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Blogi internetowe jako forma autoterapii matek
dzieci z niepetnosprawnoscia

Internet blogs as a form of autotherapy of mothers of children with
disabilities
Abstract

Presently the Internet is one of the elemental sources of information and entertainment.
This is facilitated by virtually unlimited access to online resources, the possibility of using
it anywhere at any time without having to travel and pay for journeys, without a need for
a direct (and often inconvenient) meeting, the possibility of a delayed in time (not immedi-
ate) answer, or finally anonymity. The virtual world is also a perfect place to look for help
referred to as e-support. Among many available possibilities to communicate via the Inter-
net, there is a form that enables creating and maintaining a virtual journal/diary i.e. a blog.
Among the diverse group of bloggers, presenting their passions, achievements and opinions
there is a peculiar group - they are parents (father/mother or both parents) of children with
disabilities. Why do mothers of children with disabilities write blogs? What topics do they
raise most frequently? What are the benefits of being a blogger? Can writing a blog become
a form of self-therapy? The authors of this article are seeking for answers to these (and
other) questions by analyzing selected blogs written by mothers of children with disabilities.

Key words: Internet, e-support, blogs, therapy, self-therapy, child with disability, mothers
of children with disabilities

Wprowadzenie

Obecnie internet jest jednym z podstawowych zrédet informacji, rozrywki
i komunikacji. Jest rowniez miejscem, w ktérym ludzie szukaja pomocy, okre-
Slanej mianem e-pomocy. Pomoc internetowa moze by¢ realizowana miedzy
innymi poprzez: wiadomosci e-mail, czaty, fora internetowe, listy i grupy dys-
kusyjne, Skype, publikowanie informacji na stronach internetowych. Wymie-
nione formy mozna podzieli¢ na komunikacje synchroniczna, ktéra zapewnia
wymiane informacji natychmiastowo, czyli w czasie rzeczywistym, oraz ko-
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munikacje asynchroniczng, w ktérej ramach poszukiwane informacje sa uzy-
skiwane w dowolnym (a nie rzeczywistym, bezpoSrednim) czasie. E-pomoc
obejmuje nie tylko pomoc psychologiczng, ale réwniez porady i konsultacje
medyczne.

E-pomoc - wspétczesna forma pomocy

E-pomoc to zatem ,pomoc psychologiczna on-line (czyli w bezposSrednim,
rzeczywistym czasie) Swiadczona zdalnie za poSrednictwem mediow elektro-
nicznych, takich jak: Internet, telefon, wideotelefon. Pomoc on-line moze przy-
biera¢ posta¢ ustug informacyjnych i terapeutycznych” (Aouil 2005, s. 284).
Pomoc informacyjna polega na propagowaniu i Swiadczeniu pomocy psycho-
logicznej przez specjalistow zaré6wno w sposob bezposSredni, jak i posredni
oraz publikowanie, zamieszczanie réznych informacji, porad z tego zakresu
na stronach internetowych. Z kolei pomoc terapeutyczna (e-terapia) jest for-
mg pomocy psychologicznej, polegajaca na kontakcie internetowym pacjen-
ta z terapeuty. Tak jak w tradycyjnej terapii odbywajacej sie w gabinecie pa-
cjent opowiada o swoich przezyciach, odczuciach, emocjach, a terapeuta ma
mozliwo$§¢ poznania pacjenta i udzielenia mu pomocy oraz wsparcia emocjo-
nalnego. Terapia internetowa odbywa sie zatem na podobnych zasadach, tyle
ze sposob kontaktu jest nietypowy, gdyz ma on miejsce w przestrzeni wirtu-
alnej. Zatozenia psychoterapii on-line sg takie same jak tradycyjnej pomocy
psychologicznej: jej celem jest wspieranie, wzmacnianie i poprawa samopo-
czucia pacjenta (Cantelmi, Grifo 2003). Wojciech Muszynski (2006) wskazuje
na przyczyny warunkujgce niesienie pomocy w rzeczywistosci i w internecie,
wymieniajac: cechy osoby pomagajacej, cechy biorcy pomocy, wzajemne rela-
cje miedzy dawcami a biorcami pomocy, czynniki spoteczne, etyczne, religij-
ne, sytuacyjne. Czynnikami sprzyjajacymi powstawaniu réznych form pomo-
cy internetowej zdaniem Jolanty Zieliniskiej (2011) sa: nowa forma - pisemne
wypowiadanie sie w internecie pozwalajace na dtuzsze zastanowienie i zre-
dagowanie wypowiedzi, hiperdostepnos$¢, hiperanonimowo$¢, hiperotwartos¢,
hiperinformacyjnos¢.

E-terapia ma zalety i wady. Postep zwigzany z internetem prowadzi do
tego, ze pomoc psychologiczna coraz czeSciej jest udzielana za poSrednictwem
komputera, zastepujac stopniowo klasyczng terapie prowadzong w gabine-
tach. Zaletami pomocy psychologicznej prowadzonej przez internet sg:

* ,mozliwo$¢ korzystania z pomocy specjalistow bez konieczno$ci wycho-
dzenia z domu,
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oszczednos¢ czasu na dojazdy,

mozliwo$¢ ustalenia dogodnego dla siebie terminu,

dyskrecja kontaktu, mozliwo$¢ zachowania tego w tajemnicy przed otocze-
niem,

krotki czas oczekiwania na termin wizyty,

samo pisanie o swoich trudno$ciach ma wtasciwosci leczace,

mozliwoS¢ korzystania z pomocy w jezyku polskim dla osob przebywaja-
cych za granica,

mozliwoS$¢ wspoélnej pracy z osobg przebywajaca obecnie w innym kraju”
(http://www.epsychoterapia.pl/strona.php?id=7),

nizsze koszty terapii (brak kosztéw ponoszonych ze wzgledu na dojazd),
szybkie uzyskiwanie informacji zwrotnych, ale takze mozliwos¢ diuzszego
przemysSlenia konkretnego problemu,

tatwos$¢ dostepu do terapii internetowej (catodobowa),

mozliwo$¢ powtdrnego przeczytania odpowiedzi terapeuty.

Oprocz niezaprzeczalnych zalet terapia zapoSredniczona przez internet po-

siada jednak réwniez wady:

sistniejg sytuacje, gdy pomoc on-line nie jest adekwatna, np. silny kryzys,
mysli samobdjcze,

brak kontaktu wzrokowego - brak komunikacji niewerbalnej,

niepewnos¢ co do tego, czy opis problemu doktadnie przekazuje intencje
piszacego,

przechowywanie przez klienta treSci rozmowy w niezabezpieczonych wa-
runkach niesie ryzyko dostepu do tego zapisu 0sob niepowotanych,
wymaga od klienta w miare sprawnego postugiwania sie klawiatura, prze-
gladarka, programem pocztowym itp. Brak podstawowych umiejetnosci
obstugi komputera moze by¢ istotng przeszkoda” (http://www.epsychote-
rapia.pl/strona.php?id=7),

mozliwo$¢ oszustwa w zakresie ptatnosci za pomoc on-line,

brak gwarancji, iz specjalista udzielajacy pomocy ma niezbedne kwalifikacje,
w przypadKku terapii asynchronicznej wydtuzony czas oczekiwania na od-
powiedz.

Nalezy podkresli¢, ze pomoc internetowa i porady odnalezione w sieci nie

mogg catkiem zastapi¢ wizyt u specjalistow i ich porad; mogg jedynie stano-
wi¢ uzupehienie, dodatkowe poradnictwo. Wsparcia nalezy szuka¢ rowniez
w Swiecie realnym, gdyz znalezienie w internecie wtasciwych i wyczerpuja-
cych odpowiedzi na wszystkie pytania nie jest mozliwe, a osoba po drugiej
stronie ekranu nie zawsze jest ekspertem, za ktorego sie podaje.
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Blogi internetowe jako forma autoterapii

Blogi internetowe pojawity sie w 1995 roku i sktadajg sie z wpiséw udo-
stepnianych przez autora w sieci. Samo stowo ,blog” oznacza dziennik sie-
ciowy, sieciowy rejestr (Olcon-Kubicka 2006; Zielinska 2011). Blogi interne-
towe sa:

formg wspoéliczesnych pamietnikéw czy dziennikéw, tym réznigcych sie od swo-
ich pierwowzordow, ze udostepnianych wielkiej rzeszy innych uzytkownikéw Sieci.
Wsrod blogéw mozna znalez¢ zaréwno komentarze polityczne, jak i zbior prywat-
nych mysli czy linkéw do stron internetowych. Sg blogi tworzone grupowo lub indy-
widualnie, s takie, ktére zawieraja zdjecia czy filmy (Zyta 2008, s. 334).

Osoba prowadzaca bloga internetowego nazywana jest blogerem. Wraz
z rozwojem technologii komputerowej blogi internetowe staly sie pewnego ro-
dzaju sposobem wyrazania siebie i swoich mysli, dajagc mozliwo$¢ opisywa-
nia i upubliczniania wielu spraw i faktéw z zycia prywatnego. Wpisy, ktérych
dokonuje autor bloga, sq utozone w sposob chronologiczny, istnieje rowniez
mozliwo$¢ komentowania wpisoéw, zatagczonych linkéw, filméw czy zdjec. In-
ternetowe pamietniki bardzo czesto dotycza sfery zainteresowan ich autora,
co daje mozliwo$¢ kontaktowania sie ze sobg osobom o takich samych upodo-
baniach, problemach. Pozwala im to na wymiane doSwiadczen, otrzymanie
wsparcia, porad, rozszerzanie swoich zainteresowan. Wsréd blogéw interne-
towych mozna wymieni¢ nastepujace ich rodzaje: prywatne pamietniki, blogi
literackie, artystyczne, podroznicze, polityczne, blogi o charakterze marketin-
gowym (Grabianowska 2008).

W zr6znicowanej spoteczno$ci uzytkownikéw internetu funkcjonuje swo-
ista grupa - rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia. Pojawienie sie na Swiecie
dziecka z niepelnosprawnoScig jest dla rodzicow sytuacja traumatyczng
i wymaga od obojga przewartoSciowania i przeorganizowania swojego zycia.
Nawarstwianie sie réznorodnych probleméw zwigzanych z wychowaniem
i opiekg nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig moze prowadzi¢ do zjawiska
wypalenia/ zespolu wypalania sie sit. Wedtug Rogera C. Sullivana (1979) zja-
wisko to jest definiowane w nastepujacy sposob:

wyczerpanie psychiczne i/lub fizyczne, wystepujace w wyniku przecigzenia dtugo-
trwatg opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym. Opieka i wychowanie dziecka nie-
pelnosprawnego powoduje poczucie osamotnienia, izolacji, a takze beznadziejnosci
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wysitkow podejmowanych przez rodzicow, co moze prowadzi¢ do utraty sit (za:
Sekutowicz 2000, s. 88-89).

Jedna z przyczyn pojawienia sie tego zjawiska moze by¢ monotonia zwigza-
na z ciaggla opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Przemeczenie moze
wywolywac u rodzicow cheé zajecia sie innymi sprawami, ktore nie dotycza
dziecka (Stelter 2011). W tej sytuacji rodzice dziecka z niepetnosprawnoscig
chetnie korzystajg z komunikacji internetowej, poniewaz nie muszg spotykac
sie z innymi ludzmi osobiScie i opowiada¢ o swoich problemach dotyczacych
wychowania dziecka. Komunikowanie sie i udostepnianie swoich wpisow za
posSrednictwem internetu jest dla rodzicow swego rodzaju ,komunikacjg chro-
niong” (Cantelmi, Grifo 2003), gdyz zachowujg anonimowos$¢, a to zaspoka-
ja ich potrzebe bezpieczenstwa. Prowadzenie internetowego pamietnika daje
mozliwo$¢ ,wygadania sie”, wyzalenia sie na temat dreczacych probleméw
w momencie, kiedy odczuwa sie taka potrzebe, niezaleznie od pory dnia i nocy.
Dlatego coraz wiecej rodzicow dzieci z niepelnosprawnos$cig prowadzi pamiet-
niki internetowe, opisujac wydarzenia z zycia codziennego, poruszajac kwe-
stie dotyczace leczenia i rehabilitacji dziecka, zamieszczajac cenne wskazowki
i porady oraz apele o pomoc nie tylko materialng, ale i psychologiczng. Oprocz
tego internetowe pamietniki zawierajg linki do przydatnych stron www oraz
adresy innych, polecanych przez autora bloga, internetowych dziennikéw do-
tyczacych niepelnosprawnosci. Blogi internetowe zawieraja licznik odwiedzin
oraz ,ksiege gosci”, ktora umozliwia osobie odwiedzajacej blog zostawienie
wpisu lub komentarza. Wazne jest to, ze rodzicie nie tylko dzielg sie swoimi
trudnymi doSwiadczeniami, ale takze opisuja zdarzenia, ktére przynosza im
rados$¢; bardzo chetnie opisujg postepy dziecka. Czesto wpisy na blogach za-
wierajg zdjecia dziecka w roznych momentach zycia. Rodzice oprocz kwestii
zwigzanych z ich niepelnosprawnym dzieckiem informujg takze o swoich pla-
nach, celach i marzeniach - jest to forma autoprezentacji. Zapisuja tez osobi-
ste refleksje i przemysSlenia na temat niepelnosprawnosci. Prowadzenie blo-
ga internetowego stwarza rodzicom dzieci z zaburzeniami szanse na swego
rodzaju autoterapie, gdyz opisywanie i dzielenie sie swoimi przemysleniami
i problemami w internecie jest jak rozmowa w gabinecie terapeuty. Staraja
sie w ten sposoOb poradzi¢ sobie z negatywnymi emocjami, uporzagdkowac je,
roztadowac¢ nagromadzone napiecie, moze by¢ to dla nich takze formg wypo-
czynku (Kepa 2007). Warto rowniez zwroci¢ uwage, iz:
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istnieje hipoteza ttumaczaca terapeutyczny wymiar blogowania o trudnoSciach za
pomocg pojecia habituacji (przyzwyczajenia do trudnosci). Jeszcze inna koncepcja
wigze dobroczynny wplyw opisywania wtasnych przezy¢ ze zmianami w zyciu spo-
tecznym, jakie nastepuja po publicznym ujawnieniu wtasnych tajemnic - z wiekszg
otwartoscig i checig kontaktowania sie z otoczeniem (Zyta 2008, s. 415).

Istotne jest rowniez to, iz osoba prowadzaca blog ma mozliwo$¢ przeanali-
zowania swoich wczeSniejszych wpisow, przeSledzenia zmian w zyciu dziec-
ka i swoim od momentu rozpoczecia pisania bloga - dzieki temu, ze wpisy
sg archiwizowane. Bardzo waznym aspektem prowadzenia internetowych
pamietnikéw jest mozliwo$¢ kontaktowania sie z innymi rodzicami dzieci
o nieprawidtowym rozwoju. Swiadomo$¢, iz nie zmagamy sie z wychowaniem
dziecka z zaburzeniami jako jedyni pozwala zoptymalizowa¢ wtasne dziata-
nia. Komentarze innych rodzicow podtrzymujg rodzica na duchu, wspierajg
emocjonalnie, co jest bardzo istotne w procesie autoterapii. Czesto kontakt
nawigzany miedzy rodzicami w internecie przenosi sie do $wiata realnego. In-
ternetowe ,,spotkania” rodzic6w dzieci z niepelnosprawnoscig, wymiana infor-
macji, doSwiadczen majg wymiar terapeutyczny jak w przypadku klasycznych
terapii indywidualnych oraz grupowych. Przynosza one pozytek rodzicom
dziecka, ale takze osobom czytajagcym internetowy pamietnik.

Reasumujac, pamietniki internetowe, jak i inne formy internetowego ko-
munikowania sie, tworzone przez rodzicow dzieci z niepetlnosprawnoscia,
a takze same osoby doswiadczone niepelnosprawnoscia, posiadajg konkretny
cel i funkcje. Sg to:

— funkcja informacyjna (dane na temat etiologii, epidemiologii, symptomatologii
i rehabilitacji ré6znych rodzajow niepelnosprawnosci, zespoléw genetycznych,
choréb wspotwystepujacych; informacje dotyczace wspoéiczesSnie stosowanych
terapii i metod pracy, ustaw prawnych, systemu edukacji i rehabilitacji; przeglad
literatury przedmiotu);

— funkcja komunikacyjna (nawigzywanie kontaktow z innymi osobami w celu wy-
miany do$wiadczen, uzyskania porady, nawigzania kontaktéw towarzyskich);

— funkcja terapeutyczna (niepelnosprawni, rodzice i rodzefistwo piszg na forach
internetowych, na stronach prywatnych i blogach swoje przemysSlenia, dzielg
sie zaréwno radosciami, jak i problemami, co moze stanowi¢ dla nich rodzaj
psychoterapii);
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— funkcja rehabilitacyjna (niektdre strony zawierajg ¢wiczenia i testy diagnostycz-
ne, przyktady zabaw i pomocy dydaktycznych, moga by¢ wykorzystywane w te-
rapii 0s6b z niepetnosprawnoscia) (Zyta 2008, s. 337-338).

Prowadzenie bloga internetowego ma takze znaczenie autoterapeutycz-
ne, poniewaz ,kazdy uzytkownik sieci moze skomentowaé zamieszczone na
blogu wyznania. Ten swoisty pamietnik pelni wiec dwie funkcje, pierwsza to
specyficzna forma terapii, a druga to zaspokojenie potrzeby afiliacji” (Siwek-
-Szczepanik 2013, s. 135).

Zatoienia badan wtasnych

Celem glownym badan wlasnych byto zanalizowanie treSci blogoéw interne-
towych pod katem mozliwo$ci uzyskania przez matki dzieci z niepeinospraw-
noScig korzySci autoterapeutycznych. Cele szczegétowe sformutowano w po-
staci czterech pytan badawczych:

1. Jakie byly przyczyny rozpoczecia prowadzenia blogéw internetowych
przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia?

2. Jaka jest tematyka blogow internetowych prowadzonych przez matki dzie-

ci z niepelnosprawnoscia?

Jakie sg osobiste refleksje matek prowadzacych blogi internetowe?

4. Jakie sg korzySci wynikajace z pisania blogéw internetowych przez matki
dzieci z niepetnosprawnoscig?

Blogi internetowe wybrano do analizy sposrod wielu internetowych pa-
mietnikdw prowadzonych przez matki dzieci z niepelnosprawnoscig. Szukano
blogéw, ktoérych autorki sg matkami dzieci w zblizonym wieku (pie¢ i sze$¢
lat). Przy ich wyborze kierowano sie rowniez czestotliwoScig wpisow. Wybra-
no trzy blogi:

1. Zoszka Radoszka pisany przez Weronike - matke szeScioletniej Zofii,

u ktorej zdiagnozowano mozgowe porazenie dzieciece.

2. Dzielny Franek prowadzony przez Agnieszke, ktorej syn Franciszek (szes¢
lat) ma zdiagnozowany autyzm oraz niedostuch.

3. Ignacowka2010 autorstwa Anity — matki Ignacego (pie¢ lat), u ktérego po-
dejrzewa sie zespot deplecji mitochondrialnej DNA.

Istotny byt rowniez dobor odpowiedniej metody i techniki badawczej umoz-
liwiajacej analize wybranych blogéw. Uwzgledniajac podziat metod wediug
Mieczystawa Lobockiego (2003), wykorzystano metode analizy dokumentow.

w
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Przed rozpoczeciem analizy blogéw nawigzano kontakt z ich autorkami.
Wykorzystano mozliwosci komunikacji, ktore daje internet: z dwiema matka-
mi kontaktowano sie za poSrednictwem e-maila, z trzecig za$ wiadomosci byly
wymieniane przy uzyciu Facebooka. W trakcie internetowej koresponden-
¢ji poinformowano matki o celu analizy i poproszono o wyrazenie zgody na
mozliwo$¢ skorzystania z wybranych wpiséw zamieszczonych na blogach. Po
krotkotrwatej wymianie informacji drogg mailowg dwie matki zgodzily sie na-
tychmiast, natomiast trzecia miata watpliwosci, jednak po uzyskaniu petnych
wyjasniefn rowniez wyrazita zgode. Wybrane blogi byly opatrzone informacja
o ochronie praw autorskich, dlatego nawigzanie kontaktu i prosbe o zgode na
cytowanie wpisow autorki artykulu uznaty za priorytetowe.

Blogi internetowe jako forma autoterapii — wyniki badan wfasnych

Pierwsze pytanie badawcze dotyczylo przyczyn, dla ktorych matki zaczety
pisa¢ wirtualny pamietnik. W toku analizy najwazniejszym powodem, dla kt6-
rego kobiety rozpoczely prowadzenie bloga internetowego, okazata sie niepel-
nosprawno$¢ ich dziecka. Wér6d innych przyczyn matki wymieniaty:

* probe zmierzenia sie z niepelnosprawnoscig dziecka,
* sposOb na roztadowanie napiecia zwigzanego z wychowaniem dziecka

Z zaburzeniami,

* mozliwo$¢ ,wygadania sie”,

* chec nieobarczania rodziny swoimi problemami, obawami i lekami,

* danie dziecku z niepelnosprawnos$cig mozliwosci, by w przyszto$ci poznato
droge, jaka przebyto,

* namowe innych osob - blogeréw,

* zaprezentowanie sylwetki dziecka osobom, ktore udzielajag mu pomocy,

o krzyk o pomoc”,

* chec przyblizenia tematu niepetnosprawnosci innym osobom,

* chec¢ sprobowania prowadzenia pamietnika w postaci bloga internetowego,

* prowadzenie kalendarium, dziennika z zycia dziecka, by mdc zapisac istot-
ne wydarzenia.

Dalsza analiza uwzgledniala tematyke wpisow poruszang przez autorki
blogéw. Wpisy charakteryzowatla r6znorodnos¢. Najczesciej opisywano prze-
bieg terapii i rehabilitacji, sprawy medyczne, sukcesy i postepy dziecka oraz
zycie codzienne. W przypadku opisu terapii i rehabilitacji autorki najczesciej
koncentrowaly sie na zajeciach prowadzonych przez specjalistow z réznych
dziedzin, metodach wspomagajacych rozwoj dziecka, specjalistycznym sprze-

TEORIA | PRAKTYKA ODDZIALYWAN PROFILAKTYCZNO-WSPIERAJACYCH ROZWOJ 0SOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA - WOBEC TRADYCJI | INNOWACII



Blogi internetowe jako forma autoterapii matek dzieci z niepetnosprawnoscia

cie. Tematyka odnoszaca sie do kwestii medycznych obejmowata kontakty
z lekarzami, specjalistami, hospitalizacje dziecka oraz kolejne pojawiajace sie
zaburzenia i diagnozy. Opisy wymienionych sytuacji byty zazwyczaj bardzo
szczegotowe. Matki relacjonowaly badania, jakim dziecko byto poddawane,
zalecenia wydawane przez specjalistow, leki stosowane w procesie leczenia
oraz zachowanie dziecka w trakcie konsultacji. Autorki blogéw opisywaly
takze swoje leki i obawy. Kolejnym tematem, ktérym dzielily sie blogerki, byty
sukcesy dziecka. Matki opisywaly kazdy, nawet niewielki postep dziecka, kto-
ry przynosit im mndstwo radosci, a takze dawat nadzieje oraz sile do dalszego
dziatania. Wpisy dotyczace sukcesow dziecka cechuje ogromny entuzjazm
i rado$¢, a informowanie czytelnikow o kolejnych osiggnieciach dziecka spra-
wialo matkom ogromng przyjemno$c¢. Czestym tematem bylo zycie codzienne
rodziny wychowujacej dziecko z niepetnosprawnoscia: opisy Swiat, urodzin,
wspolnych positkow, spaceréw i wycieczek, wizyt u najblizszych, przeplatane
z opisem terapii, rehabilitacji oraz leczenia dziecka. Matki-blogerki zamiesz-
czaly na blogu réwniez inne informacje: porady dotyczace opieki i wycho-
wania dziecka z niepelnosprawnos$cia, przydatne adresy placowek, stron
internetowych oraz innych blogow, dane na temat pomocy innym dzieciom
z zaburzeniami.

Dzieki wirtualnym pamietnikom mozna pozna¢ bardzo osobiste przemy-
Slenia i refleksje autorek dotyczace wychowania i opieki nad dzieckiem z nie-
petnosprawnoscig (pytanie badawcze nr 3). Matki pisaly o swoich radoSciach,
ale takze o watpliwosciach i lekach. Informacje o charakterze pozytywnym
dotyczyly wielu kwestii: radoSci z osiggania przez dziecko kolejnych umiejet-
nosci, znaczenia wsparcia uzyskiwanego od rodziny, dobrych relacji miedzy
petnosprawnym rodzenstwem a dzieckiem z niepetnosprawnoscia. Negatyw-
ne refleksje dotyczyly uporczywego poréwnywania swojego niepetnosprawne-
go dziecka do jego prawidlowo rozwijajacych sie rowieSnikow, ztego stosunku
0sOb petnosprawnych wobec 0s6b z niepetnosprawnoscig. Autorki otwarcie
opowiadaly o zmianie wtasnych negatywnych postaw wobec 0s6b z niepeino-
sprawno$cig po narodzinach dziecka, o trudnoS$ciach w zaakceptowaniu nie-
pelnosprawnosci dziecka, z ktorg musialy sie uporaé. Wsr6d wpiséw pojawia-
ly sie takze petne goryczy refleksje dotyczace opieki medycznej: ,w tamtym
momencie, gdy nasz maly, rodzinny $wiat zupelnie sie zawalit, staraliSmy sie
ogarnia¢ rzeczywisto$¢, proszac od czasu do czasu o bardziej szczegotowg
informacje (czytaj: czekajac dtugo pod gabinetem, az dotrze sp6zniona pani
doktor)” (http://zoszkaradoszka.blogspot.com/2013/12/przychodzi-rodzic-do-
-lekarza.html).
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Ostatnie z pytan badawczych dotyczyto korzySci ptynacych z prowadzenia
wirtualnego pamietnika. Dzieki analizie wpisOw internetowych mozna stwier-
dzi¢, ze dzialalno$¢ blogerska daje matkom dzieci z niepetnosprawnoscig wie-
le korzysci, przede wszystkim emocjonalnych. Autorki informujg czytelnikow,
iz wirtualny pamietnik jest dla nich formg autoterapii, sposobem na pozbycie
sie stresu i negatywnych emocji, pozwala sie zrelaksowa¢. Dziatalno$¢ bloger-
ska utatwia poznanie nowych ludzi, takze tych, ktorzy zmagajg sie z niepel-
nosprawnoscig swojego dziecka. Blogi umozliwiajg poznanie nowych form le-
czenia i rehabilitacji; zawierajg przydatne wskazowki i rady do pracy z dziec-
kiem, stuzg wymianie doSwiadczen, daja wsparcie, sa miejscem poszukiwania
pomocy; stanowig kalendarium/dziennik zycia dziecka. ,Blogi sg dla wielu
rodzicow (dla mnie na przyktad) formg autoterapii. Dziekuje, ze mnie wy-
stuchujecie” (http://dzielnyfranek.blogspot.com/2012/12/rozwazania-mamy-
i-postanowienia.html).

Z powyzszej analizy wynika, iz prowadzenie bloga internetowego przez
matki dzieci z niepetnosprawno$ciag ma funkcje autoterapeutyczng. Bogata
tematyka wirtualnych pamietnikdw koncentruje sie nie tylko wokét rozwoju
dziecka z niepetnosprawnoscia, lecz dotyczy wielu innych zagadnien, niejed-
nokrotnie poddanych przez autorki osobistej refleksji.

Podsumowanie

Macierzynstwo wobec dziecka niepetnosprawnego to macierzynhstwo naznaczone
dniami pelnymi niepokoju i leku, nieprzespanych nocy, ptaczu, krzyku, bélu i znie-
checenia. To macierzynstwo nadludzkie;j sily, rozpaczy i nadziei, trwajacej tygodnie,
miesigce ilata. Bez chwili wytchnienia w walce o zdrowie, sprawno$¢, szczeScie wta-
snego dziecka. I ciagly lek: ,czy nie zrobitam za mafo” i wyrzuty sumienia, Ze ,dzisiaj
zawiodlam, zajetam sie czym§ bezuzytecznym, np. czytalam gazete, a moglam jesz-
cze raz przerobi¢ wszystkie zalecane ¢wiczenia”. Czesto trudno zaakceptowac fakt,
ze dzieckoro$nie, dojrzewa, kiedy mijajace dziecinstwo odbiera nadzieje na ,wyzdro-
wienie”. [...] Macierzyfistwo matki dziecka niepetnosprawnego to zmeczenie, bunt,
depresja, beznadzieja, samotno$¢ i bezgraniczna mito$¢. To macierzyfistwo nazna-
czone. W zaleznosci od tego, czy naznaczone oznacza - wyrdznienie czy kare, ksztal-
tuje sie zycie kobiety z kryzysem niepetnosprawnosci dziecka (Stelter 2011, s. 77).

W opinii spotecznej matka dziecka z niepetnosprawnoscia ,powinna [...] za-
pomnie¢ o swoich ambicjach i marzeniach, poswieci¢ caly swoj czas i energie
dziecku, a swoje obowigzki wykonywac¢ perfekcyjnie i bezustannie” (Dgbrow-
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ska 2009, s. 36). Odmienny sposo6b traktowania matki dziecka z niepetnospraw-
noscig moze wywolywac w niej poczucie bycia gorszg od innych (za: Stelter
2013), a etykietowanie przez spoteczenstwo uruchamia negatywny wplyw na
stosunek wobec wiasnego dziecka (Borzyszkowska 1997), dlatego matki dzieci
z niepelnosprawnoscia potrzebujg szczegdlnego wsparcia i pomocy, zrozumie-
nia i akceptacji. Profesjonalna, tradycyjna pomoc specjalistow, czesto odlegta
zar6wno czasowo (diugie terminy oczekiwania), jak i w przestrzeni (odleglos¢
w kilometrach), nie zawsze jest dostepna i wystarczajaca. Rozwdj cywilizacji
wyksztalcil jednak nowe formy pomocy - pomoc internetowa/ e-pomoc. Przy-
datno$¢ i trafno$¢ tych najnowocze$niejszych rozwigzan technologicznych
potwierdzajg sami uzytkownicy - rodzice dzieci z niepetnosprawnoscig po-
szukujacy pomocy w internecie. Jedng z form tej wirtualnej pomocy sa blogi
internetowe, ktore tworzg i z ktorych korzysta coraz wieksza liczba matek i oj-
cOw dzieci z problemami rozwojowymi. Prowadzenie bloga internetowego jest
innowacyjnym rozwigzaniem, przynosi szereg korzysci (zaréwno dla autora,
jak i 0s6b czytajacych blog), liczne z nich majg charakter autoterapeutyczny.

Konieczny wydaje sie zatem postulat monitorowania internetowych pa-
mietnikOw przez specjalistow udzielajgcych pomocy rodzicom dzieci z nie-
petnosprawnoscig. Rodzice moga niechetnie rozmawia¢ o swoich problemach
podczas bezpoSredniego spotkania z terapeutg, natomiast na blogu w sposéb
otwarty piszg o nich - mozna je pozna¢é, czytajac wirtualny dziennik. Wpi-
sy dotyczace rodzicielskiej wizji wzorowego terapeuty: ,madry terapeuta to
skarb. Terapeuta, ktory potrafi wyznaczy¢ dziecku jego Sciezke, podazac za
nim i by¢ jednoczesnie krok przed nim, potrafi takze pokaza¢ droge rodzi-
com, jak trzeba przystopowac ich w terapeutycznych zapedach, a jak trzeba
takze kopna¢ mentalnie” (http://dzielnyfranek.blogspot.com/2013/09/juz-wie-
my-kolejne-rozpoznanie-i.html), powinny by¢ wskaz6wka w optymalizowaniu
stosowanych przez terapeutow metod pracy. Prowadzenie internetowego pa-
mietnika moze by¢ traktowane jako dodatkowa forma pomocy psychologicz-
nej, a specjaliSci moga zacheca¢ rodzicow do dziatalnoSci blogerskiej, ktéra
poprzez zapisanie na wirtualnej kartce papieru pozwoli pozby¢ sie nadmiaru
negatywnych emocji

Tradycyjna pomoc specjalistow jest (i nadal powinna by¢) pierwszoplano-
wa w dziataniach wspierajacych rodziny dzieci z niepelnosprawnoscia, a e-po-
moc, przetamujgca granice czasu i odlegloSci, oferujaca istotne informacje
i tatwa w dostepie, stanowi jej doskonate uzupetnienie — konieczne jest bo-
wiem wykorzystanie r6znych form pomocy, by matka/ojciec dziecka z niepet-
nosprawnoscig nie pozostawali sami w swoich dziataniach.
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