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Od tłumacza 

. · Oryginalne wydanie niniejszej książki skierowane było do czy­
telników amerykańskich, co przysparza polskiemu odbiorcy za­
równo pewnych niedogodności, jak ;i korzyści. Starałam się 
pracować nad książką w taki sposób, by uwypuklić te drugie, niosło 
to jednak ze sobą określone konsekwencje. 

, Niewiele jest w tej książce rozdziałów, które mogłyby bez skró­
tów i bez konieczności opatrywania tekstu przypisami posłużyć jako 
przewodnik po codzienności polskich osób z zespołem Downa. Od.:. 
biorca polskiego tłumaczenia znajdzie w nim za to wiele wzmianek 
o takich elementach amerykańskiej rzeczywistości, które są bardzo 
odległe od tego, co zna "z własnego podwórka'·'. Zdecydowałam się 
jednak dodać tylko nieliczne przypisy, wychodząc z założenia, że nie 
sposób, by kśiążka pisana z myślą o amerykańskim odbiorcy stała się 
wyczerpującym, prakt)rcznym poradnikiem· dla polskiego rodzica 
czy opiekuna. Oczywiście, znaczną jej część moż11a i należy tak 
traktować, wiele jest w niej jednak rad, opisów, objaśnień czy tez, 
które mogłam jedynie przełożyć na język polski; na polskie realia­
już nie. Dlatego też polski czytelnik dostaje w swoje ręce przede 
wszystkim ważny materiał poglądowy, porównawczy, a dopiero 
w drugiej kolejności - poradnik. Książka ta ma ogromny potencjał 
jako swoista "baza dobrych praktyk", pełna pomysłów i inspiracji 
dla wszystkich tych, którym zależy na poprawie sytuacji polskich 
osób z niepełnosprawnością intelektualną. Uznałam, że obarczenie 
tekstu dziesiątkami przypisów objaśniających meandry polskiej 
rzeczywistości osłabiłoby ten potencjał. 



Pozwoliłam też sobie na pewną ingerencję w nazewnictwo, 
jakim posługiwali się niekiedy autorzy oryginalnego wydania. Było 
to tyleż wykroczenie przeciwko wierności oryginałowi, co zabieg­
moim zdaniem - konieczny, by polski rodzic czy opiekun mógł prze­
czytać tę książkę bez zżymania się na stosowanie w niej określeń 
uznawanych u nas za nieprofe�jÓilalne i deprecjonujące. Na amery­
kańskim gruncie dyskusja o celowości i dopuszczalności używania 
sformułowań takich jak ;,opóźnienie umysłowe", "upośledzenie" 
czy "dziecko specjalnej .troski", trwa od tak dawna, że niejako zato-' 
czyła koło i stosowanie podobnej nomenklatury być może nie budzi 
już tylu kontrowersji. W Polsce jednak dyskusja ta ma dużo krótszą 
tradycję a środowiska -·w tym zwłaszcza akademickie ·-.osób 
związanych z : problematyką niepełnosprawności' intelektualnej 
walczą, z różnym skutkiem, o to, by zaprzestano stosowania.tego 
typu ·sformułowań. Dochowanie wierności oryginałowi byłoby 
niepotrzebnym ciosem w owe wysiłki a ponadto pewnie zniechę­
ciłoby wielu do zagłębienia się w warstwę merytoryczną tej książki. 
Posługiwałam się więc pojęciami "niepełnosprawność intelektualna" 
i "osoba z niepełnosprawnością.intelektualrlą'', które może nie są 
tak żgrabne jak ich mniej neutralne odpowiedniki, nie budzą jednak 
tylu kontrowersji a ich stosowanie jest zgodne z praktyką przyjętą 
w polskich publikacjach o tej tematyce. 
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O autorach 

Siegfried M. Pueschel, M.D., Ph.D., J.D., M.P.H., ukończył 
Akademię Medyczną w Diisseldorfie w 1960 roku: Studia konty­
nuował w Szpitalu Dziecięcym (The Children's Hospital) w Bosto­
nie, w stanie Massachusetts, i w Szpitalu Dziecięcym w Montrealu 
(Montreal Children's Hospital), w kanadyjskiej prowincji Quebec. 
W 1967 roku uzyskał stopień magistra w zakresie zdrowia publicz­
nego (Master oj Public Health, M.P.H.) w Harvard School o f Public 
Health w Bostonie; w stanie Massachusetts; w 1985 roku otrzymał 
tytuł doktora psychologii rozwojowej na University ofRhode Island 
w Kingston, a w 1966 roku stopień doktora praw (Doctor oj Juris, 
J.D.) w Southern New England School of Law w North Darmouth, 
w stanie Massachusetts. W latach 1967-1975 pr�cowałw Klinice 
Oceny Rozwoju (Developmental Evaluation Clinic) Szpitala Dzie­
cięcego w Bostonie. Kierował prowadzonym w tej placówce -
pierwszym tego typu- programem dotyczącym zespołu Downa -
Down Syndrome Program, a także programem dotyczącym fenyloketo­
nurii ·i innych wrodzonych wad metabolicznych - PKU and Inborn 
Errors oj Metabolism Program. W 197 S roku został kierownikiem Cen­
trum Rozwoju Dziecka (Child Development Center) Szpitala Rhode . 
Island (Rhode Island Hospital) w Providence. Prowadził badania 
kliniczne, a także działalność dydaktyczną z zakresu zaburzeń roz­
woju, genetyki biochemicznej i wad chromosomowych. Otrzymał 
certyfikat Amerykańskiej· Rady Pecliatrii (American Board oj Pediatrics) 
oraz dyplom Amerykańskiej Rady Genetyki Medycznej (American 
Board oj Medical Genetics) . . Wykłada pediatrię w Harvard Medical 
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School i jest profesorem pediatrii Brown University w Providence, 
w stanie Rhode Island. Jest też ojcem nieżyjącego Christiana, który 
miał zespół Downa. 

Claire D. Canning, B.A., jest matką pięciorga dzieci. Narodziny 
najmłodszego dziecka - córki Marthy ...:. były dla niej na tyle poru­
szającym doświadczeniem, że od tamtej pory spędza wiele czasu, 
pomagając innym w opiece nad dziećmi z zespołem Downa. Opub­
likowała książkę The Gift o/ Martha, w której opisała swoje do­
świadczenia jako rodzica, oraz - jako współautorka - poradnik dla 
rodziców małych dzieci z zespołem Downa zatytułowany Down 
Syndrome: Growing and Learning.· Wraz. z mężem aktywnie· działa 
społecznie na rzecz osób z niepełnosprawnością intelektualną. · 

Alberto C. S. Costa, M.D., Ph.D., jest pracownikiem naukowym 
Jackson Labaratory w Bar Harbor, w stanie Maine. Prowadząc do.,. 
świadczenia na myszach, jako modelu organizmu ludzkiego, poszu­
kuje podstawowych mechanizmów potencjalnego leczenia farma:. 
kologicznego zespołu Downa. Jest ojcem Tyche, pięcioletniej dziew-
czynki z zespołem Downa. , , 

Jean P. Edwards, D.S.W., od J 971 roku wykłada na Fordand State 
University w Pordand, w stanie Oregon .. Prowadziła liczne projekty 
badawcze poświęcone zagadnieniu dorosłości i wkraczania w do­
rosłość osób niepełnosprawnych.Jest znana ze swej pracy na rzecz 
włączania osób niepełnosprawnych w społeczności lokalne (ang. 
communiry inclusion) . Kierowała wieloma skutecznymi programami 
wspierającymi osoby niepełnosprawne w samodzielnym zamieszki­
waniu i podejmowaniu zatrudnienia w. ramach lokalnych społecz­
ności. Jest profesorem i kontraktowym pracownikiem naukowym 
Health Sciences University w.Pordahd oraz kierownikiem projektu 
szkoleniowego . z zakresu edukacji seksualnej i społecznej osób 
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niepełnosprawnych. intelektualnie. Opublikowała wiele książek, 
w tym zbiór My friend David, dotyczący zespołu Downa. · · · 

H.D. Bud Fred ericks, Ed �D., emerytowany profesor Teaching 
Research w Western Oregon University-Eugene, przez ponad 30 lat 
zajmował się opracowywaniem programów nauczania dla osób nie­
pełnosprawnych. Efekty jego pracy służyły wielu osobom me­
pełnosprawnym, dla niego samego najważniejsze było jednak to, by 
z programów tych korzystał jego syn, mający zesp6ł Downa. 

DeAnna Horstmeier; Ph.D., jest konsultantką Central Ohio Spe­
cial Education Regional Resource Center w Columbus. · Podstawo­
wym źródłem. jej wiedzy i kompetencji ·Są radości i wyzwania, 
których doświadczyła. jako matka Scotta Alleria, młodego męż­
czyzny z zespołem Downa. Jej praca w obszarze niepełnospraw­
ności rozwojowych skupiła się początkowo na zagaditieniach mowy 
i porozumiewania się. Wydała wiele· książek i artykułów na temat 
nauczania mowy, w tym poradnik dla rodziców i terapeutów Reacfy, 
Set, Go: Talk to Me. Gdy Scott Allen dorósł, jej działalność 
objęła także takie obszary, jak wczesna interwencja, znajomości 
zawierane w szkole, wkraczanie w życie zawodowe i uzyskiwanie 
wsparcia ze strony rodziny. W Ohio State University przygotowuje 
nauczycieli do pracy z osobarlli o umiarkowanym i głębokim stop­
niu niepełnosprawności intelektualnej.) ej obecne stanowisko pracy 
pozwala jej wykorzystywać osobiste doświadczenia i dorobek na­
ukowy, by wspierać rodziców, nauczycieli i inne osoby zawodowo 
pomagające ludziom o specjalnych potrzebach. . 

Marty Wyngaard en Krauss, Ph.D., pracuje jako profesor Heller 
Graduate School na Brandeis University w Waltham, w stanie Mas­
sachusetts i specjalizuje się w opiece społecznej. Od 1977 roku pro­
wadzi badania nad przystosowy waniem i się rodzin :do posiadania 
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niepełnosprawnego dziecka. Niedawno zakończyła 6-letnią kaden­
cję przewodniczącej Komisji ds. Upośledzenia Umysłowego, po­
wołanej przez gubernatora stanu Massachusetts (Massachusetts 
Governor's Commission on Mental Retardation) .Jest współredaktorem 
opnieawania na temat rozwiązań·mieszkaniowych dla osób z nie:. 
pełnosprawnościami. razwoj owymi Community Residences for Persons 
with Developmental Disabilities: Here to Stqy oraz współautorką książki 
na temat starzenia się osób z niepełnosprawnością intelektualną 
Aging and MentalRetardation: Extending the Continuum: 

Ann Murphy, ·M.S.W., współpracuje ze: School of Social Work 
w SalemState College w Salem, w stanie Massachusetts, i aktywnie 
działa w społecznych komitetach doradczych (ang. community advi­
sory boardr) zajmujących się programami związanymi z niepełnos­
prawnością intelektualną. W przeszłości kierowała Wydziałem Pracy 
Socjalnej (Social Work Divison). Kliniki Oceny Rozwoju (Develop­
mental Evaluation Clillic) bostońskiego Szpitala Dziecięcego (The 
Children's Hospital) i była kontraktowym pracownikiem naukowym 
Boston University School of Social Work. 

Dorothy Robinson, B.A., pracuje jako adiunkt w Heller Graduate 
School na Brandeis·University w Waltham, w stanie Massachusetts. 
Jest menedżerem lO-letniego projektu'badań nad rodzinami do­
rosłych osób z niepełnosprawnością intelektualną. Prowadzi też 
nowy projekt badawczy dotyczący rodzin nastolatków i osób do­
rosłych dotkniętych autyzmem; Jest matką trojga dzieci, z czego 
dwoje ma zespół Downa. 

John E. Rynd ers, Ph.D., jest profesorem Department o f Educa­
tional Psychology, Special Education Programs, University of Min­
nesota-Twin Cities. Otrzymał liczne nagrody krajowei stanowe za 
badania naukowe i publikacje z zakresu problematyki zespołu 
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Downa oraz za swą działalność na· rzecz osób dotkniętych tym ze­
społem. Obecnie jego zainteresowania koncentrują się wokół inte­
gracyjnych programów rekreacji na wolnym powietrzu dla osób 
z niepełnosprawnościami rozwojowymi i ich rodzin. 

Marsha Mailick,Seltzer, Ph.D., będąca profesorem Waisman 
Center na University of Wisconsin-Madison, prowadzi badania nad 
rodzinami osób z niepełnosprawnościami rozwojowymi na prze­
strzeni całego życia. Bada czynniki sprzyjające dobrostanowi opie­
kunów tych osób, w tym matek, ojców i rodzeństwa. Jest współ­
autorką książki na temat starzenia się osób z niepełnosprawnością 
intelektualną Aging and Mental Retardation: Extending the Continuum. 
Współredagowała ponadto zbiór tekstów dotyczących późnego 
rodzicielstwaMidlife Parenting oraz opracowanie na temat rozwiązań 
mieszkaniowych dla osób z niepełnosprawnościami rozwojowymi 
Communiry Residences for Persons with Developmental Disabilities: Here 

to Stqy. 

Darlene D. Unger, M.Ed ., jest adiunktem w Rehabilitation Re­
search and Training Center on Warkplace Supports na Virginia 
Commonwealth U niversity w Richmond. Koordynowała pilotażowe 
projekty pomocy młodym osobom z głęboką niepełnosprawnością 
w uzyskaniu zatrudnienia w warunkach wolnej konkurencji, poprzez 
wsparcie otrzymywane w miejscu pracy i w lokalnej społeczności. 
Oferuje także szkolenia i pomoc techniczną przedstawicielom lo­
kalnych społeczności chcącym uruchomić program zatrudniania 
osób niepełnosprawnych kończących szkoły średnie i wkraczających 
w życie zawodowe. Występowała na krajowych i stanowych konfe­
rencjach oraz publikowała artykuły naukowe i rozdziały w książkach 
na temat wspierania osób niepełnosprawnych w miejscu pracy 
i postaw pracodawców względem nich. 
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Elizabeth Zausmer, M.Ed ., P. T., była zastępcą dyrektora· ds. fiż.:. 

joterapil w bostońskim Szpitalu Dziecięcym (The Children's Hospi­
tal), profesorem nadzwyczajnym Boston University's Sargent 
College o f Allied Health Professions oraz. wykładowcą Simmons 
College w Bostonie. Obecnie pełni funkcję starszego doradcy ds. 
rozwoju dziecka w Klinice Oceny Rozwoju (Developmental Eva­
luation Clinic) bostońskiego Szpitala Dziecięcego (The Children's 
Hospital);Jest autorką licznych artykułów i rozdziałów w książkach. 
Prowadziła też w Stanach Zjednoczonych i poza ich granicami 
wykłady na temat porażenia mózgowego, niepełnosprawności inte.:. 
lektualnej i chorób płucno-oskrzelowych . .  

. .- .' 



Podziękowania 

Chciałbym przede wszystkim wyrazić wdzięczność dzieciom 
z zespołem Downa, którym miałem przywilej służyć na przestrzeni 
minionych dziesięcioleci. Te niezwykłe dzieci nauczyły mnie wielu 
rzeczy, których ja z kolei mogę uczyć innych. 

Pragnę także podziękować rodzicom za użyczenie fotografii ich 
wspaniałych pociech, które ożywiają karty tej książki. 

Słowa podziękowania kieruję również do pracowników Paul 
Brookes Publishing Co. za ich gotowość i chęć omawiania ze mną 
rozmaitych kwestii dotyczących redakcji i wydania niniejszej publi­
kacji. 

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



Wprowadzenie 

·Minione dziesięciolecia przyniosły istotny postęp w rozwoju 
wiedzy na temat �espołu Downa. Liczne nowe dokonania·w dzie­
dzinie nauk biomedycznych i nauk o zachowaniu; a także obserwo­
wane zmiany postaw społecznych sprawiły, że konieczne stało się 
uzupełnienie i uaktualnienie niniejszej książki, której pierwsze wy­
danie ukazało się w 1990 roku. Niektóre rozdziały wymagały jedy­
nie drobnych poprawek, inne natomiaśt zostały napisane na nowo. 

podano też rozdziały prezentujące najn�wsze ustalenia w dziedzi­
nie badań nad zespołem Downa. • Po_dstawowy cel tej książki pozo­
staje jednak ten sam: jest nim dostarczenie najbardziej aktualnych 
informacji mogących przyczynić się do podniesienia jakości życia 
osób z zespołem Downa we wszelkich jego obszarach- tak, by ich 
przyszłość mogła być rzeczywiście lepsza. 

Autorzy tej książki to wysoko wykwalifikowani specjaliści, 
którzy wnieśli ważny wkład w rozwój badań nad problematyką ze­
społu Downa. Warto odnotować, że sześcioro spośród nich jest jed­
nocześnie rodzicami dzieci z zespołem Downa. Ich osobiste do­
świ

_
adczenia w wychowywaniu niepełnosprawnego dziecka i wyni­

kające z nich naturalne zainteresowanie poprawą jakości życia 
wszystkich osób z zespołem Downa nadaje tej książce szczególnego 
wymiaru. 

Książka ta została napisana dla specjalistów oraz dla rodziców 
dzieci z zespołem Downa, ale i dla wszystkich innych osób chcących 
poszerzyć swą wiedzę na ten temat. Choć nie jest to podręcznik, 
pozycja ta bez wątpienia okaże się przydatna studentom nauk 
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biomedycznych, nauk o zachowaniu i każdemu, kto chciałby lepiej 
zrozumieć zespół Downa. 

Obok omówienia ogólnych i szczegółowych zagadnień związa­
nych z zespołem Downa, niniejsza publikacja ma też na celu zapre­
zentowanie wiernego, pozytywnego wizer�mku osób z tym zespo­
łem, od ich narodzin po dorosłość. Nie dostarcza, oczywiście, 
encyklopedycznej wiedzy na temat wszystkich obszarów życia 
tych osób. Jej, celem jest przedstawienie zwięzłych informacji 
na temat rozmaitych aspektów zespołu Downa, nakreślenie ważnych 
etapów w życiu osób z tym.zespołem, opisanie przeszłych i aktual­
nych dokonań w tym obszarze wiedzy oraz wyzwań, jakie niesie 
przyszłość .. , , .: 

.OD WYDAWCY 

W wydaniu z 2008 roku w rozdziałach J. i 4. zamieszczóno uak.:. 
tualnierua autorstWa dr. M. Pueschel:i. · t. 
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