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POSILEK CO DWIE GODZINY, CZYLI O RELACJACH RODZINNYCH,
»ZARZADZANIU” DIETA I DEFINICJACH NIEPEENOSPRAWNOSCI
W PRZYPADKU RZADKIE] CHOROBY METABOLICZNE]

Niech pozywienie bedzie lekarstwem, a lekarstwo pozywieniem.
Hipokrates

Jedzenie pelni w ludzkim Zyciu wiele funkeji - jest nie tylko paliwem dla naszego
organizmu, ale réwniez istotnym czynnikiem kulturotwdrczym. Stwierdzenie to moze
wydawac sie dzisiaj banatem, jednak wiele istotnych wydarzen ludzkiego zycia, wza-
jemnych relacji i odgrywanych rél spolecznych zwiazanych jest z jedzeniem.

Celem niniejszego artykulu bedzie przyjrzenie sie temu, jak koniecznos$¢ prze-
strzegania restrykcyjnej diety przez dziecko chore na rzadka chorobe metaboliczng
wplywa na interakcje miedzy cztonkami rodziny, odgrywanie przez nich rél picio-
wych i definiowanie niepetnosprawnos$ci. Podstawg do tych rozwazan sg badania
przeprowadzone wsrdd rodzin, w ktérych dziecko (lub dzieci) choruje na LCHADD!
- niedobdr dehydrogenazy 3-hydroksyacylo-CoA diugotancuchowych kwasow ttusz-
czowych® Choroba ta, mozliwa do zdiagnozowania w Polsce zaledwie od lat 90.
XX w., powoduje, ze chory musi przestrzegac bardzo rygorystycznej diety — positki
musza by¢ wysokokaloryczne, beztluszczowe i spozywane bardzo czesto, nawet co
2 godziny. Niezastosowanie si¢ do niej grozi nie tylko znacznym pogorszeniem si¢
stanu zdrowia, ale nawet §miercig. Sprawia to, Ze w momencie pojawienia si¢ dziecka
z LCHADD w rodzinie jedzenie staje si¢ osia, wokdt ktorej zaczyna obracac sie zycie
jego opiekundéw. W ponizszym tekscie chcialabym przyjrzec¢ si¢ kilku obszarom zycia,
ktére moim zdaniem najbardziej poddane s3 wptywowi choroby: roli matki jako
opiekunki i ,menadzerki” choroby, obchodom $wiat i urodzin oraz relacjom z dalsza
rodzing i instytucjami (opieki zdrowotnej, spolecznej, edukacyjnymi). Rozpoczne od
krétkiego opisu LCHADD i towarzyszacej jej diety oraz codziennego zycia z choroba,
aby pdzniej przej$¢ do poglebionej analizy zwigzkéw pomiedzy ekonomig, plcig kul-
turowa i spolecznym modelem niepelnosprawnosci.

! Badania prowadzone byly w ramach grantu Narodowego Centrum Nauki ,,Spoleczno-kulturowe
wymiary choréb rzadkich na przykladzie niedoboru LCHADD. Studium poréwnawcze Polski i Finlandii”
(nr grantu 2015/17/B/HS3/00107).

2 W tekécie uzywa¢ bede skroconej nazwy choroby - LCHADD (od angielskiego Long-chain
3-hydroxyacyl-coenzyme A dehydrogenase deficiency).
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Temat zwigzkow pomiedzy jedzeniem, chorobg a relacjami spotecznymi poja-
wial si¢ do tej pory w literaturze socjologicznej i antropologicznej, miedzy innymi
w pracy Dennisa Wiedmana dotyczacej uciele$nienia nowoczesnosci przez rdzennych
mieszkancéw Ameryki Pélnocnej (2012), Cecila Helmana i Trishi Greenhalgh (et al.)
o praktykach i do$wiadczeniach brytyjskich Bangladeszow chorych na cukrzyce
(2000) czy analizie powigzan etnicznosci i rasy w badaniach nad cukrzycg w Meksyku
Michaela Montoyi (2007).

Choroby rzadkie dotykaja okoto 2-3% populacji — obecnie mozliwych do zdiag-
nozowania jest ich okoto 8000°. Oznacza to, ze cho¢ choruje na nie wiele oséb,
pojedyncza choroba dotyka bardzo niewielka grupe?, stad moga by¢ one tematem
trudnym do badania antropologicznego®. Rzadkie choroby moga mie¢ bardzo rézny
przebieg (od lekkiego, czesto niediagnozowanego, po taki, ktory konczy si¢ $miercig
we wczesnym dziecinstwie) oraz objawy (zaburzenia kognitywne, nieprawidltowe
funkcjonowanie organéw, uszkodzenie zmystow itd.), ktore w rézny sposéb moga
wplywac na zycie chorych; czasami choroba nie daje si¢ we znaki az do wieku doros-
tego, czasami prowadzi do niepelnosprawnosci, a nawet $mierci we wczesnym dzie-
cinstwie (30% osob dotknietych rzadka choroba nie dozywa piatych urodzin®). Z tego
wzgledu wielu badaczy decyduje si¢ na studiowanie pojedynczych choréb i relacji
miedzy ich objawami oraz przebiegiem a zyciem chorych, jak na przyktad analiza
sytuacji 0s6b chorych na mukopolisacharydozy w srodowisku tureckich imigrantow
w Niemczech (Dilger, Leissner i in. 2013) czy roli internetu wéréd chorych na pier-
wotng marskos$¢ watroby (Lasker, Sogolow i in. 2005). Trzeba przy tym przyznac, ze
tematyka chordb rzadkich nie doczekata sie wyczerpujacego antropologicznego opra-
cowania. Powodem moga by¢ opisane powyzej trudnosci badawcze. Mam nadzieje,
ze niniejszy tekst przyczyni si¢ do poszerzenia wiedzy w tej dziedzinie.

LCHADD

U pacjentow z niedoborem LCHADD zaburzony jest proces mitochondrialnego
utleniania kwasow ttuszczowych. Kiedy w organizmie zdrowego czlowieka zabraknie
glukozy, energia moze by¢ pobierana z tluszczy. Istota LCHADD jest deficyt enzymu,
ktéry pozwala na ten proces — cialo nie jest w stanie przetworzy¢ dtugotancuchowych

3 http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/policy/index_en.html, dostep 20.12.2018;
http://www.eurordis.org/sites/default/files/publications/Fact_Sheet_RD.pdf, dostep 20.12.2018.

* Zgodnie z prawodawstwem Unii Europejskiej choroba rzadka to taka, ktéra dotyka mniej niz
5:10 000 os6b (Rodwell, Aymé 2014). Powoduje to, ze w Polsce mamy do czynienia zaréwno z kilku-
tysiecznymi grupami chorych na jedna z chordb rzadkich, jak i z sytuacjami, w ktorych dana osoba jest
jedyna zdiagnozowana w kraju.

> Nie oznacza to bynajmniej, ze niemozliwe jest badanie tematyki choréb rzadkich z wykorzysta-
niem metod etnograficznych. Okazuje si¢, ze moga by¢ one szczegélnie przydatne, wlasnie ze wzgledu
na specyfike chordb rzadkich (szerzej na ten temat pisz¢ w artykule Choroby rzadkie — perspektywa
antropologiczna, Chowaniec-Rylke 2016).

¢ https://globalgenes.org/rare-diseases-facts-statistics/, dostep 28.01.2019.
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kwaséw ttuszczowych w energie, jedynym jej zrodlem pozostaje glukoza pocho-
dzgca wprost z jedzenia (Sykut-Cegielska 2006, s. 11-15). W przypadku gdy organizm
zuzyje wiecej energii, niz przyswoil, moze dojs¢ do powaznego pogorszenia si¢ stanu
zdrowia - jest to tzw. dekompensacja metaboliczna. Do jej typowych objawow zalicza
sie uszkodzenie watroby, mig$ni (miopatia), nerwéw obwodowych oraz dysfunkcje
mie$nia sercowego (Pihko, Tyni 1999, s.237). U niektérych chorych moze dojs¢ do
zmian dna oka, prowadzacych do utraty wzroku (tamze, s. 239).

Dawniej LCHADD diagnozowano u niemowlat i malych dzieci w przypadku,
gdy gwaltownie i z niewiadomych przyczyn drastycznie pogarszal si¢ ich stan zdro-
wia. Czesto mozna byto ustali¢ czynnik bezposrednio poprzedzajacy pojawienie sie
objawéw klinicznych — mogta (i nadal moze) by¢ to infekcja, wysitek fizyczny lub
szczepienie (obcigzajace organizm). Od 2000 roku w calej Polsce zostaly wprowa-
dzone badania przesiewowe wszystkich polskich noworodkéw, pozwalajace wykry¢
LCHADD, zanim dojdzie do ujawnienia si¢ choroby (pilotazowy program wprowa-
dzil Instytut Matki i Dziecka”). Dzieki temu mozliwe jest uniknigcie niebezpiecznego
i niespodziewanego epizodu, poprzedza go bowiem postawienie diagnozy. Niestety,
zanim upowszechnily sie testy i choroba nie byta tak dobrze rozpoznana i diagnozo-
wana, wigkszos$¢ chorych doswiadczata hospitalizacji zwigzanej z nagtym pogorsze-
niem sie zdrowia i zagrozeniem zycia. Ow brak wystarczajacej wiedzy i mozliwosci
wezesniejszej diagnozy wigzal sie z do$¢ wysoka smiertelnoscia. Do 2006 roku $mier-
telno$¢ polskich pacjentéw wynosita 36% przy pierwszym ataku choroby (Sykut-
-Cegielska 2006, s. 56). LCHADD jest choroba o podiozu genetycznym i jak dotad
niemozliwe jest zwalczenie jej przyczyny. Dzieki odpowiedniemu postepowaniu moz-
liwe jest jednak przeciwdzialanie objawom. Poniewaz stan przediuzonego gtodzenia
grozi powaznymi konsekwencjami, ktére juz opisalam (do najniebezpieczniejszych
nalezy uszkodzenie mie$nia sercowego), gtéwnym zaleceniem jest zapewnienie sta-
tego dostarczania kalorii w formie weglowodandw i skracanie przerw miedzy posil-
kami (Pihko, Tyni 1999, s. 242; Sykut-Cegielska 2006, s. 32, 48). Ponadto ogranicza
sie ilo$¢ przyjmowanych dlugotancuchowych kwasow ttuszczowych (Pihko, Tyni,
1999, s. 242; Sykut-Cegielska 2006, s. 32, 48) i zastepuje je ttuszczami $redniotancu-
chowymi. W praktyce oznacza to diete wysokokaloryczna (z duza iloscig weglowoda-
noéw), ale bardzo niskottuszczows. Do potraw dodaje si¢ rowniez specjalny olej MCT
($redniotancuchowe kwasy ttuszczowe), ktéry musi by¢ podawany w odpowiedniej,
wyliczonej dobowo ilosci. Positki muszg by¢ czeste, tak aby organizmowi nigdy nie
zabraklo glukozy. Dieta ta musi by¢ stosowana restrykcyjnie, przez cale zycie.

Niestety, czasami nawet przy przestrzeganiu diety beztluszczowej i niedopuszcza-
niu do wygtodzenia organizmu zdarzajg si¢ epizody choroby. Nie zawsze znana jest
ich przyczyna, moze to by¢ wzmozony wysitek fizyczny lub poczatki infekcji. Kazdy
z takich atakow powoduje w organizmie trwale zniszczenia — najczesciej w miesniach,
ale réwniez w uktadzie nerwowym czy moézgu, jezeli nastapito zatrzymanie krazenia.

7 http://www.mz.gov.pl/wp-content/uploads/2013/12/podpisany-27.02.2017-r.-program-badan-
przesiewowych-noworodkow.pdf, dostep 20.12.2018.
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Poniewaz chorzy to osoby mtode, dotychczas stabo zbadane jest tempo postepowania
choroby i jej mozliwe skutki w pdzniejszych latach zycia. Wéréd poznanych przeze
mnie rodzin historie przebiegu choroby byly bardzo rézne, cho¢ prawie we wszystkich
przypadkach na jakims etapie pojawiata si¢ dekompensacja zagrazajaca zyciu dziecka
i skutkujaca hospitalizacjg. Niektdrzy chorzy muszg mierzy¢ si¢ z konsekwencjami
ataku dtugo po jego zakonczeniu - przede wszystkim z przykurczami i uszkodzeniem
mies$ni nég, pogorszonym wzrokiem lub atakami epileptycznymi.

Pojawienie sie¢ mozliwosci wczesniejszej diagnozy i szybkie zastosowanie zalecen
lekarskich powoduja, ze coraz wigcej 0s6b jest w stanie zy¢ z LCHADD. Jest to jednak
grupa osob bardzo miodych - niemowlat, dzieci i nastolatkéw, ktore, zdiagnozo-
wane w odpowiednim momencie, majg szansg, przy stosowaniu specjalnej diety, na
dozycie dorostosci.

ZYCIE Z LCHADD

Ze wzgledu na mlody wiek wigkszo$ci chorych przeprowadzone przeze mnie bada-
nia byly przede wszystkim obserwacjami w ich rodzinach oraz wywiadami z rodzi-
cami, gtéwnie z matkami®. Chociaz w rodzinie choruje dziecko (lub dwoje dzieci, jak
w przypadku dwdch poznanych przeze mnie rodzin), LCHADD oddziatuje na wszyst-
kich jej cztonkdw, stad obserwacja relacji i interakeji migedzy nimi (szczegdlnie w porze
positkéw) oraz rozmowa z opiekunami okazala si¢ szczegdlnie istotna. To wlasnie na
rodzinie, a w szczegdlnosci na matkach, chciatabym sie skupi¢ w niniejszym tekscie.

LCHADD, chociaz na razie nieuleczalny, ma swojg trajektori¢ okresow zalamania
sie zdrowia oraz jego poprawy (podobnie jak wiele innych choréb, zob. O’Brien,
Davies i in. 2009; Lightman, Vick i in. 2009). Poza epizodami dekompensacji, ktore
wymagaly hospitalizacji, poznane przeze mnie dzieci z LCHADD mialy na tyle ,,nor-
malne” dziecinstwo, na ile pozwalal im obecny stan zdrowia - uczyly sie, bawity,
przyjaznily z réwiesnikami, mialy swoje hobby i dodatkowe zajecia. Gdyby nie fakt, ze
wiedziatam o ich chorobie, nie datoby si¢ tego odczué w naszej interakeji. To wlasnie
podczas rozméw oraz w porach positkéw dalo sie zauwazy¢, w jaki sposéb choroba
przeorganizowala zycie moich rozméwcéw i ich dzieci.

W przypadku LCHADD dieta to nie tylko konieczno$¢ przygotowywania spe-
cjalnych produktéw, ich wazenia i liczenia kalorii, ale takze przestrzegania godzin
karmienia (w przypadku niemowlat) lub spozywania positkéw (u starszych dzieci).
Jak wyglada wigc codzienne zycie z LCHADD?

Postawienie diagnozy rzadkiej choroby metabolicznej u dziecka bylo opisywane
jako szok, szczegdlnie w przypadku, kiedy nastapilo to, zanim wystapity objawy kli-

8 ‘W trakcie badan poznalam 16 rodzin. We wszystkich przypadkach (oprécz jednego) odwiedza-
fam je w domu, spedzajac z nimi wiekszo$¢ dnia, w trakcie ktérego prowadzitam poglebione wywiady
i miatam szanse prowadzi¢ obserwacje (co szczegdlnie w tym przypadku wazne - takze positkéw). Do
niektérych rodzin wracatam wielokrotnie, przeprowadzilam takze trzy dluzsze obserwacje trwajace od
trzech dni do dwdch tygodni.
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niczne. Rodzic dowiadywal si¢ wowczas, ze jego zdrowo wygladajace niemowle musi
by¢ karmione odpowiednim mlekiem modyfikowanym w bardzo restrykcyjnie okre-
$lonych ramach czasowych i ilosciach (oznaczalo to podawanie mleka w odstepach
nie dtuzszych niz 2-3 godziny). Wiele matek opowiadalo o tym najwczesniejszym
okresie zycia dziecka jako jednym z najtrudniejszych, spelnienie wymogéw okreslo-
nych przez lekarzy i dietetykéw byto bardzo trudne, dzieci nie chcialy je§¢ wyznaczo-
nych ilosci mleka, a niektére matki mialy trudnosci z przestawieniem si¢ z karmienia
piersig na karmienie mlekiem z butelki. Jak zauwazyta jedna z nich:

No pierwszy okres, pierwszy czas tak naprawde, to odstawienie od piersi. Ja miatam tyle pokarmu,
dla mnie to byt taki szok, bo ja przez te dwadziescia osiem dni, czy tam dwadziescia siedem dob,
ktore jg karmitam, to nie dos¢, ze jg karmitam non stop, to jeszcze zamrozitam trzy litry mleka. Ja na
poczgtku bytam tak zrozpaczona, ze ja mam tyle mleka, Ze mogtabym jg tak wykarmié. Tak caly czas
sobie mowitam, ze ja bede miata mleko, ze ja bede jg karmita, a tu od razu ,,bec”, bo jest za tuste®.

Pilnowanie godzin podawania mleka zajmowato wigkszo$¢ doby jego rodzicow
(Wiec tak naprawde nocami nie spatam prawie wcale, bo albo Sciggatam pokarm
z piersi, albo karmitam). Juz wtedy rozpoczynala si¢ kontrola nad tym, ile i kiedy
dziecko je. Czg$¢ matek zakladata specjalne zeszyty, by mie¢ wglad w to, ile kalorii
dziecko przyjeto w trakcie doby:

Najpierw zaczelo sig od kartek. Wzietam po prostu kartke i zaczelam pisac. [...] Jak korczyl positek
zawsze pisatam. Skoticzyt positek. Aha, wypil dwadziescia mililitréw. Godzina przerwy. [...] I tak
naprawde zapisywalismy to, Zeby po prostu dla swojej wiadomosci. No jak zaczelam pisac, tak juz
wesztam w ten trans.

W przeprowadzonych przeze mnie rozmowach watek koniecznosci przestawienia
sie z karmienia piersig na karmienie specjalng mieszanka oraz stala kontrola liczby
wypitych przez dziecko mililitréw mleka wigze si¢ z dyskusja obecng nie tylko na
internetowych forach parentingowych, ale takze w szpitalach czy przestrzeni publicz-
nej. Jak zauwaza Anna Zdrojewska-Zywiecka (2012), polskie matki spotykaja sie
z dwoma sprzecznymi wzorcami karmienia niemowlat. Z jednej strony wigkszo$¢
matek (na forach internetowych) oraz pielegniarek w szpitalach potozniczych uwaza
karmienie piersig za najlepsze, najbardziej naturalne i najzdrowsze dla dziecka (dla
jego rozwoju fizycznego i emocjonalnego). Z drugiej za$ strony podawanie mleka
modyfikowanego daje mozliwo$¢ wiekszej kontroli nad tym, ile i kiedy dziecko je,
a pokarm jest zawsze tak samo odzywczy. Karmienie butelka jest rdwniez bardziej
akceptowalne w przestrzeni publicznej (w przeciwienstwie do karmienia piersia,
Zdrojewska-Zywiecka 2012).

Czasami konieczne bylo zalozenie dziecku sondy nosowo-zotadkowej lub PEG-a
(przezskdrnej gastrostomii endoskopowej)'?, co powodowato, ze karmienie odbywato

° Ze wzgledu na bardzo niewielka liczbe chorych, ktéra moglaby utatwi¢ ustalenie tozsamosci moich
rozmowcow, w niniejszym tekscie postanowilam nie podawa¢é wieku ani plci dziecka z LCHADD, nie-
kiedy zmieniajac je réwniez w przytaczanych cytatach.

10 Zaréwno sonda, jak i PEG stuza do podawania jedzenia bezposrednio do zotadka i stosowane sg
wtedy, kiedy dziecko nie jest w stanie samo przyja¢ odpowiedniej ilodci pozywienia.
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sie bez bezposredniego fizycznego kontaktu, tak jak ma to miejsce w przypadku kar-
mienia butelka lub piersig. Cz¢$¢ matek w rozmowach przyznawata, ze bylo to dla
nich trudne emocjonalnie przezycie, ktore z perspektywy czasu moglo wplyna¢ na
pdzniejszy rozwoj ich relacji z dzieckiem (jako gtéwny czynnik podawaly brak moz-
liwosci nawigzania fizycznej, a przez to takze i emocjonalnej, wiezi). Cho¢ nie zawsze
bylo to wyrazone wprost, z niektérych rozméw wynikalo, ze moje rozmoéwczynie
podzielaly poglad dominujacy na polskich forach parentingowych - chcialy karmi¢
piersia. Ze wzgledu na chorobe dziecka zostaly pozbawione mozliwosci realizacji
tego modelu karmienia. Cho¢ rozumialy, ze mleko modyfikowane jest w tym przy-
padku koniecznoscig, bylo to dla nich nielatwe doswiadczenie, nie mogty bowiem
zrealizowaé wzorca karmienia, ktéry zdaniem Zdrojewskiej-Zywieckiej (2012) jest
promowany na forach, przez innych rodzicow, a takze pielegniarki na oddziatach
potozniczych. Do probleméw z karmieniem dochodzit réwniez stres zwigzany ze
stanem zdrowia dziecka, strach o umiejetno$¢ wczesnego rozpoznania poczatkow
dekompensacji, lek przed tym, ze nie zdgzy si¢ na czas dojechac do szpitala''. Z wie-
kiem poszerzano diete dziecka z LCHADD, podajac jednak nadal mleko modyfi-
kowane na przyklad jako dodatek do kaszek. W positkach widzianych przeze mnie
oraz opisywanych przez rodzicoéw przewazaly weglowodany (zgodnie z zaleceniami
medycznymi), a wigc potrawy maczne, ziemniaczane, kasze i ryze. Dodatkowo dzieci
jadaja chude mieso (drdb) oraz niskotluszczowy nabial, taki jak mleko i jogurty,
sery i twarogi 0%. Diete uzupelnia si¢ o olej MCT (w formie ptynnej lub proszku),
na ktérym mozna smazy¢ lub ktéry dodaje si¢ w odmierzonej ilosci do positkéw.

Starsze dzieci moga mie¢ coraz diuzsze przerwy miedzy positkami, niemniej
rodzice staraja sie pilnowa¢, by dziecko zjadato co$ wickszego co 2-3 godziny (w ciagu
dnia - w nocy przerwy te z wiekiem sg wydiuzane). Oznaczalo to, ze konieczne jest
przygotowanie 3-4 positkéw. W miedzyczasie dzieci podjadaly owoce, jogurty i sto-
dycze (takie jak zelki czy lizaki — wysokokaloryczne, ale beztluszczowe). W prak-
tyce oznaczalo to, ze dzieciom ciagle proponowane byly jakie$ przekaski — poniewaz
trudno jest bezustannie kontrolowa¢ liczbe przyjmowanych kalorii, dla bezpie-
czenstwa rodzice woleli, Zeby dziecko zjadto wiecej niz mniej. Trudno$¢ sprawiato
sprawdzanie, ile dokladnie dziecko zjadlo — wiekszo$¢ dzieci zostawialo niedojedzone
positki. Pomimo ze zgodnie z zaleceniem dietetyka, z ktérym wigkszo$¢ rodzin miata
kontakt, starano si¢ wazy¢ gotowe positki i wylicza¢ ich kaloryczno$¢ (w czym poma-
galy prowadzone przez niektdrych notatki oraz specjalne wagi), opierano si¢ raczej
na szacunkach niz doktadnych wyliczeniach.

Nie odnalaztam niestety medycznego potwierdzenia dla mojej obserwacji, ze
osoby z LCHADD maja cz¢sto problemy z apetytem. By¢ moze jest to wypadkowa
kilku czynnikéw: przymusu ciaglego jedzenia, choroby metabolicznej i niemowlecych
doswiadczen z sondg (o ktorej wiadomo, ze zaburza proces nauki jedzenia, a dziecko
wymaga niekiedy pomocy neurologopedy). Niektore z poznanych przeze mnie dzieci

" W przypadku niemowlat trudno jest ocenié, czy dzieje si¢ co$ niedobrego. Starsze dzieci potrafig
powiedziel, ze Zle si¢ czuja lub bolg je nogi i rece, co jest jednym z objawdéw poczatkéw dekompensaciji.
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po prostu nie bywaly gtodne i nie odczuwaly przyjemnosci zwigzanej z jedzeniem
(na przykifad stodyczy). Jak powiedziala mi jedna z matek:

Czlowiek czasem po prostu nie jest glodny |...] czasem mu sie pié nie chce, ani jes¢ ani pic, no. To tak,
jak ja bym tobie wciskata pieé razy dziennie jedzenie, czy ty chcesz jesé, czy ty nie chcesz, to ty musisz.

Niektore z dzieci uciekaty sie do ukrywania jedzenia w buzi, tak aby go nie poty-
ka¢', inne po prostu odmawiaty jedzenia. Dla opiekunéw czas positkow bywat wtedy
szczegllnie trudny. Karmienie dzieci niechcgcych jes¢ jest niewatpliwie wyzwaniem
dla kazdego rodzica, w tym jednak przypadku dziecko musi zjes¢ wyznaczong ilo$¢
W wyznaczonej porze, w przeciwnym razie mozliwe jest wystapienie epizodu choroby.
Atmosfera podczas positkdw bywala napieta, dzieci wymuszaly na rodzicach rézne
ustepstwa (jak na przyktad mozliwo$¢ ogladania bajek w telewizorze), rodzice starali
sie przekonac¢ dziecko (m.in. przekupstwem lub karg, o czym mowa bedzie w dalszej
cze$ci artykutu) do zjedzenia positku. Cho¢ chciatam zachowaé bezstronno$¢ wobec
zastanej przeze mnie sytuacji, przyznam sie, ze lek rodzicéw mi si¢ udzielat i propono-
walam dzieciom na przyktad zabawe albo wspélne rysowanie w zamian za zjedzenie
positku. Zycie rodziny z dzieckiem chorym na LCHADD obraca si¢ wokét diety.
Nie chodzi tu bowiem wylacznie o wysitek przygotowania jedzenia, ktére spetnia
rygorystyczne wymogi, ale takze o czas, jaki wkiada si¢ w pilnowanie dziecka, by
zjadlo wystarczajaco duzo. Do tego dochodzi ciagly lek o jego stan zdrowia, ktory
w kazdej chwili (czasem z nie do konca poznanych jeszcze przyczyn, o czym pisatam
powyzej) moze si¢ zatama¢. Matka dziecka w wieku wczesnoszkolnym tak podsu-
mowala swoje doswiadczenia:

No uméwisz sig na cos [spotkanie z kolezanka - przyp. aut.], i nie wiesz tak naprawde. Na jutrzejszy
dzien nie wiesz, jak to bedzie. Umdwisz si¢ tam, ha, ha, nigdzie nie jade, bo ta mowi, ze jg wszystko
boli. Ty juz w stresie, nie wiesz, badania trzeba robié, kombinujesz, juz sig skupiasz na jedzeniu. |...]
Czasami to sq cztery, piec positkow [...] A tu mi [dziecko - przyp. aut.] powie, nie zjem albo cofa, tak.
Leci wszystko. Odruch wymiotny jest i wtedy nie jeden positek, to drugi, to trzeci. Tak kombinuje...

Jednym z najwazniejszych czynnikéw organizujacych zycie rodzin dzieci
z LCHADD jest niepewno$¢. Matki obawialy sie, Ze z nieznanych sobie (ale rowniez
lekarzom) powoddéw stan dziecka gwaltownie sie pogorszy (tak jak opisuje to roz-
mowczyni w cytacie powyzej), i chociaz starajg si¢ mie¢ kontrole nad tym, ile kalorii
dziecko zje w trakcie positku, czgsto okazuje si¢ to trudne, jesli nie niemozliwe. Wielu
rodzinom, ktére poznatam w trakcie badan, bezustannie towarzyszyt lek o zdrowie
dziecka, na ktory to stan zdrowia matki nie zawsze mialy wptyw, poniewaz pomimo
staran, aby dziecko zjadalo kilka pelnych positkéw oraz przekasek dziennie, nadal
mogl pojawic si¢ niespodziewany epizod choroby.

12 Bytam $wiadkiem takiego zachowania, kiedy opiekowalam si¢ pigcioletnim dzieckiem z LCHADD,
a moja rozmoéwczyni wyszla na chwile z domu. W trakcie zabawy dziecko ,,zjadlo” przy mnie kilka
winogron, jednak gdy po powrocie, nauczona doswiadczeniem, mama poprosila o szerokie otworzenie
buzi, okazalo sie, ze zadne z winogron nie zostalo potknigte.
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,ZARZADZANIE” CHOROBA

Z powyzszego opisu wynika, jak duza jest rola rodzicielskiej opieki w przypadku
LCHADD i to na tym aspekcie ,,zarzadzania” choroba skupia¢ si¢ bede w dalszej
czedci artykulu. Zarzadzanie chorobg (disease managment) moze by¢ réznie defi-
niowane w kontekstach odmiennych polityk zdrowotnych panstw (Schrijvers 2009).
Termin ten oznacza podejscia do skoordynowanego systemu opieki nad pacjentem,
w ktdrym odpowiedzialno$¢ za zdrowie chorego lezy takze po stronie pacjenta lub
jego opiekundw (Care Continuum Alliance Definition of Disease Management 2018).
Pojecia zarzadzania chorobg uzywa si¢ przede wszystkim w przypadku choréb prze-
wlektych - takich jak LCHADD - gdzie konieczna jest stala kontrola nad chorobg (nie
ma ona bowiem typowej dla wielu chorob trajektorii: od zachorowania do wyzdro-
wienia). Nalezy przy tym zaznaczy¢, ze nie kazda rodzina w takim samym wymiarze
»zarzadzala” choroba dziecka (podziatem opieki, porami positkéw czy jego edukacja).
Nie we wszystkich przypadkach to matka byta gtéwna opiekunka dziecka, nie zawsze
tez decydowala si¢ ona na rezygnacje z pracy zawodowej'"’. Ponizsze spostrzezenia
dotyczg jednak zdecydowanej wiekszosci poznanych przeze mnie rodzin, w ktérych
mozna zaobserwowaé powtarzajace sie prawidtowosci. Jedng z nich, widoczna od
samego poczatku badan, byt fakt, ze to przede wszystkim matki odpowiadaly za
opieke nad chorym dzieckiem. Badacze zwracali juz uwage na to, ze w gdy w rodzinie
pojawia si¢ niepelnosprawne dziecko, to w wigkszosci matki przejmuja role gtow-
nych opiekunéw (Marcenko, Meyers 1991). Pawel Kubicki (2015) nazywa owe matki
»>menadzerkami” swoich dzieci - odpowiadajg one bowiem za kontakty z instytu-
cjami, organizacje zaje¢ rehabilitacyjnych itd. To poczucie koniecznosci zarzadzania,
nie tylko interesami dziecka, ale takze calym domostwem, podzielane przez wiele
polskich kobiet, zostalo zauwazone miedzy innymi przez Anne Titkow, ktdra nazywa
to zjawisko ,,menedzerskim matriarchatem” (Titkow 2007, s. 144)'. Przytacza ona
wyniki swoich badan, z ktérych wynika, ze dla Polek troska o szczescie rodzinne oraz
wychowywanie dzieci stoi najwyzej w hierarchii wartosci (tamze, s. 181). Dla moich
rozméwczyn dbanie o zdrowie dziecka oraz przygotowywanie positkéw bylo silnie
zwigzane z tym, jak widzialy swoja role. Jednoczesnie obowigzki te uniemozliwialy
im powr6t do pracy: Bo przeciez po to jest matka... No, ja zrezygnowatam z pracy po
to, Zeby siedziec cate 24 godziny na dobe i patrzec, co sie z nim dzieje.

Przygotowywanie positkéw, zajmujace znaczng czes$¢ dnia, stawalo si¢ waznym
zadaniem, przez ktore matki na nowo si¢ definiowaly (zar6wno we wlasnej rodzinie,

3 Wéréd poznanych przeze mnie 16 rodzin tylko w jednej dziecko bylo wychowywane przez
samotng matke i tylko w jednej to ojciec zrezygnowal z pracy zawodowej na rzecz opieki nad dziec-
kiem. Réwniez tylko w jednym przypadku matka wrécita do pracy zawodowej poza domem. W dwdch
rodzinach charakter pracy matki pozwalal na to, by mogta potaczy¢ opieke z pracg (rodzinne firmy).
W pozostatych rodzinach to matki rezygnowaly z pracy, aby moc zaja¢ si¢ opieka.

4 Podobny watek pojawia si¢ w pracy Magdaleny Pokrzywy (2016), ktora o ,,menedzerskim
matriarchacie” méwi w kontekscie rodzin korzystajacych z pomocy spolecznej, w ktorych to kobiety
(matki i zony) przejmuja calo$¢ odpowiedzialnosci za funkcjonowanie rodziny (od uzyskiwania wsparcia
finansowego po zakupy i przygotowywanie positkow).
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jak i spofeczenstwie). Dbanie o to, by dzieci zjadaty wlasciwe jedzenie o odpowied-
nich porach, stawalo si¢ dla nich jednym z gléwnych zadan, definiujacych ich role
w rodzinie. Zrezygnowanie z pracy zawodowej, by mdc poswigci¢ si¢ opiece nad
dzieckiem, postrzegane bylo przez nie réwniez jako zwolnienie systemu opieki zdro-
wotnej z tej czgsci odpowiedzialnosci — przejmowaly zadanie zapewnienia statego,
dobrego stanu zdrowia, rozumiane jako stata kontrola nad dietg (tylko na nig bowiem
mialy wplyw). Gotowanie pozwalalo niektérym z nich odnalez¢ sprawczos$¢ w tej
nieoczekiwanej (gdyz we wszystkich przypadkach choroba zostata stwierdzona juz po
urodzeniu si¢ dziecka) sytuacji. Poprzez gotowanie positkow zgodnych z dietg matki
mialy poczucie, ze chociaz czgsciowo kontroluja sytuacje — staraja si¢ jak najlepiej
spelni¢ narzucone im przez lekarzy i dietetykéw wymogi i zgodnie z dotychczasowa
wiedzg medyczng na temat tej choroby ograniczy¢ ilo$¢ zagrazajacych zyciu epi-
zodoéw. Jak piszg autorzy artykulu Patient Self-managment of Chronic Disesase in
Primary Care (Bodenheimer i in. 2002), w przypadku choréb przewlektych (jaka
jest LCHADD) udzial pacjentéw lub ich opiekunéw w codziennym zarzadzaniu
chorobg jest niezbedny, takze z systemowego punktu widzenia. Dla matek dbanie
o swoje dzieci poprzez gotowanie bylo widziane nie tylko przez pryzmat dobra wtas-
nej rodziny, ale takze jako element wickszego projektu odpowiedzialnosci za zycie
i zdrowie dziecka, w ktérym braty udziat takze instytucje edukacyjne, opieki zdro-
wotnej i socjalnej. Matki nie wchodzily w role lekarzy czy nauczycieli, ale widzialy
swoj wkiad pracy w sprawne funkcjonowanie systeméw zaangazowanych w Zycie ich
dzieci - zdejmowaly z instytucji cz¢$¢ odpowiedzialnosci - to one odpowiadaly za
diete, ktdra jest podstawa utrzymania dobrego stanu zdrowia w przypadku LCHADD.
Jak wspomniatam, nie we wszystkich rodzinach matka rezygnowala z pracy zawo-
dowej na rzecz opieki nad dzieckiem. Czasami matki, ze wzgledu na wiek dziecka,
korzystaly jeszcze z urlopéw macierzynskich i rozwazaly dopiero powrdt do pracy.
Wszystkie poznane przeze mnie dzieci mialy przyznane orzeczenie o niepelnospraw-
nosci. Tym, co wigze kwestie niepetnosprawnosci z ,,zarzadzaniem” chorobg, jest to,
jak definiowana jest niepelnosprawnos¢ (przez rodzicéw i instytucje zaangazowane
w zycie ich dzieci) i jakiego rodzaju pomoc (w formie §wiadczen i zasitkow) jest ofero-
wana rodzinom. Watek orzeczen byt jednym z najwazniejszych w moich rozmowach
z matkami, poniewaz to od ich przyznania zalezalo, czy beda one miaty mozliwos¢
rezygnacji z pracy zawodowej, dlatego pokrotce opisze, jak wyglada ten proces.
Orzeczenie o niepelnosprawnosci moga uzyskaé osoby ponizej 16 roku zycia,
ktérych ograniczenie sprawnosci fizycznej lub psychicznej prowadzi do koniecz-
nos$ci zapewnienia statej opieki i pomocy w zaspokajaniu podstawowych potrzeb
zyciowych'. Wniosek o uznanie niepelnosprawnosci rozpatrywany jest przez Zespoty
ds. Orzekania o Niepelnosprawnosci, ktore na podstawie przedstawionej dokumentacji
oraz badania komisji, na ktorej dziecko musi stawic¢ si¢ wraz z rodzicem, decyduja,
do jakiego rodzaju swiadczen opiekun bedzie uprawniony. Zaleznie od postanowien

> https://spes.org.pl/twoje-prawa/orzekanie-o-niepelnosprawnosci/orzekanie-o-niepelnospraw-
nosci-dzieci, dostep 20.12.2018.
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komisji moze by¢ to zasitek pielegnacyjny (153 zt miesigcznie'®) lub $wiadczenie pieleg-
nacyjne (1559 zt miesiecznie'”). Aby rodzic otrzymat $wiadczenie, Zesp6t, wypelniajac
orzeczenie o niepetnosprawnosci, musi zaznaczy¢, ze dziecko wymaga stalej opieki,
poniewaz nie jest zdolne do samodzielnego zadbania o siebie. Nastepnie, jezeli dziecku
zostanie przyznane to $wiadczenie, opiekun musi zrezygnowac z pracy zawodowe;j.

W niektorych rodzinach byto jeszcze za wezesnie na podejmowanie tego rodzaju
decyzji (ze wzgledu na trwajacy urlop macierzynski i wychowawczy). Kwestia
orzeczen o niepelnosprawnosci pojawiata si¢ jednak w kazdej rozmowie i dato si¢
zauwazyc, ze byl to jeden z wazniejszych elementéw doswiadczenia bycia rodzicem
dziecka z LCHADD - powodem byty problemy rodzin w uzyskaniu oczekiwanego
$wiadczenia. Rozmowa na ten temat okazala si¢ dobrym pretekstem do porusze-
nia tematu pojecia ,,niepetnosprawnosci”. Okazalo sie, ze matki. z ktérymi rozma-
wialam, mialy trudnosci z okresleniem tego, czy ich dzieci sa niepelnosprawne.
Czgsto (cho¢ nie zawsze) powodem wystgpienia o pelne orzeczenie o niepelnospraw-
nosci byl nie stan dziecka w danym momencie, ale konieczno$¢ zaopiekowania si¢
nim w ten sposdb, aby jego zdrowie si¢ nie pogorszyto. Nie chodzito wiec o to, aby
uzna¢ ich dzieci za niepelnosprawne (gdyz matki same czesto tak nie uwazaly), ale
by da¢ opiekunom mozliwos¢ stalego ,zarzadzania” dietg i chorobg. Dwa gléwne
argumenty przemawiajace, zdaniem matek, za koniecznodcig rezygnacji z pracy
i otrzymywaniem $wiadczenia, to czasochtonnos¢ przygotowywania positkow i zda-
rzajace si¢ hospitalizacje, ktére uniemozliwiaty péjscie do pracy. Jedna z rozmoéwczyn
ujela to w ten sposob:

Oni nie myslg realistycznie [prawodawcy — przyp. aut.]. Przy jednym dziecku z orzeczeniem o nie-
petnosprawnosci, gdzie karmisz co trzy godziny, gdzie masz kalorie. Liczysz. I jedzenie, tak jak na
przyktad my. Musimy czasami ugotowac iles tych dan, zeby ona w koticu zjadla jeden, bo jak liczymy te
kalorie, tak nam zalezy |...]. Do pracy nie péjdziesz, no bo ja tak bardzo ambitnie podesztam do tematu.

Jezeli chodzi zatem o mozliwos¢ znalezienia takiego rozwigzania, ktére pozwoli-
toby matce by¢ , menedzerem” diety i choroby w pelnym wymiarze godzin, to uzy-
skanie orzeczenia o niepelnosprawnosci wydaje si¢ najoczywistsza droga. Jak powie-
dziala jedna z matek, jej powrot do pracy bylby po prostu nieoptacalny:

Powiem szczerze, ze ja bym chciala iS¢, nie, do pracy, ale mi si¢ nie oplaca. Totalnie mi sig nie oplaca.
Ja, wynajmujgc nianke, takg specjalistyczng, bo wiadomo, ze ona musi pilnowac, kogos zaufanego,
to wiadomo, Ze takie panie biorg duzo pieniedzy. Nie wiem, czy ja bym nawet na niarike zarobita.

Cytat ten oddaje odczucia wielu moich rozméwczyn. ,,Zarzadzanie” choroba,
a wiec przygotowywanie wlasciwych positkow, pilnowanie czasu ich zjedzenia
i odpowiedniej kalorycznosci, zwracanie uwagi na objawy dekompensacji czy opieka

1o http://kadry.infor.pl/kadry/ubezpieczenia/zasilki_i_inne_swiadczenia/751015,Zasilek-pielegna-
cyjny-w-2017-r.html, dostgp 20.12.2018.

17 http://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/1005767,swiadczenie-pielegnacyjne-2017-wysokosc.html,
dostep 20.12.2018.
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w przypadku hospitalizacji, stawatlo si¢ dla nich gtéwnym zadaniem, praca. Wynagro-
dzenie, w postaci $wiadczenia, bylo w ich rozumieniu korzystne nie tylko dla zdrowia
ich dzieci, ale takze mialo wiecej sensu z punktu widzenia rodzinnego budzetu. Nie
chodzito bowiem wylacznie o to, ze odcigzajg instytucje opieki zdrowotnej, ale o to, ze
s3 niezbednym elementem dla skutecznego dzialania systemu opieki nad pacjentami
z chorobami przewlektymi.

INKLUZJA PRZEZ JEDZENIE

Nauka jedzenia jest jedng z najwazniejszych w zyciu dziecka, jest niezbedna w pro-
cesie socjalizacji i budowie tozsamosci (Counihan 1999, s. 17-19). Miejscem tej nauki
jest przede wszystkim dom rodzinny, a dla starszych dzieci takze przedszkole i szkofa.
Jak staralam sie¢ zaznaczy¢ powyzej, dzieci z LCHADD nie réznig si¢ od swoich
rowiesnikow ani wygladem, ani sposobami spedzania wolnego czasu. Czynnikiem,
ktéry moze, cho¢ nie musi, odréznia¢ je od innych dzieci, jest dieta (chociaz dlugie
nieobecnos$ci spowodowane hospitalizacjami rowniez nie pozostaja bez znaczenia).
Poznane przeze mnie matki wkladaly duzo wysitku w to, by jedzenie nie odrézniato
tak bardzo ich dzieci od réwiesnikéw czy innych cztonkéw rodziny. Staraly sie, by
jedzenie nie odgrywalo roli wykluczajacej, a wlasnie wlaczajacg — dawalo dziecku
jasny sygnal o akceptacji ze strony rodziny i nie odrézniato go od dzieci w szkole czy
przedszkolu. To wlasnie temu wymiarowi jedzenia przyjrze sie w tym podrozdziale.

Niepelnosprawnos¢ w przypadku poznanych przeze mnie dzieci z LCHADD
wpisywac si¢ bedzie raczej w model niepelnosprawnosci spolecznej niz medyczne;.
Powstanie nowej — spofecznej — definicji niepelnosprawnosci wiaze si¢ z rozwojem
ruchéw na rzecz oséb niepetnosprawnych w Stanach Zjednoczonych oraz Anglii od
lat 60. XX wieku. Srodowiska aktywistéw zanegowaly wowczas obowigzujacy model
medyczny, ktéry zaktadal, Ze niepelnosprawnos¢ jest uszkodzeniem funkcji fizycz-
nych i psychicznych, a rolg lekarzy, rehabilitantéw czy psychologdw jest sprawienie,
by osoba z niepelnosprawnoscig jak najlepiej ,dopasowala” si¢ do spoleczenstwa.
W zamian zaproponowano spoleczne spojrzenie na kwesti¢ niepelnosprawnosci.
Zgodnie z nowym modelem o niepelnosprawnosci nie stanowi samo uposledzenie
(impairment), ale bariery stawiane przez spoleczenistwo. Niepelnosprawno$¢ jest
zatem tworzona w spolecznym kontekscie, w ktorym si¢ rozgrywa (Hall 2016)"®.

Nie ulega oczywiscie watpliwosci, ze dzieci z LCHADD sg ciezko chore, maja w swo-
jej medycznej biografii przypadki hospitalizacji i zagrozenia zycia oraz zdrowia,
w przysztosci by¢ moze bedg zmagac si¢ z innymi trudnosciami, takimi jak pogorsze-
nie si¢ wzroku. W momencie naszych spotkan kwestie te nie byty jednak przestanka,
by ich rodzice okreglali je jako ,niepetnosprawne” To koniecznos$¢ przestrzegania

18 Spoteczny model niepelnosprawnosci nie jest uzywany jedynie w naukach spotecznych, ale takze
w prawodawstwie, miedzy innymi w dokumencie Swiatowej Organizacji Zdrowia z 1980 roku pt. Inter-
national Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (Barnes, Mercer 2008, s. 21).
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diety byla traktowana przez rodzicéw jako najwigksze ograniczenie chorych. Rze-
czywisto$¢ zbudowana wokot przygotowywania i jedzenia odpowiednich positkow
wplywa¢ mogla na dyskryminacje dzieci z LCHADD w szkole i rodzinie.

Niektore z poznanych przeze mnie dzieci w pierwszych etapach swojego zycia
musialy mie¢ zalozong sonde lub PEG-a. Z moich rozméw z rodzicami wynikalo,
ze chociaz takie rozwigzanie jest bezpieczne i wygodne, najwazniejsze byto dla nich,
by nauczylo si¢ ono jes¢ samo. Jako podstawowy argument podawano wiasnie ten
spoleczny - opiekunowie nie wyobrazali sobie, aby ich dziecko nie umiato (lub nie
moglo) jes¢ tak, jak jego rowiesnicy w przedszkolu i szkole, i byto przez to dyskry-
minowane. Matki byly w stanie wlozy¢ ogromny wysilek w to, aby jadly one wystar-
czajaco duzo, by nie kwalifikowac sie do zabiegu:

On w ogole kilka razy lgdowat na sondzie, jemu grozi PEG, ale, powiedzmy tak, ze staratam si¢ nawet
juz na site karmic. Juz jego po prostu na site karmitam, trzymatam mu rece, przytrzymywalam mu
glowe, zeby mi po prostu zaczynat jesc, no bo tak sie batam tego PEG-a, Ze powiedziatam, Ze zrobig
wszystko, na glowie stang, a zacznie mi jes¢, no.

W rozmowach z matkami, ktérych dzieci nie mialy zalozonego PEG-a, widoczny
byt silny lek przed jego zatozeniem, co moze wigza¢ si¢ z ambiwalentnym stosun-
kiem do tej technologii medycznej (zaréwno ratujacej zycie, jak i ,,nienaturalnej”,
o czym wiecej pisze Malgorzata Rajtar 2017). Moi rozmdwcy nie chcieli, by ich dzieci
odzywialy si¢ inaczej — nie tylko w rozumieniu samych sktadnikéw positkow, ale
przede wszystkim zupelnie innego ich przyjmowania. W ich rozumieniu mogloby
to by¢ co$, co spowodowatoby odrzucenie przez rowiesnikéw. Poniewaz rodzicom
zalezalo na tym, by ich dzieci czuly si¢ akceptowane, wlaczone do grupy innych
dzieci (a w kazdym razie nie dyskryminowane ze wzgledu na chorobe), obawiano
sie zatozenia sondy lub PEG-a.

Przestrzenig, w ktorej w moim odczuciu najsilniej ujawnia si¢ inkluzywna rola
jedzenia, jest rodzina. Jak pisza Barbara Fiese, Kimberly Foley i Mary Spagnola,
»wspolne positki odzwierciedlajg tozsamo$¢ rodziny i stwarzajg poczucie przyna-
leznosci do grupy” (2006, s. 68, thtum. aut.). W procesie tym matki dzieci z LCHADD
odgrywaja role najwazniejsza — jako ,,menadzerki” nie tylko choroby, ale takze domu
i rodziny, odpowiadaja za przygotowywanie positkéw i za ich wspdlne spozywanie.
O pracy przygotowywania jedzenia, jako kobiecej funkcji spajania rodziny, pisala
m.in. Haldis Haukanes, twierdzgc:

W jedzeniu chodzi o zwiazki. Przeplyw jedzenia moze stuzy¢ do tworzenia poczucia bliskosci i zazy-
tosci, lub wrecz przeciwnie — dystansu, granic i hierarchii. [...] Tym, co wazne, nie jest wigc substancja
pozywienia jako taka, ale jej przeptyw — ciagly strumien dostarczany poszczegdélnym czltonkom
rodziny dzieki wysitkowi kobiet. Gotowanie i podawanie zywnoéci jest osadzone w dyskursywnej
strukturze okreslajacej kobiecg opieke, kluczowy element utrzymania wiezi rodzinnych i wlasciwa
kobiecos¢. Praca kobiet zwigzana z jedzeniem, wladciwie wykonywana, wydaje sie dziala¢ jako klu-
czowa sifa od$rodkowa w zyciu rodzinnym (2007, s. 31-32, ttum. aut.).

W badanych przeze mnie rodzinach to dzigki pracy matek, ktérym udawato sie
pogodzi¢ rdzne preferencje i potrzeby Zywieniowe, rodzina mogla usia$¢ razem przy
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stole. Oznaczalo to na przyktad gotowanie tego samego obiadu w dwoch wersjach:
jezeli reszta rodziny jadla na obiad kotlety mielone i ziemniaki, dziecko dostawato
gotowane na parze pulpety i ziemniaki nie polane ttuszczem, makaron po chinsku
z warzywami i piersig kurczaka byt dla wszystkich taki sam, z wyjatkiem migsa sma-
zonego oddzielnie na oleju MCT:

[Mama w rozmowie z dzieckiem - przyp. aut.]

M - [...] Dzisiaj bedziesz miata na obiadzik ziemniaczki, kotlecika i ogéreczka.

D - A co sig smazy?

M - Kotlecik.

D - Dla kogo?

M - Dla mnie, dla wujka i dla cioci. Tu sq dla ciebie. Juz usmazone. Ziemniaczki sig¢ gotujg.

Jak pokazuje powyzszy cytat, chociaz dziecko jadlo troche inny positek (ina-
czej przygotowane migso), jadto ono wtasciwie to samo, co reszta rodziny wraz
ze mng. Pytanie dziecka o jedzenie dla reszty rodziny nie pozostalo przemilczane
- otrzymalo ono rzeczowa odpowiedz. Jak zauwazaja wspomniane wczesniej autorki
tekstu Routine and Ritual Elements in Family Mealtimes: Contexts for Child Well-Being
and Family Identity, szczera komunikacja z dzieckiem na temat jedzenia zmniejsza
jego stres i jest jednym z elementdw ,,zdrowej” interakcji w trakcie positkow (Fiese,
Foley, Spagnola 2006, s. 72).

Poniewaz czgsto spedzatam z rodzinami duza cze$¢ dnia, zdarzalo mi sie jes¢
zupy i sosy przygotowywane z olejem MCT — matki gotowaty wieksza ilos¢ jedzenia,
bezpiecznego dla dzieci, ale takiego, ktore mogli zje$¢ inni cztonkowie rodziny. Miato
to na celu nie tylko ulatwienie sobie i tak juz trudnego zadania gotowania kilku réz-
nych positkow, ale takze dawato mozliwo$¢ wspdlnego ich zjedzenia (a w kazdym
razie jego czgsci). Byla to kwestia na tyle istotna, ze nawet poznane przeze mnie
dziecko z zalozonym PEG-iem, niemogace jes¢ tak jak reszta rodziny, otrzymalo
pokrojone warzywa i owoce, tak zeby moglo sie nimi bawic i je smakowac w trakcie
kolacji, ktorg jadtam z jego rodzicami. Pelnifo to funkcje nie tylko wilaczajaca, ale
réwniez terapeutyczna.

Chociaz wspdlne positki rodziny byly dla moich rozméwczyn bardzo wazne, nie
zawsze udawalo si¢ sprawi¢, zeby dziecko zjadlo caly obiad razem z rodzing. Jak
pisze Richard Wilk: ,Wizerunek szczesliwego rodzinnego positku jest wyjatkowo
silny kulturowo i politycznie” (2010, s. 428, thum. aut.), jest hegemoniczna, zbiorowa
reprezentacja idealnej formy zachowan spotecznych. Cel ten rzadko jest osiagalny,
szczegolnie, kiedy wspolne jedzenie przy stole staje sie przestrzenig konfliktu (Wilk
tamze, s. 429), jak czgsto miato to miejsce w przypadku dzieci z LCHADD. Poniewaz,
jak pisalam wczes$niej, sg to czgsto ,,niejadki’, majace problem z apetytem, rodzice
uciekali si¢ do réznych technik majacych sprawi¢, by dziecko zjadlo to, co powinno.
Koniecznos¢ spozycia okreslonej liczby kalorii sprawiala, ze zaréwno dziecko, jak
i rodzice byli bardziej skfonni do sprzeczek i negocjacji - dziecko wiedziato, ze moze
wymusza¢ na rodzicu pewne rzeczy w zamian za zjedzenie posiltku, rodzic uciekat
sie do przekupstwa lub straszenia:
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[Rozmowa mamy, taty i dziecka — przyp. aut.]
M - Od razu wszystko znika. Nie ma, ze nie jest glodny albo cos tam. Nie ma wymyslania. Jest po
prostu jedzenie. Koniec, kropka. [...] zjesz tego placka jeszcze troche? No ej, Misiu.

T - Oczy ci wygnijg. Wygnijg, wygnijg.

M - Osma dwadziescia, no to masz trzy godziny i pigtnascie minut. A ty zjadles troche. Jak bys jeszcze
troche zjadl, to za godzinke zjesz obiadek.

D - No.

M - To zjedz troche jeszcze.

D - Ale mama, tam jest kwasne te jabtko.

M - No to wyciggnij to jablko, a zjedz ten caly placuszek.

D - A wyciggniesz mi te jablko?

M - Ach, ty gosciu.

T - Tak kwasne?

Czesto byly to réwniez negocjacje dotyczace tego, co dziecko chce zjes¢:

[Rozmowa taty i mamy — przyp. aut.]

T - Marchewke podsmazang zje. Czasami ma swoje tam, Ze nie chce, cos nie lubi. Jak méwie, ona
czasami co$ bedzie lubié, a pézniej powie, Ze nie bedzie jadla.

M - Czasami za nig tydziet bedg chodzily frytki. Bedzie musiata co najmniej dwa razy dziennie zjes¢
frytki [...] Czasami w ogdle nie tknie tych frytek.

Rodzice przystawali tez na pewnego rodzaju kompromis: jezeli dziecko nie miato
ochoty dokonczy¢ obiadu, to musiato w zamian zjes$¢ stodycze lub wysokokaloryczne
owoce, takie jak na przyklad winogrona, zeby rachunek energii spalonej i przyswo-
jonej si¢ zgadzal.

Z moich rozméw wynikalo, Ze siadanie razem do wspolnego stotu byto dla rodzin
bardzo wazne i praktykowane codziennie (dziecko nie siadalo do positku samo),
jednak osiggniecie sytuacji ,idealnej” (kiedy to wszyscy razem zaczynajg i koncza
positek, a talerze zostajg puste) okazywalo si¢ czesto niemozliwe, i rodzice pozwalali
na przykfad na ogladanie bajek przed telewizorem. Konieczno$¢ spelnienia wymo-
gow dietetycznych stawata sie priorytetowa, ale ogdlny przekaz byl jasny - jedzone
razem positki miaty funkcje wlaczajacg, tworzacg wspdlnote, pokazywaly dziecku,
ze tez jest cze$cig rodziny.

Wiaczajacy charakter jedzenia ujawnial si¢ nie tylko w kontekscie razem spedza-
nego przy stole czasu, ale takze w samych daniach. Matki staraly si¢, by positki spo-
zywane przez ich dzieci byly mozliwie podobne do tych, ktdre jedza inni cztonkowie
rodziny czy réwiesnicy. Watek ten pojawial si¢ w rozmowach w kontekscie obcho-
doéw $wiat, urodzin czy szkolnych positkéw. Kobiety zdawaly sobie sprawe z tego,
ze odmienna dieta moze by¢ powodem odtracenia ze strony dzieci w przedszkolu
czy szkole, moze takze powodowa¢, ze dziecko nie bedzie czulo si¢ komfortowo na
rodzinnych imprezach czy kinderbalach. Swiadomie staraly si¢ tak zmodyfikowa¢
znane sobie przepisy, by dziecko moglo jes¢ to samo co inni (podobnie jak rodzice
dzieci z lekoodporng padaczka bedace na diecie ketogenicznej — Webster, Gabe 2016).
Problem ten omdwig, zaczynajac od kwestii edukacji, tematu trudnego dla rodzicoéw
dzieci z LCHADD.
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Wiekszos¢ rodzicow, z ktérymi do tej pory rozmawialam, obawialo si¢ rozpoczecia
przez dziecko nauki w szkole i przedszkolu. Wiazalo si¢ to z lekiem, czy opiekunowie
beda w stanie upilnowa¢ dziecko, by zjadto posilek i by jadlo tylko to, co mu wolno:

Co z tego, ze ona bedzie miata osiem lat? I pdjdzie do szkoly. I co? Jakg ja mam gwarancje, ze ona przez
piec godzin w szkole zje mi positek. Albo si¢ dogadam z nauczycielkg, albo bede chodzic sprawdza, czy
faktycznie zjadla, czy nie. No bo ja sobie tego inaczej nie wyobrazam. Ja sobie tego nie wyobrazam,
jak by moje dziecko miato tak dtugo nie jes¢. Nigdy bym do czegos takiego nie dopuscita. Albo bym po
prostu zrezygnowala z pracy i siedziata w szkole. Albo bym byta tak dogadana, ze jak nie chce jes¢, to
przyjezdzam i jg, nie wiem, strasze. Bo to najlepiej dziala.

Przekazanie tej odpowiedzialnosci wigzato sie ze strachem o zdrowie dziecka.
Jak wynikalo z wypowiedzi moich rozmdéwcdw, takze pracownicy szkol i przedszkoli
obawiali sie przyjecia dziecka z rzadka choroba. Z tego wzgledu niektoérzy rodzice
decydowali si¢ na posylanie dziecka do przedszkola integracyjnego lub specjalnego
(cho¢ byta to tylko cze$¢ rodzicodw - tylko trzy rodziny podjely taka decyzj¢). Decyzja
ta powodowana byta nadzieja, ze tatwiej bedzie umowic si¢ z opiekunami®. Matki
czesto opracowywaly strategie majace pomoc dzieciom w odnalezieniu si¢ w rzeczy-
wisto$ci szkolnej i przedszkolnej, poniewaz nie zawsze (wrecz bardzo rzadko) dziecko
moglo korzysta¢ ze stoléwki. Najczestszym rozwigzaniem bylo przygotowywanie
positkéw do przedszkola, mozliwie jak najbardziej podobnych do tego, co beda jadly
inne dzieci, tak, aby te z LCHADD nie czuly si¢ ,,inne”. To jednak nie zawsze spoty-
kato si¢ z aprobatg opiekundw:

No, obiady péttorej roku prawie robitam. Aczkolwiek paniom si¢ nie podobaty. Im si¢ nie podobata
moja kuchnia. Bo wiadomo, jezeli si¢ piers smazy, tak, to ona przewaznie jest twarda, jeszcze tym
bardziej, jak ja robie jg rano, po potudniu o 12-tej, to juz jest catkiem twarda, tak. Panie z przedszkola
stwierdzity, ze tak nie moze by¢. Tak samo jak robie zupe pomidorowg, dodaje Procal MCT, to ten
Procal jest jak smietanka taka do kawy, i mnie sie pani w przedszkolu zapytata, czy ja przypadkiem
do zupy nie dodajg sosu stodko-kwasnego. Ze te obiady nie sq takie, jak by¢ powinny.

By¢ moze dla przedszkolnych opiekunek positki te niewystarczajaco przypominaty
to, co dawane jest innym dzieciom - migso nie powinno by¢ twarde, a zupa smako-
wac inaczej, cho¢ matka, o ktérej mowa, wkladata duzy wysitek w to, by positki byty
jak najbardziej podobne do tego, co zwyklo si¢ podawaé w przedszkolu. Mozna by
sadzi¢, ze komentarze ze strony przedszkolanek zwigzane byly z tym, ze matka weszla
w sfere ich kompetencji, jednak w tym przypadku dyrekcja przedszkola zgodzita
sie przyja¢ dziecko pod warunkiem, ze stotéwka nie odpowiadala za jego diete, ze
wzgledu na zbyt duze ryzyko.

Niektore z matek sprawdzaly przedszkolny jadlospis i przygotowywaly bez-
tluszczowe wersje tego samego positku. W przypadku opisanego wczesniej dziecka

¥ W przypadku jednego z dzieci chodzito réwniez o obstuge PEG-a, przez ktory nalezy podawaé
jedzenie. W tym przypadku dziecko zostalo przyjete do przedszkola integracyjnego, gdzie opiekunki
nauczyly sie obstugiwaé PEG. Dziecko mialto réwniez zapewniona rehabilitacje, majaca pomdc w ponow-
nym nauczeniu si¢ ,normalnego” jedzenia ustami.
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z PEG-iem, w trakcie kiedy inne dzieci jadly, dostawat on, podobnie jak w domu,
jedzenie do zabawy. Mialo to zmniejszy¢ u niego poczucie odmiennos$ci. Dzieci
w wieku szkolnym dostawaly drugie $niadanie nierézniace si¢ od tego, jakie otrzy-
muja rowiesnicy: kanapki z chudg szynka, jogurty, owoce i stodycze. Czasami miaty
réwniez saszetki z glukozowym zelem - na wszelki wypadek, gdyby poczuly, ze
potrzebuja dodatkowych kalorii (na przyktad przed WF-em). Moment rozpoczg-
cia przez dziecko edukacji przedszkolnej i szkolnej jest dla rodzicéw stresujacy,
poniewaz wigze si¢ z oddaniem innym czesci odpowiedzialnosci za swoje dziecko,
bywat takze przestrzenig konfliktu z pracownikami systemu edukacji. Matki po$wig-
caly wiele czasu i uwagi temu, by posilki ich dzieci byty jak najbardziej zblizone
do tych, ktdre jadaja zdrowi réwiesnicy. Uwazam, ze wskazuje to na swiadomos¢
matek, ze poprzez diete ich dzieci moglyby sta¢ si¢ spotecznie niepelnosprawne.
Wiréd kolegow i kolezanek z przedszkola i szkoly ich choroba, jako taka, nie musi
ich wyrdzniaé. Koniecznos¢ jedzenia okreslonych produktéw mogtaby je natomiast
»zdemaskowac¢™® i uczyni¢ ,,niepelnosprawnymi” w spolecznym sensie. Matki, jako
»menadzerki” choroby, dla ktérych najwyzsza wartoscia bylo zapewnienie dziecku
jak najlepszej opieki i komfortu, staraly si¢, by dieta miata jak najmniejszy wptyw na
relacje dziecka w szkole?'.

Sytuacjami, w ktorych musi doj$¢ do ujawnienia specjalnej diety dziecka (a przez
to i choroby), sa spotkania rodzinne czy odwiedziny kolezanek i kolegéw. W obydwu
przypadkach moim rozméwczyniom zalezalo na tym, by ich dzieci mogly uczestni-
czy¢ w tych wydarzeniach w jak najpelniejszej formie. Oznaczalo to szukanie takich
przepisow kulinarnych i przygotowywanie takich dan, ktére mogtyby by¢ jedzone
takze przez innych cztonkéw rodziny czy zaproszone dzieci. Wtedy duza pomocg oraz
zrodlem wiedzy okazywala sie zamknieta grupa na Facebooku zrzeszajaca rodzicow
i osoby z LCHADD. Zdecydowang wiekszos¢ publikowanych tam tresci stanowily
wlasnie pomysly na potrawy swigteczne i desery zgodne z dietg (o koniecznosci tego
rodzaju wsparcia dla rodzicow - dzielenia si¢ nowymi przepisami — pisali wspo-
mniani weze$niej Michelle Webster i Jonathan Gabe [2016])*. Oprocz zmodyfikowa-
nych przepiséw znajdujg si¢ tam réwniez propozycje atrakcyjnych dan - kolorowych,
smacznych i zachecajacych dzieci do ich zjedzenia. Szczegdlnie duzo wpiséw pojawia
sie w okresie $wigt wielkanocnych i bozonarodzeniowych, a takze przed Tlustym
Czwartkiem. W rozmowach podejmowalam watek wspolnego spedzania $wigt — inte-
resujace byto dla mnie, czy da si¢ pogodzi¢ restrykcyjna diete z istotna rolg jedzenia
w obchodzeniu tych uroczystosci. Okazywalo sie, ze z reguly powstrzymanie si¢

%O lgku przed ujawnieniem ,,pi¢tna” zob. m.in. Erving Goffman (2007).

2 Doda¢ tutaj nalezy, ze w niektdrych przypadkach pracownicy szkoél i szpitali brali pod uwage
psychiczny komfort dziecka. Byly to na przyktad sytuacje zwigzane z obchodami Mikotajek. W dwdch
przypadkach, o ktorych ustyszatam, pracownicy tych placéwek zadbali o to, by dzieci dostaly takie same
paczki stodyczy, ale z produktami, ktére moga jes¢.

2 Wisrdd innych treéci znajdowaly sie takze porady na temat tego, jak radzi¢ sobie z dzieckiem
w przypadku infekgji, szczepienia, goraczki itd. Wymieniano si¢ takze informacjami na temat znalezio-
nych w sklepach nowych produktéw bezpiecznych dla oséb z LCHADD.
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od jedzenia rzeczy zabronionych nie stanowito dla dzieci problemu - po prostu nie
wyrazaly one nimi zainteresowania. Wsréd dan bezpiecznych dla dzieci na diecie,
ktdre opisywano (ale takze takich, ktore pojawiaja si¢ na forach internetowych), poja-
wialy si¢ miedzy innymi: na $wigta bozonarodzeniowe - pierogi z chudym twaro-
giem albo kapusta i grzybami, na Wielkanoc - pasztety i wedliny drobiowe, w Ttusty
Czwartek rozne wersje pieczonych (nie smazonych) paczkow. W sytuacjach spotkan
towarzyskich, obchodzenia §wiat czy zapraszania go$ci, matki staraja sie, by jedzenie
- cho¢ pozostaje czynnikiem wyrézniajacym dziecko na tle rodziny czy réwie$ni-
kéw - byto w jak najmniejszym stopniu wykluczajace. Jest to dzialanie wymierzone
wprost w niepelnosprawnos¢ rozumiang jako bariery wytwarzane w danym spotecz-
nym kontekscie. Zrozumiale jest, ze dla matek istotne jest to, by ich dzieci nie czuly
sie odrzucone podczas waznych rodzinnych spotkan. Jest to jeden z wielu kontekstow,
w ktorych rozgrywana jest choroba, dieta i niepelnosprawnos¢ ich dzieci, stad istotne
jest, by tej ,,inno$ci’, szczegdlnie wsrod bliskich, nie podkreslaé.

Nie zawsze mozna liczy¢ na pelne wsparcie i zrozumienie ze strony czlonkéw
dalszej rodziny. Jak przyznawata cze$¢ z moich rozméwcezyn, w relacjach tych nie
pojawia sie wrogos¢, ale raczej lek wynikajacy z niewiedzy. Jak dowiedziatam sig
podczas rozmoéw, czesto nie rozumiejg oni istoty LCHADD ani tego, jak wyglada
dieta chorego dziecka i nie chcg si¢ nim opiekowac (obawiaja sie, ze przeocza objawy
dekompensacji lub nie beda w stanie przygotowac odpowiedniego positku). Sprawy
na pewno nie ufatwia fakt, Ze choroba jest niewidoczna - jak pisatam wyzej, ciezko
jest uwierzy¢ w to, ze zdrowo wygladajace dziecko moze by¢ tak chore). Niektdre
z moich rozméwczyn wspominaly, Ze dziadkowie dziecka nie wierzyli w taka diag-
noze. Nie mogli zrozumie¢, ze ich wnuk lub wnuczka nie bedzie mogla jes¢ tego co
inne dzieci. W innej rodzinie zaczeto ograniczac spotkania z dalszg rodzing, ponie-
waz zaburzaly one codzienng rutyne, ktéra daje rodzicom poczucie bezpieczenstwa.
W innych przypadkach zdarzato sie¢, ze matki nie chcialy oddawaé swojego dziecka
pod opieke dziadkom, bo czuly, ze nie s3 to osoby wystarczajaco odpowiedzialne.
Nie byto to doswiadczenie wszystkich rodzin uczestniczacych w badaniu, jednak
w niektorych przypadkach choroba dziecka oraz idgca za tym koniecznos¢ stosowania
restrykcyjnej diety znacznie wptynela na relacje wewnatrz rodziny.

PODSUMOWANIE

Cigzka choroba dziecka i zwigzana z nig niepelnosprawno$¢ nigdy nie pozostaje
bez wplywu na relacje rodzinne, nie tylko w kregu blizszej i dalszej rodziny, ale
takze pomiedzy rodzing a systemem edukacji czy $wiadczen socjalnych. Matki dzieci
z LCHADD s3 nie tylko opiekunkami dziecka w domu, ale réwniez, jak pisze Kubicki
(2015) ich przedstawicielkami w kontaktach z instytucjami, ktére nie zawsze, jak
staralam sie pokaza¢, rozumiejg, z czym wiaze si¢ ta choroba, i chcg wzig¢ na siebie
cze$¢ odpowiedzialnosci za zdrowie dziecka. Relacje z przedstawicielami owych syste-
mow, jak przyznawala wiekszo$¢ z moich rozméwezyn, nie byty wolne od problemoéw
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i konfliktéw. Rzadka choroba metaboliczna dla badanych przeze mnie rodzin stala
sie sifa, ktéra wymusita poddanie namystowi rol spotecznych zwiazanych z opieka
nad dzie¢mi, pojecia niepelnosprawnosci i znaczenia wspolnego spozywania posil-
kow. Koniecznos$¢ zdefiniowania przez matki pojecia niepelnosprawnosci oraz swojej
roli w rodzinie widoczna byta nie tylko w rozmowach, ale réwniez w trakcie moich
pobytéw, podczas ktérych wigkszos$¢ czasu spedzatam w kuchni lub jadalni, gdzie
szykowano lub jedzono positki. Matki musiaty zmierzy¢ si¢ z wieloma stereotypami
i dyskursami dotyczacymi ich roli jako kobiet i matek. Ten proces przedefinio-
wania sie¢ zaczynal si¢ wlasciwie juz w momencie urodzenia dziecka, ktorego nie
mogly karmi¢ piersig, wbrew dominujgcemu pogladowi, ze jest to dla dziecka naj-
lepsze (Zdrojewska-Zywiecka 2012). Towarzyszylo temu poczucie winy i obawa,
ze wplyna¢ to moze na rozwoj wigzi emocjonalnych. W tym przypadku nie mogly
spelni¢ sie jako ,,dobre matki”, chociaz byla to dla nich, w momencie naszej roz-
mowy, rola najwazniejsza. Wraz z rozwojem dziecka najwiekszym wyzwaniem sta-
wala sie dla nich opieka nad nim, przy jednoczesnym zapewnieniu harmonijnego
wspolzycia z innymi cztonkami rodziny poprzez znalezienie rozwiazan, ktére spo-
woduja, ze nikt nie poczuje si¢ wykluczony ze wzgledu na odmienng diete. Matki
braly na siebie zadanie nie tylko ,,zarzadzania” najlepszym interesem swojego dziecka
(Kubicki 2015), ale takze domem poprzez przygotowywanie positkéw dla calej rodziny.
W tym dzialaniu znajdowaly swoja sprawczo$¢ — chociaz bezsilne wobec nieuczal-
nej natury tej choroby, dzigki swojemu poswigceniu — gotowaniu positkow i stalej
kontroli stanu dziecka — mialy poczucie, ze aktywnie dbaja o zdrowie swoich dzieci.
Chociaz oznaczalo to pogorszenie si¢ statusu ekonomicznego rodziny, wiekszo$¢
z nich decydowala si¢ na rezygnacje¢ z pracy zawodowej na rzecz catodobowej opieki
nad dzieckiem, wychodzac z zalozenia, ze to one - jako matki - najlepiej si¢ nim
zajma. Stajac si¢ menedzerkami domu, diety i choroby, staraly sie, by ich dzieci nie
byty widziane jako niepelnosprawne spotecznie i dyskryminowane ze wzgledu na
odmienne jedzenie. Jednoczesnie realizacja wymagan dotyczacych kalorycznosci byta
dla matek piorytetowa. To, ze jedzenie spelnialo wazng funkcje uspoteczniajacg nie
umniejszalo jego znaczenia medycznego - jedzenie byto jednoczesnie lekiem i wyra-
zem milosci i akceptacji (Webster, Gabe 2016, s. 133). Czesto osiagniecie obydwu
celow - jedzenia wspolnych positkow i zapewnienia odpowiedniej dziennej dawki
energii — okazywalo si¢ niemozliwe. Czas przewidziany na jedzenie stawat si¢ wtedy
przestrzenia konfliktu i negocjacji, w ktérej dzieci mogly wymusza¢ na rodzicach
pewne niekonsekwencje wychowawcze (takie jak przyzwolenie na odejscie od stotu
czy ogladanie bajek), a ci uciekali si¢ do grézb lub ustepowali. Jedzenie w przypadku
rodzin dzieci z LCHADD jest nie tylko traktowane jako lekarstwo, ktore, jesli zosta-
nie specjalnie przygotowane, ratuje zdrowie i zycie. Jest to rowniez najwazniejsza
sfera zycia domownikdéw, obszar wytwarzania nowych znaczen zwigzanych z poje-
ciem niepelnosprawnosci, rolg kobiety i matki, zarzadzaniem domem, choroba
i najlepszym interesem dziecka, tworzeniem wspdlnoty przez podkreslanie wartosci
razem jedzonych positkow.
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ANNA CHOWANIEC-RYLKE

SEVEN MEALS A DAY. FAMILY RELATIONS, DISEASE MANAGMENT
AND DEFINITIONS OF DISABILITY IN CASE OF RARE METABOLIC DISORDER

Key words: Medical anthropology, food studies, rare diseases, genetic disorders, disability, gender

LCHAD deficiency is a rare metabolic disorder. Patients’ bodies cannot produce an enzyme neces-
sary in breaking fatty acids which makes it impossible to produce energy from that source, leaving
glucose as the only fuel for the body. There is no known cure or medicine for LCHADD, but with proper
care - strict fat-free, high-calorie diet — patients can survive and thrive. The dietary requirements are
becoming the central issue in lives of the families with LCHADD child. Drawing from more than a two-
year-long ethnographic fieldwork among Polish families struggling with this disease I argue, that strict
diet influences family relations, and food becomes a lens through which gender roles, social definitions
of disability and family dynamics can be seen.

Adres Autorki:

Mgr Anna Chowaniec-Rylke

Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej UW
ul. Zurawia 4, 00-503 Warszawa

E-mail: anna.chowaniec90@gmail.com



	Spis treści

