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Asociatia Supereroi printre noi

Cine suntem?

Suntem o comunitate a celor ce iubim o persoand cu nevoi
speciale.

Ce facem?

~Instruim artistii si personalul din sectorul cultural cum sa
isi adapteze performance-ul si spatiile de expunere asa incat
ele sa devina incluzive si sa inspire tinerii cu dizabilitati sa

devind, la randul lor, artisti

~Organizam evenimente culturale adaptate copiilor si
tinerilor cu nevoi speciale.
~Promovam incluziunea sociala a persoanelor cu nevoi

speciale publicand povesti personale despre dizabilitate si
boli rare.

www.supereroiprintrenoi.ro
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De ce este nevoie de evenimente culturale
adaptate persoanelor cu nevoi speciale?

|zolarea sociala este unul dintre cele mai comune aspecte cu
care se confrunta familiile Tn care creste un copil cu dizabilitate.
In Romania triiesc aproximativ 75.000 de COpii cu
dizabilité'gi. Daca citesti toate articolele de lege care specifica
limpede drepturi, precum participarea si integrarea deplind si
efectiva in societate sau accesibilitatea iar mai apoi privesti

pe strad3, nu poti s& nu te intrebi: dar unde sunt toti

oamenii astia?...

O dizabilitate psiho - cognitiva asociaza
deseori sensibilitati senzoriale ce pot
face dificild urmarirea unui eveniment
desfasurat In conditii obisnuite.
Sunetele puternice, Intunericul din
sala sau restrictia de a se misca, de a
vorbi ori emite sunete (lucru imposibil
pentru multi dintre cei diagnosticati
cu dizabilitdti intelectuale) limiteazd
accesul acestei categorii de populatii la
evenimente artistice.

Si totusi, nu putine au fost situatiile
in care, prin arta, terapeutii au reusit
sd ajungd la mintea unui copil sever
afectat, ca singurul limbaj comun,

pornind de aici spre o imbunatatire
generald a starii persoanei afectate.

In 1943, Abraham Maslow, in lucrarea
»A Theory of Human Motivation”,
publica ceea ce astazi este cunoscut
drept , ierarhia nevoilor” sau ,,piramida
lui Maslow”, un concept ce ierarhiza
motivatiile actiunilor umane. Pe treapta
a treia si a patra regasim nevoia de
apartenenta sociala, respectiv nevoia
de recunoastere sociald, respectul
siincrederea in sine — ambele ca

bazd pentru cea mai nalta treapta-
dezvoltarea personala.

Izolarea sociala de care copiii cu

nevoi speciale si parintii lor au parte

1i Impiedicd pe cei dintai sa isi atinga
potentialul maxim de dezvoltare.
Pentru cd nu au ocazia de a se vedea
reflectati In alti oameni, pentru ca tot
ceea ce vad in jurul lor nu este si despre
ei. Oricate ore de terapie costisitoare

ar face saptdmanal, achizitiile astfel
dobandite nu sunt de mare folos, In
lipsa contextului social in care sa poata
fi aplicate. Eforturile pe care acesti copii
le depun pentru a merge incd un pas
fnainte, Invatand creierul sd faca lucruri
pe care cei neafectati le fac instinctiv, se
risipesc In mediul aseptic al familiei.

Copiii cu nevoi speciale au nevoie de
aripi care sa 1i ajute sa zboare dincolo
de casd, sd 1i facd sd 1si doreasca mai
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mult. Dacd s-ar vedea reflectati inca

de mici in desene animate, clipuri,
reclame, piese de teatru, opera, balet;
daca ar avea acces la Ateneu, unde pe
scend ar fi un oboist sau pianist sau
dirijor In scaun rulant; daca personajele
cu dizabilitati ar fi jucate de actori care
chiar au dizabilitati, va dati seama ce
aripi le-ar creste? Ce adulti Impliniti ar
deveni?

In organizarea evenimentelor artistice
trebuie luatd In considerare asigurarea
unei atmosfere prietenoase si incluzive
pentru toti copiii cu dizabilitati neuro-
cognitive si Insotitorii lor. Este o dovada
de civilizatie pe care o societate o poate

face in secolul 21.



Considerente tehnice pentru o proiectie de film
prietenoasa cu persoanele cu nevoi speciale

Care este publicul ce va participala o
proiectie de film adaptata senzorial?

Persoanele cu dizabilitati senzoriale, sociale

sau intelectuale au capacitatea de a participa la o arie
foarte larga de evenimente sociale si culturale, atunci cand li

se oferd oportunitatea si sprijinul adecvat. Atunci cand o astfel
de persoana este activa in mijlocul comunitatii, beneficiile sunt
majore pentru toti cei implicati: o comunitate mai omogend, din
care vor face parte viitori adulti independenti, atat social cat si

financiar.

Dizabilitatile sociale, senzoriale si
neuro-cognitive au tendinta de a fi mai
greu de observat de cdtre cineva din
afard, motiv pentru care sunt denumite
dizabilitati invizibile. Acestea sunt
asociate cu multe tipuri de diagnostic,
precum: tulburari din spectrul autist,
dizabilitati intelectuale, ADHD,
afectdri neurologice, sindroame
genetice, boli rare si degenerative, etc.
Datorita acestor afectdri, oamenii

pot avea comportamente repetitive

sau atipice, care pot fi considerate
deranjante de cdtre alti spectatori,

anumitd textura

se izbesc de lucruri, pentru a-si oferi

supra stimulare tactila

isi acoperd urechile sau murmura

anumite sunete In continuu, pentru a

astupa un zgomot care {i deranjeaza.
O altd caracteristicd a anumitor
dizabilitati invizibile este dificultatea de
decoda emotiile, de a traduce limbajul
mimico - corporal sau de a urmari
firul epic al personajelor si povestilor
prezentate pe ecran/scena. Din acest
motiv, anumite persoane cu dizabilitati
intelectuale pot avea reactii care, in
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Sonorul filmelor va avea un nivel scazut, la jumatate, acceptabil sensibilitatii
copiilor

Luminile in sald nu se vor stinge complet NICIODATA

Filmele vor fi dublate in romana

Animatii 2D

Nu vor rula trailere si reclame Thaintea filmului

Libertatea de a se misca n timpul proiectiei si de a schimba locurile. Libertatea
de a iesi din sala si de a intra din nou

precum: aparentd, nu au legatura cu filmul/
- Invartitul In cerc spectacolul prezentat.
fluturatul bratelor Uneori, acestea pot genera Tantrumuri, plansete, sunete specifice etc acceptate

murmuratul anumitor sunete
- batutul din palme

dificultdti in a se adapta schimbdrilor

de ritm de pe ecran/scena, etc
Experientele senzoriale pot fi extrem
de neplicute pentru ei. In consecint3,
vor avea tendinta de a controla mediul,
diminuand sau, dimpotriva, marind
cantitatea de stimuli la care au acces.
Deseori raspund stimulilor din jur Intr-
un mod atipic:

sunt deranjati de lumind, sunete sau

texturi

ating In mod repetat un obiect de o

comportamente considerate atipice de
cdtre persoanele din afara comunitatii
celor cu nevoi speciale. Societatea are
asteptarile sale vizavi de felul In care

0 persoana ar trebui sa se comporte
Intr-un anumit context. Atunci cand

o0 persoana cu dizabilitati invizibile se
poarta intr-un fel atipic Intr-o situatie
ea este, de cele mai multe ori, respinsa
sau chiar i se interzice accesul. Tocmai
de aceea este extrem de important ca
institutiile culturale sa 1si adapteze
programele Intr-un mod creativ fata de
nevoile acestei categorii de public.

©E€

i

Coltul de liniste - un micut loc de joaca si odihna va fi amenajat in apropierea
salii de cinema, dar intr-o zond linistita. Jucarii ce pot fi folosite: pernute de
diferite texturi, fotolii tip bean-bag, corturi pentru copii, carti, animale de plus,
diverse jucarii ce ofera stimulare tactild (cu striatii, bilute, etc) Evitati orice
jucdrie luminoasa, pentru a nu provoca eventuale crize de epilepsie!

Voluntari care sd ajute pe toata durata proiectiei

Asigurati-va ca personalul nou angajat este informat de aceste specificatii, organizati periodic

sesiuni de formare Tn lucrul cu persoanele cu dizabilitati.
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GAl
la senzarial
le 5i invitakii lor
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s FILMELE OLGAJ oo,

Proiectie de film adaptatd senzorial
pentru copiii cu nevoi speciale si invitatii lor

in ultima duminic3 a fiecdrei luni,
ora 12:00, la Happy Cinema, n incinta Liberty Center

Detalii pe
supererol Ejsupereroiprintrenoi

printrenoi Wwiw.supereroiprintrenoi.ro

SUPEFSTOl HAPPY

- Duminica,
29 iwlie
002 12000

s FILMELE OLGA] o

Projectie de film adaptatd senzorial
pentru copiii cu nevei speciale si imvitagii lor

Preg biletz 10 lel

Comunicare si marketing

O componentd foarte importantd atunci cand comunicati
publicului despre un eveniment pentru persoanele cu dizabilitati
este faptul cd acesta este adaptat senzorial. Atunci cand creati
un afis sau comunicat de presa pentru un astfel de eveniment,
familiile persoanelor cu dizabilitati vor fi atrase in primul rand de
adaptdrile pe care le oferiti. Subliniati:

modificdri ce tin de mediul ambiant:
lumina, sunet, etc

utilizati fotografii reale, din
interiorul sdlii de cinema, zona de
asteptare, zona caselor, Coltul de
liniste. Folositi-le In comunicarea
din social media. Acestea ajuta
spectatorii sd se familiarizeze din

timp cu mediul ambiant.

Numar de telefon sau email la care
puteti fi contactat

Facilitati in ceea ce priveste locurile
de parcare destinate persoanelor cu
dizabilitati, harta, etc

SUPEFSTOl HAPPY

g
superer
=~ <o
supererol el
printrenoi

CONCET
INCCLISOT

PENTRU OLGA S PRIETENTI E1

Concert acustic adaptat senzorial
pentru copiii cu nevoi speciale
si invitatii lor

FORMATIA “TREL PARALE”

Duminica, 2010, CLUBUL TARANULUL, Ok 11:00
24 unie |
ofd 1200 e
s FILMELE OLGA] - Tl
Projectie de film adaptatd senzorial Proiectic de

pentru copiii cu nevei speciale si imvitagii lor pentru copiii cu

ereroiprintrenoi

Pref bilee: 1 lei P
n comunicarile citre public, folositi urmatorii termeni: Va putem pune la dispozitie
- proiectie/eveniment adaptat senzorial fisierele sursa pentru a le
- mediu prietenos pentru persoanele cu dizabilitati si folosi atunci cand comunicati
familiile acestora organizarea de evenimente
accesibil adaptate senzorial. Trimiteti o
incluziv solicitare Tn acest sens la adresa:

contact@supereroiprintrenoi.ro
#filmeleolgai #supereroiprintrenoi
#evenimenteadaptatesenzorial
#erandulmeusajudec #evenimentincluziv

© Asociatia Supereroi printre noi. Continutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fra acordul scris al asociatiei. 7



Cine va poate ajuta in organizarea unui
eveniment adaptat persoanelor cu nevoi
speciale

- persoane adulte cu dizabilitati

- asociatiile de pdrinti ai copiilor cu dizabilitati
- profesorii centrelor de educatie incluziva

- terapeuti ocupationali

- logopezi, etc

Tineti permanent legatura cu asociatiile de parinti si scolile din
orasul Dumneavoastrd, comunicati-le despre evenimentele pe
care le organizati, Tndemnati la participare atat copiii tipici cat si
pe cei cu nevoi speciale, pentru o incluziune sociala reala.

© Asociatia Supereroi printre noi. Continutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fara acordul scris al asociatiei.
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Posibile manifestari ale dizabilitatilor neuro - cognitive si/sau senzoriale

intr-un cinematograf

Dizabilitate socio - neuro-cognitiva
Dificultate n a Tntelege dorintele si nevoile altcuiva

Dificultate n a intelege si exprima emotiile

Contact vizual limitat, gesturi corporale sau ale mainilor
limitate, posibilitate limitata de a folosii expresii faciale

Imaginatie si gandire simbolica limitate
Repetarea automata a sunetelor/frazelor

Repetarea stereotipa a unor gesturi/miscari

Manipulari stereotipe ale obiectelor
Dependent de o anumita rutina

Dificultate in a se adapta perioadelor de tranzitie sau
schimbare

Fixatii/pasiuni extreme

Sensibilitate crescuta la stimuli senzoriali

Sensibilitate scazuta la stimuli senzoriali

Simte nevoia acuta de stimulare senzoriala

Posibile manifestari intr-un spatiu cultural

Nu realizeaza Tntotdeauna ca actiunile sale au un potential impact asupra experientei celorlalti spectatori Tn timpul proiectiei

Poate reactiona diferit fata de restul publicului la anumite situatii emotionale de pe ecran/scend. De ex., persoana poate rade la un mo-
ment trist.

Isi poate manifestd bucuria de a se afla la cinema in feluri diferite fatd de majoritatea: bate din palme sau ride in momente nepotrivite.

Poate sa nu nteleaga continutul simbolic sau abstract dintr-o peliculd
Mormaie, sopteste, striga in mod repetat fraze/sunete/cuvinte in timpul proiectiei

isi misca des sau Tn mod repetat intregul corp, bratele, picioarele, degetele in timpul proiectiei. Simte nevoia de a se misca liber, de a se
ridica de pe scaun.

Poate tine in brate/mana un obiect preferat in permanenta
Refuza actiuni/situatii/medii/persoane ce nu fac parte din rutina sa zilnica

in perioadele de tranzitie- pand la intrarea in sald, imediat dupa terminarea proiectiei sau in pauze- pot deveni neribdétori sau pot face
tantrum.

isi poate manifesta interesul, brusc, fatd de un moment din film considerat de citre publicul general a fi neimportant. isi manifest3 acest
interes vocal si Tn mod repetat chiar si dupa ce scena respectiva s-a consumat.

- Tactil: nu suporta sa fie atins/sa se afle Tn mijlocul multimilor

- Auditiv: reactie negativa fata de anumite sunete (nu neapdrat la intensitate mare)
- Sistemul vestibular: refuza sa mearga cu liftul/scara rulanta

- Vizual: deranjat de lumini puternice

- Olfactiv: anumite mirosuri par a deranja foarte tare, mirosuri aparent insesizabile
- Disconfort major intr-un mediu cu multi stimuli senzoriali

Nu poate urmdri proiectia de film pand la capat. Nu raspunde atunci cand este strigat pe nume; dd impresia cd nu aude. Pare ca nu consti-
entizeaza alti membri ai grupului.

Sistemul proprioceptiv (constientizarea propriului corp): poate cauta stimuli ce Ti ofera presiune la nivelul corpului - tropdie din picioare,
isi loveste parti ale corpului de obiecte, este Tn continua miscare.

Sistemul vestibular (al miscarii): simte nevoia de miscare in timpul proiectiei.

Sistemul tactil: simte nevoia sa atingd in mod repetat lucrurile din proximitatea sa

© Asociatia Supereroi printre noi. Continutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fara acordul scris al asociatiei. 11



12

Autismul, din perspectiva unui baiat de zece ani

Autor: David Neciu

David este un bdiat de zece ani, autist. Are doi frati mai mici, merge la scoala din comuna
Gildu, judetul Cluj iar Tn timpul liber citeste sau merge la cinema. Unul dintre fratii sdi este
diagnosticat, de-asemenea, cu autism. Mezina este si ea in investigatii privind TSA.

L-am rugat pe David sd explice cum se vede autismul prin ochii lui.

Care sunt cele mai frumoase lucruri pe care iti
place s le faci?

Mie Tmi place sa ma joc cu jocuri pe calculator.
Jocul meu preferat este un joc In care trebuie
sd construiesc orase cu tot ce este necesar. Mai
Intai construiesc drumul, apoi zonele pe care

le electrificam, instaldm apa si canalizarea,
internetul, construim scoli, librarii, statii de
autobuz, cale feratd, fabrici, primarie, parcuri.
Lumea se mutd in oras. Trebuie sd asigur
locuitorilor ce e necesar si trebuie sd cdstig bani ca
oamenii sa nu plece.

Mai citesc, uneori. imi plac povestirile istorice

si povestile. Cand e cald si frumos afard, md dau
cu bicicleta. Imi plac desenele animate ”Eroi in
pijama” - pentru cd este vorba despre trei eroi-
copii, care salveaza lumea in timpul noptii.

Care sunt cele mai enervante sau dificile lucruri
pe care trebuie s le faci si de ce le consideri asa?
Nu-mi place sa strang jucariile dupa fratii mei.
Nu-mi place sa ma trezesc devreme dimineata,
1mi place sa stau in pat, sa lenevesc uneori. Seara
nu-mi place sa dorm. Nu stiu de ce, dar seara nu
ma simt obosit. Iar dimineata, tata se chinuie sa
ma trezeasca.

Daca ai putea alege un tablou, o fotografie sau un

film la care sa privesti ori de cdte ori ai o zi mai
rea, cum ar fi acesta, ce ai vedea in el?

mi place sd merg la cinema cand am o zi mai
proasta. La cinema nu mai simt nimic rau, vad doar
imaginea mare si sunetul tare. Md concentrez la
film.

Cum ai aflat cd ai autism?

Eu am aflat ca am autism pentru ca am pus
intrebari despre mine bebelus; mama mi-a spus.
M-am amuzat, pentru ca eram surprins. Nu
credeam cd am fost asa cand eram bebelus. Nu ma
simt diferit de ceilalti.

Ce este, de fapt, autismul?

Autismul este ceva care md face sd fiu mereu in
miscare, sd simt nevoia sa rontai lucruri. E greu sa
ma stapanesc. Dar Incerc sa ma Impiedic. Ma face
si sd am curaj sd raspund la scoald, chiar daca nu
sunt cel mai bun din clasa. M-a facut sa fiu harnic,
muncesc de cand am inceput terapia, la trei ani.
Ce nu este autismul?

Autismul nu este ceva de care sa Imi fie rusine.

Te deranjeaza cd ai autism?

Autismul nu e ceva deranjant pentru mine, pentru
canu ma impiedica la nimic. Pot sa fac orice.

Care sunt cele mai tari chestii pe care le poti face
tocmai pentru ca ai autism?

Ma ajuta sa retin usor la stiinte si invdt usor date

de nastere. Tin minte usor detalii legate de date
calendaristice.

Ce inseamna, pentru tine, prietenia?

Am multi prieteni In clasd si ne jucam In pauza.
Colegii mad ajutd sd termin sarcinile la Arte vizuale
si Abilitati Practice, imi imprumutd creioane. Am
raspuns odata la stiintele naturii iar la sfarsit m-au
aplaudat si m-au felicitat.

Cum isi pot ajuta mamicile si taticii copiii cu
autism?

Parintii trebuie sa faca multe, foarte multe
eforturi, parintii trebuie sa le ofere multd terapie.
Trebuie sa se straduiascad sd 1i Invete sa vorbeasca,
sd se joace cu ei acasa, sa 1i ducd peste tot pe copii,
cum ma duce tata pe mine. Ei trebuie sa-i iubeasca
pe copii.

Ce poate face cineva atunci cand, la film sau in
magazin, un copil cu autism incepe sa planga si
sa tipe, din cauza zgomotelor sau altor lucruri
prea suparatoare? Ce simte el atunci?

Lumea ar trebui sa plece mai departe, sa nu faca
mai mult rdu. Multd lume In jur ar face mai mult
rau. Nu stiu ce simte un copil autist cand face asa,
nu-mi aduc aminte.

Citeste mai multe povesti, aici: http://supereroiprintrenoi.ro/category/povestea-ta/

© Asociatia Supereroi printre noi. Continutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fara acordul scris al asociatiei.
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Anul trecut, cand eu aveam o perioadd mai grea

la scoald si am vrut sa ma duc la un psiholog, pe
nume Alina Porumboiu, care a facut terapie si cu
Olga, Imi doream, nu stiu de ce, ca Olga sa nu mai
fie. Sa fie Inlocuita de un frate mai mare. Eu, la
scoald, aveam niste colegi bogati, care intotdeauna
ma biteau iar profesoara nu ficea nimic. intr-o

zi, am luptat si eu pentru prima oara iar imediat,
n seara aceea, am primit un mail de la tatdl

unuia dintre baieti In care zicea: ar fi bine ca fiul
dumneavoastrd sd se ducd la un control psihologic;
sigur are o ,,problemd”. Atunci mi-am dat seama ca
Olga nu este groaznica. Mi-am dat seama cd unii
oameni sunt groaznici nu fiindea au o ,,Problema”,
ci fiindcd nu au una. Acum nu as primi NIMIC In
schimbul Olgai.

Am pus ,,nevoi speciale” si , diferita” in ghilimele
fiindcd de fapt nu este asa speciald Olga. E speciala
doar la Inceput, cand iti e fricd. Tin minte cd la
Inceput si parinti mei erau speriati. Doar cd dupa
un timp au devenit fericiti din nou.

Cum e sa fii fratele unei surori cu nevoi speciale?

Autor: Petru Mateescu

Sd fii fratele unei surioare “mai speciale” nu e ,mai special” si ,,mai infricosdtor”. De fapt,
o fetitd normald nu e cu mult mai diferitd decdt o fetitd cu dizabilitdti. Doar gdnditi-vd la o
fetitd normald. Gata? Acum inmultiti de trei ori. Rezultatul este o fetitd speciald. Cel putin
asta se vede din punctul de vedere al unui frate.

Eu am primit-o pe Olguta (alias, pe vremea aia, perioade ale anului are, cum i zic eu, o ,,depresie”.

Bebelica) la 4 ani. Eu, Imi primele mele desene, Ea se auto-stimuleazd sd Isi alunge plictiseala.

cand mami era Insdrcinata, am desenat-o neagra. Dupa ce 1ti gaseste orice carte, roman, manual,

Tmi doream s3 fie neagrd, cu ochii albastri si caiet, harta sau telefon/tabletd/computer nu mai

cu parul blond. Cand s-a nascut eram atat de poti scdpa fard o pagina sau mdcar bucata de hartie

fericit (chiar daca nu era neagrd) Incat nici nu am ruptad sau fard niste bale pe ecran/tastaturd. Adicd

observat ca avea “nevoi speciale” sau poate cd obiectul nu mai scapd!

eram prea mic sd Imi dau seama. Doar credeam Oricum, stati linistiti, nu doar lucrurile rele se

cali place foarte mult ,;sportul” (de fapt, facea Inmultesc de trei ori. Se inmultesc si lucrurile

kinetoterapie). frumoase, bucuriile sunt mai mari si Olga, de

Olguta nu a fost niciodata rea, incruntata sau exemplu, e de trei ori mai amuzanta. Odata, cand

pretentioasd. Doar acum, cand a crescut, e mai era Olga FOARTE obositd a adormit la masd cu Citeste Povestile fratilor copiilor cu nevoi speciale, aici:
cochetd. Tot ce e diferit este cd uneori si in unele jumatate de cartof in gura. http://supereroiprintrenoi.ro/category/povestile-fratiorilor/

© Asociatia Supereroi printre noi. Continutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fara acordul scris al asociatiei.
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Cand nimic nu mai sta in puterea ta
Autor: Vlad Mateescu

Cand eram copil, 1l vedeam pe tatal meu cum
repara tot felul de lucruri. Parea cd nu exista
ceva in aceasta lume care sa nu poata fi construit
de mainile lui. Tot de la el am invatat cd daca
muncesti mult, lumea te va aprecia, iti va vedea

valoarea, iar tu vei deveni mai bun in ceea ce faci.

Ca daca iti doresti cu adevdrat, Inveti bine si iti
faci treaba cum trebuie, nimic rau nu ti se poate
intampla. Ca std doar in puterea ta sa iti schimbi
destinul in bine.

Imi aduc aminte de o dimineat& de primavara
friguroasa. Cladirile de pe strada Academiei
erau negre si reci, dar Incepuse sa apard soarele.
Mergeam la un workshop la Institutul Ceh.
Ruxandra avea o programare pentru o ecografie.
Asteptam al doilea nostru copil.

Spre pranz md sund. Tin minte ca Imi spune
ceva despre inima fetitei, cd au vazut un mic

defect acolo Induntru si va trebui sa cerceteze
mai In amanunt. Dupa ce am Inchis, mi-am zis

ca lucrurile astea se mai intampld, nu poate fi
nimic foarte grav. Cel mult, poate, cand va fi mai
maricicd, medicii o vor opera. Sunt oameni care
trdiesc cu afectiuni mai grave la inimd toata viata.
Urmatoarea ecografie. Este ceva in nereguld la
caput. Lichidul cefalo-rahidian nu se dreneaza
cum trebuie, se acumuleaza In ventriculii cerebrali
care continud sd se mdreasca anormal de mult.
Trebuie neaparat sa repetam ecografia peste 2
sdptdmani. Inca nu e nimic foarte grav. Exista
proceduri medicale in care se poate drena acel
lichid cu o sonda. Daca va fi nevoie, vom face si
acest lucru.

Se facea din ce In ce mai vara. Era cald, dar mie
1mi parea cumplit de frig. De obicei o asteptam

pe Ruxandra in curtea spitalului sau intr-unul

din parcurile din apropiere, unde ramaneam cu
Petru. Ventriculii cresteau, diagnosticul era deja
de ventriculomegalie borderline, ceea ce practic
Inseamnad limita dintre normal si patologic. Deja
doctorii pomeneau de pericolul hidrocefaliei. Nu
era cazul Incd sd ne gandim la asa ceva.

Nu mai tin minte cate ecografii au mai existat.

Destule. Tin minte ca, dupa una dintre ele, cand am

mers la receptia unei clinici particulare, sd pldtesc,
asistenta mi-a spus calm ca domnul doctor nu
doreste sa platim nimic. Atunci am simtit cea mai
cumplita spaima.

Se apropia ziua 1n care Ruxandra trebuia sd

nasca, intr-un iulie in care toata lumea plecase in
vacantd. Fusesem trimisi la Targu Mures, unde,

n afara de niste medici rezidenti, nu ramasese
nimeni de la care sd putem afla o parere. Ruxandra
era internata la etajul 6, eu o puteam vizita doar

2 ore pe zi, iar seara, cand mi se facea groaznic

de urdt, o sunam, rugand-o sd iasa la fereastra ca
sd o vad. In rest, stiteam jos in hol si m& uitam

cu Petrut la elicopterele SMURD care aterizau si
decolau in curtea spitalului.

Pe 21 iulie 2008, aproape de ora 11, cand Petrut se
juca In bdltile din fata maternitdtii Filantropia, s-a
nascut Olga. O fetita dragalasd, cu o fatd ca o biluta
siun pic botoasa. Am putut sa o vad abia a doua zi,
dormind intr-o cutiuta de plastic din care ieseau
multe tuburi si fire. Cateva zile mai tarziu am
plecat cu totii acasa.

Tatdl meu a murit de cancer cu un an inainte

de a-si cunoaste primul nepot. Mi-as fi dorit

sd pot face ceva ca Olga sa fie acum sanatoasd,

ca inimioara ei sa fie perfectad, ventriculii sa
evolueze normal, sd poatd vorbi, iar anul acesta
sd ne agitdm sa o Inscriem la cea mai bund, dar
blanda, invatatoare din lume. Si as fi dat orice ca
acel doctor sa zicd relaxat “e totul bine domnule
Mateescu, colega mea vd asteapta sa achitati la
receptie”.

Insa nimic din acestea n-am putut schimba si nici
nu voi putea vreodatd sd schimb. Am Inteles in

tot acest timp cd va trebui sa traiesc altfel decat
ceilalti, altfel decat am Invdtat de la tatal meu. Ca
si cand nimic nu mai sta in puterea mea.

Citeste mai multe povesti ale tatilor copiilor cu nevoi speciale, aici: http://
supereroiprintrenoi.ro/category/povestile-tatilor/
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Lucrurile mici schimba lumea. Cu conditia ca ele sa nu
ramana izolate.
Interviu cu Tedy Necula

Tedy Necula este regizor de film. Multi il cunoastem fncd de pe vremea cdnd juca in filmul
lui Radu Gabrea, Noro (2002). Experienta aceasta I-a dus, incetul cu incetul, spre regie, asa
fncat, astdzi, Tedy Necula produce filme inspirationale.

Tedy Necula nu este o persoand cu dizabilitdti, este un om care nu std pe loc si care i

motiveazd si pe ceilalti sd nu o facd.

Supereroi printre noi: Tedy Necula, crezi in
schimbdrile pe care le produc ,lucrurile mici”?
Tedy Necula: Da, absolut! Ele, oricum, sunt
inlantuite fard sd stim noi, de sus, dar cand

le si prindem Intr-un concept... atunci devine
interesant. La ce ma refer: iatd, de exemplu, pe
facebook, vezi cd lumea incepe sa dea share unui
video de un anumit tip. Cu lucruri care sunt, in
principiu, mici. Ins& ele devin mari distribuindu-
le. Asadar, cred in lucrurile mici, cu conditia ca ele
sd nu ramanad izolate. Pentru ca ele se intampla,

e adevarat, dar daca le dai mai departe, precum
povestile Impdrtasite, capatd o altd amploare. Se
adund, se multiplicd si influenteaza pozitiv alte
lucruri, mai mici, mai mari...

Vorbind de copiii cu nevoi speciale, de obicei,
atitudinea parintilor e asta: sunt mic, sunt singur,
mai bine ma concentrez pe copilul meu sa il fac
cat pot de bine. Si i lasd pe cei ,,mari”, cum ar fi
fundatiile, sa se ocupe de problemele asa zis grave.
ins#, grav sau ne-grav, indiferent de situatia

ta, pAnd la urma tot ajungi la comunitate. incet,

incet, in timp, te obisnuiesti cu ideea si cauti
comunitatea...

Supereroi printre noi: Existd oare un buton pe care
sd il apesi, ca resort interior, prin care persoana cu
dizabilitdti sd inteleagd cd locul ei nu mai este in
casd, ci in comunitate, in mijlocul oamenilor?

Tedy Necula: Da! Integrarea in gradinite si scoli
normale! Bate-te cu cei care zic cd nu se poate,

cu profesorii cdrora le este frica. Baga-1acolo,
lasd-1,,sd cadd” sinu il proteja maxim. Eu mi-am
spart capul de dous ori la scoald. imi amintesc c&
invatdtoarea era livida la fata. Dar nu s-a speriat
Intr-atat incdt sa spund parintilor mei sd nu ma
mai aducd. Mama, la randul sau, a avut si ea curaj
siaspus: ,lasa-11n pace, sa se descurce.” Eu am
nimerit colective super tari. Prima Invdtatoare era
mai batraioara si a avut nevoie de ceva mai multe

explicatii, insd cu a doud sunt prieten Inca si acum.

Cate a auzit si ea din partea oamenilor din cauza
mea, saraca... Mergeam la sport, pe terenurile

din spatele scolii si i strigau oamenii de pe strada
ca de ce ma cara dupa ea, bietul de mine. De ce nu
merge ea la mine acasa? Si le tinea piept! Conteaza
sd vezi sclipirea din fiecare copil si sa fii acolo,
langa el. Chiar si profesorii care au fost severi cu

mine au fost motivationali, am inteles asta dupa
aceea. Am avut o profesoarad de biologie, doamna
Sachelarie, care ma certa mereu ca scriu urat. Imi
dddea 3, 4, 5... M-a fortat astfel sa scriu frumos iar
in clasa a opta mi-a spus: ai vazut!? Ea a vazut ca
pot si mi-a spus-o. in acelasi fel, nici mamanu a
fost mereu blanda cu mine.

Supereroi printre noi: Au nevoie persoanele cu
nevoi speciale de mai multd incurajare decdt alti
oameni?

Tedy Necula: Care alti oameni? Decit un
depresiv, de exemplu? Cred ca nu. Chestia asta
cu nevoi speciale e mai extinsd decat credem
noi. Toti oamenii au nevoie de un tip de atentie,
personalizat pentru fiecare tip in parte. Dacad
vorbim de ,,sistem”, sunt chestii generale, precum
accesibilizarea, dar si lucruri personalizate.

Nu toata lumea, de exemplu, are nevoie de un
Insotitor. Au nevoie de un decont de taxi sau de
masind sau de altceva. Eu cred cd schimbarea se
face prin oameni si prin gandul deschis, prin ce
esti sau Inveti sa fii. incurajarea vine prin ceea
ce esti si reusesti sa faci si prin oamenii pe care
reusesti sa 1i strangi pe langa tine.

Citeste restul interviului, aici: http://supereroiprintrenoi.ro/interviu
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Dizabilitatea se construieste

Autor: Lucretia Lixandru

Dizabilitatea se construieste treptat, prin interactiunea cu societatea, cu cei ce se incadreazd

in normd. Cu majoritarii.

Mereu am crezut ca existda un numar de
experiente, pe care dacd nu le traiesti tu, nu le

vei Intelege. Aici ar intra moartea unui copil,
boala, razboiul, foametea. Nu e nici una genul de
experienta pe care ti-ai dori sa o trdiasca cineva,
mai ales daca tu o traiesti sau ai trdit-o, dar nici
vreo experientd a carei Intelegere sa tind doar de
mixul Intre inteligenta, empatie si imaginatie.
Dar boala, spre deosebire de toate celelalte, are

o particularitate dureroasa: n-o poti pune in
carca nimdnui.” In genetica nu existd vinovati,
de-aia se si zice dupa hazard”, imi spunea mamd,
impaciuitor, mereu cand i povesteam, cu lux de
amanunte, prin ce torturi mi-as trece Vinovatul de
boala pe care o am, daca as sti ca undeva pe lumea

asta el existd si e viu. Asta e 0o mare componenta

a durerii pe care o resimti, ca nu ai posibilitatea
unui vinovat exterior tie. Daca te nasti bolnav sau
daca ai un copil bolnav nu-i din vina guvernului, a
politicienilor lacomi, a proastei gandiri strategice
a celor ce ne conduc, nu-ivina nimanui. E... doar
un fapt si-atat. Un fapt, nu o vind, nu un stigmat.
Doar o certitudine cu care trebuie Invdtat sa
traiesti. Iar lectia asta se tot invatd, zi dupa zi.
Incepe in copilirie, cand vezi c& cei de-o seam cu
tine fac diverse chestii. Incerci si tu, nu poti, iar
esecul te frustreaza. Simti cd esti altfel, ca altfel
dstanu e un altfel bun, si Incepe aventura. Asa
incep infinitele” De ce eu?” si” Vreau sa fiu ca
ceilalti!”. Tinzi sd te izolezi- de cdtdrat, nu poti,

la pitita pierzi mereu, la fotbal nu esti bun... parca
Incepe sd ti se para ca te accepta sa te joci cu ei asa,
ca un gest de caritate mai mult. Ca parca nu te plac
asa de tare ca prieten, dar te lasa sa te joci si tu cu
ei cd asa le-a zis lor mami cd e frumos.

Un episod tragicomic din liceu. Era Romania lui
2009, Intr-un ordsel mic de provincie. intr-o
pauzad, o colega vine la mine sa-mi spund:” Auzi,
Lucretia, eu cred ca ar trebui sa ai grija cu A. Tu
ncerci sa fii prietend cu ea, dar ea nu vrea sa fie
prietena cu tine. Am vazut eu pe Hi5 cand ii zicea
lui M. cd ea n-are nevoie de legaturi bolnavicioase
cu o bolnava. Singura mea rugdminte e sa nu-i zici
cd ti-am spus, bine?” Secretul ei a ramas intre noi
dougd, iar eu n-am reusit sa ma Infurii pe A. nici
azi. E drept, m-a socat si intristat atunci, poate

si fiindca era prima data cand auzeam ca cineva

se raporteaza la mine ca fiind ”bolnava aia”, dar
nu i-am putut purta pica si nu din vreo candoare.
Pur si simplu realizam cd A. nu e vinovata cu
nimic, fiindca nu pricepe. Si la 14-15 ani n-ai

cum pricepe boala daca nu esti chiar tu acolo; o
boala rargd, cu atat mai mult. Asa am Inteles ca

dizabilitatea se construieste. Si se construieste pe
trei paliere mari- fizic, emotional si psihic. De la”
nu pot sa fac asta!”, la” bolnava aia”, dizabilitatea
se construieste treptat, prin interactiunea cu
societatea, cu cei ce se incadreaza in norma. Cu
majoritarii.

Problema tine de cum aleg majoritarii sa
construiascd imaginea sociald a ceea ce Inseamna
sa ai o dizabilitate, vizibild sau nu, de trasaturile
pe care le proiecteaza asupra persoanei respective,
de atitudinea pe care o considera potrivita in
raport cu persoanele cu dizabilitdti. Abia astea
sunt probleme.

Noi, minoritarii, avem aceleasi nevoi umane

ca cei ce compun majoritatea- de respect, de
Intelegere (chiar daca In cazul nostru e mai

greu), de acceptare si includere, de apartenenta.
Singura mentiune e ca noi, minoritarii, suntem
mai diferiti, din unele puncte de vedere, fara a

fi incompatibili n mod ireconciliabil cu valorile
sociale, iar diferentele noastre nu ne fac nici
inferiori, nici paria, ci doar altfel.

Iar altfel nu-i mereu sinonim cu rdu.

Citeste mai multe despre viata cu o boala rara, aici:

http://supereroiprintrenoi.ro/ziuabolilorrare/
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Multumiri speciale:

Roger Ideishi, Profesor asociat de Terapie
Ocupationala la Universitatea de Stiinte, Samson
College of Health Sciences, Philadelphia, SUA,
pentru sprijinul sau neconditionat

Diana Cercel, marketing manager Happy Cinema
Bucuresti

Tedy Necula, regizor de film si speaker
motivational

Petru Mateescu, Lucretia Lixandru, David Neciu,
pentru curajul de a-si Impartdsi povestile de viata
mana in mana cu dizabilitatea sau boald rard a
cuiva drag.

Ramona Stanciu, presedinte al Asociatiei
Pdrintilor Copiilor cu Autism din Bacau

Donatorilor Asociatiei Supereroi
printre noi care, prin generozitatea lor,
sustin luna de luna proiectele dedicate
incluziunii sociale a copiilor si tinerilor
cu nevoi speciale v

TN
supererolr
noi1

Resurse:

Asociatia Supereroi Printre Noi
www.supereroiprintrenoi.ro Parintii copiilor cu
nevoi speciale 1si spun povestea & Evenimente
culturale adaptate persoanelor cu nevoi speciale

Asociatia Zambetul Evei www.zambetulevei.ro
Evenimentele adaptate senzorial pentru copiii cu
nevoi speciale in Craiova

Terapie de integrare senzoriala
www.facebook.com/Terapie-de-integrare-

senzoriala

Revista 2 Elefanti. Revista de autism.
www.2elefanti.ro

www.supereroiprintrenoi.ro
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