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POCZUCIE SENSU ZYCIA RODZICOW DZIECI
NIEPEENOSPRAWNYCH INTELEKTUALNIE

- Zaneta Stelter -

Abstrakt. Jednym z elementéw decydujacych o jakosci zycia cztowieka jest poczucie sensu zycia.
Ma ono szczegdlne znaczenie w sytuacjach granicznych. Jedna z takich sytuacji jest przyjscie na
$wiat dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. W artykule zaprezentowano wyniki badan doty-
czacych problematyki poczucia sensu zycia rodzicéw wychowujacych dziecko z ograniczona
sprawnoécig umystowa. W badaniach wzieto udziat 87 matek i 65 ojcéw wychowujacych niepeino-
sprawnego intelektualnie potomka. Badani rodzice charakteryzuja sie wysokim poziomem sensu
zycia. Wyniki pokazaly, ze poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektual-
nie ma zwigzek m.in. z: cierpieniem, jakiego doswiadczaja rodzice w wyniku ograniczonej spraw-
noéci intelektualnej cérki/syna; sposobem realizacji roli rodzicielskiej oraz poczuciem tozsamosci
rodzicielskiej (do$wiadczanie siebie w roli matki/ ojca).

Stowa kluczowe: poczucie sensu zycia, rodzicielstwo, dziecko niepelnosprawne intelektualnie.

Wprowadzenie

Jest wiele czynnikéw majacych wplyw na pozytywne funkcjonowanie
czlowieka, zaréwno w wymiarze spolecznym, jak i indywidualnym. Jednym
z nich jest niewatpliwie poczucie sensu zycia. Zagadnienie sensu zycia od wiekow
jest przedmiotem zainteresowania filozoféw, psychologéw i zwyklych ludzi, ale
dopiero w poprzednim stuleciu, nazywanym przez V.E. Frankla ,epoka szerzace-
go sie poczucia bezsensu”l, pytanie o sens ludzkiej egzystencji nabralo nowego
wymiaru. Ma to m.in. zwigzek ze zmiang sposobu patrzenia na czlowieka? Gdy
koncentrowano sie na biologicznej naturze jednostki, problem sensu mial czesto
marginalne znaczenie, natomiast ujmowanie czlowieka jako jednosci psycho-
tizyczno-duchowej, charakteryzujacej si¢ r6znorodnosciag dziatan i przezyc¢ psy-
chicznych, dalo jednostce mozliwos¢ kreowania siebie, mozliwos¢ refleksji nad
otaczajaca rzeczywistoscia. Czlowiek zaczal by¢ ujmowany jako istota twoércza,
dazaca do samorealizacji. To dazenie do samorealizacji przez autotranscendencje,

1 Frankl [1978] s. 153.
2 Popielski [1987].
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ktoérej celem jest ,,osigganie harmonii i pelnej jednosci ze §wiatem, a przez to po-
czucie sensu”3, jest podstawowym czynnikiem rozwoju jednostki, w zwigzku
z czym pytanie o sens bytu stalo sie pytaniem kluczowym dla czlowieka.

Badacze i teoretycy podkreélaja znaczaca role poczucia sensu egzystencji
w codziennym zyciu jednostki oraz traktuja sens zycia jako potrzebe cztowieka.
K. Obuchowski uwaza, ze jest to ,potrzeba dorostego czlowieka polegajaca na
tym, ze bez utworzenia wlasnej, abstrakcyjnej koncepcji zycia, w ktérej moze sie
on pozytywnie spelnia¢ do kornica istnienia, nie jest mozliwy rozwdj jego osobowo-
§ci”4, natomiast K. Popielski traktuje sens zycia jako , potrzebe potrzeb”.

Poszukiwanie sensu zycia wydaje sie czym$ koniecznym dla czlowieka. Jest
wyrazem dojrzalej i w pelni rozwinietej osobowosci. Dazenie czlowieka do sensu
W sposob istotny przyczynia sie do jego pelnego rozwoju jako istoty wolnej, od-
powiedzialnej, godnej. Droga do realizacji sensu to droga urzeczywistniania war-
tosci. Frankl zaktada istnienie specyficznej potrzeby ludzkiej, jaka jest potrzeba
poszukiwania wartoéci i potrzeba woli ich odkrywania. Jego zdaniem ,,czlowiek
nie jest istota napedzang popedami, ale pociggana przez wartosci”>. Na urzeczy-
wistnienie wartosci i otwarcie sie na $wiat wartosci decyduje sie tylko czlowiek
wolny i odpowiedzialny. Wedlug Frankla dazenie do znalezienia odpowiedzi na
pytanie o sens i wartos¢ zycia to jedna z istotnych wtasciwosci zdrowia psychicz-
nego. Twierdzi on, ze sensem zycia jest samo zycie, przy czym rozumie to w na-
stepujacy sposob:

Kiedy [...] méwie, ze sensem zycia jest samo zycie, wtedy stowem »zycie« - ktére
wystepuje w tym zdaniu dwukrotnie - okreslam za kazdym razem co$ innego. Za
pierwszym razem mam na mys$li zycie faktyczne, za drugim za$ - fakultatywne:

raz byt ludzki mi dany, a drugi raz byt ludzki mi zadanys®.

Sens zycia ma wiec zwigzek z pytaniem o powinnoé¢, o to, co cztowiek moze zro-
bi¢ dla urzeczywistnienia swojego bytu.

Tworca psychologii indywidualnej A. Adler uwaza, Ze sensem zycia jest
dazenie do doskonatosci, ktére powinno przebiega¢ w zgodzie ze wspodlnota,
gdyz ,cala jednostka nie moze [...] by¢ wyrwana ze zwigzku z zyciem - a raczej ze
wspolnota”’. Zdaniem Adlera czlowiek moze odnaleZ¢ sens zycia i okresli¢ siebie

3 Stras-Romanowska [1995] s. 50.
4 Obuchowski [2000] s. 256.

5 Frankl [1998] s. 35.

6 Ibidem, s. 67.

7 Adler [1986] s. 52.
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jedynie w odniesieniu do innych - ,Jednostka tylko wtedy postepuje we wiasci-
wym kierunku, gdy i zyje i dazy do sukcesu jako czastka catosci”8. Ta zdolnos¢ do
doskonalenia sie¢ w zgodzie z poczuciem wspdlnoty nabiera nowego znaczenia
wobec wspoélczesnosci, kiedy coraz czeéciej zwracamy uwage na problem zagu-
bienia i alienacji jednostki, co niewatpliwie ma zwigzek z brakiem poczucia sensu
istnienia.

Jedna z przyczyn takiego stanu rzeczy jest przyjmowanie ponowoczesnych
form zycia i oddalanie sie od rodziny. Tymczasem podstawowa potrzeba cztowie-
ka jest zjednoczenie sie¢ z drugim czlowiekiem. To pragnienie jest gtéwna ,na-
mietnoscig” jednostki, a skutki bledow w jej postrzeganiu i panowaniu nad nia
moga mie¢ bardzo powazne konsekwencje dla jej zycia. Wedlug E. Fromma® ta
podstawowa namietnos¢ to mitosé. Milosé, ktéra wyzwala tendencje do dawania,
bezinteresownej opieki, wspélnego przezywania zaréwno sukceséw, jak i pora-
zek. Ma ona miejsce przede wszystkim w rodzinie, ktéra stanowi naturalna
wspoélnote osob z istoty swojej oparta na mitosci.

Zdaniem K. Popielskiego w rodzinie ,rodzice i dzieci doswiadczaja i od-
krywaja na drodze wspotbycia, egzystencjalnie naturalnego i bardzo pierwotnego
sensu i sensownosci zycia”10. Stanowi ona swoiste locus sensu, wzbogacajac nasza
egzystencje przez do$wiadczanie prawdy, sprawiedliwosci, troski, ale takze cier-
pienia, wyrzeczenia i smutku. Mozemy zaryzykowacé stwierdzenie, ze w rodzinie
jednostka doswiadcza najglebszych pokladéw swego istnienia. Wsréd nich takich
jego wlasciwodci, jak: godnosé, odpowiedzialnoéé, wartosé i sens zycia.

Jak wspomniano, poczucie sensu zycia jest SciSle zwigzane ze §wiatem war-
tosci jednostki, a dazenie do samorealizacji, poprzez urzeczywistnianie wartosci,
pozwala czlowiekowi doswiadczy¢ sensu swojej egzystencjill. Takim szczegdlnym
rodzajem urzeczywistniania wartosci jest rodzicielstwo. Potwierdzaja to badania
opinii spotecznej, wedlug ktérych 92% Polakéw do prawdziwego szczescia po-
trzebuje rodziny. Najbardziej pozadana postacia rodziny jest ta ztozona z matzon-
kow i dzieci®?.

Macierzynistwo i ojcostwo stanowia szczegélny rodzaj doswiadczenia, po-
przez ktoére czlowiek dorosly pogtebia sens swojego istnienia. W wiekszosci przy-
padkoéw dziecko, przez sam fakt pojawienia sie w rodzinie, daje poczucie spelnie-

8 Ibidem, s. 254.

9 Fromm [2004].

10 Popielski [2002] s. 522.

11 Por. Dgbrowski [1979, 1989]; Frankl [1998, 2011].
12 CBOS [2010]; GUS [2008].
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nia i inicjuje wiezi milosci. Gdy jest to dziecko niepelnosprawne, rzeczywistosc
wyglada zupelnie inaczej. Zamiast radosci pojawiaja sie pytania: ,Dlaczego ja?”
»~Dlaczego wlasnie moje dziecko?” i bolesna refleksja, ze nie tak miato by¢. Taki
stan rzeczy sprzyja utracie sensu zycia. Rodzice dzieci niepetnosprawnych intelek-
tualnie doswiadczaja bowiem wielu sytuacji, ktére mozna za T. Tomaszewskim!3
nazwac sytuacjami trudnymi. Przecigzenie rodziny dziecka niepetlnosprawnego
sytuacjami trudnymi moze prowadzi¢ do obnizenia poziomu jej funkcjonowania,
a u rodzicow wywoluje uczucia tak radykalne, ze czesto méwi sie o kryzysie psy-
chicznym, bedacym jednym ze Zrédet utraty przez nich poczucia sensu zycia.

Sytuacje rodzicéw dziecka niepelnosprawnego intelektualnie mozna uznaé
za sytuacje graniczng w rozumieniu K. Jaspersal4. Przyjscie na $wiat dziecka
z ograniczong sprawnoscia umystowq to rzeczywisto$¢ narzucona przez los, rze-
czywistos¢, ktéra burzy dotychczasowy lad zycia rodzinnego i ogranicza w du-
zym zakresie oczekiwania, plany i potrzeby rodzicéw. Tymczasem Jaspers!®> uwa-
za, ze ,istote swoja czlowiek uswiadamia sobie w sytuacjach granicznych”, ma
wowczas mozliwos¢é przyjecia zmiany zaréwno przez nadanie jej szczegélnej war-
tosci, jak i przez nadanie wartosci wlasnym dazeniom oraz dziataniom.

Los cztowieka to doswiadczanie sensu zycia, jak i jego utrata. Codzienne
zycie przynosi wiele zdarzeni, w obliczu ktérych jednostka traci poczucie sensu,
zdarzen stanowiacych przeszkode na drodze do samorealizacji. Z braku mozliwo-
ci samorealizacji, samourzeczywistnienia si¢ czy samoaktualizacji rodzi sie cier-
pienie. Jest ono symptomem zmiany i wskazuje, Ze nasza stabilno$¢ zostata naru-
szona lub co$ jej zagraza. Chociaz cierpienie nie jest uczuciem przyjemnym,
ucieczka od cierpienia ,nie pozwala w pelni odnies¢ sie do wlasnej egzystencji
i tkwiacej w niej tajemniczosci”16. V.E. Frankl uwaza, ze bez cierpienia i $émierci
zycie ludzkie byloby niepelne. Sa one nieusuwalnym elementem zycia, a sposoéb,
w jaki czlowiek przyjmuje swoj los i wszelkie cierpienia z nim zwigzane, otwiera
przed nim wiele mozliwosci, aby nadac glebszy sens wlasnemu zyciu'”.

Jezeli przyjmiemy, ze pojawienie si¢ dziecka niepelnosprawnego intelektu-
alnie w rodzinie jest elementem zaklécajacym réwnowage, nie tylko samych ro-
dzicow, lecz takze calego systemu rodzinnego, elementem wymuszajacym reor-

ganizacje rol rodzinnych, proces adaptacji matki i ojca do nowych warunkéw jest

13 Tomaszewski [1982].
14 Jaspers [1993].

15 [bidem, s. 122.

16 Ry$ [2007] s. 68.

17 Frankl [1998, 2011].
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waznym zagadnieniem. Jezeli rodzicom borykajacym sie z kryzysem uposledze-
nia uda si¢ wyjs¢ naprzeciw cierpieniu wynikajacemu z niepelnosprawnosci
dziecka i zdystansowac si¢ wobec niego, oznacza to, ze udato im sie pokonac wta-
sne ograniczenia. Moga przyja¢ narodziny dziecka niepetnosprawnego intelektu-
alnie i siebie jako jego rodzica. Takie doswiadczenie jest bolesne, ale jednoczesnie
przynosi ulge. Jest to taki poziom akceptacji siebie i swojego dziecka, ktéry po-
zwala uzna¢ wlasng bezsilnoé¢ wobec tego, czego zmieni¢ nie mozna i odnalez¢é
prawdziwy sens swojego istnienia.

Wspolczesdnie w literaturze przedmiotu coraz czesciej odchodzi sie od pod-
kredlania negatywnego wplywu niepelnosprawnosci dziecka na funkcjonowanie
rodzicéw. Obok prac wskazujacych na niepelnosprawnos¢ intelektualng potomka
jako czynnik destabilizujacy zycie rodzinnel8 sa réwniez takie, ktére przyjmuja, ze
proces adaptacji rodziny z dzieckiem niepelnosprawnym do nowych warunkéw
zyciowych jest mozliwy!?. Badania pokazuja, ze niepetnosprawnoé¢ dziecka moze
przyczynic sie do rozwoju osobistego jego rodzicéw, ma wplyw na poprawe ich
relacji spolecznych oraz czyni ich osobami bardziej tolerancyjnymi i wrazliwymi
na potrzeby innych?. Ponadto sprzyja pozytywnemu nastawieniu matki i ojca
wobec tego, co ma si¢ zdarzy¢ (pozytywna perspektywa przyszloSciowa) oraz

ksztaltuje ich poczucie sensu i celu zycia?!.

Metodologia badan

Problem badawczy

Gdy rodzi sie dziecko niepelnosprawne intelektualnie matka i ojciec do-
Swiadczaja czesto wewnetrznego konfliktu pomiedzy tym, co jest - niepelno-
sprawno$¢ potomka i pelne trudnosci zycie, a tym, co by¢ powinno - zdrowe,
prawidlowo rozwijajace sie dziecko i szczedliwe rodzicielstwo. Taki wewnetrzny
konflikt generuje kryzys duchowy, ktory trwa czasami wiele lat i wynika z utraty
poczucia sensu zycia??2. Tymczasem poszukiwanie sensu zycia jest przejawem doj-
rzatosci czlowieka i stanowi kryterium jego zdrowia psychicznego?3.

Osiggniecie poczucia sensu zycia to potrzeba nadrzedna, ktérej zaspokoje-

nie decyduje o przebiegu zycia jednostki. Cytujac Popielskiego, jest to: ,swoisty

18 Por. Baker-Ericzen i in. [2005]; Olsson, Hwang [2001].
19 Por. Scorgie, Sobsey [2000]; Skinner, Weisner [2007].
20 Scorgie, Sobsey [2000].

21 Stainton, Besser [1998]; Taunt, Hastings [2002].

22 Por. Dabrowski [1979].

23 Obuchowski [1983].
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stan egzystencjalny, doswiadczany przez jednostke z tytulu jej spetniania sie jako
osoby i stawania sie¢ osobowoscig”?4. Dlatego celem prezentowanych badan byta
odpowiedZ na pytanie: w jaki sposob rodzicielstwo wobec dziecka niepelno-
sprawnego intelektualnie wplywa na poczucie sensu zycia jego rodzicow?

Na podstawie literatury przedmiotu? przyjeto, ze rodzicielstwo wobec
dziecka z ograniczong sprawnoécig intelektualng to m.in.: rodzicielstwo nazna-
czone cierpieniem matki/ojca wynikajagcym z ograniczonej sprawnoéci dziecka;
rodzicielstwo, ktére weryfikuje dotychczasowe sposoby rozumienia i realizowania
r6l rodzicielskich; rodzicielstwo zagrazajace poczuciu tozsamosci rodzicielskiej

matki czy ojca.

Grupa badawcza

W badaniu wzieto udzial 152 rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelek-
tualnie (87 kobiet i 656 mezczyzn). Byli to rodzice dzieci z orzeczona niepelno-
sprawnoécia intelektualng w stopniu umiarkowanym (45,4%), znacznym (39,50%)
i gtebokim (15,1%). Wiek badanych rodzicéw zawieral sie w przedziale od 23 do
65 lat. Wiekszos¢ badanych o0s6b reprezentowala Srednia dorostosé (55,3%).
W badanej probie byly zaréwno osoby pracujace, jak i niepracujace, z wyksztalce-
niem zawodowym, $rednim i wyzszym. Wsréd badanych matek dominowato
wyksztalcenie érednie (46%), a wéréd badanych ojcéw wyksztalcenie zawodowe
(45,6%). Nie pracowala wiekszos¢ z badanych kobiet, (72,4%), natomiast wéréd

badanych mezczyzn przewazali aktywni zawodowo (73,8%).

Metody badan
W badaniach wykorzystano cztery kwestionariusze: Test Celu Zycia (PIL);

Kwestionariusz Doswiadczania Cierpienia (KDC); Kwestionariusz Tozsamosci
Rodzicielskiej (KTR) oraz Kwestionariusz Realizacji Roli Rodzicielskiej Wobec
Dziecka Niepelnosprawnego Intelektualnie (KRRR).

Test Celu Zycia (Purpose in Life Test - PIL) ].C. Crumbaugha i L.T. Maholic-
ka?6, w polskim przektadzie Z. Pluzek, stuzy do ilodciowego ujecia posiadania lub
braku poczucia sensu zycia. Podstawe teoretyczng narzedzia stanowi koncepcja
frustracji egzystencjalnej i nerwicy noogennej V.E. Frankla. Test PIL sklada sie
z trzech czesci: A, B i C. W prezentowanych badaniach wykorzystano czes¢ A do-
tyczaca jakosci noetycznych - czynnikéw, dzieki ktérym jednostka moze realizo-

24 Popielski [1994] s. 189.

2 Baxter i in. [2000]; Bedkowska-Haine [2003, 2007]; Koscielska [2000]; Liberska, Matuszewska
[2011]; Twardowski [2008]; Upadhyay, Singh [2009]; Zalewska [1998].

2 Crumbaugh, Maholick [1964].
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wac stan osobowego bycia, moze osiaggna¢ rozwoj. Zawiera ona 20 stwierdzen do-
tyczacych potrzeby sensu zycia.

Kwestionariusz Do$wiadczania Cierpienia L. Suchockiej stuzy do pomiaru
sposobu przezywania i doSwiadczania cierpienia?’. Metoda bada cztery aspekty
cierpienia: cierpienie rozumiane jako sila rozwojowa w zyciu, cierpienie jako do-
Swiadczenie egzystencjalne (rzeczywistosé, ktéra sprzyja zyciu), bezradnoé¢ wo-
bec cierpienia (wewnetrzne ustosunkowanie si¢ wobec cierpienia) oraz cierpienie
jako rzeczywistos¢ narzucong czlowiekowi z zewnatrz, bez jego zgody. Wysokie
wyniki w poszczegélnych skalach kwestionariusza wskazuja na negatywne skutki
doznawanego cierpienia, niskie méwig o jego pozytywnym i rozwojowym charak-
terze.

Kwestionariusz Tozsamos$ci Rodzicielskiej (Self-Perception of Parental Role),
zostal skonstruowany przez D. Mac Pheego, J.B. Bensona i D. Bullocka?® do po-
miaru spostrzegania siebie w roli rodzica. Autorkami polskiej wersji kwestiona-
riusza sa M. Zaczyriska i J. Kobosko. Kwestionariusz KTR zawiera 22 pozycje, kto-
re umozliwiaja ocene tozsamosci rodzicielskiej w czterech obszarach: satysfakcja
z bycia rodzicem (satisfaction), znaczenie roli rodzicielskiej (salence), kompetencije
rodzicielskie (competence) oraz zaangazowanie w role rodzicielska (investment).
Kwestionariusz pozwala na opis tozsamosci rodzicielskiej i okreslenie stopnia jej
osiggniecia.

Kwestionariusz Realizacji Roli Rodzicielskiej?® opracowano w celu rozpo-
znania sposobu realizowania roli rodzicielskiej wobec dziecka z ograniczona
sprawnoécia intelektualna. Konstrukcje kwestionariusza oparto na koncepcji J.H.
Turnera’?, wedlug ktérego role spoteczne, a wsréd nich takze role rodzicielskie,
nie sg przyjmowane przez ludzi w gotowej postaci, ale s3 tworzone w procesie
interakcji z innymi osobami. Kwestionariusz sklada sie z pieciu skal: Putapka roli,
Utozsamianie sie z rola, Akceptacja roli, Zatracenie sie w roli oraz Odrzucenie roli.
Wskazniki dla poszczegélnych skal otrzymuje si¢, sumujac punkty uzyskane
przez osobe badana.

Wyniki

Na podstawie przedstawionych w tabeli 1. wynikow mozemy stwierdzi¢,
ze badani rodzice charakteryzuja sie¢ wysokim stopniem nasilenia opisywanych

27 Suchocka [2007].

28 Mac Phee i in. [1986].
2 Stelter [2013].

30 Za: L.os [2002].
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zmiennych, co wskazuje zarazem na wysoki poziom poczucia sensu zycia (skala
ocen od 1 do 7). Najwyzsze wyniki uzyskaly osoby badane w zakresie samooceny
i poczucia celu w zyciu. Stosunek do $mierci plasuje sie w grupie wynikéw sred-

nich.

Tabela 1. Statystyki opisowe dla poczucia sensu zycia i jego wymiaréw

Zmienne opisywane Srednia Mediana Odchylenie

standardowe
Afirmacja zycia 5,07 5,25 1,27
Cel zycia 5,53 5,60 1,03
Ocena zycia 5,43 6,00 1,31
Sens zycia 5,37 5,67 1,26
Samoocena 5,58 6,00 1,02
Wolnosé 5,24 5,50 1,20
Stosunek do $mierci 4,75 4,50 1,30
Poczucie sensu zycia (wynik globalny) 5,08 5,25 1,30

Kolejnym krokiem analizy statystycznej byto sprawdzenie, co réznicuje po-
czucie sensu zycia rodzicow dziecka niepelnosprawnego umystowo i jego
poszczegdlne wymiary. Sposréd czynnikow demograficznych charakteryzujacych
rodzicow moc réznicujaca maja: pte¢, aktywnosé¢ zawodowa i wyksztalcenie (tabe-
la 2).

Tabela 2. Cechy demograficzne rodzicéw a poczucie sensu zycia matki/ ojca

Zmienna wyjasniana Pleé rodzica® Aktywno$é zawodowal Wyksztalcenie?

u V4 p u Z p H p

(df=2)

Afirmacja zycia 2353,00 -1,77 ni 2287,00 -2,20 0,028 1536  <0,000
Cel zycia 2281,00 -2,04 0,041 216050 -2,66 0,008 16,53  <0,000
Ocena zycia 2262,50 -2,13 0,033 2282,00 -224 0,025 16,99  <0,000
Sens zycia 2562,50 -0,99 ni 2186,00 -2,57 001 2245  <0,000
Samoocena 2680,00 -0,56 ni 2399,00 -1,81 ni 10,98 0,004

Wolnos¢ 2594,00 -0,88 ni 2679,00 -0,75  mni 5,46 ni

Stosunek do $mierci 2138,50 -2,59 0,01 2711,50 -0,63 i 2,75 ni

Sens zycia (wynik globalny)  2293,00 -1,99 0,046 218100 -2,58 0,01 21,15  <0,000

1 - test Manna Whitneya; 2 - test Kruskala Wallisa.
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Szczegolowa analiza pokazala, ze badani mezczyzni uzyskali wyzsze wy-
niki w poréwnaniu z badanymi kobietami w skali PIL, co oznacza, ze charaktery-
zuja sie oni wyzszym poczuciem sensu zycia. Podobnie wyglada sytuacja
rodzicow aktywnych zawodowo, ktérzy osiagaja wyzsze poczucie sensu zycia
w poréwnaniu z rodzicami niepracujacymi. W przypadku wyksztalcenia okazato
sig, ze na wszystkich istotnych statystycznie poziomach, réznice wystapity miedzy
rodzicami z wyksztalceniem wyzszym a rodzicami z wyksztalceniem zawodo-
wym i érednim. Oznacza to, ze rodzice dzieci niepelnosprawnych majacy wy-
ksztalcenie wyzsze w wiekszym stopniu uwazajg swoje zycie za ciekawe i potrafia
sie nim cieszy¢, maja okreslone cele i dazenia, ktore realizuja z powodzeniem;
uwazaja swoje zycie za wartoéciowe; panuja nad swoim zyciem; akceptuja siebie
i sa entuzjastycznie nastawieni do zycia, w poréwnaniu z rodzicami majacymi
wyksztalcenie zawodowe lub érednie. To przeklada sie takze na ich wieksze po-
czucie sensu zycia.

Jezeli chodzi o wiek badanych rodzicéw, to réznicuje on ich stosunek
do $mierci. Rodzice w wieku $redniej dorostosci, w poréwnaniu z rodzicami
w okresie mlodszej dorostosci, odczuwaja mniejszy lek przed $miercia (U =
1841,50; Z = -3,79; p = 0,000). Czynniki demograficzne charakteryzujace dzieci ba-
danych rodzicéw takie, jak: ple¢, wiek i poziom niepelnosprawnosci intelektualnej
nie mialy wplywu na ich poczucie sensu zycia.

Zgodnie z przyjetymi zalozeniami przypuszczano, ze poczucie sensu zycia
rodzicow wychowujacych dziecko niepelnosprawne intelektualnie bedzie miato
zwiazek z ich poczuciem tozsamosci rodzicielskiej, sposobem realizacji roli rodzi-
cielskiej oraz doswiadczanym cierpieniem. Wyniki analizy korelacji r Pearsona,
zaprezentowane w tabeli 3., potwierdzaja zwigzek miedzy poczuciem sensu zycia

ijego wymiarami a wyszczegdlnionymi zmiennymi.

Tabela 3. Korelacje miedzy zmiennymi uwzglednionymi w badaniu (r Pearsona)

Poczucie Zaangazowanie Kompetencje  Znaczenie Satysfakcja Poczucie
sensu zycia Tozsamos¢
0,03 0,35** 0,49** 0,49** 0,54**
Zatracenie sie Odrzucenie Pulapka Roli = Akceptacja  Utozsamianie
w roli roli Roli zrola
-0,26** -0,53** -0,66** 0,52%* -0,48**
Cierpienie Bezradnosé wobec Cierpienie Cierpienie
Sila zycia cierpienia Brak zgody Doswiadczenie
egz.
-0,71** -0,66** -0,58** -0,12

** Korelacja istotna na poziomie 0,01.
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Tak jak przypuszczano, poczucie sensu zycia badanych rodzicow jest silnie
skorelowane z do$wiadczanym przez nich cierpieniem. Poza cierpieniem rozu-
mianym w kategoriach doswiadczenia egzystencjalnego, pozostale wymiary cier-
pienia sa silnie (wartos¢ r Pearsona od 0,58 do 0,71) zwiazane z poczuciem sensu
zycia rodzicéw. Korelacja ujemna wskazuje na to, ze im bardziej cierpienie rodzi-
cow wychowujacych dziecko z ograniczonym rozwojem umystowym ma charak-
ter rozwojowy (im nizszy wynik na skali), tym wiekszy sens odnajduja oni w swo-
im zyciu.

Wykazano takze zwigzek miedzy poczuciem sensu zycia i jego aspektami
a tozsamoscia rodzicielska badanych matek i ojcéw. Brak istotnych zwigzkéw za-
obserwowano miedzy zaangazowaniem w rodzicielstwo a poczuciem sensu zycia.
W pozostatych parach odnotowano pozytywne i raczej silne powigzania. Oznacza
to, ze im wieksze poczucie kompetencji rodzicielskich, im wieksze znaczenie roli
matki/ojca, im wieksza satysfakcja z rodzicielstwa, tym wieksze poczucie sensu
zycia. Sposob realizacji roli rodzicielskiej, podobnie jak poczucie tozsamosci rodzi-
cielskiej, jest takze silnie zwigzany z poczuciem sensu zycia rodzicow. Akceptacja
roli ma pozytywny zwiazek z poczuciem sensu zycia, natomiast pozostale formy
realizowania roli rodzicielskiej negatywny.

Chcac okreéli¢ sile zwigzku miedzy analizowanymi zmiennymi, przepro-
wadzono analize regresji wielozmiennowej. Przeanalizowano trzy modele, w kto-
rych zmienng wyjasniang bylo poczucie sensu zZycia a predyktorami: spos6b reali-
zacji roli rodzicielskiej wobec dziecka niepelnosprawnego (model I), dymensje
poczucia tozsamosci rodzicielskiej (model II) oraz doswiadczane cierpienie (model
III). W analizie regresji uwzgledniono jedynie te zmienne, ktére w sposéb znacza-

cy korelowaly ze zmienna zalezna (tabela 4).

Tabela 4. Analiza regresji dla poczucia sensu zycia rodzicow dzieci niepelnosprawnych

intelektualnie
Predyktory B Blad standardowy P t p
(Stala) 27,52 10,14 2,71 0,007
Kompetencje rodziciel-
1,05 0,47 0,17 2,26 0,026
MODEL 1 skie
Znaczenie rodziciel-
1,54 0,59 0,25 2,60 0,010
stwa
R=0,56 Satysfakcja z rodziciel-
1,89 0,67 0,27 2,82 0,005
stwa
F3,148) = 22,42; p < 0,001; 29,9% wyjasnionej wariancji
MODEL II (Stala) 110,46 12,29 8,99 <0,000
Zatracenie sie w roli -1,13 0,36 -0,21 -3,17 0,002
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Odrzucenie roli 0,17 0,37 0,04 0,45 ni
R=0,73 Putapka roli -1,53 0,42 -0,36 -3,62  <0,000

Akceptacja roli 1,66 0,34 0,36 4,84 <0,000

Utozsamianie z rolg -0,70 0,36 -0,14 -1,93 ni

F5,146) = 33,10; p < 0,001; 51,5 % wyjasnionej wariancji

(Stala) 149,17 3,76 39,67 <0,000
MODEL III Cierpienie Sifa zycia -0,54 0,13 -0,68 -4,21 <0,000
Bezradnosé wobec cier-
0,28 0,50 0,10 0,56 ni
pienia
R=0,71 Cierpienie Brak zgody -0,94 0,51 -0,16 -1,85 ni

F3,148) = 51,26; p < 0,001; 50,0% wyjasnionej wariancji

R - wspotczynnik korelacji wielokrotnej; B - niestandaryzowany wspétczynnik regres;ji;

- standaryzowany wspoélczynnik regres;ji.

Wszystkie analizowane modele sa istotne statystycznie i wyjasniaja zado-
walajacy procent wariancji. Dodatnie wartosci wspélczynnika regres;ji () okreslaja
wprost proporcjonalna zalezno$¢ miedzy poczuciem sensu zycia rodzicéw dziec-
ka niepelnosprawnego intelektualnie a zmiennymi wyjasniajacymi. Ujemna war-
tos¢ to zalezno$¢ odwrotnie proporcjonalna. Im bardziej rodzice akceptuja swoja
role matki/ojca wobec dziecka niepelnosprawnego intelektualnie, im wyzsze jest
ich poczucie kompetencji rodzicielskich, a rodzicielstwo wobec dziecka niepelno-
sprawnego ma dla nich znaczenie i daje im satysfakcje, tym wiekszy sens widza
w swoim zyciu. Natomiast rodzice przytloczeni rola matki/ojca dziecka niepeino-
sprawnego, pochlonieci swoim rodzicielstwem tak bardzo, ze odrzucajg inne role
spoleczne, ktérzy ulegaja destrukcyjnej sile cierpienia, widza swoje zycie jako po-

zbawione sensu i celu - zycie, nad ktérym nie maja kontroli.

Dyskusja

Rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng znajduja sie w specy-
ficznej sytuacji, ktéra wymusza spojrzenie na swoje zycie z innej perspektywy
oraz zmiane sposobu zycia i przewartosciowanie go. Wobec takiego wyzwania
jednostka doswiadcza powinnosci ustosunkowania sie do wlasnej sytuacji, do
»apelu”, jaki kierowany jest w jej strone w postaci zadant wynikajacych z konkret-
nej sytuacji zyciowej3l. Na podstawie otrzymanych wynikéw mozemy stwierdzi¢,
ze badani rodzice dzieci niepetnosprawnych intelektualnie w sposéb pozytywny

odpowiedzieli na apel, jakim bylo zaakceptowanie i przystosowanie sie do niepet-

31 Por. Popielski [1994].

102



Zaneta Stelter > Poczucie sensu zycia rodzicéw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie

nosprawnosci intelektualnej dziecka. Mimo trudnosci, ktérych do$wiadczaja ze
wzgledu na ograniczona sprawnosé¢ dziecka, potrafia spojrze¢ na swoje zycie
z dystansem, odnalezli w nim wartosci, ktore sprawiajg, ze znajduja wytlumacze-
nie dla swojej egzystencji. Spoéréd poszczegélnych wymiaréw poczucia sensu
zycia najwyzsze wyniki uzyskaly osoby badane na skalach: samoocena i cel zycia.
Oznacza to, ze badani rodzice postrzegaja siebie jako osoby odpowiedzialne, pelne
entuzjazmu, majace ciekawe zycie, w ktérym jest miejsce na realizacje wlasnych
planéw, marzen i dazen. Potrafiag dostrzec pozytywne aspekty zycia w obliczu
niepelnosprawnosci potomka, dzieki czemu odnaleZli sens.

Okazalo sie, ze takie czynniki, jak: ple¢, wyksztalcenie i aktywnos¢ zawo-
dowa mialy wplyw na poczucie sensu zycia badanych osob. Badane kobiety pre-
zentuja nizszy poziom poczucia sensu zycia w poréwnaniu z badanymi mezczy-
znami. Wyjaénienia takiego stanu rzeczy mozemy szuka¢ w tradycyjnym podziale
r6l w rodzinie z dzieckiem niepelnosprawnym, gdzie matka opiekuje sie potom-
stwem i odpowiada za jego wychowanie, ojciec utrzymuje rodzine i reprezentuje
ja na zewnatrz. W przypadku kobiet taka sytuacja sprzyja poczuciu przecigzenia
obowiazkami wobec rodziny i niepelnosprawnego dziecka oraz poczuciu braku
wsparcia ze strony meza, a tym samym sprzyja utracie poczucia sensu zycia.

Wyniki pokazaly takze, ze rodzice dzieci niepetnosprawnych intelektualnie
majacy wyksztalcenie wyzsze, oraz ci aktywni zawodowo osiagaja wyzszy po-
ziom poczucia sensu zycia w poréwnaniu z rodzicami majacymi nizsze wyksztal-
cenie oraz rodzicami niepracujacymi. Moze to wynika¢ z faktu, ze wraz ze wzro-
stem poziomu wyksztalcenia zwigksza si¢ Swiadomos¢ matki i ojca odnosnie wy-
chowywania dziecka niepetnosprawnego, co zwieksza efektywnos¢ radzenia sobie
z opieka nad niepelnosprawnym potomkiem3? i pozytywnie wplywa na poczucie
sensu zycia rodzicow. Ponadto satysfakcjonujaca i systematycznie wykonywana
praca zawodowa wplywa na sposéb postrzegania rzeczywistosci oraz samego sie-
bie33, a rownowaga miedzy praca a zyciem zawodowym jest traktowana jako
przejaw zdrowego stylu zZycia oraz czynnik korzystny dla funkcjonowania oséb
dorostych34.

Na podstawie prezentowanych badan, mozemy stwierdzié, ze poczucie
sensu zycia rodzicéw dzieci niepelnosprawnych intelektualnie ma zwiazek z cier-
pieniem, jakiego do$wiadczaja rodzice w wyniku ograniczonej sprawnosci intelek-

tualnej corki/syna. DoSwiadczane cierpienie moze mie¢ dwa oblicza, dwa biegu-

32 Pisula [2007]; Yau, Li-Tsang [1999].
33 Kohn, Schooler [1986].
34 Barnett, Hyde [2001]; Marshall, Barnett [1993].
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ny. Negatywny (destrukcyjny) oraz pozytywny (prorozwojowy). Z jednej strony
czlowiek, ktoéry cierpi, jest jakby uwieziony we wiasnym bélu, ztosci, poczuciu
niesprawiedliwosci. Wydaje mu sie, ze utracil kontrole nad swoim zyciem i rozpa-
cza po stracie. Z drugiej jednak strony cierpienie daje czlowiekowi szanse na re-
fleksje i dostrzezenie nowych wartoéci w swoim zyciu, uczy glebszego spojrzenia
na siebie i otaczajacq rzeczywistoéé, wzbogaca jego biografie®. W psychologii hu-
manistycznej niejednokrotnie podkreslano pozytywne wartosci cierpienia,
zwlaszcza w obszarze dojrzewania osobowosci. A. Maslow3¢ uwaza, ze nie nalezy
nadmiernie ochrania¢ czlowieka przed doznawaniem cierpienia, a C.G. Jung®”
ostrzega, ze w procesie psychoterapii nie mozna stwarza¢ iluzji cierpienia, nalezy
natomiast uczy¢ cierpliwosci w zmaganiu sie z cierpieniem. Wedtug Frankla dzie-
ki cierpieniu czlowiek wyrasta ponad siebie, dorasta do samego siebie (dojrzewa),
»~zdobywa wewnetrzna wolno$¢ mimo zewnetrznej zalezno$ci”38.

Badania potwierdzily, ze rodzice, dla ktérych cierpienie jest wartoscia, po-
trafig sie pogodzi¢ sie z tym, czego nie mozna zmieni¢ oraz aktywnie uczestnicza
w zyciu, ktére uwazaja za wartoéciowe i celowe. Rodzice, ktérzy odnajduja
w swoim cierpieniu warto$é, ktérzy konfrontujac sie z negatywnymi emocjami,
potrafig przekracza¢ wynikajace z niepelnosprawnosci dziecka ograniczenia, za-
rowno te zewnetrzne, jak i te wewnetrzne, maja poczucie aktywnego udziatu
w swoim zyciu i rozwoju, potrafia odnalezé sens egzystendji. Zeby cierpienie byto
wartoscia, musi to by¢ cierpienie, ktorego nie mozna unikngé, poniewaz tylko
cierpienie konieczne ma sens®. W przypadku rodzicow dzieci niepetnosprawnych
intelektualnie wiasnie z takim narzuconym, koniecznym cierpieniem mamy do
czynienia. Wedtug Frankla cierpienie to m.in.: dokonanie czego$ poprzez wyrze-
czenie; wzrost wewnetrzny poprzez wzmocnienie sily moralnej i przejécie na
wyzszy poziom egzystencji; dojrzewanie poprzez przekraczanie wlasnych granic;
bogacenie si¢ poprzez nabywanie nowych umiejetnosci i odkrywanie nowych
mozliwosci; poznanie prawdy o naturze ludzkiego bytu, gdzie cierpienie jest
przeznaczeniem czlowieka; odwaga, aby przyja¢ cierpienie i je afirmowac oraz

wolnoéc¢ dzigki akceptagji cierpienia i zrozumieniu jego istoty*0.

% Riemann, Schiitze [1992].
36 Maslow [1990].

37 Jung [1994].

38 Frankl [1998] s. 77.

39 Ibidem.

40 Ibidem, s. 76-84.
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Takie rozumienie cierpienia pozwala spojrze¢ na rodzicow dzieci niepelno-
sprawnych intelektualnie przez pryzmat mozliwosci, jakie daje im zmaganie sie
kryzysem ograniczonej sprawnosci umyslowej coérki/syna. Poniewaz niepelno-
sprawnosé¢ intelektualna dziecka wymaga od jego rodzicow zmierzenia sie z cier-
pieniem, ktérego nie da sie unikngé, moga oni nada¢ sens swojemu cierpieniu
poprzez wyrzeczenie sie wlasnych ambicji, pragnieri, potrzeb w imie ulotnego
szczedcia swojego niepelnosprawnego dziecka, akceptujac i godnie przyjmujac to,
na co nie maja wplywu. Taka postawa jest aktem ksztaltowania siebie (rozwoj)
i pozwala na twoércza obecnos¢ rodzicéw dzieci niepetnosprawnych intelektualnie
w spoleczenistwie. Warto jednak pamietacd, ze cierpienie, ktére nie zostanie prze-
wartosciowane, moze przerodzi¢ sie¢ w masochizm badz cierpietnictwo, a to nie
sprzyja juz procesowi dojrzewania jednostki*!.

Sposob realizacji roli rodzicielskiej, podobnie jak doswiadczane cierpienie,
znaczaco wplywa na poczucie sensu zycia rodzicow. Jednym z kluczowych ele-
mentéw sprzyjajacych poczuciu sensu zycia badanych matek i ojcéw jest akcepta-
cja swojego rodzicielstwa wobec dziecka niepelnosprawnego intelektualnie. Ro-
dzic, ktéry akceptuje swoje rodzicielstwo, dostrzega, ze pelnienie obowiazkéw
matki czy ojca dziecka niepelnosprawnego daje rados¢, przynosi satysfakcje, jest
wartoscig - ,Najciekawsze, ze bycie z Danielkiem okazalo sie nie tyle ciezarem, ile
glebokim, ubogacajacym doswiadczeniem. Ja ucze sie od niego ciggle. Naturalno-
§ci w okazywaniu uczué, wrazliwosci na drugiego czlowieka, optymizmu, intu-
icji”42. Sens zycia odnajduja takze rodzice, ktérzy nie wpadajag w pulapke roli i nie
poddaja sie stereotypom na temat macierzyristwa/ ojcostwa realizowanego w kon-
tekscie niepetnosprawnosci dziecka. Natomiast rodzice, ktérzy zatracili sie w swo-
im rodzicielstwie, odcieli si¢ od swoich pragnien, marzer i indywidualnych celéw,
ktérzy zrezygnowali z siebie na rzecz dziecka, maja poczucie, ze ich zycie do nich
nie nalezy, ze kieruje nim jaka$ niewidzialna sila, a tym samym nie potrafia okre-
§li¢, jaki jest jego sens.

Jeszcze w latach osiemdziesiatych XX wieku dominowat poglad, ze niepet-
nosprawnos$¢ dziecka, zwtaszcza niepelnosprawnosé intelektualna, w sposéb nie-
unikniony determinuje wystepowanie zaburzei w psychiczno-spolecznym funk-
cjonowaniu rodzicow*3. Sadzono, ze stan zdrowia dziecka jest odpowiedzialny za
wszelkiego rodzaju patologie wystepujace w zyciu jego rodziny. Taki jednoznacz-

nie negatywnie zdeterminowany poglad na rodzicielstwo sprawia, ze matka i oj-

41 Por. Frankl [1998].
42 Krajewska [2000] s. 40.
4 Scott i in. [1997].
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ciec majg poczucie, ze juz nic nie moga zrobi¢, ze ich zycie jest i bedzie szare,
trudne i nieszczesdliwe (brak poczucia sensu zycia). Obecnie coraz czesciej odcho-
dzi sie od podkreslania jedynie negatywnych konsekwencji narodzin dziecka nie-
pelnosprawnego intelektualnie i wskazuje sie takze korzysci, jakie moga wynikac
z niepelnosprawnosci dziecka dla jego najblizszych*. Dlatego wazne jest, aby
w procesie adaptacji udato sie¢ wyjs¢ rodzicom z zakletego kregu negatywnych
przekonan o zyciu z dzieckiem niepelnosprawnym umystowo, aby otworzyli sie
na pozytywne wartosci, ktére sprzyjaja poczuciu sensu zycia.

W teoriach interakcjonizmu symbolicznego koncepcja tozsamosci jednostki
odnosi sie do jej autodefinicji, budowanej na podstawie interakcji z innymi. Przed-
stawiciele tego nurtu podkreslaja znaczenie przestrzeni interakcyjnej w procesie
formowania tozsamosci?®. W zwiazku z czym mozemy zaryzykowac stwierdzenie,
ze niepelnosprawnos¢ intelektualna dziecka stanowi¢ moze zagrozenie dla poczu-
cia tozsamosci rodzicielskiej matki badz ojca, a jakos¢ relacji rodzic-dziecko decy-
duje m.in. o waznosci podejmowanych decyzji oraz petnionych rél a tym samym
o jednostkowym poczuciu sensu.

Wyniki omawianych badarn wskazuja, ze obok sposobu realizacji roli
i przezywania cierpienia takze poziom osiagniecia poczucia tozsamosci rodziciel-
skiej ksztaltuje poczucie sensu zycia badanych rodzicéw. Poczucie tozsamosci ro-
dzicielskiej pozwala matce i ojcu dziecka niepetnosprawnego intelektualnie spet-
nia¢ swoje funkcje rodzicielskie na optymalnym poziomie, co sprzyja rozwojowi
zaréwno dziecka, jak i rodzica. Rodzice majacy satysfakcje z pelnionych rél rodzi-
cielskich, ktérzy czuja sie bezpiecznie jako matka/ojciec dziecka niepetnospraw-
nego intelektualnie, dla ktérych macierzynstwo/ojcostwo stanowi wartos¢, potra-
fig znalez¢ sens w swoim zyciu. Gdy rodzic ma poczucie, ze bycie matka/ojcem
dziecka z ograniczonym rozwojem umystowym zaburza jego relacje ze soba
i z innymi waznymi osobami, ma trudnosci w okresleniu siebie, a to utrudnia od-
nalezienie sensu swojego istnienia.

Podsumowujac rozwazania dotyczace sensu zycia rodzicéw dzieci z ogra-
niczonym rozwojem intelektualnym, warto zauwazy¢, ze badani rodzice charakte-
ryzuja sie¢ wysokim poziomem poczucia sensu zycia, co mozemy uznac za przejaw
pozytywnej adaptacji do niepelnosprawnosci dziecka i akceptacji siebie w roli jego
rodzica. Pozwala to optymistyczne spojrze¢ na sytuacje rodzicow wychowujacych
dziecko z ograniczonym rozwojem intelektualnym, ktérzy pomimo wielu prze-

ciwnosci losu majg szanse na indywidualny rozwd¢j, co znajduje wyraz w odnale-

# King i in. [2006]; Scorgie, Sobsey [2000]; Taunt, Hastings [2002].
45 Leszniewski [2006].
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zionym sensie zycia. Dazenie jednostki do sensu jest bowiem warunkiem jej roz-
woju jako istoty wolnej i odpowiedzialnej4.

Pozytywny stosunek do do$wiadczanego cierpienia, pelne zaangazowanie
w wypelnianie obowiazkéw wynikajacych z roli matki czy ojca dziecka niepelno-
sprawnego (akceptacja roli rodzicielskiej) oraz §wiadome, aktywne do$wiadczanie
siebie w roli matki/ojca (poczucie tozsamoséci rodzicielskie) moga by¢ wynikiem
wszechstronnego rozumienia, przezywania i odkrywania znaczenia wlasnego zy-
cia przez rodzicow uczestniczacych w badaniu. Jest to rezultat przejscia od sta-
dium, w ktérym losem czlowieka kieruje zycie (dzieje sie, stato sie), do stadium,
w ktérym czlowiek bierze swdj los we wlasne rece i nim kieruje. Takie przejscie od
struktur prostych (jednopoziomowych) do bardziej zlozonych (wielopoziomo-

wych), oznacza ,, rozw6j osobowy” jednostki4’.
ych), y
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