Ma numesc Mihaela Neacsu si acum 19 ani am nascut un baietel. Avea rani pe picioruse,
basicute la incheieturi si cavitatea bucala afectata. Medicii i-au pus 3 diagnostice. La putin timp
dupa nastere am fost transferati la alt spital unde i s-au facut analize amanuntite dar tot nu s-a

concretizat diagnosticul final. Dupa cateva saptamani de cosmar in spital ne-am externat la
cerere. Dupa alte 6 luni am mers pentru recoltarea biopsiei care a confirmat Epidermoliza
Buloasa. O boala rara, necontagioasa si incurabila.




Odata cu inaintarea in varsta, durerea si teama erau cele mai cunoscute trairi ale lui, iar bucuria
si pacea 1l vizitau foarte rar...Noua, parintilor, ne-a fost foarte greu sa ne impacam cu ideea, caci
copilul avea aceasta boala nemiloasa. Durerea depasea pragul insuportabilului de cele mai
multe ori iar lacrimile ne curgeau pana deveneau uscate.




Acum ma confrunt cu
probleme noi pentru ca
Daniel a crescut si are
nevoie de interventii
chirurgicale de separare a
degetelor (sindactilii),
perfuzii cu fier si multe
alte investigatii. Boala
este foarte costisitoare,
pacientii diagnosticati cu
Epidermoliza traiesc toata
viata ca cei cu arsuri...




Cred ca daca n-ar fi speranta care
sa ma sustina, m-as prabusi. Este
elev in clasa a Xl-a si lucreaza pe
calculator diverse: flyere, logouri,
bannere, redactari, traduceri etc.
Cand l|-am nascut pe Daniel
credeam ca s-a sfarsit lumea si ca
nimeni nu o sa poata alunga norii
de tristete si deznadejde din
viata mea! De ce oare omul este
judecat dupa chip si nu dupa
suflet? De ce ne este teama si
mila de un om al carui trup este
brazdat adanc de rani oribile,
cand ar trebui sa ne fie teama si
mila, in acelasi timp, de cei care
ascund uimirea in spatele
zambetului fermecator si al
vorbelor frumoase? Eram atat de
nefericita ca mergeam pe strazi si
lacrimi imi alunecau pe obraji,
fara sa le pot opri. Dar
Dumnezeu, cu puterea Lui, m-a
facut sa descopar in final
fericirea. Ea era langa mine, dar
nu o observasem ,,copiii mei''.




