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Wprowadzenie

Zagadnienie promocji zdrowia cze-
sto rozpatruje sie w kategoriach skutecz-
nosci tego typu praktyk. Chciatbym do tej
problematyki podejsé od innej strony. Celem
niniejszego artykulu jest pokazanie pewnych
mozliwych negatywnych, a zarazem nieprze-
widzianych nastepstw dzialan zwigzanych
Z prowadzeniem promocji zdrowia. Chodzi
mianowicie o to, Ze skuteczna promocja
zdrowia mozZe negatywnie oddzialywaé na
system opieki zdrowotnej. Chodzi tu kon-
kretnie o sytuacje, kiedy organizacje i ruchy
promujace walke z dang chorobg wytwarza-
ja warunki wysokiego wzburzenia spotecz-
nego poprzez przerysowanie obrazu cho-
roby, wyolbrzymienie ryzyka | wzbudzenie
lekow spotecznych, Okazuje sie, ze w takich
warunkach potencjalnie niebezpieczne tera-
pie i szczepionki, ktore w normalnej syluacii
nie zostalyby dopuszczone do obrotu, mogg
zyskiwac legitymizacje. Za przyktad niech
posltuza tu dzialania organizacji promujgcej

walke z HIV/AIDS o nazwie AIDS Coalition
to Unleash Power [ACT UP). W istolnym
stopniu przyczynita sie ona do wprowadze-
nia na rynek nie w peini przetestowanej,
a przez to potencjalnie niebezpiecznej te-
rapii antyretrowirusowej przy wykorzysta-
niu ddC. Gdyby nie atmosfera wytworzona
wokol HIV/AIDS miedzy innymi przez ACT
UP, jak rowniez szereg innych dzialan te]
organizacji, srodek ten nigdy nie zostatby
wprowadzony do obrotu jako nieskuteczny
i zbyt toksyczny. Pierwsza czest artykutu
jest poswigcona obszernej prezentacji tego
przypadku (za: Epstein, 1997). W dalszych
czesciach bede staral sie wyciagnac wnioski
plyngce z tego studium oraz dokonac pew-
nych uogblnien.

Cel
Celem niniejszego eseju nie jest
dawanie konkretnych odpowiedzi na pyta-

nia zwigzane z tym, jak nalezy prowadzié¢
promocje zdrowia. Jest on skromng praba
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ugruntowania pewnych hipotez, ktore wyma-
gajg glebszego zbadania. Chodzi gtownie
o przypuszczenie, e nawet efektywna kam-
pania promujgca zdrowie | walke z chorobg,
bez wzgledu na motywacje i cele realizujg-
cych ja ludzi i organizacji, moZe prowadzic
do odwrotnych niz zamierzene konsekwen-
cji. Przypadek tu prezentowany pokazuje,
jak dziatania roznych aktorow zmierzajgce
do zwalczenia niebezpiecznego syndromu
moga w prakiyce negatywnie wplynaé na
opieke zdrowotng i stwarzac zagrozZenie dla
zdrowia szerokich kategorii spolecznych.

Studium przypadku upowszechnienia te-
rapii antywirusowej ddC"

Na 6. Miedzynarodowej Konferencii
o AIDS zorganizowane] w San Francisco
w czerwcu 1990 roku zaprezentowane zo-
stalty wyniki badan o nazwie ACTG 106
— wstepnych testow klinicznych nowej tera-
pii antywirusowe] opracowywanej do walki
z HIV/IAIDS. Polegata ona na zastosowa-
niu licencjonowanego leku antywirusowego
o nazwie AZT (zydowudyna) w polgczeniu
z nielicencjonowanym jeszcze lekiem o na-
zwie ddC (zalcitabina). AZT, jedyny do-
puszczony wowczas Srodek antywirusowy
stosowany w walce z HIVIAIDS, wydawatl
sie pomagad pacjentom jedynie na krot-
ko, to znaczy az do momentu, kiedy wirus
mutowal | uodpamiat sie na dziatanie leku.
Teoratycznie stosowanie kombinowane|
terapii (combo therapy) miato opéZnic mo-
ment, w Ktorym wirus uzyskatby odpornosé
na srodki antywirusowe. Jednoczesnie mia-

1) Swojg rekonstrukcje przypadku opieram na
analizach przeprowadzonych przez Stevena
Epstaina (1997).
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to to pozwolic na stosowanie mniejszych
dawek lekow. Bylo to niezwykle waine ze
wzgledu na toksycznosé obu zastosowanych
substancji oraz wywolane przez nie efekty
uboczne. Dotyczylo to w szczegdlnosci AZT,
ktare dziata podobnie do chemicterapii wyko-
rzystywanych w walce z rakiem, Do wywoly-
wanych przez te substancje negatywnych
efektow nalezaly miedzy innymi uszkodze-
nia watroby. Z kolei ddC powodowato w nie-
ktorych przypadkach peryferaing neuropatie
i uszkodzenia nerwow w dtoniach | stopach.
Zastosowanie terapii kombinowane] mialo
teoretycznie sprawic, ze bedzie mozna po-
dawac chorym mniejsze dawki, niz w przy-
padku terapii z wykorzystaniem pojedynczej
substancji. Zmniejszatoby to prawdopodo-
bienstwo wystapienia efektow ubocznych.
Testy ACTG 106 nie skupialy sie jednak na
ocenie skutecznosci | szkodliwosci taczone;
terapii AZT/ddC. Ich celem bylo zbadanie
toksycznych efektéw ubocznych terapii oraz
okreslenie optymalnych dawek, ktére miaty
zostaé zastosowane w pozZniejszych fazach
testow klinicznych. Wstepny wniosek plyng-
cy z ACTG 108 byt taki, 2e terapia tgczona
byla nie tylko bezpieczniejsza, ale tak#e
dzialala |lepiej niz pozostale znane terapie.
Rezultaty te nie byly jednak rozstrzygajace.
Podczas gdy lekarze | naukowcy
wypowiadali sie bardzo ostroznie o nowej
terapii, aktywisci spoleczni promujgcy walke
z AlDS oraz bronigcy praw chorych skupie-
ni w takich organizacjach, jak ACT UP* za-
reagowali bardzo entuzjastycznie. Terapia

21 Obok ACT UP w latach 80, 1 90, funkcjonowaty
rownieZ inne organizacja prowadzace kampanie
na rzecz walki z HWIAIDS. Wymienié mo2na u
migdzy innymi: AIDS Action Commiltee (AAC)
of Massachussfts, AIDS Project Los Angeles
(APLA), Project Inform.
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AZT/ddC jawita sie czlonkom organizacii
oraz osobom bedgcym w zaawansowanym
stadium AIDS (czesto byly to jedne | te same
osoby), jake .ostatnia szansa". Dlatego akty-
wisci niechetnie przyjmowali do wiadomosci
fakt, ze po wstepnej fazie testow, zanim lek
trafi do obrotu, powinny nastgpic dwa kolejne
etapy badan — zrandomizowane slepe pro-
by trwajace kilka lat. Powstal zatem konflikt
interesow: lekarze trzymali sig naukowych
standardow, podczas gdy chorzy | akiywisci
chcieli mozliwie najszybcie| otrzymac nowy
lek, w ktorego skutecznosc gleboko uwierzy-
li na podstawie wynikow ACTG 106.

FPojawil sie jednoczesnie drugi prob-
lem: wielu chorych na AIDS uzyskato do-
step do probek ddC, ktdre wytwaérca leku -
Hoffman-La Roche, dostarczyl im korzysta-
jac z opcji nazywanej ,rozszerzonym doste-
pem”. Ta sciezka dostepu uchwalona zosta-
ta w 1989 r. pod wplywem nacisku ACT UP
oraz innych grup aklywistow, Rozszerzony
dostep, zwany tez rownoclegla sciezky”, po-
legat na tym, ze producent mogt dostarczyt
darmowe porcje obiecujacych nowych tera-
pii chorym, ktorym nie pomagaly tradycyjne
terapie. Rownoleglg scietke zastosowano
tak?ze w przypadku innego niezatwierdzo-
nego leku — ddl. Caly problem z zastoso-
waniem rownolegte] Sciezki w przypadku
ddC polegat na tym, Ze zwigzek ten, w prze-
ciwienstwie do AZT i ddl, mogl by wytwa-
reany w tani i prosty sposdb z powszechnie
dostepnych 2zwigzkow chemicznych. Sieé
aktywistow | ludzi chorych na AIDS zaczela
rozpowszechniac w Stanach Zjednoczonych
porcjie ddC chalupniczej produkcji. Wedtug
niektarych przypuszczen, na poczatku 1992

w Stanach Zjednoczonych ddC wytwarza-
ne w domowych laboratoriach zazywalo do
10.000 osob.

Sytuacja ta uderzala oczywiscie
w interes Hoffman-La Roche, ktérego prawa
patentowe byly tamane. Z wigkszym proble-
mem musiaty zmierzyc sie jednak instytucje
odpowiedzialne za przeprowadzanie testow
klinicznych. Powszechne zaiywanie ddC
przez chorych na AIDS utrudniato przepro-
wadzanie festow klinicznych — kurczyla sie
liczba osob, kidre mozna bylo wykorzystac
jako grupy kontrolne. Trudno tez bylo ocze-
kiwac od chorych, e beda cierpliwie uczest-
niczyli w testach nie bedac pewnymi, czy nie
podaje sig im przypadkiem placebo. Chorzy
w zaawansowanej fazie AIDS byé moze za-
akceptowaliby to, gdyby postrzegana przez
nich jako ostatni ratunek terapia nie byla
ogolnie dostepna.

Przede wszystkim kontrowersyjna
dia chorych i akiywistow wydawata sie sama
metoda okreSlania skutecznosci  terapil.
Lekarze planowali zastosowac tradycyjne
w takich sytuacjach podejscie body count.
Folegato ono na pordwnywaniu smiertelno-
s5ci pomigdzy grupami eksperymentalnymi
a kontrolnymi. Metoda ta zakladata zakrojone
na ogromng skale badania z udzialem setek
pacjentow, ktore trwalyby latami. W praktyce
jednak niewielu chorych bylo sklonnych pod-
dac sie tym, jak je okreslali, .dinozaurowym
testom” — woleli juz ryzykowac zazywajgc
$rodki chatupniczej produkcji, co do ktérych
w Srodowisku aktywistow i chorych panowa-
to przekonanie, Ze sg skuteczne.

Rozwigzane tego dylematu zasu-
gerowali sami aktywisci. Zaproponowali oni
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alternatywna miare efektywnosci terapii.
Metoda ta miata diuga tradycje w medycy-
nie, nigdy jednak nie zostala zastosowana
w przypadku AIDS. Chodzito o zastosowanie
Jmarkerow zastepczych® (surrogate markers
lub surrogate endpoints), w celu wykazania
skutecznosci terapii ddC/AZT. Przykladowo,
srodek obnizajacy cisnienia krwi moze byt
dopuszczony do walki z chorobami ser-
ca przy zaloZeniu, Ze lego typu zmiany s3
w diuisze| perspektywie czasowej skorelo-
wane z polepszeniem sig stanu pacjenta.
Podobnie, czasami zmniejszanie sie guza
fraktowane jest jako marker zastepczy
w testach lekow zwalczajacych nowotwary.
Jednakze dopuszczenie leku na podstawie
testow prowadzonych w oparciu o znaczniki
zastepcze wiaZe sie z wieksza niepewnos-
cia co do faktycznej skutecznosSci terapii.
Tym bardziej, ze w przypadku terapil antywi-
rusowych stosowanych w walce z HVW/AIDS
nie ustanowiono standardowych znacznikaw
zastepczych, Najoczywistszymi kandydata-
mi na znaczniki zastepcze byt pomiar liczby
limfocytow CD4 oraz antygenow p24. Niski
poziom CD4 byl znakiem rozpoznawczym
AIDS, Dla immunologow AIDS moglo byé
wrecz definiowane w kategoriach wphywu
HIV na komorki CD4. Teoretycznie kazdy
lek podwyZszajacy poziom tych komdrek po-
winien mie¢ pozytywny efekt w terapii AIDS.
Wielu badaczom wydawalo sie to oczywiste.
Glosy sprzeciwu zwracaly uwage na fluktua-
cje w pomiarach poziomu CD4 oraz fakt, ze
markery zastepcze nie zawsze sig spraw-
dzaly.

W dyskusje nad markerami od sa-
mego poczatku zaangazowan! byli przed-
stawiciele ACT UP i innych grup aktywistow,
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Jednoczesnie istnial ciagle problem chatupni-
czych terapii, ktore z kazdym miesiacem co-
raz bardziej utrudniaty przeprowadzenie wia-
rygodnych testow klinicznych. Naciski spo-
teczne oraz wylworzona powszechna wizja
ddC jako skutecznego leku sprawily, Ze osta-
tecznie FDA (Food and Drug Administration)
przyjeta nastepujace rozwigzanie: uznano
CD4 za marker zastepczy, w oparciu o ktory
miano przeprowadzic przyspieszone tesly
kliniczne; na ich podstawie lek miat zostac
dopuszczony warunkowo — diugofalowe ba-
dania skutecznosci | bezpieczenstwa terapii
mialy zadecydowac, czy lek zostanie wyco-
fany z obrotu. £ czasem okreslenie warun-
kowy" zamieniono na przyspieszony”, gdyz
obawiano sie, 2e firmy ubezpieczeniowe nie
beda chciaty pokrywac kosztow stosowania
terapii dopuszczanych warunkowo. Dlatego
tez FDA nie moglo nazwac swoje] polityki po
imieniu.

Zanim ddC zostalo dopuszczone
warunkowo, procedure te =zastosowano
w przypadku ddl. W kwietniu 1992 insty-
tucja doradcza FDA - Antiviral Advisory
Committee, debatowata nad dopuszczeniem
ddC. Analizowano dane z wczesniejszych
wstepnych testéw, Sugerowano sig rowniez
adekwatnoscig poziomu CD4 jako markera
zastepczego stosowanego w testach ddl.
Ostatecznie przeglosowano przyspieszone”
dopuszczenie terapii ddC/AZT do obrotu.
Bedgce wowczas w trakcie realizacji diugo-
terminowe testy kliniczne terapii ddC/AZT,
badania ACTG 155, mialy zadecydowac
o wycofaniu badz ostatecznym zatwierdze-
niu terapii.

Latem 1992 r., w ramach 9.
Miedzynarodowej Wonferencii o AIDS za-
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prezentowane zostaty wyniki ACTG 155.
Badania przeprowadzono na 1001 pacjen-
tach. Skonfrontowano dzialanie lgczonej
terapii AZT/ddC z tym, jak Srodki te dzialaja
osobno. Stwierdzono, Ze w przypadku 42%
pacjentow leczonych AZT, 43% leczonych
ddC i 38% leczonych ddC/AZT choroba roz-
wineta sie lub nastapil zgon. Nie bylo staty-
stycznych roznic pomiedzy skutecznoscig
poszczeqolnych terapii. Co istolne, U oséb
otrzymujgcych mieszana terapie rzeczywi-
scie rosta liczba limfocytow CD4, tak jak za-
powiadaly to wozesniejsze badania. Jednak
ostatecznie nie przekitadalo sie to w Zaden
sposab na to, czy Zyli oni diuze|. Z czasem
uznano, ze poziom CD4 nie sprawdzit sie
jako marker zastepczy. Pojawity sie réwniez
gtosy, ktare stwierdzaly, ze terapia AZT/ddC
jest o 50% bardzie|j toksyczna od terapii przy
uzyciu tylko AZT lub tylko ddC.
Problematyczne jest jednak nie tyl-
ko to, czy terapia byla, czy tez nie byla tok-
syczna. Musimy zwrocic szezegélng uwage
na sposob dziatania instytucji regulujacych,
wphywy, jakim sg poddane oraz poziom nie-
pewnosci, w jakie] funkcjonuja. Deborah
Cotton, profesor Harvard Medical Schoof,
ktora brala udzial w pracach Antiviral
Advisory Committee, uznata przyklad ddC
jako dowad tego, Ze leki dopuszczane wa-
runkowo w ramach polityki przyépieszonego
dostepu maja nikte szanse bycia wycofany-
mi z rynku farmaceutycznego. Swoje abawy
wyrazita w trakcle wywiadu udzielonego 25
paZdziernika 1994 roku. Stwierdzita ona, Ze:
Jest wielkg naiwnoscig myslec, ze pojawi
sie kiedys lek, w przypadku kidrego wyniki
testow klinicznych beda tak oczywiste, ze
wszyscy powiedzg 'O, to rzeczywiscie nie

dziala, usunmy to z rynku’. Bedzie wrozenie
z lisci herbaty i drobnych wahan CD4 oraz
tadunku wirusowego (viral load)... ludzie
beda tak przekrgcad i manipulowac danymi,
az bedg mowily to, co chcg zeby mowily, i to
sig nie zmieni" (za: Epstein, 1997, s. 712).

Obawy Cotion wydajg sie uzasad-
nione, gdyz FDA nie zmienita swojej| decyzji
w sprawie dopuszczenia ddC na rynek. Nie
uczynita tego nawet po tym, jak zarekomen-
dowat to Antiviral Advisory Commiftee. Tego
samego roku FDA na podstawie wplywu na
poziom CD4 dopuscito na rynek w trybie wa-
runkowym d4T — kolgjny lek z rodziny analo-
gow nukleozydu, do kiorej naledy AZT.

Ostatecznie brak potwierdzenia
nadziei wigzanych z nowa terapig wywotal
fale oburzenia warod najwiekszych zwolen-
nikow ddC, czyli aktywistow. Pojawity sie
zarzuty wobec Hoffman-La Roche, ze ce-
lowo grala na emocjach chorych na AIDS,
aby zwigkszy¢ swoje zyski dzigki sprzeda-
Zy terapii o watpliwej z medycznego punk-
tu widzenia skutecznosci. Oburzenie bylo
tym wieksze, iz wszystkie owczesne leki
antywirusowe stosowane w walce z HIV/
AIDS byly bardzo toksyczne dla pacjen-
tow.

Whnioski ptynace ze studium ddC

Przejdzmy teraz do pewnych ogol-
nych wnioskow plyngcych z powyiszego
studium. Przede wszystkim przypadek ddC
pokazuje, ze testy kliniczne nie przebiegaja
w proZni spotecznej. Kiedy zaangazowanie
pacijentow, ruchéw spotecznych i rzeczni-
kow przemystu farmaceutycznego jest tak
duze, testy kliniczne, zamiast rozstrzygac
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medyczne kontrowersje wokdl leku, zdajg
sie je jeszcze bardziej zaogniac.

Zwigzane jest to ze zjawiskiem tak
zwanej interpretacyjne] elastycznosci’.
Harry Collins i Trevor Pinch, socjologowie
nauki ze szkoty w Bath, badajac szereg kon-
trowersji naukowych doszli do wniosku, ze
dane eksperymentalne podatne sg na liczne
zabiegi interpretacyjne. Naukowcy sg w sta-
nie przeinterpretowywac je lub podwaZac
na wiele sposcbow tak, aby wyniki podtrzy-
mywaly opcje reprezentowang przez nich
w sporze naukowym. W dziedzinach dopie-
ro sie ksztaltujgcych, gdzie naukowcy majg
do czynienia z zupelnie nowg klasa proble-
maow, a metody ich rozwiazywania sa dopie-
ro wypracowywane (pola naukowe tego typu
okreslane sa mianem frontow naukowych),
tego typu spory okazujg sie nierozstrzy-
galne z merytorycznego punkiu wiedze-
nia. Zdaniem Harry'ego Collinsa | Trevora
Fincha, w gre wchodzg wtedy czynniki spo-
teczne i organizacyjne, kiore decydujg o do-
mknieciu kontrowersji. W praktyce jednak
tego typu mechanizmy funkcjonowania na-
uki sg niewideczne spoza jej granic (Collins,
1985; Collins & Pinch, 1998). W przypadku
testow AIDS zaangazowanie aktywistow do-
prowadzito do tego, #e normalne mechani-
zmy pracy naukowej zostaly upublicznione.
To, co ma miejsce w przypadku kazdej kon-
trowersji, wziete zostalo przez aktywistow
za patologie — przejaw manipulacji danymi
stluzacej interesom koncernu farmaceutycz-
nego chcacego zamaskowac porazke swo-
jego leku.

Jednak glowny problem zwiazany
byt nie tyle z testami ACTG 155, co z wczes-
nigjszymi badaniami ACTG 106 oraz proce-
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dura warunkowego dopuszczenia terapii na
rynek. W wyniku zaangazowania aktywistow
ACT UP graz procederu dystrybucji ddC cha-
lupniczej produkeji pojawita sig silna presja
spoteczna na FDA. Procedury i standardy,
ktore stuzg zminimalizowaniu szans wprowa-
dzenia na rynek leku, ktory moglby ockazac
sie grozny dla zycia ludzkiego, zostaly pod
wplywem wspomnianych naciskow zawie-
szone. Zgodzono sig przyjac niesprawdzong
metode oparta o marker zastepczy w posta-
ci poziomu CD4 | na podstawie tego dopus-
cic go warunkowo. Ostatecznie markery nie
spelnity swojego zadania. W efekcie tej de-
cyzji na rynek mogt dostac sie wysoce tok-
syczny lek. Co wigce], wedlug niektorych na-
ukowcow tak wtasnie sie stalo (jak pamieta-
my, mowiono o tym, Ze terapia AZT/ddC jest
o 50% bardziej toksyczna od terapii samym
AZT). Kiedy jednak lek zostal juz dopusz-
czony, Zadziatatl ,efekt zapadki®. Polega on
na tym, Zze pewnych zmian spolecznych nie
daje sie cofng¢, gdyz koszt tego zabiegu jest
zbyt wysoki. Wycofanie leku z rynku wiaza-
toby sie ze spadkiem prestizu FDA, a takze
pogorszytoby wizerunek Hoffman-La Roche.
Dlatego te FDA wykorzystala fakt, 2e istnia-
ta niejasnos¢ wokdl tego, czy ddC szkodzi,
czy pomaga. Pozostawiono terapig na rynku
z powodu braku ewidentnych dowodaw na
rzecz tego, ze jest ona szkodliwa. Jednak,
jak sugeruje Cotton, testy kliniczne, kiore
w sposob ewidentny wykazalyby szkodli-
wost leku sg rzadkoscia. 53 one podatne na
liczne interpretacje. W wyniku tego zawsze
znajdzie sie powdd, dia ktdrego warunkowo
dopuszczony lek bedzie mozna pozostawic
na rynku, Musimy jednak pamietac o klu-
czowe] kwestii: najprawdopodobniej gdyby
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nie naciski ze strony chorych | ACT UP, te-
rapia kombinowana AZT-ddC nie zostalaby
dopuszczona na rynek. Antiviral Advisory
Commiltee — ta sama komisja, ktéra przy-
chylita sie do warunkowego dopuszczeniu
ddC, niediugo potem glosowata za jego usu-
nieciem z rynku. FDA zlekcewazylo jednak
stanowisko tej instytucji. Praktyka pokazuje,
ze raz wprowadzong na rynek technologie
bardzo trudno jest z niego wycofaé, nawet
jesli okazujg sie one skrajnie niebezpieczne
dia zycia”.

Kwestia, na kiore] chcialbym sie
szczegolnie skupic, to fakt, ze caly proces
dopuszczenia do obrotu toksycznym lekiem
o watpliwe] skutecznosci zapoczatkowaty
organizacje dazace do polepszenia sylu-
acji chorych na AIDS. Celem ACT UP bylka
promocja walki z AIDS oraz uswiadamianie
spoleczenstwu wagi problemdw zwigzanych
Z ta chorabg. Promowali oni roznego rodza-
ju projekty i terapie polencjalnie mogace
pomoéc chorym. Wreszcie, krytykowali oni
dziatalnos¢ koncerndow farmaceutycznych
za, miedzy innymi, wypuszczanie na rynek
mieskutecznych terapii. Taka wiasnie burza
medialna zostala rozpetana po ujawnieniu
wynikow badan ACTG 166. Jednak to nie
Hoffman-La Roche sprawil, Ze jego produkt
zostal rozpowszechniony. To ACT UP | inni
zaangazowani w promowanie walki z AIDS
zapoczatkowali ten proces. Uczynili to po-
przez lobbing oraz dystrybucje chalupniczej
wersji ddC. Proces ten z czasem zyskal swo-

3) Dotyczy to nie tylko srodkdw farmaceutycznych,
Przyktady takich niebezpiecznych systemow
technologicznych przywoluje w swojej pracy
Mormal Accidenis Charlers Perrow (1299). W tym
kontekscie analizuje on wypadki w elektrowniach
jadrowych i zakladach chemicznych, jak rdwniez
katastrofy w transporcie morskim | lotniczym.

ja wiasng dynamike, jak czesto dzieje sie to
w przypadku gwattownych zmian spotecz-
nych. Hoffman-La Roche tylko wykorzystat
sytuacje, by skrocic czas testow klinicznych
i zaczgc zarabiaé na ddC, Nikt jednak nie
sterowat tym procesem. Kontrolg nie dyspo-
nowata nawet FDA, ktdra poddana byla sil-
nym naciskom plynacym ze strony:

- srodowisk aktywistow domagajacych
sie upowszechnienia lerapii ,ostatniej
szansy",

- koncernu farmaceutycznego, ktorego
prawa patentowe byly lamane;

- badaczy odpowiedzialnych za testy
kliniczne, ktorzy obawiali sie, #ze z kaz-
dym miesigcem maleja szanse na
przeprowadzenie wiarygodnych testow
klinicznych.

Wszystko to odbywato sie w ramach defini-
cji sytuacji wytworzonej przez ACT UP, we-
dle ktorej HIV/AIDS jawito sie nie tylko jako
najwiekszy problem spoleczny i zdrowotny
w Stanach Zjednoczonych, ale takZe na ca-
tym swiecie. Wytworzylo to efekt wzburzenia
spolecznego, kidry automatycznie uniemoz-
liwia podejmowanie racjonalnych decyzji
przez instytucje, takie jak FDA. Jednoczasnie
to ACT UP w 1989 roku przeforsowala row-
nolegts sciezke dostepu do nielicencjonowa-
nych terapii eksperymentalnych — bez tego
czynnika cata sytuacja z ddC nie moglaby
sie w ogole rozwingc.

Promocja zdrowia a efekt wzburzenia
spotecznego

Trzeba wyraznie zaznaczyc, e ACT

UP oraz inne organizacje nie ponoszg od-
powiedzialnosci za wprowadzenie potencjal-
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nie niebezpiecznej terapii na rynek. Trudno
jednak tez petng wing obarczac instytucje
regulujgce. Przede wszystkim powinnismy
przyjrzec sie wzajemnym ich interakcjom,
ktére moga generowad niezamierzone efek-
ty spoleczne. Pamigtac musimy rowniez, ze
nie tylko ACT UP odpowiedzialne jest za
wytworzenie specyficznej atmosfery wokdt
epidemii HIV/AIDS. Nie mniej waine w tym
kontekscie sa dziatania mediow, lekarzy
wspolpracujgecych z ACT UP, Srodowiska
naukowego, ale takze politykdw. Analizujgc
problem wzbudzenia spolecznego wokol
epidemii HIWV/AIDS mamy niewatpliwie do
czynienia z niezwykle zioronymi procesami
zastugujacymi na szerszg analize socjo-
logiczng lub kulturoznawcza, Na potrzeby
ninigjszego artykutu ograniczmy sie jednak
gtownie do roli aktywistow spotecznych pro-
wadzgcych walke z choroba.

Promocja zdrowia jest dziatalnoscig
niewatpliwie wazng. PodwyZszanie Swiado-
mosci spolecznej w kwestiach zdrowotnych,
promowanie zdrowego trybu Zycia i postaw
prozdrowotnych, czy zachecanie ludzi do
poddawania sie badaniom profilaktycznym
lub podejmowania terapii jest wazne z punk-
tu widzenia poziomu zdrowia spoteczernstwa.
Tym wiasnie zajmowali sie aklywisci dziata-
jacy w ramach ACT UP. Jednak to wtasnie
ta organizacja w istotnym stopniu przyczyni-
ta sie do potencjalnie niebezpiecznej sytua-
cji, w wyniku ktorej doszlo do upowszechnie-
nia nieprzetestowans| terapii. Juz samo ddC
chatupniczej produkcji rozpowszechniane
przez aktywistow mogto stwarzad powazne
zagrozenie. Skupic nalezy sie jednak przede
wszystkim na presji, jaka rozprzestrzenienie
chalupnicze| terapii wywarto na instytucjach
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regulujacych.

Kluczowy jest tu fakt, e tego typu
ruchy spoleczne biorg udziat w ksztaltowaniu
warunkow, w ktorych terapie, ktére normal-
nie uznane zostalyby za zbyt niebezpieczne
lub niesprawdzone, zostajg wypuszczone
na rynek. Chodzi tu nie tylko o to, ze wywie-
rajg one bezposrednie naciski na podmioty
decyzyjne. Zdecydowanie wazniejszy jest
tu fakt, Ze wraz z mediami i innymi podmio-
tami uczestniczacymi w dyskursie publicz-
nym niejednokrotnie tworza przerysowana
wizje pewnych zagrozen zdrowia ludzkiego.
Organizacje promujace walke z AIDS do-
prowadzily do tego, #e choroba ta znalazia
sie w centrum uwagi publicznej, pomimo, Ze
choroby serca czy zwykia grypa zbieraja nie
mniegj smiertelne Zniwo. Podobng sytuacie
mozna obserwowac w dzisiejszych czasach
coraz czescie]. Mamy do czynienia z kolej-
nymi wizjami zblizajgcej sie pandemii, takich
jak SARS, BSE, swinska lub ptasia grypa.
Przykladowo, bylismy swiadkami, jak panicz-
ny lek ogarnal szereq instytucji oraz zwyklych
ludzi w zwigzku z podejrzeniem pojawienia
sie wirusa H5N1 w Toruniu. Instytucje pro-
mujace zdrowie wnosza czesto swoj whkiad
w podnoszenie poziomu wzburzenia spo-
tecznego. W szczegdlnosci nalezy zwracic
tu uwage na promocje szczepien przeciwko
pneumokokom emitowang w telewizji zima
2006 roku, Kampania ta bazowata na wizji
zrozpaczonej matki, kiorej dziecko zostato
Zaalakowane przez pneumokoki. Nalezy za-
dac sobie pytanie, jaki poziom emocjonalne-
go wzburzenia generuje tego typu przekaz?

Gtéwny problem polega na tym, Ze
w warunkach wzburzenia spotecznego za-
wieszone moga zostac standardy naukowe
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i racjonalne procedury wprowadzania terapi
i srodkow prewencyjnych, takich jak szcze-
pionki. Gorace debaty wokdél ddC oraz sama
atmosfera wokdt HIVIAIDS mialy niewatpliwy
wptyw na decyzje teoretycznie niezawiste
FDA. Ostatecznie rzecz biorac nie stwier-
dzono jednoznacznie, czy terapia ddC/AZT
byta skuteczniejsza lub bardzie] toksyczna
niz inne stosowane terapie. Odwolajmy sie
jednak do innego przyktadu, klory swietnie
ilustruje co moze zdarzyé sie w warunkach
spotecznego wzburzenia | zbiorowe] paniki.
Chodzi o przypadek grozby epidemii Swin-
skiej grypy w 1876 roku i masowych szcze-
pien, ktore mialy jej przeciwdzialac (zob.
Meustead, Fineberg, 1983). Amerykarskie
Centrum ds. Kontroli Choréb ZakaZnych
(Center for Disease Control, dalej CDC)
gtownie na podstawie czterech przypadkow
tajemniczych zachorowan w Forcie Dix oraz
wczesniejszych przewidywan teoretycznych
doszlo do wniosku, ze w sezonie grypo-
wym” na przelomie 1976-77 przez Stany
Zjednoczone przetoczy sie pandemia gry-
py, ktdra moze dorownac epidemii Swinskiej
grypy z 1918 roku, kiorej ofiarg padio 20
milionow ludzi, w tym 500 tysiecy w samych
Stanach Zjednoczonych. Pod wplywem
mrocznych wizji rozposcieranych przez CDC
administracja prezydenta Geralda Forda
zarzgdzila masowe szczepienia obywateli
w celu zapobiezenia epidemii. Ostatecznie,
W ciggu jednego sezonu zaszoZzepiono re-
kordowg liczbe 40.000 osob. Liczba ta byla-
by o wiele wyzsza, gdyby nie zaobserwowa-
ne negatywne efekty uboczne szczepionki
przeciw Swinskiej grypie. Okazalo sig, Zze
czesc zaszozepionych zapadata na syndrom
Guillain-Barré. Program szczepien zostal

zawieszony. Jednoczesnie przewidywania
CDC okazaly sie bledne — Zadna pandemia
nie wybuchta | nic nie wskazywalo na to, ze
miata szanse w ogole zaistniec. Niestety
okazato sie, ze w wyniku szczepien dziesiat-
ki Amerykanow zostato sparalizowanych lub
zmario.

Micholas B. King (2002) pokazuje, ze
tego typu obawy przed pandemiami, analo-
giczne do leku przed Swinska grypa, na trwa-
te wpisaty sie w naszg kulture. Poczgwszy
od 1989 roku Swiatowa medycyna w coraz
wiekszym sftopniu poswiecata swojg uwage
Zjawisku pojawiania sie nowych chorob lub
nowych odmian chorob juz znanych. Pisze on
dokiadnie o emerging diseases worldview.
Ta zmiana perspektywy medycznej nastapi-
ta, zdaniem Kinga, za sprawg szeregu kon-
ferencji zorganizowanych w 1989 roku na te-
mat nowopowstalych wirusow. Jednoczesnie
wizja nowych niebezpiecznych mikrobow
rozprzestrzeniajacych sie w niespoltykanym
dotad tempie byla wspierana przez prze-
Swiadczenia, ze wraz z konicem zimnej woj-
ny i nadejsciem doby globalizacji zniknety
granice, kiore moglyby powstrzymywac
pandemie. Wizja zblizajacych sie pandemii
o niespotykane] dotad skali byta promowana
poza swiatem nauki przez takie znane ksigz-
ki, jak The Coming Plague: Newly Emerging
Diseases in the Word Out of Balance au-
torstwa Laurie Garreit czy The Hot Zone
Richarda Prestona. Ta nowa wizja swiata na
trwate wpisana zostala w nasza kulture i ule-
gla siing] instytucjonalizacji. Zwienczeniem
tego procesu bylo oficjalne uznanie przez
administracje Billa Clintona w kwietniu 2000
roku epidemii HIWVIAIDS za zupeinie nowe,
nietradycyjne zagrozenie dla bezpieczen-
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stwa narodowego Stanow Zjednoczonych
(za: King, 2002). Obserwacje Kinga nalezy
jednak uzupelnié o role organizacji typu ACT
UP, ktére juz duZzo wczesniej przygotowywa-
ty grunt dia tego typu perspektywy promujgc
waojne z AIDS i tworzac wizje tej choraby,
jako najwiekszego zagroZenia dla spole-
czenstwa amerykanskiego. Wihasnie w ten
sposob powstaly ramy, w ktérych mogg po-
jawiac sie spoleczne fobie przed kolejnymi
rodzajami epidemii wywotywanych przez
priony, plazmidy, zmutowane szczepy grypy
czy pneumokoki.

Epidemie spoleczne

W tym miejscu nalezy wprowadzic
jeszcze jedna kategorie z zakresu nauk spo-
lecznych, aby wyjasnic sposob, w jaki for-
mujg sie te zbiorowe leki przed pandemiami.
Chodzi mianowicie o kategorie epidemii spo-
tecznych (zob. Watts, 2003; Gladwell, 2003;
Barabasi, 2002). W ten sposob socjologowie
okreslaja gwalttowne zmiany spoleczne, kio-
re lawinowo przetaczajq sie przez spoleczen-
stwa. lch poczatek ma zazwyczaj niepozomy
charakter. Epidemie spoleczne zawdziecza-
ja swa nazwe temu, Ze ich przebieg przy-
pomina epidemie biologiczne®. Przykiadem
epidemii spotecznej bylo np. niezwykle szyb-
kie upowszechnienie sie obuwia marki Hush
Puppies™ w Stanach Zjednoczonych (zaob.
Gladwell, 2003). Jakkolwiek epidemie spo-
teczne s3 najczescie] spotykane w sferze
konsumpciji (elementy ubioru, marki samo-
chodow, jedzenie, utwory muzyczne itd.),

4} Chka le procesy modeluje sle  zreszig
komputerowo w podobny sposéb (zob. Barrett
| inni 2005), chod istnigja pomiedzy nimi pewne
Istotne réznice (zob. Watts 2003).
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to mozna zetkngd sie z nimi takze w innych
sferach aktywnosci spolecznej. Swietnym
przykiadem jest tu efekt Wertera, czyli epi-
demie samobojstw (zob. Gladwell, 2003).
Przykladowo, po opublikowaniu informacji
o samobojstwie Marilyn Monroe ponad 150
o0s0b poszito w jej slady sugerujgc sie zacho-
waniem gwiazdy. Takze upowszechnienie
sig chrzescijanstwa w starozytnym Swiecie
miato charakter epidemiczny, £ epidemiami
spotecznymi mozemy spotkac sie w sferze
dziatan politycznych (na przykiad powstanie
milicji Amerykanskie] przeciwko wojskom
Wielkiej Brytanii w 1775 roku). Swietnym
przykiadem epidemii spolecznej byly maso-
we dziatania i zachowania spoleczne na ca-
tym Swiecie zaistniale w zwiazku ze sSmier-
cig Jana Pawia ||. Przyklady te pokazujg, ze
epidemie spoleczne dotycza nie tylko mod
konsumpcyjnych czy plotek, ale tak#ze po-
staw i emocii.

Pojawianie sig zbiorowych obaw
przed kolejnymi pandemiami moZna wy-
jasnia¢ w oparciu o epidemiczne modele
zmiany spotecznej. Charakierystyczne dla
epidemii spotecznych jest to, Ze decydujg-
ca role odgrywaja konektorzy (za: Gladwell,
2003; patrz tez Barabasi, 2002) - s3 to oso-
by, ktdrzy posiadajg niezwykle duig liczbe
kontaktow spotecznych. Dzieki temu sg one
w stanie przekazywac .bakcyla" duzej ilo-
5ci innych osob rozprzestrzeniajac przekaz,
mode lub sposob zachowania w zrdznico-
wanych sferach Zycia spoftecznego. Tego
typu Kkonektorami w przypadku ddC, za
sprawa ktorych rozpowszechniata sie wizja
AIDS jako plagi XX wieku oraz chatupnicza
wersja terapii, byli akiywisci zwigzani z ACT
UP i innymi promujacymi wojne z AIDS or-
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ganizacjami. Kazdy tego typu ruch spolecz-
ny, aby skutecznie dziatac wymaga garstki
konsaolidujacych go konektorow (a ACT UP
byl ruchem o niewatpliwej skutecznoéci). To
wiasnie aktywisci o rozleglych kontakiach
spotecznych upowszechnili wizjg ddC jako
magicznej terapii. Ruchy spoleczne pro-
mujgce zdrowie zorganizowane w podobny
sposob do ACT UP moga w latwy sposob
wywolywat masowe zachowania na zasa-
dzie epidemii spotecznych.

Podsumowanie

Ma koniec natozymy na siebie dwa
walki niniejszej analizy: silnie zinstytucjona-
lizowane w naszych czasach obawy przed
nowymi pandemiami oraz epidemie spo-
leczne prowadzace do powstawania efektu
wzburzenia spolecznego lub masowe] fobil.
W takich warunkach nietrudno wyobrazi¢
sobie syluacje, kiedy normalne procedury
testow klinicznych zostajg zawieszone, a na
rynek wprowadzane sa w przyspieszonym
frybie niedoktadnie przebadane terapie.
Z tego typu sytuacji bardzo tatwe mogg ko-
rzystac koncerny farmaceutyczne, promujgc
nowg terapie na fali zbiorowych lekow przez
pandemig. Niewatpliwa role w ksztaltowaniu
takich warunkow odgrywaja oczywiscie me-
dia; niewlasciwie skonstruowany przekaz
medialny promujacy szczepienia lub badania
profilaktyczne moze z latwoscig poglebiac
spoleczne obawy i wzburzenie, utrudniajgc
tym samym podejmowanie racjonalnych de-
cyzji w zwigzku z wprowadzaniem nowych
terapii lub szczepien, ewentualnie podda-
waniem sie tego typu zabiegom. O wiele
mniej oczywiste wydaje sie, Ze ogromng

role w tworzeniu tego typu warunkéw moga
odgrywac organizacje i ruchy spoleczne
poswiecone promocji zdrowia. Ewidentnym
przyktadem jest tutaj ACT UP oraz inne in-
stytucje promujace walke z AIDS. Kiedy
w procedury dopuszczania terapii do obrotu
angazujg sie aktywisci, moga pojawiac sie
pewne nieprzewidziane i zaskakujgoe efek-
ty spoleczne. Przede wszystkim tego typu
organizacje moga sie przyczyniac do wzro-
stu obaw spolecznych, co z kolei moze le-
gitymizowac dopuszczanie do obrotu terapii
i szczepien, kiore w innych warunkach nie
uzyskatyby licencii.

Streszczenie

Celem artykulu jest ukazanie mozliwych
nieprzewidzianych konsekwencji kampanii
spotecznych majacych na celu promocje
Zdrowia lub walki z chorobg. Tekst zawiera
rekonstrukcje przypadku kontrowersji wokot
wprowadzenia do obrotu kombinowanej te-
rapii AZT/ddC, ktdra miata byc wykorzystana
w leczeniu HIVIAIDS. W atmosferze wzbu-
rzenia spotecznego, czesciowo pod wply-
wem naciskow organizacji promujacych wal-
ke z HIV/AIDS, terapia zostata warunkowo
wprowadzona na rynek na podstawie badan
wykorzystujgcych markery zastepcze po-
mimo jej toksycznosci | mozliwych efektow
ubocznych. Ostateczne testy kliniczne wy-
kazaty, ze przyjeto niewtasciwe markery za-
stepcze. Pomimo to, wbhrew wczesniejszym
zapowiedziom, terapia nie zostata wycofana
z rynku. Odwolujac sie do koncepcji epidemi
spotecznych pokazuje, Ze wytwarzane przez
media, ruchy spoteczne | innych aktorow
wzburzenie spoteczne moze prowadzic do
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sytuacji, kiedy zaklocone zostaje dziatanie
instytucji regulujgcych, a upowszechnieniu
moga ulec potencjalnie niebezpieczne tera-
pie, szczepionki | praktyki.

Stowa kluczowe: aktywisci spoteczni, efekt
wzburzenia spolecznego, epidemie spotecz-
ne, HWV/AIDS, markery zastepoze

Summary

The main aim of paper is presentation of pos-
sible unexpected conseguences of health
promotion and social campaigns against dis-
gases. It analyses conftroversies around ap-
proval of AZT/ddC combo therapy against HIV/
AlDS. In the atmosphere of social outrage and
under the pressure from social movements
promoting the war on AIDS, this therapy was
conditionally approved on the basis of test us-
ing surrogate markers. Final tests showed that
chosen markers were inappropriate. Contrary
fo promises, the compo therapy wasn't re-
ceded from market. Drawing on conception of
social epidemics, | will show, that social move-
ments and media, by generating outrage ef-
fect, can subvert the regulatory institutions and
generate situations in which possibly danger-
ous therapies, vaccines and practices related
fo health, can diffuse in society.

Key words: social activists, outrage ef-
fect, social epidemics, HIVIAIDS, surrcgate
markers
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