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Streszczenie

Rzeczywisto$¢ edukacyjna i terapeutyczna osob z niepelnosprawnoscig intelektualng ulegta dia-
metralnej zmianie podczas pandemii Covid-19. Wiekszo$¢ instytucji wspierajacych osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng przeszla na zdalny tryb pracy, co wymagato dostosowania sie
do nowych realiéw zaréwno przez osoby z niepelnosprawnoscia, ich najblizsze rodziny, jak i te-
rapeutéw oraz pracownikow instytucji. Celem omawianego w artykule badania byto poznanie
opinii rodzicéw dorostych osob z niepelnosprawnoécia intelektualng na temat jakosci zdalnej
terapii i rehabilitacji oferowanej przez placéwki wspracia dziennego podczas pierwszego etapu
pandemii w Polsce oraz poszukiwanie rozwigzan umozliwiajacych usprawnienie tego procesu
w przyszlosci. Wyniki badan wskazuja na trudnoéci w faczeniu obowigzkéw zawodowych, do-
mowych i terapeutycznych przez rodzicéw dorostych oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna,
problemy dotyczace realizacji i prowadzenia terapii, brak dostepu do profesjonalnego sprzetu
rehabilitacyjnego czy niski poziom umiejetnosci obstugi sprzetu komputerowego. Czesto wska-
zywanym problemem byla takze obawa o regres umiejetno$ci dziecka i jego ograniczony dostep
do kontaktu z przyjaciétmi. Wéréd postulatéw rodzicéw znalazly sie: regularnos¢ prowadzenia
terapii, staly kontakt z terapeuta, dostosowanie planu zaje¢ do rytmu dnia, szkolenie z zakresu
obstugi sprzetu komputerowego, zapewnienie kontaktu z rowie$nikami czy wprowadzenie mode-
lu hybrydowego - zaje¢ zdalnych oraz spotkan w realnym zyciu. Jest to pierwszy w Polsce raport
z jakos$ciowej oceny zdalnej terapii 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w trakcie epidemii
Covid-19. Konieczne jest prowadzenie kolejnych, szerszych badan, ktore umozliwig poszukiwa-
nie rozwigzan respektujacych prawa 0séb z niepelnosprawnos$ciami do edukacji i terapii.

Stowa kluczowe:
niepelnosprawnos¢ intelektualna, pandemia Covid-19, terapia zdalna.

Remote forms of support for adults with intellectual disabilities during the
Covid-19 pandemic in the opinions of parents and caregivers

Abstract

The educational and therapeutic reality for people with intellectual disabilities changed drama-
tically during the Covid-19 pandemic. Most institutions supporting people with intellectual dis-
abilities switched to a remote mode of operation, which required adaptation to the new realities
by people with disabilities, their immediate families, as well as therapists and institution staff. The
aim of the research discussed in this article was to find out the opinions of parents of adults with
intellectual disabilities on the quality of remote therapy and rehabilitation offered by day care cen-
tres during the first stage of the pandemic in Poland and to look for solutions to improve this pro-
cess in the future. The results of the research indicate difficulties in combining professional, home
and therapeutic duties by parents of adults with intellectual disabilities, problems concerning the
implementation and conduct of therapy, lack of access to professional rehabilitation equipment or
low level of skills in using computer equipment. Concern about the regression of the child’s skills
and limited access to contact with friends was also a frequently mentioned problem. Parents’ de-
mands included: regularity of therapy, constant contact with the therapist, adjusting the schedule
to the rhythm of the day, training in the use of computer equipment, ensuring contact with peers
or introducing a hybrid model - remote classes and meetings in real life. The research conducted
was the first in Poland to report on a qualitative evaluation of remote therapy for people with
intellectual disabilities during the Covid-19 epidemic. Further, broader research is needed to find
solutions that respect the rights of people with disabilities to education and therapy.

Keywords:
Covid-19 pandemic, intellectual disabilities, remote therapy.
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WSTEP

Pandemia Covid-19 uznawana jest za najwicksze wyzwanie dla zdrowia publicz-
nego w XXI w. (Gulatiiin., 2021). Jedng z grup szczegélnie narazonych na fizycz-
ne, psychiczne i spoleczne skutki pandemii byly osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng. Z jednej strony, ze wzgledu na czgste choroby wspotwystepujace
(kardiologiczne, metaboliczne, ukladu oddechowego itp.) osoby z niepelno-
sprawnoscig intelektualng byly bardziej narazone na zarazenie i cigzki przebieg
choroby (Courtenay, Perera, 2020; Landes, 2020). Z drugiej strony, ograniczone
mozliwo$ci poznawcze tych oséb skutkowaly trudnoscig ze zrozumieniem przy-
czyn izolacji domowej czy norm sanitarnych (Courtenay, Perera, 2020). Wedlug
badan czas kwarantanny wigzat si¢ dla przedstawicieli tej grupy z negatywnymi
emocjami, takimi jak strach, frustracja, znudzenie czy niepokéj wynikajacy z bra-
ku informacji (Brooks i in., 2020). Juz w pierwszym okresie pandemii wskazywa-
no, ze zmiana rytmu zycia, pojawienie si¢ wielu nowych zakazéw i ograniczen,
przedluzajacy sie okres lockdownu oraz brak perspektyw na szybkie uporanie
sie z pandemig byly czynnikami nasilajacymi stres i mogacymi doprowadzi¢ do
eskalacji zachowan negatywnych wsréd oséb z niepetnosprawnoscia intelektual-
ng (Courtenay, Perera, 2020). W tej sytuacji jednym z najwiekszych wyzwan byt
ograniczony dostep do terapii i edukacji (Zaagsma i in., 2020).

Nie tylko w Polsce, ale i na calym $wiecie z dnia na dzien gwaltownej zmianie
ulegta rzeczywisto$¢ edukacyjna oraz rehabilitacyjna osob z niepelnosprawno-
$cig intelektualng. W potowie marca 2020 r. decyzja agend panstwa zamknigto
w Polsce wszystkie placéwki oswiatowe, szkoly wyzsze oraz instytucje wspiera-
jace osoby z niepelnosprawnosciami. Nagle i dlugotrwale zamknigcie instytucji
spowodowalo przejscie na zdalny tryb realizowania swoich celéw. W niektérych
instytucjach, takze tych, ktorych klientami sg osoby z niepelnosprawnos$ciami,
dzialalno$¢ zostala w tym czasie calkowicie zawieszona. Odpowiedzialno$¢ za
efektywno$¢ realizacji terapii i rehabilitacji spoczeta wowczas przede wszystkim
na rodzicach/opiekunach os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. W rzeczy-
wistosci spowodowanej pandemig to oni stali si¢ nauczycielami, terapeutami i to-
warzyszami rozmow (zastepujac rowiesnikow) swoich dzieci. Jednoczesnie nadal
musieli pozosta¢ pracownikami, opiekunami, wykonywaé obowiazki domowe,
a takze radzi¢ sobie z wlasnymi emocjami i stresem spowodowanym destabili-
zacjg zycia. Niniejszy artykul prezentuje wyniki badan jako$ciowych zrealizowa-
nych z rodzicami/opiekunami dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alna, dotyczacych sytuacji, w jakiej oni i ich dzieci znalezli si¢ wraz z wybuchem
pandemii. Przeanalizowano $rodki wsparcia zdalnego, jakie otrzymali i jakich
nie otrzymali, a chcieliby otrzyma¢ w przypadku ponownej podobnej sytuacji.
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Zmiany spowodowane wymogiem izolacji spotecznej moga pozosta¢ aktualne
takze w przyszlosci, dlatego warto przyjrzec si¢ blizej wyzwaniom, potrzebom
i opiniom rodzicow na temat ich doswiadczen.

Wybuch pandemii Covid-19 pokazal, ze brakuje rozwigzan do szybkiego wdro-
zenia, ktére w dobie takiego kryzysu bylyby adekwatne do potrzeb i praw oséb
z niepelnosprawnosciami. W $wiecie nauki rozpoczely si¢ intensywne bada-
nia dotyczace kwestii jakosci zycia tej grupy w trakcie trwania pandemii (Mills
i in., 2020; Linehan i in., 2020; Houting, 2020; Kelly, 2020; Jalali i in., 2020).
Organizacja Inclusion Europe (2020) zwrocita uwage na utrudniony dostep oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng do korzystania ze zdalnych form wsparcia.
Wynika on z trudnosci poznawczych w zrozumieniu technologii informacyjnych
oraz z fizycznego braku dostepu do urzadzen, takich jak telefony czy kompute-
ry. Jak wskazuje ta organizacja, wiele osob z niepelnosprawnoscig intelektualna
i ich rodzin zyje w ubdstwie z powodu dodatkowych kosztéw, jakie napotyka-
ja (Inclusion Europe, 2020). W odpowiedzi na petycje zlozong przez Inclusion
Europe do Parlamentu Europejskiego przyjeta zostala Uchwala w sprawie
praw osob z niepetnosprawnoscia intelektualng i ich rodzin w obliczu kryzysu
Covid-19 (European Parliament, 2020). Oprécz istotnej kwestii ograniczonego
dostepu 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng do ustug zdrowotnych oraz
przypadkow odmowy leczenia osoby zarazonej koronawirusem z uwagi na prio-
rytetowe leczenie 0s6b pelnosprawnych, autorzy petycji zwracaja rowniez uwage
na kwestie dostepu do terapii i edukacji.

Prezentowane w niniejszym artykule badania przeprowadzono w Polsce, gdzie
w ksztalceniu oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng dominuje model segrega-
cyjny (Gil, 2007; Sakowicz-Boboryko, Otapowicz, 2024). Skoncentrowano si¢ na
sytuacji dorostych oséb z niepetlnosprawnoscia intelektualng, ktore nadal korzysta-
ja ze wsparcia instytucjonalnego. Po zrealizowaniu obowigzku szkolnego doroste
osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng stajg si¢ najczesciej klientami instytucji
realizujgcych terapie i rehabilitacje w formie dziennych zaje¢. Formy umozliwiajg-
ce wlgczanie spoleczne dorostych, takie jak wspieranie zatrudnienia na otwartym
rynku pracy czy mieszkalnictwo, wspomagane sg w Polsce wcigz niewystarczajgco
i organizowane poza systemem gléwnie przez organizacje pozarzadowe.

METODOLOGIA BADANIA

Badanie zostalo przeprowadzone z wykorzystaniem czgsciowo ustrukturyzowa-
nych wywiadéw jakos$ciowych prowadzonych w formie zdalnej z rodzicami/opie-
kunami dorosltych 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Projekt badawczy
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realizowany od maja do lipca 2020 r., czyli w poczatkowej fazie lockdownu. Pytania
dotyczyly okresu od poczatku marca 2020 r., kiedy placéwki wsparcia dziennego
dla 0s6b z niepelnosprawnosciami zostaly zamkniete i wprowadzony zostat obo-
wigzek realizowania terapii i/lub rehabilitacji w formie zdalnej (online). Celem
projektu bylo poznanie doswiadczen rodzicéw i opiekunéw zwigzanych z terapig
i rehabilitacjg dorostych oséb z niepelnosprawnoscig intelektualng w warunkach
zdalnych w czasie pandemii Covid-19 oraz zidentyfikowanie mozliwych kierun-
kéw usprawnienia tego procesu w przyszlosci. W projekcie postawiono nastepuja-
ce pytania badawcze:

1. Jak rodzice/opiekunowie dorostych 0séb z niepetnosprawnoscig intelektual-
ng opisuja przebieg i jakos¢ prowadzonej terapii zdalnej w okresie lockdow-
nu spowodowanego pandemia Covid-19?

2. Jak rodzice/opiekunowie dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng oceniaja elementy dotychczasowej terapii i/lub rehabilitacji w formie
zdalnej?

3. Jakie wedtug rodzicow/opiekunéw dorostych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng byly gléwne problemy zwigzane z prowadzeniem terapii w for-
mie zdalnej?

4. Jakie rozwigzania/zmiany w organizacji zdalnych form wsparcia proponuja
rodzice dorostych o0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng?

Postawione pytania badawcze dotyczyly biezacych doswiadczen rodzicéw. Dobor
0s6b badanych do projektu byt celowy (Creswell, 2013). W badaniu udzial wzieto
22 rodzicow (16 matek, 6 ojcéw) dorostych oséb z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Wiek oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng byt zréznicowany - od
23 do 50 roku zycia. Wszystkie osoby posiadaly orzeczenie o umiarkowanym lub
znacznym stopniu niepetnosprawnosci intelektualnej oraz mieszkaly razem z ro-
dzicami. Opiekunowie zostali wybrani na podstawie nastgpujacych kryteriow:
bycie gtéwnym opiekunem doroslej osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
uczeszczanie syna/corki do placowki wsparcia dziennego, che¢ udziatu w projek-
cie badawczym, czynny udzial w procesie zdalnej terapii i/lub rehabilitacji dziec-
ka (wsparcie w dostepie do terapii, kontakt z pracownikami instytucji, wspolne
wypelnianie zadan zleconych przez instytucje).

Wywiady zostaly przeprowadzone dzigki wspolpracy z lokalnymi instytucjami
oferujacymi dzienne wsparcie i terapi¢ dla dorostych oséb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w Polsce. Pracownicy instytucji przyjeli role tacznika pomiedzy ro-
dzicami a badaczami. Badacze przeprowadzali wywiady podczas indywidualnych
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spotkan online (z wykorzystaniem ogdlnodostepnych komunikatoréw interneto-
wych). Czes¢ instytucji nie wyrazita checi wspdtpracy. Wynika¢ to moglo z oba-
wy przed negatywnymi opiniami rodzicéw i/lub opiekundéw prawnych na temat
organizowanych przez nie zdalnych form terapii.

Przed rozpoczeciem wywiadow wyjasniono uczestnikom projektu cel badan oraz
zapewniono o pelnej anonimowosci i poufnosci (Babbie, 2006). Badane osoby
zostaly poinformowane, ze moga w kazdej chwili zakonczy¢ swoj udzial w pro-
jekcie lub odmoéwi¢ odpowiedzi na pytania, jesli beda one dla nich niekomfor-
towe. Swiadoma zgoda na udzial w badaniu zostala udzielona w formie ustnej ze
wzgledu na forme prowadzonych badan. Badanie uzyskato zgode komisji etycz-
nej Wydzialu Filozofii i Nauk Spofecznych Uniwersytetu Mikotaja Kopernika
w Toruniu. Wywiady trwaly od 45 do 60 minut i byty prowadzone w dogodnym
dla uczestnikow czasie i miejscu. Imiona rozmdéwcow zostaly zakodowane — nada-
ne pseudonimy wedtug schematu: O1 - Opiekunl, O2 - Opiekun? itd.

ANALIZA ZEBRANYCH DANYCH

Kazdy wywiad byt nagrywany (za zgoda badanych) oraz transkrybowany verbatim.
Do analizy danych zastosowano proces kodowania i kategoryzacji zgodnie z wy-
tycznymi proponowanymi przez Flick (2018) oraz Creswell (2013). Dane z wywia-
dow zostaly zakodowane w procesie kodowania otwartego. Nastepnie podczas ka-
tegoryzacji utworzonych kodéw wyodrebniono nastepujace kategorie:

A. Rodzic w roli terapeuty

B. Trudnosci w organizacji czasu

C. Problemy materialne

D. Brak kontaktéw spotecznych

E. Pozytywne rozwigzania — ulatwienia dla prowadzenia terapii
E Potrzeby i propozycje.

W tabeli 1 przedstawione zostaly wyrdznione podczas wywiaddw kategorie oraz
wybrane wypowiedzi badanych.
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Tabela 1. Wybrane wypowiedzi rodzicow ilustrujace kategorie tematyczng

Rodzic w roli terapeuty

»Nauka w domu powodowala, ze ciaggle
musiatam by¢ przy swojej cdrce, pomagac jej
rozwigzywa¢ zadania” (O3)

»Ciagle na zmiane¢ z mezem rozwigzywalismy
zadania, ktére syn otrzymywat od swojej
terapeutki” (04)

»Bardzo duzo czasu po$wigcam na rehabili-
tacje syna, inaczej syn bardzo by si¢ cofnal.
To trudny czas” (O7)

»Jak wracalam z pracy, to musialam pilnowa¢
syna, aby wszystko zrobil” (014)

»Na poczatku wzietam urlop, zeby pomagaé
synowi, bo wiedzialam, zZe sam nie da rady”
(019)

»Zadania byly nudne i powtarzalne. Sama
musialam wymysla¢ zadania dla cérki” (O19)

Trudnosci w organizacji czasu

»Batem si¢ z Zong, ze bedzie trudno pogodzi¢
edukacje wszystkich dzieci w domu. Dali$my
chyba rade. Jak Jan uzywat komputera, to dru-
gi syn w tym czasie robil inne zadania. I tak
na zmiang” (013)

»Codziennie rano pracowalam wspdlnie

z Kuba. Potem szybko obiad i znowu do pra-
cy. Bylo mi ciezko znalez¢ czas na wszystko”
(021)

Problemy materialne

~W domu to nie ma takich mozliwosci.

W oérodku jest wigcej sprzetéw i pomocy
terapeutycznych. Nas nie sta¢ na ich zakup”
(02)

»Czasami mieliémy klopot, zeby zrobi¢ zada-
nie, bo nie mieliémy wymaganych materiatow.
Nie mielismy tez pieniedzy, zeby wszystko
kupi¢” (O4)

»Musielismy kupi¢ drukarke, zeby to wszystko
ogarng¢, byta bardzo droga” (O15)

»Jak drugi syn miat zajecia online, to my juz
nie moglismy korzysta¢ z laptopa, a nam
réwniez potrzebny jest do pracy” (O18)
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Tabela 1 (cd.)

»Maciej nie ma juz takiego kontaktu ze
swoimi kolegami i bardzo za nimi teskni. Tak,
codziennie sie z nimi widzial” (O1).

»Spotkania w placowce bardzo duzo daja
mojemu synowi. Rozmawia z kolegami przez

Brak kontaktéw spolecznych telefon, ale to nie to samo” (O15).

»lerapeutka faczyta sie z nami tylko raz w ty-
godniu. To za mato, Kuba chcial codziennie”
(021)

»Brak rowiesnikow byl najgorszy. Méj syn
zamknat sie w sobie” (020)

~Wszystkie zadania byty dostosowane do
syna. Jestem zadowolona, bo byto fatwiej
wytlumaczy¢” (04)

»Jak materialy trzeba bylo drukowa¢, to
czcionka byta duza. To wszystko byto proste,
czytelne” (06)

»Zadania byly fatwe, wszyscy potrafiliémy je
rozwigza¢” (O13)

»,Udawalo nam si¢ robi¢ wszystko w domu.
Zadania nie byly az takie skomplikowane”

Poz ne rozwiazania
~ : (07)

- ulatwienia dla prowadzenia terapii

»Konsultowaliémy wszystko z nauczycielami”
(03)

»Moglam dzwoni¢ do terapeutki syna i pyta¢,
jak czego$ nie wiedziatam” (O21)

»Terapeutka faczyta sie z nami prawie co-
dziennie” (O3)

»Syn bardzo tesknil za swoja terapeutka. Na
szczescie mogli regularnie sie widziec i sty-
sze¢” (016)
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Tabela 1 (cd.)

Zachowania trudne a terapia

»Dlugo musieliémy pracowac, zeby syn byt
chetny wykonywa¢ ze mng zadania. Buntowat
sie i nie chcial wspotpracowad. Jemu brako-
walo pani” (O4)

,Czasami uwazalam, ze sobie nie radze

z wlasnym dzieckiem. Pracowat, pracowat
i nagle rzucat si¢ na podtoge. Nie chcial juz
nic robi¢” (012)

»Ola byta juz tym zmeczona. Czesto od-
mawiata wykonywania polecen, krzyczata
i denerwowala si¢” (022)

Potrzeby i propozycje

»Chcialabym, zeby bylo wiecej zaangazowa-
nia i pomocy w codziennych zajeciach, np.
zeby kto$ mi zrobit zakupy, zaopiekowat sie
corka, a ja w tym czasie bym mogta wyjs¢ co$
zatatwi¢” (O3)

»Mam problemy z obstuga komputera.
Czasami to syn wie wigcej ode mnie.
Zapisalabym sie na jaki$ kurs” (012)

,Kto$ musialby nas nauczy¢ obstugi
komputera. Mam z tym problem” (022)

»Bardzo byloby nam potrzebne wsparcie
finansowe na zakup niezbednego sprzetu do
terapii” (O15)

»Potrzebuje kogos, kto méglby przychodzi¢
do domu. Sama nie daje¢ rady” (022)

»Spotkania powinny odbywac si¢ czescie;.
Raz w tygodniu na kamerce to za mato” (O15)

»Zabraklto spotkan video z kolegami i kole-
zankami” (O18)

»Niech zajecia bedg online, ale tez terapeut-
ka mogtaby przychodzi¢ i prowadzi¢ terapie
w ogrodzie. Tam jest bezpieczniej” (O21)

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Zdalna terapia i rehabilitacja, w ktorej uczestniczyly doroste osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng, przyjmowala rézne formy. Najczestszg forma spotkan
byly videorozmowy oraz nagrania video lub audio z przygotowanymi przez tera-
peutow zadaniami i ¢wiczeniami. Terapeuci przesylali rowniez zadania w formie
pisemnej z instrukcja ich wykonania (dla rodzica i osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualng) za posrednictwem poczty elektronicznej. Do rzadziej praktykowa-
nych nalezaly rozmowy telefoniczne.

Podczas wywiad6w rodzice bardzo czgsto poruszali temat trudnosci w organiza-
cji czasu - konieczno$¢ polaczenia obowigzkéw zawodowych, domowych oraz
terapeutycznych. Ze wzgledu na brak lub ograniczony dostep do odpowiedniego
sprzetu — komputera, tabletu, drukarki, realizacja zadan wyznaczonych przez te-
rapeutéw byta utrudniona. Istotnym zglaszanym problemem byt brak dostepu
do specjalistycznych sprzetéw terapeutycznych oraz materialéw pomocniczych.
Utrudnieniem wskazywanym przez wigkszo$¢ rozméwcow byt takze brak kon-
taktu osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng z przyjaciétmi. Opiekunowie
wyrazali obawy o dalszy rozwdj spoteczny swoich dzieci - dla dorostych oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng instytucja petnila bowiem role jedynego
miejsca spotkan poza $rodowiskiem rodzinnym. Opiekunowie wyrazali réwniez
obawy zwigzane z pojawieniem si¢ zachowan trudnych (bunt i op6r) podczas wy-
konywania zadan. Systematyczne prowadzenie terapii i motywowanie do pracy
okazalo si¢ duzym wyzwaniem.

Zauwazy¢ mozna rowniez, ze jako$¢ prowadzonej terapii online byla w ocenie
rodzicéw diametralnie rézna. W niektérych przypadkach spotkania z terapeuta
w formie videorozmowy odbywaly sie regularnie i niemal codziennie, natomiast
cze$¢ opiekunow zwraca uwage na bardzo rzadki kontakt ze strony pracownikéw
placowki. Wséréd pozytywnych rozwigzan rodzice wskazywali na odpowiednie
dostosowanie zadan do poziomu rozwoju swojego dziecka, rzetelne i profesjonal-
nie przygotowane materialy terapeutyczne oraz mozliwos¢ konsultacji z terapeuta
w razie trudnosci. Nie byly to jednak standardowe rozwigzania realizowane przez
kazdg placowke, co spowodowalo skrajnie rézne opinie dotyczace jakosci terapii
zdalnej. Wydaje sie, ze istotng kwestig jest tutaj brak ujednoliconych wytycznych,
ktore stanowityby punkt odniesienia do wdrazanych dziatan wszystkich instytucji.

Wiréd potrzeb rodzice i opiekunowie najczesciej wskazywali na brak wsparcia
w zakresie codziennych czynnosci, np. robienia zakupéw, opieki nad dzieckiem.
Problem opieki wytchnieniowej nadal nie jest odpowiednio rozwigzany w Polsce,
natomiast okres pandemii nasilil potrzebe wprowadzenia nowych rozwigzan
w tym zakresie. Okazalo si¢ rowniez, ze opiekunowie maja problemy z obstuga
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komputera oraz internetu. W badaniach udzial wzigly osoby starsze, ktérych dzie-
ci s juz doroste. Wczesniej czesto nie miaty one potrzeby korzystania z kompu-
tera czy wykorzystywania zaawansowanych programoéw, co utrudnito opiekunom
mozliwos¢ wsparcia dziecka podczas terapii zdalnej. Istotne okazaly si¢ réwniez
problemy finansowe - brak mozliwosci zakupu odpowiedniego i nowoczesnego
sprzetu. Zdaniem rodzicéw zdecydowanie zabraklo organizowania przez placéw-
ki videospotkan o0sob z niepelnosprawnoscig intelektualng ze znajomymi, z kto-
rymi wcze$niej spotykali sie na co co dzien w trakcie terapii.

DYSKUSJA

Rzeczywistos¢ spowodowana pandemig sprawila, ze rola rodzica zostata uzupel-
niona o koniecznos¢ petnienia przez niego roli terapeuty. Sytuacja rodzicéw oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualng jest szczegdlnie trudna (Gupta, Kaur, 2010;
Yoong, Koritsas, 2012; Cuskelly, 2006). Wyniki badan wskazuja na duze zaanga-
zowanie opiekunéw w terapie wlasnych dzieci. Podczas pierwszego okresu pan-
demii cale Zycie rodzinne bylo skoncentrowane na wspieraniu osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng (zaangazowanie calej rodziny w wykonywanie zadan
terapeutycznych, konieczno$¢ rezygnacji z pracy).

Uczestnictwo osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w profesjonalnej terapii,
ktora odbywa si¢ w instytucji, daje rodzicowi poczucie bezpieczenstwa, rodzic ma
swiadomos¢, ze rozwdj dziecka jest stabilny. Nawet jesli czestotliwos¢ i jakos¢ zdal-
nie prowadzonej terapii i/lub rehabilitacji byta przez opiekunéw pozytywnie oce-
niana, to istniata obawa, Ze brak profesjonalizmu w warunkach domowych (brak
specjalistycznych pracowni, sprzetéw, wyszkolonych terapeutéw) wplynie na regres
umiejetnosci ich dzieci. Obawa ta, a w efekcie wysokie zaangazowanie rodzicéw
w prowadzenie terapii w warunkach domowych, mogta takze doprowadza¢ do sy-
tuacji, kiedy realizacja zadan rehabilitacyjnych i terapeutycznych zostata wysunieta
na pierwszy plan rodzinnych relacji. Skupiano si¢ na wysokiej intensywnosci zadan
terapeutycznych, co moglo skutkowa¢ frustracja oséb z niepelnosprawnoscia in-
telektualng, wzmozonymi zachowaniami agresywnymi, lekowymi, wynikajacymi
z niezrozumienia nowej sytuacji.

Wypowiedzi opiekunéw pokazuja, ze uznali oni realizacje terapii jako swdj obo-
wigzek. W sytuacji braku umiejetnosci obstugi komputera czuli potrzebe szkole-
nia si¢ w tym zakresie. Pomimo tego, ze ich dzieci sg juz doroste, nie dopuszczali
mozliwosci, w ktorej dziecko mogtoby samodzielnie bra¢ udzial w spotkaniach
video czy rozwigzywac zadania. L¢k o dziecko, brak wiary w mozliwo$ci nabywa-
nia przez nie nowych umiejetnosci, troska o zapobieganie regresowi wydawaty
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sie wzmacniac postrzeganie dorostych osob z niepelnosprawnoscig intelektualna
jako ,wiecznych dzieci” i stalo si¢ wazniejsze od myslenia o ich rozwoju i da-
zenia do ich samodzielnosci (Lee, Park, Recchia, 2015; Yoong, Koritsas, 2012;
Mansell, Wilson, 2010). Dbajac o dobrostan psychiczny 0séb z niepelnosprawno-
$cig intelektualng i ich opiekunéw zdalne formy terapii powinny mie¢ charakter
odcigzajacy a nie obciazajacy rodzicow zadaniami terapeutycznymi (Zaagsma
i in., 2020). Jednoczesnie zaréwno w warunkach stacjonarnych, jak i podczas
lockdownu, rodzice powinni skupi¢ si¢ na zadaniach zycia codziennego, a nie
procesie terapeutycznym. Aspektem bardzo waznym dla rodzicow byl réwniez
staly kontakt z terapeutg. Opiekunowie, ktérzy mieli mozliwos¢ takiego kontak-
towania si¢, wyzej oceniali jako$¢ terapii zdalnej w swoich wypowiedziach. Jest to
jeden ze standardéw, ktdry zdecydowanie wymaga wdrozenia. Regularny kontakt
z terapeutg umozliwia bowiem state monitorowanie funkcjonowania osoby z nie-
pelnosprawnoscig intelektualna, oceniania postepow w jej pracy i ewentualnego
dokonywania zmian w podejmowanych dziataniach.

Dos$wiadczenia izolacji, leku, samotnosci byly powszechne w sytuacji pandemii
(Brooks i in., 2020). Osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng oraz ich naj-
blizsze otoczenie duzo czesciej niz ogdt spoleczenstwa doswiadczylo tych emocji
réwniez przed epidemig (Gilmore, Cuskelly, 2020). Wskazuje sie, ze przedsta-
a przede wszystkim intensywniej doswiadczaja jej negatywnych nastepstw dla
zdrowia psychicznego i fizycznego). Jezeli osoby z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng juz przed pandemia byty w gorszej kondycji zdrowotnej i fizycznej,
wynikajacej z towarzyszacych temu stanowi choréb i zaburzen, doswiadczenia
samotnosci zwigzane z pandemia Covid-19 mogly by¢ dla nich szczegélnym za-
grozeniem i znaczaco poglebiac juz wystepujacy stan — nasilajac problemy fizycz-
ne i psychiczne. Wiekszos$¢ kontaktow spotecznych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng w Polsce ogranicza si¢ do tych, ktére nawigzywane s3a podczas obec-
nosci w instytucji. W oddzialywaniach zdalnych zabraklo jednak rozwigzan, kto-
re umozliwilyby kontakt pomiedzy cztonkami spolecznosci danej placéwki — by¢
moze rozwigzaniem mogloby by¢ szkolenie dla 0sdb z niepelnosprawnoscig in-
telektualng w zakresie korzystania z mediéw spotecznosciowych. Wykorzystanie
zdalnych form wsparcia takze poza okresem pandemii moze przynies¢ korzysci
osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng w zwiekszeniu niezaleznosci oraz
poczucia bezpieczenstwa, a takze zwigkszy¢ dostepnos¢ do ustug specjalistycz-
nych (Tassé i in., 2020). Doswiadczenia zebrane podczas lockdownu mogg przy-
czyni¢ sie zatem do poprawy jakosci funkcjonowania tej grupy po zakonczeniu
pandemii.
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Przeprowadzone badania byly pierwszymi w Polsce, ktore przedstawiajg ocene
zdalnej terapii osob z niepelnosprawnoscig intelektualng w trakcie pandemii
Covid-19. Nalezy jednak dalej zastanawia¢ si¢ nad tym, co robi¢, aby w kolejnych
podobnych sytuacjach poprawi¢ sytuacje tej grupy oraz zagwarantowa¢ réwnos¢
dostepu do edukacji. Konieczne jest prowadzenie kolejnych, pelniejszych badan,
a przede wszystkim wlaczenie w badania samych 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng Okres lockdownu utrudnial reaizacje badan partycypacyjnych.
Aktualnie po zniesieniu ograniczen bezposredni udzial 0séb z niepetnosprawno-
$cig intelektualng w badaniach (m.in. Buchnat, Wojciechowska, 2021; Gatuszka,
Ochman, 2022, czy w ramach grantu Narodowego Centrum Nauki w Polsce,
nr UMO-2021/43/B/HS6/00287) umozliwia poznanie opinii i do§wiadczen bez-
posrednio od o0sob, ktérych byly one udziatem.
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