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PARALIZIA CEREBRALA INFANTILA
EVALUAREA DEZVOLTARII NEURO-
MOTORII (SED-PCI)

1. INTRODUCERE
Teoria si practica medicala contemporand se adreseazd cunoasterii si

diagnosticarii subiectilor utilizdnd modele descriptive si informatii de tipologii diverse,
in scopul imbunatatirii i aplicarii acestora in practica terapeuticd pentru a imbunatatii
ingrijirea si starea de sanatate.

Pentru a ne adresa cerintelor de sanitate din zilele noastre, este nevoie de
abordarea problematicilor, atdt prin cercetare unidisciplinard cat si prin cercetare
interdisciplinari, inclusiv prin transfer de cunostinte din diverse domenii.

La nivel mondial, dupa stabilirea terapiei specifice si eradicarea poliomielitei,
atentia din domeniul medical s-a indreptat asupra paraliziei cerebrale infantile in
special pentru ca afecteaza copilul mic, pana la varsta de 3-5 ani si pentru ca afectiunea
nu este curabild. Tendintele terapiei au cunoscut diverse trenduri, cele trei abordari
principale sunt: multidisciplinare, interdisciplinare gsi transdisciplinare. Practica
terapeuticd curentd pentru persoanele cu paralizie cerebrald subliniazd urmatoarele
aspecte: includerea si participarea in ariile majore de dezvoltare ale vietii, pe parcursul
intregii existente, practica centratd pe familie pentru copii §i practica centratid pe
familie si pacient pentru tanar si adult, abordarea transdisciplinara in echipa pentru a
usura recunoasterea valorilor individuale si complementare a membrilor echipei,
abordarea functionald si ecologicd ce recunoaste importanta invatarii de activitatii cu
semnificatie pentru mediul vietii de zi cu zi, responsabilitatea pentru pacient si familia
acestuia pentru a obtine satisfactie ca indicatie a rezultatelor terapiei, standarde
profesionale, etice si principii culturale precise.

Dezvoltarea functiei motorii grosiere la copilul cu paralizie cerebrald nu a fost
incd documentatd in mod riguros stiintific. Multi cercetdtori reclamid nevoia
imbunatatirii metodologiei si a mijloacelor de evaluarea perfomantei motorii la copii

cu paralizie cerebrald, mijloace de prognostic si protocoale de terapie standardizate,
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valide care si aiba randamentul optim la acesti copii. In domeniul terapiei se fac in
continuare numeroase tatondri, uneori terapiile experimentale fiind aplicate pe langa
cele clasice.

Scopul studiului a fost sd examineze/alcatuiasca un model al functiei motorii la
copilul cu paralizie cerebrald si sa aplice acest model pentru a alcdtui o scala evaluare a
dezvoltarii motorii functionale, cu impact in evaluarea si stabilirea terpiei si
prognosticului pe termen lung.

Multe din instrumentele de evaluare nu au fost testate in mod adecvat pentru a
li se stabili validitatea, si raspunsul privind importanta clinici a modificarilor de
performantd motorie. Este necesar ca un asemenea instrument sa fie folosit pentru a
evalua efectele terapiei in timp si sd determine importanta clinica a eficientei terapiei,
chiar si cand efectul acesteia este mic.

Raspunsul la modificarea indusa terapeutic si de crestere si dezvoltare este o
componenta cruciald a evaludrii motorii grosiere considerabild pentru folosirea sa in
tratamentul paraliziei cerebrale.

Intelegerea dezvoltarii motorii normale sau tipice la copilul mic ofera
furnizorului de servicii medicale pediatrice sau altor profesionisti din domeniul
sanatatii, de asemenea oferd o oportunitate anticipativa parintilor si familiilor copilului
pentru orientarea legatd de urmarirea dezvoltarii tipice.

Cunoasterea etapelor motorii normale serveste la identificarea timpurie a
copiilor cu dizabilitéti neurologice si de dezvoltare pentru o supraveghere competenti a
dezvoltarii, pentru screening si evaluare periodica.

La un copil cu o dizabilitate motorie, prevalenta anomalilor neuromotorii si a
tulburarile de coordonare variaza de la crescute la tulburdri mai severe cu o prevalenta
mai micd, cum ar fi paralizie cerebrald, de miopatiile, precum si distrofii musculare,
deviate de la modelul tipic.

Oricare ar fi tehnicile de terapie aplicate, aceastea se axeaza in principal pe
cresterea participarii, societatea si individul trebuie si beneficieze de optimizarea
functionalitétii in urma terapiei. Traditional, interventiile terapeutice s-au axat mai ales
pe minimalizarea dizabilitatii, pe scaderea spasticitatii si reducerea contracturilor, in
speranta promovarii unor pattern-uri de miscare cat mai ,,normale*.

Exista tipuri si severitati diferite ale paraliziei cerebrale si in consecinta
abilitatile functionale ale persoanelor cu PC variaza mult. In timp ce exemplele
heterogene cresc generalizarea rezultatelor, aceasta poate sa faca mai dificild detectarea
efectelor semnificative, existd subgrupuri in studiu, ca model pentru cine tratamentul a

fost eficient, dar efectul poate sa nu fie evident in grupul analizat.
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Au fost facute Incercari pentru a cumula descoperirile din toate disciplinele
implicate in terapie, in analize sistematice si a meta-analizele, care au rezultatat ca
concluzii ale autorilor cd nu existd o evidenta suficientd pentru a sprijinii sau elimina
ipoteza cd terapia este eficienta.

Instrumentele i modalitdtile de terapie disponibile cercetdtorilor §i
clinicienilor s-au dezvoltat mult la nivel mondial, in Romdnia existand o aliniere slabd
si disponibilitdti incd putine pentru alinierea la aceste trenduri.

In domeniul paraliziei cerebrale infantile, in Romania exista o nevoie cruciala
de instrumente de evaluare ce pot sa fie folosite in mod simplu, pentru a evalua modificarile
comportamentului motor, in timp si pentru a stabili eficienta tratamentului de
recuperare aplicat la acesti copii, iIn mod similar cu standardele stabilite la nivel mondial.

Existd la nivel mondial diferite instrumente de evaluare folosite in mod diferit
pentru copii cu paralizie cerebrald si cei sandtosi (Movement Assessment of Infants),
sau diverse scale de predictie a comportamentului motor in timp (Bleck Scale of
Locomotor Prognosis). O masurd de evaluare trebuie sa se plieze pe schimbarile care
apar In comportamentul copilului, ceea ce poate sd exprime un efect clinic important
aparut in urma terapiei, chiar si atunci cand acest efect este foarte mic.

Se doreste in special din acestd decize de a alcatui o scald de evaluare sa apara
un instrument de masurd care si aleagd si sd dezvolte itemi care sa identifice valid
aceasta schimbare aparuta in controlul motor.

Calitatea miscarii poate sa fie evaluata in mod obiectiv cu instrumente noi de
achizitie de miscare, in laboratoare specializate. Dar deocamdatad, conditiile socio-
economice din Romania impun o altd realitate si un alt curs al problemei la copii cu
paralizie cerebrald infantila.

Miscarile generale ale copilului pot sa fie cuantificate in itemi de viteza,
amplitudine, fortd acestia fiind mai greu de cunatificat la copilul cu afectare
neuromotorie la care miscérile sunt lente, nesistemtizate, greoaie. Pentru acestea,
terapeutul are nevoie de o observare directd bazatd pe perceptia gestului combinata cu
aprecierea esteticii, fluiditatii si formei, a unor itemi clari sistematizati oferiti de o scala
de evaluare.

Pentru ca terapia de recuperare este consideratd parte importantd a
managementului terapeutic al paraliziei cerebrale, este important sd se cunoascd
eficienta tehnicilor de tratament aplicate. Aceasta ajutd terapeutul sd ia decizii in
ingrijirea pacientului in cunostintd de cauza si sa aloce resurse limitate pentru a atinge
cele mai bune rezultate pentru pacientii cu paralizie cerebrald, pentru familiile lor si

intreaga comunitate.



Cartea se doreste in primul rand un ghid gi un instrument pentru a
asigura faptul ca copiii mici cu dizabilitdti beneficiazd de servicii de
interventie timpurie in concordantd cu nevoile lor individuale,
resursele, prioritdtile, precum si preocupdrile familiilor acestora.

De asemenea oferd recomandari bazate pe dovezi stiintifice cu privire la
practici eficiente pentru urmétoarele:

* Identificarea timpurie a copiilor cu risc sau suspectati de a
avea/dezvolta o problema de crestere si dezvoltare, prin supraveghere
de rutind si prin screening pentru a identifica dizabilititile motorii
specifice.
* Furnizarea unei posibilititi de evaluare multidisciplinara care are
drept rezultat informatii fiabile cu privire la punctele forte ale copilului
si nevoile de dezvoltare si, atunci cand este cazul stabilirea sau
orientarea unui diagnostic.
« Stabilirea strategiilor de interventie eficiente si ajunge la un acord cu
privire la frecventa, intensitatea si durata serviciilor de interventie
timpurie, care va duce la rezultate pozitive pentru copii cu paralizie
cerebrala si familii.
* Evaluarea masurarea rezultatelor obtinute in terapie.



“What we observe is not nature in itself but nature
exposed to our method of questioning.”
Werner Heisenberg

2. PARALIZIA CEREBRALA INFANTILA

Ultimele decenii au adus o noud viziune in cercetarea
structurilor nervoase si a functiilor acestora, oferind de
asemenea O noud viziune asupra proceselor ce guverneazi
dezvoltarea timpurie a creierului $i cum acestea contribuie la aparitia
comportamentului neuro-motor uman, in special privind tulburarile si afectiunile
sistemului nervos central care influenteaza cresterea si dezvoltarea normald aparute in
perioada de crestere si dezvoltare a copilului.

Paralizia cerebrala infantila (PC) reprezinta astdzi unul din capitolele cele mai
importante ale patologiei neurologice infantile, nu doar din punctul de vedere a terapiei
medicale si de recuperare si din punct de vedere social pentru problemele de insertie si
functionalitate pe care inevitabil subiectul cu acest tip de patologie il aduce in mijlocul
societatii in care trdieste prin cererea de raspunsuri si asistenta la nevoile lor.

La nivel mondial, in urma cu aproximativ 50-60 de ani a crescut interesul
privind persoanele cu paralizia cerebrald infantila (PC) sau tulburéri neuro-motorii de
dezvoltare. Datd fiind multitudinea de informatii, in special clinice, fragmentate
existente privind aceastd afectiune la nivel mondial, prima problema intdmpinata de
catre cei ce lucreaza cu acest tip de patologie a fost definitia si clasificarea afectiunii,
intr-un limbaj universal.

Dimensiunile si semnificatia problemelor ridicate de PC la nivel social, prin
prezenta leziunilor neprogresive de la nivel cerebral care acum puteau si fie evaluate
imagistic au intrat in interesul cercetitorilor pentru a stabili definitia si clasificarea
acestei afectiuni ca primad necesitate demonstratd de practicd. PC este o patologie
complexa pentru care s-au aplicat tarziu strategii de cercetare si de evaluare fata de cele
puse in migcare pentru cancer.

Necesitatea clasificarilor si a evaludrilor standarizate a aparut din nevoia
minimizarii mijloacelor si costurilor mobilizate de catre societate pentru acesti copii,
viitori adulti, si de catre familiile lor, paralizia cerebrala infantila fiind o afectiune pe
viatd, speranta de viata fiind aproximativ aceeasi ca pentru o persoana sanatoasa.

Paralizia cerebrala infantila si interesul pentru aceasta afectiune
Se poate afirma totusi ci existd destul de putine date despre aceastd patologie in limba
romand, comparativ cu ceea ce se poate gasi in diverse baze electronice medicale, la
nivel mondial, folosind un motor de cautare simplu: cerebral palsy. Ca terapeuti intr-
un domeniu de pionerat la noi in tara, asistam la o incubatie a publicatiilor care vin sa
revizuiasca notiunile din acest domeniu.




Paraliziile cerebrale reprezinta prototipul dizabilitatilor datorate afectarii
dezvoltarii creierului. Prin definitie, tulburirile de miscare pornesc de la afectarea
sistemului nervos central al copilului in perioda de dezvoltare. Paraliziile cerebrale
afecteaza functiile motorii grosiere si de finete in grade variabile. Rezultatul este
vizibil atat asupra dezvoltarii neuromotorii, in special al mobilitatii voluntare, cat si
asupra proceselor de invatare motorie prin deprivarea de experientd. (WHO) Achizitiile
motorii intarziate sau dezvoltate aberant afecteza capacitatea copilului de a explora si
de a invdta notiuni legate de spatiul inconjurator, cu consecinte multiple motorii si
sociale asupra comportamentului si independentei.

Copilul cu limitari functionale permanente are considerabil mai multe
dificultati in integrarea sociala. Este esential de cunoscut coexistenta dizabilitatilor
fizice si comportamentale sociale la copiii cu paralizie cerebrala.

Adunarea tuturor cunostintelor acumulate de céitre clinicieni a fost mult
sustinutd de dezvoltarea posibilititilor de analiza prin imagistici medicala, prin
imbunatatirea tehnicilor ingrijire a gravidei si a copilului mic, acumularea de noi
cunostinte si dezvoltarea unor noi teorii plecind de la aceste noi date existente. La
aceasta munci intensd, destul de dispersata la inceput, folosirea internetului si-a adus o
contributie realda ce a facilitat comunicarea si impartasirea cunostintelor, paralizia
cerebrala si tulburdrile neuro-motorii gasindu-si numitorul comun prin munca sustinuta
a tuturor celor ce lucreaza cu acesti copii.

Pentru supravegherea PC s-a propus o diagnosticare a grupurilor asociate in
inregistrarile de la fiecare spitalizare a acestor copii pentru a face stabilirea unei baze
de date epidemiologice pentru supravegherea examinarilor.

Supravegherea PC necesita ca fiecare deficit motor pentru fiecare copil sa fie
descrisa intr-un mod consistent cu scale specifice pentru ca inregistrarea afectarii
motorii si a deficientele asociate, spre ex: evaludrile coeficientului de inteligenta. Apoi
in prezent, trebuie vazut cu precautie ca un diagnostic al unui copil s fie facut corect.

Deficientele asociate care pot sa apard au un rol important in severitatea clinica
a cazului.

La momentul actual, datele folosite in tarile EU arata cd aproximativ 40% din
cazurile raportate de PC au mai severe handicapuri motorii sau intarzieri de dezvoltare
decat cazurile de PC care nu sunt raportate de rezumatele diagnosticarii grupurilor
asociate. In schimb, informatiile ce privesc conditiile de nastere, in special conditiile de
nastere, greutate la nastere, pot sa fie gésite usor si precis in fisele medicale si sunt
esentiale pentru a monitoriza tendintele PC de monitorizare a procentelor de prevalenta
a PC.

Necesitatea unor baze de date cu acesti copii ar ajuta clinicienii din Romania
sd 1si spund si ei cuvantul in acest domeniu, prin prezentarea cazuisticii fie o sursa
secundard de interes de date pentru inregistrarile existente, in scopul de a imbunatati
sau a valida complet de constatare si a calitatii de colectare a datelor.

In Australia, colectarea acestor date a ajutat foarte mult. S-au subliniat factorii
de risc si epidemiologia, astfel incat profilaxia a fost ajutatd la combaterea unora dintre
acestia. Apoi prin cunoasterea numarului exact de cazuri si prevalenta bolii in rdndul
noi-nascutilor, sistemele sociale sunt intr-un fel pregitite sa sustind nevoile prin
alocarea resurselor si fondurilor care sa diminue povara acestei afectiuni.
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Organizarea sanitard, raportul cost-eficientd, controlul de calitate. Fondurile
afectate serviciilor medicale, in toatd lumea si la toate nivelele sunt limitate, ele
limitand si cantitatea, calitatea si facilitatea de abordare a instrumentelor din dotarea
clinicianului.

Un element important al medicinei bazate pe dovezi este raportul cost-
eficientd, folosirea inteleapta a resurselor - inclusiv bugetare - in cadrul unei organizatii
eficiente, economice, cladita pe criterii stiintifice.

2.1.1. DEFINITIILE SI CLASIFICARILE PCI

Infirmitatea motorie cerebrald cum era cunoscutd cu cdtiva ani in urmd in
Romdnia, sau Paralizie cerebrald infantild a fost descrisa ca o leziune non progresiva
secundari a creierului survenita in perioada neonatald sau perinatala.

Voi incerca si trec in revistd metodele de definire si clasificare necesare atat de
mult clinicianului (pediatru, medic de familie, neurolog, medic de recuperare,
kinetoterapeut, asistent social, pdrinte, profesor etc.).

In principiu, cercetarea in domeniul PC se bazeaza pe date valide, sustinute de
diverse studii desfasurate la nivel mondial.

O mare problema pentru cercetdtori si clinicieni fiind integrarea acestor date
intr-un limbaj comun, scolile medicale din fiecare tard au tratat problematica in functie
de traditiile si cultura existentd in domeniul ingrijirilor pediatrice si a dezvoltdrii neuro-
motorii a copilului.

Definitia si diagnosticul identifica explicit care sunt cazurile ce trebuiesc
inregistrate sub acestd terminologie si cele care trebuie in mod special excluse.
Definitia paraliziei cerebrale este baza planului de tratament.

Un alt motiv, care a subliniat necesitatea existenta unui limbaj comun privind
definitia, a fost si stabilirea statisticdi a numarului de persoane atinse de aceasta
afectiune la nivel mondial. Clasificarea in cazul stabilirii categoriei diagnosticului a
acelor cazuri cu caracteristici similare va face mai usoara diferentierea de acele cazuri
cu diverse alte aspecte clinice. De asemenea, o definitie unicd implicd uniformizarea
statisticd a numadrului de persoane atinse de aceastd afectiune, inclusiv a efectelor si a
costurilor determinate de tratamentul si managementul PC la nivelul societatii si a
populatiei generale. Design-ul sistemului de clasificare, spre exemplu fie ca este
organizat in categorii nominale sau ordinale, va varia in functie de conceptul de
clasificare si scopul urmarit pentru fiecare clasificare facuta.

Cea mai frecvent citatd definitie a paraliziei cerebrale a fost de ,,tulburare a
posturii §i miscarii datoratd unui defect sau leziune a creierului imatur” (Bax MCO.
1964). Totusi aceasta ,.etichetda* cuprinde o varietate de sindroame dar unii preferd
termenul de paralizie cerebrala.

Paralizia cerebrald (PC) este acum un termen familiar celor care lucreaza ca
asistenti sociali, ca si multor persoane din domeniul public, ca fiind o afectiune ce
determind dizabilitate fizica. De fapt, desi PC afecteazd doar intre 2-3 nou-nascuti la
1000 nasteri, se crede ca este cea mai comund cauza de disabilitate grava la copil
(SCPE 2000). Din punct de vedere istoric, PC a fost predominant studiata in relatie cu
patologia si etiologia leziunilor. Discutii privind definitia si clasificarea PC au fost
prima datd inregistrate in literatura medicalda in timpul secolului 19, predominant in
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publicatii de specialitate din Franta, Germania si Anglia. Totusi, ce reprezinta termenul
,,paralizie cerebrala” se dezbate in continuare de mai bine de 150 ani, si discutiile
despre cum diferitele manifestéri ale PC pot si fie clasificate continua pana in zilele noastre.

PC a fost definita dupa International Society For Palsy (ISCP) ca o tulburare a
miscarii stabile, dar nemodificabila, datoratd unei tulburari nonprogresive ce atinge
creierul imatur. Este vorba de o patologie pregnant motorie care adesea, in raport cu
gravitatea si extensia leziunii determinante, poate asocia tulburdri sensitive/senzoriale
si retard mental. Este datorata unei alterdri a functiei cerebrale din cauze pre-peri-post-
natale (prin urmare mai ales in perioada de la 5 luni de graviditate pind la vérsta de 2
ani). Termenul de paralizie indica forma functiei, sistemul nervos central fiind lezat in
mod ireparabil, pentru a raspunde la nevoile din mediul inconjurator.

Definitia PC a SCPE

Paralizia cerebrald este adesea descris ca un termen generic, care se referd nu
la o singura tulburare, ci la un grup de tulburari avand caracteristici similare.

Mai multe definitii de paralizie cerebrala existd in literatura de specialitate,
incepand cu Balf (Balf 1955), apoi Mutch (Mutch et all. 1992), Ingram (Ingram 1984),
definitiile au variat prin cuvinte, dar ele au fost in mare parte similare, si pot fi
rezumate dupa cum urmeaza:

Paralizia cerebrala este un grup de tulburéri permanente, dar nu neschimbatoare,
de tulburari de miscare si/sau posturd si a functiei motorii, care se datoreaza unei
interferente non-progresive, leziune, sau anomalie a creierului aflat in curs de dezvoltare
/imatur. (http://www-rheop.ujf-grenoble.fr/scpe2/site_scpe/index.php)

Aceasti definitie exclude in mod special:

- tulburarile progresive ale functiei motorii,
- pierderea competentelor dobandite anterior In primii 5 ani de viata.

2.1.2. SISTEMUL ACUAL DE DEFINITIE SI CLASIFICARE A PCI
(APRILIE 2006) (Multiple Authors 2007)

Reevaluarea definitiei PC a fost incurajatdi de o multitudine de factori:
modificari ale serviciilor de ingrijire a copiilor cu dizabilititi, recunoasterea ca un copil
cu erori neonatale usor progresive de metabolism poate prezenta dificultdti motorii,
cresterea disponibilittii pentru o imagistica cerebrald de calitate superioara pentru a
identifica leziunile la nivelul structurilor cerebrale, recunoasterea ca afectarea
dezvoltérii motorii este aproape invariabil asociatd cu o varietate de alte dizabilitati, si
cresterea intelegerii antecedentelor asociate si corelate cu PC.

Specialistii in domeniu au fost de acord cd definitia precedentd a devenit
nesatisfacatoare datoritd faptului cd PC nu este un diagnostic etiologic, ci un termen
clinic descriptiv. Rezerve au fost exprimate privind preocuparea exclusivd pentru
deficitul motor, pentru cd persoana cu dizabilitate de dezvoltare neurologicd adesea
prezintd tulburdri ale unei largi categorii de functii care pot sau nu sd includa
manifestdri motorii severe. A aparut nevoia de individualizare, abordarea
multidimensionald a fiecarei persoane cu status functional si nevoi afectate. Totusi, s-a
sugerat ca acest concept de ,paralizie cerebrald® si fie mentinut pentru a servi ca
diagnostic, management, studiu epidemiologic si de sanatate publica si mai ales in scop
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