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Internet discourse of a disabled and ill child in parents’ narrations

Parents of children with disabilities seeking in Web information about how to proceed with the
child, addresses of hospitals and doctors recommended. It is also a place of provision of emotional
support, confide theirs problems and celebrate the successes of children. Mothers share their ex-
periences and offer advice on raising children. Thanks to the Internet are formed many friend-
ships. On forums also written by parents of chronically ill children and mother in mourning after
the death of a child. The Web is an anonymous space where no one is ashamed to admit to their
feelings. At the same time it is sometimes the only way to know someone with a similar problem,
especially for children with rare diseases. Accepting help is easier for mothers from strangers, be-
cause the most important is that they share a common problem. In real life, the support of friends
makes parents jealous of success, not marked by tragedy, family life.
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Komunikacja w Internecie

Internet jest stosunkowo nowym wynalazkiem. Jego historia siega zaledwie
1969 roku i zaczyna sie od sieci laczacej komputery Departamentu Obrony USA ze
wspolpracujaeymi instytucjami. Kilka lat péZniej wynalazek zostal zaprezen-
towany publicznie (Mendalka 2004, s. 39). W latach 90. Internet zostaje uwolniony
spod jurysdykcji rzadu Stanéw Zjednoczonych na rzecz naukowcéw (National
Science Foundation), ktérzy rozpoczeli proces prywatyzacji sieci. Dalszy rozwoj za-
wdziecza ona wlasnie coraz szerszemu gronu uzytkownikéw. Po owych modyfi-
kacjach wynalazek otrzymat nazwe Internet, od angielskich stéw ,interconnec-
tion” i ,network” (Castells 2003, s. 22). Tymczasem nie sposéb obecnie méwié
o Sieci jedynie jako o wynalazku technologicznym, informatycznym: inspiracja
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dla podjecia opisywanych badai sg raczej stowa P. Zabickiego. Akcentuje on ko-
nieczno$é brania pod uwage ludzi, ktérzy sie tam podlaczaja: ,sie¢ nie moze istnieé
bez ludzi zar6wno z niej korzystajacych, tworzacych jg, jak i nia zarzadzajacych
(...) Internet to po prostu ludzie” (Zabicki 2007, s. 70).

Bardzo waznym miejscem porozumiewania sie¢ uzytkownikdéw sieci jest gru-
pa dyskusyjna. Jak wskazuje ]. Grzenia (2006), maja one stuzy¢ poszukiwaniu
wiadomosci na tematy zwigzane z profilem strony. Internauta moze wymienic sie
spostrzezeniami z innymi zalogowanymi uczestnikami (pisa¢ posty), a takze za-
proponowac swéj watek do przedyskutowania.

Wiecej funkcji dyskusyjnej formy komunikacji wymienia A.-W. Brzezifiska
(2009), analizujac treci fora internetowego na temat robétek recznych. Ma wiec
ona dostarczy¢ rozrywki, pomdc sie zrelaksowac, zapomnie¢ o zwyczajnych prob-
lemach. Uzytkowniczka, poniewaz ten temat przyciaga gléwnie kobiety, moze
zaprezentowa¢ pozostalym prace, ktére wykonata wlasnorecznie oraz oglada¢é
albumy innych. Panie poszukuja w ten sposéb pozytywnego wzmocnienia, inspi-
racji, nowych pomystéw, ktére mozna u kogo$ ,podpatrzy¢”. Autorka wyciaga
takze dalej idgce wnioski. Jej zdaniem forum jest takze miejscem integracji, a co za
tym idzie, zaspokaja potrzeby spoleczne uzytkowniczek — przynaleznoéci, utoz-
samiania sie z grupa, co moze réwnowazy¢ brak tych wzmocnien w realnym Zzyciu.
Interesujacym faktem jest czeste przenoszenie sie tego typu wirtualnych przyjaz-
ni do prawdziwego $wiata, dzieki ,zlotom” forumowiczek: ,uczestnictwo w gru-
pie jest antidotum na pewnego rodzaju osamotnienie” (Brzezifiska 2009, s. 83).

W podobnym kontekscie umieszcza A. Krélikowska (2006, s. 164-165) pomoc,
jaka udzielaja sobie wzajemnie uzytkownicy foréw czy komunikatoréw. Latwos¢
przekazu za pomoca stowa pisanego, brak granic geograficznych oraz wzgledna
anonimowo$¢ zachecaja do duzej otwartodci w tej przestrzeni, co powoduje
latwos¢ podzielenia sie watpliwosciami czy problemami, ktére ,na zywo” sa wstyd-
liwe, czy nadawca zbyt nie§mialy. Autorka zwraca uwage, ze takie komunikaty
rzadko spotykaja sie z brakiem odezwy internetowej braci. Zrédel takiego zacho-
wania upatruje w kilku miejscach. Przede wszystkim jest to poczucie odpowie-
dzialnosci — gdyby pomocy potrzebowal ktos na ruchliwej ulicy, wielu przechod-
niéw zatozyloby, ze inni sa zobowiazani do jej udzielenia. Tymczasem internauta
pozostaje sam na sam z proéba drugiej strony, co czesto przesadza o wystaniu od-
powiedzi tej osobie. Krélikowska uwaza takze, ze dokonanie tego poprawia nasza
samoocene, jako osoby kompetentnej, przy czym tez dzieki temu mamy nadzieje
by¢ takze dobrze potraktowani w podobnej sytuacji.

Z forum internetowego wylaniaja sie takze pewne prawidtowosci czy trendy
spoleczne. A. Pawlak, analizujac wybrane tresci pobrane z internetowych dysku-
sji matek, wyciaga wnioski na temat wspdlczesnej tendencji w wychowywaniu
dzieci. Zdaniem autorki, obraz doroslego, kreowany przez media, niesie ze sobg
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negatywny przekaz: jezeli watek trafia do mainstreamowych zrédet pozyskiwa-
nia aktualnych informacji, to dotyczy zazwyczaj krzywdy jaka zrobil dziecku. S
to wiec obrazy réznego rodzaju zaniedban, przemocy czy niesprawiedliwodci:
»W centrum zainteresowania znajduja sie pedofile i mordercy, sadystyczni rodzi-
ce biologiczni, zastepczy i konkubenci rodzicéw” (Pawlak 2009, s. 4). Tego typu
obrazy wywoluja u rodzicéw odruch obrony dziecka przed $wiatem ,ztych” do-
rostych, co prowadzi réwniez do dylematéw zwiazanych z wychowaniem.
Troszcza sie wiec, aby na tym polu nie skrzywdzié w Zzaden sposéb swojego potom-
ka, ktérego nalezy przede wszystkim chroni¢ przed zewnetrznym zagrozeniem.
Konflikt medialnego obrazu rodzica z wlasnymi pogladami na temat wychowa-
nia owocuje wieloma rozterkami, ktérych rozwiazania wychowawcy poszukuja
réwniez na forach internetowych. Tutaj matki nie musza sie wstydzi¢ swojej nie-
kompetencji, przy czym ufajg, ze otrzymaja sprawdzone porady od wielu réz-
nych uczestniczek dyskusji, wéréd ktérych mozna bedzie odnalez¢ rozwiazanie
problemu. Wdrazanie tych wskazéwek w zycie moze przybra¢ forme uschematy-
zowang, kiedy rodzic bedzie odtwarzal wszystkie proponowane scenariusze po ko-
lei, aby mie¢ pewnos¢, ze zrobit ,wszystko, co w jego mocy” (Pawlak 2009, s. 4-5).

M. Olcon-Kubicka (2006) méwi wrecz o ,uspolecznieniu macierzynstwa”.
Watpliwoéci i dosdwiadczenia macierzynskie coraz czesciej trafiaja na fora dysku-
syjne, a Internet staje sie¢ nowym miejscem spotkan rodzicoéw. Badaczka jako
przyczyny wskazuje kulturowe wymagania bycia niezalezng, autonomiczng,
samorealizujacg sie jednostka. Uksztaltowane w ten sposéb kobiety nie zwracaja
sie juz z klopotami zwigzanymi z ciazg i dzieckiem do swoich matek czy innych
doswiadczonych kobiet z najblizszego otoczenia, by unikna¢ ich péZniejszego
wécibstwa. Niepokoje moga natomiast rozwia¢ w przestrzeni dyskusyjnej Inter-
netu. Tutaj wyrézniono dwie grupy forumowiczek: te, ktére potrzebuja pomocy
badz wsparcia, i te, ktére maja podobne doswiadczenia za soba i teraz cheg stuzy¢
rada (Olcon-Kubicka 2006, s. 273-276).

Metodologia badafi wiasnych

Dzieki analizie opinii wyrazanych na forach, a takze reakcji na zdarzenia opi-
sywane przez pozostalych uzytkownikéw, ktére ujawnialy zajmowane w spra-
wie konkretnych przypadkéw stanowisko, mozna wyodrebnic kilka grup dysku-
rséw, oscylujacych wokét wspélnych zagadnien.

Do gromadzenia danych zostala wykorzystana metoda przeszukiwania Zré-
del wtérnych. Wymaga ona dookreslenia pojecia ,zrédla wtérne”. Sg to ,zastane
przezbadacza zbiory danych, bedace materialnymi §ladami ludzkiej dzialalnosci”
(Rubacha 2008, s. 157). Wsréd mozliwych do objecia bada nianiami obiektéw, wy-
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mienia Rubacha strony internetowe, ktére dostarczyly materialu badawczego
w owej pracy. Autor zaznacza, ze rzeczywisto$¢ spoleczng mozna potraktowac
jako tekst, a wybrany jego fragment, ktéry bedzie podlegaé czynno$ciom badacza,
okre$la mianem jednostki analizy (Rubacha 2008, s. 158-159).

Do analizy danych, uzyskanych przez badanie stron internetowych, wyko-
rzystano metode krytycznej analizy dyskursu (KAD). Metoda badan nad dyskur-
sami, jak wskazuje U. Ostrowska, wyrosta na gruncie semiotyki oraz badan nad
jezykiem (Ostrowska 2011, s. 120). A. Meczkowska-Christiansen wyjasnia, ze ana-
liza dyskursu ,odnosi sie do analizy wypowiedzi (...) w relacji do kontekstéw
spolecznych, w jakich one wystepuja” (Meczkowska-Christiansen 2010, s. 25).
W odréznieniu jednak od przedmiotu badan lingwistéw, w naukach spotecznych
w centrum zainteresowania sytuuj si¢ zjawiska natury socjologicznej. Prace nad
nimi prowadzi sie za pomoca réznych metod i technik, oscylujacych wokét anali-
zy tekstu — zaréwno wypowiedzi werbalnych, jak i w plaszczyZnie multimedial-
nej, gdzie zaliczamy réwniez Internet.

W celu ustalenia dyskurséw dziecka, pojawiajacych sie w Internecie, zbadano
wybrane watki forum Dziecko, znajdujacego sie na stronie Gazeta.pl. Jest to miejsce
rozméw rodzicoéw: tematy watkéw skoncentrowane sa dookotla sukceséw i trud-
nosci w procesie wychowywania potomstwa. Spektrum poruszanych topikéw
jest bardzo rozlegle — od codziennych trudnosci, dzielenia sie rado$ciami i smut-
kami az do burzliwej polemiki zwigzanej ze stylem zycia/wychowania, warto$cia-
mi zwigzanymi z macierzyfistwem. Najcze$ciej jednak, co wynika z charakteru tej
formy porozumiewania sie, jest prosba o porade.

Wyréznione tutaj dyskursy zbudowane sa wokét dolegliwosci dzieciecych,
choréb, niepelnosprawnoéci i réznorakich wypadkoéw.

Dyskursy dziecka z niepelnosprawnoscia

Najczestszym zjawiskiem w przestrzeni Internetu jest poradnictwo — czy kto$
o nie prosi, czy jedynie relacjonuje swoje do§wiadczenia, wystawiajac swéj wpis
w miejscu ogélnodostepnym musi sie liczy¢ z szerokim spektrum reakgji innych
uzytkownikéw sieci. Bywalcy forum specjalizuja sie zaréwno w udzielaniu po-
mocy i wsparcia, jak i w hojnym obdarzaniu zlosliwosciami i przytykami.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych maja kilka miejsc rozméw na Dziecko —
moga by¢ to fora dotyczace niepelnosprawnosci w ogoéle badz szczegélowych
probleméw. Dominuja tutaj watki z prosbami o polecenie lekarzy, przychodni,
sposobow rehabilitacji.
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Rodzice przytaczaja (w przypadku dzieci diagnozowanych przez lekarzy na
réznorakie schorzenia) badZ sami przypisuja swojemu potomstwu okreslone
wladciwosci, na podstawie wlasnych obserwacji i ustaleft. Z tego typu wpiséw
mozna odczytaé réwniez stosunek emocjonalny matek (ojcowie wypowiadaja sie
sporadycznie) do tego, jakie dziecko jest, i jak jego cechy zmienia zycie samej mat-
ki, co dotyczy zwlaszcza dzieci powaznie chorych. Swoje dzieci chetnie opisuja
réwniez rodzice, ktérzy przezyli §mieré synéw badz cérek, z powodu choréb, wy-
padkéw. Koncentruja sie oni na pozytywnym wymiarze rodzicielstwa, gloryfi-
kuja wspélna przeszlod¢, wyliczaja przymioty utraconych dzieci. Tego typu aktyw-
no$¢ dotyczy réwniez matek, ktére nie donosily cigzy — lubia one snu¢ domysty na
temat wygladu i cech nienarodzonego dziecka.

Czesto rowniez matki pytaja o skutecznoé¢ terapii, jaka wlasnie rozpoczynaja
z wlasnym dzieckiem. Zgodnie z powyzszymi ustaleniami réwniez na forum
o niepelnosprawnosciach internautki czuja sie ,wsréd swoich”, oczekuja pocie-
szenia, wsparcia. Jak pisze mts 0:

Czuje sig trochg jak zdradzana Zona, kiedy wszyscy dookola znajg prawde tylko nie ona i szeptajg
za jej plecami. (...) mam wrazenie, Ze gdy mowig, Ze synek zaczgl robic to czy tamto, to wszyscy
sobie mysly: “dopiero???!!l, przeciez on ma juz rok!!!” (...) Znajomi, ktorzy wiedzq, Ze z matym
Jest problem w ogdle nie poruszajg jego tematu podczas rozmow, tak jakby moje dziecko nie ist-
niato!!! Przeciez to nie jest naturalne, by rozmawiajgc z modq mamq nie spytac o niemouwle! (...)
Dostownie temat tabu!!!

Autorka postu na forum czuje sie zrozumiana, czego nie do§wiadcza na co
dziei. Wpis w tym miejscu zastepuje jej rozmowe z kolezankami, z ktérymi — jak
wspomina — moze rozmawiaé na rézne tematy, ale niepelnosprawnos¢ malucha
stanowi tabu. Tymczasem w rozwoju dyskusji nad tym zachowaniem sama przy-
znaje sie, ze to skrepowanie dziala w dwie strony:

Wiem jestem gltupia, ale praktycznie zevwatam kontakt z najlepszq przyjacictkg, gdyz jej dziecko
Jest od mojego o 5 miesigcy miodsze. Po prostu boje si¢ z nig i jej dzieciaczkiem spotkac, zeby nie
okazalo sig, ze sq na tym samym etapie lub nawet jej przegonit mojego synka.

Strasznie trudno mi sig przemdc i opowiadac o problemach synka komus, kto nie jest w podobnej
sytuacyi.

Tego typu obawy nie dotycza spolecznosci zawiazanej wokoét forum inter-
netowego dla rodzicéw dzieci niepelnosprawnych, a juz z pewnoscia wszyscy tu
wiedzg, jak bardzo mozna sie cieszy¢ z najmniejszych osiagnie¢. Uogélniajac moz-
na stwierdzi¢, ze charakterystyczne dla badanego forum internetowego jest sku-
pianie sie wokdt wspélnego problemu, zagadnienia — dla przykladu w kategorii
dotyczacej dzieci niepelnosprawnych praktycznie nie pojawiaja sie¢ komentarze
rodzicéw, ktérzy maja wylacznie dzieci zdrowe, z czego wynika, ze ludzie sa
aktywni gléwnie w tematach dotykajacych ich osobiscie.
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Z powyzszym koresponduje przykladowy watek aguni2845, ktéra, pomimo
Ze nie jest jeszcze matka dziecka niepelnosprawnego, zamieszcza wpis w owej ka-
tegorii, solidaryzujac sie juz z ich srodowiskiem:

Jestem w trakcie adopcji niepelnosprawnej dziewczynki. Dziewczynka ma 4 latka, jest glucho-

niema od urodzenia, (...). Chciatabym zaopiekowac sig nig tak jakby dopiero przyszta na swiat.

Byé moze znajdzie sig ktos kto udzielit by mi porad dokgd powinnam sig udac z dziewczynkg (...).

Za kazdg informacje bedg bardzo wdzigczna.

Nowa matka zostata cieplo przyjeta wéréd forumowiczek — posypaly sie pora-
dy, stowa wsparcia i deklaracje dalszej pomocy w poszukiwaniu specjalistéw.
Obok pelnych podziwu dla odwagi matki adopcyjnej wpiséw pojawiaja sie row-
niez ostrzezenia, ze zycie z dzieckiem niepelnosprawnym moze ja niejednokrotnie
rozczarowaé. Matki dzieci niepelnosprawnych sa wiec zintegrowana na forum
grupa, niejednokrotnie dobrze kojarza nicki stalych forumowiczek z ich wcze-
$niejszymi perypetiami, wiedza czy autorka ma syna, czy cérke, czasem nawet
w jakim wieku. Czesto kontaktuja sie nie tylko na tamach foréw, ale réwniez na
prywatnych komunikatorach czy poprzez e-maile. Dotyczy to nie tylko kobiet,
ktére dobrze juz sie na tamach forum poznaly, ale takze sytuacji, w ktérej opisy-
wane przez nowa uzytkowniczke dodwiadczenia pokrywaja sie z wezedniejszymi
przejsciami innej matki, przez co moze si¢ ona sta¢ zrédlem porad i informacji na
dluzszy czas — w takich sytuacjach internautka podaje w odpowiedzi na posta
kontakt prywatny, aby przenie$¢ rozmowe ze sfery publicznej, co skutkuje tez
wieksza przejrzystoscia porzadkiem watkéw. Mmmm.s, dla przyktadu zamiescita
tekst pod tytutem ,dziecko niepelnosprawne — rezygnacja z pracy”.

Szukam mam, ktdre sq w podobnej sytuacji jak ja, cheiatabym troszke porozmawiad, a jezeli jest
to mozliwe, sig spotkac. Coraz bardziej czuje sig zagubiona w calej tej sytuacji. Zawsze i wedzie
najwazniejsze bedzie dziecko, ale tak mi brakuje ludzi, tej nerwowej sytuacji zwigzanej z pracg
i samej pracy.

Uzyskata kilka odpowiedzi wyrazajacych zrozumienie i wspoélczucie, ale row-
niez wlasnie propozycje podtrzymania kontaktu poza forum.

Reasumujac dyskurs dziecka niepelnosprawnego, nalezy zwréci¢ uwage, ze
najwieksza warto$¢é zdaje sie mie¢ tutaj informacja, takze dla matek dopiero szu-
kajacych rozeznania w $wiecie rehabilitacji i edukacji niepelnosprawnego syna
czy coérki. Pragmatyczne podejécie nie przeszkadza jednak kobietom w zamiesz-
czaniu licznych zwierzei oraz nacechowanych emocjonalnie odpowiedzi.
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Dyskurs dziecka z autyzmem

Dla rodzicéw dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu poéwiecone jest
cale forum ,Inny Swiat”. Spotykaja sie tu najczesciej ludzie majacy dzieci z autyz-
mem, zespolem Aspergera oraz czekajacy na diagnoze z podejrzeniem podob-
nych dolegliwoédci. W tym miejscu przewazaja wymiany wiadomosci praktycz-
nych zwiazanych z leczeniem autystéw.

Matki dzieci autystycznych borykaja sie jednak z wieloma problemami, nieco-
dziennymi dla 0s6b majacych zdrowe dzieci. Forum jest dla nich réwniez miejs-
cem zwierzen, poszukiwania zrozumienia, czego nie moga czesto otrzymac w re-
alnym $wiecie, poniewaz inne kobiety nie rozumieja ich sytuacji. Niejednokrotnie
réwniez matki, wykorzystujac okoliczno$é, ze zmiany autystyczne nie dotykaja
fizjonomii dziecka, nie informujg najblizszego otoczenia o zdiagnozowaniu cho-
roby. Ich intencja jest zapobieganie dyskryminacji ze wzgledu na etykiete ,od-
miefica”, ryzykuja jednak, zwlaszcza pdki dzieci sg jeszcze nieduze, ponoszeniem
odpowiedzialnosci za zle zachowanie dziecka, co czesto przydarza sie autystom,
zwlaszcza w relacjach spolecznych. Wtedy sasiedzi czy rodzina niejednokrotnie
orzekaja o dziecku, Ze jest ,zle wychowane” czy rozpieszczane przez rodzicéw.

Po tego typu do$wiadczeniach forumowiczki maja potrzebe ,wygada¢ sie”,
a wiec zamieszczaja watek, w ktérym opisuja przykra sytuacje, ktéra miala miejs-
ce w zwiazku ze specyfika choroby potomka, liczac na zrozumienie pozostalych
matek:

anradan: Serce mnie autentycznie dzis rozbolalo... bylismy na basenie, w szatni gdy ja su-
szylam wlosy, mdj syn zafascynowany numerami trzycyfrowymi na szafkach jednej kobiecie te
szafke zamkngt (otwieraly sig elektronicznie). Jedza nieomal rzucita si¢ na niego z agrechg! Py-
tam ,co pani robi?” — ,trzeci vaz mi jg zamkngt!!!” — wrzeszczy ona. , To byto do mnie kierowad
uwagi, a nie wrzeszczed na cudze dziecko!” ... ja na to, a ona odparowala ,ja lepiej psa wychowuje
niz pani to dziecko”....

tak mnie zatkato, Ze po wyjsciu z basenu sig poryczatam.... :(( Jak mam upilnowac mego 4-latka,
nie da rady miec non stop oczy dookota gtowy... mam go izolowac w domu?

Nieprzyjemnoéci w opisanej scenie wynikaly wlasnie z faktu utrzymywania
w tajemnicy ktopotéw dziecka: o ile skarcenie zdrowego chtopca byloby dla matki
zasadne, a przynajmniej sprawiedliwe, o tyle z rozzaleniem odnosi sie do ,ataku”
na dziecko niepelnosprawne, ktéremu nie jest w stanie przettumaczy¢, ze takie
zachowanie moze by¢ uznawane przez innych ludzi za niegrzeczne czy
niewlasciwe. Czuje sie wiec zobowiazana bronié dziecka, ktére najprawdopodob-
niej i tak nie zrozumialo swojego przewinienia. Napotkana kobieta w ostrych
stowach wysuwa wobec matki oskarzenia o niewlasciwe wychowywanie syna, co
rodzi poczucie krzywdy, z ktérego ta chce sie pdzniej zwierzy¢ — chocby opisujac
wszystko na forum.
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W odpowiedziach na takie posty padaja zwykle stowa otuchy, pozostali ro-
dzice dzieci autystycznych wyrazaja swoje zrozumienie i zapewniaja, ze niejed-
nokrotnie znaleZli sie w podobnych sytuacjach. Jest to réwniez okazja do pomsto-
wania na nietolerancyjne lub zwyczajnie niezyczliwe spoteczenstwo:

Musiato to byc bardzo nieprzyjemne, ale nie byto tu ani Twojej winy ani dzieckn, to ewidentnie
ta babka ma jakis problem ze sobg.

Stuchaj, to sq bardzo typowe zachowania. Odbior naszych dzieci jest niezbyt dobry. To nie zespot
Downa, gdzie po dziecku od razu widac, Ze cos mu jest i duzo mu sig wybacza. Jak mdj Michat byt
maty, to tez spotykatam si¢ z glosami, ze kiepsko go wychowuje i nie nadaje si¢ na matke.

Zdecydowana wiekszo$¢ odpowiedzi ma wydzwiek pozytywny —ich autorki
staraja sie wesprze¢ kolezanke, pokaza¢, ze nie tylko ja spotykaja przykrosci ze
strony otoczenia niezorientowanego w trudnosciach wychowywania dziecka
z autyzmem. Trafiaja sie réwniez komentarze obarczajace wing matke, utwier-
dzajac ja w przekonaniu, ze Zle sobie radzi, jednak takie posty zwykle sa atakowa-
ne przez zwolenniczki wzajemnego udzielania wsparcia.

Kolejna czesta praktyka na forum o autystach jest zakladanie watkéw z opi-
sem zachowania dzieci, ktére sa w trakcie diagnozowania tego typu zaburzen.
Matki, ktérym sygnalizuje sie takie podejrzenie, opowiadajac o swoim dziecku na
forum, licza, ze dostang odpowiedzi, czy to sg typowe zachowania dla autysty
i czy moga sie ,nastawia¢” na diagnoze pozytywna. Te posty przybieraja tez cza-
sem forme wolania o pomoc, gdzie padaja pytania typu ,jak dalej zy¢?”, ,co teraz
bedzie?”, ,jak sie zmieni moje dziecko?”. Przykladem moze by¢ watek zalozony
przez ottaka mama, zatytulowany ,jak to bedzie dalej??”:

(...) umojego syna, a ma 2,5 roku, jest podejrzenie spektrum autyzmu. Caty czas jestesmy w trakcie
obserwacji i dingnozy, ale to wlasnie ustyszelismy. Moj syn jest bardzo dobrym chiopcem. (...).
Czy to wszystko mozemy utracic co juz mamy, czyli... przestanie dobrze sypiac i si¢ budzic, czy
zacznie bac sig nowych miejsc i miec problemy z nierytualnymi dniami (...) Czy ktos widzi Swia-
tetko gdzies tam na koicu swojej drogi? Oczywiscie wiem ze kazdy przypadek jest inny, ale py-
tam o doswindczenia mam, ktdre majg juz starsze dziecko i juz wiedzg na ten temat cos ze
swojego doswiadczenia. Za wszystkie odpowiedzi serdecznie dzigkuje.

Matki, ktére z autyzmem dziecka oswoily sie wiele lat temu, chetnie udzielaja
wsparcia emocjonalnego i informacyjnego — solidarnie twierdzac, Ze z pewnoscia
da sobie rade z takim wyzwaniem:

Gtlowa do gory. Poczytaj to forum, poczytaj artykuty z linkdw (...) — to naprawdg sq fajne dzieci,
chociaz czasem trudne.

Pamietaj, ze diagnoza nic nie zmienia w Waszym zyciu, to tylko w Twojej glowie jest burza, bo
autyzm kojarzy si¢ ludziom z czyms strasznym — tak naprawdg synek jest taki sam jaki byt, tylko
ktos to nazwat — i ktos Wam podpowie jak efektywniej pomdc mu sig rozwijac.
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Pytanie o regres jest dla matek réwniez okazja do pochwalenia sie osiagniecia-
mi rozwojowymi malych autystéw — internautki wyliczaja chetnie umiejetnosci,
jakie nabyly ich dzieci. Warto zaznaczy¢, ze przestrzen forum jest odpowiednim
miejscem do tego typu prezentacji — gdyby matka chwalila sie sasiadce, Ze jej 9-let-
ni syn przesypia noc bez problemu, bytoby to odebrane jako co najmniej dziwne,
a juz z pewnoScig nie uznane za osiggniecie.

W podobnym celu rohatyna zatozyta watek ,Smieszne”, w ktérym matki do-
daja posty z zabawnymi sytuacjami, w ktérych znalazly sie ze wzgledu na specyfi-
ke zaburzen dzieci, zwlaszcza jedli chodzi o dostowne rozumienie polecen:

Wychodzimy do szkoly, po drodze sprawdza plecak — O rany, nie wzigtem ksigzki od polskiego! Ja
na to — widziatam w duzym pokoju na stole! lec i zobacz czy tam lezy! Wraca-bez ksigzki —
i oswiadcza — lezy!

Zobacz to zobacz — nie to samo co przynies -:)

Sytuacje tego typu sa dobrze rozumiane w tym gronie, poniewaz specyfika
zaburzen, obok wielu stresujacych i przykrych doswiadczen, dostarcza rodzicom
réwniez wielu okazji do roze$miania sie. Posty w tym watku pozwalaja sie zrela-
ksowaé, znalez¢é jakikolwiek pozytywny wymiar niepelnosprawnosci dziecka,
oderwac sie od klopotéw.

Czytam Wasze wpisy z usmiechem na twarzy. Ciesze sig, Ze od czasu do czasu takie wpisy sig tu-
taj pojawiajg. Pachng tak zwyczajnie normalnoscig i tym milym czynnikiem ludzkim:)

Jak pokazuje powyzszy cytat z wypowiedzi halogen75, posty tego typu przy-
pominaja zwykla pogawedke ludzi, ktérzy maja mate dzieci — na forum do-
tyczacym autyzmu tymczasem wiodacy temat to poszukiwanie wsparcia oraz
wymiana praktycznych wiadomosci.

Dyskurs dziecka chorego

Z forum Gazety.pl wylania sie réwniez dyskurs dziecka chorego — dolegliwo-
$ci wieku dzieciecego sa polem do szerokiej wymiany doswiadczeni. Omawiane sg
tu zaréwno objawy powszednie, takie jak goraczka, ale réwniez choroby prze-
wlekle, np. alergia czy nowotwor.

Pytania dotyczace typowych dolegliwosci czesto nie rdznia sie od tych, zada-
wanych na co dziefi znajomym — nie sa wiec szczegolnie osobiste czy emocjonal-
ne, poniewaz nie dotycza zazwyczaj spraw wstydliwych czy takich, ktére sa ukry-
wane na co dzien i ,wyplywaja” gléwnie w anonimowej przestrzeni sieci.
Intencja takich rodzicéw zdaje sie by¢ mnozenie pomysiéw na zaradzenie doku-
czliwym dolegliwoéciom, ktérych nie mozna sie pozby¢, np. dzieki wizycie u leka-



162 Wioletta Szarecka

rza. Przykladem z forum moze by¢ silna choroba lokomocyjna lub bardzo niska
odpornosé

Zdecydowanie wiecej postéw pojawia sie do wpiséw dotyczacych tego typu
dolegliwodci niz w przypadku rzadszych schorzen. Dla przyktadu, powyzszy
watek liczy sobie 34 odpowiedzi, a ,guz zlodliwy nerki wilmsa” jedynie 7. W tym
ostatnim temacie przytoczy¢ mozna list Marthy sz2:

Jestem mamq Jasia, dzis zdiagnozowali mu nowotwor ztosliwy wilmsa w lewejf nerce, czy ktos
mial juz taki przypadek? Czy ta walka jest do wygrania??

W tej wiadomodci wybrzmiewa raczej apel o wsparcie niz o dostep do infor-
macji — przestraszona diagnoza matka szuka kogo$ kto ma podobne do§wiadcze-
nia, dostarczy jej pozytywnego przykladu, podczas gdy diagnoza lekarska kon-
centruje sie zwykle na niedoborach i uszkodzeniach. Mimo rzadkiego przypadku,
udalo sie znalez¢ rodzica w podobnej sytuacji:

Witam mam na imig Anka, we wrzesniu u mojej corki wykryto guza wilmsa lewej nerki, obecnie
Jestesmy po 4 tyg. chemii przed operacja, (...). Kochana szanse s OGROMNE I NIE MOZNA
SIE ZALAMYWAC, TRZEBA ISC DO PRZODU I MIEC WIARE!! (....).

Podobne wpisy mozna spotka¢ na temat innych choréb przewleklych, np.
epilepsji czy klopotéw z wezedniakami. Znamienne jest, ze dla rodzicéw dzieci
chorych na nietypowe schorzenia Internet nie jest jedynie miejscem stuzacym do
wyzalenia sie, ale jedyna okazja do poznania ludzi borykajacych sie z podobnymi
problemami — im bardziej niespotykana choroba, tym trudniej o zawarcie takiej
znajomoéci w realnym §wiecie.

Dyskurs dziecka utraconego

Duzg popularnoscig na eDziecku cieszy sie forum ,Strata dziecka, Chore dziec-
ko”. Jest to przestrzen dla rodzicéw, ktérych dziecko jest ciezko chore lub zmarto.
Atmosfera forum jest refleksyjna, wrecz ponura.

Przyjetym na forum zwyczajem jest nazywanie zmarltych dzieci Aniotkami,
rodzice wyrazaja w ten sposob wiare, ze dziecko znajduje sie zawsze blisko. Jest to
tez jedno z licznych w tej kategorii nawiazan do religii chrzescijafiskiej, mimo, ze
czesto padaja sformulowania typu ,nie wiem, gdzie byl wtedy Bég”, mysl, ze obe-
cnie dziecko jest aniotem i przebywa w niebie wraz z duszami innych niewinnych
miodych ludzi, zdaje sie przynosi¢ rodzicom ukojenie.

Podobnie jak w dyskursie dziecka niepelnosprawnego, autystycznego, waz-
na dla rodzicéw jest Swiadomo$é posiadania znajomych, ktérzy réwniez przezy-
waja zalobe, nie czuja sie wtedy tak samotni, jak w rzeczywistym otoczeniu, gdzie
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spotykaja nieustannie szczesliwe, pelne rodziny, od ktérych przyjmowanie wspa-
rcia jest utrudnione takze przez zazdroéc.

Ewa.3005: mdj swiat sig rozpadi na kawatki 3 lata temu. (...) nie znatam wtedy tego forum i nie
znalaztam osoby, ktdra by mnie rozumiata, bo przezyta to samo. Nienawidzitam kolezanek (...)
one byty dobre, wytrwale przy mnie staly, byly na pogrzebie (...) a ja ich czasem nienawidzitam
do bolu, bo mialy Zywe dzieci. bo mintam wrazenie, ze nie robig tego wszystkiego dla mnie, lecz
dla siebie. Wiedziatam, Ze z ulgy tulg cieple ciatka swoich oddychajgcych dzieci i mysly ,biedna
Ewa, jak to dobrze, ze to ona, a nie ja".

Znajduja sobie tutaj miejsce réwniez matki, ktére poronity badz urodzity mar-
twe dziecko — czuja sie na forum rozumiane, w Zyciu codziennym nie spotka sie
z taka wyrozumialoscia zaloba po dziecku, ktére nigdy sie nie narodzilo, nie miato
imienia, a teraz nie ma nawet grobu - jak gdyby nie istnialo. Kobiety przezy-
wajace tragedie poronienia na forum maja okazje do wyrazenia tesknoty za kims,
kogo nigdy tak naprawde nie poznaly, i dla Zzadnej z eMam nie wyda sie to absur-
dalne. W tradycji opisywanego forum lezy takze nazywanie siebie ,rodzicami
osieroconymi”, a wiec takimi, ktérym umarla cérka lub syn.

Wymiana do$wiadczenr matek dzieci z zaburzeniami rozwojowymi czy
klopotami zdrowotnymi okazala sie przestrzenig wyraznie odrézniajaca sie od in-
nych foréw. Mozna wigc zauwazy¢ tutaj dwie gléwne tendencje. Pierwsza z nich
dotyczy wpiséw z prosba o porady z dziedziny praktycznej. Jest to wiec forum
zapelnione rekomendacjami, adresami, numerami telefonéw, markami sprzetu
rehabilitacyjnego, opiniami o szpitalach, placéwkach, przypisywanych lekach czy
rozpoczynanych terapiach. Liczne w tej dziedzinie watki upodabniaja fora o dzie-
ciach chorych do tematycznej tablicy ogloszen.

W nastepnym nurcie lokuja sie posty, gdzie matki realizuja potrzebe podzie-
lenia sie klopotami, wyzalenia sie. Jest to powodowane trudna sytuacja zyciowa,
w ktorej znajduja sie autorki: niejednokrotnie cale swoje zycie podporzadkowuja
leczeniu i usprawnianiu synéw i cérek, przy czym czuja sie zobowigzane do oka-
zywania dziecku jedynie pozytywnych uczué, bycia dla niego oparciem. W anoni-
mowej przestrzeni Internetu o§mielaja sie przyzna¢ do watpliwosci na temat
rokowania w chorobie dziecka, obaw o przyszios¢, ale réwniez do wlasnego prze-
meczenia i braku zrozumienia ze strony najblizszego otoczenia. Ich intencja bywa
potrzeba podzielenia sie przykrymi my$lami i do§wiadczeniami, czasem kobiety
zakladaja watki, w ktérych wprost prosza o pomoc inne matki: zazwyczaj s to
wiadomosci 0séb znajdujacych sie w psychologicznym kryzysie, ktére potrzebuja
kogos, kto pokaze im, ze nawet w tak trudnym polozeniu mozna ,wyjs¢ na
prosta”. Uzytkowniczki forum licznie odpowiadaja na takie posty, wspoélczujac
ich autorkom i proponujac wsparcie w zamieszczanej odpowiedzi lub oferujac
kontakt prywaty, bardziej osobisty niz publikowanie zwierzeni na ogélnodostep-
nym forum.
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Obok watpliwosci i probleméw, rodzice chetnie dzielg sie na forach ,opowie-
§ciami domowymi”, w ktérych liczng grupe stanowig anegdoty dotyczace zabaw-
nych zachowan czy wypowiedzi malych dzieci. Opisywane sa czasami niejako
»przy okazji” omawiania innego zdarzenia, badz internauci zakladaja osobne
watki poswiecone apoteozie szczesliwego zycia rodzinnego. W takich miejscach
znajduja sie wypowiedzi o dzieciecych ,powiedzonkach”, a takze osiagnieciach
rozwojowych, np. pierwszych zabkach oraz uczuciach 1aczacych rodzicéw z ich
dzieémi.

W ogdlnym rozrachunku, spotkania rodzicéw w przestrzeni wirtualnej i obecna
tam zawsze wymiane pogladéw oraz do§wiadczen poréwnaé¢ mozna do tradycyj-
nych ,pogaduszek” w gronie rodziny, przyjaciét czy sasiadéw. W czasach, kiedy
kazdy wstydzi sie przyznac¢ do probleméw, by nie zaszkodzi¢ wizerunkowi, ano-
nimowy §wiat Internetu jest jednym z nielicznych miejsc szczeroéci, poszukiwa-
nia porady i wsparcia
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