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Czy da sie wyleczy¢ zesp6t Downa?
Odnajdywanie sprawczosci w systemie biomedycznym
przez rodzicOw o0séb z zespotem Downa

Na postawione w tytule pytanie odpowiedz jest, niestety, jedna i na razie nie-
zmienna — zespotu Downa rozumianego jako aberracja chromosomowa nie
da si¢ wyleczy¢. Nie oznacza to jednak, ze poszukiwanie odpowiedzi jest zu-
petnie pozbawione sensu. Odwotujac si¢ do dwuletnich badan terenowych!
1 tekstow z zakresu antropologii medycznej, sprobuje przeanalizowac dziatania
i decyzje podejmowane przez rodzicéw dzieci z zespotem Downa, ktdrzy po-
stanowili stosowa¢ niestandardowe terapie farmakologiczne. W pierwszej czg-
$ci niniejszego artykutu postaram si¢ pokazac, jak zespdt Downa opisywany
jest przez nauki biomedyczne, aby pdzniej przesledzié, jak rozumieja go sami
rodzice. Przyjrzenie si¢ temu, co kryje si¢ pod pojeciem ,,leczenie”, pozwala
na analizg tego, jak wygladaja wspotczesnie relacje pacjenta z lekarzem, jak
przedefiniowana zostata posta¢ eksperta oraz jak budowana i negocjowana jest
rodzicielska sprawczo$¢? oraz autonomia wobec systemu biomedycznego.

Zespot Downa

Zespot Downa jest najczesciej wystepujaca wada genetyczng. Rdzne Zrddia
podaja, ze pojawia si¢ w przypadku jednego na siedemset—tysigc zywych uro-
dzen, niezaleznie od rasy, kultury czy klimatu®. Jako pierwszy ,,odkryl” go
! Badania odbyly si¢ w ramach grantu ,,Rodzina i reprodukcja w kontekscie rozwoju
genetyki i nowych technologii medycznych. Perspektywa antropologiczna”. Projekt
zostal sfinansowany ze srodkdéw Narodowego Centrum Nauki, przyznanych na podsta-
wie decyzji nr DEC-2011/1/B/HS3/03126.

Odnoszac si¢ do definicji sformutowanej przez Martina Hewsona, sprawczo$¢ rozu-
miem jako aktywne dziatanie, wywieranie nacisku i kontrolowanie rzeczy i sytuacji.
W kontekscie artykulu mowa jest o sprawczosci jednostkowej rodzicow, ktéra oddzia-
luje zardwno w mikroskali rodziny, jak i wigkszej skali rosnacego trendu farmakolo-
gicznego wspierania rozwoju dzieci (por. M. Hewson, Agency, [w:] Encyclopedia of
case study research, eds. A. Mills, G. Durepos, E. Wiebe, Los Angeles 2010).

Zob. B. Stratford, Zespét Downa. Przeszlosé, terazniejszosé i przysztosé, . E. Zdzie-
nicka, B. Mroziak, Warszawa 1993; E. Minczakiewicz, Zespé! Downa, Gdansk 2010;
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Langdon Down, oswieceniowy naukowiec i lekarz. Uznal on zbior pewnych
charakterystycznych cech za idiotyzm typu mongolskiego (klasyfikacje t¢
zaproponowal w wydanej w 1866 r. ksiazce Observations on an ethnic clas-
sifications of idiots*). W 1959 r. Jérome Lejeune, francuski lekarz i genetyk
zauwazyl, ze u 0s6b z mongolizmem wystepuje szczegdlna aberracja chromo-
somowa’. Wigkszo$¢ ludzi posiada 46 chromosoméw potaczonych w 23 pary.
W przypadku osob z zespolem Downa w 21 parze pojawia si¢ trzeci, nad-
programowy chromosom (trisomia). Odkrycie to byto jedynie wstgpem do
kolejnych. Okazato si¢ bowiem, ze osoby zdiagnozowane jako majace zespot
Downa czasami wcale nie maja typowej trisomii we wszystkich komdrkach
ciata. Zdarza sig, ze taka aberracja pojawia si¢ tylko w niektérych komor-
kach, pozostate zas maja typowa ilo$¢ chromosomow (posta¢ mozaikowata)®.
Czasami, cho¢ bardzo rzadko, zdarza sig, ze trzeci chromosom nie wystepuje
w 21 parze, ale ze cz¢$¢ chromosomu z tej pary ,,przykleja” si¢ do pary 14
(translokacja)’. Cho¢ znamy genetyczne podtoze zespotu Downa, duzym
problemem jest zdefiniowanie, czym si¢ on objawia. Badacze nakreslili listg
okoto 200 wad i cech charakterystycznych dla zespolu Downa, jednak zadna
z nich nie stwierdza si¢ u kazdej zdiagnozowanej osoby®. Wady te wystepuja
w réznym nat¢zeniu — od postaci lekkich do skutkujacych znaczng niepet-
nosprawnoscia’. Weiaz nie wiadomo takze, co moze powodowaé pojawienie
si¢ zespotu Downa. Pomimo réznych teorii majacych opisaé przyczyny jego

J. Kulbaka, Znamy sie nie od dzis. Odkrycie i opisanie zespotu Downa, [w:] Zespol
Downa w XXI wieku, red. J. Koral, Warszawa 2013.

Oxford dictionary of national biography. From the earliest times to the year 2000, Vol.
16: Dewes-Dryland, ed. H.C.G. Matthew, New York 2004.

E. Zasgpa, Problemy zdrowia psychicznego u 0sob z zespolem Downa, Krakow 2013,
s. 8.

¢ B. Stratford, op. cit., s. 145.

7 Ibidem,s. 152.

Do najczg$ciej wystgpujacych naleza: ptaski profil twarzy; mate, nisko osadzone mat-
zowiny uszne; mongoloidalne oczy (migdatowe w ksztalcie, z faldami thuszczu na
powicekach); krétka szyja; ptaski mostek nosa, szerokie nozdrza; ,,matpia bruzda”, po-
przeczna, ciagta linia we wnetrzu dtoni; duzy jezyk i mata objg¢tos¢ jamy ustnej; wady
serca, uktadu pokarmowego, uktadu moczowego, uktadu krazenia; ubytki stuchu; wady
wzroku; nadczynno$é/niedoczynno$é tarczycy; uposledzenie intelektualne na réznym
poziomie (lekkim, umiarkowanym lub znacznym), zob. B. Stratford, op. cit.

Z podobnymi problemami mierza si¢ zarowno rodzice, jak i badacze zajmujacy si¢
zespoltem Retta. W tym przypadku takze wystgpuje wiele postaci choroby, jej przebieg
bywa ,,niecharaterystyczny” (odbiegajacy od medycznego wzorca idealnego) a testy
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powstania (wrodzony syfilis, alkoholizm, gruzlica), wiadomo jedynie, Ze u ma-
tek wraz z wiekiem wzrasta szansa na urodzenie dziecka z zespotem Downa,
a jako znaczaca granicg podaje si¢ 35 rok zycia matki'®. Wedtug obecnego sta-
nu wiedzy styl zycia rodzicow, przyjmowane leki czy dieta, nie maja wplywu
na pojawienie si¢ trisomii u dziecka.

Wraz z rozwojem nauki 1 badan genetycznych pojawito si¢ wiele nowych
odkry¢, w ktorych kluczows role odegrata genetycznie zmodyfikowana mysz
Ts65Dn, bedaca zwierzgcym modelem ludzkiego zespotu Downa. Badacze
podkreslaja, ze trisomia jest jedynie poczatkiem, punktem wyjscia. Zespot
Downa wiaze si¢ m.in. z nadekspresja genu DYRK-1A!" i DSCR1, choroba
Alzheimera'?, wieloma wadami metabolicznymi, hormonalnymi, nieprawidto-
wym funkcjonowaniem neuroprzekaznikow'?, zeby poda¢ tylko kilka przy-
ktadéw. Prawdopodobnie to one odpowiedzialne sa za wszystkie zaburzenia
funkcjonowania 0sob z zespotem Downa, a nie trisomia jako taka. Lista wciaz
si¢ wydhuza, stale publikowane s coraz to nowsze doniesienia naukowcow na
temat odkry¢ zwiazanych z zespotem Downa. Nalezy jednak podkresli¢ — s to
jedynie odkrycia (najczesciej zreszta dokonane dzigki wspomnianej wczesniej
myszy), ktére nie maja jeszcze przetozenia na dajace si¢ zastosowac rozwiaza-
nia. Krétko podsumowujac: zespdt Downa nie ma jednej postaci na poziomie
genetycznym ani fenotypowym, a lista mozliwych objawow oraz mechani-
zmow choroby daleka jest od zamknigcia. Wynikaja z tego bardzo praktyczne
problemy. Poniewaz nauka nie jest na razie w stanie zmieni¢ wszystkich ko-
morek z dodatkowym chromosomem na takie z wtasciwg ich liczba, jedyne,
co mozna robic, to stara¢ si¢ wptywac na wystgpujace zaburzenia. Jednak nie
tylko proces powstawania tych zaburzen nie jest jeszcze do konca poznany, lecz
brakuje takze skutecznych lekow na niektore z objawdw (np. na nieuleczalng
jak dotad chorobg Alzheimera). Takze fakt, ze zespdt Downa ma tak r6zna po-
sta¢, nie ulatwia badan nad nim. Badania kliniczne moga okaza¢ si¢ niekonklu-

genetyczne nie zawsze sg jednoznaczne, zob. K. Featherstone, P. Atkins, Creating con-
ditions, London—New York 2012.

E. Zasgpa, op. cit., s. 12-13.

Gen ten jest odpowiedzialny za prawidtowe funkcjonowanie biatka Tau, odpowiedzial-
nego za chorobg Alzheimera. W moézgach osob z zespotem Downa juz we wezesnym
wieku pojawiaja si¢ ztogi amyloidowe charakterystyczne dla choroby Alzheimera, zob.
A. Kochanski, Genetyka zespolu Downa. Gdzie jestesSmy, [w:] Zespol Downa w XXI
wieku...

12 Ibidem.

W tym przede wszystkim receptordw serotoniny, zob. E. Zas¢pa, op. cit., s. 106.
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zywne, a udzial w nich dzieci stwarza dodatkowe trudnos$ci natury etycznej'*.
Wigkszos¢ eksperymentéw prowadzona jest na zwierzegcym modelu zespotu
Downa, jednak badania te rzadko kontynuowane sg na ludziach®. Ze wzglgdu
na to, ze testy roznych substancji koncza si¢ na sprawdzeniu ich dziatania na
myszy, brakuje ustandaryzowanych procedur czy sposobu dawkowania.

Teren badan

Cho¢ tematyka niepetnosprawnosci jest chetnie podejmowana przez socjolo-
g6w 1 antropologdéw!'®, to zespot Downa rzadko pojawiat si¢ jako oddzielna
kategoria. W tekstach Rayny Rapp i Faye Ginsburg zesp6t Downa jest przy-
ktadem choroby nie tylko powodujacej niepetnosprawnos¢, lecz takze moz-
liwej do wykrycia w okresie prenatalnym. Zdaniem autorek, pojawienie si¢
u dziecka niepetnosprawnosci zmusza do przedefiniowania relacji — zaréwno
rodzinnych, jak i obywatelskich. Badania prenatalne daja matkom mozliwo$¢
(czy, jak twierdza, obowigzek) podjecia decyzji czy chea urodzi¢ dziecko z ze-
spotem Downa. Jednoczesnie zwracaja uwage na znaczenie obecnosci nie-
pelnosprawnych w przekazie medialnym (przyktadem jest udziat syna Emily
Kingsley w programie Ulica Sezamkowa w 1974 r. — wedtug autorek byt to
pierwszy pozytywny wizerunek osoby z zespotem Downa pokazany w me-
diach)!”. Co wazne w kontekscie tego artykulu — Rapp i Ginsburg zauwazaja

14 Na ten temat wypowiada si¢ Marcin Waligora (M. Waligéra, Prawo dziecka do odmowy

udzialu w eksperymencie medycznym, [w:] Etyczne aspekty decyzji medycznych, red.
J. Hartman, M. Waligéra, Warszawa 2011), filozof i bioetyk, ktory zwraca uwage na
to, ze dziecko jest szczegolnie podatne na wykorzystanie w eksperymentach i powinno
mie¢ prawng mozliwo$¢ odmowy udziatu w eksperymencie medycznym (nawet jezeli
odmowa ta wynika ze strachu przed procedurami takimi jak zastrzyk).

W trakcie badan nie znalaztam ani jednego artykutu, ktory dotyczylby testowania
(wspomnianych w dalszej czgsci artykutu) substancji na osobach z zespotem Downa.
16 Zob. D. Mitchell, S. Snyder, The Body and Physical Difference. Discourses of Disability,
Michigan 1997; E. Goffman, Pietno. Rozwazania o zranionej tozsamosci, th. A. Dzier-
zynska, J. Tokarska-Bakir, Gdansk 2005. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage, ze literatura
socjologiczna i antropologiczna z reguly opisuja niepetnosprawnos$¢ fizyczna, rzadziej
intelektualna. By¢ moze zwiazane jest to z pojawieniem si¢ glosow samych niepet-
nosprawnych broniacych swoich praw (advocacy) czy opowiadajacych o wlasnych
doswiadczeniach. Niepelnosprawni intelektualnie (w tym osoby z zespotem Downa)
prawie nie wystepuja w tej roli.

R. Rapp, F. Ginsburg, Enlarging reproduction, screening disability, [w:] Disrupted
Reproduction, ed. M. Inhorn, New York 2007, s. 110.
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zmian¢ w podejsciu lekarzy, systemu biomedycznego i spotecznego (w tym
wypadku w Stanach Zjednoczonych) do 0sob z zespotem Downa. Zwracajq
uwage na to, ze do lat 70. XX w. dzieci z zespotem Downa, u ktorych wykryto
wade serca, raczej nie operowano, a rodzicom odradzano zabieranie ich do
domu, proponujac w zamian umieszczenie dziecka w specjalnym osrodku!s.

Na polskim gruncie tematem 0sdb z zespotem Downa zajmowata si¢ Matgo-
rzata Rajtar, opisujac rodziny niemieckich swiadkow Jehowy, w ktorych poja-
wily si¢ dzieci z trisomia. Badania dotyczyly napigcia, jakie tworzy si¢ migdzy
systemem biomedycznym (u dzieci zdiagnozowana byta wada serca wyma-
gajaca operacji) a wartosciami religijnymi rodzicoéw (ktérych wiara zabrania
transfuzji krwi). Autorka zwraca uwage, podobnie jak Rapp i Ginsburg, na
obowiazek podejmowania przez rodzicow decyzji dotyczacych zycia i zdrowia
ich dzieci przy jednoczesnym braku wsparcia — gldwnie ze strony systemu
biomedycznego".

W ponizszym tekscie chciatabym przyjrze¢ si¢ zespotowi Downa z jesz-
cze innej perspektywy. Wspotczesnie rodzice maja nieograniczony dostgp do
informacji, szczegdlnie za posrednictwem Internetu (tam tez znalez¢ mozna
wspomniane wczesniej artykuly medyczne na temat zespotu Downa, glownie
na portalu PubMed?). Niektorych z rodzicow znalezione informacje sktaniajg
do podjecia farmakologicznych terapii majacych poprawi¢ stan zdrowia ich
dzieci. Przygladajac si¢ podejmowanym przez nich dziataniom, postaram si¢
odpowiedzie¢ na pytania, jak ,leczy” sie zespdt Downa i co w tym kontek-
$cie oznacza odzyskiwanie sprawczosci, ocenianie ryzyka i funkcjonowanie
pacjentow w obrebie systemu biomedycznego. Na poczatek przedstawig cha-
rakterystyke przeprowadzonych badan, pozniej przyjrze si¢ grupie rodzicéw
w szczegolny sposob podchodzacych do probleméw zwiazanych z trisomia,
by na koncu przesledzi¢, jak moi rozmdéwcy radzg sobie w obliczu choroby
dziecka.

18 R. Rapp, F. Ginsburg, Enabling disability. Rewriting kinship, reimagining citizenship,
,»Public Culture” 2002, Vol. 3(13), s. 546. W Polsce sytuacja wygladata podobnie jeszcze
do pdznych lat 80., o czym opowiedziata mi matka dwudziestokilkuletniego dzi§ mez-
czyzny z zespotem Downa. Po jego urodzeniu i postawieniu diagnozy zaproponowano
jej oddanie syna do specjalnego osrodka. Ona jednak zdecydowata si¢ go wychowad.
M. Rajtar, Serce i krew. Rodziny Swiadkéw Jehowy wobec zespotu Downa, [w:] Etno-
grafie biomedycyny, red. M. Radkowska-Walkowicz, H. Wiercinski, Warszawa 2014,
s. 259-275.

Jest to internetowa baza danych zawierajaca artykuty z dziedziny nauk medycznych.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed.
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Badania wsrdd rodzicow (gltéwnie matek) dzieci z zespotem Downa pro-
wadzitam w latach 2014-2015. Jak zauwaza Agnieszka Halemba?', przywotu-
jac przemyslenia trzech antropologéw (Raymonda Firtha, George’a Marcusa
1 Maurice’a Blocha), istota badan antropologicznych jest znajdowanie si¢
jak najblizej badanych, na zasadzie obserwacji uczestniczacej polegajacej
na intymnym, bliskim kontakcie z ludZmi. Sama autorka zwraca uwage na
warto$¢ obserwacji, ktdra nie powinna by¢ traktowana jako ,,uboga siostra”
wywiadu etnograficznego. Kierujac si¢ ta zasada, staralam si¢ nie skupiaé
wylacznie na rozmowach, lecz takze, a moze przede wszystkim, towarzyszy¢
badanym w ich §wiecie i codziennym w nim funkcjonowaniu. W tym przy-
padku oznaczato to takze wnikliwg analizg tresci internetowych, ktore dla
moich rozmowcow byty bardzo waznym Zrodlem rdznego rodzaju informacji.
Przede wszystkim byly to fora internetowe (gtéwnie Zakatek 21%2), strony
na Facebooku (zaréwno tematyczne, jak i prywatne)*, blogi oraz strony po-
swiecone zespotowi Downa (takie jak zespoldowna.info*). W trakcie badan
rozmawiatam z cztonkami 20 rodzin (gtownie matkami, czasem wspolnie
z ojcami), w ktérych dziecko (od kilku miesi¢gcy do dwudziestu kilku lat)
ma zespol Downa. Wszyscy moi rozméwcy byli mieszkancami duzych miast
(Warszawy, Krakowa i Trdjmiasta) i zaliczy¢ by ich mozna do szeroko ro-
zumianej klasy $redniej (sytuacja finansowa pozwalata na rezygnacj¢ matki
z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dzieckiem). Wszystkie moje rozmow-
czynie mialy co najmniej srednie wyksztatcenie. Jedynie u trzech sposrod
nich badania prenatalne wykazaty zespét Downa u ptodu®, w pozostatych

21 A. Halemba, Polityka, teoria i metoda — czyli co tworzy wspélczesng antropologie, [w:]
Teren w antropologii. Praktyka badawcza we wspdlczesnej antropologii kulturowey, red.
T. Bulinski, M. Kairski, Poznan 2011.

2 http://www.zakatek21.pl.

3 Grupa zrzeszajaca rodzicow szukajacych farmakologicznych metod wspierania rozwo-

ju dzieci nazywa sig¢ ,,Zespol/Suplementy i dieta” (grupa zamknigta dla nieautoryzo-
wanych uzytkownikdw). Méwiac o stronie na Facebooku, odwotuj¢ si¢ do tresci tam
zamieszczanych.

2 http://www.zespoldowna.info.

3 W latach 90. pojawily si¢ nowe mozliwosci diagnostyczne. Najczgsciej wykonywany-

mi badaniami sa badania nieinwazyjne — takie jak ultrasonografia i testy z krwi matki.
Pierwszym badaniem jest wykonywany w I trymestrze (10-14 tydzien ciazy) tzw. test
podwdjny. Polega na zbadaniu obecnosci biatka PAPP-A (Pregnancy Associated Plasma
Protein A) i -hCG (ludzka gonadotropina kosméwkowa) w krwi matki. Potaczenie
wynikow testu podwdjnego z badaniem USG (do badanych czynnikéw naleza m.in.
przeziernos¢ karkowa, tzw. NT, czyli pomiar obrzgku tkanki podskornej w okolicy kar-
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przypadkach trisomig¢ zdiagnozowano po porodzie. Zdecydowana wickszos¢
kobiet urodzita dziecko przed ukonczeniem 35 roku zycia.

Dziatania rodzicow

Wigkszos$¢ z badanych przeze mnie matek w obliczu niepetnosprawnosci
dziecka zachowala si¢ podobnie — po krotkim okresie, jak mowity, ,,zaloby”,
zaczynaly intensywna rehabilitacje i (jezeli bylo to konieczne) leczenie swo-
jego dziecka przy jednoczesnym poszukiwaniu informacji na temat zespotu
Downa. Pytane przeze mnie, czym, ich zdaniem, jest zespot Downa, odpo-
wiadaty, ze jest to dodatkowy chromosom w 21. parze, czyli po prostu triso-
mia 21, aberracja chromosomowa odpowiedzialna za zespdt Downa. Jednak
w kilku przypadkach na tak zadane pytanie otrzymywatam zgota inna odpo-
wiedz. W trakcie badan poznatam trzy rodziny*, ktore zespot Downa nie tylko
inaczej definiuja, lecz takze podejmuja si¢ dziatan, ktore jeden z rozméwcow
zdefiniowat jako ,,awangardowe”, niebgdace powszechnymi praktykami. Dla
nich zespot Downa nie byt ,,zwykla” trisomia, ale pewnymi zaburzeniami
metabolicznymi, chemicznymi i genetycznymi. Jak powiedziata mi jedna
Z 10zmoOwczyn:

Jest taka koncepcja. .. no wiele jest teraz koncepcji, na przyklad, ze za jak gdy-
by te wszystkie niedobory intelektualne i zapadalnos$¢ na choroby odpowiada
po prostu zle zarzadzanie energia w mitochondriach komdrkowych. I ze teraz

ku, dlugos¢ kosci nosowej i wyglad zastawki trojdzielnej w sercu ptodu) pozwala na
wykrycie zespotu Downa w 90%. Kolejnym badaniem nieinwazyjnym, wykonywanym
w I trymestrze (1520 tydzien) z krwi matki, jest test potrojny — sktada si¢ na niego
badanie pozioméw o—fetoproteiny (AFP), B-hCG i estriolu (uE3). Wyniki testu oraz
wiek matki stuza programowi komputerowemu do wyliczenia ryzyka urodzenia dziecka
z zespotem Downa. W Polsce przyijelo sig, ze jezeli po podsumowaniu wynikow badan
ryzyko, ze ptéd ma aberracj¢ chromosomowa wynosi 1:300, to matce proponuje si¢
przeprowadzenie badania inwazyjnego, wykrywajacego wadg ze 100% pewnoscia. zob.
M. Radkowska-Walkowicz, Potyczki z technologiq. Badania prenatalne w ujeciu antro-
pologicznym, [w:] Etnografie biomedycyny...; P. Wegrzyn, D. Borowski, M. Wielgos
Ocena ryzyka aberracji chromosomowych, [w:] Diagnostyka prenatalna w praktyce,
red. P. Wegrzyn, D. Borowski, M. Wielgos, Warszawa 2015.

Cho¢ osobiscie poznatam tylko trzy takie rodziny, okazato sig, ze jest to o wiele wigksza
grupa rodzicodw, co mozna zaobserwowac w Internecie. Poniewaz podzielaja oni wiele
pogladow, moéwiac o tej grupie rozmdwcow, mam na mysli pewna tendencje.
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ostatnie odkrycie, Ze to nie tylko ten 21. chromosom i biatko DYRKI1A, albo
tam GABA [neuroprzekaznik — przyp. aut.] wplywaja na problemy z funkcjo-
nowaniem o0sob z zespotem Downa, ale ze wlasciwie, ze wyglada to tak, jak-
by dziecko wzi¢lo i po takim tancuchu DNA przejechato patykiem. [...] zte
zarzadzanie energia w mitochondriach powoduje dwie rzeczy. Pierwsza rzecz
jest taka, ze gorzej wykorzystuja komorki pozywienie, ktdre si¢ im daje. Czyli
po prostu zakladamy, ze w brokutach jest... selen, masz 100% tego selenu.
I cztowiek bez dysfunkcji czy bez zespotu przyswoi sobie, nie wiem, 50% tego
selenu. Cztowiek z zespotem Downa przyswoi tylko 20%.

Réznica w pojmowaniu tego, czym jest zespot Downa, jest tutaj zasadnicza
i wptywa na decyzje podejmowane przez rodzicow. Jezeli zespot Downa zde-
finiowany zostanie jako aberracja chromosomowa, to jest on niculeczalny. Nie
oznacza to oczywiscie, ze rodzice ignorowali zdrowie swoich dzieci w sposob
podobny do amerykanskich lekarzy wspomnianych na poczatku tego artykutu.
Dzieci moich rozméwcow byty rehabilitowane i leczone, jednak dziatania te
byty inicjowane przez lekarzy i terapeutow, oni takze zalecali dane dziatania.
Jednakze, jezeli potraktuje si¢ zespdt Downa tak, jak robita to ta szczegdlna
grupa rodzicdw, jako zbior wad metabolicznych, hormonalnych itd., to mozli-
we jest ,,leczenie” zespolu Downa.

Prawie wszyscy moim rozméwcy (oprocz tych majacych doroste dzieci)
siggali do Internetu, by dowiedzie¢ sie czego$ na temat zespolu Downa, spo-
sobdw rehabilitacji, znalez¢ lekarzy specjalistow. Wigkszos¢ z nich trafiata
takze na strong zespoldowna.info, ktdra jest szczegdlnym miejscem. Podczas
gdy wigkszos¢ stron i forow jest przestrzenia wymiany doswiadczen miedzy
rodzicami, strona zatozona przez Jarostawa Pieniaka w 2009 r. oferuje inny
rodzaj informacji. Jej autor jest ojcem kilkuletniego Kuby z zespotem Downa
i, co bardzo istotne, nie ma wyksztalcenia medycznego. Strona ta poswigcona
jest holistycznemu podejsciu do zespolu Downa — pan Pieniak omawia na niej
rézne artykuty medyczne, nowe leki, suplementy, rehabilitacje, metody nauki
(oraz wszystko inne, co zwiazane jest z zespolem Downa). Glownie analizuje
on artykuly publikowane w PubMed oraz przektada ich tres¢ na mozliwe do
zastosowania procedury. Jego wpisy dotyczace owych odkry¢ naukowych maja
podobng strukturg: na poczatku streszczenie artykutu w jezyku polskim, poz-
niej wytlumaczenie prostym jezykiem, co to oznacza, a na koncu interpretacja
zaktadajaca stosowanie konkretnych substancji. W ten wiasnie sposob jego
syn zostal pierwszym w Polsce (z tego, co mi wiadomo) dzieckiem z zespotem
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Downa, ktéremu podawana jest fluoksetyna (Prozac)?’. Dla omawianej przeze
mnie grupy rozméwcow strona zespoldowna.info jest glownym zrédtem infor-
macji na temat zespotu Downa. Rodzice ci podaja swoim dzieciom (od dwdch
do szesciu lat) specjalne suplementy diety?® oraz cerebrolizyne®. W przyszio-
$ci rozwazaja takze podawanie fluoksetyny. Na facebookowej stronie, gdzie
rodzice z podobnym nastawieniem dzielg si¢ informacjami, zauwazy¢ mozna
takze, ze u dzieci stosowane sa rowniez diety (bezlaktozowe, bezcukrowe, bez-
glutenowe, z duza iloscia super foods)*. Kilka waznych kwestii odrdznia po-
dejscie tych rodzicow od wigkszosci moich rozmowcow. Podstawowa jest to,
ze dziatania, ktérych si¢ podejmuja, nie sq powszechnie stosowane w polskim
systemie medycznym?®'. W zwiazku z tym inicjatywa wychodzi ze strony rodzi-
cow, a nie lekarzy — w tym przypadku rodzice stajq si¢ ekspertami/klientami,
ktérzy dopasowuja mozliwosci systemu biomedycznego do swoich potrzeb.
Poszukuja lekarzy, ktorzy byliby sktonni podjaé si¢ terapii cerebrolizyna czy
fluoksetyna, poniewaz, ze wzgledu na brak badan potwierdzajacych ich sku-
tecznos¢ w zespole Downa, wigkszos¢ lekarzy nie chce si¢ jej podjac.

27 Wybidrezy inhibitor wychwytu zwrotnego serotoniny (SSRI) o dziataniu przeciwdepre-
syjnym. Gtéwny sktadnik aktywny Prozaku, http:// bazalekow.mp.pl/lek/76243,Fluok-
setyna-EGIS-kapsulki-twarde (data dostgpu: 15.04.2016 r.)

Wsrod wymienianych byly preparaty z kurkumy, ginko biloba, zielonej herbaty, a tak-
ze Nutrivene D, o ktérym producent pisze, ze jest to suplement witamin, mineralow
i enzymow dobranych specjalnie dla osdb z zespotem Downa. Czgsci z preparatow
stosowanych przez tych rodzicow nie da si¢ kupi¢ w Polsce.

Cerebrolizyna jest mieszaning peptydow uzyskiwang z biatek strukturalnych moézgu
$wini. Pobudza ona réznicowanie komorek, wspomaga czynnos¢ komorek nerwo-
wych, dziata ochronnie i pobudza procesy naprawcze. W badaniach na zwierzgtach
cerebrolizyna wptywa na plastyczno$¢ neurondéw i synaps oraz utatwia proces uczenia
si¢. Stosowana wspomagajaco w terapii zespoldow organicznych, w tym — tagodnych
zespolow otgpiennych, http://bazalekow.mp.pl/leki/doctor subst.htm1?id=3646 (data
dostepu: 15.04.2016 1.).

Terminem ,,super foods” okresla si¢ jedzenie, ktdre uznawane jest za bardzo dobre dla
zdrowia, a nawet skuteczne w leczeniu chordb. W przypadku rodzin, ktdre poznatam
osobiscie, jedna z matek byla dietetykiem, jedna rodzina byta na diecie weganskiej,
a jedna podawata dziecku jedzenie na bazie super foods.

28

29

30

31 Nie udato mi si¢ takze znalez¢ informacji, czy ktérakolwiek z podawanych substancji

jest powszechnie stosowang terapia gdzies na swiecie. Wiele z nich ma swoich zwo-
lennikdéw poza Polska, ale nie sa one stosowane jako typowa procedura w przypadku
zespotu Downa.
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Zaufanie a sprawczos¢

Dla wszystkich moich rozméwczyn diagnoza byta szokiem. Tym wigkszym,
jezeli zespot Downa nie zostal wykryty w trakcie ciazy. Moje rozméwczynie
mialy r6zng opini¢ na temat tego, czy dobrze si¢ stato, ze nie wiedziaty o ze-
spole w ciazy. Czg$¢ z nich byta zadowolona, bo, jak przyznawaty, moglyby
podjaé zta, ich zdaniem, decyzj¢ — o aborcji. Inne — ze brak wiedzy pozwolit
im na spokojne przezycie ciazy. Niektore z nich przyznawatly, ze wolatyby
wiedzie¢, bo dzigki temu ich dziecko zyskatoby odpowiednig opieke mozli-
wie najszybciej, bez czekania na postawienie diagnozy. Kilka z nich uwazato,
ze lekarze popehili powazne btedy, prowadzac ich cigze. Jedna z matek, ktdora
stosowata niestandardowe metody farmakologiczne, uwazata nawet, ze btedy
byty tak duze, ze az podejrzewata zmowe lekarzy:

Wszystkie te mamy chodza na badania i jakby. Poza tym to jest w ogole funda-
mentalny temat, to jest pytanie, czy w ogole jest sens robi¢ badania, ktdre nic
nie pokazuja, czy jest to zmowa lekarzy, ktdrzy si¢ boja, czy jest to po prostu
brak umiejetnoscei, czy sa to niewlasciwe metody diagnostyczne. I mysle, ze
kazda z tych koncepcji ma jakby juz pewne uzasadnienie.

W dalszej czg$ci naszej rozmowy ta sama kobieta zwrdcita uwage na to, co
wydaje mi si¢ w tym konteks$cie znaczace:

Czy chciatabys wiedzie¢ [w czasie cigzy, ze plod ma zespot Downa — przyp.
aut.]?

No pewnie. Z wielu roznych wzgleddéw. Po pierwsze masz mozliwo$¢ podjgcia
decyzji, jakby ta decyzja na urodzenie dziecka jest zupehnie inng sytuacja niz
postawienie ci¢ pod $ciana. [...] Masz dziecko, kochasz je i ono jest wspaniate,
wigc... ale moim zdaniem sytuacja, w ktorej nie wiesz, chociaz mozesz wie-
dzie¢, jest dramatyczna.

Jak zauwazaja Rapp i Ginsburg, badania prenatalne daja matce mozliwosé
podjecia decyzji o tym, czy jest ona gotowa na zajgcie si¢ niepetnosprawnym
dzieckiem®. Ow przymus podejmowania decyzji jest stalym punktem narracji
moich rozmowczyn, ktére weiaz musza dokonywacé wyboréw dotyczacych
leczenia, rehabilitacji czy edukacji swoich dzieci. W tym jednak przypadku

32 R. Rapp, F. Ginsburg, Enabling disability..., s. 538. Jednoczesnie pokazuja, ze ta decyzja
podejmowana jest zaleznie od wielu zmiennych czynnikéw, takich jak dostgp do infor-
magcji czy status majatkowy (biedniejsze kobiety czg¢éciej decydowaty si¢ na aborcje).
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mozliwo$¢ podjecia tej majacej ogromne skutki decyzji zostata im bezpow-
rotnie odebrana z powodu niewykrycia wady u dziecka. Zaufanie do systemu
biomedycznego i jego mozliwosci zostato nadwerezone. Cho¢ niepewnosé
i lgk sg immanentnymi czg¢sciami wspolczesnego swiata i naszego w nim
funkcjonowania®, ludzie starajg si¢ w jaki$ sposdb nad nimi zapanowac.
Zdaniem Ulricha Becka*, zyjemy w stanie ciaglego ryzyka, ktdre staramy
si¢ opanowac przez statystyki i wyliczanie potencjalnych zagrozen. Jednakze
w tym przypadku pojawienie si¢ trisomii u dziecka wymkngto si¢ tym mozli-
wosciom opanowania tego, co niepewne. Zarowno badania, jak 1 wiek matek
daty ztudne poczucie, ze ptod jest zdrowy — urodzenie si¢ dziecka z zespotem
Downa zachwiato zaufaniem w mozliwosci medycyny i odebrato matkom
czes$¢ sprawczoscei. I cho¢ sie zdaje, ze medycyna dazy do zmniejszenia ryzy-
ka, Joseph Dumit zauwaza pewien paradoks. Jego zdaniem im wigcej testow
1 badan si¢ wykonuje, i im wigcej wiadomo na temat chordb, tym wigksze
jest zapotrzebowanie na skuteczne przeciwdziatanie. Poczucie niepewnosci
wzrasta, cho¢ wzrasta réwniez wiedza na temat chordb i badan, im wigcej
wiemy, tym bardziej si¢ boimy®. W tak zbudowanej rzeczywistosci matki mu-
siaty podejmowac decyzje dotyczace zdrowia swoich dzieci. Wigkszo$¢ z nich
decydowata si¢ na podazanie droga wyznaczong przez lekarzy. Jak stwierdza
Harald Grimen, bycie pacjentem oznacza powierzenie komus$ oceny ryzyka
—w tym przypadku lekarzom?, Zaufanie w systemie biomedycznym to wia-
$nie powierzenie oszacowania ryzyka i podjecia zwiazanej z tym decyzji*’.
Oczywiscie, jak zauwaza Grimen, tworzy to relacje wladzy oparte na wiedzy
(od ktorej to uzaleznione jest nasze zdrowie).

A. Giddens, Nowoczesnosé i tozsamosé. ,,Ja” i spoleczenstwo w epoce poznej nowocze-
snosci, th. A. Szulzycka, Warszawa 2001; Z. Bauman, Plynne zycie, th. T. Kunz, Krakdéw
2007.

U. Beck, Spoleczenstwo ryzyka. W drodze do innej nowoczesnosci, tt. S. Ciesla, War-
szawa 2004.

J. Dumit, Drugs for life. How pharmaceutical companies define our health, Durkham—
London 2012, s. 1-2.

H. Grimen, Power; trust, and risk. Some reflections on an absent issue, ,,Medical Anth-
ropology Quarterly”” 2009, Vol. 23(1), s. 16-33.

37 Ibidem, s. 21.
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Negocjacje z systemem

Czgs$¢ rodzicow, o ktorych pisatam wczesniej, zawiedziona, jak twierdzili,
btedami popelnionymi przez lekarzy w poprawnym oszacowaniu ryzyka,
postanowita sama zadba¢ o swoje dzieci. Wybrali, jak sadzg, rodzaj niszy
— cho¢ w kwestiach wymagajacych interwencji chirurgicznej lub zaangazo-
wania specjalisty (okulisty, endokrynologa, urologa, kardiologa itd.) rodzi-
ce wciaz zdawali si¢ wylacznie na wiedzg lekarska, to farmakologiczne (za
pomoca suplementow, cerebrolizyny czy fluoksetyny) ,,wspieranie rozwoju
dzieci” dato im mozliwos$¢ zostania ekspertami. Pytani o to, co chca osiagnaé,
poddajac dzieci tym terapiom, jaki jest ich cel, nie udzielali jasnej odpowie-
dzi. Z reguly byly to sformulowania takie, jak: ,,wspieranie funkcji poznaw-
czych”, ,,wigksza energia, witalno$¢”, ,,niedopuszczanie do regresow’s, co
wskazuje intelektualnag a nie fizyczng stron¢ niepetnosprawnosci zwiazanej
z zespotem Downa. Poniewaz kategorie te mozna réznie definiowaé, daje to
rodzicom szans¢ na ich interpretacje, a co za tym idzie — na probg zmierzenia
si¢ z nimi (w przeciwienstwie do chociazby wady serca, ktdrej nie sa w stanie
sami wyleczy¢). Sylvie Fainzang® zauwaza, ze samoleczenie (self-medica-
tion) wybierane jest przez pacjentow wtedy, kiedy lekarz/system medyczny
nie rozpoznaje problemu w ten sam sposob, co pacjent. To pacjent definiuje
sytuacje jako wymagajaca medycznej interwencji, nie lekarz. Jest to rowniez
wyraz pewnej autonomii pacjenta wzgledem systemu. W tym przypadku le-
karze nie rozpoznaja z reguly uposledzenia intelektualnego jako problemu,
ktérego rozwiazanie leze¢ moze w leczeniu farmaceutycznym. Dlatego to
rodzice inicjuja to dziatanie i poszukuja lekarzy, ktérzy sktonni bedg prowa-
dzi¢ zaproponowana przez nich terapi¢. Poniewaz brakuje badan i ustanda-
ryzowanych procedur (o czym pisatam we wstepie), to do rodzicow nalezy
obserwowanie efektow terapii, od nich takze zalezy, kiedy ja przerwac i jakie
dodatkowe dziatania podjaé. Pacjent wybierajacy samoleczenie okresla, co
jest norma a co patologia, nie musza by¢ to te same kategorie, co uzywane
w systemie biomedycznym (wedlug Fainzang moga to by¢ normy wypra-

3% Podobnych sformutowan uzywaja rodzice dzieci z zespolem Downa opisani w artykule

E. Prussing et al., Communicating with pediatricians about complementary/alternative
medicine. Perspectives from parents of children with Down Syndrome, ,,Ambulatory
Pediatric” 2004, Vol. 4(6). Pytani o oczekiwane przez nich skutki metod komplementar-

nych ujmowali je jako wspieranie rozwoju, odpowiednia stymulacje, utatwienie nauki.

¥ S. Fainzang, The other side of medicalization. Self-medicalizationand self-medication,

,,Culture, Medicine, and Psychiatry” 2013, Vol. 2(37), s. 488-504.
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cowane w srodowisku spotecznym)®. Potwierdza to wpis opublikowany na
stronie zespoldowna.info:

,»OSOBY Z ZD NIE MAJA OPRACOWANYCH SWOICH NORM POZIO-
MOW KRWI, A BADANIA CORAZ CZESCIEJ POKAZUJA ZE POWINNY
BYC ONE ODMIENNE OD TYCH STANDARDOWYCH!!! Przypomneg,
ze jednych z kluczowych DOGMATOW ZD jest dzisiaj twierdzenie: ZD jest
wada genetyczna budujaca INDYWIDUALNY wzorzec metaboliczny pozo-
stajacy pod wptywem gendw znajdujacych si¢ w nadekspresji na 21 chromo-
somie. Wrdéémy zatem do pytania: jakie normy medyczne stosowac dzisiaj
dla osoby z ZD? Powinno si¢ odpowiedzie¢: ZADNE!” [pisownia oryginalna

— przyp. aut.]*.

Daje to omawianej grupie rodzicow duze pole do decyzji terapeutycznych.
Anthony Giddens twierdzi, ze wiedza ekspercka dostepna jest wszystkim
dysponujacym czasem i energia, by ja posias¢®, lekarze zatem tracg kontrole
nad rozpowszechnianiem i posiadaniem wiedzy medycznej®. Jednak — jak za-
uwazaja Bernhard Hadolt, Viola Horbst i Babette Miiller-Rockstroh — podczas
gdy teoretyczna wiedza jest konieczna, by moc zastosowac nowe medyczne
technologie (w tym przypadku farmaceutyki), koniecznym warunkiem sg ucie-
lesnione umiejetnosci*. Podobnie wypowiada si¢ Grimen — wiedza teoretycz-
na rozprzestrzenia si¢ inaczej niz praktyczna i, chociaz pacjenci wiedzg coraz
wigcej, nie sa w stanie pojac calej ztozonosci teoretycznej wiedzy eksperta,
a takze jego praktycznych zdolnosci®. Tu moze kry¢ si¢ odpowiedz, dlaczego
rodzice wybrali akurat obszar farmaceutyki, a nie chirurgii czy fizjoterapii.
Zwraca on takze uwage na to, ze pacjenci (w tym przypadku rodzice pacjen-
tow) maja coraz lepszy dostgp do opinii ekspertow (m.in. przez Internet)*
ale, cho¢by byli najlepiej poinformowani, nadal musza zdawacé si¢ na czyjas

4 Ibidem, s. 10.

41 http://www.zespoldowna.info/normy-medyczne-pytacie.html, (data dostepu: 20.04.

20161.).
42 A. Giddens, op. cit.
4 H. Grimen, op. cit., s. 27.

4 B. Hadolt, V. Horbst, B. Miiller-Rockstroh, Biomedical techniques in context. On the
appropriation of biomedical procedures and artifacts, ,,Medical Anthropology. Cross-
Cultural Studies in Health and Illness” 2012 Vol. 3(31), s. 179-195.

4 Ibidem, s. 30.

4 Ibidem, s. 30.
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opini¢*’, cho¢ niekoniecznie musi by¢ to przedstawiciel systemu biomedyczne-
go. W tym sensie nie sg niezalezni od wptywdw. Jak zauwaza Fainzang®, lu-
dzie podejmujacy si¢ samoleczenia, podejmujac decyzje, polegaja na réznych
zrédtach informacji — poczawszy od doswiadczen rodziny i znajomych, na
Internecie konczac®. W tym sensie, cho¢ podawanie dzieciom lekow z wlasnej
inicjatywy moze wydawac si¢ w peini jednostkowym, osobistym wyborem, nie
jest to dziatanie w pelni wolne i niezalezne od réznych wpltywow*. Autorka,
francuska antropolozka podkresla takze rol¢ Internetu, w ktérym tresci nie sa
publikowane wytacznie przez i dla ekspertow. Informacje udostgpniane przez
profesjonalistow (serwis PubMed), niekoniecznie aprobowane przez instytu-
cje opieki zdrowotnej®!, omawiane sa przez internautow (zespoldowna.info)
i innych uzytkownikow (strona na Facebooku)*.

Harald Grimen zauwaza, ze system opieki zdrowotnej zbudowany jest na
sile, zaufaniu i ryzyku. Pacjent jest w nim podrzedny wobec medycznego eks-
perta (cho¢, zdaniem autora, sytuacja si¢ zmienia), ktory ze wzgledu na swoja
wiedzg (oraz stabo$¢ osoby, ktdra potrzebuje pomocy) ma nad pacjentem
wiadze>. Podobnego zdania jest Danuta Penkala-Gawecka, ktora zauwaza,
ze istnieje przekonanie o tym, iz biomedycyna jest w stosunku do pacjentow
paternalistyczna, a takze zdystansowana i brakuje w niej czasu dla chorego™.
Rozmoéwey, ktérzy stosowali farmakoterapig¢ u swoich dzieci, czesto zwraca-
li w rozmowie uwage na, ich zadaniem, niewltasciwe traktowanie ze strony
systemu opieki zdrowotnej. Oczekiwali, ze lekarz bedzie podzielat ich zapat

4T Ibidem, s. 20.

4 S. Fainzang, Managing Medicinal Risks in Self-Medication, ,,Drug Safety” 2014,
Vol. 5(37), s. 333-342.

¥ Ibidem, s. 336.

0 Ibidem, s. 337.

ST Tak jest w przypadku niektorych terapii i substancji promowanych przez strong ze-

spoldowna.info — pan Pieniak inspiruje si¢ amerykanska fundacja Changing Minds
Foundation, ktdra zaleca tzw. Protocol (stosowanie u dzieci z zespotem Downa fluok-
setyny, ginko biloba i kwasu foliowego). Przeciwko tej terapii kilkudziesigciu lekarzy
i aktywistow z calego Swiata wystosowalo list, w ktorym wyjasniaja, ze dziatanie tych
substancji nie jest do konca wyjasnione i moze by¢ szkodliwe (https://www.down-syn-
drome.org/statements/2106/?page=1, data dostgpu: 15.04.2016 r.).

S. Fainzang, Managing..., s. 337.

52

53 H. Grimen, op. cit.

3% D. Penkala-Gawecka, Pluralizm medyczny w perspektywie antropologicznej, [w:] Nie
czas chorowac? Zdrowie, choroba, leczenie w perspektywie antropologii medycznej,

red. D. Penkala-Gawecka, Poznan 2010.
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do poszerzania swojej wiedzy. Jak napisal jeden z rodzicdw na stronie na
Facebooku zrzeszajacej podobnie myslacych rodzicow:

byloby cudownie i$¢ do lekarza rozumiejacego specyficzne potrzeby dziecka
z ZD. lekarz odpowiadatby wyczerpujaco na pytania dotyczace sposobéw pro-
wadzenia dziecka z trisomia. dziecko otrzymywatoby kompletna list¢ zalecen
dietetycznych i sugestie dotyczace leczenia i suplementacji. odradzatby firmy
sprzedajace produkty niskiej skutecznosci i zalecatby te, ktdre maja certyfikaty
jakosci poparte badaniami naukowymi. niestety takiego lekarza nie ma. musimy
sobie radzic sami. najczesciej wybieramy produkty witaminowe, suplementy
polecane przez znajomych, albo pania w aptece lub malo zorientowanego w te-
macie lekarza pierwszego kontaktu. jak sprawdzi¢ czy to co podajemy dziecku
jest w ogole cos warte?” [tu i dalej w cytowanych postach pisownia oryginalna
— przyp. aut.]%.

Grimen uwaza niestety, ze jest to niemozliwy do spelnienia scenariusz — le-
karze pierwszego kontaktu sa na koncu tancuszka systemu biomedycznego,
bardzo daleko od nowych badan i odkry¢. Nie sa w stanie posias¢ wiedzy, jaka
dysponuja rodzice (skonkretyzowana), poniewaz dysponuja wiedzg bardziej
0golng>. Wiele z dziatan, ktore podejmuja rodzice z omawianej grupy, autorzy
artykulu Communicating with pediatricians about complementary/alternative
medicine. Perspectives from parents of children with Down Syndrome’” okre-
$lili jako metody komplementarne/alternatywne. Na liscie znalazto si¢ sto-
sowanie suplementdw, specjalne diety oraz podawanie piracetamu (leku na
stany otepienne, podobnie jak cerebrolizyna). Cho¢ z samej definicji metody
alternatywne czy komplementarne stoja w opozycji do systemu biomedycz-
nego®, moi rozmoéwcy wcale z niego nie zrezygnowali. Terapie przez nich
stosowane wynikaja wprost z zatozen biomedycznych naukowcow. Nie ozna-
cza to jednak, ze nie poszukiwali oni tego, czym charakteryzowaé si¢ moze
medycyna alternatywna. Penkala-Gawecka pisze w swoim artykule, ze chociaz
badania nie zawsze to potwierdzaja, medycyna komplementarna utozsamiana
jest z bliskoscia, empatig i holistycznym podejsciem do choroby®. To, czego

3 Wpis w grupie ,,Zespol/Suplementy i dieta” na Facebooku zamieszczony 22.04.2015
(data dostgpu: 20.04.2015 ).

H. Grimen, op. cit., s. 20.
E. Prussing et al., op. cit.

56

Zob. D. Penkala-Gawecka, op. cit.
3 Ibidem.
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rodzice nie otrzymywali ze strony systemu opieki medycznej, otrzymywali
ze strony tresci internetowych, na co wskazuje kolejny wpis z facebookowej
grupy: ,,Czy ktos z Was suplementuje 2-letnie dziecko (10 kg wagi) kurkuma
1 ginko? Jakie dajecie dawki? Rozumiem, ze kurkuma przed snem z DHA,
ale ile, gdy si¢ wprowadza? I ile docelowo? Ginko podaj¢ jedna krople co
4h — 3xdziennie. Czy dobrze zrozumiatam??”, na co jedna z uzytkowniczek
odpowiedziata: ,,To zalezy od dziecka i od tego jakie inne suplementy przyj-
muje. Kazda z nas pewnie przypadek swojego dziecka konsultuje z Jarkiem™,
Ze strony internetowej dowiedzie¢ si¢ mozna, ze do pana Pieniaka rodzice
wysytali wyniki badan swoich dzieci z prosba o interpretacje.

Dziatania podejmowane przez t¢ grupg rodzicow mozna kresli¢, moim
zdaniem, jako afirmacj¢ sprawczosci. Jak wspomniatam wczesniej, dzisiejszy
$wiat wymaga od nas podejmowana ciaglych decyzji na podstawie oszacowa-
nego przez ekspertow ryzyka. Ta bezpieczna strefa okreslona przez wyliczenie
potencjalnych zagrozen zostata zaburzona przez niespodziewane pojawienie
si¢ dziecka z zespotem Downa. Sprawczos$¢, ktéra opiera si¢ na refleksyjne;j
projekcji swojej przysztosci, zostata czasowo zawieszona. Wymog podejmo-
wania przez jednostke ciaglych wyboréw na podstawie kolejnego szacowania
zmusza rodzicow — na co zwraca uwage Giddens — do podejmowania akcji
i decyzji (w tym przypadku dotyczacych dziecka) i jest najwazniejszym ele-
mentem budowania wiasnego, refleksyjnego projektu ,,ja”¢!. W toku przepro-
wadzonych badan zauwazylam, ze wigkszos¢ matek w jakis sposob probu-
je odzyskac raz utracona sprawczo$¢. Dla wielu z nich oznaczato to ciagla,
zmudng rehabilitacyjna, edukacyjng i lekarska prace nad dzieckiem. Na ten
sposob budowania sprawczosci zwraca uwage takze Marja-Liisa Honkasalo®,
moéwigc o finskich kobietach, ktore przez codzienne obowiazki (takie jak goto-
wanie) pokazywaly swoje dziatanie w obliczu choréb swoich i swoich rodzin.
W odzyskiwaniu sprawczosci kluczowa role odgrywato dziatanie. Jednak dla
pewnej grupy rodzicéw dziatanie to oznaczalo takze wziecie odpowiedzial-
nosci za ryzyko zwigzane z nietypowymi terapiami. Na facebookowej grupie
przyznawali oni, ze nie akceptuja zespolu Downa u swojego dziecka — choé¢
dla nich oznaczato to tyle, ze zaakceptowanie jest zgoda na to, Ze nic juz nie
da sig¢ zrobi¢. Poszukiwanie nowych metod oznaczato dziatanie — pokazywanie
SWojej Sprawczosci.

¢ Obydwie wypowiedzi pojawily si¢ we wrzesniu 2015 r.
¢ A. Giddens, op. cit.

¢ M.-L. Honkasalo, Enduring as a mode of living with uncertainty, ,,Health, Risk &
Society” 2008, Vol. 5(10), s. 491-503.
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Czy da sie wyleczy¢ zesp6t Downa?
Podsumowanie

Moje rozmowczynie caly czas zmuszane byly do podejmowania rozmaitych
decyzji dotyczacych swoich dzieci. Majac dostep do ogromu informacji do-
stegpnych w Internecie, ciagle musiaty mierzy¢ si¢ z nadzieja i obietnica, ze
moze istnieje terapia zapewniajaca ich dzieciom lepszy byt. Rapp i Ginsburg
zwracajg uwagge na cickawa niekonsekwencje — chociaz coraz wigcej jest
dziatan majacych na celu pelne zintegrowanie niepetnosprawnych z resz-
ta spoteczenstwa, coraz wigcej jest tez metod obiecujacych ,,normalno$é”.
Z tego rodzaju obietnicami na co dzien mierzy¢ si¢ musza rodzice dzieci z ze-
spotem Downa. Niektérzy decyduja si¢ przy tym na porzucenie roli podle-
glego pacjenta na rzecz bycia ekspertami w kwestii ,,leczenia” swoich dzieci.
Nie odrzucaja przy tym zdobyczy systemu biomedycznego, ale redefiniujg je
zgodnie ze swoimi potrzebami, stajac si¢ konsumentami wymagajacymi dla
swoich dzieci uwagi i indywidualnego podejscia.

W 2013 r. dr Jeanne Lawrence z University of Massachusetts udato si¢ ,,wy-
ciszy¢” dodatkowy chromosom w pojedynczej komorce®. Dwa lata pozniej
pojawila si¢ informacja, ze dzigki wprowadzeniu genu ZSCAN 4 naukow-
com udato si¢ stworzy¢ komorki z whasciwa liczba chromosoméw z komoérek
z trisomig®. Nie oznacza to na razie, jak zreszta z wigkszoscia przytaczanych
w tym artykule przypadkow, ze da si¢ ,,wyleczy¢” zespot Downa. Pojawiaja si¢
jednak interesujace mozliwosci. Kiedy ujawniono te informacje, rozpoczela si¢
dyskusja zaréwno na forum ,,Zakatek21”, jak i na wspomnianej facebookowej
grupie. Rodzice dyskutowali o tym, czy zdecydowaliby si¢ na ,,wyleczenie”
zespotu u swoich dzieci. Podczas gdy rodzice z forum zgodnie twierdzili, ze
nie chcieliby tego robi¢, zwracajac uwage przede wszystkim na akceptacje
swojego dziecka takim, jakie jest — z zespotem Downa. Na facebookowe;j
stronie® reakcja byta diametralnie inna — uzytkownicy mowili, Zze ,,magiczna
tabletka” to ich ,,marzenie”. Czy byloby to ostateczne odzyskanie kontroli?

8 https:/lejeuneusa.org/blog/curing-down-syndrome (data dostgpu: 15.04.2016 1.).
8 Jbidem.
¢ Whpis z lutego 2015 1.
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Summary

Can you treat Down syndrome?
Gaining agency by parents of children with Down syndrome

This article aims at discussing experiences and agency of parents whose child
was diagnosed with Down syndrome. It is based on a two-year fieldwork re-
search in large cities in Poland that included in-depth interviews with families
and discourse analysis of Internet sources. Down syndrome is one of the most
common genetic disorders, caused by the presence of a third copy of chromo-
some 21. Due to the genetic nature of the disorder, there is no known cure for
DS. The access to different kinds of information (mostly on the Internet) gives
parents an overview of possible “treatments” for DS. In this article, I examine
choices made by parents, especially mothers who consider Down syndrome
not a genetic, but rather a metabolic disorder which could be “treated” to a cer-
tain degree. Parents decided to medicate their children themselves and looked
for physicians who would prescribe drugs and conduct a therapy suggested by
them. Treatments varied from application of cerebrolysin (drug for dementia),
to vitamin supplements and diets. Although the treatment decisions made by
this group of parents are not the mainstream, there is a growing trend of medi-
cation of children with Down syndrome in Poland. I argue that treating a child
using unpopular methods allows parents to regain agency, find autonomy with-
in the biomedical system, and re-define the roles of expert and patient.



