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Calineczki. O spotecznych konstrukcjach zespotu Turnera

Bo rzecza oczywistg jest, ze ja na poczatku wiedziatam
o zespole wlasciwie tylko tyle, ze bede niska! I ze trzeba mi
podawaé hormon wzrostu. I to byla moja poczatkowa wie-
dza. Gdzie$ co$ mirodzice ttumaczyli wlasnie na temat tego,
ze to w moich genach jest co$ nie tak. (Jagoda-AK,MR-2017%)

d 2016 do 2019 roku Interdyscyplinarny Zespotu Badan nad Dzieciristwem,
ktérego jestem cztonkinig, prowadzit badania nad dziewczetami i kobietami
z zespolem Turnera (dalej: ZT)%. Zespoét Turnera jest aberracja chromosomowa
zwiazang z calkowitym lub czeSciowym brakiem chromosomu X, wystepujaca
jedynie u dziewczat i skutkujaca szeregiem klinicznych objawéw, z ktérych czesé

! Imiejest pseudonimem rozméwczyni/rozméwcy, skrét dwoch wielkich liter oznacza badaczke/
badaczki z Interdyscyplinarnego Zespotu Badan nad Dziecinistwem, ktére przeprowadzily
wywiad (np. AK - Anna Krawczak, MR - Maria Reimann), data oznacza rok przeprowadze-
nia wywiadu. W przypadku notatek terenowych zamiast pseudonimu rozméwczyn stosowany
jest skrot NT, ktéry oznacza ,notatki terenowe”. Wyjatek stanowa notatki z wyjazdéw letnich,
ktore sa opatrzone jedynie inicjalami badaczek, ale bez podawania roku w celu zanonimizowania
danych. Wszystkie wywiady sa dostepne w archiwum Interdyscyplinarnego Zespolu Badari nad
Dziecinstwem w Instytucie Etnologii i Antropologii Kulturowej Uniwersytetu Warszawskiego.

2 Artykutl dotyczy badari prowadzonych w ramach projektu badawczego ,Zesp6t Turnera -
wzory socjalizacji i zarzadzanie cielesnoécia w sytuacji choroby przewleklej. Ujecie inter-
dyscyplinarne”. Publikacja finansowana w ramach programu Ministra Nauki i Szkolnictwa Wyz-
szego pod nazwa ,Narodowy Program Rozwoju Humanistyki” w latach 2016-2019, nr grantu
2bH 15 0137 83, pod kierownictwem dr hab. Magdaleny Radkowskiej-Walkowicz. Zespo6t
badawczy stanowily: Anna Krawczak, dr Ewa Maciejewska-Mroczek, dr hab. Malgorzata Raj-
tar, Maria Reimann i Magdalena Radkowska-Walkowicz.
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Z pewnoscia sie pojawi, a wystgpienie innych zalezy od konkretnego kariotypu.
Tak wiec klinicznie dystynktywng cecha zespotu Turnera jest niskorostos¢, zde-
cydowana wiekszos¢ dziewczat ma zaburzong ptodnoé¢ z powodu dysgenezji
jajnikéw i nie zacznie spontanicznie pokwitad, za$ u niektérych wystapia takze
powiklania kardiologiczne, zaburzenia pracy tarczycy, cukrzyca, otylos¢ oraz
specyficzne cechy fizyczne zwane w literaturze medycznej stygmatami turnerow-
skimi (tzw. pletwista szyja, nisko osadzone uszy, opadajace powieki, znamiona
barwnikowe, puklerzowata klatka piersiowa) (zob. Becker, Kenneth 2001). Jedy-
nie u 5% kobiet wystapi niepelnosprawnos¢ intelektualna zwigzana najczeéciej
z rzadkim kariotypem 46,X,r(X), tzw. chromosomem kolistym (Fryns i in. 1990).

W naszych badaniach stosujemy metode etnografii wielostanowiskowej?,
rozmawiajac nie tylko z dziewczetami i kobietami, ktérych dotyczy wtasnie ta
kondycja zdrowotna, ale i z ich rodzicami, lekarzami, psychologami i cztonkami
organizacji pacjenckich*. W okresie od 2016 do 2019 roku przeprowadzitysmy
91 takich wywiadéw’. Analizowaly$my takze dyskurs spoteczny wokét ZT,
w tym artykuly w prasie oraz narracje toczace si¢ w mediach spotecznosciowych.
Wazna czescia naszej metodologii byla obserwacja uczestniczaca prowadzona na
szpitalnym oddziale endokrynologicznym oraz podczas trzech letnich kolonii
w réznych miejscowosciach w Polsce dla dziewczat z zespotlem Turnera, orga-
nizowanych przez zajmujace sie zespolem Turnera stowarzyszenie pacjenckie,
w ktérych uczestniczyty kobiety z ZT w wieku od 5 lat do 43 lat.

Cho¢ interesowaly nas szczegdlnie narracje dzieci, w ktérych biograficzna
trajektorie zostalo wpisane do$wiadczenie choroby, w trakcie rozméw z czton-
kami organizacji pacjenckich i lekarzami okazalo sig, ze kategoria , dziecka” jest
nieoczekiwanie pojemna. ,Dzie¢mi” i ,dziewczynkami” nazywane byly przez
lekarzy i wychowawcéw kolonijnych nie tylko te osoby, ktére nie osiagnety
jeszcze pelnoletniosci, lecz takze nastolatki i doroste kobiety z ZT. Opowiesci
naszych nastoletnich rozméwczyn i ich dorostych opiekunéw konstruowane
wokoét diagnozy ZT staly sie dla nas przyczynkiem do namystu nad tym, jak
jest rozumiana i praktykowana normatywnos¢ w odniesieniu do nastolatek i ich
cial. W tym tekscie bede wiec podejmowac antropologiczna refleksje nad splotem
nastoletnioéci, dodwiadczenia choroby genetycznej i proceséw socjalizacyjnych
oraz nad sposobami ich dyskursywizacji.

3 Pojecie etnografii wielostanowiskowej stosuje w rozumieniu Georga M. Marcusa (1995), ktory
wprowadzil i omoéwil to ujecie metodologiczne w klasycznym dzi$ juz tekscie Ethnography in/of
the World System: The Emergence of Multi-Sited Ethnography.

* Okreslenia , pacjencki” uzywam w odniesieniu do opisu aktywnosci oraz inicjatyw podej-
mowanych przez pacjentéw i pacjentki, zrzeszonych w organizacjach oraz niezrzeszonych,
pod warunkiem Ze sami badZ same definiuja sie jako pacjenci. Stosowanie tego neologizmu
jest konsekwencja mojego aktywizmu pacjenckiego, ktéry od 2009 roku realizuje w ramach
czlonkostwa w Stowarzyszeniu na Rzecz Leczenia Nieplodnosci i Wspierania Adopcji ,Nasz
Bocian”, i stanowi czes¢ szerszej strategii polskich srodowisk pacjenckich dotyczacej upodmio-
towienia pacjentéw i werbalizacji ich glosu w przestrzeni publiczne;j.

® Byly to 34 poglebione wywiady etnograficzne z kobietami i dziewczynami z ZT, 3 wywiady
z opiekunami na koloniach letnich, 43 wywiady z rodzicami - gléwnie matkami - pacjentek,
11 wywiadéw z lekarzami pracujgcymi z osobami z ZT.
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Kobieta, ktérej fragment wypowiedzi zostal zacytowany powyzej, otrzymala
diagnoze o ZT, kiedy miata kilka lat. Z badan wynika, Ze jest to przecietny wiek
postawienia diagnozy w Polsce i zarazem moment, w ktérym otoczenie urucha-
mia prace nad spofecznym konstruowaniem zespolu Turnera, skoro jego obecnos¢
zostala juz ujawniona. Nalezy jednak zaznaczy¢, ze wraz z upowszechnianiem
sie dostepu do badan prenatalnych wiele rodzin dowiaduje sie o zespole Turnera
jeszcze w trakcie cigzy, a czeé¢ naszych rozméwczyn zostala zdiagnozowana
w okresie p6znej adolescencji lub dorostosci, poniewaz w ich przypadku objawy
ZT byly nieswoiste, w tym wzrost wcigz utrzymywat sie w dolnych granicach
normy.

W artykule skupie si¢ na opowiesciach nastolatek o fizycznosci doswiadcze-
nia ZT. Z tego powodu kwestiom polityk reprodukcyjnych i zdrowotnych nie
poswiece wiele miejsca, cho¢ oczywiscie jest to istotna antropologicznie czes¢
zagadnienia. Dla potrzeb tego tekstu interesuje mnie jednak przede wszystkim
problematyzacja ZT w doswiadczeniu nastoletnich dziewczat: w jaki sposéb
negocjuja wymagania biomedycyny zwiazane z ich ciatami i roszczenia wspét-
czesnych kobiecych reziméw cielesnych dostarczane przed media? Pytam
réwniez o to, w jaki sposéb nastolatki i ich bliscy konstruuja swoje tozsamosci
w odniesieniu do ZT, a takze jak konceptualizuja te kondycje.

Calineczki, czyli jak dyskursywizowana jest niskorostosc¢

,Jest rzecza oczywistg, ze bede niska” (Jagoda-AK,MR-2017) - tak kiedy$ méwila
moja rozméwczyni, ktéra dzi$ jest trzydziestoletnig kobieta mierzaca ponad
160 cm, co czyni jej wzrost przecietnym. Temat przewidywanej niskorostosci, ktora
jest genetycznie przypisana zespolowi Turnera (ale, jak opisuje nizej, nie musi sie
urzeczywistnic), pojawia sie¢ w kazdej rozmowie z naszymi badanymi i ich rodzi-
cami oraz lekarzami. Istotna cezura czasowa jest rok 2000, w ktérym Ministerstwo
Zdrowia rozpoczelo refundacje leczenia hormonem wzrostu u wszystkich zdia-
gnozowanych dziewczat spelniajacych kryteria kliniczne, w tym znajdujacych
sie ponizej 3 centyla wzrostu. Tym samym dzisiejsze czterdziestolatki z zespotem
Turnera, ktére weszty w okres dojrzewania po 2000 roku (terapia hormonem wzro-
stu prowadzona jest do momentu pokwitania, poniewaz po tym okresie korekta
wzrostu staje sie matlo efektywna) stanowia jednoczeénie grupe, ktéra nigdy nie
otrzymatla suplementacji hormonem wzrostu i pozostata trwale niskorosta. Odno-
sze sie do tej grupy w dalszej czeéci artykulu jako ,grupy pierwszej”.

Dla naszych rozméwczyn w wieku ponad 40 lat fakt niskiego wzrostu okazuje
sie czesto biograficznie znaczacy. W swoich opowiesciach wspominaja o dyskry-
minacji na rynku pracy (,gdybysmy wiedzieli, Ze jest pani taka niska, wcale pani
bys$my nie zaprosili [na rozmowe kwalifikacyjna - dopisek A.K]” (Aneta-MR-2017)
oraz wykonuja prace ponizej ich formalnych kwalifikacji i czesto jest to praca
fizyczna (,Pani Ewa ukonczyla filologie. (...) Obecnie pracuje w firmie, ktora zaj-
muje sie sprzataniem. Ewa sprzata, ale jest jej bardzo z tym ciezko, nie ma sity,
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ma klopoty z kosémi, czuje b6l” (Ewa-MR-2017). Brak suplementacji hormonem
wzrostu ma réwniez zwiazek z kondycja zdrowotna, poniewaz podnosi znaczaco
ryzyko choréb koséca, w tym osteoporozy, dlatego czesé naszych dorostych roz-
moéwczyn z tej grupy korzysta z rent z tytutu niezdolnosci do pracy.

Druga grupe naszych rozméwczyr stanowia dziewczeta i kobiety, ktére zostaty
objete refundowanym programem suplementacji hormonem wzrostu, i dzieki
temu wiele z nich osigga finalnie przecietny populacyjnie wzrost (ok. 160 cm). Tym
samym najwazniejsza cecha fizyczna wigzaca sie z zespolem Turnera pozostaje
w ich przypadku niewidoczna lub stabo widoczna dla postronnych obserwatoréw.
Co interesujgce, pomimo tej zasadniczej zmiennej klinicznej i spotecznej, w ich
narracjach watek wzrostu pozostaje rownie wazny, co w rozmowach z kobietami
z niskorostoscia. Jak wynika z badan Marii Swiatkiewicz-Mosny (2010), grozba
niskiego wzrostu - faktycznego lub zinternalizowanego jako lek przed mogaca sie
spetni¢ przepowiednia - nieustannie pracuje w narracjach dziewczat:

Ponad potowa dziewczynek przyznatla, ze byly czasem przezywane w szkole
przez réowiesnikéw. Dziewczeta upatruja przyczyn takiego stanu rzeczy przede
wszystkim w wygladzie, nietypowym wzroscie, otylosci, ale takze w klopotach
w uczeniu sie (szczeg6lnie ortografii). Wéréd wymienianych przezwisk znala-
zly sie: ,karzel”, ,karzelek”, ,mikrus”, ,mata”, ,calineczka”, ,klown”, ,shrek”,
»gruba”, a takze ,debil”, ,glupek”. Nadane etykiety stanowiag poczatek stygma-
tyzacji. Naznaczone dziewczynki nie obwiniajg kolegéw, kolezanek, nauczycieli
o to, Ze je przezywaja: ,Jestem mala, to tak na mnie méwia. Jestem przy kosci,
zawsze sie $mieje z grubaséw”, ,U nas w szkole jest taki zwyczaj, ze kazdy ma
przezwisko, a ja nie radze sobie z ortografig” (dziewczynka, na ktéra wolaja

,debil”) (Swiatkiewicz-Mosny 2010: 148).

Ta sama obserwacja odnosi sie réwniez do rozméw z rodzicami, lekarzami
i cztonkami organizacji pacjenckich, ktérzy skadinad oswajaja czes¢ przezwisk,
uzywajac ich wobec dziewczat w pieszczotliwy sposob. I tak nastolatki biorgce
udzial w koloniach letnich organizowanych przez stowarzyszenie, bywaja nazy-
wane przez kadre i rodzicéw ,calineczkami”, ,skrzatami” czy po prostu ,dziew-
czynkami” i ,,dzieémi”. Wbrew pozorom te okreélenia czesto nie maja zwigzku
z siatka centylowa i wynikiem pomiaréw. Cho¢ zdecydowana wiekszos¢ naszych
rozmoéwczyn przeszla na pewnym etapie dziecinistwa przez doswiadczenie bycia
nizsza od réwieénikow, nastolatki z ZT, z ktérymi rozmawialy$my, na ogot sa
juz zupelnie przecietnego wzrostu, a niekiedy sa od nas nawet wyzsze dzieki
konsekwentnej suplementacji hormonalnej.

Mimo to atrybut niskorostosci w przypadku ZT odgrywa bardzo znaczaca
role. Oswajanie dziewczynek oraz nastolatek z tematem niskorostosci stanowi zna-
czcg czes¢ broszur i opracowan przygotowywanych przez organizacje pacjenc-
kie, cho¢ od 2000 roku kazda zbyt niska dziewczynka z ZT jest objeta terapia
suplementacyjna. Rodzice suplementowanych dziewczat podnosza w rozmowach
watek obaw dotyczacych niskorostosci i przysztosci cérek zwigzany z fizyczng
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wyréznialnoscia. Podczas obserwacji uczestniczacej prowadzonej na koloniach
dla dziewczat z ZT odnotowaly$my istnienie réznorodnych praktyk majacych
zwiekszaé szanse dzieci na wyzszy wzrost, jak mozna sie przekona¢ z notatki
terenowej sporzadzonej przeze mnie w trakcie jednego z takich wyjazdéw:

[M]am poczucie, ze temat wzrostu jest dla rodzicow mlodszych dziewczynek
problemem gléwnym, moze tez dlatego ze najbardziej dotykalnym i paradoksal-
nie najmniej drazliwym (o nim si¢ wszak rozmawia, poprzez iniekcje hormonu
wzrostu jest to uwidocznione, ten temat jest wcigz obecny). Kilka razy styszatam
od Sandry [mama pieciolatki z ZT - dopisek A.K.] o sprawdzaniu wzrostu, zafik-
sowaniu na warunkach brania hormonu (m.in. Kasia nie je cukru, bo Sandra
ustyszatla od dr U, zZe cukier zakt6ca dziatanie hormonu, a ,jesli Kasia miataby
dzieki temu [odstawieniu cukru - A.K.] uzyskaé¢ dodatkowe 5 cm, to warto”.
W podobnym klimacie utrzymane jest tez praktykowane przez Sandre ogrze-
wanie hormonu na 30 minut przed podaniem - inne doroste i nastolatki z ZT
sie z tego dyskretnie §mieja i okreslaja to dzialanie mianem ,mitu”. Zaczynam
nabieraé poczucia, ze wzrost Kasi jest jakim$ symbolem tej choroby, ktdra na razie
nie objawia sie niczym widzialnym poza nizszym wzrostem (NT-AK).

Nie sposéb nie zauwazy¢, ze ten rodzaj grozby, ktéra wspoéiczesnie neutralizuje
sie przez dyscyplinowanie ciata technikami dostarczanymi przez biomedycyne,
odnosi sie obecnie do kategorii pustej: przepowiednia niskorostosci nie wypelni
sig, endokrynologiczna odsiecz przyszta w sukurs obawom dziewczat i rodzicow,
wzrost zblizy sie do sredniej populacyjnej albo nawet wyréwna z ta $rednia.
To pierwszy moment, ktéry kaze sie zastanowic nad zwiazkiem Foucaultowskiej
dyscypliny cielesnej i socjalizowaniem dziewczat do roli bycia Innymi, niezalez-
nie od ich wynikéw w siatkach centylowych.

Ciekawego przykiadu na to, ze spoleczne wyobrazenie dziewczat z ZT jako
permanentnie niskich i przez to trwale zinfantylizowanych wystepuje réwniez
w medialnych fantazjach, cho¢by w jednym z odcinkéw serialu ,Prawo i Porza-
dek: sekcja specjalna”, emitowanego takze w Polsce. Bohaterka tego epizodu
jest siedemnastolatka z zespotem Turnera, ktéra zostaje opisana jako ,dorosta
uwieziona w ciele dziecka” i ktéra angazuje si¢ w romans ze starszym od siebie
mezczyzna. Cho¢ bohaterka osiagneta wiek konsensualny, w watpliwo$¢ zostaja
podane motywacje jej partnera, ktéry jest podejrzewany o sklonnosci pedofilskie,
skoro zainteresowat sie kobieta ,wygladajaca jak dwunastolatka”. Stanowisku
i motywacjom samej bohaterki scenarzysci nie poswiecili wiekszej uwagi.

Okredlenie granic i zasad rezimu medycyny wobec dziewczecego ciala nie
nastrecza trudnosci. Podawanie hormonu wzrostu ma swéj scisly grafik, w ktérym
uczestniczymy podczas corocznych kolonii dla dziewczat z ZT i podczas obser-
wagcji szpitalnych. Dziewczynkii dziewczeta w wieku 4-15 lat, ktére spotkatysmy
na koloniach, kazdego dnia wykonuja iniekcje z hormonu wzrostu. Malym dziew-
czynkom zastrzyki robia najczesciej rodzice, gtéwnie matki; nastolatki wykonuja
iniekcje samodzielnie. Kazda amputka z hormonem jest podpisana imieniem
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i nazwiskiem oraz przechowywana we wspolnej lodéwce. Wraz z godzing 20.00
do pokoju kadry kolonijnej, ktéry zajmujemy, przychodza kolejne dziewczynki
i dziewczeta. Wieczorna pora jest istotna. Mlodsze dziewczeta zostaly wczesniej
przeszkolone na szpitalnym oddziale, a starsze zdazyly juz te wiedze przyswoic:
sen sprzyja roénieciu i ich wspétpraca z medycyna jest kluczowa dla powodzenia
przedsiewziecia, jak odnotowuje Magdalena Radkowska-Walkowicz w notatce
terenowej sporzadzonej w ramach naszych badan:

»[Dluzo zalezy od ciebie, dziewczyno. Tyle ile «ugrasz», tyle bedzie twoje. Naj-
wazniejsze dwa lata najblizsze, a w zasadzie najblizszy rok. Musisz codziennie
bra¢, przed snem. (...)” Wida¢ po minie mamy, Ze to nietatwe. ,Wiem - méwi
lekarka - lekcje itp.” ,, Tak” - potwierdza mama. ,Ale to wazne. A musi najpézniej
zasypiac¢ o wp6t do dziesigtej” - ttumaczy doktor. Nie chodzi tylko o to, méwi,
zeby ile$ godzin spaé, ale kltasé sie wezesnie i poézno wstawaé. Chodzi o to, by
o poinocy spa¢ glebokim snem. Rosnie sie podczas snu - to jest udowodnione.
Kropka. (NT-MRW)

W rezimie biomedycznym, ktérego stawka jest standardowy wzrost symbo-
lizujacy ,normalne zycie”, koszty nastolatek nie graja istotnej roli. Rozméwczyni,
ktéra zaczela przyjmowac zastrzyki po ukonczeniu czternastego roku, wspomina
w wywiadzie:

Ja sie batam igiel, ja w ogéle mam iglofobie. Ja sie w ogdle batam igiel. Dla mnie
to byto... Na poczatku ja w ogoble nie chcialam, ale potem, jak mi powiedziano,
ze jak nie bede brala, to zostane tak niska, to jakos sie przelamatam. Musialam.
Ale batam sig tego. (Zofia-MR-2017)

Ta relacja jest reprezentatywna dla wiekszosci naszych rozméwcezyn: lek
pozostaje prywatna sprawa, poniewaz koliduje z racjonalng koniecznoscig wdro-
zenia cielesnej dyscypliny. Widmo niskoroslosci przeraza bardziej niz zastrzyki.
Widmo cielesnej nienormatywnosci jest réwnie silnie przerazajace w $wiecie,
w ktérym odstepstwo od medialnego kanonu kobiecego ciata wyznacza granice
miedzy atrakcyjnoscia i jej brakiem, co zauwaza Margrit Shildrick (2015), a Don
Ihde uzupetnia: ,JesteSmy wilasnymi cialami, ale w tym bardzo podstawowym
stwierdzeniu odkrywamy takze, ze nasze ciata majg zadziwiajgca plastycznosé
i polimorfizm, ktéry czesto ujawnia sie wlaénie w naszych relacjach z technolo-
giami. JestesSmy cialami w technologii” (Ihde 2002: 137).

Medykalizacja i zwigzane z nig technologie, stuzace zneutralizowaniu cie-
lesnej wyréznialnosci, sa legitymizowane wpisaniem kondycji Turnerowskiej
w obiektywne definicje zdrowia i choroby. Ale odcisk tego leku pozostaje realny
niezaleznie od faktycznego rozwoju koscca i kladzie sie cieniem na ,normalnym
zyciu”. Czym jest normalne zycie? Nasze nastoletnie rozméwczynie maja dos¢
spdjne wizje normalnosci: to samodzielnos¢, edukacja, praca, udane zycie towa-
rzyskie i prywatne. Wiekszos¢ z nich lokuje te normalnos$é w rodzinie i zwigzku,
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ktére planujg stworzyé. Aby stalo sie to mozliwe, konieczna jest fizyczna nie-
wyréznialnoé¢ i osiggniecie normalnego wzrostu zapewniajgcego rozpoznanie
siebie samejjako atrakcyjnej. Jak bowiem podnosi Sandra Lee Bartky, analizujaca
wplyw medialnych kanonéw piekna na dyscyplinowanie kobiecego ciala, droga
do cielesnej normatywnosci wiedzie przez podporzadkowanie sie:

Posiadanie ciata, ktére odczuwa sie jako ,kobiece”, ciata spotecznie skonstruowa-
nego przez odpowiednie praktyki, w wiekszosci przypadkow jest kluczowe dla
poczucia siebie jako kobiety, a takze (...) dla odczuwania siebie jako istniejacej
jednostki. Posiadanie takiego ciala moze réwniez mie¢ zasadnicze znaczenie dla
doswiadczania siebie jako jednostki, ktéra odczuwa pozadanie seksualne i ktéra
jest przedmiotem takiego pozadania (Bartky 2007: 68).

W imie tego celu nalezy przezwyciezy¢ ,iglofobie” i zaakceptowaé, zracjona-
lizowad, a wreszcie: zinternalizowac rezimy cielesne. Z niskorostosciag nie da sie
dyskutowad, jest przedstawiana jako fakt medyczny, zapobieganie jej wypelnia
praktyki nastolatek i ich rodzicéw, organizuje ich zycie. Sprawy zaczynaja sie
komplikowaé, kiedy postawimy pytanie o to, czy skutki medykalizacji zycia
nastolatek z ZT sa dla nich jednoznacznie pozytywne, za$ komplikuja si¢ ponad
miare, kiedy spytamy o to, gdzie dokladnie istnieje niskorostosé, skoro dzieki
terapii hormonem udaje sie to zagrozenie wyeliminowac.

Sposoby socjalizacji i konstruowanie (nie)widzialnosci
zespolu Turnera”

Badaczka: ,No dobra. A jakbysmy sie cofnely jeszcze do momentu diagnozy.
Pamietacie ten czas? Jaka byla wasza reakcja na to?”

Matka corki z ZT: ,Straszna. Moja. Przeptakane noce, mimo ze jestem pedago-
giem specjalnym i ja sobie troche zdawatam sprawe”.

Corka: ,Nie bardzo, bo nikt mi nie chcial powiedzie¢. (...) Wiedziatam tylko, ze
mam jakie§ zastrzyki bra¢ i tyle wiedziatam”. (Klara, Iza-EMM-2017)

Rodzicielskie chronienie dziewczat przed wiedzg o diagnozie o zespole Turnera
nie jest wyjatkowe, spotykalysmy sie z tym zjawiskiem w wiekszosci rozmoéw
zrodzicami i potwierdzaja je takze lekarze. Jednak wraz z wiekiem dziewczynki
zespot Turnera angazuje coraz wiecej praktyk zwigzanych z ciatem, a terapia
estrogenowa, ktéra wprowadza sie po zakoriczeniu terapii hormonem wzrostu,
moze stac sie granica odstoniecia przed nastolatka informacji o diagnozie lub
zrozumienia jej wlasciwego znaczenia. Bez suplementacji estrogenowej dziewczat
nie zaczng one miesigczkowac i nie wyksztalca sie drugorzedne cechy plciowe,
w tym piersi. ,Wtedy juz nie da sie udawag, jakos trzeba wyjasnié, po co mtodej
nastolatce antykoncepcja i czemu ma mniejszy biust niz réwieéniczki” - méwia
lekarze w rozmowach z nami (Aneta, Justyna, Lidia-AK-2017).
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W odréznieniu od suplementacji hormonem wzrostu terapia estrogenowa
ma postaé¢ doustnie przyjmowanych srodkéw antykoncepcyjnych lub plastrow.
Niektore z naszych nastoletnich rozméwczyn maja okreélone preferencje: ,Nie
lubie tych plastréw, bo je wida¢. Na wuefie i tak dalej, jak jest lato. Sg gtupie
spojrzenia” - opowiada czternastoletnia Agata (Agata-AK,EMM-2018). Agata jest
$wiadoma, ze plastry moga by¢ zinterpretowane przez réwiesnikéw jako widomy
znak aktywnosci seksualnej. Agata nie chce si¢ wyrézniaé, w konicu wtasnie po
to przez lata wykonywata iniekcje z hormonem wzrostu, aby zatrzec¢ réznice
miedzy soba i kolezankami.

W przeciwieristwie do terapii estrogenowej hormon wzrostu postusznie pod-
daje sie strategiom rodzicielskich tajemnic i zarazem pokazuje, w jaki sposéb
problematyzuje sie¢ niskorostoé¢ w zyciach corek, jak odnotowatam w notatce
terenowej z badan prowadzonych podczas letniej kolonii:

[M]ama Kasi wrécita do pytania o to, czym sie dokladnie zajmujemy. Odpo-
wiedz, ze jesteSmy antropolozkami jako$ nie okazata sie satysfakcjonujaca, wiec
uzupelnitam, zZe interesujg nas historie dziewczat z ZT i to, jak one postrzegaja
siebie i swoja sytuacje (...). Reakcja mamy mnie zaskoczyta: ,Kasiu, skoro tak,
to powiedz pani, jaki masz najwiekszy problem”. Zaskoczylo mnie to, bo z naszej
rozmowy nijak nie dalo sie wywnioskowag, ze interesuja mnie ,problemy” ani ze
postrzegam ZT jako problem. (...) Kasia si¢ zawstydzila i wtulita w mame, wiec
pytanie padlo ponownie - znéw bez reakcji dziecka. Wtedy mama odpowie-
dziata: ,Najwiekszym problemem Kasi jest niski wzrost”. (NT-AK)

Kasia ma pie¢ lat i jej najczesciej wyrazanym glosno problemem jest to, ze
nie jest znang piosenkarka, a nie to, ze jest na razie jeszcze nizsza niz kolezanki
z przedszkola. Jednak rodzice potrzebuja grozby niskiego wzrostu, aby uzasadnic
przed cérkami rezim codziennych iniekcji. Ta strategia jest dominujgca: skoro
nie uzywamy etykiety ,zespotu Turnera”, nalezy przed dzie¢mi wyttumaczy¢
»Pprzeplakane noce” i zastrzyki w inny sposéb. Hormon wzrostu pomaga upo-
raé sie z gtéwnym widzialnym wyréznikiem tej kondycji, a jednoczednie nie
wymaga uzycia niebezpiecznych terminéw takich jak , zesp6t Turnera”, , zesp6t
genetyczny”, ,choroba”, ,wada”.

Ma jednak pewne skutki uboczne. Razem z hormonem wzrostu w ciata
dziewczynek wsacza sie takze lek przed innoscia i konceptualizacja tej innosci,
ktérej symbolem staje sie niski wzrost. Niewyréznialnosé jest zarazem dazeniem
do pozytywnej wyréznialnosci plciowej, ostatecznie celem jest osiggniecie normy
kobiecosci wraz z jej kulturowymi atrybutami, a one nieroztagcznie wiaza sie
z kolejnymi poziomami cielesnego dyscyplinowania i ze swojej istoty pozostaja
celem niemozliwym do zrealizowania. Jak zauwaza Sandra Lee Bartky:

Dyscyplinarny projekt kobiecosci to putapka. Wymaga on tak radykalnego
i daleko posunietego przeksztalcenia ciata, ze kazda kobieta, ktéra sie go
podejmuje, jest skazana na przynajmniej czeéciowa porazke. Z tego wzgledu
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do przekonania kobiety o tym, ze cialo, ktére zamieszkuje, jest wybrakowane,
dochodzi poczucie wstydu (Bartky 2007: 61).

Zespot Turnera doklada do projektu ucielesnionej kobiecosci jedynie kolejne
poziomy opresji przez wyzwanie przywrocenia utraconego przez chorobe
porzadku. Wstyd jednak nadal jest obecny, bo osiagniecie ideatu prezentowanego
w mediach nie jest mozliwe dla zadnej kobiety, co w przypadku nastolatek z ZT
by¢ moze jest jeszcze bardziej dotkliwe. Opiekunowie kolonijni nastolatek
z ZT zgltaszaja wiec propozycje organizacji warsztatow z wizazu i makijazu, aby
nauczy¢ swoje podopieczne maskowania stygmatéw turnerowskich i podkre-
Slania atutow.

Warsztaty nie doszly jednak poki co do skutku. Pomimo ze wéréd miedzyna-
rodowych celebrytek znajduje si¢ niewielka grupa kobiet z ZT, polskie srodowi-
ska pacjenckie nie podejmuja tematu (nie)obecnosci zespotu Turnera w mediach
ani historii kobiet z ZT, o ktérych mozna powiedzie¢, ze odniosly zyciowy sukces,
chod jest to watek znaczacy dla organizacji zagranicznych. Wizerunki dziewczat
z ZT, a przez to takze ich ciata pozostaja w polskich poradnikach i broszurach
nieobecne: rodzime publikacje postuguja sie zakupionymi w internetowych
bazach zdjeciami przypadkowych, ale atrakcyjnie wygladajacych dzieci, nasto-
latek i kobiet, podczas gdy zagraniczne siegaja po zdjecia rzeczywistych kobiet
i nastolatek z ZT.

Ten sposéb negaciji cielesnej wyréznialnosci w polskim srodowisku pacjenc-
kim wydaje sie znaczacy: cho¢ przez biomedyczne praktyki dazy sie do odzy-
skania/przywrécenia normy kobiecosci, kanon piekna nie zostaje osiggniety,
wiec cialo dziewczyny z ZT musi zosta¢ zastgpione cialem bez stygmatu choroby.
Pierwsza zaznaczona medialnie obecnos¢ kobiet z ZT w Polsce przypada dopiero
na 2018 rok i wigze sie z konserwatywna organizacja pozarzadowa CitizenGo,
ktéra podjeta temat zespotu Turnera (a wiec takze historii i wizerunkéw rzeczy-
wistych kobiet z ZT) w kampanii antyaborcyjne;j.

Nie znaczy to, ze niektére z naszych rozméwczyn nie podejmuja préb buntu
czy przynajmniej renegocjacji definicji normy cielesnej, normy kobiecosci, czy po
prostu normy. Aneta majaca ponizej 140 cm wzrostu, ktéra jako nastolatka nie
przyjmowata hormonu wzrostu, opowiada:

Ja zresztg bylam bardzo nastawiona negatywnie. Nie chcialam jezdzi¢ potem
na badania, buntowatam sie. (...) Ale ja staralam sie siebie traktowaé¢ normalnie
po prostu. Jak normalng osobe. Nie zgadzalam sie widocznie po prostu jakos
podswiadomie z tym i chcialam by¢ traktowana na réwni po prostu. Ale... no
byty, byly, wiadomo nieprzyjemne sytuacje. I w podstawéwce i w éredniej szkole
i na studiach tak samo... (Aneta-MR-2017)

Przywotany wyzej przyklad ,strategii oporu” byt jednak w naszych badaniach
bardzo rzadkim zjawiskiem, poniewaz zdecydowana wiekszo$¢ naszych roz-
moéwcezynh racjonalizowala koniecznoéé poddania sie rezimom biomedycznym.
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Autonomia czy infantylizacja? Jak negocjuje sie¢ samodzielnos¢

Byt wezesny letni wieczér. Wraz z Maria, moja kolezanka z zespotu badawczego,
wlasnie przyjechalySmy pierwszy raz na kolonie dla dziewczat z ZT. Zostatysmy
zaproszone na wieczor integracyjny, w ktérym uczestniczyty , dzieci z kolonii
turnerowskiej”’, zwane przez kadre po prostu ,dzie¢mi” lub , dziewczynkami”.
W trakcie autoprezentacji okazalo sie, ze ,,dzieci” mialy szesnascie, osiemnascie,
a w jednym przypadku czterdziesci dwa lata. I wcigz byly dzie¢mi. Czy byly
niskie? W wiekszosci byly drobnej budowy, czes¢ z nich miata charakterystyczne
stygmaty turnerowskie. Prawdopodobnie nie byty to jednak cechy czytelne dla
0s6b, ktére nigdy nie zetknely sie z klinicznym opisem tego zespotu.

Ponadto nastolatki z ZT, z ktérymi rozmawiatysmy, byty na ogét swiadome
swoich fizycznych atutéw i sposobéw wykorzystania ich na swoja korzysc.
Dziewczeta z ZT maja z reguly geste, piekne wlosy, ktérymi zakrywaja szerokie
szyje. A mimo to wygladaly na mlodsze niz ich réwiesniczki, czy raczej sprawiaty
takie wrazenie. Integracja, zainicjowana przez wychowawczynie ze stotecznego
stowarzyszenia, miala posta¢ wspolnych Spiewogier. Obserwowaly$my wiec,
jak uczennice gimnazjow, licebw, studentki i mlode kobiety z zapalem $piewaly
o, plynacych fodziach z bananami” i wykonywaty piosenke o deszczu:

ach spojrz, jak pada deszcz
jesienny pada deszcz

na liscie pada deszcz

i na serca nasze tez

acymcy ca, acymcy ca, a Cym Cy ca ca,

nasladujac jednoczeénie gesty wykonywane przez wychowawczynie: ,raczki
w przdéd, piastki z16z, tokcie do sig, kolana razem, piety od sie, kolana zegnij,
pochyl sie, wysun jezyk” (NT-AK).

Byla to nasza pierwsza obserwacja uczestniczaca prowadzona podczas
kolonii letnich dla dziewczat z ZT i zarazem pierwszy moment, w ktérym wraz
z Maria Reimann do$wiadczytysmy dysonansu: dlaczego one to robig? Czy nie
czuja sie infantylizowane? Dlaczego nie wyrazaja tak typowego dla nastolatek
dystansu do narzuconych zabaw, odpowiednich raczej dla mlodszych dzieci?
Wydawalo sie jednak, ze uczestniczkom zabawy sprawiato to wyrazna przy-
jemnos¢. Postusznie wykonywaty polecenia kadry, stawiaty sie punktualnie
w miejscach zbidrek, byly dla siebie uprzejme i zyczliwe. Chcac wyjsé poza teren
osérodka kolonijnego, pytaly dorostych o zgode, cho¢ czes¢ z nich formalnie byla
juz pelnoletnia. Jeéli tej zgody nie otrzymaty - nie dyskutowaly, tylko przyjmo-
waly do wiadomosci. Grzecznoé¢ wydawala sie granicq dzielacg ich mikroswiat
od reszty swiata. Grzecznosé powrocila tez w rozmowie z wychowawczynig tej
grupy, ktéra podzielila si¢ z nami swoja refleksja na temat fenomenu kolonii:
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R: Myséle, ze to jest kwestia stworzenia odpowiedniego klimatu, a ten klimat (...)
tworza réwniez dzieci i jest tutaj pewien czynnik, na ktéry my jakby nie mielismy
wplywu, ale on po prostu jest. Mianowicie to, ze dzieci faczy wspolny problem
medyczny. (...) oni majg czesto wspoélne problemy zwigzane z odbiorem srodowi-
ska, czasami réwniez z traktowaniem w domu przez najblizszych, czyli wyrecza-
nie z ré6znych obowigzkéw, traktowanie wcigz jak mate dziecko. Wtedy zaczyna
sie w pewnym momencie bunt. Ja tez juz moge zrobic co$ sama, ja jestem dorosta,
pozwdl mi to zrobié. To jest bardzo réznie w tych domach. (...) Inna sprawa jest
taka, ze nie wiem wlasciwie, czy to moze by¢ kwestia choroby, na pewno zwro-
city$cie uwage na to, ze w wiekszosci, w chyba 98% dzieci, ktére tu przyjechatly,
sg bardzo grzecznymi dzie¢mi, ulozonymi. Tu nie trzeba powtarzaé trzy razy.
No moze tylko, zeby sie ustawili w pary. [smiech] I dlatego ja naprawde bardzo
uwielbiam, kocham prowadzi¢ dla nich zajecia, bo one sa wdzieczne. (...) Smieje
sie czasami, ze nas tak rozpiescily, ze jak widzimy, w jaki sposéb zachowuje sie
milodziez z innych kolonii, to jestesmy zbulwersowani. (Patrycja-AK,MR-2016)

Kiedy pytalam samych nastolatek i mlodych kobiet, czy nie przeszkadza im
nazywanie ich dzie¢mi i dziewczynkami, odpowiadaly przeczaco. Tak juz jest.
Same czuly sie przeciez bardziej wrazliwe, delikatniejsze, inne. Ich wspomnienia
z kolonii byty bez wyjatku pozytywne. Ale jednocze$nie w rozmowach z nasto-
latkami i ich rodzicami ujawnialo sie pewne pekniecie dotyczace autonomii:

[rodzice - dopisek A.K] chcg za mnie gotowad, praé, tak mi pomagaé w réznych
rzeczach po prostu, ktére bym sama dala rade, troche wolniej moze, ale sama
bym data rade sie nauczy¢

- skarzy sie Natalia, ktérej mama w rozmowie z nami martwi si¢ niesamodzielno-
Scig coérki (Natalia-EMM-2016). Joanna, czterdziestotrzylatka, dopiero niedawno
zaczela walke o samodzielne mieszkanie, ktéremu sprzeciwia sie jej mama:

Ja czuje, ze bym data rade. Na poczatku, wiadomo, by bylo ciezko, bo wiesz,
samej, ale bym, przykladowo ugotowala, wysprzatala, to, a tak, to wiesz, caly
czas, jak mama jest w domu przy garnuszkach, to nawet nie da zrobi¢ tej zupy
czy tego. A pdzniej sie dziwi, Ze ja nie chce zrobi¢, bo nauczona jestem, ze mi
zrobi. No jak nie da podejs¢ do garnka, bo sie boi, Ze si¢ oparze, bo niska jestem.
(Joanna-AK-2017)

Studiujaca Ela opowiadala za$, ze jej rodzice sa ,nadopiekuriczy” i nie podo-
baja sie im jej plany dotyczace wyjazdu w ramach programu Erasmus. Watek
nadopiekuniczosci rodzicielskiej (gléwnie macierzynskiej), niewiary w mozliwo-
$ci cérek, wyreczania w codziennych obowigzkach czesto pojawiat sie w rozmo-
wach z nastolatkami i mtodymi kobietami.

Ta obserwacja znajduje takze swoje potwierdzenie w literaturze, gdzie
autorzy i autorki zwracaja uwage na tendencje otoczenia, zwlaszcza rodzicéw
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i lekarzy, do nieadekwatnego postrzegania dziewczat z zespolem Turnera, ktére
na ogot sa przez nich traktowane jako mtodsze niz w rzeczywistosci. To zjawisko
mozna zapewne wyjasni¢ pewnymi réznicami neurokognitywnymi w poréw-
naniu z grupa dziewczat bez ZT, ktére wydaja sie implikowaé wolniejsze osig-
ganie przez kobiety z zespolem Turnera kluczowych momentéw biograficznych,
tj. wiek inicjacji seksualnej, wiek usamodzielnienia, wiek stworzenia zwiazku,
jednak kolonijne obserwacje dokladajg tu nowe znaki zapytania, ktére persona-
lizuja sie¢ w osobie trzynastoletniej Agaty.

Agata byla jedna z nielicznych kolonistek, ktéra pozwalata sobie na krytyke,
a czasem nawet na bunt wobec polecen kadry. Kwestionowata program dnia,
domagata sie czasu wolnego podczas kolonijnych wycieczek, ignorowata kon-
kurs ,Mam Talent” i demonstracyjnie rozsiadla si¢ na krzesle podczas wystepéw
kolezanek. ,Buzia jej si¢ nie zamyka” - zaznaczyla wychowawczyni, wymow-
nie przewracajac przy tym oczami. Nie miaty$my watpliwosci, Ze rzucajgca sie
w oczy potrzeba samodzielnosci Agaty nie zyskala uznania u kadry. Jej auto-
nomia wydawala sie wychowawczyni tym gorsza, ze realizowana za wiedza
i aprobata rodzicow:

R: Mam nadzieje, ze nie kaza mi jej znowu wsadzi¢ w pociag, bo to w zesztym
roku to ja miatam takiego stresa...

B1: Ona sama jechata pociggiem do domu?

R: Tak. I to nocnym.

B1: Ona miata wtedy 12 lat...

R: I to byt taki stres, strasznie sie denerwowalam.

B1: To dzielna strasznie.

B2: Ona w ogole jest bardzo dzielna.

R: Mama dzielna. Ona to jest dzielna, moze zagada¢ na $mier¢, ale mama jest
dzielna, w sensie, ze si¢ nie martwila. Bo ja to sie strasznie stresowatam, ze ona
calg noc jedzie sama. (Patrycja-AK,MR-2016)

Mimika i ton glosu naszej rozméwczyni byly jednoznaczne w interpretacji:
»dzielnoé¢” mamy Agaty to sarkazm, a ,,zagadanie na Smier¢” bynajmniej nie byto
komplementem pod adresem trzynastolatki. Wychowawczyni zaprezentowata sie
jako osoba, ktéra wypelnia swoja role opiekunki z wiekszym zaangazowaniem
i poczuciem odpowiedzialnosci niz faktyczny opiekun Agaty, czyli matka, ktéra
kazala wsadzi¢ wowczas dwunastolatke w nocny pociag.

Mama Agaty ztamala normy turnerowskiego §wiata jeszcze w inny sposéb,
co wyszlo na jaw rok pézniej, podczas kolejnego obozu. Dokonana przez kadre
inspekcja lodéwki, w ktérej przechowuje sie ampulki z hormonem wzrostu,
ujawnila, ze Agata dostala od mamy niewystarczajaca liczbe jednorazowych
igiel, a sama Agata potwierdzila, Ze czasem pomija codzienny zastrzyk za zgoda
mamy. To wyznanie wzbudzito zgorszenie dorostych, byto sprzeciwieniem sie
rezimowi medycznemu, ktérego status byl i jest przeciez niekwestionowany. Nie
mialo przy tym znaczenia, ze wzrost Agaty przekroczyl juz 165 cm, ani to, ze
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pomijanie zastrzykéw moglo mie¢ swoje wyjasnienie w prywatnych narracjach
Agaty, jej mamy i elastycznosci autonomii przyznanej nastolatce przez rodzicow.

Na porzadek pozamedyczny nie bylo tu miejsca. Raz ukonstytuowana dys-
cyplina, ktérej musi zosta¢ poddane cialo, nie moze zosta¢ renegocjowana ani
podwazona, bo byloby to aktem podwoéjnego niepostuszeristwa. Po pierwsze,
przeciwko aliansowi medycyny i dziewczecego ciala, po drugie - przeciwko
porozumieniu dorostych, ktérzy nie watpig w stusznoé¢ tego aliansu. Dlatego
przeciez posylaja swoje cérki na kolonie, na ktérych grafik dnia wyznaczany
biomedycznym rezimem nigdy nie ulegnie zakt6ceniu, co wyjaénita nam jedna
z wychowawczyn:

R: Druga sprawa, niezwykle istotna jest taka, ze jak wiecie, dzieci biora hormon
wzrostu, biorg zastrzyki. Niestety zadna inna kolonia nie daje im mozliwosci
przechowywania leku, aplikowania w nalezyty sposéb. Wiekszos¢ dzieci robi
sobie sama, ale mamy dwoje dzieci, ktére nie robia sobie same zastrzykow.
(Elzbieta-AK,MR-2017)

Jednak rozmowy z rodzicami dziewczat, ktére nigdy nie braty udziatu w kolo-
niach letnich, nie potwierdzajq zero-jedynkowosci sytuacji, gdzie trzeba wybierac¢
miedzy wakacjami, autonomia a wzrostem. Lekarze, z ktérymi rozmawiatysmy,
takze przyznaja, ze okresowe odstepstwo od rutyny przyjmowania hormonu
nie spowoduje duzych szkéd dla wzrostu dziewczat, a moze przynieséc¢ istotne
korzysci dla pacjentki, ktéra dzieki temu bedzie mogta pojechaé¢ np. na zielong
szkole. Pomijanie dawek hormonu wzrostu nie jest wiec wcale rzadka praktyka,
zreguly dochodzi do niego podczas szkolnych i wakacyjnych wyjazdéw, czasem
decyduja o tym rodzice, ale czesto tez odbywa sie to za wiedzg oraz zgoda lekarza:

R1: Tylko na wycieczkach szkolnych i na obozie nie miatam [hormonu wzrostu -
dopisek A.K].

R: Za zgoda pani doktor byto odstawiane. Powiedziala, ze mniejsze zlo nie podag,
niz zniszczy¢ hormon. Ze wzgledu na koszty.

B: Aha. No bo wlasnie czasem sie styszy o tym, ze wlasnie na kolonie dzieci biorg
ze soba hormon.

R: Biorg, ale pani doktor powiedziala, ze nie ma takiej potrzeby. (Stefa,
Basia-AK-2018)

Przestrzen kolonii jednak nie pozwalata na wylomy i wyjatki. Dlatego nikt
nie spytal Agaty, dlaczego przyjmowala hormon wzrostu z przerwami i jaka
historia sie za tym kryta. By¢ moze to pytanie nie zostalo zadane réwniez dlatego,
ze odpowiedz nie miala wiekszego znaczenia.
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Zakoniczenie

Do czego potrzebny jest zatem hormon wzrostu? Wydaje sie jasne, ze stuzy
odzyskaniu iluzorycznej przeciez normalnosci cielesnej i spotecznej. Kto jest jego
beneficjentem? Dziewczeta z zespotem Turnera, to réwniez jest jasne. Czy jednak
ulokowanie w dziewczecych ciatach biomedycznej dyscypliny i skonstruowanie
w nich ,turnerowskiej” tozsamosci nie realizuje réwnoleglego celu, ktéry wpraw-
dzie nie jest werbalizowany, ale mimo to staje sie pozytywnie dowartosciowany
w narracjach dorostych?

Analizujac publikacje wydawane przez organizacje pacjenckie, kampanie
CitizenGo, a takze obserwujac watek konstruowania cielesnosci dziewczat w nar-
racjach ich samych i rodzicéw, wydaje sig, ze ciata dziewczat s3 poddawane dwém
dyskursywnym zabiegom o przeciwnych wektorach. Z jednej strony sa nad-obecne
w przestrzeni biomedycznej reprezentowanej przez zagadnienia zwigzane
z niskorostoscia, terapig estrogenowa czy schorzeniami wynikajacymi z zespolu
Turnera. Jest to obszar bezpieczny, bo zobiektywizowany. Ten obszar wlasnie naj-
czesciej staje sie polem do negocjacji miedzy prywatnym cialem, wymaganiami
stawianymi przez biomedyczna diagnoze i zarazem roszczeniami wspéltczesnych
kobiecych reziméw cielesnych, co opisywalam, odnoszac sie do badari mojego
zespotu. Pomimo obierania réznorodnych strategii (ochrona dziecka przed infor-
macja lub informowanie dziecka o diagnozie; zatrzymywanie w samodzielnosci
lub czynne wspieranie cérek w ich autonomii) niemal nikt z naszych rozméwczyn
i rozméwcéw nie kwestionowal samej biomedycznej zasadnosci suplementacji
hormonu wzrostu, a wiec uzyskania normatywnej niewyréznialnoéci kobiecego
ciata, cho¢ takie krytyczne narracje obecne sa w zagranicznych srodowiskach
pacjenckich skupionych wokoét zespotu Turnera (to zjawisko opisuje m.in. Malgo-
rzata Rajtar (2019)). Ciala kobiet z ZT moga stac sie¢ wazne politycznie, jak wéwczas,
gdy uzywa sie ich do zilustrowania konkretnej tezy politycznej (tu: stusznosci
postulatu zakazu tzw. aborcji eugenicznej, tj. dopuszczalnosci przerwania cigzy
ze wzgledu na wady plodu), ale kluczem takiego odczytania jest znéw kondycja
kliniczna: kobiety z zespotem Turnera sg istotne politycznie wiasnie dlatego, ze
zostaly zdefiniowane przez genetyczny kariotyp.

Z drugiej strony sa to ciata paradoksalnie odciele$nione i zinfantylizowane,
ktérych transgresja w dorostosc staje sie co najmniej klopotliwa dla rodzicéw
i opiekunéw. By¢ moze wiec kolonijne ,fodzie z bananami” przyplywaja nie tylko
do samych dziewczat, ale réwniez do ich dorostych opiekunéw, dajac im poczucie
sensu realizowane w modelu troski o chore dziecko, ktére powinno pozostaé
dzieckiem jak najdiuze;.
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SUMMARY

Thumbelinas. Turner syndrome and its social constructions

Turner syndrome (TS) is a chromosomal abnormality that affects exclusively girls
and always results in a short stature. This article is based on an ethnographic research
whose main objective was to look into the narratives and daily practices of Polish girls
diagnosed with TS. The article describes strategies adopted towards the bodily manifes-
tations of TS in everyday life of Polish teenagers diagnosed with this condition. In this
paper, I explore the meanings and practices around normalization of Turner Syndrome
which are being negotiated in the process of socialization of children with TS.

Key words: Turner syndrome, teenagers, biomedicine, medicalization, bodily normativity



