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Od - tłumacza 
, ·  , : 

,,j; :' ·:, � . r: . 

\ .;' t' ' ;- r 

Dr���Y Pa�s�wof ;·, . ; ;  : , . . .. , .1- ;1f.;,_ ,,, . 

l ' 

Praca, której podjęłam się thimacząc niniejszą książkę, okazała się· 
niezaplanowaną· przygodą w':moim: życiu> Chciałabym :to wyjaśnić, 
usprawiedliwiając się 'niejako,' zarówno przed medykami; jak' i angli
stami; bowiem z :'dziedzinami. tymi mam' niewiele! wspólnego: . ·.· 

W 1985 r;· przeżyłam· dramat' urodzenia �dziecka� ·o którym przez· 
pewien czas nie było. wiadomo, czy będzie• żyło: Pobyt Antosia' na· 
oddziale Intensywnej ·Terapii trwał zaledwie 2 tygodnie; ale 'to, cÓ 
przeżywałam przez ten okres, bojąc się o jego życie, a potem zdro\vie, ' 
zdołało rozszerzyć moją wrażliwość i współodczuwanie w stosunku do· 
wszystkich matek dzieci chorych i . zagrożonych. i •• l • l :. 

Niebawem w identycznej sytuacji ·urodziła' dziecko przyjaciółka, · 
która w swoim rozpaczliwym liście napisała: ,;mój pobyt w'szpitalu 
i cały ·poród to· był jeden wielki· koszmar. �Nasze dziecko, · Maciuś, 
urodziło· się chore. Choroba jego to zespół Downa;. Jest. t'o dla nas· 
straszna tragedia. Patrzę na•Maciusia leżącego w łóżeczku, machające-· 
go nóżkami i rączkami, • i' nie. chce ·mi się wierzyć, że to ino je dziecko 
będzie przez całe żyCie kaleką� Nie potrafię teraz myśleć o ·czymkol-' 
wiek innym, jak tylko o .tym, c'o nas spotkało i dlaczego; 'i jaka jest 
przyszłość Mitciusia." Przejęta tym wydarzeniem zaczęłam poszukiwa:.: 
nia·informacji:na temat dzieci z zespołem Downa. Znahizłam jedynie • 

2 artykuły w "Twoim Dziecku" oraz książkę Cliffa Cunninghama 
Down's Syndrome:.Zdziwiła mnie okładka._:__ dwoje.dzieei z zespołem 
Downa, które z zaciekawieniem, przejęciem i inteligencją w.-:oczach; 
obserwujwjakieś .wydarzenie. Przejrzysty układ·:książki, streszczenia. 
rozdziałów, łatwyjęzyk zachęciły mnie do pospiesznego przetłumacze
nia kilku stron, kilkunastu i jeszcże więcej dla rodziców� Maciusia. 
Niektórzy ludzie należą do siewców dobrych pomysłów i tald właśnie 
człowiek podsunął wówczas myśl - zdawało się nierealną _ ___:_ prze
tłumaczenia całej książki i wydania jej w �olsce. N�wiązałam kontakt 
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z autorem oraz angielskim i polskim wydawnictwem. Okazało się, że 
książka jest już przetłumaczona na ję:ij:yk włoski i hiszpański i wszędzie 
okazuje się nieocenioną pomocą dla rodziców. Pomimo wielu publika
cji na ten temat na Zachodzie, ta książka pozostaje jedyną·najpełniej 
informującą rodziców małych dzieci o zespole Downa, przyczynach 
i skutkach, terapiach, zachowaniach rodziców, rozwoju dzieci itd. Jest 
książką pisaną dla rodziców, a w jakiś sposób także przez nich, 
bowiem autor poddał się ich sugestiom i utożsamił z ich przeżyciami; 
porzucając ściśle naukowyjęzyk :czytając tę książkę odczuwa się jego 
ciepły· i serdeczny -stosunek . do rodziców i i dzieci. Ponieważ autor. 
zawarł ; w niej 'także ,wyniki najnowszych. badań, książkajest . po� 
żyteczna również. dla . pediatrów, psychologów, psychiatrów dziecię
cych, pedagogów i studentów, a rodzice znajdą w. niej wiele informacji, 
których. nie mogli do .tej pory-. uzyskać ani w szpitalu, ani w przycho
dni. -P.oza tym jes�. to -praca,. -która;:w:�cudow�Y: sposób; pogłębia 
każdego . człowieka,. bowiem ,sprawy, .które porusza; dotyczą nie tylko 
wychowania dzieci.z zespÓh!.ąt Downa, nie tylko. wychowania· dzieci 
w ogóle, ale także postawy ludzi dorosłych wobec osób odmiennych, 
więcej:�_zmusza. do weryfikacji własnego .stanowiska wobec wszyst
kichdudzl wokó�, .traktując.tnas' samych jako i�toty ;także w jakiś 
sposób ograniczone"� talentem,· inteligencją, ,wyobraźnią. Dlatego 
wierzę, że książka, ta w .naszym. nietolerancyjnym społeczeństwie· stanie 
się nowym zaczynem zmieniającym młsz stosunek do siebie nawzajem, 
a. rodzicom: dzieci niepełnosprawnych: doda i odwagi i wiary w sens 
walki, co w sumie zaowocuje.bardzo konkretnymi zmianami. Mam na 
myśli . :włączenie ·dzieci·. z .. zespołem , Downa ' w, bieg. ·  naszegÓ, ;życia 
społecznego (zapewnienie im miejsc: w· przedszkolach; szkołach, a po
tem: umożliwienie· zarobkowania), . co . pozwoli im. na ; dużo :bardziej 
szczęśliwe .i. pełniejsze . życie. · j •.. - :  1 :: . ' • 

,· .W:tym miejscu-chciałabym serdecznie podziękować prof. Jackowi 
Zarembie oraz prof. Januszowi Kostrzewskiemu za nieocenioną po-' 
inoc.: w;·:redagowaniui' książki oraz ·wszystkim' tym, .:którzy. swym 
zainteresowaniem· i pomocą, wspierali·· mnie w. tej . pracy -·. trudnej 
i zapewne niedoskonałej, lecz:bardzo potrzebnej. Apracę•tę dedykuję 
swojemu synowi." 11. . . ! · '  • ;� _!, '' 

, .. Marzenna ,Pawl(lk.:.Rogala, 

, . , : . , :. :, , .. Milanówek, marzec. -19�2 



Podziękowanie zamieszczone 
w pierwszym wydaniu 

Ksią�kci; ta . zaWdzięcza .. swe'i powstanie d w" om: ź�ódłom1 inspiracji: 
Pierwszym:jest 'mój wieloletni kOntakt. z rodzicami ;i 'kolegami-leka� 
rzami, a drugim praca wielu ludzi, którzy spędzili ·część swego życia 
sh1dhi]ąc (pisżąc:o zespóle Downa.·· . .. : '' · .·• . : . .. : ·1 

: r' OsobiśCie -inuszfpodziękować Danie' Brynelsen ·za' jej. końlentaiże 
pomocńe przY' redagowaniu ·książki, 'Margiuet Flymi� za poniod 
w opracowaniu partii. dotycźących tematu braci' i' sióstr, Roberto�i 
Ciavenowi za' pomoc w wykonaniu 'ilu'stracji, Dawidówi Griffithsowi 
za·fotografie, June Hayes-Light i D��idowi'Hallówi'o'raz studentoin 
Petigwein 'Half. ia pó'zwólenie. skórzyst�mi<i ':z . ich fótdgrafii, i a'. takie 
rodzicom;" którży : pożyczyli :mi swoje zdjęcia'·. óraż . którzy·.: ćżytali 
i1końientowali redagowane teksty.' Specjalne. podziękowania składam 
Dian· Dónriai 'óraż Zakładówi Geńetyki Medycznej 'przy szpitalu St: 
Mary''w 'Minchesterze za 'ponioc· w 'źredagciwariiu·. ·rożdzialu do� 
tyczącego chromosomów. . • . . .:: .. ' . · · ·· ' 
;·; Moją głęboką wdzięczność wyrażam panfEllen Cullen za prżepisy
w�ni�:tekstu i 'pa'mysł' układu�książki oraz nieskońcżórią cierpliwość 
w stosunku''do ciągłych przeredagowai:i tekstów.. ' ... , : . ::-·; ' . .  

.. Na końcu' muszę· pbdziękować mojej żo�i� MarCie," która·_ jak 
zawsże:....:... �miałii połączyć uczciwy krytycyzm z ci�rpliwością i 'wspar:: 

- ciem: Móje' d�ieci będą :sic�ę§liwe wiedźcie, ' :fe roidziały są skończone 
i' znowu mogą':Żdoniińować mój czas swoimi zabawami; . ' : , 
. '· JPrzeż;{)sieni o�tatnich latbyie� wspc>iriagany przez dotacje' Social 
Scince Research Council oraz Departament of Health 'and Soćial 
Security. 
;,·,,·',1'',·, 

. � : : � ' . l" ' Cliff Cunningham 
Wrzesień 1981 



W stęp do drugiego·. wydania ..... 

Odczuwałem potrzebę zaktualizowania tej książki zaledwie 5 lat po 
ukazariiu,sięjej pierwszego wydania z powodu wielkiej liczby różno
rod�ych badań J.pra·c po�sta{y�h .. w ostatnim·.·czasi�, a związanych 
z zesp�ł�rii riowna; ·, . . . . .  : ", 

. 
,, .• � .

. 

·. •.· ' - -· , . . 

. Jestem wd�ięcz�y tym wszy�tkim rodzicom oraz.profesjonalistom: 
którzy ·W . .  ciągu tych 5 .lat napisaii ·d� .mnie dając pomysły, zmian 

' ' ' _, � .  ' t � ' � ' ... ' ' ... ' ' .. ' • ' 'J �' ' '  • ' ' '! • 

i , uzupełnień· oraz zachęcając :do . poprawienia . k�iążki. Ponownie 
d�iękuję dr Di�� D���ai, iuakże dr Ri�hardowi ;N�wtonowi z R�yal 
Manche� ter: Chiidren'� ·Ho�pitc:tl ·za pomoc· .w . zagadnieniacłt me� 
dycznych. J�ste� �ówniei wd�ięczny :dr Jem1if�r Den'nis .z· Pa�k 
Hospital "ror . ·Ćhilctren . w Oksfordzie ·i :Ór ))a:widm�i ;Southallowi 
z Cardiothonidc 'Institut� l w Londynie za . poz�olenie; opi�ania ich 
w�tępneJ pracy •. �a te�at 'niedrożności gÓrnych dróg oddech.owyĆ:h 
oraz dr Joy�e Ludlow Ża życzliwe zezwo.leni� na włącŻeni.e jeJ pracy do 
książki; (rozdzia{ s'iódmy), . biorąc oczywiś�ie. całą. odpowiedŻialność ·.�a 
eweniualne błędy. 

. . . .... ' . . :.·j'· .l . .  .' . 

, Muszę podziękować moim kolegom, ktÓrzy.w.różnym·cząsie byli 
czł�nkami grupy Manche�ter i:>own'sSynd�om CohÓrt ·R�se�·rch. Są 
to: Tri�i'i · SlÓper, Me g A�monie�, Jiri Berger, Sheila. G lenn: Liz Byrne, 
Anne Rangecroft, Christiru1 Knussen i;Chris ,Leńnings a. także towa
rzyszący stud(mći, którŻy. wnieś'ii �wą p�acą . duiy.wkład:· Margaret 
Arclsdottir, chda'. Haroldsd�ttir, vicki Gibbs i Stepiiańie. :LorenŻ. 
Program grupy! .Manchester Down' s ··syndrom, Cohort,.]��i .finan
�o'Yą.ny_ prz�z Wydział: ZdrÓ\Via:i qpie�i Społecznej (D�pa_!ta!llel}t of 
Jł�alf!l ,and Soci.al �ecu�ity) . .  ' 

· . . . 

' 
' '  

CliJ! Cunningham 
·Lipiec 1987 



Drodzy �odzice' ' ::l i;·�:,, '. ' . '· '·: (. :l: 
' f . ' • • • 

Proszi{wa's o·przeczytanie tej:Śtrony zanim rozpoczniecie lekturę całej 
książki: Prośba ta dotyczy problemu, którego nie potrafię roz\viązać . 
. . . Jeśli ·urodzi. się. dziecko, ; które. wydaje się być :zdrowe, my jako 
rodzice nie otrzymujemy._dokładnych informacji ńa tematryzyka, jakie 
może zaistnieć.\Vjego przyszłym życiu,'Nic nam nie wiadomo na,temat 
jego problemów zdrowotnych- związanych. z sercem, z zaburzeniami 
słuchu, .wzroku• czy osobowości. :Nie .wręcza·,się nam list_ ze sta� 
tystycznym ryzykiem przestępstw, narkomanii czy szansą, sukcesów 
w szkole i ·pracy. Wracamy do dpmu .i śnimy nasz .sen o szczęśliwej 
przyszłości.· G:dybyśmy •. taką; listę. otrzymywali, .musielibyśmy ąauczyć 
się żyć z .tymi informacjami i kontrolować nasze wyobrażenie o tym, co 
mogłoby się ,·zdarzyć. 

· 

, . .  · . . . . .. . . 
. . Jeśli jesteście jednakrodzicami dzie�ka, które urodziło się ;Z ze: 

społem Downa ---: rozpoznawalnym .od momentu urodzin Jub wkrótce 
później ---:.wtedy wiele faktów iliczb staje się nagle niezbę4pymi. Duża · 

część tych informacji dotyczy jedynie możliwych do zaistnienia kon� 
sekwencji medycznych i rozwojowych oraz możli;w:ości zaradzenia im; 
Większość dzieci z zespołem. Downa .nie. ma jednak aż tak ,wielu 
problemów i dlatego nie wszystkie spośród tych informacji są potrzeb� 
ne . . Niestety nie wiem, które wiadomości są konkretliie Wam, Czytel� 
nikom .tej książki, przydatne. 

Jeśli jesteście więc rodzicami dziecka z zespołem Downa, sami 
musicie zdecydować, o jak, wielu sprawach chcecie :wiedżieć. i jak wielu 
informacjom stawić. czołą w. danym. czasie. Matka 6-letniego chłopca 
podsumowała to lepiej niż 'mógłbym to zrobić ja: 

· 

"musisz uzyskać tak wiele odpowiedzi ._na _.pytania, które krążą 
w twej głowie, jak tylko jest to możliwe ... i .  musisz zrobić to jak 
najwcześniej, aby móc przez wiele z nich, smutnych i zawikłanych 
przebrnąć... a kiedy zdobędziesz te informacje, zobaczysz, jak 
nierozsądne było zamartwianie się ... ale zważ, możesz wiedzieć za 
dużo ... jeśli będziesz stale myśleć o przyszłości ·i·. wszystkich 
sprawach, które mogą się zdarzyć, oszalejesz ... najlepszą rzeczą, 

· jaką można zrobić, to przejść przez to wszystko jak najszybciej 
i kochać dziecko, i robić to, co należy, aby mu pomóc ... po prostu 
brać dzień za dniem, tak jak on nadchodzi.�. wiesz, kiedy prze
szłam przez cały ten szok i zamartwianie się i zaczęłam pomagać 
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dziecku, wtedy wszystko uległo zmianie. Zaczęłam je' poznawać 
· i mogę szczerze. powiedzieć, że zaznałam w ostatnich .latach wiele 
·�.···rad�śqi;�.,·: ·;:· ' . ,. ' .... ' ·:;:: "' ··�·::· ' . · r ••• .·:.; •• • ;. . >�i _,;r·:. ' . 

. . 

o :;,Niezależnie ·od tego, czy jesteśmy rodzicami; profesjo'nalistami, czy 
też. po. prostu 'członkami. ·społeczelistwa;. niebezpieczeństwo, . z którym 
się stykamy, jest takie, że nasza wiedza o upośledŻeniu 'umysłowym 
często· przesłania prawdziwy obraż dziecka czy dorosłego człowieka, 
jakini ·on jesV'Musimy. być ·ciągle świadomi· tego niebezpieczenstwa 
i stale czynić wysiłki; aby nie skupiać się :jedynie na fakcie upośledzenia 
umysłowego. Często mam'wrażenie, że rodzice uczą się robićio lepiej 
niż my;: profesjonaliści. Aczkolwiek dla wielu rodziców; którzy właśnie 
dowiedzieli' się;· że·,ich · dziecko··ma· zespół Downa,· niejest .to proces 
łatwy. Na szczęście .większość rodziców, których poznałem w czasie 
mojej· pracy, twierdziła, że po 'przekroczeniu- pierwszego ·szoku za
czynali· widzieć bardziej dziecko aniżeli ·jednostkę chorobową. Roz'
poczynali' naukę życia z nim,: a< w··wielu prZYIJadkach znajdowali 
radość' z•nowego':czionka rodziny''i z jego obecności.'• 

· : Mam· szczerą nadzieję, że książka ta będzie dla państwa pomocna, 
pomimo wszystkich. jej' ni�doskonałoścL ·' ·· '· · · · · 

· 

'! . • ' . 

,\, ' •  

. . ' 

· Cliff Cunningham 
: · · Wrzesień' 1981 

Ps: Jeśli, 'podobnie jak ja, :macie pańsiwo skłonność przy lekturze 
książ�k do opuszcza�ia · wsiępó�, rproszę, nie· pomińcie strony ' 17. 
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Kiedy, dowiedziałam się .więcej o zespole Downa, poczułam, że 
rozumiem có�k:ę lepiej Uakoś:pomogło mi. to zbiiżyć·�ię do nie] ... 

. widzisz, przez długi czas myślałam ó:moim d�ie.cku,.jak .o �kim§ 
obĆy��-: o, ta�,ja� .. myśl� się o. kimś z. inpego kn1ju./.� a_ni_e o.· je?ny� 
z nas. 

r, Słowa te, wyp�wiedzi�ne· ·przez matkę 3-letniej dziewczynki z ze-
. . . 

społem . Downa, zwięźle tłumaczą istotny powód, dla którego·:rodzice 
powinni mieć dostęp do informacji ó tej chorobie.' Zdobywając'wiedzę 
i poszerżająci zdolność rozumienia tegó typu ·upośledzenia, przybli
żamy' �ię do • dziecka. :Prawdę tę uświadomił mi tak�e ojciec dziesięCio
dniowego ·chłopca· ż zespołem' Dowmi. W czasie pierwszej · wizyty 
w jego domu odpowiadałem na liczne pytania: "Jaka byhi. przyczyna 
wystąpienia zespoh1' Downa?", ;,Jaki' wpływ będzie: to :miało. na 
fizyczny i 'psychiczny rozwój dziecka?",· ;,Jakie jest prawdopodobień
stwo' wystąpienia tej· choro by. u innych. dzie'cf. w rodziriie ?'?;·;,Czy była 
możliwość zaistnienia. tipośledzenia • u . dzieci' już. urodzonych?"; "Czy 
istnieje ryzyko urodzenia dzieci 'ż zespoh!m· D�wna··u'·ktewnych?", 
"Jakie dziecko będzi.e, �gdy dorośnie?", ';,Do czego będzie zdolne?", 
"co· możemy 'uczynić; ·a. by mu pomóc?",· "Jakiefpomocy możemy się 
spodziewać?";·;,Skąd możemy otrzymać tę pomoc?"; Na koniec ojciec 
powiedział- ;,szkoda,'że nie było paria wczoraj _:_'mój brat zrodziną 
odwiedzili mriie i •pytali; co jest' dziecku,: a ja nie potrafiłem' im' nic 
powiedzieć. Czułem 'się jak głupiec:· Przecież ori je�t ·moim· synem; a ja 
nic o. nim nie wiem''. · · r /.' 

· 
: · :- . , ; ·; • · 

Ten ojciec·należy dó.grupy blisko dwuśtu iÓdżin, które niają dzieci 
z zespołem Downa i współpracują z nami w pos'żukiwariiu najlepszych 
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metod ich rozwoju. Prace badawcze rozpoczęliśmy dziesięć lat temu. 
Z grupą kolegów odwiedzamy regularnie domy tych rodzin - przez 
pierwsze 2 lata życia dziecka przynajmniej co 6 tygodni, a następnie co 
6 miesięcy. Podczas tych regularnych wizyt . uświadamiamy sobie 
konieczność udzielania wyczerpujących informacji, a zacytowane wy
powiedzi wskazują, że potrzeby rodziców wybiegają ·.daleko poza 
uzyskanie wiadomości o tym, co robić i gdzie się udać. -

Rodzice,· z· którymi- pracujemy, a także· ich przyjaciele i krewni, 
domagają się dokładnej, aktualnej, prawdziwej i.�obiektywnej wiedzy 
o zespole Downa. Narzekają na 'trudności w jej uzyskaniu i na szeroko 
rozpowszechnione mity. Jakże często słyszałem matkę energicznego 
i żywo interesującego się otoczeniem szkraba z zespołem Downa 
oznajmiającą: "niy�hiłam, że one' wszystkie. są łagodne i hienie", albo 
21�1etnią matkę mó�ią'cą: "aJe czyż dziecFte nie prżytrafiają się jedynie 
kóbietom starszym?". Niektórzy rodzice nalegają, abyśmy zapisywali 
wszystkie informacje, których 'udzielamy w Odpowiedzi na ich pytania. 
Chcą mieć te notatki, aby w przyszłości móc się nimi posługiwać, 
a także· podzielić się informacjami .w rodzinie, .wśró? znajomych czy 
z lekarzami. , , , " >: ; 

, l] czucia, ja�ic;:h. doznają ro<fzice .dzieci . z zespo.łem Downa, są tak 
samo_ ,ważne, jak;fakty. Moi iozmówc:x, przekonali, mnie, jak wielką 
p9m()cą są d la, nich wiadomości o reąkcjach i uczuciach :innych 
rodżiców_ dzieci� z zespołem Downa i o-ich �posobach ra<fzenia _sobie 
i tymi uczuciami;' ; "; / :. .· .. 

1 ·: · Móina p9wiedzieć, że �iałem. szczęś�ie. ,Tak naprawdę, t�_przecież 
n�ę wiem,. c_o 1 to, znaczy: !Jlieć dziecko z. zespołc;:m:; Downa .. pzięki 
doświa<f�zeniu:i.wiedzy, jąką zebrałem w ciągu ostatnichdziesięciu lat, 
d9�ze�łe� do _.wniosk).l,, że:;chO<:iaż nie. chciałbym mieć dziecka 
i zespołem Downa,.to gdyby .tak się :zqarzyło, nie byłol:Jy .to dla mnie 
taką tr�gedią, jaką. zwykliśmy sobie wyobrażać. : , . 

· · , . 
Pomimc;> to nie jęstem .W. sytuacji osoby, któr�· w pełni .rozumie 

uczuci� .rodziców.: Wszystko,. co mogę.· zrobić,• to. zgromadzić ich 
doświadczenia, a . także ob_ser�acje innyph Spf:cjalistów i. starać się 
opisać odczucia, które, wydają. się być. wspólne wszystkim rodzicom. · 

Kiedy ostatecznie. zdecydowałem się· napisać ię książkę,. myślałem 
w s�oJej naiwności, ż� wszy�tko, co jest do .zrobienia,. to przekazać 
informacje, jakich_,ud:zielałem rodzicom podczas wizyt.w,ich domach. 
Okazało .się to jednak nie takie proste. . . : 

· 

i ' ' ' ' ,t, • ' � .  ' ' \ , ' • • • .  , \ � ' 
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Kiedy. rozmawiam:: z;·rodzicami twarzą w. twarz; wiem, które 
pytania są dla nich najpilniejsze i jak wiele szczegółów: chcieliby oni 
poznać. :Moje. •· odpowiedzi ·mogę tak formułować;� aby . najpełniej 
zaspokajały, potrzeby rodziców w odniesieniu do ich własnego dziećka. 

·Wszystkie niemowlęta i dzieci z·zespołem Downa różnią się jednak· 
tak bardzo. między sobą; że· genenilizowanie bez • sporządzenia· listy 
wyjątków jest· po prostu ·niemożliwe. · . · , 

' 
· '.t ' ; ·' 

... Jestein .w. pełni świadomy, że rodzice czują się często:sfrustowarii, 
kiedy starają się wydobyć odpowiedzi na nurtujące ich pytania 
ż długich, złożonych objaśnień. '· · ·. . .  , . · 

· 

Wiem, jak: rozpaczliwe bywa·. często. szukanie informacji· w książ
kach medycżnych, które .z koniecżności. koncentrują .się •na patolo
gicznych i odbiegających od normy.aśpektach· zespołu Downa. Foto
grafie i .ilustracje w takich książkache muszą wyraźnie pokazywać 
główne cechy charakterystyczne, a wybrane przykłady bywają często 
krańcowe: :•! : . · " . .  · , , · .  

·· . 
Dlatego problem .odpowiedniego przekazania informacji Czytel

nikom starałem się rozwiązać w sposób następujący: 
l. W książce znalazł się szczegółowy spis treści oraz indeks; który· 

można wykorzystać w celu uzyskania informacji na określone 
pytania. 

2. Tam; gdzie było to możliwe, zrobiłem spis głównych zagadnień 
i umieściłem go na końcu każdego rozdziału. 

3. Starałem się każdy rozdział zamknąć w odrębną całość, tak aby 
nie' było potrzeby czytania książki w jakimś ustalonym porządku. 
Spowodowało to pewne powtórzenia, ale jako nauczyciel doszed
łem do przekonania, że powtórzeń nie zawsze należy unikać. 

4. Wybierając fotografie i wypowiedzi rodziców unikałem przy-· 
kładów krańcowych i wykorzystałem te, które wydawały mi się 
najbardziej reprezentatywne. 

Książka ta nie zostałaby napisana, gdyby rodzice nie zadawali mi 
tylu pytań i nie zmusili do szukania odpowiedzi, i gdyby nie byli w tym 
tak wytrwali. Nie jest to jednak książka wyczerpująca temat. Jest 
zaledwie : wyborem odpowiedzi i wyjaśnień, które wypracowałem 
w ciągu ostatnich lat. Ponieważ osoby, z którymi stykałem się, były 
przeważnie rodzicami niemowląt i małych dzieci, dlatego książka ta 

�� potrzebom tej grupy i może nie sprostać pytaniom w�i�Yłn... óźniejszych lat życia. Niniejsze wydanie zawiera jednak 
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więcej,informacji o dzieciach starszych i ludziach.dorosłych z zespołem 
Downa.' Chociaż starałem.się skupić uwagę .na· aspekcie medycznym 
i ·poradnictwie, to jednak: nie podałem, do: końca sposobów radzenia 
sobie we wszystkich przypadkach. Jest faktem oczywistym, że w więk
szości :medycznych problemów najlepiej zwrócić ·się o poradę do 
lekarza ·lub :pielęgniarki.·· Na . końcu, książki podałem wykaz lektur 
-które mogą okazać się przydatne -dotyczących w�zesnej stymula
cji, programu kształcenia i kierowania .wychowaniem dzieci z zespołem 
Downa. : ;  · ·' · ,,. · ·, : . 

Na zakończenie chciałbym podkreślić,· że. przekazanie: w pełni 
reprezentatywnego obrazu dzieci z zespołem Downa nie jest możliwe. 
Pragnę jednak, aby ·informacje, które tu państwo znajdziecie, sta
nowiły pomoc w

. 
odnalezieniu ·waszego osobistego. zrozumienia wła

snego dziecka . .Takim, jakie w rzeczywistości ono może być: szczęśliwe, 
smutne, wesołe czy. trudne dla was i· dla waszej rodziny. Nie zapo-. 
mimijcie nigdy, że wasze dziecko jestindywidualnością i że różni się od 
innych: dzieci;· tak samo�' jak wszystkie ' zdrowe dzieci różnią się 
pomiędzy s'obą; .Wasze """"';'" rodziców -a także. waszej rodziny reakcje 
i uczucia należeć� będą :do: was samych . .  · 

. ... 
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