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Egy Cili nevi kislany édesanyjaként, sorstars sziilékkel egyiitt
hozta létre a magyar Down-szindréomasok legfontosabb szervezetét,
a Down Alapitvanyt. Immaron harminc éve. Aki nem tudna:

a tavasz elsé napja egyben Down-vilagnap is.

- Masok a lehetéségei egy ma sziiletd
Down-szindromas kisbabanak, mint
az on lanyanak voltak annak idején?

—Nem kénnyii valaszolni erre. Anél-
kiil, hogy magunkat rekldmoznam,
nyugodt szivvel kijelenthetem, tob-
bek kdzott azért masok, mert mar itt
a Down Alapitvdny, igy akar a terhes-
ség idején a szlil6k rendelkezésére al-
lunk. ElImondhaté, hogy a ma megszii-
letd downos gyerekek nagy része kap
valamilyen segitséget. Vannak Down
Dadak, korai fejlesztés, ambulancia,

a korhazakban is tudnak rélunk. Ami-
kor Cili sziiletett, negyven éve...

- Cili mar negyvenéves?!

- Bizony. Igy eltelt az idé... Akkor
nem volt internet, az, hogy potyogok
a gépbe, és el6bb-utébb talalok vala-
mit, ami segit. De alapvetéen mégsem
volt mas, mert mindig a hozzaallas a
meghatarozé. Hogy az emberrel mit
éreztetnek, mit mondanak neki, és
hogyan. Az orvos, a kérhazi személy-
zet, a szobatérsak. Es sajnos ebben
nem sok valtozés tortént. Nem alli-
tom, hogy nincsenek {idit6 kivételek,
de olyanok régen is voltak.

- Nagyon sok cikket irtam a téma-
ban, rengeteg torténetet hallgattam
meg, 6rzok szornyd mondatokat. ,Fe-
lejtse el, hagyja itt, sziiljon masikat!”
Pedig nem is nekem mondték, nekem
csak mesélték az anydk. Sirva...

~ Sokszor én sem hiszek a flilem-
nek, amikor a sziil6k kénnyek kdzott
ugyanazokat a mondatokat emlegetik
fel, amiket mi is megkaptunk annak
idején. Amikt8l mi is sirtunk. Szeren-
csére az anyai sziviink mast diktalt,
és ilyenkor az ember addig megy, mig
valaki olyat nem mond, ami nagyjabél
egyezik az § érzéseivel. Ezzel egyiitt
ilyen mondatokat hallani neklink is
pofon, mert azt jelzi, hogy alapitvany-
ként még nem sikeriilt mindenkit el-
érniink, meggydzniink. Példaul arrél,
hogy szakemberként ilyesmi ne hagy-
ja el a szajat. Még akkor sem, ha eset-
leg igy gondolja.

- Van arrél valamiféle adat, hogy
ma mar kevesebb downos babarél
mondanak le sziilés utan?

- Egy ilyen adat nem a valésagot
mutatnd. Mert id6kézben elterjedt
a prenatalis diagnosztika, tehat mar
a terhesség alatt kimutathaté a
Down-szindréma. Mar akkor lehet6-
ség nyilik a dontésre. Amikor Cili szii-
letett, még nagy felbontdsu ultrahang
sem volt, gyerekek jottek a vilagra
élettel Gsszeegyeztethetetlen rendel-
lenességekkel.

- Egyszer beszéltem egy orvossal,
aki ilyen sziir6vizsgalatot végez, és
kérte, irjam meg: nagyon sokan akkor
is megtartjak a gyereket, ha kideriil,
hogy downos. Szerinte sokakban csak
az eredmény kézhezvételekor tudato-
sul, mirél is kell most déntentik.

- Nagyon jellemzd. Az emberek jo
része Magyarorszagon nem elég tu-
datos, ezt sem gondoljak végig ugy
igazan. Anglidban masként van, bar
amikor megtudtam, hogyan, megddb-
bentem, sét elészor helytelenitettem.
Aztan elgondolkodtam, és rajéttem,
valészintileg nekik van igazuk. Ott,
ha valaki elvégezteti a szlirést, majd
utana megtartja a downos gyereket,
ki kell fizetnie a vizsgalatot. Ezzel
dontési lehetdséget adnak a szlirést
megel6zden. (Megdébbentd, de valo-
ban nem kell fizetni, ha az anya elve-
teti a magzatot - a szerk.) Pénzrél van
sz0, egyszeriien muszaj igy vagy ugy
donteni. Az embereknek sziikségiik
van erre, a meggyozés, a magyarazat
édeskevés,

- Nem is tudom, milyen nehéz
lehet 6nnek errdl beszélnie. Kisziirni
az olyan embereket, mint Cili...

— Megértek én sok mindent, hiszen
végiil is egy sériilt ember tobb gon-
dozast, segitséget, orvosi ellatast igé-
nyel, és sokan gondolhatjak ugy, hogy
ez nagy teher a csaladnak és a tar-
sadalomnak. Azt persze nem teszik
mellé, mi minden van a mérleg masik
serpenydjében. Pénzzel nem mérhetd
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értékek, amelyek elismeréséhez alap-
vetd valtozasra lenne sziikség. Ami
biztosan el is jon, és akkor felértéke-
16dik majd mindaz, amit a downosok
tudnak. Az, hogy nincs az a nagy go-
nosz esziik...

- En nagyon szeretek downos em-
berek kozott lenni. Ok teljesen elfo-
gadnak, érzem a bizalmukat, a de-
rijiiket, a figyelmiiket. Eszembe jut
egy csaldd, a nagy gyerekek mellé fo-
gadtak 6rokbe egy downos kisfitt, és
azéta a reggeli dugéban araszolds is
orom. Mert a srdc a hatsé iilésen bol-
dogan rikoltozik: ott a kukaaaas!

- Az 6 bizalmuk kihozza az emberek
nagy részébél a jot. Ilyen szempontbol
is csodalatos a létiik, mert emlékez-
tetnek minket, hogy azért rendesnek
is lehet lenni.

wIelértékelodik
majd mindaz, amil
a downosok tudnak.
Az, hogy nines az a
nagy gonosz esziik...

- Latom, mennyi probléma oldédott
meg az alapitvany égisze alatt. Mar
van altatdsos fogorvos, korai fejlesz-
tés. Vidékiek szdmadra is elérhetéek
ezek?

- Az ambulanciankat, az atmene-
ti otthonokat és a korai fejleszténket
vidékiek is igénybe veszik. A Covid
idején még a felméréseket is kényte-
lenek voltunk online végezni. Most
igyeksziink a kényszerbdl erényt ko-
vacsolni, kialakultak j6 megoldasok,
amelyek késdbb is alkalmazhatéak
lesznek, igy kevesebb személyes talal-
kozassal folytathaté a fejlesztés.

- A sajtonak dridsi szerepe van ab-
ban, hogy valtozott a sériilt emberek
megitélése. Ma mar, gondolom, kény-
nyebb olyan évodat, iskolat taldlni,
ahol érommel fogadjak az ilyen gye-
rekeket.
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- Nem mondanam. Az integrdlas
mint allami feladat azt jelenti, hogy
meg kell teremteni a feltételeit an-
nak, hogy egy sériilt gyerek a tobbi-
ekkel egyiitt tanulhasson. Mi ennél
tobbet szeretnénk. Mert attdl, hogy a
kozosségben van ilyen gyerek is, meg
olyan is, még nem érzi j6l magit sem
a downos, sem a nem downos. Ahhoz
ugyanis tobbre van sziikség. A folya-
matot vezetni és iranyitani kellene,
nem elég cket Osszeterelni. Azt az al-
lapotot, amikor a sériilt gyerek is azt
érzi, hogy ez az 6 6vodéja, az 6 isko-
14ja, itt megkapja azt, amire sziiksége
van, amitél j6l érzi magat, inklazié-
nak nevezziik. Nekiink ez a célunk.
Csakhogy nem kell ahhoz downosnak
lennie egy gyereknek, hogy ne kapja
meg a neki sziikséges oktatast, figyel-
met, térédést. Gyakorlatilag aki kicsit
is kilog a sorbdl - és ki nem log ki? -,
annak mar nem inkluziv az iskola.

Ez a probléma tehat nemcsak a dow-
nos gyerekeket érinti, hanem az 6sz-
szes tobbit is.

- Egyik kolléganém mesélte, hogy
egy spanyol varoska mizeumadaban
egy downos fia dolgozott egyediil.
Jegyet arult, a helyén volt. Attél tar-
tok, a munkavillalds terén a legrosz-
szabb a helyzet.

- Az oktatashoz vagy az orvosi el-
latashoz képest nem is annyira. Pél-
dédul vannak olyan haladé szellemi
munkaltaték, akik szeretnék, ha a
portféligjukban benne lenne a diver-
zitdsmenedzsment. Ami azt jelenti,
hogy dolgozik ott mindenféle ember,
és mindenki sajatossagai a munkako-
zOsség javara hasznosulnak. Az ilyen
sokféleségbe egy downos nagyon jol
beilleszthetd.

- Az dllam anyagilag 6sztonzi a
munkaaddkat, hogy sériilt embereket
alkalmazzanak, de, gondolom, ez 6n-
magaban nem elég.

- Az akaras is nélkiilézhetetlen
mellé. Raadasul a féndk altalaban
koénnyen akar, de a dolgozdknak kell
egyuttmiikédnitik a downosokkal,
és ez akkor megy majd probléma-
mentesen, ha a felettes foglalkozik
a kérdéssel. Ha kitaldlja, hol nem lesz
akadaly a lasstisaguk. Hozzateszem,
a Down-szindrémasok kedvessége,
rendszeressége, a kapcsolatok, amiket
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ok létesiteni képesek, ellenstilyozzak
a lassusagukat. Szabvanymunkdakat
kivaléan elvégeznek, igaz, Magyar-
orszagon ilyenekbdl kevés van, és na-
lunk mindig akad valami varatlan
helyzet, amire reagalni kell. Nem ki-
szamithatéak a dolgok. Hiaba tanitjuk
meg, hogy itt felszall a buszra, ott le-
szall, masnap jon a telefon, hogy nem
ért be a munkahelyére. Azonnal hi-
vom, kidertil, hogy pétléjarat van, az
mashonnan indult, 6 meg az ellenke-

Anya és lanya.

z0 iranyba szallt fel, és most ott van...
hol is? El tudja mondani? Persze nem.
Milyen j6 lenne egy mobilalkalmazas,
hogy a sziilé tudja, hol a gyerek.

- Egyszer beszéltem egy séffel,
Angliabdl jott haza, és downosokkal
dolgozott egy étteremben. Kénnybe
labadt a szeme, hogy 6 mennyit tanul
toliik. Bizalmat, 6nbizalmat.

- A vendéglatasban sokan dolgoz-
nak, toreksziink arra, hogy olyan
munkakorben foglalkoztassak Gket,
ahol latszanak is. Szallodakban taka-
ritas, szobaszerviz, étteremben kiszol-
galas, konyhai feladatok, sok tiirelmet
igényld, apré munkak - ezeket kivals-
an elvégzik. Ha van olyan munkalta-
t6, aki nyitott erre, az alapitvany segit
megkeresni a legidedlisabb munka-
kort. Segitilink a kollégak képzésében
is, mit varhatnak el, mit nem. Van, aki
megtanulja érzékelni a hatarokat, Cili

példaul ebben jol funkcional, téle el-
vartuk, hogy felelosséget vallaljon.

- Merthogy nem egyformak.

- De nem dm! Koztiik is van sze-
rény, szorgos, lusta, még hazudés is,
mindegyikiik kiilon személyiség. De
a gyengeségeiket nem tudjik leplez-
ni, igy azok is szerethetdvé valnak.

- Evekkel ezelétt részt vettem egy
downos fiatal par eskiivgjén. Jogilag
nem volt hivatalos, de megvolt, ami
nekik szamitott: innep, szerelem.

~ Sajnos sok sziilo félti ettdl a gye-
rekét, nem hiszi, hogy képes felelds
parkapcsolatra. Pedig fontos lenne té-

mogatni 6ket ebben is. Ok is szeretni

akarnak, vannak vagyaik.

- Ugy tudom, a downosoknak rit-
kan sziiletik gyerekiik.

- Altaldban csbkkent az esélyiik
biolégiailag. Nehéz kérdés. Az én la-
nyom is szeretne gyermeket, rdada-
sul mindkét testvérénél most szii-
letett kisbaba. Es tudom is, hogy j6
anya lenne, a parja, Marci pedig jo
apa. Mert a tlirelem, a szeretet és
a melegség, amit 6k adni tudnak,
nagyon jo egy kisbabanak. Annak
ugyanis nem a nagy esziink kell am.
De ha a késgbbiekre gondolok, mar
sok bennem a bizonytalansag.

- Evekkel ezelstt harom fuit litogat-
tam meg, akik intézetbdl tdmogatott
lakhatasba kéltoztek. Az 6nallésagtol
hatalmasat fejlédtek.

- Bizony ez igy van. £s hanyan nem
kapjak meg a lehetséget...! Nalunk is
van atmeneti otthon, tAmogatott lak-
hatds és sajatlakas-program.

- Az 6n életének nagy része lett
ez az alapitvany.

- Egyre nagyobb. Biomérndk va-
gyok, csak tavaly hagytam abba a
tanitast és a kutatébmunkat a Mi-
egyetemen. Dolgoztam t&bb eurdpai
szakbizottsagban, ott volt az alapit-
vany, a harom gyerekem, szakkony-
vek, publikaciék. Létrehoztuk az Er-
telmi Fogyatékosok Sportszovetségét,
tizenot évig vezettem azt is, szdz-
otven tagszervezettel, tobb tizezer
sportoloval, még a nemzetkozi sport-
szovetség munkajaban is részt vet-
tem. Mostanaban néha elgondolko-
dom, hogy fért bele ennyi minden az
életembe. Nem is tudom...

Hulej Emese
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