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Social support to the parents expecting a child with a lethal
defect

W artykule przedstawiam wyniki badania wsparcia spotecznego udzie-
lanego ciezarnym kobietom i ich zyciowym partnerom po zdiagno-
zowaniu u ptodu wady letalnej. Informacje uzyskatam na podstawie
obserwacji odpowiedniego internetowego forum dyskusyjnego. Celem
badania bylo ustalenie, czyijak czesto uczestnicy forum udzielaja sobie
spotecznego wsparcia.

Wprowadzenie

Poczecie dziecka rozpoczyna wazny i trudny okres w zyciu matzon-
kéw. Dokonuje sie w nim szereg przeobrazen w emocjach partneréw, ich
wzajemnej relacji oraz w kontaktach z innymi ludZzmi. Przyszli rodzice
musza zaakceptowaé pojawiajace sie zmiany, jak i réwniez fakt istnie-
nia dziecka i siebie w roli rodzicielskiej. Powinni rozwigzaé na wyzszym

1 Okreslenie ,wada letalna” stosuje sie: 1) w odniesieniu do zaburzen rozwojowych prowa-

dzacych do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego;
2) wobec zywo urodzonych dzieci, ktére zmarly przedwczesnie z powodu nieprawidtowosci
rozwojowych, bez wzgledu na zastosowane leczenie; 3) jako okreslenie zaburzen rozwojo-
wych zakwalifikowanych do przerwania ciazy zgodnie z obowiazujaca ustawa O planowaniu
rodziny i ochronie ptodu ludzkiego z dnia 7 stycznia 1993 roku; Dz. U. nr 17, poz. 78 [Dangel
2008]..
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poziomie dojrzatosci dawne konflikty rodzinne, ktére ozywiaja sie
pod wplywem cigzy [Kornas-Biela 1992]. Wraz ze zdiagnozowaniem
u ptodu wady letalnej lista trudnych przezy¢ rodzicéw rozszerza sie,
zagrazajac ich wzajemnym odniesieniom oraz relacjom z szerszym oto-
czeniem spotecznym.

Przede wszystkim najwazniejsza oczekiwana wartos¢ — zdrowie
dziecka' - nie zostaje przez rodzicéw osiagnieta. Traca oni dziecko
wyobrazone i wymarzone, ktérego wizerunek budowali w miare roz-
woju prenatalnego. W jego miejsce ma sie pojawi¢ dziecko o wygladzie
znamionujacym chorobe i ograniczonych mozliwosciach rozwojowych.

To nagte zatamanie sie perspektywy zyciowej wywotuje emocjo-
nalny szok, w ktérym dominuja: smutek, niepokéj oraz bezradnosé
[Kornas-Biela 1992]. Rodzice odczuwaja réwniez lek potegowany bra-
kiem wiedzy na temat przebiegu choroby, a takze brakiem informacji,
co oznacza ta wada dla ich najblizszych [Smigiel 2011]. Nierzadko po-
czecie chorego dziecka podwaza poczucie wiasnej wartosci rodzicow
[Koscielska 1998].

Sytuacja wzbudza réwniez dylematy moralne. Zgodnie z obowiazu-
jaca ustawa'®, kiedy badania prenatalne [...] wskazujg na duze prawdopodo-
bieristwo ciezkiego i nieodwracalnego uposledzenia ptodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajqcej jego zyciu, moze byé dokonane przerwanie cigzy. Przy-
szli rodzice moga zatem wybrac pomiedzy aborcja selektywna a konty-
nuowaniem ciazy i przygotowaniem sie na urodzenie dziecka z choroba
$miertelna, co stanowi wazka i skomplikowana decyzje.

W kontekscie przedstawionej skrétowo argumentacji cigza, w trak-
cie ktérej zdiagnozowano u ptodu wade letalna, jawi sie jako okres
peten pejoratywnych przezyé. Maja one negatywny wpltyw na catosé
zycia codziennego przysztych rodzicéw, utrudniajg im koncentracje na
rozwigzywaniu problemu, powoduja poczucie balansowania miedzy
normalnoscia a nienormalnoscia oraz zaburzaja kontakty z innymi
ludZmi.

Celem wzmocnienia swych rodzicielskich zasobéw rozwojowych'
partnerzy, ktérzy poczeli dziecko z wada letalna, wymagaja spotecz-

% Zbadan Doroty Kornas-Bieli [1996] wynika, ze zdrowie bylo najwazniejsza cecha dziecka

oczekiwang przez matki w okresie ciazy.

¥ Precyzuje to Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludz-

kiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy, Dz. U. 1993 nr 17 poz. 78.
17

Sformulowanie za D. Kornas-Biela [2009].
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nego wsparcia definiowanego w literaturze przedmiotu jako okreslo-
ne dziatanie jednych ludzi wobec innych, znajdujacych sie w sytuacji
trudnej, uwarunkowanej czynnikami immanentnymi lub zewnetrzny-
mi [Winiarski 1999]. Rodzice oczekujacy narodzenia dziecka z wada
letalna potrzebuja wsparcia we wszystkich wyszczegélnionych przez
Stanistawa Kawule formach, to jest: emocjonalnej, wartosciujacej, in-
formacyjnej, instrumentalnej oraz duchowej [Kawula 2004].

Z wielu opracowan wynika [np. Weiss 2002], ze w sytuacjach trud-
nych podstawowym i najlepszym zrédltem wsparcia moga dla siebie
by¢ matzonkowie/partnerzy. Rodzice ciezko chorych dzieci poza
wsparciem partnera za przydatne uwazaja takze korzystanie z pomocy
specjalistéw. Istotne znaczenie maja réwniez kontakty z opiekunami
dzieci z podobnymi problemami rozwojowymi. Pelnia one szczegdlna
role i trudno je zastapi¢ innymi Zrédtami wsparcia [Pisula 2004].

Wsparcie udzielane rodzicom dzieci z wada letalna przez osoby,
ktére sa badz byly w analogicznej sytuacji zyciowej, stanowi kluczowa
kategorie mojego artykutu. Przedstawiam w nim wyniki badan doty-
czacych czestotliwosci udzielania réznych form wsparcia na interne-
towym forum dyskusyjnym skupiajacym opiekunéw dzieci z Zespotem
Edwardsa (zwanego dalej ZE).

Z ZE nazwanym trisomia 18, z powodu obecnosci dodatkowego chro-
mosomu w parze 18 [Kruczek, Pietrzyk 2004], zwiazanych jest ponad
130 nieprawidtowosci dotyczacych zaréwno wygladu zewnetrznego,
jak i organéw wewnetrznych. Posréd ogélnych objawéw wymienia sie:
niska wage urodzeniowa noworodkéw, uposledzenie umystowe, trud-
noéci karmienia, wrodzone wady serca, uktadu pokarmowego i moczo-
wego, a takze anomalie wystepujace w budowie dtoni i stép [Mazurczak
1995]. Wiekszo$¢ dzieci z ZE (90-95 proc.) umiera zanim skoniczy rok,
najczesciej w pierwszym tygodniu zycia [Szczapa 2010].

ZE wystepuje stosunkowo rzadko, bou 1:3000-1:6000 zywo urodzo-
nych noworodkéw [Szczapa 2010], co niewatpliwie utrudnia rodzicom
zidentyfikowanie we wlasnym otoczeniu opiekunéw dzieci z tym scho-
rzeniem. Mozna ich natomiast bez wiekszego trudu odszukac w sieci
za posrednictwem funkcjonujacych tutaj serwiséw, zaprojektowanych
tak, by uzytkownicy mogli w nich zostawi¢ uwage na konkretny, usta-
lony wczeéniej temat w formie przypominajacej list elektroniczny [Kel-
lerman 2006].
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Charakterystyka grupy badanej

Grupa skupiona wokot rozwazanej tematyki powstata w czerwcu
2006 roku, po tym, jak pewna internautka opublikowata zapytanie:
Zespot Edwardsa to rzadka choroba genetyczna, czy jest ktos, kto miat z nig
do czynienia?

W badanym przedziale czasu, to jest od powstania forum do konica
2013 roku, zalogowato sie na nim 101 oséb, publikujac 1798 wiadomo-
$ci, z ktérych wszystkie mozna odczytac bez koniecznosci rejestrowa-
nia sie na stronie.

O cztonkach badanej grupy wiadomo stosunkowo niewiele. Pewne
jest, ze w wiekszosci sa to kobiety, ktére zdecydowaty sie na uczestni-
ctwo w dyskusji na etapie swej ciazy, po tym, jak zdiagnozowano u ich
ptodu ZE. Mniej jest kobiet dotaczajacych do grupy w pézniejszej fazie
swego macierzynstwa — po urodzeniu chorego dziecka. W dyskusji za-
brali gtos takze dwaj mezczyzni oczekujacy wraz z Zona na narodziny
dziecka z ZE.

Dyskutanci rzadko informuja o swoim wieku, zawodzie, miejscu
zamieszkania i innych cechach spoteczno-demograficznych. Posrednio
mozna wywnioskowaé, ze zalogowane tutaj kobiety sa w wieku od 20
do 44 lat, z przewaga tych mlodszych oraz, ze zamieszkuja one w rdz-
nych regionach Polski, a kilka na Wyspach Brytyjskich.

Czytelnik forum moze natomiast poznaé loginy dyskutantéw, kaz-
dorazowo zalaczane do publikowanej tresci. Opisujac wyniki badan,
nie zdecydowatam sie wszakze na ujawnianie loginéw cztonkéw ba-
danej grupy, jak bowiem zauwaza Robert Kozinets, pseudonimy funk-
cjonujg w sieci jak prawdziwe imiona i tak powinny by¢ traktowane [2012,
s. 206]. Dla zobrazowania opisywanych zagadnien stosuje natomiast
dostowne cytaty, poniewaz uznatam, ze préby parafrazowania pozba-
wia tekst waloréw, jakimi jest on nasycony w swej oryginalnej postaci.
Zdecydowatam sie zatem na ostone tozsamosci dyskutantéw w stopniu
okreslanym w literaturze przedmiotu jako czesciowy [Bruckman 2002,
za: Kozinets 2012].

Ze wzgledu na czestotliwo$¢ publikowania wiadomosci ich autoréw
mozna podzieli¢ na kilka kategorii. Pierwsza to jednorazowi odwiedza-
jacy, wzglednie tacy, ktérzy dokonali najwyzej kilku wpiséw. Osobny
zbiér tworza osoby intensywnie aktywne w okreslonym przedziale
czasu, ktdre nastepnie milkna. Jeszcze kolejna grupe stanowia dysku-
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tanci udzielajacy sie na forum systematycznie, nierzadko od kilka lat.
Niektérzy sposrdd nich sa permanentnie gotowi, by wspomaga¢ innych
rozmdéwcéw, nawet jesli ich wlasne dziecko zmarto (rekordzistka napi-
sata 217 postéw). Jest mozliwe, ze angazowanie sie w udzielanie wspar-
cia moze dla nich by¢ forma pomocy samemu sobie po stracie dziecka'®.

Metoda badan

W badaniach postuzytam sie analizg tresci rozumianej jako metoda
kodowania danych, w ktérej z koncepcji badan wyprowadza sie katego-
rie analityczne, ktére nastepnie identyfikuje sie po badanym przekazie,
najczesciej w tekscie [Rubacha 2011].

Analizowany tekst to zapis dyskusji na forum internetowym, sku-
piajacym osoby, ktére na etapie cigzy dowiedziaty sie o wystepowaniu
u ptodu ZE oraz osoby, ktére wychowuja badz wychowywaty dziecko
z tym schorzeniem. Od poczatku 2011 roku do konca 2013 roku nie-
jawnie obserwowatam te dyskusje. Zdecydowatam sie na taka metode
eksploracji problemu przede wszystkim z uwagi na specyfike badanego
$rodowiska. Rodzice ciezko chorych dzieci — w czym utwierdzita mnie
lektura forum — zwykle uwazaja, ze nie jest w stanie ich zrozumie¢
ten, kto nie znalazl sie w analogicznej sytuacji zyciowej. Obawiatam
sie wiec, ze ujawniajac uzytkownikom forum swa role badacza i rozta-
czajac przed nimi wlasne narzedzia poznawcze, spotkam sie z odmowa
uczestnictwa w badaniach. Dla wyboru metody znaczace bylto réwniez
przeswiadczenie, ze wiekszo$¢ spotecznego zycia w nowoczesnym spo-
teczenstwie jest zaposredniczona przez rézne rodzaje tekstéw pisanych
[Shmith 1990, za: Perakyla 2010], z ktérych czes¢ niesie bogactwo in-
formacji, co czyni je badawczo warto$ciowymi.

Za jednostke analityczna obratam internetowy pakiet z informacja-
mi post. Jak wspomniatam, w badanym okresie takich opublikowano
1787 pakietéw. Posty analizowatam z zamiarem ustalenia, czyijak cze-
sto w dyskusji jest udzielane wsparcie emocjonalne, instrumentalne,
informacyjne, warto$ciujace oraz duchowe. W punkcie startu miatam
przygotowane instrumentarium w postaci wskaznikéw poszczegdl-
nych form wsparcia spotecznego.

Wytaniajac wskazniki pierwotnie bazowatam na opracowaniu S. Ka-
wuli [2004]. Po wstepnej lekturze forum i wyrobieniu sobie zdania na

18 Zjawisko opisata D. Kornas-Biela [1992].
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temat badania, ktére mam przeprowadzié, rozszerzytam liste wskaz-
nikéw wsparcia o symptomy charakterystyczne dla okolicznosci, jakie
wyzwala zdiagnozowanie u ptodu ZE.

Przyjetam, ze wskaznikami wsparcia emocjonalnego na analizowa-
nym forum sa: 1) zapewnianie cztowieka, Ze jego obecnos¢ w grupie jest
pozadana, 2) wyrazenie gotowosci do wystuchania (takze poza publicz-
nym forum), 3) dodawanie otuchy, 4) zapewnianie, ze sie trwa przy
osobie w trudnej dla niej chwili, 5) skierowanie zyczen, 6) zapewnienie
o wspdtczuciu w obliczu rozpoznania ZE u dziecka, 7) pokazanie, ze ma
sie podobne przezycia, 8) dopytywanie o bieg wydarzen.

Za wsparciem wartos$ciujacym miatyby z kolei przemawia¢: 1) prze-
konywanie rozméwcy, ze jest kim$ warto$ciowym, godnym podziwu
i nasladowania, 2) uznanie wysitku rodzica w zmaganiach z choroba
dziecka, 3) zapewnianie, ze jest zdolny pokona¢ trudnosci.

O wsparciu informacyjnym wnioskowatam na podstawie nastepu-
jacych wskaznikéw: 1) wyrazenie gotowosci do udzielenia informacji
(takze poza publicznym forum), 2) wskazywanie innych niz forum
miejsc, w ktérych mozna pozyskac¢ wsparcie, 3) wymienianie sie adre-
sami placéwek i lekarzy, 4) udzielanie informacji o medycznych i tera-
peutycznych aspektach ZE.

Za symptomy wsparcia instrumentalnego obratam: 1) darowanie
sprzetu przydatnego w rehabilitacji dziecka, 2) przekazanie pieniedzy,
3) instruowanie w r6znych aspektach choroby dziecka.

Z kolei w odniesieniu do wsparcia duchowego uznatam, ze sie obja-
wia sie ono poprzez: 1) nadawanie chorobie sensu, 2) doradzaniu, jak
zy¢ z dzieckiem z ZE, 3) dzielenie sie refleksja na temat uporczywego
podtrzymywania zycia dziecka, 4) ztozenie kondolencji po $mierci dzie-
cka, 5) zachecanie do przezywania zatoby w sposéb, ktéry rodzicowi
odpowiada, 6) ,rozgrzeszanie” z tytulu podjetych decyzji, 7) zapew-
nianie o modlitwie, duchowej tacznosci, 8) podtrzymywanie i dawanie
nadziei (co odnosi sie do szerokiego kregu zagadnien).

Kazdy wpis ocenitam wedlug przyjetego klucza z zamiarem wyto-
nienia obecnych w nim form wsparcia. Nastepnie ustalitam, ile razy po-
szczegblne formy pojawily sie w catosci badanej tresci, co mozna uznaé
za jej analize semantyczng. Jak stwierdza K. Rubacha, ten typ analizy
stanowi dobra podstawe do rozpoczecia studiéw poglebionych, opar-
tych na analizie semiotycznej [Rubacha 2011]. Postanowitam przeto
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odstonié niejawna warstwe teksu. Poczynione interpretacje zilustrowa-
tam fragmentami wypowiedzi cztonkéw forum.

Wyniki

W badanej dyskusji 2380 razy zidentyfikowatam wskazniki spo-
tecznego wsparcia. Nierzadko w obrebie jednego postu odkrytam kilka
wspierajacych zdan lub fraz, cho¢ zdarzaty sie réwniez wpisy, w ktérych
nie znalaztam oznak wspierania sie. Najczesciej wystepujaca kombina-
cja bylo wsparcie emocjonalne i duchowe. Jednoczesnie sa to formy,
ktérych doszukatam sie najwiecej razy (1092 i 771). Rzadziej wydoby-
tam z dyskusji wsparcie informacyjne (254 razy) i wartosciujace (166).
Najmniej razy pojawilo sie wsparcie instrumentalne (97).

Wsparcie emocjonalne

Wsparciem emocjonalnym okresla sie dziatanie podejmowane wo-
bec czlowieka, ktéry znalazt sie w sytuacji przeciazenia, kryzysu czy
konfliktu i wymaga zlagodzenia lub zmiany przezywanych emocji.
Przejawami rozwazanego fenomenu jest okazywanie sympatii, mitosci,
empatii i przychylnosci, a takze trwanie przy osobie w trudnej dla niej
chwili i wystuchanie tego, co ma wéwczas do powiedzenia [Becelewska
2005]. W badaniach wtasnych skonstruowatam swoista liste sympto-
moéw wsparcia emocjonalnego dla rodzicéw, ktérzy z powodu zdiagno-
zowania u dziecka ZE skupili sie na internetowym forum dyskusyjnym.

Moje badania pokazaty, ze w badanej spotecznosci wsparcie emocjo-
nalne dokonuje sie najczesciej przez dodawanie otuchy. Tak wspierajace
komunikaty odkrytam 334 razy. Przykladem dodawania otuchy jest
wypowiedz: bqd? silna, cztowiek potrafi tyle znies¢, ile od zycia dostanie.
I potrafi sie odnalezé w kazdej sytuacji. Najwiecej razy odnalaztam wyra-
zenie trzymaj sie. Do$¢ czeste byly frazy: bqdz dzielna, mysl pozytywnie,
nie daj satysfakcji losowi, gtowa do gory, nie poddawaj sie, nie zatamuj sie,
wez sie w garsc.

Internauci w analizowanej dyskusji dawali wsparcie emocjonalne
takze wéwczas, kiedy zapewniali, ze trwaja przy drugiej osobie w trud-
nej dla niej chwili, czego przyktady wystapity 200 razy. Swemu towa-
rzyszeniu dyskutanci dawali wyraz poprzez komunikaty nastepujacej
tresci: jestem z tobq, mysle o tobie, trzymam kciuki, kibicuje, optakuje wraz
z tobg, tqcze sie z tobg i inne.
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Zaobserwowatam, ze w wielu przypadkach (167) wsparcie emocjo-
nalne dokonywato sie przez skierowanie do drugiego rodzica zyczen.
Internauci zyczyli sobie miedzy innymi: powodzenia, wszystkiego do-
brego, mitosci, wytrwatosci w opiece nad dzie¢mi, nadziei oraz sity.

Nieznacznie mniej razy (146) zidentyfikowatam w dyskusji zapew-
nienia, ze ma sie do$wiadczenia podobne do przezy¢ innych cztonkéw
grupy, co jak sadze, miatoby dowodzi¢, ze rozumie sie ich potozenie.
W celu ukazania podobienistwa sytuacji zyciowej internauci postugiwa-
li sie nastepujacymi wyrazeniami: wiem, jak to jest, wiem, jak sie czujesz,
przezywam to, co ty, twdj bol jest mi dobrze znany, miatam tak samo.

Za przejaw wsparcia emocjonalnego na obserwowanym forum uzna-
tam réwniez: dopytywanie o bieg wydarzen, o przetomowe chwile, (83),
zapewnienie o wspétczuciu w obliczu rozpoznania u dziecka ZE (75),
wyrazenie gotowosci do wystuchania (takze poza publicznym watkiem
forum) (52) oraz zapewnianie czltowieka, ze jego obecno$¢ w grupie jest
pozadana (26).

Wspieranie emocjonalne w badanej grupie zaznaczyto sie zwlaszcza
wobec tych jej cztonkéw, ktérzy stosunkowo niedawno otrzymali roz-
poznanie choroby swego dziecka, a takze w odniesieniu do 0séb stoja-
cych przed przetomowymiwydarzeniami (na przyktad por6d, poddanie
dziecka zabiegowi chirurgicznemu) oraz tych, ktérych dziecko zmarto.

Trudno przeceni¢ psychologiczne znaczenie wsparcia emocjonalne-
go. Wedtug badan Zbigniewa Zaborowskiego, podnosi ono zaufanie do
ludzi, poprawia samoocene, redukuje osamotnienie i niweluje poczucie
bezradnosci [1996]. Cztonkowie badanego forum wielokrotnie podkre-
$lali rage uzyskiwanego na nim wsparcia emocjonalnego, co jedna ko-
bieta wyrazita nastepujaco: czuje sie, jakbym miata siostry w catej Polsce.
To fajne.

Wsparcie wartosciujgce

Opiekunowie ciezko chorych dzieci konfrontuja sie z sytuacjami
nietypowymi, niekiedy dramatycznymi, w ktérych nalezy wykaza¢
sie opanowaniem, a takze pewnymi umiejetnosciami pielegniarskimi
i terapeutycznymi. Juz na etapie oczekiwania na narodziny chorego
dziecka, jego rodzice moga watpié, czy sa do$¢ kompetentni, by po-
radzi¢ sobie w roli rodzicielskiej. Obawa wydaje sie uprawniona, bo
jak pokazuja badania D. Kornas-Bieli, [1996] wiekszosci matek (73,3
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proc.), wraz z rozpoznaniem u dziecka zespotu genetycznego nie prze-
kazano zadnych instrukcji odnoszacych sie do dalszego postepowania.
Stad w przypadku rodzicéw dzieci z zaburzeniami rozwoju wazna kwe-
stig jest potwierdzenie ich rodzicielskich zasob6éw oraz docenienie jako
matki i ojca [Pisula 2004]. Sposobnos¢ ku temu stwarza uczestnictwo
w badanej grupie. Daje ona wsparcie wartosciujace, ktérego przejawy
zidentyfikowatam w dyskusji 166 razy.

Na forum skupiajacym rodzicéw dzieci z ZE wsparcie wartosciujace
uwidaczniato sie miedzy innymi w zapewnieniu rodzica, ze jest kim$
godnym podziwu i nasladowania. Wielu dyskutantéw wydobywato
przymioty drugiego rodzica. Opisane postawy rozpoznatam po zwro-
tach: podziwiam cie, chyle czota, moje bohaterki, moje twardzielki, jestes
wielka, jestes wyjqtkowa, wspaniata i dzielna mamo. Tak wyrazone wspar-
cie wartosciujace odkrytam w badanym watku 74 razy.

Uczestnicy analizowanej dyskusji wspierali wartosciujaco, uznajac
wysitek innego rodzica w zmaganiach z choroba dziecka (52 razy).
Nierzadko odwotywali sie przy tym do konkretnego zachowania. Te
z kolei postawe zidentyfikowatam na podstawie komunikatéw: widzia-
tam w szpitalu, ze $wietnie sobie radzisz z malefistwem, dzielnie walczytas
o matq w cigzy, zrobiliscie wszystko, co w waszej mocy i innych.

Na badanym forum wsparcie warto$ciujace zaznaczyto sie rowniez
w przekazywaniu jednostce informacji o pozytywnych aspektach jej
osobowosci, pomocnych w zmaganiach z choroba potomstwa, co roz-
poznatam 40 razy. Internauci powotujac sie na sytuacje, ktdre rodzic
wczedniej relacjonowal, stwierdzali, ze swiadcza one o jego odwadze,
zdeterminowaniu w dziataniu i mitosci do dziecka.

Komunikaty utwierdzajace w poczuciu kompetencji rodzicielskich
sa szczeg6lnie wazne dla opiekunéw, ktérzy stosunkowo niedawno do-
wiedzieli sie o chorobie swego dziecka i nie zdotali wypracowac strate-
gii radzenia sobie z sytuacja oraz dla tych, ktérzy sceptycznie oceniaja
wlasne zasoby w analizowanym wzgledzie. Inni dyskutanci przeko-
nywali, ze mimo wad, ktdre rodzic by¢ moze faktycznie posiada, swa
refleksyjng postawa zaswiadcza, ze jest najlepsza matka (ojcem), jaka
(jakiego) dziecko mogto mieé.
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Wsparcie informacyjne

W okresie oczekiwania na narodziny dziecka rodzice potrzebuja do-
starczania kompetentnych, zrozumiatych i jednoznacznych informacji
oraz wskazéwek dotyczacych cigzy. Nierzadko wymagaja réwniez wy-
ciszania swych niepokojéw dzieki uzyskaniu odpowiedzi na nurtujace
pytania [Kornas-Biela 2009].

Zdiagnozowanie u ptodu wady letalnej moze stanowi¢ dodatkowy
impuls dla poszukiwania wsparcia informacyjnego. Jest to bardzo
realne, bo - jak pokazuja badania Ewy Pisuli [2004] - rodzice dzieci
z zespotami zaburzen genetycznych nie otrzymuja od personelu me-
dycznego rzetelnej, pelnej informacji na temat stanu dziecka i progno-
zy. Ponadto terminologia, jaka sie lekarze postuguja, jest czesto dla
rodzicéw niezrozumiata, a szok emocjonalny, w ktérym sie znalezli,
utrudnial wlasciwg percepcje informacji [Koscielska 1998].

Na deficyt wiedzy, odnoszacej sie do réznych aspektéw choroby
dziecka, wskazywata wiekszos¢ uczestnikéw wiaczajacych sie do ana-
lizowanej dyskusji. Po przystapieniu do grupy otrzymali oni wszakze
wsparcie informacyjne. W sumie odnotowatam 263 przypadki tej formy
wsparcia. Najczesciej (178 razy) dyskutanci dzielili sie wiedzg na temat
symptoméw, ryzyka wystapienia, profilaktyki i diagnozowania ZE. Re-
gularnie poruszanym zagadnieniem byt przebieg ciazy, w wyniku kt6-
rej ma sie urodzi¢ dziecko z ZE. Niektérzy forumowicze podejmowali
sie interpretowania wynikéw badan lekarskich, czego przyktadem jest
cytowana wypowiedz.

Kariotyp prosty jest np. 47XY+18. A u ciebie wystgpita mozaika. I masz
wymienione, ile par miato nieprawidtowq budowe.

Inna praktyka, obecna na analizowanym forum, ktéra odczytatam
jako przejaw wsparcia informacyjnego, byto wymienianie sie adresami
placéwek medycznych specjalizujacych sie w patologii ciazy i porodu,
co zidentyfikowatam 40 razy. Jeszcze kolejng — wyrazenie gotowosci
do udzielenia informacji, takze poza publicznym watkiem dyskusji (23
razy), na przyktad na portalu spotecznosciowym, w rozmowie telefo-
nicznej, podczas spotkania twarza w twarz itp. Niektérzy dyskutanci
wspierali informacyjnie, wskazujac inne niz forum miejsca, w ktérych
mozna pozyskac¢ wiadomosci na temat ZE oraz pomoc w radzeniu sobie
z problemem (22 razy). Podawali kontakty do innych rodzicéw chorych
dzieci, numer telefonu do zaufanego psychologa, a takze adresy ho-
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spicjéw i internetowych stron, na ktérych mozna upamietni¢ zmarte
dziecko.

Wsparcie instrumentalne

Cho¢ najczesciej utozsamia sie wsparcie instrumentalne z pomoca
materialng, moze ono réwniez przypiera¢ postaé instruktazu [Tom-
sia 2009]. Instruktaz wielokrotnie zidentyfikowalam w analizowanej
dyskusji (92 razy). Pojawit sie on w odniesieniu do nastepujacych za-
gadnien: pordéd i karmienie dziecka z ZE, jego pielegnacja i leczenie,
wykonywanie badan przed kolejna ciaza. Ilustracje dla zagadnienia
stanowi cytowana wypowiedz, ktdrej autorka precyzyjnie doradza, jak
w warunkach domowych podawac dziecku tlen.

Nie musisz jej wktada¢ rurki do noska. Popros$ pielegniarke o dobranie
matej maseczki tlenowej i wystarczy, ze to bedzie w poblizu noska. Jesli nie
jest to mozliwe, mozesz zrobic¢ jej budke tlenowq [...]. Roboczo, w domu ro-
bitam taka budke z pokrowca przeciwdeszczowego na wozek. Jesli jest dosé
duzy, zaczep go nad tozeczkiem. Zostawiasz tylko mate otworki. Wystarczy,
ze wlozysz do Srodka rurke z tlenem, a po kilku minutach taka budka bedzie
tak natlenowana, ze bedzie to wystarczajqce.

Na badanym forum zidentyfikowatam réwniez kilka przypadkéw
wsparcia stricte materialnego. Cztery osoby poinformowaty o przeka-
zaniu cze$ci podatku na rzecz wskazanej przez jednego z dyskutantéw
organizacji, wspierajacej rodziny dotkniete problemem ZE, natomiast
jedna osoba wyrazita gotowo$¢ oddania specjalistycznego wézka, ktd-
rego nie potrzebuje juz jej wlasne dziecko.

Wsparcie duchowe

Na ogét, mimo otrzymanego wsparcia emocjonalnego, wartosciuja-
cego, instrumentalnego oraz informacyjnego, rodziny dzieci z wada le-
talng nadal pozostaja w krytycznej sytuacji. W takich okolicznosciach
nieodzowne jest wsparcie na plaszczyznie duchowej.

Zdaniem Pawta Sochy [2000], zasadniczo duchowo$é kojarzy sie
z otwarciem i rozwojem. W przekonaniu Barbary Kromolickiej du-
chowos¢ cztowieka to osobisty proces samoregulacji, ktéry utozsamia sie
z poszukiwaniem wtasnej drogi zyciowej, przyjeciem odpowiedniej strategii,
odnalezieniem wiasnego celu, okreslanego czesto sensem zycia [2008, s.
87]. Wedtug Jézefa Tischnera [2000], najwtasciwsza perspektywa od-
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krywania aksjologicznego wymiaru ludzkiej egzystencji jest nadzieja.
Nadzieja nie pozwala bowiem bezczynnie zatamywac rqk. Kaze dziata¢, aby
dawac jq sobie i innym [Murawska 2012, s. 44].

W wypowiedziach zapisanych na badanym forum dawanie nadziei
odnalaztam 427 razy. Dajac nadzieje, forumowicze odnosili sie do sze-
rokiego spektrum zagadnien, najczesciej jednak (124 razy) zapewniali,
ze mimo traumatycznych przezy¢ mozna w przysztosci by¢ szczesli-
wym, co wielu utozsamiato z narodzinami zdrowego potomstwa. Tego
rodzaju komunikaty zidentyfikowatam na podstawie fraz: po burzy
zawsze wychodzi storice, na pewno jeszcze sie bedziesz cieszy¢, pamietaj, na
pewno kiedys bedzie tak, jak sobie wymarzytas, bedziesz jeszcze mamg, wie-
rze, ze los sie do ciebie usmiechnie, stofice jeszcze wyjdzie zza chmur.

Prébujac wesprzeé pary po $mierci dziecka, cztonkowie badanej gru-
py wyrazali nadzieje w zmartwychwstanie i w zycie pozagrobowe (co
wydobytam z dyskusji 112 razy). Wielu zapewniato, ze zmarte dziecko
znajduje sie w $wiecie bez cierpienia, w ktérym opieka otaczaja je duchy
bliskich i innych dzieci z ZE.

Niektérzy dyskutanci wyrazali nadzieje w pomyslny rozwdj chore-
go dziecka i jego dtugie zycie (17 razy). Jako przejaw dawania nadziei
odczytatam réwniez wskazywanie pozytywnych aspektéw sytuacji (12
razy), na przyktad wazne, ze maluszek rosnie, a takze podtrzymywali
nadziei na urodzenie zdrowego dziecka, przed ostatecznym rozpozna-
niem ZE (8 razy).

Za przejaw dawania nadziei na internetowym forum skupiajacym
rodzicéw dzieci z ZE, uznatam takze dzielenie sie wiadomosciami o po-
czeciu i urodzeniu zdrowego dziecka (co miato miejsce 85 razy). Ten
aspekt wsparcia rodzicéow dzieci z wada letalna wydaje sie szczegélnie
wazny, poniewaz, jak pokazuje lektura dyskusji, przyszta prokreacja
wzbudza w nich wiele obaw. Cho¢ prawdopodobienistwo poczecia dzie-
cka z ZE jest nikle, dyskutanci obawiaja sie, ze moze sie im to ponownie
przydarzyc.

Niektérzy forumowicze dawali pozostaltym nadzieje na dtugie zycie
ich dzieci we wzglednie dobrej kondycji. Powotywali sie na przyktady
kilkuletnich dzieci z ZE, ktére mimo ztych rokowan medycznych funk-
cjonuja w miare prawidlowo. Tego rodzaju postawe rozpoznatam 43
razy.

Dodatkowo rodzice aktywni w analizowanej dyskusji dawali na-
dzieje, wskazujac osieroconym cele, wokét ktérych warto organizowaé
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dalsze zycie, co odnotowatam 26 razy. W traumatycznych momentach
zycia warto bowiem, jak dowodzi Paul Ricoeur [1991], odnies¢ sie do
konkretnych zadan i obowiazkéw, gdyz to one pokazuja, ze niezaleznie
od poniesionych strat, pomimo skali zaznanego cierpienia, jest cos, dla
czego warto wciaz i na nowo podejmowac wysitek zycia. W wypadku ro-
dzicéw — uczestnikéw badanej dyskusji —owe angazujace cele to wycho-
wanie pozostatego badZ przyszlego potomstwa, rozwéj matzenstwa,
a takze wspieranie innych opiekunéw dzieci z wada letalna.

Posiadanie $miertelnie chorego dziecka stanowi sytuacje ekstremal-
nie trudna. W przekonaniu Karla Jaspersa [1978] taka sytuacja moze
jednak by¢ szansa na rzeczywista egzystencje. Wielu rodzicéw udziela-
jacych sie na badanym forum podzielito sie spostrzezeniem, ze pojeli,
jakie sa kluczowe wartosci ludzkiej egzystencji. Tacy rodzice doradzali
innym, jak zy¢, majac $miertelnie chore dziecko (co zidentyfikowatam
64 razy). Dawali proste, lecz zasadnicze wskazania. Zachecali, by za-
miast koncentrowac sie na poszukiwaniu odpowiedzi na pytania, ktére
maja retoryczna nature (na przyktad: dlaczego nas to spotkato?, czym
zawinilismy?) albo przewidywac przysztos¢, skoncentrowac sie na teraz-
niejszosci. Przede wszystkim radzili cieszy¢ sie cigza, a potem nowo-
narodzonym dzieckiem, otoczy¢ je mitoscia i dokumentowac wspoélnie
spedzony czas w formie zdje¢ i filméw. Tego rodzaju wskazania ziden-
tyfikowatam w cytowanej wypowiedzi.

Ciesz sie kazdym kopniakiem, ruchem. Mow do niej i kochaj przede
wszystkim, bo pézniej bedziecie potrzebowali tych wspomnien. Jesli dasz
rade, przytul maletikq, bo tych wspomnien nikt ci nie zabierze.

Choroba dziecka nie zawsze musi by¢ czynnikiem dezorganizuja-
cym czy niszczacym zycie rodzinne. Posiadanie chorego potomstwa
moze sta¢ waznym do$wiadczeniem, ktére integruje rodzine i sprzyja
samorealizacji jej cztonkéw [Cudak 2007]. Maltzonkowie sa bowiem
tak silnie skoncentrowani na dziecku, ze inne problemy wydaja im sie
btahe i niewarte sporéw. Nadto, poniewaz dziecko wyczuwa pogorsze-
nie atmosfery emocjonalnej w rodzinie, rodzice staraja sie unika¢ kon-
fliktéw, wyksztalcajac u siebie duza tolerancje i opanowanie. Tak oto
w trudnych warunkach, jakie stwarza obecno$¢ ciezko chorego dziecka
ujawniaja sie cechy szczegdlnie cenne, ktére rodza rzeczywisty, glteboki
szacunek i mito$¢ do wspdétmatzonka [Mrugalska 1999].

W badanej dyskusji odnalaztam wiele wpiséw (57), ktérych autorzy
dowodzili, ze choroba potomstwa stanowita dla nich sposobno$c¢ roz-
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wijania cech gteboko ludzkich i wiekszego zintegrowania rodziny, co
zakwalifikowatam jako wspieranie duchowe. Do takiego wniosku do-
szta autorka cytowanego wpisu — kobieta, ktérej dziecko chore na ZE
zmarto, majac trzy lata.

Gteboko wierze, ze Olivia urodzita sie po to, zeby pokazac nam, jakie zycie
jest wazne, jakie wazne jest to, ze mamy wzajemnie siebie, zdrowych, i jak
mozna sie cieszy¢ ze zwyktych rzeczy. To byta tez dla nas proba. Sprawdzili-
$my sie i sprawdzamy codziennie. Nie ztamato nas to, a wzmocnito.

Trudnym aspektem wsparcia duchowego na internetowym forum
poswieconym problematyce ZE jest dzielenie sie przemys$leniami
odnosnie uporczywej terapii dziecka. Tego rodzaju refleksje podjeto
w badanym watku 23 razy Niektérzy rodzice wyznawali, Ze po okresie
poddawania dziecka zabiegom medycznym, przynoszacym rezultaty
niewspétmierne do spodziewanych, docieralo nich, ze tylko prze-
dtuzaja jego agonie. W ten sposéb natomiast - jak to ujat Rubén Bild
[2005] — wzmacniali w sobie mechanizm zaprzeczenia, prowadzacy do
przedstawiania iluzji wyleczenia dziecka. Po okresie wewnetrznego
rozdarcia, zdali sobie sprawe, ze cho¢ dla nich samych najlepsze jest, by
dziecko zylo, perspektywa jego samego moze by¢ odmienna. [lustracja
problemu jest cytowana wypowiedz.

Lekarze sami kazali mi sie zastanowic, co zrobié, gdy [cérka — przyp. A.J ]
catkowicie straci kontakt i bedzie trzeba jq intubowad, robi¢ masaz serca. Nie
wyrazitam na to zgody. Sqdze, ze to za duza ingerencja. Respirator nie skroci
jej cierpienia, a ja chce pozwoli¢ odejsé jej w spokoju.

Za przejawy wsparcia duchowego na badanym forum uznatam tak-
ze ztozenie kondolencji po $émierci dziecka (co miato miejsce 110 razy)
oraz zapewnianie o modlitwie lub duchowej tacznosci w odpowiedzi
na wiadomos$¢ o $mierci dziecka ktdrego$ z cztonkéw grupy, wzgled-
nie w innych przetomowych chwilach (66 razy). Za przejaw wsparcia
duchowego odczytatam réwniez zachecanie do przezywania zatoby po
$mierci dziecka w sposéb, ktéry rodzicowi odpowiada (16 razy) oraz
dawanie ,rozgrzeszenia” rodzicom, ktérzy przezywaja poczucie winy
z powodu wyboréw podjetych w zwiazku z chorym dzieckiem (8 razy),
co najczesciej dotyczylo przerwania ciazy.

Podsumowanie

Liczba oséb korzystajacych z wirtualnych form wsparcia wzrasta
- w 2005 roku stosowato je 8 proc. polskich internautéw, natomiast
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w 2011 roku 18 proc.”. Z uwagi na dynamike zjawiska, mozemy méwié
o tworzeniu sie internetowej kultury pomagania [Walter 2011, s. 174].

Samopomocowe grupy online daja sposobnos¢ do podzielania do-
$wiadczenia, dostarczaja pozytywnych modeli i, jak pokazaly moje
badania - stanowig réwniez uktad wsparcia.

Wsparcie spoteczne na forach internetowych ma jednakze réwniez
stabe strony. W wypadku badanej grupy jedna z bardziej dyskusyjnych
kwestii jest udzielanie informacji, odnoszacych sie do medycznych
aspektéw ZE. Cho¢ dyskutanci cenia sobie tego rodzaju wsparcie (do-
wodzi tego wpis: dobrze, ze znalaztam to forum, bo gdzie indziej, jak nie tu,
dowiedziatabym sie tego wszystkiego), tatwo zakwestionowac uzytecznoscé
informacji uzyskanych od nieprofesjonalisty, podanych bez wskazania
rzetelnego zrédta. Watpliwosci nasuwaja takze wpisy, ktérych autorzy
sugeruja rozwiazania dylematdéw wielkiej rangi, co w wypadku analizo-
wanego forum najczesciej odnosi sie do ewentualnego przerwania ciazy
po zdiagnozowaniu u ptodu ZE. Jeszcze innym niebezpieczenstwem,
ktére wiaze sie z uczestnictwem w badanej grupie, jest zamykanie sie
na formy wsparcia dostepne w $wiecie realnym.

Ostatecznie jednak dostrzegam potencjal internetowego forum
skupiajacego opiekunéw dzieci z ZE. Wspdlnota skrajnie trudnych
doswiadczen, a w zwiazku z tym szczegdlna wrazliwos¢ w podejsciu
do zycia sprawiaja, ze wypowiadajacy sie tutaj ludzie sa dla siebie wia-
rygodni i moga sobie dawac rzeczywiste wsparcie. Jak pokazaty moje
badania, udzielane jest wsparcie gtéwnie na ptaszczyznie emocjonalne;j
i duchowej. Calosciowo range uzyskiwanego wsparcia uwiarygodnia
wypowiedz jednej z dyskutantek.

Dziekuje za Wasza madros¢. Rady przyjaciela czasami wiecej znacza
niz madro$¢ mistrza, bo przyjaciel potrafi przetozy¢ dorobek wiekéw
na jezyk przyjazni. Dziekuje, ze dzielicie sie swoim do$wiadczeniem jak
chlebem. Dziekuje, ze stuchacie takze mnie. To wazne.

Streszczenie: W artykule rozwazam zagadnienie wsparcia $wiadczonego w ramach interneto-
wej grupy dyskusyjnej skupiajacej bliskich dzieci z Zespotem Edwardsa. Jako niejawny obserwa-
tor $ledzitam funkcjonowanie tej spotecznosci poczgwszy od lutego 2011 roku do korica 2013
roku. Analiza niemal 2 tysiecy wypowiedzi pokazuje, ze jej cztonkowie stanowig dla siebie cenne
Zrédto wsparcia emocjonalnego, wartosciujacego oraz informacyjnego, co w szeregu wypadkdw
skutkuje nawigzaniem przyjazni i podjeciem korespondencji poza forum. Przede wszystkim jed-

19 http://ce.vizja.pl/en/download-pdf/id/220, data dostepu 10.03.2014.
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nak dyskutanci wspieraja sie duchowo. Przejawia sie to na wiele sposobdw, miedzy innymi przez
dawanie drugiemu rodzicowi nadziei na dobra przysztos¢ oraz zaswiadczanie wiasnym przykta-
dem, ze mozliwe jest wyjscie z traumy.

Stowa kluczowe: wsparcie spoteczne, wada letalna, internetowe forum dyskusyjne.

Summary: In this article | reassess the phenomenon of the assistance provided by a discussion
group, which gathers relatives of children with Edwards Syndrome. As an invisible observer, | fol-
lowed the functioning of this community from February 2011 until almost the end of 2013. The
analysis of nearly 2000 statements obtained from the examined subjects illustrates that they are
an invaluable source of emotional support for each other, which is informative, evaluative and
contributes to making friends and developing communication beyond the forum. However, the
most important thing is that those who keep in touch support each other emotionally. It can be
seen in many ways, such as giving these parents hope for a better future and providing them
with positive examples of successful dealing with the trauma.

Key-words: social support, lethal defect, internet discussion groups.
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