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1. Bucuria nasterii
si umbra bolii

asterea unui copil sau mai bine zis,
% cobordnd cu noua luni mai devreme,

conceperea sa, este in general un pri-
lej de mare bucurie pentru viitorii parinti si pen-
tru intreaga familie. Mai ales cand acesta este
primul. Planuri, schimbari, emotii, toate indrep-
tate In jurul micutei fapturi care, cu sigurants,
va schimba istoria si chiar traiectoria intregii
familii. Din batrani se cunoaste ca ,,meseria” de
parinte nu e una ugoara. Copii mici — probleme
si griji mici, copii mari — probleme si griji mari,
se spune. Insd educatia, bunele exemple, darui-
rea de sine, dreapta socoteald in toate si infini-
ta dragoste stau la temelia formarii micutului
inca de la inceputurile sale. Numai cd uneori in
iconomia Sa, In pedagogia Sa inteleapta, Dum-
nezeu intervine dincolo de asteptérile si de pla-
nurile parintilor. Ceea ce la inceput s-a crezut o
normalitate din punct de vedere lumesc devine
dintr-o datd anormal, devine handicap. in Dic-
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tionarul explicativ al limbii roméane handicapul
se defineste a fi ,deficientd senzoriald, motorie,
mintali sau orice altd infirmitate a unei persoa-
ne”. Cand parintii afld ca au un astfel de copil,
ei triiesc o adevaratd drama. Mult timp, prelun-
gindu-se chiar la luni de zile, rdman intr-o stare
de soc, de refuz al realitatii. Lovitura in familia
lor este atat de mare, incat, neputand sa realize-
ze ceea ce se intampld cu adevarat si, mai ales, ce
va urma si ce 1i va asteapta, parintii aproape ca
refuza schimbarea: drumuri catre spitale, medi-
catie, terapii. Incercand cumva sd Intoarca lucru-
rile, cauti alti doctori, alti specialisti pentru alt
diagnostic. Mi-aduc aminte ca, odata, fiind la te-
rapie cu bietelul meu, am asistat la discutia din-
tre doud terapeute care analizau cazul unui alt
biietel, de noud luni. Acesta fusese diagnosticat
cu tetraparezd spastica (infirmitate motorie cere-
brala grava, manifestatd printr-o blocare extrem
de marcati a articulatiilor membrelor inferioare
si, uneori, si a celor superioare, dar, in general,
cu o dezvoltare intelectuald normald). La noua
luni copilul nu stitea in fundulet, nu isi tinea
capul si nu putea manca bine. Nu facea nimic,
decat si scoatd sunete gi tipete ciudate, specifi-
ce bolii. Desi era intr-o stare avansata de boalg,
parintii — i acum intervine marea drama — nu
realizau situatia. Tot sperau ca in urma sedinte-
lor de kinetoterapie si a medicatiei copilul lor isi
va reveni foarte repede. Accentuez, in imagina-
tia lor, 1si va reveni, va sta in fundulet, va merge,
va vorbi. Totusi li se explicase boala. Totusi as-
teptau o minune. Si din aceastd cauzd schimbau
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des doctorii fard sd urmeze indicatiile, fortand
copilul sa stea in sezut. Le era rugine cu copilul
lor. Nu-I prea ardtau rudelor, nu-1 scoteau afara.
Copilul suferea, parintii sufereau.

De obicei, parintii sunt primii care isi dau
seama cd ceva nu e in reguld cu cepilul lor, daca
boala nu apare vizibil de la nastere ca in cazul
trisomiei 21, sindromul Down, caracterizat prin
acea fizionomie de mongoloid. Celelate boli apar
mai devreme sau mai tarziu de la nastere, in func-
tie de simptomatologie, de alte afectiuni asocia-
te despre care vom vorbi mai detaliat cand voi
aminti bolile respective. Ideea este ca simptome
precum: tipete mai ciudate, plans mai mult sau
chiar inexistent, lipsa contactului vizual, faptul
cd nu sta in fundulet la timpul potrivit, mananca
greu sau nu suge eficient si suficient, nu-l intere-
seazd ce se Intampla in jur, mai tarziu nu comuni-
cd, Intr-un cuvant, nu face ceea ce ar trebui sa facd
la varsta lui, sunt primele semne de intrebare care
1i conduc pe parinti la medic. Din pacate, pentru
complexitatea si diversitatea simptomelor, dar si
din necunoastere, multi medici nu recunosc ade-
varata afectiune, in special cei de familie, pentru
a-i Indruma pe parinti la specialisti. Dar chiar si
acestia, de multe ori, asteapta ca micutul sa mai
creascd. Ori timpul nu asteapta. Fiecare zi e un
pas Inapoi pentru sandtatea lui.

Si asa, dupa céteva luni de viata sau in pri-
mii anigori, parintii preocupati de boala copilu-
lui lor aproape cd uita cum ar fi trebuit sa fie, isi
uitd toate sperantele pe care si le facusera, trans-
formandu-le in alte sperante. Planurile se dau
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peste cap, parintii se resemneazd cu aceasta situ-
atie si, pentru ei, de acum boala copilului devine
preocuparea de bazd in jurul cdreia vor gravita
toate celelalte activititi. In cazurile fericite cand
parintii riman impreund, ei luptd impreuna. Am
intalnit cupluri pe care boala copilului i-a facut
mai uniti, constientizand adevarata dragoste.

1.1. ,,Bun venit in Olanda”

Dupé aflarea diagnosticului, cum aratam ceva
mai Tnainte, parintii intrd intr-o stare de soc, stare
care se declanseazd nu atat datoritd bolii despre
care nici nu stiu foarte multe, cat mai ales datorita
faptului ca prin fata ochilor lor mentali se derulea-
za o peliculd care se sterge, care deodata se naruie,
dispare. Si asta creeaza starea de soc. Pentru ca nu
vamai fi ceea ce s-a sperat sa fie. Pentru cd, din acel
moment, parintii intrd intr-o altd stare de lucruri,
intr-o altd lume. Este ca si cand ar fi ,aterizat” pe
o altd planetd, intr-o alta tara total necunoscuta, cu
oameni noi, cu copii ,ciudati”, cu medici care vor-
besc o limba striina. Viata de pand atunci inceteaza
s& mai existe fiind inlocuitd de o alta viatd, cu alte
reguli, cu alte agteptari. Din acest moment parintii
incep sa-si regandeasca viata, incearca sa se adap-
teze la noua viata. Si fiecare parinte care ,aterizea-
z4” in aceastd lume noud si necunoscuta ii intreaba
pe ceilalti parinti despre experientele trdite, despre
cum au facut fata situatiei.
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,Bun venit in Olanda” este un astfel de ras-
puns dat de Emily Perl Kingsley in eseul cu ace-
lasi nume care mi se pare cd ilustreaza cel mai
bine momentul trecerii intr-un nou statut cu tot
ceea ce implica acesta, pentru ca parintii sa-si ac-
cepte si sa-si Inteleagd atat noua stare, cat mai
ales misiunea pe care o au de indeplinit de acum
inainte. Eseul este citat din cartea ,,5a intelegem
autismul” de Karen Siff Exkorn.

«Mi se cere frecvent sd vorbesc despre expe-
rinta mea In ceea ce priveste cresterea unui copil
cu dizabilitati, sa 1i ajut pe oamenii care nu au
trecut prin aceasta experientd sa inteleagd mai
bine lucrurile. Lucrurile stau in felul urmdtor...

In momentul in care urmeaza sa ai un copil,
este ca si cand te-ai gandi la o vacanta minunata
in Italia. Cumperi o serie intreaga de ghiduri si
incepi sd-ti faci planuri nemaipomenite. Colosse-
um-ul, David al lui Michelangelo, gondolele din
Venetia. Se poate sa inveti chiar si cateva expresii
in limba italiana. Totul e tentant. Dupa o astep-
tare care a durat luni de zile, soseste si ziua cea
mare. Iti faci bagajele si pleci. Cateva ore mai tar-
ziu, avionul aterizeaza. Insotitorul de zbor vine
si spune: ,Bun venit in Olanda!”.” Olanda?!” te
intrebi. ,Cum adica, Olanda? Eu am vrut sd ajung
in Italia! Ar trebui sa fiu in Italia! Toata viata am
visat sa merg n Italia”.

Dar au existat schimbdri in ceea ce priveste
planul de zbor, ai ajuns in Olanda si acolo trebu-
ie sa ramai.

Lucrul important este ca nu ai fost dus intr-
un loc cumplit, dezgustator, plin de mizerie, foa-



