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Wstep

Niepetnosprawnos¢. Tak wiele obrazéw
pojawia sie w gtowie, gdy sie o niej po-
mysli. Niestety, w wiekszosci sg to skoja-
rzenia negatywne, gdyz nadal uznawana
jest w spoteczenstwie za defekt, oznake
mniejszej wartosci. Mimo stopniowego
rozpowszechniania wizerunku niepet-
nosprawnego w mediach i dostepnosci
wielu materiatéw popularnonaukowych,
w XXI wieku nadal jest tematem tabu. Po-
woduje to wiele barier stawianych przez
.zdrowg” czes¢ spoteczenstwa, barier,
ktore sg nie do pokonania dla osdb nie-
petnosprawnych. A na poczatek wystar-
czy tak niewiele. Trzeba tylko zmieni¢ na-
stawienie.

Bibliografia ksigzek o niepetnospraw-
nosci obfituje w specjalistyczne publi-
kacje medyczne, psychologiczno-pe-
dagogiczne, poradniki dla nauczycieli
i rodzicow, jak rowniez w literature doku-
mentu osobistego, w ktérej autor opisu-
je swoje doswiadczanie niepetnospraw-
nosci lub zycia w jej bliskim otoczeniu.
Sposrod wszystkich dostepnych tekstow,
to wtasnie ten ostatni typ uwazam za naj-
cenniejszy.

Przyktadem takiego dzieta jest ksigzka
Anny Sobolewskiej Cela. OdpowiedzZ na ze-
spot Downa. Napisana zostata z perspek-
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tywy matki, ktéra dokumentuje swoje
doswiadczenie zycia z niepetnospraw-
nym dzieckiem. Narracja petna jest oso-
bistych wyznan, przyktadow z codzienne-
go zycia, probleméw, z ktérymi przyszto
im sie mierzy¢ oraz wtasnych, wyprébo-
wanych sposobdéw ich rozwigzanh. Znaj-
duja sie tam takze ogdlne informacje na
temat samego zespotu Downa, porady
dotyczgce edukacji niepetnosprawnego
dziecka. Okreslenie, jaki gatunek lite-
racki reprezentuje Cela, nie jest tatwe,
poniewaz mozna zauwazy¢ w niej liczne
cechy autobiografii, lecz takze pewnego
rodzaju poradnika. Sprawy nie utatwia
fakt, ze prof. dr. hab. Anna Sobolewska
z wyksztatcenia jest krytykiem, eseistka
i historykiem literatury. Ma gruntowne
wyksztatcenie humanistyczne i znakomi-
ty warsztat pisarski, wiec po mistrzowsku
udato sie jej potaczy¢ dwa, pozornie réz-
ne gatunki.

Autobiografia

Jak pisze Janusz Stawinski, autobiografia
to ,utwor piSmienniczy, ktérego tema-
tem jest wiasne zycie autora, jego kole-
je loséw i czyny, zdarzenia, ktérych byt
Swiadkiem, doswiadczenia, ktére naby-
wat, ewolucja zapatrywan i postawy wo-
bec Swiata; biografia jakiejS osoby przez



nig samg napisana” (Stawinski, 1998).
Danuta Szajnert okresla autobiografie
jako ,wiasny, petny lub czgstkowy zycio-
rys, wypowiedz o sobie, czyli taka, ktorej
przedmiotem sg losy, doswiadczenia,
przemyslenia i przezycia jednostki przez
nig samg przedstawione w wiekszym lub
mniejszym powigzaniu z rzeczywistoscig
zewnetrzng” (Szajnert, 2006). Sam ter-
min pojawit sie dopiero w drugiej poto-
wie XVIII wieku. Dzisiaj, uzywa sie go,
a zwilaszcza jego przymiotnikowej od-
miany, na oznaczenie pewnego obsza-
ru pisarstwa niefikcjonalnego. Tak wiec
okresleniami takimi jak: pisarstwo auto-
biograficzne, literatura autobiograficzna
czy po prostu autobiografizm obejmuje
sie zaréwno autobiografie wtasciwe, jak
i pamietniki, wspomnienia, dzienniki, li-
sty.

Autobiografia jest gatunkiem, ktory
nie posiada sztywnych ram. Istnieje pew-
na dowolnos¢ w jej tworzeniu, poniewaz
moze wystepowac w réznych ksztattach
literacko-gatunkowych. Jest jednak jedna
zasadnicza cecha, ktéra definiuje auto-
biografie i zaweza jej obszar: musi by¢ to
utwor, ktéry opowiada o zyciu piszacego.
Na podstawie wyzej wymienionych de-
finicji mozna stwierdzi¢, ze Cela jest au-
tobiografig, poniewaz posiada wszystkie
cechy gatunku. Opowiada o zyciu autorki
od przetlomowego momentu - pojawie-
nia sie dziecka niepetnosprawnego w jej
rodzinie. Sobolewska wielokrotnie pod-
kresla, ze to wydarzenie spowodowato,
ze stata sie inng osobg - mamy tu zatem
do czynienia z aspektem przemiany du-
chowej, z rozwojem osobowosci w wyni-
ku pewnego doswiadczenia.

Matka - narratorka

Historie narodzin i pierwszych kilku dni
zycia Cecylki Anna Sobolewska opisuje
W rozdziale pierwszym zatytutowanym
Na oddziale septycznym. Narodziny dziec-
ka uposledzonego.
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Cecylia urodzita sie - fatwo i szybko -
w czerwcu 1989 roku. Lezatam w szpitalu
wyczerpana, lecz szczesliwa, wraz z innymi
matkami, niecierpliwie czekajgc na pierw-
sze karmienie. Nie przyniesiono mi jednak
coreczki. Nieoczekiwanie zostatam prze-
niesiona do innej, pustej sali na oddziale
septycznym. Mimo lat, jakie uptynety od
tamtego czerwca, czuje nadal lek, bdl i nie-
chec do opisywania tamtych przezyc¢. Pa-
mietam smak pierwszych kilku dni po uro-
dzeniu Cecylii. Byt to smak gorzki, gorzki
dostownie: czutam suchg gorycz w ustach,
a widok szpitalnej posadzki w biato-czar-
ng szachownice wywotywat zawrdt gtowy
i mdtosci. Do dzi$ sni mi sie jak powracaja-
cy koszmar. Wtedy zrozumiatam, ze meta-
fora ,czarna rozpacz” jest nieoczekiwanie
precyzyjna.

(Sobolewska, 2015)

Ten rozdziat ma charakter wyznania.
Sobolewska dzieli sie z czytelnikiem swo-
imi intymnymi przemysleniami, opisuje
emocje, ktore towarzyszyty jej chwile po
urodzeniu Cecylki. Z tego fragmentu bije
szczeros¢, a fakt, ze jest to jedna z pierw-
szych stron, sprawia, ze odbiorca od po-
czatku nabiera zaufania do autorki, kto-
ra na wstepie ujmuje go prawdziwoscia.
Wyczuwalny jest tez bdl zwigzany z przy-
wotywaniem przykrych wspomnien, nie
tych zwigzanych z samym faktem poja-
wienia sie niepetnosprawnego dziecka,
lecz tych, w jaki sposdéb matka zostata
potraktowana przez lekarzy.

Do mojej sali weszta pani ordynator w asy-
Scie lekarzy, by mnie poinformowac, ze Ce-
cylka ma prawdopodobnie zespdot Downa.
Pani ordynator rzucita pytanie: ,Dlaczego
pani nie zrobita badan?”. [...] Kolejny lekarz
wyrecytowat mi formutke z encyklopedii
zdrowia na temat licznych wad rozwojo-
wych dzieci z zespotem Downa. Wyliczyt
dtuga liste chordb, na ktére moje dziecko
z pewnoscig zapadnie, przedstawiajac ze-
spot Downa jako ,gtebokie uposledzenie”.
[..] W ten sposdb narodzinom dziecka



uposledzonego towarzyszy od poczatku
aura smierci
(Sobolewska, 2015).

Ogromng trudnoscig okazato sie takze
przebywanie w gronie szczes$liwych ma-
tek zdrowych dzieci.

Wstydzitam sie ptakac i rozpaczac przy
szczesliwych paniach w mojej sali. We-
wnetrzne pogodzenie sie z zespotem Do-
wna Cecylki zajeto mi kilka kolejnych mie-
siecy, ale juz w szpitalu po trzech czarnych
dniach poczutam ulge. [...] Przypominam
sobie chwile, gdy pielegniarka przyniosta
mi jg do pierwszego karmienia o szostej
rano. Zobaczytam iskierki stonca igrajgce
w jej nieco skosnych oczkach, ktére wyda-
ty mi sie catkiem zielone. Moze w tym mo-
mencie jg pokochatam?

(Sobolewska, 2015)

Anna Sobolewska maluje przed czytel-
nikiem ujmujgce autentycznoscia, wrecz
impresjonistyczne obrazy wspomnien
z tamtych chwil. Mimo ze opisuje wyda-
rzenia sprzed kilkunastu lat, czytelnik ma
wrazenie, jakby z nig byt w danym mo-
mencie i widziat jej przemiane z zaniepo-
kojonej, poczgtkowo rozzalonej kobiety
w silng, zdeterminowang matke zdecydo-
wang przychyli¢ swojemu dziecku nieba.
Autorke uwazam za osobe niezwykle od-
wazng i silng z natury. Mimo wielu chwil
niepewnosci, starata sie zachowywacd
spokdj ducha. Przyznaje sie, ze poczat-
kowo ukojenie odnajdywata w regularnie
pojawiajgcych sie marzeniach sennych,
przedstawiajgcych Cele jako wesotg, pet-
ng zycia dziewczynke. Moze byt to znak
zapowiadajacy przyszte szczescie, ktore-
go gtbwnym elementem w nastepnych
latach stata sie wtasnie ona?

Czytajgc kolejne strony ksigzki, od-
biorca jest w stanie zauwazy¢ znaczng
zmiane tonu z niepewnego i smutnego,
na radosny, a nawet wdzieczny. Zdaje
sie, jakby Anna Sobolewska przestata do-
strzegac zesp6t Downa corki i zaczeta od-
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czuwac petng rados¢ po jej narodzinach.
Na takg przemiane miata zapewne wptyw
ogromna sita wewnetrzna autorki oraz
wsparcie meza Tadeusza. Jest jednak
ktos, kto - oprdcz najblizszych - podnosit
jg na duchu nie tylko chwile po urodze-
niu corki, lecz takze zostat z nig na ko-
lejne lata. Mowa tu o Januszu Korczaku,
niezwyktym pedagogu i opiekunie oséb
niepetnosprawnych, ktéry byt i nadal jest
dla Sobolewskiej ogromng inspiracja.
Z tego tez powodu, autorka rozpoczyna
Cele mottem z ksigzki Korczaka pt. Prawi-
dta zycia: ,Powinno by¢ wspodtczucie dla
dobrych i dla ztych, dla ludzi i dla zwie-
rzat, nawet dla ztamanego drzewka i dla
kamyka”. Jego sentencje niejednokrotnie
cytowane sg przez Sobolewskga. Jak pisze
- Janusz Korczak nie usprawiedliwiat po-
czucia bezradnosci i rozpaczy. Radzit ro-
dzicom i pedagogom ,wtasne cierpienie
przetopi¢ na wiedze dla siebie i rados¢
dla innych, zgubi¢ sie dla swoich ambicji”
(Sobolewska, 2015). Jego utwory stuzg
autorce takze do obrazowania pewnych
zagadnien, np. problemu edukacji oséb
niepetnosprawnych, ktéry urozmaicita
0 nawigzanie do powiesci Korczaka Kaj-
tus Czarodziej (Sobolewska, 2015).

Nie mozna zapomnie¢ takze o Jeanie
Vanierze, z ktérego doswiadczenia i zycia
czerpata wartosci Anna Sobolewska'.

1 W lutym 2020 roku, w wyniku Sledztwa
zleconego przez kierownictwo LArche Interna-
tional niezaleznej brytyjskiej organizacji GCPS
w sprawie dziafalnosci Jeana Vaniera oraz jego
zwigzkéw z ojcem Thomasem Philippe, wyszlty
na jaw druzgocgce fakty dotyczace wykorzysty-
wania seksualnego kobiet przez Jeana Vaniera.
Dowody Swiadczgce o jego winie sg niepod-
wazalne. Dochodzenie objeto lata 1970-2005
i ujawnito wiarygodne i spdjne S$wiadectwa
szesciu dorostych kobiet, ktére przyznaty, ze
doswiadczyty przemocy seksualnej ze strony
Vaniera. W momencie powstania Celi fakty te
nie byty ujawnione.



Jedna z ksigzek Jeana Vaniera nosi tytut
Kazda osoba jest historig Swietg. Wydaje
mi sie, ze sam Jean Vanier swoim wiasnym
zyciem napisat ,Swietg historie”, rownie
niezwyktg, jak historie biblijnego Jozefa czy
Jonasza, czy tez - na innym planie - histo-
ria zycia i Smierci Janusza Korczaka. I Kor-
czak, i Jean Vanier nie pochylali sie z litoscig
nad swoimi wychowankami - sierotami
czy ludzmi niepetnosprawnymi - ale po-
kazywali swoim wspodtczesnym, ze trzeba
do nich, do tych stabszych, bezbronnych
czy uposledzonych, nieustannie dorastac,
,wspinac sie”, jak powiadat Korczak.
(Sobolewska, 2015)

Takie stowa Swiadczg o ogromnym
szacunku dla postaci Jeana Vaniera oraz
Janusza Korczaka, od ktorych autorka
przejeta okreslony model traktowania
0sOb niepetnosprawnych - podmioto-
wo, z szacunkiem, bez litosci, ale ze zro-
zumieniem. Ten model zdecydowata sie
szerzy¢ poprzez napisanie Celi.

Tasowanie punktéw widzenia

.Napisatam te ksigzke, zeby zrozumiec
swoje wtasne przezycia i doswiadczenia
innych rodzicow dzieci z zespotem Do-
wna. Mysle, ze ta proba zrozumienia,
wnikniecia w istote niepetnosprawnosci
umystowej jest nam, rodzicom, potrzeb-
na, zeby lepiej pomagac naszym dzieciom
i zy¢ razem szczes$liwie - mimo zespotu
Downa” - méwi Anna Sobolewska o Celi.
Z tej wypowiedzi wynika, ze oprécz opisa-
nia wtasnego doswiadczenia, chce takze
by¢ gtosem szerszej grupy rodzicow dzie-
Ci z niepetnosprawnoscia. I tak w istocie
jest. Narracja w Celi jest bardzo ztozona.
Najczesciej jednak autorka mowi swo-
im gtosem - gtosem Anny Sobolewskiej,
matki Cecylii z zespotem Downa, kobiety
aktywnej zawodowo i spotecznie. W nie-
ktorych miejscach wypowiada sie jako
ekspert. Podaje fachowe informacje na
temat trisomii 21 chromosomu, zonglu-
je nazwami specjalistycznych publikacji
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dotyczacych wychowania oséb niepetno-
sprawnych, a nawet osrodkéw wspoma-
gajacych funkcjonowanie 0s6b z réoznymi
niepetnosprawnosciami. Ponadto jest
doskonale zorientowana w innowacjach
wprowadzanych za granicg i z tatwosciag
podaje wachlarz rozwigzan, ktére mozna
zaczerpnac od innych krajow.

Silnie przebija sie takze narracja,
w ktérej Sobolewska wypowiada sie jako
.my”, czyli grupa rodzicéw dzieci niepet-
nosprawnych. Jej historia jest historig
wielu innych podobnych rodzin, ktére
zmagajg sie na co dzien z podobnymi
trudnosciami, ograniczeniami, ale takze
matymi sukcesami i radoSciami. Nawet
w momentach, w ktérych autorka mowi
jako Anna Sobolewska, jest gtosem szer-
szej grupy, gdyz z pewnoscig wielu ro-
dzicéw podpisatoby sie pod jej stowami.
Niejednokrotnie przywotuje historie i sy-
tuacje z codziennego zycia innych rodzin,
CO wzmacnia poczucie wspolnoty i spra-
wia, ze jej gtos jest jeszcze bardziej au-
tentyczny. W jednym miejscu wciela sie
takze w dziennikarke i oddaje gtos innym
rodzicom w wywiadach przeprowadzo-
nych z dwiema znajomymi parami rodzi-
cow dzieci z zespotem Downa.

Zabieg ten mozna nazwac tasowa-
niem punktéw widzenia. Sobolewska
niejako rozktada przed czytelnikiem kar-
ty, grupuje je w sekwensy, z ktorych kaz-
dy jest innym zagadnieniem zblizajgcym
odbiorce do ujrzenia sprawy catosciowo.
Sekwens w grach karcianych oznacza kil-
ka kolejnych co do wartosci kart w tym
samym kolorze. Mozna zatem poréwnac
gtos eksperta do karty najnizszej, gtos
autorki-matki do wyzszej, a gtos grupy
.my” do najwyzszej, bo to on wzmac-
nia warto$¢ metaforycznego sekwensu.
Z przybraniem trojakiej formy narracji
wigze sie takze inny atut - legitymizacja
gtosu. Moéwienie z trzech perspektyw
sprawia, ze Sobolewska jest wiarygodna,
gdyz czytelnik otrzymuje rzetelny, wie-
loaspektowy obraz zycia oséb niepetno-
sprawnych i ich rodzin.



Wspolny projekt

Sprawy narracji, a nawet, méwigc od-
wazniej, autorstwa ksigzki, nie uwazam
jeszcze za zamknietej, poniewaz swdj
wkitad w jej powstanie ma sama Cela. Czy
Swiadomy? Jest to kwestia, ktdrej nie da
sie do konca rozstrzygng¢. Zwrocita mi
na to uwage jedna z kolezanek z semi-
narium licencjackiego, ktora zadata mi
kiedys pytanie: czy Cela, jako dorosta juz,
trzydziestoletnia kobieta, wie o tym, ze
powstata o niej ksigzka i czy bedgc nieco
bardziej Swiadomg, nie ma nic przeciwko
temu? Przyznam, ze nie potrafitam od-
powiedzie¢ na to pytanie. To, ze matka
opowiada swojg historie i opisuje w niej
swoje dziecko, byto dla mnie sprawg na-
turalng, nie budzacg zadnych podejrzen.
Skoro jednak zwrécito to uwage innego
odbiorcy, uznatam te sprawe za wazng
i postanowitam poszukac jakiej$ infor-
macji w dostepnych zrédtach. Nieste-
ty nic nie znalaztam, zatem pytanie, czy
Cela nie ma nic przeciwko, pozostaje bez
odpowiedzi.

Faktem jest, ze bez przytaczania orygi-
nalnych wypowiedzi matej i wiekszej Celi,
bez wgladu w jej rysunki, zeszyty szkolne
i pamietnik, ksigzka Anny Sobolewskiej
nie bytaby tym samym - bytaby o wiele
bardziej uboga. Wszystkie elementy be-
dace osobistym dzietem Celi niezwykle
ubarwiajg tekst i pozwalajg poznac jg bar-
dziej przez jej wtasne wypowiedzi i formy
artystycznego przekazu, ktére czasami
wyrazajg o cztowieku wiecej niz stowa.
W moim odczuciu, wtgczajac dzieta swojej
corki do ksigzki, Anna Sobolewska zrobi-
ta co$ niezwykle waznego: upodmiotowi-
ta przedmiot swojej wypowiedzi. Oddata
gtos Celi - prywatnie swojej cérce, jak
i (w tym wypadku) przedstawicielce gru-
py 0s6b niepetnosprawnych. Ten aspekt
ksigzki komplikuje przejrzyste podziaty
gatunkowe, poniewaz zgodnie z defini-
cjg autobiografii to osoba piszgca powin-
na by¢ gtébwnym bohaterem ksigzki. Czy
Sobolewska jest gtéwng bohaterkg swo-
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jej ksigzki? Na to pytanie odpowiedziec
mozna dwojako: tak, poniewaz opowiada
0 swoim zyciu, o doswiadczeniu pojawie-
nia sie dziecka niepetnosprawnego w ro-
dzinie, o drodze jaka przeszta i o tym, kim
sie stata; nie, poniewaz podczas lektury
Celi nie da sie nie zauwazy¢, ze wieksza
czes¢ narracji poswiecona jest... Celi.

Cela. Portrety

Anna Sobolewska maluje w ksigzce wie-
le portretéw Celi ze szczegdlng dbato-
$cig o szczegoty. Wedtug Stownika jezyka
polskiego PWN ,portret to dzieto sztuki
plastycznej, przedstawiajgce okreslong
osobe albo grupe oséb z zachowaniem
podobienstwa; fotografia przedstawia-
jaca twarz jakiej$ osoby; charakterysty-
ka, opis jakiej$ postaci w utworze lite-
rackim lub filmie” (Sobol, 2005). Jednym
z gtéwnych, najstaranniej rysowanych
przez Sobolewskg portretéw jest portret
Celi - artystki. Juz od poczatku autorka
przedstawia cérke jako niezwykle kre-
atywne dziecko, chetne do zabawy i po-
znawania Swiata. W rozdziale drugim Na
czworakach opisane sg ciekawe zabawy
kilkumiesiecznej Cecylki, a potem powaz-
niejszy juz pojedynek na miny z wujkiem,
ktory wygrata dwuletnia Cela, bo byta
bardziej pomystowa (Sobolewska, 2015).
Juz wtedy widac¢ byto talent teatralny,
gdyz nawet ze zwyktych domowych
przedmiotow potrafita zrobi¢ elementy
scenografii, wsréd ktérych odgrywata
swoje, bardziej lub mniej zrozumiate dla
otoczenia, sceny.

Czy down moze byc artystq? Tak autorka
tytutuje jeden z podrozdziatéw, w ktérym
podaje kolejne niezbite argumenty na to,
ze jest to jak najbardziej mozliwe. War-
to zastanowi¢ sie nad tym, kim w ogdle
jest artysta? Oprocz stownikowej definicji
objasniajgcej to stowo jako ,1. cztowieka
uprawiajgcego jakas dziedzine sztuki; 2.
cztowieka odznaczajgcego sie mistrzo-
stwem w jakiej$ dziedzinie” (Sobol, 2005)
w moim odczuciu réwnie wazne sg sko-



jarzenia. Artysta ma jedyny w swoim ro-
dzaju pomyst na zycie, nie przejmuje sie
powszednimi sprawami dnia codzienne-
go, cechuje go kreatywnos$c¢ oraz swobo-
da i odwaga w wyrazaniu siebie, czego
czesto brakuje ludziom starajgcym sie
zy¢ poprawnie, dbajgcym o opinie i kon-
wenanse. Taki opis bez trudu mozna od-
nies¢ do Celi, zyjacej po swojemu, czer-
pigcej z zycia garsciami i dostrzegajgcej
piekno tam, gdzie nie widzi go przecietny
cztowiek. Swojg osobg i pomystem na
zycie urozmaicata takze zycie swoich bli-
skich.

Cecylia zmusza nas do nieustajgcej zabawy
i do petnej akceptacji Swiata. Realny Swiat
nie stanowi dla niej zadnego ograniczenia.
Nagina go do wiasnych celéw. Rzeczywi-
stosc¢ stuzy jej do nakrecania w wyobrazni
kolorowego, radosnego filmu, w ktorym
my wszyscy gramy przydzielone przez nig
role.

(Sobolewska, 2015)

Wymyslanie fabut, nowych zabaw
i scenek nie byto jedyng dziedzing, w kté-
rej ujawniat sie zmyst artystyczny Celi.
Jej wyobraznia dziata znakomicie takze
na polu plastycznym. W wydaniu ksigzki
z 2015 roku, w wielu miejscach zatgczo-
ne sg jej autorskie obrazki. Na poczat-
ku - mtodszej, kilkuletniej, a na koncu
- starszej, kilkunasto, a nawet dwudzie-
stoletniej. Przygladajgc sie tym rysun-
kom, z tatwoscig mozna dostrzec pewien
charakterystyczny styl, sprawiajacy, ze sg
one nie do podrobienia. Autorka infor-
muje odbiorce, ze Cela zaczeta malowac
juz w wieku dwéch lat. Jak pisze: ,byly to
typowe dla matych dzieci buzie i gtowo-
nogi” (Sobolewska, 2015). Sobolewska
zapewnia, ze Cela szybko przekroczyta
ten etap i odnalazta wtasny styl. Ponadto,
rysujac, na gtos przezywata historie, kté-
rg wtasnie tworzyta na kartce. Jak na ar-
tyste przystato, w przyptywie natchnienia
Cela lubita sie izolowa¢ od Swiata. Radzi-
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ta sobie wtedy w banalny, acz skuteczny
sposOb - przywieszajac na drzwiach kart-
ke o tresci ,Nie wolno przeszkadacz Krél
Polszki maluje” (Sobolewska, 2015).

W rozdziale dwunastym Byfa radosg,
a czasem ciemno, po szeregu rozdziatéw
zwigzanych z ksztatceniem osoéb niepet-
nosprawnych, poruszajacych problemy
postrzegania takich os6b w spoteczen-
stwie, Sobolewska powraca do watku Ce-
li-artystki i opisuje jej aktywnos$ci w wieku
miodzienczym. W tym momencie opo-
wiesci Celina jest juz po ukoriczeniu spe-
cjalnej szkoty zawodowej, a na co dzien
spedza czas w warsztacie terapii zajecio-
wej. Uczy sie w réznych pracowniach: pla-
stycznej, tkackiej, ceramicznej, kulinarnej
(Sobolewska, 2015). Zajmuje sie takze
literaturg - pisze wiersze oraz reportaze
dla Bardziej kochanych.

Oprocz literatury i plastyki, réwniez te-
atr byt dziedzing, ktéra interesowata Cele
od najmtodszych lat. W dziecinstwie od-
grywata wymyslone przez siebie scenki
w domowym zaciszu przed rodzing lub
we wiasnej gtowie - nie ttumaczgac nic ni-
komu, tworzac tym samym niewidzialny
i nienamacalny teatr w wyobrazni. Zda-
wato sie, jakby cate zycie byto dla niej od-
grywaniem scenek. ,Trzeba by¢ aktorka
i zawsze zartowac” - powiedziata kiedys
w rozmowie z Anng Sobolewska. Rola ak-
torki Teatru 21 najwyrazniej nie wystar-
czyta Celi, ktéra postanowita zostac row-
niez krytykiem przedstawien i napisata
wiasne recenzje wystawionych spektakli.
Uczestnictwo w Teatrze 21 to wyjagtkowa
forma terapii dla os6b niepetnospraw-
nych, ktéra, co wiecej, odniosta miedzy-
narodowy sukces. Grupa zaczynata od
skromnych przedstawien, a teraz jezdzi
po Swiecie na festiwale teatralne. Aktorzy
sg zwyktymi mtodymi ludzmi z zespotem
Downa, ktérzy rozwineli swoje talenty.
Na scenie majg szanse przez chwile sta¢
sie kim$ innym i pokonac stabosci, ktore
ograniczajg ich na co dzien.



Mimo ze przedstawianie postaci Cecy-
lii Sobolewskiej zaczetam od interpretacji
portretu artystki, nie jest to najwazniej-
szy obraz corki, jaki maluje narratorka.
Z pewnoscig celem autorki nie jest tylko
przekonanie czytelnika, ze osoby niepet-
nosprawne mogg by¢ artystami, ze do-
strzegajg wiecej radosci w zyciu i wszyscy
»zdrowi” powinni bra¢ z nich przyktad. Jak
wspomniatam - Sobolewska upodmio-
tawia przedmiot swojej wypowiedzi. Pa-
trzy na Cele catosciowo, nie tylko oczami
matki, lecz takze, w pewnym sensie, psy-
chologa. Traktuje Cele jak niepowtarzal-
ng jednostke o okreslonym charakterze,
majgcg swoje wady i zalety, borykajaca
sie z trudnosciami, ale tez triumfujgcg na
wielu polach.

Jako dziecko Cela jawi sie odbiorcy
jako pogodna, afirmujgca zycie dziew-
czynka i takie wrazenie odczuwane jest
przez wiekszg czes¢ utworu. Momentami
jednak Sobolewska wprowadza do tresci
fragmenty burzace. Pierwszy moment
ztamania nastepuje w rozdziale czwartym
Umart i zyje, we fragmencie o ciekawym
tytule Chfopiec bez siusiaka. W tym miej-
scu Sobolewska po raz pierwszy sygnali-
zuje czytelnikowi problem akceptacji wia-
snego ja przez osobe niepetnosprawna.
Autorka ujawnia przed czytelnikiem, ze
w wieku kilku lat Cela wolata myslec o so-
bie jako o chtopcu i tak tez chciata by¢ po-
strzegana przez otoczenie.

W przedszkolu integracyjnym, w grupie
pieciolatkow, Cela nieoczekiwanie posta-
nowita zostac¢ chtopcem. Zaczeto sie od od-
mowy noszenia spodnicy i usuniecia lalek
z pokoju. [...] ale na tym sie nie skonczyto.
Panie wychowawczynie zaczety sie skarzyc,
ze Cela probuje chodzi¢ do ubikacji razem
z chtopcami. Jej najmilszym wspomnieniem
z przedszkola pozostat bal, na ktérym tan-
czyta z Julig jako chtopiec.

(Sobolewska, 2015)
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Anna Sobolewska nie traktuje tej pro-
by zmiany tozsamosci do konca powaznie
i doktadnie argumentuje mozliwe wyja-
$nienia takiego zachowania. Jej zdaniem,
udajgc chtopca, Cela tylko ,,odgrywa role
w swoim prywatnym teatrze masek” (So-
bolewska, 2015). Twierdzi takze, ze taka
zamiana rol zwigzana jest z checig bycia
postrzegang jako ktos silny, niepotrzebu-
jacy statej opieki.

W postawie Celi nie czuje sie ani $ladu
kompleksdw czy buntu. Ma ona natomiast
Swiadomosc teatralnych rol granych w zy-
ciu. [...] Teraz konsekwentnie odgrywa
swojg role. Gdy juz dobrze opanowata re-
gulty gramatyki, zaczeta nas stale korygo-
wac: nie ,ona", tylko ,on”, nie ,zrobita", tyl-
ko ,zrobit" [...] (Sobolewska, 2015).

Wydaje mi sie, ze taka zamiana rél ma cha-
rakter spoteczny, a nie gteboki, freudowski,
zwigzany z urazem psychicznym. [...] Cela
chce byc¢ chtopcem, bo wyobraza sobie
siebie jako silnego i madrego faceta - bez
zespotu Downal

(Sobolewska, 2015)

Autorka przyznaje jednak, ze trwato
to dtugo i byto bardzo meczace. Razem
z mezem starali sie nie ulegac presjii mo-
wili do Celi jak do dziewczynki. Czasami
jednak poddawali sie ,zabawie” i trakto-
wali Cele tak, jak sobie tego zyczyta: jak
syna, krdla czy tez lwa. W miedzycza-
sie pojawita sie jednak postawa bedaca
kompromisem - Cela zdolna byta my-
$le¢ o sobie w kategorii ,p6t dziewczyn-
ki, p6t chtopca”, okreslata sie mianem
.dziewczynki - Herkulesa” lub ,dziew-
czynki - Supermana” (Sobolewska, 2015).
Gdy jednak czasami zapragneta walczy¢
0 swojg meskg tozsamos¢, méwita o so-
bie ,Krél Lew - Cela” i konsekwentnie
udawata lwa (Sobolewska,2015). W tej sy-
tuacji godny podziwu jest spryt Celi, bo
przeciez do lwa nalezy zwracac sie w ro-
dzaju meskim. Ponadto okreslanie siebie
jako Ilwa jest bardzo wazng metaforg,



pozwalajgcg odrobine lepiej zrozumiec
Cele. Lew zgodnie z powszechng opinig
jest uznawany za kréla wszystkich zwie-
rzgt. Cechuje go sita, madros¢, odwaga,
ale tez dobre serce. Nic wiec dziwnego,
ze bedac uosobieniem tych cndét, mata
dziewczynka chciata by¢ postrzegana tak,
jak postrzega sie Iwa.

Psychologowie i terapeuci bedacy
w otoczeniu Celi, w odrdéznieniu od mat-
ki, byli zaniepokojeni faktem odrzucenia
swojej biologicznej ptci, bowiem fascy-
nacja ptcig meskg momentami zdawata
sie nie byc¢ taka niewinna. Cela wymyslita
nowg ptec ,chtopca bez siusiaka” i wia-
$nie w ten sposob chciata by¢ postrze-
gana nie tylko przez rodzicow, lecz takze
przez spoteczenstwo. Zachowanie rodzi-
cow, pozwalajacych na pogtebianie tego
problemu, byto stanowczo krytykowane.
Sobolewska ttumaczy, ze w jej odczuciu
nie byto sensu, by walczy¢ z Celg i kara¢
jg. Jest to mocno powigzane z modelem
wychowania, ktéry obrali. To oni zdecydo-
wali sie podgzac za Celg, przystosowywac
sie do niej i do jej potrzeb, a nie przysto-
sowywac jg do nich. Autorka jest Swiado-
ma tego, ze pewne problemy zwigzane
z niepetnosprawnoscig i wychowaniem
Celi s nierozwigzywalne i nie warto sie
nimi zadreczad. Kluczem w ich relacji jest
zgoda, mitos¢ i przyjazn, zatem zamiast
krzyczec, autorka wolata p6js¢ na ustep-
stwa i podejmowac proby naprowadzenia
corki na wiasciwie tory za pomoca kupo-
wania tadnych sukienek, spinek do wio-
sOw i dziewczecych gadzetdw, co jednak
konczyto sie fiaskiem. Przyznaje jednak,
ze w tle tej rezygnacji z pedagogicznej
walki jest bolesna Swiadomos¢, ze Cela
nigdy nie bedzie w petni funkcjonowata
w roli kobiety (Sobolewska, 2015).

Cecylia od matego byta szczegdlnie
wrazliwa na problem ,innego” w ksigz-
kach lub filmach. Poruszaty ja historie bo-
hateréw naznaczonych jakims$ pietnem,
takie jak np. Quasimodo. W jej upodo-
baniu do odmiennosci Anna Sobolew-
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ska dostrzega ,gorzkg samoswiadomos¢
i potrzebe akceptacji. Cecylia wie, ze jest
inna i szuka réznych zwierciadet swojej
odmiennosci”. Opowiadania i filmy daja
jej nadzieje na dobre i szczesliwe zycie
W spoteczenstwie.

Ogladanie niektérych filmoéw prezen-
tujgcych sylwetke ,innego”, wywotywato
takze u Celi inng postawe - uczucie pod-
Swiadome] wyzszosci. Tak byto miedzy
innymi na filmie Dzikie dziecko, opowia-
dajagcym o chtopcu wychowanym przez
wilczyce. Cela byta zadowolona, ze uczy
sie szybciej i lepiej od ,dzikiego dziecka".

Wyjatkowo trudne okazato sie dla niej
ekranowe zetkniecie z zespotem Downa.
Po obejrzeniu jednego odcinka serialu
Dziern za dniem, w ktérym wystepowat
chtopiec z Downem, Cela skwitowata
~Wystarczy!” (Sobolewska, 2015).

W zyciu realnym Cela lubi wizyty in-
nych dzieci z zespotem Downa, natomiast
po ich wyjsciu podkresla, ze do nich nie
nalezy. Osoby z zespotem Downa pozna-
je po skosnych oczach, a o sobie z sa-
tysfakcjg méwi: ,A ja mam okragte oczki
i nie mam zespotu Downa” (Sobolewska,
2015). Cela w wygladzie 0osdb z zespotem
Downa widzi takze podobiehstwo do re-
prezentantow zéttej rasy, ktora jg na swoj
sposob fascynuje. Miedzy innymi, ,lubi
chodzi¢ do chinskich restauracji i obser-
wowac kucharzy Chinczykéw” (Sobolew-
ska, 2015). Gdy zostata jej kiedys$ zwro-
cona uwaga, ze Chinczycy réwniez maja
skos$ne oczy, powiedziata raz jeszcze: ,Ja
mam okragte oczka. No i jestem blada
twarz. Jestem Polka!” (Sobolewska, 2015).
Cela juz wtedy rozumiata, ze niestety ze-
spot Downa postrzegany jest w spote-
czenstwie jako znak mniejszej wartosci
i trzeba broni¢ sie przed takg identyfika-
¢j3. Bedac wierni swoim ideatom wycho-
wawczym, Sobolewscy postanowili nie
zmuszac Celi do identyfikacji z zespotem
Downa. Zaktadali, ze moze bedzie na to
gotowa, gdy dorosnie.

Petna akceptacja rodzicéw i przyzwo-



lenie na wolne, stopniowe poznawanie
siebie i w tym wypadku przyniosto ocze-
kiwane efekty. W rozdziale Urodzeni trzy
razy, Anna Sobolewska prezentuje liczne
prywatne wypowiedzi Celi o sobie, wska-
zujgce na duzg Swiadomosc siebie i sa-
moakceptacje. W Pamietniku ze szkoty ma
odwage skonfrontowac sie ze wspomnie-
niami z nie najlepszych lat jej zycia, w kto-
rych byta Zle traktowana przez uczniow
i nauczycieli, a nauka byta dla niej ogrom-
ng trudnoscig. We fragmencie Wakacje
mojej klasy. Reportaz z kolonii w porgbce,
Cela opisuje mite wspomnienia, takie jak
poznawanie zyczliwych jej oséb, zawiera-
nie pierwszych przyjazni i uczestniczenie
w wielu ciekawych aktywnosciach razem
z grupg. W reportazu pojawia sie takze
pierwsze w ksigzce zdanie, w ktérym Cela
otwarcie identyfikuje sie z grupg osob
z zespotem Downa.

Ja i Natalia mamy zespdt Downa, czyli my
obie mamy takie same gesty i jestesmy
w tym samym wieku i obie pojechatysmy
ze szkoty specjalnej gimnazjum z mtodzie-
73 z Elektoralnej na te kolonie. Aja na przy-
sztos$¢ bede sie opiekowac dziecmi z ze-
spotem Downa, pomagac im, pisac o nich,
jakie majq talenty.

(Sobolewska, 2015)

W tym fragmencie widac pragnienie
dziatania na rzecz podobnych do siebie
0sOb i pokazania spoteczenistwu, ze lu-
dzie z zespotem Downa sg tacy sami, jak
cata reszta.

Sg osoby, ktére majg zespdt Downa, na
przyktad ja, bo ja tez mam zespdt Downa
i moi przyjaciele i przyjaciotki z Osrodka na
Krasinskiego [...].

[...]

Dzieci i mtodziez z zespotem Downa cza-
sem Zle sie zachowujg, krzycza, bijg sie [...].
Sg chorzy na swoj zespdt Downa, bo cza-
sami wariujg. Tacy sg dzieci i mtodziez na
zespot Downa.
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Majg talenty do rysowania, pisania, ma-
lowania, Spiewajg rézne piosenki, tanczg
w zespole, grajg w teatrze [...].

Grajg na komputerze albo zabawkach do
gry i uprawiajg sport, czasem na olimpia-
dzie dla niepetnosprawnych. Umiejg pty-
wac zabkg albo kraulem dla zdrowia [...]
(Sobolewska, 2015).

Przytoczony powyzej fragment wy-
powiedzi Celi o miodziezy z zespotem
Downa jest wyrazem samoswiadomosci
i akceptacji wlasnego ja. Zdaje sie by¢
napisany od serca, tak, jak czuje autorka
- jedna z oséb z zespotem Downa. Na po-
czatku Cela wymienia po kolei z imienia
swoich znajomych z Downem i wskazu-
je jedng wybrang ceche réznigcg ich od
siebie. Zabieg ten ma na celu zapewne
uswiadomienie odbiorcom, ze osoby
z zespotem Downa, tak jak kazdy inny
cztowiek, réznig sie od siebie, majg inne
cechy i zainteresowania. Najdtuzszy wy-
odrebniony fragment poswieca osobie
swojej przyjaciotki Natalii, przedstawia-
jacy historie ich znajomosci i bedacy wy-
razem wdziecznosci za przyjazn, a takze
obawy, ze kiedy$ moze sie ona skonczyc.
Nastepnie wymienia mozliwe wady i za-
lety oséb z zespotem Downa oraz polaich
aktywnosci. W tym teksScie jawi sie nie-
mal jako dziataczka spoteczna, walczaca
0 przyjazne postrzeganie 0s6b niepetno-
sprawnych.

»Cata rodzina!”

Na stowo rodzina Cela przygarnia i obej-
muje mnie i Tadka, pamietajgc rowniez
O siostrze:

- Cata rodzina! I wasza corka Justyna tez!
(Sobolewska, 2015)

Pragnienie wspodlnoty, potrzeba ko-
chania, bycia kochanym oraz poczucie
przynaleznosci i bezpieczenstwa to jed-
ne z pierwszych emocjonalnych potrzeb,
ktore odczuwa cztowiek, a rodzina jest
pierwszym ogniskiem, w ktérym potrze-



by te sg zaspokajane. To, ze Cela w wie-
ku ponad dwudziestu lat finalnie stata sie
takg osobg, w duzej mierze umotywo-
wane jest ogromnym zaangazowaniem
jej rodzicow i praktykowanym przez nich
modelem wychowania. Sobolewscy zde-
cydowali sie podejs¢ do Celi holistycznie.
Zamiast wpajania jej okreslonych regut,
gotowych schematéow postepowania
i wyuczonych reakgji (jak ma to miejsce
w terapii behawioralnej), postanowili
zrobi¢ co$ odwrotnego, czyli podazac za
Celgijej rozwojem. Ich pedagogika opar-
ta byta na wzmocnieniach - skupianiu sie
na pozytywach i nagradzaniu, a nie na
krytykowaniu bteddéw i karaniu. Ich wy-
chowanie ma wyrazne cechy wychowania
bezstresowego - przeciez niejednokrot-
nie udato sie Celi unikna¢ konsekwencji
za zte zachowanie. W ten model wtapia
sie takze pedagogika zabawy, ktéra byta
bliska matczynemu sercu Anny Sobo-
lewskiej szczegdlnie w pierwszych latach
zycia corki. Sobolewscy poswiecili Celi
wiele uwagi, bacznie obserwowali jej roz-
woj i podziwiali ja. Co wazne, nie zatracili
w tym wszystkim siebie - nadal spetniali
sie na polu zawodowym i nie zrezygno-
wali z podrozy, ktére tak bardzo lubili.
Do tej pory skupiatam sie gtéwnie na
relacji Celi z matkg, lecz na uwage zastu-
guje rowniez ojciec - Tadeusz Sobolew-
ski, ktéry, mimo poczucia czytelnika, ze
byt nieco na uboczu, odgrywat bardzo
wazna role w zyciu Cecylii. Takie poczu-
cie spowodowane jest gatunkiem, jaki
reprezentuje ksigzka. Jak przystato na
autobiografie, Anna Sobolewska pisze ze
swojej perspektywy i skupia sie na swo-
im doswiadczeniu. Kilka kartek poswieca
jednak swojemu mezowi i przytacza jego
teksty dotyczgce Celi. Pierwszy z nich to
fragment artykutu Cecylia i my napisane-
go dla kwartalnika Swiatfo i cienie, gdy
Cela miata ponad rok. W teks$cie Tadeusz
Sobolewski opisuje swoje emocje zaraz
po narodzinach co6rki oraz w momen-
cie pisania tekstu, czyli rok pdzniej. Po-
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jawiajg sie takze sporadyczne wzmianki
0 udziale ojca w zabawie z Celg, przyto-
czone sg krétkie wierszyki, ktére utozyt
specjalnie dla niej. Tak samo jak zona,
Tadeusz Sobolewski zauwazat artystycz-
ng dusze Celi, ktérg podziwiat. Wyrazem
tego jest artykut POt cztowiek, pot lew,
w ktérym ,zaliczyt Cele do wielkiej rodzi-
ny artystéw, ktorzy dzwigajg ciezar losu
odmienca” (Sobolewska, 2015).

Wyrazem mitosci i szacunku do corki
jest wywiad z dwudziestoletnig Celg zaty-
tutowany Lubie wszystkim pomagac. Roz-
mowa z Cecyliq Sobolewskq, dziewczynkq
Z zespotem Downa, uczennicq szkoty spe-
¢jalnej przysposabiajgcej do pracy w War-
szawie, ktory ukazat sie w Gazecie Wy-
borczej. Przytaczam wybrane fragmenty
tej rozmowy:

T.. -Jakie problemy majg ludzie z zespo-
tem Downa?

C.:-Sercowe

T.: - Dlaczego?

C.: - Bo nie méwig prawdy

T.. - Komu?

C.. - Zeby sie przyzna¢ do btedu albo do
mitosci.

(Sobolewska, 2015)

Rozmowa ojca z dorostg, niepetno-
sprawng co6rka ma bardzo prywatny
charakter. Tadeusz Sobolewski porusza
W niej temat mitosci, zespotu Downa,
szczesScia i akceptacji. Niektére z odpo-
wiedzi Celi majg w sobie cechy afory-
zmoéw, przekazujg proste, warte zapa-
mietania prawdy zyciowe.

T.: Czy jestes szczesliwa?

C.: - Bardzo!

T.:- W rodzinie tez?

C.: - Tak. Odkad poznatam Natalie jest we
mnie radosc.

T.:- A przedtem jej nie byto?

C.: - Byfa rados¢, a czasem ciemno.

T.. - Ateraz?

C.:-Jasno!



T.. - Na czym to polega, ze poznajemy ko-
gos i jest jasno?

C.: - Ze jest odpowiednia osoba.
(Sobolewska, 2015)

Wywiad koriczy sie pytaniem o che¢ by-
cia samodzielng. W odniesieniu do osob
niepetnosprawnych, ten temat wywotu-
je wiele emocji, szczegdlnie u rodzicow.
W pewnym momencie rodzice muszg
skonfrontowac swoje oczekiwania i pra-
gnienia z rzeczywistoscig oraz uswiado-
mic sobie, ze ich dziecko nie bedzie nigdy
funkcjonowac w petni jak osoba dorosta.
Urszula Jarecka w swoim artykule dla
Bardziej Kochanych wprowadzita pojecie
dorosfosci czesciowej. Jej zdaniem, u oséb
niepetnosprawnych mozliwa jest tylko
czesciowa dorostosc¢/dojrzatosc (Jarocka,
2008), poniewaz ,ani przyjecie petnej od-
powiedzialnosci za swoje zycie i decyzje,
ani petnienie wielu rol spotecznych, kté-
re musi petni¢ zdrowa osoba dorosta, nie
jest i nigdy nie bedzie mozliwe” (Sobo-
lewska, 2015). ,Mimo to - pisze Sobolew-
ska- rodzice i opiekunowie dgzg do roz-
szerzania sfery wolnosci, w ktérej osoby
niepetnosprawne umystowo bedg mogty
zarzadzac wiasnym zzyciem - organizo-
wac swoj czas, wybierac zajecia, spotykac
sie z przyjaciétmi (z dyskretng pomoca
opiekundéw)” (Sobolewska, 2015).

A Cela? Zdaje sie doskonale rozumiec
swojg sytuacje. W jej zachowaniu nie ma
Sladéw buntu i bezwzglednej potrzeby
bycia samodzielng. Wiele jej wypowie-
dzi w przytoczonym wywiadzie Swiadczy
o akceptacji i docenianiu zycia z rodzina.
Jak zdradza Anna Sobolewska ,dgzenie
do wolnosci przybiera czasem formy zar-
tobliwe” (Sobolewska, 2015).
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Kochani rodzice!

Jestem w szkole na Elektoralnej z przyja-
ciotkg swojg, kolezankami i kolegami. Roz-
mawiam z panig Alg, Tamarg, Iwong i Za-
neta.

Bede na kolagji z przyjaciotka. Wroce poz-
no.

Zg0da rodzZiCOW: ...c.coveeeeerrireeeeeeeeeee,
(Sobolewska, 2015)

Tres¢ tej karteczki pozostawionej ro-
dzicom oddaje nastawienie Celi, ktora
pokazuje, ze jest juz dorosta, sama decy-
duje o tym, co bedzie robita i z kim sie
spotka, lecz jednak Swiadomie pozosta-
wia W swoim sercu miejsce na aprobate
rodzicéw, ktéra ma jg utwierdzié, ze po-
stepuje dobrze. By¢ moze Cela, Swiado-
ma swojej niepetnosprawnosci, nie ufa
sobie na tyle i wie, ze zawsze powinna
by¢ blisko rodzicow, gdyz sg oni jej po-
trzebni. Ona im takze.

Podsumowanie. Czy Cela jest poradni-
kiem?

Jak podaje Stownik jezyka polskiego porad-
nikiem jest ,ksigzka, czasopismo zawiera-
jace rady, wskazoéwki, informacje z jakiejs
dziedziny” (Sobol, 2005). ,Wspodtczesny
poradnik - tekst uzytkowy, z zatozenia
niefikcjonalny i nieartystyczny” (Szcze-
sna, 2002). to swego rodzaju , 0sobliwos¢
genologiczna” (okreslenie M. Wojtak). ,To
gatunek niezwykle zréznicowany, eks-
pansywny, modny, na trwate wpisany
w panorame komunikacji publicznej, od-
powiadajgcy na réznorakie oczekiwania
odbiorcéw, ktérzy ksztatcg sie bezustan-
nie w szkole $wiata” (Ficek, 2013). Trud-
no jest jednoznacznie okresli¢, co kon-
kretnie go definiuje. Jego pozycje wsrod
innych podobnych gatunkéw ttumaczy
natomiast umiejetnos¢ dopasowywania
swoich wyznacznikow do zmieniajgcego
sie Swiata, formowania sie nowych pro-
bleméw, profesjonalizacji sfer ludzkiej
aktywnosci czy zwyktych potrzeb kon-
sumpcyjnych. Zapotrzebowanie na tego



typu pozycje ciggle rosnie, a wielos¢ po-
ruszanych przez nie zagadnien zaskaku-
je, sprowadzajac sie niezmiennie do fun-
damentalnego problemu: W jaki sposéb
samemu, na wtasng reke, radzi¢ sobie
w roznych sytuacjach?” (Ficek, 2013).

Pojawienie sie dziecka niepetnospraw-
nego w rodzinie jest wydarzeniem wy-
wracajgcym do goéry nogami cate dotych-
czasowe zycie. Warto miec na uwadze, ze
w takiej sytuacji za rodzicami stoi sztab
lekarzy, specjalistéw i psychologéw, kto-
rzy prébujg udzieli¢ wsparcia. Dostep-
ne sg takze leksykony, specjalistyczne
ksigzki i poradniki dotyczace konkretnej
choroby, dysfunkcji czy zespotu. Takie
publikacje z racji swej natury zawieraja
suche fakty i gotowe wzorce postepo-
wania. Lecz czy dawka rzetelnej, facho-
wej wiedzy to wszystko, czego potrzeba
rodzicom niepetnosprawnego dziecka?
Nie. Najwazniejszym elementem prawi-
dtowego funkcjonowania rodziny zma-
gajacej sie z niepetnosprawnoscia dziec-
ka jest wsparcie psychiczne. Owszem,
istniejg takze poradniki psychologiczne
i motywacyjne, lecz to nadal nie wszyst-
ko. Kluczowy w takiej sytuacji jest kontakt
z innymi rodzicami dzieci niepetnospraw-
nych, wymienianie sie doswiadczeniami,
wzajemnie pokrzepianie sie czy dzielenie
smutkow.

Cela petni wtasnie takg funkcje - po-
krzepiajacg. Niejednokrotnie przezywa-
my z rodzing Sobolewskich smutne mo-
menty zwigzane z brakiem akceptacji
Cecylki czy po prostu chwilowg staboscia
bohatera, jakim jest rodzic dziecka nie-
petnosprawnego. Przekazywanie infor-
macji nie jest gtdbwng funkcjg tej ksigzki.
Wazniejszy jest wtasnie element dzielenia
sie swoim doswiadczeniem. Podstawo-
we informacje o zespole Downa zawarte
w Celi kierowane sg do czytelnikéw nie-
posiadajgcych wiedzy z tego zakresu, by
mogli lepiej zrozumiec tres¢ ksigzki. Inng
sprawg sg informacje przekazywane nie-
bezposrednio przez opisy codziennych,

65

domowych sytuacji, podejmowanych
prob nauczania czy pomystéw na zaba-
we. To z nich rodzice innych dzieci moga
posrednio uzyskac¢ porade od Anny So-
bolewskiej, ktéra wpuszcza swoich czy-
telnikéw za kulisy tego, co kryje sie za
fachowg wiedzg. W moim odczuciu Cela
nie jest poradnikiem w faktycznym tego
stowa znaczeniu, ale z pewnoscig nie da
sie jej odmoéwic¢ funkcji dydaktyczno-po-
mocniczej. Tradycyjnie rzecz ujmuj3ac,
swg formga zdecydowanie bardziej zbliza
sie ku autobiografii zawierajgcej subtel-
ne elementy ksztatcgce.

Zakonczenie
Sobolewska kreuje w Celi wizerunek
dziecka niepetnosprawnego jako ra-
dosnego, zdolnego do pokonywania
przeciwnosci, utalentowanego i w petni
wartosciowego cztowieka. Jest to piekny
obraz namalowany przez matke, skupia-
jaca sie gtdbwnie na zaletach swojego wy-
jatkowego dziecka. Mozna powiedzie¢,
ze przedstawia swojg cérke jako osobe
bez wad. Czy jest tak w istocie? Co praw-
da, czytelnik otrzymuje informacje o ma-
tych wadach Celi, takich jak np. sktonnos$¢
do ktamstewek, chec rywalizacji i bycia tg
lepsza, nawet w zabawie z mtodszym od
siebie siostrzenicem. Mimo wszystko au-
torka stara sie oszczedzi¢ cérce ,wypomi-
nania” jej wad, zaznaczajac, ze i tak wy-
starczajgco duzo przykrosci doznaje od
spoteczenstwa, uwazajgcego samo bycie
niepetnosprawnym za ogromng, dyskwa-
lifikujgcg na wielu polach, wade.
Niewatpliwie jest to postawa godna
poszanowania, jednakze niesie ze sobg
pewne zagrozenia. W pewnym momen-
cie utworu, czytelnik epatowany pozytyw-
nymi aspektami zycia Celi i opisami wielu
jej talentéw, zaczyna ten obraz uniwersa-
lizowad. Stwarza to btedne wyobrazenie
0 pozostatych osobach niepetnospraw-
nych, ktére nie dostaty takiego daru od
losu jak Cela i na co dzien nawet naj-
prostsze czynnosci sprawiajg im ogrom-



ng trudnos¢ - nie moéwigc nawet o na-
uce czy pielegnowaniu talentéw. Z tym
wigze sie gtdwny zarzut wobec postawy
Anny Sobolewskiej, o ktérym wspomina
sama autorka w podrozdziale Ta ciem-
na strona. Inni rodzice dzieci niepetno-
sprawnych upominaja ja, ze daje im zbyt
duzg nadzieje na to, ze ich dziecko moze
funkcjonowad na tak wysokim poziomie,
w momencie, gdy w niektorych przypad-
kach nie bedzie to mozliwe. Niepetno-
sprawnos¢ w swojej istocie jest bardzo
szerokim i zréznicowanym zjawiskiem,
ktorego nie da sie zamkng¢ w ramach
i przewidzie¢, jak bedzie wygladato zycie
z nig w przysztosci. Dla niektérych rodzi-
cow doswiadczanie niepetnoprawnosci
swojego dziecka nie jest tak przepetnio-
ne optymizmem, jak w rodzinie Sobolew-
skich. Wspominajg takze o uczuciu bycia
gorszym rodzicem mniej ,udanego”, nie-
petnosprawnego dziecka, co nierzadko
pogtebia smutne nastroje towarzyszace
im w zyciu na co dzien.

Wobec tych zarzutéw autorka odnosi
sie racjonalnie, z duzym spokojem i prze-
konaniem, ze nie ma nic ztego w opisywa-
niu swojego doswiadczenia bez cenzury.
Zdaje sobie sprawe, ze czytanie o bar-
dziej uzdolnionych dzieciach niz wtasne
zawsze jest dla innych rodzicéw trudne,
jednakze nie jest to powdd, by rezygno-
wac z opisywania szczesliwych chwil. Ce-
lem autorki nie byto sprawienie, by kto$
poczut sie gorzej, lecz ukazanie na wita-
snym przyktadzie, ze niepetnosprawnos¢
u dziecka nie oznacza wyroku: smutne-
go i nieudanego zycia. Ocene tego, czy
Sobolewska daje zbyt duzg nadzieje, czy
nie, pozostawitabym odbiorcy, gdyz od-
powiedzZ na to pytanie, w zaleznosci od
doswiadczen i przezy¢, bedzie inna.
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