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Pentru parinti

Capitolul 1 - Introducere pentru parinti

Dragi parinti,

Faptul ca cititi acum aceasta carte spune deja un lucru important: ca sunteti implicati, ca va
pasa si ca sunteti dispusi sa Invatati cum sa va ajutati copilul cat mai bine. lar aceasta
inseamna enorm.

Un diagnostic de malformatie cardiaca congenitala (MCC) primit pentru propriul copil poate
aduce un val de emotii: teama, confuzie, nesiguranti. Insi odata ce socul initial se
diminueaza, apare o Intrebare fireasca: Ce putem face mai departe?

Aceasta carte a fost scrisa pentru voi - parintii care cauta raspunsuri, care doresc sa
inteleaga si care vor sa fie parte activa in sustinerea dezvoltarii copilului lor. Nu este un
manual medical complicat, ci un ghid practic, cu explicatii clare si sfaturi aplicabile 1n viata
de zi cu zi.

De ce vorbim despre dezvoltarea psihomotorie?

Pentru ca inima si creierul copilului sunt strans legate, inca din viata intrauterina. Chiar
daca operatiile cardiace salveaza viata, ele nu incheie calatoria. Urmeaza un drum in care
copilul are nevoie sa se dezvolte armonios - sd mearga, sa vorbeasca, sa se joace, sa invete.
Toate aceste etape pot fi influentate de boala cardiaca, dar si de sprijinul pe care il primeste.

Cartea aceasta va va ajuta:

- sd intelegeti ce inseamna intarzierea in dezvoltarea neuropsihomotorie;
- sa stiti cand si cum trebuie evaluat copilul;

- sa aflati ce puteti face acasa, prin jocuri si interactiune;

- sa stiti ca nu sunteti singuri - si ca exista specialisti care va pot ajuta.

In a doua parte a cirtii, gasiti si informatii detaliate, destinate medicilor si terapeutilor care
ingrijesc acesti copii. Cea mai buna ingrijire se obtine atunci cand familia si echipa medicala
colaboreaza, se asculta si se sustin reciproc.

Aceasta carte este inspirata din munca mea de cercetare in cadrul studiului doctoral dar si
ulterior deoarece pasiunea mea pentru acest subiect a ramas vie si la incheietea tezei de
doctorat, pentru cazuri reale si din dorinta profunda de a face ca un diagnostic dificil sa nu
insemne un viitor limitat pentru nici un copil cu MCC.

Sper ca paginile care urmeaza sa va ofere claritate, speranta si, mai ales, incredere.

Cu empatie,
Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi
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Capitolul 2 — Importanta problemei
(Ce trebuie sd stie parintii la inceputul drumului)

Malformatiile cardiace congenitale (MCC) reprezinta cele mai frecvente anomalii
congenitale din patologia pediatricd, afectand aproximativ 1 din 1000 de nou-nascuti vii.
De-alungul ultimelor decenii, progresele remarcabile din medicina cardiovasculara au
transformat radical prognosticul acestor copii: daca In anii 1950 rata de supravietuire era
sub 15%, astazi peste 90% dintre copiii cu MCC ajung la varsta adulta.

Totusi, odata ce supravietuirea a devenit o realitate, provocarea actuala este alta: calitatea
vietii. Un copil cu MCC nu are nevoie doar de interventii chirurgicale salvatoare, ci si de
sprijin pentru a se dezvolta armonios - fizic, emotional, cognitiv si social. Participarea la
activitatile normale ale copilariei, integrarea in colectivitate si pregatirea pentru o viata
independenta sunt la fel de importante precum tratamentul cardiac.

Pentru a Intelege complexitatea acestui parcurs, trebuie privite toate cele trei dimensiuni
ale copilului:

o fizica - legata de diagnosticul si tratamentul cardiologic, dar si de alte posibile
comorbiditati (genetice, neurologice, respiratorii etc.);

e neuropsihomotorie - unde intalnim frecvent intarzieri in dezvoltarea neurologica,
psihomotorie, tulburari cognitive, de atentie sau limbaj, chiar si in absenta hipoxiei
severe (nivel de oxigen scazut in sdngele copilului);

e sociala - afectata de gradul de autonomie, integrare si sprijin familial sau
institutional.

Figura 1. Dimensiunile care alcatuiesc conceptul numit calitatea vietii

Studiile arata ca pana la jumatate dintre copiii cu MCC pot prezenta dificultati in dezvoltarea
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neuropsihomotorie, indiferent daca malformatia este cianogena sau nu (cianoza = coloratie
violacee a pielii si mucoaselor datorata cantitatii scazuta de oxigen in sange datorita
malformatiei cardiace). Mai mult, complicatiile neurologice pot aparea chiar inainte de
operatie (prin hipoxie sau afectare cerebrala prenatald), dar si postoperator, influentate de
factori precum durata bypass-ului (circulatie cardiovasculara artificiala in timpul operatiei
pe cord deschis), complicatiile aparute in terapie intensiva sau ventilatia pulmonara
prelungita.

Figura 2. Factori care influenteaza dezvoltarea creierului fetal: genetici, materni si
cardiovasculari

Factori tardivi:

Factori perioperatori: Persistenta

Factori prenatali:
* Genetici
* De mediu

* Circulatia
fetala
disfunctionala
Autoreglarea
disfunctionala
a fluxului
cerebral fetal

Figura 3. Factorii care influeneaza dezvoltarea neuropsihomotorie la pacientii cu MCC

Factori preoperatori:
Cianoza
Instabilitatea
hemodinamica
Microcefalia
Fluxul sanguin
cerebral
Rezistenta
vasculara
cerebrala
Expunerilelegate
de mediul
ambiant
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Organizatiile internationale de profil, precum Academia Americana de Pediatrie, recomanda
ca pacienti cu MCC sa fie inclusi in programe speciale de urmarire a dezvoltarii
neuropsihomotorii si evaluati periodic la 9, 18, 30 si 48 de luni de viata preoperator, iar
apoi la 3,6,9 luni postoperator si ulterior annual. La 18 si 24 luni recomanda sa se efectueze
evaluare pentru decelarea bolilor din spectrul autist. Aceasta nu doar pentru a depista
intarzierile, ci si pentru a interveni devreme, acolo unde este nevoie. Din pacate, in Romania
lucrurile sunt foarte departe de aceste recomandari de supraveghere a dezvoltarii copilului.
Insa imi doresc din toata inima sa devina o normalitate si pentru copiii cu MCC din tara
noastra.

In plus, intarzierea in dezvoltare influenteaza profund calitatea vietii - nu doar a copilului,
ci si a familiei sale. De aceea, interventia trebuie sa fie holistica, personalizata si centrata pe
nevoile reale ale copilului, implicind nu doar medici, ci si psihologi, logopezi,
kinetoterapeuti, asistenti sociali si, cel mai important, parintii.

Aceasta carte a fost scrisd pentru toti cei care se regasesc pe acest drum - parinti, medici,
terapeuti - si care doresc sa Inteleaga mai bine cum pot sprijini copilul nu doar sa traiascs,
ci sa creasca si sa infloreasca in ciuda unui inceput de drum dificil.
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Capitolul 3 — Ce sunt malformatiile cardiace congenitale?
(Primii pasi intr-o cdldtorie neasteptatd)

Inima copilului tau este un organ extraordinar - un motor mic, dar esential, care incepe sa
bata inca din viata intrauterina. Ca orice mecanism complex, poate uneori sa se formeze
defectuos. Aceste diferente poarta numele de malformatii cardiace congenitale (MCC).

Ce inseamna , congenital”?

Cuvantul ,congenital” inseamna , din nastere”. Asadar, o MCC este o anomalie de structura a
inimii prezenta inca de la nastere - uneori descoperita in timpul sarcinii, alteori dupa
nastere sau chiar mai tarziu, in copildrie.

Sunt frecvente?

Da. MCC-urile sunt cele mai frecvente malformatii congenitale. Aproximativ 8-10 bebelusi
din 1.000 se nasc cu o astfel de afectiune. Vestea buna este ca medicina a avansat foarte
mult - majoritatea copiilor beneficiaza de tratament, interventii chirurgicale si o viata
activa, cu sprijinul potrivit.

Tipuri de MCC - pe scurt

Nu toate malformatiile sunt la fel. Unele sunt mai simple si pot fi corectate usor, altele mai
complexe si necesita mai multe interventii. O clasificare generala este:

e MCCnon-cianogene: copilul are un flux de sdnge aproape normal, oxigenarea este
buna, iar culoarea pielii este roz.

e MCC cianogene: fluxul de sdnge oxigenat este redus, iar pielea poate avea o tenta
albastruie (,,cianoza”) - mai ales pe buze si unghii.

Fiecare copil este diferit. Chiar daca doi copii au acelasi diagnostic, evolutia poate fi diferita.

Ce simptome pot aparea?

Simptomele difera in functie de tipul MCC, dar cele mai frecvente pot include:
e oboseald la suptsau la efort;
e respiratie rapida;
e crestere in greutate lenta;

e cianoza (tentd albastruie la buze si unghii);
10
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e infectii respiratorii frecvente.

Unele MCC-uri sunt silentioase si descoperite doar la un control de rutina, printr-un suflu
cardiac sau o ecografie.

Cum se trateaza?
Tratamentul poate insemna:
e monitorizare periodica;
e medicatie;
e proceduri interventionale (cateterism cardiac);
¢ chirurgie cardiaca.

In functie de severitate, unii copii au nevoie de o singura operatie, altii de mai multe
interventii in etape, de-a lungul copilariei.

Ce trebuie sa retii ca parinte:
¢ MCC-urile nusunto ,vina” a cuiva.
e Sepottrata sau corecta In majoritatea cazurilor.

e Cuingrijire si supraveghere, copiii cu MCC pot merge la gradinita, la scoal3, pot face
sport si pot avea o viata normala.

11



Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi

Capitolul 4 — De ce este importanta dezvoltarea neuropsihomotorie?

(Ce trebuie sd stii ca pdrinte despre intdrzierea in dezvoltare la copiii cu MCC)

Cand ne gandim la dezvoltarea unui copil, ne imaginam cum Incepe sa tina capul, sa stea in
fund, sa mearga, sa vorbeasca, sa deseneze, sa se joace si sa se descurce singur in lume.
Toate aceste abilitati se formeaza treptat, intr-un proces numit dezvoltare
neuropsihomotorie.

Aceasta dezvoltare are mai multe componente:
e motricitatea grosiera - controlul capului, statul in picioare, mersul;
e motricitatea fina - folosirea degetelor, apucarea obiectelor;
e limbajul - intelegerea si exprimarea cuvintelor;

e comportamentul social si adaptativ - joaca, interactiunea cu alti copii, adaptarea
la mediu.

La copiii cu malformatii cardiace congenitale (MCC), toate aceste domenii pot fi afectate in
diferite grade. Nu Inseamna ca fiecare copil cu MCC va avea o intarziere, dar riscul este
mult mai mare decat in populatia generala.

De ce apare intarzierea in dezvoltarea neuropsihomotorie?
Motivele sunt variate si adesea combinate:
e oxigenarea scazuta a creierului (mai ales In MCC cianogene);
o spitalizari prelungite sau repetate;
e interventii chirurgicale complexe, uneoriin primele zile de viat3;
e anxietatea si stresul din familie (care potinfluenta interactiunea parinte-copil);

o alte afectiuni asociate (genetice, neurologice etc.).

Cum se manifesta intarzierea?

Semnele pot fi subtile la inceput. Iata cateva exemple:
e Nuisitine capul pana la 3 luni;
e Nustd in fund fara sprijin la 8 luni;

e Numerge singur la 18 luni;

12
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e Nuspune cuvinte simple la 2 ani;
e Nustabileste contact vizual sau nu raspunde la nume;
e Nuimita gesturi sau nu se joaca simbolic.

Nu toate intarzierile sunt permanente, multe pot fi recuperate complet, mai ales daca
suntidentificate devreme si urmate de interventie adecvata.

Ce pot face ca parinte?
e Observa.Urmareste dezvoltarea copilului tau, comparativ cu reperele tipice.
 Intreabai. Nu ezita si discuti cu medicul pediatru daci ai dubii.

e Evalueaza. Programele de screening precum testul Denver Il sunt accesibile si
valoroase.

e Actioneaza. Interventia timpurie (terapie ocupational3, kinetoterapie, logopedie)
are cele mai bune rezultate in primii ani de viata.

Un mesaj important:

Chiar daca dezvoltarea copilului tau este mai lentd, nu inseamna ca este ,mai putin” sau
¢ nu va reusi. iInseamni doar c3 are nevoie de sprijin personalizat si de rabdare. Cu tine
alaturi - prezent, atent si informat - drumul lui poate fi unul frumos si plin de reusite.

13
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Capitolul 5 — Cum recunosti si monitorizezi dezvoltarea neuropsihomotorie

acasa

(Ghid practic pentru pdrinti, pe etape de vdrstd)

Ca parinte, tu esti cel care iti cunosti copilul cel mai bine. Petreci cel mai mult timp cu el, 1i

observi reactiile si esti primul care poate vedea daca ceva ,nu e In reguld”. Nu trebuie sa fii

specialist ca sa ai un rol important In monitorizarea dezvoltarii copilului tau.

Acest capitol iti ofera repere simple, clare si utile, pe grupe de varst3, ca sa stii ce ar
trebui sa urmaresti si cind sa ceri sfatul unui specialist.

0-6 luni

Ce sa urmaresti:

Isi tine capul cand st pe burticd (dupa 3 luni)
Zambeste social (in jur de 2 luni)

Se intoarce de pe burta pe spate (5-6 luni)
Gangureste, scoate sunete diverse

Urmareste obiecte si fete cu privirea

Semne de ingrijorare:

Nu zambeste la contact vizual
Nu urmareste obiecte cu privirea
Nu reactioneaza la sunete puternice

Nu isi misca deloc bratele sau picioarele

6-12 luni

Ce sa urmaresti:

Sta singur in fund (6-8 luni)

Apuca obiecte si le trece dintr-o mana in alta
Raspunde la nume

Spune ssilabe (,,ba-ba”, ,da-da”)

Exploreaza cu mainile si gura

14
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Semne de ingrijorare:
e Nuserostogoleste
e Nuvocalizeaza deloc
e Nuseintinde dupa jucarii

e Nu prezinta interes pentru mediu

12-24 luni
Ce sa urmaresti:
e Merge cu sprijin, apoi singur (in jur de 12-15 luni)
e Spune citeva cuvinte (10-20 la 18 luni)
e Imita gesturi (bate din palme, face ,pa”)
e Joacajocuri simple (ascunde si cauta obiecte)
o Isiexprima nevoile prin gesturi sau cuvinte
Semne de ingrijorare:
e Numerge panala 18 luni
e Nu foloseste cuvinte panala 18 luni
¢ Nuarata cu degetul sau nu imita gesturi

e Pare ,inlumea lui”, nu raspunde la nume

2-3 ani
Ce sa urmaresti:
e Vorbeste In propozitii scurte
o Intelege comenzisimple (,adu mingea”)
e Sejoacad simbolic (hraneste papusa)
e Urca scarile cu sprijin
e Areinitiativa injoc
Semne de ingrijorare:

e Nuformeaza propozitii simple

15
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e Nusejoaca cu alti copii sau cu jucariile
e Nuintelege comenzi simple

¢ Nuface contact vizual

Ce poti face acasa:
o Incurajeazijoacaactiva, potriviti varstei.
¢ Vorbeste mult cu copilul, chiar daca nu raspunde.
e Citeste-isi povesteste-i, in cuvinte simple.
e Ofera-i spatiu sa se miste in siguranta.

¢ Nuil compara cu alti copii, fiecare are ritmul sdau - dar urmareste progresul.

Cand sa ceri sfatul unui specialist?

Daca ai orice Ingrijorare legatd de dezvoltarea copilului, nu astepta ,sa treaca de la sine”.
Adreseaza-te:

e medicului pediatru sau medicului de familie;
e unui specialist in recuperare medicala pediatrica;
e unui psiholog clinician sau logoped (in functie de problema).

Evaluarea timpurie nu inseamna etichetare - inseamna sansa de a interveni la timp. Cu
catinterventia incepe mai devreme, cu atat sansele de recuperare sunt mai mari.

16
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Capitolul 6 — Testul Denver Il

(Ce este, cum se face si ce inseamnd rezultatele — explicat pentru pdrinti)

Cand vine vorba de dezvoltarea copilului, parintii intreaba des: ,Este normal sa...?”, ,Nu e
cam tarziu pentru...?”. Raspunsul vine cel mai bine printr-un instrument simplu si validat
stiintific: Testul Denver II, cunoscut si ca Denver Developmental Screening Test.

Este un test de screening, adica nu pune un diagnostic, dar poate indica daca exista o
intarziere in dezvoltare, sugeriand nevoia unei evaluari suplimentare.

Ce evalueaza testul?

Testul Denver Il analizeaza patru domenii esentiale ale dezvoltarii copilului:
1. Motricitate grosiera - miscari mari, cum ar fi statul in picioare, mersul;
2. Motricitate fina - controlul mainilor si degetelor (apucarea, desenarea);
3. Limbaj - intelegerea si exprimarea cuvintelor;

4. Comportament personal si social - hranirea singur, joaca, interactiunea cu ceilalti.

Cui se aplica?

Testul este destinat copiilor intre 0 si 6 ani si poate fi aplicat oricarui copil - sanatos, cu
risc sau deja diagnosticat cu o problema de dezvoltare.

Este singurul test de acest tip validat si standardizat pe populatia pediatrica din
Romania, ceea ce Inseamna ca rezultatele sunt adaptate realitatii din tara noastra.

Cum se face testul?
e Seaplicad de catre un specialist (medic, psiholog, terapeut).
e Dureaza aproximativ 20-30 de minute.

e Copilul este observat in timp ce i se cer anumite activitati (de exemplu: ,arata cu
degetul”, ,deseneaza un cerc”, ,sare intr-un picior”).

e Unele Intrebari sunt adresate parintilor (ex: daca copilul mananca singur sau daca
spune anumite cuvinte).

Activitatile sunt selectate in functie de varsta cronologica a copilului si au fost testate pe
un numar mare de copii din Romaénia.
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Ce inseamna rezultatele?
e Normal - copilul indeplineste majoritatea sarcinilor pentru varsta lui;

e Intarziere - copilul nu poate face una sau mai multe sarcini pe care majoritatea
copiilor de aceeasi varsta le pot face;

e Precaut - copilul are performante apropiate de limita si necesitd supraveghere.

Un rezultat cu intarziere nu inseamnd automat o problema grava, dar nu trebuie
ignorat.

Ce urmeaza dupa test?
e Daca testul este normal, copilul este urmarit periodic (ex:1a 9, 18, 30, 48 de luni).
e Dacaapar semne de intarziere, medicul poate recomanda:
o evaluare neurologica;
o evaluare psihologica/logopedic3;
o kinetoterapie sau terapie ocupational3;
o reinvitarea la test dupa cateva luni.

Scopul este interventia timpurie, nu etichetarea. Cu cat copilul este sprijinit mai repede, cu
atat progresele vor fi mai bune.

Ce trebuie sa retina parintii?
e Testul Denver Il este un instrument de sprijin, nu o sentinta.
e Nucomparam copii Intre ei, ci fiecare copil cu reperele normale pentru varsta lui.

e Evaluarea periodica este recomandata tuturor copiilor, dar este esentiala la cei cu
MCC sau alti factori de risc.

e Cel maiimportant ,test” ramane atentia si implicarea parintilor - voi sunteti cei
care pot observa cel mai devreme micile semne.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

Capitolul 7 — Dupa operatia cardiaca: Ce urmeaza?

(Cum evolueazd dezvoltarea neuropsihomotorie si ce trebuie sd monitorizezi ca pdrinte)

Operatia cardiaca este, fara indoiala, un moment-cheie in viata copilului si a familiei. Aduce
emotii puternice, speranta si multe intrebari. Dupa ce copilul a trecut cu bine prin
interventie, parintii au adesea impresia ci ,.greul a trecut”. In parte, este adevirat — dar
urmeaza o alta etapa importanta: monitorizarea si sustinerea dezvoltarii copilului.

De ce este importanta aceasta etapa?

Pentru cd inima a fost tratatd, dar creierul copilului a trecut si el printr-un stres
semnificativ:

e oxigenarea poate fi redusa nainte si In timpul interventiei;

e anestezia, by-pass-ul cardiopulmonar si ventilatia prelungita pot influenta
dezvoltarea neurologica;

e spitalizarea lunga sau dureroasa poate afecta comportamentul si dezvoltarea
emotionala.

Atentie: problemele psihomotorii nu apar imediat, ci devin vizibile in timp, pe masura ce
copilul creste.

Ce ar trebui sa monitorizezi dupa externare?
1. Miscarile copilului
o Isimiscd toate membrele?
o Este mairigid sau mai ,moale” decat tnainte?
o Isitine capul, st in fund, merge - la timp?
2. Comportamentul
o Este agitat, plange des sau pare apatic?
o Sesperie usor sau refuza contactul?
3. Limbajul si comunicarea
o Raspundelavoceata?
o Gangureste sau vorbeste?

o Itiarata ce vrea sau te ignora?
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4. Joacasiinteractiunea
o Sejoaca cu obiecte potrivite varstei?
o Interactioneaza cu tine sau cu alti copii?

o Imitd gesturi si sunete?

Cat de frecvent ar trebui evaluat copilul?

Pentru copiii care au trecut prin interventii cardiace, multe ghiduri medicale (inclusiv cele
americane si europene) recomanda evaluari periodice ale dezvoltarii psihomotorii la
urmatoarele varste:

¢  9luni

e 18luni

e 30 luni (2 ani si jumatate)
e 48luni (4 ani)

Aceste momente corespund unor etape-cheie de dezvoltare, in care pot fi observate
intarzieri sau dificultati ce altfel ar putea trece neobservate.

Ce specialisti pot fi implicati in aceasta etapa?
e Medic pediatru - coordoneaza ingrijirea generalg;
e Medicderecuperare pediatrica - stabileste planul de interventie;
o Psiholog clinician - evalueaza cognitia, atentia, emotiile;
e Kinetoterapeut - ajutd in recuperarea motorie;
e Logoped - intervine pentru limbaj si comunicare;
e Asistent social / consilier parental - sprijina familia.

Cel mai bun rezultat se obtine prin echipa multidisciplinara, dar si cu implicarea
constanta a familiei.

Ce poti face tu, ca parinte?
o Fii atentla semnele subtile. Tu vezi cel mai bine cum evolueaza copilul.

e Noteaza schimbarile. Tine un jurnal scurt - cand a inceput sa stea in fund, sa
mearga, sa vorbeasca.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

e Cere evaludrila nevoie, nu doar la controlul periodic.

e Nuignora semnele doar pentru ca , e un copil cu o inima operata” - tocmai de
aceea, are nevoie de mai multa sustinere.

Un mesaj de incredere

Fiecare copil are ritmul lui. Cei cu malformatii cardiace congenitale pot avea un Inceput mai
lent, dar cu sprijinul potrivit, multi recupereaza complet. Cheia este sa observi, sa intrebi
si sa actionezi devreme.

Tu esti cea mai importantd persoana din echipa de ingrijire a copilului tau.
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Capitolul 8 — Ce poti face acasa

(Jocuri si activitdti care stimuleazd dezvoltarea neuropsihomotorie - pe etape de varsta)

Atunci cand copilul tau are o malformatie cardiaca congenitald, casa devine mai mult decat
un loc de trai: devine spatiul in care invata, se vindec3, se dezvolta si creste. Desi spitalele,
controalele si tratamentele fac parte din viata voastra, adevarata recuperare se intampla
acasa, In liniste, in ritmul copilului, in siguranta relatiei dintre voi. Acest capitol este despre
lucrurile mici care fac o diferenta mare. Nu ai nevoie de jucarii scumpe sau de o diploma in
psihologie ca sa iti ajuti copilul sa se dezvolte. Ce ai nevoie este timp, rabdare si cateva idei
potrivite varstei lui. In acest capitol vei gisi sugestii simple, dar eficiente, care pot face
diferenta in dezvoltarea psihomotorie a copilului tau.

1. Atmosfera din casa conteaza
Copiii cu MCC pot resimti mai intens emotiile celor din jur.
De aceea:
e Vorbeste cu voce calma.
e Evita discutiile tensionate 1n fata copilului.
e Creeaza rutine previzibile (program de masa, somn, joaca).

Ritualurile aduc siguranta.
Un copil care stie ,ce urmeaza” se simte protejat si linistit.

2. Activitati si jocuri pentru stimularea dezvoltarii

Copiii cu MCC pot avea momente 1n care obosesc usor sau au tonus muscular mai scazut. Dar
pot invata, se pot juca si se pot bucura la fel ca ceilalti copii — cu ritm, pausa si blandete.

Principii importante:
e Activitati scurte - pauza — repetare
e Niciodata fortat
e Incurajare constanti

e Bucurie, nu performanta
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

0-6 luni: Dezvoltarea prin apropiere si joc simplu

Ce dezvoltam: controlul capului, contactul vizual, atentia, primele sunete

Activitati utile:

Obiective Activitati recomandate De ce ajuta
Dezvoltarea Joaca pe pieptul parintelui, contact Intareste sistemul nervos si
atasamentului vizual, cantece blande regleaza respiratia

Ajuta creierul sa proceseze

Stimulare senzoriala ||Mangaieri, jucarii moi, zgomote line o
stimulii treptat

Dezvoltarea Tummy time (scurt, in reprize), Intireste gatul, trunchiul si
musculara rostogoliri asistate respiratia

Alte sfaturi:

e Opteaza pentru perioade scurte de activitate (2-5 minute), repetate de mai multe
ori pe zi.

e Timp pe burtica (tummy time) - pune copilul zilnic pe burta, sub supraveghere,
cateva minute.

e Vorbeste cu el fata in fata - lasa-l sa-ti urmareasca fata si sa-ti ,raspunda”.
e Jucariivizuale - zornditoare sau imagini contrastante alb-negru.

e Muzica lenta si cantece de leagan - stimuleaza auzul si creeaza liniste.

6-12 luni: Dezvoltarea prin apropiere si joc simplu

Ce dezvoltam: statul in fund, apucarea obiectelor, taratul, gangurit activ

Activitati utile:

e Ascunde si arata - ascunde o jucarie sub o paturica si lasa copilul sa o caute.

e Oglinzi sigure - copiii adora sa se priveasca.
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e Sticle senzoriale - umple sticle mici cu orez, apa coloratj, sclipici etc.

e (Carti cartonate cu imagini mari - arata-i si numeste obiectele.

1-2 ani: Dezvoltarea prin apropiere si joc simplu

Ce dezvoltam: mersul, vorbirea de inceput, imitatia, motricitatea fina

Activitati utile:

e Cutii de forme - sortarea formelor ajuta motricitatea si logica.

e Turnuridin cuburi - dezvoltd coordonarea mana-ochi.

e Danssijocuri cu miscare - ,Bate din palme”, ,Arata unde e nasul”.

e Jocuride imitatie - da-i o papusa sau un ursulet si Incurajeaza-1sa-1 hraneascs,

imbrace etc.

2-3 ani: Joaca prin explorare

Ce dezvoltam: mersul stabil, vorbirea in propozitii, joaca simbolica, autonomie

Activitati utile:

Tip de joc Exemple Beneficii
. . s D . Ajuta copilul sa isi proceseze
Joc simbolic Gatit cu jucarii, doctor, familie ) ) P : P
experientele medicale
Joc de miscare Dans lent, labirint pe podea, Sustine coordonarea si increderea
blanda tuneluri din perne corporala
) . e Reduce anxietatea si stimuleaza
Joc senzorimotor ||Nisip kinetic, plastiling, apa erul
creieru

Alte sfaturi:

e Ritm recomandat: 10-15 minute activitate — 5 minute pauza.

e Plastilind sau aluat de modelat - intareste degetele, incurajeaza creativitatea.

e Pictura cu degetele / carioci groase — motricitate fina si exprimare.

e Povesti scurte cu intrebari - dezvolta limbajul si atentia.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

4-7 ani: Dezvoltarea atentiei si limbajului
e puzzle-uri cu piese mari
e jocuri de asociere vizuala (ex. memory)
e carti cu imagini si povesti repetate

e desen si modelaj

Exemplu de dialog in timpul jocului:

,Imi place cum incerci! Hai s3 ludm o pauzi de 1 minut si apoi continuidm. Corpul tiu iti spune
cand e timpul sa ne oprim.”

Acest mesaj il invata autoreglarea, nu frica de efort.

7+ ani: Jocuri pentru functii executive si incredere

Tip abilitate|Jocuri recomandate

Planificare ||,Construieste un oras din lego”

Atentie »Diferente Intre imagini”, puzzle 100+ piese

Emotii Jurnale, discutii despre zi, carti terapeutice despre corp si curaj

In aceasti etap3, copilul incepe si inteleagi diferenta dintre limite si potential.

Recomandari generale pentru toate varstele:
e Stabiliti o rutina zilnica cu timp pentru joaca.
 Incurajeazi copilul, nu il gribi. Nu corecta automat, oferd modelul.

e Limiteaza timpul petrecut in fata ecranelor (TV, telefon, tableta), mai ales sub 2
ani.

o Fii prezent cu adevarat. O ora de joaca activa cu tine valoreaza mai mult decat o zi
cu multe jucarii.

e Joaca-tela nivelul lui. Coborati pe covor, priviti-va ochi in ochi.
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Un sfat sincer:

Joaca nu este pierdere de timp - este munca serioasa a copilariei. Prin joaca, copilul
invata sa meargd, sa vorbeasc3, sa socializeze, sa gdndeasca si sa aiba incredere in sine. lar
tu esti partenerul lui cel mai important.

3. Adaptarea activitatilor dupa operatie

In perioada postoperatorie:

Evita ridicarile in brate pe sub axile.
Prefera imbracamintea usoara, fara presiune pe torace.

Evita miscarile bruste si jocurile cu contact fizic.

Ofera siguranta si rabdare — copilul poate avea nevoie de timp sa isi recapete

increderea in corpul sau.

Aminteste-i des:

,Corpul tau este puternic si se vindeca in fiecare zi.”

4.Cum sprijini dezvoltarea emotionala

Pune in cuvinte emotiile copilului:

,Vad ca esti trist / obosit / suparat. Sunt aici cu tine.”

Nu minimaliza sentimentele:
> ,Nu ai de ce s3 te sperii.”

,Stiu cé e greu. Hai s3 respirdm impreund.”

Creeaza ,coltul de linistire”: perne, lumina calda, o patura preferata.

5. Cand sa ceri ajutor profesionist

Solicita sprijinul psihologului sau terapeutului ocupational daca:

copilul evita miscarea In mod constant,
este foarte fricos fata de controale,
are retrageri sociale marcate,

regreseaza in vorbire sau comportament.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

Ajutorul timpuriu usureaza enorm recuperarea.

Mesaj incheiere

Nu e nevoie sa faci exercitii perfecte, programe speciale si eforturi uneori imposibile.
Ceea ce vindeca cel mai mult este relatia.

Privirea ta blanda.

Rabdarea ta.

Zambetul tau.

Un copil increzator nu are nevoie sa fie ,ca ceilalti” — ci sa fie vazut, acceptat si sprijinit asa
cum este.
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Capitolul 9 — Sprijin emotional pentru parinti

(Cum faci fatd stresului, anxietdtii si incertitudinii cand ai un copil cu MCC)

A avea un copil cu o malformatie cardiaca congenitald nu este niciodata ,usor”. Poate ca nu
ti-ai imaginat vreodata ca vei merge la atatea controale medicale, ca vei invata termeni
precum ,by-pass” sau ,saturatie In oxigen” si ca vei astepta cu sufletul la gura vesti din sala
de operatie.

Toate aceste trairi sunt reale, firesti si valide.

Acest capitol este despre tine, parinte. Pentru ca nu poti avea grija de copilul tau daca nu
ai grija si de tine.

Ce simt multi parinti?
e Frica - ,Oare va fi bine?”
e Vinovatie - ,Am gresit eu cu ceva?”
e Oboseala cronica - nopti nedormite, ganduri continue.
e Furie sau neputinta - fata de situatie, sistem, medici, viata.
e Tristete profunda - mai ales in perioadele postoperatorii.
e Izolare - ,Nimeni nu intelege prin ce trec.”

Toate acestea sunt normale. Nu esti singur si nu trebuie sa porti totul singur.

Ce poti face concret pentru echilibrul tau emotional:
1. Vorbeste cu cineva de incredere

Un prieten, un membru al familiei sau un alt parinte care a trecut printr-o experienta
similara pot fi o ancora. Nu-ti ascunde vulnerabilitatea - este un semn de forta, nu de
slabiciune.

2. Gaseste sprijin profesional

Psihoterapia nu este ,doar pentru cei slabi” - dimpotriva. Un psiholog te poate ajuta:
e sagestionezi anxietatea si frica;
e sacomunici mai bine cu partenerul;

e sanu te pierzi pe tine in tot acest proces.
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Ghid practic despre dezvoltarea copilului

3. Scrie-ti gandurile

Tine un jurnal. Uneori, a pune pe hartie ce simti este mai usor decat sa spui cu voce tare. Vei
vedea cum, in timp, propriile gdnduri devin mai clare.

4. Accepta ajutorul

Nu trebuie sa faci totul singur. Daca cineva se ofera sa gateasca, sa stea cu copilul sau sa te
inlocuiasca la o vizita medicala, spune ,da”.

5. Nu te compara cu alti parinti

Copilul tau are o poveste unica. Si tu la fel. Nu esti ,,in urma” pentru ca nu ai timp de sport,
hobby-uri sau socializare. Faci tot ce poti. Si este suficient.

Ce iti poti spune in momente grele:
e ,Nutrebuie sd fiu perfect. Trebuie doar sd fiu acolo.”
e ,Siziua de azi a trecut. Si mdine e 0 zi.”
e ,Nusuntsingur. Alti pdrinti au trecut prin asta.”

e ,Copilul meu are nevoie de mine calm. Imi iau un moment pentru mine.”

Gand de final:

A avea grija de un copil cu probleme medicale te schimba. Te face mai puternic, mai
empatic, dar si mai vulnerabil. E normal sa simti ca uneori e prea mult. Ai voie sa ceri ajutor,
sa iei pauze si sa pui limite.

Sinu uita: un parinte bine sprijinit poate sprijini mai bine copilul sau.
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Capitolul 10 — De la diagnostic la acceptare: drumul emotional al parintilor
(Cum treci, pas cu pas, de la soc la echilibru)

Primirea diagnosticului de malformatie cardiaca congenitala pentru propriul copil este,
pentru majoritatea parintilor, un moment de cotitura.

Nimic nu te pregateste cu adevarat pentru acel moment in care un medic rosteste cuvinte pe
care abia le poti Intelege, In timp ce mintea ta se blocheaza intre fricd, neputinta si speranta.
Dar vestea aceasta nu este un final. Este inceputul unui nou drum — unul care poate fi

traversat pas cu pas, cu incredere, sprijin si rdabdare.

¢ Etapa 1l - Socul si neincrederea

In primele zile sau saptdmani dupa diagnostic, majoritatea parintilor se simt ca intr-un vis.
»,Nu se poate. E o greseala. El pare perfect.”

Acesta este mecanismul firesc al mintii care Incearca sa se apere.

Poti simti ca nu mai intelegi explicatiile medicale, ca nu retii termenii, ca nu stii ce sa intrebi.
Totul este normal. E nevoie de timp pentru ca informatia sa se aseze si pentru ca mintea sa

accepte realitatea.

Ce poti face:
e Nulua decizii majore in primele ore sau zile, daca nu e urgent.
e Noteaza ce iti spune medicul, chiar daca nu intelegi totul. Poti reveni cu intrebari.

e (Cauta o a doua opinie, nu din neincredere, ci pentru linistea ta.

¢ Etapa a 2-a - Cautarea vinovatilor

»Am facut ceva gresit in sarcina?”

,»A fost de la medicamente, de la stres, de la ceva ce am mancat?”

Este o Intrebare pe care aproape fiecare parinte o formuleaza In gand, chiar daca nu o spune
cu voce tare. Adevarul este cd, in marea majoritate a cazurilor, nu exista o cauza clara si nu
este vina parintilor. Malformatiile cardiace congenitale pot aparea spontan, prin factori

genetici sau de mediu imposibil de controlat.

Ce poti face:
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Ghid practic despre dezvoltarea copilului

e Nu te Invinovati. Cautarea vinovatilor nu schimba trecutul, dar iti poate rapi energia
pentru prezent.
e Muta-ti atentia de la ,de ce s-a intamplat” spre ,ce pot face acum”.

a

1si gasesc

5

e Aminteste-ti cd nu esti singur — mii de familii trec prin aceeasi lupta si

echilibrul.

¢ Etapa a 3-a - Frica si incertitudinea

Dupa ce afli ce urmeaza - analize, operatie, controale - apare o frica adanca. Frica de
necunoscut, de pierdere, de viitor. Este firesc. Nu existd parinte care sa nu o simta.

Dar exista o diferenta intre frica paralizanta si frica care te face vigilent, atent, implicat.

Ce poti face:
e Cere explicatii detaliate de la echipa medicala. Informatia reduce anxietatea.
e Fa-ti un plan: ce urmeaza a fi facut, unde, cu cine.
e Gaseste un echilibru intre a te informa si a te odihni. Internetul poate fi util, dar si

coplesitor.

¢ Etapa a 4-a - Adaptarea

Dupa prima operatie, dupa primele luni de monitorizare, incepi sa-ti cunosti copilul in
profunzime. Ii intelegi semnalele, stii cAnd e obosit, cand e vesel, cAnd are nevoie de tine.
Incepi si te simti din nou ,parinte”, nu doar ,ingrijitor medical”. Apare un nou sentiment:
increderea. In copil, in echip4, in tine. Nu pentru ci lucrurile au devenit usoare, ci pentru c4 ai

invatat sa le gestionezi.

Ce poti face:
e Celebreaza micile victorii: o zi fara febra, un pas nou, un zambet dupa control.
e Accepta ajutorul celor din jur - familia, prietenii, comunitatea.

e Fii bland cu tine: nu e nevoie sa fii un parinte perfect, ci unul prezent.

¢ Etapa a 5-a - Reechilibrarea si speranta

Cu timpul, viata redevine viata. Cu program, cu joacd, cu planuri. Da, exista controale, analize
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si emotii la fiecare vizita medicald, dar ele nu mai domina totul. Aceasta etapa nu inseamna
uitare, ci integrare - invatarea de a trai cu diagnosticul fara a fi definit de el. Poti ajunge sa

spui: ,,Da, copilul meu are o malformatie cardiaca, dar este mult mai mult decat atat.”

¢ Mesaj de incheiere
Drumul de la diagnostic la acceptare nu este liniar. Vei avea zile bune si zile grele, momente
de speranta si clipe de teama. Dar fiecare pas conteaza. Fiecare moment in care alegi sa mergi
mai departe, chiar si cu lacrimi, este o dovada de curaj. Si, mai presus de toate, nu uita:
nu esti singur. Exista comunitati, specialisti, alte familii - si o retea invizibila de oameni care
inteleg exact prin ce treci.
Iar in centrul tuturor acestor emotii, exista un copil care are nevoie de tine asa cum esti:

imperfect, obosit, dar plin de iubire.
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Capitolul 11 — Cum sa vorbesti cu copilul tau despre boala lui
(Adevdrul spus cu bldndete si curaj)

Pentru multi parinti, unul dintre cele mai dificile momente este acela in care copilul intreaba:
»,De ce merg eu la doctor mai des?”

,De ce am o cicatrice?”

,De ce nu pot alerga ca alti copii?”

Instinctul tau de parinte este sa-1 protejezi. Sa-1 feresti de suferintd, de teama, de gandul ca ,.e
altfel”. Dar adevarul spus cu iubire nu raneste — dimpotriva, intareste increderea si il ajuta
pe copil sa se simta In siguranta si valorizat.

¢ De ce e important sa-i vorbesti despre boala lui

Copiii inteleg mai mult decat credem. Chiar daca nu stiu cuvintele medicale, simt emotiile din
jur. Daca parintii par tristi, tensionati sau ascund lucruri, copilul poate trage concluzii gresite:
»Am facut eu ceva rau?”

»,Mama plange din cauza mea?”

Cand 1i spui adevarul pe intelesul lui, copilul:
e sesimte respectat si inclus 1n propriul proces de ingrijire;
e isidezvolta increderea in parinti si medici;
e Invata sa-si asculte corpul si sa coopereze la tratament;
e isi formeaza o imagine sanatoasa despre sine.

¢ Cum adaptam explicatiile dupa varsta
Copilul mic (2-4 ani)

Copiii mici gandesc 1n imagini, nu in concepte. Au nevoie de explicatii simple si concrete.

Poti folosi termeni afectuosi si comparatii: ,Inima ta e un motor care pompeaza sangele in tot
corpul. La tine, motorul a avut o rotita care nu mergea bine, iar doctorii au ajutat-o sa se
repare.” ,Vezi semnul de pe piept? Acolo doctorii ti-au facut o mica ‘usita’ ca sa poata intra sa-
ti repare inima.”

Sfaturi:
e Nu folosi expresii ca ,doctorii ti-au taiat” sau ,ti-au scos ceva” - pot genera frica.
e Foloseste jucarii (o papusa, un ursulet) pentru a ,explica” ce s-a intamplat.
e Raspunde scurt si sincer la intrebari - copiii mici simt daca esti sincer.

Copilul prescolar (4-6 ani)

La aceasta varst3, copiii Incep sa lege cauze si efecte, dar gandirea lor e inca magica. Pot crede
cd boala e o pedeapsa sau ceva contagios. ,Nu ai facut nimic gresit. Inima ta s-a format putin
altfel Inca din burtica mamei. Doctorii te ajuta sa o faci mai puternica.”

Sfaturi:
e Repetadideea ca nu e vina lui.
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e Arata-i pe poze sau desene cum arata o inima sanatoasa si una cu ,,0 mica diferenta”.
e Incurajeaza-l sa puna intrebari, chiar daca sunt stangace: ,Cum bate inima mea?”, ,Mai
are si alt copil o inima ca a mea?”.

Copilul scolar mic (6-9 ani)

Copilul incepe sa inteleaga notiuni medicale simple si poate deveni curios. E o varsta potrivita
pentru a introduce mai multe detalii reale. ,Cand te-ai nascut, o parte din inimioara ta nu lasa
sangele sa circule cum trebuie. De aceea oboseai repede. Operatia a ajutat sangele sa circule
mai bine, dar inima ta are nevoie de controale, ca sa fim siguri ca functioneaza perfect.”

Sfaturi:
o Incurajeazi-1 si vorbeasca despre boali la scoald daci simte nevoia, dar nu-l forta.
e Ajuta-1sa gaseasca o propozitie simpla pentru colegi: ,Am avut o operatie la inima,
dar acum sunt bine.”
o Invati-l si-si asculte corpul - daci oboseste, daci are dureri, daci simte nevoia de
pauza.

Copilul mai mare si adolescentul (10-18 ani)

Adolescentii au nevoie de control si autonomie. Daca sunt exclusi din decizii, pot deveni
frustrati sau revoltati. E momentul sa le oferi informatii medicale mai clare, dar si libertatea
de a intreba. ,Ai dreptul sa stii exact ce se Intdmpla cu tine. Medicul iti poate explica tot - si tu
poti pune intrebari. Noi suntem alaturi de tine.”

Sfaturi:
e Implicad-11n deciziile legate de tratament, diet3, activitate.
e Respectd-i emotiile - e normal sa se simta furios sau diferit uneori.
o Incurajeazi-l si participe la grupuri de suport sau activititi cu alti tineri cu probleme
medicale.

¢ Ce sa eviti:

X ,Esti prea mic ca si intelegi.”
Copiii simt cand ceva e ascuns si isi pot imagina lucruri mai infricosatoare decat realitatea.

> ,Nu te mai gandi la asta.”
Ignorarea fricii nu o face sa dispara. Ajuta-1 sa o exprime si sa o inteleaga.

X ,Doctorii te vor face bine complet si gata.”
Promisiunile absolute pot genera dezamagire. Inlocuieste cu: ,Doctorii te ajuta sa fii cat mai
sanatos si noi vom merge mereu la controale ca sa avem grija de tine.”

¢ Cum transformi discutia intr-un moment de conectare

e Alege un moment linistit, cind copilul este calm si receptiv (de exemplu, seara, inainte
de culcare).
e Priveste-l in ochi, asculta-l si nu-1 intrerupe.
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e Recunoaste-ti propriile emotii: ,Si eu am fost speriata cand am aflat. Dar acum stiu ca
putem trece impreuna prin asta.”
Cand un copil simte ca poate intreba orice fara a fi certat sau ignorat, se simte in siguranta.
[ar siguranta este fundatia pe care se construieste increderea, curajul si echilibrul interior.

¢ Mesaj de incheiere
Si vorbesti cu copilul tiu despre boala lui nu inseamni si-i ,ripesti copiliria”. Inseamna si-1
ajuti sa-si trdiasca copildria cu sens, constienta si Incredere. Copiii nu se tem de adevar, ci de
tacerea din jurul lui. lar adevarul, spus cu blandete si iubire, poate deveni cea mai frumoasa
forma de vindecare.
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Capitolul 12 — Alimentatia si somnul copilului cu MCC
(Cum hrdnim, odihnim si sustinem o inimd fragild)

Alimentatia si somnul sunt doua dintre cele mai importante ,medicamente” ale copilariei.
Pentru un copil cu malformatie cardiaca congenital3, ele pot face o diferenta semnificativa in
recuperare, crestere si calitatea vietii. Multi parinti se Intreaba:

»Are voie sd manance normal?”

,Cum pot sa-1 hranesc daca oboseste?”

»,De ce doarme mai mult - sau mai putin - decat ceilalti copii?”

Acest capitol iti ofera raspunsuri simple si sigure, bazate pe experienta medicala si bun-simt
parental.

1. Alimentatia copilului cu MCC
¢ in primele luni de viata

Unii bebelusi cu MCC se hranesc mai greu: obosesc repede, transpira in timpul suptului sau
par neinteresati de mancare. Acest lucru se intampla deoarece inima lor lucreaza mai mult
pentru a pompa sangele, iar efortul de supt poate fi obositor.

Ce poti face:
e Ofera mese mai dese, dar mai mici cantitativ.
e Daca alaptezi, permite-i pauze dese. Laptele matern ramane cea mai buna sursa de
nutritie.
e Daca este hranit cu biberonul, foloseste tetine cu flux lent pentru a evita efortul
excesiv.
e Tine copilul Intr-o pozitie semi-verticala in timpul hranirii, pentru a usura respiratia.
[ ]
Uneori medicul poate recomanda formule de lapte cu continut caloric mai mare (1 kcal/ml
in loc de 0,67 kcal/ml), pentru a preveni stagnarea in greutate.

¢ Dupa diversificare (6 luni - 2 ani)

Diversificarea urmeaza aceleasi principii ca la copiii sanatosi, dar trebuie sa tii cont ca un
copil cu MCC are adesea nevoi calorice crescute si toleranta mai scazuta la efort.

Recomandari generale:

e Ofera alimente moi, usor de mestecat si digerat.

e Evitd mesele foarte voluminoase — mai bine putin si des.

e Adauga grasimi sanatoase (ulei de masline, avocado, peste gras) pentru un aport

energetic crescut.

e Include proteine zilnic: carne slabg, ou, branza, iaurt, linte sau naut.

e Asigurad aport suficient de fier si vitamina B12 (pentru prevenirea anemiei).

]
Sfat util: daca oboseste repede, da-i sa manance cand este odihnit si nu prea flimand - de
exemplu, imediat dupa somnul de pranz.
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¢ Dupa varsta de 3 ani

Copiii mai mari cu MCC pot participa la mesele de familie, dar uneori au restrictii legate de
sodiu (sare) sau lichide, mai ales daca primesc tratament diuretic.

Verifica mereu cu medicul cardiolog:
e daca are nevoie de restrictie de sare;
e catlichid poate consuma zilnic (in special in insuficienta cardiaca).
Alimente recomandate:
e Fructe si legume proaspete, in fiecare zi.
e Peste, carne slab3, lactate integrale.
e Supe, piureuri, cereale integrale.
Alimente de limitat:
e Mezeluri, supe instant, snacksuri - bogate 1n sodiu.
e Bauturi carbogazoase si dulciuri concentrate - cresc riscul de oboseala si agitatie.

2. Somnul copilului cu MCC

Somnul este ,timpul de vindecare” al inimii si creierului. Copiii cu MCC pot avea ritmuri de
somn usor diferite: unii dorm mai mult, altii au treziri frecvente din cauza respiratiei sau a
disconfortului.

Cum poti sprijini un somn sanatos:

e C(reeazd o rutina calma seara: baie calduta, lumina difuzd, muzica linistita.

e Mentine camera bine aerisita si o temperatura de 20-22°C.

e Evitd ecranele cu o ora inainte de somn - lumina albastra perturba secretia de
melatonina.
La sugari, evita pozitiile care comprima toracele - somnul pe spate este cel mai sigur.
Dupa operatie, cere medicului sa iti arate pozitiile recomandate pentru confort si
respiratie usoara.

Semne cd un copil nu se odihneste bine:

e setrezeste transpirat sau agitat;

e esteiritabil In timpul zilei;

e adoarme greu, chiar si cand este obosit.
In aceste cazuri, discuti cu medicul — uneori poate fi vorba de disconfort respirator, reflux
gastroesofagian sau anxietate postoperatorie.

2. Rolul emotiilor in alimentatie si somn

Copiii simt stresul parintilor. Daca masa devine o ,batalie” zilnica, copilul asociaza hranirea
cu tensiunea. Incearci si transformi mesele in momente linistite si placute:

e Mananca impreuna cat mai des.

e Lauda progresul, chiar daca a mancat doar cateva linguri.

e Nu forta - ofera alternative si lasa copilul sa participe la alegerea mancarii.

Somnul si alimentatia se influenteaza reciproc: un copil odihnit mananca mai bine, iar o
37



Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi

nutritie buna il ajuta sa doarma mai linistit.

3. Cand sa ceri ajutorul medicului sau nutritionistului

Solicita o evaluare suplimentara daca:
e copilul nu ia In greutate desi mananca regulat;
e refuza constant alimentatia;
e are dificultati la inghitire sau varsaturi frecvente;
e pare excesiv de somnolent sau, din contra, are insomnii persistente.

Un nutritionist pediatric sau medic de recuperare poate calcula nevoile calorice si poate
adapta regimul alimentar in functie de tipul MCC si tratament.

¢ Mesaj de incheiere
Hrana si somnul nu sunt doar nevoi biologice — sunt forme de iubire, siguranta si stabilitate
pentru copil. Nu e nevoie sa fie totul perfect. Uneori un mic pas - o lingura in plus, o noapte
mai linistita - este deja un mare progres.

Aminteste-ti: nu conteaza cat mananca sau cat doarme copilul tau comparativ cu altii, ci
cum se simte, cum se dezvolta si cum i oferi tu confort si incredere.
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Capitolul 13 — Integrarea copilului cu MCC in gradinita si scoala
(Cum construim incredere, normalitate si curaj)

Pentru multi parinti, momentul in care copilul cu o malformatie cardiaca congenitala (MCC)
merge pentru prima data la gradinita sau la scoala vine cu emotii amestecate: bucurie,
mandrie, dar si teama.

,Va putea tine pasul?”

»Vor intelege educatorii?”

1 vor accepta ceilalti copii?”

Adevarul este ca integrarea scolara nu este doar o etapa educationald, ci un pas major spre
independenta si echilibru emotional. Copiii cu MCC pot si trebuie sa aiba acces la aceleasi
experiente ca ceilalti, cu adaptarile potrivite si o buna colaborare intre familie, cadre
didactice si echipa medicala.

1. Inainte de a incepe gridinita sau scoala

Discutia cu echipa educationala:
Incepe prin a informa institutia unde merge copilul: educatorul, profesorul diriginte si
personalul medical (daca exista asistenta scolara).

Explica pe scurt:

tipul malformatiei cardiace (pe intelesul lor, fara detalii medicale complexe);

ce semne trebuie urmarite (oboseald, paloare, respiratie rapida, dureri toracice);
daca are restrictii la efort sau nevoie de pauze;

daca ia medicatie zilnica sau in situatii speciale.

Poti pregati o fisa informativa scurtd, cu datele de contact ale medicului cardiolog si
recomandarile principale.

Adaptarea treptata
Copiii cu MCC pot avea o rezistenta mai scazuta la efort sau pot fi mai sensibili la schimbari.
De aceea, o adaptare treptata este ideala:

e primele zile mai scurte;

e perioade de pauza intre activitati;

e un adult familiar (parinte, bunic) disponibil in primele zile.

2. In timpul activitatilor
Copilul cu MCC poate participa la toate activitatile educative, dar cu mici ajustari.

Activitatile fizice
o Incurajeazi-l si se miste, dar fara efort intens sau competitii de rezistenta.
e Pauzele sunt importante: 5-10 minute de repaus pot face diferenta.
o Evitd temperaturile extreme (activitati in soare puternic sau frig intens).

Reguld: copilul trebuie sa poatd vorbi in timpul efortului — daca nu poate, activitatea este
prea intensa.
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Activitatile cognitive

Unii copii cu MCC pot avea atentie fluctuanta sau obosesc mai repede la sarcini complexe.
Cadrele didactice pot ajuta prin:

e pauze scurte intre exercitii;

e explicatii vizuale (imagini, tabele, culori);

e Incurajari frecvente si feedback pozitiv.

Socializarea

Unii copii pot fi mai rezervati sau, din contra, mai dornici sa se afirme pentru a ,compensa”.
Sprijina-1 si isi construiasca relatii treptat, fira presiune. Incurajeazi-1 sa vorbeasci deschis
despre experientele sale daca doreste — uneori, povestea cicatricei de la operatie devine un
simbol al curajului.

3. Cum il poti sprijini tu, ca parinte:

¢ Fii partener, nu protector excesiv. Lasa-1 sa se confrunte cu mici provocari — ele il
intaresc.

¢ Comunica regulat cu educatorul sau profesorul. Nu doar cand apar probleme, ci si
pentru a impartasi progresul.

¢ Nutransmite anxietatea ta copilului. Daca te vede calm si increzator, se va adapta
mai usor.

o Incurajeazi autonomia. Lasi-] si-si pregiteasci ghiozdanul, si-si aleagi hainele, si
ceara ajutor singur.

Mic sfat de incredere: dimineata, inainte de a merge la gradinita sau scoald, spune-i:
»Ai tot ce-ti trebuie azi - curaj, zZambet si o inima puternica.”

4. Rolul educatorilor si profesorilor
Cadrele didactice au un impact urias in procesul de integrare. Un educator empatic poate
transforma frica intr-o poveste de curaj.

Recomandari pentru educatori:
e Ascultati parintii si colaborati cu medicii cand este nevoie.
o Evitati etichetele: copilul nu este ,bolnavul clasei”, ci un elev cu o conditie medicala
care necesita atentie.
e Oferiti sanse egale la activitati, fara a-l izola.
o Invitati ceilalti copii empatie, nu mila:

,Unii copii au o inima care a avut nevoie de ajutor special. Dar acum functioneaza minunat.”

5.1In perioada adolescentei
Adolescenta este o etapa delicata pentru toti copiii, dar pentru cei cu MCC poate aduce
nelinisti suplimentare: dorinta de independentd, comparatia cu ceilalti, intrebari despre
viitor.

Sfaturi pentru parinti:
e Vorbeste deschis despre limite, dar si despre libertate: ,Nu esti fragil, doar ai nevoie
de ritmul tau.”

40



Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

e Lasa-1sa participe la deciziile legate de sport, alimentatie sau medicamente.
e Incurajeaza-l sa isi cunoasca si sa 1si accepte corpul — cicatricea poate deveni un
simbol al fortei, nu un motiv de rusine.

6. Drepturile copilului cu MCC
Conform legislatiei romane, copiii cu boli cronice pot beneficia de:
e adaptari la programul scolar (pauze suplimentare, scutire medicala la sport, program
redus);
e posibilitatea de Invatamant la domiciliu in cazurile severe;
e sprijinul unui profesor de sprijin sau consilier scolar;
e integrare in activitati educative si extracurriculare, fara discriminare.

Parintele are dreptul sa solicite o evaluare complexa la Centrul Judetean de Resurse si
Asistenta Educationala (CJRAE), pentru recomandari privind adaptarea curriculara.

¢ Mesaj de incheiere

Copiii cu MCC nu au nevoie de un drum separat - ci de un drum sprijinit, empatic si inteles.
Integrarea in gradinita si scoala nu este doar despre educatie, ci despre apartenent3,
prietenie si incredere. Cand un copil cu o inima fragila este privit cu respect si normalitate, el
invata cel mai important lucru: ca poate. Si de acolo porneste totul - invatarea, curajul,
bucuria si speranta.
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Capitolul 14 — Interventia educationala personalizata
(De la evaluare la plan concret pentru grddinitd si scoald)

Fiecare copil invata in ritmul sau, prin propriul stil si propriile resurse. Pentru un copil cu
malformatie cardiaca congenitald (MCC), acest ritm poate fi influentat de oboseal3, de
perioade de spitalizare, de tensiuni emotionale sau de diferente subtile in functionarea
atentiei, memoriei si coordonarii.

Interventia educationala personalizata nu Inseamna simplificarea materiei si nici scaderea
asteptarilor. Inseamni adaptarea contextului, a modului de predare si a ritmului, astfel
incat copilul sa invete eficient si cu incredere.

Nu , il protejam” in sensul de a-1 limita — 1l sprijinim sa isi atinga potentialul.

1. De ce este nevoie de interventie educationala personalizata?
Copiii cu MCC pot avea uneori:
¢ atentie mai fluctuanta, mai ales in perioade de oboseal3;
e ritm de procesare mai lent, fara afectarea inteligentei;
e dificultati vizual-spatiale (orientarea pe paging, proportii, geometrie);
e emotii intense in situatii noi sau solicitante (evaluari, competitii);

e sensibilitate la efort fizic sau stres termic (activitati lungi, aglomerate, joase in
oxigen).

Aceste diferente nu sunt obstacole, ci puncte de atentie care pot fi gestionate cu succes.

2. Cum construim un plan educational personalizat? (PEI / PIP)

Planul educational personalizat (numit uneori PEI sau PIP) nu inlocuieste curriculumul, ci il
adapteaza.

Cine participa:
e parintele,
e educatorul/profesorul,
e psihologul scolar,

e medicul sau neuropsihologul, daca este disponibil.
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Ce contine planul:

Componenta Descriere

Obiective clare Ce vrem sa dezvoltam (ex: atentia sustinuta, citirea fluenta)

Strategii de predare  ||Cum adaptam predarea (ex: explicatii vizuale, pasi mai mici)

Adaptari de ritm Pauze scurte, mai mult timp la sarcini

Evaluare adaptata Mai putina presiune pe viteza, accent pe intelegere

Monitorizare periodica||Revizuire la 6-12 saptamani

Planul nu pune , diagnostice in caiet”, ci construieste sprijin.

3. Adaptari usor de aplicat la gradinita si scoala

La gradinita:
e activitati scurte, cu tranzitii line;
e spatiu de retragere (o masa linistita, un colt cu perne);
e timp suplimentar la activitati manuale;

e Incurajarea exprimarii emotiilor prin desen, poveste, joc.

La scoala:

Nevoie Adaptare posibila

Oboseste rapid Pauze mici Intre sarcini (1-3 min)

Ritm lent de lucru Timp prelungit la teme/teste

Atentie fluctuanta Sarcini Impartite in pasi scurti, instructiuni vizuale

Dificultati vizual-spatiale ||Folosirea riglei, marcarea zonei de scris, foi cu ghidaj

Emotii intense Permisiunea de a cere pauza sau ,timp de linistire”

Important: Adaptarile nu se ,anunta clasei”. Se fac cu discretie, respect si normalitate.
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4. Ce pot face profesorii pentru a sustine copilul?
e Folositi un ton calm, incurajator, nu grabit.

»na
1

e Oferiti feedback pozitiv specific: ,Mi-a placut cum ai incercat pana la capat.” in loc de

,Bravo!”
e Asigurati alternanta intre sarcini ,usoare” si ,complexe”.
e Folositi materiale vizuale — harta, schema, grafica explicativa au efect excelent.
e Stimulati colaborarea, nu competitia.

Un copil Incurajat dezvolta curaj.
Un copil comparat dezvolta teama.

5. Rolul parintilor in sprijinirea invatarii

e Stabiliti o rutina predictibila pentru teme.

Oferiti pauze scurte si dese.

Laudati efortul, nu rezultatul.

Nu fortati cand copilul este obosit — o minte epuizata nu Invata.

Pastrati legatura cu profesorul — comunicarea ,in timp real” previne dificultatile.

Formula-cheie:

»Suntem o echipa. Eu, tu, profesorul tau.”

6. Elevul ca partener in procesul propriu
Pe masura ce creste, copilul trebuie sa fie implicat in propriul plan educational.
1l putem intreba:

e ,Ce te ajutd sa intelegi mai usor?”

e ,Unde obosesti prima data?”

e ,Ce te face sa te simti increzator?”

Copilul stie.
Copilul simte.
Copilul trebuie sa fie ascultat.

44



Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

¢ Mesaj final

Educatia nu este o cursa. Nu este despre viteza, ci despre sens.
Copilul cu MCC poate invata, poate progresa, poate reusi — daca ii construim cadrul
potrivit.

Si acest cadru nu inseamna privilegii, ci respect pentru ritmul inimii lui.

Nu ne grabim copilul — mergem alaturi de el.
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Capitolul 15 —Rolul tatalui si al familiei extinse in sprijinirea copilului cu
MCC

(Cum construim echilibrul emotional si sprijinul real in jurul copilului)

Un copil cu o malformatie cardiaca congenitala nu are nevoie doar de medici buni si
tratamente corecte. Are nevoie, mai presus de toate, de o retea de oameni care il iubesc, il
inteleg si il sustin. Aceasta retea incepe cu parintii, continua cu bunicii, fratii, rudele
apropiate — si devine, cu timpul, un sistem de siguranta care poate face diferenta intre
anxietate si echilibru.

organizeaza tratamentele, urmareste dezvoltarea copilului. Dar implicarea tatalui si a
familiei extinse este la fel de importanta — nu doar pentru mama, ci si pentru copil.

1. Tatal - un sprijin invizibil, dar esential

Tatal are un rol unic: el ofera copilului siguranta emotionala, echilibru si stabilitate. Chiar
daca nu exprima mereu in cuvinte ceea ce simte, copilul percepe prezenta si tonul sau.
Atunci cand tatal este implicat activ:

e copilul se simte protejat si mai putin anxios;
e mama resimte o presiune mai mica si o mai buna stare emotional3;

e familia functioneaza mai coerent, ca o echipa.

Cum se poate implica tatal:
e participa la consultatii sau, cel putin, la deciziile importante legate de tratament;

e seocupa de activitatile zilnice: baia, joaca, plimbarea - chiar daca par mici, ele creeaza
legaturi profunde;

e seinformeazj, citeste despre boala copilului - nu pentru a prelua rolul medicului, ci
pentru a intelege mai bine prin ce trece familia;

e oferd mamei spatiu pentru odihna si refacere.

Prezenta tatalui in momentele medicale grele — internari, interventii, discutii cu medicii — i
arata copilului ca familia este unita. Chiar si bebelusii percep diferenta intre o voce calma si
una tensionata.

2. Comunicarea in cuplu dupa diagnostic

Primirea diagnosticului aduce adesea emotii foarte intense: frica, vinovatie, neputinta. Tatal si
mama pot trai aceste stari diferit — unul poate dori sa vorbeasca mult, celalalt se poate
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retrage In tacere. De aici pot aparea neintelegeri, chiar daca amandoi isi doresc acelasi lucru:
binele copilului.

Citeva repere simple pentru comunicare:

o Exprimati emotiile, nu acuzatiile. inloc de ,Nu te implici destul”, spune ,,Am nevoie
de tine sa fii alaturi de mine mai mult In aceasta perioada.”

e Stabiliti impreuna responsabilitatile. Cine merge la control, cine se ocupa de
tratament, cine are grija de ceilalti copii. Claritatea reduce tensiunea.

e Lasati loc vulnerabilitatii. E normal sa existe momente de plans, oboseal3,
neputinta. Fiecare le traieste altfel — important este sa ramaneti impreuna.

e Pastrati timp pentru relatia de cuplu. Copilul are nevoie de parinti conectati, nu
doar de ingrijitori extenuati. O cind impreuna, o plimbare scurta, un film pot readuce
echilibrul.

Uneori, un psiholog de familie poate ajuta enorm. O discutie ghidata nu este un semn de
slabiciune, ci de grija pentru sandtatea emotionala a intregii familii.

3. Fratii - intre gelozie, grija si iubire

Copilul cu MCC primeste, firesc, mai multa atentie. Controale, tratamente, operatii - totul se
invarte in jurul lui. Fratii mai mari sau mai mici pot resimti aceasta diferenta si pot trai emotii
contradictorii: iubire, dar si gelozie sau frustrare.

Cum putem ajuta fratii sa se adapteze:

e Include-i in proces, pe masura varstei: lasa-i sa deseneze pentru fratele lor sau sa
aduca o jucarie la spital.

o Explica-le simplu: ,Fratele tau are o inima care oboseste mai repede, de aceea are
nevoie de mai mult ajutor acum.”

e Ofera-le timp individual: chiar si 15 minute pe zi de atentie exclusiva fac diferenta.

e Valideaza emotiile: ,Stiu ca ti-e greu ca mergem mereu la spital. Si mie mi-ar placea
sd stam mai mult acasa.”

Fratii care cresc intr-un mediu de empatie si transparenta devin adesea adulti sensibili,
responsabili si solidari.

4. Rolul bunicilor si al familiei extinse

Bunicii sunt, pentru multe familii, sprijinul practic si emotional cel mai constant. Dar pot
exista si diferente de viziune (,pe vremea noastra nu se facea asa”, ,nu il lasa sa planga”).
Cheia este comunicarea clara si respectul reciproc.
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Cum transformam ajutorul familiei extinse intr-o resursa:

e Explica-le diagnosticul pe intelesul lor. Ofera informatii corecte, evitand
interpretarile din auzite.

e Stabileste limite clare: cind si cum pot ajuta (de exemplu, la gatit, la supravegherea
fratilor, la transport).

e Implica-i in activitati pozitive: plimbari, jocuri, lectura. Copilul cu MCC are nevoie sa
simta iubirea familiei, nu anxietatea ei.

e Evita discutiile tensionate in fata copilului. Copiii percep tonul si se pot simti
vinovati pentru stresul dintre adulti.

Un bunic care citeste povesti, o bunica ce aduce supa preferata, o matusa care incurajeaza
mama — toate acestea sunt forme de vindecare tacuta.

5. Familia ca sistem de rezilienta

Fiecare membru al familiei are un rol diferit, dar impreuna formeaza un sistem de protectie
pentru copil. In loc si ne concentram doar pe ce nu functioneazi, e esential si vedem
resursele: cine ofera calm, cine ofera organizare, cine ofera joaca si zambet.

O familie rezilienta nu este una perfecta. Este una care:
e TIsi accepta limitele, dar cauta solutii;
e cere ajutor cand are nevoie;

e se sprijind reciproc in tacere, prin gesturi mici si constante.

¢ Mesaj de incheiere

Un copil cu o inima speciald are nevoie de o familie speciala - nu prin perfectiune, ci prin
unitate.

Tatal, mama, fratii si bunicii pot transforma impreuna un diagnostic greu intr-o lectie de
iubire si solidaritate.

Pentru ca vindecarea nu se intampla doar in spitale, ci si acasa — 1n felul in care familia se
priveste, se asculta si se tine de mana.
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Capitolul 16 —Dezvoltarea emotionala si sociala a copilului operat pe cord

(Cum se vindecd sufletul dupd ce s-a vindecat inima)

Atunci cand un copil trece printr-o interventie cardiaca, toatad atentia se concentreaza asupra
corpului: cum respird, cum se vindeca rana, ce arata analizele. Dar exista o alta dimensiune, la
fel de importanta — vindecarea emotionala.

Operatia repara inima fizica, insa copilul poarta in el amintirea spitalului, a durerii, a
despartirilor, a privirilor ingrijorate. Uneori, aceste amintiri raman tacute, ascunse in jocuri,
comportamente sau reactii aparent neexplicabile.

Dezvoltarea emotionalad si sociala a copilului cu o malformatie cardiaca congenitala nu
urmeaza intotdeauna acelasi ritm ca la ceilalti copii — dar poate fi sprijinita pas cu pas, cu
blandete, empatie si stabilitate.

1. Impactul spitalizarilor timpurii asupra atasamentului

Primele luni si ani de viata sunt esentiale pentru formarea atasamentului — acea legatura
profunda de incredere dintre copil si adultul care il ingrijeste.

La copiii cu MCC, spitalizarile frecvente, separarea de parinti, durerea fizica sau limitarile de
miscare pot perturba temporar acest proces.

Copilul poate manifesta:
e anxietate la separare (plange intens cand parintele pleaca);
e hipervigilenta (se sperie usor, e mereu ,in alerta”);
e comportamente regresive (vrea iar biberonul, suzetd, sau doarme doar langa mama);
e refuzul contactului fizic, ca mecanism de aparare.

Aceste manifestdri nu Tnseamna ca atasamentul s-a pierdut, ci ca are nevoie de reconstruire
constienta.

Ce pot face parintii:

e ofera prezenta calma si predictibilitate — copilul are nevoie sa simta ca adultul
ramane acolo chiar si dupa momentele grele;

e joaca-te cu el jocuri de contact (imbratisari, leganat, mangaiere), pentru a rescrie
»,memoria corporald” a atingerii, asociind-o cu siguranta, nu cu durerea;

e creeaza rutine stabile: aceeasi ora de somn, aceleasi ritualuri de seara, aceeasi voce
care il linisteste;

e evita despartirile bruste — anunta-1 de fiecare data cand pleci, chiar si pentru scurt
timp.
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Copilul cu o inima operatd are nevoie, mai mult ca oricine, de o ancora emotionala. ar
aceasta esti tu.

2. Stima de sine si frica de diferenta

Pe masura ce copilul creste, Incepe sa se compare cu ceilalti: ,De ce eu obosesc mai repede?”,
»,De ce am o cicatrice?”, ,,De ce merg la doctor mai des?” Aceste intrebari pot aparea de la 4-5
ani si devin mai profunde in perioada scolara.

Un copil care simte ca ,nu e ca ceilalti” poate dezvolta:
e rusine sau retragere sociala;
e agresivitate compensatorie (,eu nu am nevoie de ajutor”);
e perfectionism exagerat sau frica de esec.

Pentru a construi stima de sine sanatoasa, e important ca parintii sa-1 ajute sa-si vada
identitatea completa, nu doar diagnosticul:

»Inima ta a avut nevoie de ajutor, dar tu esti mult mai mult decat atat: esti curios, vesel,
creativ, atent.”

Cum poti sprijini imaginea de sine:

e vorbeste deschis despre cicatrice: , Este semnul curajului tau. Doctorii te-au ajutat, iar
corpul tau s-a refacut minunat.”

e Incurajeaza-l sa-si arate corpul cu naturalete (ex: la piscina, la sport), fara rusine, dar
fara presiune;

1”

e laudi efortul, nu rezultatul: ,imi place cat de mult te-ai straduit!”, nu doar ,Bravo, ai

reusit!”;
e evitd supraprotejarea — copilul are nevoie sa simta ca este capabil, nu fragil.

Stima de sine se construieste prin incredere, libertate si validare. Copilul care se simte inteles
va avea curajul sa exploreze lumea, chiar si cu o inima cicatrizata.

3. Imaginea corporala - cicatricea si identitatea

Pentru un copil operat pe cord, cicatricea este adesea primul ,semn vizibil” al bolii.

La inceput, poate fi un motiv de mandrie: ,Uite, aici m-au facut bine doctorii.”

Mai tarziu, odata cu constientizarea sociala (in jur de 6-10 ani), poate deveni o sursa de jena
sau evitare.
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Cum abordezi subiectul:

e normalizati cicatricea: toti oamenii au semne pe corp — zgarieturi, alunite, urme de
nastere. Fiecare spune o poveste.

e Incurajeaza-1 sa vorbeasca despre ea: ,,Cum te simti cand te uiti la semnul de pe
piept?”

e raspunde sincer la Intrebarile lui: ,De ce e acolo?”, ,0 sa ramana mereu?”

e daca observi rusine sau retragere, nu forta expunerea; lasa-1 sa-si recapete increderea
in ritmul lui.

Poti transforma cicatricea intr-un simbol pozitiv: desenati impreuna o inima in jurul ei,
inventati o poveste — ,aceasta este poarta curajului tau”.

Cei mai multi copii care primesc acceptare si incurajare din familie ajung sa perceapa
cicatricea ca pe o dovada a puterii, nu ca pe un defect.

4. Cum se construieste increderea in relatiile cu ceilalti copii
Copiii cu MCC au uneori mai putine oportunitati de socializare, mai ales In primii ani — din
cauza internarilor, oboselii, restrictiilor fizice. Cand intra in colectivitate, pot fi fie foarte
timizi, fie foarte dornici de atentie.
Parintii pot ajuta astfel:

e incurajeaza joaca in grupuri mici inainte de integrarea in gradinita sau scoal3;

e modeleaza empatia: explica celorlalti copii, pe scurt, ce Inseamna boala (,,are o inima
care a fost reparat3, dar e la fel de vesel ca voi”);

e ajuta copilul sa exprime limitele: ,Cand obosesc, iau o pauza si apoi revin.”

e povestiti despre curaj: citeste-i povesti despre copii sau eroi care au trecut prin
incercari medicale si au reusit.

»a

Pentru copil, acceptarea socialda nu inseamna doar a fi ,inclus” intr-un grup, ci a fi vazut si

respectat. Increderea sociali se clideste din experiente pozitive repetate — un coleg care-1
asteapta la joacd, un profesor care 1l incurajeaza, un prieten care il intreaba , Esti bine?”.

5. Sprijinul emotional pe termen lung

Dupa o operatie pe cord, copilul poate trai perioade de anxietate, frici medicale sau tulburari
de somn. Acestea se pot estompa odata cu varsta, dar merita observate si discutate.

Semne ca are nevoie de ajutor suplimentar:

e retragere, tristete persistenta sau iritabilitate;
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e refuzul de a merge la scoald sau la medic;
e jocurirepetitive legate de spital sau boala;
e teama exageratd de separare.

Un psiholog infantil sau terapeut specializat in trauma medicala poate ajuta copilul sa
proceseze aceste experiente. Terapia prin joc, art-terapia sau povestile terapeutice sunt
metode foarte eficiente.

¢ Mesaj de incheiere

Un copil care a fost operat pe cord nu este doar un ,supravietuitor”.

El este un mic luptator care invata sa traiasca, sa iubeasca si sa se joace, chiar dupa ce viata I-
a pus la incercare.

Iar pentru ca aceasta crestere sa fie completa, are nevoie nu doar de controale medicale, ci de
intarirea emotionala zilnica - prin zambete, prin joacd, prin prietenie.

Adevarata vindecare incepe atunci cand copilul simte ca este vazut, ascultat si iubit exact asa
cum este.

Pentru c3, dincolo de cicatricea vizibila de pe piept, rdmane una invizibila — care se vindeca
doar prin caldura celor din jur.
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Capitolul 17 —Ghid practic pentru parinti: intrebari catre medici si
specialisti

(Cum te pregdtesti pentru controale si cum alegi sprijinul potrivit pentru copilul tdu)

Cand esti parinte al unui copil cu o malformatie cardiaca congenitala (MCC), drumurile la
medici, terapeuti si specialisti devin o parte fireasca din viata.

Totusi, aceste intalniri pot fi uneori coplesitoare. Informatiile sunt multe, termenii medicali
par complicati, iar intrebarile care te framanta nu iti vin mereu Tn minte exact atunci cand esti
in cabinet.

Acest capitol iti oferd un ghid simplu, care sa te ajute sa te pregatesti pentru controale si sa
comunici eficient cu echipa care Ingrijeste copilul tau.

1. Inainte de control - pregitirea conteazi

Un control medical devine mult mai eficient daca vii pregatit.
[a cu tine:

e carnetul de sanatate al copilului;

o fisele de externare sau rezultatele analizelor anterioare;

e lista completa a medicamentelor (cu doze si ore de administrare);

e un carnetel sau telefonul, pentru a nota raspunsurile medicului.
Poti nota si observatiile tale dintre controale:

e cum a fost pofta de mancare;

daca oboseste la efort sau joaca;

cat a crescut In greutate si inaltime;

cum doarme si daca apar treziri frecvente;
e modificari In comportament (agitatie, tristete, dificultati de concentrare).

Aceste detalii 1l ajuta pe medic sa inteleaga imaginea completa a evolutiei copilului.

2. intrebiri utile la controlul cardiologic

sa afli clar ce se iIntampla si ce urmeaza.
Intrebari pe care le poti adresa:
e C(Care este starea actuala a inimii copilului meu?

e (e arata ecografia/ECG-ul de azi fata de ultima vizita?
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e Care sunt semnele pentru care ar trebui sa vin mai devreme la control?
e Ce activitati fizice sunt permise si care trebuie evitate?

e Poate merge la gradinita/scoald normal?

e Este nevoie de tratament medicamentos continuu? Cat timp?

e (e analize trebuie repetate si la ce interval?

e Ce se intampla daca omitem o doza de medicament?

e Ce pot face acasa pentru a-1 ajuta sa oboseasca mai putin?

e (and este urmatorul control si ce trebuie pregatit pentru el?

¢ Sfat: noteaza raspunsurile imediat, chiar in cabinet. Este usor sa uiti detalii importante
dupa o consultatie emotionala.

3. Intrebiri utile la controlul neurologic

Copiii cu MCC pot avea uneori afectari usoare sau tranzitorii in dezvoltarea neurologica, mai
ales In perioada postoperatorie. Controlul neurologic ajuta la identificarea timpurie a oricarei
intarzieri.

Intrebdri orientative:
e Dezvoltarea copilului este corespunzatoare varstei sale?
e Observati semne de Intarziere motorie sau de tonus modificat?
e Ce exercitii sau activitati pot face acasa pentru stimulare?
e Este nevoie de kinetoterapie sau terapie ocupationala?
e (Cand ar trebui repetata evaluarea?
e (e semne ar trebui sd ma alarmeze (ex: pierderea unei abilitati, tremor, asimetrie)?

¢ Daca nu intelegi un termen medical, cere explicatii: ,Puteti sa-mi spuneti pe scurt ce
inseamna asta pentru copilul meu?”

4, Intrebari utile la controlul psihologic

Dezvoltarea emotionala si cognitiva a copilului este la fel de importanta ca sanatatea fizica.
Evaluarile psihologice pot identifica din timp probleme de atentie, limbaj, interactiune sau
anxietate.

Intrebari recomandate:

e (e domenii ale dezvoltarii sunt mai vulnerabile la copilul meu?
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e Arenevoie de logopedie, terapie de joc sau stimulare cognitiva?

e Cum pot sprijini acasa abilitatile de comunicare si socializare?

e (Ce comportamente sunt normale dupa o operatie si care ar trebui urmarite?
e Cum pot gestiona temerile sau furia copilului?

e Este indicata consilierea pentru parinti (pentru gestionarea stresului)?

¢ Sfat: cere un raport scris dupa evaluare. Acesta te va ajuta sa urmaresti progresul in timp
si sa-1 prezinti celorlalti specialisti.

5. Cum notezi evolutia copilului intre controale
Tine un jurnal simplu, pe hartie sau digital. Poti nota:
e greutatea si indltimea lunar;
e episoade de oboseals, febr3, infectii;
e schimbari in alimentatie sau somn;

e observatii despre comportament, atentie, relatii sociale.

De exemplu:

. .. Emotii . e ..
Data ||Observatii i/ Recomandari primite

comportament
10 oboseste la mers mai mult de 10 . ) )
i i usor iritabil control cardiologic
ian  |min
. NV mentinut programul
5 feb ||joaca activ, urca scarile singur vesel, concentrat actual
u

Aceste notite nu sunt doar pentru medici — ele 1ti ofera si tie o imagine clara asupra evolutiei
si te ajuta sa vezi cat de mult a progresat copilul.

6. Cum alegi terapeutul potrivit

Copilul tau poate beneficia de terapie motorie, logopedica, psihologica sau ocupationala.
Alegerea specialistului potrivit este esentiala.

Criterii utile:
e Calificare si experienta: intreaba ce formare are si daca a lucrat cu copii cu

malformatii cardiace sau alte boli cronice.
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e Abordare empatica: copilul trebuie sa se simta in siguranta. Prima sedinta e un bun
indicator al compatibilitatii.

¢ Colaborare cu parintii: un terapeut bun explica planul, ofera feedback constant si
recomanda exercitii pentru acasa.

e Comunicare clara: evita specialistii care folosesc un limbaj rigid, fara sa explice.

¢ Recomandari medicale: ideal este ca terapeutul sa colaboreze cu medicul cardiolog
sau neurolog al copilului.

Nu ezita sa schimbi terapeutul daca simti ca nu exista potrivire emotionala. Relatia
terapeutica trebuie sa aduca incredere, nu tensiune.

¢ Mesaj de incheiere

Medicina moderna se bazeaza pe parteneriatul dintre parinti si specialisti.

Tu nu esti doar ,parintele pacientului”, ci membrul activ al echipei de ingrijire.
Intrebirile tale sunt valoroase, observatiile tale conteaza, iar implicarea ta poate face
diferenta dintre o evolutie buna si una exceptionala.

Nu te teme sa intrebi, sa notezi, sa ceri explicatii. Fiecare control este o ocazie de invatare si
de Incredere reciproca.
Pentru ca nimeni nu iti cunoaste copilul mai bine decat tine.
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Capitolul 18 — Tranzitia catre adolescenta si viata adulta
(Cum se transformd copilul cu inimd speciald intr-un adult echilibrat si autonom)

Adolescenta este o etapa de transformare pentru orice tanar, dar pentru copiii care s-au
nascut cu o malformatie cardiaca congenitald, aceasta perioada aduce si provocari
suplimentare. Incep si-si cunoasca propriul corp, si isi doreasca independents, dar si sa-si
puna intrebari:

»De ce trebuie sa merg mereu la controale?”

,Voi putea face sport ca ceilalti?”

,0 sa am o viata normala?”

Acest capitol Isi propune sa ghideze parintii si adolescentii In aceasta etapa a ,transferului” -
de la dependenta completa fata de familie si medici, catre autonomie medicala, emotionala
si sociala.

I. Autonomia medicala - de la copil ingrijit la adult responsabil

Pe masura ce copilul creste, parintii trebuie sa-l ajute sa inteleaga diagnosticul, tratamentul
si propriile limite, fara team3, dar cu realism. Aceasta este cheia pentru o tranzitie reusita
spre viata adulta.

Cum se construieste autonomia medicala:

1. Vorbeste deschis despre diagnostic.
Nu amaéna discutiile din dorinta de a-1 proteja. Adolescentii simt cand li se ascunde
ceva si pot dezvolta neincredere. Explica simplu, adaptat varstei:

»Te-ai ndscut cu o inima care a avut nevoie de ajutor. Acum functioneaza bine, dar
trebuie sa o verificim periodic.”

2. Implica-lin controale.
Lasa-1 s3 puna intrebiri medicului. Incurajeazi-1 sa duci singur fisele, s3 noteze
recomandarile.

3. Ajuta-l saisi cunoasca tratamentul.
Invati-1 numele medicamentelor, orele de administrare si scopul fieciruia.
Pe la 14-16 ani, poate Incepe sa le gestioneze singur, sub supravegherea ta.

4. Discuta despre semnele de alarma.
Explicad-i cand trebuie sa anunte un adult sau medicul (ex: oboseala neobisnuit3,
ameteli, dureri toracice).

5. Pregatiti impreuna tranzitia catre medicul de adulti.

medicul pediatru cardiolog si cel de adulti este esentiala.
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Autonomia medicald nu inseamna independenta totald, ci responsabilitate treptata, ghidata
cu blandete.

II. Participarea la sport si activitate fizica

Una dintre cele mai frecvente intrebari ale adolescentilor este:
»Pot face sport?”

Raspunsul depinde de tipul malformatiei si de starea actuald a inimii, dar in majoritatea
cazurilor, activitatea fizica moderata este benefica.

Miscarea intareste muschii, imbunatateste respiratia, sustine circulatia si, mai ales, creste
increderea in sine.

Ce e important sa stie parintii si tinerii:

o Evitati sporturile competitive de rezistenta (ex: alergari de durata, fotbal intens,
arte martiale), daca medicul nu le recomanda.

. incurajajci activitatea fizica regulata, dar sub forma de placere: mers, dans, ciclism
usor, inot, drumetii.

e Monitorizati semnele de oboseala excesiva sau ameteala - acestea sunt semnale de
pauza, nu de renuntare.

e Sportul nu este doar exercitiu fizic, ci si parte din viata sociala. Ajuta adolescentul sa
se simtd integrat, capabil, activ.

® Un tandr care se simte competent fizic va fi mai echilibrat emotional si mai motivat sd-si
urmeze tratamentele.

III. Orientarea profesionala - gasirea drumului potrivit

Pe masura ce adolescentii se apropie de finalul liceului, apare intrebarea:
»Ce pot face mai departe?”

Multi parinti se tem ca diagnosticul le va limita copilului optiunile.
De fapt, majoritatea tinerilor cu MCC pot duce o viata profesionala normala, daca isi
cunosc limitele si 1si planifica realist viitorul.

Recomandari:

e Alege domenii care nu presupun efort fizic extrem sau expunere la stres intens
prelungit (ex: activitati la temperaturi extreme, ture de noapte repetate).

e Incurajeaza pasiunile intelectuale, creative sau sociale: informatica, psihologie, arta,
medicing, pedagogie, design, traduceri etc.

e Cere sfatul medicului cardiolog Tnainte de Inscrierea la anumite scoli sau profesii cu
cerinte fizice (ex: armata, sport de performanta).
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e Daca exista restrictii, explica-le adolescentului ca pe o redirectionare, nu ca pe o
interdictie:

»Inima ta nu e facuta pentru efort sustinut, dar ai alte calitati extraordinare. Hai sa vedem
unde le poti valorifica.”

O alegere profesionala potrivita aduce nu doar stabilitate, ci si sens - o motivatie care sustine
echilibrul psihic si fizic.

IV. Consilierea emotionala in adolescenta

Adolescenta este o perioada de cautare, de redefinire a identitatii. Pentru tinerii cu MCC,
aceste procese se suprapun peste amintiri medicale, cicatrici, restrictii si uneori sentimentul
de ,altfel”.

Pot apadrea:
e anxietate fata de viitor;
e frustrare legata de corp sau limitari;
e tendinta de a minimaliza boala (,nu mai vreau sa merg la doctor”);

e izolare socialad sau, dimpotriva, comportamente de risc.

Cum pot interveni parintii:

e Asculta fard judecata. In loc de ,,nu ai de ce sa te simti asa”, spune: , Te inteleg ca ti-e
greu, hai sa vedem impreuna cum putem schimba asta.”

o Fii deschis la consiliere psihologica. Uneori, tinerii se exprima mai liber cu un
specialist neutru.

e Vorbeste despre viitor cu sperantd, dar si cu sinceritate.

o Incurajeazi-l si participe la grupuri de suport sau tabere pentru adolescenti cu boli
cronice - acolo se nasc prietenii bazate pe empatie reala.

¢ (onsilierea nu este doar pentru crize. Este un instrument de crestere personald.

V. Viata adulta - o inima reparata, o viata intreaga inainte

Multi tineri operati pe cord 1n copilarie ajung adulti complet activi: lucreaza, au familii,
calatoresc, fac sport, duc o viata implinita.

Dar succesul lor nu vine intdmplator. Vine dintr-un traseu de ingrijire consecvent, din
sprijin emotional si dintr-o buna colaborare cu medicii.
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Ce conteaza la intrarea in viata adulta:
e continuarea controalelor regulate;
e pastrarea legaturii cu medicul curant;
e responsabilitatea pentru tratament si stil de viata;

e alegerea unui stil de viata echilibrat - alimentatie sdnatoasa, somn suficient, evitarea
fumatului si a alcoolului excesiv.

Parintii pot fi linistiti: majoritatea copiilor cu MCC, mai ales cei corect operati, au sanse
excelente de viata lunga si activa. Ceea ce conteaza cel mai mult este educatia pentru
autonomie si sprijinul emotional constant.

¢ Mesaj de incheiere

Tranzitia catre adolescenta nu inseamna sfarsitul copilariei, ci inceputul unei etape de
inflorire. Copilul care a trecut prin suferinta medicala invata devreme lectia curajului, a
empatiei si a rabdarii.

Rolul parintilor este sa-1 ajute sa transforme aceste lectii in forta de viata.

0 inimad reparata poate bate toata viata in ritmul increderii si al iubirii.
Iar cel mai frumos dar pe care i-1 poti oferi adolescentului tau este libertatea de a-si trai viata
cu speranta, nu cu frica.
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Capitolul 19 —intrebari frecvente ale parintilor

(Rdspunsuri clare si directe la cele mai comune dileme)

Atunci cand copilul tau are o malformatie cardiaca congenitala (MCC), apar multe intrebari.
Unele sunt despre dezvoltare, altele despre comportament sau viata de zi cu zi. In acest
capitol vei gasi raspunsuri concise, bazate pe experientd medicala si practica.

¢ Copilul meu nu merge inca. Sa ma ingrijorez?

Depinde de varsta. Daca are peste 18 luni si nu merge singur, este indicat sa fie evaluat.
Mersul poate fi intarziat la copiii cu MCC, dar cu interventie timpurie (kinetoterapie,
stimulare), majoritatea recupereaza foarte bine.

¢ Nuvorbeste aproape deloc. Sa merg la logoped?

Da, mai ales daca are peste 2 ani si spune foarte putine cuvinte sau nu le foloseste
functional (pentru a cere ceva, a arata, a comunica). Interventia logopedica este mai
eficienta cu cat incepe mai devreme.

¢ Potsa-l1daula gradinita?

In cele mai multe cazuri, da. Copiii cu MCC pot merge la gridinita, cu conditia ca starea lor
cardiaca sa fie stabila. Este important ca personalul educativ sa fie informat despre
afectiune si nevoile speciale ale copilului (ex: oboseald, pauze, medicatie).

¢ Arevoie sa faca sport?

Da, dar adaptat. Unii copii pot face sport normal, altii au nevoie de restrictii. Medicul
cardiolog pediatru stabileste ce tip de efort este permis. Activitatea fizica este benefica
pentru dezvoltarea psihomotorie si emotionala.

¢ Copilul meu e foarte agitat. E normal?

Unii copii cu MCC pot dezvolta tulburari de somn, anxietate sau chiar hiperactivitate.
Agitatia poate fi un semnal ca are nevoie de o evaluare psihologica. Nu este vina parintilor -
este important sa nu ignori comportamentele care devin greu de gestionat.
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¢ Trebuie sa facem evaluari neurologice periodice?

Daca medicul observa intarzieri in dezvoltare, da. Copiii cu MCC au risc crescut de afectare
neuropsihomotorie, deci evaludrile periodice sunt recomandate - chiar si daca par
»normali”. Preventia si monitorizarea sunt cheia.

¢ Potsa am un al doilea copil? Va avea si el MCC?

Raspunsul depinde de tipul MCC si de posibile cauze genetice. In unele cazuri, riscul poate fi
mai mare (ex: sindroame genetice). Discuta cu medicul cardiolog pediatru sau cu un
specialist in genetica Inainte de o noua sarcina.

¢ O sa fie copilul meu,ca ceilalti”?

In multe cazuri, da - cu recuperare, sprijin si timp. Dezvoltarea psihomotorie poate fi mai
lentd, dar nu Inseamna ca nu va ajunge acolo. Important este sa-i oferi sustinere, rabdare si
acces la servicii de interventie timpurie.

¢ Evina mea ca are o malformatie?

Nu. MCC-urile nu apar din vina mamei sau a tatalui. Ele pot avea cauze genetice, factori de
mediu sau pot aparea aleator. Sentimentul de vinovatie este frecvent, dar nu justificat.
Important este ce faci de acum Tnainte, nu ce a fost.
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Capitolul 20 — Povesti adevarate si mesaje de incurajare

(Experiente reale ale pdrintilor - pentru curaj si sperantd)

In momentele dificile, cuvintele altor parinti care ,au fost acolo” pot fi mai puternice decat
orice sfat medical. Nu esti singur. Alti oameni au trecut prin fric3, incertitudine, interventii
chirurgicale, perioade de spitalizare si... au mers mai departe.

Am adunat aici cateva povesti reale (anonimizate), care pot aduce o doza de speranta si
incredere.

¢ Povestea Anei - ,A invatat sa mearga la 2 ani si jumatate, dar azi danseaza
la serbare”

Ana s-a nascut cu o transpozitie de vase mari. A fost operata in primele doua saptamani de
viata. Recuperarea a fost lunga si cu multe controale. A mers singura abia dupa 2 ani si
jumatate, iar logopedul a fost nelipsit in primii ani. Azi are 5 ani, merge la gradinita si
danseaza la serbarile de final de an. Ne-a invatat rabdarea. Si ca totul vine, cand esti acolo cu
dragoste si Incredere.

¢ Povestealui Luca -, Testul Denver ne-a salvat de o intarziere mai mare”

Nimic nu parea in neregula la 1 an. Luca era vesel, manca bine, mergea de-a busilea. Dar nu
vorbea deloc. Pediatrul ne-a recomandat un test Denver. A iesit cu intarziere in limbaj. Am
inceput logopedie la 1 an si 4 luni. Azi, la 3 ani, vorbeste 1n propozitii, pune intrebari si e mic
lider de grup la cresa.

¢ Povestea lui Eric - ,Ne-am temut de gradinita, dar ne-a intrecut asteptarile”

Eric are sindrom de cord stang hipoplazic. Am fost reticenti sa-1 ddm la gradinita la 3 ani. Ne
temeam de efort, de boli, de cum va fi primit. Cu sprijinul educatoarei si al terapeutilor, s-a
adaptat excelent. Are un program adaptat, pauze dese, dar o dorinta fantastica de a Invata.
Are prieteni si o mare pasiune: puzzle-urile.

63



Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi

Mesaje de la parinti, pentru parinti:

O, Nu e o cursd. Nu e important cine merge sau vorbeste primul. E important sd nu ne oprim
din sprijin.”

0 ,Am invdtat sd ne bucurdm de fiecare pas mic. Sunt cele mai mari victorii.”
0, Terapia nu e o rusine. E un dar.”

0, Uneorli, ceea ce pare un obstacol devine lectia care ne apropie si mai mult de copilul
nostru.”

Un gind de incheiere:

Fiecare copil are o poveste. Fiecare familie are o lupta invizibila. Ce conteaza este ca nu
sunteti singuri. Si c3, pas cu pas, se poate merge inainte. Cu sprijin, curaj si speranta.
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Capitolul 21 - Epilog — Cuvant catre parinti

(Despre iubirea care repard dincolo de cicatrici)

Dragi parinti,

Daca ati ajuns pana aici, Inseamna ca purtati deja in inima o forta pe care poate nici nu v-ati
recunoscut-o: puterea de a merge inainte, chiar si atunci cand drumul e plin de
incertitudini.

A avea un copil cu o malformatie cardiaca congenitala nu este niciodata un lucru usor.
E o caldtorie cu multe emotii - frica, speranta, oboseald, iubire infinita.
Dar este si o cdldtorie care va va schimba pentru totdeauna.

Ati Invatat ce iTnseamna sa fiti parinti nu doar cu trupul, ci si cu sufletul.

Ati Tnvatat sa traiti intre analize si imbratisari, Intre aparate si povesti de sear3, intre spitale
si joaca.

Ati devenit, fara sa stiti, specialisti in curaj.

Aceasta carte nu este despre limitdri, ci despre posibilitati.

Despre felul in care copilul vostru poate creste frumos, poate rade, dansa, iubi si visa, chiar
daca inceputul a fost mai dificil.

Despre faptul ca o inima reparata poate sustine o viata intreaga - una autentica, plina de sens
si bucurie.

¢ Despre speranta

Speranta nu Inseamna sa ignori realitatea, ci sa crezi c3, indiferent de circumstante, exista
intotdeauna o cale.

O cale spre echilibru, spre progres, spre lumina.

Fiecare pas mic - fiecare zdmbet, fiecare control reusit, fiecare clipa fara teama - este o
victorie.

Speranta se Invata, dar si se transmite.
Copilul tau va invata sa creada in el Insusi privind in ochii tdi — ochi care nu renunta, chiar si
atunci cand se umplu de lacrimi.

¢ Despre iubire

Nimeni nu iubeste mai profund decat un parinte care si-a vazut copilul intre cabluri, perfuzii
si monitoare.

Acea iubire are puterea de a vindeca ranile invizibile, de a transforma frica in Incredere si
durerea in sens.

[ubirea inseamna si a sti cand sa protejezi, dar si cand sa lasi copilul sa Incerce singur.
Inseamna sa fii acolo, dar si sa-i oferi libertatea de a se descoperi.
[ubirea este respiratia calma dintre doua batai de inima — una a ta, una a lui.
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¢ Despre viitor

Viitorul copiilor cu MCC este astdzi mai luminos ca oricand.
Progresele medicale, terapiile timpurii si atentia pentru dezvoltarea emotionala fac ca
majoritatea acestor copii sa ajunga adulti sanatosi, activi si impliniti.

Dar mai presus de toate tratamentele, puterea vindecarii sta in familie.
In felul in care il privesti, il asculti si {i spui:

,Poti. Sunt aici. Vom reusi impreuna.”

Fiecare copil are ritmul lui de crestere, iar inima lui - chiar si daca a fost atinsa de bisturiu -
ramane un simbol de viata.
0 inima care, odata reparata, stie sa iubeasca mai profund.

¢ inloc de final

Aceasta carte se Incheie, dar povestea voastra continua.
In fiecare zi in care copilul zambeste, in fiecare pas ficut fard teama, in fiecare moment de
liniste.

Pastrati credinta si recunostinta pentru ceea ce ati parcurs.
Si, oricat de complicate ar fi uneori zilele, amintiti-va: nu sunteti singuri.
Exista medici, terapeuti, profesori, prieteni si alte familii care merg pe acelasi drum.

Ceea ce face diferenta nu este diagnosticul, ci felul in care alegeti sa traiti cu el.
Alegeti speranta. Alegeti bucuria. Alegeti sa credeti ca fiecare bataie de inima - a voastra si a
copilului - spune aceeasi poveste:

povestea unei iubiri care nu renunta niciodata.

% Cu respect si cdldurd,
Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi
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Pentru profesionisti

Capitolul 22 - Introducere pentru profesionisti

(Rolul multidisciplinar in sprijinirea dezvoltdrii neuropsihomotorii la copilul cu MCC)

Copilul cu malformatie cardiaca congenitala (MCC) nu este doar un pacient cardiologic. El
este un copil cu o dezvoltare complexa, care implica nu doar functia inimii, ci si creierul,
corpul si contextul psiho-social in care creste.

Studiile din ultimele decenii au aratat clar: exista o legatura directa intre MCC si
intarzierea in dezvoltarea neuropsihomotorie. Aceasta afectare poate aparea atat in
formele cianogene, cit si in cele non-cianogene, si are mecanisme multiple: hipoxie fetala
si neonatala, circulatie cerebrala alterata, complicatii perioperatorii, inflamatie sistemica,
spitalizari prelungite si factori psiho-sociali.

Ce stim din studiile clinice?
e Leziuni cerebrale preoperatorii sunt prezente la pana la 40% dintre sugari cu MCC;
e Leziuni postoperatorii apar la peste 30% dintre pacienti;

e Riscul neurodezvoltarii afectate este crescut inclusiv la pacientii fara complicatii
majore postchirurgicale;

e Problemele neuropsihomotorii pot fi subtile initial, dar devin evidente la varsta
scolara;

o Interventia timpurie este esentiald pentru prognosticul neurocognitiv pe termen
lung.

Ce domenii sunt afectate frecvent?
e Motricitatea grosiera si fing;
e Limbajul receptiv si expresiv;
o Functiile executive;
e Memoriade lucruy;
e (Coordonarea vizual-motorie;

e Comportamentul adaptativ si social.
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De ce este esentiala colaborarea interdisciplinara?

Pentru ca niciun specialist nu poate acoperi singur toate nevoile acestor copii. Echipa
ideala include:

e Cardiolog pediatric

e Neuropsiholog

e Medic de recuperare medicala pediatrica
¢ Kinetoterapeut

e Logoped

e Asistentsocial

e Psiholog clinician

e Medic de familie/pediatru coordonator

Colaborarea intre aceste specialitati, bazata pe comunicare eficienta si protocoale clare,
duce la rezultate mai bune in dezvoltare, adaptare si calitatea vietii copilului si a familiei.

Obiectivele acestei sectiuni
Aceasta parte a ghidului ofera specialistilor:
e date din cercetarea actuala (inclusiv din propria teza doctorala a autoarei);
e prezentarea celor mai utilizati neuromarkeri in contextul MCC;
e descriereainstrumentelor de evaluare (ex: Denver II, scale Bayley, Vineland);
e recomandari pentru monitorizarea si interventia postoperatorie;
e sugestii pentru consilierea familiei;

e studii de caz cu aplicabilitate practica.

Scopul nostru comun este ca fiecare copil cu MCC sa nu fie doar un ,supravietuitor al unei
operatii complicate”, ci un copil care creste, se dezvolta si se bucura de o viata activa,
completd, cu potentialul sau implinit.
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Capitolul 23 —Functiile executive si autoreglarea la copiii cu malformatie

cardiaca congenitala
(Fundamente neuropsihologice si implicatii clinico-educationale)

Introducere

Copilul cu malformatie cardiaca congenitala (MCC) este, in primul rand, un copil care se
dezvolta.

Ins4 traseul sau neuropsihologic poate fi diferit.

Desi inteligenta globala se situeaza frecvent in limite normale, studiile longitudinale arata ca
un procent semnificativ dintre acesti copii prezinta dificultati subtile in functiile executive
si autoreglare — abilitati esentiale pentru invatare, comportament si autonomie.

Aceste diferente nu trebuie privite ca “deficite”, ci ca expresii ale vulnerabilitatii cerebrale
in contextul unor factori medicali si de mediu complexi:

e hipoxie neonatala,

e bypass cardiopulmonar,

e spitalizari prelungite,

e stres fiziologic si emotional repetat.

Identificarea timpurie si interventia personalizata pot transforma aceste vulnerabilitati in
oportunitati de dezvoltare compensatorie.

1. Ce sunt functiile executive si de ce conteaza

Functiile executive reprezinta ,dirijorul” creierului — ansamblul de procese care ne permit sa
planificam, sa ne concentram, sa ne autoreglam si sa luam decizii. La copii, acestea se dezvolta
progresiv, incepand cu varsta de 3 ani si continuand pana in adolescenta.

Principalele componente:
1. Inhibitia - capacitatea de a opri un comportament impulsiv;
2. Memoria de lucru - mentinerea informatiei active pentru utilizare imediata;
3. Flexibilitatea cognitiva - schimbarea rapida a strategiei;
4. Planificarea si organizarea;
5. Controlul emotional si autoreglarea.

Deficitul intr-una dintre aceste componente poate afecta performanta scolara si adaptarea
sociala, chiar daca IQ-ul global este normal.
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2. Ce spun studiile despre copiii cu MCC

Meta-analizele si studiile neuropsihologice (Bellinger, Mahle, Marino, Wernovsky, 2011-
2023) indica un profil caracteristic:

e Atentie fluctuanta si scaderea capacitatii de concentrare sustinutd;

e Memorie de lucru vizuala si auditiva mai redusa, mai ales la copiii operati in
perioada neonatald;

e Viteza de procesare scazuta, uneori corelata cu durata bypass-ului si cu varsta la
prima interventie;

e Dificultati in planificare si organizare, care devin vizibile la scoal3;

e Autoreglare emotionala dificila, manifestata prin impulsivitate sau retragere
anxioasa.

Aceste diferente sunt mai evidente la copiii cu defecte cianogene complexe (ex: Tetralogia
Fallot, Transpozitie de vase mari, Cord stang hipoplazic), dar pot aparea si in MCC cu
circulatie normala.

3. Fundamente neurobiologice

Cortexul prefrontal — sediul principal al functiilor executive — este extrem de sensibil la
oxigenarea cerebrala.
Episoadele de hipoxie prenatald, neonatala sau perioperatorie pot determina:

e Intdrzierea maturizarii substantei albe,
e conectivitate redusa intre regiuni fronto-parietale,
¢ modificari subtile ale metabolismului cortical (evidentiate prin fMRI si DTI).

Aceste modificari nu implica leziuni structurale vizibile, ci microdiferente functionale care
se traduc In comportamente de Invatare mai lente sau mai rigide.

4. Evaluarea neuropsihologica
Evaluarea trebuie sa fie periodica, contextualizata si orientata spre punctele forte.
Recomandari:

e Lavarsta prescolara (3-6 ani): teste pentru atentie, inhibitie, autoreglare
emotionala (NEPSY-II, BRIEF-P, Go/No-Go, Stroop).

e Lavarsta scolara (7-12 ani): BRIEF-2, WISC-V (indexul de viteza de procesare,
memoria de lucru), Rey Complex Figure, Trail Making Test.
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e Adolescenta (12-18 ani): testarea planificarii, flexibilitatii cognitive si a luarii
deciziilor (TOL, Wisconsin Card Sorting Test, Tower Test).

Evaluarea ar trebui completata de observatii ecologice — informatii de la profesori, parinti si
copil.

5. Interventii specifice pentru sustinerea functiilor executive

Interventiile neuropsihologice eficiente se bazeaza pe antrenarea cognitiva
contextualizata si pe autoreglare emotionala.

Exemple:
¢ Jocuri de atentie si inhibitie: ,Simon spune”, ,Stop! - Mergi!”;

e Activitati pentru memoria de lucru: repetarea de serii vizuale, jocuri de asociere si
ordonare;

e Planificare: sarcini de organizare a pasilor (“Cum ne pregatim pentru excursie?”);

¢ Reglare emotionala: exercitii de respiratie, povesti terapeutice, identificarea
emotiilor.

Pentru copiii mai mari:

e antrenamente computerizate (ex. Cogmed, Lumosity) pot fi utile, dar doar integrate
intr-un plan terapeutic mai amplu;

 mindfulness si biofeedback pentru reducerea impulsivitatii si anxietatii.

Scopul nu este ,,normalizarea”, ci optimizarea functionarii si cresterea autonomiei.

6. Rolul mediului educational

Scoala poate fi un aliat puternic sau o sursa de stres.
Copiii cu MCC au nevoie de:

e pauze scurte si dese,

e sarcini segmentate In pasi mici,

o feedback pozitiv si explicit,

e accent pe intelegere, nu pe viteza.

Comunicarea constanta intre psiholog, profesor si familie este cruciala.
Un Plan Educational Individualizat (PEI) simplu, clar si aplicat poate preveni esecul scolar si
scaderea stimei de sine.
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7. Autoreglarea emotionala - dimensiunea invizibila

Autoreglarea emotionala presupune capacitatea de a gestiona frustrarea, frica, esecul sau
amanarea recompensei.
Copiii cu MCC se confrunta frecvent cu:

e oboseald crescuta,

e vulnerabilitate la stres,

e dependenta de aprobarea adultului.
Strategiile eficiente includ:

e rutina predictibilg,

e exercitii de identificare a emotiilor,

o finvatarea treptata a tolerantei la frustrare,

e jocul simbolic ca forma de procesare emotionala.

¢ Concluzii

Functiile executive si autoreglarea nu sunt doar “abilitati cognitive”, ci temelia autonomiei
si a stimei de sine.

Copiii cu MCC pot atinge potentialul lor maxim daca vulnerabilitatile sunt identificate
devreme si sustinute cu rabdare.

Cardiologia moderna salveaza inima, dar neuropsihologia ajuta copilul sa invete sa o
foloseasca in ritmul propriu — cu atentie, curaj si incredere.
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Capitolul 24 —Modelul bio-psiho-social in cardiologia pediatrica moderna
(De la corectia inimii la insotirea intregului copil)

Introducere

In ultimele decenii, cardiologia pediatrici a ficut salturi spectaculoase: mortalitatea a scizut,
chirurgia s-a rafinat, iar diagnosticarea prenatala a devenit rutina.

Dar, odata cu progresele medicale, a devenit tot mai clar ca vindecarea nu se termina la
nivel biologic.

Un copil cu malformatie cardiaca congenitala (MCC) nu este doar o inima reparata — este un
univers de emotii, gdnduri, frici, sperante si relatii.

Modelul bio-psiho-social propune o schimbare de paradigma: de la tratamentul unei
afectiuni, la ingrijirea unei persoane si a familiei sale.

1. Fundamentele modelului bio-psiho-social

Acest model, introdus initial de George Engel (1977), sustine ca sanatatea nu este doar
absenta bolii, ci rezultatul interactiunii dinamice dintre:

¢ componenta biologica - functionarea corpului, genetica, interventiile medicale;
e componenta psihologica - emotii, gdnduri, mecanisme de coping, personalitate;
e componenta sociala - familie, sprijin comunitar, educatie, statut socio-economic.

In MCC, aceste trei planuri se impletesc mai strans decat in aproape orice alt diagnostic
pediatric.

O operatie reusita nu garanteaza o dezvoltare armonioasa daca anxietatea, trauma sau
izolarea persista.

La fel, un copil sustinut emotional si educational are sanse mai mari sa depaseasca
vulnerabilitatile biologice.

2. Interactiunea dintre cele trei dimensiuni in MCC
Biologic
e defectul cardiac, hipoxia, interventiile chirurgicale, medicatia;
e factori prenatali (circulatie cerebrala alteratd, greutate mica la nastere);
e urmdrirea medicald pe termen lung.
Psihologic
e stresul precoce (interndri, separare de parinti);

e frica de proceduri medicale;
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e dificultati de atentie, memorie, autoreglare;

e anxietate, tristete, vulnerabilitate emotionala.

e impactul asupra familiei si relatiilor;

e reintegrarea scolard;

e perceptia sociala a “copilului bolnav”;

e accesul inegal la resurse si servicii.

Numai prin abordarea simultana a acestor dimensiuni putem vorbi despre recuperare

completa.

3. Echipa multidisciplinara - nucleul modelului

Modelul bio-psiho-social se concretizeaza prin echipa integrat3, in care fiecare specialist
contribuie din propria perspectiva, dar Impartaseste acelasi scop: bunastarea globala a

copilului.
Specialist Rol principal Obiectiv comun

. ) supravegherea functiei cardiace, . o
Cardiolog pediatru stabilitate medicala

tratament

Chirurg cardiac

corectia anatomica

supravietuire si
functionalitate

Neuropsiholog

evaluare cognitiva, interventie
timpurie

dezvoltare optima

Psiholog clinician / perinatal

sprijin emotional copil-parinte

reglare afectiva

Kinetoterapeut

recuperare motrica si rezistenta
la efort

autonomie functionala

Profesor de sprijin / educator

adaptari educationale

integrare scolara

Asistent social / navigator de
pacienti

legatura cu serviciile comunitare

sprijin logistic si social

Aceastd echipa nu se substituie familiei, ci o imputerniceste.
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Una dintre cele mai mari provocari in MCC este tranzitia intre etape:
e delaingrijirea spitaliceasca la cea de acas3;
e dela copilarie la adolescenta;
e delacardiologia pediatrica la cea a adultului tanar.

Modelul bio-psiho-social cere continuitate si coerenta.
Asta inseamna:

e dosar medical unic, accesibil intre specialitati;
e monitorizare neurodezvoltativa periodica;

e sprijin emotional adaptat varstei;

e retele de suport parental si profesional.

Astfel, copilul nu ,,cade intre etape”, ci este insotit.

5. Educatia emotionala si relatia terapeutica

In acest model, relatia terapeutica este parte din tratament.
Cuvintele medicului, tonul asistentei, atitudinea psihologului — toate modeleaza perceptia
copilului despre boala si despre sine.

Un copil care este ascultat, intrebat si valorizat isi asuma boala cu mai mult control si mai
putina teama.
Educatia emotionala devine, astfel, profilaxie psihologica.

6. Formarea specialistilor pentru cardiologia integrativa
Pentru a implementa acest model, este nevoie de formare interdisciplinara:
e cursuri de comunicare empatica si psihologie medicala in rezidentiat;
e stagii comune cardiologie-psihologie-educatie speciala;
e protocoale de evaluare neuropsihologica standardizate la nivel national;
e proiecte de cercetare transdisciplinare.

Investitia in formare umanizeaza medicina si reduce costurile pe termen lung.

7. 0 viziune pentru viitor

Cardiologia pediatrica a secolului XXI nu se defineste doar prin mortalitate scazutj, ci prin
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copii care cresc, invata, iubesc si traiesc plenar. Adevarata reusita nu este inima reparata,
ci copilul care zambeste, merge la scoala, isi face prieteni si spune:

LSunt bine. Pot sa fac tot ce vreau, doar ca in ritmul meu.”

Aceasta este esenta modelului bio-psiho-social: stiinta cu inima.
0 medicina care nu vindeca doar organe, ci intregi povesti de viata.
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Capitolul 25 — Neuromarkeri in evaluarea afectarii neuropsihomotorii
(Mecanisme, semnificatii clinice si aplicabilitate in practica medicald)

In ultimii ani, progresele din domeniul imagisticii cerebrale si al biomarkerilor neurologici
au permis o mai buna intelegere a modului in care malformatiile cardiace congenitale (MCC)
pot afecta dezvoltarea creierului. Identificarea neuromarkerilor relevanti are un dublu rol:

1. diagnostic precoce al afectarii neurologice,

2. orientare in planificarea interventiilor personalizate.

1. Context: creierul in MCC

Creierul sugarilor cu MCC este supus riscurilor inca din viata intrauterina. Studiile au aratat
ca acesti copii pot avea:

e odezvoltare corticala intarziata;
e volum cerebral redus;

e mielinizare Intarziat3;

e leziuni ischemice silentioase.

Procesele de hipoxie-ischemie, stres oxidativ si inflamatie pot afecta atat substanta alb3, cat
si structurile subcorticale.

« Examen clinic ] * EEG
neurologic

* Scala Glasgow

* Scorul AVPU

* Scala SNAP

Metode
neinvazive

Imagistica

" ETF
* Doppler transcranial
* RMN

« CT

* Masurareapresiunii
intracraniene

Figura 4. Metode de monitorizare a functiei cerebrale postoperatorii (abrevieri:
EEG=electroencefalograma, aEEG=electroencefalografie cu amplitudine integrata,
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NIRS=spectroscopie in infrarosu apropiat, CT=tomografie computerizata, ETF=ecografie
transfontanelara, RMN=imagistica prin rezonanta magnetica)

2. Neuromarkeri imagistici
a. IRM cerebral (MRI)

e [RM-ul preoperator poate evidentia leziuni ischemice precoce la 30-40% dintre
sugarii cu MCC.

e Leziunile de substanta alba sunt cele mai frecvente.

e Inspecialla cei cu MCC cianogene, se observa hipoplazie corticald si dilatare
ventriculara discreta.

b. Ecografia transfontanelara
e Utilain screeningul neonatal precoce;
e Poate identifica ventriculomegalie, hemoragii periventriculare, chisturi;

¢ Desimai putin sensibila decat IRM, ramane un instrument valoros in sectiile de
neonatologie si terapie intensiva.

c. Tomografia cu emisie de pozitroni (PET) si DTI (Diffusion Tensor Imaging)

e Studii experimentale arata corelatii intre scaderea conectivitatii neuronale si scoruri
scazute la testele de dezvoltare psihomotorie;

e Deocamdata, aceste tehnici au utilizare limitata in practica clinica de rutina.

3. Biomarkeri biochimici (in cercetare)

Sunt In studiu markeri serici care ar putea indica afectare neuronala precoce, precum:
e S100B - proteina gliala specifica, crescuta in leziuni cerebrale;
o GFAP (glial fibrillary acidic protein);
¢ Neuron-Specific Enolase (NSE) - asociat cu suferinta neuronal3;

e Lactatul seric postoperator - corelat uneori cu disfunctie neurologica acuta.

4. Markerii clinico-functionali
a. EEG (electroencefalograma)

e Modificarile in spectrul EEG pot aparea chiar in lipsa convulsiilor clinice;
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e Activitatea corticala redusa in perioada post-operatorie este un semnal de risc
pentru afectarea cognitiva ulterioara.

b. Scoruri neurologice clinice (Hammersmith, Amiel-Tison, Denver etc.)

e Potevidentia semne neurologice subtile: hipotonie axiala, hiperreflexie, asimetrie
postural3;

e Serecomanda ca parte a evaludrii standard in cazurile moderate/severe.

5. Utilitate practica

o Evaluarea preoperatorie ar trebui sa includa ecografie cerebrala si, daca este
posibil, IRM.

e Monitorizarea neurologica postoperatorie este esentiala in cazurile cu
spitalizare lunga, hipotensiune severa, convulsii sau hipoxemie prelungita.

¢ Integrarea markerilor clinici si imagistici in echipe multidisciplinare (cardiolog,
neurolog, psiholog, RMF pediatric) creste sansele unei interventii timpurii si
eficiente.

Concluzie: Neuromarkerii nu trebuie interpretati izolat, ci in corelatie cu tabloul clinic,
istoricul perioperator si evaluarea dezvoltarii. Ei nu inlocuiesc observatia clinica si testarea
functionala, ci o completeaza. Scopul este clar: identificarea precoce a riscului
neurodezvoltarii afectate si initierea timpurie a interventiei.
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Capitolul 26 — Instrumente de evaluare a dezvoltarii psihomotorii

(Ghid pentru specialisti - selectie, aplicabilitate si interpretare)

Evaluarea corectd a dezvoltarii psihomotorii este esentiala pentru a identifica copiii cu
intarziere, pentru a monitoriza progresul terapeutic si pentru a ghida interventia
personalizati. In contextul malformatiilor cardiace congenitale (MCC), aceasti evaluare
trebuie sa fie sistematica, adaptata varstei si repetata periodic.

Acest capitol ofera o prezentare practica a celor mai relevante instrumente utilizate in
Romania si international, cu accent pe beneficiile si limitarile fiecaruia.

1. Denver Developmental Screening Test II (DDST-II) - singurul test standardizat pe
populatia pediatrica din Romania

O Ce evalueaza:
e Motricitate grosiera
e Motricitate fina
e Limbaj
e Comportament personal-social

O Interval de varsta: 0-6 ani
O Avantaje:

e Usorde aplicat si interpretat
e Validat pe populatia romaneasca
o Ideal catest de screening periodic
O Limitari:
e Nu ofera scoruri standardizate pe subscale
e Nuinlocuieste evaluarea psihologica detaliata

O Recomandare:

Util pentru triajul initial, in special in pediatrie, recuperare medicala si consiliere parentala.
Indica necesitatea unor investigatii suplimentare daca apar Intarzieri sau rezultate
»suspecte”.
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2. Bayley Scales of Infant and Toddler Development (Bayley-III / Bayley-4)
O Ce evalueaza:

e Cognitiv

e Limbaj receptiv si expresiv

e Motricitate (grosiera si find)

e Comportament socio-emotional si adaptativ

O Interval de varsta: 1-42 luni
O Avantaje:

e (Gold standard in evaluarea neurodezvoltarii
e Scoruri standardizate, profile detaliate
O Limitari:
e Necesita formare specializata si licenta
e Aplicare mailunga (~60-90 min)
e Costisitor

O Recomandare:
Ideal pentru evaludrile detaliate ale copiilor cu MCC moderat-sever, in special in cadrul
centrelor de neurodezvoltare.

3. Griffiths III Developmental Scales
0O Ce evalueaza:

e Performantd motrica

e Limbaj

e Coordonare ochi-mana

e Cognitie

e Interactiune sociala

O Interval de varsta: 0-6 ani
O Avantaje:

e Permite profiluri diferentiate pe abilitati
o Sensibil la disfunctiile subtile
O Limitari:
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e Necesita licenta si formare
e Disponibilitate limitata in Romania

O Recomandare:
Util in evaluarea diferentiala si monitorizarea progresului copiilor cu MCC si suspiciune de
tulburari complexe de dezvoltare.

4. Vineland Adaptive Behavior Scales (Vineland-3)
O Ce evalueaza:

e Comportament adaptativ

o Abilitati de viatd, socializare, comunicare

e Autonomie sireglare personala

O Interval de varsta: 0-90 ani
O Avantaje:

e Sepoate aplica prin interviu cu parintii
e Utilin evaluarea functionalitatii zilnice
O Limitari:
e Nuoferainformatii directe despre performanta cognitiva
e Subiectiv, depinde de perceptia parintelui

O Recomandare:
Complementar altor teste; indicat In planificarea interventiilor si in evaluarile
multidisciplinare.

5. Scale de dezvoltare aplicabile in Romania (alternative utile):

o TEST ASQ-3 (Ages & Stages Questionnaires) - chestionar parental rapid, validat
partial in limba roméana; bun ca instrument de screening.

e Scala Portage - folosita in interventia timpurie, accent pe comportament adaptativ
si Invatare practica.

Ce instrument alegem si cand?
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Scopul evaluarii
Screening initial
Evaluare detaliata
Evaluare adaptativa
Monitorizare periodica

Evaluare pentru dosare

Concluzie:

Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi

Instrument recomandat
Denver II, ASQ-3

Bayley, Griffiths

Vineland, Portage

Denver II + observatie clinica

Vineland + scoruri clinice standard

Nicio scald nu este perfecta in sine. Ceea ce conteaza este alegerea potrivita in functie de:

e varsta copilului

e nivelul derisc

¢ resursele disponibile

e obiectivul clinic (screening, diagnostic diferential, monitorizare, plan terapeutic)

Un test bun nu e cel mai complex, ci cel aplicat la timp, corect si integrat intr-o
abordare empatica si interdisciplinara.
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Capitolul 27 — Recomandari pentru interventia de recuperare neuromotorie
timpurie

(Strategii eficiente si planuri personalizate de recuperare neuroomotorie la copiii cu MCC)

Interventia timpurie este considerata ,fereastra de aur” in sprijinul dezvoltarii copilului.
In cazul copiilor cu malformatii cardiace congenitale (MCC), unde riscul de intarziere
neuropsihomotorie este crescut, interventia precoce nu este doar recomandat, ci
esentiala.

De ce este importanta interventia timpurie?
¢ Creierul copilului este extrem de plastic in primii ani de viata.

e Recuperarea este mai eficienta daca este initiata inainte de aparitia intarzierilor
marcate.

e Sprijinul corect oferit la timp poate preveni dizabilitati pe termen lung si poate
sustine integrarea sociala si educationala.

Cine face parte din echipa de interventie?

Un plan eficient de interventie timpurie este interdisciplinar si poate include:

Specialisti implicati Rol principal

Medic de recuperare Coordonarea planului terapeutic
Kinetoterapeut pediatric Dezvoltarea motricitatii grosiere si fine
Psiholog clinician Sprijin cognitiv si emotional

Logoped Stimularea limbajului receptiv si expresiv
Asistent social Consiliere familiala si orientare institutionala
Medic pediatru/cardiolog Monitorizare clinicd generala si specifica MCC

Etapele unui plan personalizat de recuperare
1. Evaluarea initiala
e Teste validate (ex: Denver II, Bayley);

e Observatie clinica si parentala;
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e Analiza istoricului medical si a interventiilor chirurgicale.
2. Stabilirea obiectivelor pe termen scurt si lung
e Realiste, adaptate varstei si prognosticului;
e Deexemplu: ,copilul sa stea singur in sezut timp de 30 secunde in 2 luni”.
3. Programul de interventie
e Frecventa: ideal 2-3 sedinte/saptamana (in functie de nevoi);
e Locatie: la centru specializat sau in domiciliu, cu sprijin parental;
e Metoda: joaca ghidat3, exercitii functionale, activitati de socializare.
4. Monitorizarea si adaptarea planului
¢ Reevaluare la 3-6 luni;
e Ajustarea obiectivelor in functie de progres;

¢ Implicarea permanenta a familiei.

Exemple de interventii simple, dar eficiente

0O Motricitate - exercitii de echilibru, mers cu sprijin, jocuri cu mingea;

O Motricitate fina - apucare, pictura cu degetele, sortare de obiecte;

O Limbaj - cantecele, povesti simple, jocuri de imitatie;

O Socializare - jocuri de grup, activitati in gradinitd, contact cu alti copii;

O Autonomie - hranire cu mana proprie, spalat pe maini, alegerea hainelor.

Implicarea parintilor = cheia succesului

Studiile arata ca interventiile sustinute de parinti in mediul de acasa sunt la fel de
eficiente, uneori mai eficiente, decat terapiile formale izolate. Parintii pot:

e aplicazilnic exercitii recomandate de terapeuti;
e observa subtil schimbarile si ajusta activitatile;

e sustine dezvoltarea emotionald prin rabdare si Incurajare constanta.

Resurse utile in Romania
e Centrejudetene de recuperare pediatrica;

e Programe de interventie timpurie (ex. Portage);
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e (Cabinete individuale (psihologie, logopedie, kinetoterapie);

e  ONG-uri care sprijina copiii cu dizabilitati si familiile lor.

Concluzie

Interventia timpurie nu este un ,lux” - este o investitie in potentialul copilului. Cu cit
sprijinul incepe mai devreme si este mai bine coordonat, cu atat sansele ca acel copil sa-si
atinga dezvoltarea optima cresc semnificativ.
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Capitolul 28 — Interventia psihologica postoperatorie la copilul cu

malformatie cardiaca congenitala
(Adaptarea emotionald si recuperarea cognitivd dupd chirurgie cardiacd)

Introducere

Chirurgia cardiaca pediatrica a transformat radical prognosticul copiilor cu MCC. Daca in
trecut supravietuirea era principalul obiectiv, astazi vorbim tot mai mult despre calitatea
vietii si recuperarea neuropsihologica postoperatorie.

Operatia nu incheie povestea medicala — ci o deschide pe cea a reconectarii emotionale,
cognitive si familiale.

integrate, alaturi de cardiolog, chirurg, neurolog si kinetoterapeut.

1. Impactul psihologic al interventiei chirurgicale

Pentru copil, experienta medicala este intensa si adesea greu de inteles.
Operatia cardiaca presupune:

e separare brusca de parinti,

proceduri invazive,

durere fizica,

pierderea controlului si a rutinei,

medii spitalicesti cu stimuli invazivi (lumina, zgomot, aparate).

Toate acestea pot declansa reactii de stres acut si, in unele cazuri, trauma medicala.
La copiii mici (sub 5 ani) se pot observa:

e regres in comportament (somn, vorbire, control sfincterian),
e anxietate de separare,
e iritabilitate sau refuz alimentar.
La copiii mai mari si adolescenti:
e teama de moarte sau recidiva,
e hipervigilenta corporala (,imi bate inima prea tare?”),
e evitarea controalelor medicale,

e dificultati de concentrare sau retragere sociala.
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2. Etapele interventiei psihologice postoperatorii

Interventia psihologica trebuie structurata etapizat, in functie de perioada de recuperare.

a) Faza acuta (primele zile postoperatorii)

Obiective: reducerea anxietatii si stabilizarea emotionala.
Interventii:

e prezenta parintelui, chiar limitata, are efect calmant major;

e tonul calm al personalului, explicatii scurte si repetate (,acum te ajutam sa respiri mai
usor”);

e utilizarea tehnicilor de respiratie si relaxare simple la copiii peste 6 ani;

e suport emotional pentru parinti (psihologul ofera un cadru de descarcare sigur).

b) Faza subacuta (primele 2-4 saptamani)

Obiective: reintegrarea in ritmul zilnic, reducerea fricilor medicale.
Interventii:

e joc terapeutic dirijat (,,spitalul papusilor” - copilul devine medicul);

e desen liber pentru exprimarea emotiilor (culorile si simbolurile indica starea
afectiva);

e reintroducerea progresiva a rutinei: somn, alimentatie, joc;

e implicarea parintilor in activitati de reconectare (,citim impreund”, ,povestim ce s-a
intdmplat”).

c) Faza de reintegrare (1-6 luni postoperator)

Obiective: adaptarea sociala si cognitiva.
Interventii:

e evaluare neuropsihologica pentru atentie, memorie, procesare vizuald;
e exercitii de reglare emotionala prin jocuri de rol si activitati creative;
e consiliere parentald pentru gestionarea fricilor reziduale (,daca oboseste, ce fac?”);

e colaborare cu educatorii/invatatorii pentru reinsertia scolara adaptata.
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3. Rolul parintilor in recuperarea psihologica

Parintele este co-terapeutul natural al copilului. El transmite semnalele de siguranta,
regleaza emotional si ofera sens evenimentelor medicale.

Psihologul are rolul de a:

e ghida parintele in comunicarea sincer3, dar linistitoare (,ai avut o operatie, medicii ti-
au reparat inima, acum te refaci”);

e preveni supraprotejarea (care blocheaza autonomia copilului);
e normaliza emotiile (,este firesc sa te sperii sau sa plangi uneori”);

e sprijini parintele in propriul proces de adaptare (anxietatea parintelui se transmite
copilului).

4. Recuperarea cognitiva si functionala

Cercetarile arata ca o parte dintre copiii cu MCC prezinta, dupa interventii chirurgicale
complexe, diferente subtile in atentie, memorie de lucru si functii executive.

Acestea nu sunt intotdeauna deficite, ci manifestari ale adaptarii la un traseu neurobiologic
diferit, influentat de oxigenarea cerebrala, spitalizari si stres cronic.

Interventia neuropsihologica poate include:
e exercitii de atentie si memorie In format ludic;
e antrenarea vitezei de procesare prin jocuri interactive;
e activitati vizual-spatiale (puzzle, constructii);
¢ tehnici de planificare si organizare adaptate varstei;
e colaborarea stransa cu scoala si logopedul, daca este cazul.

Scopul nu este performanta, ci restabilirea Increderii si a placerii de a invata.

5. Interventia psihologica in echipa multidisciplinara

Modelul de ingrijire centrat pe familie presupune ca psihologul sa fie parte integranta a
echipei de cardiologie pediatrica.
Rolul sau:

e evaluarea emotionala pre- si postoperatorie;
e consilierea familiei;
¢ medierea comunicarii medic-parinte;

e educatie psihologica pentru personalul medical privind limbajul empatic.
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Prezenta psihologului in sectiile de terapie intensiva pediatrica reduce nivelul de anxietate
parentala si scade durata spitalizarii prin cooperare mai buna a copilului.

Concluzii

Interventia psihologica postoperatorie nu este un lux, ci o componenta de baza a
recuperarii globale.
Operatia repara inima, dar psihologia reconstruieste increderea in viata.

Copiii care beneficiaza de suport emotional si cognitiv structurat prezinta:
¢ mai putine simptome anxioase,
e oreinsertie scolard mai usoara,
e orelatie parinte-copil mai echilibrata.

Cardiologia pediatrica moderna nu se mai opreste la sutura chirurgical3, ci continua cu
vindecarea emotionala.

Pentru c3, in realitate, recuperarea completa inseamna si o inima linistita, nu doar o
inima functionala.
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Capitolul 29 — Date din cercetarea clinica
(Rezultate reformulate din cercetarea doctorald: dezvoltarea psihomotorie la copiii cu MCC -
cianogene vs. non-cianogene)

Pentru a Intelege mai profund modul in care malformatiile cardiace congenitale afecteaza
dezvoltarea psihomotorie, este esential sa privim dincolo de teorie si sa analizam date
concrete, obtinute din practica clinica.

In aceasta sectiune sunt prezentate, intr-o forma accesibila si reformulata, concluzii
esentiale dintr-o cercetare doctorala realizata pe un esantion semnificativ de pacienti
pediatrici cu MCC.

Obiectiv general

Evaluarea dezvoltarii psihomotorii la copiii cu malformatii cardiace congenitale (MCC) si
explorarea valorii predictive a neuromarkerilor serici, cu accent pe diferentele dintre
formele cianogene si non-cianogene si pe impactul perioperator.

Metodologie generala
¢ Design: studii prospective si o revizuire sistematica

e Lottotal: 79 pacienti pediatrici (0-6 ani) cu MCC, fara alte conditii care afecteaza
dezvoltarea psihomotorie
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Figura 5. Judetele tarii din care au provenit pacienti inclusi in studiu (subliniate cu
albastru)
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Ghid practic despre dezvoltarea copilului

e Evaluare psihomotorie: testul Denver II (DDST-II) aplicat pre si postoperator
e Grupuri:
o Cianotic (Sp0, <95%)

o Non-cianotic (SpO, = 95%)
Malformatii cardiace congenitale cianotice

m Defect septal atrioventricular cu ventriculi
nebalanti

= Ventricul drept cu dubl3 iesire cu stenoza
pulmonara

= Ventricul drept cu dubla cale de iesire si cu
vase mari transpuse

= Tetralogie Fallot

m Atrezie de valva pulmonara
= Coarctatia de aorta cu defect septal
ventricular

= Inversiune ventriculard

= Defect septal ventricular cu stenoza
pulmonard

Malformatii cardiace congenitale necianotice

= Defect septal ventricular

= Defect septal atrial

= Tetralogie Fallot fard cianoza

= Ventricul drept cu dubld cale de iesire
® Trunchi arterial comun

m Stenoza aortica

= Coarctate de aorta

= Canal arterial patent

= Fenestratia aorto-pulmonard

¥ Tumora cardiaca

Figura 6. Numarul si tipul malformatiilor cardiace congenitale ale pacientilor inclusi in
studiu

¢ Neuromarkeri analizati:

o ENS =enolaza neuron specifica
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o pS100=proteina S100

o FNDC = factorul neurotrofic derivate din creier
o PFAG = proteina fibrilara acidica gliala

o MBP = proteina bazica a mielinei

o pTau=proteina Tau

e Monitorizare cerebrala: NIRS (near-infrared spectroscopy) in timpul interventiei
chirurgicale

1. Neuromarkeri care pot prezice afectarea dezvoltarii neuropsihomotorii la copiii cu
MCC dupa chirurgia cardiaca - o revizuire sistematica a literaturii

Scop: identificarea neuromarkerilor validati in literatura stiintifica pentru afectarea
dezvoltarii psihomotorii la copiii cu MCC operati.

e Baze de date: PubMed, Google Scholar
o Studiileincluse: 10/713 articole, total 471 pacienti
e Concluzii principale:

o ENSsi FNDC nu sunt markeri de incredere

o pS100 - rezultate contradictorii

o Activina A - dovezi insuficiente

o PFAG - cel mai promitator marker pentru afectarea cerebrala acuta
postoperatorie

2. Epidemiologia intarzierii dezvoltarii neuropsihomotorii la pacientii pediatrici cu
MCC

e Lot: 79 pacienti cu MCC, evaluati preoperator
¢ Rezultate cheie:
o Intarzierein dezvoltare la:
*  97% pacienti din grupul cianotic
= 54% pacienti din grupul non-cianotic (p=0.03)
o Cele mai afectate domenii: motricitate grosiera si personal-social

o Factori protectivi:
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

» Diagnosticul prenatal (p=0.012)

= Alaptarea (p=0.008)

MCC NON-CIANOTICE MCC CIANOTICE

m Retrd neuromotor Dezvoltare normala

Figura 7. Procentul pacientilor cu retard in dezvoltrea neurologica

3. Neuromarkeri care ar putea prezice afectarea dezvoltarii psihomotorii la copiii cu
MCC inaintea interventiei chirurgicale - factorul neurotrofic derivat din creier ca
neuromarker promitator

e Lot: 79 pacienti MCC preoperator
o Rezultate:
o FNDCa avutvalori crescute in grupul cianotic
o Corelatie pozitiva cu scorurile testului Denver (r = 0.35, p=0.023)

o ROCanalysis: AUC = 0.72 (cut-off 5895 pg/ml) — valoare predictiva
moderata

4. Rolul diagnostic si prognostic al markerilor serici de disfunctie cerebrala la
copiii cu MCC supusi interventiei chirurgicale cardiovasculare

e Lot: 42 pacienti cu MCC operati
¢ Rezultate:
o PFAG - corelatie cu saturatia cerebrala (NIRS): AUC=0.7

o PFAG - corelatie cu scorurile de dezvoltare: AUC = 0.667
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o ENS - corelatie slaba dar semnificativa cu coeficientul de dezvoltare (r=0.09,
p=0.046)

e Concluzie: PFAG are potential diagnostic si prognostic pentru afectarea
neurodezvoltativa postoperatorie la pacientii cianotici

5. Rolul diagnostic si prognostic al proteinei fibrilare acide gliale in dinamica
dezvoltarii psihomotorii la pacientii cu MCC care necesita interventii
chirurgicale cardiovasculare

e Lot: 40 pacienti
¢ Rezultate semnificative:
o Preoperator:
= Diferente In scorurile de limbaj intre grupuri (p=0.03)
o Postoperator:
= Diferente In motricitatea fina (p=0.03)
*= PFAG crescut in grupul cianotic (p=0.0248)
» Corelatie PFAG-afectare psihomotorie (p=0.01)
= PFAGsi NIRS: AUC = 0.7 in grupul non-cianotic

e Concluzie: PFAG este marker sensibil pentru afectarea cerebrala acuta
perioperatorie si poate prezice evolutia psihomotorie la ambele grupuri

6. Proteina tau si proteina bazica a mielinei la pacientii pediatrici cu MCC
supusi unei interventii chirurgicale cardiace: evaluare preliminara ca noi
neuromarkeri ai leziunii cerebrale

e Lot: 40 pacienti

e Rezultate:
o Postoperator: cresteri semnificative ale pTau si MBP In ambele grupuri
o Corelatie pTau cu hipoxemia cerebrala (AUC = 0.7)
o MBP preoperator corelat cu albumina, Hb, greutate, inaltime

e Concluzie: pTau are valoare predictiva in grupul cianotic; MBP are potential ca
marker indirect
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

7. Studiu psihosocial: Calitatea vietii mamelor copiilor cu MCC
e Instrument: ICCAP (Impact of a Child with Congenital Anomaly on Parents)
e Evaluarila: internare, 4-6 luni si 10-14 luni postoperator
¢ Rezultate:
o Imbunititire semnificativila 10-14 luni:
= (Contact cu ingrijitorii (p=0.02)
» Scaderea anxietatii si starii de spirit negative (p<0.0001)

e Concluzie: Calitatea vietii mamei se Imbunatateste postoperator. ICCAP poate ghida
interventiile psihosociale in familie

Concluzii generale pentru specialisti

e Prevalenta mare a intarzierii psihomotorii in MCC - necesar screening
sistematic

e FNDC - marker preoperator cu valoare predictivda moderata
o PFAG - marker stabil postoperator, cu rol diagnostic si prognostic
e pTau - asociat cu hipoxie cerebrald, mai ales Tn MCC cianotice

e Evaluarea materna (ICCAP) ofera date indirecte utile despre dezvoltarea copilului

Recomandari clinice

e Introducerea testarii psihomotorii (ex. Denver II) in rutina pre- si postoperatorie a
pacientului pediatric cu MCC

o Utilizarea NIRS ca metoda de screening cerebral intraoperator

e Cercetare suplimentara pentru validare a pTau si MBP ca biomarkeri
neuroprotectori

e Integrarea sprijinului psihologic parental in managementul echipei cardio-
pediatrice
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Neuro- Moment

Relevanta clinica Grup Rezultat statistic
marker recoltare
FNDC / Predictiv pentru afect r=0.35p=0023;
redictiv pentru afectare
Preoperator , P i Cianotic AUC=0.72 (cut-off
BDNF psihomotorie
5895 pg/ml)
Pre si Diagnostic pentruleziuni Ambele,mai AUC=0.7 (NIRS);p=
PFAG ’ cerebrale acute si relevantin  0.01 (corelatie cu
postoperator L . o :
prognostic psihomotor cianotici scoruri DDST)
Pre si L. L .
ENS Valoare prognostica slaba Cianotic r=0.09,p=0.046
postoperator
Pre si . "
pS100 Rezultate contradictorii  — —
postoperator
Asociat cu hipoxemie
pTau Postoperator vu p x ) Cianotic AUC=0.7
cerebrald perioperatorie
Asociat cu parametri
Pre si <0.0001 t
MBP re st biologici generali (Hb, Non-cianotic P (crestere
postoperator postoperator)

albumind etc.)

Detalii suplimentare ale studiilor pot fi gasite accesand:

1. Chiperi LE, Tecar C, Toganel R. Neuromarkers which can predict neurodevelopmental
impairment among children with congenital heart defects after cardiac surgery: A
systematic literature review. Dev Neurorehabil. 2023 Apr;26(3):206-215. doi:
10.1080/17518423.2023.2166618. Epub 2023 Jan 29. PMID: 36710475.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36710475
2. https://www.researchsquare.com/article/rs-4348527/v1

3. Chiperi LE, Hagau AC, Tecar C, Hutanu A, Muntean I. Brain-derived neurotrophic factor
as a promising neuromarker which could predict psychomotor developmental
impairment in children with unrepaired congenital heart defects. Int ] Dev Neurosci.
2025 Feb;85(1):€10400. doi: 10.1002/jdn.10400. Epub 2024 Dec 10. PMID: 39658254;

PMCID: PMC11670148.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.eov/39658254

4. Chiperi LE, Hutanu A, Tecar C, Muntean I. Serum Markers of Brain Injury in Pediatric

Patients with Congenital Heart Defects Undergoing Cardiac Surgery: Diagnostic and

Prognostic Role. Clin Pract. 2023 Oct 23;13(5):1253-1265. doi:

10.3390/clinpract13050113. PMID: 37887089; PMCID: PMC10605074.

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37887089
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5. Chiperi LE, Hutanu A. Glial Fibrillary Acidic Protein: Diagnostic and Prognostic Role in
Psychomotor Development Dynamics in Patients with Congenital Heart Defects after
Cardiovascular Surgery. Balkan Med J. 2024 Mar 1;41(2):151-152. doi:

10.4274 /balkanmedj.galenos.2023.2023-11-10. Epub 2024 Jan 4. PMID: 38173149;
PMCID: PMC10913118.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38173149

6. Chiperi LE, Tecar C, Hutanu A. Serum tau protein and myelin basic protein in pediatric
patients with congenital heart defects undergoing cardiac surgery: preliminary
assessment as novel neuromarkers of brain injury. Ir ] Med Sci. 2024 Jun;193(3):1229-
1237.doi: 10.1007/s11845-023-03582-5. Epub 2023 Dec 16. PMID: 38104046.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38104046

7. Impact of a child with congenital heart defect on mother’s quality of life - is there any
improvement after surgical correction of the heart defect? Cardiology in the Young,
Volume 33, Supplement S1, page 275, doi: 10.1017/S1047951123001099
https://www.researchgate.net/publication/372648100 Impact of a child with congen
ital heart defect on mother's quality of life -

is there any improvement after surgical correction of the heart defect

Exemple clinice (anonimizate)
0 ,M.” - 1 an si 3 luni, MCC cianogena, operat la 6 luni

e Nustdteain picioare, nu rostea cuvinte, scor Denver: intarziere severa;

e Dupa 6 luni de kinetoterapie si logopedie - mers asistat, primele cuvinte.
0 ,A.” - 2 ani, MCC non-cianogena, fara interventii

e Dezvoltare motorie normala, dar intarziere in limbaj (sub 10 cuvinte);

e Logopedie 2x/saptamana, integrare In grup de joaca - evolutie buna.

Concluzii ale cercetarii

e MCC cianogene implica un risc mai mare de afectare psihomotorie, dar formele
non-cianogene nu trebuie ignorate.

e Testul Denver Il este un instrument eficient si accesibil pentru screening-ul
dezvoltarii la acesti copii.

e Planul de monitorizare trebuie sa includa evaluari periodice, chiar si la copiii
cu evolutie cardiologica buna.

Recomandare finala: orice copil cu MCC, indiferent de tipul afectiunii, trebuie inclus intr-
un program de urmarire neurodezvoltata, pentru a asigura o evolutie echilibrata si o
calitate buna a vietii.
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Capitolul 30 — Rolul neuropsihologului in echipa multidisciplinara
(De ce evaluarea si sprijinul cognitiv si emotional sunt esentiale in MCC)

In trecut, copiii cu malformatii cardiace congenitale (MCC) erau evaluati si tratati aproape
exclusiv din punct de vedere medical. Diagnosticul, operatia, medicatia si monitorizarea

Astazi stim ca inima nu functioneaza izolata, ci impreuna cu intregul organism si, mai ales,
cu creierul. Copiii cu MCC pot avea particularitati in dezvoltarea cognitiva, motorie,
emotionala si comportamentala — nu pentru ca sunt ,,mai slabi”, ci pentru ca au trecut prin
conditii care au pus presiune pe corp si creier Inca din perioada prenatala si neonatala.

De aceea, neuropsihologul este un membru esential al echipei multidisciplinare.

1. Cine este neuropsihologul?

Neuropsihologul este specialistul care intelege cum functioneaza creierul si cum se reflecta
aceasta functionare in comportament, emotii, limbaj, atentie, memorie si invatare.

Rolul sau nu este sa ,pune etichete”, ci sa observe, explice si sustina dezvoltarea copilului
in mod adaptat capacitatilor si nevoilor lui.

2. De ce este necesara evaluarea neuropsihologica in MCC?
Copiii cu MCC pot prezenta:

e oboseala rapida in activitatile cognitive,

e dificultati de atentie sau concentrare,

e ritm mai lent de procesare a informatiei,

¢ diferente in coordonarea vizual-motorie,

e sensibilitate emotionala crescut3,

e dificultati de adaptare la medii noi (scoald, grupuri mari).

Acestea NU inseamna ,Intarziere cognitiva”. Inseamna ca dezvoltarea are propriul ei ritm
si are nevoie de sprijin adecvat.

Evaluarea neuropsihologica ofera:
¢ o harta clara a punctelor forte si vulnerabile;

e recomandari personalizate pentru familie, gradinita si scoala;
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e orientare pentru interventie terapeutica tintita;

¢ monitorizare in dinamica cresterii.

3. Cand se recomanda evaluarea neuropsihologica?

In mod ideal, evaluarea ar trebui si fie periodica, nu doar atunci cand apar probleme
evidente.

Varsta . o <
. . Motivul evaluarii Ce urmarim
copilului
6-12 luni Reactii senzoriale si tonus |[Reglare senzorial3, relatie si atentie
2-3 ani Dezvoltare globala Limbaj, motricitate, interactiune
5-6 ani Inainte de scoala Atentie, memorie, orientare spatiala
7-12 ani Adaptarea scolara Ritm de invatare, intelegerea conceptelor
< L . Gestionarea emotiilor, planificare,
Adolescenta Autonomie si identitate . ’ P
responsabilitate

Evaluarea periodica face ca interventia sa fie timpurie, eficienta si blanda.

4. Ce presupune evaluarea neuropsihologica?

Nu este un ,test”. Nu se compara copilul cu altii. Evaluarea este un proces de observare si
colaborare, prin:

e discutia cu parintii si istoricul dezvoltarii,

e jocuri structurate, desene, sarcini de atentie si memorie,
e observatie comportamental3,

e chestionare pentru parinti si profesori (la nevoie).

In special la copiii mici, evaluarea se desfasoara prin joc, cu timp de pauza si adaptare la
nivelul copilului.

5. Interventia neuropsihologica: ce inseamna ,sprijin practic”?
Pe baza evaluarii, neuropsihologul poate recomanda:

e Terapie prin joc pentru dezvoltarea emotionala
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o Exercitii de atentie, memorie si functii executive
e Consiliere parentala pentru gestionarea anxietatii si rutinei
e Adaptari educationale pentru gradinitda/scoala

¢ Recomandari pentru echipa de recuperare (logopezi, terapeuti ocupationali,
kinetoterapeuti)

Interventia nu isi propune sa ,corecteze” copilul. Se concentreaza pe sprijinirea
potentialului lui natural.

6. Relatia copil-parinte-specialist este fundamentul

Neuropsihologul nu lucreaza doar cu copilul, ci cu familia. Parintele este cel care cunoaste
copilul cel mai bine si are un rol activ in proces.

Neuropsihologul ofera:

e 1Incurajare,

e educatie,

e ghidaj,

e suport emotional.
Parintele ofera:

e timp,

e rabdare,

e prezenta,

e iubire.

Impreung, ei construiesc un spatiu de incredere.

Mesaj final

Copilul cu MCC nu are nevoie sa se ,inteleaga cu lumea” singur.

Are nevoie sa fie inteles.

Sa fie vazut in complexitatea si unicitatea lui.

Sa aiba parte de ochi calzi, de voce blanda si de pasi adaptati ritmului sau.

Neuropsihologul nu este acolo ,,doar cand apar probleme”. Este acolo pentru a sprijini copilul
sa creasca In armonie cu inima lui, cu corpul lui, cu mintea lui si cu lumea.
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Capitolul 31 —Calitatea vietii parintilor copiilor cu malformatii cardiace
congenitale (MCC)

(Perspective clinice si psihosociale asupra impactului parental)

Introducere

In ultimele decenii, evolutia spectaculoasi a chirurgiei cardiovasculare pediatrice a redus
dramatic mortalitatea copiilor cu malformatii cardiace congenitale. Totusi, alaturi de aceasta
reusita medical3, a aparut o noua provocare: impactul psihologic si social asupra familiei,
in special asupra mamei.

Parintii devin nu doar ingrijitori, ci si coordonatori de tratament, mediatori intre echipa
medicald si copil, si adesea singura sursi de echilibru emotional a intregii familii. In acest
context, calitatea vietii parintelui devine o componenta esentiala a ingrijirii integrate a
copilului cu MCC.

Studiul ICCAP - o perspectiva asupra mamei copilului cu MCC

Pentru a evalua obiectiv impactul acestei experiente, am realizat un studiu prospectiv,
longitudinal, care a inclus 69 de mame ale copiilor diagnosticati cu MCC, evaluate prin ICCAP
(Impact of a Child with Congenital Anomaly on Parents Questionnaire) - un instrument
validat international.

Evaluarile au fost efectuate:
¢ Tnainte de interventia chirurgicala a copilului,
e sila4-6 luni dupa operatie.
ICCAP exploreaza 6 domenii fundamentale ale calitatii vietii parintelui:
1. Contactul cu echipa medicala si ingrijitorii
2. Reteaua sociala
3. Relatia de cuplu
4. Starea psihica generala
5. Acceptarea copilului

6. Fricile si anxietatea legate de viitor

Rezultate principale

Studiul a evidentiat o imbunatatire semnificativa a calitatii vietii materne dupa corectia
chirurgicala a MCC, insa si o complexitate a adaptarii emotionale in timp.
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1. Contactul cu echipa medicala

e Scorurile au crescut semnificativ dupa operatie, semn al unei increderi crescute si al
unei intelegeri mai bune a procesului medical.

e Nivelul de educatie al mamei si existenta unei istorii familiale de MCC s-au corelat
pozitiv cu o adaptare mai buna.

2. Reteaua sociala

e Scorurile au fost mai mari la mamele mai in varsta, cu educatie superioara si cu
diagnostic prenatal al MCC.

e Totusi, multe mame au raportat o scadere temporara a contactului social, din
cauza perioadelor lungi de spitalizare si a stigmatizarii subtile.

3. Relatia de cuplu

e Acest domeniu a prezentat fluctuatii importante. Desi la Inceput partenerii erau
perceputi ca sprijin principal, in unele cazuri stresul prelungit a dus la tensiuni si
distantare emotionala.

e Nevoia de consiliere de cuplu si de sprijin psihologic devine evidenta in aceasta etapa.

4. Starea psihica

e S-aobservat o scadere a scorurilor la reevaluare, asociata cu oboseala cronica,
anxietate persistenta si izolare sociala.

e Unele mame au relatat sentimente de epuizare si pierderea propriei identitati in
rolul de Ingrijitor.

5. Acceptarea copilului

e A crescut usor dupa operatie, insa depinde de factori precum educatia mamei si
statutul profesional.

e Mamele care lucrau sau aveau sprijin extins din partea familiei prezentau o adaptare
mai echilibrata.

6. Fricile si anxietatea

e Acest domeniu a aratat cea mai clara ameliorare postoperatorie, reflectind
scaderea temerilor acute legate de supravietuirea copilului.
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e Explicatia probabila: odata cu ameliorarea stdrii clinice a copilului, mamele capata
control cognitiv si emotional asupra situatiei.

Factori corelati cu nivelul calitatii vietii

Analiza statisticad a aratat ca varsta mamei si nivelul de educatie au fost principalii
determinanti ai scorurilor ICCAP.

e Mamele mai tinere, cu educatie mai redusa, au avut scoruri mai scazute in domeniile
»stare de spirit” si ,retea sociala”.

e Sprijinul din partea partenerului si al familiei extinse s-a dovedit factor protector
major.

Discutii si interpretari

Rezultatele sugereaza ca, desi operatia copilului aduce o imbunatatire a sperantei si a
claritatii emotionale, calitatea vietii parintilor ramane vulnerabila pe termen lung.
Mamele traverseaza o curba emotionala complexa, de la soc si teama, la adaptare si, uneori,
epuizare postcriza.

e Contactul constant cu echipa medicala joaca un rol terapeutic in sine.

e Sprijinul psihologic individual si familial ar trebui integrat in protocoalele de ingrijire
postoperatorie.

e Reteaua de suport social si comunitar (grupuri de parinti, asociatii de pacienti,
educatie parentald) poate reduce izolarea si preveni burnoutul parental.

Concluzii

Calitatea vietii parintilor copiilor cu MCC este o dimensiune clinica esentiala, strans legata
de evolutia si recuperarea copilului.

Operatia corectivd amelioreaza fricile imediate, dar nu elimina stresul cronic si impactul
psihosocial pe termen lung.

Pentru o Ingrijire cu adevarat holistic3, este necesar:

1. Screening psihologic si evaluare ICCAP la momentul diagnosticarii si la 6-12 luni
postoperator;

2. Interventii de suport parental (grupuri de sprijin, consiliere, educatie medicala);

3. Integrarea unui specialist in sandtate mintala parentala in echipele
multidisciplinare de cardiologie pediatrica.
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In final, sdnatatea copilului si echilibrul emotional al familiei nu pot fi privite separat.

0 inima operata are nevoie nu doar de control medical, ci si de 0 mama linistita, inteleasa si
sprijinita.
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Capitolul 32 — Raspunsul psihologic al parintilor la diagnosticul prenatal de

malformatie cardiaca congenitala (MCC)
(Importantd, factori, consecinte si recomanddri clinice)

Introducere

Diagnosticul prenatal al unei malformatii cardiace congenitale este un moment de cotitura
profund pentru parinti. In cateva minute, viata planificata se transforma intr-un sir de

2

intrebari: , Va trdi copilul?”, ,Ce fel de viatd va avea?”,,,Am gresit eu cu ceva?”

Beneficiile medicale ale diagnosticarii timpurii sunt clare, insa pe 1anga acestea apare un
impact psihologic important asupra parintilor — anxietate, depresie, stres post-traumatic,
nesiguranta.

Desi medicina moderna ofera solutii chirurgicale si prognostice din ce in ce mai bune,
dimensiunea emotionala a acestei experiente este adesea subestimata.

Literatura actuala (MDPI, Children, 2025 https://www.mdpi.com/2227-9067/12/8/1095)
arata ca diagnosticul prenatal al MCC este unul dintre cele mai stresante evenimente
din viata unei familii, avand efecte psihologice masurabile, comparabile cu stresul
posttraumatic.

Pentru echipele multidisciplinare care lucreaza cu copiii cu MCC, este esential sa includa si
perspectiva parentald, nu doar interventia medico-chirurgicala.

Ce ne arata datele

1. Profilul emotional al parintilor dupa diagnosticul prenatal

Analizele din meta-sinteza MDPI (18 studii, 673 parinti) arata prevalente ridicate ale
reactiilor emotionale:

e Anxietate materna: panala 65% dintre mame prezintd niveluri clinice de anxietate.
e Depresie materna: in jur de 45%.
e Stres posttraumatic: frecvent in primele luni dupa diagnostic.
Diferentele de gen sunt semnificative:
e Mamele tind sa manifeste reactii emotionale intense si prelungite,

e Tatii exprima mai putin verbal anxietatea, dar pot prezenta simptome somatice si
izolare afectiva.
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Evolutia in timp depinde de suportul primit, claritatea informatiilor si perceptia sperantei
medicale.

2. Determinantii psihologici ai reactiei parentale
Reactia la diagnostic este influentata de o combinatie de factori biologici, cognitivi si sociali.
Factori de risc:
e Severitatea MCC si incertitudinea prognosticului;
e Momentul diagnosticului (impact emotional mai mare in trimestrele I1-11I);
e Nivel educational redus;
e Lipsa suportului familial sau social;
e Lipsa unei comunicari empatice din partea medicilor.
Factori protectori:
e Diagnostic prenatal oferit cu explicatii clare si calm;
e Sprijin emotional precoce (consiliere, grupuri de suport);
e Participarea ambilor parinti la consultatii;

e Legatura continua cu echipa medicald, perceputa ca disponibila si umana.

3. Impactul incertitudinii asupra adaptarii emotionale

Incertitudinea este tema centrala a stresului parental in MCC.
Cand parintii nu stiu exact ce urmeaza, anxietatea creste, iar procesele de adaptare se
blocheaza.

Studiile citate in articol arata ca nivelul de stres al mamei este direct proportional cu
lipsa claritatii medicale: atunci cand prognosticul este prezentat ambiguu, parintii dezvolta
mecanisme de anticipare negativa si teama cronica.

Prin urmare, comunicarea medicala empatica este interventie terapeutica in sine.
Nu doar cuvintele conteaza, ci si tonul, prezenta si coerenta echipei.

4. Comportamente de coping si mecanisme de rezilienta
Reactiile parintilor variaza in functie de personalitate si de context:

Coping disfunctional:
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e negare (,poate s-au Inselat medicii”),
e hipercontrol (cautarea obsesiva de informatii contradictorii),
e izolare social3,
e vinovatie excesiva (,am facut ceva gresit”).
Coping adaptativ:
e cautarea activa de sprijin (familial, profesional, spiritual),
e implicarea echilibrata in procesul medical,
e acceptarea treptatd si reconstruirea sperantei realiste.

Rezilienta se cultiva prin prezenta emotionala, sens personal si incredere in echipa medicala.

5. Suportul psihologic perinatal integrat in cardiologia fetala

Articolul MDPI subliniaza ca psihologul perinatal trebuie sa faca parte din echipa de
diagnostic fetal, alaturi de cardiologul pediatric, obstetricianul si geneticianul.

Rolurile sale includ:
e oferirea de sprijin imediat dupa comunicarea diagnosticului;
e facilitarea exprimarii emotiilor intense;
e evaluarea riscului de depresie sau stres posttraumatic;
e orientarea parintilor spre resurse si grupuri de suport.

Modele de bune practici (ex. Olanda, Franta, Canada) arata ca includerea consilierii
psihologice reduce semnificativ anxietatea materna si imbunatateste aderenta la
ingrijirea medicala prenatala.

6. Consecintele pe termen lung ale stresului prenatal

Stresul matern intens, netratat, poate avea efecte asupra relatiei parinte-copil si asupra
dezvoltarii neuroemotionale a nou-nascutului.

S-a observat ca:

e mamele anxioase in sarcina tind sa aiba dificultati de conectare emotionala
postnatal3;

e nivelul ridicat de cortizol matern in sarcina se asociaza cu reactivitate emotionala
crescutd la copil;

e depresia postnatala este mai frecventa in familiile cu MCC diagnosticate prenatal.
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Aceste date confirma importanta monitorizarii emotionale continue si a interventiei
timpurii, Inca din sarcina.

Implicatii clinice pentru interventie

1.

Screening psihologic precoce - Ideal chiar dupa diagnostic, pentru a identifica
anxietatea, depresia sau stresul traumatic.

Comunicare clara, adaptata - Trebuie explicate diagnosticul, optiunile, prognosticul,
cu limbaj accesibil, evitind ambiguitatea, pentru a reduce incertitudinea parentala.
Articolul subliniaza ca incertitudinea este unul dintre factorii principali de stres.

Suport permanent pe parcursul sarcinii - Nu doar o informare initiala, ci consiliere
continug, sprijin emotional, orientare spre decizii.

Integrarea echipei psihologice/psihosociale in unitatile de cardiologie
fetala/pediatrica - pentru ca parintii sa nu fie doar “parintii unui caz” ci parte a
echipei.

Orientarea spre adaptare pe termen lung - Nu doar imediat dupa diagnostic, ci si
dupa nastere, interventie, ingrijire continud, pentru ca stresul parental poate
influenta si dezvoltarea copilului.

Recomandari practice pentru specialisti

La momentul diagnosticului, oferiti o fisa informativa medicala + psihologica
adaptata: ce inseamna MCC, ce se poate face, ce resurse exista.

Programati o intalnire cu psihologul sau consilierul perinatal in 48-72 de ore dupa
diagnostic.

Organizati grupuri de parinti (online/offline) cu experienta similara, pentru schimb
de sprijin.
Realizati un plan de comunicare si monitorizare parentala: la diagnostic, dupa

nastere, dupa interventie, 1a 6 luni, la 1 an.

Evaluarea psihologica ar trebui sa includa instrumente validate (ex: STAI pentru
anxietate, EPDS pentru depresie) — asa cum au fost folosite in studiile revizuite.

Incheiere

Diagnosticul prenatal al unei malformatii cardiace congenitale nu este doar un eveniment

medical, ci o criza de identitate si sens pentru parinti.

110



Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului
Studiile recente arata ca anxietatea, depresia si stresul pot fi reduse semnificativ atunci cand
suportul psihologic perinatal este parte din rutina medicala.

Pentru copil, interventia medicala este vitald; pentru familie, interventia psihosociala este
integrala. Specialistii In cardiologie pediatrica, neuropsihologie, psihologie clinica si educatie
trebuie sa colaboreze pentru ca intreg copilul — si Intreaga familie — sa primeasca o ingrijire
holistica.

In cardiologia modern, tratdm inima copilului — dar trebuie s avem griji si de inima
parintilor.

Pentru ca echilibrul emotional al familiei devine o conditie tacuta, dar esentiala, pentru
sanatatea copilului.
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Capitolul 33 — Studii de caz

(Povesti reale despre curaj, fragilitate si drumuri diferite)

Acest capitol nu este despre statistici, ci despre copii reali. Despre familii care au trecut prin
incertitudine, sperant3, tratamente, nopti nedormite si zimbete regasite.

Fiecare copil cu malformatie cardiaca congenitala are propria poveste, propriul ritm,
propriile lupte si propriile reusite.

Aceste trei studii de caz sunt reprezentative pentru diversitatea traseelor dezvoltarii in MCC:
e un copil diagnosticat si operat in primele saptamani de viat3,
e un copil cu malformatie moderata, controlata,
e siun adolescent care invata sa traiasca cu cicatricea vizibila — si invizibila.

Detaliile medicale au fost modificate pentru protejarea identitdtii familiilor. Esenta experientei
a rdmas intactd.

Cazul 1 - ,Inima care s-a grabit sa lupte”

Ana, 2 ani si 3 luni
Diagnostic: Transpozitie de vase mari (operata in primele 14 zile de viata)

Ana s-a nascut cu o culoare usor albastruie si respiratie rapida. Mama ei isi aminteste ca
,simtea ci ceva nu e in reguld”, desi medicii inci nu confirmasera diagnosticul. In primele ore
dupa nastere, ecocardiografia a schimbat totul.

Operatia a avut loc la 12 zile de viata. Au urmat trei saptamani de spitalizare.

La inceput, acas3, Ana obosea repede si plangea usor. i era greu si sugs, adormea in timpul
mesei, iar mama si tatal o hraneau cu rabdare, picatura cu picatura.

Punct de cotitura:
In jurul varstei de 9 luni, Ana a inceput si se joace mai mult. Zdmbea. Se uita cu atentie. Cauta
privirea mamei.

Tummy time-ul scurt si repetat, cantecele lente, plimbarile scurte in brate - au devenit
ritualuri zilnice.

La 2 ani si 3 luni, Ana este:
e energica,
e curioasa,
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e cuun limbaj in plina dezvoltare.

Da, se oboseste uneori mai repede decat alti copii, dar stie sa ceara pauza.
Se asaza, respirg, se linisteste.
Este un copil care a invatat sa-si asculte corpul.

Cazul 2 - ,Baiatul care isi ia timpul lui”

Andrei, 6 ani
Diagnostic: Defect septal atrial larg (operat la 3 ani)

Andrei este un copil bland. lubeste puzzle-urile, masinutele si linistea.
Cand a inceput gradinita, educatoarea spunea:
»Este atent, dar pare ca ramane in urma la activitatile care cer viteza.”

Nu pentru ca nu intelegea.
Ci pentru ca procesa informatia intr-un ritm mai lent.

Evaluarea neuropsihologica de la 4 ani si 8 luni a aratat:
e atentie bung,
e memorie vizuald buna,
e ritm lent de lucruy,

e usoare dificultati vizual-spatiale (orientarea in pagina, puzzle-uri mai complexe).

Interventia aleasa:
e pauze mici si dese la activitati,
e explicatii vizuale,
e activitati cu materiale concrete (lego, carduri, desen ghidat),
e profesorul I-a lasat sa termine tema ,in ritmul lui”.

Rezultatul dupa 12 luni:
Andrei citeste cursiv, rezolva sarcini pas cu pas si simte ca poate.

Nu performanta l-a schimbat. Ci faptul ca nu a fost grabit.
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Cazul 3 - ,Cicatricea ca poveste de curaj”

Iulia, 14 ani
Diagnostic: Tetralogie Fallot (operata la 4 luni si reinterventie la 11 ani)

[ulia stie foarte bine ce Inseamna spital, monitor, perfizie. Avea 11 ani cand a trebuit sa fie
reoperata. Era suficient de mare sa inteleaga ce urmeaza si sa se teama.

Dupa operatie, a aparut o reticenta profunda fata de corpul ei. Nu voia sa poarte tricouri cu
gat larg, nu mergea la piscind, nu se schimba in vestiar cu celelalte fete.

In consiliere, a spus: ,,Nu vreau sa creada ca sunt altfel. Dar cicatricea mea e ca un strigat.”

A durat 7 luni sa ajunga la o propozitie noua: ,Cicatricea mea arata ca am supravietuit.”

Astazi, lulia poarta tricouri normale. Merge la inot. A scris un eseu la scoala despre ,Inima
mea care a invatat sa bata de doua ori.”

Nu pentru a fi admirata — ci pentru a nu se mai ascunde.

Mesaj final al capitolului
Niciun copil cu MCC nu seamdna cu altul. Nu exista un model unic de evolutie.
Dar exista un fir comun 1n toate aceste povesti: rezilienta.

Inimile mici pot fi fragile — dar nu sunt slabe. Sunt inimile unor copii care au invatat, de
foarte devreme, ca viata se poarta cu blandete, rabdare si curaj.

Si acolo unde inima este vulnerabild, dragostea si sprijinul devin tratamentul cel mai puternic.
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Capitolul 34 — Directii de viitor si recomandari pentru sistemul de sanatate
(Ce avem, ce lipseste si ce putem construi impreund)

In ultimele decenii, medicina cardiaca pediatrica a facut pasi uriasi. Copiii cu malformatii
cardiace congenitale (MCC) nu doar supravietuiesc — traiesc, cresc, invata, isi contureaza
personalitatea si visele.

Dar supravietuirea nu este scopul final. Calitatea vietii este.

Pentru aceasta, este nevoie de un sistem de sanatate care sa nu mai trateze doar inima, ci
intreg copilul, in complexitatea lui biologicd, emotionald, cognitiva si sociala.

¢ Unde suntem acum
Romania are:
e centre chirurgicale performante in cardiologie pediatric3,
e specialisti dedicati si echipe complexe,
e progrese in diagnostic prenatal,

e acces crescand la monitorizare si interventii timpurii.

Dar incad avem lacune serioase:
1. Evaluarea neurodezvoltativa nu este standardizata.
2. Nu toate familiile primesc sprijin emotional si educational.
3. Nu existd programe de monitorizare pe termen lung in toate regiunile.
4. Integrarea scolara este lasata pe umerii parintilor.

5. Adolescentii si tinerii cu MCC raman adesea fara continuitate in trecerea spre
cardiologia adultului.

Acolo unde sistemul nu ofera raspunsuri clare, familia oboseste. Si nu ar trebui.

¢ Ce avem nevoie sa construim
1. Retea nationala de monitorizare neurodezvoltata

Un model in care fiecare copil cu MCC sa aiba acces la:
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e evaluare neuropsihologica periodica,

e recomandari personalizate pentru acasa,

e suport in gradinita si scoal3,

e re-evaluare in momente-cheie (2 ani, 6 ani, pubertate).

Acest program existd deja In multe tari europene. Poate fi implementat si aici — cu vointa si
coordonare.

2. Echipe multidisciplinare functionale

Echipa = Cardiolog + chirurg + anestezist + neonatolog + neurolog + neuropsiholog +
asistent social + psiholog clinician + educator medical.

Nu doar in centrele mari — ci in retea, cu tele-consiliere pentru zonele fara specialisti.

3. Programe de formare pentru cadrele educationale

Nu este nevoie ca profesorii sa devina experti in cardiologie.
Dar au nevoie de:

e informatii clare,
e strategii de adaptare,
e resurse simple pentru clasa.

Integram copilul prin normalizare, nu prin excludere.

4. Sprijin emotional pentru parinti

Fiecare familie are nevoie, In primele luni dupa diagnostic, de:
e consiliere psihologica,
e o persoana de referinta (navigator de pacienti),
e grupuri de suport.

Un parinte sprijinit este un parinte capabil sa fie linistea copilului.

5. Continuitatea ingrijirii in adolescenta si viata adulta
Trecerea de la cardiologia pediatrica la cea adulta trebuie sa fie ghidata, nu improvizata.

Adolescentul are nevoie:
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e sdinteleaga boala,
e sdstie sa-si gestioneze tratamentul,

e sa-si construiasca identitatea cu incredere, nu cu rusine sau frica.

¢ QO viziune posibila
Ne imaginam un sistem in care:
e Fiecare copil cu MCC primeste un dosar coordonat de ingrijire.
e Fiecare familie are acces la sprijin psihologic.
e Fiecare educator stie cum sa includa copilul.

e Fiecare adolescent are un drum clar spre viata adulta.

Acesta nu este un ideal utopic. Este un standard international de calitate in ingrijirea MCC.

Romania poate fi parte din acest standard.
Avem resurse.

Avem specialisti.

Avem parinti implicati.

Ceea ce trebuie construit acum este legatura dintre ei.

¢ Mesaj final

Copiii cu malformatii cardiace congenitale nu sunt fragili in sensul slabiciunii.
Sunt fragili in sensul pretiozitatii.

Ei ne arat3, in fiecare zi, ce inseamna sa lupti, sa te ridici, sa te bucuri, sa mergi inainte.

Sistemul de sanatate nu le datoreaza doar tratament. Le datoreaza sansa de a creste, de a
apartine, de a visa, de a trai plenar.

Si aceasta schimbare incepe cu fiecare dintre noi: medici, psihologi, profesori, parinti,
comunitate.

Pentru ca inimile fragile nu cer compasiune.
Ci insotire.
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Capitolul 35 - Concluzii si recomandari finale

(Pentru pdrinti si specialisti care ingrijesc copiii cu malformatii cardiace congenitale)

Cartea de fata a fost scrisa cu un scop clar: sa fie un ghid practic, uman si bazat pe dovezi,
dedicat celor care trdiesc sau lucreaza alaturi de copii cu malformatii cardiace congenitale
(MCQ).

Dezvoltarea neuropsihomotorie nu este un aspect ,secundar” in viata unui copil cu MCC.
Este parte din esenta copilariei lui. De aceea, monitorizarea si sprijinirea acestei
dezvoltari este la fel de importanta ca tratamentul chirurgical sau cardiologic.

O Pentru parinti

e MCC nuinseamna sfarsitul copilariei. Inseamna un alt Inceput, poate mai atent si
mai calculat, dar nu mai putin frumos.

e Nuasteptati,sarecupereze de la sine”. Cautati evaluare, cereti sprijin, intrebati -
este dreptul vostru.

e Fiti parteneri activi in echipa medicali. Intrebarile voastre sunt valoroase.

e Nuuitati de voi. Un parinte sprijinit emotional este un sprijin mai bun pentru copil.

O Pentru specialisti

e Fiecare copil cu MCC trebuie evaluat nu doar cardiologic, ci si neuropsihomotor,
incd din primul an de viata.

e Screening-ul cu Denver Il ar trebui sa fie standard in practica pediatrica.

e Interventia timpurie inseamna colaborare multidisciplinara, adaptare la familie si
continuitate.

e Eimportant sa vedem nu doar inima care bate, ci si copilul care se joaca, invats,
simte si creste.

O Pentru toti

Acesti copii sunt supravietuitori, dar nu trebuie sa fie doar ,copii care au trecut prin operatii
complicate”. Au dreptul la o viata activ3, la scoala, la joaca, la prietenie si la vise. Iar fiecare
interventie, oricat de mic3, poate fi pasul care face diferenta.
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,Un copil care este ascultat, inteles si sprijinit, este un copil care invatd sd-si depdseascd
limitele. Nu pentru cd nu le are, ci pentru cd stie cd nu e singur.”
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Multumiri

li adresez recunostintd doamnei prof. univ. dr. Rodica Togénel pentru sansa oferiti de a
urma studiile doctorale si doamnei conf. univ. dr. Iolanda Muntean pentru indrumarea
valoroasa pana la finalizarea proiectului. Multumesc echipei Clinicii Cardiologie III Copii de
la Institutul de Urgenta pentru Boli Cardiovasculare si Transplant Targu Mures, condusa de
doamna conf. univ. dr. Amalia Fagarasan, precum si doamnei conf. univ. dr. Liliana Gozar
pentru colaborarea clinica si sustinere.

Exprim aprecierea mea colegilor din Sectia ATI - compartiment copii si Bloc operator
pentru sprijinul oferit in recoltarea probelor pentru dozarea neuromarkerilor. Multumiri
doamnei conf. univ. dr. Adina Hutanu pentru ajutorul acordat in prelucrarea probelor si
doamnei asist. univ. dr. Cristina Tecar pentru sprijinul privind evaluarea
neuropsihomotorie.

Si nu in ultimul rand, {i multumesc sotului meu, pentru sprijinul constant si implicarea
activa In fiecare etapa.
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