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Ευχαριστώ όλους για την παρουσία σας σ΄αυτήν την ημερίδα και χαίρομαι που βρισκόμαστε εδώ  μαζί γιατί πιστεύω ότι ακούγοντας τις πολύ ενδιαφέρουσες ομιλίες των καλεσμένων μας, θα εμπλουτίσουμε τις γνώσεις μας, θα μας απαντηθούν πολλά ερωτήματα και φεύγοντας από εδώ θα έχουμε αντλήσει νέες δυνάμεις για να συνεχίσουμε το έργο μας με αγωνιστική διάθεση και κυρίως με αισιοδοξία.
Θα σας πω ένα μικρό ιστορικό του Συλλόγου <ΗΛΙΑΧΤΙΔΑ> και τους σκοπούς του.  Πριν από 29 χρόνια γεννήθηκε ένα μωράκι όμορφο με λοξά ματάκια.  Όταν μου το έφεραν στο δωμάτιό μου, το μωράκι κοιμόταν ήσυχο και έμοιαζε σαν αγγελούδι.  Την ώρα που το καμάρωνα άνοιξε τα ματάκια του και σαν ένα αστροπελέκι να με χτύπησε στο κεφάλι.  Αυτοστιγμής κατάλαβα.  Κατάλαβα ότι το παιδί μου δεν ήταν σαν όλα τα παιδιά.  Είχε σύνδρομο Ντάουν.  Ένα άγνωστο και σκοτεινό μέλλον ξετυλιγόταν μπροστά μου. Αισθάνθηκα έναν αβάσταχτο πόνο.  Ήταν όλα ένας φρικτός εφιάλτης.  Ένας κυκεώνας συναισθημάτων φόβου, ενοχής, θυμού, μειονεκτικότητας, ζήλιας, ανασφάλειας, αγωνίας, φυγής και απέραντης θλίψης με κατέκλυσε.  Όλα δε αυτά τα συναισθήματα μου έφερναν περισσότερες ενοχές, δημιουργώντας ένα φαύλο κύκλο επικίνδυνο για μένα και το περιβάλλον μου, αλλά ακόμη περισσότερο για το παιδί.
Ώσπου ένα φαινομενικά ασήμαντο περιστατικό ήρθε να με ξυπνήσει από το τέλμα που βρισκόμουν.  Ένα βράδυ, μέρες μετά τη γέννηση της κόρης μου, ο άντρας μου κι εγώ καθόμασταν στην βεράντα του σπιτιού μας, σιωπηλοί και εξουθενωμένοι από τις μαύρες μας σκέψεις, όταν ξαφνικά ο άντρας μου με μια φωνή ζωηρή μου είπε:  «Τώρα δα κοιτάζοντας μια αράχνη που έπλεκε τον ιστό της, μου φάνηκε ότι η όλη σκηνή ήταν σαν θείο σημάδι, σαν μία απάντηση στο αγωνιώδες ερώτημά μας, τι θα κάνουμε;  Δουλειά και υπομονή θα κάνουμε με ότι καταπιαστούμε σχετικά με το παιδί μας.  Δουλειά και υπομονή σαν την αράχνη που πάει κι έρχεται ατέλειωτες φορές για να εκπληρώσει τον σκοπό της να υφάνει δηλαδή τον ιστό της».  Αυτή η κουβέντα ήταν η πρώτη αχτίδα που φώτισε το σκοτάδι μέσα μου.  Μου έδειξε το δρόμο που έπρεπε να ακολουθήσω.  Η σκέψη μου μετατοπίσθηκε από τον πληγωμένο εγωισμό μου και την έμμονη ιδέα να αποφύγω τις ευθύνες μου και στράφηκε προς το πλασματάκι που είχε τόση ανάγκη από φροντίδα και αγάπη.  Η απόφασή μου είχε παρθεί.  Το μήνυμα της αράχνης ήταν να αγωνιστούμε να βοηθήσουμε το παιδί μας  να φτάσει στο ύψιστο δυναμικό που του έταξε η φύση.  Έσκυψα τότε και είδα το μωράκι με άλλα μάτια, όχι με τα μάτια των προκαταλήψεων, αλλά με τα μάτια της μάνας.  Μου έφυγε η αγωνία και το φοβερό άγχος του τι θα γίνει αυτό το παιδί και είπα μέσα μου, εμείς θα το αγαπήσουμε θα το φροντίσουμε, θα το βοηθήσουμε, κι ας γίνει ότι είναι το θέλημα του Θεού.
Τα χρόνια περνούσαν με πολύ δουλειά και φροντίδα προς το παιδί αλλά πάντα μέσα στο μυαλό μου στριφογύριζε η σκέψη ότι όλοι οι γονείς που φέρνουν στο κόσμο παιδί με πρόβλημα θα διασχίζουν και αυτοί το δύσβατο μονοπάτι που είχα περάσει κι εγώ χωρίς να έχουν στήριξη και βοήθεια.  Πρέπει να πω  ότι πριν από 30 χρόνια η αντιμετώπιση που είχαν οι γονείς που αποκτούσαν παιδί με ειδικές ανάγκες ήταν σε γενικές γραμμές αρνητική και αποθαρρυντική από όλους τους ειδικούς και μη ειδικούς μέχρι του ακραίου σημείου να αμφισβητείται ακόμη και το δικαίωμα τους στη ζωή.  Είναι πάρα πολύ κρίσιμη η στιγμή που θα ανακοινωθεί στο νέο ζευγάρι ότι το νεογέννητο παιδί τους είναι διαφορετικό από τα άλλα παιδιά, είναι παιδί με πρόβλημα.  Ο κλονισμός είναι μεγάλος και εάν δεν υπάρξει ο κατάλληλος χειρισμός και η άμεση στήριξη και βοήθεια μπορεί οι γονείς μέσα στην απελπισία  και την άγνοιά τους να απορρίψουν το παιδί η να κλονισθεί ο γάμος η και ακόμη να διαλυθεί η οικογένεια.  Είναι λοιπόν πολύ σημαντικό την κρίσιμη αυτή στιγμή να βρεθεί ο άνθρωπος που θα μπορέσει να παρηγορήσει, να ενθαρρύνει, να συμβουλεύσει και να ακούσει με ειλικρινές ενδιαφέρον τις αγωνίες των γονιών. Έτσι γεννήθηκε η ιδέα στο μυαλό μου ότι αυτό το έργο της εμψύχωσης των γονιών, μπορούν να το κάνουν καλλίτερα από κάθε άλλον οι ίδιοι οι γονείς που έχουν βιώσει παρόμοια εμπειρία και μπορούν να κατανοήσουν την ψυχική τους κατάσταση.  Αυτή η σκέψη σαν σπόρος φυτεύτηκε μέσα μου και μετά από χρόνια, όταν είχε ήδη μεγαλώσει η κόρη μου, καρποφόρησε.  Κι΄έτσι το 1996 με πρωτοβουλία του αείμνηστου συζύγου μου, Μιχάλη Αντωνόπουλου, διακεκριμένου δικηγόρου και αφοσιωμένου πατέρα και τη βοήθεια τη δική μου και την συμπαράσταση γονέων, φίλων και επιστημόνων, ιδρύθηκε το Σωματείο Γονέων και Φίλων Ατόμων με Σύνδρομο Ντάουν <ΗΛΙΑΧΤΙΔΑ>.
Η <ΗΛΙΑΧΤΙΔΑ> είναι ένα Σωματείο μη κερδοσκοπικό που έχει ως πρωταρχικό σκοπό την στήριξη, την ενθάρρυνση και την ενημέρωση των γονιών που αποκτούν παιδί με σύνδρομο Ντάουν.  Η <ΗΛΙΑΧΤΙΔΑ> είναι κοντά τους και φωτίζει τα πρώτα τους βήματα στην σκοτεινή και άγνωστη χώρα που τόσο αναπάντεχα βρέθηκαν.
Άλλοι σκοποί του Σωματείου είναι:

· Επικοινωνία και ανταλλαγή εμπειριών και γνώσεων μεταξύ    

      Γονιών.
· Φροντίδα για την ένταξη των παιδιών μας στο κοινωνικό σύνολο. 
· Στήριξη των παιδιών και των οικογενειών τους στο πλαίσιο της εκπαιδευτικής διαδικασίας. 
· Πληροφόρηση και ενημέρωση της κοινής γνώμης.
· Εντοπισμός και διεκδίκηση των δικαιωμάτων που τους παρέχει το νομικό πλαίσιο της χώρας και της Ευρωπαϊκής Ένωσης.
Μελλοντικά σχέδιά μας είναι η ίδρυση ενός Κέντρου πρώιμης παρέμβασης, κι ενός ξενώνα ημιαυτόνομης διαβίωσης κ.α.  Η υλοποίηση αυτών συνεπάγεται κρατική η ιδιωτική χορηγία. Εμείς οι γονείς αυτό που μπορούμε να προσφέρουμε είναι την βούληση μας, την πείρα μας, το σχεδιασμό και την διεύθυνση λειτουργίας τέτοιων έργων.
Θα ήθελα τώρα να σας αναφέρω μερικές σκέψεις μου που γεννήθηκαν από τις οδυνηρές εμπειρίες που βιώνουμε οι γονείς όταν αποκτούμε ειδικό παιδί.  Για την υλοποίηση αυτών των σκέψεων δεν χρειάζονται μεγάλα κονδύλια ίσως και καθόλου.  Αυτό που χρειάζεται είναι οργάνωση και ευαισθησία.  Όταν γεννιέται ένα παιδί με ειδικές ανάγκες να χτυπάει αμέσως ένα κουδουνάκι – εδώ μιλάω μεταφορικά – εννοώ να ειδοποιούνται αμέσως:

1) Ένας γιατρός ειδικευμένος στο πρόβλημα που παρουσιάζει το παιδί για να προσφέρει τις ιατρικές του γνώσεις και να δώσει όσο γίνεται περισσότερες πληροφορίες στους γονείς.
2) Ένας σύλλογος γονέων.  Οι γονείς αυτοί θα έρχονται σε επαφή με τους νέους γονείς και θα τους υποστηρίζουν συναισθηματικά, θα τους ενθαρρύνουν και θα τους εμψυχώνουν.
3) Ένας κοινωνικός λειτουργός ο οποίος θα βοηθήσει την οικογένεια να αντιμετωπίσει πρακτικά τα κοινωνικά προβλήματα.

4) Ένας ψυχολόγος που θα στηρίξει ψυχολογικά όλα τα μέλη της οικογένειας.

5) Και ο κρατικός φορέας που θα διαπιστώνει, εάν οι γονείς το επιθυμούν, την κατάσταση του παιδιού θα καταγράφει το πρόβλημα και αμέσως χωρίς ατελείωτες διατυπώσεις και γραφειοκρατικές διαδικασίες, θα χορηγεί το ειδικό επίδομα για να αντιμετωπίζονται τα επιπλέον έξοδα του παιδιού.                                                
Πολύ σημαντικό ρόλο επίσης παίζει ο μαιευτήρας ο οποίος θα ανακοινώσει το γεγονός στους γονείς.  Η συνεργασία του με τον ψυχολόγο θα έχει ευεργετικά αποτελέσματα
Έτσι λοιπόν εμείς οι γονείς με την στήριξη των παραπάνω υπηρεσιών θα μπορέσουμε να δεχτούμε την κατάσταση του παιδιού μας και τον ανηφορικό δρόμο που ανοίγεται μπροστά μας σαν μία πραγματικότητα και εν συνεχεία να οπλιστούμε με αισιοδοξία, με τόλμη, με απέραντη υπομονή και επιμονή για να μεγαλώσουμε αυτό το παιδί  σε ένα περιβάλλον αποδοχής και αγάπης.
Από τις πέντε  παραπάνω υπηρεσίες, η δεύτερη μόνο έχει πραγματοποιηθεί και επιτελεί το σκοπό της και είναι το Σωματείο «ΗΛΙΑΧΤΙΔΑ».  Οι υπόλοιπες προτάσεις μου, αισιοδοξώ ότι μπορεί να υιοθετηθούν και θεσμοθετηθούν από το Υπουργείο Υγείας.  Δεν χάνουμε  τις ελπίδες μας γιατί πρέπει να ομολογήσουμε ότι η αντιμετώπιση από το Κράτος στον τομέα της  εκπαίδευσης των παιδιών με ειδικές ανάγκες έχει βελτιωθεί σημαντικά τα τελευταία χρόνια.  Σε πολλούς τομείς όμως υπάρχει πολύς δρόμος ακόμη για να φτάσουμε σε ένα ικανοποιητικό επίπεδο.  Χρειάζονται συνεχείς προσπάθειες για να ξεριζωθεί η προκατάληψη που υπάρχει για τα παιδιά μας.  Η προκατάληψη αυτή υπήρχε και υπάρχει ακόμη, σε λιγότερο βεβαίως βαθμό, εξαιτίας της άγνοιας και της λανθασμένης πεποίθησης ότι τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν είναι άτομα με βαριά καθυστέρηση που δεν επιδέχονται καμίας βελτίωσης.  Είναι άτομα που επιβαρύνουν τις οικογένειές τους και άτομα άχρηστα για την Πολιτεία.  Κι έτσι καταδικάζονταν τα περισσότερα να ζήσουν σε ιδρύματα μια ζωή στερημένη από σεβασμό, φροντίδα, αγωγή, εκπαίδευση και αγάπη.  Κάτω από αυτές τις συνθήκες επόμενο ήταν τα άτομα αυτά να έφταναν σε μία κατάσταση εξαθλίωσης.  Αυτή τη στιγμή που μιλάμε όμως η εικόνα έχει αλλάξει.  Τα καλά νέα είναι ότι χάριν στον ηρωισμό και την επιμονή πολλών επιφανών και απλών ανθρώπων η κατάσταση έχει διαφοροποιηθεί πάρα πολύ.  Τώρα πλέον έχουμε απτά παραδείγματα ότι με την πρώιμη και συνεχή εκπαίδευση η βελτίωσή τους και η σωματική και η νοητική είναι εντυπωσιακή.  Επίσης η ένταξή τους στο γενικό σχολείο και στην εν γένει κοινωνική ζωή έχει τέτοια ευεργετικά αποτελέσματα στην ανάπτυξή τους που θα μας εκπλήττουν συνεχώς.  Ήρθε λοιπόν η ώρα που θα πρέπει να ενώσουμε τις δυνάμεις μας για να κτίσουμε λιθαράκι λιθαράκι μια κοινωνία που θα αγκαλιάσει τα παιδιά μας έτσι ώστε να αισθάνονται ότι ζουν σε ένα περιβάλλον αποδοχής , ασφάλειας και αγάπης.
Όλα τα πλάσματα του Θεού έχουν το λόγο ύπαρξής τους.  Τα παιδιά αυτά μας προσφέρονται ως δώρο γιατί στην προσπάθειά μας να τα βοηθήσουμε, έρχονται στο φως θησαυροί που είχαμε κρυμμένους μέσα μας, όπως η αγάπη χωρίς όρους, η ανιδιοτελής προσφορά, η απέραντη υπομονή, η ταπεινοσύνη.  Τα παιδιά μας γίνονται οι δάσκαλοί μας.  Με τη γέννησή τους μας προτρέπουν να φοιτήσουμε στο Σχολείο της Ζωής, όπου μαθαίνουμε ότι εκεί δεν υπάρχουν εγγυήσεις.  Μας διδάσκουν ότι δεν πρέπει να θλιβόμαστε όταν δεν πραγματοποιούνται οι προσδοκίες και τα όνειρά μας, γιατί δεν γνωρίζουμε την βαθύτερη σημασία των γεγονότων.  Μας διδάσκουν να δούμε τη ζωή από μια πλατύτερη προοπτική, να πλουτίσουμε την ανθρωπιά μας και ακόμα μας βοηθούν να καταλάβουμε ότι η ζωή – συμπεριλαμβανομένης της ζωής με ένα χρωμόσωμα παραπάνω  -  είναι ένα δώρο ανεκτίμητο.  Όπως δώρο ανεκτίμητο είναι και η αγάπη που μας προσφέρουν.  Είναι μια ηλιαχτίδα στη ζωή μας.

Ας είναι ευλογημένα.    
                                                                             Η Πρόεδρος του Δ.Σ. της Ηλιαχτίδας

                                                                              Ιόλη Αντωνοπούλου
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