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»Att fa ett barn med
funktionshinder ar
som en tsunami”

Cosimos fodelse blev forst en
chock for Stefania. Men hennes
nyvunna tro ledde henne till att
tanka ut och starta upp
program fOor barn som drabbats
av liknande hennes sons
funktionshinder.

2013-12-03

Att fa ett barn med funktionshinder
ar som en tsunami, en rasande vag
som kan dvervaldiga och forstora



dig. Utan tvekan skakade min son
Cosimos fodelse mig i grunden; det
kullkastade allting. Allt tycktes ga
upp i rok: mina forhoppningar, mina
drommar ... Alla dessa skulle bli
ogjorda, eller &tminstone satta pa
spel.

Nar mitt andra barn Cosimo féddes,
kénde jag mig maktlos och stallde
mig frdgorna som varje foralder med
ett funktionsnedsatt barn gor: Vad
har jag gjort for fel? Varfor fortjanar
jag allt detta? Gud, om du finns, var
har du gomt dig?

Sjalvklart paverkar en sddan héar
situation ocksd manniskor omkring
en: din make dr om mojligt &nnu mer
forvirrad an du, och du inser att dina
slaktingar (dven om de siger
annorlunda) ar ledsna och olyckliga.
Plotsligt finner du dig sjalv leva ett
liv som du inte valt, en situation du
aldrig ville befinna dig i.



Jag hade turen (i dag kallar jag det
snarare gudomlig forsyn) att kunna
tala med en neuropsykolog som gav
mig hopp. Den personen forsakrade
mig om att Cosimo skulle fa ett
vackert liv, kanske ett svirare
sadant, men likafullt vart att leva.
Min son skulle bli en fantastisk
person, enklare dn andra, men vard
att alska. Det racker med att vilja det!
Det rdcker med att tro!. ... Men tro pa
vad?

En dag, ndr jag fortfarande sokte
efter svar pa alla mina fragor,
introducerade min man mig for en
prast i Opus Dei. Jag minns mycket
tydligt 6gonblicket nar jag sade till
min man: ”Nu tar du till och med
hem en préast for min skull, och, till
raga pa allt, en i Opus Dei.”

Pa den tiden var min tro inte sa
stark. Jag var troende, men det var
som om jag forviantade mig att fa
nagot tillbaka i gengéald. Jag trodde



utan att tro, utan karlek. Till slut
hittade jag kdrleken genom den
helige Josemaria Escriva. Tack vare
honom forstod jag att all gladje har
sin rot i formen av ett kors. Du kan
inte njuta av livet och vara glad om
ditt liv inte ar helgjutet, om din
gladje inte ar forankrad i korset.

Jag insag att tro inte betyder att du
har ndgon bedévning mot lidandet. I
stallet forvissar den oss om att Nagon
alskar oss aven i stunder av lidande;
att tro ar att forsta att vi ar alskade,
att vi ar barn. Jag kom till insikt om
att Cosimo, liksom jag sjalv, ar barn
till samme Fader, till den som alskar
oss alla precis som vi dr. I dag tackar
jag Gud for att han gett mig Cosimo
precis som han dr. Jag vet att Cosimo
har en mening med sitt liv; det ar jag
som maste gora allt jag kan for att
leva pa ett satt som leder mig till att
vara vid hans sida for evigt. Det ar
meningen med mitt liv!



Naturligtvis ville jag dela den har
stora upptdckten med manga
manniskor, men hur? Min vag har
varit, och fortsatter att vara, SIPARIO,
en forening i vilken jag, med hjalp
fr&n min man Marco, forsoker ge
andra foraldrar hopp, vilka, liksom
vi, har barn med en intellektuell eller
fysisk funktionsnedséttning.

Malet ar att ge dessa barn
“arbetsutsikter”, eftersom vi alla har
ett behov av att arbeta, inte bara for
att forsorja oss sjalva, utan ocksa for
att hjalpa samhallsutvecklingen i ratt
riktning. Faktumet att det star i
Genesis att vi ar skapade ut
operaretur , for att arbeta, innebar
att aven svart funktionsnedsatta kan
gora det.

Det var sd den forsta organisationen
foddes — en restaurang i Florence pa
Via Serragli. Dar arbetar nio unga
personer tillsammans med andra
som bistdr dem med terapeutisk



hjalp. Eftersom det inte fanns
tillrackligt med arbete for alla i
restaurangen blev min man
inspirerad att Oppna en filial inom
media och kommunikation.

Tva ar efter att restaurangen
oppnades bildades en till
organisation kallat SIPARIOTYV, en
hemsida for web-TV som snart
forhoppningsvis kommer att bli en
fullfjadrad digital TV-kanal. For att
det ska nad framgang hoppas vi att
manniskor inser att vara ungdomar,
med deras begransningar, ocksa kan
vacka intresse, overraska och vara
underhéllande.

Forutom dessa tva initiativ har ocksa
ett tredje borjat. Det heter Made in
Sipario och ar en hantverksbutik dar
kreativitet och klara farger ar
ingredienserna till alla konstnérliga
foremal som tillverkas dar.

Mitt liv 4r nu ett ganska upptaget ett,
sarskilt efter att SIPARIO kom till. Jag



inser att jag &gnar mer och mer tid at
de unga manniskor som arbetar dar,
savil som at de volontdrer som
hjalper dem.

Hela min dag, fran det att jag gar upp
pa morgonen dnda fram till kvallen,
ar fylld med saker att gora for
familjen och i hemmet, att hjalpa
min man pa kontoret, samt av mitt
arbete i organisationerna. Alla mina
dagliga géromal vavs samman i en
trad som skdnker dem mening: att ga
i méssan, ha tid for bon och nagra
minuter at lasning av andlig
litteratur varje dag.

Hur klarar jag av att gora alltihop?
FoOr att vara arlig sd vet jag inte. Men
ibland fragar jag mig sjalv: hur
klarade jag av att leva innan utan att
gora det? Energin kommer inte fran
mig: ”Allt formar jag i honom som
ger mig kraft.” Jag tror att det géller
att forsoka organisera mitt liv sa att
jag har tid for andra.



Jag tycker om att vara med andra
manniskor, att umgas med mina
unga vanner fran SIPARIO. Jag ser
mig sjalv som en moster eller faster
till dem. Jag dlskar dem mycket och
vill bara det basta for dem; de ar
underbara manniskor, fulla av liv
och gladje. Nar du tillbringar tid med
dem kan du aldrig bli ledsen -
kanske trott, forvisso, men aldrig
ledsen. Och det dr ingen liten sak!
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