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Internetowe forum dyskusyjne
jako zrodto spotecznego wsparcia
rodzicow dzieci z wadg letalng

STRESZCZENIE \V artykule rozwazono zagadnienie wsparcia Swiadczo-  StOWA KLUCZOWE
nego w ramach internetowej grupy dyskusyjnej skupiajgcej bliskich ~ WSPARCIE SPOLECZNE,
dzieci z Zespotem Edwardsa. Analiza niemal dwdch tysiecy wypo-  WADA LETALNA,
wiedzi pokazuje, ze cztonkowie tej grupy stanowig dla siebie cenne  INTERNETOWE FORUM
zrodto wsparcia emocjonalnego, wartosciujgcego oraz informa- — DYSKUSYJINE
cyjnego, co w wielu wypadkach skutkuje nawigzaniem przyjazni

i podjeciem korespondenciji poza forum. Przede wszystkim jednak

dyskutanci wspierajg sie duchowo. Przejawia sie to na wiele spo-

sobow, miedzy innymi przez dawanie drugiemu rodzicowi nadziei

na dobrg przyszto$¢ oraz zaswiadczanie wtasnym przyktadem, ze

mozliwe jest wyjscie z traumy.

W artykule przedstawiam wyniki badania wsparcia spotecz-
nego udzielanego matkom (i ojcom) wychowujacym dziecko
z wadg letalng oraz ciezarnym kobietom, u ktérych rozpoznano
wade letalng ptodu (i ich partnerom). Obserwowatam od lute-
go 2011 roku do konca roku 2013 odpowiednie internetowe fo-
rum dyskusyjne. Celem badania byto ustalenie, czy i jak czesto
uczestnicy forum udzielaja sobie spotecznego wsparcia.
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Wsparcie spoteczne stato sie w Polsce przedmiotem zainteresowania kilku dyscyplin
naukowych. Najwczesniej interesowali sie nim psycholodzy (np. Sek 1986; Jaworska-Obtd;
1986). W drugiej potowie lat 90. XX wieku staje sie waznym zagadnieniem pedagogiki spo-
tecznej, na gruncie ktorej definiuje sie je jako:

okreslone dziatanie (kompleks czynnosci) jednych ludzi (jednostek, grup spotecznych) wobec innych. Dzia-
tanie to moze by¢ swiadome lub nieswiadome, zamierzone lub niezamierzone, najczesciej niesformali-
zowane i nieprofesjonalne (...). Jest ukierunkowane, zorientowane na osoby (jednostki), grupy spoteczne
(okreslone zbiorowosci), ktére znalazty sie w sytuacji trudnej, uwarunkowanej czynnikami immanentnymi
lub zewnegtrznymi (Winiarski 1999: 7).

Wyrdznia sie pie¢ form wsparcia spotecznego. Pierwsza jest wsparcie emocjonalne, po-
legajace na przekazywaniu emocji odzwierciedlajgcych troske oraz pozytywne ustosunko-
wanie (Sek 2006). Druga forma jest wsparcie wartosciujace, ktdrego celem jest stworzenie
poczucia przynaleznosci i podwyzszenie samooceny (Sek 2006). Trzecia jest wsparcie in-
strumentalne, sprowadzajace sie do udzielenia konkretnej pomocy (Kawula 2004). Czwartg
— wsparcie informacyjne, nazywane niekiedy poznawczym, polegajace na wymianie tresci,
ktdre sprzyjaja lepszemu zrozumieniu sytuacji i problemu (Sek 2006). Kiedy jednostka lub
grupa, pomimo wysitku wtasnego i pomocy ze strony innych oséb nadal pozostaje w sytu-
acji dla niej trudnej, mozliwe jest wsparcie duchowe (Kawula 2004).

Zapotrzebowanie na wsparcie wzrasta w sytuacji trudnej (Kawula 2012). Sytuacje trud-
na wyznacza rozpoznanie u ptodu' wady letalnej. Cigza, w wyniku ktérej ma sie naro-
dzi¢ dziecko z wada letalng (podobnie jak inne cigze tzw. wysokiego ryzyka), z powodu
skomplikowanej etiologii i ograniczonych mozliwosci terapeutycznych stanowi zaréwno dla
matek, jak i dla ojcéw zrodto powaznych trudnosci psychologicznych. Moze wywotywaé
lub potegowac stres, a nawet przyczynia¢ sie do powstawania zaburzen lekowych i afek-
tywnych (Szymona-Patkowska 2005). Zdiagnozowanie u ptodu wady letalnej powoduje
takze koniecznosc¢ rozstania sie z obrazem wyobrazonego dziecka, co z kolei prowadzi
do pojawienia sie negatywnych uczuc: zaprzeczenia, gniewu, cierpienia®. Sg one poréw-
nywalne z doswiadczeniem smierci bliskiej osoby (Stengel-Rutkowski 2004). Do rodzicéw
dociera, ze jesli dziecko przezyje pordd, beda musieli stworzy¢ mu w domu ,Srodowi-
sko terapeutyczne”, ktére obejmuje wypetnianie wielu zadan opiekuriczo-pielegnacyjnych,
wychowawczo-terapeutycznych oraz rehabilitacyjnych (Maciarz 2007). Realizacja zrézni-
cowanych zadar wymaga od rodzicéw wielorakich kompetencji. Swiadomosé tego moze
ich przyttacza¢. Obciazeniem jest stereotyp, zgodnie z ktérym rodzice powinni sprostac
wszelkim obcigzeniom, jakie wigzg sie z wychowaniem niepetnosprawnego dziecka. Jak to
ujeta Ewa Pisula: ,majg sie nim dobrze opiekowad, kochacé je, zawsze z nim by¢ i poswie-
cac sie mu bez reszty. Jesli tak sie nie dzieje, oceniani sg jako wyrodni rodzice, pozbawieni
serca albo niemoralni” (Pisula 1998: 21).

Po rozpoznaniu u ptodu wady letalnej ciezarna kobieta i jej zyciowy partner potrzebu-
ja wsparcia. Wyniki badan wskazujg, ze rodzice najbardziej cenig sobie wéwczas wspar-
cie informacyjne, potrzebuja wiadomosci, przekazanych mozliwie jak najszybciej przez

' Metody diagnostyczne to test przesiewowy PAPP-A wykonywany pomiedzy 10 a 14 tygodniem cigzy, polegajacy na
ocenie wartosci biatka PAPP-A i wolnej jednostki BHCG w potgczeniu z badaniem ultrasonograficznym grubosci fatdu
karkowego ptodu. Na podstawie wyniku tych badan wyodrebniona zostaje grupa kobiet ciezarnych, u ktérych ryzyko
wystgpienia u ptodu danej wady letalnej jest podwyzszone. Kobietom tym proponowana jest zwykle amniopunkcja, ktéra
ostatecznie pozwala rozpoznad chorobe ptodu Iub jg wykluczyé (Smigiel 2011).

> Koncepcije faz, jakie przechodza rodzice, zanim zaakceptuja swe niepetnosprawne dziecko i sytuacje, w jakiej sie zna-
leZli, jako jeden z pierwszych przedstawit L. Rosen (1955).
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lekarza, ktory ponadto powinien okazac zrozumienie dla ich uczuc (Pisula 1998). Z innych
badan jednak wynika, ze personel medyczny zawodzi w zakresie wsparcia informacyjnego.
Zwitaszcza matki czesto uwazaty wiadomosci uzyskane od lekarza za niewystarczajgce.
W ich opinii specjalisci bardzo rzadko poruszali temat wspomagania rozwoju dziecka, nie
wskazywali tez placowek, do ktdorych rodzice mogliby sie uda¢ po pomoc (Pisula 2004).

Rodzice oczekujgcy narodzenia dziecka z wadg letalng wymagajg takze innych form po-
mocy, zwiaszcza ze strony rodziny (krewnych). Zmiany cywilizacyjne spowodowaty ostabie-
nie wsparcia udzielanego przez grupe rodzinng, ktdra kiedys pomagata przygotowac sie
do cigzy i porodu, wspomagata petnienie rdl rodzicielskich (Kornas-Biela 2009). Przyszli
rodzice moga zatem odczuwac, ze krewni nie stanowig dla nich dostatecznej podpory.
Co wiecej, zdarza sig, ze cztonkowie rodziny zamiast wspomagac rodzicow dzieci z wada
letalng, obwiniajg ich (szczegdlnie matke) za chorobe dziecka (Maciarz 2004).

Jak wspomniatam, przedmiotem badania byto wsparcie spoteczne rodzicéw oczeku-
jacych na narodziny dziecka z wadg letalna oraz rodzicow, ktérzy wychowujg dziecko
z wadg letalng. Przedstawiam w nim wyniki dotyczgce czestotliwosci udzielania roznych
form wsparcia na forum internetowym poswieconym problematyce Zespotu Edwardsa (da-
lej ZE).

ZE, zwany trisomig chromosomu 18, jest wadg letalng, ktdrej symptomami sg miedzy
innymi: nieprawidtowosci w budowie serca, nerek, przewodu pokarmowego, dtoni i stop,
matogtowie oraz gtebsze uposledzenie umystowe. Wiekszos¢ dzieci z ZE (90-95%) umiera
zanim skonczy rok, najczesciej w pierwszym tygodniu zycia (Szczapa 2010).

Schorzenie wystepuje stosunkowo rzadko, bo u 1 : 3000 — 1 : 6000 zywo urodzonych
noworodkow (Szczapa 2010), co niewatpliwie utrudnia rodzicom odnalezienie matek i oj-
cow (opiekunow) dzieci z ZE. A skonfrontowanie sie z doswiadczeniami innych — sobie po-
dobnych, z ich sposobami postrzegania danej sytuacii i jej oceng, poznanie ich sposobdow
radzenia sobie z trudnosciami moze stanowi¢ wazne zrédto wsparcia.

Rodzicow, kitdrzy oczekuja narodzenia dziecka z wadg letalng, a takze takich, ktorzy
wczesniej byli w analogicznej sytuacji, obecnie tatwo znalez¢ w sieci. Dotrze¢ mozna do
nich za posrednictwem internetowych grup samopomocowych.

Jak zauwaza Jerzy Szmagalski, grupy samopomocowe sg tworzone gtownie przez ludzi
i dla ludzi, dzielgcych taki sam problem zdrowotny, psychologiczny czy spoteczny (Szma-
galski 1995). Idea wirtualnych uktadow samopomocowych narodzita sie w Stanach Zjedno-
czonych, zas do Polski przeniknefa na przetomie lat 2003-2004 (Wejbert-Wasiewicz 2011).
Jedng z odmian grup samopomocowych sg internetowe fora dyskusyjne. Sg to specjalne
serwisy internetowe, zaprojektowane tak, by uzytkownicy mogli w nich umieszczac¢ uwagi
(komentarze) na konkretny, ustalony wczesniej temat, w formie przypominajace; list elek-
troniczny (Kellerman 2006).

tatwosc¢ zidentyfikowania sobie podobnych nie jest wszakze jedynym motywem poszuki-
wania wsparcia on-line. Zachetg jest rowniez brak ograniczen wigzacych sie z tradycyjnymi
formami porozumiewania sie. Komunikacja w réznego rodzaju spotecznosciach sieciowych
jest bowiem wolna od rygorow czasowych, takich jak koniecznos¢ wymiany informacji na
biezgco, w czasie rzeczywistym, w okreslonych porach dnia (Walter 2011). Znaczenie ma
takze mozliwos¢ ukrywania pewnych aspektow witasnej tozsamosci, co uwalnia od ste-
reotypowego postrzegania zwigzanego na przyktad z wiekiem (Aouil 2008). Anonimowosc¢
prowadzi rowniez do ,efektu odhamowania” (Sobolewska-Popko 2011), ktory przejawia sig
w ujawnianiu informacji o sobie w bezposredni sposdb. Dodatkowo bycie anonimowym
umozliwia wycofanie sie z wirtualnej interakcji w kazdej chwili i bez podawania przyczyny
(Styriska 2006).
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Internetowe forum dyskusyjne skupione wokot tematyki zawigzato sie w czerwcu 2006
roku po tym, jak pewna internautka opublikowata pytanie: ,Zespot Edwardsa jest to rzadka
choroba genetyczna, czy jest ktos, kto miat z nig do czynienia?” Przyczyna rozpoczecia
dyskusiji byt zatem niedosyt informacji. Niemal wszyscy uczestnicy forum skarzyli sie na
brak petnej informacji o stanie swego dziecka i prognozie — nie otrzymali zatem tego, co
w sytuacji przekazywania niepomysinej diagnozy rodzice cenig sobie najbardziej (Kornas-
-Biela 1996).

Od powstania forum do korica 2013 roku zalogowato sie na nim 101 osob i tylko nieliczni
podpisywali imiennie swoje wiadomosci. Pozostate osoby skrywaty tozsamosc¢ pod logi-
nem. Lektura postow nasuwa spostrzezenie, ze forumowicze to w wigkszosci kobiety, kto-
re zdecydowalty sie na uczestnictwo w grupie na etapie cigzy, po tym, jak zdiagnozowano
u ich ptodu ZE. Mnigj jest kobiet dotaczajgcych do dyskusji w pdzniejszej fazie swego ma-
cierzynstwa — po urodzeniu chorego dziecka. W dyskusji zabrali gtos takze dwaj mezczyzni
oczekujgcy wraz z zong na narodziny dziecka z ZE. Na podstawie wpisow zamieszczonych
na forum trudno wszakze dokonac petniejszej charakterystyki spoteczno-demograficzne;
jego uzytkownikow. Posrednio mozna wywnioskowac, ze zalogowane tutaj kobiety sag
w wieku od 20 do nieco ponad 40 lat, z przewaga tych mtodszych, zamieszkujg rozne
regiony Polski, trzy mieszkajg w Anglii i po jednej w Irlandii i Norwegii.

Ze wzgledu na czestotliwos¢ publikowania wiadomosci, ich autoréow mozna podzieli¢ na
kilka kategorii. Pierwsza to jednorazowi odwiedzajgcy, wzglednie tacy, ktorzy dokonali naj-
wyzej kilku wpisow. Odrebny zbidr tworzg osoby intensywnie aktywne w okreslonym okre-
sie, ktore nastepnie milkng. Czes¢ z nich wszakze sledzi dyskusje, o czym informuja po-
wracajgc do niej nieraz po wielomiesiecznej, a nawet kilkuletniej przerwie. Jeszcze innych
mozna okresli¢ mianem statych dyskutantow. Publikujg systematycznie, zwykle od kilku lat
i sq permanentnie gotowi, by wspomagac innych rozmowcow, nawet jesli ich wtasne dzie-
cko zmarto (rekordzistka napisata 217 postow). Prawdopodobnie w przypadku niektorych
forumowiczow, angazowanie sie w udzielanie wsparcia po stracie dziecka moze stanowic
forme pomocy samemu sobie (Kornas-Biela 1992).

W badaniach postuzytam sie analiza zapisu dyskusji na forum internetowym skupiajgcym
osoby, ktore na etapie cigzy dowiedziaty sie o wystepowaniu u ptodu ZE oraz osoby, ktore
wychowuja badz wychowywaty dziecko z tym zespotem.

Od poczatku 2011 roku do korica 2013 roku niejawnie obserwowatam dyskusje. Zdecy-
dowatam sie na takie rozwigzanie z uwagi na zZtozonos¢ i intymnosc¢ przezyc rodzicow dzie-
ci z wada letalng. Rodzice ciezko chorych dzieci —w czym utwierdzita mnie lektura zapisow
— uwazajag, ze nie jest w stanie zrozumiec ich ten, kto nie znalazt sie w analogicznej sytuaciji
zyciowej. Obawiatam sie, ze ujawniajgc uzytkownikom forum role badacza, spotkam sie
z odmowg uczestnictwa w dyskusjach.

Analiza tresci daje mozliwos¢ wielokrotnego odczytywania watkow i przegladania archi-
walnych wiadomosci. Przekaz analizowatam z zamiarem ustalenia, jak czesto wystepuje
w dyskusji wsparcie emocjonalne, instrumentalne, informacyjne, wartosciujgce oraz du-
chowe. Okreslitam wskazniki dla poszczegdlnych rodzajow wsparcia. Wytaniajac je, pier-
wotnie korzystatam z opracowania Stanistawa Kawuli (Kawula 2004). Po wstepnej lekturze
zapisow rozszerzytam liste wskaznikow wsparcia.

Przyjetam, ze wskaznikami wsparcia emocjonalnego sa: 1) zapewnianie cztowieka, ze
jego obecnos¢ w grupie jest pozadana; 2) wyrazenie gotowosci do wystuchania (takze
poza publicznym forum); 3) dodawanie otuchy; 4) zareczanie, ze sie trwa przy osobie
w trudnej dla niej chwili; 5) zyczenie szczescia, wytrwatosci; 6) zapewnienie 0 wspotczuciu
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w obliczu rozpoznania ZE u dziecka; 7) pokazanie, ze ma sie podobne przezycia; 8) dopy-
tywanie o bieg wydarzen.

Za przejawy wsparcia wartosciujgcego uznatam: 1) przekonywanie rozmowcy, ze jest
kims$ wartosciowym, godnym podziwu i nasladowania; 2) uznanie wysitku rodzica w zma-
ganiach z chorobg dziecka; 3) zapewnianie, ze jest on zdolny pokonac trudnosci.

O wsparciu informacyjnym wnioskowatam na podstawie: 1) wyrazenia gotowosci do
udzielenia informaciji (takze poza publicznym forum); 2) wskazywania innych niz forum
miejsc, w ktdrych mozna pozyskac wsparcie; 3) wymieniania sie adresami placowek i leka-
rzy; 4) udzielania informaciji 0 medycznych i terapeutycznych aspektach ZE.

Za przejawy wsparcia instrumentalnego przyjetam: 1) przekazanie sprzetu przydatnego
w rehabilitacji dziecka; 2) przekazanie pieniedzy; 3) instruowanie o roznych aspektach cho-
roby dziecka.

Obszerng liste wskaznikow ustalitam w odniesieniu do wsparcia duchowego. Uznatam,
ze wsparcie duchowe przejawia sie poprzez: 1) nadawanie chorobie sensu; 2) doradzanie,
jak zyC€ z dzieckiem z ZE; 3) dzielenie sig refleksja na temat uporczywego podtrzymywania
zycia dziecka; 4) ztozenie kondolenciji po $mierci dziecka; 5) zachecanie do przezywania
zatoby w sposdb, ktory rodzicowi odpowiada; 6) rozgrzeszanie z powodu podijetych decy-
zZji; 7) zapewnianie o modlitwie, duchowej tgcznosci; 8) podtrzymywanie i dawanie nadziei.

Analizg objetam internetowy pakiet z informacjami POST. Na badanym forum, poczawszy
od jego powstania do konca 2013 roku, takich pakietow opublikowano 1787. Wszystkie
mozna swobodnie odczytac, poniewaz forum jest otwarte, to znaczy nie trzeba sie na nie
zapisac, zeby mie¢ wglad do wpisow.

Kazdy wpis ocenitam wedtug przyjetego klucza z zamiarem wytonienia obecnych w nim
form wsparcia. Ustalitam, ile razy poszczegdine formy pojawity sie w catosci badanej tresci,
CO mozna uznac za jej analize semantyczna. Jak stwierdza Krzysztof Rubacha, ten typ ana-
lizy stanowi dobrg podstawe do rozpoczecia studiow pogtebionych, opartych na analizie
semiotycznej (Rubacha 2011).

W analizowanej dyskusji 2380 razy zidentyfikowatam wskazniki spotecznego wsparcia.
Nierzadko w obrebie jednego postu odnajdywatam kilka wspierajacych zdan lub fraz, cho¢
zdarzaty sie rowniez wpisy, w ktorych nie znalaztam przejawow wsparcia. Najczesciej wy-
stepujgca kombinacja byto wsparcie emocjonalne i duchowe. Jednoczesnie sg to aspekty,
ktorych doszukatam sie najwiecej razy (1092 i 771). Rzadziej wydobytam z dyskusji wspar-
cie informacyjne (254 razy) i wartosciujace (166 razy). Najrzadziej pojawito sie wsparcie
instrumentalne (97 razy).

Wsparcie emocjonalne

Jego przejawami jest okazywanie sympatii, mitosci, empatii i przychylnosci, a wyrazem
jest trwanie przy osobie w trudnej dla niej chwili i wystuchanie tego, co ma woéwczas do po-
wiedzenia (Becelewska 2005). Wsrod uczestnikow forum wsparcie emocjonalne najczes-
ciej manifestuje sie przez dodawanie otuchy. Stwierdzitam 334 komunikaty tego rodzaju.
Najczesciej pojawiato sie wyrazenie trzymaj sie. Nadto odszukatam frazy takie, jak: badz
dzielna, nie martw sie, glowa do gdry, musisz by¢ twarda, nie poddawaj sie, nie bdj sig,
walcz ze strachem, nie zatamuj sig i wiele innych. Internauci w analizowanej dyskus;ji oferuja
wsparcie emocjonalne takze wowczas, kiedy zapewniajg (odnotowatam 200 razy), ze trwa-
ja przy drugiej osobie w trudnej dla niej chwili. Trwaniu dyskutanci dawali wyraz poprzez
komunikaty nastepujacej tresci: jestem z toba, mysle o tobie, trzymam kciuki, kibicuje, opta-
kuje wraz z toba, fgcze sig z tobg i inne podobne.
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Zaobserwowatam, ze w wielu przypadkach wsparcie emocjonalne dokonywato sie przez
skierowanie do innej osoby zyczen. Zyczenia pojawity sie 167 razy. Internauci zyczyli so-
bie miedzy innymi: powodzenia, wszystkiego dobrego, mitosci, wytrwatosci w opiece nad
dzie¢mi, nadziei oraz sity. Mnigj razy (146) zidentyfikowatam w dyskusji zapewnienia, ze
ma sie doswiadczenia podobne do przezy¢ innych czionkdw grupy, co jak sgdze, miatoby
pokazywac, ze rozumie sie ich potozenie. W celu ukazania podobienistwa internauci postu-
giwali sie nastepujacymi wyrazeniami: przezywam to co ty, twdj bdl jest mi dobrze znany,
jestesmy prawie w tej samej sytuacji, ty chyba mowisz o mnie, miatam tak samo. Za przejaw
wsparcia emocjonalnego uznatam rowniez: dopytywanie o bieg wydarzen, o przetomowe
chwile (83), zapewnienie o wspotczuciu w obliczu rozpoznania ZE u dziecka (75), wyrazenie
gotowosci do wystuchania (takze poza publicznym watkiem forum — 52) oraz zapewnianie
cztowieka, ze jego obecnosc w grupie jest pozgdana (26).

Wspieranie emocjonalne wsrod forumowiczow zaznaczyto sie zwtaszcza wobec tych,
u dzieci ktorych stosunkowo niedawno rozpoznano chorobe, a takze w odniesieniu do
0s0b stojacych przed przetomowymi wydarzeniami (na przyktad porod, poddanie dziecka
zabiegowi chirurgicznemu) oraz tych, ktorych dziecko zmarto.

Co sie tyczy psychologicznego znaczenia wsparcia emocjonalnego, to jak stwierdza Zbi-
gniew Zaborowski, podnosi ono zaufanie do ludzi, poprawia samoocene, redukuje osa-
motnienie i niweluje poczucie bezradnosci (Zaborowski 1996).

Wsparcie wartosciujace

Rola rodzica dziecka z wada letalng wymaga szczegolnych dyspozyciji czasowych oraz sit
personalnych. Tacy rodzice maja znacznie wiecej obowigzkow niz opiekunowie zdrowych
dzieci. Konieczna jest ich nieustanna uwaga i utrzymywanie stanu gotowosci do mobilizacii
sit w sytuacjach niespodziewanych i nietypowych (Mrugalska 1999). W opiece nad nieule-
czalnie chorym dzieckiem niezbedne sg takze pewne umiejetnosci pielegniarskie i terapeu-
tyczne (na przyktad karmienie przez sonde, podawanie tlenu, rehabilitowanie). Tymczasem,
jak pokazujg badania Doroty Kornas-Bieli, wiekszosci matek (73,3%) wraz z rozpoznaniem
u dziecka zespotu genetycznego nie przekazano zadnych wskazéwek odnoszgcych sie do
dalszego postepowania (Kornas-Biela 1996). Ciezarne kobiety — uczestniczki analizowane;
dyskusiji bardzo czesto obawiajg sie, czy poradzg sobie z wypetnianiem roli rodzicielskie;j.

Bardzo wazng potrzebg rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju jest potwierdzenie ich
kompetenciji rodzicielskich oraz docenienie petnienia roli matki i ojca przez innych (Pisula
2004). Mozliwosc¢ zaspokojenia tej potrzeby stwarza uczestnictwo w forum, co daje wspar-
cie wartosciujgce — jego przejawy pojawity sie w dyskusji 166 razy.

Na obserwowanym forum wsparcie wartosciujgce uwidacznia sie miedzy innymi w za-
pewnieniu rodzica dziecka z ZE , ze jest kim$ godnym podziwu i nasladowania. Wsparcie
to mozna rozpozna¢ po nastepujacych zwrotach: podziwiam cie, chyle czota, wyjgtkowe
kobiety, moje bohaterki, moje twardzielki, silne babki, nie ma dzielniejszych od nas, wielkie
dziewczynki, wspaniata i dzielna mamo. Tak wyrazone wsparcie wartosciujgce odnalaztam
74 razy. Uczestnicy analizowanej dyskusji dajg wyraz wsparciu wartosciujgcemu takze
przez uznanie wysitku innego rodzica w zmaganiach z chorobg dziecka (52 razy). Nierzad-
ko odwotujg sie do konkretnego zachowania rodzica. Wsparcie to wyrazajg nastepujace
komunikaty: widziatam w szpitalu, ze swietnie sobie radzisz z maleristwem; dzielnie walczy-
fas o matg w cigzy; zrobiliscie wszystko, co w waszej mocy i inne.

Forumowicze szczegdlnie doceniajg wysitek par, ktdre mimo ograniczen, jakie narzu-
ca choroba potomstwa, starajg sie zy¢ normalnie. Ci opiekunowie podrézujg z dzieckiem
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- bywa, ze do innych krajow, zapewniajg mu towarzystwo rowiesnikow, podejmuja proby
jego rehabilitowania, starajg sie powrdci¢ do aktywnosci zawodowe;.

Na objetym badaniem forum wsparcie wartosciujace zaznacza sie rowniez w przekazy-
waniu konkretnym osobom informacji o pozytywnych aspektach ich osobowosci, pomoc-
nych w zmaganiach z chorobg potomstwa, co rozpoznatam 40 razy. Internauci powotujgc
sie na sytuacje, ktore uczestnik/rodzic wczesniej relacjonowat, stwierdzajg, ze swiadcza
one o jego odwadze, zdeterminowaniu w dziataniu i przede wszystkim o mitosci do dziecka.

Celem wsparcia wartosciujgcego staje sie, jak twierdzi S. Kawula, uruchamianie zdolno-
Sci regeneracyjnych stanowigcych niezbedny element w radzeniu sobie z sytuacija kryzyso-
wa (Kawula 2005). Na analizowanym forum odnalaztam wiele wpisow ukierunkowanych na
uaktywnianie pozytywnych potencjatow.

Komunikaty umacniajace w poczuciu kompetencji rodzicielskich sg szczegdlnie wazne
dla opiekunow, ktorzy stosunkowo niedawno dowiedzieli sig o chorobie swego dziecka
i nie zdotali wypracowac strategii radzenia sobie z takg sytuacja. Tacy opiekunowie czesto
nie wierzg, by potrafili zmierzy¢ sie z chorobg swego dziecka. Inni dyskutanci przekonuija,
ze mimo faktycznych wad, swoja refleksyjna postawg rodzic zaswiadcza, ze jest najlep-
szym opiekunem, jakiego dziecko mogto miec.

Wsparcie informacyjne

W okresie oczekiwania na narodziny dziecka rodzice potrzebujg dostarczania kompeten-
tnych, zrozumiatych i jednoznacznych informacji oraz wskazdwek dotyczgcych cigzy. Nie-
rzadko wymagaja rowniez wyciszania swych niepokojow dzieki uzyskaniu odpowiedzi na
nurtujgce pytania. Wyszczegdlnione zadania rodzice wigzg gtownie z personelem medycz-
nym (Kornas-Biela 2009). Jednoczesnie — jak pokazujg badania — ciezarne kobiety chetnie
korzystajg z internetu celem zdobycia badz uzupetnienia wiedzy (Sobolewska-Popko 2011).

Zdiagnozowanie u ptodu wady letalnej moze stanowi¢ dodatkowy impuls do poszukiwa-
nia wsparcia informacyjnego w sieci. Takie postepowanie wydaje sie tym bardziej prawdo-
podobne, ze rodzice (zwfaszcza matki) dzieci z zespotami zaburzen genetycznych skarza
sig, ze nie otrzymujg od personelu medycznego rzetelnej, petnej informaciji na temat stanu
dziecka i prognozy (Pisula 2004). Ponadto terminologia, jaka sie lekarze postuguja, jest
czesto dla rodzicow niezrozumiata, a szok emocjonalny, w ktorym sie znajdujg, utrudnia
wtasciwg percepcie informacii (Koscielska 1998).

Na deficyt wiedzy odnoszgcej sie do roznych aspektow choroby dziecka wskazywata
wiekszos¢ uczestnikdw wigczajgcych sie do analizowanej dyskusji. Po przystgpieniu do
grupy otrzymywali oni wszakze wsparcie informacyjne. W sumie odnotowatam 263 przy-
padki tego typu wsparcia. Najczesciej (178 razy) dyskutanci dzielili sie wiedzg na temat
symptomow, ryzyka wystgpienia, profilaktyki i diagnozowania ZE. Regularnie poruszanym
zagadnieniem byt przebieg cigzy, w wyniku ktérej ma sie urodzi¢ dziecko z ZE. Niektorzy
forumowicze podejmowali sie interpretowania wynikow badan lekarskich.

Innym przejawem wsparcia informacyjnego jest wymienianie sie adresami placowek me-
dycznych specjalizujgcych sie w patologii cigzy i porodu (co zidentyfikowatam 40 razy).
Wielu dyskutantow podawato nazwiska lekarzy, ktorych postrzegali jako zyczliwych profe-
sjonalistow. Zdarzaty sie takze ostrzezenia przed placowkami i osobami (jak wskazywaty
doswiadczenia rodzicow) niegodnymi zaufania.

Za przejaw wsparcia informacyjnego uznatam rowniez wyrazenie gotowosci do udziele-
nia informaciji, takze poza publicznym watkiem dyskusji. Internauci proponowali nastepuja-
ce formy kontaktu: przesytanie prywatnych wiadomosci w obrebie forum, korespondencie
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na portalu spotecznosciowym, poczte elektroniczng, rozmowe telefoniczng oraz spotkanie
twarzg w twarz.

Niektorzy dyskutanci wspierali informacyjnie wskazujac inne niz forum miejsca, w ktérych
mozna pozyskac¢ wiadomosci na temat ZE oraz pomoc w radzeniu sobie z problemem.
Podawali kontakty do innych rodzicow chorych dzieci, numer telefonu do zaufanego psy-
chologa, a takze adresy hospicjow, internetowych grup dla rodzicow po stracie dziecka
oraz stron, na ktorych mozna upamietni¢ zmarte dziecko.

Wsparcie instrumentalne

Najczesciej utozsamia sie wsparcie instrumentalne z pomocag materialng, jednakze moze
ono réwniez przybiera¢ postac instruktazu (Tomsia 2009). Obie formy wielokrotnie zidenty-
fikowatam w analizowanej dyskusiji (w sumie 97 razy).

Najwigcej odnotowatam przypadkow instruktazu (92 razy). Pojawit sie on w odniesieniu
do: porodu, karmienia dziecka z ZE, jego pielegnaciji i leczenia, wykonywania badan przed
kolejna ciazg, pogrzebania ciata zmartego dziecka.

Sporadycznie pojawiaty sie przejawy wsparcia czysto materialnego. Cztery osoby poin-
formowaty o przekazaniu czesci podatku na rzecz wskazanej przez jednego z dyskutantow
organizacji wspierajgcej rodziny dotkniete problemem ZE, natomiast jedna osoba wyrazita
gotowos¢ oddania specijalistycznego wozka, ktérego nie potrzebuije juz jej witasne dziecko.

Wsparcie duchowe

Zdaniem Pawta Sochy, zasadniczo duchowosc¢ kojarzy sie z otwarciem i rozwojem (So-
cha 2000). W przekonaniu Barbary Kromolickiej: ,duchowosc¢ cztowieka to osobisty proces
samoregulacji, ktory utozsamia sie z poszukiwaniem wiasnej drogi zyciowej, przyjeciem
odpowiedniej strategii, odnalezieniem wtasnego celu, okreslanego czesto sensem zycia”
(Kromolicka 2008: 87). Wedtug Jozefa Tischnera najwtasciwszg perspektywa odkrywania
aksjologicznego wymiaru ludzkiej egzystenciji jest nadzieja (Tischner 2000). ,Nadzieja nie
pozwala bowiem bezczynnie zatamywac rak. Kaze dziatac, aby dawac jg sobie i innym”
(Murawska 2012: 44).

W zapisanych wypowiedziach dawanie nadziei zidentyfikowatam 427 razy. Dajgc nadzie-
je, forumowicze odnosili sie do szerokiego spektrum zagadnien, najczesciej wszakze (124
razy) zapewniali, ze mimo traumatycznych przezy¢ mozna w przysztosci by¢ szczesliwym,
co wielu utozsamiato z narodzinami zdrowego potomstwa.

Probujac wesprzec¢ pary po Smierci dziecka, uczestnicy dyskusji wyrazali nadzieje na
zmartwychwstanie i zycie pozagrobowe. Wielu zapewniato, ze zmarte dziecko znajduje sie
w Swiecie bez cierpienia, w ktorym opieka otaczajg je duchy bliskich i innych dzieci z ZE.
Niektorzy dowodzili, ze czujg obecnos¢ swego zmartego dziecka, przytaczali historie, ktore
ich zdaniem dowodzg, ze to dziecko czuwa nad bezpieczenstwem rodziny. Komunikaty tej
tresci odnalaztam w sumie 112 razy.

Forumowicze wyrazali rowniez nadzieje na pomysiny rozwdoj chorego dziecka i jego dtu-
gie zycie (17 razy). Za dawanie nadziei uznatam takze wskazywanie pozytywnych aspek-
tow sytuacji (czego przyktad stanowig sformutowania: ,wazne, ze maluszek rosnie, widac
[na zdjeciu — dop. A.J.] ze ma duzg chec zycia” — 12 razy) oraz podtrzymywanie nadziei na
urodzenie zdrowego dziecka, jesli rozpoznanie ZE nie jest pewne (8 razy).

Dodatkowo za przejaw dawania nadziei na internetowym forum skupiajgcym rodzicow
dzieci z ZE uznatam zaswiadczanie wiasnym przykfadem, ze to, co byto w sferze prag-
nien albo wydawato sie nierealne, moze sie urzeczywistni¢. Stosunkowo czesto (85 razy)
dyskutanci dowodzili, ze mozliwe jest urodzenie zdrowego dziecka. Ten aspekt wsparcia
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rodzicow dzieci z wadg letalng wydaje sie szczegdlnie wazny, poniewaz przyszta prokre-
acja wzbudza w nich wiele obaw. Lektura forum ujawnia, ze rodzice, ktdrzy poczeli chore
dziecko, boja sig, ze kolejne mogtoby by¢ obcigzone wadg, nawet taka samag co starsze
rodzenstwo. Kiedy uczestniczgca w dyskusiji para doczeka sie narodzin zdrowego potom-
stwa, dzieli sie tga nowing z pozostatymi, tym samym umacniajgc ich w nadziei.

Niektorzy skupieni na forum rodzice powotujg sie na przyktady kilkuletnich dzieci z ZE,
ktdre mimo ztych rokowan medycznych funkcjonujg w miare prawidtowo. Tym samym daja
oni pozostatym nadzieje na dtugie zycie ich dzieci we wzglednie dobrej kondyciji. Taki prze-
jaw wsparcia duchowego rozpoznatam 43 razy.

Za dawanie nadziei uznatam takze wskazywanie osieroconym celdw, wokdt ktorych
warto organizowac dalsze zycie (co odnotowatam 26 razy). W traumatycznych momen-
tach zycia warto bowiem, jak dowodzi Paul Ricoeur, odnies¢ sig do konkretnych zadan
i obowigzkow, gdyz to one pokazujg, ze niezaleznie od poniesionych strat, pomimo skali
zaznanego cierpienia, jest cos, dla czego warto wcigz i na nowo podejmowac wysitek zycia
(Ricoeur 1991). W wypadku rodzicow — uczestnikow badanej dyskusji — owe angazujace
cele to wychowanie pozostatego badz przysztego potomstwa, rozwdj matzenstwa, a takze
wspieranie innych opiekunow dzieci z wadg letalna.

Smiertelnie chore dziecko to sytuacja ekstremalnie trudna, jednak w przekonaniu Karla
Jaspersa moze to byC¢ szansa na rzeczywista egzystencje (Jaspers 1978). Wielu rodzicow
skupionych na badanym forum dzieli sie spostrzezeniem, ze zrozumieli kluczowe wartosci
ludzkiej egzystenciji. Tacy rodzice doradzajg innym jak zy¢, majgc smiertelnie chore dziecko
(co zidentyfikowatam 64 razy). Zachecajg, by zamiast koncentrowac sie na poszukiwaniu
odpowiedzi na pytania, ktdre majg retoryczng nature (na przyktad: dlaczego nas to spot-
kato?, czym zawinilismy?) albo przewidywac przysztos¢, skoncentrowac sie na terazniej-
szosci. Radzg cieszy¢ sie kazda chwila spedzong z dzieckiem i ofiarowa¢ mu mozliwie
najwiecej uczucia.

Widocznym aspektem wsparcia duchowego wsrod forumowiczow sg proby nadawania
sensu chorobie dziecka (czego dyskutanci podieli sig 57 razy). Wielu rodzicow dochodzi do
przekonania, ktore wyrazit Herman Hesse: ,rozpacz nie jest po to, aby nas zniszczyc, ale
po to, abysmy dojrzewali i zaczegli sie doskonali¢” (Hesse 2001: 81). Dla tak zorientowanych
rodzicow choroba dziecka staje sie szansa indywidualnego rozwoju i/lub rozwoju rodziny.
Stwierdzajg oni, ze w toku zmagania sie z problemem ZE odkryli u siebie wiele dodatnio
wartosciowanych cech osobowosciowych. Wielu rodzicow zauwaza, ze gdyby nie ta sytu-
acja, prawdopodobnie nie doszliby do tego rodzaju samopoznania i samorozwoju.

Trudnym aspektem wsparcia duchowego wsrod rodzicow dzieci z ZE jest dzielenie sig
przemysleniami odnosnie do prawdopodobnej Smierci ich dziecka, takze w kontekscie
»Przygotowania sie” na nig. Zawiera sie tutaj rowniez swoiste dawanie potomstwu zgody na
umieranie. Tego rodzaju refleksja pojawita sie 23 razy. | tak dyskutujgcy rodzice wyznawali,
ze po prébach poddawania dziecka zabiegom medycznym przynoszacym rezultaty nie-
wspotmierne do spodziewanych, docierato do nich, ze tylko przedtuzajg jego agonie. W ten
sposob wzmacniali w sobie mechanizm zaprzeczenia, prowadzgcy do przedstawiania iluziji
wyleczenia dziecka (Bild 2005). Niektorzy z rodzicow majgcych tego rodzaju doswiadcze-
nia wyznawali, ze po okresie wewnetrznego rozdarcia zdali sobie sprawe, ze cho¢ dla nich
najwazniejsze byto to, by dziecko zyto, perspektywa samego dziecka mogta by¢ odmienna.
Rezygnowali wiec z uporczywego leczenia potomstwa, niekiedy przerywali hospitalizacje,
by zy¢ w domowych warunkach, tak dtugo, jak to mozliwe.

Za przejawy wsparcia duchowego na badanym forum uznatam takze ztozenie kondo-
lencji po smierci dziecka (110 razy) oraz zapewnianie o modlitwie lub duchowej fgcznosci
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w odpowiedzi na wiadomosc¢ o smierci dziecka ktoregos z cztonkdéw grupy, wzglednie
w innych przetomowych chwilach (66 razy). Jako przejaw wsparcia duchowego uznatam
rowniez zachecanie do przezywania zatoby po smierci dziecka w sposob, ktory rodzicowi
odpowiada (16 razy), co przy wspotczesnej separaciji zatobnikow od reszty spoteczenstwa
(Wais 2007) i traktowaniu manifestacji smutku przez osieroconych jako przejawu braku
dobrego wychowania, mozna uznac za swoisty komfort.

Dopetnieniem wsparcia duchowego na forum skupiajacym opiekundw dzieci z ZE bywa
swoiste rozgrzeszenie. Ta forma potrzebna jest rodzicom, ktorzy przezywajg poczucie
winy z powodu wyboréw podijetych w zwigzku z chorym dzieckiem, sktonnych do stawia-
nia sobie pytania, co bytoby, gdyby postgpili odmiennie. Poczucie winy zidentyfikowatam
u uczestnikow dyskusji po tym, jak zrezygnowali z leczenia potomstwa, gdy miato ono
stuzy¢ jedynie podtrzymaniu biologicznych funkcji organizmu. Poczucie winy ujawnity takze
kobiety, ktdre poddaty sie aborcji selektywnej po zdiagnozowaniu u ptodu ZE. Zaobserwo-
watam, ze inni cztonkowie grupy dyskusyjnej zywo reagujg na powyzsze dylematy (8 razy).
Nie pietnuja z powodu podietej decyzji, nawet jesli sami w analogicznej sytuacji dokonali
odmiennego wyboru.

Whioski

Wyraznie wzrasta liczba osob korzystajgcych z wirtualnych form wsparcia — w 2005 roku
korzystato z nich 8% polskich internautéw, natomiast w 2011 roku 18%?3. Z uwagi na dy-
namike zjawiska, mozna mowic¢ o tworzeniu sie internetowej kultury pomagania (Walter
2011: 174).

Samopomocowe grupy on-line dajg sposobnos¢ do podzielania doswiadczenia, dostar-
czajg pozytywnych modeli rol spotecznych. Stanowig uktad wsparcia, a efekt terapeutycz-
ny uzyskiwany jest nie tylko przez osobe wspierang, ale takze wspierajaca, na przyktad jako
wzrost poczucia sprawstwa (Castelnuovo 2009).

Wsparcie spoteczne na forach internetowych przy silnych, ma takze stabe strony. Wsrod
objetych badaniem forumowiczow jedng z bardziej kontrowersyjnych kwestii jest udzielanie
informaciji, odnoszgcych sie do medycznych aspektow ZE. Cho¢ dyskutanci cenig sobie
tego rodzaju wsparcie (dowodzi tego wpis: ,dobrze, ze znalaztam to forum, bo gdzie in-
dziej jak nie tu dowiedziatabym sie tego wszystkiego”), fatwo zakwestionowac uzytecznosc
informaciji uzyskanych od nieprofesjonalisty, podanych bez wskazania rzetelnego zrodta.
Informacje zdobyte na forum mogag okazac sie niebezpieczne dla opiekundw, ktdrzy stoja
przed kluczowa decyzja, jak na przykfad poddanie dziecka zabiegowi chirurgicznemu. Tacy
rodzice wczytujgc sie w historie ludzi, ktorzy byli w podobnej, niekoniecznie identycznej
sytuaciji, moga nadac ich wypowiedziom range medycznych wskazan.

Watpliwosci nasuwajg takze wpisy, ktorych autorzy sugeruja rozwigzania dylematow
wielkiej rangi, co w wypadku analizowanego forum najczesciej odnosi sie do ewentualnego
przerwania cigzy po zdiagnozowaniu u ptodu ZE. Internautki zabierajgce gtos w sprawie pi-
szg wprawdzie, ze decyzje powinna rozwazyc¢ matka w swoim sercu. Jednoczesnie wszakze
wyznaja, ze same nie mogtyby usunac cigzy oraz ze z perspektywy czasu uwazaja decyzje
0 kontynuacji cigzy za najlepszg w zyciu. Jest to niewatpliwie wywieranie wptywu na cudzy
zyciowy wybor. Inng kwestig wigzaca sie z uczestnictwem w forum jest zamykanie sie na
formy wsparcia dostepne w swiecie realnym. W dyskus;ji kilkakrotnie pojawito stwierdzenie,
ze tylko jej cztonkowie sg w stanie sie wzajemnie zrozumieC. Na propozycje rozszerzenia

9 http://ce.vizja.pl/en/download-pdf/id/220 (10.03.2014).
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poszukiwan wsparcia poza forum jedna z internautek zareagowata stowami wole by¢ w tym
naszym cichym, smutnym pokoiku.

W ogolnym rozliczeniu dostrzec nalezy mozliwosci udzielania wsparcia spotecznego
przez internetowe forum skupiajgce rodzicow dzieci z ZE. Wspdlnota skrajnie trudnych
doswiadczen, a w zwigzku z tym szczegolna wrazliwos¢ w podejsciu do zycia sprawiaja,
ze wypowiadajgcy sie na nim ludzie sg dla siebie wiarygodni i tym samym oferujg rzeczy-
wiste wsparcie. Jak pokazuja moje badania, w gre wchodzi gtéwnie wsparcie emocjonalne
i duchowe.
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INTERNET DISCUSSION BOARD AS A SOURCE OF SOCIAL SUPPORT FOR PARENTS
IN A SITUATION OF LETHAL FETAL ABNORMALITY

SUMMARY This article addresses the phenomenon of the assistance KEYWORDS SOCIAL SUPPORT,
provided by a discussion group, which gathers relatives of children LETHAL DEFECT, INTERNET
with Edwards Syndrome. The analysis of nearly 2000 statements ~ DISCUSSION GROUPS
obtained from the subjects under examination illustrates that they

are an invaluable source of emotional support for each other, which

is informative, evaluative and contributes to making friends and

developing communication beyond the forum. However, the most

important thing is that those who keep in touch support each other

emotionally. It can be seen in many ways, such as giving these

parents hope for a better future and providing them with positive

examples of successful dealing with the trauma.
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