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Streszczenie

W wyniku postepujacej cyfryzacji i informatyzacji spoteczenistwa zmienia sie codzienna aktywno$¢ ludzi. Bardzo ciezko wyobrazi¢

sobie $wiat bez komputeréw, czy telefonéw komdrkowych. Zmiany te daje sie zauwazy¢ réwniez w przypadku oséb chorych, ktdre to

coraz czesciej probuja diagnozowac sie same, szukajgc informacji w najdogodniejszym dla nich Zrédle - Internecie.

Ze wzgledu na réznorodno$¢ srodowisk internetowych autorzy postanowili blizej przyjrze¢ sie jednemu z nich - blogom. Wyboér

ten podyktowany byl swoboda publikowania tre$ci oraz mechanizmem tworzenia powigzan spoteczno$ciowych (mozliwych sieci

wsparcia) pomiedzy uzytkownikami blogéw.

Na potrzeby niniejszego artykutu przeanalizowano treséci zawarte w 30 blogach, prowadzonych przez internautéw - cukrzykoéw,
i dokonano préoby systematyki blogeréw, uwzgledniajac aspekty medyczne i psychologiczne. W artykule znajdziemy réwniez charakte-
rystyke choroby oraz krotki przeglad srodowisk internetowych, gdzie chorzy moga szuka¢ informacji i wsparcia.

Stowa klucze: blogi internetowe, cukrzyca, wsparcie

Abstract

Nowadays the daily activity of people is changing due to progressive digitization and computerization of the society. It is very dif-

ficult to imagine the world without computers and mobile phones. The mentioned changes are also connected with patients who often

make diagnosis by themselves, looking for some information on the Internet.

Many Internet environments have been described. The authors of this article have decided to analyze one of them- the blogs. The
freedom of publication as well as the mechanism of building social connections and the possibility of creating support groups between
bloggers, were the main factors which influenced choosing of the theme of this paper.

Thirty blogs, written by diabetics, were analyzed and divided into groups based on the presentation style of patient and disease.
The medical as well as the psychological aspects of bloggers were taken into consideration. The Internet communities have been also
reviewed, where patients, suffering from diabetes, can look for some information about their disease and find a support.

Key words: blogs, diabetes, support

Internet towarzyszy nam obecnie na kazdym kroku.
Bije sie na alarm, iz zaczyna on dla wielu mtodych ludzi
stanowi¢ substytut kontaktéw miedzyludzkich. Cho¢ jest
nieprzebrang skarbnicg wiedzy, niestety czesto bywa ona
niekompletna badZ nierzetelna, a ocena zawartos$ci pozo-
stawiona jest laikom.

Cyberprzestrzen wkroczyta na dobre we wszystkie
aspekty naszego zycia, pomaga zatem takze uzewnetrz-
nia¢ swoje uczucia. Niegdysiejszg role pamietnikow,
matych ksigzeczek zamykanych na kluczyk, przejety blogi.
Zamiast klucza mamy hasto, kolorowa oktadke zastapita
kolorowa grafika, a papier zostat wyparty przez wyswie-
tlacze ciektokrystaliczne. Najwieksza jednak zmiang jest
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to, ze kazdy uzytkownik Sieci moze przeczyta¢ naszego
bloga.

W takim wtasnie $wiecie zyja takze osoby chore na
cukrzyce. Nie znajdujac odpowiedniego wsparcia w real-
nej rzeczywistosci, szukajg swojego miejsca w cyberprze-
strzeni, lub chca tego wsparcia udziela¢ innym. Zatem
powstaja pytania: Jakie jest ,stodkie zycie” cukrzykéw na
blogach? Jakie sa potrzeby blogujacych i jaki obraz cu-
krzycy kreuja? Czy wedtug nich Zycie jest stodkie czy
gorzkie?

Zanim zajmiemy sie doktadng analiza cech charakte-
rystycznych blogéw cukrzykdw, nalezy scharakteryzowacé
przestrzen internetowa. Jest to bowiem bardzo rdézno-
rodne $rodowisko, a w zasadzie konglomerat Srodowisk,
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zapewniajacych mozliwo$¢ przebywania z innymi ludzmi.
Ciekawa propozycje takiego podziatu przedstawia
w swojej pracy P. Wallace [1]. Ze wzgledu na specyfike
niniejszego artykutu przytoczone zostang tylko te, ktére
bezposrednio odnosza sie do podejmowanej tematyki.
Srodowiska taczy jedna wspélna cecha - umozliwiaja one,
w rézny sposéb, kontakt z innymi uzytkownikami Sieci.

Pierwszym, najstarszym i najbardziej podstawowym
Srodowiskiem jest poczta elektroniczna (e-mail), czyli
proste przeniesienie tradycyjnych ustug pocztowych do
Swiata elektronicznego. Nie jest to jednak najwygodniej-
sza forma poszukiwania wsparcia, gdyz musimy znaé
adres poczty osoby, do ktérej chcemy napisac.

Kolejnym $rodowiskiem, jakie mozemy wyr6zni¢
i jakie jest duzo wygodniejsze w zakresie udzielania
i otrzymywania wsparcia, sg fora dyskusyjne, czyli miej-
sca, w ktérych grupy zarejestrowanych uzytkownikéow
moga prowadzi¢ konwersacje na interesujacy je temat.
Bardzo waznym aspektem opisywanego $rodowiska jest
narzucenie tematyki przez twércéow [2]. Dyskusje sg na
ogot dtugie i toczg sie bardzo powoli, ale pozostajg zré-
dtem praktycznej wiedzy zaréwno dla tych, ktérzy brali
w nich udzial, dla tych ktérzy sie im tylko ,przygladali”,
oraz tych ktérzy wyszukuja konkretnej informacji. Bardzo
czesto sg one wykorzystywane do tworzenia interneto-
wych grup wsparcia.

Najpopularniejszym ostatnimi czasy $rodowiskiem
sg serwisy spotecznosciowe. Krotko méwigc sa to serwisy
internetowe, umozliwiajagce swoim uzytkownikom two-
rzenie spotecznosci (grup, sieci powigzan towarzyskich
i profesjonalnych), za pomoca dostepnych narzedzi.
Oproécz podstawowej funkcji - zapewnienia komunikacji
miedzy cztonkami spotecznosci - umozliwiaja szeroko
pojeta rozrywke. Pojawiaja sie tu grupy wspierajace,
jednakze platforma serwiséw spotecznosciowych, jak
wynika z badan, stuzy gléwnie codziennej komunikacji
z ludZmi z wilasnego otoczenia oraz zaspokajaniu cieka-
wosci na temat informacji o znajomych [3].

Ciekawa forma aktywnosci sg takze blogi interneto-
we [4]. Jest to rodzaj internetowych pamietnikow, ktére
dzieki prostemu w obstudze graficznemu interfejsowi
moga by¢ tworzone bardzo szybko, nawet przez uzyt-
kownikéw nieznajacych zasad programowania kompute-
rowego. Znajdziemy tu réwniez system archiwizacji wpi-
sow i odniesienia do innych podobnych miejsc w Interne-
cie [5]. Autorzy blogéw na ogét sledza podobne pamietni-
ki i nawiagzuja kontakt z ich autorami, przez co wytwarza-
ja swoiste sieci powigzan towarzyskich, a czasem profe-
sjonalnych.

Blogi internetowe sg coraz czeSciej miejscami po-
dejmujacymi okreslona tematyke - mamy blogi osobiste,
dotyczace mody, restauracji czy wreszcie chordb,
w tym takze cukrzycy Blogi, jak pisze Hendzel [5], ,za-
spokajajg potrzebe ekspresji autora, staja sie miejscem
wyrazania jego uczu i

spostrzezen, pokazywania

i promowania siebie, a takze, poprzez zamieszczane ko-

mentarze, szukania odpowiedzi na pytanie: "Co mys$la
o mnie inni?"”

Statystyki pokazujg, Ze mimo rosnacej popularnosci
serwiséw spotecznos$ciowych, internetowe pamietniki
caty czas wykazujg tendencje wzrostowa, z kazdym ro-
kiem jest ich coraz wiecej [6].

Najbardziej charakterystyczng cecha blogéw inter-
netowych jest ich jezyk, opisywany jako zywy, sponta-
niczny, naturalny. Bardzo czesto zdarzaja sie bledy jezy-
kowe, potoczna polszczyzna, neologizmy itp. Obecna jest
rowniez tzw. infantylizacja jezyka - nadmierne zdrabnia-
nie wyrazéw, proste wypowiedzi, duzo specyficznych
skréotow. Nalezy jednak pamieta¢, ze jest to czynnik bar-
dzo indywidualny, zalezny od osoby autora. Ponadto
jezyk blogbéw jest osobisty i nacechowany duza iloscia
odniesien do ,ja” osoby piszacej [7].

W chwili obecnej blogi stanowig takze Zrédio infor-
macji - blogerami (uzytkownikami blogéw) s3a réwniez
politycy, informujacy o swoich programach, czy wazniej-
szych posunieciach za pomocg tego medium (por. stynny
blog Janusza Palikota).

Wspomnie¢ nalezy réwniez o portalach interneto-
wych (np.mojacukrzyca.org), ktore wydaja sie by¢ naj-
bezpieczniejszym $rodowiskiem, w jakim internauta
moze szukaé wsparcia w Sieci. Miejsca te prezentuja
zazwyczaj sprawdzone i rzetelne dane medyczne na te-
mat choroby, a takze umozliwiajg kontakt z ekspertami
i uzyskanie odpowiedzi na konkretne pytania [8]. Portale
te nie tworza jednak tak wyraznej sieci spotecznej, jak
prezentowane wecze$niej blogi, czy serwisy spoteczno-
Sciowe. Wydaje sie, ze wtasnie poczucie przynaleznosci
jest przyczyng czestszego poszukiwania informacji
w miejscach je zapewniajacych jakimi sg serwisy spo-
tecznosciowe oraz bedace gtéwnym przedmiotem zainte-
resowania w niniejszej pracy, blogi [9].

Jak wynika z powyzszego krotkiego przegladu ak-
tywnosci uzytkownikéw Internetu, blogi nie sa najlepsza
forma miejsca, w ktérym mozna poszukiwa¢ wsparcia lub
je otrzymac. Ich zatoZeniem jest bowiem jednostronny
kontakt z innymi uzytkownikami, swego rodzaju citizen
jurnalism [10]. Wydawa¢ by sie mogto, Ze ta forma prze-
kazu nie znajdzie racji bytu w przypadku tematyki udzie-
lania wsparcia. Jednak spogladajac na wyzej przywoty-
wane zatozenie - dzielenie sie swoimi przezyciami ze
Swiatem - blog internetowy moze stal sie miejscem,
w ktéorym uzytkownik chory/niepetnosprawny znajdzie
wsparcie. Kazdy, bowiem wpis mozna komentowag,
a kazdy komentarz moze wywota¢ lawine dyskusji mniej
lub bardziej merytorycznych. Ponizej dokonano préby
charakterystyki blogéw pisanych przez osoby chore na
cukrzyce.

Decydujac sie na analize blogéw prowadzonych
przez cukrzykow, autorzy przyjeli zatozenie, iz w chwili
obecnej pacjenci dostrzegajac jakiekolwiek objawy nie-
pokojace w swoim zachowaniu/zdrowiu, zamiast udac sie
do specjalisty, probuja dokona¢ diagnozy na wtasng reke
- w Internecie. Niesie to za soba duze ryzyko, zwtaszcza
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ze wzgledu na ilo§¢ informacji btednych, niepeinych,
nierzetelnych. Celem dokonanego audytu bylo zatem
sprawdzenie, jakie informacje na temat choroby i zycia
z nia, znajdziemy w internetowych pamietnikach oséb
chorych na cukrzyce.

Metodologia

Metodologia audytu byta nastepujaca:

1. Blogi cukrzykéw wyszukiwane byly za pomocg
wyszukiwarki Google.

2. Do wyszukiwania uzyto nastepujacych stéw
kluczowych: cukrzyca, cukrzyk, blog, diabetyk,
diabetycy, pompa insulinowa.

3. Do analizy brano pod uwage jedynie te blogi,
w ktdérych znalazta sie deklaracja o tym, ze bloger
zmaga sie z cukrzyca.

4. Dokonano jakosciowej analizy tresci zawartych we
wpisach blogéw.

Przeanalizowano 30 dziennikéw internetowych
0s6b chorych na cukrzyce. Pozwolito to, oprécz analizy
jako$ciowej, na prébe utworzenia obrazu typowego blogu
cukrzyka. Cukrzyk bloger, to na ogét Kkobieta,
w wieku ok. 20 lat (duze zréznicowanie) z réznym wy-
ksztatceniem (brak tendencji), na ogét aktywna zawodo-
wo, posiadajaca i rozwijajaca swoje pasje. Dzienniki in-
ternetowe prowadzone byly najczesciej przez ok. 2,5
roku. Cechg charakterystyczng jest rowniez fakt zmniej-
szajacej sie ilosci wpiséw (tylko nieliczne blogi utrzymuja
wzglednie stata ilo$¢ wpiséw rocznie).

Wyniki badan i dyskusja

Ponizej przedstawiono propozycje podziatu blogéw
0s6b chorych na cukrzyce ze wzgledu na sposéb prezen-
tacji siebie i choroby (tylko blogi aktywne). Mozna za-
uwazy¢ kilka sylwetek blogeréw, wynikajacych z potrzeb,
realizowanych poprzez blogi. Warto zauwazy¢, ze zwlasz-
cza blogi majace ciagtos¢ pisania speiniaja kilka funkgji:

,Wotajgce o pomoc” - sa to najczesciej blogi
martwe, pisane przez miodych ludzi, ktérzy ustyszeli
diagnoze. Poszukuja oni w Internecie wsparcia, akceptacji
i informacji. Czesto ich blogi to zaledwie kilka wpisow,
bez komentarzy. Z powodu niezaspokojenia potrzeby
akceptacji, s opuszczane. Jeden z blogéw to autentyczny
,krzyk o pomoc” bloger opisat swoje objawy, dotaczajac
przerazajace pytanie: ,Czy jestem chory?”. Blog pozostat
bez odpowiedzi.

—  Cukrzyk pogodzony z chorobq - czesto sa to blogi
aktywne, jesli za$ martwe, to pisane przez dluzszy okres
czasu. Blogi zawieraja w miare rzetelne, najczesciej
przeklejone informacje o cukrzycy z innych stron lub
blogdw o tej samej tematyce. Pokazujac codziennos¢,
wskazuja na trudne chwile zwigzane z choroba.
Komentarze pod poszczegélnymi postami sa wspierajace,
zaré6wno od os6b zdrowych i chorych. Blogi te czesto
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tworza pewna spotecznosé, polecajac sie wzajemnie lub
bedac promowanymi przez portale.

— Rodzice chorych  na
w przypadku cukrzycy liczba blogéw rodzicow dzieci
chorych jest stosunkowo niewielka w poréwnaniu do
blogéw na temat innych choréb dzieciecych. Sa to rodzice
dzieci na tyle matych, ze pelna odpowiedzialnos¢ za
dostosowanie sie do wymogoéw leczenia cukrzycy spada
na nich. Charakterystyczne jest tez to, Ze sa to jedyne
z przeanalizowanych blogéw, na ktérych wystepuje
prosba o wsparcie 1% podatku, opatrzona zdjeciami
roze$mianego, matego dziecka.

— Cukrzyca centralnym punktem zycia - cze$¢
blogéw jest pisanych przede wszystkim, by dzieli¢ sie
swoim zmaganiem z choroba, konkretnymi wydarzeniami
zwigzanymi z cukrzycg (np. otrzymaniem pompy). Blogi
zawierajg terminy, wiedze medyczng, niestety nie zawsze
rzetelna. Czytajac je, w wiekszosci przypadkéw, mozna
pomysle¢, Ze poza walka z cukrzycg prawie nic innego nie
dzieje sie w zyciu blogeréw. O przynaleznosci do tej
grupy informuje juz sam tytut bloga. Czesto sa to rézne
wariacje stowa cukier w polskim i angielskim jezyku lub
innych stéw bliskich cukrzykom.

dzieci cukrzyce -

— Jestem cztowiekiem, i cukrzykiem - osoby
blogujace z tej grupy czesto ,przypadkiem” wspomng
o chorobie. Blog opisuje ich Zycie, w tym pasje. Cukrzyca
jest w tle. Tytuty tych blogéw nie sugeruja choréb.

Wylaniajacy sie na podstawie tre$ci blogéw obraz
cukrzycy jest skrajny. Z jednej strony jest to ciezka
choroba dezorganizujaca zycie, z drugiej wyzwanie, ktore
determinuje spos6b patrzenia na $wiat, modyfikujac
wybor zawodu lub pasji. Posrodku za$ s osoby Zyjace
normalnie, mimo choroby. Obraz ten dos$¢ dobrze
odzwierciedla charakterystyczne fazy przystosowania do
niepetnosprawnosci/choroby przewlektej, jakie na ogét
przechodza chorzy.

W fazie szoku i oczekiwania poprawy sa czesto
osoby zaktadajace blog krotkoterminowy, poszukuja
woéwczas wiedzy, wsparcia i sensu wtiasnej choroby.
W fazie lamentu wpisy charakteryzujg sie pesymizmem i
pokazuja trudnoSci pietrzace sie przed chorymi. Kolejnym
etapem przystosowania jest neurotyczna,
charakteryzujaca sie obnizong $wiadomoscia, dotyczaca
witasnych mozliwosci. Do tej grupy zaliczy¢ mozna blogi
0s6b z wybitng nadkompensacja (np. dotyczace sportéw
ekstremalnych). Przeciwstawne jest niedocenianie swoich
mozliwosci. Osoby blogujace czesto potrafig informowac
o tym, czego nie moga, co cukrzyca im zabrata.
Przedstawicieli zdrowej obrony, czyli adekwatnej oceny
najmniej

obrona

wilasnych mozliwosci, jest
[11,12].

Blogi zostaly ocenione takze z uwzglednieniem
medycznych informacji na nich zawartych oraz
specyficznego obrazu pacjenta, wylaniajacego sie
z samoopisu. Blogi zawieraja:

1. Podstawowe informacje o cukrzycy.
2. Objawy towarzyszace cukrzycy.

zdecydowanie
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3. Rodzaje zastosowanego leczenia: szczegélnie rodzaje
insuliny, dawki, spos6b podawania.

4. Blogerzy szczegdlna role wyznaczaja
cukrzycowej: rodzajowi przyjmowanych pokarmoéw,
wymiennikom weglowodanowym.

Wiedza uzyskana z bloga moze zawiera¢ btedy.
Codzienne informacje, dotyczace zZycia pacjenta
z cukrzyca, daja obraz walki z ta choroba. Chorzy opisuja
ogblne ostabienie,

diecie

pierwsze wielomocz,
nadmierne pragnienie.

Duzo miejsca w blogach tematyka
insulinoterapii, ktéra w percepcji blogeréow istotnie
zmniejsza jako$¢ zycia poprzez czeste wstrzykiwanie
insuliny, nawet do 5 razy na dobe. Dodatkowo pacjent
wykonuje pomiary poziomu glikemii we krwi (kolejne
naktucia w ciggu doby). Pomimo przestrzegania diety
i podawania insuliny, blogujacy pacjenci opisuja
wystepowanie ostrych i przewlektych powiktan cukrzycy.
Do najczestszych ostrych powiktan, wymienianych na
blogach nalezy hipoglikemia u o0séb stosujacych
insulinoterapie, ktoérej objawy opisywane s3a jako
subiektywnie bardzo nieprzyjemne i mogace prowadzi¢
do utraty przytomnosci.

Blogerzy pisza takze o codziennych czynnosciach,
w tym aktywnoSci fizycznej i seksualnej w cukrzycy. Blog
pozwala pacjentowi na przekazanie czytajagcemu stylu
zycia z choroba. Niestety cze$¢ informacji jest kopiowana
z innych stron, ktére s3 tatwo dostepne w Internecie.

objawy:

Zajmuje

Podsumowanie i wnioski

Analiza blogéw pozwala stwierdzi¢, ze nie zawsze
informacje w nich zawarte s3 profesjonalne. Z tego
powodu blog nie powinien stuzy¢ do nauki radzenia sobie
z cukrzyca. Dla personelu medycznego moze jednak
stanowi¢ cenne zrodto wiedzy, dotyczace specyficznej
charakterystyki pacjenta. Czeste podawanie insulin
podskdérnie i oznaczanie poziomu glukozy we krwi,
doprowadza do ucieczki od znajomych i rodziny. Dlatego
blog moze stuzy¢ jako upust rozterek pacjenta z cukrzyca.
Tak wiec chorzy z jednej strony piszac blog uciekaja od
rzeczywistosci, z drugiej zas- szukaja wsparcia u obcych
ludzi. Ponadto pomimo wielu niescistosci, blogerzy
przekazuja niejednokrotnie pozyteczne informacje
dotyczace cukrzycy innym poszukujacym.

Préba odnalezienia wsparcia w Internecie jest
wynikiem niedostatecznej akceptacji i zrozumienia
w $wiecie realnym. Mata §wiadomo$¢, niska dostepnos¢
do opieki psychologicznej oraz przecigzenie lekarzy
powoduje, ze dla pacjenta Zzycie z cukrzycg jest gorzkie,
a adekwatne przystosowanie, pozwalajagce na peina
mozliwo$¢ korzystania z praw i obowigzkéw obywateli,

nierzadko utrudnione, zaréwno w $wiecie wirtualnym jak
i realnym. Anonimowo$¢ blogujacych pozwala im na
uzewnetrznienie obaw i strachéw bez
skrepowania. Cze$¢ wpisow pokazuje, Ze brak rzetelnej
wiedzy powoduje nagromadzenie sie mitéw, przekonan
utrudniajacych leczenie, prowadzacych do licznych

komplikacji medycznych i psychologicznych.

swych
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