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Abstrake: Trudna sytuacja, w jakiej nagle z powodu pandemii wirusa SARS-CoV-2 wywolujacego chorobg COVID-19, znalazlo si¢
cale spoleczenstwo, wplyngta na dezintegracj¢ zycia codziennego, budzac lek i niosac ze soba wicle negatywnych skutkéw. W trudnym
polozeniu znalazly si¢ dzieci z niepelnosprawno$ciami wraz z rodzinami, dla kedrych na kryzys pandemiczny nakladajg si¢ tez inne
problemy zwiazane z niepelnosprawnoscia. Gléwnym celem artykutu jest przedstawienie faktycznej sytuacji dzieci z niepelnospraw-
nosciami i ich rodzin, jaka ma miejsce podczas pandemii COVID-19. Na podstawie przegladu aktualnego pismiennictwa opartego
o paradygmat EBM (Evidence-Based Medicine) przedstawiono charakterystyke funkcjonowania oraz wybrane problemy tej grupy,
a takze negatywne skutki pandemii ja dotykajace.

Stowa kluczowe: COVID-19, dzieci, niepetnosprawnos$é, rodzina

Abstract: The difficult situation in which the whole society suddenly found itself due to the SARS-CoV-2 virus pandemic causing the
COVID-19 discase, has disintegrated everyday life, arousing fear and carrying many negative consequences. Children with disabilities
and their families are in a difficult position, for whom the pandemic crisis also overlaps with other problems related to disability. The
main purpose of the article is to present the actual situation of children with disabilities and their families during the COVID-19
pandemic. Based on the review of the current literature based on the EBM (Evidence-Based Medicine) paradigm, the characteristics of
the functioning and selected problems of this group, as well as the negative effects of the pandemic affecting it, have been presented.
Keywords: COVID-19, children, disability, family

Wstep

Pierwszy przypadek zakazenia wirusem SARS-CoV-2
w Polsce wykryto 4 marca 2020 roku, natomiast
juz 11 marca 2020 roku, dyrektor generalny WHO
Tedros Adhanom Ghebreyesus, oglosit, ze choroba
COVID-19 moze by¢ okre$lana mianem pandemii.
Bylo to poczatkiem lawinowego i dynamicznego
procesu wprowadzania i stosowania réznych obo-
strzen, ktdre w istotny sposob obnizaly jakos¢ zycia
(Clairiin., 2021) i zmienialy sposéb funkcjonowania
ludzi na catym $wiecie, poglebiajac jednoczesnie
spoleczne nieréwnosci oraz potegujac problemy

grup w jaki$ sposéb dyskryminowanych lub wyklu-

czanych (Armitage, Nelums, 2020). Dotychczasowe
obserwacje potwierdzajg, ze choroba spowodowana
wirusem SARS-Co-2 moze mie¢ rézny obraz klinicz-
ny, z ktérego najczedciej wymienia si¢ zapalenie ptuc
o cigzkim przebiegu (Dong1iin., 2020). W zwiazku
z szybko rozprzestrzeniajacy si¢ choroba, na calym
$wiecie wdrozono réznego rodzaju obostrzenia epi-
demiczne, ktére dotyczyly gtéwnie przemieszczania
si¢ i ograniczenia kontaktéw spotecznych. Globalnie,
nagle, w podobnym okresie, ludzie zaczeli doswiad-
czaé probleméw w codziennym funkcjonowaniu.
Dzieci z niepetnosprawnosciami, ze wzgledu na
podstawowe schorzenia lub zaburzenia, a takze czgsty

potrzebe kontaktu z osobami wspierajacymi proces
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leczniczy i terapeutyczny ,,z zewnatrz” s szczegdlng
grupa ryzyka podczas pandemii COVID-19. Moga
by¢ bardziej narazone za zakazenie koronawirusem,
a takze narazone na cigzszy przebieg choroby. Wraz
z rodzinami, przed epidemia, funkcjonowaty one
w spoleczenstwie, korzystajac np. z pomocy placéwek
specjalistycznych, poradni czy instytucji $wiadcza-
cych wsparcie osobom z niepetnosprawno$ciami.
Dostownie z dnia na dzieni zostaly one pozbawione
tej mozliwosci, co wymagato dtugotrwalego zaanga-
zowania rodzicéw i opiekundéw (Pinkas i in., 2020).

Rozprzestrzenianie si¢ wirusa SARS-CoV-2
i ogloszenie pandemii wymusito konieczno$¢ do-
stosowania przez wladze publiczne poszczegélnych
krajéw systemu pomocy osobom z niepetnospraw-
noéciami oraz ich rodzinom i opickunom w zwigz-
ku z nieprzewidziang i nagla koniecznosci zmiany
dotychczasowych form wspoldziatania w zakresie
opieki, edukacji, rehabilitacji i rewalidacji. Niestety,
dzieci z niepetnosprawnosciami w pewnym momen-
cie zostaly ominie¢te dzialaniami paristwa. Kiedy
w dzialaniach rzadu uwzgledniano potrzeby dzieci
— zwlaszcza przy wprowadzaniu edukacji zdalnej,
zapominano jednocze$nie o potrzebach dzieci z nie-
petnosprawno$ciami. Kiedy wprowadzano dziatania
dotyczace niepelnosprawnosci, pomijana zostawata
sytuacja dzieci (Kocejko, 2021).

Gléwnym celem artykutu jest przedstawienie
faktycznej sytuacji dzieci z niepetnosprawnoscia-
mi i ich rodzin, jaka ma miejsce podczas pandemii
COVID-19. Na podstawie przegladu aktualnego pi-
$miennictwa opartego o paradygmat EBM (Evidence-
Based Medicine) przedstawiono charakterystyke
funkcjonowania oraz wybrane problemy tej grupy,

a takze negatywne skutki pandemii ja dotykajace.

1. Problemy dzieci z niepelno-
sprawnosciami i ich rodzin
podczas pandemii

Sytuacja rodzin z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami
jest zfozona i zréznicowana. Juz samo okredlenie dzieci
z niepelnosprawnosciami, zawiera grupe réznorodna
ze wzgledu na problemy i potrzeby. Inne trudnosci

maja dzieci z niepetnosprawnosciami ruchowymi,

inne z sensorycznymi, inne z niepeinosprawnoéci%
intelektualng, i z innymi trudno$ciami mierzg si¢
ich rodziny. Nie ulega watpliwosci, Ze pojawienie si¢
w rodzinie dziecka z niepelnosprawnoscig zmienia jg
we wszystkich plaszczyznach, zazwyczaj wymuszajac
zmiang celéw zyciowych wszystkich jej cztonkéw
(Dotega, 2010). Zaskakujaca nagle w tym wszyst-
kim rzeczywisto$¢ pandemii zmieniajaca zupetnie
dotychczasowe codzienne zycie, wplyngta znaczaco
na funkcjonowanie poszczegélnych oséb w rodzinie,
a takze na relacje czy na sposéb spedzania czasu.
Pandemia byla przyczyna powstania lub pogtebienia
kryzyséw w rodzinach w zwiazku z podwyzszonym
poziomem leku u wszystkich jej czlonkéw. W przy-
padku rodzicéw lek mégt by¢ nasilony np. z uwagi
na obnizona odporno$¢ wystepujaca czgsto u dzieci
z niepelnosprawnosciami, ale takze z uwagi na strach
przed utrata zrédfa dochodu. Cata sytuacja pandemii
i szerzacego si¢ wirusa SARS-CoV-2 byla cz¢sto
niezrozumiala dla dzieci z niepelnosprawnosciami.
Nieoczekiwana zmiana rytmu funkcjonowania,
lockdown, napigcie ze strony pozostalych cztonkéw
rodziny, przyczynily si¢ do pojawienia si¢ lub nasilenia
zachowan trudnych, szczegélnie ucigzliwych podczas
pandemii (Buchnat, Wojciechowska, 2020).
Gléwnymi trudnosciami dzieci z niepelnospraw-
nosciami podczas pandemii COVID-19, ktérych wg
badaczy nie obserwuje si¢ w takim nasileniu u ich

réwiesnikdw bez niepetnosprawnosci sa:

. problemy ze zdrowiem psychicznym i wigksze
narazenie na sytuacje przemocowe,

- problemy z dost¢gpem do edukacji,

- problemy z dost¢gpem do rehabilitacji i innych
ustug utatwiajacych codzienne funkcjonowanie
(Aishworiya, Kang, 2020).

2. Wplyw pandemii

na zdrowie psychiczne

Pandemi¢ COVID-19 i wiazace si¢ z nig kon-
sekwencje krotko i dlugofalowe, nalezy traktowaé
jako intensywnie dzialajacy czynnik stresogenny
(Wierzbinski, 2020; Heitzman, 2020). W tym mo-
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mencie nie da si¢ precyzyjnie oszacowaé jej skutkow
psychologicznych. Przypuszcza sie, ze beda one po-
wazne, na co wskazuja wyniki prowadzonych badan
(Elbayi in., 2020; Shader, 2020). Pandemia wplywa
na pogorszenie zdrowia psychicznego u dzieci i do-
rostych z, jak i bez niepelnosprawnosci (Ciciurkaite
iin., 2021). Z przeprowadzanych na calym $wiecie
badan wynika, ze wi¢kszo$¢ 0séb poddanych kwaran-
tannie prezentowala niepokojace objawy zwigzane ze
zdrowiem psychicznym takie jak: stany depresyjne,
depresja, wyczerpanie emocjonalne, bezsennosci
drazliwo$¢, cechy PTSD (Kumar, Nayar, 2021).

Niestety, to dzieci z niepetnosprawnosciami
(gléwnie z niepetnosprawnoscig intelektualng i za-
burzeniami ze spektrum autyzmu) s grupa, ktéra
najbardziej doswiadcza psychicznych konsekwencji
pandemii w postaci np.: dlugotrwalego obnizenia
nastroju i stanéw depresyjnych oraz lekéw, fobii,
stanéw psychotycznych. Jest to spowodowane m.in.:
problemami ze zrozumieniem dynamicznie zmienia-
jacej si¢ codziennoéci oraz przetamaniem bezpiecznej
rutyny, takiej jak chodzenie do szkoty czy korzystanie
z Zajc;c' i innego wsparcia specjalistycznego (Patel,
2020). Jednym z najwigkszych probleméw dzieci
okazuje si¢ takze poczucie osamotnienia, zwigzane
z odcigciem od réwiesnikéw i nauczycieli z placéwek
oraz zmiana $rodowiska funkcjonowania (Bartoszek
iin., 2020; Glac, 2020; Elmer i in., 2020; Raviv iin.,
2021). Podczas izolacji dzieci z niepetnosprawnoscia-
mi znacznie bardziej niz dzieci bez niepetnospraw-
nosci narazone s3 na doswiadczenie wszelkich form
przemocy (Lund, 2020).

Inne badania pokazuja natomiast wysoka czestos¢
wystepowania objawéw depresyjnych u opiekunéw
dzieci z niepetnosprawnosciami, na ktére znaczacy
wplyw miala epidemia COVID-19 (Dhiman i in.,
2020). Zwraca sig tez szczeg6lng uwage na znaczacy
wzrost poziomu stresu rodzicielskiego w rodzinach
z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami (Bentenuto i in.,
2021). W zwiazku z tzw. lockdownem, zatrzymato
si¢ wiele branz, wiele 0s6b z dnia na dzien musiato
zastosowal przerwe w wykonywanej pracy lub cal-
kowicie stracilo prace. Odbilo si¢ to znacznie na
sytuacji ckonomicznej wielu rodzin, bedac kolejnym

zrédlem stresu wérdd rodzicow.

3. Nauka zdalna

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji
Narodowej z dnia 11 marca 2020 r. w sprawie cza-
sowego ograniczenia funkcjonowania jednostek
systemu o$wiaty w zwiazku z zapobieganiem, prze-
ciwdzialaniem i zwalczaniem COVID-19, zawieszono
funkcjonowanie wszystkich placéwek edukacyjnych
(Rozp. MEN, Dz.U. z dnia 11 marca 2020 r.).

Rodzice dziecka z niepetnosprawnos$ciami za-
zwyczaj juz od momentu jego narodzin aktywnie
uczestnicza w procesie edukacji i terapii, co wyma-
ga od nich wigkszego zaangazowania ze wzgledu
na réznego rodzaju trudnosci rozwojowe dziecka.
Podczas pandemii okazato si¢ jednak, ze to rodzi¢
musi wziag¢ na siebie wlasciwie odpowiedzialnos¢
za ten proces oraz regularnie pracowaé z dzieckiem,
korzystajac ze wskazdwek i wykorzystujac narzedzia
przekazywane mu zazwyczaj elektronicznie przez
nauczycieli i terapeutow. Wigkszy wymog aktywnosci
rodzica byt skorelowany z mniejsza samodzielno$ciag
dziecka (Doroszuk, 2020).

Dzieci z niepelnosprawno$ciami nagle stracity
szanse korzystania z kompleksowego wsparcia in-
stytucji np. w postaci zaje¢ terapeutycznych. Czesto
mimo znacznych trudnosci w samodzielnym funk-
cjonowaniu, podlegajac obowiazkowi szkolnemu,
musialy, jak pozostali uczniowie, realizowaé pod-
stawe programowa i kontynuowac terapi¢ w domu.
W domu, w ktdrym czgsto nie mialy warunkéw do
zaspokajania specjalnych potrzeb edukacyjnych. Brak
fizycznego kontaktu z terapeutami i nauczycielami
oraz forma zdalna prowadzonych zaje¢ nie pozwalata
na ich petng realizacj¢ i osiaganie poszczegdlnych,
zaplanowanych wezesniej celow. Z perspekeywy dzieci
ze spektrum autyzmu i ich rodzin, wazne staly si¢
problemy dotyczace zmiany ustalonych schematéw
funkcjonowania i przetamanie rutyny, keére to byly
w pewnym stopniu zrodlem poczucia bezpieczenistwa.
(Patel, 2020). Platformy i programy, na kedrych od-
bywaly si¢ zajecia online, nie zawsze dostepne byly
dla dzieci z niepetnosprawnosciami stuchu i wzroku
(Patel, 2020). W polskich badaniach rodzicéw dzieci
stabostyszacych dotyczacych zapewnienia dostep-
nosci systemu edukacji zdalnej podczas pierwszego

lockdownu, wykazano, ze w potowie badanych przy-
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padkéw nie zostaly wprowadzone zadne usprawnia,
ktére zmniejszalyby bariery zwigzane z edukacja
online (Lewandowska, 2020). Pamigtaé nalezy, ze
kazda przerwa w terapii czy obnizenie poziomu jej
jakosci u dzieci z niepetnosprawnosciami moze wply-
na¢ na szybki regres wypracowanych umiejetnosci
w wielu sferach np.: komunikacji, sprawnosci fizycz-
nej, sfery poznawczej (Dunst i in., 2008). Rodzice
btyskawicznie zostali zmuszeni do przystosowania
warunkéw domowych do edukacji zdalnej oraz na-
uczy¢ si¢ w jaki sposob korzysta si¢ z nowych narzedzi
i technologii. Nie ulatwial tego poczatkowy chaos
w prowadzeniu zaj¢¢, stad skutkowalo to koniecz-
nofcia jeszcze wigkszego zaangazowania rodzicow.
Dodatkowymi problemami podczas nauki zdalnej
okazal si¢ niedziatajacy sprzet komputerowy i brak
stalego dostgpu do internetu (Glac, 2020; Toseeb i in.,
2020). W badaniach prowadzonych wéréd rodzicéw
dzieci ze spektrum autyzmu podczas nauki zdalnej
okazalo sie, ze prawie wszyscy respondenci mieli pro-
blemy z realizacja zaje¢ lekeyjnych i terapeutycznych
w formie zdalnej oraz z organizacja czasu wolnego.
Badani rodzice zaobserwowali tez wigksze problemy
z koncentracja i czgstsze wystgpowanie zachowan
trudnych u swoich dzieci (Colizzi i in., 2020). Mozna
domysla¢ si¢ (mimo, ze w Polsce nie zbierano takich
danych), ze cz¢$¢ dzieci z niepelnosprawno$ciami na
jaki$ czas zupetnie wypadta z systemu edukacji ze
wzgledu na dodatkowe bariery i brak pomocy w ich
pokonywaniu (Kocejko, 2020).

4. Ograniczenie opieki zdrowotnej
oraz terapii specjalistycznej

Zgodnie z Rozporzadzeniem Rady Ministréw z dnia
31 marca 2020 r. w sprawie ustanowienia okreslonych
ograniczen, nakazéw i zakazéw w zwiazku z wy-
stapieniem stanu epidemii, zawieszono mozliwos¢
udzielania $wiadczen opiceki zdrowotnej w zakresie
rehabilitacji leczniczej (w formie ustug prywatnych,
jak i $wiadczonych w ramach systemu ochrony zdro-
wia finansowanego ze $wiadczeri publicznych) (Rozp.

RM, Dz.U. z dn. 31.03.2020, poz. 566).

Okres pandemii, zamknigcie instytucji specja-
listycznych, opieranie si¢ wylacznie o teleporady
wplynelo takze na utrudnienie samego procesu dia-
gnostycznego dzieci, tak waznego w celu wprowadze-
nia wczesnej interwencji terapeutycznej (Eshraghi
iin, 2020). Udowodniono takze, ze w sytuacji dzieci
z niepetnosprawnosciami, teleporady zazwyczaj nie
s3 skuteczne (Masi i in., 2020).

Dzieci z nicktdrymi rodzajami niepetnospraw-
nosciami prezentujg zdecydowanie wigksze potrzeby
zwiazane z opieka zdrowotna niz dzieci rozwijajace
si¢ bez zakl6cen. Zwigzane jest to z sama niepelno-
sprawnoscia, jak i z chorobami wspoélistniejacymi.
W czasie pandemii wszelkie niedogodnosci zwigzane
z dostgpnoscia do podstawowej i specjalistycznej
opieki zdrowotnej mogly doprowadzi¢ do pogor-
szenia obecnego, a takze p6zniejszego stanu zdrowia
dzieci (Aishworiya, Kang, 2020).

Problemem w trakcie pandemii (takze ze wzgledu
na zwickszenie zapotrzebowania tego typu ustug
w spoleczenistwie) jest ograniczony dostep do wspar-
cia psychologicznego czy leczenia psychiatrycznego
(utrudniony juz przed pandemiy), ktéry w przypadku
dzieci z réznymi niepelnosprawnosciami i ich rodzin
jest wrecz niezbedny (Grumiiin., 2021).

U dzieci z niepetnosprawnosciami ruchowymi,
dodatkowe ograniczenie aktywnosci fizycznej i brak
fizjoterapii czy innych zaje¢ ruchowych prowadzit do

pogorszenia ich stanu fizycznego (Toseeb i in., 2020).

5. Rodzenstwo oséb
z niepelnosprawnosciami

Wychowywanie si¢ w rodzinie z rodzeristwem z nie-
pelnosprawnoscia i przezywanie specyficznych sytu-
acji zyciowych nieznanych dla 0s6b zyjacych w rodzi-
nach bez doswiadczenia niepetnosprawnosci, moga
stymulowa¢ rozw6j zdrowego rodzeristwa. Niektorzy
stajg si¢ bardziej dojrzali spolecznie, a co si¢ z tym
wiaze bardziej samodzielni i odpowiedzialni, a takze
wrazliwi na potrzeby innych. Fakt posiadania rodzen-
stwa z niepelnosprawnoscia z drugiej strony generuje
tez wiele sytuacji trudnych, obciazajacych psychicznie,
a takze fizycznie (Pisula, 2007). Na podstawie badan

prowadzonych jeszcze przed pandemia wiadomym
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jest, ze rodzenistwo 0sdb z niepetnosprawnoscia ma
wyzszy poziom leku i sklonnosci do wycofywania
si¢ z kontaktéw interpersonalnych oraz wigksze niz
u rodzenstwa os6b prawidlowo rozwijajacych si¢
sklonnosci do depresji (Prata, 2019).

Podczas pandemii rodzeristwo 0s6b z niepetno-
sprawno$ciami musi poradzi¢ sobie z wlasnym lekiem
zwigzanym z COVID-19, ale takze z pozostatymi
sytuacjami wywolanymi specyficzng sytuacja ro-
dzinng. Zwigkszenie zakresu obowigzkdw, mniejsza
ilos¢ czasu poswiecanego przez rodzicéw, kumulacja
zachowan trudnych rodzenistwa podczas izolacji
odbierajacej mozliwos¢ oderwania si¢, moze zbytnio
obciazaé. Pandemiczne ograniczenie aktywnosci
dodatkowej zdrowemu rodzenstwu np. podczas
zaje¢ sportowych lub dodatkowych w szkole ode-
brato im czgsto bezpieczne miejsce do odreagowania

i roztadowania napigcia, przez co moga przesta¢
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radzi¢ sobie z kryzysami. Kolejnym obcigzeniem dla
rodzenstwa dzieci z niepetnosprawnoscia jest naucza-
nie zdalne, w ktérym same uczestniczg, i w ktérym
niejednokrotnie wspieraja brata czy siostre, zwlaszcza
w sytuacji, gdy rodzice pracuja zdalnie (Buchnat,
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