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Down-szindromaval élek — de ne sajnaljanak!

Az a helyzet mar énmagdban is meglehetésen nehéz,
ha valaki Down-szindromas gyermekkel varandos. De
vajon milyen lehet igy vilagra jonni, és ezzel egyiitt
élni? Kevesen mesélik el. A Londonban, dtven éves
parjaval él6, immadron negyvenesnek szdmité Anya
Souza ezt tette: arrol vall, miért nem jelenti a vilag
végét az, ha valaki ezzel a diagnozissal sziiletik.
Cikkiink a Family Circle interjuja alapjdn készilt.

B Anya iivegmiivész. Eszak-londoni otthonaban festett iiveg-
" targyakat alkat. Emellett a Down-szindromaval élék Egyesiile-
tének kuratora.

Edesanyja 44 évesen hozta vilagra, és nevelte két lanytest-

vérével egyiitt. Szilei ismert mivészek voltak, Anya két éves
kordbban valtak el. Borzaszté nehézségek aran nevelte anyjuk
mindhdrmukat. Akkoriban - a 60-as években — nemigen beszél-
tek a Down-szindrémarél, és a magzatviz mintavételével tor-
ténd amniocentézis nevii szurévizsgalatol sem alkalmaztak.
- Anyam soha nem beszélt nekem errdl, de amikor felnéttem
elmondta, hogy sziiletésemkor az orvosok tajékoztattak: menta-
lisan és fizikailag is hatranyokkal fogok kiizdeni életem egész
hatra lévo részében — minthogy nem leszek képes ellatni
magam. - emlékszik vissza Anya.

Aztan, amikor késébb a csecsemésnévér megkereste, és arra
biztatta, hogy ne hallgasson az orvosokra, mert a kislanya sok-
sok Gromet fog jelenteni a szamidra - megnyugodott. Es ez igaz-
za vall. Anya és gyermeke mindig olelte egymast, a kicsi Anya
meleg dédelgetést kapott és sok szeretetet — tettekben és sza-
vakban egyarant. Anya érezte: mamaja biiszke volt ra. Keésébb,
Otévesen specidlis iskolaba kertill, de csak egy iskolaévet toltott
otL.

- Egy napon a taniténéni készilett egy kitométt, barna nyuszit,
és mondta, vigyem haza és mutassam meg a mamamnak. Szét-
téplem, mert (igy éreztem, nem kaptam ra lehetdseget, hogy
ugyanigy mint a tébbi gyerek, magam készithessem el.
Telt-malt az id§, és érzékelhetden a kislanyt semmi sem segi-
tette abban, hogy barmit is megtanulhasson. Az utols6 csepp a
poharban az volt, mikor édesanyja visszahallotta, ahogyan az
iskola igazgatdja ,lemongolozia” Anya-t. Aztan tobbségi isko-
laba keriilt, ahol hat évet 16ltott el. Manapsag természetesen
masként van, de akkoriban, ha egy gyereknek Down-szindro-
maja volt, kénytelenek voltak a sziilei specialis iskolaba bei-
ratni, barmilyen képességekkel birt is. Kiilon csatakat kellett
vivni, hogy ne ez torténjen. Anya szerette Gj iskoldjar. Aztan 11
évesen mar ugyanabba az altalanos iskolaba jart, ahové névérei,
Karen és Franceska is. Itl szenvedte el elséként az igazi zakla-
tdst, erészakoskodast, heccelést didktarsaitol. Egyszer egy nagy-
obb fia ugy venszolta keresztiil a jatszotéren, hogy ujjai teljesen
Osszezuzodtak, még korhazba is kellett vinni. Megtortént az 1s,
hogy megiitétték, és valaki forré pudinggal éntotte le a fejét.
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- Felhaboriténak taldltam, ahogyan némely gyerek, és sajnos

’

még egy par tandr is viszonyult hozzam, csak azért, mert 'mas
voltam. Két baratom voli, aki mindig kiallt értem. No és a n6-
véreim is mindent elkévettek, hogy megvédjenek. Emlékszem,
egyszer egy stac elkezdetl rugdosni, nagyon féltem Karen oda-
jout és raorditott, hogyha nem hagyja azonnal abba, megrug-
dossa 6 is. A fitt meglepelésében odébbalt.

Anya szerint az emberek latjak rajta, hogy Down-os, az arcvo-
nasai, testi jellegzetességei miatt: szemei mandulavagasuak,
kicsi az orra, ldbai kévérek, kezei ardnytalanul aprok.

- 17 éves voltam, amikor a tiikkérbe nézve azt kérdeztem maga-
mtol: ez tényleg én lennék?

Mindezen kilsé lulajdbnségok ellenére soha nem érezte
rosszul magat, tgy gondolta, csinosan, kedvesen néz ki, és
tudta, hogy értelmes kislany. Amikor arrol az amerikai sorstar-
sarol olvasott, akit szilei plasztikai mitétre viltek, hogy megval-
toztassak Down-us karakterét teljesen elborzadt.

- A joszandékn szildk azt hitték, hogy a kinézetét ,normalissa”

| tudjik tenni, és eszitkbe sem jutott errél megkérdezni a gyere-
| kiiket. Schasemn mennék bele a plasztikdzasba — elégedett
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vagyok az arcommal.

Edesanyja arra 6sztokélte, hogy minnél fiiggetlenebb legyen.

Fézni, takaritani tanitotta. Fontosnak tartotta, hogy ezaltal is
szabadnak nevelje gyermekét. Hitt benne, és ezaltal Anya is hitt
magdban. Erettségi utan féiskoldra ment, ahol irodai-munkara
készitették fel. 21 évesen keriilt a Down-szindrémas Gyerekek
Egyesiiletéhez, ahol 13 éven it latta el feladatat. Ezt kovetden
egy a menialis hitranyokkal kiizddket tomérits civil szerve-
zetnél dolgozott, majd az Elsék a Fiatalokl nevii tarsasag alkal-
mazottjaként részt vett az elsé olyan orszagos konferencia meg-
szervezésében, amely a Down-szindromds embereknek szdlt,
Elettarsaval, Paullal is egy hasonlo -a tanuldsi nehézségekkel
kiizdéknek rendezett - konferencian ismerkedett meg.
- Tiz évvel iddsebb volt és diabéteszes. Szerelem voli elsé latas-
ra. A konferencia tancestjén egyszercsak odajott, felém nynj-
totta kezét, és felkért. Nagyon romantikus volt. Aztan felhivott,
és meghivott ebédre. Azota egyiitt vagyunk.



Amikor talélkoztak, Paul a nagymamajaval élt, aki nem nézte
j6 szemmel, hogy unokéjanak Down-os baratnéje van. Néhany
éve bekoltoztek elsé kozos otthonukba. Anya gy érzi: az a tény,
hogy 6 Down-szindrémas, soha nem jelentett problémét pér-
janak. Szereti és nagyra becsiili pozitiv attitidjét. Kozés id6tsl-
tésiik, a klasszikus zene és a Harry Potter-konyvek is sok érémet
szereznek. Nem fontos a hazassagkétés sem, hiszen mindketten
tudjak: drokre egyiitt maradnak. Szerettek volna sajét csaladot
alapitani, de mégis ugy dontéttek, tul nagy a kockazata annak,
hogy gyermekiik akdrmelyikik betegségét crokolné. Egy a
hiromhoz. Anya ugyan nem bénta volna, hogy Down-os gyer-
meket neveljen, hiszen mindazt az odafigyelést és szeretetet
megadta volna neki, amit 6 is megkapott édesanyjatol. De mér-
legelve a rendelkezésiikre all6 segitséget és az anyagi lehet6sé-
geiket — mégsem villaltak a megterhelének igérkezs gyermek-
nevelést.

- Az emberek gyakran bémulnak meg az utcan. Mongolnak
cstfolnak. Azt gondolom, jobb, ha nem veszek réla tudomast,
de nagyon diihitenek ezek a dolgok. Volt mar arra is példa, hogy
egy engem kinevetd fiat megharaptam a buszon. Elképesztonek
tartom, hogy idegenek goromba megjegyzéseket tegyenek. Kik
ok, hogy itélkezzenek?

Anya-t megillitidk a biztonsagi 6rék is hogy megkérdezzék,

van-e nala pénz, hogy kifizesse a bevéasarlokosara tartalmat. Ezt .

kikéri maganak, és visszakérdez: ,Tessék?! Csak azért mert
fogyatékos vagyok, nem jelenti azt, hogy hiilye és csoro isl”

Mint a Down-szindrémésok Egyesiiletének kuratora, gyakran
nyilatkozik, szetepel televizioban.

-Szeretném, ha mindenki megértené, hogy mi, Down-osok,
sokkal t6bb mindent el tudunk érni, mint amennyit belsliank ki-
néznek. T6bb tiszteletet érdemelnénk.

Anya édesapjat és édesanyjat is elveszitette mar, igazan anyja
halala viselte meg, akivel nagyon kézel voltak egymashoz. Leg-
nagyobb csapas volt életében. A sziil6i hazban akart maradni,
hiszen ott nétt fel. Edesanyja itt készitette fel az 6nallé életre, és
meég a gondolatatél is irtézott annak, hogy valaki mastl fugg-
jon. Meglep6dtek, mikor kideriilt, boldog gyermekkori ottho-
naban - egyedill. Aggodtak, hogy magara gyujtja a hazat, de ez
nem toriént meg. Bejiré né segit a haztartdsi munkéiknal, de
Anya jar bevasarolni, 6 mos és f6z. Vasarnaponként siit, Paul
tisztitja és apritja hozz4 a zoldségeket. Anya szemmel tartja
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| bevételeit és kiadasait, bar a szdmlak kissé dsszezavarjik, ugy-

hogy segitséget kér névérétél. Anyja elvesztése ota annak leg-
jobb barétnéje lett masodik anyukaja. Uvegfestést is téle tanult. .
- Szeretem az iiveg szineit. Elgszor tikkroket készitettem, mos-
tanaban csinalok mozaikokat és gyertyatartokat is.

Anya hableinyos képét kiallitottak az Orszaghazban. Néhany
munkdéja az Ely Katedralisban lathaté.
-Nem sajndlom magam, és nem akarom, hogy masok sajnal-
janak. Elvezem az életemet, tigyhogy nincs szitkségem ra. Meg-
nézném a sziiletésemkor megjegyzéseket tevé orvosokat, mit
szélnénak, ha latnak, mi mindent elértem.

BN MENNYIRE KULONLEGES ANYA ESETE?

Amikor 6 szilletett, senki nem vdrt semmit a Down-szindrémas
emberektsl. Az a tény, hogy Anya ilyen ,normdlisan” tudja
élni az életét, csalddja és sajat maga rendkivilli teljesitmé-
nyének készdnhetd. Manapsag azonban a térsadalom sokkal
jobban érti, milyen tamogatdsra van sziiksége a Down-szind-
rémds embereknek ahhoz, hogy teljes mértékben haszndl-
hassak, kibontakoztathassék meglévé képességeiket. Noha
mindenki, aki Down-szindrémaval él, kilon egyéniség, killén-
bézé foku és fajtaju tanuldsi nehézséggel kiizdhet, mégis azt
reméljiik, hogy egyre tibb ilyen feltételek mellett él6 kisbaba
lesz képes olyan megelégedést nyujt életet élni, amilyet
Anya-nak sikeriilt elérni a maga széméra.

200375,

M MIT NEVEZONK DOWN-SIINDROMANAK?

* Kialakuldsa egy a magzati sejinél fenndlldé extra
kromoszémanak készénhetd, amely létrejohet vélet-
lenszerien a fogamzdskor, és visszafordithatatlan
folyamatot indit el. Minden érintettnek kiilénbézo
fajtaju és fokd tanuldsi nehézsége van, de a jelentds
tébbségiik megtanul jarni és beszélni, sokan tudnak
olvasni és irni, tobbségi iskoldkba jérnak, és teljes
életet élhetnek.

= Noha Down-kéros baba sziiletésének nagyobb oz
esélye idGsebb varanddsok esetében, mégis a meg-
sziiletett Down-os gyerekek 80%-dt 35 évesnél fiata-
labb ndk hoztdk vildgra.

= Legenda csupdn, hogy ezzel a tiinetegyiittessel
egyltt jar a révid élettartam. Megfeleld témogatdssal
60 éves korig vagy még tovdbb is élhetnek.

= A tiinetegylittest John Langdon Down angol ervosrdl
nevezték el, aki elsoként irta la 1866-ban.

Gydrfi Eva
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