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., ...Narodziny chorego dziecka to z pewnosciq trudne doswiadczenie dla rodziny,
ktora doznaje glebokiego wstrzgsu.

Takze z tego powodu wazna jest pomoc okazywana rodzicom,

aby umieli otoczy¢ dziecko szczegolng troskg,

rozwijac gleboki szacunek do jego godnosci osobistej

oraz ze czciq i wielkodusznie stuzy¢ jego prawom...”

Jan Pawet II'

Wprowadzenie

Potrzebg wsparcia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia i konieczno$¢ udzialu w nim
spoteczenstwa odzwierciedlajg stowa Papieza Jana Pawta II, bedace jednoczesnie wprowadzeniem i
inspiracjg przeprowadzenia zaprezentowanych w dalszej kolejnosci badan. Stwierdzenie, iz
., ...Narodziny chorego dziecka to z pewnoscig trudne doswiadczenie dla rodziny, ktora doznaje
glebokiego wstrzgsu. Takze z tego powodu wazna jest pomoc okazywana rodzicom, aby umieli otoczy¢
dziecko szczegdlng troskq, rozwijaé gleboki szacunek do jego godnosci osobistej oraz ze czciq i
wielkodusznie stuzy¢ jego prawom...”, powinno zosta¢ uzupetnione mysla, ze ,,...Wazne jest, aby
problem stal si¢ sprawg nie tylko najblizszej rodziny, ale takze innych o0sob kompetentnych i
zyczliwych. To oni sq <<dobrymi samarytanami>> naszych czaséw...”. 1 w tym kontek$cie pojawia
si¢ Internet, jako wirtualne srodowisko wsparcia ze swoimi pozytywnymi mozliwo$ciami, ale rowniez
zagrozeniami.

To, ze forma internetowych kontaktow jest spotecznie potrzebna, wyksztalcita si¢ 1 funkcjonuje
wynika z mozliwosci technicznych, w tym rozwoju nauki. Zygmunt Bauman na pytanie: ,, Czy, a jesli
tak to czym wspolczesne czasy wyrozniajq sie w dziejach ludzkosci?” (parafrazujac) odpowiedziat:
., ...Do tej pory nurt rozwoju humanistycznego i inzynieryjnego cztowieka biegly rownolegle i nieza-
leznie. W obecnych czasach po raz pierwszy w dziejach ludzkosci przeciely sie, a nawet natozyly wza-
jemnie. Nie ma rozwoju humanistycznego cztowieka bez inZynierii i jej osiggniec¢ i odwrotnie. Mamy
szczescie by¢ swiadkami, uczestnikami i twércami tego procesu... .

Nie ulega watpliwosci, iz samotno$¢ rodzicow w zmaganiu si¢ z trudng sytuacjg posiadania
dziecka niepelnosprawnego sprzyja narastaniu ich negatywnych emocji i izolacji spolecznej. Mozna
przytacza¢ w tym zakresie wiele przyktadow opisanych w literaturze przedmiotu. Istot¢ problemu
pokazuje przyktadowa wypowiedz z pamigtnika matki dziecka niepelosprawnego. Pisze ona:
., ...Letkniecie sie z chorobq, ktorej nikt nie potrafi zaradzié oraz z nieodwotalnoscig smierci nauczyto
mnie przede wszystkim pokory. A ponadto nauczylo mnie tej prawdy, iz moim obowigzkiem jako
czlowieka i matki, jest robienie wszystkiego, co w ludzkiej mocy. Nikt nie zdejmie ze mnie obowigzkow
matki zdrowego dziecka, nikt nie zastqpi mnie przy dziecku chorym. I to nie jest rezygnacja. To jest
bardzo glebokie, wewnetrzne przekonanie, ze taka jest powinnosé. O te wiedze jestem teraz
mqdrzejsza... ™.
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W tym kontek$cie mozna rowniez przytoczy¢ opinie uzytkownikéw pochodza z postow
zamieszczonych na stronach internetowych forum Dar Zycia®:

e ja chciatam podzigkowa¢ wszystkim (...) za wspaniale rozmowy, cudowne rady i pocieszenie
w chwilach przygnebienia. Poznatam tu wspaniatych ludzi (kilka os6b osobiscie), wiele razy ptakatam
przed komputerem, czytajac wzruszajace historie z zycia innych rodzin, wiele razy ztos$citam sie,
czytajac bzdurne informacje i tak samo Wiele razy $miatam si¢ zagladajac do pociesznika. DAR JEST
SUPER.

e Dar to pickny zakatek,

Skad moc nadziei bierze poczatek.

Cho¢ raz tu dobrze, raz tu Zle,

To jestesmy razem na darze na dobre i zte.

e Ciesze si¢, ze moge by¢ tu ze Wszystkimi wspaniatymi ludzmi, bo chociaz wiele z nas jest
anonimowymi rodzicami to kazdy zastuguje na wyrdznienie. Bardzo ceni¢ sobie to forum i ludzi,
ktorzy tu sg.

e Jeden ma porsche, drugi szmal, trzeci ma willg - My mamy DAR.

Tutaj pogadasz, uronisz tz¢, tutaj pomagasz, wspomoga Cie.

W grupie jest dobrze nie jestes sam, jestes w domku, co zwie si¢ DAR.

W dalszej kolejnosci zostanie przedstawione ogodlne spojrzenie na Internet jako przestrzen
wsparcia oraz doniesieniec z badan sluzacych okresleniu charakterystyki rodzica dziecka z
niepetnosprawnoscig korzystajacego z internetowych form wsparcia.

1. Internet jako przestrzen spolecznego wsparcia- uwagi ogolne

Internet w swojej istocie bazuje na informacji i na niej opiera swoje dziatanie Niemniej z
biegiem czasu i wraz ze swoim rozwojem stat si¢ przestrzenig, czego dowodem jest stosowany na
okreslenie wirtualnego $wiata termin ,.cyberprzestrzen". Internet jest odbierany przez swoich
uzytkownikoéw jako miejsce, w ktodrym poszczegdlne osoby spotykajg si¢ ze soba, rozmawiaja,
tworzag wirtualne spotecznosci. Co bardzo istotne dla tego typu kontaktow stanowi on otwarte
medium na nowe mozliwosci, wychodzace naprzeciw oczekiwaniom uzytkownikow, zabezpieczajace
ich potrzeby, w tym co istotne skutecznie nasladujgc rzeczywistos¢. Cechy Internetu i mozliwe z jego
uzyciem formy kontaktow spowodowatly, iz w sposdb samoistny stat si¢ on przestrzenig wsparcia dla
0s6b poszukujacych pomocy, w tym rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia. To co okreslane jest jako
wada internetowych kontaktow, czyli anonimowos¢ w tym przypadku staje si¢ zaletg. Badania
dotyczace Internetu jako przestrzeni spotecznych kontaktow dotyczyly miedzy innymi formy,
rodzaju, intensywno$ci wytworzenia si¢ wi¢zi migdzy uzytkownikami. Postawione zostalo pytanie:
Czy spotecznosci sieciowe sg w stanie wyksztatci¢ na tyle bliskie i silne relacje, aby mozna byto je
nazwa¢ wspolnotami? Wyniki badan nie daly jednoznacznej odpowiedzi. Z jednej strony bowiem
wykazane zostalo, iz internetowe znajomosci sg ptytsze i stabiej zaangazowane emocjonalnie, anizeli
zawierane w prawdziwym zyciu, z drugiej za$, iz relacje nawigzane w sieci moga doréwnywac
realnym, przewyzszajac je znaczeniem i intensywnos$cig®.

Castells (2007) definiujac wirtualng wspolnote jako ,,samodefiniujgcq sie, elektroniczng sieé¢
interaktywnej komunikacji, zorganizowang wokot podzielanych zainteresowan lub celow...” stwierdza,
ze moze ona odgrywaé wieksze znaczenie niz to, ktdre przypisuja jej niektorzy badacze’. Uwaza
bowiem, co zostalo potwierdzone badaniami, ze nawet miedzy uzytkownikami sieci, potaczonymi
stabymi wigzami, moze zaistnie¢ zjawisko wzajemnego wspierania si¢. Komunikacja on-line sprzyja
bowiem szczerej i otwartej dyskusji, cho¢ nawigzana w ten sposob relacja bywa efemeryczna.
Wspdlnota wirtualna rzadzi si¢ innymi prawami, niz wspolnota fizyczna, podlega innym wzorom
komunikacji i interakcji, nie mozna jednak powiedzie¢ o niej, ze jest czym$ nierzeczywistym. Zaleta
uczestnictwa jednostki w internetowych wspolnotach jest rozszerzenie sieci jej spotecznych powigzan.
Podobny do zaprezentowanego poglad prezentujg K. Krejtz, 1. Krejtz (2006) stwierdzajac: ,, ... Okazuje
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sig (...), ze komunikacja za pomocq Internetu daje (...) szanse na nawigzanie prawdziwie silnych
wiezow z grupq osob, ktorych spotkanie w swiecie realnym bytoby utrudnione lub niemozliwe... .

Cantelmi i Grifo (2003) relacje nawigzywane w Internecie okreslaja jako ,,komunikacje
chroniong", na podstawie jej specyficznych cech, takich jak: otwarte méwienie o najbardziej
osobistych problemach, anonimowo$¢, mozliwos¢ regulowania czgstosci i intensywnosci kontaktow w
zalezno$ci od aktualnej potrzeby wsparcia odczuwanej przez uzytkownikow?’.

Grupy wzajemnego wsparcia dzialajagca wirtualnie majg w stosunku do grup tradycyjnych
przewage polegajaca na eliminowaniu elementow, mogacych mie¢ potencjalnie negatywny wpltyw na
che¢ udzielenia pomocy drugiej osobie. Nalezy do nich wiek, wyglad czy pte¢, czyli cechy rozméwey,
wplywajace znaczaco na podejmowanie decyzji w Swiecie realnym. W komunikacji internetowej na
pierwszy plan wysuwajg si¢ postawy i zainteresowania, oceniane cz¢sto jako zbiezne na podstawie
jedynie przynalezno$ci do wspolnej sieciowej grupy'®. W celach poréwnania dzialania internetowych
oraz klasycznych grup wzajemnego wsparcia wprowadzone zostalo pojecie ,,wartosci dodanej
Internetu". Grabowska (2006) zdefiniowata ja jako: ,,...t0 wszystko, co odroznia zjawiska majgce
miejsce w sieci od analogicznych zjawisk, zachodzgcych w swiecie rzeczywistym. Jest wszystkim, co w
Internecie mozna znalezé, a czego w rzeczywistosci nie ma, bgdz w Internecie wydaje sie w
subiektywnym stopniu lepsze niz w rzeczywistosci...”'!. Komponenty warto$ci dodanej w odniesieniu
do Internetu jak o przestrzeni spotecznego wsparcia to:

e nowa forma, czyli elektroniczna wersja stowa pisanego, pozwalajaca na przemyslenie i
staranne zredagowanie wiadomos$ci, co zmniejsza ryzyko nieporozumien, a osobie udzielajgcej
pomocy pozwala wielokrotnie i doktadnie przeanalizowa¢ zapis w celu optymalizacji udzielanego
wsparcia,

e hiperdostgpnos¢, internetowa grupa nie jest zwigzana z przestrzenig fizyczng, jest dostepna z
dowolnego miejsca, o dowolnym czasie,

¢ hiperanonimowo$¢, pozwalajaca unikna¢ skrepowania podczas zwierzania si¢ z najbardziej
osobistych problemoéw, komfort wypowiadania sig, brak bezposredniej presji,

e hiperotwarto$¢, anonimowosS¢ sprzyjajaca szczerosci i otwartosci w wyrazaniu niepopularnych
opinii, dzieleniu si¢ tajemnicami i problemami,

e hiperinformacyjno$¢, uzyskiwanie kompendium wiedzy na okreslony temat w bardzo krotkim
czasie'?.

Podstawowe wady wsparcia udziclanego przez Internet to bazowanie na wlasnych
doswiadczeniach 0sob udzielajagcych pomocy, co moze mie¢ niewiele wspolnego z wiedzg fachows,
nieszczero$¢, oszustwa. Niemniej jak pisze Krolikowska (2006): ,,...Kazdy potrzebuje bliskosci
drugiego czlowieka, dotyku, spojrzenia. Nie potrafimy normalnie zZy¢ bez poczucia rzeczywistej
bliskosci... 3. Internet jako przestrzen wsparcia daje poczucie blisko$ci wielu 0sob, a wiec poczucie
wsparcia spotecznego. Oceniajac korzysci i zagrozenia wynikajace z faktu wykorzystywania Internetu
jako zrodta informacji, nalezy mie¢ swiadomos¢, iz sie¢ powinna pehic role wylacznie uzupetniajaca
wzgledem tradycyjnych metod i $rodkdw pozyskiwania wiedzy, bowiem nawet najbardziej
zaawansowane narzedzia i zasoby internetowe nie beda nigdy w stanie zastapi¢ rzeczywistego
kontaktu ze specjalistg. Z jednej bowiem strony informacje uzyskane za posrednictwem Internetu
mogg prowadzi¢ do wyolbrzymiania istniejacych problemdéw. Z drugiej za$ strony, za posrednictwem
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sieci uzytkownik uzyskuje niczym nieograniczony dostep do interesujgcych go tresci tematycznych,
ktore przyswaja¢ moze w dowolnym czasie i miejscu'®.

3. Doniesienie z badan wlasnych rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia korzystajacych z
internetowych form wsparcia

a. Przedmiot i cel badan

Przedmiotem badan wiasnych byli rodzice dziecka z niepelnosprawnoscig korzystajacy z
Internetu jako formy wsparcia. Celem diagnostycznym bylto okre$lenie indywidualnych cech
charakteryzujacych rodzica dziecka z niepelnosprawno$cia poszukujgcego aktywnie w Internecie
wsparcia. Celem poznawczym bylo stwierdzenie, dlaczego poszukuje wsparcia w Internecie, z jakich
form wsparcia korzysta, uznajac je za najbardziej przydatne oraz z jakg czestotliwoscig to robi.

b. Problemy badawcze

Glowny problem badawczy wynikat bezposrednio z tematyki badan wlasnych i byt pytaniem:
Jakie sg cechy rodzica dziecka z niepelnosprawno$cig korzystajacego z Internetu jako formy
wsparcia? Cechy te zostaly okreslone na podstawie procentowego udziatu oséb badanych w kilku
charakterystycznych obszarach. Obszar pierwszy cech indywidualnych, w tym pici, wieku, miejsca
zamieszkania, wyksztalcenia aktywnosci zawodowej, sytuacji materialnej. Drugi obszar obejmowat
rodzine, czyli jej strukture, liczbe dzieci, rodzaj i wiek dziecka niepelnosprawnego. Trzeci badany
obszar dotyczyt uzytkowania Internetu, czyli umiej¢tnosci obstugi komputera, w tym umiejetnosci
korzystania z Internetu, czasu, czestotliwosci 1 aktywnosci oraz drég dowiadywania si¢ o
internetowych formach wsparcia. Obszar czwarty objal internetowe formy wsparcia wykorzystywane
przez badanych, ich rodzaje i czgstotliwos¢ korzystania. Przyjmujac podane zatozenia badawcze
sformutowano do pytania gtdwnego nastepujgce cztery pytania szczegdtowe:

e Jakie cechy indywidualne (pte¢, wiek, miejsce zamieszkania, wyksztatcenie, aktywno$¢ zawo-
dowa, sytuacja materialna) charakteryzuja rodzica dziecka z niepetlnosprawnoscig korzystajacego z
Internetu jako formy wsparcia?

e Jakie cechy charakteryzujg rodzing (struktura, liczba i wiek dzieci, rodzaj niepetnosprawnosci)
poszukujacg wsparcia w Internecie?

e Jakie cechy zwigzane z uzytkowaniem Internetu (umiejetnos$¢ obstugi komputera, umiejetnosé
korzystania z Internetu, czas, czgstotliwo$¢, aktywnosci oraz sposoby dowiadywania si¢ o interneto-
wych formach wsparcia) charakteryzuja rodzica dziecka z niepelnosprawnoscig korzystajacego z In-
ternetu jako formy wsparcia?

e Z jakich form internetowego wsparcia i z jaka intensywnoscig korzystaja rodzice dziecka z
niepetnosprawnoscig poszukujacy wsparcia w Internecie?

Z uwagi na brak w literaturze przedmiotu badan, na podstawie ktorych istniataby mozliwosé¢
sformutowania hipotez roboczych problemy badawcze pozostaty otwarte'”.

c. Metody i narz¢dzia badacze

Przeprowadzone badania wlasne oparto na poznaniu indukcyjnym i wyjasnieniach nomotetycz-
nych. Umozliwiajg one bowiem wypracowanie twierdzen, ktore odnosza si¢ do badanej populacji i
pokazujg statystyczny porzadek, jaki ja charakteryzuje. Badania opierajace si¢ na wyjasnieniach no-
motetycznych to badania ilosciowe. Strategia badan ilo§ciowych dostarcza danych w postaci liczb.
Badania te pozwalaja na formutowanie ogdlnych prawidtowosci, ktore odnosza si¢ do populacji, a
takze na budowanie i weryfikowanie teorii i praw naukowych'®. W procesie badawczym zastosowano
metode zbierania danych ilo$ciowych, jaka jest ankieta. Narzedzie badawcze, czyli kwestionariusz
ankiety opracowany zostal zgodnie z regutami metodologii wg. Krzysztofa Rubachy'”.
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Kwestionariusz ankiety wykorzystany w badaniach wtasnych sktadat si¢ z 20 pytan instrukcji
wypehienia, metryczki, w wigkszo$ci byly to pytania zamknigte, w czeSci oparte na skali Likerta.
Kilka pytan koncowych miato charakter otwarty.

d. Charakterystyka badanej grupy

W badaniach uczestniczylo 230 osob. Wigkszo$¢ badanych rodzicow stanowily kobiety, okoto
90% badanych. Byly to osoby miode. Najwicksza grupa okoto 35% byta w wieku 30-35 lat. Kolejne
dwie réwnie liczne grupy po 20% badanych byly osobami w wieku 25-19 lat oraz 36-41. Najmniej, bo
5% stanowily grupy osob ponizej 24 lat oraz powyzej 48. Kolejne cechy indywidualne to miejsce
zamieszkania, wyksztatcenie i aktywno$¢ zawodowa oraz subiektywna ocena sytuacji materialnej. W
badanej grupie ponad potowa 0s6b pochodzita z duzych miast, w tym 35% z miast powyzej 200 tys.
mieszkancow, 20% z miast 100-200 tys., w sumie stanowito to 55% badanej grupy. Najmniej, bo 10%
mieszkalo na wsi lub w matym miescie, do 10 tyS. mieszkancow. Wyksztalcenie wyzsze posiadato
prawie 80% badanych, zawodowe jedynie 5%. W kategorii aktywno$¢ zawodowa wyniki badan
roztozyly si¢ prawie po polowie, 45% badanych pracowato na pelnym etacie, 40% nie pracowato.
Sytuacja materialna badanych w najwickszej grupie 45% okreslana byta jako dobra, skrajne opinie,
czyli bardzo dobra i zta byly w mniejszosci u okoto 5% badanych.

W odniesieniu do charakterystyki rodziny badania wykazaly, ze wigkszo$¢ badanych osob, bo
okoto 80% tworzy pelne, sformalizowane pod wzgledem prawnym rodziny, najliczniejsza grupg, bo
okoto 40% stanowig rodziny z jednym dzieckiem. Na podkreslenie zasluguje fakt, iz jedynie 5%
badanych samotnie wychowuje dzieci i ma ich czworo lub wigcej. To rowniez wymaga stosownej
analizy, dlaczego rodzice z rodzin wielodzietnych Iub samotnie wychowujacy dzieci nie korzystajg z
internetowych form wsparcia. Najliczniejszg grupg badanych, okoto 40% byly rodziny w ktorych
niepetnosprawne dziecko byto w wieku 1-3 lata. Najmniej liczng grupe, po okoto 5%, stanowili
rodzice niemowlat i1 dzieci starszych w wieku 13-18 lat. Co tez wymaga stosownego komentarza.
Niemal 3/4 badanych bylo rodzicami dziecka z zespolem Downa, okoto 75%. W dalszej kolejnosci
wskazywana byla padaczka, zaburzenia ze spektrum autyzmu, mézgowe porazenie dziecigce lub brak
diagnozy przy problemach rozwojowych.

e. Organizacja i przebieg badan

Badanie zostalo przeprowadzone w Internecie. W formularzach Google zamieszczony zostat
kwestionariusz ankiety, skierowany do rodzicéw, majgcych dziecko z niepelnosprawno$ciag. Odnosniki
do ankiety zostaty zamieszczone na portalach spotecznosciowych, szczegolnie w grupach zrzeszajg-
cych rodzicéw oraz forach internetowych z ktorych aktywnie korzystali. Napotkang trudnoscia byt
jednak brak reakcji rodzicow na podjetg probe przeprowadzania badania. Wymagato to czasu i ko-
nieczne byto dodatkowe kierowanie prosb o wypetienie kwestionariusza w wigkszej niz poczatkowo
zakladano liczbie miejsc, poniewaz w kazdym z nich bylo niewielu rodzicow, ktoérzy zdecydowali si¢
na udziat w badaniu. Nie pojawiatly si¢ jednak komentarze przejawiajace negatywny stosunek do pros-
by o udziat w badaniu.

f. Dyskusja wynikéw i wnioskow uzyskanych podczas badania

Uzyskane w trakcie badan dane z metryczki, charakteryzujace grupe badang wskazaly, iz
wsparcia poprzez Internet poszukuja gltownie matki dzieci niepelnosprawnych w typowym dla
posiadania dzieci wieku pomigdzy 30 a 35 rokiem zycia. Nie sa to ojcowie, osoby bardzo mtode oraz
przyktadowo dziadkowie, te grupy byly najmniej liczne. Przyczyn tego stanu, budzacego niepokdj
zwlaszcza w kontek$cie braku udziatlu ojcoéw, wymagajg osobnej analizy. Okreslajac czynniki
indywidualne okreslajace modelowego rodzica korzystajacego z internetowych form wsparcia: mtoda
kobieta, w wieku okoto trzydziestu paru lat, bardzo dobrze wyksztalcona, mieszkajgca w duzym
miescie, o dobrym statusiec materialnym, pracujgca zawodowo lub nie. Podsumowujgc czynniki
indywidualne okreslajace cechy rodzica korzystajacego z internetowych form wsparcia: mtoda
kobieta, w wieku okoto trzydziestu paru lat, bardzo dobrze wyksztalcona, mieszkajgca w duzym
miescie, o dobrym statusie materialnym, pracujgca zawodowo lub nie.

Podsumowujgc czynniki rodzinne okre$lajace modelowego rodzica korzystajacego z
internetowych form wsparcia to petna rodzina, posiadajaca z reguty jedno dziecko w wieku 1-3 lata, z
zespolem Downa. Fakt, iz znaczgca grupa 0sob poszukujacych pomocy w Internecie to rodzice




dziecka z zespolem Downa dla oséb zajmujacych si¢ ta problematyka jest w pelni zrozumiate i
posiada swoje odzwierciedlenie w literaturze przedmiotu'®. Kolejny badany obszar dotyczyt
uzytkowania Internetu, w tym umiejetnosci obshugi komputera, korzystania z Internetu, czasu,
czestotliwosci 1 aktywno$ci oraz dréog dowiadywania si¢ o internetowych formach wsparcia.
Umiejetnos¢ obstugi komputera i korzystania z Internetu wigkszo$¢ 0sob, bo okoto 85% okreslita jako
dobra lub bardzo dobra. Nikt nie wyrazil opinii: staba. Najwiecej osob, okoto 60% badanych
korzystato z internetowych form wsparcia od roku do trzech lat. Najmniej, bo okoto 5% dtuzej niz 3
lata. Okolo 60% badanych poszukiwalo wsparcie przez Internet samodzielnie, celowo lub przez
przypadek (wickszos¢ wyborow: celowo). Okoto 10% stanowili zalozyciele stron, forow
internetowych. Okolo 95% badanych korzystato z Internetu codziennie lub prawie codziennie jako
medium informacyjnego i komunikacyjnego, 75% rownie czesto w celu poszukiwania wsparcia tg
droga. Jako dos¢ Iub bardzo aktywnych uczestnikéw okreslito si¢ ponad 50% badanych, 15% czyta,
ale si¢ nie wypowiada.

Najpopularniejsza forma wsparcia wsrod badanych rodzicow byly fora dyskusyjne, osiagajac
100% wyboroéw. Drugg najczesciej wykorzystywang wirtualng formg wsparcia byty strony i portale
internetowe, z takiej formy korzystato prawie 75% badanych rodzicow. Okoto 40% sposrod badanych
0s0b czytato blogi, a 25% prowadzilo wtasny blog. Mniej popularnymi internetowymi formami
wsparcia byly listy i grupy dyskusyjne, z ktorych korzystato jedynie 15% badanych oraz ushugi
specjalistow on-line, 10% wskazan. Zadna z os6b badanych nie korzystala z chatow i IRC-a.
Podsumowujac czynniki uzytkowo-internetowe okreslajace modelowego rodzica korzystajacego z
internetowych form wsparcia to osoba dobrze obslugujacy komputer, umiejaca korzysta¢ z Internetu,
wykorzystujagca go prawie codziennie w sposob aktywny, poszukujaca samodzielnie wsparcia i
informacji, gldwnie na forach internetowych, stronach i portalach, dziatajgca w przedziale czasowym
do roku do trzech lat, potem aktywnos¢ niestety spada.

g. Wnioski koncowe z badan

Przeprowadzone na statystycznie istotnej grupie badania pozwolity na wyprowadzenie
wnioskow umozliwiajacych, oczywiscie z pewnym przyblizeniem na okreSlenie cech rodzica
korzystajacego z internetowych form wsparcia.

Cechy rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia korzystajgcy z internetowych form wsparcia to:

e mtoda kobieta, w wieku okoto trzydziestu paru lat, bardzo dobrze wyksztatlcona, mieszkajgca
w duzym miescie, o dobrym statusie materialnym, pracujaca zawodowo lub nie,

e majaca pelna rodzing, posiadajaca z reguly jedno dziecko w wieku 1-3 lata, z zespotem
Downa.

e dobrze obstugujaca komputer, umiejgca korzysta¢ z Internetu, wykorzystujgca go prawie
codziennie w sposob aktywny,

e poszukujaca samodzielnie wsparcia 1 informacji, gtownie na forach internetowych, stronach i
portalach, dzialajaca aktywnie w przedziale czasowym do roku do trzech lat, potem jej aktywnos$é¢
spada.

h. Postulaty dla praktyki

Zdaniem Zakrzewskiej-Manterys (2010), ktora jest profesorem nauk spotecznych oraz matkg
dorostego dziecka z zespotem Downa — Wojtka, a wigc posiada stosowng wiedz¢ oraz do§wiadczenie
istnieje bardzo powazny problem z jakoscia, ilo$cia, formg informacji przekazywanej rodzicom dzieci
z zespotu Dawna, a takze metodami wspierania rozwoju, formami organizacyjnymi opieki, a nawet
rozwigzaniami o charakterze prawnym'®. Potwierdzaja to przeprowadzone wyniki badan. Moga one
wskazywac, oceniajac fakt, poszukiwania wsparcia w Internecie przez matki dzieci z zespotem Dow-
na, nie bezposrednio po urodzeniu dziecka, ale po kilku latach, iz dotychczasowe, kilkuletnie wsparcie
zarOwno ze strony rodziny, jak i instytucji byto niewystarczajace.

18 B, Zakrzewska-Manterys, Uposledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczeristwa, Wyd. UW, Warszawa
2010, s. 186.

19 E. Zakrzewska-Manterys, Upos$ledzeni umystowo. Poza granicami czlowieczenstwa, Wyd. UW, Warszawa
2010, s. 10-11.



Wallace (2004) wymienia kilka czynnikéw sprawiajacych, ze ludzie szukajg pomocy za posred-
nictwem Internetu. Jest to brak barier przestrzennych, kontakt z r6znymi osobami, anonimowo$¢, kto-
ra w wielu przypadkach utatwia otwarte méwienie o swoich problemach. Oprocz tego postugiwanie
si¢ przede wszystkim stowem pisanym, ktore umozliwia znacznie wigksza kontrole przekazu. Kolejny
powdd, dla ktérego ludzie chetnie korzystajg z internetowych form wsparcia jest brak dlugu wdzigez-
nosci’®. Wzajemne udzielanie pomocy, szczeg6lnie wérdd ludzi o podobnych do$wiadczeniach czy
zainteresowaniach, to rOwniez istotny element procesu budowania wi¢zi grupowej. Wcigz wiec wzra-
sta popularnos$¢ forow dyskusyjnych i grup wsparcia, gdzie szybko i tatwo mozna znalez¢ kogo$ o
podobnych upodobaniach czy problemach?!. I wlasnie na te formy wsparcia wskazali badani rodzice.
Poniewaz rodzice dzieci niepelnosprawnych oraz same osoby niepelnosprawne szukaja w Internecie
wsparcia, tym wsparcia psychicznego warto promowaé¢ pomoc psychologiczng online. Za takg pomoc
psychologiczng uznaje si¢ kazda profesjonalng interakcj¢ przeprowadzong przy uzyciu Internetu w
celu pomagania w zakresie zdrowia psychicznego?. Na $wiadczong w Internecie pomoc psycholo-
giczng sktadaja si¢ nastepujace jej rodzaje: poradnictwo, konsultacja, psychoedukacja, interwencja
kryzysowa czy promocja zdrowia®’. Do zalet takiego rozwigzania nalezy wygoda i komfort korzysta-
jacej z tej formy wsparcia osoby, ktora moze uzyska¢ odpowiednig dla siebie pomoc bez wychodzenia
z domu i w dowolnie wybranym przez siebie czasie. Kolejne zalety to szybkos¢ uzyskania e-pomocy,
tatwos¢ korzystania z niej, oszczednosé pienigdzy, anonimowos$¢, poczucie bezpieczenstwa. Kontakt
niebezposredni pozwala zmniejszy¢ lek, wstyd i obawy przed oceng. Niemniej wsparcie poprzez In-
ternet ma tez pewne ograniczenia. Do najwazniejszych nalezg ograniczony kontakt, gdyz rozmowcy
nie majg mozliwosci, by na biezgco reagowac¢ na swoje komunikaty, zwigkszona mozliwos¢ - zamie-
rzong lub niezamierzong — kreowania swojego wizerunku, co moze znaczgco wplyngé na nieefektyw-
no$¢ kontaktu, jezyk internetowy, ktory charakteryzuje si¢ duza niestarannoscig i skroétowoscig. Za-
rowno $wiadczacy e-wsparcie, jak 1 z niej korzystajacy powinni mie¢ $wiadomo$¢ wymienionych wad
1 zalet. Madre 1 wlasciwe korzystanie z pomocy online polega na maksymalizowaniu zalet, jakie niesie
ze sobg kontakt internetowy, i minimalizowaniu zagrozen. Podsumowujac, Internet sprzyja przemianie
kulturowej i w duzej mierze zaspokaja potrzeby uzytkownikow, poczawszy od potrzeb elementarnych
po potrzeby wyzszego rzedu. I o takg role Internetu nalezy zabiegac.

Internet dziatajacy jako globalna sie¢, cechujaca si¢ otwarto$cig i nicograniczong formutag kon-
taktu zwicksza prawdopodobienstwo nawet przypadkowego i niezamierzonego uzyskania przydatnych
i potrzebnych informacji oraz efektywnego wsparcia. Przyktadowo poprzez natrafienie na blogi i fora
rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia. zupetnie przypadkiem, poniewaz tgczy w sobie drogi migdzy
roznymi serwerami. Spoteczna definicja Internetu zwraca uwage na to, ze jest on najwazniejszym
nos$nikiem zmiany cywilizacyjnej we wspotczesnym §wiecie. Internet, ktory jest nowym, multimedial-
nym sposobem komunikacji migdzy ludZmi i instytucjami oraz nowym spoleczenstwem istniejgcym w
przestrzeni wirtualnej pomogl odnalez¢ sposdb pokazania si¢ i zaistnienia rodzicom dzieci niepelno-
sprawnych, na co nie zawsze pozwalato im spoteczenstwo tradycyjne?®. Internet jak piszg Nowak i
Krejtz (2006) utatwia zaspokajanie wielu potrzeb w tym rowniez potrzeby wsparcia spotecznego, kto-
rej nie zaspokojenie daje jednostka poczucie osamotnienia z trudng, Zyciowa sytuacja. Zaznaczajg, ze
wlasnie mozliwo$¢ zaspokajania wielu potrzeb pozwala traktowac Internet jako spoleczenstwo, a po-
kolenia zaspokajajace swoje potrzeby w tym kregu jako e-generacje, bowiem w interakcjach interne-
towych, ludzie szukajg znacznie wigcej niz tylko kontaktu. Tak jak w kazdym spoteczenstwie toczy
si¢ wieloptaszczyznowa gra o dobra spoleczne. Zwracaja uwage takze na grupe osob prowadzacych
blogi, dla ktorych sg one mozliwoscig zwierzenia si¢ z problemoéw i podzielenia przemys$leniami.

20 p. Wallace, Psychologia Internetu, Dom Wydawniczy REBIS, Poznan 2004, s. 101

2l A. Nowak, K. Krejtz, Internet z perspektywy nauk spotecznych, [w:] D. Batorski, M. Marody, A. Nowak
(red.) Spoleczna przestrzen Internetu, Wyd. Szkolty Wyzszej Psychologii Spotecznej ,,Academica”, Warszawa
2006, s. 113-132.

22 B. Aouil, Poradnictwo i wsparcie psychologiczne online. Przeglgd i sugestie, [w:] M. Piorunek (red.) Po-
radnictwo. Kolejne przyblizenia, Wyd. Adam Marszatek, Torun 2011, s. 323-330.

23 V. Drabik-Podgorna, Poradnictwo miedzy etykq a technikq, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2007, s.
13.

2% A. Nowak, K. Krejtz, Internet z perspektywy nauk spotecznych, [w:] D. Batorski, M. Marody, A. Nowak
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Przypisujac ta cechg osobom ponizej 16 roku zycia zwracajg uwage, ze jest to pokolenie osob, ktore
dopiero uczy si¢ przekazywac swoje emocje, rozmawiaé o problemach z drugim cztowiekiem, jednak
te samg funkcje pelnia blogi dla rodzicow dzieci niepelnosprawnych, ktérzy czesto nie znajdujg w
swoim otoczeniu 0sob, z ktorymi mogliby porozmawia¢ o problemach®. Stad nalezy wspiera¢ tera-
peutyczng funkcje blogow.

Podsumowanie

Koscielska (2000) opisujac sytuacje rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia pisze o
dezorganizujacej zycie wichurze lekdow, smutkdw, niezrozumienia, zagubienia, wrogo$ci i zaloby
przesigknietag réoznymi postaciami wielobarwnej mitosci, ktorej doswiadczajg. Opisuje problemy
cztonkow rodzin, przeprowadza wywiady. Pisze o kryzysach tozsamos$ci. Mozna je pokonaé poprzez
uzyskanie wsparcia w Internecie, w tym tworzenie nowej tozsamosci w $wiecie wirtualnym, gdzie
bedzie ona ograniczona iloscig informacji, ktorg sami rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia
kontrolujg. Jest to bardzo pomocne dla oséb ludziom, ktérzy lek przed posiadaniem dziecka z
niepelnosprawnoscig musieli zmieni¢ na aktywng postawe, skuteczng rehabilitacje 1 szukanie pomocy.
Podchodzac racjonalnie do obawy przed zaprzepaszczeniem szans rozwoju dziecka kazdego dnia
muszg pokonywac¢ lek przed przyszioscig?. Koscielska (2000) stwierdza, ze gojgcym rany lekarstwem
jest wsparcie spoteczne, a takze kontakty rodzicow migdzy sobg. Jako co$ szczegélnie
wartosciujagcego w konfrontowaniu wzajemnych klopotow wymienia najistotniejsze potrzeby rodziny
takie jak akceptacja spofeczna i dobre miejsce w systemie spolecznych stuzb opiekunczych,
edukacyjnych i rewalidacyjnych, najswiezsze, prawdziwe, pelne i wyczerpujace informacje dotyczace
m.in. specjalistycznych placoéwek, stowarzyszen, istoty choroby i jej rehabilitacji, usprawnien
technicznych, a takze zwyklej ludzkiej potrzeby poczucie przynaleznosci do wspoélnoty, grupy dajacej
poczucie wigzi i oparcia, a takze modelujacej wzorce konstruktywnego radzenia sobie z sytuacja®’.

., ...Rodzina jest szczegdlnym miejscem w pelnym znaczeniu tego stowa, w ktorym dar Zycia
zostaje przyjety jako taki, a uznanie godnosci dziecka wyraza sie przez troskliwg i czulq opieke.
Zwiaszcza wowcezas, gdy dzieci najbardziej potrzebujg pomocy i narazone sq na ryzyko odrzucenia
przez innych, wilasnie rodzina moze najskuteczniej chronié¢ ich godnosc, ktorq posiadajg na rowni z
dziecmi zdrowymi...” Jan Pawel II, Dziecko niepelnosprawne w rodzinie, przemowienie Ojca
Swietego do uczestnikow kongresu Papieskiej Rady ds. Rodziny, 4 XII 1999,

Brak wystarczajacego wsparcia instytucjonalnego dla rodzin dzieci z niepelnosprawno$cia
pociaga za sobg konieczno$¢ miedzy innymi uaktywniania i korzystania z rodzinnych sieci wsparcia,
w tym Internetu®. Internet umozliwia rodzicom dzieci niepelnosprawnych wiele rodzajow wsparcia od
emocjonalnego, przez wartosciujace, instrumentalne i informacyjne, a nawet duchowe. Tworzenie
blogow, foréw internetowych, poszukiwanie stowarzyszen i fundacji oraz dostgp do najnowszych
osiggnie¢ rehabilitacji utatwia pokonywanie codziennych trudno$ci rodziny’’. Nalezy do tego
przygotowac instytucje oraz srodowisko informacyjne Internetu.

Podsumowujac dotychczasowe rozwazania mozna nawigza¢ do opinii Krolikowskiej (2006),
ktora uwaza, ze ,,...Szukajgc (...) pomocy w cyberprzestrzeni, nie mozna liczy¢ na to, ze pozwoli ona
rozwiqzac¢ wszystkie problemy i zaspokoi¢ potrzebe obcowania z innymi ludzmi. Trzeba by¢
swiadomym tego, Ze internetowe formy wsparcia mogq by¢ jedynie uzupetnieniem kontaktow w
rzeczywistym Swiecie, nie stanowiq jednak ich substytutu...’”!. Urodzenie si¢ dziecka
niepelnosprawnego w rodzinie lub pozniejsze pojawienie si¢ niepelnosprawnosci u dziecka burzy jej

2 Tamze, s. 120.
26 M. Koscielska, Oblicza uposiledzenia, PWN, Warszawa 2000, s. 41-56.
27 Tamze, s. 77.
2 http://www.opoka.org.pl/ bibliote-
ka/W/WP/jan_pawel ii/przemowienia/dziecko niepelnosprawne 04121999. html# (dostgp: 18.11.2022).

2 J. Zielinska, Internet a niepetnosprawnosé. Wybrane zagadnienia, Wyd. Naukowe UP, Krakow 2022, s.
17-25.

30 http://www.eduteka.pl/doc/wsparcie-spoleczne (dostep: 20.11.2022).

3UA. Krolikowska, Pomocna dlovi w cyberprzestrzeni. Poszukiwanie pomocy i formy jej udzielania, [w:] D.
Batorski, M. Marody, A. Nowak (red.) Spoleczna przestrzen Internetu, Wyd. Szkoty Wyzszej Psychologii Spo-
tecznej ,,Academica”, Warszawa 2006, s. 115.



dotychczasowa strukture i demontuje ustabilizowany sposéb jej funkcjonowania. Ten kryzys
ograniczajacy zycie rodziny powoduje zmiany w jej funkcjonowaniu emocjonalnym i spotecznym?™.

Problem niepetnosprawnosci przejawia si¢ w zyciu rodzinnym w dwojaki sposob: po pierwsze,
rodzina jako $rodowisko spoteczne daje osobie niepelnosprawnej wsparcie psychiczne, fizyczne i
emocjonalne. Z drugiej za$ strony, rodzina jako s$rodowisko najblizsze osobie niepetnosprawne;j
dos$wiadcza bezposrednich konsekwencji dysfunkcjonalnosci jednego ze swych cztonkoéw??. Dlatego
tez rodzina z dzieckiem niepelnosprawnym potrzebuje kompleksowej pomocy w radzeniu sobie z
sytuacjg trudng, jaka jest niepelnosprawnos$¢ dziecka Iub cholby zagrozenie nieprawidtowym
rozwojem. Zaprezentowane badania stanowig probe wpisania si¢ w te tematyke, oczywiscie w dosc
ograniczonym zakresie, bo Internetu jako przestrzeni wsparcia rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia.
Uzupehieniem moga by¢ opisane w literaturze przedmiotu formy wsparcia z konkretnymi
rozwigzaniami praktycznymi i przyktadami, takie jak: grupy dyskusyjne, fora, blogi, strony WWW,
ustugi specjalistow on-line, grupy samopomocy wykorzystywane przez rodzicow dzieci z
niepetnosprawnoscia.

Streszczenie:

Potrzebg wsparcia rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia i konieczno$¢ udzialu w nim
spoleczenstwa odzwierciedlaja stowa Papieza Jana Pawla II, bedace jednoczesnie wprowadzeniem i
inspiracjg przeprowadzenia zaprezentowanych w artykule badan. Na tle literatury przedmiotu
scharakteryzowane zostaly problemy rodzicow wychowujacych dziecko niepelnosprawne, w tym
utrudniajaca funkcjonowanie rodziny izolacja spolecznej. Jako rozwigzanie tej trudnej sytuacji
wskazany 1 opisany zostal, na tle literatury przedmiotu, Internet jako przestrzen spotecznego wsparcia.
Stanowito to wprowadzenie do prezentacji doniesienia z badan wilasnych rodzicow dziecka z
niepetnosprawnos$cia korzystajacych z internetowych form wsparcia. Metoda ankiety (metodologia
badan wg. K. Rubachy) przebadanych zostalo 230 rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig,
przedstawiono uzyskane wyniki i wnioski oraz przeprowadzono ich dyskusj¢, sformutowano réwniez
postulaty dla praktyki pedagogicznej. Cato$¢ zostata uzupeliona odniesieniami literatury przedmiotu.

Slowa kluczowe: rodzina, niepelnosprawno$¢, wsparcie, Internet, badania whasne

Summary:

Support for the family of a disabled child through online social contacts - research report

The need to support parents of children with disabilities and the need for society to participate in
it are reflected in the words of Pope John Paul II, which are both the introduction and inspiration for
the research presented in the article. Against the background of the literature on the subject, the
problems of parents raising a disabled child, including social isolation hindering the functioning of the
family, are characterized. As a solution to this difficult situation, the Internet as a space of social
support was indicated and described against the background of the literature on the subject. This was
an introduction to the presentation of the report from the research of parents of a disabled child using
online forms of support. Using the survey method (research methodology according to K. Rubacha),
230 parents of children with disabilities were surveyed, the obtained results and conclusions were
presented and discussed, and postulates for pedagogical practice were formulated. The whole has been
supplemented with references to the literature on the subject.

Keywords: family, disability, support, Internet, own research
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