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The article is about writing books by parents of handicapped children. The main question is — If
writing autobiographical books can be an autotherapy? The aim of researches was to recognize,
what experiences have writers through writing autobiographical books. Particular issues of
examinations were - What are the functions attributed to writing books by parents of children
with disabilities? What motives have parents to write books about their disabled children? What
internal and external consequences parents notice after writing a book? What are the challenges
of writing their books? The author of article interviewed three mothers of disabled children —
Anna Sobolewska, the author of Cela. Odpowiedz na zespét Downa, Elzbieta Zakrzewska — Manterys,
the author of Down i zespdt wgtpliwosci. Studium z socjologii cierpienia., and Anna Teluk - Lenkewicz,
the author of Nie kazdy jest Rain Manem. These interviews gave answers at the main question of re-
searches and particular issues too.
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Pojawienie sie w rodzinie dziecka niepelnosprawnego wyzwala w rodzicach
niezwykle silne emocje. Poczatkowy szok moze zmieni¢ sie w rozpacz, nie pozwa-
lajac na pogodzenie sie z zaistniala sytuacja. Wazne jest, aby nie dopusci¢ do ne-
gatywnych konsekwencji, spowodowanych faktem pojawienia sie niepelno-
sprawnego dziecka w rodzinie — mogg by¢ to zaréwno dzialania podejmowane
przez otoczenie rodziny, jak i przez samych rodzicéw. Wéréd sposobéw na pora-
dzenie sobie ze $wiadomoscig o niepelnosprawnosci dziecka, akceptacja nowego
stanu rzeczy i przystosowaniem sie moze by¢ dla rodzicéw pisanie, opartych na
ich biografii, ksigzek. Na §wiecie powstalo, i nadal powstaje, wiele utworéw auto-
biograficznych traktujacych o narodzinach i zyciu z dzieckiem niepelnospraw-
nym (m.in. Blask Zycia. Rados¢ niepelnosprawnego dziecka, Boba Vander Plaats; Prze-
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budzenie naszego syna, Barry’ego Kauffmana; Elizabeth Joy, Caroline Philips). Jako
jeden z najbardziej kontrowersyjnych przykladéw takiej ksiazki s3 wspomnienia
francuskiego publicysty, Jean-Louis Fournier, ktéry w nieszablonowy, ale i dajacy
do myslenia sposéb, opisal swoje zycie z dwojka ciezko niepelnosprawnych sy-
noéw [Tato, gdzie jedziemy?, Wydawnictwo ,Ksigznica”, Katowice].

W Polsce, choé takich pozycji jest zdecydowanie mniej, coraz czesciej poja-
wiaja sie wartosciowe wydawnictwa, w przewazajacej czesci autorstwa matek
dzieci niepelnosprawnych. Takimi sg miedzy innymi: Cela. Odpowiedz na Zespot
Downa, Anny Sobolewskiej [Wydawnictwo WAB, Warszawa], Down i zespdt watpli-
wosci. Studium z socjologii cierpienia, Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys [Wydawnic-
two Naukowe ,Semper”, Warszawa], czy tez Nie kaidy jest Rain-Manem, Anny
Teluk-Lenkiewicz [Wydawnictwo Fraszka Edukacyjna, Warszawa]. Powyzsze
pozycje sa osig badan — wywiadéw przeprowadzonych z ich autorkami.

Teoretyczne aspekty czytania i pisania ksiazek jako terapii

Podstawa rozwazan na temat autoterapeutycznej funkcji pisania ksiazek jest
poznanie teorii biblioterapii. Pierwsza definicja, pochodzaca z 1941 r., okreslala
biblioterapie jako ,wykorzystanie ksiazek i ich czytania w leczeniu choréb psychicz-
nych” [Szulc 1991], natomiast powszechnie przyjmowana w ubiegtym wieku po-
chodzita z Ilustrowanego Stownika Webstera [1961] — ,biblioterapia to uzycie
wyselekcjonowanych materialéw czytelniczych jako pomocy terapeutycznej
w medycynie i psychiatrii, takze poradnictwo w rozwiazywaniu probleméw oso-
bistych poprzez ukierunkowane czytanie” [Szulc 1991]. O ile pierwsza definicja
odnosila sie wylacznie do faktu leczenia choréb psychicznych przez czytanie
ksigzek, kolejna okreslala biblioterapie jako terapie, rozszerzajac jej funkcjonowa-
nie od pomocy przy chorobach psychicznych do wspierania réwniez w rozwigzy-
waniu probleméw. Polska definicja biblioterapii, pochodzaca z Encyklopedii
wspdlczesnego bibliotekarstwa polskiego, wskazuje, iz biblioterapia to ,dzial psycholo-
gii czytelnictwa znajdujacy sie réwniez w sferze zainteresowan medycyny, peda-
gogikiisocjologii. Zaklada wykorzystanie lektury ksigzek i czasopism dla regene-
racji systemu nerwowego i psychiki czlowieka chorego. Bada takze mozliwosci
profilaktycznego traktowania ksiazki i czytelnictwa w szerszych zbiorowosciach
spolecznych. Obiektem dzialania biblioterapii sa pacjenci szpitali i sanatoriéw
oraz chorzy indywidualni, przebywajacy stale w domu. W zakres biblioterapii
wchodzi dzialalno$é praktyczna w dziedzinie oddzialywania ksiazki w réznych
srodowiskach spolecznych przez odpowiedni dobér lektur oraz metod i form pra-
cy z czytelnikami wymagajacymi szczegélnej opieki”. Zesp6t badawczy WSPS
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i Instytutu Bibliotekoznawstwa i Informacji Naukowej UW opracowat definicje
biblioterapii na potrzeby pedagogiki specjalnej. Wedlug niej ,biblioterapia jest za-
mierzonym dzialaniem przy wykorzystaniu ksigzki lub materialéw niedrukowa-
nych (obraz, film itp.), prowadzacym do realizacji celéw rewalidacyjnych, reso-
gjalizacyjnych, profilaktycznych i ogélnorozwojowych. Takim celem moze by¢
zaréwno akceptacja wlasnej niepelnosprawnosci, jak i pojecie akcji kompensacyj-
nej, akceptacja dziecka uposledzonego przez rodzicéw czy kolegdw itp. Koniecz-
nym elementem biblioterapii jest miedzyosobowy kontakt indywidualny (biblio-
terapeuty z jedna osoba) badZ grupowy” [Tomasik 1997]. Co wazne, powyzsza
definicja obok wyjasnienia czym jest biblioterapia, jednoczeénie wskazuje na jej
cele i wymogi.

Biblioterapia w zyciu 0s6b niepelnosprawnych ma przede wszystkim charak-
ter terapeutyczno-wychowaweczy dla osoby niepetnosprawnej, natomiast terapeu-
tyczno-motywujacy dla rodzica. Oznacza to, ze terapia rodzica czy tez rodziny
odbywa sie za pomoca czytania poradnikéw czy tez wspomnieni innych oséb na
temat swojego zycia z osoba niepelnosprawnag, czy swojego zycia jako osoby nie-
pelnosprawnej. W pierwszym przypadku rozwaza sie literature, ktéra ma
spelnia¢ funkcje terapeutyczne oraz wychowawcze. A. Niemczykowa pisze, ze
skomplikowane sprawy miloéci, cierpienia, wiernoéci, w wypadku ludzi nie-
pelnosprawnych wymagaja podtrzymania ich i pociechy plynacej od tych, ktérzy
sami juz kiedy$ to przezyli i przeszli — dlatego wiedzg jak jest by¢ innym niz
wszyscy, mie¢ ograniczone mozliwosci, ale mimo wszystko by¢ w stanie odnalezé
swoje miejsce w spoleczefistwie. Dlatego wazne jest, aby pomimo istniejacych
ksigzek o ludziach niepelnosprawnych, zachecano ich do dalszego pisania [Niem-
czykowa 1992].

Biblioterapia, oprécz spelniania funkcji terapeutycznej dla czytelnika, stano-
wi réwniez autoterapie dla tego kto tworzy ksigzki o swoim zyciu. Punkt wyjscia
stanowia tutaj definicje biografii i autobiografii.

Biografia wraz z jej dwoma aspektami (zewnetrznym i wewnetrznym) w naj-
og6lniejszym sensie jest historig zycia, droga zyciowa czlowieka od narodzin az
do $mierci — pelnym cyklem ludzkiego zycia [Lalak 2010].

Aspekt zewnetrzny biografii pokazuje, Ze mozna ja traktowad jako (prze)bieg
zycia, droge zyciowa w jasno zaznaczonych spoleczno-kulturowych ramach. To
inaczej konstelacja réznych sytuacji oraz wydarzen — sklada sie ze zdarzen, ktére
obrazuja ruch i zmiane: przeprowadzki, podréze, wyjazdy za granice i powroty,
zwiazki i rozstania itp. Natomiast aspekt wewnetrzny jest obszarem indywidual-
nych do$wiadczenn — wiedza, informacje, osiagniecia, przezycia. Wszystkie
wplywaja na siebie tworzac niepowtarzalny, indywidualny obraz zyciowego do-
$wiadczenia, posiadajacy procesualny charakter, ktéry jest dostepny poznawczo
wlasnej §wiadomosci podmiotu [Lalak 2010].



98 Martyna Olszewska

Pojecie biografii jest nadrzedne w stosunku do pojecia autobiografii, ktére
bezposrednio odnosi sie do tematyki pisania ksigzek przez rodzicéw niepelno-
sprawnych dzieci.

U wielu ludzi pojawia sie zrekonstruowanie swojego zycia w postaci autobio-
grafii. To mys$l autobiograficzna, ktéra czesto towarzyszy do kofica zycia. Jest ona
wieloéciag nagromadzonych w ciggu calego zycia wspomnien —ich przywolywa-
nie moze sta¢ sie moze sensem i nadrzedng wartoscia zycia [Demetrio 2000].

Duccio Demetrio pisze, ze ,Zwazywszy, ze my$l autobiograficzna dotyczy
niekiedy bolesnych przezy¢, popelionych bltedéw, niewykorzystanych okazji
i rozczarowan, z ktérymi czlowiek musi sie pogodzié, zatem uznac ja mozna za
swoista forme sojuszu i zawieszenia broni w konfrontacji z przesztoscia. Przyzna-
nie sie do win i rozgrzeszanie wlasnych poczynan, trudne niekiedy, niezwykle
wprawiaja autora biografii w stan ukojenia. (...) Mysl autobiograficzna moze sta-
nowi¢ rodzaj terapii — odtwarzanie obrazéw z przeszlosci wprawia opowia-
dajacego w lepsze samopoczucie, samo za$ opowiadanie staje sie metoda lepsze-
go poznania i forma wyzwolenia zarazem”.

Zatem jak wida¢, my$l autobiograficzna, ktéra jest przyczyna pisania ksiazek
o wlasnym zyciu, jest terapeutyczna dla twércy.

Metodologia przeprowadzonych badan

Gléwnym celem badan, ktére zostaly przeprowadzone w czerwcu 2013 r.
(w Warszawie oraz w Bialogardzie), bylo ustalenie, jakie do$wiadczenia towa-
rzysza pisaniu ksiazek przez rodzicéw niepelnosprawnych dzieci i czy jest to for-
ma autoterapii.
Problematyka badawcza obejmowala gtéwny problem badawczy oraz cztery
problemy szczegélowe. Gléwny problem badawczy stanowilo pytanie — Jakie
znaczenie przypisuja napisaniu ksiazki o swoim dziecku rodzice dzieci niepelno-
sprawnych? Natomiast problemy szczegélowe obejmowaly nastepujace kwestie:
— Jakie funkcje przypisuja pisaniu ksigzek rodzice dzieci niepelnosprawnych?
— Jakie motywacje kieruja rodzicami piszacymi ksigzki o swoich niepelnospraw-
nych dzieciach?
— Czy i jakie dostrzegaja konsekwencje (wewnetrzne i zewnetrzne) napisania
ksigzki o swoim niepelnosprawnym dziecku?
— Z jakimi wyzwaniami wigzalo sie tworzenie ksigzki?
Metoda, ktéra zostala przyjeta, to metoda biograficzna, natomiast technika
byl wywiad. Powodem wybrania tej metody byl fakt, iz badanie obejmowalo ana-
lize ksiazek napisanych przez rodzicéw niepelnosprawnych dzieci, ktére oparte
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byty naich zyciu. Postuzenie sie metoda biograficzng wigzalo sie z szczegdélowym
poznaniem osoby badanej w bardziej indywidualny, a nawet osobisty sposéb.
Z metody biograficznej wynikala technika badawcza, czyli wywiad — o charakte-
rze jawnym oraz indywidualnym. Polaczenie analizy utworu literackiego oraz
analizy przeprowadzonych wywiadéw, pozwolilo na poznanie do§wiadczeni au-
torek na temat pisania ksigzek autobiograficznych.

Analiza wynikéw przeprowadzonych badan

Jak zostalo wspomniane, osobami badanymi byly trzy autorki ksiazek o zyciu
z niepelnosprawnymi dzie¢mi. Dobér byl celowy, osoby badane napisaly swoje
utwory w latach 1993-2009. Dwie pochodzace z Warszawy — Anna Sobolewska,
historyk literatury, autorka ksiazki Cela. OdpowiedZ na zespét Downa, oraz socjolog
Elzbieta Zakrzewska-Manterys, autorka Down i zespdt wqtpliwosci. Studium z socjo-
logii cierpienia. Trzecia badang byla Anna Teluk-Lenkiewicz, ekonomistka
z Bialogardu na zachodnim Pomorzu, autorka Nie kazdy jest Rain Manem, w kt6-
rym opisuje zycie z synem majacym wysokofunkcjonujacy autyzm.

Nalezy zaznaczy¢, ze wykonywane zawody (a w szczegélnodci fakt, ze dwie
z autorek sa pracownikami naukowymi, a takze autorkami ksigzek naukowych),
mialy wplyw na poglady o pisaniu ksiazek.

Mysl o tym, zeby napisaé ksiazke dotyczaca swojego Zycia z niepelnospraw-
nym dzieckiem, u dwéch z badanych pojawiala sie dos¢ wezesnie, niedlugo po
narodzeniu dziecka.

Anna Sobolewska wspomina, ze nastapito to po paru miesiacach od urodze-
nia sie corki.

Kiedy Cela byla jeszcze bardzo mata, kiedy byla niemowlgciem, takze bardzo wezesnie. Zaczelam

notowac sobie po prostu, tak jak przy starszej corce notowalam po prostu takie dowcipne, ciekawe

momenty, kiedy usiadla, kiedy wstata. Przy Celi notowalam prawie wszystko, bardzo duzo —
pierwszy usmiech, pierwsze jakies przewroty (smiech) z pleckdw na brzuszek i tak dalej.

Réwniez u Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys my$l o napisaniu ksigzki pojawila
sie dos¢ wczesnie, jednak pézniej niz u Anny Sobolewskiej.

Pierwszq ksigzkg, , Down i zespot watpliwosci” zaczetam pisac, gdy Wojtek miat 3 lata. A wiasci-

wie rok wezesniej zaczetam spisywac swoje przemyslenia, z mysly, ze kiedys sig przydadzg.

Anna Teluk-Lenkiewicz zaczela mysle¢ napisaniu ksigzki, kiedy dowiedziata
sie, ze z jej synem dzieje sie cos ztego.

W zasadzie t¢ ksigzke cheiatam napisac, jak tylko dowiedziatam sig, ze Kamil jest chory. Chory, ze
cos mu fest — bo jeszcze wtedy nie byto wiadomo tak do korica co mu jest. Jak jezdzilismy po tych
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wszystkich psychiatrach i psychologach i ktos tam zaczqt przebgkiwac najpierw o tym, ze on ma
zespot Aspergera, potem o autyzmie, przyszto cos takiego, Zeby napisac.

Motywacje badanych do napisania ksiazek byly rézne. Elzbieta Zakrzewska-
-Manterys ksiazke Down i zespdt wgtpliwosci... napisata w celu rozliczenia sie ze
swoja przeszloscia.

Pierwszq ksigzke napisatam, bo cheialam rozliczyc sig ze swoich przemysleti i emocji. Nastgpne
ksigzki powstaty dlatego, Ze jako socjolog odkrytam, ze problematyka uposledzenia to fascynujgcy
temat, zupetnie dziewiczy, prawie zupelnie nie zbadany. Ksigzki z pedagogiki specjalnej i z psy-
chologii klinicznej na ten temat wydawaly mi si¢ (i wydajg do tej pory) kretyriskie, zupetnie nie-
oddajgce istoty zagadnienia. W ostatnich kilku latach powstato kilka ciekawych ksigzek, ale
wezesniej — w latach 80-tych, 90-tych i pierwszych dwutysiecznych to co sig pisato o uposledze-
niu to byt betkot ubrany albo w scjentystyczne rozwazania, albo w poetyke psychologii humani-
stycznej — jedno i drugie bylo dla mnie niestrawne.

Anna Teluk-Lenkiewicz jako bezposrednia motywacje do napisania ksiazki
uznala niepowodzenia szkolne swojego dziecka i cala atmosfere, ktéra temu to-
warzyszyla. Poczatkowo mialo by¢ to wylacznie pisanie dla siebie, ale p6Zniej au-
torka zdecydowala sie, ze chcialaby pokaza¢ innym, jak wyglada zycie w rodzinie,
gdzie dziecko ma zaburzenia zachowania.

Dla Anny Sobolewskiej motywacja do napisania o swojej cérce byla codzien-
na obserwacja postepéw Celi, ktéra spisywala w formie notatek. Same zaintereso-
wania badanej réwniez byly motywacja do stworzenia ksigzki.

Z tego to wynikto —notowanie bylo od samego poczgtku. (...) Z zapiskow, z problemow, zaintere-
sowari. No ja na przyktad bardzo interesowatam sig psychologig, pisatam wczesniej o rodzicach
Korczaka, miatam niewidomg mame, wige bytam w krggu oséb niepetnosprawnych tak czy ina-
czej. Takze po prostu interesowatam sig tq problematykq wezesniej, niekoniecznie uposledzeniem
umystowym, ale nie bylo to tak, Zebym zupelnie nic nie wiedziata, czy wierzyta w jakies cudami,
Jak inne matki.

Czas pisania ksiazek byl bardzo zréznicowany — od kilku miesiecy, w przy-
padku Anny Teluk-Lenkiewicz do kilku lat u pozostatych badanych.

Anna Sobolewska swoja ksiazke pisala okolo trzech lat. Ogrom obowiazkéw,
jakie ma autorka (jest pracownikiem naukowym w Pafistwowej Akademii Nauk),
sprawil, ze dalo sie tego zrobié szybciej. Sobolewska, aby pisa¢, wyjezdzala do do-
moéw pracy twérczej PAN. Wspomina, Ze trwato to:

Ze dwa, trzy lata. Dwa na pewno, czy trzy — nie pamigtam. Na pewno jeden rok nie wystarczyt.
Kilka wyjazddw i jeszcze rdzne przymierzanie sig, redagowanie, poprawianie.

Podobnie bylo w przypadku Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys, dla ktérej napi-
sanie ksigzki takze nie bylo szybkim procesem:
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Pierwszq ksigzke, , Down i zespot watpliwosci” zaczetam pisac, gdy Wojtek miat 3 lata. A wlasci-
wie rok wezesniej zaczelam spisywac swoje przemyslenia, z mysly, ze kiedys si¢ przydadzg. Tak
wigc proces pisania ksigzki zaczgl si¢ w roku 1993 i trwat ponad 2 lata.

Ksigzka Anny Teluk-Lenkiewicz powstala w trzy miesiace, byla pisana na
biezaco w tym czasie. Szybko$¢ jej napisania wiazala sie z faktem, ze autorka pot-
rzebowala wyrzucié z siebie codzienny stres — dlatego sama nazwala to pisanie
autoterapia.

Pisanie ksiazek przez badane wigzalo sie z wyzwaniami — byty to zaréwno
kwestie techniczne, jak i trud opieki nad dzieckiem, zawodowe oraz domowe
obowiazki.

Anna Sobolewska potwierdzila, ze czas i obowiazki stanowily duze wyzwa-
nie, jednak potrafila tak zorganizowac swoje zycie, zeby pisanie nie ingerowalo
zbyt mocno w codzienno$é. Najwieksza trudnoécia, wyzwaniem bylo napisanie
rozdzialu o narodzinach cérki, ktére wigzaly sie z traumatycznymi przezyciami.

Czas i obowigzki w sposob oczywisty. Ja nigdy nie miatam urlopu, nie przestawatam pracowac,
wige po prostu miatam te obowigzki naukowe — referaty, zebrania, sprawozdania i dalej je mam
(Smiech). Nawet nie wziglam zadnego dodatkowego urlopu z uczelni. Mialam tylko ten macie-
rzyfiski, goty i wrdcilam do pracy (Smiech), zresztq z przyjemnoscig. (...) Weale nie szukatam ta-
kiego wwolnienia od pracy i sama radzitam wielu matkom, zeby nie rezygnowaty, Zeby raczej to,
co ja zrobitam — rewolucje w domu. (...) Natomiast autentyczna trudnosc to bylo poradzenie so-
bie z tym pierwszym rozdziatem, o narodzinach Celi. Najchgtniej bym go po prostu opuscita.
Wszystkie matki to majg.

Anna Teluk-Lenkiewicz wskazala duzo wyzwan i trudnosci. Poczawszy od
technicznych po te wazniejsze, czyli kamuflowanie sie z pisaniem przed dziec-
kiem oraz kwestie ,wystawienia swojego zycia na widok publiczny”. Z jednej
strony autorka czula potrzebe opisania swojego zycia, z drugiej bala sie, jakie to
przyniesie skutki.

Rdznie to bywalo. (...) najgorzej, tak naprawde, najgorzej bylo, kiedy pisz¢ i wpada ci dziecko do
pokoju i sig pyta — ,A co ty piszesz?”, kiedy siada obok i zaczyna czytac, a ty nie chcesz, zeby ono
to przeczytato. (...) Wtedy zaczyna sig taki kamuflaz, zaczyna sig robic zaktadki, pisac urywki na
pustych stronach, zeby tego nie pokazac. (...) Najwigkszym problemem bylo pewnie pokazanie
kawatka swojego Zycia, bo to byto tak, jakbys sig miata rozebrac i stangc na widoku publicznym
i niech cig teraz ocenig. To jest wyzwanie.(...) To byt najwigkszy problem, pamigtam, najwigksza
gorqezka, najwigkszy bol taki, zeby to gdzies tam uzewngtrznic.

Zupelnie inaczej bylo w przypadku Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys, ktéra
stwierdzila, Ze pisanie ksigzki nie stanowilo dla niej zadnego wyzwania.

Pisatam gdy miatam ,weng”, nic dla mnie wtedy nie byto wyzwaniem. Gdy mam cos do napisa-
nia, to siedz¢ w nocy i pisz¢. Nie zajmuje to duzo czasu — tylko kilka ksigzek przez 21 lat.
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Kazda z autorek napisata ksiazke z przeznaczeniem dla kogo$ — zaréwno dla
samej siebie, jak i dla wlasnego dziecka, a takze innych rodzicow.

Anna Sobolewska napisala Celg dla siebie i innych rodzicéw, chcac podzieli¢
sie swoimi doswiadczeniami z opieki nad dzieckiem z zespolem Downa —ale réw-
niez dla swojej cérki. Chciala takze wydac taka ksigzke, ktérej nie widziala wezes-
niej na polskim rynku wydawniczym.

Napisatam te ksigzke dla siebie i innych rodzicow. Dla dziecka tez, ale po prostu w tym momencie

pisania bardziej myslatam no wiasnie o rodzicach na pierwszym miejscu. Cheiatam sig¢ podzielic

swoim doswiadczeniem. (...) Al Uznatam, Ze nie ma takich ksigzek, Ze po prostu wszystko co czy-
tatam, nawet ta ksigzka, ktdrg pani mi podarowata, nie jest po polsku. I wilasciwie do tej pory nie
ma, do dzisiaj nie widze jakiejkolwiek polskiej ksigzki, ktdra bytaby jednoczesnie pamigtnikiem

i poradnikiem i nie byla takim jakims rodzinnym przelamaniem jakiejs trudnosci wobec dziecka,

dzieleniem sig radoscig z posiadania tego dziecka z zespolem Downa.

Elzbieta Zakrzewska-Manterys napisala pierwsza ksiazke dla siebie. Dodala,
ze pozostale nie mialy konkretnego odbiorcy.

Pierwszq dla siebie. Pozostale — nie wiem. Jestem socjologiem i piszg¢ ksigzki socjologiczne, nie
wiem dla kogo.

Anna Teluk-Lenkiewicz nie napisala ksigzki dla siebie. Twierdzi, Ze napisata
ja w wielkim oburzeniu, po obejrzeniu reklamy telewizyjnej, traktujacej o autys-
tycznym chlopcu, w ktérej dziecko to siedzialo grzecznie pod stolem, kiwalo sie,
bawiac sie dlugopisem. Autorka uznala to za falszywy obraz autyzmu, ktéry
wywolal w niej che¢ pokazania, jak naprawde wyglada zycie w rodzinie z autys-
tycznym dzieckiem.

Ito byt ten taki punkt, ten taki zapalnik, tak, ktéry powiedzial, Ze nie, ja pokazg, jak to jest, Ze to
nie jest tak jak oni mowig — Ze fajnie siedzi, kiwa sig, skacze na palcach albo tylko ten Rain Man,
ktdry jest geniuszem i potrafi numery telefondw podac, po jednym rzucie okiem w ksigzkg telefo-
niczng, ktory potrafi wyrecytowac wszystkie katastrofy lotnicze.

Piszac ksigzke, autorki posiadaly pewne zalozenia co do jej ksztattu, celu, gru-
py, do ktérej méglby ja skierowaé. Efekty czestokro¢ nie pokrywaly sie zalozenia-
mi — pojawialy sie nowe funkcje, ktérych autorki wezesniej nie przewidzialy.

Anna Teluk-Lenkiewicz stwierdzila, Ze ksigzka przerosla jej zalozenia.

Ksigzka zrobila sig takim symbolem, symbolem moze to za duzo powiedziane, ale takim mate-
riatem Zrédiowym do definicji autyzmu jako takiego. To jest dziwne. Bo ksigzka sama w sobie nie
Jest o autyzmie, caty czas to podkreslam. Ale jak wejdziesz w Wikipedig i wpiszesz ,autyzm dzie-
ciecy”, to moja ksigzka jest jako literatura przedmiotu. (...) Wiem, ze na forach kobiecych, kafete-
riach, opisywano t¢ ksigzke i pisano takie dziwne zdania, Ze ta ksigzka pomaga kobietom
uwierzyc, Ze mozna wyjsc z wszystkiego. To w moim pojeciu nie tak miato byc. Ona przerosla te
zatozenia, ktdre byly. Ona stala sig dla innych, szczegdlnie dla kobiet, czyms takim, co pokazuje,
ze inni majg gorzej i ja sobie poradze.
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Anna Sobolewska do funkcji ksiazki zalicza kontakty z rodzicami oraz rézny-
mi instytucjami. Autorka poprzez swoja ksigzke pokazuje innym, jakie moze by¢
zycie z dzieckiem z zespolem Downa oraz dodaje do tego wiedze naukowa, ktéra
pomaga lepiej zrozumie¢ to uposledzenie.

Ksigzka zyje swoim zyciem i czytajg jg nowi czytelnicy. Wtedy, kiedy byta ona wydana, to byt ja-
kis okres promocji i caty czas wystepowatam w radio, w telewizji, jeZdzitam po Polsce z tg
ksigzkg. (...) Tak wigc efekt byt taki, Ze niezliczone kontakty i takie typu spotkania z rodzicami
i juz jakies konferencje wrecz naukowe, na tematy niepetnosprawmnych, literatury o niepetno-
sprawnych, takiej fikcji literackiej na przykiad.

Elzbieta Zakrzewska-Manterys wskazuje na funkcje, ktérej zupelnie sie nie
spodziewala — Ze jej ksiazka moze by¢ potraktowana jako publikacja naukowa,
ktéra dodatkowo w przyszlodci moze staé sie jej praca habilitacyjna.

Ksiazki napisane przez badane spotkaly sie z odzewem. Kazda z autorek do-
stawala listy i maile od czytelnikéw.

Anna Teluk-Lenkiewicz dostawala przede wszystkim maile oraz dyskutowata
z uzytkownikami foréw internetowych — przewaznie rodzicami dzieci autys- tycz-
nych. Swoje kontakty z czytelnikami ocenia jako pozytywne, podkreéla, ze tylko
raz spotkala sie z glosem, ze nie powinna wydawac takiej ksiazki.

Przede wszystkim pisali do mnie, jak juz ktos tam do mnie si¢ odezwal, to przewaznie majgcy taki
sam problem, mama jakiegos autystycznego dziecka.(...) Ale tak generalnie nie miatam chyba ani
Jednego odzewu, zeby ktos napisal, Ze jest to do bani, ze to jest jakies wymyslone, ze to jest nie-
zgodne z prawdg. Byt taki jeden glos, ale to bylo jeszcze przed wydaniem ksigzki, gdzie w ramach
takiej promocji ukazaty sig fragmenty ksigzki, gdzie ktos tam mi napisal, Ze nie powinnam czegos
takiego publikowad, Ze takich rzeczy sig po prostu nie wypuszcza. Ale ominglam to milczeniem,
no i wyszlo, jak wyszlo.

Anna Sobolewska réwniez dostawata i nadal dostaje maile od czytelnikéw.
Podkresla, ze jej ksigzka jest nadal czytana i to powoduje staly odzew ze strony
czytelnikéw. Przypomina tez zarzut, jaki miala od czytelnikéw — ze w jej ksiazce
wszystko jest zbyt kolorowe, Ze zycie z niepelnosprawnym dzieckiem wcale takie
proste nie jest. Dlatego autorka podkreéla, ze w drugim wydaniu swojej ksiazki
dodala rozdzial o trudnej dorostosci 0séb z zespolem Downa i to tez podkresla
w rozmowie — dziecifistwo takich dzieci jest o wiele latwiejsze.

Jedna rzecz moze, ale moze to pierwsze wydanie i naprawilam to w drugim, Ze niektdrzy czytel-
nicy wytykali mi, Ze za fatwo to wszystko idzie, to wychowanie dziecka z zespotem Downa. No
i wlasnie jak pisatam ten ostatni rozdzial, to cheiatam pokazac, ze nie jest tak tatwo. Ze trochg jak
pisze Elzbieta Zakrzewska — Manterys, w dorostym zyciu nie ma dla nich miejsca, takiego, jakie
byloby dla nich odpowiednie, dobre, rozwijajgce.

Elzbieta Zakrzewska-Manterys dostawala maile od rodzicéw, jednak wskazu-
je, ze najwiecej bylo od socjologéw czy tez pedagogéw. Dodaje, ze jej ksiazki sa



104 Martyna Olszewska

cenione przez pokolenie starszych socjologéw, natomiast z pedagogami i psycho-
logami taczy ja wzajemna niecheé.
Czasami zdarzaty si¢ od rodzicdw. Ale najwigcej maili bylo od socjologdw, miodych terapeutow,
miodych pedagogow. Ze starszej generacji pozytywnie oceniajg moje ksigzki tylko socjologowie
(niektore recenzje mam entuzjastyczne). Psychologowie i pedagogowie przewaznie mnie nie
cenig, z Wzajemnoscig.

Dla dwéch autorek fakt napisania i wydania ksiazki nie stanowit istotnej
zmiany w zyciu, natomiast trzecia zauwazyla, ze mialo to wpltyw najej pézniejsze
zycie.

Anna Teluk-Lenkiewicz podstawowa réznice w zyciu po napisaniu ksiazki
widzi w uszczupleniu kregu znajomych. Grupa przyjaciol, ktéra opisala w ksiazce,
po jej wydaniu rozpadla sie. Autorka uwaza réwniez, ze sama zmienila sie — jest
teraz bardziej powazna niz kiedys. A takze, co gorzko podkreéla, ma duzo wro-
gow ifalszywych dobrych znajomych, ktérzy licza na to, ze z jej ,stawy” beda mo-
gli czerpaé korzysci.

No, krqg znajomych bardzo mi si¢ uszczuplit (Smiech). Nad jednymi boleje, nad innymi nie bar-
dzo. Ale mialam takg sytuacje, gdzie opisana w ksigzZce grupa przyjacicl niestety mi sig roz-
prysia, no 1 w zasadzie zostala przy mnie jedna kobieta. Czy ja sig¢ zmienitam po ksigzce... Tak,
zmienitam sig — statam si¢ bardziej przyziemna, Ze tak to powiem. Wezesniej bylam taka sobie
lekkoduch, a teraz robig sig juz taka bardziej matrona, ktora zaczyna sobie zdawac sprawe z kon-
sekwencji niektdrych wlasnych poczynan.

Inaczej jest w przypadku Anny Sobolewskiej, ktéra dostrzega réznice nie
w zyciu po napisaniu ksiazki, a w zyciu po urodzeniu cérki. Wszystkie zmiany,
ktére nastapily w zyciu, nie byly efektem napisania ksigzki.

Podobnie bylo u Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys, dla ktérej napisanie ksiazki
o synu nie stanowilo Zrédla zmian w Zzyciu. Jedyna zmiana polegala na tym, ze
w krag jej zainteresowan naukowych weszta problematyka uposledzenia umysto-
wego.

Pisanie ksigzek to cz¢s¢ mojego Zycia. Tyle, Ze zanim Wojtek sig urodzil, pisatam o innych rze-

czach. Uposledzenie umystowe nie jest whrew pozorom glownym tematem moich ksigzek. Jest

tylko pretekstem, zeby powiedziec cos, co mi si¢ wydaje wazne, o nas wszystkich i o naszym

Swiecie.

Kluczowym i ostatnim zagadnieniem poruszonym w wywiadzie bylto pytanie
o to, czy autoterapia jest trafnym okresleniem dla stanu emocjonalnego podczas
i po napisaniu ksiazki. Kazda z autorek, jak juz wczeéniej zostalo wspomniane,
miala odmienne zdanie na ten temat. Wplyw na to mégl mie¢ fakt, ze dwie autorki
pisza ksiazki zawodowo, a trzecia zaczela pisanie bedac pod wplywem choroby
dziecka. Sama Anna Sobolewska podkreslila na poczatku rozmowy.
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— To jest troszkg inaczej w przypadku oséb, ktdre zawodowo zajmujg si¢ pisaniem ksigzek — jak ja
i Elzbieta Zakrzewska. My po prostu piszemy rownoczesnie teksty naukowe, eseistyczne, IZejsze
— pisanie Jest czyms naturalnym.

Dla Anny Teluk-Lenkiewicz napisanie ksigzki mialo funkcje autoterapeu-
tyczng.

Tak fajnie, bo ona oczyscita mnie, ta ksigzka, z tych wszystkich dotow, z tego zamknigcia w tym

tozku, wiesz, kiedy ja juz mowilam, Ze mam to gdzies, Ze nigdzie nie idg, zZe nic nie robig i ta

ksigzka mnie zmusita do tego, zebym ja wyszla i zebym stangla tak normalnie na podworku i po-

wiedziata — ,Ja wam jeszcze pokaze!”, to bylo to.

Anna Sobolewska uwaza, ze owszem, napisanie przez nig ksiazki o Celimogto
by¢ autoterapia, cho¢ jak podkresla, na pewno nie byla to dla niej jedyna funkcja
tej ksigzki. Autorka podkreéla aspekt poznawczy swojego utworu, ktéry byt dla
niej wazniejszy niz terapeutyczny.

Moze by¢, choc ona nie wyczerpuje. Dla mnie jest cos takiego, Ze aspekt terapeutyczny i aspekt

poznawczy jest wazny. Ten poznawczy jest niezalezny. Jest cos takiego, jak dowiedzenie sig wiele

0 sobie, 0 zespole Downa, o dziecku, o tych relacjach z dzieckiem, ze swiatem. Dlatego ten aspekt

poznawczy tez jest dla mnie wazny. Nie tylko ten terapeutyczny. Nie wiem, czy ten poznawczy

nie byt na pierwszym miejscu. W kazdym razie jeden i drugi. Tak samo mysle, ze dla Elzbiety Za-
krzewskiej ten poznawczy bedzie wazny i terapeutyczny tez. Ale nie wszystko jest takie terapeu-
tyczne, jak zaczyna sig o tym myslec. Podchodzgc tak realistycznie, te poznawanie dziecka,
miejsca dziecka w spoleczetistwie, to takie myslenie o tym nie musi dziatac terapeutycznie. Te
w ksigzce Zakrzewskiej-Manterys jest takie krytyczne.

Elzbieta Zakrzewska-Manterys odcina sie od aspektu terapeutycznego,
twierdzac, ze by¢ moze kiedys$ pisanie mialo takie znaczenie, obecnie jest to dla
niej raczej misja pokazania, ze to co glosza miedzy innymi pedagogowie specjalni,
to bzdury.

Raczej nie, moze kiedys. Teraz traktujg moje publikacje jako cos w rodzaju misji: pokazanie, Ze to,
co gloszq luminarze pedagogiki specjalnej czy dziatacze w rodzaju Krystyny Mrugalskiej, to baj-
durzenie ignorantdw, ktdrzy uposledzonego czlowieka widzieli krdtko, w dodatku z daleka.

Jak widaé, refleksje po napisaniu ksiazki r6znia sie u kazdej z autorek — nie-
wiele mozna odnalez¢ punktéw wspélnych. Mozna zauwazy¢ juz raz wspom-
niang zaleznoé¢, ze pisanie ma inne funkcje dla profesjonalistéw, a inne dla
poczatkujacych w tej dziedzinie. Motywacje kierujace autorkami sprowadzaly sie
przede wszystkim do faktu posiadania niepelnosprawnego dziecka. Natomiast
réznice pojawialy sie przy bezposrednich czynnikach powodujacych cheé rozpo-
czecia pisania.

Dla Elzbiety Zakrzewskiej-Manterys napisanie ksigzki nie stanowilo zadnego
wyzwania. Pozostale autorki wskazywaly na pewne wyzwania: Anna Teluk-Len-
kiewicz uznala za takie kwestie — konieczno$¢ ukrywania faktu pisania przed
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dzieé¢mi, a przede wszystkim pokazania innym swojego Zycia. Natomiast dla
Anny Sobolewskiej wyzwaniem bylo pogodzenie pisania z obowigzkami zawo-
dowymi i domowymi, co znacznie wplynelo na dlugi okres pisania ksiazki.

Zaréwno Anna Sobolewska, jak i Elzbieta Zakrzewska-Manterys nie dostrze-
gaja wiekszych réznic w zyciu po napisaniu ksigzek. Zapewne ma na to wplyw
fakt, Ze zajmuja si¢ zawodowo pisaniem. Natomiast Anna Teluk-Lenkiewicz za-
uwaza duze zmiany w swoim zyciu po napisaniu ksiazki. Sa to zaréwno zmiany
wewnetrzne, jak i zewnetrzne — zmniejszenie sie kregu znajomych.

Odpowiedzi na kluczowe pytanie powyzszych badan — czy napisanie ksigzki
autobiograficznej o zyciu z niepelnosprawnym dzieckiem bylo dla autorek auto-
terapia — bardzo réznily sie miedzy soba. Anna Teluk-Lenkiewicz uznala, Ze
owszem byla to autoterapia — pisanie ksigzki pomoglo jej wyjé¢ z depresjii dato jej
motywacje do dzialania. Anna Sobolewska uznala, Ze napisana przez nig ksiazka
spelniata jednoczesnie funkcje autoterapeutyczng, jak i poznawcza, z ktérych ta
druga byla dla niej wazniejsza. Natomiast Elzbieta Zakrzewska-Manterys stwier-
dzila, Ze by¢ moze kiedy$ pisanie ksigzek bylo dla niej autoterapia, w tym momen-
cie jest to misja ukazania fatalnego w jej mniemaniu poziomu ksigzek z zakresu
pedagogiki specjalnej.

Powyzsze badania mialy na celu pokazanie, czym moze by¢ pisanie ksigzek
o zyciu z niepelnosprawnym dzieckiem — jakie ma motywy, funkcje, a przede
wszystkim czy moze by¢ autoterapia. Teoria wskazywala, ze moze to by¢ autote-
rapia dla rodzicéw niepelnosprawnych dzieci. Badania pokazaly, Zze owszem pi-
sanie moze spelnia¢ taka funkcje, lecz nie musi by¢ ona koniecznie najwazniejsza
oraz wystepowaé we wszystkich przypadkach.

W trakcie badan okazalo sie, ze nie tylko ksiazki moglyby stanowi¢ materiat
do badania — w Internecie powstaje wiele blogéw o zyciu niepelnosprawnych
dzieci tworzonych przez ich rodzicéw. Istnieje réwniez wiele artykuléw publiko-
wanych przez rodzicéw dzieci niepelnosprawnych — zaréwno w czasopismach
réznych fundacji — miedzy innymi: ,Bardziej Kochani” czy tez ,Swiatlo i Cienie”,
jak i w ogdlnopolskich czasopismach. Nie mozna pomina¢ publikacji zagranicz-
nych, ktére sa pewnego rodzaju pierwowzorem dla tych powstajacych w Polsce.

Pisanie ksigzek autobiograficznych o zyciu z niepelnosprawnym dzieckiem
moze spelnia¢ wiele funkcji— moze byé autoterapia, zawiera¢ w sobie element po-
znawczy. Tego typu ksiazka moze by¢ napisana dla siebie, ale takze dla innych ro-
dzicéw w podobnej sytuacji, pokazujac zycie z dzieckiem niepelnosprawnym,
jego pozytywne oraz negatywne aspekty. Jednoczesnie taka pozycja pokazuje, ze
z kazdy problem da sie przezwyciezy¢, a zycie z dzieckiem o specjalnych potrze-
bach nie traci na wartosci i moze mie¢ wymiar pozytywny.
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