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Asociația Supereroi printre noi

Cine suntem?

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

Ce facem? 

~Instruim artiștii și personalul din sectorul cultural cum să 
își adapteze performance-ul și spațiile de expunere așa încât 
ele să devină incluzive și să inspire tinerii cu dizabilități să 
devină, la rândul lor, artiști

~Organizăm evenimente culturale adaptate copiilor și 
tinerilor cu nevoi speciale.

~Promovăm incluziunea socială a persoanelor cu nevoi 
speciale publicând povești personale despre dizabilitate și 
boli rare.

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

Izolarea socială este unul dintre cele mai comune aspecte cu 
care se confruntă familiile în care crește un copil cu dizabilitate. 
În România trăiesc aproximativ 75.000 de copii cu 
dizabilități. Dacă citești toate articolele de lege care specifică 
limpede drepturi, precum participarea și integrarea deplină și 
efectivă în societate sau accesibilitatea iar mai apoi privești 
pe stradă, nu poți să nu te întrebi: dar unde sunt toți 
oamenii ăștia?...

O dizabilitate psiho - cognitivă asociază 

deseori sensibilități senzoriale ce pot 

face dificilă urmărirea unui eveniment 

desfășurat în condiții obișnuite. 

Sunetele puternice, întunericul din 

sală sau restricția de a se mișca, de a 

vorbi ori emite sunete (lucru imposibil 

pentru mulți dintre cei diagnosticați 

cu dizabilități intelectuale) limitează 

accesul acestei categorii de populații la 

evenimente artistice.

Și totuși, nu puține au fost situațiile 

în care, prin artă, terapeuții au reușit 

să ajungă la mintea unui copil sever 

afectat, ca singurul limbaj comun, 

pornind de aici spre o îmbunătățire 

generală a stării persoanei afectate. 

În 1943, Abraham Maslow, în lucrarea 

„A Theory of Human Motivation”, 

publica ceea ce astăzi este cunoscut 

drept „ierarhia nevoilor” sau „piramida 

lui Maslow”, un concept ce ierarhiza 

motivațiile acțiunilor umane. Pe treapta 

a treia și a patra regăsim nevoia de 

apartenență socială, respectiv nevoia 

de recunoaștere socială, respectul 

și încrederea în sine – ambele ca 

bază pentru cea mai înaltă treaptă- 

dezvoltarea personală. 

Izolarea socială de care copiii cu 

nevoi speciale și părinții lor au parte 

îi împiedică pe cei dintâi să își atingă 

potențialul maxim de dezvoltare. 

Pentru că nu au ocazia de a se vedea 

reflectați în alți oameni, pentru că tot 

ceea ce văd în jurul lor nu este și despre 

ei. Oricâte ore de terapie costisitoare 

ar face săptămânal, achizițiile astfel 

dobândite nu sunt de mare folos, în 

lipsa contextului social în care să poată 

fi aplicate. Eforturile pe care acești copii 

le depun pentru a merge încă un pas 

înainte, învățând creierul să facă lucruri 

pe care cei neafectați le fac instinctiv, se 

risipesc în mediul aseptic al familiei. 

Copiii cu nevoi speciale au nevoie de 

aripi care să îi ajute să zboare dincolo 

de casă, să îi facă să își dorească mai 

mult. Dacă s-ar vedea reflectați încă 

de mici în desene animate, clipuri, 

reclame, piese de teatru, opera, balet; 

dacă ar avea acces la Ateneu, unde pe 

scenă ar fi un oboist sau pianist sau 

dirijor în scaun rulant; dacă personajele 

cu dizabilități ar fi jucate de actori care 

chiar au dizabilități, vă dați seama ce 

aripi le-ar crește? Ce adulți împliniți ar 

deveni?

În organizarea evenimentelor artistice 

trebuie luată în considerare asigurarea 

unei atmosfere prietenoase și incluzive 

pentru toți copiii cu dizabilități neuro-

cognitive și însoțitorii lor. Este o dovadă 

de civilizație pe care o societate o poate 

face în secolul 21.

dezvoltarea



4 5© Asociația Supereroi printre noi. Conținutul prezentului ghid nu poate fi reprodus, multiplicat sau distribuit fără acordul scris al asociației.

Care este publicul ce va participa la o 
proiecție de film adaptată senzorial?

Persoanele cu dizabilități senzoriale, sociale 
sau intelectuale au capacitatea de a participa la o arie 
foarte largă de evenimente sociale și culturale, atunci când li 
se oferă oportunitatea și sprijinul adecvat. Atunci când o astfel 
de persoană este activă în mijlocul comunității, beneficiile sunt 
majore pentru toți cei implicați: o comunitate mai omogenă, din 
care vor face parte viitori adulți independenți, atât social cât și 
financiar.

Dizabilitățile sociale, senzoriale și 

neuro-cognitive au tendința de a fi mai 

greu de observat de către cineva din 

afară, motiv pentru care sunt denumite 

dizabilități invizibile. Acestea sunt 

asociate cu multe tipuri de diagnostic, 

precum: tulburări din spectrul autist, 

dizabilități intelectuale, ADHD, 

afectări neurologice, sindroame 

genetice, boli rare și degenerative, etc. 

Datorită acestor afectări, oamenii 

pot avea comportamente repetitive 

sau atipice, care pot fi considerate 

deranjante de către alți spectatori, 

precum: 

• învârtitul în cerc

• fluturatul brațelor

• murmuratul anumitor sunete

• bătutul din palme

• dificultăți în a se adapta schimbărilor 

de ritm de pe ecran/scenă, etc

Experiențele senzoriale pot fi extrem 

de neplăcute pentru ei. În consecință, 

vor avea tendința de a controla mediul, 

diminuând sau, dimpotrivă, mărind 

cantitatea de stimuli la care au acces. 

Deseori răspund stimulilor din jur într-

un mod atipic: 

• sunt deranjați de lumină, sunete sau 

texturi 

• ating în mod repetat un obiect de o 

anumită textura 

•  se izbesc de lucruri, pentru a-și oferi 

supra stimulare tactilă

•  își acoperă urechile sau murmură 

anumite sunete în continuu, pentru a 

astupa un zgomot care îi deranjează. 

O altă caracteristică a anumitor 

dizabilități invizibile este dificultatea de 

decoda emoțiile, de a traduce limbajul 

mimico - corporal sau de a urmări 

firul epic al personajelor și poveștilor 

prezentate pe ecran/scenă. Din acest 

motiv, anumite persoane cu dizabilități 

intelectuale pot avea reacții care, în 

aparență, nu au legătură cu filmul/

spectacolul prezentat.

Uneori, acestea pot genera 

comportamente considerate atipice de 

către persoanele din afara comunității 

celor cu nevoi speciale. Societatea are 

așteptările sale vizavi de felul în care 

o persoană ar trebui să se comporte 

într-un anumit context. Atunci când 

o persoană cu dizabilități invizibile se 

poartă într-un fel atipic într-o situație 

ea este, de cele mai multe ori, respinsă 

sau chiar i se interzice accesul. Tocmai 

de aceea este extrem de important ca 

instituțiile culturale să își adapteze 

programele într-un mod creativ față de 

nevoile acestei categorii de public. 

Sonorul filmelor va avea un nivel scăzut, la jumătate, acceptabil sensibilității 
copiilor

Luminile în sală nu se vor stinge complet NICIODATĂ

Filmele vor fi dublate în română 

Animații 2D

Nu vor rula trailere și reclame înaintea filmului 

Libertatea de a se mișca în timpul proiecției și de a schimba locurile. Libertatea 
de a ieși din sală și de a intra din nou

Tantrumuri, plânsete, sunete specifice etc acceptate

Colțul de liniște - un micuț loc de joacă și odihnă va fi amenajat în apropierea 
sălii de cinema, dar într-o zonă liniștită. Jucării ce pot fi folosite: pernuțe de 
diferite texturi, fotolii tip bean-bag, corturi pentru copii, cărți, animale de plus, 
diverse jucării ce oferă stimulare tactilă (cu striații, biluțe, etc) Evitați orice 
jucărie luminoasă, pentru a nu provoca eventuale crize de epilepsie!

Voluntari care să ajute pe toată durata proiecției

Asigurați-vă că personalul nou angajat este informat de aceste specificații, organizați periodic 
sesiuni de formare în lucrul cu persoanele cu dizabilități.

Considerente tehnice pentru o proiecție de film  
prietenoasă cu persoanele cu nevoi speciale
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Comunicare și marketing
O componentă foarte importantă atunci când comunicați 
publicului despre un eveniment pentru persoanele cu dizabilități 
este faptul că acesta este adaptat senzorial. Atunci când creați 
un afiș sau comunicat de presă pentru un astfel de eveniment, 
familiile persoanelor cu dizabilități vor fi atrase în primul rând de 
adaptările pe care le oferiți. Subliniați:

Vă putem pune la dispoziție 
fișierele sursă pentru a le 
folosi atunci când comunicați 
organizarea de evenimente 
adaptate senzorial. Trimiteți o 
solicitare în acest sens la adresa: 
contact@supereroiprintrenoi.ro

• modificări ce țin de mediul ambiant: 

lumină, sunet, etc

• utilizați fotografii reale, din 

interiorul sălii de cinema, zona de 

așteptare, zona caselor, Coltul de 

liniște. Folosiți-le în comunicarea 

din social media. Acestea ajută 

spectatorii să se familiarizeze din 

timp cu mediul ambiant.

• Număr de telefon sau email la care 

puteți fi contactat

• Facilități în ceea ce privește locurile 

de parcare destinate persoanelor cu 

dizabilități, harta, etc 

14 IULIE 2018, CLUBUL ȚĂRANULUI, ORA 11:00

Nivel sonor mai 
scăzut, adaptat 

sensibilității copiilor

Libertate de mișcare 
în timpul concertului

Tantrumuri, plânsete, 
sunete specifice nu 

vor deranja pe nimeni

Staff pregătit
pentru interacțiunea 

cu copiii

Colț de liniștire
în apropiere

INTRARE LIBERĂ
Participanții pot face o donație în contul asociației: 

supereroiprintrenoi.ro/doneaza

� supereroiprintrenoi

Zona Piața Victoriei
Strada Monetăriei nr. 3
Sector 1, București

Pentru orice intrebări ne puteți contacta pe:
mail: contact@supereroiprintrenoi.ro
tel: 0756 050021

PENTRU OLGA ȘI PRIETENII EI
Concert acustic adaptat senzorial

pentru copiii cu nevoi speciale
și invitații lor

FORMAȚIA “TREI PARALE”

Detalii pe
�/supereroiprintrenoi

www.supereroiprintrenoi.ro

Proiecție de film adaptată senzorial
pentru copiii cu nevoi speciale și invitații lor

Nivel sonor mai 
scăzut, adaptat 

sensibilității copiilor

Lumini aprinse 
permanent

Filme
dublate în limba 

română

Libertate de mișcare 
în timpul proiecţiei

Filme
exclusiv 2D

Tantrumuri, plânsete, 
sunete specifice nu 

vor deranja pe nimeni

Staff pregătit pentru 
interacțiunea cu copiii

Colț de liniștire  în 
apropierea sălii de 

cinema

Nu vor rula trailere şi 
reclame înaintea 

filmului 

În ultima duminică a fiecărei luni, 
ora 12:00, la Happy Cinema, în incinta Liberty Center

În comunicările către public, folosiți următorii termeni:

• proiecție/eveniment adaptat senzorial

• mediu prietenos pentru persoanele cu dizabilități și 

familiile acestora

• accesibil

• incluziv 

#filmeleolgai #supereroiprintrenoi 
#evenimenteadaptatesenzorial 
#erandulmeusajudec #evenimentincluziv
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Cine vă poate ajuta în organizarea unui 
eveniment adaptat persoanelor cu nevoi 
speciale

• persoane adulte cu dizabilități

• asociațiile de părinți ai copiilor cu dizabilități

• profesorii centrelor de educație incluzivă

• terapeuți ocupaționali

• logopezi, etc

Țineți permanent legătura cu asociațiile de părinți și școlile din 
orașul Dumneavoastră, comunicați-le despre evenimentele pe 
care le organizați, îndemnați la participare atât copiii tipici cât și 
pe cei cu nevoi speciale, pentru o incluziune socială reală. 
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Posibile manifestări ale dizabilităților neuro - cognitive și/sau senzoriale 
într-un cinematograf

Dizabilitate socio - neuro-cognitivă Posibile manifestări într-un spațiu cultural

Dificultate în a înțelege dorințele și nevoile altcuiva Nu realizează întotdeauna ca acțiunile sale au un potențial impact asupra experienței celorlalți spectatori în timpul proiecției

Dificultate în a înțelege și exprima emoțiile Poate reacționa diferit față de restul publicului la anumite situații emoționale de pe ecran/scenă. De ex., persoana poate râde la un mo-
ment trist.

Contact vizual limitat, gesturi corporale sau ale mâinilor 
limitate, posibilitate limitată de a folosii expresii faciale

Își poate manifestă bucuria de a se afla la cinema în feluri diferite față de majoritatea: bate din palme sau râde în momente nepotrivite.

Imaginație și gândire simbolică limitate Poate să nu înțeleagă conținutul simbolic său abstract dintr-o peliculă

Repetarea automată a sunetelor/frazelor Mormăie, șoptește, strigă în mod repetat fraze/sunete/cuvinte în timpul proiecției

Repetarea stereotipă a unor gesturi/mișcări Își mișcă des sau în mod repetat întregul corp, brațele, picioarele, degetele în timpul proiecției. Simte nevoia de a se mișca liber, de a se 
ridica de pe scaun.

Manipulări stereotipe ale obiectelor Poate ține în brațe/mâna un obiect preferat în permanență

Dependent de o anumită rutină Refuză acțiuni/situații/medii/persoane ce nu fac parte din rutina sa zilnică

Dificultate în a se adapta perioadelor de tranziție sau 
schimbare

În perioadele de tranziție- până la intrarea în sală, imediat după terminarea proiecției sau în pauze- pot deveni nerăbdători sau pot face 
tantrum.

Fixații/pasiuni extreme Își poate manifesta interesul, brusc, față de un moment din film considerat de către publicul general a fi neimportant. Își manifestă acest 
interes vocal și în mod repetat chiar și după ce scena respectivă s-a consumat.

Sensibilitate crescută la stimuli senzoriali · Tactil: nu suportă să fie atins/să se afle în mijlocul mulțimilor
· Auditiv: reacție negativă față de anumite sunete (nu neapărat la intensitate mare)
· Sistemul vestibular: refuză să meargă cu liftul/scara rulantă
· Vizual: deranjat de lumini puternice
· Olfactiv: anumite mirosuri par a deranja foarte tare, mirosuri aparent insesizabile
· Disconfort major într-un mediu cu mulți stimuli senzoriali

Sensibilitate scăzută la stimuli senzoriali Nu poate urmări proiecția de film până la capăt. Nu răspunde atunci când este strigat pe nume; dă impresia că nu aude. Pare că nu conști-
entizează alți membri ai grupului.

Simte nevoia acută de stimulare senzorială Sistemul proprioceptiv (conștientizarea propriului corp): poate căuta stimuli ce îi oferă presiune la nivelul corpului - tropăie din picioare, 
își lovește părți ale corpului de obiecte, este în continuă mișcare.
Sistemul vestibular (al mișcării): simte nevoia de mișcare în timpul proiecției.
Sistemul tactil: simte nevoia să atingă în mod repetat lucrurile din proximitatea sa
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Care sunt cele mai frumoase lucruri pe care îți 

place să le faci?

Mie îmi place să mă joc cu jocuri pe calculator. 

Jocul meu preferat este un joc în care trebuie 

să construiesc orașe cu tot ce este necesar. Mai 

întâi construiesc drumul, apoi zonele pe care 

le electrificăm, instalăm apa și canalizarea, 

internetul, construim școli, librării, stații de 

autobuz, cale ferată, fabrici, primărie, parcuri. 

Lumea se mută în oraș. Trebuie să asigur 

locuitorilor ce e necesar și trebuie să câștig bani ca 

oamenii să nu plece.

Mai citesc, uneori. Îmi plac povestirile istorice 

Autismul, din perspectiva unui băiat de zece ani
Autor: David Neciu

David este un băiat de zece ani, autist. Are doi frați mai mici, merge la școala din comuna 
Gilău, județul Cluj iar în timpul liber citește sau merge la cinema. Unul dintre frații săi este 
diagnosticat, de-asemenea, cu autism. Mezina este și ea în investigații privind TSA.
L-am rugat pe David să explice cum se vede autismul prin ochii lui.

și poveștile. Când e cald și frumos afară, mă dau 

cu bicicleta. Îmi plac desenele animate ”Eroi în 

pijama” - pentru că este vorba despre trei eroi- 

copii, care salvează lumea în timpul nopții.

Care sunt cele mai enervante sau dificile lucruri 

pe care trebuie să le faci și de ce le consideri așa?

Nu-mi place să strâng jucăriile după frații mei. 

Nu-mi place să mă trezesc devreme dimineața, 

îmi place să stau în pat, să lenevesc uneori. Seara 

nu-mi place să dorm. Nu știu de ce, dar seara nu 

mă simt obosit. Iar dimineața, tata se chinuie să 

mă trezească.

Dacă ai putea alege un tablou, o fotografie sau un 

film la care să privești ori de câte ori ai o zi mai 

rea, cum ar fi acesta, ce ai vedea în el?

Îmi place să merg la cinema când am o zi mai 

proastă. La cinema nu mai simt nimic rău, văd doar 

imaginea mare și sunetul tare. Mă concentrez la 

film.

Cum ai aflat că ai autism?

Eu am aflat că am autism pentru că am pus 

întrebări despre mine bebeluș; mama mi-a spus. 

M-am amuzat, pentru că eram surprins. Nu 

credeam că am fost așa când eram bebeluș. Nu mă 

simt diferit de ceilalți.

Ce este, de fapt, autismul?

Autismul este ceva care mă face să fiu mereu în 

mișcare, să simt nevoia să ronțăi lucruri. E greu să 

mă stăpânesc. Dar încerc să mă împiedic. Mă face 

și să am curaj să răspund la școală, chiar dacă nu 

sunt cel mai bun din clasă. M-a făcut să fiu harnic, 

muncesc de când am început terapia, la trei ani.

Ce nu este autismul?

Autismul nu este ceva de care să îmi fie rușine.

Te deranjează că ai autism?

Autismul nu e ceva deranjant pentru mine, pentru 

că nu mă împiedică la nimic. Pot să fac orice.

Care sunt cele mai tari chestii pe care le poți face 

tocmai pentru că ai autism?

Mă ajută să rețin ușor la științe și învăț ușor date 

de naștere. Țin minte ușor detalii legate de date 

calendaristice.

Ce înseamnă, pentru tine, prietenia?

Am mulți prieteni în clasă și ne jucăm în pauză. 

Colegii mă ajută să termin sarcinile la Arte vizuale 

și Abilități Practice, îmi împrumută creioane. Am 

răspuns odată la științele naturii iar la sfârșit m-au 

aplaudat și m-au felicitat.

Cum își pot ajuta mămicile și tăticii copiii cu 

autism?

Părinții trebuie să facă multe, foarte multe 

eforturi, părinții trebuie să le ofere multă terapie. 

Trebuie să se străduiască să îi învețe să vorbească, 

să se joace cu ei acasă, să îi ducă peste tot pe copii, 

cum mă duce tata pe mine. Ei trebuie să-i iubească 

pe copii.

Ce poate face cineva atunci când, la film sau în 

magazin, un copil cu autism începe să plângă și 

să țipe, din cauza zgomotelor sau altor lucruri 

prea supărătoare? Ce simte el atunci?

Lumea ar trebui să plece mai departe, să nu facă 

mai mult rău. Multă lume în jur ar face mai mult 

rău. Nu știu ce simte un copil autist când face așa, 

nu-mi aduc aminte.

Citește mai multe povești, aici: http://supereroiprintrenoi.ro/category/povestea-ta/
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Eu am primit-o pe Olguța (alias, pe vremea aia, 

Bebelica) la 4 ani. Eu, îmi primele mele desene, 

când mami era însărcinată, am desenat-o neagră. 

Îmi doream să fie neagră, cu ochii albaștri și 

cu părul blond. Când s-a născut eram atât de 

fericit (chiar dacă nu era neagră) încât nici nu am 

observat că avea “nevoi speciale” sau poate că 

eram prea mic să îmi dau seama. Doar credeam 

că îi place foarte mult „sportul” (de fapt, făcea 

kinetoterapie).

Olguța nu a fost niciodată rea, încruntată sau 

pretențioasă. Doar acum, când a crescut, e mai 

cochetă. Tot ce e diferit este că uneori și în unele 

Cum e să fii fratele unei surori cu nevoi speciale?
Autor: Petru Mateescu

Să fii fratele unei surioare “mai speciale” nu e „mai special” și „mai înfricoșător”. De fapt, 
o fetiță normală nu e cu mult mai diferită decât o fetiță cu dizabilități. Doar gândiți-vă la o 
fetiță normală. Gata? Acum înmulțiți de trei ori. Rezultatul este o fetiță specială. Cel puțin 
asta se vede din punctul de vedere al unui frate.

perioade ale anului are, cum îi zic eu, o „depresie”. 

Ea se auto-stimulează să își alunge plictiseala. 

După ce îți găsește orice carte, roman, manual, 

caiet, hartă sau telefon/tabletă/computer nu mai 

poți scăpa fără o pagină sau măcar bucată de hârtie 

ruptă sau fără niște bale pe ecran/tastatură. Adică 

obiectul nu mai scapă!

Oricum, stați liniștiți, nu doar lucrurile rele se 

înmulțesc de trei ori. Se înmulțesc și lucrurile 

frumoase, bucuriile sunt mai mari și Olga, de 

exemplu, e de trei ori mai amuzantă. Odată, când 

era Olga FOARTE obosită a adormit la masă cu 

jumătate de cartof în gură.

Anul trecut, când eu aveam o perioadă mai grea 

la școală și am vrut să mă duc la un psiholog, pe 

nume Alina Porumboiu, care a făcut terapie și cu 

Olga, îmi doream, nu știu de ce, ca Olga să nu mai 

fie. Să fie înlocuită de un frate mai mare. Eu, la 

școală, aveam niște colegi bogați, care întotdeauna 

mă băteau iar profesoara nu făcea nimic. Într-o 

zi, am luptat și eu pentru prima oară iar imediat, 

în seara aceea, am primit un mail de la tatăl 

unuia dintre băieți în care zicea: ar fi bine ca fiul 

dumneavoastră să se ducă la un control psihologic; 

sigur are o „problemă”. Atunci mi-am dat seama că 

Olga nu este groaznică. Mi-am dat seama că unii 

oameni sunt groaznici nu fiindcă au o „Problemă”, 

ci fiindcă nu au una. Acum nu aș primi NIMIC în 

schimbul Olgăi.

Am pus „nevoi speciale” și „diferită” în ghilimele 

fiindcă de fapt nu este așa specială Olga. E specială 

doar la început, când îți e frică. Țin minte că la 

început și părinți mei erau speriați. Doar că după 

un timp au devenit fericiți din nou.

Citește Poveștile fraților copiilor cu nevoi speciale, aici:  
http://supereroiprintrenoi.ro/category/povestile-fratiorilor/
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Când eram copil, îl vedeam pe tatăl meu cum 

repara tot felul de lucruri. Părea că nu există 

ceva în această lume care să nu poată fi construit 

de mâinile lui. Tot de la el am învățat că dacă 

muncești mult, lumea te va aprecia, îți va vedea 

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

Că dacă îți dorești cu adevărat, înveți bine și îți 

faci treaba cum trebuie, nimic rău nu ți se poate 

întâmpla. Că stă doar în puterea ta să îți schimbi 

destinul în bine.

Îmi aduc aminte de o dimineață de primăvară 

friguroasă. Clădirile de pe strada Academiei 

erau negre și reci, dar începuse să apară soarele. 

Mergeam la un workshop la Institutul Ceh. 

Ruxandra avea o programare pentru o ecografie. 

Așteptam al doilea nostru copil.

Spre prânz mă sună. Țin minte că îmi spune 

ceva despre inima fetiței, că au văzut un mic 

Când nimic nu mai stă în puterea ta
Autor: Vlad Mateescu

defect acolo înăuntru și va trebui să cerceteze 

mai în amănunt. După ce am închis, mi-am zis 

că lucrurile astea se mai întâmplă, nu poate fi 

nimic foarte grav. Cel mult, poate, când va fi mai 

măricică, medicii o vor opera. Sunt oameni care 

trăiesc cu afecțiuni mai grave la inimă toată viața.

Următoarea ecografie. Este ceva în neregulă la 

căpuț. Lichidul cefalo-rahidian nu se drenează 

cum trebuie, se acumulează în ventriculii cerebrali 

care continuă să se mărească anormal de mult. 

Trebuie neapărat să repetăm ecografia peste 2 

săptămâni. Încă nu e nimic foarte grav. Există 

proceduri medicale în care se poate drena acel 

lichid cu o sondă. Dacă va fi nevoie, vom face și 

acest lucru.

Se făcea din ce în ce mai vară. Era cald, dar mie 

îmi părea cumplit de frig. De obicei o așteptam 

pe Ruxandra în curtea spitalului sau într-unul 

din parcurile din apropiere, unde rămâneam cu 

Petru. Ventriculii creșteau, diagnosticul era deja 

de ventriculomegalie borderline, ceea ce practic 

înseamnă limita dintre normal și patologic. Deja 

doctorii pomeneau de pericolul hidrocefaliei. Nu 

era cazul încă să ne gândim la așa ceva.

Nu mai țin minte câte ecografii au mai existat. 

Destule. Țin minte că, după una dintre ele, când am 

mers la recepția unei clinici particulare, să plătesc, 

asistenta mi-a spus calm că domnul doctor nu 

dorește să plătim nimic. Atunci am simțit cea mai 

cumplită spaima.

Se apropia ziua în care Ruxandra trebuia să 

nască, într-un iulie în care toată lumea plecase în 

vacanță. Fusesem trimiși la Târgu Mureș, unde, 

în afară de niște medici rezidenți, nu rămăsese 

nimeni de la care să putem afla o părere. Ruxandra 

era internată la etajul 6, eu o puteam vizita doar 

2 ore pe zi, iar seara, când mi se făcea groaznic 

de urât, o sunăm, rugând-o să iasă la fereastră ca 

să o văd. În rest, stăteam jos în hol și mă uitam 

cu Petruț la elicopterele SMURD care aterizau și 

decolau în curtea spitalului.

Pe 21 iulie 2008, aproape de ora 11, când Petruț se 

juca în bălțile din fața maternității Filantropia, s-a 

născut Olga. O fetiță drăgălașă, cu o față ca o biluță 

și un pic botoasa. Am putut să o văd abia a doua zi, 

dormind într-o cutiuță de plastic din care ieșeau 

multe tuburi și fire. Câteva zile mai târziu am 

plecat cu toții acasă.

Tatăl meu a murit de cancer cu un an înainte 

de a-și cunoaște primul nepot. Mi-aș fi dorit 

să pot face ceva ca Olga să fie acum sănătoasă, 

ca inimioara ei să fie perfectă, ventriculii să 

evolueze normal, să poată vorbi, iar anul acesta 

să ne agităm să o înscriem la cea mai bună, dar 

blândă, învățătoare din lume. Și aș fi dat orice ca 

acel doctor să zică relaxat “e totul bine domnule 

Mateescu, colega mea vă așteaptă să achitați la 

recepție”.

Însă nimic din acestea n-am putut schimba și nici 

nu voi putea vreodată să schimb. Am înțeles în 

tot acest timp că va trebui să trăiesc altfel decât 

ceilalți, altfel decât am învățat de la tatăl meu. Ca 

și când nimic nu mai stă în puterea mea.

Citește mai multe povești ale taților copiilor cu nevoi speciale, aici: http://
supereroiprintrenoi.ro/category/povestile-tatilor/
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Supereroi printre noi: Tedy Necula, crezi în 

schimbările pe care le produc „lucrurile mici”?

Tedy Necula: Da, absolut! Ele, oricum, sunt 

înlănțuite fără să știm noi, de sus, dar când 

le și prindem într-un concept... atunci devine 

interesant. La ce mă refer: iată, de exemplu, pe 

facebook, vezi că lumea începe să dea share unui 

video de un anumit tip. Cu lucruri care sunt, în 

principiu, mici. Însă ele devin mari distribuindu-

le. Așadar, cred în lucrurile mici, cu condiția ca ele 

să nu rămână izolate. Pentru că ele se întâmplă, 

Lucrurile mici schimbă lumea. Cu condiția ca ele să nu 
rămână izolate.
Interviu cu Tedy Necula 

Tedy Necula este regizor de film. Mulți îl cunoaștem încă de pe vremea când juca în filmul 
lui Radu Gabrea, Noro (2002). Experiența aceasta l-a dus, încetul cu încetul, spre regie, așa 
încât, astăzi, Tedy Necula produce filme inspiraționale. 
Tedy Necula nu este o persoană cu dizabilități, este un om care nu stă pe loc și care îi 
motivează și pe ceilalți să nu o facă.

e adevărat, dar dacă le dai mai departe, precum 

poveștile împărtășite, capătă o altă amploare. Se 

adună, se multiplică și influențează pozitiv alte 

lucruri, mai mici, mai mari...

Vorbind de copiii cu nevoi speciale, de obicei, 

atitudinea părinților e asta: sunt mic, sunt singur, 

mai bine mă concentrez pe copilul meu să îl fac 

cât pot de bine. Și îi lasă pe cei „mari”, cum ar fi 

fundațiile, să se ocupe de problemele așa zis grave. 

Însă, grav sau ne-grav, indiferent de situația 

ta, până la urmă tot ajungi la comunitate. Încet, 

încet, în timp, te obișnuiești cu ideea și cauți 

comunitatea...

Supereroi printre noi: Există oare un buton pe care 

să îl apeși, ca resort interior,  prin care persoana cu 

dizabilități să înțeleagă că locul ei nu mai este în 

casă, ci în comunitate, în mijlocul oamenilor?

Tedy Necula: Da! Integrarea în grădinițe și școli 

normale! Bate-te cu cei care zic că nu se poate, 

cu profesorii cărora le este frică. Bagă-l acolo, 

lasă-l „să cadă” și nu îl proteja maxim. Eu mi-am 

spart capul de două ori la școală. Îmi amintesc că 

învățătoarea era lividă la față. Dar nu s-a speriat 

într-atât încât să spună părinților mei să nu mă 

mai aducă. Mama, la rândul său, a avut și ea curaj 

și a spus: „lasă-l în pace, să se descurce.” Eu am 

nimerit colective super tari. Prima învățătoare era 

mai bătrâioara și a avut nevoie de ceva mai multe 

explicații, însă cu a două sunt prieten încă și acum. 

Câte a auzit și ea din partea oamenilor din cauza 

mea, săraca...! Mergeam la sport, pe terenurile 

din spatele școlii și îi strigau oamenii de pe stradă 

ca de ce mă cara după ea, bietul de mine. De ce nu 

merge ea la mine acasă? Și le ținea piept! Contează 

să vezi sclipirea din fiecare copil și să fii acolo, 

lângă el. Chiar și profesorii care au fost severi cu 

mine au fost motivaționali, am înțeles asta după 

aceea. Am avut o profesoară de biologie, doamna 

Sachelarie, care mă certa mereu că scriu urât. Îmi 

dădea 3, 4, 5... M-a forțat astfel să scriu frumos iar 

în clasa a opta mi-a spus: ai văzut!? Ea a văzut că 

pot și mi-a spus-o. În același fel, nici mama nu a 

fost mereu blândă cu mine.

Supereroi printre noi: Au nevoie persoanele cu 

nevoi speciale de mai multă încurajare decât alți 

oameni?

Tedy Necula: Care alți oameni? Decât un 

depresiv, de exemplu? Cred că nu. Chestia asta 

cu nevoi speciale e mai extinsă decât credem 

noi. Toți oamenii au nevoie de un tip de atenție, 

personalizat pentru fiecare tip în parte. Dacă 

vorbim de „sistem”, sunt chestii generale, precum 

accesibilizarea, dar și lucruri personalizate. 

Nu toată lumea, de exemplu, are nevoie de un 

însoțitor. Au nevoie de un decont de taxi sau de 

mașină sau de altceva. Eu cred că schimbarea se 

face prin oameni și prin gândul deschis, prin ce 

ești sau înveți să fii. Încurajarea vine prin ceea 

ce ești și reușești să faci și prin oamenii pe care 

reușești să îi strângi pe lângă tine.

Citește restul interviului, aici: http://supereroiprintrenoi.ro/interviu
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Mereu am crezut că există un număr de 

experiențe, pe care dacă nu le trăiești tu, nu le 

vei înțelege. Aici ar intra moartea unui copil, 

boala, războiul, foametea. Nu e nici una genul de 

experiență pe care ți-ai dori să o trăiască cineva, 

mai ales dacă tu o trăiești sau ai trăit-o, dar nici 

vreo experiență a cărei înțelegere să țină doar de 

mixul între inteligență, empatie și imaginație. 

Dar boala, spre deosebire de toate celelalte, are 

o particularitate dureroasă: n-o poți pune în 

cârca nimănui.” În genetică nu există vinovați, 

de-aia se și zice după hazard”, îmi spunea mamă, 

împăciuitor, mereu când îi povesteam, cu lux de 

amănunte, prin ce torturi mi-aș trece Vinovatul de 

boala pe care o am, dacă aș ști că undeva pe lumea 

Dizabilitatea se construiește
Autor: Lucreția Lixandru 

Dizabilitatea se construiește treptat, prin interacțiunea cu societatea, cu cei ce se încadrează 
în normă. Cu majoritarii.

asta el există și e viu. Asta e o mare componentă 

a durerii pe care o resimți, că nu ai posibilitatea 

unui vinovat exterior ție. Dacă te naști bolnav sau 

dacă ai un copil bolnav nu-i din vina guvernului, a 

politicienilor lacomi, a proastei gândiri strategice 

a celor ce ne conduc, nu-i vina nimănui. E... doar 

un fapt și-atât. Un fapt, nu o vină, nu un stigmat. 

Doar o certitudine cu care trebuie învățat să 

trăiești. Iar lecția asta se tot învață, zi după zi.

Începe în copilărie, când vezi că cei de-o seamă cu 

tine fac diverse chestii. Încerci și tu, nu poți, iar 

eșecul te frustrează. Simți că ești altfel, că altfel 

ăsta nu e un altfel bun, și începe aventura. Așa 

încep infinitele” De ce eu?” și” Vreau să fiu ca 

ceilalți!”. Tinzi să te izolezi- de cățărat, nu poți, 

la pitita pierzi mereu, la fotbal nu ești bun... parcă 

începe să ți se pară că te acceptă să te joci cu ei așa, 

ca un gest de caritate mai mult. Că parcă nu te plac 

așa de tare ca prieten, dar te lasă să te joci și tu cu 

ei că așa le-a zis lor mami că e frumos.

Un episod tragicomic din liceu. Era România lui 

2009, într-un orășel mic de provincie. Într-o 

pauză, o colegă vine la mine să-mi spună:” Auzi, 

Lucreția, eu cred că ar trebui să ai grijă cu A. Tu 

încerci să fii prietenă cu ea, dar ea nu vrea să fie 

prietenă cu tine. Am văzut eu pe Hi5 când îi zicea 

lui M. că ea n-are nevoie de legături bolnăvicioase 

cu o bolnavă. Singura mea rugăminte e să nu-i zici 

că ți-am spus, bine?” Secretul ei a rămas între noi 

două, iar eu n-am reușit să mă înfurii pe A. nici 

azi. E drept, m-a șocat și întristat atunci, poate 

și fiindcă era prima dată când auzeam că cineva 

se raportează la mine ca fiind ”bolnava aia”, dar 

nu i-am putut purta pică și nu din vreo candoare. 

Pur și simplu realizam că A. nu e vinovată cu 

nimic, fiindcă nu pricepe. Și la 14-15 ani n-ai 

cum pricepe boala dacă nu ești chiar tu acolo; o 

boală rară, cu atât mai mult. Așa am înțeles că 

dizabilitatea se construiește. Și se construiește pe 

trei paliere mari- fizic, emoțional și psihic. De la” 

nu pot să fac asta!”, la” bolnavă aia”, dizabilitatea 

se construiește treptat, prin interacțiunea cu 

societatea, cu cei ce se încadrează în normă. Cu 

majoritarii.

Problema ține de cum aleg majoritarii să 

construiască imaginea socială a ceea ce înseamnă 

să ai o dizabilitate, vizibilă sau nu, de trăsăturile 

pe care le proiectează asupra persoanei respective, 

de atitudinea pe care o consideră potrivită în 

raport cu persoanele cu dizabilități. Abia astea 

sunt probleme.

Noi, minoritarii, avem aceleași nevoi umane 

ca cei ce compun majoritatea- de respect, de 

înțelegere (chiar dacă în cazul nostru e mai 

greu), de acceptare și includere, de apartenență. 

Singura mențiune e că noi, minoritarii, suntem 

mai diferiți, din unele puncte de vedere, fără a 

fi incompatibili în mod ireconciliabil cu valorile 

sociale, iar diferențele noastre nu ne fac nici 

inferiori, nici paria, ci doar altfel.

Iar altfel nu-i mereu sinonim cu rău.

Citește mai multe despre viața cu o boală rară, aici:  
http://supereroiprintrenoi.ro/ziuabolilorrare/
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