Ekonomia — Wroclaw Economic Review 23/4 (2017)
Acta Universitatis Wratislaviensis
No 3823

DOI: 10.19195/2084-4093.23.4.14

Matgorzata Pietras-Mrozicka
Uniwersytet Lédzki

Wydziat Ekonomiczno-Socjologiczny

Instytut Socjologii

Katedra Socjologii Struktur i Zmian Spotecznych
margapil7@hotmail.com

Zmiany dotychczasowego stylu
zycia pod wptywem leczenia
dietg bezglutenowg w celiakii.
Przyczynek do badan

Artykut nadestany: 21 czerwca 2017 r.; artykut zaakceptowany: 15 grudnia 2017 .
JEL Classification: 110, 112
Keywords: style of life, gluten-free diet, coeliac disease, social life, psychosocial functioning

Abstract

Changes to past lifestyles as a result of non-gluten dietary treatment in coeliac dis-
ease: A contribution to further research

Strict adherence to any elimination diet changes past styles of life of people. It refers especially to
the ones who are obliged to introduce a diet because of a diagnosis of food-related illnesses, such as
coeliac disease (CD). The constraints perceived by the individuals on a dietary regimen may have
a negative influence on their psychosocial functioning. The difficulties are usually experienced in
the situations connected with public consumption like social events and family gatherings.

The article is an attempt to analyze how the implementation of a restrictive diet affects the past
lifestyle of people diagnosed with CD. The only way of treatment of CD is a strict and lifelong elim-
ination of gluten. The results presented are based on literature and a survey carried out on a group of
forty people diagnosed with CD, recruited among the members of The Polish Association of People
with Coeliac Disease and on a Gluten Free Diet (GFD). The research tool was a socio-demographic
and medical questionnaire of own authorship. The character of the survey was just preliminary as
it is going to be followed by a further in-depth qualitative research in the future.

The results of the analysis suggest that introducing a GFD may result in a worsening of psycho-
social functioning of the sufferers, nevertheless some noticeable improvements in their somatic
health. This explains why expanding the social awareness of the difficulties experienced by people
forced to undertake a GFD as a treatment is an important issue. It may contribute to the implemen-
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tation of some good practices aimed at better quality of life of coeliac sufferers and elimination of
barriers to regimen adherence they meet. It is of crucial importance as untreated CD may result in
a gradual deterioration of their health status and occurrence of other serious diseases. Thus, sup-
porting the sufferers of CD in adherence to dietary restrictions enhances their chances of maintaining
an active style of life and more equal participation in social life.

1. Wstep

Niniejszy artykut stanowi probe zastanowienia si¢ nad wymuszona zmiang stylu
zycia 0sob, ktore ze wzgledow zdrowotnych podejmuja leczenie dieta bezgluteno-
wa. Wprowadzenie restrykcji w zakresie przygotowywania i spozywania positkow
wigze si¢ z koniecznoscia przeorganizowania dotychczasowego funkcjonowania
psychospotecznego chorych oraz ich rodzin. Zmuszeni do zmiany utrwalonego
sposobu odzywiania si¢ i przy niemoznos$ci odstgpienia od niego ludzie zaczynaja
dostrzega¢, jak wazna role jedzenie petni w ich codziennym do$wiadczeniu. Dzie-
je sie tak ze wzgledu na liczne funkcje, jakie pelni ta fundamentalna i obecna na
kazdym etapie zycia czynnos$¢, stanowigca istotny punkt odniesienia w ksztatto-
waniu okres$lonego stylu zycia cztowieka. Przyjety przez jednostke i uznany przez
nig za oczywisty styl zycia jest forma ekspresji wlasnej tozsamosci, odnajdywa-
nia sensu w otaczajacej rzeczywistosci oraz zmienng modyfikujaca stan zdrowia
somatycznego i psychicznego. Wedtug Marca Lalonde’a (1978, za: Ostrowska
1999, s. 14) sprzyja on w znacznej mierze, bo az w 50%, wystepowaniu wielu
wspotczesnych chordb, a takze podejmowaniu zachowan zdrowotnych i zwieksza-
niu satysfakcji z zycia. Przenikajac do wiedzy potocznej, fakt ten znajduje swoje
odzwierciedlenie w przekazie medialnym informujagcym o korzystnym wptywie
swiadomego stylu zycia, opartego na stosowaniu réznorodnych diet i aktywnosci
fizycznej, na zdrowie jednostek. W sytuacji doswiadczania choroby dietozaleznej
poddanie si¢ rezimowi dietetycznemu nie wynika jednakze z wlasnej woli cho-
rych, a konieczno$¢ zmiany catego dotychczasowego sposobu funkcjonowania nie
musi by¢ przez nich pozytywnie oceniana. Pozbawiona elementu intencjonalno-
$ci dieta zaczyna by¢ rozpatrywana w kategorii straty i ograniczenia mozliwosci
pelnego cieszenia si¢ zyciem. Przyktadem choroby leczonej dietg jest celiakia,
ktora naktada na chorych obowigzek catkowitej i dozywotniej eliminacji glutenu
ze spozywanych pokarmow.

Celem tego artykutu jest przedstawienie, w jaki sposob przestrzeganie do konca
zycia diety bezglutenowej jako jedynego sposobu leczenia wplywa na codzienno$¢
1 wymusza zmiany dotychczasowego stylu zycia osob ze zdiagnozowang celiakia.
Gloéwne pytanie badawcze brzmi: czy i jak dieta zmienia sposob funkcjonowania
psychospotecznego 0sob z celiakia?

W celu udzielenia odpowiedzi na glowne pytanie badawcze postawiono na-
stepujace pytania szczegotowe:
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1. Jakie sg trudno$ci doswiadczane na plaszczyznie psychologicznej i spo-
tecznej?

2. Czy 1 na jakiego rodzaju wsparcie mogg liczy¢ chorzy?

3. Jakich sytuacji i aspektoéw zycia codziennego dotyczy zmiana?

4. Czy osoby z celiakiag moga tak samo jak zdrowi aktywnie uczestniczy¢
w zyciu spotecznym?

5. Jaka jest dokonana przez chorych ocena zmian stylu zycia wywotanych
stosowaniem diety?

Rozwazania zostang oparte na przegladzie piSmiennictwa oraz badaniu prze-
prowadzonym za pomocg autorskiego kwestionariusza socjo-demograficzno-me-
dycznego wsrod osob z celiakig oraz cztonkow Polskiego Stowarzyszenia Osob
z Celiakia i na Diecie Bezglutenowej. Badanie ma charakter pogladowy i stanowi
przyczynek do dalszych pogtebionych badan jakosciowych.

2. Teoretyczny aspekt badan

Jedzenie stanowi fundamentalny aspekt ludzkiego zycia, zaspokajajac potrzeby
biologiczne, emocjonalne, spoteczne i kulturowe. Obecna w kazdym momencie
zycia konsumpcja pokarmow i zwigzane z nig czynnos$ci sprzyjaja budowaniu
poczucia tozsamosci, identyfikacji z grupg czy zaciesnianiu wigzi. Rozumiejac
za Andrzejem Sicinskim (1978, s. 13—14) styl zycia jako charakterystyczny dla
okreslonych zbiorowosci ,,sposob bycia w spoteczenstwie” oraz ,,zespot codzien-
nych zachowan cztonkéw owej zbiorowosci, umozliwiajacy ich spoteczng identy-
fikacje”, nie sposob poming¢ w rozwazaniach nad stylem zycia rowniez sposobu
odzywiania si¢. Takze ujecie stylu zycia dokonane przez Anthony’ego Giddensa
jako prawidlowos$ci organizujacej zycie jednostki, $wiadczgcej o jej odmienno$ci
badz przynaleznosci do pewnych zbiorowosci (Giddens 1991, za: Ostrowska 1999,
s. 19), przywotuje na mysl jedzenie. Mowiac o stylu zycia jako efekcie wybo-
réow dokonywanych na podstawie utrwalonych w procesie socjalizacji wzorcow,
rowniez Pierre Bourdieu za przyktad stylu zycia podaje preferencje zywieniowe
(Bourdieu 1984, za: Ostrowska 1999, s. 21). Jedzenie zatem, wraz ze zwigzanymi
z nim zachowaniami, potrzebami, motywacjami i warto$ciami, jest jedng z wielu
form stylu zycia. Zarowno Giddens, jak i Sicinski zauwazaja, ze wybory stylu
zycia poddawane sg presjom zewnetrznym i modyfikowane sg aktualnymi uwa-
runkowaniami zyciowymi (Ostrowska 1999, s. 19-25).

W sytuacji choroby mozliwosci dokonywania wyboréw ulegaja znacznemu za-
wezeniu. Sposob doswiadczania zaistniatych ograniczen oraz nadawania im znaczen
przektadajgcych si¢ na zmiany sposobu funkcjonowania nie zalezy od zmiennych
obiektywnych, lecz od subiektywnego postrzegania ich przez jednostki. Zgodnie
z zalozeniami teorii fenomenologicznych i teorii wiedzy zmiana lub utrata punktow
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relewancji, wywotana obecng sytuacjg biograficzng, powoduje chaos i koniecznos¢
ponownego zdefiniowania sensoéw, transformacji tozsamosci, zmodyfikowania za-
soboéw wiedzy podrecznej, a takze uwiarygodnienia i uprawomocnienia nowej rze-
czywistosci (Schiitz 2008, s. 74—87). Dlatego istotne wydaje si¢ poszerzanie wiedzy
na temat wymuszonych zmian stylu zycia osob z celiakia. Ta wiedza moze stanowic¢
uzasadnienie i teoretyczna baze dla dziatan nakierowanych na mozliwosci pod-
trzymania lub polepszania dotychczasowego sposobu funkcjonowania chorych oraz
oferowania im wsparcia. Rezultatem ich do§wiadczania bedzie natomiast bardziej
pozytywne subiektywne postrzeganie przez nich wlasnej sytuacji zdeterminowanej
choroba.

By moc méwic o zmianach, jakie wywotuje celiakia w stylu zycia 0sob cho-
rych, nalezy pokrotce przedstawi¢ specyfike tej jednostki chorobowej. Choc¢ nie
jest to choroba widoczna na zewnatrz, jej leczenie utrudnia dotychczasowe funk-
cjonowanie, podejmowanie wielu aktywnos$ci i utrzymanie relacji spolecznych.
Brak leczenia skutkuje znacznym pogorszeniem stanu zdrowia somatycznego
i psychicznego, wystapieniem wielu schorzen towarzyszacych, a w konsekwencji
wyniszczeniem organizmu, ktore moze prowadzi¢ do $mierci (Dewar, Ciclitira
2005; Zarkadas et al. 2006)!.

Celiakia, inaczej choroba trzewna, to choroba autoimmunologiczna polegaja-
ca na niszczeniu kosmkow jelitowych pod wptywem glutenu (Green, Jabri 2006).
Gluten jest biatkiem roslinnym wystgpujacym w wielu powszechnie spozywanych
zbozach, jak pszenica, jeczmien czy zyto. Jego konsumpcja prowadzi do stanu
zapalnego jelit i powoduje powazne zaburzenia wchtaniania. Jedynym sposobem
leczenia choroby jest wprowadzenie na state $cistej diety bezglutenowej, gdyz
nawet najmniejsze, nieSwiadome spozycie glutenu w wyniku zanieczyszczenia
czy zaproszenia powoduje dalsze wyniszczenie i zaburza dotychczasowy proces
leczenia (Cichanska 2013; Leffler ef al. 2007; Respondek 2010; Ukkola et al. 2012).

Leczenie dieta bezglutenowa stanowi wyzwanie dla chorych i ich bliskich
— konieczna jest modyfikacja dotychczasowego stylu zycia w wymiarze indywi-
dualnym, rodzinnym, spotecznym, a nawet religijnym?. Zmiana dotyczy kwestii
praktycznych i emocjonalnych. W obu przypadkach wiaze si¢ ze stratg dotych-
czasowej mozliwos$ci korzystania z jedzenia 1 jego wielorakich funkcji biologicz-

I O chorobie §wiadczg zazwyczaj dolegliwoéci ze strony przewodu pokarmowego, niedobory
witamin i mineratéw, zaburzenia depresyjne, osteoporoza. Skutkiem nieleczonej celiakii mogg by¢
migdzy innymi anemia, bezptodnos¢, zaburzenia odporno$ci, wyniszczenie organizmu, zwigkszona
zachorowalno$¢ na nowotwory zlosliwe, choroby psychiczne oraz $mier¢. Wérdd licznych chorob
wspotwystepujacych z celiakia wymienia sig: cukrzyce typu I, choroby tarczycy, Addisona, Sjorge-
na, choroby watroby, zaburzenia uktadu nerwowego, bdle glowy, zaburzenia psychiczne, ataksje,
neuropatig, padaczke, depresje, schizofrenie, nieptodnos$¢, poronienia, niedokrwisto$¢ i osteoporoze
(Respondek 2010).

2 Nawet sporadyczne (raz w tygodniu) spozycie komunikantow prowadzi do stanu zapalne-
go jelit (zob. celiakia.pl). W niewielu ko$ciotach istnieje mozliwos¢ skorzystania z komunikantow
niskoglutenowych, zatem mozliwosci pelnego uczestnictwa we Mszy Swictej zostaja ograniczone.
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nych, psychologicznych, spotecznych i kulturowych. Kwestie praktyczne zwigza-
ne z dietg obciazajg chorych poprzez utrudnienie realizacji codziennych zadan:
zakupow, przyrzadzania positkow zbalansowanych pod wzgledem odzywczym,
konsumpcji w wymiarze publicznym, korzystania z ofert komercyjnych i spg-
dzania czasu wolnego (Holmes 2010; Pelegri Calvo, Soriano Del Castillo, Manes
Vinuesa 2012; Sainsbury, Mullan 2011). Czasochlonna, wymagajaca wczesniej-
szego zaplanowania i zwigkszonych §rodkéw finansowych dieta bezglutenowa
prowadzi do zmniejszenia zasobow finansowych oraz budzetu czasowego. Zwigk-
szone naktady pracy i czasu zwigzane z jedzeniem wynikaja nie tyle z glodu czy
potrzeb hedonistycznych, lecz przede wszystkim z doswiadczanego niepokoju
i obaw o zdrowie (Stjerna 2015; Van Hees, Van der Does, Giltay 2013). W zwigzku
z tym stosowanie diety zmienia organizacj¢ dotychczasowego zycia, zachowania
rekreacyjne oraz formy wspoélzycia z innymi.

Na gruncie emocjonalnym jedzenie poddane licznym ograniczeniom zaczy-
na by¢ doswiadczane jako trudno$¢. Utrudnienia dotyczg zaufania oraz potrze-
by nieustajacego kontrolowania bezpieczenstwa positkow spozywanych poza
domem. Chorzy, ktérzy czujg sic wewngtrznie zobligowani do kazdorazowego
sprawdzania sktadu, sposobu i miejsca przygotowywania jedzenia, obawiajg sie,
ze zadawane przez nich pytania spotkaja si¢ z niechecig ze strony otoczenia. Prag-
ng unikngé sytuacji bycia krytykowanym, postrzeganym jako osoba ktopotliwa
badz przewrazliwiona (Laine 2015; Sainsbury, Mullan 2011; Stjerna 2015; White,
Bannerman, Gillett 2016). Osoby dotychczas aktywne towarzysko wycofuja si¢
w zwigzku z tym z zycia spolecznego (Bellini ez al. 2011; Holmes 2010; Van
Hees, Van der Does, Giltay 2013). Przyczyng unikania spotkan ,,przy wspolnym
stole” jest takze poczucie niesprawiedliwosci 1 zto$¢ odczuwana w momencie
konfrontacji z pokusa spozycia potraw konsumowanych przez innych (Bellini
et al. 2011). Badania wskazujg, ze w obliczu braku zrozumienia specyfiki diety
bezglutenowej przez innych i traktowania jej jako wyraz nadmiernego skupiania
si¢ na sobie chorzy odczuwajg wtasng odmiennos¢, smutek i obawe przed odtra-
ceniem, co negatywnie wplywa na ich samoidentyfikacje i okreslenie wlasnego
miejsca w grupie (Marklund et al. 2007).

Jednym ze sposobow radzenia sobie z opisanymi sytuacjami jest zredefi-
niowanie diety jako nowego i jakosciowo lepszego stylu zycia, korzystnego dla
zdrowia. Przyjmujacy taka postawe maja tendencje do organizowania swojej co-
dziennosci wokot jedzenia i czynno$ci z nim zwigzanych (Veen et al. 2013). Taka
sytuacja stanowi pewnego rodzaju putapke. Zbytnia koncentracja na restrykcyj-
nym odzywianiu si¢ moze bowiem prowadzi¢ do zaburzen odzywiania. Polegaja
one na ograniczaniu spozywanych positkow w ciggu dnia i niedostarczaniu sobie
wystarczajacych ilosci sktadnikow odzywczych. Rezultatem takich zachowan
jest wystgpienie objadania si¢, a nast¢pnie niewtasciwych praktyk kompensuja-
cych pod postacig prowokowania wymiotdw, stosowania lekow przeczyszcza-
jacych, nadmiernego uprawiania sportu (Arigo, Anskis, Smyth 2012; Karwautz
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et al. 2008; Wagner et al. 2015; Van Hees, Van der Does, Giltay 2013). Innym
powodem zaburzen odzywiania jest brak wystarczajacej wiedzy na temat sto-
sowanej diety i wynikajace z tego obawy, by nie przybra¢ na wadze (Satherley,
Howards, Higgs 2014). Badania potwierdzajg, ze osoby z celiakiag cze¢$ciej niz
zdrowe do§wiadczajg zaburzen odzywiania w formie napadowego objadania sig,
anoreksji, bulimii, innych niespecyficznych zaburzen odzywiania oraz nadmier-
nego podejmowania ¢wiczen fizycznych w celu zachowania kontroli nad waga
ciata (Karwautz et al. 2008; Passananti et al. 2013).

Jako$¢ zycia na diecie obniza si¢ rowniez ze wzglgdu na czestsze doswiadcza-
nie zaburzen nastroju, objawiajace si¢ zaburzeniami somatycznymi, snu, depresja,
zaburzeniami lgkowymi, obsesyjno-kompulsywnymi oraz relacji interpersonal-
nych, wynikajacymi z poczucia braku pewnosci siebie, niedopasowania, asce-
tyzmu, niesmiatosci. Brak zadowolenia ze swego ciata oraz poczucie niedopa-
sowania prowadza tez do unikania relacji o charakterze intymnym (Karwautz
et al. 2008).

3. Metodologia badan

Badanie mialo charakter pogladowy i stanowito przyczynek do dalszych, pogte-
bionych analiz. Ich celem bylo poznanie opinii 0séb z celiakig na temat diety
bezglutenowej 1 zwigzanych z nig obcigzen. Przedstawione w dalszej czesci pra-
cy rezultaty ilustrujg pewien wycinek rzeczywistosci doswiadczanej przez osoby
badane. Ze wzgledu na zainteresowanie subiektywnym sposobem postrzegania
modyfikacji stylu zycia pod wptywem zmienionego sposobu jedzenia w sondazu
na temat diety bezglutenowej, jej stosowania i akceptacji uwzgledniono subiek-
tywng ocen¢ wiasnej sytuacji i doswiadczanych trudnosci w opinii osob badanych.

Rozpoznawczy charakter badania kwestionariuszowego nie naktadatl na ba-
dacza koniecznosci przeprowadzenia go na probie reprezentatywnej. Grupg ba-
dang stanowili cztonkowie Polskiego Stowarzyszenia Osob z Celiakig i na Diecie
Bezglutenowej. Kryterium doboru byta zdiagnozowana celiakia i podjecie jej le-
czenia, czyli diety eliminujacej gluten. Do badania przystapito 45 osob, jednak-
ze ze wzgledu na niekompletnos¢ danych analizie poddano wyniki pochodzace
od 40 respondentéw. Zdecydowana wiekszosc¢ to kobiety (85%, n = 34), co idzie
w parze z doniesieniami na temat struktury pici cztonkow stowarzyszen osob
z celiakig na $wiecie. Kobiety znacznie czgSciej szukajg wsparcia, a takze czes-
ciej sa diagnozowane (Gazzola 2011; Jacobsson et al. 2012; Tully 2008). Srednia
wieku w badanej grupie wynosita 31,52 lata. Wigkszos¢ respondentow zadeklaro-
wata wyzsze wyksztatcenie (64,10%, n = 25), znacznie mniej — $rednie (25,64%,
n = 10) i najmniej — podstawowe (10,26%, n = 4). Wigcej niz potowa (65%, n = 26)
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respondentow pozostawata w zwigzku matzenskim lub partnerskim, 30% (n = 12)
stanowily osoby stanu wolnego i 2 osoby (5%) to rozwiedzeni. Wigksza czgsc
(57,5%, n = 23) badanych to mieszkancy duzych miast powyzej 100 tys. mieszkan-
cow. Mniej (20%, n = 8) zamieszkiwalo wies$ oraz byto mieszkancami mniejszych
miasteczek do 100 tys. mieszkancow (22,5%, n =9). Jako choroby wspotistniejace
najwigcej osob wskazato zaburzenia uktadu endokrynologicznego, gtéwnie byty
to choroby tarczycy, takie jak Hashimoto i niedoczynnosc¢ tarczycy, oraz uktadu
pokarmowego i krwiono$nego. Wiecej niz jedna trzecia (37,5%, n = 15) badanych
przebywa na diecie od ponad roku, a krdocej niz 3 lata, a prawie jedna trzecia
(27,5%, n = 11) stosuje ten sposob leczenia dluzej niz 5 lat. Najmniej osob przeby-
wa na diecie od 3 do 5 lat (12,5%, n = 5). Odsetek osob stawiajacych pierwsze kroki
w bezglutenowej rzeczywistosci wynosi 22,5% (n = 9). Przebywaja oni na diecie
krocej niz rok (Srednio 7 miesigcy). Zdecydowana wigkszo$é, bo az 82,5% (n = 30),
badanych twierdzi, ze rygorystycznie przestrzega diety w kazdej sytuacji zycio-
wej. Stanowi to do§¢ wysoki odsetek wsrdd osob z celiakia, jako ze doniesienia
naukowe informuja, iz procent 0séb stosujacych si¢ do zalecen diety bezglutenowej
moze waha¢ si¢ od 30 do 95 (Ukkola et al. 2012). W przeprowadzonych na szersza
skale badaniach Lefflera et al. (2009) uzyskano podobne wyniki, to jest 74,6%.
Doé¢ dtugi okres stosowania diety przez wigkszos¢ respondentéw moze korelowac
z wyzsza restrykcyjnoscia w poddawaniu si¢ jej wymogom. Chorzy odstepujacy
od diety (15%, n = 6) robig to sporadycznie. Tylko 1 osoba stwierdzita, ze przy-
najmniej raz w miesigcu pozwala sobie na odstepstwo. Wickszo$¢ respondentow
jest we wlasnych gospodarstwach domowych jedynymi, ktorzy przestrzegaja diety
bezglutenowej (70%, n = 28). W przypadku jednej trzeciej (23,53%, n = 10) w die-
cie eliminacyjnej towarzyszy im takze ze wzgledow zdrowotnych inny czlonek
rodziny. Rzadko zdarza si¢ (5%, n = 2), zeby zdrowi krewni badanych réwniez
dostosowali si¢ do wymogow rezimu bezglutenowego. Osoby badane zwykle nie
szukajg wsparcia informacyjnego na temat diety u bliskich i innych waznych osob,
lecz w stowarzyszeniu, Internecie i publikacjach na temat diety i choroby.

W badaniu uzyto autorskiego kwestionariusza socjo-demograficzno-me-
dycznego. Czeg$¢ kwestionariusza, ktora zostata poddana analizie na potrzeby
niniejszego opracowania, sktadata si¢ z 26 pytan dotyczacych gtéwnie sposobu
spozywania positkdw, roli innych w dostosowaniu si¢ do rezimu oraz postrzega-
nych trudnos$ci spowodowanych dietg, a wptywajacych na aktualny styl zycia.
Uwzgledniono rozne ptaszczyzny funkcjonowania spotecznego: funkcjonowanie
w rodzinie, towarzyskie, zawodowe, zwigzane ze spgdzaniem czasu wolnego. Do-
swiadczane w kazdej z nich zmiany stylu zycia pod wptywem diety znajdujg swoje
odzwierciedlenie w subiektywnej ocenie 1 sposobie postrzegania wlasnej sytuacji
wsrod osob ja stosujacych. Kwestionariusz wypetniany byt droga internetowa.
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4. Przedstawienie i analiza wynikow badan

Analiza danych uzyskanych za pomoca kwestionariusza wskazuje, ze wérod osob,
ktore przystapity do ankiety, panuje ogolne przekonanie, ze zycie na diecie bez-
glutenowej wiaze si¢ z utrudnieniami w mozliwosci kontynuowania utrwalonego
stylu zycia.

Osoby ze zdiagnozowang celiakia i leczace si¢ dieta bezglutenowa w zdecy-
dowanej wickszosci zauwazaja pojawienie si¢ w swoim zyciu sytuacji, ktore nie
mogg by¢ realizowane w taki sam sposob i w takim wymiarze jak w wypadku
0s6b zdrowych. Zmieniony choroba sposoéb jedzenia sprawia, ze jako trudne po-
strzegaja przede wszystkim podrézowanie (50%, n = 20), spotkania ze znajomymi
(22,5%, n = 9) oraz sytuacje rodzinne (15%, n = 6). Wszystkie te okolicznos$ci
zazwyczaj w zyciu osob zdrowych wiaza si¢ z jedzeniem. Trzy osoby (7,5%) zwro-
city rbwniez uwagg na ograniczone mozliwosci wypetniania obowiazkow zawo-
dowych w chorobie, zwlaszcza w przypadku spotkan i wyjazdow stuzbowych.
Moze to prowadzi¢ do gorszego niz przed choroba funkcjonowania w pewnych
zawodach 1 na okreslonych stanowiskach. Zaledwie 2 osoby (5%) nie uwazaja, by
jakie$ sytuacje wigzaty sie dla nich z komplikacjami w zwigzku z konieczno$cia
eliminacji glutenu.

Jako najtrudniejsze w funkcjonowaniu psychospotecznym okazaty sie takie
aspekty stosowania diety, jak konieczno$¢ zachowania ciaglej kontroli czystosci
spozywanych positkdw w sytuacjach publicznych i wynikajacy z tego przymus
zadawania pytan o sposob przygotowania i uzyte sktadniki. Uwazaty tak 24 oso-
by (60%). Drugim najcz¢s$ciej wzmiankowanym utrudnieniem (18 wzmianek, co
znaczy, ze uwazato tak 45%) jest brak swiadomosci 0osob z gastronomii na temat
diety bezglutenowej. Kolejne ucigzliwosci zycia na diecie to jedzenie poza domem
(16 wzmianek, czyli uwazalo tak 40% respondentow), wysokie ceny produktow
bezglutenowych (13 wzmianek, dokonanych przez 33,3% badanych), brak wystar-
czajacej oferty komercyjnej dla os6b z celiakig oraz brak zrozumienia od 0sob
z zewnatrz (po 11 wzmianek, poczynionych w obu przypadkach przez 27,5% re-
spondentow). Za problematyczne kwestie uwazaja réwniez poczucie wlasnej ,,inno-
$ci” zwigzane ze spozywaniem odmiennego jedzenia i brak mozliwosci cieszenia
si¢ smakiem wielu potraw (8 wzmianek, czyli uwazato tak 20% badanych), che¢,
by nie ktopota¢ innych (6 wzmianek, pochodzacych od 15% respondentdéw) oraz
dostepnos¢ produktéw bezglutenowych (5 wzmianek, pochodzacych od 12,5%
badanych). Najrzadziej wspominane, co nie znaczy, ze najmniej trudne w leczeniu
celiakii, jest zabezpieczanie positkéw w trakcie podrozy, przygotowywanie zbi-
lansowanych odzywczo potraw oraz krytyka ze strony rodziny (po 2 wskazania,
dokonane odpowiednio przez 5% uczestnikow badania). Przedstawione trudno-
$ci informuja, ze poddanie si¢ diecie skutkuje odczuwaniem ograniczen o cha-
rakterze materialnym, emocjonalnym, spotecznym, poznawczym oraz zmiang
w zakresie mozliwosci spedzania czasu wolnego i realizacji zycia zawodowego.

Ekonomia — Wroclaw Economic Review 23/4 (2017)
© for this edition by CNS



Zmiany dotychczasowego stylu zycia pod wptywem leczenia dietg 187

Spostrzegane bariery moga by¢ przyczyna, dla ktorej badani preferujg jedze-
nie w domu. Poza 2 osobami, ktore zadeklarowaty korzystanie ze stotowki w miej-
scu pracy, wszyscy wskazuja dom jako miejsce, w ktdrym spozywaja glowny
positek dnia. Jesli decyduja si¢ jes¢ poza domem, to w zdecydowanej wigkszosci
przypadkow (74,36%, n = 29) ma to miejsce rzadko, bo okoto raz w miesigcu lub
wecale, jak w wypadku 5 respondentéw. Na czestsze jedzenie poza domem (raz
lub kilka razy w tygodniu) decyduje si¢ mniejszos¢ (12,82%, n = 5). Po skrzyzo-
waniu tych wynikéw ze zmienng dotyczaca miejsca zamieszkania okazuje sig, ze
czestsze jadanie poza domem deklarujg wylgcznie mieszkancy wigkszych miast,
co moze wynika¢ z wigkszej dostepnosci oferty bezglutenowej w miastach. Wy-
niki krzyzowe zestawiono w tabeli 1.

Tabela 1. Czgstotliwos¢ jadania positkow poza domem a miejsce zamieszkania badanych

Czestotliwo$¢ jadania poza domem

RAZEM
Miejsce zamieszkania nigdy 1/miesiac | 1/tydzien |> 1/tydzien

1 7 0 0 8
wies xh 12,50% 87,50% 0,00% 0,00% 100,00%
Y? 20,00% 24,14% 0,00% 0,00% 20,51%

1 7 1 0 9
miasto do 100 tys. xXb 11,11% 77,78% 11,11% 0,00% 100,00%
Y? 20,00% 24,14% 33,33% 0,00% 23,08%

) ' 3 15 2 2 23
rlrggstt;’s?"wyzq XD | 13,64% | 68,18% 9,09% 9,09% | 100,00%
Y? 60,00% 51,72% 66,67% 100,00% 58,97%

5 29 3 2 40
RAZEM X 12,82% 74,36% 7,69% 5,13% 100,00%

Y? | 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

DX — % z wiersza, 2 Y — % z kolumny

Zrodto: opracowanie wiasne.

Ograniczone mozliwosci korzystania z oferty gastronomicznej oraz wigksza
czasochtonno$¢ przygotowania positkow bezglutenowych naktadajg na chorych
i ich bliskich dodatkowe obciazenia (dodatkowa praca, zmniejszony czas). W ba-
danej grupie to osoba chora na celiakig jest zwykle ta, ktora zajmuje si¢ kwestiami
przygotowania positkow, czyli zakupow, przyrzadzania i gotowania. Taka sytu-
acj¢ zadeklarowato wigcej niz potowa respondentow (61,54%, n = 24). W przy-
padku 20% udzielajacych odpowiedzi w ich domostwach cale rodziny zajmuja si¢
kwestiami zwigzanymi z jedzeniem. Zaledwie 3 osoby, co stanowi 7,69%, moga
liczy¢ na pomoc partnera zyciowego w kwestiach zwiazanych z przygotowaniem
positkow w domu. Skrzyzowanie tych wynikéw ze zmienng ,,pte¢” wskazato, ze
w wypadku 34 kobiet-respondentek wickszos¢ jest odpowiedzialna za czynno$ci
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zwigzane z jedzeniem (70%). Wérdd mezczyzn odsetek ten wyniost 16,67%. Ilu-
struje to tabela 2.

Tabela 2. Osoba odpowiedzialna za czynno$ci zwigzane z jedzeniem na diecie z uwzglednie-
niem ptci respondentow

Osoba odpowiedzialna za czynno$ci zwiazane z jedzeniem

Pleé¢ chory pl;i::i?l;/a rodzic cala rodzina RAZEM

Kobieta 23 2 2 6 34
X 69,70% 6,06% 6,06% 18,18% 100,00%
Y? 95,83% 66,67% 50,00% 75,00% 87,18%

Megzczyzna 1 1 2 2 6
XD 16,67% 16,67% 33,33% 33,33% 100,00%
Y? 4,17% 33,33% 50,00% 25,00% 15,38%

RAZEM 24 3 4 8 40
Q) 61,54% 7,69% 10,26% 20,51% 100,00%
Y? 100,00% 100,00% 100,00% 100,00% 100,00%

D X — % z wiersza, 2 Y — % z kolumny

Zrodto: opracowanie wlasne.

Pomimo wspomnianych obciazen ankietowani w wigkszosci sa przekonani
o dostgpnosci uzyskania wsparcia w przestrzeganiu diety. Wigkszos$¢ zadekla-
rowala, ze moze liczy¢ na pomoc ze strony partnera, najblizszej rodziny oraz
przyjaciot. W wiekszo$ci jest to zatem wsparcie ptynace od sieci bliskich im 0sob.
Zdecydowanie rzadziej jako zrdédto wsparcia chorzy wskazuja na ,,obcych” i tu
wymieniajg osoby profesjonalnie pomagajace w radzeniu sobie z choroba (lekarzy
i dietetykow) oraz stowarzyszenie. W 7 przypadkach badani nie sadza, by otrzy-
mywali wsparcie z jakiegokolwiek zrodta.

Uzyskane dane wskazuja, ze badani w znacznym stopniu rygorystycznie
przestrzegaja diety bezglutenowej. Zauwazaja oni jednak utrudnienia spowodo-
wane jej stosowaniem, ktore wymuszaja zmiany dotychczasowych praktyk zycia
codziennego. Badania pokazuja, ze najmniej trudnosci z przestrzeganiem die-
ty majg osoby, u ktorych celiaki¢ zdiagnozowano w dziecinstwie (Ukkola et al.
2012). Osoby, ktore wyksztalcity pewne wzorce odzywiania, doswiadczajac cat-
kowitej zmiany dotychczasowego sposobu odzywiania w dorostosci, postrzegaja
te zmiang jako obcigzenie. Badani to w wiekszos$ci osoby nalezace do drugiej
grupy. Ich odpowiedzi §wiadcza o tym, ze wiele sytuacji zaczyna by¢ przez nich
postrzegana w kategoriach problemu, co znajduje potwierdzenie w przegladzie
literatury. Pewne aspekty zycia, ktore zwyczajowo moga by¢ realizowane przez
osoby zdrowe, w wypadku osob z celiakia wiaza si¢ z ucigzliwosciami, ktore
moga skutkowa¢ wycofaniem i samoizolowaniem si¢ oraz prowadzi¢ do funk-
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cjonowania gorszego niz w okresie przed choroba. Inne badania (Bellini et al.
2011; Holmes 2010; Lee, Newman 2003; Stjerna 2015), moéwiace o stosowaniu
strategii unikania publicznego spozywania positkow, dostarczyty informacji, ze
osoby z celiakia obawiajg si¢ jedzenia poza domem i1 wycofujg si¢ z dotychcza-
sowych aktywnosci. Wyniki uzyskane w badaniach wtasnych pokazujg takze,
iz badani bardzo rzadko jadajg poza domem, a jadajac nie w domu, obawiajg si¢
gtéwnie zadawania pytan o mozliwe kontaminacje positkow i braku zrozumienia
przez innych. Duzym utrudnieniem codziennego funkcjonowania jest dla nich
koniecznos¢ planowania i organizowania mozliwos$ci jedzenia w trakcie podrozy
czy w sytuacjach wypelniania obowigzkdéw stuzbowych, co znajduje odniesienie
w literaturze (Pelegri Calvo, Soriano Del Castillo, Manes Vinuesa 2012; Sainsbu-
ry, Mullan 2011; Stjerna 2015).

Dostepne badania informuja réwniez, ze osoby na diecie koncentrujg si¢ na
niej i przejmujg nadmierng odpowiedzialnos¢ za przyrzadzanie positkéw (Passa-
nanti et al. 2013; Rujner, Cichanska 2005; Stjerna 2015; Van Hees, Van der Does,
Giltay 2013), co moze znaczaco obniza¢ ich jakos$¢ zycia ze wzgledu na przecia-
zenie obowigzkami. W niniejszym badaniu respondenci takze sg glownie tymi,
ktorzy przyrzadzaja positki w swoich domach. Jako ze wsrod badanych dominuja
kobiety, moze to wynika¢ tez z narzuconych im rol spotecznych. W takich sy-
tuacjach poczuciu niesprawiedliwosci sprzyja¢ moze ponadto fakt, ze w swoich
rodzinach zwykle sg jedynymi osobami na diecie bezglutenowej — bardzo rzadko
bowiem zdarza si¢, by zdrowi cztonkowie rodzin towarzyszyli im w diecie. Moze
wowczas dochodzi¢ do stygmatyzacji poprzez jedzenie. Jednakze badani mimo to
zadeklarowali, ze najwigcej wsparcia uzyskuja od najblizszych. Podobne wyniki
uzyskali inni badacze (Farage, Zandonadi 2014; Laine 2015; Rose, Howard 2014,
Stjerna 2015), wskazujacy, ze rodzina jest zwykle glownym zrédtem otrzymywa-
nego wsparcia, zwlaszcza emocjonalnego.

Wsparcie informacyjne chorzy otrzymuja zwykle poza rodzing wérod obcych
(Jacobsson et al. 2012; Lee, Newman 2016; Tully 2008). Podobnie dzieje si¢ w wy-
padku badanej grupy, jako ze informacji na temat diety szukajg oni w Internecie
i innych publikacjach. Warto zauwazy¢, ze w przypadku czesci badanych (17%)
dominuje przekonanie, ze nie moga liczy¢ na jakakolwiek pomoc. Wskazuje to
prawdopodobnie na ich odczucie osamotnienia w diecie lub poczucie, zZe jej sto-
sowanie jest ich indywidualng sprawa (Rujner, Cichanska 2005; Van Hees, Van
der Does, Giltay 2013; Veen et al. 2013).

Odwotujac sie do definicji stylu zycia oraz nieodtacznej roli jedzenia w jego
ksztaltowaniu, mozna przyja¢, ze zmieniony dietg sposob odzywiania stanowi
nowy styl zycia 0sdb chorych na celiakie. Determinuje on bowiem funkcjono-
wanie na wielu ptaszczyznach i odrdznia ich od innych, gdyz — jak zauwazyt
juz George Herbert Mead (za: McQuestion, Fitch, Howell 2011, s. 145) — je-
dzenie, obok reprodukcji, jest nieodlagcznym elementem zycia cztowieka i calych
zbiorowosci. Zgodnie z wspomnianymi ujeciami stylu zycia wedtug Giddensa
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i Sicinskiego jego ksztatt zalezy od podejmowanych wyborow, a te czgsto sa zde-
terminowane aktualng sytuacjg zyciowa cztowieka i dostepnymi mozliwo$ciami.
W celiakii wybory sg znacznie ograniczone ze wzgledu na koniecznos¢ wprowa-
dzenia diety bezglutenowej i niekiedy catkowitej reorganizacji sposobu odzywia-
nia. Dotychczasowy styl zycia dotyczacy roznych aspektow zycia nie moze by¢
wowczas kontynuowany w sposob, ktory chorzy przyjmowali za oczywisty przed
diagnozg celiakii.

Przy chorobie kazdorazowe spozywanie positkow, zwlaszcza w towarzystwie
0s0b zdrowych, przypomina o limitowanych mozliwosciach wyboru. Nowy styl
zycia, postrzegany przez pryzmat diety i jej podporzadkowany, moze wiec zaczaé
by¢ oceniany jako niechciany. Tym bardziej Ze nie jest motywowany wewngtrz-
nym przekonaniem, lecz narzucony sposobem leczenia.

Dokonujac rozgraniczenia na chciane i niechciane aspekty nowego zreorga-
nizowanego stylu zycia, przyjrzyjmy si¢ poszczegolnym jego aspektom. Wsrod
tych, ktore nie sg pozadane przez chorych i moga wigzaé si¢ z negatywna ocena,
znajda si¢ uposledzone mozliwosci do§wiadczania smakéw, czyli hedonistycz-
nie rozumianej konsumpcji. Inne to nadmierna koncentracja na jedzeniu, trudne
emocje zwigzane z jedzeniem zwlaszcza w obliczu braku zrozumienia przez in-
nych oraz spozywanie niezdrowych odpowiednikow glutenowych positkow tylko
ze wzgledu na ich dostgpno$¢ w ofercie sklepow. Warto jednakze zauwazyc¢, ze
niektore aspekty nowego sposobu funkcjonowania moga zosta¢ ocenione jako
chciane i korzystne, jak na przyktad bardziej §wiadoma konsumpcja, przyrzadza-
nie domowych positkdow, a tym samym ograniczenie spozywania tak zwanego
$mieciowego jedzenia.

Stosowanie diety zmienia zatem $wiadomos¢ 0sob ja stosujacych 1 wptywa
na wyksztalcenie nowych zachowan zwigzanych z jedzeniem, a posrednio takze na
podejmowane aktywnosci.

5. Wnioski

Dieta bezglutenowa w leczeniu celiakii wigze si¢ z modyfikacja dotychczasowego
stylu zycia. Analiza uzyskanych danych i ich zestawienie z dostgpna literaturg
przedmiotu wskazujg na wage problemow doswiadczanych przez osoby z celia-
kig 1 ich zakres spoteczny rozumiany jako reakcja innych na diet¢ bezglutenowa.
Uczestnicy badania podkreslaja poczucie odmienno$ci spowodowane spotecznym
niezrozumieniem ich choroby. Konsekwencje braku wystarczajacej wiedzy i niski
poziom $wiadomosci spotecznej na temat diety bezglutenowej jako jedynego spo-
sobu leczenia sg dla nich trudne i prowadzg do odczuwania stresu w sytuacjach
zwigzanych z jedzeniem. Za szczegolnie obcigzajace uwazajg: utrudnienia w moz-
liwosciach jadania poza domem, koniecznosci zadawania pytan o sktad potraw,
a tym samym sprawiania innym klopotu, poczucie inno$ci w obliczu wiasnych
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ograniczen na tle grupy, z ktorg spozywa si¢ positki, oraz brak zrozumienia przez
innych specyfiki i konieczno$ci stosowania diety bezglutenowej przy celiakii.
Wsparcie emocjonalne chorzy uzyskuja gtownie w rodzinie, natomiast praktycz-
ne pochodzi przede wszystkim od osob obcych. Jednakze o niewystarczajgcym
jego poziomie moze $wiadczy¢ przejmowanie odpowiedzialno$ci za przygotowa-
nie positkow w rodzinie przez chorych oraz pojawiajace si¢ sporadycznie prze-
konanie o braku mozliwosci uzyskania jakiegokolwiek wsparcia w aplikowaniu
restrykcji zwigzanych z jedzeniem.

W zwiazku z tym $ciste przestrzeganie diety i konieczno$¢ sprostania poja-
wiajacym si¢ obcigzeniom modyfikuja dotychczasowy styl zycia chorych. Zmiana
dotyczy zwtaszcza mozliwosci podrozowania, jedzenia poza domem w trakcie
spotkan rodzinnych czy towarzyskich, a takze zwigzanych z wykonywaniem obo-
wigzkow stuzbowych. Zmniejsza si¢ czas, jakim dysponujg chorzy, oraz mozliwo-
$ci wypetniania obowiazkow zawodowych, swobodnej konsumpcji, zaspokojenia
potrzeb spotecznych, intelektualnych, emocjonalnych oraz podejmowania badz
kontynuowania utrwalonych zachowan rekreacyjnych. Utrudnione zostaja moz-
liwo$ci samoidentyfikacji oraz formy wspélzycia z innymi. Zmienia si¢ stosunek
do zdrowia i zachowania zdrowotne.

Dos$wiadczane zmiany stylu zycia mogg by¢ oceniane przez chorych jako
niechciane. W zwigzku z tym zauwaza si¢ potrzebe zwickszenia wiedzy na temat
funkcjonowania z celiakig i napotykanych przez chorych ograniczen w celu uta-
twienia im pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym, mozliwo$ci samorealizacji
i zapobiegania pogorszeniu odczuwanej przez nich jakosci zycia. Dziatania te
mogg wzmocni¢ podejmowane zachowania zdrowotne i sprzyjac lepszemu radze-
niu sobie z celiakig jako choroba przewlekla.
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