Mε τη σημερινή ημερίδα, έγινε για πρώτη φορά στην Αθήνα ένα πολύ σημαντικό βήμα για την ενημέρωση και την ευαισθητοποίηση της κοινωνίας σχετικά με τα άτομα που έχουν σύνδρομο Ντάουν. Ευχαριστούμε θερμά όλους τους εισηγητές για την ευκαιρία που μας έδωσαν να μάθουμε, να ανταλλάξουμε απόψεις και να λύσουμε αρκετές απορίες μας. Ευχαριστούμε και όλους εσάς που με την παρουσία σας δώσατε δύναμη σε αυτή την προσπάθεια. Ελπίζουμε αυτή η ημερίδα να γίνει το έναυσμα ώστε τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν και οι οικογένειές τους να ξεφύγουν από το περιθώριο, το στιγματισμό, την ψυχολογική και την πρακτική απομόνωση και καλούμε την κοινωνία να μάθει, να αποδεχτεί, να αγκαλιάσει και να αγαπήσει. 

Το χθες για το σύνδρομο Ντάουν σήμαινε σχεδόν παντελή έλλειψη εκπαίδευσης και μέριμνας για το παιδί και την οικογένεια εκ μέρους της πολιτείας, άγνοια και απόρριψη εκ μέρους της κοινωνίας, παιδιά εγκαταλειμμένα σε ιδρύματα, κρυμμένα, γονείς απογοητευμένους, με αγωνία για την τύχη των παιδιών τους, όταν εκείνοι θα φύγουν από τη ζωή, παιδιά που οδηγούνταν στην απομόνωση, στην παντελή έλλειψη δημιουργικότητας και αληθινής ζωής.


Σήμερα, πολλά από αυτά εξακολουθούν να ισχύουν, όμως έχει αρχίσει να διαγράφεται μια ακτίνα ελπίδας, αφού τα τελευταία χρόνια, σε παγκόσμιο επίπεδο, είναι πολλοί οι γονείς και οι επιστήμονες – και αυτό το ακούσαμε σήμερα στην Ημερίδα – που ξεκίνησαν μια προσπάθεια για να δουν: ισχύουν τα στερεότυπα για το πού μπορούν να φτάσουν τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν; Διαφέρουν πολύ από τους υπόλοιπους ανθρώπους και σε τι; Υπάρχει θέση γι' αυτούς στην κοινωνία και ποια; Μια θέση στη σκιά ή μια θέση στο φως, με ίσες ευκαιρίες για εργασία και συμμετοχή; 


Εγώ, χρησιμοποιώντας πτυχές από το δικό μου βίωμα, θα κλείσω αυτήν την ημερίδα ανακεφαλαιώνοντας όσα ισχύουν σήμερα για το σύνδρομο Ντάουν στην ελληνική κοινωνία. Ελπίζω, ότι, μέσα από τη δική μου ιστορία, οι γονείς παιδιών με σύνδρομο Ντάουν θα πάρουν δύναμη και κουράγιο, οι εκπαιδευτικοί και οι ειδικοί θα δουν ότι αξίζει τον κόπο να σταθούν κοντά στα παιδιά μας, οι φίλοι, οι γείτονες, οι μελλοντικοί πιθανοί εργοδότες και συνάδελφοι θα καταλάβουν ότι το άτομο με σύνδρομο Ντάουν έχει όπως και οι άλλοι τις ίδιες ανάγκες και προσδοκίες από τη ζωή, και ότι, με την κατάλληλη υποστήριξη, μπορεί να κοινωνικοποιηθεί, να μάθει γράμματα, λίγα ή πολλά, να δουλέψει και να προσφέρει. 


Η κόρη μου γεννήθηκε πριν από οχτώ χρόνια. Όταν μάθαμε, ο άντρας μου κι εγώ, ότι θα ερχόταν στον κόσμο η χαρά μας ήταν πολύ μεγάλη. Μάθαμε ότι υπήρχε περίπτωση να έχει σύνδρομο Ντάουν περίπου στον τρίτο μήνα της κύησης, και η αλήθεια είναι ότι αρχικά παγώσαμε και τρομάξαμε. Για το σύνδρομο Ντάουν δεν ξέραμε πολλά, μόνο ότι τα παιδιά που το έχουν είναι λιγότερο "έξυπνα" από εμάς, τους υπόλοιπους. Ωστόσο, εμείς σαν οικογένεια, πιστεύαμε ότι κάθε άνθρωπος είναι διαφορετικός και ότι όλοι έχουν δικαίωμα να υπάρχουν και να ζουν ως αυτό που είναι γι' αυτό και είπαμε, "εντάξει, ας γεννηθεί κι ας μην είναι και τόσο έξυπνη, θα προσπαθήσουμε όμως να την κάνουμε ευτυχισμένη και να της μάθουμε να ζει σ' αυτόν τον κόσμο με τα δικά της προσόντα, όποια κι αν είναι αυτά". 

Γεννήθηκε και η πρώτη ερώτηση που έκανα στο μαιευτήρα ήταν "Έχει σύνδρομο Ντάουν;" Μου είπε "Όχι" και πέρασα πέντε ημέρες απόλυτης ευτυχίας. Την πέμπτη, όμως, ημέρα, με επισκέφτηκε τελείως ξαφνικά η γενετίστρια του νοσοκομείου, η οποία μου ανακοίνωσε ότι το παιδί μας κατά πάσα πιθανότητα έχει σύνδρομο Ντάουν και μου δήλωσε σχεδόν επικριτικά ότι υπάρχει και προγενετικός έλεγχος, τον οποίο απορούσε γιατί δεν είχα κάνει φέρνοντας αυτό το παιδί στον κόσμο. Τότε ταράχτηκα, πικράθηκα, θύμωσα. Ακόμα και σήμερα προσπαθώ να συμφιλιωθώ μέσα μου μ' εκείνη τη γιατρό, που μπορεί να ήξερε πολλά πάνω στην επιστήμη της αλλά δεν είχε την ευαισθησία να ανακοινώσει σε μια μάνα λίγων μόνον ημερών την απώλεια του ονείρου της "φυσιολογικότητας" του παιδιού της. Ευτυχώς, εγώ θα ανακάλυπτα στην πορεία για το παιδί μου όσα θετικά παρέλειψε να μου αναφέρει εκείνη τη στιγμή. Παρόμοια επικριτική στάση αντιμετώπισα κι άλλες φορές μέχρι σήμερα, μόνο που τώρα πια δεν επιτρέπω σε κανέναν να αμφισβητήσει την επιλογή μου. Αυτό που περιμένουμε εμείς οι γονείς από ένα επιστήμονα είναι να εξηγήσει, να περιθάλψει, να θεραπεύσει, να υποστηρίξει, να δείξει ευαισθησία και προσοχή, χωρίς να κρίνει, χωρίς να μας προσθέτει περισσότερο πόνο.


Τους πρώτους έξι μήνες έκλαιγα κάθε μέρα. Έκλαιγα γι' αυτό το χαμένο όνειρο του "φυσιολογικού",  έκλαιγα γιατί δεν ήξερα τι μπορεί να επιφυλάσσει το μέλλον για το παιδί μου, πώς θα την έβλεπαν και θα τη δέχονταν οι άλλοι. Θα μπορούσε να είναι ευτυχισμένη; Θα της το επέτρεπαν αυτό η άγνοια, η συγκατάβαση και η αδιαφορία που ίσως θα αντιμετώπιζε στη συνέχεια της ζωής της; Και τότε, στους έξι μήνες, τα δάκρυα στέρεψαν, την κοίταξα και μου φάνηκε ότι την είδα πραγματικά όπως ήταν: ένα γλυκό μωρό, που περίμενε από μας να την φροντίσουμε, να την αγαπήσουμε, να την μάθουμε να ζει. Και από εκείνη την ημέρα δεν σκεφτόμουν πια το παιδί μου ως ένα παιδί με σύνδρομο Ντάουν. Αυτό το θυμόμουν κυρίως όταν ερχόμουν σε επαφή με υπηρεσίες ή ειδικούς, το θυμόμουν κι όταν χρειαζόταν να εφαρμόσω ιδιαίτερες μεθόδους και τεχνικές για την εκπαίδευσή της. Πιστέψαμε σ' αυτήν και αποφασίσαμε να μάθουμε όλα όσα ήταν απαραίτητα για να τη βοηθήσουμε να προοδεύσει, αφήνοντας στην άκρη τον κόσμο και τις προκαταλήψεις του. Η οικογένειά μας ενώθηκε ακόμα περισσότερο, εστιάζοντας όλη μας την προσπάθεια στο να την αγαπάμε και να τη φροντίζουμε, να τη μεγαλώσουμε όπως θα μεγαλώναμε ένα οποιοδήποτε παιδί και... της μιλούσαμε πολύ, τη χαϊδεύαμε και την αγκαλιάζαμε πολύ, την καμαρώναμε πολύ. Διαβάσαμε πολλά πράγματα για το σύνδρομο Ντάουν, κόψαμε άπειρες καρτέλες με λέξεις και γράμματα, περάσαμε πολλές ώρες καθισμένοι στο χαλί δείχνοντάς της εικόνες και παζλ και έτσι πέρασαν τα πρώτα χρόνια μέχρι να φτάσει ο καιρός για το νηπιαγωγείο. Στη δική μας περίπτωση υπήρξε από νωρίς πρώιμη παρέμβαση και το παιδί προόδευε συνεχώς, δίνοντάς μας χαρές και ικανοποιήσεις, αποδεικνύοντας η ίδια, με το πείσμα και την προσπάθειά της, ότι ο αγώνας μας είχε νόημα. Συναισθηματικά ήταν γεμάτη και ασφαλής, αφού είχε πολλή αγάπη και ενδιαφέρον, πολλές ευκαιρίες και τακτική επαφή με άλλα παιδιά της ηλικίας της, γιατί προσπαθούσαμε να μην απομονωθούμε από το περιβάλλον μας, τους φίλους και τα παιδιά τους. Η προσπάθεια ήταν δύσκολη, οι νίκες και οι κατακτήσεις έρχονταν με επιμονή και συχνά με αγωνία, όμως έρχονταν και μας γέμιζαν ικανοποίηση και ελπίδα.

Όταν έφτασε ο καιρός για το νηπιαγωγείο, πήγαμε να την γράψουμε στο νηπιαγωγείο της γειτονιάς μας. Εκεί, χωρίς καν να δουν το παιδί και το τι μπορεί να κάνει, μας έστειλαν σε κάποιο πιο μακρινό νηπιαγωγείο που είχε τμήμα ένταξης. Παρότι, αυτό για μας σήμαινε περισσότερο κόπο και αποκοπή από τα παιδιά της γειτονιάς μας, την γράψαμε τελικά εκεί για τα δύο χρόνια της προσχολικής εκπαίδευσης. Πρόβλημα αποδοχής από τα υπόλοιπα παιδιά δεν αντιμετωπίσαμε, προσπαθήσαμε όμως σκληρά γι’ αυτό καλλιεργώντας την επαφή με τα παιδιά και τις οικογένειές τους. Ωστόσο, πολλές οικογένειες αντιμετωπίζουν σοβαρό πρόβλημα αποδοχής των παιδιών τους στο νηπιαγωγείο και μετά στο δημοτικό, με αποτέλεσμα να καταφεύγουν σε άλλες λύσεις για την εκπαίδευση των παιδιών τους. Όσον αφορά τη σχολική διαδικασία, στην πορεία διαπιστώσαμε ότι σημαντικό ρόλο παίζει η συνεργασία μεταξύ παιδαγωγών γενικής και ειδικής αγωγής, κάτι το οποίο δεν ήταν δεδομένο. Άλλες δυσκολίες που συναντήσαμε ήταν η αστάθεια του σχολικού περιβάλλοντος και η δυσκαμψία του συστήματος που προκαλούσαν οι μεταθέσεις, οι αποσπάσεις και η γραφειοκρατία, η οποία προφανώς λειτουργεί ανεξαρτήτως ειδικών συνθηκών και αναγκών. Παρόλα αυτά, με τη βοήθεια της ειδικής νηπιαγωγού, το παιδί πήγε καλά και μπορούσε πλέον να πάει στο δημοτικό.

Και τότε τέθηκε το μεγάλο δίλημμα: Κανονικό ή ειδικό σχολείο; Η τρέχουσα επιστημονική τάση μιλούσε για δυνατότητα επιτυχημένης ένταξης στο κανονικό σχολείο, η δική μας επιθυμία ήταν "κανονικό σχολείο", όμως υπήρχαν και διαφορετικές γνώμες. Η ειδική νηπιαγωγός είπε "να πάει σε κανονικό σχολείο, θα τα καταφέρει με την κατάλληλη υποστήριξη", η γνώμη μιας ψυχολόγου ήταν "μπορεί να τα καταφέρει στην αρχή στο κανονικό σχολείο, αλλά τι θα γίνει μετά, όταν οι απαιτήσεις θα μεγαλώσουν; Καλύτερα ειδικό σχολείο, εκεί πάντα θα τα καταφέρνει και θα ξεχωρίζει". Το σκεφτήκαμε πολύ, περάσαμε βράδια άγρυπνοι μετρώντας τις δυνάμεις μας, τις δικές της δυνάμεις, και αποφασίσαμε ότι θέλουμε να είναι εκεί που είναι όλα τα παιδιά της γειτονιάς. Έτσι, τη γράψαμε στο σχολείο της περιοχής μας, που είναι ασφαλές, μικρό και με τμήμα ένταξης. Η μικρή μας πήγε στο σχολείο με πολλή χαρά, το περιβάλλον τη δέχτηκε με αγάπη  και ξεκινήσαμε... Στα δύο χρόνια, που πέρασαν από τότε, είδαμε και μάθαμε πολλά. 


Το ΚΔΑΥ δεν είχε προλάβει να δημιουργήσει εξατομικευμένο πρόγραμμα, έτσι το δημοτικό ξεκίνησε χωρίς συγκεκριμένες προτάσεις για την πραγματική ένταξη του παιδιού. Την Α' Δημοτικού ανέλαβε μια δασκάλα νέα, χωρίς ιδιαίτερες γνώσεις για την ειδική αγωγή ή για τα παιδιά με σύνδρομο Ντάουν, αλλά με πολλή αγάπη κι ενδιαφέρον. Επίσης, η δασκάλα ειδικής αγωγής ήταν ένας άνθρωπος με όραμα και αγάπη για τη δουλειά της, που μας είπε ότι γι' αυτήν η κόρη μας, που ήταν και η πρώτη της επαφή με το σύνδρομο Ντάουν, ήταν στόχος ζωής. Έτσι ξεκίνησε η πρώτη χρονιά. Υπήρχαν όμως δυσκολίες και σύντομα συνειδητοποιήσαμε ότι για να μπορέσει να προσαρμοστεί στη σχολική διαδικασία υπήρχε ανάγκη παράλληλης στήριξης ή συνοδού. Επειδή όμως το υπουργείο Παιδείας αυτό δεν το παρέχει για παιδιά με σύνδρομο Ντάουν, αν το σχολείο διαθέτει τμήμα ένταξης, υποχρεωθήκαμε, στο δεύτερο μισό της Α’ δημοτικού, με τη σύμφωνη γνώμη και του σχολείου, να προσλάβουμε συνοδό, με σημαντικό οικονομικό κόστος για μας. Τελικά, με τις συντονισμένες προσπάθειες όλων, η μικρή προόδευσε πολύ, ζήσαμε όμως τις συνέπειες μιας σημαντικής έλλειψης του εκπαιδευτικού συστήματος ως προς την ένταξη των παιδιών με ειδικές ανάγκες στο κανονικό σχολείο. Παρότι το κράτος έχει ξεκινήσει μια προσπάθεια για τη δημιουργία τμημάτων ένταξης και την επιμόρφωση των εκπαιδευτικών προκειμένου να μπορούν να δεχτούν και να υποστηρίξουν σωστά τα παιδιά με ειδικές ανάγκες μέσα στην κανονική τάξη, είναι ακόμη πολλά αυτά που πρέπει να γίνουν.

Η πρώτη χρονιά στο δημοτικό ήταν δύσκολη, αλλά με καλά αποτελέσματα. Βιώσαμε πολλές ματαιώσεις και συνειδητοποιήσαμε πολλά πράγματα. Το σπουδαιότερο όλων είναι ότι το παιδί μπορεί πράγματι να μάθει και να προοδεύσει μέσα στην κανονική τάξη, χωρίς όμως να ακολουθεί το γρήγορο ρυθμό της. Η πραγματική ένταξη δεν έχει να κάνει τόσο με την ποσότητα των γνώσεων όσο με τη συναισθηματική ισορροπία, με την αλληλεπίδραση με τα υπόλοιπα παιδιά σε όσο το δυνατόν περισσότερα επίπεδα. Τότε αποφασίσαμε ότι προτιμούμε ένα παιδί ευτυχισμένο και χαρωπό από ένα παιδί κουρασμένο, μόνιμα εκνευρισμένο από την υπερπροσπάθεια. Σημασία δεν έχει τι μπορεί να κάνει, αλλά τι μπορεί να κάνει με χαρά και τελικά αυτή η πιο χαλαρή στάση απέδωσε ουσιαστικούς καρπούς. 

Η δεύτερη, η φετινή δηλαδή χρονιά, ήταν ακόμα καλύτερη, γιατί το ΚΔΑΥ δημιούργησε ένα εξατομικευμένο πρόγραμμα – το οποίο ακούσατε στην τελευταία ενότητα - που εφαρμόζεται από τις δασκάλες και σήμερα η κόρη μου ξέρει να διαβάζει αρκετά καλά, να γράφει και να μετράει. Επίσης έχει φίλους, άλλα παιδιά που, με τη βοήθεια των γονιών τους, την αποδέχτηκαν και την αγαπούν έχοντας μάθει να ανέχονται, κάποιες φορές, την κάπως εκκεντρική συμπεριφορά της.  
Αυτό είναι το σήμερα το δικό μας. Ένα σήμερα που πάει καλά και που μας δίνει ελπίδα για το αύριο, παρότι ξέρω ότι δεν ήταν τόσο οι δομές που υποστήριξαν και βοήθησαν μέχρι αυτή τη στιγμή την κόρη μου να προοδεύσει, όσο το προσωπικό ενδιαφέρον και η δουλειά που έγινε από μας τους ίδιους, τους ειδικούς και τους δασκάλους που βρέθηκαν στο δρόμο μας. Πάντα θα υπάρχουν ευαίσθητοι άνθρωποι, που θα βρεθούν στο δρόμο μας. Ας τους πλησιάσουμε, ας τους μιλήσουμε, ας τους δείξουμε τη δική μας αλήθεια. Και ό,τι δεν μπορούμε να κάνουμε από μόνοι μας, ας το απαιτήσουμε από την πολιτεία. Ας απαιτήσουμε δομές και πλαίσια που θα λειτουργούν αποτελεσματικά χωρίς να εξαρτώνται μόνον από την καλή θέληση και την αυτοθυσία των λίγων. Οι προσδοκίες οι δικές μου για το μέλλον είναι ουσιαστικά προσδοκίες όλων των γονιών. Αυτές αναδείχτηκαν μέσα από τις ενότητες της Ημερίδας, και για την υλοποίησή τους είναι έτοιμος και πρόθυμος να δουλέψει και ο Σύλλογος Ηλιαχτίδα. 
Συνοπτικά, υπάρχει ανάγκη για τα εξής:

 - Υπηρεσίες που θα υποστηρίζουν πρακτικά και ψυχολογικά τους γονείς ήδη από τη στιγμή της γέννησης του παιδιού τους ή και νωρίτερα. 

- Ελαχιστοποίηση της γραφειοκρατίας και των επανειλημμένων αξιολογήσεων και γνωματεύσεων για να παίρνουν τα παιδιά το επίδομα που χορηγεί η πρόνοια.
- Αύξηση του ποσού που προβλέπεται για υποστηρικτικές υπηρεσίες και θεραπείες, όπως λογοθεραπεία, εργοθεραπεία, κ.λπ.

- Κέντρα  πρώιμης παρέμβασης, κάτι που είναι και άμεσος στόχος της Ηλιαχτίδας.

- Τμήματα ένταξης σε κάθε σχολείο και νηπιαγωγείο. Άμεση προσπάθεια για τη δημιουργία τους και στη δευτεροβάθμια εκπαίδευση, όπου το κενό είναι τεράστιο.
- Υπηρεσίες παράλληλης στήριξης κάθε φορά που αυτό θα απαιτείται, ασχέτως της ύπαρξης τμήματος ένταξης στο σχολείο. 

- Ψυχολόγοι που θα επισκέπτονται τακτικά τα σχολεία. 
- Ομιλίες ευαισθητοποίησης και σεμινάρια για τους εκπαιδευτικούς, τους γονείς, τους ίδιους τους μαθητές.  
- Δημόσια κέντρα εξωσχολικών και δημιουργικών δραστηριοτήτων που θα δέχονται μαζί με τα υπόλοιπα παιδιά και τα παιδιά με ειδικές ανάγκες, που θα δουλεύουν με στόχο την πραγματική ένταξη μέσα στην ίδια την κοινωνία. 
- Πραγματική και όχι θεωρητική μέριμνα για την επαγγελματική αποκατάσταση των ατόμων που μπορούν να εργαστούν. 
- Παροχή συμβουλευτικών υπηρεσιών στις οικογένειες, στα παιδιά, στους εφήβους και στους νέους με σύνδρομο Ντάουν.

Βεβαίως, συγκρίνοντας το χθες με το σήμερα, υπάρχει σαφώς η ελπίδα ότι στο μέλλον τα πράγματα θα είναι καλύτερα, ότι οι απαραίτητες δομές θα δημιουργηθούν ή θα ενισχυθούν όπου χρειάζεται, ότι η κοινωνία θα καταλάβει και θα αποδεχτεί. Ελπίζω μόνο να το ζήσουν αυτό και τα παιδιά του σήμερα και να μην είναι ένα όνειρο πολύ μακρινό. 


Η Ημερίδα αυτή ας κλείσει με την πίστη που έχουμε εμείς οι γονείς: ότι τα παιδιά μας μπορούν, το καθένα στα μέτρα του, να πετύχουν, να νιώσουν δημιουργικά, να είναι ευτυχισμένα. Ότι είμαστε υπερήφανοι γι' αυτά και τα αγαπούμε για την αλήθεια και την απλότητά τους, για την τρυφερότητα και την αγάπη που μας προσφέρουν, για τη δίψα τους να ζήσουν και να μάθουν.

Ας τολμήσουμε, λοιπόν, μια ηρωική έξοδο από το φόβο και τη μοναξιά μας, και ας δείξουμε στους υπόλοιπους ότι ούτε εμείς, ούτε τα παιδιά μας διαφέρουμε πραγματικά από αυτούς. Σχεδόν σε κάθε οικογένεια υπάρχει ένας πόνος, μια πληγή, μια αγωνία, τώρα αν αυτό λέγεται σύνδρομο Ντάουν ή κάπως αλλιώς, μικρή σημασία έχει. Στην ουσία όλοι καλούμαστε να πετύχουμε το ίδιο πράγμα: Να μάθουμε να αγαπάμε τον εαυτό μας, το σύζυγό μας, το παιδί μας, το φίλο μας, το γείτονά μας, να μάθουμε να ζούμε με τους άλλους αλληλοκαλύπτοντας κενά και δημιουργώντας γέφυρες επικοινωνίας και ανθρωπιάς, απαραίτητες για τη ζωή και την ψυχική μας υγεία.
 Σας ευχαριστώ που μ’ ακούσατε και για τη θερμή συμμετοχή σας σε αυτή την ημερίδα. Θα σας αποχαιρετήσω με ένα βίντεο της κόρης μου από κάποια σχολική γιορτή. 
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