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Leukodystrofia metachromatyczna...

Co za barbarzyriska nazwal Nie do wymaowienia.

| nie do przyjecia. Podobnie jak choroba, ktéra sie
za nig kryje. Nazwa zupetnie niepasujaca do mojej
ksiezniczki, ktéra stoi teraz przy drzwiach

i klaszczac w raczki, dopomina sie o tort i swieczki.
Na ten widok peka mi serce. To nie do zniesienia.
Moja petna zycia céreczka nie moze umrzed.

Nie tak wczesnie. Nie teraz. Jeszcze przez chwile
powstrzymuje fzy — przytulam jg i wigczam
ulubiong kreskdwke. Zamykam drzwi.

Thais u$miecha sie do mnie.




Slady matych stop
na piasku



Smier¢ nie Jjest straszna. Jest smutna ale nie straszna.
Gaspard



W tej sekundzie stysz¢ w glebi siebie stowa: ,,Gdybys$ wiedziata...”. Wdzieraja si¢ do mojego
serca, umyshu, biorg w posiadanie cala moja istote. Sroda, 1 marca. Dzien jak co dzien.
Koniec zimy, ktéra nieco zbyt dlugo zabawila w Paryzu. Szpitalna poczekalnia, w ktorej
siedzimy juz od dwudziestu minut, znajduje si¢ obok wej$¢ na Oddziat Neurologii Dziecigce;.
To dobry punkt obserwacyjny, z ktorego wida¢ wszystkich przechodzacych. Za kazdym
razem, gdy otwieraja si¢ drzwi, wstrzymuje oddech. Z niecierpliwoscig i strachem wypatruje
pani neurolog; chce si¢ wreszcie dowiedzie¢. Od jej wczorajszego telefonu czas dhuzy sie
niemilosiernie. ,,Wiemy, na co choruje Pani coérka. Prosz¢ przyjs¢ jutro pigtnastej.
Porozmawiamy. Oczywiscie prosz¢ przyj$¢ z mgzem”. Tak wigc czekamy.

Loie siedzi obok mnie, spicty i blady. Wstaje, idzie kilka krokow, zawraca, siada, bierze do
reki gazete 1 zaraz odklada jg z powrotem. Chwyta mnie za r¢ke i Sciska z catej sity. Ja druga
dlonig glaszczg swdj mocno zaokraglony brzuch. Jakbym chciala doda¢ otuchy kruszynce,
ktéra od pigciu miesiecy rosnie we mnie. Ochroni¢ j3. To instynktowne.

I wlasnie teraz stysze: ,,Gdyby$ wiedziata...”. Te stowa zapadly w sama glebie mojej
istoty. Nigdy ich nie zapomng¢. I nade wszystko nie zapomng, co niosty z sobg: wyrazaty
cierpienie, a jednoczesnie ufny spokoj kogo$, kto wie. Kto wie wszystko. Byly zapowiedzig
udrgki, ktora juz za par¢ chwil miata na zawsze naznaczy¢ nasze zycie. Nieodwracalnie.

Lekarka przychodzi wreszcie. Wita si¢ z nami, przeprasza za spoznienie 1 prowadzi do
malenkiego gabinetu na koncu korytarza. Towarzysza jej dwie inne osoby. Jedna z nich to
specjalistka od chordb metabolicznych. Zdazylismy juz ja poznac.

Ale kiedy przedstawiajg nam trzecig osobe, moje serce zamiera. To pracujgca na oddziale
psycholog. W tym momencie, nagle i bez ostrzezenia, mimo iz jeszcze nie wiem, wybucham

ptaczem. Bo zrozumiatam. ,,Gdybys$ wiedziata...”.

Nie spadt grom, a jednak w uszach szumi mi niemilosiernie. Docierajag do mnie tylko strzgpy
informacji. ,,...Panstwa coreczka... ciezka choroba genetyczna... leukodystrofia
metachromatyczna... zwyrodnienie... znikome szanse na przezycie”.

Nie.

Mo6j mozg nie chee przyjac tego do wiadomosci. M6j umyst si¢ burzy. Nie, nie moéwig o
mojej Thais. To nie moze by¢ prawda. Mnie tu nie ma. To niemozliwe. Wtulam si¢ w Loica,
mojg opoke.

[ weiaz z metlikiem w gtowie pytam niepewnie: ,,A nasze przyszte dziecko?

— Prawdopodobienstwo, ze takze bedzie chore, wynosi jeden do czterech...”.

W tym momencie grom spadl z jasnego nieba. Przerazajaca czelu$¢ otwarta si¢ pod naszymi

stopami. To koniec. A jednak w tej strasznej chwili budzi si¢ instynkt przetrwania. Nie, nie



zrobimy badan prenatalnych. Chcemy przyja¢ to dziecko. To zycie! Tg¢ malenka iskierke,
ktéra jasnieje na czarnym widnokregu.

Rozmowa toczy si¢ dalej. Bez nas. My nie mamy sit. JesteSmy gdzie indziej — czyli
nigdzie. Teraz trzeba tylko si¢ podnies¢ i wyj$¢ z gabinetu. Niby takie proste. A jednak to
najtrudniejsza rzecz, jaka musimy teraz zrobi¢. Bo jest to brutalne przywotanie do
terazniejszosci, do zycia, w ktorym nic nie bedzie takie jak dawniej. To gest symboliczny:
musimy si¢ podnies¢ i zy¢ dalej. Zrobi¢ pierwszy krok. Matly, ale jakze istotny.

Po wyjsciu ze szpitala rozstajemy si¢. Zatamani, zdruzgotani, pusci. Loic wraca do pracy.
Niczego nie podejrzewaliSmy, nic nie zapowiadato kataklizmu.

Wracam do domu jak automat. I tu, na progu, widz¢ jg. Thais... Stoi przy drzwiach, z
szerokim us$miechem na twarzy, rumiencami na policzkach, figlarng ming. Moja
blondyneczka. Szczgsliwa, rozpromieniona, filuterna, ufna. Dzi§ 1 marca, sg jej urodziny.

Konczy dwa latka.

Thais jest taka sama jak inne dziewczynki. A przynajmniej byla jeszcze godzing temu. Az do
tej pory jedyne, co ja wyrdzniato sposrod innych, to jej data urodzin: 29 lutego.

Dzien, ktory zdarza si¢ raz na cztery lata. Zatem Thais bedzie obchodzi¢ urodziny jedynie
w latach przestepnych. Loic jest zachwycony. Z rado$cig krzyczy, ze jego coreczka bedzie si¢
starze¢ wolniej. Ot 1 cala rdznica. I jeszcze specyficzny chod. Uroczy, lecz troche chwiejny.
Spostrzegam to pod koniec lata. Lubi¢ patrze¢ na §lady jej matych stopek na mokrym piasku.
I wlasnie wtedy, w Bretanii, zauwazytam, ze Thais chodzi w specyficzny sposdb: pociagga
nozke za soba. Trudno, najwazniejsze, ze chodzi. Moze po prostu ma lekkie ptaskostopie, to
wszystko.

Dla spokoju sumienia idziemy jesienia do ortopedy. Nie stwierdza niczego 1 zaleca
odczeka¢ rok — by¢ moze wszystko samoistnie wroci do normy. Ale dla rodzicow rok to
niemal wieczno$¢. Poza tym dobrze zasiggna¢ opinii kogo$ innego. Umawiamy si¢ na wizyte
w szpitalu dziecigcym. Identyczna diagnoza.

,,Nic si¢ nie dzieje, przynajmniej z ortopedycznego punktu widzenia — mowi lekarz. — Na
wszelki wypadek prosze si¢ skonsultowaé¢ z neurologiem. Moze on znajdzie jakie$
wyjasnienie”.

Nie jesteSmy zaniepokojeni. Wiemy, ze Thais nic nie dolega. Przeciez bySmy zauwazyli.

Koniec wrzesnia. Pelna sielanka. Mamy juz Gasparda, ktory wkrotce skonczy cztery lata, 1
Thais. W potowie lipca spodziewamy si¢ trzeciego dziecka. Planujemy przeprowadzke do
wickszego mieszkania. Nasze kariery zawodowe sg w pelnym rozkwicie. Kochamy sig.
Krotko mowiac — los si¢ do nas usmiechnat... I tylko Thais lekko powtdczy nézka...

Neurolog moze nas przyja¢ dopiero pod koniec roku. Nie szkodzi, przeciez nam si¢ nie
spieszy. Cho¢ niani i dyrektorce domowego ztobka wydaje si¢, ze Thais lekko drzg raczki... |
ze jakby ostatnio rzadziej si¢ usmiecha. Moze i racja, ale nie wszczynamy alarmu. Thais

prawdopodobnie wyczuwa niewidzialng obecno$¢ kolejnego dziecka. To ja martwi i niepokoi.



To najbardziej logiczne wytlumaczenie. Ale rozwija si¢ jak inne dziewczynki w jej wieku.
Spiewa, $mieje sig, mowi, bawi sie, dziwi sie $wiatu.

Podczas wizyty neurolog wszystko to potwierdza, ale na wszelki wypadek zleca serig
badan. Rezonans magnetyczny, ktory zrobiliSmy na poczatku roku, nie wykazal Zzadnych
nieprawidlowosci. Dobra nowina? Niekoniecznie, mowig lekarze. Bo wcigz trzeba wyjasnic¢
kwesti¢ dziwnego chodu. Sytuacja robi si¢ coraz bardziej powazna. Thais musi przejs¢
kolejng seri¢ badan. Tym razem bolesnych: pobieranie krwi, punkcje ledzwiowa, biopsje
skory. Lekarze zaczynaja mowi¢ o chorobach metabolicznych — cho¢ my nie wiemy co to
znaczy. | nadal nie mamy jednoznacznej odpowiedzi. Na razie. W koncu wzywaja nas — Loica
I mnie — na badanie krwi. Poddajemy si¢ mu z ufno$cig, postusznie. Nie mamy pojecia co nas

czeka. Mimo to, juz za parg dni, nasz $wiat zachwieje si¢ w posadach.



Leukodystrofia metochromatyczna... Co za barbarzynska nazwa! Nie do wymdwienia. | nie
do przyjecia. Podobnie jak choroba, ktora si¢ za nig kryje. Nazwa zupelnienie niepasujaca do
mojej ksiezniczki, ktora stoi teraz przy drzwiach i klaszczac w raczki, dopomina si¢ o tort i
$wieczki. Na ten widok peka mi serce. To nie do zniesienia. Moja pelna zycia coreczka nie
moze umrze¢. Nie tak wcze$nie. Nie teraz. Jeszcze przez chwile powstrzymuje tzy —
przytulam ja i wlagczam ulubiong kreskowke. Zamykam drzwi. Thais usmiecha si¢ do mnie.

Mama czeka na mnie w salonie. P¢kam. ,,Jest gorzej, niz mysleliSmy. Thais jest bardzo
chora. Umrze. Umrze”. Moja mama, ktora nie umie ptaka¢ — wybucha placzem.

Nie jestem w stanie powiedzie¢ jej nic wigcej. Po prostu nic nie pamic¢tam. Zanim
wyszli§my ze szpitala, przewidujaca lekarka wsuneta mi do reki karteczke z nazwa choroby:
,Jeu—ko—dys—tro—fia me—ta—chro—ma-tycz—na”. Sylabizuje, probujac odnalezé sens stow.
Ukonkretni¢ rzeczywistosc.

Dopiero za trzecim razem udaje mi si¢ wpisa¢ bezbtednie nazwe choroby w wyszukiwarce.
Klikam. Ale nie otwieram wys$wietlajacych si¢ linkow. Za bardzo si¢ boj¢ poznac¢ kryjaca si¢
Za nimi groze.

Automatyczne powiadomienie o przychodzacym e—mailu. To Loic. On miat wiecej
odwagi. Przejrzat strony dotyczace choroby 1 przesyla mi zlagodzone w swej formie
streszczenie. Jak bardzo go kocham! Nikt inny, tylko on, pomaga mi teraz zrozumie¢, czym
jest leukotystrofia metachropmatyczna. Koszmar! Zbiezno$¢ nieprawidtowych genéw, Loica 1
moich. Oboje jesteSmy zdrowymi nosicielami anomalii genetycznej 1 przekazaliSmy
defektywny gen Thais. Jej komorki nie produkuja specyficznego enzymu — arylosulfatazy A,
odpowiedzialnej za rozktad pewnego rodzaju lipidow, sulfatydow. Niedobdr tego enzymu
powoduje spichrzanie sulfatydow w komorkach 1 niszczenie otoczki mielinowej, ,,ostonki”
nerwow, ktora odpowiada za przeplyw impulsow nerwowych. Na poczatku choroba atakuje
organizm w ukryciu. Z chwila, gdy si¢ ujawnia, stopniowo niszczy caly uktad nerwowy. Na
poczatku prowadzi do ubytku funkcji motorycznych, utraty mowy, wzroku... az do smierci,
ktora nastepuje od dwoch do pigciu lat od zachorowania. Obecnie nie ma na nig lekarstwa.
Thais jest dotknieta najgrozniejsza, péznoniemowlgcg forma choroby. Nie ma najmniejszych
szans na przezycie.

Najmniejszych. Trace oddech. ,,Dwa do pigciu lat od pierwszych objawdw choroby”. Ale
kiedy choroba si¢ ujawnita? Dzisiaj? Minionego lata na plazy? A moze jeszcze wczesniej?
Kiedy? Zobaczylam w glowie ogromna klepsydre, a w niej piasek przesypujacy sie z
zawrotng predkoscia.

Ponownie czytam wiadomos¢. Litery rozmazuja si¢ przez tzy. Drobiazgowo analizuje

kazdy etap choroby, az do $mierci. Czytam, ze moja corenka, ktora dopiero skonczyta dwa



latka, wkrotce nie bedzie mogta chodzi¢, mowié, widzie¢, stysze¢, porozumiewac si¢ z nami,

poruszac si¢. Zatem co jej pozostanie? ,,Gdybys$ wiedziata...”.

Telefon dostownie si¢ urywa. Tata, moje siostry, rodzina m¢za, przyjaciele. Dziele si¢ z nimi
tragiczng wiadomoscia, powtarzajac w kotko to, co zdotalam zapamigta¢. Za kazdym razem —
okrzyk rozpaczy, zdumienia, cierpienia.

W pobliskiej szkole dzwoni dzwonek. Mama heroicznie idzie odebra¢ Gasparda z
przedszkola. Konczy si¢ kreskowka. Szczgk klucza w drzwiach. To Loic. Za kilka chwil
zbierzemy si¢ wszyscy razem, jak dzi§ rano przy $niadaniu. Jak normalna rodzina. Cho¢ nie
do Kkonca...

Bedziemy musieli podzieli¢ si¢ z dzie¢mi smutng nowing. Gaspard jak zwykle wpada do
domu biegiem. Drobiazgowo relacjonuje przebieg podworkowego wyscigu na rolkach i
pomigdzy jednym ke¢sem podwieczorku a drugim triumfalnie obwieszcza, ze znowu wygral.
Coz za kontrast! Dzisiejszego popotudnia dla mnie i dla Loica czas si¢ zatrzymal. Tymczasem
dla naszego dziecka — zycie dopiero nabiera pegdu.

Przytulam Gasparda. Loic bierze Thais na kolana. Odzywa si¢ pierwszy, starannie dobiera
stowa: ,,Dzi§ dowiedzieliSmy si¢, dlaczego Thais tak dziwnie chodzi. Cierpi na pewna
chorobe. To dlatego ma problemy z chodzeniem. I innymi rzeczami takze.

— Od dawna to wiem — przerywa Gaspard. Wiem od dziecka, ze Thais jest chora. I wiem,
ze juz niedlugo calkiem si¢ zestarzeje”.

Zamurowato nas. Dla Gasparda ,,zestarze¢ si¢” znaczy tyle, co ,,umrze¢”. Bo osoby
starsze, ktore znat, ,,odeszty”. Jakim cudem skojarzyt?

,Czy to moja wina? Czy taty? Czy wina mamy? A czy ja tez jestem chory? A wy? A nowy
dzidzius?

Zasypuje nas pytaniami, jakby od dawna miat je na koncu jezyka.

Thais u$miecha si¢ promiennie, szeroko. Zsuwa si¢ z kolan Loica, robi trzy kroki 1
przewraca si¢. Podnosi si¢ ze $miechem. Jakby mowita nam: ,,Teraz wy takze wiecie. Juz

rozumiecie”. Bo ona juz wie. Wie o wiele wigcej od nas.

Chcialabym zasna¢ i nie obudzi¢ si¢ wigcej. Spaé, byleby tylko nie musie¢ zmierzy¢ si¢ z
rzeczywistoscia. Co za pokusa! Zazdroszcze Spiacej Krolewnie... To byla trudna noc,
przerywana, niespokojna. Bezsenna i czarna. Krétkie godziny snu pozwolity cho¢ na troche,
cho¢ na chwile, zapomnie¢. A teraz — oslepiajacy btysk. Ogromny ciezar przygniata mi serce.
W glowie klebig si¢ obrazy z wczorajszego dnia: lekarze, zta wiadomos¢, pustka. Zty sen
okazatl si¢ rzeczywistoscia.

Posrod tego chaosu — $wiatetko. Maly ,,wyjatek”, magiczna cisza w oku cyklonu:
rozpromieniona Thais zdmuchuje §wieczki i ze $miechem rozpakowuje urodzinowe prezenty.
Gaspard na cate gardto Spiewa mtodszej siostrze Sto lat. Normalny obrazek z zycia rodziny.

Ta wczorajsza chwila taski byta jak otwarcie okna, przez ktére wnikneto swiatto.



Gaspard i1 Thais szybko przeszli nad ztg wiadomoscia do porzadku dziennego. Kiedy juz
opadly emocje, mysleli tylko o jednym: uczci¢ drugie urodziny Thais. Dzieci tak szybko
zapominaja o tzach. Dlatego Ze nie martwig si¢ na zapas. Zyja w petni chwila obecna.

Zachowanie Gasparda i Thais przywodzi mi na mysl pickng anegdote: zapytano rdzne
osoby, co by zrobily, gdyby dowiedziaty si¢, ze wlasnie przezywaja ostatni dzien zycia.
Wszyscy dorosli zaczeli snu¢ wielkie plany: chcieli wzigé¢ udzial w wystawnej uczcie, w
ostatniej chwili zrealizowa¢ wszystkie moje marzenia... To samo pytanie zadano malemu
chlopcu, ktory wilasnie rozktadal kolejke elektryczng. ,,Gdybys$ si¢ dowiedziat, ze umrzesz
dzisiaj, co wyjatkowego chciatby$ zrobic?

— Nic, dalej bym si¢ bawit”.

Tak wigc tego bolesnego poranka, na wpot $piaca, skulona pod kotdra, podejmuje
postanowienie: bede zy¢ terazniejszoscig. Wyciagne wnioski z przeszlosci, ale nie bede
szuka¢ w niej schronienia. Bede si¢ kierowac swiatlem przysztosci — ale nie bedg snué planow
na przyszto$¢. Zrobig tak, jak robig dzieci. To bedzie moja pierwsza zasada przetrwania.

Loic przeciaga si¢ obok mnie. Ma $ciaggniete rysy i zaczerwienione powieki. Jego takze
dopada brutalna rzeczywisto§¢. Dzielg¢ si¢ z nim moimi przemysleniami. Moim
postanowieniem. Przyznaje mi racj¢ w milczeniu i mocno tuli w ramionach. To jest
przypieczetowanie paktu. Razem, zjednoczeni, przejdziemy przez to doswiadczenie. To nasze

zycie. | przyjmiemy to co niesie.



To juz tydzien. 168 godzin. 10 080 minut. I tylez samo matych zwyciestw. Walka rozpoczyna
si¢ na nowo kazdego dnia, kiedy — budzac si¢ — uswiadamiam sobie, ze Thais jest chora. I
kazdego dnia, niczym tongcy brzytwy, chwytam si¢ codziennych czynno$ci. Byleby nie
zatong¢. Obudzi¢ Gasparda i Thais — nie ptaka¢! Daé dzieciom $niadanie i zmusi¢ si¢ do
jedzenia; odprowadzi¢ Thais do niani i pozegnac si¢ z nig — nie ptakac! I8¢ do pracy. Zajacé si¢
praca.

Co rano walcze z pokusa, aby wszystko rzuci¢. Aby spedzac cale dnie tylko z mojg Thalis,
tuli¢ ja, zasypywac pocatunkami i powtarzaé, jak bardzo ja kocham. Marzenie $cigtej gtowy!
Przeciez to nie jest zycie. To sen, ktory odktadam na pdzniej. Na zycie TAM, w gorze. A tu —
trzeba i8¢ naprzod. Dla Loica, dla Gasparda, dla naszego kolejnego dziecka. | dla Thais
oczywiscie.

Ona wciaz jest ta samg matg dziewczynka, urocza, psotng, figlarng, umilajaca zycie swoja
wesotoscig. I bardzo stanowczo wyrazajaca swoja wole. Tym lepiej. Bedzie potrzebowata
niezwyktej sily ducha i nieztomnosci, aby stawi¢ czoto chorobie. Poki co, ma ich az w
nadmiarze. Zawsze podnosi si¢ z upadku. I wcigz nas zadziwia.

W ciagu zaledwie kilku dni pojawiajg si¢ ewidentne symptomy choroby. Thais drza raczki.
Drzaly co prawda juz wczesniej, ale woleliSmy to ignorowaé. Teraz ma trudnosci z
natozeniem zatyczki na flamaster czy z podniesieniem tyzeczki do ust. Chce jej pomoce, a
nawet dziatam z wyprzedzeniem, aby oszczedzi¢ jej trudnosci. Ale wtedy ona si¢ ztosci. ,,Nie,

",

Thais sama!”. Chce wszystko robi¢ samodzielnie. Ustgpuje. Za kazdym razem. Godze si¢ na
jej zachcianki, przymykam oko na jej ,,widzimisi¢”. Chce by beztrosko cieszyta si¢ zyciem.
Chce, by byta szczesliwa. Jednak wszystko idzie Zle. Thais wydaje si¢ zaniepokojona,
zagubiona. Jestem zdezorientowana. Nie wiem, co robi¢, zeby poczula si¢ dobrze.

,,Nic nie zmieniaj. Badz taka jak dawniej” — doradza mi Loic. Thais nie rozumie, dlaczego
wczoraj karcila$ jg za takie czy inne zachowanie, a dzi§ — bez powodu — pozwalasz jej na nie.
Pewnie mysli, Zze juz nas nie obchodzi. Przeciez tak naprawde wiadomos$¢ o chorobie niczego
nie zmienila w jej zyciu. W jej dwuletniej gtowce nie ma cenzury, nie ma jakiegos ,,przed” i
»p0” 1 marca; zycie toczy si¢ dalej. Musimy zachowywaé si¢ normalnie. Nie mozemy
przesta¢ pracowac¢ nad nig, musimy jedynie dostosowaé nasze dziatanie do okolicznosci.
Trzeba trzymac si¢ zasad, to wazne dla jej rozwoju 1 wewnetrznej rownowagi. Bez nich czuje
si¢ zagubiona”. To prawda. Loic ma racj¢. Zupetnie zapomniatam o chtopcu bawigcym si¢
kolejka elektryczng. ..

,Ja tez chciatbym mie¢ leukodystrofie. Wtedy tata i mama by si¢ mng zajmowali. Ale taka
lekka leukodystrofi¢, niegrozng, zeby rodzice si¢ nie denerwowali”. Psycholog uwaznie

stucha stow, ktére Gaspard rzucit mimochodem, zupelie zwyczajnie. Te stowa uswiadamiajg



nam, co teraz czuje i czego do$wiadcza nasz synek. Gaspard zachowuje si¢ tak od chwili, w
ktorej dowiedzial si¢ o chorobie Thais: méwi to, co mysli, prosto z mostu, bez zahamowan. |
stal si¢ bardziej wymagajacy w stosunku do siostry. Na przyktad uktada na jej drodze
rozmaite przeszkody, a kiedy Thais si¢ potyka, Gaspard nie pomaga jej, tylko intensywnie
zachgca, aby przeszla gorg albo bokiem. By sama sobie z nimi poradziata.

Gaspard z rozbrajajaca szczeroscig moéwi nam wszystko, co czuje. Wyraza siebie, co samo
W sobie jest dobre. Ale my nie umiemy z nim rozmawiaé, jesteSmy zupetnie bezradni. I tak
ledwo dajemy sobie rad¢ z wlasnym boélem. Wiemy, Ze trzeba przywréci¢ w domu harmonig,
ale to zadanie przekracza nasze rodzicielskie sily. Nie czujemy si¢ dos¢ kompetentni, by
odpowiedzie¢ na wszystkie pytania, ktore zadaje Gaspard. Brak nam dystansu, nie potrafimy
spojrze¢ na rzeczy trzezwo 1 spokojnie. Korzystamy wiec z profesjonalnej pomocy
psychologa. Lekarka ma wiedze i dystans, ktorych nam brakuje.

Przyjmuje nasza tréjk¢ w wygodnym gabinecie. Gaspard siada naprzeciw niej, z bialg
kartkg i mazakami do rysowania. Idac za radg pani psycholog, w obecnosci zajg¢tego
rysowaniem Gasparda opowiadamy jej o zaistnialej sytuacji. Synek jest skupiony nad swoim
rysunkiem, mimo to zadne z naszych stow nie umyka jego uwadze. Zaczynamy swoja
opowies¢ od urodzin Thais. Gaspard rysuje coraz bardziej zapamigtale. Psycholog odzywa si¢
po raz pierwszy: ,,Czasami, kiedy w rodzinie pojawia si¢ mtodsza siostrzyczka, starszy brat
nie jest zadowolony, bo si¢ boi, ze rodzice nie bedg si¢ juz nim zajmowali. Wtedy chcialby,
zeby dzidziusiowi stato si¢ co$ zlego. Na przyktad rzuca na mtodsza siostre zlty urok, zeby
znikneta. I kiedy po jakims czasie dowiaduje si¢, ze siostrzyczka jest chora, mysli, ze stato si¢
tak za sprawg jego ztych czardéw. Jest mu bardzo przykro. Widzi, Ze rodzice sg bardzo smutni.
Czuje si¢ winny 1 odpowiedzialny za chorobg siostrzyczki 1 za cierpienie, jakie spotkato calg
rodzing. Boi si¢, ze juz nikt go nie kocha. Ale tak nie jest. Nie, Gaspardzie, to nie twoja wina,
ze Thais zachorowata. To nie twoja wina. Popatrz na mnie, Gaspardzie. Za nic nie jestes$
odpowiedzialny”. Gaspard podnosi wzrok. Milczy. Ale lezaca przed nim kartka nie jest juz
biata. W niektorych miejscach papier jest niemal porozrywany od intensywnego kolorowania.

Psycholog daje mu druga kartke, méwigc: ,,I to tez nie twoja wina, Ze nie jeste$ chory. To
szczgscie, ze cieszysz si¢ dobrym zdrowiem. Masz przed sobg cate zycie 1 mndstwo
ciekawych rzeczy do zrobienia. Rzeczy, za sprawg ktorych twoi rodzice beda z ciebie dumni i
szczesliwi. | nie musisz chorowa¢ na leukodystrofie, aby si¢ tobg zajmowali. Ale masz petne
prawo domagaé si¢ wlasnego miejsca w rodzinie”. Gaspard wchodzi pomiedzy nas i mocno
si¢ do nas tuli. Lzy — jakze czesto pojawiajgce si¢ ostatnio — sptywaja mi po policzkach.
Gaspard ma zaledwie cztery lata. Wszystkie te wydarzenia nie pozostajg bez wplywu na jego
zycie. Jak ma zachowa¢ rownowagg? Ufnie patrze¢ w przysztos¢? Ilu chtopcéw w jego wieku
zna stowo ,,leukodystrofia”? Dziecinstwo to niewinno$¢ 1 beztroska. A on, taki maty, musi si¢
zmierzy¢ z catkiem ,,dorostymi” problemami: chorobg, cierpieniem i — wkrotce — $miercig.
Chce go ustrzec przed tym wszystkim. Ochroni¢ go. Zapewni¢ o naszej totalnej,

nieskonczonej mitosci. I w oczach mojego skarbu, ktory tuli si¢ do mnie, widz¢ — po raz



kolejny — niesamowitg site, jaka maja dzieci. Gaspard przestal si¢ ba¢. Znowu ufa nam
bezgranicznie. Kto§ wreszcie z nim porozmawial, wyjasnit mu wszystko. I Gaspard
zrozumiat. Przyjat do wiadomosci. Pogodzit si¢ z tym. By¢ moze bedziemy musieli powtarzac¢
mu to samo z dziesig¢, sto, tysigc razy. Ale za kazdym razem zrobi kolejny krok naprzod.
Wychodzac z gabinetu, Gaspard wyglada na zadowolonego. Usmiecha si¢. ,,Bardzo mi si¢
podoba to, co méwi ta pani. Jest fajna i bardzo mita. Chcialbym jeszcze kiedy$ z nia
porozmawiac¢”. Po czym dodaje, $ciskajac w raczce swoje dzieto: ,,Wzigtem ze soba rysunek.
Niekomu go nie dam. Jest m9j!”. Tak, kochany, jest twdj. Wyrazite§ w nim czastke siebie.



Klamka zapadta. Tego dnia, zupelnie bezwiednie, przekraczamy kolejny prog. JesteSmy
uwodwieni na wizyt¢ w innym paryskim szpitalu, w ktorym przyjmuje profesor, specjalista od
leukodystrofii. To bardzo wazna wizyta, poniewaz do tej pory nasza wiedza na temat choroby
ograniczata si¢ do strzepdw informacji, ktore zapamigtaliémy tamtego feralnego dnia, i do
wiadomosci z Internetu. Teraz wreszcie zebraliSmy si¢ na odwage i chcemy wiedzie¢ wigce;.
Chcemy sig¢ jak najlepiej przygotowaé do czekajacej nas bitwy.

PrzyszliSmy z Thais. Profesor przyjmuje nas w towarzystwie jeszcze jednej lekarki i
pracujacej na oddziale psycholog. Cata trojka z miejsca wzbudza nasze zaufanie — ostatnio tak
bardzo nadwatlone w stosunku do ludzi w biatych kitlach. Thais wyglada na zadowolona;
ciggle si¢ usmiecha i na swoj sposob uczestniczy w rozmowie.

Podczas trwajacej ponad godzing konsultacji profesor dzieli si¢ z nami wiedzg o tej
rzadkiej chorobie. Odpowiada na nasze pytania, ktére zadajemy bez owijania w bawelne,
prosto z mostu; chcemy wiedzie¢, w jakiej kolejnosci postepuje degradacja; jak i kiedy
przychodzi $mieré. Chcemy wiedzie¢ wszystko. Dlatego, ze kiedy wiemy, boimy si¢ troche
mniej. Jednak profesor nie jest w stanie udzieli¢ precyzyjnej odpowiedzi na wszystkie nasze
pytania zgodnie z naszymi oczekiwaniami. Medycyna wciaz jeszcze zbyt mato wie na ten
temat, bo choroba jest bardzo rzadka. Dotyka zaledwie jedno dziecko na dziesiatki tysiecy. To
malo. I jednoczesnie zbyt wiele. Tak wigc wywdd profesora stanowi tylko potwierdzenie
tego, co juz sami wiemy: predzej czy pdzniej mozg Thais straci wszystkie swoje funkcje.
Obecnie medycyna nie daje najmniejszej nadziei na przezycie.

Pod koniec wizyty ubieram mojg ksiezniczke na kozetce, stojac tylem do lekarzy, Loica 1
pani psycholog. Jestem zwrécona do Thais i tylko do niej. Mowie do niej z calg
spontaniczno$cig cierpigce] matki: ,,Moja Thais, styszatas wszystko, co powiedzial pan
doktor. Wyjasnit nam, ze nie bedziesz mogta chodzi¢, mowié, poruszaé si¢; stracisz wzrok.
Wiem, ze to smutne, i jest nam bardzo cigzko. Ale, moja ukochana, nigdy nie przestaniemy
ci¢ kochaé. I zrobimy wszystko, by§ mogta wies¢ szczesliwe zycie. Obiecuj¢ ci to, moja
malenka. Bedziesz miata pigkne Zycie. Nie takie, jak inne mate dziewczynki, albo jak
Gaspard, ale zycie, z ktorego bedziesz mogta byé dumna. Zycie, w ktorym nigdy nie
zabraknie ci mitosci”. Naszej i tak wielu innych o0sdéb...

W tym momencie wszystko staje si¢ jasne. I to bardzo! Przesuniemy kursor na skali zycia.
Zanim dowiedzieliSmy si¢ o chorobie, snulismy dla Thais tysigce planow, tysigce marzen. Na
cate zycie. WierzyliSmy, ze Thais dozyje sedziwego wieku i umrze dopiero wtedy, kiedy nas
juz nie bedzie. Teraz musimy przesung¢ wskaznik, skroci¢ o$ czasu. Ale to w niczym nie

zmieni istoty zycia: nasze dziecko bedzie dorasta¢ w mitosci. Tak, Thais zazna mitosci. Jak



Gaspard, jak inne dzieci. Tylko w krotszym czasie. Zycie Thais bedzie krotsze, to fakt, ale
bedzie bardziej tresciwe. Bardziej intensywne.

Czern w naszych sercach z wolna ustgpuje miejsca jasniejszym barwom.

Jakkolwiek dziwne mogloby si¢ to wydawaé, nasze zycie toczy si¢ niemal normalnym
rytmem. Pod koniec marca przeprowadzamy si¢. Wszystko zgodnie z planem. JesteSmy
bardzo zadowoleni z nowego mieszkania. Mamy teraz wigcej miejsca i w petni korzystamy z
tej dodatkowej przestrzeni. Dla Gasparda i Thais przewidzieliSmy osobne pokoje, ale oni
wolg zosta¢ razem. To wzruszajace widzie¢, jak dobrze si¢ rozumieja, jak sg ze sobg zzyci 1
solidarni. Wzruszajace i rozdzierajace zarazem... Pst! Terazniejszo$¢ i tylko terazniejszosc. ..

Nie przeprowadzilismy si¢ daleko, zaledwie pig¢¢ stacji metra dalej. W chwili, gdy
wybierali§my mieszkanie, jeszcze nie wiedzieliSmy, ze Thais jest chora. Postanowilismy, ze
Gaspard zostanie w tym samym przedszkolu, a Thais pod opieka tej samej niani. Ze w $rodku
roku szkolnego nie bedziemy szukaé¢ niczego blizej nowego domu. ObawialiSmy si¢, ze
zmiana opieki w ciggu roku nie wyszlaby dzieciom na dobre. Poza tym przedszkole i1 niania
sa niedaleko mojego biura. Wierzylismy, ze damy sobie rade, bez problemu.

Nic bardziej mylnego! Sytuacja zaczyna nas przerasta¢. Co rano WwszysCcy CZwoOro
pakujemy si¢ do metra. My z Thais wysiadamy jako pierwsze, Loic z Gaspardem jada dwie
stacje dalej. Wdrapuje si¢ po schodach z wozkiem w r¢ce. Potem — dobry kwadrans — marsz
do niani. I kolejne dziesig¢ minut w przeciwnym kierunku, do biura, do pracy. Wieczorem
biegne po Thais; potem, czym predzej, odbieram Gasparda z przedszkola. Zeby sie tylko nie
spozni¢. Nastepnie do fizjoterapeuty, na rehabilitacje Thais. Potem wszyscy troje... a raczej
czworo, bo w takich chwilach moj dzidziu§ mocno daje mi si¢ we znaki, wsiadamy do metra.

Kiedy po dobrej godzinie tego szalenczego biegu docieramy do domu, jestem juz tylko
cieniem samej siebie. Niezdolna zaja¢ si¢ dzie¢mi, ktére domagaja si¢ podwieczorku, bajki,
zabawy, kapieli, kolacji 1 pieszczot. Marze¢ juz tylko o tym, zeby wtuli¢ si¢ w kanape 1 nie
robi¢ nic wigcej. Loic stara si¢ jak moze, aby wroci¢ jak najwcze$niej, zaja¢ si¢ dzie¢mi,
odcigzy¢ mnie, uczestniczy¢ wraz ze mng w tym biegu z przeszkodami. Ale on tez traci sity.
JesteSmy na skraju wytrzymatosci.

Ktorego$ dnia w metrze, kiedy czerwona, zdyszana, wykonczona, liczac z niepokojem
skorcze, prosze Gasparda, zeby przestal si¢ bawi¢ rozkladanymi krzesetkami, i probuje
uspokoi¢ wrzeszczaca wnieboglosy Thais, pewien cztowiek rzuca oschle pod moim adresem:
,»Nie ma sensu rodzi¢ tyle dzieci, skoro p6zniej nie mozna sobie z nimi poradzi¢”. Zero
wspolczucia. Chyba kto$ amputowal mu serce! Najchetniej bym go zabila, ale nie mam nawet
sity mu odpowiedzie¢. Z ledwoscig powstrzymuje si¢ od ptaczu. Gdyby tylko wiedziat...

Zaraz po wejsciu do domu chwytam za telefon i dzwoni¢ do mamy. Wylewam do
stuchawki catg swoja gorycz: ,,Potrzebuje pomocy”. Nie prosz¢ o zwykla przystuge. To
sygnal SOS! Pekam. Kiedy doswiadcza nas nieszcze$cie, wyczerpanie jest dodatkowym

nieszczesciem. Bedac zmeczonym, nic nie mozna zrobié, nic postanowi¢. Nie mozemy sobie



na to pozwoli¢. Mimo to trudno si¢ przyznaé, ze jest sie zaleznym od innych. Ze dotarto sie
do kresu wtasnych mozliwos$ci — to wymaga pokory. Ale odktadam dume i wstyd na bok, bo
gra idzie o zycie. Nie damy sobie rady sami. To pierwszy raz, kiedy prosz¢ o pomoc. I wcale
nie ostatni.

Szybko zdajemy sobie sprawe z tego, ze nie jestesmy sami. Przeciwnie. Bardzo szybko
przajaciele i rodzina tworza wokot nas gesta sie¢ ludzi dobrej woli. Niczym niezawodny,
ochronny parasol. Tak w chwilach wyjatkowo trudnych, jak i w codziennej rutynie. Nie moge
mowi¢ o tym bez wzruszenia i wdzigcznos$ci wobec wszystkich tych, ktorzy zdecydowali si¢
zaokretowaé wraz z nami na ten rozbujamy sztormem statek, jakim stata si¢ teraz nasza
rodzina. Dzigki nim nie poszliSmy na dno. Oni pomogli nam przetrwac.

Od tej pory wieczorem nigdy nie jestem sama, zawsze kto§ pomaga mi zajac si¢ Thais i
Gaspardem. Wiele kuzynek, kuzynow, wujkow i cio¢, krewnych i przyjaciot odpowiedziato
na nasz apel o pomoc. Dni przestaty by¢ tak bardzo meczace. Wreszcie moge ztapa¢ oddech.
Loic takze jest mniej zestresowany.

Jednak przyjecie pomocy innych 056b — mimo oczywistych korzysci z niej ptynacych — nie
jest rzecza prosta. Ucze si¢ nie dzickowaé za chwilg; przyjmowaé pomoc z prostots.
Otwieram drzwi naszego domu, zapraszam innych do naszego $wiata, do naszego rodzinnego
zycia. | ze wzruszeniem stwierdzam, ze zachowujg niezwykly takt i1 delikatnosé, a
jednoczesnie sg tak bardzo skuteczni w dziataniu 1 potrzebni. Udzielajag nam wsparcia. Non
stop, nieprzerwanie.

Nasze zycie wraca do normy. Znowu mozemy zazna¢ nieco spokoju — to luksus, o ktérym
zdazylismy zapomnie¢. Mozemy troche wypoczaé, odespac, ztapa¢ oddech. Nie jest tak Zle...
Jednak czas na oddech trwa bardzo krotko. Wkrotce choroba Thais atakuje ze zdwojong sitg.
Na poczatku kwietnia Thais nie moze juz samodzielnie chodzi¢, jej rece 1 nogi drza. To
straszne. Niestety, to tylko wierzchotek gory lodowej. To, co najgorsze, pozostaje
niewidoczne. A jednak to wlasnie tego doswiadczamy nader bolesnie. Thais coraz czesciej
doznaje naglych napadéw nerwowych — szczegdlnie w samochodzie. Ten stan rzeczy staje si¢
absolutnie nieznos$ny.

Poczatkowo sceny, jakie urzadza Thais, przypisujemy nieposkromionemu temperamentowi
naszej corki; najwyrazniej nie lubi siedzie¢ w samochodowym foteliku. Chwytamy si¢
wszystkiego, aby uciszy¢ jej piekielne wrzaski: wsciekamy si¢, nie zwracamy uwagi,
pocieszamy j3, Spiewamy, $miejemy si¢, ptaczemy. Czterokrotnie wymieniamy fotelik.
Wszystko na nic. Jazda samochodem, nawet catkiem blisko, zmienia si¢ w koszmar.
Wszyscy, takze Gaspard, drzymy na samg mysl o koniecznosci jazdy samochodem. Pierwszy
krzyk Thais $cina nam krew w zytach. Zawsze bez wyjatku. W koncu dociera do nas, ze co$
jest nie tak. Ataki sg zbyt gwalttowne, zbyt czgste, zbyt dlugie 1 zbyt traumatyczne, jak na

zwykle napady histerii. Jest w nich co$ nieludzkiego.



Ponownie idziemy na konsultacje do szpitala specjalizujacego si¢ w leukodystrofiach. I tu
odkrywamy aspekt choroby, o ktérym az do tej pory nie mieliSmy pojecia: bol. Nie, Thais nie
histeryzuje. Ona cierpi. Straszliwie cierpi. Poznajemy nowe nienawistne pojgcie: bole
neuropatyczne. S3 to bole spowodowane zniszczeniem ukladu nerwowego: rozdzierajace i
oporne na rutynowe leczenie przeciwbdlowe. Objawy bolu neuropatycznego sa powszechnie
opisywane jako khujacy bol, bol po oparzeniu lub boél podobny do porazenia elektrycznego.
Dla nas, rodzicow, to niewyobrazalne. Na usta ci$nie si¢ nam tylko jeden krzyk: ,.Zrdbcie cos,
to nie moze trwa¢ dalej!”. Lekarz przepisuje $rodki na u$mierzenie bolu. I nie sg to zwykle
farmaceutyki, ktore mozna by znalez¢ w domowej apteczce. Zaczyna si¢ dluga, bardzo dluga
lista pigulek, syropow, tabletek, kapsulek i1 kropli, ktére majg przynies¢ ulge naszej coreczce.
Lista lekow jest doprawdy imponujaca, a zaopatrywanie si¢ we wszystkie te farmaceutyki
pociaga za sobg wiele niedogodnosci. Wcigz musimy odnawiaé recepty, poniewaz wraz ze
zwigkszaniem si¢ czestotliwosci napadow bolu, dawki lekow rosng. Znajomi aptekarze juz
nas rozpoznaja. Ale ktérego$ dnia musz¢ pilnie i§¢ do nowej apteki. Podaje farmaceutce
recepte Thais 1 spogladam na stojace na ladzie kosmetyki. Kobieta czyta recepte, zdumiona
podnosi na mnie wzrok i znowu zerka na recept¢. W koncu pyta: ,,Przepraszam pania, dla
kogo sa te leki?

— Dla mojej corki.

— Dla corki. A ile ona ma lat?

— Dwa latka.

— Dwa? Mysle, ze mamy problem. Tak matym dzieciom nie przepisuje si¢ tego typu
lekéw™.

Nie spodziewatam si¢ odmowy. Probuje si¢ wytlumaczy¢: ,,Wiem, ze to dziwne. Ona jest
bardzo chora. Cierpi na...”. I nagle — czarna dziura! Nijak nie mogg¢ sobie przypomnie¢
nazwy tej przekletej choroby. Gorgczkowo szukam w pamieci, usituje opisa¢ objawy
choroby. Wszystko na nic. Farmaceutka patrzy na mnie coraz bardziej podejrzliwie. Idzie do
kolezanki, ktora obrzuca mnie tym samym podejrzliwym spojrzeniem. Caly czas desperacko
usituje sobie przypomnie¢ t¢ przekleta nazwe, wsciekta, ze pamiec¢ akurat teraz musi mi platac
figle. Farmaceutka, wcigz nie spuszczajac ze mnie wzroku, podchodzi do kierownika apteki. I
w tym momencie slowa same wypadaja mi z ust: ,leukodystrofia metachomatyczna” —
wrzeszczg na cale gardto. Po czym, juz nieco ciszej, powtarzam: ,,Moja corka cierpi na
leukodystrofie metachromatyczng. To genetyczna choroba zwyrodnieniowa ukladu
nerwowedo...”. Kierownik patrzy na mnie ze wspolczuciem 1 kiwa glowa. On wie.
»Wszystko w porzadku, prosze¢ zrealizowac te recepte”. Aptekarka podchodzi do mnie, podaje
leki 1 mowi tagodnie: ,,Prosze nam wybaczy¢. Nigdy nie widzieliSmy tego typu recepty dla
tak matego dziecka. Juz nigdy nie bedziemy zadawac¢ pani zbednych pytan”. I kiedy kieruje
si¢ do wyjscia, przyciskajac do siebie torbe z lekami, niczym najwiekszy skarb, dodaje:

,»Odwagi. Dla pani i dla pani coreczki”.



Jakze tgsknie za powtdczaca n6zka. To byta cecha charakterystyczna Thais. Przywigzatam si¢
do niej. A teraz nézka juz nie powtdczy, bo Thais catkiem przestata chodzi¢. Nie chodzi ani
trzymana za rgke, ani przy $cianie, ani nawet z chodzikiem. Jej nozki odmowity
postuszenstwa: chodzenie stato si¢ dla nich wysitkiem ponad miarg. Przewodzenie informacji
z mozgu do nich nie jest prawidlowe. Dzielnie walczyly, ale w konicu musiaty si¢ poddac.
Thais nie bedzie juz zostawia¢ §ladow swoich stopek na mokrym piasku.

Mimo najlepszych Thais checi nie mogta walczy¢ z tak podstepnym wrogiem: z choroba.
Musiala si¢ podda¢. Przystowie mowi, ze mozna przegra¢ bitwe, nie przegrywajac wojny.
Jednak obawiam si¢, ze w walce z leukodystrofig metachromatyczng przegramy wszystko. To
do choroby bedzie nalezato ostatnie stowo.

Chyba ze bitwa nie jest to, co nam si¢ wydaje. A jesli w rzeczywistos$ci walka toczy si¢ W
zupetnie innym wymiarze? Thais nie chodzi, to fakt, ale czy aby na pewno czuje si¢
przegrana? Na pewno na taka nie wyglada. Przeciwnie. Zbiera wszystkie sity do walki na
innych frontach. Jest teraz bardziej stanowcza, cierpliwa, rezolutna. Chodzi na naszych
nogach. Prowadzi nas, wskazujac palcem droge i wotlajagc ,.tam, tam” — na wypadek,
gdyby$Smy nie zrozumieli. Thais wie, czego chce, bardziej niz kiedykolwiek. A to, czego ona
chce, nie zawsze jest zgodne z tym, czego my bySmy chcieli.

My chcieliby$Smy, aby dorosta, aby si¢ rozwijata i zyta jak inne dzieci. Chcieliby$my, by
byla taka sama jak inni, poniewaz si¢ boimy. Odczuwamy strach przed nieznanym, przed
odmiennos$cia, przed przyszto$cig. Tymczasem Thais si¢ nie boi. Zupeknie jak wigkszos¢
dzieci w jej wieku, ktore bez wahania skacza z wysokiego stotu, by wpas¢ wprost w
wyciagnicte ramiona taty. Nie bojg si¢ 1 ufajag. W tym tkwi tajemnica sity 1 pogody naszego
dziecka. Thais nie boi si¢ jutra, bo o nim nie mysli. Ufa nam. Wie, ze bedziemy przy niej, bez
wzgledu na wszystko. I chce zwyczajnie i8¢ naprzoéd swoja drogg... nawet jesli ta droga jest
stroma, a Thais nie moze juz chodzi¢. Ta droga to cate jej zycie. Bierze je takim, jakie jest,
nie porownujac go z zyciem innych. Doswiadcza trudnosci, ale tez cieszy si¢ kazda pickna
chwilg. Kazdg drobnostka, ktorej my — zaslepieni bolem i strachem — nie dostrzegamy.

Tak, Thais juz nigdy nie bedzie powtoczy¢ ndzka, ktorg tak bardzo kocham. Ale to nie
oznacza, ze nie bedzie szczegsliwa. I nie oznacza, ze my przestaniemy jg kocha¢. A w gruncie
rzeczy ona prosi tylko o to.

Ghuchy odglos. Thais upadia. Znowu. Zdarza si¢ to coraz czesciej, bo Thais coraz trudniej
utrzymac si¢ w pozycji siedzacej. Znajduje corke na podtodze, w jej pokoju, posrod uktadanki
z klockow, ktorag rozsypata, udajac. Placze. Jej brat jest obok niej, usituje jg podnies¢. Widze
panike w oczach Gasparda, jednak mimo to udzielam mu reprymendy. Jak zwykle, gdy Thais



zrobi sobie krzywde podczas wspdlnej zabawy. Po raz kolejny powtarzam, ze musi by¢
bardziej uwazny, ze jego siostrzyczka jest chora i bardziej delikatna od niego. Biore Thais na
rece, zeby ja utuli¢, a Gasparda, z poczuciem winy, zostawiam samego w pokoju.

Szloch stysze¢ az w salonie. Wracam do pokoju Gasparda, ktéry ptacze na t6zku, z glowa
wtulong w poduszke. Serce mi peka na widok tej rozpaczy. Nigdy wczesniej nie widzialam go
w takim stanie.

»,Mamo, to dla mnie za trudne, bycie starszym bratem Thais. Nie dlatego, ze to Thais, tylko
dlatego, ze jest chora. Moi koledzy maja fajnie, bo ich siostry nie sg chore. A ja zawsze musze¢
bardzo uwazac, kiedy si¢ z nig bawi¢. To za trudne. Ja nie jestem jej tatg ani mama, ani nawet
nie jestem dorosty. Jestem tylko dzieckiem. Dzieci nie opiekujg si¢ innymi dzie¢mi, tylko
dorosli. Nie chce juz si¢ z nig bawic, bo si¢ boje, ze zrobi sobie krzywde, a ty na mnie
nakrzyczysz. A przeciez to nie przeze mnie ona si¢ przewraca, tylko przez leukodystrofie”.

Siadam przy nim. Dostownie mnie zamurowato. Przeciez on ma racj¢... Nigdy wcze$niej o
tym nie pomyslatam. A przynajmniej nie w ten sposéb. Musze przyznaé, ze stracitam
obiektywizm. Troszcze si¢ przede wszystkim o dobro Thais, patrze na wszystko z jej punktu
widzenia. Tak bardzo si¢ o nig boje. I przenosz¢ swoje obawy na Gasparda, obarczajac go
odpowiedzialnoscig ponad miare¢. Przeciez on ma niecate pigc lat... Przeze mnie Gaspard nie
moze zachowywaé si¢ wobec swojej siostry naturalnie. Boi si¢, ze nie sprosta moim
oczekiwaniom, ze nie ochroni siostry, ze zawiedzie rodzicéw, ze dostanie bure. To oczywiste,
ze brat nie moze by¢ odpowiedzialny za mlodsza siostre — bez wzgledu na to, czy ona
choruje, czy tez nie. Wybacz mi, Gaspardzie. Stan si¢ znéw matym chtopcem.

To on mnie pociesza. I to on znajduje rozwigzanie. ,,Wiem, co zrobimy, mamo. Kiedy
bede z Thais 1 co$ si¢ stanie, zawotam: «problem!», a wtedy ty przyjdziesz sprawdzié, co si¢
dzieje. I zajmiesz si¢ Thais. W ten sposdb bede moglt si¢ po prostu z nig bawi¢. Bo wiesz,
mamo, ja bardzo lubi¢ si¢ bawic¢ z siostrzyczka. Nawet jak jest chora. Bo kocham jg calym

sercem’’.



Kopnigcie wyrywa mnie ze snu. Mam wrazenie, ze dopiero zamykam oczy. Spogladam na
zegarek: czwarta rano. Zatem nie pomylitam sig...

Maty pitkarz kopie w najlepsze. Najwyrazniej nie jest dzi§ $pigcy 1 chce, zebym
dotrzymata mu towarzystwa! Obejmuje¢ brzuch dlonmi. Chee w ten sposob przekazaé mojemu
petnemu energii malenstwu mitos¢... 1 wszystko to, czego nie potrafi¢ wyrazi¢ stowami.

O cigzy mowi sie, ze jest stanem blogostawionym. Niektére kobiety czujg wowczas co§ w
rodzaju petni, stanowigcej obietnice nowego zycia. Tymczasem dla nas ostatnie miesigce byty
wyjatkowo trudne. I fakt, ze spodziewamy si¢ kolejnego dziecka, stanowi dodatkowy powod
do obaw. Pierwszego marca kilka stow zrujnowalo naszg terazniejszos¢. Kilka innych —
postawito pod znakiem zapytania naszg przyszto$¢. Jeden do czterech, ze kolejne dziecko
takze bedzie chore... Jeden do czterech, ze koszmar zacznie si¢ od nowa. I dotyczy to
wszystkich naszych planowanych dzieci. Mozemy oczywiscie ,,mysle¢ pozytywnie”,
wmawiajac sobie, ze to tylko dwadziescia pig¢ procent... ale to o dwadziescia pig¢ procent za
duzo. Dla rodzicéw nawet jeden promil to zdecydowanie zbyt duzo.

Jakze zazdroszcz¢ mamom, ktore przez dziewigd miesigcy nie majg innych trosk, niz
przybieranie na wadze 1 wybieranie imienia dla swojego przysztego malenstwa! Zazdroszcze
im 1 mam im za zte, bo nie moge patrze¢ na swoj brzuch, nie drzac przy tym z niepokoju. Ale
z nich szczesciary! Jaki maja luksus! Niech sobie zyja w blogiej nieSwiadomosci. Gdyby byty
$wiadome wszystkich chorob i wad rozwojowych, nigdy nie zdecydowatyby si¢ na dziecko.

Przez caty marzec 1 kwiecien trzymam moje serce na uwiezi. Zamykam je na klucz, byleby
tylko nie skupia¢ si¢ na cigzy. Staram si¢ nie przywigzywaé do malenstwa, ktore ro$nie we
mnie. Nie mys$le¢ o nim. A raczej — nie mysle¢ o tym, ze w koncu si¢ urodzi, a my poznamy
prawde. Nie mysle¢, zeby nie cierpie¢. Mitos¢ sprawia, ze stajemy si¢ bezbronni. Zatem
robig, co moge, byleby tylko nie pokocha¢ mojego dziecka. To kwestia samoobrony.

llekro¢ odczuwam przypltyw instynktu macierzynskiego, odrzucam go od siebie.
Chciatabym ,,wstrzyma¢ mito$¢”, tak jak si¢ wstrzymuje oddech. Miotaja mng sprzeczne
uczucia, jestem rozdarta pomiedzy pragnieniem mito$ci a strachem. Loic doskonale wyczuwa
dystans, jaki chcg wprowadzi¢ pomiedzy siebie 1 dziecko. Widzi moja rozterke. Podziela ja.
On takze nie bardzo wie, co ma mysle¢ o zyciu, ktore po cichu ro$nie we mnie. Cho¢ przeciez
w normalnych warunkach jest bardzo czulym i kochajagcym ojcem: jednym z tych, ktorzy
rozmawiajg z dzidziusiem w brzuchu, wzruszajg si¢ przy kazdym USG, wyczekuja
pierwszego kopniecia 1 z niecierpliwoscig odliczajg dni do porodu. Sytuacja, w jakiej si¢
znalezli$my, zasmuca nas. Wolelibysmy z rados$cig i1 szczg$ciem oczekiwaé narodzin naszego
dziecka. Ale nie umiemy. Podejmujemy wigc pewng decyzje; moze to banalne, ale dla nas —

niezmiernie istotne. Dowiemy si¢, czy nasze dziecko to chtopczyk czy dziewczynka. |



zaczniemy zwraca¢ si¢ do niego po imieniu. Chcemy w ten sposob urealni¢ malenka istotke,
sprawic, by stata si¢ bardziej obecna w naszym zyciu. ,,To dziewczynka”. Radiolog zawiesza
glos, szanujac nasze wzruszenie. JesteSmy szczesliwi. Szczes$liwi 1 smutni zarazem. To nie
takie proste przygotowac si¢ na nadejScie dziewczynki, po Thais. Jedna odchodzi, druga
przychodzi...

Po raz pierwszy jednogtosnie wypowiadamy imig, ktore dla niej wybraliSmy: Azylis.
Azylis symbolizuje zycie i przyszto$¢. I nadziej¢. Posrdd ciszy bezsennych nocy, kiedy jej
mate stopki barabania w moj brzuch, nie moge si¢ oprze¢ wrazeniu, ze jej majace wkrotce
nastgpi¢ narodziny nie sg dzielem przypadku. Azylis przychodzi po to, by przywroci¢ nam
nadziej¢. Chwytam si¢ tej mysli, jak tongcy chwyta si¢ brzytwy. Mam wrazenie, ze stysze, jak
Azylis szepcze do mnie cichutko: ,,Jestem tu. Zyje. Wszystko jest w porzadku”.

Porod zostaje przy$pieszony o pictnascie dni w stosunku do planowanego terminu.
Pozwolono nam wybra¢ dat¢. ZdecydowaliSmy wigc, ze Azylis przyjdzie na $wiat 29
czerwca. Dla Loica i dla mnie to data symboliczna: doktadnie siédma rocznica, odkad
zakochali$my si¢ w sobie. Na dobre i na zle.

Czwartek 29 czerwca, godzina pietnasta trzydziesci. Oddech. Krzyk. Zycie. Azylis juz tu
jest, urocza, rozowiutka, rozwrzeszczana, petna zycia. Nagle i bez ostrzezenia padaja
wszystkie barykady. Zalewa mnie fala mitosci. Kocham ci¢, moja malenka céreczko! 1
zapominam o wszystkim: o mieczu Damoklesa nad twojg glowa, o grozacej ci chorobie, o
nocach pelnych niepokoju, o godzinach zwatpienia, o leku przed przysztoscig, o tym, ze
batam si¢ mitosci. Przestaj¢ wstrzymywa¢ oddech. Nie moge dtuzej powstrzymaé swoich
uczu¢. Kocham cig!

Za sprawa Azylis czas staje w miejscu, obdarzajac nas chwilg absolutnego szczgscia. Jakby
w jaki§ cudowny sposob stonice nagle rozpedzito burzowe chmury. Zniknelty wszelkie §lady
deszczu i tez. To cud zycia.

Placzemy rzewnymi {zami, ktore wyrazaja nasza rados$¢ 1 przynosza ukojenie. Tak, w tej
jednej chwili jestesmy naprawde szczesliwi.



Nie wiem, co jest gorsze: pewno$¢ czy oczekiwanie. Oczekiwanie zmusza do deprymujace;j
biernosci. Kiedy czekasz, spodziewasz si¢ najgorszego. Biernos¢ prowadzi do zwatpienia.
Pozbawia energii, tak bardzo potrzebnej temu, kto wyrusza na bitw¢ — nawet jesli z gory wie,
Ze jest na straconej pozycji.

Patrz¢ na Azylis, ktéra $pi w inkubatorku z pleksi, i nie wiem, co widz¢: nadziej¢ czy
cierpienie; beztroske czy chorobe. Probuj¢ zgadnaé: Azylis jest bardziej podobna do Gasparda
niz do Thais, zatem choroba powinna ja oszczedzi¢. Ale genetyka kieruje si¢ inng logika.
Probuje wiec inaczej: jesli pielegniarka wejdzie, zanim zdaze policzy¢ do dziesigciu, Azylis
jest zdrowa. Z tym, ze genetyka ma si¢ nijak do przesagdow.

Takze i tej nocy sen nie przychodzi. Wcigz wypelnia mnie rado$¢ narodzin, ale na te¢
rados$¢ kladzie si¢ gesty cien: strach.

Po potudniu Gaspard i Thais przychodza zapozna¢ si¢ z mtodsza siostrg. Oboje sg bardzo
wzruszeni. Gaspard szybko traci zainteresowanie siostrzyczka na rzecz stroju Zorro, ktory
sprawili$my mu z okazji urodzin Azylis. Natomiast Thais w ogole nie zwraca uwagi na swoja
nowa kuchenke dla lalek. Nie moze oderwaé oczu od Azylis, ktorg piesci niestrudzenie
powtarzajac: ,,.Dzidzia, kocham ci¢, dzidzia”. To bardzo wzruszajace by¢ $Swiadkiem
spotkania tych dwoch matych dziewczynek.

W poréwnaniu z mtodszag siostrag, Thais wydaje mi si¢ taka duza. Przygladam si¢ jej
uwaznie. Odczuwam niepokdj, nie widziatam jej zaledwie dwadziescia czery godziny, a
mimo to nie mogg si¢ oprze¢ wrazeniu, ze si¢ zmienita. Dostrzegam, ze cata bardzo drzy. Jej
glowa lekko si¢ kotysze. Kiedy moéwi, stowa jakby grzezty jej w ustach. Nie moze utrzymac
si¢ pionowo, pochyla si¢. I jest nieco bledsza. Choroba rozwija si¢ podstepnie. Niepokoj
sciska mi serce. Chcg by¢ z nig caty czas, nigdy si¢ z nig nie rozstawac. Boj¢ si¢, ze nie zdaze
si¢ nig nacieszy¢, ze bede zatowac chwil spedzonych z dala od niej. Czuje si¢ rozdarta. To
ogromne, bezmierne cierpienie. To uczucie jest wszechobecne: chciatabym by¢ z Gaspardem,
ale nie potrafie oderwac si¢ od Thais; chciatabym spedzi¢ pare spokojnych chwil z mezem
bez poczucia, ze porzucam cérke. Chciatabym rozerwac si¢ na dwoje, na troje, nawet na
czworo, byleby tylko moc by¢ kazdym z nich catg sobg. Chcialabym, zeby wszystko byto
mozliwe. Co za utopia... Jedyne wyjscie, zeby nie pograzy¢ si¢ w rozpaczy, to zy¢ chwilg
obecng.Teraz i zawsze. Nic ponad to. Carpe diem? Nie do konca... Bo w naszym zyciu nie
znajdzie si¢ ani odrobiny beztroski.

Thais si¢ niecierpliwi. Wtosy spadajg jej na oczy i w zaden sposdb nie moze ich odgarnac.
Gdzies$ na chodniku zgubita opaske do wlosow, z ktorg nigdy si¢ nie rozstaje. W zamknigtym
pomieszczeniu Gaspard zaczyna chodzi¢ w kotko, jak pantera w klatce. Azylis si¢ wierci, jest

glodna. Czas si¢ rozsta¢. Ze $cis$nigtym sercem tule Gasparda i Thais, zyczac im szczesliwej



podrézy. Loic zawozi ich do Bretanii, do swoich rodzicéw. Wydaje mi si¢, ze to podrdz na
koniec §wiata. Spotkamy si¢ za par¢ dni. Dla mnie to wieczno$¢. Bo wiem, co mnie czeka w
tym krotkim czasie. Wiadomos$¢, ktora przewazy na szali naszego zycia — w jedng lub w
druga strone. Nieowracalnie. Na razie odprowadzam wzrokiem Loica, ktéry oddala si¢ z
dzie¢mi. Thais mi umyka. Juz za nig tgsknig.



Cisza. Cisza, ktéra huczy, narasta i eksploduje. Cisza oghuszajaca. Gorsza od najbardziej
przenikliwego krzyku. Przerazajagca niczym najczarniejsza otchlan. Trwa zaledwie kilka
sekund. Akurat tyle, co oddech. Ale oddech, ktory zabiera ze soba wszystko: wszystkie nasze
nadzieje i catg rados¢.

Zapada wyrok: Azylis tez jest chora. Drzwi do szczgécia brutalnie zatrzaskujg si¢ przed
naszym nosem. Powiedzcie mi, ze to nieprawda. Ze nie siedzimy w gabinecie profesora
zszokowani 1 w ostupieniu. Powiedzcie, prosze! O nie. Czas tez nie przemingt. Przeciwnie.
Spada na nas podwojny ciezar. Nasze ciata s3 zmeczone. Nasze serca — udreczone. Nasze
umysly — puste. Przyszio$¢, ktéra miala przynies¢ pocieche, ktoéra miata nas otuli¢ jak

puchowa kotderka, okazala si¢ bezbrzeznym polem ostrych i ktujacych cierni.

Drz¢ z niepokoju, bo on nie reaguje w zaden sposob. Siedzi na kanapie blady, z pustym
spojrzeniem. Milczacy i nieobecny.

W chwili, gdy przedstawiano nam wyniki badan, $cisnagt mnie tylko troche mocniej za
reke. I kiedy moj duch zapadat si¢ w otchtan rozpaczy, Loic, jak maszyna, wypytywatl lekarzy
o to, co ma nadej$¢. Wychodzac, bez stowa wzial od mojej siostry — ktora czekata z Azylis na
korytarzu — nosidetko i nawet nie spojrzat na corkg. W drodze do domu, ktéra dhuzyta mi sie
w nieskonczonos¢, nie wydat z siebie zadnego dzwieku.

Teraz siedzi tu, obok mnie, ale czuje, ze jest daleko. Bardzo daleko. I po raz pierwszy
naprawde si¢ boje. Az do tej pory zawsze byliSmy jednomyslni. Oczywiscie nasze reakcje nie
byly jednakowe, ale ich znaczenie takie same. Razem szliSmy przez zycie. Razem
podejmowalis$my decyzje — niekiedy nie bez wymiany zdan. Ale zawsze stanowiliSmy jedno.
Oboje z Loikiem czerpiemy sily z siebie nawzajem. Wiemy, ze jesli oddalimy si¢ od siebie,
mozemy si¢ spodziewac najgorszego. Dlatego wolatabym, zeby teraz wrzeszczal, zeby
wyrazit swoj bunt, zeby si¢ wsciekat. Obojetnie co, byleby tylko zareagowat, co$ powiedziat.
Wtedy przestatabym drze¢ z niepokoju.

I oto jest. Btyszczy w kaciku jego oka. I kiedy sptywa po policzku, czyni wytlom w murze,
ktory wyrost miedzy nami. tza. Dobroczynna. Zbawienna. Loic peka. JesteSmy uratowani.
Nasze tzy mieszajg si¢. Tak, optakujemy nasza przysztos¢. Ale nasz statek nie zatonie. Bo
jesteSmy razem. W tej chwili wszystko jest tak bardzo odlegte. Serce Loica jest przy moim
sercu. Bardzo blisko.

Noc. Przygniata mnie cisza, rownowazac zgielk, ktory stysze¢ wewnatrz. Budzg sig
zgnebiona. Niewidzialne imadlo $ciska moje serce 1 glowe. W mojej krtani narasta dzwigk —
potezny i1 bolesny. Krzyk: ,,Jak? Jak to zrobimy? Jak poradzimy sobie z tg tragedig? Jak dalej
zy¢, kiedy spadajg na nas te wszystkie nieszczescia?”.



Loic przycigga mnie do siebie i tuli w ramionach. Przypomina mi slowa ojca Frangois,
wiernego przyjaciela, jakimi ten zwrdcit si¢ do nas podczas kursu przedmalzenskiego.
,U$wiadomienie sobie tego wszystkiego, co nam przyniesie cale wspolne zycie we dwoje,
przerasta nasze sily. To jakby$my na raz zobaczyli stert¢ jedzenia, ktore bedziemy musieli
zjes¢ do konca zycia. To przeraza, a wrecz budzi obrzydzenie. I na zawsze pozbawia apetytu.
Ale jesli kazdego dnia zjadamy tylko tyle, ile nam potrzeba, nie mys$lac o tym, co bedziemy
musieli zje$¢ jutro i w kolejne dni naszego zycia, wszystko staje si¢ prostsze. Cho¢ przeciez,
koniec koncow, okaze si¢, ze rzeczywiscie pochtoneliSmy catg t¢ gore zywnosci”. Styszac te
stowa, u§miecham sie. Sg tak prawdziwe. Rzeczywidcie. Zycie sktada sie z nastepujacych po
sobie dni.

W s$wietle tych stéw nauka, ktorg tak czesto styszeliSmy — ,,do$¢ ma kazdy dzien swojej
biedy” — nabiera nowego znaczenia. A dla mnie stanowi wyjscie ewakuacyjne. Zeby przezyg¢,
bede postepowac zgodnie z zasada matych krokow. Nie bede wybiegaé w przysziosé, starajac
si¢ ogarng¢ na raz wszystkie nadchodzace lata. W przeciwnym razie zwariuj¢. Bede si¢
cieszy¢ kazdym dobrze przezytym dniem. Pelnym trudnosci, ale przeciez nie pozbawionym
rado$ci. Choc¢by najmniejszych. Tak. Bedziemy zy¢ z dnia na dzien. I nic ponad to.

,»Styszates, to dziwne, ale spytatam «jak», nie «dlaczego».

— Masz racje, to dziwne. Ja tez o to nie pytam. A przeciez byloby to jak najbardziej
uzasadnione”.

Mysle, ze w glebi serca zdajemy sobie sprawe, ze pytanie ,,dlaczego” doprowadza do
szalenstwa. Z jednej prostej przyczyny: nie ma na nie odpowiedzi. Oczywiscie, znamy
wytlumaczenie medyczne — przekleta zbiezno$¢ nieprawidlowych genow. Ale to tylko
logiczne wytlumaczenie, a nie odpowiedz. Dlaczego sa chore 1 musza cierpie¢? Dlaczego
spotyka to wlasnie nas? Dlaczego dwoje z trojki naszych dzieci, skoro genetyka méwi 0
stosunku jeden do czterech? No c6z, genetyka kpi z regul matematycznych. Zbiera zniwo
tam, gdzie chce. Wiemy podswiadomie, ze w zaden sposob nie znajdziemy odpowiedzi na
pytanie: ,,dlaczego”. Zatem instynktownie probujemy znalez¢ odpowiedz na pytanie: ,,jak”.

Tylko w ten sposdb mozemy szukaé rozwigzan. I dalej zy¢.



Przeszczep szpiku kostnego: oto, co moze ocali¢ Azylis. Kompletnie nie znam si¢ na
anatomii, wi¢c nie wiem, gdzie znajduje si¢ 0w stynny szpik. Utozsamiam go z rdzeniem
kregowym?. Ale bardzo szybko uzupetiam swoja wiedze. Szpik kostny to miejsce produkcji
komorek krwi: czerwonych i biatych krwinek oraz ptytek krwi. Znajduje si¢ wewnatrz kosci.
Stad jego nazwa. Przeszczep polega na zastgpieniu szpiku wlasnego szpikiem dawcy.
Nowym, zdrowym szpikiem, ktory podejmie produkcje zdrowych komoérek krwi. W
przypadku Azylis przeszczep ma zainicjowac produkcje brakujacego enzymu: arylosulfatazy
A, przyczyny naszych nieszczes¢.

Profesor wspomnial o mozliwosci przeszczepu podczas naszej pierwszej wizyty, w
kwietniu. Rozwazal t¢ mozliwo$¢ dla naszego przyszitego dziecka, jesli urodzitoby si¢ chore —
ale nie dla Thais. Bo dla Thais bylo juz o wiele za pdzno. Doswiadczenie dowodzi, ze w
péznoniemowlecej postaci leukodystrofii metachromatycznej przeszczep jest bezcelowy, jesli
pojawily sie juz pierwsze symptomy choroby. Natomiast im wcze$niej on nastgpi, tym
wicksze sa szanse powodzenia. Obecnie kilkoro dzieci dotknigtych ta chorobg zostato
poddanych zabiegowi przeszczepu szpiku kostnego i wszystko wskazuje na to, ze jako$¢ ich
zycia znacznie si¢ poprawita. Jednak zadne z nich nie zostato do konca wyleczone. Z tym, ze
wszystkie te dzieci byly o wiele starsze od Azylis. Zaledwie o kilka miesigcy, ale to wiasnie
ta roznica jest tak bardzo istotna. Jeszcze nigdy nie postawiono rozpoznania tak wczesnie, jak
u Azylis. I wiasnie dlatego my, jak nikt inny dotad, mamy szans¢ na powodzenie.

Przeszczep musi jednak nastgpi¢ jak najszybciej. Czas nagli. To niemal problem
matematyczny. Pelne efekty przeszczepu pojawiaja si¢ w czasie od dwunastu do osiemnastu
miesiecy od operacji. Tymczasem u dzieci dotknigtych leukodystrofig pierwsze symptomy
choroby wystepuja pomigdzy pierwszym a drugim rokiem zycia. Musimy dziata¢ szybko,
zeby uprzedzi¢ chorobe. Rozpoczynymy straszliwy wyscig z czasem.

Nie ma chwili do stracenia. Przeszczepu nie robi si¢ ot, tak. Przed operacjg trzeba
przeprowadzi¢ chemioterapig, aby zniszczy¢ szpik kostny pacjenta. Przecietnie zajmuje to
dobry tydzien: tyle trwa catkowita anihilacja wszystkich komodrek szpikowych pacjenta.
Nastepnie wstrzykuje si¢ nowy szpik. Tak mniej wiecej przebiega operacja. Ale zeby
uruchomi¢ procedure, najpierw musi zosta¢ spelniony warunek, bez ktorego nie ruszymy z
miejsca: musimy znalez¢ szpik zgodny ze szpikiem Azylis.

Poszukiwanie dawcy wymaga czasu, ktory jest tak bezcenny dla naszej corki. Lekarze
bardzo szybko zarzucaja pomysl przeszczepu szpiku w pelnym tego stowa znaczeniu.
Sktaniajg si¢ raczej ku przetoczeniu krwi pepowinowej, ktora zawiera te same komorki co

szpik. W naszej sytuacji ta opcja jest o wiele bardziej korzystna: krew pepowinowa, pobierana

1 W jezyku francuskim szpik kostny to moelle osseuse, a rdzen kregowy moelle épiniere (przypis thumaczki).
Jezy p y



w chwili narodzin dziecka, jest zamrazana i katalogowana w banku krwi; oznacza to, ze tatwo
ja zlokalizowac i ze jest dostepna od zaraz.

Lekarze juz stoja w blokach startowych. Czekaja tylko na jedno: na nasza zgodg.

,Przeszczep niesie z soba ryzyko i mozliwos¢ wystapienia skutkow ubocznych”. Lekarz
przypomina nam o tym, o czym i tak juz wiemy. Chodzi o to, bySmy podj¢li jak najbardziej
swiadomg decyzje. O ewentualnym przeszczepie rozmawiano z nami jeszcze podczas cigzy.
Tak wigc zdazyliSmy juz rozwazy¢ wszystkie za i przeciw. ByliSmy gotowi podja¢ wszelkie
ryzyko. Hipotetycznie. Latwo rozwaza¢ co$ abstrakcyjnie, jednak z chwila, gdy rzeczy si¢
konkretyzuja, wszystko bardzo si¢ komplikuje. Azylis jest z nami. Namacalna, prawdziwa.
Wigc co mamy zrobic?

Cze$¢ pacjentow umiera w wyniku chemioterapii lub reakcji na przeszczep. Mozna
zatozy¢, ze w naszej sytuacji to niewiele zmienia, bo tak czy inaczej — jesli nic nie zrobimy —
Azylis wkrétce umrze. Jednak nie mylmy poje¢. Po pierwsze dlatego, ze kazdy dzien z Azylis
jest bezcenny; po drugie dlatego, ze jesli przeszczep si¢ nie przyjmie i Azylis umrze, do konca
zycia begdziemy si¢ obwinia¢ za bledna decyzje i za $mier¢ naszego dziecka. To trudna
decyzja: wybdr pomiedzy dziataniem i1 bezczynno$cia. Poczuciem winy i odpowiedzialnoscia.

Inny lekarz przypomina nam, ze wigkszo$¢ pacjentdw po przeszczepie nie moze mieé
dzieci. Ta uwaga moze si¢ wydawaé $mieszna, ale my traktujemy ja bardzo powaznie.
Ujmujac rzecz pragmatycznie, mozna by powiedzie¢, ze jesli nie zdecydujemy si¢ na
przeszczep, Azylis 1 tak nie bedzie mie¢ dzieci, bo w zaden sposob nie dozyje wieku, w
ktorym zostaje si¢ matka. Niemniej problem zastuguje na to, aby go na spokojnie przemyslec.
Bo jesli podejmiemy probe wyleczenia Azylis, zmienimy przebieg choroby. A niestety nie
wiemy, na jakie narazamy ja konsekwencje. Jesli Azylis wyzdrowieje, bedziemy
najszczesliwsi na §wiecie. Ale jesli umrze, gorzko pozalujemy naszej decyzji. A jesli jej stan
zdrowia poprawi si¢ tylko w nieznacznym stopniu?... Jesli choroba rozwinie si¢ do jakiego$
stadium 1 Azylis bedzie musiata z nig zy¢ do konca swoich dni... Przy zatozeniu, ze to
stadium choroby nie bgdzie si¢ wigza¢ z bezpos$rednim zagrozeniem zycia... Wtedy Azylis
by¢ moze bedzie nam miala za zte naszg interwencje. By¢ moze obarczy nas wing za swoja
bezptodnos¢, swoje kalectwo. Bo lepsze jest wrogiem dobrego.

Oczywiscie myslimy o wszystkim. Ale tez wierzymy gleboko, Ze jako rodzice powinnismy
zdecydowa¢ si¢ na przeszczep. Przez cate zycie rodzice dziataja i podejmuja decyzje w
imieniu swoich dzieci. Robig to bez poczucia winy, bo wierza gteboko, ze robig wszystko dla
ich dobra. Nikt nie pyta dziecka o zdanie, karmigc je, myjgc, ubierajac. Leczac lub
podejmujac probe leczenia. Kierujemy si¢ instynktem rodzicielskim. Mam w pamieci
cudowne stowa profesora Jeana Bernadra, wybitnego onkologa. Mawiat, ze ,,kiedy nie mozna
doda¢ dni do swojego zycia, trzeba doda¢ zycia swoim dniom”. Ta sentencja sktania mnie do

dziatan, ktore dzi§ podejmujemy dla Azylis. Zrobimy wszystko, aby doda¢ zycia twoim



dniom, moja kochana. I robimy tez wszystko, aby przedtuzy¢ ci zycie. Bez wzgledu na
wszystko.



Co za okrutny dzien. Namioty rozstawione, kwiaty pouktadane, stoly zastawione
przekaskami. Takze niebo obiecuje swoja przychylno$¢ w t¢ pigkng lipcowa sobote. Cale
szczgscie: dzi§ wychodzi za maz mlodsza siostra Loica. W domu huczy jak w ulu. Wszyscy
si¢ szykuja, stroja, robig si¢ na bostwo. Poprawiam sukienk¢ w zamysleniu. Nie pasuj¢ do tej
scenerii. Jestem blada jak ptotno — tylko moje oczy sa czerwone od lez. Moje serce jest w
zatobie. Podobnie jak i ja cata. Optakuj¢ nasza szcze$liwa przysziosé, nasze wspolne
marzenia. Co za niefortunna zbieznos$¢ dat, ironia losu! Nie mam ochoty §wigtowaé. Nie to mi
w glowie. Azylis ma osiem dni. A niecale czterdzieSci osiem godzin temu ustyszelismy
wyrok.

Spostrzegam Gasparda, ktory w oddali bawi si¢ z kuzynami. Juz zdazyt zaplami¢ swdj
wyjSciowy garnitur. Nie jest to ten sam chlopiec, co wczoraj wieczorem. Ten, ktérego z
catych sit tulitam do siebie, by ukoi¢ jego bol. Bolesne wspomnienie — chwila, w ktorej jemu i
Thais musieliSmy przekaza¢ smutng wiadomos$¢... Kiedy powiedzielismy mu, ze jego
najmlodsza siostrzyczka tez jest chora, Gaspard zatamat si¢. Wigzat z Azylis wszystkie swoje
nadzieje. Ujrzatam w jego oczach te samg pustke, ktora zamieszkata we mnie. ,,Nie chce by¢
jedynym dzieckiem w rodzinie, ktére dorosnie. Chee dorasta¢ z moimi siostrami. Mamo, nie
moze tak by¢. Azylis nie moze by¢ chora”. Probowalismy go ukoi¢, pocieszy¢. Wszystko na
nic. Zadne z naszych stéw nie przyniosto mu pociechy. Thais nie powiedziala ani stowa, po
czym nachylita si¢ nad siostrzyczka, otoczyla ja swoimi matymi raczkami 1 wyszeptata:
»Kocham cie, dzidziu”. I to wszystko.

Dzi§ rano Gaspard obudzit si¢ zupelie spokojny. Noc ukoila jego cierpienie. ,,Dzi$
swietujemy. Beda ciasta, muzyka i coca—cola. P6jde spa¢ najpdzniej na swiecie”. Jesli chodzi
o mnie, wolatlabym zosta¢ dzi§ w 16zku; wolatabym przeczeka¢ ten dzien. Zjezdzaja si¢
goscie. Radosni, szczesliwi. Catujg si¢ na powitanie, rozmawiaja, Smiejg si¢, wznoszg toasty.
A ja placze. Ale przysziam tu, jestem. I nie po to, by straszy¢ ludzi swoim wygladem albo
psu¢ wszystkim zabawe. Jesli nie chce, zeby nasze zycie zmienito si¢ w morze tez, musze
nauczy¢ si¢ cieszy¢ kazdym $wigtem, dostrzega¢ kazda piekng rzecz i1 dostrzega¢ kazda
szczesliwag chwile. A dzi$ — bez wzgledu na to, co czuje moje serce — mamy $wigto. Wktadam
wiec sukienke i1 nakladam na twarz okolicznosciowy usmiech. To nic, ze nieco wymuszony.
Widzg, ze Loic podjal t¢ samg decyzje. Zdotat przezwyciezy¢ smutek, by szczerze cieszy¢ si¢
szczesciem swojej siostry. Jego sita dodaje mi odwagi.

Azylis wyglada przeslicznie; to jej pierwszy wystep w szerokim $wiecie. Goscie, jeden po
drugim, podchodza, zeby si¢ przywitaC. Wszyscy rozptywaja si¢ w komplementach,
obdarzaja Azylis cieplymi stowami. Nikt nie wspomina 0 jej chorobie. Ale I$nigce oczy,

mocniejszy uscisk w ramig, pocatunek ztozony na moim policzku — sg dowodem wspotczucia,



ktére wszyscy nam okazuja. Uswiadamiam sobie, ze wszyscy nasi bliscy dzi$§ cierpia. I
jednoczesnie — podobnie jak my — swigtujg. Ich uSmiech jest najpickniejszym dowodem
solidarnosci. Wiedza, ze Loic i ja dokonujemy cudow, byleby tylko nie okaza¢ bolu. I robig
wszystko, co w ich mocy, aby przyj$¢ nam z pomoca. I oto, po raz pierwszy tego dnia,
naprawde si¢ usSmiecham. USmiechem przez izy, lecz tym razem — tzy wzruszenia.

Zapada chlodny wieczor. Przez otwarte okno mojego pokoju dobiegaja do mnie odglosy
zabawy. Gaspard i jego tata czynig honory domu. Wroca dopiero nad ranem: wyczerpani i
szczgsliwi. Azylis §pi, wtulona w moja pierS. Lezac na 16zku, przygladam si¢ mojej $licznej

coreczce i nuce dobiegajaca z oddali melodi¢. Jest mi dobrze.

Po tym krotkim rodzinnym weekendzie Azylis na dwa dni trafia do jednego z paryskich
szpitali, na intensywne badania. Jej hospitalizacja ma na celu sporzadzenie pelnego bilansu
zdrowia, ktory postuzy za punkt odniesienia na nadchodzace miesigce. Niestety, lekarze
stwierdzaja, ze juz w pierwszych chwilach zycia choroba zdazyta odcisngé na Azylis swoje
pietno: nastapito u niej spowolnienie predkosci przewodzenia. Krew Azylis zostaje poddana
szczegdtowe] analizie majgcej na celu precyzyjne ustalenie jej sktadu; w tym momencie
mozemy rozpoczaé poszukiwania we wszystkich bankach krwi pgpowinowej na catym
swiecie, z nadzieja, ze gdzie$ znajdziemy woreczek krwi zgodnej z krwig naszego dziecka.
Jednoczesnie profesor przekazuje nam niedobrg nowing: nie mozna przeprowadzi¢
przeszczepu w Paryzu. JesteSmy przybici: szpital, w ktérym normalnie przeprowadza si¢ tego
typu operacje, znajduje si¢ pie¢ stacji metra od nas.Tymczasem na wiele miesigcy przyjdzie
nam przeprowadzi¢ si¢ o ponad tysigc kilometrow stad: do Marsylii!! Wszystko sie¢
komplikuje. Gdzie bgdziemy mieszkac? Co z przedszkolem Gasparda i praca Loica?
JakThais, ktora tak bardzo potrzebuje codziennej rutyny, odnajdzie si¢ w nieznanym
otoczeniu? Doprawdy, w tej sytuacji trudno nam nawet wyobrazi¢ sobie wyjazd. Ale nie

mamy wyjscia. Od niego zalezy zycie Azylis.

Naszg najpilniejsza potrzebg jest teraz znalezienie w Marsylii jakiego$ lokum. Szpital oferuje
nam pok6j w Domu dla rodzicéw, ale tam nie mozemy zamieszka¢ calg rodzing. A my
bezwzglednie chcemy by¢ razem. Rozsylamy wiec wici we wszystkich kierunkach.
Wiadomos¢ blyskawicznie rozchodzi si¢ poczta pantoflowa. I réwnie btyskawicznie
dostajemy odpowiedz. Rozwigzanie spada nam z nieba. Chantal, moja daleka ciotka, ktorej
nigdy w zyciu nie widziatam, otwiera dla nas drzwi swego domu i swoje serce. Nie zna nas, a
jednak proponuje, bySmy zamieszkali w jej domu w Marsylii. Dom jest na tyle duzy, ze
mozemy zamieszka¢é w nim wszyscy razem. | wolny do konca wrzesnia.To wigcej, niz
mogliby$my oczekiwac¢. Chantal nawet nie zada, bySmy si¢ z nig przedtem spotkali. Ufa nam
instynktownie, dajac dowod czystej 1 prostej wielkodusznosci. Nie wiedziatam ze sg jeszcze
tacy ludzie. Dzigkuje!



Czeka na nas takze druga dobra nowina: profesor znalazt krew zgodng z charakterystyka
krwi Azylis w Stanach Zjednoczonych. Mysl, ze kiedys, gdzie$ po drugiej stronie Atlantyku,
jakas mama oddala krew pgpowinowa swojego nowo narodzonego dziecka, aby uratowaé
naszg corke, jest wzruszajaca. Thankyou!

Sprawy nabieraja tempa. Nasz wyjazd zbliza si¢ nieuchronnie. Marsylski szpital oczekuje
Azylis na poczatku sierpnia. Tam zostanie jej zalozone wklucie centralne: wejscie do
podawania kropléwki umiejscowione pod skora. Nastepnie, 8 sierpnia, Azylis bedzie
przeniesiona do sterylnego pomieszczenia. Na czas niecokreslony. Do czasu, kiedy to nastapi,
nie chcemy straci¢ ani chwili. Cieszymy si¢ sobg nawzajem. Jednak te bezcenne chwile

konczg si¢ bardzo szybko. Stan Thais gwattownie si¢ pogarsza.



Jestem pewna, ze to nie jest dzietem przypadku. Thais trzymata si¢ dzielnie az do naszego
powrotu ze szpitala i dopiero wtedy stracita mowe. Mysle nawet, ze w ciagu kilku minionych
dni wypowiedziata wiele czulych stéw na zapas. Nigdy wczesniej nie mowita tak czgsto:
,Kocham ci¢”. 1 nagle, pewnego ranka, zamilklta. Nieodwracalnie. Doznatam szoku!
ZauwazyliSmy, ze od pewnego czasu wypowiedzenie kazdego stowa kosztowato ja wiele
wysitku, ale nie mysleli$my, ze calkowita utrata mowy nastapi tak szybko.

Wobec mojej matej niemej coreczki jestem smutna 1 zagubiona. Majac dwa latka, wtasnie
zaczynata na dobre mowi¢. Wciaz jeszcze stysze jej pierwsze stowa, jej niewyrazne ,tata” i
,mama”. Nie wypowie ich juz nigdy wigcej. Jak zatem bedziemy si¢ porozumiewaé? Przeciez
to takie wazne, powiedzie¢, czego si¢ chce, co si¢ mysli i lubi. Trzeba méwié, zeby wyrazié
siebie 1 zeby zrozumie¢ si¢ wzajemnie. Rozmowa tworzy blisko§¢. Milczenie Thais mnie
oniesmiela i sprawia, ze cierpi¢. Ale nie ona. Po raz kolejny przyjmuje wydarzenia w zupetnie
naturalny sposob. Nie mysli ,,juz nigdy” albo ,,na zawsze”. Zyje chwila obecna. A na chwile
obecng — nie mowi. Mam cheé krzycze¢ w jej imieniu. A ona patrzy na nas w milczeniu i
zdaje si¢ mowic: ,,Zaufajcie mi”.

Czy mamy inne wyjscie, niz dostosowac si¢ do niej? Obdarzy¢ ja zaufaniem, ktorego od
nas oczekuje? Dajemy si¢ prowadzi¢, jak Slepcy, uczac si¢ od niej nowego sposobu
komunikacji. W miare¢ uptywu czasu Thais nauczy nas porozumiewac si¢ z nig w zupelnie
inny sposob. Zmusza nas do milczenia. I zachgca do uwaznego wstuchiwania si¢ w to, czego
nie moze wyrazi¢ stowem. Moduluje dzwigki, intensyfikuje spojrzenie, precyzuje gesty.
Wynajduje calg palete usmiechow, ruchow, gestow. Tworzy zupetlie nowy jezyk. Swoj
wlasny. Dzigki niemu oswajamy si¢ z jej milczeniem. Aby zrozumie¢ Thais, zapominamy o
wszystkim, co wiemy o0 sztuce komunikacji. Wyostrzamy wszystkie swoje zmysty.
Wypatrujemy jej gestow, odkodowujemy jej westchnienia, rozszyfrowujemy mrugniecia
powiek. WKkrétce przestajemy dostrzegaé, ze Thais nie mowi. Przeciwnie, odnosimy
wrazenie, ze j3 styszymy. I doskonale ja rozumiemy. Dzigki niej odkrywamy cate bogactwo
komunikacji niewerbalnej. Juz nie tgskni¢ do powtarzanych przez nig stéw: ,,Kocham ci¢”;

nie stysze ich, ale wcigz jestem ich $wiadoma i je czuje.

Niestety, powolne odchodzenie Thais objawia si¢ nie tylko utratg mowy. Ktorej$ lipcowe]
nocy, w okresie, ktory byt dla nas tak bardzo trudny i wyczerpujacy, zrywam si¢ nagle w
srodku nocy 1, wiedziona przeczuciem, id¢ wprost do jej pokoju. Thais lezy na t6zku,
rozpalona, z wywroconymi gatkami ocznymi i napadem drgawek. Lekarz pogotowia
diagnozuje ci¢zkie odwodnienie 1 niedozywienie. Thais natychmiast trafia do szpitala. Waga

objawia nam brutalng rzeczywisto$¢: osiem kilo! Thais wazy zaledwie osiem kilo!



W minionych tygodniach rzeczywiscie jadta mato, wlasciwie tyle co nic; nie tylko nie
moglta mowi¢, ogromne trudnos$ci sprawiato jej takze przezuwanie 1 przelykanie.
ZasiggneliSmy porady lekarza, ktory przepisal Thais desery hiperproteinowe. Ale i one
okazaly si¢ niewystarczajace. Do tego stopnia, ze dzi$ jej zycie zawisto na wlosku.

To niewyobrazalne: Thais odchodzita cichutko, a my nawet nie dostrzeglismy powagi
sytuacji. I nie przez zaniedbanie, ale z powodu nieswiadomos$ci. Uswiadomienie sobie
ogromu szkdd, jakie wyrzadza ta przeklgta choroba, przekracza nasze ludzkie mozliwosci.
Mimo iz zdajemy sobie sprawe, co si¢ z nig wigze, nie jesteSmy w stanie na biezaco
zapanowa¢ nad sytuacja. Tym bardziej, ze stan Thais nie jest stabilny, lecz pogarsza si¢
nieustannie. A to wymaga od nas cigglej czujnosci i adaptowania si¢ do coraz to nowej
sytuacji.

W chorobach degradacyjnych uktadu nerwowego najtrudniejsze jest to, ze odbierajg one
choremu jego dotychczasowe funkcje. Mysle, ze jest o wiele trudniej pogodzié si¢ z tym,
kiedy choroba dotyka dzieci. Choroba zaatakowata Thais, kiedy znajdowata si¢ ona w fazie
rozwoju: nauki chodu, mowy, czystosci, niezaleznosci. We wszystkich tych dziedzinach
poczynila ostatnio ogromne postepy. A teraz wszystko to traci w zastraszajacym tempie. Jej
zycie przypomina mi smutng krzywa Gaussa; stopniowe wspinanie si¢ do gory, nagly przetom
i spadanie z zawrotng predkoscia.

Tak, powolne odchodzenie Thais przyprawia mnie o zawrdt glowy. A nie jest to
bynajmniej koniec naszych cierpien... ani koniec spustoszen, jakie choroba poczynila.
Ponownie w mojej duszy rozbrzmiewaja stowa: ,,Gdybys wiedziata”.

Coz, od tej chwili bedziemy musieli zachowa¢ wigksza czujnos¢, bardzo powaznie
traktowa¢ kazda goraczke, kazdg zmiang w zachowaniu Thais. Na razie musi dojs¢ do siebie.
Bardzo cierpi, jest bardzo staba. Jest dozywiana kroplowka, niekiedy udaje si¢ jej przetknac
parg tykow. Kazdy z nich to zwycigstwo. Po kilku dniach spgdzonych na intensywnej terapii
Thais zostaje przeniesiona na inny oddzial. Tym samym trafia pod bezposrednig opieke
zespotu, ktéry zazwyczaj si¢ nig zajmuje. Nie moge by¢ przy niej, poniewaz przygotowuje
nasz rychty wyjazd do Marsylii. To rozstanie jest dla mnie m¢kg. Tak bardzo boj¢ si¢ ja
straci¢. Boje sie, ze kiedy Thais bedzie mnie potrzebowac, nie bedzie mnie przy niej. Wciaz ta
sama rozterka. Prosze mamg, zeby zostala z Thais. Nie mam powodu do niepokoju, bo wiem,
Ze mama nie opusci jej ani na chwilg. Thais ma dobrg opieke medyczng, mama wspaniale si¢
0 nig troszczy, Loic spedza z nig wszystkie wieczory. Wiem, ze moja corka jest w dobrych

rgkach. Ale smutno mi, bo chciatabym, zeby byta w moich.



Nasz przyjazd do Marsylii przypomina wejscie bokseréw na ring: ze strachu $ciska nas w
dotku, a jednocze$nie gwattownie pragniemy zwyciestwa. Ale w odrdéznieniu od bokserow,
ktérzy sa mistrzami w swojej dziedzinie, my musimy walczy¢ na §lepo. Brakuje nam wielu
danych. Nie jeste§my przygotowani do stawienia czota wyzwaniu. Zreszta, ktéz by byt? To
stracenczo nierowna walka. Jakby$Smy musieli si¢ zmierzy¢ z cala armig niezwyci¢zonych
wojownikow.

Szgsciarz Dawid musial toczy¢ walke z jednym, jedynym Goliatem...

W tym wrogim otoczeniu dom Chantal jest dla nas oazg spokoju. Odrobina raju ukryta w
samym sercu fokajskiej kolonii: z cienistym ogrodem, duzymi, chtodnymi pokojami. Miejsce
tchnie spokojem 1 ciszg. Instynktownie czujemy, ze pod tym goscinnym dachem bedzie nam
dobrze. Ze po znojnych dniach i nocach spedzonych w szpitalu tu bedziemy mogli
zregenerowac sily.

Chantal wyjechata. Zostawita klucze swojej synowej, Laurence. To wlasnie ona
oprowadza nas po domu, witajac nas z typowa dla mieszkancéw Potudnia serdecznoscia.

»Witajcie! Czujcie si¢ jak u siebie w domu. A jesli czegos$ byscie potrzebowali, jesteSmy
tuz obok”. Laurence sprawita, ze czujemy si¢ jak w rodzinie.

Gaspard, ktory bardzo chciatby mieszka¢ w domu, jest zachwycony. Ledwo wysiadl z
samochodu, a juz chwyta wielki patyk i wyrusza na towy: poluje na mréwki w ogrodzie.

'9,

Styszymy, jak wota do nas z daleka: ,,Ale tutaj bedzie super!”. Jakze bloga jest
nieswiadomos¢. ..

Moi rodzice, ktorzy bardzo nalegali, bySmy zgodzili si¢ na ich przyjazd do Marsylii,
zamieszkali razem z nami. Poczatkowo, kiedy tylko zaproponowali nam swoja pomoc,
mieliSmy pewne opory. Nie chcieliSmy ich angazowa¢ zbyt mocno w te niepewna przygodg.
Chcielismy im tego oszczedzi¢. Ale oni okazali si¢ nieugieci. I przewidujacy. Dobrze
wiedzieli, ze sami nie damy rady zaja¢ si¢ trojka dzieci. Z samych tylko powodow
logistycznych: nie jesteSmy wszechobecni! Jak we dwoje ogarnaé zawozenie dziecka do
przedszkola, gotowanie, wolne $rody?, weekendy i bieganie w t¢ i z powrotem do szpitala? A
jesli zdarzy sie co$ nieprzewidzianego? To bytlo niewykonalne. Nawet za cene
nieprawdopodobnej gimnastyki i wydatku energii, ktorej i tak nie mamy. Przyjelismy
propozycje rodzicow z ogromng wdzigcznoscig. A oni, dla pewnosci, Ze nas nie zawioda,
umowili si¢ z rodzicami Loica, ze co dwa tygodnie bedg zmienia¢ warte u naszego boku. Tak
dhugo, jak przyjdzie nam pozosta¢ na marsylskim zestaniu.

Pierwsza wacht¢ objeli moi rodzice. M) ojciec jest dzi§ wyjatkowo szczesliwy:

natychmiast budzi si¢ w nim jego $rédziemnomorska natura, przypominajac mu, ze jest u

2 We Frangji $roda (oprocz soboty) jest dniem wolnym od nauki szkolnej (przypis ttumaczki).



siebie. Tata nie moze si¢ doczeka¢, kiedy bedzie mogt pokaza¢ wnukom swoje rodzinne
miasto.

Tak wiec urzagdzamy si¢ w nowym domu, rozpakowujemy walizki, by juz wkrotce cieszy¢ sie
zastuzonym odpoczynkiem. Tym bardziej, Ze jutrzejszy dzien zapowiada si¢ strasznie: Azylis
idzie do szpitala. I wreszcie spotkamy si¢ z Thais. Ale niestety, nie w domu.Thais zostanie

przewieziona do tego samego szpitala, co jej siostra. Dwa pietra nizej.

Znam juz korytarz jak wlasng kieszen. Przemierzylam go juz ze sto razy wzdluz i wszerz. Za
kazdym razem, ilekro¢ otwieraja si¢ drzwi izby przyjeé, podbiegam do nich. Czekam na
Thais. Loic z samego rana pojechat do Paryza, aby towarzyszy¢ jej w drodze. Siedze¢ jak na
rozzarzonych weglach. Co chwile dzwoni¢ do niego, zeby si¢ dowiedzie¢, gdzie s3. Wedlug
najswiezszych wiadomosci wlasnie dojezdzali do Marsylii. Powinni nadjecha¢ lada chwila.
Jak bardzo dluzy si¢ czas oczekiwania... Nie widziatam Thais od tygodnia. Nie moge si¢
doczekad, kiedy ja zobaczg. Po raz kolejny stysze, jak otwierajg si¢ drzwi. Odwracam si¢. To
Thais.

Rzucam si¢ na nig i obsypuje pocatunkami. Dopiero po chwili spogladam na nig uwaznie;.
Policzki lekko sig jej si¢ zaokraglity, cho¢ wciaz jeszcze jest bardzo wymizerowana. Blada i
bardzo zmeczona. Ale odzyskata swoj piekny usmiech, a w glebi jej oczu znowu 1$ni mata
iskierka zycia. Mimo iz uptynie troche czasu, az w pelni odzyska forme, wiem, Ze jest na
dobrej drodze. Przynajmniej na razie.

Azylis wierci si¢ w nosidetku. Wkrotce ona takze znajdzie si¢ w swoim pokoju, dwa pigtra
wyzej. Na razie przyszia tylko odwiedzi¢ starszg siostre. Thais jest bardzo szczesliwa| z tego
spotkania. Jej rado$¢ porusza nas glgboko. Czuje, ze te dwie chore dziewczynki taczy
prawdziwa wiez. Pod§wiadome pokrewienstwo, wykraczajace dalece poza zwykte braterstwo
krwi. Gaspard tez tu jest, dumny, ze swoimi siostrami.

Okoliczno$ci nie sprzyjaja rodzinnemu powitaniu, lecz my nie zwracamy uwagi na
bezosobowe $ciany malenkiego pokoju ani na krzatanine pielegniarek. Chciatabym, aby czas
si¢ zatrzymal. Na zawsze.

Jednak wszystko, co dobre, szybko si¢ konczy. Nadeszia pora zabiegéw. Oprocz
obowigzkowego pomiaru ci$nienia 1 temperatury, ktérych nie moze unikng¢ zaden z
pacjentOw szpitala, Thais musi zosta¢ poddana zabiegowi wymiany sondy nosowo—
zotadkowej, przez ktora przyjmuje pozywienie. Jest to wyjatkowo nieprzyjemne 1 moze
przestraszy¢ Gasparda. Zatem znowu si¢ rozstajemy. Gaspard wraca do domu; Azylis wedruje
do swojego pokoju; a Thais sama zostaje w swoim. Rozchodzimy si¢ wiec kazdy w swoja
strong.

Odtad szpital stanie si¢ naszym punktem zbornym. I dopoty, dopdki Azylis nie zostanie
zamkni¢ta w sterylnej izolatce, takze miejscem rodzinnych spotkan z Thais. A nawet
wspolnych eskapad na szpitalny plac zabaw. Calg pigtka. Jak normalna rodzina.



Spomiedzy czepka i nieproporcjonalnie duzej maski wyglada tylko dwoje czarnych,
zdumionych oczu. Azylis ma na sobie sterylny kaftan, stanowczo na nig za wielki. Zostala
poddana antyseptycznej kapieli i ubrana w obowigzkowy strdj, bez ktorego nie mozna
przekroczyé progu strefy sterylnej szpitala — UPIX—u3. Opatulona w ten sposob, wydaje sie
jeszcze mniejsza. Oddziat nie dysponuje ubrankami we wszystkich rozmiarach; niezwykle
rzadko przyjmuje tak matych pacjentow. Azylis ma dokladnie pig¢ tygodni... Zatem
skomponowalismy dla niej ubior z tego, co bylo pod reka. ,, Tak krawiec kraje, jak mu materii
staje”, zatem podwingliSmy rgkawy, podwigzaliSmy tu i tam, porobiliSmy dodatkowe
zaktadki. No i nie wyglada to najgorzej. Loic jest ubrany doktadnie tak samo. Wybucham
$miechem. Po raz pierwszy widz¢ go w kombinezonie, ktéry juz wkrotce stanie si¢ naszym
uniformem. Szkoda, ze nie mam przy sobie aparatu fotograficznego! Ale szybko przestajemy
si¢ $miac. Nadeszla chwila, ktorej tak bardzo si¢ obawiali$my.

Loic bierze Azylis na rece i przenosi ja do przygotowanej dla niej sterylnej separatki.
Odprowadzam ich do samego wejscia na oddziat.

Kiedy drzwi zatrzaskuja si¢ za nimi, uSwiadamiam sobie, ze nie ucalowatam Azylis na
pozegnanie. I ze bede mogta to zrobi¢ dopiero za wiele miesiecy... W strefie sterylnej
catowanie jest zabronione. Juz czuj¢ si¢ jak narkoman na glodzie. Nie potrafi¢ jeszcze odciagé
niewidzialnej pepowiny, ktora tgczy mnie z moim dzieckiem. Potrzebuj¢ ja czué, dotykac,
catowac. Jakze bolesne jest rozstanie!

Odwiedziny na oddziale aseptycznym s3g obwarowane ostrymi przepisami. Tu nie wchodzi
si¢ tak po prostu. Pacjenta moze kazdorazowo odwiedzi¢ tylko jedna osoba. Nie wigcej. Same
wizyty takze podlegaja S$cistej kontroli. Najpierw trzeba ,,poda¢ hasto” przez interfon.
Pierwsze drzwi wychodzg na co§ w rodzaju patio, na ktore wstep maja tylko osoby
upowaznione do odwiedzin. Mozna stad zobaczy¢ pacjentow. Oczywiscie nie bezposrednio,
tylko przez szybg. W kazdej izolatce jest okno, a przy nim telefon, przez ktéory mozna
rozmawiac z osobami z zewnatrz.

Dzi§ z Azylis zostanie Loic. Czekam chwile, zanim podejde do okna. Zagladam przez nie
niesSmiato. Juz tam sg, oboje. Loic krzata si¢ przy corce; sprawdza catg aparature. Azylis $pi
spokojnie w swoim t6zeczku, juz uwolniona od czepka i1 maski. M) maz ubrat j3 w $liczna,
r6zowa pizamk¢. Wyglada na zadowolong. Ale ja — nie. Nie jestem w stanie opanowac
wzruszenia. Teraz, kiedy Azylis na dobre jest zamknigta w sterylnej izolatce, zaczynam
zdawac sobie Sprawe z tego, co ja czeka. I to mnie przeraza. Moj gtos wieznie w domofonie.
Nie chce, aby Loicowi udzielil si¢ mdj niepokdj. Pojde stad, tak bedzie lepiej. Przesytam

mojej malenkiej coreczce buziaka z daleka, z bardzo daleka, zbyt daleka. I odchodzg.

3 UPIX~ Unite Pediatricjue d'holementX(przypis ttumaczki).



Schodze dwa pigtra nizej, by zobaczy¢ Thais. Ona tez $pi. Mama czuwa przy niej. Na razie
nie mam tu nic wigcej do roboty. Jade do domu, do Gasparda, ktéry ma niebawem wroci¢ ze
spaceru. Nagle zatrzymuj¢ si¢ na poboczu. Wybucham ptaczem i placze ze wszystkich sit.

Czuje si¢ samotna i pusta. Beznadziejnie pusta.

Zdja¢ ubranie 1 wlozy¢ je do szafki. Zdja¢ buty. Wtozy¢ spodnie i bluzke. Wlozy¢ niebieskie
ochraniacze na obuwie. Zdezynfekowa¢ rece. Przej$¢ przez pierwsze drzwi. Umy¢ rece i
zdezynfekowaé. Przejs¢ przez drugie drzwi. P6js¢ korytarzem. Wejs¢ do $luzy. Ponownie
zdezynfekowa¢ rgce. Wtozy¢ maske na nos i usta i zakry¢ wlosy czepkiem. Wtozy¢ biale
ochraniacze na obuwie. Wlozy¢ sterylny fartuch. Nie, odwrotnie, najpierw fartuch.
Zdezynfekowac rece 1 zaczaé jeszcze raz, we wlasciwej kolejnosci. Ponownie zdezynfekowaé
rece. Otworzy¢ drzwi do pokoju, nie dotykajac klamki dlonmi. Wejs¢ do komory z
przeptywem laminarnym, rozsuwajac zastony wstggowe z przezroczystych pasow folii PCV.
Lokciami, nie dtonmi. I wstrzymaé oddech. Lub prawie.

Ten rytuat powtarza si¢ za kazdym razem, ilekro¢ idziemy do Azylis. Nie musz¢ dodawac,
ze lepiej o niczym nie zapomnie€. No chyba ze chcemy zaczyna¢ wszystko od poczatku. Jesli
chodzi o mnie, mam nieszczgsny zwyczaj zostawiania kluczykow w przebieralni. Ilez razy
Loic bedzie musiat prosi¢ o nie przez domofon witasnie w tej chwili, gdy ledwo zdazytam
wejs¢ do 1zolatki!

Mimo tych wszystkich niedogodno$ci pokornie poddajemy si¢ ucigzliwej procedurze.
Nadzwyczajne $rodki ostrozno$ci sg ceng, jaka placimy za mozliwos¢ kontaktu z naszym
dzieckiem. Zreszta jest to jedna z zalet naszego przyjazdu do Marsylii. Tu dziecko nie
znajduje si¢ w sterylnej bance, ale w prawdziwym pokoju. Matym, to prawda, ale jednak;
dzigki temu mozna naprawd¢ by¢ z malym pacjentem. Cze$¢ jatowa oddzielona jest
zastonami wstegowymi z przezroczystych pasow folii PCV. Pomieszczenie, w ktorym
przebywa pacjent, to komora laminarna z przeptywem pionowym. W suficie zainstalowany
jest filtr HEPA (absolutny). Wyptywajace z niego oczyszczone powietrze sptywa pionowo w
dot, wypierajac powietrze zuzyte. W ten sposob zapewniona jest wysoka czystos¢.

Wrog, z ktorym trzeba walczy¢ na oddziale transplantacji, ma mikroskopijne rozmiary.
Rzecz w tym, ze trzeba usung¢ nawet najbardziej niewinng bakteri¢, najdrobniejszy wirus,
najmniejszy drobnoustrdj. Dlatego ze kazde zakazenie moze by¢ tragiczne w skutkach. Stad
drastyczne $rodki ostroznosci: kazdy obiekt, ktory zostaje wniesiony do pomieszczenia, musi
by¢ sterylny. Dotyczy to smoczkoéw, pieluszek, przytulanek, zabawek itp. Ubrania sg
wygotowywane w temperaturze przekraczajacej 100°C 1 dostarczane do pokoju w
hermetycznie zamknietych opakowaniach. Sliczne ubranka Azylis Zle znosza takie
traktowanie... Szybko rezygnuje z wyszukanej elegancji na rzecz zwyklych pizam i
$pioszkéw. Polowanie na mikroby nie moze si¢ oby¢ bez codziennego, gruntownego

sprzatania. Panie sprzatajgce to prawdziwe dobre wrézki. W rekordowym tempie doktadnie



sprzataja poko¢j. Korzystam z okazji i podpatruje¢ kilka prostych technik, tylez szybkich, co
skutecznych. To akurat zawsze moze si¢ przydac.

W strefie sterylnej wszystkie pokoje nazwano imionami bohateréw stynnego komiksu
Przygody Galla Asterixa. Ironia lub usmiech losu polega na tym, ze pokdj Azylis nosi Imi¢
Obeliksa. To zabawne, bo Azylis raczej przypomina rozmiarem ldefiksa... Ale tak czy
inaczej ma moralne prawo cieszy¢ si¢ patronatem Obeliksa: co prawda nie jest zawodnikiem
tej samej wagi, ale jestem pewna, ze dysponuje ta sama, co przyjaciel Asteriksa, sita. Poza
tym ona takze na swodj sposob ,,wpadta jak sliwka w kompot™.

Pomieszczenie przeznaczone dla Azylis jest wyjatkowo ciasne. Liczba sprzetow —
ograniczona do minimum: 16zeczko ze szczebelkami, telewizor, stolik, telefon. I imponujaca
masa urzgdzen medycznych. W komorze laminarnej nie ma do$¢ miejsca na t6zko dla osoby
dorostej. Mimo to oboje z Loikiem chcemy by¢ z naszym dzieckiem dzien i noc.

Dostajemy wigc specjalny fotel, ktory po roztozeniu moze stuzy¢ jako t6zko, cho¢ raczej
niezbyt wygodne. Blogostawi¢ moje sto sze$¢dziesiat centymetrow wzrostu, bo dzigki nim
mogg si¢ jakos usadowic, nie wystawiajagc nég na zewnatrz.

Ale mniejsza o wygode spania. Nawet w gesim puchu wcale nie spalibySmy lepiej: z
powodu stresu, duchoty i przede wszystkim — stroju. W tych fartuchach jest nam po prostu za
goraco. No 1 nigdy nie przywykniemy do spania w masce.

Wprowadzamy w zycie rytm trzyzmianowy — lub prawie. Kazdy dzien dzielimy na trzy
czesci: jedng czes¢ spedzamy z Thais, druga — z Azylis, a trzecia w domu, cieszac si¢
Gaspardem. Jednak nie z kazdym z naszych dzieci spedzamy tyle samo czasu. Obdzielamy je
sobg w miare, jak bardzo tego potrzebuja. Najwiecej czasu zajmuje nam Azylis, dlatego ze
tylko my dwoje mamy prawo wstepu do izolatki. A nie chcemy zostawiac jej samej. Jest na to
zbyt mata... Thais takze wymaga statej obecnosci kogo$ z rodziny, ale tu moze nas zastgpi¢
mama. Co do Gasparda, on oczywiscie takze wymaga naszej uwagi, ale specjalnie si¢ o nig
nie dopomina. On takze ma bardzo napigty terminarz! Ciagle jest w biegu: pomigdzy
badawczymi ekspedycjami w ogrodzie, spacerami do starego portu, zwiedzaniem miasta i
popotudniami na plazy. Ktérego$ wieczoru, gdy wyczerpana wrocitam ze szpitala do domu,
rzucil mi si¢ na szyj¢ 1 wyznal ze Smiechem: ,,Mamo bardzo si¢ ciesz¢ z wakacji w Marsylii.
Robimy tyle nowych rzeczy. To byt dobry pomyst, zeby tu przyjecha¢”. Nie jest swiadom, ze

nie przyjechalismy tu tylko 1 wylacznie na wakacje. Gdyby wiedziat...



Nie sadzitam, ze ten widok bedzie az tak dojmujacy. Sam w sobie to niby nic takiego; po
prostu niewielki otwor w brzuchu zamknigty ,,grzybkiem”. Specjalny zglebnik zalozony przez
skore, bezposrednio do zotadka, majacy na celu bardziej skuteczne odzywianieThais.To dla
niej kwestia zycia i $mierci. Poczatkowo lekarze zalecili zalozenie sondy nosowo—
zoladkowej. Dzigki niej Thais byta dobrze odzywiona, ale nie znosila tej metody karmienia.
Sonda jej przeszkadzata; Thais wyrywata ja natychmiast, gdy tylko pielggniarka zdazyta
odwroci¢ si¢ do niej plecami. Lekarze zaproponowali wigc metode bardziej inwazyjna, ale tez
o wiele bardziej skuteczng: gastrostomi¢. ProbowaliSmy jej unikna¢, az do chwili, w ktorej
uzmystowiono nam smutng rzeczywisto$¢: Thais praktycznie nie moze juz przetykaé. Wiaza
si¢ z tym problemy natury zywieniowej, to oczywiste. Ale nie tylko. W tej chwili karmienie
Thais przez buzi¢ moze by¢ dla niej bardzo niebezpieczne. Z kazdym kesem moze si¢
zachtysna¢: istnieje powazne ryzyko, ze pokarm, zamiast do przetyku, wpadnie do drog
oddechowych.Ten argument przynosi kres naszym wahaniom. Odtad Thais juz nigdy nie
bedzie mogta jes¢ normalnie.

Operacja przebiegla pomyslnie. Thais wybudza si¢ powoli. Unosz¢ przescieradto. Z
brzuszka, tuz nad pepkiem, wystaje mata rurka. Schludna i czysta. Chyba nie sprawia jej bolu.
Praktyczna, tatwa w obstudze. Tak, wiem, przynosi same korzysci. Ale ten widok porusza
mnie do glebi: juz nigdy nie bede mogta nakarmi¢ mojej corki. Jakiez to frustrujace! Przeciez
potrzeba karmienia dziecka jest instynktowna. Odtad bede musiata programowacé ,,positki”
Thais na pompie zywieniowej. Ustala¢ godzine, czas trwania, ilo$§¢. Mysl, ze bede musiata
karmi¢ moje dziecko sztucznie, jaka$ malo apetycznie wygladajaca mieszaning, jest mi
szczegOllnie nienawistna. Thais, mdj maty takomczuszek, juz nigdy nie skosztuje zadnego
smakotyku, nie poczuje smaku soli, cukru...

Z tych ponurych mys$li wyrywa mnie pielegniarka: ,,Pokaze pani, jak uruchomi¢ podaz
mieszanki zywieniowej”*. O nie, tylko nie to! Co za okropno$é! Nie mozna méwié o ,,podazy
mieszanki zywieniowej” w odniesieniu do matej dziewczynki. Ona nie jest tuczong gesig!
Pielggniarka odruchowo uzyta okreslenia, ktére pochodzi z zargonu medycznego. Z trudem
powsciggam swoja reakcje, proszac ja, w miarg spokojnym tonem, aby wigcej nie uzywata
tego stowa. Kobieta przeprasza 1 poprawia si¢: ,,Odzywianie, tak bedzie lepiej?”. O wiele
lepiej. Odtad, wraz z Loikiem, bedziemy bardzo rygorystycznie pilnowac tego, aby okreslenie
,podaz mieszanki” byto uzywane tylko i wytgcznie w odniesieniu do drobiu. I wcale nie
czepiam si¢ slowek. Chodzi o to, by Thais zachowala swg godno$¢. Bez wzgledu na
okolicznosci.

4w oryginale wystepuje stowo gavage, ktore odnosi si¢ do tuczu gesi. Stad gwaltowna reakcja matki
(przypis thumaczki).



Pozornie nic si¢ nie dzieje. Azylis, jak wszystkie niemowleta w jej wieku, $pi spokojnie w
szczebelkowym 16zeczku. Ma rézowa buzie, spokojny oddech i regularny puls. Oczywiscie,
wokot niej rozstawione jest cate to medyczne ustrojstwo, ale jesli na chwile o nim zapomnimy
— wszystko wyglada najzupelniej normalnie. Ale to tylko pozory. Bo w $§rodku — trwa
Hiroszima. Wtasnie rozpoczeta si¢ chemioterapia. Najogolniej koncepcje przeszczepu szpiku
mozna wytlumaczy¢ nastepujaco: niszczy si¢ wszystko, by nastepnie wszystko odtworzy¢ na
nowych, zdrowszych fundamentach. W przypadku Azylis do akcji ruszyty buldozery. Plan
dziatania jest bardzo precyzyjny: w osiem dni trzeba catkowicie zniszczy¢ u Azylis produkcje
komérek krwi. Zatem niszczycielkie dziatanie chemii musi by¢ totalne i natychmiastowe.
Wszystko zalezy od dawki. Azylis, wazaca zaledwie cztery kilo, dostaje dawke przewidziang
dla pacjenta wazacego sto kilogramow! Znowu jakby byta Obeliksem...

Ani na chwile nie odstepujemy na krok naszej $licznej i Galijeczki. Bacznie wypatrujemy
najmniejszej reakcji, wyczuleni na kazdy podejrzany objaw. Ale wszystko wskazuje na to, ze
Azylis trzyma si¢ dzielnie. Kazdego dnia lekarze informujg nas o postgpach chemii. Podaja
liczbe ,,polinuklearnych neutrofili”, ,erytrocytow” itd. Cata ta medyczna terminologia
niewiele nam mowi, podobnie jak podawane przez lekarzy wartosci. Za kazdym razem
musimy odszyfrowywa¢ i1 tlumaczy¢ na normalny jezyk caly ten medyczny zargon.
Medycyna nie potrafi mowi¢ zrozumiatym dla ludzi jezykiem... Lekarze wyjasniaja nam, ze
gwattownie spada ilo§¢ komoérek krwi. Terapia jest wigc skuteczna. Juz wkrétce nadejdzie
chwila, w ktorej Azylis bedzie gotowa na przyjecie przeszczepu.

Poki co, zdwajamy czujno$¢. Poniewaz przy tak gwaltownie obnizajacym si¢ poziomie
biatych krwinek, Azylis jest pozbawiona ochrony immunologicznej. Weszta w okres aplazji
(zaniku szpiku) podczas ktorego najmniejsza nawet infekcja moze by¢ zgubna. Od tej chwili

Azylis jest zupelnie bezbronna. Dostownie 1 w przeno$ni.

Dzi$§ rano Azylis nie chciala pi¢ z butelki. Teraz tez, w ciggu dnia, krzywi si¢ 1 placze przy
kazdym tyku. Nie rozumiem, co si¢ dzieje. Nie zmienili$my ani smoczka, ani mleka. A jednak
co$ jest nie tak. ,,Azylis cierpi na zapalenie btony §luzowej, czyli owrzodzenie jamy ustnej i
gardta” — wyjasnia lekarz. To jeden ze skutkéw ubocznych chemioterapii. Do tej pory
jedynym objawem chemii byta utrata wtoséw, co u szesciotygodniowego niemowlecia, ktore
ma na gltowie tylko puszek, nie jest az tak razace!

Niestety zapalenie btony §luzowej jest bardzo bolesnym skutkiem ubocznym chemii. To
jakby w gardle zadomowila si¢ cata kolonia aft. Azylis odmawia przyjmowania pokarmu,
poniewaz przelykanie sprawia jej bol. I tu pojawia si¢ Problem, bo absolutnie nie mozemy
dopusci¢ do tego, by opadla z sit — teraz, gdy tak bardzo ich potrzebuje. Nasuwa si¢ jedno
rozwigzanie: Azylis bedzie dokarmiana kroplowka.

To proste: kroplowka zostanie podana przez kateter. Wktucie centralne, zatozone Azylis
przed przyjeciem jej na UPIX, stanowi nieodzowny element terapii na oddziale sterylnym.Tg

droga podawane sg leki, chemioterapia, a teraz takze pokarm. Poczawszy od dzisiejszego



dnia, przez ponad dwa miesigce moje dziecko nie wypije nawet kropli mleka. Gorzej, straci
odruch przetykania. Jestem zatamana: nie moge karmi¢ wiasnych corek... Jako matce trudno

mi si¢ z tym pogodzi¢.

Dlaczego sprawy nigdy nie idg tak, jak bySmy chcieli? Thais miata wreszcie zosta¢ wypisana
ze szpitala. Juz cieszyliSmy si¢ na jej powrdt do domu. Ona tez byta taka szczesliwa... Ale
jak na zto$¢ wilasnie dzi$, w dniu, na ktory czekaliSmy od ponad miesigca, poczula si¢ gorze;.
Ma goraczke i wymioty. Lekarze sg bardzo stanowczy: nie ma mowy, aby w tym stanie
opuscila szpital.

JesteSmy zdruzgotani, wyczerpani; udrgczeni cigglym bieganiem z jednego pigtra na
drugie, z jednego pokoju, do drugiego, od jednej corki, do drugiej; wymeczeni nieustanng
troska o stan zdrowia naszych corek. Nie mamy juz sil, aby ciggna¢ to dalej. Chcieliby$my
cho¢ chwili wytchnienia, zanim Azylis przejdzie operacje przeszczepu szpiku.

Thais wyraznie rzednie mina. [ wiem, ze nie z powodu nudnosci; jest zawiedziona. Jak my
wszyscy. A moze nawet jeszcze bardziej. Jest w szpitalu juz bardzo dtugo. Teraz ustyszata, ze
dzi$ nie wréci do domu, ze musi poczekac jeszcze parg dni. Cierpliwos$¢ nie jest mocng strong
dzieci w jej wieku. Chociaz... Spoglada na mnie ze smutkiem, lezac w 16zku, obserwujac, jak
rozpakowuje walizke. I nagle ociera tzy, bierze do rak lalke i zaczyna si¢ bawié, jak gdyby
nigdy nic. A nawet usmiecha si¢ do pielegniarki, ktéra przyszta pobra¢ krew. Siadam obok
niej, nie mogac oderwac oczu od tej malej dziewczynki, ktora nie przestaje mnie zaskakiwac.
Chce zglebi¢ jej sekret.

Jak ona to robi, ze wszystko znosi z uSmiechem? Skad w niej ten spokdj, skad czerpie sity,
aby znosi¢ tak wiele przeciwnosci losu? Mozna by oczywiscie powiedzie¢, ze jest tylko
dzieckiem, ze nie jest wszystkiego swiadoma, ze nie mysli o przysztosci, ze szybko zapomina
bolesne do§wiadczenia itd. Ale to nie do konca prawda, czuje to. Thais nie ,,choruje”, lecz po
prostu zyje swoim zyciem. Walczy o to, co moze zmieni¢, poddajac si¢ temu, co nieuchronne.
Jakaz madros¢! Jaka lekcja! Ta mala dziewczynka wzbudza we mnie podziw. Nie tylko ja to
czuj¢. Pielegniarka, wychodzac z pokoju, moéwi tagodnie: ,,Do zobaczenia, Dzielna

Ksiezniczko...”



Rece mi drzg i serce we mnie zamiera. Po raz pierwszy wpuszczono nas oboje, Loica i mnie,
do izolatki Azylis. W wyjatkowych okolicznos$ciach regulamin strefy sterylnej przewiduje
pewne odstgpstwa. A dzi§ okoliczno$ci sa wyjatkowe. Dzi$, 25 sierpnia, Azylis dostanie
przeszczep. Mamy przed soba woreczek krwi pepowinowej — dla nas cenniejszej od ztota. W
zamknigtym pomieszczeniu atmosfera staje si¢ wyjatkowo gesta. Jeszcze trudniej lapiemy
oddech przez maskg; jeszcze bardziej pocimy si¢ w kombinezonach. Powietrze jest
przesycone mieszaning podenerwowania i ekscytacji. Mysle, ze to wlasnie ten rodzaj gestosci
ludzie nazywaja ,,wyczuwalnym napieciem”. Pielegniarka sprawdza wszystko po raz ostatni.
Wszystko jest w idealnym porzadku. Zestaw do przetaczania gotowy. Azylis — spokojna.
Mozna zaczynaé operacjg.

Przeszczep szpiku kostnego nie jest bardziej widowiskowy od zwyklej transfuzji. A tych w
ciggu minionego tygodnia Azylis przeszta juz kilka. Jednak tym razem to zupetnie co innego.
Nie spuszczam wzroku z kropldwki, ktora kapie regularnie, jak w zegarku. Przetoczenie za-
wartosci woreczka do krwiobiegu Azylis potrwa prawie dwie godziny. Dwie godziny, ktére
zmienig bieg wydarzen; a moze nawet — zmienig zycie.

»Stojcie! Przerwijcie zabieg! To nie jest wlasciwa grupa; krwi!”. Zrywam si¢ nagle z
miejsca, zdjgta niepohamowang panika. Wrzeszcze wnieboglosy, aby natychmiast przerwano
przeszczep. Na woreczku z krwig pepowinowa widnieje napis: AB+. Azylis ma grupe A+,
jestem tego pewna. Musieli si¢ pomyli¢! To jaki§ koszmar! Lekarz przywoluje mnie do
porzadku 1 uspokaja: ,,Prosze pani, prosz¢ si¢ nie denerwowac. Te grupy krwi sg ze sobg
zgodne. Pacjent z grupa A+ moze przyjaé przeszczep od dawcy z grupg AB+. Calkiem
mozliwe, ze z biegiem czasu grupa krwi Azylis zmieni si¢ na AB+”. Milkng, ze strachu 1
zdumienia. Nigdy bym nie pomyslala, ze grupa krwi moze si¢ zmieni¢. Ale tez nigdy
przedtem nie pomyslatabym, ze mozna wymieni¢ komus szpik...

Jestem skotowana. Wiem, ze to dla Azylis niezbedne, Ze to dla niej kwestia zycia 1 $§mierci,
ale nie moge pogodzi¢ si¢ z takim obrotem spraw. Krew to jedna z najwazniejszych rzeczy,
jakie rodzice przekazuja swojemu dziecku. A juz wkrétce szpik kostny Azylis bedzie
produkowaé krew, ktora jest nam obca. Azylis nie odziedziczy po nas krwi. Nie, los naszej

coreczki nie jest juz w naszych rgkach. Nie zalezy tez od naszej krwi.

Stato si¢, Azylis otrzymata przeszczep. Nieswiadoma niczego. My natomiast, na skutek
ogromnych emocji, jesteSmy wykonczeni. Odtad nic juz nie zalezy od nas. Decydujac si¢ na
przeszczep, ktory mial wyleczy¢ nasze dziecko, bez watpienia zmieniliSmy bieg wydarzen.
Ale naile i w jaki sposéb? Jak potoczy sie zycie Azylis? Tak wiele niewiadomych, tak wiele
obaw i nadziei.



Na razie nie mozemy §wigtowaé zwyciestwa. Zanim zaczniemy si¢ cieszyé z poprawy,
musimy mie¢ pewnos$¢, ze przeszczep si¢ przyjal. Wojska zostaly wyslane. Teraz trzeba
czekaé, az skolonizujg szpik kostny Azylis. Muszg da¢ pochodzenie prekursorom komoérek
krwi, z ktorych nastgpnie rozwing si¢ biate i czerwone krwinki oraz ptytki krwi. Jednak nie
mogg dziata¢ zbyt gwattownie. Moze si¢ bowiem zdarzy¢, ze przeszczep uzna komoérki biorcy
za obce i zacznie je niszczy¢. Jest to choroba o nazwie ,,przeszczep przeciwko gospodarzowi”
[graft versus host disease, GvHD]. Jednym z jej objawow sg zmiany na skorze o charakterze
plamek i grudek.

Najchetniej wzigtabym lupe, byleby tylko wysledzi¢ najmniejszg krostke, najmniejszy $lad
zaczerwienienia. A Bog jeden wie, jak czesto u tak malenkich dzieci pojawia si¢ wysypka.
Codziennie jaka§ plamka, zmiana, krostka, nad ktérymi w normalnych okolicznosciach
przechodzi si¢ do porzadku dziennego. Nigdy wczesniej, ani u Gasparda, ani u Thais, zmiany
skorne nie spedzaty mi snu z powiek. Dzi$ staty si¢ mojg obsesjg. Plus drobnoustroje. Dlatego
ze Azylis wciaz, pozostaje w fazie aplazji szpiku.

Aby unikna¢ zakazenia, zdwajamy czujno$¢. Mimo iz ptyn do dezynfekcji piecze w dlonie,
myjemy rece dwukrotnie. Zwracamy uwage na kazde kaszlniecie, kichnigcie i czy drapanie w
gardle. Kiedy pomysle, ze wigkszo§¢ mam z przejeciem wypatruje pierwszego usmiechu,
zabka, gaworzenia swoich maluszkéw... Ja tymczasem niecierpliwie czekam na pierwsze
biate krwinki wyprodukowane przez nowy szpik Azylis.

Kolejny wazny etap to okres chimeryzmu. Chimeryzm... Sam termin brzmi fadnie, niemal
poetycko. Niczym zaproszenie do podrozy w §wiat greckiej mitologii. Nic podobnego! Na
oddziale transplantacji chimeryzm oznacza, ze w szpiku biorcy pojawity si¢ komorki dawcy.
Aby okresli¢ procentowy udzial komorek dawcy w organizmie Azylis, trzeba regularnie
przeprowadzac analiz¢ krwi. W pewnym sensie przypomina to sktadanie raportu z pola bitwy,
aby na biezgco informowa¢ dowodztwo o ruchach wojsk. Sztab generalny z siedzibg w
pokoju Obeliksa z niecierpliwo$cig oczekuje na ten raport. Pierwszy chimeryzm jest spodzie-

wany pigtnascie dni po przeszczepie. Musimy uzbroi€ si¢ w cierpliwos¢.



Zabeth otwiera drzwi wejsSciowe 1 staje W progu jak wryta: po salonie pegdzi roz$piewany,
radosny, ludzki pociag. Na czele — Gaspard ze sprzetem grajacym, ktory dudni oghluszajacymi
decybelami. Za nim — Loic z Thais w ramionach, $piewajacy do wtoéru swoim mocnym
glosem. Na koncu — ja. Zamykam korowod, ledwo nadazajac za zwariowanym rytmem tego
spontanicznego tanca. Nawet nie zauwazylis$my, kiedy siostra Loica weszta. Nie posiadamy
si¢ z radosci: dzi$ po potudniu, po dodatkowym tygodniu w szpitalu, Thais wreszcie wrocita
do domu.

Zabeth odstawia walizki i1 przytacza si¢ do tanca. Przyjechata spedzi¢ z nami kilka dni.
Spodziewata si¢, ze bedziemy przybici, wyczerpani. Jeszcze wczoraj — raczej tak. Ale nie
dzis. Dzi§ $wietujemy. Tak bardzo czekaliSmy na t¢ chwile. A nawet w skrytoSci serca
obawiali$my si¢, ze nigdy nie nadejdzie. Lecz oto nadeszta. Tiais wrécita do nas. Rozpiera nas
rados$¢, ktorej dajemy upust w tanecznym korowodzie. Gaspard przystroit dom. Wstawit do
pokoju siostry kwiaty, na nocnym stoliku potozyt rysunki dla niej, schowal cukierki pod
poduszka. Nie mowi¢ mu, ze nie bedzie mogta ich zjes¢. Nie pora na to.

Thais nie ma chwili wytchnienia. Ledwie przekroczyla prog, a juz jej brat chwycit za
wozek, by obwiez¢ siostre¢ po domu. Pokazuje Thais sekretne zakamarki 1 swoje skarby,
opowiada o zyciu w Marsylii. Prowadzi jg do ogrodu, dzieli si¢ z nig swoimi odkryciami,
opowiada o swoich zabawach, pokazuje zielone papuzki, ktore uwily gniazdo w sgsiadujacym
z ogrodem parku. Prezentuje jej swoj nowy §wiat, ktory nareszcie bedg mogli dzieli¢ razem!

Thais jest oszotomiona tymi wszystkimi nowosciami. To dla niej gwaltowna zmiana,
przeciez do tej pory mogla podziwia¢ Marsyli¢ tylko ze szpitalnego t6zka. Jest jeszcze bardzo
staba. Lekarze zalecili jg oszczedzaé. Pomysle o tym jutro. Dzi§ Thais i Gaspard cieszg si¢ ze
spotkania.

Zabeth, Loic i ja takze cieszymy sie ta ulotna chwila szczescia. Swietujemy ja na swoj
sposob: roztozeni na lezakach sgczymy chtodne r6zowe wino. Powietrze jest tagodne i
przyjemne, przesycone graniem S$wierszczy. Z pobliskiego Stade Yelodrome dobiegaja
rozproszone okrzyki kibicow. Czerwieniejace stonce chowa si¢ za horyzont. Tak, to zde-

cydowanie piekny dzien.

Na nic wszelkie starania. Na prozno wstawiam kwiaty do wazonu, rozktadam na 16zku
pluszaki, rozwieszam rysunki na $cianach — poké; Thais, od kiedy dostarczono nam
medyczne 10zko, zapasy ,.zywnosci”, pojemniki na mieszanke Zzywieniowa, kompresy,
opatrunki, wezyki 1 caly osprzgt do gastrostomii, bardziej przypomina szpital. Szpitalna
atmosfera nie ogranicza si¢ do samego umeblowania. Przenika calg nasza codziennosc,

wyznaczajac rytm nocy i dnia. Thais powoli gasnie. Ataki bolu stajg si¢ coraz czgstsze i



bardziej intensywne. Dawki lekéw, ktére maja usmierzy¢ bol, systematycznie rosng. Do tego
stopnia, ze podawanie ich Thais staje si¢ prawdziwym utrapieniem. Od $witu do nocy nie ma
bodaj godziny, w ktorej nie musielibysmy podaé leku lub przeprowadzi¢ takiego czy innego
zabiegu. Nasz rozklad dnia, z dnia na dzien, staje si¢ coraz bardziej napiety. Oboje, wraz z
Loikiem, dwoimy si¢ i troimy. Kazde z nas jest rodzicem, pielegniarzem, salowym. To mnie
przeraza. Nie jesteSmy do tego stworzeni. Jednak jest to i cena, jaka musimy zaptaci¢ za
rados$¢ ogladania rozkwitajacej w domu Thais.

Przez tygodnie, ktore Thais spedzita w szpitalu, walczac o zycie, choroba zaatakowata na
innych frontach. Mocno ograniczyta motoryke naszej corki. Obecnie Thais niemal nie wtada
rekami, nie jest w stanie utrzymac prosto glowy i pozosta¢ w pozycji siedzacej. Mimo to
dopomina si¢, zeby ja sadzaé, szczegdlnie na czas positkdw, bo chociaz sama nie moze jes¢,
sam fakt bycia z nami przy stole sprawia jej ogromng rado$¢. Probowalis§my sadzaé ja w
dziecigcym krzesetku, ale bylo jej bardzo niewygodnie. Aby =zalagodzi¢ sytuacje,
zaopatrzyliSmy ja w specjalne siedzenie, robione na wymiar. Thais jest bardzo dumna z
nowego sprze¢tu. Tym bardziej, ze Gaspard porownuje go do tronu ksi¢zniczki. Ja jednak z
trudem znosz¢ ten cios.

Wrzesien za pasem. Minagt ponad miesigc, odkad przyjechaliSmy do Marsylii. Miesigc
stresu, oczekiwania, zmeczenia. Miesigc czuwania, dmuchania na zimne, cigglego kursowania
pomiedzy domem a szpitalem. Miesigc, podczas ktorego codziennie mijalismy si¢ tylko w
przebieralni oddzialu sterylnego. Miesigc rozdarcia. Miesigc nerwowki 1 wyczerpania
psychicznego. A przeciez to wcale nie koniec naszej udreki. I nie wiadomo, czy ona w ogole
kiedykolwiek si¢ skonczy. Moje morale wisi na wlosku. Punkty oparcia usuwaja mi si¢ spod
nog, jeden po drugim. Chciatabym rzuci¢ to wszystko, odzyskaé beztroske, odzyskac
normalne zycie. Chciatabym nigdy nie ustysze¢ nazwy tej cholernej choroby. Chciatlabym
cofna¢ czas 1 zaczaé wszystko od nowa.

Dlaczego to nie dziala w ten sposéb? Dlaczego nie mozna wybraé opcji ,,reset”, zeby
wykasowac to, co idzie nie tak? Juz dtuzej nie moge. Potrzebuje skaty, na ktorej moglabym
si¢ oprze¢. Loic jest przy mnie, to oczywiste. Jak zwykle niezastgpiony. Ale zbyt uwiktany.
On tez jest w samym $rodku huraganu. Znekany 1 zdruzgotany tak jak ja. Blagam Niebo, aby
zestato nam bodaj jedng przychylng gwiazde. Gdybym wiedziala. ..

Ta gwiazda zapuka do naszych drzwi 1 wrze$nia. Bez fanfar i trab. I odmieni nasze zycie.

Zawsze wierzylam w Aniola Stréza. A teraz, kiedy w tak trudnych dla nas okolicznos$ciach
nadchodzi poczatek roku szkolnego, odkrywam, ze naszym Aniotem Strézem jest
czterdziestoletnia Senegalka o imieniu Thérése.

Thérese zjawita si¢ w naszym zyciu cudownym zrzadzeniem losu. W maju polecita ja nam
jako opiekunke do dzieci kuzynka Loica, rozptywajac si¢ przy tym nad jej licznymi zaletami
zawodowymi i osobistymi. Uwazata, ze Thérése moze udzieli¢ naszej rodzinie cennego

wsparcia. Wtedy wahalismy sie¢, zwlekaliSmy z podjeciem decyzji. Ale w maju sytuacja byta



zupetnie inna. Zatrudnienie opiekunki nie bylo priorytetem. Jeszcze wierzyliSmy, ze mamy
przed sobg przysztos¢. 1 czas, zanim przyjdzie nam zmierzy¢ si¢ z postepujaca choroba Thais.
Jeszcze nie wiedzieliSmy, ze Azylis tez bedzie chora. Nie wiedzieliSmy, Ze nasze
dotychczasowe zycie legnie w gruzach.

Zanim poznaliSmy Therese, nie planowaliSmy wprowadza¢é zmian do organizacji
codziennego zycia. Chcieliémy po prostu oddaé¢ dzieci do zlobka i do przedszkola. W koncu
jednak — raczej dla wygody niz z koniecznosci — zdecydowaliSmy si¢ skorzysta¢ z
nadarzajacej si¢ okazji. PodjeliSmy decyzj¢ niespetna trzy miesigce temu. I oto dzi§ obecno$¢
Thérese przestata by¢ luksusem. Jest absolutng konieczno$cia.

W umowie o prace wpisaliSmy ,opiekunka do dzieci”. Powinnismy byli wpisac:
,podpora”. Thérése bardzo szybko stata si¢ niezastgpiona. Jest opoka, ktora nas wspiera i
chroni przed upadkiem, kiedy wszystko wokot drzy w posadach. Thérese wiedziala wczesniej
niz my, ze sprawy przybiorg taki obrdt. Nie obruszyla sie, kiedy ja spytalam, czy zgodzi si¢
sprzata¢ lub gotowac positki dla dzieci. Odpowiedziata spontanicznie: ,,Jestem tu, aby pomac
waszej rodzinie zachowa¢ rownowage. Prosze mowic, co trzeba zrobi¢, a chetnie to zrobig”.
Kiedy spanikowana zatelefonowalam do niej, pytajac, czy mogtaby pojecha¢ z nami do
Marsylii, nie wahala si¢ ani chwili. Zmienita swoje plany, spakowata walizki i przyjechata do
nas bez chwili zwtoki.

Tak, Thérese jest aniotem. Pigknym aniotem prosto z nieba. Nie zadowala si¢ utatwianiem
nam codziennego zycia. Wnosi do niego pigkno. Samg swoja obecnoscig, pracg, sposobem
bycia. Zawsze jest uSmiechnigta. Ma wigcej zalet niz Mary Poppins ze swoim czarodziejskim
kuferkiem! A przeciez nie jest czarodziejkag. W czym zatem tkwi jej sekret? Tajemnica
Thérese jest mitos¢, ktorg obdziela nas hojnie w kazdym, najmniejszym gescie: doprawia nig
positki, oproésza nig zmywane naczynia, nasyca nig nasze ubrania, okrywa nig dzieci,
perfumuje caly dom. Wraz z jej przyjazdem zaczyna si¢ nowy rozdzial w naszym zyciu.
Dzigki Thérese uczymy si¢ nowego sposobu patrzenia na zycie. Sama Thérese nie zdaje sobie
z tego sprawy i prawdopodobnie nigdy si¢ o tym nie dowie. Poniewaz nie szuka poklasku ani
stawy.

W sercu nosze prze$wiadczenie, Ze nasze z nig spotkanie nie bylo dzietem przypadku. Ze
zyczliwa dlon postawila ja na naszej drodze. Zreszta dzieci nie da si¢ oszukac. A one
natychmiast przyjety ja jak wilasng. Szczego6lnie Thais, ktéra instynktownie obdarzyta ja
bezgranicznym zaufaniem. Prawdopodobnie rozpoznata w Thérése pigkng dusze wraz z jej
przymiotami: niezréwnang dobrocig, nieskonczong cierpliwoscig, nieustajaca radoscig. |

wszystkim tym, czego nie da si¢ opisac, 1 o czym pisac¢ nie wypada.

Mata nocna serenada. Nieustajgca litania pojekiwan przerywajacych nocna cisze. Noce
Thais sg tak uregulowane, ze wiemy, co nas czeka. Co wieczor, po rytuale podania lekow i
czutym, niekonczacym si¢ pozegnaniu na dobranoc, Thais spokojnie zasypia. Sen zawsze

trwa bardzo krétko. Tuz po podiocy, z jej pokoju zaczyna dobiega¢ smutna melopea. Ta



nieustajagca, monotonna skarga brzmi w moich uszach niczym najbardziej rozdzierajacy
krzyk. Niesie w sobie caly cigzar skrywanego gleboko bolu i cierpienia. Jakby Thais, zawsze
usmiechnigta, zawsze rado$nie nastawiona do zycia, w ciggu dnia zatrzymywata swoj bol dla
siebie, a wraz z nastaniem nocy, nie mogta dtuzej nie$¢ ciezaru ponad sity. Tak wigc co noc
przywotuje nas do siebie, pragnie, aby kto$ byl przy niej 1 ukoit jej Iek, ktory narasta w niej
pod wptywem ciemnosci i ciszy. Zatem niezmordowanie na zmiang czuwamy przy niej.

Spojrzeniem prosi swego goscia, by usiadl przy niej, by wziat ja za r¢ke i delikatnie
przytulit. Niemal niedostrzegalnym gestem prosi, zeby wlaczy¢ jej ulubiong ptyte: sktadanke
kotysanek. Zawsze t¢ sama. Za dnia lubi sluchaé piosenek i bajek. Ale nie w nocy. Nigdy.
Noc rezerwuje dla swojej muzyki. Juz przy pierwszych dzwigkach odpreza si¢. Jakze mickka
jest twoja skora...”® — stowa wypehiaja przestrzen mieciutka, otulajaca, dajaca poczucie
bezpieczenstwa pierzynka. Thais zasypia, ale gdy tylko puszczamy jej rgke lub gdy konczy
si¢ muzyka, nasza corka natychmiast podejmuje na nowo swoja peina skargi piosenke. Moze
to trwa¢ wiele godzin. Organizujemy si¢, aby moc czuwaé nocg przy niej. Stawiamy przy jej
t6zku wygodny fotel; pilotem programujemy odtwarzanie muzyki. Drzemiemy przy niej, az
jej oddech stanie si¢ glgboki, a jej dton — bardziej cigzka. Wtedy, nie wyltaczajac kotysanek,
opuszczamy nasze stanowisko i na paluszkach wychodzimy z pokoju, aby zakosztowaé¢ w
pelni zastuzonego odpoczynku.

Juz podczas pierwszych wieczoréw czuje, ze opuszczaja mnie sity. Nie moge sobie
pozwoli¢ na nieustanne zarywanie nocy — moje dni sg wystarczajaco napigte. Nie mam sity
ciggna¢ dalej w ten sposob. Po raz kolejny musz¢ poprosi¢ o pomoc naszych wiernych
zmiennikow. Rodzice, moi 1 Loica, organizujg dyzury, zwalniajac nas z tego obowigzku. Na
zmiang¢ czuwajg nocami przy t6zku swojej wnuczki.

Skutecznym sygnalem alarmowym jest jej pierwszy jek. Na ten jek osoba pelnigca nocny
dyzur wstaje z t6zka 1 idzie do Thais. W nadziei, ze my si¢ nie obudziliSmy. Nic z tego.
Instynkt rodzicielski sprawia, ze nawet pograzeni w glebokim $nie styszymy wotanie naszego
dziecka. Jednak szybko zasypiamy z powrotem, spokojni, ze nasza corka jest w dobrych
rgkach. Podczas tych nocnych godzin czuwania mig¢dzy dziadkami a wnuczka rodzi si¢
wyjatkowa wigz. MyS$latam, Zze nasi rodzice, kiedy zbliza si¢ ich dyzur, truchlejg na sama
mysl o nieprzespanej nocy. Nic podobnego. Uswiadamiam sobie, ze czekaja na swoja kolej z
ledwo skrywang niecierpliwo$cig. Pod ostong nocy dziadkowie i wnuczka majg czas, by si¢
lepiej poznaé. Rozkoszuja si¢ cennymi chwilami bliskosci, poniewaz wiedza, ze nie beda one

trwac wiecznie.

® Fragment francuskiej kotysanki (przypis ttumaczki).



Oddychamy z ulgg. Wyglada na to, ze przeszczep si¢ przyjat. Niecale trzy tygodnie po
operacji liczba biatych krwinek Azylis ro$nie. Szpik produkuje ich na tyle duzo, ze z wolna
oddala si¢ grozba zakazenia. Uff! Lekarze sg mile zaskoczeni tak szybkim wyjsciem Azylis z
aplazji. To dobry znak na przysztos¢. Zaczynamy dostrzega¢ swiatetko w tunelu... Pierwszy
chimeryzm daje nam dodatkowe powody do optymizmu: dziewigédziesigt jeden procent
komorek krwi naszej coreczki pochodzi z przeszczepu. Azylis jest bardzo goscinnym
gospodarzem!

Wiadomo$¢ o dobrych wynikach dziata na mnie jak balsam. Z moich ramion sptywa
bolesne napigcie, na czole tagodnieje pionowa zmarszczka rysujaca si¢ migdzy $ciagnietymi
brwiami. Odprezam si¢. I wreszcie ciesze si¢ swoim dzieckiem, z beztroska, ktora az dotad
nie byta mi dana.

Azylis jest cudowna. Smieje sie, gaworzy, rozkwita. Niemal wszystkie efekty uboczne
chemii zniknety. Coreczka nie odczuwa juz zadnych dolegliwosci fizycznych i nie cierpi.
Czuje si¢ dobrze. Wcigz nie chce jes¢, ale mimo to jest w dobrej formie. Nawet troszke
przytyta. No, niezupelnie, to niewielkie oszustwo: przez kortyzol zrobita si¢ na twarzy
okragta jak ksiezyc w petni.

Na oddziale aseptycznym jest pani psycholog, z ktérej pomocy moga skorzystac¢ rodzice i
mali pacjenci. Odwiedza mnie regularnie. W miar¢ uplywu czasu powstaje miedzy nami silna
wigz. Coraz bardziej doceniam nasze spotkania. A wrecz przylapuje si¢ na tym, Zze na nie
czekam. Jej profesjonalne rady i zdroworozsagdkowe podej$cie pomagaja mi przetrwaé ten
trudny okres.

Ktorego$s dnia zaczynamy rozmawia¢ o samopoczuciu Azylis. Obie dochodzimy do
wniosku, ze — mimo okoliczno$ci — ona wrecz tryska radoscig zycia. Ale na dobrg sprawe nie
ma w tym nic dziwnego. Okolicznos$ci sg wyjatkowe dla nas, ale nie dla niej. To my czujemy
si¢ tu zdezorientowani. Ona — nie. To jest jej $wiat. Wlasciwie nie zna nic innego. Dwie
trzecie swojego zycia spgdzila zamknigta w tych czterech Scianach. Na dobre rozgoscita si¢ w
pokoju Obeliksa. Przywykta do tego, ze stale widzi nas w maskach, czepkach, fartuchach i
ochraniaczach na obuwie. Monotonne ,,bip, bip” aparatury medycznej, dzwick wydawany
przez automatyczng strzykawke czy gtos dobiegajacy przez interfon nie robig na niej zadnego
wrazenia. Azylis jest tutaj u siebie. Rozczulone jej widokiem pielegniarki jg rozpieszczaja,
korzystajac z najmniejszej nawet okazji, aby obdarzy¢ ja taka czy inng pieszczoty. Azylis
cieszy si¢ wyjatkowym przywilejem statej obecnosci taty lub mamy — czego wiele dzieci
mogloby jej pozazdroscic. Bo przeciez jedng z podstawowych potrzeb noworodka jest
wlasnie obecno$¢ rodzicow. Dopoki jesteSmy przy niej, wszystko jest w porzadku.

»Mamo, kiedy wracamy do domu?” — Gaspard posmutniat. Wraz z rozpocz¢ciem roku



szkolnego pobyt w Marsylii stal si¢ dla niego trudny. Nasz synek uswiadomit sobie, co
zostawit w Paryzu. I za czym teskni. Zostawit przedszkole, dom, caty swoj §wiat. Oczywiscie,
ze kocha Marsyli¢ za jej tagodny klimat, za blisko$¢ morza, za to, ze tak dobrze si¢ tu zyje.
Ale to nie jego $wiat. Czuje si¢ w tym miescie wyobcowany. Inny. Nie ma przyjaciol. Z
kazdym dniem rzeczywisto$¢ cigzy mu coraz bardziej. Mimo to robi, co moze, aby si¢
przystosowac i zdoby¢ akceptacje innych.

,Dzi$ w przedszkolu méwitem po marsylsku. Powiedzialem «Bonjourg copaing» i jeden
chlopiec od razu byt dla mnie mity”. Dzieci sg bezlitosne... Mimo prosby wychowawczyni,
uczniowie nie przyjmujg Gasparda jak swojego. Chlopiec, ktory mowi bez akcentu i ma dwie
chore siostry, wydaje si¢ im dziwny. Niektorzy wrecz uwazajg go za ktamcg. Cho¢ trzeba
przyznaé, ze Gaspard — ze swoja rozbrajajaca szczeroscig — sam sprowokowat do tego inne
dzieci. W dniu rozpoczgcia roku szkolnego tak oto zaprezentowal si¢ swoim nowym
kolegom: ,Nazywam si¢ Gaspard; nie jestem stad, mieszkam w Paryzu. Przyjechatem, bo
moja siostra ma leukodystrofie metachromatyczng i niedlugo umrze. Moja druga siostra, ktéra
dopiero si¢ urodzita, tez jest chora. Moi rodzice i lekarze z Marsylii robig wszystko, zeby ja
wyleczy¢, wigc moze przezyje. Ale nie wiemy”. Dzieci patrzyly na niego, wytrzeszczajac
oczy ze zdziwienia. Raczej nigdy wczesniej nie styszaty podobne;j historii.

Podczas pierwszej przerwy ujawnia si¢ przepas¢, ktora powstala pomiedzy Gaspardem a
resztg dzieci. W kilka minut plotka obiega cale przedszkole, a Gaspard staje si¢ miejscowym
dziwolagiem. Tylko nieliczni zdobywajg si¢ na odwagg, by do niego podejs¢. Wiele dzieci
boi sie, zeby si¢ nie zarazi¢ tg nieznang — lecz najwyrazniej $miertelng — chorobg. Gaspard na
prozno thumaczy, ze jest to choroba wrodzona. Dzieci zachowuja dystans, opowiadajac sobie

na ucho dziwny przypadek ,,nowego ze starszakow”.

Mingt prawie miesigc, odkad Gaspard chodzi do przedszkola, a sytuacja wcale nie wyglada
lepiej. Nasz synek marnieje w $§rodowisku dorostych — czgsto zmeczonych i zestresowanych.
Powr6t Thais w pierwszej chwili przywrocit usmiech na jego twarzy; jednak Gaspard szybko
zdal sobie sprawe, ze nie moze bawi¢ si¢ jak dawniej ze swojga ukochang siostrzyczka.
Ostatnig deskg ratunku, jego oaza, stat si¢ dla niego ogrdd. Tryskajacy niespozyta energia
Gaspard, w naszym paryskim mieszkaniu odczuwa brak przestrzeni. Tutaj, codziennie po
powrocie z przedszkola, znika na dworze. Rozkrusza swo6j podwieczorek, zeby przywabié
owady, wiedziony ich glosem — wylapuje $wierszcze, badawczo przyglada sie¢ zukom,
dotychczas nieznanym. Wymysla tysigce przygdd, zmieniajgc zagajnik w prawdziwg
nieprzyjazng dzungle. Ale wcigz przezywa samotnie swoje wyimaginowane odyseje. Jego
samotno$¢ smuci mnie gieboko.

Pewnego wieczoru, gdy wracam ze szpitala, Gaspard wybiega mi naprzeciw, z gtosSnym
wotaniem: ,,Mamo, mamo, mam przyjaciela. Przyjaciela tylko dla mnie”. Ledwie wysiadam z
samochodu, chwyta mnie za rekaw i ciggnie do ogrodu. Tam, w cieniu cyprysow, dostrzegam

btyszczacy klatke, a w niej — zwinigta w kaciku — futrzang kulke: biatlo—plowo—czarng. Przez



waskie drzwiczki Gaspard wktada dton do $rodka i delikatnie wyjmuje malenkie zwierzatko.
,Mamo, przedstawiam ci Ticole. To $winka morska. Babunia mi ja podarowata. Ale to ja ja
wybratem w sklepie i ja nadalem jej imi¢”. W jego glosie brzmi duma i niewystowione
szczgscie. Po chwili jednak Gaspard pyta mnie, z nutka niepokoju: ,,Zgadzasz si¢, zeby
zostata? Jest bardzo grzeczna. Nie gryzie i fadnie si¢ ze mng bawi. Opowiedzialem jej juz o
naszej rodzinie. Mamusiu, zgddz si¢, bardzo ci¢ prosze”.

Patrzg w roziskrzone oczy Gasparda i wzruszam si¢ glgboko. ,,Oczywiscie, Gaspardzie! Ja
tez miatam $winke morska, kiedy bylam mata. Doktadnie taka, jak twoja”. Bior¢ Ticolg w
dlonie, patrz¢ z usémiechem na jej rozczochrane futerko, malenkie, potprzezroczyste uszka,
czarne, madre oczka. ,,Witaj w rodzinie, Ticola. Ciesze si¢, ze jeste§ przyjacielem Gasparda.
Opiekuyj si¢ nim dobrze”.

Raphaelle, mama Loica, wpadta na wspaniaty pomyst, ofiarowujac Gaspardowi zwierzatko
do towarzystwa! Tworzg bardzo zgrany duet. Gaspard zwierza si¢ $wince, dzieli z nig swoje
radosci i smutki. W domu praktycznie si¢ z nig nie rozstaje. Niekiedy nawet podczas
positkow dostrzegam, jak z kieszonki Gasparda wychyla si¢ maty pyszczek ...

Nowy cztonek rodziny sprawia rados¢ takze Thais, ktora lubi glaskaé $winke Gasparda i
$mieje si¢ radosnie, kiedy Ticola jg taskocze. Wyglada na szczgsliwa. A my oddychamy z
ulga. Ticola stata si¢ czg$cig zycia Gasparda. Wypetnita pustke, ktorej Thais nie byla w stanie
wypeti¢. Gaspard ma teraz znacznie mniej oczekiwan w stosunku do swojej siostry. Nadal
dzieli z nig pigkne chwile, ale nie skarzy si¢ juz, ze nie moze si¢ z nig bawi¢. Przeciwnie.
Zaprasza Thais do $wiata jego 1 Ticoli. Drobiazgowo opowiada, co robil ze swojg §winka.
Thumaczy siostrze, jak ja karmi, jak si¢ nig opiekuje, wyprowadza na spacer, kotysze do snu.
Tak naprawde czuwa nad Ticolg tak, jak my czuwamy nad Thais.

Pewnego dnia spytal mnie nawet, marszczac brwi z niepokojem: ,,Mamo, jeste§ pewna, ze

Ticola nie ma leukodystrofii?”.



Alarm! Najezdzcy trabig na odwrot! Armia Azylis zwiera szyki, blokujac postep obcych
wojsk. Chimeryzm spadt do niepokojaco niskiego poziomu. Trzydziesci dni od rozpoczecia
dzialan wojennych liczba komorek przeszczepu spada. Agresor jeszcze nie wywiesil biatej
flagi i nie oglosil aktu kapitulacji, ale utrzymujaca si¢ tendencja budzi niepokdj lekarzy.
Procentowy udzial obcych komodrek powinien wzrasta¢. Trzeba zatem jak najszybciej
przeorganizowa¢ plan bitwy, aby odwréci¢ losy kampanii. Lekarze zmieniaja si¢ w
wytrawnych strategbw. Celowo wywotaja kontrolowany ,przeszczep przeciwko
gospodarzowi”. Technika polega na zacheceniu komoérek Azylis do zaatakowania komoérek
przeszczepu w celu wywotania i stymulacji reakcji obronnej. To jakby mysz prowokowata
stonia. Sprowokowane do walki komorki przeszczepu nie powinny mie¢ problemow z
pokonaniem ostabionych chemioterapia komoérek Azylis. Po oczyszczeniu pola bitwy
przeszczep bedzie mogt wznowi¢ proces kolonizaciji.

Ta podjazdowa walka wymaga od lekarzy wielkiej znajomosci sztuki; muszg uwazaé, aby
przeszczep zbytnio si¢ nie rozztoscit 1 nie zaatakowal zbyt gwattownie komorek naszego
dziecka. Sita ataku musi by¢ proporcjonalna do spodziewanych rezultatdw. Sposob, w jaki
przedstawiono 1 nam plan dziatania, sugerowalby, ze bierzemy udzial w grze strategicznej. Z
ta roznica, ze walka, w ktdrej uczestniczymy, nie jest gra.

Zespot transplantologow jest przyzwyczajony do tych cigglych zawirowan na polu bitwy.
Ale nie my. Do tej pory wszystko szlo tak dobrze... ZaczynaliSmy mie¢ nadziej¢. Jednak
popehilismy btad, pozwalajac, aby dobre wiadomosci uspity naszg czujnosé. OpusciliSmy
garde 1 teraz nie mamy dos¢ sit na odparowanie ciezkiego ciosu. Jeszcze tydzien temu lekarze
zaczeli napomykac, ze by¢ moze Azylis zostanie wypisana ze szpitala. ZaczynaliSmy miec¢
nadziej¢. A dzi$ te nadzieje rozwiaty si¢ jak dym.

Nasze zycie jest cigglym pasmem oczekiwania, naglych zwrotow akcji, ztych
niespodzianek. Hustawka: od radosci do rozczarowania. Mam dos$¢ ,,pozytywnego myslenia”,
dostosowywania si¢, zmiany plandéw, zaczynania wszystkiego od nowa. Chce wréci¢ do
domu, do normalnego Zycia. Bo tam, mimo nadzwyczajnych okoliczno$ci, w jakich si¢
znajdujemy, wcigz mamy swojg zwykla codzienno$é. Zycie tutaj to trwanie w zawieszeniu.

Loic si¢ podnosi: ,,Gtowa do gory. Nie mozemy si¢ teraz podda¢. Podjelismy decyzje w
chwili narodzin Azylis; naszym obowigzkiem jest pomoc jej walczy¢ z chorobg. To teraz nasz
jedyny cel. Oczywiscie, ze wolelibySmy wroci¢ do domu. Ale nie to jest najwazniejsze. Dzi$
najwazniejsze jest, aby Azylis z tego wyszla, aby ta przygoda jak najszybciej przeszta do
historii. Dopiero wowczas bedziemy mogli mysle¢ o powrocie do domu”. Odnawiam pakt.

Zreszta, tak czy inaczej nie mam innego wyjscia, prawda?



Nadeszta chwila prawdy. Od rozpoczecia akcji: ,,przeszczep przeciwko gospodarzowi”
mingty dwa tygodnie. Z zewnatrz nie wida¢ zadnych zmian. Azylis jest w dobrej formie,
wcigz si¢ u$miecha, szczebiocze. Takze 1 tym razem nie ma zadnych zewngtrznych
symptomow walki, ktora toczy si¢ wewnatrz. Pozory myla... Niecierpliwie czekamy na
wyniki. Czuwam przy Azylis, a Loic — przez szybe — dotrzymuje mi towarzystwa.

Przychodzi lekarz, z triumfujacg ming. ,,Przeszczep przeciwko gospodarzowi” przebiega
zgodnie z oczekiwaniami. Komorki przeszczepu odzyskaty energie i namnazaja si¢ w
zywiotowy sposob. Wszystko przebiega bez komplikacji. Oddychamy z ulga.

Niekiedy szcze$cie takze chodzi parami... Lekarz nie poprzestaje na tej jednej dobrej
nowinie. O$wiadcza, ze ostatnie wyniki badan sg bardzo obiecujace takze pod innym
wzgledem — nowy szpik podjat praceg. Liczba ptytek krwi wrocita do normy. Zatem Azylis nie
jest juz zalezna od transfuzji. Liczba biatych krwinek odpowiedzialnych za obrone¢ organizmu
takze jest wystarczajaca, co zapewnia Azylis pelng autonomie¢. Teraz jeszcze musza si¢
rozwing¢ limfocyty i erytrocyty, ale wydaje si¢, ze wszystko jest na dobrej drodze. Zatem
Azylis zostanie niezwlocznie przeniesiona na inny oddziat: do strefy ochronne;j.

Czy kto§ moglby mnie uszczypnaé? Czy dobrze styszatam? Azylis wyjdzie ze sterylnej
izolatki? Teraz? Nie, nie, za chwilg. Trzeba zaczekac, az nowy pokdj bedzie gotowy na jej
przyjecie. Co za cudowna nowina! Nie posiadamy si¢ z radosci.

Strefa ochronna stanowi jakby pomost pomigdzy oddziatlem sterylnym a domem! Zasady
odizolowania 1 sterylnosci, nie sg juz tak bardzo rygorystyczne jak na ,,sterylce”. Oczywiscie,
nie mozemy jeszcze zdja¢ masek 1 zrezygnowac¢ z dobrych nawykow higienicznych, ale juz
nie musimy przechodzié¢ rytualu wktadania kombinezonow.

Jedno pytanie cisnie mi si¢ na usta: ,,Czy bedzie mozna jg ucalowac? — Nie, jeszcze nie.
Jeszcze na to za wczesnie”. Ja jednak czuje w glebi serca, ze ta chwila jest juz bliska.
Wielkimi krokami zblizamy si¢ do wyjScia.



Pauza. Dzi§ nacisngliSmy na pilocie przycisk pauzy. To czas dla nas, czas na mitosng
eskapadg. PowierzyliSmy Gasparda i Thais dziadkom, Azylis zostawiliSmy pod opieka
rozpieszczajacych ja pielggniarek, odlozyliSmy na bok wszystkie problemy, cierpienia,
zmeczenie i na kilka godzin uciekli§my od wszystkiego. Szczgsliwi i1 beztroscy. Droga Route
des Cretes pojechaliSmy do Cassis.Tam pobtadzilismy bez celu posrod jego urokliwych
uliczek. A teraz, u schylku dnia, zatrzymali$my si¢ w calanque de Sormiou. Posrod
kamienistych klifow czujemy si¢ jak na koncu $wiata, wpatrzeni w niezmacony blekit morza,
ciggnacego si¢ az po horyzont. Jaki spokoj! Lezac na cieptym kamieniu, kotysana regularnym
szumem fal, chtone ostatnie promienie stonca. Loic drzemie u mego boku. Przymykam oczy.
W mojej glowie powoli odtwarza si¢ film z minionych tygodni. A ja po raz pierwszy nie
przerywam ,,projekcji” obrazéw — zazwyczaj zbyt bolesnych. Poddaje¢ si¢ jej z zupetnie
nowym uczuciem: duma.

Przychodzi mi na mys$l plakat promujacy akcje charytatywna, wiszacy na $cianach
oddziatu hematologii dzieciecej: ,,Kazdy ma swoj wtasny Mount Everest”. Mijam go kazdego
dnia. Za kazdym razem z niewielkim uktuciem w sercu — jakby nutg zwatpienia. Tak, to
prawda, kazdy musi si¢ wspig¢ na swoj wlasny szczyt. Jeszcze kilka miesigcy temu nasza
droga wydawala si¢ tak lagodna, bezpieczna, ,,uprzywilejowana”. Tym bole$niejszy byt
upadek... Bowiem okazato si¢, ze nasza droga na szczyt pelna jest urwistych parowow,
pionowych $cian, dtugich, zdradliwych podejs¢ 1 niespodziewanych putapek.

Dzi§, po szesciu miesigcach morderczej wspinaczki, zatrzymujemy si¢ na zastluzony
odpoczynek. Na pare chwil zatoka staje si¢ gorskim schroniskiem. A ja spogladam wstecz,
aby zobaczy¢, na jaka wysoko$¢ juz si¢ wspieliSmy. Widok zapiera mi dech: przeszliSmy
kawat drogi! Spogladam teraz na nig z perspektywy, drobiazgowo analizujac kazde, nawet
najmniejsze zawirowanie. Wiadomo$s¢ o chorobie corek, nieznosnie oczekiwanie,
nieprzespane noce, czarna rozpacz, ataki bolu Thais, wyjazd do Marsylii, hospitalizacja,
przeszczep, rozstania, Izy Gasparda, poranione dusze, wielokrotnie rozdarte serca... A jednak
przetrwali$my. Nie zwatpiliSmy, mimo pokusy zwatpienia.

Po prostu zmieniliSmy strategi¢. Zamiast wypatrywa¢ szczytu posréd mgiet, ostroznie,
krok za krokiem, noga za noga, dzien po dniu, posuwaliSmy si¢ naprzod. W ten sposob
dotarlismy tu, gdzie jesteSmy, solidarni jak nigdy dotad. Jestem dumna! Z nas, z niego, z
naszych dzieci, z naszej wiary i mito$ci. Tak, jestem dumna z naszego zycia. I ze wszystkich
tych, ktorzy stworzyli solidarny, milczacy tancuch, towarzyszac nam w tej niebezpiecznej
wspinaczce. Tych, ktoérzy nie zachwiali si¢ 1 nie uciekli. Trwaja przy nas lub dyskretnie

wspierajg nas z daleka. Asekuruja kazdy krok.



Teraz juz wiem. Moge to stwierdzi¢ z niezachwiang pewnos$cia: pewnego dnia wszyscy

razem zdobedziemy stromy szczyt, ukryty wysoko ponad chmurami.



Nie spojrzala na mnie. Serce we mnie zamiera. Thais lezy w t6zku, spokojnie, z szeroko
otwartymi oczami. Podchodze par¢ krokow blizej. Nie $ledzi mnie wzrokiem. Powaga
sytuacji dociera do mnie z catg mocg: Thais nie widzi.

Sita ciosu doslownie §cina mnie z ndg. Zataczam si¢, tracg¢ oddech, przytrzymuje si¢
przescieradta, zeby si¢ nie przewrdci€. Jestem zdezorientowana, zagubiona. Brak mi stéw. Z
moich ust nie wydobywa si¢ zaden dzwigk. Thais stracita wzrok. Nie moge w to uwierzyc...
Wiasnie tego batam si¢ najbardzie;j. I stato si¢. Nigdy, nigdy si¢ z tym nie pogodze.

Wybiegam z pokoju. Chce w samotnosci, z dala od niej, wykrzycze¢ swdj bol. Nie chcg,
zeby ogladata mnie w tym stanie — nawet je$li nie widzi. Osuwam si¢ na 16zko,
niepocieszona. Btagam Niebo, by przywrécito wzrok mojej ksiezniczce. ,,Chociaz wzrok.
Chociaz to jedno, prosze”. Lezg tak dos¢ dlugo, az wreszcie nabieram troche sit. Musze
wroci¢ do niej, by zmierzy¢ si¢ z jej $lepota. By spojrze¢ w jej niewidzace oczy.

Otwieram drzwi, wierzac skrycie, ze si¢ pomylitam; ze moze spojrzy na mnie jak zwykle.
Gdyby... Odwraca glowe w moja strong, ale nie znajduje mnie oczami. Sciskam ja w
ramionach szepcac jej do ucha. ,,Jestem tutaj, kochanie, to ja, mama. Nie bgj si¢”. Kotlysze¢ ja,
aby rozwia¢ jej lgk, ukoi¢ jej bol. Ale jaki znowu lek? Jaki bol? Wcale nie wyglada na
zmartwiong. Uswiadamiam sobie, ze jest absolutnie spokojna. To moje serce wali jak
oszalate. Nie jej.

W najbardziej koszmarnych snach widziatam rozpacz pograzonej w ciemno$ci Thais.
Wyobrazatam sobie jej trwogg, kiedy zostanie pozbawiona §wiatta. Wyobrazalam sobie, jak
robi¢ wszystko, aby ja pocieszyé, a ona pograza si¢ w rozpaczy. Tymczasem sytuacja
przybiera zupelnie inny, niespodziewany obrot. Thais si¢ nie zmienila. Nic w niej nie
wskazuje na to, ze cierpi z powodu swej naglej Slepoty. Jest tg samg dziewczynka, ktérg byta
przedtem. Gdybym nie chciata spotka¢ jej spojrzenia, nawet nie zorientowatabym sig, ze

stracita wzrok.

Podczas kilku minionych miesigecy odczytywatam wszystkie emocje Thais z jej przejrzystych
oczu. Widywatam w nich zdumienie, bol, determinacje¢, rado$¢, powage, szczgscie; ale nigdy
— chocby krzty rozpaczy i braku nadziei. Thais zachowuje wiarg. I wcigz zyje swoim zyciem.
Tajemnicza Dzielna Ksiezniczka, ktora nie przestaje nas zaskakiwac. ..

Chce wiedzie¢. Chee sie upewnic. llekro¢ patrzytam gleboko w oczy Thais, zawsze
widzialam w nich $wietlistg iskierke, ktora dawata mi Zycie. Przysuwam twarz do twarzy
mojej corki, tak blisko, ze niemal jej dotykam, 1 z niepokojem spogladam gleboko w jej
wielkie, czarne oczy. Dostrzegam w nich ten maly ognik: zywy, blyszczacy, roztanczony.
,Jestem tutaj. Nie widze, ale wciaz tu jestem. Zycie toczy sie dalej”. Ten ptomyk przywraca



mi nadzieje¢, napelnia mnie odwaga i sita. To §wiatto to odprysk duszy Thais. Przychodzg mi
na mysl stowa z Malego Ksiecia. Jakby kto§ mrugnat do mnie okiem: ,,Dobrze widzi si¢ tylko

sercem. Najwazniejsze jest niewidoczne dla oczu”.

Podobno w maratonie najtrudniejsze sg ostatnie kilometry. Nam takze najmocniej daje si¢ we
znaki ostatnia prosta. Nasza marsylska przygoda powoli dobiega konca, lecz my nie mamy
sit, aby przebiec ostatni dystans. Nawet nie wiem, czy wszyscy razem miniemy lini¢ mety...

W skryto$ci ducha myslatam, ze nasze wygnanie zakonczy si¢ najpozniej w ferie na
Wszystkich Swietych®. Ferie zblizaja si¢ wielkimi krokami, ale niestety nic nie wskazuje na
to, ze w najblizszym czasie bedziemy mogli wyjechaé. Sprawy znowu si¢ skomplikowaty:
Azylis nie chce pi¢ z butelki... Odkad zostala przeniesiona do strefy chronionej, probujemy
stopniowo przywroci¢ u niej odruch ssania. Na prozno; Azylis jest w stanie przetknaé
najwyzej kilka kropli.

Lekarze postawili sprawe jasno: dopoki Azylis nie uniezalezni si¢ od kroplowki i nie
przybierze na wadze, nie wyjdzie ze szpitala. Nie widza jednak powodu do niepokoju i
zapewniaja nas, ze to kwestia tygodni, a najwyzej — miesigca. Ale my nie mamy tyle czasu. A
na pewno nie w Marsylii.

Do tej pory wszystko dziatato jak dobrze naoliwiona maszyna, ale teraz zaczyna si¢ chwia¢
1 grozi zawaleniem. Chantal wrdcila z letniego gorskiego wypoczynku. Wcigz jest tak samo
goscinna 1 zacheca nas, bySmy zostali tak dtugo, jak to konieczne. Ale nie chcemy si¢ jej
narzucac. | tak stanowczo naduzyliSmy jej wielkodusznej goscinnosci. Za pare dni Loic musi
wraca¢ do pracy, do Paryza. Nie moze w nieskonczonos$¢ przedtuza¢ pobytu w Marsylii.
Naszych rodzicéw tez wzywaja gdzie indziej inne zobowigzania. Zostajemy pozbawieni
podpory, dzigki ktorej wszystko bylo w miarg stabilne.

Po tysigckro¢ przeanalizowalam zaistnialg sytuacje, by wreszcie uznac to, co oczywiste.
Nie mamy wyjscia. Musimy si¢ rozdzieli¢. Najprosciej bedzie, jesli Loic wrdci do Paryza z
Thérése, Gaspardem i Thais, a ja zostang z Azylis w Marsylii. Tak dlugo, jak to bedzie
konieczne. Dolaczymy do reszty rodziny natychmiast, jak tylko sytuacja wrdci do normy.
Fizycznie ta operacja nie jest skomplikowana. Ale po ludzku — jest nie do przejscia.

Jedno$¢ dodaje nam sit. ,,Jeden za wszystkich, wszyscy za jednego” — dewize trzech
muszkieterOw uczyniliSmy naszg wlasng. Zwlaszcza w minionych tygodniach. Dlatego ze
Thais stopniowo gasnie; nastgpuje u niej nieustanny regres: raz nieznaczny, innym znow
razem — piorunujacy, gwattowny. Zadne z nas nie chce przyjaé do wiadomosci mysli, ze
przyjdzie mu rozsta¢ si¢ z corkg — chocby tylko na krotka chwile. Nigdy nie wiadomo, co si¢
moze zdarzy¢... Miesigc to nie tak duzo w skali calego zycia. Ale w przypadku Thais ten
miesigc to bardzo wiele. Jej miesigce sg policzone. Czas nagli. Kolejna bitwa, ktorg przyjdzie

nam stoczyc.

8 Ferie Wszystkich Swietych trwaja od (okoto) 22 pazdziernika do 3 listopada (przypis ttumaczki).



Witaj, Paryzu! UstyszeliSmy t¢ nowing dzisiaj rano: wracamy do domu. Wszyscy razem! Po
licznych dysputach lekarze wyzbyli si¢ obiekcji, ktore powstrzymywaty ich przed
wypisaniem Azylis ze szpitala. Przekonaty ich ostatnie wyniki badan i fakt, ze Azylis ze
wzglednym apetytem jest w stanie przetkna¢ niewielka porcje mleka. Skontaktowali nas ze
szpitalem w Paryzu, ktory przejmie opiekg nad Azylis po przeszczepie.

W okamgnieniu spakowaliSmy walizki. Dopehilismy wszelkich formalnosci.
Zanotowali$my ostatnie zalecenia lekarzy dotyczace pobytu Azylis w domu. Nasza marsylska
epopeja dobiega konca.

I oto wracamy do domu. Gteboko poruszeni, ze wreszcie mozemy zamkna¢ ten rozdziat.
Zostawiamy w Marsylii drogie nam osoby: rodzing, z ktora nawigzaliSmy blizszg wigz,
pielegniarki, z ktérymi zdazyli$my sie¢ zaprzyjaznié, kolegoéw Gasparda. Zegnaj, stofice, ktore
ogrzewalo nasze ciata i dusze. Zegnajcie, ulice wysadzane $rédziemnomorskimi sosnami i
palmami; kolacje w ogrodzie, przy $§wiecach i lampce r6zowego wina; noce w szpitalnym
fotelu i dnie w maskach i fartuchach; zegnajcie wyprawy Gasparda do ogrodu. Pozostawiamy
tu mnostwo stodko—gorzkich wspomnien, chwile szczescia 1 tez. To tu pojawita si¢ Ticola,
zaczela gaworzy¢ Azylis, zgasto spojrzenie Thais. Zostawiamy to wszystko, nie bez lez
wzruszenia.

Paryz wita nas z otwartymi ramionami. Chcemy jak najszybciej znalez¢ si¢ w swoim
mieszkaniu. Odzyska¢ swoje zycie, wroci¢ do dawnych zwyczajéw, do codziennosci...
Trzeba bedzie tylko rozpakowaé pudta po przeprowadzce, zawiesi¢ zastony, porozwieszac
rysunki 1 zdjecia 1 posprzata¢ — po czterech dtugich miesigcach nieobecnosci!

,Home, sweet home”. Jestesmy. Wszyscy pigcioro. Nareszcie.

I tu czeka nas mita niespodzianka. Podczas kiedy my przemierzalismy droge z Marsylii do
Paryza, nasze mieszkanie wzigl w posiadanie batalion dobrych wrézek uzbrojonych w miotty,
szczotki, gabki 1 S$cierki. Wrozki pucowaly, odkurzaly, froterowaly caly dzien bez
wytchnienia. Wynik jest ol$niewajacy. Nie ma nawet S$ladu naszej wielomiesig¢czne]
nieobecnosci.

W wiaderku z lodem czeka butelka szampana. Obok niej, na prowizorycznym bileciku,
kto$ drukowanymi literami napisat: Witajcie! Jak dobrze by¢ w domu... Proste, zwyczajne
szczescie.

Gaspard szaleje z rados$ci. Wycigga wszystkie zabawki, rozptywajac si¢ z zachwytu nad
kazdym znaleziskiem, jakby kazda z tych rzeczy widziat po raz pierwszy w zyciu. Thafis,
lezagc na swoim nowym medycznym 16zku, z u$Smiechem towarzyszy temu wydarzeniu.

Podréz bardzo ja zmeczyla, lecz mimo to wyglada na szczesliwg. Azylis nie jest §wiadoma



zalewajacej nas fali szczes$cia. Natychmiast po powrocie do domu zostata zamknigta w swoim
pokoju. Byl to jeden z warunkow wypuszczenia jej ze szpitala.

Jej izolacja potrwa prawdopodobnie kilka miesigcy: do czasu, az system odporno$ciowy
rozwinie si¢ na tyle, by mdc ja skutecznie chroni¢ przed niebezpieczenstwem, jakie niosa ze
soba drobnoustroje i wirusy. Na razie moze wychodzi¢ jedynie do szpitala, na cotygodniowa
wizyte kontrolng, podczas ktorej lekarze sprawdzaja reakcje na przeszczep, monitoruja
produkcje komorek krwi 1 upewniajg si¢, czy Azylis nie ztapata zadnej infekc;ji.

Pokdj Azylis zostatl zmieniony w sektor ochronny. Wypucowany od gory do dotu, pachnie
chlorem i ptynem antybakteryjnym. Jest to zapach, ktéry daje nam poczucie bezpieczenstwa.
WprowadziliSmy reguty réwnie drakonskie, jak w szpitalu. Przed wejsciem do pokoju
dezynfekujemy rece, zdejmujemy buty i wkladamy maski. Nie jest to procedura az tak
meczaca, jak w szpitalnej strefie sterylnej. Niemniej musimy by¢ czujni, bo zachowanie tak
drastycznych §rodkdéw ostroznosci w domu nie jest czym$ normalnym i oczywistym. Musimy
liczy¢ si¢ z kazdym naszym gestem. Na wszelki wypadek Gaspard i Thais nie majg prawa
przekraczaé¢ progu pokoju. Jednak dzi$, aby uczci¢ ten dzien, godzimy si¢ na wyjatek od
reguty. Pozwalamy starszemu rodzenstwu stang¢ w drzwiach wejsciowych do pokoju Azylis
— oczywiscie z maskami na twarzach. Thais siedzi unieruchomiona w swoim foteliku.
Gaspard trzyma ja za reke, chichoczac nerwowo. Azylis siedzi w swoim tozeczku i patrzy na
nich ze zdziwieniem. Nie poznaje ich. Nic dziwnego, przeciez ich jeszcze nie zna. Po raz
pierwszy od bardzo dawna tréjka naszych dzieci znajduje si¢ w jednym pomieszczeniu. Lub
prawie.

Odwiedziny kofcza si¢ bardzo szybko. Gaspardowi, Thais 1 Azylis, po dniu pelnym
wrazen, dostownie klejg sie oczy. Zasypiaja natychmiast po potozeniu si¢ do tozek, utuleni w
objeciach Morfeusza. Gdy tylko caly dom zasypia, oboje z Loikiem otwieramy szampana,
wznoszac toast za szczgsliwy powrot do domu. Nie przeczuwamy, ze wspdlny pobyt pod
jednym dachem bedzie trwat tylko jeden wieczor. GdybySmy wiedzieli...

Gwaltowna pobudka! O s$wicie Thais wymiotuje, kaszle, dusi si¢ i ma konwulsje.
Zaalarmowani wotaniem Gasparda biegniemy do jej to6zka. Mierze jej temperature.
Termometr wskazuje ponad 40°C. Nie tracac ani chwili, wieziemy Thais do szpitala, na
oddzial, pod ktérego opieka pozostaje. Lekarze stwierdzajg niezyt zoladka i jelit powiktany
zapaleniem ptuc. Przyszto§¢ zasnuwa szara mgta.

Koniec szczescia w piecioro. Loic za dwa dni wraca do pracy. U Gasparda wlasnie dzi$
zaczynajg si¢ dwutygodniowe ferie. Azylis jest zamknieta w swoim pokoju, a Thais przebywa
w szpitalu, w stanie krytycznym. Ledwo odbudowali$my rodzinne szcze$cie, a ono znowu si¢
rozpada.

Zastanawia mnie jedno: czy Syzyf si¢ ztoscil, ztorzeczyl, walit z wsciektoscig w ziemig,

kiedy skata, ktorg z tak wielkim trudem wtaczat pod gore, wymykata mu si¢ z rak 1 staczata w



dot? Czy moze po prostu, niewzruszony, niestrudzony, podnosit kamien i — jak gdyby nigdy
nic — od nowa rozpoczynat wedrowke na szczyt?

Nie czas teraz na szukanie odpowiedzi ani na uzalanie si¢ nad krucho$cig szcze$cia, ktore
tak nagle nam zabrano. Zbieramy okruchy tego, co zostato, aby odbudowac prowizoryczny
choc¢by porzadek. Gaspard wyjedzie na ferie do kuzyndéw. Thérése i ja bedziemy petnié
dyzury przy dziewczynkach w szpitalu i w domu. Loic stanie na warcie wieczorem, po
powracie z biura. Jako$ damy rade. W koncu juz to przec¢wiczyliSmy, i to nie tak dawno. Tym

razem takze powinno si¢ uda¢. Przynajmniej przez kilka dni.



Poniedziatek, wezesnie rano. Przyjezdza karetka, ktora ma przewiez¢ Azylis do szpitala. Obie
jestesmy w pelnym rynsztunku, ubrane w ochronne maski. Ten pierwszy kontakt ze §wiatem
zewnetrznym sprawia, ze w glebi duszy drze z niepokoju. Oby tylko zaden ztosliwy
drobnoustr6j nie zabral si¢ razem z nami. Zaloga karetki, dobrze obeznana z zasadami
przewozenia pacjentdow wysokiego ryzyka, zachowuje najwyzsze srodki ostroznos$ci. Azylis
jest zupelnie bezpieczna. I w ogodle si¢ nie przejmuje cala ta krzataning. Cieszy si¢ z
przejazdzki. Krotkie minuty spedzone w karetce, poswigca na podziwianie §wiata, do ktdrego
niec ma dostgpu. Wyciaga szyje, wyglada przez okno, z szeroko otwartymi oczami.
Natychmiast po przyjezdzie do szpitala Azylis zostaje przeniesiona do aseptycznego
pomieszczenia. I gdy tylko pielegniarka zamyka drzwi, ponownie odcinajac ja od peilnego
ruchu i barw §wiata zewnetrznego, okazuje swoje niezadowolenie.

Zapoznajemy si¢ z miejscem i z zespotem lekarzy, ktory zapewni monitoring stanu Azylis
po przeszczepie. Ordynator ostuchuje Azylis i ustala grafik wizyt, zabiegéw i bilanséw.
Najblizsze miesigce beda bardzo zajete. Azylis musi stawiaé si¢ w szpitalu co dwa tygodnie.
Podczas wizyt lekarze bgda kontrolowaé, czy wszystko jest w porzadku. Oprocz tego co trzy
tygodnie Azylis dostanie kroplowke z koncentratem przeciwcial, w celu uzupehienia deficytu
immunologicznego. Pozostale zabiegi bedzie przyjmowata w ramach hospitalizacji domowe;.
| tak: dwa razy w tygodniu bedzie do niej przychodzi¢ pielggniarka — gtownie po to, by
zmieni¢ opatrunki przy wkluciu centralnym. Lekarz informuje nas, ze jesli u Azylis pojawi si¢
najmniejsza chocby goraczka, nasza corka bedzie musiata trafi¢ do szpitala. Ta wiadomo$¢
nie napawa mnie optymizmem. Pigciomiesi¢czne niemowl¢ moze mie¢ niegrozng goraczke z
byle powodu. A jesli przy kazdym zabkowaniu bedziemy musieli zawozi¢ ja do szpitala,
prawdopodobnie spedzi w nim przewazajaca cz¢s¢ swojego zycia. Niemniej nie lekcewazymy
stow lekarza; goraczka moze mie¢ dwie rdézne — czasem bardzo powazne — przyczyny, z
ktorych jedng moze by¢ na przyklad infekcja ogdlnoustrojowa, bedaca powiktaniem wkiucia
centralnego.

Po catym dniu spedzonym na oddziale Azylis z radoscig wsiada do karetki — atrakcji i
zrodia nieoczekiwanego szczescia. Ja — oddycham z ulgg. Ciesze si¢, ze mamy t¢ wizyte za
sobg. Prawde mowigc, troche si¢ jej obawiatam. Bylismy dobrze zaznajomieni z personelem i
obeznani z procedurami szpitalnymi w Marsylii. Tu wszystko zaczynamy od nowa. To nie
takie proste zaufa¢ nowej placowce — chocby o najwigkszej renomie, 1 powierzy<¢ jej to, co
mamy najcenniejszego. Pozyjemy, zobaczymy...

Wchodzimy do domu réwnoczesnie z Loikiem. W par¢ chwil, bez zaglebiania si¢ w
szczegbly, bo czas nagli, zdaje m¢zowi sprawozdanie z naszej wizyty w szpitalu. Chwytam

torbe, wrzucam do niej par¢ rzeczy osobistych na noc, dobrg ksigzke i fotografi¢ dzieci i



szybkim krokiem wychodz¢ do Thais. Na zewnatrz juz noc. Ale moj dzien niepr¢gdko si¢

skonczy.

Site lwicy w ciele filigranowej wazki: oto, co widze, czuwajac przy Thais, ktora lezy na t6zku
blada, wynedzniata, wychudzona. A mimo to kurczowo trzyma si¢ zycia, nie tracagc woli
walki. Odkad trafita do szpitala, pojawiaja si¢ coraz to nowe komplikacje. Zapalenie zotadka i
jelit nie ustepuje. Nasila si¢ zapalenie ptuc. Thais jest bardzo ostabiona fizycznie, ale nie
sktada broni. Walczy o zycie ze wszystkich sil. To zajmie jej trochg czasu, to oczywiste. Duzo
wiecej niz zdrowemu dziecku; leukodystrofia sprawia, ze walka jest o wiele trudniejsza. Ja
jednak, mimo wszystko, nie trace nadziei. Jestem pewna, ze takze tym razem Thais z tego
wyjdzie. Dlatego, ze chce.

Jednak dzi$ wieczor sytuacja nie napawa optymizmem. Stan Thais jest bardzo powazny, jej
oddech spowalnia, serce wali jak szalone. Pielggniarki czuwajg przy niej non stop. Co chwila
mierzg temperature, kontroluja rytm serca i saturacj¢. Podaja wigcej lekow wziewnych i
zwigkszaja szybkos¢ przeptywu tlenu, zeby podtrzymaé oddech Thais, ktory stal si¢ bardzo
chaotyczny.

Tuz przed pdéinoca lekarz decyduje si¢ przenies¢ Thais na oddziat reanimacji, ale wowczas
pielegniarka odnotowuje tchngce optymizmem zmiany. Pierwsze od wielu dtugich godzin.
Puls uspokaja si¢, oddech staje si¢ bardziej regularny. Zagrozenie mija. Thais uratowana.

W ciagu kolejnych dni stan Thais nadal jest krytyczny, ale stabilizuje si¢. Moja mata
lwiczka powoli odzyskuje pazury, cho¢ nadal jest bardzo wycienczona. To do$wiadczenie

odcisng¢to na niej niezatarte pigtno.

Nic juz nie bedzie takie, jak dawniej. Po pigtnastu dniach hospitalizacji Thais wrdcita do
domu. Infekcje zostaty opanowane, ale jakim kosztem! Moja Dzielna Ksiezniczka zaptacita
bardzo wysoka cene. Skutki sg bardzo bolesne. Jej stan znéw si¢ pogorszyt: pojawita si¢ silna
spastyczno$¢ — napigcie migsniowe, ktore daje o sobie zna¢ przy najmniejszym nawet ruchu.
Thais nie moze juz siedzie¢ w swoim foteliku. Krzywi si¢ bolesnie, kiedy bierzemy ja na rece
lub prébujemy przenosi¢ — nawet najbardziej delikatnie. Bezapelacyjny wyrok zapadt: Thais
musi pozosta¢ w 16zku.

To dziwne patrze¢ na moje cérki zamknigte w swoich pokojach, oddzielone od siebie
nieprzebytym korytarzem. Jeszcze trudniej uzmystowi¢ sobie, ze przysztos¢ kazdej z nich
zmierza w kompletnie innym kierunku. Za kilka tygodni Azylis bedzie wreszcie mogta
przekroczy¢ prog, by zacza¢ odkrywac swiat kryjacy si¢ za drzwiami pokoju. Jej przysztosc
rysuje si¢ w jasnych barwach.

Tymczasem Thais stopniowo gasnie. Podczas swego zycia przemierzyla kazdy kat
mieszkania: najpierw stojac na wlasnych nogach, potem — poruszajgc si¢ na czworakach i
wreszcie — siedzgc w foteliku. Teraz juz wcale nie moze tego lubi¢. Bedzie poznawaé $wiat

jedynie dzieki tym okruchom, ktére my przyniesiemy jej z zewnatrz, spoza $wiata, ktory



wyznaczaja cztery $ciany pokoju i powierzchnia materaca. Swiat Thais skurczyt si¢ do dwéch
metrow dtugosci i dziewieédziesieciu centymetrow szerokosci. Do Jaszczura’, na widok
ktorego peka mi serce.

Ogolnie wiadomo, ze obtozna choroba pociagga za soba caty szereg skutkéw zaréwno dla
ciata, jak 1 dla duszy. Psychicznie Thais nie wykazuje oznak zalamania. Lezy spokojnie w
t6zku, shucha bajek, cieszy si¢ z odwiedzin, rozmawia z bratem. Jednak lezenie w t6zku
generuje komplikacje. Istota ludzka nie zostala stworzona do lezenia. Thais do$wiadcza
szeregu nieprzyjemnych skutkéw. W miejscach, w ktorych ciato styka si¢ z podlozem,
pojawiaja si¢ podraznienia. Stawy tracg ruchomos$¢. Oskrzela zatykaja sie. Jesli natychmiast
nie zareagujemy, sytuacja moze si¢ sta¢ dramatyczna. W ramach rehabilitacji lekarz zaleca
codzienne wizyty fizjoterapeuty, ktore miatyby utatwi¢ Thais oddychanie i pomoc jej utrzy-
ma¢ wzgledng mobilnos¢.

Wertujemy ksigzke telefoniczng w poszukiwaniu terapeuty, ktory bytby sklonny
przychodzi¢ do nas do domu, by podja¢ opieke nad dzieckiem dotknietym tak rzadka
przypadtoscig. Zadanie jest trudniejsze, niz w pierwszej chwili przypuszczali§my. Powoli
tracimy nadzieje, lecz oto udaje si¢ nam znalez¢ prawdziwy diament. Jérdme bez mrugnigcia
okiem godzi si¢ spetni¢ nasza prosbe. Kiedy zjawia si¢ u Thais, ona natychmiast przyjmuje go
jak swojego. W ciemno. Zupelnie instynktownie. Czuj¢, ze codziennie wyczekuje na jego
przyjscie. Kiedy Jérome wchodzi do jej pokoju, Thais az wzdycha ze szczg$cia 1 z pelnym
zaufaniem oddaje si¢ jego dtoniom. To wzruszajace dla mnie jako matki. Bo mimo iz z moje;j

matej coreczki uchodzi zycie, jej serce wciaz jeszcze potrafi przepetnic si¢ czutoscia.

" Nawigzanie do powie$ci Balzaka pod tym samym tytutem [fr. Peau de chagrin]. Tytutowy jaszczur [inaczej
szagryn] to skora, na ktorej widnieje napis gloszacy, iz za cen¢ kurczenia si¢ skory jej wihasciciel bedzie mogt
speti¢ kazde swoje marzenie. Z chwila, gdy zniknie ona catkowicie, jej posiadacz umrze (przypis thtumaczki).



Piekielna spirala. Zaledwie tydzien temu Thais wrocita do domu, zdazyta odzyska¢ wzgledny
spokdj 1 nabrad sil, a jej stan znowu gwaltownie si¢ pogarsza. Thais cierpi. Straszliwie.

Ataki bolu stajg coraz czestsze i coraz bardziej gwattowne. Oczywiscie, dysponujemy calg
baterig lekow usmierzajacych. Jednak bol nie ustepuje. Ataki si¢ poglebiaja. Pojawiaja si¢
dniem i noca, bez ostrzezenia. I takze bez ostrzezenia — ustepuja. Moga by¢ btyskawiczne, jak
uderzenie pioruna, lub ciggnaé si¢ nawet calg godzine. Jednak bez wzgledu na to, jak dtugo
trwaja, maja jedna ceche wspdlng: bdl jest nie do wytrzymania. Zostawiaja Thais w stanie
kompletnego wyczerpania. A §wiadkéw — w glgbokim szoku.

Tego popotudnia w pokoju panuje spokdj. Obie z Thais, przytulone do siebie, stuchamy
bajki. Napad bolu nadchodzi nagle. Najbardziej bolesny, jaki do tej pory widziatam.
Najbardziej traumatyczny. Nigdy nie zdotam o tym opowiedzie¢. Nie ma nic gorszego, niz
bezradne przygladanie si¢ cierpieniu swojego dziecka. Nic gorszego.

Nigdy wiecej. Nie chcg, aby jeszcze kiedykolwiek cierpiala. Nie moge tego znies¢.
Musimy podja¢ bardziej zdecydowane kroki, przejs¢ na wyzszy poziom leczenia. Zrobié
wszystko, zeby to si¢ skonczylo. Natychmiast. Gdy tylko Thais si¢ uspokaja, dzwoni¢ do
szpitala. Jeszcze nie wysztam z szoku. Palce mi drza, kiedy wystukuje numer na klawiaturze
telefonu, a obraz zamazuje si¢ od tez. Kiedy wyjasniam lekarzowi, o co chodzi, ten zleca
natychmiastowg hospitalizacj¢ Thais. Karetka zjawia si¢ przed domem niemal w
okamgnieniu, ledwo zdazam spakowac najbardziej niezbedne rzeczy do szpitala — w tym
takze nieodzowng ptyte z kolysankami. Par¢ minut pdzniej, na pelnym gazie, z kogutem 1
rykiem syren, docieramy na miejsce. Jazda karetka spowoduje kolejny napad bolu.
Ustyszalam, jak kierowca mowi polgtosem: ,,M06j Boze, nie mozna tak cierpie¢”, mocniej

naciskajac pedatl gazu.

Zero tolerancji. Zasady, jakich trzyma si¢ szpital, walczac z bolem, sg jasne i precyzyjne: w
zadnych okolicznosciach 1 pod zadnym pozorem nie mozna dopusci¢ do tego, zeby pacjent
cierpial. Szczegolnie jesli chodzi o dzieci. Mentalno$¢ uleglta znaczacej przemianie.
Pamigtam, jak w dziecinstwie zaciskalam zeby 1 powstrzymywatam 1zy, podczas gdy lekarz
powtarzatl: ,, To przeciez nic nie boli. BadZ dzielng dziewczynka”. Tymczasem bolato, i to
bardzo: te wszystkie szwy, ktore zaktadal mi bez znieczulenia! Przynajmniej moglt przyznac,
ze zadaje mi bol. Dawniej metoda walki z bdélem bylo negowanie. Na szczescie w
dzisiejszych czasach ten sposob myslenia jest uznawany za archaiczny. Nie tylko medycyna
uznaje istnienie bolu, lecz takze probuje oszacowal jego skalg, aby walczy¢ z nim tym
skuteczniej — zwlaszcza w przypadku dzieci.



Natychmiast po przybyciu do szpitala Thais trafia w rece lekarki specjalizujacej si¢ w
leczeniu boélu. Jest to zupeilnie nowy dzial medycyny. I jakze potrzebny! Szybkie, acz
doktadne badanie pozwala lekarce okresli¢ stopien bolu naszej coérki: bol, jaki odczuwa Thais,
nie miesci si¢ w oficjalnej skali. WiedzieliSmy, ze cierpienie jest nie do zniesienia. Wystar-
czyto popatrze¢ na Thais... Lekarka przepisuje leki, ktére maja przynies¢ natychmiastowa
ulge. Dostownie kilka chwil p6zniej Thais uspokaja si¢ i zapada w regenerujacy sen.

Potgtosem, by nie zbudzi¢ mojej Spiacej Krolewny, lekarka wyjasnia mi, jakie $rodki
zamierza przedsigwziagé. Otéz, zgodnie z nowa szkold, medycyna nie ogranicza si¢ do
stwierdzenia istnienia bolu i1 jego usmierzenia, lecz przede wszystkim stara si¢ uprzedzaé jego
napady. Thais nie moze cierpie¢. Az do tej pory gwaltownie postepujaca choroba i
towarzyszace jej ostre ataki bolu stawialy nas przed faktem dokonanym. Poczawszy od teraz,
zrobimy wszystko, aby je uprzedzad.

Lekarka przedstawia mi cate spektrum $rodkow przeciwbdlowych, ktére moga pomoc
Thais: od paracetamolu, przez entonox — czyli gaz rozweselajacy, usSmierzajacy cierpienie, az
po morfing. Skuteczno$¢ dziatania tych s$rodkdéw nie pozostawia zadnych watpliwosci;
niemniej musimy si¢ dobrze zastanowi¢, zanim udzielimy zgody na ich zastosowanie, po-
niewaz wszystkie one wywotuja skutki uboczne — Thais bedzie po nich bardziej senna. Nie

bedzie cierpied, ale tez stanie si¢ jakby nieobecna. Zgadzamy si¢ bez wahania.



,Jutro o dwudziestej pierwszej trzydziesci. Pawilon niebieski, drugie pigtro, pierwszy pokoj
po prawej. Zastgpisz Caro. Ona udzieli ci instrukcji. Pojutrze o 6smej pateczke przejmie
Marie—Pascale. Ja przyjde przed potudniem.

— Zgoda, zapisane. W razie problemow, mogg zatelefonowac?

— Tak, o kazdej porze dnia i nocy. Odwagi i dobrej nocy”.

Kto§ by pomyslatl, ze bierzemy udziat w filmie szpiegowskim. Ale rzeczywisto$¢ jest o
wiele bardziej intrygujaca niz filmowa fikcja. Oto zwiera szyki armia, ktora uformowata si¢
natychmiast, gdy tylko Thais trafita do szpitala. Wiadomos$¢ o kolejnej hospitalizacji roznosi
si¢ posrod naszych znajomych lotem btyskawicy. Zasmuceni tym nowym przymusowym
rozstaniem, nasi bliscy — i mniej bliscy — proponuja nam swoj czas i pomoc. W okamgnieniu
wokot Thais tworzy si¢ krag osob, ktore na zmiang czuwajg przy niej w dzien i w nocy.
Potrzeba chwili jest jasna i oczywista: trzeba petni¢ przy Thais dyzur dwadziescia cztery
godziny na dobe, odcigzajac nas tak bardzo, jak to tylko mozliwe.

Niekiedy — a dzieje si¢ tak, gdy zmiennik przychodzi chwile wczesniej, a osoba, ktora
wlasnie schodzi z dyzuru, zostanie troche dluzej — przy Thais czuwaja dwie osoby.
Pielggniarki przyzwyczaity si¢ do obecnosci niekonczacego si¢ korowodu nowych twarzy,
czuwajacych przy naszej krélewnie. Nazywaja go ,,solidarnoscig z Thais”.

Solidarnos¢... czy rzeczywiscie to ona powoduje naszymi przyjacidimi, rodzicami,
mtodszymi 1 starszymi krewnymi. Czy to z jej powodu wszyscy oni spedzaja godzine, dzien
lub noc w malenkiej szpitalnej salce, czuwajac przy boku dwuletniej dziewczynki, ktora nie
widzi, nie méwi i nie moze si¢ poruszy¢? O nie, nie wydaje mi si¢, ze to tylko kwestia
solidarnosci. Czuje, ze za obecno$cig wszystkich tych osob kryje si¢ co$ innego. Czuje, ze
kieruje nimi co$, co jest silniejsze od zwyktej sympatii, bardziej intensywne od wspotczucia,
glebsze od przywigzania.

Kazdy z nich zartem, anegdotg, intymnym wyznaniem, w dyskretny sposob wyjawia nam
powdd, dla ktorego zjawit si¢ u boku Thais. Tak naprawde powdd jest zawsze jeden i ten sam,

a my przyjmujemy obecnos$¢ kazdej z osob jak najwiekszy dar, ptynacy z serca do serca.

,Jest tu kto?” Pielegniarka wchodzi do pokoju Thais, zdumiona, Zze nikogo przy niej nie
zastala: moja coreczka lezy na 16Zku z szeroko otwartymi oczami i $mieje si¢ cichutko,
obracajac glowag we wszystkie strony. Nagle otwierajg si¢ drzwi szafy, zza ktérych wychyla
si¢ Caroline, szepczac: ,,C$8$, bawimy sie w chowanego. Prosze nie mowi¢ Thais, Ze mnie
pani widziala; nietatwo znalez¢ dobrg kryjowke w szpitalnej sali. Pod t6zkiem znajduje mnie

od razu”.



Rozczulona pielegniarka ktadzie palec na ustach na znak komitywy i jak gdyby nigdy nic
podchodzi do Thais, zeby zrobi¢ jej zabieg. Thais promienieje.

Tego dnia trzydziestoletnia Caroline odnalazta dziecko, ktore od dawna — od zbyt dawna —
drzemato w glebi jej duszy. Odnalazta je dla Thais... i dzigki niej.

Louis—Etienne siedzi na brzegu t6zka Thais z czerwonymi od ptaczu oczyma i spuchnigtym
nosem. Optakuje swoj pierwszy zawdd mitosny. W wieku dwudziestu lat cztowiek mysli, ze
rany milosne s3 nieuleczalne, a wrecz — $miertelne. Louis—Etienne jest niepocieszony.
Powierza Thais sekrety swego serca i zmienne koleje swych mitosnych przygod.

Thais odwraca ku niemu twarz, przyciaga jego spojrzenie i wybucha niepohamowanym
$miechem. Smieje si¢ tak bardzo, ze Louis—Etienne takze nie moze si¢ powstrzymaé i
przytacza sie do niej. Oboje $mieja sie w glos. I nagle co$ sie zmienia. Louis—Etienne
przestaje widzie¢ wszystko w ciemnych barwach. Czule catuje dton Thais i szepcze, niczym
najskrytsze wyznanie: ,,Masz racje, Thais, to nic takiego”.

Najprawdopodobniej to whasnie ta magia przycigga do Thais wierne rzesze ludzi dobrej

woli. Magia, ktorej na imi¢ mitos¢.

Czasami szczgsécie sktada si¢ z drobiazgdéw, rzeczy malenkich, niemal nieistotnych. Nasze
szczescie przybiera dzi§ forme mikroskopijnej czasteczki: arylosulfatazy A, enzymu, ktérego
brakowato Azylis..., a ktOry teraz pojawit si¢ w jej organizmie. Nie wida¢ go gotym okiem,
ale oficjalne wyniki badan potwierdzaja: enzym jest! To jak promien stonca w ciemny,
grudniowy dzien.

W chwili narodzin Azylis poziom arylosulfatazy A w jej organizmie byt bliski zeru. Dzi$
ma prawidlowa wartos¢... jak u zdrowej osoby, nie dotknietej leukodystrofig
metachromatyczng. Wtasnie po to poddano Azylis przeszczepowi szpiku. Cel osiggniety.

Obecnos¢ enzymu jest niecodzownym warunkiem potencjalnego zatrzymania choroby. Bez
niego nic nie moze powstrzymaé procesu uszkadzania otoczki mielinowej. ZrobiliSmy
ogromny krok naprzéd. I wkroczyliSmy na nowa drogg. Teraz nareszcie mozemy miec
nadziej¢, ze juz wkrotce wszystko to stanie si¢ tylko ztym wspomnieniem. Gdyby Azylis
mogta chodzi¢, gdyby mogla wies¢ normalne zycie... A gdyby... Tysiagce pelnych nadziei
»gdyban” roi si¢ w mojej gtowie.

Jednak jest zbyt wczesdnie, by oglasza¢ zwyciestwo. Zdecydowanie zbyt wczesnie. Jeszcze
nic nie jest przesadzone. Poniewaz mimo iz obecno$¢ tej substancji w organizmie jest
warunkiem bezwzglednie koniecznym do wyleczenia Azylis, bynajmniej nie oznacza, ze
choroba zostata zatrzymana.

Medycyna nie jest w stanie wyjasni¢ niezglebionej tajemnicy ludzkiego ciata. Na razie.
Obecnie pewni jesteSmy jednego: enzym jest. Cho¢ wcigz jeszcze pozostaja tysigce
watpliwosci. Czy enzym okaze si¢ skuteczny? Czy zadziata, zanim choroba poczyni

nieodwracalne spustoszenie? Czy zdota definitywnie powstrzymac¢ postep choroby?



Przyszto§¢ pokaze. Co trzy miesigce Azylis bedzie poddawana rozlicznym testom, majacym
na celu drobiazgowa ocen¢ rozwoju wydarzen. Testy wykaza, czy jej stan neurologiczny i
motoryczny stabilizuje si¢, czy — niestety...

No dobrze, teraz nie to jest przedmiotem naszej troski. T¢ odkladam na jutro. Dzi$ jak
szalona ciesz¢ si¢ dobrg nowing. Co do reszty — pozostaje mi zywi¢ nadzieje w oparciu o
optymistyczne wiesci. Rozwdj wypadkow wyglada zachecajaco: przeszczep si¢ przyjat i
organizm rozpoczat produkcj¢ enzymu. A to pozwala nam mie¢ nadzieje. A nadzieja — jak
powszechnie wiadomo — pozwala zy¢.



Dwadzieécia razy kladzcie dzieto na warsztacie — radzi Boileau®. Rzeczywiscie, w przypadku
Thais wobec przerazajacego narastania bolu raz obrana taktyka nie sprawdza si¢. Jej ataki
boélu staja si¢ coraz bardziej gwattowne, zmuszajac lekarzy do nieustannego podejmowania
trudu od nowa i dobierania co dzien na nowo odpowiednich dawek lekéw przeciwbdlowych.
Thais jest w szpitalu od dwodch tygodni. Miala tu zosta¢ jedynie na czas niezbedny do
ustalenia leczenia, tymczasem hospitalizacja przedtuza si¢ w nieskonczonosé. Nie wiadomo
kiedy nadciagnety czarne chmury. Jednak bdl nie jest nasza jedyng zmorg. I niestety wcale nie
najgorsza. Choroba atakuje ostatnie bastiony obrony: naciera na centralny system nerwowy,

zagrazajac funkcjom zyciowym.

Dzi$ rano lekarz poprosil, bySmy przyszli z Loikiem oboje. A to nie wrdzy niczego
dobrego. Ilekro¢ wzywaja nas oboje, jest to bardzo zlty znak. I faktycznie. Bezbarwnym
glosem lekarz oznajmia nam, ze zycie Thais dobiega kresu.

Juz teraz.

Zmrozito nas. Oczy napelniajg si¢ tzami, krew $cina si¢ w zytach, serca szalejg z rozpaczy.
Juz teraz? Jak to mozliwe? Widze moja Sliczng Thais w lutym minionego roku: idzie
pogodnie przez zycie. To nic, ze jej chod jest nieco inny. To byto wczoraj! Ale choroba
przybrata gwaltowng forme, rozwingla si¢ duzo szybciej, niz mysleliSmy. I nikt, 1 nic nie
mogt jej spowolni¢. Dziewie¢ miesigcy pozniej jej szalony postep zwala nas z nég.
Nokautuje.

Minionego lata drzeliSmy o przysztos¢ Thais, ale nie do tego stopnia. Owszem, juz wtedy
byta w bardzo zlym stanie, ale miata jeszcze jakie$ szanse. Medycyna mogta jej pomoc. Dzis,
w tym stadium choroby, nic wigcej nie da si¢ zrobi¢. Funkcje zyciowe moga usta¢ w kazde;j
chwili. Thais grozi zatrzymanie akcji serca lub oddechu. Tragiczne poczucie bezsilnosci

zwala nas z nog. Jestesmy bezradni. Gdyby$my wiedzieli...

Dziekuje ci, Don Kichocie. Swiadomos$¢, ze zaciekle walczyle$ z nieszkodliwymi wiatrakami,
jest mi bezcenng pomoca. W t¢ czarng godzing wiem jedno: trzeba zachowaé czujnos¢, aby
dobrze zidentyfikowac przeciwnika. Ja, niestety, juz wiem jedno: nawet najlepsze checi nie
pomogg nam uratowa¢ Thais. Jednak méwiac to, nie przyznaje si¢ do porazki; poniewaz w
glebi duszy po raz kolejny u§wiadamiam sobie, ze wcale nie walczymy z leukodystrofia.

W naszym przypadku wiatrakiem jest choroba: walczy¢ z nig to bezsensownie traci¢ sity w

walce z cieniem. Nie mamy do$¢ energii, by marnowa¢ jg nieroztropnie. Juz dawno

8 Nicolas Boileau Despreaux, L’Art poétique = Sztuka poetycka, Piesh 1, przekl. i opraé. Maria
Grzedzielska,Wyd. Uniwersytetu Marii Curie—Sktodowskiej, Lublin 1989, w. 172—173 (przypis thumaczki).



ztozyliSmy bron. Nie znaczy to jednak, ze stoimy z opuszczonymi rgkami. Probujemy
sprosta¢ innemu wyzwaniu. ,,Skoro nie mozemy doda¢ dni do swojego zycia, musimy dodaé
zycia swoim dniom”. Oto stawka w tej w grze. Nic innego.

Minionej wiosny, w imieniu nas obojga, ztozytam Thais przyrzeczenie, ze zrobimy
wszystko, aby byla szczesliwa. Dzi§ ta obietnica ma wigkszy sens niz kiedykolwiek i
uczynimy wszystko, by jej dotrzymaé. Do ostatka. Nie cofajac si¢ przed niczym.

Jest polowa grudnia. Zbliza si¢ Boze Narodzenie. Dla nas obojga, dla Loica i dla mnie, ta
cicha noc jest wyjatkowo rodzinnym s$wigtem, naszym ulubionym. Jednak w tym roku
wszystko wskazuje na to, ze swigta beda pelne smutku. Tylko od nas zalezy, czy zdotamy
doda¢ im uroku... Oboje wiemy, czego chcemy, mimo iz wcze$niej nie uzgadnialiSmy tego ze
soba. Jednogtosnie oswiadczamy lekarzowi, ze Thais musi wroci¢ do domu. Na zawsze.

To szalenstwo! Tak, to prawda. I dobrze. Dla Thais jesteSmy gotowi na kazde szalenstwo.
Nie chcemy powierza¢ ostatnich dni naszej corki obcym, w bezosobowej atmosferze szpitala.
Jej miejsce jest wsrdd rodziny, w domu. Mamy do$¢ odwagi i sity, aby zaopiekowac si¢ Thais
w domu. Nic nas nie powstrzyma. Potrzeba chwili dodaje nam sit do zrobienia decydujacego
kroku.

Skaczac w nieznane, odczuwamy zawrot glowy: jednoczes$nie przyjemny i niepokojacy.
Przyjemny, bo mamy poczucie, ze robimy, co do nas nalezy. Niepokojacy, bo nie wiemy, co
nas czeka. I cate szczescie.

Lekarz przychyla si¢ ku naszej decyzji 1 udziala nam wsparcia, zlecajac hospitalizacje
domowa. Wystarczy kilka telefonow — 1 wszystko gotowe. Mozemy jechaé. Kiedy wraz z
Thais opuszczamy szpital, pielggniarki nie potrafig ukry¢ wzruszenia. Wiedza, ze nie ujrza

swojej Dzielnej Ksiezniczki nigdy wiece;j.

HD. Dwie niezwykle, wyjatkowe litery. Podobnie jak jedyna w swoim rodzaju i rewolucyjna
jest idea hospitalizacji domowej®, ktora w skrocie mozna zdefiniowaé nastepujaco: ,,Jesli nie
mozesz przyjs¢ do szpitala, szpital przyjdzie do ciebie”. Niezwlocznie 1 z petlnym
oprzyrzadowaniem. Jeszcze tego samego dnia do naszych drzwi puka pielegniarka. Dzwiga
bagaz, ktorego nie powstydzitby siec Swiety Mikotaj. Przyniosta wszystko: leki, sprzet
medyczny, maszyny, woreczki z zywnoscig. HD przybywa na nieznany sobie wcze$niej teren;
co prawda pielegniarki regularnie odwiedzaty Azylis 1, musz¢ przyznac, ze niejednokrotnie,

niejako ,,przy okazji”, zasiggalam ich opinii w sprawie odlezyn, wysypki czy zaburzenia

® Koncepcja hospitalizacji domowej (HD) wywodzi si¢ z Francji. Powstata w 1961 roku i byla dotad
realizowana w wielu krajach, miedzy innymi w USA, Kanadzie i w Holandii. Hospitalizacja domowa jest
definiowana jako §wiadczenia obejmujace aktywne leczenie, realizowane przez klinicystow w domu pacjenta, w
przypadku schorzen, ktore zwykle wymagaja leczenia w oddziale szpitalnym. (...). HD organizowana jest na
bazie szpitali lub opieki srodowiskowej. W szpitalach czgsto tworzone sa zespoty lekarzy i pielggniarek oraz
innych terapeutow, ktore kontynuujg leczenie w domu pacjenta po jego wypisie. Pacjenci sg kierowani do
hospitalizacji domowej prosto ze szpitala lub ze $rodowiska (przez lekarza rodzinnego). Cyt. za: Katarzyna
Szczerbinska, Wybrane modele opieki geriatrycznej na swiecie, w: ,,Stuzba zdrowia”, nr 61-64,3-14 sierpnia 2000,
on-line: http://www.sluzbazdrowia.com. pl/html/more2954i.php, 06.06.2012 (przypis ttumaczki).



rytmu serca u Thais. Z uprzejmosci przychylaty si¢ do moich proésb, ale sytuacja byta dla nich
nickomfortowa, poniewaz opieka nad Thais oficjalnie nie wchodzila w zakres ich
obowigzkow. Teraz sytuacja ulegla zmianie. Wreszcie moga dziata¢, wzigé sprawy w swoje

rece. I zrobig wszystko, co tylko w ich mocy!

HD. Niezbedna, cho¢ krotkotrwata. Idea hospitalizacji domowej zawiera si¢ w dwoch
stowach. HD nie zastepuje dtugotrwalego leczenia szpitalnego, ktore nadal jest niezbedne w
ciezkich przypadkach. Generalnie przeznaczona jest dla pacjentow w okresie
rekonwalescencji. Pozwala unikng¢ pobytu w szpitalu lub skréci¢é go do niezbgdnego
minimum. Jest zlecana na czas $cisle okreslony. Tydzien, miesigc. Moze dwa miesigce. Ale
nie dhuze;.

Nasz przypadek nie miesci si¢ w tym schemacie. U Thais nie nastapi poprawa. Nie bedzie
lepiej. Nasza corka nie wyzdrowieje. Co najwyzej mozemy oczekiwaé odroczenia wyroku.
Fakt, iz stan Thais ulegt gwaltownemu pogorszeniu, kaze przypuszczac, ze interwencja HD
skonczy si¢ bardzo szybko. Ale nie sposob cokolwiek wyrokowac. Pielegniarki dobrze to
wiedza i zdaja sobie sprawe z tego, co nas czeka, jednak to ich nie przeraza. Przeciwnie. Sg
szczesliwe, ze moga odkry¢ nowy aspekt swojego zawodu, jakim jest wykonywanie zabiegow
nie po to, by pomdc Thais wroci¢ do zdrowia, lecz po to, by zlagodzi¢ jej cierpienie. Nie
zawioda nas; hospitalizacja domowa bedzie trwa¢ dopdty, dopoki nasza céreczka zyje.
Widzac niepewnos¢ w naszych oczach, mowia: ,,Zostaniemy z wami az do konca”.

Towarzyszac Thais, hospitalizacja domowa ulatwia zycie takze 1 nam. To wielka ulga mie¢
na pokladzie zesp6t medyczny. Mozemy zndéw sta¢ si¢ rodzicami, stopniowo porzucajac
funkcje pielegniarzy z przypadku. Kazdy wraca na wlasciwe sobie miejsce. Tak jest o wiele
lepiej. Pielegniarki zajmujg si¢ codzienng toaleta Thais, podajg leki, robig zabiegi, pomagaja
nam w codziennych czynnosciach; monitorujg stan Thais, uprzedzaja napady bolu. Stanowig
pomost pomiedzy nami a lekarzami, koordynuja wizyty domowe, uzupetniajg zapasy lekow 1
materiatow medycznych.

Przychodza do Thais codziennie, bez wyjatku, 1 w stonce, 1 w deszcz. Przyzwyczaitam si¢
do tych codziennych wizyt. Co wigcej — wygladam ich 1 jestem za nie wdzigczna. Miedzy
nami a pielegniarkami tworzy si¢ silna wig¢z, inna niz w szpitalu, w ktéorym sama atmosfera
stwarza dystans. Tu jesteSmy u siebie w domu. Przyjmujemy pielegniarki w zaciszu naszego
domowego ogniska, w rodzinie, zwyczajnie. Wiedzg, kiedy mamy gorszy dzien lub nastrgj,
znaja nasze bolgczki i radosci. Dziela z nami nasze zycie — dyskretnie i z uczuciem, po prostu.
Poniewaz one takze si¢ do nas przywigzaty. Bo jakze mogloby by¢ inaczej? Nie sposob
pozostaé obojetnym, wkraczajac tak bardzo w intymno$¢ chorego, w jego domu. Zadna z
pielegniarek nie kryje swych glebokich uczu¢, jakimi darzy Thais.

Niekiedy przychodza we dwie, aby ja pielegnowac. Opieka nad ksig¢zniczkg zobowigzuje!

Gaspard stoi na progu z nosem na kwinte. Dzi§ Thais si¢ przeprowadza. Opuszcza pokoj,



ktoéry zajmowali wspdlnie z Gaspardem, i wprowadza si¢ do nas. Na nasze miejsce. Tak
bedzie lepiej. Dla niej i dla niego. Ich pokdj — pelen po brzegi butli z tlenem i gazem
usmierzajagcym bol, rurek, czujnikéw, zapaséw — przeobrazil si¢ w szpital. Przestrzen
przeznaczona na zabawe znacznie si¢ skurczyla.

Gaspard wykrzywia usta w podkowke: ,,Mam w nosie miejsce do zabawy. Chcg, zeby
moja siostra byla przy mnie”. Demontujac ram¢ naszego to6zka, po raz kolejny ttumacze
synkowi powody przeprowadzki. Powody oficjalne: utrudniony dostep do Thais z racji
ciasnoty panujacej w pokoju, ciaglte wizyty pielggniarek i innych oséb, duza ilo$¢ sprzetu i
materialdw medycznych, potrzeba zapewnienia siostrze spokoju podczas snu itp. Gaspard nie
daje si¢ przekonaé. I nagle wybucha ptaczem, wotajac: ,,Chce zosta¢ z Thais, chce zostaé z
Thais”. Dopiero wowczas znajduj¢ w sobie do§¢ odwagi, aby powiedzie¢ mu to, co chciatam
przemilczec.

Psycholog i zesp6t hospitalizacji domowej doradzili nam, aby rozdzieli¢ Gasparda i Thais.
| bynajmniej nie z powodow praktycznych. W tym stadium choroby zycie Thais wisi na
wlosku. Moze si¢ zdarzy¢, ze Thais zasnie wieczorem i nie obudzi si¢ wigcej. Gaspard to wie,
mimo iz nie rozmawiali§my z nim o tym. Pod$wiadomie czuwa nad swoja siostra. Przerywa
zabawe, zeby sprawdzi¢, czy wszystko z nig w porzadku. Wieczorem specjalnie nie zasypia,
wstuchujac si¢ w dzwieki aparatury. Wstajac w nocy za potrzeba, sprawdza, czy jego siostra
jeszcze oddycha.

Ktoregos ranka, pomiedzy jedng a druga kanapka, spytal nagle: ,,Mamo, tato, co mam
zrobi¢, jak wstang¢ rano, a Thais nie bedzie zyta? Mam was obudzi¢ czy nie?”. Czarka z kawa
wypadta mi z rak, tlukac si¢ na stole. ZdaliSmy sobie sprawe, ze trzeba przemeblowac
mieszkanie w trybie natychmiastowym.

Pod Zadnym pozorem Gaspard nie moze by¢ pierwszym $§wiadkiem $mierci Thais. To nie
jest jego rola. Tylko nasza. Postanowili§my, zdajac sobie sprawe ze smutnej rzeczywistosci,
zabra¢ Thais do domu; musimy zatem poj$¢ dalej 1 zorganizowaé si¢ w ten sposob, by
wszystko potoczyto si¢ tak dobrze, jak to tylko mozliwe. Dla wszystkich.

Wyjasniam to wszystko Gaspardowi stowami dostosowanymi do jego wieku.

,Nie chcemy odseparowa¢ cie od Thais, chcemy cie chroni¢. Zeby$ mogt zy¢ tak, jak Zyja
mali chtopcy w twoim wieku.

— Tak, ale moim zyciem jest by¢ z Thais. P6zniej juz jej nie bedzie 1 juz nigdy wiecej jej
nie zobacze. Pozniej bede dorosty, ale bedzie juz za p6zno™.

Po raz kolejny trafno$¢ rozumowania mojego dziecka zbija mnie z tropu, niejako
nakierowujac na dobrg drogg. Ulegam argumentom Gasparda.

,Masz racje, Gaspardzie, zabawa z twojg siostrg stanowi cze$¢ twego zycia. Bardzo pickna
cze$¢. Ale nie mozesz by¢ odpowiedzialny za Thais. Przeniesiemy ja do naszego pokoju, a ty
bedziesz moglt przychodzi¢ do niej, kiedy tylko zechcesz, w dzien i w nocy. I bedziesz mogt z

nig by¢ tak dtugo, jak zechcesz”.



Gaspard odwiedza siostre codziennie. Czgsto zaraz po powrocie do domu siada obok niej
na tozku i opowiada o tym, jak byto w przedszkolu. Smieje sie, a ona sie usmiecha, stuchajac
opowiesci o zabawach na boisku, o stoldwkowych bitwach na chlebowe kulki, o
napomnieniach wychowawczyni. Kiedy powierza jej swoje dziecigce sekrety, te, ktorych nie
mamy prawa ustyszec¢, prosi nas, bySmy wyszli z pokoju. ,,Moge wszystko powiedzie¢ Thais.
To praktyczne, bo ona nigdy nie zdradzi moich sekretow. Zresztg nawet gdyby mogta mowic,
jestem pewien, ze tez nikomu by ich nie zdradzita”. Czasami Gaspard wpada jak burza do
pokoju, daje szybkiego buziaka siostrze i wybiega, szybki jak wiatr, by zamkna¢ si¢ w swoim
pokoju. Tam ma swoj $wiat. Swiat peten dinozauréw o bardzo naukowo brzmiacych nazwach,
swiat uzbrojonych po zegby piratow, dzielnych rycerzy, robotow obdarzonych nadludzka
moca. Swiat bez leukodystrofii, bez przeszczepu szpiku, bez aparatury medycznej. Beztroski
$wiat niespelna pigcioletniego chtopca.



Wokot mojej glowy migoczg gwiazdy zawieszone na choince stojacej na $rodku salonu.
Gaspard, z nargczami kolorowych tancuchow, z zapatem konczy ubiera¢ drzewko. Potgtosem
wtoruje chorowi Les Petits Chanteurs a la Croix de Bois'?, §piewajacemu kolede Cicha noc,
Swieta noc. Buty rozparowane, ulozone potkoliscie wokot drzewka, uginajg si¢ pod cigzarem
ozdobnie zapakowanych prezentdw. Na stole, na ktérym I$nig rozsypane cekiny, kroluje
czerwono—biata, §wigteczna zastawa. Trzynascie deseréw, pigknie rozlozonych na szerokich

poétmiskach, grzecznie czeka na biesiadnikow!!

. Zapada wieczor; zapalamy $wiece,
przygaszamy $wiatla elektryczne. Jest Wigilia.

Sa z nami rodzice i siostry Loica: przyjechali razem $wigtowa¢ Boze Narodzenie.
Obiecalismy Gaspardowi, ze w ten basniowy wieczor nikt nie bedzie smutny. Z kieliszkami
szampana w dloniach gromadzimy si¢ wokot drzewka, stajac przed butami petnymi
prezentow. Buciki Thais i Azylis takze stawily si¢ na wezwanie. Postawilismy je —
symbolicznie. Spogladam na picknie udekorowane pakieciki. Czuj¢ malenkie uktucie w sercu.
Tylko bez tez, obiecatam przeciez!

W chwili, gdy juz mamy podej$¢ do drzewka, by wreszcie otworzy¢ paczuszki — obiekt
pozadania — Gaspard pyta nie$miato: ,,A moje siostrzyczki... moze mogliby$my...? Zeby byé
razem. Tylko dzi$ wieczér”. W te niezwykla noc Gaspard prosi o ,,zawieszenie broni”.
Wymieniamy z Loikiem spojrzenia, nie mogac si¢ oprze¢ prosbie dziecka. W Boze
Narodzenie wszystko jest mozliwe, prawda?

Thais wzdycha w swoim t6zku. Azylis gaworzy w swoim pokoju. Obie grzeczne jak
aniotki. Nawet si¢ nie domyslaja, co je czeka. W salonie Zabeth 1 Armelle przygotowuja
wszystko na ich przyjscie. Przesuwaja tawe 1 kanape, robig dostep do gniazdek elektrycznych.
Kiedy wszystko jest juz gotowe, do salonu wkracza niezwykty orszak — bardziej uroczysty niz
na Trzech Kroli. Loic, niczym rycerski ksigz¢ z bajki, niesie w ramionach Thais, swojg
Krolewne Sniezke. Tuz za nim podaza Raphaélle z pompa zywieniowa. Za nimi — Pierre
objuczony butlg z tlenem i drugg — z gazem rozweselajagcym. Ja zamykam pochdd. Niose na
rekach §liczng jak cukiereczek Azylis, w czerwonej sukience. Tak, przebralam ja na to
niespodziewane wyjscie. W koncu jest juz matg elegantka, czyz nie?

Postanowilismy wynies¢ Azylis z jej pokoju pod wptywem chwili, niemniej nie
zapomnieliSmy o Srodkach ostrozno$ci. Wszyscy starannie zdezynfekowali rece 1 zalozyli
maski.

10 Chér chiopiecy zatozony w 1907 roku, popularny we Francji (przypis thumaczki).
1 Typowo francuski zwyczaj — we Francji Swiety Mikotaj wklada prezenty do butow domownikow.
Trzynascie deserow symbolizuje Jezusa i dwunastu apostotow (przypis thumaczki).



Azylis takze ma maske na twarzy. Chcieli§my zakry¢ jej nos i usta, ale praktycznie maska
zastania jej wigkszg cze$¢ twarzy. Ponadto wlozylisSmy coreczke do fotelika ostonigtego
przezroczystym kokpitem. Wszystkie te $rodki ostroznosci oczywiscie nie podobaja sie¢
Azylis, ktora usilnie stara si¢ zedrze¢ z twarzy maske. Z powodzeniem. W parg chwil zrywa
ja ze swojej buzi, zgniata i odrzuca od siebie. Jednak to zwycigstwo nie daje jej pelnej
satysfakcji. Azylis pcha z calej sily plastikowa oslone, ktora oddziela ja od prawdziwego
zycia. Jeszcze trochg, kochana. Juz wkrotce bedziesz mogta smakowac tego §wiata.

Trzy, dwa, jeden, zero, start! Na dany sygnal biegniemy do prezentow. Gaspard nie moze
si¢ doczekaé. Niecierpliwie szarpie zbyt mocno zawigzane wstazki, rozrywa papier. I
rozplywa si¢ z zachwytu nad kazdym znaleziskiem. Sam jeden robi wigcej hatasu niz my
wszyscy razem wzigci! Loic pokazuje Azylis jej nowe zabawki. Z daleka — jeszcze nie zostaty
zdezynfekowane.

Planujac tegoroczny prezent dla Thais, mialam nie lada problem. Co moglabym jej
ofiarowa¢? To trudne. Thais nie interesujg lalki, pierscionki ani serwis dla lalek. Chciatam
znalez¢ prezent w sam raz dla niej. W koncu wybralam zapachowa $wiece i ptyte z bajkami.
Rozwijam prezenty w jej imieniu i opisuj¢ moje znaleziska. Kiedy przyblizam jej Swiece do
nosa, jej nozdrza drza. Poczuta. ..

Gaspard przybiega do mnie z dtonmi pelnymi skarbéw. Oczy blyszcza mu ze szczescia.
»Mamo, nie otwierasz prezentow? — dziwi si¢. — Nie, nie teraz, pozniej”. Ja juz dostatam
prezent. Ogarniam spojrzeniem trojk¢ moich dzieci, zebranych w jednym pokoju. Ttumie
rodzacy si¢ w glebi duszy ptacz. Przeciez obiecatam.

Czas minat. Thais 1 Azylis wracajg do zacisza swoich pokoi. Nas wszystkich przepetia
magia $wiat. Kolacja przeciagga si¢ do poéznych godzin nocnych. Nikt nie chce przerywac
uroku tej chwili. Kiedy zostajemy sami, przytulamy si¢ do siebie na kanapie, w milczeniu,
otuleni gtebig nocy. Gwiazdy wcigz migocg. Ale juz nie na choince, lecz w glgbi moich oczu.

To najpigkniejsze Swigta w moim Zyciu.

W Karcie zdrowia Thais, na swoim miejscu, lezy ztozony, zapiecz¢towany list. Na kopercie
widnieja wypisane czarnym atramentem stowa: Do zalogi pogotowia ratunkowego. Te¢
wiadomos$¢, z naszej inicjatywy, napisat par¢ dni wczesniej neuropediatra. I cale szczescie!
Dzi§ w nocy przyda si¢ bardzo. Kiedy tuz po potnocy lekarz erki przekracza prog naszego
domu, drzaca dtonig podajg¢ mu koperte. Bez stowa. Lekarz ratownik otwiera ja w milczeniu.
Czyta, sktada list, mowi krotko: ,,Zrozumialem” 1 wchodzi do pokoju Thais.

Z Thais jest zle. Bardzo zle. Ma ponad 40° goraczki 1 lodowate dionie i stopy. Jej puls
przekracza 200 uderzen na minute. Jest nieprzytomna. Podczas gdy ratownicy zajmujg si¢ nia,
otwieram list 1 po raz pierwszy przebiegam wzrokiem. Neuropediatria wyjasnia pokrotce,
czym jest leukodystrofia metachromatyczna (nie wszyscy lekarze styszeli o tej rzadkiej
chorobie). Opisuje poszczegdlne fazy degradacji i aktualny stan Thais. Podkresla, ze mozna

zastosowa¢ jedynie leczenie paliatywne. Potwierdza, ze rozumiemy, iz choroba jest



nieuleczalna i dwukrotnie podkresla, ze nie wyrazamy zgody na to, by intubowa¢ Thais lub
podtacza¢ ja do respiratora. Na zakonczenie zaznacza, ze zyczymy sobie, aby nas
poinformowano, jesli Thais wejdzie w fazg agonii. Tekst zamyka ostatnie zalecenie lekarskie:
,Bardzo prosze o dotozenie wszelkich staran, w celu uSmierzenia silnych, paroksystycznych

atakow bolu”.

,Paroksystyczny” [bol przebijajacy (przypis tlumaczki)] — to jedyne slowo, ktorego nie
zrozumiatam. Co do reszty, wszystko jest zupelnie jasne. Lekarz doskonale zrozumial, o co
nam chodzilo i wiernie oddal w liscie nasze intencje. Pisze o wyborze, jakiego dokonali§my
wraz z Loikiem: decyzji podj¢tej $wiadomie i z pelng odpowiedzialno$cig. Nasz wybor
okresla pole manewru 1 wyznacza ramy postepowania: chcemy towarzyszy¢ Thais do konca i
miec jg z nami tak dhugo, jak to tylko mozliwe, ale nie za ceng uporczywego podtrzymywania
jej przy zyciu. Zrobimy wszystko, zeby nie cierpiata — z wyjatkiem skracania jej cierpienia.
Krétko mowige, chcemy po prostu uszanowac naturalny porzadek zycia Thais.

Lekarz pogotowia bardzo dobrze rozumie, czego od niego oczekujemy. Szanuje naszg
decyzje. Wyjasnia nam co nastgpuje. ,,Thais jest w stanie krytycznym. W kazdej chwili szala
moze si¢ przewazy¢ na jedng albo na drugg strone¢. Zostaniemy z panstwem, jesli sobie tego
panstwo zyczg”.

Z checig przystajemy na t¢ propozycje; obecnos¢ ratownikdw uspokaja nas.

Mimo powagi sytuacji, nikt nie traci zimnej krwi. Zatoga erki przystepuje do akcji.
Pielggniarze robig wszystko, by obnizy¢ goraczke i spowolni¢ rytm serca. Podaja leki,
monitoruja czynnosci zyciowe. My z Loikiem czuwamy przy Thais. Mowimy do niej,
zagrzewamy do walki, zapewniamy o naszej nieskonczonej mitosci.

Po uptywie dwéch godzin puls zaczyna spowalnia¢, a temperatura — spada¢. Jednak lekarz
nie odstgpuje Thais, chcac mie¢ pewnos¢, ze naprawde nastgpilo przesilenie. W koncu
wspodlnie podejmujemy decyzjg, ze ratownicy mogg odjechaé. Jednak zanim nas opuszcza,
wymoga na nas obietnice, ze wezwiemy ich, gdyby stan Thais znowu si¢ pogorszyt. Kiedy juz
zamykam za nimi drzwi, lekarz odwraca si¢ jeszcze ze stowami: ,,Brawo za odwage. Te,
ktorej bylem $wiadkiem 1 t¢, o ktorej przeczytalem w liscie”. Po czym, wyraznie wzruszony,
odwraca si¢ 1 odchodzi.

Rankiem Thais budzi si¢ jak gdyby nigdy nic.



31 grudnia. Mijaja ostatnie minuty roku. Nowy rok juz nadchodzi, zawieszony na
wskazowkach zegara. Gotéw na skok w nieznane — podobnie jak i my. Spedzamy ten wieczor
w gronie dostownie kilku osob: najblizszych, najbardziej odwaznych, niezwyci¢zonych.
Tych, ktére jako jedyne maja odwage zyczy¢ nam szczesliwego Nowego Roku.

Inni na to si¢ nie zdobeda. Boja si¢ popetni¢ nietakt. Boja si¢ wypowiedzie¢ stowa, ktore
moglyby nas zrani¢. Niektorzy milczg, zupehie tracac glos z zazenowania. Inni — dos¢
niechetnie — podejmuja ryzyko: co$ bredza, co$ betkoca. Cedza przez zaci$nigte zgby slowa
przezute, ostrozne. Niestrawne. Wyrazaja nadzieje, ze ,,sprawy potoczg si¢ w tym roku lepiej,
jesli to tylko mozliwe”. Lepsze jest wrogiem dobrego... | moim.

Gdybyscie wiedzieli... Btagam was wszystkich — na kolanach, jesli trzeba — zyczcie nam
szczesliwego Nowego Roku: wy wszyscy, ktdérzy pomagacie nam bez wytchnienia; wy,
ktérzy przepraszacie nas za swoja bezsilno$¢, zatujac, ze nie mozecie nam pomodc. Wiecie,
czego dzi$ potrzebujemy najbardziej? Byscie pomogli nam zachowa¢ nadzieje i ufnosc!

| resztki optymizmul!

Tak, nadziei 1 optymizmu potrzebujemy teraz bardziej niz czegokolwiek. To nasza
najbardziej palaca potrzeba. Mozecie zacza¢ juz teraz: zyczcie nam szczesliwego Nowego
Roku. Tylko prosze¢, odtdzcie na bok sztuczno$¢ w glosie, wspotczujacy ton 1 pelne litosci
spojrzenia. Z16zcie nam zyczenia z glebi serca. I nie jeden raz, lecz sto razy. Nie chcecie
przedobrzy¢? A ja wam moéwig, ze dobrych zyczen nigdy dos¢.

Nie wiemy, jak potocza si¢ sprawy. Nie wiemy, kiedy TO si¢ stanie. Ale wiemy, co niesie
przysztos¢. Tak, az nazbyt dobrze zdajemy sobie z tego sprawe. Nie udajemy, ze nic si¢ nie
dzieje, ale tez nie chcemy mysle¢ o tym teraz. Ta chwila nadejdzie az nazbyt szybko. Ale nie
mozemy juz dzi§ skupiaé si¢ na nieszczesciu, ktore jest przed nami. W przeciwnym razie
pozwolimy, aby zawladnat nami strach. Bedziemy czekac na najgorsze, sparalizowani, by na
koniec pograzy¢ si¢ w rozpaczy.

Dobrze, zgoda, wiemy, ze czeka nas najgorsze. Ale skoro istnieje najgorsze, istnieje tez to,
co ,najlepsze”. 1 to wilasnie na nim trzeba si¢ skupi¢. Zatem, bardzo was prosze, na
nadchodzacy rok nie zyczcie nam ,zeby byl dobry” albo ,jak najlepszy”. Zyczcie nam
wszystkiego najlepszego!

Nasze zycie nie ma w sobie nic bajkowego. A przeciez zyjemy pod jednym dachem z dwiema
ksigzniczkami. Jedna z nich, Dzielna Ksigzniczka, przypomina Spiaca Krélewne. Druga,
Ksigzniczka na ziarnku grochu, grymasi nad kazda butelka.

Kiedy wazymy Azylis, wpadamy w panike. Azylis wazy niespeina pie¢ kilograméw, co

przy jej siedmiu miesigcach plasuje ja zdecydowanie ponizej normy. Zreszta juz dawno



zrezygnowali$my z kontrolowania jej wagi, bo wyniki pomiaréw tylko poglebiaty nasza
depresj¢, bynajmniej nie dodajac Azylis apetytu.

Azylis pije mleko, nie przeczg. Ale tyle, co kot naptakat. Na raz nie zje wigcej niz trzysta
mililitrdw. | to nie zawsze... Robimy wszystko, co w naszej mocy, zeby cho¢ troche przytyta.
Skoro ilo$¢ pokarmu jest niewystarczajagca — stawiamy na jako$¢. Dietetyczka opracowuje
wymys$lne mikstury, byleby tylko wzbogaci¢ jadlospis. Kazdy tyk ma zatem duza warto$¢
odzywczg. Ponadto karmimy Azylis wiele razy dziennie: Azylis zjada pi¢e¢ positkow $rednio
co dwie i pot godziny. Czyli praktycznie co chwile, bo kazdy positek zajmuje jej duzo czasu.
Pije bardzo powoli. Wlasciwie strasznie wolno. Kazda butelka to przynajmniej godzina
ssania. Dla marnych trzystu mililitrow. Tak wigc od wschodu do zachodu stonca, przyodziani
w maski, spedzamy pie¢ godzin w pokoju Azylis, utyskujac niemilosiernie, z nadzieja, ze w
koncu zacznie jes¢ nieco szybciej, ze przetknie nieco wigcej. Wszystko na nic: blagania,
zabawianie, pieszczoty, obietnice. Jedyne, co nam pozostaje, to znosi¢ nasz los cierpliwie.
Cierpliwo$¢. Cnota, ktorej nie posiadamy w nadmiarze. Przeciggajace si¢ w nieskonczono$¢
positki Azylis doprowadzaja nas do rozpaczy. Oboje z Loikiem z kazdym dniem boimy si¢
ich coraz bardziej. Wiem, ze Azylis nie grymasi, ze jej trudnos$ci z potykaniem to tragiczny
skutek chemioterapii. Mimo to brakuje mi cierpliwo$ci. Mam okropne poczucie, ze powolne
odliczanie kazdej przetknietej kropli to straszliwa strata czasu.

Z pomocg przychodzi nam Thérése — niejako mimochodem. Poniewaz jedng z jej
glownych cnot jest wlasnie cierpliwos¢, Thérese ma diametralnie r6zny od naszego stosunek
do czasu. Dziwi si¢, ze my nieustannie gdzie$ si¢ spieszymy, ze wsciekamy sig, kiedy
musimy zaczekacd, ze irytujemy si¢, stojac w kolejkach. Thérése nigdy nie ma poczucia straty
czasu. Zyje tym, co akurat robi. I cieszy sie kazda chwila swojego Zycia. Kiedy karmi Azylis,
nie wpatruje si¢ uporczywie w zegarek. Cieszy si¢ czasem, ktory spedza z Azylis, nie myslac
o uptywajacych minutach ani o poziomie mleka w butelce.

Podobnie zachowuje si¢ wowczas, gdy towarzyszy jej w szpitalu. To rzecz powszechnie
znana — w szpitalu zazwyczaj si¢ czeka... 1 to dlugo. Ja natychmiast pomstuje, denerwuje sig,
zaczynam si¢ kreci¢ w kotko. Théreése natomiast widzi w tych przymusowych wizytach w
szpitalu okazje do zawarcia interesujacych znajomosci, poznania nowego miejsca,
spowolnienia frenetycznego biegu, w ktorym zyjemy na co dzien.

Dlatego ze dla Thérese czas oczekiwania nie jest czasem straconym; jest stanem istnienia,
ktory niesie w sobie swoje wilasne bogactwo. Ilekro¢ Thérése musi czekaé, nie odktada
swojego zycia na bok. Po prostu zyje w innym rytmie, to wszystko.

Patrze na nig z podziwem. I urzeczona jej sposobem widzenia $wiata i pogoda, jaka
emanuje, postanawiam ja nasladowac¢. Nauka cierpliwosci to naprawde¢ trudna dyscyplina.
Zmiana sposobu myS$lenia, ktoéra doprowadzi mnie do punktu, w ktorym uznam czas
karmienia Azylis za wyjatkowe chwile spedzone z corka, zajmie mi wiele dni, a nawet
tygodni. Na razie zadowalam si¢ zaprzestaniem mys$lenia o tym, co moglabym zrobi¢

»zamiast”. Usituje zy¢ chwilg, pogodnie i spokojnie.



Ten nowy sposob patrzenia na zycie — bezcenny podarunek od Thérése — bardzo mi si¢

przyda. W wielu dziedzinach zycia. Zwtaszcza z Thais.

Jakby nasz kalendarz byl nie do$¢ wypeliony, na poczatku stycznia, pomiedzy
cotygodniowymi wizytami w szpitalu, wypada hospitalizacja Azylis. Ale nie w szpitalu, ktory
monitoruje jej stan po przeszczepie, lecz na oddziale neurologicznym. Wizyta jest bardzo
wazna. Oddzial profesora specjalizujacego si¢ w leukodystrofii wzywa nasza coéreczke na
konsultacj¢. Nadszedl czas poréwnania aktualnego stanu Azylis z danymi, ktére zostaly
zebrane tuz po jej narodzinach.

Azylis spedzi wiec cale trzy dni pod najwyzszym nadzorem. Program jest bardzo napigty:
pobrania krwi, rezonans magnetyczny, punkcja ledzwiowa, badanie przewodnictwa
nerwowego 1 potencjatdow stuchowych wywotanych. Mowiac krotko — caly szereg badan,
ktére niewiele mi mowia, ale za to bardzo wiele znacza.

Zupelnie si¢ tego nie spodziewatam. Wiedziatam z do$wiadczenia, ze Azylis nie boi si¢
wizyt w szpitalu. Przezyla ich tak wiele, ze stanowig sporg czg¢$¢ jej zycia. Zawsze traktuje je
bardzo naturalnie. Ale tym razem sprawy wygladaja zupelnie inaczej. Azylis czuje si¢ w
szpitalu jak na wakacjach w Club Med! Promienieje ze szczescia, podziwiajac nowy pokoj,
nowe zabawki — oczywiscie o wiele bardziej interesujgce niz jej whasne, ktore ma w domu —
poznajac nowe pielegniarki, ktore — mimo iz kryjg twarz za maska — zawsze s3 gotowe do
okazywania czutosci. Kazda z tych nowosci to kolejna okazja do zachwytu. Azylis nie
przejmuje si¢ nawet badaniami — ktére sg przeciez nieprzyjemne, a nawet bolesne. Placze
tylko tyle, ile trzeba, a potem znowu si¢ Smieje.

I uzywa nowo odkrytego zycia. W koncu ja takze, widzac, jak Azylis rozkwita,
zapominam, po co tu jestesmy i co jest stawka w tej grze.

Obie z Azylis jesteSmy pochtoniete uktadaniem drewnianych klockow, gdy nagle na sale
wchodzi lekarz, zamyka za sobg drzwi 1 oznajmia nam, co nast¢puje: w stosunku do stanu
sprzed szesciu miesiecy nie odnotowano postgpu choroby. Wyniki badan wskazujg co prawda
na spowolnienie centralnego uktadu nerwowego, ale nie wigksze niz w lipcu. Z kolei nerw
obwodowy — whbrew wszelkim oczekiwaniom — pozostat nietknigty.

Brak mi stéw, by wyrazi¢ swoje szczg$cie. Podobnie jak brakowato mi stéw, ktorymi
mogtabym wyrazi¢ swoj bol. Lekarz takze stoi bez stowa; usmiecha si¢ tylko, cieszac sie
dobrg nowing.

Wszyscy mamy $wiadomos$¢: dobre wyniki badan nie gwarantuja pelnego powrotu Azylis
do zdrowia. Nie ma pewnosci, ze w przysztosci sprawy przyjma roéwnie dobry obrét. Ale poki
co, to najlepsze, czego mogliSmy si¢ spodziewac. Od ponad roku zmuszam si¢ do tego, by zy¢
chwilg obecng. Takze dzi§ nie bede si¢ zamartwia¢ tym, jaka niemilg niespodzianke gotuje

nam przyszto$¢. Chcee sie po prostu cieszy¢ tg cudowng chwilg. I wroci¢ do zabawy z corka.



Biore gleboki wdech, zaciskam dlonie i przymykam oczy. Zeby dodaé sobie odwagi.

,,Gaspardzie, mam dla ciebie zlg nowing. Ticola zasneta — wyrzucam z siebie.

— Co to znaczy zasng¢ta?

— To znaczy, ze... mhm... opuscita nas, odeszla.

— Uciekta? Gdzie teraz jest? Kiedy wroci?

— Ona nie wrdci, Gaspardzie. Ona, mhm..., ona nie zyje.

— Ticola umarta? Umarla na zawsze? O nie, mamo, to zbyt smutne”.

Rok zaczyna si¢ tzami. Gaspard optakuje $§mier¢ wiernego przyjaciela. Nie widzial go od
wielu miesigcy. Ticola nie wrocita z nami do Paryza. Jej obecno$¢ w mieszkaniu ktécitaby si¢
z zasadami higieny, jakie trzeba byto zapewni¢ Azylis. Zamieszkala zatem z rodzicami Loica
w Bretanii. Gaspard niechetnie — tylko dla dobra siostry — zgodzit si¢ na to rozstanie. Wierzyt,
ze juz niedlugo, podczas kolejnych wakacji, znowu zobaczy Ticole. Zmiana klimatu z tagod-
nego, srodziemnomorskiego, na zimny i wilgotny klimat Cotes d’ Armor okazata si¢ dla matej
swinki morskiej fatalna w skutkach.

Lzy Gasparda znikajg szybciej niz jego bol. Ociera oczy wewnetrzng strong rgkawa 1
spoglada na mnie, marszczac brwi.

»Mamo, dlaczego od razu mi nie powiedzialas, ze Ticola nie zyje?

— Ale przeciez od razu ci powiedziatam, Gaspardzie, natychmiast, jak tylko sie¢
dowiedziatam.

— Nie, dlaczego powiedzialas, ze odeszta? To dziwne. Wiedziata$, ze nigdzie nie poszia 1
Ze juz nie wroci, a jednak to powiedziatas.

— Rzeczywiscie, batam si¢ powiedzie¢ ci, ze Ticola nie zyje. Dorostym przychodzi to
bardzo trudno.

— Ale ja wole od razu uslyszeé, ze nie zyje. Ja nie boje si¢ $mierci. Wszyscy umra. Smier¢

nie jest straszna. Jest smutna, ale nie straszna”.

Dlaczego my, dorosli: ludzie odpowiedzialni, rozsadni, madrzy, zatraciliSmy te pigkng
prostote? Wiktamy si¢ w gre pozorow, niedomdwien, tabu. Ze strachu lub zazenowania
usuwamy ze stownika stowo ,,$mier¢”, nie chcemy go wypowiada¢ ani stysze¢. A przeciez
Smier¢ jest rzeczywistoscig, ktorej nie mozemy unikngé. Gaspard mi o tym przypomnial, z
wlasciwg dzieciom naturalnos$cig. Chciatam oszczedzi¢ mojemu synkowi bolu, nie mowigc
wprost. Ale w ten sposéb zasialam w jego gtowce zamet. Nie chcial, zebym go chronita.
Chcial, zebym go pocieszyta. To nie stowa rania, lecz sposob, w jaki je wypowiadamy.

Juz niedlugo nasza rodzina bg¢dzie musiala si¢ zmierzy¢ z o wiele bardziej bolesng 1

trudniejszag do zakomunikowania $miercig. Dzi¢ki rozmowie z Gaspardem juz wiem, jak —



gdy juz przyjdzie czas — przekaz¢ mu bolesng nowing. Bedg potrzebowala wielkiej odwagi,
inaczej nie zdotam powiedzie¢ prawdy — zwyczajnie, bez owijania w bawelng. Ale jestem to
winna mojemu synowi. Juz wiem, co mu powiem w dniu, w ktérym Thais odejdzie...

przepraszam, w dniu, w ktorym Thais umrze.



,»Moze ja pani pocatowac”. Te stowa brzmig réwnie uroczyscie jak w dniu zaslubin. Jednak
mng owtadngto o wiele silniejsze, niz na $lubie, wzruszenie. Lekarz wiasnie przekazal nam
wyniki ostatniego badania krwi: Azylis ma juz sprawny uktad odpornosciowy. Mozemy zdjac
maski. Przychodzac dzi§ rano do szpitala, nie spodziewatam si¢ tak dobrej nowiny. Jestem
zupehie zaskoczona. I stremowana. Jak nastolatka w chwili pierwszego pocatunku.

Drzac ze wzruszenia, zdejmuje¢ maske. Azylis przyglada mi si¢ bezradnie. Nagle jej brodka
zaczyna drze¢, a oczy staja si¢ bardziej szkliste. Wpatruje si¢ we mnie badawczo. Nie poznaje
mnie, od wielu miesiecy nie widziala mnie bez maski. Praktycznie cate swoje zycie. Ani
mnie, ani nikogo innego. Nie wie, co to nos i usta. Do tej pory widziala same oczy.

Spogladam jej glebiej w oczy i przemawiam czule, by doda¢ jej odwagi. Lekarz ponawia
stowa zachety:

— Smiato, prosze ja pocatowaé.

— Tutaj, teraz, zaraz? Nie jestem gotowa.

— Alez owszem, dalej, da pani rad¢. Azylis jest trochg zagubiona. To ja pocieszy.

Moze to idiotyczne, ale czuj¢ si¢ onieSmielona. Podczas minionych sze$ciu miesigcy tak
czg¢sto o tym marzylam. Bior¢ ja na rece 1 z chwilg, gdy moje usta dotykaja jej mieciutkich
policzkow, moje serce zrywa si¢ z uwigzi. Jestem niczym bulimiczka, ktora ulegla napadowi
glodu; nie moge si¢ powstrzymac, dostownie zjadam ja pocatunkami.

Pod ta lawing pocatlunkow Azylis si¢ uspokaja. Delikatnie zaczyna dotyka¢ moich
policzkdéw, moich ust — jakby byly czym$ kruchym, nierealnym. Nastepnie ze $miechem
chwyta mnie za nos, usta, brode. Migtosi je, ciggnie, wykreca. Juz si¢ nie boi. Jakby nagle
przypomniala sobie te wszystkie pocatunki, ktorymi obsypywali$my ja tuz po narodzinach.
Tak, nic tak dobrze jak pocatunek nie wyrazi tego, ze si¢ kochamy. I Zze czujemy si¢ kochani.

Wychodze ze szpitala i natychmiast dzwoni¢ do Loica, aby podzieli¢ si¢ z nim radosng
nowing. Gdy tylko odbiera telefon, krzycze do stuchawki: ,,Pocatowatam ja, pocalowatam!”.
Przechodnie patrza na mnie na wpot rozbawieni, na wpot zmieszani. Gdyby wiedzieli... O

tak, o tych pocatunkach niepredko zapomneg.

Efekt motyla — czyli jak jedna drobna rzecz wywotuje lawing przemian. Fakt, ze Azylis ma
sprawny uktad odporno$ciowy, wniesie szereg zmian do organizacji naszego zycia
rodzinnego. Uzmystawiam to sobie jeszcze w drodze do domu.

Koniec kwarantanny. Azylis moze opuszcza¢ swoj pokd] Moze swobodnie wedrowac po
catym mieszkaniu.

Ilez odkry¢ ja czeka. Azylis nie ma czasu do stracenia. Otwieram drzwi, rzucam ptaszcz i

torby wprost na podtoge i1 zabieram corke na przechadzke po mieszkaniu. Azylis jest



zafascynowana $wiatem, ktory wreszcie stangt przed nig otworem. Bada sumiennie kazdy
kolor, fakture, kazdy przedmiot. Ma oczy dookota glowy; chce wszystko zobaczy¢,
wszystkiego dotknaé, wszystko wzia¢ do reki, jakby chciata nadrobi¢ miesigce odosobnienia i
frustracji, spedzone za drzwiami, ktére zawsze pozostawaly zamknigte. Albo jakby chciata
zgromadzi¢ jak najwigcej wrazen przed powrotem do zamknigtego pokoju. Nie wie jeszcze,
ze tamta epoka juz si¢ skonczyta. Nie wie, ze ma przed sobg cale zycie, ktorym moze si¢
cieszy¢. Cale zycie.

Jednak na tym nie koniec odkryé. Co to, to nie. Najlepsze zachowatam na koniec.
Zblizajac si¢ do pokoju Thais, zwalniam kroku. Azylis, mocno poruszona od nadmiaru
wrazen, kreci si¢ i wierci w moich ramionach. Na progu przystaj¢. Biore gleboki wdech. 1
wchodzg.

Azylis przestaje si¢ wierci¢. Spoglada na lezaca w 16zku siostre, obrzuca zdumionym
spojrzeniem Thérese siedzaca u jej boku. Podchodze blizej. Thais otwiera szeroko oczy, a jej
serce zaczyna bi¢ nieco szybciej. Wyczuwa obecno$¢ mtodszej siostry. I w pelnym czutosci,
powolnym gescie, otwiera dlon. Azylis pochyla si¢ nad nig, marszczy brwi z bardzo powazna
ming. Wyglada, jakby szukata czego$ w pamigci; jakiego$ konkretnego wspomnienia. I nagle
chwyta dlon starszej siostry. Juz jej nie pusci. Thais i Azylis rozpoznaty si¢. Zostawiam je,
trzymajace si¢ za rgce, wpatrzone w siebie, pod dobra opiekg Thérese.

Gaspard wychodzi z przedszkola. Jeszcze nie zna dobrej nowiny. W drodze powrotnej
zapowiadam, ze w domu czeka na niego wspaniala niespodzianka.

,,Nowa swinka morska?

— Nie, co$ o wiele lepszego.

— Nie wiem, co mogto by by¢ lepszego. Jesli to nie jest §winka morska, to nie jestem
pewien, czy to znowu tak dobra niespodzianka”. Kiedy spostrzega Azylis siedzacg z Thérese
przy Thais, krzyczy na cate gardlo: ,,Uwaga, zapomnialyscie wlozy¢ maski! W dodatku
Azylis nie jest w swoim pokoju! Co tu si¢ dzieje? Wszystko zle! To katastrofa!”. Nic podob-
nego, nikt tu nie méwi o katastrofie. Przeciwnie. Wyjasniam mu, ze wszystko jest w jak
najlepszym porzadku. Ze Azylis juz nie musi przebywaé w zamknietym pokoju. Gaspard jest
zupelnie zmieszany. ,,To pewne? Pewne pewne?”. Uspokajam go: ,,Tak, pewne pewne”.
Wtedy Gaspard, z okrzykiem triumfu, doskakuje do Azylis i1 ptaczac ze szczescia, chwyta ja
w ramiona. Uswiadamiam sobie, jak bardzo za nig tgsknit...

Po powrocie do domu Loic zastaje nas wszystkich zgromadzonych wokot Azylis. Loic
obsypuje corke pocatunkami: wszystkimi pocatunkami, ktére thumit w sobie od wielu
miesiecy. Jest to gwaltowne wtargnigcie w jej zyciowg przestrzen — do tej pory tak bardzo
chroniong! Ale Azylis bynajmniej si¢ nie uskarza. Smieje si¢ ze szczeécia, kiedy jej attasowo
gladkie policzki ocierajg si¢ o nieco drapiacg twarz taty.

Poczawszy od tego dnia, nasze codzienne zycie staje si¢ o wiele prostsze. Wszyscy mamy
poczucie odzyskanej wolno$ci. I w pelni z niej korzystamy! Czesto gromadzimy si¢ w pokoju
Thais. Tylko po to, aby by¢ razem.



Gaspard, Thais i Azylis ucza si¢ siebie nawzajem. W miar¢ uptywu czasu pomig¢dzy
siostrami rodzi si¢ wyjatkowa wigz. Azylis bardzo rozczula Gasparda, ktory spedza z nig
wickszo$¢ swojego czasu. Ilekro¢ musi wyj$¢ z pokoju, mowi jej, zeby si¢ nie martwita, i
zapewnia, ze zaraz do niej wroci.

Obcujac z innymi, Azylis czyni ogromne postepy. A nawet — widzac, ze my takze jemy —
zaczyna wykazywac¢ zainteresowanie swoja butelka. Oboje z Loikiem cieszymy sig, ze ten
rozdziat jest juz za nami. Cho¢ nadal nie potrafimy pozby¢ si¢ pewnych odruchéw. Gdy
zblizamy si¢ do Azylis bez maski na twarzy, wcigz jeszcze nie mozemy si¢ oprze¢ wrazeniu,

ze zapomnieliSmy o czyms bardzo istotnym.

W powietrzu czu¢ powiew wiosny. Stonce niesmiato przeziera przez grubg warstwe chmur.
Ale to wystarczy, by zapomnie¢ o zimie. Wiosenna atmosfera dodaje mi animuszu:
postanawiam wyj$¢ na spacer z Azylis w wozeczku. Bez ostony, bez zabezpieczen. Dzi$
Azylis po raz pierwszy oficjalnie wychodzi z domu.

Otwiera szeroko oczy ze zdumienia, kregci si¢ na widok przejezdzajacych samochodow,
sledzi wzrokiem strumien przechodnidow. Zachlannie upaja si¢ wszystkim, co nowe,
wyciagajac buzi¢ ku cieptym promieniom stonca. Lekki wietrzyk zatyka jej dech w piersiach.
Azylis bierze gleboki wdech, probuje ztapa¢ oddech. Jej malenkie nozdrza drza. Azylis
poznaje, co to wiatr.

Ja, dumna jak paw, pcham wozek, zarumieniona ze szczg¢scia. Ten spacer na Swiezym
powietrzu dziala na mnie orzezwiajgco. Ozywia serce i ciato. Na t¢ drobng rados$¢ czekatam
cate osiem miesigcy. Osiem dlugich miesigcy. To niemal tyle, ile trwa cigza. Jakby dzi$
Azylis rozpoczynata nowe zycie. A my wraz z nig. Zwyczajne zycie. To, na ktore mieliSmy
nadziejg.

Ludzie na ulicy biegng gdzies w pospiechu, kulac glowe w ramionach, wlepiajac wzrok w
asfalt. Ich pospiech mnie zdumiewa. Ja si¢ nie spiesze¢. Ide powolnym krokiem, rozkoszujac
si¢ kazda chwilg spaceru: magiczna, lekka, petng radosci.

Krocze srodkiem chodnika, niczym zdobywca—triumfator. Nieliczni przechodnie mrucza
co$ pod nosem, ustepuja z drogi lub potracajg. Wyprzedzaja mnie, pomstujac. Ich stowa mnie
nie dosiggaja, ich ztorzeczenia odbijajg si¢ od banki szczescia, w ktdrej jestem. Spaceruje z
coreczka. Tylko to si¢ liczy. Cho¢by nawet Ziemia si¢ zatrzymata, jest mi to obojetne. Nawet
krociutki spacer dookota bloku wystarcza mi do szczescia. Czuje si¢ jak inne mamy z
wozkami. Z ta wszakze roznica, ze jestem §wiadoma, jak wielkim szczgsciem jest moc tak po

prostu wyjs$¢ z dzieckiem na spacer, z wiatrem we wlosach.



Capiluve. Stowo brzmi zupelnie obco, a sama praktyka takze jest bardzo niecodzienna.
Termin pochodzi z zargonu medycznego i oznacza mycie gtlowy osoby obloznie chore;j.

Nauczylismy si¢ tej sztuki z chwila, w ktorej Thais przestata wstawa¢ z 16zka. Kilka razy
w tygodniu, z pomocg pielggniarek, z pietyzmem przeprowadzamy ten skomplikowany rytual.
Ku najwickszemu szcze$ciu Thais. Poniewaz mycie glowy jest jej ulubionym zabiegiem
pielegnacyjnym. Zabiegiem pelnym czutosci.

Thais zaczyna si¢ usSmiecha¢ natychmiast, gdy tylko ustyszy, ze przygotowujemy miski,
przynosimy dzbanki z ciepla woda, rozkladamy reczniki, szczotki, suszarkg i spinki do
wlosow. Az drzy ze zniecierpliwienia, kiedy uktadamy ja w poprzek tozka, z glowa w
dtoniach pielggniarki. Mruczy z zadowolenia, gdy woda $cieka jej po wlosach, kiedy sprawne
palce regularnymi ruchami wmasowuja w jej glowe szampon. Przyjemno$¢ sprawia jej
rozczesywanie wlosoOw 1 ciepte podmuchy suszarki na jej $licznych lokach. W koncu
spokojnie zasypia, odpr¢zona i pigknie uczesana w kucyki albo warkocze.

Kocham w Thais to, ze potrafi dostrzega¢ wszystkie szcze$liwe chwile. Ma wrodzony dar
wychwytywania nawet najmniejszych drobin szczescia, by cieszy¢ si¢ nimi posrod
nieszczes¢. Dzigki temu znajduje przyjemnos$¢ w niemal kazdym zabiegu pielggnacyjnym: z
kazdego z nich wybiera to, co najlepsze. Na przyktad wtedy, gdy masujemy ja, aby unikna¢
skurczy. Specjalistka w tej dziedzinie jest Thérese, ktora przez cate godziny potrafi masowac
to mate, sparalizowane ciatko. PielegnujacThais, kazdy z nas daje z siebie wszystko. Liczba i
czestotliwos$¢ zabiegdbw nieustannie ro$nie. Pomigdzy podawaniem lekéw 1 aerozoli [lekow
wziewnych], przewijaniem, toaleta, masazem nie ma wolnej chwili. Zmieniamy te obowigzki
w przyjemnos$¢. Podczas podawania tlenu, ktadziemy jej dton na policzku. Mierzac ci$nienie,
glaszczemy jej rami¢. Podczas przewijania obsypujemy deszczem czutych stow. Thais czuje,
ze wszystkie nasze gesty sg petne czulosci 1 mitosci. Niczym malenkie okruchy szczgscia,
ktore zjawiajg si¢ tam, gdzie nikt si¢ ich nie spodziewal.

Stuch. Juz tylko ta cieniutka ni¢ zapewniata Thais namiastke normalnej tacznos$ci ze Swiatem
zewnetrznym. Teraz zerwala si¢ takze i ona... Thai nawet nie drgne¢la, kiedy taca z
lekarstwami 1 sprzetem medycznym zwalita si¢ na podloge. Nawet nie mrugneta oczami,
kiedy Gaspard 1 Thérése przybiegli sprawdzi¢ przyczyne toskotu. Thais nie styszy.

Po raz kolejny zauwazam pogorszenie jej stanu niejako przez przypadek. Az do tej chwili
niczego nie data po sobie Pozna¢. Jak zwykle w takich przypadkach, jestem wstrzasnieta.
Cho¢ moze nie az tak bardzo, jak poprzednio. Dlatego, ze poktadam ufnos¢ w Thais 1 w jej
niewiarygodnej zdolnos$ci przystosowania. Bytam jej swiadkiem, gdy ciemno$¢ zasnuta oczy

Thais, ale nie jej serce. Cisza, ktorej dzi§ zaznata, nie zaskoczyla jej bardziej niz wtedy



ciemnos$¢. Thais nie boi si¢, ze bedzie odcicta od $wiata. Nie jest i nigdy nie bedzie. Juz
dawno przeszta na inny poziom: porzucita klasyczne kanaty komunikacji na rzecz innych —
bardziej subtelnych.

Pig¢ zmystow to luksus: luksus, z ktérego nie zdajemy sobie sprawy. Dopiero tracac jeden
lub wiecej zmystow, w petni je doceniamy. I zdajemy sobie sprawe z ograniczen, jakie ze
sobg niosg. Bo przeciez stuch, wzrok, wech, smak, dotyk stanowig jednocze$nie nasze
bogactwo i1 ngdze. Bogactwo, bo zmysty doskonale wzajemnie si¢ uzupetniaja, umozliwiajac
nam postrzeganie otaczajacego nas $wiata. Nedzg, bo dysponujac wszystkimi zmystami,
zadowalamy si¢ ich istnieniem. Komunikacja odbywa si¢ drogg naturalng, instynktowna, acz
ograniczajaca. Nawet sobie nie wyobrazamy, ze mogliby$my porozumiewac si¢ inaczej. Czy
rzeczywiscie mozemy stysze¢ tylko uszami, widzie¢ — oczyma, mowi¢ — ustami, czu¢ zapach
— nosem, a dotyk — skorg? Nie sadze¢. Przeciez to przeczyloby naturze ludzkiej i glebokiej
potrzebie komunikowania si¢, bycia razem, porozumienia.

Jako dziecko przeczytatam pigkng histori¢ Helen Keller; bytam petna podziwu dla tej
mtodej, gluchej, niemej i niewidomej dziewczyny, ktora zdotata osiagna¢ bardzo wysoki
poziom komunikacji i umiejetnosci. Glucha, niema i niewidoma — w takim stanie jest teraz
Thais. Z ta jednak rdoznicg — dla utrudnienia — ze moja coérka jest niemal catkowicie
sparalizowana. Niemniej, podobnie jak w przypadku Helen Keller, wola Thais
dziesigciokrotnie przewyzsza jej mozliwosci. Nic jej nie powstrzyma. Kiedy zmysty
odmawiaja jej postuszenstwa, Thais — wbhrew wszelkim oczekiwaniom — znajduje sposéb na
nawigzanie z nami nici porozumienia. Komunikuje si¢ z nami za pomocg najdrobniejszych
gestow, wykorzystujac doslownie wszystko: strukture skory, cieplote ciala, cigzar rak,
mrugni¢cia powiek. Wszystko przemienia w znak zycia, nieustannie udowadniajac nam, ze
wcigz tu jest 1 ze rozumie wszystko, co dzieje si¢ wokot. Thais jest gotowa dzieli¢ si¢ z nami
tym, co przezywa. Pod jednym wszakze warunkiem: musimy uczyni¢ wysitek, by wyjs¢ jej
naprzeciw, odebra¢ przekaz, odszyfrowac kody, ktorymi si¢ z nami porozumiewa. Prosi nas,
bysmy wstuchali si¢ nie w jej glos, lecz w calg jej istote. Na tym polega sekret: jako
alternatywe¢ dla pigciu zmystow Thais proponuje bogactwo empatii. Zacheca nas, bySmy
rozwineli w sobie zdolno$¢ odczuwania uczu¢ 1 emocji innych.

Nie wierze w spirytyzm ani w telepatie. Wierz¢ w porozumienie dusz, w komunikacje
mitosci, plynacg od serca do serca. Tak, Thais nie widzi, ale wcigz patrzy; nie styszy, ale nas

stucha; nie mowi, lecz wciaz si¢ z nami porozumiewa. A do tego nie potrzebuje zmystow.



Jak cicho. Zbyt cicho. Przyklejam ucho do elektronicznej niani. Cisza jak makiem zasiat...
Zrywam si¢ z 16zka. W ostatniej chwili tapi¢ lampke nocna, ktdra niebezpiecznie chybocze na
stoliku 1 biegne do pokoju Thais. Podchodze¢ do niej, mocno zaniepokojona, wshuchujac sie¢ w
jej oddech. Kiade dton na jej piersi. Wyczuwam spokojne bicie serca. Styszg¢ regularny
oddech. Thais najzwyczajniej w §wiecie $pi. Oddycham z ulga.

Jeszcze przez kilka chwil czuwam przy niej, po czym wracam do t6zka. Loic narzeka, zty,
ze znowu go obudzitam. Spogladam na blyszczacy w ciemnos$ci wyswietlacz budzika. Jest
czwarta rano. To juz trzeci raz, jak zrywam si¢ z t6zka, zeby zobaczy¢, czy u Thais wszystko
jest w porzadku. I wcale nie ostatni.

Ta sama scena powtarza si¢ kazdej nocy. Na prozno przywoluje samg siebie do porzadku.
W Zaden sposob nie potrafi¢ wyciszy¢ swoich obaw. Odkad Thais wrécita do domu, odkad jej
dni sg policzone, obawiam si¢ tylko jednego: ze umrze w samotnosci, bez najmniejszej skargi.
Ze bedzie mnie potrzebowaé, a ja tego nie poczuje. Ze bedzie mnie wzywaé na pomoc, a ja
nie ustysze. Ograniczylam wigc wszystkie swoje aktywnosci, aby poswieci¢ jej niemal caly
swoj czas. Kiedy musze wyjs$¢ z jej pokoju, oddali¢ si¢ od niej, czuj¢ wewnetrzny opér. Chee
by¢ przy niej, kiedy nadejdzie ta chwila. Oczywiscie, w przypadku gwaltownej zmiany rytmu
serca czy oddechu zaalarmowaltby mnie dzwigk aparatury medycznej. Tak w dzien, jak 1 w
nocy. Ale ja nie ufam tej maszynerii. Moze jak na zlo$¢ zatrzyma si¢ wlasnie w tej chwili,
kiedy Thais bedzie umierata. Zainstalowalam wiec elektroniczng niani¢, aby by¢ blisko,
nawet wowczas, gdy nie ma mnie w jej pokojul.

Nadajnik postawilam tuz przy niej, kilka centymetréow od jej ust; odbiornik — zawsze mam
przy sobie. Towarzyszy mi w kuchni, w tazience, w salonie. Odkladam go jedynie wowczas,
gdy Loic lub Thérese czuwajg przy 16zku Thais. Przed pojsciem spa¢ nastawiam gltosnos$¢ na
maksimum, zeby stysze¢ jej oddech, ktory mnie uspokaja 1 kotysze do snu. Cho¢ jednoczesnie
nie pozwala mi zapas¢ w gleboki sen. Spie jak zajac pod miedza, a wlasciwie — czuwam
nieustannie. Najmniejszy hatas wydaje mi si¢ mocno podejrzany i wyrywa mnie ze snu. W

miar¢ uplywu czasu moj stres narasta.

W zespole hospitalizacji domowej jest pediatra specjalizujgca si¢ w leczeniu bolu: regularnie
przychodzi na wizyty do Thais, oceniajac jej stan 1 potrzeby. Dzisiejszego ranka spostrzega
moje since pod oczami, blados$¢ i rozdraznienie. Wyczuwa mdj niepokoj. Zwierzam si¢ jej,
wyjawiajgc przyczyne nieprzespanych nocy. Méwie jej o moim nieustannym czuwaniu.
Darze t¢ kobiete wielkim zaufaniem za to, jakim jest lekarzem 1 cztowiekiem. Duzo
rozmawiamy. Zazwyczaj na tematy medyczne, cho¢ czasem mowimy takze o sprawach

bardziej osobistych. Dzi$ od razu spostrzegla, ze jest ze mng nie najlepie;.



I teraz, stojac przy 16zku Thais, dzieli si¢ ze mng do$§wiadczeniem, ktére nabyla jako
lekarka opiekujaca si¢ dzie¢mi chorymi na raka. Jej glos jest tagodny, peten taktu, szacunku i
powsciagliwosci. Opowiada o umierajacej dziewczynce, ktora odeszta doktadnie wtedy, gdy
czuwajaca przy niej dniem i nocg mama wyszta po kanapke. Przytacza kilka takich
przyktadow. Spuszczam wzrok: juz rozumiem moral tej opowiesci. I wcale nie chee go
ustyszec.

,Prosze pozwoli¢ swojej corce dokona¢ wyboru”. Nie, nie moge tego zrobi¢. Nie, nie
zgadzam si¢. Przeciez to oczywiste, ze Thais chce, abym w najwazniejszym momencie byta
przy niej. Jakze moglo by by¢ inaczej? Jest zbyt mata, nie moze przez to przej$¢ zupehie
sama. A jednak w glebi duszy czuje, ze nie mam racji, ze projektuje na corke swoje wihasne
Igki. Prawdopodobnie Thais nie boi si¢ $mierci. Przyjmuje wszystkie wydarzenia w swoim
zyciu z wielka doza naturalnosci. Od chwili diagnozy dowiodta nam tego juz wiele razy:
chce, bysSmy zyli swoim zyciem; nie chce, bySmy z jej powodu trwali w zawieszeniu. Moja
ciggla obecno$¢ jest nie na miejscu. Narzucam sig jej.

A jesli ona wolataby zosta¢ sama? Nie moze tego powiedzie¢. A nawet gdyby mogla, nie
odwazytaby sie. Zadne dziecko nie odwazy sie powiedzie¢ tego swoim rodzicom.

To zbyt brutalne. Cho¢ przeciez to prawda. Wiem o tym, ale nie potrafi¢ tego
zaakceptowaé. Chciatabym si¢ sczepic¢ z Thais. Bo jes$li umrze w chwili, w ktérej mnie akurat
przy niej nie bedzie, bede to sobie wyrzuca¢ do konca zycia. Bede si¢ obwinia¢ za to, ze
uspitam swoja czujnos¢. Bycie przy niej uwazam za swoj matczyny obowigzek. A jednak...
nie mogg ignorowac tego cichego glosu, ktéry szepcze w moim sercu: ,,Pozwol jej zy¢”.

Tak, lekarka ma racj¢. Po tysigckro¢. Nie moge wszystkiego kontrolowaé, nad wszystkim
panowac. Moja coreczka chce mie¢ prawo wyboru. Poddaje¢ si¢... Nie opuszczam Thais, nie
odbieram jej swojej mitosci. Przeciwnie. W ten sposob daje jej najwigkszy dowdd mojej
mitosci.

Decyzja zapadta, chociaz nie bez bolu. Spasuje cho¢ trochg. I sprobuje zy¢ na tyle
normalnie, na ile to tylko mozliwe. To jedyny sposob, aby i§¢ naprzdd. Oczywiscie, nadal
bede si¢ opiekowac¢ Thais, bede przy niej czuwac. Ale bez przesady. Mam nadzieje, ze dam
rade. Cho¢ juz drzeg na samg mysl.

Z realizacja mocnych postanowien nie wolno zwleka¢; dopingowana przez lekarke,
wylgczam elektroniczng niani¢ 1 chowam ja na samym dnie szuflady. Bardzo gleboko.
Wieczorem spokojnie id¢ zyczy¢ Thais dobrej nocy. Kilkakrotnie sprawdzam aparature.
Ociggam si¢ z wyjsciem, odsuwajgc moment rozstania. W koncu wychodz¢ z pokoju, nie
zamykajac drzwi. Klade sie do t6zka. Juz lezac, nadstawiam ucha, wstuchujac sie w cisze,
ktora maci tylko moje sttumione tkanie.

Jest cicho. Zbyt cicho? Nie, jest normalnie. Moge spokojnie zasng¢. Lub prawie. Po
wielokro¢ zmuszam si¢ do tego, by zosta¢ w tozku; tak bardzo chciatabym po6j$¢ do niej,
upewni¢ si¢, czy wszystko w porzadku. Ale rezygnuje z tego pragnienia. W koncu wstaje

dzien. Przeciggam si¢ z triumfem. Wytrwatam!



Niemal stagpamy po jajkach. Wchodzac dzi$ do pokoju Thais, musimy bardzo uwazaé, gdzie
stawiamy stopy: wielkanocny zajaczek byt w tym roku bardzo hojny!?. Hucznie $wictujemy
Wielkanoc. Nawet huczniej niz w latach ubieglych. Gaspard chcial, abySmy zorganizowali
tradycyjng zabawe w szukanie jajek na $wiezym powietrzu, w parku albo ogrodzie. Ale
przypomnieliSmy mu, ze jesli wyjdziemy z domu, Thais nie bedzie moglta wyj$¢ razem z
nami. Wtedy poprosil, zebySmy — jak na Boze Narodzenie — wszyscy spotkali si¢ w salonie.
MusieliSmy mu wytlumaczy¢, ze dla Thais bytoby to bardzo trudne i ze lepiej zorganizowaé
zabawe w jej pokoju. Poddat si¢ naszej perswazji przez wzglad na swoja mlodsza siostre. |
jeszcze dlatego, ze obiecalismy mu, ze w zamian dostapi zaszczytu, ktory zarezerwowany jest
dla jego taty, i bedzie mdgl osobiscie schowac kilka jajek.

Gaspard nie szczedzit trudu: ulozyl catg Sciezke czekoladowych zajaczkoéw, prowadzaca
wprost do t6zka Thais. A na nim — jajkowy festiwal godny szalonego hodowcy drobiu. Thais
jest dostownie zasypana tysigcem kolorowych jajeczek, ktére tocza sie wzdhuz jej nog,
przesypuja si¢ wraz z ruchem jej ramion, zagniezdzaja si¢ w zaglebianiu jej dloni, tworza
korong wokot jej gtowy. Cudowny obrazek! Thais u$miecha si¢, zachwycona ta jajkowa
inwazja. Tuz obok cata armia kur trzyma straz przy aparaturze medycznej. Jedna z nich, ta,
ktéra nieopatrznie staneta zbyt blisko aparatu tlenowego, juz powoli zaczyna si¢ topic.

Gaspard jest w siodmym niebie. Wilasnie uzmystowil sobie, ze cala ta goéra czekolady
bedzie nalezata do niego. No moze z wyjatkiem jednego ztotego kroliczka, ktorego dyskretnie
nadgryzta Azylis, nie zadawszy sobie nawet trudu, by odwing¢ sreberko, w ktére byt
zapakowany. Czyzby stawata si¢ tasuchem? Wspaniata nowina!

Panuje radosny nastroj. Kazdy na swoj sposob cieszy si¢ tg chwilg taski. Pod koniec tego
dnia, pelnego stodyczy, jeszcze bardziej doceniam radosne bicie dzwonoéw na Wielkanoc. Ale

tez coraz bardziej obawiam si¢ podzwonnego, ktore juz wkrotce zabrzmi w naszym domu.

12 W oryginale: ,,Odwiedzity nas dzwony, ktore juz zdazyly wrdci¢ na wieze kosciolow”. Zgodnie z
wielkanocng tradycja, francuskie dzieci szukaja czekoladowych jajek, ktore w ogrodach rozsypuja koscielne
dzwony. Tak, jak u nas mozna zapyta¢ dziecko: ,,Co ci przyniost — zajaczek?”, we Francji pytanie brzmi: ,,Co ci
przyniosty dzwony?” albo: ,,Czy juz byly u ciebie dzwony?” (przypis thumaczki).



,Nie!” — to jej pierwsze stowo. Zaraz po ,tata”, oczywiscie. Ale przed stowem ,,mama”.
Mogta powiedzie¢ ,,kuku”, ,baba”, ,,dada” albo co§ w tym stylu, jak inne dzieci. Ale Azylis
zdecydowanie nie przypomina innych dzieci.

W miar¢ uptywu czasu, majac normalny kontakt ze Swiatem, ujawnia swoja osobowos¢. 1
to jaka! Azylis ma charakterek. To niesamowita mieszanka determinacji i poczucia humoru.
Azylis zawsze wie, czego chce. | czego nie chce. A kiedy czego$ nie chce, nic nie zdota jej
naktoni¢ do zmiany zdania. Azylis si¢ usmiecha, ale nie ustepuje. Nigdy. Tak wigc nie
zdziwiliSmy si¢, slyszac jej stanowcze ,nie”. I bynajmniej nie bylo ono niesmiate czy
zalgknione. Wszyscy zauwazyli, ze jej decyzje s3 stanowcze i nieodwotalne. Pielegniarki z
hospitalizacji domowej nazwaly ja ,,Panienka Nie—Nie”. Poniewaz czesto dwukrotnie po-
wtarza swoje zawotanie. Dla pewnosci, zeby ja wszyscy dobrze zrozumieli.

Tak wigc, powodowana sila woli i radoScig zycia, Azylis idzie przez zycie. I to w
radosnych podskokach. Kiedy si¢ na nig patrzy, nie sposob odgadnaé, ze juz tak wiele
przeszta. A przeciez w pierwszych dziesigciu miesigcach swego istnienia musiata znie$¢
wigcej niz inni przez cate zycie. Jednak wszystko wskazuje na to, ze Azylis przeszta przez to
do$wiadczenie bez traumy. Przesladuje ja tylko jedno wspomnienie: maseczki. Ilekro¢
zobaczy osob¢ w masce, zamiera z przerazenia. Jest to bodaj jedyne przykre wspomnienie.
Ciato Azylis takze nie zachowalo zadnych §ladow pobytu w szpitalu. Jej twarz, dawniej
obrzeknieta z powodu lekdéw, odzyskata swojg naturalng delikatnos¢; utracone wtosy odrosty i
teraz uktadajg si¢ w S$liczne, jasne, migciutkie loczki; cera nabrata $niadego koloru, co kaze
przypuszczaé, ze Azylis — tak jak jej tata — bedzie miata nieco ciemniejsza karnacje.
Kilogramy, ktore przybrata — nie pytajcie, za jaka cen¢ — przydaly jej policzkom urokliwej
peini.

Azylis znalazta swoje miejsce w domu. Uczestniczy we wszystkich wydarzeniach dnia
codziennego. Zaden go$é nie umknie jej uwadze: Azylis wyczekuje dostawcow, wypatruje
wizyty fizjoterapeuty 1 pielegniarek. Styszac dzwonek, co sit w raczkach i1 ndzkach
przemieszcza si¢ ku drzwiom wejsciowym. Gdy tylko rozpozna gos$cia, prowadzi go wprost
do pokoju Thais. Tam wycigga w gore raczki, zeby ja podnie$¢ i posadzi¢ blisko siostry. I
zamiera w bezruchu. Trzyma straz. Chce mie¢ pewno$¢, ze wszystko odbywa si¢ w
ustalonym porzadku.

Azylis zna na pamig¢¢ gesty wszystkich osob opiekujacych si¢ Thais. Przyglada si¢ im, by
niczego nie przegapi¢. I bezbtednie je nasladuje. Unosi kotdre, zeby sprawdzi¢ czujnik
saturacji umieszczony na duzym palcu u nogi. Z powazng ming lustruje grzybek gastrostomii

1 podtaczenie pompy alimentacyjnej. Bada potozenie rurek z tlenem.



Sa chwile, w ktorych wiem, ze Azylis po prostu nasladuje dorostych, bez zrozumienia czy
analizy znaczenia poszczegélnych gestow. Tak jak dziewczynka, ktora nasladujac swoja
mame, karmi lalg smoczkiem lub zmienia jej pieluszk¢. Ale innym razem, wie, ze jej
obecno$¢ przynosi Thais ukojenie. Kiedy $ciska ja mocniej za reke, zeby jej dlon zbyt mocno
nie drzala. Kiedy wyciera jej usta $§liniaczkiem. Kiedy przytula swoj policzek do policzka
siostry, zanurzajac palce w jej wlosach. Podczas tych bezcennych chwil Azylis jest sama
stodycza.

Potem zn6éw odzyskuje rozpierajaca ja energi¢ i wraca do swoich spraw, zeby zy¢ wlasnym

zyciem. Zawsze szczgsliwa i radosna.

Lubie rutyne. Nigdy bym nie przypuszczala, ze kiedykolwiek to powiem. Do tej pory zawsze
si¢ jej obawiatam. Wylapywatam i natychmiast zwalczatam jej najmniejsze symptomy, zanim
zdazyly na dobre zakorzeni¢ si¢ w naszym zyciu. Staralam si¢ urozmaica¢ rytm naszego
zycia. Bo przeciez rutyna, jak mowia, jest najwigkszym wrogiem matzenskiego szczgscia.
Teraz juz tak nie mys$le. Lubi¢ nasza codzienng monotoni¢. Ona stanowi dowdd na to, ze
wszystko jest w porzadku. Cieszmy si¢ nig. Pogoda jest zmienna, burza moze si¢ rozpgta¢ w
kazdej chwili. Poki co, zaden wigkszy problem nie maci naszego spokoju. Rozkoszujemy si¢
wiec blogostawionym czasem bez trosk i problemow.

Gltowne zarysy naszego rozkladu dnia sg wytyczone dos¢ precyzyjnie. Wcigz mozemy
liczy¢ na niezawodng Thérese. I cate szczescie, bo w ciggu szeSciu miesiecy jej obecnosé
stala si¢ wrecz nieodzowna. Hospitalizacja domowa sprawdza si¢ doskonale. Pielegniarki —
szczegblnie cztery sposrod nich — opanowaly sztuke opieki nad Thais do perfekcji.
Zapewniajg regularne dostawy butli z tlenem, mieszanek pokarmowych 1 wszelkich
materiatow medycznych. Wcigz nie stabnie dobra wola rodziny i1 przyjaciodl, ktérzy czesto
wspomagaja nas, zastgpujac przy Thais. Fizjoterapeuta przychodzi codziennie, prowadzac
rehabilitacje¢ uktadu oddechowego Thais; a od jakiego$ czasu takze Azylis ma prawo do
dwoéch wizyt domowych w tygodniu. Dzigki nim moze nadrobi¢ nieznaczne opdznienie
rozwoju funkcji motorycznych, bedace skutkiem wielomiesigcznego pobytu w izolatce.

Ostatnie wyniki badan trymestralnych Azylis sg obiecujace. Jak stusznie zauwazyt jej brat,
wcigz ma dobre stopnie! Niestety z nieznacznym spowolnieniem predkosci przewodzenia
nerwowego — ale tak niewielkim, Ze nie ma powodu do obaw. Przynajmniej taka mam
nadziejg...

Gaspard beztrosko idzie przez zycie. Jego spokd) wewnetrzny zadziwia nas. Jest
zadowolony ze szkoty, rodziny, druzyny rugby, zycia w ogole. Wcigz pieje peany na temat
swoich siostr, ktore — w jego oczach — sg najladniejszymi dziewczynkami na $wiecie... |
jedynymi godnymi zainteresowania.

Thais trzyma si¢ niezle. Na jej zycie sktada si¢ cigg podobnych do siebie dni, przerywany
niekiedy naglym atakiem gorgczki, zaburzeniem czynnosci uktadu oddechowego lub rytmu

serca. Jednak za kazdym razem kryzys mija samoistnie. I Zycie wraca na swoje tory.



Loic rozwija si¢ zawodowo, a nawet wybiega mys$lami w przyszio$¢ i ma bardziej ambitne
plany. To dobry znak, ktory oznacza, ze odzyskal wiar¢ w przysztos¢. Co do mnie, pracuje
nad stworzeniem w domu atmosfery harmonii, nadziei i pokoju.

Tak, rutyna to dobra rzecz.



Sa takie zmysty, ktore nigdy si¢ nie myla. Niezawodne zmysty matki, ktora przeczuwa, ze jej
dziecko przygotowuje si¢ do odejscia. Nie musialam czeka¢ na diagnoze¢ pielegniarki, by
zrozumie¢ powagg sytuacji. Ani na oszalaly alarm aparatury medycznej monitorujacy
czynnosci zyciowe, by zdaé sobie sprawe, ze rozstanie jest juz bardzo blisko. Jest stoneczna
niedziela Pig¢dziesiatnicy. Thais zegna si¢ z tym $wiatem.

Weczorajszy dzien, jasny i beztroski, dzi§ wydaje si¢ zamierzchly przesztoscia. Wcezoraj
Thais obudzita si¢ z wypoczeta buzig i1 spokojnym oddechem. Wydawato si¢ nam, ze
wszystko idzie ku dobremu. Do tego stopnia, ze odwazyliSmy si¢ zaszale¢. UbraliSmy si¢ w
najbardziej eleganckie stroje i na par¢ godzin wymkneliSmy si¢ z domu. Ale i okazja byta
niecodzienna: §lub ojca chrzestnego Gasparda, Nicolasa. Tylko we troje: Gaspard, Loic i ja.
Bez dziewczynek. Bez zalu i obaw; przeciez zostaly w domu pod dobra opieka dziadkow,
szczesliwych z tego spotkania.

Dzien mingl bardzo przyjemnie. ByliSmy niedaleko, gotowi wrdci¢ do domu w razie
najmniejszego cho¢by alarmu. Oczywiscie dwa albo trzy razy — a moze wigce] —
telefonowalismy do domu, zeby sprawdzi¢, czy wszystko w porzadku. Odpowiedz po drugiej
stronie zawsze byla taka sama. Uspokajajaca: ,,Nic si¢ nie dzieje. Wszystko w porzadku.
Bawcie si¢ dobrze!”.

Taka okazja nie zdarza si¢ zbyt czesto. Dlatego jest tym bardziej cenna. Tak wigc wszyscy
troje bawiliSmy si¢ niemal do bialego rana. Przenocowalismy w hotelu, a nawet zabawiliSmy
w nim nieco dluzej: na tyle, by Gaspard, podczas iScie gargantuicznego $niadania, mogt
sprobowa¢ wszystkich smakow konfitur. Wroécilismy do domu okoto potudnia, uradowani z
tej niecodziennej eskapady. I szczesliwi z powrotu do naszych ukochanych corek.

Rados$¢, jaka nastgpita przy powitaniu, moglaby sugerowac, ze nie widzieliSmy si¢ catg
wieczno$¢. WysciskaliSmy Thais 1 Azylis, jakbySmy nie widzieli ich nie wiadomo jak dtugo.
Tak, niekiedy dwadziescia cztery godziny znaczg tyle, co wiecznos¢... Azylis wita nas
radosnymi okrzykami. Entuzjazm Thais jest zdecydowanie mniej glto$ny, niemniej — roOwnie
dobrze wyczuwalny. Dobrze zrobilismy, wychodzac. Podczas naszej nieobecno$ci wszystko
bylo w jak najlepszym porzadku. Jednak dobrze si¢ stato, ze nie zwlekalismy zbyt dlugo z
powrotem do domu. Dlatego ze wkrotce potem spadi na nas grom z jasnego nieba.

Jest bardzo Zle. Serce Thais zwalnia z kazdym uderzeniem. Jej oddech zatrzymuje si¢
coraz czesciej, na coraz dtuzej. W nieskonczonos¢. Wstuchujemy si¢ w cisze jej bezdechu.
Kazde tchnienie moze by¢ tym ostatnim. Pielegniarka nic tu juz nie pomoze. Zwiesza glowe
na znak bezsilnosci i wychodzi na palcach, z sercem skgpanym we tzach, aby uszanowac

intymnos$¢ chwili.



Podczas gdy na twarzyczce mojej ukochanej corki gasng rumience, nagle tracg calg wiare 1
spokdj. I cho¢ przygotowywatam si¢ na t¢ chwile ostateczng, wcale nie jestem na nig gotowa.
Zreszta czy w ogble mozna si¢ do niej przygotowac? Moj umyst sie buntuje, wierzga, staje
deba.

Nie, tylko nie to. Wszystko, tylko nie to.

Zostan jeszcze, moja krolewno, moja Thais, moja najpigkniejsza! Nie moge pozwoli¢ ci
odejs¢. Nie mam odwagi towarzyszy¢ ci w tej drodze. Nie mam sity zy¢ bez ciebie. Chwytam
ci¢ za rece, za szyje, za cate bezwtadne cialo, byleby ci¢ zatrzymaé. Cho¢ jeszcze trochg.
Jeszcze trochg.

Nie opuszczaj mnie. Nie teraz. Nie tak wczesnie. Chee, by$ zostata. Na zawsze. Chce
opiekowac si¢ toba, piesci¢ ci¢, kocha¢. Nigdy nie znudze si¢ tobg. Twoim najdrozszym
milczeniem. Twoim dziecinnym zapachem. Twoimi miodowymi wlosami. Twoimi na wpot
przymknigtymi dtonmi. Zadnym z drobiazgéw, dzwigkoéw, ruchow, ktorymi jestes. I ktore
kocham.

Blagam cig, coreczko. Zostan. Walcz. Bez ciebie jestem niczym. Jeste§ moim stoncem,
moim widnokregiem, moim ukochaniem, mojg staboscig i sitg. Moja opoka i przepascia.
Moja mitoscia.

Zostan jeszcze. Tylko dzis$. I jutro. I pojutrze.

Czy mnie ustyszata? Czy postyszata rozpaczliwe blaganie mojej rozdartej istoty? Nigdy sie
tego nie dowiem. Niemniej dusza Thais, zawieszona gdzies pomiedzy Niebem a Ziemia,
zawrocita z drogi, by ponownie wej$¢ w udreczone ciato, od ktérego juz si¢ oddzielita.

Whbrew wszelkim oczekiwaniom, Thais wraca do zycia. Z kazdym uderzeniem serca, z
kazdym oddechem, zawraca z drogi. Chwiejnym krokiem, zawieszona gdzie§ w przestrzeni,
niczym linoskoczek. Nie zwalniam uscisku, nie zaprzestaj¢ modlitwy. Przeciwnie. Widzac
ustepujaca popielatos¢ jej twarzy, nasilam swoje prosby.

Minie jeszcze wiele strasznych godzin, zanim uznamy, Ze niebezpieczenstwo minglo.
Pielegniarka 1 lekarz, ktory tymczasem przyjechat, wraz z nami oddychajg z ulgg. Wiedza, ze
bynajmniej nie byl to falszywy alarm. Jednak tajemnice Zycia 1 $mierci sa ukryte przed
cztowiekiem 1 jego ludzka wiedza. Nikt, zaden wybitny lekarz ani profesor, zaden czuwajacy
przy dziecku rodzic, nikt nie jest w stanie przewidzie¢ dnia ani godziny. Zreszta, moze to i
lepiej...

Doswiadczenie zblizajacej si¢ S$mierci, niezmiernego bolu, przepastnej pustki, ktorg
odczutam w moim sercu, mogtoby mnie unicestwi¢; a jednak sprawig, ze bede mocniejsza.
Wyzwolg mnie z pewnego ci¢zaru. Koniec z heroicznymi postanowieniami o byciu dzielng i
zachowaniu stoickiego spokoju! Koniec z przygotowywaniem si¢ na rozstanie z Thais.
Daremny trud. Teraz juz to wiem. Zreszta nie to si¢ liczy. Niewazne, jak si¢ zachowam w
dniu, kiedy ona od nas odejdzie. Po prostu bed¢ przy niej, tak jak jestem teraz: zwykta mama,

z calym swoim cierpieniem, wszystkimi obawami, zami 1 catg swojg stabos$cia, lecz takze — z



cala swoja mitoscig. Loic tez tu bedzie, wiem o tym. Nigdy nie ucieknie. Mimo cierpienia.
Doktadnie tak, jak dzisiejszego popoludnia. Kiedy serce zamiera z rozpaczy, nagle ogarnia
nas przerazliwa samotnos¢. Dzieje si¢ tak dlatego, ze nie jesteSmy w stanic sobie wyobrazic,
by kto inny mégl cierpie¢ réwnie mocno. Nawet jesli ptacze u naszego boku. W chwili, gdy
Thais konata, Loic i ja poczuliS$my, ze oddalamy si¢ od siebie — tak bardzo kazde z nas byto
pograzone we wlasnym bolu. On w bélu ojca, ktdry nie potrafi ochroni¢ swojego dziecka, a ja
w bolu matki, ktora nie jest w stanie zatrzymac ulatujacego zycia. Powstala migdzy nami rysa,
ktora — gdyby$my tylko uspili swoja czujnos¢ — rozrostaby si¢ do rozmiardw nieprzebrane;j
przepasci. Aby si¢ do siebie zblizy¢, nie wystarczy przytuli¢ si¢ do siebie. Trzeba — bedac na
samym dnie rozpaczy — znalez¢ w sobie do$¢ sity, aby osuszy¢ tzy drugiego. Zwroci¢ si¢ ku
niemu i sprébowaé pojac¢ jego sposob przezywania bolu. My z Loikiem wykryliSmy
niebezpieczng szczeling i1 zalataliSmy ja. Dzigki milosci, rozmowie, dzigki temu, ze
wystuchali$my si¢ wzajemnie 1 okazaliSmy sobie wspotczucie.

Od tej chwili, kochajac si¢ bardziej niz kiedykolwiek wczesniej, wspolnie zrobimy kolejny
krok. Sama mysl o tym, ze juz na zawsze tracimy Thais, sprawia, ze inaczej postrzegamy
naszg dalsza droge. Juz widzielismy, jak uchodzilo z niej zycie. Odtad kazda chwila z nig
stanie si¢ dla nas btogostawionym odroczeniem wyroku, bezcennym darem. Przyznaje, do tej
pory, co wieczor, wracata do mnie jedna uporczywa mysl: ,,Zostal nam jeden dzien mniej z
Thais”. Od teraz, gdy nastanie wieczor, zawsze pomysle: ,,Dzi§ przezylismy kolejny dzien z
nig”. To tylko kwestia zmiany perspektywy, a przeciez zmienia wszystko. Bedziemy si¢
cieszy¢ Thais. Az do konca. Potem zostanie nam cale Zycie na oswojenie si¢ z jej

nieobecnoscia.



Plomien drzy, stabnie, pelga i wreszcie gasnie, uwalniajac smuzke dymku z knota. Azylis,
bardzo skupiona, wlasnie zdmuchneta swoja pierwszg $wieczkg. Bez pomocy, jak zupetie
duza dziewczynka. Sliczng roézowa $wieczke tkwigca na samym $rodku ogromnego tortu.
Nasz aplauz jg rozpromienia. Azylis usmiecha si¢ z dumy i szczg¢écia. Podobnie jak my. Jeden
rok. Azylis skonczyla juz rok.

Pierwszy rok jej zycia mozna by stre$ci¢ nastepujgco: jeden przeszczep szpiku kostnego,
dwie grupy krwi, trzy miesigce pod kloszem, cztery pobyty w szpitalu (miesi¢cznie),
pigciokrotna hospitalizacja, sze$¢ miesiecy w zamknieciu, siedem nedznych kilograméw,
osiem dni chemioterapii, dziewie¢¢ sesji rehabilitacji (miesigcznie), dziesig¢ minut, zeby
przetkna¢ tyk jedzenia, jedenascie razy rezonans magnetyczny, skaner i punkcja ledzwiowa,
dwanascie miesigcy cierpienia. ..

Albo tak: jeden usmiech, dwoje szelmowskich oczu, trzy mate zabki, cztery szybkobiezne
tapki, pig¢ rozbudzonych zmystow, sze$¢ centymetréw wlosoéw, siedem dorodnych
kilogramow, osiem sekund na wlasnych nézkach bez trzymanki, dziewi¢¢ miesiecy z nami w
domu, dziesi¢¢ zwinnych paluszkéw, jedenascie godzin spokojnego snu (kazdej nocy),

dwanascie miesigcy szczescia!l
Wszystkiego najlepszego w dniu urodzin, moja pigkna Azylis!

Ostatnie dni czerwca zwiastujg koniec roku szkolnego. Gaspard odktada tornister, uktada
zeszyty, piorniki 1 ksigzki. I wzdycha z satysfakcja: ,,Nareszcie wakacje!”. Ja niestety nie
moge odetchna¢ z ulga. Wizja dwoch letnich miesiecy wprawia mnie co najmniej w
zaklopotanie. Co przez caty ten czas beda robi¢ Gaspard 1 Azylis? Beda krazy¢ po mieszkaniu
jak pantery w klatce? A my? Nam takze przydatoby si¢ zmieni¢ klimat. Jednak niczego nie
zaplanowalismy. Juz wcze$niej powinnam byla si¢ tym zaja¢, ale z braku odwagi i
sensownego pomystu wcigz odktadatam to na pdzniej. Ze wzgledu na stan Thais musimy
zosta¢ w Paryzu. Moglabym posta¢ Gasparda 1 Azylis do dziadkéw, ale nie bardzo mam cheé
si¢ z nimi rozstawac¢. Zatem w jaki sposob zaczerpniemy $wiezego powietrza?

Na horyzoncie rysuje si¢ pewien szalony pomyst. Nasi przyjaciele zapraszajg nas, bySmy
spedzili jeden tydzien lipca na Sardynii. Zaproszenie kuszace, ale raczej nierealne.Tym
bardziej, ze Thérese bgdzie w tym czasie na wakacjach. Kto bedzie czuwal przy Thais? Nie,
doprawdy, nie ma takiej opcji. Loic widzi sprawy inaczej 1 oznajmia, Ze nie ma rzeczy
niemozliwych. W sumie ma racj¢; wyjazd jest mozliwy, ale jak go zorganizowaé? Po
pierwsze, z praktycznego punktu widzenia. Trzeba by znalez¢ osoby, ktore zgodzityby si¢

zaopiekowac Thais podczas naszej nieobecnosci. Robimy rozeznanie w naszym najblizszym



otoczeniu. Propozycja spotyka sie z bardzo dobrym odzewem. Wszyscy, ktorych prosilismy o
pomoc, odpowiedzieli tak. Oczywiscie pod pewnymi warunkami. Chcg, zeby$my
przygotowali szczegdtowe wytyczne: z zabiegami, zwyczajami i wszystkim, co dotyczy
Thais. Zadania przeszkolenia wolontariuszy podejmuje si¢ Loic. Z wlasciwym sobie
profesjonalizmem sporzadza szczegdlowe wytyczne, spisuje instrukcje obstugi, zapisuje
codzienny plan dnia.

Kiedy juz poradzili$my sobie z praktyczng organizacja wyjazdu, pozostal tylko jeden maty
szczegot — jednak dos¢ istotny: musimy przekona¢ samych siebie. OczywisScie wszyscy nam
powtarzajg, ze to dla nas dobre, ale rozstanie z Thais jest tak bardzo bolesne... Jest to bol

fizyczny i psychiczny. Zupetnie jak amputacja.

Co to w ogole byl za pomyst. Co za szalony pomyst — wyjecha¢ sobie tak po prostu, tak
daleko? Bez niej! C6z za beztroska!

Na drugim koncu poczekalni, z nosem przyklejonym do szyby, Gaspard az skacze z
radosci: ,,Mamo, zobacz tamten samolot. Ale ogromny! Mamo, no patrz!”. Nawet nie wstaj¢ z
plastikowego siedzenia. Siedzg przybita, ze ScisSnietym zotadkiem. Rozstanie z Thais jest dla
mnie kaznig. Wiem, ze moja pigkna dziewczynka $pi w swoim t6zku, w swoim pokoju. A
mnie nie ma przy niej. Tam jest moje miejsce. Nie tu, pod stoncem Italii. Nie mam prawa
wyjezdza¢ sobie tak po prostu i1 zostawia¢ ja samg. A jeSli umrze podczas mojej
nieobecnosci? Moj Boze, co to w ogole byt za pomyst?

Moze jeszcze nie jest za pozno. Moze mozna wszystko odwotaé, zawrodci¢ z drogi 1 wrocié
do niej czym predzej. Spogladam w strong szyby, przez ktorg Gaspard 1 Azylis podziwiaja
taniec samolotéw. Sg tacy szczesliwi. ..

Loic odwraca ku mnie gtowe, macha do mnie z daleka. Widzac moja kwasng mine,
podchodzi do mnie. Rozumie moje cierpienie. On czuje podobnie. ,,Odwagi. DokonaliSmy
wlasciwego wyboru. Nie bedziemy przez cate lato siedzie¢ w mieszkaniu, krecac si¢ w kotko.
Musimy mie¢ wspdlne rodzinne plany i1 razem je realizowaé. Jestem pewien, ze Thais chce
tego dla nas. I dla siebie. Chce, zeby$Smy zyli naprawde. Zatem cieszmy si¢ wakacjami.
Przezyjmy je bez wyrzutow sumienia i zalu”.

Czy kto$ powiedzial, ze zycie to pasmo rozstan? Od narodzin do $mierci. Rozstan
fizycznych 1 psychicznych. Rozstah tymczasowych 1 ostatecznych. Dyskretnych i1 bardziej
glosnych. Lagodnych 1 gwattownych. Pelnego rozdarcia 1 bolu oddalania si¢ od siebie 1 walki
o wolnos¢. ..

Nieodlacznym skladnikiem nauki Zycia jest zdobywanie niezalezno$ci. Komu trudniej
przychodzi pogodzi¢ si¢ z tym faktem, dzieciom czy rodzicom? Cierpi¢ z powodu rozstania z
Thais, cho¢by na krétka chwile. Troche spasowatam, wytaczajac elektroniczng niani¢. Jednej
nocy i drugiej... Ale to trudne. Lot za morze bez mojej krélewny — to ponad moje matczyne
sity.



Jakie to szczescie, jakie szczgScie, ze tu przyjechaliSmy! Sardynia szybko osuszyla moje izy.
Przeciez nie placze si¢ w raju! W tym zaczarowanym miejscu przestaje si¢ mysle¢ o
wszystkim, co pozostato gdzie indziej. Dom jest zachwycajacy: bielutenki, chtodny, ukryty
wsrod kwiatow. Z widokiem na morze, z ktorego btekitem moze rywalizowac jedynie niebo.
Wszystko to stanowi zaproszenie do dolce vita.

Atmosfera jest serdeczna i odprezajaca. Gaspard spotkal tu Maxa, swojego starszego
kolege, z ktorym nie rozstaje si¢ nawet na krok. Azylis odkrywa z zachwytem uroki zycia
towarzyskiego. W miniprzedszkolu gra ksi¢zniczke. Nigdy nie brak chetnych do ponoszenia
jej na rekach, nakarmienia, zabawy. Krotko mowige, Azylis jest w siodmym niebie! A my
nareszcie mozemy odetchng¢. Nasi przyjaciele: ona, on i caty ich radosny dom, to prawdziwy
skarb. Rozpieszczaja nas, otaczajg serdecznoscia, wprawiajag w dobry nastrdj.

Pobyt u nich to blogostawienstwo. Bo nasze akumulatory byly wyladowane niemal do cna.
Bez tego dobroczynnego przerywnika nie pociggnelibySmy zbyt dlugo. ByliSmy udreczeni
brakiem snu i nieustannym napi¢ciem. Zaczynato nam brakowa¢ energii. Tutaj, wolni od
wiezow codziennej logistyki, tadujemy akumulatory. I naprawdg¢ $pimy: ciezkim, ozywczym
snem. Bez zrywania si¢ w $rodku nocy, bez nienawistnego budzika, bez nocnego niepokoju.
PrzyjechaliSmy wyczerpani i zestresowani. Nasz statek byt bliski zatonigcia. Po tygodniu

pobytu we Wtoszech wyjezdzamy odprezeni, wypoczeci, z lekkim sercem i opalenizna.

W Paryzu czekaja na nas same dobre wiesci. Wolontariusze byli niezawodni. Czuwanie przy
Thais przebiegto bez probleméw, a ona sama jest w dobrej formie. Dopieszczana i
rozpieszczana przez swoich aniotow str6zow. Nasi rodzice, rodzenstwo, kuzyni, wszyscy po
kolei spedzili po dwa dni u boku Thais. Dwa dni, podczas ktorych mogli si¢ nig nacieszyc¢. I
wszystko wskazuje na to, ze nie zamieniliby si¢ na miejsce z nikim na $wiecie. Thais kwitnie.
Wszystko z nig w porzadku. I — rzecz zaskakujagca — podczas naszej siedmiodniowej
nieobecnosci na widnokregu nie pojawita si¢ nawet najmniejsza chmura. A przeciez
normalnie bytoby to nie do pomyslenia.

Tak, ten wyjazd byl zdecydowanie dobrym pomystem! Tak dobrym, ze snujemy juz
kolejne plany. ChcielibySmy wyjecha¢ na tydzien do Bretanii, moze pod koniec sierpnia? To
dobry znak, kiedy zaczyna si¢ snu¢ plany na przyszto$¢, choc¢by niewielkie. A to chyba

najwigksze szczescie. Podobnie jak najwickszym szczesciem jest powrot do Thais!



Podczas naszej nieobecno$ci sporo si¢ wydarzyto... Nasi rodzice, wraz z pielegniarkami,
uknuli nie lada spisek.

Czujemy, ze co$ wisi w powietrzu. Nazajutrz po naszym powrocie, pielegniarka dopytuje
si¢, jak byto na Sardynii. Pyta, czy dobrze nam zrobita zmiana powietrza, czy chcieliby$Smy
wyjechac jeszcze raz... USmiech mamy daje do myslenia.

Wszystko juz gotowe. Potrzeba tylko naszej zgody. Pielegniarki z zespotu hospitalizacji
domowej, przy wspotudziale moich rodzicow, wszystko zorganizowaty. Jesli zechcemy,
mozemy spedzi¢ sierpien u moich rodzicow, na potudnie od Chateauroux. I mowige
,mozemy”, mam na mysSli catg nasza piatk¢. Tym razem Thais pojedzie z nami. Co za nie-
spodzianka! Zupehie si¢ tego nie spodziewalismy. Nigdy, w najsmielszych marzeniach, nie
wyobrazalisSmy sobie, ze moglibySmy wyjecha¢ razem z Thais. Niekiedy rzeczywistos¢
przerasta marzenia... I cale szczescie!

,,O nic si¢ nie martwcie, wszystko jest przygotowane. Wydano juz dyspozycje. Firma
wynajmujaca sprzet medyczny zostata uprzedzona, lekarz rodzinny zgodzil si¢ zapewni¢
opieke medyczng, a nas zastapi zespot opieki paliatywnej” — zapewnia nas pielggniarka.

Wyjazd przewidziano na 1 sierpnia. Tak wiec mozemy si¢ pakowac 1 liczy¢ dni do
wyjazdu. Niestety do trybow naszej dobrze naoliwionej maszyny wpadto ziarenko piasku, o
mato nie niszczac wszystkich naszych planow. Ubezpieczenie spoteczne nie chce pokry¢
kosztow przewiezienia Thais do moich rodzicow Kkaretka. Uznali, ze jest to wyjazd
wypoczynkowy. Normalnie mozna si¢ z nimi porozumie¢, ale nie w tej kwestii. Co robic?
Musimy przewiez¢ Thais karetka; zaden inny sposoéb transportu nie wchodzi w gre. Kiedy
firma zajmujgca si¢ transportem chorych podaje nam kwote takiego przejazdu, tracimy
nadziej¢. Suma jest czterocyfrowa. Bez przecinka. W sumie nic dziwnego; trzeba pokry¢
koszty paliwa, honorarium kierowcy i sanitariusza, koszt sprzetu medycznego itp. Nasz
domowy budzet nie udzwignie takiego wydatku. Czy jednak pienigdze moga zniweczy¢ nasz
projekt? Musimy znalez¢ sposob na zgromadzenie niezbednych srodkow. W ostatniej chwili

przychodzi wybawienie, ukryte w trzech blogostawionych literach: ELA,

ELA — Europejskie Stowarzyszenie Przeciwko Leukodystrofii. Zrédto ratunku i pociechy w
naszym zyciu. ELA wspiera rodziny takie jak nasza, dotknig¢te chorobg mieliny. Ujmujac
rzecz w nieco inny sposdb, mozna powiedziec, ze jest to stowarzyszenie specjalizujace si¢ w
wyprawach wysokogoérskich: wszystkim nam pomaga zdobywa¢ nasz codzienny Mount
Everest.

13 Europcan Leukodystrophy Association (przypis ttumaczki).



Skontaktowali$my si¢ z nimi niemal natychmiast po zdiagnozowaniu choroby u Thais.
Bardzo nie$miato. ChcieliSmy tylko nawigza¢ kontakt, zapoznaé si¢. Nie mieli§my odwagi
prosi¢ ich o cokolwiek. Dla nas to bylo bardzo trudne. ChcieliSmy unikna¢ konfrontacji z
innymi osobami dotknigtymi ta choroba, z innymi cierpigcymi rodzicami. BaliSmy si¢ tego,
czego moglibySmy si¢ od nich dowiedzie¢; baliSmy si¢ stang¢ twarza w twarz z brutalng
rzeczywistoscig. MysleliSmy, ze musimy si¢ chronié; jednak bardzo szybko zrozumieli$my,
ze sami nie damy sobie rady. Kt6z lepiej niz inni rodzice dzieci dotknigtych ta choroba
zrozumie, przez co przechodzimy?

W naszym gronie, gronie ELA, panuje klimat szacunku, taktu, szczero$ci i wymiany. W
naszym gronie nie ma miejsca na gre pozoréw; nazywamy rzeczy po imieniu, nie obawiajac
si¢, ze kogo$ zszokujemy, ze nie zostaniemy zrozumiani. W swoim gronie mamy odwage
$mia¢ si¢, zartowac, ptaka¢. W naszym gronie nie ma niestosownych pytan i natarczywych
spojrzen. W naszym gronie wspotczucie jest prawdziwym wspolczuciem, a solidarnos¢ —
prawdziwa solidarnoscia. W swoim gronie jesteSmy jedng wielka rodzing. Rodzing
udrgczona, zraniona, ale zjednoczong i scementowang. Pigkng rodzina.

Dziatalno§¢ ELA nie sprowadza si¢ jedynie do ulatwiania rodzicom nawigzywania
kontaktow. Stowarzyszenie pomaga nie tylko psychicznie, lecz takze fizycznie i materialnie.
Diagnoza pocigga za soba caly szereg formalnosci administracyjnych, niejednokrotnie
skomplikowanych 1 ucigzliwych. ELA jest bardzo pomocna takze w tej kwestii. Jej
pracownicy 1 wolontariusze sg obeznani z meandrami formalno—administracyjnymi; potrafia
przewidywa¢ wymagania urzednikow, wypetlia¢ formularze, kompletowa¢ dokumenty.
Stowarzyszenie zdaje sobie takze sprawe z trudnosci finansowych, z ktérymi niejednokrotnie
zmagaja si¢ rodziny. Mowiac krotko, nie ogranicza si¢ do utatwiania nam zycia, lecz robi
wszystko, by uczyni¢ je lepszym. Na przyktad — umozliwiajac rodzicom wyjazd z chorg corka
na wakacje. Ich ostatnie wspdlne wakacje.

Osma dziesigé. Przyjechali punktualnie, a nawet troche przed czasem. I cate szczgicie, bo
siedzimy jak na rozzarzonych weglach. JesteSmy gotowi juz od $witu, podnieceni i
zestresowani wydarzeniem dnia: dzi$ jedziemy na wakacje.

Drzwi si¢ otwieraja i pojawiaja si¢ W nich dwie znajome twarze: sanitariusze, ktorzy po
wielokro¢ przewozili Thais 1 Azylis. Rozpoznaj¢ kierowce, ktory wiozt kiedys cierpigcg Thais
do szpitala. To mnie uspokaja. Wiem, ze dobrze zaopiekuja si¢ mojg sliczng ksiezniczka.

Operacja jest bardzo trudna: trzeba przenies¢ Thais do karetki. Ale jak to zrobi¢, skoro nie
mozna jej poruszy¢, poniewaz kazdy ruch sprawia jej niewystowione cierpienie? Zaloga
karetki przewidziala takze i t¢ trudno$¢. Maja materac proézniowy, ktory — po odpompowaniu

zen powietrza — doktadnie otuli i unieruchomi ciato Thais'*. Loic z niepokojem obserwuje ich

14 Materac prozniowy (...) jest przeznaczony do unieruchomienia catego ciala pacjenta podczas transportu.
(...) materace prozniowe sa wykonane z dwoch powlok wypelionych granulatem. Muszg posiada¢ zawor
powietrza, ktory kontroluje prozni¢ po wyciagnigciu powietrza. Powietrze odsysa si¢ z materaca pompka
prozniowa. W trakcie wyciagania powietrza materac twardnieje, a luzne dotychczas wypehiajace go kulki



czynnosci, powtarzajac jak w transie: ,,Ostroznie, uwazajcie na nig, ostroznie”. Thais zwija i
wykrzywia si¢ z bolu; odpreza si¢ dopiero, lezac nieruchomo w swoim otulajgcym materacu.
Sanitariusze powoli przenosza Thais do samochodu. Ich ruchy sa sprawne, precyzyjne,
perfekcyjne. Delikatnie ukladaja Thais na specjalnych noszach. Wyglada na to, ze
najtrudniejsze za nami. Mozemy rusza¢ w drogg.

Ja siadam z przodu, obok kierowcy, podczas gdy jego kolega, sanitariusz, zajmuje miejsce
przy Thais. Podlacza aparatur¢, monitoruje czynnosci zyciowe. Przed nami jedzie Loic z
Gaspardem i Azylis, samochodem wypchanym po dach. Chciatabym, zeby ta podrdz byta juz
za nami, zeby ten dzien mingl. Z tylu Thais pojekuje cichutko. Ma szeroko otwarte,
rozbiegane oczy. Fakt, iz opuscita pokdj i znalazta si¢ w nieznanym $wiecie, niepokoi j3.
Sanitariusz, czuty i gotowy na kazde wezwanie, niczym rycerz nadwornej damy, ujmuje jej
dton, delikatnie gtadzi po wlosach, nuci kotysanke. W koncu Thais zasypia.

Kilometry mijaja, podr6z przebiega spokojnie. Cel naszej podrozy jest coraz blizszy.
Zaczynam przysypiac. Nagle karetka staje z piskiem opon. Kierowca klnie. Dwa samochody
przed nami — wypadek. Auto wypadto z drogi, dachowalo i rozbito si¢ na poboczu. Nasz
kierowca natychmiast zjezdza na pobocze. Jego kolega wyskakuje z karetki. W kilka chwil
jest na miejscu wypadku, analizujac sytuacje: kobieta kierujaca pojazdem jest w bardzo
cigzkim stanie. Sanitariusz wota do kierowcy, zeby przynidst zasobniki z tlenem
przeznaczone dla Thais. Nie tracac zimnej krwi, kierowca chwyta puszki 1 apteczke 1 biegnie
do sanitariusza.

Przesiadam si¢ do tylu, do Thais; obudzita si¢. Sprawia wrazenie, jakby nie wiedziala,
gdzie jest. Spostrzegam panik¢ w jej oczach. Ja takze jestem przerazona. Wpatruje si¢ w jej
rozszerzone zrenice, byleby tylko nie patrze¢ na zewnatrz. Mijaja cigzkie minuty. Stysze
nadjezdzajacg na sygnale erke. Nasz sanitariusz wychodzi na spotkanie ekipie ratunkowej. W
zwiezty, fachowy sposéb przedstawia sytuacje. Szybko zdaje raport z akcji ratowniczej:
opaska uciskowa wokot kikuta odcigetego ramienia, oksygenacja, sztuczne oddychanie,
utrzymanie kontaktu. Czynnos$ci ratownicze ratujace zycie. Kilka chwil p6zniej zaloga naszej
karetki wraca do nas. Sg wstrzasnigci, wyczerpani. Ratownik z erki idzie za nimi: ,,Dzigkuje
wam za zaangazowanie i1 brawo za zachowanie zimnej krwi. Gdyby nie wy, przyjechalibySmy
zbyt poZno.

— Zrobilismy tylko to, co do nas nalezy. To szczegsliwy zbieg okolicznosci, ze znalezliSmy
si¢ we wlasciwym miejscu 1 czasie z niezbednym sprzetem medycznym. Mysle, ze mozemy
podzickowac¢ dziewczynce, ktérg przewozimy. Gdyby nie ona, nie bytoby nas tutaj”.

Huk ratowniczego $miglowca zaghlusza odpowiedZ sanitariusza. Lekarze i paramedycy
otaczaja ofiar¢ wypadku. Nasza obecnos¢ jest juz zbedna. Musimy rusza¢ dalej, nie mozemy
naraza¢ Thais na nadmierne przedtuzanie trudow podrozy. Ruszamy bez jednego stowa. Co$

si¢ zmienilo na przestrzeni zaledwie kilku minut; co$, co pogragza nas w milczeniu. Czyjes$

otaczaja pacjenta unieruchamiajac go, cyt. za: http: //www.sprzet-ratownictwa-medycznego. pl/materace—
prozniowe/materac—prozniowy—10025-sgl-z—pompka—i—torba.html (przypis ttumaczki).



zycie zostalo uratowane — po prostu dlatego, ze we wlasciwym czasie byliSmy we wlasciwym
miejscu.



Les Vallets. Cudowny dom rodzinny. Dom moich rodzicéw, mojego dziecinstwa. Z radosnym
rozgardiaszem biesiadnikow przy stole, z kolorowym i zawsze zabataganionym pokojem
zabaw, z lodéwka pelng smakolykéow, z wielkimi polanami ptongcymi w kominku, z
puchowymi pierzynami na zawsze zascielonych tozkach, ze zbiorem morw na konfitury, z
opalaniem przy basenie, z przejazdzkami bryczkg zaprz¢zona w oslicg Berte, z domkami na
drzewach, z dziewiczymi lgkami wokoél, z serdecznym przyjeciem o kazdej porze roku. Les
Vallets, dom, ktory kocham, a ktéry wszyscy nazywamy ,,domem szczescia”.

Rodzice czekaja na nas w progu. Gromadka dzieci stoi na skraju drogi, wypatrujac naszego
przyjazdu. Widzac karetke, dzieciarnia rzuca si¢ biegiem w stron¢ domu, krzyczac ile sit w
ptucach: ,,To oni, to oni, przyjechali!”. Karetka skreca w cienista alej¢. Spostrzegam dom,
posrdd listowia i zaczynam ptakaé, z nerwow, z radoscei, z ulgi.

Moi rodzice przeznaczyli dla Thais jeden z pokoi na parterze: pickny, stoneczny, spokojny,
a jednoczesnie — centralny. Zeby Thais nie czula si¢ odizolowana od zycia rodzinnego.

Caly sprzet medyczny juz tu jest, gotowy do uzytku, ustawiony tak samo jak w Paryzu, aby
Thais miala dobrg orientacj¢. Aparat tlenowy z lewej strony t6zka, pompa alimentacyjna z
prawej, obok niewielkiego stolika na lekarstwa. Wszystko dopracowane w najdrobniejszych
szczegotach. Delikatnie uktadamy Thais w t6zku. Tym razem nawet si¢ nie krzywi. Na chwile
odmyka oko, by zaraz potem ponownie zasng¢. Trzeba przyznac, ze dzien byt peten wrazen.
Wychodzimy z pokoju na paluszkach. Przymykam drzwi 1 wzdycham glgboko. UftT,

nareszcie. JesteSmy 1 Thais jest z nami. Na miesigc.

Rozpakowywanie walizek musi zaczeka¢. Zaledwie pot godziny po naszym przyjezdzie do
drzwi pukaja dwie pielegniarki obtadowane lekami 1 materialami medycznymi. Przedstawiajg
si¢ nam z ujmujagcym usmiechem: Chantal i Odile. Przyszty zawrze¢ znajomos$¢ ze swoja
nowg pacjentka: beda si¢ opiekowa¢ Thais podczas naszego tutaj urlopu. ,,Tak samo jak HD
w Paryzu. No, prawie tak samo” — wyjasnia Chantal. Obie nalezg do zespotu opieki
paliatywnej. Powinnam ucieszy¢ si¢ na ich widok. Tymczasem patrze na nie — jak w kaciku
pokoju uktadaja swoje pakunki i razem podchodza do Thais — ze §cisnigtym gardtem.

Opieka paliatywna... okreslenie, ktore przyprawia mnie o gesig skorke. Jest tak smutne jak
$piew labedzia, ktéry swym krzykiem zapowiada nadchodzaca $mier¢. Wiem, ze Thais
wkrotce umrze, co nie zmienia faktu, ze cierpi¢. Z niechgcig dopuszczam do niej zespot
opieki paliatywnej. Pielegniarki rozumiejg nasz rodzicielski opor. Wyjasniaja nam wigc, na
czym ma polegac¢ ich praca. Spokojnie, powoli, nie naciskajagc na nas. W kazdym zdaniu
uzywaja okreslen: ,,tagodnos¢”, ,,wygoda”, ,,przyjemnosc”, ,,dobre samopoczucie”. Ani przez

chwile nie okreslajg chorego przez pryzmat jego choroby; nie mowia ,,pacjent”, lecz ,,osoba”.



Ich podejscie mozna stresci¢ jednym zdaniem: ,,Skoro nie mozna doda¢ dni do swojego zycia,
trzeba doda¢ zycia swoim dniom...”. Oto istota opieki paliatywnej. I moje motto. Zatem do

dzieta!

Nie bez powodu Chantal zauwazyta, ze opieka paliatywna nie jest doktadnie tym samym, co
hospitalizacja domowa. Aby poprawi¢ jakos$¢ zycia Thais, obie, wraz z Odile, opuszczaja
utarte szlaki, ktorymi porusza si¢ medycyna klasyczna. Dysponuja calym arsenatem
specjalnych technik, masazy, zabiegdéw. Aby ulzy¢ matej pacjentce, stosujg najprzeroézniejsze
mazidla, masci, olejki eteryczne. W jednym celu: ograniczy¢ ilo$¢ przyjmowanych lekow i
maksymalnie uprosci¢ kuracje. Dlatego ze zabiegi sa tym bardziej skuteczne, im ich wyko-
nanie jest prostsze. Pielggniarki nie bojg si¢ tez podejmowac bardziej radykalnych dziatan,
gdy sytuacja tego wymaga. Jak na przyktad w potowie sierpnia, kiedy bole neuropatyczne
Thais przekroczyly kolejny prog. Bezwlocznie, pod nadzorem lekarza, zainstalowaty pompe
morfinowa, ktorej personel z hospitalizacji domowej nie chciatl da¢ Thais — z obawy, zZe jej
obstuga jest zbyt skomplikowana. I ze spadnie na nas zbyt wielka odpowiedzialno$¢. Chantal
i Odile nie majg tego typu obiekcji; wiedza z do§wiadczenia, ze w tym stadium choroby
jedynym sposobem na us$mierzenie bolu Thais jest ciggly wlew morfiny. Wiedzg tez, ze —
pragnac usmierzy¢ bol — damy sobie rad¢ z obstuga urzadzenia.

Thérese, ktora dotacza do nas w Les Vallets nieco pdzniej, widzi wszystkie te zmiany 1
natychmiast przystepuje do nowego programu. Nie ma z tym najmniejszych probleméw, bo
sama, instynktownie, niemal rok wczesniej przyjeta ten sam model postgpowania.

Po powrocie do Paryza dzielimy si¢ tym picknym doswiadczeniem z pielegniarkami z HD.
A one wzbogaca swoje metody opieki nad chorymi o sposoby, ktorych nauczyliSmy si¢ od
zespotu opieki paliatywnej. Beda je stosowac, opiekujac si¢ Thais, cho¢ nie tylko. Jeszcze

dzi$ z ich nowych umiejgtnosci korzysta wielu matych pacjentow.

To fascynujace, jak Thais — wszedzie tam, gdzie si¢ pojawi — przycigga do siebie dzieci. W
Paryzu koledzy Gasparda, ilekro¢ przychodza do nas do domu, zawsze wpadaja do niej z
wizyta. Naturalnie, z prostotg. Musimy tylko zawsze wszystko im wyjasni¢, zanim jg zobaczg.
Jednak jeden z nich wyznat, wchodzac do jej pokoju, ze mial gesig skorke... Czy moze by¢
co$ bardziej naturalnego? Ale kiedy juz jakie$ dziecko podejdzie blizej do Thais, nigdy nie
wzdraga si¢ na jej widok, jej stan nie budzi w nim niechg¢ci. Przeciwnie. Dzieci zachowuja
wobec niej niesamowitg naturalno$¢ 1 petlng prostotg. Ogladaja z zaciekawieniem aparature
medyczna, pytaja, jak dziata pompa zywieniowa, wypytuja o chorobg. Czule dotykajg Thais,
rozmawiaja z nig, bawia sie. Wiele z nich mowi, ze jest szczgsciarg, bo nie musi chodzi¢ do

szkoty. Jak pigkna jest niewinnos¢...

W Les Vallets Thais jest przytulanka. Jej kuzyni, duzi i mali, cieszg si¢, ze mogg ja lepiej

poznaé, spedzi¢ z nig wakacje 1 okazuja jej to przy najmniejszej nawet sposobnosci. Nie



dawali$my dzieciom zadnych wskazoéwek, nie wprowadzaliSmy zadnych ograniczen
dotyczacych odwiedzin. PowiedzieliSmy, ze drzwi do pokoju Thais zawsze stoja przed nimi
otworem. Oczywiscie z wyjatkiem czasu zabiegow — to jedyne obostrzenie, Kktdrego
przestrzegaja wszyscy bez wyjatku. Tak wiec w pozostatym czasie dzieci odwiedzaja Thais,
ile dusza zapragnie. Rankiem, zanim rzucg si¢ na $niadanie, idg si¢ z nig przywitaé. Kazde po
kolei. A wieczorem zawsze do niej zagladaja, by zyczy¢ jej dobrej nocy. W ciggu dnia
wpadajg regularnie z krétka wizyta.

Whiosek ogodlny jest jeden: wszystkie dzieci si¢ bawia, bez wzglgdu na okolicznosci. Cheé
zabawy jest silniejsza niz trudnosci. Lagodzi konflikty, zaciera roznice. W tej kwestii liczni
kuzyni Thais nie stanowig wyjatku. I robig wszystko, by mogta uczestniczy¢ w ich zabawach,
bo dobrze czuja, ze Thais, podobnie jak oni, uwielbia si¢ bawi¢. Choroba niczego tu nie
zmienia. Ktérego$ dnia grupa kuzyndéw urzadzita w pokoju Thais dyskoteke: z muzyka,
oczywiscie niezbyt gtosna, ciasteczkami, napojami i tancem. Nawet my, rodzice, tanczyliSmy,
zarazeni ich rado$cig 1 entuzjazmem.

Jednak dzieci nie tylko bawia sie z Thais. Swiadome stanu, w jakim si¢ znajduje i tego, co
ja wkrotce czeka, czuwaja przy niej. Zagladaja do niej co chwile, upewniajac si¢, ze niczego
nie potrzebuje. Podczas tego pamigtnego sierpnia szczegélnie dwa poruszajace obrazki

zapadly mi gleboko w pamig¢.

,Co ty tu robisz? Juz pdzno, powinienes$ by¢ w 16zku.

— Czytam Thais bajke o krolewnie, zeby zasneta 1 miata pigkne sny”.

UsSmiecham si¢, rozbawiona i wzruszona. Alex, ktory niedawno hucznie swigtowal swoje
czwarte urodziny, jeszcze nie umie czytaé. W dodatku nie cierpi bajek o krélewnach. Poza
tym od wielu juz godzin Thais smacznie $pi. Ale ja mu tego nie powiem. Co to, to nie.
Odpowiadam, silgc si¢ na zachowanie powagi: ,,To mite z twojej strony; miales bardzo dobry
pomyst. Skoncz szybciutko czyta¢ ksigzeczke 1 zaraz potem — marsz do 16zka”.

Alex podejmuje przerwang ,,lekture”, ,,czyta” gtosno 1 wyraznie, skupiony na opowiesci.

Jean stoi przy t6zku, nieruchomo jak wartownik przed patacem Buckingham; jest uzbrojony
w z0ttg, plastikowg packe na muchy. Zanim zdaze otworzy¢ usta, usprawiedliwia swojg
obecnos¢ przy Thais: ,, Thais nie moze si¢ sama obroni¢ przed owadami, ktére chciatyby ja
zaatakowac. Dlatego stoje na strazy. Jak tylko jaki$ przyleci — pac! — wyjasnia mi bardzo
powaznym glosem, jednoczes$nie wykonujac zdecydowany ruch packa. Kiedy jakas mucha
siada na Thais, oczywiscie jej nie uderzam. Odganiam ja re¢ka, zeby odleciata i potem na nig
poluje”.

Jean opisuje mi swojg strategi¢, nie spuszczajac z oczu malenkiego komara, ktory brzgczy
nad 16zkiem, nie§wiadom grozacego mu niebezpieczenstwa.

Dziekuje wam, dzieci!



,,Kiedy odszedt?
Ponad dwa miesigce temu.
Dwa miesigce temu? Dlaczego?

Znalazl inng”.

Odktadam stuchawke, wstrza$nieta tym, co wlasnie ustyszatam. Wstrzasnigta z dwoch
powoddw. Zasmucona, ze moja droga przyjaciotke porzucit mezczyzna jej zycia. I zasmuco-
na, ze zwlekala dwa dlugie miesigce, by mi o tym powiedzie¢. Dawniej wszystko natychmiast
sobie mowity$my. Teraz wszystko si¢ zmienilo...

W ciggu minionych dwoch miesi¢cy rozmawiatySmy przez telefon wiele razy. | nic nie
powiedziata. Nie pisneta ani stowa. Niczym si¢ nie zdradzita. To milczenie musiato wymagac
niesamowitej samokontroli. Wyobrazam sobie, jak powstrzymywata tzy, zmieniala ton glosu,
moéwila o blahostkach, zeby tylko przemilcze¢ to, co najbardziej istotne. Ilez musialo ja to
kosztowac...

Wiem, co sklonito j3 do milczenia. Wcigz to samo zazenowanie. ,,Nie §mialam mowic¢ ci o
tym.To nic w poréwnaniu z tym, co ty przezywasz”. W takich sytuacjach za kazdym razem
probuje zatka¢ sobie uszy. Nie stysze¢ tego, co mowig. Czy rzeczywiscie musimy
porownywac ze sobg spadajace na nas nieszczes$cia? Klasyfikowac je, hierarchizowac? Jakie
to straszne, mie¢ poczucie bycia ,,gorszym”, bo doswiadcza si¢ czego$ mniej bolesnego.
Gdyby wszyscy mysleli w ten sposob, szybko zostaliby$my zepchnieci do kasty nietykalnych.
Tych, ktorzy osiagneli sam szczyt piramidy cierpienia. Nie dostepnych. Odizolowanych.
Zrozpaczonych. Wspotczucie otwiera serca. Moje staloby sie pusta, zamknigta skorupka,
gdybym nie dzielita trosk ludzi mi drogich. Trosk, ale takze radosci, rzecz jasna. O, jakze
trudno mi znie$¢ poczucie winy tych, ktorzy uwazaja, ze mieli wigcej szczescia! Dlaczego na
nasz widok przestajg si¢ §mia¢? Dlaczego z ich twarzy znika u$miech, twarz blednie, palce
nerwowo si¢ zaciskaja? Przeciez mojego cierpienia nie mam wypisanego na czole, nie
obnosze¢ si¢ z nim jak z transparentem albo trojbarwng szarfa miss w dniu koronacji. Nie
afiszuje si¢ z nim, nie narzucam.

Chciatabym moc cieszy¢ si¢ dobrymi wiadomosciami, chocby najbardziej blahymi.
Chciatabym, aby moi przyjaciele nadal rozmawiali ze mng o swoim Zyciu uczuciowym, o
awansach, o ciuchach. To wszystko wcigz mnie interesuje. By¢ moze w mniejszym stopniu
stanowi cze¢$¢ mojej codziennosci, ale przeciez wcigz pozostaje czescig ich zycia. A zatem —
nie jest mi obojetne. Uwazam, ze gdybySmy zdotali zwyczajnie 1 po prostu rozmawiaé¢ o
wszystkim i o niczym, tatwiej byloby nam podejmowac rozmowe na bardziej bolesne tematy.

Bo skoro ja moge si¢ §mia¢ wraz z moimi przyjacidotmi, oni mogg razem ze mng plakaé. Bo



utrzymali$my taczaca nas wigz. W przeciwnym razie oddalimy si¢ od siebie. Do tego stopnia,
ze staniemy si¢ dla siebie zupetnie obcy.

Gdyby kiedy$ kto§ bliski zapytal mnie, jak ma nas teraz traktowaé, bez wahania
odpowiedziatbym mu — rozkladajac bezradnie dtonie, wnetrzami skierowane do nieba: ,,Tak
jak wczes$niej. Tak jak innych. Normalnie™.

Dzisiejsza sierpniowa noc jest noca spadajacych gwiazd. Niebo stanie si¢ sceng
basniowego tanca. Spogladam w gore, bacznie obserwujac nieboskton. Jestem gotowa leze¢
cala noc na sianie, bez zmruzenia oczu, z nadzieja, ze wypatrz¢ spadajaca gwiazde. Bo
chcialabym co$ jej powiedzie¢. Ledwo zdazytam si¢ umoscic, a juz spostrzegam jedng; przez
utamek sekundy patrze na jej zlocisty ogon. Dostownie przez chwilg niezbedng do

wypowiedzenia zyczenia: ,,Chce si¢ sta¢ najzwyklejsza kobietg na swiecie”.



Nozka za nozka. Nieco chwiejnym krokiem. Jeden kroczek i nastepny. Jeszcze bardzo
niepewnie. Azylis zaczela chodzi¢! Nie catkiem samodzielnie, jeszcze przytrzymujac sie
dlonmi palcow Loica. Ale ta niewielka pomoc praktycznie jest bez znaczenia. To tylko
asekuracja, dla dodania Azylis pewnos$ci siebie. Najwazniejsze, ze potrafi chodzi¢ na
wiasnych ndzkach. I niewazne, ze jej krok jest jeszcze dos¢ chwiejny. Tak, Azylis chodzi! Juz
od paru dni wydawalo si¢ nam, ze jest gotowa. Ale wcigz brakowalo jej pewnosci siebie. Dzi$
zebrata si¢ na odwagg. Nie spuszcza z oczu stojacej tuz przed nig kanapy: szczesliwego celu
jej pierwszej wyprawy. Azylis stawia krok za krokiem, trzymajac si¢ dloni swojego taty. Ja
przypatruj¢ si¢ jej bardzo uwaznie. Z bijacym sercem wpatruje si¢ w czubki jej bucikéw. Czy
powtoczy ndzka? Nie potrafi¢ o tym nie mysle¢. Nie potrafie wyzby¢ sie Igku. Wciaz sie
obawiam, ze ktorego$ dnia takze u Azylis ten niewinny ruch zdradzi symptomy choroby.
Bardziej niz czegokolwiek na $wiecie boj¢ si¢ drzenia jej raczki, pociggania pigta.
Nieomylnej oznaki choroby.

Chce zachowa¢ ufnos$é, lecz mimo to moéj niepokdj wzrasta, w miare uptywu miesiecy. Bo
kazdy dzien przybliza nas do krytycznej daty: do dnia, w ktérym mogg si¢ pojawi¢ widome
symptomy leukodystrofii.

Tak wiec, niemal podswiadomie, nieustannie analizuj¢ gesty 1 zachowania Azylis:
obserwuj¢ ja, jak pije, je, siada, ktadzie si¢, chodzi, ptacze. Rozkladam na czynniki pierwsze
kazdy punkt zwrotny w jej zyciu, usilujac sobie przypomnieé, jak poszczegolne etapy zycia
przekraczal Gaspard. A zwlaszcza Thais...

Czy zatem Azylis powldczy nozka? Chyba nie, przynajmniej na pierwszy rzut oka. Nie,
raczej nie. Chyba Ze nie patrzytam dos¢ uwaznie. Ale przeciez wrecz §widruj¢ spojrzeniem
czubki jej bucikéw. Juz sama nie wiem, co widze. Nawet nie ucieszylam si¢ z pierwszych
kroczkoOw mojej coreczki. Nie pochwalitam jej za to, ze jest taka dzielna. Zamiast tego
pozwolitam, by zawladngt mng niepohamowany niepokdj. Siadam na kanapie, do ktorej
doszta z dumg godng zdobywcy Mont Blanc, i wybucham ptaczem. Moje tzy to mieszanina
dumy i strachu. Przytulam Azylis do siebie, moze troch¢ zbyt mocno, gratulujgc wyczynu:

"’

,Brawo, malenka, umiesz chodzi¢!”. Tak, umie. Thais tez umiata. I co z tego...

Nie zarejestrowaliSmy uplywu czasu. Po tym wlasnie mozna rozpozna¢ szczesliwe chwile.

Sierpien minat jak z bicza strzelit. Mam wrazenie, ze przyjechaliSmy dopiero wczoraj, a juz

musimy pakowac¢ walizki, sprzata¢ dom 1 rusza¢ w droge powrotng. Kuzyni zegnaja sig,

obiecujac rychte spotkanie. To mokre pozegnanie, nikt nie lubi, kiedy koncza si¢ wakacje.
Zaloga karetki — ta sama, co poprzednio — jest punktualna. Droga powrotna obywa si¢ bez

przygod, jakich doswiadczyliSmy, jadgc w tamtg strone. Kilka godzin pdzniej, bez



incydentow, karetka zawozi nas pod dom. Znowu jestesmy u siebie. Bardzo szybko powraca
tez rutyna dnia codziennego.

Thais z radoscig wita powrdt swoich pielggniarek i ukochanego fizjoterapeuty. Oni takze
cieszg si¢ ze spotkania po tak dlugim rozstaniu. Jednak mimo tej radosci czujg, ze
zaobserwowali zmiany, jakie nastgpily u ich pacjentki. My takze jesteSmy $wiadomi, ze jej
stan ulegl pogorszeniu.

W sierpniu nie zdarzyt si¢ zaden wigkszy kryzys, jak na Boze Narodzenie czy Zielone
Swiatki. Jednak wciaz mieli$my powody do obaw. Jak na przyktad wtedy, gdy nie wiedzieé
czemu serce Thais przyspieszato lub wypadato z rytmu, jej oddech zatrzymywat si¢, rosta
goraczka. Kazdy z takich kryzysow jest bardzo niebezpieczny. I z Zadnego z nich Thais nigdy
nie wychodzi bez szwanku. Przez wickszo$¢ czasu $pi. I niestety nie tylko z powodu morfiny.
Letarg, w jaki zapada, coraz bardziej przypomina utrate¢ §wiadomosci. Leukodystrofia odciska
swoje pietno coraz glebiej — dotykajac potaczen nerwowych w mozgu Thais.

Te stany lekkiej $pigczki wywierajg na mnie bardzo szczegodlnie wrazenie. Bowiem nawet
jesli Thais wyglada tak, jakby spokojnie spata, czujemy, ze nie jest to zwyczajny sen. Podczas
tych chwil z Thais emanuje jaka$ szczego6lna sita. Tak bardzo intensywnie czujemy jej
pozaswiadoma obecno$¢, ze méwimy do niej i postepujemy wobec niej tak, jakby nie spala,
jakby rzeczywiscie z nami byta.

Zawsze, kiedy Thais wybudza si¢ z takiego snu, odczuwam ulge. Bo zawsze si¢ boje, ze
juz do nas nie wréci. W grudniu lekarze przepowiadali jej rychta Smier¢. Mimo to dziewieé
miesiecy pozniej Thais wcigz tu jest. Gaspard sadzi nawet, Ze jego siostra jest nieSmiertelna.

Czesto dzieci dotkniete leukodystrofig umierajg z powodu problemédw oddechowych lub
zle leczonej infekcji. Od Bozego Narodzenia u Thais nie wystapity tego typu komplikacje; nie
zlapata zadnego wirusa ani bakterii. Mam przeczucie, ze Thais bedzie walczy¢ z chorobg az

do konca. Przeczuwam tez, ze ten koniec zbliza si¢ wielkimi krokami.

Jutro rozpoczecie roku szkolnego. Gaspard przygotowal swoje rzeczy, utozyt kredki,
posegregowat zeszyty, ztozyl fartuszek. Zamkniety tornister stoi przy wejsciu, na honorowym
miejscu, gotowy na wielki dzien. Jeden jedyny tornister. Jutro Thais nie poéjdzie do
przedszkola. Ani jutro, ani nigdy.

Jutro wszystkie dzieci w jej wieku pojda do przedszkola. Pomaszerujg dzielnie w
towarzystwie dumnych, wzruszonych i1 zdenerwowanych rodzicow. Jutro Thais przezyje
dzien jak co dzien: jak dzi$, wczoraj 1 przedwczoraj. Nie wstanie z 16zka, nie ubierze si¢, nie
zalozy tornistra na plecy, nie $ciSnie mnie za r¢ke, wchodzac po raz pierwszy w zyciu do
klasy. Jutro w jej zyciu nie wydarzy si¢ nic szczegdlnego. Jak zwykle odwiedza ja
pielegniarki, fizykoterapeuta, dostawca gazu i saszetek z zywnos$cig. Ot, rutyna.

Jutro Gaspard bedzie szedt z opuszczong gtowa. Smutny, ze Thais nie idzie wraz z nim.
Bedzie co$ mruczat pod nosem, liczac cichutko, w ktérej bedzie klasie, kiedy Azylis pojdzie

do maluchéw. Bedzie trzymat kciuki, zeby spotkac si¢ z nig w podstawowce. Nie o§mielg si¢



mu powiedzie¢, ze by¢ moze Azylis nigdy nie bedzie mogta p6js¢ do szkoly. Zachowam
milczenie, bo nie wiem, jaka przysztos$¢ czeka Azylis. Pozwole Gaspardowi zywi¢ nadzieje.

Jutro przed wejsciem do nowej szkoty Gaspard bedzie dhugo ptakal w moich ramionach.
Prawdopodobnie jak wiele innych dzieci. Ale nie z tych samych przyczyn. Bedzie smutny, ze
idzie do szkoty jako jedyne dziecko z calej rodziny. Pocieszajac go, zdam sobie sprawe, ze
normalno$¢ bywa niekiedy ciezarem ponad sity — wtedy, kiedy staje si¢ wyjatkiem.

Jutro, przed wejsciem do szkoty, Gaspard z zaci$nigtymi ustami, wypowie jeszcze jedng
prosbe: ,,Mamo, czy mogtaby$ wyjasni¢ mojej klasie, jak jest z Thais? I z Azylis? Prosze cig.
Wole, zebys to ty powiedziata. Tak bedzie lepiej. Tobie dzieci uwierza”.

Jutrzejszy dzien bedzie przypominat wspinaczke na najwyzszy szczyt Himalajow.



Zamykamy pewien rozdzial. I wcale nie najmniej istotny. Rozdziat, ktory pisaliSmy drzaca
reka: rozdziat dotyczacy przeszczepu. Rok po operacji; sprawa zamknigta.

Azylis nabyta pelng odpornos¢, ma duzo komorek krwi. Wszystko wrécito do normy. Nie
musi juz by¢ hospitalizowana w ramach badan kontrolnych po przeszczepie. Wystarczy
zwykte pobranie krwi od czasu do czasu i roczna wizyta kontrolna. To tyle, jesli chodzi o
przeszczep. Natomiast w kwestii choroby sprawy pozostaja bez zmian. Co trzy miesigce
Azylis bedzie przechodzi¢ badania kontrolne dla biezacej oceny sytuacji. Jesli chodzi o te
wizyty, nie wiemy, kiedy si¢ skoncza. I czy w ogole.

Poki co, nieodwracalnie zamykamy rozdzial dotyczacy przeszczepu. To nonsens, ale zyjac
goraczka ostatnich miesigcy, zapomniatam, ze ten etap kiedykolwiek si¢ skonczy.
Tymczasowo$¢ na dobre zakorzenita si¢ w naszym zyciu. Przyzwyczailam si¢ do ciaglych
wyjazdow do szpitala, tam i z powrotem; staly si¢ one standardowym elementem naszej
codziennosci. Zamykajac ten rozdzial, u§wiadamiam sobie, ze nie ma we mnie zalu ani
rozgoryczenia. Co wigcej, nie mam nawet zadnych ztych wspomnien. By¢ moze pamigé
dziala w sposob selektywny 1 przechowuje tylko to, co najlepsze — inaczej nie moglibySmy
poradzi¢ sobie z przeszioScig. Ja po prostu zapamig¢tam ogarniajgce mnie co pewien czas
uczucie niewystowionego zmgczenia i kilka niemitych wspomnien — jak na przyktad ogromny
strach w dniu przeprowadzenia przeszczepu czy nasz niepokdj w dniu, Kiedy lekarze
postanowili wywota¢ kontrolowany ,,przeszczep przeciwko gospodarzowi”. Ale nic bardziej
powaznego. Zadnych ran. Zadnych blizn.

W §lad za tym rozdzialem otwiera si¢ rozdzial nastgpny, ktory takze zamkniemy pewnego
dnia. Rozdzial, ktoérego nigdy nie lubitam, a ktory dotyczyt podawania Azylis lekow. Przez
catle miesigce, dzien po dniu, stawaliSmy na glowie, zeby nakloni¢ ja do przeltknigcia
nienawistnych pigutek 1 syropow. Codziennie walczyliSmy z jej odruchem wymiotnym,
ignorowalisSmy jej placz, thumaczac sobie, ze to dla jej dobra. Za kazdym razem, pomstujac,
zadawatam sobie to samo pytanie: dlaczego? Dlaczego laboratoria farmaceutyczne nie
produkuja lekow, ktére bylyby tatwe do podania dzieciom? Kiedy tylko opuscimy znajomy
grunt przeciwgoraczkowych i przeciwbolowych syropéw o smaku truskawkowym, leczenie
dzieci staje si¢ nie lada problemem. Nie ma lekow, ktore swoja formg i smakiem bylyby
dostosowane do podawania najmtodszym. Farmaceutyki sg cierpkie, gorzkie, drapigce, lepkie,
granulowane — ohydne. Majg forme¢ kapsulek lub tabletek, ktorych dzieci nie potrafig
przetkng¢. Za kazdym razem musieliSmy otwiera¢ kapsulki albo rozgniata¢ tabletki, i
rozpuszcza¢ je w wodzie 1 podawac je naszej stawiajgcej opoOr corce, modlac si¢, zeby
wszystkiego nie wypluta. Po wielokro¢ tesknie patrzylam na gastrostomie Thais, ktora tak

bardzo utatwiata podawanie lekow.



Ten ucigzliwy rytuat jest juz za nami. A ja bardzo si¢ ciesze z tego powodu. Ze wzgledu na
nas takze, ale przede wszystkim ze wzgledu na Azylis. Jej zycie wreszcie zaczyna

przypominac zycie innych dziewczynek w jej wieku.

Zawsze mnie to zadziwia. Ilekro¢ ktére$ z nas wchodzi do pokoju Thais, a ona akurat nie $pi,
zawsze odwraca glowe w naszg strong. I kiedy gos¢ podchodzi do 16zka, Thais ostentacyjnie
zwraca si¢ ku niemu — bez wzgledu na to, z ktdrej strony dana osoba podchodzi. Jakim cudem
wie, gdzie akurat jeste§my? Pozostaje to dla nas tajemnica.

Dzi$ takze przyjeta mnie, wyciggajac ku mnie szyj¢. Podchodz¢ do niej i zaczynam
przemawia¢ do niej tagodnie, pochylajac si¢ nad tozkiem. W tej samej chwili Thais odwraca
glowe w przeciwnym kierunku — tam, gdzie nikogo nie ma. Obchodz¢ wigc 16zko dookota,
aby znalez¢ si¢ na jej ,,linii strzatu”. I znowu Thais odwraca si¢ w drugg strong. Co si¢ dzieje?
Jest zka? Nie wyglada na zagniewang. Znowu przechodze na druga strong; i ponownie jej
glowa odwraca si¢ w przeciwnym kierunku.

Po kilku bezowocnych probach zaczynam si¢ niepokoié. Czyzby Thais stracita swoj
intuicyjny kompas, ktory zawsze naprowadzal ja w naszg strong? Czyzby zostata pozbawiona
szostego zmystu, ktory pozwalal jej czué¢ nasza obecno$¢ mimo iz nas nie widziata 1 nie
styszala? Nagle uslyszatam ciche charczenie, ktérego nie pomylitabym z niczym innym:
Thais si¢ $mieje!

Wszystko staje si¢ jasne. Po tym $miechu rozpoznaje, ze Thais ze mnie zazartowata. Po
prostu bawila si¢ ze mng w chowanego. To zawsze byta jej ulubiona zabawa; znalazta wiec
sposob, by moc nadal si¢ w nig bawi¢. Dziecigca wyobraznia nie zna granic. Podobnie jak
dzieci, ktorym si¢ wydaje, ze stajg si¢ niewidzialne, gdy tylko schowaja buzi¢ za raczkami,
Thais udaje niewidzialng, odwracajac gtowe w drugg strong.

Blogostawie¢ te cudowng chwile, w ktorej mata dziewczynka gra na nosie chorobie. Nic nie
przeszkodzi jej w zabawie. Jak temu chtopcu, ktéry bawit si¢ elektryczng kolejka.

Zjednala moje serce swojg dziecigcg naiwnoscia, ktorej nie sposob sie oprzec: catg dusza i
cialem angazuje si¢ w zabawe, udajac, ze nie moge jej znalez¢. Szukam zapamigtale,
krzatajac sie, robigc wokot duzo szumu. Jakbym nie widziala tej, ktora zajmuje centralne
miejce w pokoju. I w moim sercu.



Sztalugi juz stoja, pedzle sa roztozone, paleta — przygotowana. Bertrand, obdarzony talentem
malarskim przyjaciel, przystgpuje do dzieta. Namalowanie Thais to jego pomyst. Uwieczni¢
ja taka, jaka jest teraz: pickna, bardzo pigkna.

Wydawato si¢ nam, ze talent, do§wiadczenie i znajomo$¢ techniki malarskiej pozwola
naszemu przyjacielowi bez oporow podejs¢ do powierzonego mu zadania. Tymczasem —
przed pierwszym pociggni¢ciem pedzla — Bertrand waha si¢ dtuzsza chwile. Wie, czym ten
portret bedzie dla nas w przysztosci, kiedy Thais juz tu nie bedzie. Zdj¢cia niekiedy sa zbyt
brutalne, bo przedstawiaja catg rzeczywistos¢. Malarstwo jest: bardziej taktowne. Moze
poming¢ niewdzieczne rurki, wyeliminowaé napastliwg maszyneri¢ i odwzorowac tylko to, co
istotne: mata, §liczna, $pigca w tozku dziewczynke.

Pozostawszy z nig sam na sam, Bertrand nasyca si¢ atmosferg pokoju, zabawek Thais,
klimatem jej §wiata, wszystkim, co o niej mowi i jg okresla. Nastgpnie, natchniony tworczym
wzruszeniem, przystepuje do pracy. Thais nie jest kaprySnym modelem. Nie niecierpliwi sie,
nie grymasi, nie ma skurczéw. Bez szemrania trwa w tej samej pozie. Po prostu nie rusza sie,
poniewaz gteboko $pi. Tym snem, ktory przypomina utrate §wiadomosci.

Kilka godzin pdzniej artysta nanosi na obraz ostatnie poprawki. W tym momencie, jakby
przeczuwajac, ze jej gos¢ zbiera si¢ do wyjscia, Thais si¢ budzi. Lekko uchyla powieki — i to
wystarczy, by w jej oczach zal$nita malenka iskierka. Nie spuszczajac wzroku z modelki,
Bertrand ponownie chwyta za pedzel. Dwoma czy trzema sprawnymi pociggni¢ciami
przemalowuje swoje dzieto. Pod powiekami maluje czarny, btyszczacy punkt. Rozcigga nieco
szczeling ust, nadajgc im o ton czerwienszg barwg. Te drobne poprawki ujawniajg usmiech
Thais 1 roz§wietlajg caly obraz.

Och, usmiech Thais! Na jego widok pobladtaby z zazdro$ci sama Mona Lisa. Jedyny w
swoim rodzaju usmiech bedacy mieszaning niewinnosci 1 dojrzatosci, radosci 1 powagi.
Usmiech zawsze szczery, pochodzacy z daleka, z samej glebi jej picknej duszy. Skryty w jej
roziskrzonych oczach, w cieniu jej dtugich rzes, w dyskretnych ruchach jej warg. Nie jest to
usmiech od ucha do ucha; Thais nie moze, ma zbyt sztywne migénie twarzy. Jest to usmiech z
glebi serca.

Ten pickny obraz to najcenniejszy dar, jaki kiedykolwiek dostaliSmy. Bertrand nie
ograniczyl si¢ do odwzorowania na pidtnie twarzy Thais. Pod wcigz jeszcze 1$nigcym wernik-
sem uwiecznil jej osobowos¢, istote, ducha, zycie. I uSmiech.

Trzy latka 1 dziewie¢ miesiecy. Dzi§ Thais konczy réwno trzy lata 1 dziewie¢ miesiecy.
Jakze to niewiele. W przypadku Thais miniony rok byl tak burzliwy, tak intensywny, ze
wlasciwie powinno si¢ go liczy¢ podwojnie. Juz niedlugo ma skonczy¢ cztery latka. Zaledwie

za trzy miesigce. Czy raczej — az za trzy miesigce! Czy starczy jej sit, by dotrwacé? Data jej



urodzin przypomina fatamorgane, ktéra oddala si¢, w miar¢ jak chcemy si¢ do niej zblizy¢.
Dni, ktore dzielg nas od tej daty, ptyna zbyt wolno. Czepiam si¢ tego dnia. Bo chciatabym
moc ztozy¢ jej, wlasnie wtedy, zyczenia wszystkiego najlepszego. W tym roku bardziej niz
kiedykolwiek indziej. Nadchodzacy rok jest rokiem przestgpnym, z bezcennym 29 lutego. W
tym dniu Thais skonczy cztery latka.

Do tej pory Thais miata tylko jedne normalne urodziny: pierwsze. Swictowalismy je w
atmosferze beztroski i szcze$cia. Nie wiedzielismy... Rocznica jej drugich urodzin na zawsze
wryla si¢ w nasza pami¢¢ jako jeden z najczarniejszych dni w naszym zyciu. W trzecie
urodziny $wigtowaliSmy podwdjnie. Ilekro¢ kto§ przychodzi na $wiat 29 lutego, mozna
wybraé, czy bedzie obchodzit urodziny 28 lutego czy 1 marca. Na poczatku zycia Thais
wybraliSmy date 1 marca; wydawalo si¢ nam logiczne, ze bedziemy obchodzi¢ jej urodziny
nazajutrz po 28 lutego. Ale w roku jej trzecich urodzin zrobiliSmy odstgpstwo od reguly;
obchodziliSmy jej urodziny 28 lutego i 1 marca. Dwa §wigteczne dni zamiast jednego. Tak na
pocieche¢. Skoro wiedzieli$my, ze Thais nie bedzie zy¢ dlugo, postanowili§my obchodzi¢ jej
urodziny podwajnie.

W tym roku sprawy wygladaja inaczej: w kalendarzu jest data 29 lutego. Czepiam si¢ jej,
modlac si¢, aby Thais wcigz jeszcze wtedy z nami byta.

Wiele mam, ktore stracity swoje dziecko, wyznato mi, ze rocznica urodzin jest dla nich o
wiele bardziej bolesna niz rocznica $mierci. Ja czuje podobnie. Kazdego roku w tym dniu od
nowa powracajg wspomnienia — wcigz te same, niezmienne. Przychodzi na mysl stodka
rados¢, nieskonczone wzruszenie. Obietnica zycia, ktore przytula si¢ do siebie. Przypominajg
si¢ wszystkie plany, nadzieje, przysztos¢, ktorg reprezentuje to male istnienie.

Ja wcigz pamigtam — z bolesng wyrazistoscig — swoje niewystowione szczescie w dniu, w
ktorym Thais przyszta na $wiat. Kiedy dowiedziatam sig, ze to dziewczynka, nie posiadatam
si¢ z radosci. Dziewczyneczka, ksi¢zniczka... Marzylam o niej. Kiedy potozna wykonywata
jej pierwsze zabiegi pielegnacyjne, ja — w siodmym niebie — wyobrazatam sobie wszystko, co
razem przezyjemy. Widzialtam ja jako pigciolatke, ktora obraca si¢ w kotko w swoich
slicznych sukienkach; jako pigtnastolatke, ktora zaczyna dbac o siebie, dodajac sobie urody;
jako dwudziestoletnig kobiete. I wszystko, co widziatam, podobalo mi si¢. Wyobrazatam
sobie te¢ szczegdlng zazytose, ktora taczy matke 1 corke. I poczutam sig¢ silna. Thais przyniosta
mi spokdj 1 ufnos¢. Moze nieco naiwne, ale szczere. Pomyslatam, Ze teraz, cokolwiek sig¢
zdarzy, mam corke. Cokolwiek si¢ zdarzy...

Dhlugo zatowalam, ze Thais urodzita si¢ 29 lutego. Dzi§ mysle, ze tak jest lepie;.
Powtarzam sobie, ze bed¢ przezywaé rocznic¢ jej urodzin tylko raz na cztery lata. W
pozostale trzy — skorzystam z luki w kalendarzu. Przeslizgne si¢ jako$ pomiedzy 28 lutego i 1
marca — schowana przed swiatem, zaptakana.



Wyniki badan tylko potwierdzity to, co juz i tak wiedzieliSmy. Azylis gasnie. W ciagu dwoch
miesigcy jej chod si¢ nie poprawil. Nigdy nie puscita palca swojego taty. Kazda brawurowa
préba samodzielnego chodzenia konczylta si¢ upadkiem. Ten brak postepoéw juz sam w sobie
byt ztym znakiem. Do chwili, gdy calkiem wyraznie spostrzegtam, ze Azylis tez powltoczy
n6zka. Nie tak samo jak Thais, ale jednak.

Chodzi coraz wolniej. Drzy jej raczka. Nie caty czas, chwilami, kiedy podnosi tyzke¢ do ust
albo kiedy wyciaga rece przed siebie. Oczywisto$¢ rzuca si¢ w oczy: u Azylis rozwija si¢
choroba.

Prawda staje si¢ jeszcze bardziej brutalna, kiedy czytam raport lekarski. Testy — tym razem
— mowig wszystko: nastapilo pogorszenie zdolnosci motorycznych i spowolnienie predkosci
przewodzenia w nerwie obwodowym. Nie udalo si¢ zatrzymac choroby. Tak, to prawda, u
Azylis nastepuje regres. A ja pograzam si¢ W rozpaczy.

Juz nie mam sity, glos wigznie mi w gardle, przygast blask w moim oku. Powtarza si¢
okrutny scenariusz sprzed péttora roku, kiedy po raz pierwszy ustyszeliSmy nazwe choroby:
leukodystrofia metachromatyczna.

Lekarz nie jest az takim pesymista. Uwaza, ze nawet jesli wiesci rzeczywiscie nie s3
najlepsze, na pewno nie s3 katastroficzne. Uszkodzenie nerwu obwodowego bylo do
przewidzenia, poniewaz choroba rozwijata si¢ przez caty rok, to znaczy przez czas niezbedny
do przyjecia si¢ przeszczepu. To byl trudny wyscig, ktorego wygra¢ po prostu nie moglismy.
Ale s3 tez inne wyniki, bardziej obiecujace. Lekarz zachgeca mnie, abym skupila si¢ na
pozytywach: wyniki rezonansu magnetycznego Azylis sa doskonate; zmian w mozgu nie
stwierdzono. A wszystkie testy psychomotoryczne mieszczg si¢ w normie. Bez przeszczepu —
ktory byt dla Azylis dobrodziejstwem — z calg pewnoscig byloby zupehie inaczej. Nadzieje
nie sg ptonne. Niewykluczone, ze funkcje motoryczne ustabilizujg si¢ nieco pdzniej.

Wszystko mi jedno. Juz nie wierze. Azylis nigdy nie wyzdrowieje. W kazdym razie nie w
stu procentach. Za kilka tygodni, najwyzej za kilka miesigcy, przestanie chodzi¢, stac,
siedzie¢, mowi¢. A potem jej mozg straci wszystkie pozostale funkcje, bo nie istnieje sposob
na powstrzymanie tej przekletej choroby.

Nie buntuje si¢, nie zloszcze. Po prostu czuje bezsilnos¢, rozpacz 1 ogromne znuzenie.
Oczywiscie wcigz stysze te same stowa, to niezmienne: ,,Gdybys$ wiedziata”. Ale wtasnie nie
wiem. I jestem zmeczona niepewnoscia.

Nawet po najciemniejszej nocy zawsze przychodzi dzien. Bede potrzebowata czasu, by
odbi¢ si¢ od dna i odzyskac¢ nadzieje. Ale dam radg. Z Loikiem. Krok po kroku.

O tym, ze Azylis jest chora, nie dowiedzieliSmy si¢ wczoraj, poznajac wyniki badan, lecz

w chwili jej narodzin. Odtad walczyliSmy, nie sktadajgc broni. Ona takze — cho¢ tak malenka



I delikatna — dzielnie walczyta, nie dajac za wygrang. Na swdj sposob toczyta zajadta walke,
jako jedyng bron majac umilowanie zycia, rozpierajaca energi¢, rados¢. I ufno$¢. Ona takze
czuje, ze sytuacja si¢ komplikuje. Wie, ze jej cialo zaczyna odmawiaé postuszenstwa. A
jednak nie poddaje si¢. Dzis$ rano, tak jak wczoraj, bierze bron do r¢ki i rusza na podbdj zycia.
Pociagajac nas za soba.

Malenka, droga Azylis, nie mam pojecia, jak potoczy si¢ twoje zycie. Nie wiem, czy
podazysz ta samg droga, co Thais, czy obierzesz droge Gasparda, czy moze wytyczysz sobie
swoja wilasng $ciezke. Ale my bedziemy z toba na tej drodze, kazdego dnia. A jesli nie
bedziesz mogta chodzi¢, wezmiemy ci¢ na rece, zeby$ mogla doj$¢ dale;j.

Malenka, droga Azylis, wierzymy w ciebie, ufamy tobie. Nie zostawimy ci¢. Ani dzis$, ani
nigdy. W walce, ktéra toczymy, a w ktorej nic nie zalezy od nas, jedynym wsparciem, jakie
mozemy ci zaoferowac, jest nasza mitos¢. Mito$¢ bezwarunkowa.

Tak, malenka, droga Azylis, kocham ciebie, a nie twoje mozliwosci i uzdolnienia. Kocham
ciebie za to, ze jeste$. A nie za to, co robisz.

Na zawsze, malenka, droga Azylis.



Noc. Gdybym miata wymieni¢ tylko jedng noc, to bylaby to ta wilasnie. Zimna, ciemna,
grudniowa. Noc, ktéra zaczeta sie jak wszystkie inne, czekaniem na sen, ktéry nie chce
nadejs¢, biciem si¢ z mys$lami. A jednak byta to noc, ktora na zawsze odmienita moje zycie.

Trzecia nad ranem. Godzina, w ktérej wszystko to, czego jest si¢ pewnym, upada pod
naporem glebokiej, nagle zbyt czarnej i ztowrogiej ciemnosci. Miniony dzien wydaje si¢
odlegty. Do $§witu wcigz jeszcze daleko. Nie $pie. Mimo cigezkich powiek. Bij¢ si¢ z myslami.
Ale serce zwycigza. Musze tam i$¢. Jak tyle razy wczesniej. Dyskretnie wstaje z tozka.
Przechodze¢ przez pograzony we $nie dom, kingc na stary, skrzypigcy pod stopami parkiet.
Nie chcg nikogo zbudzié. Nie potrzebuje $wiadkéw mojej nocnej eskapady. Wchodze do
pokoju Thais. Nie zapalam $wiatta. Nie potrzebuj¢ go. Regularny pomruk aparatury dziala na
mnie uspokajajgco. Dioda w czujniku saturacji §wieci si¢ na czerwono. Thais lezy w 16zku,
nieruchoma jak zawsze. Z glowa zwrocong ku drzwiom, z zamknigtymi oczami. Spi
spokojnie. Przysuwam krzesto, zeby usia$¢ przy niej. Biorg jg za reke: ciepta, kragla.

Otulona cisza, patrze na nig. Nie ruszam si¢, nic nie mowi¢. Po prostu jestem. Noc ciggnie
si¢ leniwie.

Moje oczy, przywykte do ciemnos$ci, btadza po pokoju: rozpoznaja aparature, czujniki,
lalki 1 maskotki, haftowang poSciel, porozwieszane na S$cianach dziecigce rysunki. Ze
wzruszeniem odbywam podrdz po swiecie Thais. Kiedy moj wzrok zatrzymuje si¢ na niej,
napotyka jej spojrzenie. MyS$latam, ze Thais $§pi, ale ona wpatruje si¢ we mnie szeroko
otwartymi oczami. Intensywno$¢ tego spojrzenia wprawia mnie w zaktopotanie. Thais nie
widzi, lecz jej niewidzace spojrzenie przeszywa mnie gteboko, torujgc sobie droge wprost do
mojego serca.

Zbieram si¢ na odwage. Dzielnie wytrzymuje¢ jej spojrzenie. I tong¢ w nim. Czas staje w
miejscu. Nawet nie wiem, czy moje serce jeszcze bije. Nie ma nic, oprocz tych czarnych,
hebanowych oczu. | wowczas, posréd glebi pewnej zimowej nocy, wpatrujgc si¢ w oczy
mojej corki, trzymajac ja za reke, czujg, ze nasze umyslty 1 dusze jednoczg si¢ z sobg w

komunii. I wreszcie pojmuje.

To jak oSlepiajacy blysk. Bez jednego gestu czy stowa, Thais wyjawia mi tajemniceg.
Najpi¢kniejsza, najpilniej strzezong: Mitos¢. Przez duze M.

Dawno temu, podczas konsultacji w szpitalnym gabinecie, obiecatam mojej chorej
coreczce, ze — tak jak to najlepiej pojmuje — obdarze ja uczuciem, ktore wprawia w ruch caty
swiat. Oddawatam si¢ temu zadaniu przez ostatnie dwa i pot roku. I przez caty ten czas, zbyt
zajeta ogromem swojego dzieta, bytam S$lepa. Nie rozumiatam, ze to ona byla moim

nauczycielem mitosci. Przez te wszystkie miesigce, ktore przy niej spedzitam, nie



rozumiatam, ze — je$li by si¢ nad tym zastanowi¢ — niewiele wiem o mitosci. Prawdziwej
mitosci.

Skad wigc ona wie? Jak to mozliwe? Thais jest pozbawiona dostownie wszystkiego. Nie
moze si¢ rusza¢, mowié, stysze¢, $piewaé, sSmiac si¢, widzie¢. A nawet ptakaé. Ale umie
kocha¢. Robi tylko to, ze wszystkich swoich sit. Mimo niepelnosprawnosci, bolu, cierpienia.

Thais nie narzuca swojej mitosci, ale daje nam samg siebie. Daje si¢ nam taka, jaka jest:
staba 1 delikatna. Bez skorupy ochronnej, bez tarczy, bez zbroi. I bez Ieku. Oczywiscie ci,
ktérzy patrza z daleka, odrzuca te stabos$¢, beda z niej kpi¢, gardzi¢ nia. Ale ci, ktérzy podejda
blizej, ktorzy si¢ nad nig pochyla, ktérzy zechca jej towarzyszy¢, ci wszyscy zobaczg to, co ja:
ze ta stabos$¢ prosi o jedng jedyna odpowiedz — mitos¢é.

Niemal dwa lata temu, kiedy dowiedzialam si¢, jak cigzkie uszkodzenia spowoduje
choroba, zadatam sobie pytanie: ,,Co jej zostanie?”. Milos¢. Zostanie jej mito$¢. Ta, ktorg
otrzyma, i ta, ktorg w zamian ofiaruje.

Tak, mito$¢ ma te niepowtarzalng moc odwracania biegu wydarzen, przeksztalcania
stabosci w site. Pozbawiona zmystow, zalezna od nas fizycznie, bez pomocy z zewnatrz Thais
jest zupetnie bezradna. Moglaby zada¢ bardzo wiele. A jednak oczekuje od nas tylko tego, co
sami zechcemy jej dac. I niczego wigcej.

Powszechnie uwaza si¢, ze zycie osoby okaleczonej, udreczonej, jest nie do przyjecia.
Niewatpliwie to prawda — kiedy nie ma mitosci. Najbardziej nieznosny jest brak mitosci.
Kiedy si¢ kocha i jest si¢ kochanym, mozna znie$¢ wszystko. Nawet bol. Nawet cierpienie...
— ktore, nieproszone, zakrada si¢ do naszego zycia. DoswiadczyliSmy wszystkich jego oblicz.
Wszystkich, moze z wyjatkiem jednego: tego, ktére prowadzi do rozpaczy. Ktére niszczy w
cztowieku najwyzsze uczucia. Tak, tej nocy niespokojnej uswiadomitam sobie, ze nigdy nie
cierpiatam z powodu Thais. Przenigdy. Cierpialam razem z nig. Bardzo. Za bardzo. Caly czas.

I zawsze razem z nia.

Tej nocy mam odwage powiedzie¢: zycie Thais jest skarbem. Koncentratem mitosci, ktorg
Thais rozsiewa hojnie wokot siebie. Ilez osob, ktore przyszty do niej z wizyta — z
solidarnosci, ze wspoélczucia, z mitosci; zreszta mniejsza o powod — przezylo to bardzo
gleboko, byly wrecz wstrzasnigte! Nie w tym rzecz, ze doznaty szoku, jakby pod wptywem
zbyt nagtych przezy¢. Te osoby nie byly przybite, zdruzgotane. Nie. Byly wstrzasnigte, bo
doswiadczyly czego$ zupelnie innego — czego$, co emanowato od Thais mimo jej bolu i
cierpienia. Te osoby zostaty zarazone o wiele bardziej zakazng chorobg...

Przychodzi mi na mysl pielggniarka z nocnej zmiany w szpitalu w Marsylii. Nie styszatam,
jak weszta do pokoju Thais. Spedzita w nim dtuzszg chwile, krzatajac si¢ przy mojej corce.
Ale nie wyszta od razu po skonczeniu zabiegdw. Usiadla na skraju mojego t6zka 1 wyznata
mi, famigcym si¢ gltosem: ,,Co tu si¢ dzieje? Jest w tym pokoju co$ szczegdlnego. Nie wiem,
co to jest, ale to zupelnie wyjatkowe. Staj¢ tu w obliczu najgorszego, a mimo to czuj¢ si¢

wyjatkowo dobrze. Odczuwam spokoj. A nawet szczescie. Prosze wybaczy¢, jesli moje stowa



panig bulwersuja, ale nie moge zatrzymac tego dla siebie”. Nie zrozumialam wowczas, co
chciata mi powiedzie¢. Dzi$§ wszystko staje si¢ jasne.

Wytrzymuje przenikliwe spojrzenie Thais i przysuwam si¢ do niej jeszcze bardziej, tak
blisko, ze moja twarz dotyka jej twarzy. I szepcze, patrzac jej prosto w oczy: ,, Thais, dzickuje.
Za wszystko. Za to, czym jeste$. Za wszystko, czym jestes. I za wszystko, co dajesz. Dajesz
nam szczescie. Prawdziwe szczescie. Kocham cig, moja ksigzniczko”.

Glos w glebi mnie milknie. M6j umyst przestaje powtarza¢ swoje nieustajace: ,,Gdyby$
wiedziata...”. Moje serce eksploduje krzykiem: ,,Wiem!”



Jedno, jedyne westchnienie. Przeciagle i glebokie. Rozbrzmiewa krzykiem posréd nocnej
ciszy, w Wigili¢ Bozego Narodzenia.

Oboje z Loikiem, pochyleni nad nasza coreczka, wstrzymujemy oddech, wstuchujac sie w
jej ostatnie tchnienie. Thais umarta.

Zegnaj, malenka Thas.



PODZIEKOWANIA

Dzigkuje moim Rodzicom i Tesciom: za czas, energi¢ i mito$¢, ktorymi obdarzyliscie nas,
niczego nie kalkulujac.

Dzigkuje Tobie, Thérése, za rados¢, za kojaca obecno$¢, za dajaca wytchnienie
niezawodnos¢, za cate pickno, ktorym obdarzytas nasza rodzine.

Dzigkuje tym, ktorzy staneli w pierwszym szeregu: Zabeth, Caro, Soléne, Béné, Louis—
Etienne, Malex, Marie—Pascale, Arlette i Anne—Marie; dzigkuje najdzielniejszym — oto oni:
Constance, Antoine, Sophie, Damien, Nico, Bertrand: za to, ze nigdy nie zawiedli.

Dziekuje zespotowi hospitalizacji domowej: Delphine, Bénédicte, Laure, Delphine i Edith
G.; pielegniarkom z zespotu opieki paliatywnej: Odile i Chantal; lekarzom: Patrickowi A. i
Caroline S. oraz ich zespotowi, szczeg6lnie Christine, Florence, Adéle i Marie—Claude B.,
doskonatej psychog; fizjoterapeucie Jérome’owi G.; zespolowi UPIX—u: dzigkuje za
kompetencj¢, obecnos¢ i zaufanie.

Dzigkuje ELA — za to, ze pomogla nam wej$¢ na szczyt.

Dzigkuje Chantal, Laurence i ich rodzinie — za wspaniatomyslno$¢ i goscing.

Moim siostrom, Marie—Edmée i Amicie: dzigkuje, ze zawsze bylyScie przy mnie.

Dzigkuje ojcu Frangois, za to, ze nieustannie powtarzatl, bysmy nie tracili z oczu tego, co
najbardziej istotne.

Dzigkuje Christianowi, za to, Zze natchnat mnie odwaga.

I wreszcie dzigkuje Loicowi. Za wszystko.

I dzigkuje wszystkim, ktorzy wspierali nas swoja obecnoscig, modlitwa 1 mysla. I ktorzy

wcigz to czynig!
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