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Wprowadzenie

Spoleczne funkcjonowanie rodziny dziecka z niepelnoprawnoscia stanowi
temat wazny zaréwno w perspektywie holistycznego wspierania rozwoju dziecka,
jak i w optyce rozwazan nad integracja oséb niepelnosprawnych oraz normali-
zacja §rodowiska spolecznego. Urodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia impli-
kuje szereg zmian i przeksztalcen, rzutujacych na specyficzna i unikatowa nature
rodziny. Wydarzenie to moze by¢ interpretowane jako sytuacja graniczna, impli-
kujaca procesy ,kruszenia sie” i wylaniania mieszanych i nowych tozsamosci”
(Milczka 2007, s. 147). Nieuchronna konfrontacja zaplanowanego czy wrecz
wymarzonego macierzynstwa badz ojcostwa z rodzicielstwem naznaczonym nie-
pelnosprawnoscia dziecka, determinuje koniecznoé¢ przystosowania sie do no-
wej sytuacji —a w konsekwencji — stworzenia nowego obrazu siebie. Dominujaca



166 Joanna Doroszuk

jest wszakze nie tylko nowoé¢ sytuacji, lecz réwniez jej odmiennosé (urodzenie
dziecka zdrowego jako sytuacja typowa).

W przestrzeni rozwazan dotyczacych rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia
znamienna wydaje sie réwniez analiza wieloplaszczyznowego procesu przemian
(obejmujacego m.in. zmiany systemowe i kulturowe tworzace spoleczng rzeczy-
wisto$¢ posttransformacyjng, przemiany uwarunkowan bycia innym, ewolucje
procedur okreslajacych korzystanie z pomocy instytucjonalnej, a takze wspélczes-
ne media jako wyznacznik i stymulator zmian spolecznych), warunkujacego
funkcjonowanie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnodcia. Perspektywa prze-
mian odstania bowiem nowe wyzwania, do ktérych sprostania rodzice sg spolecz-
nie i systemowo obligowani. H. Zuraw definiuje proces normalizacji jako koniecz-
noé¢ tworzenia odpowiednich warunkéw, wskazujac, iz ,normalizacja laczy sie
z zapewnieniem do$wiadczen zyciowych, statusu spotecznego i warunkéw byto-
wych nier6znigcych sie od uznanych za typowe i normalne w danej zbiorowosci”
(Zuraw 2001, s. 33), a takze wskazuje na jej antydogmatyczny charakter, przeko-
nujac, iz ,organizowanie zycia osobom niepelnosprawnym nie wymaga specjal-
nych teorii” (Zuraw 2001, s. 33). Biorac pod uwage ,instytucjonalne niedomaga-
nie” skutkujace deprywacja potrzeb 0séb z niepelnosprawnoscia, wydaje sie, ze
w wielu przypadkach normalizacja staje sie swoistym obowigzkiem rodzicéw.
Dodatkowo, bardzo czesto wymagania wobec rodzicow nie sa powiazane ze
wsparciem czy wytycznymi, jak owe warunki na pelne réznorodnych doswiad-
czen, wartoéciowe i ,typowe” funkcjonowanie w danej zbiorowosci spelnié. Nor-
malizacja staje sie wiec obowigzkiem bez wskazéwek. Natomiast oczekiwana
irzeczywista odpowiedzia (przynajmniej czeéci) rodzicéw byto (i jest) ich zaanga-
Zowanie w proces zmiany, tworzenie grup nacisku, a takze importowanie roz-
wigzan zagranicznych (Krause 2010). B. Podgoérska-Jachnik wskazuje, zaréwno
na zaangazowanie zréznicowanych grup w proces normalizacji warunkéw zycia
0s6b niepelnosprawnych i optymalizacji wsparcia na kazdym etapie Zycia oraz
we wszystkich sferach zycia, jak i na ich interakcyjnoéé¢ (Podgérska-Jachnik 2010,
s. 14). Zakres wskazanej dziatalnosci rodzicéw interpretowaé mozemy jako §wia-
dectwo ich skutecznosci.

Konieczno$¢ zaangazowania rodzicéw w proces zmiany jest wazna réwniez
w perspektywie przyjmowanych przez nich rél, warunkujacych sposéb definio-
wania wlasnego rodzicielstwa, radzenia sobie w sytuacjach trudnych, postrzega-
nia swojej sytuacji spolecznej, warto$ciowania otrzymywanego wsparcia, a takze
kreowania wizerunku oséb niepelnosprawnych. Wieloplaszczyznowosé funkcjo-
nowania rodziny rzutuje na proces konstruowania znaczen nadawanych swoim
relacjom spolecznym przez czlonkéw rodziny. W perspektywie spolecznego funk-
cjonowania rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia istotne sa réwniez obszary ich
aktywnosci. Przeprowadzenie badan internetowych dotyczacych funkcjonowa-
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nia grupy spolecznej o tak uksztaltowanych wielopokoleniowo fundamentach,
jaka jest rodzina — a tym bardziej rodzina specyficzna, ktérej cztonkiem jest dziec-
ko z niepelnosprawnoscia — stanowi probe eksploracji waznej przestrzeni
spolecznej z nowej perspektywy.

Internet jako przestrzefi aktywnosci czlowieka

Wieloplaszczyznowe wykorzystanie nowych mediéw determinuje koniecz-
noéc¢ zredefiniowania ich pierwotnych celéw i obszaréw zastosowania. ,Media
nabraly takiego znaczenia, ze sg dla wielu gtéwnym narzedziem kierujacym i in-
spirujacym potrzeby indywidualne, rodzinne spoleczne” (Kobyliniski 2002, s. 8).
Szerokie zastosowanie mediéw i globalne ich wykorzystywanie jest zwigzane
z tworzeniem za poérednictwem mediéw réznorakich mozliwosci i sposobéw
komunikowania. Praktyczne rozwigzania techniczne pozwalaja na zréznicowana
aktywnosé cztowieka. Mozliwo$¢ alternatywy i wyboru w procesie komunikacji
za posrednictwem nowych mediéw dotyczy zaré6wno roli odbiorcy, jak i nadawcy
komunikatu. Dostepne sa bowiem rézne kanaty przekazywania treéci dostosowa-
ne do indywidualnych potrzeb i mozliwosci nadawcy. Odbiorca za§ ma czesto
zdecydowanie wieksza — niz podczas tradycyjnej rozmowy — mozliwoéé zacho-
wania anonimowosci, a takze nie jest obligowany do transmisji komunikatu
zwrotnego.

Globalne wykorzystywanie nowych mediéw w wielu sferach zycia (od prze-
kazywania informacji i komunikowania sie po np. bankowos¢, medycyne, astro-
nomie czy inzynierie ladowa) oraz latwos¢ dostepu do mediéw we wiekszosci
spoleczenstw sprawia, iz nabieraja one wiekszego znaczenia, a nawet moga by¢
czynnikiem determinujacym spoleczne zmiany. K. Krzysztodek wskazuje, ze
»W pierwszej fazie nasze do$wiadczenie realnej rzeczywistosci, wplynelo na
ksztalt ,wirtualu”, ktéry byl odwzorowaniem pierwszego, z czasem jednak ten
drugi coraz silniej zaczal wplywad na nasza rzeczywisto$c¢ i ten proces bedzie sie
nasila¢”. (Krzysztofek 2007, s. 238). Zmiany w obszarach gospodarki zalezne beda
od specyfiki branzy czy dziedziny, jednak w obszarze komunikacji i relacji inter-
personalnych widoczne sa zaréwno nowe sposoby budowania wiezi, zmiany
w preferowanych aktywnosciach (zwiekszenie czasu na kontakt przez Internet
przy obnizeniu rzeczywistych spotkan), a nawet importowanie zwrotéw czy
okreélefr z przestrzeni wirtualnej do mowy potocznej (np. banowanie jako odrzu-
cenie danej osoby). Komunikacja wirtualna wypiera komunikacje tradycyjna bez-
posredniego, fizycznego kontaktu. Znikaja bariery miejsca i czasu w interakcjach
miedzyludzkich. Jak wskazuje R.V. Kozinets, zaciera sie takze granica pomiedzy
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cyberprzestrzenia a §wiatem rzeczywistym — ,Obie sfery zlaly sie w jedno uniwer-
sum: $wiat ludzkich przezyé. To $wiat, ktéry zaklada wykorzystywanie technolo-
gii do komunikowania sie z innymi, do tworzenia wspélnoty, utrzymywania kon-
taktéw, wyrazania siebie i zdobywania wiedzy” (Kozinets 2012, s. 15).

K. Krzysztofek wskazuje réwniez na cechy Internetu umozliwiajace tatwosé
aktywnego uczestnictwa oraz nawigzywania w jego przestrzeni relacji z innymi—
»Mie ma centrum, nie ma blizszych i dalszych dystanséw, wszyscy uzytkownicy sa
od siebie w jednakowej odleglosci. (...) Mozna do niej wej$¢ z dowolnego punktu”
(Krzysztofek 2007, s. 238). Poczucie réwnosci (choéby w kwestii dostepu do me-
dium) sprzyja poczuciu solidarnosci i wspdlnoty, a takze checi wspotuczestnictwa,
co moze by¢ wazne dla 0s6b odczuwajacych na co dziefi odtracenie czy samo-
tnos¢. Mozliwo$é nie tylko przekazywania informacji, lecz réwniez wplywania na
innych w przestrzeni Internetu, tworzenia pél zrozumienia, wiezi czy nawet
wspdlnoty sprzyja checi zaangazowania w cyberkulture. Ponadto likwidacja gra-
nic miejsca i czasu jako warunkéw spelnienia interakgji, sprzyja¢ moze zaangazo-
waniu i aktywnoéci oraz nawigzywaniu kontaktéw przez osoby fizycznie od sie-
bie oddalone, czynigc interakcje ,ponad-granicznymi”. Internet tworzy réwniez
nowe mozliwoéci komunikowania sie — stwarza okazje do aktywnoéci dla 0s6b
o ograniczonych mozliwoéciach aktywnego uczestnictwa w Zyciu spolecznosci
lokalnej, na przyklad ze wzgledu na posiadanie dziecka z niepelnosprawnoscia
wymagajacego statej opieki.

Internet moze by¢ zarazem zrédlem wiedzy, miejscem szukania pomocy
i wsparcia, jak i tworzenia sie internetowych stref wptywu, co wynika zaréwno
z wiekszego znaczenia grupy niz jednostki, jak i z wlasciwosci wspolczesnego
spoleczenstwa wykazujacego duza gotowosé do formowania sie ruchéw spolecz-
nych. (Sztompka 2012). Internet jako przestrzenr komunikacji sieciowej moze staé
sie miejscem dla budowania sie grupowych tozsamosci, zwlaszcza ze wzgledu na
wspdlistnienie, kompilacyjnosé, kompleksowosé oraz globalnosé jako cechy odréz-
niajace go od innych mediéw (Blachnio, Gézik 2007, s. 252-253). Internet nie sta-
nowi wszakze substytutu innych mediéw, lecz jest z nimi powigzany, zwieksza to
jego atrakcyjnoéc i dostepnosé (np. korzystanie z Internetu przez telefony komoér-
kowe), a takze ulatwia uzytkowanie przez wykorzystanie innych technologii (np.
komunikowanie glosowe). Komunikowanie sie z wykorzystaniem tego medium
pozwala na przyjmowanie réznych rél, dialog pomiedzy dwoma osobami, a takze
moze mie¢ charakter zbiorowego przekazywania informacji czy wspéttworzenia,
przy czym globalno$¢ jako cecha zasiegu Internetu, sprawia, ze przekaz moze
mie¢ charakter miedzynarodowy oraz transkulturowy.

Wskazane cechy specyficzne Internetu determinuja jego znaczenie jako prze-
strzeni aktywnosci czlowieka. W perspektywie podejmowanych rozwazan
znaczace wydaje sie zwlaszcza, Ze jest on miejscem tworzenia relacji miedzyludz-
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kich, czemu sprzyjaja rowniez reguly danych stron internetowych. ,Cyberkultu-
ranadaje range udzialowi we wspoélnotach nastawionych na dyskusje i argumen-
tacji. Wywodzi sie w prostej linii z moralnoéci egalitarnej, zacheca do pewnej
istotnej wzajemnoéci w kontaktach miedzyludzkich” (Wawrzyniak-Chodaczek
2002, s. 20). Motywujace do aktywnosci jest tematyczne czy funkcjonalne ukie-
runkowanie danej strony, zwigzane to byé moze zaréwno z $wiadomodcig
wspoéluczestnictwa czy przynaleznosci, jak i poczuciem bycia wspottwoéreg, czy
nawet ekspertem w danej dziedzinie. W przypadku wielu portali poziom aktyw-
nosci uzytkownika na danej stronie internetowej stanowi czynnik stratyfikujacy -
co widoczne jest na przyklad na forum w statucie uzytkownika - zwigzanego
z danymi przywilejami, ktéry zmienia sie w zaleznoéci od liczby wpiséw. Ponadto
serwisy czerpig profity z liczby i dzialalnosci uzytkownikéw i dlatego staraja sie
motywowa¢é do aktywnosci na przyklad przez nagradzanie uzytkownikéw aktyw-
nych.

Ze wzgledu na spelnianie podstawowych warunkéw, jakie spelniaé powinna
grupa w przestrzeni medialnej (por. Pietrzak 2012) — mozliwosé¢ niemal bezpo-
$redniej interakcji (prowadzenie rozmowy przez Internet), celowo$¢ interakcji,
konieczno$¢ przestrzegania norm (czesto skodyfikowanych w regulaminie obo-
wigzujacym uczestnikéw), a takze struktura spolecznoéci (nierzadko zwigzana
z poziomem aktywnodci) — jednym z rodzajéw stron, najbardziej sprzyjajacych
formowaniu sie grup, wydaje sie forum internetowe. Zorientowane zazwyczaj
wokét okredlonego tematu (np. forum studentéw danej uczelni, forum miodych
mam, forum mito$nikéw zabytkowych aut) fora internetowe ciesza sie znacza
popularnoécia, jednak ich wykorzystanie (ze wzgledu na funkcjonalnosé) moze
by¢ zagrozone przez rosnaca popularnoéc innych form aktywnosci internetowej —
portali typu ,Facebook”, ,Twitter” czy wzrost znaczenia blogosfery.

Blogi stanowig coraz bardziej popularng forme aktywnosci — takze wéréd ro-
dzicéw dzieci z niepelnosprawnoécia. Blog (ang. web log —dziennik sieciowy)
wedlug definicji Oxford English Dictionary to ,czesto aktualizowana strona inter-
netowa zawierajaca osobiste spostrzezenia, cytaty z innych Zrédel itp., prowadzo-
na zwykle przez jedna osobe i zawierajaca na ogoél hiperlinki do innych stron;
dziennik lub pamietnik prowadzony w Internecie” (za: Rettberg 2012). Powodze-
niu blogéw sprzyja ich tematyczne zorientowanie, przyciagajace osoby, dla kt6-
rych wazny czy ciekawy jest dany obszar tematyczny lub identyfikujace sie z au-
torem bloga. Ze wzgledu na mozliwoé¢ komentowania wpiséw, czy wstawiania
hiperlaczy blogi umozliwiaja interakcje czy nawigzywanie relacji, a nawet two-
rzenie sie specyficznej wspélnoty zwanej blogosferg, stanowiaca efekt mozliwosci
komunikowania sie autoréw i czytelnikéw blogéw. Blogosfera ,stwarza moz-
liwosé poczucia przynaleznosci do wspélnoty, przy jednoczesnym zachowaniu
swej indywidualnosci. Stopniowo ze zbioru indywidualnych blogowiczéw zaczyna



170 Joanna Doroszuk

wylania¢ sie wspoélnota oparta na podobienistwie zainteresowarn, odczué, sytuacji
zyciowej czy wieku” (Adamski 2012, s. 130). Osoby ,blogujace” przyjmuja pewne
— charakterystyczne dla blogosfery — reguly, poczawszy od nadania struktury
strony swojej stronie, wstawianie hipertaczy do innych blogéw, wspieranie akcji
spolecznosciowych innych autoréw blogéw, po zachowanie zasady wzajemnosci
w komentowaniu notek innych. Znamienna i coraz bardziej powszechna wydaje
sie rowniez tendencja do komunikowania sie przez tekst, jak i obraz oraz mate-
rialy audiowizualne. Autorzy blogéw moga réwniez mobilizowaé¢ do dziatan
zbiorowych (np. akcja ,Duze sprawy w matych glowach” polegajaca na stworze-
niu oraz zebraniu funduszy na publikacje ksiazki dla dzieci przyblizajacej temat
niepelnosprawnosci. Akcja rozpoczela sie na jednym z blogéw z inicjatywa mamy
chlopca z niepelnosprawnoscia — autorki bloga). Ze wzgledu na wskazana specy-
fike blogi moga stanowié przestrzen znaczaca dla rodzicow dzieci z niepelnospraw-
noscia, ktérych spoleczne funkcjonowanie stanowi przedmiot moich zaintereso-
wan badawczych.

Podstawowe zalozenia metodologiczne badanh wlasnych

Prowadzone przeze mnie badania stanowia empiryczna czes¢ podjetej rekon-
strukeji problemowej badania H. Borzyszkowskiej dotyczacego izolacji spolecz-
nej rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu lekkim, i jej
aktualizacje (por. Borzyszkowska 1997). Podjete rozwazania oraz badania wpisuja
sie w tradycje gdanskiej pedagogiki specjalnej, ktérej prof. H. Borzyszkowska
byla wspéltworczynia. Nawiazanie do dziatalnosci naukowej dotyczacej rodziny
z dzieckiem z niepelnosprawnoscia realizowanej niemal trzydziesci lat temu,
ma réwniez znaczenie ze wzgledu na mozliwoé¢ ukazania zmiany paradygmatycz-
nej w pedagogice specjalnej, ktdrej zalazek stanowi dzialalno$¢ naukowa prof.
H. Borzyszkowskiej Znaczenie badan Profesor, dotyczace izolacji rodzin dzieci
z niepelnosprawnoscia, wynika zaréwno z samego jego celu — poruszono wszakze
temat wazny, dotad nieeksplorowany empirycznie na gruncie polskim, wska-
zujac ,nierehabilitacyjne” formy wsparcia dziecka z niepelnosprawnoscia, a takze
zwiekszajac odpowiedzialno$é spoleczng za jako$é zycia dziecka z niepetnospraw-
noscia i jego rodziny oraz z jego zakresu wyznaczonego przez wielko$¢ préby ba-
dawczej. Dlatego okreslone przez autorke kategorie znaczace dla spolecznego
funkcjonowania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia — aktywno$é¢ rodzicow
w $rodowisku spolecznym, wsparcie instytucji, a zwlaszcza osrodkéw edukacyj-
nych, radzenie sobie w sytuacjach trudnych, interpretacja oczekiwan spotecz-
nych, kreowanie wizerunku dziecka, znaczenia nadawane rodzicielstwu — tworza
osnowe opisywanej dzialalnosci empirycznej.
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Ramy pojeciowe badania tworzone sg réwniez przez wspolczesne paradyg-
maty pedagogiki specjalnej wskazane przez A. Krause, jako paradygmaty szcze-
golowe mieszczace sie w orientacji humanistycznej — spoteczny paradygmat nie-
pelnosprawnodci, paradygmat normalizacyjny, paradygmat emancypacyjny —
wskazujace na wymiary spolecznego funkcjonowania cztowieka z niepelnospraw-
noscig (Krause 2010, s. 180-210).

Znaczaca jest rowniez przestrzen badania — Internet, ktéry stanowi nie tylko
tto dla aktywnosci poznajacego i badanych, lecz réwniez — ze wzgledu na swoja
specyfike — ukierunkowanie dzialalnosci empirycznej.

Wyznaczenie wskazanych ram pojeciowych pozwolilo na polaczenie powia-
zanych ze sobg obszaréw znaczeniowych, umozliwiajgc tym samym wyszczegol-
nienie elementéw kluczowych dla prowadzonego badania: kreowanie wizerun-
ku dziecka z niepelnosprawnoscia przez aktywnoéc jego rodzicéw w Internecie;
tworzenie sie przestrzeni samopomocy i wzajemnego wspierania przez rodzicow;
pozyskiwanie wsparcia i pomocy od instytucji; upublicznianie tematéw trudnych
dla rodzicéw dziecka z niepelnosprawnoécia, dzielenie sie z innymi problemami
dnia codziennego. Elementy te tworza wspélnie osnowe dla przedmiotu badan,
jakim jest aktywnod¢ rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia w Internecie
zwiazana z posiadaniem dziecka z niepelnosprawnoécia.

Celem badania jest poznanie znaczen, jakie nadaja swojej sytuacji spolecznej
rodzice dzieci z niepelnosprawnoécia, aktywni w Internecie przez wypowiadanie
sie na forach internetowych lub pisanie blogéw. Sytuacja ta rozumiana jest zaréw-
no jako implikacja poziomu i jako&ci relacji spolecznych wskazanej grupy rodzi-
c6w z innymi ludZmi oraz wynik postrzegania trudu wlasnego rodzicielstwa
zwiazanego z niepelnosprawnoscia dziecka.

Biorac pod uwage, ze spoleczno$é rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia,
ktéra jest aktywna w Internecie (prowadzenie blogéw, systematyczne udzielanie
sie na forach internetowych), stanowi grupe specyficzng — osoby aktywne, posia-
dajace umiejetnosé sprawnego korzystania z Internetu, chetnie dzielace sie z in-
nymi swoimi do§wiadczeniami, opiniami spostrzezeniami, przesadne byloby trak-
towanie ich jako grupy reprezentatywnej. Dlatego tez zalozeniem badacza bedzie
poznanie kreowanego przez nich wycinka ,internetowego $wiata”.

Podstawowga metodg opisywanej dzialalnosci empirycznej jest netnografia,
ktéra jest ,badaniem postugujacym sie obserwacja uczestniczaca do pracy w wir-
tualnym terenie. Wykorzystuje formy komunikacji zaposredniczonej przez kom-
puter jako zZrédia danych po to by dotrzeé¢ do etnograficznego zrozumienia i przed-
stawienia wybranych zjawisk kulturowych czy spolecznych” (Kozinets, 2012,
s. 93) Zakorzeniona w etnografii, etnografia, mimo Zze réwniez zaklada
wspdluczestniczenie i eksploracje §wiata poznawanego, przy jednoczesnej obser-
wagji i analizie sposobu jego konstruowania przez wspdéluczestnikéw, rézni sie
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jednak zaréwno sposobami interakcji, mozliwoscia pozostania anonimowym
badz bardziej swiadomego kreowania swoim wizerunkiem oraz mozliwoscig ar-
chiwizowania materiatu badawczego na biezaco (Kozinets 2012, 5. 104-110). Inter-
net stal sie nowa przestrzenia dla aktywnodci czlowieka, a takze kolejnym waz-
nym, cho¢ innowacyjnym, obszarem badawczym, umozliwiajac dostep do oséb
zrdéznych srodowisk, niwelujac ograniczenia terytorialne oraz pozwalajac zaréw-
no na stala obserwacje aktywnosci jednostki i miedzyludzkich relacji, jak i na
wspoélne konstruowanie danego obszaru cyberprzestrzeni. Majac na uwadze
zlozonos¢ probleméw badawczych, wskazujacych na poznanie zaréwno kreowa-
nego w Internecie wizerunku dziecka z niepelnosprawnoscia i jego rodziny, jak
i spolecznych oraz instytucjonalnych uwarunkowan jej funkcjonowania, koniecz-
ne — w perspektywie badacza — wydawalo sie dokonanie triangulacji metod w celu
zwiekszenia wartodci analizy materialu badawczego, a takze uzyskania wielo-
plaszczyznowej wiedzy. Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia bedacy uzytkowni-
kami Internetu, przez tekst i obraz, konstruuja §wiat znaczen. Dlatego tez dokona-
no polaczenia netnografii z analiza dyskursu oraz analiza materialu wizualnego,
ktére stanowia swoista odpowiedZ na wizualno$¢ i tekstualnoéé cyberprzestrzeni.
Analiza dyskursu, koncentrujaca sie na jezyku — medium interakcji, wydaje sie
szczegoblnie istotna w procesie poznania dotyczacego konstruowania wzorcéw
oraz aktywnej wiedzy na temat funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia, a takze nadawaniu znaczen wlasnym relacjom z dzieckiem, a w kon-
sekwengji definiowaniu wlasnego rodzicielstwa. Podobnie analiza materialéw
wizualnych, ktéra dodatkowo moze przyczynic¢ sie do odpowiedzi na pytania
o kreowany wizerunek dziecka z niepelnosprawnoscia.

Material badawczy byl uzyskiwany przez obserwacje uczestnicza oraz inter-
akgje z uczestnikami spolecznoéci internetowej, udzielajacymi sie na wybranym
forum internetowym oraz piszacych blogi. Badanie trwalo od wrzeénia 2013 do
kwietnia 2014 roku. Obserwacja objete zostato forum dla rodzicéw dzieci z ze-
spolem Downa oraz szeé¢ blogéw dzieci z r6zna niepelnosprawnoscia.

Spostrzezenia z badania — perspektywa badacza ,wchodzacego w teren”

Dwuplaszczyznowy teren badan (blogi i forum) stanowil wynik obawy bada-
cza o niewystarczajacy zakres wspéldzialania uzytkownikéw blogéw, uniemozli-
wiajacy nasycenie materialu badawczego. Netnografia blogéw stanowi bowiem
innowacyjng odmiane netnografii ze wzgledu na ograniczony zakres wspéluczest-
nictwa i pozorny charakter komunikacji jednostronnej. Jednak w perspektywie
wnioskéw z wejscia w teren badawczy, badane blogi wydaja sie miejscem nie tyl-
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ko publikowania notek przez ich twoércéw, lecz aktywnego wspoldziatania, na co
chciatabym zwréci¢ w tym miejscu uwage. Dlatego tez ponizsze spostrzezenia
z badania dotyczy¢ beda tylko jego fragmentu — netnografii blogéw. Biorac pod
uwage dopiero rozpoczety proces analizy, chcialabym podkresli¢ wstepny charak-
ter moich spostrzezen. Wszelkie wnioski—zgodnie z przyjeta strategia jakosciowa
—dotycza badanego wycinka rzeczywistosci, nie stanowig uogoélnien czy twier-
dzent dotyczacych catej blogosfery.

Aspekt ,blogowego” monologu podkreélal Ondriejka, poréwnujac go do
czlowieka krzyczacego przez megafon, stojac samotnie na gorze (za: Rettberg
2012, s. 86). Dezaktualizacja powyzszego poréwnania wynika gtéwnie ze wzgle-
du na innowacje techniczne umozliwiajace prowadzenie aktywnego dialogu na
blogu czy tworzenie sieci pomiedzy blogami (komentarze, linki itp.). Z perspektywy
siedmiomiesiecznego badania chcialabym réwniez zwréci¢ uwage na interakcyj-
ny charakter blogéw. Jednak metafora autora eksponuje inng, wazna ceche oma-
wianego pola badawczego — przez brak bezposredniego kontaktu z odbiorca
przekazywanych treci, publikowanie w Internecie moze sprzyja¢ otwartosci
i szczeroéci. ,Niewidzialny” odbiorca nie ocenia, nie ponagla — sprzyja konstru-
owaniu wypowiedzi.

Rozpoczynajac proces badawczy moje spostrzezenia dotyczace komunikacji
bloga byly jednak blizsze perspektywy jednostronnosci niz interakcyjnosci czy
wspdldzialania, a sama blogosfera wydawala mi sie bardziej statyczna niz dyna-
miczna, lecz wspéluczestniczenie w blogosferze zmienilo méj sposéb postrzega-
nia aktywnosci w Internecie.

W pespektywie postrzegania pola badawczego przez badacza wchodzacego
w teren badawczy zostaly wylonione takie kategorie, jak: tekstualno$é, wizual-
no$¢, ikonicznosé, wielowatkowosé, sie¢ rozproszona oraz specyficzny dyskurs.

Mozliwosé archiwizowania wpiséw na blogach sprawia, ze odbiorca (w tym
badacz) moze czytaé nie tylko biezace notki, lecz pozna¢ konstruowana (przez
tworce/tworcéw oraz uzytkownikéw) na blogu historie. Archiwizowanie pozwala
réwniez na rozlozenie rozméw w czasie, a takze epizodyczne konstruowanie
opowiesci. Dany watek jest kontynuowany w wybranych kolejnych wypowie-
dziach. Mozliwe jest réwniez nawigzywanie do watkéw wczesniejszych przez
komentujacych czy autora oraz wstawianie hipertaczy do wczesniejszych wpi-
séw. W konsekwencji wpisy tworzg niemal niekoficzace sie opowiesci, w ktérych
osoby komentujace, zadajace pytania czy dzielgce sie wlasnymi spostrzezeniami
biora aktywny udzial. Dostep do wezesniejszych wpiséw pozwala réwniez na ob-
serwacje zmian w sposobie pisania, w opisie dziecka, lecz sprzyja tez konstruowa-
niu znaczen nadawanych wlasnemu rodzicielstwu.

Charakterystyczne na badanych blogach bylo opisywanie i obrazowanie
emocji przez wstawianie zlozonych znakéw tekstowych (ang. emoticon), edycje
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tekstu (pogrubienie, wykrzykniki, zmiana czcionki). Wazna z perspektywy bada-
cza wydaje sie takze zorientowana semantycznie gramatyka tekstu, na przykltad:
zmiana kategorii osoby czy trybu wypowiedzi, badZ tworzenie specyficznych
okresdlefr. Sposdb pisania (metaforyczny lub dostlowny, jako dziecko czy jako ro-
dzic) na badanych blogach zmienial sie w zaleznoéci od tematu wpisu i fadunku
emocjonalnego. Opisy pogorszenia stanu zdrowia dziecka czy pokonywania
instytucjonalnych utrudnieni byly pisane powaznie — te pierwsze jednak doé¢ la-
konicznie, z lekiem, skrétowo, drugie za$ szczegétowo i bardziej emocjonalnie.
Pisane lekkim i wesolym tonem byly za$ noki dotyczace postepéw dziecka badz
zachowan charakterystycznych dla jego wieku, podobne do zachowan petno-
sprawnych réwieénikéw. Znamienne bylo réwniez nadawanie wylacznosci
wykorzystywania pewnych terminéw (uzywane przez rodzicéw okreslenia nie-
pelnosprawnodci czy choréb, wykorzystywane w innych kontekstach odbierane
sg nierzadko jako pejoratywne).

Obok tekstu znaczace na blogach sa réwniez wstawiane materiaty wizualne —
zdjecia, filmy. Wielokrotnie zdaja sie one zastepowa¢ tekst. Badane blogi réznity
sie jednak od jakoéci i iloéci wstawianych fotografii. Wiekszos¢ publikowanych
zdje¢ przedstawia wesole dzieci w réznych aktywnosciach, same lub w gronie ro-
dzinnym. Na jednym z blogéw opublikowane byly réwniez zdjecia cérki autorki
bloga ze szpitala, w stabym stanie zdrowia. Na wiekszosci blogéw obok zdje¢ sto-
sunkowo duzo bylo filmikéw przedstawiajacych rézne (zazwyczaj nowe) umiejet-
noéci dzieci — komunikowanie sie za pomoca jezyka migowego, chodzenie, stanie
czy zakladanie butéw.

Natomiast kategoria sieci rozproszonej opisuje swobodne, dowolne i zde-
centralizowane polaczenie blogéw przez linkowanie. Spoéréd szeéciu badanych
blogéw na trzech z nich czesto pojawialy sie wzajemne odniesienia czy linki, na
jednym linki w notkach dotyczyly tylko akcji prowadzonej przez autorke jednego
zbadanych blogéw, na jednym linki do innych blogéw znajdowaly sie w bocznej
kolumnie, lecz w tekscie nie bylo odniesief, a na ostatnim za$ hiperlacza doty-
czyly portali i wspdlnot nie za$ innych blogéw. Polaczenie blogéw nie stanowi
wszakze reguly, lecz wydaje sie by¢ uwarunkowane indywidualnymi preferen-
cjami autoréw, a takze ich aktywnoscig na innych blogach (np. komentowanie
wpiséw innych)

Powyzsze kategorie dotycza gléwnie sposobéw publikowania na blogu, ktére
w aspekcie wejscia w pole badawcze wydawaly sie znamienne. Charakterystycz-
ny okazal sie réwniez zakres przekazywanych tre$ci budujacy wymiar komunika-
¢ji jednostronnej badz interakcyjnoéci. W ujeciu dialogu konstruowanego na ba-
danych blogach znaczace wydaja sie zwlaszcza komentarze przyjmujace postaé
rozmowy pomiedzy dwoma lub wieksza liczba uzytkownikéw. Ze wzgledu na
bezposdrednioé¢ oraz nierzadko spoteczny charakter wypowiedzi twércéw i od-
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wiedzajacych bloga, tworzg oni sie¢ wsparcia — wymieniaja sie informacjami, war-
tosciuja dane pomoce edukacyjne, sprzet rehabilitacyjny czy osrodki terapeutycz-
ne, wspieraja akcje pomocowe (linki, namawianie), a nawet udzielaja doraznej
pomocy (np. przekazywanie sobie danego sprzetu). Okazywane wsparcie ma
réwniez wymiar emocjonalny (okazywanie zrozumienia, poréwnywanie, doce-
nianie danych aktywnoéci). Dwie z publikujacych na badanych blogach mam, po
okresie kontaktu tylko wirtualnego, zdecydowaly sie réwniez na spotkanie i na-
wigzaly relacje przyjacielskie.

Natomiast znamiona komunikacji jednostronnej ma na przyklad tworzony
przez jednego z badanych rodzicéw stowniczek poje¢ zwiazanych z niepetno-
sprawnoécig, bez mozliwoéci komentowania zamieszczonych definicji przez czy-
telnikéw. Podobnie jest z podstronami dotyczacymi historii dziecka, informacji
dotyczacych diagnoz (nie wszystkie badane blogi mialy mozliwosé wstawiania w
tym miejscu komentarzy).

Charakter poéredni pomiedzy jednostronnoscia komunikatu a interakcyjno-
$ciag maja réwniez konstruowane przez autorki (oraz autora —jeden blog prowa-
dzony przez obojga rodzicéw) dlugie opowieéci na temat wlasnego rodzicielstwa,
trudu wynikajacego z niepelnosprawnoéci dziecka czy budowaniu relacji z wlas-
nym dzieckiem. Posiadaja one zabarwienie terapeutyczne — daja mozliwos¢ swois-
tego ,przepracowania” danych tematéw trudnych. Stanowig réwniez (przez
wskazywana wyzej ponadczasowosé konstruowania historii) $wiadectwo za-
chodzacych zmian. Na jednym z blogéw wpisy dotyczace trudniejszej strony ro-
dzicielstwa dziecka z niepelnosprawnodcia, publikowane byly — zamiast na stro-
nie gléwnej — na jednej z podstroi (nazwanej ,Mokradla”). Wpisy te jednak daja
mozliwoé¢ odpowiedzi czytelnika, nawiazania rozmowy. Niejednokrotnie pro-
wokuja nawet dyskusje. Sa wiec opowiesciami, ktérych warto§é moze mie¢ samo
ich tworzenie jak i reakcje odbiorcow.

Podsumowanie

Dla poczatkujacego netnografa wejscie w pole badawcze, jakim sa blogi rodzi-
céw dzieci z niepelnosprawnoscia, stanowilo wyzwanie, a takze nauke sprawne-
go poruszania sie w przestrzeni konstruowanej przez ich twércéw. Poczatkowa
ciekawos¢ badacza motywujaca do regularnego uczestnictwa w blogosferze z bie-
giem czasu nie zamienila sie w rutyne i przymus, lecz zaangazowanie emocjonal-
ne badacza i potrzebe aktywnoscii ,bycia na biezaco”. Wskazane wyzej kategorie
weryfikowane beda w toku dalszych analiz. Stosowana triangulacja metod anali-
zy danych ma przyczynic sie do konstruowania wiedzy wielopoziomowej, gdyz
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juz w perspektywie przeprowadzonego badania i rozpoczecia procesu analizy
blogi jawia sie jako specyficzny, lecz wieloplaszczyznowy i wartosciowy, teren ba-
dawczy.
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