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A paralisia cerebral

Termo abrangente para designar um grupo
de situacoes clinicas;

perturbacao do movimento e/ou da postura
e da funcao motora;

permanente mas nao inalteravel;

devida a uma alteracao/lesdo/anomalia nao
progressiva do cérebro imaturo e em
desenvolvimento;

pode ter associadas perturbacoes
cognitivas, neurossensoriais ou epilepsia.

SCPE 2000; PVNPC5A 2005
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= = | Monitorizar a paralisia cerebral

* Permite conhecer os problemas e
necessidades das pessoas que vivem com

SPP

SOCIEDADE
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e paralisia cerebral.

30 e Fornece indicadores de gravidade e
— necessidades generalizaveis a outras
... | perturbacdes neuro-motoras graves.

EEEEEEEEEEEEEEEE

| * E um indicador geral de saide perinatal e
e infantil imprescindivel em contextos de
baixas mortalidades neonatal e infantil.



http://www.gulbenkian.pt/langId1.html

Programa de Vigilancia Nacional da
Paralisia Cerebral aos 5 Anos



&%, "APPC

‘e®

&

P
v
N
> _a‘ c
3 . Is
Ao’ Aa
cerebry,
/.?;'5;
= g
/ o
o ol

SPP
SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE PEDIATRIA

UUUUUUUUUUU

¥ I

) FUNDACAO
W CALOUSTE
3 GULBENKIAN

@' "EDERACAO

W paralisia cerebral

Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia

Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal

VISA:

Monitorizar:

e a prevaléncia da paralisia cerebral, das suas formas
clinicas e funcionalidade,

e aincidéncia da paralisia cerebral, e das suas causas;

Identificar:
 desigualdades na ocorréncia e cuidados na paralisia
cerebral,

e oportunidades para prevencao e reabilitacao;
Fornecer dados para:
e planificar os cuidados as criancas com paralisia cerebral,

e a defesa dos interesses das pessoas que vivem com
paralisia cerebral.
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Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 Anos de Idade em Portugal

OBJECTIVOS

Devolver informacao sobre os casos com
paralisia cerebral, notificados ao PVNPC5A.
Sensibilizar para a participacao no
PVNPC5A.

Promover a articulacao entre os diferentes
agentes na paralisia cerebral.
Recomendacdes de boas praticas na
paralisia cerebral.
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Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
aos 5 Anos de Idade em Portugal

DESTINATARIOS

Pessoas que vivem com paralisia cerebral.

Equipes técnicas que contactam com pessoas
com paralisia cerebral.

Notificadores do PVNPC5A.

Potenciais notificadores do PVNPC5A (areas
da saude, educacao e accao social)

Decisores locais na area da paralisia cerebral.
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Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral

aos 5 Anos de Idade em Portugal

RELATORIOS

Frequéncia Trienal
Proximo em 2019

Coortes de nascimento de 2001 a 2010
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EM PORTUGAL

CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL NASCIDAS EM 2001
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Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade CRIANCAS NASCIDAS ENTRE 2001 E 2003

Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral
a0s 5 anos de idade

CRIANCAS NASCIDAS ENTRE
2001 E 2003
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Agradecemos especialmente:

As criancas, pais e cuidadores.
Aos notificadores e as suas equipas.

Aldina Alves Fernanda Nunes Maria Ana Vasconcelos
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Os Notifica

0.7% 0.0%

dores

O Pediatra

@ Neuropediatra

OFisiatra

OFisioterapeuta

B Enfermeiro

ODocente - Ministério da Educacgio
OCertiddes de obito

O Assistente Social

Dados em 31 de outubro de 2016

Figura 2. Distribuicdo por area profissional dos notificadores (n=66) dos casos de paralisia cerebral
notificados ao PVNPCS5A (n=1270). PVNPCS5A - Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral

aos 5 anos de idade.
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wWs paralisia cere

Critérios de inclusao no registo nacional:

SPP

seee | e Criangas nascidas a partir de 2001,

= * Idade minima de 4 anos (idade ideal 5 anos),
e Critérios da definicao de paralisia cerebral,

— classificada de acordo com a tipologia
' consensual,

e Registo de comorbilidade.

* Criancas falecidas antes dos 4 anos com
diagnostico inequivoco de paralisia cerebral
(tendo atingido pelo menos 1 ano de idade).
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Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia

Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal
Critérios de exclusao do registo nacional:
* Nao confirmacao do diagnostico de paralisia
cerebral aos 5 anos.
e Situacao neurologica progressiva.

* Hipotonia como unico sinal clinico.

e Defeito de tubo neural isolado.

Definicao e classificacao acordadas em Oxford, Julho 1999.
D Med Child Neur 2000; 42:816-24.
Dev Med Child Neurol 2005;47:571-6
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Casos de Paralisia Cerebral Registados no PVNPC5A
por ano de nascimento

Nascidos entre 2001 e 2012 - 1603 criangas
(dados a 21.08.2017)
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Select language: Portuguese w

Cerebral Palsy About SCPE Publications Manual de Referéncia e Formagdo

My SCPE

Vigilancia da Paralisia Cerebral na Europa

A rede SCPE tem por objetivo difundir conhecimentos sobre paralisia cerebral por via de dados epidemioldgicos, criar boas praticas na
monitorizacdo de tendéncias em PC e elevar o nivel dos cuidados prestados as criancas com paralisia cerebral.

0 que € a paralisia

cerebral?

& parzalisia cerebral ocorre em cerca
de 2 bebés por cada 1000 nado-
vivos. Embora constituz a causa mais
comum de incapacidade significativa
em criancas, grande parte dos
registos n3o possUem Ca50S
suficientes para estimar de tendéncias
fidweis 2o longo do tempo.

Porqué uma rede?

Em 1998, foi constituida uma rede de
cooperacao de registos de parzlisia
cerebral em 14 centros de B paises de
toda a Europa. Esta rede tem por
objetivo definir uma base de dados
centralizada de criangas com paralisia
cerebral...

SCPE Collaboration

http://www.scpenetwork.eu/pt/home/

Copyright © 2016 SCPE | The Project is funded by the European Union Health Programme

Production: Innovatif
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DEVELOPMENTAL MEDICINE & CHILD NEUROLOGY ORIGINAL ARTICLE

Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi-site European
population-based study, 1980 to 2003

ELODIE SELLIER"? | MARY JANE PLATT® | GURO L ANDERSEN* | INGEBORG KRAGELOH-MANN? |
JAVIER DE LA CRUZ® | CHRISTINE CANS"*” | ON BEHALF OF SURVEILLANCE OF CEREBRAL PALSY NETWORK

1 UJF-Grenoble 1/CNRS/TIMC-IMAG UMR 5525, Grenoble; 2 CHU Grenoble, Pale Santé Publique, Grenoble, France. 3 Norwich Medical School, University of East
Anglia, Norwich, UK. 4 The Cerebral Palsy Register of Morway, Vestfold Hospital Trust, Tansberg, Morway. 5 University Children’s Hospital, Department of Paediatric
MNeurology, Tuebingen, Germany. 6 IMAS12 Research Institute, CIBERESP, Madrid, Spain; 7 BHEOP, Grenoble, France.

What this paper adds

* (Cerebral palsy (CP) prevalence in children born very low birthweight in 1980
to 2003 further decreased compared to 1980 to 1996.

* CP prevalence in children born moderately low birthweight has significantly
decreased.

* The result is a significant decrease in the overall CP prevalence.

Dev Med Child Neurol. 2015 Aug 28.
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Onde nasceram
os casos de PC nascidos em 2001-2009

Casos de Paralisia Cerebral Registados no PVNPC5A
Nascidos entre 2001 e 2009 - Residéncia da mae na altura do nascimento
(total — 1533 criangas)

108
47 7%

Norte
Centro

91 u Lisboa

o% H Alentejo
M Algarve
M Acgores
W Madeira

i Estrangeiro

(dados a 21.08.2017)
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Onde residem
os casos de PC nascidos em 2001-2009

Casos de Paralisia Cerebral Registados no PVNPC5A
Nascidos entre 2001 e 2006 - Residéncia da crianga na altura da notificacao
(total — 1532 criangas)

47 19
43 o, 1%
58 go X

442 Norte
29% Centro
W Lisboa
M Alentejo
M Algarve
M Agores
f “ Madeira

W Estrangeiro

236
15%

(dados a 21.08.2017)
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Criancgas registadas no PVNPC5A

nao nascidas em Portugal
(coortes 2001-2009)

De 1425 criancas residentes em Portugal aos 5 anos de idade,

108 (7%) nasceram fora de Portugal;

83% destas criancas morava na Area Metropolitana de Lisboa;

As criancas nascidas fora de Portugal (90) eram 14% das

criangcas com paralisia cerebral residentes aos 5 anos nos

distritos de Lisboa e de Setubal.
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Criancas registadas no PVNPC5A

nao nascidas em Portugal
(coortes 2001-2009)

Tendem a
— ter formas mais graves de PC, a
— ter menor acesso a cuidados de saude especializados e
— a menor insergcao no ensino regular.

Sofreram mais frequentemente hipoxia perinatal ou eventos
post-neonatais.

Foram menos frequentemente admitidas em UCIN.
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3

15
B Alemanha B Angola O Brasil O Cabo verde
B Guiné Bissau B Holanda B Reino Unido Olrlanda
@ Mocambique O Roménia B S3o Tomé e Principe @ Ucrania
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Figura 29. Pais de nascimento dos casos de paralisia cerebral registados no PVNPCSA, nascidos entre
2001 e 2007 no estrangeiro e residentes em Portugal aos 5 anos. (n=83). PVNPC5A - Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade.
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Criancas com paralisia cerebral disquinética
nascidas em 2001-2004, no PVNPC5A

D Virella, A Cadete, MG Andrada, T Folha, R Gouveia, J Alvarelhdo, E Calado, pelo Programa de
Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal (PVNPC5A), Federacao
das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) e Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe (SCPE).

Resultados. De 724 criancas, em 646 a PC foi classificada como PCEB (354)
ou PCD (72; 11,6%; I1C95% 9,3-14,1). A PCD foi classificada como disténica
(54; 69,2%), coreoatetdsica (21; 26,9%) e nao classificavel (3; 3,8%). As
criancas com PCD nasceram de termo e tiveram critérios de hipdxia mais
frequentemente do que as com PCEB. Na ressonancia magnética

predominaram as lesdes da substancia cinzenta (55,6% vs. 19,3% na PCEB).

Conclusdes. As formas predominantemente disquinéticas afectam 9-14%
das criancas com PC em Portugal; o seu desempenho funcional e

morbilidade sao geralmente mais graves do que em criangcas com PCEB.
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Epilepsia e Paralisia Cerebral no Programa de
Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5
Anos de Idade (2001-2005)

R Gouveia, E Calado, D Virella, A Cadete, T Folha, J Alvarelhdao, MG Andrada, pelo Programa de
Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal (PVNPC5A), Federacao
das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC), Unidade de Vigilancia Pediatrica da
Sociedade Portuguesa de Pediatria (UVP-SPP/PPSU) e Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE).

Resultados. A epilepsia era mais frequente nas raparigas, nas criangas

nascidas a termo e na presenca de malformacdes cerebrais.

ConclusOes. A epilepsia é determinante da gravidade da PC. Atinge
principalmente criancas de termo com convulsdes neonatais precoces e
agrava a condicdao das criancas com compromisso motor funcional mais
grave. Confirma-se a tendéncia de aumento da prevaléncia de epilepsia

em criancas com PC disquinética.
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Fatores associados a nao inclusao escolar
precoce de criancas com paralisia cerebral em
Portugal

D Virella, T Serrao, T Folha, pelo Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos
de Idade em Portugal (PVNPC5A).

Métodos. A inclusao escolar foi graduada em cinco niveis, da inclusao
completa (frequéncia escolar plena) a exclusao total (educacdo no

domicilio).

Conclusdes. A nao inclusao escolar precoce atinge 13-20% das criancgas
com PC em Portugal; a nao inclusao esta especialmente associada a

dificuldade na comunicacao e alimentacao e a condi¢ao de imigrante.


http://www.gulbenkian.pt/langId1.html

@2@' ~EOERACAO

W paralisia cerebral

SOCIEDADE
PORTUGUESA
DE PEDIATRIA

g% SOCIEDADE PORTUGUESA
~ DENEUROPEDIATRIA

C DAD DRTUGLESA Di
& MEDICINA FiSICA E DE REABILITAGAO

CENTRO DE REABILITACAO
S/\NTA DE PARALISIA CEREBRAL

CASA CALOUSTE GULBENKIAN
Wiaericedba de Lstoa R ks s

¥ I

) FUNDACAO
! CALOUSTE
3 GULBENKIAN

Criancas com paralisia cerebral espastica
bilateral nascidas com extrema prematuridade
tém melhor desempenho funcional aos 5 anos
do que as nascidas a termo

D Virella, G Andrada, T Folha, R Gouveia, A Cadete, E Calado, pelo Programa de Vigilancia Nacional
de Paralisia Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal (PVNPC5A), Federacdo das Associacdes
Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) e Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE).

Conclusoes. As criancas com paralisia espastica bilateral nascidas até as 28
semanas de gestacao tém desempenho funcional significantemente

melhor do que as nascidas a termo.
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Criangcas de 5 anos com paralisia cerebral
nascidas com prematuridade moderada ou
limiar em 2001-2005, no PVNPC5A

D Virella, A Cadete, T Folha, MG Andrada, R Gouveia, J Alvarelhdo, E Calado, pelo Programa de
Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal (PVNPC5A), Federacao
das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) e Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe (SCPE).

Resultados. De 816 criancas, as nascidas com prematuridade moderada ou
limiar (99) foram 15,9% dos casos (IC95% 13,2-18,9; min. anual 11,1; max.

20,0), enquanto as criancas nascidas com extrema prematuridade foram

11,9% e as nascidas com grande prematuridade 17,7%.

Conclusoes. As criangcas com PC nascidas com prematuridade moderada ou
limiar partilham caracteristicas clinicas e desempenho funcional quer com

criancas nascidas mais prematuras quer nascidas a termo.

Saber se as diferencas e semelhancas dependem da natureza das lesdes

requer mais investigacao.
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Padroes de ressonancia magnética associados a
funcao e comorbidilidades em 494 criancas
num registo nacional afiliado a SCPE

Cadete A, Virella D, Folha T, Andrada MG, Conceicdao C, Gouveia R, Alvarelhdo J, Calado E, pelo
Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 Anos de ldade, Federagao das
AssociacOes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) e Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE).

Resultados. Globalmente, a melhor evolucao ocorreu em criangas com
padroes na RM de lesdao predominante da substancia branca. (...) De entre
os padroes mais predominante Nas criancas nascidas a termo, a presenca

de anomalias cerebrais associa-se 30% mais a epilepsia do que padroes de

lesao predominante da substancia cinzenta.

Conclusdes. Morbilidade major e funcionalidade estao fortemente
associados aos padrdes predominantes encontrados na RM de criancas com

PC. A RM pode ser util para predicao da evolucao.
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Acidente vascular cerebral (AVC) em criancas
registadas no Programa de Vigilancia Nacional
da Paralisia Cerebral aos 5 Anos

E Calado, D Virella, A Cadete, T Folha, C Conceicao, R Gouveia, J Alvarelhdao, MG Andrada, pelo
Programa de Vigilancia Nacional de Paralisia Cerebral aos 5 Anos de Idade em Portugal
(PVNPC5A), Federacao das Associacdes Portuguesas de Paralisia Cerebral (FAPPC) e Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE).

Conclusoes. O AVC é a causa de cerca de 10% dos casos de PC em Portugal.
Apesar da maioria dos casos apresentar PC espastica unilateral com boa
capacidade funcional, existe uma proporcao importante de casos graves. A
prevencao da PC passa também pela prevencao e tratamento do AVC

neonatal e pediatrico.
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util e correcta.
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