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CAPITOLUL 1
Copilul Special



,, Cunoaste-md pentru abilitdtile mele, nu pentru

dizabilitdfile mele” — Robert M. Hensel

Erau odatdi ca niciodati, Sus, Acasd, doud
sufletele prietene care stiteau de vorbd cam asa:

,.In urmitoarea mea cilitorie am nevoie si invat
lectia iubirii si lectia rabdarii. Simt c# acestea doud imi
lipsesc.”

,As putea si te invaf eu toate astea. Haide sa
pornim impreuna intr-o célatorie frumoasa!”

Si astfel, cele doud sufletele au ajuns pe Pamant.
Prima, cea care are de invitat, sub forma Mamei, iar cea

de-a doua, sub forma unui Copil Special.

1.1.Copilul special — problemé sau provocare?

Am ales sa spun ,special” pentru cd orice alt
cuvant sau asociere de cuvinte cum e ,,cu dizabilitati”,
,,cu handicap”, ,,cu nevoi speciale” mi se pare prea dur

alaturi de inocentul si gingasul substantiv Copil.
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Céand am aflat cd am un copil special am plans, n-
am dormit noptile, am cdzut in genunchi si 1-am intrebat
pe Dumnezeu de mii de ori ,,De ce eu, Doamne? De ce
copilul meu? Ni l-am dorit atdt de mult, l-am conceput
din iubire 1 cu toatd dragostea pe care o poate simti un
om, l-am agsteptat ca pe cel mai de pret DAR(ia) din viata
noastrd”. Asa i-am si ales numele.

Imi amintesc s1 acum, dupa aproape 9 ani, revolta
din sufletul meu. Am simtit cd am fost credincioasi cuiva
care nu mai meritd dragostea si loialitatea mea. M-am
simtit tridatd si de multe ori spuneam: ,,Dacd Dumnezeu
ar fi In fata mea acum, L-ag lua de guler si-L scutur
putin. Cu ce a gresit copilul meu ca s fie pedepsit?”

Imi aduc aminte cu drag de perioada copilariei
mele. Am fost un copil foarte sinitos, care a crescut ,,ca
din apd”, fard si aibd nevoie de prea multd atentie si
preocupare deosebitd din partea parintilor, genul de copil
»matur”, care stie intotdeauna ce are de facut, fisnet si
cuminte. M-am ndscut sub o stea norocoasi, cum are
obicetul mama sa spund despre mine. Cu toate ci am
absolvit un profil tehnic, am fost mereu preocupati de

natura subtild a noastrd, a oamenilor si a tot ceea ce ma
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inconjoard. Mi-am dorit copii cu toatd fiinfa mea si
mereu am crezut ci asta e o chestiune de alegere. De fapt,
asta am Inteles mai tirziu, existdi o inteligentd care
guverneaza Intregul univers §i care se preocupd ca toate
lucrurile sa se intAmple exact atunci cand trebuie $i cum
avem nevoic si se intdmple. Asadar, copiii ne aleg ca
parinti, nu noi ne alegem copiii.

Cand am aflat ci sunt insdrcinatd am primit vestea
ca pe o mare onoare, dar si surprizd. E, intr-adevar,
momentul care iti schimba viata. Iar cred ca nu are rost sa
dezvolt acest subiect, deoarece sunt sigura cé fiecare l-am
tragit ca fiind extraordinar §i unic, care marcheaza
definitiv viata unui om. Asteptam un copil perfect
sdndtos, nici nu-mi imaginam c& ar putea fi altfel. Eu si
sotul meu nu avem probleme de sinitate, ne-am dorit
enorm copii si i-am iubit cu mult timp chiar inainte de a-1
concepe.

Pentru noi a fost foarte greu cAnd am vazut, atunci
cand s-a niscut, cd are o malformatie. Fetita mea s-a
nascut cu doud probleme. Asa cum ti-am povestit deja,

prima a fost evidentd de la nastere. E vorba de
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malformatia cheilopalatoschizis sau ,,gurd de lup” cum i
se mai spune popular.

A doua, care a fost diagnosticati ciand avea 4 ani,
este defect de cetolizd. Este o boald metabolicd foarte
rara.

A fost greu sd ne descurcdm chiar atunci cand
stiam ca are doar o problema. Un copil cu despicituri are
nevoie de mult mai multd atentie, de inventivitate din
partea parintilor pentru a-1 ajuta si minince, de multi
rdbdare etc. De cand am aflat si de a doua, am fost si mai
»in gardd” cand a venit vorba de sinitatea ei.

Sa fii parinte e cel mai complex lucru pe care
trebuie sa-1 facd un om. Incepi si te documentezi din
toate domeniile, si inveti tot felul de denumiri,
diagnostice, nume de tehnici, metode de tot felul,
medicamente etc. Dar In cursa asta contracronometru
care este copildria puiului tdu si care se desfisoard cu o
vitezd ametitoare sunt momente in care ai nevoie si
vorbesti s1 despre tine, parintele, despre ceea ce simti,
despre ceea ce ti se intdmpla.

Nu cred cd mai are rost sa-fi spun ci de pe

norigorul pufos al fericirii pe care eram eu si sotul meu,
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m-am izbit puternic de pamént §i am simfit cd ma
dezmembrez la propriu. Nimic din ceea ce era viata mea
inainte nu mai arita la fel. Am fost scoasi total din zona
de confort si aruncatd in cel mai adanc si intunecat hiu,
un hiu care simteam cd se adanceste la fiecare noud
spitalizare, fiecare nou diagnostic, fiecare noud criza
provocatd de boala metabolici in care nu doar viata
copilului era pusd in pericol, ci simteam ci si viata mea
psihicd e in primejdie.

Crede-mi, nu aveam cum si vidd vreun lucru bun
in viata mea, nu puteam si imi vid misiunea, simteam
doar ci trebuie cumva si supravietuiesc fiecérei zile, sa
ma mai tariisc cteva sdptdmani si singurul rost pe care il
am in lume e de a asigura incd o zi de viatd copilului
meu.

Partea buna este ca ambele sunt probleme care se
pot rezolva sau cu care se poate trii. E nevoie de multd
dragoste din partea parintilor, multe drumuri de facut
pentru investigatii, banuti pentru recuperdri (biberoane cu
tetina speciald, logopedie, aparate dentare etc.) si nervi de
otel. Cu toate astea, md simt cea mai norocoasd fiind

mimica acestui copil $i nu-mi puteam dori un altul E cel
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mai bun lucru din viata mea! Acesta m-a scos din zona
mea de confort, din zona de om ,perfect” si m-a
propulsat spre evolutie. Am invatat ci singura datorie pe
care 0 am ¢ fatd de mine, fatd de persoana mea si sunt
direct responsabila de cresterea mea ca Om.

Imi vad acum copiii ca pe cele mai de pret daruri
pe care le puteam primi §i pot si-fi mirturisesc cu
sinceritate cd un copil cu dizabilitate vine ca o provocare
pentru pdrinte, nu ca o problema. El vine si-1 impingi
spre evolutie.

91 nu sunt singura care afirmid asta. Gabor Mate
spunea: ,,Copiii sunt o motivatie extraordinard pentru ca
parintii sd invete despre ei si despre viata in sine. Din
pacate, de multe ori tot copiii plitesc si nota de platd
pentru multe din aceste lectii”.

Stiu, poate in acest moment in care tii cartea in
mana s§i citesti aceste lucruri, ti se par extraordinare sau
sim{i cd e 0 provocare prea mare cea pe care ti-o oferd
copilul tdu. Una la care tu nu faci fati. Chiar daci nimeni
nu crede 1n tine, poate nici tu nu o mai faci, te asigur ci
eu da! Eu cred in misiunea ta si in abilitatile tale. Copilul

tau a facut cea mai buna si inspiratd alegere cand te-a ales
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si-i fii parinte iar tu vei onora acest gir de incredere,
deoarece eu sunt alaturi de tine si te sustin.

Am avut norocul sd intAlnesc oameni speciali,
medici dedicati, terapeuti profesionisti si cu mult har. Eu
am simtit uneori nevoia sd vorbesc cu un parinte care
trece sau a trecut prin aceleagi probleme ca §1 mine
pentru ci aveam impresia ci nimeni altcineva nu ma
intelege. Mai mult, a fost o perioadd in care nu puteam sa
vorbesc despre ceea ce mi se intdmpla. Acum, am
acumulat ceva experientd in meseria de parinte special si
simt ci pot vorbi despre asta. Daca existd femei gravide
si au aflat de la ecografie c& vor avea un copil cu
despicitura, daca tocmai 1i s-a niscut copilul cu aceasta
problemd, dacd a inceput perioada de recuperare sau
copilul a fost diagnosticat cu defect de cetoliza, sunt
dispusa si ajut. Nu sunt medic, nu dau sfaturi medicale,
dar sunt mama si pot sa iti spun prin ce am trecut, te pot
ajuta cu o parere sau iti pot da o legaturd cdtre un medic
care te poate ajuta.

Cand vine vorba de copii speciali, imi doresc sa-{i
ofer atat informatii stiintifice, ct si din planurile subtile,

ale sufletului, asa cum au fost ele prezentate de persoane
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cu experiente extracorporale, cu abilititi deosebite, care
aduc informatii valoroase pentru cunoasterea noastrd in
acest domeniu.

Unul dintre oamenii de stiinta care sustine repetat
si aduce argumente rationale si palpabile in aceastd
privintd cum cd noi, oamenii, existdim dincolo de ceea ce
pot percepe simfurile noastre este prof. Dumitru
Constantin Dulcan. Acesta spune foarte frumos ci:
»Fiecare copil este o luménare aprinsdi in onoarea
cerului”.

La inceput imi era foarte greu sd spun cuiva cd am
nevoie de ajutor. Pur si simplu ma inchideam in mine, nu
vorbeam cu nimeni i méd simteam deconectatid de toata
lumea din jurul meu. A fost un lucru bun, totusi. Am
invatat sd cer ajutor, sd recunosc persoanele in care pot
avea Incredere si la care pot apela cu incredere oricand
am nevoie. E ceea ce se cheamd vulnerabilizare. As
spune cd in spatele unui copil special fericit sti o mama
care a invitat sd fie vulnerabild fatd de persoanele
importante din viata ei.

Termenul de vulnerabilitate e puternic promovat

de Brene Brown. ,,A fi vulnerabil” nu este echivalent cu
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,a fi slab”, ci cu a avea curajul sd te deschizi fatd de
persoanele importante din viata ta. E important sa cream
legituri puternice §i autentice cu persoanele deosebite din
viata noastrd. Sa stau intr-un colf si sd-mi plang de mild
nu poate fi in ajutorul meu niciodata. Pot sa trag un plans
zdravin 1n intimitatea mea, ca apoi sd merg si sd caut
solutii si ajutor la oamenii dragi sufletului meu.

Apoi, cu timpul, am invafat céiteva lucruri
importante: fiecare om vine pe Pdmént pentru a primi
niste lectii, pentru a se ,,imbogati” spiritual si pentru a-gi
atinge potentialul maxim pentru care a venit. Asadar, am
inteles ca am venit sd primesc niste lectii de la copilul
meu, iar copilul meu m-a ales pentru ci stia cd eu pot sa
il ajut si 1si atinga potentialul maxim. Eu invit zi de zi de
la el si ma simt onorata si datoare sd fac tot ce pot pentru
a-1 ajuta sd se dezvolte la maximum.

Dupa ce am constientizat toate aceste lucruri, m-
am simtit eliberatdi de acel sentiment de revoltd. Am
inceput si iau treptat fiecare provocare. Am invifat sa-mi
jubesc copilul pentru ceea ce este, s4 mé bucur de fiecare
moment in care suntem impreund, sd aplauddm fiecare

reusitd a lui si s3 nu ma3 mai satur de zadmbetul lui. i spun
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