CUVANT INAINTE

Am decis sa scriu aceasta carte din mai multe motive.
Cel mai puternic dintre toate este dorinta mea de a-i ajuta pe
parintii care au aflat cd vor da nastere unui copil cu o
dizabilitate fizici sau/si neuromotorie! sau care au deja un
copil cu o asemenea conditie, sd gestioneze optim aceasta
situatie si, In ciuda (sau gratie) dificultatilor, sa traiasca o viata
fericita si Implinitd de familie, intarind aripile copilului pentru
a zbura, laun moment dat, spre orizonturile vietii sale si pentru
a trai-o in mod implinit. Eu insdmi sunt mama unui copil care
s-a ndscut cu o dizabilitate de acest tip si am o intelegere
profunda a impactului pe care il are atat la nivel psihologic,
cat si la nivel familial, social si profesional.

De-a lungul anilor am aflat, cu surprindere, de mame
care luau antidepresive pentru a face fata situatiei create de
nasterea unui copil cu o dizabilitate si de cupluri care, neavand
o relatie solida, s-au despartit, deoarece socul provocat de
problema de sanatate a copilului a fost extrem de puternic. Am
auzit de parinti care gestioneaza nevoile copiilor lor chiar si
atunci cand acestia au ajuns la varsta adultd, in conditiile in
care ar fi putut sa devind autonomi inca din copilarie.
Existenta unei conditii medicale cronice poate avea un impact
diferit, de la persoand la persoand, si nu este intentia mea de

! Deficientele fizice si/sau neuromotorii reprezintd categoria tulburdrilor care
afecteaza, in special, componentele motrice ale unei persoane, manifestandu-se ca
invaliditati corporale ce reduc puterea si mobilitatea organismului. (Alois Ghergut,
Sinteze de psihopedagogie speciald, Editia a-111-a, Bucuresti, Ed. Polirom, 2005).
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a-1 judeca pe acesti parinti: fiecare face ceea ce crede ca e mai
bine si ma plec, cu un respect profund, in fata oricarei mame
si a oricdrui tatd. Nu existd un manual cu instructiuni, in acest
sens.

Cred, cu tarie, ca se poate sa fim fericiti, parinti si copii,
si sd avem o foarte buna calitate a vietii, chiar si in conditiile
prezentei unei dizabilitati. Exista mai multi factori care
contribuie la acest lucru, Tnsa unul dintre cei mai importanti
este atitudinea pe care o adoptam in fata acestei situatii. Ca
parinti, suntem chemati sd ghiddm un copil care Intdmpina
dificultati din start. Acest lucru ar trebui sd ne Tmpingad sa
cautdm imediat in noi anumite abilitati sau sa invatdm unele
noi, necesare gestionarii situatiei. Dezvoltandu-ne, cu efort,
durere, lacrimi si sudoare, noii ,,muschi” pentru a-l ajuta, ne
ajutam si pe noi sa devenim, progresiv, o variantd mult mai
buna a noastra pe plan familial, profesional si social. In acelasi
timp si fard sd realizdm pe moment, ne angrenam Intr-un
proces de autocunoastere si de crestere personala, realizand ca,
de fapt, suntem capabili sd facem fata cat mai bine situatiei si
ca ne putem depasi limitele.

Viata unui parinte care creste si educad un copil care are
o dizabilitate se poate schimba radical in bine, daca adoptd un
anumit tip de atitudine, iar acest lucru va influenta direct
insasi calitatea vietii fiului, precum si Intreaga sa evolutie.
Cand acesta citeste in ochii si in faptele noastre nu doar iubirea
infinitd pe care i-o purtdm, dar si increderea in el, admiratia
profundd pentru toate eforturile sale zilnice, hotararea de a
scoate ce-i mai bun din el, curajul de a infrunta orice
dificultate, perspicacitatea in a gasi mereu solutii si
incdpatanarea de a nu ne lasa sub nicio forma, chiar si atunci
cand totul pare imposibil, atunci el va adopta aceeasi atitudine
in fata dizabilitatii sale si a oricarei dificultiti, in general. il
invatam ce tip de atitudine sa adopte si cum sa isi construiasca
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propriul univers, In timp ce isi gestioneaza conditia medicala,
prin insusi exemplul pe care noi il ddm, zi de zi, prin cuvintele
si faptele noastre.

Afirmatiile mele se bazeazd, in primul rand, pe cei
treisprezece ani de experientd in educarea fiicei mele,
gestionand, in acelasi timp, spina bifida?, o malformatie
congenitald cu care ea s-a niscut. In sprijinul lor vine si
experienta altor parinti care au reusit sa-si ajute copiii aflati in
dificultate fizicd sau/si neuromotorie ,sa zboare” Spre
orizonturile lor, intr-o viata fericita de adult.

Parintii campionilor mondiali paralimpici si insisi atletii
paralimpici reprezinta dovada vie a faptului ca persoanele care
au deficiente fizice si/sau neuromotorii pot atinge performante
inalte, daca adopta atitudinea potrivita. Cand vedem un sportiv
care urca pe podium sau care participa, increzator, la Jocurile
Paralimpice sau la Campionatele Mondiale, alergand cu
proteze sau intr-un scaun cu rotile special, simtim o profunda
admiratie si inspiratie in fata fortei vointei sale si a splendorii
potentialului uman in actiune. Parinti si copii reusesc,
impreund, sd facd o lume Intreagd sd se emotioneze si sa
creada cd orice dificultate poate fi depasita, daca exista vointa
si efort sustinut.

Un alt motiv pentru care am scris aceastd carte este si
faptul ca am Intalnit tineri cu patologia fiicei mele, de la
persoane care se pot deplasa cu propriile lor membre
inferioare, ajutati de bastoane si proteze, pana la persoane care

2 Spina bifida este o conditie medicali care afecteazi coloana vertebrali la orice
nivel al sau, fiind vizibila, de obicei, fie in viata intrauterina, fie la nastere. Aceasta
survine in urma unei disfunctionalititi de formare a tubului neural (segmentul
embrionar din care se va forma sistemul nervos al fatului) si necesitd un bun
management pe parcursul intregii vieti pentru a mentine o stare optima a sanatatii.
Patologia afecteaza miscarea membrelor inferioare, unele persoane fiind paralizate
total sau partial de la bazin in jos sau de la genunchi in jos, iar altele, in situatii mai
severe, au afectate chiar si membrele superioare.
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folosesc scaunul cu rotile, care ,hranesc” statisticile din
domeniul medical ce afirmd ca, in general, ajunse la viata
adulta, persoanele cu aceastd conditie au o calitate a vietii
precard, incepand de la aspectele legate de sanatate, pana la
cele legate de viata intimd si relationald, socialda si
profesionala. Citesc in ochii lor si dincolo de vorbele lor lipsa
dragostei de sine, a increderii in fortele proprii, necunoasterea
realului lor potential, credinta in propria neputintd in fata
dizabilitatii si necesitatea de a fi ajutate de cineva pentru
totdeauna, precum si o autocondamnare pe viata la suferinta.
Este vorba de persoane cu o inteligenta normala si, ca atare,
cu un potential care poate fi pus la lucru in favoarea lor. Acesti
tineri nu stiu sau nu cred ca, de fapt, ei sunt la fel de capabili
ca oricare altul, cazand in capcana societatii care le pune
eticheta de ,dizabili”, ,handicapati”, ,neputinciosi”,
,victime”, persoane cu un rol incert in lume, persoane cu care
nu stim ce sd facem, persoane pe care trebuie sa le ducem in
spate toatd viata, si la propriu, si la figurat. Acest tip de
atitudine este o sfidare, chiar si neintentionatd, a propriului
potential cu care au fost inzestrati inca de la nastere. Citind 1n
ochii celor din jur mila sau ignorantd, multi dintre ei nu
reusesc sd 1si gaseasca un rost in lume, nestiind ca in natura,
de fapt, totul are un rol si, ca atare, si el au o misiune de
indeplinit Tn aceasta viata.

Existd si au existat in lume persoane cu dizabilitdti, unele
mai severe, altele mai putin severe, care ne demonstreaza ca
se poate trdi plenar, cu rost si in mod implinit. Auzim de
oameni de stiinta, precum fizicianul englez Stephen Hawking,
care a trait cu o boald progresiva de neuron motor, numita
scleroza laterald amiotrofici. In decurs de cincizeci de ani,
aceastd patologie 1-a lasat complet paralizat. El a fost un
teoretician al originii universului si unul dintre cei mai mari
cosmologi contemporani. Pe plan personal, Stephen Hawking
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a avut doud sotii si trei copii, afirmand ca a avut o viata fericita
si Tmplinita, in ciuda dificultétilor inerente deficientei sale. Un
alt exemplu este si chirurgul american Chris McCulloh care,
paralizat de la mijloc in jos in urma unui accident, se foloseste
de un scaun special care il ajutd sa stea in picioare pentru a
opera.

Ne uimeste si Tatyana McFadden, o multipld campioana
paralimpica. S-a ndscut cu spina bifida, fiind si ea paralizata
de la mijloc in jos. A fost abandonata la nastere, crescand pana
la varsta de sase ani intr-un orfelinat rus. Neavand fondurile
necesare, aceasta institutie nu a putut sa-i puna la dispozitie un
Scaun cu rotile, asa ca ea s-a deplasat, timp de aproape sase
ani, folosindu-si doar mainile. Dupa ce a fost adoptata si
beneficiind de un anumit tip de educatie din partea noilor ei
parinti, a reusit, cu multd muncd si hotarare, sa castige 17
medalii paralimpice, una dintre ele chiar in fata mamei sale
biologice, la Jocurile Olimpice de Iarnd din Sochi, in Rusia,
tara sa de origine.

O figura proeminentd a sportului mondial paralimpic este
si Beatrice ,,Bebe” Vio, campioana paralimpica mondiala si
europeana la scrima, care la varsta de 11 ani s-a imbolnavit de
meningitd, fiindu-i afectate membrele inferioare si superioare,
fapt ce a dus la amputarea lor. Dupa numai un an de la grava
problemd de sdnatate, ea si-a reluat activitatea sportiva de
scrimd. Ajutatd de o proteza speciald care-i tinea floreta,
precum si de multa hotdrare, antrenamente intensive, efort si
perseverentd, a urcat si continud sd urce pe podiumurile celor
mai celebre campionate din lume, demonstrandu-ne tuturor ca
nu exista scuze atunci cand doresti, realmente, sa-ti transformi
visele n realitate.

Exista si multi alti eroi ai vietii, cunoscuti si necunoscuti,
care au demonstrat, prin realizdrile si prin insasi viata lor, ca
nimic nu e imposibil daca exista vointa si disponibilitate de a

17



face efortul necesar pentru a atinge orice obiectiv. Daca ei au
putut, poate oricine.

As dori ca aceastd carte sd fie si un mesaj pentru
educatori, fie cd sunt pdrinti, fie cd servesc in sistemul
educational, deoarece ei formeaza generatia de maine, iar de
calitatea muncii lor depinde calitatea oamenilor care vor
forma, in viitor, societatea noastrd. Auzim, deseori, despre
cazuri de bulling la adresa persoanelor care au o dizabilitate
sau orice alta caracteristica fizica diferita de majoritate. Copiii
si adultii continua sa fie protagonistii acestor situatii de abuz,
fie de pe pozitia victimei, fie de pe cea a agresorului. Este
evident ca existd o lacund 1n educatie la scard larga si este
imperativa o schimbare. Au existat mereu persoane nascute
sau care au devenit purtatoare de handicap si faptul ca acest
lucru continua sa fie o realitate este un semnal ca e ceva de
invatat la nivel de societate. E ca si cand cineva ne tot trage de
manecd, incercand sd ne atragd atentia sd fim buni, sd fim
respectuosi, sd iubim neconditionat, sa acceptdm pe oricine,
oricare ar fi aspectul sdu exterior sau caracteristica ce il face
sa fie diferit de majoritate.

Cred 1n educatie, si cu cat aceasta se face mai devreme,
cu atat rezultatele vor fi mai bune pe termen lung. In scoli si
acasa, copiii trebuie sa afle cd toti suntem egali si ca toti avem
dreptul la iubire si respect, indiferent daca unii din noi ne
satisfacem nevoile intr-un mod diferit fata de majoritate, unii
folosind un scaun cu rotile sau bastoane si proteze pentru a ne
deplasa, altii folosind absorbante pentru incontinentd pentru
toata viata, indiferent daca unii folosim sonde urinare si clisme
pentru a ne satisface nevoile fiziologice iar altii folosim
aparate speciale care ne ajutd sd comunicam. De asemenea,
trebuie ajutati sd inteleagd ca existd copii care nu reusesc sa
comunice prin vorbe sau emotii, asa cum comunicd toata
lumea, 1nsd, intr-un mod aparte si unic (pe care, de multe ori,
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trebuie sa il descoperim noi cu multd rabdare, intelegere si
respect), ei ne spun cine sunt si ne imbogatesc prin prezenta
lor; cd exista copii a caror inteligenta este la limitd sau putin
sub limita, conform testelor standardizate, sau care vor
ramane, poate, pentru totdeauna, copii in minte si in suflet, si
ei, ca noi toti, avand nevoie de dragoste, de intelegere si de
respect; ca, la urma urmei, toti avem cate ceva care ne pune in
dificultate si nu trebuie sa fim judecati sau ignorati pentru asta;
ca toti avem nevoie de o mand de ajutor si de o imbratisare,
cand ne e greu; ca toti avem aceleasi nevoi esentiale, pe care
ne straduim sa le satisfacem cat mai bine; ca toti suntem
deosebiti, ceea ce da culoare si viata planetei, si, In acelasi
timp, toti suntem identici.

Nu exista ,,normali” si ,,dizabili”, ,,noi” si ,.ei”, ci doar
oameni, toti capabili sa iubim si sa fim iubiti, sa respectam si
sd fim respectati, sa ajutam si sa fim ajutati, sa traim cat mai
bine, deoarece, cel putin acum, trdim aceastd viata si nu stim
sigur dacd vom mai trai alta, chiar daca diverse teorii sustin si
aceasta posibilitate.

Propun, asadar, formarea mentalititii de campion (al
vietii) ca strategie educativa centrala care-i va oferi
copilului oportunitatea de a tréi plenar si cu sens, atat in
prezent, cat si in viitor, simtindu-se implinit si fericit, oricare
ar fi dificultatile inerente deficientei pe care o are. Se spune ca
cineva nu se naste, ci devine campion, fie in sport, fie in alte
arii ale vietii. Asa cum si campioana mondiala de triatlon si
doctor Joanna Zeiger sustine in cartea sa The Champion
Mindset — An Athlete’s Guide to Mental Toughness3,
pregatirea mentald adecvatd este cea care diferentiaza
castigatorii de restul lumii. Mentalitatea de campion
presupune viziune si stabilirea de obiective, disciplind si

3 The Champion Mindset — An Athlete’s Guide to Mental Toughness, Editura
St. Martin’s Griffin
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