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Kochajac niepelnosprawnych

,Prawdziwg miarq wielkosci
spoteczenstwa zawsze
bedzie zakres tego, jak

traktuje swoich

najstabszych

przedstawicieli.

Autentycznosc naszej
mitosci bedzie mierzona
przez nasze wspotczucie i

akceptacje osob

niepetnosprawnych i

bezsilnych”.
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Wielu z nas, majac do czynienia z osobami o znacznym stopniu
niepelnosprawnosci ma w stosunku do nich ukryte leki i watpliwosci. Ich obce
nam gesty, zachowania oraz ograniczenia wprawiaja nas w zaklopotanie i
naruszaja nasze strefy komfortu. Mozemy odczuwac pokuse, aby podczas
obcowania z nimi stosowaé¢ inne podejScie. Nawet bardzo male
niepetnosprawne dzieci moga by¢ dyskryminowane poprzez odmowe im
opieki jako noworodkom lub poprzez aborcje w trakcie zycia plodowego.

Podczas swojej kampanii prezydenckiej, byly senator Pensylwanii Rick
Santorum 1 jego zona Karen byli cz¢sto pytani przez ludzi o ich corke Bellg,
ktéra urodzila si¢ z trisomig 18 [zespolem Edwardsa], cigzka wada genetyczng
spowodowang przez dodatkowy chromosom. Takie dzieci zyja zwykle kroce;j,
90% umiera podczas pierwszego roku zycia. Niemniej jednak, z nalezyta
opieka, niektére moga dozy¢ wieku nastolatkow, a nawet dozy¢ 20 lub 30 roku
zycia. Bella stala si¢ publicznie znana po cz¢sci dzigki kandydaturze, a w czesci
ze wzgledu na kilka niezapomnianych chwil ujawnionych podczas debat
telewizyjnych, gdy Rick z silnym przekonaniem wyjawil jaki wplyw na ich
rodzing mialy narodziny Belli 1 walka o nia.

Wezesniej, Rick i Karen walczyli z diagnoza trisomii 18 i ze sposobem, w
jaki lekarze okreslali ja jako ,,rozpoznanie $miertelnosci” i ,,niezgodna z
zyciem”. Poniewaz juz wczesniej stracili dziecko podczas porodu, Rick, prawie
nieswiadomie, w pierwszych miesigcach zycia Belli pozostal emocjonalnie jej
odlegly. Skupil si¢ na roli bycia filarem oparcia dla rodziny przechodzace;
przez burze. Pézniej, podczas jednej z publicznych debat prezydenckich
opisal ten stan w nastgpujacy sposob: ,,Zdecydowalem, Ze najlepsza rzecza,
jaka moglem zrobi¢, bylo traktowanie jej inaczej i nie kochanie jej... gdyz
ewentualnie jej strata wowczas nie bolataby tak bardzo”.

Kilka lat przed narodzinami Belli, Rick w kongresie aktywnie popieral
zakaz aborcji metoda czesciowego urodzenia. Spedzil wiele godzin na
moéwnicy senatu przekonujac na rzecz ochrony dzieci, u ktérych zostaly
odkryte ,,problemy” przed porodem, nie pozwalajac na kierowanie ich na

péznoterminowe aborcje.
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Kiedy Bella miata 5 miesi¢cy, w stanie krytycznym zostala przewieziona na pogotowie. Gdy lezala na noszach
Rick ztapal jg za maly palec. Wspominal to nastepujaco:

,Pamictam, ze trzymalem ten paluszek i patrzac na nia, zdalem sobie sprawe, co
zrobilem. Przedstawialem soba doktadnie taka postawe, z jaka walczylem podczas
senackich przesluchan na temat péznych aborcji: widzialem w niej kogo$ gorszego z
powodu jej niepetnosprawnosci”.

Jego szczero$é jest przypomnieniem wyzwan, z jakimi zmagamy si¢ wszyscy opiekujac si¢ i kochajac osoby
niepelnosprawne i posiadajace fizyczne ograniczenia. Nauczywszy si¢ wielu cennych rzeczy na lekcji udzielonej przez
swoja corke, Rick 1 Karen stuzg obecnie jako jeszcze bardziej energiczni adwokaci na rzecz dzieci niepelnosprawnych.
Zdali sobie sprawe, ze musieli zanurzy¢ si¢ w Swiecie szczegdlnych potrzeb, ktéry Rick opisuje jako ,,inny $wiat”,
aby zrozumie¢, ze dzieci podobne Belli ,,nie maja zagwarantowanej opieki, jakiej potrzebuja, chyba ze rodzice o nig
walczg”.

Niedawno, gdy mialem okazj¢ spotkac si¢ z Rickiem i1 Karen, Karen opowiedziala mi, w jaki sposéb sytuacja
Belli zostala zaostrzona przez pracownikow stuzby zdrowia, ktérzy nie traktowali jej z takim samym szacunkiem i
godnoscia, jak normalne dzieci. Zadziwiajacym byl fakt, ze niektérzy lekarze nawet nie mowili do Belli po imieniu.
Rick i Karen wkrétce wyszukali wyjatkowy zespol lekarzy, ktorzy nie tylko odnosili si¢ do Belli po imieniu, ale byli
pelni nadziei i pewnosci co do mozliwosci utrzymania jej przy zyciu. Karen wspomniala réwniez o innej parze
posiadajacej dziecko dotknigte trisomia 18. Powiedziano im po porodzie, ze niewiele mozna zrobi¢ dla ich
noworodka, a dziecko zostalo umieszczone z boku, do chwili, gdy jedno z rodzicéw zauwazylo jego zmagania i
wezwalo o pomoc. Inni rodzice méowili Karen o subtelnym, ale zauwazalnym oporze posréd personelu medycznego,
gdy przyprowadzali swoje dzieci z trisomia 18 do szpitala w celu skorzystania z opieki medycznej. Panstwo
Santorumowie doswiadczyli podobnych zachowan od opiekunéw i personelu medycznego. Musieli walczy¢, aby
uzyskac recepte na tlen oraz podstawowe srodki medyczne, ktérych potrzebowala Bella juz po opuszczeniu szpitala.
Ponadto lekarz hospicjum przepisal im morfing w dawce prawdopodobnie $miertelnej, jesli zostalaby podana.

Dyskryminacja osob niepelnosprawnych w zawodzie lekarza nigdy nie powinna by¢ dopuszczalna choc¢by w
znikomym zakresie, ani dozwolona w prowadzeniu polityki publicznej. Prawdziwa miarg wielkosci spoteczenistwa
zawsze bedzie zakres tego, jak traktuje swoich najstabszych przedstawicieli. Autentycznos$¢ naszej mitosci bedzie
mierzona przez nasze wspolczucie i akceptacje 0séb niepetnosprawnych i bezsilnych. Bég wydaje si¢ zsyla¢ nam
niepetnosprawne dzieci, aby poméc nam wzrasta¢ w czlowieczenstwie, by przypomnie¢ nam, ze kazda dusza ma
wigksze znaczenie niz watle cialo i nauczy¢ nas, jak najwyzsze powolanie cztowieka odnajduje si¢ w jego, podobnej
Bogu, mozliwosci dzielenia mitodci bezwarunkowe;.

Ks. dr Tadeusg Pacholegyk otrzymat doktorat w dziedinie nenrologii (nenroscience) na Uniwersytecie Yale i kontynuowal prace naukowq
na Harwardgie. Jest on kaplanem Diecezji w Fall River (Massachusetts) oraz Dyrektorem do spraw nanczania i oswiaty w Narodowym
Katolickim Osrodkn Bioetyeznym (National Catholic Bivethics Center) w Filadelfii. Zob. www.ncbeenter.org.
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