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Impreund pentru copii cu Duchenne

Fratii copiilor
cu Duchenne

si gestionarea emotiilor acestora
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Introducere

Atunci cdnd un copil este diagnosticat cu distrofie
musculard Duchenne, intreaga familie intrd intr-un
proces de adaptare complex si de lungd duratd. De cele
mai multe ori, parintii isi concentreazd atentia asupra
copilului bolnav, ceea ce este firesc si necesar. Totusi,
fratii acestuia trdiesc o experientd la fel de intensad si pot
resimti efectele bolii in moduri mai subtile, dar cu impact
profund asupra dezvoltdrii lor emotionale.

Neglijarea emotionald involuntard a fratilor poate duce la
ceed ce se numeste ,sindromul copilului invizibil”.

Acesti copii pot dezvolta, pe termen lung, anxietate,
probleme de relationare sau chiar depresie. De aceeq,
este esential ca padrintii sG acorde atentie echilibratd
tuturor copiilor din familie.
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Intelegerea emotiilor fratilor

Fratii unui copil cu Duchenne pot trece printr-un amestec
complex de emotii: dragoste si grijd, dar si gelozie, teama,
furie sau sentiment de vinovatie.

e La varste mici, copiii pot percepe atentia pdrintilor
indreptatd cdtre fratele bolnav ca pe o lipsa de iubire fatd
de ei.

e La varsta scolara, pot apdrea rusineq, retragerea sociald
sau tendinta de a deveni ,copilul exemplar”, pentru a nu
adduga poveri suplimentare familiei.

e In adolescentd, presiunea responsabilitatilor si teama de
viitor pot genera frustrdri sau conflicte.

Nu orice formd de gelozie sau tristete este problematicg;
acestea fac parte din dezvoltarea normald. Ingrijordtor
devine atunci cdnd emoaotiile persistd, afecteazd scoalaq,
relatiile sau comportamentul general al copilului.
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Comunicarea despre boala
in functie de varsta

Un aspect esential in gestionarea emotiilor este modul in care
pdarintii le vorbesc fratilor despre boald. Ascunderea realitdtii poate
crea confuzii si anxietdti mai mari decdt adevadrul spus cu
bldndete.

e Pentru copiii mici: se folosesc explicatii simple, clare, adaptate
nivelului lor de intelegere (,Fratele tdu are muschii mai slabi si
de aceea are nevoie de ajutor”).

* Pentru scolari: se introduc mai multe detalii despre ce
inseamnd boala, dar fard termeni medicali complicati.

e Pentru adolescenti: este indicat sd fie tratati ca parteneri de
dialog, implicati in discutii despre planurile medicale si
familiale.

Copiii mici inteleg lumea prin concret si repetitie. Dacd mesajele
sunt scurte, vizuale si coerente, copilul se simte in siguranta.
Adolescentii, in schimb, functioneazd pe baza dialogului autentic.
Dacd evitdm adevdrul, il vor cduta singuri online sau in grupul de
prieteni, unde pot primi informatii incomplete sau distorsionate.
Asadar, regula de bazd e: informatia se oferd mereu acasg, intr-un
spatiu de incredere.
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Semnale de alarma in
comportamentul fratilor

Fratii copiilor diagnosticati cu distrofie musculard Duchenne se
confruntd cu emotii complexe si adesea contradictorii.

In timp ce majoritatea reactiilor sunt normale, existd anumite semne
care pot indica cd fratele sau sora au nevoie de sprijin suplimentar:

e Retragere sociala: copilul se izoleazd de colegi, prieteni sau chiar
de familie; evitd activitatile obisnuite care ii fdceau pldcere.

e Modificari de comportament: iritabilitate crescutd, excese de
furie frecvente sau reactii exagerate la situatii cotidiene.

* Regres in dezvoltare: revenirea la comportamente nepotrivite
pentru varsta lor, cum ar fi dorinta de a fi in centrul atentiei sau
dependenta excesiva de pdrinti.

e Preocupare excesiva pentru fratele bolnav: asumarea unor
responsabilitdti care depdsesc capacitatea lor sau sentimentul
cq trebuie sd fie acolo constant in eventuala lipsd a parintilor.

» Efecte asupra performantei scolare: scdderea rezultatelor
academice, lipsa motivatiei sau dificultati de concentrare.

Aceste manifestdri nu indicd automat o problemd gravg, insd sunt
semne ca fratii pot experimenta stres emotional semnificativ.
Observarea atentd a frecventei, intensitdtii si duratei acestor

comportamente este cruciald.
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Dacd aceste semne persistd sau se agraveazd pe parcursul
mai  multor sdptdmdni, este recomandatd evaluarea
profesionald.

Specialistul poate determina dacd este vorba de anxietate,
depresie, tulburare de adaptare sau alte dificultdti
emotionale care necesitd interventie.

Importanta interventiei timpurii

Interventia precoce poate preveni dezvoltarea problemelor
psihologice mai severe. Discutile deschise 1n familie,
implicarea consilierilor scolari sau a psihologilor specializati
si participarea in grupuri de sprijin pot face diferenta.

Recunoasterea si validarea emotiilor fratilor, oferirea unui
spatiu sigur pentru exprimare si ghidarea lor cdtre resurse
adecvate sunt pasi esentiali Tn mentinerea echilibrului
emotional al intregii familii.
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Sustinerea echilibrului familial

Gestionarea unei familii in care unul dintre copii are distrofie
musculard Duchenne presupune provocdri multiple. Este firesc ca
parintii sd 1si concentreze atentia asupra copilului bolnav, nsd
echilibrul familiei depinde de modul in care sunt sprijiniti si ceilalti
COpii.

Fratii au nevoie de timp, atentie si confirmarea cd si ei conteazg,
iar parintii trebuie sd gdseascd modalitati practice de a le oferi
acest sprijin fard a se neglija pe ei insisi.

Oferirea atentiei individuale

Fiecare copil meritd sa aibd parte de momente in care sd se simtd
ascultat si valorizat. Aceste momente nu trebuie sd fie lungi; chiar
si 10-15 minute pe zi pot avea un impact major asupra stdrii
emotionale a copilului. Parintii pot crea rutine in care fiecare copil
are parte de atentie unu-la-unu, activitdti preferate sau discutii
despre sentimentele lor. Este important ca aceste momente sd fie
constante si previzibile, pentru a oferi sigurantd si stabilitate

emotionald.
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Pdrintii care isi concentreazd intreaga energie asupra copilului bolnav
riscd sa se epuizeze, atdt emotional, cat si fizic. Epuizarea poate afecta
capacitatea lor de a rdspunde nevoilor celorlalti copii si poate genera
tensiuni familiale.

Grija pentru propria sandtate fizicd si mentald este esentiald; aceasta
include timp pentru odihngd, activitati recreative, sprijin social si consiliere,
dacad este necesar.

Strategii practice si resurse
Existd mai multe modalitati prin care padrintii pot mentine echilibrul
familial:

e Timp unu-la-unu cu fiecare copil: chiar scurte momente de joacd,
discutii sau activitdti comune pot intari relatia pdrinte-copil si pot
reduce sentimentul de neglijare.

e Ritualuri familiale: cinatul impreund, serile de film sau plimbdrile
regulate pot consolida coeziunea si oferd ocazia fratilor de a
interactiona unii cu ceilalti intr-un mod relaxat.

e Sprijin extern: implicarea bunicilor, a altor membri ai familiei sau a
prietenilor apropiati poate ajuta la reducerea poverii asupra parintilor.
De asemeneaq, grupurile de suport pentru pdrinti si consilierea familiald
oferd instrumente practice pentru gestionarea stresului si mentinerea
armoniei.

Sustinerea echilibrului familial nu este doar un gest de bun-simt, ci un
element crucial pentru sdndtatea emotionald a intregii familii. Fratii care
se simt vazuti si sprijiniti devin mai rezilienti, iar relatia lor cu copilul bolnav
se dezvoltd intr-un mod armonios si echilibrat.
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Rolul scolii si al cadrelor didactice

Educatia si incluziunea sociald reprezintd componente esentiale in
viata fratilor copiilor cu DMD. Scoala nu este doar un loc de invatare,
ci si un mediu in care copiii isi formeazad abilitdtile sociale, invatd sa
gestioneze emotiile si dezvoltd relatii de prietenie. De aceeq,
implicarea cadrelor didactice in intelegerea situatiei familiale si in
sprijinirea fratilor este cruciala.

Profesorii bine informati pot observa schimbari in comportamentul
fratilor, semne de stres sau dificultdti la nivel emotional. Este
important ca acestia sd inteleagd contextul familiei din care provine
elevul si sd creeze un mediu empatic si sigur pentru acesta. Aceastd
implicare nu inseamnd doar atentie la nevoile speciale ale copilului
bolnav, ci si recunoasterea si sustinerea fratilor.

Consilierul scolar joacd un rol cheie in parteneriatul familie-scoald.
Prin Intalniri regulate cu parintii si cu fratii, consilierul poate identifica
probleme timpurii, poate propune activitdti de grup si poate facilita
discutii care sd ajute copiii sG exprime ceed ce simt. Aceastd
colaborare permite interventii rapide si sustine dezvoltarea
emotionald a fratilor, prevenind izolarea sau anxietatea.
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Scoala poate oferi numeroase resurse pentru a sprijini fratii:

e Plan educational individualizat (PEI): adaptarea sarcinilor
sau a programului scolar pentru copiii care resimt presiuni
emotionale sau dificultati de concentrare;

e Activitati de grup si de team-building: jocuri, proiecte
comune si activitati creative care promoveazd empatia si
intelegerea intre elevi;

e Suport emotional: consilierul scolar poate organiza sesiuni
individuale sau de grup pentru a incuraja exprimared
emotiilor si dezvoltarea abilitatilor de coping;

e Comunicare constantd cu padarintii: profesorii pot oferi
regulat informatii despre evolutia copilului,
comportamentul si starea sa emotionald, astfel Tncat
parintii sG poatad interveni prompt dacd este necesar.

Educatia incluzivd nu se limiteazd la acomodarea academicg,;
ed incurajeazd respectul, empatia si sprijinul reciproc.

Atunci cand scoala este un mediu in care fratii se simt vazuti si
intelesi, acestia isi mentin motivatia si se simt sustinuti in viata

de zi cu zi.
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Recomandadri practice pentru profesori

e Incurajati elevii s& pund intrebdri si s& primeascd
rdspunsuri clare si oneste, fard tabuuri.

e Oferiti sarcini de grup in care copilul cu Duchenne sa
poatd contribui activ.

e Marcati si celebrati reusitele tuturor elevilor, pentru a intari
ideea de valoare egald.

e Sprijiniti colegii sa Inteleagd cad ajutorul nu inseamnd milg,
ci prietenie si respect.

Un climat scolar incluziv si empatic nu se creeazd peste
noapte, ci printr-un efort constant de educatie, atentie si
implicare.

Cadrele didactice sunt ghizii care pot transforma clasa intr-

un spatiu sigur si prietenos, in care fiecare copil - indiferent
de provocdrile sale - se simte vAzut, acceptat si valorizat.
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Acest ghid a fost creat pentru a oferi padrintilor informatiile
necesare gestiondrii optime a emotiilor familiei si a
sprijinirii fratilor copilului diagnosticat cu DMD. Prin atentie,
comunicare deschisd si momente special dedicate
fiecarui copil, pdrintii pot mentine echilibrul emotional al
familiei, pot preveni izolarea sau anxietatea fratilor si pot
crea un mediu cald, empatic si stabil pentru fiecare
membru al familiei.

Aplicarea recomanddrilor prezentate aici ajutd fiecare
copil sd se simtd sprijinit si inclus, transformdand
provocdrile Duchenne intr-o cadldtorie mai sigurd si mai
armonioasd pentru intreaga familie.
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