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CUVANT INAINTE

Momente de la miezul noptii

cIn viata fiecirui om care triieste "in afara normalitatii”, licirirea
aceea de speranta — “jucaria” care ti-a fost luata intr-o secunda,
inteleasa acum ca primul tau efort de coordonare; sunetul mutilat
care apare la primul tau efort de a vorbi — aceste incercari privite
in retrospectiva pot fi vazute ca “"momente de la miezul noptii”.
Aceasta carte nu trebuie inteleasa ca autobiografie, nici ca o carte
de lectura sau ca un manual despre cum sa ai grija de tine sau
despre cum sa te ajuti singur in cazul in care ai paralizie cere-
brala. Este o colectie de ganduri si idei culese din viata si expe-
rienta mea. Am incredere ca va fi o incurajare pentru adolescentii
cu paralizie cerebrala sau cu orice alte probleme de dizabilitate,
precum si pentru parintii acestor copii si tineri.

Gandurile din aceasta carte sunt ordonate dupa subiecte, nu cro-
nologic.

Daca parintii mei ar fi putut addauga o nota aici, sunt sigura ca ar
fi fost una de incurajare pentru tine; ti-ar fi spus sa gasesti cea
mai buna retea de sprijin, sa asculti ceea ce-ti spune, apoi sa-ti
asculti mereu propria inima.

Speranta mea este ca tu sa gasesti binecuvantare, mangaiere si
incurajare in paginile care urmeaza.

Dupa realizarea a ceea ce poti face, vei fi gasit acel "méaine” pe
care il astepti demult; iar “astazi” va fi devenit promisiunea zilei
de maine.
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CAPITOLUL 1

New photo caption New photo caption

De ce eu? De ce nu eu?

P:robabil ci intrebarea care este cel mai des adresata, graita cel
mei putin, si cdreia rareori i se gaseste raspuns este "De ce eu?”.
De ce mi s-a intamplat mie acest lucru? Sunt cumva pedepsit(a)?
Au fost parintii mei niste oameni rai? De ce m-am nascut cu
aceasta dizabilitate? De ce eu? Nu i se putea intampla altcuiva la
fel de usor? De ce nu i s-a intamplat altcuiva?

Este cea mai mare intrebare pe care ti-o vei fi adresat vreodata
sau cu care te vei fi confruntat vreodata si careia cel mai greu ii
vei fi gasit un raspuns. Doctorul meu mi-a spus mereu ci a fost
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un accident, o eroare a naturii. Pur si simplu se intampla un-
eori. Acest raspuns mi-a fost suficient la inceput. Dupa o vreme,
raspunsul a devenit nesatisfiacator; nu era un raspuns logic, cu
siguranta.

Ma intorc la vremea cand eram copil in crestere, cand parintii
mei se invinuiau reciproc pentru ci aveau un “copil diform”. In
acea vreme, una din doua familii se desparteau din cauza in-
vinuirilor inainte ca acel copil sa implineasca cinci ani.

Din fericire, noi am rezistat mult mai multi ani. Parintii mei au
ajuns in punctul in care nu se mai invinuiesc reciproc pentru ca li
s-a nascut un copil cu paralizie cerebrala. Dar inca se mai intre-
aba de ce! Si noi, copii fiind, ne auto-adresam aceeasi intrebare.

Eu nu sunt medic, dar stiu ca nu exista un raspuns cert la aceasta
intrebare. Cel mai adesea, nu stim cauza exacti a afectiunii.
Printre raspunsuri, putem enumera pe Dumnezeu, pacatul, ura.
Nu este o boald. Nu este contagioasa si nu se transmite din gen-
eratie in generatie. Medicul tau iti poate enumera cateva cauze
posibile. Lipsa de oxigen, factorul RH si nasterea prematura pot
fi vinovatii”.

Nu putem da vina pe nimic si pe nimeni. Asadar, putem renunta
la intrebarea "Cum?” si sa ne intrebam "De ce?”.

Nu, nu am niciun rdspuns magic. Sa ne gandim la unele dintre
cele mai frecvent adresate intrebari. Au pacatuit parintii mei?
Acesta este motivul pentru care eu am paralizie cerebrala? Daca
acesta ar fi raspunsul, toti oamenii s-ar naste cu aceasta afecti-
une sau cu ceva la fel de grav sau chiar mai rau. Toti oamenii au
pacatuit.



As fi devenit o persoana atat de rea, incat Dumnezeu m-a pedep-
sit dinainte pentru ceea ce stia ca voi face? Din nou, acest lucru
s-ar putea potrivi oricui. Priveste in jurul tau.

Nu-mi place sa spun asta, pentru ca in mintea mea am o ex-
plicatie mai logicd, insd, in realitate, nasterea este ca o "Ruleta
ruseasca”. Se poate intampla orice.

Cand te poti elibera de incercarea de a gasi cauza sau vinovatul,
esti liber sd incepi sa accepti ceea ce s-a Intamplat si sa continui
sa-ti traiesti viata cat mai deplin cu putinta.

Trebuie s ma conectez la compasiunea lui Dumnezeu. Am incre-
dere ca El stie ce este cel mai bine pentru fiecare dintre noi. Fara
El, as fi o batranica plina de amaraciune. Cu El imi pot trai viata
pe deplin pentru cd imi gasesc pacea in intelepciunea Lui de a
face ceea este cel mai bine.

In Psalmul 139:13-16 (adic# in Biblie), David ne aminteste ca
Dumnezeu ne cunoaste inca de cand eram ascunsi de ceilalti- de
cand eram inca in formare. Dumnezeu nu face greseli: El creeaza
oameni. Nu te lasa ispitit sa-L invinovatesti pe Dumnezeu pentru
dizabilititile care apar inainte sau in timpul nasterii! Intelege ci
El stia totul despre dezvoltarea noastra (intrauterina, n. tr.) si
Si-a facut planurile in concordanta cu aceste circumstante.

Asadar, relaxeaza-te. Stai pe loc. Spune-ti tie: "Deci asta mi s-a
intamplat mie. Am paralizie cerebrald. Nu sunt primul si nu voi
fi nici ultimul cu aceasta afectiune. Nu conteaza de ce sau cum
am dezvoltat-o. Ceea ce voi face cu restul vietii mele depinde de
mine. ”

Poti fi coplesit de amaraciune sau nu. Te poti face pe tine sau pe
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cei din jur sa se simta nefericiti si in curand nimeni nu va mai
dori sa stea in preajma ta. Vei fi singur(a) si tot vei avea paralizie
cerebrald. Aceasta este o optiune. Alegerea iti apartine.

Poti, de asemenea, si iei decizia de a accepta si de a da tot ce e
mai bun din ceea ce esti si ceea ce ai. Vei invata sa faci tot ce poti
pentru tine insuti/ insati. Vei invata sa traiesti fara amaraciune in
inima ta. Crede-ma, daca este in interiorul tau, amaraciunea va
iesi la iveald- cumva, undeva, candva. Isi va scoate capul urat la
lumini ca un sarpe cu clopotei. In acele momente, ai putea sa uiti
sa-ti mai para rau de tine. Autocompatimirea este aproape la fel
de urata ca amaraciunea. Sunt un fel de "prieteni de catarama”.
Ei se hranesc unul pe altul si unul din altul.

Imi pare riu. Am spus cumva si e usor si scapi de amariciunea
si mila fata de tine? Cu siguranta, nu asta am intentionat. De fapt,
cea mai buna metoda este sa nu le dai voie sa se "prinda” de tine.
Dar, oricare ar fi situatia, este nevoie de o vointa foarte puternica
si de mult efort pentru a sta deoparte sau pentru a te descotorosi
de amaraciune si de prietena ei, autocompatimirea. Aceasta pere-
che de "prietene” este mai rea decat cocaina. Ele produc o depen-
denta puternica celui care le foloseste.

Nimeni altcineva nu poate face acest efort in locul tau. Nimeni
altcineva nu poate alege in locul tau. Este la fel ca terapia de care
ai avut parte de cand te stii. Cea mai mare parte din terapia ta
constd in repetarea "mutdrilor bune”. Acest efort consta in repe-
tarea atitudinilor si a gandurilor constructive (bune). In acest
mod, mintea ta uita sa foloseasca energia negativa a amaraciunii
si a autocompatimirii, la fel cum trupul si vocea ta uita cum sa se
miste incorect, cu fiecare mutare corecta pe care o executa.

Stiu cd acesta este un subiect profund, insa incearca cateva dintre
7



aceste exercitii de baza si vezi daca dau rezultate in cazul tau:
1. Inceteaza sa mai cauti raspuns la intrebarea "De ce?”.

2. Renunta la orice amaraciune de care inca te mai agati pentru
ca ti s-a intamplat ceea ce ti s-a intamplat.

3. Inceteaza sa-ti para rau de tine insuti si nu lasa autocompati-
mirea sa ia fiinta in mintea ta.

4. Hotaraste-te sd mergi cat de departe poti si sa fii cat mai bun
cu putinta in ceea ce faci.

Mai presus de toate, straduieste-te sa te simti bine. Oh, n-am
spus asta mai devreme? Unul dintre cele mai bune moduri de a
infrange amaraciunea si autocompatimirea este sa te simti bine
cu tine insuti/insiti. Bucuri-te de viati! Invata si te placi pe tine.
Dar, ATENTIE: nu deveni atat de plin de tine incat sa devii un
copil rasfatat sau un snob. Nimeni, absolut nimeni nu te va pla-
cea in acest caz. Si cred ca tu stii asta!

/7%/



/7%

CAPITOLUL 2

New photo caption

Razi putin, poate de tine insuti!

Mary Jane (dreapta), la Lake Michigan, in perioada liceului
In urma cu cativa ani ne-am cumpirat a doua masini- una care
fusese candva un Ford Maverick model 1976 mandru, nou si
proaspit iesit din show-room. Intre timp, a imbatranit trecand
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prin travaliul de a fi invatat doi adolescenti cum sa conduca de-
fensiv pe strazile orasului nostru. De curand a devenit o masina
de care ne folosim numai daca e neaparat necesar, 0 masina pe

care eu- ca mama- am fost nevoita s-o folosesc mult prea des.

S-a clatinat la curbe pana cand jantele rotilor au devenit oricum,
numai cilindrice nu. Orice viteza mai mare de 30 de mile la ora
putea fi fatala.

Pe vremea cand lucram la Nav Press, cum eram mereu dornica
sa-mi ajut colegii, am deschis gura si m-am oferit sa duc acasa pe
douai dintre fete.

In timp ce coboram Fillmore Hill, unde impresia era ci panta are
un unghi de 45°, masina a luat viteza si curand a coborat usor si
incet. Pe masura ce viteza crestea, vibratia masinii devenea tot
mai intensa, la fel si zgomotul! Parea ca ”fata batrana” urma sa se
dezmembreze 1n orice secunda.

Stiind ca pot stipani masina, cu urechea antrenati sa fie atenti la
zgomotele .............. micutei mele bombe albe, am condus calm in
josul dealului.

”Janie! CARE E PROBLEMA cu masina ta?” a strigat Glenda ter-
orizata. ’A, nimic”, am raspuns eu. "Are doar paralizie cerebrala,
la fel ca restul familiei.” Am ras. Replica mea le-a facut pe fete sa
rada zgomotos. Au uitat de frica.

Si de ce sa nu facem haz de necaz? Paralizia cerebrala nu este

un cuvant murdar care trebuie ascuns sub pres. Intr-adevir, eu

si sotul meu ne-am trait vietile avand paralizie cerebrala.

Oamenii care ne cunosc n-au stiut niciodata la ce sa se astepte

din partea noastra si nici acum nu stiu. Este, cu siguranta, mai
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distractiv decat mila.

Uneori, glumele nu au nicio legatura cu paralizia cerebrald. Sunt
pur si simplu amuzante. De exemplu, a existat un moment cand
am fost operata. Una mare! A doua mastectomie, in urma careia
pieptul nostru devine super-plat! Da, am avut cancer de doua ori.

Reintors in salon dupa socul initial pe care l-a avut, sotul meu-
care facea parte din conducerea unei organizatii misionare- era
impreuna cu doi dintre cei mai buni prieteni ai nostri, Les si Gin-
ny (parte din aceeasi organizatie), impreuna cu pastorul nostru
de tineret, Don, si sotia lui Barbara. Stateau toti in jurul patului
meu pentru a-mi oferi alinarea de care aveam nevoie. Erau cu
totii atat de seriosi.

”Are cineva o Biblie?” am soptit eu.

Amintiti-va cu cine stateam de vorba!
”Da, am una chiar aici”, m-a asigurat Les. ”Ai vrea sa auzi ceva
anume?”

Era atat de bland si de preocupat de binele meu.
”Da”, am raspuns eu. “"Dar trebuie sa fie versiunea King James.
Imi place cel mai mult.”

Les m-a asigurat ca este versiunea King James a Bibliei.

Acum, amintiti-va ca nu eram complet lucida. Ochii mi se ro-
teau mai tare ca de obicei. Asa ca, printre suspine, l-am rugat sa
deschida Biblia la ultimul capitol din Cantarea Cantarilor a lui
Solomon.

Cand a gasit capitolul, i-am dat instructiuni cu vocea abia sop-
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titd. "Este un verset”, am spus eu, “care incepe asa...”. M-am oprit
ca sa pot respira, apoi am continuat: "Avem o sora...”.

”Da, l-am gasit. E chiar aici.” Si Les, cu vocea lui cea mai spiri-
tuald, a inceput si citeascd. JAVEM O SORA MICA SI NU ARE
SANT”.

Dupa cateva momente de totala tacere, intreaga incapere a iz-
bucnit in hohote. O asistentd a alergat inauntru, crezand ca plan-
gem. Intr-adevir, rideam cu totii att de tare, incat lacrimile ni
se rostogoleau pe obraji. Sdraca femeie a incercat din greu sa ne
linisteasca si sa ne asigure pe toti ca voi fi bine.

Intr-un final, ne-am putut stipani pentru a-i arita de ce radeam.
A clatinat din cap si a parasit salonul. Cateva minute mai tarziu,
s-a intors sa ne intrebe daca poate imprumuta Biblia. Noi i-am
aratat unde era versetul. Sincer, nici nu mai stiu de cate ori am
auzit rasete din rezerva asistentelor in noaptea aceea, in timp ce
si povesteau una alteia despre mine- femeia aceea zurlie si “an-
tichitatile” ei.

Viata este prea scurta pentru a fi atat de serioasa incat sa ne

priveze de bogdtia umorului. Acest lucru este valabil pentru ori-
cine. Personal, eu cred ca este mai valabil pentru cineva ca mine
care arata, vorbeste si se comporta fizic intr-un mod neobisnuit.

Invata sa razi de tine insuti, tu cu tine si cu prietenii tai. Gaseste
situatii amuzante si nu rata niciodata ocazia de a rade.

Dar nu face niciodata haz pe seama altcuiva care este sensibil cu
privire la propria sa situatie. Mai degraba, arata-le celorlalti ca
poti rade de propria ta situatie.

/7%/
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CAPITOLUL 3

New photo caption

Bine, Minunat si Perfect!

G obtinut 75 sau 80 de puncte la dictdri. Ai muncit din greu
cateva saptamani si ai obtinut 9o de puncte. Profesorul a scris pe
lucrarea ta "Bine!”. Sdptamana urmatoare ai muncit si mai mult
si ai obtinut 95 de puncte. Profesoara a scris: "Minunat!”. Peste
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cateva saptdmani ai obtinut nu numai 100 de puncte, dar ai luat
siun + (plus). Aceasta este perfectiunea.

Toata viata este astfel. Cu totii trebuie sa facem fata standardelor
si asteptarilor. Ele nu exista numai ca sa ne produca frustrare
(chiar daca uneori asta fac), ci ca sd ne traseze un obiectiv de
atins sau un standard.

Aveam cam 8 ani si jumatate caind am primit prima mea bicicleta.
Toti prietenii mei stiau sa mearga pe bicicletd, dar eu tot pe trici-
cleta mergeam. (Nu stiam ca sunt o norocoasa ca puteam merge
pe tricicleta. Nimeni nu s-a deranjat sa-mi spuna ca eu, copil
“handicapat”, nu trebuie sd ma gandesc la mersul pe bicicleta.
Era prea periculos.) Asa cd am cerut o bicicletd drept cadou de
Criciun. In acel an, majoritatea prietenilor mei primiseri prima
lor bicicletd. Sora mea primise o bicicletd mare, iar eu primisem
una mica. Eram pe putin spus incantata! Eram coplesita de bucu-
rie!

Am luat acea bicicleta si am mers cu ea acasa la Elsie, cea mai
buna prietena a mea, jumatate de bloc mai departe. Am coborat
aleea si m-am oprit in curtea din spate. Nu conta ca nu stiam
inca sa merg pe bicicletd. Mos Craciun a avut destula incredere in
mine pentru a-mi oferi una. Apoi a inceput greul. Aceste lucruri
se intamplau pe vremea cand rotile ajutatoare nu se inventasera
inca.

In fiecare seara cu vreme buni, in primivara aceea, tata mi lua

la plimbare pe strada 71, de-a lungul zidului cimitirului, apoi ma

ajuta sa invat mersul pe bicicleta. Tata ma tinea strans ca sa ma

ajute sa-mi mentin echilibrul. Apoi imi dadea drumul pentru

cateva momente. Acele momente cresteau progresiv pana cand,

deodatd, am mers pe bicicletd. Am mers cale de un bloc fara sa fi
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stiut ca eram singura. Ce sentiment! Mergeam pe bicicleta! A fost
grozav!

Cu toate acestea, legea gravitatiei nu s-a schimbat de dragul
meu. Intr-adevir, de multe ori mai tarziu, am dovedit ci legea
gravitatiei este corectda. Mai intai am facut un cucui intr-o parte a
capului, apoi un alt cucui in cealalta parte a capului. Continuam
sa zbor peste ghidon. M-a impiedicat acest lucru sa merg pe bici-
cleta! Sub nicio forma!

Gravitatia mi-a trasat un standard. Daca il incalcam, cadeam.
De fapt, acelasi lucru se intampla si caAnd mergem, conducem un
scaun cu roti sau calarim un cal. Fie te supui legii gravitatiei, fie
suporti consecintele.

Existi standarde si in inot. Inotatul imi place, de asemenea. Daci
deschizi gura sub apa, nu tragi in gura aer. Fa asta mai des, iar
salvamarul va veni sa te salveze. In schimb, sotul meu este pur si
simplu ingrozit de apa, deci si de inot. I-au placut mereu pescuit-
ul, plimbarea cu barca si alte lucruri asemanatoare. Dar inotul e
alt poveste! In momentul in care a incercat si-si scufunde fata in
apa, apa il trigea cu totul. Incepea si facd spasm si nu se mai pu-
tea misca absolut deloc. Fara sa vrea, mama lui i-a transmis frica
de apa pe care el n-a putut s-o depaseasca niciodata in totalitate.
De aceea, niciodata n-a invatat sa inoate.

Nu te poti opune regulilor inotului si totodata sa fii capabil sa
inoti. Gravitatia, legile, standardele si scopurile sunt prestabilite
pentru fiecare dintre noi. Fie ne supunem lor, fie nu reusim sa
realizam activitatea impusa de standard. Ca sa mergi, sa topai, sa
sari sau sa alergi trebuie sa-ti determini picioarele si restul cor-
pului sa se supuna comenzilor tale. Daca trupul nu se supune, nu
poti realiza activitatea dorita .
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Pentru a ilustra standardele personale, dati-mi voie sa va po-
vestesc despre felul in care am invatat sa conduc masina.

M-am ndscut si am crescut in Chicago. Asadar, pe vremea cand
aveam 15 ani si 9 luni, la fel ca prietenii mei, 1-am rugat pe tata sa
ma ajute sa obtin permisul de sofer.

Tatal meu avea anumite reguli pentru condus. Fiindca era vorba
despre masina lui, fie ma supuneam regulilor lui, fie nu aveam
voie sa folosesc masina. Mi s-a parut corect asa. Era un Ford din
1938 cu schimbatorul de viteze pe podea.

Regulile lui erau simple:
1. Nu brusca ambreiajul!
2. Nu calca brusc frana!

3. Nu smuci volanul!

Daca nu respectam regulile lui, nu aveam voie sa conduc masina.
Era masina lui. El a stabilit standardele pentru a o putea folosi.
Am invatat sa conduc masina pe strazile orasului Chicago si am
facut asta in modul impus de tata.

Sora mea si cu mine aveam voie sa conducem numai cand unul
dintre parinti era in masina cu noi, iar asta era pentru siguranta
noastrd, a domnisoarelor — traind in sudul orasului Chicago.

La un moment dat, a aparut o mica problema. Tata parea sa fie
prea ocupat pentru a duca pe mine si pe sora mea la teste, cu
toate cd avea suficient timp pentru a reinnoi permisele. Sally, sora
mea, implinise 18 ani si cumva, tata si-a gasit timp s-o duci la
test. Saptesprezece luni mai tarziu, cand eu am implinit 18 ani, in
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mod miraculos, tata si-a facut timp sa ma duca si pe mine la test.
Bineinteles ca l-am luat.

Parintii nu ne-au spus niciodata ca nu aveam voie sa luam per-
misul inainte de 18 ani. Pur si simplu au facut astfel incat sa nu-1
putem avea pana la acea varsta. Un plan destul de abil, as spune.

Pe vremea cand plecam la colegiu, inca imi tineam paharul sau
cana cu ambele maini. M-am simtit rusinata pentru ca ficeam
asa. Asa cd mi-am autoimpus scopul de a bea tinand paharul

sau cana cu o singura mana. Acest scop nu avea nicio legatura cu
gravitatia sau cu regulile impuse de parintii mei. Eu mi-am impus
singura acest scop. Da, in general, folosesc o singura mana acum.
Dar unele pahare de carton inca imi mai dau batai de cap.

Voi vorbi 1n alta parte si despre acceptarea sociald, insa deocam-
data discutam despre legi, reguli, scopuri si stabilirea scopurilor.
Cu cat iti stabilesti mai multe scopuri pentru tine insuti, cu atat
vei depinde mai putin de altii ca sa le indeplineasca in locul tau.
Stabileste-ti scopuri inalte si vei ajunge sus. Chiar daca nu re-
usesti, cel putin incerci.

Scopul meu- unul dintre ele- a fost sa merg la fel ca ceilalti. Am
indeplinit acel scop. Un alt scop a fost sa vorbesc perfect. Pe aces-
ta nu l-am indeplinit. Totusi, fara acel scop, n-as putea sa va spun
cat de rea ar fi fost vorbirea mea astazi. Scopurile personale sunt
acelea asupra carora ai control. Stabileste-ti-le cu intelepciune!

/7%/
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CAPITOLUL 4

New photo captiom

New photo caption

Eu, acceptandu-ma pe mine

A fost dati afari din scoala mea de cartier pe cand eram in
clasa a patra. De ce? Pentru ca eram handicapata si nu faiceam
fatd asteptarilor profesorului. Este vorba despre acelasi profesor
care a fortat administratia scolii s ma tina la gradinita un semes-
tru in plus doar pentru ca eram handicapata.
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Cat de bine imi amintesc cum intram in acea sala a clasei a patra
de la Scoala Samuel Gompers pentru copii cu nevoi speciale din
sudul orasului Chicago. O scoala intreaga- fara suparare- de la
gradinitd pana la clasa a opta, numai pentru copii cu handicap
fizic. Erau patru scoli si un liceu in Chicago numai pentru noi,
copii cu dizabilitati.

In acea perioadi stiam ci mi ndscusem cu “paralizie spastici”-
asa i se spunea atunci. Astazi se numeste Paralizie Cerebrala. Am
privit camera de jur imprejur. Era patetic. Toti acei copii infirmi,
asezati la mesele lor, unii dintre ei chiar in scaun pe rotile.

”Eu nu am ce cauta aici! Eu nu sunt ASA!” mi-am spus eu. Me-
dicul meu a aranjat transferul. M-am gandit ca voi ramane acolo
pana cand greseala va fi reparata, altfel va trebui sa le dovedesc
ca eu nu am ce cauta acolo.

Vedeti voi, pana in acea zi nici n-am stiut ca eram “"handicapata”.
Asadar, prima greutate cu care trebuie sd ne confruntdm este
aceasta.

Din perspectiva lumii din afara, eu eram handicapata. M-am gan-
dit: vorbeam ca cineva care era handicapat, deci probabil ci si eu
eram handicapata. Ce soc! Eram handicapata!

Nici prin cap nu-mi trecea ca voi parcurge scoala in acel sistem
pana in clasa a 12-a. Calitatea educatiei era aceeasi ca la celelalte
scoli. Insa cantitatea era ajustati in functie de nevoile copiilor
din clasi. Insi in ce mi priveste, eu fusesem scoasi din elementul
meu si degradata la o conditie mai joasa. Ma jucam tot cu pri-
etenii din cartier.

Pe colegii de scoald, in general, 1i toleram mai greu. Era nevoie sa
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fiu mai prietenoasa cu ei. Insd vreau sa subliniez ca a fost un eve-
niment traumatic pentru mine momentul in care am fost nevoita
sa accept faptul ca sunt handicapata.

Pe masura ce am observat si am discutat cu ceilalti, parinti si
copii deopotriva, am aflat ca intre 9 si 13 ani copii devin cons-
tienti de identitatea lor. Daca aceasta identitate fizicd sau men-
tald include elemente iesite din comun, devenim atenti la ele si
profund constienti ca exista anumite diferente intre noi si restul
populatiei.

In ciutarea identititii si a valorii personale, trebuie si ne con-
fruntam cu acel "handicap”, oricare ar fi el. Recunoaste-I si ac-
cepta-l. Este un fapt real si nu va disparea daca noi il respingem
sau il ignoram. Nimeni nu a putut niciodata sa ma convinga de
faptul ca sunt handicapata. Am o afectiune fizica numita paral-
izie cerebrald. Arat amuzant. Merg putin aiurea. Vorbesc foarte
ciudat. Din fericire, mintea mea nu a fost afectata. Dar aceste
circumstante ma fac o persoana handicapata? Unii ar spune ca
da. Eu insa va rog sa nu fiti de acord.

Persoana handicapata- fie copil sau adult- se gandeste mai intai
la handicap, apoi la faptul ca este o persoana. Se va obisnui sa
spuni: "Nu pot face una sau alta PENTRU CA sunt handicapa-
t/a.”

Pe de alta parte, persoana echilibrata care are O SITUATIE de

handicap (sau o limitare) se va gandi la eveniment/ activitate,

se va raporta la ea, abia dupa aceea va lua in calcul limitarile

si provocarile dizabilitatii fizice sau mentale. O persoana cu o

intelegere limitata nu va fi prima la matematica. Eu, cu siguranta,

nu voi incerca sa cant un solo la biserica. Si, daca imi dati voie sa

adaug, nu vor canta nici alti oameni care nu au nicio dizabilitate
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vizibild.

Exista douda moduri de a gandi. Sunt atat de prinsa in dizabili-
tatea mea incat ea devine primul lucru la care ma gandesc. Sunt
o persoana normala cu multe interese care se intampla sa aiba
paralizie cerebrala.

O data ce am acceptat cine suntem, putem face urmatorul pas al
ajustarii vietii si a stilului nostru ce viata.

In clasa a opta am fost votati ca cel mai bine ajustat copil din
scoala. Nu numai ca acceptasem identitatea si posibilitatile mele,
dar- cu ajutorul unei calauziri atente — am dezvoltat un stil de
viata care a minimizat la maxim nevoia mea de a ma gandi la
aceasta conditie numita paralizie cerebrala.

Dr. Black, medicul meu pediatru, mi-a ghidat cresterea si dez-
voltarea sociala. M-a incurajat sa fac lucrurile pe care le puteam
face. Am incercat totul. Desigur, nu m-a incurajat s ma inscriu
intr-un cor sau intr-o trupa de muzica, cu toate ca am luat lectii
de pian pentru o vreme. Cant numai ca sa ma uimesc pe mine
insami.

In timpul liceului, toti copiii care aveau paralizie cerebrald au fost
incurajati sd ia lectii de “dactilografie speciala” in clasa a noua.
Am urat la maxim aceste lectii. Nu pentru ca nu-mi doream sa
invat sa dactilografiez. Nu despre asta este vorba. Ca adolescenta
mi-ar fi placut sa invat atat dactilografia, cat si scrisul de mana.
Dar am urat acele lectii pentru ca m-au separat de ceilalti pentru
ca eram “paralitica”. Scoala a considerat ca noi- cei cu paralizie
cerebrald- am scrie atat de prost cu mana, incat dactilografia ar
fi singura noastra alternativa. Din nou, am fost incadrati intr-o
categorie aparte, doar pentru ca sufeream de paralizie cerebrala.
A fost atat de rusinos, incat nici nu voiam sa merg in sala de dac-
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tilografie pe parcursul zilei. Intreaga scoali stia ci acolo este sala
de ”dactilografie pentru prosti”. Chiar si pana in ziua de azi sunt o
dactilografa total nepriceputa.

Accepta orice dizabilitatea ai putea avea! Dezvolta un stil de viata
care minimizeaza nevoia ta de a te tot gandi la dizabilitate. Pe cat
posibil, traieste ca si cum ea nici n-ar exista. Atunci vei fi devenit

o persoana normala care se intampla sa aiba o limitare fizica sau

mentala.

New photo caption

22



/7%/

CAPITOLUL 5

New photo caption

Vrei sa vorbesti despre frustrare

~
Incearcs asta: in timp ce conduci pe autostrada, masina de langa
tine izbucneste in flacari. Ai paralizie cerebrala, asa ca reflexele

tale sunt intensificate. Ce faci?

A. Te napustesti asupra franelor.
B. Conduci pana la cel mai apropiat telefon public.
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C. Virezi spre masina de langa tine.

D. Apuci volanul, iti ignori incheieturile care intepenesc si con-
tinui sa mergi.

Daca ai permis de conducere, sper ca raspunsul tau e D, de vreme
ce A, B si C sunt comportamente inacceptabile pe carosabil.

Sau incearca asta. Faci un test de matematica rapid. Raspunsul
este 256.98. Cineva scapa o rigla pe podea si trebuie sa notezi
rapid 256666////98. Este un test contra cronometru, deci nu ai
timp de rectificari. Ce faci?

A. Lasi totul asa cum este si 1i spui profesoarei ce s-a intamplat.
B. fti aloci timp si revii asupra rezultatului si si-1 corectezi.

C. Trasezi o linie / ca sa delimitezi zecimalele.
D

Izbucnesti in lacrimi.

Chiar daca nu vrei, probabil ca vei alege varianta D cand ai paral-
izie cerebrala. Izbucnesti in lacrimi, pentru ca asta face parte din

manifestarile paraliziei cerebrale. Variantele A sau C ar fi proba-

bil cel mai bun raspuns.

Este nevoie de mult timp si antrenament ca sa te abtii de la plans.
Probabil ca stii: ca plansul se intampla nu pentru ca esti un bebe-
lus mare, ci pentru ca ai paralizie cerebrala. Atunci vei incepe sa-i
faci fatd mai usor. Cu siguranta, va trebui sa-i faci fata pentru tot

restul vietii.

Eu am mai bine de 70 de ani si uneori izbucnesc in lacrimi
aproape fara motiv. Poate din cauza unei emisiuni TV mai sensi-
bile sau din cauza unor ganduri cu care ma framant, ochii mei se
umplu de lacrimi.
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Daca sunt pregéatita dinainte, pot face fata cu bine lacrimilor. De
exemplu: sotul meu a murit in ianuarie 1990. Am participat la
Inmormantare fara sa vars o lacrima. Cu toate acestea, cand scriu
despre acel eveniment acum, lacrimile imi curg pe obraji.

A fi pregatit dinainte ajuta. Ajuta mult sa inveti cum sa te intares-
ti. La ce ma refer cand spun sa te intaresti pe tine insuti? Poti, pur
si simplu, sa-ti spui singur ca acel lucru nu se va intampla. Eu NU
voi plange! Nu ma voi zgudui! Ma voi controla. Dorinta de a face
asta este primul pas. A lucra la sldbiciunea ta cere timp si efort.

CUM SA FACI FATA

Educa-te sa nu te simti rusinat cu ceea ce faci. Daca este ceva ce
nu poti controla, recunoaste acel lucru ca fiind ceea ce este. Insi
nu renunta la a lucra la acea slibiciune. Limbajul, temperamen-
tul, dorintele si vointa pot fi controlate sau nu, dupa cum consid-
eri tu cd este adecvat. Dacd iti doresti acceptare sociald, probabil
ca vei invata sa le controlezi.

De exemplu, daca ti-e greu sa-ti controlezi apetitul, ia un servetel
langi tine si foloseste-1. Intotdeauna, indiferent de situatie,
pastreaza nu servetel la indemana. Ajuta la oblojirea multor rani
sufletesti. Nu te teme sa spui “va rog sa ma scuzati”’. Retrage-te
fara prea multe explicatii. Daca te intreaba cineva, spune simp-
lu: ”"Nu e mimic.” Lasa lucrurile asa cum sunt. Cu cat incerci mai
mult si explici, cu atdt mai rusinat/a te vei simti. In acest mod, te
eliberezi de parte din frustrare. Nu datorezi explicatii nimanui cu
exceptia, probabil, a parintilor si a profesorilor tai.

Tu esti cheia pentru stilul tau de viata. Tu alegi directia in care
vrei sa se miste lucrurile, apoi poti lucra pentru a le misca in di-
rectia dorita. Este viata ta. Vrei tot ce e mai bun pentru tine, nu-i
asa? Atunci, lucreaza in directia respectiva. Esti limitat/a numai
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de asteptarile pe care le ai cu privire tine si de limitarile pe care ti
le impui singur/a.

New caption
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CAPITOLUL 6

Mary Jane with friends at Camp 1945?

Zona de confort

Nu este treaba lumii, in sens larg, si ma faca sa ma simt con-
fortabil. Eu sunt cea care nu face parte din normalitate, dupa cum
vad ceilalti (majoritatea). Asadar, este treaba mea sa ma integrez
si sa-i ajut pe ceilalti sa se simta confortabil in prezenta mea.
V-am oferit o idee, pe scurt. Asadar, zaboviti asupra acestui cap-
itol. Zaboviti pana cand va veti dori sa vedeti cum se poate face
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acest lucru.

Premisa obligatorie: trebuie sa te simti bine in pielea ta. Este o
afirmatie indrazneata, nu-i asa? Ma refer la tot ce este necesar
inainte de a incerca acest lucru. La fel ca inotul. Nu vei incerca

sa faci scufundari la adancime daca nu stii sa inoti, decat daca
este cineva in preajma sa te salveze. Si sper ca acel cineva STIE sa
inoate.

A te simti bine in pielea ta nu are legdtura numai cu tine insuti,
are legatura cu toti ceilalti. Este de mare ajutor daca mama, tatal,
fratii, surorile, bunicii si toti ceilalti se simt bine in preajma ta. Ei
te pot ajuta in procesul de auto acceptare si de constientizare a
meritelor personale. In orice caz, daci ei se simt bine in prezenta
ta nu este suficient pentru ca tu sa te simti bine in pielea ta.

Numai ca usureaza situatia. Cand cineva te-a pus la pamant, te-a
devalorizat, te-a facut sa te simti jenat sau degradat in orice fel o
perioada mai mare sau mai mica, vei avea dificultati in a-ti vedea
valoarea proprie. Intr-adevir, daci-i repeti unui copil suficient de
des ca este prost, va incepe sa creada acest lucru. Parintele, profe-
sorul, vecinul sau orice "prieten” al persoanei cu paralizie cere-
brala poate zidi sau darama respectul de sine al acelei persoane.

Va amintiti despre profesoara din clasa a patra care m-a fortat sa
plec din "scoala ei”? Ei bine, totul a inceput de la un proiect de
artd. Ea a adunat toate lucririle la finalul zilei. In ziua urmitoare,
la ora de art4, instructiunile ei au fost foarte simple si clare. In
timp ce a inapoiat lucrarile fiecarui copil, ea a remarcat: "Daca

tu nu ti-ai primit lucrarea inapoi, inseamna ca este in cosul de
gunoi. Oricum erau doar mazgaleli.” O singura persoana dintr-o
clasa intreaga avea masa goala: eu.
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Eram devastata. Prietena mea cea mai buna, Elsie, m-a insotit in
drum spre casa. I-am spus amandoua mamei mele ce s-a intam-
plat. Mama mi-a raspuns: "Voi avea grija de asta.” Ea se astepta
la acest incident. A sunat mai intai la scoald, apoi la dr. Black. in
ziua urmatoare, m-am trezit intr-o alta scoala.

Din acel moment am stiut ca sunt o artrita oribila. Abia daca am
mai avut curaj sa incerc. Apoi am realizat ca aveam paralizie ce-
rebrald si nu ma puteam descurca la fel de bine ca elevii cu polio-
mielitd sau ca cei cardiaci. Ei isi puteau folosi mainile pe deplin si
erau cu mult mai inteligenti decat mine.

Mai tarziu am ajuns la liceu si era necesar sa urmez orele de arta,
asa cd le-am urmat. Am primit cateva indicii de la profesor in

ce priveste combinarea culorilor si ghiciti ce s-a intamplat? Una
dintre picturile mele a fost premiata si a fost expusa in cladirea
directorilor educativi din centrul orasului Chicago. Nu sunt o
artista grozava, dar nici groaznica nu sunt. Sunt atat de recu-
noscatoare profesoarei de arta care si-a pus timp deoparte pentru
a investi in mine si pentru a-mi da cate un indiciu din cand in
cand!

Am auzit oameni care-si numeau copiii “prosti”, “tantalai”, “pros-
tdnaci” in incercarea lor de a-i corecta, sau mai rau, numindu-i
astfel la cina in familie. Am observat acesti copii crescand; au
renuntat la scoala, au acceptat joburi prost platite sau au supra-
vietuit cu ajutor social. Nu toti, dar majoritatea au crezut ceea ce
au spus cei din jur si au renuntat la a mai incerca.

/7%/
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CAPITOLUL 7

New photo New photo

Povesti de groaza

Uhii oamenii au citit acest manuscris si m-au acuzat sa sunt
prea pozitiva si nu spun intreaga poveste. Probabil ca asta s-a
intamplat pentru ca mi-am petrecut intreaga viata depasindu-mi
conditia, luptandu-ma si devenind mai puternica in toate situ-
atiile negative.
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Dar, pentru a fi cinstitd cu cei care sunt inca scufundati in
amaraciune, rautate, razbunare si toate celelalte sentimente neg-
ative, voi incerca sa-mi amintesc cateva istorisiri din viata mea.
Mai am cateva si de la o prietend mai tanara care inca isi amint-
este foarte bine si se lupta nestiind ce sa faca in legatura cu aceste
emotii.

Aveam o cutie de nisip in curtea din spatele casei. Mie imi pla-
cea mult s3 ma joc acolo. Intr-o zi, un biiat din cartier, fiul unui
barbier, a venit in curtea noastra frumos aranjata. S-a jucat putin,
apoi s-a gandit ca e amuzant sa-mi indese nisip in gura, in ochi,
in urechi si in nas. Tatdl meu a vazut asta din veranda (aveam un
apartament cu etaj). A sarit peste scari, apoi a strigat la mama:
”Cheama politia, sunt atat de furios incat l-as putea ucide.”

Cu alta ocazie, staiteam pe peron, asteptand trenul sd ma duca

in centru. Au aparut niste copii si m-au vazut. Si-ai scos pis-
toalele de jucarie si au tras in mine pana cand am avut crestaturi
aproape pe tot corpul. Cand a venit trenul, i-am spus mecanicu-
lui, iar raspunsul lui a fost: "Foarte rau. Ignora-i, iar ei te vor lasa
in pace.”

In urma cu cativa ani am fost luati prin surprindere intr-o ben-
zindrie. In timp ce imi umpleam rezervorul, au apirut dous
adolescente. Au venit sa-si umple rezervorul si au facut remarci
rautacioase la adresa mea: "Oamenii ca tine nici n-ar trebui sa
fie lasati sa apara in public.” Sunt uimita sa observ ca o astfel de
remarca inca ma infurie.
Cateva saptamani mai tarziu am predat o lectie de constientiza-
re a dizabilitatii la liceul din cartierul meu. Am facut trimitere
la acest incident in timpul acelei lectii. La finalul orei, doua fete
au admis timid ca ele fusesera cele de la benzinarie. Si-au cerut
scuze, eu le-am iertat, ne-am imbratisat, iar ele au mers la ur-
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matoarea ora. Mesajul au fost transmis si primit!

Istorisiri ale altor persoane

Steve a fost primul copil "handicapat” care a fost integrat in
sistemul scolar din New Jersey. A fost suficienta o scrisoare din
partea guvernatorului statului pentru a fi primit in scoala. Steve
povesteste despre copiii din scoald (in anii 60-70). Uneori lipeau
guma pe capetele sau pe bratele carjelor lui. Imaginati-va ce miz-
erie lipicioasa cauzau.

Sau, imaginati-va intamplarea urmatoare. Steve nu putea merge
la toaleta fara ajutor. Ori de cate ori avea nevoie la toaleta, pro-
fesorul striga cu voce tare la microfon: ”Ingrijitorul este rugat si
se grabeasca. Steve Newstead trebuie sia mearga la toaleta. Repet:
Steve are nevoie urgent la toaletd. Vi rog sa v gribiti!” Intreaga
scoala stia ori de cate ori el avea nevoie sa mearga la toaleta. Cat
de injositor!

Dupa ce Steve a reusit sa mearga la toaleta singur, unii dintre
baieti intrau in toaleta si se incuiau inauntru. Apoi se catarau sa
iasa afara, lasandu-1 pe Steve inauntru. Din cauza echilibrului sdu
limitat, trebuia sa foloseasca WC-ul. Rezultatul? Pantaloni uzi, de
schimbat acasa.

Cand a avut curajul sa raporteze aceste incidente si altele ase-
manatoare unui profesor sau directorului, raspunsul a fost:
~Maturizeaza-te!”, ,Ignora!” sau ,,Ce vrei sa fac eu in legatura cu
asta?”.

Acestea sunt cateva dintre raspunsurile previzibile din partea
lumii din jur- frustrata sau lipsita de o intelegere profunda.

Cum pot fi schimbate aceste raspunsuri astfel incat sa ajute, in loc
sa darame?
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~,Maturizeaza-te!” ar putea deveni: ,Acesti copii dau dovada de
imaturitate. Vrei si-i abordezi si sa-i ajuti sa inteleaga prin ce
treci? Arata-le ca esti mai mare decit ei. Voi incerca sa te ajut sa
inveti cum sa faci asta.”

,Ignori!” ar putea deveni ,imi pare riiu ci s-a intAmplat astfel,
dar acesta nu este un incident cutremurator. Putem si ne gandim
la ce s-a intamplat? Nu vrem ca ei sa creada ca plangi ca un bebe-
lus. Dar voi cauta sa aflu cine pune la cale toate acestea si voi face
tot ce pot, cat mai discret posibil.”

,Ce vrei sa fac eu in legatura cu asta?” ar putea fi formulat si
astfel: ,Nu pot face mare lucru cu privire la situatia ta in acest
moment, dar fii sigur ca voi analiza totul si voi interveni atunci
cand pot. Intre timp, crezi ci te poti imprieteni cu copiii care iti
fac probleme?”

Dar apoi va trebui sa supraveghezi copiii si sa-i disciplinezi pe cei
care 1i surprinzi ficand acele lucruri. NU este social acceptabil sa
tratezi pe cineva, oricine ar fi el, intr-un mod in care tie nu ti-ar
placea sa fii tratat.

Aici, in Colorado Springs, profesorii din multe scoli au aflat unele
raspunsuri. Asociatia pentru Paralizie Cerebrala pe care o deti-
nem are un comitet de Constientizare Publica extrem de dinamic.
In prezent, reusim si ajungem la trei mii de copii anual (copii de
la gradinita si pana la liceu) cu mesajul ca noi suntem la fel ca ei.

In majoritatea cazurilor, reusim si dirAmim barierele, astfel
incat sa devenim ,NOI” in loc de sindromul ,,EI vs. NOI”. Nu ar
trebui sa fie acesta un scop de viata al nostru, al tuturor?

/7%
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CAPITOLUL 8

Mary Jane’s first
microwave oven!

Mary Jane’s wedding to Bud in 1962.

In trecere

Momentul magic cand astazi devine ieri, iar maine devine astazi
are loc la fiecare 24 de ore. Aceasta trecere se intampla in fiecare
ord, in fiecare zi, undeva pe planeta Pamant.

Cand se naste un copil are loc trecerea acestuia din pantecele
mamei in lumea de afara. Majoritatea copiilor cresc si trec de la
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mersul de-a busilea la mersul cu sprijin, la mers, la alergat si apoi
la tot felul de activitati precum salturile si topaitul.

Acelasi copil trece de la joaca de acasa la frecventarea scolii pri-
mare, apoi a gimnaziului si a liceului pana la facultate si integrar-
ea intr-un loc de munca si(sau) intemeierea unui camin.

Pentru a completa ciclul vietii, ajungem la varsta a doua, apoi la
pensie si la batranete, dupa care, pe parcursul acestui drum vom
pierde un partener de viatd, fie prin diort, fie prin moarte. Ur-
meaza ultima tranzitie- cea a mortii proprii.

Vietile noastre sunt pline de momente de trecere (tranzitie).
Unele dintre ele sunt minore, insa altele sunt majore si greu de
realizat.

Recent, societatea a inceput sa se concentreze asupra intr-aju-
torarii persoanelor cu dizabilitati pentru a le usura trecerea de la
scoala la munca. Asadar, cand auzi cuvantul ,tranzitie” sau ,tre-
cere” rostit de un educator sau un lucrator social, cel mai proba-
bil acesta se va referi la procesul trecerii de la liceu la nivelul de
studii superioare sau la nivelul integrarii intr-un loc de munca.

Prin districtul nostru de scoli locale am fost implicata in prezen-
tarea unui workshop in vederea tranzitiei. Conform liniilor direc-
toare trasate de Comisia pentru Educatie a Statului, eu (ca per-
soana cu dizabilitate) a trebuit sa raspund catorva intrebari bine
alese cu privire la modul in care am experimentat tranzitiile.

Probabil ca cei de la coducere m-au cosiderat putin nepoliticoasa
cand m-au informat de implicarea mea in workshop. Radeam cu
lacrimi. Amintiti-va ca am 770 de ani si am trecut cu succes prin
toate, cu exceptia a doua dintre perioadele de tranzitie. Nu este
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vorba despre cea finald, inca!

Majoritatea celorlalte grupuri erau formate din tineri care-si
luasera primul loc de munc4, iar unii dintre ei se mutasera in pro-
priile apartamente. Atunci am hotarat ca as putea sa nu procedez
la fel ca ei.

Cand liderii au aflat despre proiectul pe care il derulam in casa
mea la acel moment, au intrebat: ,,De ce nu ne vorbesti despre
Steve?” Am facut ceea ce mi-au cerut, iar in plus am prezentat
ideea ca viata este plina de tranzitii.

Steve, un barbat de 30 de ani cu paralizie cerebrala, si-a dorit s
plece din casa parintilor lui. Cu toate ca era absolvent de facul-
tate, avea foarte putine aptitudini de viata si prea putina increde-
re pentru a fi capabil sa traiascd singur in apartamentul lui.

In primul weekend in care i-am fost alituri lui Steve, el avea nev-
oie sa-si spele rufele. Cu mare atentie, sub supraveghere, el si-a
sortat rufele murdare, apoi a invatat cum sa foloseasca masina
de spalat si uscatorul de rufe. Apoi am observat ca se cam dadea
inlaturi.

El a crezut ca aceea era toata treaba lui pentru ziua respectiva.
Imaginati-va cat a fost de surprins cand eu am spus: ,,Este ziua
de curatenie, iar eu nu am de gand sa-ti curat baia.” I-am oferit
instructiunile si echipamentul necesar. Cateva ore mai tarziu am
verificat ce muncise. Facuse o treaba destul de buna.

La patru luni de la inceperea experimentului, Steve era pregatit
sa se mute in propriul apartament. Am avut discutii deschise
despre tot, de la pregitirea prajiturilor la cumparaturi si igiena
personala.
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Steve si-a incasat primul salariu. inci mai aveam de lucru in ce
priveste administrarea bugetului si gestionarea contului pe care
Steve tocmai si-1 deschisese. DAR EL PUTEA SA SE DESCURCE
SINGUR.

De la nastere pana la moarte, trecem de la o faza a vietii la alta.
Daca cineva are nevoie de ajutor si altcineva nu are, este in reg-
ula. Poti apela la ajutor, dar nu ca la o modalitate facila de a scapa
de responsabilitati.

Anumite scoli sau organizatii de servicii sociale te pot ajuta sa
apreciezi daca ajutorul este disponibil pentru tine si familia ta.

New photo
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CAPITOLUL 9

Mary Jane’s family. Bud, Susan, Tom and Mary
Jane in 1990?

Chestiuni de familie

/4 A . . o e .

L- inceput” a fost o fetita de 2 kilograme careia i-au pus nu-
mele Mary Jane. Un nume pus in graba, ca si existe un nume pe
piatra ei de mormant.

Sora mai mare, Alice Mae, a primit numele dupa cele doua buni-
ci: Ida Mae si Sarah Alice. Probabil cd ar trebui sd ma bucur ca nu
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am primit numele Sarah Ida sau Ida Sarah- ambele nume fru-
moase. Dar impreuna? Nu, multumesc!

Inceputul pirea deprimant. “Acest copil este prea slab ca si su-
pravietuiesca” a fost opinia general a comunitatii de medicii de la
inceputul anilor ‘30. Dar la 10 zile, ea era inca in viata, astfel ca
medicii au fost de accord ca mama s-o ia acasa “ca sa se bucure de
ea atata timp cat va trai”.

Nici doctorii nu au mereu dreptate. La inteleapta varsta de 3 ani,
au ajuns la concluzia ca acest copil va trai, dar nu va merge, vorbi
sau gandi. Un specialist a descries vorbirea ei ca un “carait de
cioara”.

Dati-mi voie sa va spun ca Mary Jane merge, vorbeste si
cata vreme acest computer nu lucreaza singur, este clar ca ea
gandeste.

Majoritatea acestor pagini v-au prezentat ganduri si idei care s-au
dezvoltat de-a lungul a peste saizeci de ani de viata cu ajutorul
parintilor, al medicilor, al terapeutilor si al familiei.

Dar pret de cateva momente, vreau sa va povestesc despre sora
mea cea mare.

In timpul anilor copiliriei, cAnd eu mi luptam cu paralizia cere-
brala, terapia si tot ce mai era necesar, Alice Mae sau Sally, cum o
strigau toti, traia propriile lupte.

Ne desparteau numai saptesprezece luni. Ea povesteste despre
unele vecine care o considerau o sora rea pentru ca nu ma ridica
de jos cand cadeam la joaca.

“Mama mi-a spus sda ma asigur ca nu se raneste, dar ea trebuie sa
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se ridice singurd.” Sally s-a simtit probabil extrem de derutata de
atitudinile critice ale adultilor din jur.

Cand copiii se amuzau pe seama mea, ea suferea la fel de mult
ca mine; uneori chiar mai mult, sunt sigura. Nu este usor sa fii
sora sau fratele unui copil care arata sau se comporta altfel decat
normal.

Este o chestiune de familie. Familia este implicata. Dupa cum
spunea adesea sora mea, ea nu a avut paralizie cerebrald, dar a
crescut cu boala. Era o parte din viata ei de zi cu zi. Aproape peste
tot pe unde mergea, “sora mai mica” era prezenta si 1i amintea
constant cd viata nu fusese blanda cu ea.

Este important sa tratam rudele copilului cu dizabilitati. Nevoile
lor sunt unice. Nu sunt calificata sa dezvolt acest subiect. Cereti
ajutor. Daca este necesar, cautati consiliere in timp ce 1i ajutati sa
faca fata acestui aspect al vietii lor.

Un alt aspect este cel al copiilor ai caror parinti/parinte are paral-
izie cerebrald. Copiii nostri “au crescut” cu paralizia cerebrala ca
si cum ei ingisi s-ar fi nascut cu aceasta afectiune. Pe masura ce
au crescut, ne prezentau prietenilor lor ca “niste oameni”.

In clasa a cincea, Susan a avut ocazia vietii ei. Domnul Sellers
citea clasei o istorisire despre un baiat din Australia care avea
paralizie cerebrala. Domnul Seellers a pronuntat gresit “cere-
brala” spre consternarea lui Susan. O mana ridicata, recunoscuta
de profesor, a introdus urméatorul comentariu: “Se spune cere-
brala nu ce-re-ba-1a.”

,Daca stii asa de multe despre asta, de ce nu spui intregii clase?”,
a raspuns domnul Sellers. El ma cunoscuse deja si stia exact ce
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face.

In acel moment, Susan s-a lansat intr-o predic de douszeci si
cinci de minute despre: ce este paralizia cerebrald, cum ajungi

sa ai aceasta afectiune si cum te comporti atunci cand o ai. Ea a
incheiat cu: ,Apropo, parintii mei au amandoi paralizie cerebrala
si sunt foarte mandra de ei.”

Paralizia cerebrala, la fel ca alte handicapuri fizice, nu-1 afecte-
aza doar pe cel care o are, ci afecteaza intreaga familie. Este, cu

adevarat, o chestiune de familie si este nevoie sa fie confruntata
in familie, de catre familie.

/?%,
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CAPITOLUL 10

Nepotii (de la sténgala dreapta): Daniel, Alexi, Joel, Emily si Rachel

(1999)

Sfarsitul pe viu

Acum, ca sunt bunica, spun: wow!

Ce final la aceasta poveste! Unii dintre noi chiar se casatoresc!
Avem copii si, in final, daca toata lumea coopereaza suficient,
avem si nepoti.
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Stiu cd nu vreti sa intrebati, dar prima intrebare care va vine in
minte este: ,,Copiii vostri sunt normali?” Am crezut ca am parcurs
acest subiect mai devreme, dar de dragul vostru, il vom parcurge
din nou.

Paralizia cerebrala NU este ereditard! NU este nici contagioasa,
infectioasa sau orice altceva.

Nu, copiii mei nu au paralizie cerebrala. Cu toate acestea, fiica
mea are o forma severa de SBP.

Mai intai, dati-mi voie sa va povestesc despre fiul nostru. Tom a
fost fiul unei femei foarte tinere, in anii 60, cu mult timp inainte
de a fi la moda ca fetele sa-si pastreze copiii chiar inainte ca ele
insele sa se maturizeze.

Eu pierdusem un copil in primavara de dinaintea nasterii lui.
Cand acel baietel avea numai 5 zile, ginecologul m-a sunat sa-mi
spuna: ,Mary Jane, ma aflu in maternitatea spitalului. Am un
baietel de 5 zile care cred ca trebuie sa faca parte din caminul
vostru. Sunteti interesati?” DACA ERAM INTERESATI?! Dar
sotul meu extrem de precaut a spus: ,,Daca exista vreo posibili-
tate ca acest copilas sa nu ramana la noi, nici nu vreau sa intre pe

~

usa.

Trei zile mai tarziu, dupa ce am dat telefoane avocatului, medic-
ului, apoi avocatul judecatorului, serviciilor sociale si tuturor care
mai erau necesari, am mers la spital ca sa ne luam fiul.

La iesirea din maternitate, am fost informata ca va trebui sa ies
de acolo in scaunul cu rotile, de vreme ce toti bebelusii plecau in

acelasi mod cu mamele lor. Credeti ca nu m-am simtit ridicola?
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Thomas Delbert avea 8 zile cand 1-am luat acasa. Sase luni mai
tarziu, adoptia a fost finalizata. Asistentul social desemnat ca-
zului a spus ca nu avea voie sa faca niciun fel de recomandari, ci
doar sa raporteze faptele. Dar, a spus ea, in cazul nostru a trebuit
sa faca o exceptie. A simtit ca ar fi o nedreptate cumplita numai
gandul ca acel copil ar putea fi luat din casa noastra.

Nu stiu daca ati intalnit vreodata un copil mai dragalas si mai
calm. Era, pur si simplu, pretios. Nu a conoscut niciodata oamei
straini. (Desigur, nici parintii lui nu s-au despartit de el).

In vara in care Tom a implinit trei ani, am avut cea mai grava
gripa pe care am trait-o vreodata. Mi-a fost greata in fiecare
dimineata, vreme de sidptamani intregi. Aveam treizeci si opt de
ani, asa ca o ,,gripa” de nouad luni nu mi-a trecut prin minte de la
inceput.

In aprilie 1969, rezultatele virusului gripal au aparut in forma lui
Susan Sophia care cantarea 2 kilograme si 336 de grame. Ea n-a
fost fetita dragalasa, delicata si docila pe care oricine ar fi sperat
s-0 aiba. A crescut rapid, devenind mai intai un bebelus grasun,
apoi apoi un copil dolofan si, pana in clasa intai, era mai inalta
decat toti colegii ei de clasa.

Tom a devenit un barbat bine si ne-a oferit primul nostru nepot,
Joel. Sotul meu, Bud, a apucat sa-1 vada, sa-1 tind in brate si sa-1
iubeascd pe Joel inainte s moara. Tom are un job bun in orasul
Colorado Springs. Bud locuieste in apropiere impreuna cu sotia
lui, Machelle, si cu familia lor mixta (Joel- fiul lui Bud, Rachel-
fiica lui Machelle si Emily- fiica lor comund). Credeti cd sunt
mandra de el? Bineinteles ca sunt!

Acum sd va povestesc despre copilul cu SBP. Susan a devenit CEA
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MAI ATRACTIVA domnisoari (de vreme de mamele nu ar trebui
sa-si laude copiii numindu-i frumosi). A mers direct la Institu-
tul Tehnic de Schimburi la cinci zile de la terminarea liceului si a
terminat optsprezece luni mai tarziu cu Diploma in Laser si Fibra
Optica cu media 4.0.

Susan s-a mutat la Beatty, Nevada, unde are un loc de munca
foarte bun in industria aerospatiala. Acum ea este Doamna Ar-
chie Kibbe. Ei au doi copii. Dan este fiul lui Archie, iar Alexi este
fiica lor. Sunt atat de mandra de ea!

Dar ce este acest handicap SBP pe care il are? Sindromul Blonde-
lor Prostute: ce altceva? Ea este blonda si frumoasad, asa ca i

se spune ca trebuie sa fie si prostuta. Ce le place oamenilor sa
gandeasca in stereotipuri! Cliseul vechi — ,, Toate blondele sunt
prostute”- este la fel de putin adevarat precum acela care afirma:
»Toti oamenii cu paralizie cerebrald sunt retardati.”

Nu-mi dati voie sa va las cu ideea ca eu, intr-un fel sau altul, simt
ca a gasi un sot sau o sotie, a te casatori si a avea copii este cea
mai inalta chemare in viata. Chiar deloc. Este, mai degraba, unul
dintre lucrurile pe care ceilalti oameni le fac si pe care si noi, cei
care avem paralizie cerebrala, avem privilegiul de a le face, daca
asta ne dorim.

Pentru o femeie, caminul si familia reprezinta uneori mult dorita
sa cariera full-time, iar celelate activitati trec in plan secund.

Cu toate acestea, eu cred cu toata forta si in dezvoltarea unei cari-
ere si a experientei profesionale.

Viata nu vine cu garantii. Daca as fi fost mai tanara atunci cand

a murit Bud, as fi fost nevoita sa-mi iau un job full-time pentru a

ma auto-sustine. Asadar, chiar si cel care investeste in camin are
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nevoie sa se bazeze pe ceva in directia unui job incarcat de semni-
ficatie si productiv.

Un barbat sau o femeie are nevoie sa se poatd intretine singur/a

cat mai curand cu putinta si sa continue sa faca acest lucru cat
mai mult timp posibil.
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CAPITOLUL 11

2010 VBS in Ghana

Avantajele unei femei

Este privilegiul fiecirei femei de pe acest pamant - mai mult sau
mai putin verde - sa se razgandeasca. Asadar, asa am facut si eu.

Aceasta colectie de ganduri a inceput ca o lucrare strict seculara,
astfel incat parintele si copilul, crestin sau de nu, sa poata gasi
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incurajare in aceste pagini.

Cu toate acestea, mi se pare imposibil sa ma vad pe mine - gan-
durile mele, actiunile mele - separatd de credinta mea in Hristos,
Cel care mi-a dominat dominat viata si realizarile.

Am fost crescutd intr-o familie cu teama de Dumnezeu si centrata
in Hristos. Sora mea si cu mine am fost LUATE la biserica si la
Scoala Duminicala din cea mai frageda copilarie. Dumnezeu a
facut parte din viata mea, cu toate ca n-a fost mereu in centrul
vietii, de cand ma stiu.

La varsta de doisprezece ani am auzit mesajul si chemarea pe
campul de misiune. Din acel moment am stiut ca voi fi misionara
in China. Fusesem chemata, iar eu am spus DA. Nu mai incapea
nicio urma de indoiala, in ce ma priveste.

Pana la momentul in care am mers la colegiu, pregatindu-ma sa
devin misionara, au avut loc doua evenimente importante. Mai
intai, China si-a inchis portile catre misionarii din Vest. Apoi, in
sfarsit, a trecut prin mintea mea ingusta gandul ca niciun comitet
de misiune respectabil n-ar trimite pe cineva cu paralizie cere-
brala in China oricare parte a lumii, ca misionar. Iar eu desigur ca
n-as fi plecat decat printr-un comitet de misiune respectabil.
Dumnezeu a folosit aceasta dorinta pentru a ma determina sa dau
tot ce am mai bun si pentru a obtine cea mai buna educatie cu
putinta.

De asemenea, in timpul acelor ani de colegiu , Dumnezeu a luat
in stapanire cu adevarat inima mea. Pana in acel moment cre-
zusem ca eram crestind. Pana la urma, nu primisem eu cea mai
inalta chemare- aceea de misionar?
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Intr-o sdptidmani, siptimana de inceput a anului 1949, am avut
intalniri in fiecare seara. Cerintele lui Iisus Hristos au fost lamur-
ite foarte clar si simplu. Intreaga saptimani m-am intrebat daci
eu chiar mi-am dat inima lui Hristos vreodata.

Vinerea, in acea saptamana, in timpul capelei, mi-am predat ini-
ma pentru totdeauna, in cer si pe pamant.

In timpul capelei, Dean Hartil a anuntat ca va face ceva ce nu
facea in mod obisnuit, pentru ca era o cerinta clara ca elevul sa fie
crestin inainte de a fi acceptat in scoala. ,,Cu toate acestea”, a spus
el, ,daca este cineva care vrea sa-L invite pe lisus in inima sa, sa
ridice mana.”

Tocmai incheiasem rugdmintea mea catre Dumnezeu: ,,Daca eu
nu-Ti apartin, iar Tu vrei asta, te rog sa faci ceva special.” El a
facut-o, la fel si eu.

Eu mi-am oferit inima lui Iisus, iar El a primit-o. Din acel mo-
ment si pAna acum, n-am mai pus niciodata la indoiala relatia
mea cu El sau a Lui cu mine.

Dupa multi ani in care am lucrat in lumea seculara, eu si sotul
meu am devenit misionari. Am facut parte din conducerea de la
International Students, Inc. (Studenti Internationali, Inc., n. tr.)
Iar acum El- Domnul- mi-a permis sa fiu co-fondatoare la Mephi-
bosheth Ministry- atingand comunitatea oamenilor cu dizabilitati
cu mesajul lui Hristos. Este cu mult mai mult si mai presus decat
orice as fi indraznit eu sa cer sau sa gandesc!

Cand sunt slaba, El ma face puternica.

Apostolul Pavel a fost handicapat. Biblia nu ne spune exact ce
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handicap a avut. Poate ca acest lucru permite ca multi dintre
noi sa ne regasim in ceea ce spune Pavel. De trei ori L-a rugat pe
Dumnezeu sa-1 vindece de dizabilitatea sa.

Raspunsul lui Dumnezeu catre Pavel este scris in 2 Corinte-

ni 12:9. Dumnezeu ii spune lui Pavel — si mie- ,Harul Meu (al

lui Dumnezeu) este indeajuns (destul, mai mult decat adecvat)
pentru tine.” Pentru ca ,Puterea Lui (a lui Dumnezeu) este facuta
desavarsita in slabiciunile noastre”.

Pavel raspunde- si eu raspund impreuna cu el- ,,Mai bucuros ma
voi lauda (voi arata gloria lui Dumnezeu in) cu slabiciunile (diz-
abilititile) mele, pentru ca puterea lui Hristos sd ramana peste

mine.”

De aceea, prieteni, nu-L pot ldsa pe Dumnezeu, cu toata puterea
Sa minunata si slava Sa, in afara acestor pagini.

/7%
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CAPITOLUL 12

vt wor ¥ 0 00 AR

New photo caption

D aci este adevirat ci nu se termini cu adevirat pana la sfarsit,
as dori sa propun un punct culminant acestei epopei.

In 1977, cAnd ne-am mutat in Colorado Springs, am ciutat Aso-
ciatia de Paralizie Cerebrali ca s vid daci le pot sluji cumva. In
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acest mod am ajuns la o relatie de peste 15 ani intre mine, comu-
nitatea noastra si asociatie. Pentru mine a fost o experienta care
m-a imbogatit si un timp de slujire si crestere.

Foarte devreme in slujirea cu acest grup, am devenit membra a
programului lor de impactare a comunitatii, program care se nu-
meste astazi Comitetul de Constientizare Publicd. Am inceput cu
un grup de trei persoane. Am mers la cateva scoli pentru a vorbi
despre paralizia cerebrala.

Am avut o vorbitoare care a prezentat conditiile generale ale
paraliziei cerbrale, 0 mama care s-a confruntat cu provocarea de
a creste un copil cu paralizie cerebrald, si eu- reprezentanta gru-
pului de populatie afectat.

Intr-un an, acest grup s-a concentrat in jurul meu. Vreme de
mai multi ani am desfagurat programele de una singura si m-am
bucurat de fiecare minut. Scolile au cerut tot mai mult acest pro-
gram pe care eu il desfasuram in comunitate.

Apoi a venit John. John Nix este un tanar pe care eu l-am cunos-
cut in urma cu cativa ani la banchetul nostru anual la care am
participat impreuni cu sotul meu. In acel moment nu stiam ci si
John avea propriul serviciu in folosul comunitatii. Daca vreti sa
stiti de ce, intrebati-1 pe John.

John avea fiice gemene, amandoud avand paralizie cerebrala.
Sotia lui se numea Fraces si impreuna mai aveau o fiica mai mare
decat gemenele cu un an si jumatate. Detaliile nu sunt impor-
tante. John era acolo si ne-am cunoscut.

Pe masura ce am ajuns sa ne cunoastem la intalniri si la cafea
dupa intalniri, am aflat ca amandoi credeam in Iisus Hristos.
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Apoi am aflat cd amandoi simteam sd ne ocupam de oameni.

John a devenit membru activ al Comitetului de Constientizare
Publica. Pe masura ce am inceput sa impartasim entuziasmul
de a deschide ochii scolarilor catre umanitatea celor care traiau
~in afara normalului”, am reusit sa ne impartasim si frustrarile
cu privire la faptul ca nu puteam prezenta raspunsul real. Iar
raspunsul real este Iisus Hristos. Am vorbit la biserica lui John,
apoi o biserica de surori.

Dupa patru ani de la acele intalniri am inteles ca Dumnezeu ne-a
ajutat sa facem ceva cu privire la ingrijorarile noastre. Acolo, la
Hanul Satului (Village Inn, n. tr.), am indraznit sd ne impartasim
visul si astfel a luat nastere Slujirea Mefiboset (Mephibosheth
Ministry, n. tr.).

A luat nastere dintr-o nevoie profunda: nevoia ca Biserica, tru-
pul lui Hristos, sd accepte sincer si sd atinga pentru a castiga si

a Ingriji acel grup de oameni pe care ne-am obisnuit sd-i numim
handicapati sau cu nevoi speciale, fie ele fizice, mentale sau
emotionale. In cele din urm4, viziunea noastri este si vedem bi-
sericile locale ca primesc si incurajeaza acesti oameni sa slujeasca
potrivit cu talentele si credinta lor, dar fiind faptul ca, pana la acel
moment, erau doar o parte pasiva a bisericii.

La data de 24 februarie 1992, Mephibosheth Ministry a intrat in
legalitate in statul Colorado. John si cu mine am fost co-fondato-
ri.

Se pare ca Dumnezeu m-a pregatit pentru aceasta slujire in-
treaga mea viata. Pas cu pas, El a permis circumstantelor sa ma

pregateasca pentru aceasta perioada a vietii mele.
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Imi aduc aminte de perioada in care am intrat la Scoala Gompers
pentru copii handcapati, in clasa a patra, copii pe care nicidecum
nu i-as incadra in categoria celor ,retardati”. Nu-i putem numi
astfel acum.

Sunt copii cu provocari mentale care invata intr-un mod diferit
de cel traditional.

Daca mi-ati fi aratat o persoana cu provocari mentale, as fi fu-
git de ea cat de repede as fi putut. Imi era teams cii daci eram
vazuta stand de vorba cu ,,EI”, as fi fost considerata una ,,DE-A
LOR”. Cat BIGOTISM! Iar eu credeam ca eram o buna crestina.

A creste cu o provocare fizica n-a fost alegerea mea. Am invatat sa
fac fata situatiei si sa ma adaptez, dupa cum ati vazut in capitolele
precedente. Este suficienta o singura privire ca sa-ti dai seama,
fara urma de indoiala, cid am o dizabilitate fizici. Totodati, acesta
privire 1i determina pe unii oameni sa se intrebe cada nu cumva
am si o dizabilitate mentala. Este o situatie tipica pentru cineva
care are paralizie cerebrala.

Asadar, din momentul in care am aflat ca exista si retard metal,

am cautat sa dovedesc mereu cda NU SUNT UNA CA EI. Chiar si
sistemul educational in care am crescut a intarit aceasta idee. Ei
erau izolati in cadrul scolii speciale si, din pacate, erau priviti de
sus.

Primul lucru pe care 1-a faicut Dumnezeu a fost sd-mi permita sa
am succes ca persoana; apoi sa am succes la scoala, la colegiu, la
locul de munc4, in casnicie, in familie si in multe slujiri din cad-
rul bisericii.

A venit mai apoi urmatorul pas al pregatirii mele. Am crezut ca
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Dumnezeu mi-a oferit doar privilegiul de a fi folosita. Dar, pe
masura ce privesc inapoi, observ ca El m-a ghidat in fiecare in fie-
care slujire, incepand cu anul 1954 cand eram profesor de scoala
duminicala si coordonator pentru tineret.

Vreme de doisprezece ani, fiind coordonatoare a lucrarii cu copiii,
am invatat sd le vorbesc celor tineri de la egal la egal, conform
nivelului lor de intelegere, si nu ,,de sus”. Am invatat cum sa scriu
lectii intr-o maniera logica. Am invatat chiar cum sa ma folos-

esc de imaginatia mea bogata pentru a gandi imagini spre a fi
desenate de un artist si puzzle-uri care sa provoace mintea.

Aceasta este doar o parte a pregatirii prin care m-a trecut
Dumnezeu. De fiecare datd m-am gandit ca slujirea in sine este de
ajuns.

Apoi am scris primul studiu pentru Mephibosheth Ministry. Era
un studiu evanghelistic pentru oamenii care aveau provocari

de ordin fizic. Era accesibil si usor de scris. Folosisem materi-
alul inainte de cateva ori. Studiul este intitulat ,,Stau in fata lui
Dumnezeu”.

Apoi a trebuit sa scriu unul asemanéator pentru cei cu provocari
mentale. ,Pand la urma, si ei au acelasi drept de a auzi despre
Hristos, de a-L accepta, de a creste in asemanarea cu El si de a fi
acceptati sa-L slujeasca.” Nu-mi venea sa cred ca spuneam aces-
te lucruri cu o mare pasiune si ca eram sincera cu adevarat. Eu,
cea care ma consoderasem candva ,,mai buna decat ei”, spuneam
Bisericii- Trupul lui Hristos- ca impreuna suntem responsabili
sd-i acceptam pe TOTI cei care vin la Hristos si sd-i consideram
vrednici i valorosi.

Mi-au trebuit sase luni sa scriu ,,Acesta este Adevarul”. Acest
55



studiu a fost folosit mai mult decat cel anterior si a fost mult mai
eficient.

Pentru ca exista foarte putin sau nimic asemanator in librarii,
pentru acest segment de populatie, m-am simtit incurajata sa
scriu in continuare.

Nu-i aga cd Dumnezeu are un simt al umorului absolut minunat?
Majoritatea scrierilor mele se adreseaza oamenilor cu provocari
mentale- tocmai aceia pe care i-am detestat in copilarie si de care
am fugit in cea mai mare parte a vietii mele. Acum ador ceea ce
fac.

In acest punct mi aflu acum cu viata mea si cu slujirea mea
crestina. Calatoresc mult, vorbind bisericilor d-a lungul minu-
natului nostru tinut si oferind seminarii despre ,,Cum sa” punem
in practicad mesajul nostru. Si continui si scriu materiale pentru
Mephibosheth Ministry.

/7%/

New photo caption
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CAPITOLUL 13

Mary Jane and Joni Eareckson Tada in Polonia

A urmat China

~

Ih 1992, John Nix si eu am fost invitati sa reprezentam Mephi-
bosheth Ministry la o conferinta pentru capelani in Fort Riley,
Kansas. Cand am ajuns acolo, am aflat ca fusese organizata de
,Joni si preietenii” (Joni and Friends, n.tr.), organizatia pentru
persoanele cu dizabilitati a doamnei Joni Eareckson Tada. Ne-am
facut o multime de prieteni noi, printre care si John Wern, cel
care a condus conferinta.
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In timpul uneia dintre conversatiile mele cu John Wern mi-am
exprimat pasiunea pentru a preda, impartasi si chiar predica
mesajul de a atinge persoanele cu dizabilitati. El a ascultat politi-
cos, in timp ce se gandea: ,Nicio sansa! Aceasta femeie abia daca
poate vorbi, iar ea vrea sa vorbeasca in public?”

Drumurile noastre s-au incrucisat din nou in 1993, la Conferinta
pentru Lucratorii Crestini din Spokane, Washington. Mephi-
bosheth Ministry avea un stand, iar Joni si Prietenii avea standul
chiar dupa colt. Am inceput sa ne vizitam unii pe altii in randuri
repetate. John Wern a venit la workshopul pe care l1-am prezentat
eu. Aceasta este o poveste aparte.

In timp ce mergeam impreuni spre zona de prezentare, John
mi-a cerut sa ma rog cu privire la participarea mea la progam-

ul ,Roti pentru lume” (Wheels For The World, n. tr.) in prima
calatorie a echipei citre Nigeria, in toamna aceea. Urma sa ma
alatur echipei ca profesor/trainer. Vazuse ca puteam nu numai sa
vorbesc, ci si sd conving audienta intr-un mod eficient.

Acea calatorie catre Nigeria din toamna anului 1993 a devenit
calatoria spre Ghana, Africa de Vest, din primavara anului 1994.
Da, am mers. Am predat cateva sesiuni si in anii urmatori m-am
alaturat echipelor care ai calatorit spre Ghana, Polonia, Romania,
Ucraina, Cuba si Peru. Am slujit in aceste tari de multe ori ca pro-
fesor sau trainer impreuna cu echipa ,Roti pentru lume”.

Uneori, Dumnezeu ne rezerva surprize minunate in viitor. Vreau
sa va povestesc despre una dintre aceste surprize pe care El mi-a
pregatit-o. Va amintiti despre momentul cand, in urma cu ceva
ani, la varsta de 12 ani, eu imi indreptasem inima spre China?
(vezi Capitolul 11). La vremea hotarata de El, Dumnezeu ne-a
oferit privilegiul de a ne alatura fortei de munca crestine, atat
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mie, cat si sotului meu. Acesta a fost primul pas. Dupa ce Bud s-a
dus acasa la Dumnezeu, a luat fiinta Mephibosheth Ministry (pa-

sul doi), iar Dumnezeu mi-a oferit privilegiul de a merge in Africa
intr-o excursie misionara de scurtad durata (pasul trei). Ce puteam
cere mai mult?

In toamna anului 2000, la intoarcerea mea din Ghana pentru a
sasea oara, am primit o invitatie neasteptata de la ,,Roti pentru
Lume”.

,Mary Jane, vrei sd mergi in China luna viitoare?”

,Dati-mi voie sa ma gandesc”. Dupa zece secunde de gandire,

am izbucnit in lacrimi (la fel cum fac si acum, cand ma gandesc

la asta). Am raspuns in cel mai pozitiv mod cu putinta: ,DA! Da!
Da!”. Compania United Airlines s-a oferit sd transporte cateva
scaune cu rotile in China, pentru primul nostru program ,,Roti
pentru Lume” acolo, oferindu-ne si doua bilete de calatorie gratis.
Unul dintre ele mi-a fost oferit mie. WOW!

Dupa 58 de ani, majoritatea traiti cu resemnarea ca nu voi merge
niciodata in China, Dumnezeu ne-a deschis usile catre China si
noud. Nu, nu mergeam ca misionari, mergeam acolo pentru ca
eram prietenii persoanelor cu dizabilitati din China. Am mers

in China in anul 2000, nu in ciuda, ci datorita dizabilitatii mele.
Nu-i asa cd Dumnezeu are un simt al umorului tare placut? Am
revenit din caldtorie in anul 2001 si am planuit sa revin des in
iubita mea China.

Daca Dumnezeu m-ar fi vindecat in urma cu multi ani, cAnd imi
doream cu orice pret sd ajung in China, n-as mai fi avut credibil-
itate In comunitatea persoanelor cu dizabilitati. M-au adus aici
alegerea Lui, sincronizarea Lui si da, poate putin din credinta
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mea.

Unii oameni ma privesc (cred ca arat ceva mai in varsta decat
sunt in realitate) si se gandesc ca ar trebui sa stau intr-un azil de
batrani. Si stiti ceva? Cativa batrani din azilele din China au vrut
sa ma tina langa ei cu orice pret. Eu realizasem lucruri la care

ei nici nu indraznisera sa viseze. Eram mai in varsta decat unii
dintre ei si calatorisem jumatate de lume ca sa-i vizitez. (Desigur,
colegii mei de echipa au continuat sa-mi arate care camera ar fi
potrivita pentru mine).

Am construit ,poduri”, am asezat fundatii si ne-am facut multi
prieteni cu care vom lucra in viitor pentru binele persoanelor cu
dizabilitati din China. Eu planuiesc sa revin in China cat de des
imi permite Dumnezeu si sa continui sa incurajez nu doar pe
oamenii cu dizabilitati, dar si pe cei fara dizabilitati in relatiile lor
unii cu altii.

Acorda-ti tie insuti privilegiul de a visa! Acorda-le si celorlalti
privielgiul de visa, indiferent daca visele sunt realizabile sau nu.
De unde stim noi care sunt planurile lui Dumnezeu? Totusi, nu
va refugiati intr-o lume a viselor. Traiti fiecare zi cat mai deplin
posibil, in situatiile in care va aflati. Daca Dumnezeu doreste sa
va miscati, vi va misca El Insusi.

In anul 2000 am mers si in Ghana, Peru su Cuba si am slujit pe
toate cele cinci continente ale lumii prin programul ,,Roti pentru
Lume”. Dumnezeu permite ca influenta Lui asupra comunitatii
persoanelor cu dizabilitati sa se extinda prin mine.

Oamenii cu dizabilitati au si eu visuri. S nu indrazniti sa le

refuzati dreptul la a visa! Incurajati ancorarea in realitate, dar

permiteti visului sa daiunie, indiferent cat de departe si greu de
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acceptat ar fi el in mintile voastre. Nu lasati visul sa moara! Cine
poate sti dacd Dumnezeu va dori s implineasca acel vis intr-o zi?

Continuati sa visati! Trditi viata pe deplin! Bucurati-va de viata!

Iar acest lucru 1l puteti realiza numai traind intr-o relatie adec-
vata cu Iisus Hristos.

/7%/

New photo caption
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