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Kim jestesmy?

Jestesmy badaczkami skupionymi wokét Interdyscyplinarnego Zespotu
Badan nad Dziecifistwem w Instytucie Etnologii i Antropologii Kultu-
rowej Uniwersytetu VVarszawskiego. Realizujemy kilka projektow
naukowych dotyczacych spotecznych aspektow dziecinstwa, ciata, ptci,
rodzicielstwa.

Czego dotyczy projekt i jaki jest jego cel?

Projekt ,Zespét Turnera — wzory socjalizacji i zarzadzanie cielesnoscia
w sytuacji choroby przewlektej. Ujecie interdyscyplinarne” jest realizo-
wany we wspdtpracy m.in. z Klinika Pediatrii i Endokrynologii WUM,
Wielkopolskim Stowarzyszeniem VWsparcia w Zespole Turnera oraz
Stowarzyszeniem Pomocy Chorym z Zespotem Turnera. Ma on na celu
gtebsze poznanie sytuacji oséb z chorobami genetycznymi i opisanie jej
z perspektywy humanistyczno-spotecznej. W badaniach interesuje nas
przede wszystkim perspektywa oséb bezposrednio dotknietych proble-
mami wynikajacymi z choréb genetycznych, gtdéwnie dziewczat i kobiet
z zespotem Turnera. Chcemy dowiedzie¢ sig, jakie znaczenie maja dla
nich na przykiad: fakt diagnozy, koniecznos$¢ poddawania sie réznym
procedurom medycznym czy odbiér ich probleméw w najblizszym oto-
czeniu. Zalezy nam na tym, aby gtosy osob z zespotem Turnera mogly
wybrzmieé dostatecznie gtosno. Aby to ich opowies¢, dotyczaca ich
wilasnego zycia, zostata ustyszana i zrozumiana.

Metody badawcze

Nasze badania prowadzimy wsréd dzieci, mtodziezy i dorostych z zespo-
tem Turnera, ich rodzin oraz oséb zaangazowanych w rézne formy
wsparcia (w tym lekarzy), a takze — w mniejszym wymiarze — z osobami

z innymi chorobami genetycznymi. Dlatego w zaleznosci od wieku i sytu-
acji uczestnikéw zaproponujemy rézne formy udziatu. Podstawowa
metoda w badaniach z dorostymi i mtodziezg bedg wywiady pogtebione

— indywidualne rozmowy. Z dzieémi prowadzimy zajecia w formie zabawy,
warsztatdw plastycznych (indywidualnych lub grupowych). Bedziemy



spotykaé sie w miejscach przyjaznych dzieciom (kawiarnia, sala warszta-
towa itd.) lub w Panstwa domach. Zajecia takie zostaly zaprojektowane
we wspotpracy z psychologiem i oparte na naszym do$wiadczeniu w ba-
daniach z mtodszymi uczestnikami w réznych projektach badawczych.

Efekty

Chcemy, by projekt przyczynit sie do upowszechnienia $wiadomosci,
czym jest zespot Turnera, jakie sg oczekiwania i potrzeby oséb nim
dotknietych. Mamy nadzieje, ze nasze badania pozwolg z jednej strony
wzmochic pozycje samych pacjentek, a z drugiej doprowadza do lepsze-
go zrozumienia ich zaréwno przez personel medyczny, jak i, szerzej,
przez spofeczenstwo. Rezultatem projektu ma byc takze integracja
$rodowiska osob z zespotem Turnera.

Whyniki badan

Wyniki badan beda opublikowane w formie ksigzki naukowej oraz
prezentowane na konferencjach i seminariach akademickich, a takze
spotkaniach adresowanych do pacjentek i ich rodzin. W publikacjach
naukowych mozemy wykorzysta¢ fragmenty rozmow z uczestnikami
badania. Wszystkie wypowiedzi bedg anonimowe, a w tekstach i pre-
zentacjach nie zostang przekazane zadne informacje mogace stuzy¢
identyfikacji haszych rozméwcéw.Ponadto zostang przygotowane
rekomendacje spoteczne dla lekarzy oraz pielegniarek pracujacych
m.in. z osobami z zespofem Turnera.

Zapraszamy do kontaktu: o
Maria Reimann: marysiareimann@gmail.com, tel. 501 051 318

Anna Krawczak: anna.krawczak@nasz-bocian.pl, tel. 690 999 007
Magdalena Radkowska-Walkowicz: m.walkowicz@uw.edu.pl, tel. 607 376 883
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Zespot

dr hab. Magdalena Radkowska-Walkowicz

Kierownik projektu. Pracuje w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej UW. Nauko-
wo interesuje sie antropologig medycyny, nowymi technologiami reprodukeyjnymi, kultu-
rowymi wymiarami genetyki, dziecinstwa i macierzyristwa. Autorka publikacji w wielu
czasopismach naukowych oraz ksiazek Od Golema do Terminatora, Doswiadczenie in vitro.
Nieptodnoséc¢ i nowe technologie reprodukcyjne w perspektywie antropologiczneji redaktorka
zbioru Etnografie biomedycyny. Mama dwach syndw.

Anna Krawczak

Pracuje w Stowarzyszeniu na rzecz Leczenia Nieptodnosci i Wspierania Adopcji NASZ
BOCIAN, ktarego byla przewodniczacg. Doktorantka w Instytucie Kultury Polskiej UWV.
Czonkini European Society of Human Reproduction and Embryology. Autorka ksigzki

In vitro — bez strachu, bez ideologii i wielu tekstow poruszajaeych tematyke nieptodnosci.
W swojej pracy koncentruje sie na poprawie sytuacji pacjentek i pacjentdw. Prywatnie
matka dwaoch synow.

dr hab. n. med. Anna Matgorzata Kucharska

adiunkt, zastepca kierownika Kliniki Pediatrii i Endokrynologii VWarszawskiego Uniwersy-
tetu Medycznego. Autorka wielu publikacji w medycznych czasopismach polskich i anglo-
jezycznych oraz rozdziatdw w monografiach i podrecznikach. Wyktadowca na kursach

i szkoleniach podyplomowych dla lekarzy, konferencjach naukowych i zjazdach. Opiekun
Studenckiego Kota Naukowego Pediatrii i Endokrynologii. Pasje: malarstwo (sama maluje),
turystyka gorska. Ma dwadch syndw.

dr Ewa Maciejewska-Mroczek

Pracuje w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej UW. Doktor socjologii, polonistka
i amerykanistka. Kieruje Interdyscyplinarnym Zespotem Badan nad Dziecinstwem UW.,

W pracy naukowej interesuje sie miejscem i rolg dzieci we wspdfczesnej kulturze, a w szcze-
golnosci tym, jak realizowane jest ich prawo do bycia wystuchanymi i wspéttworzenia spo-
teczenstwa. Autorka ksiazki Mréwcza zabawa. Wspétczesne zabawki a spoteczne konstruo-
wanie dziecka. Pracowata z dzieémi jako lektorka, opiekunka w $wietlicy $rodowiskowe;,
wychowawczyni i kierowniczka kolonii. Mama trojga dzieci.

dr Matgorzata Rajtar

Pracuje w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej UAM. Prowadzi badania z zakresu
(bio)etyki, religii i antropologii medycznej, w szezegdlnosci rzadkich choréb genetycznych

i relacji pomiedzy medycyna a religia w Niemczech, Polsce i Finlandii. Autorka artykutow
naukowych i wspétredaktorka ksiazek Emocje w kulturze i Religion and the Secular in Eastern
Germany, 1945 to the Present.

Maria Reimann

Antropolozka, badaczka, konczy doktorat z socjologii na Uniwersytecie im. Goethego we
Frankfurcie, pracuje w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej UW. W pracy nauko-
wej interesuje sie rodzing i tym, jak ludzie ukfadajg sobie bliskie relacje i jak o tym mowia.
Pracowata z dzie¢mi jako nauczycielka angielskiego i stazystka telefonu zaufania dla dzieci

i mtodziezy Fundacji Dzieci Niczyje. Ma o$mioletniego syna.



