


[



Redaktorka prowadzaca: Marta Budnik
Wydawczyni: Justyna Zebrowska

Redakcja: Anna Ptaskon-Sokotowska
Korekta: Malgorzata Lach

Projekt oktadki: Pawel Panczakiewicz

Zdjecie na oktadce: © Myphuong Santos / Unsplash.com,
© Ben Mack / Pexels.com
DTP: Maciej Grycz

Copyright © Klaudia Muniak, 2021
Copyright © 2021, Wydawnictwo Kobiece Eukasz Kierus

Wszelkie prawa do polskiego przektadu i publikacji zastrze-
zone. Powielanie i rozpowszechnianie z wykorzystaniem
jakiejkolwiek techniki catosci badz fragmentéw niniejszego
dziela bez uprzedniego uzyskania pisemne;j zgody posiada-
cza tych praw jest zabronione.

Wydanie I
Bialystok 2021
ISBN 978-83-66815-96-4

Badz na biezaco i §ledZ nasze wydawnictwo na Facebooku:
www.facebook.com/kobiece

|TJ KOBIECE
www.wydawnictwokobiece.pl

Wydawnictwo Kobiece
E-mail: redakcja@wydawnictwokobiece.pl
Pelna oferta wydawnictwa jest dostepna na stronie
www.wydawnictwokobiece.pl



PROLOG

ZYJE DZIEKI ROZWOJOWI NAUKI | MEDYCYNY. Gdybym uro-
dzila sie kilkanascie lat wczesniej, nie miatabym najmniej-
szych szans na przetrwanie.

W dwudziestym wieku medycyna pozostawata bezsilna
wobec schorzen genetycznych, ktére z tatwoscig wykry-
wano za pomoca badan prenatalnych. Amniopunkgja czy
biopsja kosméwki nie byty niczym niezwyktym, stanowily
wrecz standardowy panel opieki prenatalnej. Potrafiono
wykry¢ zabdjcze wady, ale plody nimi naznaczone byty
bez szans na normalne zycie, a ich rodziny bez nadziei na
ratunek.

Wszystko nabralo tempa po dwa tysigce trzynastym
roku, kiedy to zauwazona niemal dekade wczesniej metoda
edycji genéw zaczela interesowaé naukowcéw na calym
$wiecie. Kilka oficjalnych - i zapewne kilkadziesiat nieofi-
¢jalnych - zespotéw badawczych wyprébowato jg najpierw

na zwierzetach, by po dwa tysigce szesnastym roku skupi¢



sie na ludzkim genomie. Cho¢ pelna nazwa metody dla
przecietnego zjadacza chleba moze nie by¢ zrozumiata, pro-
stota jej dzialania jest zaskakujaca. Edycja genéw w gruncie
rzeczy sprowadza sie do wyciecia wadliwego genu, skopio-
wania jego prawidlowej sekwencji i wklejenia jej we wlas-
ciwe miejsce. Zwalczanie schorzen wynikajacych z btedow
wiekszych niz pojedynczy gen wydawalo sie trudniejsze,
ale na moje szczescie i z tym poradzono sobie $piewajgco.
Dlaczego o tym opowiadam?
Bo jestem dzieckiem z zespolem Edwardsa...
Wyleczonym dzieckiem z zespotem Edwardsa.
Wspoblczesne mozliwosci inzynierii genetycznej to po-
tezna silta. Sila, ktéra ma dwa wymiary. Sa nimi dobro-
dziejstwo i destrukgja.

Poznatam oba.



SUFIT JEST BIALY, zupelnie jak w moim pokoju, ale pod-
$wiadomie wyczuwam, ze pomieszczenie, w ktérym sie
znajduje, nie nalezy do mnie. Podobnie jak 16zko zastane
biala posciels, do ztudzenia przypominajaca mi mojg. Na
wpo6! zwiotczalymi palcami $ciskam kawalek kotdry, kto-
ra jestem przykryta. Jej tekstura mami mnie nadzieja, ze
jednak jestem u siebie.

Odrywam wzrok od obcego postania i na nowo wpatruje
sie w sufit, ktéry juz wcale nie przypomina mi domu. Poja-
wiaja sie na nim réznorakie ksztalty. Po chwili te malenkie,
barwne punkciki wirujg we wszystkie strony i poteguja bél
mojej glowy do tego stopnia, Ze staje sie on nieznosny. Ma-
jaki mienig sie jednak wszystkimi kolorami teczy i trudno
mi je tak po prostu zignorowacd. Sa piekne, ale tajemnicze
i ztowieszcze zarazem.

Cho¢ zdaje sobie sprawe, ze nie istniejg naprawde, mam

ochote unies¢ reke i sprébowac je przepedzi¢. Niestety nie



czuje sie na sitach, aby chociaz przekreci¢ glowe i sprawdzi¢,
gdzie tak wtasciwie jestem, a co dopiero macha¢ rekami.

W ustach mam istng pustynie, wysuszona $luzéwka gar-
dla obkurczyta sie nieprzyjemnie, sprawia mibdl. Poruszam
niemrawo nieco zesztywniala szczeka, ale pod jezykiem
nie znajduje ani kropli sliny, ktérej wilgo¢ cho¢ odrobine
by mi ulzyta.

Zamykam oczy, bo nie moge dluzej patrze¢ na fruwajace
po suficie mroczki. Od skomplikowanej trajektorii ich lotu
zaczyna mnie na doktadke mdli¢. Nie przestaje przy tym
maca¢ materialu, w ktéry obleczona jest kotdra. Chociaz
stwierdzam, ze dominuje w nim bawelna, pozbywam sie
zludzen, ze to moja posciel. Jest zbyt sztywna, jakby wy-
maglowana, a nie przypominam sobie, abym kiedykolwiek
oddawata swoje rzeczy do magla. Mama tez raczej nie ko-
rzystala z takich ustug.

Nie otwieram oczu. Rozejrzenie sie po obcym wnetrzu,
do ktérego nie mam pojecia, jak trafitam, nadal stanowi dla
mojego ciala zbyt duze wyzwanie. Mimo calej tej niewiedzy
nie czuje strachu — moze jestem zbyt zamroczona, aby sie
ba¢. Poza tym licze, ze zaraz poczuje sie lepiej i bede mogla
wreszcie zorientowac sie w swojej sytuacji.

Tyle ze méj organizm wysyta mi jednoznaczne sygnaly
$wiadczace o tym, ze ma zgota odmienne plany, przynaj-
mniej na najblizsza przysztosc. Kreci mi sie w glowie i raz
po raz atakuja mnie obezwladniajace fale mdtosci.

Wracam pamiecig do ostatniego jasnego wspomnie-
nia w mojej glowie. Cho¢ wirujacy w niej kotowrotek nie

zwalnia, widze je wystarczajaco wyraznie, aby stwierdzic,



ze w zaden sposdb nie wyjasnia ono, dlaczego jestem tu,
gdzie jestem.

Zagladam jeszcze bardziej wstecz.

Jestem na zajeciach. Pipeta drzy w moich dtoniach tak
bardzo, ze opuszczam reke, aby poprawié chwyt. W drugiej
dtoni trzymam probéwke typu eppendorf, doktadnie na wy-
sokosci oczu, aby lepiej widziec jej zawarto$¢. Przed chwilg
z roztworu za pomocq izopropanolu wytrgcitam RNA. Kwas,
awtasciwie cata pula kwaséw rybonukleinowych zawartych
w zywych komdrkach osadzita sie na dnie probéwki, a moim
zadaniem jest precyzyjne odciggniecie plynu, ktory ten osad
otacza. Idealnie bytoby pozby¢ sie catosci cieczy, bo to same
niepotrzebne mi w tym momencie molekuly, ale to bardzo
trudne, poniewaz osad kwasow rybonukleinowych jest nie-
wielki i delikatny. Jeden nierozwazny, zbyt agresywny ruch

i z tatwosciq zniszcze jego strukture.

Pamietam, jak powtarzatam sobie, ze to zadna tragedia,
jesli tak sie stanie, bo akurat ten etap procedury moge
z powodzeniem powtérzy¢. Wystarczy ponownie zwirowaé
probdwke, aby czastki kwasu na nowo zbily sie w osad na jej
dnie. Nie chciatlam jednak pozostacé w tyle, tym bardziej ze
wiekszos$¢ grupy miata juz to zadanie za sobg i przymierzala
sie do kolejnego kroku izolacji RNA, czyli oczyszczania
osadu z zanieczyszczen.

Co byto dalej?

Naplywajace wspomnienia nie wydajg sie pomocne

w ustaleniu tego, co sprawilo, Ze tutaj leze. Prébuje unies¢



powieki, moze nawet rozejrzec sie wkolo, ale nic z tego. Cia-
o mnie nie stucha, nadal jest zbyt wyczerpane, aby nadazy¢
za moimi my$lami. Nie mam innego wyjscia — chwytam
zachtannie wszystko to, co podsuwa mi pamie¢, i analizuje
szczeg6lowo kazdy zapisany w niej moment w nadziei, ze
wreszcie znajde co$, co pomoze mi jako tako zorientowaé

sie w tej dziwaczniej sytuadji.

Zaciskam mocniej dtori na pipecie i unosze reke ponad pro-
bowke. Koricowka tipsa — nie, nie sztucznego paznokcia, ale
jednorazowej plastikowej naktadki - zanurza sie w roztwo-
rze, podczas gdy skéra moich dtoni pokrywa sie warstwg
potu. Dziekuje niebiosom, ze pracujemy w rekawiczkach,
inaczej probowka na pewno wyslizgnetaby mi sie z palcéw,
przekreslajgc moje aspiracje uzyskania pigtki z praktycz-

nego kolokwium.

Zastanawiam sie, czy dostalam te upragniong piatke,
kiedy wspomnienia zaczynaja sie rozmywac i powoli ode
mnie odptywad. Udaje mi sie otworzy¢ oczy, ale moje po-
wieki s3 tak ciezkie, ze niemal natychmiast z powrotem
opadaja, a moje mysli odbiegaja od sali ¢éwiczen i ostatniego
kolokwium.

Przysypiam.

Nie mam pojecia, ile $pie, ale kiedy sie budze, znéw
widze bialy sufit i znéw stwierdzam, ze nie jest to sufit
w moim pokoju. Tym razem natychmiast ogarnia mnie
niepokdj; nie zaden spektakularny lek, ale wystarcza, aby

namacalnie chwycil mnie za gardlo.
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