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CHOROBA GENETYCZNA JAKO KLATWA.
ANALIZA T KONTEKST DYSKURSU MEDIALNEGO
DOTYCZACEGO TZW. GENU KASZUBSKIEGO!

Genetic Disease as a Curse: An Analysis and Contextualization
of the Media Discourse on the “Kashubian Gene”

Streszczenie: Dyskurs medialny zapoczatkowata w marcu 2008 r. Smier¢ potrocznego dziecka
z okolic Kartuz, nieprzyjetego do szpitala z powodow proceduralnych (brak skierowania). Okazato
sie, ze cierpialo ono na deficyt LCHAD, rzadka chorobe metaboliczng. Tragedia ta zbiegla sie z ba-
daniami przesiewowyminoworodkow na Pomorzu, ktore wykazaty, ze choroba tg obarczonych jest
37 dzieci z Kaszub. Za sprawg mediow ta rzadka choroba genetyczna nazwana zostala ,genem ka-
szubskim” lub (rzadziej) ,klatwa kaszubska”. W latach 2008-2016 poswiecono jej ponad trzydziesci
artykulow w prasie lokalnej, ogolnopolskiej i na portalach internetowych. Analiza dyskursu doty-
czacego niedoboru LCHAD pokazuje, jak wazny jest jezyk, jakim przekazuje si¢ informacje o choro-
bie (chorobach): dobor stéw, metafor, nawigzan kulturowych. Dziennikarze z rzadkiej choroby ge-
netycznej wykreowali ,chorobe etniczng’, przyczyniajac sie do powstania negatywnego stereotypu
Kaszubow jako grupy zamknietej, obcigzonej chorobg genetyczng, kultywujacej przestarzate zwy-
czaje (endogamia). W analizie dyskursu odwoluje sie takze do Michela Foucaulta i jego pojmowania
medykalizacji jako praktyki wladzy, a szerzej koncepcji wltadzy/wiedzy. Jego zdaniem wtadza i wie-
dza s3 ze sobg polaczone, a praktykami wtadzy jest proces medykalizacji roznych obszarow zycia.

Stowa kluczowe: choroba genetyczna; dyskurs; klatwa; LCHAD; gen kaszubski.

Abstract: The death of a six-month-old child from near Kartuzy in March 2008 started a discourse
in the media. With no referral, the child had not even been admitted to the hospital. As it later
turned out, the child had suffered from LCHAD deficiency, a rare metabolic disorder. Coincidental-
ly, the tragedy occurred while, simultaneously, newborn genetic screening was being carried out
in the Pomerania region showing that 37 children from Kashubia were afflicted with this disease.
The media labelled this rare genetic disorder a “Kashubian gene” or (less often) a “Kashubian curse”.
Between 2008 and 2016, over 30 articles addressing this disease were published in local and na-
tional newspapers as well as in online media. Discourse analysis into LCHAD deficiency shows the
importance of language in which information concerning a disease or diseases is conveyed, spe-

! Artykul powstal w wyniku realizacji projektu badawczego nr UMO-2015/17/B/HS3/00107 finan-
sowanego ze srodkow Narodowego Centrum Nauki.
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cifically the choice of words, metaphors, and cultural references. As a result of media descriptions,
this rare genetic disease has become an “ethnic disease”. This contributed to the creation of a nega-
tive stereotype of Kashubians as a closed group whose members suffer from a genetic disease and
stick to outdated customs (endogamy). The discourse analysis also utilizes Michel Foucault’s con-
ception of medicalization as a practice of power and his broader concept of power-knowledge. In
his interpretation, power and knowledge are interconnected; medicalization processes of different
domains of life constitute practices of power.

Keywords: genetic disease; curse; discourse; LCHAD; Kashubian curse.

Z punktu widzenia nauk spotecznych dyskurs mozna pojmowac jako forme dziatania
spolecznego. Zarowno mowiony, jak i pisany osadzony jest zazwyczaj w ramach wy-
znaczonych przez rozumienie, komunikowanie si¢ oraz oddzialtywanie. Dyskurs jest
czescig spotecznie ukonstytuowanego swiata kultury, powigzany systemami znaczen
ulokowanymi w swiecie spotecznym. Zdaniem Teuna van Dijka dyskurs ma trzy wymia-
ry: pierwszy to uzycie jezyka, drugi przekazywanie idei, natomiast trzeci to interakcja
w sytuacjach spotecznych (2001: 10). Zadaniem analizy dyskursu jest dostarczenie
calosciowego opisu tych trzech wymiarow komunikacji; jak uzycie jezyka wplywa
na przebieg interakcji i odwrotnie, jak rozne aspekty interakcji wplywajg na forme
wypowiedzi, a takze jak przekonania uczestnikow dzialania spolecznego wptywaja na
wybor okreslonych srodkow jezykowych. Jezyk nie jest medium neutralnym; wedtug
Pierre’a Bourdieu jest medium strukturyzujacym, poniewaz ma udziatl w procesach
wplywajacych na ksztaltowanie ustruktury spolecznej, a jego zdolnos¢ w tym zakresie
zalezy od pozycji aktora w obszarze pola spotecznego lub relacji wiadzy (Bourdieu 1991:
105-106). Rosnace znaczenie jezyka w zyciu spotecznym doprowadzilo do wzrostu
dzialan majgcych na celu zaroéwno kontrole praktyk jezykowych, jak i ich ksztatto-
wanie w celach gospodarczych, politycznych iinstytucjonalnych. Ta ,technologizacja
dyskursu” obejmuje zintegrowane badania nad jezykiem, zmiane praktyk jezykowych,
a takze szkolenie pracownikow w tym zakresie (Fairclough, Wodak 2006: 1049).
Dyskurs w naukach spotecznych traktowany jest jako interakcja przebiegajaca
w okreslonym kontekscie (Nijakowski 2004; Rancew-Sikora 2007). W ujeciu tym
bada sie wplyw sytuacji komunikacyjnej na zachowania jezykowe, wptyw dyskur-
su na rzeczywistosc spoteczng, a takze same wzorce komunikacyjne (Barczewski
2008: 75). Dyskurs mozna analizowac za posrednictwem jego zobiektywizowanych
przejawow, jak tez pol spotecznych, w ktdorych jest wytwarzany. Moze by¢ takze
traktowany jako catoksztalt przekazow znajdujacych sie w spotecznym obiegu,
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do ktorego zalicza sie zarowno dyskurs potoczny, jak i dyskursy instytucjonalne,
a takze obszar srodkow masowego przekazu (Czyzewski 1997: 10-11).

Jedna z form dyskursu jest dyskurs medialny. Wedtug Malgorzaty Lisowskiej-
Magdziarz to ,zespol sposobow celowego, nieprzypadkowego uzywania jezyka do
komunikowania informacji, opinii, wartosci, koncepcji, pogladow mediow na rozne
tematy” (2001: 8). Jego uczestnicy za posrednictwem wypowiedzi moga wytwarzac,
potwierdzac, ale tez kwestionowac ustalone reguly kulturowe, budowac lub obalac ste-
reotypy dotyczace np. grup etnicznych, religijnych czy narodowych. Wraz z rozwojem
srodkow masowego komunikowania, ich powszechnoscia i dostepnoscig coraz wieksza
role odgrywa dyskurs w przestrzeni internetu. Wptywa on na postawy, zachowania
i poglady czytelnikow, czy szerzej uczestnikow aktu komunikowania.

Celem artykutu jest przedstawienie dyskursu medialnego dotyczacego tzw. genu
kaszubskiego, jaki toczyl sie w latach 2008-2016 w prasie lokalnej i ogélnopolskiej
oraz w internecie, a takze jego roli, kontekstow i skutkow spoteczno-kulturowych.
Jako metode badawcza zastosowatam opisowg analize zawartosci publikacji praso-
wych z elementami krytycznej analizy dyskursu (KAD). KAD zajmuje si¢ badaniem
procesow i interakcji spotecznych, ktore czesto przybierajg postac jezykowsa — ,to
semiotyczny »punkt wejscia« w procesy spoteczne, ktore s3 wewnetrznie ukonsty-
tuowane jako dialektyczne relacje miedzy rozmaitymi elementami i momentami
spolecznymi, obejmujacymi dyskurs i momenty niedyskursywne” (Fairclough, Du-
szak 2000: 15). KAD postrzega dyskurs jako forme ,praktyki spotecznej” i zaktada
zwigzek miedzy wydarzeniami dyskursywnymi a sytuacjami oraz instytucjami,
ktore stanowig jego ramy. Relacje te maja charakter dwustronny — wydarzenie dys-
kursywne jest ksztaltowane przez sytuacje i struktury spoleczne, ale takze na nie
wplywa. Dyskurs ustanawia pewne sytuacje, tozsamosci i relacje miedzy ludzmi.
Odtwarza stan istniejacy, lecz takze wplywa na jego zmiany (Wodak 1997). Poniewaz
dyskurs ma tak wielki wptyw spoleczny, wigza sie z nim kwestie wiadzy. Prakty-
ki dyskursywne moga tworzy¢ i odtwarzac nierowne relacje wladzy np. dyskurs
rasistowski czy relacje miedzy grupami etnicznymi. Przedstawiciele krytyczne;j
analizy dyskursu nie tylko analizujg zwigzki miedzy praktykami dyskursywnymi
asytuacjamispotecznymi, ale takze starajg sie by¢ rzecznikami zmian, solidaryzujac
sie z tymi grupami, ktore tych zmian potrzebuja (van Dijk, 2001: 33).

Odwotuje sie takze do Michela Foucaulta i jego pojmowania medykalizacji jako
praktyki wladzy, a szerzej koncepcji wtadzy/wiedzy. Pisze on, ze: ,wladza iwiedza
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wprost si¢ ze sobg wigzg (...) nie ma relacji wladzy bez skorelowanego z nimi pola
wiedzy ani tez wiedzy, ktora nie zaklada i nie tworzy relacji wtadzy” (1998: 29).
Praktykamiwladzy s procesy medykalizacji spoteczenstwa, w ktorych aparat pan-
stwa poprzez wspolpracujacych z nimi lekarzy sprawuje kontrole nad ré6znymi
dziedzinami zycia spotecznego, wyznaczajac reguty. Foucault w swoich analizach
wystepuje przeciwko temu typowi zniewolenia zaréowno jednostek, jak i grup spo-
tecznych (zwlaszcza zmarginalizowanych). W swoich pdzniejszych pracach zaczat
opisywac nowy rodzaj wladzy, ktora nie konkuruje z wladzg dyscyplinarng, lecz jest
jej uzupetnieniem (Foucault 1998, 2010). Ta biowladza polega na kontroli populacji
za posrednictwem narzuconych norm. Nie moze by¢ jednak traktowana jako bez-
posrednia wtadza lekarzy nad spoleczenstwem (Nowakowski 2015: 46). Medycyna
jest raczej ogolng determinantg transformacji wltadzy w ponowczesnosci.

Druga fala medykalizacji, ktorej poczatki datowane sg okolo 1985 r., okreslana jest
mianem biomedykalizacji. Terminem tym Adele Clarke okresla ekspansje za pomocg
innowacji naukowo-technicznych i wiedzy metod, ktore umozliwiaja transfomacje ciat
izycialudzkiego (za: Nowakowski 2015: 55). Biomedykalizacja oddziatuje ,od wewnatrz’,
wplywajac na wyglad cial, jakosc i dtugos¢ zycia. Nie oznacza to determinizmu tech-
nologicznego — bowiem pacjenci negocjuja z procesami biotechnologicznymi, starajac
sie dopasowac je do swoich potrzeb. Zwigzane jest to takze ze zmiang wytwarzania
i upowszechniania wiedzy medycznej (popularnonaukowe poradniki), przez co na-
stepuje pewna, chociaz dos¢ pozorna, demokratyzacja wiedzy medycznej. Natomiast
komputeryzacja medycznych baz danych powoduje, ze lekarze, placowki stuzby zdrowia,
a takze firmy ubezpieczeniowe majg ulatwiony dostep do danych o zdrowiu pacjentow,
co sprawia, ze wzrasta nadzor biomedyczny nad ludzmi (Nowakowski 2015: 55).

Jedna z cech biomedykalizacji jest diagnozowanie za pomocg testow, badan
przesiewowych i genetycznych oraz konceptualizacja chorob na poziomie genow.
Genetyka w XXI wieku stala sie bowiem dominujacym nurtem medycyny i symbolem
cywilizacji medycznej (Domaradzki 2017:130). Wplynelo to na pojawienie si¢ szeregu
nowych chordb - w tym deficytu enzymu LCHAD. Chorobg ta zainteresowaty sie
media, a za ich sprawg upowszechnily si¢ niemedyczne okreslenia ,gen kaszubski”
i klgtwa kaszubska”. Biomedykalizacja, odkrywajac choroby genetyczne, otworzyta
i uaktywnila wydawaloby sie zamkniete juz pole zamierzchtych amatorskich in-
trepretacji ich przyczyn przez odwotlanie si¢ do takiej kategorii jak klgtwa.
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Traktowanie choroby jako klatwy lub kary bylo znane od dawna w kulturze.
Anna Engelking wymienia roznorodne praktyki werbalne stosowane w dawne;j
polskiej i stowianskiej kulturze ludowej, ktorych celem bylo spowodowanie okre-
slonych chorob oraz chorobowe konsekwencje przeklecia (2010: 257-264). Pisze ona:
,choroby - narzedzia, ktorymi postuguje sie diabel - stuzg wylaczeniu przekletego
ze wspolnoty ludzi. Sa znakiem tego wytaczenia: jego zapowiedzia, sSwiadectwem
i skutkiem. Kto nie zyje po bozemu, lecz wybiera grzech, ponosi tego skutki w po-
staci klatwy polegajacej na chorobie” (2010: 263-264). Archaiczng metafora klagtwy
postuguja sie takze niektorzy wspotczesni dziennikarze w odniesieniu do deficytu
enzymu LCHAD w populacji kaszubskie;j.

Badany dyskurs toczy! si¢ zarowno w mediach lokalnych (,Tygodnik Kartu-
zy”, ,Dziennik Baltycki”), jak i ogolnopolskich (,Gazeta Wyborcza”) oraz na forach
internetowych. W latach 2008-2016 ukazalo ponad trzydziesci artykulow i infor-
macji dotyczacych zaréwno bezposrednio deficytu enzymu LCHAD, okreslanego
w mediach genem kaszubskim, jak i powigzanych z tym zagadnieniem. Z uwagina
podejmowang problematyke warto wyrdznic dwie grupy artykutow i zwigzanych
z nimi dyskursow. Pierwszg tworzg publikacje dotyczace $mierci dziecka, ustalenia
winnych, funkcjonowania szpitala w Kartuzach. Druga - te poswiecone rzadkiej
chorobie genetycznej, jaka jest deficyt LCHAD, badaniom przesiewowym nowo-
rodkow na Pomorzu, historiom dzieci dotknietych tg chorobg. Osobny nurt tworza
wypowiedzi internautow dotyczace Kaszubow w kontekscie genu kaszubskiego.

Dyskurs zapoczatkowaly dwa artykuly z dnia 7 marca 2008 r. zamieszczone
w ,Iygodniku Kartuzy” - lokalnym dodatku ,Dziennika Battyckiego”. W pierwszym
dziennikarka Alicja Zielinska przedstawila okolicznosci $mierci szesciomiesiecznego
chlopca odestanego ze Szpitalnego Odziatu Ratunkowego w Kartuzach z powodow
formalnych - braku skierowania od lekarza w miejscu zamieszkania. Ta sama autorka
wspolnie z dziennikarka Emilig Leman w artykule Smierc, ktora wstrzgsngta Polskq opisata
szerzej dramatyczng historie smierci tegoz dziecka. Dziennikarki wystepuja w nim
wroli przedstawicielek opinii publicznej, pod presja ktorej dyrektor Pomorskiego Cen-
trum Zdrowia w ostrych stowach skrytykowal zaistniala sytuacje, obiecal wyjasnienie
kwestii pracy kartuskiego SOR, a przede wszystkim ustalenie przyczyn i ewentualnych
winnych $mierci dziecka. Poinformowal, ze sprawg zajeta sie prokuratura.

Do grona zajmujgcego sie sprawg smierci dziecka dotaczyta Janina Stefanow-
ska - dziennikarka specjalizujaca sie w problematyce medyczne;j i stuzby zdrowia.
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W artykule (napisanym wspolnie z Emilig Leman) pt. Pracujg pod presjq opiniiiw stresie
zamieszczonym tydzien pozniej w tymze ,Tygodniku Kartuzy” pokazata sytuacje
pracownikow miejscowej przychodni i szpitala. Widac tutaj zmiane narracji oraz
pola wladzy. Nalezy ono do catego systemu stuzby zdrowia. Stad tez w artykule
przytaczane sg wypowiedzi pielegniarek i rejestratorek medycznych, ktore mowia
o stresie, w jakim pracuja, odpowiedzialnosci, a takze arogancji pacjentow: ,Ludzie
wyzywaja, zachowujg arogancko - opowiada pielegniarka zabiegowa z dzienne;j
zmiany. Nawet pacjentka zwrocila uwage, zebym sie szybciej ruszata” (Leman,
Stefanowska 2008: 3). Narzekaja, ze pacjenci pamietajg tylko ich niedociggniecia,
a zapominaja sytuacje, w ktorych uzyskali pomoc. W tymze numerze ,Tygodnika
Kartuzy” znajduje sie wywiad, jaki Stefanowska przeprowadzila z lekarzem i pre-
zesem NZOZ w Kartuzach, przetozonym lekarki, ktora obejrzata dziecko i odestala

bez skierowania do szpitala. Stwierdza on:

- Lekarka, ktora natychmiast obejrzala dziecko, nie uznata, ze konieczne jest wezwa-
nie karetki pogotowia. Jest doswiadczonym lekarzem. Zapytata matke, czy ma trans-
port do szpitala. Dziecko w tym momencie nie wymagato naglej interwencji, bo gdy-
by tak bylo, wezwalaby karetke. Zrobita wszystko, by dziecko jak najszybciej dostalo
sie do szpitala, nie wypisujac zadnych kart ani dokumentacji.

- To byt btad?
- Lekarka nie dopelnila formalnosci, bo powinna byta da¢ matce skierowanie, jednak pod

wzgledem medycznym postapita stusznie. Nie bede wyciggal wobec niej zadnych konse-
kwencji. To biegli okresla, czy dziecko bylo do uratowania (Leman, Stefanowska 2008: 3).

Wypowiedz ta pokazuje, ze przedstawiciel administracji medycznej, a jednocze-
$nie lekarz korzystajac z pola wladzy instytucjonalnej i wiedzy medycznej broni
lekarki, ktora nie data skierowania do szpitala. To spowodowalo, ze matka z chorym
dzieckiem udala sie do odleglej ok. 30 km przychodni, na progu ktorej dziecko
zmarto. Wspomniany juz prezes NZOZ stwierdza jedynie: ,Uczulitem lekarzy na
wystawianie skierowan”. Widoczne jest tu skoncentrowanie sie¢ na procedurach,
ktore majg zapewnic¢ prawidlowe funkcjonowanie szpitala, pomimo ze ich rygo-
rystyczne przestrzeganie bylo jedng z przyczyn tragedii.

W tym samym czasie w ,Gazecie Wyborczej” w czesci ,Nauka” pojawit sie artykut
Alicji Katarzynskiej pt. Klgtwa Kaszubow poswiecony rzadkiej chorobie genetycznej,
jaka jest deficyt enzymu LCHAD. Autorka w pierwszej czesci przytacza wyjasnienia
Jolanty Wierzby, ordynator Oddziatu Patologii Noworodka i Niemowlecia Akade-
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mickiego Centrum Klinicznego w Gdansku, ktora mowi o procesie chorobowym
iobjawach deficytu LCHAD. Podaje, ze na swiecie zyje ponad 100 os6b z tg chorobg,
z czego najwiecej, bo az 37 na terenie Kaszub. Prawdopodobng przyczyna czestszego
niz w innych regionach wystepowania tej choroby na Kaszubach jest, zdaniem Do-
roty Abramczuk-Piekutowskiej z Zaktadu Genetyki Medycznej Centrum Zdrowia
Dziecka w Warszawie — fakt, ze jej nosiciele ,zyja w malej zamknietej populacji
ilaczg sie ze sobg”. Podaje takze przyktad Zydéw aszkenazyjskich, ktérzy zapada-
ja na caty szereg chorob genetycznych, podobnie jak Finowie, Eskimosi i Beduini.
Wyjasnienie tytutu znajdujemy pod koniec artykutu:

Rodzice moich pacjentow mowia czasami o klatwie wsrod Kaszubow - dodaje dr
Wierzba. Podczas zbierania wywiadu lekarskiego okazuje sig, ze w wielu kaszubskich
rodzinach zdarzatly si¢ niewyjasnione zgony niemowlakow. Jesli nasze przypuszcze-
nia potwierdzg si¢, bedziemy szybciej wylapywac dzieci z deficytem enzymu LCHAD
(Katarzynska 2008:19).

W artykule tym po raz pierwszy padto okreslenie ,klagtwa Kaszubow”. Przywolanie
izastosowanie w tytule artykulu w opiniotworczej gazecie tej tradycyjnej kategorii
emicznej i kulturowej spowodowato, ze odtad deficyt enzymu LCHAD w mediach
(prasa, portale intenetowe) nazywany jest klatwa kaszubska lub czesciej genem
kaszubskim. Zas rzadka chorobe genetyczna w potocznym odbiorze zaczeto utozsa-
miac z calg liczgcg prawie pol miliona osob spolecznoscia kaszubska. Etykietujacy
jest jeden ze srodtytulow analizowanego artykutu — Potrzebna jest swieza krew — su-
gerujacy, ze Kaszubi nie powinni zenic¢ si¢ z Kaszubkami, a Kaszubki wychodzic¢
za Kaszubow, gdyz moga miec¢ chore potomstwo.

Najprawdopodobniej inspiracja dla Katarzynskiej do zajecia sie ta chorobg byty
pilotazowe badania przesiewowe noworodkow pod katem deficytu enzymu LCHAD
przeprowadzone na Pomorzu przez lekarzy z Centrum Zdrowia Dziecka i Gdan-
skiego Uniwersytetu Medycznego w okresie od stycznia 2008 do poczatkow 2009 r.
Finansowanymi ze srodkéw Komitetu Badan Naukowych (KBN) badaniami objeto
dzieci urodzone w tym czasie w szpitalach w Trojmiescie, Koscierzynie, Kartuzach,
Leborku, Miastku, Bytowie, Pucku oraz Wejherowie. Po uzyskaniu zgody rodzicow
przebadano ponad 2300 noworodkow. Ich celem byto oszacowanie czestotliwosci
choroby ijej wczesniejsze rozpoznawanie. Pokazaty one, ze w szpitalu w Kartuzach
urodzito sie¢ w tym czasie 22 dzieci obarczonych zmutowanym genem odpowie-
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dzialnym za te chorobe, w Pucku - 8, a w Koscierzynie 6 (Gromadzka-Andzelewicz
2009a: 4). Zostaly one objete specjalistyczng opieka.

W trakcie wyjasniania przyczyn smierci chtopca z okolic Kartuz, o ktorej pisata
prasa, wyslano suchg krople jego krwi do Centrum Zdrowia Dziecka w Warsza-
wie. Przeprowadzone badania pokazaly, ze cierpial on wlasnie na deficyt enzymu
LCHAD (ang. Long-Chain 3-Hydroxyacyl-CoA Dehydrogenase deficiency, pol. niedobor
3-hydroksyacylokoenzymu A dlugotancuchowych kwasow ttuszczowych). Choroba
najczesciej ujawnia sie w wieku niemowlecym lub wezesnodzieciecym. Spowodowana
jest brakiem enzymu odpowiedzialnego za przemiane ttuszczow. Objawy choroby
wynikaja z niemoznosci rozkladu i wykorzystania jako zrodla energii tluszczu,
ktory dostarczany jest w pozywieniu, a zbudowany jest gtownie z dtugotancucho-
wych kwasow ttuszczowych. Organizm zdrowego dziecka, gdy spada poziom cukru,
czerpie energie z kwasow tluszczowych. Gdy enzymu nie ma lub jest go za mato,
gwaltowny spadek poziomu cukru uszkadza miesnie, zwlaszcza miesien sercowy
i osrodkowy uktad nerwowy (Tyni, Pihko 1999: 237). Najciezsze przypadki deficytu
LCHAD mogg prowadzic do kalectwa lub $mierci. Za chorobe odpowiedzialny jest
zmutowany gen. LCHAD jest chorobg autosomalng recesywna, co znaczy, ze zeby
dziecko urodzilo si¢ chore, oboje rodzice muszg by¢ nosicielami zmutowanego genu.
Choroba zostata rozpoznana w 1989 r. - w Polsce zdiagnozowano po raz pierwszy
deficyt LCHAD w 1995 r. u trojki dzieci. W trakcie dalszych badan okazalo sie, ze
w Polsce najwiecej jej przypadkow odnotowano w potnocnej czesci wojewodztwa
pomorskiego, gdzie czestotliwos¢ wystepowania deficytu LCHAD wynosita 1:73,
zas w pozostalych regionach 1:217 (Piekutowska-Abramczuk i in. 2010: 373). Wiedze
o tej nowejirzadkiej chorobie genetycznej spopularyzowaly lokalne i ogélnopolskie
media, jednoczesnie upowszechnily jej niemedyczne okreslenia ,gen kaszubski”
lub ,klatwa kaszubska”. Zwigzane jest to miedzy innymi z nowym stylem dyskursu
medialnego ,w ktéorym dominuje przekaz tabloidowy z funkcjami jezykowymi:
fatyczng, impresyjng, magiczng i perswazyjna, z coraz szerszym eliminowaniem
podstawowej funkcji poznawczej” (Kawka: 170).

Artykuly prasowe stanowig element przemocy symbolicznej. Wedtug Bourdieu
przemoc ta stanowi narzedzie konstruowania rzeczywistosci spotecznej. Zwigzana
jest z dyskursem, ktory nie jest symetryczny i obiektywny, lecz stanowi element
dominacji (Bourdieu, Wacquant 2001: 137). Dominacja ta zwigzana jest z dostepem
elit symbolicznych do prawomocnych kanatow dystrybucji informacji i wiedzy (jaka
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jest w analizowanym przypadku prasa) o otaczajagcym nas swiecie. Powoduje to,
ze elity majac kapital kulturowy sprawuja kontrole nad tresciami, jakie sg upo-
wszechniane. Jednoczesnie tez tworza pewien obraz medialny, ktory rozni sie od
rzeczywistosci. Rzeczywistosciag w tym przypadku jest deficyt enzymu LCHAD,
relatywnie rzadka choroba genetyczna, wystepujaca natomiast dos¢ czesto w po-
pulacji kaszubskiej. W przekazie medialnym stala sie ona najwazniejsza chorobg
tej grupy uwarunkowang kulturowo (malzenstwa wewnatrzgrupowe).

W analizowanym dyskursie duzg role odgrywaja tez eksperci — przede wszystkim
lekarze. Ich wypowiedzi sg przytaczane w omawianych artykutach. Janusz Limon,
genetyk z Gdanskiego Uniwersytetu wyjasnial, ze badania przesiewowe dzieci na Ka-
szubach w pod katem LCHAD prowadzone sg ,przeciez nie po to, by je napietnowac, by
ich rodzice czulli sie gorsi, lecz po to, by ratowac im zycie” (Gromadzka-Andzelewicz
2009e: 5). Lekarze wiedzac o uzywanych przez media etykietujacych okresleniach
dystansuja sie od nich, stosujac tylko terminologie medyczng. Jolanta Sykut-Cegielska
z Instytutu Matkii Dziecka zauwazyla, ze ,w lokalnej prasie z Pomorza uzyto potocz-
nej nazwy »gen kaszubski« do okreslenia genu, ktorego mutacje sa odpowiedzialne
za chorobe wystepujaca szczegolnie czesto w populacji kaszubskiej, cho¢ w ogole jest
ona rzadkim zaburzeniem utleniania kwasow ttuszczowych” (Sykut-Cegielska 2014).
Niektorzy lekarze dosc chetnie mowia o prowadzonych kolejnych badaniach przesiewo-
wych wskazujac okolice, w ktorych zdiagnozowano najwiecej przypadkow wadliwego
genu. Jolanta Wierzba z Akademii Medycznej w Gdansku podkresla:

Co prawda w Wejherowie pilotazowe badania prowadzone w ramach specjalnego gran-
tu Komitetu Badan Naukowych jeszcze sie nie zakonczyly, ale lekarze AMG sg przeko-
nani, ze nosicieli uszkodzonego genu musi by¢ tam sporo, bo wlasnie z tego rejonu tra-
fia do Akademickiego Centrum Klinicznego najwiecej dzieci z deficytem LCHAD
(Gromadzka-Andzelewicz 2009d: 6).

Wskazanie miejscowosci i okolicy, z ktorej pochodzi najwiecej 0osob dotknietych
ta rzadka chorobg w kontekscie catego dyskursu prasowego jest takze pewnego
rodzaju stygmatyzacjg. Rodzi si¢ pytanie, czy lekarz powinien w popularnej ga-
zecie wskazywac skad pochodzi najwiecej pacjentow, wiedzac o wartosciujagcym
i etykietujagcym kontekscie choroby?

Artykuly prasowe spowodowaly, ze niektorzy dzialacze kaszubscy, np. Brunon
Synak, owczesny przewodniczacy Sejmiku Wojewodztwa Pomorskiego, popierajac

badania przesiewowe, wyrazal jednoczesnie obawe: ,Kto nie zrozumie, o cow tym
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wszystkim chodzi, zapamieta tylko »kaszubski gen«. Taki stereotyp myslowy moglby
by¢ niebezpieczny. Tu i 6wdzie mowi sie juz przeciez o klagtwie kaszubskiej. O tym,
ze lepiej, by Kaszub nie zenil sie z Kaszubkgy” (Gromadzka-Andzelewicz 2009e: 5).
Dyskurs nie wyptynat na zachowania rodzicow wobec badan przesiewowych dzie-
ci. Wyrazali zgode na ich przeprowadzenie, gdyz chcieli mie¢ wiedze na temat ich
zdrowia. Okazali si¢ odporni zarowno na etykietujace artykuly prasowe, jak i obawy
niektorych liderow etnicznych.

Naglosniona przez lokalne media historia $mierci dziecka wywolatla takze dys-
kurs dotyczacy funkcjonowania kartuskiego szpitala. Odtad co tydzien w ,Tygodniku
Kartuzy” zamieszczane s3 artykuly dotyczace tej placowki. Miaty one pokazac,
ze wladze szpitala przejely sie sprawg i chcg poprawic¢ funkcjonowanie placowki
(Leman, Zielinska 2008: 1-3). Jeden z artykulow dotyczyt nowego sprzetu:

Kartuski szpital ma juz nowoczesna pracownie komputerows. Badania bedzie wyko-
nywal specjalnie przeszkolony do tego personel (...) Szpital caly czas sie rozwija mo-
wita Janina Kwiecien. Pracownia komputerowa to dla nas ogromy postep i podniesie-
nie jakosci ustug. Do tej pory mieszkancy powiatu kartuskiego korzystali z pracowni
komputerowej w Koscierzynie lub w Gdansku (Leman 2008: 2).

Dodano jednak, ze z badan tomograficznych beda mogli korzystac na razie tylko
pacjenci szpitala oraz prywatni. Podano tez cene takiego badania. Ten fragment
mozna odczytac jako pewng forme reklamy specjalistycznych ustug, do ktorych
dostep jest ograniczony formalnie (skierowania) i finansowo, a jednoczesnie po-
kazanie przewagi szpitala na polu technologii medycznej. Zamieszczono tez po-
chwalne wypowiedzi czytelnikdw dotyczace opieki podczas pobytu w szpitalu oraz
pracy karetki pogotowia. Kolejny artykut informowat o zmianach organizacyjnych
w szpitalu, ktory zakonczylt dziatalnos¢ z dniem 30 czerwca 2008 r., zas od 1lipca
tego samego roku funkcjonuje w ramach Powiatowego Centrum Zdrowia. Byt takze
artykul mowiacy o zatrudnianiu na nowo pracownikow (lekarzy i pielegniarek)
przez Pomorskie Centrum Zdrowia. Wszystko to sktada sie na ambiwalentny obraz
szpitala, bedacego w trakcie reorganizacji i zmiany zarzadu. Widoczne jest natomiast
dazenie do poprawy wizerunku placowki. Dokonuje sie to za posrednictwem publi-
kacji prasowych, ktore przekazuja czytelnikom ewoluujacy w dosc¢ krotkim czasie
obraz szpitala z negatywnego na coraz bardziej pozytywny. Taki wizerunek chcg
przestawi¢ wladze szpitala i powiatu. Dokonuje sie to w kontekscie prywatyzacji
szpitala. Celem publikacji jest tez prawdopodobnie pokazanie, ze sprywatyzowany
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szpital (jako spolka z ograniczong odpowiedzialnoscig) bedzie funkcjonowat lepiej,
na czym skorzystaja pacjenci.

W publikacjach dotyczacych $mierci chtopca, szpitala i przychodni w Kartuzach
oraz procesu lekarki nie pojawia si¢ natomiast najwazniejsza kwestia, jaka jest do-
minacja procedur regulujacych postepowanie pracownikow stuzby zdrowia wobec
pacjentow i potrzeba ich wiekszej autonomii w podejmowaniu decyzji w sytuacjach
problemowych. Potwierdza to hipoteze Foucaulta, ,ze w kazdym spoleczenstwie
wytwarzanie dyskursow jest jednoczesnie kontrolowane, selekcjonowane, organi-
zowane i poddane redystrybucji przez pewna liczbe procedur” (Foucault 2002: 7).
Jedng z nich jest milczgco akceptowany zakaz poruszania pewnych tematow. W ana-
lizowanym dyskursie dziennikarki lokalnej gazety pomijaja problem procedur
dotyczacych postepowania z pacjentami w okreslonych sytuacjach. To ich rygo-
rystyczne przestrzeganie (brak pisemnego skierowania do szpitala wystawionego
przez lekarza) spowodowalo odestanie ciezko chorego dziecka. Dyskurs dotyczacy
szpitala wraz z informacjami o procesie sagdowym, a nastepnie uniewinnieniu le-
karki, potwierdzil raczej, ze wiedza i wladza sg ze soba zwigzane.

W 2009r. po zakonczeniu pierwszego programu badan przesiewowych noworodkow
pod katem deficytu LCHAD wszpitalach na Pomorzu w podstawowym wydaniu ,Dzien-
nika Baltyckiego” ukazalo sie pie¢ artykulow autorstwa Gromadzkiej-Andzelewicz,
ktorych celem bylo zwrdcenie uwagi opinii publicznej, a takze Ministerstwa Zdrowia
i KBN na potrzebe dalszych badan noworodkow pod katem tej choroby. Autorka uni-
ka, z wyjatkiem pierwszego artykutu, uzywania okreslen ,gen kaszubski” czy ,klatwa
kaszubska” (Gromadzka-Andzelewicz 2009a: 1, 4). W jednym z kolejnych teksow - Ta
choroba nie musi zabijac - nawigzuje do $mierci chlopca piszac, ze choroba spowodowana jest
zmutowanym genem, ktorego nosicieli jest wiecej na Pomorzu, a zwlaszcza na Kaszubach
(Gromadzka-Anzelewicz 2009b: 4). Jednak deficyt LCHAD jest jedng z niewielu chorob
genetycznych, ktorag mozna leczyc za pomoca odpowiedniej diety i unikania gtodzenia.
Gromadzka-Andzelewicz przeprowadzila tez wywiad z Ewg Pronicka, konsultantem
chorob metabolicznych w Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie, ktory zatytutowala
DPotrzebny pilotazowy program na trzy lata (2009c). Dziennikarka pisze na czym polega cho-
roba i dlaczego jest tak grozna, a jednoczesnie, ze wczesnie zdiagnozowana nie musi
byc $miertelna. Zadaje lekarce pytanie retoryczne: ,Czy nie uwaza Pani, ze wszystkie
noworodki na Pomorzu powinny by¢ nadal badane pod tym katem?” (Gromadzka-An-
dzelewicz 2009b: 4). Problem ten podnosi dziennikarka w kolejnym artykule Trzeba badac
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wszystkie noworodkina Kaszubach (Gromadzka-Andzelewicz 2009d: 6). Tutaj tez, podobnie
jak w poprzednich, pojawia sie problem dalszych badan i srodkow finansowych. Rodzi
sie pytanie dotyczace celu tych artykulow — szeroko rozumiana opinia publiczna nie
sfinasuje przeciez takiego projektu. By¢ moze chodzito o pokazanie znaczenia problemu
i poparcie staran lekarzy oraz przekonanie odpowiednich wiadz do kontynuacji badan
przesiewowych noworodkow na Pomorzu - a zwlaszcza na Kaszubach.

Nowy watek pojawil sie natomiast w kolejnym artykule pt.: Gen, ktory Szwed zo-
stawit Kaszubom, w ktorym oprdcz znanych juz historii chorych na deficyt LCHAD
dzieci, Gromadzka-Andzelewicz przytacza wypowiedz Janusza Limona, znanego
genetyka z Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego, ktorego zdaniem zty gen mogt
zostawic¢ na Kaszubach jakis szwedzki czy pruski zoinierz w XIX czy XVII wieku
(Gromdzka-Andzelewicz 2009e: 5). Dziennikarka nie wyjasnia jednak, na czym
badacz oparl swoja hipoteze.

Dyskurs dotyczacy genu kaszubskiego z gazet przeniost sie do portali interneto-
wych. Na portalu Wiadomosci24.pl ukazal si¢ artykut dziennikarki Stefanii Najsarek
pt.: Grozny gen kaszubski. W pierwszej czesci Najsarek przedstawia zarys historii badan
nad prawami dziedziczenia genow, nastepnie pisze o chorobach genetycznych, po
czym przechodzido deficytu LCHAD. Podaje tutaj znane z innych artykulow infor-
macje, ze choroba ujawnia si¢ w momencie ostabienia organizmu spowodowanego
np. infekcja potaczong z biegunka, wymiotami, bardzo duzym wysitkiem fizycznym
czy przedluzajacym sie glodem. W takiej sytuacji organizm zmuszony jest czer-
pac energie z wlasnych kwasow tluszczowych. Jednak brak enzymu powoduje, ze
nastepuje uszkodzenie osrodkowego uktadu nerwowego, watroby, serca i miesni,
co w rezultacie prowadzi do smierci organizmu. Nastepnie autorka stwierdza, ze

przeprowadzone badania pozwolily na postawienie nastepujacej hipotezy:

Kaszubi silnie przywigzani do wlasnych tradycji i kultury, partneréw zyciowych do-
bieraja sobie wewnatrz wlasnego srodowiska. Zwigzki zawierane miedzy osobami
spokrewnionymi od pokolen, nie zasilane ,Swieza krwig” osob spoza grupy etnicznej,
narazajg populacje na czestsze wystepowanie chordb uwarunkowanych genetycznie
(Najsarek 2009).

Artykutten spotkatsie z odzewem internautow, z ktorych czes¢ podwazata kulturowe
interpretacje przyczyn czestego wystepowania niedoboru LCHAD na Kaszubach.
Jeden z nich napisat:
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Ale, pod Tatrami sg wsie, gdzie trzy czwarte wsi to spowinowaceni. W przepieknej
wiosce Mate Ciche w co drugim domu gospodarza Pawlikowscy. Po sgsiedzku, w Mur-
zasichlu, co drugi to Lukaszczyk. Zyczytbym kazdemu takiego zdrowia, poczucia hu-
moru, pracowitosci i jeszcze wielu innych zacnych przymiotow, jakie ci niewatpliwie
spowinowaceni od pokolen ludzie, posiadaja. Wiekszos¢ dozywa sedziwego wieku,
w dobrym zdrowiu (...) Czyzby naszych gorali ,zte geny” omijaty? (Najsarek 2009)

Do motywu klatwy nawigzuje natomiast artykul na portalu facetWP (facetWP 2010).
Powtorzono w nim znane ze wczesniejszych artykutow informacje na temat obja-
wow choroby i metody leczenia. Przywotano jako pewnik wypowiedzi o kulturowych
uwarunkowaniach (endogamia) czestszego wystepowania tej choroby na Kaszubach.
Podano natomiast btedng informacje, ze jest ona uleczalna. Zas w podrozdziale pt.
Przesiewanie klgtwy zmieszczono informacje o planowanej kontynuacji programu badan
przesiewowych noworodkow na Pomorzu. Artykul ten skomentowalo 89 internau-
tow — w wiekszosci nieprzychylnych Kaszubom. Upatrujg oni przyczyn tej choroby
w endogamii, a nawet kazirodztwie praktykowanym ich zdaniem przez Kaszubow.
Przypisuja im tez ograniczenie umystowe, zacofanie, a takze czarne podniebienie, czym
nawigzujg do znanych wyobrazen o ,obcych’. Jedna z przyczyn frustracji widocznej
w obrazliwych komentarzach internautow jest by¢ moze dobra sytuacja materialna

Kaszubow i zwigzana z tym zawis¢. Internautka ,Aneczka” pisze:

Swieta prawda, ze KASZUBI zawieraja zwiazki matzenskie tylko w rodzinie Tak jest
w Sierakowicach. W taki sposob nie dopuszczaja, zeby majatki nie przechodzity
w obce rece. Ludzie sa bardzo bogaciiw taki sposob jedni przed drugimi powiekszaja
swoje dobytki. Dla normalnego czlowieka z zewnatrz sa to sprawy obrzydliwe. Kuzy-
nostwo z pierwszej linii bierze ze sobg $lub (facetWP 2010).

Na przyktadzie powyzszego artykulu i komentarzy widac, jak wazna jest kwestia
ustalenia przyczyn czestotliwosci wystepowania zmutowanego genu. Hipoteza
o endogamii wywotala lawine negatywnych komentarzy pod adresem Kaszubow,
oskarzen i epitetow. Mozna powiedziec¢, ze ,zle geny” staly sie nowym elemen-
tem stereotypu ,innego”, w tym przypadku grupy etniczno-reginalnej. Pojawia sie
problem odpowiedzialnosci ekspertow — w tym przypadku lekarzy mowigcych
w mediach glosem autorytetu. Wkraczajac na obszar pozamedycznych interpretacji
genezy choroby, poprzez krytyke modelu doboru partnerow zyciowych i stylu zycia
(zasiedziatos¢) Kaszubow, przyczynili sie po czesci do upowszechnienia negatyw-
nego stereotypu tej grupy.
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Od jesieni 2010 r. wprowadzono na Pomorzu badania wszystkich noworodkow pod
katem niedoboru LCHAD. Informacje o nich wywotaly kolejng fale dyskursu medial-
nego, ktory toczy sie gldwnie na portalach internetowych. Gromadzka-Andzelewicz
pisata:,,Od pazdziernika kazdy noworodek jest badany na obecnosc kaszubskiego genu”
(Gromadzka-Andzelewicz 2010f: 1. W rzeczowym i na ogot wywazonym artykule
autorka stwierdza, ze ,tylko wczesne wykrycie tego zagrozenia pozwala uchronic
dziecko przed ciezkim uposledzeniem umystowym, a czesto — uratowa¢ mu zycie”
(Gromadzka-Andzelewicz 2010f: 1). Kwestie uposledzenia znajdujemy tez w krotkich
artykutach pt. Wykrycie tego genu uchroni dziecko przed uposledzeniem (WiadomosciWP
2010) zamieszczonych na dwoch portalach. Pojawia si¢ w tu nowa informacja, kto-
rej nie ma w wypowiedziach lekarzy. Dziennikarze 13cza LCHAD z uposledzeniem
umystowym - co moze przyczynic sie do dalszej sterotypizacji Kaszubow.

Natomiast w artykule Czym jest gen kaszubski (nadmorski24.pl 2010) zamiesz-
czonym na portalu Nadmorski24.pl zacytowano wypowiedz lekarki ze szpitala
w Pucku, ktora podala objawy choroby, zauwazajac, ze moga wystgpic one w wie-
ku dzieciecym, a takze doroslym. Zdystansowala sie tez wobec jednoznacznych
przyczyn wystepowania choroby zauwazajac, ze lekarze nie potrafig stwierdzic,
dlaczego na Kaszubach wystepuje ona relatywnie czesto. W odpowiedzi na ten jak
rzadko w toczacym sie dyskursie wywazony artykutinternauta ,Eman” zauwazyt
jednak, ze: ,No wlasnie zeby to odwrotnego skutku nie odniosto, jak wczesniej nikt
o tym nie wiedzial to sie tym nie martwil, a teraz od razu mysli przychodzg, czy
dziecko si¢ urodzi zdrowe czy z tym” (nadmorski24.pl 2010).

Pokazuje to, ze dyskurs wywolal niepokoj niektorych sposrod przysztych ro-
dzicow, zatroskanych o zdrowie potomstwa. Bardzo podobny do omowionego jest
artykul Kaszubski gen zabija? zamieszczony w internetowym wydaniu ,Gazety Ka-
szubskiej” (gazetakaszubska.pl 2010). Przedstawiono w nim mechanizm nieprawi-
dlowego metabolizmu oraz opisano sytuacje, w ktorych dochodzi do nasilenia obja-
wow LCHAD. Pogrubiong czcionka przedstawiono jako pewnik cytowang wczesniej
hipoteze, w mysl ktorej przyczyng czestotliwosci tej choroby na Kaszubach jest silne
przywigzanie do tradycjii zwigzane z tym zawieranie zwigzkow w obrebie wilasnej
grupy. Artykul ten nie poruszytjednak internautow. By¢ moze lokalne gazety, takze
w wydaniu internetowym, majg mniejszy krag odbiorcow niz ogolnopolskie portale.
Z duzym odzewem spotkal sie natomiast artykut pt. Tajemniczy gen zabija na potnocy
Polski (Sfora.pl 2012), opublikowany na portalu sfora.pl. Internauci zamiescili pod
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nim kilkadziesiagt komentarzy, w ktorych wyrazali czesto swoje negatywne opinie
o Kaszubach, a niektorzy wrecz przypisywali im kazirodztwo jako przyczyne nie-
doboru LCHAD. Niektore komentarze zostaly usuniete z uwagi na obrazliwg tresc.
W odpowiedzi internautka podpisujaca sie ,Gosc¢” napisala:

Jestem Kaszubka i uwazam si¢ za pelnoprawng Polke (tak jak pozostali moi znajomi).
Nie rozumiem komentarzy na sforze i tego calego jadu, widocznie komentujacy nigdy
nie byli na Kaszubach, ewentualnie przejazdem. Nie ma tutaj zadnych tradycji, ani
poparcia dla kazirodztwa, wasze oszczerstwa sg niesprawiedliwe. Kaszubi sg dumni,
pracowici i pomocni, bardzo goscinnii otwarci, wystarczy przejsc sie na jakagkolwiek
domowke (nie uswiadczysz takiej bezposredniosci na ptd kraju). Nie mamy problemu
z innymi narodami/krajami, jestesmy tolerancyjni i otwarci (Sfora.pl 2012).

Dyskurs dotyczgcy niedoboru LCHAD przerodzit si¢ w dyskurs etniczny, tozsa-
mosciowy. Pokazatl tez, ze choroba ta uwiklana jest w sieci etycznie, spolecznie
i politycznie problematycznych znaczen. Uaktywnit osoby (czy grupy) niechetne
Kaszubom z powodu podkreslania przez nich swojej odrebnosci (jezykowej, kul-
turowej oraz dziatan na rzecz powstania narodu). Kwestie te pojawily sie tez po
publikacji na portalu odkrywecy.pl artykutu , Kigtwa kaszubska” i inne niezwykle cho-
roby mniejszosci narodowych. Powtdrzono w nim znane z wczesniejszych artykutow
informacje o deficycie LCHAD oraz dodano, ze mutacja genu, ktora odpowiada za
te chorobe, wystepuje najczesciej w krajach regionu Morza Baltyckiego. W dyskurs
wlgczyli sie internauci — wiekszos¢ wypowiedzi nie odnosita sie do choroby, lecz
Kaszubow jako grupy, a przede wszystkim znanego polityka, majacego kaszubskie
korzenie. Internauta ,Stefannn” pisat: ,Kaszubi zawsze czuli si¢ inni i chcieli au-
tonomii. To teraz macie swoja odmiennosc¢”. Czes¢ wpisow miata zartobliwy ton,
np. intenauta ,Spaniol” pisal: ,kurcze jak to gen smiertelny to za chwile moze nas
uwolni od Donalda!!!”. Wtérowal mu ,Syk™ ,Szkoda, ze tylko dzieci. Znam jednego
co by mu sie mogto zachorowac dla dobra Polski, wtedy bylby cud, Kaszub zrobit
by cos dla Polski” (odkrywcy.pl 2011).

W dyskurs wlaczyl sie takze portal rynekzdrowia.pl, ktory w artykule Pomorze - tu
panike sieje tzw. gen kaszubski zacytowal wypowiedz lekarza: ,Mozna bylo ustyszec pa-
ranoiczne stwierdzenia, ze to wszystko wina Kaszubow, ze maja czarne podniebienia
to moga zarazac. Oby ta akcja [badania przesiewowe] zostala dobrze naglosniona,
aby wiecej juz ludzie nie siali takich sensacji” (rynekzdrowia.pl 2010). Lekarze za
posrednictwem artykulow prasowych i internetowych starajg sie spopularyzowac
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badania przesiewowe, aby zapobiec spoteczno-kulturowym interpretacjom przy-
czyn wystepowania tej choroby. Jednak, jak sie wydaje, informacje te wywotujg tez
skutek odwrotny - przyczyniaja sie do umacniania obrazu Kaszubow jako grupy
chorej, izolujacej sie, mato nowoczesne;j.

Z kolei na stronie komercyjnego Centrum Badan Genetycznych Europen opi-
sano objawy deficytu LCHAD, przebieg choroby, zaznaczono, ze mozna ja leczy¢,
a podstawg jest specjalna dieta i regularne przyjmowanie positkow. W powsciagliwy
sposob podchodzi sie do kwestii czestego jej wystepowania na Kaszubach: ,chorob,
ktorych obecnosc bedzie zalezala od przynaleznosci etnicznej znajdujemy oczy-
wiscie wiecej. By¢ moze podobny mechanizm zadziatal rowniez u Kaszubow, tego
jednak naukowcy nie s3 jeszcze pewni, niektdrzy uwazaja nawet taka hipoteze za
idiotyczng” (Eurogen b.d.).

W trwajacym od 2008 r. do dzisiaj dyskursie medialnym coraz rzadziej uzywa sie
okreslenia ,klagtwa kaszubska”, natomiast powszechne jest okreslenie ,gen kaszub-
ski” jako synonim deficytu enzymu LCHAD. 14 czerwca 2016 r. w Kartuzach odbyta
sie konferencja, gtownie z udzialem lekarzy, poswiecona problematyce LCHAD.
Z uwagi na jej popularyzatorski charakter duzo uwagi poswiecono postepowaniu
z dzie¢mi chorymina LCHAD, ktore muszg z okreslong czestotliwoscig otrzymy-
wac odpowiednie positki, a w sytuacji kryzysowej kroplowke z glukozg. Pojawila

sie takze kwestia endogami i jej roli w trwaniu tej choroby:

Dzisiejsze spotkanie pokazalo jednak, ze odrebnosc i spoistosc¢ populacji kaszubskiej
stanowi z jednej strony ogromng wartos¢, ale z drugiej — wigze sie z ogromnym za-
grozeniem. Chodzi o tzw. gen kaszubski. To bardzo rzadka mutacja genetyczna, o kto-
rej zrobilo sie glosno po smierci 6-miesiecznego Dawidka z Koloni w 2008 roku. (...)
Spotecznos¢ kaszubska funkcjonowata do tej pory na $cisle okreslonym obszarze, co
wynikalto chociazby ze sposobu dziedziczenia ziemi, przywigzania do miejsca za-
mieszkania - mowi prof. dr hab. Bogustaw Nedoszytko, wspotorganizator konferen-
cji. Malzenstwa zawierane byly czesto w obrebie jednej miejscowosci lub pomiedzy
mieszkancamisasiednich wsi, wiec populacja kaszubska byla przyktadem matej, izo-
lowanej spolecznosci. Ale to sie zmienia, bo spolecznosc¢ kaszubska staje sie coraz
bardziej otwarta (Drewka 2016).

Wypowiedz ta pokazuje, ze w ciggu osmiu lat zainteresowania kwestig deficytu
enzymu LCHAD wsrod Kaszubow nastgpila pewna zmiana stanowiska ekspertow,
ktorzy juz nie tak jednoznacznie upatruja przyczyn trwania choroby w zwyczajach

isposobie zycia tej grupy. Widoczna jest takze pewna zmiana dotyczgca przedsta-
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wiania spotecznosci kaszubskiej w mediach. Nie krytykuje sie juz tak wyraznie
Zwyczajow i wartosci tu cenionych. Jednak autor sprawozdania ze wspomnianej
konferencji stwierdza, ze ,wieksza otwartos¢ spolecznosci kaszubskiej moze wplynac
na zmniejszenie liczby nosicieli tzw. genu kaszubskiego” (Drewka 2016). Zmiana
dotyczy wiec bardziej sposobu i formy krytyki niz jej istoty. Ciagle tez w przekazie
medialnym uzywana jest potoczna nazwa choroby.

Analiza dyskursu prasowego dotyczacego niedoboru LCHAD pokazuje, ze dzien-
nikarze posiadajg, przynajmniej w pewnym stopniu, wladze nad mysleniem, po-
gladami, a takze zachowaniami czytelnikow, a szerzej spoteczenstwa, w zwigzku
z czym przyczyniaja sie do kreowania wizerunku niektorych grup etnicznych, w tym
przypadku Kaszubow. Wyjasniajac przyczyne czestotliwosci niedoboru enzymu
LCHAD nie poprzestaja na streszczeniu aktualnego stanu wiedzy medycznej, lecz
rozwijajg watek etniczny tej choroby. Czynig z przypuszczen medycznych i analogii
pewnik, a w zwigzku z tym neguja wartosci cenione przez Kaszubow, powotujac sie
przy tym na autorytet lekarzy. Zwigzane jest to z procesem medykalizacji spole-
czenstwa. Oznacza ona proces ekspansjiiingerencji medycyny i modelu medycz-
nego w obszary niemedycznych dziedzin zycia spotecznego (Binczyk 2002: 186).
Medykalizacje ,nalezy traktowac jako wielowymiarowy proces, ktory inicjowany
i prowadzony jest przez rozne sity, a wiec takze na jego przebieg maja wplyw rozne
motywacje i interesy oraz rozne metody dzialania” (Nowakowski 2015: 52).

Odkrycie deficytu enzymu LCHAD zwrocilo uwage na kwestie jego wystepo-
wania, a dalej nienormalnosci praktyk matzenskich Kaszubow i szerzej postaw
zyciowych tej grupy. Wywotato tez dyskurs, w ktorym dziennikarze (zwlaszcza
z prasy lokalnej) poczatkowo wystepowali w opozycji do stuzby zdrowia. W ko-
lejnych etapach dyskursu zmienili stanowisko i wigczyli si¢ w kampanie majacg
na celu wprowadzenie powszechnych badan przesiewowych noworodkéw na Po-
morzu. Spowodowali naglosnienie potrzeby ich przeprowadzenia, podejmowali
kwestie uzyskania srodkow na badania oraz zgody rodzicow na ich wykonanie.
Przeprowadzone badania przyczynily sie do wykrycia choroby u kolejnych dzieci.
Natomiast upowszechnienie wiedzy o tej rzadkiej chorobie spowodowato niepokoj
czesci rodzicow zwigzany z tym, czy ich dziecko urodzi sie zdrowe.

Analiza dyskursu dotyczacego deficytu LCHAD pokazata tez, ze media nierzadko
stosujg przemoc symboliczng. Przejawia sie ona w sensacyjnych tytulach, czesto
nieadekwatnych do zawartosci artykutu, lecz zapadajgcych w pamiec odbiorcow
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np. Klgtwa Kaszubow, Gen, ktory Szwed zostawit Kaszubom, Klgtwa zapisana w genach, Czy
gen kaszubski zabija? Efektem tych publikacji jest powstanie negatywnego stereoty-
pu grupy, a przez to odcinanie sie¢ niektorych osob od kaszubskiego pochodzenia,
a takze obnizenie poczucia wlasnej wartosci naznaczonej rzekoma klagtwa grupy.
Pozostaje otwartym pytanie, czy bylo to celem autordw, czy tez wynikato z checi
zwrocenia uwagi czytelnikow i poszukiwania sensacji? Jan Domaradzki zwraca
uwage na role mediow w medykalizacji i genetyzacji dyskursu publicznego oraz
tworzeniu nadmiernego szumu wokot genetyki i chorob genetycznych. W proces
ten zaangazowanych jest, jego zdaniem, wiele podmiotow, w tym naukowcy i in-
stytucje badawcze, ktore w ten sposob zwiekszajg szanse na uzyskanie grantow.
Kreowany w prasie obraz genetyki i chorob genetycznych jest uproszczony i nie-
rzadko sensacyjny, gdyz dziennikarze walczac o akceptacje muszg konkurowac
z wiadomosciami z zakresu polityki (Domaradzki 2017: 130-131).

Analiza dyskursu dotyczacego niedoboru LCHAD pokazuje, jak wazny jest jezyk,
jakim przekazuje si¢ informacje o chorobie (chorobach), a w nim dobor stéw, metafor,
nawigzan kulturowych. Dziennikarze z rzadkiej choroby genetycznej wykreowali
chorobe etniczng, przyczyniajac sie do powstania stereotypu Kaszubow jako grupy
zamknietej, obcigzonej chorobg genetyczna, kultywujacej przestarzale zwyczaje
(endogamia). W takim ujeciu choroba jest karg za trwanie przy wartosciach gru-

powych i swojej kulturze.

Bibliografia

Barczewski, R. (2008). Analiza dyskursu a socjologia. Perspektywa Giddensa i Foucaulta. W: Ho-
rolets, A. (red.). Analiza dyskursu w socjologii i dla socjologii. Gdansk: Wydawnictwo Adam
Marszalek, 71-94.

Binczyk, E. (2002). Nieklasyczna socjologia medycyny Michela Foucault: praktyki medykalizacji jako
praktyki wladzy. W: W. Pigtkowski i A. Titkow (red.). W strong socjologii zdrowia. Lublin:
Wydawnictwo UMCS, 181-193.

Bourdieu, P. (1991). Language and Symbolic Power. Harvard: Harvard University Press.

Bourdieu, P., Wacquant, L.J.D. (2001). Zaproszenie do socjologii refleksyjnej (przel. A. Sawisz).

Warszawa: Oficyna Naukowa.

Czyzewski, M. (1997). W strong teorii dyskursu publicznego. W: M. Czyzewski, S. Kowalski, A.
Piotrowski (red.). Rytualny chaos. Studium dyskursu publicznego. Krakow: Aureus, 42-115.

248



Choroba genetyczna jako klgtwa. Analiza i kontekst dyskursu medialnego dotyczqcego tzw. genu kaszubskiego

Dijk, T.A. van (red.). (2001). Dyskurs jako struktura i proces (przet. G. Grochowski). Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Domaradzki, J. (2017). Genetyzacja w mediach na przyktadzie tygodnika , Polityka”. W: M. Nowa-
kowski, W. Pigtkowski (red.). Procesy medykalizacji we wspdtczesnym spoteczeristwie. Lublin:
Wydawnictwo UMCS, 128-146.

Drewka, W. (2016). Gen kaszubski wcigz grozny, ale juz pod kontrolg. Pozyskano z: http://expres-
skaszubski.pl/aktualnosci/2016/06/kartuzy-o-kaszubach-z-punktu-widzenia-gene-
tyki-zespol-lchad-wciaz-grozny-ale-juz-podpod-kontrolg (5.11.2016).

Engelking, A. (2010). Kigtwa. Rzecz o ludowej magii stowa. Warszawa: Oficyna Naukowa.
Eurogen. Centrum Badan Genetycznych - Gdansk, Gdynia, Sopot (b.d.). Tajemniczy ,gen

kaszubski” - co juz o nim wiemy? [wpis na blogu]. Pozyskano z: http://www.eurogen.pl /
ciekawostki/tajemniczy-gen-kaszubski-co-juz-o-nim-wiemy/, 5.11.2016.

FacetWP (2010). Kigtwa zapisana w genach [wpis na blogu]. Pozyskano z: http://facetwp.pl/
klatwa-zapisana-w-genach-, 24.10.2016.

Fairclough, N., Duszak, A. (2008). Wstep. Krytyczna analiza dyskursu — nowy obszar badawczy.
W: A. Duszak, N. Fairclough (red.). Krytyczna analiza dyskursu — interdyscyplinarne podej-
scie do komunikacji spotecznej. Krakow: Universitas, 7-32.

Fairclough, N., Wodak R. (2006). Krytyczna analiza dyskursu. W: Wspdlczesne teorie socjologicz-
ne, ss.1047-1061. Wybor i oprac. A. Jasinska-Kania, L.M. Nijakowski, ].Szacki, M. Zi6}-
kowski (przel. A. Ostolski). Warszawa: Wydawnictwo Naukowe Scholar.

Foucault, M. (1998). Nadzorowac i karac. Narodziny wigzienia (przel. T. Komendant). Warszawa:
Aletheia.

Foucault, M. (1999). Narodziny kliniki (ttum. P. Pienigzek). Warszawa: Wydawnictwo KR.
Foucault, M. (2010). Historia seksualnosci (przel. B. Banasiak, T. Komendant i in.). Gdansk:

slowo/obraz terytoria.

Foucault, M. (2011). Narodziny biopolityki (przet. M. Herder), oprac. M. Senellart. Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN.

Foucault, M., (2002). Porzgdek dyskursu (przel. M. Koztowski). Gdansk: stowo/obraz terytoria.

gazetakaszubska.pl (2010). Kaszubski gen zabija?, 24.10.2010. Pozyskano z: http://www.ga-
zetakaszubska.pl/1134/kaszubski-gen-zabija, 24.10.2016.

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009a). Kaszubski gen zabit Dawidka. Polska. Dziennik Battycki,
7.05.2009, 1.

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009b). Ta choroba nie musi zabijac. Polska. Dziennik Battycki,
7.05.20009, 4.

249


http://expresskaszubski.pl/aktualnosci/2016/06/kartuzy-o-kaszubach-z-punktu-widzenia-genetyki-zespol-lchad-wciaz-grozny-ale-juz-podpod-kontrol<0105>
http://expresskaszubski.pl/aktualnosci/2016/06/kartuzy-o-kaszubach-z-punktu-widzenia-genetyki-zespol-lchad-wciaz-grozny-ale-juz-podpod-kontrol<0105>
http://expresskaszubski.pl/aktualnosci/2016/06/kartuzy-o-kaszubach-z-punktu-widzenia-genetyki-zespol-lchad-wciaz-grozny-ale-juz-podpod-kontrol<0105>
http://www.eurogen.pl /ciekawostki/tajemniczy-gen-kaszubski-co-juz-o-nim-wiemy/
http://www.eurogen.pl /ciekawostki/tajemniczy-gen-kaszubski-co-juz-o-nim-wiemy/
http://facet.wp.pl/klatwa-zapisana-w-genach-
http://facet.wp.pl/klatwa-zapisana-w-genach-

Anna Kwasniewska

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009c). Potrzebny pilotazowy program na trzy lata, Polska. Dzien-
nik Battycki, 7.05.2009, 4.

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009d). Trzeba badac wszystkie noworodki na Kaszubach, Polska.
Dziennik Battycki, 12.05.2009, 6.

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009e). Gen, ktory Szwed zostawit Kaszubom. Polska. Dziennik
Battycki, 20/22.05.2009, 4-5.

Gromadzka-Andzelewicz, J. (2009f). Od pazdziernika kazdy noworodek jest badany na obecnos¢
kaszubskiego genu. Pozyskano z: http:/pomorskie.naszemiasto.pl/artykul/od-pazdzier-
nika-kazdy-noworodek-jest-badany-na-obecnosc,603060,art,t,id,tm.html, 7.03.2017.

Katarzynska, A. (2008). Klgtwa Kaszubow. Gazeta Wyborcza, 19.03.2008, 19.

Kawka, M. (2014). O badaniu jezyka dyskursu medialnego. Media i Spoteczeristwo. 4/2014,164-171.

Labocha, J. (2002). Tekst, wypowiedz, dyskurs w procesie komunikacji jezykowej. Krakow: Wy-
dawnictwo UJ.

Leman, E. (2008). W kwietniu ruszy tomokomputer. Tygodnik Kartuzy, 4.04.2008, 2.

Leman, E., Stefanowska, J. (2008). Pracujq pod presjg opinii i w stresie. Tygodnik Kartuzy,
14.03.2008, 3.

Leman, E., Zielinska, A. (2008a). Najwazniejszy jest pacjent. Tygodnik Kartuzy, 14.03.2008, 1.

Leman, E., Zielinska, A. (2008b). Smierc, ktdra wstrzgsngla Polskq. Tygodnik Kartuzy, 7.03.2008, 3.

Lisowska-Magdziarz, M. (2001). Analiza tekstu w dyskursie medialnym, Krakow: Wydawnic-
two U]J.

Najsarek, S. (2009). Grozny gen kaszubski. Pozyskano z www.wiadomosci24.pl/ artykul/gro-
zny_gen_kaszubski_115962-3--1-d.html, 5.11.2016.

Nijakowski, L. (2004). Znaczenie analizy dyskursu dla socjologii narodowosci. Kultura i Spoteczeri-
stwo. 48 (1), 69-96.

Nijakowski, L. (2008). Ciato w okowach medycyny. Czy mozliwa jest transgresja cielesna w erze bio-
wladzy?, (ss. 337-355). W: K. Lenska-Bak, M. Sztandara (red.), Doswiadczanie, opisywanie,
symboliczne ciato w dyskursach kulturowych. Opole: Stromata Anthropologica.

Nowakowski, M. (2015). Medykalizacja i demedykalizacja. Zdrowie i choroba w czasach kapitalizmu
zdezorganizowanego, Lublin: Wydawnictwo UMCS.

Odkrywcy.pl (2011). , Klgtwa kaszubska” i inne choroby mniejszosci narodowych [wpis na blogul].
Pozyskano z: http://odkrywcy.pl/Klatwa-kaszubska-i-inne-niezwykle-choroby-mnie
jszosci-narodowych,galeriazdjecie.html, 7.03.2016.

Piekutowska-Abramczuk, D., Olsen, R.K.J., Wierzba J., Popowska E., Jurkiewicz D., Ciara E.,
Oltarzewski M., Gradowska W., Sykut-Cegielska J., Krajewska-Walasek M., Andresen,

250


http://pomorskie.naszemiasto.pl/artykul/od-pazdziernika-kazdy-noworodek-jest-badany-na-obecnosc,603060,art,t,id,tm.html
http://pomorskie.naszemiasto.pl/artykul/od-pazdziernika-kazdy-noworodek-jest-badany-na-obecnosc,603060,art,t,id,tm.html
http://www.wiadomosci24.pl/ artykul/grozny_gen_kaszubski_115962-3--1-d.html
http://www.wiadomosci24.pl/ artykul/grozny_gen_kaszubski_115962-3--1-d.html
http://odkrywcy.pl/Klatwa-kaszubska-i-inne-niezwykle-choroby-mniejszosci narodowych,galeriazdjecie.html
http://odkrywcy.pl/Klatwa-kaszubska-i-inne-niezwykle-choroby-mniejszosci narodowych,galeriazdjecie.html

Choroba genetyczna jako klgtwa. Analiza i kontekst dyskursu medialnego dotyczqcego tzw. genu kaszubskiego

B.S., Gregersen, N., Pronicka, E. (2010). A comprehensive HADHA ¢.1528G>C frequency study
reveals high prevalence of longchain 3-hydroxyacyl-CoA dehydrogenase deficiency in Poland.Jurnal
of Inherited Metabolic of Disease, suppl. 3, ss. 373-377; d0i:10.1007/510545-010-9190-7.

Piekutowska-Abramczuk, D., Olsen, R.K.J., Wierzba, ]., Popowska, E., Jurkiewicz, D., Czor-
nak, K., Kowalski, P., Borucka-Mankiewicz, M., Ciara, E., Sykut-Cegielska, ]., Gradowska,
W., Krajewska-Walasek, M., Gregersen, N., Pronicka, E. (2008). High frequency of LCHAD
deficiency carriers in the northern Poland. European Journal of Human Genetics, 16 (suppl. 2), 381.

Rancew-Sikora, D. (2007). Analiza konwersacyjna jako metoda badania rozmow codziennych.

Warszawa: Wydawnictwo Trio.

Rynekzdrowia.pl (2010). Pomorze tu panike sieje tzw. gen kaszubski[wpis na blogu]. Pozyskano z:
http://www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Pomorze-tu-panike-sieje-tzw-kaszubski
gen,102492,8.html, 10.10.2016.

Sfora.pl (2012). Tajemniczy gen zabija na pétnocy Polski? [wpis na blogu]. Pozyskano z: http://
www.sfora.pl/polska/Tajemniczy-gen-zabija-na-polnocy-Polski-s50207, 5.11.2016.

Sykut-Cegielska, J. (2014). Od jakiegos czasu u noworodkéw wykonuje si¢ badania przesiewowe na
tzw. gen kaszubski. Co to za choroba? [wpis na blogu]. Pozyskano z https:/www.mp.pl/py-
tania/pediatria/chapter/B25.QA.18.1.6,1.03.2017.

Sykut-Cegielska, J., Gradowska, W., Piekutowska-Abramczuk, D., Andresen, B.S., Rikke,
KJ., Olsen, R.K.J, Ottarzewski, M., Pronicki, M., Pajdowska, M., Bogdanska, A., Jablon-
ska, E., Radomyska, B., Kusmierska, K., Krajewska-Walasek, M., Gregersen, N., Pronic-
ka, E. (2011). Urgent metabolic service improves survival in long-chain 3-hydroxyacyl-CoA dehy-
drogenase (LCHAD)deficiency detected by symptomatic identification and pilot newborn screening.
Journal of Inherited Metabolic of Disease, 34, 185-195; doi:10.1007/510545-010-9244-x.

Tyni, T., Pihko, H. (1999). Long-chain 3-hydroxyacyl-CoA dehydrogenase deficiency. Acta Paedia-
trica, 88, 237-245.
Wiadomo$ciWP (2010). Wykrycie tego genu uchroni dziecko przed uposledzeniem, 7.10.2010 [wpis

na blogu]. Pozyskano z: http://wiadomosciwp.pl/wykrycie-tego-genu-uchroni-dziec-
ko-przed-uposledzeniem-6036142037304449a, 7.03.2016.

Wodak, R., (1997). Critical Discourse Analysis. W: T.A. van Dijk (red.), Discourse Studies: A Mul-
tidisciplinary Introducion, t. 2: Discourse as Social Interaktion, ss. 258-268. London: Sage

Publications.

251


http://www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Pomorze-tu-panike-sieje-tzw-kaszubski gen,102492,8.html
http://www.rynekzdrowia.pl/Uslugi-medyczne/Pomorze-tu-panike-sieje-tzw-kaszubski gen,102492,8.html
http://www.sfora.pl/polska/Tajemniczy-gen-zabija-na-polnocy-Polski-s50207
http://www.sfora.pl/polska/Tajemniczy-gen-zabija-na-polnocy-Polski-s50207
https://www.mp.pl/pytania/pediatria/chapter/B25.QA.18.1.6
https://www.mp.pl/pytania/pediatria/chapter/B25.QA.18.1.6
http://wiadomosci.wp.pl/wykrycie-tego-genu-uchroni-dziecko-przed-uposledzeniem-6036142037304449a
http://wiadomosci.wp.pl/wykrycie-tego-genu-uchroni-dziecko-przed-uposledzeniem-6036142037304449a





Copyright 2017 The Vollkorn Project Authors (https://github.com/FAlthausen/Vollkorn-Typeface)



This Font Software is licensed under the SIL Open Font License, Version 1.1.

This license is copied below, and is also available with a FAQ at:

http://scripts.sil.org/OFL





-----------------------------------------------------------

SIL OPEN FONT LICENSE Version 1.1 - 26 February 2007

-----------------------------------------------------------



PREAMBLE

The goals of the Open Font License (OFL) are to stimulate worldwide

development of collaborative font projects, to support the font creation

efforts of academic and linguistic communities, and to provide a free and

open framework in which fonts may be shared and improved in partnership

with others.



The OFL allows the licensed fonts to be used, studied, modified and

redistributed freely as long as they are not sold by themselves. The

fonts, including any derivative works, can be bundled, embedded, 

redistributed and/or sold with any software provided that any reserved

names are not used by derivative works. The fonts and derivatives,

however, cannot be released under any other type of license. The

requirement for fonts to remain under this license does not apply

to any document created using the fonts or their derivatives.



DEFINITIONS

"Font Software" refers to the set of files released by the Copyright

Holder(s) under this license and clearly marked as such. This may

include source files, build scripts and documentation.



"Reserved Font Name" refers to any names specified as such after the

copyright statement(s).



"Original Version" refers to the collection of Font Software components as

distributed by the Copyright Holder(s).



"Modified Version" refers to any derivative made by adding to, deleting,

or substituting -- in part or in whole -- any of the components of the

Original Version, by changing formats or by porting the Font Software to a

new environment.



"Author" refers to any designer, engineer, programmer, technical

writer or other person who contributed to the Font Software.



PERMISSION & CONDITIONS

Permission is hereby granted, free of charge, to any person obtaining

a copy of the Font Software, to use, study, copy, merge, embed, modify,

redistribute, and sell modified and unmodified copies of the Font

Software, subject to the following conditions:



1) Neither the Font Software nor any of its individual components,

in Original or Modified Versions, may be sold by itself.



2) Original or Modified Versions of the Font Software may be bundled,

redistributed and/or sold with any software, provided that each copy

contains the above copyright notice and this license. These can be

included either as stand-alone text files, human-readable headers or

in the appropriate machine-readable metadata fields within text or

binary files as long as those fields can be easily viewed by the user.



3) No Modified Version of the Font Software may use the Reserved Font

Name(s) unless explicit written permission is granted by the corresponding

Copyright Holder. This restriction only applies to the primary font name as

presented to the users.



4) The name(s) of the Copyright Holder(s) or the Author(s) of the Font

Software shall not be used to promote, endorse or advertise any

Modified Version, except to acknowledge the contribution(s) of the

Copyright Holder(s) and the Author(s) or with their explicit written

permission.



5) The Font Software, modified or unmodified, in part or in whole,

must be distributed entirely under this license, and must not be

distributed under any other license. The requirement for fonts to

remain under this license does not apply to any document created

using the Font Software.



TERMINATION

This license becomes null and void if any of the above conditions are

not met.



DISCLAIMER

THE FONT SOFTWARE IS PROVIDED "AS IS", WITHOUT WARRANTY OF ANY KIND,

EXPRESS OR IMPLIED, INCLUDING BUT NOT LIMITED TO ANY WARRANTIES OF

MERCHANTABILITY, FITNESS FOR A PARTICULAR PURPOSE AND NONINFRINGEMENT

OF COPYRIGHT, PATENT, TRADEMARK, OR OTHER RIGHT. IN NO EVENT SHALL THE

COPYRIGHT HOLDER BE LIABLE FOR ANY CLAIM, DAMAGES OR OTHER LIABILITY,

INCLUDING ANY GENERAL, SPECIAL, INDIRECT, INCIDENTAL, OR CONSEQUENTIAL

DAMAGES, WHETHER IN AN ACTION OF CONTRACT, TORT OR OTHERWISE, ARISING

FROM, OUT OF THE USE OR INABILITY TO USE THE FONT SOFTWARE OR FROM

OTHER DEALINGS IN THE FONT SOFTWARE.



