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Down-szindr6m6val 6lek - de ne sainAljanak!
Az a helyzet mar onmagdban is meglehet6sen nehiz,
ha valaki Down-szindr6mas gyermekkel vdrand6s. De
vajon milyen lehet igy vildgra j6nni, is ezzel egytitt
6lni7 Kevesen mesilik el. A Londonban, iitven ives
pdridval il6, immdron negyvenesnek szdmit6 Anya
Souza ezt tette: arrol vall, mi6rt nem jelenti a vildg
vEgEt az, ha valaki ezzel a diagnozissal szilletik.
Cikkilnk a Family Circle interjija alapjdn kiszilh.

I Anya iivegmrlv6sz. Eszak londoni otthon6ban festett tiveg
' 

tergyakat alkot. Emellett a Down-szindrirmival 6l6k Egyesiile

t6nek kur6tora.

Edesanyja 44 €vesen hozta vrligra, 6s nevelte k6t l6nytest

v6r6vel egyiitt. Sziilei ismert mtv6szek voltak, Anya k6t 6ves

korribban vdltak el. Borzaszt6 neh6zs6gek 6rdn nevelte anyiuk

mindhirmukat. Akkoriban - a 6o'-as 6vekben - ncmigen besz6l-

tek a Down-szindr6m6r6l, es a magzatviz mintav6tel6vel tdr-

t6n6 amniocent6zis nevfi szrir6vizsgilatot sem alkalmaztiik.
- Anyfm soha nem beszdlt nekem ernil, de amikor feln6ttem

elmondta, hogy sziilet6semkor az orvosok tij6koztattiik mentd-

lisan 6s fizikailag is h6trdnyokkal fogok kiizdeni 6letem egesz

h6tra ldv6 riszdbcn minthogy nem leszek k6pes ellatnr

magam. - eml6kszik vissza Anya.

Aztdn, amikor kds6bb a csecsem6sn6v6r megkereste, 6s arra

biztatta, hogy ne hallgasson az orvosokra, mert a kislenya sok-

sok drrimet fog jelenteni a szdmdra - megnyugodott. Es ez igaz-

z6 vdlt. Anya 6s gyermeke mindig rilelte egymilst, a kicsi Anya

meleg d6delget6st kapott 6s sok szeretetet tettekben 6s sza-

vakban egyariint. Anya 6rezte: nrarldja biiszke volt 16. K6s6bb,

otdvesen spcciiihs iskoldba kenilt, de csak egy iskola6vet tdltotl

ot t.
- Egy napon a tanit6n€ni k€szitett egy kitt mott, barna nyuszit,

6s mondta, vigyem haza 6s mutassam meg a mamemnak. 5z6r

t6plem, mcrt irgy ereztem, nem kaptam rd lehet6s6get, hogy

ugyanfgy mint a tobbi gyerek, magam kdszithessem el

Telt-mrilt iz id6, 6s drz6kelhetden a kislAnyt semmi sem segi-

tette abban, hogy bdrmit is megtanulhasson. Az utols6 csepp a

pohdrban az volt, mikor 6desanfa visszahallotta, ahogyan az

iskola igazgat6la,,lemongolozta" Anya t. Azten tribbs6gi isko-

l6ba kerii lt, ahol hat 6vet toltdtt cl. Manaps6g terrn6szetesen

mdskint van, de akkoriban, ha egy gyereknek Down-szindr6'

m6la volt, k6nytelenek voltak a sztilei specidlis iskoldba ber

ratni, barmilyen k6pess6gekkel birt is. Kiildn csatikat kcllett

vivni, hogy ne ez tort6nien. Anya szerette rij iskolij6r.Aztdn r r

6vesen m6r ugyanabba az 6ltal6nos iskoldba j6rt, ahovd n6v€rei,

Karen 6s Franceska is. Itt szenvedte el els6k6nt az igazi zakla-

tist, e16szakoskoddst, heccel6st diikt6rsait6l. Egyszer egy nagy-

obb firi rigy vonszolta keresztr.il a iitsz6t6ren, hogy ujjai tcljesen

iisszezriz6dtak, m6g k6rh6zba is kellett vinni. Megt6rt6nt az rs,

hogy megiittittdk, 6s valaki forr6 pudinggal dntdtte le a fej6t.

- Felhdborit6nak taldltam, ahogyan n6mely gyerek, 6s sajnos

m6g egy per tanar is viszonyult hozzitm, csak az6rt, mert'mes'

voltam. K6t bar6.tom volt, aki mindig kii l lt 6rtem. No 6s a n5

vdreim is mindent elkdvettek, hogy megv6djenek. Eml6kszem,

egyszer cgy sr6c elkezdett rugdosni, nagyon f6ltem.Karen oda

idtt €s reorditott, hogyha nem hagyja azonnal abba, megrug

dossa 6 is. A fi i meglepetdsdben od6bb6lt.

Anya szerint az emberek ldtjiik rajta, hogy Down-os, az arcvo

nasai, testi jellegzetessdgei miatt: szemei mandulaviigisriak,

kicsi az orra, l6bai krtvdrek, kezei ar6nytalanul apr6k.
- rZ eves voltam, arnikor a tiikiirbe nezve azt k6rdeztem maga-

mt(rl: ez t6nyleg 6n lenn6k?

Mindezen kiils6 tulajdonsdgok ellen6re soha nem 6rezte

rosszul magit, rigy gondolta, csinosan, kedvesen n6z ki, 6s

tudta, hogy 6rtelmes kislilny. Amikor arr6l az amerikai sorster-

sdr6l olvasott, akit sziilei plasztikai mfitdtre vittek, hogy megvril-

toztassak Down-os karakter6t teljesen elborzadt.

A i6sz6nd6kn sziil6k azt hitt6k, hogy a kin6zet€t ,,normiliss6"
tudjik tenni, 6s eszrikbe sem jutott errSl megk6rdezni a gyere-

kiket. Sohasern menn€k bele a plasztikdzdsba - eldgedett

vagyok az arcommal.

Edesanyja arra dsztdk€lte, hogy minnil ftiggetlenebb legyen.

F6zni, takaritani tanitotta. Fontosnak tartotta, hogy ezdltal rs

szabadnak neveljc gyermek6t.Hitt benne, 6s eziltal Anya is hitt

mag6ban. Erettsdgi utdn f6iskollra ment, ahol irodai.munkdra

k6szitett6k fel. zr €vesen kerii lt a Down szindr6mis Gyerekek

Egyesdlet6hez, ahol r3 dven iit litta el feladatiit. Ezt kijvetden

egy a nrentil is hiitrdnyokkal kiizd6ket ttimorit6 civil szerve-

zetn6l dolgozott, majd az Els6k a Fiatalokl nevri tdrsasig alkal

mazottjak6nt r€szt vett az els6 olyan orszdgos konferencia meg

szervez6siben, amely a Down-szindr6mis embereknek sz6lt.

Elettirsiival, Paullal is egy hasonl6 a tanulisi neh6zs6gekkel

kuzd6knek rendezett - konferencidn ismerkedett me8.
- Tiz 6r'vel id6sebb volt €s diabdteszes. Szerelem volt els6 letas

ra A konfcrencia tencestidn egyszercsak odajtitt, fel6m nyuj

totta kezdt, 6s felk6rt. Nagyon romantikus volt. Azt'tn felhivotl,

6s meghivott eb6dre. Az6ta egyiitt vag'yunk.
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Amikof talalkoztak, Paul a nagymamijiival 6lt, aki nem n6zte
j6 szemmel, hogy unok6jdnak Downos bar:itn6je van. N6h6ny
6ve bekdltoztek els6 koz<is otthonukba. Anya rigy 6r zii az at6ny,
hogy 6 Down-szindr6mds, soha nem ielentett probl6m6t p6r-
l6nak. Szereti 6s nagyra becstili pozitiv artiriididt. KOzOs id6tol_
t6siik, a klasszikus zene €s a Harry potter-konwek is sok Oriimet
szereznek. Nem fontos a hizassigkot6s sem, hiszen mindketten
tudj6k <irokre egyiitt maradnak. Szerettek volna sai6t csalidot
alapitani, de m6gis rigy dOntdttek, tul nagy a kockezata annak,
hogy gyermekiik akrirmellkuk betegs6g6r iir6k0ln6. Egy a
hiiromhoz. Anya ugyan nem b6nta volna, hogy Down-os gyer-
meket neveljen, hiszen mindazt az odafigyel6st 6s szeretetet
megadta volna neki, amit 5 is megkapott 6desanl6t6l. De m6r-
legelve a rendelkez6siikre 5116 seglts6get 6s az anyagi lehet6s6-
geiket - mdgsem vdllalt6k a megrerhel6nek ig6rkez6 gyermek-
nevel6st.
- Az emberek gyakran b5mulnak meg az utcen. Mongolnak
csrlfolnak. Azt gondolom, jobb, ha nem veszek r6la tudom6st,
de nagyon dtihitenek ezek a dolgok. Volt mAr arra is p6lda, hogy
egy engem kinevet6 fitt megharaptam a buszon. Elk6peszt6nek
tartom, hogy idegenek goromba megjegyz6seket tegyenek. Kik
6k, hogy itElkezzenek?
Anya+ meg6llitidk a biztonsiigi 6r6k is hogy megk6rdezz6k,
van-e n6la p6nz, hogy kifizesse a bev6s6rl6kosara tartalmet. Ezt
kik6ri maginak, 6s visszak6rdez: ,Tess6k?t Csak az6rt mert
fogyatdkos vagyok, nem jelenti azt, hogy htilye 6s cs6r6 ist',

Mint a Down-szindr6misok Egyesi.ilet€nek kuriitora, gyakran
nyilatkozik, szetepel televizi6ban.
-Szeretn6m, ha mindenki meg6rten6, hogy ml, Down-osok,
sokkd tobb mindent el tudunk 6rni, mint amennlr bel6liink ki-
n6znek. Tobb tiszteletet drdemeln6nk.

Anya 6desapiit 6s ddesanyldt is elveszitette mar, igazin anya
haliila viselte meg, akivel nagyon kiizel voltak egymdshoz. Leg_
nagyobb csapiis volt 6let6ben. A sziil6i hizban akart maradni,
hiszen ott n6tt fel. Edesanyia itt k6szitette fel az dn6ll6 6lerre,6s
m6g a gondolatdt6l is irt6zott annak, hogy valaki mrist6l fugg-
ldn. Meglep6dteh mikor kideriilr, boldog gyermekkori ottho-
nriban - egyedr,i'l. Agg6dtak, hogy magira gyrlitja a hezar, de ez
nem tdrtdnt meg. Belir6 n6 segit a haztartasi munkiikn6l, de
Anya jir bevdsiirolni, 6 mos 6s f6z. Vasdrnaponk6nt siit, paul
tisztitia 6s apritja hozzA a ztildsdgeket. Anya szemmel tartja
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bevdteleit 6s kiadiisait, biir a sziimliik kiss6 Osszezavariek, rlgy-
hogy segits6get k6r n6v6r6t6l. Anyja elvesztdse 6ta annak leg-
jobb barAtn6je lett mdsodik anyrk5ia.. Uvegfest6st is t6le tanuk. .
- Szeretem az iiveg szineit. El6szdr ttikrOket k6szitettem, mos-
taniiban csindlok mozaikokat 6s gyertyatart6kat is.

Anya hablerinyos k6pdt kirillitottdk az Orszighazban. N6h6ny
munkdja az Ely Katedr6lisban hthat6.
-Nem sajniilom magam, 6s nem akarom, hogy miisok sajndl-
janak. Elvezem az 6letemet, rigyhogy nincs sztiLks6gem r5. Meg-
n6zn6m a sziilet6semkor megjegyz6seket tev6 orvosokat, init
sz6lnAnak, ha liitnik, mi mindent el6rtem.

I  I -1E}I t {YIRE Ki iT( iN[EGES Ri lYR ESETE?
Amikor 6 sziiletett, senki nem v&t semmit a Down-szindr6mus
emberektdl. Az a tiny, hogy Anya ilyen ,normdlison" tudja
|lni az 6letit, csalddja is saidt maga rcndkivttli teliesttm4-
nydnek kdszdnhet1. Manapsdg azonban a tdrsadalom sokkal
jobbon Crti, milyen tatnogatdsra van sziiksige a Down-szind-
r6mds embereknek ahhoz, hogy teljes mirt€kben hasznal-
hassdk, kibontakoztathassdk megl6v6 k|pess6geiket. Noha
mindenki, aki Down-szindr6mwal El,.kiiliin egyCnisCA, kiiliin-
boz6 foku is fajtdrjil tanulasi nehizsiggel ktizdhet, m6gis azt
remdljiik, hogy egyre t;bb ilyen feltdtelek mellett 616 kisbabo
Iesz kdpes olyan megel4gedist nyujt6 dletet 6lni, amilyet
Anya-nak siker lt elirni a maga szdmdra.

T I , I IT NEVEZi i i lK DOWN-SZiNDR(iMdi lNK?
. Kiolokukiso cgy d mogzoti sejtn6l fenndl16 cxtro
kromosz6mdnok k6szdnhet6, omely ldtrej i ihet v6let-
lcnszerf ien o fogomzdskor, 6s visszoford i thotqt lon
folyornotot indit  el.  xinden 6rintettnek k0lt inb6z6
fojtr i j r i  ds fokrj  tonukisi neh6zsdge von, de o jelent6s
ti ibbsdg0k megtonul jr6rni ds besz6lni,  sokon tudnok
olvosni ds irni,  t i ibbs6gi iskokikbo jdrnok, ds tel jes
d le te t  d lhc tnek .
. Noho Down-kr5ros bobo sz0let6sdnek nogyobb oz
es6lye id6scbb vrirondrisok esetdb.n, mdgis o meg-
szUletett Down-os gycrckek 80%-dt 3S dvesndl f iqto-
lobb n6k hoztr ik vi l igro.
. tcgendo csup6n, hogy ezzcl o tU netegyi i  t tessel
egyUtt jdr o r i iv id 6lettortom. Mcafelel6 tdmogotdssal
60 6ves korig vogy m6g tovdbb is 6lhetnek.
. F t i i  netegyi, i t tcst John tongdon Down ongol orvosr6l
nevez tdk  e l ,  ok i  c ls6kdnt  i r to  l c  1866-bqn.
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