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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 cd 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: teamd, confuzie, nesiguranti. insi odati ce socul initial se
diminueaza, apare o intrebare fireasca: Ce putem face mai departe?

Aceasta carte a fost scrisd 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 - sa mearga, sa vorbeasc3, 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:

- sa 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 cartii, 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

Malformatiile cardiace congenitale (MCC) reprezinta cele mai frecvente anomalii
congenitale din patologia pediatrica, afectand aproximativ 1 din 1000 de nou-nascuti vii.
De-a lungul 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 - legatad de diagnosticul si tratamentul cardiologic, dar si de alte posibile
comorbiditati (genetice, neurologice, respiratorii etc.);

e neuropsihomotorie - unde intilnim frecvent intarzieri in dezvoltarea neurologic3,
psihomotorie, tulburari cognitive, de atentie sau limbaj, chiar si In absenta hipoxiei
severe (nivel de oxigen scazut in sangele copilului);

e sociala - afectatd 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
neuropsihomotorie, indiferent dacd 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 nainte de
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operatie (prin hipoxie sau afectare cerebrala prenatala), 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 prenatali:
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Autoreglarea
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Figura 3. Factorii care influenteaza dezvoltarea neuropsihomotorie la pacientii cu MCC
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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 influenteazi 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, implicand 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 tradiasca,
ci sa creasca si sa infloreasca in ciuda unui inceput de drum dificil.
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Capitolul 3 — Ce sunt malformatiile cardiace congenitale?

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 poartda 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 copilarie.

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 MCC non-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 diferd In functie de tipul MCC, dar cele mai frecvente pot include:
e obosealad la supt sau la efort;
e respiratie rapida;
e crestere In greutate lenta;

e cianoza (tenta albastruie la buze si unghii);
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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;
¢ medicatie;
e proceduri interventionale (cateterism cardiac);
e 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:
e MCC-urile nu sunt o ,vina” a cuiva.
e Se pot trata sau corecta in majoritatea cazurilor.

e Cuingrijire si supraveghere, copiii cu MCC pot merge la gradinita, la scoald, pot face
sport si pot avea o viata normala.
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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 vorbeasc3, 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);
e spitalizari prelungite sau repetate;
e interventii chirurgicale complexe, uneori in primele zile de viat3;
e anxietatea si stresul din familie (care pot influenta interactiunea parinte-copil);

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

Cum se manifesta intarzierea?

Semnele pot fi subtile la Inceput. [ata cateva exemple:
e Nulisitine capul pana la 3 luni;
e Nu stain fund fara sprijin la 8 luni;

e Numerge singur la 18 luni;

10
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¢ Nu spune cuvinte simple la 2 ani;
e Nu stabileste contact vizual sau nu raspunde la nume;
e Nu imita gesturi sau nu se joaca simbolic.

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

Ce pot face ca parinte?
e Observa. Urmareste dezvoltarea copilului tau, comparativ cu reperele tipice.
o 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 ocupationald, kinetoterapie, logopedie)
are cele mai bune rezultate in primii ani de viata.

Un mesaj important:

Chiar daca dezvoltarea copilului tdu este mai lentd, nu inseamna ca este ,,mai putin” sau
ca nu va reusi. Inseamna doar ca 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.

11
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Capitolul 5 — Cum recunosti si monitorizezi dezvoltarea psihomotorie

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 varsta, ca sa stii ce ar
trebui sa urmaresti si cand sa ceri sfatul unui specialist.

0-6 luni

Ce sa urmaresti:

Isi tine capul cand sta pe burtica (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 1si 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 silabe (,,ba-ba”, ,da-da”)

Exploreaza cu mainile si gura

12
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Semne de ingrijorare:
e Nu se rostogoleste
e Nuvocalizeaza deloc
e Nuse intinde 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 cateva cuvinte (10-20 la 18 luni)
e Imita gesturi (bate din palme, face ,pa”)
e Joaca jocuri simple (ascunde si cauta obiecte)
o Isi exprima nevoile prin gesturi sau cuvinte
Semne de ingrijorare:
e Numerge pandla 18 luni
¢ Nufoloseste cuvinte pana la 18 luni
e Nu aratd cu degetul sau nu imita gesturi

e Pare ,in lumea lui”, nu raspunde la nume

2-3 ani
Ce sa urmaresti:
e Vorbeste in propozitii scurte
o Intelege comenzi simple (,adu mingea”)
e Sejoacd simbolic (hraneste papusa)
e Urca scarile cu sprijin
e Are initiativa in joc
Semne de ingrijorare:

e Nu formeaza propozitii simple

13
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e Nusejoaca cu alti copii sau cu jucariile
e Nuintelege comenzi simple

e Nu face contact vizual

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

e Nuil compara cu alti copii, fiecare are ritmul sau - dar urmareste progresul.

Cand sa ceri sfatul unui specialist?

Daca ai orice Ingrijorare legata 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
cat interventia Incepe mai devreme, cu atat sansele de recuperare sunt mai mari.

14
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Capitolul 6 — Testul Denver I

(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, sugerand 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 Seaplica 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 Romania.

15
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Ce inseamna rezultatele?
¢ Normal - copilul indeplineste majoritatea sarcinilor pentru varsta lui;

o 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 necesita supraveghere.

Un rezultat cu Intarziere nu inseamna 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 Daca apar semne de Intarziere, medicul poate recomanda:
o evaluare neurologica;
o evaluare psihologica/logopedica;
o Kinetoterapie sau terapie ocupationals;
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.
¢ Nu comparam 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.

¢ (el mai important ,test” ramane atentia si implicarea parintilor - voi sunteti cei
care pot observa cel mai devreme micile semne.

16
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Capitolul 7 — Dupa operatia cardiaca: Ce urmeaza?

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

Operatia cardiaca este, fara indoiald, 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 cd ,greul a trecut”. In parte, este adevarat — dar
urmeaza o alta etapd 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 inainte 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 Isi miscd toate membrele?
o Este mai rigid sau mai ,,moale” decat tnainte?
o Isitine capul, std in fund, merge - la timp?
2. Comportamentul
o Este agitat, plange des sau pare apatic?
o Se sperie usor sau refuza contactul?
3. Limbajul si comunicarea
o Raspunde la vocea ta?
o Gangureste sau vorbeste?

o lItiarata ce vrea sau te ignora?
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4. Joaca si interactiunea
o Sejoaca cu obiecte potrivite varstei?
o Interactioneaza cu tine sau cu alti copii?

o Imita 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:

e 9luni

e 18luni

e 30 luni (2 ani si jumatate)
e 48 luni (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?
¢ Medic pediatru - coordoneaza ingrijirea general3;
e Medic de recuperare pediatrica - stabileste planul de interventie;
¢ Psiholog clinician - evalueaza cognitia, atentia, emotiile;
¢ Kinetoterapeut - ajuta in recuperarea motorie;
¢ 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 atent la semnele subtile. Tu vezi cel mai bine cum evolueaza copilul.
¢ 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 evaluari la 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 importanta 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 varstd)

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 gasi sugestii simple, dar eficiente, care pot face diferenta In dezvoltarea psihomotorie a
copilului tau.

0-6 luni
Ce dezvoltam: controlul capului, contactul vizual, atentia, primele sunete
Activitati utile:

e Timp pe burtica (tummy time) - pune copilul zilnic pe burtd, sub supraveghere,
cateva minute; ajuta la Intarirea gatului si spatelui.

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

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

6-12 luni

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

Activitati utile:
e Ascunde si arata - ascunde o jucdrie sub o paturica si lasa copilul sa o caute.
e Oglinzi sigure - copiii adora sa se priveasca.
o Sticle senzoriale - umple sticle mici cu orez, apa colorats, sclipici etc.

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

1-2 ani
Ce dezvoltam: mersul, vorbirea de inceput, imitatia, motricitatea fina
Activitati utile:

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

e Turnuri din cuburi - dezvolta coordonarea mana-ochi.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

e Dans si jocuri cu miscare - ,Bate din palme”, ,Arata unde e nasul”.

e Jocuri de imitatie - da-i o papusa sau un ursulet si incurajeaza-1 sa-1 hraneasc3,
imbrace etc.

2-3 ani
Ce dezvoltam: mersul stabil, vorbirea in propozitii, joaca simbolica, autonomie
Activitati utile:
¢ Plastilina 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.

e Jocuri de rol simple - ,micul doctor”, ,la bucatarie”, ,la magazin”.

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

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

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

¢ Joaca-te la nivelul lui. Coboriti pe covor, priviti-va ochi in ochi.

Un sfat sincer:

Joaca nu este pierdere de timp - este munca serioasa a copilariei. Prin joaca, copilul
invata sa meargd, sa vorbeasca, sa socializeze, sa gandeasca si sa aiba incredere in sine. lar
tu esti partenerul lui cel mai important.
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Capitolul 9 — Sprijin emotional pentru parinti

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

A avea un copil cu o malformatie cardiaca congenitala nu este niciodata ,,usor”. Poate ca nu
ti-ai imaginat vreodata ca vei merge la atitea 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 sd gestionezi anxietatea si frica;
e 53 comunici mai bine cu partenerul;

e sdnu te pierzi pe tine 1n tot acest proces.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
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, Nu trebuie sd fiu perfect. Trebuie doar sd fiu acolo.”
e |, Siziua de azi a trecut. Si mdine e o zi.”
e, Nu sunt singur. 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.

Si nu uita: un parinte bine sprijinit poate sprijini mai bine copilul sau.
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Capitolul 10 — 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.

[J Nu vorbeste 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.

[J Pot sa-1 dau la gradinita?

In cele mai multe cazuri, da. Copiii cu MCC pot merge la gradinit3, 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: oboseala, pauze, medicatie).

[J Are voie 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.

[ Trebuie sa facem evaluari neurologice periodice?
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

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.

[ Pot sa 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 Tnainte de o noua sarcina.

[1 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.

[J E vina 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 inainte, nu ce a fost.
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Capitolul 11 — 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 frica, 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.

[1 Povestea Anei - , A invdtat 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.

[] Povestea lui 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 In 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 fantasticd de a invata.
Are prieteni si 0 mare pasiune: puzzle-urile.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

[1 Mesaje de la parinti, pentru parinti:

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

0 ,,Am nvdtat sd ne bucurdm de fiecare pas mic. Sunt cele mai mari victorii.”
U, 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 Tnainte. Cu sprijin, curaj si speranta.
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Capitolul 12 — Introducere pentru profesionisti

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

Copilul cu malformatie cardiaca congenitalda (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 neonatal3, 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;

¢ 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;
¢ Functiile executive;
e Memoria de lucru;
e Coordonarea vizual-motorie;

e Comportamentul adaptativ si social.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?

Ghid practic despre dezvoltarea copilului

De ce este esentiala colaborarea interdisciplinara?

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

Cardiolog pediatric

Neuropsiholog

Medic de recuperare medicala pediatrica
Kinetoterapeut

Logoped

Asistent social

Psiholog clinician

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:

date din cercetarea actuald (inclusiv din propria teza doctorala a autoarei);
prezentarea celor mai utilizati neuromarkeri in contextul MCC;

descrierea instrumentelor de evaluare (ex: Denver 1, scale Bayley, Vineland);
recomandari pentru monitorizarea si interventia postoperatorie;

sugestii pentru consilierea familiei;

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 13 — Neuromarkeri in evaluarea afectarii neuropsihomotorii

(Mecanisme, semnificatii clinice si aplicabilitate in practica medicala)

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
cd acesti copii pot avea:

e o dezvoltare corticala intarziata;
e volum cerebral redus;

e mielinizare intarziata;

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

NIRS=spectroscopie in infrarosu apropiat, CT=tomografie computerizatd, 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.

o 1In special la cei cu MCC cianogene, se observa hipoplazie corticali si dilatare
ventriculara discreta.

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

¢ Desi mai putin sensibild decat IRM, ramane un instrument valoros 1n sectiile de
neonatologie si terapie intensiva.

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

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

¢ Deocamdat3, 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 specificd, crescuta in leziuni cerebrale;
e GFAP (glial fibrillary acidic protein);
¢ Neuron-Specific Enolase (NSE) - asociat cu suferinta neuronalg;

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 corticald 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;

¢ Serecomanda ca parte a evaluarii standard in cazurile moderate/severe.

5. Utilitate practica

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

e Monitorizarea neurologica postoperatorie este esentiala in cazurile cu
spitalizare lung3, hipotensiune severa, convulsii sau hipoxemie prelungita.

e 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
functionald, ci o completeaza. Scopul este clar: identificarea precoce a riscului
neurodezvoltarii afectate si initierea timpurie a interventiei.
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Copilul meu are o malformatie cardiaca: va fi afectata dezvoltarea lui neuropsihomotorie?
Ghid practic despre dezvoltarea copilului

Capitolul 14 — Instrumente de evaluare a dezvoltarii psihomotorii

(Ghid pentru specialisti - selectie, aplicabilitate si interpretare)

Evaluarea corecta 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), aceasta 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

[J Ce evalueaza:
e Motricitate grosiera
e DMotricitate fina
e Limbaj
e Comportament personal-social

[] Interval de varsta: 0-6 ani
[J Avantaje:

e Usor de aplicat si interpretat
e Validat pe populatia romaneasca
e Ideal ca test de screening periodic
OJ Limitari:
e Nu oferad scoruri standardizate pe subscale
e Nuinlocuieste evaluarea psihologica detaliata

[l 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)
] Ce evalueaza:

e Cognitiv

e Limbaj receptiv si expresiv

e Motricitate (grosiera si find)

e Comportament socio-emotional si adaptativ

[] Interval de varsta: 1-42 luni
[J Avantaje:

e Gold standard in evaluarea neurodezvoltarii
e Scoruri standardizate, profile detaliate
0J Limitari:
e Necesita formare specializata si licenta
e Aplicare mai lunga (~60-90 min)
o (Costisitor

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

3. Griffiths III Developmental Scales
[0 Ce evalueaza:

e Performanta motrica

e Limbaj

e Coordonare ochi-mana

e Cognitie

e Interactiune sociala

(] Interval de varsta: 0-6 ani
[J Avantaje:

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

[0 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)
[ Ce evalueaza:

e Comportament adaptativ

e Abilitati de viat3, socializare, comunicare

e Autonomie si reglare personala

[l Interval de varsta: 0-90 ani
[J Avantaje:

e Se poate aplica prin interviu cu parintii
e Util in evaluarea functionalitatii zilnice
[0 Limitari:
e Nu oferd informatii directe despre performanta cognitiva
e Subiectiv, depinde de perceptia parintelui

[0 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 romana; 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 Il + observatie clinica

Vineland + scoruri clinice standard

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

e varsta copilului

e nivelul de risc

e 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.

36



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

Capitolul 15 — Recomandari pentru interventia timpurie

(Strategii eficiente si planuri personalizate de recuperare psihomotorie 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 recomandati, ci
esentiala.

De ce este importanta interventia timpurie?
e 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 clinica 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 De exemplu: ,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

e Reevaluare la 3-6 luni;

e Ajustarea obiectivelor in functie de progres;

e Implicarea permanenta a familiei.

Exemple de interventii simple, dar eficiente

[1 Motricitate - exercitii de echilibru, mers cu sprijin, jocuri cu mingea;

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

[0 Limbaj - cantecele, povesti simple, jocuri de imitatie;

[J Socializare - jocuri de grup, activitati in gradinita, contact cu alti copii;

[1 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 aplica zilnic exercitii recomandate de terapeuti;
e observa subtil schimbarile si ajusta activitatile;

e sustine dezvoltarea emotionala prin rabdare si incurajare constanta.

Resurse utile in Romania
e (Centre judetene 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 cat
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 16 — Studii de caz si 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
e Design: studii prospective si o revizuire sistematica

e Lottotal: 79 pacienti pediatrici (0-6 ani) cu MCC, fara alte conditii care afecteaza
dezvoltarea psihomotorie

~5M ¢

/ HD

Figura 5. Judetele tarii din care au provenit pacienti inclusi in studiu (subliniate cu
albastru)
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¢ Evaluare psihomotorie: testul Denver II (DDST-II) aplicat pre si postoperator
e Grupuri:
o Cianotic (Sp0O, < 95%)

o Non-cianetic (Sp0; = 95%)
Malformatii cardiace congenitale cianotice

m Defect septal atrioventricular cu ventriculi
nebalanti

= Ventricul drept cu dubl3 iesire cu stenoza
pulmonard

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

= Tetralogie Fallot

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

u Inversiune ventriculard

= Defect septal ventricular cu stenoza
pulmonara

Malformatii cardiace congenitale necianotice

= Defect septal ventricular

= Defect septal atrial

= Tetralogie Fallot fard cianoza

= Ventricul drept cu dubla cale de iesire
= Trunchi arterial comun

= 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
e Studiile incluse: 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 Intarziere in dezvoltare la:
*  97% pacienti din grupul cianotic
» 549 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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» Diagnosticul prenatal (p=0.012)

» Alaptarea (p=0.008)

MCC NON-CIANOTICE MCC CIANOTICE

® 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
¢ Rezultate:
o FNDC a avut valori crescute in grupul cianotic
o Corelatie pozitiva cu scorurile testului Denver (r = 0.35, p = 0.023)

o ROC analysis: 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 cerebrald (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)
= PFAG si 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

¢ 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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7. Studiu psihosocial: Calitatea vietii mamelor copiilor cu MCC
e Instrument: ICCAP (Impact of a Child with Congenital Anomaly on Parents)
e Evaluari la: internare, 4-6 luni si 10-14 luni postoperator
e Rezultate:
o Imbunititire semnificativd la 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 predictiva moderata
e PFAG - marker stabil postoperator, cu rol diagnostic si prognostic
e pTau - asociat cu hipoxie cerebrala, mai ales in MCC cianotice

¢ 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

e 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

=0.35,p=0.023;
FNDC / Predictiv pentru afectare r b

BDNF Preoperator psihomotorie Cianotic AUC = 0.72 (cut-off
5895 pg/ml)
Pre si Diagnostic pentru leziuni Ambele, mai AUC = 0.7 (NIRS); p =
i
PFAG ’ cerebrale acute si relevantin ~ 0.01 (corelatie cu
postoperator R ) . ,
prognostic psihomotor cianotici scoruri DDST)
Pre si o < .
ENS ’ Valoare prognostica slaba Cianotic r=0.09,p =0.046
postoperator
Pre si , ..
pS100 ’ Rezultate contradictorii — —
postoperator
Asociat cu hi i
pTau Postoperator socia cvu 1poxem1e . Cianotic AUC=0.7
cerebrala perioperatorie
Asociat cu parametri
Pre si < 0.0001 (crestere
MBP >l biologici generali (Hb, Non-cianotic © (cres
postoperator postoperator)

albumina 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 . 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):e10400. doi: 10.1002/jdn.10400. Epub 2024 Dec 10. PMID: 39658254;
PMCID: PMC11670148.
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/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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7. Impact of a child with congenital heart defect on mother’s quality of life - is there any
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47


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38173149/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38104046/
https://www.researchgate.net/publication/372648100_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
https://www.researchgate.net/publication/372648100_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
https://www.researchgate.net/publication/372648100_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

Dr. Lacramioara-Eliza Chiperi

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

¢ Nu statea in 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 normald, dar intarziere in limbaj (sub 10 cuvinte);

e Logopedie 2x/sdaptamang, 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 II este un instrument eficient si accesibil pentru screening-ul
dezvoltarii la acesti copii.

¢ 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 17 — 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 traiesc 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.

[1 Pentru parinti

e MCC nu inseamna sfarsitul copilariei. Inseamna un alt inceput, poate mai atent si
mai calculat, dar nu mai putin frumos.

e Nu asteptati,sa recupereze de la sine”. Cautati evaluare, cereti sprijin, intrebati -
este dreptul vostru.

o Fiti parteneri activi in echipa medicala. Intrebarile voastre sunt valoroase.

e Nu uitati de voi. Un parinte sprijinit emotional este un sprijin mai bun pentru copil.

[J 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 II ar trebui sa fie standard in practica pediatrica.

o 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, invat3,
simte si creste.

[J Pentru toti

Acesti copii sunt supravietuitori, dar nu trebuie sa fie doar ,copii care au trecut prin operatii
complicate”. Au dreptul la o viata activa, la scoal3, la joaca, la prietenie si la vise. lar fiecare
interventie, oricat de mica, 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 oferitd 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, 1i multumesc sotului meu, pentru sprijinul constant si implicarea
activa in fiecare etapa.
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