ROCZNIKI PEDAGOGICZNE
Tom 14(50), numer 4 — 2022

DOI: https://doi.org/10.18290/rped22144.12

MONIKA PARCHOMIUK
BEATA SZABALA
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WPROWADZENIE

Podczas pandemii COVID-19 zycie rodzin dzieci z niepetnosprawnoscia
zostato zakt6cone potrzeba intensywnej interwencji rodzicow w czynnosci wyko-
nywane zwykle przez zespét multidyscyplinarny. Rodzice weszli w rol¢ nauczy-
ciela potomstwa z niepetnosprawnoscia, trenera umiejetnosci spotecznych, tera-
peuty behawioralnego, czasami przy niewielkim wsparciu ze strony profesjonali-
stow lub w sytuacji jego catkowitego braku (Asbury, Fox, Deniz, Code i Toseeb,
2020, s. 1; Dhiman, Sahu, Reed, Ganesh, Goyal, Jain, 2020, s. 2).

Z badan wynika, ze wigkszo$¢ platform internetowych nie uwzgledniato spe-
cyficznych potrzeb dzieci z niepetnosprawnos$cig (Hills, 2020, za: Patel, 2020,
s. 1; Lewandowska, 2020, s. 22). Utrudnieniem byly takze problemy sprzetowe
oraz niewystarczajace kompetencje rodzicow (Patel, 2020, s. 1; Couper-Kenney,
Riddell 2021, s. 27-28; Daulay, 2021, s. 5; Henley-Averett, 2021, s. 8), ktérzy
mimo trudno$ci bardzo angazowali si¢ w edukacje zdalng potomstwa (Kulaga,
2020, s. 88; Lewandowska, 2020, s. 25). Wsparcie udzielane przez szkol¢ nie
zawsze spotykato si¢ z ich pozytywna opinig (Toseeb, Asbury, Code, Fox i Deniz,
2020, s. 6; Couper-Kenney, Riddell, 2021, s. 28-29). Rodzice wskazywali na ko-
nieczno$¢ wdrozenia nastepujacych rozwiazah: wigcej zaje¢ w formie wideokon-
ferencji; lepsze planowanie zaj¢¢; mniejsze obcigzenie rodzicOw nauczaniem;
dostosowanie programéw do specjalnych potrzeb dzieci; zapewnienie sprzetu
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i narzgdzi terapeutycznych (Jeste Hyde, Distefano, Halladay, Ray, Porath, Wilson
1 Thurm, 2020, s. 828). Oczekiwania te s3a tym bardziej zasadne, iz ze wzgledu
na zastosowane §rodki powstrzymywania pandemii COVID-19 i utrudniony do-
step do ustug rehabilitacyjnych, zdecydowana wigkszos$¢ dzieci z niepetnospraw-
no$cig przestata korzysta¢ z co najmniej jednej terapii, a niektére nie mogly
uczestniczy¢ w zadnej (Jeste i in., 2020, s. 827). Rehabilitacja najcze¢sciej zajmo-
wali sie rodzice, ktérzy prowadzili ja w warunkach domowych (Cacioppo, Bou-
vier, Bailly, Houx, Lempereur, Mensah-Gourmel, Kandalaft, Varengue, Chatelin,
Vagnoni, Vuillerot, Pons, Dinomais, Dheilly, Brochard i Gautheron, 2021, s. 4),
ale wielu doswiadczato trudnosci, o czym decydowata gtéwnie specyfika terapii
i wlasciwosci dziecka. Inne podawane powody to: niewielkie zasoby finansowe,
konieczno$¢ opieki nad innymi osobami zaleznymi, obcigzenie sprawami domo-
wymi, brak dostgpu do Internetu (Bellomo, Prasad, Laventhal, Munzer, 2020,
s. 350-351), niewystarczajace umiejetnosci do prowadzenia rehabilitacji (Dhiman
iin., 2020, s. 2; Daulay, 2021, s. 5).

Zmniejszona liczba ustug edukacyjnych i rehabilitacyjnych, $wiadczonych
na rzecz dzieci z niepetnosprawnoscia podczas pandemii COVID-19 (Glac, Zdeb-
ska, 2022, s. 118-120), w potaczeniu z brakiem zaje¢ rekreacyjnych, przebywa-
niem w przestrzeni doméw, okazaly sie frustrujace i doprowadzity do wielu nega-
tywnych nastepstw psychofizycznych. Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia
wskazywali na wzrost zachowan trudnych, ktére wystepowaty czesciej niz u dzie-
ci petnosprawnych (Bentenuto, Mazzoni, Giannotti, Venuti, de Falco, 2020, s. 8).
Wisrdd nich pojawity sie: agresywnos¢, drazliwo$é, wycofanie spoleczne, nasila-
jace si¢ stereotypy, nadpobudliwos¢, zaburzenia snu, samookaleczenia (Mutler,
Doenyas, Genc, 2020, s. 5). Duzym problemem okazat si¢ regres w rozwoju
(Doroszuk, 2020, s. 14; Kutaga, 2020, s. 90; Pachowicz, 2020, s. 110), poczucie
osamotnienia (Glac, 2020, s. 169), obnizenie motywacji do nauki (Lewandowska,
2020, s. 29), stabsza koncentracja uwagi i samopoczucie (Fontanesi, Marchetti,
Mazza, Di Giandomenico, Roma i Verrocchio, 2020, s. 80), ale takze niewlasciwe
odzywianie, otytos$¢, zaparcia (Ameis, Lai, Mulsant, Szatmari, 2020, s. 2), zmniej-
szenie/zaprzestanie aktywno$ci fizycznej (Biyik, Ozal, Tuncdemir, Unes, De-
lioglu i Gunel, 2021, s. 227; Cacioppo i in., 2021, s. 3; Yuan, Ding, Wang, Bi,
Zhou, Wang, Zhang, Liu i Roswal, 2021, s. 5).

Ograniczenia zwigzane z pandemig COVID-19 sprawity, ze rodzice dzieci
z niepetnosprawnos$cia dos§wiadczyli wielu probleméw. Dotyczyly one: rehabili-
tacji dzieci, ich interakcji spotecznych, ryzyka zakazenia, przecigzenia psychicz-
nego oraz niewystarczajacego wsparcia spotecznego (Cacioppo i in., 2021, s. 4).
Inne wyzwania to: niemozno$¢ opuszczania domu, koniecznos$¢ dzielenia obo-
wigzkéw zawodowych z domowymi, troska o mate dzieci, zmiana rutyny,
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emocjonalne wspieranie rodziny, obawa o finanse, niezaspokojenie potrzeb edu-
kacyjnych i rozwojowych dzieci (Doroszuk, 2020, s. 15; Neece, Mclntyre, Fen-
ning, 2020, s. 742). Problemy te nie pozostaty bez wptywu na stan psychiczny ro-
dzicéw oraz podejmowang aktywno$¢ zaradcza. Badania ujawnity, ze 27% miato
problemy ze zdrowiem psychicznym (Chen, Chen, Li i Ren, 2020, s. 5-6), ktére
byty powigzane z neurotyzmem i problemami behawioralnymi dzieci (Chen i in.,
2020, s. 9). Odnotowano takze wystgpowanie depresji, ktérej wskazniki przewyz-
szaly poziom lgku i stresu (Dhiman i in., 2020, s. 5). Jesli chodzi o aktywno$¢
zaradcza, to nie réznita si¢ ona istotnie statystycznie od podejmowanej przez ro-
dzicéw dzieci petnosprawnych. Rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia stosowali
strategie adaptacyjne, zmierzajace do pokonania sytuacji trudnej (Willner, Rose,
Stenfert-Kroese, Murphy, Langdon, Clifford, Hutchings, Watkins, Hiles i Cooper,
2020, s. 1526), wdrazali strategie behawioralne, starajac si¢ postgpowaé zgodnie
z ustalonym harmonogramem i1 zachowujac rutyng, oraz angazowali si¢ w rézne
zajecia wspierajace rozwdj ich dzieci. Praktykowali medytacje, ¢wiczenia, zdrowe
odzywianie, korzystali ze wsparcia spotecznego (Doroszuk, 2020, s. 18; Neece,
Mclntyre i Fenning, 2020, s. 743). Za najwazniejsze zrédla wsparcia uznawali
partneréw i specjalistow, przypisujac stabsza role sasiadom, grupom spotecznym
i organizacjom religijnym. Interesujace, iz wsparcie spoleczne zmniejszato sig¢
wraz z nasileniem si¢ trudnych zachowan u dzieci z niepetnosprawnos$cia (Willner
iin., 2020, s. 1528).

Analizujac sytuacj¢ rodzin dzieci z niepelnosprawnoscia podczas pandemii
COVID-19, nalezy takze zwrdci¢ uwage na mozliwe jej nastgpstwa w kontekscie
zycia rodzinnego, zaréwno negatywne, jak i pozytywne. Rodzice wymienili na-
stepujace skutki negatywne: utrata pracy, pogorszenie sytuacji finansowej rodzi-
ny, troska o jej zdrowie i przysztos¢, brak postepéw edukacyjnych i rozwojowych
u dzieci (Neece, Mclntyr i Fenning, 2020, s. 744-745), szeroko pojete problemy
emocjonalne i spoteczne (Grumi i in., 2020, s. 30). Do pozytywnych nastepstw
pandemii COVID-19 rodzice zaliczyli: czgstsze spgdzanie czasu z czlonkami
rodziny, wolniejsze tempo zycia, zwi¢kszenie czasu dla interesujacych aktyw-
nosci, dos§wiadczanie wsparcia spotecznego i poczucia wspdlnoty z innymi
(Neece, MclIntyre i Fenning, 2020, s. 743), mozliwo$¢ wzmocnienia relacji
z dzie¢mi (Bentenuto i in., 2020, s. 7).

Zaprezentowany przeglad prac, a zwlaszcza réznorodno$¢ probleméw do-
swiadczanych przez rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscia podczas pandemii
COVID-19 wskazuje, ze pojawia si¢ potrzeba podejmowania eksploracji zmierza-
jacych do pogtebionej ich analizy w warunkach polskich. Tym bardziej jest ona
istotna, ze zakres badan w tym temacie jest stosunkowo ograniczony na rodzimym
gruncie. Celem podjetych eksploracji jest scharakteryzowanie funkcjonowania
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rodzin dzieci z niepelnosprawnoscig w czasie pandemii COVID-19. Sprawdzano
je w odniesieniu do rodzicéw, dziecka i zycia rodzinnego. Postawiono nastepujace
problemy badawcze:

1. Jakie sg rodzicielskie doswiadczenia podczas pandemii COVID-19?

2. Jak rodzice postrzegaja konsekwencje pandemii COVID-19 w zakresie psy-
chospotecznego i edukacyjnego funkcjonowania dziecka z niepetnosprawnos$cia?

3. Jak rodzice postrzegaja konsekwencje pandemii COVID-19 dla organizacji
zycia rodzinnego oraz rodzinnych potrzeb?

1. PROCEDURA

Sposéb realizacji badan zostal dostosowany do sytuacji epidemiologicznej
i pozwalal na zapewnienie anonimowosci respondentom. Wykorzystano badania
internetowe, za posrednictwem platformy Google. Daje ona mozliwo$¢ skon-
struowania formularza, jego wystania w postaci linku dotaczonego do wiadomo-
$ci mailowej oraz odestania wypetnionej wersji na indywidualne konto utworzone
przez badacza bez podawania danych respondenta. E-maile ze szczegétowym
opisem celu badan, ich problematyki oraz wyjasnieniem przeznaczenia wynikow,
ponadto krétkim przedstawieniem dziatalnosci naukowej badaczy, wystano do
szkét specjalnych oraz integracyjnych w Polsce, w ktorych ksztalca si¢ dzieci
oraz miodziez z r6znym rodzajem niepetnosprawnosci. Dane kontaktowe placé-
wek pozyskano dzieki Rejestrowi Szk6t 1 Placowek O$wiatowych MEN
(https://rspo.mein.gov.pl). Wyslano e-maile do 707 szkét specjalnych oraz do
1368 integracyjnych. Zwrécono si¢ z prosba do dyrekcji szkoty o przekazanie
wiadomos$ci wraz z linkiem kwestionariusza do wszystkich rodzicéw, ktérych
dzieci ksztatcg si¢ w danej placéwce.

2. NARZEDZIA

W badaniach wykorzystano metod¢ sondazu diagnostycznego, a w jego ra-
mach autorski kwestionariusz ankiety ztozony z trzech czesci: (1) czes$¢ dotyczaca
rodzicielskich przezy¢, probleméw, potrzeb i sposobéw radzenia sobie (23 pyta-
nia); (2) czg$¢ odnoszaca si¢ do postrzeganego przez rodzicow psychospoleczne-
go oraz edukacyjnego funkcjonowania dziecka z niepetnosprawnoscia (10 pytan);
(3) czes¢ dotyczaca organizacji zycia rodzinnego oraz rodzinnych potrzeb w cza-
sie pandemii (3 pytania). Kwestionariusz powstat na podstawie przegladu literatury
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opisujacej funkcjonowanie rodzin oraz os6éb z niepetlnosprawnoscia w okresie
pandemii COVID-19. Uwzgledniono sytuacje krajowa, obejmujaca organizacje
instytucji (edukacyjnych i innych) oraz wprowadzane ograniczenia w réznych ob-
szarach zycia. Pytania miaty najczesciej charakter zamknigty (pytania wielokrot-
nego lub pojedynczego wyboru). W przypadku pytan dopelnienia pozostawiano
mozliwos$¢ uzupetniania kafeterii odpowiedzi wtasng.

3. WYNIKI

Materiat zebrano od 85 rodzicéw, gtéwnie matek (92%). Badani rodzice byli
w wieku od 27 do 62 lat (M=44). Najwiecej os6b miato wyksztalcenie $rednie
(39%) i wyzsze (37%). W trzech rodzinach wychowuje si¢ po dwoje dzieci z nie-
petnosprawnoscia, w pozostatych po jednym. Wiek dzieci z niepetnosprawnoscia
wynosit od 7 do 23 lat (M=13,4). Badana grupa w najwickszym zakresie byla re-
prezentowana przez osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng (48%), ktorej to-
warzyszylo ASD (15%) badz inne niepelnosprawnosci, jak sensoryczna (7%) czy
ruchowa (8%). ASD bez niepelnosprawnosci dodatkowej wystapito w 35% przy-
padkéw. W wiekszos$ci rodzin (84%) sa réwniez dzieci petnosprawne w wieku od
roku do 35 lat. Dzieci z niepetnosprawnoscig ksztalcity si¢ na réznym etapie edu-
kacyjnym: 40% w klasach mtodszych szkoly podstawowej, 38% w klasach star-
szych szkoty podstawowej oraz 22% w szkotach ponadpodstawowych. Najwigcej
rodzin zamieszkuje w miescie (72%).

3.1. OBSZAR RODZICIELSKICH DOSWIADCZEN
W CZASIE PANDEMII

Zakres rodzicielskich do$wiadczen w czasie pandemii jest zréznicowany
i trudno méwi¢ w odniesieniu do niektérych ich rodzajéw o dominujacej ten-
dencji. Zauwaza si¢ czestsze wystgpowanie bezradno$ci, zmeczenia i nieprze-
widywalno$ci losu (tabela 1). Wyraznie zarysowala si¢ tendencja wskazujaca na
czestsze doznawanie stresu i presji. Rodzice odczuwajg czeste i bardzo czeste
obcigzenie obowigzkami. Tendencj¢ informujgcg o matym nasileniu doznan od-
notowano w przypadku znudzenia oraz utraty kontroli. Niekiedy pojawialy sie
pogorszenie nastroju czy ztos¢.
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Tabela 1. Rodzicielskie do§wiadczenia w dobie pandemii

Nigdy Bardzo Rzadko Czasami Czgsto Bardzo
N (%) rzadko N (%) N (%) N (%) czesto

N (%) N (%)
Lek 14 (16,5) | 13(15,3) | 13 (15,3) | 21 (24,7) | 16 (18,8) 8(9.4)
Pogorszenie
nastroju 4(4,7) 13(15,3) | 11(12,9) | 30(35,3) | 22 (25,9) 5,9
Z108¢ 4(4,7) 7(8,2) 22(25,9) | 31(36,5) | 15(17,6) 6 (7,1)
Osamotnienie | 14 (16,5) | 9 (10,6) 17(20) | 16 (18,8) | 19(22,4) | 10(11,8)
Nuda 23 (27) | 16(18,8) | 27 (31,8) | 11(12,9) 8(9.4) 0

Bezradno$¢ | 9(10,6) | 5(59) | 170) | 23@27) | 22(259) | 9(10,6)

Zmeczenie 335 | 569 | 4@7) | 210247 | 27(31.8) | 25(29.4)

Nieprze-

widywalno$¢

losu 8(9.4) 7(8,2) 9(10,6) | 22(25,9) | 23(27) | 16(18,8)
Stres 5(5.,9) 10 (11,8) 33.5) 25(29,4) | 28(32,9) | 14 (16,5)
Presja 8(94) 44,7 13 (15,3) | 26 (30,6) | 22(25,9) | 12 (14,1)
Obcigzenie 4 (4,7 44,7

obowigzkami 11(12,9) | 13(15,3) | 32(37,6) | 21 (31,8)
Utrata

Kontroli 15(17,6) | 17 (20) 17 (20) 17 (20) | 13 (15,3) 6 (7)
N=85

W wigkszosci badanych rodzin nie wystapity przypadki zachorowan na
COVID-19 (64%). Jesli takowe si¢ pojawity, dotyczyly respondenta, dziecka
z niepetnosprawnoscia, innego cztonka rodziny. Zblizona liczba oséb (kilkana-
scie) ocenita, ze pomoc jaka uzyskala ze strony stosownych instytucji w czasie
choroby byta adekwatna do potrzeb oraz nieadekwatna. Pojawilo si¢ w tym za-
kresie wiele uwag krytycznych wskazujacych przede wszystkim na osamotnienie
w walce z chorobg i brak zaangazowania instytucji, zwlaszcza z resortu zdrowia.
Uzyskana pomoc sprowadzala si¢ na przyklad do telefonicznej porady lekarskiej.
Rodzice méwili o niewystarczalno$ci takich porad, trudno$ciach z uzyskaniem
pomocy lekarza, niewystarczajacej opiece nad osoba chorg, zaniedbaniach pro-
wadzacych do zgonéw, braku dostatecznych informacji, trudno$ciach procedural-
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nych oraz braku empatii. Pomocna w radzeniu sobie w sytuacji choroby okazywa-
fa si¢ rodzina i szkota.

Wigkszos$¢ respondentéw nie pracuje zawodowo (62%). Taka tendencja moze
wynika¢ z tego, ze w badanej grupie znalazty si¢ w przewadze matki. Ocena pro-
blemoéw, jakie pojawily si¢ w sferze zawodowej w zwiazku z pandemia, opiera si¢
na nielicznych przypadkach. Stosunkowo najczesciej zgtaszanym problemem
byta konieczno$¢ podjecia pracy zdalnej przez rodzica, czemu przypuszczalnie
towarzyszylo zwigkszenie wymagah w obszarze obowigzkéw zawodowych, rza-
dziej czasu pracy (tabela 2). W nielicznych przypadkach rodzic stracil pracg
w czasie pandemii czy tez musial ja zmieni¢. Okoto jedna pigta oséb aktywnych
zawodowo nie miata probleméw z pracg w czasie pandemii. Wszystkie osoby
pracujace zawodowo (N=32) sygnalizowatly trudnosci czy tez zmiany w godzeniu
pracy z obowigzkami domowymi. Ponad polowa pracujacych rodzicéw miata
problem z taczeniem zadan zawodowych, realizowanych w niestandardowej for-
mie w domu, z towarzyszeniem dziecku w edukacji zdalnej. Niekt6rzy deklaro-
wali trudnosci z godzeniem pracy z opieka nad osoba zalezna, zwlaszcza dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia. W zyciu rodzicéw pojawit si¢ szereg dodatkowych
obowiazkéw domowych, ktérych realizacja byla trudna wobec niewielkiej dyspo-
ZyCji CZasowej.

Tabela 2. Rodzicielskie problemy, oczekiwania i sposoby radzenia sobie w dobie pandemii

N (%)
Problemy/zmiany w toku godzenia pracy zawodowej z obowigzkami do-| 32 (100)
mowymi'
Brak czasu na realizacj¢ zwigkszonych obowigzkéw domowych 19 (59.4)
Konieczno$¢ wykorzystania urlopu wypoczynkowego 9(28,1)
Konieczno$¢ godzenia zadan zawodowych wykonywanych w domu z 14 (43,7)
opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym
Konieczno$¢ godzenia zadan zawodowych wykonywanych w domu z 6 (18,7)
opieka nad inng osobg zalezna
Konieczno$¢ godzenia zadan zawodowych wykonywanych w domu z 18 (56,3)
edukacja zdalna
Inne 2(6,2)
Problemy zwigzane z realizacja edukacji zdalnej dziecka z niepelno-| 73 (93,6)
sprawnoscia’
Brak komputera w domu 5(6,4)
Brak niezbgdnego wyposazenia komputera 10 (12,8)
Trudno$ci w korzystaniu przez rodzica z platformy edukacyjne;j 13 (16,7)

Brak Internetu w domu 15 (19,2)
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Niedostosowanie sprz¢tu komputerowego do potrzeb dziecka 5(6.4)
Nieumiejetno$¢ korzystania przez dziecko z komputera 25 (32)
Nieche¢ dziecka do pracy w formie zdalnej 47 (60,2)
Konieczno$¢ statego towarzyszenia dziecku w toku zajec 48 (61,5)
Inne 10 (12,8)
Oczekiwania zwigzane z poprawa wspdlpracy z nauczycielami/wycho-| 52 (66,7)
wawcami w toku edukacji zdalnej”
Wigksza czgstos¢ kontaktow 17 (21,8)
Wigksza ilo$¢ informacji zwrotnych 18 (23,1)
Szczegbétowy instruktaz w zakresie dziatan 26 (33,3)
Mniejszy zakres realizowanego materiatu 18 (23,1)
Inne 11 .(14,1)
Korzysci edukacji zdalnej dziecka z niepelnosprawnoscig” 38 (48,7)
Wigkszy udzial rodzicéw w edukacji dziecka 28 (35,9)
Wigksza réznorodno$¢ zadan realizowanych przez dziecko 8 (10,2)
Inne 2(2,6)
Problemy w zakresie edukacji stacjonarnej dziecka z niepenosprawnoscia’ 63 (74,1)
Obawa o zakazenie dziecka 35 (41,2)
Obawa o zdrowie innych cztonkéw rodziny 26 (30,6)
Zmiany nauczycieli/wychowawcéw w zwigzku z zachorowaniami 16 (18,8)
Konieczno$¢ przestrzegania okre§lonych zasad bezpieczenstwa w placéwce 13 (15,3)
Trudnosci z dowozeniem dziecka do placéwki 13 (15,3)
Niemozno$¢/ograniczona mozliwo$¢ pobytu dziecka w internacie 6 (7)
Niemozno$¢/ograniczona mozliwo$¢ pobytu dziecka w §wietlicy 5(5,9)
Zmieniony czas pracy placowki 5(5,9)
Ograniczony udzial dziecka w pewnych zajeciach 25 (29.4)
Inne 5(5.,9)
Problemy w zakresie leczenia dziecka z niepelnosprawno$cia w czasie| 67 (91,8)
pandemii®
Ograniczenia dost¢pu do wizyt u lekarza rodzinnego 40 (54.8)
Ograniczenia dostgpu do wizyt u lekarzy specjalistow 52 (71,2)
Dtuzsze kolejki do lekarzy specjalistow 19 (26)
Obawa o zakazenie dziecka 29 (39,7)
Obawa o zakazenie innych cztonkéw rodziny 17 (23,3)
Trudno$ci z dowozeniem dziecka na wizyty 34,1
Inne 5(6,8)
Problemy w zakresie rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscig w czasie | 47 (77)
pandemii’
Ograniczenia dostgpu do rehabilitacji 28 (45,9)
Zmniejszenie czgstosci rehabilitacji 15 (24,6)
Nieregularnos$¢ rehabilitacji 23 (37,7)

Obawa o zakazenie dziecka

14 (23)
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Obawa o zakazenie innych cztonkéw rodziny 10 (16,4)
Trudnos$ci z dowozeniem dziecka na rehabilitacje 34,9
Ograniczona informacja (instruktaz) ze strony specjalistéw w odniesieniu 9 (14,8)
do rehabilitacji prowadzonej przez rodzicéw w domu
Inne 2(3.3)
Problemy z zapewnieniem opieki osobie zaleznej’ 51 (60)
Dziecku z niepelnosprawnoscia 43 (50,6)
Dziecku/dzieciom pelnosprawnym 18 (21,2)
Osobie starszej 5(5,9)
Osobie chorej 6(7,1)
Zakresy wsparcia rodzicéw w czasie pandemii’ 85 (100)
Finansowe 14 (16,5)
Poradnictwo psychologiczne 14 (16,5)
Opieka nad dzieckiem niepetnosprawnym 13 (15,3)
Opieka nad dzieckiem petnosprawnym 1(1,2)
Informacyjne 34 (40)
Rodzicielskie sposoby radzenia sobie z wyzwaniami i trudno$ciami czasu| 85 (100)
pandemii’
Uktadanie planéw dziatan 15 (17,6)
Ustanowienie rutyny, powtarzalno$ci dziatan 13 (15,3)
Podejmowanie dziatan, ktére przynosza rados$¢ i odpoczynek 22 (25,9)
Poszukiwanie sensu zdarzen 44,7)
Poszukiwanie informacji na temat pewnych zjawisk 7 (8,2)
Pozytywne myslenie 47 (55,3)
Praktyki religijne 9 (10,6)
Wzajemne wspieranie w rodzinie 43 (50,6)
Inne 1(1,2)

IN=32;N=78;°N=85;*N=73;°N=61

Niemal wszystkie dzieci z niepelnosprawnoscig realizowaly w jakim$ okresie
trwania pandemii zajecia edukacyjne w formie zdalnej (tabela 2). W czasie
prowadzenia badan dotyczylo to 35% dzieci. Wigkszo$¢ rodzicéw z tej grupy
sygnalizowata okreslone problemy w zwiazku z takg formg edukacji. Byty to
nastgpujace problemy: brak motywacji dziecka do udziatu w takich zajeciach
oraz konieczno$¢ statego towarzyszenia dzieciom w toku lekcji. W niektorych
przypadkach pomoc rodzicow byla konieczna z uwagi na brak kompetencji
dziecka w zakresie korzystania z komputera. Stosunkowo niewielu rodzicéw sy-
gnalizowalo problemy sprzetowe, takie jak brak Internetu w domu, brak odpo-
wiedniego oprogramowania komputera badz jego dostosowania do potrzeb dziecka,
czy rzadko — brak komputera. Okoto siedemnastu procent rodzicéw mialo trudnosci
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w korzystaniu z platformy edukacyjnej. Takze realizacja nauki stacjonarnej
dziecka z niepelnosprawnoscig w czasie pandemii byta zrédtem probleméw i ne-
gatywnych dos$wiadczen, przede wszystkim obaw o zakazenie wirusem, zaréwno
dziecka, jak i innych cztonkéw rodziny. W czasie pandemii dzieci z niepetno-
sprawno$cig miaty ograniczony dostep do pewnych zaje¢. Rodzice dostrzegali
problem zwiazany z rotacja personelu w zwigzku z zakazeniami, koniecznos$cia
przestrzegania zasad bezpieczenstwa w placéwce. Deklarowali trudnosci zwiazane
z dowozeniem dziecka do szkoty.

Najwicksza grupa rodzicéw realizujacych zajecia zdalne ocenita wsparcie ze
strony nauczycieli/wychowawcéw jako wystarczajagce w stosunku do potrzeb
(tabela 2). Wiekszo$¢ dostrzegla tez mozliwo$ci poprawy jakosci wspdtpracy ze
srodowiskiem edukacji, koncentrujac si¢ na potrzebie uzyskania bardziej precy-
zyjnych instrukcji w zakresie zalecanych zadan, informacji zwrotnych co do jako-
Sci ich realizacji oraz postepdéw dziecka czy tez zmniejszenia wymagan. Rodzice
chcieliby mie¢ czestsze kontakty z personelem edukacyjnym.

Nieco ponad potowa rodzicéw, ktérych dzieci podejmowaty zdalng forme
edukacji, ocenita, ze nie przyniosto to zadnej korzysci zaréwno dla dziecka z nie-
petnosprawnoscia, jak i rodzicow (tabela 2). W grupie os6b, ktére dostrzegly
pozytywne aspekty edukacji zdalnej, przewazaty opinie na temat wigkszego za-
angazowania rodzicéw.

W wigkszosci rodzin, w ktérych bylo dziecko petnosprawne w wieku szkol-
nym, wystapita w jakim$ okresie edukacja zdalna (tabela 2). W trakcie realizacji
badan dotyczyta ona wigkszosci przypadkéw. Najczesciej rodzice nie zgtaszali
probleméw z tym zwigzanych.

W grupie rodzicéw, ktérych dzieci z niepetnosprawnoscia korzystaty z porady
i interwencji lekarskiej w dobie pandemii, wickszo$¢ deklarowata okre$lone pro-
blemy (tabela 2). Dostep do specjalistow oraz lekarzy podstawowej opieki zdro-
wotnej byl ograniczony w opinii wielu respondentéw, w przekonaniu niektérych
z nich niést ryzyko zakazenia dziecka badz innego cztonka rodziny. Rodzice ko-
rzystajacy z dzieémi z niepetnosprawno$cia z lekarskich porad telefonicznych
w wigkszosci przypadkéw nie byli z nich zadowoleni i ocenili je jako niewystar-
czajagce w stosunku do potrzeb. Wiekszos¢ rodzicéw, ktérych dzieci wymagaty
w czasie pandemii rehabilitacji, zgtaszata w tym zakresie okreslone problemy.
Rehabilitacja w czasie pandemii byta mniej dostepna oraz nieregularna, w opinii
niektdrych rodzicéw niosta tez ryzyko zakazenia dziecka czy innego cztonka ro-
dziny. Cze$¢ rodzicéw miata ograniczony dostep do informacji ze strony specjali-
stow, istotnej dla rehabilitacji prowadzonej w domu.
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W najwickszym zakresie rodzice korzystali ze wsparcia informacyjnego
w czasie pandemii, rzadko finansowego, specjalistycznego psychologicznego
(poradnictwo) czy instrumentalnego w postaci opieki nad dzieckiem (tabela 2).
Przewazaly nieformalne zrédla wsparcia, zwtaszcza rodzina, przyjaciele i kole-
dzy. Mniejsze znaczenie miato wsparcie instytucjonalne — przedszkola i szkoty.
W jednostkowych przypadkach wskazywano pomoc spoleczng, stuzbe zdrowia,
stowarzyszenia i wspdlnoty religijne. Wzajemne wsparcie w rodzinie byto klu-
czowg strategia radzenia sobie z trudnosciami pandemii. Rodzice stosowali tez
strategie poznawcze, np. pozytywne myslenie. W mniejszym zakresie badani de-
klarowali inne dziatania zaradcze ukierunkowane na problem, takie jak uktadanie
plandw dziatan, ustanawianie rutyny i porzadku, poszukiwanie informacji.

3.2. POSTRZEGANE PRZEZ RODZICOW KONSEKWENCIJE PANDEMII
DLA FUNKCJONOWANIA DZIECKA Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA

Wigkszo$¢ rodzicéw dostrzegla, ze w czasie pandemii zmienity si¢ formy
aktywno$ci dziecka, co bylo zwiazane ze zmiang formy edukacji oraz izolacja
(tabela 4). Dzieci z niepetnosprawnos$cia spedzaty wigcej czasu przy komputerze
badz telewizorze, rzadziej byly fizycznie aktywne, miaty tez ograniczone mozli-
wosci podejmowania aktywnosci poza domem. Taki styl Zycia moze mie¢ swoje
konsekwencje zaréwno biezace, jak i dalekosi¢zne. Rodzice dostrzegali u swoich
dzieci szereg negatywnych przezy¢ i standw oraz pojawienie si¢ lub nasilenie za-
chowan trudnych, takich jak agresja i autoagresja, krzyk i ptacz (tabela 3). Czesto
1 bardzo czgsto pojawiala si¢ zto$¢, pogorszenie nastroju, znudzenie i brak moty-
wacji oraz zmeczenie. W kilkunastu przypadkach rodzice zglaszali odmowe
wspolpracy ze strony dziecka, updr i bunt wobec zalecanych aktywnosci — nauki,
udziatu w zajeciach ruchowych, wyjscia z domu do specjalisty. W ocenie wigk-
szo$ci rodzicow mozna méwié o istotnych zmianach w relacjach spotecznych
dziecka z niepetnosprawnos$cig spowodowanych stanem pandemii — dzieci znacz-
nie rzadziej spotykaly si¢ z rowie$nikami (tabela 4). Byli tez tacy rodzice, ktorzy
uznali, ze kontakty z réwie$nikami sg czestsze w dobie pandemii (12%) za sprawa
komunikacji zdalnej, w zakresie ktdrej dzieci rozwijaja swoje kompetencje.
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Tabela 3. Postrzegane u dziecka z niepetnosprawno$cia emocje, uczucia i stany (N, %)

Nigdy | Bardzo | Rzadko | Czasami | Czgsto Bardzo
N (%) rzadko N (%) N (%) N (%) czesto
N (%) N (%)
Lek 12 (14,1)| 16 (18,8) | 19 (22,3) | 26 (30,6) | 8 (9.4) 4 (4,7)
Pogorszenie nastroju 50,9 |13(15,3)]18(21,2) [19(22,3) |21 (24,7)| 9 (10,6)
Z1os¢ 7(8,2) 6(7) [20(23,5|18(21,2)| 17 (20) | 17 (20,0)
Znudzenie 44,7 [14(16,5)|16(18,8)| 17 (20) |22(25,9)| 12 (14,1)
Bezradnos$¢ 10(11,8) |10 (11,8) | 19 (22,3) |27 (31,8) | 10 (11,8) | 9 (10,6)
Zmgczenie 4@&,7) |9(0,6) |16 (18,8) |21 (24,7)|22(25,9)| 13 (15,3)
Brak motywacji do
pracy 6(7) |10(11,8)|13(15,3)|22(25,9)|24(28,2)| 10 (11,8)
Brak motywacji do
zabawy 11(12,9)| 12 (14,1) [ 14 (16,5) | 23 (27) |14 (16,5)| 11 (12,9)
Odmowa wspétpracy | 9 (10,6) |11 (12,9) | 9 (10,6) |25 (29,4) | 15(17,6) | 16 (18,8)
N=85
Tabela 4. Skutki pandemii dla rozwoju dziecka z niepetnosprawnoscia
oraz potrzeby rodzicéw w zakresie opieki nad dzieckiem
N (%)
Skutki izolacji spotecznej dziecka z niepelnosprawnoscia spowodowane;j
pandemig
Utrata/ zmniejszenie wczesniej wyuczonych zachowan i cech waznych dla| 61 (71.8)
kontaktéw spotecznych
Op6znienie nabywania cech i zachowan waznych dla kontaktéw spotecznych | 47 (55,3)
Ograniczona integracja spoteczna dziecka w grupie 59 (69.4)
Nieche¢ dziecka do kontaktéw z réwiesnikami 22(25.9)
Wycofanie i bierno$¢ w relacjach spotecznych 43 (50,6)
Zwigkszenie umiejetnosci postugiwania si¢ przez dziecko formami komu- | 20 (50,6)
nikacji zdalnej
Inne 224
Zmiany w codziennej aktywnos$ci dziecka z niepetnosprawno$cia w czasie
pandemii
Spedzanie wigkszej ilosci czasu przy komputerze/ telewizorze 71 (83,5)
Nieche¢ do wychodzenia z domu 35(41,2)
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Nieche¢¢ do podejmowania aktywno$ci fizyczne;j 46 (54,1)
Inne 5(5,9)

Skutki pandemii dla rozwoju dziecka z niepelnosprawnoscia

Uksztaltowanie niekorzystnych (biernych) nawykéw spedzania wolnego 61 (71.,8)
czasu

Wycofanie i biernoé¢ w relacjach spotecznych 49 (57.,6)

Zmiany fizyczne: wady postawy, nadwaga, pogorszenie sprawnosci 61 (71.,8)
fizycznej powodowane ograniczeniami ruchu

Wigksze uzaleznienie od rodzicéw w zakresie nauki 39 (45,9)

Inne 1(1,2)

Potrzeby rodzic6w zwiazane z opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia | 65 (76,5)
w czasie pandemii

Pomoc psychologiczna 27 (31,8)
Edukacja w zakresie organizowania dziecku wolnego czasu 28 (32,9)
Pomoc materialna/finansowa 15(17,6)
Pomoc w opiece/odcigzenie rodzicéw 36 (42,4)
Pomoc w rehabilitacji dziecka 34 (40,0)
Inne 1(1,2)
N=285

Wprowadzone obostrzenia nakladajace konieczno$¢ izolacji spolecznej beda
miaty w opinii rodzicéw szereg negatywnych konsekwencji dla dziecka z niepel-
nosprawnoscig (tabela 4). Rodzice w wigkszosci przewidywali spadek poziomu
kompetencji spotecznych oraz ograniczenie integracji dziecka. Okoto potowa ro-
dzicéw dostrzegata opdznienie rozwoju spolecznego, wycofanie i bierno§¢ w re-
lacjach spotecznych. Dtuzszy czas ograniczenia form aktywnosci codziennej
dziecka moze prowadzi¢ do uksztaltowania u niego niekorzystnych nawykéw —
biernego spedzania wolnego czasu. Rodzice w wigkszosci przewidywali nega-
tywne nastepstwa braku aktywnosci fizycznej dla rozwoju dziecka z niepeino-
sprawnos$cig, w tym wady postawy, nadwage i obnizenie sprawnos$ci. Dostrzegali,
ze ich czestszy udziat w aktywno$ci edukacyjnej niesie ryzyko obnizenia jego
samodzielnosci w tym zakresie i wickszego polegania na pomocy rodzicow.

3.3. POSTRZEGANE KONSEKWENCJE PANDEMII
DLA FUNKCJONOWANIA RODZINY

Wigkszos¢ respondentéw dostrzega zmiany w obszarze zycia rodzinnego
w czasie pandemii (tabela 5). Ich charakter byt §ci$le zwigzany z panujacymi



164 MONIKA PARACHOMIUK, BEATA SZABALA

ograniczeniami, bowiem najcze¢$ciej rodziny nie mogty spedza¢ czasu wolnego
w preferowanej dotychczas formie. Ograniczenia te sprzyjaly wspdlnemu spe-
dzaniu czasu przez cztonkéw rodziny, ale badani nie dostrzegali, aby mialo to
znaczenie dla umocnienia relacji emocjonalno-uczuciowych. W jednej czwarte;j
rodzin zaobserwowano negatywne zmiany w tym zakresie. Wobec wyzwan
i trudno$ci towarzyszacych zyciu w tak specyficznych warunkach uruchamiane
byly zasoby rodzinne pozwalajace radzi¢ sobie z nimi — wzajemne wsparcie,
obmys$lanie i wdrazanie nowych form wspdlnej aktywnosci czy strategii po-
dziatu obowigzkéw.

Bezposrednim skutkiem obostrzen i stanu zagrozenia bylo ograniczenie relacji
rodziny ze $rodowiskiem zewnetrznym, w tym dalszg rodzing i innymi osobami
znaczacymi (tabela 5). Byly to najczesciej deklarowane zmiany w zewne¢trznym
funkcjonowaniu rodzin.

Tabela 5. Zmiany w zyciu rodziny w czasie pandemii COVID-19

N (%)
Zmiany w zakresie zycia rodziny 80 (94,1)
Pogorszenie sytuacji finansowej 23 (27,1)

Brak mozliwosci podejmowania dotychczasowych ulubionych form spgdzania | 58 (68,2)
czasu wolnego

Pogorszenie relacji emocjonalno-uczuciowych 21 (24,7)
Polepszenie relacji emocjonalno-uczuciowych 7(8,2)

Czestsze spedzanie razem czasu 40 (47,1)
Zwickszenie wzajemnego wsparcia 20 (23.,5)
Podejmowanie nowych form wspélnej aktywnosci 13 (15,3)
Wypracowanie nowych skutecznych strategii radzenia sobie z obowigzkami | 19 (22,4)

rodzinnymi

Inne 1(1,2)

Zmiany w relacjach rodziny ze $rodowiskiem zewngtrznym 80 (94,1)
Zmniejszenie kontaktéw z dalszg rodzing 66 (77,6)
Zmniejszenie kontaktéw z przyjaciéimi, znajomymi 63 (74,1)

Utrudnienia w dostepie do §wiadczen przynaleznych w zwigzku z niepelno- | 33 (38,8)
sprawnoscia dziecka lub innych
Inne 0

N=85

Okoto potowa rodzicow odpowiedziata na pytanie otwarte dotyczace potrzeb
rodziny w czasie pandemii (N=45). Analiza wypowiedzi pokazala, ze przypusz-
czalnie w pewnych zakresach nie s one specyficzne. Maja charakter powszech-
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nie wystepujacych w spoteczenstwie w czasie pandemii i wskazujg na potrzebe
powrotu do zycia pozbawionego ograniczen. Rodzice méwili o ,,normalnosci”
funkcjonowania, przywréconym dostepie do instytucji ustugowych i kulturalnych,
mozliwoéci nieograniczonych kontaktow spolecznych, ale réwniez powrocie
dzieci do szkét. Edukacja zdalna i niemal stata obecno$¢ dziecka w domu powo-
dowaty wieksze obcigzenie rodzicéw, pogltebiane przez przekonanie, iz to na nich
spoczywa w takich warunkach odpowiedzialno$¢ za efekty rozwoju i edukacji
dziecka. Rodzice deklarowali potrzebe dzielenia opieki nad dzieckiem, ktéra byta
utrudniona w obecnych warunkach, i uzyskania wsparcia w sferze jego edukacji
czy tez wspierania rozwoju w toku innych aktywnosci, np. fizycznej. Potrzeby
rodzin obejmowaly réwniez wigkszy dostep do ustug medycznych i rehabilitacyj-
nych oraz zachowanie zdrowia. Niektorzy deklarowali potrzeby finansowe, nie
konkretyzujac ich lub tez wskazujac na konieczno$¢ zaopatrzenia si¢ w dobry
sprzet do realizacji edukacyjnych zaje¢ zdalnych.

DYSKUSJA

Uzyskane wyniki, niestety zebrane z udzialem bardzo nielicznej grupy respon-
dentéw, gidwnie matek, pokazuja obraz rodzin z dzieckiem niepelnosprawnym
w trzech obszarach: psychospotecznego funkcjonowania rodzicéw i dzieci z nie-
petnosprawnos$cia oraz zycia calej rodziny w czasie pandemii. Badania prowa-
dzono niemal po roku od ogtoszenia stanu pandemii na $wiecie. W tym czasie
zaistniaty rézne wydarzenia wplywajace na jako$¢ zycia grup spotecznych oraz
jednostek. Zmienial si¢ przebieg samej pandemii, z okresami nasilania badz
zmniejszania liczby zakazen. Nalezy tutaj podkresli¢ nieprzewidywalnos$¢ rozwo-
ju pandemii, zwlaszcza jej zakonczenia (w czasie powstawania tego artykutu).
W kontek$cie uzyskanych wynikdw rysuje si¢ obraz zréznicowanych dos$wiad-
czen, z przewagg negatywnych, wskazujacych giéwnie na zmeczenie i poczucie
obcigzenia rodzicow. Mozna sadzi¢, ze duzym wyzwaniem byta edukacja zdalna
dziecka, zwtaszcza z niepetnosprawnoscia, w ktérej rodzice musieli bra¢ aktywny
udziat. Poszerzyta ona istotnie zakres rodzicielskich obowigzkéw i odpowiedzial-
no$ci. Byta zrédtem stresu i zmeczenia, zwlaszcza jesli dzieci wykazywaty mata
che¢ wspdtpracy i niskag motywacje do nauki w tej formie. Biorac pod uwage to,
ze formy ksztalcenia dzieci i mtodziezy w Polsce nieustannie si¢ zmieniaty w za-
leznosci od wynikéw pandemii, mozna sadzi¢, ze obcigzenie rodzicéw bylo
skutkiem nieprzewidywalnoS$ci charakteru funkcjonowania w tym obszarze oraz
niemozno$ci wypracowania statych sposobdéw organizacji codziennego zycia.
W sytuacji znacznie utrudnionego dostepu do Srodowiska specjalistow, w tym
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z zakresu edukacji, rehabilitacji i leczenia dziecka, pojawia¢ si¢ moze obawa ro-
dzicéw o dalszy jego rozwdj i1 postepy edukacyjne. Mozna wnioskowac, jakkol-
wiek wymaga to sprawdzenia, ze wprowadzenie edukacji zdalnej oraz ograniczen
w dostepie do specjalistow, zwicksza zakres rodzicielskiej troski i odpowiedzial-
nosci za jako$¢ funkcjonowania dziecka we wszystkich sferach rozwoju. Taki
wniosek moga potwierdza¢ wyniki badan innych autoréw, ktérzy pisza o posze-
rzeniu spektrum rél rodzicielskich o te, ktére standardowo spoczywaja na okre-
slonych specjalistach (Asbury i in., 2020, s. 1; Dhiman i in., 2020, s. 2). Zakres
wystgpowania edukacji zdalnej w badaniach wlasnych byt poréwnywalny z tym
odnotowanym w innych krajach, jesli uwzgledni si¢ caly okres pandemii
(Cacioppo i in., 2021, s. 4). Dzieci z niepetnosprawno$cia w takich sytuacjach
pozostajg pod petng kontrola i opieka rodzicéw, ktérzy w wiekszym stopniu po-
dejmuja odpowiedzialnos¢ za efekty ich nauki. Z drugiej strony ograniczenia odno-
towane w badaniach wlasnych oraz innych autoréw (Neece, MclIntyre, Fenning,
2020, s. 742) w dostepie do leczenia i rehabilitacji zwigkszajg zaréwno stres, jak
1 konieczno$¢ dyspozycyjnosci oraz decyzyjnosci rodzicOw w sytuacji pojawienia
si¢ problemdéw zdrowotnych dziecka czy tez kontynuowania jego terapii.

Dodatkowe zadania rodzicéw, w tym zwiazane z edukacja zdalng, rodza sze-
reg probleméw wynikajacych z braku wystarczajacych zasobéw materialnych
i kompetencyjnych (Patel, 2020, s. 1; Couper-Kenney, Riddell, 2021, s. 27-28;
Daulay, 2021, s. 5; Henley-Averett, 2021, s. 8). Polscy rodzice w mniejszym
stopniu borykajg si¢ z problemami materialnymi, w tym dostosowaniem sprz¢tu
do potrzeb dziecka, wynikajacych z niepetnosprawnosci, co moze by¢ powodo-
wane specyfikg badanej grupy pod wzgledem reprezentacji pewnych rodzajow
zaburzen (osoby z niepetnosprawnos$cig sensoryczng czy ruchowa mogg wymagac
specjalistycznych dostosowan). W wigkszym zakresie maja problem z brakiem
motywacji dziecka do udziatu w takiej formie zaje¢. Podobnie jak w innych bada-
niach (Toseeb i in., 2020, s. 10), ale tutaj ze stosunkowo mniejsza liczbg wskazan,
pojawia si¢ przede wszystkim zapotrzebowanie na wsparcie informacyjne ze stro-
ny Srodowiska edukacji.

Badani rodzice podejmowali aktywno$¢ zaradcza oparta na wykorzystaniu za-
sobow wsparcia czy tez uruchamiali sposoby ukierunkowane na rozwigzanie pro-
blemu. Takie tendencje odnotowano takze w innych analizach (Neece, Mclntyre
i Fenning, 2020, s. 473; Willner i in., 2020, s. 1526). Rzadziej jednak, w poréw-
naniu do rodzicéw z innych krajow, korzystali z profesjonalnych zrédet wsparcia
(Willner i in., 2020, s. 1528), opierajac si¢ przede wszystkim na rodzinie.

Przypuszczalnie dla pewnych do§wiadczen rodzicielskich, jak obcigzenie
dodatkowymi obowiazkami wynikajacymi z edukacji zdalnej dziecka, oraz ko-
nieczno$ci pomys$lnego wiaczenia ich w inne obowiazki, istotne jest to, ze wigk-
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sz0$¢ respondentdéw to niepracujace zawodowo matki. Mozna sadzié, ze w sytu-
acji pracy zawodowej, jej zmienionej w czasie pandemii formy, ograniczen
urlopowych, doswiadczenia te bytyby znaczaco odmienne, na co wskazuja inni
badacze (Neece, Mclntyre, Fenning, 2020, s. 742). Warto jednak podkresli¢, ze
w stosunkowo nielicznej grupie, ktéra w badaniach wtasnych deklarowata za-
trudnienie, we wszystkich przypadkach wystapity problemy w obszarze godze-
nia pracy zawodowej z realizacja obowiazkéw domowych.

Tendencje opisujace postrzegane problemy w funkcjonowaniu dziecka z nie-
petnosprawnoscia sa podobne do odnotowanych przez innych badaczy (Bentenuto
11n., 2020, s. 8; Doroszuk, 2020, s. 14; Fontanesi 1 in., 2020, s. 80; Mutler, Doe-
nyas, Genc, 2020, s. 5). Najczgsdciej zgtaszang negatywna konsekwencja pandemii
1 jej ograniczen byly zmiany w obszarze spotecznego rozwoju i funkcjonowania
dzieci, rzadziej nasilenie/pojawienie si¢ zachowan trudnych. Wyniki badan wta-
snych potwierdzaja tendencj¢ wskazujaca na zmian¢ stylu zycia dzieci i mtodzie-
zy oraz rozpowszechnienie jego biernych form (Biyik i in., 2021, s. 227; Ca-
cioppoiin., 2021, s. 3; Yuaniin., 2021, s. 5).

Opisujac konsekwencje pandemii dla zycia rodzinnego, rodzicie dostrzegali
przede wszystkim czgstsze wspdlne spedzanie czasu, co jest zbiezne z ustaleniami
innych badaczy (Bentenuto i in., 2020, s. 7; Neece, Mclntyre i Fenning, 2020,
s. 743). Stosunkowo rzadko sygnalizowali towarzyszacy temu wzrost wzajemne-
go wsparcia czy integracji emocjonalnej. Niemal wszystkie rodziny do§wiadczyty
ograniczen w relacjach spotecznych. Ten aspekt funkcjonowania w dobie pande-
mii zaznacza si¢ najsilniej, zarowno w wymiarze indywidualnym, tj. rodzicéw
1dzieci, jak i1 rodzinnym. Wydaje si¢, ze nie jest on specyficzny na tle doswiad-
czen innych rodzin z populacji ogdlnej, podobnie jak charakter potrzeb zgtasza-
nych przez badanych, wsrdd ktérych zaznaczyta si¢ potrzeba normalizacji zycia.

IMPLIKACJE

Uzyskane wyniki upowazniaja do sformulowania zalecef praktycznych.
Przede wszystkim wskazuja na konieczno$¢ udzielania wsparcia psychologicz-
nego rodzicom dzieci z niepetnosprawnoscia, ktorzy ze wzgledu na pandemi¢
COVID-19 znalezli si¢ w bardzo trudnej sytuacji. Dziatania podejmowane przez
psychologéw powinny by¢ ukierunkowane na zapewnienie rodzicom terapii,
uwzgledniajacej ich zréznicowane potrzeby i mozliwos$ci adaptacyjne. Za istotne
jej elementy nalezy uzna¢ pozytywne przepracowanie doswiadczen zyciowych,
wzrost dobrostanu psychicznego, wzmacnianie dazenia do wybranych celow.
Waznym postulatem jest takze umozliwienie potrzebujagcym rodzicom korzy-
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stania z doraznej pomocy psychologicznej, np. poprzez kontakt za posrednic-
twem telefonu zaufania.

Cennym postulatem implikowanym wynikami badan wtasnych jest wigkszy
zakres wsparcia informacyjnego, jakie rodzice dzieci z niepetnosprawnoscia
powinni otrzymywaé¢ od $rodowiska edukacyjnego. Szczegdlnie przydatne
moga okaza¢ si¢ szkolenia, dotyczace m.in. metod skutecznego zdalnego
uczenia dzieci z niepetnosprawno$cia w domu, rozwijania ich motywacji do
pracy online, czy tez oczekiwane zakresy wsparcia okreslone przez rodzicow
w dotychczas realizowanych badaniach, tj. informacje o samopoczuciu dziec-
ka podczas zaje¢ online, zalecenia odnoszace si¢ do rozwijania umiejetnosci
szkolnych i pozaszkolnych, sposoby organizowania aktywnos$ci dziecka poza
domem (Toseeb i in., 2020, s. 10).

W kontekscie uzyskanych danych pojawia si¢ potrzeba promowania i wdra-
zania nauczania online, ktére w szczegdllnych sytuacjach, takich jak pandemia
COVID-19 czy tez choroba dziecka zwigzana z dtuzsza nieobecnos$cig w szkole,
moga zastapi¢ nauczanie stacjonarne. Dzialania te trzeba jednak dobrze zapla-
nowaé, aby wlasciwie wspiera¢ rodzicéw, nie naktadajac dodatkowych obcia-
zen. Projektowane programy online powinny uwzglednia¢ potrzeby danej nie-
petnosprawnos$ci i zaktada¢ maksymalng samodzielno$¢ dziecka. Przydatnych
dla rodzicéw czy specjalistow wskazéwek w zakresie edukacji, rehabilitacji
oraz wsparcia dziecka z niepetnosprawno$cia dostarczy¢ moga polskie prace
(np. Macatka i in., 2020; Twardowski, 2021).

Zrealizowane eksploracje inspiruja do opracowania dobrych praktyk w zakre-
sie wykorzystania platform internetowych w rehabilitacji dzieci z niepetnospraw-
no$cig. Telerehabilitacja moze by¢ przydatna jako wazne medium w stosunku
do rehabilitacji stacjonarnej i powinna by¢ stosowana wszedzie tam, gdzie jest to
mozliwe. Istnieja dowody wskazujace na znaczenie ustug telerehabilitacyjnych
w poprawie ogélnego funkcjonowania i jakosci zycia os6b z niepelnosprawnoscia
wzrokowa (Bittner 2020, s. 7; Battistin i in., 2021, 4-5; Senjam i in. 2021, s. 8-9)
i ruchowg (Faccioli i in., 2021, s. 7).

Na uwagg zastuguje takze wicksze wykorzystanie teleporad i platform wirtu-
alnych do zdalnej oceny zdrowia. Promujac dobrobyt rodziny, narzedzia i pro-
gramy telemedyczne moga zapewni¢ skuteczniejsza opieke dzieciom z niepet-
nosprawnoscig i ich rodzicom. Wirtualna opieka medyczna moze rozwiazaé
problemy zwiazane z dlugim czasem oczekiwania na wizyte i ograniczonym do-
stepem do specjalistéw. Poza tym moze przyczyni¢ si¢ do zmniejszenia prze-
szkéd w dostepie do opieki z powodu stygmatyzacji (Ameis, 2020, s. 5).
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OGRANICZENIA BADAN

Badania zostaty zrealizowane z udzialem nielicznej grupy rodzicéw. Mozna
sadzi¢, ze tak male zainteresowanie badaniami wynika z ich mniej tradycyjne;j
formy i braku mozliwo$ci nawigzania przez badacza bezposredniego kontaktu
z potencjalnymi respondentami. Zastosowany sposéb rekrutacji wymuszat z jed-
nej strony konieczno$¢ zainteresowania dyrekcji szkot, z drugiej samych rodzi-
céw. Zapewnial jednak wiarygodno$¢ danych, ktéra bytaby watpliwa przy korzy-
staniu z innych zrédet, takich jak portale spoteczno$ciowe.

W badaniach wzigty udziat gléwnie matki, co czesto si¢ zdarza, jesli proble-
matyka nie jest specyfikowana picig rodzica. Wtedy zwykle matki wykazuja ak-
tywnos¢, dzielge sie swoimi do$wiadczeniami. Aby uchwyci¢ zréznicowane per-
spektywy, nalezatoby skupi¢ si¢ na pozyskiwaniu ojcéw jako uczestnikow badan,
a w miar¢ mozliwosci takze dzieci, ktérych spojrzenie na dynamike Zycia rodzin-
nego byloby bardzo cenne. Grupa dzieci badanych rodzicéw byta w wieku reali-
zacji ksztalcenia, niemniej jednak zakres wiekowy byl bardzo szeroki, co moze
rzutowa¢ na niektére kwestie, jak zakres udzielanej opieki w codziennej egzy-
stencji. Grupa byla reprezentowana przede wszystkim przez dzieci z niepelno-
sprawnoscig intelektualng oraz z ASD, nie byla jednak jednolita. W przysztych
badaniach warto uwzgledni¢ specyfike niepetnosprawnosci.

Krytyczna autoanaliza niniejszego artykutu dotyczy takze zastosowania miary
samoopisowej, co wigze si¢ z pewnym ograniczeniem, gdyz trudno w takim przy-
padku kontrolowaé tendencje do zarzadzenia wlasnym wizerunkiem oraz wplyw
potrzeby aprobaty spotecznej. Badani rodzice wskazali na zréznicowany obraz
rodzicielskich do$wiadczen, z przewaga negatywnych, w przysztych pracach
mozna rozszerzy¢ zaproponowana perspektywe badawcza o inne metody groma-
dzonych danych.

Mimo zasugerowanych ograniczen, nalezy takze wyakcentowa¢ pozytywne
aspekty zrealizowanej eksploracji. Niniejsza praca nie tylko inspiruje do podej-
mowania dalszych badan, obecnie juz nad konsekwencjami pandemii COVID-19,
ale takze dostarcza wskazéwek dla praktyki, z ktérych mogg skorzystaé instytucje
zajmujace si¢ wspieraniem rodzicéw i dzieci z niepetnosprawnoscig, bioragc pod
uwage zglaszane przez rodzicéw biezace i dalekosigzne konsekwencje pandemii.

BIBLIOGRAFIA

AMEIS, S.H., LA, M.CH., MULSANT, B.H., SZATMARI, P. (2020). Coping, fostering resilience,
and driving care innovation for autistic people and their families during the COVID-19 pandemic
and beyond. Molecular Autism, 11(1), 61. DOI: 10.1186/s13229-020-00365-y.



170 MONIKA PARACHOMIUK, BEATA SZABALA

ASBURY, K., Fox, L., DENIz, E., CODE, A., TOSEEB, U. (2021). How is COVID[J19 affecting the
mental health of children with special educational needs and disabilities and their families?
Journal of Autism and Developmental Disorders, 51(5), 1772-1780.

BATTISTIN, T., MERCURIALI, E., ZANARDO, V., GREGORI, D., LORENZONI, G., NASATO, L.,
REFFO, M.E. (2021). Distance support and online intervention to blind and visually impaired
children during the pandemic COVID-19. Research in Developmental Disabilities, 108. DOI:
10.1016/j.ridd.2020.103816

BELLOMO, T.R., PRASAD, S., MUNZER, T., LAVENTHAL, N. (2020). The impact of the COVID-19
pandemic on children with autism spectrum disorders. Journal of Pediatric Rehabilitation
Medicine: An Interdisciplinary Approach, 13(3), 349-354.

BENTENUTO, A., MAZZONI, N., GIANNOTTI, M., VENUTI, P., DE FALCO, S. (2021). Psychological im-
pact of Covid-19 pandemic in Italian families of children with neurodevelopmental disorders.
Research in Developmental Disabilities, 109, DOI: 10.1016/j.ridd.2020.103840.

BITTNER, A. K., YOSHINAGA P. D., WYKSTRA S. L., L1, T. (2020). Telerehabilitation for people
with low vision. Cochrane Database of Systematic Review, 2(2), DOI: 10.1002/14651858
.CD011019.pub3.

Bivik, K. S., OzaL, C., TUNCDEMIR M., UNES, S., DELIOGLU, K., GUNEL, M.K. (2021). The func-
tional health status of children with cerebral palsy during the COVID-19 pandemic stay-at-home
period: a parental perspective. Turkish Journal of Pediatrics, 63(2), 223-236.

Cacioppo, M., Bouvier, S., Bailly, R., Houx, L., Lempereur, M., Mensah-Gourmel, J., Kandalaft,
Ch., Varengue, R., Chatelin, A., Vagnoni, J., Vuillerot, C., Gautheron, V., Dinomais, M.,
Dheilly, E., Brochard, S., Pons, Ch., ECHO Group (2021). Emerging health challenges for
children with physical disabilities and their parents during the COVID-19 pandemic: the ECHO
French survey. Annals of Physical and Rehabilitation Medicine, 64(3). DOI: 10.1016/
j-rehab.2020.08.001.

CHEN, S. Q., CHEN, S. D., L1, X. K., REN, J. (2020). Mental health of parents of special needs
children in China during the COVID-19 pandemic. International Journal of Environmental
Research and Public Health, 17(24). DOI: 10.3390/ijerph17249519

CoOUPER-KENNEY, F., RIDDELL, S. (2021). The impact of COVID-19 on children with additional
support needs and disabilities in Scotland. European Journal of Special Needs Education, 36(1),
20-34.

DauLAy, N. (2021). Home education for children with autism spectrum disorder during the
COVID-19 pandemic: Indonesian mothers experience. Research in Developmental Disabilities,
114,103954?. DOI: 10.1016/j.ridd.2021.103954.

DHIMAN, S., SaHU, P.K., REED, W.R., GANESH, G.S., GoYAL, R.K., JAIN, S. (2020). Impact of
COVID-19 outbreak on mental health and perceived strain among caregivers tending children
with special needs. Research in Developmental Disabilities, 107, DOI: 10.1016/
j-ridd.2020.103790.

Doroszuk, J. (2020). Rodzina dziecka z niepelnosprawnoscia podczas pandemii Covid-19 —
matczyne rekonstrukcje. Niepetnosprawnosc. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 40, 9-21.

FaccioLl, S., LoMBARDI, F., BELLINI, P., CosTI, S., SassI, S., PEscr, M. C. (2021). How did Italian
adolescents with disability and parents deal with the COVID-19 emergency? International
Journal Environmental Research Public Health, 18(4). DOI: 10.3390/ijerph18041687.

FONTANESI, L., MARCHETTIL, D., MAzzA, C., Di GIANDOMENICO, S., RoMA, P. VERROCCHIO, M. C.
(2020). The effect of the COVID[119 lockdown on parents: a call to adopt urgent measures.
Psychological Trauma: Theory, Research, Practice, and Policy, 12(1), 79-81.



RODZINY DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA W CZASIE PANDEMII COVID-19 171

GLAC, 1. (2020). Formy wsparcia uczniéw ze specjalnymi potrzebami eduakcyjnymi w czasie edu-
kacji zdalnej. W: N. Pikuta, M. Grewinski, E. Zdebska, W. Glac (red.). Wyzwania dla polityki
spotecznej w kontekscie pandemii koronawirusa (s. 151-173). Krakéw: Wydawnictwo Scriptum.

GLAC, W., Zdebska, E. (2020). Wsparcie 0séb z niepetnosprawnos$ciami i ich rodzin w sytuacji pan-
demii. W: N. Pikuta, M. Grewinski, E. Zdebska, W. Glac W. (red.). Wyzwania dla polityki spo-
tecznej w kontekscie pandemii koronawirusa (s. 109-124). Krakéw: Wydawnictwo Scriptum.

GRUMI, S., PROVENZI, L., GARDANI, A., ARAMINI, V., DARGENIO, E., NABONI, C., VACCHINI, V.,
BORGATTI, R. (2021). Rehabilitation services lockdown during the COVID-19 emergency: the
mental health response of caregivers of children with neurodevelopmental disabilities. Disabilty
and Rehabilitation, 43(1), 27-32.

HENLEY-AVERETT, K. (2021). Remote learning, COVID-19 and children with disabilities. AERA
Open, 7(1), 1-12.

JESTE, S., HYDE, C., DISTEFANO, C., HALLADAY, A., RAY, S., PORATH, M., WILSON, R.B., THURM,
A. (2020). Changes in access to educational and healthcare services for individuals with intel-
lectual and developmental disabilities during COVID[19 restrictions. Journal of Intellectual
Disability Research, 6(11), 825-833.

KutaGa, A. (2020). Zdalne nauczanie uczniéw z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu
umiarkowanym. W: E. Domagata-Zysk (red.). Zdalne uczenie si¢ i nauczanie a specjalne po-
trzeby edukacyjne. Z doswiadczen pandemii COVID-19 (s. 83-93). Lublin: Episteme.

LEWANDOWSKA, P. (2020). Dostgpnos$¢ edukacji zdalnej dla uczniéw z niepelnosprawnoscia stu-
chowa w klasach IV-VIIL. W: E. Domagata-Zysk (red.). Zdalne uczenie si¢ i nauczanie a spe-
cjalne potrzeby edukacyjne. Z doswiadczen pandemii COVID-19 (s. 11-41). Lublin: Episteme.

MACALKA, E., NIERADKA, F., POCZATEK, G. (2020). COVID-19 a zaburzenia ze spektrum autyzmu.
Wybrane strategie wspierania 0oséb z ASD podczas pandemii. Annales Universitatis Paedagogi-
cae Cracoviensis Studia Psychologica, 13, 69-89.

MUTLUER, T., DOENYAS, C., GENC, H.A. (2020). Behavioral implications of the COVID-19 process
for autism spectrum disorder and individuals’ comprehension of and reactions to the pandemic
conditions. Frontiers in Psychiatry, 11. DOI: 10.3389/fpsyt.2020.561882

NEECE, C., MCINTYRE, L.L., FENNING, R. (2020). Examining the impact of COVID[J19 in ethnical-
ly diverse families with young children with intellectual and developmental disabilities. Journal
of Intellectual Disability Research, 64(10), 739-749.

PacHowiCz, M. (2020). Edukacja i terapia oséb z niepetnosprawnos$ciag w czasie pandemii COVID-
19 na przyktadzie O$rodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego. Parezja. Czasopismo
Forum Mtodych Pedagogow przy Komitecie Nauk Pedagogicznych PAN, 2(14), 106-120.

PATEL, K. (2020). Mental health implications of COVID-19 on children with disabilities. Asian
Journal of Psychiatry, 54. DOI: 10.1016/.ajp.2020.102273.

SENJAM, S. S., MANNA, S., VASHIST, P., GUPTA, V., VARUGHESE, S., TANDON, R. (2021). Tele-
Rehabilitation for people with visual disabilities during COVID-19 pandemic: lesson learned.
Indian Journal of Ophthalmology, 69(3), 722-728.

ToseeB, U., AsBURY, K., CODE, A., Fox, L., DENIz, E. (2020). Supporting families with children
with special educational needs and disabilities during COVID-19. PsyArXiv Preprints, DOI:
10.31234/ost.io/tm69k.

TWARDOWSKI, A. (2020). Wirtualne wizyty domowe we wczesnym wspomaganiu rozwoju dzieci
z niepetnosprawnosciami. Niepetnosprawnosé. Dyskursy pedagogiki specjalnej, 43, 198-212.

WILLNER, P., ROSE, J., STENFERT-KROESE, B., MURPHY, G. H., LANGDON, P. E., CLIFFORD, C.,
HUTCHINGS, H., WATKINS, A., HILES, S., COOPER, V. (2020). Effect of the COVID-19 pandemic



172 MONIKA PARACHOMIUK, BEATA SZABALA

on the mental health of carers of people with intellectual disabilities. Journal of Applied Re-
search in Intellectual Disabilities, 33, 1523-1533.

Yuan, Y. Q., Ding, J. N., Wang, N., Bi, M. J., Zhou, S. C., Wang, X. L., Zhang, S. H., Liu, Y.,
Roswal, G. (2021). Physical activity and sedentary behaviour among children and adolescents
with intellectual disabilities during the COVID-19 lockdown in China. Journal of Intellectual
Disability Research. DOI: 10.1111/jir.12898.

RODZINY DZIECI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
W CZASIE PANDEMII COVID-19

STRESZCZENIE

Pandemia COVID-19 przyniosta znaczne wyzwania i trudnosci we wszystkich obszarach zy-
cia ludzi na catym $wiecie. Dotychczasowe doniesienia pokazuja, ze spowodowata istotne zmia-
ny w jakosci codziennego funkcjonowania oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzin, ale takze
zmiany zwigzane z rehabilitacja, leczeniem i edukacja. W artykule przedstawiono wyniki badan
wlasnych z udzialem rodzicéw dzieci z niepelnosprawno$cia majacych na celu poznanie ich
funkcjonowania w czasie pandemii COVID-19, w tym probleméw, potrzeb oraz strategii radzenia
sobie, z uwzglgdnieniem samych rodzicéw, dzieci oraz calych rodzin. Zastosowano kwestiona-
riusz wlasnej konstrukcji. Materiat zebrany od 85 rodzicéw (gléwnie matek) potwierdzit wyste-
powanie niekorzystnych zmian i dos§wiadczen psychospotecznych we wszystkich trzech analizo-
wanych obszarach zwigzanych z pandemia, w tym zwlaszcza restrykcjami, ktdre jej towarzysza.
Pokazat znaczenie strategii opartych na wykorzystaniu wsparcia, zwlaszcza nieformalnego.

Stowa kluczowe: COVID-19; dziecko z niepelnosprawnoscia; zaburzenia ze spektrum autyzmu;
niepetnosprawnos¢ intelektualna; rodzice; rodzina.

FAMILIES OF CHILDREN WITH DISABILITIES
DURING THE COVID-19 PANDEMIC

SUMMARY

The COVID-19 pandemic has created significant challenges and difficulties in all areas of peo-
ple’s lives world-wide. Reports to date show that it has caused significant changes in the quality
of everyday functioning of people with disabilities and their families, as well as in rehabilitation,
treatment, and education. The article presents the results of authors’ own research involving parents
of children with disabilities. The research goal was to learn about parents’ functioning during the
COVID-19 pandemic, investigating problems, needs and coping strategies, taking into account the
perspectives of parents, children, and entire families. A questionnaire designed by the authors was
used. The material collected from 85 parents (mainly mothers) confirmed the occurrence of unfa-
vorable changes and psychosocial experiences in all three analyzed areas related to the pandemic,
especially the restrictions that accompany the pandemic. The analysis showed the importance
of strategies based on the use of support, especially informal one.

Keywords: COVID-19; child with disabilities; autism spectrum disorders; intellectual disability;
parents; family.



