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Czy mozna o tym porozmawiac z dzieckiem?
Wrodzony przerost nadnerczy a etyka badan z dzie¢mi
i o dzieciach

wunastoletnig Anie'! zaprositam do swojego pokoju w instytucie, by poroz-

mawiacé o jej chorobie. Ania ma wrodzony przerost nadnerczy (WPN),
rzadka chorobe genetyczna, zwigzang z niedoborem enzymoéw uczestniczacych
w produkgcji kortyzolu. Ania jest raczej pewna siebie, opowiada bez skrepowania
o lekach, lekarzach, szkole, wakacyjnych wyjazdach. O jej historii wiem od jej
mamy, Ania wie, ze ja wiem. W naszej rozmowie nie pojawia sie jednak temat,
o ktory pytam rodzicéw dziewczynek z WPN. I cho¢ Ania opowie i o tym, jak
plakala, kiedy jej kolezanka wys$miata fakt, ze ta bierze leki, i cho¢ powiedziata
mi o tym, ze zawsze, wchodzac do szpitala, czuje dziwny lek, nie wspomina nic
o operacji, ktéra przeszla jako niemowlak, ani o tym, Ze jej choroba wigze si¢ takze
z nietypowa budowa narzadéw plciowych.

Troche wiecej dowiem sie z rozmowy z Angelika, réwnolatka Ani, i jej mama.
Rozmawiamy we trzy, podczas pobytu nastolatki na oddziale endokrynologicznym,
gdzie miala przeprowadzane badania kontrolne. Pani Janina wspomina o pobycie
corki w szpitalu, kiedy ta byta malutka, w zwiazku z , plastykg”. Delikatnie pytam,
co dalej, czy trzeba bedzie powtarza¢. Mama z corka wymieniaja si¢ uwagami na
temat koniecznosci zapisania sie w zwiazku z tym na wizyte do lekarza. Rozmowa
swobodna, nie wida¢, by krepowatla ktéras z kobiet. Ale nie dopytuje o szczegoly.

O szczegdly pytam jedynie rodzicéw dziewczynek z WPN, kiedy jestem z nimi
sama i kiedy czuje, ze moge sobie na to pozwoli¢. Nie jest to dla mnie sytuacja
etycznie neutralna: rozmawianie z rodzicem o intymnych sprawach dziecka budzi

1 Wszystkie imiona w tekscie zmienione.
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we mnie niepokéj. TlTumacze sobie jednak, ze doswiadczenie choroby dziecka jest
tez doswiadczeniem rodzica, o ktérym ma prawo mi opowiedzie¢. Staram sie pytac
o ich historie i ich punkty widzenia. Zazwyczaj rodzice opowiadaja mi o tym, ze
operacja musiala sie odby¢, ze nie bylo fatwo, zwtaszcza po zabiegu, kiedy dziecko
nie moze sie za bardzo rusza¢, nie powinno siadac itp. Zdecydowana wiekszos¢
rodzicéw nie ma watpliwosci, ze w przypadku ich cérki operacja musiata sie odby¢
i dobrze sie stato, ze wykonano jg szybko, zanim dziecko ukoniczyto drugi rok zycia.

WPN to nie tylko diagnoza medyczna, ale takze pewien fakt spoleczny,
wielowymiarowe do$wiadczenie zwigzane z ciatem, jezykiem oraz oczekiwa-
niami spolecznymi. W tym tekscie przedstawie wstepne wyniki swoich badan
dotyczacych spolecznych aspektéw WPN. Bede odwolywac sie do wywiadow
etnograficznych, ktére prowadzitam z rodzicami oséb z WPN, lekarzami oraz,
w minimalnym zakresie, z osobami z WPN. Zastanowie sie przede wszystkim
nad etyka prowadzenia badar etnograficznych z dzie¢mi na ten temat, zwlaszcza
w odniesieniu do operacji narzadéw plciowych. Zapytam o to, jak takie badania
zaprojektowad, zeby mogly zosta¢ uznane za bezpieczne. Odwotujac sie do
tradycji, childhood studies, zastanowie sie, czy i jak mozliwe jest wydobycie glosu
dziecka na temat operacji. Rozszerzajac kontrowersje etyczne poza sam proces
prowadzenia badan, bedacy w centrum refleksji etycznej w projektach z zakresu
nauk spofecznych, zastanowie sie nad konsekwencjami uzyskania dzieciecej opinii
i przeformutowania jej w jezyk akademickiej i pozaakademickiej, ale dorostej,
komunikaciji.

Wrodzony przerost nadnerczy - perspektywa medyczna

Wrodzony przerost nadnerczy (dalej WPN) to rzadka choroba genetyczna,
zwigzana z niedostatecznym wytwarzaniem kortyzolu w korze nadnerczy, co
prowadzi do zwiekszenia wydzielania ACTH w przysadce i stymulacji kory
nadnerczy do zwiekszonej produkcji androgenéw. Najczestsza forma WPN
jest zwigzana z niedoborem 21-hydroksylazy i charakteryzuje sie niedoborem
glikokortykoidéw i aldosteronu. Czesto$¢ wystepowania klasycznego WPN
wynosi 1 na okolo 14 000 urodzen - w tej postaci choroba ta zagraza zyciu, ale
regularna farmakoterapia pozwala chorym funkcjonowaé w czasie calego zycia
bez wiekszych probleméw. U dziewczynek (0s6b z macicg i chromosomami XX)
WPN wiaze sie z r6znego stopnia wirylizacja, czyli wynikajaca z nadmiaru andro-
genéw maskulinizacjg kobiecego ciata. W przypadku WPN oznacza najczesciej
nieprawidiowy rozwdj zewnetrznych narzadoéw plciowych, dajacy sie zauwazyc
od razu po urodzeniu. Zdarza sie, cho¢ dzi$ bardzo rzadko, ze dziewczynki
zWPN, z powodu duzej techtaczki i nietypowego uksztattowania pochwy i cewki
moczowej bywaja uznane po urodzeniu za chfopcéw. Jednak maja macice, jajniki
oraz zestaw chromosomoéw 46 XX. Wyglad zewnetrzny narzadéw piciowych
chlopcow jest typowy i nie budzi watpliwosci lekarzy ani rodzicéw (Hindmarsh,
Geertsma 2017; Speiser et al. 2018).
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Leczenie WPN jako choroby niedoboru kortyzolu - hormonu bioracego udziat
miedzy innymi w regulowaniu metabolizmu i odpowiedzi uktadu odporno-
Sciowego na stres — polega przede wszystkim na podawaniu hydrokortyzonu
i mineralokortykoidéw przez cate zycie. Od 2016 roku WPN jest ujety w programie
badan przesiewowych noworodkéw, a leczenie farmakologiczne jest wdrazane
zazwyczaj w pierwszym tygodniu zycia. W Polsce znaczna czes¢ dziewczat uro-
dzonych z WPN przechodzi chirurgiczna korekcje narzadéw plciowych w ciaggu
pierwszych dwéch lat zycia, w wielu przypadkach takze w okresie dojrzewania.

Stopien wirylizacji w przypadku dziewczat z WPN moze by¢ rézny, nie
kazdy bedzie sklaniat lekarzy i rodzicéw (ktorzy w tej kwestii w Polsce zazwy-
czaj mowig jednym glosem) do podjecia decyzji o tzw. korekcie. Taki zabieg
zazwyczaj to powazna, trwajaca kilka godzin operacja, wymagajgca pozostania
w szpitalu okoto dziesieciu dni, a nierzadko dtuzej. W wielu przypadkach nie
chodzi tylko o przerost techtaczki, czesto w gre wchodzi zabieg rekonstrukcyjny
w celu odtworzenia ujscia pochwy i oddzielenia pochwy od cewki moczowej, co
wedlug lekarzy nie jest tylko kwestia estetyczng, bowiem taka przetoka cewkowo
pochwowa moze zaburzaé¢ odplyw moczu, a w pézniejszym wieku takze krwi
menstruacyjnej.

Operacje narzadéw piciowych - kontrowersje

Woczesne operacje majace na celu zmiane wygladu narzadéw plciowych w przy-
padku oséb z WPN to praktyka usankcjonowana rekomendacjami medycznymi,
jednak pozostajaca przedmiotem krytyki srodowisk dziatajacych na rzecz oséb
interplciowych i organizacji prawnocztowieczych (Binet et al. 2016; Reis 2019;
Bennecke et al. 2021; Hiort, Jiirgensen, Rehmann-Sutter 2022; Meyer-Bahlburg 2022).
Kwestionowaniu podlega nie tylko celowos¢ zabiegu, ale takze zakres, jak i przede
wszystkim wiek dziecka, w ktérym wykonuje sie operacje. Wielu aktywistow
i obroncow praw czltowieka wskazuje, ze o ile nie istniejg bezwzgledne przestanki
medyczne (czyli zagrozenie zycia lub bardzo powaznego uszczerbku na zdrowiu,
cojednak zdarza sie w bardzo niewielkiej liczbie przypadkéw), taka operacja nie
powinna by¢ wykonywana do czasu, kiedy dziecko bedzie moglo wyrazi¢ na nig
$wiadoma zgode (The Brussels Collaboration On Bodily Integrity, 2024).

Jak zauwazaja teoretycy interpiciowosci i aktywisci interpiciowi, wrodzony
przerost nadnerczy ,jest najczestsza przyczyna interpiciowosci wsréd oséb
zchromosomami XX” (ISNA 2008). Jak przekonuja rodzice dzieci z WPN, z ktérymi
rozmawiatam i ktérzy wypowiadaja sie na obserwowanej przeze mnie w ramach
badari grupie na Facebooku, stan ich cérek nie ma nic wspélnego z interplciowoscia;
sg one dla nich ,zwyczajnymi dziewczynkami”, ktérych kondycja zdrowotna
wymaga stalego przyjmowania lekéw i ktére, tak samo jak osoby bez WPN, kiedy$
moga mie¢ watpliwosci co do przypisanej przy urodzeniu pici. Lekarze, z ktérymi
rozmawiatam, nie postuguja sie kategoria ,,interpiciowosci”, ale klasyfikuja WPN
jako DSD (differences of sex development - zréznicowanie rozwoju plciowego, czy tez
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jak wczesniej sie uzywalto: disorders of sex development — zaburzenie rozwoju pici).
Ogolnie interplciowosé¢ odnosi sie do stanu urodzenia z biologicznymi cechami
plciowymi, ktére r6znia sie od tego, co zwykle uwaza sie za wylacznie meskie lub
zenskie (Reis 2007; Griffiths 2018). Jednak , klasyfikacja réznych wariantéw ciala
jest ztozonym i nieuporzadkowanym (messy) procesem” (Griffiths 2018: 125; por.
Davis 2015). Ten spor definicyjny o to, czy perspektywa interpiciowosci powinna
by¢ odnoszona do WPN, ma takze wymiar praktyczny i wigze sie z dyskusja na
temat wczesnej chirurgii narzadéw plciowych, zwlaszcza w kontekscie idei wpro-
wadzania przepisow krajowych regulujacych mozliwoé¢ przeprowadzania takich
operacji. Takie prawo wprowadzono w kilku krajach, miedzy innymi w Grecji,
Islandii, Malcie, a takze w Niemczech, gdzie parlamentarzysci dyskutowali nad
propozycja wyltaczenia dzieci z WNP spod takiej ochrony prawnej, ale ostatecznie
zaglosowali przeciw takiemu rozwigzaniu. W Polsce na rzecz wsparcia oséb
ze zréznicowanym rozwojem plciowym i wprowadzenia zakazu operacji przed
osiggnieciem przez dziecko wieku przyzwolenia dziata Fundacja Interakcja.

Wiekszos¢ argumentéw przeciwko wczesnej operaciji odwotuje sie do bioetycz-
nych poje¢ szacunku, autonomii pacjenta, wymogu swiadomej zgody (Harris,
Frader 2011; Reis 2019; Behrens 2020) oraz praw dziecka jako czesci praw cztowieka,
w tym prawa do integralnosci cielesnej, autonomii i samostanowienia czy prawa
dziecka do otwartej przysztosci (Human Rights Watch 2017; Jorge et al. 2021).
Krytycy operacji zwracaja uwage na koszty fizyczne i ryzyko operacji w znie-
czuleniu, a w niektérych przypadkach na konieczno$é powtarzania operacji
w okresie dojrzewania i ryzyko czeéciowej utraty doznan seksualnych (Kon 2015).
Co wiecej, dziecko moze uznag, ze nie zdecyduje sie na interwencje chirurgiczna
lub zgodzi si¢ na interwencje chirurgiczng inna niz ta, ktéra wybraliby rodzice
(Dreger, Sandberg 2009). Gtéwna sila argumentacji przeciwko wczesnym opera-
cjom narzadéw plciowych czesto opiera sie na biografiach oséb, ktére poczuty
sie z jej powodu skrzywdzone i w wieku dorostym postanowity o tym glosno
moéwi¢ (Human Rights Watch 2017: 87). Znane sa wiec osobiste §wiadectwa osoéb
interplciowych, ktére oskarzatly lekarzy o niepotrzebne operacje w dzieciristwie
i w efekcie zniszczenie ich zycia (Karkazis 2008; Behrens 2020; Eder 2022).

Co wiecej, sprzeciw wobec operacji, jak twierdza Olaf Hiort, Martina Jiir-
genseni Christoph Rehmann-Sutter (2022), nie oznacza, ze ,dziecku nie mozna
przypisac plci”, a w rzeczywistosci osoby interplciowe czesto identyfikuja sie jako
dziewczynka (tak jest zazwyczaj w przypadku WPN) lub chlopiec, i ,nie oznacza
réwniez, ze operacji narzadoéw plciowych nie mozna w ogoéle przeprowadzac na
przykltad w p6zniejszym czasie lub jesli okaze sig, ze u dziecka rozwinie sie wysoki
poziom stresu bez operacji” (Hiort et al. 2022: 23). Bo to wlasnie stres dziecka, moz-
liwos¢ stygmatyzacji i autostygmatyzacji sa glownymi argumentami zwolennikéw
wczesnej interwengji chirurgicznej u dzieci z WPN (Karkazis 2008; Meyer-Bahlburg
2022). Ponadto lekarze przekonuja o lepszym wyniku kosmetycznym po operacji
umatych dzieci, o koniecznosci dostosowania narzadéw rodnych dziecka do normy
inacisku ze strony rodzicéw, ktérzy chcg, by ich dziecko wygladato ,normalnie”.
Dlatego tez rodzice zaangazowani w grupy wsparcia dla os6b z WPN walczg o to,
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aby przepisy zabraniajace wczesnej operacji nie miaty zastosowania do oséb z WPN.
Opowiadajg sie za ,, zindywidualizowanym podejéciem do decyzji chirurgicznych
w zaleznosci od ciezkosci zespotu” (Meyer-Bahlburg 2022: 12) i prawami rodzicow
do podejmowania decyzji medycznych w imieniu swoich dzieci.

Metodologia

Artykul ten jest efektem interdyscyplinarnego projektu dotyczacego WPN,
ktéry prowadze od poczatku 2023 roku wraz z dr hab. n. med. Anng Kucharska,
endokrynolozka pediatryczng z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.
Ta wspoélpraca nie tylko pozwala mi lepiej zrozumie¢ medyczny wymiar choroby,
ale takze jej dzialanie spoleczne. Lekarze maja bowiem inny rodzaj wgladu
w zycie pacjentéow, w relacje miedzy rodzicami a chorymi dzie¢mi, o ktérym
moga opowiedzie¢ antropolozce. Ponadto ta wspélpraca utatwita mi dotarcie do
rozméwcow, zaréwno rodzicéw dzieci z WPN, jak i lekarzy. Nie bylo to jednak
jedyne zrédlo pozyskania uczestnikéw do badan, nie tylko dlatego, ze zalezato
mi na rozmowach z rodzicami dzieci z WPN rowniez spoza Warszawy, ale takze
dlatego, ze chciatam uniknaé uczestnictwa w badaniach jedynie pacjentéw
wyselekcjonowanych przez medyczne oko, tylko ,wybranych” ochotnikéw
(Skelton 2008). Na takie niebezpieczeristwo w badaniach z dzie¢mi w kontekstach
medycznych zwraca uwage Tracey Skelton:

Co powstrzymuje lekarza przed pelnieniem roli straznika i nieprzekazaniem
danych kontaktowych pacjentéw, ktérzy chcg uczestniczyé w badaniach medycz-
nych, ale ktérych lekarz uwaza za nieodpowiednich lub niewiarygodnych w jakis
sposob? Co powstrzymatoby dorostego przed zachowaniem sie w ten sam sposéb
w odniesieniu do dziecka w jego klasie, klubie mlodziezowym, grupie zajec?
W obu przypadkach moc uczestnictwa zostala oddana w rece osoby, ktéra juz
ma pewng forme wladzy spotecznej nad potencjalnym uczestnikiem badania.
W takim systemie moga pojawic sie praktyki wykluczajace, a w procesie badaw-
czym pojawia sie wrodzone uprzedzenia (Skelton 2008).

Mam pelna swiadomosé, ze wspoétpraca antropolozki z przedstawicielami
$wiata biomedycyny moze rodzi¢ wiecej etycznych wyzwan. Najwieksza ostroznosé
zachowywatam, kiedy rozmawiatam z pacjentami z kliniki, w ktorej pracuje moja
wspolpracowniczka, szczegélnie z jej bezposrednimi pacjentami.

Oczywiscie, jak we wszystkich badaniach etnograficznych, zwlaszcza tych,
ktére wigza sie z podejmowaniem tzw. tematéw wrazliwych, zapewniam uczestni-
kom badari anonimowo$¢. Poniewaz WPN jest choroba rzadka, trzeba tu zachowac
szczegoblna ostroznosc. Po pierwsze, by pacjenci pozostali anonimowi dla swoich
lekarzy, ktérzy znajaq nie tylko ,swoje” dzieci, ale tez moga znac¢ historie innych
pacjentéw z danej kliniki. Po drugie, zeby badane osoby réwniez nie mogtly
zostaé zidentyfikowane przez cztonkéw grupy na Facebooku poswieconej WPN,
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ktéra liczy ponad 800 oséb i na ktdrej czesto pojawiajg sie dosy¢ szczegdtowe
opisy problemoéw zwigzanych z doswiadczeniem choroby, zwlaszcza u dziecka.
I w koncu, ostroznoé¢ konieczna jest ze wzgledu na rzadkosé choroby oraz jej
cechy charakterystyczne. Identyfikacje danej osoby moglyby utatwié¢ specjalne
oznakowania, ktére chorzy nosza (moga to by¢ bransoletki czy co$§ w rodzaju
certyfikatu choroby), a takze fakt, ze regularnie przyjmuje ona konkretne leki,
rowniez w szkole.

Imiona i nazwiska uczestnikéw badania we wszystkich publikacjach i podczas
prezentacji badan zostajg zatem spseudonimizowane, tj. osobom nadaje imiona
inne niz ich faktyczne, w razie koniecznosci (np. potaczenie faktéw spowodowatby
mozliwo$¢ ujawnienia danych osoby) stosuje zasade ,podwdjnej zastony dymnej”,
czyli do tego samego badanego tworze na przyklad dwa rézne pseudonimy).
W przypadku potencjalnie identyfikujacych informacji (wiek dziecka, miejsce
zamieszkania itd.) stosuje anonimizacje rozszerzona, polegajaca na zmianie
szczegblow w cytowanych fragmentach wywiadéw czy tez nieumieszczaniu
identyfikujacych danych w publikacjach lub nie zamieszczam w ogoéle cytatow
z zebranych materialéw, a wyniki prezentuje w postaci opisu.

Jak dotad przeprowadzitam osiemnascie wywiadéw pogtebionych z rodzi-
cami dzieci z WPN; szes¢ pogtebionych wywiadéw z pacjentami, w tym z tréjka
dzieci; szes¢ wywiadéw poglebionych z endokrynologami sprawujacymi opieke
medyczng nad pacjentami z WPN i dwa z urologami operujacymi dzieci. Wywiady
przeprowadzalam online lub osobiscie. Przed przystapieniem do wywiadu
wszyscy respondenci zostali poinformowani o celach badania oraz wyrazili
zgode na udziat i nagranie wywiadu. Wiedzieli tez, ze zgoda na udziat w badaniu
lub jej brak w zaden sposéb nie wptynie na ich relacje z lekarzami. Z lekarzami
nie rozmawiam o konkretnych pacjentach, ktérych bym mogta zidentyfikowac.
Lekarzom nie przekazuje, co ich pacjenci méwig na ich temat.

Analizowalam takze polskojezyczna grupe na Facebooku poswiecong WPN.
Grupa dziata od 2013 roku i obecnie (tj. lipiec 2024 roku) nalezy do niej 861 oséb,
z ktérych wiekszosc to rodzice dzieci ze zdiagnozowanym WPN. Mysle, ze mozna
uznad, ze zdecydowana wiekszos¢ osoéb, ktoéra styszy, ze dziecko ma WPN lub
ktore same majg WPN, znajduje grupe i przynajmniej na poczatku drogi z cho-
roba korzysta z zamieszczonych tam porad. Obserwowalam grupe za zgoda jej
czlonkéw - zanim zostalam do niej dopuszczona, administrator poinformowat
grupe o badaniu i poprosil o udzial w ankiecie z pytaniem, czy cztonkowie
grupy zgadzaja sie na to, by badaczka byta jej czlonkinig. Podstawowym celem
tej grupy jest zapewnienie wsparcia i wymiana informacji. Chociaz grupa nie jest
zarejestrowana jako organizacja pacjencka, stuzy jako rodzaj ucieleénionego ruchu
na rzecz zdrowia (embodied health movement) (Brown et al. 2004) czy wspdlnota
epistemiczna (Akrich 2010). Funkcjonuje takze jako przestrzen wytwarzania
wiedzy, czesto poprzez wymiane osobistych doswiadczen, ale takze omawianie
zalecen lekarskich i dostarczanie informacji o nowosciach medycznych, w tym
farmakologicznych.



Czy mozna o tym porozmawiac z dzieckiem?... 225

Childhood studies i etyka badan

Bliskie mi badawczo childhood studies za swoje gtéwne zalozenie przyjmuja
zrozumienie perspektywy dziecka, ustyszenie jego gtosu i odpowiednie go
reprezentowanie. Podmiot dzieciecy w tym ujeciu to podmiot sprawczy, majacy
prawo do bycia wystuchanym i zabierania gtosu w swojej sprawie. W klasycznym
juz tekscie Alan Prout i Allison James pisza: ,Dzieci sg i musza by¢ postrzegane
jako aktywne w konstruowaniu i okreélaniu wlasnego zycia spolecznego, zycia
otaczajacych je 0s6b i spoteczenistw, w ktérych zyja. Dzieci nie sg tylko biernymi
podmiotami struktur i proceséw spotecznych” (Prout, James 1997: 8). W podsu-
mowaniu swoich badan z dzie¢mi, ktére przebywaja w opiece naprzemiennej,
Maria Reimann pisata: ,Cho¢ dzieci nie postuguja si¢ jezykiem konwencji i praw,
z rozmoéw z nimi wyraZnie wynika, Ze nie chcg by¢ postrzegane jako bezradne
i podatne na zranienie istoty, ktére nalezy wylacznie i za wszelka cene chronic,
ale jako sprawcze partnerki i partnerzy w budowaniu sieci wzajemnych relacji,
jakajestrodzina” (Reimann 2023: 115). Wartoscia dla dzieci, jak pokazuja badania,
jestjuz samo ,,poczucie bycia wystuchanym i wzietym pod uwage, nawet jesliby
dziecigce perspektywy nie mogly zosta¢ w petni przyjete” (Brzozowska 2017: 56).

Uczynienie dziecka podmiotem badan antropologicznych moze by¢ tez
rozumiane jako element jego prawa do partycypacji spolecznej, a tym samym
realizacja zapisu konwencji o prawach dziecka (Brzozowska 2017) i etyczne
zobowiazanie dla Swiata akademickiego. Dyskusja w zasadzie nie toczy sie juz
o0 to, czy prowadzi¢ badania z udzialem dzieci, ale jak to robi¢: ,w kategoriach
praw czlowieka uczestnictwo dzieci nalezy do dyskusji o obywatelstwie. (...)
Prawdziwe pytania dotyczace realizacji praw dzieci w badaniach dotycza tego,
jak zadajesz pytania (i czyje to sa pytania), jak dobrze zbierasz dane i jak dobrze
przeprowadzasz analize¢” (Beazley et al. 2009: 376). Co ciekawe, w cytowanej
pracy na temat prawa dziecka do bycia dobrze zbadanym (properly researched)
nie podkresla si¢ wagi rozpowszechniania badan i ich wykorzystywania, co
rowniez nalezy bra¢ pod uwagg, jesli myslimy o udziale dzieci w badaniach.
Innym istotnym elementem, zwigzanym z upowszechnianiem badan, jest kwestia
konsekwencji zdobycia wiedzy. W wigkszosci obszaréw badawczych efektem
badan nauk spotecznych jest poszerzenie i uzupetnienie pola nauki, dotozenie
glosu do akademickiej dyskusji. W przypadku badan z zakresu antropologii
medycznej, czesto majacych ambicje bycia badaniami stosowanymi (Rakowski
2013), pytanie o konsekwencje podjecia badar i, co za tym idzie, ich upowszech-
niania nalezy w moim odczuciu postawi¢ w centrum rozwazan etycznych, na
réwni z metodologia badan i bezpieczeristwem (fizycznym i psychologicznym)
dziecka podczas ich prowadzenia.

Ponizej przedstawie kilka uwag o etycznych wymiarach badan z dzie¢mi,
skupiajac sie przede wszystkim na badaniach problematyki zwigzanej z intym-
noscia i choroba.
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Projektowanie badan i badawczy sojusznicy

Aby dobrze zaprojektowac badania dotyczace rzadkiej choroby genetycznej,
niezbedna jest wiedza o jej podlozu biologicznym i problemach zdrowotnych
z niej wynikajacych. Ponadto trzeba wiedzie¢, jakie sa dostepne formy terapii
i jaki jest ogolny schemat opieki nad mlodymi pacjentami. Dzigki wspomnianej
wspolpracy z endokrynolozka nie tylko poznalam lepiej te chorobe, ale takze na
biezaco mogtam konsultowac swoje watpliwosci. Jednak, jak wspomniatam, taka
wspolpraca wigze sie tez z wyzwaniami etycznymi. Z jednej strony, oczywiscie,
pozwala na zrozumienie biologicznych podstaw choroby. Ponadto lekarze maja
inny rodzaj wgladu w zycie pacjentéw, w relacje miedzy rodzicami a chorymi
dzie¢mi - opowiadajg mi o tym podczas wywiadéw. Z drugiej strony badaczka
musi by¢ szczegodlnie ostrozna ze wzgledu na sile retoryczna jezyka biomedycyny,
ktory urzeka i zostawia niewielkie pole niemedycznym polemikom. W przypadku
wczesnych operacji narzadéw plciowych dzieci moze oznaczac to, ze argumenty
odwolujace sie do medycznej potrzeby i doswiadczenia lekarzy beda miec¢ wigksze
szanse w walce o uwage i sympatie antropolozki niz te z porzadku nauk spotecz-
nych czy nawet praw czlowieka.

To, jak zaprojektujemy narzedzia badawcze, takze jest zwigzane z etyka
badan. Jak wskazujg badaczki i badacze z zakresu childhood studies, narzedzia
takie musza odpowiada¢ mozliwoéciom komunikacyjnym dziecka i nie moga
narazaé¢ go na zadnego rodzaju niebezpieczenistwo. Wspoélczesne studia nad
dziecinstwem podpowiadaja szereg réznorodnych narzedzi badawczych, czesto
opartych na dziataniach artystycznych. To, co jednak wazne, a czesto pomijane,
to rozpoznanie granic, ktérych nie powinien w spotkaniu z dzieckiem przekraczac
badacz. I nie chodzi tylko o oczywiste granice wynikajace z relacji dziecko-dorosty
i uszanowania autonomii drugiego czlowieka, ale tez o te wynikajace z sity
rozmowy ijej psychologicznych konsekwencji. Sa takie rejony rozmowy, w ktére
jako antropolozki nie mamy prawa sie zapuszczad, jeéli nie mamy odpowiedniego
przygotowania czy wsparcia psychologicznego. To ostatnie zreszta jest wskazane
przy podejmowaniu tematéw wrazliwych, czy w ramach konsultacji badawczej,
czy podczas samego badania lub/i jako adres, pod ktéry mozna odesta¢ dziecko
(rodzicow dziecka) w razie probleméw psychologicznych ujawnionych podczas
badania.

Swiadoma zgoda

Zgadzam sie calkowicie z Ewa Maciejewska-Mroczek i Maria Reimann (2016), ktére
wskazujg, ze Swiadoma zgoda udzielana przez dziecko to jedna z najistotniejszych
kwestii dotyczacych etyki w badaniach z dzie¢mi i choé formalnie zgode musza
udzieli¢ tylko rodzice/opiekunowie prawni dziecka, to z perspektywy etyki studiow
nad dziecinstwem zgoda dziecka (§wiadomal!) jest réwnie wazna. Co wiecej, jesli
spojrzymy na zgode jako na proces, mozemy zobaczy¢, ze jest istotnym czynnikiem
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w budowaniu relacji miedzy dorostym (badaczka) a dzieckiem, a tym samym
moze zmniejszaé nieréwnos¢, ktéra wpisana jest w spotkanie dziecka z dorostym
czy badacza z badanym. Moze tez by¢ czynnikiem upodmiotawiajagcym dziecko
w procesie badawczym.

Poniewaz dzieci w polskiej kulturze i systemie edukacji rzadko traktowane sg
jak pelnoprawni partnerzy i rzadko kiedy proszone sa o wyrazenie na cokolwiek
zgody (w szkole, w gabinecie lekarskim, na zajeciach dodatkowych), uznajemy,
ze poproszenie ich o wyrazenie takiej zgody na nasze badania w pewien sposéb
je upodmiotawia, a takze jest wyrazem naszej gotowoéci na ich ewentualna
niezgode (Maciejewska-Mroczek, Reimann 2016: 51).

Uzyskanie zgody w badaniach dotyczacych wczesnych operacji narzadéw
plciowych moze wiazac sie z wieloma trudnosciami, poczawszy od tych, ze wiele
dzieci nie rozmawia z rodzicami na tematy zwigzane z intymnoscig. Dzieje si¢
tak, nawet jesli ich kondycja wymaga regularnej obserwacji dojrzewania (cho¢
niekoniecznie badania ginekologicznego), co w praktyce dla oséb z chorobami
endokrynologicznymi, zwlaszcza wigzacymi sie ze zréznicowanym rozwojem
plciowym, zazwyczaj oznacza, ze na wizycie kontrolnej lekarz obserwuje zmiany
w wielkosSci narzadéw czy owlosienia fonowego. Juz zatem przed wiasciwa czescia
badan spotecznych moze sie okazaé, ze nie ma przestrzeni do rozmowy na tak
intymny temat z dzieckiem, a oczywiscie wprowadzanie dziecka w $wiat jego
intymno$ci nie jest zadaniem antropolozki. Zalézmy jednak, ze mamy do czynienia
z dziewczynka, ktéra wie, ze miata operacje w zwiazku z WPN, w ktérej rodzinie
jest otwartos$¢ na rozmowy na te tematy i ktéra uzyskata informacje o badaniach
w sposob dla niej jasny i komunikatywny. W tej sytuacji konieczne jest tez
uwzglednienie, ze zgoda nie jest jednorazowym wydarzeniem, lecz procesem
(Alderson, Morrow 2011), ktéry jest ,wielowymiarowy, rozciggniety w czasie
i angazujacy wiecej niz jednego aktora” (Maciejewska-Mroczek, Reimann 2016: 46).
Czeécig zgody jest oczywiscie mozliwoé¢ odmowy i wycofania sie z badan, na co
trzeba by¢ gotowym podczas calego procesu badawczego, takze podczas badan
czy po ich zakoriczeniu. Odmowa zas moze by¢ wyrazona wprost, werbalnie lub
niebezposrednio - dziecko moze przesta¢ angazowac sie w prace z badaczka czy
po prostu okazywaé znudzenie.

W trakcie badan

Zalézmy zatem, ze uzyskaliémy $wiadoma zgode od dzieciecego uczestnika
badan i przechodzimy do ich realizacji. Nie bede tutaj opisywac doktadnie
etycznych i metodologicznych aspektéw badan z dzie¢mi, powstato bowiem
na ten temat duzo literatury (Clark 2010; Alderson, Morrow 2011; Radkowska-
-Walkowicz, Reimann 2018), jest tez dobrze opracowany przez Interdyscyplinarny
Zesp6t Badan nad Dziecinstwem Kodeks dobrych praktyk w badaniach z dziecmi
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(Maciejewska-Mroczek et al. n.d., 2018; Maciejewska-Mroczek, Reimann 2017).
Chciatabym jednak zaznaczyé podstawowe etyczne zalozenie w badaniach
z dzieémi, o ktérym podczas rozméw na tematy wrazliwe nalezy bezwarunkowo
pamietaé. Tak zostalo to ujete we wspomnianym kodeksie: ,Naczelna zasada
w badaniach z dzieémi jest zagwarantowanie im bezpieczenstwa - fizycznego
i emocjonalnego. Dazenie do pozyskania jak najlepszego materiatu badaw-
czego nie moze nigdy usprawiedliwia¢ skrzywdzenia dziecka, narazenia go na
przemoc psychicznag lub fizyczna czy tez ztamania jego praw” (Maciejewska-
-Mroczek et al. n.d.). Nalezy tez pamietac o tym, ze wybér metod badawczych tez
moze by¢ wyborem etycznym. W przypadku WPN i tematéw zwiagzanych, czy
z chorobg, czy z innymi kwestiami wrazliwymi, dobrym wyborem wydaje sie
spotkanie indywidualne z dzieckiem i oczywiscie w zaleznosci od wieku wyboér
odpowiednich narzedzi - wywiad poglebiony moze by¢ wzbogacony wspdélnym
wykonywaniem prac plastycznych; dobrze tez sprawdzaja sie w takich przypadkach
winiety (Favretto et al. 2018). Temat operacji narzadéw czy inne tematy intymne
powinny by¢ jedynie elementem szerszego wywiadu, w ktérym dziecko bedzie
mogto podzieli¢ si¢ swoja historia naznaczong przez doswiadczenie choroby.
Wazne, by sama operacja nie stala si¢ za sprawa spotkania z badaczem centralng
kategoriag narracji tozsamosciowej dziewczynki czy nie spowodowata po prostu
zmiany statusu operacji w jej uciele$nionym byciu w $wiecie. Z perspektywy
etnologicznejjest to oczywiste zalozenie takze dlatego, ze zrozumienie sensu, jaki
rozmoéwczyni nadaje operacji, i jej oceny, wymaga poznania szerszego kontekstu,
umieszczenia zabiegu w krajobrazie codziennosci i calego doswiadczenia bycia
dziewczynka z WPN.

Po badaniach
Jak stanowi Kodeks dobrych praktyk w badaniach z dzie¢mi:

Odpowiedzialnos¢ etyczna badaczy rozcigga sie na wszystkie fazy projektu, takze
jego koncowe etapy (przygotowanie publikacji i raportéw) oraz czas po jego zakon-
czeniu. Wszelkie publikacje powinny by¢ tworzone w poczuciu odpowiedzialnoci
za osoby badane. Dotyczy to uczciwego i adekwatnego przedstawienia punktu
widzenia uczestnikéw, swiadomosci wptywu, jaki publikacja moze mie¢ na ich
polozenie, dazenia do realnych zmian w sytuacji dzieci, jesli taki byt zalozony
i zakomunikowany im cel badania (Maciejewska-Mroczek et al. n.d.).

Z perspektywy nowych studiéw nad dziecifistwem istotne wydaje sie uznanie
nie tylko kompetencji dziecka jako osoby, ktéra prezentuje swoéj $wiat badaczkom
i bierze udziat w wytwarzaniu danych etnograficznych, ale takze jako osoby,
ktora jest kompetentnym odbiorca rezultatéw badan. Zatem takze mtodsze
dzieci, ktére na pewno nie siggna po tekst akademicki ani klasyczny raport
z badan, powinny mieé¢ dostep do wynikéw badan, w ktérych braty udziat lub
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ktoére dotycza ich jako czesci pewnej grupy (np. oséb z WPN). Jako Interdy-
scyplinarny Zespét Badan nad Dziecifistwem staramy sie wiec przedstawiac
rezultaty naszych projektow takze w formie zrozumiatej dla dzieci. S to albo
krotkie raporty na stronie internetowej, albo osobne ksiazki, ktére towarzy-
szg ksigzce wydanej dla srodowiska akademickiego i ktére sa w zasadzie jej
tlumaczeniem na prosty, zrozumialy dla dziecka jezyk. Robimy to w ramach
serii ,dzieci/granice/etnografie”, ktorej jesteSmy redaktorkami, w ramach
Wydawnictwa Oficyna Naukowa.

Zgodnie z tym zalozeniem, jeéli bedziemy prowadzi¢ badania z dzie¢mi
z WPN, dotyczace miedzy innymi operacji narzadéw plciowych, powinnismy
przedstawi¢ wyniki w zrozumiatej dla dzieci formie. Nie widze problemu w tym,
ze trzeba bedzie wyjasni¢ dzieciom skomplikowany ukfad hormonalny i piciowy,
a przy tym uzywac jezyka nie nadmiernie zmedykalizowanego, nieinfantylnego,
ale i niewulgarnego. Jest juz w Polsce sporo ksigzek méwigcych o sprawach
intymnych dla dzieci (Radkowska-Walkowicz 2018). W ramach wspomnianej
serii , dzieci/granice/etnografie” pisalysmy ponadto juz o dawstwie gamet czy
o zespole Turnera, innej endokrynologicznej chorobie, podlegajacej tak jak WPN
pod medyczna kategorie kondycji zwiazanych ze zréznicowanym rozwojem
plciowym. Niemniej wiasnie ten etap, upowszechniania wynikéw badan, uwa-
zam za najbardziej etycznie podejrzany w projekcie dotyczacym WPN i operacji
narzadoéw plciowych.

Przechodze tym samym do mojego gléwnego argumentu. Punktem wyjscia jest
oczywista konstatacja, ze jako naukowczynie nie mamy wplywu na to, jak zostang
wykorzystane nasze publikacje. Cho¢ w naukach spotecznych przyzwyczailismy
sie do tego, ze nie o wplyw chodzi, i wigkszoé¢ produkowanych przez nas tresci
jest czytana jedynie przez waska grupe oséb zainteresowanych danym tematem
w ramach tej samej dziedziny, a czasem jedynie dyscypliny, to musimy pamietac,
Ze moze si¢ okazad, ze wyniki naszych badan zostang inkorporowane do celéw
réznego rodzaju polityk.

Pytanie o celowo$¢ badan stawiajg takze Priscilla Aldersoni Virginia Morrow:

Znacznie mniej mowi sie o etyce prawdopodobnego wptywu opublikowanych
raportow zaréwno na dzieci biorgce udzial w badaniu, jak i na dzieci i mlodziez,
ktérych badania dotycza. W jaki sposéb moga one na tym zyskac lub straci¢?
Badania mogg wplywac na bardzo duza liczbe dzieci, wykraczajac poza indywi-
dualna relacje badacz-dziecko (...). Na przyklad, czy raporty badawcze dotyczace
nastoletnich rodzicéw lub dzieci ulicy zwiekszaja szacunek i wsparcie dla nich,
czy tez nasilaja uprzedzenia wobec nich? Chociaz badacze nie maja catkowitej
kontroli nad tym, jak wyniki ich badan sa wykorzystywane, moga wybierac
zagadnienia, ktére badajg, pytania i metody, sposoby interpretacji wynikéw, oraz
terminy, ktérych uzywaja (Alderson, Morrow 2011: 134).

Takie pytania nalezy bezwarunkowo tez zada¢ w przypadku badan z dzie¢mi
z zakresu antropologii medycznej. Jaki jest rachunek kosztow i strat dla konkretnych



230 Magdalena Radkowska-Walkowicz

dzieci, ktére biorg udzial w badaniach? Na jakie ryzyka je narazamy i jak tym
ryzykom mozemy zapobiec lub je ograniczy¢? Czy nasze badania moga wplynac
negatywnie na inne dzieci, z WPN i z innymi chorobami rzadkimi?

Politycznoé¢ dzieciecego glosu

Lovisa Skanfors przypomina: ,Postrzeganie dzieci jako posiadajacych sprawczos¢
oznacza postrzeganie ich jako zdolnych do refleksji i podejmowania decyzji na
rézne tematy” (Skdnfors 2009: 1). Kwestia podejmowania decyzji przez dzieci
w kontekscie medycznym nie tylko jest okreslana przez prawo (Kubalski 2018),
ale jest tez dyskutowana w etyce i naukach spolecznych. Jak pisali w latach
dziewiec¢dziesigtych ubieglego wieku brytyjscy lekarze:

We wszystkich okoliczno$ciach, z wyjatkiem tych najbardziej zagrazajacych zyciu,
pomijanie odmowy zgody na leczenie ze strony dziecka, ktére wydaje sie podjac
w pelni $wiadoma i przemyslang decyzje, stanowi naduzycie praw dziecka jako
czlonka spoleczeristwa. Jest to szczegélnie prawdziwe w latach dziewiecdzie-
sigtych, poniewaz klasyczna rodzina tak czesto sie rozpadala, ze dziecko moze
mieé bardziej stabilny i wywazony punkt widzenia niz ktérykolwiek z rodzicéw
(Shield, Baum 1994; za: Alderson et al. 2023: 488).

Decyzja o wykonaniu danej procedury medycznej, wzgledem dziecka czy
dorostego, wiaze si¢ nieroziacznie z udzieleniem $wiadomej zgody. Pytanie o wiek
takiej zgody jest tez bardzo istotnym elementem omawianej tu debaty na temat
wczesnych operacji narzadéw plciowych dziecka. Ma ono znaczenie nie tylko
ze wzgledu na kompetencje poznawcze i rozpoznania moralne dziecka, ale takze
jego rozwdj fizjologiczny. W przypadku niektérych oséb z WPN, jak méwili mi
lekarze podczas wywiad6éw, nawet jesli operacji nie zrobi sie w pierwszych latach
zycia dziecka, moze by¢ ona konieczna lub zalecana przed okresem dojrzewania
(ze wzgledu na umozliwienie przeplywu krwi menstruacyjnej). Ale czy wéwczas
mozemy juz uznaé, ze dziecko jest kompetentne, by udzieli¢ §wiadomej zgody?

Odpowiadajac na pytania zwiazane z taka zgoda, trzeba pamietac o tym,
ze dziecko, jak i inni aktorzy zycia spotecznego, uwiklane jest w sie¢ relacji
i najego decyzje bedzie mie¢ wplyw wiele czynnikéw iludzi, w tym w zde-
cydowanej wiekszoéci przypadkow najwiekszy wpltyw beda mieli rodzice
i lekarze. Jak w tej sytuacji traktowac gtos dziecka? Czy jest on bardziej
»podejrzany”, mniej ,autentyczny” i ,wiarygodny” niz gtos dziecka ustyszany
poza kontekstem medycznym? Wydaje sig, ze zaréwno jesli chodzi o decyzje
medyczne, jak i decyzje dziecka o wzieciu udzialu w badaniach spotecznych,
dziecko z choroba przewlekla moze by¢ bardziej sklonne przyjmowac punkt
widzenia lekarzy i rodzicéw, ktérzy, jak pisalam, w tym przypadku sa
zazwyczaj z lekarzami zgodni. Takie dziecko jest bowiem przyzwyczajone do
kontaktu z przestrzenia medyczng, biomedycyna jest dla niego srodowiskiem
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w pewnym stopniu udomowionym i nawet jesli dziecko nie czuje sie kom-
fortowo w tej przestrzeni, to wie, ze jest to miejsce, gdzie ratuje mu sie zycie.
Dziecko z klasycznym WPN moze nie wiedzie¢, ze miato operacje narzadéw,
ale prawie na pewno wie, ze leki, ktére mu zapisal lekarz, chronia je przed
$miercia. Trzeba zatem bra¢ pod uwage to wielopoziomowe uwiklanie w relacje
z medycyna, jedli chcemy zrozumieé znaczenia narracji danej pacjentki z WPN
na temat operacji narzadow.

To uzaleznienie dziecka od medycyny i glosu lekarza nie jest oczywiscie
argumentem przeciwko rozmowie z dzieckiem. Antropologia nie dazy przeciez
do znalezienia ,czystego”, ,autentycznego” glosu, lecz szuka bardziej krytycznych
sposobow reprezentacji. Glos dziecka, tak jak kazdy inny glos, jest konstruowany
spolecznie. Nie jest ,indywidualny, staly, jednoznaczny, linearny czy klarowny”
(Komulainen 2007: 18). Jest wieloznaczny, polifoniczny i skontekstualizowany,
naznaczony wieloma innymi glosami, w tym nieusuwalnym upozycjonowaniem
samej badaczki (Spyrou 2011; Witeska-Mtynarczyk 2020). ,Podmiotowosci dzieci
iich glosy - pisze Spyros Spyrou - powstaja poprzez splatanie ich cial z innymi
ludzkimi ciatami i formami materii” (Spyrou 2016: 108). Zamiast wiec polegac na
autentycznosci, lepiej zachecac badaczy

do uwzglednienia epistemologii i relacji wladzy w procesie generowania danych,
a tym samym do znalezienia bardziej produktywnych sposobéw reprezentaciji (.. ),
krytyczne, refleksyjne podejscie do badan nad glosem dzieci powinno uwzgledniaé
rzeczywiste konteksty badawcze, w ktérych glosy dzieci sa wytwarzane, oraz
nieréwnosci wladzy, ktore je ksztaltuja. Jednak zamiast umniejszac¢ wartosé badan
nad glosem, uznanie i refleksja nad usytuowanym charakterem gloséw dzieci
i ich ograniczeniami moga potencjalnie przyczynic sie do znalezienia nowych,
bardziej produktywnych sposobéw wytwarzania i reprezentowania glosow
dzieci (Spyrou 2011: 152).

O ile wiec antropologii i nowym studiom nad dziecifistwem nie bedzie
zalezalo na prostych odpowiedziach i naiwnie rozumianej autentycznosci, ta
jest jednak potrzebna politykom i aktywistom do legitymizacji ich postulatéw.
W dyskusji dotyczacej wczesnych operacji narzadéw plciowych rzeczywiscie
brakuje perspektywy dzieci. Pojawia si¢ ona jedynie w wersji przetworzonej
przez biografie i mijajacy czas. Doroste osoby z WPN (ktére kiedy$ byly dziew-
czynkami z WPN), jesli publicznie méwia o operacji, co zdarza sie niezwykle
rzadko, przedstawiaja ja jako nieusuwalna rane, ktéra zdeterminowata ich zycie
i naznaczyla je nieszczeéciem. Czy ta rana widoczna bylaby tez w opowiesciach
dzieci i nastolatkéw, jesli udatoby sie je ustyszeé? Odpowiedzi moge jedynie sie
domyslaé. Wybieram bowiem w tej kwestii, wbrew obowiazkom poznawczym,
milczenie, poniewaz biore pod uwage, ze moja reprezentacja glosu dzieciecego
moze zostaé¢ wykorzystana w biezacej dyskusji na temat operacji, a nad tym, jak
zostanie wykorzystana, ani ja, ani tym bardziej badane dzieci, nie bedziemy
mie¢ wplywu.
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Zdaje sobie sprawe z tego, ze taka postawa moze rodzi¢ zarzut niecheci poznania
dzieciecego glosu, a co za tym idzie - odmowy upodmiotowienia go w procesie
podejmowania decyzji. Moze lepiej by byto porozmawia¢ , 0 tym” z dzieé¢mi,
a nastepnie pokazac¢ ,rzeczywiste konteksty badawcze, w ktérych glosy dzieci
sa wytwarzane, oraz nieréwnosci wladzy, ktére je ksztattuja” (Spyrou 2011: 152)?2
Zakladajac, ze rozmowa z dzieckiem na temat operacji narzadéw piciowych
zobowigzuje mnie do jej p6éZniejszego opracowania przynajmniej w formie
antropologicznego tekstu, zastanawiam si¢ nad kolejnymi konsekwencjami
,uzyskania” tego glosu. Czy nacisk na konteksty powstania wiedzy nie niesie
ryzyka rozbrojenia dziecigcego glosu? Czy w tym przypadku nie bedzie to sposéb
na uniewaznienie go? I w koricu: czy znaczgco oddala to niebezpieczenstwo
instrumentalizacji dzieciecego glosu? Odpowiedzi na te pytania na pewno nie sg
oczywiste i generuja kolejne watpliwosci co do dzieciecej partycypacji w projekcie
tego typu i mozliwoéci jego upolitycznienia.

Moje milczenie w tej kwestii i Swiadome niezabieranie glosu zwigzane jest
tez ze specyficzna dla antropologii relacja z rozméwcami. Osoby, ktére podzielity
sie ze mng swoimi historiami, do§wiadczeniami bycia rodzicem dziecka z WPN
czy osoba z WPN, wierzyly, ze rozumiem zlozonosé¢ ich sytuacji i wyboréw.
Jednak ta etnograficzna lojalno$¢ nie musi by¢ w petni zgodna z moimi wyborami
akademickimi. Moja antropologia to antropologia zaangazowana. Moja biografia
akademicka jest ksztattowana przez studia feministyczne, perspektywe praw
czlowieka i krytyczna antropologie medycyny. Wspieram i promuje przestrzeganie
praw czlowieka, w tym praw dzieci, wigc nie jest mi fatwo nie opowiedzie¢ sie po
zadnej stronie ani nie mie¢ opinii. W tym projekcie badawczym staram sie jednak
zrozumiec przede wszystkim moje rozméwczynie i moich rozméwcéw, zamiast
wybieraé i wzmacniac jednag ze stron.

I chociaz pozostaje badaczka w dziedzinie badan nad dziecinistwem i chce
oddawac¢ glos dzieciom - Spyrou nazywa to sfokusowanie na gtosie w childhood
studies ,kompulsywna obsesja” (Spyrou, 2016) - musze jednak zaakceptowac
ograniczenia w tym projekcie badawczym i fakt, ze na razie te glosy moga pozostac
niestyszalne. W napieciu miedzy dziecieca partycypacja a ochrona, tym razem
wybieram postawe, ktéra Maja Brzozowska (2017: 57) nazwatla protekcjonistyczna.
Nie chodzi tu jednak o brak zaufania do dzieci, w ktérym autorka widzi problem,
lecz o brak zaufania do dorostych.

Podsumowanie
M¢j artykul wpisuje sie w dyskusje w ramach childhood studies dotyczacej spraw-

czosci dziecka i znaczenia jego glosu. Dynamika refleksji na ten temat w badaniach
nad dziecinstwem znaczona jest pewnym poczatkowym naiwnym naddatkiem,

2 Dziekuje anonimowemu recenzentowi za zwrécenie uwagi na istotnoé¢ odniesienia sie do
takiego zarzutu.
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jesli chodzi o wazno$¢ dzieciecego glosu i mozliwosé jego reprezentowania,
zapewne koniecznym z perspektywy historycznej, i wyrazanymi w ostatnich
latach watpliwosciami dotyczacymi dzieciecej sprawczosci, partycypaciji i auto-
nomii. Mj tekst pokazuje praktyczna realizacje tych watpliwosci. Nie chodzi mi
o zakwestionowanie potrzeby docierania i styszenia dzieciecego glosu. Nie pytam
tez o jego ontologie i warunki epistemologiczne, ale widze jego politycznosé. Tak
jak polityczne jest niestyszenie dziecka, unikanie zobaczenia jego perspektywy
przez dorostych aktoréw spotecznych i, doroste” nauki, tak samo polityczne moze
by¢ jego uslyszenie, ktére nie jest niewinne, a ktoére jest naznaczone interesem
dorostego (James 2007; Spyrou 2011).

Dyskusja na temat dopuszczalnoéci operacji genitaliéw bez wyraznego wska-
zania medycznego (a to, czym jest wskazane medycznie, tez podlega dyskusji)
jest bardzo goraca i dzieje si¢ na ré6znych polach: miedzy aktywistami a osobami
stanowigcymi prawo, lekarzami i rodzicami; miedzy lekarzami a rodzicami;
miedzy obroricami praw czlowieka a prawodawcami czy rodzicami; i w konicu
w ramach samego pola medycyny. Pacjenci w tej dyskusji najczesciej milczg, ale
czasem zajmuja miejsca aktywistoéw, badz ich zdanie wyrazane jest przez rodzicéw.
Dyskusja ma wymiar zaréwno akademicki, jak i polityczny. Dzieje sie w prze-
strzeni publikacji naukowych, na konferencjach medycznych, gdzie coraz czesciej
wystepuja aktywisci, ktérzy chca wplynaé na $wiatopoglad i decyzje lekarzy, ale
tez w gabinetach lekarskich, no i oczywiscie na r6znego rodzaju internetowych
forach. Strony sporu poszukuja r6znych argumentéw. Wydaje sig, ze posréd nich
brakuje tego, ktéry wyszediby od samych dzieci. Taki w naszej kulturze w ogoéle
jest bardzo staby, bez wzgledu na to, czego miatby dotyczy¢. Interdyscyplinarne
badania nad dziecifistwem niewatpliwie maja potencjal, by glos dzieciecy w koricu
ustyszec i reprezentowag, takze w takich obszarach jak doswiadczenie przewleklej
choroby, w tym bycia podmiotem interwencji chirurgicznej. Niemniej pytanie
o relacje miedzy ochrong a partycypacja w tym obszarze - jedno z wazniejszych
dla childhood studies - wydaje sie¢ wyjatkowo istotne. O ile bowiem w wielu innych
kwestiach nikt nie chce ustysze¢ glosu dzieci, jest on ignorowany lub uznawany
za niewazny, w tym przypadku moéglby by¢ potraktowany przez réznych aktoréw
spotecznych w sposéb odkontekstualizowany, uproszczony i zosta¢ wykorzystany
w celu legitymizacji ich przekonan. Istnieje bowiem dzisiaj pokusa, by wiele
probleméw spotecznych, w tym etycznych, podlegato réznego rodzaju referendom
(badania opinii publicznej sg ich rodzajem). ,,Uzasadnienie operacji genitaliow
w dziecinstwie jest zasadniczo problemem etycznym; rozwigzania probleméw
etycznych nie powinny opierac sie wylacznie na glosie wiekszoéci” - pisze Elena
Bennecke et al. (2021: 920). Operacje genitaliow to bowiem problem etyczny,
ktéry nie powinien by¢ rozwiazywany w drodze ,glosowania” (The Brussels
Collaboration On Bodily Integrity, 2024), a rola antropologii jest jedynie (i ,az”
zarazem) zrozumienie, umozliwienie wybrzmienia r6znych punktéw widzenia
i wsparcie gloséw tych, ktérych pozycja jest nieuprzywilejowana.
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SUMMARY

Can I talk about this with a child? Congenital adrenal hyperplasia
and the ethics of research with and about children

In my text, I will discuss the ethical and methodological issues of ethnographic research
with children who have a rare genetic disease: congenital adrenal hyperplasia (CAH).
It is associated with a deficiency of enzymes involved in cortisol production, which
in turn leads to increased production of androgens, potentially resulting in the virilization
of genitalia. Individuals with CAH often need lifelong medication, and the absence of such
treatment can be fatal. A significant number of girls born with CAH in Poland undergo
genital surgery within the first two years of life and again during puberty. However,
this practice, sanctioned by medical recommendations, remains subject to criticism from
intersex advocacy groups and human rights organizations. This raises questions about
the purpose and cultural significance of the surgery, its extent, and the age at which a child
can be considered capable of giving informed consent to the procedure.

In this text, I refer to my research on the social aspects of CAH. I consider the ethics
of conducting ethnographic research with children on this topic, especially in relation
to genital surgeries. How can such research be designed to ensure it is considered safe?
Drawing on the tradition of new childhood studies, and referring to the concepts of children’s
agency and participation, I explore whether and how it is possible to capture the child’s
perspective on the surgery. By extending the ethical controversies beyond the research
process itself, which is the focus of ethical reflection in social science projects, I propose
a reflection on the consequences of obtaining a child’s opinion and translating it into
the language of academic and non-academic communication.

Keywords: rare disease, genital surgeries, ethics, children’s participation, childhood studies



