Napisane w 2009 roku

Dawno temu po réznych kopnieciach losu i z wielkim trudem dotarta mi do glowy
oczywista prawda, ze wyroki Opatrznosci sg nieznane i rzadko kiedy wiemy,
dlaczego cos sie dzieje lub nie dzieje.

Procz naszej zaganianej doczesnoS$ci istnieje bowiem prawdziwa rzeczywisto$é
egzystencjalna. Co$, co wydaje sie krzywda, w konsekwencji okazuje sie wielkim
darem, innym razem za$ co$, co latami stanowilo przedmiot pozadania, niszczy nas
lub rozsypuje sie jak truchto.

Dlatego idac przez zycie, bierzmy z wdziecznos$cia to, co Pan B6g nam daje, i nie
wykrecajmy mu reki dla wymuszania daréw.

Lata cale nie mieliSmy dzieci. Bog raczy wiedzie¢, dlaczego. NauczyliSmy sie z tym
zy¢. Miedzy innymi po to, aby nie wykreca¢ reki Panu Bogu w warunkach in vitro,
gdzie przyj$ciu na $wiat jednego istnienia towarzyszy odeslanie w zaswiaty kilku
innych.

Rodzice nie dajg zycia. Sg tylko akuszerami ludzkiej duszy, ktora Bog powierza im
w piecze. Nie wszyscy muszg mie¢ dzieci i nie wszyscy maja. Zreszta zawsze w gre
wchodzita adopcja, cho¢ zabraklo nam odwagi, by ja przeprowadzic.
Ani czlowiek sie nie obejrzal, jak stuknela 40-tka. Przyszly klopoty ze zdrowiem,
podejrzenie endometriozy u Malgorzaty, podejrzana cysta, comiesieczne badania
USG; czy czasem sie nie zwieksza, czy zanika. W zwigzku z zaburzeniami
hormonalnymi dla wykluczenia jednej z mozliwo$ci zalecono test ciazowy. Wyszed}

negatywnie...

Przy czwartym badaniu USG laborantka przez dlugi czas dziwnie nic nie méwila.
Okazalo sie bowiem, ze “cysta” ma raczki i nozki.



— Pani nie wierzy, prosze sobie zobaczy¢ — pokazala ekran mojej zonie.
Malgorzata byla w czwartym miesigcu cigzy.

Jak to mozliwe, zeby przez trzy miesigce nie zauwazyl tego ginekolog?
No wtasnie! Ginekolog zaproponowal natomiast od razu “zabieg”.

Malgorzata zmienila ginekologa. MieliSmy mie¢ dziecko. ByliSmy w si6dmym
niebie.

Po serii standardowych badan krwi, telefon z kliniki, prosza o szybki kontakt.
Wystepuje duze prawdopodobienstwo zespolu Downa, zalecaja dalsze badania
genetyczne, tylko one dadza pewno$é...

Ostrzegaja, ze zespol Downa to powazny defekt, trisomia — dodatkowy trzeci 21.
chromosom, dziecko narazone jest na wiele problemoéw...Sprawdzam w Wikipedii:
* uposledzenie umystowe * wrodzone wady serca (typowo ubytek przegrody
miedzykomorowej), * deficyt stuchu * zaburzenia wzroku * infekcje droég
oddechowych * celiakia * niskorostosé * zaburzenia czynnosci tarczycy * choroba
Alzheimera o wczesnym poczqtku. Do innych rzadszych chorob nalezq: *
biataczki * niedobory odpornosci * padaczka.”

Dostajemy oficjalne skierowanie na “konsultacje genetyczne.

Malgorzata podczas wizyty u poloznika, siwego dziadka pod koniec praktyki,
zglasza gotowos$¢ do dalszych badan. Ten pyta wprost, co zamierzasz zrobi¢, gdy
bedziesz wiedziala ze stuprocentowg pewnos$cia?

Chwila milczenia i zdecydowane: “nic”.

— Skoro “nic”, to po co ci ta pewno$¢ — ,enjoy your pregnancy” — stwierdza
sentencjonalnie poloznik i wychodzi z gabinetu.



Okazuje sie, ze to, co nam usiluje wyj$¢ na $wiat, jest dziewczynka. Od 20 lat
wiadomo, ze ma na imie Julia. Ro$nie, zaczyna kopaé. Wszystko biegnie utartym
torem.

O drugiej w nocy zaczyna sie porod, jedziemy pustg autostrada do szpitala. Sa male
komplikacje — zanika bicie serca. Julia, jak wiele dzieci z Downem, nie ma
zamknietej przegrody miedzykomorowej. Tuz po 12. w poludnie pojawia sie
zakrwawiony tobolek, nozyczkami przecinam pepowine. Czuje sie dziwnie, jakbym
trzymal w rekach kawalek wlasnego ciala.

— Jaka ona §liczna — méwi jedna z asystujacych pielegniarek.

Julia ma Downa. Sg problemy z karmieniem piersia, karmie ja z wlasnego palca,
do ktérego przylepcem umocowana jest malenka rurka z mlekiem.
Jadac autem do domu, krzycze i wyje w samochodzie. Dla odreagowania.
Przez 6 miesiecy czekamy, czy wada serca bedzie sie zmniejszaé, a przegroda
zrastat.  Rentgen, USG po u$pieniu w  szpitalu  dzieciecym.
Ostatecznie decyzja o operacji. Mowig, ze to standardowa rzecz — najczeSciej
przeprowadzana operacja kardiochirurgiczna u malych dzieci.

Prawdopodobienstwo $mierci jeden na sto przypadkow, operacja trwa 6 godzin, po
rozcieciu osierdzia i otwarciu klatki piersiowej zatrzymuje sie akcje serca,
nastepnie przez tetnice i otwartg zastawke chirurg “wejdzie” do komory i wszyje
late z gortexu. Narzedzia chirurgiczne wygladaja, jak z domku dla lalek. W tym
czasie przez ok. 5 — 10 minut Julia jest na sztucznym phlucosercu. Tak to ma
wygladac.

Jest termin. O czwartej rano jedziemy do szpitala, glodzac wcze$niej dziecko; na
kilka godzin przed operacja nie moze dosta¢ nawet wody. Julia placze.

W poludnie wracamy do domu — operacja odwolana, nie zwolnilo sie miejsce na
intensywnej terapii, na ktérg ma trafi¢ po operacji. Czekamy w domu, nastepny
termin za dwa tygodnie, chyba zeby co$ sie zwolnilto... W nocy telefon ze szpitala.
Jest miejsce na intensywnej, chirurg chce operowac jak najszybciej, bo $wieta.



Glodzimy zn6w dziecko. Nastepnego dnia po 12.00 przekazuje wbzek pielegniarce,
Julia $pi. Znikaja za drzwiami.

Koczujemy w poczekalni. Dziwna rzecz. Nie mamy czasu rozczulac sie nad sobg czy
Julia — mamy mnéstwo rzeczy do zalatwienia, przede wszystkim musimy by¢ dla
niej, gdy sie obudzi. Mam jaka$ jasna stuprocentowa pewno$¢, ze Julia bedzie zy¢.
Po czterech godzinach przychodzi chirurg, spokojnie mowi, co i jak, co konkretnie
zrobiono. Wszystko sie udalo, serce kopniete pragdem ponownie zastartowalo, jest
niewielki przeciek z laty i cofanie na zastawce, ale to OK. Julia jest juz w rekach
zespolu konczacego, ktory zamyka, zaszywa, drutuje osierdzie, skleja skore,
zaklada saczki.

Na moment jade do domu, wracam w nocy kolo 3:00. Julia $§pi w pojemniku na
intensywnej terapii dogrzewana z gory. Serce bije regularnie. Z klatki piersiowe;j
wychodzi duza rura igelitowa do przyklejonego na brzuchu woreczka -
odprowadza krew, zbierajaca sie w jamie serca. W innym miejscu dwa druciki w
izolacji to do podlaczenia ewentualnego rozrusznika, gdyby trzeba bylo serce
kopna¢ jeszcze pradem, motylki z kropléwkami wklute wprost do tetnicy szyjnej,
drugi do udowe;.

Wyglada strasznie. W szpitalnym 24-godzinnym sklepie z zabawkami kupuje
tygrysa-wygrysa. Sick Kids wspominamy bardzo dobrze — chyba tylko jedna
napotkana osoba nie byla mila, ale zachowywala sie profesjonalnie.

Dziesie¢ dni dochodzenia do siebie, po kolei male ciatko uwalnianie jest o rurek,
drucikéw przylepcow i opatrunkow. Zaliczamy jeden kryzys z malejaca
temperaturg ciala — Julia lezy opatulona od stop do glow w czapce. Przeszlo.
Jedziemy wszyscy do domu.

Po kilku miesigcach tylko jeszcze korekcyjna operacja na zeza w szpitalu Credit
Valley. Ale to juz betka



Dzisiaj Julia ma trzy i p6} roku. (2009) Trzy razy w tygodniu na dwie godziny
chodzi do przedszkola. Rozwija sie wolniej niz reszta dzieci. Mimo to jest strasznie
zywym tobuzem. Pelny jest jej caly dom, ktory nam poprzestawiala, jak cale zycie.
Bawi sie klockami, jezdzi autem po podlodze, rysuje maluje, karmi lalke, nas karmi,
lubi sie przytula¢ i przymilac.

Zawsze radosna i zadowolona. Na spacerach zbiera komplementy, bo jest “cute”.
Codziennie zaskakuje nas r6znymi “odkryciami”. Dobrze to wrézy — moze bedzie
samodzielna.

Dlaczego rodza sie niepelnosprawni? Proste! Aby przypomnie¢ wszystkim
normalnym ludziom dookola o ich wlasnym czlowieczenstwie; abySmy nie
zapomnieli, ze nie jesteSmy stadem baranéw, czy bydlem hodowanym na mieso,
lecz dzie¢mi Bozymi.

Trzy lata temu w $wieta Bozego Narodzenia chrzciliSmy Julke w koSciele $w.
Stanislawa pewna siostra zakonna, popatrzyla na nasz zawinigtek z rozanieleniem
1 wyrwalo sie jej: “This is small Jesus”.

— CoScie uczynili jednemu z tych Moich braci najmniejszych, MnieScie uczynili.
“Mnie”, czyli temu malenstwu, ktére w noc Wigilijng lezy przed nami w zlobie.

W Ameryce rodzi sie coraz mniej dzieci z Downem, sg zabijane przed urodzeniem.
Tak robi 9o proc. kobiet, ktéore dowiaduja sie o mozliwo$ci urodzenia dziecka z
mongolizmem. Czy zabicie niepozadanego “plodu” rézni sie od zamordowania
“niepozadanego” starca albo czlonka grupy uznanej za mniej warto$ciowa czy
“spolecznie szkodliwg”?

Wiek XX pokazal, jak brutalnie Smieszni sg ludzie, ktérym wydaje sie, ze niczym
Bo6g, maja prawo decydowaé o cudzym zyciu; ktérzy w imie tej czy innej sprawy
uzurpuja sobie prawo do zabijania.



W wieku XX prze¢wiczono zabijanie na mokro i bez rekawiczek. Swiat sie jednak
wowczas sam siebie przestraszyl.

Dzisiaj w XXI wieku mimo tamtych mordéw, tagrow i obozéw koncentracyjnych,
nie zrezygnowano z eugeniki, snuja sie pomysty projektowania ludzi, zabija sie w
ukryciu “czysto”, mniej “nieprzyjemnie”.

Mordercy-kaci z NKWD zakladali do “pracy” skérzane fartuchy rzeznikow, dzisiejsi
mordercy czesto maja na sobie fartuchy lekarzy.

Mimo to, nie r6znia sie. Chcg rozstrzygac o tym, kto ma prawo by¢ na tym Swiecie,
a kto nie, chcg wystepowac w roli Pana Boga, mimo ze on juz o tym zadecydowal,
uzurpuja sobie prawo do trzymania kluczy zycia. Nie wiedza ghupcy, ze pozbawiaja
sie w ten sposoéb tej jedynej egzystencjalnej nadziei wszystkich ludzi, ktéra przynosi
bezbronny Bog zycia, lezacy w szopie na sianie.

Ten tekst bylem winien Julii. Jesli zdola ocali¢ cho¢ jedno malenkie istnienie, to
“Goniec” bedzie najbardziej “oplacalng” gazeta $wiata. Ludzie niepelnosprawni
kaza nam inaczej popatrze¢ na nas samych; zmuszaja do nowej nauki w momencie,
kiedy wydaje sie, ze wszystkie rozumy mamy juz pozjadane.

Kiedy$ o. Andrzej Madej powiedzial w rozmowie dla “Gonea”, ze po to, aby kogo$
zabi¢, a zwlaszcza zabi¢ dziecko, trzeba sie najpierw da¢ oklamacé, oklamaé zhu,
ktore chce nadac sens zabijaniu.

Andrzej Kumor
Mississauga
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