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0 tym, jak Polacy reagujg na innos¢ i czy zgodnie z zaleceniem
Janusza Korwin-Mikkego niepetnosprawnych nalezatoby odizolowac
od reszty spoteczenstwa, rozmawiam z Andrzejem Suchcickim ze

Stowarzyszenia Rodzin i Opiekundéw O0sdb z Zespotem Downa
“Bardziej Kochani”.

— Rodzi sie dziecko z Downem. Swiat sie koriczy?

— Kiedys$s czytatem taki fragment autentycznej rozmowy lekarza z
pacjentka: “Urodzita pani dziecko z zespotem Downa. Ale zawsze
jest nadzieja”. ,Na co?” ,Ze umrze”. Tego nikt nie méwi dzi$
wprost. To jest uczucie nieludzkie, uczucie, do ktdrego
najtrudniej sie przyzna¢. Ale tak bywa. Tego, przez co
przechodzi wtedy cztowiek, nie da sie opisa¢. To kosmos. Moja
cérka Natalia urodzita sie z Downem i niedroznosScig przewodu
pokarmowego. Zona miata depresje przez 5 lat. Musiatem
zrezygnowa¢ z pracy. Lubitem te robote.

— Kaja Godek nie pozwolitaby sobie na takie wyznanie.

— Mato znam panig Godek, ale styszatem jej oracje 1 nie
chciatbym z nig dyskutowac. Wydaje mi sie, ze ma jakis
problem, moze poczucie winy. Zadziwia mnie podejscie “skoro ja
przez to przesztam, to inni tez powinni”. Trzeba mie¢ w sobie
bardzo mato pokory, by takie rzeczy wygtaszac. Nie mamy prawa
wtasnych decyzji przepisywa¢ innym. W moralnym wymiarze mozemy
mowi¢ tylko o sobie. Jestem zwolennikiem sytuacjonizmu w
etyce. Nie istniejg jedynie stuszne wzory postepowania.
Przyktadem ,ciemnoskdory Down”.
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— To byto najdziwniejsze zdarzenie w historii tego
stowarzyszenia. Przyszta do nas niemtoda juz kobieta, ktora
dowiedziata sie, ze nosi dziecko z zespotem Downa. Zarabiata
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grosze. Mieszkata w matym mieszkanku z niedotezng matkag i
chorg psychicznie siostrg. Zaszta w cigze z zonatym facetem o
innym kolorze skéry. Zapowiedziat, ze nie zostawi dla niej
rodziny. Taka historie mégiby napisal pijany scenarzysta.
Bytem pewien, ze przy tym nagromadzeniu absurdu to sie powinno
skonczy¢ terminacjg cigzy. Ale ona po jakim$ czasie wrécita.
Jej syn miat péttora roku. I ten ,ciemnoskdory Down” wbrew
wszelkiej logice nadat jej pokreconemu zyciu jakis kierunek.

— Ale mogto skoriczy¢ sie Zle. Zycie wielu ludzi po urodzeniu
niepetnosprawnego dziecka zmienia sie w piek?to.

— Moze nie az tak, ale bywa nietatwo. Niepetnosprawnos$¢ jest
nieprzewidywalna, zwtaszcza niepetnosprawnos$¢ intelektualna.
Kiedy trafiajg do nas przyszte matki, nie wiedzg co robié. Nie
méwig tego, ale czekaja na wskazéwki. Ale ja nie mam moralnego
prawa niczego im doradza¢. Mdéwie o prawdopodobnych
wydarzeniach i kosztach, jakie wigzg sie z zespotem Downa.
Staram sie mowi¢ optymistycznie, niestety bardzo mato kobiet
wraca do nas z dzie¢mi. No, nie musza..

— Idziemy z Downem do sklepu. Do restauracji. Do kina. Jak
jest?

— Zdziwi sie pani — normalnie. No moze normalnie inaczej. Dwa
razy unikngtem mandatu, bo Natalia na widok pana policjanta
krzykneta “0, W11l!”. I byto pozamiatane. Mamy nawet takie
powiedzenie “zatatwic¢ co$ na Downa”. By¢ moze to litos$¢, ale
ta akurat 1itos$¢ jest ok. To Zrédto pozytywnych zachowan.
Spojrzenia ludzkie tez mnie nie draznig. Mnie to bawi.
Jestesmy spoteczenstwem jednorodnym i kazda innos¢ wzbudza
sensacje. Pewnie, ze sg tacy, co chcg "“wszystkie Downy
powystrzelac”. Tylko, ze reakcja na innos¢ to jest problem
wytgcznie tego, kto sie z tag inno$cig spotyka. Ale z drugiej
strony, jak ktos wszedzie widzi wrogdow swojego dziecka, to ma
ciezko.

— Nie oburzaja Pana stowa Janusza Korwin-Mikkego o ,debilach”



i ,imbecylach”, ktére zachodni system ,wciska” do klas
integracyjnych celowo, by obnizy¢ poziom nauczania?

— Zawsze w takich sytuacjach przypomina mi sie powiedzenie
przypisywane Sokratesowi — ,a gdyby kopnagt mnie osiot, czy
podatbym go do sgdu”? Nie, nie oburzaja, zresztg w jego
wywodzie, pomijajac dziewietnastowieczne stownictwo 1 elementy
spiskowych teorii, jest i to racjonalne jgdro. Nie da sie
»wyréwna¢ szans” z automatu. Nie wyréwnamy ich, przynajmniej
jeszcze nie teraz. 0soby niepetnosprawne intelektualnie maja
gdzies integracje. Oni przede wszystkim chcg zy¢ ciekawie.
Zajmowa¢ sie tym, co rozumiejg i co ich interesuje. ZnaleZ¢
przestrzen, w ktorej beda cieszy¢ sie i bawi¢. I tu powstaje
problem — bo gdzie ta przestrzen? Ja wiem. Wiem z
doswiadczenia. Ale to jest nieprawomyslne, co powiem: w
szkotach i placéwkach specjalnych, w mieszkaniach chronionych.
Tam jest ich miejsce.

— Zaraz, méwi Pan stowami Korwina? ,Do getta z nimi?”
— Getto to czesto jest w szkole integracyjnej.
— Jak to?

— Wszyscy szukamy podobnych do siebie, niepetnosprawni tez — 1
sitg rzeczy tworzg panstwo w panstwie. W pierwszych klasach
podstawdéwki jeszcze jakos sie to telepie, potem jest dramat
samotnos$ci. Z niepektnosprawnym intelektualnie niemozliwy jest
kontakt na zasadzie tzw. ekwiwalentnej wymiany. Oni zbyt mato
majg nam do zaoferowania. Mozna zej$¢ do ich poziomu, mozna
sie nimi opiekowa¢, ale to nie jest relacja partnerska. A
szkoty specjalne takg potrzebe zaspokajajg.

— A po szkole? Tez maja ,nie przeszkadzac¢” zdrowym i
egzystowa¢ na uboczu?

— Zle mnie pani zrozumiata. Tu nie chodzi o przeszkadzanie,
raczej o fizyke relacji miedzyludzkich i prawa, ktéore tymi
relacjami rzadzg. Trudno jest dzia*a¢ wbrew nim. Nikomu nie



bedzie dobrze, ani sprawnym, ani tym mniej. I znowu — trzeba
znalez¢ takie formy wspotistnienia, zeby wszystkim by%to
dobrze. I to bez ogladania sie na polityczng poprawnos¢. To
zty doradca.

— W Polsce jest praca dla osdb z zespotem Downa?

— Jest mato, ale to sie da zrozumieé¢. Nie sta¢ nas na to w
obecnej sytuacji, gdy bezrobocie siega kilkunastu procent.
Osoba uposSledzona w wiekszo$ci przypadkéw nie jest w stanie
wypracowa¢ zyskow, to raczej PR. W ogdéle czasem nie do konca
pojmuje, po co ma pracowaé. Zresztg z pracg czy bez — opieka i
organizacja czasu i tak spada na barki rodzicéw, o czym rzadko
sie wspomina.

— Pana codorka chodzita do szkoty przysposabiajacej do pracy. Do
czego sie przysposabiata?

— Teoretycznie do ogrodnictwa, prac biurowych, gotowania. W
praktyce pewnie niewiele z tego rozumiata. Ale bardzo lubixa
tam byc¢.

— Zaraz, a Maciu$ z “Klanu”? On zyje ,normalnie”..

— We wczesniejszych odcinkach wbrew temu, co sie powszechnie
méwi, obraz Maciusia byt mocno odrealniony. Chodzit* do zwyktej
szkoty, na basen, na francuski, na randki.. Nie ma tak pieknie!
Downy to cudowni ludzie, ale nikt nie wys$le ich samych do
kawiarni, bo sie pogubig i jeden drugiego wyprowadzi na drugil
koniec miasta.

— A modelki z zespotem Downa? Na zachodzie coraz czesSciej o
nich stychaé¢. Dziewczyny biora udziat w pokazach, sesjach
zdjeciowych.. Korwin by sie na pewno oburzyt - to przeciez
»promowanie” utomnych w mediach..

— Nie znam pana Korwin-Mikkego, nie sadze jednak, by byt takim
ztym i bezwzglednym cztowiekiem, na jakiego sie kreuje. Pewnie
by sie oburzyt, bo tak mu nakazuje jego polityczna religia. Ja



natomiast specjalnej wagi do tych informacji nie przywigzuje.
Wie pani, ile jest gtosnych rzeczy, ktdére nie maja zadnego
znaczenia?

— Natalia nigdy nie wyjdzie za maz. Ustawa jej zakazuje. Uwaza
pan to za dyskryminujace?

— Jest zgrzyt miedzy prawami cztowieka, a prawami
spotecznos$ci. Ale praktyka matzenstw zwykle konczy sie smutno,
a nie jest w interesie spoteczenstwa produkowanie wiekszej
ilosci uposledzonych, niz to wynika ze statystyk. Nie poradza
sobie. Kto im wychowa dzieci? Gdy rodzice sg starsi, juz
zrobienie $niadania dla dwojga zamiast dla jednego robi
réznice. Pani Iza Fornalik na warsztatach z wychowania
seksualnego rozdaje symulatory. One sikajg 1 drg sie jak
prawdziwe bobasy. Po trzech dniach mtodzi zwykle sami
rezygnujg i starcza im tego dobrodziejstwa na reszte zycia.

— Jakie wsparcie Down ma od panstwa?

— Dodatek pielegnacyjny 153 zt i rente socjalng po ukonficzeniu
18 lat w wysoko$ci 640 na reke. Dlatego praca by sie przydata,
ale to jest zagwozdka na lata, jak to w Polsce zorganizowaC.
Sa Swiadczenia dla opiekundw, wedtug najnowszych ustalen za
jaki$ czas ma to dojs$¢ do najnizszej krajowej.. No bida z
nedzg. No 1 jest jeszcze 1 proc. podatku ostatnio. Rozumiem
to, chociaz z drugiej strony mnie to troche irytuje. 1 proc.
miat wspieral organizacje pozarzgdowe, a wspiera prywatnych
ludzi. Bo jest “cel szczegbétowy”. Przychodzi odpis: Bardziej
Kochani, KRS, “Dla Jasia Kowalskiego”. I diabli wszystko
biorg. Bo jakbysmy mieli ten milion, kupilibysmy mieszkania i
zrobili np. sie¢ mieszkan chronionych czy Swietlic
terapeutycznych. A tak sie wszystko rozchodzi na czyjes$ krople
do nosa, chustki do tytka i turnusy, pozal sie Boze,
rehabilitacyjne. Prawdziwych potrzeb i dramatdéw, jak np.
postepujgca biataczka, jest, wbrew pozorom, niewiele. Jest za
to potezne lobby rodzicéw, zwtaszcza zamoznych... Ale co robid.
Jakos sie kreci.



Z Andrzejem Suchcickim rozmawiata Weronika Ksigzek
Zrédto: Strajk.eu
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