Nicusor, 0 minunatie de copil care a
venit pe lume intr-o iarna frumoasa
la sfarsitul unei frumoase sarbatori
"SF. Nicolae,,. O minune de copil iubit
si adorat de toata lumea, testat la
nastere prin screeningul neonatal.

La doua luni jumate primesc vestea
care imi naruie lumea “copilul tau
suferd de o boald RARA si nu va fi
bine niciodata“

Tn aceeasi zi la Spitalul de copii,
medicul de garda imi spune “daca se
confirma ca este FENILCETONURIE
lasa-| aici va fi un>handicapat>.

Trimisa la Cluj se confirma
diagnosticul de Fenilcetonurie — o
boala genetica-metabolica, mi se
explica faptul ca presupune un regim
alimentar  strict, totul trebuie
cantarit.




La 2 ani din cauza lipsei de
tratament si  informatii,
ajungem la Centrul 1IO0MC
Bucuresti unde la prima
vedere si dupa analiza mica
, se presupune a fi o forma
tranzitorie, dar dupa
analizele necesare se
reconfirma

“fenilcetonurie clasica”
primesc toate informatiile
necesare si am avut ocazia
sa vad cum arata un copil
netratat.




Impreuna cu alti parinti s-a inceput demersurile pentru infiintarea
unei asociatii si astfel am inceput lupta pentru drepturile noastre.
A fost foarte greu sa il inscriu la o gradinita din cauza regimului
alimentar. Dupa multe incercari am reusit, trebuia sa fac in fiecare
seara meniul pentru a doua zi sa fie asemanator cu al celorlalti copii,

totul era cantarit la gramaj.






Cel mai greu era cand mergeam la cumparaturi si ca
orice copil dorea si el iaurt, ciocolata etc., el punea in
cos si eu le puneam la loc, iar In spate auzeam
comentarii 'ce mama rea, nu ii cumpara bietului copil
nimic", inchideam ochii si mergeam mai departe.
Stiam ca este pentru binele lui si nu ma interesa de
nimeni. A crescut si a 1Inceput sa puna
intrebari "de ce eu, de ce eu nu pot etc.", cu rabdare
i-am explicat tot, am noroc cu un copil cuminte,
ascultator, a invatat de mic sa refuze, sa stie ce are
voie.






A meritat tot efortul, azi am un baiat mare, cuminte, face
sport, ce si-a dorit de mic, desi este greu deoarece inca nu
avem dietetician care sa ne ajute cu dieta. La inceput nu stiam
ce si cum o sa ii dau sa manance din asa putin cum aveam
voie, azi am ajuns sa adaptez aproape orice reteta pentru el,
dar inca avem momente cand am ajuns la cantitatea care are
voie si Imi spune ca i este foame si trebuie sa gasesc o solutie.

Am avut norocul sa am un sot deosebit care a luptat alaturi de
mine. Azi suntem o familie fericita, unita, care
luptam impreuna. Sunt cea mai fericita mama, a meritat tot
efortul si sacrificiul.

Pentru copiii nostri merita sa facem orice si sa nu ne lasam
doborati de probleme si greutati.

A FI RAR Tnseamna A FI PUTERNIC I!!



