Miért nem akarunk Down-szindromas gyereket nevelni? Miért jovink ra idével, hogy ez
nagyszer( dolog?

Fekszem a szll6szoban, nagyon faj a seb. Melyik seb? Az a seb, ami a hasamon van és le akar szakadni,
a teljes alsoé felemmel egylitt vagy az a seb, hogy tudom minden sokkal jobban meg fog véltozni, mint
gondoltam? Ezt a vdltozast nem ixeltem be semmilyen (irlapon és mégis megtorténik velem, vellink.
Vagy egy filmben vagyok és majd fel fogok ébredni? Mindig is Ugy gondoltam, hogy barmilyen lesz a
gyerekem széba sem johet, hogy megvalnék téle. Most sem jott szoba. Ahogy mindenki én is biztam a
végsdkig, hogy minden rendben lesz. A 13. heti ultrahang eredményében volt olyan érték, ami utalt
arra, hogy nem lesz minden rendben. De nem mentiink tovabbi kivizsgalasokra. Késébb egyéb jel nem
volt és nyilvan biztunk benne, hogy nem mi lesziink a 700-1000 szilésbdl az az egy, ahol plusz
kromoszéma figyel be. A terhesség alatt direkt nem is néztem Down-szindromas gyerekekrél semmit,
ha szembe j6tt FB-n valami “cuki” vided, ahol Down-os kisfiu volt kutyaval, gyorsan tovdbb is gérgettem.
Rendben, aranyos, de ez masnak az élete, mdsnak a baja. Ez mdsokkal igy van.

Mit tudtam errdl? Hat a Down emberek, kedvesek, mosolyognak, nehezebb nekik minden, nem értik
ugy a dolgokat, nem jarnak normalis iskoldba, kicsi az orruk. Valahol élnek ilyenek, keveset latok, 6k
olyan masmilyenek. Két egészséges fil utan, nem akartam megismerni ezt a vildgot. Normalis csalad
akartam lenni, akik normalis helyekre jarnak, tudunk viselkedni, szépek vagyunk, meg tudunk jelenni
és élink normalisan. Azt nem tudom mi a normdlis, de direkt most sokszor leirtam, hogy gondolkozzam
rajta. Ugy képzeltem a harmadik gyerekemmel mar 6rombabazas lesz az egész. Képben vagyok, nem
ijedek meg ha sir, ha éjszaka nem alszunk, ha oltas utan ny(igos lesz...Hat a franc sem akart nagy
macerat, szindromat, vizsgalatokat semmi ilyesmit.

Nagyon valtozatos tapasztalasok, hogy a szlilés kornyékén mik érik az embert egy extra gyerek
vilagrahozatala kapcsan. Vannak tapintatlan orvosok, hallgatag névérek, minden pillanatban érzem
akar ezeket, ha beengedem. Haragszom minden mds kismamara, akinek normalis gyereke sziiletett,
akik azon izgulnak, hogy nem szopizik eleget a baba meg ilyen mindenféléken. Annyira maré ez az érzés,
hogy most mi milyen szerencsétlenek vagyunk, hogy a csdszarmetszés utani nagy fajdalmakat nem is
érzem. De érzem, csak nem érdekel... Azon merengek, hogy ez az, amikor a lelki és testi fajdalom
egyszerre mar, kivil és belil. A lelki a nagyobb. A terhesség alatti nem olvasok a Down-szindrémarél, a
szlilés utan azonban hirtelen atcsapott abba, hogy mindent el akarok olvasni, azonnal. Olyan szil6k
blogjait akarom azonnal latni, akik Ugy jartak, mint mi, de aztan csodaszuperszép minden és normalis
iskoldba tud menni a gyerek, mert azért kivételesen okos és szinte teljesen olyan, mint egy atlagos
gyerek. Aha, persze, hat ilyen blog a fene egye meg, de nincsen. Akkor nincs mas, majd mi lesziink
csucsszuperek és akkor az lesz a nagy szam. Vagy nem, vagy nem tudom. Végletek jottek szembe.
Felnétt, aki még mindig mindenben nehéz eset, kislany, aki szépen ir és olvas és beszél. De rengeteget
dolgoztak vele a sziilei, képes leszek én erre, mi meg tudjuk ezt csindlni? Ha az akkori magamnak most
tandcsot adnék, azt mondanam, nyugi. Nézd a babat, 6lelgesd és kicsit allj le. Ezt kdnnyld mondani, ez
nem megy. Azt a mondatat izlelgetem a gyerekorvosnak, hogy “élete végéig segitségre szorul”.
Tobbszor elmondom magamban, ez mit is jelent, mi lesz bakker, ha én, mi meghalunk. Vicces, hogy a
szlil6szoban a sajat halalom miatt szorongok. Sirok és nevetek, mi ez az egész hiilyeség itt velem. Milyen
nagyon szép ez a kicsi lany, én meg itt csak kinlédok. A kezdeti sokk, érzésaradat, kétségbeesés elmulik.
Nem szeretnénk, de el fogjuk fogadni, ilyenkor ez még messze van. Fejlédni fogunk, boldog szép napok
lesznek majd és kerek lesz az élet, mashogy kerek, de szép kerek.

Ett6l nem kell tartani, de ritkan el6fordul, hogy a palya még nehezebben alakul, a mi térténetlinkhoéz
hozzatartozik, hogy kislanyunk egy éves koraban megkaptuk a leukémia diagndzist, nagyon komoly



evési nehezitettséggel is klizdottiink és kiizdiink a mai napig, de a gyomorszondatdl kozel négy év utan
sikerlilt megvalni. Hosszan tudnam irni a kdrhazi éiményeinket, mitéteket, kezeléseket. Aki ilyen extra
gyermeket kap, az els6 években megeshet, hogy nagyobb terhelést kap és varatlan helyzetekkel kell
szembenéznie és megoldania olyan feladatot, ami kordbban eszébe sem jut. Nagy akarater6 van a
gyermekemben, ahogy mas gyerekben is, ligyesen regeneralddik, a kérhazi gyotrelmes id6szak alatt is
sokat fejlédott. Tébb Down-szindromas gyermeknek lehet a szivével probléma, de ma mar ezeket
nagyszerlien tudjak gydgyitani. A gyerekek tigyesek és tullendiilnek szépen ezeken. Nehéz kimondani,
de ezen részek altal is tébbek lettlink, megvaltozott a gondolkodasunk, jobban atlatunk helyzeteket, sok
fontos emberrel beszélgettiink kdzben, kiderilt kik az igazi baratok. Ha Ggy is alakul az élet, hogy az
egészégligyi rendszerben kell mozogni a gyermekkel, sok a segitség, a tAmogatas, a jé szakember.

A harom gyermekem sziletése elStt egy nagy hazai nagyvallalat elsé emberének jobbkezeként
dolgoztam. Minden nap volt kihivas és prioritasi sorrendet kellett felallitani, diplomaciai érzékemet
kellett hasznalni a megbeszéléseken, kommunikalni mindenkivel minden szinten, hogy haladjanak a
dolgok. Ha akarom, tudom ugy tekinteni ezt is, mint egy vallalati m(koédést. Projektmenedzser vagyok,
a feladatokat, soron kdvetkezd projektnek tekintem, amit el6késziiletek utan megoldunk, utékovetjik
stb. Nagyon biiszke is vagyok arra, hogy ez ilyen j6l megy. Sokkal nehezebb ez az életfeladat, de érzem,
hogy felemel, tobb leszek altala. A munkam el6készités volt ehhez, sokkal komplexebben tudom a
képességeimet hasznalni. A kommunikacidt magas szintre emelve targyalok az egyes projekt
résztvevikkel, orvosokkal, fejlesztékkel, névérekkel, jegyzetelek és haladok lepésrél |épésre mindig.
Nemes feladat masért tenni, éIni, intézni, felnéni ehhez. Nem szerettem volna ezt, de ahogy telt az id6,
megjott az akarat. Er és fontos sirni, minden héten egy j6 nagy sirast receptre kellene felirni,
megkodnnyebbiilést hoz és erdsit.

Amit mar a sziil6szoban elhatdroztam, hogy a kisldnyom mindig jol 6lt6zott, dpolt lesz. Illetve, hogy
minden korilmények kozott kihtzva emelt fével kdzlekedem vele és biiszke leszek ra.

Sokan mondjak, hogy milyen sok szeretet van BENNUK és milyen CUKIK, ezt a sztereotipiat néha nagyon
nehéz hallgatni, egy Down szindrémds ember ennél sokkal 6sszetettebb és sokkal tébb, nem mindegyik
cuki, van amelyik inkdbb morcos, vagy barmilyen, masmilyen.

Most irhatndm, hogy fontos a tdmogatd csaldd, férj, nagyszil6k. Nekem ez megvan, a férjem és
anyukdm a tamaszaim mindenben és a tesok is fontosak. Ha valakinek ugy alakul, hogy nincsen
tamogato kornyezet, akkor nincs mds, mint a bennilink 1évé 6ser6bél meritkezni és tudni, hogy helyes
és jo, amit csinalunk. Hozza tesziink a vildghoz nap, mint nap. Mi kell ennél tébb?

Komoly fejlédésem egyik fontos pillére, hogy nem akarok mar atlagos-normalis gyereket csinalni a
szindromas gyerekembdl, hanem az a vdgyam, hogy boldog legyen. Olyan baratai legyenek, akik nem
atlagosak, hanem hasonldak, mint 6 és tudnak kapcsolédni. Nem az a fontos, hogy elmondhassam,
altaldnos iskolaba jar oda, ahova a testvérei, hanem hogy kerek, boldog, teljes élete van. Rossz most
mar arra gondolni, hogy beiratom valahova, ahol magdnyos és nincs sikerélménye. Tudom mar mi a
fontos és afelé tudunk haladni. Altala megismertem sok jé fej embert, gydgypedagdgusokat, el6addkat,
pszicholdgusokat, intézményvezetSket, olyan csalddokat, akik “kollégdkat” nevelnek. A korai
fejleszt6ben amig vérjuk a gyerekeket, hatalmasokat nevetlink egylitt, sokszor teljesen masrdl
beszéliink és mégis van egy szal, ami 6sszekdt minket. Egy olyan érdekes, szines, szép szal, ami egy
aldas. Sok 6rém, mosoly, sikerélmény kiséri utunkat a hullamok, prébatételek mellett.

Itthon is mdkas az élet. Kislanyom egyik kedvenc szerepjatéka, hogy 6 az dvonéni, foglalkozast tart a
babadknak és pliissoknek, akadalypalydan vezeti at Gket egyenként. A flird6szobdban altatja Gket,
mindenki gondosan betakarva, olvas nekik, majd puszival alszanak el kériildtte. Ovodajaban részt vesz
a programokban, elpakolja masok utan is a jatékokat. Mult héten azt mondtak, barcsak még 6t ilyen



kislany lenne a csoportban, annyira jé vele. Ha sir a csoporttarsa, odaszalad, vigasztalja és zsebkend6t
is visz neki. Szint, 6rémet, jokedvet visz oda, ahova megy, a kdrnyezete is atveszi és j6 hangulat
kerekedik.

Pici ldAnyom a sajat néz6pontjabdl latja a vildgot, az embereket, a kornyezetét. Megvan a pontos logikdja
csak mds, mint nekem, vagy egy dtlagosnak mondott embernek. Reggelente atgondolva,
szisztematikusan pakolja a rdzsaszin hatizsdkjaba azokat a kis targyakat, amivel aznap foglalkozni
szeretne az évoddban. Amit viszlink, azt hozzuk is, addig nem indulunk haza, amig a babaja Osszes
kiegészit6je nincs meg, félelmetes memdridja van. Nem butdbb vagy egyszerlibb a gondolkodasmaddja,
csak mas és egyedi, amit ha megismeriink nagyon érdekes is. Aki veszi a faradsagot lehajol hozz3 és
meg akarja igazan ismerni, az igazi kincset kap. Van néhany baratunk, aki ezt megteszi és nagyon halasak
vagyunk érte. A tébbség nem ilyen, de errél taldn nem is tehet. Ez a vildag annak nyilik meg akiben
megvan az érzés, a nyitottsag, a megismerési vagy és szeretet erre. Tisztan latom mar ki az, aki igazi
nekilink és ez ad egy éleslatast a korulottiink levé emberekhez. Latom kinek mi a szeretetnyelve, ezt
kihozza mindenkibdl, fogadja és intelligensen kezeli is. Meg lehet figyelni, hogy a barati, ismer&s és
rokoni csaladokban, hol beszélgetnek sokat a sziil6k a gyerekeikkel, kik beszélgetnek a Down-
szindrémardl, a kicsit masmilyen gyerekekrél. Ahol a gyerek képben van, ott a vilag felé fordulasa is
sokkal érettebb, mint azokban a csaladokban, ahol ez nem téma.

Gondoltam, hogy irok helyes torténeteket a gyermekemrdl és az majd mennyire kedvet csinal
masoknak. De mindenkinek meglesznek a sajat torténetei... Most arra koncentradlok, ami bennem
végbe ment és tovabb szeretném adni a folyamatot, ami altal tobb lettem. Van helye a sirdsnak, van
helye a bunak, dihnek. Utdna jon a fény és az élet. Amikor helyére keriilnek a dolgok, amikor
elkezdenek jonni a valaszok. Nem voltam sosem tiirelmes ember, most mar sokkal jobb vagyok ebben
is. Nevelést kapok folyamatosan, a sajat hatdraimat tul tudom lépni. Nem foglalkozom vele, mit
gondolnak masok, ez felszabadit. Példaul, ha a vasarnapi szentmisén buvarszemiivegben, felemas
kesztylben olvas Bogyd és Babdcat a gyermekem az elsé sorban akkor mosolygok és aki nem ezt teszi,
azzal van gond. Vele, velliink nincsen. Lanyomat nem érdekli, hogy ki mit gondol, nem feszitik az
elvdrasok, szabad és kiegyensulyozott mindig, én is szeretnék ilyen lenni, ezt tanulom téle. Amikor
taldlkozunk, hatartalan 6rommel szalad felém, amikor érte megyek az oviba, ezeket a pillanatokat
varom tlrelmetleniil. Nem vagyunk szomorudak, mert vele azt nem lehet. Ha a csalddban 6sszeveszés
van, dsszehuzza a feleket és addig nem mozdul mig ki nem békiiliink. Osszeteszi a keziinket és megvarja
mig megfogjuk egymds kezét, mondjuk a férjem és én. Nem lehet atverni, érzi, ha nem &szinte a
mozdulat. Azt nem tudom, hogy tudtunk enélkiil élni. Erzi ki gyenge, ahhoz fordul, a finom szeretetével
és gondoskodasaval, meghaté ez nagyon. Taldn, ha vildgon minden csalddban lenne egy Down-
szindrémas gyerek, nem lenne senki banatos. Helye és joga van a vilagban, a k6zosségeket érzékenyiti,
segit az embereknek, hogy nyitottabbak legyenek, ne zarkézzanak el.

Amikor a kisebbik fiam osztalya pasztorjaték-jaras keretében ellatogatott hozzank is vendégségbe,
[anyom beallt a pasztorok kozé az el6adason és felvette a fonalat, nézte a tobbieket és csindlta, amit
6k. Hagytuk és a gyerekek is jol vették, mosolyogtak, kicsit kuncogtak, olyan csaladias lett ett6l az egész.
Atanarné utdna megjegyezte, hogy meglepd neki, a kisldany mennyire képben van és ért mindent. Azért,
mert valaki mas és kicsit mashogy kédolja a korilotte torténteket még ért mindent és tudja mirél van
sz0, mindenki jol érezte magat és tobb lett ezaltal.

A ma él6 Down-szindromas emberek el6tt mar egy kerek életut all, mas a helyzet mint 20-30 éve,
feln6tt korban is van tdmogatas, lakhatasi lehetGség. Nem kell, hogy ha mi 80 évesek lesziink akkor
velink “mammogjon” otthon sorozatokat nézve és lekvart f6zve, hanem a sajat kozegében legyen,
élményeket gy(ijtson, szerelmes legyen, ezért gondolkozunk el6re és nézzilk meg a lehet6ségeket,
tartsunk 6ssze olyan sziil6kkel, akikkel késSbb tovabb épithetjiik gyermekiink jovéjét.



Ha nagyon Gszinte akarok lenni azt mondom, az igazi életiink a kislanyunk sziiletésével kezd6dott.
Mondjuk ki, nem akdrkinek sziiletik ilyen gyereke, mi azért tudunk valamit. @

Illésné Ullmann Teréz,

6 éves Down szindrdmas kislany édesanyja



