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1. DEFINIºIA MEDICALÅ A POLIHANDICAPULUI

Se considerå cå termenul de polihandicap este
de provenien¡å francezå. Nu existå un echivalent
anglo-saxon care så exprime exact aceastå sufe-
rin¡å. Termenul de cerebral palsy, face referin¡å
la copiii prezentând consecin¡ele unor leziuni ce-
rebrale de intensitate variabilå, dar fårå så pre-
cizeze gradul de afectare psihic sau motor.

Termenul de polihandicap s-a creat treptat în
ultimii 30 de ani ¿i a fost precedat de numeroase

denumiri. La începutul anilor ’60 era utilizat
termenul de encefalopat, care desemna un copil
privat de autonomie, din cauza leziunilor cerebrale
grave. Câ¡iva ani mai târziu (1964), pårin¡ii copiilor
polihandicapa¡i cât ¿i profesioni¿tii din sånåtate,
au protestat împotriva acestei etichetåri ¿i au
solicitat o reconsiderare a termenului, mult mai
adaptat stårii de fapt.

Într-adevår, terminologia folositå în definirea
stårii de sånåtate a acestor copii s-a modificat
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câ¡iva ani mai târziu, apårând expresia întârziat
profund. Este perioada în care guvernele acceptå
acordarea completå de îngrijiri ¿i dezvoltå structuri
specializate.

Încå din anul 1968, a început så fie folosit
termenul de polihandicap, prin care se subîn¡elege
asocierea de handicapuri asociate. ªapte ani mai
târziu (1975), se creeazå un sistem legislativ, orien-
tat în favoarea persoanelor handicapate, menit så
sus¡inå dreptul acestor persoane la îngrijire ¿i
educa¡ie, dar ¿i dezvoltarea cercetårii pentru ame-
liorarea practicilor de îngrijiri.

În jurul anului 1986, se oficializeazå pentru
prima datå, din punct de vedere administrativ, no¡i-
unile de poli, pluri ¿i suprahandicap, iar copilul
polihandicapat devine prin defini¡ie un copil
prezentând un handicap grav, cu expresii multiple,
caracterizate printr-o restric¡ie extremå a auto-
nomiei ¿i asocierea cu o deficien¡å intelectualå
extremå. În practicå, bolnavii polihandicapa¡i
corespund copiilor care nu se pot deplasa ¿i care
prezintå un retard mental sever.

Plurihandicapul asociazå douå handicapuri. De
ex.: un handicap senzorial grav, precum o cecitate
¿i o deficien¡å intelectualå; în cadrul unei infir-
mitå¡i motorii de origine cerebralå se pot observa
asocierea unei hemiplegii ¿i a unei surditå¡i.

Suprahandicapul se define¿te ca asocierea unei
deficien¡e fizice sau psihice cu tulburåri de de-
prindere sau tulburåri rela¡ionale.

În legisla¡ie se precizeazå condi¡iile de îngrijire
a copiilor ¿i adolescen¡ilor polihandicapa¡i în
a¿ezåminte specializate. Vor fi considera¡i poli-
handicapa¡i, copiii afecta¡i de un handicap grav
cu expresii multiple, asociind o deficien¡å motorie
¿i o deficien¡å mentalå severå, antrenând o res-
tric¡ie extremå a autonomiei ¿i limitarea posibili-
tå¡ilor de percep¡ie, de expresie ¿i de rela¡ie.

Câ¡iva ani mai târziu (1991-1992), defini¡ie a
fost lårgitå, ea regrupând no¡iunile de polihandicap
¿i de psihozå deficitarå. În acest context, grupele
de studiu (CTNERHI) au propus o nouå defini¡ie
a polihandicapului: „Asocierea de deficien¡e grave
cu retard mental mediu sever sau profund, care
antreneazå o dependen¡å importantå, de un ajutor
tehnic sau uman, permanent, apropiat ¿i indi-
vidualizat“. Aceastå defini¡ie insistå asupra no¡iunii
de lipså totalå a autonomiei, pentru a caracteriza
persoana polihandicapatå. De¿i are o serie de de-
zavantaje, aceastå defini¡ie permite reunirea într-un
singur concept a consecin¡elor unor boli diverse.

2. EPIDEMIOLOGIA POLIHANDICAPULUI

Majoritatea anchetelor epidemiologice se efec-
tueazå pe grupe particulare de boalå ¿i rar pe
subiec¡i polihandicapa¡i.

Prevalen¡a polihandicapului în popula¡ia ge-
neralå variazå de la o ¡arå la alta, ea fiind cuprinså
în Europa între 0,70-0,98%. Evolu¡ia inciden¡ei
retardelor mentale severe în ultimii 20 de ani este
stabilå ¿i se situeazå în jurul valorii de 1,6%.

3. CAUZELE PRODUCERII POLIHANDICAPULUI

În vederea stabilirii strategiilor terapeutice ¿i
de îngrijire, identificarea etiologiei polihandi-
capului devine fundamentalå.

Este foarte important så diferen¡iem cauzele
antenatale de cele perinatale ¿i post natale. Studiile
demonstreazå cå 65-75% dintre cauzele genera-
toare de polihandicap î¿i au originea antenatal. Este
vorba despre malforma¡ii cerebrale, cromozomopatii,
anoxo-ischemii, cauze toxice ¿i cauze infec¡ioase.

În situa¡ia în care în producerea polihandi-
capului sunt implicate cauze de origine perinatalå,
acestea sunt în mod esen¡ial cauze anoxo-
ischemice ¿i infec¡ioase. Dacå originea suferin¡ei
este postnatalå, regåsim cel mai frecvent cauze
infec¡ioase ¿i sechele anoxo-ischemice.

Malforma¡iile cerebrale sunt de gravitate va-
riabilå, în func¡ie de perioada în care se produc,
dar ¿i de întinderea lor. Trebuie re¡inut principiul
cå, cu cât mecanismul de producere a unei malfor-
ma¡ii cerebrale survine precoce, în cursul histo-
genezei sau organogenezei cerebrale, cu atât de-
ficien¡a va fi mai severå.

Cauzele enun¡ate mai sus genereazå de cele
mai multe ori encefalopatii stabile. În aceastå
grupå, în care deficien¡a este constantå, intensitatea
handicapului variazå în func¡ie de condi¡iile de
via¡å ale copilului, de mediul såu familial ¿i de
modalitå¡ile de îngrijire.

Din contrå, existå encefalopatii progresive, în
raport cu o boalå evolutivå responsabilå de o de-
ficien¡å progresiv crescåtoare ¿i de un handicap
care în timp va duce la un polihandicap. Este vorba
de o regresie în achizi¡ii, care se manifestå prin
apari¡ia unei deficien¡e senzoriale, o imposibilitate
a deplasårii ¿i de o epilepsie înso¡itå sau nu de o
degradare intelectualå. Este vorba cel mai adesea
de boli rare, precum boli lizozomale ¿i peroxizo-
male. Diagnosticul precoce al acestor afec¡iuni este
extrem de important, datoritå posibilitå¡ilor tera-
peutice de la începutul bolii, dar ¿i pentru sfatul
genetic, dat fiind riscul lor de recuren¡å.
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Punerea în aplicare a tratamentelor conser-
vatoare pune problema trecerii de la „totul este
permis la totul este posibil“ (Hanna Arendt). Re-
flexia bioeticå ne face totu¿i så ne întrebåm dacå
existå într-adevår limite la punerea în aplicarea
practicå a acestor terapii? Dacå putem face totul
¿i trebuie så facem totul? Care este natura acestor
tehnici noi?

4. TRATAMENTELE TULBURÅRILOR DE
NUTRIºIE ªI DE ALIMENTAºIE

Progresele tehnice înregistrate în tratarea
copiilor cu polihandicap au permis cre¿terea spe-
ran¡ei de via¡å a acestora. Consecin¡a a fost apari¡ia
complica¡iilor evolutive.

În marea lor majoritate (72%), ace¿ti copii
prezintå tulburåri de degluti¡ie. Aceasta a necesitat
dezvoltarea unor tehnici de alimenta¡ie adaptate
precum gavajul, gastrocliza ¿i tehnici endoscopice.

Tehnica asigurårii suportului nutri¡ional prin
metode endoscopice s-a dezvoltat mult în ultimii
ani datoritå perfec¡ionårii ¿i miniaturizårii endos-
coapelor, fapt care permite realizarea în bune
condi¡ii tehnice a unei endoscopii digestive înalte,
fabricarea de sonde de gastrostomie ¿i de buton
de gastrostomie adaptate în pediatrie. Datoritå
acestor lucruri, indica¡iile alimentårii prin gastro-
stomie percutanatå la copilul polihandicapat s-au
mårit progresiv. Este vorba despre complica¡iile
legate de denutri¡ie, care constituie una dintre cele
mai frecvente cauze ale malnutri¡iei prin insuficien¡a
ingestiei: tulburåri de degluti¡ie, anomalii stoma-
tologice, reflux gastro-esofagian, constipa¡ie, refuz
alimentar, cåi false responsabile de pneumopatii
de aspira¡ie.

Alte indica¡ii ale alimenta¡iei artificiale se referå
la bolnavii cu încetiniri ¿i dificultå¡i la ingestia
alimentelor (la unii copii, mesele pot så ocupe pânå
la 6 ore pe zi), dificultå¡i de luare a medicamentelor
sau din necesitå¡i de hidratare, sau la copii cu
gastrostomii sau episoade de gastroparezå.

Complica¡iile acestor tehnici sunt infec¡ioase
(pneumopatie, abces de perete) sau mecanice
(fistule gastro-colice, ileus, dezinser¡ia sau degra-
darea sondei). Obezitate poate surveni la unii
copii bine hråni¡i, dar care desfå¿oarå activitå¡i
fizice slabe. În toate studiile publicate se subliniazå
cå beneficiul nutri¡ional datorat alimenta¡iei prin
gastrostomie la copilul polihandicapat, permite
ameliorarea calitå¡ii vie¡ii somatice a pacientului,
prin diminuarea complica¡iilor infec¡ioase ¿i de
decubit.

5. TRATAMENTUL COMPLICAºIILOR
BRONHOPULMONARE

În cazul copiilor cu polihandicap existå o su-
ferin¡å cronicå a tractului respirator, din cauza tul-
burårilor de degluti¡ie, a refluxului gastro-esofa-
gian, a deformårii scoliotice ¿i a stårii nutri¡ionale
defavorabile. Din cauza unei inabilitå¡i a rinofarin-
gelui posterior, des întâlnitå, ace¿ti bolnavi necesitå
aspira¡ii permanente ale secre¡iilor faringiene.

În situa¡iile în care orofaringele este obstruat
din cauza secre¡iilor bronhice ¿i a saliva¡iei abun-
dente ¿i necontrolabile prin terapii clasice, este
propuså o laringoscopie sau chiar realizarea unei
traheostomii. În aceste condi¡ii, a fost eviden¡iatå
o ameliorare a func¡iilor respiratorii cu diminuarea
riscului relativ de complica¡ii grave ¿i ameliorarea
speran¡ei de via¡å.

6. COMPLICAºII ORTOPEDICE

Ele sunt consecin¡a spasticitå¡ii legate de afec-
tarea fasciculului piramidal. Acestea sunt dominate
de hipertonia aductorilor coapsei, responsabilå de
producerea luxa¡iei de ¿old, dar ¿i de producerea
scoliozei, fie de tip cifo-scoliozå, unde trunchiul
¿i capul sunt pråbu¿ite spre înainte, fie de tip sco-
liozå cu hiperlordozå. De asemenea, este perturbatå
statica bazinului (bazin oblic). Tratamentul co-
rector este fie ortopedic (corset), fie chirurgical.

7. ALTE COMPLICAºII

Epilepsia care existå în 60-70% dintre cazuri
este dificil de controlat ¿i necesitå o bi- sau trite-
rapie. Complica¡iile stomatologice pun probleme
diagnostice ¿i terapeutice din cauza lipsei unei
igiene buco-dentare corecte, dar ¿i dificultå¡i
terapeutice, deoarece manoperele trebuie execu-
tate sub anestezie generalå.

Copilul polihandicapat se confruntå deseori cu
durerea, din cauza multiplelor complica¡ii, inter-
ven¡iilor chirurgicale repetate, în special în scop
ortopedic, gesturi ale îngrijitorilor, dar ¿i gesturi
ale vie¡ii cotidiene (îmbråcare, toaletå etc.).

8. CONSECINºELE TRATAMENTELOR
CONSERVATOARE

Descrierea diferitelor tratamente conservatoare
permite o aprofundare a problematicii cu care se
confruntå echipele de îngrijire. În acest context,
este evident faptul cå îngrijirea copiilor cu poli-
handicap necesitå constituirea unei echipe
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multidisciplinare (medicale ¿i paramedicale). O
aten¡ie deosebitå trebuie så se dea îngrijirii psiho-
logice ¿i psihiatrice a copilului ¿i familiei acestuia.

Evident, trebuie så se creeze o dihotomie în
abordarea somaticå ¿i psihicå a copilului, iar mo-
dalitå¡ile de îngrijire vor fi adaptate în func¡ie de
situa¡ie: copii spitaliza¡i, copii externi, cu sau fårå
pårin¡i etc.

De regulå, copilul cu polihandicap se regåse¿te
pe parcursul unei zile într-un scaun cu rotile, cel
mult cu o traheotomie ¿i o alimenta¡ie prin gastro-
scopie. El va fi purtåtor de ortheze pentru a lupta
împotriva retrac¡iilor musculare ¿i tendinoase.

Acest bolnav, punând în esen¡å probleme de
„nursing“, situa¡ia sa va fi permanent medicalizatå.
Acest lucru genereazå din partea echipelor de îngrijire
o suspectare progresivå în legåturå cu finalitatea dar
¿i limitele terapeutice propuse sau impuse copilului
cu polihandicap. În plus, putem adåuga dificultå¡ile
de adaptare a structurilor institu¡ionale.

Pe calea consecin¡elor, riscul unei lipse de acces
la socializare minimå a bolnavului este amenin-
¡åtor. Ace¿ti copii vor fi izola¡i, deseori la domiciliu
sau în institu¡ii medicalizate, de orice context socia-
lizant. Din aceastå cauzå, autonomia reprezintå
sigurul atribut fundamental al demnitå¡ii acestor
bolnavi, fapt pentru care îngrijirea lor implicå
responsabilitate.

9. DECIZIA ÎN PRESCRIEREA TRATAMENTELOR
CONSERVATOARE

Tratamentele conservatoare confruntå echipa
de îngrijire cu douå valori. Este vorba de calitatea
vie¡ii somatice ¿i demnitatea vie¡ii.

Criteriul de eficacitate, adicå ameliorarea
func¡ionalitå¡ii somatice, este determinat de con-
secin¡ele benefice ale terapiilor (ex.: gastrostomia).
Dacå plasåm aceasta într-o viziune utilitaristå, ea
are ca finalitate ameliorarea condi¡iilor de func¡io-
nare, dar bolnavul, în calitate de determinant al
actului medical, nu este luat în calcul. Ne plasåm

astfel într-o interven¡ie de calitate a vie¡ii, care
eliminå etica cererii de îngrijiri ¿i pe care am putea-
o rezuma astfel: „Finalul justificå mijloacele“.

Din contrå, dacå îl consideråm pe copilul poli-
handicapat ca pe orice altå fiin¡å umanå care meritå
respectul, oricare ar fi gradul handicapului såu,
tratamentul conservator trebuie så fie adaptat
pentru el însu¿i ¿i în raport cu el. Totu¿i, riscul îl
constituie instrumentalizarea subiectului cu com-
pensarea diferitelor sale deficien¡e (necesitatea
unui indice de maså corporalå apropiat normei,
necesitatea unui statut ortopedic conform normei
etc.).

Din contrå, din punct de vedere func¡ional,
absen¡a interven¡iei duce la o agravare a calitå¡i vie¡ii
bolnavului ¿i afectarea demnitå¡ii sale. Prin demnitate
se subîn¡elege respectul, dar în acest caz, respectul
nu constituie decât o motivare a actului medical. În
plus, intervin o întreagå serie de sentimente morale,
de la ru¿ine la pudoare, de la devotament la curaj, de
la entuziasm la venerare sau la indignare. „Un
sentiment puternic precum indignarea, vizeazå
negativ demnitatea altuia la fel de bine ca demnitatea
proprie.“ Ea poate constitui o motivare profundå dar
riscå så conducå la exces.

De aceea, alegerea tratamentelor conservatoare
de cåtre echipa de îngrijire va folosi un ra¡ionament
între aceste douå valori, demnitatea vie¡ii ¿i cali-
tatea vie¡ii somatice, cåci nu se poate considera,
într-o interven¡ie ¿tiin¡ificå, persoana cu polihan-
dicap decât ca „un om neuronal deficient“.

Demnitatea ontologicå este o calitate inseparabil
legatå chiar de esen¡a omului ¿i sensul vie¡ii lui ¿i
ea este aceea¿i pentru to¡i. Demnitatea eticå face
referire la faptul cå „omul se considerå demn atunci
când ac¡iunile sale sunt în acord cu ceea ce este el
sau cel mai bine cu ceea ce trebuie så fie“.

În concluzie, subliniem faptul cå alegerea
strategiilor terapeutice trebuie så fie definite de la
caz la caz, iar ele nu trebuie în nici un caz så se
plaseze în afara dualismului calitå¡ii vie¡ii ¿i a
demnitå¡ii vie¡ii.
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