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Internetowa grupa dyskusyjna jako Zrodlo wsparcia
dla rodzicow dzieci niewidomych

Online discussion group as a source of support for parents
of blind children

Streszczenie

Celem artykulu jest ukazanie sytuacji stresowych, doswiadczanych przez rodzicéw
wychowujacych dziecko niewidome a takze rodzajow poszukiwanego wsparcia na in-
ternetowym forum dyskusyjnym. W czgsci teoretycznej nawigzano do koncepcji stresu
rodzicielskiego oraz przedstawiono gldwne problemy rodzin wychowujacych dziecko
niewidome, w kontekscie czterech grup czynnikéw psychologicznych, wywotujacych
stres wedtug klasyfikacji J. Terelaka. Zwrocono takze uwage na interakcyjna zalezno$é
migdzy poziomem stresu i dos§wiadczanym wsparciem spotecznym. Scharakteryzowano
wsparcie spoleczne w ujgciu funkcjonalnym oraz wymieniono jego rodzaje wyr6zniane
ze wzgledu na tre$ci wymiany w interakcji: wsparcie emocjonalne, informacyjne, in-
strumentalne, wartosciujace, rzeczowe i duchowe. Oprdocz tego wytoniono gtowne ce-
chy wsparcia udzielonego przez Internet, zwracajac uwage na jego specyfike: hiperdo-
stgpnos¢, hiperanonimowo$¢, hiperotwartos¢ i hiperinformacyjnosé. W czgséci badaw-
czej poddano analizie watki oraz posty zamieszczane przez uzytkownikow forum prze-
znaczonego dla rodzicow dzieci niewidomych pod katem rodzajow poszukiwanego
wsparcia oraz problemow rodzicielskich. Analiz jakosciowych dokonano dzigki wyko-
rzystaniu metody cyberetnografii oraz techniki tzw. asynchronicznej obserwacji online.
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Z analizy ponad 2 000 postow wynika, ze rodzice dzieci niewidomych znajduja tam
cenne zrodto wsparcia, gldwnie informacyjnego, emocjonalnego i instrumentalnego.
Dokonane analizy wpisow na forum internetowym rodzicéw dzieci niewidomych do-
bitnie obrazuja opisywane w literaturze modele, fazy, prognozy emocjonalnego radze-
nia sobie z problemem wychowania dziecka niewidomego, ale takze wnosza pierwia-
stek niepowtarzalnosci, poprzez pryzmat indywidualnych narracji.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, forum internetowe, niepetnosprawnos¢ wzroku,
stres rodzicielski.

Abstract

The main aim of this article is to present stressful situations experienced by parents
in raising a blind child and the types of wanted support in the online discussion forum.
In the theoretical part, there is a reference to parental stress theory and a description of
main problems of bringing up the blind child concerning four groups of psychological
factors causing stress according to J. Terelak’s classification. Attention has been also
paid to the interactive relationship between stress level and the experienced social sup-
port. There are short characteristics of social support in terms of the functional model
and a list of its types singled out because of the content in exchange interaction: emo-
tional, informational, instrumental, physical, evaluative and spiritual. Apart from this,
the main features of the support provided through the Internet emerged and were char-
acterized, paying attention to its specificity: hyperaccessibility, hyperanonymity, hy-
peropenness, hyperinformativeness. In the empirical part there is an analysis of posts
written by the members of forum designed for parents of blind children in terms of
types of support required and parenting problems. Qualitative analyses were made
through the use of virtual ethnography methods and asynchronous observation online.
An analysis of more than 2.000 parents’ posts shows that the online discussion group is
a valuable source of emotional, informational and instrumental support. Research done
in the online forum for parents of blind children clearly illustrate models described in the li-
terature, phases, forecasts of emotional coping with the problem of the child, but also bring
an element of uniqueness through the prism of histories and individual confessions.

Keywords: social support, online discussion group, visual impairment, parental stress.

Wprowadzenie

Informacja o niepelnosprawnosci dziecka jest w stanie znieksztalci¢ rodzi-
cielskie wyobrazenia o nim i stanowi tak silne przezycie, ze pordwnywane jest
ono do zatoby'. Zanim rodzice zaakceptuja niepetnosprawno$é dziecka i naucza
si¢ zy¢ z tym faktem, przezywaja ciag zmieniajacych si¢ emocji, postaw, prze-
mierzaja dluga drogg obaw, niepokojow i nadziei. Literatura naukowa dosy¢

Child” 1961, nr 16, s. 523-537.
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doktadnie opisuje stany emocjonalne rodzicéw, bedace rezultatem zderzenia
z wiadomoscia o niepelnosprawnos$ci ich dziecka: stres, stany depresyjne, gk
przed przysztoscia, a takze mechanizmy obronne, takie jak: zaprzeczanie, racjo-
nalizacja, wyparcie, ignorowanie informacji o negatywnej diagnozie’. Jednym
z czynnikdw warunkujacych przezycia emocjonalne rodzicOw po orzeczeniu
niepetnosprawnosci dziecka jest jej rodzaj i stopien. W spoteczenstwie panuje
przekonanie, ze niektore typy niepelnosprawnosci sa szczego6lnie cigzkie, wsrod
tychze znajduje si¢ niepelnosprawnos¢ wzroku. Doswiadczenie utraty wzroku
uwaza si¢ za jedno z najwigkszych nieszczgs¢, jakiego moze doswiadczy¢ czto-
wiek’. Funkcjonowanie takich przekonan u rodzicow poteguje site przezycia
zwigzanego z otrzymaniem informacji o problemie wzroku ich dziecka.

W sytuacji nowych wymagan i wyzwan, jakie niesie ze soba wychowywa-
nie dziecka z niepelnosprawno$cia wzroku, zasoby rodziny, umozliwiajace ra-
dzenie sobie z nimi, moga okazaé¢ si¢ niewystarczajace. Znaczaco ujawnia si¢
wowczas dysproporcja migdzy mozliwosciami osoby a wymaganiami §rodowi-
ska, bedaca przyczyna stresu. Tworcy transakcyjnej teorii stresu Richard S. La-
zarus 1 Susan Folkman definiuja go jako:

»[...] okre$lona relacje migdzy jednostka a Srodowiskiem, oceniang przez jed-
nostke jako obciazajaca albo przekraczajaca jej zasoby lub zagrazajaca jej do-
brostanowi’™.

W literaturze przedmiotu zjawisko stresu do$wiadczanego przez rodzicow
okreslane jest pojeciem ,,stres rodzicielski”. Stres rodzicielski wystepuje u wszyst-
kich rodzicow, a wigc zarowno u tych, ktorzy posiadaja dzieci z niepelnospraw-
nosciami, jak i1 rodzicéw dzieci rozwijajacych si¢ prawidtowo. Jego sita jednak
nie jest stata, ale uzalezniona od wielkosci, intensywnosci, dtugotrwatosci i nie-
przewidywalnosci stresorow’. Niewatpliwie ta pierwsza grupa rodzicéw narazo-
na jest na czgstsze wystgpowanie stresorow o takiej charakterystyce. W klasyfi-
kacji zrodet stresu Jana F. Terelaka wyrdzniono cztery zasadnicze grupy czynni-
kéw psychologicznych wywolujacych stres: zakldcenia, zagrozenia, przeciaze-
nia i deprywacje®. Zostana one scharakteryzowane, z uwzglednieniem specyfiki
sytuacji rodzicow dzieci z niepelnosprawno$cia wzroku.

Pierwsza z nich to zaklocenia, a wigc sytuacje, w ktorych cztowiek zmuszo-
ny jest do zwigkszonego wysitku. Do stresorow naleza wowczas czynniki zwia-

2 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] I. Obuchowska (red.), Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1991, s. 21-27.

3 R. Ossowski, Dzieci niedowidzqce i niewidome, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko niepetno-
sprawne..., dz. cyt., s. 320.

*R.S. Lazarus, S. Folkman, Stress, apprisal and coping, Springer, New York 1984, s. 19.

> E. Pisula, Stres rodzicielski zwiqzany z wychowaniem dzieci autystycznych i z zespotem Downa,
,»Psychologia Wychowawcza” 1993, nr 1, s. 45.

8 J.F. Terelak, Stres psychologiczny, Oficyna Wydawnicza ,,Branta”, Bydgoszcz 1995, s. 119.
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zane z niedostatecznym przygotowaniem do speitniania wymagan okres$lonej
sytuacji. Jak pisze David Haslam ,,Powstanie sytuacji stresowej u rodzicéw nie
powinno nikogo dziwi¢. Jakaz praca wymaga tak wielkiej odpowiedzialno$ci
przy tak niewielkim przygotowaniu?”’ O jeszcze mniejszym przygotowanu
mozna moéwi¢ w przypadku rodzicow dziecka niewidomego, ktorzy odczuwaja
brak kompetencji rodzicielskich w wielu okoliczno$ciach. Pojawiaja si¢ trudno-
$ci zwiazane z opieka, podyktowane niewiedza, nieumiejg¢tnoscia rozrézniania
reakcji prawidlowych od specyficznych. Zachowanie pozbawionego wzroku
niemowlgcia nie miesci si¢ w ramach typowych doswiadczen matki i moze wy-
wolaé jej dezorientacje, zwlaszcza gdy niewiele wie na temat wtasnych mozli-
wosci dostarczania dziecku bodzcoéw, ktore, mimo braku wzroku, moze odbie-
ra¢®. Podobne dylematy do$wiadczaja rodzice w pozniejszych etapach rozwoju
dziecka. Nieznajomos¢ problematyki rozwoju dziecka niewidomego sprawia, ze
rodzice czgsto nie wiedza, jaki moze by¢ zakres przygotowania ich dzieci do
uzyskania niezaleznosci w $wiecie. Mimo iz maja $wiadomo$§¢ wlasnej roli
w tym wzgledzie, to w obawie o dziecko ograniczaja jego proby usamodzielnia-
nia si¢. Ponadto w dotychczasowym schemacie zycia nalezy umiesci¢ nowe
zadania — dziatania rehabilitacyjno-terapeutyczne, w ktérych aktywny udziat
rodzicow jest nieodzowny. W sytuacji tej moga zaistnie¢ zmiany w uktadzie rol
rodzicielskich, nierzadko tez ograniczenie aktywnosci zawodowej, spolecznej
i towarzyskiej. Modyfikuja si¢ relacje wewnatrzrodzinne, interakcje migdzy
poszczegdlnymi cztonkami rodziny oraz sposoby komunikowania sig’.
Zagrozenia to sytuacje, w ktorych nastepuje naruszenie okreslonej warto$ci
cenionej przez cztowieka'®. Wartoscia taka dla rodzicow moze byé bezpieczen-
stwo i szcze$cie ich dziecka. W sytuacji niepelnosprawnosci wzroku dziecko
narazone jest na do$wiadczanie zagrozen nawet w bardzo prozaicznych sytu-
acjach. Samodzielnemu chodzeniu, poruszaniu si¢ towarzyszy ryzyko bolesnego
spotkania z przeszkoda. Wiele zagrozen moze wynikaé tez ze stosunku otocze-
nia do dziecka oraz obaw rodzica zwiazanych z tym, jak inni beda je traktowac.
Przeciazenia to sytuacje, w ktorych cztowiek funkcjonuje na granicy swoich
mozliwosci. Przeciazenia moga by¢ nastgpstwem kumulowania sig stresu przez
dhugi czas. Stres rodzicielski ma charakter permanentny, mimo ze w roéznych
fazach zycia dziecka oraz rodzica jego nat¢zenie moze spada¢ lub wzrastac.
Nasilenie problemow wystepuje, gdy pojawiaja si¢ tzw. wazne wydarzenia zy-
ciowe: pojscie do przedszkola lub szkoty, wybor dalszego kierunku ksztatcenia

" D. Haslam, Mie¢ dzieci i to przezy¢, Oficyna Wydawnicza ,,Reporter”, Warszawa 1993.

8 J. Konarska, Rozwdj i wychowanie rehabilitujqce dziecka niewidzqcego w okresie wczesnego
i Sredniego dziecinstwa, Wydawnictwo Naukowe Uniwersytetu Pedagogicznego, Krakoéw 2010, s. 87.

° M. Karwowska, Zmaganie si¢ z problemami dnia codziennego rodzicéw wychowujqcych dziecko
z niepetnosprawnosciq umystowq (w swietle badan wtasnych), ,,Rocznik Naukowy Kujawsko-
-Pomorskiej Szkoty Wyzszej w Bydgoszezy”, nr 3: ,,Nauki o Edukacji”, red. M. Karwowska, Wy-
dawnictwo KPSW, Bydgoszcz 2008, s. 94.

19 J.F. Terelak, Stres psychologiczny..., dz. cyt., s. 122.
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i zawodu, podjgcie pracy, pojawienie si¢ nastgpnego dziecka w rodzinie, opera-
cja, wyjazd do osrodka szkolno-wychowawczego''. Doswiadczenie przeciazenia
wynika¢ moze z potaczenia naturalnie pelnionych rél rodzicielskich: roli opie-
kunczej, wychowawczej z rola rehabilitanta. Joanna Konarska w kontekscie
rodzicow z dzieckiem niewidomym pisze o ,,wychowaniu rehabilitujacym”,
ktére utozsamia ze stata rehabilitacja w trakcie wykonywania normalnych zadan
wychowawczych'?.

Kolejna i ostatnia juz grupa czynnikow wywotujacych stres sa deprywacje.
Jedna z jej odmian jest niezaspokojona potrzeba kontaktu emocjonalnego z dziec-
kiem, ktéra w okresie niemowlgctwa realizowana jest poprzez kontakt wzrokowy.

»lymczasem reakcje niewidzacego niemowlgcia sg tak odmienne, ze matka
nie wie nawet, czy jej dziecko wie, ze ona jest jego matka i czy w jaki$ sposob
wyrdznia ja z otoczenia innych osob bliskich™".

Inne rodzaje deprywacji zwiazane sa z izolacja spoteczng catej rodziny.
Moze ona wystgpowa¢ w dwoch formach: wewngtrznej i zewngtrznej. Izolacja
zewngtrzna ma miejsce wtedy, gdy rodzice czuja si¢ odsunigci przez srodowi-
sko. Izolacja wewnetrzna za§ odbywa si¢, gdy rodzina sama zamyka si¢ przed
wplywem $rodowiska spotecznego'®. Jeszcze inny rodzaj deprywacji dotyczy
fizycznej a przez to rowniez emocjonalnej roztaki rodzicow i dziecka — niejed-
nokrotnie wybor szkoly specjalnej wiaze si¢ z zamieszkaniem dziecka w przy-
szkolnym internacie, z dala od domu rodzinnego.

Wedhug zacytowanej wyzej transakcyjnej definicji stresu wydarzenia same
w sobie nie sa stresujace, ale staja si¢ takie dopiero wowczas, gdy sa w ten spo-
sob zinterpretowane przez osobg. Pozwala to twierdzi¢, ze podobna sytuacja
moze by¢ roznie odczuwana przez rodzicow dziecka niewidomego. Rodziny
zatem roznia si¢ migdzy soba w zakresie mozliwosci sprostania sytuacji wycho-
wania dziecka z niepelnosprawnoscia, a takze dostgpu do roznego rodzaju zrodet
wsparcia, ktore tg subiektywna percepcje sytuacji trudnej moze modyfikowac.
Na potrzeby niniejszych analiz przyjeto funkcjonalng definicja wsparcia spo-
lecznego, ktore traktowane jest jako rodzaj interakcji, podjetej w sytuacji pro-
blemowej, stresowej lub krytycznej przez jednego lub obu uczestnikow, w toku
ktorej dochodzi do przekazania lub wymiany emocji, informacji, instrumentow
dziatania i dobr materialnych".

" A. Twardowski, Sytuacja rodzin..., dz. cyt., s. 32.

12 J Konarska, Rozwdj i wychowanie..., dz. cyt., s. 224.

13 Tamze, s. 68.

4 H. Borzyszowska, Izolacja spoteczna rodzin majqcych dziecko uposledzone umystowo w stopniu
lekkim, Wydawnictwo Uniwersytetu Gdanskiego, Gdansk 1997, s. 52.

S H. Sek, Wsparcie spoleczne jako kategoria zasobéw i wieloznaczne funckje wsparcia, [w:]
Z. Juczynski, N. Oginska-Bulik (red.), Zasoby osobiste i spoleczne sprzyjajace zdrowiu jednost-
ki, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £.6dz 2003, s. 22.
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Wsparcie spoleczne przynosi korzysci z punktu widzenia fizycznego i psy-
chicznego zdrowia osoby w sytuacjach stresowych, poniewaz jest czynnikiem
chronigcym ja przed konsekwencjami stresu. U rodzicow, ktorzy doswiadczaja
satysfakcjonujacego wsparcia rzadziej wystepuja fizyczne i psychiczne sympto-
my zaburzen. Niektorzy autorzy sa zdania, ze wsparcie spoteczne chroni rodzi-
coéw nawet przed dokonaniem oceny rodzicielstwa jako stresujacego'®. Jednakze
Ww sytuacji uznania rodzielstwa jako takiego, wsparcie spoteczne nadal pozostaje
w interakcyjnej zalezno$ci z poziomem stresu. Rodzice, ktorzy doswiadczaja
silnego stresu, ale jednoczes$nie uczestnicza w satysfakcjonujacych zwiazkach
spotecznych, sa chronieni przed negatywnymi skutkami zycia w stresie'’.

Internet jako miejsce doSwiadczania wsparcia spolecznego

W strukturalnej perspektywie wsparcia spotecznego, skupiajacej sig na
obiektywnie istniejacych sieciach spolecznych jako jego zrédtach wyrdznia sieg
wsparcie formalne i nieformalne'®. Do formalnych naleza wszelkie stowarzysze-
nia i instytucje zajmujace si¢ roznoraka pomoca, natomiast do nieformalnych
zaliczy¢ mozna wszystkie naturalne zrodla wsparcia, jak rodzina, przyjaciele,
grupy towarzyskie, grupy réwiesnicze. Badania pokazuja, ze w przypadku ro-
dzicow dzieci z niepetnosprawnoscia w najwigkszym wymiarze moga liczy¢ oni
whasnie na wsparcie nieformalne'. Wspotczesnie do tej grupy zrodel wsparcia
zaliczy¢ mozna fora internetowe czy grupy dyskusyjne online, ktére tworzone sa
w wyniku oddolnych inicjatyw podejmowanych przez rodzicéw zmagajacych
si¢ z podobnymi problemami. W dobie Internetu to wiasnie r6znego typu fora,
grupy dyskusyjne stanowig obszar, w ktorym dochodzi¢ moze do szybkiej,
efektywnej i zr6znicowanej wymiany tresci wspierajacych. Idea tworzenia si¢
zbiorowosci samopomocowych w $rodowisku wirtualnym przenikneta do Polski
na przetomie lat 2003/2004*. Forma ta rozprzestrzenita si¢ w sieci dosy¢ szybko
— coraz wiecej uzytkownikow korzysta z wirtualnych form wsparcia®'. Oprécz
argumentu wygody korzystania z takich zrodet wsparcia nalezy wspomniec¢ o ich
skuteczno$ci. Badania pokazaty, ze uczestnicy spotkan internetowych, pomimo
braku mozliwosci odbierania pozawerbalnych sygnaléw i otrzymywania na-

'S E. Pisula, Psychologiczne problemy rodzicow dzieci z zaburzeniami rozwoju, Wydawnictwo
Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 1998, s. 202.

17 Tamze, s. 202.

'8 H. Sek, Wsparcie spoleczne..., dz. cyt., s. 21.

1 E. Rutkowska, Wsparcie jako element rehabilitacji kompleksowej 0s6b z niepelnosprawnosciq,
,Niepelnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwiazania” 2012, nr 3, s. 47.

20 E. Wejbert-Wasiewicz, Adborcja: miedzy ideologiq a doswiadczeniem indywidualnym: mono-
grafia zjawiska, Wydawnictwo Uniwersytetu Lodzkiego, £.6dz 2011, s. 145.

21 A. Jarzebinska, Wsparcie spoleczne w sieci (na podstawie internetowej grupy dyskusyjnej sku-
Ppiajqcej bliskich dzieci z Zespotem Edwardsa), ,,Pedagogika Spoteczna” 2014, nr 2(52), s. 135.
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tychmiastowych sygnalow zwrotnych, odniesli korzysci w zakresie wsparcia
informacyjnego i emocjonalnego®.

Platformy wirtualne sa obszarem swoistym dla komunikacji migdzyludzkie;j,
na ktoérej opiera si¢ miedzy innymi udzielanie wsparcia. Wspdlnota wirtualna
rzadzi si¢ innymi prawami niz wspdlnota fizyczna, podlega komunikacji tez
innym wzorom i interakcji. Magdalena Grabowska uzywa pojecia ,,wartos¢ do-
dana Internetu”, majac na mysli:

»[...] to wszystko, co odroznia zjawiska majace miejsce w sieci od analogicz-
nych zjawisk zachodzacych w $wiecie rzeczywistym. Jest wszystkim, co w In-
ternecie mozna znalez¢, a czego w rzeczywistosci nie ma badz w Internecie
wydaje si¢ w subiektywnym stopniu lepsze niz w rzeczywistosci””.

Wsréd komponentow wartosci dodanej w odniesieniu do Internetu, jako
przestrzeni spotecznego wsparcia, Jolanta Zielinska wymienia: hiperdostgpnosc¢
— internetowa grupa nie jest zwiazana z konkretna przestrzenia fizyczna, jest
dostepna z dowolnego miejsca, o dowolnym czasie; hiperanonimowo$¢ pozwa-
lajaca uniknaé skrgpowania podczas zwierzania si¢ z najbardziej osobistych
problemow; hiperotwartos¢ — anonimowos$¢ sprzyjajaca szczerosci i otwartosci
w wyrazaniu niepopularnych opinii, dzieleniu si¢ tajemnicami i problemami
oraz hiperinformacyjno$¢ — uzyskiwanie kompendium wiedzy na okreslony
temat w bardzo krétkim czasie**. Zasadniczym motywem, ktory moze naklonié
rodzica do poszukiwania wsparcia nie wsrod swoich najblizszych znajomych
czy przyjaciol, ale wlasnie w Internecie jest anonimowos$¢. Umozliwia ona uzy-
skanie tzw. ,,efektu odhamowania” co oznacza, ze odczuwane ograniczenia 1a-
czone z identyfikacja uzytkownika znikaja®. Dzigki temu sa oni bardziej sktonni
do poszukiwania wsparcia w sprawach, z ktorymi w §wiecie rzeczywistym sta-
raliby si¢ radzi¢ sobie bez niczyjej pomocy. Dodatkowo bycie anonimowym
umozliwia wycofanie si¢ z wirtualnej interakcji w kazdej chwili 1 bez podawania
przyczyny*®. Kolejnym argumentem, sktaniajacym rodzica dziecka o nietypo-
wym rozwoju — dziecka niewidomego do poszukiwania pomocy w sieci sg trud-
nosci w zidentyfikowaniu osoby o podobnej sytuacji zyciowej we wlasnym sro-

22 J. Kuczyhska-Kwapisz, M. Kilian, Rola grup wsparcia w podwyzszaniu jakosci zycia niewido-
mych i stabo widzqcych osob w starszym wieku, [w:] Z. Palak (red.), Jakos¢ Zycia 0sob niepet-
nosprawnych i nieprzystosowanych spotecznie, Wydawnictwo Uniwersytetu Marii Curie-Skto-
dowskiej, Lublin 2006, s. 103.

2 M. Grabowska, Wartos¢ dodana Internetu na przykladzie internetowych grup wsparcia, [w:]
J. Kurczewski (red.), Wielka sie¢. E-eseje z socjologii Internetu, Wydawnictwo Trio, Warszawa
2006, s. 285.

2% J. Zielifiska, Rodzice dziecka z niepelnosprawnosciq dziatajqcy w triadzie: rodzic — Internet —
spoleczenstwo, ,,Szkota Specjalna” 2014, nr 5, s. 328.

% A. Sobolewska-Popko, E-macierzyristwo: Internet miejscem spotkari i nowych doswiadczer:
wspolczesnych kobiet: w kregu dialogu i rozrywki, ,,Edukacja” 2011, nr 3, s. 90-99.

*% A. Styfiska, Pomoc on-line, ,Niebieska Linia” 2006, nr 5, s. 21-22.
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dowisku. Internet w tej sytuacji moze wydawac si¢ jedynym dostgpnym zZréditem
wsparcia.

Jako$¢ i rodzaj wsparcia spolecznego otrzymywanego w internetowych gru-
pach dyskusyjnych przez rodzicow dzieci niepetnosprawnych byly przedmiotem
niewielu, jak do tej pory, badan. Zielinska w swoich analizach za cel postawila
sobie stworzenie modelu rodzica korzystajacego z internetowych form wsparcia.
Okazato sig, ze wsparcia poprzez Internet poszukuja gtownie miode kobiety,
w wieku okoto trzydziestu lat, bardzo dobrze wyksztalcone, mieszkajace w du-
zym miescie, o dobrym statusie materialnym®’. Aneta Jarzebinska z kolei prze-
analizowata wpisy bliskich dzieci z Zespotem Edwardsa na forum interneto-
wym, dostrzegajac tam wsparcie emocjonalne, warto$ciujace, informacyjne,
instrumentalne i duchowe®.

Opis zalozen metodologicznych badan wlasnych

Przeprowadzone badania mieszcza si¢ w podejéciu jakoSciowym i jednej
z jego odmian — cyberetnografi*. Za technike badawcza postuzyta tzw. asyn-
chroniczna obserwacja online®. Asynchronicznos¢ ta polega na wymianie ko-
munikatow miedzy uczestnikami forum nie w czasie rzeczywistym, ale z pew-
nym opdznieniem. Sprawia to, ze odpowiedzi moga sta¢ si¢ do pewnego stopnia
mniej spontaniczne, bardziej przemyslane, ponadto czgsto moga podlegac¢ edycji
i modyfikacjom nie tylko w toku samego konstruowania komunikatu, ale czgsto
takze juz po jego zamieszczeniu’'. W niniejszych badaniach relacja badanych
z badaczem przypominala poniekad obserwacjg¢ nieuczestniczaca, polegajaca na
tym, ze badacz obserwuje przebieg dyskusji z zewngtrz, ale sam nie udziela
opinii i nie zadaje pytan — nie wchodzi w interakcj¢ z badanymi. W tego typu
badaniach kwestia jawnosci tejze obserwacji pozostaje ptynna. Badani — uczest-
nicy forum zdaja sobie sprawe z publicznej jawno$ci udzielanych opinii, przy
czym nie maja wpltywu na to, jak one zostang wykorzystane. Dylemat etyczny,
zwiazany z wyborem niejawno$ci obserwacji, znajduje swoje rozwiazanie
W propozycji, by dane pozyskane w czasie obserwacji byly udostgpniane obser-
wowanym uzytkownikom danego serwisu do krytycznej oceny>. Przeanalizo-
wane i1 opublikowane wyniki niniejszych badan zostana udostgpnione na forum,

27]. Zielifiska, Rodzice dziecka..., dz. cyt., s. 331.

28 A. Jarzebifiska, Wsparcie spoteczne w sieci..., dz. cyt., s. 133—147.

¥ D. Kubinowski, Jakosciowe badania pedagogiczne. Filozofia, metodyka, ewaluacja, Wydaw-
nictwo Uniwersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2011, s. 197.

30 p. Miller, Wprowadzenie do obserwacji online: warianty i ograniczenia techniki badawczej,
,»Przeglad Socjologii Jakosciowej” 2012, nr 2.

3! Tamze, s. 85.

32 M. Angrosino, Badania etnograficzne i obserwacyjne, przekt. M. Brzozowska-Brywczynska,
Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2010.
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do wgladu dla jego uczestnikéw celem chociazby czgSciowego rozwiazania te-
goz dylematu.

W badaniach przeanalizowano 2 152 posty uzytkownikéw korzystajacych
z forum zatytutowanym ,,dzieci niewidome” na portalu gazeta.pl. Posty umiesz-
czane byly w okresie od 30.12.2004 do 26.07.2015. Na forum w tym czasie za-
tozono 419 watkéw. Analiza opinii i watkéw poruszanych przez rodzicow dzieci
niewidomych miata przynies¢ odpowiedz na dwa glowne pytania badawcze:
1. W jakich sytuacjach trudnych rodzice dzieci niewidomych poszukuja wspar-

cia spotecznego na forum internetowym?
2. Jakiego rodzaju wsparcie spoteczne otrzymuja rodzice dzieci niewidomych

na forum internetowym?

Material badawczy byl dosy¢ obszerny i nieco bardziej skomplikowany
w analizie i interpretacji niz zwykly tekst lub narracja. Wchodzac glgbiej
w strukturg forum odnajdywatam tam mniejsza lub wigksza dynamikg rozma-
itych watkow, ktore sig rozgalteziaty, powstawaty tematy nowe, poruszajace ten
sam problem. Do niektorych watkéw powracano po uptywie pewnego czasu od
pojawienia si¢ ostatniego postu, inne odchodzity od tematu gtéwnego. Przeana-
lizowane konwersacje, zamknigte w tematach poszczegdlnych watkow, zostaty
sklasyfikowane do jednego z szeSciu rodzajow wsparcia, wyr6znionych ze
wzgledu na tres¢ wymiany spotecznej®. Klasyfikacji podlegaly cate watki a nie
pojedyncze posty, bez wzgledu na to czy wsparcie bylo poszukiwane, czy
otrzymywane, bowiem kierunek konwersacji, jak i r6l dawca — biorca w toku jej
trwania dynamicznie si¢ zmienial. Wyjasnienia i definicje wszystkich rodzajow
wsparcia zostaty przedstawione w ponizszej tabeli.

Tabela 1. Rodzaje wsparcia spolecznego

Rodzaje wsparcia w ujeciu funkcjonalnym

Wsparcie emocjonalne Okazywanie troski, empatia, poczucie przynaleznosci

Wsparcie informacyjne Wiedza — udzielanie porad, rad i wskazéwek dotyczacych sytuacji

Wsparcie instrumentalne Swiadczenie ushug, pomoc w wykonywaniu czynnosci

Wsparcie rzeczowe Swiadczenie pomocy materialnej, rzeczowej i finansowej

Akceptacja w wymiarze osobistym oraz innych wymiarach: rola

Wsparcie warto$ciujace , o
spoteczna, tworczos¢, osiagnigeia

Wsparcie duchowe Kontemplacja sensu zycia, bolu, cierpienia

Zrodto: E. Rutkowska, Wsparcie jako element rehabilitacji kompleksowej 0sob z niepetnospraw-
nosciq, ,,Niepelnosprawno$¢ — zagadnienia, problemy, rozwigzania” 2012(4), nr 111, s. 44.

3 H. Sek, Wsparcie spoteczne..., dz. cyt., s. 23-25.
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Table 1. Types of social support

Types of support in the functional perspective

Emotional support Expressing care, empathy, sense of belonging

Informational support Knowledge — giving advice pertaining to situations

Instrumental support Providing services, help in actions

Material support Providing material and financial support

Appraising support Apceptgnce in the individual Qimensiop as well as other
dimensions: social role, creativity, achievements

Spiritual support Contemplation of the meaning of life, pain, suffering

Source: E. Rutkowska, Wsparcie jako element rehabilitacji kompleksowej 0sob z niepetnospraw-
noscigq, ,,Niepelnosprawnos¢ — zagadnienia, problemy, rozwiazania”, 2012(4), no. 1L, p. 44.

Wyniki badan wlasnych

Najwigcej, bo az 50% watkoéw udato si¢ zakwalifikowaé do wsparcia infor-
macyjnego. Polegato ono na dzieleniu si¢ dos§wiadczeniem przez rodzicow prze-
zywajacych podobne trudnosci opiekuncze, wychowawcze, rehabilitacyjne czy
nawet zdrowotne. Wedlug sondazu przeprowadzonego przez Polskie Badania
Internetu, potowa internautow deklaruje, ze dostrzegajac problemy zdrowotne,
w pierwszej kolejnoéci szuka informacji w Sieci’*. Podobnie czynia rodzice,
kiedy dostrzega niepokojace sygnaty u swoich dzieci. Na forum poszukiwano
odpowiedzi na kilka kategorii pytan. Pierwsza z nich obejmowata aspekty spe-
cjalistyczne, dotyczace zagadnien okulistycznych, ktorych wyjasnienie nie miato
charakteru profesjonalnego, a oparte byto na podzielaniu podobnych do$wiad-
czen: ,,Co to jest jaskra?” [agnieszkaw8]; Dlaczego dziecko nie widzi na ston-
cu?” [renital]; Czy stosujecie jakie$ leki na poprawe wzroku? [tabalugaO]; Czy
wiecie co$ o sztucznej siatkoéwcee? [renia817]; Jaka epiprotez¢ wybra¢ — szklang
czy akrylowa? [mamano]. Pytania te sugeruja doswiadczanie stresu jako wyniku
zaklocen zwiazanych z brakiem lub niedostatkiem wiedzy, czgsto o charakterze
specjalistycznym. Terelak nazywa je sytuacjami deficytu czasu i informacji —
pomimo braku informacji rodzice bowiem musza podjac jednoznaczne dziatanie
opiekuncze lub wychowawcze celem rozwiazania problemu dotyczacego ich
dziecka®.

Rodzice dzieci niewidomych wymieniali si¢ takze informacjami na temat
edukacji swoich dzieci. Pojawiaty si¢ prosby o opinig na temat szkot i o§rodkow,
ktore w zamys$le mialy rozwia¢ watpliwos$ci rodzicow zwiazane z wyborem
szkoly a takze o jakos$¢ edukacji i opieki w konkretnych placéwkach. Czgsto
powtarzajacym si¢ watkiem byl wybor formy organizacyjnej ksztalcenia: szkoty

3 H. Swierczewska, S. Pliszka, Polskie badania Internetu. Internetowe serwisy o zdrowiu: za-
wartosé, popularnosé, profil uzytkownikow, poszukiwane informacje, por. zrodto: http://www.
pbi.org.pl/index.php/ida/86/?p=1 [dostep: 20.08.2015].

35 J.F. Terelak, Czlowiek i stres, Oficyna Wydawnicza ,,Branta”, Warszawa 2008, s. 159.
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specjalnej, integracyjnej lub ogdlnodostgpnej. W tym wzgledzie pojawialy sig
obawy rodzicow o postawy petnosprawnych rowiesnikow wobec dziecka niewi-
domego w szkotach masowych:

»Mam do was prosbg: napiszcie jak takie dzieci sa traktowane w szkole ma-
sowej, poniewaz strasznie si¢ boj¢ jak to bedzie gdy pojdzie do pierwszej kla-
sy”. [ania0987]

lub tez o dlugotrwala roztake z dzieckiem w przypadku os$rodka z internatem:

»Jesli Oliwka bytaby w Krakowie to mieliby$my ja w domu prawie na kazdy
weekend, jesli w Laskach — raz na miesiac — gora. Bardzo Was proszg¢ — po-
mobzcie nam, napiszcie czy dobrze robimy, jakie decyzje podjac jesli chodzi o
przedszkole. Gdzie Oliwce bedzie najlepiej, gdzie ma szans¢ normalnie sig¢
rozwijac, ksztalci¢?” [0l2]

Wypowiedzi rodzicow potwierdzaja rozdzwigk celow ogdlnorozwojowych
i rehabilitacyjnych z uwagi na miejsce edukacji dziecka. Mimo ze jest to decyzja
powazna i osobista, dos§wiadczenia innych os6b moga pomoc w jej podjeciu.

Na forum w dialogach rodzicow pojawialy si¢ takze watpliwosci natury
prawnej:

,»Czy kto§ ma moze dostgp do treSci ustawy mowiacej o tym, ze gmina jest
zobowigzana dowiez¢ dziecko do szkoty, jezeli znajduje si¢ ona powyzej 3 km
od miejsca zamieszkania? Niedlugo bedg sig starata o refundacj¢ kosztow do-
jazdow i chciatabym wiedzie¢ na czym stojg”. [olamaja]

,,Czy mozna otrzymac¢ dofinansowanie do zakupu maszyny brajlowskiej? Je-
zeli tak, to w jaki spos6b?”’ [magracka]

Rodzice dzieci niewidomych wymieniali si¢ takze informacjami na temat
dostegpnosci pomocy tyflopedagogicznych: maszyna brajlowska, ksiazki doty-
kowe, program S. Mangold, papier brajlowski, zestaw komputerowy dla niewi-
domego, gry komputerowe dla dzieci niewidomych a takze o miejscach i termi-
nach turnuséw rehabilitacyjnych.

Duza czg$¢ postow zamieszczanych na forum dotyczyta sytuacji trudnych,
wymagajacych wsparcia emocjonalnego (18%). Polega ono na na przekazywa-
niu w toku informacji emocji podtrzymujacych, uspokajajacych, odzwierciedla-
jacych troske, pozytywne ustosunkowanie do osoby wspieranej’’. Maja one na
celu stworzenie poczucia przynalezno$ci, opieki i podwyzszenia samooceny.
Osoby przezywajace kryzys moga dzigki interakcji wsparcia uwolni¢ si¢ od
wlasnych napig¢ i negatywnych uczu¢, moga wyrazi¢ swoje obawy, cierpienie,
smutek.

3 H. Sek, Wsparcie spoteczne..., dz. cyt., s. 23.
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Wymiany tre$ci o zabarwieniu emocjonalnym uczestnicy forum — rodzice
dzieci niewidomych dokonywali przy okazji dzielenia si¢ swoimi problemami.
Niektore z nich dotyczyly dylematow zwiazanych z wychowaniem dziecka nie-
widomego i odczuwana bezradno$cia. Emocjonalnego wsparcia bardziej niz
informacyjnego rodzice potrzebowali w sytuacjach przeciazenia’’ — nadmierne-
go obciazenia obowiazkami wychowawczymi i opiekunczymi, wynikajacymi
z nizszej samodzielnosci dziecka czy tez regresu w rozwoju. Jedna z uczestni-
czek, opisujac nietypowe zachowanie dziecka, z ktérym nie moze sobie pora-
dzi¢, napisata:

»Maja nic nie chce robi¢ sama. To, z czym nie bylo probleméw w zesztym ro-
ku stato si¢ problemem — samodzielne jedzenie, rozbieranie, ubieranie na gim-
nastyke... Ja juz nie wiem co robi¢, zeby bylo dobrze. Wczoraj wpadtam
w dot”. [olamaja]

Wychowanie niepelnosprawnego dziecka moze by¢ dla rodzicow zrodiem
pozytywnych przezy¢, o ile osiagna etap konstruktywnego przystosowania si¢
do sytuacji**. Jak pisze Andrzej Twardowski czesto bywa rowniez tak, ze rodzi-
ce nie dochodza w swych przezyciach do okresu konstruktywnego przystosowa-
nia si¢®. Moga oni trwa¢ w rozpaczy i poczuciu beznadziejnoéci lub tez moga
u nich dominowa¢ mechanizmy obronne, ktore z czasem ustgpuja miejsca prze-
konaniu, ze nic juz nie da si¢ zrobi¢. Forma uwolnienia si¢ od negatywnych
uczuc¢ jest dla niektorych matek opisanie ich na forum:

,»Mi tez pomaga czasami pozalenie si¢. Napiszg to wszystko, co wydaje mi si¢
takie straszne, a po napisaniu robi mi si¢ 1zej i mam wrazenie, zZe teraz to juz
na pewno sobie poradz¢”. [nemikil |

Kolejnym problemem, w obliczu ktérego rodzice dzieci niewidomych po-
szukuja wsparcia emocjonalnego jest niepogodzenie sig z istniejaca sytuacja:

»Wczoraj obserwowatam bawiace si¢ dzieci... Jest ciepto wige byto ich wyjat-
kowo duzo. Obserwowalam i probowatam powstrzymaé izy!!!... Tak bardzo
bym chciata, zeby mdj Tomi$ biegat jak te maluchy, zeby grzebat w piasku
i wygrzebywal kamyczki, zeby ciagnal mnie za r¢ke [...] tak bardzo bym
chciata”. [nemikil]

,»Mysle, ze nigdy nie przestang zadawac sobie pytania: dlaczego ja? Dlaczego
Oliwcia? I nie wierzg, a moze nie chcg wierzy¢ w to, ze jest w tym jaki$ cel.
Dla mnie wazne jest to, ze to mnie, nas spotkato i tyle”. [0]2]

37 J.F. Terelak, Czlowiek i stres..., dz. cyt., s. 161.

38 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] 1. Obuchowska (red.), Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, Wydawnictwa Szkolne i Pedagogiczne, Warszawa 1991, s. 26.

% Tamze, s. 27.
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Obie te wypowiedzi ilustruja brak zgody na aktualny stan rzeczy, powraca-
jacy brak akceptacji dla niepelnosprawnosci dziecka.

Emocjonalnego wsparcia rodzice poszukuja takze w kwestii radzenia sobie
z postawami otoczenia spolecznego wobec ich dziecka oraz ich samych. Jak
pokazuja wypowiedzi uzytkownikow forum postawy te bywaja negatywne:

»|-.-] dlaczego jesteSmy inni, dlaczego ludzie, gdy tylko si¢ dowiedzs... zaczy-
naja si¢ nas ba¢? Unikaja rozmowy na ten temat, dlaczego??? Nie jest tatwo
by¢ rodzicami niewidomego dziecka (pewnie dobrze o tym wiecie), ktore ma
rok i 9 miesigey i jeszcze nie biega, nie chodzi a ludzie si¢ dziwia dlaczego???
Wybrani czy skazani??? Pytatam wczoraj megza... do niedawna twierdzitam, ze
wybrani... a teraz sama juz nie wiem”. [nemikil ]

Z naukowego punktu widzenia u zrodet negatywnych postaw wobec niepet-
nosprawnych lezy brak informacji i do$wiadczen w kontaktach z niepetno-
sprawnymi. Ludzie czgsto postuguja si¢ przekazywanymi kulturowo stereoty-
pami, w zwiazku z tym maja do czynienia z rozbieznoscia postaw deklarowa-
nych, zwiazanych z rdwnoscia praw wszystkich ludzi, i rzeczywistych, nazna-
czonych czesto Igkiem, niechecia a nawet stygmatyzacja®. Dla rodzicow bardzo
przykrym i bolesnym do$wiadczeniem jest demonstracyjne wyrazanie litosci

. p . . . . 41
1 wspolczucia wobec ich niepetnosprawnego dziecka™ .

,,Dzisiaj na spacerze spotkalam znajoma, ktéra méwi tak do mnie: wiesz, cie-
bie juz nic gorszego spotka¢ nie moglo, przeciez wzrok jest najwazniejszy
w zyciu cztowieka. Powiedziatam, ze sg gorsze rzeczy. Ale przysztam do do-
mu i zaczgtam plakaé. [...] Nikola jest do cholery zdrowa tylko niewidoma.
Nie cheg zeby mi kto§ wspodtczut, nie potrzebuje tego. Czy tez mieliscie gorsze
dni? [paulina_83]

Komunikaty rodzicow zamieszczane na forach internetowych, ktére sygna-
lizuja poszukiwanie wsparcia emocjonalnego nie pozostaja bez odpowiedzi.
Zaobserwowa¢ mozna, ze w wielu przypadkach wsparcie emocjonalne dokony-
walo si¢ poprzez zapewnienia o dos§wiadczaniu podobnych przezyc:

,.Zycie dalo nam popali¢ i musimy by¢ silniejsze niz matki zdrowych, a raczej
pelnosprawnych dzieci, ale mamy prawo by¢ smutne, zniechgcone, mamy
prawo ptakaé”. [olamaja]

oraz poprzez dodawanie otuchy:

»Apeluje do rodzicow niewidomych dzieci. Powinny$my sig¢ trzymac razem,
bo my najlepiej siebie rozumiemy”. [paulina_83]

401 Marszatek, Spoleczny kontekst niepetnosprawnosci, ,,Seminare” 2007, nr 24, s. 342.
I A. Twardowski, Sytuacja rodzin..., dz. cyt., s. 38.
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Mimo ze przekazywanie wsparcia nie ma charakteru bezposredniego, a ko-
munikowanie emocji odbywa si¢ w formie pisemnej, to jednak takim wymianom
stow migdzy rodzicami nie mozna odméwi¢ waloru pomocowego. Wsparcie
emocjonalne w wersji online réwniez moze spetnia¢ swoja funkcj¢ — podnosi¢
zaufanie do ludzi, poprawia¢ samooceng, redukowaé osamotnienie i niwelowac
poczucie bezradnosci.

Kolejny rodzaj wsparcia, ktorym wymieniali si¢ uzytkownicy forum to
wsparcie instrumentalne (15%), ktore tozsame jest z instruktazem o konkretnych
sposobach postgpowania. Pomoc ta moze przyja¢ form¢ wymiany sposobow
postegpowania, zdobywania informacji i dobr materialnych*. W analizowanych
dyskusjach rowniez dato si¢ zidentyfikowaé taka forme wsparcia. Gtownym
tematem wymiany instrukcji postgpowania byla pielegnacja i rehabilitacja
dziecka niewidomego. Zostaly poruszone takie problemy, jak: Jak nauczy¢
dziecko konceptu kontrastow? Jak ¢wiczy¢ wzrok dzieci? Jak nauczy¢ dziecko
fadnie chodzi¢? Jak zachgci¢ do méwienia? Jak zajmujecie si¢ swoimi dzie¢mi?
Jak rozwiaza¢ problem, kiedy dziecko zamienilo sobie dzien z noca? Niektore
z tych pytan sa postawione bardzo ogoélnie, co sugeruje, ze matki poszukuja
jakichkolwiek wskazoéwek dotyczacych wychowania dziecka niewidomego.
Ponownie, takze 1 w tych przypadkach, zrodtem stresu wydaje si¢ zaklocenie
wynikajace z nieoczekiwanego rezultatu dziatania czy deficytu czasu i informa-
cji*’. Doswiadczenie innych, ktérzy maja pewne etapy tego procesu juz za soba
okazuje si¢ bardzo pomocne:

,»,Na poczatku bytam jak kura, trzymatam go [syna — B.P.-D.] tylko pod skrzy-
dfami i nie pozwalatam praktycznie ruszy¢ si¢ beze mnie. Ale po jakim§ cza-
sie stwierdzitam, ze nie tedy droga. Pozwalalam mu wszystkiego dotkna¢,
powachaé poliza¢, ugryz¢, czyli sprawdzi¢ na wiele sposobow [...]. Musisz
by¢ jego oczyma i mowié, mowic i jeszcze raz mowic¢ o tym co si¢ da i gdzie
si¢ da wejs$¢ lub «pokazaéy, czyli pozwoli¢ dotknaé. Nie ograniczaj i nie za-
braniaj”. [2222-2¢]

Tego typu odpowiedzi spotykaja si¢ z wdzigczno$cia innych uczestniczek
forum. Przezycia matek, by¢ moze bardziej doswiadczonych, pozwalaja im ina-
czej spojrze¢ na sytuacje i znalez¢ rozwiazanie, ktorego do tej pory nie dostrze-
galy. Ponadto porownywanie swojego dziecka do innych dzieci z podobnym
problemem pokazuje tym rodzicom, ktore zachowania dzieci sa norma, a ktdre
powinny zacza¢ niepokoic:

,»,M0j synek ma 3,6 roku i nie méwi [...] Prosz¢ o rady i jak rozwijaly si¢ wa-
sze dzieciaczki. Moze macie pomysty jak ¢wiczy¢ z nim mowg i samoobstu-
gowe czynno$ci”. [furba23]

2 H. Sek, Wsparcie spoleczne..., dz. cyt., s. 24.
3 J.F. Terelak, Czlowiek i stres..., dz. cyt., s. 159.
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Kolejny rodzaj wsparcia dotyczyl opisow sytuacji wymagajacych wsparcia
rzeczowego (6%). Obejmuje ono nie tylko §wiadczona pomoc materialna, rze-
czowa 1 finansowa, ale takze bezposrednie fizyczne dziatanie na rzecz osob po-
trzebujacych. Pomoc ta wiaze si¢ z dziatalno$cia charytatywna. Mimo ze forum
internetowe nie jest miejscem wymiany dobr materialnych i w nie takim celu
zostato zatozone, to wsrodd uczestnikow rowniez pojawily sig inicjatywy bezinte-
resownej pomocy rzeczowej. Dotyczy ona zabawek, pomocy optycznych i nie-
optycznych dla 0sob z niepelnosprawnoscia wzroku:

,Dziewczyny, znalaztam malenkie okularki — Natalia miata je robione jak
miata 8 miesigcy. Okazaly si¢ niepotrzebne [...] i moze komus$ si¢ przyda-
dza?”’[sdr]

Na forum pojawit si¢ takze watek, w ktérym bezinteresowanie zaoferowano
dostosowania do potrzeb dzieci niewidomych:

»Jestem wolontariuszka w zoo i od dluzszego czasu zastanawiam si¢ czy ist-
nieje jaki$ sposob dostosowania zoo dla niewidomych [...]. Niewidome dzieci,
co mozna dla was zrobic¢?” [sepia2l]

Za rodzaj wsparcia rzeczowego mozna uzna¢ oferty udostepnienia literatury
poradnianej:

,»Witam dostatam spis literatury do pracy dla dzieci niewidomych i stabowi-
dzacych, jezeli ktos$ chce to chetnie go zeskanujg 1 wyslg poczta”. [sepia2l]

Bardziej obszerna kategorig wsparcia rzeczowego stanowia komunikaty su-
gerujace poszukiwanie niz oferowanie pomocy. Rodzice dzieci niewidomych
poszukiwali wolontariuszy do pracy z dzieémi w domu, nauczycieli jezyka an-
gielskiego lub zwracali si¢ z prosba o wsparcie finansowe zwiazane z budowa
osrodkow dla niewidomych oraz zbidrki pienigdzy na pomoce naukowe i sprzet
dla szkoét integracyjnych dla dzieci niewidomych i stabowidzacych.

Wsparcie warto$ciujace, ktorego trescia wymiany spotecznej jest akceptacja
i docenienie dokonan w réznych formach aktywnos$ci pojawiato sig¢ stosunkowo
rzadko (5%). Pochwaty w réznej formie kierowano w stron¢ dzieci i 0s6b niewi-
domych i ich osiagni¢¢ m.in za udziat w produkcji filmowej, opanowanie umie-
jetnosci samoobstugowej, wyrdznienie w konkursie muzycznym, zdanie egza-
minu czy tez obrony pracy doktorskiej. Stowa aprobaty dotyczyly takze samych
rodzicow i ich trudéw wychowawczych:

»~Przeczytatem z wielka uwaga prezentowany przez Pania proces rewalidacji
Krystiana. Jest Pani wspaniata. To dowdd na ogromng i chyba najwazniejsza
rolg rodzicow w procesie rewalidacji dzieci z dysfunkcja wzroku. Sukces Pani
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syna jest wlasnie efektem wczesnego wspomagania, jakie mu Pani zafundo-
wata. Gratulujg jeszcze raz”. [robertwarl ]

Czy tez:

»~Pelna podziwu jestem dla ciebie i corki — dla ciebie, bo widzg jaka energia
i optymizmem wypowiadasz si¢ na forum i dla cory, ktoéra wyrasta spod
skrzydet silnej mamy”. [moniacz1]

Uczestnicy wyrazali takze gratulacje w odpowiedzi na informacje o uda-
nych operacjach, narodzinach dziecka, pozytywnych diagnozach.

Przy wsparciu duchowym wymiana zwykle dotyczy poczucia sensu zycia
i czynnikow indywidualnych tworzacych ten sens. W przypadku problemoéow
poruszanych przez rodzicéw dzieci niewidomych (1%) dotyczylo ono sytuacji
krytycznych, w ktorych cierpienie wymaga odniesien do sfery duchowosci. We-
dhug koncepcji psychologicznych zrodet stresu Terelaka*, wigkszo$é z nich
przyjmowata form¢ zagrozenia — ryzyka utraty zdrowia lub nawet zycia dziecka.
Prosby o tego typu wsparcie ze strony uczestnikow forum padaly najrzadziej
i zwigzane byly z sytuacjami przelomowymi dla zdrowia i dalszego zycia dziecka:

»Jad¢ z Maja do Polanicy na protezowanie oczodotéw. Tak bardzo si¢ bojg
i nawet nie ma z kim o tym porozmawiac. Prosz¢ o modlitwg za moja Majecz-
ke”. [kasical9791]

Tylko jeden watek udato si¢ rozpoznac jako ofertg a nie prosbe o wsparcie
duchowe. Autorka podkreslita w nim wyjatkowo$¢ sytuacji matki dziecka nie-
petosprawnego poprzez zacytowanie alegorycznej opowiesci, w ktorej Bog
wybiera kobiet¢ odpowiednio szczgsliwa, ale i posiadajaca pewna dawke ego-
izmu na matke dziecka niepetnosprawnego. Zebrane w toku zycia doswiadcze-
nia mialyby uczyni¢ z niej osobe $wigta. Opowies¢ ta zostata umieszczona na
forum celem ,,pokrzepienia serc”, niemniej nie u wszystkich odbiorcéw zostat
osiagnigty. Jedna z matek ustosunkowata si¢ do niej w nastgpujacy sposob:

»Nie czuje si¢ Swigta, ani wyr6zniona. CzgSciej czuj¢ sig bezsilna, przegrana
i pokrzywdzona. Wystraszona, przestraszona i petna obaw co dalej. Po prostu.
Bo okazuje sig, ze bycie mama niepelnosprawnego dziecka to nie tylko czgsé
zycia. To cate zycie. Chwilami czujg si¢ jak wigzien. Pocieszam sig¢ tylko, ze
nie z wyboru”. [sdr]

Odpowiedz ta pokazuje, jak bardzo potrzebna zdaje si¢ wiasnie ta forma

wsparcia — wsparcia duchowego. Zdaniem Stanistawa Kawuli jest to ostatni etap
wsparcia, kiedy osoba lub grupa, pomimo wysitku wlasnego i pomocy ze strony

* Tamze, s. 159.
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innych osob, nadal pozostaje w sytuacji dla niej trudnej*’. Niepetnosprawnos¢
dziecka nie przemija a jedynie si¢ zmienia. Podazanie za tymi zmianami jest dla
rodzicow zadaniem trudnym, emocjonalnie angazujacym, wyczerpujacym w efek-
cie czego sa narazeni na tzw. wypalenie sie sit*’. Ta niemozno$é zmiany wywotuje
w nich poczucie uwigzienia i wyobcowania, ,,schwytania w putapke™’.

Podsumowanie

Dokonane analizy wpisow na forum internetowym rodzicow dzieci niewi-
domych dobitnie obrazuja opisywane w literaturze modele, fazy, prognozy emo-
cjonalnego radzenia sobie z problemem niepetnosprawnosci dziecka, ale takze
wnosza pierwiastek niepowtarzalno$ci poprzez pryzmat historii, biografii indy-
widualnych i jakze réznorodnych. Wspdlnota przezy¢ i doswiadczen osob de
facto sobie obcych sprawia, ze uczestnicy forum internetowego sa dla siebie
wiarygodni i moga wzajemnie $wiadczy¢ realne wsparcie. Poza tym taka forma
wymiany treSci zwiazanych z wychowaniem i opieka nad dzieckiem niewido-
mym niejednokrotnie bywa jedna z nielicznych opcji uzyskiwania wsparcia.
Rodzic z dzieckiem niewidomym w swoim otoczeniu, wérod przyjaciot czy na-
wet rodziny moze czué si¢ osamotniony — nikt lepiej nie rozumie jego przezyc
niz inni rodzice postawieni w tej samej sytuacji. Mimo dzielacej uczestnikow
odlegtosci, mimo braku bezposrednich relacji forum jest miejscem, w ktérym
mozna wyrzuci¢ z siebie zal, znalez¢ inspiracjg, rozwiazanie, informacj¢ czy
pocieszenie. Nie jest atwo wypracowa¢ metody wychowawcze czy edukacyjne
wobec dziecka niewidomego, gdyz wymaga ono zupelie odmiennego podejscia
pedagogicznego niz dziecko petnosprawne. Wsparcie zaro6wno to formalne —
instytucjonalne, jak i wynikajace z inicjatyw oddolnych — jak opisywane forum
internetowe — jest w tej sytuacji niezbedne.

Jak pokazuja dokonane analizy, wsparcie uzyskiwane na forach interneto-
wych dotyczy bardzo wielu sytuacji trudnych, ktdére moga stanowic¢ psycholo-
giczne zrodta stresu wedtug opisywanej w artykule klasyfikaji Terelaka. Wsrod
analizowanych watkéw zidentyfikowano zaktocenia zwiazane z niedostatecz-
nym przygotowaniem do roli rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia wzroku,
zagrozenia wynikajace z postepu choroby i utraty zdrowia, przeciazenia bedace
rezultatem duzej iloSci obowiazkéw rodzicielskich oraz deprywacje na skutek

%S, Kawula, Wsparcie spoleczne — kluczowy wymiar pedagogiki spolecznej, ,,Pedagogika Opie-
kunczo-Wychowawcza” 1996, nr 1.

* M. Sekutowicz, Problemy funkcjonowania matek i ojcéw dzieci z niepelnosprawnosciq — anali-
za narracji, [w:] Z. Palak, A. Bujnowska, A. Pawlak (red.), Edukacyjne i rehabilitacyjne kon-
teksty rozwoju 0sob z niepelnosprawnosciq w roznych okresach ich zycia, Wydawnictwo Uni-
wersytetu Marii Curie-Sktodowskiej, Lublin 2010, s. 47-67.

47 R.C. Sullivan, Siblings of autistic children, ,,Journal of Autism and Developmental Disorders”,
1979, 1. 9, nr 3, s. 287-298.
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ograniczonych kontaktow emocjonalnych z dzieckiem lub spolecznych z oto-
czeniem. W tych sytuacjach rodzice poszukuja wsparcia, ktore pozwoli, przy-
najmniej czgsciowo, problemy te rozwikta¢ i zredukowa¢ odczuwany stres. Jak
pokazaty niniejsze dociekania, kazdy z wyr6znionych rodzajow wsparcia: in-
formacyjne, emocjonalne, instrumentalne, rzeczowe, warto$ciujace i duchowe
znalazt si¢ w tre$ci komunikatow wymienianych migdzy rodzicami na forum.
W ich dialogach najczesciej pojawiata sig potrzeba lub oferta wsparcia informa-
cyjnego i emocjonalnego — te dwa rodzaje wsparcia dominowaty w analizowa-
nych treSciach dostgpnych na forum internetowym. Zgodnie z opisywanymi
wyzej teoriami psychologicznymi na temat stresu rodzicielskiego wsparcie to
moze przyczyni¢ si¢ do redukcji psychicznych skutkéw tegoz stresu poprzez
redefinicj¢ sytuacji jako mniej stresujacej lub wykorzystanie adaptacyjnych
strategii radzenia sobie z nig*®.

Ze wzgledu na to, ze najbardziej poszukiwanym rodzajem wsparcia spo-
lecznego jest wsparcie informacyjne nalezaloby uczuli¢ lekarzy, pedagogow,
psychologéw, majacych kontakt z tymi rodzicami, na konieczno$c przekazywa-
nia im rzetelnych informacji. Jednym z nasuwajacych si¢ wskazan dla praktyki
jest udoskonalenie takze nieformalnych form wsparcia, takich jak chociazbyby
analizowane forum internetowe. Propozycja moze by¢ zorganizowanie profesjo-
nalnej platformy internetowej, umozliwiajacej systematyczna i uporzadkowana
wymiang informacji, do ktorej to mogliby zosta¢ zaproszeni specjalisci, pedago-
dzy czy wolontariusze.
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