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PREFACIO

Quero, antes de fazer o meu comentario ao 62 relatdrio do Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral, lembrar a Professora Doutora Maria da Gragca Andrade, a minha fada
madrinha, a minha grande amiga, a minha mentora, a minha professora, a minha gratidao, a
minha saudade. Bem hajas. Sinto saudades de ti. A tua recordacao vive em mim, e por isso estas
viva, enquanto eu viver. Estou a ouvir o teu “Ola Luis “, e sentir o teu abraco. Fazes-me falta ...
e, no anfiteatro da minha vida estdo tantas cadeiras vazias ..., 0 espetdculo que teve em cena,
acabou. Mas sabemos que, ali ao lado, estdao a decorrer outros ... mas os atores serdo tdao bons
e sentem o mesmo prazer e dao-se tdao naturalmente, quando representam no teatro da vida?
Paralisia cerebral (nome mal escolhido, mas que temos de utilizar para nos entendermos), como
situacdo clinica, descreve um grupo perturbacbGes permanentes do desenvolvimento do
movimento e da postura, que provocam uma limitacdo da sua atividade, e que resulta de lesGes
nao progressivas do cérebro, durante o desenvolvimento do feto e da crianga.
A perturbacdo motora da paralisia cerebral é acompanhada por alteragdes das sensibilidades,
percec¢do, cognicdo, comunicacdao, do comportamento, musculo-esqueléticas e epilepsia, e as
alteracOes que vado aparecendo ao longo da vida tornam a definicdo incorreta, porque se as
lesGes estruturais ndo sdo progressivas; a funcionalidade do cérebro vai mostrando que a
paralisia cerebral evolui, habitualmente para pior, ao longo da vida.
Sabemos que as estruturas cerebrais motoras e sensoriais sdo as que se formam primeiro e sdo
a matriz sobre a qual as outras se irdo organizar, e essa é também a razdo de ser tao dificil
recuperar a fungdao motora e sensorial.
Mas, para quem passou mais de 40 anos a conviver com esta situagao, com a paralisia cerebral,
0 que atras fica referido é o pico do icebergue.
A paralisia cerebral é uma dor crénica para a qual ndo ha tratamento. E um sofrimento, que
comeca num momento precoce da vida, mas que estara presente toda a vida, e ndo incapacita
so aquela “pessoa infeliz”, mas essa dor estende-se a toda a familia.
E este sofrimento da familia aumenta com a idade. E diferente ter uma crianca de 9 meses com
paralisia cerebral ao colo e aos 14 anos numa cadeira de rodas, que ndo fala, ndo come pela sua
m3o, ndo controla o esfincter e tem epilepsia. E uma ocupacdo a tempo completo, por pais que
se sentem cada vez mais cansados, que nunca tiveram férias e agora estdo 14 anos mais velhos
e para quem o sonho de uma recuperagdo ja desapareceu e agora estdo mais preocupados com
o futuro. Quem tratard dele, quem lhe dara carinho, amor, depois de nés morrermos?
E a volta destas familias existe um deserto social, ninguém disponivel para ajudar, na melhor das
hipéteses uma avd, que ajuda no presente, mas nao no futuro.
a2 FAPPC

'02@’ FDERACAD
wWs paralisia cerebral PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL




Este cenario, ndo é ficcdo, encontrei muitas, muitas vezes. E nada pude fazer, além de dar um
abraco, e dizer-lhes que estarei sempre do outro lado do telemdvel. E pouco, mas para eles,
muitas vezes foi muito (eu chamo-lhe “disponibilidade afetiva”). E muitos ainda estdo presentes
na minha vida hd mais de 30—40 anos.

Estive a analisar os dados do ultimo relatério que sera tornado publico. E antes de fazer essa
analise, que é pessoal, e sujeita a erros, quero salientar a qualidade do trabalho realizado n o 62
relatério do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral.

E ao analisa-lo, devia ter ficado satisfeito porque as criangas nascidas em Portugal, avaliadas aos
5 anos tém uma taxa de 1,7/1.000 de paralisia cerebral, e que esse nimero se mantém estavel
ao longo dos ultimos 15 anos.

E que a prematuridade continua a ser a principal causa e, em segundo, a gravidez em idades
tardias.

Os dados europeus, que encontrei apontam para um valor mais alto de cerca de 2/1.000 nados
vivos!!!

Mas n3o compreendo que aquele nimero, de 1,7/1.000 se mantenha estavel durante cerca de
15 anos!!!

Os dados australianos, que é um pais de grandes recursos econémicos, mas muito vasto e com
zonas pouco povoadas e de dificil acesso, em 1995 apresentava uma taxa de 2,1/1.000 e em
2015 tinha atingido 1,4/1.000. Em 20 anos tinha reduzido de 0,7/1.000. Mas em Portugal
mantém-se a taxa ha mais de 10 anos.

Ha um dado relacionado com a imigragdo e que refere que muitas criangas que chegam tém
paralisia cerebral.

Para mim, que colaborei na criagdo do Centro de Paralisia Cerebral de Coimbra, onde sempre
trabalhei, continuando depois da minha reforma no hospital pediatrico, esta estabilidade,
1,7/1.000, durante tantos anos, preocupa-me.

Deviamos conjugar os nossos esfor¢os para atingir, uma taxa de 1,4/1.000, que sabemos ser
possivel, em Portugal.

Vamos utilizar a matematica por momentos.

O nimero de criangas com idade inferior a 5 anos € menor que 300.000. Uma taxa de 1,7/1.000
corresponderd a cerca de 500 criancas com paralisia cerebral. Por cada reducdo de 0,1/1.000
teremos menos 50 criancas com PC. E ao atingir a taxa possivel de 1,4/1.000 teremos menos
150 criangas com paralisia cerebral e menos 150 criangas sao menos 300 maes e pais € menos
1.200 avds em sofrimento, durante toda a vida.

Eu gosto de sentir-me um homem do 25 de Abril.
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Acabei a formacdao em neuro-pediatria em Londres e vim para Portugal em finais de 1974.

Em 1979 criou-se o Servi¢co Nacional de Saude e, pouco tempo depois, realizou-se um encontrou
na Fundacdo Gulbenkian com colegas suecos e sui¢cos, com o objetivo de criar no nosso pais boas
condi¢cbes no acompanhamento da grdvida e a centralizagdo dos partos, realizados em
maternidades que tivessem equipes e meios técnicos disponiveis 24 horas por dia. E que o parto
natural era melhor do que a cesariana. E que a amamentacgdo é a mais saudavel para o bebé.

E nesse mesmo ano, um primeiro encontro internacional, em que se falou de paralisia cerebral
e onde “esbarrei” com tal forca com Graca Andrada, que fiquei colado aquela mulher espantosa
gue nunca vi irritada, que estava sempre disponivel para ensinar, e nds desejosos de aprender,
numa altura em que ddvamos as maos... e tudo acontecia.

Querer era poder.

Foram tempos Unicos em que foi possivel, em poucos anos e com poucos recursos, langar as
bases de um sistema de saude de qualidade, igual para o sem abrigo e para o banqueiro, e um
sistema de educacdo que possibilitasse a todos, em igualdade de oportunidade, a uma formacao
superior.

Hoje, os colégios privados estdo no topo de uma classificacdo internacional (mais idiota) e, a
nivel da salde, os hospitais e clinicas privadas nascem como cogumelos depois dum dia de chuva
(eles comecaram a aparecer, pelo menos em Coimbra, durante a crise do subprime, em que
tantos portugueses passaram a comer de comida oferecida, até em clubes de danga) e absorvem
os melhores médicos e técnicos de saude, que sdo formados nos hospitais publicos pagos pelos
impostos de todos nds. E, entretanto, a qualidade da saude publica deteriora-se e o modelo
social europeu, o melhor que o mundo concebeu, na tentativa de criar em todos igualdade de
oportunidade, esta a ser destruido de modo programado por quem nos tem governado nas
ultimas dezenas de anos.

E nesses anos dourados e “empurrados pela Graga Andrada, um grupo de pais e técnicos criou
o Centro de Paralisia Cerebral de Coimbra, onde adorei trabalhar tantos, tantos anos. E depois,
o Centro de Desenvolvimento, no Hospital Pediatrico, e a intervengao precoce.

Foi um tempo em que sonhamos um Portugal novo, de igualdade, liberdade, fraternidade. E de
maos dadas trabalhdmos para isso.

Mas foi um sonho... mas foi bom sonhar!

Tudo isso foi conseguido em pouco tempo.

Os dados mostram que muitos dos objetivos foram conseguidos. A mortalidade perinatal em
1960 era 42/1.000, em 2023 de 3/1.000, mas o nimero de nascimentos foi em 1960 de
24,3/1.000 e em 2010 de 9,5/1.000. O nimero de filhos por mulher fértil foi em 1960 de 3,1 e
em 2010 de 1,37.
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E a conclusdo é:
A fertilidade esta a abaixo do nivel necessdrio para repor a populacao, desde ha 20 anos. Na
Europa, a natalidade é maior na Irlanda e Portugal estd entre os 4 paises em que a natalidade é
mais baixa. As maes tém filhos mais tarde, a fertilidade é maior nos imigrantes. E hd uma razao,
se ndo humana, pelo menos econémica, para cuidar bem dos filhos de imigrantes que vao nascer
em Portugal.
Pode pensar-se que esta informac¢do nao é revelante para o comentario ao relatério. Mas para
mim é fundamental, porque aponta para duas situacées muito graves.
Muito esta errado em Portugal, em relagdo a uma politica dirigida as criangas.
E como Napoledo dizia: o nascimento de uma crianga deve ser programado 20 anos antes de
nascer (a frase pode ndo ser assim, e pode ndo ser de Napoledo, mas alguém a escreveu e esta
certa).
Cada vez temos menos criangas, todo o mundo sabe, mas nada se faz para inverter esta situacao.
Temos vindo a diminuir a mortalidade perinatal, mas ha mais de 10 anos, a taxa de criangas com
paralisia cerebral mantém-se em 1,7/1.000. Temos menos casos porque nascem menos, e ndo
por existe qualquer politica ativa dirigida a reduzir aquela taxa.
A principal causa da paralisia cerebral é a prematuridade. E a idade avangada das maes.
O que se pode fazer para diminuir os partos prematuros? E criar as condi¢des para as mies ndo
terem os filhos tdo tarde.
Ha muito a fazer, mas sabemos que podemos diminuir o nimero destas vidas, vidas de enorme
sofrimento para toda a vida, deles e das familias, e um grande esforco econémico do pais, para
uma reabilitacdo, educacdo, formacdo profissional e insercdo no trabalho, independéncia
econdmica e constituir familia.
A terminar, deixo duas sugestdes:
Considerar que a gravidez com parto prematuro é frequente e o principal fator de risco em
paralisia cerebral. Possibilitar que, uma vez diagnosticada a gravidez, a mae possa deixar de
trabalhar e fazer uma vida saudavel, evitando no seu dia a dia os factores de risco, ter bem-
estar fisico e mental, e mantendo o seu vencimento e o vinculo ao seu lugar de trabalho.
E possibilitar que as mulheres em idade fértil possam ter estabilidade de emprego e
beneficiar de trabalho proximo do seu companheiro. Fomentar bem-estar fisico e

emocional.

Necessitamos aumentar a natalidade, ou estamos condenados a nao ter futuro como pais. A

Franca criou medidas para aumentar a natalidade e em poucos anos passaram de décimo lugar

para quarto. E facil saber que medidas tomaram.
r /7 39
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A concluir:

Olhando para tras, vejo que fizemos muito para diminuir a mortalidade perinatal e na reducao
no numero de casos de paralisia cerebral, mas continuamos insatisfeitos pela fotografia que
tiramos a qualidade de cuidados dispensados as criangas no nosso Pais.

E salientamos a diminuicao progressiva do nimero de nascimentos. Da estabilizagdo do numero
de paralisias cerebrais — 1,7 /1.000, ha mais de 10 anos!!! E cerca de 50 % devido a
prematuridade e, em segundo lugar, a gravidez em idade avangada.

A falta de informacdo acerca da pré-escolaridade e escolaridade destas criangas.

E seria muito importante, uma vez que este é o 62 Relatério, questionar: a satisfacdo das familias
acerca da reabilitacdo, escolaridade, formacao profissional e emprego.

Inquirir junto dos jovens e adultos com paralisia cerebral do seu bem-estar fisico e emocional,
das suas escolaridade, formacdo e emprego. O que poderia e deveria ser feito para melhorar a
sua qualidade de vida.

E inquirir junto das familias se tiveram o apoio psicolégico e econdmico que necessitaram e
necessitam.

E promover um encontro a nivel nacional entre os responsdveis da Saude, Educacdo e Seguranca
Social, os técnicos que elaboraram este relatdrio, os pais, jovem e adultos com paralisia cerebral,
e os técnicos dos centros de reabilitacdo, com a finalidade de examinar o que estamos a fazer e
o que podemos fazer para ir ao encontro das necessidades das pessoas com paralisia cerebral e

suas familias.

Luis Borges

Presidente ex-oficio da Sociedade Portuguesa de Neuropediatria
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Vil
DESTAQUES

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) produz e publica
evidéncia cientifica que contribua para a prevencao da paralisia cerebral (PC) e para satisfazer

as necessidades de salde, educacdo e apoio social das pessoas que vivem com PC.

Este relatério apresenta informacao sobre fatores de risco para a ocorréncia de PC, a
caracterizacdo funcional e doenca associada a PC, e outros indicadores relevantes de mais de
2700 criangas com PC nascidas entre 2001-2015 e/ou residentes em Portugal aos 5-8 anos de
idade (entre 2006-2024). Estas criancas correspondem a mais de 80% dos casos de PC

expectaveis (2/1000 nados-vivos) para estes periodos.

Criangas com paralisia cerebral, nascidas em Portugal em 2001-2015

O risco das criancgas nascidas em Portugal terem PC aos 5 anos de idade manteve-se estavel ao

longo dos primeiros 15 anos de nascimento deste século (1,7 casos por 1000 nados-vivos).

Os indicadores de risco identificados chamam a atencdo para a importancia do esclarecimento
da populacdo, contribuindo para a promoc¢do de comportamentos sauddveis, particularmente,

de saude reprodutiva.

A prematuridade foi o fator de risco de PC mais frequente. A grande (28 a 31 semanas de
gravidez) e a extrema prematuridade (menos de 28 semanas de gravidez) aumentaram o risco
de PC respetivamente 47 vezes e 81 vezes, comparando com as criangas nascidas a termo (37

ou mais semanas de gravidez).

A gravidez em idade tardia associou-se a maior risco de PC. Comparados com os filhos de maes
entre os 20-34 anos, as maes com menos de 20 anos tiveram um risco 30% maior de ter uma
crianga com PC; as mades entre 35 e 39 anos, um risco 15% maior; nas maes entre os 40 e os 44

anos foi 50% maior; nas maes com mais de 44 anos, o risco foi 3 vezes maior.

Nascer sem assisténcia adequada associou-se a maior risco de PC. O parto em casa, no
transporte ou numa instituicdo de saude sem maternidade, embora registado com pouca

frequéncia em Portugal, teve uma estimativa de aumento de 12 vezes do risco de PC.

Preocupa a tendéncia populacional para o aumento da ocorréncia destes trés fatores de risco

em Portugal.
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Ser o primeiro filho, ser rapaz, nascer leve para o tempo de gravidez e a presenca de
malformagdo congénita também se associaram a maior risco de PC. Anomalias congénitas do
sistema nervoso central, frequentemente associadas a infe¢do do grupo TORCHS
(citomegalovirus), associaram-se a maior complexidade da PC. Ter anomalia congénita do
sistema circulatério (maioritariamente anomalia cardiaca) associou-se a identificacdo de um

evento tardio, pds-neonatal, como causa da PC.

Destaca-se a PC causada por acidente vascular cerebral (AVC), nomeadamente nos periodos
pré e perinatal. A proporcdo destes diagndsticos duplicou no periodo em andlise (5% vs 11%),

provavelmente pelo maior acesso ao diagndstico pela neuroimagem.

Em 8% das criangcas com PC foi identificado um evento pds-neonatal como causa da PC

(infe¢do, complicacdo de intervencéo clinica, AVC).

Verificou-se maior risco de PC nos concelhos com maior privagao socioeconémica, num
aumento de risco estimado em 25%. A privacdo socioecondmica nos concelhos de residéncia
das mades na altura do nascimento, foi estimado pela versdao portuguesa do European

Deprivation Index.

A avaliacdo do risco perinatal de PC é dificultada pela falta de dados populacionais. O inicio do
registo de casos de encefalopatia hipdxico-isquémica, submetidos a hipotermia induzida e a
implementagdo de registo nacional de hipotermia induzida contribuirdo para maior

conhecimento sistematico desta causa de PC.

Criangas com paralisia cerebral residentes em Portugal aos 5 anos

Nas criangas com PC residentes em Portugal aos 5 anos, o tipo clinico predominante registado
com mais frequéncia foi o espastico (84%); menos frequentes foram o disquinético (11%) e o

ataxico (5%).

O uso generalizado da ressonancia magnética cranio-encefalica contribuiu para identificar o
processo causal mais provavel da PC e estimar o progndstico de cada crianga. Lesdes
predominantes da substancia branca (38%) e da substancia cinzenta (31%) foram as registadas
com maior frequéncia; as malformagdes cerebrais foram identificadas como predominantes em
16%. Ao longo do tempo, hd uma tendéncia para diminuicdo da proporg¢do de criangas com PC

em que a lesdo da substancia branca é predominante.
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As criangas com PC espdstica apresentavam maioritariamente lesdo da substancia branca (42%);
as com PC disquinética, lesdo da substancia cinzenta (60%); a proporcdo de ressonancia

magnética normal foi maior (24%) nas criancas com PC atéxica.

Entre as criangas com PC residentes em Portugal aos 5-8 anos, 9,5% nasceu no estrangeiro,
com tendéncia para o aumento ao longo dos anos (17% nos anos mais recentes). Nas criancas
imigrantes houve maior proporc¢ao das PC disquinéticas e maior proporg¢ao de casos com maior

complexidade da PC.

Em metade das criangas com PC residentes em Portugal aos 5-8 anos foi registado um
compromisso grave da motricidade global (GMF-CS: niveis Ill, IV e V), i.e., sem autonomia da
marcha, assim como da motricidade fina dos membros superiores (BFMF: niveis lll, IVe V), i.e.,

necessitando de meios auxiliares da atividade.

Quase metade das criangas nao conseguia fazer-se entender pela fala fora do seu contexto

familiar; necessitando meios alternativos e aumentativos para a comunicacao.

Mais de um quarto (28%) das criancas apresentava défice nutricional acentuado, com peso

abaixo do percentil 3.

Registou-se compromisso do desenvolvimento cognitivo (Ql < 70) em 61% das criangas, e

compromisso cognitivo moderado a grave (Ql <50) em 46%.

Globalmente, 71% das criangas encontravam incluidas no ensino regular em idade pré-escolar
e 53% em idade de escolaridade obrigatdria. Esta propor¢do foi muito inferior nas criangas

imigrantes.
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1 INTRODUCAO

O Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) tem como
finalidade obter indicadores que fornecam evidéncia cientifica robusta, que contribua para
melhor satisfazer as necessidades de salide, educacao e apoio social das pessoas que vivem com
paralisia cerebral (PC). Contribui para a identificacdo de oportunidades de prevencdo, para obter
melhor qualidade de vida, atividade, e participacdo, assim como dar maior voz e visibilidade as

pessoas que vivem com PC.

O PVNPC regista desde 2006 os casos de PC ocorridos em criangas nascidas no século XXI, tendo
por referéncia as criancas nascidas e/ou residentes em Portugal. Este Programa recolhe
informacdo sobre os fatores de risco associados a ocorréncia de PC, o tipo clinico, as
caracteristicas funcionais, a morbilidade associada e a inclusdo escolar registada nestas criancas,

maioritariamente em idades entre os 5 e os 8 anos (anexo 1).

O PVNPC surgiu por iniciativa da sociedade civil, e é gerido por um consdrcio constituido pela
Federacdo das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC), o Instituto Nacional de
Salde Doutor Ricardo Jorge (INSA), o Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste
Gulbenkian (sob a tutela da Santa Casa da Misericérdia de Lisboa, CRPCCG) e as sociedades
clinico-cientificas nacionais das areas da Medicina Fisica e de Reabilitagdo (Seccdo de
Reabilitacdo Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica e de Reabilitacdo — SRP-
SPMFR), Neuropediatria (Sociedade Portuguesa de Neuropediatria - SPNP), Pediatria (Sociedade
Portuguesa de Pediatria - SPP), Neonatologia (Sociedade Portuguesa de Neonatologia - SPNEQ)
e Pediatria do Neurodesenvolvimento, (Sociedade de Pediatria do Neurodesenvolvimento —

SPND).

O “European Perinatal Health Report” (1) refere que os indicadores de saude dos recém-
nascidos sdo frequentemente utilizados como medida do estado de saude de uma populacgdo, e
utilizados na avaliacdo da qualidade dos cuidados de saude prestados a gravida, no parto e no
periodo neonatal. Este relatdrio identifica a prevaléncia da PC como um dos indicadores de
morbilidade na infancia, tendo em conta a sua relagdo com a tipologia de cuidados referidos

anteriormente (1).

O PVNPC participa na Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) (2)(3), contribuindo com
uma importante parcela para os dados de indicadores europeus, e colabora em projetos
internacionais de maior dimensdo, com os parceiros da International Network of Cerebral Palsy

Registers.



Com esta cultura de trabalho em rede, o PVNPC garante a uniformidade de conceitos e critérios,
bem como de sistemas de classificacdo (2)(3)(4), que partilha com a SCPE, promovendo a
gualidade e a comparabilidade dos indicadores e a divulgacdao de conhecimento cientifico na
area, destacando-se, desde j3a, os documentos “Fluxograma de Definicdo de Caso de Paralisia
I

Cerebra

3).

(anexo 2) e “Fluxograma de Classificagcdo do Tipo Clinico de Paralisia Cerebral” (anexo

A informacdo obtida entre 2006 e 2024, relativa a mais de 2700 criangas com PC, permite a
analise da evolugdao temporal verificada ao longo de 15 anos, nomeadamente nas coortes de

nascimento de 2001 a 2015, base deste sexto relatorio do PVNPC.

Partindo dos indicadores populacionais oficiais; disponibilizados pelo Instituto Nacional de
Estatistica (INE), sdo apresentadas estimativas da evolugdo do risco de PC nas criangas nascidas
em Portugal, bem como analisada a evolucdao temporal de outros fatores de risco associados a
ocorréncia de PC. Neste relatério é também possivel encontrar a descricdo da evolucdo
temporal registada nas criangas com PC residentes em Portugal aos 5-8 anos, tendo em conta o
tipo clinico, as suas caracteristicas funcionais, a morbilidade e complexidade clinica e a sua
inclusdo escolar. Apresentam-se também algumas particularidades registadas no subgrupo dos
imigrantes, por constituirem aproximadamente 10% dos residentes em Portugal com PC nestas

coortes analisadas, propor¢do que tem vindo a aumentar progressivamente.

Os casos de PC com origem em acontecimentos ocorridos apés os 28 dias de idade (causa pos-
neonatal) constituem quase 10% dos casos registados. O PVYNPC esteve recentemente envolvido
no desenvolvimento pela SCPE de um sistema de classificacdo de causas pds-neonatais de PC
(5). A descricdo destas causas e a sua evolugdo temporal é agora abordada, aplicando pela
primeira vez o referido sistema de classificagdo (anexo 4) nesta coorte de nascimentos em

Portugal.

O Registo Europeu de Anomalias Congénitas (EUROCAT) refere que 2% dos nados-vivos nascidos
entre 2013 e 2019 apresenta algum dos tipos de malformagdo congénitas em vigilancia. Portugal
participa no EUROCAT através dos Registo Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) (6)(7),
com o qual o PVNPC tem trabalhado em estreita colaboracdo. Pela importdncia que
representam as zonas de intersec¢do entre estes dois registos (8) (9) (10), foi levada a cabo a
revisdo conjunta de todos os casos com pelo menos uma anomalia congénita (AC) registados no
PVNPC, usando os cédigos de classificagdo da ICD-10 (7). Destaca-se que aproximadamente 27%

das criangas das coortes de nascimentos analisadas neste relatério apresentavam pelo menos
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uma AC, tendo AC do Sistema Nervoso Central (AC-SNC) cerca de 16% e AC do Aparelho

Circulatério (AC-ACr) cerca de 5%.

Tem sido também importante a colaboracdo com o Registo Nacional de Muito Baixo Peso
(RNMBP), da SPNEO, permitindo a recaptura bidirecional de casos e da sua caracterizacao pelo

cruzamento probabilistico entre ambos os registos.

Vulnerabilidades mais genéricas, como a desigualdade social, tém vindo a ser relatadas como
fortemente associados a PC, provavelmente pela sua relagdo com diversos fatores de risco como
o parto prematuro, baixo peso ao nascer e a restricdo de crescimento fetal (11). Nestas
associacGes estdo descritos numerosos processos causais, frequentemente multifatoriais, que

se desenvolvem em cascata.

Assim, sdo apresentados neste relatério os primeiros dados disponiveis relativos a aplicacdao do
“European Deprivation Index - Portuguese version” (EDI-PT) (12) (13), as coortes de nascimento

reportadas, ao nivel do concelho de residéncia da mae na altura do nascimento.

Sublinhamos também a elevada cobertura de registo de neuroimagem no PVNPC, atingindo
mais de 75% dos casos. O registo crescente da realizacdo de RM-CE sugere uma capacidade
progressivamente maior de detecdo de lesdes encefalicas que estdo na origem do quadro clinico
e funcional, assim como anomalias congénitas encefdlicas como provavel causa de PC. O
Relatério apresenta os dados da aplicagdo do sistema de classificacdo adotado pela SCPE

“Magnetic Resonance Imaging Classification System” (MRICS) (14) (15) (anexo 5).

A publicacdo do relatdrio trienal do PVNPC é o maior evento publico periddico do Programa e
permite uma ampla divulgacdo da informagdo mais atualizada sobre PC em Portugal. Tal como
0 mostrou o sucesso dos anteriores relatérios (16-20), também se pretende que este relatério
disponibilize informagdo que possa ajudar a dar visibilidade a PC, a melhor compreender os
multiplos fatores e processos causais que estdo na sua génese, a descrever a sua
heterogeneidade social, clinica e funcional, bem como contribuir para melhorar os servigos

disponibilizados as pessoas que vivem com a PC.
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2 METODOLOGIA DO PVNPC

Aincidéncia e a prevaléncia da PC ao longo do tempo sao indicadores globais da saide materna,
perinatal e infantil, particularmente no contexto de baixas mortalidades neonatal e infantil de
paises desenvolvidos, como Portugal. Conhecer os problemas e as necessidades das pessoas que
vivem com PC permite elaborar e implementar politicas e estratégias que promovam
intervengdes preventivas e contribuam para melhorar a qualidade do suporte educativo, social

e de saude oferecido as pessoas com PC e as suas familias.

O PVNPC produz esses indicadores desde 2006, com base nos registos de criangas com PC
nascidas ou residentes aos 5-8 anos de idade em Portugal continental e nas regides auténomas
dos Acores e da Madeira. E solicitado a rede de notificadores o preenchimento e envio dos
formularios (anexo 1), em papel ou em linha (online) (21), relativos as criancas que completaram
cinco anos até ao ano de registo. Anualmente, existe uma comunicacdo aos notificadores,
lembrando as campanhas de registo, coordenadas com o registo europeu (SCPE). No entanto, o
registo do PVNPC é aberto no tempo, aceitando atualizacdo de notificagdes em qualquer

momento.

A rede de notificacdo tem por base as entidades parceiras do PVNPC, operacionalizada por mais
de 60 notificadores voluntdrios, maioritariamente profissionais de salde trabalhando em
equipas multidisciplinares, espalhados pelo territério continental e regides auténomas. A
colaboracdo com o RENAC e o RNMBP permite complementar, diversificar e aprimorar a
qualidade dos dados registados e da informacdo produzida. Desde 2022, é possivel sinalizar
casos através da plataforma informatica disponivel na internet, para confirmagdo posterior pela

equipa de coordenagdo do PVNPC.

A PC é uma perturbacdo do desenvolvimento, da postura e do movimento, que causa limitagGes
na atividade, atribuidas a um disturbio ndo progressivo, que ocorre no cérebro imaturo e em
desenvolvimento, do feto ou da crianga. E frequentemente acompanhada por perturbagdo da
sensagdo, cogni¢do, comunicagdo, perce¢do e comportamento, por epilepsia e por problemas

musculo-esqueléticos secundarios (4).

O registo no PVNPC segue os critérios, definicoes e métodos utilizados pela SCPE para a
identificacdo de caso (anexo 2), classificacdo do tipo clinico (anexo 3), classificagdo funcional,
classificacdo dos fatores pds-neonatais potencialmente associados (anexo 4) e classificacdo da
neuroimagem (anexo 5). A coordenacdo do PVNPC estabeleceu um indicador de complexidade

clinica, com base na gravidade de quatro varidveis clinicas e funcionais (anexo 6).

Sao recolhidos dados adicionais aos definidos pela SCPE relativos a gravidez medicamente

assistida, infecbes durante a gravidez, peso e estatura, existéncia de luxacdo da anca, existéncia

de microcefalia, classificacdo do desempenho na alimentagao, classificagdo do controlo da baba

(sialorreia), alimentagdo por gastrostomia ou sonda nasogastrica, tipo de integragdo no sistema
r /7 39
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educativo (ensino pré-escolar ou escolaridade obrigatdria), tipo de residéncia (domicilio da

familia ou instituicdo).

A coordenac¢do do PVNPC classifica os casos notificados em “confirmados” (quando cumpridos
os critérios de inclusdo, diagndstico e classificacdo), “duplicados” (casos confirmados, mas
notificados por mais do que uma fonte), “excluidos” (quando ndo sdo cumpridos os critérios de
inclusdo ou de diagndstico) e, provisoriamente, “duvidosos” (quando levantam duvidas de

diagndstico ou classificagao).

A monitorizacdo da qualidade dos dados é realizada numa primeira fase através da andlise
individual de cada formulario, existindo um contacto com o notificador se necessdrio, para
completar ou confirmar informacao, face aos casos “duvidosos”. Numa segunda fase, analisa-se
o conjunto de dados por variavel, identificando dados incongruentes e a proporc¢do de dados
omissos por comparacao com as notificacdes de periodos anteriores. A coordenacao cientifica
da SCPE faz uma terceira fase de validacdo, para identificar dados divergentes das notificacoes

dos outros parceiros da SCPE e possiveis heterogeneidades de classificacdo, caso-a-caso.

A distribuicao geografica segue a Nomenclatura de Unidades Territoriais para Fins Estatisticos
(NUTS), habitualmente NUTS Il, mas também NUTS | e NUTS Ill. A verificacdo da cobertura
nacional é feita ao longo do ano, a nivel nacional (NUTS I), grandes regides (NUTS Il) e unidades
regionais (NUTS Ill), comparando o numero de criancas registadas em cada periodo com o
numero expectavel para a referéncia histérica da taxa de incidéncia de PC de 2 casos por 1000
nados-vivos (4). A dimensdo da populacdo em cada unidade territorial é tida em conta pelo
calculo do intervalo de confianga a 95% (IC95%) para a taxa de incidéncia esperada. A nivel
nacional, a taxa de cobertura global mantém-se acima de 80%, permitindo garantir que o PVNPC
tem cobertura nacional de base populacional. Sdo contactados os notificadores regulares e
potenciais notificadores das unidades territoriais onde ocasionalmente ndo se atinge a

cobertura esperada.

A anadlise e apresentacdo de dados neste relatério inclui os casos “confirmados”, juntando os
dados complementares de casos “duplicados”. Os indicadores produzidos foram obtidos por
estatistica descritiva, sendo apresentadas para as diferentes variaveis categéricas a frequéncia
absoluta (contagem) e, quando apropriado, a frequéncia relativa (percentagem) e respetivo

1C95%.

Para estimar o risco de PC na populagdo, sdo produzidas taxas de incidéncia e riscos relativos de
PC. No denominador do cdlculo de taxas de incidéncia (IC95%) foram utilizados os valores anuais
de nados-vivos disponibilizados pelo Instituto Nacional de Estatistica - Estatisticas Demograficas,
referentes aos anos entre 2001 e 2015. O valor das taxas de incidéncia aos 5 anos é expresso

em casos/1000 nados-vivos. As estimativas de risco sdo apresentadas sempre que possivel pelo
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risco relativo (IC95%) e, em alternativa, pelo Odds Ratio (IC95%), quando ndo existem

denominadores populacionais.

Os concelhos de residéncia, das maes na altura do parto ou da crianga na altura da notificagao,
foram classificados pelo “European Deprivation Index - Portuguese version”, estratificados em
quintis, para se analisar a associacdo entre a ocorréncia de PC até aos 5 anos de idade e o nivel

de desenvolvimento socioecondmico do local de residéncia das maes na altura do parto.

A diferenca entre proporgGes foi analisada através do teste do Qui-quadrado de Pearson ou do
teste exato de Fisher, usando os programas estatisticos IBM SPSS versdo 27 e OpenEpi Versao
3.01, atualizado 2013/04/06. Quando pontualmente necessario para um pequeno nimero de
casos em grandes populages, que requer analise estatistica potente, foi estimado o risco
relativo de PC pela aproximacao Normal com ajustamento de amostras pequenas, em R version
4.0.3 [2020-10-10] com a funcdo Epitab do package Epitools [versdo 0.5-10.1]). A evolugdo
temporal é analisada e apresentada por triénios deslizantes, como suavizador das diferencgas

interanuais, tendo-se optado por linhas de tendéncia polinomiais.

O PVNPC obteve parecer positivo junto da Comissdo Nacional de Protecdo de Dados
(7413/2012). A notificagdo ao PVNPC é andnima, seguindo critérios semelhantes aos usados pela
Direcdo Geral da Saude para a notificacdo de doencas de notificacdo obrigatéria. O notificador
obtém o consentimento informado dos responsaveis legais pela crianca para o registo do caso;
o consentimento assinado, a identificacdo e o contacto da crianca ficam apenas na posse do
notificador. Os dados estdo armazenados em ficheiro de formato *.sav, no servidor de dados do
Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge, acessivel pelos elementos da coordenag¢do do

PVNPC, através de palavra-passe.

O plano de divulgacgdo dos indicadores produzidos pelo PVNPC inclui a publicagcdo de relatérios
trienais, de caracter geral mas com foco em aspectos especificos, diferentes em cada triénio; a
apresentacdo de dados regionais especificos aos notificadores, profissionais, decisores,
prestadores e pessoas que vivem com PC, em sessOes locais; a apresentacdo de estudos
cientificos nas reunides dos parceiros do PVNPC e em reuniBes internacionais nas dreas de
interesse (clinicas e de epidemiologia e saude publica); e publicagdes cientificas como PVNPC e
em parceria com a SCPE e outros parceiros internacionais. Sdo também produzidos materiais de
informagdo e divulgacdo para a populagdo e profissionais, com indicadores nacionais

atualizados.

Os dados recolhidos pelo PVNPC e os indicadores produzidos, ao cuidado do INSA, estdo a
disposicdo dos parceiros, notificadores, profissionais e decisores, cumprindo-se as diretivas de

protecdo de dados.
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3 EVOLUGAO SECULAR DAS CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL NASCIDAS EM
PORTUGAL (2001-2015) E/OU RESIDENTES EM PORTUGAL AOS 5-8 ANOS (2006-
2024).

A data de 30 de junho de 2024, estavam registadas no PVNPC 2733 criancas nascidas entre 2001
e 2015 em Portugal ou nascidas no estrangeiro, mas residentes em Portugal aos 5-8 anos de
idade. O numero de casos notificados por ano de nascimento variou entre as 256 criangas

nascidas em 2001 e as 108 criangas nascidas em 2014 (Fig. 1).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 1 - Numero total de criangas registadas no PVNPC, nascidas e/ou residentes em Portugal aos 5-8 anos, das
coortes de nascimento de 2001-2015.
(n=2733); PT - Portugal; PVNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

O numero de criangas notificadas por ano variou bastante ao longo dos anos, destacando-se as
campanhas de recaptura de casos de 2011, 2018, 2020 e 2024 e as dificuldades de notificagdo
assinaladas em 2021-2023 (Fig. 2). E explicito o longo tempo de vigilancia necessario para

completar o registo de casos de cada coorte de nascimento.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 2 - Distribuicdo pelos anos de notificagéo no PVNPC de criangas das coortes de nascimento de 2001-2015,
nascidas e/ou residentes em Portugal aos 5-8 anos.
(n=2733). PVNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

O PVNPC recebeu 3646 notificacGes de 84 notificadores relativas a estas 2733 criangas: uma
notificacdo apenas em 2008 casos; duas em 562 casos; trés em 139; quatro em 23: e umacriancga
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com 5 notificagOes. A drea da Medicina Fisica e Reabilitagdo contribuiu com cerca de 50 % dos

casos notificados, seguindo-se a Neuropediatra e a Pediatria (Fig. 3).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 3 - Numero de notificacbes recebidas no PVNPC, relativas as criangcas nascidas e/ou residentes em
Portugal aos 5-8 anos, para as coortes de nascimento de 2001-2015, segundo a drea profissional do notificador.
(n=3622). BIMH-GDH - Bilhete de Identidade para a Mobilidade Hospitalar - Grupos de Diagndsticos Homogéneos;
ME- Ministério da Educag¢do; ONSA - Observatério Nacional de Saude; PVNPC-Programa Vigildncia Nacional da
Paralisia Cerebral; RENAC-Registo Nacional de Anomalias Congénitas; RNMBP-Registo Nacional Muito Baixo Peso.

A notificacdo ao PVNPC, quando comparada com a de outros registos nacionais europeus, tem-
se caracterizado por uma aparente subnotificacdo dos casos mais leves de PC. Para esta
distorcao deve contribuir o elevado peso da notificacdo pelas equipas de Medicina Fisica e de
Reabilitacdo e de Neuropediatria, as quais estdo referenciadas preferencialmente as criangas
com maior complexidade clinica e funcional. Um maior contributo para a notificacdo por parte
da Pediatria e das equipas multidisciplinares do desenvolvimento infantil e de intervencdo

precoce, envolvendo também o sector da Educacdo, poderd ajudar a corrigir esta distor¢ao.

O tipo clinico predominante de PC L
P P . ataXico; g classificavel;
assinalado na totalidade dos casos disquinético;131; 5% 218; 8%

279; 10%

notificados ao PVNPC das coortes de
nascimento de 2001-2015, nascidas e/ou
residentes em Portugal aos 5-8 anos de

idade, foi: PC espastica em 2105 casos espastico;

. (V)

(77,0%; IC95% 75,42-78,57), PC 2105;77%
Dados referentes a junho de 2024.
disquinética em 279 (10,2%; 1C95% 9,12- Figura 4 - Tipo clinico predominante de paralisia
cerebral nas criangas registadas no PVNPC, das
11,39) e PC ataxica em 131 casos (4,8%; coortes de nascimento de 2001-2015, nascidas e/ou

L . o residentes em Portugal aos 5-8 anos de idade.

IC95% 4,04-5,64). Ndo tinham o tipo clinico (n=2733). PVNPC — Programa de Vigiléncia Nacional

da Paralisia Cerebral.

classificado 218 criancas (8,0%; 1C95% 7,00-
9,04) (Fig. 4).

/7 \9
&%%,FAPPC
82@' F-DERACAD
wWs  paralisia cerebral PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL




De entre as 2104 criancas com especificacdo da lateralidade da PC espastica, a afetacdo era
bilateral em 1397 (66,4%; 1C95% 64,36-68,39) e unilateral em 707 dos casos (33,6%; 1C95%
31,61-35,64). Das 671 criangas com PC espastica unilateral com lateralidade da afetacdo
identificada, em 365 casos esta era direita (54,4%; 1C05%: 50,61-58,14) e em 306 era esquerda
(45,6%; 1C95% 41,86-49,39).

Das 279 criangcas com PC disquinética, 104 tinham distonia (37,3%; 1C95% 31,75-43,07), 85
tinham coreoatetose (30,5%; 1C95% 25,28-36,06) e as restantes 90 apenas tinham sinalizada a
disquinésia (32,3%; IC95% 26,97-37,92).

Ha registo de ter sido efetuado um exame

de neuroimagem cranio-encefdlica em 2102
E - Normal; P
) . A - Malformagao;
criancas (76,9%; 1C95% 75,30-78,46), tendo 90; 5% 277;17%
D - Diversos;

sido RM-CE em 1666 (79,3%; 1C95% 77,48- 197; 12%

80,95). A distribuicdo do principal achado
gue explica o quadro clinico, segundo a
classificacdo da RM-CE (anexo 5) foi: em 277
casos  (16,6%; 1C95%  14,90-18,47)

malformagdo encefdlica (classe A); em 591 B - Lesdo

C- Lesao A .
Substanci Substancia
casos (35,5%; 1C95% 33,20-37,80) les3o da oubstancia Branca; 591;
Cinzenta; 511; 359%
0
substancia branca (classe B); em 511 casos 31%

(30,7%; 1C95% 28,49-32,92) lesdo da
Dados referentes a junho de 2024.
substancia cinzenta (classe C); em 197 casos Figura 5 - Classificagdo da Ressonéncia Magnética
o o i . Crdnio-Encefdlica (principal achado que explica o
(11,8%; 1C95% 10,34-13,44) recaiu no grupo quadro clinico) nas criangas registadas no PVNPC,
das coortes de nascimento de 2001-2015, nascidas
e/ou residentes em Portugal aos 5-8 anos de idade.

IC95% 4,39-6,57) foi considerada normal (n=2733). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
da Paralisia Cerebral.

Diversos (classe D) e em 90 casos (5,4%;

(classe E) (Fig. 5).

Quanto ao pais de nascimento das criangas, destaca-se que, das 2599 criangas residentes em
Portugal aos 5-8 anos, 248 (9,5%; 1C95% 8,46-10,72) tinham nascido no estrangeiro. Verificou-
se uma tendéncia de aumento ao longo do tempo, com registo de 16,7% para o triénio dos

nascidos em 2013-2015 (Fig. 6).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 6 - - Variagdo por triénios deslizantes do nimero e da proporgdo de criangas nascidas no estrangeiro entre
2001-2015 e residentes em Portugal aos 5-8 anos de idade, registadas no PVNPC.
(n=248/2651). PVYNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

O continente de origem destas 248 criangas foi maioritariamente a Africa (159 criancas - 64%),

seguindo-se a América do Sul (44 — 18%) e a Europa (36 — 14%) (Fig. 7).

9; 4%

44; 18%
45; 18%
159; 64%
36; 14% 4;2%
28; 11%
Europa B América do Sul W Outros
B Angola Cabo Verde B Guiné Bissau
B Mogambique 1 S3o Tomé e Principe Camardes

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 7 - Regido de origem das criangas registadas no PVNPC nascidas no estrangeiro e residentes em Portugal
aos 5-8 anos, das coortes de nascimento de 2001-2015.
(n=248). PVNPC - Programa Vigiléncia Nacional da Paralisia Cerebral.
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4  CRIANCAS NASCIDAS EM PORTUGAL: EVOLUCAO TEMPORAL DOS FATORES DE
RISCO ASSOCIADOS A PARALISIA CEREBRAL.

A data de 30 de junho de 2024, estavam registadas no PVNPC 2480 criancas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015. Nesta andlise estdo também incluidas criangas com o diagndstico

estabelecido de PC que faleceram antes de completar 5 anos de idade.

A andlise dos fatores de risco que possam estar associados a ocorréncia de PC, requer a
existéncia de denominadores populacionais. Foram utilizadas as estatisticas referentes aos
nados-vivos disponibilizadas pelo INE, Estatisticas Demograficas, referentes aos anos entre 2001
e 2015. Para fatores de risco descritos na literatura, mas para os quais ndo estdo disponiveis
denominadores, apenas é possivel uma analise descritiva nas criancas com PC, com evolugdo

temporal, por vezes com estimativa de possibilidade (Odds Ratio).

4.1 INCIDENCIA DA PARALISIA CEREBRAL EM PORTUGAL

Avariacdo da taxa de incidéncia de PC até aos 5 anos de idade por coortes de ano de nascimento
é apresentada por triénios deslizantes (para suavizar a variabilidade anual) (Fig. 8). A taxa de
incidéncia de PC até aos 5 anos de idade para criancgas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015,
com base nos casos registados no PVNPC, foi de 1,7%o nados-vivos (IC95% 1,60 — 1,73). A taxa
mais elevada foi registada nas criancas nascidas no triénio 2001-2003, permanecendo constante
nas criangas nascidas de 2002 a 2011. Entre as criangas nascidas em 2012 e 2015, claramente

regista-se ainda uma subnotificagdo de casos.

2,03
1400 Les 190 jgy 188 189 M9 Mg
1200 N — ’ — — — 1,73 162 2,0
1,9 — [ ] 18 18 - ’
1000 —-— 17 1,8 17 1,7 1,7 i — 1.7 — 1,48
- L - @ - - 16 = 138
y v [ ]
n 600 I 157 161 1,54 1,59 1,60 164 , 1,56 e — 2 1.2 %0
400 . . . . . . . . '. 1-32 — 1,0
640 574 581 546 549 545 550 550 500 443 O
200 I . . 384 330 301
%QS’ @Qv ,\’QQO’ §° m@/\ q/go‘b %Q& ,9\9 ,190 @0 %QC’ %Qx” ,\9\‘?
& & F ¢ ¢ & & & SR AN
R U S R R RS G L
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 8 - Variagdo da taxa de incidéncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade por triénios deslizantes, para
as criangas nascidas em Portugal entre 2001-2015, registadas no PVNPC.
IC - intervalo de confianga; PC - paralisia cerebral; PVNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

4.2 FATORES SOCIODEMOGRAFICOS
Consideramos como principais fatores sociodemograficos a regido de nascimento (NUTS Il e
NUTS Ill), a idade e a escolaridade maternas a altura do nascimento e o nimero de partos

(paridade) prévio ao nascimento da crianca com PC. Neste relatério, o PVNPC apresenta pela
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primeira vez alguns dados preliminares da aplicacdo da versdo Portuguesa do indice de Privacdo

Europeu, (EDI-PT), tendo por base o concelho de residéncia da mae na altura do nascimento.

4.2.1 REGIAO DE NASCIMENTO
O PVNPC identifica a regido de nascimento através da residéncia da mae na altura do
nascimento, mesmo que, por eventuais circunstancias ou necessidade de referencia¢do no final

da gravidez, o parto tenha ocorrido numa regido diferente dessa.

O PVNPC tem cobertura nacional desde o seu inicio de atividade em 2006, havendo registo de
criangas com PC, para estas coortes de nascimento, que nasceram em todas as regides NUTIII
determinadas segundo o DL n.2 75/2013, de 12 de setembro, e em todos os distritos do Pais. As
discrepancias regionais registadas na distribuicdo da populacdo em Portugal sdo bem
conhecidas e refletem-se nas diferencas verificadas no nimero absoluto de criangas com
diagndstico de PC que nasceram em cada regidao por NUTS Ill, variando entre os 890 casos

notificados da Area Metropolitana de Lisboa e os 11 casos registados no Alto Tamega (Fig. 9).

NUTS NUTS I PC
a Alto Minho 61
b Cavado 52
o © Ave 84
A A %' d Area Met. Porto 399
A = e Tamega e Sousa 78
) 0, ® f Alto Tamega 11
A * g Douro 40
. h Trds os Montes 13
~ 0 i Reg.de Aveiro 77
° i Reg. de Coimbra 94
< C o k Reg.deLeiria 59
B ‘E | Beira Baixa 17
gm Viseu Dao LafGes 26
P B n Médio Tejo 42
o Beiras Serra Estrela 39
\ p_Oeste 71
C Area Met. Lisboa 890
A r Alentejo Litoral 22
"‘70, < ~q°7 s Alto Alentejo 19
/ D ‘qc')' t  Alentejo Central 42
> < U Baixo Alentejo 41
- v Leziria do Tejo 59
© e E Algarve 106
Reg. Aut. dos Agores 70
G Reg. Aut. da Madeira 68

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 9 - Distribuig¢éo por regido de nascimento (NUTS Il e NUTS lil) do nimero de criangas com paralisia cerebral,
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015 e registadas no PVNPC.
(n=2480). Aut. — Auténoma; Met. — Metropolitana;, NUTS - Nomenclatura das Unidades Territoriais para fins
Estatisticos; PVNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral; Reg. — Regido.

Tendo por base a referéncia histdrica de ocorréncia de PC em 2/1000 dos nados-vivos (1-3), e
que Portugal registou um total de 1 508 193 nados-vivos nos anos 2001-2015, considera-se

como referéncia 3 016 novos casos expectaveis de PC em Portugal para o periodo aqui analisado.
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Assim, as 2 480 criangas com PC referenciadas ao PVNPC, nascidas nesses anos em Portugal,

confirmam uma cobertura de mais de 80% da frequéncia esperada (82%, 1C-95%: 80,8-83,6).

A distribuicdo por regido registou algumas diferencas, que deverao ser olhadas, ndo apenas do
ponto de vista de maior ou menor proporc¢do de ocorréncia de PC, mas também como resultado
do esforco e do envolvimento dos técnicos que acompanham estas criangas na regido e a
capacidade de implantacdo do PVNPC. Para a interpretacdo destes dados deverd ser tido em
conta que em algumas regides ainda contamos com a expectativa de poderem vir a ser
registados mais alguns casos, pelo que poderemos estar perante algum enviesamento

relacionado com esse facto.

As regides “Viseu Do Lafdes” (cobertura de 38,8%, 1C95% 27,73-50,83), “Cavado” (cobertura
de 42,6%, 1C95% 34,07-51,52) e “Tras os Montes” (cobertura de 54,2%, 1C95% 34,34-73,04)
foram aquelas que registaram pior cobertura. Os indicadores que o PVNPC obtém para estas
regioes ndo garantem a mesma confianca dos obtidos para as outras regides do Pais. As regides
“Baixo Alentejo” (128%), “Alto Minho” (105%) e “Alentejo Central” (102%) foram aquelas que

mostraram melhor cobertura, Quadro I.

Quadro | - Cobertura por regido de nascimento (NUTS Il e NUTS Ill), das criangas nascidas em Portugal entre 2001

e 2015 e registadas no PVNPC.

(n=2480). 1C95 — limites de 95% de intervalo de confianga; NUTS - Nomenclatura das Unidades Territoriais para fins

Estatisticos; NV — Nados-vivos; PC — Paralisia cerebral; PVNPC - Programa Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.
Dados referentes a 30 de junho de 2024.

2 _ PC PC % €95 195
o = NUTS 1l NV , . limite limite
=z Expectdvel Registada  Cobertura . . .
inferior  superior
Alto Minho 28971 58 61 105,2% - -
Cavado 61120 122 52 42,6% 34,07 51,52
Ave 59 661 119 84 70,6% 61,94 78,25
o Area Metropolitana do Porto 250 466 501 399 79,6% 75,94 83,08
g Tamega e Sousa 64 240 128 78 60,9% 52,28 69,10
Z  Alto Tamega 9175 18 11 61,1% 37,75 81,14
Douro 23 556 47 40 85,1% 72,75 93,25
Tras os Montes 11 800 24 13 54,2% 34,34 73,04
Total Regido Norte 508 989 1018 738 72,5% 69,69 75,17
Regido de Aveiro 50319 101 77 76,2% 67,22 83,77
Regido de Coimbra 56 044 112 94 83,9% 76,24 89,88
Regido de Leiria 38 562 77 59 76,6% 66,22 85,06
o Beira Baixa 9223 18 17 94,4% 75,52 99,72
‘E Viseu D3o Lafdes 33473 67 26 38,8% 27,73 50,83
8 Médio Tejo 29 464 59 42 71,2% 58,70 81,63
Beiras Serra da Estrela 24 732 49 39 79,6% 66,63 89,14
Oeste 50 305 101 71 70,3% 60,85 78,59
Total Regidao Centro 292 122 584 425 72,8% 69,05 76,27
Area Metropolitana de Lisboa 464 677 929 890 95,8% 94,36 96,96
Alentejo Litoral 11635 23 22 95,7% 80,37 99,78
o Alto Alenteio 13 407 27 19 70,4% 51,38 85,19
g Alentejo Central 20 554 41 42 102,4% - -
@ Baixo Alentejo 16 070 32 41 128,1% - -
< Leziria do Tejo 33033 66 59 89,4% 80,15 95,24
Total Alentejo 94 699 189 183 96,8% 93,52 98,70
Algarve 67 615 135 106 78,5% 70,99 84,83
Regido Autonoma dos Agores 41 469 83 70 84,3% 75,31 91,00
Regido Autonoma da Madeira 38 622 77 68 88,3% 79,64 94,15
r /7 39
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4.2.2 |DADE MATERNA

Foi registada a idade da mae ao nascimento da crian¢a notificada ao PVYNPC em 1981 criancas.

A taxa de incidéncia de PC no periodo em analise nos filhos de maes com idade inferior a 20
anos foi de 1,6%o (1C95% 1,31-1,90), com idades entre 20 e 29 anos foi de 1,2 %o (1C95% 1,15-
1,32), com idade entre os 30 e os 34 anos foi de 1,2%. (IC95% 1,15-1,34), com idade entre os 35
e 0s 39 anos foi de 1,4%o (IC95% 1,29-1,59) e com idade superior a 39 anos foi de 1,7%o0 (IC95%
1,39-2,18) até aos 44 anos e apds os 45 anos de 4,2%o0 (1IC95% 4,05-8,71), Quadro Il. Por esta
razdo, a classe de idade materna entre 20 e 34 anos foi considerada como referéncia para a

analise comparativa do risco de PC.

Quadro Il - Risco de paralisia cerebral associado a idade materna na altura do nascimento, para criangas nascidas
em Portugal entre 2001 e 2015.
O grupo de menor risco (idade materna 20-34 anos) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de
paralisia cerebral.

Dados referentes a 30 de junho de 2024

<20 anos 20-29 30-34 35-39 anos 40-44 >44 anos
Nados-vivos 68 380 646529 493 448 248 167 49 976 1654
Casos registados 108 800 614 358 86 7
Taxa de incidéncia 1,6 1,23 1,24 1,4 1,7 4,2
1C95 da taxa de 1,31-1,90 1,15- 1,15- 1,29-1,59 1,39-2,12 4,05-8,71

Risco de PC <20 anos vs. 20-34 anos
Risco de PC 35-39 anos vs. 20-34 anos
Risco de PC 40-44 anos vs. 20-34 anos

Risco de PC >44 anos vs. 20-34 anos

Risco Relativo 1,3; 1C95% 1,06 — 1,57
Risco Relativo 1,2; 1C95% 1,12 — 1,32
Risco Relativo 1,5;1C95% 1,12 — 1,81

Risco Relativo 3,4; 1C95% 1,62 - 7,16

1C95 — limites de 95% de intervalo de confianga.

Para a analise da idade materna em triénios deslizantes foram utilizados os anos entre 2001-
2012, por serem os com melhor cobertura. Assim, tendo como referéncia o grupo dos filhos de
mdes com 20-34 anos, as mdes com idade inferior a 20 anos registaram consistentemente ao
longo do tempo um risco superior, variando este entre os mais 12% para o triénio 2003-2005 e
0s mais 66% registado no triénio 2007-2009 (Fig. 10). Para os filhos de maes com idade acima
dos 39 anos, registou-se um aumento de risco que variou entre mais 8% no triénio 2003-2005 e

mais 83%, registado no triénio 2008-2010 (Fig. 11).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 10 - Risco de paralisia cerebral associado a idade materna na altura do nascimento < 20 anos, evolugdo
por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2012, registadas no PVNPC.
(n=101). O grupo de menor risco (idade materna 20-34 anos) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco
relativo de paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga; PVYNPC - Programa Vigildncia
Nacional da Paralisia Cerebral;
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 11 - Risco de paralisia cerebral associado a idade materna na altura do nascimento > 39 anos, evolugéo
por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2012, registadas no PVNPC.
(n=76). O grupo de menor risco (idade materna 20-34 anos) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco
relativo de paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga; PVYNPC - Programa Vigildncia
Nacional da Paralisia Cerebral.

Destaca-se que, a nivel nacional e ao longo do periodo em analise, o Unico grupo etario materno
no qual se observou aumento do nimero e da propor¢do de NV foi o dos filhos de maes acima
dos 39 anos: passou de 2 590 (2,3%) em 2001 para 4 714 (7,0%) em 2015. Esta tendéncia
continuou e acentuou-se nos anos seguintes, chegando a 7 027 (8,2%) em 2023. Pelo contrdrio,
0 numero e proporcdo de nados-vivos de mdes com menos de 20 anos, tem vindo
consistentemente a diminuir, numa tendéncia inversa, de 6 873 (6%) em 2001 a 1 647 (1,9%)

em 2023.

Assim, a expectativa da evolugdo do risco de ter PC associado a idade materna na altura do parto

€ a de aumento, devido ao numero crescente de NV no grupo das criangas com maes com idade
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superior a 39 anos, particularmente acima dos 44 anos. Esta previsdo devera ser modelada com

os riscos associados a prematuridade e a gemelaridade.

4.2.3 ESCOLARIDADE MATERNA

As estimativas de risco de PC associado a escolaridade, da mae na altura do parto, devem ser
encaradas apenas como exploratdrias, atendendo a sé termos essa informacdo em 1095 casos,
0 que corresponde a uma proporc¢ao de casos com omissdo desta informacdo de cerca de 66%

das criangas.

No entanto, destaca-se o facto da estimativa da incidéncia ser menor para os filhos de maes que
tinham, a altura do parto, pelo menos o 122 ano de escolaridade (0,94%o; IC95 0,82-1,09) e da
estimativa de incidéncia aumentada para as maes com escolaridade até ao 42 ano (1,91%o; IC95
1,63-2,22). Este risco parece apresentar um aumento consistente ao longo dos anos, na analise

por triénios deslizantes (Fig. 12).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 12 - Risco de paralisia cerebral associado a escolaridade materna até 4 anos, na altura do nascimento,
evolugdo por triénios deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1095). O grupo de menor risco (escolaridade materna de pelo menos 12 anos) é considerado como referéncia
para o cdlculo do risco relativo de paralisia cerebral; 1C95 — limites de 95% de intervalo de confian¢a; PVNPC —
Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

4.2.4 DESIGUALDADE SOCIAL - APLICACAO DO INDICE DE PRIVACAO EUROPEU

Para a andlise da associagao entre a ocorréncia de PC até aos 5 anos de idade e o nivel de
desenvolvimento socioeconémico do local de residéncia das mdes na altura do parto, os
concelhos de residéncia das maes foram classificados pelo “European Deprivation Index -

Portuguese version” (EDI-PT) (12) (13) e estratificados em quintis.

Foi feita uma analise de caso e controlo entre as criangas com e sem PC (Fig. 13). A proporg¢ado
de criancgas cujas maes na altura no parto residiam em Concelhos classificados no 52 quintil do

EDI-PT foi mais elevada nas criangas com PC (33,2% vs 26,5%) (Fig. 13).
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Tendo por referéncia o 12 quintil, correspondente a maior desenvolvimento socioeconémico, o
risco relativo (RR) de PC nos filhos de maes residentes em concelhos no 52 quintil foi de 1,26
(1C95% 0,99-1,59). Estando o limite inferior do intervalo de confianca (0,99) marginalmente
abaixo de 1, estes indicadores necessitam de ser analisados com cautela. A continuagdo de

recolha de casos pelo PVNPC, permitira inferir a correcdo deste indicador.
PC 10,8% 30,6% 33,2%

NV 13,3% 31,8% 26,5%
quintil 1 quintil 2 M quintil3 ®quintil4 B quintil 5

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 13 - Distribuig¢do por quintis do EDI-PT, dados comparativos entre o Concelho de residéncia das mdes de
criangas com PC registadas no PVNPC e o das mdes de todos os NV nascidos em Portugal entre 2001 e 2015.
(n=2389). EDI-PT - European Deprivation Index-Portuguese version; NV- Nados-vivos; PC— Paralisia Cerebral; PVNPC
— Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A abordagem das vulnerabilidades em contexto de desigualdade social necessita de anadlise
cuidada posterior, tendo em conta os diversos fatores de risco que podem estar associados a
ocorréncia de PC, como o parto prematuro, baixo peso ao nascer e a restricdo de crescimento
intrauterino (11), bem como pelos variados, multifatoriais e complexos processos

etiopatogénicos que podem estar na génese da PC.

4.2.5 FATORES RELACIONADOS COM A GRAVIDEZ E PARTO

Consideramos como principais fatores relacionados com a gravidez e parto associados ao risco
de ter PC: o local do nascimento (dimensdo da maternidade e parto extra-hospitalar), o sexo da
crianga, a gemelaridade, a idade gestacional a altura do nascimento, a adequacdo do peso a

idade gestacional e a existéncia de anomalias congénitas.

4.2.5.1 LOCALDE NASCIMENTO

O INE classifica o local onde ocorreu o parto em “Domicilio”, “Estabelecimento hospitalar” e
“Outro local”. Para efeitos da analise dos fatores associados ao diagndstico de PC aos 5 anos de
idade, foram consideradas em conjunto as classes “Domicilio” e “Outro local” como indicativo
de nascimento sem acesso a cuidados perinatais adequados, denominado genericamente “Parto

extra-hospitalar”.

Os partos classificados na classe “Estabelecimento hospitalar” foram os denominadores
considerados para a andlise do risco associado a dimensdo da maternidade onde ocorreu o

nascimento.
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4.2.5.2 PARTO EXTRA-HOSPITALAR

O nascimento sem acesso a cuidados perinatais adequados (em casa, no transporte ou numa
instituicdo de saude sem maternidade) foi um acontecimento registado com pouca frequéncia
quer no total dos NV das coortes de 2001-2015, (13865/1509127 — 9,3%o) quer nos casos de PC

nascidos nesses mesmos anos (21/1893 — 11,1%o) (Fig. 14).

e [gib
%o

NV I o s

8 8,5 9 9,5 10 10,5 11 11,5

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 14 - Proporg¢do de parto extra-hospitalar, dados comparativos entre as criangas com PC registadas no
PVNPC e os NV nascidos em Portugal, entre 2001 e 2015.
(n=1893). Parto extra-hospitalar - em casa, no transporte ou instituicdo de saude sem maternidade; NV — Nados-
vivos; PC — Paralisia Cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

Utilizando analise estatistica potente, adequada a pequeno numero de casos em grandes
populagdes, foi estimado um risco de PC no parto extra-hospitalar de 12,1 (IC95% 7,87-18,59)
(aproximagdo normal com ajustamento de amostras pequenas, em R version 4.0.3 [2020-10-10]

com a funcgdo epitab do package Epitools [versdo 0.5-10.1]).

A constatacdo do aumento de risco de PC em cerca de 12 vezes para as criancas nascidas fora
do contexto hospitalar, apesar de estatisticamente significativo, deve ser lida com algum
cuidado, uma vez que, apenas estao registados casos esporadicos de criangas nascidas fora do
contexto hospitalar em alguns dos anos de nascimento. Tendo em conta que em Portugal parece
haver uma clara tendéncia, na segunda década do século XXI, para o aumento absoluto e
proporcional do “Parto extra-hospitalar’, nomeadamente nos anos 2020 a 2022 (Fig. 15), sera
do maior interesse monitorizar nos préximos anos os indicadores do risco de PC associado a

partos com estas caracteristicas.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 15 - Parto extra-hospitalar nos NV nascidos em Portugal, entre 2016 e 2023.
NV — Nados-vivos
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4.2.5.3 DIMENSAO DA MATERNIDADE (NUMERO ANUAL DE PARTOS)
Ainfluéncia da dimensdo das maternidades (dada pelo nimero anual de partos) na evolucdo do

risco de PC é de andlise dificil, pela multiplicidade de fatores intervenientes.

Na andlise da PC nos nascidos em 2001 a 2005, objeto dos primeiros dois relatérios, constatou-
se um maior risco de PC nas criangas nascidas em maternidades com menos de 1000 partos/ano
e com mais de 4000 partos/ano. Ao longo dos anos seguintes, esta associagdo atenuou-se até

deixar de ser, globalmente, significativa.

Observando a evolugdo dos nascimentos em Portugal, atribuimos esta evolugdo estatistica a,
pelo menos, trés factos. A marcada, mas assimétrica diminuicdo da natalidade, atingindo mais
as maternidades mais periféricas e de menor nimero de partos. O desenvolvimento assimétrico
do sector privado da saude perinatal, mais presente em areas de maior prosperidade, populacdo
e natalidade. O aumento do numero e da proporc¢ao de gravidez de risco, ao longo da segunda
década deste século, que se terd repercutido preferentemente nas maternidades de referéncia,
as de maior numero de partos. Acrescenta-se que é dificil obter informacdo completa dos partos

em todas as maternidades do sector privado.

Por outro lado, na amostra de criancas com PC parece estar a ocorrer algum recrudescimento
na proporg¢do de nascimentos em maternidades com menos de 500 ou 1000 partos (Fig. 16).
Serd do maior interesse monitorizar nos préximos anos os indicadores do risco de PC associado

as caracteristicas do local do parto.
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B Mat. 1500-1999 partos

B Mat. 1-499 partos

B Mat. 2000-3999 partos

Mat. 500-999 partos

B Mat. > 3999 partos
Dados referentes a 30 de junho de 2024

Mat. 1000-1499 partos

Figura 16 - Maternidades segundo o nimero de partos por ano, evolugdo por triénios deslizantes das criangas com
PC nascidas em Portugal, entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC. A: Totalidade de casos; B: Partos extra-
hospitalares e maternidades com < 500 e com 500 a 1000 partos por ano.

(n=1893). Parto extra-hospitalar - em casa, no transporte ou instituicdo de saude sem maternidade; PC — Paralisia
Cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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4.2.6 PARIDADE

A associacdo do risco de PC ao nascimento do primeiro filho (primiparidade) e a maior
multiparidade é cldssica. Nas coortes em analise, o PVNPC registou 1028 criancas nascidas de
mdaes primiparas, correspondendo a 55,6% (IC95% 53,33-57,85) das criangcas com esta
informacdo. O INE regista nos NV desses mesmos anos uma propor¢ao acumulada semelhante,

53,6% (IC95% 53,49-53,65).

O risco de PC associada a mae ser primipara é apresentado no Quadro Ill. Tendo por referéncia
as maes multiparas, ter sido o primeiro filho associou-se a um aumento de 10% do risco de ter
PC (RR: 1,1; IC95% 0,99-1,19; p=0,04). Este indicador deve ser lido com cautela, pois estd no
limiar da significancia estatistica. Os proximos anos de recolha de dados permitirdo dar mais

robustez a analise.

Quadro lll - Risco de paralisia cerebral associado a mde primipara, para criangas nascidas em Portugal entre 2001
e 2015.
(n=1849). O grupo de menor risco (multipara) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de

paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga. Dados referentes a 30 de junho de 2024
Multipara Primipara
Nados-vivos 699 600 807 240
Casos registados 821 1028
Taxa de incidéncia (%o NV) 1,2 1,3
1C95 da taxa de incidéncia 1,10-1,26 1,20-1,35
Risco de PC aos 5 anos para primipara vs. multipara Risco Relativo 1,1; 1C95% 0,99 — 1,19

Verificou-se uma relativa estabilidade neste indicador ao longo dos anos (Fig. 17).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 17 - Risco de PC associado a nascer de mde primipara, tendo por referéncia nascer de mde multipara,
evolugdo por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1849). O grupo de menor risco (mde multipara) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo
de paralisia cerebral; 1C95 — limites de 95% de intervalo de confianga; PC — Paralisia Cerebral; PVNPC — Programa
de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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4.2.7 SEXO DA CRIANCA

A maioria (58,4%) das criancas registadas com PC aos 5 anos é do sexo masculino (1448/2480).
O risco de ter PC até aos 5 anos nos rapazes nascidos em Portugal em 2001-2013 foi cerca de

30% superior ao das raparigas (Quadro IV).

Quadro 1V - Risco de paralisia cerebral associado ao sexo, para criang¢as nascidas em Portugal entre 2001 e 2015.
(n=2480). O grupo de menor risco (sexo feminino) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de
paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga.

Dados referentes a 30 de junho de 2024

M+F F M
Nados-vivos 1509 125 733119 776 006
Casos registados 2 480 1032 1448
Taxa de incidéncia (%o NV) 1,6 1,4 1,9
IC95 da taxa de incidéncia 1,58-1,71 1,32-1,49 1,77-1,96

Risco de PC sexo M vs. Sexo F Risco Relativo 1,33; 1C95% 1,22 — 1,44

Embora ndo haja uma total cobertura do registo nacional, podendo haver alguma subestimacao
da real taxa global de incidéncia da PC, particularmente no sexo feminino, para o qual ha
evidéncia de haver maior possibilidade de ndo notificacdo, o maior risco dos rapazes é credivel,

consistente ao longo do tempo (Fig. 18) e com a literatura internacional.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 18 - Risco de paralisia cerebral associado ao sexo masculino, tendo por referéncia o sexo feminino,
evolugdo por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2480). O grupo de menor risco (sexo feminino) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de
paralisia cerebral; 1C95 — limites de 95% de intervalo de confiangca; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.
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4.2.8 IDADE GESTACIONAL

A maioria (53,6%) das criangas com PC aos 5 anos de idade, nascidas em Portugal entre 2001 e
2015 (1144/2133), nasceu a termo (> 36 semanas de gestacdo [SG]). No entanto,
comparativamente com os dados da totalidade dos nados-vivos (INE), a prematuridade,
particularmente a grande prematuridade (prematuros entre as 28 - 31 SG) e a extrema
prematuridade (prematuros com < 28 SG), estdo claramente sobre representadas entre as

criangas registadas no PVNPC, respetivamente 18,2% vs. 0,7% e 11,4% vs. 0,3%.

A prematuridade associou-se fortemente a maior risco de PC. Tendo como referéncia os
nascidos de termo (> 36 SG), o risco de PC é 4,4 vezes maior nos prematuros nascidos entre as
32 e as 36 SG; 47 vezes nos nascidos entre as 28 e as 31 SG e 81 vezes nas criangas nascidas com

< 28 SG (Quadro V).

Quadro V - Risco de paralisia cerebral associado a idade gestacional ao nascimento, para criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015.
(n=2133). O grupo de menor risco (>36 semanas de gestagdo) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco
relativo de paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confian¢a. NV — nados-vivos.

Dados referentes a 30 de junho de 2024

<28 SG 28-315G 32-36 SG >36 SG
Nados-vivos 3897 10379 98 777 1392547
Casos registados 244 388 357 1144
Taxa de incidéncia (%o 62,6 37,4 3,6 0,8
IC95 da taxa de 55,32 - 70,55 33,86 - 41,16 3,10-4,01 0,77 -0,87
Risco de PC <28 vs. >36 SG Risco Relativo 81,2; 1C95% 70,49 — 93,63
Risco de PC 28-31 vs. >36 SG Risco Relativo 47,2; 1C95% 42,03 — 53,09
Risco de PC 32-36 vs. >36 SG Risco Relativo 4,4; 1C95% 3,92 — 4,97

Observando a evolugdo do risco relativo de PC por triénios deslizantes, tendo por referéncia
nascer de termo (> 36 SG), (Fig. 19), em todas as classes de idade gestacional ha uma reducdo
significativa do risco de paralisia cerebral. Esta reducdo é consistente com a observada pela SCPE
(22) e é a principal responsavel pela real diminui¢cdo global da taxa de incidéncia de PC em

Portugal.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 19 - Risco de paralisia cerebral associado ds SG, tendo por referéncia nascer de termo (SG > 36), evolugcdo
por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC. A: < 28 SG;
B: 28-32 SG; C: 32-36 SG.
(n=2133). O grupo de menor risco (SG >36) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de paralisia
cerebral; IC95-limites de 95% de intervalo de confianga; PVNPC-Programa Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A previsdo da evolugdo do risco de PC associado a prematuridade, além da evolugdo do risco
especifico de PC em cada grupo de idade gestacional, é também determinada pela evolugdo do

nuimero de nados-vivos em cada grupo de idade gestacional (Fig. 20).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 20 - Prematuridade (< 37 SG) registada nos NV nascidos em Portugal, entre 2001 e 2023.
NV — Nados-vivos; SG —Semanas de Gestagdo.

A proporc¢do de partos prematuros teve uma tendéncia de aumento desde 2001, com excec¢do
do ano de 2020 (efeito do confinamento pela pandemia de Covid 19). Os préximos anos irdo dar

mais robustez as analises que aqui se referem.

O tipo clinico predominante de PC variou com a duragdo da gestacdo ao nascimento (p <0,001)
(Fig. 21). Nas criangas nascidas de termo, constatou-se maior propor¢do de casos com PC

disquinética (15,4%) e com PC ataxica (6,9%).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 21 - Tipo clinico predominante segundo as SG, registado nas criangas nascidas em Portugal entre 2001 e
2015, registadas no PVNPC.

(n=2133). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de Gestagdo.
Também o nivel de complexidade clinica da paralisia cerebral variou com a duragdo da gestacdo
(p=0,005). Destacou-se a maior propor¢do de criangas com menor complexidade entre as

nascidas de grande (28-31 SG) e de extrema prematuridade (<28 SG) (Fig. 22).
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% 28 - 31 SG 39,0% 29,1% 13,5% 12,7% 5,6%
% < 28 SG 40,1% 19,2% 13,6% 18,6% 8,5%
0 Indicadores 1Indicador M2 Indicadores M3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 22 - Nivel de complexidade clinica segundo as SG, registado nas criangas nascidas em Portugal entre 2001
e 2015, registadas no PVNPC.
Escala de Complexidade da Paralisia Cerebral, presenga de algum de quatro indicadores de gravidade: Ndo andar
(GMEFCS Ill, IV e V), Nivel cognitivo Ql/QG < a 50, Epilepsia sintomdtica, Défice visual e/ou auditivo grave; PYNPC —
Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de Gestagdo.

4.2.9 GESTACAO MULTIPLA
Estdo registadas no PVNPC 247 criancas nascidas de gravidez mdultipla em 2001-2015,
correspondendo a 11,8% das criangas registadas com PC aos 5-8 anos. Nas mesmas coortes de

nascimento, o INE registou uma proporgao de 2,8% de nados-vivos nascidos de parto gemelar.

Destas 247 criangas, a gravidez foi registada como bigemelar em 217 (87,9%), em 26 trigemelar
(10,5%) e em 4 quadrigemelar (1,6%), estas ultimas nascidas até 2003. Em 174 criangas gémeas
com PC foi registada a sua ordem de nascimento: 91 criangas (46,0%) foram o primeiro gémeo,

93 o segundo (47,0%), 13 o terceiro (6,6%) e 1 o quarto.

Ataxa deincidéncia de PC associada a gravidez multipla é apresentada no Quadro VI. Ter nascido

de gravidez multipla associou-se a cerca de 4,6 vezes maior risco de PC do que na gravidez Unica.

Quadro VI - Risco de paralisia cerebral associado a gravidez multipla, para crian¢as nascidas em Portugal entre
2001 e 2015.
(n=2102). O grupo de menor risco (feto tnico) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo de

paralisia cerebral. IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga. Dados referentes a 30 de junho de 2024
Gravidez simples Gravidez gemelar
Nados-vivos 1466 761 42 366
Casos registados 1855 247
Taxa de incidéncia (%o 1,4 6,35
IC95 da taxa de 1,31-1,43 5,58 -7,09
Risco de PC aos 5 anos gestacdo multipla vs. Unica Risco Relativo 4,6; 1C95% 4,08 — 5,27
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Verifica-se uma relativa estabilidade deste risco ao longo dos anos, que deve ser interpretada
com prudéncia, pois é influenciada pela subnotificacdo que ainda existe nos registos de nascidos

nos ultimos trés anos de referéncia (Fig. 23).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 23 - Risco de paralisia cerebral associado a nascer de gravidez gemelar, tendo por referéncia nascer de
gravidez simples, evolugdo por triénios deslizantes para criangcas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=2102). O grupo de menor risco (gravidez simples) é considerado como referéncia para o cdlculo do risco relativo
de paralisia cerebral; IC95 — limites de 95% de intervalo de confianga; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

O tipo clinico predominante de PC é diferente nas criangas nascidas de gravidez simples ou
gemelar (p=0,003). Nas criangas nascidas de gravidez gemelar, registou-se maior proporc¢do de
casos com PC espastica (91,0% vs 82,3%) e menor com PC disquinética (5,6% vs 12,5%) e PC

ataxica (3,4% vs 5,2%) (Fig. 24).

12,5%
5,6%
swencsr N F

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
B PC espastica PC disquinética M PC atéxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 24 - Tipo clinico predominante segundo o tipo de gravidez (simples ou gemelar), registado nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2019). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

Também o nivel de complexidade clinica variou com a natureza da gravidez (p <0,001). Ter
nascido de gravidez gemelar associou-se a maior proporc¢do de criangas com quadros clinicos

menos complexos (Fig. 25).
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SIMPLES 32,7% 22,7% 15,5% 17,5% 11,7%
GEMELAR 46,6% 25,3% 8,4% 13,5% 6,2%
0 Indicadores 1Indicador ™2 Indicadores ™ 3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 25 - Nivel de complexidade clinica segundo a natureza da gravidez (simples e gemelar), registado nas
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1515). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

4.2.10 ADEQUACAO DO PESO A IDADE GESTACIONAL

O INE ndo disponibiliza dados populacionais referentes a adequagdo do peso dos recém-
nascidos ao nascer a duragao da gestagao, pelo que ndo existem denominadores populacionais
para estudar especificamente este factor de risco associado a ocorréncia de PC em Portugal. E
apenas possivel estudar com rigor a restrigdo de crescimento do feto nas criangas registadas no

PVNPC.

Nas criangas nascidas entre 2001 e 2015 registadas no PVNPC, em 84,2% havia informagao sobre
0 peso ao nascer e a duragdo da gestacdo (2087/2480). Nasceram leves para a idade gestacional
(LIG) 18,4% (1C95% 16,80-20,10) destas criangas. Em comparagdo ao esperado para o total de

nados-vivos (<3%), as criangas nascidas LIG estdo claramente sobre-representadas no PVNPC.

A proporgdo de criancas com PC que nasceram LIG parece ter aumentado consistentemente ao

longo dos anos em analise (Fig. 26).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 26 - Criangas com PC que nasceram LIG, evolugéo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2087). LIG — Leve para a Idade Gestacional; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

O facto de nascer LIG ndo demonstrou diferencas significativas na distribui¢ao por tipo clinico

predominante, nem pelo nivel de complexidade do quadro clinico.
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4.2.11 PRESENCA DE ANOMALIA CONGENITA

O PVNPC recolhe trés indicadores para descrever malformagdes congénitas em criangas com PC:
a identificacdo de uma sindrome clinica definida (conjunto de malformacbes associadas a
manifestagdes clinicas), a identificacdo de malformacdo encefélica (cérebro e cerebelo) e a
identificacdo de malformagdo nao cranio-encefdlica e ndo integrada em nenhuma sindrome
definida. A associa¢do entre o ter PC e ter nascido com alguma anomalia congénita (AC) tem
sido constatada em estudos internacionais, tendo o PVNPC participado em alguns deles (8). O
registo europeu de anomalias congénitas (EUROCAT) estimou que, entre 2013 e 2019, 2% dos

nados-vivos apresentou algum tipo de AC (5).

No periodo abrangido por este relatdrio, foi registada a existéncia de uma qualquer AC em 552
de 2047 criangas (26,9%; 1C95% 25,08-28,92). Esta propor¢do parece ter aumentado

consistentemente ao longo dos anos em andlise (Fig. 27).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 27 - Criangas com PC que nasceram com uma qualquer AC, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes
para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2047). AC — Anomalia Congénita; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral

A proporc¢do do tipo clinico atdxico, como predominante, foi significativamente maior nas

criangas com registo de pelo menos uma qualquer AC (12,9% vs 2,3%; p <0,001) (Fig. 28).

2,3%

0,0% 10,0% 20,0%» 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0% 100,0%
B PC espastica PC disquinética M PC ataxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 28 - Tipo clinico predominante segundo a presen¢a de uma qualquer AC, registado nas criangas nascidas
em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2047). AC— Anomalia Congénita; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Registou-se maior nivel de complexidade do quadro clinico nas criangas com registo de AC (p
<0,001). Nas criangas com registo de AC, identificaram-se com maior frequéncia pelo menos 2

Indicadores de complexidade (60,0% vs 36,5%) e com 4 indicadores (15,9% vs 9,0%) (Fig. 29).

SEM AC 39,5% 24,0% 13,1% 14,4% 9,0%
COM AC 20,3% 19,7% 19,7% 24,4% 15,9%
0 Indicadores 1Indicador ™2 Indicadores ™3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 29 - Nivel de complexidade clinica segundo a presengca de uma qualquer AC, registado nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1482). AC — Anomalia Congénita; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

4.2.11.1 ANOMALIA CONGENITA DO SISTEMA NERVOSO CENTRAL

A AC registada em maior frequéncia nas criangas com PC referenciadas foi a anomalia congénita
do sistema nervoso central (AC-SNC) (ICD10: Q00-Q07), referida em 339 de 2079 criangas
(16,3%; 1C95% 14,76-17,94) que registaram esse tipo de informacao.

A proporgao de criangas com pelo menos uma AC-SNC tem vindo a aumentar consistentemente

ao longo dos anos em analise neste relatério (Fig. 30).

Entre as criancas com PC aos 5-8 anos de idade, nascidas entre 2001 e 2015, 89% tinha efetuado
um exame de neuroimagem. A cobertura de neuroimagem e a evolugdo crescente da realizacdo
de RM-CE (65,0%) sugerem uma capacidade progressivamente maior de dete¢do de AC

encefalicas como provavel causa de PC.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 30 - Criangas com PC que nasceram com AC-SNC, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2079). AC-SNC — Anomalia Congénita do Sistema Nervoso Central; PC — Paralisia Cerebral; PVNPC — Programa de
Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A proporcdo de AC-SNC nas criancas com PC é significativamente superior a publicada pelo
EUROCAT (5) (16,3% vs 0,05%). A colaboracdo entre o PVNPC e o RENAC podera vir a produzir
indicadores que contribuam para melhor compreender os processos causais que estdo na

génese desta associagado.

A distribuicdo por tipo clinico predominante foi diferente consoante o registo de alguma AC-SNC
(p <0,001). Destacaram-se a maior proporgao de PC atdxica (12,5% vs 3,8%) e a menor proporgao

de PC disquinética (7,5% vs 12,2%) nas criangas nascidas com AC-SNC (Fig. 31).

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
M PC espastica PC disquinética M PC atdxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 31 - Tipo clinico predominante segundo a presengca de uma AC-SNC, registado nas criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1974). AC-SNC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatdrio; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

Nas criangas com registo de AC-SNC verificou-se maior complexidade clinica (p <0,001).
Destacaram-se as criancas com registo de AC-SNC com 2 ou mais Indicadores de complexidade

(64,9% vs 38,5%) e com 4 indicadores presentes (19,8% vs 9,2%) (Fig. 32).

SEM AC-SNC 37,5% 14,3% 15,0% 9,2%

COM AC-SNC 18,4%

0 Indicadores ®1Indicador M2 Indicadores ™3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 32 - Nivel de complexidade clinica segundo a preseng¢a de AC-SNC, registado nas criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1482). AC-SNC — Anomalia Congénita Sistema Nervoso Central; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.
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4.2.11.2 ANOMALIA CONGENITA DO SISTEMA CIRCULATORIO

Em 2058 criangas com informacdo sobre a presenca de anomalias congénitas do sistema
circulatério (AC-SC) (ICD 10: Q20 - Q28), foram registados 105 casos com estas AC (5,1%; IC95%
4,21% —6,12%). A proporgao de criangas com uma AC-SC aumentou consistentemente ao longo

dos anos em analise neste relatério, nomeadamente a partir do triénio 2006-2008 (Fig. 33).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 33 - Criangas com PC que nasceram com AC-SC, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2058). AC-SC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatdrio; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

A proporc¢ao de AC-SC encontradas é significativamente superior ao publicado pelo EUROCAT(5)
(5,1% vs 0,68%). A distribuicdo do tipo clinico predominante segundo o registo de AC-SC,
contrariamente ao registado nas AC-SNC, ndo revelou diferengas significativas (p=0,891) (Fig.

34).

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
B PC espastica PC disquinética B PC atdxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 34 - Tipo clinico predominante segundo a preseng¢a de AC-SC, registado nas criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1974). AC-SC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatério; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

A distribuicdo pelos niveis de complexidade clinica das criangas com PC com ou sem AC-SC ndo
registou diferenca significativa (p=0,597), ao contrdrio do que acontece com a presenca de AC-
SNC (Fig. 35).
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SEM AC-SC 35,0% 14,5% 16,9% 10,5%

COM AC-SC 29,4% 16,2%

0 Indicadores ™1 Indicador M2 Indicadores M3 Indicadores M4 Indicadores
Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 35 - Nivel de complexidade clinica segundo a presen¢a de AC-SC, registado nas criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.

(n=1482). AC-SC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatério; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

Destacou-se também o facto de uma proporc¢do significativamente superior do subgrupo de
criangas com registo de AC-SC ter identificada uma causa pds-neonatal da PC (29,5% vs 7,4%; p

<0,001) (Fig. 36).

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
Com causa pds-neonatal B Sem causa pds-neonatal
Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 36 - Causa pos-neonatal identificada, segundo a presen¢a de AC-SC, nas criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.

(n=1935). AC-SC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatério; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

A causa pds-neonatal identificada nas criangcas com registo de AC-SC, foi classificada segundo o
novo Sistema de Classificagdo de Causas Pés-Neonatais de PC (4) (anexo 4). A grande maioria
dos casos (17 - 65,4%) foi classificada na classe C - “Lesdo cerebral relacionada com cirurgia ou
outro ato médico”, 8 casos (30,8%) na classe D - “Acidente vascular cerebral” e 1 caso na classe
E - “Lesdo cerebral andxica, mesmo se de outra origem” (por paragem cardiorrespiratoria
prolongada). Este achado denota a necessidade de acompanhamento das criangas com AC-SC

submetidas a intervengdes diagndsticas e terapéuticas.
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4.2.11.3 ANOMALIA CROMOSSOMICA

Foi registada anomalia congénita por anomalia cromossémica AC-ACr (ICD 10: Q90-Q99) em
65/2047 criancas, o que corresponde a 3,2% dos casos de PC (IC95% 2,48-4,00). No periodo em
analise, a grande maioria correspondeu ao subgrupo “Monossomias e dele¢cdes de autossomas”
(60,0%), com grande representacdo do Sindrome de Angelman, registado em 36,9% do total de

casos com AC-ACr estudados (Quadro VII).

Quadro VIl - Anomalias Cromossémicas identificadas em criangas com PC nascidas em Portugal entre 2001 e 2015,
notificadas ao PVNPC.
(n=65). PC — Paralisia Cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

Dados referentes a 30 de junho de 2024

ICD 10 n %

Q90 Sindrome de Down 8 12,3%
Q91 Sindrome de Edwards e Sindrome de Patau 2 3,1%

Q91.1 Trissomia cromossoma 18 1

Q91.4 Trissomia cromossoma 13 1
Q93 Monossomias e delecdes de autossomas 39 60,0%

Q93.3 S. Wolf-Hirshhorn 2

Q93.4 Cri-du-chat

Q93.5 Angelman 24

Q93.7 Dele¢Bes com outros rearranjos complexos 7

Q93.8 Outras delegdes de autossomas 5
Q95 Rearranjos equilibrados e marcadores 2 3,1%
Q98 Outras AC dos cromossomas sexuais masculinos 5 7,7%
Q99 Outras anomalias dos cromossomas 9 13,8%

A propor¢do de AC-ACr encontradas nas criangas com PC é significativamente superior ao
publicado pelo EUROCAT (5) (3,2% vs 0,34%). A colaboragdo entre o PVNPC e o RENAC podera
vir a produzir indicadores que contribuam para melhor compreender os processos causais que

estdo na génese destas associagoes.

A proporg¢do de criangas com uma AC-ACr tem vindo a aumentar consistentemente ao longo dos

anos em analise neste relatdrio, nomeadamente a partir do triénio 2007-2009 (Fig. 37).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 37 - Criangas com PC que nasceram com AC-ACr, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2047). AC-ACr — Anomalia Congénita-Anomalia Cromossémica; PC- Paralisia Cerebral; PVNPC — Programa de
Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A distribuicdo do tipo clinico predominante segundo o registo de AC-ACr revelou diferencas
percentuais significativas (p < 0,001). As criangas nascidas com AC-ACr registaram 10 vezes mais
probabilidade de ter PC ataxica (41,9% vs 4,0%) e menor proporc¢do de PC espastica (53,2% vs
84,4%) e de PC disquinética (4,8% vs 11,7%) (Fig. 38).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 38 - Tipo clinico predominante segundo a presenga de uma AC-ACr, registado nas criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1974). AC-ACr — Anomalia Congénita- Anomalia Cromossémica; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

A distribuicdo percentual dos niveis de complexidade clinica registado nas criangas com de AC-

ACr também revelou diferencas significativas (p <0,001).

Apenas 2,3% das criangas com AC-ACr ndo registavam um qualquer indicador de complexidade,
uma proporgdo significativamente maior de casos com pelo menos 2 Indicadores de

complexidade (88,4% vs 40,9%) e com 4 indicadores presentes (16,3% vs 10,6%) (Fig. 39).

SEM AC-ACR 35,7% 14,0% 16,3% 10,6%

COM AC-ACR 2,3¢

’

0 Indicadores ® 1 Indicador M2 Indicadores M3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 39 - Nivel de complexidade clinica segundo a presen¢a de AC-ACr, registado nas criang¢as nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1482). AC-ACr — Anomalia Congénita-Anomalia Cromossémica; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.
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4.2.12 INFECGOES GRUPO TORCHS

No periodo em analise, registou-se infecao
do grupo TORCHS em 97/1784 criangas
(5,4%) (1C95% 4,46-6,56). A infe¢do por
citomegalovirus (CMV) foi a registada em
maior nimero 60/97 (61,9%) (1C95% 51,90-
71,11), (Fig. 40).

A proporg¢ado de criangas com registo de uma
infecdo do grupo TORCHS tem variado ao

longo dos anos em anadlise neste relatério,

(Fig. 41).
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Figura 40 - Infegoes do grupo TORCHS registadas nas
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015,
notificadas ao PVNPC.
(n=1784). CMV — Citomegalovirus; PVNPC — Programa
de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; TORCHS
— Toxoplasmose, Outras doengas, Herpes, VIH - virus
da imunodeficiéncia humana.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024

Figura 41 - Criangas com infe¢éo do grupo TORCHS identificada, evolugdo por triénios deslizantes para criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1784). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; TORCHS — Toxoplasmose, Outras

doencas, Rubéola, Citomegalovirus, Herpes.

Nas criangas com sinalizagdao de infecdao do grupo TORCHS registou-se tendéncia para maior

proporc¢do de casos com PC espastica (88,2% vs 82,0%), mas nao significativa, (p=0,285) (Fig. 42).

s e o | - 5
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PC disquinética W PC atdaxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024

Figura 42 - Tipo clinico predominante segundo a presen¢a de uma infe¢do do grupo TORCHS, registado nas
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.

(n=1728). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral; TORCHS —
Toxoplasmose, Outras doengas, Herpes, VIH - virus da imunodeficiéncia humana..
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A distribuicdo pelos niveis de complexidade clinica nas criancas com registo de infecdo TORCHS
revelou diferencas significativas (p < 0,001). Destaca-se a maior propor¢do de criangas com
registo de infecdo TORCHS com pelo menos 2 Indicadores de complexidade (74,6 vs 41,4%) e

com 4 indicadores presentes (17,5% vs 9,9%) (Fig. 43).

SEM INFECAO TORCHS 35,9% 22,7% 15,2% 16,3% 9,9%

COM INFECGAO TORCHS  9,5% 15,9%

0 Indicadores 1Indicador M2 Indicadores M 3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 43 - Nivel de complexidade clinica segundo a presenca de uma infe¢do TORCHS, registado nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, notificadas ao PVNPC.
(n=1482). PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral; TORCHS — Toxoplasmose, Outras doengas,
Herpes, VIH - virus da imunodeficiéncia humana.

4.2.13 INDICE DE APGAR

O indice de Apgar (APGAR) das criancas registadas que nasceram com 35 ou mais semanas de
gestacdo foi < 6 em 15,2% dos casos (174/1145) (IC95% 13,20-17,36). Esta proporgdo tem
variado ao longo do tempo, com registos entre os 12,5% no triénio 2007-2009 e os 20,0%
registados no triénio 2012-2014 (Fig. 44). Nao existem dados nacionais sobre o indice de Apgar

ao nascer, referentes a todos os nados-vivos.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 44 - indice de APGAR < a 6 registado em criangas nascidas com > 34 SG, evolugdo da proporgdo por triénios
deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n_174). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de gestagdo.
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A distribuicdo do tipo clinico predominante segundo o registo de APGAR < 6 em criangas com PC
nascidas com >34 SG revelou diferencas significativas (p < 0,001), com muito maior proporg¢ado
de PC disquinética (40,6%% vs 11,6%) e com menor propor¢ao de PC espastica (57,1% vs 80,9%)
e PC ataxica (2,4% vs 7,2%) (Fig. 45).

APGAR 6 OU + 80,9% 11,9% -

APGAR < 6 57,1% 40,6% 2'70

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%

PC espastica PC disquinética B PC ataxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 45 - Tipo clinico predominante segundo a presenga de indice de APGAR < a 6 em criangas com PC nascidas
com > 34 SG, nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=874). PC — Paralisia cerebral; PYNPC — Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de
Gestagado.

O nivel de complexidade clinica das criangas com APGAR < 6 foi significativamente mais
acentuado (p <0,001). Apenas 18,3% dos casos ndo registavam nenhum indicador de
complexidade, face a 35,1% registados nas restantes criangas com PC. Destacaram-se também
as criangas com 2 ou mais indicadores de complexidade (60,6% vs 43,7%), e as com 4 indicadores

presentes (20,5% vs 11,5%) (Fig. 46).

APGAR 6 OU + 35,1% 21,3% 15,8% 16,3% 11,5%
APGAR < 6 18,1% 21,3% 17,3% 22,8% 20,5%
0 Indicadores 1Indicador M2 Indicadores M3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 46 - Nivel de complexidade clinica segundo a presen¢a de indice de APGAR < a 6 em criangas com PC
nascidas com > 34 SG nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=874). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de gestagdo.

Nas criangas nascidas com > 34 SG das coortes de 2010-2015, em 58 casos foi registado APGAR
< 6, 53 destes com informacdo sobre terem ou ndo terem estado em hipotermia. Tinham sido

submetidas a hipotermia induzida 34 destas 53 criangas (64,2%).
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4.2.14 HIPOTERMIA INDUZIDA
A partir da coorte de nascimento de 2010, o PVNPC recebe notificagcdo de criangas submetidas

a hipotermia induzida por encefalopatia hipdxico-isquémica perinatal.

O PVNPC tem registo de 426 criangas das coortes de nascimento de 2010-2015, nascidas com
idade gestacional > 34 SG. Em 344 destas criangas, foi registada informacao relativa a hipotermia
induzida, com confirmacdo de que 41 destas criancas foram submetidas a hipotermia induzida,
(11,9%; 1C95% 8,81-15,67). A propor¢do destas criancas tem vindo a aumentar

progressivamente ao longo do tempo, atingindo os 15,4% no triénio 2013-2015 (Fig. 47).

No PVNPC sdo registadas e caracterizadas apenas criangcas com PC, pelo que os casos de
encefalopatia hipdxico-isquémica perinatal submetidos a hipotermia induzida, nos quais foi

evitada PC, ndo sdo registados.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 47 - Criangas nascidas com > 34 SG submetidas a hipotermia induzida, evolugéo da proporgéo por triénios
deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2010 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=344). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de Gestagdo.

As criangas com PC, nascidas com >34 SG, se submetidas a hipotermia induzida, tiveram uma
distribuicdo do tipo clinico predominante diferente (p < 0,001), com muito maior proporgdo de
PC disquinética (48,8 % vs 12,4%) e menor propor¢do de PC espastica (48,8% vs 78,9%) e PC
ataxica (2,4% vs 8,7%) (Fig. 48).

Fez Hipotermia Induzida _ 48,8% 2.%

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
B PC espastica PC disquinética B PC atéxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 48 - Tipo clinico predominante segundo ter feito Hipotermia Induzida em crian¢as com PC nascidas com >
34 SG em Portugal entre 2010 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=339). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de
gestagdo.
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O nivel de complexidade clinica destas criangas tende a ser mais grave, mas as diferencas ndo
foram significativas (p=0,122). Apenas 16,1% dos casos nado registavam nenhum indicador de
complexidade versus 31,5% nos restantes casos com PC. Destacaram-se também as criancas
com pelo menos 2 Indicadores de complexidade (67,8% vs 45,5%), e as com 4 indicadores

presentes (25,8% vs 11,9%) (Fig. 49).

NAO FEZ HIPOTERMIA INDUZIDA 31,5% 23,0% 14,0% 19,6% 11,9%
FEZ HIPOTERMIA INDUZIDA 16,1% 16,1% 16,1% 25,8% 25,8%
0 Indicadores 1Indicador M2 Indicadores ™3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 49 - Nivel de complexidade clinica segundo ter feito Hipotermia Induzida em criangas com PC nascidas com
> 34 SG nascidas em Portugal entre 2010 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=874). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; SG — Semanas de gestagdo.

Estes indicadores, referentes a criangas com PC que foram submetidas a hipotermia induzida,
nao podem ser interpretados como uma avaliagdo da efetividade deste tratamento. Apenas a

anadlise do registo nacional de hipotermia induzida permitira esta andlise a nivel nacional.

4.2.15 ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL PRE OU PERINATAL

Foi identificado a ocorréncia de um acidente vascular cerebral (AVC) nos periodos pré ou
perinatal em 164 de 1889 criangas (8,7%; 1C95% 7,47-10,02). A proporgdo de criangas com PC
com AVC identificado tem variado, mas aparenta ter aumentado ao longo dos anos em andlise
neste relatério, com registo para o triénio 2013-2015 de aproximadamente o dobro dos casos

registados para o triénio 2001-2003 (Fig. 50).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 50 - Criangas com PC com AVC pré ou perinatal identificado, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes
para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1889). AVC — Acidente vascular cerebral; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Do total das criangas com PC aos 5-8 anos de idade, nascidas entre 2001 e 2015, 89,1% tinha
registo de ter efetuado um exame de neuroimagem. Esta cobertura e a evolugao crescente da
realizacdo de RM-CE (65,0%) sugerem uma capacidade progressivamente maior de detecdo de

AVC e da sua associa¢do a ocorréncia de PC.

A distribuicdo do tipo clinico predominante segundo o registo de AVC pré ou perinatal revelou
diferencas significativas (p < 0,001). Nos casos com AVC pré ou perinatal identificado, a quase
totalidade tinha predominantemente PC espastica (98,8% vs 81,7%), em menor propor¢do PC

disquinética (1,2% vs 13,2%) e em nenhum caso predominava PC ataxica (0,0% vs 5,1%) (Fig. 51).

5,1%
0,0%
0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0% 100,0%
M PC espastica PC disquinética  m PC ataxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 51 - Tipo clinico predominante segundo a presenga de AVC pré ou perinatal identificado, nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1815). AVC — Acidente Vascular Cerebral; PC — Paralisia cerebral; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

No subgrupo dos 162 casos de AVC com PC

espastica identificada, a sua grande maioria ’

(142 casos) (87,7%; 1C95% 81,90-92,08)
tinha um quadro clinico de PC espastica

unilateral e bilateral em apenas 20 casos 142:

(12,3%; 1C95% 7,92-18,10) (Fig. 52). i

0 quadro clinico das criancas com AVC pré PC espastica unilateral = PC espastica bilateral

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 52 - Lateralidade do tipo clinico espdstico,
registado nas criangas com AVC pré ou perinatal
identificado, nascidas em Portugal entre 2001 e
significativas (p < 0,001). 2015, notificadas ao PVNPC.
(n=162). PC — Paralisia cerebral; PVYNPC — Programa
Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

ou perinatal revelou-se bastante menos

complexo, com diferencgas estatisticamente

Destaca-se que 62,4% dos casos nao registavam nenhum indicador de complexidade clinica,
versus os 31,5% registados nos restantes casos com PC. Destacou-se também a menor
proporc¢do de criangas com pelo menos 2 indicadores de complexidade (14,3% vs 46,1%) e as

com 4 indicadores presentes (1,5% vs 12,5%) (Fig. 53).
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OUTRAS CAUSAS 31,5% 22,4% 15,3% 18,4% 12,5%
6,0%
AVC PRE OU PERINATAL 62,4% 23,3% 6,8% 1,5
0 Indicadores 1Indicador ™2 Indicadores ™ 3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 53 - Nivel de complexidade clinica segundo a presenga de AVC pré ou perinatal identificado, nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1497). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

4.2.16 CAUSA POS-NEONATAL

Foi identificada uma causa pds-neonatal da PC em 164 de 2071 criangas (7,9%; 1C95% 6,81-9,14).
A proporgdo de criangas com PC de causa pds-neonatal tem flutuado ao longo do tempo. Apds
ter vindo a diminuir, nos dltimos anos em anadlise neste relatério, parece ter havido um novo
incremento (Fig. 54). A recolha de mais dados de coortes posteriores sera muito relevante para
esta analise, pois este aumento coincide com o aumento de notificagdo proveniente de uma

instituicdo vocacionada para este grupo de etiologias.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 54 - Criangas com PC com causa pos-neonatal identificada, evolugdo da proporgéo por triénios deslizantes
para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2071). PC — Paralisia cerebral; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A distribuicdo do tipo clinico predominante segundo o registo de causa pds-neonatal ndo
revelou diferencga significativa (p=0,166). No entanto, destacou-se, nos casos com causa pos-
neonatal identificada, tendéncia para maior proporgao de PC espastica (88,3% vs 82,8%), menor
proporcdo de PC disquinética (9,3% vs 12,1%) e menor proporcdo de PC ataxica (2,5% vs 5,0%)
(Fig. 55).
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Outras Causas _ 12’1% .
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 55 - Tipo clinico predominante segundo a presen¢a de uma causa pés-neonatal identificada, registada nas
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1991). PC — Paralisia cerebral; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

O quadro clinico das criangas com causa pds-neonatal revelou-se significativamente mais
complexo (p < 0,001). Apenas 20,0% dos casos ndo registavam nenhum indicador de
complexidade clinica, versus os 35,3% registados nos restantes casos com PC. Destacaram-se

também as criangas com 2 ou mais indicadores de complexidade (57,6% vs 41,5%), e as com 4

indicadores presentes (22,4% vs 10,2%) (Fig. 56).

OUTRAS CAUSAS 35,3% 14,3% 17,1% 10,2%

POS-NEONATAL 20,0% 17,6% 17,6%

O Indicadores m 1 Indicador ™2 Indicadores ™ 3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 56 - Nivel de complexidade clinica segundo a preseng¢a causa pds-neonatal identificada, nas criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1497). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A distribuicdo dos casos segundo as categorias da classificacdo do evento primario que
contribuiu para a lesdo cerebral na PC pds-neonatal, segundo a “Classification of events
contributing to post-neonatal cerebral palsy” ( CEC-PNCP) esta referida no Quadro VIII: os casos
classificados na categoria “A-Infecdo” (38,4%) foram os mais frequentes, seguidos pelas
categorias “C-Lesdo cerebral relacionada com cirurgia ou outro ato médico” (22,0%), “D-
Acidente Vascular Cerebral” (15,2%), “B-Traumatismo Craniano” (12,8%), “E-Lesdo cerebral
anoxica” (7,3%) e “F-Miscelanea” (4,3%).
888, FAPPC
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Quadro VIl - Classificagéio do evento primdrio que contribuiu para a lesdo cerebral na PC pos-neonatal, segundo a
CEC-PNCP, em criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, notificadas ao PVNPC.
(n=164). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral. CEC-PNCP — “Classification of events

contributing to post-neonatal cerebral palsy”. Dados referentes a 30 de junho de 2024
CATEGORIA N2 % IC (95%)
A. Infegao 63 38,4  31,20-46,03
A.1 Encefalite* e/ou meningite** 46

A.2 Sépsis grave, septicemia ou choque séptico 5

A.3 Outras infegbes*** 12

B. Traumatismo craniano 21 12,8 8,32-18,59
B.1 Acidente de transito 5

B.2 Outras lesGes acidentais 6

B.3 Lesdo ndo acidental 4

B.4 Traumatismo craniano ndo especificado 6

C. Lesdo cerebral relacionada cirurgia ou outro ato médico 36 22,0 16,12-28,77
C.1 Relacionada com cirurgia/ato médico — cardiaca 19

C.2 Relacionada com cirurgia/ato médico - cérebro 11

C.3 Relacionada com cirurgia/ato médico - outros 6rgdos 0

C.4 Relacionada com cirurgia/ato médico - ndo especificado

D. Acidente vascular cerebral **** 25 15,2 10,34-21,37
E. Lesao cerebral andxica, mesmo se de outra origem 12 7,3 4,03-12,11

E.1 ALTE - Sindrome de morte subita 0
E.2 Pré-afogamento 4
E.3 Insuficiéncia respiratoria de origem ndo infeciosa****** 1
E.4 Paragem ou infarto cardiaco 6
E.5 Anoxia de outra origem ou ndo especificada******* 1

7

6

F. Miscelanea / Diversos

F.1 Misceldnea-Mal epilético/convulsées

F.2 Misceldnea - Outra 1
Notas: * Encefalite - todas as origens, exceto origem autoimune; ** Meningite - bacteriana, viral, fingica, etc.; ***
Outras infe¢Ges e suas consequéncias - sindrome de “Reye”, gastroenterite com desidratagdo grave, infe¢des
respiratdrias, maldria, encefalopatias de origem infeciosa (incluindo suspeita) etc.; **** Acidente Vascular Cerebral
ndo traumatico - incluindo acidente cerebrovascular isquémico, hemorragico ou ndo especificado.; ***** ALTE
“Apparent Life-Threatening Event”; ****** |nsuficiéncia respiratdria de origem traumatica, relacionada a corpo
estranho no trato respiratério, etc.; ******* Andxia por inalagdo de mondxido de carbono, coma hipoglicémico,
eletrocussdo, ou ndo especificada.

4,3 1,89-8,26

4.2.17 TIPO CLINICO PREDOMINANTE. PC atéxica;

EVOLUCAO TEMPORAL PC disquinética;  121;5%
244;11%
Do total de 2480 criancas notificadas ao

PVNPC, nascidas em Portugal entre 2001 e
2015, em 2266 foi possivel identificar o
respetivo tipo clinico predominante: 1901 PC espastica;

1901; 84%

! .
Dados IeIEI entes a 30 d6junho de 2024.

espastica, 244 (10,8%; 1C95% 9,54 - 12,10) Figura 57 - Tipo clinico predominante das criang¢as
registadas no PVNPC, nascidas em Portugal entre
PC disquinética e 121 (5,3%; 1C95% 4,47 — 2001 e 2015.
(n=2266). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa
6,32) PC ataxica (Fig. 57). de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

De entre as criangas com PC espastica predominante, a afetacdo era unilateral em 661 casos

(34,8%; 1C95% 32,65-36,93) e bilateral em 1239 (65,2%; 1C95% 63,01-67,29). Das 224 criangas

com PC disquinética predominante, 91 tinham distonia (40,6%; IC95% 34,33-47,16), 74
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coreoatetose (33,0%; 1C95% 27,11-39,40) e 59 apenas tinham assinalado apenas disquinésia
(26,3%; 1C95% 20,89-32,4).

A proporcdo de criangas com PC espastica variou ao longo dos anos, entre 86,7% e 80,6%,
parecendo indicar alguma tendéncia para a diminui¢cdo da proporcdo de PC espastica (Fig. 58);
a proporgao do tipo clinico disquinético predominante oscilou entre 13,0% e 8,1% (Fig. 59) e o

tipo clinico ataxico entre 6,9% e 3,8% (Fig. 60).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 58 - Tipo clinico espdstico predominante, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1901). PC-Paralisia cerebral; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 59 - Tipo clinico disquinético predominante, evolug¢do da proporgdo por triénio deslizantes para criangas
nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=244). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 60 - Tipo clinico atdxico, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas nascidas em
Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=121). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A distribuicdo dos niveis de complexidade clinica foi significativamente diferente conforme o
tipo clinico predominante (p < 0,001). Na PC disquinética, registou-se maior complexidade: sem
nenhum indicador de complexidade presente (PC disquinética 14,9%; PC ataxica 24,4%; PC
espdstica 38,0%); com 2 ou mais indicadores de complexidade (PC disquinética 65,2%; PC ataxica
41,5%; PC espastica 39,6%); com 4 indicadores presentes (PC disquinética 13,8%; PC ataxica
0,0%; PC espastica 11,4%) (Fig. 61).

PC ATAXICA 24,4% 34,1% 25,6% 15,9% 0,4

PC DISQUINETICA 14,9% 19,9% 23,2% 28,2% 13,8%
PC ESPASTICA 38,0% 22,3% 12,9% 15,3% 11,4%
0 Indicadores 1Indicador ™2 Indicadores M 3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 61 - Nivel de complexidade clinica segundo o tipo clinico predominante, nas criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1540). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

4.2.18 CLASSIFICACAO DA RESSONANCIA MAGNETICA POS-NEONATAL
o/ . () _
Das criangas com PC nascidas em Portugal branca 553 casos (36,4%; I1C95% 33,97

entre 2001 e 2015, 1932 (89,1%) tinham 38,80); Classe C - Lesdo da substancia

. cinzenta 453 casos (29,8%; 1C95% 27,52-
efetuado um exame de neuroimagem

cranio-encefalico. Nestas, 1521 (78,7%) a 32,12) (Fig. 62).

neuroimagem referida foi a RM-CE.
E-Normal; 84; 6%

A-
. D-Diversos; Malf .
Os achados da RM-CE foram classificados 173: 11% alformacao;
’ 258; 17%
pelo Sistema de Classificagdo da
Neuroimagem Pds-neonatal (anexo 5),
baseada no padrdo de lesdo compativel C-Les3o Sub. B's"e;“
up.
. L. . Cinzenta; 453; .
com o padrao clinico predominante da PC. 30% Branca;
553; 36%
A distribuicdo da classificagdo da RM-CE Dados referentes a 30 de junho de 2024.

Figura 62 - Classificagdo da Ressondncia Magnética

(anexo 5) foi de: Classe A - Malformagdo Crdnio-Encefdlica das criangas registadas no PVNPC,

i o/. o _ nascidas em Portugal entre 2001 e 2015.
encefalica 258 casos (17,0%; 1C95% 15,14 (n=1521). PVNPC — Programa de Vigiléncia Nacional
18,91); Classe B - Lesdo da substancia da Paralisia Cerebral.
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A proporg¢do de criangas com RM-CE classificadas na Classe A — Malformagdes, variou entre
25,9%, registado nas criangas nascidas no triénio 2012-2014, e 11,5%, registado nas nascidas no
triénio 2002-2004, parecendo confirmar-se alguma tendéncia para o aumento desta proporg¢édo
ao longo dos anos em andlise (Fig. 63). Esta proporcao pode estar distorcida pelo registo de

criancas identificadas pela partilha de informacdo entre o PYVNPC e o RENAC.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 63 - Ressondncia Magnética Crdanio-Encefdlica: Classe A-Malformagdes, evolugdo da proporgdo por triénios
deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=258). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
A proporc¢ado de criangcas com RM-CE, Classe B — Lesdo da Substancia Branca, variou entre 40,3%,
registado nas criancas nascidas no triénio 2007-2009, e 27,8%, registado nas nascidas no triénio
2012-2014, parecendo confirmar-se alguma tendéncia para a diminuicdo desta propor¢do ao
longo dos anos em analise (Fig. 64). Esta tendéncia ocorre apesar do registo complementar de
criangas com PC nascidas com menos de 32 SG, identificadas pela partilha de informacgdo entre
o0 PVNPC e o RNMBP. A redugdo podera refletir quer melhor preven¢ao da lesdo cerebral na

grande prematuridade quer maior efetividade na preveng¢ado da prépria prematuridade.

200 0,3% 50%
38,0% 38,5% 36,9% ., o, 384% 39,3% 40.3% 38,3% 37,6% 36 6
yp— P Y 9. 33,0% 40%
150 @..... @@ ° @ @B 8..e. .,_,27,8% 30,0%
- = 145 144 140 wm el ® 30%
n100 = 120 120 " Ll 122 -
106 100 20%
| |
50 I I I I I 7170 g
0 I I 0%
$ S SN N N
» w > :»Q > :»° m° O '»° O S
¢ ¢ & ¢ F & ¢ ¢ K ¥ ¥
R R S R I L L N )
B n B - Lesdo Subst. Branca @ % B - Lesdo Subst. Branca sseeeeeee Polinomial (% B - Lesdo Subst. Branca)

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 64 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe B-Lesdo da Substdncia Branca, evolugdo da
proporgdo por triénios deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=553). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A proporg¢do de criangas com RM-CE, Classe C — Lesdo da Substancia Cinzenta, variou entre
34,3%, registado nas criancas nascidas no triénio 2013-2015 e 25,8%, nas nascidas no triénio
2010-2012, parecendo confirmar-se alguma estabilidade da sua proporc¢do ao longo dos anos

em analise (Fig. 65).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 65 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe C-Leséo da Substédncia Cinzenta, evolugdo da
proporgdo por triénios deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=453). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A proporg¢do de criangas com RM-CE, Classe D — Diversos, variou entre 14,0%, registado nas
criangas nascidas no triénio 2001-2003, e 9,6%, registado nas nascidas no triénio 2011-2013,
parecendo confirmar-se alguma tendéncia para a diminui¢ao desta proporgao ao longo dos anos

em analise, por razdes ainda por apurar (Fig. 66).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 66 - Ressondncia Magnética Crénio-Encefdlica: Classe D-Diversos, evolugdo da propor¢do por triénios
deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=173). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A proporc¢do de criangcas com RM-CE, Classe E — Normal, variou entre 8,9%, registado nas
criancgas nascidas no triénio 2004-2006, e 3,6%, registado nas nascidas no triénio 2007-2009,
parecendo confirmar-se alguma tendéncia para a diminui¢do desta proporgao ao longo dos anos
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em andlise, provavelmente pela maior capacidade de excluir criangas com quadros que podem

simular PC, ndo o sendo (Fig. 67).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 67 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe E-Normal, evolugdo da propor¢do por triénios
deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=84). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
A distribuicdo dos niveis de complexidade clinica segundo a classificagdo das RM-CE revelou
diferengas significativas (p < 0,001). As criangas com RM-CE classificadas nas classe A —
Malformagdo e na D - Diversos registaram maior complexidade: sem nenhum indicador de
complexidade presente (A- Malformagdo 19,0%; D - Diversos 16,5% vs B - Lesdo da Substancia
Branca 39,9%; C — Lesdo da Substancia Cinzenta 33,5%; E — Normal 36,4%); com 2 ou mais
Indicadores de complexidade (A- Malformacdo 63,9%; D - Diversos 55,9% vs B - Lesdo da
Substancia Branca 33,9%; C — Lesdo da Substancia Cinzenta 44,3%; E — Normal 34,8%); e com 4

indicadores presentes (A- Malformacdo 20,9%; D - Diversos 16,5% vs B - Lesdo da Substancia

Branca 7,1%; C — Lesao da Substancia Cinzenta 12,8%; E — Normal 3,0%) (Fig. 68).

E - NORMAL 36,4% 28,8% 21,2% : '.;:,O%
D - DIVERSOS 16,5% 27,6% 18,1% 21,3% 16,5%
C - LESAO SUBST. CINZENTA 33,5% 22,2% 13,9% 17,6% 12,8%
B - LESAO SUBST. BRANCA 39,9% 26,3% 13,4%  13,4% 7,1%
A - MALFORMACOES 19,0% 17,2% 17,8% 25,2% 20,9%

0 Indicadores 1Indicador ™2 Indicadores ™3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 68 - Nivel de complexidade clinica, segundo a classificagdo da Ressondncia Magnética — Crénio Encefdlica,
nas criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1540). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A neuroimagem, particularmente a RM-CE pds-neonatal, pode ser particularmente valiosa pelo

apoio a previsdo da evolugdo (prondstico).

4.2.18.1 RELACAO ENTRE TIPO CLINICO PREDOMINANTE E CLASSIFICACAO DA
RESSONANCIA MAGNETICA

Verificou-se uma diferenca significativa da distribuicdo pelos diferentes tipos clinicos
predominantes consoante a classificacdo da RM-CE nas criangas nascidas em Portugal entre

2001 e 2015 (p < 0,001).

As criangas com PC espastica predominante tinham maioritariamente RM-CE com B - Lesdo da
Substancia Branca (41,3%; 1C95% 38,57-44,05); as criangas com PC disquinética predominante
tinham maioritariamente RM-CE com C - Lesdo da Substancia cinzenta (57,1%; 1C95% 49,68-
64,21); no entanto, as criangcas com PC atdxica tinham maioritariamente RM-CE com A -
malformacao (34,2%; 1C95% 24,22-45,39), mas também D - Diversos (26,3%; 1C95% 17,35-37,05)
e E-normal (25,0%; IC95% 16,25-35,63) (Fig. 69).

100% 3,4% 11,3%
90% 10,8% Lk
80‘; 7,3% 25,0%
0
70% 28,0%
60% 26,3%
o 57,1%
500/3 5,3%
40% 41,3%
30%
20% 14,7%
T e e
0%
PC espastica PC disquinética PC atéxica
M A - Malformagdo B - Lesdo Subs. Branca C - Lesdo Subst. Cinzenta D - Diversos E - Normal

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 69 - Classificagdo da Ressondncia Magnética Crénio-Encefdlica segundo o tipo clinico predominante, para
criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1493). PC-Paralisia cerebral; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5 CRIANGCAS COM PARALISIA CEREBRAL RESIDENTES EM PORTUGAL AOS 5-8 ANOS:
DESCRICAO CLINICA E FUNCIONAL, MORBILIDADE ASSOCIADA E INCLUSAO
ESCOLAR.

O PVNPC tem cobertura nacional desde o seu inicio de atividade, em 2006. Foram registadas
criancas com PC, que na altura da notificacdo residiam em todos os distritos do Pais e em todas

as regides NUTIII determinadas segundo o DL n.2 75/2013, de 12 de setembro.

Estdo registadas, até junho de 2024, 2599 criancas com PC nascidas entre 2001 e 2015 e

residentes em Portugal aos 5-8 anos de idade.

As discrepancias regionais na distribuicdo da populacdo em Portugal sdo bem conhecidas e
refletem-se nas diferencas de magnitude verificadas no nimero de criancas com diagnédstico de
PC que na altura da notificagdo ao PVNPC residiam em cada uma das regides por NUTS Ill,
variando entre os 991 casos notificados residentes na Area Metropolitana de Lisboa e os 14

casos registados na Regido do Alto Tamega (Fig. 70).

NUTS  NUTS LI PC

a Alto Minho 61

b Cavado 49

c Ave 80
A £ d Area Met.doPorto 406

<2 2 e Tamega e Sousa 79

X @ f Alto Tamega 14

A g Douro 39
107 h Tras os Montes 13
o0& 0] i Regido de Aveiro 76
< C j Regido de Coimbra 93
e o k Regido de Leiria 60
B E | Beira Baixa 17

P B & m Viseu Do LafGes 28
n Médio Tejo 47

A o Beiras Serra Estrela 42
. p Oeste 74
*} % C Area Metropolitana Lisboa 991
2 / < r Alentejo Litoral 20

2 s Alto Alentejo 18

v D <€t Alentejo Central 44

-/ = % u Baixo Alentejo 37

v Leziria do Tejo 57
E Algarve 118

F R. Autéonoma dos Acgores 66

G R. Auténoma da Madeira 70

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 70 - Distribuigéo por regido de residéncia aos 5-8 anos em Portugal (NUTS Il e NUTS Ill) do nimero de criangas
com paralisia cerebral, nascidas entre 2001 e 2015 e registadas no PVNPC.
(n=2599). Met — Metropolitana; PC — Crian¢as com paralisia cerebral; PVNPC - Programa Vigiléncia Nacional da
Paralisia Cerebral; R — Regido.
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5.1.1 TIPOCLINICO

Foi possivel identificar o tipo clinico
predominante em 2392 (92,0%) criancas, de
entre os 2599 casos residentes notificados
ao PVNPC. Destas 2392 criangas, 1998
(83,5%; 1C95% 82,00—84,97) apresentavam
um quadro predominante de PC espastica;
268 (11,2%; 1C95% 9,99-12,52) de PC
disquinética; 126 (5,3%; 1C95% 4,43-6,22)

de PC atéxica (Fig. 71).
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PC ataxica;
PC disquinética;  126;5%

268; 11%

PC
espastica;
1998; 84%

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 71 - Tipo clinico predominante das criangas
residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2392). PC-Paralisia cerebral; PVNPC—Programa de
Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

De entre as 1998 criangas com PC espastica predominante, a afetacdo era unilateral em 698

(34,8%; 1C95% 32,74-36,91) e bilateral em 1299 (65,1%; IC95% 62,93-67,12). Das 268 criangas

com PC disquinética predominante, para além das 88 com referéncia a apenas disquinésia

(32,8%; 1C95% 27,41-38,63), 98 referiam também distonia (36,6%; 1C95% 30,96-42,46), e 82

coreoatetose (30,6%; 1C95% 25,30-36,31).

As proporgdes de criangas segundo o tipo clinico predominante ndo registaram variagdes

significativas ao longo dos anos em analise (p=0,299). A proporg¢do de PC espastica variou ao

longo dos triénios entre 80,0%, (triénio 2008-2010) e 86,2%, (triénio 2011-2013), ndo sugerindo

um padrao de tendéncia (Fig. 72); a PC disquinética variou entre 9,1% (triénio 2005-2007) e

13,6% (triénio 2008-2010) (Fig. 73); a PC ataxica variou entre 4,1% (triénio 2001-2003) e 7,0%

(triénio 2009-2011) (Fig. 74).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024

Figura 72 - Tipo clinico espdstico predominante, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas
residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1998). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 73 - Tipo clinico disquinético predominante, evolucdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas
residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=268). PC — Paralisia cerebral; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 74 - Tipo clinico atdxico, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em
Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=126). PC — Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

Apesar de haver uma aparente diferenca da distribuicdo do tipo clinico predominante entre
criancas imigrantes ou nascidas em Portugal, com maior proporcdo de casos com PC disquinética
nas criangas imigrantes (14,0% vs 10,9%), esta tendéncia ndo se mostrou significativa (p=0,142)

(Fig. 75).

100% i igi i ioi

80%
60%
40% 83,6% 82,7%
20%
0%
Nascido em Portugal Imigrante
PC espastica M PC disquinética PC ataxica

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 75 - Comparagdo da Classificagdo do tipo clinico predominante entre as criangas nascidas em Portugal e
as imigrantes entre 2001 e 2015, para criangas residentes em Portugal aos 5 -8 anos, notificadas ao PVNPC.
(n=2392). PC- Paralisia cerebral; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5.1.2 CLASSIFICACAO DA
RESSONANCIA MAGNETICA
Das 2033/2599 (78,2%) criangas com exame

de neuroimagem, 1669 (82,1%) tinham uma
RM-CE. Em 1581 criancas, a RM-CE foi
classificada pelo Sistema de Classifica¢cdo da
Neuroimagem Pds-neonatal (anexo 5),

baseada no padrdo de lesdo compativel

com o padrdo clinico predominante da PC.

Obteve-se a seguinte distribui¢do: Classe A -
Malformacdo encefélica 259 casos (16,4%;
IC95% 14,62-18,27); Classe B - Lesdo da
substancia branca 577 casos (36,5%; 1C95%
34,15-38,89); Classe C - Lesdo da substancia
cinzenta 483 casos (30,6%; 1C95% 28,32-
30,55) Fig.76).
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Cinzenta; 483; Branca;
31% 577; 36%

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 76 - Classificagdo da Ressondncia Magnética
Crdnio-Encefdlica das criangas residentes em
Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=1581). PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral.

Verificou-se uma tendéncia para a proporg¢do de criangas classificadas nas diferentes categorias

deste sistema de classificagdo variar ao longo dos triénios em analise (p=0,057).

A classificacdo na Classe A — Malformacdes, variou entre 10,9%, nas criancgas nascidas no triénio

2002-2004 e 23,3% nas nascidas dos triénios 2011-2013 e 2012-2014, parecendo haver

tendéncia para o aumento desta propor¢ao no periodo em andlise (Fig. 77).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.

Figura 77 - Ressondncia Magnética Crénio-Encefdlica: Classe A-Malformagdes, evolugdo da proporgéo por triénios
deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=259). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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A proporgao de criangas com RM-CE, Classe B — Lesdo da Substancia Branca, variou entre 41,0%,
registado nas criangas nascidas no triénio 2007-2009, e 27,4%, registado nas nascidas no triénio
2012-2014, parecendo haver tendéncia para a diminuicdo desta propor¢do no periodo em

analise (Fig. 78).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 78 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe B-Lesdo da Substdncia Branca, evolugdo da
proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=577). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A proporg¢ao de criangas com RM-CE, Classe C — Lesdo da Substancia Cinzenta, variou entre
27,5%, registado nas criangas nascidas no triénio 2001-2003, e 33,6% nas nascidas no triénio

2013-2015, parecendo haver estabilidade ao longo dos anos em andlise (Fig. 79).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 79 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe C-LesGo da Substédncia Cinzenta, evolugdo da
proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=483). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A proporgao de criangas com RM-CE, Classe D — Diversos, variou entre 8,6%, registado nas
criangas nascidas no triénio 2009-2011, e 13,2%, registado nas nascidas no triénio 2001-2003,
parecendo haver alguma tendéncia para alguma diminui¢ao desta propor¢do ao longo dos anos

em andlise (Fig. 80).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 80 - Ressondncia Magnética Crédnio-Encefdlica: Classe D-Diversos, evolugdo da propor¢do por triénios
deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=175). PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A proporgdo de criangas com RM-CE, Classe E — Normal, variou entre 3,2%, registado nas
criangas nascidas no triénio 2007-2009, e 8,6%, registado nas nascidas no triénio 2004-2006,
parecendo haver tendéncia para a diminui¢do desta proporgao ao longo do periodo em analise

(Fig. 81).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 81 - Ressondncia Magnética Crdnio-Encefdlica: Classe E-Normal, evolu¢do da proporgdo por triénios
deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=87). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

A distribuicdo dos niveis de complexidade clinica, segundo a classificagdo das RM-CE nas criangas

residentes em Portugal aos 5-8 anos, foi diferente (p <0,001).

As criangas com RM-CE classificadas nas classe A — Malformacgado e na D - Diversos registaram

maior complexidade: sem nenhum indicador de complexidade presente (A- Malformacgdo

19,4%; D - Diversos 16,8% vs B - Lesdo da Substancia Branca 39,9%; C — Lesdo da Substancia

Cinzenta 33,5%; E — Normal 32,9%); com pelo menos 2 Indicadores de complexidade (A-

Malformacgao 63,1%; D - Diversos 54,9% vs B - Lesdo da Substancia Branca 32,9%; C — Lesdo da
@
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Substancia Cinzenta 43,1%; E — Normal 35,8%); e com 4 indicadores presentes (A- Malformacao
20,0%; D - Diversos 13,7% vs B - Lesdo da Substancia Branca 6,4%; C — Lesdo da Substancia

Cinzenta 10,9%; E — Normal 2,9%) (Fig. 82).

E - NORMAL 32,9% 31,4% 20,0%  12,9% 2,9
D - DIVERSOS 16,8% 28,2% 19,1% 22,1% 13,7%
C - LESAO SUBST. CINZENTA 33,5% 23,4% 15,4% 16,8% 10,9%
B - LESAO SUBST. BRANCA 39,9% 27,2% 13,6% 12,9% 6,4%
A - MALFORMAGOES 19,4% 17,6% 17,6% 25,5% 20,0%
0 Indicadores 1Indicador M2 Indicadores M3 Indicadores M4 Indicadores

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 82 - Nivel de complexidade clinica vs a classificagdo da Ressondncia Magnética Crdnio Encefdlica, nas
criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1198). PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral.

Encontraram-se diferengas significativas na distribui¢cao por classes de classificagdo das RM-CE
registadas nas criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, conforme tenham nascido em
Portugal ou no estrangeiro (p=0,005). Na populacdo imigrante encontrou-se maioritariamente
na RM-CE na classe C - Lesdo da Substancia Cinzenta (41,1%; IC95% 33,23-49,40) e nas criangas
nascidas em Portugal, maioritariamente na classe B - Lesdo da Substancia Branca (37,5%; 1C95%

35,03-40,02) (Fig. 83).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 83 - Comparagdo da Classificagdo da Ressondncia Magnética Cranio-Encefdlica entre as criangas nascidas
em Portugal e as imigrantes entre 2001 e 2015, para criangas residentes em Portugal aos 5 -8 anos, notificadas
ao PVNPC.
(n=1581). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5.1.2.1 RELACAO ENTRE TIPO CLINICO PREDOMINANTE E CLASSIFICACAO DA
RESSONANCIA MAGNETICA

As diferencas verificadas na distribuicao das classificacdes das RM-CE, segundo o tipo clinico
predominante registado nas criancgas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001

e 2015, revelaram-se significativas (p < 0,001).

As criangas com PC espastica predominante apresentaram na RM-CE maioritariamente B - Lesao
da Substdncia Branca (41,6%; IC95% 38,96-44,35); as criangas com PC disquinética
predominante apresentavam maioritariamente C - Lesdo da Substancia cinzenta (59,8%; 1C95%
52,67-66,61); as criangas com PC atdxica apresentavam maioritariamente A - Malformacao
(34,2%; 1C95% 24,22-45,39), mas também as classificadas na Classe D - Diversos (24,7%; 1C95%
16,23-34,93) e na classe E - normal (23,5%; 1C95% 15,19-33,59) (Fig. 84).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 84 - Classificagdo da Ressondncia Magnética Crénio-Encefdlica segundo o tipo clinico predominante, para
criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1555). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

5.1.3 FUNCIONALIDADE

Desde o inicio da sua atividade de registo, em 2006, o PVNPC tem dado especial aten¢do ao
registo e a divulgagdo da descrigdo das caracteristicas funcionais das criangas com PC. Este vasto
conjunto de indicadores tem feito parte de todos os relatdrios trienais do PVNPC, para contribuir

a melhor estimar as necessidades de apoio nas areas social, da saude e educacdo.

Neste relatdrio, é apresentada a variagdo registada nestas caracteristicas nas quinze coortes de
nascimento em andlise (2001 a 2015), quando avaliadas aos 5-8 anos de idade (entre 2006 e

2024).
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5.1.3.1 FUNCAO MOTORA GLOBAL

A classificacdo da Funcdo Motora Global
(GMFCS) (anexo 1) das criancas com PC
residentes em Portugal aos 5-8 anos foi
registada em 2193/2599 casos (84,4%), e
revela compromisso grave (niveis lll, IV e V)
em 1077 (49,1%; 1C95% 47,02—- 51,20) das
criangas, e compromisso minimo (nivel 1)
em 731 casos (33,3%; 1C95% 31,38-35,33).

Foram registadas 1116 criancas (50,9%;
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Nivel V; 541;
25%

Nivel I; 731;
33%

Nivel IV;
317; 14%

Nivel I1l; 219; 10% ivel 1l; 385; 18%

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 85 - Classificagdo da Fungdo Motora Global,
(GMFCS) das criangas residentes em Portugal aos 5-
8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no

PVNPC.

(n=2193). GMFCS - Sistema de Classificacdo da
Fungdo Motora Global; PVNPC — Programa de
Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral.

1C95% 48,80-52,98) com marcha

independente (niveis | e Il) (Fig. 85).

Registou-se alguma variacdo temporal na distribuicdo dos niveis do GMFCS, embora ndo
significativa (p=0,282). A proporgdo de criangas com marcha auténoma (niveis | e ll) variou entre
54,5% (triénio 2001-2003) e 44,8% (triénio 2013-2015), aparentemente com alguma tendéncia
para decrescer. Complementarmente, a proporgao de criangas com compromisso motor global
grave (niveis Ill, IV e V) variou entre 45,5% (triénio 2001-2003) e 55,2% (triénio 2013-2015),

aparentemente com tendéncia para aumentar (Fig. 86).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 86 - Fungdo Motora Global, (GMFCS Niveis I e Il vs Niveis Ill, IV e V), evolugéo da proporgdo por triénios
deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2193). GMFCS — Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global; PVYNPC — Programa de Vigildncia Nacional
de Paralisia Cerebral.
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5.1.3.2  FUNCAO MOTORA BIMANUAL

A classificacdo da Fung¢do Motora Bimanual

(BFMF) (anexo 1) das criangcas com PC N“’"—;XD‘/"SL

Nivel I; 640;

residentes em Portugal aos 5-8 anos foi 31%

registada em 2051/2599 (78,9%) dos casos.

Revela compromisso grave (niveis Ill, IV e V) Nivel IV;
248; 12%

em 958 (46,7%; 1C95% 44,56-48,87) dos

casos, e compromisso minimo (nivel 1) em Nivel Ill; 229; 11%

Nivel Il; 453; 22%
640 criancas (31,2%; 1C95% 29,23-33,24). e

i _ 7 o/. o, Dados referentes a 30 de junho de 2024.
RegISta ram-se 1093 criancas (53’3 A' 1C95% Figura 87 - Classificagdo da Fung¢do Motora Bimanual,
51.13-55 4 4) ind epen dentes na (BFMF) das criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos,

7 7

nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2051). BFMF — Sistema de Classificagdo da Fungdo
Motora Bimanual; PYNPC — Programa de Vigildncia.

motricidade fina (niveis | e Il) (Fig. 87).

Registou-se uma variagdo temporal significativa dos niveis do BFMF (p=0,011). A proporc¢ao de
criangas com compromisso ligeiro da fungdo bimanual (niveis | e Il) variou entre 58,5% (triénio
2001-2003) e 48,8% (triénio 2013-2015), com tendéncia para decrescer. Complementarmente,
a proporgao de criangas com compromisso grave da fungdo bimanual (niveis Ill, IV e V) variou
entre 41,5% (triénio 2001-2003) e 51,2% (triénio 2013-2015), com tendéncia para aumentar (Fig.
88).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 88 - Fungdo Motora Bimanual (BFMF: Niveis I e Il vs Niveis Ill, IV e V), evolugdo da proporgdo por triénios
deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2051). BFMF — Sistema de Classificagdo da Fungéo Motora Bimanual; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
de Paralisia Cerebral.

Este padrdo evolutivo ndo pode ser ignorado, mas a sua magnitude deve ser interpretada com
prudéncia, devido a possivel distor¢do provocada pela provavel tendéncia para a subnotificagao

dos casos mais ligeiros de PC.
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5.1.3.3 COMPETENCIA DE EXPRESSAQ PELA FALA

A classificacdo da competéncia de expressdo verbal pela Escala Viking da Fala (VSS) (23) (anexo

1) foi obtida em 2063/2599 (79,4%) das criancas com PC residentes em Portugal aos 5-8 anos.

A VSS foi introduzida no PYNPC em 2011; as
criangas classificadas anteriormente com a
escala Classificacggo de Comunicacdo -
reclassificadas

Expressdo foram todas

retrospetivamente. Registou-se
compromisso grave na inteligibilidade da
fala (niveis Il e IV) em 973 (47,2%; 1C95%
45,02— 49,32) dos casos, e compromisso
minimo (nivel 1) em 686 criangas (33,3%;
IC95% 31,24- 35,31). Registaram-se 1090
criangas (52,8%; 1C95% 50,68-54,98) com
capacidade de comunicar pela fala com

pessoas ndo conviventes (niveis | e Il) (Fig.

Nivel I; 686;

0,
Nivel IV; 33%

770; 37%

H . . 0,
Nivel Ill; 203; 10% fvel Il; 404; 20%

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 89 - Classificagdo das Competéncias de
Expressdo pela Fala (VSS) das criangas residentes em
Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=2063). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
da Paralisia Cerebral. VSS — Viking Speech Scale.

89).

Registou-se uma variagdo significativa na distribuicdo temporal dos niveis da VSS (p <0,001). A
proporgdo de criangas com competéncias de expressdo pela fala com pessoas ndo conviventes
(niveis | e 1l) variou entre 60,3% (triénio 2002-2004) e 45,8% (triénio 2012-2014), confirmando-
se uma tendéncia para decrescer. Complementarmente, a propor¢do de criangas com
compromisso grave nas competéncias de expressao pela fala (niveis Ill e IV) variou ao longo dos
triénios entre 39,7% (triénio 2002-2004) e 54,2% (triénio 2012-2014), com tendéncia a aumentar
(Fig. 90).

65% 59,7% 60,3% 60,0%
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....... °
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Polinomial (% NIVEL | E Il)

o
NG & Y
S S
% NIVEL I E IV
Polinomial (% NIVEL Ill E IV)
Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 90 - Competéncias de Expressédo pela Fala (VSS Niveis I e Il vs Niveis Ill, IV e V), evolugéo da proporgédo por
triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no
PVNPC.

(n=1090). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral; VSS — Viking Speech Scale.
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5.1.3.4 COMPETENCIAS NA ALIMENTACAO

A classificacdo das Competéncias na

Nivel V; 244;
Alimentacdo (CCA) (anexo 1) foi registada 12%‘
em 2030/2599 (78,1%) das criangas com PC, Nivel I; 849;
H Nivel IV; 42%
residentes em Portugal aos 5-8 anos. Revela 424; 21%

compromisso grave na atividade de

alimentagdo (niveis Ill, IV e V) em 828 Nivel Ill; 160; 8%
11; 353; 17%

criangas (40,8%; 1C95% 38,66 — 42,94) e
Dados referentes a 30 de junho de 2024.

compromisso minimo (nivel 1) em 849 Figura 91 - Classificagdo das Competéncias na

Alimentagéo, (CCA) das criangas residentes em

criangas (41,8%; 1C95% 39,69 - 43,98). Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
. . registadas no PVNPC.

Registaram-se 1202 criancas (59,2%; 1C95% (n=2030). CAA — Competéncias na Alimentacéo;

PVNPC - Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia

57,06 — 61,34) auténomas na atividade de Cerebral.

alimentagao (niveis | e ) (Fig. 91).

Registou-se uma variacdo significativa na distribuicdo temporal dos niveis do CCA (p=0,014). A
proporc¢do de criangas com autonomia na atividade de alimentacdo (niveis | e Il) variou entre
65,3% (triénio 2001-2003) e 53,6% (triénio 2013-2015), com tendéncia para decrescer.
Complementarmente, a proporcdo de criangas sem autonomia na alimentacao (niveis lll, IV e V)
registou tendéncia a aumentar, e variou ao longo dos triénios entre 34,7% (triénio 2001-2003)

e 46,4% (triénio 2013-2015) (Fig. 92).
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--------- Polinomial (% NIVEL | E I1) Polinomial (% NIVEL I, IV E V)

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 92 - Classificagdo das competéncias na Alimentagéo (CCA Niveis I e Il vs Niveis I, IV e V), evolugéio da
proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015,
registadas no PVNPC.
(n=2039). CCA — Classificagdo das Competéncias na Alimentagéo; PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de
Paralisia Cerebral.

Na altura da avaliagdo, 362/1297 criancas (27,9%; 1C95% 25,52 — 30,40) apresentavam défice
nutricional grave, com peso abaixo do percentil 3. Foram registadas 116/2112 (5,5%; IC95% 4,56
- 6,53) criangas que aos 5-8 anos eram alimentadas através de gastrostomia, ndo se registando
variag@es significativas na sua propor¢do ao longo dos anos em analise (p=0,148).
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5.1.3.5 COMPETENCIA NO CONTROLO DA BABA

A classificacdo da Competéncia no Controlo
da Baba (CCB) (anexo 1) foi registada em
1911/2599 (73,5%)

criangas com PC,

residentes em Portugal aos 5-8 anos.
Registou-se compromisso grave (niveis lll,
IV e V)em 572 (29,9%; IC95% 27,91-32,01)
criangas, e compromisso minimo (nivel 1)
em 963 (50,4%; 1C95% 48,15-52,63). Em
1339 criangas (70,1%; 1C95% 67,99-72,09)

verificou-se um razoavel controlo da baba

Nivel V; 123; 7%
Nivel IV;

217; 11% “

Nivel 1lI; 232;
12%

Nivel I; 963;
50%

Nivel II; 376; 20

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 93 - Classificagdo da Competéncia no Controlo
da Baba, (CCB) das criangas residentes em Portugal
aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas
no PVNPC.
(n=1911). CCB — Competéncia no Controlo da Baba;

PVNPC - Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia

(niveis I e Il) (Fig. 93). Cerebral.

Registou-se uma variacdo temporal significativa na distribuicdo dos niveis do CCB (p=0,009). A
proporc¢do de criangas com bom ou razoavel controlo da baba (niveis | e Il) variou entre 66,1%
(triénio 2009-2011) e 75,6% (triénio 2013-2015), aparentemente com tendéncia para aumentar.
Complementarmente, a proporc¢ao de criangas com grave compromisso do controlo da baba
(niveis I, IV e V) variou ao longo dos triénios entre 33,9% (triénio 2009-2011) e 24,4% (triénio

2013-2015) (Fig. 94).

80%
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% 40%

20%  29.4% 297% 29,8% 333% 327% 31,1% 30,09 331% 33°9% 3039

26,1% 25,2% 24,4%
0%

2

N

® NIVELIEI

Polinomial (NIVEL | E II) Polinomial (NIVEL I, IV E V)

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 94 - Competéncias no Controlo da Baba (CCB Niveis I e Il vs Niveis Ill, IV e V), evolugéo da proporgéo por
triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no
PVNPC.
(n=1911). CCB — Competéncias no Controlo da Baba, PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia
Cerebral.

Esta evolugdo positiva, contraria a outros indicadores funcionais, poder-se-4 dever a maior

sensibilizacdo para este aspeto e maior acesso a medidas de interven¢do. No entanto, o PVNPC

nao recolhe dados sobre intervengdes efetuadas nesta idade.
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5.1.4 MORBILIDADE ASSOCIADA

5.1.4.1 COMPETENCIAS NEUROSSENSORIAIS

O PVNPC e a SCPE recolhem dados sobre as competéncias e fun¢des visual e auditiva, seguindo

critérios e escalas de classificagdo comuns (anexo 1), que se descrevem em continuagao.
5.1.4.1.1 FUNCAO VISUAL

Foi registada informagdo sobre as

competéncias visuais em 2004/2599 Défice Grave;
261; 13%
(77,1%) criangas com PC, residentes em

Portugal aos 5-8 anos. Registou-se um g defice;
1047; 52%

compromisso visual ligeiro em 696 (34,7%;

Défice Ligeiro;
1C95% 32,67-36,84) criancas, e 696; 35%
compromisso visual grave em 261 (13,0%;

Dados referentes a 30 de junho de 2024.

IC95% 11,60-14,55) (Fig. 95). Figura 95 - Competéncias Visuais das criangas
residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2004). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
da Paralisia Cerebral.

Registou-se uma ligeira variacdo, ndo significativa, na distribuicdo temporal da proporcdo de
criangas com défice visual ligeiro ou grave (p=0,370). A proporc¢do de criangas com défice visual
ligeiro variou entre 32,1% (triénio 2006-2008) e 39,2% (triénio 2009-2011). A proporgdo de
criangas com défice visual grave variou entre 15,1% (triénio 2006-2008) e 10,6% (triénio 2013-

2015) (Fig. 96).

50%
39,2% o
36,5% 37,5% ® 37,8% ’ 37,9% % 359%
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® Defice visual ligeiro ® Defice visual grave

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 96 - Défice visual ligeiro e grave, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes
em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2004). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5.1.4.1.2 FUNCAO AUDITIVA

Foi registada informagdo sobre as
Al . - Défice Grave; 114; 6%
competéncias auditivas em 2038/2599 etice Grave ’
Défice Ligeiro; 69;
(78,4%) criangas com PC, residentes em 3% “
Portugal aos 5-8 anos. Registou-se um
compromisso auditivo ligeiro em 69 (3,4%;
o _ . .
IC95% 2,66 — 4,24) criangas, e compromisso Sem défice;
auditivo grave em 114 (5,6%; 1C95% 4,66 - 1855; 91%
6,66) (Fig. 97).
Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 97 - Competéncias Auditivas das criangas
residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.

(n=2038). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
da Paralisia Cerebral.

Registou-se uma ligeira varia¢do, ndo significativa, na distribuicdo temporal da proporcdo de
criangas com défice auditivo ligeiro ou grave (p=0,354). A proporg¢do de criangas com défice
auditivo ligeiro variou entre 2,4% (triénio 2006-2008) e 5,2% (triénios 2010-2012 e 2012-2014).
A proporgao de criangas com défice auditivo grave variou entre 4,0% (triénio 2002-2004) e 7,5%

(triénio 2010-2012) (Fig. 98).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 98 - Défice auditivo ligeiro e grave, evolugdo da proporg¢do por triénios deslizantes para criangas residentes
em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2038). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5.1.4.2 DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL

Foi registada informagdo sobre as

competéncias intelectuais em 2028/2599 Qp/al < 20;

478; 24%

(78,0%) criangas com PC residentes em QG > 85; 674;

. 33%
Portugal aos 5-8 anos. Registou-se

compromisso cognitivo (QD/Ql < 70) em
Qp/al 20
1231 (60,7%; 1C95% 58,56—62,81) criancas, 49; 455; 229

I Qp/qQl 70-

84;123; 6%

e compromisso cognitivo moderado a grave
(QD/OJ <50) em 933 (46,0%; 1C95% 43,84- QD/Ql 50-69; 298; 15%

48,18) (Fig. 99). Foram respeitadas neste

Dados referentes a 30 de junho de 2024.

relatério as nomenclaturas, metodologias e . =er / .
Figura 99 - Competéncias Intelectuais das criangas

classificagbes comuns com a SCPE, residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.

existentes nos formularios usados para (n=2028). PVNPC — Programa de Vigiléncia Nacional
da Paralisia Cerebral; QD - Quociente de

notificacdo. Desenvolvimento; QI — Quociente de Inteligéncia.

Registou-se um ligeiro, mas ndo significativo, aumento da proporcdo de criancas avaliadas
formalmente através de instrumento padronizado (p=0,131). A varia¢do na distribuicdo ao longo
dos triénios desta proporgdo variou entre 27,2% (triénio 2001-2003) e 33,2% (triénios 2013-
2015) (Fig. 100).
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® avaliagdo por teste ® avaliagdo clinica
--------- Polinomial (avaliagdo por teste) «eeseeeee Polinomial (avaliagdo clinica)

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 100 - Tipo de avaliagdo das competéncias cognitivas, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para
criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2028). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

Registou-se uma variacdo temporal significativa na distribuicdo das criancas pelo nivel cognitivo,
(p=0,014). A proporc¢do de crianca sem défice (QD/Ql > 69) variou entre 45,8% (triénio 2002-
2004) e 33,3% (2012-2014) (Fig. 101).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 101 - Nivel cognitivo, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal
aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2028). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

Também neste indicador, a interpretacdo da evolugdo deve ser feita com prudéncia, como

referido anteriormente.

5.1.4.3 EPILEPSIA
Foi registada informagdo sobre o

diagndstico de epilepsia em 2214/2599 Com epilepsia; -
(85,2%) criangas com PC, residentes em 978; 44% epilepsia;

. 1236; 569
Portugal aos 5-8 anos. Registou-se o 36; 56%
diagndstico de epilepsia em 978 criancas

& priep s Dados referentes a 30 de junho de 2024.

(44,2%; 1C95% 41,11-46,25) (Fig. 102). Figura 102 - Presenca de Epilepsia, criangas

residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.

(n=2214). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
da Paralisia Cerebral.

Registou-se uma ligeira variagdo, ndo significativa, na distribuicdo temporal da proporcdo de
criangas com epilepsia (p=0,112). A proporg¢do de criangas com epilepsia variou entre 40,5%

(triénio 2002-2004) e 49,4% (triénio 2012-2014), (Fig. 103).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 103 - Presenca de epilepsia, evolugdo da proporgéio por triénios deslizantes para criangas residentes em
Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=2214). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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5.1.4.4 SUBLUXACAO/LUXACAO DA ANCA

A patologia luxante da anca na PC é uma

condicdo progressiva, ainda em evolugdo a Com luxagdo da anca; 69; 4%

idade de notificacdo primaria ao PVNPC. Os .
Com subluxacao

casos registados devem ser vistos como da anca; 419; 21%

excecionais na sua gravidade evolutiva.

Sem luxagao ou

Foi registada informagdo sobre o subluxagdo da
. P ~ ~ anca; 1485;
diagndstico de subluxacdo ou luxacdo da 75%

anca na altura da avaliagdo em 1973/2599

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 104 - Presenga de luxag¢do ou subluxagdo da
anca nas criangas residentes em Portugal aos 5-8
anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no

(75,9%) criancas com PC, residentes em

Portugal aos 5-8 anos. Registou-se

subluxacdo da anca em 419 criancas PVNPC.
(n=1973). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
(21,24%; 1C95% 19,47-23,08), e luxacdo da de Paralisia Cerebral.

anca em 69 criangas (3,5%; 1C95% 2,75-
4,38) (Fig. 104).

Registou-se uma ligeira variagdo, ndo significativa, na distribuicdo temporal da proporcdo de
criangas com luxagdo ou subluxacdo da anca (p=0,081). A proporc¢ao de criangas com subluxacao
da anca variou entre 18,1% (triénio 2002-2004) e 24,0% (triénio 2004-2006). A proporc¢do de
criangas com luxagdo da anca variou entre 0,6% (triénio 2001-2003) e 7,0% (triénio 2009-2011)
(Fig. 105).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 105 - Presenca de luxag¢do ou subluxag¢do da anca, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para
criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1973). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.

O registo de patologia luxante da anca aos 5-8 anos, ao contrdrio de outros indicadores
apresentados neste relatdrio, ndo é preditivo da evolugdo em idades mais avangadas. A

extensdo do programa de registo a adolescéncia dard maior capacidade de descrever os
r /7 39
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problemas das criancgas e jovens com PC, mas o foco deve estar na prevencdo da luxagdo da
anca. A existéncia de casos registados nestas idades precoces, sugere que, nos anos em analise,

houve dificuldades em implementar os programas estruturados de prevencao a nivel nacional.

5.1.5 COMPLEXIDADE DO QUADRO CLINICO

Com base nos dados registados, foi possivel
aplicar a escala de complexidade clinica
utilizada pelo PVNPC (anexo 6) a 1705/2599
(65,6%) criangas com PC, residentes em
Portugal aos 5-8 anos. Num terco (570 —
33,4%; 1C95% 31,22-35,70) destas criancgas
registaram-se “0” indicadores de
complexidade, em 399 (23,4%; 1C95%
21,44-25,46) 1 indicador, em 254 (14,8%;
IC95% 13,27-16,65) 2 indicadores, em 300
(17,6%,; 1C95% 15,84-19,46) 3 indicadores e

4 Indicadores;

182;11% 0 Indicadores;
3 570; 33%
Indicadores;
300; 18%
2 Indicadores; i
254; 15% 1 Indicador;
399; 23%

Dados referentes a 30 de junho de 2024
Figura 106 - Niveis de complexidade do quadro
clinico, das criangas residentes em Portugal aos 5-8
anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no

PVNPC.
(n=1705). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional
de Paralisia Cerebral.

em 182 (10,7%; 1C95% 9,28-12,21) 4
indicadores (Fig. 106).

Verificou-se alguma variacdo, ndo significativa, na distribuicdo temporal da propor¢do de
criangas com mais do que 1 indicador de complexidade clinica (p=0,131). A propor¢do de
criangas com 2 a 4 indicadores de complexidade variou entre 38,5% (triénio 2003-2005) e 50,6%
(triénio 2012-2014) (Fig. 107).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 107 - Presenca de indicadores de complexidade clinica (agrupados 0 — 1 Indicador vs 2 a 4 Indicadores),
evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1705). PVNPC — Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia Cerebral.
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Verificaram-se diferencas significativas na distribuicdo dos niveis de complexidade clinica
obtidos nas criangas nascidas em Portugal e nas nascidas no estrangeiro e residentes em
Portugal aos 5-8 anos (p <0,001). Na populac¢do imigrante identificaram-se mais frequentemente
3 indicadores de complexidade (27,0%; IC95% 20,60 - 34,20) e nas criangas nascidas em Portugal
0 indicadores de complexidade (35,6%; 1C95% 33,18 - 38,00) (Fig. 108).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 108 - Comparagdo dos niveis de complexidade do quadro clinico entre as criangas nascidas em Portugal e
as imigrantes entre 2001 e 2015, para criangas residentes em Portugal aos 5-8 anos, notificadas ao PVNPC.
(n=1705). PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral.

Este indicador combinado permite ter uma visdo objetiva e integrada do potencial da crianca
com PC. Permite também descrever as dificuldades que podem enfrentar as pessoas que vivem
com PC, individualmente, no seio da familia, e na procura da satisfacdo das necessidades de

apoio pelo Estado e pela sociedade.

Pela comparacdo dos niveis de complexidade, constatam-se maiores dificuldades nas criangas
imigrantes com PC, residentes em Portugal, provavelmente associadas a piores condices

socioecondmicas e inclusdo.

5.1.6 INCLUSAO NO SISTEMA EDUCATIVO

O PVNPC recolhe um indicador de inclusdo no sistema educativo, que tem por base a colocacdo
da crianga no sistema de ensino, nomeadamente em idade pré-escolar e em idade de
escolaridade obrigatéria. A escala considera 5 niveis: nivel I- inclusdo na sala de aula no ensino
regular a tempo completo, sem apoio ou esporadico; nivel ll-inclusdo no ensino regular a tempo
completo, com apoio minimo 1 vez/ semana; nivel lll-inclusdo no ensino regular com apoio
continuado em unidade para criangas com deficiéncia; nivel IV-frequenta o ensino especial a
tempo inteiro; nivel V-permanece em domicilio ou instituicdo. Em algumas analises estes niveis
encontram-se agrupados, em criangas consideradas incluidas (niveis I, Il e Ill) e ndo incluidas

(niveis IV e V).
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5.1.6.1 INCLUSAO NO SISTEMA EDUCATIVO EM IDADE PRE-ESCOLAR

Foi registada a aplicacdo da escala de Nivel V; 201; 12%
. ~ , Nivel IV; 72; Nivel I; 280;
inclusdo pré-escolar em 1621/2599 (62,4%) 5% . 17%
criancas com PC, residentes em Portugal Nivel 111;

127; 8%

aos 5-7 anos. Estavam integradas na sala de

aula do ensino regular, com ou sem apoio,

1221 criancas em idade pré-escolar (71,6%; Nivel Il; 941; 58%

1C95% 69,44 _ 73'72)' 127 (7[4%' 1C95% Dados referentes a30 dejunho de 2024

Figura 109 - Inclusdo pré-escolar das criangas

6,27-8,77) frequentavam uma unidade para residentes em Portugal aos 5-7 anos, nascidas entre
2001 e 2015, registadas no PVNPC.

criangas com multideficiéncia, 72 (4,2%; (n=1621). Escala de Inclusdo Escolar: Nivel I- Incluséo

sala de aula no ensino regular a tempo completo, sem

IC95% 3,34- 5,26) frequentavam o ensino apoio ou esporddico; Nivel Il-Incluséo ensino regular a

. L. tempo completo, com apoio minimo 1 vez/ semana;

especial a tempo inteiro, e 201 (11,8%; Nivel lll-Incluséo ensino regular com apoio continuado

em unidade para criangas com deficiéncia; Nivel IV-
Frequenta o ensino especial a tempo inteiro; Nivel V-
Permanece em domicilio ou instituigdo; PVNPC —
Programa de Vigildncia Nacional de Paralisia
Cerebral.

IC95% 10,32-13,38) permaneciam no

domicilio ou em institui¢do (Fig. 109).

A proporgdo de criangas com escolaridade pré-escolar considerada incluida (niveis I, Il e Ill), foi
relativamente estavel ao longo do tempo entre 79,2% (triénio 2003-2005) e 72,2% (triénio 2012-
2014) (p=0,299) (Fig. 110).
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 110 - Incluséo no sistema educativo em idade pré-escolar, evolugdo da proporgdo por triénios deslizantes
para criangas residentes em Portugal aos 5-7 anos, nascidas entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=1621). Escala de Incluséo Escolar: Nivel I- Inclusdo sala de aula no ensino regular a tempo completo, sem apoio
ou esporddico; Nivel Il-Inclusdo ensino regular a tempo completo, com apoio minimo 1 vez/ semana; Nivel IlI-
Inclusd@o ensino regular com apoio continuado em unidade para criangas com deficiéncia; Nivel |V-Frequenta o
ensino especial a tempo inteiro; Nivel V-Permanece em domicilio ou instituicdo; PYNPC — Programa de Vigildncia
Nacional de Paralisia Cerebral.

Os niveis de inclusdo no sistema educativo registados nas criangas em idade pré-escolar,
residentes em Portugal aos 5-7 anos, foram significativamente diferentes segundo o facto de ter
nascido no estrangeiro ou em Portugal (p < 0,001). Entre as criangas imigrantes, 35,8% (1C95%
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19,00-43,09) ndo estava integrada (niveis IV e V), enquanto nas nascidas em Portugal eram
apenas 14,0% (IC95% 12,24-15,85). Tem especial destaque a proporg¢do de criancas em casa,
sem frequentar qualquer instituicdo de ensino, ou a residir em instituicdo (nivel V): 29,0% (IC95%

22,64-36,28) vs 10,0% (1C95% 8,54-11,67) (Fig. 111).

100%
80% 7,5%
6,8%
60% 9,1%
% 60,2%
40%
43,8%
20%
oo 18,3% 11,4%
0
Nascido em Portugal Imigrante
Nivel-1 Nivel-Il Nivel-IlI Nivel-1V M Nivel-V

Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 111 - Comparagdo da incluséo no sistema educativo em idade pré-escolar entre as crian¢as nascidas em
Portugal e as imigrantes entre 2001 e 2015, para criangas residentes em Portugal aos 5-7 anos, notificadas ao
PVNPC.
(n=1621). Escala de Incluséo Escolar: Nivel I- Inclusdo sala de aula no ensino regular a tempo completo, sem apoio
ou esporddico; Nivel Il-Incluséo ensino regular a tempo completo, com apoio minimo 1 vez/ semana; Nivel IlI-
Inclusd@o ensino regular com apoio continuado em unidade para criangas com deficiéncia; Nivel IV-Frequenta o
ensino especial a tempo inteiro; Nivel V-Permanece em domicilio ou instituicdo; PVYNPC — Programa de Vigildncia
Nacional de Paralisia Cerebral.

5.1.6.2 INCLUSAO NO SISTEMA EDUCATIVO EM IDADE DE ESCOLARIDADE
OBRIGATORIA

Foi registada a aplicacdo da escala de Nivel V; 78; 11%

. ~ . . Nivel I; 142;

inclusdo escolar em idade de escolaridade Nivel IV; 20%
105; 14%

obrigatéria (8 ou mais anos) em 719/2599
(27,7%) criangas com PC, residentes em

Portugal nessa idade. Estavam integradas Nivel IlI;

152; 21%

na sala de aula do ensino regular, com ou ivel II; 242; 34%

sem apoio, 384 criancas (53,4%; 1C95%
Dados referentes a 30 de junho de 2024

49,75-57,04); 152 (21,1%; 1C95% 18,27- Figura 112 - InclusGo no sistema educativo das
. criangas residentes em Portugal em idade de
24,24) frequentavam uma unidade para escolaridade obrigatéria (8 ou mais anos), nascidas

entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
(n=719). Escala de Incluséo Escolar: Nivel I- Inclusdo

IC95% 12,16-17,33) frequentavam o ensino sala'de aula no Ien.smo r,egular a teri:po completo, sem
apoio ou esporddico; Nivel ll-Inclusdo ensino regular a

especial atempo inteiro, e78 (10,8%,‘ 1C95% tempo completo, com apoio minimo 1 vez/ semana;
Nivel lll-Inclusdo ensino regular com apoio continuado

8,73-13,38) permaneciam em domicilio ou em unidade para criangas com deficiéncia; Nivel IV-
Frequenta o ensino especial a tempo inteiro; Nivel V-

em instituicdo (Fig. 112). Permanece em domicilio ou instituigdo; PVNPC —
Programa de Vigiléncia Nacional de Paralisia
Cerebral.

criangas com multideficiéncia; 105 (14,6%;
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O registo da inclusdo no sistema educativo em idade de escolaridade obrigatéria foi introduzido

recentemente no PVNPC, pelo que a sua andlise temporal n3o foi efetuada.

No entanto, destaca-se também a diferenca significativa da distribuicdo segundo o facto da
crianga ter nascido no estrangeiro ou em Portugal (p <0,001). Na populacdo imigrante
registaram-se 37,0% (IC95% 27,97-46,78) de criancas ndo integradas (niveis IV e V) e na
populacdo nascida em Portugal 23,2% (IC95% 19,95-26,63), com especial destaque para a
proporc¢do de criangas em casa, sem frequentar qualquer instituicdo de ensino, ou a residir em

instituicdo (nivel V) de 18,0% (1C95% 11,38-26,45) vs 9,6% (IC95% 7,48-12,15) (Fig. 113).

13,5%

80%
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60%
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20% 21,0%
0, 0,
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Dados referentes a 30 de junho de 2024.
Figura 113 - Comparagdo da incluséo no sistema educativo em idade de escolaridade obrigatoria (8 ou mais anos)
entre as criangas nascidas em Portugal e as imigrantes entre 2001 e 2015, para criangas residentes em Portugal
aos 8 ou mais anos, notificadas ao PVNPC.
(n=719). Escala de Incluséo Escolar: Nivel I- Incluséo sala de aula no ensino regular a tempo completo, sem apoio ou
esporddico; Nivel ll-Inclusédo ensino regular a tempo completo, com apoio minimo 1 vez/ semana; Nivel lll-Incluséo
ensino regular com apoio continuado em unidade para criangas com deficiéncia; Nivel IV-Frequenta o ensino
especial a tempo inteiro; Nivel V-Permanece em domicilio ou institui¢cdo; PYNPC — Programa de Vigildncia Nacional
de Paralisia Cerebral.
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6 ABREVIATURAS

AC — Anomalia Congénita

AC-ACr — Anomalia Congénita/Anomalia Cromossdmica

AC-SC — Anomalia Congénita do Sistema Circulatério

AC-SNC — Anomalia Congénita do Sistema Nervoso Central

AVC - Acidente Vascular Cerebral

BIMH-GDH — Bilhete de Identidade para a Mobilidade Hospitalar - Grupos de Diagndsticos

CEC-PNCP - Classificagdo do evento primdrio que contribuiu para a lesdo cerebral na PC pés-
neonatal

CMV - Citomegalovirus

CRPCCG — Centro de Reabilitagcdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian
ECPC - Escala de Complexidade da Paralisia Cerebral

EDI-PT - European Deprivation Index - Portuguese version

EUROCAT — Registo europeu de anomalias congénitas

FAPPC — Federacao das Associa¢des Portuguesas de Paralisia Cerebral
Homogéneos VIH - Virus da Imunodeficiéncia Humana

ICD10 - International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems 10th
Revision

INE — Instituto Nacional de Estatistica

INSA - Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge

LIG - Leves para a idade gestacional

MRICS - Magnetic Resonance Imaging Classification System
NUTS - Nomenclatura das Unidades Territoriais para Fins Estatisticos
ONSA — Observatoério Nacional de Salde

PC — Paralisia Cerebral

PVNPC — Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
QD - Quociente de Desenvolvimento

Ql — Quociente de Inteligéncia

RENAC — Registo Nacional de Anomalias Congénitas

RM-CE — Ressonancia Magnética Cranio Encefdlica

SCPE - Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

SG — Semanas de Gestacao

SPND - Sociedade de Pediatria do Neurodesenvolvimento da Sociedade Portuguesa de
Pediatria

SPNEO - Sociedade Portuguesa de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria
SPNP - Sociedade Portuguesa de Neuropediatria
SPP - Sociedade Portuguesa de Pediatria

SRP-SPMFR - Secc¢do de Reabilitagdo Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica e
de Reabilitacao

a2e FAPPC

'02@’ FDERACAD WA
wWs paalisia cerebral PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL ! ’*A. !



74

7 INDICE FIGURAS
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Figura 5 - Classificagdo da Ressondncia Magnética Cranio-Encefalica (principal achado que explica o quadro clinico)
nas criangas registadas no PVNPC, das coortes de nascimento de 2001-2015, nascidas e/ou residentes em Portugal
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Figura 6 - - Variagdo por triénios deslizantes do nimero e da propor¢do de criangas nascidas no estrangeiro entre
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Figura 10 - Risco de paralisia cerebral associado a idade materna na altura do nascimento < 20 anos, evolugdo por
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Figura 11 - Risco de paralisia cerebral associado a idade materna na altura do nascimento > 39 anos, evolugdo por
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Figura 12 - Risco de paralisia cerebral associado a escolaridade materna até 4 anos, na altura do nascimento, evolugdo
por triénios deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC...................... 16
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Figura 16 - Maternidades segundo o numero de partos por ano, evolugdo por triénios deslizantes das criangas com
PC nascidas em Portugal, entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC. A: Totalidade de casos; B: Partos extra-hospitalares
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Figura 17 - Risco de PC associado a nascer de mae primipara, tendo por referéncia nascer de mae multipara, evolugdo
por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.................... 20

Figura 18 - Risco de paralisia cerebral associado ao sexo masculino, tendo por referéncia o sexo feminino, evolugdo
por triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC............c.c...... 21

Figura 19 - Risco de paralisia cerebral associado as SG, tendo por referéncia nascer de termo (SG > 36), evolugdo por
triénios deslizantes, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC. A: < 28 SG; B: 28-32
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Figura 20 - Prematuridade (< 37 SG) registada nos NV nascidos em Portugal, entre 2001 e 2023........ccceccvveveeveennen. 24

Figura 21 - Tipo clinico predominante segundo as SG, registado nas criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015,
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Figura 22 - Nivel de complexidade clinica segundo as SG, registado nas criangas nascidas em Portugal entre 2001 e

Figura 23 - Risco de paralisia cerebral associado a nascer de gravidez gemelar, tendo por referéncia nascer de gravidez
simples, evolugdo por triénios deslizantes para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2015, registadas no PVNPC.
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ANEXO 1 - FORMULARIO PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL

Formulirio 2023 T Y

..‘ =APPC (’ Instiuto Nac'?"?.',.d_? Salde

.:.’FEDERAQAO
Caro Notificador, agradecemos o preenchimento deste quesfiondrio e o seu envie ao Programa de

by paralisia cerebral

Vigilancia. Por favor, responda ao maior nimero possivel de questdes. A informagédo recolhida é

confidencial e 56 para uso em investigagdo clinica. Muito obrigado pela sua colaboragdo.

Nome do notificador | |

Telefone LI fdow [T TLTTTT]

email | |

Atividade/profissdo de quem preencheun o formulario:

Data de preenchimento do formulario LT I-CT - T

O Programa de Vigilancia esta filiado na SCPE - Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (Dev Med and
Child Neurol 2000:42:816-24), com a qual partilha processos e definigdes. A informagio notificada pode
ser obtida por consulta do processo clinico e/ou pela observacido direta da crianca (Evans ef al, Dev Med

Child Neurel 1989;31:119-27).

DEFINICAO: Paralisia cerebral é um termo abrangente para designar um grupo de situagdes clinicas: &
permanente, mas ndo inalterdvel: origina uma perturbacio do movimento e/ou da postura e da funcio
motora: ¢ devida a uma alteracdo/lesdo/anomalia ndo progressiva do cérebro imaturo e em desenvolvimento.
As criangas que adquirem esta situagdo clinica até aos cinco anos devem ser incluidas neste registo.

Por favor. use os critérios de decisio incluidos nas “Instrugdes para Caracterizagio da Paralisia Cerebral”

(http://www.spp.pt/conteudos/default.asp?ID=141).

A. Residéncia atual: Pais I:I Distrito I:I Concelho I:I

B. Iniciaisdonome dacrianca | [ [ [ [ [ | | |

C. Data de nascimento LT - T ]-1TT11]] ddmm-aa D.Sexo: MD FI:I

D. Residéncia da mée na altura do naseimento da crianga;

Pais Distrito Conecelho I:I

E. Principais locais de acompanhamento da
Crianga (Centro Reabilitagio. hospital, etc)

F. Médico assistente:

| e-mail | tel

8% FAPPC
. @' FEDERACAD
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Se acompanhou alguma crianca nascida a partir de 2001 que tenha falecido antes dos 5 anos de idade
e que considere que tinha paralisia cerebral. podera notifici-la para o estudo de estimativa de ineidéncia
de paralisia cerebral em cada coorte anual de recém-nascidos. Agradecemos que forneca toda a

informacio possivel relativa 4 gestaciio, parto. periodo neonatal ¢ estado clinico ¢ funcional na ultima

observacdo.

0l.Datadodbito | | |-] | |-[ | | ouidade em que falecen D anos I:I:' meses

02. Causa presumivel de morte: | |

DADOS sobre a MAE, a GESTACAO, 0o PARTO e 0o PERIODO NEONATAL

03. Ano de nascimento da mae D:':l:‘ ou idade da mie a data do parto Dj desconhecido D
04. Escolaridade da mae a altura do nascimento I:I:‘ anos desconhecido I:‘

05. Numero de partos anteriores ao nascimento desta crianca (nado-vivos ou nado-mortos):
nenhum D um D dois |:| > dois |:| se >dois, numero D desconhecido |:|

06. Hospital onde ocorreu o parto | | desconhecido D
(se extra-hospitalar, refira-o)

07. Tipo de parto: vaginal D cesariana D electiva D emergéncia I:I desconhecido I:‘

08. Peso ao nascer (g) D:I:‘:I desconhecido D

09. Idade gestacional I:I:I Semanas completas desconhecido D

10. Numero de criangas nascidas neste parto:

uma D duas D outro niimero D qual? D desconhecido |:|

10.a. Se o parto foi multiplo, qual a ordem do nascimento da crianga?
primeira D segunda I:‘ outro nimero |:| qual? D desconheecido I:l

10.b. Algum dos outros gémeos tem/teve PC?  sim | |  ndo |:| desconhecido I:':l:lI

11. Qual foi o Indice de Apgar? (pontuagdo de 0-10) Dj 5 minutos desconhecido I:‘
12. A crianca esteve em cuidados intensivos durante o periodo neonatal?

sim | | passe as pergunfas 12.ae 12.b | nio I:' desconhecido D

12.a. Esteve ventilada = 24 horas? sim |:| nio D desconhecido D

12.b. Esteve em hipotermia induzida? sim I:‘ nio I:l desconhecido |:|

13. Teve convulsées nas primeiras 72 horas? sim |:| nao l:' desconhecido D

14, Gravidez Assistida: A gestagio ocorreu por técnicas de reprodugio medicamente assistida?

sim | | passe apergunta 14.a | ndo | | passeapergunta15 | desconhecido | | passeapergunta 15 |

14.a. Refira qual:  Inducdo da ovulacio [ | FIV I:’ ICSI I:’ desconhecida I:I

FIV - fertilizaciio in vitro; ICSI - Intra Cytoplasmic Sperm Injection

outra D Qual: | |

3]

paralisia cerebral
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ANOMALIAS CONGENITAS
Definicao SCPE: As anomalias congénitas devem ser registadas tendo como refersncia “Smith’s

Recognisable Patterns of Human Malformation™ (5* Edigdo), Kenneth Lyons MD.

15. A crianca tem alguma sindrome e/ou anomalia cromossomica?
sim | | passe a pergunta 15.a | nio | | passe a pergunta 16 | desconhecido | | passe & pergunta 16
14.a. Se sim especifique |

16. A crianca tem alguma malformacao cerebral?
sim | | passe a pergunta 16.a | nio | | passe a pergunta 17 | desconhecido | | passe 4 pergunta 17
19.a. Se sim especifique |

17. A crianga tem alguma outra anomalia congeénita para alem da malformacio cerebral?
sim | passe a pergunta 17.a | nio | | passe a pergunta 18 | desconhecido | | passe 4 pergunta 18
17.a. Se sim especifique |

INFECCAO NA GRAVIDEZ
18. Houve infecdo do grupo TORCHS durante a gestagio?

TORCHS: toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, herpes simplex, sifilis, VIH, varicela, parvovirus

sim | | passe a perpunta 18.a | nio m passe a pergunta 19 | desconhecido | [ passe a pergunta 19 |

18.a. Refira qual? | |

19. Houve alguma outra infecdo durante a gestagio (ndo incluida no grupo TORCHS)?

sim | | passe a pergunta 19.a | nio | | passe & pergunta 20 | desconhecido | | passe a pergunta 20 |

19.a. Se sim, especifique:

hepatites D paludismo D outra I:l Qual? | |

PERIODO PERI/NEONATAL

20. Considera que a causa mais provavel da paralisia cerebral ocorreu entre as 22 semanas de gestacdo ¢
os primeiros 28 dias apds o nascimento?

sim |_| passe a pergunta 20.a | nio | | passe a pergunta 21 | desconhecido | | passe a pergunta 21 |

20.a. sepsis |_| meningite I—‘ kernicterus I—‘ paragem cardio-respiratoria |_| AVC I—‘

perturbagdes desenvolvimento cerebral no prétermo m encefalopatia hipoxico-1squénuca |_‘
outra | Passe 4 pergunta 19.b |

20.b. Se outra refira qual | |

20.c. Se causa mfeciosa, especifique: | |

PERIODO POS-NEONATAL

21. Considera que a causa mais provavel da paralisia cerebral ocorreu apds os 28 dias de idade?

sim | | passe 4 pergunta 21 a | nio | | passe a pergunta 22 | desconhecido | | passe a pergunta 22 |

21.a. sépsis |_‘ meningite |_‘ ALTE |_‘ paragem cardio-respiratoria |_| AVC I_‘
encefalite |_‘ pré-afogamento |_‘ acidente |_‘ neoplasia do sistema nervoso central |_|
outra | | Passe a pergunta 21.b |

21.b. Se outra refira qual | |

21.c. Se causa infecciosa, que agente? | |

21.d. Idade em que ocorreu | | | Idade em meses desconhecida D (até aos 60 meses)
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NEUROIMAGENM — Ressonancia Magnética

22. Tem ressondncia magnética pos-neonatal? sim D nio D desconhecido |:|
22.a. Tem outros exames neuroimagioldgicos? sim D nio D desconhecido |:|

22.b. Se sim, especifique qual:

22.¢c. E possivel disponibilizar o relatério da ressondncia magnética?
sim D néo D desconhecido D

| | -| | | dd-mm-aa | desconhecida |:|

22.c. Data da ressonancia magnética: | | | -

22.d. Se possivel, transcreva as conclusées do relatdrio da ressonfneia magnética mais completa; pode
referir algum outro achado evidente, mas ao qual nfo possa ser atribuido o quadro clinico predominante
de paralisia cerebral:

22.e. Classificacio da ressonincia magnética em idade pds-neonatal para vigilancia
epidemiologica da paralisia cerebral na Europa (SCPE), baseada no padriao predominante de
lesdo que possa provocar o padrao clinico predominante da paralisia cerebral.

Por favor, se poder, classifique as lesdes encontradas com a maior precisdo possivel, assinalando a subclasse e
a lateralidade (quando aplicével), sempre que a informacfo estiver disponivel. Se possivel, envie uma copia
do relatorio,

IJineita
Esouerda
Hilateral

I 1i oei v
Moderada
Cimmve

[]

A, Malformacdes: padrdesdo 1%e do 2% trimestre. ...
Al Perturbagdes de proliferacio, migracio ou orgamizacio (u'h) |:| : I:l ; I:l ;
A2, Malformagdes — outras. ... I:l

BE. Lesio predominante da substincia branca: padsSes precoces

]

B.1. Lencomalicia periventricular (Ligeira, Grave) (wh) ... [ | .
B.2. Sequelas de HPIV oude EHP...._................._.... []
B.3. Combinagio de sequelas de LPV e HPIV.............._...... []

C. Lesio predominante da substincia cinzenta: padrdes tardios
do 3trimestre_ e

C.1. Ganglios da base/talamo. ...

C.2. Lesdes para-sagitais. . ... ...

[
[
[
C.3. Enfartes da artéria cerebral média..............cococoeeeee, []
[
[
L]

F. Padr&es de lesdo nio classificados por auséncia de informacgio.

Legenda: EHP - enfarte hemomagico permventmeular; HPIV - hemorragia intra penventnienlar; LEV - lencomalacia
perventricular.

¥ / \ 9
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CLASSIFICACAO do TIPO de PARALISIA CEREBRAL

Se necessario, consulte a classificacdo dos subtipos de paralisia cerebral constante das instrugdes para
“Classificacao dos Subtipos de Paralisia Cerebral”. (Bax M. Goldstein M. Rosenbaum P. Leviton A,
Paneth N. Dan B, Jacobsson B, Damiano D. Proposed definition and classification of cerebral palsy. Dev

Med Child Neurol 2005:47:571-6.) acessivel em htip://www.spp.pt/eonteudos/default.asp?ID=141

23. Assinale o tipo clinico predominante, escolhendo as opgdes:

Espastica D bilateral D se bilateral. assinale o n° de membros afetados (2 a 4) D
unilateral I_I sc unilateral assinale se:  direita I:‘ ou esquerda I:‘

Disquinética D se adequado. assinale se  disténica D ou coreo-atetdsica D

se unilateral, assinale se direita D ou esquerda D
Ataxica I:I
Nio classificavel D - Qual a razdo? critérios SCPE u ou informacdo insuficiente |_|

23.a.Tendo assinalado o tipo clinico predominante. considera que apresenta também caracteristicas de:

Espastica |_| Disquinética D Ataxica I:‘

AVALIACAO FUNCIONAL da PARALISIA CEREBRAL

24 Sistema de classificacio da funcio motora - GMECS (entre 4 e 6 anos). Por favor, leia cada um
dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

I A cnanga senta-se sem ajuda numa cadeira. Pde-se de pé sem ajuda e sem apole. Anda dentro e fora de caza e I:'
sobe escadas. Capacidade emergente para correr e salfar.

II A cnanga senta-se numa cadeira com as m3os livres para manipular objetos. Consegue levantar-se do chio ou I:'
de uma cadeira, mas necessita de apoio dos membros superiores na mobiliz. Consegue andar sem apolo e sem
auxiliar de marcha em casa e fora de casa 50 em superficies lisas e distincias curtas. Consegue subir escadas
com apolo do comrmio, mas nio consegue cormer nem saltar.

Il A cranga senfa-se numa cadeira normal, mas necessita de azpolo de tromeo para facibitar o uso das maos. I:I
Consegue transferir-se para a cadenra e sar dela aganrando-se a uma superficie estivel. Consegue andar com
auxiliar de marcha e sobe escadas com ajuda do adulto. Mecessita de ser transportada para andar na rua em
terreno uregular ou em distinclas grandes.

IV A cnanga senta-se numa cadeira, mas necessita de suporte de tronco para facilitar a fungdo das mios. Consegue I:'
levantar-se e sair e enfrar na cadeira com ajuda do adulte ou com apoio dos membros superiores, numa
superficie estavel. Consegue deslocar-se com ajuda técmica e apoto do adulto apenas em distineias curtas, mas
tem dificuldade em voltar-se & em manter o eqmlibnio em superficies nregulares. Na comumdade tem de ser
transportada. Pode ser auténomo conduzindo cadeira de rodas elétmea.

V A cnianga ndo consegue manter o controlo da cabega e do tronce. Restngdo em todas as areas de mobilidade. |:|
Mecessita de adaptagdes e tecnologias de apowo. Diependente na mobilidade em cadeira de rodas. Alguns casos
conseguem autonomia na mobihdade em cadeira de rodas elstrica com mmbtiplas adaptagbes.

Palisano K, Fosenbaum P, Walter 5, Eussel D, Wood E, Galupm B. Development and validation of a gross motor function
classification system for children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 1997;39:214-23_ O Teste de Fungdo Motora para
as 1dades apos os 12 anos pode ser obtido em hap:/motergrowth.canchild ca/en/GMF CS/resources/FINALGMFC5-
ERwebformat-Portuguese.pdf

24 a. Idade em que foi efetuada a avaliacio registada:

-=ZZ-1.3_1_105|:| 4anu5|—| Sanusl_| 63::.95'_' uu.tml_|Qual
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AVALIACAO FUNCIONAL da PARALISIA CEREBRAL

25. Motricidade bimanual da crianca com paralisia cerebral. Pode ser feita segundo a classificacio da
Motricidade fina bimanual (Bimanual Fine Motor Function - BMFM) ou o Sistema de Classificacio das
Capacidades de Manipulagio (Mamual Abality Classification System - MACS).

253 Bimanual Fine Motor Function (BMEDM). Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale
0 gquadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

I Uma mdo mampula sem restrigdes; a outra mio manipula sem restrigdes ou tem limitagdes nas capacidades |:|
mais diferenciadas da motricidade fina.

IO Umamdo mampula sem restrigdes; 2 outra mio 56 tem capacidade de segurar; ou as duas m3os tém linatagdes |:|
nas capacidades mas diferenciadas da motricidade fina.

III Uma mdo mampula sem restrigdes; 2 oufra mio nio tem capacidade funcional; ou uma mio tém limitagdes nas |:|
capacidades mais diferenciadas da motricidade fina e a outra 56 tem capacidade de preensio ou pior. A crianga
necessita de ajuda nas tarefas manuans.

IV  As duas mdos 50 tém capacidade de preensio; ou uma mdo 56 com capacidade de preensdc e a oufra mio 0 |:|
com capacidade de segurar ou pilor. A crianga necessita de ajuda e'ou equipamento adaptado.

V  As duas maos 5o com capacidade de segurar ou pror. A cnianca requer assisténcia total mesmo com adaptagoes. |:|

Beckung E. Hagberg G. Neuwroimpaiments activity limitations and participation restnctions in children with cerebral palsy.
Dev Med Child Neurel 2002:44:308-14.

25.b. Idade em gue foi efetuada a avaliacio registada:

=214aﬂosE| 4;mns|:| imsD 63.1155[' nurn[l qual?[[l

25.c. Sistema de Classificacio das Capacidades de Manipulacio (MACS). Por favor, leia cada um
dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

1 Mamipula os objetos facilmente e com sucesso. Tem apenas limufagdes nas tarefas manmals que requerem
rapidez e precisio. Contudo qualquer imitagdo da fungdo manual ndo resinnge a mdependéncia nas atividades
da vida dina.

Mamipula a maiona dos objetos, mas com menor qualidade e/ou velocidade. Algumas atrvidades podem ser

evitadas ou 50 serem consegmdas com alguma dificuldade; podem ser wtilizadas estratégias alternativas, mas a

fungdo manuzl ndo restringe geralmente a independéncia nas atividades da vida diana.

3 Manipula objetos com dificuldade. Necessita de ajuda pars preparar e/'ou modificar a atividade.
() desempenho é lento & tem sucesso imitado em relagdo 3 qualidade e quantdade. As atividades sio efetuadas
com aufonomia, mas 50 se forem preparadas ou com adaptagdes.

4 Mamipula umaz selegdo de objetos facilmente manipulavels necessitando de adaptagdes. Executa parte da
atrvidade com esforge e sucesso imitade. Neceszita de apoio continue e'ou squpaments adaptade mesmo para
a realizagdo parcial da atividade.

[

O 0o oo o

i

Mio manipula objetos e tem limitagdes graves na realizagdo de qualquer atividade, mesmo mmito simples. |:|
Fequer assisténcia total.

Elizsson AC, Erumlinde-Sundholm L, Réshlad B, Beckung E, Armer M, Ghrvall AM, Rosenbaum P. The Mamual Ability
Clazsification System (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and evidence of vahdity and rehabihty.
Dev Med Child Neurol 2006,48:7:549-34. hrp-vwww macs. nufiles MACS Portugnese 2010 pdf

25.d. Idade em gue foi efetuada a avaliacio registada:

.:::-‘.1.3]1{)5[' 4anu5|_| Sanos | | ﬁanusl_l outra [ | qual? |
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26. Classificacao do Desempenho na Alimentaciao (CDA). Por favor, leia cada um dos seguintes itens
e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

I Mastiza e engele sem problemas. Come 56, sem ajuda. I:'

II Algumas difieuldades na mastigacio e deglutigio (malor lentid3o). Come 0, sem adaptagdes. Necessita de El
pequena ajuda ocasional e supervisdo.

III Dnficuldades na mashgagdo e degluticio persistentss com engasgamento ocasional El
Mecessidade de adaptagdes, mas com autonomia na alimentacdo, necessitando apenas de supervisdo.

IV Dhficuldades acentuadas na mastigacio e deglufigio com impulso da lingua e reflexo de morder. Neceszita de I:'
ser alimentado. Engasgamento ocasional. Tempeo de alimentagio <1 hora.

YV Totalmente dependente na alimentagdc. Engasgamento frequente. Tempo de ahmentagdo =1 hora. Gastrostomia I:'

ou sonda naso-gastrica.

Andrada G, Andrada M, Folha T, Virella I, on behalf of the Research Team of National Swrveillance of Cerebral Palsy in
Portugal. Validation of Assessment Scales for Communication and Oro-Motor Control of Children with Cerebral Palsy.
Proceedings of the 50th Armual Meeting of the Envopean Socisty for Paediatric Research, 2007.

26.a. Idade em gue foi efetnada a avaliacio registada:

-:::4aﬂj:|s[| 43:11:-5'_' ia.nasl_| 63::.9:[_' mlu'al_lqual?

27. Viking Speech Scale (V55) — Escala Viking da Fala. Por favor, leia cada um dos seguintes itens e
assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

I A falanfo é afetada pela perturbagiio motora. ]
II A fala é imprecisa, mas geralmente compreensivel por cuvintes nio habituas. |:|
I A fala ndo € clara nem geralmente compreensivel por cuvintes nio habitwais e fora do contexto. I:I
IV  Fala nio compreensivel. D

Penmington L, Virella D, Mjoen T, da Graga Andrada M, Murray J, et al. Development of The Vikmg Speach Scale to clasafy
the speech of chuldren with cerebral palsy. Res Dev Disabdl. 2013;34¢10):3202-10.

Se a crianga nde fale, qualguer gue s¢ja a etiologia on o sen nivel cognirive, assinale nivel IV,
27.a. A crianca utiliza algum meio aumentative on alternative de comunicacio:

sim I:l nio I:l desconhecido |:|
271, Idade em que foi efetuada a avaliacio registada:

<22431105|:| 431'11:-5'_' ia.u.asl_| 63.1:|.a:|_| uu.ua|_|qual'."

28. Classificaciio do Controlo da Baba (CCB). Por favor, leia cada nm dos seguintes itens e assinale o
quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianga.

I Nunca se baba.
II Baba-se ccasicnalmente e com grande esforco.
III Baba-se com frequéncia e com médio on pouco esforgo.
IV Baba-se frequentemente, sem qualquer esforco.
V  Baba-se sempre, em fio, sem qualouer esforgo.

oo

Adaptado de Thomas-5tonell M, Greenberg J. Three treatment approaches and climieal factors in the reduction of droclng.
Dhsphagia 1988,3:73-8.

27.a Idade em gue foi efetuada a avaliacio registada:

c:24anc|s|:| 4 anos 53nu:|_| ﬁan-:r:|_| uu.ua|_| qual?
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DEFICIENCIA VISUAL
20 Tem algum tipo de deficiéncia visual?
sim [ [ passe apersunta29.a | ndo [ [ passe aperzunta30 | desconhecido | [ passe a pergunta 30 |

203 A crianca usa oculos ou outra ajuda técnica para a visdo?
sim [ | nfio || desconhecido [ |
20 b Foi feita alguma intervencio  sim | | ndo [ | desconhecido [ | Qual? | |
oftalmologica? (cirurgia, toxina, laser, AvastinE)

20 ¢ A cnanca tem deficiéncia visnal grave? (cegueira ou visdo ndo ufil, apos comregdo no olho com

melhor visio).
sim |:| nio |:| desconhecido |:|
Critérios do SCPE para “Deéfice visual grave™: nivel de perda visual <660 (Escala Spellen) ou <10,1 (Escala Decimal) em
ambos os olhos.
DEFICIENCTIA AUDITIVA
30. Tem algum tipo de deficiéncia anditiva?
Sim | | passe a perguata 30.a | nio | | passe a perguata 31 | desconhecido | | passe a perguata 31 |

30.a. A crianca tem deficiéncia auditiva grave? (surdez grave ou profinda, sem correcdo do
melhor ouvido).
sim [ | ndo[ | desconhecido | ]

Critérios do SCPE para “Deficiéncia anditiva grave™: nivel de perda auditiva =70 db nos dots cwvidos.
DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL

31. Tem algum tipo de perturbagio do desenvolvimento intelectual?
sim[ | ndo[ | ndoavaliado [ | desconhecido | |

32. Fornega uma estimaftiva do nivel de desenvolvimento intelectual assinalando um quadrado a baixo.
O nivel de desenvolvimento intelectual pode ser atribuido afravés das respostas comportamentais.

Se possivel, QD ou QI |:| on Avaliacio clinica |:|
=70 o Sem perturbacio do desenvolvimento intelectual
(Codigos F70a F73) | 50-69 Perturbacdo ligeira do desenvolvimento intelectual
2049 Perturbacio moderada/grave do desenvolvimento infelectual
| =20 Perturbagdo grave/profunda do desenvolvimento intelectual
32.a. Se disponivel, registe o resultado do teste de avaliagdo mais recente [TT1]
32.b. Data do teste [ |- ] |-| | |dia-més-ano |ou idade | | | |em meses |

EPILEPSIA/CONVULSOES (Definicio SCPE: duas ou omiz comvulsdes, excluindo convilsdes febriz on
neonatais).

33. A crianga tem epilepsia ou teve alguma vez mnltiplas crises convulsivas?

sim | [ passeapersunta33.a | ndo | [ passeapersunta34 | desconhecido | [ passe a pergunta34 |

33.a. Toma medicacdo para epilepsia/convulsoes?

ndo |:| monoterapia |:| politerapia |:| desconhecido |:|
33.b Qual a frequéncia das crises no ultimo ano?
diarias I:I semanais |:| mensais r__| algumas por ano |:| nenhuma |:|

33 ¢ Com que idade € que iniciou epilepsia?
Meses [T T Asos [T ]
33.d. Cirurgia da Epilepsia?
Sim Nio [ |  desconhecido [ ]

88, FAPPC 2
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OUTROS DADOS CLINICOS a data notificacio

34. A cnianca tem hixacdo da anca (migragio = 80%)7 sim |:| nio |:| desconhecido |:|
A crianga tem subluxacio da anca (migracdo 30-80%2)7 sim |:| nio |:| desconhecido |:|
Datadaultimaavaliagio [ [ |-[ [ ]-[ ] ] ovidadeemanos [ |

35. A crianga tem microcefalia?  sim |:| nio |:| desconhecido |:|

36. Peso LTT1.] 1K desconhecido [ |

36.a. Idade da pesagem: anos I:I_| meses |:|_| oudata | | |-| [ |- | |
37. Estatura [[ ] ]em desconhecido ||
37.a. Idade da medigio: anos [ [ | meses[ [ Joudata[ [ |-[ []-[ ]

38. A crianga tem ou tinha gastro ou jejunostomia aos 5 anos?  sim |:| nio [ | desconhecido [ |

38.a. Idade da recolha da informagio: anos | | | meses| | Joudata[ [ |-[ [ |-[ [ |
38 b Idade da colocagdo daostomia: anos|[ | | meses| [ | oudata | [ |-[ ] |-[ [ ]

39 A crianga tem ou tinha sonda naso-gastrica aos 5 anos? sim[ | ndo[ | desconhecido| |

INTEGERAC AO NO SISTEMA DE ENSINO PRE-ESCOLAR (mesmo se notificada apos os 6 anos)
40. A crianca esta integrada no sistema de ensino pré-escolar?

I Inclusio em sala de aula no ensino regular / a tempo comypleto, sem apoio ou com apoio esporadico de D
orientagio.

II  Inclusic no ensine regular a tempo completo, com apoio técnico no minime 1 vez por semana. |:|

M Inclusic no ensine regular com apoio continuado em unidade especifica para criangas com deficiéncia D
mas partilhando atividades integradas com as outras criangas.

IV  Frequenta o ensino especial a tempo inteiro. |:|
V'  Permanece em domicilio. |:|
40 .a. Idade a gual se refere a integracio registada:

<4anos [ | danos| | ia.tms[l Ganos [ | Tanos [ |

INTEGRACAOQ NO SISTEMA DE ENSINO BASICO (se aplicavel i idade de notificacio)

41. A crianca estd integrada no sistema de ensino basico?

I Inclusio em sala de aula no ensino regular / a tempo completo, sem apoio ou com apoio esporadico de |:|
orientacio.
O Ineclusio no ensine regolar a tempo completo, com apoio técnico no minime | vez por semana. |:|

I Inclusio no ensino regular com apoio continado em unidade especifica para criangas com deficiéncia |:|
mas partilhando atividades integradas com as outras criangas.

IV Frequenta o ensino especial a tempo inteiro. I:l
V'  Permanece em domicilio. |:|
41.a. Idade i qual se refere a integracio registada:

6:3.1ms|:| Janos | | Sanos [ | outra | | qual? |

\ Y
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RESIDENCIA

42. Tipo de residéncia em diversas idades chave, (se aplicavel a idade de notificacd
Aos 5 anos domicilio mstituigio D ndo se aplica |__Z’ desconhecido D
Aps 10 anos domicilio |:| mstituicio I:| ndo se aplica |:| desconhecido |:|
Aos 15 anos domicilio D mnstituigio D ndo se aplica D desconhecido |:|

observacdes: |

Comentarios clinicos
ou sobre o contexto
familiar/social da
crianca: Algum facto
importante  ainda ndo
referido anteriormente.

Comentarios e fou
sugestdes sobre o
Programa de
Vigilincia ou sobre o
formulirio.

O Programa de Vigildncia Nacional da Paralisia Cerebral € um consorcio constituido pelas seguintes

institnicdes:
PP Sotiedads Paibuguiio A
":‘l LL]LH t[_.-"'.U ssac IEDADE ~\Neonotologia E SPND PORTUGLERS
. FORTUGUESA —t DE MEUROPEDIATRIA
DE PEDIATRIA :
; P SANTA CENTRO DE REABILITACAD + &
’ nsituo_Nacional de Saide ASA oa PARALINA CanERRAL .
i b e b CALOUITE CULBENHIAN (“%\.:
Apotos

P 2N FUNDACAO N .

oo CALOUSTE
55> GULBENKIAN

Relatorios disponiveis em: http://www spp.pt/conteudos/default. asp?ID=141
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ANEXO 2- FLUXOGRAMA DE DEFINICAO DE CASO COM PARALISIA CEREBRAL — SCPE

A crianga tem uma perturbagdo do movimento e postura de origem central? L .

¥ ¥

sim nao L » Excluir

I

A crianga tem uma perturbagéo da fungao motora?

v v

sim nao | Excluir

A situagdo é progressiva? perda de competéncias ja adequiridas

Reavaliar depois

¥ ¥ dos 4 anos
néo sim ¥  Excluir
A crianga ainda T

A crianga tinha, pelo menos, 4 anos quando avaliada?

v

L I esta viva?

sim

sim y
nao

\ A
A crianca tem sindroma genética ou L—

A crianca faleceu
antes dos 2 anos?

anomalia cromossdmica? nao |¢—

'

sim nao

v
A crianga tem uma perturbagdo do /' l ¢

sim —+ Excluir

L » | Acrianga tem hipotonia generalizada? | sim

movimento e postura de origem central  T%|  SIM ndo Tem sinais de ataxia?
nao PC - classificagéo por subtipos sim néo
v y Y
Excluir PC - Ataxica Excluir

r /7 39
830, FAPPC
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ANEXO 3 - FLUXOGRAMA DE CLASSIFICACAO pos SUBTIPOS CLINICOS DE PARALISIA CEREBRAL — SCPE

| Ha aumento de ténus muscular persistente em um ou mais membros? ‘

--
»

sim «
Estdo afectados os dois lados do \ Tonus variavel? |
corpo
' ' sim | _ndo |
| sim | | nao |
! 3 | Pc disquinstica | Ha hipotonia
generalizada com sinais
PC PC de ataxia?
espastica espastica
bilateral unilataral ’_l_‘ |_L_‘
v sim nao
Actividade reduzida, Aumento da actividade, ‘1' l
predominio de tonus predominio de ténus PC PC néo
aumentado baixo ataxica classificavel
v l
PC distonica ‘ | PC coreoatetosica ‘

PC espastica . . - , . L
P Caracteriza-se pelo aumento do tdénus, reflexos patoldgicos, hiper reflexia, sinais

piramidais, como por exemplo reflexo de Babinski, resultando num padrdo anormal da
postura e do movimento, subdividindo-se em Unilateral ou Bilateral.

PC . . . .
Caracteriza-se por movimentos involuntarios, descontrolados, recorrentes e

disquinética | ocasionalmente estereotipados, tonus muscular variavel, predominio de padr&es de
reflexos primitivos. Esta pode também apresentar distonia e coreoatetose:

PC Predominam posturas anormais (podem confundir-se com hipocinesia),

disténica hipertonia (tdnus variavel, mas a hipertonia é facil de desencadear). Sdo
caracteristicos os movimentos involuntarios e movimentos voluntdrios
com posturas anormais, provocados por contragdes musculares mantidas
(rotacdo, flexdo e extensdo lentas das diversas partes do corpo).

PC Predominam a hipercinésia e hipotonia (ténus varidvel, mas

coreoatetdsica principalmente diminuido).

(quando estdo presentes caracteristicas de ambos, pode ser dificil distinguir entre estes subgrupos,
pelo que deve ser usado o termo PC disquinética).

PC atéxica . . N =
Caracteriza-se por dificuldades na organizagdo da coordena¢do muscular, sendo os

movimentos realizados com forga, ritmo e destreza inadequados. Sao tipicos: ataxia do
tronco e da marcha, perturbagao do equilibrio e dificuldade em apontar (dismetria), os
movimentos dirigidos ficam aquém ou além do alvo; o tremor, sobretudo um tremor
intencional lento; a diminui¢do do ténus.
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ANEXO 4 - SISTEMA DE CLASSIFICAGAO DO EVENTO PRIMARIO QUE CONTRIBUIU PARA PARALISIA CEREBRAL POS-NEONATAL

A. Infecdo
A.1 Encefalite* e/ou meningite**
A.2 Sépsis grave, septicemia ou choque séptico
A.3 Outras infegGes***
B. Traumatismo craniano
B.1 Acidente de transito
B.2 Outras lesdes acidentais
B.3 Lesdo ndo acidental
B.4 Traumatismo craniano nao especificado
C. Lesdo cerebral relacionada cirurgia ou outro ato médico
C.1 Relacionada com cirurgia/ato médico — cardiaca
C.2 Relacionada com cirurgia/ato médico - cérebro
C.3 Relacionada com cirurgia/ato médico - outros érgdos
C.4 Relacionada com cirurgia/ato médico - ndo especificado
D. Acidente vascular cerebral ****
E. Lesdo cerebral andxica, mesmo se de outra origem
E.1 ALTE - Sindrome de morte subita
E.2 Pré-afogamento
E.3 Insuficiéncia respiratéria de origem ndo infeciosa******
E.4 Paragem ou infarto cardiaco
E.5 Anoxia de outra origem ou ndo especificada*******
F. Miscelanea / Diversos
F.1 Misceldnea-Mal epilético/convulsdes
F.2 Miscelanea - Outra
* Encefalite - todas as origens, exceto origem autoimune
** Meningite - bacteriana, viral, fungica, etc.
*** Qutras infe¢Oes e suas consequéncias - sindrome de Reye, gastroenterite com desidratagdo grave,
infegdes respiratdrias, malaria, encefalopatias de origem infeciosa (incluindo suspeita) etc.
**** Acidente Vascular Cerebral ndo traumatico - incluindo acidente cerebrovascular isquémico,
hemorragico ou ndo especificado.
**kx%% ALTE Apparent Life-Threatening Event
*¥*kx*%%  |nsuficiéncia respiratoria de origem traumatica, relacionada a corpo estranho no trato
respiratorio, etc.
*Ekx*EX* Anoxia por inalagdo de mondxido de carbono, coma hipoglicémico, eletrocussdo, ou ndo
especificada.
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ANEXO 5 — SISTEMA DE CLASSIFICACAO DA NEUROIMAGEM. (HIMMELMANN ET AL. 2016).

NEUROIMAGEM — Ressonancia Magnética

Classificagdo da ressonancia magnética em idade pds-neonatal para vigilancia epidemioldgica da
paralisia cerebral na Europa (SCPE), baseada no padrdo predominante de lesdo que possa provocar o
padrdo clinico predominante da paralisia cerebral.

A. Malformacgdes: padroes do 12 e do 22 trimestre.
A.1. Perturbagdes de proliferagdo, migragdo ou organizagéo (u/b).
A.2. Malformagdes — outras.

B. Lesdo predominante da substancia branca: padrdes precoces do 32trimestre.
B.1.Leucomalaciaperiventricular (ligeira/grave) (u/b).
B.2.Sequelas de HPIV ou de EHP (u/b).
B.3.Combinagdo de sequelas de LPV e HPIV (u/b).

C. Lesdo predominante da substancia cinzenta: padrdes tardios do 32trimestre.
C.1.Ganglios da base/tidlamo (ligeira/moderada/grave).
C.2.LesOes para-sagitais.
C.3.Enfartes da artéria cerebral média.

D. Diversos.

E. Normal.

F. Padrdes de lesdo ndo classificados por auséncia de informacao.

b — bilateral; d — direita; e — esquerda; EHP - enfarte hemorragico periventricular; g — grave; HPIV -
hemorragia intraventricular; | — ligeira; LPV — leucomaldcia periventricular; m — moderada; u - unilateral.

28 FAPPC
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ANEXO 6 — INDICADORES DE COMPLEXIDADE DO QUADRO CLINICO DE PARALISIA CEREBRAL

Indicadores de Complexidade do Quadro Clinico

Nivel Cognitivo

<50

Gross Motor Function Classification System -
(GMFCS)/ Sistema de Classificagdo da Funcdo
Motora Global (SCFMG).

Niveis Ill, IVe V

Epilepsia

Presenca de epilepsia ativa (medicada)

Défice visual e/ou auditivo grave

- Nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou
<0.1 (escala decimal) em ambos os olhos (apds
corregdo do olho melhor).

- Nivel de perda auditiva > 70 db nos dois ouvidos

Sao contabilizados o numero de indicadores que se encontram presentes: 0, 1,2,3 ou 4 Indicadores

e, FAPPC
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ANEXO 7 —EQUIPA DE COORDENACAO DO PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL,
TRIENIO 2022-2024

Dr Daniel Virella— Coordenador — Unidade Funcional de Neonatologia, Unidade Local de Salide Sdo
José; Departamento de Epidemiologia, Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge; e
Sociedade Portuguesa de Neonatalogia da Sociedade Portuguesa de Pediatria.
danielvirella@ulssjose.min-saude.pt

Enf2 Teresa Folha — Coordenacdo Executiva — Departamento de Epidemiologia, Instituto Nacional de
Salde Doutor Ricardo Jorge. m.teresa.folha@insa.min-saude.pt

Dr2 Ana Cadete — Coordenagdo Adjunta — Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral Calouste
Gulbenkian, Santa Casa da Misericérdia e Sec¢do de Reabilitacdo Pediatrica da Sociedade Portuguesa
de Medicina Fisica e de Reabilitagdo. anactcadete@gmail.com

Dr2 Euldlia Calado — Pediatria, Hospital CUF Descobertas; Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral
Calouste Gulbenkian, Santa Casa da Misericordia e Sociedade Portuguesa de Neuropediatria.
eulaliacalado@chlc.min-saude.pt

Terapeuta José Joaquim Alvarelhdo — Associagdao do Porto de Paralisia Cerebral, Federagdo da
Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral e Escola Superior de Saude da Universidade de Aveiro.
jalvarelhao@ua.pt

Dr2 Rosa Gouveia — Sociedade Portuguesa de Pediatria do Neurodesenvolvimento da Sociedade
Portuguesa de Pediatria. direccao@sec-desenvolvimento-spp.com

Dr2 Teresa Gaia — Centro de Reabilitagcdo de Paralisia Cerebral de Beja. teresalgaia@gmail.com

Dr2 Alexandra Cabral - Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral de Coimbra e Sociedade
Portuguesa de Neuropediatria. alexandracabral@sapo.pt

Dr2 Margarida Abrantes - Servigo de Neonatologia, Unidade Local de Saldde Santa Maria; e Sociedade
Portuguesa de Neonatalogia da Sociedade Portuguesa de Pediatria. margarida.abrantes@sapo.pt

Dr2 Inés Nunes Vicente - Centro de Desenvolvimento da Crianga do Hospital Pediatrico, Unidade de
Salde Local de Coimbra; e Sociedade Portuguesa de Pediatria do Neurodesenvolvimento da
Sociedade Portuguesa de Pediatria. inesnunesvicente@chuc.min-saude.pt

Dr2 Patricia Lopes. Unidade de Neurodesenvolvimento, Centro de Estudos do Bebé e da Crianga,
Unidade Local de Saude Sdo José; Sociedade Portuguesa de Pediatria do Neurodesenvolvimento da
Sociedade Portuguesa de Pediatria. patricia.lopes@ulssjose.min-saude.pt

Dr2 Candida Cancelinha - Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos,
Servico de Pediatria Médica, Hospital Pediatrico, Unidade de Saude Local de Coimbra; Sociedade
Portuguesa de Pediatria. candidacancelinha@gmail.com

Consultora de Neuroimagiologia: Dr2 Carla Conceicdo — Neuroimagiologia, Area de
Neurociéncias, Unidade Local de Saude S3o José. carla.conceicao@ulssjose.min-saude.pt

Consultor do Registo Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC) - Enf2 Paula Braz - Departamento
de Epidemiologia / Instituto Nacional de Saide Doutor Ricardo Jorge. paula.braz@insa.min-saude.pt

Consultores para Analise de Dados - Departamento de Epidemiologia, Instituto Nacional de Saude
Doutor Ricardo Jorge:

Dr2 Susana Pereira Silva susana.pereira@insa.min-saude.pt

Dr2 Mafalda Sousa Uva mafalda.uva@insa.min-saude.pt

Dr Carlos Aniceto carlos.aniceto@insa.min-saude.pt

Dra Ana Jodo Santos anajoaos@ua.pt
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ANEXO 8 — GLOSSARIO

BFMF Bimanual Fine Motor Function Classification System; Traduzido para Portugal como
Sistema de Classificagdo da Motricidade Fina Bimanual (MFB).

CCB Sistema de Classificagdo do Controlo da Baba.

CCE Sistema de Classificagdo da Comunicagdo — Expressao.

CDA Sistema de Classificagdo do Desempenho na Alimentagao.

Causas pos Casos cuja etiologia ocorreu depois dos 28 dias completos apds o nascimento - Cédigo

neonatais da PC

ICD 10.

CHARGE Sindroma que retune uma sequéncia de anomalias congénitas afetando os olhos,
coragdo, fossas nasais, 6rgdos génito-urinarios e ouvidos, com restricdio de
crescimento (Coloma of the eye, Heart defects, Atresia of the choanae, Retardation
of growth and/or development, Genital and/or urinary abnormalities, and Ear
abnormalities and deafness). (http://www.ojrd.com/content/1/1/34).

Coorte de Grupo de criangas nascidas num mesmo ano e acompanhadas ao longo do tempo

nascimento para identificacdo de fendmenos de saude ou de doenca.

Défice visual Nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou <0.1 (escala decimal) em ambos os

grave olhos (apds corregdo do olho melhor).

Défice auditivo
grave

Perda auditiva >70dB (antes da corre¢do, no melhor ouvido).

DGS

Direcdo Geral de Saude. A Dire¢do Geral de Saude tem por missdo regulamentar,
orientar e coordenar as atividades de promocdo da saude e prevenc¢do das doencas,
definir as condigdes técnicas para adequada prestacdo de cuidados de saude, planear
e programar a politica nacional para a qualidade no sistema de saldde, bem como
assegurar a elaboracdo e execugdo do Plano Nacional de Saude e, ainda, a
coordenacdo das relagdes internacionais do  Ministério sa  Saude.
(http://www.dgs.pt/).

Encefalopatia

E a manifestagdo clinica da asfixia perinatal.

hipoxico-

isquémica

Epilepsia Duas ou mais convulsdes, sem fator desencadeante, excluindo convulsées febris ou
neonatais.

FAPPC Federacdo das AssociagOes Portuguesas de Paralisia Cerebral.

FIV Fertilizagao in vitro.

GMFCS Gross Motor Function Classification System; traduzido para Portugal como Sistema
de Classificagdo da Fun¢do Motora Global (SCFMG).

ICD International Classification of Diseases (Classificacdo Internacional de Doengas); a

versao ICD — 10 foi aprovada pela 432 Assembleia da Organizagdao Mundial de Saude
em Maio de 1990 e comegou a ser usada pelos Estados Membros em 1994.
(http://www.who.int/classification/icd/en/#).

28 FAPPC
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Idade da mae

Idade da m3e em anos, na altura do nascimento.

Idade Duragdo da gestacdo, expressa em dias ou semanas completas, calculada a partir do

gestacional primeiro dia do ultimo periodo menstrual normal (INE).

Incidéncia Numero de pessoas adoecendo durante um periodo especificado de tempo numa
dada populagdo (Associagdo Internacional de Epidemiologia).

indice de Escala de cinco itens usada para a avaliagdo da vitalidade do recém-nascido logo apds

APGAR 0 nascimento (até aos 10 minutos de vida).

INE Instituto Nacional de Estatistica. (http://www.ine.pt).

INSA Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge. O INSA desenvolve uma tripla
missdo como laboratério do Estado no sector da saude, laboratdrio nacional de
referéncia e observatério nacional de saude. (http://www.insa.pt).

Intervalo de Intervalo ou amplitude dos valores de uma medi¢do que corresponde a probabilidade

confianca especifica de incluir o verdadeiro valor da medigdo em questdo (Associacdo

Internacional de Epidemiologia).

Malformagdo
congénita
associada.

Anomalia estrutural pré-natal. devem ser registadas se constarem no livro: Smith’s
Recognisable Patterns of Human Malformation*®-Cédigo ICD 10.

Malformagao

Anomalia estrutural pré-natal do desenvolvimento cerebral. Excluidas anomalias

cerebral cerebrais estruturais pos-natais (Ex: hidrocefalia adquirida, microcefalia, etc.).
Incluidas malformagGes causadas por agentes infeciosos (CMV, toxoplasma, etc.) no
periodo pré-natal - Cédigo ICD 10.

Morada na Morada permanente da mae na altura do nascimento.

altura do

nascimento

Mortalidade A mortalidade “a volta da data do nascimento”; mortes fetais de 22 ou mais semanas

perinatal de gestagdo e mortes de nados-vivos com menos de 7 dias de idade (INE).

Multipla Mulher que teve mais do que um parto.

Nado-vivo O produto do nascimento vivo (INE).

Nivel de Nivel ou grau de ensino mais elevado que o individuo concluiu ou para o qual obteve

escolaridade

equivaléncia, e em relagdo ao qual tem direito ao respetivo certificado ou diploma
(INE).

NUTs Nomenclatura Comum das Unidades Territoriais Estatisticas — designam as sub-
regides estatisticas em que se divide o territério portugués, de acordo com o
regulamento (UE) n2 868/2014 da Comissdo, de 8 de agosto de 2014. As sub-regides
estatisticas de Portugal sdo de trés niveis: NUTS I; NUTS II; NUTS III.

ONSA O Observatério Nacional de Saude do INSA, atualmente denominado Departamento

de Epidemiologia, desenvolve atividades nas areas de registos epidemioldgicos, bases
de dados, bioestatistica, epidemiologia, epidemiologia clinica e investigacdo em
servigos de saude.

SeerAEPS

e paralisia cerebral

PROGRAMA DE VIGILANCIA NACIONAL DA PARALISIA CEREBRAL



http://www.ine.pt/
http://www.insa.pt/

102

(hpp://www.insa.pt/sites/INSA/Portugues/AreasCientificas/Epidemiologia/Paginas/i
nicial.aspx).

PALOP Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa.

Paridade Numero de gravidezes anteriores resultando em nado vivos ou nado mortos.
Excluem-se os abortos espontaneos ou terapéuticos.

Periodo Primeiras 4 semanas de vida (28 dias completos).

neonatal

Periodo Primeira semana completa de vida (7 dias completos).

neonatal

precoce

Periodo Periodo que decorre entre as 22 semanas completas de gestacdo (154 dias) e o 72 dia

perinatal de vida do Recém-nascido).

Periodo pds Periodo apds os 28 dias de vida completos.

neonatal

Prevaléncia Numero de casos de uma dada doenca ou condigdo presente, numa populagdo, num
momento cronoldgico preciso (Associagdo Internacional de Epidemiologia).

Primipara Mulher que tem o primeiro parto.

PVNPC5A Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade, nascidas desde 2001,
organizado pela FAPPC e por varias sociedades cientificas ligadas aos cuidados das
criangas com paralisia cerebral.

Ql Quociente de Inteligéncia.

Recém-nascido | Aquele nascido com menos de 37 semanas de gestacgao.

pré-termo

RNMBP Registo Nacional dos Recém-Nascidos de Muito Baixo Peso.

RENAC Registo Nacional de Anomalias Congénitas.

Risco Relativo

Razdo (cociente entre o risco de uma doenga nos individuos expostos e o risco
correspondente entre os ndo expostos a uma condigdo (Associagdo Internacional de
Epidemiologia).

Sindromes Conjunto bem determinado de sintomas ou sinais que ndo caracterizam

associados necessariamente uma sé afe¢do patoldgica ou uma sé doenca, mas podem traduzir
uma modalidade patogénica. Devem ser registados se constarem no livro: Smith’s
Recognisable Patterns of Human Malformation (15)Cédigo ICD 10.

SCPE Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. O Programa de Vigilancia da Paralisia

Cerebral na Europa, existe desde 1998. Promove a vigilancia ativa transeuropeia da
PC, utilizando uma linguagem comum, com os objetivos de determinar a incidéncia e
a prevaléncia da PC, assim como fornecer dados que permitam planificar melhor os
cuidados especificos necessarios a crianga com PC e as suas familias. Portugal aderiu
ao SCPE em 2005.
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Taxa de Taxa que mede a ocorréncia de novos acontecimentos (relativos a saide) numa

Incidéncia populagdo, durante um dado intervalo de tempo; o denominador é a populagdo “em
risco” de sofrer o acontecimento (Associagdo Internacional de Epidemiologia).

Taxa de Taxa que mede o nimero total de pessoas com uma dada doenga ou condigdo um

prevaléncia momento preciso de tempo (ou durante um periodo de tempo especificado), a dividir
pelo numero da populagao “em risco” de ter essa doenga ou condigdo, presente
naquele momento. (Associagdo Internacional de Epidemiologia).

TORCHS Conjunto de infegGes que se transmitem da mae para o filho, durante a gravidez; as
mais frequentes ddo nome ao conjunto: Toxoplasmose, Outras doengas, Rubéola,
Citomegalovirus, Herpes e Sifilis.

UVP-SPP Unidade de Vigilancia Pediatrica — Sociedade Portuguesa de Pediatria. Estrutura da

Sociedade Portuguesa de Pediatria que providencia um sistema de vigilancia nacional,
sistematico, ativo, voluntdrio e individual de entidades clinicas pediatricas pouco
frequentes, mas de grande gravidade.
(http://www.spp.pt/conteudos/default.asp?!1D=68).
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