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ANTYCYPUJAC PRZYSZLOSC —- DIAGNOZA
ADOSWIADCZENIE W CHOROBACH RZADKICH
W POLSCE

Anticipating the future: diagnosis and experiences
of rare diseases in Poland

Streszczenie. Rozwoj biotechnologii i badania przesiewowe noworodkow
umozliwiajg wykrycie i zdiagnozowanie choroby zanim pojawig si¢ jej pierw-
sze objawy. Pozwalaja tym samym na wprowadzenie leczenia niektorych cho-
rob rzadkich na bardzo wczesnym etapie zycia. Niemniej w przypadku chordb
rzadkich nawet prawidlowo i wczes$nie postawiona diagnoza wyznacza niejed-
noznaczny horyzont czasowy i naraza na niepewna przysziosc.

W niniejszym artykule analizuj¢ wyniki badan etnograficznych prowadzonych
wsrod 0sob z wrodzonymi wadami metabolizmu, ich rodzicami i lekarzami w Polsce.
Proponuje spojrzenie na technologig, jaka sg badania przesiewowe przez pryzmat
koncepcji ,,antycypacji” w jej wymiarze makrospotecznym i do§wiadczeniowym

10



Antycypujac przyszto$¢ — diagnoza a doswiadczenie w chorobach rzadkich w Polsce

(Adams i in. 2009; Jae 2018; Stephan, Flaherty 2019). Wychodzac od tej koncepcji,
w artykule przygladam si¢ zarowno perspektywie lekarzy, jak i doswiadczeniom
rodzin dzieci w wrodzonymi wadami metabolizmu, dla ktérych ,,moment diagno-
styczny” (Jutel 2016) naraza na przesiagknieta antycypacja przysztos¢. Argumentuje,
ze badania przesiewowe noworodkoéw otwieraja na niepewng terapeutycznie przy-
sztos¢, ktora wymyka sie¢ wiedzy i doswiadczeniu eksperckiemu. Przyszios¢ ta
wiaze si¢ nieodlgcznie ze zmianami patologicznymi w ciele, takimi jak retinopa-
tia, ktora przynalezy do obrazu choroby w jednej z wrodzonych wad metabolizmu.
Przewlekte skutki uboczne choroby sprawiaja, ze niektorzy rodzice aktywnie po-

szukuja mozliwosci oddzialywania na niepewng przyszto$¢ dzieci.

Stowa kluczowe: przyszto$¢, antycypacja, choroby rzadkie, diagnoza, badania
przesiewowe noworodkow, retinopatia, antropologia medyczna

Abstract. Developments in biotechnology and newborn screening allow for earlier
detection and quicker diagnosis of diseases, even before symptoms are first dis-
played. This allows doctors to begin treatment of rare diseases in the early stages
of life. Nevertheless, even with early diagnosis, the future for these patients is
uncertain. In this article, I analyze the results of ethnographic research that was
conducted among people with inborn errors of metabolism, their parents, and doc-
tors in Poland. I examine newborn screening technology using the category of
“anticipation” in its macro-social and experiential meanings (Adams et al. 2009;
Jae 2018; Stephan, Flaherty 2019). Drawing from this concept, I attend to both the
perspectives of doctors and what parents of children with inborn errors of metab-
olism experience. For these parents, the “diagnostic moment” (Jutel 2016) reveals
a future that is characterized by anticipation. I argue that newborn screening en-
genders a therapeutically uncertain future for the patient, whose condition escapes
both medical knowledge and expertise. In one of the inborn errors of metabolism
discussed in this article, this future entails pathological bodily changes, such as ret-
inopathy. Facing the chronic symptoms that this disease will have on their children,
some parents actively seek ways to approach their child’s unknown future.

Key words: future, anticipation, rare diseases, diagnosis, newborn screening,
retinopathy, medical anthropology

11



Matgorzata Rajtar

Wprowadzenie

Badania przesiewowe noworodkow (dalej: badania przesiewowe)
uznawane s3 za ,filar globalny zdrowia publicznego” (Raz, Amano,
Timmermans 2018: 98). Rokrocznie w wyniku badan przesiewowych
u okoto czterystu noworodkow w Polsce wykrywa si¢ chorob¢ rzadka
(Ottarzewski 2018). W Polsce panel badan przesiewowych obejmuje
obecnie trzydzie$ci chorob wrodzonych, co sytuuje kraj w europejskie;j
czotowce (Loeber i in. 2021; Ottarzewski 2018)!. Szacuje si¢, ze choroby
rzadkie, czyli takie, ktore wystepuja nie czg¢sciej niz u S na 10 tys. oséb
w populacji?, dotykaja okoto 6-8% populacji kazdego kraju. W Polsce
moze to dotyczy¢ od 2 mln do 3 mIn oséb (Libura 1 in. 2016; Plan 2021;
Rozporzadzenie 1999). Czesto sg to uwarunkowane genetycznie choro-
by o przewlektym charakterze i niejednokrotnie cigzkim przebiegu, ktére
wplywaja na jakos¢ 1 dlugo$¢ zycia chorych i prowadzg do niepelnospraw-
nos$ci, a nawet zgonu. Stanowig wyzwanie nie tylko dla pacjentow i ich
rodzin, lecz réwniez dla systemu opieki zdrowotnej (Libura i in. 2016;
Plan 2021). Sposrdd okoto 8 tys. chorob rzadkich 72% ma podioze ge-
netyczne, a okoto 70% ujawnia si¢ w wieku dziecigcym (Eurordis 2021),
jednak leczenie dostepne jest jedynie dla 5% chorob. Dla pozostatych
chorych ,,podstawowe znacznie ma leczenie objawowe oraz rehabilitacja
i pomoc spoteczna” (Plan 2021)°.

' Aktualna liczba chorob wrodzonych w panelu za http:/przesiew.imid.med.pl/
(ostatni dostep 10 lipca 2023). Jak pokazujg Aviad Raz i Stefan Timmermans (2018) na
przyktadzie Izraela i USA, liczba chorob w panelu badan przesiewowych odzwierciedla
roéznice w polityce zdrowotnej pomigdzy krajami. Jak argumentuja, w Izraelu, gdzie
panel przesiewowy obejmuje dwanascie chordb, panstwo ktadzie nacisk na tzw. primary
prevention (interwencja zanim choroba jeszcze wystapi), w USA natomiast rozszerzony
panel przesiewowy obejmuje ponad pigcdziesiagt chorob (w zaleznosci od stanu), ponie-
waz panstwo skupia si¢ na tzw. secondary prevention (ograniczenie wptywu choroby,
ktora juz wystapita). Z uwagi na ograniczong dlugos¢ artykutu ta kwestia nie bedzie
poruszana w polskim kontekscie.

2 Nie ma jednej globalnej definicji choroby rzadkiej. W USA za chorobe rzadka uzna-
je si¢ taka, ktora dotyka nie wigcej niz 200 tys. 0sob, w Japonii 1:50 000, w Korei: 1:20
000 (Richter i in. 2015).

3 W artykule postuguje¢ sie terminem ,,leczenie” na okreslenie leczenia objawowego.
W przypadku rzadkich choréb metabolicznych chodzi tu przede wszystkim o leczenie
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W pazdzierniku 2021 roku organizacja Rare Disease International opu-
blikowala raport dotyczacy ,,czgstych potrzeb” globalnej spoteczno$ci
0s0b zyjacych z chorobami rzadkimi w zakresie diagnozy, opieki i le-
czenia. Potrzeby zostaty zidentyfikowane przez przedstawicieli pacjen-
tow 1 ekspertow medycznych z réznych krajow (Lopez Gousset, Bolz-
Johnson 2021). Na pigtym miejscu dziesi¢ciopunktowej listy wymieniono
,Prewencje i badania przesiewowe”. Raport przedstawial badania przesie-
wowe jako ,.kluczowa metode, ktora umozliwia skrécenie czasu posta-
wienia diagnozy” 1 postulowat rozszerzenie badan genetycznych prenatal-
nych i przesiewowych noworodkow po to, aby ,,zmniejszy¢ czestotliwosé
wystepowania chordb rzadkich i ograniczy¢ odyseje diagnostyczna cho-
rych 1 zwigzane z nig finansowe obcigzenia dla systemu opieki zdrowot-
nej” (Lopez Gousset, Bolz-Johnson 2021: 4)*,

Chociaz badania przesiewowe noworodkéw nie sa badaniami diagno-
stycznymi (Ottarzewski 2018: 121; Timmermans, Buchbinder 2013: S30;
Raz i in. 2018: 98), zmieniajg horyzont czasowy: pozwalaja na ,,wcze-
$niejsze rozpoznanie” rzadkiej choroby jeszcze zanim pojawia si¢ obja-
wy. Jest to istotne poniewaz ,,prawidlowa i wczesna diagnoza umozliwia
ewentualne wdrozenie leczenia i petng konsultacj¢ genetyczng” (Kaluzny
1 1in. 2015: 49). W kontekscie chorob rzadkich juz samo postawienie dia-
gnozy jest niewatpliwie sukcesem. Diagnoza, jak podkresla miedzy inny-
mi Annemarie Jutel (2009: 278; zob. takze Jutel, Nettleton 2011), stanowi

dietetyczne, chociaz np. w MSUD (zob. ponizej) stosuje si¢ takze przeszczepienie wa-
troby (Sredzinska, Rokicki 2020: 366). W przypadku choréb rzadkich, z ktorych zdecy-
dowana wigkszo$¢ ma podtoze genetyczne, leczenie przyczynowe mozliwe jest jedynie
z wykorzystaniem inzynierii genetycznej. Dostgpne terapie (np. enzymatyczna terapia
zastepcza dla CLN2, terapia genowa dla 5q SMA) wprawdzie nie wylecza choroby, ale
moga zatrzymaé lub wyhamowac jej postgpy (zob. np. Skweres-Kuchta 2019 na temat
dostgpnosci $wiadczen medycznych w Polsce). Relacje migdzy niepelnosprawnoscia
(w tym problemami z uzyskaniem orzeczenia o niepetnosprawnosci) i chorobg rzadka
w Polsce, na ktorych omoéwienie nie ma miejsca w niniejszym artykule, analizujg, m.in.
Anna Chowaniec-Rylke (2018), Jan Frydrych (2023) i Maria Reimann (2019).

4 Postawienie wlasciwej diagnozy w przypadku choréb rzadkich moze trwaé od kilku
do kilkunastu lat. Trudno$ci w ustaleniu wtasciwego rozpoznania prowadza do tzw. ody-
sei diagnostycznej (zob. np. Plan 2021). ,,Podrdz pacjenta [z chorobg rzadka] do diagno-
zy” przedstawia obrazowo infografika na stronie: https://www.eurordis.org/wp-content/
uploads/2020/07/solverd-infographic-pl.png (ostatni dostgp 22.09.2023).
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kluczowe ,,narzgdzie klasyfikacyjne medycyny”. Biomedycyna zachodnia,
jak zauwazaja Annemarie Jutel i Sarah Nettleton (2011), przyznaje diagno-
zie szereg zadan. Zdaniem tych socjolozek stanowi ona ,,potwierdzenie
choroby (disease), oferuje wyjasnienia i spdjne przedstawienie objawow
pacjentow, legitymizuje chorobe (illness), [co] umozliwia pacjentom przy-
jecie roli chorego (sick role), pozwala na dostep do zasobow i ich aloka-
cj¢, oraz stanowi podstawe autorytetu medycznego” (Jutel, Nettleton 2011:
793). Annemarie Jutel podkresla, ze diagnoza ,,wyznacza kierunek opieki
medycznej” (2009: 279). Pojecie to taczy w sobie zatem zard6wno moc
klasyfikacji, nazywania, jak i opisuje proces, podczas ktérego poddawane
sg ocenie dolegliwosci fizyczne (Jutel 2009; zob. takze Locock, Nettleton,
Kirkpatrick, Ryan, Ziebland 2016; Riser, Nissen 2018). Niemniej, jak za-
uwazaja badacze spoleczni, diagnoza, w szczegolnosci choroby przewle-
ktej, a do takich zalicza si¢ znaczna wigkszo$¢ chordb rzadkich, stanowi
konfiguracje ,,wymiardw przestrzennych i1 czasowych”, a proces diagno-
styczny naznaczony jest ,,ptynnoscia i niejednokrotnie niezdyscyplino-
waniem” zard0wno w wymiarze ,,pracy klasyfikacyjnej, jak i codziennych
praktyk radzenia sobie z diagnoza” (Riser, Nissen 2018: 13).

W niniejszym artykule wykorzystuje wyniki badan terenowych wérod
0s0b chorych na wrodzone wady metabolizmu i/lub ich opiekunéw po
to, aby przyjrze¢ si¢ dos$wiadczeniom badanych, dla ktorych ,,moment
diagnostyczny” (Jutel 2016) zapoczatkowany przez badanie przesiewowe
otwiera na przesigknieta antycypacja przysztos¢. Proponuje spojrzenie na
technologi¢ jaka sa badania przesiewowe przez pryzmat koncepcji ,,an-
tycypacji” (Adams, Murphy, Clarke 2009; Jae 2018; Stephan, Flaherty
2019). Badania przesiewowe noworodkow pozwalajg na wczesne rozpo-
znanie choroby i szybkie wdrozenie leczenia dietetycznego. Jednocze$nie
otwieraja na przysztos¢, ktorej nieodlacznym skladnikiem sg zmiany
patologiczne w ciele, takie jak retinopatia, ktora przynalezy do obrazu
choroby w jednej z wrodzonych wad metabolizmu. Argumentuje, ze
polityka antycypacyjna (Jae 2018), ktorej czeScia sa badania przesiewo-
we, kladac nacisk na szybsze rozpoznanie choroby 1 zwigkszenie prze-
zywalnosci noworodkdéw, réwnoczesnie przestania wiedzg o dlugofalo-
wych skutkach choroby. Pacjenci dotknigci postgpujaca retinopatia i ich
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rodziny, o ktorych pisz¢ w ostatniej czesci tego artykutu, muszg si¢ zmie-
rzy¢ z ,,utratg antycypowanej przysztosci” (Rehsmann 2022) na przyktad
w wymiarze zawodowym. Niemniej postgpom choroby nie towarzyszy
lepsza opieka medyczna, wrecz przeciwnie — polityka antycypacyjna uste-
puje pola indywidualnemu ,,do$wiadczeniu antycypacyjnemu” (Stephan,
Flaherty 2019).

Po krotkim przedstawieniu badan etnograficznych i charakterystyki
wrodzonych wad metabolizmu w dalszej cze¢sci tego artykutu oméwie
koncepcje antycypacji 1 jej wykorzystanie w konteks$cie zdrowia i cho-
roby. Nastgpnie przyjrze si¢ dziataniu antycypacji w dyskursie i praktyce
badan przesiewowych oraz do$wiadczeniu zyciowym rodzin z osobami
chorymi na jedng z choréb rzadkich.

Badania

W niniejszym artykule wykorzystuj¢ wyniki badan etnograficznych,
ktore prowadzitam indywidualnie i1 zespotowo w Polsce w latach 2016—
2023°. Byly one cze$cig porownawczych projektow antropologicznych
dotyczacych sytuacji 0sdb z wybranymi wrodzonymi wadami metaboli-
zmu realizowanych w Finlandii, Polsce i w Szwecji (Rajtar, Krol, 2023).
W artykule analizuje¢ jedynie material zebrany przeze mnie i moje wspot-
pracowniczki oraz wspotpracownikéw w Polsce. Sktadaty si¢ na niego
poglebione wywiady etnograficzne z rodzicami (najczgsciej matkami)
dzieci z wrodzonymi wadami metabolizmu, rzadziej z dorostymi chorymi
(n=49), ktére najczesciej odbywaty si¢ w domach rozméwcow, umozli-
wiajac przy tym prowadzenie obserwacji®, w szczegdlno$ci w istotnych
z punktu widzenia leczenia dietetycznego momentach karmienia i/lub

> Badania byly prowadzone w ramach dwoch grantéw finansowanych przez
Narodowe Centrum Nauki (granty nr 2015/17/B/HS3/00107 i nr 2017/26/E/HS3/00291)
oraz indywidualnego projektu realizowanego w Helsinki Collegium for Advanced
Studies w Finlandii w ramach EURIAS Fellowship Programme (Co-funded by Marie
Sktodowska-Curie Actions, under the 7th Framework Programme).

6 Jak stusznie zauwazyl(a) anonimowy/-a recenzent(ka) problemy zwigzane z prowa-
dzeniem obserwacji uczestniczacej sg przedmiotem dyskusji w antropologii i socjologii
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spozywania positkow. Badania obejmowaty rowniez poglebione wywia-
dy z lekarzami (mi¢dzy innymi pediatrzy metaboliczni, gastroenterolodzy,
genetycy, dietetycy; n=29) 1 przedstawicielami organizacji pacjenckich
(n=9). Dodatkowo, w ramach jednego z projektow, badania obejmowa-
ty takze wywiady z przedstawicielami mniejszosciowej spoteczno$ci
w Polsce, w ktorej wskazywano na wyzszg czestotliwos¢ wystepowania
jednej z rzadkich choréb metabolicznych (Kwasniewska 2022; Rajtar
2023). Rozmoéwcy wyrazili swoja ustng lub pisemng zgode na udzial w ba-
daniach. Oprocz wywiadow prowadziliSmy migdzy innymi obserwacje
uczestniczgcg na warsztatach kulinarnych (Kroél i Ehmke vel. Emczynska-
Seliga, 2023), w trakcie corocznych obchodéw Swiatowego Dnia Chordb
Rzadkich (ostatni dzien lutego) oraz konferencji medycznych i/lub z za-
kresu zdrowia publicznego poswigconych chorobom rzadkim. Z uwagi na
pandemi¢ COVID-19 (2020-2022) cze$¢ badan odbywala si¢ wirtualnie.
W trakcie badan poddane zostaly analizie europejskie i narodowe doku-
menty dotyczace polityki zdrowotnej chordb rzadkich, rekomendacje
oraz materiaty (na przyktad ulotki) dla pacjentow. Prowadzona byta takze
obserwacja mediow spotecznosciowych zrzeszajacych rodziny chorych.

W badaniach skupialiSmy si¢ na wrodzonych wadach metabolizmu,
ktore uwzglednione sag w panelu badan przesiewowych w wyzej wymie-
nionych krajach. Chodzi tu przede wszystkim o chorobg syropu klono-
wego (maple sirup disease — MSUD), acydurie organiczne (organic aci-
duria disorders — OAD) 1 zaburzenia oksydacji kwasow tluszczowych
(fatty acid oxidation disorders — FAOD). Wrodzone wady metabolizmu
stanowig duza (ponad tysigc jednostek chorobowych) i zréznicowang
grupe rzadkich chorob genetycznych. Chociaz indywidualnie sg rzadkie,
szacuje si¢, ze tacznie wystepuja z czestotliwoscia 1 na 800 osob (Gariani,
Nascimento, Superti-Furga, Tran 2020). Pacjenci z wrodzonymi wadami
metabolizmu wymagajg regularnych wizyt kontrolnych, podczas ktorych
dostosowywane sg leczenie i dieta, stad uchodza za ,,populacje objeta wy-
sokim nadzorem medycznym” (Lampe 1 in. 2020: 13).

medycyny. Z uwagi na ograniczong objetos¢ tekstu omowienie tych kwestii nie jest tutaj
mozliwe.
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W niniejszym artykule skupiam si¢ na niedoborze LCHAD (long-cha-
in 3-hydroxyacyl-CoA dehydrogenase — pol. dehydrogenaza 3-hydroksy-
-acyl-CoA dhugotancuchowych kwasow tluszczowych) — jednej z rzad-
kich choréb z grupy FAOD. Wszystkie choroby z tej grupy dziedziczone
sg autosomalnie recesywnie. Szacuje si¢, ze tacznie wystepuja z czesto-
tliwoscig 1 na 5000—20 000 urodzen (Rokicki 2020: 399), przy czym cze-
stotliwos¢ wystepowania niedoboru LCHAD szacuje si¢ na 1:120 000
(Rokicki 2020: 401). Leczenie wigkszos$ci chordb z grupy FAOD (w tym
niedoboru LCHAD) opiera si¢ przede wszystkim na postgpowaniu diete-
tycznym, w sktad ktérego wchodzi unikanie glodzenia (przerwy migdzy
positkami — szczeg6lnie u niemowlat 1 dzieci — nie powinny przekraczacd
trzech godzin), unikanie spozycia tluszczow (w przypadku niedoboru
LCHAD chodzi tu o dhugotancuchowe kwasy tluszczowe, ktére wyste-
puja w wielu produktach spozywczych) oraz ,,zdecydowane leczenie
zaostrzen choroby” 1, niejednokrotnie kwestionowana, podaz karnityny
w niektorych chorobach (Merritt I, Norris, Kanungo 2018; Rokicki 2020:
403). Chociaz badania przesiewowe ,,poprawity rokowania w FAOD”,
pacjenci wcigz zagrozeni s3 dekompensacjami metabolicznymi (lub jak
to okreslali czesto lekarze, z ktorymi rozmawiatam, ,,kryzami metabolicz-
nymi”). Ponadto ,,wczesne wykrycie choroby nie eliminuje [...] wystapie-
nia zmian poznych, o przewlekle postgpujacym charakterze (np. retinopa-
ti1)” (Rokicki 2020: 403). Retinopatia barwnikowa prowadzaca do utraty
wzroku oraz obwodowa neuropatia zaliczane sg do charakterystycznych
objawow przewlektych w szczegolnosci dla niedoboru LCHAD (Rokicki
2020: 400). W kontekscie niniejszego artykutu istotne jest, ze nadal ,,nie-
wiele wiadomo na temat dtugotrwalych efektow wrodzonych wad me-
tabolizmu [ktore wystapity u] dzieci, jako ze wielu z »pierwszych oca-
lencow« (first survivors) dopiero teraz zbliza si¢ do wieku Sredniego”
(Gariani 1 in. 2020).
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Koncepcja antycypacji w kontekscie badan nad zdrowiem i choroba

Od okoto dekady koncepcja antycypacji cieszy si¢ coraz wickszym
zainteresowaniem antropologii 1 pokrewnych nauk spotecznych. Obok
,oczekiwania, spekulacji, potencjalno$ci, nadziei i przeznaczenia” antycy-
pacja jest jedng z orientacji temporalnych, z ktorych ,,kazda reprezentuje
inng glebie czasu i rézne, cho¢ spokrewnione sposoby, w ktorych przy-
szto§¢ moze kierowac terazniejszoscig” (Bryant, Knight 2019: 2).

W antropologii zdrowia i choroby antycypacja okazuje si¢ przydatnym
narzedziem analitycznym w kontek$cie badania postrzegania przyszio-
$ci 1/lub $mierci przez osoby z chorobami przewlektymi i uzytkownikow
biotechnologii takich jak transplantacje organdw i badania przesiewowe
noworodkow (Jae 2018; Lemos Dekker 2021; Mattingly 2019; Rehsmann
2022; Sakellariou, Nissen, Warren 2019). W tym miejscu warto przywo-
fa¢ prace Natashe Lemos Dekker (2021) oraz Julii Rehsmann (2022).
Natashe Lemos Dekker w swoich badaniach wsrdd osob chorych na de-
mencje 1 ich rodzin w Niderlandach podkresla znaczenie antycypacji dla
tych os6b w kontekscie ,,nieuchronnego zaniku zdolnosci poznawczych
i sprawnosci fizycznej, ktorych sie¢ obawiajg 1 pragng uniknaé¢” (2021:
815). Jak pisze antropolozka, przyszto$¢ naznaczona utratg zdolnosci do
funkcjonowania ,,wciaz nie nastgpita, ale juz zamieszkuje terazniejszo$¢”,
stajac si¢ powodem, dla ktérego osoby z demencja prosza o eutanazje
(2021: 815). Jednoczesnie takie osoby 1 ich rodziny starajg si¢ wyznaczy¢
»wlasciwy” moment, co staje si¢ problematyczne, jako ze prosba o euta-
nazj¢ ,,musi zosta¢ dokonana zanim utraci si¢ zdolno$¢ rozumienia i po-
twierdzenia swojej prosby” (2021: 815). Natashe Lemos Dekker podkre-
sla — za Sarah Ahmed (2004; zob. Adams 1 in. 2009) — afektywny wymiar
antycypacji: obawa przed zyciem z demecja i przed odczuwaniem przy-
szlego cierpienia budzi strach juz w terazniejszosci. Antycypacja, pisze

7'W ksiazce The Anthropology of the Future Rebecca Bryant i Daniel M. Knight
(2019) zwracaja uwage na niewielkie zainteresowanie, jakim cieszyla si¢ jeszcze do nie-
dawna przyszto$¢ w antropologii, ktora zorientowana byta raczej na przesztosc¢ i teraz-
niejszos¢é. Omowienie relacji antropologii do badania przysztosci wykracza poza ramy
niniejszego artykutu.
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antropolozka, ustanawia ,,wyobrazong przyszito$¢”, bedac jednoczesnie
»interaktywnym procesem, ktory przenosi niechciang przyszio$¢ w teraz-
niejszos¢, gdzie poddawana jest ona dziataniu” (2021: 822, 824). Nie jest
to jednoznaczny proces. Dla wielu 0s6b z demencjg, z ktérymi rozma-
wiata N. Lemos Dekker, podjecie decyzji o tym, ,.kiedy” ma si¢ dokonac
eutanazja nie jest fatwe — decyzja jest odsuwana 1 kwitowana ,,ale jeszcze
nie [teraz]”. Tym samym, zauwaza N. Lemos Dekker, antycypacja dziata
w przypadku badanych przez nig 0os6b chorych na demencje jako ,,mecha-
nizm dystansowania przysztosci od terazniejszosci” (2021: 826).

Rolg antycypacji analizuje takze J. Rehsmann (2022) w swoich ba-
daniach wérdd osob z przewleklymi chorobami watroby w Niemczech,
ktore oczekujg na przeszczep dysfunkcyjnego organu. Julia Rehsmann
zauwaza, ze w przypadku choréb przewleklych ,,sposoby, w jakie ludzie
antycypuja przysztos¢ nie sg stale i niezmienne” i zaleza od do$wiadczen
zyciowych pacjentow (2022: 93). Podkresla réwniez znaczenie ocze-
kiwania, ktore w przypadku jej rozmowcow ma podwdjne znaczenie —
z jednej jest oczekiwaniem na $mier¢, a z drugiej na przedtuzajacy zycie
przeszczep. Oczekiwanie odgrywa tutaj kluczows role, gdyz ,ksztattuje
doswiadczenie antycypacyjne poprzez ciggte podtrzymywanie ludzkiego
pragnienia przeszczepu za sprawg powtarzanych badan i ocen”, pozwa-
lajac jednoczesnie pacjentom przygotowac si¢ do operacji, ktéra odmieni
ich zycie (Rehsmann 2022: 102; zob. takze Mattingly 2019). Znaczenie
oczekiwania w kontek$cie wyobrazen, jakie pacjenci majg wobec przy-
sztosci, dobrze oddaje przypadek jednej z rozméwezyn, ktorej stan
zdrowia sprawit, ze nieoczekiwanie w wieku dwudziestu kilku lat miata
przeszczepiong watrobe (Rehsmann 2022: 96-99). Jak pisze J. Rehsmann,
brak oczekiwania w tym wypadku sprawit, ze rozmoéwczyni nie miata
mozliwo$ci przygotowania si¢ do Zycia po przeszczepie i zbudowania
narracji wdziecznosci, ktorg przesigknigte sg opowiesci innych pacjen-
tow. Co wigcej, nagly przeszczep przyczynit si¢ do ,,utraty antycypowa-
nej przysztosci” (Rehsmann 2022: 98), co przez lata budzitlo w rozmoéw-
czyni gniew 1 frustracje, poniewaz przekreslato w jej wypadku mozliwosé
powiekszenia rodziny i oddania si¢ pracy wolontariackiej w Afryce. Pod
koniec swoich rozwazan badaczka wskazuje, ze w przypadku przewlektej
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choroby watroby antycypacja ,ksztaltuje 1 jest ksztalttowana nie tylko
przez indywidualne doswiadczenie przewlektosci”, ale rowniez w szczer-
szym kontekscie narodowym, w tym wypadku za posrednictwem poli-
tyki niemieckiego ministerstwa zdrowia i zabiegdéw organizacji pacjenc-
kich majacych na celu zwigkszenie dawstwa organdw w przysztosci
(Rehsmann 2022: 103).

Przywolywane badania N. Lemos Dekker i J. Rehsmann stanowig do-
bry przyktad antropologicznej analizy dzialania antycypacji z perspek-
tywy pierwszoosobowej, spojrzenia, ktore Christopher Stephan i Devin
Flaherty (2019) okreslaja jako ,,doswiadczenie antycypacyjne”. Jak pod-
kreslaja Ch. Stephan i D. Flaherty, takie podejscie do antycypacji ,,zakla-
da uwypuklenie procesu pierwszoosobowego [i] procesualnego, w trak-
cie ktorego [wersje] »przyszto$ci« jawig si¢ konkretnym jednostkom”
(2019: 4). Kluczowe przy tym jest, jak zaznaczaja dalej autorzy, ,,roz-
poznanie 1 przesledzenie, jak przyszto$¢ manifestuje si¢ na przestrzeni
praktycznego i urefleksyjnionego zaangazowania w codzienne sytuacje”
(2019: 4). W tym kontek$cie do§wiadczenie antycypacyjne jest zmienne.
Nie mozna zaktada¢, ze antycypacja jest ,,zawsze do§wiadczana jako wy-
razna i [tatwo] rozrdznialna zapowiedz przysztych mozliwosci” (Stephan,
Flaherty 2019: 5). Przyjecie zaproponowanego przez Ch. Stephana i D.
Flaherty’ego podejscia do antycypacji nie wyklucza jednak uwzglednienia
szerszych, spoteczno-kulturowych, politycznych, ekonomicznych i insty-
tucjonalnych uwarunkowan. Jak zaznaczaja bowiem badacze: ,,szczegol-
ne konfiguracje praktyk, ram instytucjonalnych i wartosci kulturowych
beda miaty ré6znoraki wptyw na wzory uwaznosci, refleksji, przepracowa-
nia 1 temporalnosci tego, co jest antycypowane” (2019: 6).

Propozycja Ch. Stephana i D. Falherty’ego wyrasta, jak podkreslaja
antropolodzy, z niewystarczajacej uwagi, jaka badacze spoleczni zajmu-
jacy sie przysztoscig na poziomie makrospolecznym poswigcali antycy-
pacji z perspektywy indywidualnego dos§wiadczenia zyciowego (2019: 3).
Niemniej w kontek$cie prowadzonych przeze mnie badan w zbiomedy-
kalizowanym $§rodowisku oséb zyjacych z rzadkimi chorobami metabo-
licznymi, ich opiekunow oraz przedstawicieli srodowiska medycznego
1 organizacji pacjenckich zaréwno ,,doswiadczenie antycypacyjne”, jak
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1 makrospoleczne analizy antycypacji, w szczegolnosci ,rezimy anty-
cypacyjne” Vincanne Adams, Michelle Murphy i Adele Clarke (2009)
oraz ,,polityka antycypacyjna” Giny Jae (2018), odgrywajg istotng role.
Vincanne Adams, Michelle Murphy i Adele Clarke podkreslaja znacze-
nie antycypacji jako ,.totalizujacej orientacji” dla ,,rekonfiguracji praktyk
technonaukowych 1 biomedycznych” (2009: 248) oraz afektywny wymiar
antycypacji jako ,,aktywnego sposobu orientowania si¢ w cza-
sie” (2009: 247). W ich ujeciu rezimy antycypacyjne ,,oferuja przysztosc,
ktora moze nadej$¢ lub nie, jest zawsze niepewna, lecz niewatpliwie nad-
chodzi, a zatem domaga si¢ odpowiedzi” (Adams i in. 2009: 249). W tym
kontekscie antycypacja jawi si¢ jako ,,ekonomia moralna, w ramach kto-
rej przysztos$¢ ustanawia warunki mozliwosci dziatania w terazniejszosci”
(Adams i in. 2009: 249).

Badanie przesiewowe noworodkéw mozna niewatpliwie zaliczy¢ do
Linterwencji technonaukowych” (Adams 1 in. 2009: 257), ktore mieszcza
si¢ w rezimach antycypacyjnych. W artykule analizujagcym procesy pro-
dukcji wiedzy w kontek$cie wprowadzania badan przesiewowych na ane-
mi¢ sierpowatg (wlasc. sickle cell disease — SCD)® G. Jae (2018) wpro-
wadza termin ,,polityka antycypacyjna”. Jak argumentuje G. Jae, badania
przesiewowe to technologia, ktdra opiera si¢ nie tylko na zaawansowanej
infrastrukturze, ale takze na doswiadczeniu eksperckim i1 czujnosci opie-
kunéw, ktérzy musza przewidywaé powiktania po to, aby mozna byto ich
jeszcze unikngé. Jak zauwaza amerykanska badaczka, osiggnigcia nauko-
we 1 kliniczne przyczynity si¢ do tego, ze anemia sierpowata z genetycz-
nej choroby o czesto $miertelnym przebiegu w dziecinstwie stata si¢ cho-
robg przewlekla, cho¢ wciaz skracajaca zycie. Niemniej, jak podkresla
G. Jae, ,,przewidywanie przysziego zdrowia osob z SCD wcigz opiera si¢
wyjasnieniom naukowym i klinicznej ekspertyzie”, gdyz objawy i prze-
bieg kliniczny choroby mogg si¢ r6zni¢ nawet u pacjentéw, ktdrzy maja

8 W oryginale G. Jae postuguje si¢ szerszym i aktualnie uzywanym terminem ,,sic-
kle cell disease” (SCD). Zdecydowatam si¢ na termin ,,anemia sierpowata” z uwagi na
lepsza jego znajomos¢ w polskim kontekscie. W Polsce w panelu badan przesiewowych
SCD nie jest uwzgledniona (zob. Rajtar i Knoll, w druku, na temat badan przesiewo-
wych i sytuacji 0s6b z SCD w Europie).
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te samg mutacje¢ genetyczng (2018: 1124; zob. takze np. Timmermans,
Buchbinder 2013: S32). W kontekscie opieki 1 czujnosci, ktdrymi musza
si¢ wykazywac pacjenci, opiekunowie i lekarze, ,,polityka antycypacyj-
na” odnosi si¢ do ,,przestrzeni klinicznych i do§wiadczalnych”, za ktory-
mi stoja ,,rozwarstwione oczekiwania” wobec przysztosci 1 zycia dzieci
(Jae 2018: 1124). Podobnie jak Adams i in. (2009) czy N. Lemos Dekker
(2021), G. Jae nawigzuje tutaj do koncepcji ,,ckonomii afektywnych” S.
Ahmed (2004) 1 podkresla, ze polityka antycypacyjna zawiera ,,elementy
afektywne innowacji medycznych, od ktérych oczek[uje si¢] na poprawe
wychodzaca poza przetrwanie” (Jae 2018: 1125). Gina Jae zwraca uwa-
ge, ze praca opiekuncza i doswiadczenie eksperckie zawieraja w sobie
»ZWwrocone na przysztos¢, ponad-indywidualne emocje”, ktore dochodzg
do gtosu w projektach spotecznych i politycznych takich jak wprowa-
dzanie badan przesiewowych dla SCD (2018: 1125). Koncepcja polityki
antycypacyjnej wydaje si¢ zatem dobrym narzedziem analitycznym do
spojrzenia na badania przesiewowe noworodkow, za ktorymi, jak przeko-
nywali Stefan Timmermans 1 Mara Buchbinder w analizie rozszerzonego
panelu tych badan w Stanach Zjednoczonych, ,,stoi przekonanie dotycza-
ce ludzkiej plastycznos$ci, wedlug ktérego interwencja w biologie na po-
czatku zycia ludzkiego niesie ze sobg obietnice korzysci zdrowotnych na
cate zycie” (2013: S28).

Diagnozowanie wrodzonych wad metabolizmu — badania przesie-
wowe noworodkow

W latach 60. XX wieku w Stanach Zjednoczonych, a potem na §wiecie
(glownie w krajach tzw. globalnej potnocy), zostaty wprowadzone badania
przesiewowe noworodkoéw po to, aby zidentyfikowaé niemowleta, ktore
wprawdzie nie majg jeszcze objawow, ale moga cierpie¢ na fenyloketo-
nuri¢ (PKU), rzadkg chorobg metaboliczng. Wczesna diagnoza tej choro-
by pozwala na szybka interwencje¢ (leczenie) i ma ogromne znaczenie dla
zdrowia dzieci’. Wprowadzenie badan przesiewowych na PKU uznawane

° Badania przesiewowe noworodkow zostaty zapoczatkowane w Polsce w 1965 roku,
ale dopiero pod koniec lat 80. XX wieku cata populacja noworodkow w Polsce zostata
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jest za ,,paradygmatyczny przypadek”, ktory zmienit zdrowie publiczne
(Cornel 1 in. 2021: 258). Do ekspansji badan przesiewowych przyczy-
nit si¢ rozwdj nowych technologii w latach 90. XX wieku — tandemowe;j
spektrometrii mas (MS/MS), ktora pozwala na ,,wykrycie” z jednej kro-
pli suchej krwi, ktora pobierana jest z pigty niemowlgcia, kilkudziesigciu
wrodzonych wad metabolizmu (Ottarzewski 2018: 12; zob. takze Cornel
i in. 2021; Loeber i in. 2021; Raz, Timmermans 2018). Poniewaz, jak
wczesniej wspomniatam, okoto 70% chorob rzadkich ujawnia si¢ w wie-
ku dziecigcym, WHO (2010) ktadzie nacisk na ,,wczesne rozpoznanie,
leczenie i opieke”, do ktérych maja si¢ przyczyni¢ miedzy innymi ba-
dania przesiewowe. Programy zdrowia publicznego postrzegaja badania
przesiewowe noworodkoéw przez pryzmat ,,wyraznych korzysci zdrowot-
nych”, ktore przynies¢ ma wczesna interwencja, i poprawy jakos$ci zycia
dzieci z rzadkimi chorobami (Cornel 1 in. 2021: 258).

W polskim pi$miennictwie medycznym podkresla sie, ze chociaz wiele
choréb wrodzonych, a w szczegdlnosci wrodzonych wad metabolizmu,
»hie daje objawoéw klinicznych w pierwszych tygodniach, miesigcach,
a nawet latach zycia”, to niektére z nich (na przyktad PKU) ,,powodu-
ja powazne zaburzenia rozwoju intelektualnego w okresie tworzenia si¢
drog kojarzeniowych moézgu, dlatego ich objawy nie ujawniaja si¢ bez-
posrednio po urodzeniu” (Ottarzewski 2018: 113). Inne wrodzone wady
metabolizmu (na przyktad choroba syropu klonowego, deficyt MCAD
1 deficyt LCHAD) ,,ujawnia[ja] si¢ nagle, a ich przebieg zagraza zdrowiu,
a nawet zyciu” (Ottarzewski 2018: 113). Badania przesiewowe maja za-
tem na celu ,,wczesng identyfikacje pacjentdéw, jeszcze w okresie bezob-
jawowym’” po to, aby ,,uratowac chore dzieci” (Ottarzewski 2018: 113).
Badania przesiewowe ,,daja szans¢ na wcze$niejsze rozpoznanie, redukcje
$miertelnosci 1 poprawe jakosci Zycia pacjentow z wrodzonymi zaburze-
niami metabolizmu” (Katuzny i in. 2015: 49). Dyskurs biomedyczny kta-
dzie nacisk na to, ze badania ratuja zycie i zdrowie dzieci. Niemniej, jak
pokazuje G. Jae na przyktadzie SCD, chociaz ,,dziecinstwo z SCD stato

objeta badaniami w kierunku fenyloketonurii (Ottarzewski 2018: 113). Na temat historii
PKU i badan przesiewowych zob. Paul, Brosco 2013. W polskim konteks$cie badania
etnograficzne wsrod osob z PKU prowadzita Anna Chowaniec-Rylke (2021).
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si¢ bardziej zarzadzalne 1 przewidywalne”, system opieki, ktory przyczy-
nit si¢ do tego stanu rzeczy ,,jednoczesnie przestania wiedz¢ o mozliwosci
pogorszenia [stanu zdrowia] w wieku dorostym” (2018: 1135). Wykrycie
choroby na wczesnym etapie zycia poprawilo przezywalnos¢ i jako$¢ zy-
cia dzieci, przesuwajac ciezar choroby na osoby doroste. W Polsce, jak
zauwazyli Maria Libura i jej wspotpracownicy (2016: 36-37), pacjenci,
osiaggajac petnoletnos¢, nie mogg kontynuowac leczenia w osrodkach pe-
diatrycznych, a niekiedy muszg tez zmierzy¢ si¢ z utrata refundacji przyj-
mowanych profilaktycznie lekarstw. Postgpom choroby nie towarzyszy
zatem lepsza opieka zdrowotna, a wrgcz przeciwnie. Dorosli chorzy, co-
raz lepiej ,,zaopiekowani” w dziecinstwie przez system opieki zdrowotnej,
nie mogg liczy¢ na podobng trosk¢ na dalszych etapach zycia. Jak argu-
mentuj¢ w dalszej czesci artykutu, z podobnym mechanizmem polityki
antycypacyjnej mamy do czynienia w szczegolnosci w przypadku pacjen-
tow z niedoborem LCHAD, u ktérych rozwingta si¢ retinopatia.

We wrzesniu 2019 roku wraz z innymi cztonkami zespotu badawczego
zostatam oprowadzona po jednym z laboratoriéw badan przesiewowych
w duzym miescie w Polsce. Po przestrzeni, w ktdrej zapisana na zestan-
daryzowanym formacie bibuly biologia (w postaci tzw. suchej kropli krwi
pobieranej od noworodka najcz¢sciej w trzeciej lub czwartej dobie zycia)
interpretowana byla przez zespoty ludzko-nieludzkie, oprowadzata nas dr
Nowak!?, pracujgca tam wieloletnia specjalistka od diagnostyki metabo-
licznej, ktéra w dtugim wywiadzie wprowadzata nas w logike dziatania
badan przesiewowych:

Dr Nowak: Zeby byt ten przesiew noworodkowy... dobrze funkcjo-
nowatl. To musi istnie¢ zorganizowany system pobierania prob i do-
starczania do laboratorium, jak rowniez system diagnostyki i nad-
zoru wdrozenia leczenia dla tych wysianych dzieci. Czyli to nie
to, ze my tylko sobie wykryjemy, bo my musimy wiedzie¢, gdzie
mamy $ciggnaé, kto ma si¢ nim zajaé, jakie badania diagnostyczne
zrobi¢, i ze dalej go bedzie prowadzil, ze to dziecko nie zostanie

1 Tmiona i nazwiska rozmoéwcow zostaty zanonimizowane. Niektore szczegoty i dane
dotyczace np. wieku rozmoéwcow zostalty pominigte lub zmienione w celu zapewnienia
prywatnosci i poufnosci.
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bez opieki. Bo to nie o to chodzi, zeby wykry¢ i powiedzie¢ ,,No
to si¢ bujajcie panstwo, macie chore dziecko”, tylko trzeba jednak
w jakis$ sposéb to zweryfikowac. Powinna by¢ dostepna tez kwestia
leczenia, opieki i poradnictwa. Generalnie chodzi o to, by zmniej-
szy¢ ludzkie nieszczescie [...].

Badacze: Czyli pani by byta za rozszerzeniem takiego przesie-
wu, oczywiscie w sytuacjach gdzie jest to uzasadnione?

Dr Nowak: Mysle, ze tak. Dlatego ze wigkszos¢ chordb, na-
wet jezeli mozemy je tak jak w przypadku SMA [Spinal Muscular
Atrophy — rdzeniowy zanik mig¢$ni] wykry¢ duzo wczesniej, to mo-
zemy spowodowac ograniczenie postepow choroby i zdecydowa-
nie lepiej si¢ tym ludziom zyje. (wrzesien 2019)

W dalszej czgsci rozmowy dr Nowak podkreslata, ze w przypadku wro-
dzonych wad metabolizmu ,,nawet w ciggu pierwszych dob zycia moze
doj$¢ do kryzy metabolicznej 1 $§mierci dziecka”, wiec czas badania od-
grywa ogromne znaczenie. W przypadku ,,podejrzanego wyniku”, jak to
okreslita dr Nowak, potrzebna jest ,,pilna konsultacja lekarska”. Lekarze,
z ktorymi wspotpracuje klinika kontaktujg si¢ z rodzicami (matka) dziec-
ka ,,w celu zrobienia oceny klinicznej i zrobienia dalszych badan potwier-
dzajacych”. Specjalistka pediatrii metabolicznej, dr Kowalska, z ktéra
rozmawiatam dwa lata wcze$niej, podkreslata znaczenie interpretacji, ja-
kiej od eksperta wymagaja wyniki badania przesiewowego:

Dr Kowalska: Czyli po tej interpretacji biochemicznej, gdzie jest
wynik, laboratorium wydaje wynik i tutaj juz w tym momencie
potrzebna jest interpretacja kliniczna, czyli dowiedzenie si¢, do
jakiego pacjenta to dotyczy. [...] [W] badaniu przesiewowym no-
worodka, jezeli jest nieprawidtowy wynik, to znaczy, ze jest jakis
metabolik, ktéry wychodzi poza [niezrozumiate]. I to jest jeden
metabolik, to nie jest rozpoznanie choroby, to jest podejrzenie, ale
czasami nie jednej choroby, tylko kilku réznych. I trzeba je wszyst-
kie po prostu... znaczy, ktdra jest najbardziej prawdopodobna, kto-
ra nie, w jakiej$ kolejnosci. I to musi juz zdecydowac lekarz, bo
juz ma wtedy informacje, takie dane kliniczne o dziecku. (sierpien
2017)
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Dziecko staje si¢ pacjentem w momencie, kiedy wynik badania prze-
siewowego zostanie potwierdzony: ,,Dopiero wtedy, jak potwierdzimy —
zauwazylta dr Kowalska — mowimy o pacjencie”. Kontynuowata: ,,Potem
oczywiscie trzeba zaja¢ sie tym pacjentem, czyli zaopiekowaé, wiaczy¢
leczenie. Czasami bardzo szybko, to jest istotne”.

Wypowiedzi dr Nowak i dr Kowalskiej potwierdzaja, ze rowniez
w polskim kontekscie badaniami przesiewowymi jako zaawansowang
technologia, ktéra faczy w sobie rozwigzania na poziomie instytucjonal-
nym i doswiadczenie eksperckie, kieruje swoista polityka antycypacyjna
podszyta ekonomig afektywna (Jae 2018). ,,Zmniejszenie ludzkiego nie-
szczgdcia”, ,,ograniczenie postepoéw choroby”, biomedycznie rozumiane

»zaopiekowanie” maja w efekcie prowadzi¢ do ,,zdecydowanie” lepszej
jakos$ci zycia pacjentow. Wszystko to miesci si¢ w polityce antycypacyj-
nej badan przesiewowych.

Jak podkres$lajg antropologowie 1 socjologowie, w badania przesie-
wowe wpisana jest niepewnos$¢ diagnostyczna (zob. np. Raz i in. 2018;
Timmermans, Buchbinder 2013; White, Boardman, McNiven, Locock,
Hinton 2021). Moga one bowiem przynies¢ wyniki ,,fatszywie dodat-
nie” i/lub niejednoznaczne, ktore sprawiaja, ze niektore noworodki staja
si¢ ,,pacjentami-w-poczekalni” (patients-in-waiting) — a wigc pacjenta-
mi, ktorych ,,nadzor medyczny utrzymywat przez dtuzszy czas w stanie
liminalnym pomig¢dzy patologia a [blizej] nieokreslonym stanem nor-
malnos$ci” (Timmermans, Buchbinder 2013: S30) . Niemniej, jak pisze
Rachel Grob (2019: S76), ,,narracja pilnej potrzeby”, ktora podszyta jest
logika badan przesiewowych i ktorej towarzyszy rodzicielska potrze-
ba zapewnienia jak najlepszej ochrony swojemu dziecku, skutecznie
utrudnia publiczng krytyke tych badan. Badania jako$ciowe i meta-et-
nografie (zob. np. Raz, Timmermans 2018; Timmermans, Buchbinder
2013; White 1 in. 2021) szkicujg bardziej ambiwalentny obraz badan
przesiewowych i podkreslaja, ze ,,dla rodzin badania przesiewowe nie
stanowig wyrdznionego momentu w czasie, a raczej sg czescig dtuz-
szej podrdzy, ktora rozcigga si¢ na dziesieciolecia” (White 1 in. 2021)'".

" Celem niniejszego artykutu nie jest krytyka badan przesiewowych, a jedy-
niec wskazanie, ze retoryka tych badan, ktadac nacisk na wykrycie choroby rzadkiej

26



Antycypujac przyszto$¢ — diagnoza a doswiadczenie w chorobach rzadkich w Polsce

Chociaz, jak podkreslalam wczes$niej, badania przesiewowe nie sg ba-
daniem diagnostycznym — dr Kowalska méwila o ,,podejrzeniu” cho-
roby — retrospektywnie traktowane sg przez rozmowcoéw jako pocza-
tek podrozy, jako — jak to okreslita A. Jutel — ,,moment diagnostyczny”
(2016). Jak zaznacza ta socjolozka medyczna, ,,moment diagnostyczny”
jest zarbwno ,,momentem wyjasniajacym, podczas ktorego grupie obja-
wow nadawane jest znaczenie i kontekst”, jak i ,,momentem predykcyj-
nym, w trakcie ktérego stawiana jest czesto prognoza” co do dalszego
przebiegu choroby (Jutel 2016: 93). Widac to w szczegdlnosci w rozmo-
wach z rodzicami dzieci urodzonych po 2014 roku, kiedy populacyjne
badania przesiewowe w kierunku wad wrodzonych metabolizmu zacze-
ty obowigzywaé¢ w calej Polsce'?. Rodzice przyznawali, ze to wlasnie
badanie przesiewowe bylo pierwszym krokiem na drodze do diagnozy
choroby dziecka. W tym kontekscie typowa jest nastepujaca wypowiedz
jednej z matek, ktéra w odpowiedzi na pytanie o poczatek doswiad-
czenia zycia z rzadka chorobg metaboliczng stwierdzita: ,,Choroba jego
zostata wykryta w piatej dobie jego zycia, czyli po prostu przyszedt od-
zew z badania przesiewowego, ktore miat robione tam w drugiej dobie”
(matka 4,5-letniego dziecka z MSUD; kwiecien 2020). Wypowiedz ta
sugeruje, ze rodziny utozsamiaja wynik badania przesiewowego z po-
stawieniem diagnozy, niemniej jednak w wywiadach wyraznie podkre-
$laja, ze nie byt to krotkotrwaly i jednoznaczny proces. Jak pokazuje
ponizszy dtuzszy fragment wywiadu z rodzicami Zuzi, okoto rocznym
dzieckiem z niedoborem LCHAD, samo badanie przesiewowe odbywa
si¢ niejako mimochodem. Najczesciej rodzice nie przywiazuja do nie-
go wagi, chociaz muszg podpisa¢ $wiadoma zgode na przeprowadzenie
tegoz badania. Co wigcej, jak wskazywali badacze spoteczni, rodzice
niejednokrotnie nie sg sobie w stanie wyobrazi¢ potencjalnych konse-
kwencji badan przesiewowych (White i in. 2021).

i przezywalno$¢ noworodkow, nie pozostawia miejsca i nie przygotowuje pacjentow
i ich opiekunéw na przewlekte skutki choroby (zob. takze Rajtar, Knoll, w druku).

12 Panel badan przesiewowych rozszerzono w listopadzie 2013 roku W praktyce za-
czat obowigzywaé w 2014 roku (wywiad z dr Kowalska, wrzesien 2017).
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Zuzia, corka panstwa Wisniewskich, urodzita si¢ jako wczesniak, co
nie jest nietypowe w przypadku dzieci z niedoborem LCHAD, zatem jej
»przygoda z chorobg metaboliczng” — jak to okreslita pani Wisniewska —
rozpoczela si¢ jeszcze w szpitalu:

Pani Wisniewska: [ w pewnym momencie po prostu przyszla pani
doktor i moéwi, ze no przyszty wyniki badan przesiewowych, o kto-
rych oczywiscie my wczesniej nie wiedzieliSmy no, bo jakby no,
nie interesowali$my si¢ tym no, jak, jakby zaktadalismy, ze
urodzi si¢ nam zdrowe dziecko i o czasie, a tu wy-
szto catkiem inaczej [podkr. M.R.]. No i moéwi, ze wiasnie,
7e s3 tam zawyzone poziomy kwasow. Tak, jakby pokrotce wyttu-
maczylta nam, na czym polega ta, nawet nie pamigtam, nie, nie pani
nawet nie wspomniata nazwy choroby, na czym polega ta choroba...
[...]. PowtorzyliSmy, znaczy zrobione zostaly jeszcze badania ge-
netyczne, no i [cmoknigcie] mamy potwierdzenie, to jest to. To jest
niestety to. [...]

Badacz: Niech pani jeszcze powie, ten przesiew pierwszy, [czy]
pani w ogoble wiedziala, ze robi badanie przesiewowe?

Pani Wisniewska: Nie. Nie mialam pojecia. [do me¢za] Wiedziales
co$ o tym? Nie.

Pan Wisniewski: [zaprzecza] Nie, nie wiedzieliSmy tak napraw-
de, wigc...

Pani Wisniewska: Nie wiedzieliS§my...[...]. Potem no, juz jakby
w miedzyczasie, jak juz wiedzielismy, Ze te pierwsze wyszly nie tak
no, to juz widze, ja juz, ja juz podpisywalam te bibutki, bo pierw-
sze bibulki nawet ja nie pamigtam, ze je podpisywalam, pewnie je
podpisywatam, ale po prostu tego nie pamigtam, bo tam bylo tego
wszystkiego po prostu za duzo, juz drugie bibulki pamigtam, ze
podpisywatam, wigc tam co$ juz §witato. (listopad 2019)

Podobnie jak wielu rodzicow, dla ktorych wynik badania przesiewo-
wego byt ogromnym zaskoczeniem, panstwo Wisniewscy takze musieli
zmierzy¢ si¢ z ,,utratg antycypowanej przysztosci” (Rehsmann 2022: 98),
w tym wypadku z faktem, ze ich dziecko nie bedzie ,,zdrowe”. Ponadto,
z uwagi miedzy innymi na bardzo wczesny wiek dziewczynki i jej niska
mas¢ urodzeniowa, badania musialy by¢ wielokrotnie powtarzane (zob.
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Ottarzewski 2018: 120), dajac 1 odbierajac rodzicom nadziej¢ na ,,zdrowe”

dziecko:
Pani Wisniewska: Dlatego oni [lekarze] tez tak mowia, ze te normy
tych kwaséw mogly by¢ takie w tandemie, takie zaktamane, w sen-
sie jej wyniki, ze oni juz mysleli, ze jest zdrowa, a tu jednak nie
[...]. Doktor nam tez to mowil, ze jakby wychodza, ze zazwyczaj
to wychodza jednoznaczne, a my mieliSmy pie¢ bibul. [...] Ja nigdy
nie zapomng stow, ze on [dr X] mowi do mnie ,,mam dla pani dwie
dobre wiadomosci”. A ja méwige ,,jakie?”’, nie, a on mowi ,,albo pani
dziecko jest zdrowe, albo jest zdiagnozowane i to tez jest dobra
wiadomo$¢”. No i my, tak jakby troche to zapamietali$my [...]. Ze
albo jest zdrowe, albo zdiagnozowane i ze to tez jest super wiado-
mos¢, bo, bo to daje jej szanse na zycie, no. (listopad 2019)

Przypadek Zuzi dobrze odzwierciedla niepewnos$¢, jaka towarzyszy
rodzicom, ktérych dzieci znajdujg si¢ w sytuacji ,,pacjentow-w-poczekal-
ni” (Timmermans, Buchbinder 2013). Pokazuje tez znaczenie oczekiwa-
nia na wynik badan i ich diagnostyczng ambiwalencje¢. Ponadto wskazuje,
ze nawet uzyskanie diagnozy w przypadku wrodzonej wady metabolizmu,
ktorej ,,totalnie nie wida¢” pozostawia rodzicOw w stanie pewnego zawie-
szenia i niejednoznacznosci, co do dalszego przebiegu choroby.

Pani Wisniewska: To takie jest teraz wszystko niewiadome, jak be-
dzie wygladato nasze zycie, bo, bo nie wiemy, jak ona si¢ bedzie
dalej funkcjonowac i rozwijac, i tak dalej. Znaczy wierzymy moc-
no, ze wszystko bedzie dobrze, bo na to wskazuje na, jej rozwoj na
razie jest bez zastrzezen. [...] My mamy na kazdym wypisie napi-
sane, to, to jest wszedzie napisane, ze ,,podejrzenie beta oksydacji”
srutu tutu tutu. No, bo to jest troch¢ niemierzalne.

Badacz: Yhm.

Pani Wisniewska: Bo ona nie miata dekompensacji i odpuka¢ [od-
pukuje], niech jej nigdy nie spotka. I ona nie miata zadnych objawow
chorobowych jeszcze, tak naprawde, oprocz tego, ze miala wysokie
stezenie kwasow w tandemie, wigc to jest taka troche... No, ta cho-
roba, jakby, to jest takie uspione i my to wiemy, i niech nie wychodzi
z niej nigdy, [...] po prostu ona ma cos, czego totalnie nie wida¢. No,
bo przeciez ona tu wyglada sobie, jak zdrowe dziecko. (listopad 2019)
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Nieprawidlowy wynik badania przesiewowego, wzbudzajac ,,po-
dejrzenie”, antycypuje chorobe. W rezultacie z pozoru ,,zdrowe” dziec-
ko, ktoére jeszcze nie jest pacjentem, jak si¢ wyrazita dr Kowalska, staje
si¢ juz obiektem polityki antycypacyjnej wraz z jej aparatem instytu-
cjonalnym i eksperckim oraz wzbudzaniem w rodzicach czujnosci (Jae
2018). Afektywny wymiar tejze polityki dobrze oddaje wypowiedz pani
Wisniewskiej. Samo postawienie diagnozy to pozytywna wiadomos¢, ktd-
ra rodzi nadzieje, bo ,,daje jej [corce] szans¢ na zycie”. Brak objawow
(w tym wypadku brak dekompensacji) t¢ nadzieje tylko podtrzymuje,
sprawia, ze rodzice mogg (i chcg) wierzy¢, ze choroba jest ,,uspiona”, i ze
moze nigdy si¢ nie ujawni. Panstwo Wisniewscy, jak sami przyznawali,
znajdowali si¢ jeszcze na poczatku podrdzy, ktéra byta dla nich niewia-
domga. W ostatniej czgsci artykutu przygladam si¢ zatem temu, co niesie
ze sobg przysztos$¢ dla oso6b z niedoborem LCHAD i jak w tym wypadku
dziata opisywane przez Ch. Stephana 1 D. Flaherty’ego (2019) ,,doswiad-
czenie antycypacyjne”.

Antycypujac przyszlos¢ — retinopatia w niedoborze LCHAD

Literatura medyczna 1 wyktady skierowane do chorych 1 ich rodzi-
cow dotyczace niedoboru LCHAD poswiecaja duzo miejsca leczeniu
dietetycznemu oraz mozliwym ,.kryzom metabolicznym”, ktére moga
stanowi¢ zagrozenie dla zdrowia 1 zycia dziecka. Wspomniala o tym
przywotywana wczesniej dr Nowak w konteks$cie jak najszybszego prze-
prowadzenia badania przesiewowego. Znacznie mniej uwagi poswigca
si¢ natomiast retinopatii, ktéra niemal nieodtacznie zwigzana jest z ta
rzadkg chorobg metaboliczng (Fahnehjelm i in. 2016; Merritt I 1 in. 2018;
Rokicki 2020). Organizowane od 2016 roku warsztaty kulinarne stano-
wig istotny element miedzy innymi przekazywania wiedzy eksperckiej
1 dietetycznej na temat Zywienia przy wrodzonych wadach metabolizmu
(Krol, Ehmke vel. Emczynska-Seliga, 2023). W 2017 roku w trakcie
warsztatow kulinarnych polaczonych z wyktadami popularnonaukowymi
dla rodzin pacjentow, ktore odbyty si¢ na poinocy Polski, wraz z inna
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badaczka z projektu miatam okazj¢ wystucha¢ jednego z nielicznych wy-
ktadow poswigconych retinopatii w niedoborze LCHAD. Lekarka, ktora
na co dzien zajmuje si¢ pediatrycznymi pacjentami z rzadkimi chorobami
w jednym z polskich uniwersytetow medycznych podkreslita, ze pierwszy
opis retinopatii (barwnikowej) zwigzanej z niedoborem LCHAD pojawit
sie¢ w 1996 roku. Retinopatia, czyli ,,choroba siatkdwki”, jak informowat
slajd, ma szereg objawow takich jak: obnizenie ostrosci widzenia, ubyt-
ki w polu widzenia, $lepota zmierzchowa, zaburzenia widzenia barwne-
g0, postepujaca krotkowzrocznos¢. Lekarka poinformowata uczestnikéw
warsztatow, ze ,,charakterystyczna” dla niedoboru LCHAD retinopatia
jest stwierdzana u 30-50% pacjentéw z ta wrodzong wada metabolizmu
juz w pierwszym badaniu okulistycznym, a u oséb powyzej pigtego roku
zycia niemal wszyscy chorzy maja stwierdzang degeneracje siatkowki.
Podobne wyniki uzyskali tez badacze szwedzcy w jednym z wigkszych
badan okulistycznych dotyczacym retinopatii w niedoborze LCHAD
(Fahnenhjelm 1 in. 2016). Chociaz nie jest znana patofizjologia retino-
patii (por. Fahnenhjelm i in. 2016: 1459), lekarka starata si¢ przekonac
uczestnikow warsztatow, ze mozliwe jest ,,zapobieganie” retinopatii w tej
chorobie. Kluczowa rol¢ maja tu odgrywac¢ badania przesiewowe nowo-
rodkéw (jeden z wystepujacych wezesniej lekarzy jednoznacznie okreslit
je jako ,,dobrodziejstwo”), ktore pozwalaja na ,,wczesne rozpoznanie cho-
roby 1 weczesne wdrozenie leczenia dietetycznego” oraz przestrzeganie za-
lecen dietetycznych i unikanie sytuacji przedtuzonego gtodzenia. Chociaz
sg to standardowe zalecenia w literaturze medycznej dotyczacej niedobo-
ru LCHAD, to, jak podkres$laja badacze, nie zapobiegaja jednak migdzy
innymi retinopatii. Kilka miesi¢gcy pdzniej rozmawialam ze wspomnia-
ng wczesniej dr Kowalska. Zapytana o globalne normy leczenia deficytu
LCHAD, odpowiedziata:

Dr Kowalska: Takie zalecenia, zeby byly takie? Nie, nie. Znaczy
takie bardzo zasady ogolne, ale bardzo ogdlne. W zasadzie takie,
ze zmniejszenie podazy dlugotancuchowych kwasoéw tluszczo-
wych. No, ale co to znaczy ,,zmniejszenie”? [...] Kazde dziecko
inaczej choruje. I inny ma przebieg tez i inne, niektore, maja tez
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objawy bardzo wczesnie, inne nie. Tak jest na przyktad w deficycie
LCHAD. Jest taka duza zagadka, dlaczego dochodzi do tych prob-
lemoéw ocznych. I byty prace, ktére udowadniaty, ze to moze by¢
zwigzane z niedoborem tych dtugo[tancuchowych] nienasyconych
kwasow ttuszczowych. Ale potem byly prace, ktore pokazywaty, ze
absolutnie wtasnie nie. [...] Tak ze tutaj nadal nie wiadomo, dlacze-
go tak jest. (sierpien 2017)

Rodzice dzieci chorych na niedobér LCHAD niejednokrotnie podkre-
slali zwigzek pomigdzy dieta, w szczegdlnosci konsumpcja ,,niedobrego
thuszczu”, czyli produktéw zawierajacych dlugotancuchowe kwasy thusz-
czowe, a retinopatig. Pani Marta i pan Piotr, rodzice uczennicy szkoty
podstawowej, mieli na przyktad nadzieje, ze jej ,,bardzo malutka wada”
wzroku ulegnie poprawie:

Pani Marta: Znaczy, ona wzrok to taki jak ma teraz to ani jej si¢ nie
pogorsza, ani nic. [...] Bardzo malutka wadg, ale taka jaka$ jednak
ma i mamy nadzieje, ze si¢ cofnie i... [...]. A wzrok si¢ psuje przez
ten tluszcz, ktorego ona nie moze. Tak. (28.01.2017)

Pani Anna, matka dziewczynki w podobnym wieku, zmiany w siatkow-
ce traktowata jako cechg charakterystyczng niedoboru LCHAD, a ich po-
wstawanie takze wigzata z nieprzestrzeganiem diety. W przeciwienstwie do
pani Marty i pana Piotra, nie miata nadziei na poprawe wzroku corki:

Pani Anna: No u tych dzieci to wlasnie jest choroba taka, ktora
uszkadza wlasnie ten wzrok i nie ma na to lekarstwa i nie wiadomo,
i teraz nie wiadomo jeszcze od czego, nie. Czy od tej, od tej nie-
przestrzeganej diety, nie. Bo jak czasami tak [sobie] mys$le, bo my
tak czasami pozwalamy za duzo tym dzieciom, nie. Tak, ale nie, nie,
jeszcze nie stwierdzono, nie zbadano. (27.01.2017)

W obydwu przypadkach dziewczynki ,,nie zatapaty si¢”” na badanie
przesiewowe, ktore pilotazowo wprowadzane byto w regionie ich za-
mieszkania. Choroba zostata zdiagnozowana dopiero po przebytej przez
nie dekompensacji. Nieliczne badania medyczne wskazuja, ze dekompen-
sacja metaboliczna po urodzeniu przyczynia si¢ do uszkodzenia siatkowki
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w przypadku chorych z niedoborem LCHAD (Fahnehjelm 1 in. 2016:
1459). W polskich rodzinach nastolatkow i dorostych, z ktéorymi rozma-
wiali$my, nie bylo wilasciwie zadnego chorego, ktorego nie dotknetaby
retinopatia. Niekiedy dotyczylo to os6b w mtodym wieku, jak pokazuje
ponizszy cytat z wywiadu z panig Emilia, matka nastolatka z tg rzadka
chorobg metaboliczng. Pani Emilia dbata o to, aby jej syn, Jan, przestrze-
gal wlasciwej diety i przechodzil regularne badania, niemniej syn tatwo
si¢ stresowat 1 miat czgste dekompensacje metaboliczne.

Pani Emilia: Te dzieci majg problemy z serduszkiem i z oczami. No,
Jan, no, ma X lat, ale wzrok jego jest okropny. Na lewe oczko widzi
sze$¢ procent, a na prawe dziesiec. [...] To jest tak, Ze on juz nie ma
tej siatkowki, ona jest rozrzedzona na tyle, ze nie ma tej siatkowki.
I takie przegrupowanie na dnie oka to jest, nie. [...] Medycyna idzie
do przodu, sa przeszczepy serca i roznych tych, to moze co§ wymy-
$la, nie. Powiem pani, bytam, poranek ogladatam w telewizji, nie
wiem, czy pani styszata o tym profesorze X?

Badaczka: Nie, nie kojarze.

Pani Emilia: To jest okulista z Lublina. I tam pojechatam do nie-
go, umowilam si¢ na wizytg i pojechatam do niego. I teraz on nam
zrobit na jeszcze jedno badanie, mamy w Bialymstoku, dna oka,
jesli chodzi. I teraz mamy jeszcze u niego, mamy wizyte [...]. Moze
si¢ Janek zalapie na takie co$ i moze bedzie jednym z takich, jak to
si¢ mowi, pierwszych dzieciaczkow, gdzie jest to proba nawet taka,
bo wiadomo, ze nikt nie zrobi i zaraz musi by¢ wszystko dobrze,
tak. No, ale by¢ moze ma jakie$ tam... Jakies$ przeszczepy czy siat-
kowki, no nie wiem, jakby to wygladato, ale miejmy nadzieje. [...]
Szukam i ja méwie¢, no w sumie, co mam do stracenia? Tak to, jak
on widzi na to oko jedno sze$¢ procent. Wiadomo, z dnia na dzien
tego nikt nie zrobi, nawet jezeli to b¢dzie dalsze te badania, to moze
by¢ rok, moze by¢ dwa, no to dlaczego nie sprébowac, nie? Bo
moze bedzie (marzec 2017).

Szybko pogarszajacy si¢ wzrok Jana wptywat nie tylko na jego co-
dzienne funkcjonowanie mi¢dzy innymi w szkole (np. konieczno$¢ za-
pewnienia podrecznikdéw z wielkimi literami), ale 1 na plany na przysztos¢,
prowadzac do ,,utraty antycypowanej przysztosci” (Rehsmann 2022: 98) —
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podobnie jak miato to miejsce w przypadku opisywanej przez J. Rehsmann
mtodej kobiety, ktéra nie spodziewala si¢ tak nagtego przeszczepu watro-
by. Chociaz Jan marzyt o pracy na wolnym powietrzu, retinopatia zmusita
go do porzucenia takich planow, w zamian podsuwajac — jak zasugerowata
jego wychowawczyni — ewentualng mozliwo$¢ pracy z komputerem, prze-
ciwko ktorej to pracy si¢ buntowal. W tym kontekscie retoryczne pytanie
pani Emilii (,,co mam do stracenia?”) i jej aktywne poszukiwanie mozli-
wosci terapeutycznych mozna odczytywac nie tylko jako wyraz troski, ale
jako charakterystyczne dla ,,do§wiadczenia antycypacyjnego”, o ktoérym
pisali Ch. Stephan i D. Flaherty (2019: 2), ,,praktyczne i materialne dzia-
fanie na za$”. Co wigcej, nadzieja, ktora pani Emilia (i inni rodzice) loko-
wala w medycynie (,,medycyna idzie do przodu”, ,,moze cos wymyslg”)
miala, jak zaznaczala Cheryl Mattingly (2019) w konteks$cie badan wsrod
afroamerykanskich rodzin z przewlekle chorymi dzie¢mi, wymiar etycz-
ny. Nadzieja stawiata przed rodzicami, podobnie jak przed panig Emilig,
»etyczne wymaganie niepoddawania si¢ rozpaczy” (Mattingly 2019: 20).
Jednoczesnie na pierwszy plan wysuwato si¢ oczekiwanie jako nieodlacz-
na sktadowa antycypacji (Mattingly 2019; zob. Rehsmann 2022).

Uwagi koncowe

W niniejszym artykule przygladam si¢, w jakim zakresie koncepcja
antycypacji, ktora od kilku lat poddawana jest namystowi przez antropo-
logi¢ i pokrewne nauki spoteczne, przydaje si¢ w analizie zjawisk z za-
kresu technonauki, w szczegolnos$ci technologii medycznych tak natado-
wanych potencjatem (Adams 1 in. 2009; Timmermans, Buchbinder 2013)
jak badania przesiewowe noworodkow. Proponuj¢ spojrze¢ na badanie
przesiewowe noworodkéw jako istotne miejsce, w ktérym antycypacja
i jej sktadowe, takie jak oczekiwanie, zorientowany na przysztos$¢ hory-
zont czasowy 1 wymiar afektywny, dziatajg zar6wno w swoim wymiarze
makrospotecznym jako ,,rezim antycypacyjny” (Adams i in. 2009) i ,,po-
lityka antycypacyjna” (Jae 2018), jak i osadzone w codziennosci ,,do-
$wiadczenie antycypacyjne” (Stephan, Flaherty 2019). Funkcjonujacy
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w rezimie antycypacyjnym lekarze i specjalisci od diagnostyki metabo-
licznej postrzegaja badania przesiewowe jako skuteczng technologig, kto-
ra wymaga wprawdzie interpretacji i nie zawsze daje jednoznaczny wynik,
ale, skracajac droge do postawienia diagnozy, umozliwia wprowadzenie
leczenia i ratuje zycie dziecka. Temu imperatywowi podporzadkowane sa
badania i pierwsze kontakty lekarzy z rodzicami dzieci z chorobg rzadka.
Przesigknigta ekonomia afektywna (Ahmed 2004) polityka antycypacyj-
na, w ktorej osadzone sg badania przesiewowe, ktadzie nacisk, co zrozu-
miate, na zmniejszenie Smiertelnosci 1 lepszg jakos$¢ zycia dzieci, czemu
stuzy wiaczanie kolejnych choréb do panelu badan przesiewowych, roz-
budowa infrastruktury (laboratoria, centra eksperckie itd.) i — w przypad-
ku przywotywanej w tym artykule wrodzonej wady metabolizmu — le-
czenie dietetyczne, a w szczegodlnosci zapobieganie dekompensacjom
metabolicznym. Zamazuje jednoczesnie, jak argumentowata Jae (2018),
przyszie problemy, z ktorymi musza si¢ mierzy¢ dorastajacy i dorosli
chorzy. W przypadku niedoboru LCHAD jest to przede wszystkim reti-
nopatia. Postepom choroby, ktorych doswiadczaja chorzy, nie towarzyszy
rownie dobra opieka, na jakg mogli liczy¢ jako dzieci (zob. np. Libura
iin. 2016). W tym kontek$cie znaczenia nabiera indywidualne i zmienne
doswiadczenie antycypacyjne, w ktore wpisana jest na przyktad ,,utrata
antycypowanej przysztosci” (Rehsmann 2022) takiej jak mozliwos¢ wy-
konywania wymarzonego zawodu. W do§wiadczeniu antycypacyjnym ro-
dzin badania przesiewowe nabierajg znaczenia dopiero retrospektywnie,
kiedy — zwykle niespodziewajacy si¢ niczego i oczekujacy na narodziny
zdrowego dziecka rodzice — otrzymuja wiadomos¢ o ,,nieprawidlowym
wyniku” badania. Dopiero wéwczas badania otwierajg droge do reflek-
sji nad przysztoscig dziecka, ktére najczesciej wyglada na zdrowe, ale
w kazdej chwili moze by¢ zagrozone ryzykiem dekompensacji. Co wigcej,
ten ,,moment diagnostyczny” (Jutel 2016) staje si¢ ,,czgscig dtuzszej po-
drozy” (White i in. 2021), w ktdrej antycypacja przysztosci chorego be-
dzie wymagata nieustannego, dostosowanego do zmieniajacego si¢ stanu
chorego, aktywnego ,,dzialania na za$” (Stephan, Flaherty 2019: 2).
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Podziekowania

Serdecznie dziekuj¢ uczestniczkom 1 uczestnikom badan w Polsce
za ich czas, zyczliwo$¢ 1 che¢ podzielenia si¢ swoimi doswiadczenia-
mi. Dzigkuje¢ takze badaczkom i badaczom, z ktérymi miatam przy-
jemnos$¢ wspolpracowaé przy realizacji badan: Annie Chowaniec,
Ewie Emke vel. Emczynskiej-Seliga, Janowi Frydrychowi, Katarzynie
E. Krdl, Annie Kwasniewskiej i Filipowi Rogalskiemu. Pierwsza wer-
sja niniejszego artykutu zostala przedstawiona w trakcie obrad gru-
py tematycznej pt. ,,Konstrukcje przysztosci w doswiadczeniu choro-
by i zarzadzaniu zdrowiem” w trakcie XVIII Ogoélnopolskiego Zjazdu
Socjologicznego w Warszawie w 2022 roku. Dzigkuj¢ wspotorganiza-
torce grupy, Magdalenie Radkowskiej-Walkowicz, oraz uczestnikom
za pytania i komentarze. Dzigkuj¢ takze redaktorce ,,Ludu”, Agnieszce
Koscianskiej, 1 anonimowym recenzentom za ich warto§ciowe uwagi i su-
gestie. Niniejszy artykul powstal w ramach projektu finansowanego przez
Narodowe Centrum Nauki (nr grantu: 2017/26/E/HS3/00291).
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