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Streszczenie

Pomimo zmian, jakie dokonaly si¢ na przelomie ostatnich lat, nadal wiele aktywnosci ze wzgle-
du na liczne bariery wystepujace w przestrzeni spolecznej pozostaje niedostepnych dla kategorii
0s6b nalezacych do grup wykluczonych i marginalizowanych. Nowe media, a wéréd nich inter-
net, dajg realna szans¢ przynajmniej na cze$ciowe zniwelowanie tych ograniczen. W zwigzku z tym
w niniejszym artykule staram sie przedstawi¢ znaczenie oraz funkcje internetu, jakie przypisuja mu
rodzice 0s6b z niepelnosprawnosciami. Przeprowadzone badania mialy charakter jakosciowy, zas
analiza danych oparta zostala na procedurach metodologii teorii ugruntowane;j.

Stowa kluczowe
dzieci, internet, niepelnosprawnos¢, rodzice, rodzina.

Internet in the service of parents of children with intellectual disability

Abstract

Despite the changes that have taken place in recent years, there are plenty of activities that are
still inaccessible to categories of excluded and marginalized people due to numerous barriers in
the social space. New media, and among them the Internet, offer a real chance to get rid of these
limitations at least partially. Therefore, in this paper, I try to present the importance and func-
tions of the Internet as attributed by parents of people with disabilities. The research conducted
was qualitative in nature, and data analysis was based on the procedures of the grounded theory
methodology.
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WSTEP

Osoby niepelnosprawne i ich rodziny muszg stawia¢ czota rozmaitym trudnosciom
zwigzanym nie tylko z barierami architektonicznymi czy infrastrukturalnymi, ale
takze mentalnymi, ktére powoduja, ze s one nierzadko traktowane jak ,,obce” czy ,,inne”.
Jak wskazuje Joanna Kossewska (2003, s. 3) takie negatywne postawy wobec niepelno-
sprawnych i ich opiekunéw wynikaja m.in. z wysokiej pozycji, jaka w hierarchii wartosci
zajmuja: zdrowie, sprawnos$¢ fizyczna, sifa, sukces, produktywnos¢, zamozno$¢ i nieza-
leznos¢. Rdwnoczesnie sama niepetnosprawno$¢ nadal pozostaje rodzajem etykiety, ktd-
ra nacechowana jest negatywnymi charakterystykami i ocenami (Szarfenberg, 2008, s. 5).
To sprawia, ze osoby z niepelnosprawnosciami, ale takze ich opiekunowie, spychani s na
margines Zycia spotecznego.

Wsparciem i realng pomocg zaréwno dla 0séb z niepelnosprawnosciami, jak réwniez
rodzicéw oraz opiekunéw takich osob, w obecnych czasach coraz czgsciej staja si¢ nowe
media z internetem na czele (Niedbalski, 2013). Ten ostatni dzi¢ki swojej powszechnosci,
a zarazem coraz prostszym rozwigzaniom technicznym, pozwala na dotarcie do duzej
liczy odbiorcéw z wlasnym, indywidualnym przekazem. Miedzy innymi dlatego z inter-
netu coraz czesciej korzystaja osoby niepelnosprawne i ich rodziny, ktérzy w ten sposéb
moga zdobywac¢ informacje, dzieli¢ si¢ wiedza albo realizowa¢ zawodowo poprzez no-
woczesne formy zatrudnienia (telepraca), ale rowniez sta¢ si¢ aktywnymi uczestnikami
rozmaitych wirtualnych grup i spolecznosci. Internet tworzy zatem przestrzen, umoz-
liwiajacg nieskrepowane wypowiadanie sie w réznych kwestiach, prezentowanie siebie
oraz podejmowanie spraw, ktore uwaza sie za szczegdlnie istotne.

Przedmiotem moich zainteresowan uczynitem analiz¢ sposoboéw wykorzystania inter-
netu przez matki oraz ojcow dzieci z niepelnosprawnosciami, w szczegdlnosci koncen-
trujgc sie na grupie rodzicéw sprawujacych stalg opieke nad dzie¢mi z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w stopniu znacznymi oraz gtebokim.

OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIAMI I ICH RODZINY JAKO UZYTKOWNICY
INTERNETU

Internet tworzy wazng przestrzen dzialania wspolczesnego czlowieka. Internet pozwolit
na powstanie ,,przestrzeni online”, umozliwit wchodzenie w interakcje z innymi i bu-
dowanie wirtualnych spolecznosci (por. Henderson, Bowley, 2010). Wszelkiego rodzaju
wspolnoty wirtualne pelnig coraz wigksza role w integracji réznych $rodowisk, umozli-
wiajg bowiem przekraczanie granic zar6wno organizacyjnych, jak i przestrzennych a tak-
ze wlgczanie w swe szeregi jednostek, ktore inaczej pozostatyby w izolacji (Zuchowska-
-Skiba, 2018; Putnam, 2008, s. 292).

Jest to szczegolnie istotne dla zaréwno dla 0séb niepelnosprawnych, jak réwniez ich
rodzin - cyberprzestrzen jest bowiem jedynym miejscem, gdzie moga one swobodnie
tworzy¢ wspolnoty o istotnym znaczeniu dla swego funkcjonowania we wspolczesnym
spoleczenstwie, ktore dzigki zaposredniczonej wymianie waznych dla nich tresci - na
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portalach spofecznosciowych, forach, blogach oraz czatach - pozwalajg przetamywac
izolacje tak jednostek i grup, jak i catego $rodowiska (Zuchowska-Skiba, 2015). Zda-
niem Michaela Wehemeyera i wspotpracownikéw (2008) wspoéltczesnie uzywanie nowo-
czesnych technologii (zaréwno jesli w zakresie dostepu do nich, jak i posiadania odpo-
wiednich umiejetnosci ich wykorzystania), w tym internetu, nie jest po prostu wygoda,
rozrywka czy udogodnieniem, ale warunkiem koniecznym do pelnego funkcjonowania
niemal we wszystkich sferach zycia. W podobnym duchu wypowiadajg si¢ David Brad-
dock i inni (2004), dodajac, Ze nowoczesne technologie niosa ze sobg olbrzymie nadzieje
na poprawe jakosci zycia i mozliwosci pozytywnego manifestowania si¢ w $wiecie — do-
tyczy to zar6wno 0s6b z niepelnosprawnosciami, jak i cztonkéw ich rodzin.

Utrzymywanie relacji za posrednictwem narzedzi sieciowych z jednostkami z naj-
blizszego i szerszego kregu znajomych ogranicza poczucie osamotnienia oséb z niepet-
nosprawnos$ciami (Zuchowska-Skiba, 2015; zob. Shpigelman, Gill, 2014). Korzystanie
z serwisow spolecznosciowych dzieki rozbudowywaniu sieci kontaktéw przyczynia sie tez
do poprawy ich samopoczucia psychologicznego przez wzrost wlasnej wartosci i poprawe
poziomu zadowolenia z zycia (Junghyun, Jong-Eun, 2011). Uczestnictwo w wirtualnych
wspdlnotach pozwala na przetamanie poczucia izolacji i umozliwia znalezienie w nich
wsparcie osobom go potrzebujacym (Stojkow, Zuchowska, 2015; Kampert, Goreczny,
2007; Morris, 2001; Goggin, Newell, 2003, s. 131-132).

Technologie informatyczne stwarzaja mozliwos¢ porozumiewania sie¢ bez ograniczen
przestrzennych i czasowych. Dzieki internetowi zaréwno osoby z niepelnosprawnoscia-
mi, jak rowniez czlonkowie ich rodzin, zyskuja mozliwo$¢ dostep do najrézniejszych
débr kultury. Wirtualny $§wiat moze by¢ rowniez wykorzystywany do zdobywania wy-
ksztalcenia i podnoszenia kwalifikacji tych os6b (Andrzejewska, 2010, s. 68).

Internet stal si¢ takze doskonalym narzedziem prezentowania siebie oraz kreowania
wizerunku zaréwno wlasnego oraz kategorii spolecznej, ktorej jest sie czescig. W wa-
runkach kontaktu zaposredniczonego przez sie¢ internetowq otwierajg si¢ mozliwosci
stworzenia obrazu siebie w taki sposéb, aby unikajgc pierwszego wrazenia wynikajgcego
z oceny fizycznej wyeksponowac te cechy osobiste, ktére pomoga zbudowaé swdj atrak-
cyjniejszy obraz (Lubina, Lubina-Dgbrowska, 2010, s. 80).

Zalety te wykorzystuja z powodzeniem rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami, dla
ktorych internet stal sie swoistg tubg umozliwiajacg zabieranie zdania w toczacej si¢ nie-
ustannie dyskusji na temat ich prawa do réwnego, pozbawionego uprzedzen i stereoty-
péw traktowania. Ze wzgledu na swoja otwarto$¢, powszechno$¢ oraz stosunkows fa-
twos¢ dostepu internet stal sie istotnym narzedziem manifestowania swojego ,ja~ a takze
kreowania pozadanego wizerunku wtlasnej osoby. Tak prowadzona autoprezentacja za-
zwyczaj uwzglednia sposoby dzialania i zachowania akceptowane spolecznie i kulturowo,
wykorzystuje specyficzne strategie umozliwiajace wywarcie wplywu na sposéb postrze-
gania danej jednostki przez innych (Lubina, Lubina-Dabrowska, 2010, s. 86).

Dzigki internetowi osoby z niepelnosprawnosciami i ich rodziny maja mozliwo$¢ kon-
taktowania si¢ z calym $wiatem, przekazywania waznych tresci oraz wyrazania swoich
racjiipogladow, ktore jesli zostang przyobleczone w odpowiednig formule, moga stac si¢
waznym $rodkiem stuzacym kreowaniu pozytywnego wizerunku oséb niepetnospraw-
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nych. Osoby z niepelnosprawnosciami oraz cztonkowie ich rodzin starajg si¢ realizowac
w sieci postulaty polityki spolecznej integracji, normalizacji zycia, a zarazem zwalczania
wszelkiego rodzaju negatywnych postaw ujawnianych wobec nich samych. W tym kon-
tekscie internet odgrywa wazng role, poniewaz stanowi jedng z drég stuzacych nie tylko
wlaczaniu oséb z niepelnosprawnosciami do spoteczenstwa, ale takze pozwala pokazaé
je w korzystnym $wietle. Jest to wigc proba dotarcia do spoleczenstwa, forma pokazania
innego oblicza niepetnosprawnosci i ludzi nig dotknietych - jako tych, ktérzy moga od-
nosi¢ zyciowe sukcesy i podejmowac réznego rodzaju wyzwania.

Internet daje zatem $rodowiskom os6b z niepelnosprawnos$ciami i ich rodzionom
szanse, jakiej dotad nie dawaly media masowe - szanse¢ zamieszczania i kontrolowania
przez nie same lub zwigzane z nimi organizacje na ogélnodostepnych portalach tre-
$ci naglasniajacych wazne dla nich kwestie i problemy (Zames-Fleischer, Zames, 2011,
s. 232). Pozwala im wyjs¢ z izolacji, a uczestnictwo w réznych wspoélnotach wzmacnia
integracje tego srodowiska i zmniejsza poczucie osamotnienia i marginalizacji w dobie
ostabienia wspolnot tradycyjnych. Odgrywa tez wazng role w kompensowaniu aktywno-
$ci, ktore dla oséb ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci sg niedostepne ze wzgledu
na bariery w przestrzeni spolecznej. Dzigki temu mogg utrzymywac kontakty, uczestni-
czy¢ we wspolnotach i pozyskiwaé informacje niezaleznie od dysfunkeji, z ktérymi sie¢
zmagaja.

METODOLOGIA BADAN

Material badawczy wykorzystany w niniejszym opracowaniu stanowig informacje pozy-
skane od rodzicow, ktérzy w swoim zyciu doswiadczajg istotnych przemian zwigzanych
z procesem wychowywania i opieki nad swoimi niepelnosprawnymi dzie¢mi. Z przed-
stawicielami tej kategorii rozméwcow przeprowadzone zostaly wywiady swobodne po-
glebione.

Analiza i interpretacja materialu badawczego prowadzona zostata zgodnie z zasadami
metodologii teorii ugruntowanej (Konecki, 2000). Motywem wyboru wskazanej metody
byta potrzeba poznania faktycznych sposobéw zycia, dziatan jednostkowych, procesow
tworzenia znaczen, a zatem pragnienie zblizenia nauki do Zycia i ,,poznawania rzeczy-
wistosci spotecznej z punktu widzenia tworzacych te rzeczywistos¢ podmiotow” (Wyka,
1993, s. 34). Z tego wzgledu w analizie danych wykorzystano procedury metodologii
teorii ugruntowanej: miedzy innymi metode ciaglego poréwnywania, teoretyczne dopie-
ranie przypadkow oraz teoretyczne nasycenie (Glaser, Strauss, 1967).

Analizujac dane, poszukiwano okreslonych prawidlowosci, ktére mozna bytoby na-
stepnie wydzieli¢ w watki i dokona¢ ich tematyzacji (klasyfikacji). Procedura ta zostal
poprzedzona szczegdtowym kodowaniem o charakterze otwartym, co umozliwito stop-
niowe skonceptualizowanie poje¢ i wygenerowanie kategorii kodowych. Te za$ porzad-
kowano poszukujac zwigzkow i zaleznosci, tworzac w ten sposdb mape pojeciowa od-
zwierciedlajaca relacje istniejace pomiedzy okreslnymi watkami. Procedura ta miata
charakter indukcyjny.
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Dobdr kolejnych przypadkéw mial charakter teoretyczny (theoretical sampling) i opie-
ral sie na metodzie ciggtego poréwnywania (constant comparative metod), co oznacza, ze
kolejne przypadki dobierane byly w sposéb celowy na podstawie biezacych ustalen anali-
tycznych, nie za$ ustalonych przed badaniem zalozen (Glaser, Strauss, 1967, s. 45). Dobér
przypadkéw trwal do czasu osiggniecia teoretycznego nasycenia (theoretical saturation)
wygenerowanych kategorii analitycznych, a wigc takiego momentu, w ktérym kolejne
przypadki byly podobne do wczesniejszych i mozna je byto analizowa¢ za pomoca juz
istniejacych kategorii (Glaser, 1978, s. 142).

Wsparciem w analizie danych bylo specjalistyczne oprogramowanie komputerowe
- CAQDAS - Computer Assisted/Aided Qualitative Data Analysis Software. Praca na po-
ziomie analityczno-koncepcyjnym zostata wykonana przy zastosowaniu programu NVi-
vo (Niedbalski, 2014; Niedbalski, Slgzak, 2012).

ANALIZA DANYCH - BADANIA WLASNE

Analizujac wypowiedzi rodzicéw o0sdb z niepelnosprawnosciami, udato si¢ wytonic czte-
ry watki odnoszace si¢ do charakteru ich aktywnosci w internecie. Przede wszystkim
internet traktowany jest jako zrodlo wiedzy o swiecie, ale tez o najblizszych problemach
dotyczacych rodziny i dziecka. Nastepnie internet postrzegany jest jako podstawa dla
tworzenia grup wsparcia oraz jako zrédto wspolnoty i wymiany doswiadczen rodzicow
dzieci z niepelnosprawnos$ciami. Po trzecie ,,sie¢” stanowi podbudowe dla przeciwdzia-
tania ekskluzji spolecznej. I wreszcie iternet to przestrzen, umozliwiajgca aktywno$¢ na
tle zawodowym 1i realizacj¢ potrzeby samorozwoju rodzicéw dzieci z niepetnosprawno-
$ciami. Ponizej watki ze zostaly kolejno rozwinigte i opatrzone fragmentami wypowiedzi
moich rozmoéwcow.

INTERNET JAKO ZRODLO WIEDZY (FUNKCJA INFORMACYJNA)

Zasadnicza funkcje, jaka pelni dla rodzicow dzieci z niepelnosprawnosciami internet, jest
funkcja informacyjna. Oznacza to, ze rodzice dzigki internetowi zdobywajg bogate i ,.ela-
styczne” zrédlo wiedzy o $wiecie. Elastycznos¢, o ktérej wspominal jeden z moich roz-
mowcow, oznacza, dostep do informacji w dowolnej porze i okolicznosciach bez wzgledu
na sytuacje rodzica. W przypadku opiekunéw dzieci z niepelnosprawnoscig w stopniu
znacznym oraz glebokim funkcja ta staje si¢ szczegolnie istotna, bowiem zazwyczaj nie
majg oni mozliwosci bezposredniego kontaktu z otoczeniem, badz tez napotykaja na licz-
ne ograniczenia w tym zakresie, dlatego internet stanowi dla nich nie tylko alternatywne,
ale czasem jedno z nielicznych i faktycznie dostepnych Zrédet informacji. Dobrze oddaje
to ponizszy cytat z wypowiedzi jednego z moich rozmdéwcow.

Dla mnie, w mojej sytuacji wlasciwie trudno nawet o jakim$ wyjsciu z domu méwi¢, a co
dopiero o jaki$ tam spotkaniach czy rozmowach. Ja czasu i mozliwosci takich nie mam.
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Caly czas przy Marku (imie zmienione - przyp. JN) siedzie¢ muszg, bo przeciez on beze
mnie nie tylko, Ze nic nie jest w stanie zrobi¢, to jeszcze moze tylko sobie jaka$ krzywde
zrobi¢. Dlatego to, co jest takim moim okienkiem na $wiat, to komputer i internet (...).
Ja si¢ na tym jako$ specjalnie nie znam, ale obstuzy¢ si¢ potrafie, tak ze to, co jest mi po-
trzebne, to znajde [w.17.2].

Internet jest tez zazwyczaj pierwszym zrodlem, do jakiego siegaja rodzice dzieci z nie-
pelnosprawnoscia, chcac lepiej zrozumie¢ to, co dotyczy ich dziecka, a wiec rodzaju,
zakresu i charakteru dolegliwosci, z jakg zmaga si¢ ich corka badz syn. Czasem internet
pomaga rozwikta¢ rodzicom zagadke choroby (dysfunkgji) ich dziecka, ktorej nie potra-
fig jednoznacznie stwierdzi¢ lekarze.

Przez dlugi czas, jak Michal (imie zmienione - przyp. JN) byt jeszcze maly, to my z me-
zem nie widzieliSmy wiele o tym, co synowi dolega. W szpitalu nam nie powiedziano,
tylko szybko wypisano do domu, a podczas wizyt u lekarza tez niewiele wigcej si¢ dowie-
dzielismy. Dopiero sami zauwazyli$my, ze cos jest nie tak i ze trzeba jakos zareagowa¢. To
informacji szukaliSmy w internecie (...) Nawet kiedy juz byto wiadomo, ze z Michalem
jest co$ nie tak, to zaden lekarz, u ktorego bylismy, nie byl w stanie nam dokfadnie po-
wiedzie¢, co to za choroba jest i my tak z mezem siedzac przy komputerze sami odkrywa-
lismy, obserwujac syna, jaka to jest jednostka (chorobowa — przyp. JN), a co si¢ pozniej
w dokladnych badaniach potwierdzito [w.17.9].

Oprocz tego rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia wykorzystuja dostep do internetu
jako zrédla wiedzy o systemie opieki oraz wsparcia os6b z niepelnosprawnosciami i ich
rodzin. Poszukuja informacji z zakresu dofinansowania osob niepetnosprawnych, w tym
dotyczacych systemu refundowania specjalistycznego sprzetu, rehabilitacji, wyjazdow
itp. W zwigzku z tym rodzice ci sg czgstymi go$§¢mi na stronach organizacji oraz instytu-
cji zwigzanych z realizacja funkcji pomocowych i wspierajacych osoby z niepetnospraw-
no$ciami (m.in. PFRON).

Tak, ja duzo spraw zalatwiam przez internet. Dla mnie to ogromne ulatwienie, bo moge
w kazdej chwili, gdy pozwoli mi na to Ola (imi¢ zmienione - przyp. JN), bo na przykltad
przysnie, co$ zrobi¢. To i posprawdzam, co trzeba, i sprawy rézne pozalatwiam, wniosek
przesle, oplaty zrobie, o zakupach juz nawet nie wspomne, bo to teraz chyba rzecz oczy-
wista [w.18.3].

Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami podkreslali tez, ze internet stuzy im jako Zré-
dlo wiedzy o swiecie i biezacych wydarzeniach z kraju i zagranicy. Przy czym w tym
wypadku stanowit on zazwyczaj swoiste dopelnienie informacji pochodzacych z mass
mediéw (géwnie telewizji) badz tez jako ich alternatywa w sytuacji, gdy dostep do innych
zrodel byt ograniczony (np. do okreslonych kanatéow TV, ktérych dane osoby nie chcialy
ogladac).
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INTERNET JAKO PODSTAWA DLA GRUP WSPARCIA I ZRODLO
WSPOLNOTY DOSWIADCZEN (FUNKCJA INTEGRACYJNA)

Wypowiedzi rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig $wiadcza, ze mamy do czynienia
z osobami, ktére poszukuja wsparcia w sytuacji, gdy ich zyciowe do$wiadczenia zwigza-
ne z byciem rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscig sa bardzo obcigzajace i trudno im
pokonac stojace przed nimi wyzwania. Wowczas tez siegaja do zasobow internetu, ktory
nie tylko jest jednym z najbardziej dostepnych dla nich zrodel wiedzy, ale takze faktycz-
nej pomocy, zwlaszcza ze stanowi przestrzen wymiany i dzielenia si¢ doswiadczeniami
z ludZmi o podobnych problemach i zmagajacych si¢ z podobnymi trudnosciami.

Jesli nie mozna wyj$¢, za bardzo nie ma jak si¢ ruszy¢ z miejsca, to wtedy cztowiek za-
czyna docenia¢ to, Ze ma kontakt z innymi ludZzmi, zwlaszcza Ze mozna znalez¢ osoby
z podobnymi problemami i do$wiadczajace podobnych trudnosci w zyciu. To pomaga,
bo po pierwsze cztowiek czuje, Ze nie jest sam w tych zmaganiach, a po drugie, ze jesli
nawet samemu czasem ma si¢ chwile powatpiewania i jakie$ czarne mysli nas nachodza,
to z kazdej prawie sytuacji da sie jednak jako$ wyj$¢ i przetrwaé nawet najgorsze chwile
[w.19.7].

Sa to takze osoby, ktore petnig role swoistych przewodnikéw, mentoréw czy po prostu
doradcow. W ich wypadku eksponowana jest wiara we wlasne sily i che¢ pokazania in-
nym, ze pomimo réznych przeciwnosci mozna zachowac ,,rados¢ z zycia” i wykazywac
aktywnos$¢ na réznych polach. Zazwyczaj tez dzielg si¢ nie tylko swoimi przemyslenia-
mi, uwagami i refleksjami, ale tez osobistymi doswiadczeniami i przezyciami. Nierzadko
mocno akcentowane sg argumenty potwierdzajace pozytywna role rodzicielstwa w zyciu
czlowieka, takze wowczas, gdy mowa jest o dziecku z niepelnosprawnoscig. W ten spo-
sob probuje si¢ podkresli¢c wpltyw pozytywnych aspektéw macierzynstwa i ojcostwa na
catoksztalt zycia jednostki. Tym samym dazy si¢ do pokazania, iz rodzicielstwo moze si¢
faczy¢ z pozytywnymi doswiadczeniami, ktdre niejednokrotnie przekladaja si¢ na rézne
sfery zycia jednostki, prowadzac do zmian w sposobie postrzegania siebie, swojej sytuacji
zyciowej i otaczajacej ja rzeczywistosci spoleczne;j.

Wiem jak to jest, bo sama to przezylam i mam sporo do$wiadczen jako matka dziecka
niepelnosprawnego. I musze¢ powiedzie¢, ze z perspektywy czasu to sg takie sytuacje i wy-
darzenia, ktdre teraz bym inaczej odczytata i w inny sposéb bym si¢ na pewno zachowala.
A poniewaz sama nie za bardzo do kogo miatam sie¢ zglosi¢, ani kogo tak na powaznie
poradzi¢, wiec teraz staram si¢ jako$ pomdc innym i pokaza¢, jak mozna zy¢ bez dodat-
kowego obcigzania siebie ztymi emocjami i jak mozna nada¢ Zyciu sensu, pomimo ze ma
sie niepetnosprawne dziecko [w.18.5].

W zwigzku z tym atrybuty ,,bycia” rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia wigza sie
takze z dzialaniami, ktére dotycza pewnego stylu czy tez modelu zycia, w ktérym jed-
nostka prezentuje sie jako zaangazowana w rozne aktywnosci. Dziatanie te czasem pro-
wadzone sg w taki sposdb, aby pokaza¢ wlasng osobe jako silna, odwazng, niezalezng,
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radzacg sobie z powodzeniem z réznorodnymi barierami i ograniczeniami, kreujgc w ten
sposob swoj wizerunek jako czlowieka, ktéry pomimo réznych niesprzyjajacych warun-
kéw oraz okolicznosci nie poddaje sie, a nierzadko wbrew wszystkiemu potrafi ,,odnalez¢é
sens w zyciu i swoje miejsce w spoteczenstwie” Ma to by¢ zasadniczo prosty przekaz,
odnoszacy sie¢ do tego, ze pomimo réznorodnych przeciwnosci losu zaréwno tych zwia-
zanych z niepelnosprawnoscia, jaki i tych, ktore ja poprzedzaly i do niej doprowadzity,
kazda osoba powinna stara¢ sie by¢ na miare swoich mozliwosci aktywna, niezalezna
i samodzielng, a takze znalez¢ w sobie odwage w dazeniu do realizowania wlasnych za-
miaréw, planéw i marzen.

Latwo nie jest, co do tego to nikogo przekonywa¢ nie musze. Ale tez strasznie mnie mier-
zi, gdy stysze czy czytam, jak to na kazdym kroku jest cigzko, trudno i w ogdle to sensu
zycia sie nie ma, gdy pojawi si¢ dziecko niepelnosprawne. Tak, to jest cios, bo sam tego
doswiadczylem, ale Zycie sie nie koficzy i trzeba zy¢ dalej, tak dobrze i tak aktywnie, jak
to tylko jest mozliwe. Dlatego lubie od czasu do czasu co$ napisa¢ na blogu i podzieli¢ si¢
z innymi nie tylko tym, co mnie boli czy gdzies tam gniecie, ale przede wszystkim tym,
Z czego si¢ ciesze i co mi si¢ po prostu udaje w zyciu zrobi¢ [w.19.3].

Nierzadko taki przekaz przybiera posta¢ przestania wypowiedzianego wprost lub po-
srednio do 0s6b niepetnosprawnych, a czasem takze pelnosprawnych, w ktérym osoba
piszaca bloga lub prowadzaca strone internetowg stara sie pokazaé, ze pomimo posia-
dania dziecka z niepelnosprawnoscig, ktére wymaga stalej opieki i pomocy ze strony
innych os6b, mozna nie tylko prowadzi¢ w miar¢ ,normalne” zycie, ale takze cieszy¢
sie z urokoéw bycia rodzicem. Na uwiarygodnienie swoich stéw nierzadko podaja siebie
jako przyklad, przytaczajac mniej lub bardziej konkretne wydarzenia z wlasnego zycia
prywatnego czy zawodowego, ktore swiadczg o ich ,,petni” zycia, mimo iz sg rodzicami
dzieci z niepetnosprawnoscia.

KONTAKTY ZAPOSREDNICZONE PRZEZ INTERNET JAKO SPOSOB
NA PRZECIWDZIALANIE EKSKLUZJI SPOLECZNE]
(FUNKCJA PROINKLUZYWNA)

Jest to swego rodzaju odwrdcenie sytuacji opisanej w poprzednim punkcie, gdzie ro-
dzice dzieci z niepelnosprawnoscig poszukiwali wsparcia i pomocy za posrednictwem
kontaktu online. Natomiast w opisywanym przypadku moi rozméwcy traktujg internet
jako przestrzen, gdzie moga ,poczu¢” swobode w wyrazaniu siebie a przy tym swego
rodzaju namiastke ,wolnos$ci” od spotecznie przydzielanej im etykiety rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscig. Jest zwigzane z faktem, iz jednym ze skutkéw niepetnospraw-
nosci intelektualnej dziecka moze by¢ zanizona samocena jego rodzicéw. Niejednokrot-
nie dochodzi do deprywacji poczucia wartosci, ktora przezywana jest przez rodzicow
wychowujacych dzieci uposledzone umystowo, co w konsekwencji prowadzi zaréwno
do autoalienacji, jak i do odtracenia spolecznego (por. Orsmond, Seltzer, Krauss, Hong,
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2003). Dlatego wirtualna przestrzen sieci daje rodzicom mozliwo$¢ zaposredniczenia
kontaktow z otoczeniem, przez co nie tylko czujg sie one bezpieczniej (bo nie s3 bezpo-
$rednio narazeni na negatywne reakcje innych), ale takze moga swobodniej i z wigksza
pewnoscig wyrazac siebie.

Widzi Pan, ja moge z czystym sumieniem powiedzieé, ze internet to dla mnie przede
wszystkim jaka$ forma wyrazenia siebie, poczucia wiekszej swobody w tym, co i jak si¢
chce powiedzie¢ czy raczej napisa¢. W kazdym razie ma takie poczucie, ze moge by¢ bar-
dziej soba, Ze moge by¢ bardziej niezalezny w sensie wolny od spojrzen, gapiow, litosci
czy szyderstwa wyrazanego przez innych [w.17.4].

Wsrod moich rozméwedw padaly tez stowa, iz poprzez dostepne narzedzia zdalnego
przekazu staraja si¢ kreowac taki wizerunek siebie i swoich bliskich, w ktérym niepet-
nosprawno$¢ prezentowana jest jako nierozerwalna ,,czes¢” danej osoby, ktdrg traktuje
sie w sposob ,,oczywisty”, bezposredni, a tym samym nie podejmuje sie prob jej ukrycia.
Niepelnosprawnos¢ jest przedstawiana jako swoisty atrybut danej osoby, bedacy elemen-
tem jej spolecznej tozsamosci i intersubiektywnego $wiata. W ten sposéb prébuje sie
takze zerwac z etykieta niepelnosprawnosci, ktéra powoduje, ze osoby z rdznego rodzaju
dysfunkcjami postrzegane sg jako ,wybrakowane” lub ,,nienormalne”, a przez to nazna-
czone jako odrebna grupa spoteczna i traktowane w inny sposéb (zob. Barnes, Mercer,
2008, s. 29). A zatem ma to by¢ rodzaj walki z uprzedzeniami oraz wyalienowaniem ludzi
niepetnosprawnych z réznych sfer zycia codziennego. Glos rodzicéw dzieci z niepetno-
sprawnoscia, prowadzacych strony i blogi internetowe, ma w tym wypadku prowadzi¢
do przelamywania tego rodzaju postaw i wspomagac proces spolecznych integracji ludzi
niepetnosprawnych.

To jest taka tuba, przez ktorg mozna krzycze¢, cho¢ ten glos nie zawsze jest styszany nie-
stety. Ale mimo to warto jej uzywa¢, bo jednak ktos czyta, kto$ stucha, kto$ sie zaintere-
suje a o to przeciez chodzi. To sg takie pierwsze kroki do tego, zeby cos si¢ zmienito i zeby
nas rodzicow, i w ogéle osoby z niepelnosprawnoscia mozna bylo zrozumieé, zrozumieé
nasze potrzeby [w.18.9].

Jak sugerowali moi rozmdéwcy, piszac posty, publikujgc teksty na portalach spolecz-
no$ciowych czy prowadzac wlasne blogi oraz strony internetowe, rodzice dzieci z nie-
pelnosprawnoscia czesto podejmujg sie uwrazliwienia pelnosprawnych cztonkéw spo-
feczenstwa na trudng sytuacje oséb niepelnosprawnych i ich rodzin, ale tez zwrdcenia
uwagi na problemy dnia codziennego ludzi z réznego rodzaju dysfunkcjami. Zmiana ta-
kiej perspektywy pelnosprawnych cztonkéw spoteczenstwa, o czym przekonuja rodzice
dzieci z niepelnosprawnoscia, nie jest jednak tatwa, bowiem czlowiek niepelnosprawny
bardzo czesto postrzegany bywa przez pryzmat swojej dysfunkcji. Dlatego rodzice dzieci
z niepetnosprawnoscig czesto w swoich wypowiedziach odwotywali si¢ do polityki row-
nosci, tolerancji czy poszanowania dla inno$ci. Osoby piszace bloga badz zamieszczajace
informacje na stronie internetowej, dawaty tym samym wyraz swojej dezaprobacie, co do
sposobu wyrazania si¢ o ludziach niepelnosprawnych w kategoriach deprecjonujacych
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i podwazajacych ich pelnowartosciowe cztonkostwo w rozmaitych strukturach spolecz-
nych, a takze, niejako w opozycji do rozpowszechnionej wizji osoby niepelnosprawnej,
dokonuje samookreslania siebie jako niezaleznej i autonomicznej jednostki.

Jest lepiej, to bez dwdch zdan, bo ja pamietam, jak byto jeszcze kilka czy kilkanascie lat
temu. Zreszta to mozna latwo zaobserwowaé po tym, jak zmienita sie ilo$¢ informacji
o osobach niepetnosprawnych i o samej niepetnosprawnosci, chociazby w telewizji. Ale
tez duzo jest do zrobienia i tutaj internet daje praktycznie nieograniczone mozliwosci,
bo jest powszechny, dostepny dla wszystkich i nie naktada jakich$ ograniczen [w.18.6].

Jednoczesnie, jak wielokrotnie podkreslali moi rozméwcy, bedac aktywnymi w sieci,
starali si¢ odczarowac swiat 0s6b z niepelnosprawnoscia i ich rodzin. Innymi stowy byto
to swoiste podejmowanie walki ze spotecznymi stereotypami, ktére nie tylko stanowia
istotng przeszkode w zakresie normalizacji Zycia os6b niepetnosprawnych i ich rodzin,
ale takze utrudniaja realizacje postulatow polityki integracyjnej (Ostrowska, 1994, s. 43—
45). Natomiast z perspektywy jednostkowej niejednokrotnie ostabiajg wiare we wtasne
sily, ale takze zniech¢cajg do podejmowania réznych forma aktywnosci, rodza poczucie
pogardy dla samego siebie oraz oslabiajg mechanizmy psychicznie rodzicéw (Kirsten,
2004, s. 99; Minczakiewicz, 1996).

PRACA ZDALNA JAKO MOZLIWOSC LACZENIA ROL SPOLECZNYCH
(FUNKCJA PRAGMATYCZNA)

Jedna z bardziej pragmatycznych i zarazem szybko rozwijajacych sie funkgji, jakie zyskuje
komunikacja zaposredniczona przez internet, jest mozliwos¢ pracy zdalnej. W przypad-
ku rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscig ma ona szczegdlnie istotne znaczenie, bowiem
nie tylko stanowi o wygodzie wykonywania czynnos$ci zwigzanych z pracg zarobkowa
lub samorealizacji na tle zawodowym, ale generalnie bardzo czesto jest po prostu jedyna
formga zatrudnienia, jaka moze by¢ realizowana przez rodzicéw zaangazowanych w stalg
i nieprzerwana opieke nad dzieckiem.

Ja duzo przeszlam, ale uskarza¢ si¢ nie bede. Po prostu chce powiedzied, ze ja dobrze
wiem, co to znaczy méc wyjs$¢ z domu, gdy ma sie dziecko niepelnosprawne i jakim bto-
gostawienstwem jest praca. Niestety, nie zawsze, a wlasciwie z tego, co wiem, nawet rzad-
ko mozliwe jest, aby te dwie rzeczy mdc polaczy¢, gdy ma si¢ niepelnosprawne dziecko.
Idealnie byloby pracowa¢ tak, jak wiekszos¢ ludzi, poza domem, ale (...). Dlatego sam
fakt, ze mozna wykonywa¢ swoj zawod w domu, pomimo Ze ma si¢ dziecko chore, jest juz
ogromnym osiggnieciem i trzeba to bardzo docenia¢, bo nie kazdy rodzic, ktéry posiada
dziecko niepetnosprawne, moze sobie na taki luksus pozwoli¢ [w.18.10].

W literaturze przedmiotu wielokrotnie wspomina si¢ o tym, iz rodzicom dzieci z nie-
pelnosprawnoscia niezwykle trudno jest pogodzi¢ rozne role Zyciowe, co rodzi szereg
konfliktow zaréwno intra- jak interpersonalnych. Przewazenie tez, jak wskazujg badania,
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w sytuacji narodzin dziecka z niepelnosprawnoscia jedno z rodzicéw - a jest nim w wiek-
szos$ci wypadkéw matka — przestaje wykonywac prace zarobkowa, a caly swoj czas i sity
angazuje w opieke nad dzieckiem. Taka sytuacja nie tylko powoduje pogorszenie sytuacji
materialnej rodziny, ale takze wplywa negatywnie na relacje interpersonalne pomiedzy
jej cztonkami oraz sprawia, ze rodzic, ktory rezygnuje z pracy, ma poczucie spotecznego
wyalienowania a takze deprywacji potrzeb zwigzanych z relacjami pozarodzinnymi, sa-
morealizacji oraz rozwoju osobistego.

Niestety nie bylo wyjscia, jak urodzit si¢ Tomek, to jedynym rozwigzaniem bylo pozosta¢
z nim w domu. To oczywiscie doé¢ naturalne, ze rodzic, zwykle matka, zostaje z matym
dzieckiem w domu, ale w sytuacji, gdy jest to dziecko niepelnosprawne, ten czas pozo-
stania w domu wydluza si¢ znacznie, a najczesciej po prostu si¢ nie koniczy (...). I tak tez
byto w moim wypadku, bo Tomek, tak jak wymagal calodobowej opieki zaraz po urodze-
niu, tak tez wymaga jej teraz, gdy ma juz 12 lat [w.19.1].

Internet staje sie zatem jedng z drdg, jakie moze wybrac rodzice dziecka z niepelno-
sprawnoscia, poprzez ktore wlasnym zaangazowaniem i aktywnoscig moze przyczynic¢
sie do normalizacji swojego zycia. Oznacza to, ze aktywnos¢ zawodowa rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscia moze sprzyjac przyjmowaniu innego od powszechnie powielane-
go schematu poznawczego, w ktérym niepetnosprawno$¢ determinuje w sposéb niemal-
ze totalny kazdy aspekt zycia jednostki i jej rodziny. Rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$cig przekonuja, ze praca pozwala inaczej spojrze¢ na otaczajaca rzeczywisto$¢ i na siebie
samego, wyzwalajac nieznane poklady witalnosci, wewnetrznej motywacji i zZyciowej
energii. Praca jest traktowana nie tylko jako forma aktywnosci, ale takze swoista wizy-
towka i pozostaje waznym elementem tozsamosci, poprzez ktory osoba definiuje siebie
i poprzez ktdry chce by¢ postrzegana przez innych.

Tak sobie mysle, ze praca jest dla czlowieka niestychanie wazna, bo daje nie tylko jakis
tam pieniadz, ale po prostu czujesz si¢ wtedy potrzebny, masz takie przeswiadczenie, ze
wykonujesz co$ waznego, a przynajmniej co$, co ma znaczenie dla innych ludzi. No i trze-
ba pamietad, ze praca jest tez taka nasza legitymacja, takim naszym szyldem, bo czujemy
sie z nig zwigzani i myslimy o niej jak o jakiej$ czastce nas samych. Zreszta inni ludzie
czesto widzag nas przez pryzmat naszej pracy, zawodu, tego, co w zyciu robimy, wigc to
nam pomaga okresli¢ swoja pozycje wobec innych, poczu¢ na przyktad dume czy rados¢
z tego, ze jest si¢ tym, kim si¢ jest i Ze si¢ robi to, co si¢ robi [w.18.3].

Praca w obliczu niemoznosci jej wykonywania z uwagi na posiadanie dziecka z niepet-
nosprawnoscia staje sie zatem nie tylko istotna jako zrédto dochoddw, ale takze jako spo-
feczna przestrzen kontaktow miedzyludzkich, w ramach ktdrej rodzic moze angazowaé
sie w inne role, a takze nawigza¢ i podtrzymywac wiezi oparte na innych relacjach niz te,
z jakimi ma na co dzien do czynienia w domu rodzinnym.
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WNIOSKI

Internet, zwlaszcza w dobie obecnej pandemii, stal si¢ jednym z gléwnych zrédet infor-
macji, wiedzy i codziennych kontaktéw dla wielu z nas. Czas odosobnienia, ograniczo-
nego i mocno utrudnionego kontaktu face to face z innymi osobami, staf si¢ testem dla
znacznej czesci spoteczenstwa. O ile jednak dla wigkszosci z nas jest to okres przejsciowy,
ktory traktowany jest jako tymczasowy i wyjatkowy, to dla czesci naszego spoleczenstwa
ma on charakter staly i niezmienny. Taka kategoria s3 miedzy innymi osoby z niepelno-
sprawnosciami i ich rodziny, dla ktorych internet jest czgsto jedyna mozliwoscig realnego
kontaktu z otoczeniem.

Jak pokazuja przeprowadzone badania, internet jako nowoczesne medium stal si¢
jednym a w niektérych sytuacjach praktycznie jedynym mozliwym sposobem komuni-
kacji dla rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia. Stuzy on nie tylko poszukiwaniu, ale
tez wymianie informacji. Co wigcej, znaczna cze$¢ podejmowanych w jego ramach ak-
tywnos¢ ukierunkowana jest na kontakty z otoczeniem, tworzenie relacji opartych na
podobienstwie zyciowych doswiadczen, a takze poszukiwanie wsparcia ze strony innych
osob. Dzigki temu przelamana zostaje izolacja jednostek, a poczucie przynaleznosci do
réznego rodzaju wspdlnot wirtualnych pozwala ostabi¢ uczucie osamotnienia. Nawigzy-
wanie w nich relacje pozwalaja poszerzy¢ ich kontakty o osoby zmagajace si¢ z podobny-
mi problemami, mogace podzieli¢ si¢ wlasng wiedza, doswiadczeniami i informacjami
oraz udzieli¢ wsparcia w trudnych momentach.

Podsumowujac przeprowadzone powyzej analizy, mozna zatem wypowiedzi moich
rozmowcow przyporzadkowac do kilku kluczowych kategorii tematycznych, zwigzanych
z tym, jakie znaczenie i jakie funkcje spetniaja w ich zyciu dostep do Internetu.

Po pierwsze, bedzie to funkcja informacyjna, a wiec zwigzana z podstawowg aktywno-
$cig ,,w sieci’, polegajaca na wyszukiwaniu tresci istotnych dla rodzicéw dzieci z niepetno-
sprawnoscig, a dotyczacych wszelkiego rodzaju zagadnien z zakresu niepetlnosprawnosci
jako takiej, dysfunkcji, jaka posiada dziecko, ale takze tych odnoszacych sie do codzienne-
go zycia, w tym instytucji, organizacji i podmiotéw swiadczacych rozmaite ustugi na rzecz
0s0b z niepelnosprawnosciami i ich rodzin.

Po drugie, jest to funkcja o charakterze prointegracyjnym, ktdrej celem jest konsoli-
dacja rodzicow posiadajacych dzieci z niepelnosprawnoscig i stworzenie dla nich wspol-
noty 0sdb polaczonych podobienstwem zyciowych doswiadczen. Jest to réwniez proba
»oderwania” rodzicow od niepetnosprawnosci dziecka i skierowania ich uwagi na inne
aspekty ich zycia, tworzac z niepelnosprawnosci nie jedyny atrybut cztowieka, ale jeden
z wielu. A zatem dotyczy ona promowania i upowszechniania wsréd rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia czynnej postawy zyciowej, a takze ukierunkowania ich percepcji
na zmiane postaw wobec siebie oraz niepelnosprawnosci ich dziecka.

Po trzecie, to funkcja proeksluzywna, a wiec stuzaca wigkszej integracji rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia ze spoleczenstwem. Odstania si¢ tu nierzadko kulisy za-
réwno wydarzen z wlasnego Zycia, jak i dzialania innych osob badz instytucji. Jest to
przede wszystkim ,wpuszczenie za kulisy” i pokazywania tego, jak faktycznie wyglada
zycie rodziny z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Przy czym przechodzi si¢ tutaj cze-
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sto z pozycji ,,Jamentujacej’, ,roszczeniowej’, jaka w sposob stereotypowy rozpowszech-
niona jest w spolecznej percepcji, w kierunku wypromowania odczarowania wizerunku
rodzica osoby niepelnosprawnej i pokazania jej w innym, bardziej korzystnym swietle.

I czwarta funkcja, pragmatyczna, ktéra wigze si¢ z aktywnoscia zawodowa rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscig i mozliwosci realizowania wlasnych planéw oraz ambicji
pomimo posiadania dziecka z niepelnosprawnoscig. Praca jest tutaj traktowana nie tylko
jako forma aktywnosci, ale przede wszystkim jako wazny element tozsamosci rodzica,
przez ktdry definiuje on siebie i przez ktory jest postrzegany przez innych ludzi.

Warto zaznaczy¢, ze trzy z wymienionych powyzej funkcji tozsama jest z funkcjami,
jakie spotyka si¢ w literaturze przedmiotu poswieconej technologiom sieciowym i ich
znaczeniu dla srodowiska 0sdb z niepelnosprawnosciami. Sg to zatem nastepujace funk-
cje: informacyjna, ktora skupia sie na dostepie do informacji (Sheldon, 2010); integra-
cyjna, ktora polega na stymulowaniu budowania wsréd oséb z niepetnosprawnosciami
poczucia przynaleznosci do wspolnot (Thackeray, Hunter, 2010) oraz funkcja emancy-
pacyjna, wskazujaca portale jako przestrzen dla debaty o sytuacji oséb z niepetnospraw-
no$ciami, samoorganizacji tego srodowiska i walki o ich prawa (Johnson, Moxon, 1998;
Ellis, Kent, 2011).

Internet stanowi zatem istotng przestrzen dla codziennego funkcjonowania rodzicow
dzieci z niepelnosprawnoscia, ktora dzigki swojej nieograniczonosci czasu ani przestrze-
ni pozwala przelamac dotychczasowy izolacje, sprzyja integracji spotecznej, skupia lu-
dzi, ktérych funkcjonowanie w sposéb tradycyjny, twarza w twarz, jest zazwyczaj mocno
utrudnione i ktorzy byliby inaczej skazani na marginalizacje.
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