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zapraszamy do udziatu w projekcie naukowym

Dziecinstwo i hormony. Wrodzony przerost nadnerczy
- perspektywa antropologiczna

Zespot badawczy:
dr hab. Magdalena Radkowska-Walkowicz, prof. ucz,
Instytut Etnologii i Antropologii Kulturowej, Uniwersytet Warszawski

dr hab. n. med. Anna M. Kucharska
Oddziat Kliniczny Endokrynologii i Pediatrii, Warszawski Uniwersytet Medyczny

Badania beda prowadzone przez Magdalene Radkowska-Walkowicz

Kim jestem?

Jestem badaczka pracujgca od wielu lat w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej, na
Uniwersytecie Warszawskim. Zajmuje sie m.in. spotecznymi aspektami zdrowia, w tym doswiadczeniem
chorych dzieci. Moje ostatnie projekty dotyczyty nieptodnosci, zdrowia w opiniach dzieci, zespotu
Turnera i boreliozy. Jestem autorkg i wspotredaktorke kilku ksigzek analizujgcych kwestie zwigzane z
cielesnoscig i zdrowiem pod katem spotecznym i kulturowym.

Czego dotyczy projekt i jaki jest jego cel?

Projekt dotyczy spotecznych aspektow wrodzonego przerostu nadnerczy (WPN). W ramach projektu
przeprowadzam rozmowy z lekarzami i rodzicami dzieci z WPN i pacjentami. Dzieki nim zaproponuje
uwzgledniajgcy aspekty spoteczne i kulturowe opis zjawiska medycznego, koncentrujac sie przy tym na
dzieciach. Zbadam, jakie znaczenia nadajg tej chorobie i jej konsekwencjom lekarze, pacjencii rodzice
dzieci z WPN. Zobacze, czym rdzni sie ich podejscie do procesu diagnozy i leczenia. Zapytam sie, co
znaczy WPN dla lekarzy, a co dla pacjentéw i ich rodzicow.

W badaniach interesuje mnie przede wszystkim perspektywa oséb bezposrednio dotknietych
problemami wynikajgcymi z choroby. Chce sie dowiedziec, jakie znaczenie majg dla nich np. fakt
diagnozy, koniecznos¢ poddawania sie roznym procedurom medycznym czy odbiér ich problemoéw
w najblizszym otoczeniu. Zalezy mi na tym, aby to opowies¢ pacjentow iich rodzicow zostata przede
wszystkim ustyszana i zrozumiana.
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Celem antropologii i socjologii medycyny jest nie tylko zrozumienie i opisanie problemoéw zwigzanych ze
zdrowiem i chorobg, ale takze poszukiwanie drog poprawy jakosci zycia ludzi. Dtugoterminowym celem
moich badan jest wiec wsparcie pacjentéw w procesie chorowania i leczenia, m.in. poprzez identyfikacje
problemow w relacji lekarz-pacjent i innych barier spotecznych. Wierze, ze ustyszenie gtosu pacjentéw

i zobaczenie perspektywy dzieci moze poprawic jakos¢ opieki zdrowotnej, wzmocnic¢ dzieci i dorostych

w przestrzeni medycyny i w efekcie polepszy¢ jakosc¢ zycia pacjentéw i ich rodzin.

Metody badawcze

Moje badania polegajg przede wszystkim na rozmowie (tzw. wywiad pogtebiony), w ktdrej skupiam sie
na wystuchaniu indywidualnych historii i subiektywnych opinii o chorobie, sposobach leczenia i Swiecie
medycyny kazdego uczestnika badania. Nie prosze o wypetnienie zadnego kwestionariusza ani ankiety.
Rozmowy nagrywam, ale nikomu tych nagran nie udostepniam (jedynie osobie przepisujgcej nagranie,
ktora zobowigzana jest do zachowania poufnosci i ktdra nie ma wgladu w dane osobowe rozmdwcy).

Kiedy spotykam sie na wywiad z dzie¢mi (zawsze za wiedzg i zgoda rodzicow) prowadze spotkanie
w formie zabawy, np. warsztatow plastycznych.

Spotykam sie w miejscach dogodnych dla rozmoéwcow, np. w kawiarni, w pokoju na Uniwersytecie
lub, jesli dla rozmdéwcy tak jest najwygodniej, w jego domu. Spotkanie ze mng trwa okoto 60 minut.

Wyniki badan

Wyniki badan bedg opublikowane w formie artykutéw naukowych oraz prezentowane na konferencjach
i seminariach akademickich. W publikacjach moge wykorzysta¢ fragmenty rozmow z uczestnikami
badania. Wszystkie wypowiedzi bedg anonimowe, a w tekstach i prezentacjach nie zostang przekazane
zadne informacje mogace stuzy¢ identyfikacji rozméwcow.

Wyniki badania zostang opracowane réwniez w formie krotkiego raportu, a takze jako tekst dla dzieci
i udostepnione na stronie internetowej Interdyscyplinarnego Zespotu Badan nad Dziecinstwem UW.

Warunki uczestnictwa

Udziat w badaniu jest dobrowolny. Panstwa decyzja o udziale lub braku udziatu w badaniu nie wptywa
w zaden sposéb na Panstwa relacje z Uniwersytetem Warszawskim czy Warszawskim Uniwersytetem
Medycznym ani badaczkami zaangazowanymi w projekt.

Majq Panstwo prawo wycofac¢ swojg zgode na udziat w badaniu w dowolnym momencie i na dowolnym
etapie. Panstwa rezygnacja z udziatu w badaniu nie bedzie wigzata sie z zadnymi negatywnymi skutkami
dla Panstwa badz sankcjami.
Za udziat w badaniu nie przewidziano wynagrodzenia.

Zapraszam do kontaktu

Magdalena Radkowska-Walkowicz
m.walkowicz@uw.edu.pl, tel. 721 341 434
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