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_ Pe 18.07.2009, \ntr-o sâm-
b`t` dup`-amiaz`, se n`[tea 
Adrian. Nu am s` uit niciodat` 
vorbele doctori]ei de gard`, ca-
re mi-a spus: „E[ti ca o bomb` 
cu ceas, riscam s` nu mai avem 
timp s` te coborâm un etaj [i s` 
te punem pe mas`“. 
_ Ceea ce noi nu [tiam atunci 
era c` lupta vie   ]ii noastre avea 
s` continue… Eram preg`ti]i 
psi  hologic pentru un copil pre-
matur de 1,600 kg, cu probleme 
specifice prematurit`]ii, dar nu 
a fost a[a, [i vorbele doctori]ei 

_ Ne-am \ntors \n ]ar` [i nu 
numai c` am ob]inut mult dori-
ta protez` gratuit de la spital, ci 
am pus bazele unei asocia]ii [i 
am pus pe site informa]ii atât de 
importante. Anul trecut, \n ur-
ma unei opera]ii de reduc]ie de 
amigdale, am aflat c` Adrian 
mai are [i o u[oar` deviere a tra-
heei spre dreapta, val palatin 
lung [i plonjat, istm bucofarin-
gian foarte \ngustat.
_ {tiind c` nu g`sim \n limba 
român` lucruri punctuale des-
pre pa[ii de urmat [i bazân  du-
ne pe experien]a noastr`, am 
pus totul cap la cap [i a[a a luat 
fiin]` Asocia]ia Smiling Faces 
România [i site-ul www.malfor-
matiifaciale.org.ro.
_ Pe baza informa]iilor, \nc` 
doi copii au luat protez` audi-
tiv`, al]i doi urmeaz` \n cursul 
acestui an. Am pus bazele unei 
colabor`ri strânse cu medici de 

diverse specialit`]i, pentru c` es-
te extrem de important ca ace[ti 
copii s` fie monitoriza]i de o 
echip`, dat fiind problemele lor 
multiple [i diverse.
Ne a[teapt` un drum lung, dar 
vom reu[i cu siguran]`! 

netician, am g`sit \n Germania 
un program de studiu pentru 
acest sindrom, [i am trimis aco-
lo probe de sânge atât de la noi, 
cât [i de la al]i doi copii din Ti-
mi[oara, astfel \ncât ace[ti copii 
sunt \ncadra]i \n acest sindrom 
[i pe baz` de diagnostic diferen-
   ]ial cu alte sindroame genetice 
asem`n`toare.
_ {tiam ce avem, dar nu 
ne era prea clar ce trebuie  
s` facem mai departe. De 
a ceast` dat` salvarea noas-
tr` s-a numit Prof. Dr.  
Gellrich, de la clinica de 
chirurgie cranio-facial` din 
Hanovra. |n aprilie 2011 
ajungeam \n Germania [i 
aflam cu stupoare c` cel 
mai important lucru pen-
tru dezvoltarea lui Adrian era s` 
poarte o protez` auditiv` Baha 
Softband. Tot atunci am aflat c` 
prima opera]ie pentru mandi-
bul` se face la vârsta de [ase ani, 
iar reconstruc]ia de pavilion din 
cartilaj costal se poate face de la 
vârsta de zece ani.

grafii transfontanelare, de [old, 
de rinichi. Dar când abia ne \n -
cepusem drumul, a trebuit s` 
poposim la spitalul Grigore Ale-
xandrescu, pentru o bron [io lit` 
care putea avea efecte dramati-
ce asupra lui, iar la [a  se zile de 
la externare, pe 17.09.2009, a 
trebuit s` ne \ntoarcem la spital, 
pentru o opera]ie de hernie in-
ghinal` [i hidrocel, A dri  an cân -
t`rind pe atunci 3 kg.
_ Pe la vârsta de 8 luni am 
ajuns la un alt medic minunat 
care a contribuit la evolu]ia co-
pilului, doamna Prof. Dr. Ioana 
Alina Anca, pediatrul care l-a 
consultat la inim` [i l-a \nscris \n 
programul na]ional de vaccina-
re \mpotriva virusului sinci]ial 
respirator. |n tot acest timp con-
tinuam cu disperare s` stabilim 
un diagnostic mergând la nu-
mero[i medici, \n diverse spita-
le. Doctorul care ne-a dat imbol-
dul spre genetic` a fost George 
Petcu, medicul de la computer 
tomograf, care mi-a explicat c` 
prezen]a a cel pu]in trei defecte 
\nseamn` sindrom. 
_ La cele 10 luni pe care le 
avea \n acel moment Adrian [ti-
am urm`toarele: malforma]ie de 
pavilion auricular stâng, lips` 
canal auditiv extern stâng, de-
fect septal ventricular care s-a    
\n       chis de la sine, mandibul` de-
viat` din cauza nedezvolt`rii 
mu    gurilor de pe arcul brahial, 
asimetrie facial` [i \ncadrarea 
copilului \n sindromul oculo- 
auriculo-vertebral spectrum.
_ Având-o al`turi pe doamna 
Prof. Dr. Maria Puiu, medic ge-

povestea mea
F

a
m

il
ie

Povestea noastr` a \nceput \n urm` cu patru ani, atunci când am 
aflat c` vom deveni p`rin]i pentru a doua oar`. Bucuria ne-a fost 
umbrit` de o sângerare puternic` la opt s`pt`mâni [i de vestea 
c` am placenta previa central`. Am dus b`t`lia vie]ii noastre 
pentru a ajunge la s`pt`mâna 31 de sarcin`, [i \ngerul p`zitor a 
fost doamna doctor Ana Niculescu, medicul ginecolog, 
care „a ]inut cu din]ii“ de aceast` sarcin`.

ne   onatolog „Acesta-i copilul t`u, 
are mâini, are picioare, n-are o 
ureche“ au picat ca un tr`znet.
Au urmat dou` s`pt`mâni chi-
nuitoare, s` vedem dac` micu     - 
]ul supravie]uie[te sau nu, iar de 
aceast` dat` \ngerul p`zitor a   
luat chipul doctorului neonato-
log Eugen Matu. El a fost pre-
zent \n sala de na[teri atunci 

când a venit pe 
lume Adrian, l-a ventilat me-
canic, mi-a explicat riscurile 

prematurit`]ii, a discutat cu 
[eful sec]iei despre fenotipul de 
RH pe care \l am [i m-au vacci-
nat \n 72 de ore de la na[tere, i-a 
f`cut testul auditiv pentru ure-
chea s`n`toas`, spunându-mi c` 
auzul este bun.
_ A urmat o lun` \n care mer-
geam zilnic la maternitate s`-mi 
v`d puiul [i s`-i duc lapte muls 
[i congelat. A venit [i ziua cea 
mare când am venit acas`, \ns` 
noi tot nu [tiam exact ce are co-
pilul nostru, iar de aceast` dat` 
\ngerul p`zitor a luat alt chip, cel 
al doctorului chirurg pediatru 
ortoped Alexandru Thiery. 
|ndruma]i de dânsul, am \nce-
put un alt drum: controale neu-
rologice, kinetoterapie, deoare-
ce Adrian avea un torticolis con-
genital [i a asociat o plagiocefa-
lie accentuat`, era hipoton – a[a 
cum sunt to]i prematurii –, eco-

Vom reu[i!


