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Prefacio

A importéncia da Paralisia Cerebral no plano individual, familiar e social é conhecida e tem grande
relevo pelos impactos que determina na vida da pessoa com paralisia cerebral, suas familias e
sociedade em geral, os quais se deseja minimizar. A variabilidade cinica entre os casos leva a que
se deva recorrer a metodologias de produ¢do de evidéncia cientifica, como a epidemiologia e a
estatistica, que sintetizem os dados disponiveis acerca desta entidade de modo a permitir o

diagndstico da situagdo epidemiologica da Paralisia Cerebral em Portugal.

O presente relatdrio, o quarto publicado pelo Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 anos de idade, surge numa fase em que o registo de casos de Paralisia Cerebral permite obter
uma imagem bastante clara da epidemiologia da frequéncia da Paralisia Cerebral no século XXI em
Portugal nas suas vertentes clinicas, de evolucdo e tendéncia temporal, e distribui¢do espacial no

territorio.

Esse registo, realizado de acordo com as melhores practicas internacionais, esta integrado e tem
contribuido para a rede Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) e para a Plataforma
Europeia de Registos de Doengas Raras, no Joint Research Centre da Comissao Europeia, e permite
dispor actualmente de uma base de trabalho para a monitorizacdo, vigildncia e investigagdo

cientifica sobre a Paralisia Cerebral, os seus determinantes ¢ impactos.

Integrando representantes das pessoas que vivem com Paralisia Cerebral, da sociedade civil e da
administra¢do publica, o Programa e o Registo ddo, assim, um contributo inestimavel para a
melhoria da qualidade dos cuidados de satde e das condi¢des de vida da pessoa que vive com

Paralisia Cerebral.

Esta mais profunda caracterizacdo epidemiologica propicia neste relatorio indicadores e informagéo
desagregados ao nivel das regides do Pais, que podem servir para fundamentar as intervengdes e

para avaliar o efeito dessas intervencdes, com base em evidéncia cientifica de boa qualidade.

O registo regular dos casos de paralisia cerebral ¢ essencial a este trabalho de andlise
epidemiologica e a sua necessaria repeticdo ao longo do tempo, o que pressupde a estabilizacdo e
reforco da estrutura central do registo, processo agora em curso que permitira aprofundar no futuro
o potencial ainda encerrado nos dados e colocar essa evidéncia ao servigo da pessoa que vive com

Paralisia Cerebral.

Carlos Matias Dias, médico especialista em Saude Publica e Epidemiologia

Coordenador do Departamento de Epidemiologia do INSA, IP.
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Destaques do Relatorio

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade em Portugal
(PVNPC5A) fornece indicadores sobre a paralisia cerebral (PC) em criangas nascidas no século
XXI, com cobertura nacional; estd integrado na Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) e
na Plataforma Europeia de Registos de Doengas Raras, no Joint Research Centre da Comissao

Europeia.

No total estao registadas no PVNPC5A 1787 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010. Destas
1719 residiam em Portugal aos 5 anos o que corresponde a 1,65 %o (IC95% 1,57 — 1,73) do total da

populagdo com 5 anos de idade, residente em Portugal nesse periodo.

Entre as 1719 residentes aos 5 anos, 130 criangas com PC nasceram no estrangeiro (7,6%),

praticamente todas residentes na Area Metropolitana de Lisboa e no Algarve.

Foram identificadas 43 criangas com PC que faleceram antes dos 5 anos de idade (2,4% dos 1787

casos registados).

O tipo clinico de PC mais frequente foi a forma espastica (82,4%), seguida da disquinética (11,1%)
e da ataxica (4,7%). Em 33,7% das criangas registadas estd referida espasticidade nos quatro

membros.

Verifica-se um declinio da taxa de incidéncia de PC aos 5 anos nas criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2010, principalmente devido a redug@o do risco de PC nos prematuros nascidos com

mais de 28 semanas, mas também se observa uma redugdo do risco entre os nascidos a termo.

Observa-se o uso muito frequente da ressonancia magnética cranio encefélica, o que permite um
contributo importante para as defini¢cdes individuais da causa e do prognoéstico da PC. Constata-se
a caréncia de outros recursos de avaliacdo funcional, como visdo, audicdo e cognicdo, o que

prejudica a identificag@o de necessidades e a sua satisfacdo.

A analise dos dados por regides identifica alguma heterogeneidade nas propor¢des de factores
etioldgicos associados a PC, de alguma morbilidade associada e, sobretudo, no acesso a meios

técnicos especificos de avaliagdo funcional e de diagndstico.

Os dados recolhidos pelo PVNPCSA podem contribuir para identificar particularidades locais e
regionais, permitindo que os diferentes interlocutores possam melhor conhecer as suas realidades
e, de forma mais ajustada, prosseguir estratégias de prevengao da PC e/ou da gravidade do seu
quadro clinico, bem como planear e optimizar os seus recursos numa interven¢do promotora do

desenvolvimento de todo o potencial das criangas com PC.



Highlights

The Program of National Surveillance of Cerebral Palsy at 5 Years of Age in Portugal (PVNPC5A)
provides nationwide indicators on cerebral palsy (CP) in children born through the 21st century.
PVNPCS5A is a member of the Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) and the EU

Platform for Rare Diseases Registration of the Joint Research Centre (European Commission).

PVNPCS5A has registered 1719 children with CP born between 2001 and 2010, living in Portugal
at 5 years of age. They account for 1.65 %o (IC95% 1.57 — 1.73) of the population at 5 years of age
residing in Portugal through that period.

One hundred and thirty children with CP born abroad and foreigners living in Portugal at 5 years
of age (7.6%), barely all residing in the districts of Lisbon region and Algarve.

Forty-three children with confirmed CP were registered as having passed away before being 5 years

old (2.4% of 1787 registered cases).

The most frequent clinical type of PC was the spastic form (82,4%), followed by the diskynetic
type (11,1%) and the ataxic type (4,7%). Spasticity of four limbs was referred in 33,7% of the
children registered. A decrease of the incidence of PC at 5 years of age in children born in Portugal
between 2001 and 2010 was verified, mainly due to the decreased risk of PC in preterm infants born

after 28 weeks, but a decreased risk was also observed in children born at term.

Brain MRI was used very frequently, importantly contributing to the identification of the cause of
PC and to prognosis. Lack of other means of functional assessment was also verified, namely visual,
hearing and cognitive assessment, which impairs identification of needs and implementation of

resources.

Analysis of data by regions reveals a certain degree of heterogeneity concerning etiological factors
associated with PC, associated morbidity and, mainly, access to specific technical means of

diagnosis.

There is a need to increase, distribute and organize access to resources allowing a better
development of the potential of children with PC, through an accurate and timely assessment and

intervention, as well as to inform population and professionals about means of prevention of PC.
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1. Introducio

A paralisia cerebral (PC) € a deficiéncia motora mais frequente na infincia, e afecta nos paises mais
desenvolvidos entre 1,7%o e 2,2%o das criangas (Sellier et al., 2015). A importancia da vigilancia
epidemiologica activa da PC enquanto indicador dos cuidados de satde perinatais ¢ reconhecida,
particularmente em paises com baixas taxas de mortalidade perinatal, neonatal e infantil (Zeitlin,

Mohangoo, Delnord (Ed.), 2013).

A evolugao das causas da PC e a melhoria dos cuidados e dos apoios disponiveis nos paises mais
desenvolvidos tém permitido a sobrevivéncia generalizada das pessoas com PC até a idade adulta
(Himmelmann, 2015). A elevada heterogeneidade de manifestagdes clinicas da PC e a sua
presenca ao longo do ciclo de vida, justificam a vigilancia epidemioldgica da PC como instrumento

para o desenvolvimento de estratégias de prevencdo, intervengdo e acompanhamento (Badawi et

al., 2016).

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade (PVNPCS5A), iniciado
em 2006, adoptou uma metodologia colaborativa de desenvolvimento das suas actividades e nas
relagdes com os seus colaboradores e parceiros, partilhando as defini¢des e critérios de classificagdo
da Surveillance Cerebral Palsy Europe (SCPE, 2000). Actualmente o PVNPCS5A, conta com a
colaboracdo de mais de 70 notificadores em Portugal Continental ¢ nas regides autéonomas da
Madeira e dos Acores que, através do formulario de notificagdo t€ém permitido manter a base

populacional do registo (mais de 80% dos casos esperados) (Bax 2005).

Manter a vigilancia epidemiologica activa da PC com elevado grau de cobertura e
representatividade a nivel nacional e regional requer um enorme esforco (Virella et al., 2015). Evitar
a diminuicdo da notificagdo, principalmente nas situagdes clinicas menos graves, implica a
consciencializagdo das equipas de profissionais que trabalham nesta area para a importancia da

notificacao.

O consorcio de entidades da sociedade civil que organiza e coordena o PVNPCS5A foi em 2018
alargado convidando o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge (INSA). O alargamento
do consorcio aumenta a capacidade do PVNPCSA para produzir indicadores, disseminar
informacao e fazé-la chegar a quem de ela pode fazer o melhor uso, ressaltando a sua inovadora
dimensao nacional e reforgando a sua sustentabilidade e a presenga, junto da SCPE, na Plataforma

Europeia de Registos de Doencgas Raras do ‘Joint Research Centre’ da Comissdo Europeia.

Portugal dispde de condi¢bes para contribuir para a investigacdo a nivel nacional, europeia e
mundial na area da PC dada a elevada cobertura do registo de casos. A informacdo epidemioldgica
sobre a PC em Portugal disponibiliza o conhecimento das caracteristicas das criangas com PC

nascidas desde o inicio do século XXI, contribuindo para planificar e promover as medidas



necessarias para a concretizacdo plena dos seus direitos de cidadania (Cadete et al., 2015). A rede
de notificadores do PVNPC5A permite identificar potenciais beneficiarios de intervengoes
inovadoras para programas de investigacdo complementares e a potencial participagdo em estudos
sobre intervencgdes. O envolvimento das organizacdes representativas das criangas, jovens e adultos
que vivem com PC, através da Federacdo das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral
(FAPPC) e das suas associadas, ¢ um veiculo para a¢des de caracter regional e local e tem garantido
a sustentabilidade do PVNPCS5A. Os notificadores e a FAPPC permitem ainda disseminar

informacao de forma célere e fidedigna.

Desde a Primavera de 2016, a iniciativa “O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 anos de idade vai ao encontro do Pais” realiza por todo o Pais encontros regionais nos quais
se apresentam os resultados do PVNPCS5A as equipas profissionais, as autoridades e administracdes
locais e a populagdo do Continente e Regides Autonomas. A repercussdo da iniciativa tem

ultrapassado as salas e locais de trabalho com a sua divulga¢ao pela comunicagao social.

A adesdo aos encontros regionais tem sido muito estimulante, com discussdo dos dados locais,
regionais, nacionais e europeus, permitindo reflectir sobre a actuagdo local e sobre os indicadores

que o Programa proporciona a populacao.

Para responder as necessidades expressas nesses encontros, ¢ agora possivel ao PVNPC5SA
apresentar neste relatorio indicadores regionais pormenorizados, com dados referentes as criancas

nascidas na primeira década do século XXI, além de indicadores nacionais gerais.

O Relatorio estd concebido para o leitor procurar rapidamente a informagao concreta de que precisa,
a nivel nacional ou regional, ndo havendo a intencdo de comparar as caracteristicas das criancas de
cada regido. A leitura completa do Relatorio podera ser repetitiva, mas permitira a visao global da

PC em Portugal, com os pormenores de cada regido.

Este relatorio ao incluir pela primeira vez indicadores regionais contribui para a maior visibilidade
das pessoas que vivem com PC em todo o Pais, mostrando a heterogeneidade de potencialidades,
oportunidades, necessidades e estruturas de apoio disponiveis. Esperamos, deste modo, que os
agentes locais possam usar estes indicadores para melhorar no presente as condigdes de vida das
pessoas que vivem actualmente com PC e abrir mais oportunidades de concretizagcdo das suas

ambicdes e potencialidades.

O PVNPCS5A esta sempre disponivel para trabalhar com as pessoas que vivem com PC ¢ as suas
associacdes, com os notificadores e outros profissionais da saude, ensino € servigos sociais, assim
como as entidades e instituigdes responsaveis pela organizagdo e implementacdo dos cuidados e

servigos de apoio necessarios.



2. A paralisia cerebral em Portugal no século XXI - Dados Nacionais

A apresentacdo a nivel nacional dos dados registados no PVNPCS5A permite obter indicadores em
duas vertentes: a prevaléncia, que descreve as caracteristicas aos 5 anos de idade das criangas
residentes em Portugal e contribui para conhecer as suas competéncias ¢ as suas necessidades de
apoio e de intervengdo; e a incidéncia, que contribui para identificar factores de risco de PC e

possiveis vias para a sua prevengao nas criancas nascidas em Portugal.

2.1. Prevaléncia da paralisia cerebral aos 5 anos em Portugal

Estdo registadas no PVNPCS5A 1719 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes em
Portugal aos 5 anos. Sdo 1,65 %o (I1C95% 1,57 — 1,73) da populagdo com 5 anos de idade residente
em Portugal nesse periodo (Quadro 1). Destas 130 criangas nasceram no estrangeiro e residiam em

Portugal aos 5 anos (7,6%), praticamente todas na Area Metropolitana de Lisboa e no Algarve.

Quadro 1 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas residentes em
Portugal entre 2006 e 2015, nascidas entre 2001 e 2010.

Para cada ano de nascimento, o nimero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados aos 5 anos
de idade no PVNPC5A. A populagdo com 5 anos em Portugal é a estimada pelo INE para cada ano em que as criangas

registadas cumpriram 5 anos de idade. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 criangas de 5 anos residentes. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

Ano de Casos de PC Populagao portuguesa Taxa de prevaléncia aos 5 anos

nascimento aos 5 anos com 5 anos (%0) com 1C95%
2001 230 116.522 1,98 (1,74 — 2,25)
2002 182 107.105 1,70 (1,47 — 1,96)
2003 198 107.483 1,84 (1,60 —2,12)
2004 162 106.493 1,52 (1,30 -1,77)
2005 183 103.649 1,77 (1,53 — 2,04)
2006 175 105.032 1,67 (1,44 —1,93)
2007 159 100.933 1,58 (1,35-1,84)
2008 184 98.178 1,87 (1,62 -2,17)
2009 143 100.047 1,43 (1,21 -1,68)
2010 103 95.990 1,07 (0,89 — 1,31)
2001-2010 1.719 1.041.432 1,65 (1,57 - 1,73)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

Considerando que o PVNPC5A tem uma taxa de cobertura de mais de 80% dos casos
esperados, a informagao registada permite uma andlise muito aproximada do tipo clinico e
funcional das criangas com PC em Portugal nascidas no inicio do século XXI. Estes dados

permitem assim avaliar necessidades presentes e futuras, programar e disponibilizar os



apoios necessarios de saude, educacao e inclusdo social global, tanto a nivel nacional e

como a nivel regional.

Das 1719 criangas com PC registadas no PVNPC5A Tipo Clinico de PC

76;
4,7%

29;

foi possivel confirmar o tipo clinico de PC em 1607 1,8%

(93,5%) (Fig. 1): 1324 espastica (82,4%), 178 111755/
disquinética (11,1%), 76 ataxia (4,7%) e em 29 (1,8%) ’
foi considerado “néo classificavel” (SCPE, 2002).

[ Espastica

M@ Disquinésia

De entre as criangas com PC espastica nas quais foi

registada a lateralidade (1322), a afectagdo era 1324;  DAtaxia
82,4%

unilateral (hemiparesia) em 467 (35,3%) e bilateral O Nzo

em 855 (64,7%). Nas criancas com afectagio classificavel

unilateral, em 54,2% o lado afectado era o direito. De ) N . .
Figura 1 - Distribuicao pelo tipo clinico das

850 criangas com PC espdstica bilateral, 236 tinham  criancas registadas no PVNPCSA residentes em
) ) Portugal e nascidas entre 2001 e 2010.
dois membros afectados (27,8%), 55 tinham trés  (n=1607). PVNPCSA - Programa de Vigilancia Nacional
. da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
membros afectados (6,5%) e 559 tinham 0s quatro  jeferentes a 10 Dezembro de 2013.

membros afectados (65,8%).

2.2. Evolucao da incidéncia global e dos principais factores de risco de paralisia

cerebral nas criancas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.

Estao registadas no PVNPCS5A 1657 criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010 e que aos 5
anos tinham PC e residiam em Portugal. Nesta analise com base nos casos registados no PVNPC5A

estdo incluidas criancas com PC que faleceram antes de completar 5 anos de idade.

A taxa de incidéncia acumulada de PC até aos 5 anos de idade para criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2010 foi de 1,55%o nados-vivos (IC95% 1,47 — 1,62) (Quadro 2). A taxa mais elevada
foi registada entre as criancas nascidas em 2001, permanecendo constante entre as de 2002 a 2008,
com excepcao das nascidas em 2004, nas quais se registou um numero inferior de casos. Entre as

criangas nascidas em 2009 e 2010 ha claramente ainda subnotifica¢ao de casos.



Quadro 2 - Incidéncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas em Portugal
entre 2001 e 2010.

Para cada ano de nascimento, o numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos até aos 5 anos de
idade registados no PVNPC5A. O numero de nados-vivos em Portugal é o registado pelo INE para cada ano de
nascimento. A taxa de incidéncia é dada por 1000 nados-vivos de cada ano. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Ano de Casos de PC . Taxa de prevaléncia aos 5 anos
Nados-vivos em Portugal

nascimento aos 5 anos (%o) com 1C95%
2001 227 112.774 2,01 (1,77 - 2,29)
2002 179 114.383 1,57 (1,35 - 1,81)
2003 193 112.515 1,72 (1,49 — 1,98)
2004 155 109.298 1,42 (1,21 - 1,66)
2005 173 109.399 1,58 (1,36 — 1,84)
2006 161 105.449 1,53 (1,31 - 1,79)
2007 155 102.492 1,51 (1,29 - 1,77)
2008 168 104.594 1,61 (1,38 - 1,87)
2009 140 99.491 1,41 (1,19 - 1,66)
2010 106 101.381 1,05 (0,86 — 1,26)
2001-2010 1.657 1.071.776 1,55 (1,47 - 1,62)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; NV — Nados-vivos; PC — paralisia cerebral;
PVNPCSA — Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

A variagdo da taxa de incidéncia acumulada de PC aos 5 anos de idade é apresentada por triénios
deslizantes de coortes de anos de nascimento (para suavizar a variabilidade anual) (Fig. 2). O
grafico reflecte a estabilidade da taxa de incidéncia de PC em Portugal no século XXI e a reducdo
em relacdo aos dados conhecidos para outras populacdes no final do século XX, em concordancia
com o verificado pela SCPE (Selliers E, 2015). A aparente descida da taxa de incidéncia nos triénios
2007-2009 e 2008-2010 ¢ devida a subnotificagdo e sera certamente atenuada a medida que aumente

a notificagdo de criangas nascidas em 2009 e 2010.

Taxas de Incidéncia Acumulada por triénios

2,0
1,91
18 S
16 H\\ L707 | L7 1,65 1,68 1,69 1,65
, 7 1,57} 1,57 54—
’ 1,0 ilk 51
%o 14 1,44 1,44 e 1.49 1.42 149
, 1,38 o 7 1,38 1,36
1,2 1,23
1,0

2001-3 2002-4 2003-5 2004-6 2005-7 2006-8 2007-9  2008-10

Triénio da coorte de nascimento

Figura 2 - Variagdo da taxa de incidéncia acumulada de paralisia cerebral aos 5 anos de idade por triénios deslizantes
de coortes de anos de nascimento das criangas registadas no PVNPC5A e nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
(n=1657) e no numero de nados-vivos registados pelo Instituto Nacional de Estatistica. Os numeros nas barras de
intervalo representam as estimativas das taxas de incidéncia acumulada e os limites dos seus intervalos de confianga de
95%. PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de
Dezembro de 2018.



2.3. Principais factores de risco de paralisia cerebral nas criancas nascidas em

Portugal entre 2001 e 2010

Para a analise das 1657 criancas com PC nascidas em Portugal, foram utilizadas, nos
denominadores populacionais, as estatisticas referentes aos Nados-vivos publicadas pelo INE,
Estatisticas Demograficas, referentes aos anos entre 2001 e 2010. As estimativas apresentadas do
risco de ter PC aos 5 anos associado a duragdo da gravidez, ndo tém em conta a causa provavel de

PC atribuivel a cada crianga.

2.3.1. Factores socio-demograficos

A maioria das criangas registadas ¢ do sexo masculino (56,8%). O risco de ter PC até aos 5 anos
nos rapazes nascidos em Portugal em 2001-2010 foi cerca de 24% superior ao das raparigas.

(Quadro 3).

Quadro 3 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado ao sexo, para criangas

nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
(n=1656). O grupo de menor risco (sexo feminino) é considerado como referéncia para o célculo do risco relativo de
paralisia cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

M+F M F
Nados-vivos 1.071.776 551.826 519.950
Casos registados 1.657
941 716
Taxa de incidéncia (%o NV) 1,55 1,71 1,38
IC95% da taxa de incidéncia 1,47 -1,62 1,59-1,81 1,28-1,48
Risco de PC M vs. F Risco Relativo 1,24; IC95% 1,12 - 1,37

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; F — feminino; M — masculino; NV — nados-vivos; PC — paralisia cerebral.

O menor risco de ter um filho com PC até aos 5 anos (taxa de incidéncia 1,12%o) verificou-se nas
maes com idade entre 20 e 29 anos na altura do nascimento da crianga. O risco de ter PC foi
semelhante nos grupos de maes entre 20 e 34 anos; o risco foi ligeiramente maior nas maes mais
jovens (<20 anos) (30%) e nas maes entre 35 e 39 anos (27%) e muito superior (52%) no grupo

com maes acima dos 39 anos (Quadro 4).



Quadro 4 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a idade materna a altura
do nascimento para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.

(n=1309). O grupo de menor risco (idade materna 20-29 anos) é considerado como referéncia para o calculo do risco
relativo de paralisia cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

<20 anos 20-29 anos 30-34 anos 35-39 anos >39 anos
Nados-vivos 53.771 492.178 340.967 152.799 31.121
Casos registados 78 551 410 217 53
Taxa de incidéncia (%o) NV) 1,45 1,12 1,20 1,42 1,70
IC95% da taxa de incidéncia 1,16-1,81 1,03-1,22 1,09-1,33 1,24 -1,62 1,30-2,23

Risco de PC <20 anos vs. 20-29 anos
Risco de PC 30-34 anos vs. 20-29 anos

Risco de PC 35-39 anos vs. 20-29 anos

Risco de PC <39 anos vs. 20-29 anos

Risco Relativo 1,30; IC95% 1,02 - 1,64
Risco Relativo 1,07; IC95% 0,95 - 1,22
Risco Relativo 1,27; IC95% 1,08 - 1,48
Risco Relativo 1,52; IC95% 1,15 - 2,02

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; NV — Nados-vivos; PC — paralisia cerebral.

As estimativas de risco de PC associadas a escolaridade da mae a altura do parto devem ser
encaradas com prudéncia, atendendo a elevada proporc¢ao de casos com omissdo desta informagao
(59,5%), particularmente para as criangas das coortes de nascimento mais antigas. O grupo de
menor risco de ter um filho com PC foi o das mées com frequéncia do 2° e 3° ciclos do Ensino
Bésico, considerado por isso como referéncia. O risco € significativamente superior em todos os
outros niveis de escolaridade maternos, particularmente para as maes com menor instru¢ao (risco
3,5 vezes maior) mas também para as com ensino secundério completo (risco 45% maior) e nas que

frequentaram o ensino superior (risco 55% maior) (Quadro 5).

Quadro 5 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a escolaridade materna a

altura do nascimento, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
(n=651). O grupo de menor risco (frequéncia do 22 e 32 ciclos) é considerado como referéncia para o célculo do risco
relativo de paralisia cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

nSLnE 12 ciclo 22 @ 32 Ensino Ensino
ciclos Secundario Superior
Nados-vivos 9.667 99.042 422.055 269.969 266.101
Casos registados 14 141 171 158 167
Taxa de incidéncia (%o NV) 1,45 1,42 0,41 0,59 0,68
IC95% taxa de incidéncia 0,86 - 2,43 1,21-1,67 0,35-0,47 0,50 - 0,68 0,54 -0,73

Risco de PC nSLnE vs. 2°-3° ciclos

Risco de PC 1° ciclo vs. 2°-3° ciclos

Risco de PC E. Secundario vs. 2°-3° ciclos
Risco de PC E. Superior vs. 2°-3° ciclos

Risco Relativo 3.57: IC95% 2.07 - 6.16
Risco Relativo 3,51; IC95% 2,81 - 4,39
Risco Relativo 1,45; 1IC95% 1,17 - 1,80
Risco Relativo 1,55; 1IC95% 1,25 - 1,92

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; nSLnE — Ndo sabe ler nem escrever ou Sabe ler sem ter frequentado o sistema

de ensino; NV — Nados-vivos; PC — paralisia cerebral.



2.3.2. Factores relacionados com a gravidez, parto e periodo neonatal

Foram registadas 19 criancgas (1,5%) que nasceram em casa, durante o transporte ou em instituicdo
de saude sem maternidade. Neste periodo, o INE registou 9377 nados-vivos nestas condi¢des
(0,87%). O risco estimado de ter PC aos 5 anos de idade se a crianga nasceu em casa, transporte ou
institui¢ao de satde sem maternidade foi 74% superior aos das criangas nascidas nas maternidades

(Risco Relativo 1,74; IC95% 1,11 —2,74).

A maioria das criangas com PC, nascidas em Portugal entre 2001 e 2010, nasceu a termo (790/1657;
55,0 %; teste binomial para 50%; p<0,001) (Quadro 6). No entanto, a prematuridade,
particularmente a grande prematuridade (prematuros entre as 28 ¢ as 31 semanas) e a extrema
prematuridade (prematuros com menos de 28 semanas), estdo claramente sobre-representadas no
PVNPC5SA em comparagdo com os dados nacionais do INE para este periodo, respetivamente

6,49%, 0,68% e 0,25%.

A prematuridade associou-se exponencialmente a maior risco de PC. Tendo como referéncia a taxa
de incidéncia de PC estimada (0,8%o) para as criancas nascidas de termo (>3 6 semanas de gestacao),
o risco de PC aumentou 4,5 vezes nos nascidos prematuros com pelo menos 32 semanas de
gestacao, 40 vezes nos nascidos prematuros entre as 28 e as 31 semanas e 72 vezes nas criangas
nascidas com menos de 28 semanas (Quadro 6).

Quadro 6 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a idade gestacional ao

nascimento, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
(n=1424). O grupo de menor risco (>36 semanas de gestacdo) é considerado como referéncia para o calculo do risco
relativo de paralisia cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

<28 semanas 28-31 semanas 32-36 semanas >36 semanas
Nados-vivos 2.634 7.231 69.358 989.863
Casos registados 152 231 251 790
Taxa de incidéncia (%o NV) 57,71 31,95 3,61 0,80
1C95% taxa de incidéncia 49,43 - 67,27 28,13 - 36,25 3,20-4,09 0,74 - 0,86
Risco de PC <28 vs. >36 semanas Risco Relativo 72,31; 1C95% 61,04 — 85,65
Risco de PC 28-31 vs. >36 semanas Risco Relativo 40,03; 1C95% 34,63 — 46,26
Risco de PC 32-36 vs. >36 semanas Risco Relativo 4,53; 1C95% 3,94 — 5,23

1C95% — limites do intervalo de confianca de 95%; NV — Nados-vivos; PC — paralisia cerebral.

Observando a evolugdo das taxas de incidéncia acumulada de PC aos 5 anos de idade, por triénios
deslizantes de coortes de anos de nascimento, consoante o grupo de idade gestacional ao nascimento
(Fig. 3), constata-se que nas criangas nascidas em Portugal na primeira década do século XXI, o
risco de PC aos 5 anos de idade, diminuiu de forma clara a medida que aumenta a idade gestacional,

para todas as classes de idade gestacional, excepto para os nascidos com menos de 28 semanas,
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para os quais o risco tem oscilado e para os nascidos com mais de 36 semanas de gestagdo; a redugdo
foi mais acentuada para os nascidos entre as 28 e as 36 semanas. Esta reducdo ¢é consistente com a
observada pela SCPE (Selliers E, 2015). A contribui¢do de cada uma das classes de idade
gestacional para a reducdo global do risco de PC em Portugal é diferente, pois assistiu-se a uma
reducdo do numero total de nados-vivos com menos de 28 semanas de gestacdo e os nascidos de

termo, enquanto que aumentou o niimero de nados-vivos entre 32 e 36 semanas.

Taxas de Incidéncia Acumulada por triénios Taxas de Incidéncia Acumulada por triénios
100 por 1000 nascidos com <28 semanas por 1000 nascidos com 28-32 semanas
70
90
80 60
70 50
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50 40
40 30 29,8
30
23,1
20 20 17,8
10 10
0
2001-3 2002-4 2003-5 2004-6 2005-7 2006-8 2007-9 2008-10 0
2001-3 2002-4 2003-5 2004-6 2005-7 2006-8 2007-9 2008-10
= taxa acumulada IC95% superior A taxa acumulada IC35% inferior = taxa acumulada IC95% superior A taxa acumulada IC95% inferior
—@— taxa acumulada pontual —@— taxa acumulada pontual
Taxas de Incidéncia Acumulada por triénios Taxas de Incidéncia Acumulada por triénios
por 1000 nascidos com 32-36 semanas por 1000 nascidos com >36 semanas
7 1,2
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Figura 3 - Variacdo da taxa de incidéncia acumulada de paralisia cerebral aos 5 anos de idade por triénios deslizantes de
coortes de anos de nascimento, consoante a idade gestacional ao nascimento, criangas registadas no PVNPC5A e
nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.

(n=1422) e no nimero de Nados-vivos registados pelo Instituto Nacional de Estatistica. Os nimeros nas barras de intervalo
representam as estimativas das taxas de incidéncia acumulada e os limites dos seus intervalos de confianca de 95%.
PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

Estao registadas no PVNPC5A 158 criangas nascidas de gravidez multipla em 2001-2010. Em 130
criangas foi registada gravidez bigemelar, em 20 trigemelar e em 4 quadrigemelar (os casos mais
recentes de quadrigémeos nasceram em 2003); ndo foi fornecida informacao da gemelaridade em 4
criangas. O risco de PC tendo nascido de gravidez multipla foi cerca de 4,5 vezes maior do que na
gravidez tnica (Quadro 7). O risco de PC associado ao tipo de gravidez (inica ou multipla) ndo foi

ajustado a duragdo da gravidez (prematuridade).
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Quadro 7 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a gravidez multipla, para

criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
(n=1396). O grupo de menor risco (feto Unico) é considerado como referéncia para o calculo do risco relativo de paralisia
cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

Feto Unico Gravidez multipla
Nados-vivos 1.043.134 28.642
Casos registados 1.238 158
Taxa de incidéncia (%o NV) 1,19 5,52
IC95% da taxa de incidéncia 1,12 -1,26 4,72 - 6,44
Risco de PC mudltipla vs. Unica Risco Relativo 4,65; 1C95% 3,94 — 5,48

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; NV — Nados-vivos; PC — paralisia cerebral.

Em 1370 criangas foi confirmada a presenca de anomalia/malformagao cerebral congénita em 179
criangas (13,1%; IC95% 11,38 — 14,95) e a presenga de outras malformagdes congénitas em 115 de
1354 criangas com PC (8,5%); identificou-se alguma sindrome em 67 de 1355 criancas (5%),

(Anexo 7).

Embora em muitos dos 1657 casos tenha sido assinalado ter havido durante a gravidez ou periodo
neonatal alguma infe¢do que pode ser associada a PC, a datacdo da ocorréncia da infe¢do foi por
vezes ambigua. Salientam-se as infe¢des do grupo TORCHS, de entre as quais as mais
frequentemente apontadas foram a infecgdo por citomegalovirus (40/1187 casos; 3,4%), pelo virus
da imuno-deficiéncia humana (14/1187 casos; 1,2%) e a sifilis congénita (6/1187; 0,5%);
registaram-se também casos de toxoplasmose, de rubéola e de virus herpes. De entre as infec¢des
bacterianas perinatais destacam-se os casos associados a infec¢dao por Streptococcus agalactiae

(SGB) em 12 criangas (1%).

A lesdo hipoxico-isquémica perinatal (encefalopatia hipdxico-isquémica) assumiu-se apenas em
criangas nascidas pelo menos 35 semanas de gestagdo, apds exclusdo de malformacao cerebral, de
infec¢do perinatal, de acidente vascular cerebral da artéria cerebral média, ou de identificagdo de
lesdo pds-neonatal; considerou-se na presenca de ressondncia magnética cranio encefalica (RM-
CE) sugestiva ou, ndo tendo sido realizada RM-CE, se houve registo de indice de Apgar aos 5
minutos <6 e a ocorréncia de convulsdes nas primeiras 72 horas de vida, ou registo de indice de
Apgar aos 5 minutos <3 ou, excepcionalmente, se apenas tiver sido explicitamente assinalado pelo
notificador. Identificaram-se 190 criangas nascidas em Portugal no periodo em estudo que
cumpriam os critérios estabelecidos, correspondendo a 11,5% (IC95% 10,0 — 13,1) de 1657 casos

registados.

Obteve-se informagdo sobre possivel causa pds-neonatal de PC (acontecida apos o 27° dia de vida)

em 1366 das 1657 criangas nascidas em Portugal entre 2001 e 2010. Em 118 criangas foi
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identificada uma causa pods-neonatal 8,6% (IC95% 7,26 — 10,25). Os incidentes referidos como
causa pds-neonatal de PC sdo referidos no (Quadro 8). A andlise das causas pds-neonatais ¢
particularmente importante por algumas delas serem potencialmente evitaveis.

Quadro 8 - Incidentes ocorridos no periodo poés-neonatal identificados nas criangas com

paralisia cerebral nascidas em Portugal entre 2001 e 2010.
Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

Incidente pds-neonatal causal Ne
Infec¢ao do sistema nervoso central 40
. o agente ndo identificado 8
- Encefalites e encefalomielites ,

virus herpes 13

varicela 3

malaria 1

virus Influenza 1

. agente ndo identificado 7

- Meningite .

Streptococcus pneumoniae 4

Streptococcus agalactiae 1

Haemophilus influenzae 1

Escherichia coli 1

Outras infeccoes 8
Sepsis 4

Pneumonia 2

Tosse convulsa 2

Acidentes vasculares cerebrais 27
sem referéncia a patologia associada 17

como complicagdo cirurgia cardiaca 4

apos varicela 3

em rutura de aneurisma cerebral 3

Complicagdes cirurgicas 16

cirurgia ndo identificada 3

cirurgia cardiaca 10

neurocirurgia 3

Traumatismo craniano 8
Outras causas 13

pré-afogamento 4

paragem respiratdria (causa ndo identificada) 5

convulsdes (grande mal) 2

tumor cerebral 1

anoxia em contexto nao referido 1

Causa nao referida 6
TOTAL 118

2.4. Ressonancia magnética nas criancas com paralisia cerebral

A neuroimagem pode ajudar ao esclarecimento da causa da PC e ao estabelecimento do progndstico,
mas ndo deve ser usada para estabelecer o diagndstico de PC que, por defini¢do, é uma entidade

clinica.

A RM-CE esta indicada no periodo neonatal para esclarecimento de lesdo ou de malformagao; esta
recomendada também cerca dos 2 anos de idade para esclarecimento fisiopatologico e prognostico.

A ecografia encefélica transfontanelar ¢ realizada por protocolo em recém-nascidos de risco. A
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tomografia computorizada craniana é realizada na impossibilidade de realizar RM-CE e, por
indica¢do, em situagdes de hidrocefalia, traumatismo craniano ou suspeita de acidente vascular

cerebral.

O PVNPCS5A recolhe informacdo sobre a realizagdo de estudos de neuroimagem desde 2008,
solicitando especificagdo dos resultados da ultima RM-CE realizada. A descri¢ado da RM-CE deve
permitir classificar o achado predominante ao qual se possa atribuir o quadro clinico de PC,
seguindo a classificacdo usada pela SCPE (Himmelmann 2016), que prevé cinco classes, com

subclasses especificas, (Anexo 6).

Das 1787 criangas com PC registadas no PVNPCS5A, em 1464 (81,9%) foi possivel apurar se foi
realizado exame de neuroimagem, havendo referéncia a qual o exame realizado em 1322 (74,7%).
Foi realizada ressonancia magnética em 1173 (66,3%), em 46 (2,6%) foi realizada tomografia
computorizada (TAC) e em 103 (5,8%) outro tipo de exame (presumivelmente ecografia

transfontanelar).

Foi possivel classificar 1037 criancas (58% do total) pelas cinco classes principais do achado
predominante na RM-CE, ao qual se possa atribuir o seu quadro clinico de PC (Fig. 4). A RM-CE

foi considerada normal (classe E) em 5,3% das criangas com PC em que foi referido o resultado.

e " . L. Foi identificada malformacao
(13,8%) Lesdo predominante na Ressonancia

Magnética n=1037 encefélica (classe A) em 13,8%

das criancas. Nas criangas com

394 _ X e 10 @ 90 tri N .
(38 0%) M A - Malformagdes - 12 e 22 trimestre lesBes predomlnantes da

M B - Lesdo predominante Subst. Branca - substancia branca (Classe B)’

padrdo precoce 3¢ semestre foram descritas como subclasses

M C - Lesdo predominante Subst. Cinzenta

< X ! especificas a leucomalécia peri-
- padrdo tardios 32 trimestre

317

30,6% . :
( . D - Diversos - Ndo classificados ventricular (81%), a hemorragia

intra-periventricular ou o enfarte

B E - Normal hemorragico periventricular

(8,8%) e a combinacdo de

Figura 4 - Ressonancia magnética em criancas com paralisia cerebral, sequelas das anteriores (10,1%).
registadas no PVNPC5A, nascidas entre 2001 e 2010.

(n=1037). E referida a lesdo predominante a qual pode ser atribuido o
quadro clinico. PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018. conhecido o resultado da RM-

Das criangas com PC em que ¢
CE, foi referida enfarte da artéria cerebral média como lesdo predominante (classe C3) em 90 casos

(5,6%); as lesdes predominantes dos nucleos da base (classe C1) foram referidas em 120 casos

(11,6%).
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3. A paralisia cerebral em Portugal no século XXI - Dados Regionais

A apresentacdo de indicadores a nivel regional ¢ definida pela NUT II (INE 2013) segundo Lei n°
75/2013, (Anexo 3). A apresentacdo esta orientada para a descricao das caracteristicas aos 5 anos
de idade das criancas com PC residentes em cada regido, para conhecer as suas capacidades,
problemas e necessidades. Nao ¢ feita a analise regional dos factores de risco de PC mas sdo

realgados aspectos diferenciadores de algumas regides face ao padrio nacional.

A distribuicdo regional dos casos de PC ¢ muito heterogénea no nimero de criangas registadas, na
estimativa da taxa de incidéncia aos 5 anos e na cobertura dos registos face aos numeros esperados.

Estes factos devem ser tidos em conta ao interpretar os indicadores produzidos para cada regido.

O nimero de casos registado em cada uma das regides (NUTS III) variou consoante a dimensao da
populagdo, diferenciando-se as regides com menos de 20 casos e com 21 a 62 casos registados e as

Areas Metropolitanas do Porto e de Lisboa com 277 e 681 casos, respectivamente (Fig. 5).

n

1 Alto-Minho 45
2 Cavado 39
3 Ave 45

4 Area Metropolitana do Porto 277
5 Tdmega e Sousa 56
6 Alto Tamega 10
7 Douro 38
8 Terras de Tras-os-Montes 11
9 Regido de Aveiro 45
10 Regido de Coimbra 43
11 Regido de Leiria 36
12  Beira Baixa 13
13 Viseu D3o-Lafdes 20
14 Médio Tejo 29
15 Beiras e Serra da Estrela 33
{ 16 Oeste 49

: f:\*"\\‘_/“:‘fm 17  Area Metropolitana de Lisboa 691
25 185 e casos 18  Alentejo Litoral 15

# L 2 e 19  Alto Alentejo 9

W [ = o 20  Alentejo Central 13
B 21 Baixo Alentejo 18
22 Leziria do Tejo 39
0150 & 23 Algarve 62
e 24 Regido Auténoma dos Acores 43

25 Regido Auténoma da Madeira 50
Figura 5 - Nimero de casos de paralisia cerebral no PVNPC5A residentes aos 5 anos em cada regiao NUTS Il de
Portugal entre 2001 e 2010.
Numero de casos de paralisia cerebral referenciados ao PVNPC5A, residentes aos 5 anos em cada regido
NUTS Il de Portugal entre 2001 e 2010. (n=1719). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

Foram registadas 130 criangas com PC residentes em Portugal aos 5 anos e nascidas noutros paises

(7,6%). Quase todas sao residentes nos distritos de Faro, Lisboa e Setubal. As criangas com PC ndo
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nascidas em Portugal sdo 14,5% dos casos
residentes no distrito de Faro (9/53),
14,7% dos residentes no distrito de Lisboa
(79/538) e 13,8% dos residentes no de
Setubal (27/195).

Destacam-se as criangas residentes em
Portugal nascidas nos PALOP (Guiné
Bissau 27, Sdao Tomé e Principe 20,

Angola 21, Cabo Verde 19) e no Brasil
(16) (Fig. 6).

3.1.Regido Norte

1; 1%

Pais de nascimento

2; 2%

0; 0%

16;
12% |12%

20; 16%

27;21% 19:15%

W EU/EEE

@ Ucrania

O Angola

@ Cabo Verde

M Guiné Bissau

B Mogambique

W S. Tomé e Principe
M Brasil

W Venezuela

Oindia e Paquistdo

Figura 6 - Pais de nascimento dos casos de paralisia cerebral
registados no PVNPC5A, nascidos entre 2001 e 2010 no
estrangeiro e residentes em Portugal aos 5 anos.

(n=130). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Estao registadas no PVNPCS5A 521 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5

anos na Regido Norte. Sdo 1,45 %0 (1C95% 1,33 — 1,58) da populag@o com 5 anos de idade residente

na Regifo nesse periodo (Quadro 9).

Quadro 9 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regiao

Norte entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos na Regido Norte é o registado pelo INE para cada ano de
nascimento. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados referentes a 10

Dezembro de 2018.
Ano de nascimento Casos de PC Populacao da Regido Norte Taxa de prevaléncia aos 5 anos
aos 5 anos com 5 anos (%o) com 1C95%
2001 81 42.180 1,92 (1,55 -2,39)
2002 63 38.852 1,62 (1,27 - 2,07)
2003 58 38.779 1,50 (1,16 — 1,93)
2004 36 37.502 1,00 (0,69 — 1,33)
2005 48 35.818 1,34 (1,01 -1,78)
2006 50 35.594 1,40 (1,07 — 1,85)
2007 46 34.229 1,34 (1,01 -1,81)
2008 50 32.483 1,54 (1,17 — 2,03)
2009 44 32.991 1,33 (0,99 - 1,79)
2010 45 31.452 1,07 (1,07 —1,91)
2001-2010 521 359.880 1,45 (1,33 - 1,58)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVYNPC5A — Programa

de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.
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3.1.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 521 criangas com PC residentes na Regido Norte aos 5 anos de idade, foi possivel confirmar o

tipo clinico predominante de PC em 463 (Fig.5):

355 espastica (76,7%), 63 disquinética (13,6%), 40

ataxica (8,6%) e em 5 (1,1%) foi considerado “ndo

classificavel” (SCPE, 2002).

De entre as criangas com PC espastica nas quais foi
registada a lateralidade (354), a afetacdo era
unilateral (hemiparesia) em 126 (35,6%) e bilateral
em 228 (64,4%). De 228 criangas com PC espdstica

bilateral,

(29,4%), 15 trés membros afetados (6,6%) e 146 os

quatro membros afetados (64,0%).

67 tinham dois membros afetados

.1 10 Tipo Clinico - PC
a0;85% >11% P

63;

13,3% @ Espastica

[ Disquinésia
OAtaxia

ON3&o classifi

365;
77,2%

Figura 5 - Distribuicdo pelo tipo clinico das

criangas registadas no PVNPC5A residentes na

Regiao Norte e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=463). PC— paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de

Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de
idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.1.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

GMFCS

131; 30% 134;31%

H nivel |
Onivel I

Onivel 1

64; 15% .
0 30 7% 77;17% O nivel IV

W nivel V

Figura 6 - Distribui¢do pela fungao motora global das
criangas registadas no PVNPCS5A residentes na
Regidao Norte e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=436 de 521). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes
a 10 Dezembro de 2018.

(niveis I e IT) 48% das criangas (Fig. 7).

A classificagdo da Fungdo Motora Global
(GMFCS) (Anexo 5) das criangas com PC
residentes na Regido Norte revela compromisso
grave (niveis III a V) em 51,6% delas e
compromisso funcional minimo (nivel I) em
30,7%. Tinham marcha auténoma (niveis I e II)

48,4%) das criangas (Fig. 6).

A sua distribuicao pela sua Motricidade Fina

Bimanual (BFMF) (Anexo 5) revela
compromisso grave (niveis III a V), com
dependéncia de terceira pessoa, em 52% delas e
compromisso funcional minimo (nivel 1) em

26%. Eram auténomas na fun¢do bimanual

A sua distribuicao pela actividade motora dos membros superiores no Sistema de Classificagcdo das

Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis III a V), com

dependéncia de terceira pessoa, em 51,5% delas e compromisso minimo da actividade (nivel I) em

17,2%. Eram autonomas na actividade bimanual (niveis I e II) 48,5% das criangas (Fig. 8).
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BFMF
113; 26%

119; 27%

Enivel |

D nivel Il
O nivel NI
56; 13% O nivel IV

W nivel V

96; 22%
51;12%

Figura 7 - Distribuicdo pela competéncia funcional
de motricidade fina bimanual (BFMF) das criangas
registadas no PVNPC5A residentes na Regiao Norte
e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=435 de 521). BMFM - Motricidade Fina Bimanual;
PVNPCSA - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.

28;17%  MACS

36; 22%
M| nivel |
@ nivel Il
21;13% O nivel I
51;31% O nivel IV
M nivel V

27;17%

Figura 8 - Distribuicdo pela actividade motora dos
membros superiores (MACS) das criangas registadas
no PVNPC5A residentes na Regiao Norte e nascidas
entre 2001 e 2010.

(n=163 de 521). MACS - Sistema de Classificacdo das
Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

A distribuicdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 42,6% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 36,6% (Fig. 9). A distribuicao

pelo seu controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB) (Anexo 5) mostra que 32,8%

delas tem mau ou muito mau controlo (niveis III a V), o que pode condicionar a sua inclusdo social

e escolar. Verifica-se a auséncia de dificuldades no controlo da baba (nivel I) em 41,2% (Fig. 10).

CDA

M nivel |

47;11%

151; 37% ,
94: 23% @ nivel Il
5 (]

O nivel I

O nivel IV
35; 8%

86; 21%

M nivel V

Figura 9 - Distribuicdo pela Classificagio de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Norte e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=413 de 521). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a
10 Dezembro de 2018.

18; 4%
58; 14% cce

177;41% mnivel |

65; 15% O nivel Il
O nivel I

O nivel IV

112; 26% M nivel V

Figura 10 - Distribuigao pela Competéncia do Controlo
da Baba (CCB) das criangas registadas no PVNPC5A,
residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 e
2010.

(n=430 de 521). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a
10 Dezembro de 2018.

Foram registadas 25 criangas (5,8%) alimentadas por gastrostomia a altura da notificacdo. Apenas

em 7 criangas foi indicada a idade de colocagdo da gastrostomia; em 4 foi antes do ano de idade.

As criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica (21) ou disquinética (2),

representado, respetivamente, 6,5% ¢ 3,2% das criangas com esses tipos clinicos.
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A distribuigdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo
5), mostra que 51,6% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis I1I e IV) e que 25,8% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 11).

Foi registada avaliagdo cognitiva em 76% das criancas, tendo sido considerado défice cognitivo
(QI<70) em 66,7% (IC95% 61,88 —71,13) das criangas avaliadas (264/396), e défice grave (QI<50)
em 55,1% (IC95% 50,13 — 59,88; 218/396) (Fig. 12).

VSS Nivel cognitivo - Ql
112; 26% 104;
26% m>=85
186; 43% H nivel |
| [b70-84
@ nivel Il
28;7%  m50-69
@ nivel 1l
98; 22% 126; 46; 12% [020-49
38; 9% M nivel IV 32%
m<20
Figura 11 - Distribuicdo pela inteligibilidade da fala Figura 12 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no criangas com paralisia PVNPC5A, residentes na Regidao
PVNPC5A, residentes na Regiao Norte e nascidas entre Norte e nascidas entre 2001 e 2010.
2001 e 2010. (n=396 de 521). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
(n=434 de 521). PVNPCSA - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql — quociente de
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 inteligéncia. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Dezembro de 2018.

Foi registado défice visual em 48,8% das criangas avaliadas (206/422), tendo sido considerado
défice grave em 9,2% das criancas (39/422). Foi registado défice auditivo em 10,4% das criancas
avaliadas (38/396), tendo sido considerado défice grave em 4% das criangas (16/396).

Foi referida epilepsia em 202 das 433 criangas em que foi obtida informagao (46,7%; IC95% 42,00
—-51,36).

Foi obtida informagao sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC (Jonhson, 2002;
Cans, et al, 2004) em 332 criangas (Figura 9). Nao apresentavam nenhum indicador de gravidade

35,2% das criangas, no entanto, em 7,2% foram registados os 4 indicadores (Fig. 13).

Desde 2007, o PVNPCS5A recolhe informacédo sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Esta informacgdo estad omissa em 49,3% das criangas registadas.

Encontravam-se incluidas no ensino regular 80,7% das criangas (Fig. 14).
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Nivel de Complexidade

24; 7%
61; 18% 207/0
OO0 indicadores
O1 indicador
d2 indicadores
61; 19% @ 3 indicadores
69; 21% W 4 indicadores

Figura 13 - Distribuicdo por nimero de indicadores de
gravidade presentes em criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regido Norte e nascidas
entre 2001 e 2010.

Ql <50, GMFCS Ill a V, epilepsia ativa e défice visual grave
(n=332 de 521). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da

37; Nivel de Inclusao Escolar

14,0% 31;11,7%
14; 5,3%
30: Enivel |

11’4'% Onivel Il
Onivel Il

Onivel IV

152; Enivel V

57,6%

Figura 14 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas
criangas registadas no PVNPC5A, residentes na Regido
Norte e nascidas entre 2001 e 2010.

Nivel I —inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo frequéncia
de qualquer instituicdo de ensino (n=264 de 521). PVNPC5A -
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos
de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql — quociente de
inteligéncia. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.1.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
Na Regido Norte, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver maior proporgao de criancas
com PC que nasceram apoés técnicas de reproducdo medicamente assistida (7,5% vs. 4,5%) ou de
gestacdo multipla (13,5% vs. 11,5%); foi registada menor propor¢do de casos associados a lesdo
hipoxico-isquémica perinatal (9,6% vs. 11,5%) ou com causa pds-neonatal identificada (6,0% vs.
9,3%).

3.1.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacdo (imagiologia, visdo, audicao,
peso, comprimento, cogni¢cio)
Das 521 criangas residentes na Regido Norte, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 330
(63,6%); € referida a avaliagdo da visao em 422 (81%) e da audigdo em 395 (75,8%); a avaliacdo

cognitiva através de teste € referida em 116 (22,3%); o registo da somatometria a altura da

notificacgdo foi feito em 202 (38,8%) para o peso e em 189 (36,3%) para a estatura (Fig. 25).

RMN-CE visdo

audicdo

cognicao peso estatura

M sem avaliagdo M com avaliagdo

Figura 15 - Acesso a avaliacGes objectivas: ressonancia magnética cranio-encefalica, visdao, audicao, cognicao, peso e
estatura nas criancas registadas no PVNPC5A, residentes na Regidao Norte e nascidas entre 2001 e 2010.

PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de
2018.
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3.1.5. Interpretacio e comentario

A PC na Regido Norte, pela sua dimensdo demografica, tem caracteristicas muito proximas as do
global do Pais. No entanto, tem algumas peculiaridades, condicionada pelos seus determinantes
socioculturais e de organizagdo de cuidados de satude. Existe um peso ligeiramente menor dos casos
de PC associados a incidentes hipoxico-isquémicos perinatais e a causas pos-neonatais, enquanto
que € maior a proporg¢do de casos associados a concepcao medicamente assistida e a gemelaridade

do que no global do Pais.

3.2. Regiao Centro

Estao registadas no PVNPCS5A 268 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos na Regido Centro. Sdo 1,28 %o (IC95% 1,13 — 1,44) da populacdo com 5 anos de idade

residente na Regido Centro nesse periodo (Quadro 10).

Quadro 10 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regidao
Centro entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos na Regido Centro é o registado pelo INE para cada ano de

nascimento. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.

Ano de nascimento Casos de PC Populagdo da Regido Centro  Taxa de prevaléncia aos 5 anos (%o)
aos 5 anos com 5 anos com IC95%
2001 32 24.677 1,30 (0,92 — 1,83)
2002 33 22.264 1,48 (1,06 — 2,08)
2003 35 21.943 1,60 (1,15 - 2,22)
2004 30 21.595 1,39 (0,97 — 1,98)
2005 24 20.995 1,14 (0,77 - 1,70)
2006 23 21.144 1,09 (0,73 — 1,63)
2007 27 20.063 1,35 (0,93 — 1,96)
2008 28 19.306 1,45 (1,00 — 2,10)
2009 28 19.350 1,45 (1,00 — 2,09)
2010 8 18.268 0,44 (0,22 — 0,86)
2001-2010 268 209.605 1,28 (1,13 -1,44)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PYNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.
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3.2.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 268 criangas com PC residentes na Regido

10; 3,790 3.7%

Centro aos 5 anos de idade, foi possivel 23: 8,6% Tipo Clinico de PC

confirmar o tipo clinico predominante de PC
em 258 (Fig.16): 225 espastica (84,0%), 23
disquinética (8,6%), 10 ataxica (3,7%) e em 10

M Espastica

E Disquinésia

O Ataxia

(3,7%) foi considerado “ndo classificavel” 225; @ N3o classificavel

(SCPE, 2002). De entre as criangas com PC 84,0%

espastica nas quais foi registada a lateralidade Figura 16 - Distribuicdo pelo tipo clinico das criangas
registadas no PVNPC5A residentes na Regidao Centro e

(225), a afetacdo era unilateral (hemiparesia)  nascidas entre 2001 e 2010.

N . o (n=268). PC — paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de
em 88 (39:1 /0) e bilateral em 137 (60,9 A)) De Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade.

. L. . Dad 10 Dezembro de 2018.
228 criangas com PC espastica bilateral, 33 ados referentes a 10 Dezembro de
tinham dois membros afetados (24,3%), 9 tinham trés membros afetados (6,6%) e 94 tinham os

quatro membros afetados (69,1%).
3.2.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A avaliacdo das criangas aos 5 anos de idade pelo

Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora 20: 20% GMFCS
Global  (GMFCS)  (Anexo 5) revela 97; 40%
compromisso grave (niveis III a V) em 46% ®nivel |
delas e compromisso funcional minimo (nivel I) oo B nivel Il
. 21;8% O nivel Il
em 40%. Destaca-se que 54% dos casos tinham 29 9% & nivel IV
' 35;14% M nivel V

marcha autébnoma (niveis I e II) (Fig. 17).

Figura 17 - Distribui¢do pela fungdo motora global
das criangas registadas no PVNPC5A residentes na
competéncia funcional Motricidade Fina Regido Centro e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=245 de 268). GMFCS - Sistema de Classificacdo

Bimanual (BFMF) (Anexo 5) revela  da Fungdo Motora Global; PVNPCSA - Programa de
. . Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de
compromisso grave (niveis Il a V), com idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

A distribui¢do pela sua classificagdo da

dependéncia de terceira pessoa, em 43% delas e
compromisso funcional minimo (nivel I) em 37%. Destaca-se que 57% dos casos eram autdnomos

na fun¢@o bimanual (niveis I e II) (Fig. 18).

A distribuicao pela classificagdo da actividade motora dos membros superiores no Sistema de
Classificag@o das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis 11l a
V), com dependéncia de terceira pessoa, em 50% delas e compromisso minimo da actividade (nivel
I) em 31%. Destaca-se que 50% dos casos eram auténomos na actividade bimanual (niveis I e 1I)

(Fig. 19).
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60; 25%
BFMF
87;37%
H nivel |
. @ nivel Il
20; 8% O nivel 1
. O nivel IV
23;10% M nivel V

48; 20%

Figura 18 - Distribuicdo pela competéncia funcional de
motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regiao Centro e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=238 de 268). BMFM - Motricidade Fina Bimanual;
PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 Dezembro
de 2018.
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Figura 19 - Distribui¢do pela actividade motora dos
membros superiores (MACS) das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regiao Centro e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=150 de 268). MACS - Sistema de Classificacdo das

Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

A distribuicdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 38% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 48% (Fig. 20).

Foram registadas 14 criangas (6,7%) como estando a ser alimentadas por gastrostomia a altura da

notificagdo. Apenas em 6 criangas foi indicada a idade de colocacdo da gastrostomia; em 2 foi antes

do ano de idade. As criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica (13) ou

disquinética (1), representado, respectivamente, 7,1% e 5,9% das criangas com esses tipos clinicos.

A distribui¢@o pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 32% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis Il a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 52% (Fig. 21).

30; 13%
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46; 20% .
’ 111; 48%g nivel Il

O nivel 1l
Onivel IV

13; 59
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32; 14%

Figura 20 - Distribuicdo pela Classificacdo de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Centro e
nascidas entre 2001e 2010.

(n=232 de 268). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a
10 Dezembro de 2018.
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Figura 21 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo
da Baba (CCB) das criangas registadas no PVNPC5A,
residentes na Regidao Centro e nascidas entre 2001 e
2010.

(n=223 de 268). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a
10 Dezembro de 2018.



A distribuigdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo
5), mostra que 49% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis I1I e IV) e que 36% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 22).

Foi registada avaliagdo cognitiva em 90,3% das criangas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 66,1% (IC95% 60,79 — 72,56) das criangas avaliadas (242/268), e
como défice grave (QI<50) 55,8% (IC95% 49,49 — 61,90; 242/262) (Fig. 23).

VSS Nivel cognitivo - Ql
86; 36% 82; 34%
. ; 36% m>=85
95; 40% Wnivel |
[070-84
@ nivel I
050-69
@ nivel I
18; 7% [020-49
20; 9% 36; 15% W nivel IV 35; 15% m <20
Figura 22 - Distribuicdo pela inteligibilidade da fala Figura 23 - Distribuicao pelo nivel cognitivo das criancas
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no com paralisia PVNPC5A, residentes na Regiao Centro e
PVNPC5A, residentes na Regido Centro e nascidas nascidas entre 2001 e 2010.
entre 2001 e 2010. (n=242 de 268). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
(n=237 de 268). PVNPC5A - Programa de Vigilancia da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; QI — quociente de
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. inteligéncia. Dados a Dezembro de 2018.

Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.
Foi registado défice visual em 56,7% das criancas avaliadas (135/238), tendo sido considerado
défice grave em 14,6% das criancas avaliadas (39/422). Foi registado défice auditivo em 10,2% das
criangas avaliadas (22/215), tendo sido considerado défice grave em 4,9% das criangas avaliadas

(13/215).

Das 246 criangas em que foi obtida informagéo sobre a existéncia de epilepsia, foi referida como

estando presente em 113 (45,9%; 1C95% 39,82 — 52,18).

Foi obtida informagdo em 212 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:
cognigdo (QI <50), locomocdo (fungdo motora global - GMFCS niveis IIl a V), epilepsia activa e
défice visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004) (Fig. 24). Sublinha-se que 40% das
criangas ndo apresentava nenhum indicador de gravidade, no entanto em 13% dos casos

foram registados os 4 indicadores.

Desde 2007, o PVNPC5A recolhe informagao sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Encontravam-se incluidas em no ensino regular 84,1% das criangas

(Fig. 25).
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Figura 24 - Distribui¢do por nimero de indicadores de
gravidade presentes (Ql <50, GMFCS Il a V, epilepsia
ativa e défice visual grave), em criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regidao Centro e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=212 de 268). GMFCS - Sistema de Classificagdo da
Fungdo Motora Global; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de

37; 31;
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Onivel IV
152; Enivel V

57,6%

Figura 25 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar
(Nivel I — inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo
frequéncia de qualquer instituicdo de ensino) nas
criangas registadas no PVNPC5A, residentes na Regido
Centro e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=151 de 268). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade.
Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

idade; QI — quociente. Dados referentes a 10 Dezembro de
2018.

3.2.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
Na Regido Centro, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver menor propor¢ao de criancas
com PC que nasceram ap0s técnicas de reproducao medicamente assistida (1,5% vs. 4,5%) ou maior

propor¢ao de criancas com referéncia a malformagao cerebral (16,9% vs. 13,1%).

3.2.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacido (imagiologia, visdo, audicao,
peso, comprimento, cognicio)
Das 268 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 211 (78,7%); ¢é referida a
avaliag@o da visdo em 238 (88,8%) ¢ a da audi¢dao em 215 (80,2%); a avaliacdo cognitiva através
de teste é referida em 97 (39,9%); o registo da somatometria a altura da notificagdo foi feito em 198

(73,9%) das criangas para o peso € em 177 (66,0%) para a estatura (Fig. 26).

73,9%

78,7%

%

RMN-CE visdo estatura

audi¢do

cognicao peso

B sem avaliagdo B com avaliagdo

Figura 26 - Acesso a avaliagGes objectivas: ressonancia magnética cranio-encefalica, visdo, audi¢do, cogni¢do, peso e
estatura nas criangas registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=268). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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3.2.5. Interpretacao e comentario

A PC na Regido Centro apresenta algumas caracteristicas diferentes no global do Pais, condicionada
pelos seus determinantes de organizacdo de cuidados de satde e a principal fonte de notificacdo
para o PVNPCS5A. Existe um menor peso dos casos de PC associados a concepg¢ao medicamente
assistida e maior propor¢ao de casos associados a malformagdes cerebrais do que no global do Pais.
O maior acesso aos meios técnicos especificos de diagndstico provavelmente leva a melhor

caracterizacdo das criangas.

3.3.Area Metropolitana de Lisboa

Estdo registadas no PVNPC5A 681 criancas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos na Area metropolitana de Lisboa. Sdo 2,03 (IC95% 1,58 —2.,61) da populagdo com 5 anos de

idade residente na Area Metropolitana de Lisboa nesse periodo (Quadro 11).

Quadro 11 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Area
Metropolitana de Lishoa entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos na Area Metropolitana de Lisboa é o registado pelo INE para
cada ano de nascimento. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

Populagdo da Regiao

Ano de nascimento c:::’; :‘:n:: Metropolitana de Lisboa Taxa de{;:jﬁ::‘f;:;s > anos
com 5 anos
2001 84 30.510 2,75 (2,23 -3,41)
2002 63 28.403 2,22 (1,73 -2,84)
2003 73 29.129 2,50 (1,99 - 3,15)
2004 69 29.769 2,32 (1,83-2,93)
2005 79 29.570 2,67 (2,14 - 3,33)
2006 76 30.856 2,46 (2,00 — 3,08)
2007 61 30.029 2,03 (1,58 —2,61)
2008 87 30.132 2,89 (2,34 — 3,56)
2009 54 31.288 1,73 (1,32 — 2,25)
2010 35 30.649 1,14 (0,82— 1,59)
2001-2010 681 300.335 2,27 (2,10 — 2,44)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.
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3.3.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 681 criangas com PC residentes na Area Metropolitana de Lisboa aos 5 anos de idade, foi

possivel confirmar o tipo clinico predominante de PC em 643 (Fig.27): 536 espastica (78,7%), 71

disquinética (10,4%), 22 ataxica (3,2%) e em 52
(7,6%) foi considerado “ndo classificavel” (SCPE,

2002).

De entre as criangas com PC espastica nas quais foi
registada a lateralidade (534), a afetagdo era
unilateral (hemiparesia) em 181 (33,9%) e bilateral
em 353 (66,1%). De 353 criangas com PC espastica
bilateral, 86 tinham dois membros afetados
(24,6%), 23 tinham trés membros afectados (6,6%)
e 241 tinham os quatro membros afectados

(68,9%).

, 5;1,1% ) .
40; 8,5% 0 Tipo Clinico de PC

63; L.
13.3% M Espastica
[ Disquinésia
O Ataxia

365; ONao
77.2% classificavel

Figura 27- Distribuicdo pelo tipo clinico das criangas
registadas no PVNPC5A residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=681). PC — paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de
idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.3.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A avaliagdo das criancas aos 5 anos de idade pela
classificagdo no Sistema de Classificagdo da
Fungao Motora Global (GMFCS) (Anexo 5) revela
compromisso grave (niveis Il a V) em 41% delas
e compromisso funcional minimo (nivel I) em 31%.
Destaca-se que 49,3% dos casos tinham marcha

autonoma (niveis I e II) (Fig. 28).

A distribuicdo pela classificagdo no sistema de
classificagao da funcional

Motricidade Fina Bimanual (BFMF) (Anexo 5)

competéncia

revela compromisso grave (niveis III a V), com
dependéncia de terceira pessoa, em 52% delas e

compromisso funcional minimo (nivel I) em 26%.

GMFCS
158; 26% M nivel |
189; 31%
Onivel Il
O nivel 1
89; 15%
112: 18% O nivel IV
62; 10% !

M nivel V

Figura 28 - Distribuicdo pela fungdo motora global das
criangas registadas no PVNPC5A residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=461 de 681). GMFCS - Sistema de Classificagcdo da
Funcdo Motora Global; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de
idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Destaca-se que 52,3% dos casos eram autonomos na fungao bimanual (niveis I e II) (Fig. 29).

A distribuicao pela classificagdo da actividade motora dos membros superiores no Sistema de
Classificag@o das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis 11l a

V), com dependéncia de terceira pessoa, em 51% delas e compromisso minimo da actividade (nivel
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I) em 28%. Destaca-se que 49% dos casos eram autébnomos na actividade bimanual (niveis I e II)

(Fig. 30).
BFMF
119; 27% 113; 26%
M nivel |
@ nivel I
O nivel 1l
56; 13% O nivel IV
96; 22%
51; 12% M nivel V

Figura 29 - Distribuicao pela competéncia funcional de
motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Area Metropolitana de Lisboa e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=589 de 681). BMFM - Motricidade Fina Bimanual; PVNPC5A
- Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5
anos de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.
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Figura 30 - Distribuicdo pela actividade motora dos
membros superiores das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Area Metropolitana de
Lisboa e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=401 de 681). MACS - Sistema de Classificagdo das
Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

A distribuigdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 41% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 40% (Fig. 31).

Foram registadas 30 criangas (5,3%) como estando a ser alimentadas por gastrostomia a altura da

notificagdo. Apenas em 15 criangas foi indicada idade de colocag@o da gastrostomia; em 4 foi antes

do ano de idade. As criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica (28) ou

disquinética (2), representado, respectivamente, 6,0% e 3,0% das criangas com esses tipos clinicos.

A distribui¢@o pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 31% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis III a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 49% (Fig. 32).

67;12% CDA

M nivel |

230; 40%

122;22% Enivel Il

O nivel I
O nivel IV

42; 7%
M nivel V

108; 19%

Figura 31 - Distribuicdo pela Classificagdo de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=569 de 681). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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Figura 32 - Distribuicio pela Competéncia do
Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Area Metropolitana de
Lisboa e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=527 de 681). PVNPC5SA - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.



A distribuigdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo
5) mostra que 51 % delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis I1I e IV) e que 22% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 33).

Foi registada avaliacdo cognitiva em 82,7% das criangas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 59,7% (IC95% 55,58 — 63,65) das criangas avaliadas (336/563), e
como défice grave (QI<50) 44,1% (IC95% 40,35 — 48,53; 250/563) (Fig. 34).

137; . -
’ Nivel cognitivo - Ql
118; 22% Vvss 24% 2 Q
185; m>=85
219; 42% W nivel | 33% @ 70-84
Enivel Il 050-69
Enivel 1l 113;
! . 20-4
141;27% 20% 42;8%  H2049
47 9% H nivel IV 86; 15% <20
Figura 33 - Distribuicao pela inteligibilidade da fala Figura 34 - Distribuicdao pelo nivel cognitivo das
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no criangas com paralisia PVNPC5A, residentes na Area
PVNPCS5A, residentes na Area Metropolitana de Lishoa e Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 e
nascidas entre 2001 e 2010. 2010.
(n=681 de 569). PVNPC5A - Programa de Vigilancia (n=563 de 681). PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql
referentes a 10 Dezembro de 2018. — quociente de inteligéncia. Dados referentes a 10

Dezembro de 2018.
Foi registado défice visual em 54,6% das criancas avaliadas (308/564), tendo sido considerado
défice grave em 10% das criangas avaliadas (68/308). Foi registado défice auditivo em 11,1% das
criangas avaliadas (51/548), tendo sido considerado défice grave em 4,7% das criangas avaliadas

(32/564).

Das 585 criangas em que foi obtida informag@o sobre a existéncia de epilepsia, foi referida como

estando presente em 262 (44,8%; 1C95% 40,80— 48,84).

Foi obtida informagao em 485 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:
cognigdo (QI <50), locomogao (fungdo motora global - GMFCS niveis Il a V), epilepsia e défice
visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004). Sublinha-se que 37% das criangas nao
apresentava nenhum indicador de gravidade, no entanto em 9% dos casos foram registados

os 4 indicadores (Fig. 35).

Desde 2007, o PVNPCS5A recolhe informacédo sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Encontravam-se incluidas no ensino regular 81,7% das criangas. (Fig.
36).
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Figura 35 - Distribuicdo por nimero de indicadores de Figura 36 - Tipo de inclusdao no ensino pré-escolar
gravidade presentes (Ql <50, GMFCS Ill a V, epilepsia (Nivel I — inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo
ativa e défice visual grave), em criangas registadas no frequéncia de qualquer instituicdo de ensino) nas
PVNPC5A, residentes na Area Metropolitana de Lisboa e criangas registadas no PVNPC5A, residentes na Area
nascidas entre 2001 e 2010. Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 e
(n=485 de 681). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Funcio 2010.
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da (n=681 de 556). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; QI — quociente de da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a
inteligéncia. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018. 10 Dezembro de 2018.

3.3.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
A Area Metropolitana de Lisboa, dada a sua grande dimensdo populacional, determina a tendéncia
dos dados nacionais, no entanto destaca-se haver proporcdo maior de casos associados a lesdo

hipoxico-isquémica perinatal (13,0% vs. 11,5%).

3.3.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacido (imagiologia, visdo, audicio,
peso, comprimento, cogni¢io).
Das 681 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 439 (64,5%); ¢é referida a
avaliago da visdo em 4564 (82,8%) ¢ a da audigdo em 548 (80,5%); a avaliagdo cognitiva através
de teste ¢ referida em 127 (18,6%); o registo da somatometria a altura da notificacdo foi feito em

297 (43,6%) das criangas para o peso ¢ em 201 (29,5%) para a estatura. (Fig. 37).

64,5%
%

19,5%

RMN-CE visdo audicdo cognicao peso estatura

B sem avaliagdo M com avaliagdo

Figura 37 - Referéncia a acesso a avaliacGes objectivas: ressonancia magnética cranio-encefalica, visdo,
audi¢do, cognic¢do, peso e estatura nas criangas registadas no PVNPC5A, residentes na Area Metropolitana
de Lisboa e nascidas entre 2001e 2010.

(n=681). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes
a 10 Dezembro de 2018.
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3.3.5. Interpretacio e comentario
A PC na Area Metropolitana de Lisboa tem um panorama geral muito semelhante a globalidade do
Pais, pela sua grande dimensao demografica e peso no PVNPCS5A, no entanto, ndao pode deixar de
ser ressaltado o efeito que certamente tem a elevada proporcdo de criangas com PC nascidas fora
de Portugal. Certamente ha evidéncia da necessidade de melhorar a organizacdo do acesso aos
cuidados de satude, como € expresso pela reduzida proporgdo de criangas em que foi realizada um

teste cognitivo.

3.4. Alentejo
Estdo registadas no PVNPC5A 94 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos no Alentejo. Sao 1,40%o (IC95% 1,15 — 1,72) da populagdo com 5 anos de idade residente no
Alentejo nesse periodo (Quadro 12).

Quadro 12 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas no
Alentejo entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos no Alentejo é o registado pelo INE para cada ano de nascimento.
A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Ano de nascimento Casos de PC Populagdo no Alentejo Taxa de prevaléncia aos 5 anos
aos 5 anos com 5 anos (%o) com 1C95%
2001 8 7.614 1,05 (0,53 — 2,07)
2002 7 6.922 1,01 (0,49 — 2,09)
2003 8 6. 960 1,15 (0,58 — 2,27)
2004 15 6.888 2,12 (1,32 - 3,59)
2005 14 6.857 2,04 (1,22 - 3,42)
2006 9 6.740 1,34 (0,70 — 2,54)
2007 14 6 .404 2,19 (1,30 - 3,67)
2008 9 6.180 1,46 (0,77 — 2,77)
2009 5 6.384 0,78 (0,33 -1,83)
2010 5 6.072 0,82 (0,35—-1,93)
2001-2010 94 67.021 1,40 (1,15 -1,72)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVYNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

3.4.1. Tipos clinicos e morbilidade
Das 94 criangas com PC residentes no Alentejo aos 5 anos de idade, foi possivel confirmar o tipo
clinico predominante de PC em 87 (Fig. 38): 72 espastica (76,6%), 10 disquinética (10,6%), 3
ataxica (3,2%) e em 9 (9,6%) foi considerado “ndo classificavel” (SCPE, 2002).
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De entre as criangas com PC espdstica nas quais
foi registada a lateralidade (72), a afetacdo era
unilateral (hemiparesia) em 27 (37,5%) e
bilateral em 45 (62,5%). De 45 criangas com PC
espastica bilateral, 15 tinham dois membros
afetados (33,3%), 5 tinham trés membros
afetados (5,3%) e 25 tinham os quatro membros

afetados (26,6%).

9;9,6%
3;3,2%

Tipo Clinico de PC
M Espastica

. 0,
10; 10,6%, @ Disquinésia

O Ataxia

O N3&o classificave

72;76,6%

Figura 38 - Distribui¢cdo pelo tipo clinico das criangas
registadas no PVNPC5A residentes no Alentejo e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=94). PC — paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de
idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.4.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A distribui¢do das criangas com PC residentes no
Alentejo aos 5 anos de idade pela classificacao
no Sistema de Classificagdo da Fun¢do Motora
Global (GMFCS) (Anexo 5) revela compromisso
grave (niveis III a V) em 49.4% delas e
compromisso funcional minimo (nivel 1) em
28,9%. Destaca-se que 50,6% dos casos tinham

marcha autébnoma (niveis I e II) (Fig. 39).

A distribui¢ao pela sua classificacdo no sistema
de classificacdo da competéncia funcional
Motricidade Fina Bimanual (BFMF) (Anexo 5)
revela compromisso grave (niveis Il a V), com

dependéncia de terceira pessoa, em 46,2% delas

GMFCS
20; 24%

M nivel |

Onivel I

15; 18% Onivel 1

18;22%

6; 7% Onivel IV

W nivel V

Figura 39 - Distribuicdo pela fungdo motora global das
criangas registadas no PVNPCS5A residentes no
Alentejo e nascidas entre 2001 e 2010.

(n= 83 de 94). GMFCS - Sistema de Classificacdo da
Fungdo Motora Global; PVNPCSA - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

e compromisso funcional minimo (nivel I) em 30,8%. Destaca-se que 53,8% dos casos eram

auténomos na fun¢do bimanual (niveis I e II) (Fig. 40).

A distribuicdo pela sua classificagdo da actividade motora dos membros superiores no Sistema de

Classificagao das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis I1I a

V), com dependéncia de terceira pessoa, em 42,1% delas e compromisso minimo da actividade

(nivel 1) em 28,1%. Destaca-se que 57,9% dos casos eram auténomos na actividade bimanual

(niveis I e IT) (Fig. 41).
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M nivel |
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13; 17%

18; 23%

5; 6%

Figura 40 - Distribuicdo pela competéncia funcional de
motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPC5A residentes no Alentejo e nascidas entre 2001
e 2010.

(n=78 de 94). BMFM - Motricidade Fina Bimanual; PVNPC5A -
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos
de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

15; 26% 16; 28% MACS
Hnivel |
O nivel I
. O nivel N
> 9% Onivel IV
4; 7% Hnivel V

17;30%

Figura 41 - Distribuicdo pela actividade motora dos
membros superiores das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regido da Alentejo e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=57 de 94). MACS - Sistema de Classificacdo das
Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

A distribuicdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 45,6% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 41,2% (Fig. 42).

Foram registadas 4 criangas (5,2%) como estando a ser alimentadas por gastrostomia a altura da

notificagdo. Apenas em 1 crianga foi indicada a idade de colocagdo da gastrostomia (apds os dois

anos de idade). As 4 criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica,

representado, 6,5% das criangas com esse tipo clinico.

A distribui¢@o pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 31,8% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis Il a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 48,5% (Fig. 43).

9; 13%

CDA
28;41% mnjvel |
15;22% @ nivel Il
Onivel Il
O nivel IV

W nivel V

7;11%

9; 13%

Figura 42 - Distribuicdo pela Classificagdo de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes no Alentejo e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=68 de 94). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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14; 21%
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13; 20%

Figura 43 - Distribuicio pela Competéncia do
Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes no Alentejo e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=66 de 94). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.



A distribuigdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo
5), mostra que 47,4% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis I1I e IV) e que 28,9% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 44).

Foi registada avaliagdo cognitiva em 75,5% das criangas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 54,9% (IC95% 43,4 — 65,95) das criangas avaliadas (71/94), e como
défice grave (QI<50) 39,4% (IC95% 28,89 — 51,06; 71/94) (Fig. 45).

12;17% Nivel cognitivo - QI
22;29%  VSS & Q
. 390, 23;32%
29; 38% W nivel | m>=85
@ nivel Il 16; 23% b70-84
@ nivel NIl 050-69
. 9; 13% -
7. 9% 18;24%  Enivel IV 11; 15% ° 52049
m<20
Figura 44 - Distribuicao pela inteligibilidade da fala Figura 45 - Distribuicio pelo nivel cognitivo das
(Escala Viking da Fala — VSS) das criancas registadas no criancas com paralisia PVYNPC5A, residentes no
PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 Alentejo e nascidas entre 2001 e 2010.
e 2010. (n=71 de 94). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional
(n=76 de 94). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql — quociente de
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 inteligéncia. Dados a Dezembro de 2018.

Dezembro de 2018.

Foi registado défice visual em 52,1% das criangas avaliadas (71/94), tendo sido considerado défice
grave em 8,5% das criangas avaliadas (8/71). Foi registado défice auditivo em 10,3% das criangas

avaliadas (68/94), tendo sido considerado défice grave em 6,4% das criancas avaliadas (6/68).

Das 73 criangas em que foi obtida informagéo sobre a existéncia de epilepsia, foi referida como

estando presente em 31 (42,47%; 1C95% 31,78 — 53,90).

Foi obtida informagdo em 56 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:
cognigdo (QI <50), locomogdo (fungdo motora global - GMFCS niveis Il a V), epilepsia e défice
visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004). Sublinha-se que 44,6% das criangas nao
apresentava nenhum indicador de gravidade, no entanto em 7,4% dos casos foram

registados os 4 indicadores (Fig. 46).
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Figura 46 - Distribuicao por numero de indicadores de Figura 47 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar
gravidade presentes (Ql <50, GMFCS Il a V, epilepsia (Nivel 1 —inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo
ativa e défice visual grave), em criangas registadas no frequéncia de qualquer instituicdo de ensino) nas
PVNPC5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 criangas registadas no PVNPC5A, residentes no
e 2010. Alentejo e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=56 de 94). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo (n=66 de 94). Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Cerebral aos 5 anos de idade; Ql — quociente de inteligéncia.
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; QI — quociente de Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

inteligéncia. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Desde 2007, o PVNPCS5A recolhe informacédo sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Esta informagdo estd omissa em 29,8% das criancas registadas.

Encontravam-se incluidas no ensino regular 83,3% das criangas (Fig. 47).

3.4.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
No Alentejo, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver menor propor¢ao de criangas com
PC que nasceram apos técnicas de reproducdo medicamente assistida (1,5% vs. 4,5%) ou com
referéncia a malformacdes cerebrais (6,5% vs. 13,1%); foram registadas em maior proporgao casos

associados a les@o hipoxico-isquémica perinatal (16,8% vs. 11,5%).

3.4.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacdo (imagiologia, visdo, audicao,
peso, comprimento, cogni¢io)
Das 94 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 62 (66,0%); é referida a avaliagdo
da visdo em 71 (75,5%) ¢ a da audigdo em 68 (72,3%); a avaliacdo cognitiva através de teste é
referida em 9 (9,6%); o registo da somatometria a altura da notificagdo foi feito em 41 (43,6%) das

criangas para o peso € em 28 (29,8%) para a estatura (Fig. 48).

43,6%

RMN-CE visdo audicdo cognicao peso estatura
B sem avaliagdo M com avaliagdo
Figura 48 - Referéncia a acesso a avaliagGes objectivas: ressonancia magnética cranio-encefalica, visdo,
audicao, cognicao, peso e estatura nas criangas registadas no PVNPC5A, residentes no Alentejo e nascidas
entre 2001e 2010.

(n=521). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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3.4.5. Interpretacio e comentario
A caracterizacdo da PC no Alentejo ¢ muito marcada pela sua dimensdo geografica e demografica
e pela organizacdo de cuidados de satde. A cobertura do PVNPCS5A ¢ heterogénea dentro da regido
e isso deve ser tido em conta. Existe um peso menor dos casos de PC associados a concepgao
medicamente assistida e a malformagdes cerebrais e uma maior a proporgao de casos associados a
incidentes hipoxico-isquémicos perinatais do que no global do Pais. A baixa propor¢ao de criangas
com realizagdo de teste cognitivo pode ser um indicador da acessibilidade a cuidados de satide mais

diferenciados.

3.5.Algarve

Estdo registadas no PVNPCS5A 62 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos no Algarve. Sdo 1,33%o (1C95% 1,04 — 1,70) da populacdo com 5 anos de idade residente do
Algarve nesse periodo (Quadro 13).

Quadro 13 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas no
Algarve entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos no Algarve é o registado pelo INE para cada ano de nascimento.
A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

Ano de nascimento Casos de PC Populagdo no Algarve Taxa de prevaléncia aos 5 anos
aos 5 anos com 5 anos (%0) com 1C95%
2001 9 4.916 1,83 (0,96- 3,48)
2002 9 4.402 2,04 (1,08 - 3,88)
2003 11 4.558 2,41 (1,35 - 4,32)
2004 3 4.670 0,64 (0,22 —1,88)
2005 9 4.617 1,94 (1,02 - 3,70)
2006 7 4.872 1,44 (0,70 — 2,96)
2007 1 4.671 0,21 (0,04 — 1,21)
2008 4 4.698 0,85 (0,33-2,19)
2009 5 4.719 1,06 (0,45 — 2,48)
2010 4 4.597 0,87 (0,34 — 2,24)
2001-2010 62 46.720 1,33 (1,04 - 1,70)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PYNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

3.5.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 62 criancas com PC residentes no Algarve aos 5 anos de idade, foi possivel confirmar o tipo
clinico predominante de PC em 59 (Fig. 49): 56 espastica (90,3%), 3 disquinética (4,8%), em 3

(4,8%) foi considerado “nao classificavel” e ndo se registou nenhum caso de ataxia (SCPE, 2002).
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De entre as criancas com PC espastica nas quais
foi registada a lateralidade (56), a afetagdo era
unilateral (hemiparesia) em 25 (44,6%) e
bilateral em 31 (55,4%). De 31 criangas com PC
espastica bilateral, 11 tinham dois membros
afetados (35,5%), 1 tinha trés membros afetados
(3,2%) e 19 tinham os quatro membros afetados
(61,3%).

5;7,8%
0; 0,0%
3;4,7%

Tipo Clinico de PC
[ Espastica

@ Disquinésia

O Ataxia
56; @N3o
87,5%  classificavel

Figura 49 - Distribuicdao pelo tipo clinico das criangas
registadas no PVNPC5A residentes no Algarve e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=62). PC — paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql

—quociente de inteligéncia. Dados referentes a 10 de Dezembro
de 2018.

3.5.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A distribuicdo das criancas com PC residentes
na Regido no Algarve aos 5 anos de idade pela
classificacdo no Sistema de Classificagdo da
Fun¢do Motora Global (GMFCS) (Anexo 5)
revela compromisso grave (niveis IIl a V) em
39,7% delas e compromisso funcional minimo
(nivel I) em 46,6%. Destaca-se que 60,3% dos
casos tinham marcha auténoma (niveis I e II)

(Fig. 50).

A distribuicdo pela sua classificagdio no
sistema de classificacdio da competéncia

funcional Motricidade Fina Bimanual (BFMF)

MF
13; 22% GMFCS
Hnivel |
27; 46% @ nivel Il
5; 9% Onivel I
O nivel IV
5; 9% W nivel V

8; 14%
Figura 50 - Distribui¢do pela fungdao motora global das
criangas registadas no PVNPC5A residentes no Algarve e
nascidas entre 2001 e 2010.
(n=58 de 62). GMFCS - Sistema de Classificacio da Funcio
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql — quociente de
inteligéncia. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

(Anexo 5) revela compromisso grave (niveis Il a V), com dependéncia de terceira pessoa, em 32%

delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 51%. Destaca-se que 68,4% dos casos eram

auténomos na fun¢ao bimanual (niveis I e II) (Fig. 51).

A distribuicdo pela sua classificagdo da actividade motora dos membros superiores no Sistema de

Classificag@o das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis 11l a

V), com dependéncia de terceira pessoa, em 39,4% delas e compromisso minimo da actividade

(nivel I) em 33,3%. Destaca-se que 60,6% dos casos eram auténomos na actividade bimanual

(niveis I e IT) (Fig. 52).
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Figura 51 - Distribuicdo pela competéncia funcional de
motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPC5A residentes no Algarve e nascidas entre 2001 e
2010.

(n=57 de 62). BMFM - Motricidade Fina Bimanual; PVNPC5A -
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos
de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.
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Figura 52 - Distribuicdao pela actividade motora dos
membros superiores das criangas registadas no
PVNPC5A residentes no Algarve e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=33 de 62). MACS - Sistema de Classificagdo das
Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a
Dezembro de 2018.

A distribuigdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 29,1% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 65,5% (Fig. 53).

Foram registadas 3 criancas (5,8%) como estando a ser alimentadas por gastrostomia a altura da

notificagdo. Apenas em 2 criangas foi indicada a idade de colocagdo da gastrostomia, ambas apds

os dois anos de idade. Todas criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica,

representado 21% das criangas com esse tipo clinico.

A distribui¢@o pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 26,4% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis Il a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 67,9% (Fig. 54).

4; 7%

CDA
8;15%

M nivel |
4; 7% ,
@ nivel Il

3; 6% 36;65% O nivel Il

O nivel IV

M nivel V

Figura 53 - Distribuicdo pela Classificagdo de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes no Algarve e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=55 de 62). PVNPC5SA - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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Figura 54 - Distribuicdo pela Competéncia do
Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes no Algarve e nascidas entre
2001 e 2010.

(n=66 de 94). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional

da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.



A distribuicdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo
5), mostra que 33,3% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis I1I e IV) e que 45,6% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 55).

Foi registada avaliagdo cognitiva em 79,0% das criangas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 55,1% (IC95% 41,32 — 68,15) das criangas avaliadas (49/62), e
como défice grave (QI<50) 40,82% (1C95% 28,22 — 54,75; 49/61) (Fig. 56).

Nivel cognitivo - Ql
Vss 9; 18%

15; 26,3%
m>=85
| nivel | .
26; 45,6% 22;45% 570.84
@ nivel I . 939
4;7,0% 11;23% 050-69
@ nivel I
12 9115 7:14% 0; 0% [020-49
;21,1% W nivel IV
m<20
Figura 55 - Distribuicao pela inteligibilidade da fala Figura 56 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no criangas registadas no PVNPC5A, residentes no
PVNPC5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 e Algarve e nascidas entre 2001 e 2010.
2010. (n=66 de 94). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
(n=57 de 62). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de 2018.
Dezembro de 2018.

Foi registado défice visual em 56,0% das criangas avaliadas (50/62), tendo sido considerado défice
grave em 16,1% das criangas avaliadas (10/50). Foi registado défice auditivo em 14,3% das criangas

avaliadas (7/49), tendo sido considerado défice grave em 6,5% das criangas avaliadas (4/49).

Foi referida epilepsia em 24 das 54 criangas em que foi obtida essa informagao (44,4%; 1C95%

32,00 - 57,62).

Foi obtida informagdo em 38 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:
cogni¢do (QI <50), locomogao (fungdo motora global - GMFCS niveis Il a V), epilepsia e défice
visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004). Sublinha-se que 50,0% das criangas nao
apresentava nenhum indicador de gravidade, no entanto em 15,8% dos casos foram registados os 4

indicadores (Fig. 57).

Desde 2007, o PVNPC5A recolhe informacao sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Esta informacgdo estd omissa em 48,4% das criancas registadas.

Encontravam-se incluidas no ensino regular 81,3% das criancas (Fig. 58).
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’ @2 indicadores O nivel IV
. m3 !nd!cadores B nivel V
7;18% B 4 indicadores 9;28,1%
Figura 57 - Distribuicdo por nimero de indicadores de Figura 58 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar
gravidade presentes (Ql <50, GMFCS Ill a V, epilepsia (Nivel I —inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo
ativa e défice visual grave), em criangas registadas no frequéncia de qualquer instituicdo de ensino) nas
PVNPC5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 e criangas registadas no PVNPC5A, residentes no
2010. Algarve e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=38 de 62). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Func¢do (n=32 de 62). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 a 10 Dezembro de 2018.
Dezembro de 2018.

3.5.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
No Algarve, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver maior proporgao de criangas com PC
que nasceram de gestacdo multipla (21,6% vs. 11,5%) mas uma menor propor¢do das que nasceram
apos técnicas de reprodugdo medicamente assistida (1,8% vs. 4,5%) ou daquelas em que ¢ referida
malformacdo cerebral (6,1% vs. 13,1%); foram registadas em maior propor¢do casos com

identifica¢do de causa pos-neonatal (17,0% vs. 9,3%).

3.5.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacao (imagiologia, visdo, audicao,
peso, comprimento, cogni¢cio)
Das 62 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 41 (63,6%); é referida a avaliagdo
da visdo em 50 (80,6%) e a da audigdo em 49 (79,0%); a avaliacdo cognitiva através de teste €
referida em 16 (25,8%); o registo da somatometria a altura da notificacdo foi feito em 30 (48,4%)

das criancas para o peso e em 23 (37,1%) para a estatura. (Fig. 59).

33,9%

RMN-CE visdo audicdo cognicao peso estatura

M sem avaliagdo M com avaliagdo

Figura 59 - Referéncia a acesso a avaliacGes objectivas: ressonancia magnética cranio-encefalica, visdo,
audicao, cognicao, peso e estatura nas criangas registadas no PVNPC5A, residentes no Algarve e nascidas
entre 2001e 2010.

(n=62). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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3.5.5. Interpretacio e comentario
A caracterizagdo da PC no Algarve é marcada pela sua dimensdo demografica e pela elevada
proporcao de casos nascidos fora de Portugal. Existe uma maior proporgao de casos associados a
gemelaridade do que no global do Pais mas a propor¢do de casos em que ¢ referida concepgio
medicamente assistida € muito menor; o peso dos casos de PC associados a incidentes hipoxico-
isquémicos perinatais € a causas pos-neonatais ¢ maior do que no global do Pais, enquanto a

referéncia a malformagoes cerebrais € menos frequente.

3.6. Regiao Autonoma da Madeira
Estdo registadas no PVNPC5A 50 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos na Regido Auténoma da Madeira. Sao 1,73 %o (IC95% 1,31 — 2,28) da populagdo com 5 anos

de idade residente na Regido Autonoma da Madeira nesse periodo (Quadro 14).

Quadro 14 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regido
Auténoma da Madeira entre 2001 e 2010.

O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos na Regido Auténoma da Madeira é o registado pelo INE para

cada ano de nascimento. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados em 10
Dezembro de 2018.

Populagao na Regiao

Ano de nascimento c::':; :::: Auténoma da Madeira Taxa de (f/:jvca(::lf(i;agz;s > anos
com 5 anos
2001 6 3.295 1,82 (0,83 — 3,97)
2002 6 3.276 1,83 (0,84 — 3,99)
2003 6 3.169 1,89 (0,87 — 4,13)
2004 4 3.129 1,28 (0,50 — 3,28)
2005 3 2.933 1,02 (0,35 — 3,00)
2006 6 2.885 2,08 (0,95 - 4,53)
2007 6 2.824 2,12 (0,97 — 4,63)
2008 5 2.614 1,91 (0,82 -4,47)
2009 4 2.573 1,55 (0,60 — 3,99)
2010 4 2.247 1,78 (0,69 — 4,57)
2001-2010 50 28.945 1,73 (1,31 - 2,28)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

3.6.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 50 criangas com PC residentes na Regido Autonoma da Madeira aos 5 anos de idade, foi
possivel confirmar o tipo clinico predominante de PC em 48 (Fig. 60): 42 espastica (87,5%), 6
disquinética (12,5%) e em 2 (4,0%) foi considerado “ndo classificavel” (SCPE, 2002).
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De entre as criancas com PC espastica nas
quais foi registada a lateralidade (42), a
afetacdo era unilateral (hemiparesia) em 10
(20,0%) e bilateral em 32 (64,0%). De 32
criangas com PC espastica bilateral, 10 tinham
dois membros afetados (31,3%), 1 tinham trés
membros afetados (3,1%) e 21 tinham os

quatro membros afetados (65,6%), (Fig. 60).

0; 0,0%2; 4,0%
6; 12,0% Tipo Clinico de PC

M Espastica

M Disquinésia
O Ataxia

ONao
42: 84,0% classificavel
Figura 60 - Distribuicdo pelo tipo clinico das criangas
registadas no PVNPC5A residentes na Regido Auténoma
da Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=48) PC — paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; Ql
— quociente de inteligéncia. Dados referentes a 10 de Dezembro
de 2018.

3.6.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A distribuicao das criangas com PC residentes
na Regido Auténoma da Madeira aos 5 anos de
idade pela classificagdo no Sistema de
Classificagdo da Fung¢do Motora Global
(GMFCS) (Anexo 5) revela compromisso grave
(niveis Il a V) em 51,0% delas e compromisso
funcional minimo (nivel 1) em 18,4%. Destaca-
se que 49,0% dos casos tinham marcha

autonoma (niveis I e I) (Fig. 61).

A distribuigao pela sua classificagdo no sistema

de classificagdo da competéncia funcional

9; 18%

13; 27% GMFCS

Hnivel |

Onivel Il
Onivel I
9: 18% 15; 31% nivel IV
M nivel V

3; 6%

Figura 61 - Distribuicdo pela fun¢do motora global das
criangas registadas no PVNPC5A residentes na Regido
Auténoma da Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=49 de 50). GMFCS - Sistema de Classificacdo da Funcio
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; QI — quociente de
inteligéncia. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

Motricidade Fina Bimanual (BFMF) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis Il a V), com

dependéncia de terceira pessoa, em 49,0% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em

34,7%. Destaca-se que 51,0% dos casos eram auténomos na fun¢do bimanual (niveis I e II) (Fig.

62).

A distribuicdo pela sua classificagdo da actividade motora dos membros superiores no Sistema de

Classificag@o das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis I1I a

V), com dependéncia de terceira pessoa, em 40,6% delas e compromisso minimo da actividade

(nivel I) em 37,5%. Destaca-se que 59,4% dos casos eram auténomos na actividade bimanual

(niveis I e IT) (Fig. 63).
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13;27% BFMF

17; 35% )
M nivel |
@ nivel I

O nivel 1
7; 14%
O nivel IV

. . 1 0,
4, 8% 8; 16% W nivel V

Figura 62 - Distribuicdo pela competéncia funcional de
motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regido Autonoma da madeira e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=49 de 50). BMFM - Motricidade Fina Bimanual; PVNPC5A -
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos
de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018.

MACS
8;25%

12:37% ® nivel |

@ nivel Il

5 16% Onivel Nl
' 0‘: 0% O nivel IV
7;22% M nivel V

Figura 63 - Distribuicdo pela actividade motora dos
membros superiores das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regido Auténoma da
Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=32 de 50). MACS - Sistema de Classificacdo das
Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a
Dezembro de 2018.

A distribuicdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis III a

V) em 32,7% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 49,0% (Fig. 64).

Foram registadas 4 criangas (8,2%) como estando a ser alimentadas por gastrostomia a altura da

notificagdo. Apenas em 2 criangas foi indicada idade de colocagdo da gastrostomia, ambas antes do

ano de idade. As criangas com gastrostomia tinham PC predominantemente espastica.

A distribuig@o pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 30,6% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis Ill a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 55,1% (Fig. 65).

7; 14% CDA
8 16% W nivel |
24;49% MEnivel Il
1 2% Onivel 1
Onivel IV
9; 19% B nivel V

Figura 64 - Distribuicio pela Classificagdo de
Desempenho na Alimentacdao (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Autonoma
da Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=49 de 50). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da

Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.

5;10,2%
CCB
6;12,2%
M nivel |
4: 8.9% 27 Onivel Il
; 0,247 ’
55,1% Onivel lll
714 3% O nivel IV
; y97/0
M nivel V

Figura 65 - Distribuicio pela Competéncia do
Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regidao Auténoma da
Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=49 de 50). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional

da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.

A distribuicdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo

5), mostra que 46,9% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis III e IV) e que 38,8% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel 1) (Fig. 66).
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Foi registada avaliagdo cognitiva em 96% das criancas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 70,8% (IC95% 56,82 — 81,76) das criancas avaliadas (48/50), e
como défice grave (QI<50) 41,67% (1C95% 28,85 — 55,72; 48/50) (Fig. 67).

VSS
19;39% mnivel |

16; 33%

Onivel Il
O nivel I

M nivel IV

7;14% 7; 14%

Figura 66 - Distribuicao pela inteligibilidade da fala
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regido Autonoma da Madeira e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=49 de 50). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.

13;27% Nivel cognitivo - QI

. V)
12;25% mo _gs

2;4% 0O70-84
050-69
020-49
m<20

7; 15%
14; 29%

Figura 67 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das
criangas registadas no PVNPC5A, residentes na
Regidao Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001
e 2010.

(n=48 de 50). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.

Foi registado défice visual em 47,9% das criangas avaliadas (48/50), tendo sido considerado défice

grave em 8,0% das criangas avaliadas (4/50). Foi registado défice auditivo em 6,1% das criangas

avaliadas (3/49), tendo sido considerado défice grave em 4% das criangas avaliadas (2/49).

Das 49 criangas em que foi obtida informagao sobre a existéncia de epilepsia, foi referida como

estando presente em 15 (30,6%; 1C95% 19,52 — 44,53).

Foi obtida informagdo em 46 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:

cogni¢do (QI <50), locomogao (fungdo motora global - GMFCS niveis Il a V), epilepsia e défice

visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004). Sublinha-se que 41,3% das criangas nao

apresentava nenhum indicador de gravidade, no entanto em 6,5% dos casos foram registados os 4

indicadores (Fig. 68).

3, 7% Complexidade
6; 13%
19;41% @O0 indicadores
6; 13% O1 indicador
Od2 indicadores
@ 3 indicadores
12; 26% M 4 indicadores

Figura 68 - Distribuicao por nimero de indicadores de
gravidade presentes (Ql <50, GMFCS Il a V, epilepsia
ativa e défice visual grave), em criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regido Autonoma da Madeira e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=46 de 50). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo
Motora Global; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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0; 0,0% 6; 18,8%
3;9,4%

Enivel |

Onivel I

O nivel Il

19; O nive: \Y)

59,4% @ nivel V

Figura 69 - Tipo de inclusdao no ensino pré-escolar
(Nivel I = inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - ndo
frequéncia de qualquer instituicdo de ensino) nas
criangas registadas no PVNPC5A, residentes na
Regidao Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001
e 2010.

(n=32 de 50). PVNPCSA - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.



Desde 2007, o PVNPC5A recolhe informacéo sobre a inclusdo das criangcas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Encontravam-se incluidas no ensino regular 87,5% das criangas.

(Fig. 69).
3.6.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao

Na Regido Autéonoma da Madeira, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver menor
propor¢ao de criancas com PC que nasceram de gestagdo multipla (6,1% vs. 11,5%) ou apos
técnicas de reprodugdo medicamente assistida (2,2% vs. 4,5%); foram registadas em menor

propor¢ao casos com lesdo hipoxico-isquémica perinatal (5,4% vs. 11,5%).
3.6.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacdo (imagiologia, visido, audicao,
peso, comprimento, cognicio)

Das 50 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 34 (68%); ¢ referida a avaliagdo
da visdo em 48 (96%) e a da audicdo em 49 (98%); a avaliacao cognitiva através de teste ¢ referida
em 9 (18,8%); o registo da somatometria a altura da notificagdo foi feito em 40 (80%) das criancas

para o peso ¢ em 31 (62%) para a estatura. (Fig. 70).

%

RMN-CE visdo audigdo cognigdo peso estatura

B sem avaliagdo M com avaliagdo

Figura 70 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar (Nivel I —inclusdo completa e exclusiva; Nivel V - niio frequéncia
de qualquer institui¢do de ensino) nas criancas registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Autonoma da
Madeira e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=50). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.6.5. Interpretacio e comentario
A PC na Regido Autébnoma da Madeira tem caracteristicas proprias, condicionadas pelos seus
determinantes geograficos, socioculturais € de organizacdo de cuidados de saude. Existe um menor
peso dos casos de PC associados a incidentes hipdxico-isquémicos perinatais, a concepgdo
medicamente assistida e a gemelaridade do que no global do Pais. A menor propor¢io de casos com
epilepsia deve-se provavelmente a menor propor¢dao de casos de PC associados a incidentes
hipoxico-isquémicos perinatais. Ha maior acesso aos meios técnicos especificos de diagnostico do

que no global do Pais.
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3.7. Regiao Autonoma dos Acores
Estdo registadas no PVNPCS5A 43 criancas com PC nascidas entre 2001 e 2010 e residentes aos 5
anos na Regido Autéonoma dos Agores. Sdo 1,49%o (IC95% 1,10 —2,00) da populacdo com 5 anos

de idade residente em Regido Auténoma dos Agores nesse periodo (Quadro 15).

Quadro 15 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regido

Autoénoma dos Agores entre 2001 e 2010.
O numero de criangas com paralisia cerebral corresponde aos casos registados até aos 5 anos de idade no PVNPC5A,
para cada ano de nascimento. O nimero de nados-vivos na Regido Auténoma dos Agores é o registado pelo INE para

cada ano de nascimento. A taxa de prevaléncia é dada por 1000 residentes com 5 anos de idade, cada ano. Dados em 10
Dezembro de 2018

Populagdo na Regiao

Casos de PC Taxa de prevaléncia aos 5 anos

Ano de nascimento 205 5 anos Auténoma dos Agores (%o) com 1C95%
com 5 anos
2001 10 3.330 3,00 (1,63 -5,52)
2002 1 2.986 0,33 (0,06 — 1,89)
2003 7 2.945 2,38 (1,15 -4,90)
2004 5 2.940 1,70 (0,73 - 3,98)
2005 6 2.859 2,10 (0,96 — 4,57)
2006 4 2.941 1,36 (0,53 — 3,49)
2007 4 2.713 1,47 (0,57 - 3,79)
2008 1 2.765 0,36 (0,06 — 2,04)
2009 3 2.742 1,09 (0,37 — 3,21)
2010 2 2.705 0,74 (0,20 — 2,69)
2001-2010 43 28.926 1,49 (1,10 - 2,00)

1C95% — limites do intervalo de confianga de 95%; INE — Instituto Nacional de Estatistica; PC — paralisia cerebral; PVNPC5A — Programa
de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos.

3.7.1. Tipos clinicos e morbilidade

Das 43 criangas com PC residentes na Regido Auténoma dos Acgores aos 5 anos de idade, foi
possivel confirmar o tipo clinico predominante de PC em 42 (Fig.71): 39 espastica (90,7%), 2
disquinética (4,7%), 1 ataxica (2,3%) e em 1 (2,4%)

1;2,3% 1,2,3%

foi considerado “ndo classificavel” (SCPE, 2002). 2;4,7% Tipo Clinico de PC

[ Espastica

De entre as criangas com PC espastica nas quais foi
. ) [ Disquinésia
registada a lateralidade (39), a afetacdo era

unilateral (hemiparesia) em 10 (25,6%) e bilateral  Ataxia
em 29 (74,4%). De 28 criangas com PC espastica 39,  ONéo
f classificavel

90,7%
Figura 71 - Distribuicao pelo tipo clinico das criangas
(50,0%), 1 tinham trés membros afetados (3,6%) €  registadas no PVNPC5A residentes na Regido

Auténoma dos Agores e nascidas entre 2001 e 2010.
; 0
13 tinham os quatro membros afetados (46,4%). (n=43). PC - paralisia cerebral; PVNPC5A - Programa

bilateral, 14 tinham dois membros afetados

de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5
anos de idade. Dados referentes a 10 de Dezembro de
2018.
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3.7.2. Avaliacao funcional e morbilidade associada

A distribui¢do das criancas com PC residentes na

Regido Auténoma dos Agores aos 5 anos de 3 17% 7;23%

idade pela classificagdo no Sistema de GI\:I::\::I

Classificagdo da Fungdo Motora Global Enivel Il
(GMFCS) (Anexo 5) revela compromisso grave 9; 30% 4, 13% g::::/’i: :U
(niveis III a V) em 63,3% delas e compromisso 5;17% ® nivel V

Figura 72 - Distribuicio pela funcio motora global das
criancas registadas no PVNPC5A residentes na Regiao
que 36,7% dos casos tinham marcha autonoma Auténoma dos Acores e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=30 de 43). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo
(niveis Ile H) (Fig. 72)_ Motora Global; PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; QI — quociente de
inteligéncia. Dados referentes a 10 de Dezembro de 2018.

funcional minimo (nivel I) em 23,3%. Destaca-se

A distribui¢@o pela sua classificagdo no sistema

de classificacdo da competéncia funcional Motricidade Fina Bimanual (BFMF) (Anexo 5) revela
compromisso grave (niveis Il a V), com dependéncia de terceira pessoa, em 61,5% delas e
compromisso funcional minimo (nivel I) em 23,1%. Destaca-se que 38,5% dos casos eram

auténomos na fun¢ao bimanual (niveis I e II) (Fig. 73).

A distribuicdo pela sua classifica¢do da actividade motora dos membros superiores no Sistema de
Classificagao das Competéncia Manual (MACS) (Anexo 5) revela compromisso grave (niveis Il a
V), com dependéncia de terceira pessoa, em 57,1% delas e compromisso minimo da actividade
(nivel I) em 23,8%. Destaca-se que 42,9% dos casos eram auténomos na actividade bimanual
(niveis I e IT) (Fig. 74).

5; 19% 6;23% 5; 24% 5;24% MACS

BFMF
M nivel |
W nivel | ,
. @ nivel Il
O nivel Il 5. g ,
5;19% S nivel 1l ;9% Cnivel Il
4;16% 4;19% ivel IV
O nivel IV ’ Bnive
7 . 1
6 23% B nivel V 5; 24% nivel V
Figura 73 - Distribuicao pela competéncia funcional de Figura 74 - Distribuicdo pela actividade motora dos
motricidade fina bimanual das criangas registadas no membros superiores das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regido Auténoma dos Acores e PVNPC5A residentes na Regidao Auténoma dos
nascidas entre 2001 e 2010. Acores e nascidas entre 2001 e 2010.
(n=26 de 43). BMFM - Motricidade Fina Bimanual; PVNPC5A - (n=21 de 43). MACS - Sistema de Classificacio das
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos Competéncia Manual; PVNPC5A - Programa de Vigilancia
de idade. Dados referentes a 10 Dezembro de 2018. Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a

Dezembro de 2018.
A distribuicdo pelo desempenho na alimentagdo (Anexo 5) revela graves dificuldades (niveis I1I a
V) em 44,4% delas e compromisso funcional minimo (nivel I) em 37,0% (Fig. 75). Foi registada 1
crianga (3,6%), com PC espastica, alimentada por gastrostomia a altura da notificag¢do, colocada

antes do ano de idade.
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A distribuigdo pelo desempenho no controlo da baba (Competéncia do Controlo da Baba - CCB)

(Anexo 5) mostra que 41,7% delas tem um mau ou muito mau controlo da baba (niveis Il a V), o

que pode condicionar a sua inclusdo social e escolar. Verifica-se também a auséncia de dificuldades

no controlo da baba (nivel I) em 41,7% (Fig. 76).
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Figura 75 - Distribuicdo pela Classificagio de
Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas
registadas no PVNPC5A, residentes na Regido Autonoma
dos Agores e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=27 de 43). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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Figura 76 - Distribuicio pela Competéncia do
Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPC5A, residentes na Regido Auténoma dos
Acores e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=24 de 43). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.

A distribuicdo pela inteligibilidade da fala, classificada pela Escala Viking da Fala (VSS) (Anexo

5), mostra que 46,2% delas ndo consegue fazer-se entender pela fala fora do seu contexto familiar

(niveis Il e IV) e que 42,3% possuem fala inteligivel em qualquer contexto (nivel I) (Fig. 77).

Foi registada avaliacdo cognitiva em 55,8% das criangas registadas, tendo sido consideradas como
tendo défice cognitivo (QI<70) 58,3% (IC95% 38,84 — 75,53) das criangas avaliadas (14/24), e
como défice grave (QI<50) 37,5% (IC95% 21,16 — 57,87; 9/24) (Fig. 78).
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Figura 77 - Distribuicdo pela inteligibilidade da fala
(Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas no
PVNPC5A residentes na Regido Autonoma dos Agores e
nascidas entre 2001 e 2010.

(n=26 de 43). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
Dezembro de 2018.
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Figura 78 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das
criangas registadas no PVNPC5A, residentes na
Regido Auténoma dos Acores e nascidas entre 2001
e 2010.

(n=24 de 43). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a Dezembro
de 2018.



Foi registado défice visual em 52% das criangas avaliadas (13/25), tendo sido considerado défice
grave em 4,0% das criangas avaliadas (1/25). Foi registado défice auditivo em 12% das criangas

avaliadas (3/25), tendo sido considerado défice grave em 4,0% das criangas avaliadas (1/25).

Das 27 criangas em que foi obtida informagao sobre a existéncia de epilepsia, foi referida como

estando presente em 12 (44,4%; 1C95% 27,59 — 62,69).

Foi obtida informacdo em 15 criangas sobre os quatro indicadores que avaliam a gravidade da PC:
cognigdo (QI <50), locomogao (fungdo motora global - GMFCS niveis Il a V), epilepsia e défice
visual grave (Jonhson, 2002; Cans, et al, 2004) (Fig. 79). Sublinha-se que 40,0% das criangas

ndo apresentava nenhum indicador de gravidade e que em nenhum foram registados os 4

indicadores.
1. 289 b 8% Inclusdo Escolar
2:13% 0;0% Complexidade 4: 19,0%
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1, 7% .
! O nivel Il
6;40% @O0 indicadores
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6; 40% W4 indicadores 57,1%

Figura 79 - Distribuicio por nimero de indicadores de Figura 80 - Tipo de inclusio no ensino pré-escolar
gravidade presentes (QI <50, GMFCS III a V, epilepsia (Nivel I — inclusdo completa e exclusiva; Nivel V -
ativa e défice visual grave), em criancas registadas no nio frequéncia de qualquer instituicio de ensino)
PVNPCS5A, residentes na Regido Autonoma dos Acores nas criancas registadas no PVYNPC5A, residentes
e nascidas entre 2001 e 2010. na Regido Auténoma dos Acores e nascidas entre
(n=15 de 43). GMFCS - Sistema de Classificagdo da Fungdo 2001 e 2010.
Motora Global; PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da (n=21 de 43). PVNPC5A - Programa de Vigilancia
Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados a
Dezembro de 2018. Dezembro de 2018.

Desde 2007, o PVNPCS5A recolhe informacédo sobre a inclusdo das criangas com PC aos 5 anos no
ensino pré-escolar (Anexo 5). Encontravam-se incluidas no ensino regular 90,5% das criangas. (Fig.
80).

3.7.3. Factores de risco de paralisia cerebral na regiao
Na Regido Autonoma dos Agores, em relagdo aos dados nacionais, destaca-se haver menor
propor¢édo de criangas com PC com lesdo hipdxico-isquémica perinatal (13,3% vs. 11,5%), ou com
identificacdo de malformagdo cerebral (6,5% vs. 13,1%) e de criangcas com causa pos-neonatal

identificada (14,8% vs. 9,3%).
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3.7.4. Acesso a métodos objectivos de avaliacao (imagiologia, visao, audicao,

peso, comprimento, cognicio)

Das 43 criangas, houve referéncia a ter sido realizada RM-CE em 15 (34,9%); ¢ referida a avaliagdo
da visdo em 25 (58,1%) ¢ a da audigdo em 25 (58,1%); a avaliacdo cognitiva através de teste ¢
referida em 3 (7,0%); o registo da somatometria a altura da notificagéo foi feito em 19 (44,2%) das

criangas para o peso ¢ em 14 (32,6%) para a estatura, (Fig. 81).

RMN-CE visao audicdo cognicao peso estatura

B sem avaliagdo M com avaliagdo

Figura 81 - Referéncia a acesso a avaliacdes objetivas: ressonincia magnética cranio-encefalica, visdo, audicio,
cognicdo, peso e estatura nas criancas registadas no PVNPCSA, residentes na Regido Autéonoma dos Acores e
nascidas entre 2001e 2010.

(n=43). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

3.7.5. Interpretacio e comentario

A PC na Regido Auténoma dos Acores é claramente marcada pelos seus determinantes geograficos
e socioculturais. A cobertura da notificagdo ¢ muito heterogénea e inconsistente ao longo dos anos
e dos grupos insulares. Existe um peso maior dos casos de PC associados a incidentes hipoxico-
isquémicos perinatais e a causas pos-neonatais do que no global do Pais. H4 menor acessibilidade
aos meios técnicos especificos de diagnostico (RM-CE e testes de cognicao), o que se reflecte em

subdiagnostico de alguns factores causais (malformacgdes cerebrais) e de défices neurossensoriais.
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4. Indicadores de Qualidade do Programa de Vigilancia

As criangas com PC aos 5 anos de idade sdo notificadas ao PVNPCS5A, diretamente pelo notificador
ou através do sistema de vigilancia da UVP-SPP, por médicos (pediatras, neuropediatras, cirurgides
pediatricos, ortopedistas infantis, fisiatras), enfermeiros, terapeutas, psicologos ou outros
profissionais que trabalhem com elas. Sdo também registadas criangas nascidas a partir de 2001 e

falecidas antes de completar 5 anos de idade tendo diagnostico confirmado de PC.

Os dados das criangas de 5 anos de idade com PC notificadas ao PVNPC5A foram, até 2012,
complementados com dados de criangas identificadas no ambito da Educacgao Especial, fornecidos
pela Dire¢ao Geral de Inovagdo ¢ de Desenvolvimento Curricular, do Ministério da Educacdo. Os
dados das criangas com PC falecidas antes dos 5 anos de idade foram, até 2010, complementados
com a andlise dos dados das certiddes de obito, fornecidos pelo Instituto Nacional de Estatistica,

através do Departamento de Epidemiologia do Instituto Nacional de Saude.

Até 10 de Dezembro de 2018, o PVNPCS5A recebeu 2339 notificacdes correspondentes a 1787
casos nascidos entre 2001 e 2010 (Fig. 82).

244

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

H n2 de casos

Figura 82 - Casos de paralisia cerebral registados no PVNPC5A, por ano de nascimento.

(n=1787). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados em
10 de Dezembro de 2018.

A (Fig. 83) ilustra a distribuicdo da propor¢ao por ano de notificacdo das criangas segundo o ano
do seu nascimento. Verifica-se que, para todas as coortes (ano) de nascimento, a notificacdo de
criangas com paralisia cerebral se estende ao longo de vérios anos (até 11 anos), além da idade
recomendada de 5 anos. Assim, € provavel que o niumero de casos referenciados para as ultimas

coortes de nascimento em andlise (principalmente 2009 e 2010) seja atualizado no futuro proximo.
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Figura 83 - Distribuicio das notificacoes recebidas no PVNPCSA por ano de notificacio para cada ano de
nascimento, baseada nas criancas registadas no PVNPCSA e nascidas entre 2001 e 2010.

(n=1787). As cores nas barras representam os anos em que foram recebidas as notificagdes das criangas e a
percentagem é relativa ao total de notificagdes para cada coorte anual de nascimento. Ano nasc. — coorte (ano) de
nascimento; PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10 de dezembro
de 2018.

A existéncia de uma propor¢ao muito relevante de casos notificados em anos posteriores aos de
cumprimento dos 5-6 anos de idade ressalta a dificuldade da identificagdo e/ou da caracterizacdo
dos casos nos anos-alvo e demonstra a importancia de manter em aberto a notificagdo de cada coorte
de nascimento até, provavelmente aos 9 ou 10 anos de idade. Os notificadores mostram saber
superar bem estas dificuldades, ndo apenas por enviarem notificagcdes quando a crianga com PC
tem ja mais de 7 anos, como também ao notificarem casos inequivocos de PC logo aos 4 anos,

certamente aproveitando a oportunidade do contacto em consulta.

De entre os 1787 casos registados, foram identificados 43 casos que faleceram antes dos 5 anos de
idade (2,4%): 8 nascidos em 2001, 8 em 2002, 4 em 2003, 3 em 2004, 3 em 2005, 2 em 2006, 4 em

2007, 2 em 2008, 2 em 2009 ¢ 7 em 2010.
O Pediatra

As 2339 notificagdes foram efetuadas por 71
B Neuropediatra

notificadores (Anexo 1). O nimero de notificagdes

. . . O Fisiatra
recebidas por notificador variou entre 1 e 242.
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Figura 84 - Distribuicio por darea profissional dos
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(n=71) dos casos de paralisia cerebral notificados ao
PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 anos de idade; QI — quociente de inteligéncia. Dados
referentes a 10 de Dezembro de 2018.



Os valores de taxa de cobertura do programa de vigilancia por regido foram calculados com base
no numero de casos com PC notificados ao PVNPCS5A e nos dados populacionais fornecidos pelo
INE, comparados com a estimativa de incidéncia de 2%o (2 casos de PC por cada 1000 Nados-
vivos) (Johnson, 2002). Atendendo aos 1.071.776 nados-vivos nascidos em Portugal de 2001 a
2010, esperar-se-ia a sinalizacdo de cerca de 2144 criangas nascidas em Portugal. Os 1657 casos
registados nascidos em Portugal entre 2001 e 2010 s@o 77,3% do ntimero esperado. No entanto,
estimando-se apenas 1,8 casos de PC por 1000 nados-vivos, como apontam os dados europeus mais

recentes (Sellier E, 2015), seriam esperados 1929 casos e a cobertura seria de 85,9%.

%

. i 1 Alto-Minho 105
2 Cavado 45
3 Ave 54
: 4  Area Metropolitana do Porto 79
/. 24 5 Tamega e Sousa 60
[ 6 Alto Tamega 67
- -:‘ 7  Douro 112
8 Terras de Tras-os-Montes 65
9 Regido de Aveiro 61
10 Regido de Coimbra 57
11  Regido de Leiria 63
12  Beira Baixa 93
13 Viseu D3o-Lafdes 35
14 Médio Tejo 61
{17 ph 15 Beiras e Serra da Estrela 84
16 Oeste 65
) 17  Area Metropolitana de Lisboa 96
. % cobertura 18  Alentejo Litoral 87
# 0 19  Alto Alentejo 58
. I soee 20 Alentejo Central 52
e 21  Baixo Alentejo 85
22 Leziria do Tejo 87
015 s e 23 Algarve 59
T Romem 24  Regido Auténoma dos Acores 77
25 Regido Autdnoma da Madeira 89

Figura 85 - Cobertura de registo de casos de paralisia cerebral no PVNPCS5A, por criancas nascidas em cada regiao
NUTS III de Portugal entre 2001 e 2010.

(n=1657) PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
de Dezembro de 2018.

Os dados de cobertura referente aos nados-vivos por regido por NUTS III sdo calculados segundo
a morada das maes na altura do nascimento das criangas nascidas em Portugal (Fig. 85). As regides
em que se verificou uma notificacdo de 80% ou mais do ntimero de casos esperados para o nimero
de nascimentos verificados nas respetivas regides, foram Alto-Minho, Douro, Beira Baixa, Beiras
e Serra da Estrela, Leziria do Tejo, Area Metropolitana de Lisboa, Alentejo Litoral e Baixo

Alentejo, assim como a Madeira. Destacam-se por se ter registado uma cobertura inferior a 50% as

regides Cavado e Viseu Dao-Lafoes.
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Os dados de cobertura referente aos residentes com 5 anos de idade por regido (NUTS III) sdo
calculados segundo a morada da crianga na altura da notificagdo, independentemente do local de
nascimento, relativamente ao numero total de criancas residentes com 5 anos de idade em cada
regido (Fig. 86). As regides em que se verificou uma notificagdo de 80% ou mais do nimero
esperado de casos foram a Area Metropolitana do Porto e as ja referidas na cobertura ao nascimento.
Destacam-se por ter uma cobertura inferior a 50% as regides Cévado, Viseu Dao-Lafoes, Alto

Alentejo e Alentejo Central.
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Figura 86 - Cobertura de registo de casos de paralisia cerebral no PVNPC5A, por criangas com 5 anos de idade,
residentes em cada regidao NUTS Ill de Portugal entre 2001 e 2010.

(n=1719). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados referentes a 10
de Dezembro de 2018.

A ades@o ao preenchimento do formulario do PVNPCS5A (Anexo 5) foi superior a 80% na grande
maioria dos itens. Todos os itens relativos ao tipo clinico de PC registaram taxas de preenchimento

superiores a 90%.

Destacam-se nas figuras 87 e 88 aqueles itens em que ndo foi atingida a taxa de 80% de
preenchimento. Sublinha-se a falha frequente do preenchimento da escolaridade materna a altura
do nascimento (usada como indicador do nivel social da familia) e dos itens peso e
comprimento/estatura da crianca a altura da notificagdo (usada como indicadores do estado

nutricional).
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Figura 87 - Preenchimento do formulario de vigilancia — itens dos fatores de risco cuja percentagem de omissoes foi
superior a 20%. Casos de paralisia cerebral notificados ao PVNPC5A.

(n=1787). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade; TORCHS — Toxoplasmose, outros,
rubéola, citomegalovirus, herpesvirus, sifilis. Dados em 10 de Dezembro de 2018.
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Figura 88 - Preenchimento do formulario de vigilancia — itens do quadro clinico cuja percentagem de omissdes foi
superior a 20%, dos casos de paralisia cerebral notificados ao PYNPC5A.
(n=1787). PVNPC5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade. Dados em 10 de Dezembro de 2018.

Desde o inicio da notificagdo ao PVNPCS5A, o incremento da adesdo ao preenchimento de dados
nas variaveis GMFCS, nivel cognitivo, défice visual e epilepsia permitiu aumentar a propor¢ao de
casos em que ¢ possivel classificar o nivel de complexidade, que actualmente abrange 68,1% das

criangas.
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5. Interpretacio e Comentarios

O PVNPCS5A iniciou-se em Junho de 2006, com a notifica¢do de criancgas nascidas em 2001. O seu
objectivo € obter indicadores que permitam monitorizar a ocorréncia da PC em Portugal no século
XXI, as formas clinicas e as capacidades funcionais das criangas com PC, contribuindo com
informacdo que permita tentar reduzir a sua ocorréncia, identificar necessidades, proporcionar

apoios e optimizar potencialidades.

Foi possivel logo de inicio organizar, implementar ¢ manter um sistema de vigilancia nacional,
baseado em instituigdes clinicas e cientificas independentes, ligadas a saude infantil e aos cuidados
as pessoas com PC, gragas a compreensdo da importancia do projecto por parte dos profissionais
de satude e das familias envolvidas. Portugal foi assim o primeiro pais europeu a contar com um

programa de vigilancia da PC de dimensao nacional.

A parceria com a SCPE forneceu a metodologia, as defini¢cdes e os critérios de classificagdo
necessarios para atingir esta meta, mas o PVNPC5A cresceu por si, ao longo dos anos,
desenvolvendo instrumentos proprios de avaliacdo, validando para Portugal instrumentos existentes

e liderando a inovagdo em vigilancia epidemiologica na SCPE.

Os trés primeiros relatérios do PVNPCSA, referentes as coortes de nascimento até 2007,
divulgaram indicadores a nivel nacional. E agora possivel, com dez coortes de nascimento (2001 a

2010), fornecer com confianga e fiabilidade indicadores regionais.

Apesar da evidente subnotificagdo de casos de PC, particularmente em algumas regides, os
indicadores mostram claramente que a grande maioria dos casos existentes ¢ notificada ao sistema
do PVNPCS5A. Parece haver subnotificagio de casos com menor afectacdo funcional,
provavelmente pela maior dificuldade do diagnédstico, pelo receio do confronto da familia com uma
entidade que suscita grande apreensao ou por se tratar de criangas acompanhadas fora do circuito

de actividade profissional dos notificadores regulares do Programa.

E também claro que o dmbito nacional do PVNPC5A e as caracteristicas profissionais dos
principais notificadores levam a que uma proporgao significativa dos casos que surgem em cada
coorte de nascimento seja notificada além dos 4 a 6 anos de idade indicados como idade alvo para
notificagdo, havendo casos apenas registados apds os 10 anos de idade. Este facto obriga a

interpretar com prudéncia as tendéncias evolutivas referentes ao lltimo triénio de nascimentos.

Apesar destas ressalvas, existe uma grande propor¢ao das criangas com PC nascidas em Portugal
que tem formas muito graves de PC. Embora a estimativa de serem 30 a 40% dos casos possa estar
sobrestimada, ndo € possivel desvalorizar o grande ntimero de criangas com PC (e presumivelmente,

também de adultos) com afectacdo funcional grave existente em Portugal, muito frequentemente
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com associagdo de varios compromissos funcionais, o que ¢ reflectido pelos indicadores de

complexidade apresentados no Relatorio.

A redugdo do risco de aparecimento de novos casos de PC até aos 5 anos de idade nas criangas
nascidas em Portugal nos primeiros anos deste século parece ser evidente. Nao sé é concordante
com os dados da SCPE (Sellier et al, 2016) como ¢ possivel identificar em que grupos de risco ¢
que a redugdo ocorreu de forma mais marcada: as criangas nascidas prematuramente entre as 28 e
as 36 semanas de gestacgdo. Isto deve-se a melhoria das condigdes de satide das gravidas e a elevada
qualidade dos cuidados oferecidos em Portugal na gravidez, parto e cuidados neonatais. E
importante verificar nos proximos anos se as mudangas comportamentais da sociedade (como a
maternidade cada vez mais tardia) e a crise financeira global iniciada em 2008 tiveram repercussoes

nestes indicadores.

O risco de ocorréncia de PC até aos 5 anos de idade também diminuiu entre as criangas nascidas de
gravidez de termo mas de forma menos marcada. Certamente isto se deve a que a constelagdo de
factores que contribuem para a ocorréncia de PC neste grupo de criangas ¢ muito mais variada. Os
dados registados pelo PVNPCS5A permitem actualizar neste relatorio indicadores sobre alguns
destes factores: anomalias congénitas, hipoxia peri-parto, infecgdes durante a gestag@o e perinatais,
assim como incidentes ocorridos apos o més de vida estdo bem documentados e merecem reflexao.
Muitos destes factores de risco sdo susceptiveis de serem controlados ou reduzidos. Os indicadores
divulgados, mais extensos do que os de outros registos europeus, podem orientar actuagdes a nivel
nacional e regional para o conseguir. A evolu¢do de comportamentos face a vacinagdo e ao parto
institucionalizado e a disponibilizagdo de novas formas de intervengdo clinica deverdo ser

monitorizados nas proximas coortes sob vigilancia no PVNPCS5A.

Algumas regides diferem do Pais por registarem propor¢des significativamente diferentes de
criangas com alguns destes factores de risco. As familias das pessoas que vivem com paralisia
cerebral e os profissionais que as acompanham deverdo reflectir com prudéncia sobre as
peculiaridades de cada regido. Algumas diferencas podem dever-se a praticas sociais face a satde
reprodutiva, outros, as caracteristicas geograficas da regido e a disponibilidade e/ou organizagdo

dos cuidados de saude na gravidez, no parto e ao recém-nascido.

Salienta-se a importancia dos casos de criangas com PC nascidas fora de Portugal. Pelo seu ntimero
e pela sua gravidade contribuem para a necessidade de apoios clinicos, sociais e de educacdo. A sua
concentracdo em algumas regides (principalmente Area Metropolitana de Lisboa e Algarve)

contribui para peculiaridades e assimetrias regionais.

Um dos aspectos mais importantes que a apresentacdo de indicadores a nivel regional permite

destacar sao a diferenga de acesso a meios técnicos de diagndstico e a organizagdo de cuidados de
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saude nas diferentes regides e como isso se reflecte na caracterizacdo clinica e funcional das
criangas. Uma melhor organizacdo e operacionalizacdo dos cuidados de saude na gravidez e no
parto parecem levar a uma menor proporcao de casos de PC associados a hipoxia peri-parto; o maior
acesso a diagnoéstico pré-natal de qualidade, com aconselhamento adequado, pode reduzir a
propor¢do de casos de PC associados a malformagdes cerebrais; a maior acessibilidade a
ressonancia magnética (Fig.89 e 90) aumenta a propor¢ao de casos de PC com possibilidade de
caracterizacao etiologica (como a identificacdo de malformacdes cerebrais e a exclusdo de
incidentes hipdxicos); o maior acesso a exames objectivos padronizados de avaliacdo da cognicao
(Fig.91), visdo e audi¢@o aumenta a proporg¢ao de casos de PC associados a défices neurossensoriais

mas também os identifica com maior rigor e melhor caracterizagdo.
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neuroimagem cerebral por regides neuroimagem cerebral ¢ avaliacdes cognitivas efectuadas

NUTS II nos casos registados no
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(n=1719). PVNPC5A - Programa de
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Vigilancia Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos de idade. Dados
referentes a 10 Dezembro de 2018.

Os indicadores ressaltam também a dificuldade em ser avaliado correctamente o estado nutricional
destas criangas, com o risco de apoio nutricional deficiente que isso implica e as consequéncias que
a ma nutri¢do tem no agravamento do quadro neuromuscular ¢ no estado de saude global da crianga.
E evidente a necessidade de estabelecer padrdes de boas praticas de avaliagdo e de intervengdo
nutricional nas criangas e jovens com PC mas também de proporcionar conhecimento, meios

técnicos, materiais e financeiros para os concretizar.
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Os indicadores obtidos pelo PVNPCS5A ndo permitem caracterizar a maioria dos apoios técnicos e
terapéuticos de que beneficiam as criangas registadas, mas caracterizam muito bem algumas das
suas necessidades clinicas e funcionais. Os indicadores regionais poderdo ser usados para reflectir
sobre a cobertura que a capacidade de intervengdo existente em cada regido pode proporcionar para
as necessidades detectadas, assim proporcionando argumentos objectivos para a reivindicacdo

quantificada de capacidades concretas de actuacao.

No entanto, esta analise regional, ressalta que nao € apenas necessario garantir a existéncia de meios
técnicos especificos e adequados, mas também organizar redes de referenciacdo que garantam as
criangas com PC o acesso a estes meios de avaliacdo e de intervengdo multidisciplinar de forma
atempada, com qualidade e com eficiéncia. Provavelmente sera necessario estabelecer centros de

referéncia aos niveis regional, inter-regional e nacional.

Salienta-se a importancia, para além da detecgdo e da intervengao precoces, da avaliacdo sistematica
da crianga com PC em idades-chave, por equipas multidisciplinares, nomeadamente aos 5 anos de
idade, na pré-adolescéncia e antes de entrar na idade adulta. Estas avaliagdes contribuem para a
preven¢do de complicagdes, identificacdo de necessidades de apoio a inclusao, a participacdo e a

promocgao da autonomia.

Esperamos que a partilha da informacao fornecida pelos muitos notificadores ao longo do Pais seja
util para as pessoas que vivem com PC, para os responsaveis directos pelos seus cuidados de saide
e pelo acompanhamento escolar, mas também pelos responsaveis institucionais pela organizagao e
planeamento dos servicos de saude, educacao e seguranga social necessarios para apoio das criancas
com PC em Portugal. Estamos certos de que a utilizagdo da informagdo fornecida pelos
notificadores estimula a continuidade da sua participacio no PVNPCSA e atraird novos

notificadores para este projecto, diminuindo a subnotificagdo.

59



6. Indice de Quadros

Quadro 1 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas residentes em Portugal entre

2006 e 2015, nascidas entre 2001 € 2010, ......ccuviiieorrieeeeeee ettt e eaneee s 5
Quadro 2 - Incidéncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas em Portugal entre
2001 € 2010, ettt ettt ettt ettt ettt e et e e ae e et ea e et et e ke ehees e eeteneea s e eRe ek e Rt eReentens e teese bt eneeneeneensenseasenan 7
Quadro 3 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado ao sexo, para criangas nascidas em
Portugal entre 2001 € 2010, ......ociuiiiiieieiieeieeeerttee et ete sttt e st e et et e e sae st e te et e et e enbeenaestaessee st enseenreeseensaensaens 8
Quadro 4 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado & idade materna a altura do
nascimento para criangas nascidas em Portugal entre 2001 € 2010.......c.cccveeierierieerieriieiie e 9
Quadro 5 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a escolaridade materna a altura do
nascimento, para criangas nascidas em Portugal entre 2001 € 2010. ........cooiiiieiiiiiniiienieeec e 9
Quadro 6 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a idade gestacional ao nascimento,
para criangas nascidas em Portugal entre 2001 € 2010, .....cc.eecvieciieieeierieieeieee et seeeeeens 10
Quadro 7 - Risco de paralisia cerebral aos 5 anos de idade associado a gravidez multipla, para criangas
nascidas em Portugal entre 2001 € 2010, .......ccueeiirieriieiieieeie ettt et e et e sbeseaesraesseesseenseenes 12
Quadro 8 - Incidentes ocorridos no periodo pds-neonatal identificados nas criancas com paralisia cerebral
nascidas em Portugal entre 2001 € 2010, ......ccoiiiiiiiiiieiee ettt s 13
Quadro 9 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regidao Norte
ENLIE 2001 € 2010, coeiiiiiiiiiii ettt ettt et et ettt b et et et eaees 16
Quadro 10 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regido Centro
ENETE 2001 € 20T0. 1eeiiiiiieiiieete ettt e ettt e st e e st e e et e e sab e e s bt e sabeesabeesabeeenbeeeabeeenbeeenbaeeabeesabeeenreeentes 21
Quadro 11 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Area
Metropolitana de Lisboa entre 2001 € 2010. ....c.ooiuiiiiiiiiiieeie et s 26
Quadro 12 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas no Alentejo entre
2001 € 2010, .ttt ettt ettt et et e ettt ekt et e e et eat e e e be b ekt eseententen s e ae R e ek e eneestensensenseeseeteeseententenseneanens 31
Quadro 13 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas no Algarve entre
2001 € 20T0. .ottt ettt etk h bttt h e bt e bt bt e bt et et e h ekt be bt e bt et et e et e b e bt eneent et e benaen 36
Quadro 14 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regido
Auténoma da Madeira entre 2001 € 2010, .......ccuiiiiiiiieeiii ettt eseeesbeeeebe e sbeesbeesebeessseesebeessseenes 41
Quadro 15 - Prevaléncia de paralisia cerebral aos 5 anos de idade nas criangas nascidas na Regido
Autonoma dos Agores entre 2001 € 2010, ......iciuiiiuiiiiieeiie ettt et et e et e e e e e eesareesbeesabeesbeeeaaee e 46

60



7. Indice de Figuras
Figura 1 - Distribui¢do pelo tipo clinico das criancas registadas no PVNPC5A residentes em Portugal e
nascidas entre 2001 € 2010, ......ccoooiiriiiiiiieieieeee ettt sttt st e ene 6

Figura 2 - Variacdo da taxa de incidéncia acumulada de paralisia cerebral aos 5 anos de idade por triénios
deslizantes de coortes de anos de NASCIMENTO «.....c..eeueruiruirieieieniinieneeeee ettt sttt ettt sae b s eanens 7

Figura 3 - Variacdo da taxa de incidéncia acumulada de paralisia cerebral aos 5 anos de idade por triénios
deslizantes de coortes de anos de nascimento, consoante a idade gestacional ao nascimento, criangas
registadas no PVNPCS5A e nascidas em Portugal entre 2001 € 2010. ....c.ooovveieeieiieiienieiieee e 11

Figura 4 - Ressonancia magnética em criangas com paralisia cerebral, registadas no PVNPC5A, nascidas
eNtre 2001 € 2010, c.ooiiiiiiiiiii e 14

Figura 5 - Distribuigéo pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPCS5A residentes na Regido Norte e
nascidas entre 2001 € 2010 ......cc.ccueiriiiiiniiiiicie ettt 17

Figura 6 - Distribuicdo pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPCS5A residentes na Regido
Norte e nascidas entre 2001 € 2010 .....oo.eiiiiiiiiiii ettt ettt ettt 17

Figura 7 - Distribui¢do pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual (BFMF) das criangas
registadas no PVNPCS5A residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010. ......ccccoevveiiniiiienennnen. 18

Figura 8 - Distribuicdo pela actividade motora dos membros superiores (MACS) das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010.......ccceeieeiiiiiiiienienieeeeeeceeeeeee 18

Figura 9 - Distribui¢do pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010.......cceovveeiiviiiienienieieeieeieeeeieennnn 18

Figura 10 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010.........cccvveeeevieiierieniieiieeeeieeeeieennns 18

Figura 11 - Distribuiggo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criancas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 2010..........ccceveeevierieniieniieieeieeiesieennns 19

Figura 12 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das criangas com paralisia PVNPCS5A, residentes na Regido
Norte e nascidas entre 2001 € 2010, c..c..oouiruiriiiiriiiiinineeeeet ettt et sttt sae st nens 19

Figura 13 - Distribuicdo por nimero de indicadores de gravidade presentes em criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010, ........oooieiiriiiienienieeeeeeeceeeeeene 20

Figura 14 - Tipo de inclus@o no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na
Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010, ......eeuiiiiiiiiiee et eneeas 20

Figura 15 - Acesso a avaliagdes objectivas: RM-CE, visdo, audigdo, cognigdo, peso e estatura nas criangas
registadas no PVNPCS5A, residentes na Regido Norte e nascidas entre 2001 € 2010...........cceeevveveeeeneennen. 20

Figura 16 - Distribuigdo pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPCS5A residentes na Regido Centro
e nascidas entre 2001 € 2010 c....coueiiiriiiiiinieiieetrer ettt ettt sttt ettt 22

Figura 17 - Distribuigdo pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPC5A residentes na
Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010, ......ccoivuiiiiiiiriieiiieiieieeeeste ettt ere et sreeaeesreesaessaesseeseenseas 22

Figura 18 - Distribuicdo pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010, .......cooevieiriiiienienieceeeeeceeeeene 23

Figura 19 - Distribuic¢do pela actividade motora dos membros superiores (MACS) das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010, .......cooevieriiiienienieeeeeeeeeeeeene 23

Figura 20 - Distribuigdo pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001e 2010. .......ccecveevvierieenirenieenieeneeene 23

Figura 21 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010.......c.cccveerieeniienieenieenreeie e 23

Figura 22 - Distribuicdo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010. ......ccevveervienieenirenieenieeneeeee, 24

61


file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885233
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885233
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885236
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885236
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885237
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885237
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885238
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885238
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885248
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885248
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885249
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885249

Figura 23 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das criangas com paralisia PVNPCS5A, residentes na Regido
Centro e nascidas entre 2001 € 2010, ....cooouiriiniiiiriiieieeee et e 24

Figura 24 - Distribui¢do por numero de indicadores de gravidade presentes, em criangas registadas no
PVNPCSA, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010. .....cccoeveeieienienenineneneeieieienns 25

Figura 25 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na
Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010, ....c.ocveriieiiieiieeiieiie ettt ettt eebeseaeseaesseesseenseenes 25

Figura 26 - Acesso a avalia¢des objectivas: RM-CE, visdo, audigdo, cognigdo, peso e estatura nas criangas
registadas no PVNPCS5A, residentes na Regido Centro e nascidas entre 2001 € 2010. .....c..coceverevcienenennene 25

Figura 27- Distribuicio pelo tipo clinico das criancas registadas no PVNPCSA residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. ......coouiiiiiiiiiiiiii e 27

Figura 28 - Distribuicio pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPC5A residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010, ......ooouiiiiiiiiiiiiii e 27

Figura 29 - Distribuicdo pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criancas registadas no
PVNPCS5A residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. .........cooceevieneennene. 28

Figura 30 - Distribui¢do pela actividade motora dos membros superiores das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. ........ccceevevveneennenne. 28

Figura 31 - Distribui¢do pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 ¢ 2010. .........ccceeveneeee. 28

Figura 32 - Distribui¢do pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCSA, residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. ........cccceeeverienennene 28

Figura 33 - Distribui¢do pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 ¢ 2010. .........ccccevueene.e 29

Figura 34 - Distribuigdo pelo nivel cognitivo das criancas com paralisia PVNPC5A, residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. ......ccceeiiiiiiiiiiiei e 29

Figura 35 - Distribui¢do por numero de indicadores de gravidade presentes, em criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Area Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010. ........cccoceeveererennnne 30

Figura 36 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na Area
Metropolitana de Lisboa e nascidas entre 2001 € 2010, ......ccceiiiiiirieriieiieie et 30

Figura 37 - Acesso a avaliagdes objectivas: ressonancia magnética cranio-enceféalica, visdo, audigdo,
cognigdo, peso e estatura nas criangas registadas no PVNPCSA, residentes na Area Metropolitana de Lisboa
e nascidas entre 20016 2010, ......cviiiiiiiiiieie ettt ettt ettt e et e et e et e et e eeaee et e e etaeebaeeeteeebeeereeenres 30

Figura 38 - Distribui¢do pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPCS5A residentes no Alentejo e
nascidas entre 2001 € 2010, .......oiiiiiiiiee ettt ettt ettt et e e aeesneesreenaeeneenes 32

Figura 39 - Distribui¢do pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPC5A residentes no
Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010......ccouiiiiriiiieieiee ettt sreenae e enes 32

Figura 40 - Distribuicao pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010. ......ooieeiieiiieiieierieieeee e 33

Figura 41 - Distribuicdo pela actividade motora dos membros superiores das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010. .....coovvevvieiieiieienieneeieeie e 33

Figura 42 - Distribui¢do pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010. .....cccveeevieriieniiieniieenieeiieeeeesree e 33

Figura 43 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010 . ....cccvveviieiiieniiieniieeiieeere e 33

Figura 44 - Distribuiggo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010. ......cccooevererieieniininineneneceeeieneens 34

Figura 45 - Distribuiggo pelo nivel cognitivo das criangas com paralisia PVNPC5A, residentes no Alentejo
e nascidas entre 2001 € 2010, c..co.iiiririiiiieie ettt ettt ettt sttt 34

62


file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885259
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885259
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885260
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885260
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885270
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885270
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885271
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885271

Figura 46 - Distribuicdo por numero de indicadores de gravidade presentes (QI <50, GMFCS IIl a V,
epilepsia ativa e défice visual grave), em criangas registadas no PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas
ENEIE 2001 € 20T 0. ..eiiiiiiiiieee ettt ettt ettt et e he e s bt e sbt e sbb e sat e siteesaree s 35

Figura 47 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes no
Alentejo e nascidas entre 2001 € 2010, ...cc.eeouieieeeieiieiiereere ettt et ebe et eeeesaesaaesseeseenseesaeesaessaenseenreas 35

Figura 48 - Acesso a avalia¢des objectivas: RM-CE, visdo, audigdo, cogni¢do, peso e estatura nas criangas
registadas no PVNPCS5A, residentes no Alentejo e nascidas entre 2001e 2010. ....c..coeveeievienenencnencenne. 35

Figura 49 - Distribuig¢@o pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPCS5A residentes no Algarve e
nascidas entre 2001 € 2010, ......ouiiiririiiiiet ettt ettt ettt sb et eae 37

Figura 50 - Distribuicdo pela fungcdo motora global das criancas registadas no PVNPCS5A residentes no
Algarve e nascidas entre 2001 € 2010, ....oc.oiiiiiiiiiiiieiee ettt 37

Figura 51 - Distribuicdo pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010, .......cooiiiiiiiiiiiiiiiieecee e 38

Figura 52 - Distribui¢do pela actividade motora dos membros superiores das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010, .......coeiiiiieiieieiiiieee e 38

Figura 53 - Distribui¢éo pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010.......cccoveriieciiicieiiienieniiereeeeeveeeeeennns 38

Figura 54 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010.......ccoovervierieecieiiieiiereene e seeeeeneens 38

Figura 55 - Distribuiggo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criancas registadas
no PVNPCS5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010, ......cocoveiieieicieiienieieeeeeeeeeeeeieennn 39

Figura 56 - Distribuicdo pelo nivel cognitivo das criangas registadas no PVNPCS5A, residentes no Algarve e
nascidas entre 2001 € 2010, ...c..couiiiriiiiiriei ettt sttt bt eae 39

Figura 57 - Distribui¢do por numero de indicadores de gravidade presentes, em criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010. ......cooiieiieiiiieiieiieee e 40

Figura 58 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPC5A, residentes no
Algarve e nascidas entre 2001 € 2010, ....ccieviieiiiieiiiieiiereerie ettt e e seesreese b b e esaessaenreenrees 40

Figura 59 - Acesso a avaliagdes objectivas: RM-CE, visdo, audigdo, cogni¢do, peso e estatura nas criangas
registadas no PVNPCS5A, residentes no Algarve e nascidas entre 2001 € 2010. ........cccccvevvierieceeeienienneennens 40

Figura 60 - Distribuigdo pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPCSA residentes na Regido
Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010, ......ocoveiiiiiriiiiiiieeeeeee e 42

Figura 61 - Distribui¢do pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPCS5A residentes na
Regido Auténoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010. .....c.ooviruieriieiieiieie e 42

Figura 62 - Distribuicdo pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010.......cccoeceeieeiennennen. 43

Figura 63 - Distribui¢do pela actividade motora dos membros superiores das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010.......cccoecevvveeiennennen. 43

Figura 64 - Distribuicao pela Classificagdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010...........cccceeueeneeee. 43

Figura 65 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCSA, residentes na Regido Auténoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010.........cccceevevvenennnen. 43

Figura 66 - Distribuicdo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010. .......c..ccceenennen. 44

Figura 67 - Distribuigdo pelo nivel cognitivo das criangas registadas no PVNPCSA, residentes na Regido
Aurénoma da Mdeira e nascidas entre 2001 € 2010, .....cc.oocieiiiiinininininiece e 44

Figura 68 - Distribui¢do por numero de indicadores de gravidade presentes, em criangas registadas no
PVNPCSA, residentes na Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010. .......cccccceverercennne. 44

63


file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885281
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885281
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885282
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885282
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885292
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885292
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885293
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885293

Figura 69 - Tipo de inclus@o no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na

Regido Autonoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010. .....ocoeiieiiiiiiiiieeeeeee e 44
Figura 70 - Tipo de inclus@o no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na
Regido Auténoma da Madeira e nascidas entre 2001 € 2010. .....cccverueeriieriiecieeieeierieeeie e se e ens 45
Figura 71 - Distribui¢do pelo tipo clinico das criangas registadas no PVNPC5A residentes na Regido
Autoénoma dos Agores e nascidas entre 2001 € 2010, ......ceioiviiiiiiiiiiiii et 46
Figura 72 - Distribuigdo pela fungdo motora global das criangas registadas no PVNPCS5A residentes na
Regido Auténoma dos Acgores e nascidas entre 2001 € 2010.......cceerieriieriieciieienienieieeie e 47
Figura 73 - Distribuicdo pela competéncia funcional de motricidade fina bimanual das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Autonoma dos Acores e nascidas entre 2001 € 2010. .......ccceveevieeennene 47
Figura 74 - Distribui¢do pela actividade motora dos membros superiores das criangas registadas no
PVNPCS5A residentes na Regido Autonoma dos Acores e nascidas entre 2001 € 2010. .......cccevierieneennene. 47
Figura 75 - Distribuicao pela Classificacdo de Desempenho na Alimentagdo (CDA) das criangas registadas
no PVNPCS5A, residentes na Regido Auténoma dos Agores e nascidas entre 2001 e 2010. ........cccccerueneee. 48
Figura 76 - Distribuicdo pela Competéncia do Controlo da Baba (CCB) das criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Auténoma dos Agores e nascidas entre 2001 € 2010. .......cceeveveverrrennenne. 48
Figura 77 - Distribuiggo pela inteligibilidade da fala (Escala Viking da Fala — VSS) das criancas registadas
no PVNPC5A residentes na Regido Autonoma dos Agores e nascidas entre 2001 € 2010. .......ccccecveeenenee 48
Figura 78 - Distribui¢do pelo nivel cognitivo das criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na Tegido
Auténoma dos Agores e nascidas entre 2001 € 2010, ......c..oovviiiiiiiiiieii et 48
Figura 79 - Distribuigdo por nimero de indicadores de gravidade presentes, em criangas registadas no
PVNPCS5A, residentes na Regido Auténoma dos Acores e nascidas entre 2001 € 2010. ........ceovevvenrenneee 49
Figura 80 - Tipo de inclusdo no ensino pré-escolar nas criangas registadas no PVNPCS5A, residentes na
Regido Auténoma dos Acores e nascidas entre 2001 € 2010.......cccooriiiieiiiiiiiereeeeee e 49
Figura 81 - Acesso a avaliagdes objetivas: RM-CE, visdo, audi¢do, cogni¢do, peso e estatura nas criangas
registadas no PVNPCS5A, residentes na Regido Auténoma dos Agores e nascidas entre 2001e 2010. ......... 50
Figura 82 - Casos de paralisia cerebral registados no PVNPC5A, por ano de nascimento. ..........c.ccceeuennee 51
Figura 83 - Distribuigdo das notificagdes recebidas no PVNPCSA por ano de notifica¢do para cada ano de
nascimento, das criangas registadas no PVNPCS5A e nascidas entre 2001 € 2010. .....ccoooveevevveriereenieenneene, 52
Figura 84 - Distribuicdo por area profissional dos notificadores. ...........cccvevvieieeienierienieie e 52

Figura 85 - Cobertura de registo de casos de paralisia cerebral no PVNPCSA, por criangas nascidas em cada
regido NUTS III de Portugal entre 2001 € 2010, .....coovieiiieiieiiiieiieceerie ettt sae e saeesae e 53

Figura 86 - Cobertura de registo de casos de paralisia cerebral no PVNPC5A, por criangas com 5 anos de
idade, residentes em cada regidao NUTS III de Portugal entre 2001 € 2010. .....ccceevieiieiieienieieeeeeeee, 54

Figura 87 - Preenchimento do formulario de vigildncia — itens dos fatores de risco cuja percentagem de
omissdes foi superior a 20%. Casos de paralisia cerebral notificados a0 PVNPCSA........c.ccocevivieciencnennns 55

Figura 88 - Preenchimento do formulario de vigilancia — itens do quadro clinico cuja percentagem de
omissdes foi superior a 20%, dos casos de paralisia cerebral notificados a0 PVNPCSA. .......c..cccecveieiennne 55

Figura 89 - Distribui¢do da propor¢do de criangas com neuroimagem cerebral por regides NUTS II nos casos
registados no PVNPCS5A, nascidos entre 2001 e 2010 e residentes em Portugal aos 5 anos. .........c.ccceeueneee 58

Figura 90 - Distribui¢do da proporcao de criangas em que a neuroimagem cerebral € ressonancia magnética
por regides NUTS II nos casos registados no PVNPCS5A, nascidos entre 2001 e 2010 e residentes em Portugal
A0S 5 A0S, 1uutitietieteet ettt ettt ettt ettt b e bt et e a et e h et ehe e bt et e et ea et eet e e bt e bt e bt et e ea bt bt e eh e e bt et e e st eateeaeeabees 58

Figura 91- Distribui¢do da propor¢do de criangas com avaliagdes cognitivas efectuadas através de um teste
por regides NUTS II nos casos registados no PVNPCS5A, nascidos entre 2001 ¢ 2010 e residentes em Portugal
A0S 5 ATI0S. .ot euttteuieeittteette ettt ettt e ettt e et e e st e et e e sh bt e e a bt e sa bt e et e e ea bt e e a bt e ea bt e e a bt e ea bt e ea bt e sab e e eabeeea bt e eabeeeabeeeabeeeabeeeabeesates 58

64


file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885303
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885303
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885304
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885304
file:///D:/Utilizadores/m.teresa.folha/Desktop/PVNPC/RELATÓRIOS/RELATÓRIO_2019/QUASE%20FINAIS/2ª_PARTE_10_01_2019_Relatorio_nascidos_2001_2010.docx%23_Toc534885316

8. Referéncias Bibliografica

. Andrada MG, Virella D, Gouveia R, Calado E, Folha T, Andrada M. Validation of assessment scales
for communication and oro-motor function in children with cerebral palsy. Abstracts European Academy of
Childhood Disability. Dev Med Child Neurol Suppl 2008;114;50:29.

. Andrada MG, Virella D, Gouveia R, Calado E, Folha T, Andrada M. Validation of assessment scales
for communication and oro-motor function in children with cerebral palsy. Abstracts from the 48th Annual
Meeting of the European Society for Paediatric Research. Acta Paediatrica 2007;96(456)Suppl:1-259.

. Andrada, MG, et al. — Paralisia cerebral aos 5 anos de idade em Portugal: criangas com paralisia
cerebral nascidas em 2001. 1? edigdo. Lisboa: Federacao das Associagdes Portuguesas de Paralisia Cerebral,
2009.

. Andrada, MG, et al. — Paralisia cerebral aos 5 anos de idade em Portugal: criangas com paralisia
cerebral, criangas nascidas entre 2001 a 2003. 1? edi¢do. Lisboa: Federag@o das Associacdes Portuguesas de
Paralisia Cerebral, 2013.

. Andrada, MG, et al. — Paralisia cerebral aos 5 anos de idade em Portugal: criangas com paralisia
cerebral, criangas nascidas entre 2001 a 2007. 1? edicdo. Lisboa: Federagdo das Associacdes Portuguesas de
Paralisia Cerebral, 2017.

. Badawi, N., Balde, 1., Goldsmith, S., Karlsson, P., McIntyre, S., Novak, L., ... Watson, L. (2016).
Australia and the Australian Cerebral Palsy Register for the birth cohort 1993 to 2006. Dev Med Child Neurol,
58, 3—4. http://doi.org/10.1111/dmcn.13002

. 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.

. Cadete, A., Virella, D., Folha, T., Andrada, M. da G., Gouveia, R., Alvarelhdo, J., & Calado, E.
(2015). National Surveillance of Cerebral Palsy in Portugal Overview of the first 8 surveyed years (birth-
cohorts 2001-2008). In &9th Annual Meeting - American Academy for Cerebral Palsy and Development
Medicine, EUA - Texas, 21-24 October 2015 (p. SP11). Austin

. Eliasson A-C, Krumlinde-Sundholm L, Beckung E, Arner M, Ohrvall A-M, Rosenbaum P. The
manual ability classification system (MACS) for children with cerebral palsy: scale development and
evidence of validity and reliability. Dev Med Child Neurol 2006;48: 549-54.

. Graham, H.K. ; Rosenbaum P. et all — Cerebral Palsy. Nature Reviews Disease Primes, Vol 2 . 2016.

. Himmelmann, K. ; Sundh V. Survival with cerebral palsy over five decades in western Sweden. Dev
Med Child Neurol (2015); Aug;57(8):762-7.

. Himmelmann, K. ; et all. MRI classification system (MRICS) for children with cerebral palsy:
development, reability, and recommendations. Dev Med Child Neurol (2017); Jan;59(1):57-64.

. Instituto Nacional de Estatistica. (2018). Portal do Instituto Nacional de Estatistica. Disponivel em
https://www.ine.pt

. Krigeloh-Mann. Imaging of early brain injury and cortical plasticity; Experimental Neurology, 2004
Nov;190 Suppl 1:5S84-90

. Novak I, et all - Early, Accute Diagnosis and Early Intervention in Cerebral Palsy. Jama Pediatrics
2017 Sep 1;171(9):897-907.

. Palissano R, Rosembaum P, Bartlett D, Livingstone MH. Content validity of the expanded and
revised Gross Motor Function Classification System. Dev Med Child Neurol 2008;50:744-50.

65


http://doi.org/10.1111/dmcn.13002

. Palissano R, Rosenbaum P, Walter S, et al. Development and reliability of a system to classify gross
motor function in children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 1997;39:214-23.

. Rosenbaum P, Palissano R, Galupi B, Russell D. Development of the gross motor classification
system for cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 2008;50:249-53. SCPE. (2000).

. Sellier, E., Platt, M. J., Andersen, G. L., Krageloh-Mann, 1., De La Cruz, J., Cans, C., & of Cerebral
Palsy Network, S. (2015). Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi-site European population-based
study, 1980 to 2003. Dev Med Child Neurol, n/a—n/a. http://doi.org/10.1111/dmen.12865.

. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. http://www.scpenetwork.cu/

. Surveillance of cerebral palsy in Europe: a collaboration of cerebral palsy surveys and registers.
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Dev Med Child Neurol, 42(12), 816-824.

. Taruscio, D., Kodra, Y., Ferrari, G., & Vittozzi, L. (2014). The Italian National Rare Diseases
Registry. Blood Transfusion =  Trasfusione Del Sangue, 12 Suppl 3, s606-13.
http://doi.org/10.2450/2014.0064-14s.

. Uitenbroek, Daan G. SISA. 1997. http://www.quantitativeskills.com/sisa.htm

. Virella D, Cadete A, Folha T, Andrada MG, Gouveia R, Alvarelhdo J, Calado. Five-year-old children
with cerebral Palsy born late and moderate preterm in 2001-2005 from a European national surveillance
registry. E. ESPR 54th Annual Meeting. Porto 2013.

. Virella, D., Folha, T., Cadete, A., Andrada, M. da G., Gouveia, R., Alvarelhdo, J., & Calado, E.
(2015). Hurdles of a national surveillance of cerebral palsy. Overview of the first eight surveyed years in
Portugal (birth-cohorts 2001-2008). In VI Jornadas Internacionais de Neonatologia, Portugal, 5-6 novembro
2015 (p. 29). Evora: Secgdo de Neonatologia da Sociedade Portuguesa de Pediatria.

. Virella, D., Pennington, L., Andersen, G. L., Andrada, M. da G., Greitane, A., Himmelmann, K.,
Colver, A. (2016). Classification systems of communication for use in epidemiological surveillance of
children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, 58(3), 285-291. http://doi.org/10.1111/dmcn.12866.

. Zeitlin, J., Mohangoo, A., Delnord, M., & (Ed.). (2013). European Perinatal Health Report - Health
and care of pregnant women and babies in Europe in 2010. Retrieved from
http://www.europeristat.com/images/doc/EPHR2010_w_disclaimer.pdf.

66


http://doi.org/10.1111/dmcn.12865
http://www.scpenetwork.eu/
http://doi.org/10.2450/2014.0064-14s
http://www.quantitativeskills.com/sisa.htm
http://doi.org/10.1111/dmcn.12866
http://www.europeristat.com/images/doc/EPHR2010_w_disclaimer.pdf

9. Anexos

Anexo 1
Anexo 2
Anexo 3
Anexo 4
Anexo 5
Anexo 6
Anexo 7
Anexo 8

Anexo 9

Notificadores individuais e institucionais

Coordenagao do Programa

NUTS 2013

Fluxograma de diagndstico e inclusdo/exclusdo de casos de PC.

Formulario Programa de Vigilancia da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade
Fluxograma de classificacdo dos subtipos de PC.

Sindromes, malformagdes e anomalias congénitas.

Sistema de classifica¢do da neuroimagem.

Glossario

67



Anexo 1- Notificadores

Aldina Alves
Alexandra Cabral
Ana Cadete

Ana Vasconcelos

Andreia Pereira

Antoénio Orlando Pereira

Arlete Cris6stomo
Berta Costa

Carla Mendonga
Carla Sa

Carolina Duarte
Catarina Luis
Catarina Nascimento
Célia Barbosa
Cidalia Freitas
Clara Loff
Conceigdo Correia
Cristina Didelet
Cristina Valente
Elsa Fernandes
Eulalia Calado
Fatima Furtado
Fernanda Nunes

Fernanda Pereira

Fernando Tapadinhas
Gabriela Pereira
Graciete Campos
Helena Porfirio
Isabel Batalha
Isabel Lopes
Isabel Paz

Isabel Soares
Isabel Vieira

Jodo José Fonseca
José Paulo Monteiro
Katia Ferreira

Lucia Dias

Luis Braz

Lurdes Vicente

Maria da Graga Andrada

Mafalda Brito
Mafalda Patena
Manuela Baptista
Manuela Gaspar

Manuela Praga

Margarida Nunes da Ponte
Maria Agostinha Andrada

Maria Ana Vasconcelos

68

Maria do Céu Novaz
Mario Paiva
Miriam Pisco
Olavo Gongalves
Oliveira Monteiro
Paulo Sousa

Rita Lopes da Silva
Rita Martins
Rosa Gouveia
Rui Vasconcelos
Sara Costa

Silvio Carvalho
Sénia Tozén
Susana Abreu
Susana Almeida
Susana Farinha
Susana Loureiro
Susana Moleiro
Susana Rocha
Suzana Andrade
Teresa Folha
Teresa Gaia

Virginia Reis



Anexo 2 — Coordenacio do Programa

Dr Daniel Virella — Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais do Hospital Dona Estefania, Centro

Hospitalar Universitario de Lisboa Central, e Sociedade Portuguesa de Neonatalogia da Sociedade

Portuguesa de Pediatria. danielvirella@oninetspeed.pt

Doutora Maria da Graga Andrada — Centro de Reabilitagdo de Paralisia Cerebral Calouste
Gulbenkian, Santa Casa da Misericordia de Lisboa ¢ Federagdo da Associagdes Portuguesas de

Paralisia Cerebral. mgcandrada@gmail.com

Enf* Teresa Folha — Departamento de Epidemiologia, Instituto Nacional de Satide Doutor Ricardo

Jorge e Federagdo da Associagoes Portuguesas de Paralisia Cerebral. mteresafolha@gmail.com

Dr* Rosa Gouveia — Sociedade Portuguesa de Pediatria do Neurodesenvolvimento da Sociedade

Portuguesa de Pediatria. direccao@sec-desenvolvimento-spp.com

Dr* Ana Cadete — Servico de Medicina Fisica e de Reabilitagdo do Hospital Professor Doutor
Fernando Fonseca e Secc¢ao de Reabilitagao Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica

¢ de Reabilita¢do. anactcadete@gmail.com

Ter. José Joaquim Alvarelhdo — Federagcdo da Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral e

Escola Superior de Saude da Universidade de Aveiro. jalvarelhao@ua.pt

Dr* Eulalia Calado — Sociedade Portuguesa de Neuropediatria. eulaliacalado.np@gmail.com

Dr? Teresa Gaia — Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian, Santa Casa

da Misericordia de Lisboa. teresalgaia@gmail.com

Consultora em imagiologia: Dr* Carla Concei¢do do Centro Hospitalar Universitario de Lisboa

Central

69


mailto:danielvirella@oninetspeed.pt
mailto:mgcandrada@gmail.com
mailto:mteresafolha@gmail.com
mailto:direccao@sec-desenvolvimento-spp.com
mailto:anactcadete@gmail.com
mailto:jalvarelhao@ua.pt
mailto:eulaliacalado.np@gmail.com
mailto:teresalgaia@gmail.com

Anexo 3- NUTS 2013
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Anexo 4 - Fluxograma de diagnostico e inclusido/exclusido de casos de paralisia
cerebral.
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A crianca tinha, pelo menos, 4 anos quando .
avaliada? | A crianca
nao »| ainda esta ]
v viva? 7] s'm

sim _L

l nao
A crianga tem sindroma genética v
ou anomalia cromossémica? ~ . o . .
— nao A crianga » sim [® Excluir
faleceu
antes dos 2
sim n&o » A crianga tem hipotonia —» sim
aeneralizada?

A crian¢a tem uma perturbacao do / l ¢

movimento e postura de origem —»  sim = Tem sinais
central nao de ataxia?

l ¢ A 4 A 4

= Ver a classificagéo - ~
nao dos subtipos sim nao
H \ 4 v
Excluir -
PC Excluir

Critérios de inclusiao e de exclusao
Devem ser excluidas:
* todas as situagdes progressivas resultando na perda de competéncias adquiridas,
* as doengas da medula espinhal,
* 0scasos em que a hipotonia constitui o Unico sinal neurologico.
Quando sdo registados os dados:
* aidade minima para confirmar o diagnostico e recolher os dados deve ser de 3 anos e a
idade ideal é de 5 anos;
* podem ser incluidas criangas com quadro clinico de PC e que faleceram entre 1 e 5 anos.
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Anexo 5 - Fluxograma de classificacido dos subtipos de paralisia cerebral

Ha aumento de ténus muscular persistente em um ou mais membros

sim < > nao
Estao afectados os dois lados do Ténus variavel?
corpo ¢
y y sim nao
sim nao J,
¢ ¢ PC disquinética Ha hipotonia
generalizada com
F,)C . F,)C. sinais de ataxia?
espastica espastica
bilateral unilateral l
v sim nao
Actividade reduzida, Aumento da actividade, Jr Jr
predominio de ténus predominio de ténus PC PC néo
aumentado baixo ataxica classificavel
l v
PC distdnica PC coreoatetdsica

PC espastica. Caracteriza-se pelo aumento do tonus, reflexos patologicos, hiperreflexia, sinais piramidais,
como por exemplo o reflexo de Babinski, resultando num padrdo anormal da postura e do movimento,
subdividindo-se em unilateral ¢ bilateral. A PC espastica bilateral ja ndo ¢ subdividida em predominio dos
membros superiores ou inferiores por tetraparésia/diplegia, mas por: 2 membros / 3 membros / 4 membros
afectados, visto que ha grande variabilidade interobservador quando estes termos ndo sdo definidos através
de um sistema de classificagdo da fungdo dos membros superiores e inferiores.

PC disquinética. Caracteriza-se por movimentos involuntarios, descontrolados, recorrentes e ocasionalmente
estereotipados, tonus muscular variavel, predominio de padroes de reflexos primitivos. Classifica-se em dois
subgrupos clinicos:

- PC distonica. Predominam posturas anormais (podem confundir-se com hipocinésia), hipertonia
(ténus varidvel, mas a hipertonia ¢ facil de desencadear). Sdo caracteristicos os movimentos
involuntarios ¢ movimentos voluntarios com posturas anormais, provocados por contragdes
musculares mantidas (rotagdo, flexdo e extensdo lentas das diversas partes do corpo).

- PC coreoatetosica. Predominam a hipercinésia, hipotonia (ténus variavel, mas principalmente
diminuido).

Nalguns casos, no entanto, pode ser dificil distinguir entre estes dois subgrupos quando estdo presentes

caracteristicas de ambos. Nesses casos deve ser usado o termo PC disquinética.

PC ataxica. Caracteriza-se por falha da coordenag¢do muscular, sendo os movimentos realizados com forga,
ritmo e destreza inadequados. Sdo aspectos tipicos: diminui¢do do ténus, ataxia do tronco e da marcha
(perturbacdo do equilibrio), dismetria (dificuldade em apontar e movimentos dirigidos aquém ou além do
alvo) e tremor (sobretudo intencional lento).
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Anexo 8 — Sistema de classificacdo da neuroimagem. (Himmelmann et al. 2016).

Classificacdo da Ressoniancia Magnética
criancas com paralisia cerebral em idade pos-neonatal

Classificag@o da ressonancia magnética em idade pos-neonatal para vigilancia epidemiologica da
paralisia cerebral na Europa (SCPE), baseada no padrdo predominante de lesdo que possa
provocar o padrao clinico predominante da paralisia cerebral. (Himmelmann et al. 2016).

A. Malformacdes: padrées do 1° e do 2° trimestre.
A.1. Perturbagdes de proliferagdo, migragdo ou organizagao (u/b).

A.2. Malformagdes — outras.

B. Lesao predominante da substancia branca: padrdes precoces do 3°trimestre.
B.1.Leucomaldaciaperiventricular (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. Lesao predominante da substincia cinzenta: padrées tardios do 3°trimestre.
C.1.Ganglios da base/talamo (ligeira/moderada/grave).
C.2.Lesdes para-sagitais.

C.3.Enfartes da artéria cerebral média.

D. Diversos.

E. Normal.

F. Padroes de lesao nao classificados por auséncia de informacio.

b — bilateral; d — direita; ¢ — esquerda; EHP - enfarte hemorragico periventricular; g — grave;
HPIV - hemorragia intraventricular; 1 — ligeira; LPV — leucomalacia periventricular; m —
moderada; u - unilateral.
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Anexo 9 — Glossario

BFMF

Bimanual Fine Motor Function Classification System; Traduzido para Portugal como Sistema de
Classificagdo da Motricidade Fina Bimanual (MFB).

Causas pos

Casos cuja etiologia ocorreu depois dos 28 dias completos apds o nascimento - Codigo ICD 10.

neonatais

CCB Sistema de Classifica¢do do Controlo da Baba.

CCE Sistema de Classificagdo da Comunica¢do — Expressao.

CDA Sistema de Classificagdo do Desempenho na Alimentagao.

CHARGE Sindroma que retine uma sequéncia de anomalias congénitas afetando os olhos, coragdo, fossas nasais,
orgdos genito-urinarios e ouvidos, com restri¢ao de crescimento. (http://www.ojrd.com/content/1/1/34).

Coorte de Grupo de criangas nascidas num mesmo ano e acompanhadas ao longo do tempo para identificagdo de

nascimento fendmenos de saude ou de doenga.

Défice auditivo
grave

Perda auditiva >70dB (antes da correcgdo, no melhor ouvido).

Défice visual grave

Nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou <0.1 (escala decimal) em ambos os olhos (ap6s correcgao
do olho melhor).

DGS Diregdo Geral de Satde. (http://www.dgs.pt/).
Encefalopatia E a manifestagio clinica da asfixia perinatal.

hipéxico-isquémica

Epilepsia

Duas ou mais convulsoes, sem factor desencadeante, excluindo convulsdes febris ou neonatais.

FAPPC Federagao das Associa¢des Portuguesas de Paralisia Cerebral.

FIV Fertilizagdo in vitro.

GMF CS Gross Motor Function Classification System; traduzido para Portugal como Sistema de Classificacdo da
Funcdo Motora Global (SCFMG).

ICD International Classification of Diseases (Classificagdo Internacional de Doengas); a versdo ICD — 10

aprovada pela 43* Assembleia da OMS, em Maio de 1990 (http://www.who.int/classification/icd/en/#).

Idade da mae

Idade da mae em anos, na altura do nascimento.

Idade gestacional

Duraggo da gestagdo, expressa em dias ou semanas completas, calculada a partir do primeiro dia do
ultimo periodo menstrual normal (INE).

Incidéncia Numero de pessoas adoecendo durante um periodo especificado de tempo numa dada populacdo
(Associag@o Internacional de Epidemiologia).

Indice de APGAR Escala de cinco itens usada para a avaliagdo da vitalidade do recém-nascido logo ap6s o nascimento (até
aos 10 minutos de vida).

INE Instituto Nacional de Estatistica. (http:/www.ine.pt).

INSA Instituto Nacional de Saide Doutor Ricardo Jorge. (http://www.insa.pt).

Intervalo de

Intervalo ou amplitude dos valores de uma medigo que corresponde a probabilidade especifica de incluir

confianca o verdadeiro valor da medigdo em questdo (Associacdo Internacional de Epidemiologia).

Malformacio Anomalia estrutural pré natal do desenvolvimento cerebral. Excluidas anomalias cerebrais estruturais

cerebral pos natais (ex: hidrocefalia adquirida, microcefalia, etc). Incluidas malformacdes causadas por agentes
infeciosos (CMV, toxoplasma,...) no periodo pré natal - Cédigo ICD 10.

Malformacio Anomalia estrutural pré natal. devem ser registadas se constarem no livro: Smith’s Recognisable Patterns

congénita. of Human Malformation!-Cédigo ICD 10.

Morada no Morada permanente da mae na altura do nascimento.

nascimento

Mortalidade A mortalidade “a volta da data do nascimento”; mortes fetais de 22 ou mais semanas de gestagdo e mortes

perinatal de nados-vivos com menos de 7 dias de idade (INE).

Muiltipla Mulher que teve mais do que um parto.
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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 equivaléncia, e em

escolaridade relacdo ao qual tem direito ao respetivo certificado ou diploma (INE).

NUTS Nomenclatura das Unidades Territoriais Estatisticas (sub-regides estatisticas em que se divide o territorio
portugués), regulamento (UE) n° 868/2014 da Comissdo, de 8 de agosto de 2014. As sub-regides
estatisticas de Portugal sdo de trés niveis: NUTS [; NUTS II; NUTS III.

ONSA O Observatdrio Nacional de Saude do INSA,

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.

PC Paralisia Cerebral

Periodo neonatal

Primeiros 4 semanas de vida (28 dias completos).

Periodo neonatal

precoce

Primeira semana completa de vida (7 dias completos).

Periodo perinatal

Periodo que decorre entre as 22 semanas completas de gestacdo (154 dias) e o 7° dia de vida do Recém-
nascido).

Periodo pos neonatal

Periodo apds os 28 dias de vida completos.

Prevaléncia Numero de casos de uma dada doenga ou condigdo presente, numa populagdo, num momento
cronologico preciso (Associagdo Internacional de Epidemiologia).

Primipara Mulher que tem o primeiro parto.

PVNPCS5A 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.

QI Quociente de Inteligéncia.

Pretermo Aquele nascido com menos de 37 semanas de gestacdo.

Risco Relativo

Razdo (cociente entre o risco de uma doenga nos individuos expostos € o risco correspondente entre 0s
ndo expostos a uma condigdo - Associacdo Internacional de Epidemiologia).

RM-CE Ressonédncia Magnética Cranio Encefélica

SCPE Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. O Programa de Vigilancia da Paralisia Cerebral na Europa,
existe desde 1998. Promove a vigilancia ativa europeia da PC, utilizando uma linguagem comum, com
os objetivos de determinar a incidéncia e a prevaléncia da PC, e fornecer dados que permitam planificar
melhor os cuidados necessarios a crianga com PC e suas familias. Portugal aderiu ao SCPE em 2005.

Sindromes Conjunto bem determinado de sintomas ou sinais que ndo caracterizam necessariamente uma so afecdo

associados patoldgica ou uma s6 doenga, mas podem traduzir uma modalidade patogénica. Devem ser registados se
constarem no livro: Smith’s Recognisable Patterns of Human Malformation(15)Co6digo ICD 10.

SGB Streptococcus agalactiae

TAC Tomografia Axial Computorizada

Taxa de Incidéncia

Taxa que mede a ocorréncia de novos acontecimentos (relativos a satide) numa populagdo, durante um
dado intervalo de tempo; o denominador é a populagéo “em risco” de sofrer o acontecimento (Associagao
Internacional de Epidemiologia).

Taxa de prevaléncia

Taxa que mede o numero total de pessoas com uma dada doenga ou condigdo um momento preciso de
tempo (ou durante um periodo de tempo especificado), a dividir pelo nimero da populagido “em risco”
de ter essa doenga ou condigdo, presente naquele momento. (Associagdo Internacional de
Epidemiologia).

TORCHS

Conjunto de infegdes que se transmitem da mée para o filho, durante a gravidez; as mais frequentes ddo
nome ao conjunto: Toxoplasmose, 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, voluntario
e individual de entidades clinicas pediatricas pouco frequentes, mas de grande gravidade.
(http://www.spp.pt/conteudos/default.asp? ! ID=68).
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