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Parents of children with lethal defect shown as the ones
being supported and the ones supporting others

Abstract: This particular article will report on the results of research on the topic
of the proportions of being supported and showing support to others by parents of
children with a lethal defect - in this case the Edwards Syndrome. The analysis has
been narrowed down to parents of the said children who are also a part of an internet
forum which helps relatives of children with lethal defects.

On the basis of netnographic interviews conducted with the parents it was possible
to identify how much support they have received, in which forms did they receive the
said support and what was the dynamic of it. The support shown by the parents who
received help on the forum has been analysed similarly. It has been observed that
the parents which took part in the research have received more support than they
have shown to others on the forum. What is more, the early stages of being on the
aforementioned forum by the parents, where the ones where they received the most
support but at the same time they have shown the least support to others.
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W wigkszosci funkcjonalnych ujeé wsparcia spotecznego akcentuje si¢ jego
relacyjna naturg przejawiajacy si¢ w wymianie dobr takich jak emocje, informacje,
instrumenty dzialania oraz dobra materialne. Niektérzy stoja na stanowisku, ze
wymiana jest wrecz nieodzowna, by czerpac ze struktury wsparcia z pozytkiem
[Kraut, Kiesler i in. 2001] i bez popadania w tzw. pulapki milosierdzia, na ktére-
jak wskazuje Maria Czerepaniak-Walczak, narazeni sa zaréwno ci, ktorzy wspieraja
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(np. pycha), jak i ci, ktorzy z tego wsparcia korzystaja (np. putapka wyuczonej
bezradnosci) [2005].

Jednakze aby zwracac si¢ po informacje, emocje, rady a zwlaszcza, by samemu
dawac te dobra, konieczny jest wystarczajaco wysoki zaséb umiejetnosci inter-
personalnych. W tym drugim przypadku niezbedna jest m.in. umiejetnosé ak-
tywnego stuchania, zdolno$¢ ujawniania emociji, jasne wyrazanie mysli i taktowe
reagowanie na komunikaty drugiej osoby, zaangazowanie w rozwiazywanie jej
problemu lub taki na nia wplyw, by przyczynic si¢ do zmniejszenia jej cierpienia
[Balawajder 1996]. Umiejscowienie na osi rozciagajacej si¢ pomigdzy czerpaniem
wsparcia a jego udzielaniem jest zalezne takze od przyjetej filozofii zycia, od tego,
czy sam czlowiek definiuje siebie bardziej jako ,,dawce” czy ,,biorcg” wsparcia.

Mozna oczekiwad, ze zasoby wsparciono$ne jednostki wzrastaja na dalszych
etapach konfrontacji z problemem, kiedy uzyskala ona wsparcie wystarczajace,
by przynajmniej doraznie rozwigza¢ ciazacy problem i nie pozytkowaé swej en-
ergii na walke z jego negatywnymi konsekwencjami. W szczegdlnosci natomi-
ast charakteryzowany potencjal moze wzrasta¢ gdy zostang uruchomione- jak to
okreslit Stanislaw Kawula- ,wewnetrzne zasoby do radzenia sobie w przyszlosci
w podobnych sytuacjach” [2004, s. 63], co jak sadze, nie odnosi si¢ wylacznie do
osobistych probleméw ale takze do sytuacii, kiedy podobne trudnosci przezywaja
inni ludzie. Zgodnie z taka optyka do$wiadczenie wsparcia przez jednostke jawi
si¢ jako przedpole dla podejmowania przez nia dziatan wspierajacych.

W artykule podejmuje probe odpowiedzi na pytanie, w jakich proporcjach
bycie wspieranym i udzielanie wsparcia ukladaja si¢ na linii zycia rodzicow,
u ktérych dziecka rozpoznano wade letalna- Zespot Edwardsa (zwany dalej ZE).
Analizg¢ zawezitam do wsparcia pomiedzy rodzicami- czlonkami istniejacego od
2006 roku internetowego forum skupiajacego bliskich dzieci z wyszczegdlnionym
schorzeniem. Do tych sposréd rodzicéw, ktérzy opublikowali na forum wigcej
niz 10 postéw zwrocitam sie o udzielenie wywiadu netnograficznego. Forumo-
wiczow, ktorzy spelnili opisane kryterium bylo 55. Propozycje wzigcia udziatu
w badaniu zaaprobowalo 25, jednakze ostatecznie wywiadu udzielito19 oséb.

Jak pisze Robert Kozinets [2012], podobnie jak w przypadku wywiadéw prow-
adzonych w sytuacji bezposredniego kontaktu, wywiady netnograficzne mozna
wielorako pogrupowaé. W swoim badaniu zastosowalam wywiad indywidualny
i ustrukturyzowany. Rozpoczal sie on od serii ogdlnych pytan, ktére pozwolily
dokona¢ wstepnej charakterystyki badanych oséb. Zorientowalam si¢ mianowi-
cie, ze moi rozmoéwcy to kobiety w wieku od 26 do 44 lat oraz, ze mieszkaja
w réznych rejonach kraju a dwie poza jego granicami. Na forum zalogowaly si¢
pomiedzy 2008 a 2014 rokiem (najwigcej— sze$¢ w 2009 roku). W réwnej liczbie
przypadkéw (po 8) badane matki przylaczyly si¢ do dyskusji na swojej etapie
ciazy co w czasie, gdy juz wychowywaly dziecko z ZE. Kilka (3) uaktywnito si¢
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na forum po stracie ciazy, z ktérej miato si¢ narodzi¢ dziecko z ZE. W czasie prz-
eprowadzania badania wigkszo§¢ rozméwezyn (17) miala za soba doswiadczenie
$mierci swego chorego dziecka.

Pozostale pytania, jakie zadalam matkom dzieci z ZE ukierunkowane byly na
rozpoznanie probleméw ich rodzicielstwa oraz interakeji z innymi uzytkownikami
forum. Tego rodzaju pytan bylo w sumie 18. W artykule analizuj¢ odpowiedzi na
zaledwie niektére z nich. Rozwazam mianowicie te wypowiedzi, ktére staly sig
podstawa by odpowiedzie¢ na nast¢pujace problemy badawcze:

1. Jak forum ulokowalo si¢ na tle innych Zrédet pod wzgledem wsparcia oczeki-
wanego 1 uzyskanego w sytuacji choroby dziecka?

2. lle wsparcia badane otrzymaly od innych czlonkéw grupy na poszczegdlnych
etapach swej przynaleznosci do niej a ile go daty?

3. Ilerazyiod ilu uzytkownikéw forum badane matki otrzymaly wsparcie w prze-
widzianych katalogiem formach kontaktu?

4. Ile razy iilu cztonkom forum badane matki daly wsparcie z rozréznieniem na
przewidziane katalogiem formy kontaktu?

5. Jakie sq deklaracje badanych matek w odniesieniu do wspierania w przysztosci
innych rodzicéw chorych dzieci?

Oczekiwania wigzane z wirtualng spotecznoscia i wsparcie uzyskane od
jej cztonkow

Okoliczno$ci, w jakich badane przylaczyly si¢ do wirtualnej dyskusji
kazdorazowo byly trudne, czesto skrajnie traumatyczne, przez co badane ko-
biety wymagaly spolecznego wsparcia. Przeprowadzone wywiady pokazaly, ze
spodziewaly si¢ je otrzymac na forum, posréd ludzi podobnie doswiadczonych.
Takim zalozeniem kierowala si¢ wickszo$¢ badanych matek (13). Kilka (5)
zamierzalo wymieni¢ si¢ informacjami i/lub do$wiadczeniami z innymi
uzytkownikami forum, natomiast jedna, ktéra trafita do grupy juz doswiadczony
rodzic trzyletniej dziewczynki, dawno pogodzony z sytuacja, z poukladanym
zyciem i zracjonalizowanym problemem, Zyjacy bez ciaglego zastanawiania si¢
co bedzie , od poczatku byla wiedziona pragnieniem wspierania innych rodzicow.

Zarazem, cho¢ wigkszo$¢ badanych kobiet spodziewala si¢ uzyskac¢ na forum
wsparcie w rozwigzaniu problemow, ktére pojawily sig¢ wraz ze zdiagnozowaniem
u dziecka ZE, przeprowadzone wywiady pokazaly, ze nie postrzegaly one fo-
rum jako gléwnego Zrédla wsparcia. Forum okazalo si¢ by¢ dla tych kobiet cz-
wartym z kolei podmiotem, od ktérego oczekiwaly wsparcia . Najwiccej wspart-
cia pragnely otrzymaé od wlasnego meza/partnera a nastgpnie od swej matki
a w jeszcze dalszej kolejnosci od lekarza prowadzacego ciaz¢. Mniej wsparcia niz
od forum badane matki spodziewaly si¢ natomiast uzyska¢ od innych niz lek-
arz prowadzacy ciaze przedstawicieli stuzby zdrowia, od wlasnego ojca, dalszych
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krewnych oraz przyjaciél. Najmniejsze oczekiwania kobiety zwerbalizowaly wo-
bec duchownych.

Nastepnie, wiedziona przekonaniem wyrazonym przez Heleng S¢k i Rober-
ta Cieslaka, ze wsparcie rzeczywiscie otrzymane moze by¢ relacjonowane takze
subiektywnie przez jego odbiorce [2004] ustalitam, ile wsparcia calo$ciowo
badane matki doswiadczyly od forumowiczow i jak w tym wzgledzie forumow-
icze lokuja si¢ posréd innych Zrédel wsparcia .

Okazalo sig, ze z uwagi na calo$¢ darowanego wsparcia osoby poznane na
forum ulokowaly si¢ na drugim miejscu posréd wszystkich zrédet wsparcia.
Z relacji badanych matek wynika, ze wigcej wsparcia otrzymaly tylko od meza/
partnera zyciowego. Trzecim z kolei zrodlem wsparcia byla dla tych kobiet wlasna
matka za$ po niej przyjaciele. Zdecydowanie mniej wspierajacy okazal si¢ wlasny
ojciec. Jeszcze mniej wsparcia badane kobiety doswiadczyly od innych niz lek-
arz prowadzacy ciaze przedstawicieli sluzby zdrowia natomiast najnizsze noty
wystawily lekarzowi prowadzacemu ciaz¢ oraz duchownym.

Nastepnym posuni¢ciem badawczym bylo ustalenie dynamiki, z jaka badane
kobiety otrzymaly wsparcie w toku swej przynaleznosci do grupy. Wyrdznitam
nast¢pujace odcinki: 1) poczatek obecnosci na forum; 2) okres srodkowy; 3) os-
tatni okres obecnosci respondentki na forum; 4) szes¢ miesigcy poprzedzajace
badanie (dla niektérych badanych kobiet czwarty z wyszczegdlnionych okresdw
mogl zarazem by¢ ostatnim czasem ich aktywnosci na forum). W odniesieniu do
kazdego z wyréznionych przedzialéw badane okreslaly, ile wsparcia otrzymaly
od innych o0s6b skupionych na forum .

Okazalo sig, ze najwiccej wsparcia badane matki uzyskaly bezposrednio po
tym, jak przylaczyly si¢ do forum. Nieco stabiej czuly si¢ wspierane przez foru-
mowiczéw w srodkowym okresie swej aktywnosci w grupie. Jeszcze nizsze byly
wskazania badanych matek w odniesieniu do ostatniego okresu ich obecnosci na
forum, najnizsze- na pé! roku poprzedzajace badanie. Generalnie badane kobiety
uznaly, Ze w miar¢ uplywu czasu uzyskiwaly od innych forumowiczéw coraz
mniej wspatcia. W ciggu sze$ciu miesigcy poprzedzajacych badanie niemal 1/3
badanych kobiet (7 matek) w swym odczuciu nie byla wspierana przez grupe.

Chcac dopelni¢ zagadnienie wsparcia otrzymanego przez badane matki,
zwrécitam sig, by odnoszac si¢ do réznych, przewidzianych autorskim katalo-
giem form kontaktu okreslity one, jak czesto otrzymaly wsparcie w kazdej z nich
. Katalog form kontaktu obejmowat: 1) wiadomos¢ opublikowang na publicznym
forum, 2) nadanie przez forum prywatnej wiadomosci, 3) wiadomos¢ pomiedzy
prywatnymi kontami na fb, 4) wiadomos$¢ opublikowang na profilu fb grupy
rodzicow dzieci z ZE, 5) korespondencj¢ pomiedzy prywatnymi kontami poc-
zty elektronicznej, 6) kontakt telefoniczny, 7) rozmowe przez komunikator gadu-
gadu, 8) rozmowe przez komunikator skype, 9) osobiste spotkanie. Jednoczesnie



Rodzice dzieci z wadg letalng jako wspierani i wspierajagcy 161

rozpoznatam, od ilu oséb w sumie badane uzyskaly wsparcie w danej formie
kontaktu.

Przeprowadzone wywiady daja podstawe, by stwierdzi¢, ze badane kobiety byty
wspierane przez osoby poznane na forum przede wszystkim za posrednictwem
wpisow na publicznym watku dyskusji. Zdecydowana wigkszos¢ (16 badanych)
okreslita, doswiadczyla wsparcia w tej formie kontaktu z najwyzsza przewidziana
w zalaczonym katalogu czestotliwoscia. Pozostali wybrali oznaczenie ,,kilka razy”
(3). Druga z kolei pod wzgledem czestotliwosci forma, w jakiej matki otrzymaty
wsparcie okazaly si¢ prywatne wiadomosci nadawane przez forum (nie widoczne
dla nikogo poza nadawca i adresatem). Dos¢ czesto rozméwezynie byly wspierane
poprzez korespondencje pomiedzy prywatnymi kontami poczty elektronicznej.
Nizsze wyniki uzyskalam w odniesieniu do rozméw telefonicznych, poniewaz
cz¢$¢ matek (10) nie byla wspierana ta droga. Z drugiej strony pozostale uzyskaty
wsparcie w rozmowie telefonicznej z osobg poznang na forum, niektére wiele
razy (tych ostatnich bylo 5). Zblizone odpowiedzi otrzymatam w odniesieniu do
wsparcia otrzymanego w postaci wiadomosci przesylanych pomiedzy prywat-
nymi kontami na fb (11 matek nie do§wiadczylo wsparcia w tej formie kontaktu,
pozostale odwrotnie, w tym niektére z najwyzsza przewidziang w badaniach
czestotliwoscia). Na jeszcze kolejnym miejscu ulokowalo si¢ otrzymanie wspat-
cia podczas osobistego spotkania. Tego rodzaju doswiadczenie ma za sobg nieco
ponad potowa badanych kobiet (10). W cz¢éci przypadkéw spotkania byly jed-
norazowe (5), w pozostalych (4) mialy miejsce kilka razy. Najmniej razy badane
matki uzyskaly wsparcie w rozmowach przez komunikator gadu-gadu i skype
(odpowiednio 15 i 17 matek uznalo, Ze nie bylo wspieranych w tych formach).

W prowadzonych badaniach zmierzatam takze do wustalenia, od ilu
0s0b poznanych na forum respondentki otrzymaly wsparcie w poszczegdlnych
formach kontaktu. W odniesieniu do wsparcia uzyskanego stricte na forum
(zaréwno w publicznym watku dyskusji jak 1 w ramach prywatnych wiadomosci)
respondentki najwigcej razy wytypowaly opcje ,,od wigcej niz trzech oséb” (16
1 8 wskazan), co zarazem bylo wskazaniem odpowiedzi oznaczajacej najliczniejszy
zbiér. Od wigcej niz trzech osob otrzymaly wsparcie takze w ramach korespon-
dencji na prywatny adres a-mail (7 wskazan). Mniej oséb udzielilo badanym
matkom wsparcia za posrednictwem profilu grupy rodzicéw dzieci z ZE na fb
oraz wiadomos$ci pomiedzy prywatnymi kontami na fb (w tych przypadkach
opcja ,,wigcej niz trzy osoby” zostala wytypowana 6 i 5 razy). Kilka matek (3)
doswiadczylo wsparcia ze strony wigcej niz trojga forumowiczéw w rozmowach
telefonicznych. W pozostatych formach kontaktu a zarazem w wigkszosci sposréd
wyszczegdlnionych badane kobiety byly wspierane najcz¢sciej przez jedna osobe.
Tendencja dala o sobie znaé¢ zwlaszcza w odniesieniu do osobistego spotkania
(ktére mialo miejsce 9 razy, z czego 7 razy bylo spotkaniem wylacznie dwojga
forumowiczow).
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Wsparcie udzielone przez matki innym uzytkownikom forum

Przyjmujac, ze warunkiem skutecznosci wsparcia jest wymiana w toku in-
terakcji wspierajacej pewnych doébr, postanowilam rozstrzygnaé, czy warunek
ten zostal spelniony na forum, ktérego aktywnos§é poznawalam na podstawie
wywiadéw przeprowadzonych z jego cztonkami. Innymi stowy, dociekalam, czy
badane matki odwzajemniajq otrzymane od forumowiczow wsparcie oraz jaka
jest dynamika tego zjawiska i inne jego cechy strukturalne.

Odkrytam, ze matki najbardziej wspierajace byly na poczatku swej obecnosci
w grupie. W srodkowym okresie uczestnictwa w zyciu grupy wspieraly jej
czlonkéw zaledwie nieznacznie stabiej. Nastepnie ich zaangazowanie w niesienie
wsparcia stablo. Zdecydowanie najnizsze wartosci osiagnelo w okresie szesciu
miesiecy poprzedzajacych badanie. Gdy z kolei poréwnatam wyniki badan w za-
kresie ilosci wsparcia uzyskanego od forum i danego jego czlonkom okazato sie,
ze matki w swym wilasnym prze$wiadczeniu wiecej doswiadcezyly niz darowaty.

Najczgsciej badane kobiety wspieraty innych rodzicéw dzieci z ZE na forum-
glownie na jego publicznym watku (w odniesieniu do tego miejsca opcje ,,wiele
razy” wskazato 10 matek, 7 wybralo opcje ,,kilka razy”, natomiast dwie matki
odpowiedzialy ,,nigdy”). Podobng specyfike¢ miato wspieranie za posrednictwem
prywatnych wiadomodci przesytanych przez forum (tym razem 8 matek wskazato
na najwyzsza przewidziana w badaniach czestotliwo$é, 7 kobiet przyznalo, ze
udzielito wsparcia w tej formie kontaktu ,kilka razy”, natomiast pozostale to
wskazania na nizsze stopnie czestotliwosci). Do$¢ popularne okazalo sie¢ wspi-
eranie za posrednictwem wiadomosci przesylanych pomiedzy prywatnymi kon-
tami poczty elektronicznej (8 matek uznalo, ze wsparto w tego rodzaju kontakcie
z najwyzsza przewidziang czgstotliwoscia). Na dalszym miejscach znalazly si¢ ro-
zmowy telefoniczne (na te postaé niesienia wsparcia ,,wiele razy” zdecydowalo si¢
5 sposréd badanych kobiet). Mniej popularne bylo wspieranie drugiego rodzica
na portalu spolecznosciowym fb. Za nim ulokowalo si¢ osobiste spotkanie za$
liste zamknely rozmowy przez komunikatory gadu gadu i skype.

Jesli natomiast przeanalizowaé, ilu osobom poznanym na forum respon-
dentki daly wsparcie w poszczegdlnych formach kontaktu, wyniki byty podobne
do tych, jakie otrzymalam badajac wsparcie, jakiego te kobiety do$wiadczyly.
Okazalo sig, ze najwiccej rodzicéw badane kobiety wsparty w publicznej dyskusji
na forum (opcje ,,wiccej niz trzy osoby” wybralo 14 badanych matek, pozostale
wskazaly na mniej oséb, z czego dwie matki stwierdzily, ze nie wspieraly w pub-
licznej dyskusji). Badane kobiety wspieraly takze nadajac przez forum prywatne
wiadomosci (ta droga 6 matek niosto wsparcie ,,wigcej niz trzem osobom”). Mniej
0s6b badane matki oséb wsparly w pozostatych formach kontaktu, zwlaszcza
w tych, po ktére si¢galy najrzadziej. I tak, umiarkowana byta liczba oséb, ktére
badane kobiety wsparly za posrednictwem wiadomosci opublikowanej na profilu
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grupy rodzicéw dzieci z ZE na fb. Jeszcze nizsze byly wskazania na prywatne
skrzynki poczty elektronicznej oraz na wiadomo$é pomiedzy prywatnymi kon-
tami na fb. Stosunkowo niewiele oséb matki wsparly podczas rozméw telefon-
icznych i osobistych spotkan, natomiast najmniej- rozmawiajac przez komunika-
tory internetowe.

Deklaracje badanych matek do wspierania w przysztosci innych rodzicéow
chorych dzieci

Zglebiajac zagadnienie odwzajemniania wsparcia pochylitam si¢ réwniez
nad motywacja badanych matek do wpierania w przyszlosci innych rodzicéw
chorych dzieci. W pierwszej kolejnosci ustalitam ich deklaracje wzgledem wspi-
erania rodzicéw dzieci z ZE. Zarazem rozeznatam si¢, w jakich formach kontak-
tu moglyby wspiera¢ sobie podobnych rodzicéw. Zagadnienie mozna utozsamic
z posiadaniem uwarunkowanej do§wiadczeniem motywacji empatycznej, ktéra-
jak pisze J. Czestaw Czabata wraz z H. S¢k, nie jest jednak wystarczajaca, poniewaz
nie zapewnia sluzenia ludziom odmiennym od wspomagajacego. Do realizacji
tego drugiego zadania konieczna jest motywacja normocentryczna, wynikajaca
z uwewnetrznionych norm spolecznych pomagania i z motywow autotelicznych,
ktére warunkuja postrzeganie osoby wspomaganej jako godnej bezwarunkowego,
pozytywnego odniesienia [2000]. Stad tez dodatkowo postanowitam rozeznac sig,
czy badane kobiety bylyby sktonne wspieraé rodzicéw dzieci z innymi schorze-
niami niz to, na ktére cierpi ich wlasna cérka/syn.

Jesli chodzi o niesienie wsparcia rodzicom dzieci z ZE, stanowisko badanych
kobiet bylo doé¢ jednorodne . Najwiccej z nich (13 badanych) stwierdzito, ze
zdecydowanie bylyby sklonne podjaé tego rodzaju dziatanie. Niektore (5 kobiet)
wybraly opcje ,,raczej tak”. Jedna odpowiedziala ,trudno powiedzie¢”. Zadna
wszakze spo$rod badanych matek jednoznacznie nie odcigta si¢ od wspierania
w przysztosci innych rodzicéw dzieci z ZE.

Dodatkowo rozeznalam sig, jakie formy kontaktu badane kobiety biora pod
uwagge, by wspiera¢ rodzicéw w sytuacji podobnej do ich wlasnej. Wyszczegdlnitam
10 potencjalnych form kontaktu . Zadaniem badanych kobiet bylo okreslenie
w odniesieniu do kazdej z form, w jakim stopniu bylyby sklonne z niej skorzystac
. Przeprowadzone wywiady daja podstawe, by stwierdzié, ze w razie jesli pojawi si¢
potrzeba wspierania innego rodzica dziecka z ZE, rozmdwezynie jako forme kon-
taktu preferuja publiczny watek dyskusji na forum, ktérego sa uzytkowniczkami.
W odniesieniu do tej formy otrzymalam wylacznie oznaczenia ,,zdecydowanie
tak” (14) oraz ,,raczej tak” (5). Tylko nieznacznie mniejszg akceptacje uzyskalo
wysylanie prywatnych wiadomosci w obrebie wspomnianego forum. Ta forma
zdecydowanie odpowiadata wigkszosci badanych kobiet (11), natomiast pozostate
zakreslily opcje ,,raczej tak” (8).
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Niemal potowa badanych matek (9) zdecydowanie wybralaby kontakty z in-
nymi rodzicami dzieci cierpiacych na ZE na innym, odpowiednim forum dys-
kusyjnym. Kilka kolejnych (7 kobiet) raczej zdecydowaloby sig, by nies¢ wspar-
cie tq droga, dwie wybraly wariant ,,raczej nie”, natomiast jedna- ,,nie wiem” .
Niektore z matek aprobujacych zamysl wspierania w przysztosci innych rodzicow
na odpowiednim forum internetowym mialy za soba doswiadczenie uczest-
nictwa w dyskusji w grupie innej niz ta, do ktérej odnositam si¢ w badaniach.
Zwykle byly to doswiadczenia pozytywne, skutkujace nabraniem pewnego
doswiadczenia we wspieraniu i checia niesienia ulgi cierpigcym, czego dowodzi
cytowana wypowiedz.

Na forum o przeziernosci karkowej uzyskatam bardzo duzo wsparcia, cieptych
stéw 1 pocieszenia. To bylo pierwsze forum na jakim si¢ pojawitam i potem jeszc-
ze dlugo po tym jak urodzila si¢ moja cérka, bytam na nim bardzo aktywna.
Czulam, Ze swoimi przej$ciami i do§wiadczeniami moge komus poméc— w sumie
byt to taki odruch bezwarunkowy, wiedziatam, ze musz¢ i juz. Kiedy trafitam na
forum o ZE, opisalam w skrécie swoja historie 1 juz bardziej czutam potrzebe
wspierania i pocieszania innych niz chciatam by mi pomagano .

Spora aprobate badane kobiety wyrazily w odniesieniu do wspierania in-
nych rodzicéw dzieci z ZE za posrednictwem korespondencji pomiedzy pry-
watnymi skrzynkami poczty elektronicznej. W tym z kolei wypadku tyle samo
rozméwezyh zakreslito oznaczenie ,,zdecydowanie tak” co ,raczej tak” (po 7).
Mniej bylo wskazan na odpowiedzi ,,nie wiem” oraz na ,,raczej nie” (3 1 2). Czesé
kobiet zdecydowanie zdobylaby si¢ na osobiste spotkanie, by wspiera¢ innego
rodzica dziecka z ZE (7). Kilka ,,raczej zdecydowaloby si¢” na t¢ forme kon-
taktu (5). Kilka kolejnych (4) nie mialo sprecyzowanego stanowiska w sprawie
a pozostale wykluczaly omawiana forme (3). Jednakowa byta akceptacja dla kon-
taktow pomiedzy prywatnymi profilami na fb oraz rozméw telefonicznych celem
wspierania innego rodzica dziecka z ZE. Na dalszych miejscach znalazla si¢ ro-
zmowa przez komunikator skype, a za nig kontakty w odpowiedniej grupie na
tb. Najmniej aprobowang forma potencjalnych kontaktéw z innymi rodzicami
dzieci z trisomig 18 okazal si¢ komunikator gadu-gadu.

W dalszej kolejnosci ustalitam, jaka jest gotowos$¢ kobiet do wspierania
rodzicéw dzieci cierpiacych na inne wady niz ZE . W odniesieniu do tego za-
gadnienia kobiety najczesciej wybraly odpowiedz ,,raczej tak” (7 oséb). Tylko
nieznacznie mniej bylo wskazan na ,,zdecydowanie tak” (6). Pozostale oznaczenia
to ,trudno powiedzie¢” (5) oraz ,raczej nie” (1). Zadna sposréd badanych oséb
nie odcigla si¢ definitywnie od wspierania rodzicoéw, ktéry zmagaja si¢ z chorobg
dziecka, cho¢ nie bylo to samo schorzenie, na ktére cierpiato ich wlasne dziecko.
Jednakowoz deklaracje do w odniesieniu do wspierania rodzicéw dzieci z wadami
innymi niz ZE okazaly sic mniej entuzjastyczne niz che¢ wspierania rodzicow
w analogicznej sytuacji zyciowej.



Rodzice dzieci z wadg letalng jako wspierani i wspierajagcy 165

Podsumowanie

Przeprowadzone wywiady pokazaly, ze cho¢ pragnienie uzyskania zrozumi-
enia, pocieszenia, informaciji itp. bylo przyczyna, dla ktérej wickszosé badanych
matek zalogowala si¢ na internetowym forum, nie postrzegaly one tego miejsca
jako gléwnego Zrédla wsparcia dla siebie w sytuacii choroby dziecka. Tymczasem
osoby poznane na forum ulokowaly si¢ na drugim miejscu posréd wszystkich
zrédel, z ktérych badane kobiety otrzymaly wsparcie po tym, jak u dziecka zdi-
agnozowano ZE.

W swym subicktywnym odczuciu najwiccej wsparcia badane uzyskaly
bezposrednio po tym, jak przylaczyly sie do forum, po czym intensywnosc tego
oddziatywania malata. Cho¢ matki uzyskaly wsparcie glownie w publicznym nur-
cie dyskusji na forum- najcze¢sciej od wigkszej liczby oséb, byly wspierane takze
poza nia a nawet poza forum. Ponad polowa kobiet otrzymala wsparcie w roz-
mowie telefonicznej i tyle samo podczas osobistego spotkania co- jak sadze¢- moglo
mie¢ dla tych kobiet wigksze a przynajmniej jako$ciowo odmienne znaczenie niz
wspierajace komunikaty wyrazone na forum w postaci stowa pisanego. Kontakt
w rzeczywisto$ci niewirtualnej, cho¢ wymaga wysitku, cho¢by w postaci istotne-
go odstoni¢cia wlasnej tozsamosci, w zamian daje mozliwo$¢ wielozmystowego
doswiadczania partnera interakcji i komunikacje¢ zsynchronizowang w czasie.

Wydalo mi si¢ interesujace, ze w dobie ekspansji portalu spolecznosciowego
fb badane kobiety otrzymaly za jego posrednictwem zaledwie umiarkowana
ilo§¢ komunikatéw wspierajacych. Jest to tendencja tym ciekawsza, ze w 2013
roku jedna z forumowiczek zalozyla na fb profil grupy rodzicéw dzieci z ZE.
By¢ moze powodem umiarkowanej popularnosci tej formy jest fakt, ze- jak to
ujeta inna forumowiczka- grupa na fb jest Zywa ale nie ma w sobie ,,tego czegos.
Z kolei o przedktadaniu dyskusji na internetowym forum nad inne formy kontak-
tu moze przesadzaé- co zauwazyla jeszcze inna badana kobieta- fakt, ze pomiedzy
dyskutujacymi wytworzyl sie rodzaj wiezi, ktéra jednak pozwala na zachowanie
odrebnosci 1 anonimowosci, co powoduje, ze angazuja si¢ w forum ile chea, bez
przymusu.

Powracajac $cisle do zagadnienia ilo$ci otrzymanego wsparcia dodam, ze tylko
od forum, od wlasnego ojca i przyjaciol badane kobiety otrzymaly wigcej wspart-
cia niz oczekiwaly. W odniesieniu do wszystkich pozostalych zrédel ujetych
w badaniach oczekiwania matek mozna uznac za niespelnione, co szczegdlnie os-
tro ujawnito si¢ wobec lekarza prowadzacego ciaze. Przyczyn rozdzwigku miedzy
wsparciem oczekiwanym a uzyskanym z pewnoscia jest wiele. Pomimo, Ze sto-
sunkowo najlatwiej wskazaé¢ na nieczulo$¢ otoczenia, warto- na co zwraca uwage
Katarzyna Popiolek, uwzgledni¢ nieumiejetno$é dostrzezenia badz docenienia
jego staran a takze stawianie mu zbyt wysokich wymagan [1996].
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Cho¢ przystepujac do dyskusji wigkszo§¢é matek kierowania si¢ pragnieniem
uzyskania wsparcia, one same takze byly jego zrédlem. W swym przekonaniu
najbardziej wspieraly innych forumowiczéw na poczatku swej obecnosci w gru-
pie a nastepnie ich zaangazowanie w niesienie wsparcia systematycznie stablo.
Wspierajace komunikaty najczesciej przekazywaly w publicznej dyskusji na forum
(ta droga zwrdcily si¢ w sumie do najwigkszej liczby rodzicow) a nastepnie za
posrednictwem prywatnych wiadomosci przesytanych przez forum. Dos¢ popu-
larnymi formami kontaktu, w ktérych badane niosly wsparcie byly rozmowy tele-
foniczne 1 osobiste spotkania.

A zatem, w toku swej przynaleznodci do internetowego forum badane matki
byly wspierane jak i same wspieraly, cho¢- jak pokazaly badania- w swym wlasnym
przeswiadczeniu wigcej dos§wiadczyly niz darowaly. Pomiedzy tymi dwoma ki-
erunkami dzialan pojawily si¢ pewne punkty zbiezne, jednak zarazem zaznaczyly
sie istotne réznice.

I tak, wspdlny byl fakt, Ze poczatkowe etapy pobytu w grupie byly dla jej
czlonkéw czasem, w ktorym najwiecej otrzymaly wsparcia jak 1 najwiecej go daly.
Wyréwnane proporcje §wiadcza, ze we wskazanym czasie realizowano norme
wzajemnosci. Intuicja badawcza podpowiadata wystapienie zgola odmiennej
relacji pomiedzy wsparciem otrzymanym a dawanym. Spodziewatam si¢ miano-
wicie, ze w poczatkach przynaleznosci do grupy matki beda przede wszystkim ad-
resatami wsparcia, po czym w miare jak forumowicze pomoga w przezwycigzeniu
trudnosci zwiazanych z choroba dziecka, kobiety te zwigksza wlasny potencjat
wsparcionosny, wejda w role wspierajacych, co z czasem stanie si¢ wiodacym
kierunkiem ich zaangazowania w grupe. Dociekajac, dlaczego wzajemno$é
we wspierajacych interakcjach pojawila si¢ jednakze na poczatkowych etapach
przynaleznosci do forum zwrécitam si¢ w strone koncepcji Alvina Gouldnera.
W jego przekonaniu wzajemnos$¢ pelni funkceje rozruchows w spolecznosciach-
pomaga w inicjowaniu interakcji 1 jest typowa dla poczatkowego okresu trwania
relacji, zanim wytworzy si¢ zréznicowany i uswigcony zwyczajem system
obowigzkdéw statusowych [1992].

Dynamika zaobserwowana pomigdzy wsparciem uzyskanym w grupie a da-
rowanym jej cztonkom nie przekresla, ze pod wplywem dos$wiadczenia choroby
dziecka i udziatu w internetowej dyskusji badane kobiety zwickszyly wlasne zasoby
wsparcionoséne. Z ich deklaraciji wynika, ze bylyby skfonne wspiera¢ w przysztosci
innych rodzicow chorych dzieci, zwlaszcza rodzicow dzieci z ZE, cho¢ oczywiscie
gdy mowa o deklaracjach warto pamicgtaé, ze moga one rozminac si¢ z praktyka
zycia zwlaszcza, ze sp6jnos$¢ norm 1 ich realizacji w dzialaniu jest wigksza tam,
gdzie oswiadczane sq umiarkowane standardy moralne [Gotab 1979].
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