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The issue of social support for the family seems to be very current and significant,
especially nowadays, i.e. in the time of fast changes, globalization and consumerism.
Parents raising children with intellectual disability experience many kinds of difficul-
ties which are often impossible to deal with without external support. One of the most
important forms of such help is information support, which can be defined as provid-
ing information on the child’s development, the methods of coping with difficulties, as
well as education, treatment and therapy and the possibilities of support. The research
group included 80 parents of children with moderate and severe intellectual disabili-
ties. The mothers and fathers answered questions about people, institutions and or-
ganizations from which they expected to receive information support. They also stated
their expectations about the kinds and forms of information support they needed.
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W ostatnim pélwieczu uznano, ze rodzina powinna czynnie
bra¢ udzial w terapii i usprawnianiu dziecka, powinna wspotpra-
cowac ze specjalistami w programowaniu oddzialywan leczniczych,
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rehabilitacyjnych i wychowawczych!. To wlasnie rodzina odpowie-
dzialna jest za to, by nie izolowaé dziecka od réwiesnikéw, sasia-
déw, znajomych, czyli srodowiska spolecznego, co sprzyja uspo-
tecznieniu osoby i akceptacji2. Do rodzicow nalezy ostateczna
decyzja, czy dziecko zostanie objete procesem rehabilitacji, jaki be-
dzie jej wymiar, gdyz to oni sa prawnie i moralnie odpowiedzialni
za dziecko’. Wypelnianie tych zadan wymaga od matek i ojcéw
wiedzy i umiejetnosci. Niezbedny jest zatem rozwdj wsparcia in-
formacyjnego tej grupy osob.

Wsparcie spoleczne w literaturze przedmiotu

Problematyka wsparcia spolecznego interesuje sie wiele dyscy-
plin naukowych, tj. psychologia, pedagogika, socjologia. Stad wynika
trudnoé¢ przyjecia definicji, ktora jednoznacznie okreslataby, czym
ono jest. Analizujac definicje wsparcia takich autoréw, jak H. Sek
(2001)5, H. Sek i R. Cieslak (2004)6, M. Winiarski (2002)7, S. Kawula

1W. Dykcik, Problemy funkcjonowania rodziny z osobq niepetnosprawng w relacjach
wewnetrznych i zewnetrznych, [w:] Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Sfery Zycia osob
z niepetnosprawnoscig intelektualng, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005, s. 40.

2R. Borowski, Pedagogiczno-spoteczne problemy oséb niepetnosprawnych, Wyd.
Novum, Plock 2006, s. 57-59.

3 A. Maciarz, Wspomaganie rodziny w wypetnianiu podmiotowej roli w wychowaniu
i rehabilitacji dzieci, [w:] R. Kostecki, A. Maciarz (red.), Podmiotowa rola rodzicéw
w rehabilitacji dzieci niepetnosprawnych, Wyd. Uczelniane WSP, Zielona Géra 1993, s. 24.

4 Z. Kawczynska-Butrym, Niepetnosprawnos¢ - specyfika pomocy spotecznej, Wyd.
Slqsk, Katowice 1998, s. 87.

5H. Sek, O wieloznacznych funkcjach wsparcia spotecznego, [w:] L. Cierpialkowska,
H. Sek (red.), Psychologia kliniczna i psychologia zdrowia, Wyd. Fundacji Humaniora,
Poznan 2001, s. 14.

6H. Sek, R. Ciesdlak, Wsparcie spoteczne - sposoby definiowania, rodzaje i Zrodta
wsparcia, wybrane koncepcje teoretyczne, [w:] H. Sek, R. Cieslak (red.), Wsparcie spotecz-
ne, stres i zdrowie, Wyd. Nauk. PWN, Warszawa 2004, s. 14.

7M. Winiarski, Pedagogika spoteczna humanistycznie zorientowana, [w:] S. Kawula
(red.), Pedagogika spoteczna. Dokonania - aktualnosci - perspektywy, Wyd. Adam Mar-
szatek, Torun 2002, s. 72-73.
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(1999)8; Z. Kawczynska-Butrym (1998)° zredagowano wlasng defini-
cje wsparcia jako: , pomoc udzielang jednostce w sytuacji problemo-
wej. Pomoc ta moze by¢ jednorazowa lub stala, jednostronna lub
dwustronna i obejmowa¢ wymiane materialng, informacyjng, in-
strumentalng (w $wiadczeniu ustug), emocjonalng i duchowa. Moze
by¢ ono udzielane przez osoby, instytucje i organizacje”10. W literatu-
rze przedmiotu wyréznia sie wiele rodzajow wsparcia spotecznego
ze wzgledu na rézne kryteria, najczesciej wsparcie formalne i niefor-
malne. Wsparcie formalne przyjete jest w zalozeniach statutowych
réznych organizacji, instytucji i stowarzyszerr. Wsparcie nieformalne
nastepuje w spos6b naturalny i najczesciej dotyczy najblizszego $ro-
dowiska spotecznego: rodziny, przyjaciét, znajomych. Wsparcie dzie-
li sie takze na profesjonalne i nieprofesjonalne. Wsparcie profesjonal-
ne realizowane jest przez specjalistow danej dziedziny. Wsparcie
nieprofesjonalne $wiadczone jest przez osoby nieposiadajace kierun-
kowych kompetencji zawodowych!l. Ze wzgledu na tres¢ wymiany
spotecznej mozna wyrézni¢ rézne tresciowo rodzaje wsparcia. Naj-
czedciej wyrdznia sie wsparcie emocjonalne, informacyjne, instru-
mentalne, rzeczowe (materialne) oraz duchowe!2.

Badania nad wsparciem spolecznym, mimo Ze trwaja od kilku-
dziesieciu lat, sg caly czas na etapie weryfikowania istniejgcych
hipotez i stawiania nowych. W zwiazku z tym stale istnieje potrzeba
prowadzenia nowych badan na ten temat’3.

Aktualne jest wcigz zagadnienie informowania rodzicéw o nie-
pelnosprawnosci dziecka. W okresie prenatalnym najwazniejsza jest

8S. Kawula, Czlowiek w relacjach socjopedagogicznych. Szkice o wspdtczesnym wy-
chowaniu, Wyd. Akapit, Toruri 1999, s. 340.
9 Z. Kawczyniska-Butrym, dz. cyt., s. 114-115.

10S. Krajczy, Wsparcie spoleczne rodzicow wychowujgcych dziecko z niepetnospraw-
nosciq intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym, Uniw. im. A. Mickiewicza
w Poznaniu, Poznari 2012, s. 35 [niepublikowana rozprawa doktorskal].

11 M. Karwowska, Rodzice w trudnej sytuacji wychowania dziecka niepetnosprawnego
intelektualnie, [w:] Z. Janiszewska-Nieécioruk (red.), Sfery zycia 0sob z niepetnospraw-
nosciq intelektualng, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2005, s. 17-18.

12H. Sek, R. Cieslak, dz. cyt., s. 19.

13 Tamze, s. 9.
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wlasciwa opieka poloznicza i diagnostyka prenatalna. Badania pre-
natalne umozliwiajg przygotowanie si¢ na narodziny dziecka z nie-
pelnosprawnoscia. Niektérzy rodzice otrzymuja wsparcie juz na
tym etapie, wiekszos¢ jednak zostaje pozostawiona sama sobiel4.
Lekarz, personel medyczny, psycholog, pedagog wspoélpracujacy ze
szpitalem powinni stanowié¢ pierwsza grupe wsparcia dla rodzicow
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng!>. M.J. Hasnat oraz
P. Graves wskazali, ze podczas przekazywania diagnozy o niepel-
nosprawnosci dziecka lekarze powinni bra¢ pod uwage charaktery-
styczne cechy rodzicéw, takie jak: stan emocjonalny, inteligencja/
/wyksztalcenie, podejrzenia, zapotrzebowanie informacyjne, trud-
nosci jezykowe, réznice kulturowe, religijne, oczekiwania rodzicéw
wobec dziecka, czynniki socjoekonomiczne oraz do$wiadczenia
z niepelnosprawnoscig!®. Model udzielania informacji rodzicom
o mozliwosciach wsparcia powinien by¢ tréjwymiarowy. Pierwszy
wymiar to udzielanie zwiezlych, rzeczowych, prostych informacji
na temat wsparcia lokalnego. Drugi wymiar za$ to udostepnianie
rodzicom informatoréw, literatury. Trzeci wymiar to rozmowy
z pracownikami instytucji udzielajacych wsparcial”. Pomoc rodzi-
com powinna by¢ szybka, calodobowa i powinna opiera¢ si¢ na
Scistej wspotpracy z oddziatami potozniczo-ginekologicznymi's.

14T, Tymstra, J. Bosboom, K. Bouman, Prenatal diagnosis of Down’s syndrome: Ex-
perience of women who decided to continue with the pregnancy, ,International Journal of
Risk & Safety in Medicine” 2004, 16, s. 91-96.

15 D. Lakomy, M. Trojaniska, Wezesna pomoc dziecku glebiej uposledzonemu umy-
stowo i jego rodzinie [w:] J. Pilecki (red.), Usprawnianie, wychowanie i nauczanie 0sob
z glebszym uposledzeniem umystowym, Wyd. Nauk. Uniw. Pedagogicznego w Krako-
wie, Krakow 2002, s. 34.

16 M.]. Hasnat, P. Graves, Disclosure of developmental disability: A study of parent
satisfaction and the determinants of satisfaction, ,Journal of Pediatrics and Child
Health” 2000, 36, s. 29-35.

17W. Mitchell, P. Sloper, Information that informs rather than alienates families with
disabled children: Developing a model of good practice, ,Health and Social Care in the
Community” 2002, 20, s. 80.

18 G. Kwasniewska, A. Wojnarska, Pomoc rodzinie dziecka niepetnosprawnego — wy-
brane kierunki oddziatywari, [w:] G. Kwasniewska, A. Wojnarska (red.), Aktualne pro-
blemy wsparcia spotecznego 0séb niepetnosprawnych, Wyd. UMCS, Lublin 2004, s. 185.
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Na podstawie przeprowadzonych w roku 2009 badan, wsréd
rodzicéw dzieci z niepelnosprawnoscig, wyrézniono takie oczeki-
wania matek i ojcow wobec pomocy psychopedagogicznej, jak:
przekazanie pierwszej informacji na temat niepelnosprawnosci
dziecka obojgu rodzicom jednoczesnie; zwigkszenie liczby oséb
pracujacych w poradniach; rozszerzenie oferty poradni specjali-
stycznych; skrocenie czasu oczekiwania na porade; zwiekszenie
wspoéldziatania i wspélpracy wszystkich instytucji zajmujacych sie
dzieckiem i rodzing; pomaganie calej rodzinie, a nie tylko osobie
z niepelnosprawnoscia; dostarczanie materialdéw pomocniczych do
pracy z dzieckiem; spotykanie sie z dzieckiem w domu'®. W bada-
niach R. Burton-Smith i jego wspétpracownikéw okreslono najwaz-
niejsze potrzeby opiekunéw o0s6b z niepelnosprawnoscia. Badani
najczesciej (85%) zglaszali potrzebe uzyskania informacji, przede
wszystkim na temat uslug specjalistycznych, form mieszkalnictwa
dla oséb z niepelnosprawnoscia w przysziosci, a takze mozliwosci
pomocy finansowej, §wiadczen i instytucji udzielajacych tego typu
wsparcia?. Rodzice dzieci z autyzmem i zespotem Downa, w bada-
niach S. Siklos, K.A. Kerns, stwierdzili, Zze chcieliby mie¢ wigeksza
wiedze o zaburzeniu swojego dziecka oraz uzyska¢ informacje
o dostepnych formach pomocy?!.

Na podstawie wynikéw badart W. Janocha wymienil postulaty
0s6b z niepetnosprawnoscig i ich rodzicéw, majgce na celu popra-
wienie mozliwosci korzystania z pomocy instytucji i organizacji. Sa
to m.in.: postulat ulepszenia przekazéw i informacji, takze przez
media (66% badanych): informacje powinny by¢ formulowane
w sposob zrozumialy dla oséb z niepelnosprawnoscia i ich rodzin,

19 B. Wolosiuk, Pomoc rodzinie dziecka o specjalnych potrzebach edukacyjnych, [w:]
M. Bialas (red.), Specjalne potrzeby niepetnosprawnych, Wyd. Arson, Krakéw 2011, s. 60.

20 R. Burton-Smith, K.R. McVilly, M. Yazbeck, T.R. Parmenter, T. Tsutsui, Ser-
vice and support needs of Australian carers supporting a family member with disability at
home, ,Journal of Intellectual and Developmental Disability” 2009, 34(3), s. 239-247.

2 S, Siklos, K.A. Kerns, Assessing need for social support in parents of children with
autism and Down syndrome, ,Journal of Autism and Developmental Disorders” 2006,
36, s. 921-933.
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a takze osob stabo wyksztalconych; zwiekszenie zainteresowania
instytucji charytatywnych osobami potrzebujacymi pomocy, aby
instytucje wychodzily naprzeciw oczekiwaniom, a nie czekaly na
inicjatywe osob potrzebujacych (18% badanych); poprawa kwalifika-
qji personelu (9%), polepszenie kontaktéw personelu instytucji chary-
tatywnych z osobami potrzebujacymi pomocy, zeby byli zorientowa-
ni merytorycznie, instruowali, jakie nalezy dostarczy¢ dokumenty,
za$wiadczenia itd.22 W. Janocha zwrdcit réwniez uwage, ze bardzo
duza potrzeba pomocy informacyjnej w zakresie mozliwosci uzy-
skania wsparcia, przede wszystkim materialnego, wystepuje w ro-
dzinach z trudna sytuacja finansowg, ktérych nie sta¢ na prywatna
rehabilitacje. Niezbedne sa woéwczas informacje o dofinansowa-
niach i programach wsparcia dla 0s6b z niepetnosprawnoscig?.

Oczekiwane wsparcie informacyjne rodzicow
wychowujacych dziecko z niepetnosprawnoscia
intelektualna w stopniu umiarkowanym lub znacznym
— wyniki badan wiasnych24

W 2010 r. przeprowadzono badania nad wsparciem spolecznym
rodzicéw wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng. Ich gléwnym celem bylo opisanie wsparcia spotecznego
rodzicéw wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelek-
tualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym. W badaniach
zastosowano metode sondazu diagnostycznego, a w ramach niej
technike wywiadu. Wywiad byt wywiadem jawnym, skategoryzo-
wanym?. Analizie poddano wypowiedzi osiemdziesieciu rodzicéw

2W. Janocha, Rodzina z osobq niepetnosprawng w spotecznym systemie wsparcia,
Wyd. Jednosé, Kielce 2009, s. 95-99.

23 Tamze, s. 107-108.

%S, Krajczy, dz. cyt.

% T. Pilch, T. Bauman, Zasady badan pedagogicznych. Strategie ilosciowe i jakoScio-
we, Wyd. Akademickie Zak, Warszawa 2001, s. 80.
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wychowujacych dziecko z niepelnosprawnoscia intelektualng w stop-
niu umiarkowanym lub znacznym. Dzieci, badanych rodzicéw,
byly w przedziale wiekowym od 3 do 18 lat i mialy orzeczenie
o niepetnosprawnosci lub, w przypadku dzieci powyzej 16. roku
zycia, orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci. W zwiazku z tym,
ze dzieci do 16. roku zZycia majg orzeczenie o niepelnosprawnosci
bez orzeczonego stopnia, uwzgledniono stopien niepetnosprawno-
ci orzeczony do celéw edukacyjnych w poradni psychologiczno-
-pedagogicznej. Wszystkie dzieci badanych rodzicéw w roku 2010
uczeszczaly do placéwek edukacyjnych w Poznaniu, a badani ro-
dzice mieszkali w Poznaniu lub sasiadujacych gminach. Badaniami
w wiekszosci objeto matki (78 os.) w zwigzku z tym, Ze to glownie
one sprawowaly opieke nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia inte-
lektualng i czuly sie najbardziej kompetentne do udzielenia odpo-
wiedzi. Z dwoma ojcami przeprowadzono wywiad samodzielnie,
a z dziewiecioma wspolnie z zonami.

Do zbadania zwiazkéw miedzy zmiennymi zastosowano test
niezaleznosci x2 Pearsona. Za poziom istotnosci uznano p <0,05. Ob-
liczeri dokonano z zastosowaniem programu statystycznego SPSS
14.0 for Windows?o.

Analizujac rodzaje wsparcia réznych autoréw (H. Sek 2001%7;
A. Maciarz 2006%; Z. Kawczynska-Butrym 1998%%; A. Zamkowska
2009)3%0, postanowiono przyja¢ nastepujace jego rodzaje: wsparcie
materialne, wsparcie informacyjne, wsparcie instrumentalne, wsparcie
emocjonalne i wsparcie duchowe. Zredagowano wlasng definicje

26 T.W. Pavkov, A.K. Pierce, Do biegu, gotowi — start! Wprowadzenie do SPSS dla
Windows, GWP, Gdansk 2005, s. 94-101.

27 H. Sek, dz. cyt., s. 17.

28 A. Maciarz, Prozdrowotne i rehabilitacyjne znaczenie wiezi emocjonalnych i wspar-
cia spotecznego rodziny z dzieckiem niepetnosprawnym, [w:] A. Maciarz, Z. Janiszewska-
-Niescioruk (red.), Wspdtczesne problemy pedagogiki 0séb z niepetnosprawnosciq intelek-
tualng, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2006, s. 113-119.

» Z. Kawczynska-Butrym, dz. cyt., s. 87-90.

30 A. Zamkowska, Wsparcie edukacyjne uczniow z uposledzeniem umystowym w
stopniu lekkim w roznych formach ksztalcenia na I etapie edukacji, Wyd. Politechniki
Radomskiej, Radom 2009, s. 101-102.
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wsparcia informacyjnego jako: przekazywanie rodzicom dziecka z nie-
petnosprawnosciq intelektualng informacji o rozwoju dziecka, trudnosciach
opiekuriczo-wychowawczych i sposobach radzenia sobie z nimi, o edukacji,
leczeniu i rehabilitacji, o mozliwosciach wsparcia dla siebie i dla dziecka.

W odniesieniu do oczekiwari wsparcia informacyjnego przez
matki i ojcow przyjeto nastepujace problemy badawcze:

1. Od jakich osob, instytucji i organizacji rodzice dziecka z nie-
pelnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacz-
nym oczekujg wsparcia informacyjnego?

2. Jakie rodzaje srodkéw pomocy w zakresie wsparcia informa-
cyjnego pragna otrzymywac rodzice dziecka z niepetnosprawnosécia
intelektualng w stopniu umiarkowanym lub znacznym?

Formalne ramy teorii oczekiwan opracowat V.H. Vroom (1964).
Oczekiwania motywuja do dziatar stuzacych ich realizacji. Motywacja
do dzialania zalezy jednak od dwoéch podstawowych czynnikéw: od
tego, jak silnie czego$ pragniemy oraz od oczekiwanego prawdopodo-
biefistwa zaspokojenia tego pragnienia. Zaklada sie, ze zachowanie
okreslane jest przez polaczenie sit tkwigcych w jednostce i otoczeniu.
Ponadto ludzie charakteryzuja sie réznym rodzajem potrzeb, pragnieri
i celow3l. Rodzice dzieci petlnosprawnych uzyskuja wiele informacji
dotyczacych rodzicielstwa, zmian w relacjach malzonkéw, wychowa-
nia i opieki nad dzieckiem z gazet, Internetu, ulotek reklamowych,
a takze od 0s6b z rodziny, przyjaciot i znajomych. Do rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia intelektualna takich porad trafia niewiele.

Na pytanie o wsparcie informacyjne niektérzy badani odpowia-
dali podobnie jak jedna z badanych matek: ,nie ma czego$ takiego,
a powinno by¢” (matka dziewiecioletniego chlopca z niepeino-
sprawnoscia intelektualng w stopniu znacznym).

Matki i ojcowie, zanim zglosza si¢ o pomoc, poszukujg infor-
macji w ulotkach, gazetach, na stronach internetowych, u znajo-
mych, sasiadow, w programoéw telewizyjnych. Kiedy te wszystkie
zrédla informacji stang sie niewystarczajace, wéwczas licza na po-

31 R.W. Griffin, Podstawy zarzqdzania organizacjami, Wyd. Nauk. PWN, Warsza-
wa 1998, s. 469-470.
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moc ze strony innych ludzi, szczegdlnie pracujacych w instytucjach
i organizacjach zajmujacych sie wspieraniem os6b z niepeino-
sprawnoscia intelektualna. Rodzaje 0s6b, instytucji i organizacji, od
ktérych rodzice oczekuja wsparcia informacyjnego, przedstawiono
w tabeli 1.

Z danych zawartych w tabeli wynika, ze wiekszo$¢ badanych
rodzicow dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng (67 os. -
83,75%) uwaza, ze panstwo polskie powinno pelni¢ role informa-
cyjna wobec nich. Konieczne jest, wedlug matek i ojcéw, powolanie
organu, odrebnej instytucji zajmujacej sie wsparciem informacyj-
nym rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoécig. Po otrzymaniu
diagnozy rodzice chcieliby dosta¢ informator zawierajacy spis
oraz charakterystyke dzialania instytucji i organizacji udzielajacych

Tabela 1. Rodzaje 0sob, instytucji i organizacji, od ktérych rodzice dziecka z niepet-
nosprawnoscia intelektualng oczekuja wsparcia informacyjnego

Podmioty wsparcia, od ktérych rodzice oczekuja wsparcia N (%]
informacyjnego (N=380) °

Paristwo polskie (zmiany w ustawodawstwie) 67 83,75
Rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualng 55 68,75
Placéwka szkolna dziecka 51 63,75
Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Os6b Niepetnosprawnych 21 26,25
Pielegniarki, lekarze pracujacy w instytucjach zdrowia 21 26,25
Stowarzyszenia dzialajace na rzecz oséb z niepelnosprawno-
P . 17 21,25
$cig i ich rodzin
Instytucje pomocy spolecznej 16 20,00
Poradnia psychologiczno-pedagogiczna 13 16,25
Psychoterapeuci i psycholodzy 12 15,00
Rehabilitanci i pedagodzy 7 8,75
Fundacje dzialajace na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia
. . 4 5,00
iich rodzin
Osrodek wczesnej interwencji 2 2,50

Z 1 6 d t o: na podstawie analizy wynikéw badan wlasnych
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wsparcia dzieciom z niepelnosprawnoscia intelektualng i ich rodzi-
nom. Wskazane byloby takze prowadzenie rejestru 0os6b z niepetno-
sprawnoscia i na biezaco przesylanie do domoéw aktualizowanych
co roku informatoréw. Matki i ojcowie juz w szpitalu powinni
otrzymac zestaw informagji o instytucjach wspierajacych, organiza-
cjach, spis ksigzek i stron internetowych dotyczacych rozwoju, wy-
chowania i rehabilitacji dziecka z niepetnosprawnoscia.

Istotng grupa, od ktorej matki i ojcowie (55 os. - 68,75%) oczeku-
ja wsparcia informacyjnego, sa inni rodzice dzieci z niepelnospraw-
nosdcig. W zwigzku z podobiefistwem doswiadczei, tymi samymi
celami mogliby dzieli¢ sie¢ zdobytymi informacjami na przyklad
podczas spotkan grup wsparcia, w stowarzyszeniu lub szkole. Od
rodzicow starszych dzieci z niepelnosprawnoscia oczekuje sie, ze
podziela sie swoja wiedza i doswiadczeniem (szczegdlnie dotycza-
cym edukacji i terapii) z rodzicami dzieci mtodszych.

Badani rodzice (51 os. - 63,75%) oczekuja informacji od oséb
pracujacych w placéwce edukacyjnej dziecka - przedszkolu lub
szkole. Wskazane jest, by przekazywali rodzicom informacje o roz-
woju dziecka, jego postepach oraz wskazowki, jak pracowac tera-
peutycznie z dzieckiem w domu. Matki i ojcowie oczekuja od
nauczycieli wspétpracy w rozwigzywaniu probleméw wychowaw-
czych oraz stalego kontaktu telefonicznego, podczas ktérego beda
mogli omawiaé¢ sprawy zwigzane z dzieckiem. Przedszkole lub
szkola to instytucja, od ktérej rodzice chcieliby uzyska¢ informacje
0 wsparciu spolecznym, czyli: co im sie nalezy z tytulu wychowania
dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng, informacje o stowa-
rzyszeniach, fundacjach, metodach rehabilitacji, a takze przysztosci
dziecka. Instytucje te moglyby prowadzi¢ cykliczne szkolenia dla
rodzicow. Rodzice podobne oczekiwania wsparcia informacyjnego
majq wobec stowarzyszen i fundacji.

Wazne jest, co podkresla W. Dykcik, by matki i ojcowie otrzy-
mywali nie tylko informacje dotyczace niepowodzeri wtlasnego
dziecka, ale takze jego sukceséw i osiagniec32.

32 W. Dykcik, Szanse i zagrozenia efektywnosci funkcjonowania pedagogow specjal-
nych zatrudnionych w szkolnictwie dla ucznidw z niepetnosprawnosciq intelektualng, [w:]
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Z wypowiedzi badanych rodzicow (21 os. - 26,25%) wynika, ze
konieczne jest, by Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Os6éb Niepet-
nosprawnych (PFRON) prowadzil czytelng strone internetowa ze
wszystkimi informacjami o programach wsparcia, zmianach
w przystugujacych §wiadczeniach i uprawnieniach. PFRON mégiby
takze przesyla¢ informatory o wsparciu do szkoét, stowarzyszen
i innych placéwek oraz publikowac¢ je w Internecie. Wskazane byto-
by réwniez, aby pracownicy tej instytucji pomagali rodzicom
w wypelnianiu wnioskéw o dofinansowania oraz udzielali im in-
formacji o wsparciu spolecznym. Rodzice podobne oczekiwania
przedstawiajg osobom zatrudnionym w pomocy spolecznej (MOPR,
PCPR i in.). Informacji o wsparciu spolecznym rodzice oczekuja
takze od lekarzy, pielegniarek i innych oséb zatrudnionych w insty-
tucjach zdrowia. Od tych os6b matki i ojcowie oczekuja réwniez
konkretnych wskazéwek co do postepowania z dzieckiem, opieki
i pielegnacji, informacji o przystugujacych badaniach. Postulatem
czesto powtarzanym przez badanych jest przekazywanie informacji
w spos6b przystepny, jednak nie ogélnikowy, dostosowany do po-
trzeb odbiorcy.

Od poradni psychologiczno-pedagogicznej rodzice (13 os. -
16,25%) oczekuja informacji na temat edukacji (o przedszkolach,
szkolach, réznicach pomiedzy szkotami integracyjnymi a specjal-
nymi, pomocy w wyborze szkoly) i rehabilitacji (miejsca rehabilita-
¢ji, metody pracy). Od rehabilitantéow, psychologéw i pedagogow
pracujacych z dzieckiem rodzice chcieliby dowiedzie¢ sie o poste-
pach dziecka, jego rozwoju oraz otrzymac wskazéwki, jak pracowac
terapeutycznie z dzieckiem w domu. Od psychologéw i psychote-
rapeutéw rodzice oczekuja porad, jak radzi¢ sobie z trudnosciami
1 stresem, a takze rozmoéw o rodzicielstwie i malzenistwie.

Wraz z wiekiem dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
potrzeba informacji u jego rodzicow ulega zmianom. W zakresie
wsparcia materialnego rodzice potrzebuja informagcji o: instytucjach

Z. Janiszewska-Niescioruk (red.), Czlowiek z niepetnosprawnoscig intelektualng. T. 1.
Wybrane problemy osobowosci, rodzin i edukacji 0sob z niepetnosprawnosciq intelektualng,
Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakéw 2003, s. 26.
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wsparcia, prawach, uprawnieniach, zmieniajacych sie przepisach
ustawodawczych, a takze pomocy przy wypelnianiu wnioskéw
o réznego rodzaju dofinansowania. Rodzicom borykajacym sie
z trudno$ciami emocjonalnymi potrzebne sg informacje o grupach
wsparcia, stowarzyszeniach rodzicow, mozliwosciach pomocy psy-
chologicznej i psychoterapeutycznej. W zakresie wychowania, opieki,
rehabilitacji i leczenia dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng
rodzice powinni otrzymaé informacje o edukacji, mozliwosciach
rozwoju dziecka, osrodkach oraz metodach rehabilitacyjnych i lecz-
niczych.

Osoby badane zapytano réwniez: , Jakie kursy i treningi chcieli-
by Panistwo, zeby byly organizowane dla rodzicéw dziecka z nie-
pelnosprawnoécia intelektualng?”. Brak oczekiwarh w tym zakresie
wyrazito 15 badanych (18,75%). Uzyskane wyniki przedstawiono
w tabeli 2.

Z danych zawartych w tabeli 2 wynika, ze rodzice (37 os. -
46,25%) zauwazaja potrzebe uzyskania przede wszystkim wiedzy
z zakresu terapii dziecka, ktéra mogliby kontynuowac samodzielnie
w domu. Matki i ojcowie oczekuja konkretnych wskazowek, jak
pracowaé¢ nad poszczegdélnymi umiejetnosciami i zachowaniami
u dziecka. Niezbedna jest dla nich takze wiedza o rodzaju i sposo-
bach zastosowania pomocy edukacyjnych, ktéra mogliby wykorzy-
stywac z dzieckiem w domu.

Wynik testu statystycznego wskazuje na istotny zwigzek mie-
dzy wiekiem dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng a potrze-
ba jego rodzicow zdobywania wiedzy o metodach rehabilitacji
(x2=8,51; df=3; p=0,036). Im dziecko jest mlodsze, tym czesciej jego
rodzice chcg uczestniczy¢ w szkoleniach i kursach z tej tematyki.
Matki i ojcowie starszych dzieci maja do$wiadczenia z rehabilitacji
dzieci i z terapeutami. Zatem maja w tym zakresie jakas wiedze
i dlatego moga juz nie potrzebowac szkoleri z metod rehabilitacji
dziecka.

Istotny statystycznie zwigzek uzyskano réwniez miedzy wie-
kiem dziecka a oczekiwaniami rodzicéw organizowania szkoleri
o mozliwosciach edukacji dziecka z niepetnosprawnoscia intelektu-
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alna (x2=14,14; df=3; p=0,003). Rodzice mtodszych dzieci potrze-
buja informacji o szkolnictwie specjalnym oraz integracyjnym, sys-
temie edukacji dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng w Polsce.
Istotny statystycznie zwiazek uzyskano takze miedzy wiekiem
dziecka a oczekiwaniami rodzicow organizowania szkolen o tema-
tyce dojrzewania, seksualnosci, antykoncepcji i zwigzkéw partner-
skich (x2=17,50; df=3; p=0,001). Rodzice dzieci mtodszych (do 10.
roku zycia) nie zastanawiaja sie jeszcze nad tymi zagadnieniami,
natomiast juz okoto 41% rodzicéw dzieci w wieku od 11 do 14 lat
i okoto 40% dzieci w wieku od 15 do 18 lat zglasza potrzebe wiedzy
z tego zakresu.

Niezwykle wazna dla badanych rodzicow jest takze wiedza
o wsparciu spolecznym (uprawnieniach, mozliwosciach, lokaliza-
gjach instytucji i organizacji pomocowych, procedurach uzyskiwa-
nia dofinansowan, a w szczegdlnosci wypelniania poszczegdlnych
dokumentoéw i wnioskéw).

Dla 12 os6b badanych (15,00%) konieczne sg informacji o tym,
jak radzi¢ sobie ze stresem i zmeczeniem, jakie stosowac formy re-
laksacyjne, by przeciwdziata¢ wypaleniu sie jako rodzic, a jednoczes-
nie dbac o swoje zdrowie i kondycje psychiczna.

Niektérzy rodzice wyraZnie akcentuja potrzebe szkolenia z far-
makoterapii, leczenia dziecka, a takze pierwszej pomocy. Dzieci
z niepelnosprawnoscia cierpia bowiem na wiele sprzezonych cho-
réb, czesto wymagajacych szybkiej interwencji, na przykiad pod-
czas ataku epilepsji. Dla matek i ojcow przydatne sa informacje
zwigzane z: przysztoscig dziecka, formami mieszkalnictwa dla oséb
z niepelnosprawnoscia, edukacja dziecka, opieka i pielegnacja,
a takze ,inne” szkolenia (kursy komputerowe i z podstaw Interne-
tu, ktére umozliwityby poszukiwanie wsparcia dla siebie i dziecka
oraz pracy zarobkowej).

Reasumujgc powyzsze rozwazania, mozna stwierdzi¢, ze rodzi-
ce dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualna oczekuja wsparcia
informacyjnego przede wszystkim od instytucji panistwowych, tj.
osrodkéw pomocy spolecznej, Paristwowego Funduszu Rehabilita-
cji Os6b Niepetnosprawnych, placowek edukacyjnych oraz rehabili-
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tacyjnych. Kolejng wazna grupa os6b mogacych udzieli¢ informacji
sg inni rodzice wychowujacy dziecko z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng. Matki i ojcowie zwykle oczekuja informacji o tym, jak
pracowac terapeutycznie z dzieckiem w domu, jakich pomocy edu-
kacyjnych uzywa¢, jakie stosowaé¢ metody rehabilitacyjne, a takze
wiedzy o rozwoju dziecka. Niezwykle istotna jest dla nich réwniez
wiedza z zakresu wsparcia spolecznego: praw, uprawnien, jakie im
przystuguja, a takze mozliwosci pomocy materialnej, emocjonalnej
oraz pomocy podczas edukagji i rehabilitacji dziecka.
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