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Od ttumacza

-+ Oryginalne wydanie niniejszej ksiazki skierowane byto do czy-
telnikéw amerykanskich, co. przysparza polskiemu odbiorcy za-
réwno pewnych - niedogodnosci, jak i korzysci. Staralam si¢
pracowac nad ksiazka w taki sposéb, by uwypukli¢ te drugie, niosto
to jednak ze soba okreslone konsekwencje. R

.. Niewiele jest w tej ksigzce rozdzialéw, ktére moglyby bez skré-
téw i bez koniecznosci opatrywania tekstu przypisami postuzyé jako
przewodnik po codziennosci polskich 0séb z zespotem Downa. Od-
biorca polskiego ttumaczenia znajdzie w nim za to wiele wzmianek
o takich elementach amerykariskiej rzeczywistosci, ktére sq bardzo
odlegte od tego, co zna ,,z wlasnego podwoérka”. Zdecydowalam si¢
jednak doda¢ tylko nieliczne przypisy, wychodzac z zalozenia, ze nie
sposob, by ksiazka pisana z mysla o amerykanskim odbiorcy stala sig
wyczerpujacym, praktycznym poradnikiem-dla polskiego rodzica
czy opiekuna. Oczywiscie, znaczna jej cze§¢ mozna i nalezy tak
traktowac, wiele jest w niej jednak rad, opiséw, objasnien czy tez,
ktére moglam jedynie przetozyc na jezyk polski; na polskie realia —
juz nie. Dlatego tez polski czytelnik dostaje w swoje rece przede
wszystkim wazny material pogladowy, poréwnawczy, a dopiero
w drugiej kolejnosci - poradnik. Ksigzka ta ma ogromny potencjal
jako swoista ,,baza dobrych praktyk”, petna pomystéw i inspiracji
dla wszystkich tych, ktérym zalezy na poprawie sytuacji polskich
os6b z niepelnosprawnoscia intelektualna. Uznalam, Zze obarczenie
tekstu dziesigtkami przypiséw objasniajacych meandry polskiej
rzeczywistosci oslabitoby ten potencjal.




Pozwolilam tez sobie na pewna ingerencj¢ w nazewnictwo,
jakim postugiwali si¢ niekiedy autorzy oryginalnego wydania. Byto
to tylez wykroczenie przeciwko wiernosci oryginalowi, co zabieg —
moim zdaniem - konieczny, by polski rodzic czy opiekun mog} prze-
czytac te ksiazke bez zzymania si¢ na stosowanie w niej okresleni
uznawanych u nas za nieprofesjonalne i deprecjonujace. Na amery-
kanskim gruncie dyskusja o celowosci i dopuszczalnosci uzywania
sformutowan takich jak ;,opéZnienie umystowe”, ;;uposledzenie”
czy ,,dziecko specjalnej troski” trwa od tak dawna, Ze niejako zato-
czyta kolo i stosowanie podobnej nomenklatury by¢ moze nie budzi
juz tylu kontrowersji. W Polsce jednak dyskusja ta ma duzo krotsza
tradycje a $rodowiska — w tym. zwlaszcza akademickie -—. 0s6b
zwigzanych z; problematyksa niepelnosprawnosci: intelektualnej
walcza, z réznym skutkiem, o to, by zaprzestano stosowania tego
typu sformulowan. Dochowanie wiernosci oryginatowi bytoby
niepotrzebnym ciosem w owe wysitki a ponadto pewnie znieche-
citoby wielu do zaglebienia si¢ w warstwe merytoryczna tej ksigzki.
Postugiwatam sie wiec pojeciami ,,niepetnosprawnos¢ intelektualna”
i,,0soba z niepelnosprawnoscia intelektualng”, ktére moze nie sa
tak zgrabne jak ich mniej neutralne odpowiedniki, nie budza jednak
tylu kontrowersji a.ich stosowanie jest zgodne z praktykq przy]th
w polsklch publlkac]ach o tej tematyce.
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O autorach =~

Siegfried M. Pueschel, M.D., Ph.D., ]J.D., M.P.H., ukonczy!
Akademi¢ Medyczng w Diisseldorfie w 1960 roku. Studia konty-
nuowal w Szpitalu Dziecigcym (The Children’s Hospital) w Bosto-
nie, w'stanie Massachusetts, i w Szpitalu Dziecigcym w Montrealu
(Montreal Children’s Hospital), w kanadyjskiej prowincji Quebec.
W 1967 roku uzyskat stopiefi magistra w zakresie zdrowia publicz-
nego (Master of Public Healthy M.P.H.) w Harvard School of Public
Health w Bostonie; w stanie Massachusetts, w 1985 roku otrzymal
tytut doktora psychologii rozwojowej na University of Rhode Island
w Kingston, a w 1966 roku stopiei doktora praw (Doctor of Juris,
J.D.) w Southern New England School of Law w North Darmouth,
w stanie'Massachusetts. W latach 19671975 pracowal w Klinice
Oceny Rozwoju (Developmental Evaluation Clinic) Szpitala Dzie-
cigcego w Bostonie. Kierowal prowadzonym w tej placéwce —
pierwszym tego typu — programem dotyczacym zespolu Downa —
Down Syndrome Program, a takze programem dotyczacym fenyloketo-
nurii'i innych wrodzonych wad metabolicznych — PKU and Inborn
Errors of Metabolism Program: W-1975 roku zostal kierownikiem Cen-
trum Rozwoju Dziecka (Child Development Center) Szpitala Rhode .
Island  (Rhode Island Hospital) w. Providence. Prowadzil badania
kliniczne, a takze dziatalno$¢ dydaktyczna z zakresu zaburzen roz-
woju, genetyki biochemicznej i-wad chromosomowych. -Otrzymat
certyfikat Amerykanskiej Rady Pediattii (American Board of - Pediatrics)
oraz dyplom  Amerykariskiej Rady Genetyki Medycznej (Awmerican
Board of Medical Genetics).. Wyklada pediatrie w Harvard ‘Medical
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School i jest profesorem pediatrii Brown University w Providence,
w stanie Rhode Island. Jest tez ojcem niezyjacego Christiana, ktory
miat zesp6l Downa.

Claire D. Canning, B.A., jest matka pigciorga dzieci. Narodziny
najmlodszego dziecka — c6rki Marthy — byly dla niej na tyle poru-
szajacym do$wiadczeniem, ze od tamtej pory spedza wiele czasu,
pomagajac innym w opiece nad dzie¢mi z zespotem Downa. Opub-
likowala ksiazke The Gift of Martha, w ktorej opisata swoje do-
$wiadczenia jako rodzica, oraz — jako wspétautorka — poradnik dla
rodzicéw matlych- dzieci z zespolem Downa zatytutowany Down
Syndrome: Growing and Learning. \Wraz.z mezem aktywnie- dziala
spotecznie na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna. -

Alberto C.'S. Costa, M.D., Ph.D., jest pracownikiem naukowym
Jackson Laboratory w Bar Harbor, w stanie Maine. Prowadzac do-
$wiadczenia na myszach, jako modelu organizmu ludzkiego, poszu-
kuje podstawowych mechanizméw potencjalnego leczenia farma-
kologicznego zespotu Downa. Jest ojcem Tyche p1¢c1oletn1e] dziew-
czynki z zespolem Downa. : : :

]ean P. Edwards, D.S.W., od 1971 roku wyktada na Portland State
University w- Portland, w stanie Oregon. Prowadzita liczne projekty
badawcze poswigcone zagadnieniu dorostosci i wkraczania w-do-
roslo$¢ oséb niepelnosprawnych. Jest znana ze swej pracy na rzecz
wilqezania os6b niepelnosprawnych w spotecznosci lokalne (ang.
community inclusion). Kierowala wieloma skutecznymi programami
wspierajacymi osoby niepelnosprawne w samodzielnym zamieszki-
waniu i podejmowaniu zatrudnienia w ramach lokalnych spotecz-
nosci. Jest profesorem i kontraktowym pracownikiem naukowym
Health Sciences University w-Portland oraz kierownikiem projektu
szkoleniowego .z zakfesu edukacji seksualnej.i spolecznej oséb
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niepelnosprawnych. intelektualnie. Opublikowata wiele ksiazek,
w tym zbiér ]VI] fnend Dawd dotyczacy zespolu Downa. o

H.D. Bud Frederlcks Ed.D., emerytowany profesor Teachmg
Research w Western Oregon University-Eugene, przez ponad 30 lat
zajmowal si¢ opracowywaniem programéw nauczania dla oséb nie-
pelnosprawnych. Efekty jego pracy stuzyly. wielu osobom nie-
pelnosprawnym, dla niego samego najwazniejsze byto jednak to, by
z programéw tych korzystaI jego syn majacy zesp6l Downa. -

DeAnna Horstmeier, Ph.D., jest konsultantka Central Ohlo Spe-
cial Education Regional Resource Center w Columbus. Podstawo-
wym zrédlem . jej wiedzy i kompetencji -sa rado$ci i :wyzwania,
ktorych doswiadczyla- jako matka Scotta Allena, mlodego mez-
czyzny z zespolem Downa. Jej praca:w obszarze niepelnospraw-
nosci rozwojowych skupita sig poczatkowo na zagadnieniach mowy
i porozumiewania si¢. Wydata wiele ksiazek i artykuléw na temat
nauczania mowy, w tym poradnik dla rodzicéw i terapeutéw Ready,
Set, Go: Talk to Me. Gdy Scott: Allen dorésl, jej dzialalnosé
objeta takze takie obszary, jak wczesna interwencja, znajomosci
zawierane w szkole; wkraczanie w zycie zawodowe i:uzyskiwanie
wsparcia ze strony rodziny. W Ohio State University przygotowuje
nauczycieli'do pracy z osobami o umiarkowanym i glebokim stop-
niu niepelnosprawnosci intelektualnej. Jej obecne stanowisko pracy
pozwala jej Wykorzystywaé osobiste doswiadczenia i dorobek na-
ukowy, by wspieraé rodzicow, nauczycieli i inne osoby zawodowo
pomaga]qce ludziom o specjalnych potrzebach. . "

Marty Wyngaarden-Krauss‘,‘Ph.D., pracyje jako profesor Heller
Graduate School na Brandeis University w Waltham, w stanie Mas-
sachusetts i specjalizuje si¢ w opiece spotecznej. Od 1977 roku pro-
wadzi badania nad' przystosowywaniemsi¢ rodzin:do posiadania
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niepetnosprawnego dziecka. Niedawno zakonczyta 6-letnig kaden-
cje przewodniczacej Komisji ds. Upo$ledzenia Umystowego, po-
wolanej przez gubernatora stanu Massachusetts (Massachusetts
Governor’s Commission on Mental Retardation). Jest wspoltredaktorem
opracowania na temat rozwigzan-mieszkaniowych dla oséb z nie-
petnosprawnos$ciami rozwojowymi Community Residences for Persons
with Developmental Disabilities: Here to Stay oraz wspotautorks ksigzki
na temat starzenia si¢ oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
Aging and Mental Retardation: Exctending the Continuum. :

Ann Murphy, M.S.W., wspolpracuje ze:School of: Social Work
w Salem State College w Salem, w stanie. Massachusetts; i aktywnie
dziala w spolecznych komitetach doradczych (ang. community advi-
sory boards). zajmujacych sie¢ programami- zwiagzanymi z niepetnos-
prawnoscig intelektualna. W przeszlosci kierowata Wydzialem Pracy
Socjalnej (Social Work Divison) Kliniki Oceny Rozwoju (Develop-
mental Evaluation Clinic) bostoriskiego Szpitala Dzieciecego (The
Children’s Hospital) i byla kontraktowym pracownikiem naukowym
Boston Umver51ty School of Social Work. : -

Dorothy Roblnson, B.A., pracuje )ako adlunkt w. Heller Graduate
School na Brandeis-University w Waltham, w stanie Massachusetts.
Jest menedzerem 10-letniego projektu’badan nad rodzinami do-
rostych oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng. Prowadzi tez
nowy projekt badawczy dotyczacy rodzin nastolatkéw i oséb do-
rostych dotknigtych autyzmem: ]est matka trojga dzieci, z czego
dwoje ma zesp6t Downa. ‘ o

John E. Rynders, Ph.D., jest profesorem Department of Educa-
tional Psychology, Special Education Programs, University of Min-
nesota-Twin Cities. Otrzymal liczne nagrody krajowe 1 stanowe za
badania naukowe i publikacje z zakresu problematyki zespotu
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Downa oraz za swa dziatalno$¢ na'rzecz oséb dotknigtych tym ze-
spotem. Obecnie jego zainteresowania koncentruja si¢ wokot inte-
gracyjnych programéw rekreacji na wolnym powietrzu dla oséb
z niepelnosprawnosciami rozwojowymi i ich rodzin.

Marsha Mailick Seltzer, Ph.D., bedaca profesorem Waisman
Center na University of. Wisconsin-Madison, prowadzi badania nad
rodzinami oséb z niepetnosprawnosciami rozwojowymi na prze-
strzeni catego zycia. Bada czynniki sprzyjajace dobrostanowi opie-
kunéw tych oséb, w tym matek, ojcéw i rodzenistwa. Jest wspol-
autorka ksiazki na temat starzenia si¢ 0s6b z niepelnosprawnoscia
intelektualna _Aging and Mental Retardation: Extending the Continuum.
Wspoélredagowala ponadto zbidr tekstéw dotyczacych pdzinego
rodzicielstwa Midlife Parenting oraz opracowanie na temat rozwiazan
mieszkaniowych dla oséb z niepelnosprawnosciami rozwojowymi
Community Residences for Persons with Developmental Disabilities: Here
to Stay.

Darlene D. Unger, M.Ed., jest adiunktem w Rehabilitation Re-
search and Training Center on Workplace Supports na Virginia
Commonwealth University w Richmond. Koordynowata pilotazowe
projekty pomocy mlodym osobom z gleboka niepelnosprawnoscia
w uzyskaniu zasrudnienia w warunkach wolnej konkurencji, poprzez
wsparcie otrzymywane w miejscu pracy i w lokalnej spolecznosci.
Oferuje takze szkolenia i pomoc techniczng przedstawicielom lo-
kalnych spotecznosci chcacym uruchomié program zatrudniania
os6b niepelnosprawnych koficzacych szkoly srednie i wkraczajacych
w zycie zawodowe. Wystgpowala na krajowych i stanowych konfe-
rencjach oraz publikowata artykuly naukowe i rozdzialy w ksiazkach
na temat wspierania oséb niepelnosprawnych w miejscu pracy
i postaw pracodawcéw wzgledem nich.
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Elizabeth Zausmer, M.Ed., P.T., byla zastepca dyrektora ds. fiz-
joterapii w bostofiskim Szpitalu Dziecigcym (The Children’s Hospi-
tal), profesorem nadzwyczajnym- Boston University’s Sargent
College of Allied Health Professions oraz wykladowca Simmons
College w Bostonie. Obecnie pelni funkcje starszego doradcy ds.
rozwoju dziecka w Klinice Oceny Rozwoju (Developmental Eva-
luation Clinic) bostonskiego Szpitala Dziecigcego (The Children’s
Hospital). Jest autorkg licznych artykuléw i rozdzialéw w ksiazkach.
Prowadzila tez'w Stanach Zjednoczonych i poza ich granicami
wyklady na temat porazenia mézgowego, mepelnosprawnoscl inte-
lektualnej i choréb plucno oskrzelowych



Podziekowania

Chcialbym przede wszystkim wyrazi¢ wdzigczno$¢ dzieciom
z zespolem Downa, ktérym miatem przywilej stuzy¢ na przestrzeni
minionych dziesigcioleci. Te niezwykle dzieci nauczyly mnie wielu
rzeczy, ktérych ja z kolei moge uczy¢ innych.

Pragne takze podzickowac rodzicom za uzyczenie fotografii ich
wspanialych pociech, ktore ozywiaja karty tej ksiazki.

Slowa podzigkowania kieruj¢ réwniez do pracownikéw Paul
Brookes Publishing Co. za ich gotowo$¢ i che¢ omawiania ze mna
rozmaitych kwestii dotyczacych redakcji i wydania niniejszej publi-
kacji.

Fotografie o numerach 3.2, 3.3., 3.4., 3.8,, 3.9. 1 3.10. zostaly
uzyczone przez dr. U. Tantravahi, z Women and Infants Hospital
z Brown University w Providence, w stanie Rhode Island.




Wprowadzenie

- Minione dziesigciolecia przyniosly istotny postep w rozwoju
wiedzy na temat zespotu Downa. Liczne nowe dokonania-w dzie-
dzinie nauk biomedycznych i natk o zachowaniu, a takze obserwo-
wane zmiany postaw spolecznych sprawily, ze konieczne stato sie
uzupelnienie 1 uaktualnienie niniejszej ksiazki, ktérej pierwsze wy-
danie ukazalo si¢ w 1990 roku. Niektére rozdzialy wymagaly jedy-
nie drobnych poprawek, inne natomiast zostaly napisane na nowo.
Dodano tez rozdzialy prezentujace najnowsze. ustalenia w dziedzi-
nie badari nad zespolem Downa. Podstawowy cel tej ksiazki pozo-
staje jednak ten sam: jest nim dostarczenie najbardziej aktualnych
informacji mogacych przyczynic¢ si¢ do podniesienia jakosci zycia
0s6b z zespolem Downa we wszelkich jego obszarach — tak, by ich
przyszlosé mogtla byé rzeczywiscie lepsza.

Autorzy tej ksigzki to wysoko wykwalifikowani specjalisci,
ktérzy wniesli wazny wklad w rozwoj badan nad problematyka ze-
spolu Downa. Warto odnotowac, Ze sze$cioro sposréd nich jest jed-
noczesnie rodzicami dzieci z zespolem Downa. Ich osobiste do-
$wiadczenia w wychowywaniu niepelnosprawnego dziecka i wyni-
kajace z nich naturalne zainteresowanie poprawa jako$ci zycia
wszystkich 0séb z zespolem Downa nadaje tej ksigzce szczegdlnego
wymiaru.

Ksiazka ta zostala napisana dla specjalistéw oraz dla rodzicéw
dzieci z zespotem Downa, ale i dla wszystkich innych oséb chcacych
poszerzy¢ swq wiedz¢ na ten temat. Choc nie jest to podrecznik,
pozycja ta bez watpienia okaze si¢ przydatna studentom nauk
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biomedycznych, nauk o zachowaniu i kazdemu, kto chciatby lepiej
zrozumie¢ zesp6l Downa.

Obok oméwienia ogélnych i szczegétowych zagadnien zwigza-
nych z zespotem Downa, niniejsza publikacja ma tez na celu zapre-
zentowanie wiernego, pozytywnego wizerunku oséb z tym zespo-
tem, od ich narodzin po dorostoséé. Nie ‘dostarcza, oczywiscie,
encyklopedycznej wiedzy na temat wszystkich obszaréw Zycia
tych oséb. Jej. celem jest przedstawienie -zwigzlych informacji
na temat rozmaitych aspektéw zespotu Downa, nakreslenie waznych
etapdw w zyciu 0sob z tym zespotem, opisanie przeszlych i aktual-
nych dokonan w tym obszarze wiedzy oraz Wyzwan jakie niesie
przyszlosc ;

...OD WYDAWCY . -

W Wydamu z 2008 roku w rozdziatach 3.1 4. zarmeszczono uak—
tualnlema autorstwa dr M Pueschela B -
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