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INFORMACJE O ARTYKULE ABSTRACT
Historia artykutu: This review gives some insight into the descriptions of phenylketonuria in fiction litera-
Otrzymano: 01.09.2016 ture (e.g. T. Storm’s The rider on the white horse, P.S. Buck’s The good earth) and biographies
Zaakceptowano: 05.09.2016 (e.g. P.S. Buck’s The child who never grew, C.J. Stevens’s The miracle of Bryan Pearce). The
Dostepne online: xxx Storm’s novel was published in German in the year 1888, in which I.A. Fglling, the dis-
coverer of phenylketonuria, was born. Sources for the inspiration of the author of “The
Stowa kluczowe: rider on the white horse” are discussed.
o fenyloketonuria The study of patients’ descriptions in great works of fiction can stimulate medical
e literatura professionals to recognize the psychological and sociological complexity and diversity of
e humanistyczne umiejetnosci human life and the power and implications of what they do. It was suggested that the
w zawodzie lekarza use of selected novels in medical education can provide an enriching humanistic balance
o historia medycyny which is often lacking in a strict textbook approach.
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naukowcéw [3], pracownikéw laboratoriéw przyszpitalnych
i przesiewowych [4] a takze rozpoznanie u pacjentéw chwy-
tajgcych za pidro [5-7], przy czym niestety ogélne zagadnie-

Fenyloketonuria w biografiach i wspomnieniach

Fenyloketonuria jest chorobg nierzadko wspominang nie choroby jako inspiracji do kreatywnosci literackiej jest
w popularnej literaturze memuarystycznej jako przedmiot niewystarczajgco poznane [8]. Niekiedy natrafia sie na
aktywnosci zawodowej lekarzy [1], psychologéw [2], biografie napisane Swietnym jezykiem (np. przez bytego
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reportera ,Wall Street Journal” [2]), dotyczace o0sdb
o szczegblnej wrazliwosci (np. malarza prymitywisty chorego
na fenyloketonurie Bryana Pearcea [25.07.1929-11.01.2007],
ktérego inspirowaly krajobrazy rodzinnej Kormwalii [9]. Prace
wystawialy renomowane galerie, co przektadalo sie na ich
ceny siegajace 50 tys. £) czy porazajgco-wciggajace ztozono-
§cig zyciorysu (np. od przezycia Holocaustu i powstania
wegierskiego w 1956 r. do bycia profesorem pediatrii
i zajmowania sie fenyloketonuria w USA [1]). Popularne
poradniki diety niskofenyloalaninowej (i nie tylko) czesto
stanowig zbiory informacji naukowych i praktycznych, prze-
plecione réznymi opowieSciami spoza obszaru zywienia
i opieki nad chorym [6, 10-12].

Dorobek wychowanej w Chinach i tam pracujgcej
z przerwami do 1934 r. Amerykanki Pearl (z d. Sydenstricker)
Buck (26.06.1892-6.03.1973) ma szczegblng warto$¢ dla
pediatréw. Laureatka nagrody Pulitzera (1932 r.) za powies¢
The good earth (kaskawa ziemia [13]) i Nobla w dziedzinie
literatury (1938 r.) napisala (w pierwszej osobie) trzycze-
Sciowe, ok. 60-stronnicowe [14], wspomnienie-relacje The
child who never grew (Dziecko, ktére nigdy nie dorosto; taki tytut
nieprzetlumaczonej na jezyk polski pracy zaproponowaly
Mazurak i Czyzewska [15]), dotyczace narodzin, powolnego
uSwiadamiania choroby oraz poszukiwania diagnozy
i pomocy dla swojej niepelnosprawnej intelektualnie cérki
Carol (Caroline Grace Buck 4.03.1920-30.09.1992; obie matka
i céorka zmarly na raka pluc). Relacje dopelniajg liczne
spostrzezenia, np. dotyczgce fascynujacej naturalnej tole-
rancji wobec niepelnosprawnych w Chinach i Japonii
w poréwnaniu do USA z pierwszej polowy XX w., oraz
postulaty zmian trybu opieki nad chorymi, w tym organiza-
cji terapii zajeciowych, i poszukiwan sposobdéw profilaktyki
uposledzenia umystowego. Wspomnienie The child who never
grew pierwotnie ukazalo sie w 1950 r. w ,Ladies Home
Journal” i stanowilo pierwszy przypadek w USA ujawnienia
przez prominentng osobe posiadania upo$ledzonego umy-
slowo dziecka (wéwczas juz 30-letniego! i w samej relacji -
co zaskakujgce - nigdy nie nazywanego po imieniu, ale jako
sthe child” lub ,my child”). Ksigzkowe reedycje przygoto-
wano w 1951 r. (wydawnictwo The John Day Company) oraz
w 1992 r. (wydawnictwo Woodbine House, zastuzone dla
popularyzacji zagadnienl zwigzanych z niepelnosprawnoscig)
ze wstepem Jamesa A. Michenera, wprowadzeniem Marthy
M. Jablow oraz stowem koncowym adoptowanej siostry
Carol - Janice C. Walsh, wykonujgcej zawdd terapeutki
zajeciowej (pisarka po rozwodzie z pierwszym mezem
Lossingem Buckem poslubita swojego wydawce Richarda
Walsha, po ktérym Janice otrzymala nazwisko) [14]. Buck
adoptowala lacznie siedmioro dzieci i byta wielkg oredow-
niczka odrzucenia uprzedzen rasowych przez Amerykanéw
podczas adopcji i w innych sferach zycia. We wczesnych
latach 60. ub. wieku pisarka poznata przyczyne (fenyloketo-
nuria) uposledzenia umystowego cérki, ktéra urodzila sie
z ciemnymi wlosami, a byta blondynka z jasnoniebieskimi
oczami (,Her eyes, so pure in their blue, were blank when
one gazed into their depths” [14]), chronicznie podrazniong
skora, ograniczong silag mieéni i zaburzonymi odruchami
(4[] doctor [...] lifted her to his knee and began to test her
reflexes. They were weak - almost nonexistent.” [14])
i towarzyszacym mysim zapachem. Carol bardzo lubila

stucha¢ muzyki, uzupelniata kolorowanki, potrafita sie pod-
pisac, ubrac i wykonaé czes$¢ osobistych czynnosci pielegna-
cyjnych oraz werbalizowala swoje potrzeby. Poczgtkowo
sprawnie jadla, uzywajac pateczki, a z czasem przestawila
sie na widelec i lyzke. W wieku 9 lat zostata oddana pod
stalg opieke Training School at Vineland w New Jersey.
W 1965 r. Buck napisata wraz z Gweneth Zarfoss ksigzke-
-manifest o potrzebie dostrzezenia potrzeb oséb niepelno-
sprawnych intelektualnie (The gifts they bring). Liczne dzieta
Buck z kregu Scisle literatury pieknej przettumaczono na
jezyk polski (Laskawa ziemia, Patac kobiet/Pavilion of women,
Smocze ziarno/Dragon Seed, Ta trzcina zyje/The living red,
Cesarzowa/Imperial woman i in.). Na poczatku lat 30. XX w.
Easkawa ziemia byla jedng z najlepiej sprzedajacych sie
powiesci w USA, a jej ekranizacje nagrodzono dwoma
Oscarami (w 1938 r.). W XXI w. wlaczenie tej powiesci do
klubu ksigzek Oprahy Winfrey zainicjowalo mode na czyta-
nie Buck, w tym i w Polsce. Delektujgc sie opowiescig
o chlopie Wangu Lungu z kaskawej ziemi, warto poglebi¢

wiasng refleksje na temat zrédla jego smutku (,[...] his
eldest girl child neither spoke nor did those things which
were right for her age [...]"”). Przypuszczalnie w 1931 r. (czyli

juz po oddaniu pierworodnej cérki do zakltadu w Vineland),
piszac admirowang przez czytelnikéw i krytykéw literackich
powies¢ [16], Buck swojg osobistg troske zawarla w zyciory-
sie gléwnego bohatera.

Literackie opisy chorych, w tym oczekujacych
medycznej diagnozy

Romans Duma i uprzedzenie (Pride and prejudice) napisany
w latach 1796-1797, a po raz pierwszy wydany w 1813 r.,
rozpoczynajacy sie stynna, a bynajmniej nie w pelni praw-
dziwg sentencjg - ,Powszechnie znana prawda glosi, ze
majetny kawaler potrzebuje do szczescia tylko zony” [17],
przedstawia los madrej (,sensible” [18]) heroiny Elizabeth
(Lizzy) Bennet, szukajgcej odpowiedniego meza, co utrud-
nialy glupie (,silly” [18]) matka (Mrs Bennet) i dwie
z czterech sidstr (Kitty i Lydia). Powie$¢ Jane Austen uchodzi
za jedng z najlepiej kiedykolwiek napisanych, najczesciej
czytanych i najbardziej emocjonujgcych kolejne pokolenia
dziewczat, a jej medyczna inspekcja w 2016 r. [18] od$wie-
zyta dyskurs o uzytecznoSci analizy literackich opiséw
choroby dla profesjonalistéw medycznych [19-21]. Poznanie
wybitnych dziet literackich uzmystawia lekarzom powage
i nastepstwa aktywnosci zawodowej, uczy wytuskiwania
spraw waznych =z narracji potencjalnych pacjentéw
i wzmacnia wrazliwo$¢ etyczng [22]. Przyktadowo znakomita
monografia The abnormal personality through literature Sto-
ne’é6w [23], obejmujgca plejade postaci od Ofelii z Hamleta
1 Wielczaninowa z Wiecznego meza F. Dostojewskiego po
Feliksa z Wyznan hochsztaplera Feliksa Krulla T. Manna
i Gisorsa z Doli cztowieczej A. Malrauxa, byla wskazywana
jako lektura obowigzkowa na uczelniach USA i Kanady [21,
24]. Swiat lekarzy pieknie i pozytywnie przedstawil T. Mann
w Czarodziejskiej gérze czy A. Camus w Dzumie, jednakze
warto mieé¢ §wiadomos$¢, ze niekiedy i sam lekarz moze staé
sie przedmiotem wnikliwego i krytycznego literackiego opi-
su [25], nawet o znamionach diagnozy. Cechy autystyczne
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