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Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia podczas
pandemii Covid-19 — matczyne rekonstrukcje

Artykul podejmuje temat sytuacji rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig podczas pandemii CO-
VID-19 w Polsce. Autorka dokonuje analizy teoretycznej zjawiska pandemii jako sytuacji kryzy-
sowej oraz przestawia przeprowadzone przez siebie badanie. Celem badania byla rekonstrukcja
znaczen nadawanych sytuacji, w jakiej znalazla si¢ rodzina dziecka z niepelnosprawnoscig przez
matke dziecka. Badanie przeprowadzono w strategii jakoéciowej. W toku analizy autorka wyloni-
1a kategorie kluczowe w perspektywie problemdéw badawczych, prezentowane sa one w artykule.
Badane matki w sytuacji, w jakiej znalazla sie ich rodzina ze wzgledu na pandemie COVID-19,
nadajg zaréwno znaczenia pozytywne, jak i negatywne. Czas ten jednak wydaje si¢ by¢ bardzo
wartosciowy dla ich myslenia o wlasnym Zzyciu.
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Family of the child with disability during pandemic Covid-19
— maternal reconstructions

Article is dealing with the topic of family of child with disability during pandemic Covid-19 in Po-
land. Author is doing theoretical analyst of pandemic phenomena as the type of critical situation
and presenting research prepared by her. The main goal of this research was the reconstruction of
meanings for given situations that occurs in family of child with disability and was triggered by
the mother. Research was conducted in qualitative strategy. During analysis author reveals key
categories in the problem perspective. Those categories are presented in the article. Study of the
mother in situation that all family was involved because of the pandemic Covid-19, gives both
positive and negative meanings. It appears that this time seems to be very valuable for their think-
ing of their own lives.
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Sytuacja pandemii jako sytuacja kryzysowa
Na poczatku marca 2020 roku w Polsce doszlo do pierwszego zakazenia koro-

nawirusem SARS-CoV-2, ktéry powoduje chorobe COVID-19. Dnia 4 marca
w kraju wprowadzono stan zagrozenia epidemicznego (Dz. U. z 2020 r., poz. 433),
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ktéry 20 marca zostal zamieniony na stan epidemii (Dz. U. z2020r., poz. 491),
a ktory trwa do dzi§ (listopad 2020 r.). Aby ograniczy¢ mozliwo$é¢ zarazenia owym
wirusem wprowadzono liczne zasady zgodne z nowym rezimem sanitarnym (jak
np. zakaz zgromadzen, zamkniecie teatréw, kin, szkét czy przedszkoli, wprowa-
dzono nauke zdalna), wplywajace na zmiany w funkcjonowaniu ludzi w wielu
obszarach zycia. Bioragc pod uwage cechy definicyjne kryzysu, takie jak wysoka
problematyczno$¢ sytuacji budzacej lek i wprowadzajacej dezorganizacje zycia,
a takze wywolywanie emocji, takich jak: szok, strach, zlos¢, rozczarowanie (James
i Gilliland 2006; Brammer 1984; Pyzalski 2020), sytuacje pandemii w naszym kraju
mozemy nazwac sytuacja kryzysowa w wymiarze spolecznym. Ponadto pande-
mia jest doSwiadczeniem uniwersalnym, dotyka wszystkich w podobnym stop-
niu, bez wzgledu na podzialy spoleczne, co sprawia, ze ludzie chetniej dzielg sie
wlasnymi przezyciami, emocjami czy do$wiadczeniami (Poleszak, Pyzalski 2020: 12).
Dlatego tez jest to interesujacy czas na eksploracje empiryczne. Aspektami pan-
demii, ktére sg znaczace w perspektywie rozwazan podjetych w tym artykule —
odnoénie znaczeh nadawanej tej sytuacji przez rodziny dzieci z niepelnospraw-

noécig — wazny bedzie zwlaszcza spoteczny lockdown'

oraz nakaz edukagcji zdal-
nej, obejmujacy réwniez szkolnictwo specjalne (Dz. U. z 2020 r., poz. 492).
Gotowo$¢ emocjonalng dzieci i mlodziezy do edukacji zdalnej W. Poleszak
i]. Pyzalski warunkujq trzema kluczowymi elementami: kontekstem spolecznym
(zar6wno dostep do informacji, jak i mozliwoé¢ podejmowania aktywnosci), kon-
tekstem rodzinnym (sytuacja spoleczno-ekonomiczna rodziny, jakos¢ relacji
w rodzinie); 3) cechami osobowosciowymi mlodego czlowieka (cechy osobowe,
dojrzatos¢). (Poleszak, Pyzalski 2020: 9) M. Buchnat i A. Wojciechowska analizujac
natomiast owe komponenty pod katem sytuacji ucznia z niepelnosprawnoscig
intelektualna lub z autystycznego spektrum zaburzen, zwrécily uwage réwniez
na: trudnosci w rozumieniu sytuacji spolecznej, niepokdj wynikajacy z zalamania
rutyny prowadzacy nawet do zachowan agresywnych czy autoagresywnych oraz
lek spowodowany szumem informacyjnym dotyczacym zagrozenia, choroby,
$mierci (Buchnat, Wojciechowska 2020: 163). Oprdcz cech osobowych wskaza-
nych przez autorki, ktére moga by¢ utrudnieniem dla efektywnego procesu edu-
kacji zdalnej, bardzo istotny wydaje sie tu réwniez kontekst rodzinny. Im mniej
samodzielne jest dziecko, tym bardziej potrzebne jest zaangazowanie rodzica
w proces edukacji i terapii. Natomiast warunki w jakich zyje rodzina, liczba dzieci,
dostep do technologii, zobowiazania zawodowe rodzica (np. praca zdalna) oraz
jego cechy osobowe bedg wplywaly na jakos¢ jego zaangazowania i efektywnosé

' Z ang. lockdown (zakaz wyjécia) — potocznie nazywany czas od polowy marca do kofica maja
w Polsce, w ktérym ograniczona byla mozliwo$¢ wychodzenia i spotykania si¢ z innymi ludzmi,
regulowana przez rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 20 marca 2020 r. w sprawie ogloszenia
na obszarze Rzeczpospolitej Polski stanu epidemii (Dz. U. z 2020 r., poz. 491).
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wsparcia dziecka w procesie edukacji. Bardzo istotna kwestia kontekstu rodzin-
nego (réwniez w aspekcie edukacji zdalnej!) jest specyfika funkcjonowania rodzi-
ny dziecka z niepelnosprawnoscia.

Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia jako rodzina
naznaczona kryzysem

W perspektywie rozwazan dotyczacych zaangazowania rodzicow w pomoc
dziecku w edukacji zdalnej warto zwréci¢ uwage na fakt, ze rodzice dziecka
z niepelnosprawnoscia bardzo czesto aktywnie uczestnicza w procesie terapii
i edukacji, niemal od momentu narodzin dziecka. Wsparcie rozwoju dziecka wy-
maga wiekszego zaangazowania opiekunéw, gdy wystepuja réznorodne trudno-
Sci rozwojowe. Ich aktywny udzial w tym procesie moze mie¢ pozytywne konse-
kwencje zaréwno dla rodzica (np. motywacja do dalszego dzialania), jak i dla
dziecka (wieksza efektywnos¢) (Bartoég 2019). Sytuacja, w jakiej znalazly sie rodzi-
ny dzieci z niepelnosprawnoscia w czasie pandemii, wydaje sie natomiast wyma-
gac nie tylko zaangazowania rodzica w proces terapeutyczny, lecz niejako wziecia
za niego odpowiedzialnosci oraz niekiedy regularnej pracy z dzieckiem z wyko-
rzystaniem przekazanych przez nauczycieli narzedzi. Im mniejsza jest samodziel-
noé¢ dziecka, tym wiekszy wydaje sie wymoég aktywnosci rodzica. W niektérych
rodzajach terapii bardzo istotna jest ich ciaglos¢, dlatego tez niemoznos¢ spotka-
nia z terapeuta moze implikowa¢ koniecznos¢ kontynuacji pracy przez rodzica.

Sytuacja rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia podczas pandemii wydaje
sie warunkowana nie tylko jakosScig procesu edukaciji i terapii zdalnej. Znaczacy
wydaje sie proces komunikacji w rodzinie, a takze stan emocjonalny jej cztonkéw.
Jak wskazujg W. Poleszak oraz J. Pyzalski w radzeniu sobie z sytuacja kryzysowa
pomagaja przezyte osobiscie kryzysy (2020) Wydaje sie wiec, iz w tej perspekty-
wie kryzys zwigzany z do$wiadczaniem niepelnosprawnosci dziecka moze byé
czynnikiem uodporniajgcym na nowe trudno$ci. Znaczaca bedzie jednak jakosé
przepracowania kryzysu przez rodzica oraz wypracowany przez niego poziom
akceptacji niepelnosprawnosci dziecka (Doroszuk 2018; Galuszka 2019; Baran
2012). M. Parchomiuk (2018) zwraca jednak uwage, ze poziom przystosowania
rodzica i jego nastawienie ma czesto charakter dynamiczny i warunkowany jest
biezaca sytuacja oraz wyzwaniami codziennosci. Strategie dziatania wypracowa-
ne w danej sytuacji moga okazac si¢ nieskuteczne w przypadku nowych wy-
zwan, co moze stanowic zrédlo frustracji i negatywnych emocji.

Rodzinne radzenie sobie w czasie pandemii jest zgola sytuacja nows, dlatego
tez w perspektywie podjetych rozwazan teoretycznych wazne wydaje sie ich
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uzupelnienie o cze$¢ empiryczna, by poznac¢ indywidualne doswiadczenia rodzi-
cow dzieci z niepelnosprawnoscia i nadawane im przez nich znaczenia.

Metodologia badan wiasnych

Pandemia COVID-19, ktéra na poczatku marca br. zaczela dotyczy¢ takze
spoleczenstwa polskiego, utworzyla nowe pole eksploracji empirycznych, takze
w obszarze pedagogiki specjalnej. Epicentrum moich zainteresowan badawczych
stanowi rodzina dziecka z niepelnosprawnoscig. Natomiast nowos¢ sytuacji
i unikatowo$¢ doswiadczen rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia w pande-
micznej, polskiej rzeczywistoéci sklonita mnie do podjecia badan w strategii jako-
Sciowej (Gibbs 2011: 13).

Kategorie, ktére byly dla mnie kluczowe w procesie konstruowania projektu
badania, to: rodzina, macierzynstwo, niepelnosprawnos¢, kryzys, lek, komunika-
cja. Ich polaczenie i wzajemne pulsowanie stanowilo o wyznaczeniu celu badania,
jakim byla rekonstrukcja znaczeh nadawanych sytuacji, w jakiej znalazla sie ro-
dzina dziecka z niepelnosprawnoscig przez matke dziecka.

Natomiast gtéwny problem badawczy brzmial: Jakie znaczenia matki dzieci
z niepelnosprawnoscia nadaja sytuacji, w jakiej znalazla sie ich rodzina ze wzgledu
na pandemie COVID-19? Ma on swoje rozszerzenie w problemach szczegéto-
wych:

1. Jakie zmiany w rodzinach badanych matek zaszly ze wzgledu na pandemie

COVID-19?

2. Jakrodzice tlumaczyli sytuacje pandemii dziecku z niepetlnosprawnoscia?
3. W jakich wymiarach sytuacja pandemii jest dla rodziny badanej sytuacjq
kryzysowgq?

Argumentujac wybdér metody umozliwiajacej mi poznanie odpowiedzi na
powyzsze problemy badawcze i rekonstrukcje znaczenn nadawanych, tak wyjat-
kowej i powszechnie nowej sytuacji, chcialabym nawigza¢ do stéw S.E. Chase.
Wskazuje ona, iz narracja jest retrospektywnym tworzeniem znaczenia — nada-
waniem ksztaltu przesztym doswiadczeniom lub ich porzadkowaniem. Narracja
jest sposobem rozumienia dzialan wlasnych oraz podejmowanych przez inne
osoby, organizowania zdarzen i obiektow w znaczacg caloé¢ oraz laczenia ze soba
i przygladania si¢ konsekwencjom dzialan oraz zdarzen na przestrzeni czasu.
(Chase 2020: 24-25). Znaczenie narracji dostrzegli takze inni badacze, definiujac jg
jako forme nadawania sensu czy nosnika mysli, emocji i interpretacji (Denzin, Lin-
coln 2009; Hinchman 2001). Chcac dokonac rekonstrukeji znaczefi nadawanych
przez matki dzieci z niepelnosprawnoscia jako metode badawcza, wybralam wy-
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wiad narracyjny. Metoda ta umozliwia bowiem badanemu opis wlasnych przezy¢,
doznan, a takze nadawanie im znaczeni i ich subiektywne wartosciowanie.

Dokonatam czterech wywiadéw, ktére przeprowadzilam na przetomie
kwietnia i maja br. Czas przeprowadzonych wywiadéw jest o tyle istotny, iz bylo
to tuz po ponownej zgodzie rzadu na spacerowanie w lasach i wychodzenie
z domoéw, a wiec zywe w badanych bylo pierwsze doswiadczenie spolecznego
lockdownu. Préba badawcza zostala dobrana przez zastosowanie metody kuli
$nieznej — badani przekazywali mi kontakt do kolejnej osoby. Liczba badanych
uwarunkowana byla zaréwno kategorig dostepnosci, jak i nasycenia materiatu
badawczego. Jeden z wywiadéw mial charakter kontaktu bezposredniego, nato-
miast trzy pozostale ze wzgledu na wprowadzone przez rzad RP obostrzeni i za-
kazu spotkan, a takze lgki przed zakazeniem koronawirusem badanych, byty
przeprowadzone za posrednictwem Internetu. Do prowadzenia wywiadu wyko-
rzystalam video-rozmowe w aplikacji Messenger oraz dyktafon, ktérym wywiad
rejestrowalam. Jako Zze dwie badane matki nie miaty mozliwosci zorganizowania
opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, dwoéjka dzieci byla swiadkami
(a w pewnym stopniu i wspétuczestnikami) wywiadu.

Whnioski z badan

Moimi respondentkami byly matki dzieci z niepelnosprawnoscia intelektual-
na, badz sprzezona. Wszystkie rodziny maja model pelny, maz jednej badanej
pracuje za granicg, wigc wiekszoé¢ czasu jest z dzie¢mi sama. Ponadto wszystkie
badane okres dwumiesiecznego lockdownu spedzaly opiekujac sie dzie¢mi
w domu. W celu ochrony danych osobowych dokonatam kodowania. materiatu:
badane matki oznaczone beda kolejno M1, M2, M3, M4, natomiast imiona dzieci
zmienione. Opis badanych przedstawia ponizsza tabela 1.

Analizy materialu badawczego dokonywalam wedlug pytan szczegélowych
ione tez stanowi¢ beda o schemacie prezentacji poczynionych rozwazan. W po-
szczegoOlnych obszarach analiz wylonilam kategorie dla nich kluczowe.

W narracjach badanych giéwna konsekwencja pandemii dla ich rodzin jawi
sie ograniczenie oddzialywan terapeutycznych dziecku z niepelnosprawnoscia,
a takze ponowne przeniesienie odpowiedzialnosci za te oddzialywania na ba-
dane matki. U wszystkich badanych matek jako gléwny element zmiany wymie-
niane bylo ograniczenie zaje¢ rehabilitacyjnych i edukacyjnych. Ciekawe wydaje
sie jednak, ze badane matki nadaly tej sytuacji inne znaczenia.
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Tabela 1. Charakterystyka badanych

Badana Liczba dzieci Specyfl}(a nlepelnos.pr;‘iwnosa Aktywnosé .
jednego z dzieci zawodowa badanej
M1 troje synow najstarszy syn ma zespél Downa | praca na pelny etat
(praca zdalna w czasie
lockdownu)
M2 dwoje — corkaisyn | cérka z niepelnosprawnoécia nie pracuje
sprzezona ze wzgledu na skrajne
wczesniactwo
M3 dwoje — céorkaisyn | cérka z niepelnosprawnoscig nie pracuje
sprzezong implikowang przez
czterokoficzynowe moézgowe
porazenie dzieciece
M4 jeden syn syn z autyzmem wczesnodzie- nie pracuje
cigcym

Zrédlo: opracowanie wlasne.

M3 wskazala na negatywne konsekwencje dla sposobu funkcjonowania corki:

»Samo to siedzenie w domu, brak rehabilitacji, to jest po prostu najgorsze dla nas co moze byc, bo
widzimy, ze jest bardziej lejgca. Mysle, ze ma mniejsze napiecie, i to jest ta slina taka. To tez jest
spowodowane brakiem cwiczeri, bo ona ma akurat tez migdzy innymi z tym cwiczenia. W domu
nie mam jak, znaczy nie ¢wicze z nig jakos tak. W szkole panie majg rézne metody. Méwie zau-
wazylam, ze slini sig, ale to nie od dzisiaj, od dluzszego czasu, juz gdzies tak od miesigca”.

Dla osoby z niepelnosprawnoscia, dla ktérej rehabilitacja stanowi staly ele-
ment codzienno$ci, ograniczenie czy catkowity brak oddziatywan moze rzutowaé
na zatrzymanie lub nawet regres w rozwoju.

W przypadku bardzo duzej iloéci oddzialywan, ich ograniczenie i zatrzyma-
nie si¢, moze mie¢ jednak zgota odmienne skutki, na co wskazala M2 w swojej
wypowiedzi:

»Zmiana wlasciwie jest taka, ze no spedzamy faktycznie te dwadziescia cztery godziny na dobe.
Karolina w nocy zawsze pomrukuje, wigc jg przenosze wtedy do siebie do 16zka i w tej chwili za-
cz¢ta bardziej na przyklad, przy porannych pobudkach koncentrowac na mnie, czasami jak ona
sig juz kreci, to ja czasami udaje, ze ja Spig. Jak ona widzi, ze ja nie reaguje, to albo mnie klepnie
rekg, a ja nic, to ona albo mnie ciggnie za wiosy, albo za nos, potrafi si¢ przekrecic, potozyc mi na
klatce piersiowej i lezy i patrzy mi w oczy i ja juz wtedy po prostu i wybucham Smiechem (...).
Zupetnie inna jakby jest interakcja migdzy nami. Tego nie bylo wczesniej. Domaga sig. Jak do
niej podchodzg do 16Zeczka to jest taka ogromna radosc, ze domaga sig jakby wigkszego poswigce-
nia jej czasu, ale takiego bycia ze sobg, bo przedtem ten nasz dzier to byl taki wiasnie, ze Karolina
jechata do OREWu, my wpadalysmy czesto tak okolo tak trzynastej do domu, ona zjadta, i lecia-
tysmy dalej na kolejne terapie, i tak od poniedziatku do pigtku, tylko weekendy byly takie nasze,
ze faktycznie ten czas spedzatysmy ze sobg”.
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W perspektywie tych dwoéch wypowiedzi bardzo istotne wydaje sie zbalan-
sowane lawirowanie w natloku oferty terapeutycznej. Zwlaszcza w przypadku
dzieci, ktére wsparcia potrzebuja w wielu obszarach funkcjonowania. Natomiast
zatrzymanie si¢, nawet jedli zewnetrznie wymuszone, pozwolilo badanym na
rozwazania dotyczace ilosci, jakosci i zasadnosci danych oddzialywan.

Dwie pozostate badane matki wskazaly na tesknote dziecka do rowiesnikéw
iréznych zaje¢, ktére ma ono w szkole. Wazne wydaje mi sie przypomnienie, ze
OREW czy szkola specjalna sa nie tylko miejscem oddzialywan terapeutycznych,
ale réwniez miejscem spotkan réwiesniczych oraz przestrzenia budowania relacji
dla dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna.

Istotng kwestia poruszang przez trzy badane bylo odrabianie lekcji z dziec-
kiem lub wypelnianie zaleceni terapeutycznych w ramach nauczania zdalnego.
Wsparcie dziecka w procesie edukacji czy terapii zostalo przeniesione na rodzi-
cow, co w przypadku badanych matek okazalo sie aktywnoscia wymagajaca du-
zej ilosci czasu i energii. Przykladowo M4, méwigc o formach spedzania czasu
z synem podczas wiosennego ,zamkniecia” wskazywatla:

~Lekcje, lekcje robimy razem. Lekcje, uczymy sig, bo tego jest sporo wie pani, najpierw trzeba wy-

drukowac, poziniej to trzeba... On na 0gdl lubi sam to odrabiac, ale poZniej przychodzi do mnie

i kontrola. Ja mu sprawdzam czy dobrze, poprawki robig i takie tam”.

Natomiast M1 stwierdzita:

»Czuje sig jakbym byta dwanascie godzin w pracy generalnie, bo albo robig z nimi lekcje, albo
przygotowuje jakies filmiki do szkoty”.

Dodatkowe obowiazki rodzicow zwigzane z nauka zdalng dotycza nie tylko
badanych i nie tylko rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia. Wazna wydaje sie
natomiast — w perspektywie znaczefi nadawanych przez badane matki sytuacji,
w ktorej sie znalazly sie ich rodziny — zalezno$¢ miedzy poziomem samodzielno-
Sci dziecka a potrzeba zaangazowania sie rodzica.

W narracjach badanych matek ograniczenia wynikajace z rozporzadzen rza-
du, dotyczace réznych sfer zycia spolecznego, skutkujace swoistym zamknieciem
w domach, stanowily Zrédlo leku zaréwno dla badanych, jak i dla ich dzieci. Stad
tez kolejna znaczaca kategoria, ktéra wylonilam z analizowanych narracji: znacz-
ne obnizone samopoczucie psychiczne, a takze zmiany psychosomatyczne jako
nastepstwo ograniczen w funkcjonowaniu spolecznym.

Znaczace w tej perspektywie wydaja sie zwlaszcza dwa fragmenty wypowie-
dzi badanych matek, cho¢ kategoria stresu i zmeczenia psychicznego pojawila sie
w kazdej z narragji.

M2: , Znaczy, juz sig nauczylam jakby funkcjonowac w tej sytuacji, ale poczgtki byty dla mnie

dramatyczne psychicznie. Ja sig czutam jak taki wigzien z wlasnym spacerniakiem. (...) Ja sig do-
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sy¢ mocno przestraszylam tej catej sytuacji. Wrécity mi tez takie moje traumy z... Karolina szes¢
miesigcy spedzita na OIOM-ie i to wigkszos¢ czasu pod respiratorem na takich maksymalnych
parametrach wentylacji, wigc mi wrdcity moje takie traumy. Zaraz ja zaczelam takie czarnowidz-
two trochg uprawiac, co by sig stato gdyby, i naprawdg wariowatam na poczgtku tgcznie z odka-
zaniem klamek, nie tylko swoich, ale i takich klatkowych. (...) Byt moment, ze miatam faktycznie
kryzys, mialam taki kryzys i po prostu myslalam, zZe zwariuje w pewnym momencie, i to sig¢ odbi-

4

fo mi trochg zdrowotnie i tam sercowe sig problemy zaczely pojawiac”.

M1: ,Tak, znaczy to tak cigzej bylo, mi tez bylo cigzej [podczas zakazu wychodzenia], mi by-
fo chyba bardzo cigzko, bo ja nie lubig takiego, tak si¢ czutam taka zamknigta i chodzilam z nimi
dookola osiedla, ich po prostu wyprowadzalam na spacer. Tak wiesz, taka krotka trasa, bo ja juz
tam nie mogtam wytrzymac generalnie. (...) No wiec ja sig staram trzymac pion 1 jakos sobie ra-
dzi¢ generalnie z tym, ze no ale, no ale dosyc cigzko jest teraz. Naprawde jest tak cigzko z tym, ze
tak jest, ze tak generalnie wszyscy jestesmy i wiesz co? Krzysiek tez miat, zaczqt miec takie rozine
trudne zachowania, ktérych nie mial wezesniej. On nie mowi, ze jest mu Zzle i niedobrze... Za-
czqt sig bic po glowie. Nie wiem czemu tak jest, ale byl taki moment, ze strasznie si¢ po prostu bil
po glowie. (...) Ja tez tak trochg somatyzuje, bo mnie strasznie boli krggostup szyjny i ja tak cze-
sto mam, Ze po prostu, jak jest cos takiego stresujgcego, to mnie boli bark i boli mnie kark od razu.
Normalnie mam takie teraz bole karku, ze az mnie szczeka boli”.

Istotna wydaje mi sie tu zaréwno kwestia wzmozonej opieki nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscig, jak i zréznicowanie potrzeb domownikéw przebywaja-
cych razem na tym samym terenie. Traumatyczne wspomnienia dotyczace hospi-
talizacji dziecka w sytuacji kryzysowej zwigzanej z wzmozonymi informacjami
w mediach o mozliwosci zarazenia, zachorowaniach i $mierci, spowodowaly
u badanych powrét lekéw o zycie i zdrowie dziecka. Odczuwany lek w polacze-
niu ze swoistym spolecznym zamknieciem oraz dodatkowymi obowigzkami
przyczynit sie do dolegliwosci psychosomatycznych u badanych. Natomiast na-
wiazujac do wskazanych trudnych zachowan dziecka (ktére obrazuje jedna cy-
towana wypowiedz, ale ktére pojawily sie u dwojki dzieci badanych), wiaze je
z trudnoéciami w komunikowaniu, w tym réwniez o swoich emocjach. Kwestia ta
dotyczy dzieci niemdéwigcych, wykorzystujacych elementy komunikacji alterna-
tywnej i wspomagajgcej, lecz w niewielkim stopniu. Zachowania te mogg by¢
spowodowane stresem oraz nierozumieniem danej sytuacji zmiany, ktéra zaist-
niala w badanych rodzinach przez pandemi¢ COVID-19 przez dziecko z niepel-
nosprawnoscia intelektualng. Aspekt ten laczy sie z drugim problemem badaw-
czym, dotyczacym ttlumaczenia sytuacji pandemii dziecku z niepelnosprawnoscia.

Ze wzgledu na r6zny poziom funkcjonowania poznawczego dzieci badanych,
rézne tez byly ich zachowania i postawy w tym obszarze. M2 i M3 przyznaly,
ze nie wyjasnialy owej sytuacji, natomiast wskazywaly na zmiane aktywnosci
w ciagu dnia, a gtéwnie na brak danych aktywnosci, co odzwierciedlaja stowa M2:
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 Tak jak zawsze jej pokazywatam obrazki, zZe jedziemy do przedszkola, albo jedziemy do logopedy,
to wiasciwie w tej chwili okazato sig, ze idziemy albo spac, albo si¢ kqpac, albo na spacer (smiech)
i wiasciwie no (...), ograniczyly si¢ nasze aktywnosci”.

M1 i M4 natomiast ttumaczyly synom, na czym polega zarazenie koronawiru-
sem i dlaczego zmienila sig ich codziennos¢.

M1: ,Znaczy my rozmawialismy z nimi (Krzyskiem i jego dwoma brac¢mi), oni na pewno tez
z medicw si¢ dowiedzieli, ze szkoly tez, bo to wszyscy tak o tym trgbili. Ja nie wiem ile Krzysiek
rozumie z tego wszystkiego, co si¢ dzieje tak naprawde. On ciggle przychodzi i mdwi, Ze on chce
is¢ na basen na przyktad albo na konie, on tego nie rozumie, bo on to wwaza za karg, zZe on nie
moze iS¢ na konie i na basen. I jak ja mu thumacze, to nie do korica wiem, ile do niego to dociera,
o co ogdle w tym chodzi tak naprawde. Cos tam ze szkoty czytam prezentacje o tych koronawiru-
sach, ale ja nie wiem ile... Znaczy wiem, Ze on wie, Ze jest jakas taka bardzo specjalna sytuacja,
bo myjemy rece i ze dtugo, do trzydziestu sekund myje rece. Wiesz chodzi, przezywa to, ze cho-
dzq ludzie w maseczkach, bo pokazuje caty czas, ze ludzie w maseczkach chodzg”.

M4: ,Normalnie mu ttumaczymy, nic nie czarujemy, nie bajki, nie ten... Po prostu, Ze jest taki
wirus, po ktérym ludzie umierajg i po prostu. On tam bardzo przezywa, zZe ludzie umierajg.
No tak, no i dlatego on odrdznia, ze do szkoty nie jezdzi. Dla niego, to wie pani, taki inny swiat —
szkota, koledzy, tam miat swoje obowigzki, swoje tam jakies tam zadania...”.

W perspektywie analizowanego materialu w tym aspekcie bardzo wazne wy-
daja sie kompetencje komunikacyjne rodzica, a takze wypracowane sposoby
komunikowania sie¢ z dzieckiem, dostosowane do jego mozliwosci, a takze po-
trzeb. Jest to istotne zwlaszcza w przypadku trudnosci komunikacyjnych dzieci
i probleméw z dostosowywaniem sie¢ do zmian, co moze skutkowa¢ trudnymi
zachowaniami, na co wskazywalam wczeéniej.

Rozmawianie o pandemii, opisywanie dzieciom zaréwno sytuacji ogélnospo-
fecznej jak i zmian, jakie zaszly w codziennosci rodzinnej, w przestrzeni domo-
wej, w aktywnosciach poszczegdlnych domownikdw, jest Scisle zwigzane ze zna-
czeniami, jakie badane nadajg epidemii koronawirusa.

Jak wskazywatam na poczatku moich rozwazan, pandemia w wymiarze spo-
fecznym jest sytuacja kryzysowa, natomiast postrzeganie jej jako kryzys osobisty
zalezy od jednostki — od jej indywidualnych cech i predyspozycji, a takze do-
$wiadczen i nastawienia oraz czesto od sieci wsparcia w jakiej sie znajduje. Bada-
ne wskazywaly w swoich narracjach na przezywane trudne momenty, chwile
kryzysu psychicznego, co obrazujg wczeéniej cytowane wypowiedzi. Natomiast
w dwéch analizowanych narracjach pojawila sie znaczaca kategoria uodpornie-
nia na kryzys, ze wzgledu na doswiadczenia zwiazane z niepelnosprawnoscig
czy chorobami dziecka. Obrazujg to m.in. stowa M2:

My gorsze kryzysy mielismy juz jakby na swoim koncie”.
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Przezycia zwigzane z niepelnosprawnoscia oraz chorobami wspolistniejacymi
u dziecka, doswiadczanie leku o zycie i zdrowie bliskiej osoby byly dla badanych
niewspolmiernie istotne i dlatego tez moga one rzutowaé¢ na nadawane przez
nich znaczenia ré6znym innym sytuacjom kryzysowym. Z perspektywa ta zwia-
zana jest inna kategoria, ktérg wylonitam, a ktéra pojawila sie w narracji dwéch
badanych, a mianowicie postrzeganie pandemii przez pryzmat sytuacji dziecka.
Kwestie ta obrazuje m.in. wypowiedz M3:

»Tymon jako zdrowe dziecko, ktory moze sobie znaleZ¢ zajecie, zupetnie inaczej funkcjonuje niz
Ala. On sobie z tym jakos poradzi, on znajdzie sobie zajgcie, on wstanie, on pdjdzie. No jego wyj-
scie to jest co prawda spacer z psem na ten moment. A tak Ala no mdéwie, ze jest, moze to tak
gtupio zabrzmi, ale ona jest jakby skazana na mnie teraz, a ja na nig, to nie jest w zlym tego sto-
wa znaczeniu. (...) To nie jest tak, ze ja mam potrzebg wyjscia gdzies to sobie wyjde, no bo tak
naprawde Ala tez ma takg potrzebe. Ja o tym zadecyduje, ze wyjde a Ala co? Jak ktos z nig nie
wyjdzie, to nie wyjdzie, bedzie siedziata w domu. Tez jest jej cigzko na pewno, bo tak naprawde
ona caly dzieni spedza w tym pokoju”.

Uwarunkowane niepelnosprawnoscia sprzezong uzaleznienie dziecka od ro-
dzica w swoisty sposéb obarcza go odpowiedzialnoscia za jakos¢ zycia i funkcjo-
nowania jego dziecka. W sytuacji, w ktérej dziecko nie moze korzysta¢ z oddzia-
tywan innych, cho¢by korzysta¢ z oferty edukacyjno-terapeutycznej w placéwce
i spotyka¢ sie z innymi ludzmi, ten poziom odpowiedzialnosci rodzica wydaje sie
jeszcze wzrasta¢. W narracji badanej, ktorej fragment zacytowatam, widoczny jest
wrecz brak emocjonalnej zgody na zadbanie o siebie bez zadbania o dziecko, co
nasililo sie podczas pandemii gdy aktywnoéci corki zostaly zredukowane gltéwnie
do tych proponowanych przez mame.

Analizujac material badawczy pod katem kategorii kryzysu przezywanego
w czasie pandemii COVID-19, zwrécitam uwage na aspekty o nacechowaniu
bardzo pozytywnym, ktére jednak z kryzysem sa powigzane — sa bowiem efek-
tem radzenia sobie z sytuacja kryzysowa, trudna, inng lub tez wynikaja ze zmiany
funkcjonowania rodziny ze wzgledu na przymusowy lockdown. Pojawila sie
bowiem w narracjach badanych kategoria do$¢ popularna wspélczesnie, a mia-
nowicie slow life” jako odpowiedz na indywidualne doswiadczanie kryzysu.
Znaczaca w tym aspekcie jest zwlaszcza wypowiedz M1, ktorej ze wzgledéw na
ramy artykulu moge zamiescic¢ tylko fragmenty, gdyz byla bardzo obszerna:

M1: ,Wiesz co, ja si¢ tak czuje czgsto, Ze ja w ogdle zyje w kryzysie. znaczy, ze ja mam tyle rze-

czy do ogarnigcia, ze czuje, ze zyje w kryzysie. (....) Chodze¢ do pracy na siddmg, pracuje do

czternastej, biegng po chlopakow pedem i ciggle cos mamy do zrobienia. (...) I ja juz obiecatam na
tej, na tej kwarantannie, Ze po prostu jak to sig skoriczy, to ja po prostu musze¢ przemyslec co mo-

2 Ang. slow life (wolne zycie) — idea zycia bez pospiechu, w zgodzie z naturg i z poszanowaniem
dla zasad zdrowego odzywiania.
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glabym zrobic zeby byto lepiej, zeby tego wszystkiego nie byto tak naprawde, ze ja si¢ po prostu
czutam przemgczona moim zZyciem przed tq pandemig tak naprawde. (...) Ale to jest takie mile,
ze mozesz zrobi¢ na sniadanko satatke z pomidorow i wiesz, i usigsc i sobie po prostu posiedzie¢
i pogadac tak naprawde, a nie, ze trzeba gdzies pedzic i w ogdle, to jest fajne. Jak teraz otworzyli
lasy to po prostu tez stwierdzitam, ze fajne jest w tej pandemii to, Ze pierwszy raz od bardzo
dawna zobaczytam wiosng, jak wiesz, tak naprawde, ze tak z dnia na dzieri jak sig robito w tym
lesie bardziej zielono”.

Przyczyn owego zabiegania i zmeczenia okreslonego ,zyciem w kryzysie”
przed pandemig nie upatrywalabym tylko w niepelnosprawnosci jednego z sy-
néw, a z wielu czynnikéw wplywajacych na sytuacje badanej (m.in. wielodziet-
nos$¢, obowiazki zawodowe), na co wskazywata w innych fragmentach swojej
wypowiedzi. Natomiast bardzo znaczaca wydaje mi sie wspomniana satatka
z pomidoréw i zobaczenie wiosny jako symbole jakosci zycia, ktére dostrzegla
badana i okredlita jako wazne. Swoiste zatrzymanie tempa zycia (mimo ze odgor-
nie narzucone i niosgce réwniez ze soba negatywne skutki) pozwolito na doko-
nanie przewartosciowania w obszarze codziennosci. Potrzeba zminimalizowania
ilosci podejmowanych aktywnosci dos¢ dobrze koresponduje pozytywnymi kon-
sekwencjami zmniejszenia ilosci terapii u cérki, na ktére wskazywala wczesniej
M2. Badana ta méwita réwniez o wypracowanych schematach postepowania,
ktére takze wpisuja sie w idee slow life:

M2: , Zyjemy juz tak dwa miesigce i wypracowatam zresztq sobie jakies tam schematy dzialania.

Ja wilasciwie w tej chwili co chwilg cos robig. Pieke chleb praktycznie codziennie, wigc w domu

pachnie. (...) Zrobitam przeglgd szaf, powystawialam rzeczy niepotrzebne na aukcje charyta-

tywne. No wigc tak jakby tak no ku dobremu to wszystko zmierza, czekam az sig¢ zrobi cieplej, za-
czng jezdzic na dziatke Zeby Karolina mogta sobie swobodnie na powietrzu posiedziec”.

Wypracowanie okreslonych schematéw dzialania pozwala odzyska¢ emocjo-
nalna kontrole nad rzeczywistoscia. Ograniczenie mozliwoéci wychodzenia
z domu sprawilo natomiast, ze nowe aktywnosci, schematy pojawily si¢ w prze-
strzeni domowe;j.

Podsumowanie

Pandemia COVID-19 trwa juz w kraju kilka miesiecy, a jej konsekwencje za-
réwno w wymiarze jednostkowym, jak i ogélnospolecznym sg wielowymiarowe.
W perspektywie spolecznej sytuacja w naszym panstwie ma znamiona kryzysu,
a takze moze implikowa¢ kryzysy indywidualne. Na podstawie analiz materialu
badawczego stwierdzam, ze badane matki dzieci z niepelnosprawnoscia sytuacji,
w jakiej znalazla sie ich rodzina ze wzgledu na pandemie COVID-19, nadaja za-
réwno znaczenia pozytywne, jak i negatywne. Waznym aspektem zwigzanym
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z niepelnosprawnoscig dziecka byta kategoria leku. W przypadku badanych ma-
tek wynika on z doswiadczen walki o zycie i zdrowie dziecka, a potegowany byl
przez massmedia, gloszace informacje o zagrozeniach zwigzanych z rozprze-
strzenianiem sie wirusa. Natomiast lek przezywany przez dzieci badanych jest
zwigzany z trudnosdcig zrozumienia naglych zmian w ich zyciu ze wzgledu na
niepelnosprawnoé¢ intelektualng. Wéréd rodzin badanych widoczna byta duza
rola rodzica w tlumaczeniu lub oswajaniu z nowa sytuacja. Nowe zadania dla
rodzicéw implikuje réwniez forma edukacji zdalnej oraz zatrzymanie i ograni-
czenie oddzialywan terapeutycznych. W toku analizy wypowiedzi badanych
wylonilam tendencjg, iz im mniejsza jest samodzielnos$¢ dziecka, tym wigksza jest
potrzeba zaangazowania rodzica. Metoda pogladowosci, zazwyczaj stosowana w
pracy z osobami w pracy z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz mozliwos¢
zaangazowania ucznia w proces nauki poprzez doswiadczanie, wydaje sie bo-
wiem bardzo ograniczone w procesie edukacji zaposredniczonej przez Internet.
Kwestia nauki i terapii byla tylko jedna z poruszanych kategorii w badanych nar-
racjach, natomiast aspekt edukacji zdalnej uczniéw z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng i sprzezona (zwlaszcza, ze edukacja zdalna zostala znéw wprowadzona
na jesieni 2020 r.) wydaje si¢ waznym obszarem dla eksploracji empirycznych.

Wazng kategoria, ktéra pojawila sie badanych narracjach (szczegélnie w jed-
nej, gdzie dziecko z niepelnosprawnoscia jest starsze od pozostatych), jest uzalez-
nienie dziecka od rodzica, ktére w czasie ograniczenia bodzcéw i ograniczen jest
jeszcze potegowane i nie jest zjawiskiem pozytywnym dla zadnej ze stron.

Ograniczenie wychodzenia z domu bylo dla wszystkich badanych trudnym
doswiadczeniem, natomiast pozwolilo ono réwniez na przewartoSciowanie ak-
tywnosci podejmowanych w czasie przed pandemig. Narzucone odgérnie ,spo-
wolnienie” pozwolilo na wprowadzenie wiekszej harmonii zycia rodzinnego —
znalazl sie czas na symboliczng salatke z pomidoréw, a niektére aktywnosci, jak
np. niektére terapie, zajecia okazaly si¢ zbedne. Pandemia okazala si¢ dla bada-
nych waznym czasem rekonstrukcji myslenia o wiasnym zyciu.

Pandemia jest wyjatkowym czasem réwniez dla badacza, zwlaszcza na grun-
cie nauk spolecznych. Koniczac podjete rozwazania, chciatabym zwréci¢ uwage,
ze znaczacym aspektem prowadzonych badan byla swoista wylewnos¢ bada-
nych, ktéra potwierdzila niejako wczeéniej przytaczany wniosek J. Pyzalskiego, iz
czas pandemii sklania do dzielenia sie doswiadczeniami. W narracjach pojawito
sie wiele kategorii, ktére wykraczaly poza ramy analiz, ktére natomiast beda sta-
nowily dla mnie inspiracj¢ do dalszych dociekan empirycznych i analiz teore-
tycznych.
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