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ABSTRACT: In this article | assess the social phenomenon of the assistance provided by an online
forum, which helps relatives of children with Edwards Syndrome. As an ‘invisible observer’, | followed the
functioning of this community from February 2011 until the end of 2013. The analysis of approximately 1800
statements obtained from this online discussion group, revealed that forum membership is an invaluable
source of emotional support, which is informative, evaluative and contributes to making friends and extending
communication outside the forum. The most important factor is that those who participate in the online
discussions support each other emotionally. It can be observed in many ways: it gives the parents hope for
a better future and provides positive examples of successful recovery from trauma.
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STRESZCZENIE: W artykule rozwazam zagadnienie wsparcia $wiadczonego w ramach internetowej grupy
dyskusyjnej skupiajgcej bliskich dzieci z Zespotem Edwardsa. Jako niejawny obserwator $ledzitam funkjonowanie
tej spotecznosci poczawszy od lutego 2011 roku do kofca 2013 roku. Z analizy niemal 1800 wypowiedzi
wynika, ze jej czfonkowie stanowig dla siebie cenne Zrédfo wsparcia emocjonalnego, wartosciujgcego oraz
informacyjnego, co w szeregu wypadkéw skutkuje nawigzaniem przyjazni i podjeciem korespondencji poza
forum. Przede wszystkim jednak dyskutanci wspierajg sie duchowo. Przejawia sie to na wiele sposobdw,
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miedzy innymi przez dawanie drugiemu rodzicowi nadziei na dobrg przysztos¢ oraz zaswiadczanie wiasnym
przykfadem, ze mozliwe jest wyjscie z traumy.

SLOWA KLUCZOWE: Wsparcie spoteczne, choroba letalna, internetowe forum dyskusyjne.

Pojecie wsparcia spotecznego ma rodowdd pragmatyczny - pojawito sie
ono w latach siedemdziesigtych XX wieku i pelnilo funkcje wyjasniajacag w ba-
daniach dotyczacych wplywu stresowych doswiadczen zyciowych czlowieka na
jego zdrowie fizyczne i psychiczne (Jaworowska-Obl6j, Skuza 1986, s. 733).
W ostatnim czasie okreslenie ,wsparcie spoteczne” stato si¢ w Polsce przed-
miotem zainteresowania kilku dyscyplin naukowych i niematej grupy badaczy
je reprezentujacych. Aktualnie wszakze jest to zagadnienie kluczowe dla pe-
dagogiki spotecznej. Jeden z jej przedstawicieli - Mikotaj Winiarski definiu-
je ,wsparcie spoleczne” jako ...okreslone dziatanie (kompleks czynnosci) jed-
nych ludzi (jednostek, grup spotecznych) wobec innych. Dziatanie to moze byc
swiadome lub nieswiadome, zamierzone lub niezamierzone, najczesciej niesfor-
malizowane i nieprofesjonalne [...]. Jest ukierunkowane, zorientowane na oso-
by (jednostki), grupy spoteczne (okreslone zbiorowosci), ktore znalazly si¢ w sy-
tuacji trudnej, uwarunkowanej czynnikami immanentnymi lub zewnegtrznymi.
Najczesciej przybiera postaé stosunku spolecznego zainicjowanego przez jedng
ze stron lub obie strony (Winiarski 1999, s. 7). Za Stanistawem Kawulg moz-
na doda¢, ze skutkiem wsparcia jest wymiana pewnych warto$ci, ktéra mo-
ze by¢ jednostronna badz dwustronna, moze by¢ stata lub zmienia¢ sie (Ka-
wula 1996, s. 6-7).

Rodzaje wsparcia

W zaleznosci od tego, co jest trescig wymiany w toku dokonujacej si¢ in-
terakcji spotecznej, mozna wyodrebni¢ rézne treSciowo rodzaje wsparcia. Zda-
nia co do typéw wsparcia s3 wprawdzie podzielone, najczesciej jednak przyj-
muje si¢, ze mozemy je otrzymywac (ale takze udziela¢) na pieciu gtéwnych
plaszczyznach, postaciach lub formach.

Wyrdzniamy przeto wsparcie emocjonalne, ktére zdaniem niektérych au-
tor6w mozna réwniez traktowa¢ jako samodzielne dzialanie pomocowe (Be-
celewska 2005, s. 11), i ktére przejawia sie w dawaniu komunikatéw upew-
niajacych adresata, ze jest lubiany i kochany (Kawula 2004, s. 127). Wsparcie
czesto przybiera posta¢ wartosciujacg, co polega na przekazywaniu jednostce
informacji, ze jest dla nas kim$ znaczacym, ze dzieki niej moglismy co$ osia-
gnac. Do$¢ powszechng forme stanowi wsparcie instrumentalne, sprowadza-
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jace sie do udzielenia konkretnej pomocy, na przyklad pozyczenia pieniedzy,
wskazania formy leczenia. Nierzadko wsparcie dokonuje si¢ poprzez informo-
wanie czy udzielanie rad, ktére moga pomoéc w rozwigzaniu problemu Zycio-
wego. Kiedy z kolei jednostka lub grupa, pomimo wysitku wilasnego i udzie-
lonych jej innych form wsparcia nadal pozostaje w sytuacji dla niej trudnej,
cenne jest wsparcie na plaszczyznie duchowej (ibidem). Dotyczy ono zwtasz-
cza opieki hospicyjnej, w ktérej pomoc wobec cierpienia i dylematéw zwigza-
nych z sensem zycia i $mierci wymaga odniesienia si¢ wlasnie do sfery sensu
i ducha (Sek, Cieslak 2006, s. 19-20).

Podstawa pomocniczych relacji sa najczesciej istniejace kontakty spo-
teczne w ramach naturalnej grupy odniesienia (ibidem, s. 18), ktorej cztonko-
wie zwigzani okreslonym miejscem pozostaja w regularnych, bezposrednich
stycznosciach (rodzina, dziecieca grupa zabawowa, sasiedzka grupa dorostych).
W konsekwencji upowszechniania si¢ internetu nastapilo wszakze odejscie od
tradycyjnego ujecia grupy. Internet rozszerzyt definicje miejsca — konkretne lo-
kalizacje zostaly zastapione przez ,miejsca praktykowane” w przestrzeni on-
line (Naruszewicz-Duchlinska 2011, s. 337). W wirtualnych wedrowkach ist-
nieje wiele statych punktéw, w ktérych mozna sie zatrzymac i wejs¢ w relacje
z innymi uzytkownikami sieci, takze z osobami, ktére angazujg si¢ w dziata-
nia Samopomocowe.

Tworzenie si¢ zbiorowosci samopomocowych w $rodowisku wirtualnym
jest zjawiskiem stosunkowo nowym, zainspirowanym dzialaniem podobnych
grup w rzeczywistym $wiecie. Idea narodzita si¢ w Stanach Zjednoczonych, za$
do Polski przeniknefa na przetomie lat 2003/2004 (Wejbert-Wasiewicz 2011,
s. 145). W ostatnim czasie wyraznie wzrasta liczba oséb korzystajacych z wir-
tualnych form wsparcia — w 2005 roku stosowalo je 8% polskich internautdéw,
natomiast w 2011 roku 18%'. Z uwagi na dynamike zjawiska mozemy nawet
mowic o tworzeniu si¢ ,internetowej kultury pomagania” (Walter 2011, s. 174).

Przyczyny poszukiwania wsparcia w sieci

Istnieje szereg potencjalnych motywéw poszukiwania wsparcia w inter-
necie. Jednym z wazniejszych wydaje si¢ przeswiadczenie, Ze bycie w sieci sta-
fo si¢ dla nas dzialaniem naturalnym. Jak to ujat Tomasz Goban-Klas, ...me-
dia sq codziennym Srodowiskiem czlowieka, jego rzeczywistoscig wirtualng (Go-
ban-Klas 2005, s. 42). Zazwyczaj jednak pierwotna i najwazniejsza racja po-

' http://ce.vizja.pl/en/download-pdf/id/220 (data dostepu 20.12.2013 r.).
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szukiwania wsparcia w sieci jest znalezienie si¢ w sytuacji problemowej, nie-
rzadko dramatycznej. Szczegdlnego znaczenia nabieraja wowczas nie tylko wie-
zi wewnatrzrodzinne, ale takze interakcje z ludzmi, ktorzy doswiadczyli weze-
$niej podobnych trudnosci. Nie zawsze mozna ich znalez¢ we wlasnym $ro-
dowisku, w zwigzku z czym jednostka, przechodzi do cyberprzestrzeni i tam
szuka kontaktow.

Niektorzy zwracajg si¢ o pomoc do innych internautéw, bo w sensie psy-
chologicznym latwiej osiagna¢ ,.efekt odhamowania” przed nieznajomymi, kté-
rych najprawdopodobniej nie spotkaja w realnym $wiecie (Sobolewska-Popko
2011, s. 91). Czynig tak zwlaszcza, jesli przezywane problemy stanowig temat
tabu, s3 intymne a ich ujawnienie naraza na krytyke i spoleczne odrzucenie.

Jedna z wiekszych wartosci internetowych grup wzajemnej pomocy jest
brak ograniczen wigzacych si¢ z tradycyjnymi formami porozumiewania sie.
Komunikacja w tego rodzaju spoltecznosciach jest wolna od rygoréw czaso-
wych, takich jak konieczno$¢ wymiany informacji na biezaco, w czasie rzeczy-
wistym, w okreslonych porach dnia (Walter 2011, s. 179). Przestrzen fizyczna
takze nie stanowi przeszkody w kontaktach, totez analizowane grupy sg alter-
natywg dla oséb podrézujacych lub niezdolnych do przemieszczania sie z po-
wodu choroby czy niepelnosprawnosci.

Jeszcze innym argumentem sklaniajagcym jednostke do poszukiwania in-
formacji i pomocy w sieci jest przeswiadczenie, ze z uwagi na jej nieograni-
czone zasoby, znajdzie odpowiedzi na nurtujace ja watpliwosci. Kiedy przezy-
wane trudnosci sg nietypowe, a we wlasnym srodowisku nie udaje si¢ ziden-
tyfikowacé osoby o podobnej sytuacji Zyciowej, internet moze si¢ wydac jedy-
nym dostepnym zrédlem wsparcia. Jednym z takich probleméw jest rzadka,
nieuleczalna choroba dziecka, na przyklad Zespét Edwardsa.

Zespol Edwardsa (ZE) zwany trisomig chromosomu 18 jest wada le-
talng* wystepujaca u 1:3000-1:6000 zywo urodzonych noworodkéw. Objawa-
mi tej choroby sa migdzy innymi: nieprawidtowosci w budowie serca, nerek,
przewodu pokarmowego, dloni i stop, malogtowie oraz glebsze uposledzenie
umystowe. Wigkszos¢ dzieci z ZE (90-95%) umiera zanim skonczy rok, a 50%

2 Jest to wada, ktéra bezpoérednio lub posrednio prowadzi do $mierci plodu lub zywo
urodzonego noworodka bez wzgledu na zastosowane leczenie. Dodatkowo okredlenie ,wada le-
talna” obejmuje zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do przerwania cigzy zgodnie z Ustawg
z dnia 7 stycznia 1993 r. O planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopusz-
czalnosci przerywania cigzy (Dz.U. Nr 17, poz. 78), za T. Dangel, Wady letalne u ptodow i no-
worodkéw: opieka paliatywna jako alternatywa wobec eugenicznej aborcji, eugenicznego dziecio-
béjstwa i uporczywej terapii, s. 1 http://www.hospicjum.waw.pl/phocadownload/Etyka/WadyLe-
talneUPlodowINoworodkow.pdf (data dostepu: 20.12.2013 r.).
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w pierwszym tygodniu zycia (Szczapa 2010, s. 382-383). W ostatnich latach,
dzigki rozwojowi metod diagnostyki prenatalnej pojawila si¢ mozliwos¢ roz-
poznania tej wady na wczesnych etapach ontogenezy - to jest poczawszy od
przefomu pierwszego i drugiego trymestru zycia plodowego’.

Juz samo podejrzenie wystgpienia u plodu ZE stawia rodzicow w nie-
zwykle skomplikowanej sytuacji psychospotecznej. Nie wiedzac czego si¢ do-
ktadnie spodziewa¢, niejednokrotnie oczekuja najgorszego. Doskwiera im de-
ficyt informaciji, cigza negatywne emocje, czujg si¢ niezrozumiani, osamotnie-
ni i niepewni przyszlosci. Kiedy orientuja si¢, ze medycyna pozostaje bezsil-
na wobec wigkszosci sposrdd ich problemow, starajg si¢ je rozwigzac przy po-
mocy ludzi, ktérzy doswiadczyli podobnej sytuacji. Poszukujac wsparcia, wie-
lu rodzicéw przeszukuje zasoby internetu. Niektorzy docierajg do forum dys-
kusyjnego skupiajacego bliskich - gléwnie matki — dzieci z ZE.

Charakterystyka grupy badanej

Internetowa spolecznos¢ skupiajgca bliskich dzieci z ZE zawigzala sig
w czerwcu 2006 roku po tym, jak internautka postugujaca sie loginem necia,
opublikowata zapytanie: Zespot Edwardsa jest to choroba genetyczna, czy jest
ktos, kto miat z nig do czynienia?. Pierwotng przyczyna rozpoczecia dysku-
sji byt zatem niedosyt informacji. Na obecnym etapie rozwoju grupy mozna
powiedzie¢, ze niemal wszyscy jej czlonkowie odczuli brak pelnej informacji
o stanie swego dziecka i prognozie — nie otrzymali zatem tego, co jak dowio-
dta Dorota Kornas-Biela, w sytuacji przekazywania niepomyslnej diagnozy ro-
dzice cenig sobie najbardziej (Kornas-Bielal996, s. 10).

Ze wzgledu na czestotliwos¢ publikowania wiadomosci, jej uczestnikow
mozna podzieli¢ na kilka kategorii. Pierwsza to bywalcy jednorazowi, wzgled-
nie tacy, ktorzy dokonali najwyzej kilku wpisow, zwykle w krotkim czasie. Od-
rebng grupe tworza osoby intensywnie aktywne w okreslonym przedziale cza-
su, ktore nastepnie milkng, co wszakze nie znaczy, ze nie $ledza dyskusji. Jesz-
cze innych mozna okresli¢ mianem stalych dyskutantéw. Ci publikuja syste-
matycznie, zwykle od dluzszego czasu (nieraz od kilku lat). Niektorzy sposrod

*  Owe metody diagnostyczne to test przesiewowy PAPP-A wykonywany pomiedzy 10 a 14
tygodniem cigzy w polaczeniu z badaniem ultrasonograficznym grubosci fatdu karkowego -
tzw. przezierno$¢ karkowa. Na podstawie wyniku tych badan wyodrebniona zostaje grupa ko-
biet ci¢zarnych, u ktérych ryzyko u plodu ZE jest podwyzszone. Kobietom tym proponowana
jest zwykle amniopunkgja, ktora ostatecznie pozwala rozpoznaé chorobe plodu lub ja wyklu-
czy¢ (Smigiel 2011, s. 9).
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przedstawicieli tej kategorii to osoby permanentnie gotowe, by nie$¢ wspar-
cie, nawet jesli ich wlasne dziecko umarlo, przez co stanowig swoiste gwiaz-
dy socjometryczne.

Do tej pory na analizowanym forum zalogowato si¢ 101 oséb. W zde-
cydowanej wiekszosci sg to kobiety, ktore zdecydowaly sie na uczestnictwo
w grupie na etapie swej cigzy, po tym, jak dla zdiagnozowano u ich plodu ZE.
Mniej jest kobiet, ktére dotaczyly do dyskusji w pdzniejszej fazie swego ma-
cierzynstwa, to znaczy po urodzeniu chorego dziecka. W efekcie aktywnosci
tych osob ukazalo si¢ w sumie 1800 wiadomosci. Wszystkie mozna swobod-
nie odczytaé, poniewaz forum jest otwarte (tzn. nie trzeba si¢ na nie zapisa¢,
zeby mie¢ wglad do wpisow).

Metoda badan wtasnych

W dalszej refleksji poswieconej stricte wsparciu spolecznemu w sieci be-
de sie¢ odwolywata do dos$wiadczen czlonkéw wyzej scharakteryzowanej spo-
tecznosci. W swych badaniach postuguje sie przeto metodg analizy tekstu.

Zdecydowalam si¢ na taki sposdb eksploracji przede wszystkim z uwa-
gi na specyfike badanego srodowiska. Rodzina dziecka z chorobg genetyczng
stanowi bowiem skomplikowany i bardzo intymny fragment ludzkiej rzeczy-
wistoéci. Rodzice cigzko chorych dzieci - w czym utwierdzita mnie lektura
forum - zwykle uwazaja, Ze nie jest w stanie zrozumie¢ ich ten, kto nie zna-
lazt si¢ w analogicznej sytuacji zyciowej. Obawiatam si¢ przeto, ze ujawniajac
uzytkownikom forum swa role badacza i roztaczajac przed nimi wlasne narze-
dzia poznawcze, spotkam si¢ z odmowa uczestnictwa w badaniach. Nadto dla
wyboru metody znaczace byto przeswiadczenie, ze wigkszo$¢ spotecznego zy-
cia w nowoczesnym spoleczenstwie jest zaposredniczona przez rézne rodzaje
tekstow pisanych (Perikyld 2010, s. 326 za Shmith 1990), z ktérych cze$¢ nie-
sie bogactwo informacji, co czyni je badawczo warto$ciowymi.

Poczawszy od poczatku 2011 roku do konca 2013 roku $ledzitam wpisy
czlonkéw forum dyskusyjnego skupiajacego bliskich dzieci z ZE. Niewatpliwg
tego zaleta byla mozliwo$¢ wielokrotnego odczytywania watkéw i przeglada-
nia dawnych zapisow, z pierwotnymi wigcznie. Czytajac material kilkakrotnie
probowalam znalez¢ kluczowe tematy i, jak to ujmuje Anssi Perdkyls, ...na-
szkicowac obraz zaloZeti i znaczen, skladajgcy sie na kulturowy swiat, ktorego
czgscig sq analizowane teksty (Perdkyld 2010, s. 326). Stosujac takie nieustruk-
turyzowane podejécie w badaniu skoncentrowanym na tekscie pisanym usta-
litam liste tematoéw najbardziej charakterystycznych dla bliskich dzieci z ZE.
Zauwazytam, ze najczgéciej poruszanym zagadnieniem byly medyczne aspekty
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choroby dziecka. Przenikaly si¢ one z zapewnieniami o wspoétodczuwaniu, du-
chowej tacznosci, zagrzewaniem do stawienia czola sytuacji. Wigkszo$¢ z po-
ruszanych watkéw dowodzi zatem wzajemnego wspierania si¢ cztonkéw grupy.

Wsparcie na internetowym forum dyskusyjnym — analiza wpiséw

Badania zachodnie prowadzone w zakresie funkcji wsparcia spolecznego
(Antonucci, Depner 1982) potwierdzily najwieksze zapotrzebowanie na wspar-
cie w sferze emocjonalnej, cho¢ - jak wykazata Helena S¢k, jego skutecznos¢
jest przecietnie nizsza od rzadziej oczekiwanego wsparcia instrumentalnego
(Sek 1988, s. 787-808). Wsparcie emocjonalne stanowi forme dominujacg na
obserwowanym forum dyskusyjnym. Przejawia si¢ ono tutaj w licznych za-
pewnieniach, Ze pozostali rozumieja polozenie jednostki oraz, ze doswiadcza-
ne przez nig uczucia sg typowe dla osé6b w podobnej sytuacji i nalezy da¢ im
ujécie. Ponizej zamieszczam fragmenty wypowiedzi cztonkéw obserwowanej
spotecznosci dowodzace ich emocjonalnego wspierania sie.

salamandra4 (wypowiedz skierowana do mamy, ktéra zmaga si¢ z kry-
tycznym stanem zdrowia swego niemowlecia): Mamo Olivki - trzymaj sie, sta-
bos¢ i zatamania sq normalne w tak cigzkich sytuacjach.

margaretka31 (do kobiety cigzarnej, ktdra zagoscita w grupie tuz po po-
twierdzeniu u jej ptodu ZE): nie jestes sama, spojrz ile Nas tutaj jest. Nie wiem
jak Tobie, ale mi pomaga wejscie na te stronke, mimo, iz czgsto placze czytajgc
wpisy, to mam swiadomosc, ze nie jestem sama.

W zetknieciu z tego rodzaju opiniami internauta orientuje sie, Ze nie jest
osamotniony w przezywaniu problemu. Odslania si¢ w emocjonalnym sensie
i coraz $mielej formuluje pytania. Konfrontuje swoje przezycia z opisami in-
nych dyskutantéw.

Takie nieraz kilkuletnie wspieranie emocjonalne (kobiety mimo zakon-
czenia cigzy nie przestaja wspomaga¢ innych) zbliza dyskutantéw. Cho¢ nie
maja oni ze sobg bezposrednich stycznosci, nie pozostajg dla siebie obojetni.
Miedzy wieloma cztonkami grupy zawigzuje si¢ wiez. W razie dluzszej nie-
obecnosci na forum ktéregos z uczestnikéw albo zapowiedzenia przez niego
jakiego$ przefomowego wydarzenia (na przyklad podjecia decyzji o termina-
cji ciazy, porodzie, poddania dziecka zabiegowi chirurgicznemu itp.) inni do-
pytuja o bieg wydarzen, zapewniaja o swej zyczliwoéci i trosce. Dos¢ czesto
rodzice wymieniajg si¢ prywatnymi adresami poczty elektronicznej, by kore-
spondowa¢ obszerniej poza internetowa spolecznosécig. Niektorzy zapraszaja
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do lektury swojego bloga. Niekiedy pojawiaja sie propozycje spotkan w real-
nym $wiecie, jednakze z uwagi na odleglos¢ miejsc zamieszkania rozmdéwcow
oraz skomplikowane potrzeby chorego dziecka sg one trudne do zrealizowania.

Obok wsparcia emocjonalnego w wirtualnej dyskusji na analizowanym
forum silnie zaznacza si¢ wsparcie warto$ciujace. Polega ono miedzy innymi
na ukazywaniu rodzicowi pozytywnych aspektéw jego osobowosci, pomocnych
w zmaganiach z chorobg potomstwa. Odbywa sie to poprzez zapewnienie jed-
nostki, ze jest zdolna pokona¢ przeciwnosci, nawet jesli obecnie wydaje si¢ to
nierealne. Internauci powolujac si¢ na sytuacje, ktore rodzic wczesniej relacjo-
nowal, stwierdzaja, ze dowodza one o jego odwadze, zdeterminowaniu w dzia-
taniu i przede wszystkim o mitosci do dziecka Celem takich dzialan staje sie,
jak twierdzi S. Kawula, uruchamianie zdolnosci regeneracyjnych, umiejetno-
$ci, mozliwosci i zasobow stanowigcych niezbedny element w radzeniu sobie
z sytuacja kryzysowa (Kawula 2005, s. 165). Na analizowanym forum dysku-
syjnym odnajdujemy bardzo wiele zapisow ukierunkowanych na uaktywnia-
nie pozytywnych potencjaléw, na przyktad taki:

Iza27 (do matki, ktéra watpi, czy jest dos¢ silna psychicznie, by opie-
kowa¢ sie chorym dzieckiem): wiem, ze dasz sobie rade! Matczyna mitos¢ jest
wielka i przetrwa wszystko. Nawet nie zdajesz sobie sprawy ile masz w sobie si-
ty. To wszystko przyjdzie z czasem, bedziesz nie raz zaskoczona, Ze poradzitas
sobie z tyloma sprawami. Piszesz, Ze juz nie bedzie mamy obok Ciebie, i teraz
przed Tobg wielki egzamin, a ja wiem, Ze go zdasz pomyslnie!

Komunikaty tej tredci sg szczegélnie wazne dla rodzicéw, ktorzy stosun-
kowo niedawno dowiedzieli si¢ o chorobie swego dziecka i nie zdotali wypra-
cowac strategii radzenia sobie z sytuacja. Tacy opiekunowie niejednokrotnie
bardzo powatpiewajg we wlasne kompetencje osobowosciowe. Z tytutu odczu-
wanych brakow nie wierza, by potrafili zmierzy¢ sie z choroba swego dziecka.
Inni dyskutanci przekonuja, ze mimo wad, ktére rodzic by¢ moze faktycznie
posiada, swa refleksyjng postawa zaswiadcza, ze jest najlepszym opiekunem,
jakiego dziecko moglo mie¢.

Pozytywne warto$ciowanie pojawia si¢ zwlaszcza w odniesieniu do osob,
ktore wychowuja dziecko z ZE. Szczegélnym uznaniem ciesza si¢ opiekunowie,
ktérzy mimo ograniczen, jakie narzuca choroba potomstwa, staraja si¢ zy¢ jak
najbardziej normalnie. Ci rodzice podrézujg z dzieckiem - bywa, ze do in-
nych krajéw, zapewniaja mu towarzystwo rowiesnikow, starajg si¢ — przynaj-
mniej w jakim§ zakresie, powréci¢ do aktywnosci zawodowej. Tak postepu-
jacy matki i ojcowie licznie otrzymujg stowa uznania od innych uczestnikéw
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grupy. Zdarzaja sie rozmowcy, ktérzy deklaruja che¢ wzorowania si¢ na kon-
kretnym rodzicu chorego dziecka.

Jedng z powszechniejszych form wsparcia spofecznego posrod interneto-
wych grup dyskusyjnych jest informowanie. Widocznie zaznacza si¢ ono tak-
ze w spotecznosci rodzicoéw dzieci z ZE. Czestg praktyka jest tutaj wymienia-
nie si¢ adresami palcéwek medycznych specjalizujacych sie¢ w patologii cigzy
i porodu. Wielu dyskutantéw przytacza nazwiska lekarzy, ktérych postrzega-
ja jako zyczliwych profesjonalistow. Zdarzajg sie takze ostrzezenia przed pla-
cowkami i osobami, jak wskazuja doswiadczenia rodzicéw, niegodnymi za-
ufania. Takie konkretne wskazania pojawiajg si¢ zwykle w reakcji na wyraz-
na prosbe, jak ta ponizej.

essence (zwraca si¢ do kobiety, ktora przed zajsciem w kolejna cigze pod-
dafa sie badaniom genetycznym): czy mogtabys mi napisac tak w kilku stowach
jak u Ciebie wyglgdaly te wszystkie badania, do kogo powinnam sig zwrécic, jak
to praktycznie wyglgda, moze to mnie jakos zmotywuje...

Internauci skupieni na obserwowanym forum dzielg si¢ réwniez bardzo
konkretng wiedza na temat pielegnacji chorego dziecka w domu, co ilustru-
je kolejna wypowiedz.

Emilkal988 (do kobiety, ktéra dopiero weszlta w role matki chorego
dziecka i ma obawy zwigzane z jego karmieniem): co do sondy, to polecam
Ci silikonowg - raz wsadzisz i masz spokdéj nawet do 3 tygodni, tylko plasterek
trzeba przykleja¢ codziennie, zeby nie powstaly odparzenia |...].

Ta sama kobieta, w innym miejscu dyskusji podkresla range wsparcia in-
formacyjnego, ktére uzyskala bedac cztonkiem obserwowanej grupy, co uje-
ta nastepujaco: dobrze, ze znalaztam to forum, bo gdzie indziej jak nie tu do-
wiedziatabym sig tego wszystkiego?Pozyskanie w sieci informacji na temat roz-
nych aspektow choroby dziecka, jest stosunkowo szybkie i proste, totez ludzie
chetnie korzystajg z tej formy wsparcia. Cho¢ bywa ona bardzo pomocna, ma
swoje niebezpieczne strony. Zdarza sig, Ze internauta ogranicza poszukiwania
wiedzy do sieci, albo nadmiernie ceni pochodzace z niej informacje. Zjawisko
moze okaza¢ si¢ grozne zwlaszcza dla opiekunéw, ktdrzy stoja przed kluczo-
wa decyzjg, jak na przyklad poddanie dziecka zabiegowi chirurgicznemu. Ta-
cy rodzice wczytujg sie¢ w historie ludzi, ktorzy byli w podobnej, niekoniecz-
nie identycznej sytuacji. Zdarza sie, ze nadaja ich wypowiedziom range me-
dycznych wskazan. Potrzeba zatem $wiadomosci, ze zawartym w internecie in-
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formacjom nie zawsze mozna dawa¢ wiare, oraz Ze nie zastapig one rzetelnej
diagnostyki i merytorycznej rozmowy z lekarzem specjalista.

Na analizowanym forum dyskusyjnym stosunkowo najstabiej zaznacza
sie wsparcie instrumentalne. Przyczyna jest oczywista — o taka forme towarzy-
szenia drugiemu czlowiekowi tatwiej przy bezposrednich kontaktach. Niemniej
opiekunowie dzieci z ZE udzielajg sobie wsparcia instrumentalnego. Przejawia
sie ono przede wszystkim w przekazaniu akcesoriéw, ktérych nie potrzebu-
je juz ich dziecko. Rodzice wyrazaja gotowos¢ oddania zaréwno rzeczy drob-
nych (na przyklad sonda do karmienia), jak i rzadkiego, zwykle kosztownego
sprzetu (na przyklad specjalistyczny wozek).

Na ogét mimo otrzymanego wsparcia emocjonalnego, wartosciujacego
oraz informacyjnego rodziny dzieci z wadg letalng nadal pozostaja w krytycz-
nej sytuacji. W takich okoliczno$ciach nieodzowne jest wsparcie na plaszczyz-
nie duchowe;j.

Zdaniem Pawla Sochy, zasadniczo duchowos¢ kojarzy sie z otwarciem
i rozwojem (Socha 2000, s. 16). Z kolei w przekonaniu Barbary Kromolickiej
...duchowos¢ cztowieka to osobisty proces samoregulacji, ktory utozsamia sig
z poszukiwaniem wlasnej drogi zyciowej, przyjeciem odpowiedniej strategii, od-
nalezieniem wlasnego celu, okreslanego czesto sensem zZycia (Kromolicka 2008,
s. 87).

Przyjmujac powyzsze rozumienie duchowosci mozemy zalozy¢, ze wspar-
cie duchowe w wypadku rodzicéw dzieci dotknigtych wadg letalng polegalo-
by migdzy innymi na ukazaniu im takich aspektéw ich sytuacji, dzigki kto-
rym w tym, co niedorzeczne, bezpodstawne i krzywdzace, odnalezliby szanse
indywidualnego rozwoju. Uzytkownicy forum potwierdzaja, ze jest to realne.
Stwierdzaja, ze w toku zmagania si¢ z chorobg dziecka odkryli u siebie sze-
reg dodatnio wartosciowanych cech osobowosciowych. Niektdre wprawiajg ich
w zdumienie. Wielu rodzicéw zauwaza, ze gdyby nie ta sytuacja, prawdopo-
dobnie nie doszliby do tego rodzaju samopoznania i samorozwoju.

Istotnym aspektem wsparcia duchowego w ramach internetowej spolecz-
nosci skupiajacej rodzicow dzieci z ZE jest wymiana przemyslen na temat za-
sadno$ci zmagania si¢ z niepelnosprawnoscig oraz sensu zycia w ogole. Nie-
jednokrotnie skutkuje ona nowymi pogladami, niekiedy diametralnie réznymi
od tych sprzed zdiagnozowania choroby dziecka. Wypowiedzi czlonkéw gru-
py dowodzg, ze w centrum owych przekonan sytuowane jest zycie jako war-
to$¢ sama w sobie, bez warunkdow.

Wsparcie duchowe w wypadku analizowanego forum tematycznego
przejawia sie rowniez w podpowiadaniu jak zy¢, wychowujac $miertelnie chore
dziecko. Udzielajacy si¢ w dyskusji rodzice daja sobie proste, ale jakze zasadni-
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cze wskazania. Zachecajg, by zamiast koncentrowac si¢ na poszukiwaniu odpo-
wiedzi na pytania, ktoére najpewniej maja retoryczng nature (na przyklad: dla-
czego nas to spotkato?, czym zawinilismy? itp.) albo wyobrazac sobie przyszios¢,
skoncentrowac si¢ na terazniejszo$ci. Radza, cieszy¢ si¢ dostownie kazda go-
dzing spedzong z dzieckiem i ofiarowa¢ mu mozliwie najwiecej uczucia. Takie
nastawienie zdaje si¢ cechowa¢ autorki wypowiedzi zamieszczonych ponizej.

Renatatm (do mamy noworodka z ZE): ciesz si¢ Malerikg, przytulaj, ca-
tuj i nie mysl co bedzie za minute, godzine, dzieri lub tydzien - to jedyny spo-
s0b. Z naszymi dziecmi jest tylko TU i TERAZ - JUTRA moze nie byc, wiec
nie ma co sig zadreczal. Trzeba kochac i tyle.

APL1984 (do wszystkich uczestnikow dyskusji): kochajcie swoje dzieci,
nie wazne czy zdrowe czy chore, nie wazne czy macie je obok siebie, czy juz
w niebie, kochajcie je i cieszcie sig, Ze choc przez chwilg mogly by¢ czescig wa-
szego zycia.

Niezwykle trudnym aspektem wsparcia duchowego wséréd rodzicow
dzieci z ZE jest dzielenie si¢ przemysleniami odno$nie prawdopodobnej $mier-
ci ich dziecka, takze w kontekscie ,,przygotowania si¢” na nig. Zawiera si¢ tu-
taj takze swoiste dawanie potomstwu zgody na umieranie. Rodzice wyznaja,
ze po okresie poddawania dziecka zabiegom medycznym przynoszacym rezul-
taty niewspdtmierne do spodziewanych, dociera do nich, ze tylko przediuza-
ja jego agoni¢. W ten sposob natomiast wzmacniaja w sobie mechanizm za-
przeczenia, prowadzacy do przedstawiania iluzji wyleczenia dziecka (Bild 2005,
s. 50-55). Ich psychologiczna walke trafnie ilustrujg slowa Janusza Korczaka
- ...w obawie, by smier¢ nie wydarta dziecka, wydzieramy dziecko zZyciu; nie
chege by umarlo, nie pozwalamy zy¢ (Korczak 1998). Zwykle po okresie we-
wnetrznego rozdarcia, rodzice dopuszczaja, ze cho¢ dla nich samych najlep-
sze jest, by dziecko zylo, perspektywa jego samego moze by¢ odmienna. Od-
stepuja od ucigzliwych prob leczenia potomstwa, nierzadko przerywaja hospi-
talizacje, by zy¢ w normalnych domowych warunkach, tak dlugo, jak to moz-
liwe. Ilustracja problemu sa stowa jednej z mam od kilku lat obecnej na ob-
serwowanym forum.

Mamusia_Olivci (wypowiedz kilka miesiecy po $mierci corki): mi tez by-
fo cigzko pogodzi¢ si¢ z tym ale ten ostatni raz naprawde nic nie mozna byto
zrobi¢ i wlasnie od kilku miesiecy staram sig to zrozumiec. Ratowanie za wszelkg
ceng nie zawsze jest dobrym rozwigzaniem [...]. Nie chciatam zeby mojg niu-
nig podpinali pod respirator. Chcialam Zzeby odeszta bezbolesnie. W tym trud-
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nym dniu gdybym zmusita jg do powrotu, byloby to czysto egoistyczne. Ona
chciata odejsc.

Rodzice wypowiadajacy si¢ na rozpatrywanym forum dziela sie takze
pogladami na wlasne zycie po $mierci dziecka. Przede wszystkim tworzg so-
bie warunki do przezywania zatoby, na ktora coraz mniej miejsca w dobie try-
wializowania $mierci lub w najlepszym razie jej przemilczania. W reakcji na
$mier¢ dziecka ktorego$ z uczestnikéw grupy, pozostali jej czlonkowie zapew-
niaja o swym wspdlczuciu i zrozumieniu. Prébujac nada¢ temu wydarzeniu ja-
ki$ sens, odnosza si¢ do nauki swego Kosciofa. Szukajac pocieszenia przywo-
tuja wiare w zycie pozagrobowe i w zmartwychwstanie. Rdwnocze$nie wska-
zujg osieroconym cele, wokol ktérych warto organizowaé dalsze zycie, takie
jak wychowanie pozostalego badz przyszlego potomstwa, rozwdj malzenstwa,
dzielenie si¢ do$wiadczeniami z innymi rodzicami dzieci z wada letalna.

W refleksji skoncentrowanej wokot wsparcia duchowego na forum in-
ternetowym, koniecznie nalezy wspomnie¢ o ,pracy okoto ludzkiej nadziei™.
Dokonuje si¢ ona na wiele sposobéw. Jednym z nich jest przyjecie roli powier-
nika nadziei drugiego rodzica. Przejawia si¢ to przez docenianie jego wysitku,
ktéry w pobieznej ocenie tatwo zlekcewazy¢, bo czesto nie przynosi widocz-
nych efektéw, a juz na pewno nie doprowadzi do wyleczenia dziecka. Niekto-
rzy przyjmuja postawe swiadka nadziei komunikujgcego innym, ze moze by¢
ona silniejsza w czlowieku od rozpaczy (Murawska 2006, s. 13-14). Jako do-
wod podaja wlasne przejscie od stanu zdominowanego przez poczucie bezna-
dziejnosci do w miare sprawnego funkcjonowania. Tym samym zaswiadcza-
ja, ze mimo traumatycznych przezy¢, mozna ponownie formutowaé zyciowe
cele i by¢ szczesliwym.

Dawanie nadziei odnosi si¢ do w sumie szerokiego kregu zagadnien. Jed-
nym z nich jest przyszia prokreacja, ktéra u rodzicow dzieci z chorobg letal-
na wzbudza wiele obaw. Rodzice ci, zwlaszcza jesli poczeli tylko jedno chore
dziecko boja si¢, ze kolejne mogloby by¢ obcigzone wadg, nawet taka sama co
starsze rodzenstwo. Kiedy aktywna na forum para doczeka si¢ narodzin zdro-
wego potomstwa, dzieli si¢ ta nowing z pozostalymi, tym samym umacniajac
ich w nadziei. Taka role spelnia kolejna cytowana wypowiedz.

Anial78 (do wszystkich dyskutujacych): a teraz juz moge wam wszyst-
kim sie pochwali¢, ze [...] urodzitlam zdrowg coreczke |...]. Jest przesliczna ...

* Sformulowanie za A. Murawska (2006, s. 13).
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w koticu i u nas zaswiecito storice. Mysle ze nie jedna z was doczeka si¢ w kon-
cu swojego szczescia, Zycze wam tego z calego serca, bo rados¢ jest przeogrom-
na ujrzec taki cud.

Osoby skupione na analizowanym forum pocieszajg si¢ réwniez w od-
niesieniu do diugosci trwania zycia ich dzieci. Ci opiekunowie zdaja sobie
sprawe, ze z medycznego punktu widzenia dziecko z ZE ma niewielkie szan-
se na przezycie pierwszego roku. Zwykle jednak ufaja, czesto mimo pogar-
szajacej si¢ kondycji potomstwa, ze jego stan ustabilizuje si¢. Te wiare pod-
trzymuja inni rodzice. Przekonujg, ze zaden czlowiek, z lekarzem wiacznie
nie jest w stanie oszacowa¢ dlugoéci trwania zycia innego czlowieka. Chcac
uwiarygodni¢ swoje przestanie dyskutanci powotuja si¢ na przyklady kilkulet-
nich dzieci z ZE, ktére mimo zlych rokowan medycznych funkcjonuja w mia-
re dobrze. Ilustracje stanowi wypowiedz pp3623. Opisala ona swoj przypadek
nastepujaco: moja coreczka Wiktoria ma Zespot Edwardsa. Dowiedziatam sig
o tym gdy miala 18 miesiecy |[...]. Teraz Wiki ma 6 lat. Sama chodzi, potrafi
sig sama rozbierad, sama je i pije z kubeczka, prawie wszystko rozumie, co sig
do niej méwi. Nie choruje. Nie ma wad, o ktorych piszq.

Dopetnieniem wsparcia duchowego obecnego na forum skupiajgcym
opiekunéw dzieci z wadg letalng bywa swego rodzaju rozgrzeszenie. Ta for-
ma wsparcia potrzebna jest rodzicom, ktorzy podaja pod watpliwos¢ stusznosé
swych decyzji podjetych w zwigzku z chorym dzieckiem. Niektorzy opiekuno-
wie przezywaja glebokie poczucie winy z powodu dokonanych wyboréw. Maja
wowczas tendencje do stawiania sobie pytania, co bytoby gdyby postapili od-
miennie. Takie dylematy pojawiaja si¢ zwlaszcza w nastepstwie terminowania
cigzy czy odstgpienia od pogrzebania ciata dziecka urodzonego przedwczesnie.
Identyfikujemy je réwniez u par, ktdre zrezygnowaly z leczenia potomstwa,
gdy mialo ono stuzy¢ jedynie podtrzymaniu biologicznych funkcji organizmu
(Chanska 2001, s. 149). Intensywnie odczuwaja wing takze ci rodzice, ktérzy
nie byli obecni podczas, gdy ich dziecko umierato. Tego rodzaju troski, jesli
tylko zostang zasygnalizowane na forum, budzg szeroki odzew. Pozostali ro-
dzice, nawet jesli sami podjeli decyzje zgota odmienng, zapewniaja rozmow-
ce, Zze najpewniej dokonat wyboru najlepszego z mozliwych.

Na podstawie przedstawionej analizy, forum prowadzone przez opieku-
néw dzieci z Zespolem Edwardsa jawi sie jako miejsce, ktdre skupia obcych,
a jednak bliskich. Wspdlnota skrajnie trudnych doswiadczen, a w zwigzku
z tym szczegélna wrazliwo$¢ sprawiaja, ze wypowiadajacy sie tutaj ludzie sg
dla siebie wiarygodni i moga sobie dawac rzeczywiste wsparcie. Dowodzg te-
go wypowiedzi czlonkéw grupy, z ktérych dwie przytaczam.
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Agnieszkal980: tak naprawde pierwszy raz na tym forum opowiedzia-
tam swojq historig i spotkatam osoby, ktore przeszly przez to wszystko i dosko-
nale wiedzg, co czuje. Bardzo Wam dzigkuje, Ze jestescie i dzielicie sig swoimi
doswiadczeniami.

Justin: co do tego forum - takze MI TU JEST NAJLEPIE].

Internetowa grupa samopomocowa skupiajaca osoby dotkniete proble-
mem ZE nie jest wszakze jedyna tego rodzaju spolecznoscig. W sieci istnieje
wiele poréwnywalnych z uwagi na podejmowang tematyke’. Wszystkie one ja-
wig si¢ jako istotne zrédlo wsparcionosne i zastuguja na wnikliwg uwage ba-
dawcza.
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