ISSN: 0076-1435 DOI: http://dx.doi.org/10.12775/1ud101.2017.13 Lud, t. 101, 2017

Malgorzata Rajtar

malraj@amu.edu.pl

Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej
Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu

O (NIE)NATURALNOSCI JEDZENIA.
POKARMY I TECHNOLOGIE BIOMEDYCZNE
W CHOROBACH METABOLICZNYCH

On the (Un)Naturalness of Eating:
Foods and Biomedical Technologies in Metabolic Disorders

Streszczenie: W obrazie wykreowanym przez media i opinie publiczng karmienie przez rurke
nieod}acznie zwigzane jest z osobami starszymi i/lub umierajagcymi. Takze w literaturze z zakre-
su antropologii medycznej ta technologia biomedyczna pojawia sie czesto w kontekscie ,nowych
definicji zycia i $mierci”, co prowadzi do zamazywania innych znaczen towarzyszacych karmieniu
przez rurke i/lub PEG-a. Wykorzystujac badania prowadzone od 2016 roku wsrod pacjentow z nie-
doborem LCHAD, rzadka chorobg metaboliczng, w ktorej specjalna dieta odgrywa kluczowa role,
ich rodzicow, lekarzy i przedstawicieli organizacji pacjenckich w Polsce i w Finlandii, w niniej-
szym artykule analizuje doswiadczenia pacjentow, ktorzy byli lub nadal sg karmieni przez sonde,
zajmujacych sie nimi czlonkow rodzin i dietetykow. Z uwagi na koniecznos¢ przestrzegania diety,
pacjenci z niedoborem LCHAD postrzegani sg czesto jako osoby, ktorych ,stosunek do jedzenia”
odbiega od ,normy”: jedza zbyt czesto albo wrecz odwrotnie — nie jedzg. Argumentuje, ze podejscie
biomedyczne, ktore kladzie nacisk na dostarczanie ciatlom pacjentow odpowiedniej ilosci sktad-
nikow odzywczych w procesie karmienia przez rurke nie uwzglednia, jak pokazuja studia antro-
pologiczne, faktu, ze jedzenie pelni tez role w budowaniu relacji spoteczno-kulturowych. Ponadto
pokazuje, ze w tym wypadku technologia biomedyczna moze przyczyni¢ si¢ do kwestionowania
yhaturalnosci” jedzenia.

Stowa kluczowe: antropologia medyczna; choroby rzadkie; LCHAD; jedzenie; karmienie przez
rurke; gastrostomia; technologie biomedyczne.

Abstract: Tube feeding, both in its media portrayals and in the public view is usually associated
with the elderly and/or the dying. Medical anthropology scholarship has often attended to this bio-
medical technology in the context of “new definitions of death and life” that blurs other meanings
associated with tube feeding and/or PEG. This article examines LCHAD deficiency, a rare meta-
bolic disease that is treated with a special diet. Since 2016, my research has focused on patients,
their parents, physicians, and members of patient advocacy groups in Poland and Finland. I ad-
dress experiences of patients who have been tube fed, their family caregivers, and dietitians. Due to
dietary recommendations, patients with LCHAD deficiency are often perceived to have an “attitude
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towards eating” that is far from “normal.” They either eat too often or do not eat at all. The biomedi-
cal approach aims at providing sufficient nutrition to patients’ bodies via the feeding tube. I argue
that it does not, however, account for eating as a process of building socio-cultural relations that
have been analyzed in anthropological scholarship. Moreover, I show that biomedical technology
may contribute to questioning the “naturalness” of eating in this case.

Keywords: medical anthropology; rare diseases; LCHAD; food; eating; feeding tube; gastrostomy;
biomedical technologies.

Wprowadzenie

Na krotko przed Feeding Tube Awareness Week organizowanym w lutym 2014 roku,
Traci Nagy, zalozycielka Feeding Tube Awareness Foundation (w 2010 roku)i matka
chlopca karmionego przez rurke!, podzielila si¢ z czytelnikami bloga ,Food for
Thought” (b.d.) swoimi pierwszymi doswiadczeniami zwigzanymi z karmieniem
przez sonde. Syn pani Nagy, u ktorego zdiagnozowano Koolen de Vries Syndro-
me (KdVS, takze zespol mikrodelecji 17q21.31), rzadka chorobe genetyczna, swoja
pierwsza sonde otrzymal w wieku dwdch miesiecy w 2008 roku. Zgodnie z obrazem
ksztaltowanym wowczas przez media, rurka kojarzyla sie pani Nagy z osobami

starszymi i umierajgcymi. Pisala:

Kiedy zaczynasz proces karmienia przez rurke, doswiadczenie osamotnienia jest ewi-
dentne. To znacznie wiecej niz ogromny niepokoj, ktory wigze sie z zawilosciami me-
dycznymiiz tym, Ze nie znasz nikogo, kto kiedykolwiek karmit przez rurke. Poprzez je-
dzenie swietujemy, okazujemy milos¢, budujemy wiez z dzieckiem i dzielimy szczegolne
chwile z przyjaciétmi i rodzing. Jedzenie jest kluczowe dla naszej tozsamosci [being], lu-
dziom trudno jest zrozumiec przyczyny, dla ktorych ktos nie moze jes¢, przyczyny, ktore
nie s3 Smiertelne. [...| Moje doswiadczenia z synem byly zupelnie przeciwstawne do nega-
tywnego obrazu ksztaltowanego przez media i moich wlasnych, wczesnych przekonan
zwigzanych z karmieniem przez rurke (Food for Thought b.d.).

,Negatywny obraz ksztaltowany przez media”, o ktorym wspomina pani Nagy, od-
nosit sie do stynnego przypadku Thierry Schiavo, o ktorym pisano, ze ,zaden inny
w Stanach Zjednoczonych nie wywolat takiej aktywnosci politycznej i prawnej”
(Bishop 2011: 201). U Th. Schiavo, podobnie jak w réwnie stynnym przypadku Eluany
Englaro we Wloszech, zostal zdiagnozowany ,utrwalony stan wegetatywny” - jako

! W niniejszym tekscie stosuje wymiennie okreslenia ,karmienie przez rurke” lub ,karmienie przez
sonde”, majgc na mysli karmienie przez sonde nosowo-zolgdkows i gastrostomie odzywcza/PEG-a.
Podobne okreslenia uzywane s na stronach ww. Fundacji oraz w rozmowach z badanymi.
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rezultat trwalego uszkodzenia mézgu w wyniku zatrzymania krazenia w1990 roku
u pierwszej i uszkodzenia mozgu w wypadku samochodowym w 1999 roku u dru-
giej. Obydwie karmione byly przez przezskorng endoskopowga gastrostomie (PEG,
ang. percutaneous endoscopic gastrostomy) przez odpowiednio pietnascie (do 2005 roku)
i siedemnascie lat (do 2009 roku). Zaprzestanie karmienia przez rurke w obydwu
przypadkach odbyto sie decyzjg sagdu i w atmosferze politycznej i religijnej mobi-
lizacji opinii publicznej; krotko pozniej kobiety zmarly (Bishop 2011).

Jak pokazujg przyklady Th. Schiavo i E. Englaro, dla mediow i opinii publiczne;j
karmienie przez sonde moze kojarzyc sie w pierwszej kolejnosci ze Smiercig i umie-
raniem. Jednak doswiadczenia, ktore opisywata pani Nagy i ktore sklonity ja do za-
lozenia Fundacji sugeruja, ze mozliwe sg tu takze inne interpretacje. W niniejszym
tekscie pragne zatem wysungc na pierwszy plan kwestie jedzenia i niejedzenia, kto-
re s3 nierozlacznie zwigzane z karmieniem przez rurke. Jedzenie, nie tylko zreszta
w Stanach Zjednoczonych, ,nigdy nie jest »tylko« jedzeniem” (Allison 2007: 149), na
co wskazywali antropologowie spoleczni(Douglas 2007, Mintz 1985), antropologowie
medyczni(Helman 2007: 52-80), czy antropologowie religii (Boylson 2013). Karmienie
przezrurke pozwala jednak w szczegolny sposob sproblematyzowac kwestie (nie)je-
dzenia i postawic pytanie, czy jedzenie jest czynnoscig tak oczywista i ,naturalng’, jak
mogloby nam si¢ wydawac. Takie odczytywanie splotu technologii biomedycznych,
kwestii jedzenia i odzywiania w kontekscie chorob rzadkich jest nieczesto podejmo-
wane przez antropologow spolecznych i medycznych. Parafrazujac Marcela Maussa
(Mauss 2001), mozna spojrze¢ na jedzenie jako na ,sposob postugiwania sie cialem”,
zaposredniczony w niektorych wypadkach przez technologie biomedyczna.

Na liscie Feeding Tube Awareness Foundation (b.d.), ktorej celem jest wspiera-
nie rodzicow dzieci karmionych przez rurke poprzez ,podnoszenie pozytywne;j
swiadomosci dotyczgcej tego, czym jest karmienie przez rurke jako interwencja
medyczna ratujaca zycie”, znajduje sie okoto dwustu chorob, ktore moga wigzac
sie z koniecznoscig karmienia dzieci przez sonde, w tym niedobor LCHAD (ang.
Long-Chain 3-Hydroxyacyl-CoA Dehydrogenase deficiency; pol. niedobor dehydrogenazy
dlugotancuchowych kwasow tluszczowych), gtéwny bohater tego tekstu. Zresztg
sama historia zalozenia Fundacji i cele, jakie sobie stawia, doskonale wpisujg sie
we wprowadzong przez Paula Rabinowa (Rabinow 1996) koncepcje ,biouspolecz-
nienia” (biosociality). Jak podkreslat P. Rabinow, nowa genetyka, ktorej narzedziem

s3 miedzy innymi badania przesiewowe noworodkow, doprowadzi do ,tworzenia
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nowych tozsamosci i praktyk grupowych ijednostkowych|...]. Grupy te bedg miaty
specjalistow medycznych, laboratoria, narracje, tradycje i szeroki wachlarz opie-
kunow, ktorzy pomoga im doswiadczac, dzieli¢ sig, interweniowac i »rozumiec«
swoj los” (Rabinow 1996: 102; zob. Gibbon, Novas 2008).

Niniejszy artykul rozpoczynam od charakterystyki niedoboru LCHAD i wy-
magan dietetycznych, ktore scisle wigza sie z ,leczeniem” tej choroby rzadkiej oraz
wskazan biomedycznych do karmienia rurkg. Opierajac sie na badaniach prowa-
dzonych od 2016 roku wsrod pacjentow z niedoborem LCHAD, ich rodzicow, lekarzy
i przedstawicieli organizacji pacjenckich w Polsce i w Finlandii* w dalszej czesci
tekstu przejde do analizy doswiadczen tych pacjentow, ktorzy byli lub nadal sa
karmieni przez sonde, zajmujacych sie nimi czlonkow rodzin i dietetykow. Porusze
takze kwestie, ktorg chciatabym na potrzeby tego tekstu nazwac ,(nie)naturalnoscig
jedzenia” i zwigzkow miedzy technologig biomedyczng i jedzeniem.

Rzadkie choroby metaboliczne na przykladzie niedoboru LCHAD

Opisany po raz pierwszy w 1989 roku niedobor LCHAD jest to rzadka, zagrazajaca zyciu,
uwarunkowana genetycznie choroba metaboliczna®, ktora moze prowadzic do naglej
$mierci noworodka, ciezkiej niepelnosprawnoscii slepoty (Immonen 2016; Piekutow-
ska-Abramczuk iin. 2010; Sykut-Cegielska 2006). Terminem ,choroby rzadkie” okresla
sie duzg grupe chorob (7000-8000), ktore dotykaja w Unii Europejskiej nie wiecej niz

2 Badania prowadzone sa w ramach kierowanego przeze mnie grantu pt. ,Spoteczno-kulturowe
wymiary chorob rzadkich na przykladzie niedoboru LCHAD. Studium poréwnawcze Polski i Finlan-
dii” finansowanego przez Narodowe Centrum Nauki (Nr grantu UMO-2015/17/B/HS3/00107), w kto-
rym oprocz mnie biorg udziat dwie badaczki: dr hab. Anna Kwasniewska, prof. UG oraz mgr Anna
Chowaniec-Rylke, doktorantka na UW. W niniejszym tekscie wykorzystuje przede wszystkim wyniki
badan prowadzonych w Polsce. Z uwagi na fakt, Ze pisze tutaj o rzadkiej chorobie, liczba pacjentow
z niedoborem LCHAD jest stosunkowo niewielka, zatem wszystkie imiona, nazwiska i przezwiska,
ktorymi postuguje sie w tekscie sa pseudonimami. Koniecznos$¢ zachowania i ochrony anonimowosci
badanych nakazuje takze zmiane nazw miejscowosci, z ktorych pochodzg i niepodawanie doktadnego
wieku rozmowcow.

> W polskim pismiennictwie biomedycznym oraz w trakcie organizowanych dla pacjentow i ich
rodzin spotkan, takich jak ,Akademia Metaboliczna” w Sekocinie pod Warszawa w listopadzie 2016
roku, czesto uzywa sie terminu ,wrodzone wady metabolizmu”. Termin ten ukut w1909 roku Archi-
bald Garrod po to, aby scharakteryzowac ,grupe schorzen, ktore »najwyrazniej wynikajg z niewy-
dolnosci [failure] takiego czy innego etapu w serii zmian chemicznych, ktore sktadaja si¢ na metabo-
lizm«” (Paul, Brosco 2013: 11) Jak pisze socjolozka nauki, Hannah Landecker (Landecker 2013),
koncepcja ,metabolizmu” zostata ugruntowana w XIX wieku w rezultacie wspolnych wysitkow z za-
kresu chemii i fizjologii zwierzat. Badaczka podkresla, ze ,wrodzone wady metabolizmu” postrze-
gano jako choroby ,cial przemystowych” (Landecker 2013: 496).
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5na 10 000 osdb; w Stanach Zjednoczonych nie wiecej niz 7,5 na 10 000, a w Japonii
nie wiecej niz 4 na 10 000 (Huyard 2009). Szacuje sig, ze choroby rzadkie dotykaja
od 6 do 8% populacji. Czesto sg to powazne, przewlekle choroby, ktore prowadza do
kalectwa, a nawet smierci. Choroby te stanowig wyzwanie nie tylko dla pacjentow
iichrodzin, lecz takze dla systemu opieki zdrowotnej (Libura i in. 2016). Czesc z tych
chorob diagnozowana jest w ramach przesiewowych badan noworodkow (zob. Paul
i Brosco 2013; Timmermans i Buchbinder 2013). Niedobor LCHAD wigczono do tych
badan w Finlandii i w calej Polsce odpowiednio w 2015 i w 2013 roku. W przypadku
braku diagnozy i podjecia leczenia choroba charakteryzuje sie wysoka $miertelnoscia.
Choroba wystepuje niezwykle rzadko w Australii i Ameryce Péinocnej, jednak dosy¢
czesto w Europie - szczegolnie w regionie Morza Baltyckiego, w krajach takich jak
Finlandia (Immonen 2016) i Polska (Piekutowska-Abramczuk i in. 2010).

Miedzy 1976 a 2014 rokiem niedobor LCHAD zdiagnozowano u czterdziestu
siedmiu pacjentow w Finlandii, z ktorych dwudziestu siedmiu zmarto (Immonen
2016). W Polsce zdiagnozowano te chorobe u piecdziesieciu dziewieciu pacjentow
pomiedzy 1986 a 2009 rokiem, z ktorych zmarlo dwudziestu (Piekutowska-Abram-
czuk iin. 2010; Sykut-Cegielska i in. 2011).

Podobnie jak w wypadku wielu innych choroéb rzadkich, na niedobor LCHAD nie
ma narazie lekarstwa (zob. Larotonda 2016). Obok unikania ,glodzenia” i nadmierne-
go wysilku fizycznego, uboga w tluszcze i bogata w weglowodany dieta jest jedynym
sposobem terapii. W praktyce oznacza to, ze osoby cierpigce na te chorobe powinny
spozywac posilki co 3-4 godziny w ciggu dnia (w zaleznosci od wieku) i unika¢ nocnego
,glodzenia”. Lista pokarmow zabronionych jest dosy¢ dtuga i obejmuje miedzy innymi
wszystkie oleje i tluszcze, ttuste mieso i wedliny, ale rowniez majonez, zottka, sery
i produkty mleczne, w ktorych zawartosc ttuszczu wynosi powyzej 0-0,5%, czekolade,
niektore owoce i warzywa (tj. awokado, oliwki) i orzechy. W miejsce ,niepozadanych”
tluszczow, ktore zawierajg dtugotancuchowe kwasy tluszczowe, pacjentom suplemen-
towany jest olej MCT (Medium-chain trigliceryde), ktory zawiera sredniotancuchowe
kwasy ttuszczowe*. Ponadto noworodki, u ktorych zdiagnozowano niedobor LCHAD,
nie powinny, wedtug niektorych rozmowcow, spozywac mleka matki, lecz mieszanki

* Oprocz oleju MCT, ktory dostepny jest na tzw. import docelowy, pacjenci spozywaja np. MCT
Procal (producent: Vitaflo). Suplementy zawierajagce MCT produkowane s3 przede wszystkim przez
dwie firmy —Nutricia (holenderska firma, ktoéra od 2007 roku jest czescig koncernu Danone) oraz
Vitaflo (brytyjska firma, ktora jest obecnie czescig koncernu Nestlé Health Science). Te same firmy
czesto sponsorujg niekiedy kilkudniowe spotkania i konferencje pacjentow i ich rodzin oraz leka-
rzy, dzieki czemu, jak powiedziata mi jedna z lekarek opiekujacych sie dzie¢mi z LCHAD, takie spo-
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mleczne z MCT (tj. Lipistart® - producent Vitaflo, Monogen® — producent Nutricia lub
Humane z MCT). Dieta pacjentow z LCHAD odbiega wiec znaczaco od diety rekomen-
dowanej ,normalnym” noworodkom i dzieciom (por. Weker i Baranska 2014). Takie
same mieszanki podawane s3 rowniez starszym dzieciom i nastolatkom karmionym
przez rurke. Zdaniem jednej z dietetyczek, z ktorymi rozmawiatam:

Poza tym, ze mozemy ja [mieszanke] stosowac od urodzenia, to mozemy ja stosowac,
no w zasadzie bardzo dtugo, do kiedy dziecko chce pi¢ mleko. Jak sg dzieci karmione
przez gastrostomie odzywczg czy czasowo przez sonde nosowo-zoladkowsa, bo cos
tam sie dzieje i trzeba zalozy¢ ta sonde, no to oczywiscie moze by¢ taka mieszanka
uzytaiu dzieci starszych, i u nastolatkow rowniez.

Nieprzestrzeganie zalecen dietetycznych, ale rowniez przeziebienia, goragczka, bie-
gunka, wymioty, nadmierny stres czy wydatkowanie energii, moga bardzo tatwo
doprowadzic do tzw. dekompensacji metabolicznej® i wymagaja natychmiastowej
hospitalizacji (Immonen 2016; Sykut-Cegielska 2006).

W zyciu codziennym dzieci i nastolatki z niedoborem LCHAD postrzegane s3
jako osoby, ktore nieustannie cos jedza albo wrecz przeciwnie: nie jedza. Jednym
slowem ich relacja do jedzenia nigdy nie jest ,normalna” z punktu widzenia rowie-
$nikow i 0sob postronnych (np. nauczycieli). Dobrym przyktadem na ,nieustanne”
jedzenie niech beda doswiadczenia jednego z pacjentow w wieku szkolnym. Podczas
spotkania organizowanego wiosng 2017 roku przez lekarzy i firme farmaceutyczng
dla dzieciinastolatkow z LCHADiich rodzicow, ktoremu obok wyktadow dotycza-
cych choroby i diety towarzyszyly takze warsztaty kulinarne, rozmawiatam z mama
chlopca w wieku szkolnym. Podkreslata, jak zresztg i inni rodzice chorych dzieci

tkania sg bezplatne dla rodzin. Niestety, z racji ograniczonej objetosci niniejszego tekstu poglebio-
na analiza tej kwestii jest niemozliwa.

5> W trakcie konferencji i spotkan organizowanych dla chorych i ich rodzin, ktore dotyczyty wro-
dzonych wad metabolizmu, terminem ,dekompensacja” i/lub ,dekompensacja metaboliczna” po-
slugiwano sie tak, jakby byt on zrozumiaty dla wszystkich uczestnikow oraz bez odwolywania sie do
definicji biomedycznej. Wskazywano raczej na fakt, ze dziecko z LCHAD jest ,zagrozone dekom-
pensacja metaboliczng” (np. pod postacig ,ciezkiej” hipoglikemii, a wiec bardzo niskiego poziomu
cukru we krwi). Podkreslano rowniez, ze ,w przypadku ryzyka wystapienia dekompensacji metabo-
licznej (najczesciej w przebiegu infekcji, wymiotow, utraty taknienia, stanow gorgczkowych, po
szczepieniach)” lub zwigekszonej pracy miesni konieczna jest natychmiastowa hospitalizacja (no-
tatki z 8.04.2017 r.). W broszurce przeznaczonej dla chorych na acydurie organiczne (rzadka choro-
ba metaboliczna) i ich rodzin, ,dekompensacje” definiuje sie ogdlnie jako ,termin metaboliczny
opisujacy poczatek choroby, w ktorym dochodzi do zalamania metabolizmu i do rozkladu zmaga-
zynowanych bialek w komodrkach i tkankach. Zazwyczaj jest spowodowany przez biegunke, wymio-
ty, lekka infekcje” (Gick b.d.: 17).
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w podobnym wieku, Ze jej syn zdaje sobie sprawe z koniecznosci czestego spozy-
wania positkow (i negatywnych konsekwencji w przeciwnym razie) i ze regularnie
zabiera ze sobg do szkoly mnostwo przekasek (kanapek, owocow, soczkow), czym
zyskal sobie przezwisko. Siedzacy tuz obok nas chlopak zaraz dodat, ze przezywaja
go ,Banan”, po czym zacytowatl przystowie: ,Kto sie przezywa, sam sie tak nazywa’,
dajgc tym samym jasno do zrozumienia, jaki jest jego stosunek do przezywajacych
go w ten sposob rowiesnikow. Wykraczanie poza spolecznie i kulturowo uznang
norme, niezaleznie od tego, czy bedzie ona dotyczyla czestotliwosci i zawartosci
positkow, wygladu fizycznego itp., stanowi czesc sktadowg zycia z chorobg rzadka.
Jak podkreslata Alice Larotonda (Larotonda 2016: 29) w odniesieniu do wtoskich
dzieci cierpigcych na rzadkie choroby, ktore ,wigza sie z namacalnymi zmianamina
ciele”, czyniacich [wyglad] zewnetrzny w sposob znaczacy ,»widocznyme« i »innym«”,
W przyjmowanej przez nie interpretacji tego, co jest ,normg” zaréwno ,zbyt dobry
lub zbyt zty wyglad moga wybiegac poza normalnos¢ i stad mogg by¢ uznawane za
problematyczne”. W kontekscie analizowanych tu doswiadczen chorych z deficytem
LCHAD, zarowno zbyt czeste jedzenie, jak i niejedzenie wybiegaja poza przyjeta
spolecznie ,norme” dotyczaca tego co, jak i kiedy powinno sie spozywac.
Koniecznosc czestego jedzenia, ale rowniez obawa przed ,nadmiernym” wydat-
kowaniem energiii zwigzane z tym ryzyko dekompensacji sprawiaja, ze czesc dzieci
w wieku szkolnym nie bierze udzialu w zadnych aktywnosciach pozaszkolnych
(np. wycieczkach), co prowadzi do tego, ze s3 lub czuja si¢ wykluczone. Zdarza sie
oczywiscie, ze niektore dzieci jezdza na wycieczki, chodza do kina czy teatru wraz
z calg klasg, ale tylko dlatego, ze towarzyszy im w tych wyprawach jedno z rodzicow.
Wykluczenie - cho¢ moze ,zroznicowanie” byloby tu lepszym okresleniem - cho¢
nanieco innym poziomie ma rowniez miejsce w samych rodzinach. Jako ze positki
dzieci i nastolatkow z tg chorobg metaboliczng roznis sie, jesli chodzi o sktad, od
positkow spozywanych przez pozostatych cztonkow rodziny (cho¢by z uwagi na
zawartosc¢ ttuszczu), matki — ktore w badanych rodzinach najczesciej gotowaty -
przygotowuja dwa positki — osobny dla dzieci z niedoborem LCHAD i osobny dla
reszty rodziny. Warto jednak zauwazyc¢, ze w niektorych rodzinach positki dla tych
pierwszych ,przypominajg” te dla tych drugich, o ile nie wykracza to poza zalece-
nia dietetyczne. Czasami dzieje sie tak za sprawg samego dziecka, ktore chce jesc
,t0 samo” co reszta rodziny. Niemniej zanim reszta rodziny usigdzie na przykiad

do obiadu, te pierwsze zjadly juz kilka positkow, wiec najczesciej towarzyszg tyl-
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ko pozostatym czlonkom rodziny (i badaczce). Jedzenie pacjentow z niedoborem
LCHAD jest nie tylko ,inne” od jedzenia spozywanego przez reszte rodziny i/lub
rowiesnikow, charakteryzuje sie takze innym rytmem czasowym.

Jedzenie co 3-4 godziny (takze w nocy, przynajmniej w pierwszych miesigcach
i/lublatach zycia) stanowi czes¢ sktadowa zycia z niedoborem LCHAD, jednak druga
strong medalu jest niejedzenie. W dalszej czesci tekstu pragne pokazac, ze czestym
sposobem na ,przezwyciezenie” trudnosci z jedzeniem jest karmienie przez rurke

i/lub gastrostomia, ktore same mogg jednak rodzic kolejne problemy.

Karmienie przez rurke. Biomedyczna

odpowiedz na problem niejedzenia

Sposrod dwunastu rodzin pacjentow z niedoborem LCHAD w Polsce, z ktorymi do-
tychczas udalo nam sie porozmawia¢, wiekszosc chorych w pewnym okresie zycia
byta lub nadal jest karmiona przez rurke lub gastrostomie. Swiadczyly o tym cho-
ciazby oprawione w ramki i wiszgce na scianie, stojace na szafkach i umieszczone
w albumach zdjecia dzieci z sondg. Do przyjrzenia si¢ blizej kwestii karmienia przez
rurke i PEG-i sktonily mnie rozmowy zlekarzamiw Finlandii, w ktdrych za kazdym
razem powracal motyw gastrostomii. I tak na przyklad jedna z finskich lekarek, pod
ktorej opieka znajduje sie czworo wcigz niepelnoletnich pacjentow z niedoborem
LCHAD, podkreslatla, ze tak naprawde nie wiadomo, kiedy ,przestac¢ karmic przez
rurke” (miata tu na mysli PEG-a). Wbrew temu, co pojawia si¢ w literaturze naukowej
dotyczacej tej choroby, kontynuowata lekarka, problemem w przypadku jej pacjentow
nie jest nadwaga, a raczej (nie)jedzenie, a dokladnie nauczenie pacjentéw karmionych
czesto od wezesnego wieku przez PEG-a ,jak jesc¢”. Czym jest zatem gastrostomia,
regularnie okreslana w rozmowach biomedycznym terminem ,PEG”?

W polskiej literaturze biomedycznej gastrostomia jest definiowana na przyktad
w taki sposob:

Gastrostomia jest rodzajem przetoki zotagdkowo-skornej wytworzonej w celu dostar-
czania substancji odzywczych bezposrednio do zotadka. Uzasadnieniem takiego od-
zywiania jest mozliwos¢ zywienia chorych w przypadkach nieoperacyjnych rakow
przelyku lub po oparzeniach przetyku, czesto traktowana jest jako zabieg paliatywny
w ostatnim okresie zycia chorych na raka przetyku, a u dzieci z mukowiscydozg -
jako mozliwos¢ dodatkowego zywienia w godzinach nocnych w celu dostarczenia
wymaganego pokrycia energetycznego. (Bazalinski, Baranska 2006).
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Z tego samego tekstu mozemy sie dowiedziec, ze odbywa sie to przez ,polaczenie
swiatla przewodu pokarmowego ze skorg poprzez wprowadzenie duzej sredni-
cy drenu (15-28 Cha/F) do zotadka przez powtoki brzuszne” (Bazalinski, Baranska
2006). Najczesciej stosowanym sposobem wykonywania przetoki jest obecnie metoda
przezskorna endoskopowa (PEG). Te metode po raz pierwszy zastosowano w 1979
roku w Stanach Zjednoczonych (Cleveland), gdzie wykonuje sie¢ obecnie ponad 220
tysiecy PEG-0w rocznie (Bazalinski, Baranska 2006). Z uwagi na niski odsetek po-
wiklan, metoda gastroskopowa znalazta uznanie w oczach neurologow i onkologow
leczacych dorostych. Jak podkreslajg lekarze, Dariusz Bazalinski i Beata Baranska
(Bazalinski, Baranska 2006) PEG mozna stosowac przez jakis czas (od miesigca do
kilku miesiecy)lub na state. Ponadto, w przeciwienstwie do sondy nosowo-zoladko-
wej, PEG pozwala na lepszg pielegnacje osoby chorej: ,zmniejsza ryzyko zapalenia
ptuc spowodowanego zachlysnieciem, zwlaszcza u pacjentow nieprzytomnych, nie
powoduje dyskomfortu, stanow zapalnych, odlezyn w jamie nosowej i gardle, ist-
nieje mniejsze ryzyko przypadkowego usuniecia, latwa w pielegnacji” (tamze). Jak
wskazuja doswiadczenia pacjentow, o ktorych bede pisata w ostatniej czesci arty-
kutu, uzytkownicy PEG-6w mogg mie¢ nieco odmienng opinie na temat zarowno
,komfortu”, jak i ,fatwosci pielegnacji” gastrostomii (por. Pols, Limburg 2016).

Z punktu widzenia biomedycyny, ,podstawowym celem odzywiania jest do-
starczenie odpowiedniej ilosci energii, biatka i wody, sktadnikow niezbednych do
prawidlowego funkcjonowania organizmu” (Bazalinski, Baranska 2006). Nie ma wat-
pliwosci, ze karmienie przez rurke spelnia te funkcje. Podejscie takie zreszta dobrze
wpisuje sie w analizy odzywiania podejmowane w ramach krytycznych studiow nad
jedzeniem. Podkreslajg one znaczenie zmiany w srodowisku amerykanskich lekarzy
idiabetologow, ktora nastgpila po Il wojnie swiatowej, a w szczegolnosci od lat 70. XX
wieku (Kimura, Biltekoff, Mudry, Hayes-Conroy 2014). Nie tylko uwaga srodowiska
lekarskiego przeniosta si¢ z chorob zakaznych na choroby przewlekte (np. cukrzy-
ce i choroby ukladu krazenia), ale rowniez doszto do ,dramatycznej ekspansji roli
odzywiania i wartosci moralnej nadawanej »wlasciwemu jedzeniu«” (Kimura i in.
2014: 36). Wspotczesnie rzadowe programy informujace o sposobach ,wtasciwego”
odzywiania w Stanach Zjednoczonych, jak podkresla Aya Kimuraiin. (Kimuraiin.
2014: 37), ,zachecajg osoby jedzace, aby traktowatly sie¢ niczym technikow, ktorzy
serwisuja swoje ciata [odpowiednig iloscig] kalorii i sktadnikow odzywczych”. Echa
takiego podejscia znalez¢ mozna w przytaczanym powyzej cytacie z artykutu polskich
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lekarzy. Co jednak, jesli - jak wskazujg na to studia antropologiczne - jedzenie to co$
wiecej niz tylko ,dostarczanie odpowiedniej ilosci energii, biatka i wody”, a kwestia
budowania i podtrzymywania relacji spoleczno-kulturowych? I co, jesli jedzenia
i smaku musimy sie ,nauczyc¢” lub starac sie go ,nie zapomniec”, jak ma to wlasnie

miejsce w wypadku pacjentow karmionych przez rurke?

Nie(naturalnosc) jedzenia: pokarmy, ktorych musimy si¢ nauczy¢

W ostatnich latach ukazato sie kilka prac, glownie holenderskich i dunskich badaczek
spotecznych, analizujgcych doswiadczenia pacjentow, ktorzy sg lub byli karmieni
przez rurke i na nowo ,uczg si¢” jedzenia i/lub smakowania potraw (Hillersdal,
Christensen, Holm 2017; Mol 2011; Pols, Limburg 2016). Jakkolwiek poréwnawczo
cenne, badania te skupialy sie na doswiadczeniach chorych w zaawansowanym
stadium (i wieku), cierpigcych na stwardnienie zanikowe boczne, rzadka chorobe
neurozwyrodnieniowg. Decydowali sie oni na PEG-a zwykle w momencie, kiedy nie
byli w stanie przetykac (Pols, Limburg 2016) i/lub mieli problemy z przetykaniem
pokarmow i napojow w wyniku problemoéw neurologicznych lub wylewu (Mol 2011).
Nie traktowaty natomiast o doswiadczeniach chorych dzieci i mtodziezy, ktorzy
od urodzenia cierpig na choroby rzadkie.

Kiedy rozmawiatam (MR - autorka tekstu) z dietetyczka (D) pracujaca w du-
zym centrum zdrowia, pod opiekg ktorego, jak mi powiedziano, jest obecnie okoto
dwudziestu pacjentow z niedoborem LCHAD, o tym, ilu sposrdd nich ma zalozone
PEG-i, zaznaczyta, ze ,to zdecydowanie nie jest norma” i dodata: ,To taka troszeczke
ostatecznosc. Zresztg rodzice tez tak to traktuja, jak ostatecznos¢. Rodzice zawsze
walczg o to jednak, zeby gdzies tam rozkarmiac¢ dziecko innymi sposobami. Boja
si¢” (zob. Pols, Limburg 2016: 365). Na moje pytanie o to, z czego moga wynikac te
obawy, odpowiedziala:

D: Wiadomo, ze jest wieksze ryzyko zakazen. Chociazby tego sie boja. Moze sie boja
samej opieki nad tym i tego, ze dziecko bedzie mialo kontakt zewnetrzny ze srodowi-
skiem przez brzuch, co nie jest jakg$ tam norma. Moze to tez w pewnym sensie styg-
matyzuje, tak. Mysle, ze tam rozne mogg by¢ obawy.

MR: No bo ja to sobie tak pomyslatam, ze z drugiej strony moze byliby zadowoleni, no
ze tak w pewnym sensie tatwo i majg kontrole, wiec nie ma...

D: No, powiem szczerze, ze niektorzy, przy tych innych chorobach, wrodzonych wa-
dach metabolizmu, dzieci, ktore musialy mie¢ zatozone PEG-i, no to rodzice juz fak-
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tycznie tak troszeczke za duzo bazujg na tych PEG-ach zamiast np. uczyc dziecko
i przyzwyczajac do tego jedzenia doustnego.

MR: Czyli dziecko wlasciwie mogloby, jesli jest na PEG-u od niemowlecia, mogloby
wlasciwie nie jes¢, rozumiem?

D: Teoretycznie tak, natomiast staramy sie stymulowac dziecko do jedzenia, jezeli,
tak jak mowitam, jest to mozliwe.

Wypowiedz dietetyczki dobrze obrazuje ambiwalentng pozycje, jakg gastrostomia
lub generalnie technologie biomedyczne zajmuja z perspektywy uzytkownikow iich
opiekundow. Wlasciwym czy ,normalnym” sposobem jedzenia nie jest podawanie
go przez, jak to okresli przywolywana w dalszej czesci tego artykutu pacjentka,
,dziure wbrzuchu’”, a jedzenie przez usta. Ten pierwszy sposob ,jedzenia” nie tylko
budzi obawy natury medycznej i higienicznej (obawy przed zakazeniem, pytania
o wlasciwy sposob pielegnacji itd.), ale z uwagi na swoja ,widoczno$¢” moze réwniez
stygmatyzowac spotecznie. Jednoczesnie kiedy technologia biomedyczna stala sie
juz czescig zycia pacjenta i jego bliskich, okazuje si¢, ze moze ona usprawnic ich
codzienne funkcjonowanie w niespodziewany dotad sposob. Do tego nawet stopnia,
ze staje sie ,naturalna” i z uwagi na swojg wieksza ,skutecznosc” zastepuje — cat-
kowicie lub w duzej mierze — sposob jedzenia ,przez usta” (zob. Rabinow 1996). Jak
mowi dietetyczka: ,zamiast np. uczy¢ dziecko i przyzwyczajac¢ do tego jedzenia
doustnego” rodzice ,bazujg na tych PEG-ach”.

Dobrym przykladem na sytuacje, kiedy to odzywianie zaposredniczone przez
technologie biomedyczna stato si¢ naturalnym sposobem spozywania positkow jest
historia jednej z pacjentek mojej rozmowczyni. Jest to dziewczynka z niedoborem
LCHAD, u ktdrej zalozono gastrostomie w wieku niemowlecym (przed ukonczeniem
pierwszego roku zycia). Dziewczynka chodzi obecnie do przedszkola, ale rodzice
nadal karmig jg przez PEG-a:

Rodzice jej glownie podaja positki do PEG-a, natomiast tez je troszeczke doustnie. No
bo, jezeli mimo wszystko jest zachowana ta mozliwos¢, czyli jest zachowana cigglos¢
uktadu pokarmowego, dziecko przelyka, a jest to tylko, nie wiem, nieche¢ do jedze-
nia, jakie$ problemy psychologiczne, no to staramy sie tg diete rozszerzac, zeby jed-
nak... no OK ten PEG, poczatkowo, podstawa, ale pozniej, zeby jakos tak bazowac na
tych positkach doustnych.

Decyzje o karmieniu przez sonde nosowo-zoladkowa, wedlug tej samej rozmow-
czyni, w przypadku innej dziewczynki podjeto, poniewaz ,po prostu dziecko nie
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jadlo”. To wlasnie kwestia (nie)jedzenia zdaje si¢ odgrywac kluczowa role w podje-
ciu decyzji o karmieniu przez rurke. Co wiecej, zycie codzienne wiekszosci dzieci
inastolatkow z niedoborem LCHAD w Polsce zdaje si¢ oscylowac miedzy okresami
,nhormalnego” (oczywiscie dla tej choroby) jedzenia a okresami niejedzenia, ktore
niejednokrotnie zostajg zaposredniczone przez biotechnologie medyczng w postaci
sondy nosowo-zotagdkowej lub rzadziej PEG-a.

Tak bylo w przypadku uczeszczajacej obecnie do szkoly ponadpodstawowej
nastolatki, Kamili, z ktora z racji wieku mogtam swobodnie porozmawiac o jej do-
swiadczeniach z jedzeniem przez rurke (w rodzinach, z ktorymi udato nam sie
dotychczas porozmawia¢, wiekszos¢ dzieci z niedoborem LCHAD jest w wieku
przedszkolnym lub wczesnoszkolnym). W rozmowie uczestniczyla rowniez mama
Kamili, pani Katarzyna (PK).

Jesli chodzi o jedzenie, przez pierwsze miesigce zycia Kamila zapowiadala sie
bardzo dobrze - jadla regularnie, co napawalo optymizmem nie tylko jej matke,
aleilekarzy prowadzacych. Wedtug pani Katarzyny: ,Pani doktor byta bardzo za-
dowolona, ze ona je. Bo te dzieci nie chcg jesc. Bo to jest tak: co trzy godziny, bez
przerw nocnych, jedzenie. Nie chcg jes¢, ona mowi, z jedzeniem to jest koszmar”.
Po powrocie ze szpitala jednak Kamila ,przestata jesc”, ,buzie zamknetla i koniec.
Nie bedzie jad}a”. Pani Katarzyna okreslila to krotko: byt kryzys z jedzeniem. Byt
Byl kryzys”. Chociaz sonda ,rozwigzata” problem z niejedzeniem, to nie byta ideal-
nym rozwigzaniem. Kamila miala ,wiecznie katar, non stop podraznione, wiecznie
katar”, a ,policzki od plastra wiecznie zaognione”.

Kamila, jak powiedziala pani Katarzyna, ,bardzo czesto mi wpadata w dekom-
pensacje [...]. Ona mi tak: czesto wymiotowata, biegunek nie, ale wymioty czeste. Ale
u niej wystarczylo, ze zwymiotowala raz i juz miata podniesione enzymy miesnio-
we. U niej bardzo szybko dekompensacja. Nawet to jest do dzisiaj”. Po czym zaraz
dodata: ,To juz wiedzialam, ze juz do szpitala musze na kroplowki”.

Problemy zjedzeniem, czeste dekompensacje i wizyty w szpitalu, podczas kto-
rych Kamilj, jak i innym pacjentom cierpigcym na te chorobe, podawano roztwor
glukozy, sprawity, ze kilka lat temu jej matka podjela decyzje o tym, ze jedynym

rozwigzaniem w tej sytuacji bedzie PEG:

PK: I wtedy padlo, zeby zalozy¢ PEG-a, bo nie byto innego wyjscia.
MR: Jak to byto?
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PK: Ja sie na PEG-a zgodzitlam w sumie od razu, bo przemyslatam sprawe. A zreszta
nawet z dr X dyskutowatam na temat PEG-a dzien wczesniej. | mowie: to jest bez sen-
su tak trzymac jg w szpitalu miesigcami. Mowie: ona mi nie bedzie jadla, ja pojade do
domu, bedzie problem. Mowie znowu beda dekompensacje, wieczne klucia. Mowie
cos trzeba, na sonde ona juz sie nie zgodzi, bo ona jest juz za duza na sonde. Mowie
trzeba bedzie zatozy¢ PEG-a. |...]

MR: Kto w ogole pani zaproponowal, zeby [zalozyc] tego PEG-a?

PK: Ja sobie poczytalam. Powiem tak: ja sobie sama poczytalam, porozmawiatam
z dwoma mamami, ktére majg PEG-a. Powiedzialy mi za i przeciw. [...] I pézniej pani
doktor, ze zakladajg tego PEG-a, bo nie ma innego wyjscia, bo tak to by musiata miesz-
kac w szpitalu.

Lekarze w centrum zdrowia zgodzili sie ostatecznie z decyzjg matkii Kamila przez
ponad dwa lata karmiona byla przez gastrostomie odzywcza typu ,grzybek™. Kiedy
zapytatam, jak ,obstuguje sie” PEG-a, pani Katarzyna powiedziala, Ze to proste:
»10 jest tak: strzykawke ma sie z jedzeniem, guzik sie otwiera, podlgcza sie rurke
no istrzykawka sie podaje. I to tam, to tam zadna filozofia. Ona mogtaby sama, ale
ona nie robita”. Zaleta PEG-a bylo tez to, ze Kamila mogla by¢ karmiona Humanga
z MCT takze w nocy bez budzenia: ,Ona se mogla spacijajej podatam”.

OPEG-ui ,grzybku”, szczegdlnie o momentach, kiedy dochodzito do ich wymiany
w szpitalu, Kamila mowila jako o ,dziurze w brzuchu”. Kiedy zapytatam sie o to, jak sie
czula ,z dziurg w brzuchu?”, odpowiedziata: ,To bylo dziwne, bo jak ci ktos w srodku,
wbrzuchu cos wyciaga albo wklada, to jest strasznie dziwne uczucie”. Decyzje o wyjeciu
PEG-a podjeta sama Kamila, ktorej przeszkadzat fakt, ze nie dalo sie go zbyt dobrze
ukry¢ pod ubraniem (por. Pols, Limburg 2016: 374) oraz konieczno$¢ nieustannego
oczyszczania, odkazania i generalnie utrzymywania ,grzybka” w stanie ,suchosci”.
Wymienione przez moja rozmowczynie powody potwierdzaja poniekad obawy rodzi-
cow przed zalozeniem PEG-a, ktore pojawily sie w przytaczanej wczesniej wypowiedzi
dietetyczki. W przypadku Kamili dodatkowo zmienil sie jej stosunek do jedzenia:

No, ja wlasnie wtedy miatam te problemy z tym jedzeniem, to bulki z ketchupem, co
warzyw za bardzo nie chciatam jes¢itakich rzeczy|[...] to spaghetti, zupe pomidorowa
[...]Ja nie jem tlustych rzeczy, wiec ja jak co$ ma posmak taki albo czuje na ustach albo
na palcach co$ tlustego, to ja wiem, ze to jest ttuste. [...] I wiadomo, Ze jakbym miata
jesc¢ tak co dwie godziny, co trzy, to sie potem czlowiekowi nie chce. I nie dziwie sie, ze

¢ Wykorzystuje stownictwo, ktorym postuguja sie uzytkownicy i/lub ich rodziny. ,Grzybek” to
znajdujacy sie na powierzchni brzucha ,guzik”, do ktorego na czas karmienia podlacza sie rurke.
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kiedys sie tak wkurzatam, bo sie tak naprawde nie da, jak musialam tyle jes¢, szcze-
golnie jak bylam mlodsza. No, teraz to wiem, ze musze jes¢, wiec jem... Pilnowag, za-
wsze sama si¢ pilnuje. Wiem, co moge jes¢, czego nie moge, wiec nikt mi nie musi
mowic tego. A z czasem tego jedzenia to tez wiedziatam, bo wiadomo, ze nie chce leze¢
w szpitalu, bo to jest strasznie meczgce i te kroplowki. I to nie mialoby sensu, gdybym
nie jadla, bo byloby jeszcze gorze;j.

Wypowiedz Kamili wskazuje na dwie istotne kwestie, ktore stanowig czes¢ sktadowa
zycia codziennego z rzadka choroba metaboliczng. Po pierwsze, na wspomniang
juz kilkakrotnie w niniejszym artykule koniecznos¢ czestego spozywania positkow
przez osoby z deficytem LCHAD, ktora wykracza poza ,normalng” czestotliwosc¢
jedzeniaisprawia, ze ,potem cztowiekowi nie chce [si¢ jesc].[...] Bo sie tak naprawde
nie da, jak musialam tyle jes¢”. Po drugie, na to, ze podobnie jak i inne osoby cierpigce
na te chorobe Kamila nie moze sobie pozwoli¢ na ,niejedzenie” i ,musi” nauczy¢
sie (czesto) jes¢. W przeciwnym razie ,byloby jeszcze gorzej”, a wiec czekatyby ja
czeste hospitalizacje. Doswiadczeniom czestego pobytu w szpitalu oraz wiedzy,
poczatkowo wpajanej przez rodzicow (i lekarzy) o tym, co mozna jesc¢ towarzyszy
monitorowanie tego, co sie je i jak czesto sie je.

W trakcie kilkuletniego ,epizodu” z PEG-iem Kamila wcigz ,normalnie” pila
herbate czy jadla swojg ulubiong zupe pomidorowa. Niemniej, jak przyznatla, zycie
z PEG-iem nadaje innego znaczenia kwestii smaku: ,Ale to juz sie smaku nie czuje,
ani w ogdle. Ale jak cos si¢ niby podaje, wode, jak przeptukiwac, to tutaj czutam
jakbym polykata wode i tutaj podchodzil mi smak jakby”. Jako ze w zyciu Kamili
doswiadczenia z biotechnologiag medyczng takg jak PEG i sonda nosowo-zotadkowa
byly okresowe, nawet wowczas nie opuszczala jej pamie¢ smaku i jedzenia (zob.
Mol 2011: 472; Hillersdal i in. 2017: 482-483). Jednakze wsrod matek, ktore pani
Katarzyna pytata o porade w sprawie PEG-a, byly i takie, ktorych dzieci miaty za-
tozonego PEG-a niemal od urodzenia i - jak zgodnie przyznawaly przywolywane
w tym tekscie przedstawicielki stuzby zdrowia w Finlandiiiw Polsce — nie umiaty
(juz) jesc. Jednemu z takich chtopcow, wedtug Pani Katarzyny, ,juz sie nie chce bu-
zig jesc”, ,nie jest nauczony jes¢”. Odzywiany jedynie przez PEG-a chlopiec stal sie
zalezny od rurkiimatki, ktora go karmi. Taka zaleznos¢, zdaniem mojej rozmow-
czyni, odbiega od normalnoscii czyniz chtopca kaleke: I to jest wlasnie niedobre,
bo jak mozesz jes¢ buzig, to jedz buzig”. Podobnie do opisywanej wczesniej przez
dietetyczke dziewczynki, ktorej rodzice ,gldwnie podaja positki do PEG-a”, takze dla
tego chtopca karmienie zaposredniczone przez technologie biomedyczng stalo sie
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naturalnym sposobem odzywiania. Parafrazujac Hilldersdaliin., ktore analizowaly
to, jak zmienialo sie doswiadczenie jedzenia, nasycenia i gtodu u skrajnie otytych
pacjentow, ktorzy poddali sie leczeniu bariatrycznemu, technologie biomedyczne
,Zmieniaja ciato w sposob, ktdry zmusza pacjentow do zmiany swoich nawykow
zywieniowych” (2017: 485). W pewnych wypadkach taka zmiana moze by¢ na tyle
radykalna, ze czyni z jedzenia - tutaj jedzenia przez usta - co$ ,nienaturalnego”.

Podsumowanie

Jak podkreslaja antropolodzy medyczni, Peter Brown i Ron Barrett, rozwoj nowych

technologii biomedycznych umozliwik:

przesuniecie granic zycia; zarowno jesli chodzi o umozliwienie kontynuacji zycia
matych, urodzonych przedwczesnie noworodkow (ktore w przeszlosci czekataby
$mierc), jak i odsuwanie $mierci (za sprawg respiratorow i sond do karmienia) na nie-
slychanie dtugi czas. Krotko mowiac, technologie biomedyczne wymagaja nowej de-
finicji zycia i $Smierci (Brown, Barrett 2010: 209).

Wynalezienie i zastosowanie sond do karmienia i gastrostomii mozna jak najbardziej
zaliczy¢ do - jak napisano na stronach Feeding Tube Awareness Foundation - ,inter-
wengcji medycznych ratujacych zycie”. Jednak powigzanie karmienia przez rurke - takze
W powyzszym cytacie z poczytnego tomu przygotowanego z mysla o studentach antro-
pologii medycznej - przede wszystkim z ,odsuwaniem smierci” zamazuje caly szereg
znaczen, z ktorymi wigze sie jej stosowanie dla chorych na rzadkie przypadtosci, w tym
pacjentow z niedoborem LCHAD i ich rodzin. Chodzi tu nie tylko o — usankcjonowa-
ne biomedycznie — dostarczanie cialu chorego sktadnikow odzywczych, ale rowniez
o obawy inadzieje, jakie wigza sie z ta technologia biomedyczng oraz codzienng prak-
tyke, az wreszcie ,skutki” takiego sposobu przyjmowania pozywienia, w tym odczucia
smaku i kwestia ,umiejetnosci” jedzenia. Rownie istotne jest to, ze odzywianie przez
rurke — a nie przez usta — moze stac si¢ w niektorych wypadkach ,naturalnym” spo-
sobem jedzenia/karmienia, prowadzac tym samym do pytan natury antropologiczne;j
i filozoficznej o to, czy jedzenie jest czynnoscia ,naturalng’, na czym w ogole polega,
iczym jestjedzenie ,naturalne”. Jak podkreslajg Jeannette Pols i Sarah Limburg, rurka
do karmienia ma ,ré6zne tozsamosci” (Pols, Limburg 2016: 375)i ,nie funkcjonuje sama
»przez sig« [...]. Otrzymuje ostatecznie swoja tozsamosc w trakcie okolicznosci, w kto-
rych sie jej uzywa, niektore rzeczy umozliwiajac, a inne utrudniajac” (Pols, Limburg
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2016: 373). Chociaz zatem karmienie przez rurke i gastrostomia sg niejednokrotnie
niezbedne, by pacjenci przezyli, jednak ich zastosowanie prowadzi do dalszych py-
tan o to, czym jest jedzenie, czy mozna sie go nauczy¢ albo zapomniec. Na podstawie
wcigz kontynuowanych badan prowadzonych z pacjentami z niedoborem LCHAD, ich
rodzicami i lekarzami, w niniejszym artykule staralam sie wykroczy¢ zaréwno poza
biomedyczne definicje karmienia przez rurke jako technologii umozliwiajacej ,dostar-
czanie substancji odzywczych bezposrednio do zoladka” (Bazalinski, Baranska 2006),
jakiutozsamianie jej z ,przesuwaniem granic zycia” przede wszystkim w przypadku
0sob starszych i umierajacych.

Podziekowania

Chcialabym podziekowac¢ badaczkom biorgcym udziat w niniejszym projekcie: dr
hab. Annie Kwasniewskiej, prof. UG oraz mgr Annie Chowaniec-Rylke, doktorantce
na UW. Szczegolnie dziekuje wszystkim osobom, ktore zgodzity sie wzigc¢ udzial
w badaniach: dzieciom, nastolatkom i dorostym z niedoborem LCHAD i ich ro-
dzinom, lekarzom, dietetykom i genetykom oraz przedstawicielom stowarzyszen
w Finlandiiiw Polsce. Dziekuje rowniez redakcji czasopisma ,Lud”, w szczegolnosci
dr hab. Agnieszce Koscianskiej oraz anonimowym recenzentom za cenne wskazowki

odnosnie do pierwszej wersji artykulu.
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