REFERATE GENERALE

INGRIJIREA COPILULUI CU
POLIHANDICAP

Caring of poli — handicapped child

Dr. Mircea Gelu Buta*, Dr. Liliana Buta*
Spitalul Judetean de Urgentd, Bistrita

REZUMAT —

Strategiile de ingrijire din ce Tn ce mai medicalizate ale copiilor polihandicapati impun probleme de limitare si de
constrangere. Din punct de vedere etic, alegerea acestor tratamente trebuie sa vizeze notiunea de calitate a
vietii.

Modalitatile de ingrijire din ce in ce mai sofisticate ale copiilor cu handicap au facut sa iasa in evidenta
problematica limitelor si constrangerile tratamentelor medicale. in eforturile ingrijitorilor de a atinge cu orice
pret ,0 stare buna“ din punct de vedere medical a pacientului, se produc deseori disolutii psiho-afective greu
de cuantificat, dar de care depinde in final calitatea actului medical.

Nu in ultimul rénd, trebuie discutata aplicarea acelor tratamente denumite conservatoare, caci ele mentin sau
compenseaza o functie si care permit ameliordri a vietii relationale.

Din punct de vedere etic, ne intrebam care sunt consecintele acestor tratamente conservatoare, mai ales
atunci cand ele se constituie intr-o inversunare terapeutica.
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ABSTRACT ]

The even more medicinized caring strategies of the poli-handicapped children, impose limitation and constraint
problems. From ethical point of view, choosing these treatments must take into consideration the notion of life
quality.

The more and more sophisticated caring modalities of the handicapped children, underlined the problematic of
limitation and constraints of the medical treatments. The efforts of the caring personal to reach at any costs “a
good state” of the patient, from medical point of view, often produce psycho-affective dissolutions hard to
quantify, but that finally affect the quality of the medical deed.

Last but not least, the applying of these treatments, called conservative, must be discussed, as they maintain
or compensate a function and allow ameliorations of the relational life.

From an ethical point of view, we wonder what are the consequences of these conservative treatments,
especially when they transform into a therapeutic eagerness.
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1. DEFINITIA MEDICALA A POLIHANDICAPULUI

denumiri. La Inceputul anilor 60 era utilizat
termenul de encefalopat, care desemna un copil

Se considera cid termenul de polihandicap este . . .
privat de autonomie, din cauza leziunilor cerebrale

de provenientd francezd. Nu existd un echivalent

anglo-saxon care sid exprime exact aceastd sufe-
rintd. Termenul de cerebral palsy, face referintd
la copiii prezentand consecintele unor leziuni ce-
rebrale de intensitate variabild, dar fard sa pre-
cizeze gradul de afectare psihic sau motor.
Termenul de polihandicap s-a creat treptat in
ultimii 30 de ani si a fost precedat de numeroase

grave. Cativa ani mai tarziu (1964), parintii copiilor
polihandicapati cat si profesionistii din sdnitate,
au protestat Tmpotriva acestei etichetari si au
solicitat o reconsiderare a termenului, mult mai
adaptat stirii de fapt.

Intr-adevir, terminologia folositi in definirea
stdrii de sdndtate a acestor copii s-a modificat
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citiva ani mai tarziu, apidrind expresia intdrziat
profund. Este perioada in care guvernele acceptd
acordarea completd de ingrijiri si dezvolta structuri
specializate.

Inci din anul 1968, a inceput si fie folosit
termenul de polihandicap, prin care se subintelege
asocierea de handicapuri asociate. Sapte ani mai
tarziu (1975), se creeazd un sistem legislativ, orien-
tat in favoarea persoanelor handicapate, menit sd
sustind dreptul acestor persoane la ingrijire si
educatie, dar si dezvoltarea cercetdrii pentru ame-
liorarea practicilor de ingrijiri.

In jurul anului 1986, se oficializeazi pentru
prima data, din punct de vedere administrativ, noti-
unile de poli, pluri si suprahandicap, iar copilul
polihandicapat devine prin definitie un copil
prezentand un handicap grav, cu expresii multiple,
caracterizate printr-o restrictie extrema a auto-
nomiei si asocierea cu o deficientd intelectuald
extremi. In practici, bolnavii polihandicapati
corespund copiilor care nu se pot deplasa si care
prezintd un retard mental sever.

Plurihandicapul asociazd doud handicapuri. De
ex.: un handicap senzorial grav, precum o cecitate
si o deficientd intelectuald; in cadrul unei infir-
mitdti motorii de origine cerebrald se pot observa
asocierea unei hemiplegii si a unei surditdti.

Suprahandicapul se defineste ca asocierea unei
deficiente fizice sau psihice cu tulburari de de-
prindere sau tulburdri relationale.

In legislatie se precizeazi conditiile de ingrijire
a copiilor si adolescentilor polihandicapati in
asezdminte specializate. Vor fi considerati poli-
handicapati, copiii afectati de un handicap grav
cu expresii multiple, asociind o deficientd motorie
si o deficientd mentald severd, antrendnd o res-
trictie extremd a autonomiei i limitarea posibili-
tdtilor de perceptie, de expresie si de relatie.

Cativa ani mai tarziu (1991-1992), definitie a
fost lirgitd, ea regrupand notiunile de polihandicap
si de psihozd deficitard. In acest context, grupele
de studiu (CTNERHI) au propus o noud definitie
a polihandicapului: ,,Asocierea de deficiente grave
cu retard mental mediu sever sau profund, care
antreneazd o dependentd importantd, de un ajutor
tehnic sau uman, permanent, apropiat §i indi-
vidualizat*. Aceastd definitie insistd asupra notiunii
de lipsd totald a autonomiei, pentru a caracteriza
persoana polihandicapata. Desi are o serie de de-
zavantaje, aceastd definitie permite reunirea intr-un
singur concept a consecintelor unor boli diverse.

2. EPIDEMIOLOGIA POLIHANDICAPULUI

Majoritatea anchetelor epidemiologice se efec-
tueazd pe grupe particulare de boald si rar pe
subiecti polihandicapati.

Prevalenta polihandicapului in populatia ge-
nerald variazd de la o tard la alta, ea fiind cuprinsi
in Europa intre 0,70-0,98%. Evolutia incidentei
retardelor mentale severe in ultimii 20 de ani este
stabila si se situeazd 1n jurul valorii de 1,6%.

3. CAUZELE PRODUCERII POLIHANDICAPULUI

In vederea stabilirii strategiilor terapeutice si
de ingrijire, identificarea etiologiei polihandi-
capului devine fundamentala.

Este foarte important sd diferentiem cauzele
antenatale de cele perinatale si post natale. Studiile
demonstreaza cd 65-75% dintre cauzele genera-
toare de polihandicap 1si au originea antenatal. Este
vorba despre malformatii cerebrale, cromozomopatii,
anoxo-ischemii, cauze toxice si cauze infectioase.

In situatia in care in producerea polihandi-
capului sunt implicate cauze de origine perinatald,
acestea sunt in mod esential cauze anoxo-
ischemice si infectioase. Dacd originea suferintei
este postnatald, regdsim cel mai frecvent cauze
infectioase si sechele anoxo-ischemice.

Malformatiile cerebrale sunt de gravitate va-
riabila, in functie de perioada in care se produc,
dar si de intinderea lor. Trebuie retinut principiul
cd, cu cat mecanismul de producere a unei malfor-
matii cerebrale survine precoce, in cursul histo-
genezei sau organogenezei cerebrale, cu atat de-
ficienta va fi mai severa.

Cauzele enuntate mai sus genereazi de cele
mai multe ori encefalopatii stabile. In aceasti
grupd, in care deficienta este constantd, intensitatea
handicapului variazd in functie de conditiile de
viata ale copilului, de mediul sau familial si de
modalitatile de ingrijire.

Din contrd, existd encefalopatii progresive, in
raport cu o boald evolutivd responsabild de o de-
ficientd progresiv crescitoare si de un handicap
care 1n timp va duce la un polihandicap. Este vorba
de o regresie in achizitii, care se manifesta prin
aparitia unei deficiente senzoriale, o imposibilitate
a deplasarii si de o epilepsie insotitd sau nu de o
degradare intelectuala. Este vorba cel mai adesea
de boli rare, precum boli lizozomale si peroxizo-
male. Diagnosticul precoce al acestor afectiuni este
extrem de important, datoritd posibilititilor tera-
peutice de la inceputul bolii, dar si pentru sfatul
genetic, dat fiind riscul lor de recurenta.
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Punerea in aplicare a tratamentelor conser-
vatoare pune problema trecerii de la ,,fotul este
permis la totul este posibil* (Hanna Arendt). Re-
flexia bioeticd ne face totusi sd ne intrebdm dacd
existd Intr-adevdr limite la punerea 1n aplicarea
practicd a acestor terapii? Daca putem face totul
si trebuie sd facem totul? Care este natura acestor
tehnici noi?

4. TRATAMENTELE TULBURARILOR DE
NUTRITIE SI DE ALIMENTATIE

Progresele tehnice inregistrate In tratarea
copiilor cu polihandicap au permis cresterea spe-
rantei de viata a acestora. Consecinta a fost aparitia
complicatiilor evolutive.

In marea lor majoritate (72%), acesti copii
prezintd tulburdri de deglutitie. Aceasta a necesitat
dezvoltarea unor tehnici de alimentatie adaptate
precum gavajul, gastrocliza si tehnici endoscopice.

Tehnica asigurdrii suportului nutritional prin
metode endoscopice s-a dezvoltat mult in ultimii
ani datoritd perfectionarii si miniaturizérii endos-
coapelor, fapt care permite realizarea in bune
conditii tehnice a unei endoscopii digestive inalte,
fabricarea de sonde de gastrostomie si de buton
de gastrostomie adaptate in pediatrie. Datorita
acestor lucruri, indicatiile alimentarii prin gastro-
stomie percutanata la copilul polihandicapat s-au
mdrit progresiv. Este vorba despre complicatiile
legate de denutritie, care constituie una dintre cele
mai frecvente cauze ale malnutritiei prin insuficienta
ingestiei: tulburdri de deglutitie, anomalii stoma-
tologice, reflux gastro-esofagian, constipatie, refuz
alimentar, cdi false responsabile de pneumopatii
de aspiratie.

Alte indicatii ale alimentatiei artificiale se referd
la bolnavii cu incetiniri si dificultdti la ingestia
alimentelor (la unii copii, mesele pot sd ocupe pana
la 6 ore pe zi), dificultiti de luare a medicamentelor
sau din necesitdti de hidratare, sau la copii cu
gastrostomii sau episoade de gastropareza.

Complicatiile acestor tehnici sunt infectioase
(pneumopatie, abces de perete) sau mecanice
(fistule gastro-colice, ileus, dezinsertia sau degra-
darea sondei). Obezitate poate surveni la unii
copii bine hréniti, dar care desfdsoara activititi
fizice slabe. In toate studiile publicate se subliniazi
cd beneficiul nutritional datorat alimentatiei prin
gastrostomie la copilul polihandicapat, permite
ameliorarea calitdtii vietii somatice a pacientului,
prin diminuarea complicatiilor infectioase si de
decubit.

5. TRATAMENTUL COMPLICATIILOR
BRONHOPULMONARE

In cazul copiilor cu polihandicap existd o su-
ferintd cronicd a tractului respirator, din cauza tul-
burdrilor de deglutitie, a refluxului gastro-esofa-
gian, a deformirii scoliotice §i a stdrii nutritionale
defavorabile. Din cauza unei inabilitdti a rinofarin-
gelui posterior, des Intalnitd, acesti bolnavi necesitd
aspiratii permanente ale secretiilor faringiene.

In situatiile in care orofaringele este obstruat
din cauza secretiilor bronhice si a salivatiei abun-
dente si necontrolabile prin terapii clasice, este
propusd o laringoscopie sau chiar realizarea unei
traheostomii. In aceste conditii, a fost evidentiati
o ameliorare a functiilor respiratorii cu diminuarea
riscului relativ de complicatii grave si ameliorarea
sperantei de viatd.

6. COMPLICATII ORTOPEDICE

Ele sunt consecinta spasticitatii legate de afec-
tarea fasciculului piramidal. Acestea sunt dominate
de hipertonia aductorilor coapsei, responsabild de
producerea luxatiei de sold, dar si de producerea
scoliozei, fie de tip cifo-scoliozd, unde trunchiul
si capul sunt prabusite spre Tnainte, fie de tip sco-
liozd cu hiperlordoza. De asemenea, este perturbati
statica bazinului (bazin oblic). Tratamentul co-
rector este fie ortopedic (corset), fie chirurgical.

7. ALTE COMPLICATII

Epilepsia care existd in 60-70% dintre cazuri
este dificil de controlat si necesita o bi- sau trite-
rapie. Complicatiile stomatologice pun probleme
diagnostice si terapeutice din cauza lipsei unei
igiene buco-dentare corecte, dar si dificultadti
terapeutice, deoarece manoperele trebuie execu-
tate sub anestezie generala.

Copilul polihandicapat se confruntd deseori cu
durerea, din cauza multiplelor complicatii, inter-
ventiilor chirurgicale repetate, in special in scop
ortopedic, gesturi ale Ingrijitorilor, dar si gesturi
ale vietii cotidiene (imbrécare, toaletd etc.).

8. CONSECINTELE TRATAMENTELOR
CONSERVATOARE

Descrierea diferitelor tratamente conservatoare
permite o aprofundare a problematicii cu care se
confrunti echipele de ingrijire. In acest context,
este evident faptul ca ingrijirea copiilor cu poli-
handicap necesitd constituirea unei echipe
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multidisciplinare (medicale si paramedicale). O
logice si psihiatrice a copilului si familiei acestuia.

Evident, trebuie sd se creeze o dihotomie in
abordarea somaticd si psihicd a copilului, iar mo-
dalitdtile de ingrijire vor fi adaptate in functie de
situatie: copii spitalizati, copii externi, cu sau fiard
parinti etc.

De reguld, copilul cu polihandicap se regdseste
pe parcursul unei zile intr-un scaun cu rotile, cel
mult cu o traheotomie si o alimentatie prin gastro-
scopie. El va fi purtdtor de ortheze pentru a lupta
impotriva retractiilor musculare si tendinoase.

Acest bolnav, punand in esentd probleme de
Lnursing®, situatia sa va fi permanent medicalizata.
Acest lucru genereazd din partea echipelor de Ingrijire
0 suspectare progresivd In legiturd cu finalitatea dar
si limitele terapeutice propuse sau impuse copilului
cu polihandicap. In plus, putem adiuga dificultitile
de adaptare a structurilor institutionale.

Pe calea consecintelor, riscul unei lipse de acces
la socializare minimd a bolnavului este amenin-
tdtor. Acesti copii vor fi izolati, deseori la domiciliu
sau In institutii medicalizate, de orice context socia-
lizant. Din aceastd cauzd, autonomia reprezintd
sigurul atribut fundamental al demnitdtii acestor
bolnavi, fapt pentru care ingrijirea lor implicd
responsabilitate.

9. DECIZIAIN PRESCRIEREA TRATAMENTELOR
CONSERVATOARE

Tratamentele conservatoare confruntd echipa
de 1ngrijire cu doud valori. Este vorba de calitatea
vietii somatice si demnitatea vietii.

Criteriul de eficacitate, adicd ameliorarea
functionalitdtii somatice, este determinat de con-
secintele benefice ale terapiilor (ex.: gastrostomia).
Dacd plasam aceasta intr-o viziune utilitaristd, ea
are ca finalitate ameliorarea conditiilor de functio-
nare, dar bolnavul, 1n calitate de determinant al
actului medical, nu este luat in calcul. Ne plasim
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astfel intr-o interventie de calitate a vietii, care
elimind etica cererii de ingrijiri i pe care am putea-
o rezuma astfel: ,,Finalul justificd mijloacele®.

Din contra, dacd 1l considerdm pe copilul poli-
handicapat ca pe orice altd fiintd umand care merita
respectul, oricare ar fi gradul handicapului siu,
tratamentul conservator trebuie sd fie adaptat
pentru el Tnsusi si Tn raport cu el. Totusi, riscul 1l
constituie instrumentalizarea subiectului cu com-
pensarea diferitelor sale deficiente (necesitatea
unui indice de masd corporald apropiat normei,
necesitatea unui statut ortopedic conform normei
etc.).

Din contrd, din punct de vedere functional,
absenta interventiei duce la o agravare a calitd(i vietii
bolnavului si afectarea demnitdtii sale. Prin demnitate
se subintelege respectul, dar 1n acest caz, respectul
nu constituie decit o motivare a actului medical. In
plus, intervin o intreagd serie de sentimente morale,
de la rusine la pudoare, de la devotament la curaj, de
la entuziasm la venerare sau la indignare. ,,Un
sentiment puternic precum indignarea, vizeazd
negativ demnitatea altuia la fel de bine ca demnitatea
proprie.* Ea poate constitui o motivare profunda dar
riscd sd conducd la exces.

De aceea, alegerea tratamentelor conservatoare
de citre echipa de Ingrijire va folosi un rationament
intre aceste doud valori, demnitatea vietii si cali-
tatea vietii somatice, cici nu se poate considera,
intr-o interventie stiintificd, persoana cu polihan-
dicap decat ca ,,un om neuronal deficient*.

Demnitatea ontologica este o calitate inseparabil
legatd chiar de esenta omului i sensul vietii lui si
ea este aceeasi pentru toti. Demnitatea eticad face
referire la faptul cd ,,omul se considerd demn atunci
cdand actiunile sale sunt in acord cu ceea ce este el
sau cel mai bine cu ceea ce trebuie sd fie*.

In concluzie, subliniem faptul ci alegerea
strategiilor terapeutice trebuie sd fie definite de la
caz la caz, iar ele nu trebuie in nici un caz sd se
plaseze In afara dualismului calititii vietii si a
demnitdtii vietii.
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