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Wstep

Czlowiek w biegu zycia do$wiadcza réznych wydarzen, ktore ksztattuja
jego sposéb myslenia, wptywaja na dziatanie i postrzeganie rzeczywisto$ci.
Niektore z nich, cho¢ mocno ingeruja w utarty schemat funkcjonowania, sa
przewidywalne, wpisane w naturalny rozwdj. Majg zatem charakter norma-
tywny. Nalezg do nich narodziny pierwszego dziecka w rodzinie, zawarcie
zwigzku matzenskiego, rozpoczecie nowej pracy czy $mieré wspotmatzonka
w koncowym etapie zycia. Czasem pojawiaja si¢ tez wydarzenia krytyczne,
ktérych nie da si¢ przewidzied i ktorych wystgpienie powoduje stres trauma-
tyczny. Sa to zwykle kataklizmy, ale tez powazne choroby, niepelnosprawnosé,
$mier¢ kogo$ bliskiego. Ze stresem wywotanym przez wydarzenia krytyczne,
zaré6wno rozwojowe, jak i sytuacyjne, ludzie radza sobie w rézny sposdb, mie-
dzy innymi korzystajac z okre$lonych zasobéw. WedtugR. S. LazarusaiS. Folk-
man (1984) naleza do nich zasoby fizyczne (takie jak zdrowie i energia), psy-
chologiczne (pozytywne przekonania), a takze kompetencje w zakresie roz-
wigzywania problemdéw oraz, co dla mnie szczegdlnie interesujace, spoteczne
(w tym wsparcie spoteczne). Wsparcie spoteczne, ktére pojawia sie jako po-
moc cztowiekowi znajdujgcemu sie w sytuacji trudnej, stanowi kategorie za-
réwno psychologiczng, jak i bliskg mi - pedagogiczng. Jako pedagog medialny
od wielu lat zastanawiam si¢ i badam, czy technologie informacyjno-komu-
nikacyjne, zwtaszcza nowe, stanowig przestrzen funkcjonowania czlowieka
w ujeciu humanistycznym oraz poznawczym. Czy we wszechobecnym $ro-
dowisku cyfrowym istnieje miejsce dla cztowicka, ktéry pragnie si¢ rozwijac,
stawac sie lepszym, dla ktdrego, obok warto$ci dionizyjskich, wazne sg tez
prometejskie? (por. J. Kozielecki, 2000).

Wyobrazenia i wizje, nawet te najbardziej fantastyczne, snute przez ludzi
w koncu lat osiemdziesiatych dotyczgce zmian technologicznych majacych
nastgpi¢ w XXI wieku, nie sprawdzity si¢. Nikt nie przewidziat, ze cztowiek
tak bardzo uwikta si¢ w wirtualny $wiat, ktéry przeniknie kazdy obszar jego
funkcjonowania. Internet zawtadnat ludzkim my$leniem i dziataniem. Obec-
nie stanowi on wrecz integralng cze$¢ zycia. Jest tez narzedziem poznawczym,
intelektualnym. Niniejsza ksigzka powstata dzieki komputerowi w znacze-
niu technicznym oraz Internetowi jako zrédtu publikacji, opracowan i da-



nych. Napisatam ja z punktu widzenia pedagoga medialnego, uwzgledniajac
dorobek pedagogiki i psychologii spotecznej, pedagogiki specjalnej, zdrowia,
andragogiki i teorii komunikowania. Przez wiele lat aktywnie dziatatam na
rzecz 0sOb z rozmaitymi niepelnosprawno$ciami. Szczegdlna role w mojej
pracy naukowej odegrata wspotpraca ze Wspolnotg Burego Misia, skupiaja-
cg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i fizyczng. Prowadzitam takze
badania nad wykorzystaniem technologii informacyjno-komunikacyjnych
przez osoby z dysfunkcjg wzroku. Jako nauczyciel, przez kilka lat zapoznawa-
tam dzieci zmagajace sie z niepelnosprawnoscia sprzezona z mozliwo$ciami
komputera i Internetu. Bytam swiadkiem pokonywania trudnosci, rozwijania
mozliwo$ci i przetamywania barier. Jednocze$nie obserwowatam osoby; ktére
znalazty sic w nowej, trudnej, nierzadko traumatycznej sytuacji, i dla ktérych
Internet stat sie narzedziem radzenia sobie i pokonywania trudno$ci. Ponad-
to, badajac interakcje zachodzace w sieci oraz postawy internautéw, dostrze-
gtam, oprocz zachowan, ktore za E. Frommem (1999) mozna okredli¢ jako
nieproduktywne, dziatania altruistyczne i pomocowe. Zainteresowaty mnie
one i zainspirowaty do dalszych badan i poszukiwan. Uswiadomitam sobie, ze
kultura Internetu, ktora teraz kojarzymy gléwnie z postawami narcystyczny-
mi, wrogoscig, wulgarno$cig i ogolnym chaosem, wywodzi sie z akademickiej
tradycji wspdlnego uprawiania nauki (M. Castells, 2003). Réwniez kultura
daru lezy u podstaw powstania Internetu. Pierwsze protokoty i ich implemen-
tacje, ktére wykorzystywano w ARPAnecie, byty otwarte i dostepne za darmo.
Podobnie bylo z pierwotnymi systemami operacyjnymi, programami oraz
aplikacjami internetowymi. Ta otwarto$¢ i dostepnos$é kodu zrédtowego stata
sie kluczowa w rozwoju Internetu. Jej istota jest technomerytokracja, czyli
wiara w dobro lezace u podstaw postepu naukowo-technicznego (M. Castells,
2003). Altruizm jest zatem wpisany w istote funkcjonowania Internetu.
Nowe media to, z jednej strony, narzedzia funkcjonowania. W przypadku
wielu 0s6b z niepelnosprawnosciami mogg stac sie jedyng szansg na dostep
do informacji, komunikowanie, uczenie si¢ czy prace. Z drugiej strony - to
przestrzen, w ktérej zachodza interakcje spoteczne mogace wptywac na radze-
nie sobie w przypadku wystapienia wydarzenia krytycznego, zar6wno o cha-
rakterze normatywnym (rozwojowym), jak i traumatycznym. Kluczowym
pojeciem dla moich rozwazan uczynitam internetowe wsparcie spoteczne.
Definiuje je w pracy jako pomoc dostepna online dla jednostki znajdujacej
sie w sytuacji krytycznej, ktorej przezwyciezenie wymaga wykorzystania ze-
wnetrznych zasob6w pochodzacych z grup wirtualnych, skupiajacych osoby
zmagajace si¢, w przesztosci lub obecnie, z trudno$ciami o podobnym cha-
rakterze. Celem takiego wsparcia jest powrdt do dobrostanu psychicznego
cztowieka. Wyroznitam pie¢ zasadniczych rodzajéw wsparcia spotecznego,
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ktore sa dostrzegalne takze w Internecie: emocjonalne (rozszerzone o tzw.
wspottowarzyszenie, poczucie obecno$ci innych, wspdlnotowo$é), informa-
cyjne, instrumentalne, materialne oraz duchowe. Takie mys$lenie stato sie
podstawg moich analiz literaturowych oraz przedmiotem badan. Postawitam
sobie pytanie, czy internetowe wsparcie spoteczne jest powszechne oraz jakie
sa jego przejawy. By na nie odpowiedzieé, przeprowadzitam badania ilo$ciowe
(sondaz diagnostyczny oraz analize dokumentéw zastanych - elementy net-
nografii) oraz jakosciowe (wywiady eksperckie i narracyjno-biograficzne oraz
netnograficzne analizy wybranych foréw, blogow, wortali i portali spotecznos-
ciowych). Zgromadzony materiat badawczy stat sie podstawg analiz i rozwa-
zan teoretycznych.

Niniejsza ksigzka sktada sie z dwoch czesci: teoretycznej, obejmujacej roz-
dziaty od pierwszego do trzeciego oraz empirycznej wraz z zatozeniami meto-
dologicznymi. Punktem wyj$cia moich rozwazan stat si¢ Internet jako prze-
strzen spoteczna. W rozdziale pierwszym krétko przypominam rozwoj tego
medium, jego przeobrazenia i transformacje, ktére doprowadzity do zmian
W postrzeganiu oraz umozliwily spoteczne dziatania. Przywotuje definicje In-
ternetu, omawiam jego cechy i funkcje, koncentrujac sie przede wszystkim
na wspomagajacej i kompensacyjnej roli. Analizuje cyberprzestrzen, gru-
py wirtualne oraz wszelkie spoteczne i kulturowe aspekty Internetu. Wyta-
niam tez ustugi i narzedzia o charakterze spotecznos$ciowym. Powotuje sie
tu na wiele autorytetéw z dziedziny pedagogiki medialnej oraz medioznaw-
stwa, miedzy innymi: Ch. Jonschera (2001), M. Castellsa (2003, 2008),
P. Léviego (1997), H. Jenkinsa (2007), J. van Dijka (2010), P. Levinsona (1999,
2010, 2012), D. McQuaila (2010), N. Postmana (2002), J. D. Boltera (2002},
J. Fiskego (2003), M. McLuhana (2004), M. Mrozowskiego (2001), M. Hop-
finger (2002), P Wallace (2001), M. Szpunar (2008b), W. Strykowskiego
(2002), W. Skrzydlewskiego (1990, 1997), T. Goban-Klasa (1999), J. Laszczy-
ka (1998), B. Siemienieckiego (2007) czy J. Bednarka (2008).

Rozdziat drugi stanowi operacjonalizacje pojecia ,wsparcie spoteczne”, ktore
omawiam, korzystajac z publikacji z zakresu pedagogiki i psychologii spotecz-
nej oraz psychologii klinicznej. Przywotuje teorie dotyczace stresu i radzenia
sobie i zestawiam je z kluczowymi rozwazaniami na temat znaczenia wsparcia
spotecznego w sytuacji wydarzenia krytycznego. Przedstawiam rodzaje wspar-
cia, hipotezy wyjasniajace jego funkcjonowanie. Analizuje Zrodta i sposoby
udzielania pomocy, réwniez w kontekscie historycznym. Piszgc ten rozdziat,
wykorzystatam wiele publikacji z zakresu wsparcia spotecznego, m.in. takich
autoréw; jak: R. S. Lazarus (1981, 1993), S. Cohen, B. H. Gottlieb, L. G. Un-
derwood (2000), G. Caplan (1974, 1981, 1990), E. Durkheim (1897), S. Cobb
(1976), H.Sek i R.Ciedlak (2004), A. Titkow (1993), B. Wojciszke (2003),
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A. Radziewicz-Winnicki (2008), S. Kawula (1996), M. Winiarski (1999), M. Pio-
runek (2015), J. Modrzewski (2010), B. Matyjas (2013), A.Nowak (2014),
A. Euszcezynska (2004), R. H. Bremner (2000), K. Radwan-Pragtowski, K. Frysz-
tacki (1996) i wielu innych.

Przejawy wsparcia spotecznego w Internecie stanowia istote rozwazan
przedstawionych w rozdziale trzecim. Zawartam tu zaréwno humanistyczna
wizje czlowieczenstwa w Internecie, analizujac cechy internautéw na podsta-
wie orientacji osobowosciowych zaproponowanych przez E. Fromma (1999),
jak i przejawy zachowan altruistycznych oraz internetowg kulture daréw, wy-
wodzacg sie z teorii antropologicznych i kulturowych. Rozdziat trzeci zawie-
ra takze charakterystyke rodzajow wsparcia online w ujeciu funkcjonalnym,
przeglad badan poswieconych temu zagadnieniu oraz niepokoje i zagrozenia
zwigzane z takim rodzajem wsparcia. Najistotniejsze byty tu dla mnie roz-
wazania: Z. Melosika (2010, 2012, 2013), P Wallace (2001), D. Klisanina
(2011), M. Mauss (2001), M. Piorunek (2015), A. Bambiny (2007), M. Ta-
nisa (2007), M. White, S. M. Dorman (2001), K. P. Davisona, J. W. Penneba-
kera, S.S. Dickersona (2000), S. Gainsbury’ego, A. Blaszczynskiego (2011),
B. Aouila, J. Berndta (2011).

Cze$¢ empiryczna monografii zawiera dwa zasadnicze rozdziaty, w ktérych
znajduja sie kolejno zatozenia metodologiczne oraz analiza wynikéw badan
ilosciowych, a nastepnie — zatozenia i analiza wynikéw badan jako$ciowych.
Oparte zostaly one na, opisanych w pierwszych trzech rozdziatach, zatoze-
niach teoretycznych. W szczegdlnosci nawigzatam do funkcjonalnego ujecia
wsparcia spotecznego, mechanizmdw internetowej kultury pomagania, wraz
z odniesieniem do frommowskiej orientacji produktywnej osobowosci, cy-
frowym altruizmem, kulturg daréw, a takze do koncepcji Internetu jako na-
rzedzia. Interpretacja wynikow w zestawieniu i odniesieniu do teorii zostata
przedstawiona w rozdziale zawierajagcym wnioski.

Internet stat sie medium wszechobecnym w kazdej dziedzinie dziatalnosci
cztowieka. Moze tez by¢ miejscem, w ktérym cztowiek napotykajacy z roz-
nych wzgledéw na trudnosci w funkcjonowaniu spotecznym (osoba niepetno-
sprawna, starsza czy chora) znajdzie wsparcie. Zagadnienie to, ze wzgledu na
jego powszechnosé i dostepno$é, stanowi przedmiot zainteresowania $rodo-
wiska naukowego, jak i pozanaukowego. Z uwagi na ten fakt zdecydowatam
sie odejs$¢ od klasycznego uktadu rozprawy pedagogicznej i nie wyodrebnitam
osobnego rozdziatu metodologicznego. Nie oznacza to jednak, ze pominetam
jakikolwiek etap zapisu postepowania badawczego. Kompletne zatozenia me-
todologiczne poprzedzaja wtasciwe rozdzialty zawierajace analize wynikow
badann. W moim przekonaniu zabieg ten utatwi odbior tekstu kazdemu czy-
telnikowi. Podobny uktad zastosowali w swych pracach takze inni pedagodzy
(por. M. Piorunek, 2004).
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* Kk *

Niniejsza ksigzka nie powstataby, gdyby nie pomoc innych 0s6b, ktére stu-
zyly mi dobrym stowem oraz radami merytorycznymi. Serdecznie dzigkuje
Panu Profesorowi Wojciechowi Skrzydlewskiemu, ktory konsultowat i dora-
dzat w przypadku moich watpliwo$ci, a takze nieustannie dodawat mi otuchy
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Internet jako przestrzen
edukacyjno-spoteczna

1.1. Internet narzedziem intelektualnej
dziatalnosci cztowieka

Rozpatrywanie Internetu w kontekscie pedagogicznym zazwyczaj prowa-
dzi do konkluzji o jego zagrozeniach wychowawczych. Trudno sprzeciwic sie
takiemu mysleniu, kiedy nawet po pobieznej analizie tre$ci zawartych w por-
talach informacyjnych, a zwtaszcza w komentarzach internautéw czy spo-
strzezeniach uzytkownikéw portali spotecznosciowych, nie sposéb nie dojs$é
do wniosku, ze jest to przestrzen wulgarna, zdominowana przez nienawistne
wypowiedzi i ptytkie, banalne podsumowania. Kiedy jednak spojrzymy na In-
ternet jako na narzedzie stuzace choé¢by komunikowaniu, perspektywa zmie-
nia sie bardzo istotnie. Przez wiele lat zajmowatam sie badaniem technologii
informacyjno-komunikacyjnych wykorzystywanych przez osoby z rozmaity-
mi niepetnosprawnos$ciami. Olbrzymi potencjat komputera z dostepem do
sieci w zakresie wspomagania funkcjonowania takich os6b w obszarach spra-
wiajacych im naturalng trudno$¢ budzi podziw i szacunek. Internet traktowa-
ny jako narzedzie (por. M. Castells, 2003; J. D. Bolter, 2002 ) wydaje si¢ istotny
w konteks$cie wspierania aktywnosci cztowieka, poszerzania jego mozliwosci
intelektualnych (por. W. Skrzydlewski, 1990), spotecznych, edukacyjnych czy
zawodowych. Nie bagatelizuje tutaj problemoéw wynikajacych z uzytkowania
sieci. Oczywiscie, sg to kwestie bezspornie istotne, ale dotyczg nieco innego
kontekstu rozwazan. Badania wielu naukowcéw nad negatywnymi skutka-
mi korzystania z Internetu, takich chociazby, jak: H. Nie, L. Ebring (2002),
Y. M. Bai i in. (2001), M. E. Pratarelli, B. L. Browne (2002), K. Nalwa,
A.P Anand (2003), J. Morahan-Martin, P Schumacher (2000), S. Davis
(2001), S. E. Caplan (2002), M. Spitzer (2013) oraz na gruncie polskim - J. Py-
zalski (2009, 2010, 2011, 2012), J. Morbitzer (2002, 2007, 2010), A. Ogonow-
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ska (2014), M. Jedrzejko i D. Moranska (2013) oraz wielu innych, wskazuja
na liczne zjawiska, ktorym nalezatoby poswieci¢ odrebne opracowanie. Trak-
towanie Internetu jako narzedzia pozwala mi skoncentrowaé sie na mozli-
wosciach jego wykorzystania przez cztowieka - istoty rozumnej. Oczywiscie,
kazde narzedzie mozna wykorzystac¢ do dobrych i ztych celéw. To od operatora
zalezy, jaki sens i cel nada swojemu dziataniu. Tak samo jest z Internetem:
bezmiar informacji, réwniez niezwykle cennych i ponadczasowych, $wiad-
czy 0 ogromnym zaangazowaniu intelektualnym wielu uzytkownikéw, nato-
miast akty przemocy (jak chociazby cyberbullying), wulgaryzmy, hejterstwo,
plagiatowanie, trywializm sa wyrazem braku hamulcéw, nierespektowania
norm spotecznych czy tez braku wiedzy i ogtady.

W jaki sposéb Internet stat sie narzedziem intelektualnym? Jakie zmia-
ny i przeobrazenia technologiczne doprowadzity do rozpowszechnienia sie
sieci na catym $wiecie? Poczatki Internetu w oczywisty sposdb sprzegnicte
sa z rozwojem komputeréw, ktore z poczatku nieliczni uzytkownicy posta-
nowili potaczy¢ ze sobg, by uzyskac¢ dostep do szerokich zasobéw informa-
cji. Potrzebe stworzenia takiej sieci wskazat jako pierwszy J. C. R. Licklider
(1960) w artykule Man-Computer Symbiosis, opisujacym sie¢ komputerow
potaczonych ze sobg szerokopasmowymi liniami komunikacyjnymi, ktéra
spetniataby funkcje wspoétczesnych bibliotek, uwzgledniajac przewidywany
postep w zakresie przechowywania i odtwarzania informacji. Wraz z rozwo-
jem komputeréw zaczeto podejmowac proby potaczenia ich w jedna wspdlna
sie¢, ktdéra stanowitaby potezng baze informacyjna. Internet wyksztatcit sie
z sieci utworzonej w 1969 roku przez amerykanska Agencj¢ Zaawansowa-
nych Projektow Badawczych (ARPA, The Advanced Research Project Agen-
cy), powotang w 1958 roku przez Departament Obrony USA, w celu pota-
czenia uniwersytetéw, ktore zajmowaly sie badaniami w dziedzinie obrony;
informatyki i realizowaty inne rzadowe projekty. Podjeto badania nad skon-
struowaniem sieci komputerowej, ktéra mogtaby funkcjonowa¢ pomimo
zniszczenia jej cze$ci, np. w wyniku ataku jadrowego (cho¢ wymaganie to
nie byto podstawg dziatania ARPA). Prowadzono je w ramach programu re-
alizowanego przez jeden z wydziatéw ARPA - Procesing Techniques Office
(IPTO), a ich efektem byto powstanie prototypowej sieci ARPAnet, umozli-
wiajacej zdalny dostep do komputera i dzielenie si¢ jego moca obliczeniowa
przez rézne centra komputerowe oraz grupy badawcze. W 1969 roku pierw-
sze wezly sieci znalazly sie w czterech amerykanskich centrach akademi-
ckich (w 1971 roku bylo juz 15 takich weztéw). Zaczeto wtedy opracowywacé
szczegoOly techniczne protokotéw komunikacyjnych (w 1973 roku - projekt
TCP a w 1978 roku — TCP/IP, ktéry jest obecnie standardem interneto-
wym). Tak powstat Internet, czyli globalna sie¢ komputerowa (D. A. Trinkle,
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S. A. Merriman, 2002; J. O. Green, 1999; Ch. Jonscher, 2001; M. Castells,
2003; M. Castells, 2008; J. Ryan, 20101 in.).

Nazwy ,Internet” uzyli po raz pierwszy w 1974 roku V. Cerf i R. Kahn w ar-
tykule ,A Protocol for Packet Network Intercommunication”. Nastepujgca
stopniowo techniczna ewolucje sieci (np. przejscie na znacznie wydajniejsze
protokoty komunikacyjne) uwienczyto w koncu lat 80. i w latach 90. prze-
jecie opieki nad rozwojem sieci przez NSF (National Science Foundation).
Projekt wzbudzal ogromne zainteresowanie $rodowisk uniwersyteckich nie
tylko w Stanach Zjednoczonych, ale i na catym $wiecie (M. Castells, 2003).
Rozpoczeta sie nowa faza ewolucji metod transmisji informacji, zwigzana
z pokonywaniem ograniczen jakosci i predkos$ci przekazu. Ten proces trafnie
opisat P. Lévy (1997): W szalonym tempie wzrosta liczba oséb i komputeréw
przytaczonych do tej sieci. Jak w przypadku wynalezienia komputera osobi-
stego, spontaniczny i nieprzewidywalny trend kulturowy narzucit nowy bieg
rozwojowi techniczno-ekonomicznemu. Technologie numeryczne pojawity
sie wowczas jako infrastruktura cyberprzestrzeni, nowej przestrzeni umoz-
liwiajacej komunikacje, kontakty towarzyskie, organizowanie si¢ i prowa-
dzenie transakcji” (s. 49). Szacuje si¢, ze w 1991 roku w ramach Internetu
funkcjonowato okoto 5 tysiecy sieci skupiajacych 700 tysiecy komputerdw,
z ktorych korzystato okoto 4 milionéw uzytkownikéw. Byt to takze rok po-
wstania najpopularniejszej z dotychczas wykorzystywanych ustug interneto-
wych: WWW. Obecnie Internet przestat by¢ wtasnos$cia instytucji rzadowych
i w wickszo$ci nalezy do firm i oséb prywatnych. Szacuje sig, ze obecnie na
$wiecie jest ponad 7 miliardéw uzytkownikéw Internetu i liczba ta nieustan-
nie sie zwicksza (Internet World Stats, 2015).

Do podstawowych (pierwotnych) ustug internetowych zalicza sie strony
internetowe WWW, poczte elektroniczng — e-mail, transfer plikéw — FTP, dys-
kusje internetowe (grupy dyskusyjne — dostepne w ramach Usenetu, listy dys-
kusyjne, fora dyskusyjne na stronach WWW oraz komentarze internetowe),
rozmowy w czasie rzeczywistym (IRC, komunikatory internetowe, czat) oraz
ustugi powstate na bazie wyzej wymienionych, czyli ustugi multimedialne
(radio i telewizja internetowa, wideo, dzwiek), blogi, tele-, audio- i wideokon-
ferencje, faksowanie, telefonia internetowa (VoIP), bankowos¢ elektroniczna,
gielda internetowa, sklepy i aukcje internetowe oraz ustugi Web 2.0 (wiki,
blogi, portale spoteczno$ciowe i inne) (N. Walter, 2012b). Zdecydowanym
przelomem w rozwoju Internetu byto wynalezienie technologii AJAX umoz-
liwiajacej stworzenie tzw. Web 2.0, ktéra zmienita paradygmat interakeji po-
miedzy tworcg witryn a ich uzytkownikami. Internauta stat si¢ aktywnym
uczestnikiem spotkan online, wspdttwdrea serwiséw i decydentem ich zawar-
toséci. Web 2.0 umozliwito swobodng wymiane opinii i pogladéw, pozwolito
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na petniejsza komunikacje dzieki wszechstronnej interaktywnosci. Filozofia
Web 2.0 jest odpowiedzia na dazenie internautéw do interakeji, do wspottwo-
rzenia spoteczenstwa i kultury. Internet nie mogt petni¢ funkeji tradycyjnego
medium podajacego, w ktorym przekaz nastepuje jedynie od nadawcy do od-
biorcy (N. Walter, 2010).

Termin Web 2.0 zostat uzyty po raz pierwszy w 2004 roku podczas konfe-
rencji zorganizowanej przez firmy O’Reilly Media i MediaLive International
(por. T. O'Reilly, 2005; P Graham, 2005). Zdaniem D. Doherty’ego sie¢ za-
czeta stawad sie wazniejsza niz przedtem z uwagi na ciagle powstajace nowe,
ekscytujace aplikacje. Strona internetowa stata si¢ przestrzenia, stuzaca nie
tylko do jednostronnej prezentacji tresci, lecz dajaca mozliwo$¢ interakeji
uzytkownikéw. Nadal to autor tworzy zarys i baze strony (czy raczej platformy
internetowej), ale tredcig zapelniaja ja internauci: wpisujg tekst, wstawiaja
zdjecia, pliki audio i wideo. Wspdttwdrstwo zbliza ich do siebie, powodujac
powstawanie grup spotecznych skupionych wokét danej platformy czy kon-
kretnego zagadnienia (N. Walter, 2010). Istotnym elementem Web 2.0 jest
demokracja, zarowno je$li chodzi o selekcje informacji, jak i o ich samodziel-
ne tworzenie (P Graham, 2005). Wraz z rozwojem Web 2.0, Internet zaczat
by¢ postrzegany w zupelnie nowy sposdb. Pojawily si¢ tez nowe okreslenia
jego funkcjonalnosci, takie jak: ,wspotpraca”’, ,masowe wspotdziatanie”,
,produkcja spoteczna”, ,otwarto$¢ innowacyjna”, ,przestrzen zorientowana
na uzytkownika”, ,otwarte zasoby”, ,open source”, ,kultura uczestnictwa”
i wiele innych (A. Bruns, 2006; E. Fisher, 2015; D. Tapscott, A. D. Williams,
2006 i inni). Podczas gdy koncepcja Web 1.0 charakteryzowana byta poprzez
strony internetowe, ktére zawieraly okre$lone informacje i umozliwiaty uzyt-
kownikom ich odczytanie oraz dawaty mozliwo$¢ komunikowania, Web 2.0
otworzyta internautom drzwi do petnego udziatu i twdrczego uczestnictwa.
Dotychczasowi konsumenci zyskali role producentow. W tym kontekscie nie-
zwykle aktualne okazato sie pojecie ,prosumenta”, ukute w 1980 roku przez
futurologa A. Tofflera (1980). Dotychczasowy odbiorca-konsument stat sie
w sposéb naturalny i jednoczesny producentem (nadawcg). Role te przenikaja
sie i konwerguja, trudno o ich rozdzielno$¢. Konsumenci stali sie uczestnika-
mi i jednocze$nie twércami kultury uczestnictwa, o ktorej pisat H. Jenkins
(2007). ,Zamiast mowié o pelnigcych osobne role producentach i konsumen-
tach mediow, mozemy dzi$ raczej postrzega¢ jednych i drugich jako uczest-
nikéw wchodzacych ze sobg w interakeje zgodnie z nowym zestawem regut,
ktérych nikt z nas w pelni nie rozumie. [...] Konsumpcja stata si¢ procesem
kolektywnym” (H. Jenkins, 2007, s. 9-10).

Rozpowszechnienie serwisoéw Web 2.0 umozliwito tworzenie si¢ wirtual-
nych spotecznosci, ktore otrzymaty bogate narzedzie stuzace wielostronnej
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komunikacji, pozwalajacej nie tylko na wymiane pogladéw, ale tez na dziele-
nie si¢ szeroko rozumiang wtasnoscig intelektualng, a takze wspéttworzenie
cyberprzestrzeni w zakresie relacyjnym, normatywnym i kulturowym.

1.2. Definiowanie Internetu

Zarysowany w poprzednim rozdziale rozwdj sieci umozliwia zrozumienie
przemian oraz gwarantuje prawidtowa operacjonalizacje oraz zdefiniowanie po-
jecia whagnie w kontekscie owych przeobrazen. Pojecie Internetu, dotychczas
najcze$ciej definiowanego w ujeciu technologicznym jako globalna sie¢ kom-
puteréw potgczonych ze sobg, zyskuje coraz to nowe aspekty w zaleznosci od
kontekstu i obszaru zainteresowan analizujacych go naukowcéw. Definicje te
na ogo6t sa kompatybilne i wzajemnie sie uzupetniaja. W naukach spotecznych,
szczegblnie w zakresie socjologii, Internet rozumiany jest jako wirtualna prze-
strzen spoteczna albo spoteczenstwo istniejace w przestrzeni wirtualnej, posia-
dajace wihasne instytucje, normy i kulture, z siecig kontaktéw przypominajg-
ca tkanke spoteczng; zachodza tu rzeczywiste procesy spoteczne (A. Nowak,
K. Krejtz, 2006). Szczegdlng uwage poswieca sie w tym kontekscie wspotwy-
stepujacym zagadnieniom, takim jak spoteczenstwo informacyjne, spoteczen-
stwo sieci, globalizacja, informacjonizm, usieciowienie, transformacja pracy
i kultury oraz gospodarki (M. Castells, 2008; J. van Dijk, 2010).

W ujeciu medioznawczym Internet rozumiany jest przede wszystkim jako
mass medium, $rodek komunikowania medialnego (posredniego), ktory w kon-
teks$cie tradycyjnego modelu komunikowania: nadawca — komunikat — odbiorca
odgrywa zmienne role (czasem wpisujac sic w model, a czasem go rekonfiguru-
jac). Komunikowanie internetowe przybiera rozmaite formy, od instytucjonal-
nych stron WWW, poprzez grupy dyskusyjne dotyczace muzyki folkowej, az
do poczty elektronicznej wymienianej miedzy przyjaciotmi. Dlatego tez formy
komunikowania internetowego moga by¢ rozumiane jako kontinuum; kazdy
z elementdw tradycyjnego modelu komunikowania moze rézni¢ si¢ od elemen-
téw dostrzeganych w Internecie (M. Morris, Ch. Ogan, 2002).

W pedagogice natomiast Internet traktowany jest jako ztozony (multime-
dialny) $rodek dydaktyczny, stuzacy optymalizacji procesu nauczania — ucze-
nia sie (por. W. Okon, 2003), takze jako interaktywne medium edukacyjne
(por. W. Strykowski, 2002) czy narzedzie intelektualne (W. Skrzydlewski,
1990). Wiekszos$¢ pedagogow jest zgodnych, by zasobom i mozliwo$ciom
sieci przypisywa¢ role wspomagajaca w procesie uczenia si¢. Traktuje si¢ ja
przede wszystkim jako bogactwo informacji, cho¢ czesto zwraca sie uwage na
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pewne braki, ograniczong wiarygodnos¢ i rzetelno$¢é. Mimo tych wad Inter-
net stanowi nieprzebrane Zrédlo ksigzek, artykutéw, filmow dydaktycznych,
aplikacji interaktywnych, ktére mogg by¢ wykorzystane zaréwno w dydakty-
ce tradycyjnej, jak i zdalnej. Cechy i funkcje dydaktyczne opisuje szczegdtowo
w podrozdziale 1.2.1.

Pedagodzy zwracaja tez uwage na Internet w kontekscie wspomagania roz-
woju dziecka oraz wsparcia wychowawczego. Oczywiscie, w tym obszarze ak-
centowane sg przede wszystkim zagrozenia, na przyktad wskazywane przez
J. Morbitzera (2007): W odréznieniu od szkoty, ktora nie tylko naucza, ale
takze realizuje proces wychowawczy, Internet nie wychowuje, a uzyskiwane
za jego posrednictwem tre$ci moga wywieraé¢ na uczacych sic wptyw wycho-
wawczo negatywny” (s. 115). Nalezy pamietaé, ze z sieci korzystaja nie tylko
dzieci, ale przede wszystkim doro$li, dla ktérych w wielu sytuacjach jest ona
niezwykle cennym narzedziem stuzagcym edukacji catozyciowej (ang. lifelong
learning), takze nieintencjonalnej oraz wsparciu. Umiejetnie wykorzystywana
przez nauczycieli specjalistéw moze stuzy¢ wspomaganiu rozwoju dzieci, réw-
niez w przypadku zaburzen. Na jej rewalidacyjng warto$¢ zwraca uwage miedzy
innymi J. Easzczyk (1998), B. Siemieniecki (2007) czy J. Bednarek (2008).

Przeobrazenia technologii informacyjno-komunikacyjnych, a w szczegol-
nosci Internetu, doprowadzito do ukonstytuowania sie kategorii tzw. nowych
mediéw, czyli $srodkéw ,stuzacych komunikowaniu [...], ktére wykorzystu-
ja elektronike, a zwtaszcza uktady scalone i cyfrowe, kodowanie sygnatu do
utrwalania i transmisji informacji” (T. Goban-Klas, 1999, s. 290). Media
nowe, zwane czasem przez wzglad na jedna ze swych wtasciwosci multime-
diami (A. C. Pratt, 2000), odrdzniaja sie od mediéw tradycyjnych cechami,
ktére zostaly szczegétowo omoéwione w nastepnym podrozdziale: interaktyw-
noscig, wszechobecno$cig, indywidualizacja, decentralizacja i wieloma inny-
mi. Dalszy rozwdj Internetu i jego globalna ekspansja, a zwlaszcza zmiany
iudoskonalenia technologiczne (technologia Ajax) zaowocowaty powstaniem
mediéw, ktore P. Levinson (2010) okre$lit mianem ,nowych nowych”. W ich
zakresie znajduja sie osiggniccia opisywanej wezesniej Web 2.0, a w szczegdl-
nosci — media spoteczno$ciowe. ,Nowe nowe media charakteryzuje niespoty-
kana dotad dostepno$é, ktdrej nie ogranicza program telewizyjny czy radiowy,
tak wiec odbiorca dostosowuje oferowany mu przekaz do rytmu wtasnego zy-
cia” (P Levinson, 2010, s. 14).

1.2.1. Cechy i funkcje Internetu w edukacji

Internet to jedno z tak zwanych nowych mediow, ktore pojawity sie i roz-
winely stopniowo wraz z postepem teleinformatycznym. Przeniesienie ak-
centu z nadawcy na uzytkownika i zwigkszenie jego mozliwosci dziatania
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doprowadzito do prawdziwej rewolucji komunikacyjnej i informacyjnej. Me-
dia, w tym zwtaszcza Internet, zyskaty nowe cechy, ktorych wezesniejsze ich
formy (tradycyjne) nie posiadaty. Wskaza¢ mozna tu zatem na cyfrowo$¢ oraz
konwergencje, czyli taczng metamorfoze dotykajacg wszystkich rodzajéow
mediow, rozwijajaca sie interaktywno$¢ i taczno$é z siecia, mobilno$¢ na-
dawcow i odbiorcéw, naprzemienno$¢ ich rol, podziat i rozmywanie instytucji
medialnych (por. D. McQuail, 2010; J. van Dijk, 2010). Media nowe to nade
wszystko media interaktywne, ktérych odbiorca zyskat, zwtaszcza w momen-
cie pojawienia sic Web 2.0, ogromne mozliwo$ci dziatania, wspétuczestni-
czenia w tworzeniu cyfrowej rzeczywisto$ci oraz nowe wszechobecne narze-
dzie komunikacyjne. Internauta jest zatem zaréwno odbiorcg masowym, jak
i tworcg oraz decydentem zawartosci przekazu medialnego (prosumentem).
Ten paradoks wymusza na nim zdobycie odpowiednich kompetencji do tego,
aby swobodnie, a zarazem efektywnie poruszac sie w cyberprzestrzeni.

Rys. 1. Cechy Internetu

Zrodto: opracowanie wiasne.

Jak pokazano na rysunku 1, Internet jako nowe medium posiada mie-
dzy innymi takie cechy, jak interaktywno$¢ i wspdtpraca, multimedialno$é,
cyfrowo$¢, hipertekstowos$é oraz prostota eksploracji. Odbiorca-uczen ma
mozliwo$¢ efektywnego komunikowania, w sposéb zaréwno synchroniczny,
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jak i asynchroniczny, uzupetnionego wymiana danych innych niz tylko glo-
sowe lub tekstowe. Mozliwa jest, miedzy innymi, wymiana emocjonalna,
ideologiczna oraz wspoétpraca zdalna. Sg to elementy interakcji spotecznej,
w ktorej ludzie bezposrednio lub posrednio oddziatuja na siebie. Problematy-
ke stosunkéw miedzyludzkich mozemy rozpatrywaé wtasnie jako interakcje
(fac. inter - miedzy, actio - dziatanie), czyli wzajemne oddziatywanie na siebie
dwoch lub wiecej osob (W, Okon, 2004). Niektorzy autorzy, jak H. H. Kel-
ley i J. W. Thibaut (1992), przez interakcje rozumieja zjawisko wytwarzania
i wzajemnego prezentowania przez ludzi okreslonych zachowan, jak réwniez
porozumiewania si¢ ludzi ze soba. Interakcja zachodzi za pomoca $rodka, ja-
kim jest porozumiewanie si¢, czy mowiac szerzej — komunikowanie. Historia
komunikowania zaposredniczonego przez komputer (ang. computer-media-
ted communication — CMC) siega poczatkdéw komputeryzacji elektronicznej,
cho¢ jej znaczenie zostato szczegdlnie docenione i uwypuklone wraz z roz-
wojem Internetu w latach 90. XX wieku. Internet wykorzystywany jest jako
narzedzie posredniczace w interakcji miedzyludzkiej, zaréwno jesli chodzi
o rozmowe tekstow, audiowizualng, jak i wszelkie aspekty tworczo$ci czto-
wieka, ktorymi dzieli sie z innymi (C. Thurlow, L. Lengel, A. Tomic, 2004).

Przejawem CMC sg strony internetowe, blogi, portale spoteczno$ciowe,
e-learning, wspotpraca online oraz tradycyjne formy, takie jak e-mail, forum,
grupa czy lista dyskusyjna. Komunikowanie zapo$redniczone, oprocz nieza-
przeczalnych zalet, posiada oczywiscie sporo wad, wynikajacych z braku bli-
skich relacji interpersonalnych, w tym takze intymnych, oraz anonimowo-
$ci, ograniczen formalnych i innych. Internet wymusza komunikacje oparta
na stowie (méwionym lub pisanym) oraz obrazie, ktory nie musi by¢ realny
i prawdziwy. Pozbawia rozméwcéw wielu kodow pozawerbalnych, ktore do-
stepne sg wytacznie podczas rozmowy bezposredniej. Osiggniecia ery Web 2.0
rozszerzyty tez mozliwos$ci komunikacyjne internautéw o wspotprace online.
Sie¢ stata sie miejscem wspdlnej aktywnosci, wspdlnego dziatania i wspdlnej
edukacji (N. Walter, 2012b).

Kolejna cechg Internetu jest jego multimedialno$¢ i konwergencja. Sieé¢
taczy w sobie niemal wszystkie media tradycyjne, takie jak ksigzka, prasa, ra-
dio, telewizja czy film, sprowadzajac je do jednego wspolnego cyfrowego mia-
nownika (por. M. Hopfinger, 2002). Ta multimedialno$¢, poza znaczeniem
technologicznym, nosi tez znamiona tacznej metamorfozy, ktéra dotyka
wszystkich rodzajow starych mediéw. Owo przenikanie, zmiana ich rozumie-
nia i pojmowania to nowa, charakterystyczna cecha — konwergencja. Stanowi
ja ,przeptyw tresci pomiedzy roznymi platformami medialnymi, wspotpra-
ca roznych przemystéw medialnych oraz migracyjne zachowania odbiorcow
mediow, ktérzy dotrg niemal wszedzie, poszukujac takiej rozrywki, na jaka
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maja ochote” (H. Jenkins, 2007, s. 9). Internet uciele$nit wszelkie dawne wi-
zje, w ktorych media stanowity jedno, i jako owa potaczona, a jednoczesnie
roztaczna cato$é umozliwily uzytkownikom pelne zaangazowanie.

Niezaprzeczalnym atutem Internetu jest jego cyfrowy i hipertekstowy cha-
rakter. Nielinearny sposob publikowania tekstéw stat sie podstawa tworzenia
stron internetowych i to wlasnie pomyst T. H. Nelsona (1965) w sposéb zna-
czacy przedefiniowat pierwotny zamyst sieci. Hipertekstowos$¢ przyczynita
sie do tatwiejszej dostepnosci i prostoty eksploracji zrodet internetowych. Ta
tatwos¢, szybko$é i skuteczno$é wyszukiwania informacji stanowia o potedze
i wszechobecno$ci sieci w zyciu cztowieka. Staty si¢ tez istotnym elementem
edukacji zaposredniczonej przez komputer.

Definiujac Internet i analizujgc jego wykorzystanie w edukacji, nalezy za-
stanowi¢ si¢ nad funkcjami, ktére realizuje. Wérdd funkceji medidw (ktére obec-
nie realizuje takze Internet) zaproponowanych pierwotnie przez H. D. Lasswel-
la (1948), a uzupetnionych i przeformutowanych przez Ch. R. Wrighta (1959),
wyroznia sie: funkeje informacyjng (obserwacja, ,nadzorowanie” otoczenia),
interpretacyjng (korelacja reakcji na otoczenie), socjalizacyjng (transmisja
dziedzictwa) i rozrywkowa. D. McQuail (2007) na ich podstawie wyodrebnit
zadania, ktére nalezg do mediéw, w tym takze nowych. Wérdd nich wyroznit:
informacje, korelowanie, cigglo$¢, rozrywke i mobilizacje. Pierwsza z nich,
ktérej nadrzednym elementem jest dostarczanie informacji o wydarzeniach
iwarunkach spoteczenstwa i $wiata, obejmuje takze wskazywanie rozktadu sit
we wtadzy politycznej czy facylitacje innowacji, adaptacji i postepu. Interneto-
we sondaze opinii publicznej, dobor tematéw i kreowanie wypowiedzi politycz-
nych wyznaczaja kierunek preferencji wyborczych oraz ogélnego postrzegania
wydarzen spotecznych. Jednakze, dynamicznie rozwijajaca sie komunikacyjna
funkcja Internetu umozliwia powstawanie oddolnych inicjatyw internaut6w,
podejmujacych proby wywierania nacisku na ustawodawcow, czego przyktady
zauwazy¢ mozna niezwykle czesto, jak chociazby w przypadku porozumienia
ACTA, dyskusji wokot dopuszezenia do produkeji i sprzedazy zywnosci mo-
dyfikowanej genetycznie czy kontrowersji dotyczacych obowiazku szczepien
dzieci. Kolejnym zadaniem wskazanym przez McQuaila (2007) jest korelacja,
za ktorg kryje sie wyjasnianie, interpretowanie oraz komentowanie znaczenia
wydarzen i informacji, wspieranie ustalonych autorytetéw i norm, socjali-
zacja, koordynowanie indywidualnych aktywnos$ci, budowanie konsensusu
spotecznego i politycznego oraz ustalanie hierarchii warto$ci i sygnalizowanie
kwestii wzglednych. Ciagto$¢, natomiast, dotyczy wyrazania dominujacej kul-
tury oraz rozpoznawania subkultur i postepu kulturowego czy ksztattowania
i podtrzymywania uniwersalnych warto$ci. Zadaniem Internetu jest tez za-
pewnianie rozrywki, rozbawiania, relaksu oraz redukowanie napiecia spotecz-
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nego, a takze mobilizacja, ktdrej przejawem sa kampanie spoteczne w sferze
polityki, wojny, rozwoju ekonomicznego, pracy i czasami religii.

Internet jest Zzrédlem i miejscem tworzenia wszelkiego typu informacji,
jest bazg artykutow prasowych, ksigzek (zaréwno tekstowych, jak i audial-
nych), prezentacji multimedialnych, filméw i audycji radiowych. Jest takze
przestrzenig wymiany pogladow, doswiadczen oraz autoprezentacji. Inter-
net pomaga w przekazywaniu wiedzy, kultury i do§wiadczen r6znych poko-
len (transmisja dziedzictwa). Miedzy innymi dzieki dostarczaniu informacji
petni tez funkcje zwana przez wielu autoréw nie tyle socjalizacyjng, ile edu-
kacyjna. Internet stanowi przestrzen, w ktdrej zachodzi proces nauczania —
uczenia sie (zar6wno mimowolny, jak i usystematyzowany). Interaktywno$¢
pozwolita na rozwdj przemystu rozrywkowego, w tym gier internetowych,
a takze na komunikacje interpersonalna poprzez dyskusje online, komunika-
tory, czaty, portale spotecznos$ciowe (funkcja komunikacyjna). Web 2.0 umoz-
liwita tez rozwiniecie funkcji narzedziowej: uzytkownik nie ma potrzeby po-
siadania oprogramowania stacjonarnego, poniewaz sie¢ udostepnia wszelkie
instrumenty stuzace do tworzenia, przetwarzania i modyfikowania informa-
cji (,w chmurze”). Internet to takze rynek, czyli miejsce, w ktorym rozwija
sie handel i szeroko rozumiana gospodarka. To przestrzen dla bankowosci
elektronicznej, dziatalnos$ci gietkdowej i handlu. Realizuje sie tu zatem funkcja
ekonomiczna (N. Walter, 2012b).

Wirod tradycyjnych funkeji mediow, w tym Internetu, za W. Strykowskim
(1997) wyr6zniamy funkcje poznawczo-ksztatcaca, emocjonalno-motywacyj-
na oraz interakcyjno-dziataniows (intelektualnie lub manualnie). Ponadto,
mozemy stwierdzi¢, ze media transmituja informacje oraz sg narzedziami in-
telektualnymi, co oznacza, miedzy innymi, ze mogg zosta¢ wykorzystane dla
pobudzenia lub zaktywizowania proceséw umystowych, a zatem petni¢ beda
takze funkcje kompensacyjng (W. Skrzydlewski, 1997).

W kwestii, ktéra mnie najbardziej interesuje, czyli wspomagajacego i wspie-
rajacego znaczenia Internetu jako narzedzia intelektualnego, na podstawie
omowionych funkcjonalnosci, wskaza¢ moge na takie jego role, jak poznawa-
nie i uczenie sie przez cate zycie, takze w sposdb nieintencjonalny, wywieranie
wplywu na stan emocjonalno-wolicjonalny oraz, co jest bardzo wazne, wcho-
dzenie w interakcje spoteczne oraz funkcjonowanie emocjonalne cztowieka.

1.2.2. Wspomagajaca rola Internetu w zyciu czlowieka

Wkraczajgca we wszystkie sfery zycia sie¢ moze przerazac¢ swa totalnoscia,
wymykaniem sie spod kontroli cztowieka (por. N. Postman, 2002). Stata si¢
bowiem nieodlgcznym elementem niemal wszystkich sfer zycia ludzkiego:
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moze stanowi¢ zaréwno petne zrédto poznawcze, uzupetniajgc edukacje czy
stuzac codziennemu tworzeniu rzeczywistosci, takze zawodowej, moze tez
by¢ elementem posredniczacym, wspierajagcym, kompensujgcym, a w skraj-
nych przypadkach - umozliwiajacym interakcje spoteczne, wreszcie - stata
sie czes$cia emocjonalno-motywacyjnego funkcjonowania cztowieka. Internet
ma ogromne znaczenie w przemianach kulturowych. Odgrywa tez istotna
role w edukacji instytucjonalnej, réwnolegtej i ustawicznej oraz w edukacji
bez granic wiekowych, spoteczno-kulturowych i narodowych. Charakteryzu-
je sie ogromem zréznicowanych ofert, trudnych do ogarnigcia ze strony szko-
ty, rodzicow i innych o$rodkéw oddziatywan dydaktyczno-wychowawczych
(K. Wenta, 2005). Wspierajaca rola Internetu bedzie zatem dotyczyta funk-
cjonowania cztowieka w zakresie poznawczym, emocjonalno-motywacyjnym
oraz spotecznym.

Wyksztalcenie umiejetnosdci skutecznego postugiwania sie¢ kompute-
rem jako narzedziem dziatalno$ci to zdobycie efektywnego $rodka opano-
wania fizycznego i intelektualnego $rodowiska (J. D. Bolter, 2002). Zgodnie
z psychologiczna koncepcja poznawcza, cztowiek uzyskuje informacje (dane)
z dwoch zrédet: poprzez indywidualne do$wiadczenie (czyli system wiedzy
zdobyty w przesztosci lub wytworzony samodzielnie, dzieki twérczemu my-
$leniu - tzw: struktury poznawcze) oraz poprzez $rodowisko zewnetrzne, czyli
funkcjonowanie w rodzinie, szkole, zaktadzie pracy, instytucjach kultural-
nych oraz mediach. Dzi¢ki wiedzy zakodowanej w strukturach poznawczych,
a takze dzicki metabolizmowi informacyjnemu, bedgcemu nieustannym pro-
cesem przyjmowania i przetwarzania danych znajdujacych sie w $srodowisku,
cztowiek moze zrozumie¢ $wiat i w nim dziata¢ (J. Kozielecki, 2000).

Procesy poznawcze dostarczajg cztowiekowi niezbednych informacji
0 otaczajacej rzeczywisto$ci. Informacje zakodowane sg w spostrzezeniach,
wyobrazeniach i pojeciach. Spostrzezenia dostarczaja informacji o $wiecie
zewnetrznym i mogg by¢ materiatem wykorzystywanym w mys$leniu. Chcac
doktadniej zbada¢ pole spostrzezeniowe, cztowick wykonuje czynnosci eks-
ploracyjne, ktdére polegaja na aktywnym penetrowaniu i badaniu sytuacji
zewnetrznej (T. Tomaszewski, 1995). Za pomocg wyobrazen ludzie tworza
struktury umystowe, ktére przedstawiaja rzeczy nie odczuwane w danym
momencie przez narzady zmystéw. Wyobrazenia mogg dotyczy¢ umystowych
reprezentacji zmystowych (stuchu, wechu, smaku itd.). Pojecia, bedace jed-
nostka wiedzy symbolicznej, pozwalaja na reprezentacje umystowa symboli
oraz stéw (R. J. Sternberg, 2001).

Ludzie poznaja rzeczywisto$¢ dzigki czynnos$ciom pozwalajagcym na
przetwarzanie danych. Informacja jest odbierana przez narzady zmystowe
w postaci bodzcow $wietlnych, dzwickowych, dotykowo-kinestetycznych,
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wechowych i smakowych. Nastepnie poddawana jest procesowi kojarzenia,
uogolniania, interpretowania, klasyfikowania. Przetworzona w ten sposéb
informacja zostaje magazynowana i staje sie podstawa przysztych skojarzen
z nowymi danymi. Rzeczywisto$¢ jest przekazywana przede wszystkim za
pomoca analogowych sygnatéw fizycznych: fal swietlnych (odzwierciedlaja-
cych obserwowany obiekt) lub dzwiekowych (Ch. Jonscher, 2001). Informacje
tworzg komunikat, ktory jest samoistnym obiektem fizycznym. Komunikat
odebrany i przetworzony przez odbiorce staje sic wiadomoscig (W. Turski,
1985). System informacji zakodowany w strukturach pamieci dtugotrwate;j,
za pomocg ktérego ludzie poznawczo odwzorowuja $wiat, stanowi wiedze
(M. Ledzinska, 2003). Mamy zatem do czynienia z procesem, ktory obrazuje
schemat: informacja - komunikat — wiadomos$¢ - wiedza.

Srodki dydaktyczne (media), ktorych przyktadem sa réwniez technologie
informacyjno-komunikacyjne jako narzedzia intelektualne, stworzone przez
cztowieka w celach poznawczych, takze dla lepszej reprezentacji spostrzega-
nej rzeczywisto$ci, pozwalajg na to, by bezpos$rednie poznawanie $wiata zaste-
powane mogto by¢ poznaniem posrednim (W. Skrzydlewski, 1990). Internet
dostarcza danych, ktore jako ,wiarygodne i reprezentatywne modele rzeczy-
wisto$ci” moga zostaé przetworzone i wtaczone do struktur poznawczych
(W. Skrzydlewski, 1990, s. 16). Swiat przedstawiony przez nowe media nie
jest doskonatg kopia rzeczywistego — nie zastepuje realnych zdarzen czy sytu-
acji ani tez nie pociaga za soba takich samych emocji, ktére towarzysza bez-
posredniemu przezywaniu. To, co dostarcza Internet, moze by¢ postrzegane
tylko jako ,zdarzenie mediowane”, zredukowana rzeczywisto$¢, reprezenta-
cja. Podstawowym narzedziem poznawczym jest znak ikoniczny, symbolicz-
ny lub indeksowy, ktérego zadaniem jest reprezentowanie czy zastgpowanie
rzeczy poprzez wywolywanie jej substytutu. Srodki dydaktyczne sg, w sensie
ogolnym, systemami znakoéw, dzieki czemu wiaczajg sie w procesy poznaw-
cze cztowieka (W. Skrzydlewski, 1990). Jednakze ilo$¢ informacji naptywajaca
do czltowieka przewyzsza czesto mozliwosci asymilacji. Dochodzi wowczas
do przecigzenia informacyjnego, ktore pocigga za soba koniecznosc¢ selekeji,
czyli asymilacji danych uzytecznych i odrzucenia zbednych (J. Kozielecki,
2000). Ale z kolei brak dostepu do informacji, okres$lany jako zjawisko de-
ficytu informacyjnego, powoduje, ze nie jest mozliwe skuteczne dziatanie
(N. Walter, 2007).

Funkcjonowanie w Internecie pozwolito na rozszerzenie naturalnego za-
kresu ludzkich zmystéw i dostarczyto nowych mozliwosci przetwarzania in-
formacji (Ch. Jonscher, 2001). Zasoby sieci sg zar6wno zrodtem informacji,
jak tez posrednikiem w dostepie do danych zewnetrznych; ponadto bazuja na
samodzielno$ci uzytkownika jako aktywnego poszukiwacza i twércy (prosu-
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menta). W aspekcie poznawczym Internet musi by¢ rozumiany z jednej stro-
ny jako narzedzie stuzace poznawaniu rzeczywisto$ci, z drugiej — jako sfera
edukacji i kultury. Sie¢ jest instrumentem pomocnym cztowiekowi w dziata-
niu oraz amplifikatorem poznawczym. ,Coraz dynamiczniej rozwijajace sie
aplikacje internetowe pozwalaja na rozmaite dziatania. Posiadajac dostep do
Internetu, uczen (bez konieczno$ci korzystania z innego niz przegladarka in-
ternetowa oprogramowania komputerowego) moze w swobodny sposéb (z do-
wolnego miejsca) redagowa¢ teksty, dokonywaé¢ skomplikowanych obliczen
przy uzyciu zdalnych arkuszy kalkulacyjnych, tworzy¢ prezentacje on-line,
archiwizowa¢ i upowszechnia¢ (publikowa¢ w dowolnej formie) stworzone
przez siebie dokumenty, udostepnia¢ dokumenty i przegladac je lub edytowac
wspdlnie z wybranymi przez siebie osobami w czasie rzeczywistym, publiko-
wac¢ i edytowa¢ multimedia, komunikowa¢ sie z innymi; nawiazywac i pod-
trzymywac relacje interpersonalne” (N. Walter, 2012b, s. 22.3). Sie¢, zwtaszcza
po 2001 roku, gdy rozwineta sie Web 2.0., stata sie tez platforma wymiany
do$wiadczen i przestrzenia, w ktorej zachodzi uczenie sie nieintencjonalne.

Internet to przede wszystkim przestrzen, w ktérej zachodzi proces ko-
munikowania. Jest zatem miejscem spotkania, tworzenia relacji i wymiany
mysli. Nie oznacza to jednak, ze stat sie bytem niezaleznym, oderwang od
rzeczywistos$ci wirtualng platforma, na ktérej toczy sie obce zycie. Internet,
w moim przekonaniu, to ,poszerzenie uktadu nerwowego rzeczywistosci”,
jak wspominat M. McLuhan (2004) oraz poszerzenie i uzupetnienie relacji
interpersonalnych (M. Castells, 2003). Potrzeba komunikowania jest, obok
przetwarzania informacji, sita napedowa rozwoju technologicznego. Komu-
nikowanie stuzy postepowi — towarzyszy rozwojowi mediow, stajac sie od lat
osiemdziesiatych postepem w ogole, a tworzac spoteczenstwo informacyjne
— miarg wzrostu demokracji. Komunikowanie jest takze kulturg, poniewaz
my$l o nim ma miejsce wérdd znakow kultury (A. Mattelart, 1994).

W podrozdziale 1.2.1 przedstawitam idee komunikowania zapos$redniczo-
nego przez komputer (CMC), ktdra teraz zastepowana jest takimi pojeciami,
jak cyberkomunikowanie, komunikowanie wirtualne czy komunikowanie za-
posredniczone przez Internet (Internet-mediated communication). Komuni-
kowanie za po$rednictwem Internetu posiada wszelkie cechy komunikowania
jako takiego, ktore w wieloraki sposob definiowane zaktada, ze dzieki niemu
cztowiek ma mozliwos$¢ uczestnictwa w zyciu spotecznym, dzieki niemu tez
ksztattuje postawy oraz zachowania innych i sam jest w ten sposéb ksztatto-
wany (T. Goban-Klas, 1999). Za]. T. Wood (2000) mozemy okre$li¢ je bardzo
ogolnie jako systemowy proces, w ktérym jednostki wchodzg w interakceje ze
soba i poprzez symbole tworza oraz interpretuja znaczenia. Podobnie zresz-
ta komunikowanie rozumie J. Fiske (2003). Natomiast A. Mattelart (2004)
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rozszerza te definicje, twierdzac, ze komunikowanie jest procesem }gczenia
ludzi, tworzenia wspolnych tresci, budowania kultury, ktora daje poczucie ko-
lektywnej sily, wzmacniajacej tozsamosci; jest czynnikiem ,spotecznie kon-
struktywnym”. Kazdy komunikat, czy - méwigc inaczej — przekaz zbudowany
jest ze znakow. Te z kolei sg podstawowymi jednostkami wyrazania ludzkich
mysli i emocji, formami zachowan, wypracowanymi i przyjetymi w pewnej
wspolnocie kulturowej (M. Mrozowski, 2001). Kazdemu mozna przypisac¢
okreslone znaczenie, o czym szerzej pisatam wyze;j.

Badania dotyczace komunikowania wyrosty na gruncie matematycznych
teorii C. Shannona i W. Weavera (por. J. Fiske, 2003). Stworzyli oni model ko-
munikowania, ktérego pierwsze ogniwo stanowito zrédto informacji, dalej
- przekaznik, odbiorca i na koncu - przeznaczenie. Pomiedzy przekaznikiem
a odbiorca modgl pojawié sie tzw. szum komunikacyjny, zaktécajacy sygnat.
W swych rozwazaniach C. Shannon i W. Weaver dostrzegali gtéwnie aspekt
techniczny modelu, w mniejszym stopniu — aspekt semantyczny oraz prob-
lemy efektywno$ci. Dla moich rozwazan istotne jest wyrdznienie przez tych
autoréw takich pojeé, jak kanat i kod, ktére w pdzniejszych teoriach okre-
$lone zostaty mianem $rodka przekazu komunikacyjnego. Wyr6zni¢ mozna
obecnie trzy gtowne kategorie srodkéw przekazu: prezentacyjne (glos, twarz,
ciato), reprezentacyjne (ksiazki, obrazy, fotografie, architektura itp.) oraz me-
chaniczne (media). PoZniejszy model, stworzony przez G. Gerbnera, moze by¢
traktowany szerzej i w sposob bardziej uniwersalny. Proces komunikowania
sktada sie tu z wymiaru percepcyjnego (lub recepcyjnego) oraz komunikuja-
cego (lub wymiaru $rodkéw i kontroli). Podobnie jak C. Shannon i W. Weaver,
G. Gerbner akcentowat znaczenie $rodka przekazu. Z kolei H. Lasswell roz-
wazal znaczenie komunikowania masowego, stopniujac elementy procesu
w swoim modelu zaczynajac od ,Kto?”, ,Co méwi?”, ,Jakim kanatem?”, ,Do
kogo?” i ,Z jakim skutkiem?”. Zmiana jednego z elementéw zmieni efekt
(. Fiske, 2003). Powstato jeszcze wiele réznych modeli komunikowania: nie-
ktore ktada wickszy nacisk na znaczenie komunikatu, inne - na jego aspekt
techniczny. Wiekszo$¢ jednak oscyluje wokot linearnego modelu: nadawca -
komunikat — odbiorca, ktory wywodzi si¢ ze starozytnej sztuki retoryki, o ktdrej
pisat Arystoteles w Ars rhetorica: ,Na kazda mowe sktadaja sic bowiem trzy
elementy: méwca, przedmiot mowy i adresat” (Arystoteles, wyd. 2009, s. 55).

Komunikowanie moze by¢ rozumiane jako mechanizm, za pomoca ktére-
go spoteczenstwo sie organizuje i dzieki ktoremu istniejg miedzyludzkie rela-
cje i rozwoj (A. Mattelart, 1994). Takie pojmowanie komunikowania przypi-
suje mu szczegolng, spoteczng role. T. Goban-Klas (1999) wskazuje na kilka
etapow rozwoju ludzkiego komunikowania sie, ktore wywarty wptyw na jed-
nostke i spoteczenstwo. Byta to 1) era znakdéw i sygnatow, 2) era mowy ijezyka,
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3) era pisma, 4) era druku i komunikowania masowego, 5) era telekomunika-
cji i informatyzacji (rozpoczeta wraz z wynalazkiem telegrafu; potem pojawi-
ty si¢ kolejno: telefon, fotografia, ptyty gramofonowe, film, radio i telewizja),
6) era komputera (telekomputera). Dzi§ $miato mozemy dodac jeszcze ere
Internetu jako $rodka spotecznego funkcjonowania. Komunikowanie moze
zatem przebiega¢ bezposrednio lub za posrednictwem $rodka komunikowa-
nia (medium) (por. M. Mrozowski, 2001, M. McLuhan, 2004, W. Strykowski,
1996). Ze wzgledu na charakter kanatu komunikowania mozna je podzieli¢
na trzy kategorie: $rodki prezentacji (wyrazania; wszystkie formy zachowania
ludzkiego, werbalne i niewerbalne), $rodki reprezentacji (rejestracji; narze-
dzia i urzadzenia techniczne stuzgce utrwalaniu komunikacyjnych zachowan
cztowieka) oraz $rodki transmisji (urzadzenia stuzace do powielania i przeno-
szenia zarejestrowanych przekazéw) (M. Mrozowski, 2001). Komunikowanie
spoteczne, biorgc pod uwage $rodki prezentacji, moze przebiega¢ w dwojaki
sposob: werbalnie (za pomocg stéw) oraz niewerbalnie (bezstownie). Komu-
nikowanie stowne jest podstawg rozmowy, konwersacji. Rozumie sie je jako
sposOb méwienia, w ktorym uczestnicy wymieniajg sie swobodnie rolg na-
dawcy i odbiorcy (Z. Necki, 2000). Porozumiewanie sie pozastowne sktada sie
z takich aktow komunikacyjnych, jak gestykulacja, mimika, dotyk i kontakt
fizyczny, wyglad fizyczny, dzwieki paralingwistyczne, kanat wokalny, spojrze-
nia i ich wymiana, dystans fizyczny, pozycja ciala, organizacja $rodowiska
(Z. Necki, 2000). Oba sposoby komunikowania sg istotne, jeden uzupetnia
drugi, wzajemnie sie ze sobg przeplatajac.

Wraz z rozwojem teleinformatyki zaczety pojawia¢ sie nowe sposoby po-
rozumiewania sie, powickszyta sie liczba znakéw, nosnikow, kanatow, prze-
kazéw. Zwieksza sie mozliwy zasieg komunikacji spotecznej oraz udziat
kontaktow bezposrednich, a maleje znaczenie czynnikéw przestrzennych
(M. Hopfinger, 2002). Ogromng role odgrywa tu wta$nie Internet, ktérego
takie ustugi, jak poczta elektroniczna (e-mail) czy tzw. pogaduszki interne-
towe, do ktorych zaliczy¢ mozna IRC, czat, komunikatory internetowe (por.
P Wallace 2001), ale tez portale spotecznosciowe, fora i grupy dyskusyjne
stuza przede wszystkim porozumiewaniu sie ludzi. Internet pozwala na ko-
munikowanie miedzy réznymi jego uzytkownikami. Obok naturalnej formy
interakcji cztowiek — cztowiek pojawita si¢ interakcja cztowiek — komputer.
Jest ona ,wymiang znaczen, ciggiem wzajemnie na siebie wptywajacych dys-
pozycji uzytkownika i reakcji urzadzenia; jest to dynamiczny proces, w kto-
rym cztowiek i maszyna reaguja nawzajem na swoje zachowania, stwarzajac
niepowtarzalng i znaczaca sytuacje” (Z. Wataszewski, 2002, s. 404).

Zastosowanie Internetu jako $rodka komunikowania pozwala wielu oso-
bom na dotarcie do okre$lonych informacji, edukacje oraz kontakt z inny-
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mi, co jest szczegolnie cenne w przypadku dysfunkeji ograniczajacych korzy-
stanie z tradycyjnych form przekazu. Internet stat sie przestrzenia, w ktorej
funkcjonujg osoby z dysfunkcjami, z niepelnosprawnosciami (niewidome,
niestyszace, z niepelnosprawno$cia manualng lub ruchows), chore, senio-
rzy i dzieci. Potencjal komunikacyjny i informacyjny sieci stanowi w takich
przypadkach ogromna warto$¢. Oczywiste mozliwosci staja si¢ jednocze$nie
forma rehabilitacji spotecznej i przystowiowa brama do trudnego i wymaga-
jacego $wiata realnego. Komunikowanie zapo$redniczone przez Internet stuzy
nawigzywaniu i podtrzymywaniu relacji rzeczywistych, umozliwia tworzenie
wirtualnych spoteczno$ci oraz autokreacje i prezentowanie siebie.

Komunikowanie zapos$redniczone przez Internet dotyczy nie tylko kon-
tekstu masowego komunikowania innych mediéw, ale jako jedyne pozwala
na wymiane pomiedzy konkretnymi jednostkami i grupami. Wéwczas przy-
biera posta¢ przekazywania informacji, ale tez dzielenia si¢ emocjami. Ko-
munikowanie emocjonalne definiowane jest jako rozpoznanie, wyrazenie
i dzielenie sie emocjami lub nastrojem pomiedzy dwiema lub wiecej osobami
(D. Derks, A. H. Fischer, A. E. R. Bos, 2008). Na pojecie emocji sktadaja sie:
specyficzne do$wiadczenie o charakterze somatycznym, tendencja do podej-
mowania okre$lonego dziatania, mysli towarzyszace sytuacji, ktéra doprowa-
dzita do powstania emocji (zwigzane z odczuciami somatycznymi i dotyczace
wzbudzonej tendencji do dziatan), ekspresja twarzy i catego ciata. Jej istota
jest ,uruchomienie gotowosci do realizacji programu dziatania i nadania mu
statusu pilnego” (poszczegdlne emocje uaktywniajg rozne programy dziatan)
(D. Dolinski, 2003a, s. 347-348). Emocje, wedlug zwolennikéw rozmaitych
teorii psychologicznych, sg nastepstwem: 1) oceny poznawczej, 2) biologii
cztowieka, 3) substancji chemicznych, petnigcych funkcje neuroprzekazni-
kéw, neuromodulatoréw i hormondw, 4) systemdéw: neuronalnego, senso-
motorycznego, motywacyjnego i poznawczego. Wérdd podstawowych emocji
wyrdznia sie: strach, ztoé¢, smutek, rados$¢, wstret i zaskoczenie, czasem tez
akceptacje, antycypacje oraz mito$c i szczescie (D. Dolinski, 2003a).

Mozna zatem wyrdzni¢ emocjonalne komunikowanie jasno okreslone
(sprecyzowane), odnoszace sie do etykiet emocji zwerbalizowanych (,,jestem
gltodny”), oceniania (,to jest przerazajace”), wyrazania i ujawniania skton-
nosci do dziatania, wykorzystywania okre$lonych emblematéw, oraz komu-
nikowanie wyrazajgce emocje przypuszczalne, domniemane na podsta-
wie stylu wypowiedzi, jezyka, ujawniania reakcji (D. Derks, A. H. Fischer,
A.E. R.Bos, 2008). Wyrazanie emocji w Internecie utrudnione jest ze
wzgledu na brak kontaktu fizycznego, namacalnej obecnosci drugiej osoby
oraz brak kontaktu wzrokowego (z wyjatkiem rozméw wideo). Nie oznacza
to jednak, ze komunikowanie internetowe pozbawione jest emocji. Wyra-
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zanie ich jest natomiast nieco inne niz w przypadku kontaktéw bezposred-
nich. Cze$ciej stosowane jest komunikowanie jasno okreslone (explicit),
natomiast rzadziej to, ktore wigze sie z komunikowaniem pozawerbalnym
(implicit) (D. Derks, A. H. Fischer, A. E. R. Bos, 2008). Emocje towarzysza
roznym sytuacjom zycia codziennego oraz wirtualnego. Pojawiaja sie za-
zwyczaj niezaleznie, ale zawsze przenikaja do obu sfer i w obu mogg zostaé
dostrzezone. Emocje wyrazane w przestrzeni wirtualnej, podobnie jak w rze-
czywisto$ci pociagajg za sobg okreslone konsekwencje: wptywaja na dzia-
tania i reakcje spoteczne (wspotczucie i wsparcie lub nieche¢ i odrzucenie),
na postrzeganie przez innych i ksztattowanie wtasnego wizerunku. Emocje
wplywaja takze na przebieg procesu tworczego, gdyz petnig funkcje moty-
wujgce i pobudzajace (D. Dolinski, 2003a). Istnieja emocje, ktore przyczy-
niaja sie do tworzenia nowych pomystéw. Sg to tzw. emocje ,filokreatywne”
(T. Kocowski, 1991), do ktorych zaliczy¢ mozna zaciekawienie, rado$¢,
sympatie interpersonalng i inne emocje pozytywne.

Przezywane przez ludzi stany emocjonalne wptywaja na to, jak przetwarzaja
oni docierajace do nich informacje (D. Dolinski, 2003b). Odbierane informacje
wzbudzaja emocje, a tym samym wspomagaja dziatania wzbudzajac pasje ba-
dacza, ktéry poswieca wiele energii i wysitku na poszukiwania (T. Maruszew-
ski, 2002). Dowodza tego badania przeprowadzone m.in. przez P. Niedenthal
i M. Setterlunda (udowodnili oni, iz osoby znajdujace sie¢ w pozytywnym na-
stroju szybciej rozpoznawaly z wyrazéw badz ciggdw liter stowa zwigzane z ra-
doscig niz zwigzane ze smutkiem) czy G. Bowera, ktéry sformutowat zasade
zgodno$ci (poznania z nastrojem), zgodnie z ktérg nastrdj aktywizuje zwig-
zane z nim materiaty w pamieci (D. Dolinski, 2003b). Emocje wptywaja na
rozne procesy poznawcze, czasem bedac nawet warunkiem ich wystgpienia
(niepewno$¢ moze wywoltywacé ciekawosé, ktéra z kolei moze pobudzaé do po-
szukiwania informacji). Moga petni¢ rozmaite funkcje w procesach poznaw-
czych, miedzy innymi, funkcje orientacyjng (emocje dostarczaja informacji),
aktywacyjna (emocje dostarczajg energii do dziatania), ,modulacyjna” (emocje
dostarczaja takiej ilosci energii, ktéra zapewnia optymalne funkcjonowanie
proceséw poznawczych; funkcja ta moze sie zatamywac w przypadku zbyt sil-
nych lub zbyt dtugotrwatych emocji), metapoznawczg (zwigzana z orientacja
we wlasnych procesach poznawczych i z wyborem odpowiednich w danej sy-
tuacji procedur poznawczych) (T. Maruszewski, 2002).

Ludzie podejmujg rozmaite dziatania, zaréwno te realne, jak i osadzone
w cyberprzestrzeni, pod wptywem okreslonych emocji. Te z kolei wiaza sie
bezposrednio z okreslonymi procesami motywacyjnymi. Motywacja oznacza
wszelkie mechanizmy odpowiedzialne za uruchomienie, ukierunkowanie,
podtrzymanie i zakonczenie zachowania. Dotyczy mechanizmoéw prostych
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i ztozonych zachowan, mechanizméw wewnetrznych i zewnetrznych oraz
afektywnych i poznawczych (W. Eukaszewski, 2003). Motyw polega na tym,
ze wyznaczony przez cztowieka cel nabiera wartosci (B. Wojciszke, 2002).
Mozna podja¢ dziatania ze wzgledu na wzmocnienia zewnetrzne, ale tez dla-
tego, ze aktywnos$¢ sama w sobie jest rodzajem nagrody (tzw. motywacja we-
wnetrzna). Bardzo wazne jest, by motywacja do dziatania narzuconego z ze-
wnatrz (wynikajgcego z danej sytuacji, z obowiazkdéw, pracy czy koniecznos$ci)
byta uwewnetrzniona, by nie zostato zaburzone poczucie wtasnej wartosci.
Motywacja do dziatania, do twdrczoséci moze by¢ ciekawos$¢ poznawcza (por.
W. Lukaszewski, D. Dolinski, 2003).

Zadaniem Internetu jest miedzy innymi motywowanie i inspirowanie.
Media spetniaja bowiem funkcje emocjonalno-motywacyjna (W. Strykow-
ski, 1997). Maja zacheca¢ uzytkownikéw do aktywno$ci, poszukiwan i roz-
woju. Przyciagaja, zaciekawiaja, inspiruja. Wéréd uzytkownikéw, zwlaszcza
tych mtodszych, cieszg sie niegasnaca sympatig. Urzekaja formg graficzng,
dynamiky, mnogo$cia mozliwoéci i interaktywnoscia — budzg zainteresowa-
nie i rado$¢ poznawcza (,emocje filokreatywne”). Pozwalaja na samodziel-
ne zdobywanie wiedzy bez wzmocnien negatywnych, bez upokorzen, ko-
nieczno$ci przelamywania nie$miatosci czy niecheci wobec potencjalnych
nauczycieli (N. Walter, 2007). Motywuja do poszukiwania rozwigzan, do
dzielenia sie wtasnym do$wiadczeniem, udzielania pomocy potrzebujacym
i proszenia o nig. To wtas$nie oddziatywanie na sfere emocjonalno-motywa-
cyjna tak bardzo podnosi atrakcyjno$¢ multimediéow. Zdaniem M. Tanasia
(2004), wynika ona z cech komputeréw i Internetu: polisensorycznosci (od-
dzialywania na wiele zmystéw cztowieka), multimedialno$ci (mozliwosci
sprzetowego i programowego taczenia w jednym urzadzeniu wielu mediow
i ich funkcji), interaktywnos$ci (zdolnosci dialogu pomiedzy cztowiekiem
a komputerem), symulacyjno$ci (mozliwosci imitowania rzeczywistych
zjawisk, procesow, urzadzen), komunikacyjnosci (zdolnosci do zapewnie-
nia poprzez sie¢ tacznos$ci z druga osobg, komputerem, urzadzeniem) oraz
wirtualizacji (zdolnosci do tworzenia fikcyjnej rzeczywisto$ci — wirtualnej,
cyberprzestrzeni).

Wspierajaca rola Internetu w zakresie poznawczym oraz komunikacyjnym
nie budzi watpliwosci. Nowe technologie informacyjno-komunikacyjne sa
zrodtem informacji, utatwiajg, a czasem nawet umozliwiajg komunikowa-
nie, natomiast rzadziej kojarzone sg z transmisja emocji. A to wlasnie ten
aspekt jest kluczowy dla moich rozwazan. To Internet staje sie kazdego dnia
przestrzenig, w ktorej wyrazany jest gniew, smutek, strach, zniechecenie. To
emocjonalny charakter komunikowania zapo$redniczonego przez Internet
jest przyczynkiem wirtualnego zycia spotecznego online.
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1.3. Internet jako przestrzen spoteczna i kulturowa

Czlowiek, jak wielokrotnie wspominatam, jest istota spoteczng — zyskuje
cztowieczenstwo dopiero dzieki zyciu spotecznemu (por. E. Aronson, 2001).
Umozliwia mu ono tworzy¢ i pomnazaé kulture, pozwala osiagnaé petnie czto-
wieczenstwa. Zycie spoteczne, jak wynika z tradycyjnych teorii, stanowi ogét
zjawisk wynikajacych z wzajemnego oddziatywania jednostek i zbiorowo$ci
znajdujacych sie na pewnej ograniczonej przestrzeni. Jest charakterystyczne
zaréwno dla $wiata ludzi, jak i zwierzat oraz ro$lin. Ludzi otacza $rodowisko,
sktadajace sie z ptaszczyzny przyrodniczej (biologicznej, geograficznej i demo-
graficznej), spotecznej (stosunki spoteczne zachodzace miedzy ludzmi) oraz
kulturowej (E Znaniecki, 2001).

Srodowiskiem spotecznym czlowieka jest, wedhug E Znanieckiego (2001),
ogot grup i jednostek, z ktorymi w ciggu swego zycia styka si¢ on prywatnie
lub publicznie, bezposrednio lub posrednio, przelotnie lub trwale, osobiscie
lub rzeczowo. Miejscem, w ktérym zachodzg interakcje wymienione przez
E Znanieckiego (2001), jest tzw. przestrzen spoteczna. Jej immanentng cecha
jest kultura, czyli wszystko, czego ludzie ucza si¢ w trakcie zycia spotecznego
i co jest przekazywane przez pokolenia. Sktada si¢ ona z dwoch zasadniczych
sktadnikow: kultury materialnej, ktora stanowia konkretne wytwory spote-
czenstwa i niematerialnej (wytwory duchowe), czyli wiedza i przekonania,
warto$ci, normy, znaki i symbole (N. Goodman, 1997). Tworzenie przestrzeni
spolecznej, zwane tez procesem spotecznego tworzenia rzeczywistosci, prze-
biega w trzech etapach: 1) ludzie tworza kulture, 2) wytwory kultury stajg si¢
rzeczywistoscig i 3) ludzie przyswajaja te rzeczywisto$¢ (N. Goodman, 1997).
,Ludzie sami wytwarzajg otaczajacg ich przestrzen, ksztattujac okreslone jej
formy” (A. Radziewicz-Winnicki, 2008, s. 397).

Przestrzen spoteczna zazwyczaj dotyczy okreslonego i ograniczonego ob-
szaru, w ktérym zachodzg interakcje oraz odbywa sie proces komunikowania.
W przypadku Internetu mamy do czynienia z brakiem granic i brakiem kon-
kretnego obszaru. Co wigcej, rzeczywisto$é, z ktérag mamy do czynienia, jest
wirtualna, zdaniem niektérych autoréw — nieprawdziwa i wyimaginowana.
A jednak Internet traktowany jest jako przestrzen spoteczna, a jej uzytkow-
nicy staja sie czescig trudnej do okresdlenia spotecznosci (por. S. Jones, 1998;
D. McQuail, 2007; M. Castells, 2003 i inni). ,Internet to technologia, ktora
nie tylko stuzy sferze publicznej, ale sama zostaje uspoteczniona, staje si¢ tej
sfery duplikatem, moze zosta¢ zaludniona lub zamieszkana” (A. Tarkowski,
2006, s. 30). Spoteczna przestrzen Internetu okre$lana jest mianem $wiata
sieciowego, cyberprzestrzeni, ktérg wypetnia wirtualne spoteczenstwo, spo-
tecznosci i grupy:
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Po raz pierwszy termin ,cyberprzestrzen” zostat uzyty przez Williama
Gibsona w 1984 roku w jego fantastyczno-naukowej powiesci pod tytutem
Neuromancer. Rozumiany jest jako przestrzen, w ktérej stowa, interakcje
miedzyludzkie, dane, informacje, wtadza czy bogactwo sa wyrazane przez lu-
dzi z wykorzystaniem komunikacji zaposredniczonej przez komputer (CMC)
(H. Rheingold, 1993, 2000). Przestrzen Internetu stanowi, jak kazda prze-
strzen spoteczna, produkt (wytwor) ludzki - narzedzie dziatania i myslenia
(H. Lefebvre, 1991). Internet to narzedzie, dzieki ktéremu moga rozwijac sie
interakcje spoteczne, pomimo braku fizycznej bezpo$redniosci (M. Szpu-
nar, 2008a). Odwotujac sie do teorii przestrzeni miejskiej B. Jatowieckiego,
M. Szpunar wyrdznita wymiary przestrzeni spotecznej Internetu: przestrzen
produkgji (tworzenie w Internecie, praca, dziatalno$¢ firmowa), wtadzy (rzady,
polityka), symboliczna (o charakterze duchowym), konsumpcji (organizacja
czasu wolnego) i wymiany. Przestrzen wymiany, jako najbardziej powszechna,
utozsamiana jest przez autorke z wymiang informacji, zar6wno o charakte-
rze rady, dzielenia sie doswiadczeniem, jak i dyskredytujacych, obrazliwych.
Przestrzen Internetu to zaréwno przestrzen technologiczna, informacyjna,
jak i spoteczna. Ostatni z rodzajow przestrzeni stanowia spotecznosci, ktdre
uzytkuja i rozwijaja sie¢. Mozna je analizowa¢ pod katem zmiennych obiek-
tywnych (np. warunki zycia, dochody, sposob dostepu do Internetu), behawio-
ralnych (zachowania w Internecie) oraz subiektywnych ($wiadomosciowych
- przekonania, opinie, oceny relacji spotecznych) (M. Szpunar, 2008a).

Z kolei wirtualne spotecznosci stanowig skupiska ludzi, ktére istnie-
ja w sieci tak dhugo, jak trwa publiczna dyskusja wraz z towarzyszacymi jej
emocjami i tworzeniem relacji osobistych w cyberprzestrzeni. W cyberprze-
strzeni ludzie si¢ spotykaja, tworza wspolnote, ale czesto tez korzystaja z niej
jako narzedzia, stuzacego na przyktad pozyskiwaniu okreslonych informacji
(H. Rheingold, 1993, 2000). Cyberprzestrzen i jej spotecznosci przekroczyty
granice $cisle okreslonego, wyznaczonego obszaru o charakterze lokalnym,
a ich cechg jest przede wszystkim nawigzywanie relacji migdzyludzkich,
ktére mogg by¢ zrédlem zycia towarzyskiego, wsparcia, informacji, poczucia
przynalezno$ci oraz tozsamosci (M. Castells, 2003). Wspélnoty wirtualne sg
Jinterpersonalnymi sieciami spotecznymi, z ktorych wiekszo$¢ jest oparta na
stabych wieziach, wysoce zdywersyfikowana i wyspecjalizowana, niemniej
jednak zdolna generowa¢ wzajemnos$¢ i wsparcie dzicki dynamice podtrzy-
mywanych interakeji” (M. Castells, 2008, s. 365).

Czynniki powstawania i utrzymywania spotecznosci wirtualnych opisa-
ta N. K. Baym (1998). Jej zdaniem, mozna wyr6zni¢ wérdd nich: zewnetrzny
kontekst, strukture czasows, infrastrukture technologiczna, cele, dla ktérych
komunikowanie zapo$redniczone przez komputer jest wykorzystywane, oraz

34



cechy charakterystyczne grup i ich uczestnikow. Zewnetrzny kontekst doty-
czy trzech kwestii: $rodowiska Internetu (miedzy innymi sposobéw wyko-
rzystywania aplikacji i narzedzi), zewnetrznych $§rodowisk, z ktérych pocho-
dza cztonkowie (aspekty jezykowe, kulturowe, normatywne i aksjologiczne)
oraz $rodowisk, ktdre powstajg, opierajac sie na istotnych dla grupy zrédtach
(np. Srodowiska fanowskie). Struktura czasowa wigze si¢ z rodzajem komu-
nikowania zaposredniczonego, czyli asynchronicznego lub synchronicznego.
Okreslajg one zar6wno sposéb interakeji, jak i wptywaja na jego jakos$¢. War-
to zauwazy¢, ze grupy wirtualne czesto charakteryzuje efemerycznosé, wiele
z nich pojawia sig, rozwija preznie, a nastgpnie stopniowo wygasa. Niemniej
jednak nadal pozostaje sporo takich, ktére posiadaja dtuga historie, a ich
cztonkéw wigze poczucie przynaleznosci i $wiadomo$é grupowosci. Infra-
struktura technologiczna dotyczy zaréwno aspektéw szybkos$ci przekazu,
przejrzystosci aplikacji, z ktorej sie korzysta, jak tez jej cech konstytutyw-
nych i funkcjonalnych, takich jak forma komunikatu, mozliwo$ci techniczne
uzywania multimediéw lub ich brak, sposéb porzadkowania treéci, wyszuki-
wania konwersacji, archiwizowania i wielu innych. Wéréd celéw powstawa-
nia grup online wyrézni¢ mozna wymiane informacyjng na konkretny temat
(temat bywa kluczowy), wymiane warto$ci, zainteresowan czy upodoban. Ce-
chami charakterystycznymi grup wirtualnych sa jej wielko$¢, sktad (dominu-
jaca pte¢, pochodzenie spoteczne i kulturowe etc.), historia dotychczasowych
interakeji oraz struktura hierarchiczna lub jej brak (N. K. Baym, 1998).
Cyberprzestrzen stala sie¢ realizacja mcluhanowskiej wizji mediéw jako
przedtuzenia ,spotecznej jazni” (M. McLuhan, 2004, s. 317). Swiat wirtualny
i rzeczywisty przenikaja sie, dublujg, natomiast innym razem funkcjonujg roz-
dzielnie i niezaleznie. Cztowiek, ktory staje sie cztonkiem spotecznosci online,
zanurza si¢ w niej, wchodzgc w interakcje zblizone do tych realnych. Owa im-
mersja pozwala na zastgpienie kontaktu fizycznego intensywng komunikacja
emocji oraz wyobrazen. Odlegto$¢ miedzy ludZzmi definiowana jest przez wy-
sitek, ktory muszg wlozyé, by dotrze¢ do okreslonej osoby lub informacji (A.
Nowak, K. Krejtz, 2006). Internet stat sie takze przestrzenia zaspokajania po-
trzeb. Jednym z motywo6w spotecznych interakeji online jest potrzeba wtasnej
wartosci, ktora zaspokajana jest podnoszeniem prestizu internauty w zalezno-
$ci od sytuacji i preferowanej formy, od posiadania wysokiego statusu gracza,
poprzez pokazywanie umiejetnosci technologicznych (réwniez hakerskich), az
do odgrywania roli moderatora dyskusji. Kolejna potrzeba — dominacji wigze sie
z potrzeba rywalizacji oraz agresji, ktorej dowodow istnienia w Internecie znaj-
dziemy mndstwo. W sieci zaspokajane s3 takze potrzeby seksualne, bliskosci,
nawet — mitosci, a takze samorealizacji, informacji, ekonomiczne, edukacyjne
i inne (por. A. Nowak, K. Krejtz, 2006). Interesujace, w catym ogromie czesto
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agresywnych i wulgarnych zachowan i interakeji, jest promowanie wirtualnych
obyczajow. Praktycznie kazda grupa wirtualna posiada wtasng netykiete, ktd-
ra przybiera posta¢ albo osadzonych regulaminéw i ,wywieszek” z zasadami,
albo werbalnych reprymend (P. Wallace, 2001). Spoteczno$¢ wirtualna posiada
wiele cech wspolnot rzeczywistych, wérdd ktorych wskaza¢ mozna interakeje,
wspdlny cel, poczucie tozsamosci i przynalezno$ci, normy i reguly (w tym -
wspomniana przed chwila netykieta), obrzedy i rytuaty;, formy wyrazu. Ich zale-
tg jest otwarto$¢ i staty dostep (D. McQuail, 2007).

Cechg przestrzeni Internetu jest kultura, ktéra charakteryzuje kazda prze-
strzen spoteczng. Jesli przyjmiemy, ze kulture stanowi wszystko to, czego ucza
sie ludzie w trakcie zycia spotecznego i co jest przekazywane przez pokolenia,
beda ja stanowity, najogdlniej méwigc, procesy komunikacyjne, ktore sa oparte
na wytwarzaniu i konsumpcji znakéw (M. Castells, 2008; J. Baudrillard, 1972).
System komunikacyjny, ktory generuje rzeczywistga wirtualnosé, jest syste-
mem, ,w ktorym sama rzeczywisto$¢ (tzn. materialna/symboliczna egzysten-
cja ludzi) jest catkowicie schwytana, w petni zanurzona w wirtualnym uktadzie
obrazéw, w §wiecie wyobraz-sobie-ze, w ktérym pozory nie tylko znajduja sie
na ekranie, za posrednictwem ktérego komunikuje si¢ doswiadczenie, lecz sta-
ja sie tym doswiadczeniem” (M. Castells, 2008, s. 378). Cyberkultura bedzie
sie wyrazata w wielu aktywnosciach internetowych cztowieka, poczynajac od
grup wirtualnych, blogowania, udziatu w dyskusjach online, wymiany medial-
nej, kreowania tozsamosci, wchodzenia w interakcje spotecznos$ciowe, wspot-
tworzenia mediow i innych. Przyjmujac za M. Wronska (2012) pojecie kultu-
ry medialnej, rozumianej jako funkcjonowanie komunikacyjno-edukacyjne
cztowieka, ktére stanowig takie komponenty, jak wiedza o mediach, umiejet-
nosci ich stosowania oraz postawy wobec mediéw, nalezy jednak tu silnie za-
akcentowad najwazniejszy aspekt dotyczacy sieci: immersyjne wspottworzenie
zawarto$ci i kreowanie przestrzeni. Internauta, o czym pisatam kilkakrotnie,
to prosument, czyli kto$, kto nie tylko czerpie korzysci z sieci (nawet posiada-
jac pelna wiedze na jej temat, $wiadomos¢ zagrozen oraz potrafiac racjonalnie
z niej korzystac), ale przede wszystkim jg wspottworzy, duplikujac swoje realne
doswiadczenia i nadajac im wirtualny obraz oraz prowadzac réwnolegle zycie
online. Kultura Internetu, zwtaszcza w epoce Web 2.0 bazuje na komunikowa-
niu jako systemie generujacym rzeczywistg wirtualnosé.

1.3.1. Spolecznosciowe aplikacje i ushugi internetowe

Internet juz we wezesnych fazach rozwoju stuzyt komunikowaniu. Pierw-
sze, prymitywne aplikacje umozliwialy przekazywanie informacji od uzyt-
kownika komputera do innego uzytkownika tego samego komputera. Potem,
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wraz z postepem technologicznym, powstat e-mail, czyli poczta elektroniczna
stuzaca zdalnej asynchronicznej wymianie, poczatkowo gtéwnie tekstowe;.
E-mail zachwycat szybko$cia, przekraczaniem granic, tatwoscia postugiwania
sie nim. Do dzi$ jest jedna z najczesciej wykorzystywanych ustug stuzacych
komunikowaniu. Oprocz poczty elektronicznej, wielkim zainteresowaniem
cieszyly sie grupy dyskusyjne, czyli organizacje sieciowe, ktérych cztonkowie
pozostaja ze sobg w bezposredniej interakgji (J. Lipinska, 2008). Grupy dys-
kusyjne umozliwity tematyczng wymiane pogladéw oraz staty sie ogromnym
zasobem informacji, szczegétowo analizowanych podczas rozméw online.
Prawdziwym przetomem w zakresie uspotecznienia Internetu stato si¢ opra-
cowanie i wdrozenie okoto 2001 roku wspomnianej wczeéniej technologii
Ajax, co z kolei doprowadzito do wytonienia aplikacji Web 2.0. Dotychczaso-
we ustugi, takie jak e-mail, WWW, listy i grupy dyskusyjne oraz powstate na
ich bazie fora internetowe, a takze czaty i blogi, zostaly wzbogacone o nowe
funkcjonalno$ci. Pojawito sie tez sporo rozwigzan, bez obecnos$ci ktérych
wspotczesny internauta nie wyobraza sobie sieci. Rozwdj Internetu doprowa-
dzit do wyodrebnienia tak zwanych nowych nowych mediéw (zwanych tez
czasem osiggnieciem generacji Web 3.0), ktore maja charakter spoteczno$cio-
wy. ,Ich podstawowym celem jest taczenie ludzi, budowanie relacji. Facebook
i MySpace, a takze Twitter, stanowig najlepsze przyktady tego typu portali,
gdzie mozliwos$¢ publikowania krétkich, jednowierszowych postéw zacheca
uzytkownikéw do dzielenia si¢ ze znajomymi swoimi historiami, przemysle-
niami i emocjami (P. Levinson, 2010, s. 18).

Spotecznosciowy charakter posiada wiele ustug internetowych, poczyna-
jac od najprostszego — e-maila, poprzez grupy dyskusyjne, czat (wywodzacy
sie z rozwigzan typu IRC), fora dyskusyjne, blogi z mozliwo$cia komentowa-
nia, portale spoteczno$ciowe, narzedzia wymiany multimediéw, narzedzia
wspottworzenia tresci (tekstu, obrazu, elementu multimedialnego), w tym
wiki oraz $§wiaty wirtualne. Ich zasadniczg cecha jest wspoétdziatanie uzyt-
kownikow. W odréznieniu od statycznych stron WWW, w ustugach o cha-
rakterze spoteczno$ciowym mamy do czynienia z tworzeniem komunikatéw
medialnych przez samych internautéw oraz wymiang spoteczng. Wykorzy-
stujac wyzej wymienione narzedzia, uzytkownik prezentuje siebie i ksztattuje
swoja wirtualng tozsamo$¢, nawigzuje relacje i wchodzi w interakeje, dzieli
sie wtasnym dos$wiadczeniem, wyraza opinie, idee i emocje, zdobywa i tworzy
informacje, bierze udziat w tworzeniu okreslonych komunikatéw cyfrowych.

Ze wzgledu na kluczowe zagadnienie niniejszej ksigzki, jakim jest wspar-
cie spoteczne online, omoéwie kluczowe kwestie dotyczace wybranych ustug
spotecznos$ciowych. Jako pierwszemu przyjrze sie blogowi, ktory stanowi jed-
ng z istotnych form prezentowania wtasnej biografii i dzielenia sie do$wiad-
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czeniem. Termin weblog, czy inaczej blog, zostal uzyty po raz pierwszy przez
J. Bargera w 1997 roku, a oznaczat prosta strone internetowa zawierajaca opi-
nie, informacje, osobiste zapiski pamictnikarskie oraz posty uporzadkowane
chronologicznie (C. Doctorow i in., 2002). Obecnie wiekszo$¢ blogéw pozwala
odwiedzajacym na umieszczanie komentarzy pod poszczegdlnymi wpisami,
dzieki czemu stajg sie one wirtualng platformg wymiany spotecznej. System
postow i komentarzy nawiazuje do natury blogowania, w ktorej Y. Benkler
(2006) dopatruje sie znamion konwersacji wazonej pomiedzy autorem a grupa
komentujacych interlokutoréw; ktérzy komunikuja sie z niezliczong rzesza od-
biorcéw. Obecnie blogi to nie tylko uporzadkowany chronologicznie tekst, ale
przede wszystkim multimedialna strona, uzupelniona grafika, animacja i pli-
kami audio oraz wideo. L. Olszanski (2006) prébowat oszacowa¢, ile 0séb pi-
sze pamietnik internetowy; okazato sie, ze gdy w 2004 roku blogéw byto okoto
4,1 miliona, tak we wrzeéniu 2005 roku - ponad 17 milionéw;, a ich liczba po-
dwaja sie co 5 miesiecy. ,Blogowanie jest kolejnym milowym krokiem w prze-
kazywaniu informacji: pozwala reporterom - czyli tak naprawde wszystkim
ludziom - na natychmiastowe prezentowanie swoich artykutéw. Nie publikuja
ich jednak w gazetach, tylko zamieszczaja na wtasnych blogach, przez co proces
ten zyskuje globalny charakter” (P. Levinson, 2010, s. 39).

Blogi pisane sg w r6znym stylu - przybieraja forme czasopism online, przez
strony stricte informacyjne (news sites), narzedzia shuzace edukacji, bazy wie-
dzy, az po przestrzenie wsparcia spotecznego. Petnig role informacyjna, czesto
posiadajac formute dziennikarska, ale tez stanowig platforme debaty, dysku-
sji, wspdtpracy oraz miejsce prezentowania i ksztattowania indywidualnej
tozsamosci, prezentowania siebie (A. Bruns, J. Jacobs, 2006). Blogowanie jest
najbardziej przemys$lang forma tworzenia tresci, czesto bogata literacko lub
artystycznie. Ciggto$¢ publikowania i okre$lona czestotliwos$¢ wptywa na spo-
sOb postrzegania autora przez internautéw. Problemy poruszane w blogosferze
sa tez tatwiej dostrzegalne, poniewaz towarzyszy im konkretny kontekst i jas-
no przedstawiona sytuacja, ktora z kolei wpisana jest w okre$long biografie.
Tematyka blogéw dotyczy problemdéw zycia codziennego (blogi rodzicielskie,
blogi 0séb chorych, niepelnosprawnych, przezywajacych roznorakie trudno-
$ci), rozwijania pasji (blogi kulinarne, podroznicze, o charakterze tworczym,
kulturowym, artystycznym), literackie, prezentujace okreslony styl zycia
(modowe, sportowe, zdrowotne, kulinarne), polityczne oraz specjalistyczne
(w tym firmowe, zawodowe). Komentujacy pozostawiaja $lady swej obecnosci
i czytelnictwa poprzez wyrazanie pochwaly, wsparcia, krytyki, a czasem tez
pogardy. Uzupetniaja tez wypowiedzi blogera, ripostujg i poprawiaja.

Kolejnymi ustugami o charakterze spotecznosciowym sg bardzo popular-
ne fora internetowe, oparte na listach i grupach dyskusyjnych, ktore nadal sa
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obecne w sieci. Tak jak Forum Romanum, ktére w starozytnosci petnito cen-
trum zycia obywatelskiego i ekonomicznego, tak to o charakterze wirtualnym
stanowi miejsce dzielenia sie informacjami, przestrzen debaty i po$redniego
spotkania. Dyskusje prowadzone w Internecie porzagdkowane sa zazwyczaj
wedtug ustalonych kryteriéw, z ktérych najwazniejszym jest tematyka, a da-
lej — obszar zainteresowan, cel powstania, osadzenie w grupie rzeczywistej,
otwarto$¢ lub ograniczenia w dostepie, technologia, struktura i hierarchia.
W dyskusjach pojawiaja si¢ i zmieniajg liderzy, ,gwiazdy”, wokot ktorych kon-
centruje sie gléwny nurt polemik. Nawigzywane sa relacje, zauwazy¢ mozna
sympatie i antypatie, zachowania przymilne i wrogie (por. P. Levinson, 1999).
Nierzadko fora s3 miejscem anonimowego wotania o pomoc, prezentowania
trudnych, intymnych problemoéw, ktére z wielu powoddéw niemozliwe sa do
omédwienia w rzeczywistym $wiecie. W epoce Web 2.0 fora internetowe staty
sie czescig portali spotecznos$ciowych i powstajacych w ich ramach grup. Stra-
city przez to sporo anonimowosci, cho¢ oczywiscie jej nie wykluczyty. Wy-
miana tekstowa zostata wzbogacona dzieleniem sie filmami i zdjeciami, ktdre
stanowig istotng cze$¢ dyskusji grupy i tworzenia wizerunku jej cztonkdéw.
Tworcy takich serwisow; jak Facebook, MySpace, NK czy Twitter umozliwi-
li tworzenie whasnych profili osobowych, dzicki ktérym uzytkownicy moga
zaprezentowaé siebie, umies$ci¢ fotografie oraz zapisa¢ sie do wirtualnych
grup spotecznych, instytucji, organizacji, istniejagcych wylacznie wirtualnie,
jak i bedgcych odzwierciedleniem realnie istniejacych do$wiadczen. ,Nowe
nowe media o charakterze spotecznosciowym [...] zorientowane s3 na two-
rzenie i podtrzymywanie relacji miedzy ludzmi czy, jak to nazywaja twércy
tych portali, miedzy znajomymi. [...] Eatwos¢, z jakg zaktada si¢ i utrzymuje
w tych portalach konta, a takze mozliwo$é¢ dostosowania ich do naszego zy-
cia zawodowego oraz zainteresowan, sprawiaja, ze portale spoteczno$ciowe sa
niespotykanymi dotad narzedziami pozwalajacymi osigga¢ osobistg i zawo-
dowa satysfakcje” (P Levinson, 2010, s. 32).

Wydawatloby sie, ze najbardziej spotecznosciowy i, co za tym idzie, szeroko
doceniany charakter bedg miaty $wiaty wirtualne. Przeniesienie zycia realne-
go do wirtualnego, w bardzo podobnej formie, nie stato sie jednak popular-
na alternatywa funkcjonowania spotecznego i wchodzenia w interakcje mie-
dzyludzkie. Przyktadem $wiata wirtualnego jest Second Life, ktéry powstat
w 2003 roku. Osoby chcace do niego dotaczyé, wybieraja na poczatku pteé
awatara, okre$lajg jego sylwetke, rysy twarzy, kolor wtoséw; dobierajg ubrania.
Potem wchodza do wirtualnego $wiata, kroczac po nieistniejacych ulicach,
odwiedzajac budynki, przemieszczajac si¢ miedzy kontynentami, krajami
i miastami. Rozmawiajg, ucza sie, prowadza wirtualne interesy (P Levinson,
2010). Uzytkowicy moga tworzy¢ grupy. ,Kazdy moze tworzy¢ wtasne grupy:
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ijako uzytkownik indywidualny; i jako przedstawiciel organizacji lub instytu-
cji. Dziatania danej grupy wynikaja przewaznie z jej profilu i celéw, ale oczy-
wiscie sg réwniez wypadkows aktywnosci cztonkéw. W ramach grup organi-
zowane s3 dyskusje, spotkania, prezentacje, warsztaty, a takze konferencje
naukowe. Bywa, ze grupy tworzy si¢ w zwigzku z okreslonym wydarzeniem
jednorazowym lub cyklicznym” (P. Topol, 2013, s. 45). Dyskusje prowadzone
w ramach Second Life maja czesto, w odroznieniu od innych portali spotecz-
nosciowych, charakter gtosowy. Mimo szerokich zalet $wiatéw wirtualnych
iich, wydawatoby sie, nieograniczonych mozliwo$ci, nadal to portale spotecz-
nosciowe typu Facebook cieszg si¢ najwicksza liczba uzytkownikéow:

* k *

Ustugi i aplikacje o charakterze spoteczno$ciowym przyczyniaja si¢ do
rozwijania wirtualnych spolecznosci. Coraz czestsze internetowe kontak-
ty uzupetniaja i wzbogacaja relacje rzeczywiste, cho¢ mogg tez je ostabiac.
Wieckszo$¢ danych nie potwierdza tezy, ze korzystanie z Internetu prowadzi
do wyobcowania i ograniczenia interakeji spotecznych. Pewne przestanki po-
zwalaja jednak twierdzi¢, ze w okre$lonych warunkach Internet moze dziata¢
jako substytut innych rodzajéw aktywnosci” (M. Castells, 2003). Przedsta-
wione w rozdziale pierwszym zatozenia teoretyczne dotyczace narzedziowej
i edukacyjno-spoteczno-kulturowej koncepcji Internetu prowadzg do konklu-
zZji, iz sied staje si¢ przestrzenia, w ktdrej cztowiek uczy sie, pracuje, spedza
czas wolny, a nade wszystko komunikuje sie z innymi, tworzac wirtualne $ro-
dowisko zycia. W nim tez, w sytuacji trudnej, stresowej bedzie poszukiwat
wsparcia. Zagadnieniu tym po$wiccam kolejne dwa rozdziaty.



Rozdziat 2,

Wsparcie spoleczne a sytuacja krytyczna
w zyciu czlowieka

,Cztowiek jest z natury istotg spoteczng” — to stwierdzenie Arystotelesa
sformutowane ok. 328 roku p.n.e., wielokrotnie przywotywane przez E. Aron-
sona (2001), staje si¢ takze podstawa moich rozwazan. Zycie wéréd ludzi
wyznacza kierunki zachowan, dziatan, mysli, odkry¢ i emocji. Relacje spo-
teczne, interakcje, wptyw spoteczny i wszelkie aspekty postrzegania jednostki
przez pryzmat innych oséb i grup, wérod ktérych funkcjonuje, staty sie pod-
stawa wielu nauk, miedzy innymi psychologii i pedagogiki spotecznej. To, co
bezposrednio otacza kazdego cztowieka, opisa¢ mozna przez wskazanie, za
E Hamburgerem (2006), nastepujacych wymiardéw: materialnego (spoteczno-
-ekonomiczna sytuacja zyciowa), kulturowego, spotecznego oraz ekonomicz-
nego. Szkota, praca, rodzina, grupy przyjaciol, sasiedzi, przypadkowe oraz
incydentalne kontakty miedzyludzkie bardzo silnie oddziatuja na jednostke
i stanowig integralng cze$¢ zycia, nierzadko nadajac mu sens. Swiadomosé
otaczajacych relacji spotecznych, a przede wszystkim istnienia tuz obok dru-
giego cztowicka jest istotnym elementem radzenia sobie w sytuacjach trud-
nych, pojawiajacych sie na réznych etapach zycia (S. Cohen, B. H. Gottlieb,
L. G. Underwood, 2000). Stres towarzyszacy takim wydarzeniom moze by¢
tagodzony dzieki wsparciu spotecznemu. Radzenie sobie cztowieka w sytuacji
wymagan stojacych przed nim, ktére znajduja sie na granicy jego mozliwosci
czy nawet s3 niemozliwe do spelnienia, zalezy od czynnikéw spotecznych,
psychologicznych oraz fizjologicznych (R. S. Lazarus, 1981). Wérdd sposobéw
tagodzenia stresu wymienia sie poszukiwanie informacji, bezpos$rednie dzia-
tanie, powstrzymanie sie od dziatania, procesy intrapsychiczne (R. S. Lazarus,
1981), unikanie, podjecie innego dziatania i angazowanie w kontakty spotecz-
ne, aspekt spoteczny (w tym: pozyskiwanie wsparcia spotecznego) czy ducho-
we radzenie sobie (aspekt religijny) (I. Heszen, 2013, s. 76-77).
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WedlugR. S. Lazarusa (1993) radzenie sobie ze stresem ma charakter kom-
pleksowy; a ludzie stosuja wtedy najbardziej podstawowe strategie. To, jak po-
radzimy sobie ze stresem, zalezy od oceny mozliwo$ci zmiany danej sytuacji.
Jezeli efektem oceny bedzie konstatacja, ze co§ mozna zrobi¢ (zmienic¢), do-
minujgce bedzie radzenie sobie zorientowane na rozwigzanie problemu. Na-
tomiast, jezeli ocena sytuacji doprowadzi do wniosku, ze niczego zrobic sie
nie da, zacznie dominowa¢ radzenie sobie zorientowane na emocje. Niektore
strategie radzenia sobie sg skuteczniejsze i trwalsze niz inne. Efektywno$c za-
lezy takze od danej sytuacji, rodzaju osobowosci i innych czynnikéw, takich
jak na przyktad funkcjonowanie spoteczne, dobrostan psychiczny, zdrowie
fizyczne. Kazda sytuacja, postrzegana jako stresujaca, zawiera trzy elementy,
na ktérych czlowiek sie koncentruje: wymagania, ograniczenia i zasoby. By
poradzi¢ sobie ze stresem, wedtug R. S. Lazaurusa i S. Folkman (1984), ludzie,
miedzy innymi, korzystaja z okre$lonych zasobow. Naleza do nich zasoby
fizyczne (zdrowie i energia), psychologiczne (pozytywne przekonania), a takze
kompetencje w zakresie rozwigzywania probleméw oraz spoteczne (w tym ist-
nienie wsparcia spotecznego). Relacja pomiedzy zasobami a radzeniem sobie
jest $cisle uwarunkowana czynnikami osobowosciowymi i Srodowiskowymi.
Ponadto, zasoby te nie sg state, zmienia sie ich jakos$¢, charakter, dostepno$é
oraz zapotrzebowanie.

2.1. Definiowanie wsparcia spotecznego w pedagogice
i psychologii. Geneza i rozwoj

Jednym z pierwszych autoréw dostrzegajacym istote funkcjonowania
w spoleczenstwie (w tym — wsparcia) i jego wptywu na zachowania jednostek
w sytuacjach trudnych byl francuski socjolog Emile Durkheim (1897). Za-
uwazyl on, ze wiezi spoteczne pelnig istotng funkcje ochronna dla kondycji
psychofizycznej cztowieka. W latach 70. XX wieku zaczeto blizej analizowaé
kategorie, jaka jest wsparcie spoteczne. Jeden z teoretykow, S. Cobb (1976),
zdefiniowat je jako ,informacje przekazywana podmiotowi o tym, ze kto$ sie
nim opiekuje, jest kochany, darzony szacunkiem i stanowi cze$¢ sieci wzajem-
nych powigzan” (s. 300). Cobb zwrdécit uwage na zwiazek miedzy wsparciem
spotecznym a zdrowotnymi konsekwencjami stresu zyciowego. ,Wsparcie
spoteczne moze chroni¢ ludzi w trakcie kryzysu przed szerokim wachlarzem
stanow patologicznych: od niskiej wagi urodzeniowej do $mierci, od artrety-
zmu przez gruzlice az do depresji, alkoholizmu i wykolejenia spotecznego”
(S. Cobb, 1976, s. 300). Podobne spostrzezenia miat G. Caplan (1990): ,Pod-
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dano badaniom poziom stresu seniordw, a takze oséb, ktore znalazly sie w sy-
tuacji utraty pracy, komplikacji cigzowych, ostrych atakéw astmatycznych,
operacji chirurgicznych, takich jak histerektomia, cholecystektomia i wycie-
cie migdatkow, traumatycznych wypadkéw drogowych czy pobytu w szpitalu
w wyniku zawatu serca. Wyniki tych badan byly jednoznaczne: wysoki po-
ziom stresu u 0sob niewspieranych znacznie zwigeksza ryzyko wystapienia
powiktan psychiatrycznych, natomiast podobny poziom stresu u oséb, ktére
byly jednocze$nie wspierane przez pojedyncze osoby lub grupy, nie powodu-
je zmian psychopatologicznych” (s. 33). A zatem mozna stwierdzi¢, ze poja-
wienie sie niekorzystnych wydarzen w zyciu cztowieka spowoduje mniej na-
pie¢ w przypadku dysponowania przez niego systemu wsparcia spotecznego
(A. Titkow, 1993).

Termin ,wsparcie spoteczne” (lac. auxilium sociale, ang. social sup-
port) jest kluczowy dla pedagogiki spotecznej, pracy socjalnej, promocji
i ochrony zdrowia oraz psychologii spotecznej. ,Wspieranie jako proces sta-
nowi niezbywalny atrybut metody o charakterze interakcyjnej, przybieraja-
cej posta¢ indywidualna (,wspoméc kogos, wesprze¢”) lub grupowa (wspar-
cie przez grupe lub instytucje). Istota tej metody jest wzajemne wspieranie
sie i troska o siebie nawzajem i o wspdlnote, w ktorej zyjemy, o instytucje,
z ktérymi wspotpracujemy oraz o $rodowisko spoteczne i naturalne” (A. Ra-
dziewicz-Winnicki, 2008, s. 631). Wsparcie spoteczne to, wedtug S. Kawuli
(1996), ,pomoc dostepna dla jednostki lub grupy w sytuacjach trudnych, stre-
sowych, przelomowych” (s. 6), a takze ,rodzaj interakcji spotecznej podjetej
przez jedng lub dwie strony w sytuacji problemowej, w ktérej dochodzi do wy-
miany informacji, emocjonalnej lub instrumentalnej” (s. 6-7). Sa to definicje,
ktére uwazam za kluczowe dla moich rozwazan.

M. Winiarski (1999) zauwaza, ze w zyciu cztowieka wystepuja lub wspot-
wystepuja cztery stany, okreslane przez niego jako sytuacje zyciowe. Sa to:
stan, w ktérym niezbedne jest zapewnienie opieki, stan wsparcia (niezbedne
jest wsparcie spoleczne), stan pomocy oraz stan pelnej samodzielno$ci. Sytu-
acje te powtarzajg sie w zyciu ludzkim, ale posiadajg charakter indywidualny,
zmieniajacy sie w zaleznosci od czynnikéw $rodowiskowych, kulturowych
oraz organicznych. Obok poje¢: samodzielno$¢ zyciowa, opieka czy pomoc,
M. Winiarski (1999) umieszcza wsparcie spoteczne, ktére definiuje podobnie
jak S. Kawula (1996) i uzupelnia: ,to okreslone dziatanie (kompleks czynno-
$ci) jednych ludzi (jednostek, grup spotecznych) wobec innych. Dziatanie to
moze by¢ $wiadome lub nieswiadome, zamierzone lub niezamierzone, naj-
cze$ciej niesformalizowane i nieprofesjonalne” (s. 7). Wynika ono z roznych
powodéw, miedzy innymi z pobudek moralnych i religijnych, z tzw. dobrych
checi, z poczucia powinno$ci i odpowiedzialnos$ci. Wsparcia udziela¢ moga
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zaréwno cztonkowie rodziny, jak i sasiedzi, znajomi, ksieza i spoteczne grupy
wsparcia. Osoby lub grupy udzielajgce wsparcia nie biorg odpowiedzialnosci
za jednostke wspierang. Tym, co najbardziej odr6znia pomoc od wsparcia,
jest powstajacy zwiazek uczuciowy z osobami wspieranymi, ale tez pierwotny
zamysl, tak zwana dobra wola, motywacja altruistyczna, zyczliwo$¢ i empa-
tia. Pomoc natomiast ma charakter racjonalny i logiczny, a ukierunkowana
jest na realizacje celéw. Wsparcie jest nieustrukturalizowane i nieformalne
(M. Winiarski, 1999). Wspracie spoleczne stanowi, wedtug badaczy, jeden
z fundamentéw pedagogiki spotecznej. Traktowac je nalezy ,jako najbardziej
ludzki i najbardziej skuteczny rodzaj dziatania humanitarnego” (M. Winiar-
ski, 1999, s. 7).

Wsparcie moze petni¢ zatem funkcje instrumentalng (w tym takze rze-
czowy i finansows), emocjonalna, dowarto$ciowujacg, ewaluatywng, infor-
macyjng oraz towarzyska (S. Kowalik, 1996, s. 175). Skuteczno$¢ wsparcia
spolecznego uwarunkowana jest czasem pojawienia sie (powinno pojawiaé
sie we wczesnej fazie trudnoséci), dostosowaniem do potrzeb, bezposrednim
kontaktem, wspoétdziataniem i wzajemnym zrozumieniem, kierowaniem sie
altruizmem i innymi normami postgpowania, spontaniczno$cig, dobrowol-
noscig i nieformalnym podej$ciem osoby wspierajacej (M. Winiarski, 2005,
5. 84-85).

Na wsparcie spoteczne mozemy spojrze¢ w zaleznosci od perspektywy (od
socjologicznej po psychologiczng), uwzgledniajac takie jego wymiary, jak: teo-
retyczny (deskryptywny i fenomenologiczny), metodologiczny oraz praktycz-
ny. Zréznicowane formy dziatan wspierajacych bazuja czesto na odmiennych
zatozeniach teoretycznych, adresowane sg tez do réznych kategorii oséb (od
bezradnych az po zmotywowanych). Wykorzystuje sie w nich rozmaite stra-
tegie, metody i $rodki dziatania (M. Piorunek, 2015). Wsparcie spoteczne jest
zawarte w tle spotecznym podejmowanych i do§wiadczanych kontaktow oraz
stosunkow spotecznych, przybierajac rozmaite formy i znaczenie. Jest jed-
nym z warunkdw stabilizowania i integracji struktur spotecznych, takze tych
wirtualnych (J. Modrzewski, 2010).

Na gruncie psychologii spolecznej wsparcie spoteczne jest opisywane
jako pomoc dostepna dla jednostki w sytuacjach trudnych, zasoby dostar-
czane jednostce przez interakcje z innymi ludZzmi, konsekwencje przynalez-
nosci cztowieka do spoteczenistwa, zaspokojenie potrzeb w trudnych sytu-
acjach przez osoby znaczace i grupy odniesienia (H. Sek, R. Cieslak, 2004,
s. 14). Definiowane jest tez jako ,pomoc emocjonalna, informacyjna lub
materialna, udzielana jednostce przez ludzi, z ktérymi jest ona powigzana”
(D. T. Kenrick, S. L. Neuberg, R. B. Cialdini, 2002, s. 347) oraz ,wyodrebniaja-
cy sie z catej sieci spotecznych powigzan jednostki taki podzespét oséb, ktory

44



zaspokaja jej podstawowe emocjonalno-spoteczne i instrumentalne potrzeby”
(A. Titkow, 1993, s. 164). Postrzeganie wsparcia spotecznego jest rozne w za-
leznosci od ujecia teoretycznego i empirycznego, ktérym kieruja sie autorzy.
Dlatego tez H. Sek i R. Cieslak (2004) wskazuja na szczegolne kategorie (wy-
miary) wsparcia: 1) wsparcie strukturalne i funkcjonalne, 2) Zrodta wsparcia,
3) rodzaje wsparcia, 4) wsparcie otrzymywane i spostrzegane oraz 5) potrzebe
wsparcia i mobilizacje wsparcia (s. 14).

2.2. Wsparcie spoteczne w ujeciu strukturalnym
i funkcjonalnym

W ujeciu strukturalnym wsparcie spoteczne oznacza istnienie dostep-
nych sieci spotecznych, w ktérych funkcjonuje cztowiek. G. Caplan (1981),
powotujac sie na badania prowadzone na zwierzetach i ludziach przez Cas-
sela w 1974 roku, stwierdzil, ze uczestnictwo w grupach wsparcia psycho-
spotecznego chroni przed stresogennymi czynnikami wptywajacymi na
zdrowie. Wsparcie udzielane przez osoby do$wiadczajace podobnego stresu
jest skuteczniejsze niz oferowane przez specjalistow. G. Caplan (1990) po-
dat przyktad wdow, ktérym skuteczng pomoc oferowaty inne kobiety, prze-
zywajace taka samg tragedie. Wsparcie przez nie udzielone byto efektyw-
niejsze i trwalsze niz proponowane przez wykwalifikowane osoby. Ogromny
potencjat w tym zakresie maja réwniez cztonkowie rodzin, sgsiedzi, przy-
jaciele (czyli tak zwani ,naturalni pomagacze”) oraz nieprzeszkoleni ludzie
dobrej woli, oferujacy potrzebujacym bazy danych czy potrzebne informacje
(G. Caplan, 1974; G. Caplan, M. Killilea, 1976). Istnieja jednak badania, kto-
re dowodza, ze wsparcie spoteczne niekoniecznie jest zwiazane z samym tylko
istnieniem sieci spotecznych powigzan. Okazuje sie, ze posiadanie rodziny,
przyjaciot i znajomych nie musi automatycznie oznacza¢ uzyskania od nich
wsparcia w sytuacji trudnej. Sita takiego wsparcia zalezy od jakosci i inten-
sywnosci kontaktéw, zaangazowania i oddania (L. I. Pearlin, E. G. Menaghan,
M. A. Lieberman, J. T. Mullan, 1981). Tylko w przypadku istnienia sieci po-
wigzan o silnym i trwatym charakterze, wyrdzniajacych si¢ wspétodpowie-
dzialno$cig, wzajemnym zaufaniem i checig podtrzymania, mozna moéwié
o naturalnym i skutecznym wsparciu spotecznym w przypadku pojawienia
si¢ sytuacji krytycznych. A. Titkow (1993) zwraca uwage na fakt, iz wspar-
cie spoteczne (spoteczne podtrzymanie) wptywa na dobrostan psychiczny
czlowieka niezaleznie od jego sytuacji zyciowej. Nie musi by¢ wicc tylko re-
medium na stres wydarzenia krytycznego. Sama $wiadomosé¢ funkcjonowa-
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nia w okres$lonej bliskiej spotecznos$ci wzmacnia samoocene i poczucie toz-
samosci. Ponadto, tak jak pisat E. Durkheim (1897), dobrostan psychiczny
cztowieka jest podtrzymywany przez integracje spoteczna. Grupy spoteczne
stanowig oparcie i daja swoim cztonkom poczucie pewnosci oraz nadajg zyciu
cel. Wsparcie spoteczne charakteryzuje sie, po pierwsze — mozliwo$cia wspoét-
udziatu w budowaniu psychologicznych zasobéw jednostki i po drugie - dzia-
taniem prewencyjnym oraz interwencyjnym w przypadku wystapienia stresu
(A. Titkow, 1993). Naturalne, spontaniczne sieci wsparcia dziataja efektyw-
nie, poniewaz nie stygmatyzuja cztonkéw, s tatwo dostepne oraz nie s3 zwig-
zane z kosztami (H. Sek, R. Cieslak, 2004).

Badania nad istotg strukturalnego wsparcia spotecznego uwzgledniaty
efektywnos$é pomocy w zaleznosci od wielko$ci sieci, jej gestosci, spojnosci
oraz dostepno$ci. Ten ostatni z parametréw uznawany byt przez osoby bada-
ne za najistotniejszy, szczegolnie dla osob starszych i samotnych, pozbawio-
nych naturalnych sieci oparcia (H. Sek, R. Cieslak, 2004). Zwraca sie takze
uwage na heterogeniczno$é¢ lub homogeniczno$¢ sieci, czyli podobienstwo
lub zréznicowanie pod wzgledem wieku, ptci, wyznania, problemu (np. wspo-
mniane wyzej wdowy). ,Podobienstwo potozenia zyciowego i przezy¢ powo-
duje, ze wsparcie jest skuteczne przy duzym nasileniu stresu” (H. Sek, R. Cie-
$lak, 2004, s. 15). Wérdéd kluczowych cech sieci spotecznych, ktore udzielaja
wsparcia spotecznego, wyrdznia sie poziom prospotecznosci i jej odmiane —
altruizm, ktdry szerzej przedstawiony zostatl w podrozdziale 3.2.

W ujeciu funkcjonalnym wyrdznia sie najczesciej cztery typy wsparcia
spotecznego: emocjonalne (wyrazanie troski, zaufania, blisko$ci, stworze-
nie mozliwosci autoekspresji itp.), informacyjne (dostarczenie nowych
umiejetnodcei, informacji, udzielanie rad itp.), instrumentalne (dostar-
czenie débr materialnych, wspdlne rozwigzywanie trudnych zadan) i oce-
niajace albo duchowe (wyrazenie akceptacji, zrozumienia, zachety itp.)
(R. Poprawa, 2001; H. Sek, 2004; S. L. Brown, R. M. Nesse, A. D. Vinokur,
D. M. Smith, 2003; G.D. Bishop, 2000). Roéwniez pedagog spoteczny
S. Kawula (1996) podobnie wyrédznia cztery gléwne ptaszczyzny wsparcia:
1) emocjonalne, polegajace na przekazywaniu komunikatéw werbalnych
typu: ,jeste$ nasz”, ,lubimy cie”, 2) warto$ciujace, polegajace na przeka-
zywaniu komunikatéw: ,jeste$ dla nas kim$ znaczacym”, ,dzieki tobie to
osiggneliémy”, 3) intrumentalne, czyli dostarczenie konkretnej pomocy,
$wiadczenie ustug, pomoc materialna oraz 4) informacyjne, czyli udziela-
nie rad i informacji przydatnych w rozwiazaniu problemu. Skoncentruje
si¢ na najbardziej powszechnym, psychologicznym rozréznieniu rodzajow
wsparcia spotecznego. Podzial ten stanowi réwniez podstawe i wyznacznik
moich badan o charakterze ilo$ciowym.
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Wsparcie emocjonalne wyrazane jest komunikatami podtrzymujacymi,
dodajacymi otuchy, wyrazajacymi zrozumienie i uspokajajacymi. Jego celem
jest, oczywiscie, zmniejszenie stresu, ale takze zapewnienie opieki, stworze-
nie poczucia przynalezno$ci oraz podwyzszenie samooceny osoby wspierane;j.
Ludzie, ktorzy znalezli sie w sytuacji krytycznej, moga wyraza¢ smutek, rozza-
lenie i pozby¢ si¢ nagromadzonych napiec. Jest to najpowszechniej stosowany
rodzaj wsparcia, uwazany za skuteczny sposob przywrdcenia dobrostanu psy-
chicznego osoby, ktora znalazta sie w sytuacji krytycznej (por. H. Sek, R. Cie-
$lak, 2004). Jeden z najbardziej do$wiadczonych teoretykéw tematu S. Cobb
(1976) wyrdznia trzy klasy informacji, udzielanych w procesie wsparcia:
1) informacje, ktérych celem jest pokazanie podmiotowi, ze jest kochany
i ma zapewniong opieke, 2) informacje o charakterze dowarto$ciowujacym
(,jestes wazny i warto$ciowy”), 3) informacje o tym, ze podmiot nalezy do
sieci komunikacyjnej i wzajemnych powigzan.

Wsparcie informacyjne, nazywane tez poznawczym, oznacza wymiane ko-
munikatéw stuzacych lepszemu zrozumieniu danej sytuacji trudnej. Z jednej
strony polega na udzielaniu informacji dotyczacych skutecznosci podejmo-
wanych dziatan w konkretnej sytuacji, z drugiej — oznacza wymiane doswiad-
czen miedzy osobami, ktére przezyty podobne trudnos$ci. ,Wsparcie takie
odpowiada takze na potrzebe zrozumienia sensu stresowych wydarzen i ich
przyczyn oraz atrybucji sprawstwa” (H. Sek, R. Cieslak, 2004, s. 19).

Wsparcie instrumentalne ma, zdaniem niektérych autoréw, charak-
ter instruktazowy. Zawiera informacje o konkretnych sposobach dziatania
(H. Sek, R. Cieslak, 2004). Najcze$ciej wtedy przyjmuje forme porad, dokad
najlepiej sie uda¢ z danym problemem, kto i/albo co jest skuteczne w terapii,
jakich $rodkéw, sposobdw czy metod uzyé¢ w konkretnej sytuacji problemowe;j.
W literaturze anglojezycznej za wsparcie instrumentalne uwaza sie natomiast
pomoc fizyczna, konkretng, czas po$wiecony osobie wspieranej, czyli wszel-
kie jego namacalne formy i przejawy (S. Cohen, T. A. Wills, 1985). W moich
rozwazaniach bede postugiwata si¢ zaréwno ujeciem zaproponowanym przez
H. SekiR. Cieslaka (2004), cho¢ jego trafno$¢ moze by¢ dyskusyjna, jak tez po-
wszechnym réwniez w literaturze ujeciem instrumentalnym (narzedziowym).
Wyrdznienie instrukeji postepowania jako formy wsparcia wydaje sie zasadne
i dos¢ tatwo obserwowalne, cho¢ niewatpliwie pokrywa sie, przynajmniej cze$-
ciowo, ze wsparciem informacyjnym. Natomiast traktowanie wsparcia instru-
mentalnie cze$ciowo wchodzi w zakres rzeczowego (materialnego), natomiast
znakomicie odzwierciedla jego narzedziowa funkcje.

Wsparcie rzeczowe (materialne) oznacza udzielanie pomocy finansowej,
rzeczowej, ale takze inne fizyczne dziatanie na rzecz potrzebujacych: udzie-
lenie schronienia, organizowanie zbidrek na czyja$ rzecz, dozywianie, pomoc
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w zdobyciu lekarstw, $rodkéw opatrunkowych. Wsparcie materialne $cisle
wiaze sie z dziatalno$cia charytatywna i filantropijna (por. H. Sek, R. Cieslak,
2004). Znakomitym polskim przyktadem jest tu dziatalnos¢ Polskiej Akcji
Humanitarnej, Wielkiej Orkiestry Swigtecznej Pomocy czy Szlachetnej Pacz-
ki, dziatajacej przy Stowarzyszeniu Wiosna.

Wsparcie duchowe jest szczegdlnie istotne w sytuacji $mierci lub opieki
hospicyjnej. Przyjmuje charakter komunikacji nadajacej sens zyciu i odcho-
dzeniu, modlitwy i duchowego podtrzymania. Odwotuje sie do wiary i trans-
cendencji.

2.3. Czlowiek w kryzysie. Wsparcie spoleczne w sytuacjach
stresu zyciowego oraz traumatycznego

Opisywane powyzej sposoby rozumienia, wyjasniania i interpretowania
wsparcia spotecznego tacza sie immanentnie z pojeciem wydarzenia krytycz-
nego, ktére wymaga osobnego wyjasnienia. Sytuacje, w przypadku ktorych
konieczne jest skorzystanie z tak zwanych zewnetrznych zasobéw, w tym —
wsparcia spotecznego nazywane sg sytuacjami trudnymi, krytycznymi lub
kryzysowymi. Kryzys, zdaniem B. Matyjas (2013}, ,jest odczuwaniem lub do-
$wiadczaniem wydarzenia badz sytuacji jako trudnosci nie do zniesienia, wy-
czerpujacej zasoby wytrzymato$ci i naruszajacej mechanizmy radzenia sobie
z trudno$ciami. Jezeli osoba bedaca w kryzysie nie otrzyma wsparcia, moze to
sta¢ sie przyczyna powaznych zaburzen afektywnych, behawioralnych i po-
znawczych” (s. 55). Wydarzenie krytyczne, stresowe czy wydarzenie zmiany
zyciowej wymagajacej adaptacji ,jest wzajemnym oddzialywaniem elemen-
tow w ukladzie podmiot — otoczenie, powodujacym taki stan obcigzenia
i niezréwnowazenia, ktéry jest stanem zwrotnym, wymagajacym restruktu-
ryzacji uktadu” (H. Sek, 2004, s. 50). Wyrdznia si¢ kryzys rozwojowy, zwany
tez normatywnym, zwigzany z przebiegiem zycia cztowieka i pojawiajacy sie
cyklicznie, incydentalny, zwany tez losowym o charakterze traumatycznym
(np. pojawiajaca sie nagle niepelnosprawnos$¢, katastrofy naturalne, wypadki),
endogenny, pojawiajacy sie w efekcie kumulacji narastajacych sytuacji trud-
nych (np. choroby alkoholowej w rodzinie) i przewlekty, charakterystyczny dla
0s6b ubogich, bezdomnych, chorych psychicznie i innych (B. Matyjas, 2013;
R. Michalak, 2011).

Kryzysy normatywne sa przewidywalne i wystepuja zazwyczaj cyklicz-
nie w kolejnych fazach rozwoju jako naturalne zjawiska adaptacyjne zwia-
zane z wystgpieniem okre$lonego, istotnego wydarzenia w zyciu czlowieka
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(B. M. Nowak, 2012). Stres zyciowy pojawia si¢ wraz z wydarzeniami i zada-
niami rozwojowymi, ktére wystepuja w rodzinie, w relacjach interpersonal-
nych, edukacji, a takze wynikaja z przemian spoteczno-kulturowych. Wyda-
rzenia takie sa kluczowe dla rozwoju i zdrowia cztowieka. Przyktadem takiego
wydarzenia mogg by¢ narodziny pierwszego dziecka w rodzinie. Stanowi ono
stres zarowno dla matki, dziecka, jak i ojca i w sposéb znaczacy wplywa na
zmiang 16l spotecznych i warunkow zycia. Wedtug M. Mead, ,narodziny dzie-
cka mozna uwazaé, w zaleznosci od tego, jakich sformutowan uzywa dana
kultura, za do$wiadczenie niebezpieczne i bolesne, ciekawe i zajmujace, zwy-
czajne i umiarkowanie ryzykowne lub takie, ktéremu towarzysza ogromne
nadprzyrodzone niebezpieczenstwa” (H. R. Schaffer, 2009, s. 81). W odroz-
nieniu od stresu permanentnego, w przypadku wystgpienia wydarzenia kry-
tycznego mozemy okre$li¢ jego miejsce i czesto tez czas (wydarzenia nagte,
typu wypadek, niespodziewana diagnoza i rozciggniete w czasie, jak egzamin,
przeprowadzka, migracja). Wydarzeniem krytycznym moze by¢ moment kul-
minacyjny jakichs sytuacji rozciggnietych w czasie, na przyktad wspomniane
juz — narodziny dziecka, ale tez wyprowadzenie sie dorostego dziecka z domu,
pogrzeb wspotmatzonka (H. Sek 2004).

W odréznieniu od, przynajmniej potencjalnie, przewidywalnego stresu zy-
ciowego, stres traumatyczny jest przezyciem ,wydarzenia zwigzanego z zagro-
zeniem zycia lub fizycznej integralno$ci, ktéremu towarzyszy intensywny lek,
poczucie bezradnos$ci lub przerazenia” (A. Luszezynska, 2004, s. 190). Takim
zdarzeniem moze by¢ napas¢, gwatt, tortury, porwanie, ale tez powazna cho-
roba somatyczna. ,\W trakcie zdarzenia z udziatem traumatycznego stresora
jednostka odczuwa intensywny, subiektywny dystres (obezwtadniajacy strach
i bezradno$¢). Konsekwencja skrajnie urazowych przezy¢ sa gtebokie i trwa-
te zmiany w funkcjonowaniu psychologicznym i fizjologicznym os6b nimi
dotknietych, pojawiajace sie wskutek nagtego zahamowania zdolnosci jed-
nostki do radzenia sobie z traumatycznym (naglym, zaskakujacym, gtebokim
i bolesnym do$wiadczeniem” (B. M. Nowak, 2012, s. 44). Jednym z zasobéw
adaptacji potraumatycznej, asymilacji wspomnien potraumatycznych jest
wsparcie spoteczne. W takiej sytuacji wsparcie moze odgrywac role mediatora
miedzy wydarzeniem traumatycznym a jego konsekwencjami, moze promo-
wac dobrostan psychiczny, czyli wptywaé na wzrost emocji pozytywnych, na
obnizenie poziomu negatywnych oraz moderatora w relacji miedzy skrajnym
stresem a jego konsekwencjami (A. Euszczynska, 2004).

W przypadku pojawiania sie wydarzen krytycznych sita stresu i mozliwosé
jego ostabiania lub eliminowania zalezy zaréwno od rodzaju samej sytuacji,
jej znaczenia i zakresu, cech osobowo$ciowych cztowieka, jak i jego relacji
z otoczeniem, w tym takze postrzeganego i otrzymywanego wsparcia spo-
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tecznego. Z jednej strony brak wsparcia wigze si¢ z pogorszeniem dobrostanu
psychicznego jednostki, narazonej na stres zyciowy. Z drugiej jednak strony
— nadmierne lub nieadekwatne do potrzeb i sytuacji wsparcie moze doprowa-
dzi¢ do obnizenia samooceny i zaburzenia poczucia sprawstwa. Dopasowanie
otrzymywanego wsparcia do zapotrzebowania na nie jest szczegélnie istotne
(H. Sek, 2004).

2.4. Hipotezy wyjas$niajace dziatanie wsparcia spolecznego

W literaturze przedmiotu silnie akcentuje sie odréznienie wsparcia spo-
strzeganego od realnie otrzymywanego. Wsparcie spostrzegane wiaze sie z po-
siadang przez cztowieka wiedza i jego przekonaniem, gdzie i od kogo moze
uzyska¢ pewng pomoc, na kogo moze liczy¢ w sytuacji trudnej. Wsparcie
otrzymywane natomiast jest ,oceniane obiektywnie lub relacjonowane su-
biecktywnie przez odbiorce jako faktycznie otrzymywany rodzaj i ilo$¢ wspar-
cia” (H. Sek, R. Cie$lak, 2004, s. 20-21). W jaki sposdb wsparcie spoteczne
moze powodowaé powrdt dobrostanu psychicznego cztowieka? Odpowiedz
na to pytanie zawarta jest w rozmaitych hipotezach wyjasniajacych dziatanie
wsparcia. Jedng z popularniejszych, szczegétowo opisanych miedzy innymi
przez S. Cohena i G. McKay’a (1984), jest koncepcja buforowa. Zdaniem ba-
daczy, spostrzegane i otrzymywane wsparcie spoteczne dziata niczym bufor
chronigcy przed wystapieniem reakgeji i sytuacji patologicznej. Wsparcie dziata
dwojako: po pierwsze, jako interwencja w przypadku wydarzenia stresowego
(lub oczekiwania na nie) albo stresujgcego do$wiadczenia poprzez ostabienie
oraz uprzedzenie reakcji stresowej, po drugie - jako interwencja w przypadku
sytuacji stresowej i pojawienia sie jej patologicznego rezultatu poprzez reduk-
cje albo eliminacje do$wiadczenia stresowego. Przyktadowo, w sytuacji cho-
roby, niepetnosprawnosci, trudnosci w funkcjonowaniu wynikajacych z po-
desztego wieku, w przypadku wsparcia materialnego (namacalnego) mamy
do czynienia z czynnikiem ostabiajagcym badz eliminujacym stres, ktérym
bedzie konkretna, akceptowalna pomoc fizyczna. Stres bedzie ostabiony row-
niez w sytuacjach trudnych, ktérych wystepowaniu towarzyszy poczucie by-
cia nieakceptowanym, wyrzuconym poza nawias spoteczenstwa, gdy pojawia
sie wspottowarzyszace osoby przezywajace takie same lub podobne problemy.
Bywaja wydarzenia krytyczne, w ktérych buforem eliminujacym stres musza
by¢ rézne rodzaje wsparcia — od namacalnych poprzez emocjonalne i informa-
cyjne. Tak zdarza sie na przyktad w sytuacji $mierci wspétmatzonka, ktéry byt
0sobg znaczacg i stabilizujaca funkcjonowanie rodziny (S. Cohen, G. McKay,
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1984). Udzielane wsparcie, ktére ma zadziata¢ jak bufor eliminujacy stres,
musi by¢ adekwatne zaréwno do sytuacji, jak i indywidualnych potrzeb oso-
by wspieranej. Zbyt silne wsparcie moze przynie$¢ odwrotny skutek (H. Sek,
R. Cieslak, 2004).

Inna hipoteza wyjasniajaca dzialanie wsparcia spotecznego jest tzw. efekt
gtowny lub bezposredni, ktory wystepuje w dwdch formach - po pierwsze jako
efekt bezposredniego wptywu na stresory oraz po drugie — jako efekt bezpo-
$redniego wptywu na poziom zdrowia (H. Sek, R. Cie$lak, 2004). Badania,
ktdre prowadzono, dotyczyty gtéwnie prozdrowotnej funkcji wsparcia: ,w tym
podejsciu twierdzi sie, ze wsparcie petni role korzystng dla zdrowia i dobro-
stanu, gdyz niezaleznie od stresu daje cztowiekowi poczucie przynaleznosci,
ktére dziata wzmacniajaco” (H. Sek, R. Cieslak, 2004, s. 24). Teza ta jest od-
mienna od koncepcji buforowej, ktérej badacze udowodnili, ze istnieje zwia-
zek miedzy wsparciem a redukcja poziomu stresu, ale tylko w okreslonych
sytuacjach oraz przy adekwatnym zakresie i wielko$ci spotecznego podtrzy-
mania. Typ drugi efektu bezpos$redniego ,polega na tym, ze ludzie posiadajacy
oparcie w innych osobach, otoczeni wspierajacym $rodowiskiem, sa w znacz-
nie mniejszym stopniu narazeni na stresowe wydarzenia lub spostrzega-
ja nizszy poziom stresu” (H. Sek, R. Cieslak, 2004, s. 25). Mechanizmy te,
zdaniem niektdérych autorow (H. Sek, R. Cieslak, 2004; S. Cohen, G. McKay,
1984), nie zostaly zweryfikowane w sposdb wyczerpujacy, natomiast inni
(np. A. Titkow, 1993) uwazaja je za jedynie sensowne i uprawomocnione.

Bywaja sytuacje, w ktérych stres powoduje pojawienie sie i poszukiwanie
wsparcia spotecznego. Zalezno$¢ te H. Sek i R. Cie$lak (2004) okreslaja jako
model mobilizacji wsparcia. ,Aktywne poszukiwanie pomocy jest adekwat-
na do zdarzenia forma zmagania si¢ z trudna sytuacjg i moze [...] uaktywnié
wlasne, podmiotowe zasoby” (s. 27). K. Kaniasty i E H. Norris (2004) pisza
o pokryzysowej mobilizacji wsparcia w sytuacjach katastrof, dotyczacych
wigkszych grup ludzi. Powodzie, huragany i trzgsienia ziemi o znacznym,
przerazajacym zasiegu wywotuja natychmiastowe relacje pomocowe zaréwno
wsérdd osob z zewnatrz, jak i tych, ktore same w takich katastrofach odnios-
ty straty lub urazy. Powstajg tzw. spotecznos$ci altruistyczne, ktorych celem
jest natychmiastowe wsparcie, zwtaszcza osobom najbardziej potrzebujacym.
Wykazano tutaj jednakze, ze na najwieksza pomoc moga liczy¢ przede wszyst-
kim dzieci, kobiety, osoby znaczace i uprzywilejowane, natomiast na mniej-
sza — mezczyzni, osoby starsze i pochodzace z okre$lanych jako nizsze, gorzej
wyksztalcone warstwy spoteczne. Wsparcia udzielaja sobie wzajemnie gtow-
nie cztonkowie rodzin, rzadziej jako istotna lub znaczacg postrzegaja pomoc
udzielang przez instytucje rzagdowe lub organizacje niepubliczne. K. Kaniasty
i E H. Norris (2004) wskazujg takze na badania, ktdére dotyczg stopniowego
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ostabiania wsparcia spotecznego po poczatkowo zywiotowej i altruistycznej
pomocy w sytuacji klesk zywiotowych. Taka deterioracja wsparcia i erozja
poczucia wiezi spotecznej sa druga strong medalu kleski zywiotowej (K. Ka-
niasty, E H. Norris, 2004). Utrata waznego zrodta wsparcia pojawia sie row-
niez w sytuacjach $mierci wspotmatzonka albo w przypadku molestowania
dziecka w rodzinie, ktére nagle traci poczucie bezpieczenstwa. Deterioracja
wsparcia w takich sytuacjach moze jeszcze bardziej potegowac stres.

2.5. Zrédta wsparcia — od nieprofesjonalnych
po instytucjonalne

Zrédlem wsparcia mogg by¢ zaréwno osoby indywidualne, jak i organiza-
cje czy instytucje. Wedtug J. E. Singera i D. Lorda (1984) wyrdzni¢ mozna trzy
kategorie zrodet wsparcia: osobiste, formalne i profesjonalne. Do grupy pierw-
szej mozemy zaliczy¢ cztonkéw rodzin, partneréw, przyjaciét, znajomych,
wspotpracownikow, sgsiadéw oraz osoby obce, ktdrych wsparcie wynika ze
znalezienia si¢ w podobnej lub zblizonej sytuacji krytycznej. Zrédtami for-
malnymi natomiast beda organizacje pozarzadowe, religijne, koscielne i inne
nieprofesjonalne grupy wsparcia. Do kategorii profesjonalistéw zaliczymy po-
radnie terapeutyczne, psychologiczne, pedagogiczne czy medyczne.

2.5.1. Pomaganie innym

Pojeciem, ktorego zakres cze$ciowo pokrywa sie ze wsparciem spotecznym,
jest zachowanie pomocne (badZz pomocnicze), czyli takie, ktére ukierunko-
wane jest ,na spowodowanie korzysci innego cztowieka” (B. Wojciszke, 2003,
s. 164). Pomoc zwykle ma charakter materialny (namacalny), na przyktad po-
przez udzielenie wsparcia finansowego, rzeczowego, wykonanie zadania, bio-
logiczny (krwiodawstwo) albo tez psychiczny, czyli udzielenie wsparcia emo-
cjonalnego. Kiedy pomagamy innym? Jakie warunki musza zosta¢ spetnione,
by pojawita sie che¢ dziatania na czyjas rzecz? Decyzyjny model interwencji
w sytuacji kryzysowej, czyli postrzeganej przez obserwatora jako taka, w kto-
rej komus$ potrzebna jest pilna pomoc, zaktada istnienie pieciu warunkéw,
ktére musza by¢ spetnione, by cztowiek podjat decyzje o udzieleniu wsparcia.
Sa to: zauwazenie zdarzenia, zinterpretowanie go jako sytuacji kryzysowej,
przyjecie osobistej odpowiedzialno$ci, wiedza dotyczaca sposobu pomagania
(kompetencje), udzielenie pomocy (podjecie dziatania). Z kolei model pobu-
dzenia - bilansu, opisany przez J. Piliavin zaktada, ze tym, co motywuje nas
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do udzielenia pomocy, jest postrzeganie jej jako sposobu usuniecia nieprzy-
jemnych emocji wywotanych cudzym nieszczeéciem. Co ciekawe, unikamy
udzielania pomocy w sytuacji obecnosci innych $wiadkow. W takim wypadku
zahamowana jest bowiem sktonno$¢ do interpretacji zdarzenia jako wyma-
gajacego interwencji (niewiedza wielu) oraz pojawia sie efekt rozproszenia
odpowiedzialnosci (B. Wojciszke, 2003). Jeszcze inna koncepcja, tak zwana
teoria norm zaktada, ze pomaganie innym wynika z respektowania i ulegania
normom spotecznym. ,Norma odpowiedzialnosci spotecznej to oczekiwa-
nie i nakaz pomagania tym osobom, ktérych losy zaleza od naszych dziatan”
(B. Wojciszke, 2003, s. 170).

Kiedy pomagamy? Czynnikiem zachecajacym do udzielania pomocy jest
obserwowanie postepowania innych ludzi. Jezeli jeste$my $wiadkami prospo-
tecznych zachowan, réwniez czesto je podejmujemy. Media, kojarzone gtow-
nie z mechanizmami oddziatywania negatywnego i wywotywaniem zachowan
agresywnych, staja sie tez czesto inicjatorem dziatan prospotecznych. Sukces
ogromnych akcji pomocowych, typu Wielka Orkiestra Swigtecznej Pomocy,
jest efektem zaréwno szerokiej aktywnos$ci wolontariuszy, jak i zaangazowa-
nia mediéw, gléwnie telewizji. Pomagamy zwtaszcza osobom, ktdre postrze-
gamy jako atrakcyjne, cze$ciej zatem wspieramy osoby fadne i mite niz brzyd-
kie. Chetniej tez zauwazymy potrzeby ludzi o zbieznych z naszymi pogladach,
o podobnych cechach osobowosci oraz sposobie ubierania sie. Sktonno$¢ do
pomagania wiaze si¢ tez silnie z cechami osobowosciowymi. Osoby skoncen-
trowane na sobie, o niskiej lub wysokiej samoocenie beda pomagaty rzadzie;j.
Chetniej tez pomagamy cztonkom wtasnej grupy, postrzeganej jako ,my” (np.
krewnym) niz obcym. Zaktada si¢ takze istnienie dwoch rodzajow motywacji
mogacej leze¢ u podstaw pomagania: motywacja endocentryczna (pomaganie
innym, by polepszy¢ wtasne samopoczucie) oraz egzocentryczna (by polep-
szy¢ samopoczucie osob, ktérym pomagamy). Pomaganie uzaleznione jest
tez od nastroju i emocji. Dziataniom prospotecznym sprzyja miedzy innymi
mito$¢ oraz inne szeroko rozumiane emocje pozytywne, ale tez poczucie winy.
Nastroj negatywny moze by¢ zar6wno przyczyng odmawiania udzielania po-
mocy (gléwnie u dzieci), jak i motywatorem. Aktywno$¢ prospoteczna jest
czesto traktowana jako sposob na roztadowywanie napiecia i pomaganie sobie
samemu w pokonywaniu wtasnych trudnosci (B. Wojciszke, 2003).

Z zachowaniami pomocniczymi kojarza si¢ tez inne pojecia, takie jak al-
truizm czy dobroczynno$¢, charytatywnosé i filantropia. Rozwazania dotycza-
ce altruizmu, bedacego, w moim przekonaniu, istotnym elementem wsparcia
spotecznego online znajduja sie w podrozdziale 3.2, dlatego teraz przyblize
kolejne kluczowe zagadnienie, jakim jest dobroczynnosé. Wedtug A. Ra-
dziewicza-Winnickiego (2008) rozumie¢ jg nalezy jako obyczaj lub zwyczaj
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czynienia dobra osobom lub spoteczno$ci. Pojecie to znane jest w pis$mienni-
ctwie od XIV wieku, choé cze$ciej wzmiankowano je od XVIII wieku. Wezes-
niej pisano o charytatywnosci, ktérej nazwa wywodzi sie z jezyka tacinskiego,
gdzie caritas oznacza mito$¢ oraz wtasnie dobroczynnosé, ale byto nacecho-
wane religijnie w odréznieniu od pdzniejszego pojecia filantropii o podtozu
filozoficznym. Historia dobroczynnosci siega najstarszych tekstéw o réznym
charakterze. Pierwowzorem postawy troski o innych i po§wiecenia siebie byt
mitologiczny Prometeusz, ktorego postaé przez wieki stata sie inspiracja do
dziatania na rzecz innych, nawet kosztem samego siebie.

Dawanie jako warto$¢ pojawia sie u starozytnych filozoféw i pisarzy,
miedzy innymi u Plutarcha, Hezjoda, Homera. Cyceron przypisywat szczo-
drobliwo$ci warto$¢ cnoty, a czynienie dobra dla innych, spokrewnionych
i nie, uznawat za kluczowe dla uczciwego zycia cztowieka (M. T. Cicero,
wyd. 1879). Podczas gdy Cyceron koncentrowat sie na darze dla jednostki,
Juliusz Cezar patronowat dobroczynno$ci, miedzy innymi przez rozdawni-
ctwo zboza i innych dobr osobom ubogim. Réwniez Seneka w swym traktacie
O dobroczynnoscipisat: ,|...] winno zachodzi¢ to co najistotniejsze: dziatanie
w interesie cztowieka, ktéremu chce sie wyswiadczy¢ dobrodziejstwo, i uzna-
nie go za godnego tego dobrodziejstwa, i obdarzenie chetne, i rado$¢ z obda-
rzenia... [...] Da¢ mozna tylko drugiemu, zawdziecza¢ tylko drugiemu, odda¢
tylko drugiemu. To, co wymaga zawsze dwoch ludzi, nie moze dokonac sie
w jednym cztowieku. W dobrodziejstwie na uznanie i pochwate zastuguje to,
ze pomagajgc drugiemu, na pewien czas zapominamy o wiasnej korzysci i ze
sobie odejmujemy, by da¢ drugiemu. Ale tak nie czyni, kto wy$wiadcza dobro-
dziejstwo samemu sobie” (L. A. Seneka, wyd. 1989).

Potrzeba czynienia dobra innym, darczynstwo pojawia si¢ juz w Starym
Testamencie, a szczegdlnie zaakcentowana jest w Nowym. Przyktady Sama-
rytanina czy ubogiej wdowy pojawiajace sie w Chrystusowych przypowies-
ciach sa wyznacznikiem pochwaty na rzecz bycia szczodrobliwym i mitosier-
nym. Kwintesencja jest ukrzyzowanie i $§mier¢ traktowane jako najwyzszy
wyraz po$wiecenia na rzecz innych. Charytatywnos$¢ pojawia sie tez w dzia-
talnos$ci $wietych — $w. Marcina, oddajacego ptaszcz ubogiemu, $w. Bazylego
Wielkiego, tworcy schroniska dla pielgrzymujacych i senioréw, postulujacego
sprzedaz dobr koscielnych na rzecz gtodujacych, czy wreszcie $w. Augusty-
na (R. H. Bremner, 2000; K. Radwan-Pragtowski, K. Frysztacki, 1996). Idea
dobroczynno$ci pojawia sie takze w Koranie. Szczegdlne znaczenie w rozwo-
ju charytatywnos$ci miata dziatalno$¢ $w. Franciszka z Asyzu, ktéry zastynat
z prostego zycia i oddawania wszystkiego na rzecz najubozszych. Zakonne
zgromadzenia franciszkanskie i powstajace kolejno — dominikanéw, karmeli-
tow i augustianow kontynuowaty dzieta Franciszka, wspierajac powstawanie
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szkoét, szpitali i instytucji charytatywnych. Potem w historii dobroczynno-
$ci, oprocz wielu postaci chrzescijanskich, pojawia si¢ reformator religijny,
Marcin Luter, ktéry nawotywat do wspierania potrzebujacych (R. H. Bremner,
2000; K. Radwan-Pragtowski, K. Frysztacki, 1996).

W $redniowieczu i epokach pozniejszych nalezy podkresli¢ zaktadanie
przytutkéw, dziatalnos$¢ szpitali i dotacji na ich rzecz. Wiek XVIII uwazany
jest za lata zyczliwosci (wyrdznia sie tu dziatalno$é J. J. Rousseau), natomiast
w XIX wieku zauwazalny jest rozw6j koncepcji dotyczacych polityki socjalnej
i pomocy spotecznej oraz rozkwit wolontariatu. Ze swej filantropijnej dzia-
talno$ci oraz zachecania do niej zastynely takie postaci, jak Thomas Carlyle,
Karol Dickens czy Szolem Alejchem (R. H. Bremner, 2000; K. Radwan-Pra-
gtowski, K. Frysztacki, 1996).

2.5.2. Formy i zrédta wsparcia spotecznego

Formy opieki i pomocy spotecznej rozwijaty si¢ w rozmaitych kierunkach:
od form nieformalnych az do ich pelnej profesjonalizacji, instytucjonalizacji
i specjalizacji, a takze od grup spotecznie bliskich (rodzina, sasiedzi, wspolno-
ty zawodowe), poprzez filantropie, paternalizm oraz formy posrednie w postaci
ruchéw spotecznych, az do wyspecjalizowanego systemu panstwowych insty-
tucji opieki i pomocy, a takze w kierunku do wcze$niejszych form w postaci
grup pomocy bezposredniej (grupy wsparcia), grup niepanstwowych, $rodo-
wiskowych, ukierunkowanych na zaspokojenie konkretnych potrzeb (A. Ra-
dziewicz-Winnicki, 2008; A. Kaminski, 1974; E. Wysocka, 2000; A. Nowak,
2012).

Podstawowym zrodtem wsparcia nieprofesjonalnego jest rodzina, ktéra
odgrywa kluczowa role w funkcjonowaniu cztowieka i spoteczenstwa. ,Ro-
dzina, rodzinno$¢, formowanie i do§wiadczanie podmiotowej i kategorialnej
biografii w kontekstach zycia rodzinnego to warto$¢ obecna w kulturze i prak-
tykowana spotecznie w przekroju catej chrzedcijanskiej historii polskiego
spoteczenstwa” (J. Modrzewski, A. Matysiak-Btaszczyk, 2013, s. 26). Oprocz
podstawowych funkgji, takich jak seksualna, materialno-ekonomiczna, kon-
trolna, socjalizacyjno-wychowawcza, petni ona réwniez funkcje kluczowa
z punktu widzenia moich rozwazan, a mianowicie emocjonalno-ekspresyjna.
Rodzina jest $§rodowiskiem utrzymujacym réwnowage emocjonalng czto-
wieka, gwarantujaca dobrostan psychiczny oraz poczucie bezpieczenstwa
(Z. Tyszka, 1995). Stanowi tez pierwsza ze zbiorowo$ci mogacych daé
cztowiekowi wsparcie. Kwestia ta rozpatrywana jest w dwoch aspektach:
1) cztonkowie rodziny powinni okazywa¢ sobie pomoc w sytuacjach trudnych
($mier¢, choroba, staro$¢), co mie$ci sie w obszarze dziatan zaradczych i inter-
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wencyjnych oraz 2) rodzina stanowi nieustanne wsparcie emocjonalne, ktdre
cechuje sie zaangazowaniem i akceptacja, a podejmowane dziatania maja cha-
rakter spontaniczny i naturalny (G. Filipiak, 1999). Z badan CBOS-u z 2013
roku (BS/33/2013) wynika, ze zdecydowana wiekszo$¢ ankietowanych (85%)
stoi na stanowisku, ze do pelni szcze$cia cztowiek potrzebuje rodziny. Wy-
niki badan, uzyskane przez G. Filipiak (1999), pokazuja, iz rodzina stanowi
zrédto wsparcia, zwtaszeza gdy jej cztonkéw charakteryzuja wysokie kompe-
tencje intelektualne oraz religijnosé, a przede wszystkim, gdy panuje w niej
dobrobyt. Wsparcie zapewniaja swym cztonkom w wickszym stopniu rodzi-
ny wiejskie niz miejskie. Z kolei badania A. Zurek (2000) przeprowadzone
na grupie dorostych mieszkancéw Poznania wykazaty, iz pomoc w przypad-
ku wystapienia poczucia zagrozenia oczekiwana jest przede wszystkim od
najblizszych cztonkéw rodziny, szczegdlnie za$ od wspdtmatzonka (79,8%
badanych), dzieci (49,5%), rodzicéw (33,3%), rodzenstwa (28,3%), a takze od
przyjaciot (35,5%) oraz kolegéw i znajomych (31,3%). Natomiast na pomoc,
jakiej udzieli¢ mogg instytucje spoteczne, liczy 14,1% respondentéw. Z pomo-
cy parafian, sgsiadow, mieszkancéw Poznania zaktada mozliwo$¢ skorzysta-
nia niespetna 5% respondentéw. ,Mate grupy spoteczne, a zwtaszcza rodzina,
sa zatem tym $rodowiskiem spotecznym, ktdre nie tylko stymuluje dziatania
jednostek, prowadzace do osiggania spotecznie aprobowanych celow. Wpty-
waja one takze na tworzenie poczucia bezpieczenstwa wobec zagrozen do-
strzeganych zaréwno w zyciu grupowym, jak i tych, ktore wynikaja z sytuacji
politycznej czy ekonomicznej spoleczenstwa” (A. Zurek, 2000, s. 168-169).

Nieprofesjonalnego wsparcia spotecznego moze tez udzieli¢ grupa towa-
rzyska lub réwiesnicza. Jest ona rodzajem organizmu spotecznego wyrdznio-
nego ,sposrod innych nie ze wzgledu na ceche demograficzng (wiek), lecz ze
wzgledu na typ wiezi, bliskie, nacechowane wzajemna aprobatg uczestnictwo”
(T. Pilch, 1995). Grupy takie, nazywane tez pierwotnymi zaktadaja funkcjo-
nowanie w sympatii oraz wzajemnej identyfikacji, wyrazajace si¢ w okresle-
niu ,my”. Przynaleznos$¢ do takiej grupy jest spontaniczna, dominuja tu wiezi
osobowe, aprobata, poczucie przynalezno$ci oraz odrebnos$ci wobec otoczenia
(T. Pilch, 1995). Z przytaczanych powyzej badan A. Zurek (2000) wynika,
ze grupa znajomych, przyjaciét moze stac sie takze zrodtem wsparcia spo-
tecznego. Coraz wicksza role odgrywaja réwniez wspolnoty zawodowe; one
tez wskazywane sa czesto jako te, z ktorymi pragnie sie spedzac czas oraz na
ktére mozna liczy¢ w sytuacjach trudnych (A. Zurek, 2000). Role przyjazni
w sytuacjach trudnych analizowata T. Parczewska (2011). Wszystkie osoby;
poddane przez nig sondazowi, wskazaty na ogromng role przyjazni w zyciu
cztowieka. Wyodrebniono nastepujace kategorie: przyjaciel jako terapeuta,
jako altruista, profesjonalista, komiliton oraz sprzymierzeniec. Wspierajgca
rola przyjaciela byta jedna z najczes$ciej wskazywanych zalet.
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Rola matych grup réwiesniczych, towarzyskich czy sasiedzkich jest szcze-
golnie istotna w takich momentach rozwojowych, gdy na znaczeniu traci ro-
dzina pierwotna (na przyktad w okresie adolescencji, staro$ci). W przypadku
senioréw, jak pokazujg badania M. Niezabitowskiego (2010), sieci relacji sg-
siedzkich sg dostepne osobom starszym i stanowia uzupetnienie dla kontak-
tow z cztonkami rodziny w trudnych dla niego codziennych sytuacjach zycio-
wych. ,Badane osoby w podesztym wieku deklarujg, iz otrzymuja od sasiadéw
wsparcie emocjonalne, instrumentalne i informacyjne” (M. Niezabitowski,
2010, s. 80). Mtodziez zrédet wsparcia upatruje przede wszystkim w rodzinie,
ale i grupie rowieéniczej. Badania prowadzone przez I. Jelonkiewicz i K. Ko-
sinska-Dec (2007) w 2003 roku w warszawskich szkotach $rednich na grupie
910 os6b w wieku 15 - 16 lat ($rednia wicku 16,4 lat) wykazaty, iz najwyz-
sze spostrzegane wsparcie pochodzi od matek, potem od kolegéw, a najmniej
wsparcia uzyskuje sie od ojcéw. W grupie chltopcéw spostrzegane wsparcie
matek jest zdecydowanie wyzsze od podobnie niskiego wsparcia ojcéw i kole-
gow. Natomiast dziewczynki, podobnie wysoko spostrzegaja wsparcie udzie-
lane przez matki i kolegéw; a zdecydowanie nizej — wsparcie ojcéw. Wysokie
wsparcie od matek byto jednakowo oszacowane przez chtopcow i dziewcezyn-
ki. Wsparcie od ojcéw chtopcy oceniali wyzej niz dziewczynki, ale nizej niz
dziewczynki — wsparcie od kolegow” (1. Jelonkiewicz, K. Kosinska-Dec, 2007,
s. 189).

Istotnym zroédlem wsparcia mogg stac sie réwniez nieformalne grupy, kto-
re konstytuujg si¢ z 0séb przezywajacych podobne trudnosci o charakterze
zdrowotnym, emocjonalnym lub spotecznym. Takie samorzutnie powstajace
grupy jednocza sie wokot konkretnego problemu i sposobéw jego rozwigzania,
a wspotprzezywanie trudno$ci taczy ich cztonkdéw ze soba niejednokrotnie sil-
niej niz ma to miejsce w tradycyjnych grupach réwiesniczych, pracowniczych
czy sasiedzkich. W literaturze naukowej okre$lane s3 mianem grup samo-
pomocowych (A. Nowak, 2014).

Wesparcie spoteczne jest takze oferowane przez zwigzki, organizacje
i stowarzyszenia spoteczne, ktore stanowig grupy posiadajace okreslona
strukture organizacyjno-prawng, podejmujace dziatania statutowe. Dobro-
wolni cztonkowie takich organizacji respektuja obowigzujace normy poste-
powania. Wéréd pozadanych aktywnosci spotecznych takich grup wymienia
sie aktywno$¢ poznawczg (nauke), kreatywna, rekreacyjng, spotecznie uzy-
teczng oraz aktywnos¢ o charakterze opiekunczym (M. Winiarski, 1995). Dla
niniejszych rozwazan najistotniejsze pozostaja dwa ostatnie rodzaje dziatan,
ktérym przyjrze si¢ blizej. Aktywnosc¢ spotecznie uzyteczna jest podejmowa-
na z uwagi na jej spotecznie warto$ciowe wyniki. A zatem zadaniami orga-
nizacji w tym obszarze bedg miedzy innymi: rozbudzanie motywacji do po-
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dejmowania dziatan na rzecz innych oséb, inspirowanie dziatalnosci na rzecz
srodowiska zycia, inicjowanie dziatan na rzecz instytucji i placéwek spotecz-
nych, inicjowanie form pomocy ludziom potrzebujacym. Z kolei rozwijanie
aktywnosci o charakterze opiekunczym wymaga od stowarzyszen realizacji
takich zadan, jak: rozpoznawanie potrzeb $rodowiskowych, inicjowanie i or-
ganizowanie réznych form pracy opiekunczej zwigzanej z bezpieczenstwem,
ochrong zdrowia, wyréwnywaniem defektéw organicznych, zaspokajaniem
potrzeb biologicznych i materialnych, roztaczaniem opieki nad dzie¢mi;
udzielanie pomocy materialnej oraz wychowawczej rodzinom czy wspieranie
stuzb socjalnych (M. Winiarski, 1995).

Szczegblng, coraz bardziej popularna w Polsce i na $wiecie grupa stowa-
rzyszen s3 organizacje pozarzadowe (ang. non-governmental organizations,
NGO). W pi$miennictwie oraz rozumieniu potocznym zamiennie uzywa
sie okreslen: trzeci sektor, organizacje pozarzadowe, organizacje spoteczne,
organizacje niedochodowe czy tez organizacje non-profit. Wedtug Departa-
mentu Organizacji ONZ organizacje pozarzagdowe (NGO) to dobrowolne
grupy obywateli, posiadajace wspolny cel, zorganizowane na szczeblu lo-
kalnym, narodowym lub miedzynarodowym, a ich dzialania maja nieko-
mercyjny charakter. W zakres zainteresowan tych grup wchodza kwestie
stuzace dobru powszechnemu (A. Iwanicka, N. Walter, 2015). NGO petnia
rozne funkcje spoteczne, przyblizaja rzadom problemy i potrzeby obywate-
li, zachecaja ludzi do aktywnego udziatu w zyciu obywatelskim, dostarcza-
ja analizy, ekspertyzy, staja sie tez specyficznym mechanizmem wczesnego
ostrzegania (O$rodek Informacji ONZ w Warszawie, 2007). Wyrdzniaja si¢
specyfika dziatan na rzecz pozytku publicznego, niezalezno$cia oraz nieko-
mercyjnoscig (A. Radziewicz-Winicki, 2008). Definicja organizacji poza-
rzagdowych znajduje sie takze w Ustawie z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dzia-
talno$ci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U. 03.96.873). Wedtug
przyjetej tam terminologii ,organizacjami pozarzagdowymi sa: 1) niebedace
jednostkami sektora finanséw publicznych, w rozumieniu ustawy o finan-
sach publicznych, 2) niedziatajace w celu osiggniecia zysku osoby prawne
lub jednostki organizacyjne nieposiadajace osobowosci prawnej, ktérym od-
rebna ustawa przyznaje zdolno$¢ prawna, w tym fundacje i stowarzyszenia,
z zastrzezeniem ust. 4” (art. 3 ust. 2).

Organizacjami pozarzagdowymi sg wiec nie tylko podmioty, ktore maja
osobowo$¢ prawng, ale takze jednostki, ktére tej osobowosci nie posiada-
ja (np. stowarzyszenia zwykte, uczelniane organizacje studenckie, kota go-
spodyn wiejskich itp.). Ustawa wyklucza jako uprawnione do postugiwania
sie nazwg ,organizacje pozarzagdowe” takie podmioty, jak partie polityczne
i tworzone przez nie fundacje, zwiazki zawodowe i organizacje pracodaw-
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cOw czy samorzady zawodowe — ktére mimo iz mieszcza sie w definicji,
nie mogg uzyskaé statusu organizacji pozytku publicznego i otrzymywac
z tego tytutu dotacji (A. Iwanicka, N. Walter, 2015). Sfera zadan publicz-
nych, o ktorej mowa w art. 3 ust. 1 Ustawy, obejmuje miedzy innymi za-
dania w zakresie pomocy spotecznej, w tym pomocy rodzinom i osobom
w trudnej sytuacji zyciowej oraz wyroéwnywania szans tych rodzin i osob,
dziatalno$ci na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej oséb za-
grozonych wykluczeniem spotecznym, dziatalno$ci charytatywnej, podtrzy-
mywania i upowszechniania tradycji narodowej, pielegnowania polskosci,
dziatalno$ci na rzecz mniejszosci narodowych i etnicznych, ochrony i pro-
mocji zdrowia, dziatalno$ci na rzecz 0séb niepetnosprawnych, dziatalnosci
na rzecz rownych praw kobiet i mezczyzn, na rzecz 0s6b w wieku emerytal-
nym, promocji i organizacji wolontariatu oraz dziatalno$ci na rzecz rodziny,
macierzynstwa, rodzicielstwa, upowszechniania i ochrony praw dziecka.
Organizacje pozarzadowe oferuja zaréwno wsparcie materialne, organizu-
jac zbiorki daréw lub pomoc finansowg, informacyjne, instrumentalne, rza-
dziej — emocjonalne. Ich rola wzrasta znaczaco, zwtaszcza w krajach takich,
jak Polska, gdzie instytucje panstwowe nie w petni odpowiadaja na potrzeby
spoteczenstwa.

Zrédlem wsparcia dla dzieci, mtodziezy i rodzicow moze staé si¢ szkola,
pracujacy w niej nauczyciele-wychowawcy oraz specjalisci — pedagodzy, psy-
chologowie czy terapeuci. ,Szkota obok swoich podstawowych funkcji powin-
na by¢ zorientowana na pomaganie, wspieranie, doradzanie uczniom, ale tak-
ze pozostatym podmiotom procesu edukacyjnego i partnerom codziennych
szkolnych interakeji — nauczycielom i rodzicom. Nauczyciele uwrazliwieni
na uczniowskie dylematy, pytania i watpliwosci, problemy, sytuacje trudne
i kryzysowe maja szanse dostrzec ich symptomy w codziennych relacjach,
w wielu sytuacjach stuzy¢ swoim uczniom wsparciem” (M. Piorunek, I. Wer-
ner, 2014, s. 100). Cho¢ szkota dysponuje ogromnym potencjatem w zakresie
mozliwo$ci wspierania swych podopiecznych i 0s6b z nimi zwigzanych, nie-
stety rzadko go wykorzystuje. Uczniowie, ktérzy znaczng cze$¢ dnia spedzaja
W otoczeniu nauczycieli, w tym — wychowawcow, rzadko u nich poszukuja
wsparcia emocjonalnego. Badania prowadzone przez M. Piorunek i I. Werner
(2014) dowodza, iz nauczyciel postrzegany jest przez mtodziez jako urzednik,
ktére zapewnia wsparcie informacyjne, gtéwnie w kwestiach organizacyj-
nych. Nie stara sie natomiast poznawa¢ uczniéw, dostrzega¢ ich problemoéw
ina nie odpowiadac.

Wsparcie spoteczne o charakterze materialnym, emocjonalnym, a zwtasz-
cza duchowym realizowane jest takze przez Ko$ciét i organizacje religij-
ne. Wéréd réznych obszaréw ich dziatalno$ci wskaza¢ mozna te o charakterze
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prospotecznym. J. Zajac (2013), przypominajac zalecenia Soboru Watykan-
skiego II oraz II Polskiego Synodu Plenarnego, wskazuje, ze do najwazniej-
szych obszarow, ktore powinny zosta¢ objete opieka charytatywna, powinny
naleze¢ zycie i zdrowie cztowieka, a placowki kosScielne muszg skoncentro-
wac sie na aktywnosci spotecznej i medycznej. ,Praca charytatywna byta i jest
niezwykle waznym odcinkiem dziatalno$ci Ko$ciota i czesto probierzem jego
autentyczno$ci, bo «dziatalno$¢ dobroczynna, skierowana nie tylko ku wtas-
nym wyznawcom, stata sie w spotecznosci Kosciota znaczacym przejawem
ewangelicznej solidarno$ci miedzyludzkiej, owocujacej na przestrzeni stuleci
coraz to nowymi formami: od doraznych akcji charytatywnych az do wiel-
kich programoéw powszechnej sprawiedliwo$ci i mitosci. Jedng z owych form,
dobrze wyprébowang, pozostaje niesienie wsparcia potrzebujacym pomocy -
tak materialnej, jak i moralnej — w sposdb staty i zorganizowany»” (]. Zajac,
2013; W. Goralski, 1989). Kosciot takze, dzieki poruszaniu sie w obszarze,
zwanym przez E. Durkheima sacrum oraz wynikajacych z niego rytuatéw re-
ligijnych (ceremoniatu), ktérymi obudowuje przelomowe momenty egzysten-
cjalne cztowieka, dostarcza wsparcia, waznej podpory w chwilach trudnych,
stresowych (A. Radziewicz-Winicki, 2008). Dziatajace w strukturach kosciel-
nych tak zwane grupy duszpasterskie stanowia dla swych czlonkéw istotne
miejsce, dajace poczucie bezpieczenstwa i oparcia. Organizowana, w ramach
takich organizacji, jak Caritas, pomoc materialna pozwala na wspieranie
potrzebujacych, natomiast tworzone o$rodki hospicyjne zapewniaja godna
$mier¢, nadajac jej rownocze$nie duchowy sens. A zatem, dziatalno$¢ Kos-
ciota, zaréwno ta o charakterze charytatywnym, wraz z instytucjami do tego
powotanymi, jak i duchowa czy emocjonalna jest dla wielu osob Zrédtem
istotnego wsparcia.

Powigzanie religijno$ci i jej funkcji w zakresie redukeji stresu moze byc
rozpatrywane w ramach trzech roznych podejs¢, takich jak: 1) podejscie po-
znawczo-atrybucyjne (osobista wiara znajduje wyraz w codziennym zyciu,
w sytuacjach trudnych jest wykorzystywana do poszukiwania przyczyn wyda-
rzen w czynnikach nadnaturalnych, religijna interpretacja sytuacji trudnych
odpowiada na potrzeby znaczenia (sensu), kontroli i szacunku do samego
siebie), 2) podejécie motywacyjno-przekonaniowe (motywacyjny charakter
religijno$ci; powigzanie religijnosci z przystosowaniem cztowieka do otacza-
jacej rzeczywisto$ci przez trzy obszary jej oddziatywania: motywacja, przeko-
nania i styl rozwiazywania problemoéw), 3) teoria religijnego radzenia sobie
z trudnymi wydarzeniami zyciowymi (akcentuje sie role, jaka religia moze
petni¢ w procesie, dzieki ktoremu ludzie probuja poradzic sobie sobie z rozny-
mi problemami pojawiajacymi sie w zyciu) (R. P. Bartczuk, M. Jarosz, 2006).
R. P Bartczuk, M. Jarosz (2006), powotujac sie na rozwazania K. I. Pargamenta
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i C. L. Park (1997), zauwazaja, ze religia w procesie radzenia sobie ze stresem
pelni takie funkcje, jak: nadawanie sensu, uzyskanie kontroli, pociecha du-
chowa (likwidacja leku), zwiekszenie intymno$ci duchowej (wspieranie roz-
woju wiezi spotecznych) oraz przemiana zycia.

Opieka paliatywna wraz z hospicjami, o ktorych wspomniatam
w konteks$cie dziatalno$ci Ko$ciota, stanowia istotne wsparcie o charakterze
emocjonalnym i duchowym. Obecnie, hospicja prowadzone sg gtéwnie przez
stowarzyszenia $wieckie lubwyznaniowe, a ich funkcjonowanie opiera sie na
takich zasadach, jak: 1) ukierunkowanie leczenia na objawy choroby oraz za-
pewnienie opieki psychicznej i duchowej, 2) poszanowanie godnos$ci umiera-
jacego cztowieka wraz z respektowaniem jego praw do zycia i $mierci, 3) row-
nolegte zapewnienie opieki rodzinie chorego, 4) wtaczenie rodziny do opieki
nad chorym, 5) pelne wspotdziatanie zespotu pracownikéw hospicyjnych,
6) ciagly charakter opieki (towarzyszenie choremu) oraz 7) dostepno$¢ perso-
nelu przez catg dobe. Celem opieki paliatywnej jest otoczenie chorego i jego
rodziny ochronnym ptaszczem (gr. palium — ptaszcz) w trosce o zapewnie-
nie jak najwyzszej jako$ci zycia. Medycyna paliatywna zmierza do wspar-
cia chorego poprzez podniesienie jakosci jego zycia. Nie koncentruje si¢ ani
na przyczynach choroby, ani na jej zwalczaniu, ani tez na leczeniu pacjenta
(A. Kacperczyk, 2006). Hospicja przybieraja forme ambulatoryjng, stacjo-
narng, przeznaczong dla oséb samotnych, bezdomnych oraz wymagajacych
catodobowej specjalistycznej opieki lub niestacjonarng (domowa), ktéra sta-
nowig zespoty zltozone z lekarzy, pielegniarek, wolontariuszy i ksiezy opie-
kujacych si¢ chorymi w ich domach (M. Gorecki, 1995; M. Gérecki, 2000).
Badania prowadzone przez A. Kacperczyk (2006) doprowadzity do wyodreb-
nienia gtéwnych typow aktywnosci wspierajacej prowadzonej przez osrodki
opieki paliatywno-hospicyjnej. Sa to: ,edukowanie i przekazywanie wiedzy,
pomoc psychoterapeutyczna, wsparcie materialne, opieka nad rodzing pa-
cjenta, wypozyczanie sprzetu dla obtoznie chorych, reagowanie na szcze-
golne potrzeby, wypozyczanie specjalistycznego sprzetu, doradztwo, towa-
rzyszenie choremu przy $mierci, pomoc spoteczna i srodowiskowa, opieka
lekarska” (s. 209).

* * %

Wspieranie innych wpisane jest w funkcjonowanie spoteczne cztowieka.
Stanowi niezwykle naturalng i oczywista konsekwencje zycia wérdd ludzi.
W kazdej kulturze w istnienie zwigzkdéw interpersonalnych, zwtaszcza tych
najblizszych, wpisuje sie konieczno$¢ pomagania sobie w sytuacji trudne;j.
Wspieranie, jak wynika z niniejszego rozdziatu, zaréwno to o charakterze pro-
fesjonalnym, jak i spontanicznym, nalezy do zewnetrznych zasobéw. W sy-
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tuacji postrzeganej jako stresujaca cztowiek koncentruje si¢ na takich aspek-
tach, jak wymagania, ograniczenia i wta$nie — zasoby. Oprocz tych o naturze
fizycznej czy psychologicznej, istotne znaczenie moze mie¢ réwniez wsparcie
spoteczne. Troszczenie si¢ o siebie nawzajem od wiekdéw jest warunkiem two-
rzenia zwigzkéw miedzyludzkich, grup spotecznych i wspolnot. Stanowi tez
podstawe dziatan organizacji pomocowych, zwigzkéw i stowarzyszen. Moze
miec charakter emocjonalny, informacyjny, duchowy oraz namacalny: rzeczo-
wy, finansowy lub instrumentalny. W spoteczenstwie zdominowanym przez
media, wsparcie spoteczne zaczyna by¢ dostepne takze online.



Rozdziat 3

Przejawy wsparcia spotecznego
w Internecie

Tworzac nowe i lepsze $rodki do opanowania
natury, [cztowiek] dat sie pochwyci¢ w ich pu-
tapke i stracit z pola widzenia cel, ktory mogt-
by nada¢ im sens - zgubit samego cztowieka.
Stajac sie panem natury, stat sie niewolnikiem
maszyny, ktéra zbudowaty jego rece.

(E. Fromm, 1999, s. 12)

Technologie informacyjno-komunikacyjne, ktére s3 istotnym elemen-
tem funkcjonowania cztowieka w XXI wieku, zdominowaty wiekszo$¢ jego
aktywnosci. Niemal kazdy rozpoczyna i konczy dzien z telefonem, tabletem
czy komputerem. Potrzeba nieustannego sprawdzania, czy co$ si¢ wydarzy-
to, czy kto$ co$ napisat, przestania nierzadko $wiat rzeczywisty. Przestrzen
wirtualna wykracza poza ramy ekranéw i przenika realno$¢. Kontakty mie-
dzyludzkie w duzej mierze s3 zapo$redniczone, a tozsamos$ci wykreowa-
ne w dowolny, mniej lub bardziej korzystny sposob. Awatary mieszaja sie
z prawdziwymi postaciami, ujawniajg sie cechy do tej pory ukryte badz
w ogole nieistniejgce. Dzieci wkraczaja w wirtualny $wiat rozrywki, kreuja
przestrzenie, tamia stereotypy i ograniczenia. Mtodziez tworzy swoj mniej
lub bardziej prawdziwy wizerunek, przekracza granice moralnosci, testuje
izmienia akceptowane wezeé$niej normy. Dorosli weryfikujg swoje problemy
za pomocg zdalnych komunikatéw, buduja swoje poglady, opierajac sie na
pokazanej i przeksztatconej rzeczywisto$ci, zapraszaja Internet do swoich
rodzin, wychowuja dzieci przy wsparciu sieci wirtualnej. Zmienia si¢ $wiat
polityki i edukacji, kultura nabywa nowych znaczen i form. I nieustannie
pojawia sie pytanie: czy ten $wiat, w ktérym jeste$my zanurzeni, jest tym,
w ktérym chcieliby$my zy¢?
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3.1. By¢ cztowiekiem w wirtualnym $wiecie.
Charakterystyka internautow w odniesieniu do orientacji
osobowosciowych E. Fromma

Analizujac problem wsparcia spotecznego w Internecie, przyjrzatam sie
cztowiekowi jako twdrcy przestrzeni wirtualnej, budowniczemu $wiata, ktory
czesciowo tylko osadzony jest w rzeczywistos$ci. Homo technologicus, jak pi-
satY. Gingras (2005) czy moze trafniej — homo zapiens (W. Veen, B. Vrakking,
2006) to kto$, kto urodzit sie ,z myszka komputerowsg w dtoni”, kto pozna-
je $wiat, wykorzystujac mnostwo kanatow telewizyjnych, gry komputerowe,
tablety, smartfony, strony internetowe i blogi. Funkcjonuje w $wiecie zupetnie
innym niz ten, ktory znaty weze$niejsze pokolenia. I wazna jest tu nie tylko
ta roznica, owa mityczna zmiana pokoleniowa. Homo zapiens to przedsta-
wiciel zmian spotecznych odnoszacych si¢ do globalizacji, indywidualizacji
i wzrastajacego wykorzystania technologii w zyciu codziennym (W. Veen,
B. Vrakking, 2006, s. 6). Jakie potrzeby posiada, jak wpisuje sie w hierarchie
stworzong przez Maslowa? Czy zaspokajane s3 jego metapotrzeby? Czy owa
powszechnie znana hierarchia nie jest w Internecie zaburzona? Przegladajac
pobieznie strony WWW wraz z komentarzami, uwagi kierowane do autoréw
blogéw, a nade wszystko — portale spoteczno$ciowe, odnosi sie wrazenie, ze
anonimowi internauci to bezduszni, infantylni ludzie, ktorych wytacznym
celem jest dgzenie do bezwarunkowej samorealizacji albo zdobycie uznania
i szacunku, tez za wszelkg cene. Dominujg informacje popularne, plotkar-
skie, fotografie tamigce normy spoteczne i przekraczajace granice przyzwoi-
tosci.

Internauci, ktérym przygladam sie wirtualnie, znakomicie wpisujg si¢
w okreslone typy charakteru, o ktérych pisat E. Fromm (1999). Dostrzec moz-
na zatem osoby utozsamiajace nieproduktywng orientacje receptywna, ktore
wszystkiego, co uwazaja dla siebie za dobre, poszukuja na zewnatrz. O wszyst-
ko pytajg, nawet o drobiazgi i sprawy oczywiste. Ich profile spoteczno$ciowe
skoncentrowane sg na uzyskiwaniu akceptacji, pochwaty i wsparcia. Wyka-
zuja lojalnos$¢ wobec tych, od ktérych co$ otrzymuja, staraja si¢ nieustannie
okazywadé wdzigczno$¢ i wyrazy sympatii. Ich pasja jest na przyktad jedzenie,
ktére fotografujg po przygotowaniu, a przed spozyciem i pokazuja w wirtual-
nym $wiecie.

Internet jest czesto krytykowany jako narzedzie kradziezy whasnosci inte-
lektualnej. Czeste plagiaty, parafrazowanie wypowiedzi innych, podszywanie
sie pod cudze idee — wszystko to jest charakterystyczne dla 0s6b wpisujacych
sie w nieproduktywna orientacje eksploratorsky. Tacy internauci poszukuja
i czerpig korzysci od innych, wypowiadaja sie w sposob zawistny, podejrzliwy
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i cyniczny, zwlaszcza w stosunku do tych, ktérzy nic juz im nie mogg zaofe-
rowaé. Czesto i chetnie krytykuja, nie wnoszac jednak do dyskusji niczego od
siebie.

Najrzadziej w sieci dostrzec mozna internautéw receptywnych, czyli ta-
kich, ktérych charakteryzuje niecheé¢ w stosunku do nowosci czy do zmian.
Chronig swoj $wiat, rzadko zaktadaja profile spotecznosciowe, rzadko si¢ wy-
powiadaja. Czasem tylko ujawnig sie, koncentrujac wytacznie na chwilach
minionych i zachowanych wspomnieniach. Swiat Internetu jest dla nich zbyt
mato uporzadkowany:

Internauci merkantylni traktuja siebie jako towar, a swoja warto$¢ jako
warto$¢ wymienng. Nie sg zainteresowani wlasnym zyciem i szcze$ciem,
ale pragna by¢ ,chodliwym towarem” (por. E. Fromm, 1999, s. 57-72). Mamy
wowczas do czynienia z nieustannym ,rynkiem osobowosci”. Publikowanie
cieszacych sie uznaniem zdje¢ (réwniez narcystycznych ,selfie”) i wypowie-
dzi, kreowanie wtasnej tozsamosci jako takiej, ktora moze zostaé uznana za
pozadang i atrakcyjng, jest chyba najcze$ciej dostrzegang aktywno$cig inter-
nautdéw merkantylnych. Orientacja ta jest dominujaca w $wiecie wirtualnym.
Sciany profili zapetniaja fotografie domow, jedzenia, wakacji, najblizszego oto-
czenia, rodzin - wszystkiego, co moze stanowi¢ o wyimaginowanej, medialnej
wartosci jako osoby, ktdra caty czas jest obserwowana i oceniana, ktorej oso-
bowos¢ uzalezniona jest od okreslonych trendéw i ruchéw spotecznych. Waz-
ne jest nawet to, co zostato przez dana osobe polubione, jaka partie polityczna
obserwuje, w jakich wydarzeniach bierze udziat i jaka posiada sie¢ kontaktow.
Na sprzedaz jest zycie prywatne i towarzyskie, a nawet zawarto$¢ stotu i lo-
déwki czy miejsce pracy i rozrywki; jednym stowem - cate zycie. Z. Melosik
(2013) trafnie okreslit to zjawisko: ,Zmienita si¢ réwniez forma prezentacji
fotografii: sg one ostentacyjnie wystawiane na widok publiczny w celu uzy-
skania przez ich bohatera maksymalnej widzialno$ci. Jednocze$nie przy tym,
celem zaréwno tresci, jak i sposobu ekspozycji fotografii jest przedstawienie
(lub raczej - skonstruowanie) swojego lepszego, najlepszego, czy idealnego
,ja”. Nowa stylizowana ,fotograficzna tozsamos$¢” uosabia atrakcyjno$é i suk-
ces (ja na Madagaskarze w otoczeniu tubylcéw; ja we francuskiej restauracji;
ja na plazy w otoczeniu pieknych kobiet; ja wahajgca sie, czy zakupié¢ torebke
Vittona, Gucci czy Burberry; ja prezentujaca szczesliwemu mezowi i dzie-
ciom wlasnorecznie upieczony placek wisniowy)” (s. 105-106).

Internauci merkantylni uczg sie, co jest wazne podczas kreowania wir-
tualnej tozsamosci. Poznajg tajniki manipulacji. Chwalg sie rosngca grupa
,znajomych”, cho¢ charakter takich relacji miedzyludzkich musi by¢ wytacz-
nie powierzchowny. O zyciu, ciele i tozsamo$ci na sprzedaz wielokrotnie pi-
sal Z. Melosik (2010, 2012). Zauwazyl, ze w kulturze wspodtczesnej mamy
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do czynienia z tendencja do znoszenia roznic miedzy prywatno$cig a tym, co
publiczne, miedzy tym, co upozorowane a tym, co rzeczywiste. Zwrdcit uwage
na zbiezno$¢ w popkulturze z idea Benthamowego panopticum: niewielu ob-
serwuje (nadzoruje) wielu, a to, co widoczne jest wykreowane. Zycie spoteczne
staje sie ,imitacja ekranu”. Media konstruuja tozsamo$¢ typu ,supermarket”
- konsument jest przekonany, ze moze przeksztatca¢ samego siebie w sposéb
dowolny, wybierajac z kulturowych ofert. Tworzy swoja tozsamos$é poprzez
budowanie wizerunku swojego ciata. Coraz czesciej podejmowany przez ba-
daczy jest temat autokreacji czy tworzenia swojego wizerunku w mediach
spotecznos$ciowych. Bycie merkantylnym internauta stato si¢ norma, stan-
dardem wirtualnego zycia.

Podejmujgc temat wsparcia spotecznego w Internecie, najbardziej zainte-
resowatly mnie osoby charakteryzujgce sie postawa produktywng. W odréz-
nieniu od orientacji nieproduktywnej, opisanej powyzej, w tym przypadku
mamy do czynienia z istota cztowieczenstwa. Stanowi ona zdolno$¢ cztowie-
ka do uzywania wtadzy, a takze realizacji przyrodzonych mu potencjalnych
mozliwosci. Czltowiek ma potencjat do tego, by produkowaé rzeczy, by two-
rzy¢ idee, kulture, odkrywaé nature $wiata. Pojmuje $wiat nie tylko umysto-
wo, ale tez emocjonalnie. Potrafi kocha¢ w sposéb produktywny, a wiec taki,
ktéry charakteryzuje troska, odpowiedzialno$¢, szacunek i wiedza (E. Fromm,
1999). Produktywni internauci wykazuja sie¢ niebanalnymi wypowiedziami,
odpowiedzialno$cig za rozwdj i wychowanie cztowieka. Troszczg sie o sprawy
ogolnoludzkie, a problemy probuja samodzielnie oceniaé w sposéb obiektyw-
ny. To wtasnie oni wchodzg w gtebsze, nacechowane szacunkiem interakcje
interpersonalne, nawet je$li maja one wyltacznie charakter wirtualny. Potrafia
udziela¢ pomocy i wsparcia, wykazuja si¢ altruizmem. Internauci produk-
tywni czerpig rados$¢ z bycia nauczycielem, zachecajg innych do aktywno$ci
prospotecznej i troski o siebie nawzajem.

3.2. Cyfrowy altruizm

Ludzie o osobowos$ci produktywnej odczuwaja potrzebe troski o innych
i w sposéb naturalny podchodza do konieczno$ci bezinteresownej pomocy.
Po$wiecaja swoj czas, pieniadze, by otoczy¢ opieka niepetnosprawnych, cho-
rych, cierpigcych, nieporadnych czy bezdomnych. Troszcza sie o bezpanskie
zwierzeta, angazuja w ochrone $rodowiska. Sa wszedzie tam, gdzie dzieje sie
co$ niedobrego, gdzie potrzebna jest pomocna dton i przyjazna obecnosc¢. Al-
truizm jest pojeciem, ktorego autorstwo przypisuje si¢ francuskiemu pozy-
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tywiscie, Augustowi Comte’owi. Uwazat on, ze ,najdonioslejszym zadaniem
ludzkosci winno by¢ cigglte doskonalenie natury ludzkiej, zaréwno indywidu-
alnej, jak zbiorowej”. Hastem jego filozofii byto: vivre pour autrui, czyli zy¢
dla innych (W. Tatarkiewicz, 1997, t. III, s. 23). Idea ta uznawana byta przez
roznych filozoféw juz wezesniej: stoicy uwazali na przyktad, ze ,kto kieru-
je sie w zyciu zasadami rozumu, madrosci i cnoty, ten nie znajduje zadnego
przeciwienstwa miedzy interesami osobistymi a spotecznymi” (W. Tatarkie-
wicz, 1997, t. 1, s. 135). Podobnie uwazat filozof o$wieceniowy Dawid Hume.
Pojecie sympatii jako naturalnego, biologicznego zjawiska solidarnego reago-
wania przeciwstawial egoizmowi, traktowanemu jako moralne uczucie wtér-
ne (W. Tatarkiewicz, 1997, t. I, s. 116). O istotnosci liczenia sie z ogdtem,
z ludzkos$cig, przejmowania sie cierpieniem innych pisali tez J. Bentham czy
A. Schopenhauer.

Jak obecnie definiuje si¢ altruizm, jakie ma znaczenie w odniesieniu do
psychologii i pedagogiki? Wedtug psychologéw spotecznych jego istota jest
dzialanie, ,ktore przynosi korzy$¢ innej osobie, lecz nie przynosi korzys$ci po-
magajacemu, a czesto wigze sie z poniesieniem przez niego jakiego$ osobiste-
go kosztu” (E. Aronson, 2001, s. 449). Podobnie pojecie definiuje B. Wojciszke
(2003), ktory twierdzi, iz jest to ,szczegolny rodzaj zachowania pomocnego,
ktéry albo nie przynosi zadnych korzy$ci samemu sprawcy, albo nawet przy-
nosi mu straty” (s. 164). W pedagogice, zwtaszcza zorientowanej na oddzia-
tywania spoteczne (orientacja socjologiczna) altruizm postrzegany jest jako
istotny cel wychowania, ktorego rolg powino by¢ uksztattowanie mtodego po-
kolenia tak, by kierowato sie w swoim zyciu dobrem spotecznym (za: E Zna-
niecki, w: B. Sliwerski, 2004, s. 30). A. Radziewicz-Winnicki (2008) uwaza
z kolei, ze jest to ,przejawianie postaw o charakterze bezinteresownej troski
o dobro innych ludzi. Pojecie zazwyczaj przeciwstawne egoizmowi” (s. 596).
Altruizm, zdaniem W, Okonia (2004), to ,bezinteresowna zyczliwos$¢ i tro-
ska okazywane innym ludziom, zyczliwe zainteresowanie ich sprawami, kto-
potami i powodzeniem. [...| Jest cechg nabywang od najwczeéniejszych lat
pod wptywem odpowiedniego oddziatywania wychowawczego, gdy dzieci do-
wiaduja sie o potrzebach innych ludzi, gdy sie ucza pomaga¢ innym, stawac
w obronie stabszych, a zarazem pokonywac whasne sktonnosci egoistyczne”
(s. 26). Dla pedagogéw altruizm jest zatem istotnym elementem funkcjono-
wania cztowieka i przedmiotem wychowania. Prawdziwy, bliski ideatowi, pe-
dagog przejawia wszelkie aspekty troski i zyczliwego nastawienia ku innym.

Altruizm zazwyczaj idzie w parze z empatig. Hipoteza D. Batsona, ktéra
przytaczaja E. Aronson, T. D. Wilson i R. M. Akert (1997), zaktada istnienie
zwigzku miedzy empatia odczuwang wzgledem drugiej osoby a sktonno$cia
do udzielenia jej pomocy bez wzgledu na konsekwencje podjetych dziatan.
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W przypadku braku empatii, pomoc jest udzielana wéwczas, gdy wigzaé sie
z nig bedzie pewna korzy$¢ dla pomagajacego, na przyktad uznanie. Jezeli nie
wystgpi ani empatia, ani wymiana spoteczna, pomoc w ogble nie nastapi.
Wérod determinantéw zachowan altruistycznych wyrdzni¢ mozna réwniez
cechy osobowosci, okolicznosci (sytuacje), w ktdrej osoba pomagajaca sie
znajduje, pte¢ kulturowa (mezczyzni czeéciej pomagaja w sposob brawurowy,
natomiast kobiety — poprzez dtugotrwaty wysitek), nastrdj (zar6wno pozytyw-
ny, jak i negatywny), miejsce zamieszkania (im mniejsza miejscowo$¢, tym
czesciej pojawiajg sie zachowania altruistyczne), liczba $wiadkéw zdarzenia,
czyli tzw. efekt widza (im wiecej $wiadkéw, tym mniej pomagajacych) i wiele
innych, oméwionych bardziej szczegétowo w podrozdziale 2.5.1.

O ile altruizm w $wiecie rzeczywistym jest dos$c¢ tatwo dostrzegalny; o tyle
w Internecie jego obecnos¢ nie jest juz taka oczywista. Zachowania altrui-
styczne w sieci dostrzegta, miedzy innymi, P Wallace (2001), ktéra zauwazy-
ta, ze ,spoteczno$é sieciowa jest gotowa sobie pomagaé zar6wno w matych,
jak i catkiem duzych sprawach. Najczeséciej pomoc ta obejmuje udzielenie
informacji, a cheé¢ niesienia pomocy jest jednym z gtéwnych powodow, dla
ktorego ludzie zagladaja do grup dyskusyjnych” (s. 249). Internet jest tworzo-
ny w duzej mierze przez ochotnikéw — ludzi, ktérzy dzielg sie swoja wiedza,
do$wiadczeniem w sposdb bezinteresowny. W odroznieniu od realnego zycia,
gdzie che¢ niesienia pomocy osobie potrzebujacej maleje wraz ze wzrostem
liczby 0s6b bedacych w poblizu, w Internecie pomoc niesiona jest nawet w sy-
tuacji $wiadomosci obecnoéci innych internautéw online. Cho¢ w sieci cze-
sto trudno okresli¢ cechy innych internautéw, w tym takze ich pte¢, wsparcia
emocjonalnego oraz duchowego najczesciej udzielaja kobiety, natomiast po-
rad konkretnych oraz technicznych — mezczyzni. Rowniez chetniej mezezyz-
ni pomagaja osobom o zensko brzmigcych nickach (P. Wallace, 2001).

Niektorzy badacze zidentyfikowali altruizm jako czynnik motywacyjny
zachowan online. J. D. Ram (2002) odkryt altruizm wzajemny u oséb odwie-
dzajacych strony zliczajace kliknigcia w celu przekazania dotacji na wska-
zany cel przez sponsora (ang. click-to-donate websites). W Polsce znany jest
powszechnie serwis Polskiej Akcji Humanitarnej - pajacyk.pl, ktérego celem
jest zbieranie dotacji na finansowanie obiadéw dla dzieci z ubogich rodzin.
,Klikaczy” pajacykowego brzucha jest wielu, nawet kilkadziesiat tysiccy
dziennie. Pojawia si¢ jednak pewna watpliwo$¢: czy taka aktywno$¢ miesci
sie w obszarze zachowan altruistycznych? Oczywisdcie, mamy tutaj do czy-
nienia z bezinteresownym dziataniem. Sa osoby, ktére rozpoczynaja kazdy
dzien od dotacyjnego ,kilkania”. Uzyskuja w ten sposéb ztudzenie bycia do-
brym i pozytecznym. Jedno bezwysitkowe klikniecie i tyle pozytywnych kon-
sekwencji - dla dzieci, a zwtaszcza dla wlasnego samopoczucia. Mimo tych
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watpliwosci, trudno nie dostrzec pozytywnych aspektow takiego dziatania.
Motywacja altruistyczna, nawet jesli jest ona nieco karykaturalna, jest godna
odnotowania i uznania.

D. Klisanin (2011) zwr6cit uwage na podobny aspekt, ale go uzupelnit
i wyraznie osadzit w strukturze cyfrowego altruizmu. Wyréznit tu trzy po-
ziomy: codzienny altruizm cyfrowy, cyfrowy altruizm twoérczy oraz cyfrowy
altruizm wspoéttworcezy. Pierwszy rodzaj to wspomniane wyzej odwiedzanie
stron zliczajacych klikniecia w celu przekazania dotacji na wskazany przez
sponsora lub organizatora cel, ale takze korzystanie tylko z takich wyszukiwa-
rek i ustug internetowych, ktérych sponsorzy finansujg okres$lone organizacje,
ogladanie sponsorowanych filméw i audycji radiowych oraz reklam, robienie
zakupow w takich sklepach internetowych, ktérych cze$¢ dochodu przekazy-
wana jest rowniez na cele charytatywne. Ten rodzaj altruizmu nie ma wiele
wspdlnego ze szczodroscig, gdyz mamy raczej do czynienia z przekierowy-
waniem dotacji od sponsora do konkretnego odbiorcy (fundacji, organizacji,
0s0b prywatnych). Do codziennej aktywnosci altruistycznej mozna zaliczy¢
tez udziat w tworzeniu oprogramowania otwartego czy innych otwartych
zasobow Internetu, o czym szerzej wspominam w kolejnych akapitach. Cy-
frowy altruizm tworczy to, zdaniem D. Klisanina (2011), tworzenie inicjatyw
online przez osoby indywidualne lub waskie grupy i organizacje, majace na
celu skupianie sponsoréw, ktérzy godza sie na dotowanie okres$lonych celow.
Dzieki takim dziataniom powstajg opisane wyzej narzedzia stuzace aktyw-
nosci codziennego cyfrowego altruizmu. Rodzimym przyktadem takiej orga-
nizacji jest, wspomniana wczeéniej, Polska Akcja Humanitarna. Natomiast
wspottworezy altruizm cyfrowy oznacza inicjatywy o charakterze globalnym,
obejmujace rozmaite dziatania filantropijne, pomocowe, kooperacyjne, tacza-
ce organizacje pozarzadowe i inne.

Inni badacze, L. Price, E. Leong, oraz M. Ryan (2005), spostrzegaja altru-
izm jako czynnik motywujacy do spotecznego uzywania Internetu. Wérod
australijskich studentéw r6znych kierunkéw przeprowadzili oni sondaz do-
tyczacy spotecznego wykorzystania sieci. Zdefiniowali je jako uzywanie In-
ternetu do celéw innych niz nauka i praca, to znaczy do interakeji lub komu-
nikowania z innymi osobami online. Czynnikami najczeéciej wskazywanymi
przez osoby badane byty kolejno: rozrywka, altruizm oraz wymiana informa-
cji. Komponenty czynnika ,altruizm” stanowity: pomaganie innym, rozu-
mienie wzajemne, wsparcie oraz wktad spoteczny. Najcze$ciej na motywacje
altruistyczng wskazywaty kobiety, natomiast u mezczyzn czeSciej pojawiata
sie rozrywka.

Wisrod wolontariuszy Wikipedii réwniez zdiagnozowano istnienie czynni-
ka motywacyjnego w postaci wewnetrznego altruizmu (J. Schroer, G. Hertel,
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2009; H. Cho, M. Chen, & S. Chung, 2010). Na ten aspekt wskazywata tez,
wspomniana przeze mnie wezeéniej, P Wallace (2001). Otwarte zasoby edu-
kacyjne Internetu to przede wszystkim efekt altruistycznej pracy osob pry-
watnych (czesto anonimowych) oraz fundacji i stowarzyszen, ktorych celem
statutowym jest upowszechnianie nauki. Niezliczone strony informacyjne,
edukacyjne (takze elearningowe) powstaty dzieki aktywnosci pasjonatdw,
pragnacych bezinteresownie podzieli¢ sie swoimi przemys$leniami, rozwigza-
niami i catymi utworami. Ogromnym zainteresowaniem ciesza sie otwarte
programy i aplikacje, ktore nieustannie rozwijane sa przez internautéw. Na
ten aspekt zwrdcita uwage J. Hofmokl (2009), ktéra do internetowych ddbr
publicznych zaliczyta zasoby wiedzy tworzone oddolnie, otwarte standar-
dy, otwarte oprogramowanie, nowoczesne sieci radiowe, sieci spoteczno$-
ciowe i lokalne. Zwrdcita uwage, ze mamy do czynienia z, opisana przez
T. O'Reilly’ego, architektura partycypacji, czyli takim zaprojektowaniem
systemow, by rozwijaty sie dzieki udziatowi uzytkownikéw. Internauci maja
obecnie narzedzia do tego, by wspottworzy¢ kulture (por. podrozdziat 1.1).

3.3. Internetowa kultura daréw

Z jednej strony mamy do czynienia z internautami nieproduktywnymi —
tezauryzatorskimi, merkantylnymi, eksploratorskimi, ktérzy z zasobéw In-
ternetu czerpig pelnymi gar§ciami, ale tez w do$¢ specyficzny sposdb, mato
tworczy je wspottworza. Z drugiej — Internet to rzesza oséb produktywnych
i kreatywnych; takich, ktorych motywacja jest altruizm albo takich, ktérzy
chea by¢ aktywnymi kreatorami kultury i wspottwdrcami spotecznych zaso-
béw sieci, po to, by moc rowniez z nich korzystaé w razie potrzeby. W antro-
pologii kulturowej znane jest pojecie daru, méwi sie wrecz o kulturze daréw.
Jeden z jej badaczy, M. Mauss (2001) twierdzit, ze wymiana, obdarowywanie
wzajemne oraz wktad do ogdlnych zasobéw to jedna z opok spotecznych. Po-
wotujgc sie na analizy funkcjonowania licznych plemion archaicznych oraz
spoleczenstw nas otaczajacych, wskazat na istote daru jako elementu moral-
nego, ekonomicznego i politycznego funkcjonowania cztowieka. Pisat: ,Spo-
teczenstwa dokonaty postepu w tej mierze, w jakiej one same — ich podgrupy,
a wreszcie ich jednostki — umiaty ustabilizowaé swe stosunki, dawaé, przyj-
mowa¢, odwzajemnia¢. Najpierw trzeba byto jednak umie¢ zdoby¢ sie na zto-
zenie broni. Dopiero wtedy mozna byto wymienia¢ dobra [...]. Wladnie w ten
sposob klany, ludy i narody umiaty - i w ten sposob réwniez jutro, w naszym
tzw. cywilizowanym $wiecie, klasy, narody i jednostki bedg musiaty umiec -
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przeciwstawic sie sobie bez masakry i dawac bez po$wiecania sie. Jest to jedna
z wiecznych tajemnic ich madroséci i solidarnosci. Nie ma innej moralnosci,
innej gospodarki ani innych dziatan spotecznych, jak te” (M. Mauss, 2001,
s. 167).

Pojecie daru trafito tez do nauk ekonomicznych, gdzie uwaza sie go za jed-
na z zasad regulujacych interakcje w Internecie. Ekonomia daru jest efektem
dobrowolnych dziatan ludzi, ktorzy czerpig korzysci z tego, ze daja siebie in-
nym. Od wymiany rynkowej odrdznia jg tworzenie przestrzeni wspolnych
znaczen oraz dziatania. Kluczowe jest tu odwzajemnienie (J. Hofmokl, 2009).
,Internetowa ekonomia daru to przede wszystkim wymiana informacji, wie-
dzy, do$wiadczenia czy zasobéw obliczeniowych komputeréw. [...] Ekonomia
daru efektywnie przyczynia sie do stymulowania postaw i zachowan, takich
jak wspolpraca, zaufanie, lojalno$¢” (J. Hofmokl, 2009, s. 225, 22.8).

Kultura daru lezy u podstaw powstania Internetu. Pierwsze protokoty
(m.in. TCP/IP), ktére wykorzystywano w ARPAnecie byly otwarte i do-
stepne za darmo. Podobnie bylo z pierwotnymi systemami operacyjnymi,
programami oraz aplikacjami internetowymi. Ta otwarto$¢ i dostepnosé
kodu Zrédltowego stata sie kluczowa w rozwoju Internetu (M. Castells,
2003). Kultura Internetu wywodzi sie z akademickiej tradycji wspotpracy
naukowej, wymiany merytorycznej i upowszechniania wynikéw badan
z podaniem nazwiska autora kazdego odkrycia. Jej istota jest technomery-
tokracja, czyli wiara w dobro lezace u podstaw postepu naukowo-technicz-
nego. Gtéwnymi cechami takiej kultury sa nastepujace zasady: 1) odkrycie
techniczne ma najwyzszg warto$¢, 2) najistotniejsza jest specjalistyczna
wiedza zastosowana w celu poprawy/ulepszenia wytworu technicznego,
3) odkrycie jest poddawane ocenie wszystkich cztonkéw spotecznosci, kto-
rzy sa rowni, 4) koordynatorzy zadan i projektéw wskazywani sg przez auto-
rytety sprawujace nadzér nad zasobami, 5) cztonkowie spoteczno$ci musza
przestrzegad reguly i nie moga wykorzystywac¢ wspolnych zasobow wytacz-
nie dla whasnych korzysci (chyba, ze dzieki temu rozwijaja umiejetnosci
przydatne catej spotecznosci) oraz 6) podstawa jest otwarte przekazywanie
oprogramowania i innych usprawnien (M. Castells, 2003). Kultura tech-
nomerytokratyczna lezy u podstaw kultury hakerskiej, przy czym nalezy
tu odréznic¢ bezmy$lnych maniakéw komputerowych, ktérym zalezy na ta-
maniu zabezpieczen (tzw. cracker6w) od hakerow, ktérych celem jest ,wol-
no$¢ tworzenia, wolno$¢ korzystania z wszelkiej wiedzy i wolno$¢ dziele-
nia si¢ ta wiedza w wybranej [...] formie i za pomoca dowolnych kanatéw”
(M. Castells, 2003, s. 59). Owa wolnos¢ bezposrednio wiaze sie z kultura
daréw - haker udostepni kod, jesli moze liczy¢ na rewanz, ktorym moze by¢
powszechne uznanie, reputacja i szacunek innych internautéw.
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M. Szpunar (2008) w internetowej kulturze daréw osadza, podobnie jak
czyni to M. Castells (2003), idee¢ ruchu opensource. Twierdzi, ze u podstaw
otwartej dziatalnosci programistéw lezy ich cheé zyskania prestizu, reputacji
i szacunku, ktory zyskuja dzieki swojej pracy. Podobnie uwazaja A. Janow-
ska i A. Kania (2013), ktére umiejscawiaja istote otwartych zasobéw eduka-
cyjnych w internetowej kulturze dar6w (a doktadnie - w ekonomii daréw).
JInternet jest platforma, w ramach ktorej trendy obecne w ,$wiecie rzeczywi-
stym”, takie jak prosumpcja czy projekty typu DIY (do it yourself), wspieraja
budowe wigzacych relacji spotecznych i zobowigzuja do wzajemnosci, wpty-
wajac tym samym na powiekszanie zasiegu oddziatywania” (A. Janowska,
A. Kania, 2013).

Wsparcie spoteczne online to, z jednej strony, dziatanie altruistyczne, cat-
kowite bezinteresowne. Z drugiej — to wymiana daru. Udzielenie zyczliwej
pomocy, porady, empatycznego pocieszenia wigze sie z podziekowaniem,
uznaniem, szacunkiem wspieranego. Wspierany, ktory jednoczeénie staje si¢
wspierajacym, tatwiej osigga poczucie dobrostanu psychicznego, a zatem po-
maga sam sobie.

3.4. Internetowa kultura pomagania

Prowadzac powyzsze rozwazania, od osobowosci produktywnej internau-
tow, cyfrowego altruizmu, poprzez kulture daréw i wpisujace sic w nig — kul-
ture technomerytokratyczng oraz hakerska, docieram do clue moich analiz:
internetowej kultury pomagania. Czy sie¢, ktdérej podstawy siegaja bezin-
teresownosci i potrzeby wspottworzenia przestrzeni jej twdércoéw, moze byc
przestrzenig pomocy? Czy cztowiek, napotykajacy z roznych wzgledéw na
trudno$ci w funkcjonowaniu, znajdzie tu wsparcie? Gdy zapytamy dowolna
osobe, ktdra cho¢ sporadycznie korzysta z nowych technologii informacyjno-
-komunikacyjnych, o to, gdzie bedzie szukata pomocy (informacyjnej, instru-
mentalnej) w sytuacji silnego stresu wywotanego trudna sytuacjg zyciowa (np.
niespodziewanym zdiagnozowaniem przez lekarza powaznej choroby), odpo-
wiedz zwykle jest jedna — w Internecie. Liczba 0sob poszukujacych wsparcia
w sieci gwattownie wzrasta. Coraz cze$ciej poszukujemy dziatan pomoco-
wych w wirtualnej rzeczywistosci, ,ktora zapewnia tatwy i szybki do nich do-
step, a takze wsparcie o charakterze samopomocowym, ktére do niedawna
stanowito domene naturalnych grup pierwotnych” (M. Piorunek, 2015).

Brak ograniczen wiazacych sie z tradycyjna forma wsparcia spotecznego,
takich jak niewtasciwa pora dnia czy nieakceptowalna czestotliwos$¢ kontak-
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toéw, zacheca jednostki do uczestniczenia w elektronicznej sieci spotecznej
(A. Bambina, 2008). Zdaniem P. Wallace (2001), ludzie decyduja sie na szu-
kanie pomocy za posrednictwem Internetu ze wzgledu na brak barier czaso-
przestrzennych (mozna komunikowa¢ sie z osobami z dowolnego miejsca
w dowolnym czasie), anonimowo$¢, wiekszg kontrole nad formutowanym
komunikatem (wiceksza niz w przypadku rozméw twarzg w twarz, gdzie do-
chodzi jeszcze wachlarz zachowan pozawerbalnych, pozostajacych czesto
poza kontrolg), brak konieczno$ci odwdzieczenia sie. A. Krdlikowska (2006)
dodaje, ze ,pomaganie w cyberprzestrzeni opiera sie raczej na zasadzie wy-
miany uogdlnionej — w ktorej przekazujac drugiej stronie pozadane przez
nia zasoby, nie uzyskujemy bezposrednio od niej niczego w zamian” (s. 165).
Udzielajac pomocy online, mozemy sie jednak spodziewa¢ wyrazow wdziecz-
nosci, uznania, a nasza pozycja jako warto$ciowego internauty, czesto nawet
- siegajgcego ranga eksprtowi, daje poczucie spelnienia i samozadowolenia.
Przyczyn poszukiwania wsparcia online, zdaniem M. Tanisa (2007), nale-
zy doszukiwad sie w trzech kwestiach: 1) grupy wsparcia spotecznego online
sa anonimowe, 2) sg oparte na komunikatach tekstowych, 3) daja mozliwo$¢
szerszego udziatu w sieci spotecznej. W wickszosci foréw internetowych, cza-
tow czy komentarzy internauci nie sg proszeni o ujawnianie swoich prawdzi-
wych danych personalnych ani kontaktowych. Maja tez catkowita swobode
w tworzeniu pseudoniméw lub nikéw ich okreslajacych. Wazne jest nie tylko
nieujawnianie swoich danych, ale tez anonimowo$¢ w zakresie wszystkich
cech tozsamosci — wieku, ptci czy wygladu. Brak wyraznej ikonicznej i sym-
bolicznej reprezentacji internautéw (W. Skrzydlewski, 1990) w procesie ko-
munikacji zapos$redniczonej (computer-mediated communication) prowadzi
do deindywidualizacji. Cztonkowie grup wirtualnych sg w nich ,zanurzeni”
i niczym szczegdlnym sie nie wyrdzniajg. Percepcja anonimowos$ci wptywa na
sposob komunikowania sie oraz autoekspresji poszczegdlnych internautow
uczestniczgcych w grupach online (M. Tanis, 2007). Z drugiej jednak strony,
owa anonimowo$¢, jak wskazuje A. N. Joinson (2001), wptywa na otwarto$é¢
i ujawnianie wiekszej liczby informacji o sobie w komunikowaniu zapo$red-
niczonym niz bezpos$rednim (face-to-face). Powoduje tez zmniejszenie po-
czucia odpowiedzialno$ci za wtasne stowa. Dodatkowo internauta kryje sie
zazwyczaj za ekranem monitora ustawionego w dobrze znanej, bezpiecznej
przestrzeni wlasnego domu. Zestawienie tych dwdch faktéw moze wyjas-
niaé, dlaczego ludzie chetniej niz w rzeczywisto$ci zadajg pytania i wyrazaja
emocje w sieci. Anonimowo$¢ utatwia, nieobarczone wstydem i poczuciem
tamania prywatnosci, wyrazanie siebie oraz zacheca do zadawania intym-
nych pytan, zbyt wstydliwych, by byto to mozliwe w rzeczywistosci (M. Ta-
nis, 2007; M. White, S. M. Dorman, 2001). Réwniez anonimowos$¢ powoduje
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przekonanie o braku namacalnej obecno$ci $wiadkéw zdarzenia, co sprzyja
z kolei checi udzielania pomocy. Skoro nie wiem, czy kto$ przeczyta wotanie
0 pomoc, z tym wickszym prawdopodobienstwem wezme odpowiedzialno$é
za dziatanie.

Uczestnictwo w grupach wsparcia spotecznego online przewaznie oparte
jest na stowie pisanym. Rzadko kiedy w tego typu interakcjach wykorzysty-
wane sg kamery internetowe albo mikrofony — komunikacja audiowizualna
zdarza sie sporadycznie. Wezesne badania nad komunikacja zapos$redniczona
przez media podkreslaty jej ograniczony charakter, uproszczenie, sztywnosc,
brak intymno$ci i otwartos$ci w odréznieniu od rozmowy bezposredniej, kté-
ra traktowana byta jako bardziej warto$ciowa, uwzgledniajaca emocje oraz
aspekty pozawerbalne. Takie traktowanie tekstowego komunikowania online
nie wyjasnia fenomenu zachowan prospotecznych oraz altruistycznych, ktore
majg miejsce w sieci. P6Zniejsze badania nad komunikatami zapo$redniczo-
nymi wskazujg na ewolucje sposobéw pisania online (J. B. Walther, S. Boyd,
2002; M. White, S. M. Dorman, 2001). Brak mozliwo$ci, jakie daje komuni-
kowanie pozawerbalne, przyczynit si¢ do bardziej przemyslanego i przyjazne-
go wyrazania mysli, co z kolei stanowi o autorze i jest formg autoprezentacji.
W kontekscie znalezienia sie w sytuacji krytycznej, ktora jest jednym z aspek-
tow moich rozwazan, to wlasnie pisanie (a nie méwienie) sprzyja lepszemu
poradzeniu sobie z problemem oraz uporzadkowaniu mysli i zaplanowaniu
konstruktywnych dziatan. Ponadto, konieczno$¢ zastanowienia sie nad for-
mga wypowiedzi w formie pisanej, jej dogtebna analiza przed wystaniem pro-
wadzi do blizszych relacji w grupach online niz w rzeczywistych (M. Tanis,
2007). Wypowiedzi takie pozbawione s3g zazwyczaj impulsywnych i obelzy-
wych zwrotéw, a $wiadomo$é problemdéw we wzajemnym zrozumieniu sta-
nowi impuls do jak najbardziej precyzyjnego wyrazania mysli (M. White,
S. M. Dorman, 2001). Mozna poréwnac pisanie w grupach online do dawnej
sztuki epistolograficznej, w ktorej konieczne byto takie formutowanie mysli,
by wyrazié uczucia oraz wykazac¢ sie¢ empatig, bez dostepu do pozawerbalnych
$rodkow przekazu. Trzeba podkredli¢, ze komunikowanie oparte na tekscie
jest szczegblnie wartosciowe dla ludzi, ktérych wyglad odbiega od standardéw
i utrudnia wchodzenie w relacje bezposrednie. Rozmdwcey online pozbawieni
sa réwniez takich cech fizycznych, jak pte¢, wiek, rasa czy niepetnospraw-
no$¢, co sprzyja nawigzywaniu relacji oraz angazowaniu sie¢ w pomoc lub
tej pomocy poszukiwanie (M. Tanis, 2007; M. White, S M. Dorman, 2001;
K. P Davison, J. W. Pennebaker, S. S. Dickerson, 2000).

Prawdopodobnie najistotniejsza przyczyng poszukiwania wsparcia spo-
tecznego online jest mozliwo$¢ nawigzania kontaktu z osobami z catego $wia-
ta, ktére znalazty sie w podobnej sytuacji lub ktére sg w stanie w pelni zrozu-
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mie¢ problem. Bez konieczno$ci wychodzenia z domu, a zatem przebywajac
w bezpiecznym, znajomym Srodowisku ludzie, ktérzy znaleZli si¢ w sytuacji
krytycznej, moga odnalezé kogo$, z kim w sposdb szczery, bo anonimowy;
mogg porozmawiaé, wyzali¢ sie, ponarzekac oraz zdoby¢ niezwykle cenne in-
formacje i instrukcje postepowania. Jest to szczegdlnie istotne dla oséb, ktdre
nie moga wyj$¢ z domu (z powodu niepetnosprawnosci, choroby lub stanu
psychicznego) lub nie znajg w najblizszym otoczeniu nikogo, kto miatby po-
dobne do$wiadczenia. Podobnie z osobami, ktore sg zbyt nieSmiate, niepewne
siebie, samotne, by mdc znalez¢é oparcie w kims rzeczywistym. Oczywiscie, ze
wsparcia spotecznego online korzystaja nie tylko osoby pozbawione realnych
zwigzkdow interpersonalnych, ale tez takie, ktére majg zapewniong obecno$é
bliskich, ich mito$¢ i bezinteresownos¢. Istotny jest tu bowiem przede wszyst-
kim kontekst podobnych do$wiadczen. Grupy online mogg stanowic wieksze
oparcie niz te istniejgce realnie, wta$nie ze wzgledu na wspolnote przezy¢. Re-
lacje interpersonalne w sieci moga by¢ tak samo silne i warto$ciowe, jak te ist-
niejgce w rzeczywisto$ci, pomimo znaczacych gtebokich réznic kulturowych,
biograficznych, geograficznych i spotecznych, ktére moga wystepowaé miedzy
obcymi sobie uczestnikami grup online (M. Tanis, 2007; J. Finn, 1995).

Do internetowych grup wsparcia spotecznego naleza osoby, ktére znala-
zty sie w podobnej sytuacji, przeszty zblizone do§wiadczenia traumatyczne,
sa w takim samym stanie psychicznym i fizycznym, ale zasadniczo réznig
sie miedzy soba czynnikami biologicznymi, geograficznymi i kulturowymi,
o ktérych wspominatam wczedniej. Jest to sytuacja niezwykta dla grup ist-
niejacych w rzeczywistosci, ktére funkcjonuja gléwnie w jednorodnych $ro-
dowiskach spoteczno-kulturowych, opierajac sie na bliskich, bezposrednich
relacjach interpersonalnych. Skoncentrowanie si¢ na przezyciach pojawia-
jacych sic w okreslonej sytuacji, a nie na cechach osobowosci i charakteru
(mamy przeciez do czynienia z aktywnos$cia anonimow3) powoduje, ze inter-
akeje online w grupach wsparcia pozbawione sa negatywnych emocji oraz po-
dejrzliwosci, za to charakteryzuja sie empatia i wzajemnym zrozumieniem.
Poczucie wspdlnoty doswiadczen oraz podobienstwa do innych sprzyja wzro-
stowi zaufania, otwartos$ci oraz respektowania norm grupowych, ustalonych
ogOlnie (M. Tanis, 2007; J. I. Fernsler, L. J. Manchester, 1997).

W przypadku jakich wydarzen krytycznych ludzie przeszukuja Internet,
by ztagodzi¢ stres? Okazuje sie, ze sytuacji takich jest wiele. Najliczniejsze sg
przyktady reakcji na diagnozy lekarskie (dotyczace samego internauty badz
kogos$ z jego najblizszej rodziny): poszukiwanie objawow chorob (gtéwnie no-
wotworowych) i réznych probleméw zdrowotnych, historii przebiegu, sposo-
béw leczenia, placéwek medycznych itp., ale takze poszukiwanie wsparcia
przez kobiety ciezarne i mtode matki (,macierzynstwo w sieci”) (K. Barani,
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2008; M. Olcon-Kubicka, 2006), rodziny z problemami wychowawczymi, ro-
dziny zastepcze i osoby zainteresowane rodzicielstwem zastepczym (K. Tom-
sia, 2009), osoby rozwodzace sie i rozwiedzione, osoby niepetnosprawne czy
seniorzy (N. Walter, 2011).

3.5. Przejawy wsparcia spolecznego w Internecie

3.5.1. Wsparcie spoteczne online

Kluczowym pojeciem dla moich rozwazan jest internetowe wsparcie
spoteczne. Definiuje je jako pomoc dostepna online dla jednostki znajdu-
jacej sie w sytuacji krytycznej, ktérej przezwyciezenie wymaga wykorzysta-
nia zewnetrznych zasobéw pochodzacych z grup wirtualnych, skupiajacych
osoby zmagajace si¢, w przesztosci lub obecnie, z trudno$ciami o podobnym
charakterze. Wsparcie spoteczne dostepne w Internecie przyjmuje zazwyczaj
posta¢ nieprofesjonalng, opartg na jednostkowych, silnie zindywidualizowa-
nych do$wiadczeniach whasnych internautéw. Jak wspominatam w podroz-
dziale 2.2, w ujeciu funkcjonalnym wyrdznia sie pie¢ rodzajéw wsparcia spo-
tecznego, ktore sa dostrzegalne takze w Internecie.

Wsparcie informacyjne (poznawcze) jest jedng z najcze$ciej spo-
tykanych form spotecznego wsparcia internetowego. Informacje udzielane
przez internautéw maja sprzyjac lepszemu zrozumieniu sytuacji problemo-
wej. NajczesSciej sg one zamieszczane na indywidualnych stronach WWW,
na portalach i wortalach tworzonych przez grupy wsparcia, stowarzyszenia,
organizacje oraz osoby prywatne, na forach i grupach dyskusyjnych. Portale
internetowe rozumiane s3 tu jako informacyjne serwisy stron WWW, ktérych
zadaniem jest tworzenie katalogéw i porzadkowanie tresci. Wortale nato-
miast to portale tematyczne, zawierajace ,mozliwie kompletna i czesto aktu-
alizowang wiedze z wybranej przez autoréw dziedziny” (L. Olszanski, 2006).
Fora internetowe i grupy dyskusyjne stanowia ,miejsca spotkan” internautow;,
W prosty sposéb umozliwiajace umieszczanie wypowiedzi na stronie WWW,
ktére widoczne sg dla wszystkich uczestnikow dyskusji (N. Walter, 2011). Na
stronach internetowych znajduja sie opisy konkretnych sytuacji problemo-
wych, dochodzi do dzielenia si¢ indywidualnym do$wiadczeniem poszczegol-
nych uzytkownikéw, wymieniane sa sposoby przeciwdziatania zagrozeniu.

Wsparcie informacyjne jest z natury praktyczne i zawiera trzy zasadnicze
podkategorie: udzielanie rad, nakierowywanie oraz nauczanie (A. Bambina,
2007). Niemal wszystkie prosby o udzielenie wsparcia informacyjnego sa
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bezposrednie, powszechnie kierowane (zazwyczaj nie ma wyraznego, jednost-
kowego adresata), gdyz nie wigza sie z przetamywaniem barier spotecznych:
nie wywolujg obawy przed napietnowaniem, przekraczaniem granic intym-
nosci. W przeciwienstwie do kontaktu twarza w twarz, ludzie szukajacy po-
mocy w Internecie muszg otwarcie wyrazi¢ swoja prosbe” (P Wallace, 2001).
Komunikat jest jasny i czytelny:

mikolaj.waleczny 01.03.10, 14:11

Czy mozna uzyskaé orzeczenie u noworodka? Mikotaj urodzony w 25 tc.
miat ztamane obie kosci ramienne i noge. Istnieje podejrzenie tamliwo-
$ci kosci (Osteogenesis Imperfecta) Iub artrogrypozy, poniewaz miat nad-
garstki ztozone jak scyzoryki i nie wiadomo czy tak utozeniowo czy zta-
mane. Biegam od lekarza do lekarza. Opinie sq podzielone, a zaden z nich
nie zdiagnozowat dziecka. Pewne jest jedno. Mikotaj nie zgina rgczek
w pigstki, delikatnie porusza paluszkami (uff, czyli nerwy cate, bo byto
podejrzenie zerwania nerwéw obreczy barkowej). Na rehabilitacje chodze
prywatnie plus w Osrodku Wczesnej Interwencji. Rehabilitantka méwi,
ze czeka nas duzo pracy (lata!). Zastanawiam sie wiec nad orzeczeniem.
Ale nie wiem od czego zaczgé. Dodzwonié sie?! Probuje, ale moze cos
szybciej mi doradzicie (Forum: wczeé$niaki, gazeta.pl)'.

Wotanie o wsparcie informacyjne, ale tez jego stowne udzielanie mozna
dostrzec na wielu forach dyskusyjnych, gdzie dominuje dzielenie sic wtas-
nym do$wiadczeniem przez osoby przezywajace podobne trudnosci oraz po-
siadajace, podparta wyksztalceniem, wiedzg:

ester22 14.08.15, 19:30

Pozew o rozwdd za porozumieniem stron za pierwszym razem napisali-
$my sami. Niestety rozwodu nie dostaliSmy — nie mieszkalismy osobno
(w sumie specjalnie, bo chcielismy poczekaé na wakacje z wyprowadz-
kg bytego meza, zeby nie miesza¢ dzieciom w gtowach w roku szkolnym
1 zeby utatwi¢ im przystosowanie sie do zmiany akurat w wakacje). Sgd
pozew oddalit. Po roku oddzielnego zamieszkania chce znéw ztozy¢ po-
zew, tylko tym razem nie mam pojecia czy ma by¢ taki ,zwykty” czy tez
ma nawigzywac¢ do poprzedniej sprawy? O ile wczesniej po prostu wy-
googlatam co tam ma by¢, a czego nie, to teraz trudniej mi znaleZ¢ jakie-
kolwiek wskazéwki. Bede musiata zgtosi¢ sie do prawnika?

I We wszystkich wypowiedziach internautéw zachowano pisownig oryginalna.
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Odpowiedz:
akaras.kancelaria 08.09.15, 09:18

By orzec o rozwodzie, sqd musi stwierdzi¢ staty 1 zupetny rozpad pozy-
cia matzenskiego i mysle, Ze to stanowito o oddaleniu pierwszego pozwu.
Obecnie nalezy nawigza¢ w pozwie do poprzedniej sytuacji, ale tylko po
to, by utwierdzi¢ sgd w przekonaniu, iz teraz juz spetniajg Patistwo prze-
stanki do orzeczenia rozwodu.

Odpowiedz:
mikapeczak 18.09.15, 04:20

Trzeba wiedzieé, ze w $wietle prawa w Waszym przypadku to nie jest tylko
rozktad pozycia matzenskiego — to jest cos wiecej, bo macie dzieci — a za-
tem to jest rozpad rodziny. I sqd, dla dobra tychze matoletnich dzieci oraz
dla zachowania porzgdku spotecznego moze nie zezwoli¢ (czasowo, do
czasu np. odchowania dzieci, dla ich dobra) na rozwéd, skoro Wasza wieZ
byta na tyle dobra, ze razem, zgodnie, napisaliscie, podpisaliscie i ztozyli-
Scie ten pozew. Czyli umiecie sie ze sobg skutecznie komunikowac i za-
tatwiac sprawy, wiec sqd uznat, ze nie warto by¢ moze dzieciom rozwala¢
$wiata w trakcie ich dorastania... (Forum: Rozwdd.. i co dalej?, gazeta.pl).

Przyjmujac za J. Mikutowskim-Pomorskim, analizujacym rozwazania
A. Mattelarta, mozemy uznaé, ze informacj¢ stanowia dostrzezone fakty,
Jktérych znajomo$¢ zmienia nasze przekonania, rozsadza posiadang wiedze
izaprzecza jej, sktania do jej rewizji, ostabia gotowos¢ do dziatania, a w efekcie
oddziela ludzi od siebie” (A. Mattelart, 2004, s. VI). Silne podkreslenie odreb-
nosci informacji od komunikacji, ktorej przypisuje sie znaczenie uspotecz-
niajace, w odréznieniu od informacyjnej indywidualizacji nie ma odniesienia
do ogolnie znanych koncepcji, jak chociazby C. Shannona czy G. Gerbnera
(por. J. Fiske, 2003; T. Goban-Klas, 1999; W. Skrzydlewski, 1990). Informa-
cja, definiowana czasem jako ,kazdy czynnik, ktory zmniejsza niepewno$¢ co
do danego stanu rzeczy i utatwia sterowanie” (W. Okon, 2004, s. 145) stanowi
fragment procesu komunikowania. Zamieszanie terminologiczne wokét po-
jecia ,informacji”, ktoremu blizej przyjrzat sie A. Mattelart (2004), wynika
z odmiennych perspektyw naukowych. L. Floridi (2010) przeanalizowat te
rozne interpretacje i ujecia, tworzgc swoistego rodzaju mape koncepcji (rysu-
nek 1). Punktem wyj$cia sg takie terminy, jak dane (data) oraz ich znaczenie
(meaning). Podczas, gdy dane wpisuja si¢ w teorie komunikowania i jej in-
terpretacje znaku, tak znaczenie jest domeng semiotyki, ktéra postrzega ko-
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munikowanie jako nadawanie znaczenia w danym przekazie. Znak, w ujeciu
C. S. Peirce’a, mozna skategoryzowac jako ikong, ktéra zachowuje podobien-
stwo do obiektu, indeks, bezposrednio i egzystencjalnie potgczony ze swoim
przedmiotem oraz symbol, ktory jest wynikiem konwencji, umowy lub zasa-
dy (J. Fiske, 2003).

Rys. 2. Mapa koncepcji dotyczacych informacji
Zrédlo: L. Floridi (2010) (thumaczenie whasne).

W przypadku wsparcia informacyjnego mamy do czynienia tak napraw-
de z komunikowaniem (w rozumieniu przekazu informacji od nadawcy do
odbiorcy), ktorego zZrodtem zazwyczaj sa doswiadczenia wtasne nadawcy. Sy-
tuacja krytyczna, w ktorej moze znalez¢ sie cztowiek, jest nietypowa do tego
stopnia, ze jego percepcja, przetwarzanie informacji i uczenie sie zostaja sil-
nie przeakcentowane. Tradycyjnie wyrdznia si¢ trzy domeny doswiadczenia,
stuzace zdobywaniu wiedzy: przedstawienia czynnos$ciowe (reprezentacja
enaktywna), przedstawienia obrazowe (reprezentacja ikoniczna) oraz przed-
stawienia stowne i jezykowe (reprezentacja symboliczna) (W. Skrzydlewski,
1990). W przypadku sytuacji krytycznej najpierw mamy do czynienia z re-
prezentacja enaktywna, ktéra wzbudza potrzebe siegniecia po rdzne syste-
my znakowe. Do$wiadczenie przypadkowe staje sie przyczynkiem do meta-
bolizmu informacyjnego. Wsparcie informacyjne ma za zadanie dostarczy¢
dane silnie naznaczone perspektywa i odniesieniem do konkretnych przezy¢.
Rodzic do$wiadczajacy nagtej, nieprzewidywalnej choroby dziecka najpierw
zdobywa informacje w trakcie dziatan ratujacych zdrowie i zycie, w relacji do
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personelu medycznego. Nastepnie szuka wiadomosci na temat zdiagnozowa-
nego schorzenia: czyta ksigzki, artykuly, konsultuje si¢ ze specjalistami. Jesz-
cze pozniej, zwtaszcza, gdy nie znajduje odpowiedzi na zadane pytania albo
te odpowiedzi sg trudne do zaakceptowania i przerazajace, probuje znalezé
innego czlowieka, ktérego do$wiadczenia wlasne mogg staé sie wskazdwka
i da¢ nadzieje. Rolg wsparcia informacyjnego online bedzie zatem, po pierw-
sze, rzetelne przekazywanie sprawdzonych, uniwersalnych informacji (wyni-
koéw badan na duzej prébie, opracowan eksperckich) i po drugie — udostepnia-
nie jednostkowych do$wiadczen, ktore sa nietypowe (zindywidualizowane),
silnie uwarunkowane sytuacja (kontekst), stanem psychicznym, fizycznym
i emocjonalnym. Jednak, mimo ewidentnego braku szerszego kontekstu, to
whasnie ta druga rola ma najwieksze znaczenie w komunikowaniu zdalnym.
Informacje, ktore sg udostepniane w Internecie, czesto taczg wiedze zdobyta
w wyniku przypadkowych doswiadczen z tg, ktéra powstata na skutek zapo-
znawania si¢ z danymi naukowymi. Przyktadem tak rozumianego wsparcia
jest blog prowadzony przez matke chtopca cierpiacego na rdzeniowy zanik
miesni (SMA). Rzetelno$¢ pamietnika spowodowata, ze stat sie on zrodtem
informacji zaréwno dla chorych, jak i specjalistéw, mimo ze autorka na wste-
pie zaznacza:

Zapiski na kolanie [...] o potworze zwanym SMA, zawierajgce nasze 0so-
biste pomysty i doswiadczenia z zycia z niepetnosprawnym ruchowo
dzieckiem. Uwaga: wszelkie metody, doswiadczenia i komentarze przed-
stawione w blogu stanowig osobiste doswiadczenia i odczucia naszej Ro-
dziny i nie stanowiq naukowej podstawy do prowadzenia dzieci z rdzenio-
wym zanikiem miesni (http:/preclowastrona.blox.pl/html).

Blog, oprocz zapiskow codzienno$ci, zawiera informacje zdobyte przez ro-
dzic6w na temat prac nad lekiem, fizjoterapii, objawow, badan genetycznych,
barier architektonicznych i sposobow ich pokonywania, zywienia, pielegnacji
i odpoczynku.

Wyczekany mtodszy braciszek. Miat by¢ wesolutki 1 grubiutki.... Wesolut-
ki to on moze jest... grubiutki byt przez pare miesiecy po urodzeniu. Za
to ma Potwora. Potwor niszczy go z kazdym jego oddechem, kazdym bez-
ruchem. A my mozemy tylko sie temu przyglgdaé. Bo nie ma lekarstwa,
nie ma sposobu na zniszczenie Potwora. Mozna go jedynie na jakis czas
powstrzymac.

Te zapiski to troche forma oswojenia Potwora zwanego SMA. Nie bedg
one catkowicie smutne, w koricu staramy sie, aby nasze zycie, mimo
wszelkich przeciwnosci losu, byto jak najbardziej normalne, ot takie sobie
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notki o tym co sie moze dzia¢ w przecietnej rodzinie takiej jak nasza, gdy
zachoruje dziecko.

Stanie sie rodzicem bardzo chorego dziecka oznacza wkroczenie do ta-
jemniczego swiata matek i ojcéw koczujgcych po oddziatach szpitalnych,
walczgcych z ignorancjq lekarzy, wymyslajgcych najprzerézniejsze Sposo-
by, aby zdoby¢ fundusze na leczenie swoich dzieci oraz walczgcych z co-
dziennymi paranojami typu schody, po ktérych nie mozna wejs¢ z wiz-
kiem, winda, w ktérej sie nie mieszczg albo pani doktér, ktéra sie boi
leczyé, bo dziecko jest zbyt trudnym przypadkiem.

To $wiat o ktérym rodzic zdrowego dziecka nie ma nawet pojecia, Ze taki
istnieje, mimo, ze jest on olbrzymi. Brodzimy w tym §wiecie na razie po pas.
Ale wiemy, ze bedzie jeszcze gtebiej (http://preclowastrona.blox.pl/html).

Wsparcie instrumentalne, zdaniem H. Sek i R. Cieslaka (2004), ma
za zadanie przekazywac¢ informacje o konkretnych sposobach postepowania,
rozwigzywania probleméw, dostarczaé¢ niezbednych wskazowek. Jest zatem
szczegblng, ukonkretniona forma wsparcia informacyjnego. Wedtug niekto-
rych autor6ow jest jego integralna czescig, podobnie jak wsparcie o charakterze
edukacyjnym (A. Bambina, 2005). Daje odpowiedz na pytanie — gdzie mam
sie uda¢ po pomoc w sytuacji, w ktérej niespodziewanie sie znalaztem? Co
moze mnie czeka¢? Czego moge sie spodziewaé? Instruktaze znajduja sie
przede wszystkim na portalach medycznych czy quasi-medycznych, ktére
majg na celu pomoc w rozpoznaniu choroby oraz nakierowanie internauty na
konkretne dziatanie zaradcze (np. podjecie leczenia, konsultacje medyczna),
ale takze na forach specjalistycznych oraz nieprofesjonalnych, a nawet blo-
gach (N. Walter, 2011).

martola80 14.10.08, 08:23

Czy znacie jakies organizacje pomagajgce znaleZé prace osobom z grupg
inwalidzkg? M6j chtopak ma Il grupe i ma problem ze znalezieniem pracy.
Praca w nocy odpada, wiec ochroniarz i stréz tez. Co mozna robié w takiej
sytuacji?

Odpowiedz

niepelnosprawni.info 20.10.08, 09:14

W tej sprawie proponuje skontaktowa¢ sie z najblizszym oddziatem Cen-
trum Integracja. We wszystkich centrach pracujg doradcy zawodowi, kté-
rzy zajmujq sie aktywizacjg zawodowq osob z niepetnosprawnosciq.

Centra Integracja mieszczq sie w Warszawie, Krakowie, Zielonej Gorze
oraz Gdyni. Prosze jednak wzigé pod uwage fakt, ze osoby, ktére chcg sko-
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rzystaé z pomocy w poszukiwaniu pracy, muszqg by¢ mieszkancami woje-
wodztw, w ktérych znajdujq sie siedziby.

Natomiast jesli chodzi o informacje lub porady podziat na regiony wyglada
nastepujgco: www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/17141 (Forum: Niepelno-
sprawni, gazeta.pl).

Wsparcie instrumentalne, w znaczeniu narzedziowym réwniez jest do-
strzegalne w Internecie. Stanowi je cata rzesza aplikacji i rozwigzan stuzacych
radzeniu sobie w konkretnej sytuacji trudnej, na przyktad w niepetnospraw-
nosci. Internet, jak pisatam w rozdziale 1., nie tylko sprzyja komunikacji,
ale takze dostarcza konkretnych narzedzi dziatania, stuzacych miedzy inny-
mi organizacji ¢wiczen przywracajacych lub rozwijajacych utracone funkcje
w zakresie mowy, uwagi czy pamieci. Moze pomagaé w terapii wzrokowej, stu-
chowej. Moze tez zastepowaé wzrok, dzieki aplikacjom udzwickawiajacym,
internetowym lupom i innym. Interaktywne ¢wiczenia dostgpne online stuza
rehabilitacji oraz wspieraja rozwoj zaburzonych lub utraconych umiejetnosci.

Dziatalno$¢ charytatywna, czyli przejaw najbardziej namacalnego wspar-
cia materialnego, jest silnie widoczna w Internecie. Dotyczy ona zarGwno
wsparcia grupowego, czyli fundacji i stowarzyszen zajmujacych sie organizo-
waniem pomocy finansowej i rzeczowej dla najbardziej potrzebujacych, jak
i wsparcia indywidualnego. Wsparcie materialne (rzeczowe lub finansowe), tuz
obok emocjonalnego, jest niezwykle istotnym czynnikiem przezwyciezania
stresu. Gotowos$¢ $wiadczenia pomocy w zakresie wspotfinansowania lecze-
nia, pomocy w transporcie, dostawy lekéw; fizycznej pomocy podczas sprawo-
wania opieki nad potrzebujagcym stanowia wazny komponent radzenia sobie
0s0b, ktore znalazty sie w trudnej sytuacji i w sposéb znaczacy wptywa na ich
dobrostan psychiczny. W Internecie mamy do czynienia z kilkoma rodzajami
wsparcia materialnego: 1) zbiorowe, systemowe organizowanie zbidérek finanso-
wych i rzeczowych na rzecz konkretnych osdb (najczesciej dzieci) lub grup i spo-
tecznosci, 2) indywidualne apele o wsparcie jednostkowe i odpowiedz na nie,
3) pomoc udzielana ad hocw prospotecznie powstatych grupach wsparcia online.

Pierwszy rodzaj to internetowe systemy zbierania pieniedzy oraz fundacje
i stowarzyszenia organizujace zbiorki online. Najbardziej popularny w Polsce
jest serwis Siepomaga.pl (,Internetowa Platforma Pomagania”). Mottem por-
talu jest:

Wierzymy w ludzi, dla ktérych ,dziekuje” i satysfakcja z niesienia pomo-
cy jest wystarczajgcym powodem, by dziataé. JesteSmy po to, by razem
z Tobg stworzy¢ miejsce, w ktérym potrzeba pomocy przestanie by¢ utoz-
samiana z bezsilnoscig. To wtasnie dzieki $wiadomemu, aktywnemu
dziataniu codziennie budzimy sie w lepszym $wiecie.
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Serwis zostal stworzony przez Fundacj¢ Siepomaga, ktora realizuje swo-
je cele statutowe miedzy innymi poprzez: ,prowadzenie dziatan zmierzaja-
cych do gromadzenia $rodkéw finansowych poprzez zbiérki pieniedzy or-
ganizowane w sieci Internet za posrednictwem portali spotecznos$ciowych,
wspieranie poprzez akcje informacyjne i edukacyjne dziatalno$ci pozytku
publicznego prowadzonej przez osoby trzecie, propagowanie wykorzystania
nowoczesnych technologii w prowadzeniu dziatalno$ci organizacji pozytku
publicznego, rozwijanie moralnego i finansowego wsparcia dla dziatalnosci
pozytku publicznego i wspétdziatanie z innymi organizacjami na tym polu”
(Statut Fundacji Siepomaga, https://www.siepomaga.pl/s/statut-fundacji-
-siepomaga, 2015). Organizowane w ramach serwisu zbiérki przeznaczane
sg na zaspokajanie potrzeb konkretnych 0s6b i organizacji z podziatem na
kategorie: bezdomni i ubodzy, dzieci, leczenie, niepelnosprawni, ochrona
srodowiska, pomoc humanitarna, seniorzy, wolontariat, zwierzeta i wiele
innych. Oprécz portali typu Siepomaga.pl czy Zrzutka.pl systemowe wspar-
cie finansowe lub rzeczowe organizowane jest na tamach stron przez stowa-
rzyszenia i fundacje dziatajace w konkretnym celu. Ogromna popularnoscia
cieszg sie kampanie Polskiej Akcji Humanitarnej, takie jak Pajacyk.pl (kto-
rej celem jest zbieranie pieniedzy na dozywianie dzieci w catej Polsce) czy
WodaPitna.pl (finansowanie budowy studni w Sudanie). Ponadto coraz wie-
cej organizacji pozarzadowych poszukuje wsparcia materialnego za posred-
nictwem Internetu, miedzy innymi Fundacja Dzieciom ,Zdazy¢ z pomo-
cg”, ktorej dziatalnos$é polega przede wszystkim na gromadzeniu funduszy
z przeznaczeniem na przeprowadzanie trudnych operacji, drogiego leczenia,
dhugotrwatych rehabilitacji podopiecznych. Jeszcze inng dziatalno$é prowa-
dzi portal Szlachetna Paczka:

Do SZLACHETNE] PACZKI wiqgczane sqg rodziny, ktore znalazly sie w trud-
nej sytuacji materialnej z niezaleznych od siebie przyczyn. Docieramy
do prawdziwej biedy — tej ukrytej, a nie tej, ktéra krzyczy i Zgda pomocy.
W Polsce nie brakuje 0séb, ktére nauczyly sie wyglgdaé na ubogie i dzigki
wzbudzaniu lito$ci zarabiajg na swojej ,biedzie”. Takim ludziom nie po-
magamy. Naszym celem jest mgdra pomoc, czyli taka, ktéra daje szanse na
zmiane. Dlatego do PaczKki trafiajq te rodziny, dla ktérych kontakt z wolon-
tariuszem oraz wsparcie materialne bedg impulsem do zmiany.

Rodziny wigczone do Paczki nalezg do co najmniej jednej z ponizszych
kategorii: 1. Chore lub niepetnosprawne dziecko w rodzinie (Ciezko cho-
re lub niepetnosprawne dziecko w rodzinie czesto wigze sie z wysokimi
kosztami leczenia i rehabilitacji oraz z koniecznos$cig nieustannej opieki
rodzicéw, ktéra ogranicza mozliwos¢ podjecia przez nich pracy), 2. Cho-
roba Iub niepetnosprawnos$é¢ w rodzinie (Rodzina ciezko chorej Iub nie-

83



petnosprawnej osoby czesto boryka sie z wysokimi kosztami leczenia,
koniecznoscig opieki, czasem koniecznosciqg rezygnacji z pracy), 3. Rodzi-
na wielodzietna (To rodzina, w ktérej jest 3 Iub wiecej dzieci. Pomaga-
my wtedy, gdy rodzice mimo staran, nie sqg w stanie zapewni¢ dzieciom
odpowiednich warunkéw rozwojowych i edukacyjnych), 4. Staro$¢ i sa-
motnos¢ (Docieramy do starszych samotnych oséb walczgcych z chorobg
Iub niedoteznosciq. Ich zbyt niskie renty bgdZ emerytury czesto nie mogq
zaspokoié podstawowych potrzeb), 5. Nieszcze$cie (Do Paczki wigczamy
rodziny, ktére zostaly dotkniete przez nieszczescie — zdarzenie losowe
(np. powddz, pozar, Smier¢ jednego z cztonkéw rodziny), 6. Samotny ro-
dzic (To osoby, ktére majg na utrzymaniu jedno lub wiecej dzieci i ktére
nie mogq nikogo prosi¢ o wsparcie. Dodatkowym obcigzeniem moze by¢
nierozwiqgzana sytuacja rodzinna lub mieszkaniowa), 7. Inne (Jesli przy-
czyny biedy nie nalezg do Zadnego z wczesniej wspomnianych kryteriéw,
a jestesmy przekonani, ze pomoc udzielona danej rodzinie bytaby dla niej
impulsem do zmiany — takze wigczamy jg do Paczki. To rodziny, ktérych
problemy mogg by¢ spowodowane np. trudng sytuacjg na rynku pracy czy
niechecig do zatrudniania oséb w wieku $rednim) (http://www.szlachet-
napaczka.pl/co-slychac/module,article new,action,get,id,18528,t, komu-
-pomagamy.html).

Drugi rodzaj wsparcia materialnego online dotyczy oséb potrzebujacych,
ktére indywidualnie zabiegaja o pomoc dla siebie lub cztonkéw rodziny: po-
wstaja strony WWW oraz blogi internetowe zawierajace historie choroby lub
niepetnosprawnosci, informacje o postepach, o potrzebach finansowych (na
leczenie, rehabilitacje itp.). Znajduja sie na nich apele o pomoc finansows,
pro$by o przekazanie 1% podatku od dochodéw. Czesto, w sytuacjach bardzo
trudnych, ktérych pomys$lne zakonczenie wigze sie z natychmiastowg pomo-
cg wykorzystuja wczedniej opisane portale pomocowe (np. Siepomaga). Zwy-
kle jednak ograniczaja sie do apeli zamieszczanych wtagnie na prywatnych
stronach, blogach czy profilach portali spotecznos$ciowych.

Trzecia forma wsparcia materialnego to samoczynnie powstajace grupy
prospoteczne, ktére maja na celu zorganizowanie pomocy finansowej lub rze-
czowej konkretnym osobom lub grupom. Tak dziata na przyktad forum ,Po-
mocne emamy” na portalu gazeta.pl:

,~Pomocne emamy” to forum stuzgce organizowaniu pomocy potrzebujg-
cym osobom, rodzinom i instytucjom (oddziaty dzieciece, domy samotnej
matki itp.). To réwniez miejsce na pytania z pogranicza prawa i pomocy
spotecznej (Forum: Pomocne emamy, gazeta.pl).
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Grupa ta konstytuuje sie gtéwnie z kobiet, zaréwno statych bywalczyn, jak
i sporadycznych uzytkowniczek. Ich pomoc koncentruje si¢ na konkretnych
problemach, zgtaszanych przez potrzebujacych bezposrednio na forum. Po-
moc ma charakter zaréwno finansowy, jak i rzeczowy (ubrania, chemia, re-
mont, wyposazenie, artykuty gospodarstwa domowego, pomoc w znalezieniu
mieszkania, pracy itp.). Na forum przekazywane s3 informacje na temat os6b
potrzebujacych, organizowane sg rozmaite akcje pomocowe, jak ,Wyprawka”
czy ,Gwiazdka” (N. Walter, 2011).

Najbardziej dostrzegalng forma wsparcia online jest wsparcie emocjo-
nalne. Jego rolg jest zapewnienie poczucia bezpieczenstwa, towarzyszenie,
podtrzymywanie, zapewnianie o mitosci i dowarto$ciowywanie, okazywanie
sympatii i zrozumienia (P A. Thoits, 1995). W sytuacji stresowej czy trudnej
odgrywa ono ogromna role w powrocie do dobrostanu psychicznego. Wielu
autoréw podkre$la znaczenie tego wsparcia, wyodrebniajac dodatkowo kate-
gorie wspottowarzyszenia (ang. companionship), czyli zapewniania o trwaniu
przy, podkreslania zainteresowania, zachecania do dzielenia sie podstawowy-
mi informacjami, by fatwiej wej$¢ w spotecznos¢ online (A. Bambina, 2007).
Wsparcie emocjonalne obecne jest zardwno w grupach wirtualnych (forach,
portalach spoteczno$ciowych), jak i w blogach, i komentarzach internautéw.
W sytuacjach silnie stresowych ludzie czesto zaczynaja pisac blogi po to, by
odreagowa¢ napiecie. Jest to dla nich forma autoterapii, pomocy udzielonej
samemu sobie, ale takze szansa na uzyskanie wsparcia emocjonalnego. W ko-
mentarzach do blogdéw pojawiaja sic wyrazy wspodtczucia, wiele oséb pragnie
okaza¢ pomoc, doda¢ otuchy. Wsparcie emocjonalne na forach internetowych
przejawia sie poprzez wyrazy zrozumienia/empatii, poparcie, afirmacje, oka-
zywanie sympatii oraz troske (N. Walter, 2011).

Nie wiem jak dtugi bedzie nasz szlak, jakim wyzwaniom przyjdzie nam
sprostaé i dokqd ostatecznie dojdziemy, ale z catego serca jestesmy Wam
wdzieczni, Ze nie idziemy sami, catkiem po omacku, bez zadnego wspar-
cia. Otrzymali$my wachlarz mozliwosci, co z jednej strony daje nam po-
czucie bezpieczenstwa, z drugiej zas motywuje, zeby dziataé, dziatad,
dziataé! (Blog: Zoszka Radoszka).

Wybrane komentarze (fragmenty; blog: Zoszka Radoszka):
A K., 28 listopada, 2015

Trzymam z catej sit kciuki za badanie i za wtasciwg diagnoze. Oby leka-
rze znaleZli rozwigzanie. USciski.
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Mamalgnaca, sobota, 28 listopada, 2015

Ja tez sie dotgczam do powyzszych zyczen :) Przykro, ze musicie dZwig-
ngcé to wyzwanie, ale wiem, ze sobie poradzicie. No i moze — pomimo tych
pierwszych obaw, na koricu okaze sie, ze to byto dobre doswiadczenie?

3.5.2. Przeglad wybranych badan nad wsparciem spotecznym online

W ostatnich latach pojawito sie wiele publikacji dotyczacych wsparcia
spotecznego online. Skoncentrowane sg one najczesciej wokét konkretnych
chorob oraz sytuacji, ktdre wywotuja stres. Osoby doswiadczajace wydarzenia
krytycznego organizuja sic wokdt wirtualnych grup wsparcia, ktore przyjmuja
forme forow, grup i list dyskusyjnych, grup na portalach spotecznos$ciowych,
blogdw i komentarzy w ich przestrzeni. Badania prowadzone nad zjawiskiem
wsparcia spotecznego online obejmuja rozmaite obszary tego zagadnienia,
koncentrujac si¢ najczesciej wokot konkretnych chorob, z ktorych najliczniej
reprezentowane sa: zespot przewlektego zmeczenia, stwardnienie rozsiane,
nowotwory, w tym gtéwnie — rak piersi, cukrzyca i depresja, natomiast rza-
dziej: bol przewlekty, rozedma i migrena.

Wyniki badan dotyczacych wsparcia spotecznego online oséb (lub rodzin)
zmagajacych sie z choroba nowotworowa zostaty poddane analizie przez
Y. Hong, C. N. Pena-Purcell i M. G. Ory (2012). Przeanalizowaty one szczego-
towo wyniki opublikowane w 762 artykutach dotyczacych tematu. Stwierdzi-
ty, ze w spoteczenstwie informacyjnym, w jakim zyjemy, oczywiste staje si¢
poszukiwanie wsparcia spotecznego o charakterze emocjonalnym czy infor-
macyjnym. Roénie tez liczba os6b zmagajacych sie z chorobami nowotworo-
wymi, ktérzy siegaja wtasnie po wsparcie online. Y. Hong, C. N. Pefia-Purcell
i M. G. Ory (2012) wyodrebnity rézne publikacje, kategoryzujac je wedtug ro-
dzaju nowotworu, sposobéw prowadzenia badan, doboru proby i wielu innych
czynnikéw. Najobszerniejszg grupe badan stanowig takie, ktére koncentruja
sie na wirtualnych grupach wsparcia kobiet cierpigcych na nowotwory piersi.
Kolejne obejmuja spotecznosci zaniedbane, takie jak mniejszosci albo osoby
o niskim statusie ekonomicznym, gtéwnie postugujace sie jezykiem angiel-
skim (rzadziej badania dotycza grup z innych niz Wielka Brytania lub Stany
Zjednoczone regionéw). Wiekszo$¢ badaczy odnotowata pozytywne efekty
wsparcia spotecznego online. W badaniach jako$ciowych szczegétowo opisano
doswiadczenia wirtualne, natomiast w ilo§ciowych — r6zne aspekty dobrosta-
nu psychospotecznego, uwzgledniajacego jakosé zycia, poziom stresu, radzenie
sobie dzieki wsparciu oraz dostep do informacji na temat nowotworéw. Wska-
zano na wyniki badan grupy online, ktdrej uczestnicy podkreslili jej znaczenie
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w zmniejszeniu negatywnych emocji, podniesienie kompetencji w zakresie
funkcjonowania z choroba nowotworowsa. Obecno$¢ wsparcia spotecznego,
gtownie — emocjonalnego, ale takze informacyjnego w wirtualnej grupie rodzi-
cow dzieci z chorobg nowotworowa odnotowali N. S. Coulson i N. Greenwood
(2012). Podobne wyniki uzyskali D. M. Gustafson, M. Wise, E McTavish i in.
(1994) badajacy grupe kobiet z nowotworem piersi, dalej — P Klemm, M. Hurst,
S. L. Dearholt, S. R. Trone (1999), M. A. Lieberman, S. Russo (2002), J. Fogel,
S. M. Albert, E Schnabel, B. A. Ditkoff, A.I. Neugut (2002), C. E van Uden-
-Kraan, C. H. Drossaert, E. Taal i in. (2008) oraz wielu innych.

Najobszerniej przedstawione zostaly badania A. Bambiny (2007), ktéra
analizowata funkcjonowanie grupy spotecznej online skupionej wokét forum,
ktére okreslita mianem WO-Nowotwor (WO = Wsparcie Online). Zbadata
dogtebnie wszystkie konwersacje miedzy uczestnikami niemoderowanej
grupy, ktore byty prowadzone przez dwa wybrane tygodnie. Stwierdzita, ze na
forum wypowiadajg si¢ zaréwno mezczyzni, jak i kobiety, w réznym wieku
i pochodzacy z réznych stron $wiata. Ich wspolng cecha jest doswiadczenie
choroby nowotworowej — wypowiadaja sie osoby chore, cztonkowie rodzin,
czasem tez — lekarze, terapeuci oraz opiekunowie. Baza postow i logéw pocho-
dzacych z 2000 roku zostata poddana badaniom, ktérym stuzyto wyodrebnie-
nie schematu kodow.

Tabela 1. Schemat kodéw zastosowanych w analizie Forum: WO-Nowotwor

Kategorie wsparcia Podkategorie wsparcia

Zrozumienie/empatia
Zachecanie

Wsparcie emocjonalne Afirmacja/ocena
Sympatia
Opieka/troska

Porady
Wsparcie informacyjne Ukierunkowanie
Nauczanie

Czat, prowadzenie dialogu
Wspobttowarzyszenie Wspdlne zartowanie
Procesy grupowe

Zrédto: A. Bambina (2007) (ttumaczenie wtasne).

Wszystkie 1149 wypowiedzi zostaty pogrupowane i przyporzadkowane do
poszczegolnych podkategorii. Okazato sie, ze najczesciej wystepujaca katego-
rig byto wspottowarzyszenie (56,7 % wypowiedzi), nastepnie — wsparcie emo-
cjonalne (48,2%) i na koncu - wsparcie informacyjne (38,6%). Nastepnie,
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przy wykorzystaniu odpowiednich narzedzi, analizie zostata poddana struk-
tura sieci uczestnikow grupy WO-Nowotwor i jej efekt na transmisje wspar-
cia spolecznego udzielanego online, w tym - rola uzytkownikéw bedacych
w centrum. Zmierzony zostat zakres sieci, kierunek interakeji oraz zawarto$é
wiadomosci. Wyodrebniono role uzytkownikéw — ,gwiazde”, pojedynczych
aktoréw znajdujacych sie w centrum aktywnosci oraz gtéwnych darczyncow,
prawdziwych uczestnikéw i uzytkownikéw przecietnych. Badania przepro-
wadzone przez A. Bambing (2007) wykazaty obecnos¢ wsparcia spotecznego
online, gtéwnie o charakterze emocjonalnym oraz wspottowarzyszacym, na
forum, gdzie obowigzuje komunikowanie zapo$redniczone przez komputer
inie ma kontaktéw twarza w twarz.

Prowadzi sie rdwniez badania nad wsparciem spotecznym online funk-
cjonujagcym w grupach oséb cierpigcych na choroby, ktérych ujawnienie
W zyciu rzeczywistym bywa trudne. Badania prowadzone przez P. K. H. Mo
iN. S. Coulson (2014) nad wirtualnymi grupami os6b chorych na HIV/AIDS
wykazaly, iz stanowig one przestrzen funkcjonowania spotecznego, ktéra po-
zwala na wymiane wsparcia informacyjnego oraz emocjonalnego, poprzez
dzielenie sie do$wiadczeniem, taczno$¢ z innymi osobami ($wiadomo$¢ ich
obecnosci), odnalezienie zrozumienia, pomoc innym. Ponadto, stwierdzo-
no, ze uczestnictwo w wirtualnych grupach online moze wzmacniaé opty-
mizm, dobrostan psychiczny (spoteczny i emocjonalny), utatwia¢ radzenie
sobie z chorobg, relacje z lekarzami oraz zwigkszac¢ wiedze dotyczacag HIV.
P K. H. Mo i N. S. Coulson (2014) stwierdzili takze obecno$¢ czynnikow
niekorzystnych oraz wad, wynikajacych z uczestniczenia w grupach wspar-
cia online. Naleza do nich: brak kontaktu fizycznego, co powoduje trudnosci
w przedstawianiu problemu (komunikaty tekstowe, brak komunikacji nie-
werbalnej), pojawianie sie nieakceptowalnych zachowan (tzw. hejterstwo),
ostabianie relacji rzeczywistych z powodu zbytniego zaangazowania w te
online, a takze pojawianie si¢ nadmiaru informacji oraz informacji niewia-
rygodnych.

Prowadzone s3 takze badania obejmujace grupy wsparcia spotecznego on-
line rodzicéw dzieci zmagajacych sie z chorobami, zespotami genetycznymi
i/lub niepelnosprawnos$cia. Takiej analizy podjely sie miedzy innymi T. Clif-
ford i P Minnes (2013). Dotyczyta ona wirtualnej grupy wsparcia dla matek
dzieci ze spektrum autyzmu. Badania miaty zweryfikowaé, czy udziat w takiej
grupie powoduje zmiany w zakresie nastroju, poziomu gniewu, ztosci, stresu
rodzicielskiego oraz pozytywnej percepcji. Badaczki nie odnotowaty zadnych
istotnych réznic w wymienionych obszarach, ale wskazaty, ze ankietowani ro-
dzice zdecydowanie wskazywali na pozytywne znaczenie grupy online, ktora
postrzegali jako pomocng.
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Na gruncie polskim badania nad rodzicami, a konkretnie nad takimi, kto-
rzy sg zainteresowani opieka zastepcza nad dzieckiem, prowadzita K. Tomsia
(2009). Przeanalizowata ona posty umieszczone na forum dyskusyjnym, ktd-
re pogrupowata na kategorie: emocjonalne, instrumentalne oraz informacyj-
ne. Stwierdzita znaczaca przewage komunikatéw informacyjnych (28% po-
stow) nad instrumentalnymi (24%) i emocjonalnymi (tylko 8%). ,Wybrane
forum dla rodzin zastepczych jawi sie przede wszystkim jako bogate zrodto
wiedzy dla uzytkownikéw i o uzytkownikach (wyraznie zarysowuje sie tutaj
edukacyjny walor sieci)” (K. Tomsia, 2009, s. 190). Badania A. Jarzebinskiej
(2015) dotyczace forum przeznaczonego dla rodzic6w w sytuacji wady letalnej
ptodu doprowadzity do zidentyfikowania wskaznikéw wsparcia spotecznego,
gtownie o charakterze emocjonalnym i duchowym. Obserwowalne byly tez
wypowiedzi o charakterze wsparcia informacyjnego oraz warto$ciujacego.
Wirtualne wspolnoty kobiet przygotowujacych sie do wydarzenia rozwojowe-
go, jakim jest macierzynstwo, badata K. Barani (2008). Wskazata na relacje
miedzy zaangazowaniem w forum a czerpaniem z niego wsparcia informacyj-
nego. Kobiety aktywnie uczestniczace w dyskusjach, czujace przynaleznosé
do wirtualnej grupy cze$ciej i intensywniej poszukiwaty wsparcia online niz
pochodzacego z innych zrodet. Internet okazat sie najwazniejszym, obok le-
karza, zrodtem wsparcia informacyjnego dla kobiet w ciazy. Dopetnieniem
sa jakosciowe analizy wirtualnych zachowan nastoletnich dziewczyn, ktore
zaszlty w cigze i w przestrzeni wirtualnej poszukuja wsparcia, ktorego nawet
tam nie znajdujg (A. Skowronska-Pucka, 2013) oraz badania nad wirtualnym
wizerunkiem rodzicielstwa (N. Walter, 2012a) i wsparcia online w zakresie
wychowania (N. Walter, 2013).

3.5.3. Pomoc psychologiczna online

Zagadnieniem, ktore znajduje sic w krancowym zasiegu wsparcia spo-
tecznego online, jest profesjonalna pomoc moggca przyjmowac forme ustug
informacyjno-edukacyjnych, jak i terapeutycznych. E-terapia definiowana
jest jako interakcja pomiedzy pacjentem (klientem) a terapeutg poprzez In-
ternet (czesto poprzez e-mail), przy zastosowaniu opartego na sieci programu
leczenia klinicznego (J. M. Abbott, B. Klein, L. Ciechomski, 2008). Interakcja
pomiedzy terapeuta a pacjentem odbywa sie zazwyczaj za pomocg narzedzi
komunikowania asynchronicznego, typu e-mail, ale czesto opiera si¢ tez na
komunikowaniu symultanicznym (synchronicznym), typu czat czy wideo
konferencje. Czasami e-terapia uzupetniana jest rozmowami przez telefon
lub, jesli pojawi sie taka mozliwo$¢, spotkaniami bezpo$rednimi. Terapia in-
ternetowa stosowana bywa w przypadkach uzaleznien od szerokiego spektrum
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substancji (alkohol, nikotyna, narkotyki) oraz innych, typu uzaleznienie od
hazardu. E-terapia wigze si¢ z licznymi zaletami, takimi jak: dostepnosé, wy-
goda i przystepno$¢, efektywnos¢, anonimowosé i prywatnosé (S. Gainsbury,
A. Blaszczynski, 2011). Pomoc psychologiczna online jest szczegolnie war-
to$ciowa dla przezywajacych kryzysy oséb, ktére przebywaja poza granicami
kraju ojczystego i ze wzgledow jezykowych lub mentalno$ciowych nie moga
skorzysta¢ z bezposredniej, stacjonarnej psychoterapii. Bywa tez, ze osoby te
rozpoczely tradycyjng terapie w ojczyznie, a kontynuuja ja po wyjezdzie on-
line u swego terapeuty. Istnieje wiele roznic miedzy terapig online i tradycyj-
na. Wymienic¢ tu mozna przede wszystkim: komunikowanie online (i wigzace
sie z nim kwestie i ograniczenia), trudno$ci wynikajace z braku mozliwo$ci
obserwacji bezpo$redniej, zréznicowany wiek osob poszukujacych pomocy,
szeroki zakres probleméw, z ktorymi borykaja sie e-klienci (zaburzenia ner-
wicowe, nastroju, zachowania, problemy partnerskie, mitosne i seksualne,
problemy w kontaktach spotecznych, uzaleznienia, problemy wychowawcze,
egzystencjalne, radzenia sobie z chorobg lub niepelnosprawnoscia, problemy
Z przemoca i agresja oraz samoagresja) (B. Aouil, J. Berndt, 2011). Polskim
przyktadem portalu oferujacego profesjonalng pomoc online jest e-psycholo-
gowie.pl, na ktdrego stronie czytamy:

e-psychologowie.pl to pierwszy w Polsce serwis oferujgcy profesjonalng
pomoc psychologiczng przy wykorzystaniu wszystkich mozliwosci, jakie
dajg nowoczesne technologie. Dziatajgca od 2008 roku internetowa po-
radnia psychologiczna e-psychologowie.pl jest wirtualnym miejscem zu-
petnie prawdziwych spotkarh psychologéw i 0s6b potrzebujgcych pomocy,
wsparcia lub porady. Bez zbednych przygotowan, bez dodatkowego stresu,
bez czasu na dojazd, anonimowo, bezpiecznie i wygodnie. Jednak ciggle
z najwyzszg uwagq 1 wrazliwoscig, profesjonalnie oraz z wykorzystaniem
najlepszej wiedzy. Nasz zespot stanowig doswiadczeni oraz wykwalifi-
kowani specjalisci z zakresu psychologii. Mozesz od nas uzyskaé pomoc
oraz wsparcie poprzez wymiane wiadomosci, prywatny czat, w formie
rozmowy internetowej bgdz telefonicznej oraz za poSrednictwem wideo-
konferencji. Zapewniamy petng poufnosé¢ oraz dyskrecje. Dostep do tresci
wiadomosci oraz przebiegu spotkan masz tylko Ty oraz Twdj psycholog.
Mozesz mie¢ pewnosé, ze dzieki stosowanym przez nas zabezpieczeniom
Twoje dane oraz informacje przekazywane psychologowi sq catkowicie
bezpieczne (e-psychologowie.pl/2mod=contents&mid=123; 12.2015).

Drugi rodzaj pomocy online obejmuje ustugi $wiadczone przez psycho-

logow i doradcow w zakresie psychoedukacji i psychoprofilaktyki. Wyko-
rzystuje si¢ tu rozmaite narzgdzia komunikowania z osobami zaintereso-
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wanymi, jak i propagowanie na stronach WWW materiatéw edukacyjnych
i wspomagajacych, mieszczacych sie w zakresie promocji zdrowia (B. Aouil,
2011). Czesé¢ psychologéw opracowuje informacje dla oséb zainteresowa-
nych ,w celach edukacyjnych i profilaktycznych, umieszcza te materia-
ty w portalach oraz uczestniczy w grupach dyskusyjnych, komentujac lub
wyrazajac opinie na rozne tematy” (B. Aouil, J. Berndt, 2011, s. 17). B. Aouil
jest jednym z pomystodawcdéw projektu Psychoprotect.pl, ktory miatby staé
sie wielostronnym i wielozadaniowym portalem edukacyjno-poradniczym
oraz Mediprotect.pl, w zatozeniu realizujacy zadania w promowaniu postaw
prozdrowotnych (B. Aouil, K. Korona, 2011).

3.6. Niepokoje wokot wsparcia spotecznego online

Wsparcie spoteczne online, ktorego obecno$é i atuty wykazaty wspomnia-
ne w poprzednim podrozdziale, szeroko prowadzone badania taczy sic tez
z pewnymi niepokojami, wadami czy niebezpieczenstwami. Pierwsza istotna
wada tego sposobu udzielania i poszukiwania wsparcia jest ograniczona do-
stepno$¢. Internet staje sie podstawowym $rodkiem komunikowania, uwaza
sie go za przestrzen wszechobecng, przenikajacg rzeczywistosc, jednak weigz
na $wiecie istnieje ogromna liczba ludzi pozbawionych do niego dostepu. Nie
jest to oczywiscie problem nadrzedny, zmienit sie on tez znacznie od czasu po-
wstania pierwszych grup wirtualnej pomocy; o ktérych pisali naukowcy w la-
tach 90. (E. J. Madara, 1997, D. O. Braithwaite i in., 1999), wcigz jednak ist-
nieje. Dotyczy on gtéwnie grup zagrozonych wykluczeniem cyfrowym, czyli
senioréw, os6b pochodzacych z ubogich $rodowisk, 0séb z niepetnospraw-
no$ciami, mniejszo$ci etnicznych i narodowych i innych (M. J. Galinsky,
J. H. Schopleriin., 1997; E. . Madara, 1997, S. S. Dickerson i in., 2000).

Ponadto, korzystanie z wirtualnych grup wsparcia i aktywne w nich
uczestnictwo wymaga zaangazowania i po$wigcenia czasu, co bywa proble-
matyczne. Stwierdzono rowniez objawy uzaleznienn wérdd uzytkownikéw od
wirtualnych grup wsparcia (S. Turkle, 1996). Zdarza sie réwniez, ze komuni-
kowanie ze spoteczno$cig internetowa zastepuje lub ostabia relacje rzeczywiste
(R. Burrows, S. Nettleton i in., 2000).

Tekstowy charakter rozméw online powoduje czeste mylne interpretacje,
nieporozumienia. Nie pozwala réwniez na kontakt wzrokowy i pozbawiony
jest zalet komunikowania niewerbalnego, ktoérego elementy w postaci emo-
tikonéw nie sg w stanie zastgpic (D. L. Finfgeld, 2000; A. Jarzebiniska, 2015).
Anonimowos¢, ktora z jednej strony jest wielka zaletg spotkan internetowych
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i sprzyja otwartosci, powoduje tez wiele zachowan destrukcyjnych, takich jak
wypowiedzi obelzywe, wulgarne, prze§miewcze, specjalnie mylace i fatszuja-
ce rzeczywisto$¢ oraz takie, ktére sg probg oszustwa réznego typu. Zdarza-
ja sie takze komunikaty podwazajace diagnozy lekarskie, promujace meto-
dy pozamedyczne, nierzadko szkodliwe. Czesto tez fora stanowia dla wielu
uzytkownikow zrodto informacji zastepujace catkowicie porady specjalistow
(S. S. Dickerson, D. M. Flaig i in., 2000). Nalezy przy tym pamieta¢, ze wy-
powiedzi formutowane przez internautéw bazuja na ich wtasnych, jednost-
kowych doswiadczeniach o niewielkim stopniu ogdlnosci (A. Krolikowska,
2006).

Rozdziat trzeci stanowi istotny fragment moich rekonstrukeji teoretycz-
nych. Do tej pory nie byto w tekstach pedagogicznych spéjnych, catosciowych
opracowan dotyczacych zachowan prospotecznych w Internecie. Dlatego tez
silnie zaakcentowatam tu zaréwno cechy osobowosciowe internautéw, ktd-
re mogg sprzyja¢ udzielaniu wsparcia spotecznego online, jak tez dokonatam
charakterystyki zachowan altruistycznych oraz mieszczacych sie w antropo-
logicznej koncepcji wymiany daréw. Odwotatam si¢ do istniejacych badan
i opracowan na temat pomocy profesjonalnej oraz rodzajéw i form wsparcia
spotecznego w Internecie. Z catg stanowczo$cia twierdze, ze niezwykle istot-
na kwestig jest traktowanie go jako jednego z podstawowych, ogélnie dostep-
nych zrodet wsparcia, przy petnej sSwiadomosci ograniczen i zagrozen wynika-
jacych z komunikacji zaposredniczonej przez komputer. Rozdziat ten stanowi
rowniez wyznacznik moich badan, ktérych zatozenia i wyniki zostaly przed-
stawione w czg$ci empiryczne;j.



Rozdziat 4

Internetowe wsparcie spoleczne
w swietle ilosSciowych badan wiasnych

4.1. Zatozenia metodologiczne badan wlasnych

W poprzednich rozdziatach zarysowatam zagadnienie spotecznej roli In-
ternetu w zyciu cztowieka. Wskazatam na jego cechy, funkcje, zadania oraz
wspierajacg role. Pokazatam tez, analizujac dostepne wyniki badan oraz
literature naukows, ze staje sie on przestrzenia, ktéra umozliwia zaistnie-
nie wsparcia spotecznego, zwlaszcza w sytuacji krytycznej (rozwojowej lub
traumatycznej), w ktérej moze znalez¢ sie cztowiek. Sie¢ jest tez miejscem
pomocy psychologicznej online, zaréwno w zakresie terapeutycznym, jak
i profilaktycznym. Obserwujac przez wiele lat rozmaite zachowania in-
ternautow, dostrzegtam, oprécz tych silnie uwidocznionych - niepozada-
nych, dziatania produktywne, ugruntowane odpowiedzialno$cia za drugiego
cztowieka oraz altruizmem. Zastanowily mnie i zainteresowaty postawy
prospoteczne, tak bardzo pozadane i potrzebne we wspodtczesnym $wiecie.
Dlatego zadatam sobie pytanie, czy Internet moze stuzy¢ wsparciu spotecz-
nemu rozumianemu jako pomoc dostepna online dla jednostki znajdujace;j
sie w sytuacji krytycznej, ktorej przezwyciczenie wymaga wykorzystania ze-
wnetrznych zasobéw pochodzacych z grup wirtualnych, skupiajacych oso-
by zmagajace sie, w przesztosci lub obecnie, z trudno$ciami o podobnym
charakterze. Badania, ktore byly na ten temat prowadzone (patrz: podroz-
dziat 3.5.2) nie uwzgledniajg zazwyczaj aspektéw pedagogicznych (w tym
pedagogiki spotecznej i medialnej), ktére dla mnie sg szczegblnie istotne.
Dlatego przedmiotem moich analiz empirycznych uczynitam powszech-
no$¢ i dostepnosc oraz rodzaje i role wsparcia spotecznego online, w ujeciu
pedagogicznym, w tym — przyczyny, cel, jakos¢ interakeji, efektywnosc oraz
edukacyjny charakter.
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4.1.1. Przedmiot, cele i problemy badawcze

Przyjmujac za J. Gniteckim (1993, s. 127), ze celem badan jest ,rodzaj
efektu, jaki chcemy osiggnaé w wyniku podjetych czynnosci badawczych”,
ktéry moze mieé charakter poznawczy, teoretyczny i praktyczny, wyrézniam
trzy cele badan: 1) cel poznawczy, ktérym jest zbadanie powszechnosci i do-
stepno$ci oraz cech i rodzaju wsparcia spotecznego online; zbadanie przyczyn
korzystania i udzielania takiego wsparcia oraz zagrozen wynikajacych z ko-
rzystania z niego; 2) cel teoretyczny — rekonstrukeja istniejacych oraz opraco-
wanie wlasnych zatozen teoretycznych wykorzystania wsparcia spotecznego
online w edukacji i rozwoju indywidualnym internautdw oraz 3) cel praktycz-
ny - sformutowanie dyrektyw pedagogicznych kierowanych pod adresem oséb
korzystajacych z Internetu w celu poszukiwania i oferowania wsparcia spo-
tecznego jako istotnego funkcjonowania poznawczo-spotecznego.

Definiujac problem badawczy jako zadanie do rozwiazania (por. Z. M. Zim-
ny, 2000) oraz ,bodziec intelektualny wywotujacy reakcje w postaci badan na-
ukowych” (Ch. Frankford-Nachmias, D. Nachmias, 2001, s. 67), po analizie
rozwazan teoretycznych na temat internetowego wsparcia spotecznego onli-
ne oraz biorgc pod uwage wczeéniej postawione cele, postawitam dwa gtéwne
problemy badawcze, ktérym odpowiadaja kolejne problemy szczegotowe. Po
pierwsze: Jaka jest powszechnos$¢ i dostepnos$é wsparcia spotecznego
online? oraz po drugie: Jak przejawia sie wsparcie spoteczne w Inter-
necie? Kazdemu z nich przyporzadkowano problemy szczegotowe:

1.1. Kto korzysta ze wsparcia spotecznego online?
1.2. W jakich sytuacjach pojawia si¢ prosba o udzielenie wsparcia?
1.3. Z jakich form wsparcia spotecznego korzystaja badani w sytuacji stre-
sowej?
1.4. Zjakich ustug internetowych korzystaja w tym celu?
1.5. Co, zdaniem badanych, sprzyja korzystaniu ze wsparcia spotecznego
online?
1.6. Czy wsparcie spoteczne online, zdaniem badanych, wynika z ograni-
czonego wsparcia rzeczywistego?
1.7. Jaka jest deklarowana przez badanych sktonnos¢ korzystania ze wspar-
cia spotecznego online w przypadku sytuacji krytycznej?
1.8. Jaka jest czestotliwo$¢ proszenia o wsparcie na forach internetowych?
1.9. Jaka jest czestotliwo$¢ proszenia o wsparcie na blogach?
1.10. Jaka jest liczba odpowiedzi wyrazajacych wsparcie na forach interneto-
wych/komentarzach do blogéw i artykutow?
1.11. Czy istnieja powtarzalne (state) grupy wsparcia spotecznego w Internecie?
1.12. Czy istnieja instytucje zdalne udzielajace wsparcia osobom w sytuacji
krytycznej? Jaka jest ich rola i powszechno$¢?
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1.13. Jakie s3, zdaniem badanych, zagrozenia dotyczace korzystania ze
wsparcia spotecznego online?
2.1. Jakiego rodzaju wsparcia poszukujg badani?
2.2. Jaki jest charakter udzielanego badanym wsparcia spotecznego?
2.3. Czy w Internecie pojawia si¢ wsparcie informacyjne?
2.4. Jakie sg jego przejawy?
2.5. Jakiego typu wypowiedzi pojawiaja sic w Internecie w zakresie wsparcia
informacyjnego?
2.6. Czy w Internecie pojawia si¢ wsparcie emocjonalne?
2.7. Jakie sg jego przejawy?
2.8. Jakiego typu wypowiedzi pojawiaja sic w Internecie w zakresie wsparcia
emocjonalnego?
2.9. Jaka jest czestotliwo$¢ deklaracji udzielenia wsparcia materialnego?
2.10. Czy w Internecie pojawia si¢ wsparcie materialne?
2.11. Jakie sg jego przejawy?
2.12. Jakiego typu wypowiedzi pojawiaja sie w Internecie w zakresie wsparcia
emocjonalnego?
2.13. Czyw Internecie pojawia si¢ wsparcie instrumentalne?
2.14. Jakie sa jego przejawy?
2.15. Jakiego typu wypowiedzi pojawiajg sie w Internecie w zakresie wsparcia
instrumentalnego?

4.1.2. Metody i techniki badawcze

Projektujac badania, postuzytam sie modelem ex post facto (odmiang eks-
ploracyjna), poniewaz wyodrebnione przeze mnie problemy maja charakter
istotno$ciowy. Obszar badan, jakim jest Internet, wyznacza metody, za po-
moca ktorych odpowiadam na nurtujgce mnie problemy badawcze. Z jednej
strony, przeprowadzam analize ilo$ciows, dzicki ktorej moge dokonaé empi-
rycznych uogdlnien. Pozwala mi ona takze na wstepne rozpoznanie istnienia
zjawiska wsparcia spotecznego online. Z drugiej strony — wsparcie spotecz-
ne, w tym takze wsparcie spoteczne online wpisuje sie w konkretne biografie
ludzkie. By dokona¢ pogtebionej analizy i interpretacji, oprécz wstepnych ba-
dan o charakterze ilo$ciowym, przeprowadzitam badania jakosciowe, ktorych
szczegdtowe zatozenia przedstawiam w podrozdziale 5.1.

Pierwsza zastosowana przeze mnie metoda badan ilosciowych byt son-
daz diagnostyczny, czyli metoda badan okre$lonego zjawiska spotecznego
0 znaczeniu istotnym dla wychowania (A. Kaminski, 1974, s. 41; T. Pilch,
T. Bauman, 2001, s. 79-80). Sondaz pozwala na zbieranie danych w na-
ukach spotecznych i jako taki jest stosowany do zbierania informacji o r6z-
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nych obiektach badan (Ch. Frankfort-Nachmias, D. Nachmias, 2001). Przy
uzyciu metody sondazu diagnostycznego uzyska¢ mozna od badanego dane
osobowe, dane o jego $rodowisku, o sposobach zachowania, dane dotyczace
posiadanych informacji, opinii, postaw, motywow, oczekiwan (R. Wroczyn-
ski, T. Pilch, 1974). Technikg badawcza, ktora postuzytam sie podczas prze-
prowadzania badan ilo$ciowych, byta ankieta online. Kwestionariusz zawierat
16 pytan, ktore miaty forme zamknietg z kategoriami do wyboru, ze skalg,
z rangami oraz z elementami otwartymi.

Badania ilo$ciowe przeprowadzitam, wykorzystujac réwniez metode
analizy dokumentéw zastanych (K. Rubacha, 2004), bedgca zarazem ele-
mentem netnografii o charakterze ilosciowym. Analizie poddano opubliko-
wane w Internecie, rozmowy i wypowiedzi zawarte na forach internetowych,
zapisy dziennikéw online, czyli tzw. blogdw oraz teksty umieszczone na stro-
nach WWW.

Wyniki badan ilo$ciowych zostaly zebrane w formie tabelarycznej i w za-
leznosci od rodzaju pytania poddane odpowiednim analizom statystycznym.
Zastosowatam statystyke opisowa (w tym odchylenie standardowe, wspot-
czynnik rzetelnosci Cronbach’s Alpha, mediana), rozktady t, chi-kwadrat
(test zgodno$ci) oraz analize wariancji (ANOVA) - test F.

4.1.3. Charakterystyka proby badawczej

4.1.3.1. Sondaz diagnostyczny

W sondazu diagnostycznym wzigto udziat 656 oséb, z tego 69 mezezyzn
i 587 kobiet. Badania byly prowadzone gtéwnie w Poznaniu, w$réd oséb do-
rostych: uczestnikéw kurséw, studentéw stacjonarnych, niestacjonarnych
oraz podyplomowych uczelni i wydziatéw pedagogicznych (stad dysproporcja
w zakresie rozktadu ptci), uniwersytetu trzeciego wieku oraz w mniejszym
stopniu — uczelni technicznych i ekonomicznych.

Tabela 2. Ple¢ badanych (sondaz diagnostyczny)

, L, Procent Procent
Pte¢ Czestose Procent .
waznych skumulowany
Kobieta 587 89,5 89,5 89,5
Mezczyzna 69 10,5 10,5 100,0
Ogodtem 656 100,0 100,0

Zr6dto: opracowanie wlasne.
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W sondazu wziety udziat osoby w wieku od 18 do 60 lat, pochodzace ze
wszystkich wojewodztw polskich (jednak, tak jak wspomniatam, gléwnie
z wojewddztwa wielkopolskiego, gdzie badania byly prowadzone najszerzej),
pochodzace zaréwno z miast, jak i wsi. Wszystkie osoby badane miaty dostep
do Internetu i korzystaty z niego regularnie (w wigkszosci codziennie).

Tabela 3. Wiek badanych (sondaz diagnostyczny)

Czestose Procent Pr(?cent Procent
waznych skumulowany
18 1 0,2 0,2 0,2
19 4 0,6 0,6 0,8
20 34 5,2 5,2 5,9
21 42 6,4 6,4 12,3
22 1 0,2 0,2 12,5
22 241 36,7 36,7 49,2
23 177 27,0 27,0 76,2
24 59 9,0 9,0 85,2
25 24 3,7 3,7 88,9
26 11 1,7 1,7 90,5
27 4 0,6 0,6 91,2
28 6 0,9 0,9 92,1
29 6 0,9 0,9 93,0
30 5 0,8 0,8 93,8
31 3 0,5 0,5 94,2
32 3 0,5 0,5 94,7
33 2 0,3 0,3 95,0
34 2 0,3 0,3 95,3
35 1 0,2 0,2 95,4
36 4 0,6 0,6 96,0
37 3 0,5 0,5 96,5
38 1 0,2 0,2 96,6
39 2 0,3 0,3 97,0
40 4 0,6 0,6 97,6
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cd. tabeli 3

Czestosé Procent Pr(_)cent Procent
waznych skumulowany
41 1 0,2 0,2 97,7
42 1 0,2 0,2 97,9
43 2 0,3 0,3 98,2
44 1 0,2 0,2 98,3
45 4 0,6 0,6 98,9
46 1 0,2 0,2 99,1
50 1 0,2 0,2 99,2
54 2 0,3 0,3 99,5
56 1 0,2 0,2 99,7
60 2 0,3 0,3 100,0
Ogotem 656 100,0 100,0
Zrédto: opracowanie wlasne.
Tabela 4. Wojewddztwo (sondaz diagnostyczny)
Czestosé Procent Prqcent Procent
waznych skumulowany
Wojewddztwo dolnoslaskie 20 3,0 3,0 3,0
Y;/z;ivgro'sizit(;wo kujawsko- 19 2,9 29 59
Wojewddztwo lubelskie 7 1,1 1,1 7,0
Wojewddztwo lubuskie 25 3,8 3,8 10,8
Wojewddztwo todzkie 7 1,1 1,1 11,9
Wojewddztwo matopolskie 6 0,9 0,9 12,8
Wojewddztwo mazowieckie 13 2,0 2,0 14,8
Wojewddztwo opolskie 2 0,3 0,3 15,1
Wojewddztwo podkarpackie 41 6,3 6,3 21,3
Wojewddztwo podlaskie 4 0,6 0,6 22,0
Wojewddztwo pomorskie 11 1,7 1,7 23,6
Wojewddztwo $laskie 5 0,8 0,8 24,4

98



cd. tabeli 4

L, Procent Procent
Czestosé Procent .
waznych skumulowany
Wo1ew0d;M0 warminsko- 4 0,6 0,6 25,0
-mazurskie
Wojewddztwo 458 69,8 69,8 94,8
wielkopolskie
Wojewodztwo - 34 5,2 5,2 100,0
zachodniopomorskie
Ogotem 656 100,0 100,0
Zrédlo: opracowanie whasne.
Tabela. 5. Miejsce zamieszkania (sondaz diagnostyczny)
» Procent Procent
Czestosé Procent .
waznych skumulowany
Wies 194 29,6 29,6 29,6
Miasto do 10 tys. 59 9,0 9,0 38,6
mieszkancow
Mlastood.IO do » 162 247 247 63,3
100 tys. mieszkancow
Miasto od _100 do, ' 73 11,0 11,0 75,2
500 tys. mieszkancow
Miasto powyzej 163 24,8 24,8 100,0
500 tys. mieszkancow
Ogotem 656 100,0 100,0

Zrodto: opracowanie whasne.

4.1.3.2. Analiza wytworow zastanych, netnografia

Do ilo$ciowych badan netnograficznych wybratam 5 foréw internetowych
(wirtualnych grup wsparcia). Wszystkie te fora dotycza wydarzen krytycz-
nych, ktore pojawily sie w zyciu wypowiadajacych si¢ internautéw. Razem,
przeanalizowane szczegétowo zostaty 5524 posty zawarte w 344 watkach

zbiorczych.

Do badan zostato wybrane forum rodzicéw dzieci przedwcze$nie urodzo-
nych, zawierajace 132 804 posty, a analizowane watki pochodzity z pierwszej
potowy 2015 roku (od stycznia do lipca 2015). Gtéwnymi uczestnikami forum
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sa kobiety matki, ktére dzielg sie problemami dotyczacymi dzieci, dyskutuja
o formach opieki szpitalnej, rehabilitacji, rokowaniach, chorobach, lekarzach
oraz problemach emocjonalnych. Zdecydowana wiekszo$¢ autorek jest ama-
torkami, a wypowiedzi formutuja na podstawie wtasnych, indywidualnych
doswiadczen i spostrzezen. We wprowadzeniu czytamy: ,Chetnie podzielimy
sie swoim do$wiadczeniem, doradzimy sprawdzonych lekarzy lub po prostu
wesprzemy dobrym stowem”. Forum ma zmienne natezenie czestotliwosci
i intensywno$ci wypowiedzi. Najwiccej postéw tworza matki, ktérym wias-
nie urodzito sie dziecko. Stopniowo, wraz z uptywem czasu intensywno$¢ wy-
powiedzi maleje. Niektore autorki pojawiaja sie regularnie, inne przestajg sie
wypowiada¢, gdy problemy zdrowotne ustepuja lub gdy nastepuje pogodzenie
sie z sytuacja (albo raczej - przyzwyczajenie sie do okre$lonego stanu dziecka).
Osoby wypowiadajace sie regularnie utrzymuja rodzaj wiezi spotecznej — wy-
mieniajg si¢ spontanicznymi uwagami oraz zyczeniami.

Kolejne forum ma charakter stricte pomocowy, stuzy wsparciu material-
nemu i informacyjnemu (163 247 postéw, analizowane lata 2014—2015).
Z zatozenia jest moderowane przez kobiety matki, cho¢ pojawiajg sie tu tez
sporadycznie mezczyzni, oferujacy na przyktad pomoc prawng. Celem forum
jest konkretna pomoc rzeczowa (finansowa, zywnosciowa itp.) osobom, ktore
nie moga poradzi¢ sobie z utrzymaniem rodziny.

Jest to forum stuzqce organizowaniu pomocy potrzebujgcym osobom,
rodzinom i instytucjom (oddziaty dzieciece, domy samotnej matki itp.).
To réwniez miejsce na pytania z pogranicza prawa i pomocy spotecznej.
Na forum mozemy: pomagaé¢ podopiecznym forumowiczek prowadzg-
cych akcje pomocowe; pomagaé fundacjom, stowarzyszeniom i innym
instytucjom, ktérych potrzeby sq znane forumowiczkom, przekazujgc
niepotrzebne nam rzeczy; uczestniczy¢ we wszelkich akcjach prowa-
dzonych na forum majgcym na celu pomoc innym; zgtasza¢ znane nam
potrzebujgce rodziny; zgltaszac potrzeby instytucji pomagajgcych dzie-
ciom i dorostym; zgtasza¢ wszelkie akcje wirtualne, w ktérych wspol-
nych wysitkiem mozemy pomac potrzebujgcym; oferowac swojg pomoc
osobom 1 instytucjom objetym akcjami pomocowymi; prosi¢ 0 pomoc
w trudnych sytuacjach zyciowych [w kwestiach prawnych, urzedowych,
socjalnych — ale nie materialnych]; dyskutowad, wymienia¢ poglgdy, py-
taé, prosi¢ o wyjasnienie w kwestiach wiarygodnosci potrzebujgcych po-
mocy.
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Osoby proszace o wsparcie to najczesciej kobiety samotnie wychowujace
dzieci. Ich pro$by koncentruja si¢ na poradach dotyczgcych znalezienia pra-
cy, wynajecia lub utrzymania mieszkania, a takze na konkretnych prosbach
o wsparcie finansowe badz rzeczowe. Uczestniczki forum organizujg zbiorki
pieniezne lub materialne, na przyktad wyprawki szkolne dla dzieci, upominki
$wigteczne oraz na biezgco reaguja na konkretne potrzeby osob, ktére znala-
zly sie w trudnej sytuacji. Osoby, ktorym ma by¢ udzielona pomoc, sa wery-
fikowane, wymaga sie od nich dostarczenia dokumentéw potwierdzajacych
opisywana przez nie sytuacje. Jest to sposdb na zabezpieczenie si¢ przed nie-
uczciwymi internautami, z ktérymi wielokrotnie twérczynie forum musiaty
sie zmierzy¢. Nierzadko pomoc wychodzi poza ramy Internetu — forumowicz-
ki odwiedzaja osoby potrzebujace, weryfikujac rzeczywiste potrzeby i auten-
tyczna sytuacje.

Trzecie z wybranych przez mnie foréw poswigcone zostato szeroko ro-
zumianemu zdrowiu. Od poczgtku istnienia powstato 357 426 postéw
(analizowane pochodzg ze stycznia — lutego 2015 roku). Ideg forum jest
rozmowa o problemach ze zdrowiem swoim lub os6b bliskich: ,Masz
problem ze zdrowiem? Porozmawiaj”. Zakladane watki dotycza zaréw-
no choréb przewleklych, jak i sezonowych, sporadycznych. Pojawiaja sie
dyskusje wokot tematu chordb psychicznych, nowotworéw, probleméw
ortopedycznych, neurologicznych, kardiologicznych, jak i kwestii bia-
hych, typu infekcje. Dyskutowana jest skuteczno$¢ terapii, leczenia (wraz
z analizg konkretnych lekéw). Interpretowane sg wyniki badan, poleca-
ni lub odradzani konkretni lekarze. Wielu uzytkownikéw forum to osoby
pojawiajace sie sporadycznie, jednorazowo. Istnieje tez grupa aktywnych
forumowiczow.

Kolejne z wybranych do badan nalezy do grupy cieszacych sie ogrom-
na popularno$cig parentingowych foréow ,réwiesniczych”, ktére skupia-
ja rodzicow dzieci majacych urodzi¢ si¢ w okreslonym miesigcu danego
roku. Istniejg tu na przyktad ,Lipcowki 20077, ,Kwietniowe Mamy 2011”
czy ,Mamy wrzesien 2006”. Wybrane do badan forum dotyczy dzieci uro-
dzonych w 2008 roku (113 558 postéw), a analizie poddane zostaty watki
z sierpnia i wrze$nia 2008 roku.

Ostatnie analizowane ilo$ciowo forum zostato poswiecone osobom rozwo-
dzacym sig, ktore borykaja si¢ z trudnosciami o charakterze emocjonalnym,
szukaja porady prawnej lub chcacych podzieli¢ sie wtasnym dos$wiadczeniem.
Mottem i zarazem wprowadzeniem do forum jest tekst:
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Rozwiodtem sie i boje sie przysziodci, rozpoczynania wszystkiego od
nowa. Jestem na rozdrozu. Powiedzcie prosze, gtéwnie rozwiedzeni, czy
to cos siedzi w psychice, ze boje sie mysSlenia o przysztosci? Wiem, Ze nie
mozna generalizowaé i kazdy cziowiek jest inny, kazdy ma swoje plany
zyciowe, kazdy czegos szuka. Nattok mysli, z ktérych mato wynika. Jak to
byto ijak to jest u Was? Moze tak by¢ musi, ale jesli tak to kiedy minie? Ten
strach i troche otepienie 1 bezradnosé. Ale rozwiodtem sie tak czy owak
i ciggle pozostaje aktualne pytanie: ,i co dalej”? A trzeba jakos$ zy¢ dalej...
I to pytanie wazne dla wszystkich, ktérzy sie rozwiedli, rozwodzg lub my-
$lg o rozwodzie.

Posty (389 689) zamieszczane sg przez osoby, ktére pojawiaja si¢ jednora-
zowo, przypadkowe oraz przez statych uzytkownikéw, ktérzy dzielg sie swoim
do$wiadczeniem oraz posiadana wiedzg o charakterze prawnym, skarbowym
czy psychologicznym. Ideg jest wspieranie si¢ wzajemne 0s6b, ktore znala-
zly sie w sytuacji rozwodu. Analizowane watki pochodzg ze stycznia i lutego
2015 roku.

4.2. Powszechno$é i dostepnosé
wsparcia spotecznego online

Prowadzona przeze mnie wieloletnia analiza portali internetowych,
a zwlaszcza foréw, portali spotecznos$ciowych i blogéw pozwala na sfor-
mutowanie tezy, ze wsparcie spoteczne w Internecie jest zjawiskiem po-
wszechnym. Réwniez przeprowadzony sondaz diagnostyczny dostarcza
podobnych wnioskéw. Na pytanie, ,czy w przeciagu ostatnich 12 miesiecy
korzystatas$/korzystate$ ze wsparcia spotecznego online”, az 41,3% ankie-
towanych odpowiedziato twierdzaco. Poniewaz uznatam, ze czeéci z bada-
nych pytanie nie dotyczyto bezpos$rednio (nie mieli do czynienia z sytuacja
trudng w przeciggu minionego roku), zapytatam, czy byliby sktonni skorzy-
staé z takiej formy wsparcia. Tu pozytywnej odpowiedzi udzielito prawie
50% badanych. Sondaz nie obejmowat badania cech podmiotowych oséb
ankietowanych, ktére sprzyjatyby lub utrudniaty poszukiwanie wsparcia
spotecznego. Potrzeba wsparcia jest rézna: ,niektorzy ludzie czujg sie le-
piej, kiedy potrafiag opanowa¢ trudnos$ci sami, bez pomocy innych, i zwra-
caja sie o nig tylko w skrajnej sytuacji. Inni czuja sie bardziej zalezni i wyra-
zaja silniejsza potrzebe wsparcia” (N. Knoll, R. Schwarzer, 2004, s. 32-33).
Cze$¢ badanych nie potrafi wyobrazic¢ sobie wtasnej reakcji w przypadku sy-
tuacji krytycznej — $wiadczy o tym odpowiedz ,nie wiem”, ktorej udzielito
ponad 2.8% 0s6b.
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Tabela 6. Deklarowane poszukiwanie wsparcia internetowego w okresie ostatnich 12 mie-
siecy (sondaz diagnostyczny)

L, Procent Procent
Czestose Procent .
waznych skumulowany
Tak 271 41,3 41,3 41,3
Nie 385 58,7 58,7 100,0
Ogodtem 656 100,0 100,0

Zrédlo: opracowanie whasne.

Tabela 7. Deklarowana sktonnos$é¢ do poszukiwania wsparcia internetowego w sytuacji

krytycznej (sondaz diagnostyczny)

Czestosc Procent Procent waznych skuIr)Irl(l)J(izatany
Tak 322 49,1 49,1 49,1
Nie 146 22,3 22,3 71,3
Nie wiem 188 28,7 28,7 100,0
Ogodtem 656 100,0 100,0

Zrodio: opracowanie wlasne.

Polskich stron internetowych (w tym foréw, portali spotecznosciowych
i blogdéw) zawierajacych przejawy wsparcia spotecznego jest bardzo duzo.
Przyktadowo, fora, i blogi dotyczace macierzynistwa — 1,4 mln, choréb no-
wotworowych - 0,5 mln, choréb psychicznych - ponad 0,5 mln, niepetno-
sprawnosci — 0,6 mln, choroby i/lub straty dziecka — 0,3 mIn. Analiza za-
warto$ci takich stron réwniez dowodzi powszechno$ci przejawdw wsparcia
spotecznego w Internecie. Szczegétowo zostanie to omowione w kolejnych
podrozdziatach.

Osoby badane zostaly zapytane, co robig w przypadku wydarzenia kry-
tycznego lub wystapienia sytuacji trudnej (mozliwa byta wiecej niz jedna od-
powiedz). Najwiecej 0s6b odpowiedziato, ze rozmawia o tym z najblizszymi
(z rodzing) - 75% lub przyjaciolmi — 58%. 36% ankietowanych w takiej sytu-
acji przeszukuje Internet, a tylko 15% konsultuje sie ze specjalistami. Wyniki
te nieznacznie réznig sie od poprzednich (tabela 6 i tabela 7), nadal jednak
pokazuja do$¢ istotne miejsce Internetu jako przestrzeni funkcjonowania
wsparcia spotecznego.
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4.2.1. Poszukiwanie i korzystanie ze wsparcia internetowego.
Charakterystyka odbiorcéw, zalezno$ci i przyczyny

Tak, jak wspomniatam w podrozdziale 5.2, prawie 50% badanych zade-
klarowato potencjalna sktonno$¢ do korzystania ze wsparcia spotecznego on-
line w przypadku wystapienia w ich zyciu wydarzenia krytycznego. Analiza

Tabela 8. Poréwnanie deklarowanej sktonnosci do korzystania ze wsparcia spotecznego
online w zakresie zmiennych demograficznych. Wyniki testu ti chi-kwadrat

Deklarowane poszukiwanie wsparcia spotecznego online

TAK NIE NIE WIEM | Statystyka
(n=322) (n=146) (n=188) testu p

VA?(‘?;J) 23,38(3,725) | 25,27 (7,685) | 23,39(3,965) t=-2,818 | <0,005
Ple¢

Kobieta 291(49,6%) | 125(21,3%) | 171(29,1%)

ch?=3,024 | 0,22

Mezczyzna 31(44,9%) | 21(30,4%) | 17(24,6%)
Wojewodztwo

Dolnoslaskie 13 (4%) 5(3,4%) 2(1,1%)

Kujawsko- 14 (4,3%) 3(2,1%) 2(1,1%)

-pomorskie

Lubelskie 4(3,4%) 0 3(1,6%)

Eodzkie 5(1,6%) 0 2(1,1%)

Matopolskie 4(1,2%) 2.(1,4%) 0

Mazowieckie 71(2,2%) 2(1,4%) 4(2,1%)

Opolskie 2,(0,6%) 0 0

Podkarpackie 17 (5,3%) 14 (9,6%) 10 (5,3%) | chi’=36,596 | 0,128

Podlaskie 3(0,9%) 0 1(0,5%)

Pomorskie 6(1,9%) 3(2,1%) 2(1,1%)

Slaskie 4(1,2%) 0 1(0,5%)

Warmifisko- 2(0,6%) 0 2(1,1%)

-mazurskie

Wielkopolskie | 208 (64,6%) | 102(69,9%) | 148(78,7%)

iﬁgﬁ;mpo' 22, (6,8%) 6 (4,1%) 6(3,2%)
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cd. tabeli 8

Deklarowane poszukiwanie wsparcia spotecznego online

TAK NIE NIE WIEM Statystyka
(n=322) (n=146) (n=188) testu p
Miejsce
zamieszkania
Wies 94(29,2%) | 34(23,3%) | 66(35,1%)
Miasto
do 10 tys. 23(7,1%) 17 (11,6%) | 19(10,1%)
mieszkancéw
Miasto
powyze) W06ys. | g9 (97 6an) | 36(24,7%) | 37(19,7%)
do 100 tys. ' ' '
mieszkancow ch’=10,5 0,232
Miasto
powyzej 100
55, do 500 s, 38(11,8%) | 20(13,7%) | 20(10,6%)
mieszkancow
Miasto powyzej
500 tys. 78(24,2%) | 39(26,7%) | 46(24,5%)
mieszkancéw
Wyksztatcenie
Podstawowe 1(0,3%) 0 1(0,5%)
Gimnazjalne 1(0,3%) 0 1(0,5%)
Zasadnicze 0 0 1(0,5%) | chit=6,746 | 0,564
zawodowe
Srednie ogdlne | 54 (16,8%) 19 (13%) 22 (11,7%)
Wyzsze 266(82,6%) | 127 (87%) | 163 (86,7%)

Zr6dto: opracowanie wlasne.

wynikéw badan w zakresie zaleznos$ci miedzy odpowiedziami oséb badanych
a zmiennymi demograficznymi wskazata na istnienie zwigzku mig¢dzy wie-
kiem ankietowanych a ich deklarowang sktonnoscig do korzystania ze wspar-
cia internetowego.

Osoby mtodsze (wiek ponizej 23,4 lat) cze$ciej deklarowaty sktonnos¢ do
korzystania ze wsparcia w Internecie niz osoby powyzej 25 lat.

105




Tabela 9. Wiek a deklarowana sktonno$é¢ do korzystania ze wsparcia spotecznego online
(jednoczynnikowa ANOVA - test F) (n=653; df micdzygrupowe=2,
dfwewnatrzgrupowe=653)

Analiza Statystyki
TAK NIE NIEWIEM | 0o testu F
n=322 n=146 n=188 micdzy- 2
-grupo- F »
M(SD) M (SD) M (SD) wych
Wiek | 23,38(3,725) | 25,27(7,685) | 23,39 (3,965) 1>2 8,242 | 0 | 0,0025

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Podobna zalezno$¢ nie wystapita w przypadku deklarowanego korzystania
ze wsparcia online w przeciggu ostatnich 12 miesiecy.

Przyczyny takiej zalezno$ci moga by¢ wielorakie. Osoby mtodsze chetniej
korzystaja z Internetu i traktuja je jako naturalne Zrodto informacji oraz nie-
zawodny $rodek komunikacyjny. Uwazajg sie¢ za cze$¢ zycia i ich rzeczywi-
stego funkcjonowania spotecznego. Tam tez poszukuja nie tylko rozrywki,
ale tez pomocy czy oparcia. Ponadto, osoby ponizej 23. roku zycia czesto nie
pozostajg jeszcze w trwatych intymnych relacjach partnerskich, a ich zwia-
zek z rodzicami i rodzenstwem ulega przeobrazeniom ze wzgledu na typowy
dla okresu adolescencji rozw6j spoteczny i wchodzenie w dorosto$é. Posia-
danie bliskich wiezi partnerskich (pozostawanie w zwigzku matzenskim lub
innej trwatej intymnej relacji interpersonalnej) sprzyja lepszemu radzeniu
sobie w sytuacjach krytycznych i samo w sobie stanowi rodzaj wsparcia spo-
tecznego (w ujeciu strukturalnym). A zatem brak wspdétmatzonka/partnera
moze skutkowaé checig poszukiwania wsparcia wérdd réznych, mniej lub
bardziej znanych osob, takze internautéw. Kolejna kwestig jest brak $wiado-
moéci odnos$nie do potencjalnych wydarzen krytycznych, ktore mogg mieé
miejsce. Mtodzi dorosli, co wynika z etapu ich rozwoju psychospotecznego,
zmierzaja w kierunku wchodzenia w relacje, w intymno$¢, ale sg jeszcze da-
lecy od uniwersalnej troski (w aspekcie generatywnym) charakterystycznej
dla os6b starszych (por. E. Erikson, 2002). Zwigzki, w ktore sie angazujg,
dopiero zaczynaja nabiera¢ cech intymnos$ci i odpowiedzialno$ci za siebie
nawzajem. Rzadko tez maja trwaty charakter. Mtodzi dorosli postrzegaja
$wiat poprzez pryzmat wlasnych doswiadczen, w ktorych nie ma miejsca na
lek przed nieznanym.
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Wsrdd czynnikéw sprzyjajacych poszukiwaniu wsparcia spotecznego onli-
ne badani (mozliwa byta wiecej niz jedna odpowiedz) wskazali na dystans spo-
teczny i anonimowo$¢ (69%), mozliwos$¢ znalezienia internautéw zmagajacych
sie z podobnym problemem (62%), dostepno$¢ wsparcia w Internecie (31%)

Tabela 10. Poréwnanie deklarowanego korzystania ze wsparcia spotecznego online
W przeciggu ostatnich 12 miesiecy w zakresie zmiennych demograficznych. Wyniki testu
ti chi-kwadrat

Deklarowane poszukiwanie wsparcia spotecznego online
TAK NIE Statystyka
(n=271) (n=385) testu P
Wiek 23,22 (odchylenie t=-2,743 | 0,006
$rednia wieku standardowe: 24,21 (5,808)
3,468)

Ple¢

Kobieta 249 (42,4%) 338 (57,6%) ,

chi?=2,826 | 0,93

Mezczyzna 22 (31,9%) 47 (68,1%)
Wojewddztwo

Dolnoslaskie 10 (3,7%) 10 (2,6%)

Kujawsko- 8 (3%) 11 (2,9%)

-pomorskie

Lubelskie 5(1,8%) 2(0,5%)

Lubuskie 8 (3%) 17 (4,4%)

Eodzkie 4(1,5%) 3(0,8%)

Matopolskie 4(1,5%) 2(0,5%)

Mazowieckie 8 (3%) 5(1,3%)

Opolskie 1(0,4%) 1(0,3%) chiP=17,683 | 0,222

Podkarpackie 11 (4,1%) 30(7,8%)

Podlaskie 2.(0,7%) 2(0,5%)

Pomorskie 6(2,2%) 5(1,3%)

Slaskie 1(0,4%) 4 (1%)

Warminsko- 2(0,7%) 2(0,5%]

-mazurskie

Wielkopolskie 182 (67,2%) 276 (71,7%)

Zachodniopo- 19 (7%) 15 (3,9%)

morskie
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cd. tabeli 10

Deklarowane poszukiwanie wsparcia spotecznego online
TAK NIE Statystyka
(n=271) (n=385) testu p

Miejsce
zamieszkania

Wies 81 (29,9%) 113 (29,4%)

Miasto

do 10 tys. 20 (7,4%) 39 (10,1%)

mieszkancéw

Miasto powyzej

10 tys. do 100 68 (25,1%) 94 (24,4%)

tys. mieszkan-

cow chi’=1,56 | 0,816

Miasto powyzej

100 tys. 34 (12,5%) 44 (56,4%)

do 500 tys. 270 e

mieszkancéw

Miasto powyzej

500 tys. miesz- 68 (25,1%) 95 (24,7%)

kancow
Wyksztatcenie

Podstawowe 2(0,7%)

Gimnazjalne 2(0,7%)

Zasadnicze 0 1(0,3%) chi?=7,239 | 0,124

zawodowe

Srednie ogblne 43 (15,9%) 52.(13,5%)

Wyzsze 224 (82,7%) 332 (86,2%)

Zr6dto: opracowanie wlasne.

oraz, w najmniejszym stopniu, obiektywizm rad udzielanych przez inter-
nautéw w stosunku do tych pochodzacych od oséb bliskich (13%). A zatem
niepokoj, a nierzadko i wstyd towarzyszacy nieradzeniu sobie z danym wyda-
rzeniem krytycznym jest najczestszym motywatorem si¢gania po anonimowe
wsparcie, charakterystyczne dla Internetu. Poszukiwanie rzeczywistej pomocy
bywa krepujace, zwtaszcza dla 0s6b uchodzacych za nieztomne, radzgce sobie
w kazdej, nawet najtrudniejszej sytuacji. Anonimowi internauci nie wypytuja,
nie wkraczaja za bardzo w prywatno$¢, koncentruja sie tylko na tym, co zostato
wykreowane, na fragmencie przedstawionej tozsamosci. Nie sa emocjonalnie
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zaangazowani w problem, a zatem mogg wspiera¢ z dystansem, bez roztkliwia-
nia si¢ i rozczulania. Znajda si¢ zapewne tacy, ktdrzy mieli do czynienia z po-
dobnym problemem, nawet jesli jest on niezwykle rzadki. Wspotdzielenie sie
doswiadczeniem z osobami, ktore przezyty to samo, pomaga w radzeniu sobie
z sytuacjg oraz w ponownym osiggnieciu dobrostanu psychicznego.

4.2.2. Internetowa przestrzen wsparcia spotecznego —
blogi, fora, wortale czy portale spotecznos$ciowe?

Silnie rozbudowana sie¢ wsparcia spotecznego online dostepna jest dzieki
roznym szeroko dostepnym ustugom internetowym. Badani, ktorzy zadekla-
rowali, ze w przeciagu ostatnich 12 miesiecy poszukiwali wsparcia spoteczne-
go online, zostali poproszeni o wskazanie oraz uporzadkowane ustug, takich
jak: blogi 0s6b opisujacych podobne doswiadczenia, fora dyskusyjne, wortale
informacyjne po$wiecone danemu zagadnieniu oraz portale spoteczno$ciowe
oraz grupy dyskusyjne, w zalezno$ci od czestotliwos$ci korzystania. Ankieto-
wani, co mozna zaobserwowa¢ na wykresie 1, najczesciej wsparcia spotecz-
nego online szukajg na wortalach tematycznych (czesto robi to 14,6% ogdlnej
liczby wszystkich badanych, a bardzo czesto — 12,8%) oraz na forach dysku-
syjnych (czgsto — 9,9% i bardzo czesto — 12,3%). Najrzadziej siggaja po blogi
(13,3% nie robi tego nigdy, a 11,8% bardzo rzadko), portale spotecznosciowe
(nigdy - 11,3%, bardzo rzadko - 11,6%) oraz grupy dyskusyjne (nigdy - 11,4%,
bardzo rzadko - 10,7%).

16
14
12
10
8
6
4
2 ;: :
0 : =N : =
Fora dyskusyjne Wortale Portale Grupy dyskusyjne

informacyjne  spofecznosciowe

21 (nigdy) @2 ™3 ©O4 m5 (bardzo czesto)

Wykres 1. Deklarowane korzystanie ze wskazanych ustug internetowych w zakresie
poszukiwania wsparcia spotecznego online

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Analiza wybranych foréw, blogéw oraz profili portali spoteczno$cio-
wych pod katem uzytych zwrotéw i stow kluczowych wyrazajacych prosbe
o wsparcie réwniez wskazata na najwiekszg popularno$¢ w tym zakresie
forow internetowych. Pré$b o pomoc oraz wsparcie (zaréwno informacyj-
ne, emocjonalne, duchowe, jak i materialne) byto odpowiednio: 90 961
na wybranych pieciu forach, 134 na czterech blogach oraz 14 na czterech
profilach portalu spotecznos$ciowego. Wszystkie analizowane strony miaty
charakter pomocowy lub dotyczyty wydarzen krytycznych (choroba, zdro-
wie, niepelnosprawnos$¢, macierzynstwo, rozwéd). Fora internetowe s3
najwicksza przestrzenig wymiany do$wiadczen, stad tez liczba présb tam
zawartych nie dziwi. W przypadku blogdéw oraz profili portalu spotecznos-
ciowego mamy do czynienia z jednostkowymi, indywidualnymi losami
zyciowymi, stad wypowiedzi autoréw oraz reakcje komentujacych inter-
nautéw s3 odpowiednio rzadsze i $cisle ukierunkowane. Kolejng sprawa
jest anonimowos$¢ lub jej brak. W przypadku foréw internetowych autorzy
i komentatorzy watkéw kryja sie pod nickami (pseudonimami). Proszenie
0 pomoc staje sie tu wiec tatwiejsze, pozbawione warstwy wstydu i zazeno-
wania. Réwniez udzielanie wsparcia jest w takiej sytuacji prostsze. Pisata
o tym miedzy innymi P Wallace (2001): ,Wiemy, ze w §rodowiskach, ktore
zapewniajg wiekszg anonimowos$¢, ludzie sg bardziej otwarci — a to poma-
ga zwlaszcza w prowadzonej w sieci terapii oraz sprzyja dziatalnosci grup
wsparcia” (s. 311). W przypadku blogéw, a szczegodlnie - portali spotecznos-
ciowych autorzy najczesciej podaja swoje prawdziwe dane, poniewaz chca
W ten sposob uzyska¢ konkretne wsparcie, np. finansowe. To zobowigzuje
ich do pewnej wstrzemiezliwo$ci, przemyslenia kreowanego wizerunku,
ktory moze w przysztosci sprzyjaé¢ pozytywnym reakcjom oséb pragnacych
udzieli¢ wsparcia.

Osoby, ktére zostaty poddane badaniu sondazowemu, najchetniej szuka-
ja wsparcia spotecznego na portalach tematycznych, czyli wortalach. W za-
leznosci od podejmowanej tematyki mozna wyrdznié strony prowadzone
przez: 1) fundacje i stowarzyszenia, 2) prywatne osoby, 3) instytucje i firmy
prywatne. Charakterystyke poszczeg6lnych wortali przedstawiam w podroz-
dziale 6.1.

4.2.3. Wsparcie spoteczne online vs wsparcie rzeczywiste

Prowadzac badania, zastanawiatam sie, czy wsparcie spoteczne online wy-
nika z ograniczonego wsparcia rzeczywistego. Zatozytam, ze czesciej ze wspatr-
cia online korzystaé beda te osoby, ktére maja utrudniony dostep do specjali-
stow lub ich bliskie relacje interpersonalne sa niewystarczajace w przypadku
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wystapienia sytuacji trudnych. Dla wiekszosci badanych rodzina, przyjaciele
oraz/lub wspotpracownicy sg Zrodtem wsparcia. Dla 52% ankietowanych za-
wsze, a dla 42,1% - czesto. Natomiast 4,1% badanych uwaza, ze na bliskich
w tym zakresie mozna liczy¢ sporadycznie, a 0,2% — w ogole. 11 oséb (1,7%)
nie oczekuje i nie poszukuje wsparcia u bliskich.

Eatwy dostep do specjalistow, takich jak lekarz czy psycholog zadeklaro-
wato wiekszo$¢ badanych (68,1%), natomiast utrudniony - 22,7%. 60 0séb
udzielito innej odpowiedzi (9,1%). Wérdéd odpowiedzi dodatkowych najczes-
ciej wskazywano na trudno$¢ z odpowiedzig na pytanie - cze$¢ badanych nie
miata do czynienia z wydarzeniem krytycznym w zyciu, ktoremu nie mogliby
sprosta¢ samodzielnie lub z niewielkim wsparciem bliskich. Pojawiaty si¢ tez
wypowiedzi dotyczace zbyt dtugiego czasu oczekiwania na specjaliste lub wy-
sokiej ceny ustug prywatnych, trudnego dostepu, braku zaufania, braku pro-
fesjonalizmu i niepowaznego potraktowania problemu. Jedna osoba zadekla-
rowala, ze korzysta z porad regularnie, gdyz leczy si¢ psychiatrycznie, a jedna:
...] w dzisiejszych czasach wiekszo$¢ ludzi poszukuje wsparcia przez Inter-
net. Woli samodzielnie rozwigza¢ swoj problem”. Wyniki moich badan nie
daty odpowiedzi na pytanie, dotyczace zbieznosci (lub jej braku) miedzy ko-
rzystaniem ze wsparcia spotecznego online a korzystaniem z ustug specjali-
stow. Nie mozna jednoznacznie wskaza¢ na istnienie zwigzku w tym zakresie
ani na jego brak. Zagadnieniu temu po$wiece kolejne badania w przysztosci.

4.2.4. Zagrozenia wynikajace z korzystania
ze wsparcia spolecznego online

Istotng kwestia w przypadku poszukiwania i korzystania ze wsparcia spo-
tecznego online jest $wiadomos¢ zagrozen towarzyszacych tej formie pomo-
cy. Nalezy tutaj uwzgledni¢ nastepujace niebezpieczenstwa: 1) internauci
chetniej dzielg sie swoimi negatywnymi do$wiadczeniami niz pozytywnymi,
stad ich porady moga by¢ nieobiektywne, 2) porady/informacje zawarte w In-
ternecie pochodza z niewiarygodnych zrédet — mogg by¢ nierzetelne, 3) dzie-
lenie si¢ doswiadczeniem bywa niepetne — brak opisanych szczegétéw moze
skutkowa¢ niewtasciwg interpretacja oraz 4) wypowiedzi internautéw bywaja
sformutowane w sposéb potegujacy stres. Badani w kwestionariuszu ankiety
wybierali wiecej niz jedna odpowiedz z listy zagrozen wymienionych powy-
zej. Najczesciej wskazywano na odpowiedz 2), czyli niewiarygodnos$¢ zrodet
(78%), nastepnie 3) niepelny opis do$wiadczenia (53,7%), 1) nacechowanie
negatywne w wypowiedziach internautow (40,5%) oraz 4), czyli spotegowanie
stresu (36,7%). 25 0s6b (3,8%) wskazato na inng odpowiedz. Zauwazono, ze
,poszukiwanie wsparcia online moze powodowa¢ zamknigcie si¢ na rzeczywi-
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sty kontakt z ludZzmi, co prowadzi do pogtebienia probleméw”, konfabulacje
(wypowiedzi 0séb, ktére nie do$wiadczyly danego problemu), celowe wpro-
wadzanie w btad, ztosliwy i prze§miewczy charakter niektérych wypowiedzi,
powierzchownos¢, hejterstwo, niewtasciwa interpretacja, nadmierna emocjo-
nalno$¢ wypowiedzi, ukryta dziatalno$¢ firm. Kilka oséb zauwazyto, ze ograni-
czenie si¢ do poszukiwania wsparcia w Internecie moze prowadzi¢ do negatyw-
nych skutkéw, takich jak poczucie osamotnienia, zaburzenia spoteczne.
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m1) internauci chetniej dzielg sie swoimi negatywnymi doswiadczeniami niz pozytywnymi,
stad ich porady mogg by¢ nieobiektywne

E2) porady/informacje zawarte w Internecie pochodzg z niewiarygodnych zr6det — mogg by¢
nierzetelne

83) dzielenie sie doswiadczeniem bywa niepetne — brak opisanych szczegdtow moze
skutkowac¢ niewtasciwg interpretacja

04) wypowiedzi internautow bywajg sformutowane w spos6b potegujacy stres

m5) inna odpowiedz

Wykres 2. Wskazywane zagrozenia w przypadku poszukiwania oraz korzystania ze wsparcia
spotecznego online

Zrédlo: opracowanie wiasne.

4.3. Rodzaje wsparcia spolecznego w Internecie

Korzystajac z opracowan teoretycznych z zakresu funkcjonalnego wsparcia
spotecznego (por. podrozdziat 2.3), wytonitam pie¢ kategorii: wsparcie emo-
cjonalne, informacyjne, instrumentalne, rzeczowe (materialne) oraz duchowe.
W tym zakresie przeprowadzitam zaréwno zadania ilo$ciowe diagnostycz-
ne (sondaz), jak réwniez netnograficzne (analiza ilo§ciowa wybranych forow
internetowych, opisanych w podrozdziale 5.1.2).
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Tabela 12. Statystyki opisowe oraz wspétczynniki rzetelnosci zmiennych uwzglednionych
w badaniu (n=656)

Suma | M SD CIOAI;E;‘;}I ®
Dziatania podejmowane w sytuacji stresowej (krytycznej)
rozmowa z najblizszymi (rodzing) 495 0,75 0,431 0,826
rozmowa z przyjaciétmi 382 0,58 0,494 0,825
konsultacje ze specjalistami 98 0,15 0,357 0,824
przeszukiwanie Internetu 236 0,36 0,480 0,820

Wskazywane przyczyny poszukiwania wsparcia spotecznego online

dystans spoteczny, anonimowo$¢ 454 0,69 0,462 0,828

rady udzielane przez internautéw sa
bardziej obiektywne od tych, ktorych 82 0,13 0,331 0,825
udzielaja znajomi/bliscy

wesparcie spoteczne w Internecie jest
caty czas dostepne (o dowolnej porze 203 0,31 0,463 0,822
dnia)

istnieje ogromna szansa, ze znajda sie
internauci, ktérzy zmagali si¢ z podob- 405 0,62 0,486 0,824
nymi problemami

Deklarowany rodzaj poszukiwanego wsparcia spotecznego online

emocjonalne 29 0,04 0,206 0,822
informacyjne 233 0,36 0,479 0,808
instrumentalne 188 0,29 0,453 0,811
rzeczowe (materialne) 17 0,03 0,159 0,824
duchowe 22 0,03 0,180 0,823

Korzystanie z ustug internetowych w przypadku sytuacji stresowej

blogi 0s6b opisujacych podobne do-

swind . 0,789
Swiadczenia pytanie zawiera ranking
fora dyskusyjne - Wykres 1
. . . 0,783
wortale informacyjne po$wiecone dane- 0783
mu problemowi 0,791
portale spotecznos$ciowe 0,788
grupy dyskusyjne
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cd. tabeli 12

Cronbach’s

Suma M SD Alpha

Wskazywane zagrozenia korzystania ze wsparcia spotecznego online

internauci chetniej dziela sie swoimi
negatywnymi do$wiadczeniami niz
pozytywnymi, stad ich porady moga by¢
nieobiektywne

266 | 041 | 0,491 0,824

porady/informacje zawarte w Internecie
pochodza z niewiarygodnych zrédet - 512 0,78 0,414 0,826
moga by¢ nierzetelne

dzielenie si¢ doswiadczeniem bywa nie-
petne - brak opisanych szczegétéw moze 352 0,54 0,499 0,825
skutkowa¢ niewta$ciwg interpretacja

wypowiedzi internautdéw bywaja sfor-

, . 241 0,37 0,482 0,826
mutowane w sposob potegujacy stres

Zrodio: opracowanie wlasne.

Uczestnikéw sondazu diagnostycznego, ktdrzy zadeklarowali korzystanie
ze wsparcia spotecznego online w przeciaggu ostatnich 12 miesiecy, zapytatam
o rodzaj poszukiwanego przez nich wsparcia. Najcze$ciej ankietowani dekla-
rowali poszukiwanie wsparcia informacyjnego (233 osoby), nastepnie — in-
strumentalnego (188 oséb), emocjonalnego (29 0s6b), duchowego (22 osoby)
oraz rzeczowego (17 0sob). Jesli chodzi o zawarto$¢ konkretnych stron i grup
internetowych, badania prowadzone przez innych autoréw pokazujg, ze roz-
ktad wsparcia moze by¢ odmienny w zaleznosci od specyfiki danego zrddta.
I tak na przyktad, wedtug A. Bambiny (2007), badajacej forum o0so6b cierpia-
cych na nowotwory, wsparcie emocjonalne stanowito 34,6% analizowanych
wypowiedzi, wsparcie informacyjne - 24,8%, natomiast wspottowarzyszenie
(poczucie wspolnoty, obecnos$ci) — 40,6%. Badania K. Barani (2008) nad gru-
pami wsparcia spotecznego w kontek$cie macierzynstwa wskazuja z kolei na
przewage wsparcia informacyjnego nad emocjonalnym. Dlatego tez, oprocz
sondazu diagnostycznego, réwnocze$nie dokonatam analizy internetowych
grup wsparcia spotecznego.

Po dwdch latach obserwacji, do badan dobratam pie¢ foréw internetowych
(por. podrozdziat 4.1.3.2), ktére poddatam szczegétowej analizie iloSciowe;.
Wybrane posty byly doktadnie przeze mnie czytane, a nastepnie poddawane
etykietowaniu. Wypowiedziom przyporzadkowywatam kategorie wsparcia
w ujeciu funkcjonalnym. Przyjetam, podobnie jak A. Bambina (2007) i wielu
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innych badaczy, ze post wspierajacy moze mie¢ charakter informacyjny, emo-
cjonalny oraz dajacy poczucie wspdttowarzyszenia, obecno$ci (ang. compa-
nionship), instrumentalny, materialny lub duchowy. Razem przeanalizowane
zostaly 5524 posty zawarte w 344 watkach zbiorczych. W zalezno$ci od ro-
dzaju forum, jego odbiorcéw, tematyki oraz specyfiki wzajemnych zalezno$ci
zmieniat sie rozktad odnajdywanego wsparcia spotecznego.

Na forum po$wieconemu tematyce przedwczesnych narodzin, na ktorym
wypowiadajg sie gtéwnie mamy, najwiecej postow miato charakter informa-
cyjny (39 procent), nieco mniej emocjonalny — 19%, towarzyszenie/dzielenie
sie, ktére mogtoby zosta¢ potraktowane jako element dodatkowy wsparcia
emocjonalnego - 9%, instrumentalne — 6%, a materialne — 1 procent. W ana-
lizowanych postach nie wystgpito wsparcie duchowe, cho¢ jego przejawy sa
odnotowywalne w niektérych wpisach z innych okreséw. Informacje wymie-
niane miedzy mamami sg zazwyczaj przemys$lane, maja charakter niemalze
profesjonalny, odznaczaja sie rzetelno$cia i skrupulatnos$cia. Z reguty mamy
dziela sie swoimi historiami, odwotuja do indywidualnych do$wiadczen, za-
zwyczaj tez proszg o konsultowanie sie ze specjalistami i nietraktowanie fo-
rum jako jedynego zrédta informacji. Posty o charakterze wsparcia informa-
cyjnego zwykle przybieraja taka forme:

Temat: leukomalacja okotokomorowa - rozwéj
lawendowafiszka 12.11.13, 12:53

Witam! Diugo mi zeszlo, ale wreszcie sie otworzytam... Urodzitam c6-
reczke w 28 tyg. +4 dni. Stwierdzono u niej leukomalacje okotokomoro-
wq obustronng w okolicy potylicznej i skroniowo-ciemieniowej... Teraz
ma 3 miesigce (3 tyg. korygowane). Neurolog stwierdzit u niej zmiany ty-
powo wczesniacze — asymetrie, zmienne napiecie i powiedziat Ze nicze-
g0 bardzo niepokojgcego na razie nie ma... Mata w lezeniu na brzuszku
zaczyna tadnie unosi¢ gtowe, sprawnie jq przekreca, skupia wzrok, wodzi
oczkami i gléwkq za czyms interesujgcym... Niby nie jest Zle, ale wiem
z czym leukomalacja sie wigze, mpdz [Mézgowe Porazenie Dzieciece] itd.
Umieram ze strachu... cho¢ staram sie tego nie pokazywaé... Czasami ob-
serwuje moje dziecie i ogarnia mnie strach, ze cos sie pojawi... Wiem, ze
tak nie mozna, ale czasem to silniejsze... Wiem, ze mdzg jest bardzo pla-
styczny i licze na to, ze matej nic nie bedzie lub bedzie miata problemy,
ale w niewielkim stopniu. Ale przychodzi czas, ze ogarniajq mnie czarne
mysli — chyba wtasnie nadszedt. ..

Moze jest tu kto$ kto powie mi jak rozwija sie jego dzieciak z tym rozpo-
znaniem....
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kamila.mama 12.11.13, 13:45
Witaj,

nie bede Ci pisa¢ jak rozwijajg sie dzieci z takimi problemami, bo kazdy
przypadek jest inny i nie ma co poréwnywac.

Nasza historia jest taka: méj Kamil urodzit sie w 27 tyg. Kiedy miat mie-
sigc od urodzenia doszto do wylewu okreslanego jako III/IV st. z leuko-
malacjg po prawej stronie w placie ciemieniowym i czotfowym. Diagnozy
stawiano najgorsze: ze moze by¢ ro$ling. Poki co rosling nie jest! a ma juz
dwa latka. Tez miat asymetrie, gorzej pracuje lewa strona ciata z racji wy-
lewu. Tez mamy zmienne napiecie — obnizone w centralnej czesci. Kamil
rozwija sie nieharmonijnie — jedne umiejetnosci ma wczesniej niz inne,
strasznie pomieszane. Ruchowo powolli, jest na etapie raczkowania, rgcz-
ki tez idg powoli tzn. sg na jakims$ 8 miesigcu. Intelektualnie wydaje sie
w normie, wszystko rozumie, rozpoznaje zwierzeta, figury geometryczne
(koto, kwadrat, tréjkgt), zna podstawowe kolory, rozpoznaje sylaby, samo-
gtoski, méwi mama, am, nasladuje konika. mowa tez jest opézniona. ale
neurolog nie widzi powodéw dla ktérych nie miatby chodzié¢ czy méwié.
bardzo duzo z nim ¢wiczymy, mamy rehabilit., psychologa, neurologope-
de, masaze. Caly czas widzimy, ze idzie do przodu, rozwija sie a to naj-
wazniejsze!

Z tego, co piszesz wynika, ze Twoja cérka poki co tez rozwija sie na razie
prawidtowo. Dobrze tez swiadczy to, ze wodzi wzrokiem, jest zaintereso-
wana. Ma dopiero 3 mies., a 3 tyg. korygowane wiec jest noworodkiem.
Daj jej czas, cho¢ wiem, jakie to czekanie trudne, bo sama nie wytrzymu-
je czasem, kiedy Kamil wreszcie stanie na wilasnych nogach. Staraj sie za-
opatrzy¢ w dobrych terapeutéw i specjalistow, ¢wiczcie z matqg w domu.
Ja sporo podpatruje tez u specjalistow i w domu wymyslam Kamilowi za-
dania. Mézg jest plastyczny i mozna tak wyprowadzié dziecko, ze mato
kto dostrzeze potem, ze cos sie kiedys$ zadziato. Mnie tez czasem dopada
dot, ale staram sie mysleé, ze nie odpuszcze tak tatwo i nie dam Kamila
chorobie, niech inni sobie chorujq ale nie on!! na forum sq opisy dzieci,
ktére majg przystowiowe ,dziury w moézgu” i funkcjonujq lepiej niz nie-
jedno zdrowe dziecko. Stymulacja i rehabilitacja przede wszystkim. Z ja-
kiego jeste$ miasta?

Bardzo czesto w watku bedacym zapisem rozmowy o charakterze informa-
cyjnym pojawia si¢ tez wsparcie emocjonalne, przybierajace nierzadko forme
wspottowarzyszenia. Forumowiczki pytaja o postepy, o samopoczucie. Staraja
sie podtrzymywa¢ kontakt i dawac oparcie.
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Tabela 13. Rodzaje wsparcia spotecznego wytonione dzieki etykietowaniu postéw na forum
dotyczacym dzieci przedweze$nie narodzonych

Rodzaewspareia | B0 | e | S %
emocjonalne 24 137 161 19
demeste 3 7 74 9
informacyjne 49 286 335 39
instrumentalne 1 10 11
materialne 14 34 48
duchowe 0 0 0
Ogolna liczba postow 866

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Najbardziej ogolne z analizowanych przeze mnie foréw, przyjmujace row-
niez zdecydowanie najbardziej swobodng strukture, charakteryzujace sie
brakiem spéjnosci, brakiem tworzenia proceséw grupowych oraz wspdélnoty,
dotyczyto szeroko rozumianych probleméw ze zdrowiem. Tu réwniez po-
jawialy si¢ najczesciej posty o charakterze wsparcia informacyjnego — 51%,
natomiast inne wystepowaly sporadycznie: wsparcie emocjonalne — 2% i po-
dobnie instrumentalne - ponad 2%. Podczas gdy w przypadku forum poswie-
conemu wezesniactwu wsparcie informacyjne miato bardzo rzetelny charak-
ter, tutaj dominuja odpowiedzi infantylne, hipochondryczne. Rzadko zdarza
sie, by kto$ zmagajacy sie z okre$lonym schorzeniem dzielit sie swojg petna
historig az do procesu catkowitego wyzdrowienia. Czesto na forum pojawiaja
sie prosby o interpretacje konkretnych objawéw, wynikéw badan lub sposo-
béw postepowania medycznego:

Temat: hematolog czy psychiatra?

leluchow 26.01.15, 11:31

Dzieni dobry,

Mam 35 lat i od 2 tygodni poce sie w nocy — nie musze sie przebierac ale
czuje ze plecy iwtosy u nasady szyi sqg mokre. Oczywiscie jedyne, co w goo-
glach znalatam to ziarnice i chtoniaki.

Zrobitam badania:

morfologia z rozmazem recznym — bz
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usg weztéw pachowych — doty pachowe wolne

usg weztéw szyjnych — 2 wezty o wielkosci 14 x 4 mm i 11 x 3 mm - po-
dtuzne niepodejrzane

usg weztéw nadobojczykowych — brak powiekszonych weztéw

usg jamy brzusznej — ok.

Nie mam objawéw typu chudniecie, gorgczka, ostabienie. Miatam $wigd
skory takie delikatne ktucie — ale jestem alergikiem i $wigd mingt kiedy
wzietam leki antyhistaminowe.

Mam tez nerwice lekowq (wiasnie hipochondryczng — wszystkim wynaj-
duje raka przy kazdej okazji). W nocy budze sie czesto, sparwdzam czy
jestem spocona, potem boje sie zasng¢ zeby sie znéw nie spoci¢. Dzis rano
syn wstat i powiedziat ze boli go gtowa (a poranne béle glowy to mi sie
zaraz lampka guz mégu wiqgczyta) i natychmiast bytam tak samo spocona
jak nocgq.

Czy moje nocne pocenie powinno budzi¢ lek onkologiczny? A moze to po
prostu nerwica i zamiast wynajdywac¢ chtoniaka powinnam is¢ do psy-
chiatry:

Co myslicie? Bede wdzieczna

Albo:
Temat: zapalenie ptuc?
aniksp1 27.02.15, 17:29

prosze o interpretacje wynikéw, czekam na wizyte, a moze w miedzycza-
sie ktos co$ powie: okotooskrzelowe zageszczenie w dolnych polach obu
pluc. obie wneki niezytowe.

Wiele pytan pozostaje bez odpowiedzi lub s3 one niezyczliwe, ironiczne,
nieprofesjonalne. Rzeczywiste wsparcie informacyjne, uzupetnione tez in-
strumentalnym, ujawnia sie¢ w nielicznych watkach, na przyktad:

artroskopia

halinnam 18.02.15, 20:58

Witam. Czy miat ktos robiong artroskopie kolana? Jak wyglada ten zabieg
i jak dtugo wraca sie do normalnego chodzenia? lepiej postawié na nfz

czy prywatny zabieg? ile kosztuje? czy jakies placéwki na slgsku sg godne
zaufania?
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aqua48 19.02.15, 09:27

Zabieg wykonuje sie w znieczuleniu catkowitym, albo miejscowym (zale-
zy od lekarza), trwa krétko ok 20-30 minut, po zabiegu jesli jest w ramach
Jjednego dnia” lezy sie dwie godziny w sali pooperacyjnej/wybudzeniowej
1 wypisujg do domu z nogqg unieruchomiona od uda do kostki. I tak przez
okoto tydzien, po tygodniu idzie sie na wyjecie szwow i mozna zaczgé
noge troche obcigzac — ja wysztam o kulach do sklepu. Do petnej spraw-
nosci wraca sie po 3-5 tygodniach w zaleznosci od organizmu. Ja robitam
na NFZ w Krakowie.

narfi 19.02.15, 10:12

Atroskopia kolana polega na wprowadzeniu do kolana instrumentow chi-
rurgicznych, kamery i o§wietlenia poprzez malenkie naciecie 1-2 cm.
Atroskopicznie mozna dokonywac¢ nawet powaznych zabiegow. Od tego,
jak powazny byt zabieg, bedzie zalezato czy kolano bedzie usztywnione
czy nie, i na jak dtugo.

Przy usunieciu matego fragmentu odtamanej chrzgstki na ogét kolana
sie nie immobilizuje, a np. przy reperacji zerwanego wiqgzadta krzyzowe-
go mozna mie¢ immobilizacje nawet na 4 tygodnie, czasem dtuzej. Tak
wiec wszystko zalezy co tg metodq chirurgiczng bedziesz miat(a) robione.
W wiekszosci przypadkéw nie ma nawet zatozonych zadnych szwéw.

aqua48 19.02.15, 15:36

Szwy zaktada sie na miejsca wprowadzenia narzedzi i kamery (zazwyczaj
trzy naciecia).

voxave 20.02.15, 04:27

Miatam taki zabieg na lewym kolanie. Zerwato sie wigzadto i przeszka-
dzato w chodzeniu, bo bardzo bolesnie uwierato. Trzy dziurki, zeszyte
po jednym szwie, sama sobie zdjetam, bo nie chciato mi sie wiéczy¢ po
przychodniach. Znieczulenie od pasa w dét. Chodzitam juz w 3-cim dniu.
Byto to jakies 8 lat temu. Maty pryszcz taki zabieg i prawie bezbolesny:)
Nie miatam zadnych ortez.

madopar50 21.02.15, 11:05

Szpital miejski Gliwice, znieczulenie w kregostup, po 2 dniach chodzi-
tem, byto to 5 lat temu i do dzisiaj OK z kolanem.
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Na forum trafiajg osoby, ktore podejrzewaja, ze sa chore lub u ktérych
whasénie zdiagnozowano okres$lone schorzenie. Forma zadawania pytan oraz
wolanie o udzielanie wsparcia czesto nacechowane jest emocjonalnie. Udzie-
lane odpowiedzi rzadko odpowiadajg na potrzeby osoby zaktadajacej watek.
Wielo$¢ chordb, diagnoz, wynikéw jest ogromna, i stad moze wynika trud-
nos$¢ znalezienia 0séb o podobnych doswiadczeniach.

Tabela 14. Rodzaje wsparcia spotecznego wytonione dzigki etykietowaniu postéw na forum

dotyczacym zdrowia
Rodzaje wsparcia Prqéba . Wsparcie Suma %
o udzielenie udzielane

emocjonalne 5 10 15 2
e o |0 e |
informacyjne 118 363 481 51
instrumentalne 0 0 0
materialne 14 6 20
duchowe 0 0 0 0
Ogolna liczba postow 944

Zrodlo: opracowanie wlasne.

Od wielu lat (szczegblnie od lat 2002—2004) ogromnym zainteresowa-
niem ciesza sie strony, blogi oraz fora tzw. parentingowe. Skupiaja one wokot
siebie rodzicéw dzieci w okreslonym wieku, o podobnych przekonaniach do-
tyczacych pielegnacji i opieki. Dlatego tez wérdd analizowanych przeze mnie
foréw nie mogto zabrakna¢ forum réwies$niczego, czyli wirtualnej grupy (naj-
czesciej zamknietej, czyli niedostepnej dla 0s6b postronnych) zrzeszajacej
mamy spodziewajace sie narodzin dziecka w tym samym miesigcu danego
roku. Z uwagi na zamkniety charakter rozmowy prowadzone w jego ramach
sa szczegOlowe, nierzadko poruszaja tematy intymne i zwykle nie sg ujawnia-
ne w szerszym gronie oséb nieznajomych. Pomimo anonimowo$ci, ktéra je
cechuje, uczestniczki ujawniaja cze$¢ swoich danych osobowych, organizuja
tez spotkania rzeczywiste i postuguja sie w postach konkretnymi imionami.
Wiekszo$¢ for rowiesniczych trwa i rozwija sie przez Scisle okreslony czas.
Najwieksza dynamika rozméw dotyczy okresu od poczatku cigzy az do ukon-
czenia przez dzieci mniej wiecej pierwszego roku zycia. Potem aktywno$¢ fo-
rumowiczek stopniowo stabnie lub catkowicie zanika. Wybrane przez mnie
forum dotyczy dzieci urodzonych w 2008 roku, a okres poddanych analizie
postdéw poprzedza i nieznacznie zbiega sie z terminami porodéw forumowi-
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czek. Tu zdecydowanie dominuje towarzyszenie i tworzenie wspolnoty — az
87% postow miato taki charakter. Pojawiaja si¢ tez posty zawierajace prze-
jawy wsparcia informacyjnego (w innych okresach rozwoju forum liczba ich
jest nieco wyzsza), ktdre stanowia 23% ogolnej liczby, a takze emocjonalnego,
uzupetniajacego wspottowarzyszenie — 4% oraz instrumentalnego — 1%. Wy-
raznie zarysowany jest charakter tego typu forum i jego znaczenie w sytuacji
wydarzenia normatywnego, jakim sg narodziny dziecka. Wspotprzezywanie
cigzy, porodu oraz pierwszych miesiecy opieki nad matym dzieckiem jest wpi-
sane w nature kobiet.

Tabela 15. Rodzaje wsparcia spotecznego wytonione dzieki etykietowaniu postéw na forum
rowiesniczym, skupiajacym mamy spodziewajace si¢ narodzin dziecka

Rodzaewspareia | R0 e | S %
emocjonalne 5 28 33 4
:gggzz;?d 784 784 87
informacyjne 22 183 205 23
instrumentalne 0 0 0 0
materialne 1 5 6
duchowe 0 0 0 0
Ogolna liczba postow 901

Zrédlo: opracowanie whasne.

Wydarzeniem krytycznym, nierzadko traumatycznym w zyciu wielu lu-
dzi jest zakonczenie zwigzku intymnego, dlatego kolejne forum, ktére byto
poddane analizie, po$wiccone zostato rozwodom. Wypowiadajace sie tu oso-
by do$wiadczyly lub podejmuja decyzje o zakonczeniu matzenstwa. Najczes-
ciej, jak wynika z 1466 przeanalizowanych postéw, pojawia si¢ prosba oraz
udzielane jest wsparcie informacyjne, ktérego przejawy byty obecne w 37%
wypowiedzi. Zdecydowanie rzadziej pojawia si¢ wsparcie emocjonalne — 13%
oraz wyrazy wspottowarzyszenia — 8%. W zasadzie nie wystapito wsparcie
instrumentalne, materialne ani duchowe. Informacje maja charakter porad
prawnych, psychologicznych oraz technicznych. Pojawiaja si¢ opisy wtasnych
historii, ale sa one przedstawiane w sposéb pobiezny, utatwiajacy utrzyma-
nie anonimowo$ci. Przejawy wsparcia emocjonalnego wystepuja rzadko, co
bardzo dobrze charakteryzuje forum. Trudno tu o ciepte stowo lub dodanie
otuchy. Dos$¢ dobrze charakteryzuja to ponizsze posty:
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xciekawax 27.01.15, 19:56

Wiosnaw — ja naprawde podziwiam Twojg mentalng cierpliwos¢, aby
czytaé takie brednie jak powyzej.

Mysle, ze to nie jest dla Ciebie forum, ty potrzebujesz wsparcia, pozytyw-
nej energii, a tutaj raczej tego nie znajdziesz — przez zbyt wiele cierpien
tutaj ludzie obecnie przechodzg i nie kazdy moze sie przebié przez swoj
ciemny pokoik w gtowie, aby zobaczy¢, ze Swiat nie jest czarno-biaty. Po
prostu jestes na innym etapie.

wiosnaw 2.8.01.15, 09:12

Co do tego forum: jest tu tez jednak wiele bardzo fajnych 0séb, z pozytyw-
nym nastawieniem do rzeczywistosci. Wpadam tu, Zeby gdzies sie dopisaé
(ten moj obecny watek jest wyjgtkiem, bo sama nowych ostatnio nie za-
ktadam), pozytywng energie staram sie czerpac z codziennosci.
Natomiast do paru 0s6b z tego forum Twoja diagnoza pasuje, owszem, ale
moim zdaniem postawa tych wyjgtkowo niezyczliwych to raczej jakie$
0g6Ine nastawienie do zycia i ludzi, nie wynik problemdw.

Tabela 16. Rodzaje wsparcia spotecznego wytonione dzieki etykietowaniu postéw na forum

poswieconemu rozwodom

Rodzaje wsparcia Prqéba . Wsparcie Suma %
o udzielenie udzielane

emocjonalne 12 178 190 13
e ste 118 11g i
informacyjne 19 526 545 37
instrumentalne 0 0
materialne 0 0
duchowe 0 0
Ogolna liczba postow 1466

Zrédto: opracowanie wiasne.

Ostatnie poddane analizie forum ma z zatozenia charakter pomocowy.
Jeszcze kilka lat temu wyraznie mozna byto zaobserwowaé na nim dziata-
nia z zakresu wsparcia materialnego, jednak wielokrotnie ujawniane proby
oszustw, naduzy¢ czy wyludzen sprawity, ze uczestnicy forum skrupulat-
nie przygotowuja si¢ i weryfikuja kazda prosbe pomocy. Przeanalizowane
1347 postéw w duzej mierze dotyczyto wtasnie prob sprawdzenia wiarygod-
nosci konkretnej osoby. Wsparcie udzielano zazwyczaj o charakterze infor-




macyjnym - 17% wypowiedzi, ktére zawieraty porady prawne oraz dotycza-
ce mozliwosci ubiegania sie o pomoc instytucjonalng. 6% postéw zawierato
prosbe lub deklaracje wsparcia materialnego, 2% - instrumentalnego (kon-
kretne instrukcje i wskazéwki), a 1% stanowity wyrazy wspottowarzyszenia
i wzajemnej troski. W innych niz analizowany okresach aktywnosci forum
zaobserwowaé mozna wiecej wyrazow wsparcia materialnego, ale jest ono
zdecydowanie rzadsze niz na poczatku dziatania forum. Obecnie pomoc
przyjeta forme informacji i instrukcji postepowania w sytuacji trudnosci
finansowych, czesciej tez oferowane jest wsparcie w zakresie przygotowywa-
nia pism formalnych, wyszukiwania rozwiazan z zakresu pomocy spotecznej,
wskazdéwek, gdzie i jak szukaé pracy. Wiekszo$¢ piszacych forumowiczek (sa
to zazwyczaj mamy) proponuje taki rodzaj pomocy, ktéra nie bedzie stanowita
doraznego rozwigzania ,na chwile”, ale doprowadzi do mobilizacji sit wtas-
nych osoby proszacej o wsparcie.

Tabela 17. Rodzaje wsparcia spotecznego wytonione dzigki etykietowaniu postéw na forum
po$wieconemu rozwodom

Rodzajewsparcia | it | Srcdane | S0 %
emocjonalne 0 0 0 0
bidenteste 15 15 !
informacyjne 21 214 235 17
instrumentalne 17 68 85
materialne 4 17 21
duchowe 0 0 0
Ogdlna liczba postow 1347

Zrodio: opracowanie wlasne.

Przeanalizowane fora rdznig sie zakresem i rodzajem udzielanego wsparcia
spotecznego. Najcze$ciej oferowana jest pomoc informacyjna, rzadziej — emo-
cjonalna, cho¢ istniejg fora, gdzie jest doktadnie odwrotnie. Ponizszy diagram
zawiera zestawienie réznych form wsparcia na opisanych wczeéniej forach.
Zroznicowanie to zostanie szerzej przeanalizowane w cze$ci po$wieconej ba-
daniom jako$ciowym.

* k *

Wyniki badan iloSciowych, ktére zostaly zaprezentowane w rozdzia-
le czwartym, pozwalaja na udzielenie odpowiedzi na poszczegdlne pytania
badawcze postawione w zalozeniach metodologicznych. Wyniki sondazu
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Wykres 3. Rodzaje wsparcia spotecznego online na wybranych forach internetowych

Zrédlo: opracowanie wiasne.

diagnostycznego oraz ilosciowej analizy dokumentéw zastanych (w tym
przypadku - elementéw netnografii) wskazuja na okreslone tendencje w kon-
tek$cie wsparcia spotecznego online. Wprawdzie szczegétowa analiza i in-
terpretacja wynikéw badan znajduje sie w rozdziale szostym, zawierajacym
wnioski, jednak juz teraz mozliwe jest dokonanie ogolnego podsumowania.
W niniejszym rozdziale oméwione zostaty takie zagadnienia, jak powszech-
nos$¢ wsparcia spolecznego online, jego przejawy, dane na temat os6b z niego
korzystajacych, sytuacje trudne, ktére sktaniaja do siegania po zasoby inter-
netowe. Zaprezentowane zostaty takze formy wsparcia w ujeciu funkcjonal-
nym oraz odpowiadajgce im ustugi internetowe. Ponadto, zebrane zostaly
opinie na temat potencjalnych zagrozen, wiazacych si¢ z funkcjonowaniem
w grupach wirtualnych. Zamieszczone wyniki badan ilo$ciowych stanowia
statystyczny zarys problemu, dlatego ich uzupelnieniem i rozszerzeniem sa
badania jako$ciowe, ktérych zatozenia i wyniki zostaty zaprezentowane w ko-
lejnym rozdziale. W ten sposdb zwracam uwage nie tylko na same fakty, ale
tez i na ich kontekst — okoliczno$ci, skutki i znaczenie, co pozwala doktadnie
i z réznych perspektyw poznaé¢ mechanizm funkcjonowania wsparcia spo-
tecznego online.
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Rozdziat 5

Charakterystyka przejawow wsparcia
spotecznego online. Badania jako$ciowe

5.1. Zalozenia metodologiczne badan jakosciowych

5.1.1. Problemy, metody i techniki badawcze

Badania jako$ciowe stanowig istotng cze$¢ moich analiz. Daja odpowiedz
na cze$¢ pytan badawczych, dla ktérych analizy ilo$ciowe byty niewystarcza-
jace lub dawaty niepetny obraz, poniewaz nie petnity funkcji interpretacyjne;.
Wszystkie problemy badawcze zostaty przedstawione w podrozdziale 4.1.1.
Badania jako$ciowe koncentruja sie takze wokot problemow gtéwnych (przy-
pomneg je dla fatwiejszego odbioru tekstu), czyli: Jak przejawia si¢ wspar-
cie spoteczne w Internecie? oraz Jaka jest powszechno$¢ i dostep-
nos$¢ wsparcia spotecznego online?

Zastosowang przeze mnie metoda badawcza byto studium przypadku,
dzieki ktéremu mogtam poddac¢ analizie jednostkowe losy ludzkie uwiktane
w okreslone sytuacje trudne (T. Pilch, T. Bauman, 2001, s. 297-300). Moim
celem stat sie doktadny opis ludzkich dziatan online w sytuacji wydarzenia
krytycznego, przy uwzglednieniu mozliwie wielu jego aspektdw, takze z zakre-
su oddziatywan edukacyjnych. Decydujac si¢ na studium przypadkow, wyko-
rzystatam takie techniki badawcze, jak wywiad narracyjny oraz analize doku-
mentéw zastanych. Wywiad narracyjny jest najcze$ciej stosowana technika
w badaniach jako$ciowych. Zastosowatam w badaniach obie jego zasadnicze
odmiany: narracyjny wywiad ekspercki (poniewaz umozliwia poznawanie
zagadnien dotyczacych zycia spotecznego; stosuje sie go w przypadku badan
obejmujacych specjalistéw, znawcdéw w zakresie danego problemu) oraz wy-
wiad biograficzno-narracyjny (T. Pilch, T. Bauman, 2001; K. Rubacha, 2004;
S. Kvale, 2004). Prowadzona przeze mnie analiza dokumentéw zastanych,
w tym internetowych pamictnikéw (M. Euczewski, P. Bednarz-Fuczewska,
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2012) wchodzi w zakres tzw. etnografii wirtualnej (netnografii), ktéra nalezy
rozumie¢ jako ,poznawanie i opisywanie ludzi oraz zjawisk na podstawie da-
jacych sie zaobserwowaé w Internecie zachowan i ich efektéw. Praca terenowa
jest realizowana w zastanym $rodowisku internetowym w czasie rzeczywi-
stym” (P. Cichocki, T. Jedrkiewicz, R. Zydel, 2012, s. 206). Etnografie wirtu-
alng wykorzystuje si¢ miedzy innymi do ,badania tozsamosci, spoteczno$ci
i relacji miedzyludzkich, ktore powstaja w Internecie” (P. Cichocki, T. Jedr-
kiewicz, R. Zydel, 2012, s. 208; por. R. V. Kozinets, 2012).

5.1.2. Charakterystyka proby badawczej

Studium przypadkow, w ramach ktérego zastosowatam technike wywiadu
eksperckiego oraz narracyjno-biograficznego, objeto 8 oséb. Wywiady zostaly
uzupetnione fragmentami wypowiedzi tych oséb zamieszczonych przez nie
wczeéniej na blogach oraz stronach internetowych, co byto zreszta punktem
wyjécia naszych rozméw. Szczegdtowe informacje dotyczace respondentéw
znajduja sie na poczatku kazdego wywiadu w podrozdziale 5.2.

Do badan jako$ciowych netnograficznych dobranych zostato 5 foréw in-
ternetowych, ktore wezedniej poddane byly analizom ilo$ciowych i omoéwione
w poprzednim rozdziale (podrozdziat 4.1.3.2), a takze 5 blogéw, 3 profile portalu
spoteczno$ciowego oraz 3 wortale. Cztery analizowane blogi oraz dwa profile (lub
fanpage) portalu spotecznosciowego powstaty w traumatycznej sytuacji wyda-
rzen krytycznych - byty nimi rzadkie wady genetyczne dzieci, ktérych skutkiem
stata sie niepelnosprawnos¢ lub trudnosci w funkcjonowaniu, dalej — choroba
nowotworowa autora lub dziecka, nagta niepetnosprawnos¢ dziecka spowodo-
wana wypadkiem oraz niepelnosprawno$¢ wynikajaca z przedwczesnych naro-
dzin. Jeden blog oraz jeden z profili powstalty w sytuacji kryzysu normatywnego,
jakim sg narodziny pierwszego dziecka w rodzinie. Blogi oraz profile portalu
spoteczno$ciowego stanowig zapis sposobdéw radzenia sobie w sytuacji trudnej,
o charakterze traumatycznym lub normatywnym. Zapisy r6znig sie w zalezno-
$ci od sprawnosci jezykowej autoréw oraz celu, ktéremu stuza.

Pierwszy z wybranych blogéw pisany jest przez mame dziecka z rzadkim
genetycznym zespotem uniemozliwiajagcym prawidtowe oddychanie (CHS)
oraz wigzgcymi sie z nim licznymi innymi wadami i trudno$ciami w bez-
piecznym funkcjonowaniu. Pierwsze wpisy zostaty umieszczone w Internecie
krétko po narodzinach dziecka i ukazuja sie nieprzerwanie (z r6zng czesto-
tliwos$cig) do chwili obecnej. Odzwierciedlaja one zaréwno emocje rodzicow,
ktére towarzysza im w walce o jak najlepsze funkcjonowanie dziecka, jak
tez s3 metodycznym zapisem sposob6ow radzenia sobie z okre$lonymi prob-
lemami. Kolejny blog prowadzony byt przez kobiete cierpigca na nowotwor
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zto$liwy. Wpisy pojawiaty sie przez ponad rok (od 2010 do 2011 roku), do mo-
mentu $mierci autorki. Blog jest zaréwno opisem choroby, jej sposobéw lecze-
nia i trudnosci z tym zwigzanych, jak tez pamietnikiem, w ktérym autorka
przedstawia siebie, swoje pasje i zainteresowania. Trzeci blog prowadzi mama
dziecka zmagajacego sie z rzadka chorobg genetyczng powodujaca catkowita
niepetnosprawno$¢ ruchows (takze w zakresie oddychania). Jest on zapisem
zmagan z trudna rzeczywisto$cia, mierzenie sie z niepewna przyszto$cia oraz
walki o lepsze jutro. Podobnie prowadzony jest kolejny z blogéw (z mniejsza
czestotliwo$cia wpis6w), na jakim matka opisuje zycie dziecka, ktore wsku-
tek nieszczesdliwego wypadku znajduje sie w stanie wegetatywnym. Ostatni
z blogéw oraz jeden z profili portalu spotecznosciowego wpisuja sie w katego-
rie tzw. internetowych dziatan parentingowych, a zatem odzwierciedlajg tru-
dy i sukcesy rodzicielskie w sytuacji narodzin pierwszego dziecka w rodzinie.
Pozostate dwa profile portalu spotecznosciowego prowadzone s3 przez rodzi-
coéw dzieci zmagajacych sie z zespotem Downa.

Do analiz zostaty dobrane trzy wortale, ktérych wspélna cechg jest przy-
czyna powstania (wydarzenie krytyczne) oraz pierwotnie amatorski i niepro-
fesjonalny charakter. Strony te zostaty zatozone przez osoby lub grupy osab,
w zyciu ktoérych pojawita sie traumatyczna sytuacja krytyczna. Brak ogdlno-
dostepnych zrodet informacyjnych sktonit autoré6w do samodzielnych po-
szukiwan i zainicjowania powstania portalu, ktory statby sie wiarygodnym
i rzetelnym zrédtem informacji stworzonych przez ludzi, ktérzy doswiadczy-
li podobnej sytuacji. Jeden z nich dotyczy zespotu Downa i zostat zatozony
przez rodzicéw, kolejny poswiecony zostat nowotworowi ztosliwemu uktadu
chtonnego, ktorego tworca zmagat sie z ta choroba, natomiast trzeci — prze-
znaczony jest dla rodzicéw dzieci przedweze$nie narodzonych (jego tworcami
rowniez nie byli profesjonalisci, lecz rodzice).

5.2. Jednostkowe dziatania online w sytuacji wydarzen
krytycznych o charakterze traumatycznym lub
normatywnym - analiza wywiadéw poglebionych

5.2.1. Technologie informacyjno-komunikacyjne jako ,lekarstwo” i szan-
sa na funkcjonowanie spoteczne 0séb z niepelnosprawnoscia

Pierwsza osobg, z ktdérg przeprowadzitam wywiad ekspercki na temat
wsparcia spotecznego dostepnego w Internecie, a takze wspierajacej roli tech-
nologii informacyjno-komunikacyjnych w zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia,
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byta pani Katarzyna Euszczak, pedagog specjalny, logopeda, specjalistka od
komunikacji alternatywnej, ktora przez 9 lat pracowata w firmie zajmujacej
sie dostosowywaniem technologii do potrzeb 0séb niepetnosprawnych, gtéw-
nie z dysfunkcja narzadu wzroku. W ofercie tej firmy znajdowaly sie rozmaite
rozwigzania z zakresu udzwiekowienia komputera, czytniki, notatniki braj-
lowskie, odtwarzacze, drukarki graficzne. Pani Katarzyna byta odpowiedzialna
wtedy za sprzet do komunikacji alternatywnej, sprzet do obstugi komputera
i sterowania otoczeniem przez osoby z niepelnosprawnos$cig ruchowy. Szcze-
golnie wazna dla niej stata si¢ wlasnie komunikacja alternatywna, o ktorej
opowiadata tak: ,Komunikacja alternatywna' do tej pory byta definiowana
jako wszelkie sposoby porozumiewania sie oséb, ktorych komunikacja wer-
balna jest nieczytelna albo w ogéle nie wystepuje. Pod pojeciem komunikacji
alternatywnej i wspomagajacej kryty sie symbole, oprogramowanie, synteza-
tory mowy, tablice, komunikatory, czyli urzadzenia, dzieki ktérym mozliwe
byto nagranie przez opiekuna, a nastepnie — fatwe odtworzenie komunikatu
przez osobe niemdwigca. Obecnie pojawiaja sie tendencje, zapoczatkowane
w Australii, by przesta¢ méwi¢ o komunikacji alternatywnej, dlatego ze sto-
wo ,alternatywna” moze mie¢ negatywne konotacje. Bardzo Zle jest odbierane
na przyktad w szpitalach, gdy mamy do czynienia z osobami po wypadkach,
udarach, z chorobami neurodegeneracyjnymi, dla ktérych komunikacja alter-
natywna brzmi podobnie jak medycyna alternatywna, ktéra nie jest przeciez
stosowana. Powoli wprowadzane i rozpowszechniane jest pojecie, ktorego je-
stem gorgcym zwolennikiem: dostep do komunikacji dla wszystkich lub po
prostu — dostep do komunikacji”.

Obecnie pani Katarzyna jest wspotwtascicielkg firmy, ktora zajmuje sie do-
stosowywaniem technologii do potrzeb 0s6b z r6znoraka niepelnosprawnos-
cig. Jej zadaniem jest znalezienie takiego rozwigzania, dzicki ktéremu osoba
z niepetnosprawnoscig bedzie mogta korzystaé z komputera i za jego pomoca
sie komunikowa¢, ksztatci¢, korzystaé z Internetu. Celem dziatalno$ci firmy
jest réwniez szerzenie $wiadomosci dotyczgcej mozliwosci i szans rozwojo-
wych 0s6b z niepelnosprawno$cia niepozwalajaca na porozumiewanie sie
werbalne. ,\W spoteczenstwie brakuje podstawowej wiedzy na temat tego, ze

1 W 1983 roku w Toronto zostato utworzone Micdzynarodowe Stowarzyszenie Wspo-
magajacej i Alternatywnej Komunikacji. Z nazwy tego Stowarzyszenia zostat zaczerpnie-
ty termin: komunikacja wspomagajaca i alternatywna. Komunikacja wspomagajaca jest
definiowana jako proces wspomagania zdolno$ci méwienia, natomiast alternatywna jako
proces przyswajania zastepczych sposobow dla zapewnienia substytu braku mowy dzwie-
kowej. Obecnie operuje sie skrotem AAC (ang. Augmentative and Alternative Communi-
cation), ktdry stat sie standardem powszechnie uzywanym dla opisu tej dziedziny (W. Loebl,
2008).
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jesli kto$ nie mowi, to nie znaczy automatycznie, ze jednocze$nie nie styszy
lub nie rozumie. Mamy mndstwo ludzi z dzieciecym porazeniem mdzgowym
czy zanikiem mie$ni, ktorzy mogliby $wietnie pracowac na przyktad przez In-
ternet, by¢ tez wsparciem dla innych, prowadzi¢ blogi, uczestniczy¢ w zyciu
spotecznym w cyberprzestrzeni, ale sa diagnozowani jako osoby; ktore nic nie
rozumiejg”. Trudno$ci w rozumieniu, ktére pojawiaja sie po stronie osoby
diagnozujacej, jak tez niemoznos$¢ wypowiedzenia sie, ktora z kolei dotyka
niepetnosprawnych, prowadza do btednych wnioskéw i interpretacji. ,Osoba
z trudno$ciami w komunikowaniu werbalnym, pozbawiona dostepu do kon-
kretnego oprogramowania, do sprzetu pozwalajacego na obstuge komputera,
na przyktad za pomoca ruchéw glowy czy za pomocg wzroku, nie moze wy-
powiedzie¢ sie na zaden temat”. Ideg firmy pani Katarzyny jest dostarczenie
osobom niemdéwigcym i osobom z niepetnosprawno$cia ruchowa mozliwo-
$ci korzystania z komputera, z Internetu i sterowania otoczeniem. ,Mowigc
0 osobach niemo6wigcych i osobach z niepetnosprawnoscia, mam na mysli
zaréwno dzieci, ktére na przyktad przyszty na $wiat z wadg genetyczna (typu
zespot Retta) i potrzebuja wsparcia w rozwoju komunikacji, jak tez osoby do-
roste i senioréw, ktorzy w wyniku demencji, udaréw nie mogg porozumiec sie
ze swoja rodzing, jednak dzieki Internetowi i specjalnym aplikacjom moga
by¢ dtuzej niezalezne”. Starzenie sie spoteczenstwa stanowi istotny czynnik
motywujacy do dziatan sprzyjajacych podtrzymywaniu niezalezno$ci senio-
r6w, chociazby przez umozliwianie im pracy zdalnej przez Internet.

Praca pani Katarzyny tuszczak wiagze si¢ z nieustannym kontaktem z oso-
bami z niepelnosprawno$cig i ich rodzinami. Z wieloma z nich pozostaje
w statej przyjazni i towarzyszy na roznych etapach zycia. Jej doswiadczenia
pochodzace z pracy z dziewczynkami dotknigtymi zespotem Retta? i ich ro-
dzinami byly istotnym watkiem wywiadu. W przypadku zespotu Retta mamy
do czynienia z sytuacjg, w ktorej rodzi sie dziecko, a nastepnie prawidtowo
rozwija si¢ do mniej wigcej 8. miesigca (czasem nawet do 2. roku) zycia, po
czym nastepuje regres. Sg rézne przypadki, roznie dziewczynki sie rozwijaja,

2 Zespot Retta (RTT) jest neurorozwojowym schorzeniem uwarunkowanym genetycz-
nie, ktore charakteryzuje sie wspotwystepowaniem licznych objawow klinicznych, gtéw-
nie ze strony uktadu nerwowego, uktadu pokarmowego i kostnego. Zaburzenia powstaja
jako wynik mutacji okreslonego genu potozonego w chromosomie zenskim X. W zespole
Retta wyroznia sie 4 fazy rozwojowe: 1) okres noworodkowy i wezesnodzieciecy, ktory jest
prawidtowy, 2) faza szybkiego regresu, podczas ktdrej nastepuje utrata nabytych umiejet-
nosci komunikacyjnych i poznawczych, napady drgawkowe, stereotypie rak, zaburzenia
oddychania, 3) faza pseudostacjonarna (wiek przedszkolny i szkolny) i 4) faza stabilizacji.
W zaleznosci od mutacji genu MECP2 odpowiedzialnego za obecnos$é zespotu Retta feno-
typ dziewczynek jest zréznicowany (A. T. Midro, 2010; D. Kosno, 2013).
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ale ze wzgledu na apraksije, ze wzgledu na to, ze mowa sie cofa, ze pojawiaja sie
ataki padaczki i wycofuje si¢ umiejetno$¢ chodzenia oraz celowe ruchy glowy,
tak naprawde jedynym $rodkiem komunikacji pozostaje wzrok”. Dziewczyn-
ki te przez wiele lat traktowane byly jako osoby z gteboka niepetnosprawnos-
cig, w spektrum autyzmu. Rodzice czesto zdawali sobie sprawe z tego, ze ich
dzieci wszystko rozumiejg, natomiast nie potrafili tego udowodni¢. ,Dla nich
whasnie mozliwos$¢ ustyszenia wlasnego dziecka, a takze pokazanie $wiatu,
ze ich corka jest rozumna, stato sie sprawa kluczows”. Mozliwo$¢ porozu-
miewania si¢ z wlasnym dzieckiem jest niezwykle wazna dla rodzicéw, ale
ma tez ogromne znaczenie dla rodzenstwa. ,Dla siostr i braci wazne jest to,
ze na przyktad mogg zagra¢ ze sobg w gre: nagle zaczynaja sie ktotnie, chocby
o pilota, zaczyna sie zwykte rodzinne zycie. Problemy z niepelnosprawno$cia
sa zastepowane zwyklymi problemami rodzin, w ktorych niepetnosprawno$é
schodzi na dalszy plan, wtagnie dlatego, ze pojawia si¢ $rodek komunikacji”.
W przypadku dziewczynek z zespotem Retta, ze wzgledu na apraksje i brak
porozumiewania sie werbalnego, technologia komunikacyjng mozliwa do
wykorzystania staja sie eye-trackery, ktore umozliwiajg obstuge komputera
za pomocg wzroku. W 2011 roku pojawity si¢ pierwsze badania pilotazowe
z wykorzystaniem tych urzadzen, ktére pokazaly, ze funkcjonowanie dziew-
czynek jest na zupetnie innym poziomie niz pierwotnie sagdzono. Okazato sie,
ze dzieci te sg niezwykle zainteresowane zaréwno samym urzadzeniem, jak
i mozliwo$ciami komunikacyjnymi, ktére ono umozliwia. Eye-trackery sa
obecnie jedynymi urzadzeniami pozwalajacymi dziewczynkom z zespotem
Retta na korzystanie z komputera i aplikacji komunikacyjnych. Rozwigzania
bazujace na wykorzystaniu prostych pojedynczych przyciskow nie sprawdza-
ja sie, zwtaszcza u tych dzieci, ktore chea pisac.

Media elektroniczne, a w szczegdlnosci Internet, odgrywaja ogromna role
W zyciu 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin. Brak jest natomiast po-
wszechnej $wiadomosci, ze istnieja rozwigzania umozliwiajace korzystanie
ze sprzetdw i aplikacji pozwalajacych na komunikowanie i funkcjonowanie
spoteczne. W momencie naglej sytuacji traumatycznej: wypadku, zaskaku-
jacej diagnozy na temat szybko postepujacej choroby, wielokrotnie obserwo-
watam, jak osoby te pilnie poszukuja wsparcia w Internecie. Rowniez wielu
rodzicéw korzysta z zamknietych grup, na przyktad na portalu spotecznosécio-
wym, gdzie we wlasnym gronie mogg wymieni¢ si¢ do$wiadczeniami. Sg tez
tacy, ktorzy z takiego rozwigzania nie korzystaja ze wzgledu na obawe, ze to,
co przeczytaja, dodatkowo ich przytloczy”. Korzystaniu ze wsparcia spotecz-
nego online sprzyja nietypowo$¢ sytuacji, w ktdrej znalazta sie dana osoba lub
jej rodzina. Tak jest na przyktad w sytuacji zespotu Retta, ktéry wystepuje tak
rzadko, ze nie da sie znaleZ¢ potrzebnego wsparcia ani w poradni, ani u leka-
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rza pierwszego kontaktu, ani tez wérdd najblizszego otoczenia. Internet sta-
nowi wéwczas w zasadzie jedyne zrédto informacji o charakterze medycznym
(dostep do polskich i zagranicznych publikacji i opracowan). Rodzice konsul-
tuja sie réwniez online ze specjalistami z innych krajow, ktérzy zajmuja sie
zespotem Retta. ,Znam polska rodzine, ktora skontaktowata sie z dziatajaca
w Stanach Zjednoczonych specjalistka do spraw komunikacji 0s6b z zespo-
tem Retta, co byloby absolutnie niemozliwe bez Internetu”. Poszukiwanie
wsparcia online rozpoczyna sie zazwyczaj od poszukiwania informacji me-
rytorycznych, dostepu do specjalistow, o$rodkéw terapeutycznych, lekow,
nowinek. Rodzice szukaja w ten sposéb potwierdzenia lub zaprzeczenia diag-
nozy oraz metod dalszego postepowania, jezeli si¢c ona potwierdzi. Nastepnie
pojawia sie potrzeba kontaktu z osobami, ktore znalazly sie w podobnej sytu-
acji. Nastepuje wymiana do$wiadczen, weryfikowanie, co sie u kogo spraw-
dzito, jakie metody i terapie byly skuteczne. Wtedy tez bardzo wazne staje sie
wsparcie emocjonalne. Rodzice taczg si¢ z innymi, wyszukuja szczegdlnie ta-
kich, ktorych corki cierpig na podobne mutacje genu MECP2 odpowiedzial-
nego za zespot Retta i tym samym s3 podobne fenotypowo. Istotne staje sie
obserwowanie loséw dziewczynek, ktdre sg juz doroste i przygladanie si¢ ich
funcjonowaniu. ,Szczegolnie mamy szukaja na blogach prowadzonych przez
inne mamy zrozumienia, przepracowania pewnych traum. Czesto mowig, ze
nie chcg tego czytad, nie chcg tam wchodzié, bo jest to zbyt przygnebiajace,
a jednak to robig, poniewaz pomaga im to przerobic¢ jaki$ smutek, jakis zal
i strate w sobie. Dlatego tez komentuja wpisy, pisza do siebie na réznych eta-
pach radzenia sobie i godzenia si¢ z sytuacja i wspierajg sie emocjonalnie”.
W Internecie takze podejmowane sg rézne inicjatywy: zeby sie spotkac, zeby
przenie$¢ znajomosci online na kontakty rzeczywiste, zeby zainicjowac jaka$
akcje informacyjng. Wtedy tez zaczynaja powstawaé wspdlnoty.

Ogromna rola technologii informacyjno-komunikacyjnych polega na
wspieraniu osob, ktére od wielu lat borykaja sie z niepelnosprawnoscia
utrudniajacg im codzienne funkcjonowanie. Za przyktad moze stuzy¢ ko-
bieta mieszkajaca w Wielkiej Brytanii, ktéra od 16 lat cierpi na stwardnie-
nie zanikowe boczne. Zostata zdiagnozowana pod koniec swojej drugiej ciazy.
Choroba postepowata bardzo szybko i po krotkim czasie mogta ona tylko nie-
znacznie porusza¢ gtowa i jedng reka. Przez wiele lat komunikowata si¢ i ob-
stugiwata komputer za pomoca jednego przycisku. Nie byto mowy o obstudze
myszki, przesuwania kursora i dalej — obstudze Internetu. Gdy pojawily sie
eye-trackery, czyli urzadzenia sterujace oprogramowaniem za pomocg wzro-
ku, kobieta ta zaczeta pracowaé; obecnie mieszka sama, opickuje si¢ dzie¢mi,
zarzadza opiekunami, ktorzy jej pomagajg, steruje catym domem - otwiera
drzwi, telefonuje. Powrdcita tez do malowania (teraz za pomocg wzroku), kto-
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re bylo jej pasja w przesztosci (jest z wyksztatcenia historykiem sztuki). Pro-
wadzi tez bloga, z ktorego wynika, ze gdy potwierdzita si¢ diagnoza choroby,
jej stan psychiczny bardzo sie pogorszyt. Technologia, ktora spowodowata, ze
mogta ona wréci¢ do samodzielnego funkcjonowania, bardzo podniosta ja na
duchu. Obecnie nie wyobraza sobie zycia bez wsparcia technologicznego. Na
jej blogu mozna znalez¢ taki wpis:

Wszystko byto piekne w moim Zyciu az do ukoriczenia przeze mnie 34.
roku zycia. Wysztam szczesliwie za mqz, urodzitam piekng coreczke i za-
sztam w drugqg cigze. Bytam zdrowa, sprawna i szczesliwa z powodu cigzy.
Nie mogtabym prosi¢ o nic wiecej. W lutym 2000 roku zaobserwowatam
pewng stabo$¢ w mojej lewej rece 1 zauwazytam spowolnienie mowy.
W kwietniu 2000 roku otrzymatam ostateczng diagnoze wskazujgcq jed-
noznacznie na stwardnienie zanikowe boczne. Wszystko dziato sie tak
szybko, ze bytam przerazona. Mo6j $wiat legt w gruzach. Moje matzeristwo
rozpadto sie, gdy niepetnosprawnos$¢ zaczeta postepowac. Nie mogtam
juz fizycznie opiekowac sie dzie¢mi ani sobg, popadtam w depresje. Teraz
jestem samotnym, niepetnosprawnym rodzicem, ktéry jest catkowicie
uzalezniony od opieki innych. Nigdy nie sqdzitam, Ze moje Zycie moze
zmienic sie tak tragicznie i lata zajeto mi dostrzezenie jakiegokolwiek po-
zytywnego aspektu mojej sytuacji.

ALE podniostam sie i skoro mi sie to udato, jestem przekonana, ze uda
sie to kazdemu. Pierwszym krokiem byt pobyt w lokalnym szpitalu, gdzie
otrzymatam niezwyktq pomoc i wsparcie. Potem zaczetam opisywaé
mojq historie, korzystajqc ze specjalnego programu komputerowego, kto-
ry mogtam obstugiwaé pojedynczym przyciskiem. Teraz uzywam eye-
-trackera, dzieki ktéremu zaczetam tez malowaé od 2012 roku. Opubli-
kowatam artykuty, prowadzitam wyktady i prezentacje, namalowatam
autoportret |[...]

Okoto 5000 0s6b w Wielkiej Brytanii cierpi na te samqg dewastujgcg cho-
robe co ja i kazdego dnia umiera 5 z nich. Moim celem jest podnoszenie
Swiadomosci na temat stwardnienia zanikowego bocznego — az do dnia,
gdy stanie sie ono uleczalne (S. Ezekiel, 2016, thum. whasne).

Podobnie byto w przypadku Amerykanina, znanego futbolisty, ktory réwniez
zachorowat na stwardnienie zanikowe boczne. Od paru lat obstuguje komputer
za pomocg wzroku. Powtarza, ze dopoki nie znajdzie sie lekarstwo na te cho-
robe, lekarstwem na nig jest technologia. Za pomoca mediéw spotecznoscio-
wych komunikuje sie z wieloma osobami. Przeprowadzit znakomity wywiad
z Pearl Jam, wlgcza swemu synkowi bajki. Jego determinacja i up6r doprowadzi-
ty do tego, ze za pomocg komputera sterowanego eye-trackerem stworzyt pro-
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jekt ustawy (ostatecznie podpisanej przez prezydenta Stanéw Zjednoczonych
w sierpniu 2015 roku), umozliwiajacej szybsze udzielenie wsparcia technolo-
gicznego osobom cierpigcym na stwardnienie zanikowe boczne.

Dzieki Internetowi osoby z niepelnosprawnoscig uniemozliwiajgca nor-
malne funkcjonowanie majg dostep do informacji, ale moga tez studiowac,
szukac pracy i pracowaé. Najwazniejsze jest jednak, zdaniem pani Katarzyny,
wsparcie emocjonalne. W zalezno$ci od osoby oraz od problemu, z ktorym
sie ona boryka, poszukiwane jest pocieszenie, wspodtczucie, dzielenie sie do-
$wiadczeniem. Czesto tez istotne jest wsparcie instrumentalne, zawierajace
konkretne porady, na temat chociazby rodzaju wozka, skuteczno$ci podejmo-
wanej terapii i osrodkéw, w ktorych si¢ jg stosuje. Internet stanowi réwniez
przestrzen inicjatyw oraz tgczenia sie, tworzenia wspdélnot i realizowania
dziatan o réznym zasiegu i znaczeniu. Przyktadowa akcja byty wybory miss
zainicjowane przez dziewczyny poruszajace si¢ na wozkach. Inicjatywa ta, za-
poczatkowana przez Internet, stata si¢ skutecznym narzedziem uswiadamia-
nia spoleczenstwa o mozliwosciach i potrzebach os6b na wézkach, i budzita
pozytywne zainteresowanie wsrod odbiorcow.

Poszukiwaniu wsparcia spotecznego w Internecie sprzyja anonimowosc.
,Osoby; u ktérych zdiagnozowano okre$long chorobe, boja sie o tym powie-
dzie¢, nawet najblizszym. Eatwiej jest im zapytac¢ o co§ w sposob anonimo-
wy”. Ponadto Internet stanowi ogromne, tatwo dostepne zrédto informacji.
Nawet przy zatozeniu, ze cze$¢ z nich jest niewiarygodna, i tak pozostaje
mnostwo takich, ktore sa cenne. Wszechobecno$é Internetu, dostep do niego
z dowolnego urzadzenia dostarcza btyskawicznych odpowiedzi na zadane py-
tanie. Grupy wsparcia, fora, zwtaszcza te, ktore funkcjonuja, opierajac sie na
portalach spotecznosciowych, staja si¢ coraz bardziej wyspecjalizowane. ,Kie-
dy$ hasto ,niepetnosprawnos¢” odwotywato sie do wielu zrodet ogdlnych, na-
tomiast obecnie mozna znalez¢ niemal kazdg drobng informacje, na przyktad
dotyczacy uczenia dziewczynek z zespotem Retta w wieku 3—5 lat koloréw;,
poniewaz istnieje grupa, na ktorej znajduja si¢ posty rodzicéw, terapeutow,
linki do stron internetowych, do ksigzek. Informacji jest duzo, sa one szybko
itatwo dostepne, czesto anonimowe oraz bardzo precyzyjne”.

Wsparcie spoteczne online staje sie powszechne. Rodziny 0s6b z niepetno-
sprawnoscia zazwyczaj nie maja problemow, by do niego dotrzeé. Natomiast
osoby z niepetnosprawnoscia, ze wzgledu na wysokie ceny urzadzen umoz-
liwiajacych dostep do komputera i Internetu oraz brak wiedzy na ich temat,
miewaja trudnosci, by z niego skorzystaé lub go udziela¢. W Stanach Zjedno-
czonych czy Wielkiej Brytanii eye-trackery znajduja sic w kazdej szkole (od
3 do 10 sztuk), natomiast brakuje tam specjalistow, ktérzy wyttumacza, jak
z nich efektywnie korzysta¢. W Polsce z kolei technologii jest zdecydowanie
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mniej i raczej wyjatek stanowia szkoty, w ktérych takie urzadzenia sie znaj-
duja. Zazwyczaj usprzetowienie spoczywa na barkach rodzicow, dla ktorych
Internet jest wowczas nieodzowng pomocy. ,Jezeli rodzic otrzymuje sprzet,
a sam nie jest sprawny w obstudze, dodatkowo — nie dojedzie do niego specja-
lista, co zdarza sie i w Polsce, i w Wielkiej Brytanii zwtaszcza w niewielkich
miejscowos$ciach, gdzie brakuje terapeutéw mowy, zaczyna szukac wsparcia
w Internecie”. Na portalach spotecznosciowych dostepne sa grupy wsparcia
dotyczace korzystania z okreslonych urzadzen. Obserwuje si¢ ich dynamiczny
rozwdj i przemiany. Poczatkowo byly one tworzone i rozwijane gtéwnie przez
witascicieli firm, a profil zapelniat sie podstawowymi informacjami i instruk-
cjami. Obecnie grupy takie zdominowane sg przez osoby z niepetnosprawnos-
cig lub ich rodziny, ktore dzielg sie swoimi do$§wiadczeniami i problemami.
Na gruncie dyskusji o charakterze technologicznym wyrastaja grupy wsparcia
informacyjnego, a nawet emocjonalnego. Przyktadowo, grupa uzytkownikow
jednego z eye-trackeréw liczy obecnie prawie 1200 uzytkownikdw:
Technologie informacyjno-komunikacyjne pozwalajace na dostep do In-
ternetu wspieraja edukacje, a w niektorych przypadkach w ogole ja umoz-
liwiaja. Dotyczy to zaréwno zorganizowanego uczenia si¢ zdalnego, jak tez
pozaformalnego, oscylujacego wokdt konkretnego problemu i kwestii z nim
powiazanych. Zaréwno osoby z niepelnosprawnoscig, jak i ich rodziny, w sy-
tuacji ulegniecia wypadkowi albo otrzymania okres$lonej diagnozy, siegaja do
Internetu po informacje merytoryczne, publikacje oraz doswiadczenia opisy-
wane na forach. Bardzo czesto staja sie specjalistami w dziedzinie choroby
lub niepelnosprawnosci, ktora ich dotkneta. Jesli chodzi o edukacje formal-
na, w przypadku wielu osob z niepetnosprawno$cia w ogole nie bytaby ona
mozliwa, gdyby nie dostep do Internetu lub do technologii umozliwiajacych
komunikowanie. ,Przyktadowo, osoby niewidome maja ogromne problemy
z tradycyjnie przedstawiang matematyks. Bez oprogramowania, bez udzwie-
kowienia, bez technologii, ktdra pozwala na wydruki wypukte, edukacja w tym
zakresie jest bardzo trudna. Mozna tez technologie wykorzysta¢ w edukacji
muzycznej; na przyktad dzieci z dzieciecym porazeniem moézgowym nie moga
gra¢ na flecie, gitarze czy pianinie rekoma, ale mogg to zrobi¢ za pomoca kom-
putera”. Kolejne etapy edukacyjne mozna réwniez realizowa¢ dzieki Interne-
towi i edukacji zdalnej. ,Coraz wigcej jest 0séb z niepetnosprawnosciami,
ktére studiujg zdomu. Znam na przyktad chtopcéw z choroba Duchenne’a?,

3 Choroba Duchenne’a (dystrofia mie$niowa Duchenne’a) definiowana jest jako ,grupa
genetycznie uwarunkowanych schorzen, w ktoérych wystepuje postepujace zwyrodnienie
mieéni szkieletowych, bez zaburzen ze strony centralnego lub obwodowego uktadu ner-
wowego” (J. Zulewska, 2012, s. 140). Brak biatka - dystrofiny w miesniach powoduje ich
istotne ostabienie. Kluczowa role w powstawaniu dystrofii odgrywa czynnik genetyczny.
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czyli rodzajem zaniku mie$ni, ktorzy lezac w 16zku i oddychajac za pomoca
respiratora, mogg studiowaé online. Mamy wielu absolwentéw, ktérzy ukon-
czyli zdalng edukacje wyzsza, korzystajac z dostepnych w Internecie biblio-
tek, komunikujac sie zdalnie z promotorem”.

Wedtug respondentki technologie informacyjno-komunikacyjne posiadaja
zdecydowanie wigcej zalet niz wad, choc i te czasem si¢ ujawniaja.

Pamietam, jak pare lat temu poznatam chtopaka z mézgowym poraze-
niem dzieciecym, w normie intelektualnej, a nawet powyzej niej, ktéry
kilka lat wczesniej zdat mature. Charakteryzowat sie ogromng spastykq,
duzymi zmianami zwyrodnieniowymi kregostupa, ktére uniemozliwiaty
mu jakgkolwiek aktywnos$¢ ruchowq. Szukalismy wtedy rozwigzania, za
pomocg ktérego moégtby on studiowaé. Zaproponowatam mu eye-tracker,
z ktérym bardzo dobrze sobie zaczqgt radzié¢. Natomiast jego petnospraw-
ny mitodszy brat wyrazit obawe, ze to bedzie rodzaj zabawki — umozIli-
wi wchodzenie rozrywkowe do Internetu albo gry. Komputer stanie sie
czyms, co nie bedzie miato na celu kontynuowanie nauki, ale rodzajem
ucieczki od rodziny. Wtedy sie bardzo oburzytam na te stowa. Zresztq
6w brat napisat wkrétce program, ktéry umozliwitby niepetnosprawne-
mu chtopakowi korzystanie z komputera, ale tylko do pisania i komuni-
kowania. Wrécitam myslg do tej sytuacji, gdy zaczeto powstawaé coraz
wiecej grup wirtualnych na popularnych portalach spotecznosciowych,
w ktérych udziat chetnie braty osoby z niepetnosprawnoscig. Obawia-
tam sie, ze ten kontakt online paradoksalnie jeszcze bardziej ograniczy
ich rzeczywiste funkcjonowanie spoteczne. Tak sie jednak nie stato. Mam
znajomych, ktérzy przez wiele lat nie wychodzili z domu, a odkgd zaczeli
korzysta¢ z Internetu, wrécili do edukacji, znaleZli prace, a teraz podrézu-
jg po catym kraju z wyktadami.

Jednak obawy dotyczace Internetu jako zabawki czy pozeracza czasu wol-
nego nie malejg, a zwigzane z nim ograniczenie realnych kontaktow i zasta-
pienie ich wirtualnymi nadal pozostaje aktualne, zar6wno w kontekscie oséb
z niepetnosprawnosciy, jak i kazdego innego uzytkownika sieci.

Pierwsze objawy dystrofii Duchenne’a pojawiaja sie miedzy drugim a széstym rokiem zy-
cia. W tym okresie rodzice zauwazajg, ze ich dziecko nieprawidtowo rozwija sie pod wzgle-
dem ruchowym lub przejawia specyficzne zachowania ruchowe (pierwsze kroki stawia na
palcach, skarzy sie na bole ndg, czesto upada, ma niezgrabny chod, zaburzenia réwnowagi
oraz problemy we wchodzeniu na schody lub we wstawaniu z pozycji siedzacej albo lezacej).
Zanik i ostabienie dotyczy gtéwnie migéni pasa biodrowego oraz ksobnych migéni koniczyn
dolnych. W nastepnej kolejnosci atakowane sa mie$nie pasa barkowego. W okresie pdzniej-
szym ostabione zostaj i inne mieénie” (J. Zulewska, 2012, s. 140-141). W zwigzku z poste-
pujacym zanikiem migéni i utrata sit zaburzeniu ulega proces oddychania oraz méwienia.

136



Technologie informacyjno-komunikacyjne przeznaczone dla 0s6b z nie-
petnosprawnosciami rozwijajg si¢ bardzo dynamicznie, ale ciagle jeszcze nie
sa dostosowane do wszystkich potrzeb i mozliwo$ci. Ich upowszechnienie
oraz udostepnienie dla wszystkich oséb potrzebujacych powinno staé sie
kwestia priorytetowa. Konczac wywiad, pani Katarzyna fuszczak pokazata
mi list opublikowany online przez zone irlandzkiego rezysera, cierpigcego
na stwardnienie zanikowe boczne (obecnie, dzieki wsparciu materialnemu
udzielonemu przez internautéw, konczy on rezyserowac film My Name Is
Emily):

Trzyletnia Saddie mawia, ze tata rozmawia oczami. [Rozmowa] z kom-
puterem sterowanym wzrokiem brzmi mato romantycznie. ,Zapytam
jego oczu”, méwi, gdy czegos$ oczekuje. ,Kocha mnie!” wykrzykuje jakby
otrzymata zaskakujqcy prezent. Mito$¢ jest darem, ktéry z nim dzielimy.
Trzymam sie tego kurczowo. Ma wielkie serce. Moj mqgz jest moim cu-
dem, cho¢ trudno mi do niego dotrzeé. Oddycha za pomocg rurki, czuje
wszystko, ale nie moze nawet drgngé. Stysze jego mechaniczne oddechy.
Trzymam go za reke, ale on nie moze chwyci¢ mnie [...] Niektére rzeczy
tracimy i odnajdujemy ponownie. Przesytam mu mailem stowa mitosci,
a on mi odpisuje. I tak, ekran w ekran, trzymamy sie za rece (R. Fitzmau-
rice, 2016, ttum. wtasne).

5.2.2. Wsparcie materialne online. Aukcje charytatywne

Na temat wsparcia materialnego obecnego w Internecie przeprowadzitam
wywiad ekspercki z panig Joanng, ktora przez kilka lat pracowata w duzej fir-
mie zajmujacej sie prowadzeniem popularnego serwisu aukcyjnego, w ramach
ktdérego powstat portal charytatywny. Zostat on stworzony z jednej strony jako
odpowiedz na zapotrzebowanie spoteczne, z drugiej — byt realizacja idei, ,by
zacza¢ robi¢ co$ dobrego”. Uznano, ze tak duza firma powinna wiaczy¢ sie
w dziatania spoteczne. Pomysty na poczatku byty rozne, koncepcja ewoluo-
wata. Ostatecznie postanowiono skoncentrowac¢ sie na potrzebach tzw. trze-
ciego sektora i pomo6c w dziataniach organizacji pozarzadowych. ,Uznali$my,
ze chcemy wesprze¢ ludzi pomagajacych innym - takim, ktérzy znalezli sie
w réznych sytuacjach trudnych. Pomysleliémy, ze na pewno znajda sie osoby,
ktére zechca wzigé udziat w aukejach réznych przedmiotéw, ktorych zakup
wesprze konkretny cel”. Poczatkowe aukcje silnie zwigzane byly z dziatal-
noscia Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy. Potem pojawit sie pomyst,
by dziatalno$¢ charytatywna trwata caly rok. Pierwsze aukcje wyrosty z ludz-
kiego entuzjazmu i checi pomagania. Dobrze tez wpisywaty sie w wizerunek
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firmy. Wykorzystano istniejacy i sprawdzony mechanizm organizowania li-
cytacji, dysponowano odpowiednimi narzedziami, dzigki czemu uruchomie-
nie aukeji charytatywnych, z technicznego punktu widzenia, nie stanowito
trudnosci.

[Nasz] serwis to miejsce, w ktérym mozesz zorganizowaé aukcje i komus
pomoéc. Ta strona utatwia internautom pomaganie, a organizacjom poza-
rzgdowym zbieranie srodkéw na cele statutowe.

,Opracowali$my rézne rozwigzania, by aukcje rzeczywiscie przeznaczone
byty na rzecz oséb potrzebujacych i by nie byty zrodtem naduzy¢. Zaczely sic
do nas zgtasza¢ fundacje i stowarzyszenia, glownie wspierajace rodzicow dzie-
ci chorujacych przewlekle lub nieuleczalnie. Weryfikowalis$my ich wiarygod-
no$¢, a nastepnie umozliwialiémy im tworzenie aukeji na preferencyjnych
warunkach”.

Co to jest oferta charytatywna?

To oferta, z ktérej dochéd jest przeznaczony na cel dobroczynny okreslony
w statucie organizacji non-profit lub na inng akcje charytatywng, np. za-
kup pomocy szkolnych dla dzieci z ubogich rodzin, sfinansowanie lecze-
nia, wsparcie dziatalnosci organizacji ekologicznej.

Wystawiano rézne przedmioty, najczesciej wyroby wihasne fundacji czy
reczne wytwory roznego typu. Zysk ze sprzedazy przeznaczany byt na kon-
kretne cele, o ktorych informowano na aukcjach. Popularno$¢ konkretnych
aukcji zalezata w duzej mierze od rozpoznawalnosci danej fundacji lub osoby,
ktdra zachecata do licytacji. Im bardziej znana byta to postac, tym wicksze
zainteresowanie wzbudzaty licytacje réznych przedmiotéw. Od rodzaju i jako-
$ci wystawianych produktow (gtéwnie od ich unikatowo$ci) rowniez zalezat
sukces aukcji. Informacje o licytacjach upowszechniaty same organizacje. Ba-
zujac na do$wiadczeniach aukcji charytatywnych, pracownicy portalu posta-
nowili samodzielnie wesprze¢ dziatalno$¢ organizacji pozarzadowych. W tym
celu zaczeli organizowac licytacje pracownicze, ktérych dochod przeznaczany
byt na konkretny cel. Wystawiano na nich przedmioty zgromadzone przez in-
dywidualne osoby.

Najczesciej pojawialy sie aukeje charytatywne organizowane na rzecz cho-
rych dzieci, hospicjow. Zwiazane byly zazwyczaj z trudng sytuacja zyciowa
konkretnych os6b. Czasem zdarzaly sie tez aukcje przeznaczone na rzecz roz-
woju edukacji, upowszechniania niestandardowych metod nauczania i wy-
chowania, spedzania wolnego czasu, ale byto ich zdecydowanie mniej. Aukcje
pracownicze cze$ciej obejmowaty pomocg konkretne osoby, ktdore znalazty sie
w trudnej sytuacji (np. chore), niz stowarzyszenia lub fundacje.
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Zdaniem mojej respondentki, aukcje internetowe moga stanowi¢ istotny
rodzaj wsparcia materialnego, jednak pod warunkiem speinienia kilku pod-
stawowych kryteriow. Po pierwsze, chetniej wspierane sg organizacje rozpo-
znawalne, znane na przyktad z przekazoéw medialnych. Po drugie, do$¢ istotne
znaczenie miaty same przedmioty wystawiane na aukcjach oraz sposéb ich
promowania. Istotny byt pomyst oraz jego odrebnosé, wyjatkowo$é na tle po-
zostatych akcji. Wystawianie wielu podobnych przedmiotéw, za ktérymi nie
kryta sie jaka$ wyjatkowa historia, nie byto szczegdlnie efektywne. ,Mimo ze
cel byt szczytny i pociagajacy, znacznie wazniejszy okazywat si¢ pomyst czy
sposob prowadzenia sprzedazy”.

5.2.3. Spoteczne wsparcie internetowe w krytycznej sytuacji $mierci oséb
najblizszych. Hospicjum online

Drugi wywiad ekspercki na temat wsparcia spotecznego dostepnego w In-
ternecie, zwtaszcza w sytuacji $mierci osob najblizszych, przeprowadzitam
z panig Agnieszka Kaluga, polonistky, psycholog, autorka znanego bloga
,Zorkownia” oraz ksigzki* pod tym samym tytulem. Spotkaty$my sie w 14.
rocznice $mierci jej matej coreczki Martynki, ktéra zmarta w wyniku powi-
ktan zwiazanych z przedwczesnymi narodzinami.

A. Kaluga opowiadata tak: ,Moje zycie mozna podzieli¢ na dwie cze$ci -
okres przed i po ,wojnie”. Ten pierwszy, do moich 25. urodzin, byt zupetnie
zwyczajny — i studia, i §lub, i ksigze z bajki, i mieszkanie. Ten $§wiat stanat na
glowie, gdy zmarta Martynka”. Czas zatoby byt dla niej bardzo trudny - nie
potrafita wyj$¢ z domu, ubra¢ sie. Nie chciata z nikim sie spotyka¢. Musiato
ming¢ sporo czasu, by zaczeta funkcjonowaé¢ w miare normalnie. Jako dziecko
zawsze byta bardzo energiczna i zywiotowa: szkolna przewodniczaca, skarb-
nik, organizatorka réznych dziatan. Zawsze w ruchu, zawsze w dziataniu. Te
cechy osobowosci przetrwaty réwniez w trudnym czasie zatoby. Gdy ja prze-
zyta, przygotowata sie do drugiej ciazy, ktéra byta réwniez bardzo trudna, bo
oznaczata 4 miesigce nieruchomego lezenia w szpitalu. Na portalu dlaczego.
org.pl opisata swojg historie takimi stowami:

Miata czarng czuprynke, wazyta kilogram, raz scisneta maoj palec, serce
zaczynato jej bi¢ szybciej gdy $piewatam przy niej piosenkKi. |[...]

Teraz jestem mamgq Martynki i Bartusia. Bartus réwniez jest wczesnia-
kiem. Tylko i az o dziesieé dni dtuzej byt w brzuchu mamy niz jego siostra.
Jest tutaj z nami. Zyje i ma sie dobrze. Ma w koricu dwéch anioléw stré-
26w. PrzeszliSmy z nim przez ten sam oddziat, na ktérym umarta Mar-

4 A. Kaluga (2014), Zorkownia, Wydawnictwo Znak, Krakow, s. 288.

139



tynka. Po urodzeniu wyglgdat jak ona - ten sam czarny tepek, troche wie-
cej ponad kilogram. Koszmar niepewnosci, strach nie do opisania. Potem
dwie operacje — pierwsza bardzo powazna. Mégt nie przezyé...

Teraz prébuje czasem strzgsngc z siebie tamte wspomnienia jak zwierze-
ta strzgsajg wode z siersci. Nie da sie. Za to zostali$my ociosani z martwie-
nia sie nieistotnymi sprawami. Oto jedyny plus.

Bardzo tesknie za Matq. I trzymam sie dzielnie.
(http://www.dlaczego.org.pl/naszehistorie/105-wszystko-w-moim-yciu-
-do-czasu-lubu-przebiegao-wrcz-baniowo)

Po narodzinach synka, ktdry takze byt skrajnym weze$niakiem, przymie-
rzyta si¢ do wspoétzatozenia organizacji dla oséb po stracie. ,Znatam wcze$niej
rézne 0soby po stracie, pamietatam swoja trudng zatobe, ale bardzo pilnowa-
tam, by ta dzialalno$¢ nie stala sie rodzajem autoterapii. Wydaje mi sig, ze
jesli zaktada sie organizacje na poziomie emocji, to ona dtugo nie przetrwa.
Znam osoby, ktére angazowaty sie w nasza dziatalno$¢, gdy byly na przyktad
dwa miesigce po stracie i po pewnym, raczej krotkim, czasie znikaty, ponie-
waz pouktadaty whasne zycie, nie chciaty dtuzej wraca¢ do trudnych wspo-
mnien. Dziatanie bylo im potrzebne, ale raczej tylko dla nich samych”. Pani
Agnieszka doskonale rozumie te¢ potrzebe, gdyz sama, korzystajac z forum
,Chore dziecko, Strata dziecka”, dzielita si¢ swoja historig i byta wdzigczna
wszystkim, ktérzy chcieli z nig tam porozmawiac wirtualnie o Martynce, wy-
mienié sie do§wiadczeniami i bolem po stracie. Forum to zrodzito sie z foréow
dzieciecych, réwie$niczych, na ktorych spotykaty sie mamy oczekujace naro-
dzin dziecka. ,Raz na jaki$ czas zdarza sig, ze ktéras z mam nie doczeka sie
szczesliwego macierzynstwa”. W tamtym czasie pojawialy sie tez mniejsze
fora w obrebie tzw. dzieciecych, na przyktad ,Aniotki”, ale najwickszym i naj-
tatwiejszym do odszukania byto ,Chore dziecko, Strata dziecka”. Niepisanym
warunkiem udziatu w takim forum bylo przeczytanie historii innych i opo-
wiedzenie swojej, podzielenie si¢ wtasnymi przezyciami i do$wiadczeniem.
Oprécz rozmoéw o stracie 1 wyrazéw wsparcia emocjonalnego pojawiaty sie
tam watki, ktére dotyczyly takze innych kwestii niezwigzanych bezpo$red-
nio z przezywanag rozpacza, typu: brak porozumienia z me¢zem, znajomi i ich
dzieci. Stanowito to element wspierajacy, tworzacy poczucie przynaleznosci,
wspottowarzyszenia. Forum dawato wsparcie emocjonalne, ale tez informa-
cyjne i instrumentalne. ,Szczeg6lnie dziato sie tak w przypadkach, gdy cho-
rowaly lub umieraly dzieci cierpiace na okreslong chorobe lub zespét gene-
tyczny. Rodzice szukali wtedy informacji, gdzie zrobi¢ badania, do jakich
specjalistow sie udaé. Aktywnie doradzaty im mamy, ktére przezyty podob-
na strate, udzielaly szczegétowych instrukeji, wskazéwek”. Z forum ,Chore
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dziecko. Strata dziecka” wyodrebnito sie w miedzyczasie forum ,Poronienie”
oraz serwis poronienie.pl. A. Kaluga wraz z kilkoma innymi aktywnymi ma-
mami postanowily zatozy¢ serwis i organizacje, ktérg nazwaty: ,Dlaczego”.
Na jej stronie dzi$ czytamy (http:/www.dlaczego.org.pl/o-nas, 2016):

Dlaczego nasze dziecko?

Dlaczego nam sie to przytrafito?

To jaka$ koszmarna pomytka.

Te i dziesigtki innych mysli naptywajq, gdy zostaniemy dotknieci stratq
dziecka. Do tego dochodzi poczucie osamotnienia i wyobcowania, pote-
gujgce bol.

Organizacja Dlaczego, formalnie zarejestrowana jako Koto przy Towarzy-
stwie Przyjaciét Dzieci, skupia rodzicéw zranionych utratq dziecka oraz
rodzicéw dzieci nieoperacyjnie chorych. Sqg wsréd nas zaréwno rodzi-
ce dzieci, ktére odeszty przed narodzeniem, tacy, ktérych dzieci zmarty
w trakcie porodu, rodzice dzieci starszych odchodzgcych w wyniku choro-
by bgdz nieszczesliwego wypadku, jak i rodzice dzieci z nieoperacyjnymi
wadami.

Dziatamy z potrzeby serca, na zasadzie wolontariatu. Poczucie cigzqgcej
wyjatkowosci, ktérego doswiadczalismy, stato sie poczgtkiem intensyw-
nych poszukiwan os6b w podobnej sytuacii.

W lutym 2005 roku powstato Dlaczego, ktérego cel to przede wszystkim
pomoc rodzicom. Chcemy stanowi¢ pomost pomiedzy nimi a resztq spo-
teczenistwa. Dzieki temu zaistnieliSmy réwniez medialnie, budzgc zain-
teresowanie nie tylko wsréd rodzicéw, ale i dziennikarzy, rezyseréw, leka-
rzy, potoznych...

Tak powstat portal przeznaczony dla rodzicéw, zmagajacych sie z krytycz-
nym wydarzeniem $mierci wtasnego dziecka, jeden z najwickszych tego typu
w Polsce. Zawiera on takie dziaty, jak Biblioteka, Ku pokrzepieniu (filmy, wier-
sze, historie o stracie), Prawo, Zycie po stracie, Hospicja, Pogrzeb, Nasze hi-
storie, Galeria czy Forum. Forum ,Dlaczego” zostato podzielone na wiele pod-
kategorii, obejmujacych zar6wno opowiadanie wtasnych historii, jak i grupy
wsparcia, polecang literature, galerie zdje¢, $wiatetka pamieci. Obecnie pro-
wadzi go w zasadzie jedna osoba; inne takze sie angazujg, ale nieco mniej. ,Po
pewnym czasie przyszedt u mnie moment ogromnego znuzenia, zmeczenia
portalem. Interesowato si¢ nim wielu dziennikarzy, ktorzy prosili o wywia-
dy, nakrecony zostat film dokumentalny na jego podstawie (Moje dziecko jest
aniotem w rezyserii M. Gorskiej), co wigzato sie z jeszcze wiekszym zaan-
gazowaniem z naszej strony. Gdy zainicjowali$my, wzorujac sie na innych
krajach, Dzien Dziecka Utraconego, zndéw konieczny byt intensywny kontakt
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z mediami. W pewnym momencie stwierdzitam, ze nie mam sity opowiada¢
kolejny raz historii Martynki. Zreszta wiele rzeczy zaczeto dziac sie juz bez
mojego udziatu, znalazly sie kolejne osoby, ktore zajety sie organizacja i jej
dalszym rozwojem. Wtedy tez miatam mndstwo spraw na gtowie zwigzanych
z synkiem, konsekwencjami jego wcze$niactwa, dbaniem o dalszy rozwoj”.
Dla pani Agnieszki szczegdlnie trudne byty spotkania dla rodzicéw po stracie,
ktére prowadzita w ramach dziatalnosci organizacji ,Dlaczego”. Wtedy tez
stopniowo zaczela sie wycofywac, cho¢ nadal stuzyta wsparciem.

Gdy synek urodzit sie i dorastat, angazowata sie rowniez w fora po$§wiecone
weze$niactwu oraz portal wezesniak.pl®, obecnie bardzo profesjonalny, zawie-
rajacy wiele poradnikéw dla rodzicow wezesniakéw, organizujacy konferencije
ispotkania. Do dzi$ na stronie znajduje si¢ opis historii dzieci pani Agnieszki.

Jestem mamg Martynki i Bartusia, dwéch wczesniakéw. Méwie zawsze,
ze Mata spadta nam z... ziemi do nieba. Tak tez powiem o starszej siostrze
Bartusiowi — rozrabiace, ktory zostat z nami. To pieknie brzmi — gorsze
jednak to, co sie kryje za tymi stowami.

Cigza z Martynkq (planowana i wyczekiwana) stata sie cigzq trudng od
czwartego miesigca, kiedy z silnymi skurczami trafiftam do szpitala. |...]
Malenika urodzita sie w 27. tyg. cigzy z wagg 1000g. Rodzice wczesnia-
kéw wiedzg az za dobrze, jaki strach i bezradno$¢ towarzyszy pierwszemu
spotkaniu z tym niewielkim, bezbronnym cztowiekiem podtgczonym do
migajgcych, gigantycznych aparatéw. [..] Odeszta 20.01.2002, pierwszy
raz trzymatam jg w ramionach, gdy... juz jej z nami nie byto.

5 Portal wczesniak.pl jest jednym z elementéw dziatalnosci Fundacji Weze$niak Ro-
dzice — Rodzicom, zatozonej przez rodzicow dziecka przedwcze$nie urodzonego — Magda-
lene i Tomasza Makarukéw. Celem Fundacji, jak czytamy na stronie internetowej, ,jest
wsparcie rodzicow dzieci urodzonych przed 36. tygodniem cigzy. Cel ten realizowany jest
przede wszystkim przez utatwienie dostepu do informacji o weze$niakach oraz zapewnie-
nie wsparcia przez kontakt z rodzicami, ktérzy przeszli te samg droge. Chcemy udostep-
nia¢ kontakty rodzicéw z rodzicami, laika w zakresie medycyny z laikiem, ktorzy maja ten
sam cel - zdrowie swoich dzieci. Fundacja umozliwia dostep do: wiedzy o wcze$niakach za
poérednictwem strony internetowej www.wezesniak.pl, literatury polskiej i zagranicznej,
Grup Wsparcia, zatozonych przez rodzicow weze$niakdw, dziatajacych w réznych miastach
Polski, Programu Mentor, ulatwiajacego kontakt pomiedzy rodzicami dzieci urodzonych
w podobnym wieku i z podobnymi problemami zdrowotnymi, organizacji dziatajacych
na rzecz weze$niakéw w innych krajach, aktualnych informacji w mediach o wcze$nia-
kach” (http://wczesniak.pl/kim-jestesmy/jakie-sa-nasze-cele, 2016). Portal wezesniak.pl
zawiera miedzy innymi takie dzialy; jak: dziatalno$¢ fundacji, dla rodzicow weze$niakéw
(m.in. pierwsze dni, zdrowie wcze$niaka, piclegnacja, losy innych, grupy wsparcia, infor-
macje prawne), informacje o weze$niakach (galeria, historie, blogi, publikacje, zagraniczne
strony po$wiccone weze$niakom, linki i inne).
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Bartu$ Tadzik urodzit sie 23.10.2003 (znéw cesarka) w 29. tyg. z wagg
1300g. Ab. 5, 5, 7. Byt we mnie dtuzej o... 10 dni niz Martynka. Tylko i —
jak sie okazato — az. Dzieki temu, ze lekarze spodziewali sie przedwczes-
nego rozwigzania, dostatam w dwutygodniowych odstepach 3 dawki cele-
stonu — sterydu na rozwdj pecherzykéw ptucnych.

Rozpoznanie kliniczne Bartka: niewydolno$¢ oddechowa, zespét zabu-
rzenh oddychania, wrodzone zapalenie ptuc, wrodzona wada serca — VSD,
z6ttaczka wezesniakéw, retinopatia, zakazenie uki. moczowego.

Sporo tego, prawda? Ale patrzgc na niego, wiedziatam, ze ,nalezy do tego
Swiata”, ze da rade mimo trudnego startu. Szedt jak burza. Z kazdym
dniem bylo lepiej. Pani od RTG nazwata go matym Herkulesem. Otoczo-
no nas cieplg opiekqg — oby wszystkich rodzicéw wczesniakéw spotkato to
samo. Kolosalna réznica — nasz pierwszy raz na OIOM-ie z Martyng i nasz
drugi raz z Bartkiem. Czasem zastanawiam sie, czy trzeba byto straci¢
dziecko, by za drugim razem by¢ zauwazonym...

Przeszlismy przez ten sam oddziat, na ktérym zmarta Martynka. Ciezkie
chwile, ale tez petne nadziei. Jest wiele racji w stowach, ze wiemy o sobie
tyle, na ile nas sprawdzono. Gdyby ktos powiedzial mi wcze$niej, ze po
$mierci pierwszego dziecka zdecyduje sie na drugie — nie uwierzytabym.
Ajednak.

Naprawde warto ,wyptynqgc na gtebie”, rzucié sie w morze — nagroda prze-
rosta nasze wyobrazenia. Patrze¢ jak Bartus ro$nie, rozwija Sie, zaczyna
raczkowad, gaworzy¢, jak prébuje... poliza¢ wiatr, wycigga rgczki, Smieje
sie w glos... — nie ma nic piekniejszego. Styszeé jego miarowy oddech i za-
pomniec¢ wigczy¢ monitor oddechu. By¢é przy nim od samego poczqgtku,
czué gow sobie, przytulaé, catowaé w gtéwke. Gdy maty lezat na OIOM-ie,
czutam, ze Martynka ,siedzi” z nim w inkubatorze i pilnuje, by oddychat.
Spokojnie sztam do domu. Oczywiscie przeszlismy z Bartusiem ciezKkq
droge. Mamy za sobg dwie operacje. [..] Nadrabia wczesniactwo. Za ty-
dzien skoriczy 11 miesiecy, wazy prawie 8400 g. Jest naszym stoneczkiem
isensem Zycia.
(http://www.wczesniak.pl/dla-rodzicow-wczesniakow/poznaj-losy-wczesnia-
kow/76)

Przez portal wezesniak.pl takze trafiali do niej rodzice, ktérzy zmagali sie

z problemami wcze$niactwa swoich dzieci, a pochodzacy z tego samego rejo-
nu, co ona. Dzielita sie informacjami na temat rehabilitacji, form wspomaga-
nia rozwoju dostepnego w miescie.

Z uwagi najpierw na zatobe po $mierci Martynki, nastepnie trudng ciaze,

az wreszcie — skrajne weze$niactwo synka i koniecznos$¢ jego nieustannego
wspierania, przestata pracowa¢ zawodowo. Brakowato jej jednak dziatania,
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ktdre wigzatoby si¢ z jej umiejetnosciami, wyksztatceniem i doswiadczeniem.
Gdy synek poszedt do przedszkola, postanowita wypetnié czas jego 4-godzin-
nej nieobecnosci praca w hospicjum, ktore mijata codziennie, wozac dziecko
do przedszkola i na terapie. ,Pomys$latam jednak wtedy, ze nikt tego nie zrozu-
mie, a ludzie powiedzg, ze nie poradzitam sobie ze strata Martynki, wiec ide
do umierajacych, zeby jeszcze bardziej zatopi¢ sie w bélu. Zostawitam wtedy
te my$l”. Kiedy jej te$¢ zachorowat na nowotwor, trafit wtasnie do hospicjum.
Zrozumiata, ze mimo wszystkich traumatycznych wydarzen, ktére jg spotka-
ty, potrafi dobrze radzi¢ sobie w sytuacji umierania cztowieka. ,Zobaczytam
wtedy to miejsce nie jako umieralnig, ale jako kolorowa przestrzen, wypet-
niong serdecznymi ludzmi. Widzialam pacjentéw w moim wieku, w wieku
moich rodzicéw, osoby samotne. Zrozumiatam, ze nie ma si¢ czego bac i nie
musze tez przejmowac sie stowami innych ludzi”. Akurat wtedy organizowa-
ny byt w hospicjum kurs dla wolontariuszy, w ktérym wzieta udziat. Od 6
lat przychodzi tam pomagaé. Zaczela tez pisac blog. Poczatek jej pierwszego
wpisu brzmiat tak:

Pierwszy dyzur — wolontariat

Pierwszy dyzur na oddziale.

Ludzie oddzieleni od zdrowia, nadziei, rodziny, od siebie samych; nie tan-
czq z gwiazdami, nie rzucajq sie w wir wyprzedaZzy.

Oddziat, oddziat generalny.

Wchodze.

(http://www.zorkownia.pl/pierwszy-dyzur-wolontaria/, 2010)

Z jednej strony, wolontariat byt dla niej bardzo trudnym do$wiadczeniem,
z drugiej - czuta, zZe jej obecno$c jest potrzebna w hospicjum. ,Zdarzaly sie
sytuacje, ze gdyby nie obecno$¢ wolontariusza, dana osoba umierataby sama,
nie zdgzytaby nic powiedzie¢. Wolontariusz ma czas i moze stuzy¢ w takim
momencie swoja obecno$cia”. Blog byt w tamtym czasie forma autoterapii:
,&dy opisywatam te wszystkie historie i to, co si¢ dzieje w mojej gtowie, troche
je ocalatam, ale tez troche je tam odktadatam. Mogtam odpoczaé¢ i koncentro-
wac¢ sie na nowych osobach trafiajacych do hospicjum, nie myslac jednoczes-
nie o tych, ktorzy stali sie mi bardzo bliscy, ale umarli. Pisanie pomagato mi
pielegnowac te historie w sobie, zostawi¢ je na pamiatke i nie chodzi¢ z nimi
dtuzej w glowie”. Péki Zorkownia byta miejscem anonimowym, autorka ot-
warcie pisata o konkretnych osobach, czesto nie zmieniata im nawet imion.
We wpisach znajdowato sie sporo szczegdtéw. Byt to po prostu blog anoni-
mowej wolontariuszki, ktéra opowiadata historie z nieznanego hospicjum.
Zmienito sie to w momencie, gdy stat sie on znany dzieki wygranej w kon-
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kursie Blog Roku®. ,Teraz pisze ze $wiadomoscia, ze wiele 0sob to przeczyta.
Przedstawiam historie tak, jak powinny by¢ pokazane, a nie tak, jak opisy-
watabym wczedniej. Mam poczucie moralnego obowigzku, ze jest to jedno
z nielicznych miejsc w Internecie, ktéremu przypisuje sic kategorie wysokiej
jako$ci. Mndstwo jest blogow pisanych przez rodzicéw chorych dzieci albo
osoby cierpigce na nowotwory, natomiast najwyzszym zainteresowaniem cie-
sza sie te o wysokiej wartosci literackiej, jak na przyktad blog Chustki””. Zda-
niem A. Kalugi, ogromne znaczenie w pisaniu blogéw ma ich forma. Wiele
jest w sieci pamietnikéw o niskiej jakosci, bedacych kopia innych albo tez
bardzo sztampowych, powtarzalnych w tresci i formie. Niektore staty sie
forma zarobkowania, wiec ich formuta tez nie jest ani atrakcyjna, ani wia-
rygodna. Blogi, ktore dotyczg tematéw trudnych, czesto sg infantylne. ,Dla-
tego tak szeroko rozpoznawany byt blog Joanny Satygi pt. «Chustka» — przez
to, ze stanowil pewna przeciwwage — czytato sie go z przekonaniem, ze jest
to zapis przezy¢ madrej, dojrzatej kobiety, ktéra ma raka, ale on jej nie okre-
$lal w catosci”. Wartoscig pamietnikow pisanych przez osoby zmagajace sie
z chorobami lub rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscia jest przedstawianie
tez innych aspektéw zycia, wykraczajacych poza problemy i trudy dnia co-
dziennego. Wspierajaca role petnia te blogi, ktére pokazuja, ze mimo choroby
czy niepelnosprawnosci mozna normalnie zy¢ i spetnia¢ marzenia.
,Zorkownia” zostata dostrzezona w konkursie Blog Roku dopiero za dru-
gim razem, kiedy trafita do kategorii literackiej, a nie, tak jak wczeéniej,
spotecznej ,Ja i moje zycie”. Pierwotnie do bloga docierato niewiele 0sdb,
byt on przeznaczony dla waskiej grupy odbiorcow. Juz wtedy spotykat sie
z pozytywnymi komentarzami. Po konkursie na bloga trafiato coraz wiecej
czytelnikow i przestat on by¢ anonimowy. ,Poczatkowo bloga czytato koto

6 Konkurs Blog Roku jest organizowany przez Grupe Onet.pl od 2005 roku. Przedmio-
tem konkursu jest prezentacja blogéw i wybranie 12 najlepszych spos$rod zaprezentowa-
nych. Blogi oceniane sa zaréwno przez okres$lone jury, jak i przez internautéw. ,Zorkownia”
w 2011 roku otrzymata wyrdznienie gtéwne, nagrode za najlepszy blog literacki oraz tytut
Bloga Blogerow (http://www.blogroku.pl/2005/regulamin.html, 2016).

7 Blog Chustka prowadzony byt od 2010 do 2013 roku przez Joanne Satyge, ktora zma-
gata sie ze $miertelna chorobg nowotworowa. Fragment jednego z jej pierwszych wpiséw
brzmiat:

,mam 34 lata.

waze 56 kg przy wzrodcie 171 cm.

urodzitam pieé lat temu przez ciecie cesarskie chtopczyka.

od kilkudziesieciu godzin mam raka” (http://chustka.blogspot.com/, 10.04.2010).

Na jego podstawie nakrecony zostat, nominowany w 2015 roku do Oscara, film dokumen-
talny Anety Kopacz Joanna, aw 2013 roku drukiem Wydawnictwa Znak ukazata sie ksigz-
ka J. Satygi Chustka.
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60 0s6b. W dniu konkursu - ponad 120 tysiecy”. Popularno$¢ sprawita, ze
stal sie on znany réwniez w hospicjum, gdzie wyrazano si¢ o0 nim zazwyczaj
z szacunkiem i uznaniem, ale tez z krytyka i negacja. Pisanie stanowi teraz
dla pani Agnieszki prawdziwe wyzwanie: musi poradzi¢ sobie z oczekiwa-
niami osob, ktore chciatyby zostac opisane w okreslony sposéb. Nosi w sobie
kilka historii, ktore chcialaby teraz opowiedzieé, ale boi sig, ze nie sprosta
oczekiwaniom rodzin. Gdy wydana przez niag w 2014 roku na podstawie blo-
ga ksigzka zaczeta pojawiad sie na stolikach pacjentéw hospicjum, poczuta,
ze te oczekiwania wzgledem niej staty si¢ jeszcze silniejsze. Ze strony pra-
cownikdéw pojawiaja sie prosby o promowanie hospicjum, o wspieranie akcji
pomocowych na blogu. Na taka dziatalno$¢ autorka jednak konsekwentnie
sie nie zgadza.

Od pewnego czasu niektdre wpisy na blogu wykorzystywane sg, za zgoda
autorki, na portalach czy w czasopismach, na przyktad w Wysokich Obca-
sach. Umozliwia to docieranie do wielu oséb i promowanie idei wolontaria-
tu, hospicjum, opieki nad osobami umierajacymi i uwzglednianiu ich praw
oraz potrzeb. Poprzez blog i udostepniane przez portale wpisy docieraja do
niej rézne osoby. ,Ostatnio przystata do mnie maila studentka medycyny,
ktora napisata, ze postanowita zrezygnowac ze studiéw, poniewaz nie znaj-
duje ona na nich tego, o czym marzyta. Ze jest tam zbyt duzo uktadéow; ne-
gatywnych zachowan, ktore jej nie odpowiadaja. Wtedy otrzymata od kogo$
w prezencie Zorkownie, ktorg przeczytata. Potem jeszcze weszta na bloga,
na profil portalu spotecznos$ciowego. Pod ich wpltywem zmienita decyzje.
Stwierdzita, ze skoro istnieja tacy wolontariusze jak ja, mogg tez by¢ tacy
lekarze”. Wiele 0os6b komentuje wpisy na blogu, a jeszcze wiecej wysyta mai-
le, w ktorych nie boja sie prosi¢ o porady czy wskazdéwki, na przyktad jak
zachowa¢ sie w sytuacji powaznej choroby kogo$ z rodziny lub znajomych.
,Zorkownia nie jest projektem literackim. To jest sprawnie napisana praw-
da. Kto$, kto to przeczyta i uwierzy, ze jest to prawda, ma potrzebe do mnie
napisaé na tak trudny temat, jakim jest umieranie. Czesto w odpowiedziach
podkre$lam, ze nie jestem terapeuty, ale polecam sie udaé¢ do specjalisty,
poniewaz to pomaga. Do mnie jest tatwiej trafi¢ na poczatku”. Zdarza sie
tez, ze na bloga trafiaja dziennikarze, ktorzy szukaja pomystu na artykut.
Pojawiajg sie dzieki temu publikacje na temat sensu hospicjow, wielu publi-
cystow rozmawia z A. Kaluga na ten temat, poniewaz tatwo do niej dotrzec.
Wolontariusze, ktdrzy teraz trafiaja do hospicjum, czesto sg czytelnikami
,Zorkowni”. Zdarza sie wiec, ze fragment kursu przygotowujacego do pracy
prowadzi ona, gdyz takie sa oczekiwania 0séb przychodzacych. Wolontariu-
szy jest tez wiece;.
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Nigdy nie zalowata zatozenia i prowadzenia bloga. Trudnym momentem
byta (wspomniana juz) utrata anonimowosci, z ktérag musiata nauczy¢ sie
funkcjonowa¢. ,Zatuje dzié jednego wpisu, ktérego intencje byly co prawda
dobre, ale nie zostat on odebrany wtasciwie. Byt to wpis poswiecony «Chust-
ce». Planowaty$my z Joanng Satygg napisanie wspolnej ksigzki, dwutorowo:
z jednej strony osoba chora na raka, z drugiej — wolontariuszka z hospicjum.
Miaty$my zamknietego bloga, na ktérym wymienity$my teksty. Gdy Joanna
zmarta, tylko ja miatam do nich dostep. Uznatam, ze dwa teksty, ktore tam
sie znalazty, powinny zosta¢ opublikowane, by dotarty w przysztosci do syna
Joanny, z ktérym nie miatam zadnego kontaktu. Pomys$latam, ze jesli napisze
do niego list i umieszcze wraz z nim oba teksty Joanny, to pewnego dnia on na
nie trafi, szukajac informacji o mamie. Niestety, mo6j wpis zbiegt sie z termi-
nem pogrzebu Chustki. Wtedy pojawily sie bardzo negatywne komentarze na
moéj temat, ze probuje promowac sie, wykorzystujac $mier¢ Asi, ze nie poje-
chatam na pogrzeb, ale podnosze sobie pozycje itd. Wtedy powaznie zastana-
wiatam sie nad zamknieciem bloga”.

Internet, zdaniem pani Agnieszki, moze by¢ miejscem wsparcia spotecz-
nego. Przyktadem tego jest sytuacja, ktéra wydarzyta sie na fanpage’u portalu
spotecznosciowego. Do A. Kalugi napisata dziewczyna z hospicjum w Eodzi,
ze brakuje 30 tysiccy ztotych na remont, ktdry trzeba pilnie przeprowadzié.
Po zamieszczeniu tej informacji na profilu Zorkowni zgtosita sie osoba,
ktora zobowigzata sie zdoby¢ pienigdze ze wzgledu na to, ze miata zaufa-
nie wladnie do niej. Uznata, ze skoro firmuje t¢ akcje Zorkownia, musi by¢
ona sprawdzona. Poprzez bloga trafit do niej takze pracownik biura senatora
RP, ktoéry poprosit o zaopiniowanie projektu ustawy dotyczacej wolontaria-
tu. ,Poprzez bloga jestem zapraszana na konferencje przeznaczone dla stu-
dentéw medycyny, na ktorych wystepuje jako wolontariuszka z hospicjum.
Nie bytoby to mozliwe, gdyby nie Zorkownia. Prowadzitam tez szkolenie
dla potoznych jednego ze szpitali na temat tego, jak towarzyszy¢ rodzicom
W sytuacji przegranych narodzin. Wczeéniej, gdy trafitam do tego samego
szpitala z ulotkami «Dlaczego» z namiarami na grupe wsparcia, zostatam
odestana z kwitkiem”.

Blog petni tez role uspokajajaca dla wielu oséb. Pokazuje hospicjum jako
miejsce, ktorego nie nalezy sie ba¢, w ktérym znalez¢é mozna cieply, zycz-
liwa pomoc i wsparcie. Internet, a w szczegolnosci portale typu ,Dlaczego”
daja oparcie osobom, ktére znalazty sic w bardzo trudnej sytuacji i nie ma
wokot nich nikogo, kto by je zrozumiat. Wejscie w takim momencie na fo-
rum oznacza poznanie historii innych mam po stracie, dowiedzenie sie, jak
sobie radzily, co zrobily, gdzie szukaty pomocy i gdzie jg znalazly. Znajduja
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sie tam szczegotowe instrukcje dotyczace postepowania w sytuacji $mier-
ci, organizacji pogrzebu (takze w sytuacji poronienia), ale tez przygotowan
do kolejnej ciazy, zapobieganiu mozliwym komplikacjom i problemom. ,Ja
miatam podobng sytuacje, gdy wiedziatam juz, co byto bezposrednia przy-
czyna trudnosci z donoszeniem cigzy z Martynka. Znalaztam wtedy na
forum mame, ktéra miata podobne problemy i jej rady pomogly mi lepiej
rozmawia¢ z lekarzem, a nawet pewne rzeczy podpowiada¢. Bardzo mi to
wowczas pomogto. Tak jest zresztag w wielu innych przypadkach. Mamy
dzieci z zespotem Downa znajdujg wsparcie online od innych mam, ktore
stajg sie specjalistkami od swych wtasnych dzieci. Terapeuta, nawet naj-
bardziej zaangazowany, jest w pracy i podchodzi do problemu bardziej in-
strumentalnie. A mama zaprzega wszystko: intelekt, serce, czas, grupe zna-
jomych, zeby to dziecko wspomdc, zeby zaczeto chodzi¢, mowié, zeby byto
zdrowe. Zbiera wszelkie informacje, nie tylko polskie. Za przyktad moze
stuzy¢ blog oraz fanpage Kosmitek Jo, prowadzony przez rodzicéw chtopca
z zespolem Downa, wokot ktérych powstata cata grupa wsparcia”. Z jednej
strony blogi staja si¢ coraz bardziej wiarygodne i stanowig czesto rzetelne
zrodto informacji dla odbiorcow. Staja sie tez wyspecjalizowane i dotycza
fragmentu jakiego$ szerszego problemu. Z drugiej strony, mniej rzetelne
wydaja sie takie blogi i strony (na przyktad ,parentingowe”), ktérych auto-
rzy wchodza w kooperacje z reklamodawcami. Testowanie produktéw i ich
pozniejsze prezentowanie znacznie utrudnia powazne potraktowanie takie-
go bloga przez czytelnikow

Internet jest dobrym miejscem - to od uzytkownikéw zalezy, co w nim
sie znajdzie. ,Ja postanowitam wlozy¢ tam kawatek hospicyjny. Uznatam, ze
wazne jest to, by o tym miejscu méwié i je pokazywaé od pozytywnej stro-
ny. Staram sie jednocze$nie chroni¢ prywatno$¢ mojej rodziny. Generalnie,
mam powazne watpliwosci odnos$nie upubliczniania zdjeé i informacji na te-
mat dzieci. Ale Internet bywa tez miejscem ztym: wiele jest hejtu, czego do-
$wiadczytam, gdy wywiady ze mng ukazywaly si¢ na popularnych portalach.
Komentarze byly przerazajace i bardzo bolesne”. Upublicznianie pewnych
informacji o sobie w Internecie moze wigza¢ sie z negatywnymi konsekwen-
cjami, ale w wielu sytuacjach bardzo pomaga. A. Kaluga przygotowujac sie do
pracy terapeuty, zrozumiala, ze brak anonimowo$ci, upublicznienie historii
Martynki, blog poswiecony hospicjum moze doprowadzi¢ do niej inne oso-
by po stracie. W trakcie zatoby po $mierci coreczki trafita do konkretnej pani
psycholog wtasnie dlatego, ze ona réwniez przezyta strate dziecka. Bycie wi-
docznym w sieci moze zatem pomoc w rzeczywistych dziataniach terapeu-
tycznych.

148



5.2.4. Internet w traumatycznej sytuacji narodzin dziecka z zespotem
wad genetycznych

Kolejny wywiad przeprowadzitam z mama 8-letniej Marceliny, u ktérej
zdiagnozowano zespodt genetyczny TAR®. Oprocz zapisGw r0zmowy, w roz-
dziale umiescitam fragmenty tekstow, ktére rodzice dziewczynki publikowa-
li na prywatnej stronie internetowej kilka lat temu. Na poczatku wywiadu
mama dziewczynki wrécita wspomnieniami do czasu sprzed 8 lat: ,Marce-
lina byta dzieckiem planowanym. Cigza przebiegata prawidtowo. Pod jej ko-
niec okazato sie, ze konieczne bedzie cesarskie ciccie ze wzgledu na niewtas-
ciwe utozenie dziecka”. Jest to standardowa procedura stosowana w takim
przypadku. Pod koniec cigzy, ze wzgledu na watpliwosci lekarza prowadza-
cego, wykonano szczegétowe badanie USG w szpitalu klinicznym. Nie wy-
kazato ono jednak zadnych nieprawidtowosci. ,Jakis czas po porodzie wréci-
lismy z me¢zem do tych zdje¢ USG i, cho¢ zupetnie si¢ na tym nie znalismy,
zauwazyliémy pewng nieprawidlowos$¢ w utozeniu ragk dziecka”. Marcelina
przyszta na $wiat bez szczegdlnych problemoéw. ,Pamietam, ze po porodzie
pokazywano mi tylko jej twarz. Zawsze byta starannie pozawijana. Gdy zna-
laztam sie na sali pooperacyjnej, przyszta do mnie lekarka, ktéra powiedzia-
ta, ze Marcelina cierpi na zespot TAR. Wtedy tez pokazano mi nienaturalnie
ulozone rece coreczki. Potem stracitam przytomno$¢”. Na stronie interneto-
wej pisata o tym pozniej tak:

Marcelina urodzita sie 28 maja 2008 roku o godzinie 22:36. Chwile potem
dowiedzieliSmy sie, ze co$ jest nie tak z jej rgczkami. Po pewnym czasie
pani doktor neonatolog bedgca przy narodzinach Marceliny powiedziata
nam, ze rqczki to zewnetrzny objaw zespotu TAR, i Ze znacznie powaz-
niejsza jest nieprawidtowos¢ hematologiczna, ktéra temu towarzyszy.

UstyszeliSmy, ze zbyt niski poziom plytek krwi stanowi ogromne zagroze-
nie dla zdrowia i zycia Marceliny. Mata natychmiast trafita do inkubatora.

8 Zespot TAR (trombocytopenia — brak kosci promieniowej; ang. Thrombocytopenia
- absent radii syndrome) jest niezwykle rzadkim (2 przypadki na milion zywych urodzen)
dziedziczonym autosomalnie recesywnie zespotem zaburzen, charakteryzujacym sie obu-
stronnym brakiem kosci promieniowych przy zachowaniu obu kciukéw oraz trombocy-
topenig (matoptytkowoscig). Matopltytkowo$¢ moze by¢ wrodzona lub tez rozwingé sie
w pierwszych kilku tygodniach zycia dziecka. W zespole TAR czgsto obserwowana jest aler-
gia na biatko mleka krowiego. Wspdtwystepowac¢ moga réwniez anomalie uktadu kostnego
(w obrebie konczyn gornych i dolnych, zeber, kregéw), uktadu krwiono$nego (w tym serca)
oraz moczowo-pltciowego. Dzieci z zespotem TAR poddawane sa operacjom ortopedycz-
nym oraz kardiologicznym (M. K. Kumar, I. P Chaudhary, R. B. Ranjan, P Kumar, 2015;
H. V. Toriello, 2011).
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Nie bede nawet prébowata ubieraé¢ w stowa tego, co czujq rodzice w ta-
kiej chwili. Nie istniejq stowa, ktérymi mozna takie przezycie opisac. Nie
moge tez przywotac towarzyszqcych nam wtedy mysli, bo zwyczajnie nie
mysli sie nic, mézg przestaje funkcjonowac. ..

Ojciec dziewczynki po narodzinach dziecka wrécit do domu; zupelnie
nie pamigtat drogi, ktérg wtedy pokonal. Pierwsze co zrobit, mimo bardzo
poznej pory, to przeszukat Internet pod katem informacji na temat zespotu
TAR, o ktérym w szpitalu uzyskat jedynie lakoniczng informacje. Nastepne-
go dnia przyjechat do szpitala z wydrukami dotyczacymi zaburzenia, tacznie
z profesjonalnymi anglojezycznymi publikacjami medycznymi. Wielu z tych
artykutéw i zawartych w nich informacji lekarze w szpitalu wczeéniej nie
znali, i dlatego np. podejrzewali u Marceliny biataczke, z uwagi na znacznie
podwyzszona liczbe biatych krwinek. Konsultowano ja takze onkologicznie.
Dziewczynka byta hospitalizowana przez okoto trzy tygodnie, natomiast jej
mame wypisano wezesniej, co wigzato si¢ z codziennymi dojazdami do szpi-
tala. W dniu wypisu z rodzicami Marceliny spotkata si¢ lekarz genetyk, ktora
zaakcentowata gtéwnie informacje o mozliwych wylewach §rédczaszkowych
i podwyzszonej $§miertelnosci dzieci z zespotem TAR w pierwszym roku zycia.

Generalnie, przez okres tych trzech tygodni nie ustyszeliSmy ani jednego
stowa pocieszenia. Zaden lekarz nie przedstawit chociazby réznych moz-
liwosci rozwoju sytuacji! Codziennie styszelismy, ze jest Zle, bardzo Zle
i w ogole kiepsko! I ze najwieksza smiertelnos¢ w pierwszym roku zycia
i zagrozenie wewnetrznymi wylewami i ...0g0Inie fatalnie. ..

Na szczescie dzisiaj wszystko wyglgda inaczej. Marcelina dobrze sie roz-
wija, jest pogodna, ma dobry poziom plytek krwi. Zaczynamy akcje zbie-
rania srodkéw na czekajgce jg operacje i mocno wierzymy, ze wszystko
dobrze sie utozy.

Kolejne tygodnie od wyj$cia ze szpitala rodzice spedzili na nieustannych
konsultacjach lekarskich, badaniach laboratoryjnych, przetaczaniu ptytek
krwi, ktérych poziom w przypadku zespotu TAR jest znacznie obnizony (tzw.
matoptytkowosc). ,Szukali$my specjalistow, ktérzy mogliby nam pomac, po-
niewaz polscy lekarze, z ktérymi mieli$my wtedy stycznos$¢, nigdy wezesniej
nie mieli do czynienia z zespolem TAR. Wowczas tez na forum interneto-
wym znalezli$my numer telefonu do mamy dziewczynki zmagajacej sie z ta
samg choroba. Gdy do niej zadzwonitam, poczutam jakbym znata ja od za-
wsze. Rozumiaty$my sie w mig: ona konczyta zdania, ktore ja rozpoczynatam
i odwrotnie. Dzieki niej uzyskatam kontakt do szpitala w Hamburgu specja-
lizujacego sie w korekcjach ortopedycznych konczyn gérnych”. Przeszukujac
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Internet, rodzice Marceliny trafili réwniez na lekarzy z Berlina, ktorzy mieli
ponad 20-letnie do$wiadczenie w badaniach nad zespotem TAR. Korzystajac
z poczty elektronicznej, skonsultowali sie z tym os$rodkiem, do ktérego zostali
poOzniej zaproszeni. Na miejscu uzyskali wiele istotnych informacji dotycza-
cych zaréwno stanu zdrowia, jak i dalszego rozwoju Marceliny. ,Uslyszelismy
wtedy informacje zaprzeczajace pierwotnym diagnozom. Dowiedzieli$my
sie, ze osoby z zespotem TAR sg bardzo inteligentne, zywiotowe, nie dotyczy
ich ani zwiekszona $miertelno$¢, ani nie wystepuja krwawienia $rodczaszko-
we. Charakterystyczne sa natomiast pewne cechy osobowosci takie, jak draz-
liwo$¢ i sktonno$¢ do wpadania w irytacje. Potwierdzaja to nasze obserwacje.
Mozg dziecka z zespotem TAR dalece wyprzedza ograniczone mozliwosci fi-
zyczne, wynikajace z wad w obrebie zaréwno konczyn gérnych, jak i dolnych,
stad pojawiajace sie u niego zniecierpliwienie”.

W zwigzku z matq wiedzqg naszych lekarzy na temat zespotu TAR zacze-
lismy szukaé kontaktéw zagranicznych. Poprzez znajomych trafilismy
na praktykujgcego w Niemczech doktora X. Nigdy wczesniej sie nie zna-
lismy, a jednak zadat on sobie trud zgromadzenia jak najwiekszej ilosci
informacji na temat zespotu TAR i podzielenia sie tg wiedzg z nami. Jest
to tym cenniejsze, ze jest on anestezjologiem, a nie hematologiem czy
genetykiem. Dzieki niemu trafilismy do szpitala akademickiego Charite
w Berlinie. Tam, od okoto 20 lat, dwdjka lekarzy zajmuje sie wtasnie ze-
spotem TAR. Przyjeto nas na badania genetyczne oraz konsultacje w dniu
29 wrzesnia 2008 roku. Wystarczyta wymiana kilku emali i znaleZlismy
sie w Charite.

Przyjeto nas niezwykle serdecznie i z ,petnymi honorami”. Przez trzy go-
dziny lekarze byli do naszej wytqcznej dyspozycji, odpowiadali na wszyst-
kie mozliwe pytania, opowiadali o swoich dos§wiadczeniach z pacjentami
z zespotem TAR. Pobrano tez catej naszej tréjce krew do badari genetycz-
nych, ktére potwierdzity u Marceliny zesp6t TAR. Rozwiali nasze waqtpli-
wodci 1w duzej mierze uspokoili. Okazato sie, ze czarnowidztwo polskich
lekarzy nie ma Zadnego uzasadnienia medycznego. Tak wiec pojechali-
$my do Berlina z ciezko chorym dzieckiem, a wracaliSmy z dzieckiem,
ktére wymaga po prostu kilku operacji ortopedycznych, rehabilitacji i nie-
co wiekszej czujnosci, jesli chodzi o badania krwi. Tam tez otrzymalismy
potwierdzenie, ze najlepszym miejscem do przeprowadzenia operacji rgk
jest klinika w Hamburgu.

W pewnym momencie rodzice zalozyli strone internetowg, ktdra opisywa-
ta przypadek Marceliny i jej historie. Jednak, gdy sytuacja zdrowotna dziew-
czynki znacznie sie poprawila, przestali do niej zaglada¢. Powodd zatozenia
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strony jest dla nich dzi$ trudny do jednoznacznego wskazania. Z jednej strony
stata sie ona narzedziem poszukiwania wsparcia materialnego, bez ktorego
nie bytyby mozliwe zagraniczne operacje ortopedyczne niwelujace anoma-
lie w obrebie konczyn gornych, z drugiej — historia Marceliny miata dawa¢
wsparcie osobom, ktére znalazty si¢ w podobnej sytuacji. Zreszta link do niej
umieszczony jest do dzi$§ na stronie Wydziatu Biomedycyny Eksperymen-
talnej Uniwersytetu w Wiirzburgu (wczeéniej na stronie szpitala w Berlinie,
w ktérym Marcelina byta diagnozowana). Poprzez kontakt umieszczony na
tej stronie internetowej do rodzicéw dziewczynki docierato wiele osdb, ktore
znalazly si¢ w podobnej sytuacji. Poczatkowo chetnie dzielili sie oni swoim
doswiadczeniem, wskazywali na sposoby terapii, udzielali instrukeji i porad
dotyczacych o$rodkéw medycznych i rehabilitacyjnych. Z czasem jednak te
informacje stawaly sie bardziej lakoniczne i wraz z rozwojem Marceliny oraz
stopniowym godzeniem si¢ i przyzwyczajaniem do sytuacji, catkowicie usta-
ty. ,Nie chcieliémy juz dtuzej wracaé do trudnych dla nas momentéw. Zreszta,
niemal catkowicie pochtonety nas procedury medyczne, rehabilitacje, potem
- pojscie do przedszkola, szkoty. Chcieli$my zy¢ zwyczajnie”. Marcelina pod-
dana byta licznym badaniom oraz operacji — wielokrotnie powtarzano USG
przezciemieniowe, pobierano krew do analizy poziomu ptytek krwi, wykona-
no zabiegi w obrebie ko$ci biodrowych, ktére znajdowaty sie poza panewkami,
przeprowadzono kilka operacji przywracajacych sprawno$é rak; podjeto tez
nieskuteczng probe zamkniecia przetrwatego przewodu tetniczego (PDA)°.

8 maja Marcelina zostata poddana [w polskim szpitalu] zabiegowi cew-
nikowania serca, ktéry miat na celu doktadng diagnoze oraz zamkniecie
przetrwatego przewodu tetniczego przy serduszku. Lekarz miat dotrzeé
w okolice serca poprzez tetnice w pachwinie, w ktérq nalezato sie wktud.
Dwie godziny w petnej narkozie, kilkanascie wktué¢ w kazdg pachwine
1 ogromne krwiaki, a zabieg i tak zakoriczyt sie niepowodzeniem! Prze-
prowadzajgcy go lekarz nie zdotat znaleZ¢ tetnicy! Ustyszelismy, ze na-
sze dziecko ma z pewnoscig anomalie naczyniowe i tetnicy nie ma we
wilasciwym miejscu. W wypisie szpitalnym otrzymalismy informacje
0 nowym terminie zabiegu oraz propozycje zamkniecia PDA przy uzyciu
zestawu Amplatza.

Postanowilismy skontaktowaé sie [w tej sprawie] z lekarzami z Charite
w Berlinie. Ponownie wystarczyto kilka e-maili i moglismy pojechaé na

 Przetrwaty przewdd tetniczy (patent ductus arteriosus — PDA) to pozostate z okresu
zycia plodowego naczynie taczace tetnice ptucng z aorta. Wymaga leczenia farmakolo-
gicznego oraz operacyjnego (http://www.sercedziecka.org.pl/akademia/wady-serca/wady-
-serca/819-pda-przetrwaly-przewod-tetniczy-botalla.html, 2016).
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konsultacje. 11 czerwca byliSmy juz w Charite. Na badania przyjgt nas
doktor Y. Tetnice w pachwinie znalazt dostownie po 5 sekundach i oczy-
wiscie w miejscu, w ktérym by¢ powinna. Dokonat wszelkich niezbed-
nych pomiaréw istniejgcego przewodu oraz zmierzyt ilos$¢ przeptywajqgcej
przez niego krwi. DowiedzieliSmy sie, Ze zaproponowany przez polskich
kardiochirurgéw zestaw Amplatza jest absolutnie nie dla naszej corki! Jest
po prostu zbyt duzy. Wybér tej metody byt pewnie podyktowany tym, ze
jest to prostsze do przeprowadzenia. Réwniez lek, ktérym faszerowalismy
dziecko od urodzenia, okazat sie w przypadku tak matego przecieku bez-
zasadny! A najwiekszym zaskoczeniem byta dla nas informacja, ze tzw.
trudne przypadki wymagajq godzinnego zabiegu. W przypadku Marceliny
byty to dwie dtugie godziny!!!

Jestesmy niezwykle zadowoleni z wyjazdu, przebiegu konsultacji i spo-
sobu, w jaki nas przyjeto. Niestety, zabieg zamkniecia PDA w szpitalu
Charite to koszt okoto 6 tysiecy euro, co jest kwotg ogromng. Na szczes-
cie mamy jeszcze dobry rok albo dwa na wykonanie zabiegu. Moze jest
szansa, Zze uda nam sie zgromadzié¢ wystarczajqce Srodki i bedziemy mogli
skorzystaé z wiedzy i do§wiadczenia niemieckich lekarzy.

,Badan i zabiegow byto bardzo duzo. Pewne rzeczy trzeba byto synchro-
nizowac, ustala¢ kolejno$¢ i odpowiednio planowaé. Zdarzaty sie tez sytua-
cje bardzo wazne dla nas, ktére w sposéb niewytlumaczalny z medycznego
punktu widzenia prowadzity do poprawy stanu zdrowia Marceliny. Stato si¢
tak w przypadku poziomu ptyek krwi, ktérych liczba przestata spada¢ do po-
ziomu krytycznego, czy w przypadku przewodu Botalla, ktory zmniejszyt sie
do rozmiaru niezagrazajacego zyciu. Sa to nasze cuda”.

Internet stanowil ogromne wsparcie dla rodzicow Marceliny. Od pierw-
szych chwil od narodzin i postawienia diagnozy stat sie niezastgpionym zrod-
tem informacji, poczawszy od artykutéw z amerykanskich czasopism gene-
tycznych, poprzez zapoznawanie sie z historiami innych dzieci cierpigcych na
zespOt TAR. Poprzez forum internetowe udato sie dotrze¢ do innych rodzin,
a przez nie — do szpitali w Berlinie oraz Hamburgu. ,To byto nasze podsta-
wowe zrédto informacji i komunikowania sie. Nie wyobrazam sobie, gdzie
byliby$my teraz, gdyby nie Internet. Trudno mi nawet o tym mysle¢”. Oprocz
wsparcia informacyjnego, sie¢ stanowi tez podpore emocjonalng. ,Pamictam
strong internetowa dziewczyny z zespolem TAR z Norwegii. Zobaczyli$my,
jaka jest tadna, a takze to jak aktywnie zyje — jezdzi na nartach, taiiczy w ba-
lecie. Zrozumieli$my wtedy, ze zycie Marceliny tez moze takie by¢. Nie zna-
lismy nikogo innego, kto miatby dziecko z zespotem TAR, nie znali$my tez
zadnej osoby dorostej”. Poczucie osamotnienia z niezwykle rzadka diagnoza
(zespot TAR wystepuje, wedtug réznych zrédet, 2 — 4 razy na milion zywych
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urodzen; istnieja tez dwa jego zasadnicze rodzaje, ktore powoduja odmien-
nos¢ fenotypowy dzieci) wptyneto na potrzebe poszukiwania wsparcia wtas-
nie w Internecie. ,Osoby z zespotem TAR, ktore prowadza wtasne strony czy
blogi, chetne s3 do rozmdw, dzielenia sie do$wiadczeniem i udzielania porad.
Teraz naleze tez do grupy na portalu spotecznosciowym, ktora skupia doroste
osoby oraz rodzicéw dzieci borykajacych sie z zespotem TAR. Ludzie si¢ tam
wzajemnie pocieszajg, wspierajg, dzielg zdjeciami po korekcjach ortopedycz-
nych. Spora grupe stanowig rodzice, ktorzy wtasnie ustyszeli diagnoze i znaj-
duja sie na poczatku drogi: nie wiedzg, co robi¢, wiec przeszukuja Internet.
Dzi$ jest to pierwszy odruch”.

Internet daje tez mozliwo$¢ kontaktu miedzynarodowego. ,Za jego pomo-
cg udato nam sie poznaé wielu ludzi i zorganizowac zjazd, ktéry odbyt sie, gdy
Marcelina miata 3 lata. Do Berlina przyjechali specjali$ci oraz rodziny dzieci
z zespotem TAR z catej Europy. Odbyty si¢ tam rozmaite wyktady i prezen-
tacje medyczne, ale byta to takze okazja, by po prostu spotkaé sie z osobami
z roznych stron, z réznymi do§wiadczeniami”.

Moja respondentka w funkcjonowaniu wsparcia spotecznego w Interne-
cie nie dostrzega istotnych wad. Nigdy nie zalowata zatozenia strony, ni-
gdy tez nie spotkaly jej negatywne komentarze. Z czasem tylko pojawito
sie pewne zmeczenie i nieche¢ do udzielania odpowiedzi. W pewnym mo-
mencie nie chcesz juz wraca¢ do okreslonych sytuacji, niektore tez zaczy-
naja umykac twojej pamieci. O pewnych kwestiach zapominasz z czasem
w sposéb naturalny, inne chcesz wyprzeé ze swojej pamieci, gdyz sa zbyt
trudne, o jeszcze innych zupelnie nie pamietasz, poniewaz twoj stan psy-
chiczny byl wéwczas tak zty, ze nie pozwalat na przyswajanie jakichkolwiek
informac;ji”.

Obecnie Marcelina jest rezolutng o$miolatks, ktéra uczeszcza do ogélno-
dostepnej szkoly podstawowej, w ktdrej radzi sobie doskonale. Nadal jednak
jej rodzice musza zachowywacé czujnosc¢ w kwestii stanu jej zdrowia.

5.2.5. By¢ wsparciem dla innych - internetowa opowies$¢
o chorobie nowotworowej dziecka

W Internecie znalezé mozna jeszcze dzi$ historie, ktéra rozpoczyna sie
tymi stowami:

Cud zycia w trzech aktach,

czyli zapis dni choroby i powrotu do zdrowia piecioletniej Marteczki, kt6-
rej Zycie pozostanie na zawsze tajemnicq i cudem. Zywie nadzieje, ze
strona ta podtrzyma wiare i zaufanie w rodzicielskg, matczyng intuicje,
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da nadzieje tym, ktérzy nie majq juz na niq sity, bedzie $wiadectwem woli
zycia i wyrazem naszej wdziecznosci Temu co byl, jest i bedzie ...
Przewrécita nam zycie do géry nogami, postawita wszystko w zupetnie
innym, nowym swietle, zmusita do péjscia w kierunku dojrzatosci. Wy-
ruszyliSmy we wspdlng zaskakujgcg wedréwke pamietnego marcowego
ranka, gdy odkrylismy Jej istnienie w dwdch kreskach na tescie. Szlismy ra-
zem poznajqc sie i wyczuwajgc przez dziewied miesiecy noszenia pod ser-
cem, przez bol rodzenia i niedowierzanie, kiedy trzymalismy jqg w naszych
ramionach, przez pustynie dzieciecego ptaczu, tgki zachwytéw i wgwozy
ciekawosci, az po przepas¢ smierci, ktéra wyrosta nagle przed nami, a nad
ktérg w nieoczekiwany sposéb pojawit sie most zwodzony nadziei i mito-
$ci ... idoszlismy z Martq az do dnia dzisiejszego, i chcemy p6js$é dalej — tak
dtugo jak to mozliwe.
http://jaskoly.com/marta/marta_stronka/index.html

Z jej autorky, mama tréjki dzieci, w tym szesnastoletniej dzi§ Marty, roz-
mawiatam o tym, czy blog moze sta¢ sie¢ przestrzenig wsparcia spotecznego.
Siegneta pamiecig 11 lat wstecz, do czasu, gdy u 5-letniej coreczki zaobser-
wowali wraz z mezem wiele niepokojacych objawéw. ,Zaczeto sic nagtego
pojawienia od zeza, ktory z kazdym miesigcem sie pogtebiat. Badania okuli-
styczne nie daty odpowiedzi, co byto jego przyczyng”. Z czasem pojawily sie
wymioty poranne, bdle gtowy, ktore potegowaly sie z tygodnia na tydzien. Te
wszystkie zmiany pojawialy sie i stopniowo nasilaty miedzy marcem a grud-
niem 2004 roku. Pazdziernikowa wizyta u neurologa réwniez nie rozwiata
rodzicielskich watpliwos$ci i niepokojéw. Zmiane w zachowaniu dziecka, jego
wycofanie i strach ttumaczono lekiem przed szkota oraz stresem wynikaja-
cym z narodzin mtodszego brata.

Marta codziennie rano budzi sie ,obrazona’ i wycofana, dtugo lezy w 16z-
ku, cho¢ do niedawna chetnie wstawata i sama wymyslata sobie prze-
rézne zabawy; przestata tez przybiega¢ do naszej sypialni na poranne
przytulanki, staje sie smutna i trudno jest jg zainteresowaé czymkolwiek
i rozweselié; Szczegblnie rano, obserwujgc jg, widze jak jest taka ospata,
mato aktywna, niechetna do wszystkiego, az do momentu kiedy wymio-
tuje, potem nagle wracajq jej sity witalne i biega, skacze, $mieje sie jak
zwyczajny czterolatek.

http.//jaskoly.com/marta/marta_stronka/blog przed 05.html

W koncu zaczetam nalega¢ na wykonanie rezonansu magnetycznego

gtowy, czyli badanie, ktore definitywnie wykluczytoby istnienie ewentual-
nej choroby. Dzieki lekarce pierwszego kontaktu, ktéra zaczeta podejrzewad
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ucisk wewnatrzczaszkowy, znalezliémy sie w koncu w szpitalu na badaniu.
Prébowano mnie jeszcze namdwi¢ na inne badanie — tomograficzne, na ktore
sie nie zgodzitam, poniewaz dzieki Internetowi miatam wiedze, ze wytacznie
rezonans jest w stanie wychwyci¢ nawet bardzo mate zmiany”. Jak zauwazyta
moja respondentka, informacje, ktére wowczas znajdowaly sie w Internecie,
byty mniej liczne, ale bardziej wiarygodne. ,Poczytatam wtedy, o czym moga
$wiadczy¢ objawy, ktére pojawialy sie u Marty, ale przede wszystkim o tym,
jakie badanie moze potwierdzi¢ lub wykluczy¢ ewentualng chorobe”. Wyniki
rezonansu nie pozostawiaty zadnych ztudzen: w gtowie dziewczynki wykry-
to guz wielko$ci pitki tenisowej. ,Guz byt olbrzymi. Niewiele brakowato, by
zaczal uciskac na osrodki zycia, co spowodowatoby catkowita utrate spraw-
nosci”. Po dwoch dniach Marta wraz z mama trafity do szpitala w Warszawie,
gdzie po tygodniu przeprowadzono operacje, ktora sie udata.

Operacja zostaje zapalnowana na 6 grudnia rano na g. 9. Do tego czasu
bedziemy Marte przygotowywac, zmniejszac obrzek, jaki powstat na sku-
tek ucisku.

I moje pytanie: Jakie sq zagrozenia takiej operacji, czy moze umrzec? Od-
powiedz lekarza: Na to pytanie nikt Pani nie odpowie, poniewaz kazde
dziecko to inny organizm. Wykonywatem juz 200 takich operacji i kazda
byta inna. Operacja jest trudna i nie wiadomo, jak Marty gtowa i ciato
zareagujq na to. Nie wiadomo, jak zachowa sie mézg po usunieciu guza.
W ciggu ok 2-3h zostanie usuniete to, co rosto ok. 1 roku w jej gtowie,
powodujgc zmiany. Nie umiem Pani powiedzieé jak zachowa sie mozg,
organizm Marty wobec tak drastycznych zmian. Dlatego zaréwno czas
operacji, jak i 48h po niej, to czas krytyczny, w ktérym wiekszo$¢ niepew-
nosci sie wyjasni.

Swiat wirowat dookota mnie ... granica zycia ... Smier¢ staly sie tak bliskie
... Skqd czerpaé nadzieje???

http://jaskoly.com/marta/marta_stronka/blog przepasc_03.html

Wszystko dziato sie niezwykle szybko. Gdy teraz wracam mysla do tam-
tego czasu, nie wiem, skad miatam sity, by to wszystko przetrwa¢. Wiele oséb
nam wtedy ogromnie pomogto, na przyktad kto$ bezinteresownie uzyczyt nam
mieszkanie w Warszawie, dzieki czemu mogli$my by¢ caly czas blisko Marty:
Nie zdazytam nawet prosi¢ o pomoc, nie bylo na to czasu - wystatam tylko
kilka maili do przyjaciét z informacjg o tym, co si¢ u nas dzieje”. Korespon-
dencja mailowa byta niezwykle istotna dla wielu oséb, dlatego mama Marty
konsekwentnie ja prowadzita. ,Wiedziatam, ze wszyscy czekaja na informacje
o tym, co si¢ u nas dzieje, jak sie czuje Marta. Ta $wiadomos$¢ obecnosci in-
nych, ich wsparcia duchowego byta dla nas bardzo wazna. Podtrzymywatam
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te korespondencje jeszcze przez dtuzszy czas, ponawiatam maile mniej wiecej
co poét roku, by opowiedzie¢ o postepach”.

Gdy dziewczynka zaczeta powoli wracaé¢ do zdrowia, mama postanowita
opowiedzied jej historie w Internecie; z jednej strony po to, by podzieli¢ sie
wiadomosciami o postepach Marty, z drugiej — by da¢ nadzieje tym wszyst-
kim, ktérzy jej potrzebuja. ,,Chciatam pokazac, ze zdarzaja si¢ dobre zakon-
czenia, ze sita, ktora ptynie od ludzi i od nas samych potrafi zdziataé niesa-
mowicie wiele”.

Napisatam te historie, aby swiadczy¢ o nadziei, ze istnieje, ze przygody,
nawet takie jak ta, mogq szczesliwie sie koriczy¢. Napisatam te historie
dla Was wszystkich, bo jest zywym swiadectwem sity dobra w cztowieku,
ile moze dobro w nas samych, jak nas jednoczy i czyni cuda. Napisatam,
aby powiedzie¢ a nawet wykrzyczed, ze czasami jest nadzieja wbrew logi-
ce, medycznym przestankom, wbrew wszystkiemu.

Dziekuje, ze pisaliScie ze mnq te historie kazdym swoim stowem, myslg,
modlitwq, smsem, emailem...

Zamieszczam tu rysunki Marty, pierwsze napisane litery i cyfry, budowle
z klockéw, ktére udato sie sfotografowad, wszystko to co swiadczy¢ moze
o fenomenie Jej zycia, fenomenie w skali mikro. Kazda prezentowana pra-
ca to podejmowany przez Marte codzienny wysitek, aby wrécié do zdro-
wia 1 Sprawnosci.

http://jaskoly.com/marta/marta_stronka/epilog.html

Na strone trafiaty osoby, ktore potem wysytaly do mamy Marty maile,
w ktérych dzielity si¢ swoimi historiami. Napisata dziewczyna, ktore jako
dziecko przezyta doktadnie to samo, a teraz normalnie funkcjonuje, pracuje.
Byto to dla rodzicéw dziewczynki wazne, poniewaz pierwsze tygodnie i mie-
sigce po operacji byty bardzo trudne.

8-9 grudnia (3-4 doba po operacji)

Marta nie méwi, nie chodzi, tylko ptacze a wilasciwie przeraZzliwie krzyczy,
nie podejmuje zadnej aktywnosci ... zupetnie nie mozemy sie porozumiec.
Ucze sie jej od nowa, jej gestow, jej wyrazu twarzy, jej spojrzens. Wszystkie
sposoby porozumiewania sie, jakie do tej pory miatysSmy, odchodzg w nie-
pamiel ... staramy sie odnaleZ¢ droge do siebie. .. trudna to droga ...

10 grudnia (5 dzien)

Teraz wiem, ze Marty zachowania byly spowodowane m.in. bardzo sil-
nym spadkiem napiecia miesniowego: kazdy jej miesiert odmawiat po-
stuszenstwa. Chcgc co$ powiedzieé, wydobywat sie z jej gardta wrzask,
potrafita tylko ptakaé, czasami podnosita dton nieznacznie wskazujgc
co$ palcem. Ta niemoc powodowata u niej zdenerwowanie 1 starch przed
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samgq sobg. Pamietata bowiem doskonale jak funkcjonowata, co potrafi-
ta przed operacjg. Kiedy podsuwatam jej proste puzzle do uktadania wi-
dziatam w oczkach, ze wiedziata jak to nalezy utozy¢, tylko rece tego nie
potrafity ... i widziatam przerazenie, jakby pytata ,Co sie ze mng mamo
stato????”

Rozpoczetysmy nauke komunikowania sie za pomocq znakéw, gestow
itp. Rysowatam na kartce rézne przedmioty, ktére uzywatysmy, typu:
Jksigzka”, ,jabtko”, ,mis$”, ,wc” i gdy Marta co$ chciata, pokazywata mi to
na kartce.

http://jaskoly.com/marta/marta_stronka/po.html

Powr6t Marty do pelnej sprawnosci trwat do$é dtugo. Do rehabilitacji moty-
wowali ja znajomi, przyjaciele, cztonkowie rodziny. Przychodzili rehabilitanci
i terapeuci. Niebagatelna role odegrat tez powr6t do przedszkola, ktére bardzo
lubita. Wszystkie te sukcesy moja rozmdéwcezyni opisata na stronie interneto-
wej. W 2004 roku rozpoczetam prace, w ktoérej podstawowym narzedziem byt
komputer i Internet. Stad email stanowit dla mnie podstawowe narzedzie ko-
munikowania, a strona byta tego bezpos$rednig konsekwencja”. Internet stano-
wit narzedzie dzielenia si¢ zar6wno trudnymi, jak i radosnymi przezyciami. Do
dzi$ wiele 0séb pamigta o historii Marty wtasnie dlatego, ze trafito na jej strong
internetows i do niej wraca, mimo ze nie jest juz ona uzupetniana.

Mojej respondentce Internet stuzyt gtéwnie jako sposéb komunikacji i da-
wat mozliwo$¢ opowiedzenia historii Marty. Nie korzystata z for6w interne-
towych, nie poszukiwata tez konkretnych porad, ktére mogtyby ja wesprzec
instrumentalnie. Uwaza, ze na forach zbyt duzo jest niepotrzebnych dyskusji
i ktotni, ktére niczego nie wnosza, natomiast zaburzaja ptynno$¢ narracji.
Internet pomogt na etapie diagnozowania oraz ukierunkowat jej dziatania.
Po zalozeniu strony docieraty do niej maile wyrazajace rado$¢ z postepow
Marty, wyrazy wsparcia emocjonalnego. Rzadko pisaty osoby, ktére przezyty
to samo, cho¢ i takie pojedyncze wiadomosci sie zdarzaty. Na stronie Marty
umieszczony jest takze opis historii Adama, ktéry przeszedt podobna choro-
be. Podobnie jak w przypadku cérki mojej respondentki, historia chtopca jest
pozytywna (cho¢ trudniejsza) i niesie nadzieje. Mama Marty uwaza, ze $wia-
domos¢ istnienia innych 0s6b, ktory zmagaty sie z podobnymi trudnosciami,
jest wazna, cho¢ w jej przypadku, gdzie wszystko potoczyto sie btyskawicznie,
czas na refleksje przyszedt pdzniej. Wtedy, gdy Marta zostata zdiagnozowana,
zytam z dnia na dzien, nie zastanawiajc sie, co bedzie dalej. Dopiero potem
przyszta obawa przed tym, co sie moze jeszcze wydarzy¢. Historie takie, jak ta
— Adama - uspokajaty. W pewnym momencie u§wiadomitam sobie, jak wiele
dobrych rzeczy sie¢ nam przydarzylto i tym postanowitam si¢ podzieli¢”. Mimo
$wiadomosci zagrozen i wad Internetu, dostrzega w nim takze ogromny po-
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tencjal: ,Jezeli w sieci umiescisz co$ dobrego, to réwniez z dobrem mozesz
sie w konsekwencji zetkng¢. Nie usune historii Marty z sieci. My$le nawet
o tym, jak te strone nieco unowocze$nic i troche upowszechnié¢, by dawata
nadzieje wszystkim tym, ktérzy jej potrzebuja”.

5.2.6. Blog jako zapis postepow oraz forma radzenia sobie
z trudnymi emocjami rodzica dziecka zmagajacego sie
z Mézgowym Porazeniem Dzieciecym

Kolejnego wywiadu udzielita mi mama Zoszki, obecnie 6-letniej dziew-
czynki zmagajacej si¢ z Mozgowym Porazeniem Dziecigcym. Dotartam do
niej dzieki blogowi, ktéry prowadzi od ponad 3 lat. Jego zapiski beda towarzy-
szyty raportowi z wywiadu:

2 kwietnia 2009, 7.00 rano. Blekit bez jednej chmurki na niebie. Po zimo-
wym marcu, ktory dat sie porzqdnie we znaki, nareszcie zawitata wiosna.
W takich okolicznosciach przyrody, péttora miesigca przed planowanym
terminem, powitalisSmy naszq Zoszke na $wiecie. Gdyby kto$ pare mie-
siecy wczesniej powiedziat mi, Ze zostane mamga dziecka niepetnospraw-
nego, uznatabym to za ponury zart. ,Takie” problemy dotyczq przeciez
innych, jak to: my i niepetnosprawnos¢?
http://zoszkaradoszka.blogspot.com/2012/05/zaczynamy.html

Zosia, zwana na blogu Zoszka, urodzita si¢ jako 34-tygodniowy wcze$niak
i mimo poczatkowych klopotéw i trudnosci wynikajacych z przedtermino-
wych narodzin, jako zdrowe dziecko zostata wypisana do domu. Jednak po
dwoch dniach rodzice zaobserwowali u dziecka niepokojace objawy i wrocili
znig do szpitala. Bakterie, ktore nie zostaty zwalczone po narodzinach, dopro-
wadzily do wystgpienia zespotu ogolnoustrojowej reakcji zapalnej, czyli tzw:.
sepsy. W jej wyniku doszto do zapalenia opon mozgowych oraz niedotlenienia
mozgu. Konieczne byto dtugotrwate i trudne leczenie, ktore ostatecznie dopro-
wadzito do stabilizacji stanu zdrowia dziecka, jednak konsekwencje choroby
pozostaty. U Zoszki wystapito miedzy innymi wodoglowie pokrwotoczne,
dlatego konieczne byto operacyjne wstawienie zastawki otrzewnowo-komo-
rowej, usuwajacej gromadzacy sie w nadmiarze ptyn mozgowo-rdzeniowy.

Zoszka ma zdiagnozowane Moézgowe Porazenie Dzieciece (MPDZ) i na
tej podstawie wydane orzeczenie o niepetnosprawnosci. Choroba dotkne-
ta jej motoryke (spastyka nézek, wiotko$¢ tutowia), a takze bardzo spo-
wolnita rozwéj intelektualny.
http://zoszkaradoszka.blogspot.com/p/historia.html
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O pomysle powstania bloga mama Zoszki opowiadata tak: ,Zaczetam pi-
sac¢ bloga w 2012 roku, gdy diagnoza — Mdzgowe Porazenie Dziecigce — prze-
stata by¢ opatrzona znakiem zapytania i stata sie pewna. Zosia miata wtedy 3
lata. Mimo wszystko staratam sie optymistycznie patrze¢ w przysztos$é. Z jed-
nej strony chciatam opisac historie Zoszki, aby kiedy$ mata bohaterka mogta
zobaczy¢, jak wiele udato jej sie osiggnaé oraz jak wiele przeciwno$ci pokonad.
Z drugiej strony - potrzebowatam «wentyla», dzieki ktéremu mogtabym wy-
rzuci¢ z siebie ktebowisko emocji i spraw (czesto trudnych), ktore intensyw-
nie zajmowaty moja glowe. Wirtualny papier okazat si¢ bardzo pomocny”. Od
poczatku tez blog stat si¢ dla catej rodziny miejscem niesamowitego wsparcia
spotecznego. ,Przy bardzo intensywnej rehabilitacji i terapii czasu na spotka-
nia bylo naprawde niewiele, blog stal sic wiec miejscem przekazywania in-
formacji o Zoszce wszystkim zainteresowanym osobom (nie bytam w stanie
odpisywac¢ na wszystkie maile z zapytaniem «co u niej stychac¢?»). Z czasem
grono to zaczeto sie intensywnie powieksza¢”. Moja rozmdéwezyni wskazuje,
ze na blogu jej rodzina wielokrotnie do$wiadcza kibicowania, wspierania cie-
ptym stowem czy podtrzymywania na duchu w trudniejszych momentach.
W wickszosci relacje na blogu sa wirtualne (nie mieli$my okazji spotkaé sie
z osobami odwiedzajacymi Zoszkowg strone), a jednak $wiadomos$¢, ze nie
jesteSmy sami, ze gdzie$ tam jest kto$, kto mysli ciepto o naszej Zosi, jest
bardzo budujaca i dodajaca sit w codziennej walce”.

Blog wielokrotnie stawat si¢ dla rodzicéw Zoszki miejscem wymiany in-
formacji, a takze konkretnych porad i instrukeji dotyczacych terapii, rehabi-
litacji, r6znych nowatorskich form wspierania rozwoju dziecka z niepetno-
sprawno$cia. ,Dziata to w obie strony — my otrzymujemy cenne informacje,
a takze sami réwniez, w przypadku otrzymania pytan, staramy si¢ doradzic,
bazujac na wltasnym do$wiadczeniu. Takie wsparcie znacznie przyspiesza
dotarcie do warto$ciowych danych. Biorac pod uwage, ze leczenie dzieci jest
nieustajaca walkg z czasem, wszelkie szybko pozyskane informacje mogace
pomoc dziecku sg na wagg ztota”.

Sledzenie innych blogéw jest kopalnig wiedzy o najnowszych metodach
leczenia czy rehabilitacji, wymiang doswiadczen w radzeniu sobie z trud-
niejszymi Sytuacjami, czy po prostu mozliwoscig poznania serdecznych
ludzi, ktérzy jadg na tym samym wézku co my.
http://zoszkaradoszka.blogspot.com/2012/12/koncowe-odliczanie.html

Prowadzenie bloga dato mojej respondentce poczucie, ze jako rodzina sg
otoczeni mnostwem zyczliwych oséb, ktore dzielg sie z nimi dobrym stowem,
poradami. Dzieki relacjom na blogu udato si¢ takze nawigza¢ wiele przyja-
cielskich relacji z rodzicami innych dzieci z niepelnosprawnoscia. Blog stat
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sie takze miejscem pozbywania negatywnych emocji, ktére pojawiaja si¢ co
jaki$ czas, a takze tuba do radosnego dzielenia si¢ sukcesami Zosi z osobami
odwiedzajacymi. Blog stanowi tez narzedzie pozyskiwania wspracia material-
nego. ,Poprzez bloga udato nam sie dotrze¢ do wiekszej liczby osob cheacych
wesprze¢ Zosie w ramach 1% czy darowizn”.

Dzieki refundaciji, srodki zebrane w ramach 1% bedziemy mogli w catosci
przeznaczy¢ na rehabilitacje i terapie Zoszki. Bardzo, baaardzo dzieku-
jemy! Proszenie o pomoc nie jest tatwe, trzeba sie przeciez przyznaé do
wtasnej niemocy, niemniej Swiadomosé pomocnych dtoni, ktére sq wokét
nas, jest niesamowicie budujgca!

http://zoszkaradoszka.blogspot.com/2012/09/blisko-blisko-coraz-blizej.html

Oprocz wsparcia emocjonalnego, materialnego czy informacyjnego na blo-
gu pojawiaja sie zapewnienia o modlitwie, co dla rodzicéw Zoszki jest row-
niez bardzo wazne.

Mama Zoszki nigdy nie zatowata prowadzenia bloga, cho¢ kilkakrotnie za-
stanawiata si¢ nad jego zawieszeniem. Wynikato to z obrazliwych i przykrych
komentarzy pod adresem Zoszki. ,Pojawiaty sie one przez dtuzszy czas i do-
ktadaty kolejna trudng do udzwigniecia cegietke do sterty naszych codzien-
nych problemdéw. Teraz mamy do tych komentarzy dystans. Droga rehabilita-
cji Zoszki okazata si¢ bardziej kretg niz przypuszczatam na poczatku pisania,
niesiona ogromng falg optymizmu. Czasem pojawiajg sic momenty tak trud-
ne, a przysztos$¢ staje sie tak niepewna, ze zastanawiam sie czy warto dalej
pisa¢. Kiedy$ wierzytam, ze Zosia w znacznym stopniu odzyska sprawno$¢
intelektualng i fizyczng. Wierzytam, ze dzigki ciezkiej pracy dotrzemy do na-
szego happy end’'u. Rzeczywisto$¢ zmusza nas jednak do zastanowienia sie,
czym tak naprawde jest dla nas szcze$liwe zakonczenie, gdzie realnie mamy
szanse doj$¢ i jaki kierunek powinni$my obra¢”.

Internet, zdaniem mamy Zoszki, jest miejscem wspierajagcym osoby, ktére
musiaty stawi¢ czota trudnej sytuacji. ,Wiekszo$¢ informacji, ktérych potrze-
bowatam, znalaztam wta$nie w sieci. Internet daje mozliwo$¢ wymiany in-
formacji dotyczacych lekéw, procesu leczenia, samych lekarzy (do kogo warto
sie uda¢), sprzetu ortopedycznego i rehabilitacyjnego. Znacznie przyspiesza
odnalezienie poszukiwanych informacji. Umozliwia poréwnanie alternatyw-
nych sposob6w pomocy oraz dotarcie do najnowszych form terapii, nawet
tych z odleglych krajow na $wiecie. Sie¢ umozliwia mi najszybsze przedarcie
sie przez meandry wszelkich wnioskéw i procedur, ktérych znajomosc jest
niezbedna, aby cho¢ troche skorzystaé¢ z pomocy oferowanej przez panstwo
(np. dofinansowanie do sprzetéw rehabilitacyjnych)”.
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Pisanie bloga nie jest przeciez naszym kaprysem. Niejednokrotnie to
krzyk o pomoc, bo Panstwo nie dziata sprawnie, a stuzba zdrowia nie moze
zapewni¢ prawidtowej opieki dla chorych. Zorganizowanie leczenia spoczy-
wa na barkach rodzicow, najblizszej rodziny oraz przyjaciot. Cate szczescie, ze
istniejg blogi i mamy mozliwo$¢ pisac¢ na biezaco o tym, co stychaé u naszych
dzieci. Czas najwyzszy uregulowaé prawnie te spory, cho¢ przyznam szcze-
rze, ze skoro polskie instytucje nie zapewniaja wystarczajacego wsparcia, na-
szym rodzicielskim prawem powinno by¢ szukanie pomocy gdzie i jak sie da.
Jak dobrze, ze sg fundacje takie jak nasza, ktore pozwalaja nam na oficjalne
i, kontrolowane” pozyskiwanie pomocy.

Mysle tez, ze niewiele 0s6b zdaje sobie sprawe, ze proszenie o pomoc jest
naprawde trudne. Trzeba przeciez gltosno powiedzie¢ o swoich proble-
mach i stawié czota sytuacji, ze bez pomocy innych nie damy rady.
http://zoszkaradoszka.blogspot.com/2012/06/list-otwarty-do-ministra-
-msw.html

Internet jest rdwniez przestrzenig do wymiany dobrych i ztych emocji,
ktére towarzyszg w zmaganiu si¢ z codzienno$cig naznaczong trudnymi wy-
darzeniami czy wyzwaniami. Zdaniem mojej rozmdwczyni, nie zastapi on
rzeczywistych relacji, jednak w sytuacji, gdy brakuje czasu na spotkania, to
wtadnie Internet zmniejsza poczucie wyobcowania i daje niezwykte mozliwo-
§ci otrzymania pomocy.

5.2.7. Godnie zy¢ i godnie umierac —
blogowa historia trudnego rodzicielstwa

Na temat trudnego, naznaczonego cierpieniem, rodzicielstwa rozmawia-
tam tez z blogerami - rodzicami Krzysia, ktéry od urodzenia zmagat sie z ze-
spotem wad wrodzonych, wynikajacych zaréwno z zaburzenia genetycznego
(zmian w obrebie 22. chromosomu), jak i konsekwencji licznych infekc;ji.
U chiopca zdiagnozowano m.in. skrocenie kosci konczyn mato zauwazalne
(achondrodysplazja wykluczona genetycznie i ortopedycznie), dysmorfizmy:
szerokie usta, wicksze uszka, pogrubiate rysy twarzy, waska klatka piersiowa,
luzne fatdki dodatkowej tkanki skérnej na pleckach i przedramionach, zabu-
rzenia jelitowe, stawianie sie petli jelit, wady serca, zwezenie tetnicy ptucnej,
sinice, oczoplgs i $rednie skupianie wzroku, poprawiajgce sie wraz z wiekiem,
hipoplazje ciata modzelowatego, drgawki gtéwnie mioklonie i klonie, ograni-
czong ruchomos$é/motoryka (dziatanie lekéw neurologicznych), brak w petni
wyksztatconych odruchéw moro, ssania, chwytnego, stapania, wiotkos$¢ tcha-
wicy i lewego oskrzela i wiele, wiele innych (szczegdty zostaty opisane na blo-
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gu: http://krzysiowemaleconieco.com/genetyczno-medycznie/). Krzy$ zmart
niespetna rok po narodzinach.

,Godnie zy¢ i godnie umiera¢” — Godnie zyt... Takie wiasnie zdanie przy-
$wiecato nam przez caty miniony rok... Powtarzane nieustannie gtéwnie
przez lekarzy, gdy Krzy$ znajdowat sie na kolejnym swoim zakrecie. Zda-
nie, ktére sie stato naszqg klgtwg od momentu, gdy dowiedzieliSmy sie,
ze Krzysiowa choroba spowodowana jest btedng informacjq genetyczng
kodu DNA w kazdej komorce jego ciata... Gdy synek skoriczyt miesigc,
musielismy dowiedzie¢ sie, ze jego choroba jest tg terminalng... I jak to
nam ostatnio uswiadomit pewien bardzo magdry cztowiek (dziekujemy Ks.
Lucjanie!), nasza zatoba zaczeta sie juz wtedy... i od wtedy plynety potoki
tez rozpaczy, niepogodzenia, buntu. ..
http://krzysiowemaleconieco.com/2013/06/10/godnie-zyc-i-godnie-umie-
rac-godnie-zyl/

,Sumarycznie rzecz ujmujac, mimo iz Krzy$ byt planowanym i bardzo wy-
czekanym dzieckiem, cigza nie przebiegata beztrosko: w pierwszym badaniu ge-
netycznym pojawily sie watpliwosci co do stanu zdrowia synka, bo przeziernosé
karkowa byta minimalnie przekroczona. Statystyki — mysleliémy. Na szczesScie
ani testy PAPPA, ani badanie amniopunkcji nic nie wykazaly (zadnej trisomii
ani innego zespotu genetycznego). W drugiej potowie cigzy lekarze straszyli wie-
lowodziem oraz niewiele (ale jednak) krétszym od standardowego wymiarem
raczek i nozek. Straszyli kartfowato$cig. Nikt nie przypuszczat jednak, ze po po-
rodzie Krzy$ okaze sie tak chorym dziecigtkiem - po kolejnych diagnostykach
wychodzity kolejne problemy”. Mimo zaawansowanej diagnostyki genetycznej,
obejmujacej zaréwno Krzysia, jak i jego rodzicéw; ktdra przeprowadzono kilka-
krotnie w Warszawie i w Stanach Zjednoczonych (w Teksasie), nie wskazano na
zadna konkretna chorobe czy zespdt genetyczny. ,Nie byto choroby, ktora mogli-
by$my obwinic za szereg cierpien, jaki nasz Maluch musiat znie$é. Z perspek-
tywy czasu, gdy obiektywizm wychylit si¢ na prowadzenie z rodzicielskim prag-
nieniem zatrzymania synka w ramionach jak najdtuzej: Krzy$ byt niesamowicie
dzielny oraz niezwykle pokornie znosit wiele bolu, zbyt wiele. Niejeden dorosty
by sie poddat w przedbiegach”. Zycie z Krzysiem wigzato sie z pokonywaniem
stresu, z radzeniem sobie w tej niezykle trudnej sytuacji. Konieczne byto btyska-
wiczne opanowanie procedur medycznych i sposobéw leczenia.

Depakine, Lignokaina, filterek Portex, obwdd, niska wentylacja wydecho-
wa, SpO2, Clonazepam, bolus, zgtebnik dozotgdkowy, FL, Vit, aspirat,
posocznica, dekaniulacja, herpes, burleska, Costello, VSD, mioklonie,
Keppra, vascuport. ..
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Znacie wszystkie te stowka?... A Krzys zna. Kosmos, nie? Prawdziwy mi-
kro/makrokosmos, w ktérym tkwit nasz synek w ubiegtym roku. Najpierw
w szpitalu — gdy medyczne gtowy rzucaty nad jego tézeczkiem coraz to
(takze dla nas) dziwniejsze hasta. MusieliSmy uczy¢ sie szybko. Ekspre-
sowy kurs zapamietywania. Potem w domu, mimo ze pojawita sie obok
grzechotka, milusi mis, kolorowa karuzela, czute stéwka, nie ucieklismy
od rozbudowywania niechcianego, a jednak potrzebnego stownika pojeé
nieznajomych zdrowemu $wiatu. I stusznie, ze nieznajomych. I nigdy ni-
komu nie zyczymy, aby musiat sie ich uczy¢ w takim trybie jak nasz. Jesli
ktos ciekawy — zawsze lepiej klikngé w Wikipedie.
http://krzysiowemaleconieco.com/2014/10/01/a-jak-alfabet/

Rodzice Krzysia zaczeli pisaé blog, gdy chtopiec miat prawie 5 miesiccy.
,Decyzje o pisaniu bloga podjeliémy z mezem wspdlnie w momencie braku
perspektyw szybkiego wyjscia ze szpitala (a byliSmy juz w nim kilka mie-
siecy od porodu), a wokot styszeliémy tylko: «zobaczysz, bedzie dobrze...»,
«ani sie nie obejrzysz, a bedzie biegal...», «to kiedy was wreszcie wypusz-
cza?!». Po prostu brakowato nam sit na thumaczenie: nie, nie bedzie dobrze;
nie bedzie biegal; tez jeszcze niedawno nie przypuszczali$my, ze mozna
tyle miesiecy spedza¢ w szpitalu. Chcieli$my otworzy¢ niektérym oczy,
nie chcieli$my niczego ukrywac. A wrecz przeciwnie, w obronie przed by-
ciem obiektem wspotczucia i marnej litosci, cheieliSmy da¢ dowod: mamy
sie dobrze, mamy super syna-bohatera, z ktérego jestesmy bardzo dumni”.
Na poczatku zatem przy$wiecat im jeden cel: pragneli pokazaé najblizszym,
ze daja rade, ze sie nie poddaja i ze sa szczesliwi. Poczatkowe wpisy trafia-
ty do konkretnych znajomych, rodziny i przyjaciét. Z czasem czytelnikow
pojawiato sie wiecej. ,Nie przypuszczali$émy, ze przekaz ten i blog osiggna
tak wielki zasieg. Dlatego potem juz bardziej globalnie zaczeli$my opisywad
swoja codzienno$¢ z Krzysiem, a z kazdego wpisu miata ptynaé wyrazna od-
powiedz: zycie z chorym dziecigtkiem to nie najwicksza tragedia zyciowa,
ale takze powdd do radosci i dumy. Teraz, kiedy Krzysia w sposéb fizyczny
z nami nie ma, do tego przekazu réwnolegle dotaczyt kolejny wazny szept
utwierdzajacy nas i, mam nadzieje, innych naszych Czytelnikéw w bliskiej
nam prawdzie, ze «czasem trzeba odej$¢, by stale by¢ blisko», ze $§mieré
nie jest koncem wszystkiego. Dotyczy to nie tylko osieroconych Rodzicow.
Mamy nadzieje, ze pocieszenie w naszym blogu i w naszym sposobie po-
strzegania rzeczywisto$ci «2 plus niewidzialne jeden» znajduja osoby, ktére
stracity swoich bliskich «za wcze$nie» i szukaja strategii, sposobu na te trud-
na, bardziej pusta rzeczywistosc¢, ktéra nagle ich zastaje”.
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Przyszedt pomyst bloga, ktéry szybko przeszedt w faze realizacji, tylko dla-
tego, by wykrzyczeé wszystkim: ,tak, ciggle jestesmy cali!; tak, jesteSmy
szczesliwil; tak, jesteSmy dumni!; tak, mamy najukochanszego Krzysia!;
tak; to nic, ze jest chory!; tak, ciggle sie usmiechamy! ”. I tak sie rozpe-
dzilismy, ze do dzi$ krzyczymy tak samo, cho¢ nieraz gardto nam $cisne-
ty albo palec na klawiaturze zatrzymaty powazne chwile bélu, rozpaczy
1 poczucia zwqtpienia w absolutnie wszystko. I wiemy, zZe sie nie dziwicie.
Gdy zaczynaliSmy pisaé bloga, bylismy petni wielkich nadziei: czekali-
Smy przeciez na wyjscie do domu, Krzys cho¢ troszke zdrowiat... Potem
bywato réznie, ale my konsekwentnie, z kazdym dniem kiadlismy nowq
cegietke na ciezko zdobycznym fundamencie naszego prywatnego szczes-
cia. A tymczasem ten blog stat sie nagle waznym narzedziem: przecierat
oczy medycznie ,zdrowemu $wiatu” oraz przytulat takich jak my, dajgc
dowdd: ,nie jestes sam”. Czerwiec sprawil, Ze nasza piekna, ale krucha
cegietkowa Sciana rozleciata sie w catkowitq ruine. Do dzi$, pojedyncze
cegly — zniszczone tzami i czasem — poniewierajq sie po naszym domu
iwiemy, Ze nigdy nikt nie bedzie w stanie ich uprzqtngc¢ do korica.
http:/krzysiowemaleconieco.com/2013/11/15/mamy-juz-roczek/

Nadal, mimo braku fizycznej obecnosci Krzysia, piszg blog, ktory stuzy
teraz wsparciu innych dzieci zmagajacych sie z niepetnosprawno$ciami lub
chorobami. Pomagajg organizowaé pomoc finansowg oraz rzeczows. ,Nawet
jesli kiedys blog zakonczy si¢ (alfabet zbliza si¢ juz ku konicowi), to nigdy nie
skasujemy jego domeny - niech stuzy, a my bedziemy mieli poczucie, ze Krzy$
po COS si¢ pojawil - nie tylko dla nas, ale i dla innych”.

Blog stanowit zawsze dla moich respondentow zrédto wsparcia. Na poczat-
ku byt przede wszystkim miejscem komunikowania, informowania o stanie
zdrowia Krzysia, o smutnych i radosnych chwilach. ,Najpierw, jak rozniosta
sie wie$¢ o tym, ze nasze zycie to nie bajka, bo nasz wyczekiwany synek jest
bardzo chory, wiem, ze nicktérzy, mniej lub bardziej nam znajomi ludzie,
przezyli szok, niektérzy pisali od razu, niektorzy zwlekali i po czasie, sami
przyznawali, ze s3, ze $ledzg, ale nie wiedzieli co napisaé...” Podczas pobytow
w szpitalu otrzymywali wiele stéw wsparcia i czuli ,,ogromna dton na ramie-
niu spotecznosci «po drugiej stronie ekranu», gdy z Krzysiem dzialy sie pewne
zawirowania niekoniecznie pozytywne, zawsze ilo§¢ komentarzy sie zwick-
szata, ptynety wiadomosci, zapytania... Jak byto dobrze, stabilnie w domu -
bylo ciszej w eterze... wiedzieliémy, ze inni tez odetchneli choé na chwile, ze
u nas co$ «po normalnemu», domowa nuda... Potem, ostatnie dni w szpita-
lu oraz wiadomo$¢ o odejéciu Krzysia (nasze blogowe statystyki z tego dnia
odnotowaly wiecej wejé¢ niz kiedykolwiek) spowodowaty naptyw ogromnej
ilosci wiadomosci (prawdopodobnie kilkuset) w postaci facebookowych wia-
domosci, blogowych komentarzy itd.”
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Wiadomosci, ktére otrzymywali w formie elektronicznej, niosty stowa
otuchy, wsparcia, ale przede wszystkim wyrazy uznania i podziwu dla rodzi-
cielskiej sity, walki i sposobu, w jaki sie tym dzielili z innymi. ,To nas sa-
mych zdumiewato, bo dla nas byto to czym$ naturalnym, normalnym - nie
spodziewali$my sie takiego odbioru”. Niektore wiadomosci wzruszaja ich po
dzi$§ dzien. ,Gdy juz historia Krzysia jest tg sprzed kilku lat, dzieki przygo-
towaniu sobie, wydrukowaniu i oprawieniu tamtych stéw od ludzi w postaci
Ksiegi Pozegnania Krzysia, mamy w domu czarno na bialym, grubg pamiat-
ke najwazniejszej lekcji, jakg dane nam byto przezy¢. Jest ona namacalnym
dotknieciem $wiadectwa, jakiego my do$wiadczyliSmy i jak zostato ono ode-
brane przez setki, a moze i tysigce ludzi. Kiedy$, w momentach zwatpienia
we wlasne mozliwo$ci przy codziennych btahostkach, siegniemy po te ksiege,
zeby przetrzeé oczy i jeszcze raz uwierzyé, ze to zdarzyto sie naprawde, ze dali-
$my rade ijeszcze zebraliémy za to tyle dobrych ocen”. Wielu ludzi zapewniato
ich o swojej modlitwie: zawsze robili to najblizsi, ale czesto tez zupelnie obcy
ludzie. Stosunkowo rzadko natomiast zdarzaly si¢ wiadomosci z cennymi ra-
dami od mam dzieci w podobnym stanie — wskazdwki albo wrecz przeciwnie,
prosba o pomoc, o skierowanie do dobrego lekarza, o podpowiedz odno$nie do
fundacji - czyli bardziej logistyczne kwestie. ,Z niektérymi mamami, ktérych
dzieci ciagle zmagaja sie z chorobg, do dzi$ jestesémy w kontakcie online”.

Dzieki blogowi na poczatku poinformowali innych o tym, co si¢ u nich
naprawde dzieje. Dzieki temu unikneli wielu niezrecznych pytan, zartow,
dociekan etc. ,Potem, dzicki blogowi, z dnia na dzien nasz synek stawat si¢
prawdziwym bohaterem, jakim naprawde byt... Nie musieli$émy tylko w sobie
thumic serii przej$¢, zataman zdrowia, trybu zycia ze specjalistycznym sprze-
tem — nasz maly Szkrab pokazywat sam, dzicki opisom i fotografiom, ze z rur-
kg, sondg, respiratorem etc. da sie zy¢ i jeszcze tym zyciem na swoj sposob
cieszy¢. Nie tylko my mogliSmy go podziwia¢, ale dawat site i wiare zdrowym
ludziom, bo pokazywat prawdziwy ogrom problemow, ktére sa, a nie [te], kto-
re ludzie lubig sobie wymysla¢”. Po $§mierci Krzysia blog zapewnit opowiedzia-
nym historiom pewng nie$miertelnosc¢: jesli nie na zawsze, to na pewno na
bardzo dtugo. ,Do dzi$ dzien dostajemy spontaniczne maile od obcych oséb
poruszonych historig synka i naszym radzeniem sobie z nig. Sami jeste$my
zaskoczeni, ze jeszcze sg ci, ktorzy po latach na nig wpadaja i poznaja od po-
czatku, i pisza...” Potem zatozyli, ze blog bedzie teraz realizowat okres$lone
zadania, ktére nazwali ,Misjg Krzys”.

Tuz po ostatnim pozegnaniu Krzysia pojechalismy w Bieszczady... Do
matego drewnianego domku niemalze na pustkowiu, gdzie tylko my, ci-
sza, czas, ktéry zdawat sie stangé w miejscu. .. I Krzys. MieliSmy wrazenie
(i mamy nadal!), ze byt wtedy i jest z nami obecny wciqz, ze nie byto
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zadnego pozegnania. Synek nasz by¢ moze jest teraz tg naszg wewnetrzng
sitg, ktéra podpowiada jak, ktéredy, dokgd mamy is¢. .. I ta sita wilasnie ka-
zata nam w bieszczadzki wieczér dostownie wzigé dtugopis i rysowac. ..
grafy, strzatki, tabelki, ktére budowaty scenariusz pt. ,co dalej?” — kolejne
pomysty, projekty. Teraz: plan ,realizacja”. Tematyka: a jakze — krzysiowa!
http:/krzysiowemaleconieco.com/misja_krzys/

Blog obecnie ma spetniaé trzy funkcje. Po pierwsze: pomagac innym dzie-
ciakom. Opublikowali tre$¢ bloga w formie ksigzki pod tytulem Rycerzyk',
ktéra poczatkowo wydali w malenkim naktadzie 5 sztuk. Egzemplarze wysta-
wili na aukcjach internetowych, ktére osiagnety wartosé kilku tysiecy ztotych.
Uzyskane w ten sposdb pienigdze w catosci przeznaczyli na piecioro roznych
potrzebujacych dzieci. Zacheceni popytem na Rycerzyka, zdecydowali sie na
naktad wydawniczy (byto tez kilka dodrukéw). Catkowity dochdd ze sprzeda-
Zy przeznaczaja na zaprzyjaznione hospicjum ,Alma Spei” z Krakowa. Poja-
wit sie takze pomyst organizowania raz w miesiacu akcji RAP (Rycerzykowa
Akcja Pomocy), podczas ktorej przedstawiaja w piosenkowej wersji histori¢
wybranego chorego dziecka. ,Cegietki: 5 zt (,bilety wstepu” na koncert RAP)
sa przelewane przez darczyncéw bezposrednio na subkonta dzieciakow”.

Rap to specyficzny rodzaj muzyki. Mozna w nim oszukiwaé wokalem, ryt-
mem, linig melodyczng, czy jak tam ten caty ,hatas” zwat ;), ale nie brzmi
wtedy dobrze. Aby dobry (!) rap zagrat dobrze — wszystko musi funkcjono-
wadé poprawnie — kazdy instrument, kazdy dzwiek, takt, rytm... W mu-
zyce tatwo to naprawié — wystarczy dobry stuch, wymagajgcy menago,
czasem zmyst samokrytyki tworzqcych, czasem lepsza jako$¢ sprzetu.

A jak to wyglgda u ,naszych” Dzieciakéw? W sumie podobnie. Zeby
wszystko dobrze ,grato” — musi by¢ dobry opiekun, odpowiedni trening,
terapia, wysokiej jakosci sprzet. Czasem musi zagra¢ tylko serduszko —
albo az! Czasem muszg dostosowac sie do rytmu motoryki ciata zbyt nie-
postuszne nézki, rgczki, miesnie... Czasem na innych (niz przyjete za
norme) falach nadaje gtéwka... Czesto w nieodczuwalnym mottochu 21
procentowego tlenu, potrafi sie zapodziac¢ gdzies ich oddech. ..

I choéby najbardziej banalnie miatoby zabrzmieé, ten ,rap” dla mniej
zdrowych Maluszkéw, to nic innego jak ZYCIE. W kazdym miesigcu, be-
dziemy organizowa¢ tutaj RAP-owy ,KONCERT” dla wybranego Dziecia-
ka, ktérego Wam przedstawimy! Wiemy, ze nigdy nie uda nam sie pomac
wszystkim, ktorzy na te pomoc w petni zastugujq, czekajq i proszq. Jed-
nak, wychodzqgc z zatozenia, ze zawsze bardziej warto robié cos niz nic

0 A. Fugowska-Tabaj, M. Tabaj (2014), Rycerzyk, Warszawska Firma Wydawnicza,
Warszawa.
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— chcemy kontynuowaé RAP i ,,koncerty” z wielkg publikq super dobrych
serc! :-)

Na czym bedzie polegat ,koncert’? Nie trzeba bedzie wychodzi¢ z domu,
narazaé stuchu i przepychaé sie w ttumie ;-) My Wam zaprezentujemy
kazdego 21-dnia miesigca na naszej krzysiowomatoconieco-wej scenie
jednego Maluszka-Choruska — On Wam zagra moze na sumieniu, moze
na sercu, moze przewartosciuje pewne sprawy... Krzys i my — podpowie-
my z chorkéw — dlaczego i gdzie warto mu koncertowo pomac.
http://krzysiowemaleconieco.com/2014/01/19/znow-rap-ujemy-koncertowo/

Po drugie, zadaniem bloga jest ,ukrecanie nosa pesymistom i marudom
- wiele wpiséw od samego poczatku bloga do teraz méwi o czerpaniu rado-
$ci z zycia i tapaniu kazdego dnia, jakby faktycznie miat by¢ tym ostatnim...
Mys$my tak zyli przez 11 miesiecy z Krzysiem, a gdy nas opuscil, zakorzenit
sposob na intensywne i petne zycie co dnia, bez rozdrabiania sie na problemy;
ktére nie istnieja, ktére wymyslamy sami. Niejednokrotnie ucieramy nosa
marudom - bo wiara gory przenosi, a mito$¢ czyni cuda... Wcigz, mimo prze-
zytych trudnych do$wiadczen, mimo trosk, ktére nas tez ciggle dotycza, sta-
ramy sie by¢ pozytywni i tym zarazac”.

Po trzecie, funkcjg bloga ma by¢ oswajanie ze $miercig. Mysla przewodnia
dla rodzicéw i sposobem na zycie bez Krzysia jest wiersz cytowany na blogu:
http://krzysiowemaleconieco.com/2014/11/01/przeszedlem-tylko-do-sasied-
niego-pokoju/:

Smieré nie jest koficem wszystkiego. ..

Przeszedtem tylko do sgsiedniego pokoju.

Nadal jestem sobq. ..

I dla siebie jestesmy tym samym, czym byliSmy przedtem...
Zatem nazywaj mnie jak zawsze...

Nie zmieniaj tonu gltosu, nie réb powaznej i smutnej miny...
Smiej sie tak, jak dawniej robilismy to razem...

Usmiechaj sie, mysl o mnie,

modl sie za mnie. ..

Niech moje imie bedzie wcigz wymawiane. ..

Ale tak, jak byto zawsze, zwyczajnie i bez oznak zmieszania. ..
Zycie przeciez oznacza to samo, co przedtem,

Jest tym samym, czym zawsze byto...

Zadna nié nie zostala przerwana...

Dlaczego wiec miatbym by¢ nieobecny w twoich mySlach,
Tylko, dlatego, Ze nie mozesz mnie zobaczy¢?

Czekam na Ciebie bardzo blisko...

168



Tuz-tuz...

Po drugiej stronie progu. ..

Dzieli nas tylko czas. ..

Bo ja juz doszedtem, ty wcigz jestes w drodze...
(autor nieznany)

,Powtarzamy go jak mantre sobie, naszym bliskim oraz obcym, ktorzy do
nas pisza, bo znalezli sic w podobnej sytuacji. Czy w domu, w pracy, wsréd
znajomych - wcigz opowiadamy o Krzysiu jak gdyby nigdy nic, lubimy o nim
mowié, nie ma tabu, nie ma niewygodnych grymasow twarzy, nie majuziez...
Bedac na wakacjach, w kultowych miejscach robimy zdjecie jego zdjecia (ni-
czym krasnala z Amelii), a z kazdego wyjazdu przywozimy na pamigtke nowa
figurke aniotka - na pamigtke i znak, ze Krzy$ podrdzuje z nami. Jest z nami
zawsze, tylko niewidzialnie. Te wiare (niezaleznie od wyznania, religii czy
sympatii lub antypatii do Kosciota) przekazujemy dalej... bo my w to wierzy-
my, mamy na to wiele dowoddéw i tak nam tatwiej”.

Pisanie bloga stanowito dla moich respondentéw wazny aspekt zycia. Po-
jawialy si¢ jednak momenty zwatpienia, czy warto to robi¢. ,Przy mndstwie
pluséw i sit, ktore dostawali$my, piszac bloga, byt raz moment tez, znieche-
cenia i bliskiej decyzji o rezygnacji, spowodowanej tym oto wpisem (a raczej
otrzymanym komentarzem): http:/krzysiowemaleconieco.com/2013/10/30/
meska-rozmowa-o-smierci-i-ulomnosci”

Pod wczorajszym wpisem pojawit sie jeden — inny niz zwykle — bolesny
komentarz. Dzi$ bedzie wiec meska rozmowa z Tatq Krzysia (tak, tak,
na blogach piszq nie tylko ,mamusie stodkich dzieciaczkéw roztkliwiajq-
ce sie nad swoimi pociechami”). Moglibysmy ten komentarz zignorowac.
Mamy jednak nadzieje, ze bedzie to wazny gtos w tej dyskusji, ktérg roz-
poczynamy z trzech powodow:

— zZebyscie 1 Wy, Przyjaciele Krzysia, wiedzieli z czym do czynienia majg
na co dzien rodzice dzieci chorych i rodzice Aniotkéw — nie tylko stowa
otuchy i wspétczucia, ale i stowa bolesne, wbijajgce sie jak sztylet w serce,
— bo gltupoty nie mozna ignorowad. Gtupota, ktéra nie jest tepiona, staje
sie normgq, ktéra zaczyna beztrosko hasaé¢ w przestrzeni publicznej,

— w obronie godnosci Krzysia i innych chorych dzieci oraz catej spotecz-
nosci blogowej.

Potem jednak znoéw pojawialy sie wulgarne, nienawistne komentarze tego
samego autora. ,Bylismy wéciekli, ze obraza nie tyle nas, co naszego synka.
Dotarly do nas tez glosy, ze doczepit si¢ innych blogéw zaznajomionych nam
dzieci. Wtedy zrozumieliémy, ze mamy do czynienia z wybitnie chorg psy-
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chicznie osobg. Mieli$my zwrdcié sie z doniesieniem o nekanie na policje, ale
nie chcieliémy ewentualnego procesu, ujawniania naszych danych, adresu,
bo do konica nie wiemy, z kim mieli$my do czynienia... Z czasem stwierdzi-
lismy; ze byle kto nie moze nas zdenerwowac i zniszczy¢ co$ picknego, co na
malymconieco stworzylis$my. Teraz pisze rzadziej, a jak pisze, [to] z zamknie-
tymi oczami, nie czytajac, po jego nicku, od razu odsytamy do spamu”.

Zdaniem moich respondentéw, blogi powstaja zazwyczaj w duzych mia-
stach, gdzie ludzie sg anonimowi, a tacy by¢ nie chcg. W mniejszych miejsco-
wosciach, na wsiach ludzie niechetnie dziela sie swoimi problemami. Wola je
ukrywaé niz méwic¢ o nich glo$no i publicznie. To, czy kto$ opowiada online
swoja historie, zalezy takze w duzej mierze od jego otwartos$ci oraz cech oso-
bowosci. Rodzice Krzysia nie sg w stanie jednoznacznie stwierdzi¢, dlaczego
zdecydowali sie na prowadzenie pamietnika online. ,Na pewno idea powsta-
nia bloga nie byto pomac sobie psychicznie przez to przejsé. Bardziej chcieli-
$my, by nam nie przeszkadzano przez to przechodzi¢ tak, jak na to pozwalata
rzeczywisto$¢ — dlatego ja opisaliémy. Na blogu raczej nie stawialiémy pytan
«jak zy¢», «co radzicie», raczej prowadziliSmy za raczke. Ale to tez dodawato
nam otuchy i utwierdzato, ze inni sg z nami, ze nie krytykuja, a wrecz prze-
ciwnie — wspierajag mocno. Wiele starych znajomosci odzyto — odezwaly sie
kolezanki z podstawowki, z liceum”.

Internet i opisywanie w nim swoich zmagan moze stanowi¢ forme terapii
- na pamiatke, na wyzalenie si¢, na pokazanie $wiatu; cele sa rozne. ,Odbidr
tego opisu przez innych jest kluczowy — moze dodawac sit, ale tylko pod wa-
runkiem, ze sie skupimy na takim zatozeniu, zamiast czytac setki innych, po-
dobnych historii, w ktérych zabrakto happy endu albo ktore si¢ nagle urywaja”.

5.2.8. (Nie)idealne macierzynstwo — wspierajaca rola forum

Macierzynstwo jest tematem wielu stron, for6w i blogéw internetowych.
Roznig sie one miedzy sobg, ale w wielu aspektach posiadaja podobny format
i akcentujg zblizone problemy oraz sposoby radzenia sobie z rodzicielstwem.
Wéréd zalewu internetowych stron parentingowych znalezé mozna tez takie,
ktérych warto$cia jest bogactwo merytoryczne, nierzadko podszyte ironia
i dystansem do siebie. O takim wtasnie forum pt. ,Klub Matek Wyrodnych”
(KMW) rozmawiatam z mama dwdch, dzis$ juz prawie nastoletnich dziewczy-
nek. Na poczatku zwrdcita ona uwage na wielo$é¢ foréw rodzicielskich, ktore
pojawiaja sie od kilkunastu lat. KMW powstato okoto 2005 roku w opozycji
do matczynych foréw dotyczacych cigzy i opieki nad dzieckiem. Jedno z nich,
ogolnie dotyczace macierzynstwa, zawieralo wiele porad, z ktérymi kazda
matka styka si¢ w rzeczywistosci, obojetnie czy tego chce, czy nie. KMW
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zrzeszato kobiety, ktore czuly, ze tradycyjne fora macierzynskie stanowia wy-
tacznie przestrzen rywalizacji, chwalenia si¢ osiggnieciami dziecka i wtasng
doskonato$cia. ,Tematem byta na przyktad wczesna nauka czytania metoda
Domana czy czas spacerdéw, ktory nie mégt by¢ krotszy niz 2 godziny. Trudno
byto méwié, ze byta to grupa wsparcia”. Klub Matek Wyrodnych miat na celu
wspieranie matek, ktorym takie tematy byty odlegte i ktore pojmowaty macie-
1Zynstwo inaczej.

,Gdy urodzita sie moja starsza corka i zaczela sie rozwija¢, okazato sie, ze
zmaga sie z nieznang chorobg, w wyniku ktorej traci na wadze. Diagnozowali-
$my ja pod katem celiakii, mimo ze byto to wtedy trudne, a takze alergii i wie-
lu innych choréb. Przyczyn szukano we mnie, poniewaz to matka opickuje
sie i karmi dziecko. Czutam sie zle — wta$nie jak matka wyrodna”. Na forach
parentingowych stykata sie wytacznie z wizerunkiem matki idealnej, ktore-
mu nie potrafita i nie chciata sprostaé¢. Klub Matek Wyrodnych, na ktérego
stronie startowej mozna przeczytaé takie motto:

Matka Wyrodna istota leniwa i wygodna jest. Matka Wyrodna karmi nie-
mowle Danonkami, a zabawek nie myje co przepisowe 7 dni, tylko jak
zaczynajq sie lepi¢. Matka Wyrodna nie sterylizuje butelek, wyparza je
réwniez z rzadka. Matka Wyrodna czasami nie bawi sie z niemowleciem,
poniewaz gdy ono bawi sie samo, Matka Wyrodna moze posiedzieé przy
komputerze/ poczytaé ksigzke/ poobijaé sie nieco. Matce Wyrodnej zdarza
sie z czystego lenistwa nie wychodzi¢ z dzieckiem na spacer przez dwa
dni. Matka Wyrodna nie prasuje ubranek dzieciecych po obu stronach —
robi to wéwczas, gdy sq wygniecione. Na Matki Wyrodne czesto urzgdza-
ne sq nagonki na innych forach, gdzie przebywajq gtéwnie Matki Idealne.
Matka Wyrodna, cho¢ czasami bluzgami rzuca, az mito — ma Klase.
http:/forum.gazeta.pl/forum/f,34708,Klub_Matek Wyrodnych.html

stanowit dla niej miejsce, ktérego szukata w sieci. Cale dnie spedzata sama
z matym, ptaczacym dzieckiem, obarczona poczuciem winy za nieudolno$é
oraz podejrzewana o niewtasciwa opieke nad dzieckiem, zty sposob karmie-
nia, nieprzestrzeganie diety, co miato gwarantowac zdrowie dziecka. Klub Ma-
tek Wyrodnych stat si¢ jedynym miejscem, w ktérym mogta porozmawiac
z kim$ dorostym. Mgz catymi dniami przebywat w pracy, natomiast ona czuta
sie uwieziona w domu, w ktérym musiata siedzie¢ najpierw z jednym, a po-
tem - z dwojgiem dzieci. ,Przy matych dzieciach nie mozna ot tak po prostu
wyjs¢ z domu. Zawsze ktéres jest chore albo placze. Nie zawsze mozna ich
wzigé ze sobg, a nigdy - zostawi¢ w domu”.

Gdy powstato forum KMW, wzbudzato ogromne zainteresowanie, pisa-
ty 0 nim miedzy inymi gazety internetowe. Wszyscy byli zdziwieni, ze nagle
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ujawniajg si¢ matki, ktére nie traktuja swojego dziecka jako cudownego, r6zo-
wego bobasa, ktéremu nalezy poswiecic¢ caty swdj czas i energie. Tematem ich
rozmdw byto macierzynstwo, natomiast traktowaty je one z pewnym dystan-
sem. ,Kiedy urodzita sie moja starsza cérka, spotecznie nie do przyjecia byto
narzekanie czy brak entuzjazmu. Pamietam, jak pograzona w autentycznej
depresji poporodowej z ptaczacym dzieckiem w ramionach, stuchatam stow
mojego meza, ktdéry rodzinie i znajomym mowit, ze jestem zachwycona. Ina-
czej po prostu nie wypadato. Poczutam, ze jestem w putapce. Nie mogtam po-
wiedzie¢ prawdy, bo i tak nie otrzymatabym wsparcia”. KMW dawato jej szan-
s¢ na powiedzenie tego, co czuje, bez przykrych konsekwencji. Otrzymywata
tam wsparcie, na ktére nie mogta liczy¢ w rzeczywisto$ci. ,Moim problemem
bylo réwniez to, ze nie znatam nikogo, kto miatby dzieci. Zadna z moich licz-
nych przyjacidtek nie bytaby w stanie mnie zrozumie¢”. Forum stanowito dla
niej niewyczerpane zrodto informacji, pochodzacych nie tylko z indywidual-
nych do$wiadczen, ale przede wszystkim dzieki polecaniu wiarygodnych pub-
likacji i ksigzek. Przedmiotem dyskusji byty na przyktad metody wychowaw-
cze postulowane przez Tracy Hogg!!, autorke miedzy innymi takich ksigzek,
jak Jezyk niemowlgt czy Jezyk dwulatka. Zadnych koncepcji nie odrzucano,
tylko probowano je zrozumieé, zestawic¢ z innymi poglagdami i ewentualnie
zaadaptowaé. Odnosito sie wrazenie, ze na KMW trafiaty dziewczyny do-
brze wyksztatcone, oczytane, zdolne do krytycznego myslenia. Cytowano na
przyktad Historie mitosci macierzyriskiej Elisabeth Badinter'?, czyli ksiazke,
ktéra nie jest powszechnie dostepna i tatwa w odbiorze. ,Na KMW mogty-
$my obali¢ mit, utrwalany w tamtym czasie na bilboardach, ze kobieta, ktora
wychowuje dziecko i jednocze$nie pracuje, np. z domu, nie jest gorszym pra-
cownikiem. Celem kampanii bylo z jednej strony przekonanie pracodawcow,
by zatrudniali kobiety—matki, z drugiej — uwypuklenie cech, ktére pojawiaja
sie wraz z macierzynstwem, czyli lepsza organizacja czasu, logistyka, cierpli-
wos¢ etc. Na KMW okazato sie, ze wiele z nas uwaza, ze to wszystko nie jest
prawda. Poczutam, ze nie jestem w swoich pogladach odosobniona i mogtam

' T. Hogg, M. Blau (2001), Jezyk niemowlgt. Moja mama mnie rozumie, KDC, War-
szawa — poradnik autorstwa angielskiej pielggniarki i potoznej, ktora przekonywata, ze re-
akcje noworodkéw i niemowlat sg przewidywalne i zrozumiate. Proponowata konkretne
rozwigzania, jak nauczy¢ dziecko samodzielnego zasypiania, jak uporzadkowaé rozktad
dnia itp.

12 E. Badinter (1998), Historia mitosci macierzyniskiej, Oficyna Wydawnicza Volumen
,Liga Republikanska”, Warszawa — ksigzka, ktora dowodzi, ze macierzynstwo, takie jak
obecnie je pojmujemy, jest efektem kultury, a nie natury. Przed XX wiekiem trudno byto
moéwié o czulych i zazylych wiezach miedzy matka a dzieckiem, co spowodowane byto
prawdopodobnie duza dzietno$cig oraz wysoka $miertelnoscig wéréd dzieci.

172



sie nimi dzieli¢”. Forum pokazywato, ze obowigzujgca powszechnie wizja ide-
alnego macierzynstwa jest nierealna i nieprawdziwa. Eamano stereotypy, na
przyktad dotyczace cesarskiego ciecia czy zabiegéw okotoporodowych. Kazdy
argument musiat by¢ uzasadniany odniesieniem do Zrdédta: cytowano strony
internetowe oraz profesjonalne ksigzki. Na KMW toczyly sie merytoryczne
dyskusje, odbiegajace poziomem od innych foréw macierzynskich.

Klub Matek Wyrodnych dawat mojej respondentce przede wszystkim
wsparcie informacyjne. ,Unikatam wtedy czytania czasopism i ksiagzek po-
$wigconych macierzynstwu, poniewaz bardziej mnie przerazaty niz pomagaty.
Przeczytatam na przyktad Sztuke karmienia piersig", po lekturze ktorej nie
chciatam juz siega¢ po jakiekolwiek poradniki. Uczytam sie wiec z KMW”.
Forum dalo jej tez oparcie emocjonalne, gdy zmagata sie z depresja poporodo-
wa. ,Dominujgcym uczuciem u mnie w tamtym czasie byt strach i poczucie
winy. Ogromnie wazne byto to, ze mogtam o tym komus$ wreszcie opowiedzieé¢
iw rezultacie okazywato sie, ze z takim problemem zmagam sie nie tylko ja”.

Forum KMW ewoluowato - z czasem wyodrebnita sie z niego prywatna
cze$é, do ktorej nalezaty najbardziej aktywne uzytkowniczki. Przetrwato w ta-
kiej formie do dzi§, mimo ze zywotno$¢ jemu podobnych wynosi okoto 3 lat.
Pokazuje to, zdaniem mojej respondentki, jaka jest wérdd matek potrzeba fo-
rum o takim wta$nie charakterze. Zamknieta grupa wirtualna KMW przenios-
ta sie na portal spotecznosciowy. ,Wytacznie z tego powodu zatozytam tam
swoje konto (oczywiscie fikcyjne). Chciatam nadal by¢ cze$cia grupy, ktora
jest dla mnie bardzo wazna”. Do dzi$ zasadniczym tematem rozmo6w prowa-
dzonych na tym forum jest macierzynstwo.

Waznym elementem KMW byty spotkania rzeczywiste najbardziej zaan-
gazowanych uczestniczek. Zorganizowane zostalty przynajmniej trzy duze
zjazdy w Polsce oraz duzo wiecej mniejszych. ,Do teraz przynajmniej dwa
razy w roku sie spotykamy, mimo ze mineto juz 11 lat”. Powstaty tez wirtu-
alne grupy lokalne, np. dziewczyn mieszkajacych we Wroctawiu, ktore utrzy-
muja tez systematyczne kontakty bezposrednie. ,Miaty$my swoje logo, ktore
zaprojektowata jedna z dziewczyn. Znalazto sie ono na naszych koszulkach
i znaczkach. Kupowaty$my je, a pieniadze, ktore dzieki temu udato sie zgro-
madzi¢, przeznaczaly$my na rzecz corki jednej z uczestniczek, ktora cierpiata
na mukowiscydoze. WspieratySmy tez dziewczynke z dzieciecym porazeniem
mobzgowym, ktdra dos¢ czesto musiata przechodzié¢ zabiegi operacyjne w obre-
bie $ciegien. Po kazdym takim pobycie wysytatySmy jej kartki pocztowe z roz-
nych, nawet najdziwniejszych miejsc, w ktérych akurat ktoras z uczestniczek

13 La Leche League International (2011), Sztuka karmienia piersig, Media Rodzina, Po-
znan.
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przebywata. Uczestnikiem forum byt tez jedyny chiopak, ktéry sie z nami
zaprzyjaznil. Gdy okazato sie, ze pisze prace doktorskg na temat kukurydzy
ijej odmian, przesytaty§my mu ziarna z réznych stron $wiata - z takich, gdzie
akurat ktéra$ z nas sie znalazta”. Na KMW obowiazywat specyficzny jezyk,
okreslenia, za ktorymi kryta si¢ jaka$ historia. Uzywanie takich zwrotow
tworzyto unikatowa atmosfere wspdlnotowosci. Obowigzywaty tez okre$lone
zwyczaje, na przyktad obowiazkowe watki, zaktadane przez $cisle okres$lone
dziewczyny. Pojawialy sie watki przyrodnicze, ogrodnicze, zwigzane ze specy-
ficznymi jednostkowymi zainteresowaniami.

Moja respondentka byta réwniez przez pewien czas uzytkowniczka fo-
rum skupiajacego rodzicéw posiadajacych dzieci urodzone w odstepie dwoch
lat. Stanowito ono zrodto konkretnego wsparcia informacyjnego oraz instru-
mentalnego. , Tematem rozmdw byta zazdro$¢ miedzy rodzenstwem, pomoc
starszemu dziecku oczekujgcemu na narodziny mtodszego brata lub siostry,
kwestia czy warto kupi¢ wozek dla dwojga itp.” To forum nie odstraszato
dyskusjami idealnych matek oraz nie bylo miejscem wyscigu rodzicielskie-
go, charakterystycznego dla innych foréw. ,Popularne byto wtedy okreslenie:
«pieluszkowe zapalenie mozgu», ktérym na KMW nazywano matki wypowia-
dajace sie na popularnych forach ogélnodostepnych”. Forum ,dwa lata r6zni-
cy” nie miato charakteru ideologicznego, stanowito rodzaj normalnej, rzeczo-
wej rozmowy na temat wlasnych doswiadczen.

Fora i strony internetowe moga by¢, zdaniem mojej respondentki, Zrédtem
wsparcia. Przyktadem moze by¢, poza szeroko omawianymi w trakcie wy-
wiadu forami parentingowymi, przywotana przez moja rozmdéwczynie strona
Hollaback!" - miedzynarodowej organizacji walczacej przeciw molestowaniu
kobiet w miejscach publicznych. Ma ona swoje portale w r6znych krajach.
Kobiety moga opowiedzieé, co im si¢ przydarzyto, natomiast czytelnicy sko-
rzystac z przycisku ,jestem z tobg”, zeby okaza¢ wsparcie. Znajduja sie tam
porady; jak reagowac, kiedy sie widzi molestowanie albo go doswiadcza.

4 Na polskiej stronie organizacji Hollaback! czytamy: ,Hollaback! to miedzynarodo-
wy ruch przeciwko molestowaniu w przestrzeni publicznej (street harassment), w ktérym
kobiety i mezczyzni z catego $wiata, wykorzystujac mobilng technologie, méwia NIE mole-
stowaniu [...]. Aplikacje, ktore wiele osob posiada w telefonach komadrkowych, i praktycz-
nie wszechobecny juz dzisiaj dostep do Internetu, umozliwiaja fatwe i bezpieczne dzielenie
sie z innymi swoimi do$wiadczeniami. Opisujac swoje historie na blogu Hollaback! Polska
iwskazujac na mapie miejsca, w ktérych doszto do ztamania prawa, wspottworzymy unika-
towa baze danych, ktéra pomoze przetamac bariere milczenia. Niech $wiat zobaczy i usty-
szy to, czego wiele 0sob musi codziennie wystuchiwaé, z czym musza si¢ one dzien w dzien
mierzy¢ na ulicach swoich miast, w parkach, na uczelniach, dworcach — wszedzie!” http:/
polska.ihollaback.org/
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Fora internetowe, a w szczeg6lno$ci Klub Matek Wyrodnych, stanowity
dla mojej rozmdwcezyni silne oparcie. ,Byty dla mnie ratunkiem. Bardzo duzo
im zawdzieczam. Zdaje sobie sprawe, ze by¢ moze KMW stato sie szczeg6lne
dla mnie, poniewaz nie znatlam w najblizszym otoczeniu nikogo, kto miatby
mate dzieci. Nie potrafitam tez rozmawiac ze starszymi kobietami z rodziny
- dla nich macierzynstwo stanowito spelnienie marzen. Nie spotykatam si¢
z przyjaciolmi, poniewaz nie potrafili zrozumieé, ze nie mogtam wyjs¢ zdomu
w dowolnym czasie. Nie miatam wsparcia wérdd znanych mi osob. Przez to,
ze pracowatam przy komputerze, Internet byt dla mnie naturalnym sposo-
bem komunikacji. Trafitam na KMW jeszcze w cigzy, a po porodzie wrocitam
tam, by szukaé wsparcia”. Moja rozmoéwczyni uwaza, ze sita KMW tkwita
tez w rozbudowanej, tekstowej formie. Stworzenie tozsamej grupy na portalu
spotecznos$ciowym powoduje zubozenie i skrocenie wypowiedzi, wprowadza
chaos, przebodZcowanie. Sposob, styl wypowiadania sie na forum stanowit
element charakteryzujacy poszczegdlne uczestniczki. ,Do dzi$ bez trudu ro-
poznaje po sposobie pisania, kto byt autorem danego wpisu”. Tego na portalu
spotecznos$ciowym brakuje. Mimo uptywu czasu, zmian i przeobrazen forum,
wiele z pierwotnych uczestniczek wraca do KMW, co moze $wiadczyc¢ o tym,
ze znaczyto ono dla nich bardzo duzo. ,Klub to byta taka zbiorowa przyjaciét-
ka, ktéra w pewnym momencie uratowata mi zycie. Mimo ze nie zawsze sie
ze soba zgadzaty$my, nawet z niektérymi sie po prostu nie lubity$émy, zawsze
wiedziatam, ze kto$ przeczyta to, co mam do powiedzenia, i mi odpowie”.

5.3. Blogi, fanpage, fora oraz wortale informacyjne,
czyli (nie)profesjonalna wiedza w pigulce oraz przestrzen
wsparcia online. Netnografia

5.3.1. Przyczyny powstawania blogéw i stron oraz inicjowania
rozmow na forach

Przyczyng powstania wszystkich analizowanych przez mnie blogow, stron
fanowskich, profili portalu spoteczno$ciowego oraz wortali informacyjnych
byto znalezienie sie w sytuacji trudnej — czasem traumatycznej, czasem nor-
matywnej — ktérej pojawienie sie zaburzyto normalne funkcjonowanie i przy-
czynito sie do konieczno$ci poszukiwania wsparcia spotecznego (skorzystania
z zewnetrznych zasob6w). Poza blogami i profilami parentingowymi, podsta-
wa aktywnosci internetowej stata sie nietypowo$¢ danej sytuacji. Brak mozli-
wosci skonsultowania sie z kims$, kto w najblizszym otoczeniu zmagatby sie
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z podobnymi trudno$ciami, przyczynit sie do poszukiwan i dziatan w Interne-
cie. O powodach tych autorzy pisza réznie:

Tyle mysli ciggle biega po mojej glowie. Moze ten blog i mozliwos¢ wypi-
sania sie pomoze mi je troche pouktadaé. ..

Wierze, ze im wiecej ludzi dowie sie o chorobie mojego dziecka, tym wiek-
szq uzyska ono pomoc.

Jako rodzice wczesniaka napotkalismy wielkq bariere informacyjng. Te-
matyka wczesniactwa jest swoistym tabu w Polsce. Zauwazylismy, iz do-
step do literatury, publikacji merytorycznych, a nawet tak niezbednych
adreséw sklepéw z ubrankami jest bardzo utrudniony. Zostali§my zmu-
szeni, aby literature, a nawet pieluchy dla wczesniakéw kupowaé za gra-
nicq. Bez tych do$wiadczen nie dostrzegliby$my wielkiej potrzeby dostar-
czenia informacji rodzicom wczesniakow.

Przyczyng prowadzenia blogdw w sytuacji krytycznej jest zazwyczaj pro-
ba oswojenia sie z sytuacjg, proba uporzadkowania mysli - rodzaj autote-
rapii dla piszacego. Czesto tez za wpisami kryje sie pragnienie, by trafit na
nie kto$, kto pomoze, kto bedzie specjalistg i doprowadzi do poprawy stanu
zdrowia lub tez kto$, kto wesprze materialnie albo pocieszy, zrozumie, po-
dzieli sie do$wiadczeniami. Nie mozna tez zlekcewazy¢ pamietnikarskiej
roli blogowania - checi zachowania wspomnien, ocalenia ich od zapomnie-
nia. Jest to szczegdlnie widoczne we wpisach rodzicielskich. Blogi wresz-
cie to miejsce dzielenia sic wltasnym do$wiadczeniem i altruistyczna cheé
udzielenia pomocy innym, ktorzy znaleZli sic w podobnej sytuacji. Dlatego
tezwiele z nich, oprocz zapiskdéw pamietnikarskich, zawiera dziaty informa-
cyjne, linki do artykutéw i stron profesjonalnych. Autorzy inicjuja rozmaite
wydarzenia — konferencje, spotkania, wszystko, co mogtoby utatwi¢ radze-
nie sobie z zastang sytuacja. Podobnie jest w przypadku wortali informacyj-
nych: u ich zarania zawsze lezy problem, ktorym jest niewystarczajaca ilo$é
tatwodostepnych informacji. Staja sie one przestrzenig, ktora zapetnia si¢
profesjonalnymi i amatorskimi artykutami, opowiadanymi historiami, kté-
re moga dawac nadzieje i sa zrodtem wsparcia emocjonalnego, poradnikami,
narzedziami do dyskusji i spotkan.

Przyczyny szukania wsparcia na forach internetowych sa podobne, cho¢ tu
najsilniej uwidacznia sie potrzeba rozmowy, uzyskania informacji, pociesze-
nia, dodania nadziei. Najczes$ciej pojawiaja sie tego typu wypowiedzi:

Hej, jestem mamg 3-tygodniowego wczesniaka i szukam rodzicéw z po-

dobnymi problemami [...] Chciatabym wiedzieé, jak rozwijajq sie wasze
dzieci, ktére przezyty podobne konsekwencje przedwczesnego porodu.
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Albo:

Mo6j Kubulek urodzit sie 10.12.07, w 30 tygodniu, odeszty mi wody przez
zakazenie organizmu, zdqzyt dostaé 2 zastrzyki ze sterydami. Niestety
stan jest ciezki, jak wiekszosci wezesniakéw. [...] Dziewczyny pocieszcie
mnie, bo to méj dtugo wyczekiwany Skarb. Jak ja moge mu pomdac??? Bo
w szpitalu niby neonatologia bardzo dobra, ale lekarze w bardzo oschty
Sposob przekazujq informacje, pielegniarki tylko pocieszajq.

Na poczatku wotania o wsparcie na forach uwidacznia sie strach, niepo-
koj, ktory dotyczy sytuacji krytycznej, w ktdrej znalazt sie autor. Nastepnie
pojawiaja sie pytania i pro$by o wsparcie — zazwyczaj informacyjne, ale na
niektoérych forach, na przyktad poswieconym dzieciom przedwcze$nie naro-
dzonym, réwniez emocjonalne. W przypadku foréw rodzicielskich przyczyna
zaktadania watkéw i wypowiadania si¢ jest cheé wspottowarzyszenia, stania
sie czeScig grupy, ktéra wesprze dobrym stowem, wykaze sie petnym zrozu-
mieniem wynikajacym ze wspdlnoty do§wiadczen rozwojowych.

5.3.2. Wsparcie udzielane oraz otrzymywane

Analizujac blogi oraz wortale informacyjne, trudno jest wskazaé, jakie-
go rodzaju wsparcie jest udzielane autorom. Na podstawie komentarzy do
wpiséw mozna okre$li¢, ze pojawia siec ono zaréwno, jesli chodzi o warstwe
informacyjna, jak i emocjonalng czy duchowa. Reakcja czytelnikow na wpis
zalezy w duzej mierze od sposobu opisania problemu, wyrazenia poczucia
bezradnos$ci oraz oczekiwan. W sytuacji, gdy wpis zawiera przeglad sposobow
radzenia sobie z dang sytuacja, ktére osiggnety pozadany skutek, pojawiaja-
ce sie komentarze maja charakter oceniajacy (negujacy lub chwalacy) lub tez
stanowig zapis wtasnych historii, podobnych do opisanej na blogu. W przy-
padku emocjonalnego wpisu wyrazajacego obawy, niepewno$¢, bezradnosé
w komentarzach znajdziemy spora dawke informacji oraz wyrazéw wsparcia
emocjonalnego. Zaréwno blogi, jak i wortale informacyjne same w sobie sta-
nowig zrédto wsparcia. Wszystkie analizowane przeze mnie przyktady zawie-
raja bogaty zasob informacji, ktére pogrupowane sg wedtug takich kategorii,
jak informacje o problemie/chorobie oraz innych kwestiach z nimi zwigza-
nych wraz z biblioteka, filmoteka lub galeria zdje¢, metody leczenia i/lub re-
habilitacji, opis wtasnej historii lub historie opowiedziane przez czytelnikéw
oraz linki do foréw oraz innych stron dotyczacych podobnego problemu lub
choroby. Oferowane wsparcie informacyjne ma wysoce edukacyjny charakter.
Zagadnieniu temu pos$wiecam osobny podrozdziat 6.8. Natomiast wsparcie
emocjonalne jest udzielane poprzez dzielenie si¢ historiami, opowiadanie
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0 sobie, wpisy typu: ,nie jeste$ sam” oraz zaproszenia do kontaktu na forum
lub rzeczywistego. Najwazniejszym elementem jest owa cheé¢ pokazania swo-
ich zmagan, podzielenia sie wlasnym do$wiadczeniem, ktore moze da¢ na-
dzieje. Bywa tez, ze opowiadane na blogach lub wortalach historie nie koncza
sie pozytywnie. Trudno wtedy mowic¢ o dawaniu nadziei. Jest to raczej proba
autoterapii i pomocy samemu sobie — ,nie jestem z moim problemem sam”,
,wreszcie moge o tym komu$ opowiedziec”.

Inaczej wparcie udzielane jest za posrednictwem foréw i portali spotecz-
nosciowych. Po pierwsze, tu wypowiadaja sie osoby, ktore wtasnie znalazty
sie w sytuacji trudnej. Nie dbaja o jezyk wypowiedzi, nie boja si¢ okazywaé
emocji: zwyczajnie wyrzucaja z siebie problem, liczac na interakcje ze strony
anonimowych internautéw. Teksty na blogach oraz wortalach maja zdecydo-
wanie bardziej uporzadkowang strukture i sg weze$niej przemyslane. Fora po-
zwalaja na swobodng wypowiedz, a jej forma ma drugorzedne znaczenie, cho¢
ina nig czesto zwraca sie uwage. Umieszczenie wpisu na forum lub na profilu
jest szybkie, tatwe i ogdlnodostepne. Dopuszczalno$é lapidarnej formy po-
zwala na dokonywanie wpiséw chocby za pomoca smartfonéw, z dowolnego
miejsca na $wiecie. W przypadku bloga lub wortalu bytoby to zwyczajnie nie-
wygodne i niepraktyczne. Owa skrocona, nierzadko chaotyczna forma wypo-
wiedzi ,0d serca” sprzyja natychmiastowym, roéwnie nieformalnym odpowie-
dziom oraz prostemu, bezpos$redniemu wyrazeniu wsparcia. Fora, zwlaszcza
te, ktére skupiajg osoby zmagajace si¢ z podobnym problemem, staja si¢ prze-
strzenig wielostronnej wymiany i wspottowarzyszenia. Otrzymanie wsparcia
jest rGwnoznaczne z potrzebg udzielenia go innym. Skoro kto§ mi pomogt,
podzielit sie moja historia, ja tez to moge zrobi¢. Wpisuje sie to w interneto-
wa kulture daréw i wymieniania sie otrzymywanym dobrem. Osoby, ktore
wychodza z sytuacji krytycznej i zaczynaja sobie radzi¢ samodzielnie, mimo
wszystko wracajg na fora, by nadal opowiada¢ o sobie. Robig to rzadziej, nie-
znacznie wycofuja sig, ale czgsto wracaja. W sytuacji stresu normatywnego,
na przyktad zwigzanego z narodzinami dziecka wraz z rozwojem potomstwa,
uczeniem sie rodzicielstwa ustaje potrzeba komunikowania sie. Fora takie po
kilku latach (okoto 3) zamieraja lub catkowicie zmieniajg formute. Podobnie
jak w przypadku blogéw - czesto od formy wypowiedzi zalezy ilosc¢ i jakosé
otrzymywanego zwrotnie wsparcia. Im wigkszg bezradnos$¢ prezentuje autor,
ale tez im bardziej pokazuje siebie i wychodzi poza ograniczenia anonimowo-
$ci, tym cze$ciej uzyskuje odpowiedz.

W analizowanych ustugach internetowych dostrzegalna jest obecno$é
wszystkich rodzajéw wsparcia spolecznego: zaobserwowatam wypowiedzi
o charakterze wsparcia informacyjnego, emocjonalnego oraz wyrazéw wspot-
towarzyszenia/dzielenia sie, wsparcia instrumentalnego, materialnego oraz
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duchowego. Wsparcie informacyjne na blogach, wortalach rézni si¢ w formie
od oferowanego na portalach spotecznosciowych czy na forach. Autorzy blo-
gow, ktdrzy zazwyczaj sa odbiorcami wsparcia spotecznego online, staraja sie
dzieli¢ wltasnymi do$wiadczeniami, a takze udostepniaé¢ zgromadzone arty-
kuty oraz wszelkie materialy elektroniczne i drukowane, do ktorych dotarli.
Dla przyktadu, oto fragment zapiséw bloga matki dziecka z niewydolno$cia
oddechows:

Diagnostyka

To jest informacja dla rodzicéw dzieci, ktére urodzity sie z niewydolnoscig
oddechowq. Jesli Wasze dziecko ma ktopoty z oddychaniem lub napieciem
mies$niowym, a lekarze nie potrafig postawi¢ diagnozy, to zapoznajcie sie
z ponizszym spisem. Jest to lista badan, ktére powinny by¢ przeprowa-
dzone w procesie diagnostyki — jako rodzice macie prawo domaga¢ sie ich
wykonania: badanie na poziom surfaktantu w ptucach (sprawdzenie, czy
pecherzyki ptucne sq prawidtowo rozprezone — dotyczy gtéwnie wczes-
niakéw), zapalenie ptuc, zapalenie opon mézgowych, infekcje pospolity-
mi bakteriami, paciorkowiec, chlamydia, toksoplazmoza, cytomegalia,
mukowiscydoza, fenyloketonuria, posocznica (sepsa), zespot zaburzen
oddechowych, w tym przyspieszony oddech, RTG i USG narzgdéw we-
wnetrznych (ptuca, narzqdy jamy brzusznej), rezonans magnetyczny
klatki piersiowej, wady serca (w tym wada: pierscient naczyniowy) [...].
Badania DNA pod kgtem zespotu wrodzonej oSrodkowej hipowentylacji
[...] (Chorobe diagnozuje sie na podstawie badati DNA, wysytajgc materiat
genetyczny do jednej z europejskich klinik, np. w Paryzu. W naszym Kkraju
do niedawna diagnozowato sie te chorobe tylko na podstawie obrazu Kkli-
nicznego, czyli poprzez wykluczenie innych znanych choréb o podobnym
przebiegu. Teraz jednak szpitale majg mozliwos$¢ wystania materiatu ge-
netycznego do laboratorium w Paryzu w celu doktadnego potwierdzenia
diagnozy. Mozna tez wykona¢ te badania genetyczne w Polsce w jednym
z prywatnych laboratoriéw w Warszawie).
http://www.kochamylaure.pl/o-chorobie/lista-badan/

Blogerzy udostepniaja dane szpitali, lekarzy, ktérzy okazali sie rzetelni
i pomocni, informacje na temat sposobéw i miejsc rehabilitacji, lekarstw
lub prac nad ich stworzeniem, konferencji i zjazdéw, sposobéw pokonywania
codziennych trudnosci (w zakresie edukacji, pracy, opieki, zywienia). Cho¢
czesto podkreslajg, ze informacje zawarte na blogu sa wytacznie oparte na ich
jednostkowych do$wiadczeniach, nierzadko moga stanowi¢ pierwszg wska-
zowke dla 0séb poszukujacych rozwigzania i wsparcia. Sg one czesto zadzi-
wiajaco wiarygodne i rzetelne. Osoby komentujgce na ogét réwniez dziela sie
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swym do$wiadczeniem, zazwyczaj w drobnych, codziennych problemach lub
odsytaja do stron i artykutow, do ktérych dotarty. Tutaj jednak czesto mamy
do czynienia z informacjami silnie upodmiotowionymi, niesprawdzonymi,
posiadajacymi znikome prawdopodobienstwo skuteczno$ci czy trafnosci.
Wsparcie informacyjne zawarte na blogach ma zatem przede wszystkim cha-
rakter $cisle jednostkowy (dzielenie sie wlasnym do$wiadczeniem), dotyczy
zazwyczaj wylacznie konkretnej osoby i jej sytuacji, ale uzupetnione jest ogol-
nymi, specjalistycznymi danymi, do ktérych dotart bloger.

Rys. 3. Chmura tagdéw zawierajaca najczesciej uzywane zwroty wyrazajgce wsparcie na
blogu prowadzonym przez mame dziecka z CCHS

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Wsparcie informacyjne na forach ma posta¢ krétkich komunikatéw za-
wierajacych odniesienia do indywidualnych doswiadczen lub do$wiadczen
0s6b spokrewnionych czy zaprzyjaznionych. Na blogach czy wortalach
rzadko mamy do czynienia z sytuacja odwotywania sie do historii kogo$
innego. Na forach natomiast do$¢ czesto stosowana jest formuta: ,u mo-
ich znajomych byto podobnie” albo: ,w szpitalu lezata koto mnie osoba,
u ktérej zdiagnozowano problem, o ktérym piszesz”. W przypadku foréw,
ktorych tematyka jest zawezona do okre$lonego problemu i ktére charak-
teryzuje grupowos$¢ oraz wzglednie staty udziat powtarzajacych sie osob,
wsparcie informacyjne jest udzielane chetnie, a wypowiedzi sa do$¢ obszer-
ne i szczegdlowe:
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efekt zachodzgcego stonca
little.d 09.10.12, 18:34

Wtasnie wrécitam od okulisty, bo synkowi ropiato oko i zezowat. Okazuje
sie, ze wg niej ma efekt zachodzqgcego storica. Jak jest na czyms skupio-
ny — $wiatetku, osobie lub zabawce, to robi zeza i spoglgda jakby w dét.
Nic wiecej nie powiedziata. JesteSmy pod kontrolg neurologiczng, maty
dobrze sie rozwija, badat go niedawno neurochirurg i glowa jest ok. synek
miat wylewy 11 2 stopnia, ale usg przezciemieniowe wychodzi prawidto-
Wo...

co to moze by¢é? co to oznacza??

pierwsze co w internecie zobaczylam, to Ze jest to objaw wodogtowia,
kto$ jeszcze pisat o autyzmie...

Re: efekt zachodzgcego stonca
tabaluga0 09.10.12, 19:52

JEZU, NIE CZYTA] W NECIE!!!

Mo6j synek, wylewy 112 stopnia, tez miat ten efekt: oznacza to, ze teczéw-
ka jest przykryta przez dolng powieke do potowy, tak ze wida¢ tylko gérng
jej czesc.

Miat zeza, wiec to pewnie jako$ sie wigze.

Wydaje mi sie, ze to efekt malusierikich oczu, a dosy¢ duzej gatki ocznej.
U nas akurat jest duza (nie wida¢ tego na oko, tylko pod usg - tak jest przy
duzej krétkowzrocznosci).

Dzi$ Szymek ma 8 lat i efekt zachodzgcego storica mingt juz dawnoooo.
I nie ma wodogtowia, ani autyzmu (ma ADHD), ANI NIC INNEGO!!!

Re: efekt zachodzacego stonca
zdunial979 09.10.12, 20:46

Witaj!

U mnie Ja$ tez miat taki problem. Straszyli nas tak jak ciebie réznymi cho-
robami i zaburzeniami. OdwiedziliSmy kilku lekarzy i diagnoza byta taka:
nic sie nie dzieje. Neurolog wyjasnita mi, ze w 3/4 wypadkéw lekarze za
szybko uzywajq tego nazewnictwa, nieprawidtowo. Ja juz nie pamietam,
ale doktadnie objasniata mi jak przeprowadzié¢ badanie, aby okresli¢ fak-
tycznie to schorzenie. Ja doczytatam sie, Ze moze to by¢ skutek uboczny
po szczepieniu. U nas mineto bezpowrotnie po kilku miesigcach.
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Re: efekt zachodzgcego stonca
mama-cudownego-misia 10.10.12, 07:00

Wiesz cooo... U Gosi tez jeden pediatra rozpoznat, zresztq facet sie jej
czepia za kazdym razem, jak jg widzi, bo jq widziat w szpitalu i mu sie
nie podoba, Ze sypia z otwartymi oczami i to swiadczy o strasznych zabu-
rzeniach podobno (ja tez zresztg w jego opinii mam i$¢ do neurologa, bo
tez sypiam z otwartymi oczami i, 0 zgrozo, wodze wzrokiem za osobami
w pokoju). Neurolog sie w tepek pukat.

Generalnie warto z tym i$¢ do neurologa i to nie czekajgc, bo jednak objaw
Parinauda moze swiadczy¢, ze cos sie ztego dzieje. Ale sprobuj sie tym za
bardzo nie stresowad, po prostu nie zaniedbaj i tyle.

Re: efekt zachodzgcego stonca
mamaantonki 10.10.12, 17:30

Moja Tosia miata wylewy III stop., wyleczone wodogtowie pokrwotoczne,
laser na oczy.

Jak miata 3 miesigce, to pojawit sie ten objaw zachodzgcego storica. Co
ciekawe, ja na to zaczetam zwracaé uwage duzo pézniej, po tym, jak pe-
diatra (nota bene ordynator z oddziatu, na ktérym Toska lezata) kazat mi
to obserwowacd. Wczesniej dwoch neurologéw nie zwrécito uwagi, a na
pewno ten syndrom juz byt. Mata miata okoto 4 miesiecy korygowanych
jak znikto, a wychodzito jej wczesniej strasznie duzo tego biatka nad Zre-
nicq, wyglgdato okropnie.

Re: efekt zachodzgcego stonca
flopitek 30.01.15, 19:15

Napisze Ci z wtasnego doswiadczenia — nie $wiruj, tylko czekaj na wizyte.
Moja cérka (36 tc, zadnych obcigzeni) tez tak robita, widaé to byto prak-
tycznie caty czas, a czasem naprawde strasznie te oczka wytrzeszczata,
sama zauwazytam, ze ma ,inne” oczy, poczytatam i... miatam 3 miesigce
wyjete z zyciorysu, bo sobie wmoéwitam, ze ma wodogtowie. Do tego dos¢
szybko jej tepetyna rosta, wiec. Stracitam 3 miesigce na zamartwianie
sie, cho¢ w miedzy czasie miatam 2 wizyty u neurologa, 2 usg i wszyst-
ko ok byto. Gdyby dziecko miato wodogtowie i pojawit sie ten efekt, to
jego zachowanie bytoby juz na pewno catkiem inne, bo to by swiadczyto
o0 jakims jego zaawansowanym stadium. Jest podobno test, ktéry mozna
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zrobi¢ w domu, jak wodzi w miare juz oczkami - przejechaé czyms przed
oczkami ale z dotu do géry — jak cho¢ troche te oczka do goéry da, to ok, bo
przy wodogtowiu ptyn uciska na nerwy i te gatki sq coraz bardziej ,spy-
chane” w doét. Ale to jest test tylko po to, Zebys sie uspokoita.

Re: efekt zachodzgcego stonca
olaniko 13.02.15, 13:15

Zrobitam USG i wszystko wyszto w porzqdku (w pierwszym USG tez
nie byto zmian). Neurolog tez nie miata zastrzezen i powiedziata, ze tak
moze sie zdarzaé, ze tq biatkéwke czasami widaé i u nas podobno to jest
fizjologiczne i minie. Maly faktycznie robi ,zdziwione oczka ,coraz rza-
dziej. Teraz mamy 1,5 miesigca korygowanego, ruchowo oceniony na
2 miesigce (do$¢ dobrze podnosi gtéwke, ale jeszcze sie chwieje jak za wy-
soko podniesie i sie przewraca, w trakcie przechodzi ,na raty”, ale probuje
korygowacé gtéwke i ustawiaé w osi ciata). Wg pani doktor spolecznie jest
duzo lepiej (na ok 4 miesigce, ale jak dla mnie to chyba duza przesada, bo
pOKki co duzo sie nie daje chyba ocenié). Maty wodzi oczkami, skupia sie
na twarzy, w kontakcie z osobg ,,odpowiada” albo otwiera buzie. Podobno
koordynacja wzrokowa (nie wiem czy dobrze zapamietatam) jest bardzo
dobra.

Uzytkownikéw foréow ogélnych, otwartych, poswicconych szerokim,
nieskonkretyzowanym zagadnieniom charakteryzuje mniejsza sktonnosé
do udzielania szczegdétowych, rzetelnych informacji w odpowiedzi na syg-
nalizowany problem. Oczywiscie, nie jest to reguly, poniewaz zdarzajg sie
komunikaty wyrazajace wsparcie informacyjne, ktére moze okazad si¢ bar-
dzo przydatne. Z uwagi na réznorodno$¢ uzytkownikow tego typu forow:
mniej statych bywalcéw, dopuszczona aktywnosé tzw. gosci, ujawniajg sie
silnie wszelkie konsekwencje anonimowos$ci. Wiele pytan pozostaje bez
odpowiedzi, pojawiajg sie komunikaty hipochondryczne, niewiarygodne,
odwotujgce sie do niejasno przedstawionych doswiadczen. Rzadko ktéry
watek jest szeroko rozwijany i trafnie komentowany. Zazwyczaj domi-
nujg pojedyncze posty, na ktére nikt nie odpowiada. Trudno si¢ zreszta
dziwi¢: na forach ogdélnodostepnych niewielu jest statych uzytkownikow;
ktorzy dodatkowo czuliby si¢ specjalistami w zakresie wigkszo$ci proble-
moéw. Fora tematyczne z kolei stanowia czgsto rodzaj grup wirtualnych,
gdzie udzielanie wsparcia nalezy do oczywistych czynno$ci czy nawet
powinnosci. Wortale internetowe stanowig, jak juz czes$ciowo wspomi-
natam, przestrzen wsparcia informacyjnego, ktoére z jednej strony bazuje
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na indywidualnych, jednostkowych historiach, z drugiej uzupetnione jest
profesjonalnymi materiatami. W kazdej grupie spotecznej w Internecie
zdarzy¢ sie moze lekarz, psycholog, pedagog, ktorzy rowniez doswiadczy-
li wydarzenia krytycznego. Ich wiedza oraz dostep do specjalistycznych
materialéw jest wowczas niezwykle warto§ciowym udziatem. Traktujac
Internet wylacznie jako przestrzen dziatania amatoréw, gubimy jego sens
i altruistyczne zatozenia. Sie¢ stanowi zbior uzytkownikéw (prosumen-
tow), ktérzy podobnie, jak ma to miejsce w rzeczywistosci, posiadaja roz-
norodne wyksztatcenie, do§wiadczenie zawodowe i zyciowe. Za wortalami
informacyjnymi kryja sie czesto preznie dziatajace organizacje spoteczne,
ktore takze docieraja do profesjonalistéw i namawiaja ich do opracowy-
wania konkretnych materiatéw, ktore nastepnie sg publikowane na stro-
nie. Uczestnicza rowniez w konferencjach i warsztatach z danej dziedziny
i chetnie dzielg sie swoimi odkryciami:
Czy mozna normalizowa¢ prace mdzgu w zespole Downa?

Listopad 23, 2015 by Jarek
Kategoria: Wiedza o Zespole Downa

Pod koniec pazdziernika odbyta sie w USA konferencja omawiajgca prob-
lem wspierania mézgu osoby z zespotem Downa. Wystgpili na niej wszy-
scy nam znani naukowcy zajmujqgcy Sie tym tematem.

FLUOKSETYNA

Bazg wiekszosci wystgpier: byto podsumowanie zrobione przez dr K. Gar-
diner pod koniec ubiegtego roku, méwigce o mozliwych strategiach tera-
peutycznych dla dzieci i 0s6b z zespotem Downa.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25552901

Po raz pierwszy przy tym byta to konferencja jednoznacznie optymistycz-
na, mowiqca ze istniejq juz dzis srodki/leki ktore mogg poméc, a sqg na
koricowych etapach badari. Dr Renata Bartesaghi pokazata swéj model
dziatania fluoksetyny u myszy, gdzie podawanie tego leku istotnie do-
konuje zmiany jakosciowej w neurogenezie. http://www.alzforum.org/
news/conference-coverage/might-normalizing-brain-development-help-
-downs-syndrome

Podsumowaniem tego wqtku z pewnoscig byto to zdanie: “The data sug-
gest that the early treatment not only normalized serotonin transmission,
but neurodevelopment and APP processing as well.” dane sugerujq, Ze
wczesne leczenie (fluoksetyng) nie tylko normalizuje funkcjonowanie se-
rotoniny, ale rozw¢éj uktadu nerwowego i takze APP
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[...] Dla mnie badania te i ich prezentacja podczas konferencji naukowych
dowodzg tego, ze jestesSmy co raz blizej wdrazania terapii leczniczych dla
ZD i to poczgwszy juz od 10 tygodnia cigzy! Poprawa funkcjonowania
jakaq sie uzyskuje jest tak atrakcyjna, Ze naukowcy widzg swoje dziatanie
jako wysoko obiecujqgce. Ja zatem czekam na ostateczne ich rezultaty.
http://www.zespoldowna.info/czy-mozna-normalizowac-prace-mozgu-w-
-zespole-downa.html, 2015

Wsparcie emocjonalne jest kolejnym, drugim jesli chodzi o czestos¢ wy-
stepowania, rodzajem, ktéry mozna zaobserwowa¢ w wypowiedziach oséb
na forach, blogach, wortalach i profilach spoteczno$ciowych. Najczesciej wy-
razaja go zwroty, od najprostszych typu: ,trzymam kciuki”, ,bedzie dobrze”,
,nie martw si¢”, ,na pewno si¢ uda”, ,jeste$ dzielny”, ,poradzisz sobie”, az
do takich, ktore niosg pocieszenie i dodaja otuchy dzieki odwotaniu sie do
wtasnych, pozytywnych doswiadczen. Wsparcie emocjonalne to wyrazy zro-
zumienia, wspodtczucia, troski:

Wiele juz tu napisano cieptych stéw, niosqcych wsparcie. Ja nie mam nic
mgdrego od siebie do dodania, chciatabym tylko da¢ znad, ze jestem Kkolej-
ng wierng czytelniczkg bloga, ktéra tez sie martwi o Was wszystkich, tez
mysli, tez przezywa i tez zyczy szybkiego powrotu do zdrowia. ..

Bardzo wspieram myslami i modlitwami. Domyslam sie, jak bardzo jestescie
zmeczeni, jak przestraszeni, jak bezradni. Nie wiem, czy nasze stowaw czym-
kolwiek pomagajq, ale jesli ciupinke, to prosze wiedzie¢: wszyscy przesytamy
Wam wiare, wszyscy probujemy wspomoc serdecznymi myslami.

Ogromnie istotng role we wsparciu emocjonalnym odgrywa, wspomniane
juz wielokrotnie, opowiadanie wtasnych historii. Mozliwo$¢ wirtualnego to-
warzyszenia osobom, ktore przezywaty takie same trudno$ci, oznacza pozby-
cie sie poczucia osamotnienia. Wsparcie emocjonalne czeéciej pojawia sie na
forach o charakterze grup wirtualnych oraz dtugo i aktywnie prowadzonych
blogach. Wypowiedzi internautéw wyrazaja z jednej strony — wspdtczucie,
podtrzymywanie na duchu, a z drugiej — wspdttowarzyszenie, zainteresowa-
nie, mobilizacje. Stanowig one wktad w tworzenie rodzaju wirtualnej wspél-
noty, ktorej istnienie samo w sobie moze sta¢ si¢ wsparciem. Wortale, ponie-
waz w ich dziatanie nie jest wpisana synchroniczna interaktywno$c¢, wyrazaja
wsparcie emocjonalne poprzez upowszechnianie historii, bedacych opisem
przezy¢ i do§wiadczen. Maja one bowiem nie tylko, opisany wcze$niej charak-
ter informacyjny, ale wta$nie stuzg przede wszystkim podniesieniu na duchu.
W przypadku foréw o charakterze ogélnym wsparcie emocjonalne pojawia si¢
rzadziej i zazwyczaj nie ma charakteru wspélnototwdrczego.
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Instrumentalny charakter przybiera wsparcie w niektérych wypowiedziach
online, dotyczacych udzielania konkretnych wskazowek i instrukeji postepo-
wania. Nie jest jednak ono czeste, natomiast gdy sie pojawia, czesto bywa dys-
kutowane pod katem skuteczno$ci i trafnosci. Wsparcie instrumentalne jest
wyraznie obecne w jednym z analizowanych przeze mnie foréw, ktorego cel
stanowi konkretna, namacalna pomoc miedzyludzka. Tam pojawiajg sie wy-
powiedzi, ktore zawierajg instrukcje postepowania w przypadku probleméw
finasowych, trudnos$ciach prawnych, majatkowych, urzedowych. Nierzadko
towarzyszg temu odniesienia do rozporzadzen i ustaw oraz wskazowki, gdzie
sie uda¢, do kogo zgtosic, jak napisaé pismo itp.

Prosze o porade
aniulka81 29.12.15, 12:48

Czes¢ dziewczyny, chciatabym poméc mojej kolezance, a wiem, ze wy
macie takg wiedze jaka jest nam potrzebna. Cérka mojej kolezanki zaszta
w cigze. Ma termin na marzec a bodajze w lutym koriczy 17 lat, wiec jest
niepetnoletnia. Moje pytanie jest takie, co musi zrobi¢ moja kolezanka?
Wiem, ze powinna zostaé prawnym opiekunem tego dziecka, tylko jak to
zrobié? Do kogo i jakie pisma napisaé. Po informacje poszta do naszego
GOPSu, niestety tam panie nie potrafity poméc. Wystaty jg do prawnika
a wiadomo ile to kosztuje. Prosze Was kochane o porade.

Prochottkal 29.12.15, 22:29
www.infor.pl/prawo/dziecko-i-prawo/wladza-rodzicielska/308960,0Opiekun-
-prawny-dla-dziecka-nieletniej-matki.html

aniulka81 30.12.15, 09:12

Dzieki Prochottka za link. Tam sq takie ogélne informacje. Jedynie co wy-
czytatam to, Ze trzeba ztozy¢é do Sgdu wniosek o ustanowienie opiekuna
idotqgczy¢ akt urodzenia, czyli jak dziecko sie urodzi. A wczesniej nie trze-
ba nic robié? Czy niepetnoletnia osoba moze i$¢ do Urzedu zarejestrowac
swoje dziecko? A co w sytuacji gdy ojciec dziecka jest petnoletni, i bedzie
widniat na akcie urodzenia?

Prochottkal 30.12.15, 15:10
bo jak nie ma dziecka na swiecie to ono w swietle prawa ,nie istnieje”. To

co ona ma rejstrowaé, musi mie¢ akt urodzenia i tyle. Petnoletni ojciec
moze by¢ prawnym opiekunem jak bedzie w akcie urodzenia. Ale mozna

186



wystapi¢ o miejsce pobytu dziecka i niepetnoletniej matki przy babci. Tu
pewnie bedzie to matka dziewczyny. Niech idzie do sgdu i sie wypyta jak
to sie robi. Jesli dziewczyna jest niepetnoletnia to nie moze podejmowac
decyzji prawnych — musi to zrobi¢ jej opiekun prawny czyli babcia. Ojciec
tez ma prawo decydowac kto bedzie opiekunem dziecka

Wsparcie instrumentalne jest tez obecne na blogach i wortalach informa-
cyjnych - zazwyczaj przybiera forme instruktazy-poradnikéw, ktére umiesz-
czone sa wwidocznych odno$nikach (np. zboku strony). Czasem jego przejawy
mozna dostrzec w tre$ci poszczegdlnych historii opisujacych doswiadczenia,
gdy autor dzieli sie szczegdtowo swoimi dziataniami i konkretnymi rozwigza-
niami. Wérod blogowych i forowych wypowiedzi pojawiaja sie adresy szpitali,
polecani sg konkretni lekarze, opisywane sa szczegétowo procedury medycz-
ne od strony pacjenta i rady; jak sie do nich przygotowad.

Wsparcie materialne znalazto swoje odzwierciedlenie we wszystkich anali-
zowanych przez mnie ustugach internetowych, cho¢ jego udziat jest niewielki.
Wotanie o pomoc finansowg pojawiato sie w sytuacji krytycznej, ktérag mozna
okresli¢ kolokwialnie jako podbramkowa: na przyktad wtedy, gdy konieczna
stawata sie operacja, ktdrej przeprowadzenia podejmowali sie lekarze z zagra-
nicy, co z kolei wigzato si¢ nierzadko z ogromnymi naktadami finansowymi.
Rodziny nie moggce unies$¢ ciezaru finansowego zwracaty sie o pomoc, wtas-
nie korzystajac z Internetu. Na blogach, forach, wortalach pojawiaja sie pros-
by zaréwno o jednorazowg pomoc finansows (wtasnie w sytuacjach nagtych),
jak i regularng, najczesciej dotyczacg zadeklarowania 1% podatku dochodo-
wego 0sob fizycznych, ktory od 2004 roku podatnicy moga przekazywaé na
organizacje pozytku publicznego. Jedno z analizowanych przeze mnie foréw
stanowi przestrzen organizowania takze innych form wsparcia materialnego.
Na wirtualne pro$by dotyczace pomocy zywnosciowej, ale tez zakupu ubran,
chemii gospodarczej, akcesoridéw wyposazenia wnetrz pojawia si¢ konkretna,
namacalna odpowiedz w postaci organizowanych daréw. Internauci pomagaja
przetrwac osobom, ktore znalazty sie w trudnej finansowo sytuacji - poszuku-
ja rozwigzan i motywuja do samodzielnych dziatan, ale nie unikaja konkret-
nej pomocy. Na forum organizowane sg rozmaite akcje pomocowe, takie jak:
JWyprawka”, majaca na celu zbieranie przyboréw szkolnych i podrecznikéw
dla dzieci, ,Gwiazdka”, podczas ktorej przygotowywane sg paczki $wigteczne
oraz upominki. Zbieraniu pieniedzy na okreslony cel stuza portale pomoco-
we, takie jak: Siepomaga czy Zrzutka (patrz: podrozdziat 3.5.1).

W analizowanych przez mnie forach i blogach do$¢ rzadko pojawia sie
wsparcie duchowe. Najczeséciej ma ono posta¢ zwrotdw typu: ,modle sie za
Was”, ,pamietam w modlitwie”, ,ofiaruje dziesiatke rézanca w Twojej in-
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tencji”. Wsparcie duchowe dostrzec mozna w sytuacjach, gdy zycie ludzkie
jest zagrozone lub w momencie $mierci. Gdy zdarzenia zaczynajg przyjmo-
wac taki obrét, ze zadne stowa nie wystarczaja, dzielenie sie doswiadczeniem
jest nie na miejscu, wtedy wtasnie fora, profile spotecznosciowe i blogowe ko-
mentarze zapetniaja zapewnienia o modlitwie. Takie sytuacje nie zdarzaja sie
w spotecznej przestrzeni Internetu zbyt czesto, stad tez nie zawsze dostrzec
mozna obecno$¢ wsparcia duchowego.

mama_blizniakow 05.05.05, 08:57

Droga Elu

I ja sie przytgczam do modlitwy o zdrowie dla malutkiej Kiniusi. Ta
modlitwa 8,5 miesigca temu pomogta moim dzieciom — wcze$niakom
z 35 tygodnia, ktére wilasnie chcg rozwalié¢ swoje t6zeczka. Wierze moc-
no, ze bedzie dobrze, ze w koricu nadejdzie dzien, kiedy wszystkie wyniki
bedq dobre i Kinga wréci do domu. Jestesmy z Wami catg czwoérkq — Ania,
Grzegorz z Wiktoryng i Grzesiem-juniorem

kasia-sapulka 05.05.05, 14:29

Modle sie za Kingusie i za Jej rodzicéw o jeszcze troche sit, aby zdrowi
razem wrécili do domu.

jelvet 10.05.05, 08:05
podbijam do goéry, caty czas modlqc sie za Kinie i jej rodzine...

Trwanie duchowe objawia sie na stronach internetowych réwniez wspo-
mnieniami o niezyjacych juz osobach i zapalaniu im ,wirtualnych lampek”.
Sa one wyrazem nostalgii, tesknoty za zmartymi (bardzo czesto zmartymi
dzie¢mi) oraz miejscem na wspominki i wyrazy trwania i zapewnien o mod-
litwie.

* * %

Wywiady narracyjno-biograficzne i eksperckie, ktore zostaty zaprezento-
wane w pierwszej czesci rozdziatu pigtego pokazuja, ze w szczegdlnych, cza-
sem — nietypowych, a czasem powszechnych sytuacjach Internet stanowi
niezastgpiong przestrzen wsparcia spotecznego. Dostepne sg wszystkie jego
rodzaje, z ktérych moje respondentki korzystaty w réznym stopniu, w zalez-
nosci od konkretnych potrzeb. Silnie akcentowana byta potrzeba i obecno$é
wsparcia informacyjnego, ale tez emocjonalnego, niekiedy — materialnego,
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instrumentalnego oraz duchowego. Réwniez we wszystkich analizowanych
przeze mnie forach, blogach, profilach spotecznosciowych oraz wortalach,
ktérych pierwotng przyczyne powstania stanowito znalezienie sie¢ przez au-
tora w sytuacji trudnej, obecne byty przejawy wsparcia spotecznego. Dostrzec
je mozna zaréwno w wypowiedziach autorskich, jak i w udzielanych im od-
powiedziach i komentarzach. Ich jako$¢ zalezy w duzej mierze od rodzaju
i jako$ci komunikatu, jego umiejscowienia (w tym - ustugi internetowej),
jak i ewentualnego funkcjonowania wzglednie trwatej grupy wirtualnej i jej
charakteru wspélnotowego. Wyniki badan jakosciowych zawarte w rozdzia-
le czwartym stanowig odpowiedz na sformutowane w zatozeniach problemy
badawcze. Ich szczegdtowa analiza i interpretacja, zestawiona z wynikami ba-
dan ilo$ciowych, zostata zaprezentowana w kolejnym, széstym rozdziale.



Rozdziat 6

Whioski z badan. Dyskusja

6.1. Powszechno$¢, przystepnosé i dostepnosé wsparcia
spolecznego online

Inspiracja do sformutowania pierwszego pytania badawczego staty sie dla
mnie rozwazania S. Szumana (1959) dotyczace wychowania estetycznego, ale
tez propagowania nauki jako takiej. Edukacja medialna, podobnie jak eduka-
cja poprzez sztuke, bazuje na udostepnianiu komunikatéw; tyle, ze nie o zna-
czeniu artystycznym, ale czesto przeciez posiadajacych warto$¢ estetyczna
oraz ksztattujacych poglady i wptywajacych na postawy i zachowania. W przy-
padku mediéw mamy do czynienia z ich nieustanng obecno$cia w zyciu i bez-
posrednim obcowaniem. Media sag nam zatem og6lnie udostepnione, dzigki
czemu mozliwy jest kolejny krok — uprzystepnienie. Edukacja medialna stu-
zy w duzej mierze uprzystepnianiu komunikatéw, zwracajac uwage na ich
charakter, jako$¢, przypominajac o krytycznym nastawieniu, podnoszeniu
$wiadomosci u odbiorcéw. Media, dzieki swojej wszechstronnej obecnosci, sa
dostepne kazdemu cztowiekowi, a dzieki dziataniom edukacyjnym i wycho-
wawczym, takze pozaformalnym, stajg sie przystepne, czyli dostarczajg prze-
zy¢, ksztattuja poglady, mobilizujg do dziatania, dajg przestrzen aktywnosci.
Tak jak w wychowaniu estetycznym, gdzie pierwsze spotkanie z dzietem
sztuki jest dopiero wstepem do poznania, rozumienia i zachwytu nad nim,
tak w edukacji medialnej, prawidtowo zrozumiany i odkryty komunikat staje
sie narzedziem poznania $wiata i aktywno$ci cztowieka. Szeroki i wnikliwy
odbiér medidéw przez spoteczenstwo oraz wplecenie ich w ogélny nurt kultu-
ry prowadzi do ich upowszechnienia. Internetowe wsparcie spoteczne mie-
$ci sie w funkcjonalno$ci mediéw, a zarazem w dziatalno$ci ludzkiej. Z cata
pewnoscig zatem mozemy powiedzie¢, ze jest ono dostepne. Znajduje si¢ ,na
wyciagniecie reki” kazdego, kto postuguje si¢ Internetem w sposéb swobodny:
Trudno jednak méwic o jego uprzystepnieniu, cho¢ wraz z rozwojem nauki
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i to bedzie si¢ zmieniato. Jakosciowe wywiady narracyjno-biograficzne, kto-
re przeprowadzitam, pokazaty, Ze istnieja osoby, ktore korzystaja ze wsparcia
spotecznego online, posiadajac przy tym ogromng wiedze zaréwno na temat
jego mozliwych konsekwencji i zalet, jak i potencjalnych zagrozen.

Trudno jednoznacznie stwierdzié, czy wsparcie spoteczne w Internecie jest
powszechne. Jak wynika z badan iloéciowych, niespelna 50% ankietowanych
zadeklarowato, ze skorzystatoby ze wsparcia internetowego w sytuacji krytycz-
nej, czyli takiej, ktdra postrzegaliby jako przekraczajacg mozliwo$ci samodziel-
nego poradzenia sobie z nig. Jezeli uwzglednimy wiek badanych, ktérymi prze-
de wszystkim byli studenci w wieku do 26 lat, moze si¢ okazaé, ze trudno$é
sprawia im mys$lenie o zyciu w kategoriach wydarzen krytycznych, ktére mo-
gliby spotka¢. Wiek wezesnej dorosto$ci, o czym pisatam w podrozdziale 4.2.1,
charakteryzuje sie pelnymi optymizmu marzeniami dotyczacymi przysztosci
i rzadko w nich pojawia si¢ mysl o ewentualnych trudnosciach. Réwniez ro-
dzicielstwo, ktore jest najblizszym normatywnym wydarzeniem krytycznym
w zyciu mtodych dorostych, jawi sie jako cudowne i pelne szcze$cia. Nie sg wiec
w stanie przewidzie¢, czy w sytuacji stresu rodzicielskiego si¢gneliby po wspar-
cie dostepne w Internecie oraz czy byliby gotowi na udziat w wirtualnych gru-
pach wsparcia. Brak zainteresowania wsparciem online moze tez wynikaé z in-
nych kwestii, ktore opisane sg w literaturze naukowej, takich jak indywidualne
sposoby radzenia sobie ze stresem, cechy osobowosci, ktére wykluczaja korzy-
stanie z zewnetrznych zasobdw, silnie wspierajace najblizsze otoczenie, sta-
nowigce rodzaj kokonu, ktory gwarantuje bezpieczenstwo (H. Sek, R. Cieslak,
2004). Badania jakosciowe, w tym wywiady narracyjno-biograficzne, pokazu-
ja, ze zainteresowanie wsparciem online wzrasta. Jest to szczegolnie widoczne
w blogosferze, ale tez na forach i w portalach spoteczno$ciowych. A zatem, choé¢
jednoznacznie nie moge stwierdzié, ze wsparcie spoteczne dostepne w Interne-
cie jest powszechne, uwazam, ze jest ono dostepne oraz wszechstronnie obecne
i budzi ogromne zainteresowanie.

6.2. Indywidualne cechy oséb udzielajacych i korzystajacych
ze wsparcia spotecznego online

Psychologowie Kkliniczni stwierdzaja istnienie indywidualnych réznic
w zakresie potrzeby tradycyjnego wsparcia, jego postrzegania i przyjmowania
(N. Knoll, R. Schwarzer, 2004). W przypadku wsparcia internetowego jest po-
dobnie. Oprocz zmiennej, jaka jest wydarzenie krytyczne, mozna wskazaé na
roznice ze wzgledu na pte¢ oraz wiek. Badania ilo$ciowe, ktore przeprowadzi-
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tam, nie daja jednoznacznej odpowiedzi, czy kobiety, jak wskazuja na to do-
$wiadczenia psychologéw klinicznych, czesciej oferujg i poszukuja wsparcia
niz mezczyzni. Jako$ciowe badania netnograficzne, ze wzgledu na swoj zin-
dywidualizowany charakter, takze nie potwierdza tej tezy, cho¢ rzeczywiscie
prowadzac analizy konkretnych komunikatow, cze$ciej mozna trafi¢ na inter-
netowe wypowiedzi kobiet. Réwniez to zwykle kobiety zaktadaja blogi oraz
grupy wirtualne o charakterze wspierajacym.

Badania ilo$ciowe wskazuja, ze nieznacznie czesciej ze wsparcia spotecz-
nego online korzystaja osoby mtodsze, ponizej 23. roku zycia, dla ktérych In-
ternet jest naturalng przestrzenig funkcjonowania spotecznego. Osoby poni-
zej 23. roku zycia zazwyczaj nie tworzg jeszcze trwatych relacji partnerskich,
natomiast rozluznieniu ulegajg ich pierwotne wiezi rodzinne, ze wzgledu na
typowy dla tego okresu rozwdj spoteczny. Pozostawanie w trwatych zwigz-
kach partnerskich samo w sobie stanowi wsparcie i utatwia radzenie sobie
w sytuacjach stresowych. W przypadku mtodych dorostych, ktérzy zazwyczaj
nie posiadajg jeszcze mocnego oparcia na przyktad ze strony wspdétmatzonka,
czesciej pojawia sie potrzeba korzystania z pomocy z zewnatrz, w tym pocho-
dzacej z Internetu. Jednak, z uwagi na ich wiek i wiazacy sie z nim czesty brak
doswiadczenia wydarzenia krytycznego, nie sa oni gtéwnymi odbiorcami oraz
ofiarodawcami wsparcia spotecznego.

Osoby udzielajace i korzystajace ze wsparcia spotecznego online, jak wska-
zuja na to badania jakos$ciowe, to zazwyczaj osoby nastawione prospotecznie,
otwarte, aktywne, krytycznie mys$lace. Moje respondentki byty wyksztatcone,
$wiadome swych kompetencji oraz stabosci. Opowiadaty o swych doswiad-
czeniach oraz je opisywaty w staranny sposob. Réwniez na forach domino-
waly osoby poprawnie wypowiadajace si¢, o bogatym do$wiadczeniu. Jezeli
zdarzaly sie posty niegramatyczne, ubogie lub btedne jezykowo czy tez nie-
merytoryczne, natychmiast byty wytykane przez innych internautéw dysku-
sji oraz moderatoréw. Tekstowy charakter internetowych dyskusji wymusza
okreslony poziom wypowiedzi. Blogi prowadzone nieestetycznie, niegrama-
tycznie nie cieszg sie zainteresowaniem odbiorcéw. Réwniez posty na forach
i portalach spotecznos$ciowych, ktére charakteryzuje niska jako$¢, brak po-
prawnos$ci, wyrazenia kolokwialne lub wulgarne, spotykaja sie z niechecis.
Podstawg wirtualnych grup wsparcia oraz blogéw i wortali internetowych
jest wzajemna wymiana. Osoby, ktére poszukuja wsparcia najpierw musza
podzieli¢ sie swoim do$wiadczeniem. Im szczegdtowiej i staranniej to ro-
big, tym czesciej spotykaja sie z odzewem innych. Wyjatkiem sa posty, ktére
wskazuja na pospiech i strach piszacego: one réwniez, jezeli sytuacja opisana
jest w sposdb wiarygodny, spotykaja si¢ z odzewem. Cechg, ktéra wyrdznia
osoby udzielajace wsparcia spotecznego online jest altruizm, charakteryzuja-
cy internautéw o osobowosci produktywnej. Odczuwaja oni potrzebe troski
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o innych i w sposob naturalny podchodza do koniecznosci bezinteresownej
pomocy. Altruizm jest, jak pokazuja badania L. Price, E. Leong oraz M. Ryan
(2005), czynnikiem motywujacym do spotecznego uzywania Internetu. Wie-
lokrotnie przez mnie cytowana P Wallace (2001) zauwaza, ze ,spoteczno$é
sieciowa jest gotowa sobie pomaga¢ zaréwno w matych, jak i catkiem duzych
sprawach. Najcze$ciej pomoc ta obejmuje udzielenie informacji, a che¢ nie-
sienia pomocy jest jednym z gtéwnych powoddw, dla ktorego ludzie zagladaja
do grup dyskusyjnych” (s. 249).

O wsparciu, co warto podkresli¢, mowimy wtedy, gdy osoby go sobie udzie-
lajace znajduja sie w sytuacji stresowej, ktéra jednak nie byta poprzedzona
ani nie spowodowata u nich zaburzen psychicznych. A zatem grupami wspar-
cia spotecznego nie sa takie, ktére gromadzg wytacznie osoby borykajace sie
z zaburzeniami organicznymi, nastroju, nerwicowymi, osobowosci, rozwoju,
z zespolami behawioralnymi zwigzanymi z zaburzeniami fizjologicznymi
i czynnikami fizycznymi (w tym - osoby cierpiace na zaburzenia odzywiania)
i innymi, ktore zostaty zakwalifikowane w ICD-10 (Miedzynarodowa Staty-
styczna Klasyfikacja Choréb i Problemoéw Zdrowotnych ICD-10; ang. Inter-
national Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems)
jako zaburzenia psychiczne w tzw. grupie E Udzielenie wsparcia w grupach
takich oséb jest czesto niemozliwe, zwtaszcza, gdy nie towarzyszy im profe-
sjonalny terapeuta. Nie mozna méwic o grupach spotecznego wsparcia inter-
netowego na przyktad w przypadku ruchu Pro-ana, ktory zrzesza wirtualnie
osoby, dla ktérych anoreksja jest stylem zycia. Ideg wspierania, w rozumieniu
pedagoga spotecznego, A. Radziewicza-Winnickiego (2008), bliskiemu moim
rozwazaniom, jest wzajemna troska, podawanie pomocnej dtoni, pomoc
w wychodzeniu z sytuacji stresowej i powrocie do dobrostanu psychicznego.
Osoby, ktore tworzg wirtualng wspélnote po to, by niszczyé swoje zdrowie
i zycie, nie wspierajg sie wzajemnie w sposob spotecznie akceptowany. Wspar-
cie spoteczne $cisle zwigzane jest z powrotem do dobrostanu psychicznego,
z czym nie mamy do czynienia w opisanym przypadku i jemu podobnych. Po-
tocznie rozumiane wspieranie nie zawsze jest rOwnoznaczne z rzeczywistym
wsparciem spotecznym.

6.3. Przyczyny poszukiwania wsparcia spolecznego online

Podstawowg przyczyng poszukiwania wsparcia spolecznego online jest
znalezienie sie w sytuacji wydarzenia krytycznego, ktérego pojawienie sie wy-
wotuje silny stres. Jak pokazaty zar6wno badania ilo$ciowe, jak i jako$ciowe
osoby, ktére poszukuja wsparcia w Internecie, moga liczy¢ przede wszystkim
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na swe najblizsze otoczenie. Dla wigkszo$ci badanych rodzina, przyjacie-
le oraz wspdtpracownicy byli Zrédlem wsparcia. Ankietowani deklarowali
tez zazwyczaj tatwy dostep do specjalistéw, takich jak lekarz czy psycholog.
Z wywiad6w narracyjno-biograficznych roéwniez wynika, ze obecnos¢ partne-
ra byta niezwykle istotna w sytuacji wydarzenia krytycznego i to wtagnie ona
stanowita najwigksze wsparcie. Natomiast dla poradzenia sobie ze stresem
konieczne byto zetkniecie sie z osobami, ktore doswiadczyty podobnych trud-
nosci. Whaénie poznawanie internetowych historii innych pomagato ukierun-
kowa¢ dziatania i czesto dawato nadzieje. Poszukiwanie wsparcia w Internecie
pojawiato si¢ zaré6wno w normatywnych, jak i bardzo nietypowych sytua-
cjach. Za przykltad moze tu postuzy¢ historia opowiedziana przez moja res-
pondentke, mame Marceliny. Niezwykle rzadki zesp6t genetyczny, z ktorym
boryka sie dziewczynka, sprawit, ze Internet stat sie podstawowym narze-
dziem zapewniajacym jej rodzicom wsparcie informacyjne oraz emocjonalne.
Moja rozmdwezyni uzyta tu znamiennych stéw: ,Nie wiem, gdzie byliby$my
teraz, gdyby nie Internet”. Rowniez rodzicom dziewczynek z Zespotem Retta,
o ktérych opowiadata inna moja rozméwezyni, Internet dat szanse na dotar-
cie do oséb, zmagajacych sie z tg sama, takze rzadka niepelnosprawnoscia.
Ogromnym zainteresowaniem cieszg sie tez grupy wirtualne, ktére powstaja
jako odpowiedz na potrzebe spotkania sie 0sob, ktére stojg u progu wyzwania
o charakterze normatywnym. W Internecie istnieje ogromna liczba blogow;,
portali oraz foréw rodzicielskich, ktére zrzeszaja internautéw, doswiadczaja-
cych narodzin i rozwoju dziecka, i chcg sie do tego jak najlepiej przygotowac
oraz poradzi¢ sobie z ewentualnymi trudno$ciami. Czesta przyczyna anga-
zowania sie¢ w grupy wirtualne sa problemy zdrowotne réznego rodzaju, od
btahych watpliwosci az po choroby zagrazajace zyciu.

Jak wynika z badan ilo$ciowych, wérod czynnikéw sprzyjajacych poszu-
kiwaniu wsparcia spotecznego mozna wyrdzni¢ dystans spoteczny i anoni-
mowo$¢ (bedace najczesciej wskazywang przyczyna), mozliwo$¢ znalezienia
internautéw zmagajacych sie z podobnym problemem, dostgpnosé wsparcia
w Internecie oraz, w najmniejszym stopniu, obicktywizm rad udzielanych
przez internautéw w stosunku do tych pochodzacych od oséb bliskich. Wspar-
cie spoteczne online udzielane jest zar6wno w anonimowych grupach wirtu-
alnych, jak tez dzigki portalom spoteczno$ciowym i blogom, gdzie autorzy
udostepniajg wiele informacji o sobie. Wybdr rodzaju ustugi stuzacej poszuki-
waniu wsparcia $cisle zwigzany jest z cechami osobowo$ciowymi autora, sytu-
acja krytyczna, w ktorej sie znalazt, jak i rodzajem pomocy, ktdrej potrzebuje.
Stres sktania do poszukiwania wsparcia spotecznego pochodzacego z roznych
zrddel, w tym takze z Internetu. Niektdrzy z badanych przyznawali, ze wotanie
o pomoc stanowi dla nich nie lada wyzwanie i powoduje poczucie zalu i wsty-

194



du, wynikajacego ze $wiadomosci samodzielnego nieradzenia sobie z trudnos-
ciami. Dlatego anonimowe wsparcie, charakterystyczne dla Internetu, staje sie
alternatywa dla obarczonego konieczno$cia ujawnienia si¢ i uzewnetrznienia
wsparcia bezposredniego. W wirtualnych grupach i na forach anonimowi in-
ternauci nie przekraczaja granic prywatnosci, koncentruja sie tylko na tym, co
zostato wykreowane, na fragmencie przedstawionej tozsamosci. Nie sa emo-
cjonalnie zaangazowani w problem, a zatem moga wspiera¢ z dystansem, bez
roztkliwiania sie i rozczulania. Wprawdzie istniejg jednak takze osoby, ktd-
re potrafig otwarcie mowic¢ o swoich problemach, nie kryjg swej prywatnosci,
dzielg sie otwarcie historiami swego zycia (w Internecie jest miejsce réwniez
na takie zachowania), natomiast jest ich zdecydowanie mniej.

Kolejng, w wielu sytuacjach, zasadniczg przyczyna korzystania ze wspar-
cia spotecznego online jest mozliwo$¢ dzielenia sie swoim do$wiadczeniem
z osobami, ktore znalazty si¢ w podobnej sytuacji. Badania jako$ciowe do-
starczaja tu wielu przyktadéw;, jak wazne jest dotarcie do historii innych oraz
mozliwo$¢ opowiedzenia o sobie. Poczucie, ze jest kto$, kto bedzie w stanie
zrozumieé, towarzyszy¢, a wreszcie — pomoc i doradzi¢ w sposéb kompeten-
tny, jest kwestiag kluczowa. Wspdtdzielenie sie do§wiadczeniem z osobami,
ktére przezyly to samo, pomaga w radzeniu sobie z sytuacja oraz w ponow-
nym osiggnieciu dobrostanu psychicznego. Motywatorem do korzystania ze
wsparcia spotecznego online jest poczucie osamotnienia, o ktérym opowia-
data jedna z moich respondentek. Dla niej forum stato sie szczegdlnie istot-
ne, poniewaz w jej najblizszym otoczeniu nie byto nikogo, kto doswiadczatby
macierzynstwa w zblizonym czasie. Nie znata nikogo, kto miatby mate dzieci.
Nie potrafita rozmawia¢ z innymi, starszymi kobietami z rodziny, gdyz, w od-
roznieniu od niej, dla nich macierzynstwo stanowito spelnienie marzen. We
wspodtczesnym spoleczenstwie pojawiaja sie tez tematy tabu, o ktérych trud-
no lub wrecz ,nie wypada” rozmawia¢. Jednym z nich jest $§mier¢, a w szcze-
golnosci $mieré dziecka. Dla rodzicow, ktorzy jej doswiadezyli, Internet daje
w zasadzie jedyng mozliwo$¢ podzielenia si¢ swoim bélem i zalem, bez po-
trzeby obarczania nim osob, ktére nie potrafia wspdtodczuwaé takich emo-
cji, poniewaz ich zycie jest radosne i nienaznaczone cierpieniem. Opowiadata
o tym miedzy innymi autorka bloga hospicyjnego, pani Agnieszka Kaluga, dla
ktérej, po $mierci céreczki, niemozliwe staty si¢ spotkania z kolezankami.
Jak rozmawiaé o dzieciach z kims, kto je stracit? Jak zachowac sie, gdy taka
osoba opowiada o swoim porodzie? Podobnie byto w przypadku innych moich
respondent6w, rodzicéw Krzysia, ktérzy wspominali, ze na poczatku, gdy zo-
stata rozpowszechniona informacja o chorobie ich synka i bardzo niepewnych
rokowaniach, niektorzy ze znajomych przezyli szok i przestali sie odzywac,
poniewaz nie wiedzieli, co mogg w tej sytuacji powiedzie¢.
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Z ostatniej przytoczonej sytuacji wytaniania sie kolejna przyczyna korzy-
stania ze wsparcia online: komunikowanie przez Internet i méwienie za jego
posrednictwem o sprawach trudnych jest tatwiejsze i szerzej dostepne. Opo-
wiedzenie trudnej historii w sieci pozwala na dotarcie do wielu odbiorcéw,
ale takze pozwala na uporzadkowanie mysli, zachowywanie wspomnien.
Przyktadem sg tu historie opowiadane na blogach, ale tez na forach interne-
towych. Autorzy szczegolnie waznych postéw archiwizujg je w prywatnych
zasobach oraz dbajg o ich aktualno$é¢. Jest tak, jak opowiadata inna moja
rozmowezyni: ,chciatam opisac¢ historie Zoszki, aby kiedy$ mata bohaterka
mogta zobaczy¢, jak wiele udato jej sie osiagnaé oraz jak wiele przeciwnosci
pokonac”.

Powodem, dla ktérego wiele osob dzieli sie swojg trudng historig w Inter-
necie, jest potrzeba uzyskania wsparcia materialnego - finansowego lub rze-
czowego. Prosby takie pojawiaja sie zaréwno na blogach, jak i forach czy por-
talach spoteczno$ciowych. Jak przyznata to jedna z moich respondentek, jest
to niezwykle trudne, ale czasem stanowi jedyna szanse na poradzenie sobie
z sytuacja i zwigzanymi z nig potrzebami finansowymi.

W procesie radzenia sobie w sytuacji trudnej, o czym wspominaty moje
respondentki oraz jak wynika z badan netnograficznych, sprzyja nie tylko
wsparcie otrzymywane, ale tez mozliwo$¢ udzielenia pomocy innym. Blogi
pisane s3 czesto z mys$lg, by nie$¢ nadzieje i otuche tym, ktérzy zmaga-
ja sie z podobnymi trudno$ciami. W pewnym momencie uswiadomitam
sobie, jak wiele dobrych rzeczy si¢ nam przydarzyto i tym postanowitam
sie podzieli¢” - opowiadata jedna z moich respondentek. Ta sama mo-
tywacja przy$wieca internautom zaangazowanym w tworzenie i trwanie
grup wirtualnych. Udzielanie wsparcia osobom potrzebujagcym stanowi
takze element radzenia sobie z wtasnymi problemami. Pomagajac innym,
internauci zyskuja aprobate i szacunek innych, cze$ciej tez spotykaja sie
ze wsparciem w trudnych dla siebie sytuacjach. Tak jak pisatam w pod-
rozdziale 3.2, Internet zrzesza osoby produktywne i kreatywne, dla kto-
rych motywacja jest altruizm oraz takie, ktére chca by¢ aktywnymi krea-
torami kultury i wspottworcami spotecznych zasobow sieci po to, by moc
rowniez z nich korzystaé w razie potrzeby. Wsparcie spoteczne online to,
z jednej strony, dziatanie altruistyczne, a z drugiej - wymiana daru. Oso-
ba do$wiadczajaca wsparcia, ktora jednocze$nie go udziela, tatwiej osigga
poczucie dobrostanu psychicznego, a zatem pomaga sama sobie. Historia
moich respondentéw (rodzicéw Krzysia) pokazuje, ze mimo zmiany sytu-
acji, w tym przypadku - $mierci chtopca, blog moze nadal pelni¢ funkcje
pomMocoway.
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6.4. Ushugi internetowe stuzjce udzielaniu wsparcia

Przejawy wsparcia spotecznego online dostrzec mozna dzieki réznym
ustugom internetowym. Badania ilo$ciowe wskazuja, ze w sytuacji stre-
sowej ankietowani najcze$ciej korzystajg z wortali tematycznych oraz fo-
row, natomiast rzadziej — z blogdw, portali spotecznos$ciowych oraz grup
dyskusyjnych. Taki rozktad pokazuje, ze w sytuacji wydarzenia krytyczne-
go najwazniejsze sa, po pierwsze, profesjonalne informacje oraz po drugie,
mozliwo$¢ prowadzenia dyskusji z osobami zmagajacymi si¢ z podobnymi
trudnos$ciami. Wortale informacyjne, po$wiecone okreslonym problemom
- niepelnosprawnosci, chorobie, §mierci, rodzicielstwie, przedwczesnym
narodzinom dziecka, stanowia zbior artykuléw na dany temat, zawieraja
porady dotyczace sposobow postepowania (wsparcie instrumentalne), od-
wotuja sie do do$wiadczen indywidualnych poprzez publikowanie historii
pisanych przez internautéw. Zazwyczaj wortale powstaja jako odpowiedz na
niedostatek informacji z danej dziedziny, a tworzone s3 przez osoby samo-
dzielnie zmagajace si¢ z trudnos$ciami. Wszystkie analizowane przez mnie
wortale miaty charakter amatorski, lecz jako$¢ opublikowanych na ich stro-
nach artykutéw miata wysokg warto$¢ merytoryczng. Osoby, ktére znala-
zty si¢ w rzadkiej, nietypowej sytuacji trudnej, daza do poradzenia sobie ze
stresem migdzy innymi poprzez zdobywanie kluczowych informacji. Bar-
dzo czesto, na co wskazujg badania jako$ciowe, staja sie ekspertami w danej
dziedzinie. Wiele wortali powstaje réwniez jako element dziatalno$ci insty-
tucji zajmujacych sie profesjonalnym udzielaniem wsparcia. Zawieraja one
rowniez wiele istotnych, warto$ciowych merytorycznie informacji, jednak
przede wszystkim koncentrujg sie na oferowaniu konkretnych form terapii
lub innego rodzaju wsparcia. Zar6wno amatorskie, jak i profesjonalne wor-
tale zawieraja informacje szczegétowe, pochodzace z réznych zrédet, upo-
rzagdkowane i ustrukturalizowane. Dlatego tez korzystanie z nich jest tatwe
i przystepne. Co wazne, to wtasnie do wortali, w pierwszej kolejnosci odwo-
tuja sie wyszukiwarki internetowe.

Wortale stanowig rodzaj zgrupowanych informacji, ograniczonych do
okreslonych kwestii, gotowych, przypominajacych w strukturze ksigzke lub
podrecznik. Dlatego tez moi ankietowani niemal réwnie czesto korzysta-
ja z forow internetowych, ktére umozliwiaja im wymiane spoteczna oraz
wejécie w interakcje z innymi internautami. Fora dyskusyjne, zwtaszcza za-
mkniete, ktore obecnie zastepuja istnienie pierwotnych grup wirtualnych,
powstaja w celu wymiany informacji na konkretny temat, wartosci, zainte-
resowan oraz upodoban. Mozna je scharakteryzowa¢ ze wzgledu na rozmiar
(liczbe uczestnikéw), sktad (dominujaca pte¢, pochodzenie spoteczne i kul-
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turowe), historie dotychczasowych interakcji, czas trwania oraz strukture
hierarchiczng lub jej brak (N. K. Baym, 1998). Analizowane przeze mnie
grupy réznity sie zaréwno wielko$cig, intensywnoscia komunikowania, jak
i sktadem spotecznym. Przyktadowo, forum réwiesnicze, skupiajace matki
spodziewajace sie narodzin dziecka w tym samym miesigcu, charakteryzo-
wato sie okreslonym sktadem: uczestniczyty w nim wytgcznie kobiety matki
oraz efemeryczno$cig — pojawito sie i rozwijato preznie, a nastepnie, wraz
z rozwojem dzieci, stopniowo zaczelo wygasaé. Moje wieloletnie analizy
tego typu foréw, ktérych uczestnicy nie zmieniaja sie, a przedmiot powsta-
nia i rozwoju (wydarzenie krytyczne) zaczyna traci¢ na znaczeniu, pokazu-
ja, ze przecietny czas trwania wynosi okoto 3 lat. Niemniej jednak nadal
pozostaje wiele takich, ktére posiadaja dtugg historie, a ich cztonkéw wigze
poczucie przynalezno$ci i wspolnotowosci. Diugo utrzymujg sie takze fora
otwarte, w ktorych wazne sa nie tylko konkretne interakcje, nawigzywa-
nie relacji, ale przede wszystkim wspélny problem. Przyktadem moze by¢
tutaj, silnie wspierajace merytorycznie forum, skupiajace rodzicéw dzieci
przedwcze$nie urodzonych, ktére takze poddatam analizie netnograficznej.
Funkcjonuja réwniez fora, ktére nie petnig funkceji grupy wirtualnej. Stano-
wig raczej rodzaj platformy stluzgcej wymianie doswiadczen, w ktérej nie
zachodza powtarzalne interakcje oraz niewielu jest statych uzytkownikéw.
Wsparcie spoteczne zdarza sie tam zdecydowanie rzadziej i ma gtéwnie cha-
rakter informacyjny. Jako przyktad postuzy¢ moze tu forum poswiecone
zdrowiu, ktore charakteryzuje sie duzg aktywnoscia (kazdego dnia powstaje
kilkanascie do kilkudziesieciu postéw), czesto pozbawiong jednak charak-
teru interaktywnego. Wiele pytan zadanych na takich forach pozostaje bez
odpowiedzi, wiele wypowiedzi nosi znamiona braku profesjonalizmu, cze-
sto — hipochondryczne, o niskiej wartosci poznawcze;j.

Podczas gdy na wortalach i forach mamy do czynienia z rozmaitymi,
zroznicowanymi opisami sytuacji trudnych, blogi pozostaja silnie zindy-
widualizowane. Dlatego tez w badaniach ilo$ciowych byty one najrzadziej
kojarzone ze wsparciem spotecznym. Z kolei w badaniach jako$ciowych,
kwestia ta przedstawia sie inaczej. Jak thumaczyta jedna z moich rozméw-
czyn, $ledzenie innych blogéw moze by¢ zrodtem informacji o najnowszych
metodach leczenia, rehabilitacji, moze by¢ miejscem wymiany do$wiad-
czen w radzeniu sobie z trudnymi sytuacjami albo tez mozliwo$cia pozna-
nia innych ludzi. Osoby, ktére staly sie cze$cia blogosfery postrzegaija ja
jako przyjazne miejsce uzyskiwania wsparcia spotecznego. Wielu blogeréw
nawigzuje bliskie, bezposrednie kontakty, dzieki czemu stanowig rodzaj
sieci spotecznej. Nie bez echa pozostaja dramatyczne wydarzenia rozgry-
wajace sie u jednej osoby: natychmiast, lawinowo, informacja taka jest
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rozpowszechniana u innych. W ten sposéb organizowane sg réwniez akcje
spoteczne, podejmowane inicjatywy. Przyktadem moze by¢ tu ksigzka na-
pisana przez jedng z blogerek, ktora powstata i zostata sfinansowana dzieki
wspolpracy i pomocy innych!.

6.5. Rodzaje wsparcia spolecznego online

W ujeciu funkcjonalnym wsparcie spoteczne online moze mie¢ charakter
informacyjny, emocjonalny, instrumentalny, materialny oraz duchowy. Naj-
cze$ciej, jak wynika z sondazowych badan ilo$ciowych, w sytuacji stresowej
poszukiwane jest wsparcie informacyjne, dalej — instrumentalne. Najrzadziej
ankietowani wskazywali na potrzebe odnalezienia w Internecie wsparcia emo-
cjonalnego, duchowego oraz rzeczowego. Z analiz netnograficznych nad fora-
miwynika, ze wsparcie, ktére jest udzielane za pos$rednictwem sieci, zalezy od
rodzaju i tematyki danej grupy wirtualnej. Wsparcie informacyjne dominowa-
to na forum ogélnym dotyczacym zdrowia (inne formy wsparcia w zasadzie tu
nie wystepowaty), rozwodéw, dzieci przedwcze$nie urodzonych oraz na forum
pomocowym. Wsparcie emocjonalne, a w szczegdlnosci, wyodrebniane przez
niektérych autoréw, poczucie wspéttowarzyszenia, obecnosci i dzielenia sie,
zdominowato wypowiedzi na forum tzw. réwie$niczym, gromadzacym matki
dzieci majacych narodzi¢ sie w tym samym miesigcu. Na forum tym formy
oferowanego wsparcia zmieniaty si¢. Mozna wskaza¢ okresy, w ktérych silnie
zaznaczato si¢ wsparcie informacyjne i instrumentalne (gtéwnie na poczatku
istnienia) przy jednoczesnej przewazajacej obecno$ci wsparcia emocjonalne-
go oraz takie, w ktorych poza tworzeniem wspdlnotowego oparcia nie znajdo-
walo si¢ praktycznie nic wiecej. Wsparcie emocjonalne wyraznie obecne byto
tez na forum dotyczacym dzieci przedwcze$nie narodzonych oraz rzadziej na
forum rozwodowym. Wsparcie materialne pojawito sie w zasadzie wytgcznie
na forum pomocowym. Tutaj tez zaznaczalo sie wyraznie wsparcie instru-
mentalne. Wsparcie duchowe pojawiato sie niezwykle rzadko, w zasadzie byto
niedostrzegalne. Z moich obserwacji wynika, ze jest udzielane ono zazwyczaj
w momentach przetomowych lub bardzo traumatycznych, na przyktad w sy-
tuacji powaznej, terminalnej choroby albo $mierci.

Ujawnienie si¢ na forach internetowych okreslonej formy wsparcia uza-
leznione jest od takich cech grupy wirtualnej, jak cel jej powstania, tematyka,

1 A. Kossowska (2015), Duze sprawy w matych gtowach, Stowarzyszenie Terapeu-
tow Zaleznych, Opole - ksigzka opowiadajaca o niepetnosprawnosci, ktorej adresatami
sa dzieci.
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zasieg i struktura, sktad czy dynamika. Celem funkcjonowania forum moze
by¢ towarzyszenie w sytuacji wydarzenia krytycznego, wymiana informacji,
wymiana do$wiadczen, doradztwo oraz zorganizowana pomoc namacalna.
Wiele z foréw realizuje wiccej niz jeden z wymienionych przez mnie celow,
ale ten, ktdry jest dominujacy, wyznacza kierunek interakeji. Kolejng cecha
warunkujgca wystgpienie okreslonych form wsparcia jest tematyka. Fora
mogg dotyczy¢é wydarzen krytycznych o charakterze normatywnym oraz
traumatycznym, ktérych do$wiadczenie pociaga za soba okre$lone potrzeby
wsparcia. Ogromne znaczenie maja tez takie aspekty, jak otwarto$¢ forum,
dostepno$é, pteé¢ i wiek oséb wypowiadajacych sie, tworzenie sieci spotecz-
nych lub ich brak, nawiazywanie przyjazni, konflikty, petna anonimowos$¢
lub ujawnianie fragmentéw prywatnosci. Na wielu forach, wraz z rozwojem
i zmianami w zakresie udziatu poszczegélnych uzytkownikéw, otwarciem na
tzw. go$ci (uzytkownikéw niezarejestrowanych), a takze stopniowym radze-
niem sobie przez poszczegodlne osoby z sytuacja stresowg, dominuja odmien-
ne formy wsparcia.

Rys. 4. Cechy forum internetowego warunkujace ujawnienie okreslonej formy wsparcia
spotecznego online

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Badania jako$ciowe, a w szczegdlnosci wywiady narracyjno-biograficzne,
pokazuja, ze poszukiwanie roznych form wsparcia spotecznego w Internecie
zalezy od takich czynnikéw; jak sytuacja stresowa, istnienie statej i pewnej bez-
posredniej sieci spotecznej (np. rodziny, przyjaciét), pomoc profesjonalna lub
jej brak, a takze cechy podmiotowe osoby, ktdra znalazta sie w tej sytuacji. Naj-
wazniejszym aspektem dla moich respondentek we wsparciu spotecznym on-
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line jest mozliwo$¢ wymiany doswiadczen, dotarcie do konkretnych informa-
cji, a takze mozliwos¢ podzielenia si¢ swoimi emocjami. Jak opowiadata jedna
zmoich rozmdéwcezyn: ,Internet jest réwniez przestrzenig do wymiany dobrych
i ztych emocji, ktdre towarzyszg w zmaganiu sie z codzienno$cig naznaczona
trudnymi wydarzeniami czy wyzwaniami. Nie zastapi on rzeczywistych relacji,
jednak w sytuacji, gdy brakuje czasu na spotkania, to wiasnie Internet zmniej-
sza poczucie wyobcowania i daje niezwykte mozliwosci otrzymania pomocy”.
Wsparcie informacyjne oraz instrumentalne dzieki dostarczaniu waznych wia-
domosci powodujg zmniejszenie stresu i dajg nadzieje. Jak wspomniata inna
moja respondentka: ,Pamietam strone internetowa dziewczyny z zespotem
TAR z Norwegii. Zobaczylisémy, jaka jest fadna, a takze to, jak aktywnie zyje:
jezdzi na nartach, tanczy w balecie. Zrozumieliémy wtedy, ze zycie Marceliny
tez moze takie by¢. Nie znaliémy nikogo innego, kto miatby dziecko z zespotem
TAR, nie znali$my tez zadnej osoby dorostej”. Dotarcie do doswiadczen innych
0s0b tgczy sie zatem ze wsparciem emocjonalnym.

Warto tu takze zwroci¢ uwage na wsparcie materialne, rzeczowe, ktore
do$¢ czesto stanowi przyczyne dzielenia sie swoja historig online. Zjawi-
skiem, ktore staje sie powszechne, jest finansowanie spoteczno$ciowe (ang.
crowdfunding), ktore, w odroznieniu od tradycyjnych form zbierania fun-
duszy, gdzie dominuje model kilku znaczacych donatoréw, stanowi sposib
zbierania drobnych datkéw od wielkiej rzeszy drobnych darczyncéw. Rozpo-
wszechnit si¢ dzieki Internetowi. Zamiast niewielkiego grona znaczacych
inwestoréw, w crowdfundingu wykorzystuje sie potencjat spolecznosci,
ktorej cztonkowie przekazuja niewielkie kwoty, by wesprzeé konkretny, opi-
sany na stronie WWW cel. Gromadzenie finanséw odbywa si¢ catkowicie
przy wykorzystaniu narzedzi teleinformatycznych (K. Harvey, 2014; K. Krdl,
2011). Przyktadem moze by¢ tutaj, omawiany w rozdziale trzecim, portal
Siepomaga, stuzacy wspieraniu osob, ktdre znalazty sie w sytuacji wydarze-
nia traumatycznego: choroby, nagtej niepetnosprawnosdci itp. i dla ktérych
ratunkiem moze by¢ okre$lona pomoc, na przyktad operacja. Jej wspotfinan-
sowaniem zajmuja sie indywidualni internauci i, cho¢ dotacje sg tu niewiel-
kie, ich liczna rzesza stanowi o powodzeniu danej akcji.

6.6. Zagrozenia zwigzane ze wsparciem spotecznym online

Z poszukiwaniem wsparcia spotecznego online moze wigzaé sie wiele
zagrozen. Jak wynika z moich badan, niebezpieczenstwo tkwi w: 1) niewia-
rygodnosci porad i informacji pochodzacych od internautéw, 2) prezentowa-
niu tylko waskich fragmentéw doswiadczen, zazwyczaj w formie wytacznie
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tekstowej (brak opisanych szczeg6téw moze skutkowac niewtasciwg interpre-
tacja), 3) sktonnosci dzielenia sie raczej negatywnymi do$wiadczeniami niz
pozytywnymi, 4) potegujacych stres wypowiedziach internautéw, 5) angazo-
waniu uwagi i zabieraniu czasu (takze nieustannym powracaniu do sytuacji
trudnych), 6) uzaleznieniach od Internetu, 7) ostabieniu naturalnych sieci
wsparcia, 8) wypowiedziach obelzywych, wulgarnych, przeSmiewczych, fat-
szujacych rzeczywisto$é oraz takich, ktdre sa probg oszustwa réznego typu.
Zostaty one przedstawione na rysunku 5; przeciecie obszaréw na schemacie
oznacza oddziatywanie lub wspotzalezno$¢ poszczegolnych typdw zagrozen.

Rys. 5. Potencjalne zagrozenia zwiazane z korzystaniem ze wsparcia spotecznego online

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Z uwagi na dominujgce w Internecie wsparcie informacyjne, pierwsze
z wymienionych przeze mnie zagrozen jest szczegdlnie istotne. Informacje
zawarte w sieci nie zawsze pochodza z wiarygodnych zrodet, czesto tez ba-
zuja wylacznie na indywidualnych, bardzo nietypowych doswiadczeniach.
Oczywiscie nie jest to reguta. Obecnie, nawet amatorskie wortale odwotuja
sie do profesjonalnych artykutéw, takze pochodzacych z czasopism medycz-
nych. Na niektorych forach obowiazuje zasada podania Zrédta argumenta-
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cji. Moze by¢ nim literatura naukowa, artykuly, wypowiedzi ekspertow. Inne
przywotuja uzytkownikéw do konsultowania wszelkich opinii ze specjalista-
mi z danej dziedziny, a tego, co znajduje si¢ na forum, wytacznie do trakto-
wania jako rodzaju punktu zaczepienia i wskazéwki, ktorg nalezy sprawdzié.
Jednak ostateczne weryfikowanie wiarygodnosci informacji zawsze nalezy do
uzytkownika. Jezeli nie posiada on kompetencji $wiadomego i krytycznego
odbioru komunikatéw medialnych, moze bole$nie doswiadczy¢ negatywnych
skutkéw niesprawdzonych porad.

Kolejnym zagrozeniem jest odwotywanie si¢ do internetowych doswiad-
czen, ktore opisane s3 w sposob fragmentaryczny, przedstawiajacy tylko czesé
obszerniejszej historii. Problem ten dotyczy gléwnie blogéw; ktore czesto kon-
centruja sie na wybranych przez autora aspektach, przy pominieciu istotnych
szczegdtow. Rzadziej z taka sytuacja mamy do czynienia na forach, gdzie wy-
powiedzi wielu roznych uzytkownikéw tworzg jedng zréznicowana opowiesc,
sktadajaca sie z wielu spostrzezen i watpliwosci. Podobnie jest w przypadku
powolywania sie na nietypowe jednostkowe do$wiadczenia, bez mozliwosci
zestawienia ich z innymi. Rowniez tekstowy charakter rozmoéw online moze
powodowaé niewtadciwe interpretacje. Nie pozwala on bowiem na kontakt
wzrokowy i w zwigzku z tym pozbawiony jest zalet komunikowania niewer-
balnego (D. L. Finfgeld, 2000; A. Jarzebinska, 2015).

Wielu ludzi siega po ustugi internetowe po to, by opowiedzie¢ o swojej
trudnej sytuacji — o swym niepokoju, podejrzeniach, pierwszych diagnozach
czy decyzjach. Gdy zaczynajg radzi¢ sobie ze stresem, czesto nie wracajg juz
do Internetu. Wiele jest zatem historii, ktére urywaja sie, nie dajac innym po-
trzebnej nadziei. Rzadko ktéry internauta przyzna sie do tego, ze sie pomylit,
ze jego obawy byly niepotrzebne, ze szukat nie tam, gdzie trzeba. Do$¢ czesto
zdarza sie tez, ze pojedyncze wypowiedzi zawieraja w sobie dawke przerazaja-
cych, czesto mato wiarygodnych lub nieprawdopodobnych informacji. Przez
takie dziatania Internet moze wzmagaé stres u osob poszukujacych w nim
wsparcia.

Wsparcie spoteczne online wigze si¢ ze zwiekszonym zaangazowaniem
w przestrzeni Internetu. Oznaczaé to moze zaréwno niebezpieczenstwo po-
$wigcania nadmiernej ilo$ci czasu na kontakt z sieciowymi spoteczno$ciami
oraz wigzacych sie z tym uzaleznien, jak i niebezpieczenstwo nieustannego
wracania do sytuacji trudnej, z ktéra udato sie juz uporaé. Z badan jakoscio-
wych wynika, ze w pewnym momencie nastepuje zmeczenie tematem trau-
my, a dalsze wracanie do niego poteguje stres i inne niepozadane emocje. War-
to wspomnieé w tym miejscu, ze, jak wynika z badan innych autoréw, wsréd
niektérych uzytkownikéw, stwierdzono objawy uzaleznien od wirtualnych
grup wsparcia (S. Turkle, 1996).
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Poszukiwanie wsparcia spotecznego w Internecie moze, jak pokazuja nie-
ktére badania, skutkowa¢ ostabieniem naturalnych, pierwotnych sieci spotecz-
nych. Zdarza sie, ze komunikowanie ze spoteczno$cia internetows zastepuje
lub ostabia relacje rzeczywiste (R. Burrows, S. Nettleton i in., 2000). Z moich
badan jednoznacznie wynika, ze wsparcia online poszukujg zar6wno osoby, kto-
re funkcjonuja w dajacych poczucie bezpieczenstwa srodowiskach, jak i takie,
ktére mogg liczy¢ wytgcznie na siebie, samotne. Wywiady narracyjno-biogra-
ficzne pokazaly tez, ze mimo obecno$ci silnie wspierajacej rodziny, wspétmat-
zonkdw pojawia sie potrzeba poszukiwania wsparcia online po to, by dotrze¢ do
0sOb zmagajacych sie z podobng sytuacja. Czesto tez rodziny wspoélnie prze-
szukuja Internet, angazuja sie w dziatalno$¢ grup wirtualnych oraz pisza blogi.
Podkreslajg przy tym, ze najwieksze oparcie stanowig dla siebie nawzajem.

Dzielenie sie swoim zyciem i opowiadanie o nim w sieci, co jest koniecz-
nym warunkiem poszukiwania i oferowania wsparcia spotecznego online,
pociaga ze soba zar6wno bardzo pozytywne, jak i negatywne reakcje. Inter-
net stanowi przestrzen wypowiedzi obelzywych, wulgarnych, prze$miew-
czych, fatszujacych rzeczywisto$¢ oraz takich, ktore sa probg oszustwa réz-
nego typu. Wickszo$¢ blogeréw spotyka si¢ z mowa nienawisci i przykrymi
komentarzami. Jak opowiadata jedna z moich respondentek: ,Pojawiaty sie
one przez dtuzszy czas i doktadaty kolejng trudng do udzwigniecia cegietke do
sterty naszych codziennych probleméw”. Wypowiedzi pelne nienawisci moga
zniechecadé zaréwno do udzielania, jak i poszukiwania wsparcia online, a nade
wszystko — do dzielenia sie swoimi historiami.

6.7. Pozaformalna edukacja vs informacyjne wsparcie
spoteczne online

Znalezienie si¢ w sytuacji wydarzenia krytycznego staje si¢ niejednokrot-
nie przyczynkiem do intensywnego uczenia sie. Czltowiek, zgodnie z dewey-
owska koncepcja learning by doing (J. Dewey, 1933) czy pdzniejszymi mode-
lami D. Kolba (D. A. Kolb, R. Fry, 1975) oraz P. Jarvisa (1987), uczy sie poprzez
indywidualne do$wiadczenia. To one stanowig istotny element catozyciowej
edukacji, poniewaz warunkuja transformacje struktur poznawczych, wie-
dzy i dziatania. To wtadnie one staja si¢ podstawg tak zwanego ,uczenia si¢
biograficznego” (ang. biographical learning), czyli takiego, ktore jest wpisane
zaréwno w indywidualne losy, jak i w spoteczne struktury i kulturowe kon-
teksty interpretacyjne. Uczenie sie biograficzne obejmuje tradycyjnie pojmo-
wang edukacje formalng, nieformalng oraz pozaformalng, cho¢ w kontekscie
indywidualnej historii nie sg one wyraznie zarysowane i tatwe do wyodreb-
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nienia (P Alheit, 2011). Cztowiek zdobywa okre$lone kwalifikacje w ramach
edukacji formalnej, czyli takiej, ktora zwigzana jest z instytucjami edukacyj-
nymi i centrami treningowymi. Ukonczenie danej szkoty czy kursu wiaze sie
z uzyskaniem dyplomu lub certyfikatu potwierdzajacego zdobyte kwalifika-
cje. Poza gléwnym, nierzadko - obowigzkowym, nurtem edukacyjnym mie$ci
sie edukacja nieformalna, obejmujgca kursy i szkolenia, dostepne w ramach
pracy zawodowej, towarzyszace aktywnos$ci spotecznej i politycznej, bedace
uzupelnieniem i poszerzeniem posiadanych wezedniej kwalifikacji, na przy-
ktad z zakresu sztuki, muzyki, sportu lub przygotowujacych do egzaminow
zewnetrznych. Istnieje wreszcie edukacja pozaformalna, ktora stanowi na-
turalny aspekt codziennego zycia. Ma charakter mimowolny, nieintencjonal-
ny (Commission of the European Communities, 2000). A zatem edukacja
moze przebiega¢ nie tylko w zorganizowanej formie, w instytucjach do tego
powotanych, ale stanowi tez element codziennego zycia, dokonywania wybo-
16w, do$wiadczen oraz przezywanych kryzysow: Scisle zwigzana jest z ludz-
kg biografia. W biegu ludzkiego zycia, zaréwno podczas formalnej,
jak i pozaformalnej edukacji, dochodzi do mimowolnego uczenia
sie, dzieki wykorzystaniu posiadanych zasobow wiedzy, uprzed-
nich dos$wiadczen i umiejetnos$ci dziatania. Rozwigzujac problem,
z ktéorym sie mamy zmierzy¢, angazujemy wszelkie dostepne zaso-
by wewnetrzne, ale tez siegamy po zrodta zewnetrzne, wynikajace
z funkcjonowania w okre$lonym $rodowisku i kulturze.

Zatem pojwiajace sie w biografii wydarzenia krytyczne, zar6wno norma-
tywne, jak i traumatyczne mobilizuja nas do dziatania oraz do uczenia sie.
Trafny przyktad podata tu jedna z moich respondentek, przywotujac aktyw-
no$¢ matek dzieci z zespotem Downa, ktére znajdujg wsparcie online od
innych mam, bedacych specjalistkami od swych wtasnych dzieci. Zaden
profesjonalny terapeuta nie wlozy takiego wysitku intelektualnego i emocjo-
nalnego w pomoc dziecku, jak jego rodzice. Nie po$wieci czasu i catej swojej
uwagi, poniewaz jest to zwyczajnie niemozliwe. Z badan jakosciowych jed-
noznacznie wynika, ze pewne sytuacje krytyczne sprawiaja, ze cztowiek, kto-
ry musi sie z nimi mierzy¢, zaczyna btyskawicznie sie uczy¢. Siega zaréwno
do posiadanych, wewnetrznych zasobéw wiedzy, odwotuje si¢ do wezeéniej-
szych do$wiadczen, az wreszcie zaczyna wota¢ o pomoc, szukaé wsparcia,
takze online. Radzenie sobie z wydarzeniem krytycznym polega miedzy in-
nymi na uczeniu sie — zdobywaniu informacji na temat sytuacji lub proble-
mu, analizowaniu dostepnych zrédet, strukturyzowaniu posiadanej wiedzy,
konsultowaniu z innymi, odwotywaniu si¢ do wiasnych i cudzych doswiad-
czen. Elementem biograficznych proceséw uczenia si¢ jest zatem rowniez for-
mowanie wiezi i proceséw spotecznych (por. P Alheit, 2011). Jak pokazaty
moje badania, osoby, ktore poradzity sobie z wydarzeniem krytycz-

205



nym, zdobyly dzieki temu wiedze i umiejetnosci, ktorymi dziela
sie pézniej z innymi. Stajg sie zatem uczestnikami procesu uczenia
sie innych. Na szeroka skale takie wspétdziatanie mozliwe jest wy-
tacznie dzieki Internetowi.

Przyktadem intensywnego uczenia si¢ online sa fatwe do zaobserwowa-
nia aktywnosci rodzicow spodziewajacych sie narodzin dziecka oraz tych,
ktoérzy juz zmagaja sie z opiekg i wychowaniem. Wsparcie spoteczne online
jest czesto podstawowa formg zdobywania informacji i podtrzymania na du-
chu oséb, ktére doswiadczajg rodzicielstwa. Badania jako$ciowe, przedsta-
wione w niniejszej ksiazce, jak rowniez weze$niejsze, opublikowane przeze
mnie w 2012 i 2013 roku, pokazuja, ze to, co jeszcze kilkadziesiat lat temu
byto powszechne, a zatem poszukiwanie wsparcia w zakresie przygotowy-
wania dzieciecego otoczenia, pielegnacji niemowlecia czy cato$ciowej opieki
nad nim u poprzednich pokolen (rodzicéw, dziadkéw), obecnie zostato w du-
zej mierze zastgpione konsultacjami i dyskusjami online. Postep medycy-
ny, psychologii i pedagogiki wyznaczyt nowe kierunki opieki i wychowania
niemowlecia i matego dziecka. Badacze moézgu zaczeli pokazywaé, w jaki
sposob struktury neuronalne i zachodzace w organizmie reakcje chemiczne
wplywaja na emocjonalno$¢ zwierzat, takze cztowieka. Promowane w latach
sze$¢dziesiatych, siedemdziesiatych i osiemdziesigtych postawy rodziciel-
skie, w tym zachecanie do szybkiego przestawienia dziecka z karmienia na-
turalnego na sztuczne, namawianie matek do szybkiego powrotu do pracy
zawodowej, promowanie szybkiego usamodzielniania nawet najmtodszych
dzieci nie sa zbyt dobrze oceniane przez wspoétczesnych swiadomych, co-
raz lepiej wyksztatconych rodzicow, cztonkéw spoteczenstwa opartego na
wiedzy. Przekazywanie sobie cennych informacji nie odbywa sie obecnie
zbyt czesto w bezposrednich rozmowach, lecz wlasnie za posrednictwem
Internetu. Analiza dyskusji internetowych pokazata, ze promowane i roz-
powszechniane style wychowania i opieki zgodne sa z najnowszymi bada-
niami z zakresu psychologii i pedagogiki. To wirtualne grupy wsparcia s3
propagatorami $wiadomego, krytycznego rodzicielstwa, to tam znajduja sie
odniesienia do literatury $wiatowego formatu dotyczace teorii przywigzania
(ang. attachment theory) oraz wpisujacego si¢ w ten nurt rodzicielstwa bli-
skosci, dalej - rodzicielstwa towarzyszacego, a takze dziatan majacych na
celu harmonijny rozwdj dziecka (N. Walter, 2012a).

Szczegodlna role edukacyjng przyjmuje wsparcie spoteczne online
w sytuacji wydarzen krytycznych, z ktérymi uporanie si¢ wykracza
poza posiadane zasoby wtasne oraz najblizszego otoczenia. Liczne
przyktady znalazty sie w wywiadach narracyjno-biograficznych,
gdzie silnie uwidacznia sie¢ zaréwno rola wsparcia emocjonalnego,
ale nade wszystko informacyjnego o charakterze edukacyjnym.
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6.8. Znaczenie wsparcia spotecznego online

Wsparcie spoleczne online ujawnia si¢ w sytuacji wydarzenia krytyczne-
go. Podobnie jak pokazuja to inne badania, na przykitad H. Sek i R. Cie$la-
ka (2004), potrzeba wsparcia spotecznego online zalezy od rodzaju sytuacji
stresowej, cech podmiotowych oraz strategii radzenia sobie w sytuacjach
trudnych oraz istniejacej sieci spotecznej w najblizszym otoczeniu. Badania
iloSciowe nie wskazaty na istnienie wyraznej zalezno$ci miedzy dostepem
do wsparcia bezposredniego (wsérdd oséb najblizszych oraz specjalistow)
a potrzeba korzystania ze wsparcia online. Réwniez osoby, z ktérymi prze-
prowadzitam wywiady narracyjno-biograficzne korzystaty ze wsparcia on-
line mimo wspierajacej obecno$ci najblizszych. Natomiast jest to aspekt,
ktérego nie mozna jednoznacznie wykluczy¢. Ogromne znaczenie ma cha-
rakter sytuacji stresowej, charakter wydarzenia krytycznego, z ktorym ma
do czynienia dana osoba oraz jej cechy osobowos$ciowe oraz potrzeby, na
przyktad korzystania z zewnetrznych zasobéw, weryfikowania hipotez z in-
nymi osobami, ktére maja za soba podobne do$wiadczenia, dzielenia sie
swoja historia.

Rys. 6. Model funkcjonowania wsparcia spotecznego, w tym — wsparcia spotecznego online

Zrédto: opracowanie whasne.
Wsparcie spoteczne online moze petni¢ rozmaite funkcje. Oprocz bazowej,

jaka jest przyczynienie si¢ do radzenia sobie i powrotu do dobrostanu psychicz-
nego, wyrézni¢ mozna tez funkcje edukacyjng, socjalizacyjng, autokreacyjna
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i kulturotwércza. Udzielanie wsparcia spotecznego online, oprocz oméwione-
go w podrozdziale 6.7 aspektu edukacyjnego, stanowi istotny element wymia-
ny spolecznej oraz tworzenia zasobéw kulturowych. Dzielenie si¢ wtasnym
do$wiadczeniem, przemys$leniami, refleksjami, odkryciami i posiadang wie-
dza stanowi wktad do rozwoju internetowych zasob6w, dostepnych szerokiej
rzeszy odbiorcéw. Przedstawienie wlasnej biografii ma charakter autokreacyj-
ny, wizerunkowy, co z kolei pociaga za sobg zmiane postrzegania siebie, wyni-
kajacego z interakeji spotecznych, zaréwno pozytywnych, jak i negatywnych.
Anonimowos¢, ktéra jest wpisana w istote Internetu, utatwia moéwienie o so-
bie, zwtaszcza na forach dyskusyjnych. Z kolei blogowanie, choé czesto wigze
sie z ujawnieniem fragmentu prywatno$ci, pozwala na przedstawienie szer-
szego kontekstu i uwypuklenie indywidualnych do$wiadczen i refleks;ji.
Wéréd zasadniczych cech wsparcia spolecznego online mozna wska-
za¢ jego dostepno$é, posrednios¢, anonimowo$é (choé¢ nie zawsze jest ona
obecna), tekstowo$¢, roznorodnosé w zakresie form. Niewatpliwym atutem
wsparcia udzielanego za posrednictwem technologii informacyjno-komuni-
kacyjnych jest jego dostepnosc, wrecz — wszechobecno$é. Osoby, dla ktorych
korzystanie z Internetu jest wpisane w codzienne funkcjonowanie, w natu-
ralny sposob siegaja do spotecznych zasobéw online. Dzieje sie tak zaréwno
w sytuacji wydarzen krytycznych o charakterze normatywnym, jak i trau-
matycznym. Obarczone jest natomiast konsekwencjami braku bezpo$red-
nio$ci. Czesto w sytuacji stresowej cztowiek potrzebuje wsparcia fizycznego,
namacalnego - ,podania szklanki wody”, ktore z oczywistych wzgledéw jest
niedostepne online. Jednakze dzieki funkcji komunikacyjnej, ktérg realizuje
Internet, znalezienie osoby, ktora udzielitaby wtasnie takiego bezposredniego
wsparcia, staje si¢ juz mozliwe. Anonimowo$¢ oraz pokazywanie wybranego
fragmentu biografii jest cecha wielokrotnie omawiang w niniejszej ksigzce.
To ona sprzyja zachowaniom altruistycznym z jednej strony oraz wiekszej ot-
wartosci z drugiej. Wiaze sie tez z licznymi zagrozeniami, ktére omowitam
w podrozdziale 6.6. Charakterystyczna cecha wsparcia spotecznego online
jest jego tekstowy charakter, ktory moze zaréwno utatwiaé, jak i utrudniaé
przekazywanie informacji oraz méwienie o emocjach. Jak pisatam w roz-
dziale 3., weczesne badania nad komunikacja zapo$redniczong przez kompu-
ter wskazywatly na jej ograniczony charakter, uproszczenie, sztywno$¢, brak
intymno$ci i otwarto$ci. Pdzniej jednakze stwierdzono, ze konieczno$é¢ wy-
powiadania sie w pozbawionej aspektow pozawerbalnych formie tekstowej
przyczynita sie do bardziej przemyslanego i przyjaznego wyrazania mysli, co
z kolei dalej stanowi o autorze i jest forma autoprezentacji. Pisanie (a nie mo-
wienie) o sytuacji stresowej sprzyja lepszemu poradzeniu sobie z problemem
oraz uporzadkowaniu mysli i zaplanowaniu konstruktywnych dziatan. Ko-
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munikowanie oparte na tek$cie moze mie¢ ogromne znaczenie dla osob, kté-
rych wyglad odbiega od ogélnie przyjetych standardéw i tym samym utrudnia
wchodzenie w relacje bezposrednie. Rozmdwcey online pozbawieni sa réwniez
takich cech fizycznych, jak pte¢, wiek, rasa czy niepetnosprawno$é, co sprzy-
ja nawigzywaniu relacji oraz angazowaniu si¢ w pomoc lub tej pomocy po-
szukiwanie (M. Tanis, 2007; M. White, S. M. Dorman, 2001; K. P Davison,
J. W. Pennebaker, S. S. Dickerson, 2000).

Wsparcie spoteczne online ujawnia sie, jak pokazuja to zarow-
no badania innych autoréw, jak i moje, w réznych formach i ro-
dzajach. Obserwowalne jest wsparcie informacyjne, emocjonalne,
instrumentalne (cho¢ wytacznie w formie porad, nie jako pomoc
namacalna), materialne oraz duchowe. Szczego6lnie na niektdérych
forach internetowych oraz stronach portali spotecznos$ciowych,
petnigcych funkcje wirtualnych grup wsparcia obecne jest wspotto-
warzyszenie, czyli takie wypowiedzi, ktore ksztattuja wspolnotowy
charakter dyskus;ji.

* * %

Przedstawione w powyzszym rozdziale wnioski z badan stanowig odpo-
wiedZ na pytania badawcze sformutowane w rozdziale 4. i 5. Przedstawitam
tu zaréwno cechy, przejawy, jak i znaczenie wsparcia spotecznego online.
Zwrbcitam uwage na przyczyny poszukiwania takiej formy wsparcia, na jego
zagrozenia oraz walory edukacyjne. Wyniki moich badan zestawitam z do-
stepnymi opracowaniami teoretycznymi oraz empirycznymi, a takze dokona-
tam rekonstrukeji zatozen teoretycznych w kontekscie pedagogicznym.

Zasadniczym wktadem moich rozwazan oraz badan w rozwoj pedagogiki,
w szczegolno$ci w socjopedagogiczne rozumienie prospotecznych zachowan
internautéw sa nastepujgce tezy, ktore zostaty szczegdtowo przedstawione
i oméwione w niniejszym rozdziale:

- Internet stanowi przestrzen aktywnosci prospotecznych, jest tez miej-
scem wsparcia spotecznego, ktore w niektorych sytuacjach petni kluczowa
role w powrocie do dobrostanu psychicznego cztowieka uwiktanego w trudne
wydarzenie krytyczne. Z tego tez powodu, a takze z uwagi na tatwy dostep
mozna zauwazy¢, ze zainteresowanie wsparciem online nieustannie wzrasta.
Cho¢ jednoznacznie nie moge stwierdzi¢, ze wsparcie spoteczne online jest
powszechne, uwazam, ze jest ono dostepne oraz wszechstronnie obecne.

- Z internetowego wsparcia spotecznego korzystaja osoby w réznym wie-
ku, cho¢ nieznacznie czesdciej — mtodsze, ktore sg nastawione prospotecznie,
otwarte, aktywne, krytycznie mys$lace. Wyrdznia je altruizm, charaktery-
styczny dla internautéw o osobowosci produktywnej. Odczuwaja one potrze-
be troski o innych i w sposéb naturalny podchodza do koniecznosci bezinte-
resownej pomocy.
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— Przejawy wsparcia spotecznego online dostrzec mozna dzieki réznym
ustugom internetowym: wortalom tematycznym, forom, blogom, portalom
spotecznos$ciowym oraz grupom dyskusyjnym. W sytuacji wydarzenia kry-
tycznego najwazniejsze sg profesjonalne informacje oraz mozliwo$¢ prowa-
dzenia dyskusji z osobami zmagajacymi sie z podobnymi trudno$ciami.

- Internet stanowi przestrzen, w jakiej przejawia si¢ wsparcie, ktore w uje-
ciu funkcjonalnym, okres$lam jako informacyjne, emocjonalne, instrumental-
ne, materialne oraz duchowe. Ujawnienie sie okre$lonej formy wsparcia uza-
leznione jest od takich cech grupy wirtualnej, jak cel jej powstania, tematyka,
zasiegi struktura, sktad oraz dynamika. Poszukiwanie roznych form wsparcia
spotecznego w Internecie zalezy od takich czynnikdw, jak sytuacja stresowa,
istnienie stalej i pewnej bezposredniej sieci spotecznej, pomoc profesjonalna
lub jej brak oraz cechy podmiotowe osoby, ktora znalazta sie w tej sytuacji.

- Z poszukiwaniem wsparcia spolecznego online moga wigzaé si¢ okre-
$lone zagrozenia, miedzy innymi: niewiarygodno$¢ porad i informacji pocho-
dzacych od internautéw, prezentowanie waskich fragmentéw do$wiadczen,
zazwyczaj w formie wylacznie tekstowej, sktonno$¢ dzielenia sie raczej ne-
gatywnymi do$wiadczeniami niz pozytywnymi, potggujace stres wypowie-
dzi internautéw, angazowanie uwagi i zabieranie czasu, uzaleznienia od In-
ternetu, ostabienie naturalnych sieci wsparcia, pojawiajace sie wypowiedzi
obelzywe, wulgarne, prze$miewcze, falszujace rzeczywistos$¢ oraz takie, ktore
sg proba oszustwa réznego typu.

— Wsparcie spoteczne online odgrywa wyrazng role edukacyjng. W biegu
ludzkiego zycia, zaréwno podczas formalnej, jak i pozaformalnej edukacji,
dochodzi do mimowolnego uczenia sie, dzieki wykorzystaniu posiadanych
zasobow wiedzy, uprzednich do$wiadczen i umiejetno$ci dziatania. Cztowiek,
probujac poradzié sobie z sytuacja stresowg, angazuje wszelkie dostepne zaso-
by wewnetrzne, a takze siega po zrédta zewnetrzne, wynikajace z funkcjono-
wania w okreslonym $rodowisku i kulturze. Osoby, ktore poradzity sobie z wy-
darzeniem krytycznym, zdobyty dzieki temu wiedze i umiejetnosci, ktdrymi
dzielg sie pozniej z innymi. Stajg sie zatem uczestnikami procesu uczenia sie
innych. Na szeroka skale takie wspotdziatanie mozliwe jest wytacznie dzieki
Internetowi. Dlatego tez oprocz takiej funkceji wsparcia spotecznego online,
jak przyczynienie si¢ do radzenia sobie i powrotu do dobrostanu psychiczne-
go, wyrdzniam tez funkcje edukacyjng, socjalizacyjng, autokreacyjng i kultu-
rotworcza.



Podsumowanie

Prowadzac badania, ktorych wyniki zaprezentowatam w niniejszej ksigz-
ce, przeczytatam tysiace blogowych wpiséw i postéw na forach internetowych.
Przygladatam si¢ licznym interakcjom zachodzacym pomiedzy internauta-
mi, obserwowatam pickne gesty, czytalam wzruszajace stowa, ale tez natyka-
tam sie na mowe nienawisci. Odkrywajac przestrzen wirtualng, dostrzegtam
w niej przede wszystkim czlowieka, z jego stabo$ciami, ale tez i ogromnym
potencjatem, umiejetnosciami i wyobraznig. Cho¢ powszechnie uwazamy, ze
technologie informacyjno-komunikacyjne wymknety sie spod wtadzy czto-
wieka, zdominowaty jego wszelkie aktywno$ci i zapos$redniczyty kontakty, po
doktadnej analizie okazuje si¢, ze tym, co sprawia, ze Internet stat sie wszech-
obecny jest ludzkie pragnienie spotkania, wspéttworzenia, dzielenia sie i po-
kazywania siebie. W rozdziale trzecim przypomniatam, ze Internet wyrost na
gruncie dobrowolnej dziatalnosci wolontariuszy, ktérzy w sposéb bezintere-
sowny stworzyli podwaliny wspotczesnej rzeczywistosci wirtualnej. To dzieki
altruizmowi i kulturze daru mamy obecnie do czynienia z bogatg, ciagle roz-
budowujaca sie i doskonalgca przestrzenig, ktéra umozliwia nam dziatanie.

Internet stanowi swoistego rodzaju odzwierciedlenie $wiata rzeczywistego,
cho¢ momentami przybiera posta¢ zdeformowang, wrecz karykaturalna. Cza-
sem sprawia tez wrazenie rzeczywistosci obserwowanej przez szybe lecacego
wysoko samolotu, odrealnionej, niewiarygodnej, wrecz obcej. Z kazdg nowa
ustugg staje sie jednak blizszy cztowiekowi i dzieki swej wszechobecnosci
zaczyna stanowi¢ integralny fragment codzienno$ci. To tu przenosi si¢ co-
raz wiecej dziatan tworczych, zawodowych, politycznych oraz towarzyskich.
Internet staje sie cze$cig spotecznego funkcjonowania cztowieka, utatwiajac
lub wrecz umozliwiajac mu komunikowanie z innymi. Réwniez to tu tworzo-
na jest kultura oraz inicjowane sg interakcje spoteczne. Mimo licznych wad
i zwigzanych z nimi niepokojow; sie¢ stata si¢ niezbednym narzedziem inte-
lektualnej dziatalno$ci cztowieka.

Technologie informacyjno-komunikacyjne stanowig nie tylko fragment
rzeczywistosci, ale dla wielu 0s6b stajg sie narzedziem umozliwiajacym
funkcjonowanie. To wladnie wspierajgca i wspomagajaca rola medidw jest
tym, co mnie szczegdlnie urzeka. Dzigki nowoczesnym rozwigzaniom oso-
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by niewidome samodzielnie moga korzysta¢ z zasobow tekstowych, a dzieki
drukarkom tréjwymiarowym — réwniez obrazowych i przestrzennych. Osoby
nie mogace sie poruszac zyskuja mozliwos¢ samodzielnego sterowania oto-
czeniem, komunikowania, uczenia sie i pracy. Dla niemdwigcych technolo-
gie staja sie glosem i narzedziem porozumiewania. Ogélnie mozemy powie-
dzie¢, ze przetamuja bariery, niweluja przeszkody oraz warunkuja petniejszy
rozwoj. Wszystko to wpisuje sie w narzedziows koncepcje nowych mediow,
ktéra obejmuje takze najistotniejsza sfere funkcjonowania cztowieka - sfere
spoleczng.

Czlowiek jako istota spoteczna zyskatl zatem narzedzie mogace stuzy¢é mu
w podejmowaniu interakeji, niezaleznie od miejsca i czasu. Dzieki komuni-
kowaniu przekraczajacemu wiekszo$¢ granic moze nawigzywac i podtrzymy-
wac relacje z osobami znajdujacymi sie na odlegtych krancach swiata. Moze
tez otacza¢ opieka najbardziej potrzebujacych. Dzigki Internetowi wsparcie
spoteczne zyskato nowy potencjat. Opowiadajac o swych traumatycznych do-
$wiadczeniach, docieramy do oséb, do ktorych, ze wzgledu na ograniczenia
przestrzenne, nigdy wcze$niej nie mogliby$my dotrze¢.

Celem mojej ksigzki byto ukazanie Internetu nie jako bezdusznej, stech-
nicyzowanej przestrzeni, lecz jako miejsca stuzacego wymianie spotecznej,
petnego ludzi gotowych otaczaé sie wzajemng trosky i stuzy¢ pomoca tym,
ktérzy jej potrzebujg. Pedagogika medialna, ktéra zajmuje sie edukacyjnymi
i wychowawczymi aspektami mediéw (por. L. Bandura, 1983; W. Strykowski,
1997; W. Osmanska-Furmanek, M. Furmanek, 2006) winna uwzglednia¢
takze badania nad spoteczng partycypacja cztowieka w $wiecie zapo$redniczo-
nym przez technologie informacyjno-komunikacyjne. Ukazanie mozliwo$ci
internetowego wspodtdziatania w celu pokonywania trudno$ci wynikajacych
z kryzys6w rozwojowych i traumatycznych stanowi istotny element wycho-
wania do mediéw. Dlatego tez, by wspierac osoby, ktére znalazty sie w sytuacji
krytycznej, zwtaszcza rzadkiej lub nietypowej, nalezy, oprocz udzielenia bez-
posredniej pomocy, wskaza¢ im na mozliwo$¢ siggniecia po spoteczne zasoby
internetowe. Jest to dyrektywa pedagogiczna, ktorej realizacje powie-
rzam pedagogom medialnym i spotecznym, a takze lekarzom i psychologom.

Opowiedziane przeze mnie biografie osob, ktére w wyniku trudnej, streso-
wej sytuacji odnalazly wsparcie w spotecznej przestrzeni Internetu, sa dowo-
dem na istnienie w sieci warto$ciowych spotecznie zachowan altruistycznych.
Pokazuja tez, ze mimo pojawiajacych sie w sieci wypowiedzi nacechowanych
negatywnie, przykrych i zniechecajacych, warto w sieci dzieli¢ sie swoja hi-
storig, gdyz dzieki temu mozna zyska¢ konkretng pomoc informacyjng lub
emocjonalna.
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Zdaje sobie sprawe, ze dynamiczne przeobrazenia spotecznej przestrzeni
Internetu oraz przemiany rzeczywistych spoteczenstw beda wptywaty na ja-
ko$¢ i forme zachowan pomocowych. Trudno dzisiaj przewidzie¢, jak beda
sie one ksztattowaty. Takze przenikanie do$wiadczen bezposrednich z rzeczy-
wisto$cia wirtualng moze oddziatywaé na procesy uczenia sie pozaformalne-
go. Dlatego nadal zauwazam konieczno$¢ prowadzenia badan nad wsparciem
spotecznym online w ujeciu socjopedagogicznym. Prawdziwym wyzwaniem
jest takze analiza rozwoju technologii informacyjno-komunikacyjnych stu-
zacych wspomaganiu i kompensacji trudnosci funkcjonowania osob z rozma-
itymi niepetnosprawno$ciami. To zagadnienie, tylko zarysowane w niniejszej
ksigzce, stanowic¢ bedzie dla mnie w dalszym ciggu przedmiot badan i rozwa-
zan teoretycznych o ogromnym znaczeniu praktycznym.
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Internet social support
A socio-pedagogical study

Summary

New media are primarily tools that support how humans function in the contem-
porary world. For many people with disabilities, these media can become the only
opportunity for accessing the information, communicating, studying, working and
social life. On the other hand, they provide a space for social interactions that could
impact how the persons affected cope with various critical events, both developmen-
tal and traumatic ones. Internet-based social support is the key word for my analyses
and considerations. I define it as assistance available online to a person in a critical
situation, which could be overcome only with external resources coming from virtual
groups comprising people coping with difficulties of a similar kind currently or in the
past. The objective of such assistance is the restoration of an individual’s psychologi-
cal well-being. I defined five main categories of social support that are present on the
Internet: emotional (including companionship, the sense of another’s presence, the
sense of community), informative, instrumental, tangible (e.g., financial assistance)
and spiritual. Such thinking formed the basis for my analysis of the literature and de-
fined the subject for my research. I asked myself whether internet-based social support
is ubiquitous and how it manifests itself. To answer these, I conducted quantitative
(a diagnosis survey and analysis of existing documents with elements of netnography)
and qualitative research (expert interviews, narrative-biographical interviews, netno-
graphic analysis of selected forums, blogs, vortals and social websites). The evidence
collected formed the basis for analysis and theoretical considerations.

This book is composed of two parts: a theoretical one, comprising chapters 1 to
3, and an empirical part, preceded by a methodology chapter. The Internet as a social
space is the starting point for my considerations. In chapter 1, I briefly recall the his-
tory of its development, and also the transformations that led to changes in how it is
perceived and enabled social activities. I also cite the definitions of the Internet, dis-
cuss its features and functions, focusing on its supportive and assisting role. I analyze
cyber-space, virtual groups and social and cultural aspects of the Internet. I also men-
tion the socially-related services and tools available on the Internet.

Chapter 2 operationalizes the notion of “social support”, based on a review of peda-
gogical and psychological literature. I recall theories concerning stress and coping, fo-
cusing on the meaning of social support in cases of a critical event. I present different
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types of support and hypotheses that explain how it functions. Additionally, T analyze

the sources and methods of providing support, and also do this in historical terms.

The forms of social support on the Internet influence the analyses presented in
chapter 3. It includes both the vision of humanity on the Internet, analyzing its dis-
tinctive features, the manifestations of unselfish behaviours (altruism), and the Inter-
net culture of gifts, originating from anthropological and cultural theories. Chapter 3
also provides descriptions of different categories of social support online in terms of its
functional capabilities, a review of studies on social support, and of the concerns and
threats related to this kind of support.

In the chapters devoted to a theory review, I emphasize the significance of the In-
ternet’s social role in human life. I point to its features, functions, tasks and supportive
role. I show;, by analyzing the available results and the scientific literature, that it has
become a space that facilitate social support, in particular in critical situations (both
developmental and traumatic) that could be experienced by a human. I posed myself
the question whether the Internet could provide social support. Existing studies have
not usually embraced the pedagogical aspects (including social and media education)
which I am particularly concerned with. Hence, I provide a pedagogical perspective on
the generality, availability and characteristics of social support on the Polish Internet,
the subject of my empirical analyses, including the causes, objectives, quality of inter-
action, effectiveness and its educational nature.

My research objective was to analyze the generality, availability, features and types
of online social support, and to investigate the reasons for using and providing such
support, as well as the threats related to it. The theoretical goal was to reconstruct the
existing and develop a new basis for using online social support in the education and
personal development of Internet users. From the quantitative and qualitative studies
the following conclusions could be drawn:

e Interest in online support is growing. It is particularly visible in the blogosphere,
but also in forums and social websites. Although we cannot unambiguously con-
clude that social support on the Internet is universal, I claim that it is commonly
available and ubiquitous.

e More frequently, online social support is used by younger people, those under 23,
for whom the Internet is a natural space of social life. Those providing and using
online social support are usually open, active and critically minded. The core fea-
ture that distinguishes those who provide social support is altruism, which is par-
ticular to Internet users with a productive personality. They feel an intrinsic need
to care for others, and in a natural way help them voluntarily.

e Among the factors that foster the search for social support we may find social isola-
tion and anonymity (the most notorious reason), an occasion to find other people
struggling with a similar issue, the availability of support online, and finally, the
neutrality of the advice given by other Internet users compared to the support pro-
vided by one’s nearest and dearest.

e The displays of online social support are visible through various services available
on the Internet. In a stressful situation, the survey subjects usually used profiled
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vortals and forums, while blogs, social websites and discussion groups were of mi-

nor interest. This dualism shows that (1) professional advice is a primary need

when facing a critical situation, and (2) the opportunity of meeting other people
struggling with similar difficulties is also important.

e From afunctional perspective, online social support can be informative, emotional,
instrumental, tangible or spiritual in its nature. Exposure to a given type of sup-
port on the Internet depends on the distinctive features of a virtual group: its goal,
scope, range, structure, composition or dynamics. The search for social support on
the Internet also depends on the stressful situation, the presence of a fixed direct
social network (e.g., a family or friends), professional assistance or lack of it, and
also the personal features of the person affected.

e There are a number of threats related to the search for social support: (1) low reli-
ability of advice and information coming from other internauts, (2) presenting only
a limited part of the experience, usually in textual form, with no or little details,
(3) a negative experience is more likely to be shared than positive one, (4) some
statements can intensify stress rather than reduce it, (5) consuming time and ab-
sorbing attention by continually recallingpast difficulties, (6) Internet addiction,
(7) weakening of natural support networks, (8) abusive, offensive, disrespectful or
false statements, or even attempts to commit fraud.

e Online social support plays a specific educational role in terms of critical events
that cannot be coped with using one’s own resources and those of one’s nearest and
dearest. Numerous examples in the narrative-biographical interviews conducted
by the authors emphasize the particular role of emotional and informative support
with an educational profile.

Online social support can serve various purposes. Apart from its primary aim,
which is supporting the individual in coping with a problem and restoring their well-
being, we could list its educative, socializing, self-promoting and culture-producing
functions. Among the fundamental attributes of online social support, we could find
availability, inter-mediation, anonymity (which is sometimes not present), and diver-
sity of form.

My book is aimed at showing the Internet not as a heartless, purely technical space,
but as a place of social exchange, with many people willing to care for another, and pro-
viding help and assistance to those in need. Media education, which deals with the ed-
ucational aspects of media, should also encompass research on social participation in
a world mediated by information and communication technologies. Presenting those
capabilities of Internet-based collaboration aimed at overcoming difficulties resulting
from developmental and traumatic crises is an important element of media education.

The biographies presented here of people who received support in the social space
of Internet while in a stressful situation prove that networks of altruistic, socially
valuable behaviours do exist. They show that despite the abusive, negatively marked,
discouraging and annoying messages that sometimes appear, sharing one’s story is
beneficial, because considerable help of an informational or emotional nature could be
received in return.
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