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Resumo: A Paralisia Cerebral (PC) deve ser olhada como uma patologia do neurodesenvolvimento: a
infancia é um periodo de actividade exploratéria por esséncia, a restricdo motora condiciona as varias areas
do desenvolvimento. Contextos, apoios, oportunidades e experiéncias de vida serdo determinantes no

desenvolvimento de todo o seu potencial.

Objectivos/finalidade: Identificar, descrever, comparar e analisar factores de risco associados a PC, sua
caracterizacdo multidimensional e integragdo escolar aos 5 e 10 anos. Procurou-se contribuir para a sua
prevencdo primaria e secundaria, e obter dados para planeamento e implementacdo dos programas de

apoio.

Métodos: Adoptou-se a abordagem do Programa Nacional de Vigiladncia da Paralisia Cerebral (PNVPC) e da
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Analisaram-se factores de risco, competéncias funcionais,
défices associados, severidade e integracdao escolar de duas populagdes de Lisboa e Vale do Tejo,
(nascimento 1996/1997-2001/2002 e prevaléncia aos 5 e 10 anos). Descreveram-se os dados, efectuaram-se
correlagBes, aplicaram-se testes de independéncia e compararam-se com dados dos nadovivos, dados
nacionais e europeus. Analisaram-se os factores que influenciaram a integracdo escolar através de métodos

de regressao logistica.

Resultados/Conclusdes/Recomendacdes: 1,65%0 e 1,57%. dos nadovivos desenvolveram PC; a
prevaléncia aos 5 anos foi de 1,7%o e de 1,48%o; 5,9% e 7,9% faleceram antes dos 5 anos. Em 2001/2002
verificou-se aumento de: PC espdstica bilateral-2/3membros, prematuridade, causa pos-neonatal, niveis
funcionais ligeiros e graves; percentil estaturo-ponderal <3 (5-anos). Diminui¢cdo de: disquinésia, andxia e
alguns défices associados. Destacaram-se as associagcdo: prematuridade e PC espastica bilateral-
2/3membros; nascer de termo e andxia, disquinésia, primiparas, défices associados e severidade; infeccdo
pré-natal e QI<50, epilepsia e severidade; causa pos-neonatal e PC espastica bilateral-4membros e multiplos

défices.

Aos 5 anos, as varidveis explicativas para a nao inclusdo escolar foram: QI<50 e epilepsia; uma elevada
percentagem de criangas com PC moderada/grave encontrava-se integrada; 75% das que se encontravam
desintegradas mantiveram-se nesta situacdo aos 10. Nesta idade, as varidveis explicativas para a ndo
inclusdo escolar foram: QI<50 e motricidade fina; 35,1% encontrava-se fora do ensino regular; 4,5%, embora

em idade de escolaridade obrigatéria, ndo frequentavam qualquer estabelecimento escolar.

Informacdo sistematizada, abrangente, objectiva, simples e acessivel, sobre novos casos de PC, factores de
risco, prevaléncia em idades-chave e caracterizagdo multidimensional constitui uma ferramenta clinica e
epidemioldgica, que deve sustentar as politicas de saude, educacionais e sociais, contribuindo para a
permanéncia destas criancas no ensino regular, trazendo as criancas e familias o suporte que as encorajem e

sustentem nestes processos.
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Abstract: Cerebral Palsy (CP) must be recognized as a neurodevelopmental disorder: childhood is, on its
nature, a period for exploring the environment and therefore motor deficit interferes with all developmental
areas. The context, support, opportunities and life experiences are determinants for the development of his

full potential.

Objective/Aim: To identify, describe, compare and analyze CP risk factors the multidimensional
characterization and school integration levels at the age of 5 and 10 years. We aim to contribute to CP
primary and secondary prevention and provide information for service planning and implementation of

support programs.

Methods: The approach of National Cerebral Palsy Surveillance Programme (NCPSP) and Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe (SCPE) were used. For two groups of children from Lisboa e Vale do Tejo region,
birth data 1996/1997-2001/2002 and prevalence at 5 and 10 years, were analyzed: CP risk factors, functional
ability, associated impairments, severity and school integration settings. Data collected was described,
analyzed using correlations, applied tests of independence and compared with new born data, national data
and european data. To analyze the factors related to school inclusive settings, logistic regression was

appealed.

Results/Conclusions/Recommendations: 1,65% and 1,57%o of the new-born alive developed CP. The
prevalence at 5 years was 1,7%o and 1,48%o 5,9% and 7,9% died before their 5th birthday. Bilateral spastic
CP 2/3limb, preterm birth, cases of post-neonatal origin, mild and sever functional impairment; weight and
height percentile <3 at 5 years old Increased in 2001. Decreased dyskinetic CP, anoxia and some additional
imparments. Were identified among other the association between prematurity and spastic bilateral CP-2/3
members; born at term and anoxia, dyskinetic CP, first child, associated impairments and severity; prenatal
infection and 1Q<50, epilepsy and severity; post-neonatal cause and spastic bilateral CP-4 members and

associated impairments.

At 5-years-old the more explanatory variables for not be in a school inclusive settings were 1Q<50 and
epilepsy, a high percentage of children with moderate/severe CP was attending regular school, but most
children who were out of inclusive settings at 5 years continue on this situations at 10-years-old. At this age
the more explanatory variables for not be in a school inclusive settings were: IQ<50 and upper limb function;

35,1% were out of regular school; 4,5%, even in compulsory school age, are out of school.

Standardized comprehensive, objective, simple and accessible information about CP new cases, risk factors,
prevalence in the key-age and children multidimensional characterization constitutes a clinical and
epidemiological tool that should sustain health, educational and social policy. This would support the

continuity of these children in regular schools, encouraging g them and their families in these processes.
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PVNPC Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
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UVP/SPP Unidade de Vigilancia Pediatrica / Sociedade Portuguesa de Pediatria
WHO World Health Organization
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1. Enquadramento e pertinéncia do tema

1.1. Introdugao

Qualquer crianga tem necessidade de ser amada e respeitada, de ter uma envolvente que
promova o desenvolvimento de todo o seu potencial, de crescer num contexto com

sensibilidade as suas particularidades. A crianga com deficiéncia é, acima de tudo, uma crianca.

A abordagem da crianga com necessidades especiais tem registado inimeros avangos nas
ultimas décadas. Se no passado a intervengdo envolvia frequentemente o seu isolamento
social, actualmente, tem-se verificado um grande esforco no sentido da sua
integracdo/inclusdo, implicando, paralelamente, a implementacdo de uma abordagem global

ao todo da crianga e ndo sé a problematica trazida pela patologia.

O modelo social confirma que os obstdculos a integracado, inclusao e participacao das criancas
com deficiéncia residem primordialmente na sua envolvente humana e social. Desta forma, é
necessario manter e fomentar uma atitude empenhada de todos, onde o didlogo entre pais,
profissionais, investigadores e decisores politicos se torne a base da implementacdo de

praticas e servicos baseados nos direitos das criancas com deficiéncia.

A situagdo particular das Pessoas com Paralisia Cerebral (PC) ilustra bem a importancia da
pluridisciplinariedade e da capacidade de articulagdo inter-técnicos, inter-servicos e inter-
instituicdes, fundamental ao longo de todo o seu percurso de vida. Desta forma, é imperativo
continuar este processo, centrando a intervengdo e os servigos nas potencialidades de cada
crianga, tendo por base a sua comunidade envolvente e, portanto, implicando neste processo

as diferentes areas do conhecimento do todo humano.

O conhecimento cientifico relativo a PC tem registado nas ultimas décadas grandes avancos,
no entanto, tem havido alguma dificuldade em integrar o conhecimento biomédico, com o
psicossocial e de saude publica. Concomitantemente, a transferéncia destes conhecimentos
para as praticas do dia-a-dia tem-se demonstrado dificil e lenta, sendo esta fundamental para

sustentar a intervencdo na evidéncia cientifica.

Desta forma, é fundamental estabelecer uma linguagem comum que envolva stakeholders tao
diferentes como os profissionais da saude, educa¢do e accdo social, os investigadores, os

politicos e decisores, bem como, as pessoas com deficiéncia, as familias e as comunidades.

Este conjunto vasto e diversificado de actores representa diferentes pontos de vista e
diferentes formas de olhar para estas criangas, no entanto, cada vez mais, as suas

preocupagdes encontram um ponto comum na promoc¢ao da sua qualidade de vida, bem

Teresa Folha



Paralisia Cerebral na Regiao de Lisboa e Vale do Tejo

como, na sua inclusdo e participacdo social. A Classificacdo Internacional da Funcionalidade e
Participacdo (CIF), desenvolvida pela OMS num processo participativo com pessoas com
deficiéncia, tem representado em termos nacionais e internacionais uma mudanca na filosofia

que orienta esta procura, transformando esta numa questdo de direitos humanos.

O objectivo da CIF é, assim, proporcionar uma linguagem unificada e padronizada que inclua,
para além dos estados de saude, as consequéncias da situacdo de deficiéncia na vida

quotidiana da pessoa, incluindo os seus niveis de actividade e participagao.

O Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) pretende dar um contributo
na recolha e disponibilizacdo de informacdo abrangente, objectiva, simples e acessivel, que
possa constituir uma ferramenta clinica e epidemiolégica, mas também fundamental para
sustentar as politicas de saude, educacionais e sociais, bem como, alimentar uma rede de
conhecimento em torno de toda a problematica que envolve esta situacdo clinica, quer numa
vertente nacional, quer europeia, através da sua participacao na Surveillance of Cerebral Palsy

in Europe (SCPE).

Assim, sendo o presente estudo parte integrante do Mestrado em Saude Publica, surgiu
também em continuidade do trabalho desenvolvido junto do PVNPC e da SCPE, tendo como
fonte primeira a sua rede de referenciacdo de casos, bem como, a sua metodologia de

abordagem a esta patologia.

Desta forma, para além de se terem adoptado os conceitos e critérios utilizados nestes
programas e que estdo na base da selec¢do dos casos e dos seus instrumentos de recolha de
dados, este estudo contou com a colaboragdo de um conjunto vasto de pessoas, pais,
notificadores e coordenadores da rede do PVNPC, bem como, das equipes de reabilitacdo que

trabalham junto destas criangas, sem os quais este estudo ndo teria sido possivel.

Procurou-se abordar a PC do ponto de vista de uma comunidade, no seu todo, nomeadamente
da regido de Lisboa e Vale do Tejo (LVT), envolvendo aspectos como conhecer os factores de
risco relacionados com esta situacdo clinica, as capacidades funcionais destas criancas, os
défices associados registados, os niveis de severidade da PC e a tipologia de apoio escolar que

frequentavam.

Foi também efectuada uma revisdo bibliografica sobre estas tematicas, que sustentou o
enquadramento tedrico efectuado e a selecgdo das varidveis utilizadas. Face a disponibilidade
de dados nacionais e europeus que utilizaram os mesmos critérios e os mesmos instrumentos

de recolha de dados, sempre que possivel, a andlise dos dados inclui a sua comparacao.
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7

A complexidade é uma premissa inerente a esta patologia, em virtude de englobar uma
heterogeneidade de situacgGes clinicas, quer em termos de quadro clinico, quer em termos de
amplitude das limita¢des, ndo devendo ser olhada somente como uma perturbagcdo motora
mas como uma patologia que afecta a trajectéria de vida da criangca numa fase crucial do
desenvolvimento, uma vez que, sendo a infancia um periodo de actividade exploratéria por
esséncia, as situagOes de restricdo ou de privacdo motora terdo um impacto potencial nas

outras areas do desenvolvimento da crianga.

Assim, foram também analisadas as associa¢Oes entre os factores de risco que a precederam,
os diferentes aspectos das suas caracteristicas clinicas, os niveis de severidade e défices
associados registados e, por ultimo, com especial atencado, foi também analisada a forma como

estes factores condicionaram os niveis de inclusdo escolar destas criangas.

No sentido de efectuar algumas reflexdes sobre tendéncias temporais dos factores estudados,
foram comparados dados de dois biénios com cinco anos de intervalo, quer em termos dos
factores de risco associados aos periodos pré e perinatal, quer aos 5 e 10 anos de vida das
criangas com PC nascidas em 1996/1997 e aos 5 anos das nascidas em 2001/2002, analisando
assim alguns aspectos relativos a sua caracterizagdo multidimensional e a sua passagem de um

contexto de jardim-de-infancia para uma fase de escolaridade obrigatéria.

Por ultimo, a tipologia do contexto escolar que a crianga com PC frequenta nao conclui, de
forma linear, a leitura da qualidade da sua inclusdo escolar, uma vez que ndao tem em conta o
nivel de interacgdo que a crianga estabelece com a sua envolvente. Assim, os dados recolhidos
e analisados s6 podem ser olhados como um indicador de inclusdo, que teve por base a
preocupacdo com a necessidade de serem ampliadas as condicdes de operacionalizacdo da

inclusdo escolar e social destas criancas.

No entanto, a frequéncia do meio escolar junto dos seus pares é um dos dados mais relevantes
na promocao de experiéncias de socializacdo destas criancas, sendo essencial no seu processo
de crescimento pessoal, relacional e social, uma vez que é nesta fase da vida que se constroem
os alicerces do seu processo de autonomizagdo social, enquanto pessoa participante e activa,

face a comunidade que a rodeia e de que é parte integrante.
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1.2. Justificacdao do tema

Os dados epidemioldgicos disponiveis sobre a PC sdo escassos e, frequentemente, parcelares.
Conhecer o nimero de novos casos, as suas caracteristicas e a sua relacdao com os factores de
risco pré, peri e pos-neonatais, torna-se fundamental para melhor compreender os processos

etiopatoldgicos desta situacdo clinica e para o desenvolvimento de estratégias de prevencao.

O mesmo se constata relativamente ao conhecimento sobre a prevaléncia de criangas com PC
em idades chave. Saber em que circunstancias vivem, quais as tipologias dos apoios a que
acedem, quais os seus niveis de inclusdo escolar e social, bem como, melhor conhecer os

aspectos que facilitam ou condicionam estes processos.

O Major and Chronic Diseases — Report 2007 (European Commission. DGHC, 2008) sublinha a
importancia da recolha de dados relativos aos niveis de satide/doenca dos cidadaos, sobre os
comportamentos das populacdes com eles relacionados, assim como, sobre os recursos e
sistemas de saude das diferentes comunidades. A recolha standardizada e sistematica dos
dados sobre a doenga cronica major e/ou deficiéncia, possibilita a obtencdo de indicadores
comparaveis, quer em termos nacionais quer internacionais, assim como, conhecer as

ameacas e os determinantes dos estados de salde dos individuos e das populagdes.

Desta forma, o referido relatério recomenda a recolha e analise de informacdo relativa a
prevencdo, diagndstico e tratamento das situacdes de doencga crénica major, tanto mais que
este tipo de patologia representa um esforgo social relevante e um gasto avultado de recursos,

(European Commission. DGHC, 2008).

Os estudos de base populacional e os programas de vigilancia da PC tornam possivel obter
indicadores epidemioldgicos relativos aos factores de risco associados a sua génese, podendo
contribuir para uma melhor compreensao dos determinantes de salde associados a gravidez e
ao periodo perinatal, quer em termos de comportamentos e condi¢cbes de vida das
populacbes, quer relativos aos cuidados de salde e apoios sociais disponiveis nesta fase da

vida (EURO-PERISTAT, 2008).

Os dados relativos a mortalidade materna, perinatal e infantil sdo habitualmente utilizados
como indicadores dos niveis de saude das populacdes e da sua qualidade de vida. Estes dados
sdo publicados regularmente, existindo na grande maioria dos paises um histérico de
informacao disponivel que possibilita descrever a relevante diminuicdo destes nimeros ao
longo das ultimas décadas. Portugal tem desenvolvido grandes esforcos nessa direccdo,

atingindo valores histéricos, que nos orgulham.
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No entanto, nos paises desenvolvidos, a medida que os cuidados prestados a mae e a crianca
foram melhorando as diferengas absolutas registadas nestes indicadores de mortalidade foram
diminuindo e diversos projectos europeus comecgaram a questionar-se relativamente a sua
adequacdo enquanto leitura isolada (Zeitlin et al., 2003). Assim, os cuidados perinatais
reaparecem como drea de investigacdo na Comunidade Europeia, sendo recomendada a
recolha de indicadores de morbilidade, aplicaveis aos diferentes sistemas de saude e que

possibilitem monitorizar e descrever a salde perinatal europeia.

Na continuidade deste processo, o EURO-PERISTAT (2008) recomenda a compila¢do e analise
dos dados relativos a PC, sendo este um dos indicadores escolhidos para monitorizar as
consequéncias a longo prazo das situa¢des adversas ocorridas no periodo perinatal, tanto mais
gue se trata da situacdo de deficiéncia motora permanente mais comum na infancia e com
consequéncias que se estendem ao longo de todo o ciclo de vida. Assim, em 1998 a Comissao
Europeia incentivou e colaborou na criacdo de uma rede de centros de registo da PC, de base

populacional, denominado Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE).

Em alguns paises europeus ja tinham sido implementados programas de monitorizacdo da PC,
no entanto, com o decorrer dos anos constataram-se discrepancias nos dados obtidos, como,
por exemplo, nas variacdes das taxas de prevaléncia registadas (1,5/1000 a 3/1000 nadovivos)

(Andrada et al., 2009).

As diferencas encontradas tornavam-se de dificil interpretagdo, uma vez que tinham sido
utilizadas diversas praticas na definicdo de caso e de populagdo alvo, tornando-se dificil
comparar dados e, com seguranga, analisar as diferentes condicbes médico-sanitdrias,
demogrdficas ou outros presumiveis factores causais, que permitissem contribuir para o

propdsito de promover a prevengdo desta entidade (Andrada et al., 2009).

Assim, a SCPE assumiu como objectivo primeiro a standardizacdo de conceitos e de critérios de
definicdo de caso, bem como, o desenvolvimento de indicadores que descrevessem esta

situacdo clinica, por forma a monitorizar associa¢des e tendéncias temporais.

Esta rede europeia, partindo sempre de um critério geografico, foi-se expandindo, contando
actualmente com 25 centros que efectuam a referenciagdo dos casos de PC existentes na
respectiva drea de acompanhamento, figura n21. A actividade de vigilancia tem permitido a
obtencdo de dados abrangentes sobre a prevaléncia da PC na Europa, a identificacdo e
monitorizacdo de factores de risco especificos, e o desenvolvimento de critérios e

metodologias de vigilancia standardizadas.
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Figura n21 — Centros que integram a Surveillance of Cerebral Palsy in Europe.
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A participacdo de Portugal na rede da SCPE teve inicio em 2005, envolvendo activamente as
seguintes instituicGes: A Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP), através da sua Seccdo de
Neonatologia e da Seccdo de Pediatria do Desenvolvimento; a Federagdo das Associacdes
Portuguesas de Paralisia Cerebral; a Sociedade Portuguesa de Neuropediatria; o Centro de
Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian, contando também com a colaboracgdo
da Seccdo de Reabilitacio Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica de

Reabilitagdo.

Neste contexto, estabeleceu-se o Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral
(PVNPC), que conta com a participagdo de um grupo de cinco investigadores, coordenados
pela Dr.2 M2 da Graca Andrada. Este programa, tendo por base os instrumentos adoptados
pela SCPE, teve como primeira funcdo a traducdo, adaptacdo e divulgacao a nivel nacional de

um protocolo comum para a detecgdo, registo e caracterizagdo dos casos de PC, anexo n21.

No seu primeiro ano, o PVNPC referenciou as criancas com PC nascidas em 1996 e 1997,
residentes aos 5 anos na Regido de LVT. Estes dados sdo parte integrante da populacdo
referenciada no Major and Chronic Diseases — Report 2007, que se reporta a um total de
11.000 criangas com PC, nascidas entre 1975 e 1998 em 10 diferentes regiGes europeias,
reportando-se a dados de 6% de todos os nadovivos na Europa (European Commission. DGHC,

2008).

A uma escala nacional, o PVNPC desenvolveu uma rede de notificadores voluntarios em todo o
pais, que tem vindo a sinalizar e caracterizar os casos de PC aos 5 anos de idade, referenciando
criancas nascidas desde 2001 (Andrada et al., 2009). Os dados recolhidos, para além dos
aspectos inerentes aos factores de risco associadas a PC, caracterizam as competéncias

funcionais das criancas e os défices associados registados, anexo n21.
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Mais recentemente, no sentido de sintetizar a informagcdao mais relevante relativa a cada
crianga em particular, este grupo criou a Perfil de competéncias na crianca com paralisia
cerebral - avaliagdo multidisciplinar da funcionalidade e participagdo, anexo n22. Trata-se de
uma folha de registo individual, que tem como objectivo ultimo integrar num sé documento a
avaliacdo efectuada pelas diferentes areas profissionais que ddo apoio a estas criancas,
partindo de critérios standardizados, objectivos e de simples aplicacdo, podendo assim

funcionar como instrumento de comunicagdo/ articulagdo entre técnicos e entre institui¢des.

O PVNPC iniciou em 2009 a publicacdo de relatérios anuais, contendo os dados mais
relevantes relativos a esta situacdo clinica, a nivel do todo nacional, contribuindo para melhor
dar a conhecer as evolugbes temporais desta patologia e dos diferentes aspectos a ela

associados (Andrada et al., 2009).

O Major and Chronic Diseases — Report 2007 (European Commission. DGHC, 2008) sublinha a
importancia da recolha destes dados por forma a monitorizar as suas tendéncias temporais,
tanto mais que, como referido por Hutton Cooke e Pharoah (1994), se tem verificado o
aumento da incidéncia das situagdes clinicas de maior gravidade e que a sobrevivéncia destes
casos se prolonga pela adolescéncia e vida adulta. Assim, torna-se fundamental melhor

conhecer os aspectos relacionados com a qualidade de vida das criangas com PC.

A inclusdo escolar das criangas com PC esta directamente relacionada com a sua qualidade de
vida, uma vez que é essencial para o seu processo de crescimento pessoal e relacional e na

promocgao de experiéncias de socializagdo.

Nos finais do Sec. XX, os paises do Norte da Europa ja tinham percorrido um longo caminho no
processo de inclusdo em meio escolar regular destas criancas e, perante as discrepancias
registadas entre o Norte e o Sul Europeu, a Conferéncia Mundial sobre Necessidades
Educativas Especiais (Salamanca / Junho de 1994) proclamou a “Declaracdo De Salamanca”
(UNESCO, 1994). Este documento representa ainda hoje um consenso mundial sobre as

orientacgdes relativas a educacgao das criancas e jovens com necessidades educativas especiais.

Nesta declaracao, os representantes de noventa e dois paises e vinte e cinco organizacdes
internacionais, reafirmaram o compromisso em prol da Educagdo para Todos, reconhecendo a
necessidade e a urgéncia de garantir a educac¢Go para as criangas, jovens e adultos com
necessidades educativas especiais no quadro do sistema regular de educagdo... Proclamamos
que... as escolas regulares, seguindo esta orienta¢do inclusiva, constituem os meios mais
capazes para combater as atitudes discriminatdrias, criando comunidades abertas e soliddrias,

construindo uma sociedade inclusiva e atingindo a educacdo para todos; além disso,
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proporcionam uma educagdo adequada a maioria das criangas e promovem a eficiéncia, numa

optima relag¢do custo-qualidade, de todo o sistema educativo (UNESCO, 1994).

Desta forma, o principio orientador da inclusdo afirma que as escolas se devem ajustar a todas
as criancas, independentemente das suas condicGes fisicas, intelectuais, linguisticas e culturais,
encarando a diversidade como uma riqueza, orientando o sistema educativo para a inclusdo na

escola regular das criangas com deficiéncia (UNESCO, 1994).

Desde os inicios dos anos 70, Portugal tem registado o desenvolvimento de esforgos no
sentido da integracdo escolar destas criangas. Em 1988 é publicado o Despacho Conjunto que
regulamenta as Equipas de Educacdo Especial e em 1991 o Regime Educativo Especial,
direccionados para os alunos com necessidades educativas especiais (Sanches ; Teodoro A,
2006). Estes documentos comprometem as escolas no dever de reconhecer as diferentes
necessidades de cada aluno, desenvolver os esforcos necessarios para a satisfacdo dessas
mesmas necessidades, criando-se um conjunto de servicos para dar apoio a estas situagdes,
envolvendo curriculos adaptados, procurando a mobilizacdo dos recursos necessarios e a

adopcdo das correspondentes estratégias pedagogicas.

Mais recentemente, a 30 de Marg¢o de 2007, é aprovada em Nova lorque a Convencdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, onde os Estados se comprometem a minorar a profunda
desvantagem social das pessoas com deficiéncias e a promover a sua participacdo nas
diferentes esferas sociais. Esta Convengdo é rectificada recentemente pela Assembleia da

Republica Portuguesa, resolugdo n.2 56/2009 e, no seu artigo n224, refere que:

Os Estados Partes reconhecem o direito das pessoas com deficiéncia a educa¢do. Com vista ao
exercicio deste direito sem discriminagdo e com base na igualdade de oportunidades, os
Estados Partes asseguram um sistema de educac¢do inclusiva a todos os niveis... As pessoas
com deficiéncia ndo sdo excluidas do sistema geral de ensino com base na deficiéncia e que as
criangas com deficiéncia ndo sdo excluidas do ensino primdrio gratuito e obrigatdrio

(RESOLUCAO ne 56/2009).
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1.3. Finalidade e objectivos do estudo.

A recolha de dados relativos as criangas com PC podera contribuir para: descrever (fornecer
dados objectivos quanto a natureza e severidade da situagdao da pessoa com PC); predizer
(conhecer as actuais e futuras necessidades da pessoa com PC); comparar (de forma razoavel,
comparar grupos de diferentes comunidades); avaliar mudancas (obter informac¢bes que
permitam comparacdes relativamente ao individuo com PC, em diferentes momentos da vida)

(Rosenbaum et al., 2006).

Este estudo teve por base uma populacdo dindmica e nao fechada, com diferentes grupos em
analise: criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002; criangas com
PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos; criangas com

PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos.

Partindo dos factores de risco, da caracterizacdo multidimensional (competéncias funcionais,
défices associados e nivel de severidade) registados, bem como, da tipologia de equipamento

escolar que as criangas frequentavam, pretendeu-se responder aos seguintes objectivos:

e |dentificar, descrever e analisar os factores de risco associados a génese da PC, registados
nas criancgas nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002. Comparar com dados
nacionais e europeus.

e |dentificar, descrever e analisar a caracterizagdao multidimensional das criangas com PC,
nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido LVT aos 5 anos de idade.
Comparar com os dados nacionais e europeus.

e |dentificar, descrever e analisar a caracterizacdo multidimensional das criangas com PC,
nascidas em 1996/1997, residentes na regido LVT aos 10 anos de idade.

e |dentificar os niveis de integra¢do escolar das criangas com PC, nascidas em 1996/1997 e
2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos de idade e analisar a sua relagdo com
a sua caracterizacdao multidimensional.

e |dentificar os niveis de integragdo escolar das criangas com PC, nascidas em 1996/1997,
residentes na regido de LVT aos 10 anos de idade e analisar a relagao dessa integracao
com a sua caracterizacdao multidimensional.

e Descrever a evolugcdo temporal dos niveis de integracdo escolar verificado nas criancas
com PC que nasceram em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos e
analisar a relacdo dessa integracdo com a sua caracterizacdo multidimensional destas
criangas.

Desta forma, procurou-se contribuir para a prevencdo primdria e secundaria deste quadro

clinico, bem como, obter dados que auxiliem no planeamento e implementacdo dos

programas e sistemas de apoio a elas dirigidos.
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2. Paralisia Cerebral

2.1. Definicao conceptual da questao a investigar

A PC é uma situacdo clinica bem conhecida dos técnicos e da comunidade em geral,
relacionada com altera¢Ges do neurodesenvolvimento, que surge numa fase precoce da
infancia e cujos efeitos se prolongam ao longo de toda a vida. Segundo Rosenbaum et al.,
(2006) foi referida pela primeira vez por Little em 1861, sendo denominada originalmente por
cerebral paresis, ainda no Sec. XIX, Sigmund Freud e William Osler deram importantes

contributos para o seu estudo.

No entanto, os termos paresia e paralisia ndo tém uma conotacdo univoca e, embora
largamente utilizados por técnicos, familias, instituicdes e comunidade cientifica, sdo utilizados
com alguma variabilidade, quer ao longo do tempo, quer em diferentes locais e contextos,

(Bax et al., 2005).

Por este motivo, nos ultimos anos foram desenvolvidos esfor¢cos no sentido da sua definicao
conceptual, bem como, na universaliza¢ao e dissemina¢dao deste conceito. Assim, segundo Bax

et al. (2005), o termo Paralisia Cerebral descreve:

um conjunto de perturbacdes’ do movimento e da postura, permanentes mas n3o

. . .2 .. ~ ~ 3 .

inalteraveis © , causando limitagdes na fun¢do motora ° , devidas a uma

alteragdo/lesdo/anomalia n3o progressiva, que ocorre no cérebro” imaturo e em

desenvolvimento. Habitualmente a deficiéncia motora é a mais evidente, mas coexistem
. . 5 ~ . . 6 s .

frequentemente défices perceptivos®, perturbagGes sensoriais’, défice de linguagem e

fala’, dificuldades nos processos cognitivos®, epilepsia’ e alteracdes do comportamento™®

Na sequéncia da definicdo conceptual do termo Paralisia Cerebral, a SCPE, construiu um
fluxograma de definicdo de caso, que actualmente se encontra amplamente disseminado, quer

em termos nacionais, quer internacionais, figura n22 (Cans, 2000).

1 ~ . ~ . . . . .
perturbagdo e/ou disrupgdo do processo usual de desenvolvimento bio-psico-social da crianga e que engloba um
conjunto quadros clinicos heterogéneo, quer em termos de etiologia, quer de tipologia ou grau de severidade.

2 ~ . o~ . . o
embora nao se trate de uma situagao progressiva, pode-se constatar alguma variabilidade ao longo do tempo.

3 . ~ ~ . . .
variagdes no padrdo do normal desenvolvimento do controlo postural e do movimento, relacionado com
dificuldades na coordenagdo e na regulagdo do tonus muscular.

4 . .
que inclui, neste contexto, o cerebro, o cerebelo e o tronco cerebral.
5 . . . . ~ . .
capacidade de integrar ou interpretar a informac&o sensorial e/ou cognitiva.
6 .~ o~
visdo, audi¢do ou outra.
7 q:f: ~ ~ . . N . ..
dificuldades na expressdo e/ou recepgdo dos processos comunicativos e/ou das competéncias sociais nele
implicados.
8 ere . . see e ~
processos cognitivos na sua globalidade ou alguns mais especificos, como os défices de atengao.

9 -
duas ou mais crises sem factor desencadeante.

10 perturbagdes do espectro do autismo, défice de atencdo e hiperactividade, alteragdes do humor e /ou ansiedade.
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Figura n22 — Fluxograma de defini¢do de PC.

A crianga tem uma perturbagdo do movimento e postura de origem central?

. I

sim néao ) Excluir
v
A crianca tem uma perturbagédo da fungdo motora?

g
v 3 .

sim néao - Excluir
1
v

A situagdo é progressiva? perda de competéncias ja adequiridas

Reavaliar depois

dos 4 anos
sim Excluir

t

. . . ~ A crianga ainda T
A crianca tinha, pelo menos, 4 anos quando avaliada? 1y néo |y . _Q
estéa viva? .
sim
sim
nao

A crianca tem sindroma genética ou :
anomalia cromossémica? m A crianca faleceu
¢ antes dos 2 anos?

sim nao

v

A crianca tem uma perturbacgdo do ¢ ¢
movimento e postura de origem central 7 - nao Tem sinais de ataxia?

nao PC - classificagéo por subtipos | sim || n&o |

PC - Ataxica | Excluir |

A crianca tem hipotonia generalizada? 4| sim

(Andrada et al., 2009)

A nogdo de alteracdo do normal desenvolvimento do movimento e da postura, associando-a as
limitagdes da func¢do e da actividade, é essencial no conceito de PC. Por um lado, distingue-a
dos quadros clinicos com alteracbes similares, por outro, das lesdes adquiridas tardiamente,
ou seja, apds o periodo de grande desenvolvimento e estruturacdo dos circuitos neuronais,
finalmente, sublinha a importancia das possiveis limitagdes em termos de actividade e

participacdo, amplificando as preocupacdes da CIF nesta populagdo, (Bax et al., 2005).

Frequentemente vém-se confrontados, de forma dicotdémica, o modelo biomédico versus o
modelo social. O modelo biomédico direccionando-se preferencialmente para a incapacidade e
para a doenca, sublinha a importancia do tratamento e assisténcia prestada por profissionais,
com o objectivo da cura ou do reajustamento do individuo a situa¢do. O modelo social aborda
a doencga e/ou incapacidade nio como um atributo de um individuo, mas sim como um

conjunto complexo de condi¢des, muitas das quais criadas pelo ambiente social. Assim, a
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abordagem a situacdo é da responsabilidade colectiva de toda a sociedade, no sentido desta
implementar as modificacdes ambientais necessarias que promovam a participacdo plena de
todas as pessoas, em todas as dreas da vida social, independentemente das suas

caracteristicas e/ou incapacidades (OMS. DGS, 2004).

Contrariamente a esta visdo dicotdmica, torna-se premente a integracdo dos diferentes
modelos em causa, como forma de se desenvolver uma abordagem mais abrangente, que

oferega uma visdo integradora e coerente.

A CIF, em processo de implementacdo em todo o mundo, sublinha a importdncia desta

mudanca, transformando esta numa questdo politica e de direitos humanos (OMS. DGS, 2004).

A Classificacdo Internacional de Doencas, décima revisao (CID-10), proporciona um diagndstico
de doencas, perturbacdes ou outras condicbes de saude e fornece uma estrutura de base
etiolégica, a CIF, no entanto, aprofunda questdes como a funcionalidade e a participacao,
associando-as aos estados de saude. O objectivo deste sistema de classificacdo é assim
proporcionar uma linguagem unificada e padronizada que inclua as consequéncias da situacao
de deficiéncia na vida quotidiana da pessoa, incluindo os seus niveis de actividade e

participacdo (OMS. DGS, 2004).

Mais recentemente, a OMS publica o International classification of functioning and health:
Children and youth version (ICF-CY) orientado para a crianca e juventude, sendo que este

documento utilizado como referéncia para estas faixas etdrias, (WHO, 2007).

Assim, neste estudo, adoptaram-se os conceitos defendidos pela OMS neste sistema de

classificagdo:
Actividade: é a execugdo de uma tarefa ou acgdo por um individuo.
Participagdo: é o envolvimento numa situa¢do da vida.
Limita¢des da actividade: sGo dificuldades que um individuo pode encontrar na execugdo de

actividades.

Restricbes na participagdo: sdo problemas que um individuo pode experimentar no
envolvimento em situacées reais da vida (OMS. DGS, 2004), (WHO, 2007).

Conforme ilustrado na figura n23, existe uma interac¢do dinamica entre todas estas entidades:
a intervengdo num destes elementos pode, potencialmente, modificar um ou varios dos outros
factores em causa. A funcionalidade de um individuo num dominio especifico estd em estreita
interaccdo, numa relacdo complexa, com as suas condicdo de saude e os factores do seu

contexto pessoal e social.
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Figura n23 — Interacgdes entre os componentes da CIF.

CondigGes de saude

(perturbacdo do doenca)
A

v ‘ v

Fungdes e Actividade Participagao
+—> —>
estruturas do coroo
\4
v v
Factores do ambiente Factores pessoais

(OMS. DGS, 2004)

Estas interacgbes... nem sempre ocorrem numa relagdo univoca previsivel. A interacgdo
funciona em dois sentidos: a presenga da deficiéncia pode modificar até a propria condicdo de
saude. ... No entanto, é importante colher dados sobre estes constructos de maneira

independente e entdo, explorar as associa¢des e ligagées causais entre eles (OMS. DGS, 2004).

A complexidade é uma premissa inerente a esta problemadtica, se a intencdo é descrever uma
experiéncia de saude e as condicionantes que a envolvem, no seu todo, todos estes

componentes sao importantes.

Exemplificando numa situacao de PC, a crianca que, independentemente da sua situacdao de
limitacdo de capacidade motora, tiver acesso as ajudas tecnolégicas que lhe permitam
movimentar-se autonomamente, podera obter grandes ganhos a nivel da sua qualidade de

vida, com melhor nivel de participagao e socializacdo.

Um exemplo de sentido inverso, serd a crianga que necessita de um Sistema Comunicac¢do
Aumentativo/Alternativo para poder interagir adequadamente com os que a rodeiam, se a ele
nao tiver acesso, o seu nivel de participacdo é evidentemente muitissimo inferior. Por outro
lado, as limitagdes em aceder a capacidade de se exprimir ndo se restringem somente a esta
area, este facto interfere, por exemplo, com o desenvolvimento de conceitos abstractos,

processo fundamental para o desenvolvimento do seu potencial cognitivo.

Assim, a CIF passa a incluir o impacto que a doenca representa na condicdo de saude,
assumindo uma posicdao neutra em relacdo a etiologia, de modo a que os investigadores
possam desenvolver inferéncias causais, tornando-se numa ferramenta valiosa para, por um
lado, descrever a situacao particular de cada crianca e, por outro, comparar e analisar os niveis

de saude das diferentes populacées (WHO, 2007).
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Quer em termos internacionais quer nacionais, tem-se verificado nos Ultimos anos uma
particular preocupacdo com a obtencdo de dados relativos a PC, procurando obter informacao
sistematizada, objectiva e comparavel, quer entre individuos, quer entre populagdes. A CIF
tem representado uma mudan¢a na filosofia que orienta esta procura, ampliando as
preocupacdes para areas como a funcionalidade, a qualidade de vida e os indicadores de

participacao destas populagGes.

Segundo O'Shea (2006), a maioria dos estudos epidemioldgicos sobre a tematica da PC
descreve a sua prevaléncia, as suas consequéncias e/ou a sua evolu¢do ao longo do tempo,
estimando a forca da associagdo com os factores de risco que a precedem, ou estimando os
efeitos da intervencdo. No entanto, segundo este autor, uma vez que a PC engloba uma
heterogeneidade de situacdes clinicas, quer em termos de quadro clinico, quer em termos de
amplitude nas limitacées, é também fundamental abarcar quer os diferentes aspectos das suas
caracteristicas clinicas, quer avaliar o nivel de severidade das diferentes areas que possam

estar afectadas.

Bax et al. (2005) propéem uma abordagem integrada das diferentes areas que englobam este
guadro clinico, identificando quatro grandes dimensdes na classificacdo da PC: deficiéncia
motora; défices associados; alteracGes topograficas e radioldgicas; etiologia e timing do

insulto, figura n24.

Figura n24 — Componentes da Classificagdo da PC.

Deficiéncia motora a. Naturezae Verificagdo no exame clinico de alteragdes do tdnus
tipologia da muscular (p.ex: hiper ou hipotonia), bem como, a detecg¢do
alteracao de alteragdes do movimento, tais como espasticidade,
motora ataxia, distonia ou atetose.

b. Competéncias A extensdo da limitacdo da funcdo motora, nas diferentes
funcionais areas corporais, incluindo oromotoras e da comunicacao.
motoras

Défices Associados A presenca ou auséncia de alteragdes neurodesenvolvimentais ndo motoras, tais
como convulsGes, défices visuais ou auditivos, défices de atencdo, alteragdes
comportamentais, défices de comunicacdo e/ou cognitivos, bem como, a extensdo
em que estes défices interagem com o individuo.

Alteragoes a. Distribuicdo Partes do corpo afectadas pela perturbagdo ou

topograficas e anatémica incapacidade motora (por exemplo membros, tronco ou
radiolégicas regido bulbar).

b. Alteracbes Dados dos exames neuroradioldgicos, TACs ou RMs, tais

radioldgicas como alargamento dos ventriculos, perca de substancia

branca ou presenca de anomalias cerebrais.
Etiologia e timing Quando é conhecido o timing do insulto cerebral ou quando existe um factor causal
do insulto identificado, como nas situacGes pods natais (p.ex: meningite ou traumatismo
craniano) ou na presenga de malformacdes cerebrais.

Bax et al. (2005)
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2.2. Deficiéncia motora - Natureza e tipologia da alteragdo motora

Segundo Bax et al. (2005), o tipo clinico de PC esta frequentemente relacionado com a sua
fisiopatologia e reflecte as circunstancias etioldgicas das diferentes situagdes clinicas. Os varios
sistemas de classificagdo utilizados para descreverem a PC servem diferentes finalidades,
contudo, para responder a propésitos epidemioldgicos, os sistemas de classificacdo baseados

na avaliacdo clinica sdo os mais utilizados.

Assim, os casos de PC tém vindo tradicionalmente a ser agrupados partindo dos aspectos
predominantes do quadro clinico, sendo que, em termos nacionais e internacionais, se tem
vindo a assumir a proposta de classificacdo elaborada pelos peritos da SCPE (Cans et al., 2006)
e adoptada também pelo PVNPC (Andrada et al., 2009), que subdivide a PC em 3 grandes

subtipos clinicos: espdstico, disquinético e ataxico.

e PC Espdstica: caracteriza-se pelo aumento do ténus, reflexos patoldgicos, hiper-reflexia,
sinais piramidais, como por exemplo reflexo de Babinski, resultando num padrdo
anormal da postura e do movimento, subdividindo-se em Unilateral ou Bilateral.

e PC Disquinética: caracteriza-se por movimentos involuntarios, descontrolados,
recorrentes e ocasionalmente estereotipados, tdnus muscular variavel, predominio de
padrdes de reflexos primitivos. Esta pode também apresentar Distonia e Coreoatetose:

e PC Distonica: predominam posturas anormais (podem confundir-se com
hipocinésia), hipertonia (tonus variavel, mas a hipertonia é facil de desencadear).
S3o caracteristicos os movimentos involuntarios e movimentos voluntarios com
posturas anormais, provocados por contrac¢ées musculares mantidas (rotagdo,
flexdo e extensdo lentas das diversas partes do corpo).

e PC Coreoatetésica: predominam a hipercinésia e hipotonia (tonus variavel, mas

principalmente diminuido).

(quando estdo presentes caracteristicas de ambos, pode ser dificil distinguir entre estes

subgrupos, pelo que deve ser usado o termo PC disquinética).

e PC Atdxica: caracteriza-se por falha na organizacdo da coordenacdo muscular, sendo os
movimentos realizados com forca, ritmo e destreza inadequados. S3o tipicos: ataxia do
tronco e da marcha, perturbacdo do equilibrio e dificuldade em apontar (dismetria), os
movimentos dirigidos ficam aquém ou além do alvo; o tremor, sobretudo um tremor

intencional lento; a diminuicdo do tonus.
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No sentido de melhor operacionalizar esta proposta de classificacdo, os peritos da SCPE (Cans,

et al., 2006) elaboraram um fluxograma de classificacdo dos subtipos de PC (figura n95), tendo

este sido adoptado pelo PVYNPC (Andrada et al., 2009).

Figura n25 — Fluxograma de classificacdo dos subtipos de PC.

| Ha aumento de ténus muscular persistente em um ou mais membros? |
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l v
PC distonica PC coreoatetésica

(Andrada et al., 2009)

Assim, este fluxograma analisa em primeiro lugar a funcdo motora e a presenca de

perturbacdes do movimento e/ou da postura; em segundo lugar, baseia-se nos sinais

neuroldgicos e nos dados topograficos. Desta forma, os casos de dificil classificagdo ndo sao

tdo numerosos, verificando-se que ndo tém ultrapassado os 5% dos casos referenciados na

rede europeia da SCPE, (Cans et al., 2006).

No entanto, embora por vezes se registem concomitantemente caracteristicas dos diferentes

subtipos clinicos de PC, Krageloh-Mann et al. (1993) recomendam o abandono da classificacdo

de forma mista, defendendo a escolha de um sé subtipo de PC que deve ter por base as

caracteristicas dominantes do quadro clinico em presencga.

Teresa Folha
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2.3. Deficiéncia motora - Competéncias funcionais motoras

A CIF (OMS. DGS, 2004) e a ICF-CY (WHO, 2007) tém vindo a sensibilizar os técnicos e a
comunidade em geral para a importancia da avaliagdo funcional dos diferentes estados de
saude. Assim, para além do subtipo clinico, é fundamental determinar a extensao da limitagao

motora, por forma a caracterizar as competéncias funcionais da pessoa com PC.

Beckung e Hagberg (2002) sublinham a importancia da utilizacdo de sistemas de classificacdo
direccionados as diferentes areas de competéncias funcionais das pessoas com PC, uma vez
gue estas interagem com os seus aspectos bioldgicos, emocionais e sociais. Estes autores
referem também que os sistemas de classificacdo permitem obter uma imagem mais
abrangente, olhando para o impacto das condicGes de salde da pessoa, numa perspectiva

mais global, com consequéncias a nivel da sua qualidade de vida e participacao.

Assim, tém vindo a ser desenvolvidos diferentes sistemas de classificacdo com o objectivo de
avaliar as areas funcionais com implicacdes nas actividades diarias das pessoas com PC (Bax et
al., 2005). Todos estes sistemas de classificacdo tiveram por base a filosofia da CIF e, como
forma de codificar a extensdo e a magnitude das limita¢cGes, adaptaram um processo de
codificagdo ordinal em 5 niveis: sem implicacdes nas actividades de vida; com implica¢des

ligeiras; moderadas; graves; totais (Beckung ; Hagberg, 2002).

O Gross Motor Function — Classification System (GMF-CS) (Palissano ; Rosenbaum ; Walter,
1997) foi concebido para avaliar as capacidades motoras globais, estando direccionado para a
fungdo ambulatéria. Com o objectivo de avaliar a funcdo dos membros superiores, foi
desenvolvido o Bimanual Fine Motor Function Scale (BFMF) (Beckung ; Hagberg 2002) e,
posteriormente, o Manual Ability Classification System (MACS) (Eliasson et al., 2006). Estes
sistemas de classificacdo tém sido amplamente utilizados como forma de caracterizar quer

situac¢des individuais, quer populacées especificas, bem como em estudos epidemioldgicos.

No entanto, recorrentemente, tem sido referenciada a necessidade de desenvolver Sistemas
de Classificacdo para outras dreas funcionais, nomeadamente relacionadas com a funcao

oromotora e com a comunicacdo, (Bax et al., 2005) (Beckung ; Hagberg, 2002).

A autonomia da crianga em se alimentar esta relacionada com competéncias oromotoras,
como a capacidade de coordenar e conciliar a respiracdo, mastigar e engolir alimentos sélidos
e liquidos, mas também com a capacidade de preensdo manual e com a coordenac¢do da
fungdo mdo-boca. Por outro lado, a capacidade de expressdo pela fala encontra-se

frequentemente comprometida nas pessoas com PC, como referido no primeiro estudo
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epidemiolégico em Portugal sobre esta patologia e que identificou dificuldades na capacidade

de comunicagdo pela fala em 62% da populagdo estudada (Andrada et al., 2005).

Independentemente da competéncia oromotora em concreto, é fundamental conhecer a
forma como a crianga se alimenta e a forma como se exprime para comunicar com a sua

envolvente, tendo em conta o seu nivel de funcionalidade e autonomia.

Assim, Andrada, em contexto do PVNPC, tem vindo a desenvolver um Sistema de Classificagdo
direccionado para os problemas oromotores, subdividido em trés escalas: as duas primeiras
tém como objectivo classificar as duas tematicas ja referidas: a capacidade da crianga se
alimentar (Classificacdo do Desempenho na Alimentagdo — CDA) e a capacidade em se exprimir
pela fala (Classificagdo da Comunicagdo Expressdo — CCE); uma terceira escala direcciona-se
para o controlo da baba (Classificacdo do Controlo da Baba — CCB), uma vez que este aspecto
podera influenciar de forma determinante as relacGes sociais da pessoa com PC. Estas trés
escalas ja se encontram validadas para a populagdo portuguesa (Andrada et al., 2008) e tém

sido amplamente aplicadas em Portugal através da rede de notificadores do PVNPC.

2.4, Défices Associados

Num nudmero relativamente elevado de individuos com PC, para além das dificuldades
motoras, verifica-se a presenca de outras comorbilidades que também podem interferir com
as suas actividades de vida. Estes défices associados podem ter na sua origem os mesmos
processos etiopatoldgicos que a patologia motora, no entanto, como forma de melhor os

conhecer, necessitam de uma enumeracao e analise individualizada.

Tendo em conta a multiplicidade de situacdes clinicas e da inter-relacdo entre os factores em
estudo, a tarefa de classificar e sistematizar informacdo relativamente aos diferentes défices
em causa pode tornar-se dificil e complexa. Stanley, Blair e Alberman (2000) sublinham a
dificuldade em obter informacdo consistente relativamente aos défices associados a PC, tendo
em conta as possiveis diferencas entre observadores e dificuldades em standardizar critérios

que permitam validar os dados de diferentes estudos e/ou ao longo do tempo.

Bax et al. (2005), a SCPE (Cans et al., 2006) e o PVNPC (Andrada et al., 2009) recomendam a
classificacdo dos défices associados em ausente ou presente, bem como a sinalizacdo das
situacGes mais graves, partindo dos diferentes instrumentos habitualmente utilizados em cada
area e que permitam obter critérios quantitativos que identifiquem o nivel de disfuncdo. A

SCPE (Cans et al., 2006) e o PVNPC (Andrada et al., 2009) identificam os défices associados
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mais relevantes, nomeadamente a epilepsia’’, os défices visuais’’ e auditivos’® e o défice

cognitivo”.

Ao longo dos anos, a SCPE tem efectuado o registo sistematico destes dados, sublinhando as
elevadas percentagens encontradas, com especial relevancia para a deficiéncia visual, a

epilepsia e o défice cognitivo, tabela n21.

Tabela n21 — Défices associados - dados SCPE / décadas de 80 e 90 e Estudo Europeu da Etiologia da

PC: Regido de Lisboa

anos 80 anos 90 Regido de Lisboa
(Jonhson, 2002) (European Commission. (Andrada et al., 2005)
DGSANCO, 2003)

epilepsia 20,7% 33,4% 28%
défice visual totais 36,1% 62%

grave 11,1% 10,4%
défice auditivo totais 7,2% 6%

grave 2,3%
défice cognitivo > 50 31% 31,5% 51%

Este programa de vigilancia europeu alerta para a complexidade das situacGes clinicas
encontradas (Jonhson, 2002), tanto mais que estes variados factores interagem e condicionam

as diferentes areas do desenvolvimento da crianca (Stanley ; Blair ; Alberman, 2000).

A tabela n91 ilustra também os dados relativos a regido de Lisboa, parte integrante do Estudo
Europeu da Etiologia da Paralisia Cerebral, que confirmaram a presenca de nimeros bastante
relevantes, com especial preocupacdo para os valores relativos ao nivel cognitivo < 50 e ao
défice visual (Andrada et al., 2005). Estes autores sublinham também a forma como os défices
associados podem agravar as competéncias funcionais das criancas, com consequéncias nas

suas actividades do dia a dia e no seu processo de aprendizagem.

As manifestacdes clinicas da PC sdo de uma extrema variabilidade, a presenca de défices
sensoriais visuais e/ou auditivos tornam a abordagem ainda mais complexa, podendo estes
tornar-se num handicap mais relevante que o proprio défice neuromotor. Assim, embora nem
sempre de abordagem fécil e exigindo muitas vezes experiéncia neste tipo de populacdo, é

pratica usual a avaliagdo cuidada destes aspectos.

11 . . ~ . ~ . .
caracterizada por duas ou mais convulsGes, sem factor desencadeante, excluindo convulsdes febris ou neonatais.

12 géfice grave: nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou <0.1 (Escala Decimal) em ambos os olhos (apds
correc¢do do olho melhor).

B géfice grave: perda auditiva >70dB (antes da correcgdo, no melhor ouvido).

4 4éfice moderado/ grave (Ql 20-49); défice grave/profundo (Ql<20).
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Relativamente a severidade da epilepsia, a titulo experimental e sempre que a informacao
obtida o permite, os casos sinalizados ao PVNPC, residentes na regidao de LVT, estdao a ser
classificados em 5 niveis, anexo n22. Este serd um aspecto a desenvolver, tanto mais que esta
comorbilidade poderd agravar o progndstico e ter graves implicacbes no processo de

(re)habilitacdo da crianca, como referido por Stanley, Blair e Alberman (2000).

O referido Estudo Europeu da Etiologia da Paralisia Cerebral (Andrada et al., 2005), alertou
também para outros aspectos relevantes nesta populacdo, nomeadamente que 30% das
criangas apresentavam percentil do peso < 3, sendo este valor de 40% quanto a estatura,
confirmando os elevados niveis de desnutricdo das criancas com PC em Portugal. Assim, o
PVNPC integrou no seu formuldrio a recolha de informagdo relativa aos dados estaturo-

ponderais destas criancas, anexo n21.

Sullivan e Rosenbloom (1996) referem que este tipo de situacdo é ja conhecida desde longa
data, sendo que mais de 20% das criangas com deficiéncia registam niveis de desnutri¢do
relevantes. Segundo estes autores, este aspecto pode estar relacionado com um numero
muito varidvel de factores em interaccdo: alteracdes na funcdo oromotora; distonia e
dificuldades posturais; disrup¢do nos periodos de aprendizagem sensiveis para esta funcdo;
alteragdes nas fungdes da motricidade fina; défices visuais e auditivos; refluxo gastro-
esofagico; aspiragcdes de repeticdo; problemas de denticdo; obstipacdo; alteragbes na

capacidade de comunicagao e problemas de comportamento, entre outros.

Por outro lado, como se trata de uma situagdo continuada no tempo e se encontra muitas
vezes associada a um défice neuromotor acentuado, algumas destas criancgas atingem niveis de
desnutricdo acentuados, com graves consequéncias para a sua situacdo de saude, qualidade de

vida e até, nas situacOes mais graves, representando um risco da prépria sobrevivéncia.

Os padrdes de crescimento da crianca com PC estdo francamente associados com os seus
niveis de salde, de qualidade de vida e de participacdo social (O'Donnell et al., 2006). Assim,
embora seja dificil estabelecer os factores determinantes destes processos dado que se
prendem com aspectos multifactoriais, o nivel de nutricao destas criancas deve ser acautelado,
uma vez que representa para elas e para as suas familias e cuidadores uma dificuldade

acrescida, bem como, custos com grande significado para o sistema de saude.

Outro aspecto fundamental prende-se com o risco destas criancas desenvolverem
deformidades posturais, correspondendo a uma das maiores preocupagdes no processo de
(re)habilitagdo destas situagdes clinicas. A sub-luxagdo/luxacdo da anca é uma das situagdes

mais frequentes e mais estudadas, sendo que, nos casos mais graves, estd presente num
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numero bastante elevado de casos (Morris et al., 2009). Assim, o PVNPC recolhe este dado aos
5 anos de idade (anexo n2l1), pois este podera fornecer informagdo fundamental no sentido
analisar as praticas de (re)habilitagdo, bem como as medidas de saude adoptadas no sentido

de as prevenir.

Conforme referido, os défices associados ao quadro neuromotor da PC sdo relativamente
comuns e reflectem a extensdo da lesdo cerebral que se estende para |4 das areas motoras.
Segundo a SCPE (Jonhson, 2002), os niumeros relativos a estes aspectos sdo frequentemente
subavaliados, tratando-se no entanto de uma darea fundamental para a planificagdo dos

cuidados e dos apoios a prestar a esta populacao.

2.5. Alteragdes topograficas e radioldgicas

Durante décadas, foi pratica habitual a classificacdo da distribuicdo topografica da PC em
hemiparésia, diplegia e tetraparésia, no entanto, Gorter et al. (2004) comprovaram a
existéncia de grande variabilidade intra-observadores quando esta classificacdo era utilizada.
Bax et al. (2005), a SCPE (Cans et al., 2006) e o PVNPC (Andrada et al., 2009) recomendam a
utilizacdo de uma nova classificagdo da distribuicdo topografica da perturbacdo motora,
distinguindo-a entre unilateral e bilateral, subdividindo esta ultima em 2, 3 ou 4 membros

afectados.

No entanto, Cans et al., (2006) referem que, mesmo com este tipo de classificacdo, podem
surgir dificuldades, como, por exemplo, algumas criangas com PC unilateral apresentarem
sinais neuroldgicos de envolvimento motor no lado oposto, ou, em alguns casos de PC
espastica bilateral, o quadro clinico ser assimétrico. Assim sendo, estes autores recomendam
gue esta classificacdo deva ser sempre complementada com a aplicacdo dos sistemas de

avaliagdo do nivel de funcionalidade.

Relativamente a neuroimagem, tém-se verificado grandes avancos na categorizacdo das
Ressonancias Magnéticas (RM) cranio encefalicas das criancas com PC, bem como, no
estabelecimento de correlagées significativas entre as imagens das RMs e o tipo clinico das

criangas ou com a sua avaliacdo funcional (Bax et al., 2005).

Por ouro lado, uma vez que a RM cranio encefalica pode permitir visualizar as lesGes ou
malformagdes resultantes da perturbacdo e/ou insulto que interferiu com o cérebro em
determinada fase de desenvolvimento, é também um poderoso instrumento para obter
informacdo relativa a etiologia e/ou processo patogénico, e, assim, contribuir para esclarecer a
sua tipologia e o timing do insulto (Krdageloh-Mann, 2000).
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Desta forma, pode ajudar pais e técnicos a compreender cada situacdo clinica em concreto e,
antecipadamente, contribuir para melhor conhecer as necessidades futuras de cada crianga.
Assim, é recomendado que todas as criangcas com PC devam efectuar uma RM cranio

encefalica (Bax ; Flodmark ; Tydeman, 2006).

O Estudo Europeu da Etiologia da Paralisia Cerebral (Andrada et al.,, 2005) confirmou a
existéncia de associa¢Oes relevantes nestas areas, chegando-se a um consenso na classificacdo
das imagens estudadas. No entanto, nem a SCPE nem a PVNPC recolhem actualmente dados

sobre as RM destas criangas, sendo este um dos desafios a percorrer em termos futuros.

2.6. Etiologia e timing do insulto

Embora nas ultimas décadas se tenha registado um grande avanco no conhecimento dos
processos neurobioldégicos do desenvolvimento infantil, num nimero significativo de casos de
PC ainda ndo é possivel compreender de forma consistente os seus processos causais (Bax et
al., 2005). Tratam-se, frequentemente, de processos complexos de varios factores em cascata,
gue interagem e se potencializam, sendo de dificil determinacdo ou localizacdo temporal

(Andrada M.G. et al., 2005).

Stanley, Blair e Alberman (2000) definem o termo processo causal como a sequéncia de
eventos ou circunstancias que resultam em determinada condicdo ou doenga significativa, na
qual os efeitos de cada factor dependem da presenga de um outro factor. Referem que na PC
estes processos podem ter na base diferentes tipos de relagdo: dois factores independentes
coincidem, condicionando o aparecimento de determinado resultado, ou, um primeiro factor
predispGe para o aparecimento de um segundo, tornando-se este no responsavel pelo dano

cerebral.

Estes autores, embora sublinhem a importancia do estudo dos diversos mecanismos que estdo
na origem da PC, alertam para os aspectos que lhe sdo particulares: na PC é possivel registar
um mesmo resultado clinico tendo na sua origem factores causais muito diversos, bem como,
pelo contrario, um Unico factor podera estar na génese de diferentes resultados clinicos.
Assim, a forca da associac¢do registada num factor individual estard diminuida se existirem mais
do que um factor causal independente, registando-se também essa diminuicdo se estivermos

perante um factor necessdrio, mas nao determinante (Stanley ; Blair ; Aloerman, 2000).

Por outro lado, por vezes é dificil estabelecer relagées de especificidade e consisténcia nas
associacbes encontradas, em virtude da natureza multifactorial da PC: os padrdes etioldgicos
podem variar quer entre diferentes popula¢cbes geograficas, quer entre diferentes coortes
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estudadas, tanto mais que muitos factores em estudo sdo de dificil quantificacdo, como por
exemplo, a exposicdo a hipoxia no periodo que envolve o parto (Stanley ; Blair ; Alberman,

2000).

Bax et al. (2005) alertam ainda para a dificuldade em estabelecer o timing do insulto cerebral,
referem que este so deve ser determinado quando existem evidéncias firmes da ac¢do de um
agente causal ou quando se estd na presenca de um seu componente major, que actua
durante uma janela temporal especifica, como, por exemplo, uma situacdo de meningite pds-
natal numa crianca que anteriormente tinha registado um desenvolvimento dentro dos

padrdes de normalidade

Assim, embora se devam desenvolver esforcos no sentido de investigar as causas ou os
processos causais associados a esta patologia, presentemente torna-se irrealista a sua
categorizacdo por causas objectivas e univocas. E, no entanto, possivel e recomendado a
identificacdo de factores de risco inerentes aos processos de lesdo cerebral e, assim, poder

aprofundar o conhecimento relativamente a sua classificacdo (Bax et al., 2005).

Desta forma, embora evitando conclusGes precipitadas, Bax et al. (2005) a SCPE (Cans et al.,
2006) e o PVNPC (Andrada et al., 2009) recomendaram a recolha de dados relativos aos
eventos adversos registados nos periodos pré, peri e pos-neonatal das situa¢des de PC. Desta
forma, a SCPE e o PVNPC efectuam a recolha de um conjunto de dados relativos a estes
periodos criticos (anexo n2l), entre outros: Idade da m3e’; Paridade®; Gravidez segundo a
natureza’’; Género; Peso ao nascer’®; Idade gestacionallg; indice de Apgar aos 5 minutos;

Convulsdes nas primeiras 72 horas de vida; Causas pos-neonatais®.

O European Perinatal Health Report (EURO-PERISTAT, 2008) refere que a recolha sistematica
destes dados, levada a cabo pela SCPE, tem permitido analisar os processos etiopatoldgicos da
PC, bem como, registar as suas diferencas ao longo dos anos, tendo em conta as mudancas,
quer das praticas de cuidados de salde prestados durante a gravidez e periodo perinatal, quer

dos comportamentos sociais e da qualidade de vida das populagdes.

15 . ~ .
idade da mae em anos, na altura do nascimento.

16 . . . . A
numero de gravidezes anteriores resultando em nado vivos ou nado mortos. Excluem-se os abortos espontaneos

ou terapéuticos.
17 .
simples ou gemelar.
18
em gramas.
19 . . . . . Jas ~
exprime-se em semanas completas e calcula-se a partir do primeiro dia da ultima menstruagao.

20 . . . . . . .
casos cuja etiologia ocorreu depois dos 27 dias completos apds o nascimento.
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Este relatdrio sublinha também o facto das condicées de vida das populacdes serem
determinantes para os niveis de saude das maes e das criancas, e, para avaliar esta relagdo,
identifica o nivel educacional da mde como um indicador estavel (contrariamente a
ocupacdo/profissdo sé pode mudar numa direccdo), de facil obtencdo (uma vez que os
rendimentos dos individuos sdo um dado mais dificil obter) e abrangente (porque permite
classificar estudantes e outras mdes que ndo trabalhem, bem como diferentes praticas

culturais) (EURO-PERISTAT, 2008).

Outro factor de risco bem conhecido na génese da PC sdo as infec¢Ges ocorridas durante a
gravidez, em especial as do grupo TORCH (Andrada et al., 2005), pelo que o PVNPC também

recolhe informacgdo sobre esta situacdo clinica, anexo n21.

De uma forma global, o processo etiopatoldgico da PC, as alteracdes, lesGes ou anomalias
interferem, impedem ou influenciam os processos de maturacdo do cérebro em
desenvolvimento, resultando numa lesdo permanente. Assim, a PC ndo deve ser olhada
somente como uma perturbag¢éo motora mas, de forma mais abrangente, como uma patologia

do neurodesenvolvimento (Rosenbaum, 2009).

Este autor sublinha a importancia da nova definicdo de PC amplificar o reconhecimento de que
a PC afecta a trajectdria de vida da crianga numa fase crucial do desenvolvimento. Se, por um
lado, estamos perante uma perturbagdo motora que vai afectar a postura e o desenvolvimento
motor, em que as aprendizagens motoras da crianga serdo, de alguma forma, atipicas, por
outro lado, sendo que a infancia é um periodo de actividade exploratdria por esséncia, as
situagOes de restricdo ou de privacdo motora terdo um impacto potencial nas outras areas do

desenvolvimento da crianca (Rosenbaum, 2009).

Assim, esta nocdo de possivel privacdo da actividade exploratdria, fisica, relacional e até social,
sublinha a tomada de consciéncia de que os contextos de vida, os apoios prestados, as
oportunidades e experiéncias de vida da crianca serdo determinantes no desenvolvimento de

todo o seu potencial.
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3. Metodologia
3.1. Definicao da populacao
Numa patologia tdo complexa como a PC a identificacdo adequada de todos os casos com esta
situacdo clinica ndo é tarefa fdcil, tratando-se de um processo que necessita especial cuidado.
No entanto, do ponto de vista epidemioldgico, este aspecto é essencial, uma vez que pode
fornecer importantes contributos na identificacdo de padrdes e tendéncias temporais, bem
como, sustentar as escolhas efectuadas por técnicos e decisores politicos, relativas as medidas
de prevengdo, a alocagdo de recursos e a distribuicdo e tipologia dos servicos de apoio

(Rosenbaum, 2009).

Desta forma, alguns aspectos devem ser acautelados, uma vez que o cdlculo do nimero de
novos casos de PC ndo é linear. Stanley, Blair e Alberman (2000), referem que o diagndstico
diferencial de outras patologias neuromotoras pode levantar dificuldades, uma vez que
algumas destas apresentam patologia progressiva de lenta evolucdo, por outro lado, os
critérios utilizados na definicdo da incidéncia da PC podem ser diversos, uma vez que os
indicadores podem ter por base os numeros relativos a dois momentos: o momento do

aparecimento das perturbacdes motoras ou o momento da ocorréncia da lesdo cerebral.

Estes autores alertam também para o facto do diagndstico da PC nem sempre ser efectuado na
mesma faixa etdria, principalmente nas situa¢des de patologia motora mais ligeira e referem
dados do Western Australian Cerebral Palsy Register que apresentam uma amplitude entre o
nascimento e os trés anos de idade para a identificacdo dos novos casos de PC. Assim,
sublinham que, embora a incidéncia resultante destes dois momentos seja teoricamente
idéntica, as distancias temporais podem trazer alguma perturbacdo que deve ser tida em conta

(Stanley ; Blair ; Alberman, 2000).

Constatam-se também algumas dificuldades na identificacdo de todos os casos nas regides
onde os rastreios do desenvolvimento infantil ndo sao efectuados de forma sistematica a todas
as criancas, nas situacdes de PC mais severas, com algumas situacdes de morte nos primeiros
meses de vida e no acompanhamento de populacées com alguma mobilidade geografica. No
entanto, nos diferentes registos internacionais (Oxford, Inglaterra; Mersy, Inglaterra; Vitoria,
Austrdlia; South Australia; Western Australia) a idade recomendada para a referenciacdo dos

casos de PC é a de 5 anos (Stanley ; Blair ; Alberman, 2000).

Desde a sua criagdo em 1998, uma das primeiras preocupag¢des da SCPE foi a validade dos
numeradores para o calculo das estimativas de incidéncia e de prevaléncia da PC, uma vez que

se tornava dificil comparar dados, partindo de diferentes critérios na exclusdo e inclusdo de
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casos. Assim, logo nesse ano, foi criado um grupo de peritos constituido por Neuropediatras,
Epidemiologistas e Fisiatras, representativos dos 14 paises europeus que compreendiam a

rede, e que tiveram como primeira func¢do a sua definicdo (Cans et al., 2006).

Em 1999 juntaram-se a este grupo profissionais das areas da Neonatalogia, Pediatria,
Obstetricia, Genética e de Saude Publica, tendo sido adoptados e progressivamente
disseminados os critérios acordados, sendo que durante 3 anos foram desenvolvidos esfor¢os

no sentido de aferir a sua implementacgao (Cans et al., 2006).

Assim, ficou estabelecido que a idade minima para confirmar o diagndstico de PC e recolher os
dados das criancas é aos 3 anos, sendo que a idade recomendada para esta recolha é aos 5
anos. No sentido de melhor identificar todos os casos, sdo também incluidas criancas com

quadro clinico de PC e que faleceram anteriormente a idade do registo (Cans et al., 2006).

Em Portugal, a equipe de investigadores do PVNPC efectuou a traducdo e disseminacdao dos
critérios de inclusdo e exclusdo da SCPE e, no sentido de complementar os dados fornecidos
pelos notificadores, sdo recolhidos ciclicamente os casos registados como falecidos entre os 1

e 0s 5 anos de idade, junto do Observatdrio Nacional de Saude (ONSA) (Andrada et al., 2009).

Todos os casos sinalizados sdo confirmados pela coordenagdo da equipe de investigadores do
PVNPC, sendo que esta equipe dinamiza reunibes cientificas e contactos regulares com os
diferentes notificadores, no sentido da discussdo dos casos duvidosos e da divulgacao de boas
praticas na drea da PC. De uma forma global, sdo excluidas todas as situagGes progressivas
resultando na perda de competéncias adquiridas, as doengas da medula espinhal e os casos

em que a hipotonia constitui o Unico sinal neuroldgico (Andrada et al., 2009).

Os coordenadores do PVNPC classificam os diferentes casos notificados como confirmados
(quando cumpridos os critérios de inclusdo), duplicados (casos confirmados mas notificados
por mais do que um notificador), excluidos (quando ndo estdo cumpridos os critérios de
inclusdo) e, provisoriamente, duvidosos (quando levantam duvidas de diagndstico). Na
presenca desta Ultima situacdo, sdo solicitados mais dados ao notificador, de modo a permitir
reclassificar o caso notificado. Nos casos de notificacdo multipla é complementada a

informacdo ja existente, de modo a completar o registo de cada caso (Andrada et al., 2009).

A definicdo da populagdo em estudo deve ter por base o objectivo especifico a que cada
situacdo obedece. Dolk, Pattenden e Jonhson (2001) recomendam que, como forma de melhor
estudar os aspectos etiolégico da PC, se deve partir dos casos tendo em conta o momento do

nascimento e, para o estudo dos aspectos ligados com a prevaléncia, se deve partir da
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populagdo residente que obedeca aos critérios pré-estabelecidos, nomeadamente idade e area

geografica em estudo.

Assim, tendo por base os casos sinalizados ao PVNPC, este estudo aborda duas populagées
dindmicas e ndo fechadas, com movimentos de entrada e saida, sendo que foi efectuada

recolha de dados em diferentes momentos, figura n26.

Figura n26 — Evolugdo temporal das duas popula¢des em estudo.
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area em 2001/2002

area em

estudo,
residentes
em LVT em
2001/2002

A

A

A 4

Criancas com PC nascidas

em 1996/1997

Criancas com PC nascidas

em LVT em 2001 / 2002

eresidentes em LVT em

Criancas com PC nascidas

em 1996/1997

Criancas com PC nascidas
em 2001/2002

2001/2002
Criangcas com PC
) nascidas em LVT -

Criancas com PC ) em 2001 / 2002 Criangas com
nascidas em LVT em P Criangas com falecidas antes’ I PC nascidas
1996 / 1997, falecidas |< PC nascidas dos 5 anos em 2001 /
entre os 5 e 10 anos em 1996/ 2002 fora da

1997 fora da area em
- <— area em Criancas com PC estudo,
Criancas com PC estudo, nascidas em LVT residentes em
nascidas em LVT residentes em 2001 /2002, LVT em
em 1996 / 1997, < em LVT em residentes fora [ 2005/2006
residentes fora da 2005/2006 da area em
area em 2005/2006 2005/2006
v v

[ 2005 / 2006

eresidentes em LVT em e residentes em LVT em
2005/2006 2005/2006

Partindo das criancas com PC nascidas em 1996/1997, foram estudadas: as criangas nascidas
na regido de LVT nesse biénio; as criancas residentes em LVT aos 5 anos (2001/2002); as
criangas residentes em LVT aos 10 anos (2005/2006). Partindo das criancas com PC nascidas
em 2001/2002, foram estudadas: as criancas nascidas na regido de LVT nesse biénio; as

criangas residentes em LVT aos 5 anos (2005/2006).
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Relativamente a drea geografica em estudo, foi seleccionada a Regido de Lisboa e Vale do Tejo,
uma vez que se trata da regidao com mais anos de registo no PVNPC e, portanto, permitindo o

estudo da evoluc¢ao temporal dos dados obtidos.

Trata-se de uma regiao com 5 NUTs lll, 51 Concelhos e 526 Freguesias e que apresenta grande
heterogeneidade em termos histérico-culturais, na sua estrutura territorial e econdmica,

variando de densas dreas povoadas a regioes tradicionalmente rurais.

Em 2001, a regido de LVT apresentava uma densidade populacional de 294,7 habitantes/km?,
sendo superior & média total do pais (112,4 habitantes/km?), figura n27. No interior da regido
em estudo, a nivel concelhio, regista-se uma grande amplitude, variando entre 6672,7
habitantes/km? no Concelho de Lisboa e 15 habitantes/km? no Concelho da Chamusca

(PORTUGAL. INE, 2002).

Figura n27 — Densidade Populacional da Regido de Lisboa e Vale do Tejo por concelho — dados 2001.
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(PORTUGAL. INE, 2002)

A grande diversidade registada corresponde também a situa¢des sociais muito distintas, que
vao desde areas urbanas consolidadas a areas suburbanas com algumas bolsas de exclusao,
tipicas da fragmentacdo das grandes metrépoles, por vezes deficitarias em infra-estruturas e

apoios nas areas da saude, educacdo e accdo social.

No entanto, em termos dos apoios de saude, alguns nimeros ilustram a forma como a regidao
de LVT regista os melhores indicadores nacionais. Por exemplo, a média de médicos por mil
habitantes em LVT é de 4, sendo que a nacional é de 3. Contudo, mais uma vez se registam
grandes disparidades dentro da Regido, existindo Concelhos como Lisboa com um valor de 12,
registando-se apenas 0,2 em Ferreira do Zézere. Relativamente a taxa média de mortalidade
infantil entre os anos de 1996 e 2000, a regido de LVT registava um valor de 5,4%o,

ligeiramente inferior aos 6,1%. registados a nivel nacional (PORTUGAL. INE, 2002).
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3.2. Tipo de estudo

Atendendo as particularidades da PC, como ja referido, o momento ideal para a recolha de
informacdo sobre o quadro clinico ndo coincide temporalmente com o(s) momento(s) em que
ocorreram os factores de risco e/ou as lesGes que podem estar na sua génese. Assim, a
metodologia usualmente utilizada nos diferentes registos internacionais parte dos casos com
PC referenciados aos 5 anos (Stanley ; Blair ; Aloerman, 2000), sendo também esta a prdtica
adoptada pelo PVNPC (Andrada et al., 2009) e, portanto, a base de recolha dos dados utilizada

no presente estudo.

Desta forma, conforme figura n28, foram constituidos dois grupos de criangcas com PC de 5
anos de idade, que tinham nascido respectivamente em 1996/1997 (populagdo A) e 2001/2002
(populagdo B), tendo sido, nesse periodo, recolhida informacgéao relativa ao quadro clinico, aos
aspectos funcionais e défices associados, bem como, recolhida informacao relativa ao seu nivel

de integracdo escolar (Situacdo A e B).

Figura n28 — Recolha dos dados em estudo.

POPULACAO - A
Nascimento Situagdo A N Situagéo C
1996/1997 2001/2002 ] 2006/2007

POPULAGAO - B
¢ Nascimento Situacao B
2001 /2002 2006 /2007

No entanto, na situagdo A e B foram também recolhidos retrospectivamente dados relativos
aos factores de risco ocorridos nos periodos pre, peri e pos-neonatais, figura n28. Alguns
investigadores identificam esta tipologia de estudo como estudo de coorte histdrica ou estudo
retrospectivo de coorte, uma vez que sdo utilizadas informagdes historicas, ou seja, eventos

avaliados no momento ocorreram antes do inicio do estudo (Dawson ; Trapp, 2003).

Relativamente a populagdo A, a situagdo C corresponde ainda a um contacto posterior com
estas criangas/familias no sentido de se obter informacdo relativa a sua integragdo escolar aos

10 anos de idade, figura n28.

Por forma a complementar a analise, foram obtidos dados relativos aos nadovivos nos anos
1996/1997 e 2001/2002 junto do Instituto Nacional de Estatistica (INE), bem como, dados
nacionais recolhidos pelo PVNPC, relativos as criancas com PC nascidas no ano de 2001
(Andrada et al., 2009), e dados europeus recolhidos pela SCPE, relativos a década de 90
(European Commission. DGSANCO, 2003), figura n99.
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Figura n29 — Dinamica gerada pelos momentos de observagdo das duas populagdes em estudo.
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Nadovivos Criancas com PC Criangas com PC de 5
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LVT 2001 /2002 em 2001/2002 LVT em 2006/2007

DADOS NACIONAIS CRIANCAS COM PC (2001)

A recolha de informag¢dao com 5 anos de intervalo permite efectuar algumas reflexdes sobre as
tendéncias temporais de alguns factores em estudo. Assim, foram comparados os dados
relativos aos factores de risco das populaces A e B, bem como, algumas evolu¢des temporais

registadas aos 5 e 10 anos, figura n99.

Quanto ao nivel de integracdo escolar, foi possivel comparar as duas popula¢Ges aos 5 anos e,
na populacdo A, foram também analisados alguns aspectos relativos a sua passagem de um
contexto de jardim-de-infancia aos 5 anos para uma fase de escolaridade obrigatéria aos 10

anos, figura n99.

3.3. Suportes de informacao e seleccao das varidveis

Como ja referido, este estudo parte da informacdo recolhida pelo PVNPC que utiliza um
impresso de registo normalizado, anexo n21. Este instrumento recolhe os dados identificados
pela SCPE como relevantes, sendo que, no processo da sua adaptagdo para a lingua
portuguesa, foram introduzidos dados adicionais, tendo por base os resultados do Estudo

Europeu da Etiologia da Paralisia Cerebral — Regido de Lisboa (Andrada et al., 2005).

Este impresso esta disponivel em formato material ou electrénico, na pagina do Programa no
sitio da Internet da UVP-SPP/PPSU, podendo ser preenchido em papel e enviado por correio
postal ou fax ou entdo preenchido em formato electrénico e enviado pela Internet ou por e-
mail. De forma complementar, alguns dados foram recolhidos do perfil de competéncias na

crian¢a com paralisia cerebral, anexo n22, desenvolvido pelo PVNPC.

A tabela n22 identifica as varidveis utilizadas no presente estudo, bem como, a sua descricdo

operacional.
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Tabela n22 — Variaveis em estudo e sua descri¢do operacional

variaveis

descrigao operacional da variavel

data de nascimento

dia-més-ano.

residéncia da made na
altura do nascimento

morada permanente da mae na altura do nascimento: LVT; fora da area.

tipo clinico espastica unilateral; espdéstica bilateral 2/3 membros; espastica bilateral 4 membros;
disquinésia; ataxia; outros.
Status vivo; falecido.

residéncia aos 5 anos

morada dos pais ou responsaveis pela crianga aos 5 anos: LVT; fora da area.

residéncia aos 10 anos

morada dos pais ou responsaveis pela crianga aos 10 anos: LVT; fora da area.

nivel de integragdo
escolar aos 5 anos

escala de avaliagdo do nivel de integragdo escolar, (anexo n22).

nivel de integragdo
escolar aos 10 anos

escala de avaliagdo do nivel de integragdo escolar, (anexo n22).

género

masculino; feminino.

Idade da mae

idade da mae na altura do nascimento, em anos completos.

escolaridade da mae

Escolaridade da mae na altura do nascimento, em anos completos.

paridade

n? de gravidezes anteriores resultando em nadovivos ou nado mortos, excluem-se os
abortos espontaneos ou terapéuticos.

natureza da gravidez

simples ou gemelar.

idade gestacional

semanas de gestacdo (SG) completas, calculadas a partir do primeiro dia da ultima
menstruagao.

peso ao nascer

Peso ao nascer em gramas.

leve para a idade
gestacional (LIG)

relagdo da idade gestacional e peso ao nascer.

infeccGes grupo TORCH

Infecgdo na gravidez por Citomegalovirus (CMV), Rubéola, Toxoplasmose, Siflis e HIV.

indice de Apgar** aos 5
minutos

Composto por 5 itens: batimento cardiaco, respiragdo, tonus muscular, reflexos e cor.
Cada item é cotado de 0 a 2, com um valor total de 10.

convulsOes neonatais

convulsdes nas primeiras 72 horas de vida.

anoxia

Apgar <6 ou Apgar 6/7 com convulsdes nas primeiras 72h de vida.

causa pos-neonatal

causa ocorrida depois dos 27 dias completos apds o nascimento.

GMF-CS

5 niveis segundo as implicagdes nas actividades de vida didria: nivel | - sem
implicagGes; nivel Il - ligeiras; nivel lll- moderadas; nivel IV - graves; nivel V- totais,
(anexo n91).

BFMF

5 niveis segundo as implicagdes nas actividades de vida didria: nivel | - sem
implicagGes; nivel Il - ligeiras; nivel lll- moderadas; nivel IV- graves; nivel V- totais,
(anexo n291).

CDAlimentagdo

5 niveis segundo as implicacBes nas actividades de vida diaria: nivel | - sem
implicagGes; nivel Il - ligeiras; nivel Ill- moderadas; nivel IV- graves; nivel V- totais,
(anexo n291).

CCExpressao 5 niveis segundo as implicagdes nas actividades de vida didria: nivel | - sem
implicagdes; nivel Il - ligeiras; nivel lll- moderadas; nivel V- graves; nivel V- totais,
(anexo n291).

CCBaba 5 niveis segundo as implicacBes nas actividades de vida diaria: nivel | - sem
implicagGes; nivel Il - ligeiras; nivel lll- moderadas; nivel V- graves; nivel V- totais,
(anexo n21).

défice visao normal; deficiente; deficiéncia grave - nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou

<0.1 (escala decimal) em ambos olhos (apds correcgdo do olho melhor), (anexo n21).

défice audigdo

normal; deficiente; deficiéncia grave - perda auditiva >70dB (antes da correcgdo, no
melhor ouvido, (anexo n21).

nivel cognitivo

Ql 2 69; QI 69-50; QI 49-20; Ql < 20.

epilepsia

duas ou mais convulsdes, sem factor desencadeante, excluindo convulsées febris ou
neonatais (anexo n21).

peso aos 5 anos

percentil de peso aos 5 anos.

estatura aos 5 anos

percentil de estatura aos 5 anos.

luxagdo da anca

avaliagdo clinica.

severidade

numero de indicadores de severidade (GMF-CS lll, IV ou V; Ql < 50; epilepsia; défice
de visdo grave).

2! criando por Virginia Apgar em 1952, (EURO-PERISTAT, 2008).
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Relativamente as varidveis seleccionadas para o presente estudo, primeiramente foram
identificadas aquelas que permitiam uma descri¢do da populagao, incluindo dados sobre o seu
quadro clinico, status (vivo ou falecido) e o local de residéncia das maes no momento do

nascimento e aos 5 e 10 anos de idade das criangas.

A escolha das restantes varidveis teve por base os objectivos e a revisdo bibliogréfica
efectuada, identificando aquelas que forneciam informacdo relativa aos factores de risco
(género, idade e escolaridade da mae, paridade, natureza da gravidez, idade gestacional, peso
ao nascer, leve para a idade gestacional, infec¢des do grupo TORCH ocorridas na gravidez,
indice de Apgar e convulsGes neonatais, causa pos-neonatal), as competéncias funcionais das
criangas aos 5 anos de idade (GMF-CS, BFMF, CDA, CCE, CCB) e os défices associados
registados (défices de visdo e audicdo, nivel cognitivo, epilepsia, peso e estatura, luxacdo da

anca), bem como, os niveis de integragdo escolar aos 5 e 10 anos, figura n210.

Para cada varidvel foram utilizados os conceitos e critérios definidos previamente pela SCPE e

pelo PVNPC (Andrada et al., 2009), anexos n2 1 e 2.

Partindo dos dados recolhidos nas variaveis indice de Apgar e Convulsdes nas primeiras 72h de
vida, foi criada uma terceira varidvel denominada andxia. Como forma de avaliar o nivel de
severidade da PC foram contabilizados 4 indicadores (GMF-CS lll, IV ou V; Ql < 50; epilepsia;

défice de visdo grave).

No sentido de se proceder a analise dos dados obtidos e partindo da informacdo disponivel,
para cada variavel foi delineado um conjunto de possiveis compara¢des com dados nacionais
relativos ao ano de 2001 (Andrada et al., 2009) e com os dados europeus relativos a década de
90, recolhidos pela SCPE (European Commission. DGSANCO, 2003), anexos n23, n24, n5 e n26,

gue tiveram por base 16 regides europeias identificadas no anexo n27.

Na anadlise exploratéria dos dados foram também efectuados alguns cruzamentos de variaveis,

cuja seleccao teve por base a revisao bibliografica efectuada.

3.4. Procedimentos de recolha e acondicionamento de dados

Para a obtencdo de dados de qualidade é fundamental que a informacao relativa a cada caso
seja o mais completa possivel e que corresponda a informacgdo standardizada, tendo por base

critérios claros e adequadamente pré-definidos (Stanley ; Blair ; Alberman, 2000).

O PVNPC utiliza duas fontes de informacdo complementares: primeiramente a rede nacional

de notificacdo andnima, activa, voluntaria, individual e sistemdtica da UVP-SPP, j4 organizada e

32
Teresa Folha



Paralisia Cerebral na Regiao de Lisboa e Vale do Tejo

implantada a nivel nacional; a segunda fonte sdo os Médicos que assistem criangas com PC,
nomeadamente Pediatras, Fisiatras e Neuropediatras, contando com a especial colaboracao
dos varios Centros de Reabilitacio de Paralisia Cerebral, bem como, das Consultas de
Desenvolvimento, Neuropediatria e de Fisiatria dos Centros de Desenvolvimento e Unidades

de Reabilitagdo, (Andrada et al., 2009).

Para além da avaliagdo clinica e confirmagcdo do diagndstico efectuados pelo médico que
acompanha a crianga, na grande maioria dos casos a equipa transdisciplinar que melhor
conhece cada situacdo individual (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta da fala,
psicdlogo, assistente social e enfermeiro) colaborou no preenchimento do respectivo

formulario individual.

Os dados das criancas com PC aqui estudados foram obtidos através de diversas fontes,
nomeadamente o Centro de Reabilitacdo de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian, o Centro
de Reabilitacdo de Alcoitdo, a Consulta de Neuropediatria do Hospital D2 Estefania, o Centro
de Desenvolvimento Torrado da Silva do Hospital Garcia de Orta, a Consulta de Fisiatria do
Hospital Fernando da Fonseca, a Consulta de Desenvolvimento do Hospital de St2 Maria, o

Centro de Desenvolvimento do Hospital das Caldas, Hospital Distrital de Leiria.

Seguindo as indicagdes da Comissao Nacional de Protec¢ao de Dados, a UVP-SPP, solicita aos
notificadores a obtencdo da autorizacdo dos responsaveis legais pela crianca, em impresso
proprio. A notificagdo ao Programa é andnima, seguindo os mesmos critérios usados pela
Direccdo Geral da Saude para a notificagdo de doengas de notificacdo obrigatdria; a
autorizacdo escrita para o registo, a identificagdo e o contacto da crianga ficam apenas na

posse do médico assistente (Andrada et al., 2009).
Os dados recolhidos foram obtidos por:

e consulta médica especifica para a recolha de dados, efectuada quer pelo médico assistente
quer por um elemento da equipa responsavel pelo Programa, garantindo a aplicacdo dos

instrumentos especificos de avaliagdo funcional, ou

e consulta do processos clinicos, quando os instrumentos de avaliagdo funcional sdo de

utilizacdo de rotina na instituicao de acompanhamento da crianca.

Os dados obtidos foram posteriormente transferidos para uma base de dados do programa

SPSS-17.
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3.5. Analise estatistica

A primeira abordagem dos dados tratou-se da descricdo das frequéncias e percentagens
encontradas quanto aos factores de risco, tipo clinico, niveis de funcionalidade, défices
associados, nivel de severidade e nivel de inclusdo escolar. Os dados relativos as criangas com
PC residentes na regido de LVT aos 5 anos foram comparados com os dados nacionais relativos
aos nascidos em 2001 (Andrada et al., 2009) e com os dados europeus disponiveis relativos a
década de 90 (European Commission. DGSANCO, 2003). Alguns factores de risco foram
também analisados tendo em conta os dados relativos ao total dos nadovivos na regiao de LVT

nos biénios em estudo, obtidos junto do INE.

Seguidamente foi feita a analise estatistica sobre a associacdo entre as variaveis em estudo,
utilizando o teste de independéncia do qui-quadrado (X°), tendo sido considerada como
associacdo estatisticamente significativa os valores de p < 0,05. Sempre que ndo foram
encontradas as condicBes necessarias para a aplicacdo do X?e quando pertinente agrupar as
classes numa tabela de 2X2, recorreu-se ao Fisher's Exact Test para o calculo do valor de p. Em
algumas das situagdes em que se tornava inadequado este tipo de agrupamento, manteve-se
o valor de p. calculado através do X? sinalizando na legenda da respectiva tabela que as

condigBes necessarias para a sua aplicagao nao tinham sido encontradas.

No sentido de se analisarem as distribuicdes percentuais mais relevantes, nas situacées em
que se verificou uma associagao estatisticamente significativa entre as variaveis, foi efectuado

o respectivo histograma.

Como forma de analisar as variaveis explicativas dos niveis de exclusdo do ensino regular das
criangas com PC, foi também efectuada a analise de regressao logistica multivariada para a
varidvel inclusdo escolar, agrupada em criangas integradas e ndo integradas. A regressao
logistica multivariada permite mostrar como é que diversas varidveis explicativas influenciam
em simultaneo a variavel resultado (Aguiar, 2007). O modelo de regressdo é construido em
funcdo da significancia estatistica das varidveis explicativas, sendo que as varidveis que
apresentem menor grau de explicacdo face a variavel resultado vdo sendo retiradas uma a

uma, (Maroco, 2007).

Foram consideradas criancgas integradas as que frequentavam sala de aula do ensino regular,
sem apoio (nivel 1) ou com apoio (nivel Il) e as integradas em unidade de multideficiéncia, em
contexto de escola do ensino regular (nivel lll). As criancas que foram consideradas como fora
do sistema de ensino regular foram as que frequentavam colégio de ensino especial (nivel IV) e

as que nao frequentavam qualquer tipo de equipamento escolar (nivel V).
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3.6. Factores potenciadores da robustez e limitagdes do estudo

No sentido de identificar as virtudes e limitagdes do presente estudo, foi feita uma reflexdo
relativa a selec¢do da populacdo e das varidveis utilizadas, aos sistemas de classificacdo e

outros métodos utilizados, bem como, a outras circunstancias que o pudessem condicionar.

A selecg¢do da populagdo e os critérios de inclusdo e de exclusdo tiveram por base um consenso
internacional (Bax et al., 2005) amplamente debatido e actualmente disseminado, permitindo
comparagOes com os dados nacionais e internacionais disponiveis, sendo que os casos da
populacdo do presente estudo foram validados pela equipe de investigadores do PVNPC
(Andrada et al., 2009), envolvendo as valéncias da pediatria, reabilitacdo pediatrica e

neuropediatria.

No entanto, embora a referenciacdo dos casos tenha envolvido as diferentes tipologias de
apoios a que estas criangas recorrem, a grande maioria das situa¢ées foi sinalizada através de
unidades de reabilitacdo o que poderd implicar que se tenham perdido algumas criancas com
qguadros mais ligeiros de PC. Em todo o caso, o facto da grande maioria destas unidades de
apoio terem por base uma filosofia de acesso universal e gratuito, foi facilitador da

identificacdo das situa¢Ges socialmente desfavorecidas.

No seu conjunto, as varidveis utilizadas representam uma escolha validada quer
internacionalmente pela SCPE (Cans et al., 2006), quer nacionalmente pelo PVNPC (Andrada et
al., 2009), constituindo uma base de informacdo rica e abrangente das varias vertentes que

envolvem esta situagao clinica (European Commission. DGHC, 2008).

Os instrumentos aplicados para avaliar o nivel funcional das criancas, sdo qualificadores de
caracter ordinal que utiliza 5 niveis que descrevem a extensdo e/ou a magnitude em graus
(sem alteracdes, alteracdes ligeiras, moderadas, graves ou severas) de facil aplicacdo (Beckung
; Hagberg, 2002). O GMF-CS (Palissano ; Rosenbaum ; Walter, 1997) e o BFMF (Eliasson et al.,
2006) tém demonstrado ser fidveis e estdo consistentemente validados, sendo amplamente
utilizados, quer em termos nacionais quer internacionais. Quanto as escalas CDA, CCE e CCB
(Andrada et al., 2008), embora de aplicacdo generalizada em Portugal, ainda ndo estdo
traduzidos e validados noutras linguas europeias, pelo que ndo foi possivel fazer a sua

comparacdo a esse nivel.

Contudo, com a utilizagao desta tipologia de instrumentos, ndo se podem concluir aspectos
relativos ao nivel da participacdo das criancas. A CIF define actividade como a execucgdo de
uma tarefa, enquanto o conceito de participacdo é bastante mais lato, implicando o
envolvimento numa situagdo de vida. Os sistemas de classificagdo aplicados descrevem o que
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um individuo é capaz de executar num ambiente standardizado, estando relacionados com a
execucgdo das tarefas, e, portanto, ndo avaliando o que o individuo faz habitualmente na sua

vida do dia-a-dia (McConachie et al., 2006).

Na maior parte dos casos, a aplicacdo dos diferentes sistemas de classificacdo e os dados
referentes a avaliagdo cognitiva, social e de salde, contou com a colaboragdo da equipe de
habilitacdo que acompanha cada crianga ao longo do seu processo de vida, pelo que

representam um conhecimento continuado de cada situagdo individual.

Outras limita¢cOes encontradas estdo relacionadas com a avaliagdo do nivel cognitivo e dos
défices sensoriais registados. Se, por um lado, o Ql nos remete para uma forma muito crua e
limitada de estimar a capacidade intelectual, existindo poucos estudos que o integrem com as
competéncias perceptivas, emocionais e sociais, por outro lado, a actual definicdo de PC
sublinha a sua vertente neurodesenvolvimental, pelo que inclui a capacidade perceptiva de
incorporar e interpretar a informacdo sensorial e/ou cognitiva, que ndo foi possivel avaliar no

presente estudo.

Cioni (2008) refere que os défices sensoriais e perceptivos sdo frequentes nos quadros de PC,
em muitos casos envolvendo défices multiplos e complexos, e que o controlo motor, o
desenvolvimento em geral e a capacidade de aprendizagem da crianca dependem de uma

relacdo estreita e directa entre percepcdo e acgao.

Este autor refere ainda que o ponto de vista tradicional de que a percepg¢do é um fendmeno
passivo estd completamente posta de parte. Pelo contrario, a percepc¢do e a acgao devem ser
olhadas como interdependentes, uma vez que apenas a percep¢do permite uma adequada
accdo, da mesma forma que a accao € necessdria para captar uma informacdo perceptiva
valida, tratando-se, portanto, de uma questdo de controlo antecipatério e de integracdo

multissensorial (Cioni, 2008).

Desta forma, considera-se que os dados utilizados para avaliar estes défices sensoriais sao
bastante redutores, sendo no entanto os habitualmente utilizados em estudos de base

populacional, uma vez que sdo de mais facil obtencao.

Por ultimo, a tipologia do contexto escolar que a crianca frequenta ndo conclui de forma linear
a leitura da qualidade da sua inclusdo escolar, uma vez que ndo tem em conta o nivel de
interaccdo com a sua envolvente, caracteristica inerente a participacdo, conforme definido na
CIF (OMS. DGS, 2004). Assim, estes dados s6 podem ser olhados como um indicador de
inclusdo, que tem por base a preocupagcdo com a necessidade de serem ampliadas as
condicBes de operacionaliza¢do da inclusdo escolar e social destas criancgas.
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4. Resultados obtidos, sua analise e discussao
4.1. Resultados obtidos

4.1.1. Descricdo das criangas com PC nascidas na regidao de LVT em
1996/1997 e em 2001/2002

Foram identificadas 119 criangas com PC nascidas na regido de LVT no biénio 1996/1997 e 126

nascidas nesta mesma regido em 2001/2002.

Figura n210 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: tipo clinico.

100% -+ 4,2% 2,4%
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Quanto ao tipo clinico, verificou-se em ambos os biénios estudados a presenca maioritaria de
criangas com PC espastica (bilateral e unilateral), figura n210. Nos nascidos em 1996/1997 a
percentagem registada para a PC espastica bilateral foi de 59,7% (10,9% com 2 membros
afectados, 7,6% com 3 e 41,2% com 4) e 15,9% de PC espastica unilateral (9,2% drt2 e 6,7%
esq?). Dos nascidos no biénio 2001/2002 confirmou-se que 66,7% apresentava um quadro de
PC espastica bilateral (21,4% com 2 membros afectados, 7,1% com 3 e 38,1% com 4) e 17,5%

de PC espastica unilateral (registando-se 8,7% quer nas formas a esg?, quer a drt2), anexo n28.

A figura n211 apresenta os dados relativos a idade e escolaridade materna.

Figura n211 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(idade e escolaridade da mae)
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Assim, destacou-se que, para os nascidos no biénio 1996/1997, 3,4% das maes tinham idade <
20 anos, 44,9% tinham escolaridade inferior ao 92 ano. Os valores encontrados no biénio

2001/2002, para estes mesmos factores foram de 7% e 41,2%, respectivamente, figura n211.

Os dados relativos aos factores de risco paridade, natureza da gravidez, infec¢des do grupo

TORCH e género da crianca encontram-se descritos na figura n212.
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Figura n212 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(paridade, natureza da gravidez, infeccdo grupo TORCH)
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Assim, nos nascidos em 1996/1997, 61,2% das mdes eram primiparas, 9,3% das criangas
nasceram de gravidez gemelar e 8% registaram uma infec¢gdo TORCH. Os valores encontrados
para este factores no biénio 2001/2002 foram de 50%, 14,5% e 6%, respectivamente.
Confirmou-se que 65,5% das criancas com PC nascidas em 1996/1997 eram do género

masculino, sendo este valor de 58,7% nos nascidos em 2001/2002, figura n212.

A figura n213 refere os valores para as varidveis peso ao nascer, SG e ter nascido LIG.

Figura n213 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(peso ao nascer, SG, LIG).
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Quanto ao peso ao nascer, confirmou-se que 43,1% das criangas com PC, nascidas em
1996/1997, registaram na altura do parto um peso < 2500g, aumentando esta percentagem
para 49,6% no biénio 2001/2002. Os valores relativos as SG ilustram o ligeiro aumento da
prematuridade, respectivamente 41,5% e 46,6%, sendo que 7,6% (1996/1997) e 11,9%
(2001/2002) das criangas nasceram com < 28 SG. Confirmou-se também que 25,2%

(1996/1997) e 22,2% (2001/2002) nasceram LIG, figura n?13.

Os valores encontrados para o indice de Apgar e convulsdes nas primeiras 72h de vida estdo
representados na figura n214, tendo sido também avaliada a varidvel andxia, ou seja criangas

que registaram Apgar < 6 ou com valores de 6-7e com convulsdes nas primeiras 72h de vida.

Figura n214 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(indice de Apgar, convulsGes nas 12 72 horas de vida, andxia).
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Assim, confirmou-se que 22,6% das criancas com PC, nascidas na regido de LVT em 1996/1997,
registaram um Apgar inferior a 6, sendo este valor de 14,3% para o biénio 2001/2002; 33%
(1996/1997) e 28,7% (2001/2002) tiveram convulsdes nas primeiras 72h de vida e que 31,6%
(1996/1997) e 24,8% (2001/2002) apresentaram indicadores correspondentes a andxia.

Quanto a percentagem de criangas com PC em que se identificou uma causa pos-neonatal o

biénio 1996/1997 registou um valor de 4,2% e o biénio 2001/2002 de 8,8%.

Foi também avaliado o nivel de funcionalidade das criangas com PC, nascidas na regido de LVT

nos dois biénios estudados, cujos valores se encontram representados na figura n215 e 16.

Figura n215 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: nivel de

funcionalidade (GMF-CS, BFMF).
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Quer no GMF-CS, quer no BFMF destacou-se a percentagem de criancas classificadas nos niveis
IV e V, nomeadamente 48% (1996/1997) e 44% (2001/2002) no GMF-CS e 41% (199671997) e
39% (2001/2002) no BFMF, figura n215.

Figura n216 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: nivel de

funcionalidade (CDA, CCE, CCB).
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Quanto aos sistemas de classificacdo da funcdo oromotora, os valores encontrados para as
classes IV e V foram de 39% (1996/1997) e 29% (2001/2002) no CDA, 37% (1996/1997) e 36%
(2001/2002) no CCE e de 20% (1996/1997) e 21% (2001/2002) no CCB, figura n216.

Os défices associados registados nas criancas nascidas na regido de LVT nos dois biénios em

estudo estdo representados na figura n217.
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Figura n217 — Criangas nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: défices associados.
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Assim, confirmou-se nos nascidos em 1996/1997 a presenca de défice visual em 66,1% dos
casos (grave em 18,6%), défice auditivo em 6,3% (grave em 5,4%), défice cognitivo moderado a
profundo em 52,6% dos casos, epilepsia em 37,6% (polimedicado e/ou com crises no minimo
mensais em 24,8%). Para o biénio de 2001/2002 o valor registado para o défice visual foi de
55,8% (grave em 17,7%), para o défice auditivo foi de 11,3% (grave em 4,7%), nivel cognitivo

moderado a profundo 41,7%, epilepsia em 43,3% (grave em 22,1%), figura n217.

4.1.2. Descricdo das criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em
2001/2002, residente na regido de LVT aos 5 anos de idade

Foram identificadas 123 criangas com PC nascidas em 1996/1997 e 119 criangas nascidas em
2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos de idade. A distribuicdo desta populagdo

por tipo clinico encontra-se registada na figura n218.

Figura n218 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: tipo clinico.
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Verificou-se em ambos os biénios estudados a presenca maioritdria de criancas com PC
espastica, figura n218. Nos nascidos em 1996/1997 registou-se uma percentagem de 59,4% de
PC espastica bilateral (14,7% com 2 membros afectados, 7,3% com 3 e 37,4% com 4) e 16,2%
de casos com PC espastica unilateral (9,7% drt2 e 6,5% esq?2), anexo n29. Nas criangas nascidas

no biénio 2001/2002 confirmou-se que 66,4% apresentava um quadro de PC espastica bilateral
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(21% com 2 membros afectados, 6,7% com 3 e 38,7% com 4) e 19,3% registavam um quadro

de PC espastica unilateral (9,2% esq? e 10,1% drt2), anexo n29.

As figuras n219 e 20 representam os resultados obtidos nos diferentes sistemas de
classificacdo utilizados para avaliar o nivel de funcionalidade das criangas nascidas em

1996/1997 e 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos.

Figura n219 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: nivel de funcionalidade (GMF-CS, BFMF).
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Nestes dois grupos de criancas, destacaram-se as percentagens de casos classificados nos
niveis IV e V, quer no GMF-CS quer no BFMF, nomeadamente 46% nos nascidos em 1996/1997
e 45% nos nascidos em 2001/2002 no GMF-CS e, no BFMF, o valor de 39%, quer para os
nascidos no biénio de 1996/1997, quer para os nascidos em 2001/2002, figura n219.

Figura n220 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: nivel de funcionalidade (CDA, CCE, CCB).
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Quanto aos sistemas de classificacdo da funcdo oromotora os valores encontrados para os
niveis IV e V foram de 38% (1996/1997) e 30% (2001/2002) no CDA, para o CCE registaram-se
valores de 37% (1996/1997) e 34% (2001/2002) e no CCB de 20% (1996/1997) e 21%
(2001/2002), figura n220.

Verificou-se também que, aos 5 anos, 3,4% (1996/1997) e 4,5% (2001/2002) tinham
gastrostomia e que 0% (1996/1997) e 2,7% (2001/2002) tinham sonda nasogastrica.

Os défices associados registados nas criancas com PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002,

residentes na regido de LVT aos 5 anos, estdo representados na figura n221.
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Figura n221 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: défices associados.
80%

51,7%

% 41,7% 39,7%
o 235% L
,270
16,5% 19,3%
1,8% 8,1%97%
4%

60% 406,9%

31,3%

25,0%

40%

20%

39,5I

défice  def.visual  défice def. Ql <50 epilepsia  epilepsia perc. peso perc. luxagdo
visual grave auditivo  auditivo grave <3 estatura<3  anca
grave
[01996/1997 W 2001/2002

0%

Assim, confirmou-se nos nascidos em 1996/1997 e residentes em LVT aos 5 anos, a presenca
de défice visual em 63,6% (grave 16,5%), défice auditivo em 8,1% (grave 6,6%), Ql <50 em
51,7% e epilepsia em 34,4% dos casos (grave: polimedicado e/ou com crises no minimo
mensais 19,3%). Nos nascidos no biénio de 2001/2002 e residentes na regido de LVT aos 5
anos, o valor registado para o défice visual foi de 51,4% (grave 11,8%), no défice auditivo foi de

10,7% (grave 3,4%), Ql < 50 em 38,7%, epilepsia em 41,7% (grave 23,5%), figura n221.

Sublinha-se que, nos residentes na regido de LVT aos 5 anos, a percentagem de criangas com
percentil < 3 no peso foi, nos nascidos em 1996/1997, de 38,1% e de 39,7% nos nascidos em
2001/2002 e que a percentagem de criangas com percentil < 3 na estatura foi de 39,5%
(nascidos em 1996/1997) e 46,9% (nascidos em 2001/2002). Registou-se também que 31,3%
(nascidos em 1996/1997) e 25% (nascidos em 2001/2002) tinham luxag¢do da anca aos 5 anos.

A figura n2 22 refere os niveis de inclusdo escolar registados nas criangas com PC, nascidas nos

biénios em estudo e residentes na regido de LVT aos 5 anos.

Figura n222 — Criangas com PC nascias em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos

5 anos: nivel de inclusdo escolar.
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Assim, nas criancas nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 5 anos, verificou-
se que 77,7% estavam integradas em salas de Jardim de Infancia (niveis | e 1) (6,6% sem apoio,
71,1% com apoio), 1,7% frequentavam unidades de multideficiéncia, integradas nas escolas de
ensino regular (nivel Ill), 10,7% frequentavam colégios de ensino especial (nivel IV) e 9,9% ndo
frequentavam qualquer estabelecimento de ensino (nivel V), figura n2 22.
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Cinco anos depois, ou seja nas criangas nascidas em 2001/2002 e residentes na regido de LVT
também aos 5 anos de idade, verificou-se que 74,7% estavam integradas em salas de Jardim
de Infancia (niveis | e 1l) (8,7% sem apoio, 66% com apoio), 6,8% frequentavam unidades de
multideficiéncia, integradas em escolas de ensino regular (nivel Ill), 9,7% frequentavam
colégios de ensino especial (nivel IV) e 8,7% nao frequentavam qualquer estabelecimento de

ensino (nivel V), figura n222.

4.1.3. Descrigdo das criangas com PC nascidas em 1996/1997 e residente
na regiao de LVT aos 10 anos de idade

Foram identificadas 113 criangas com PC, nascidas em 1996/1997 e residentes em LVT aos 10

anos de idade. A sua distribuicdo por tipo clinico encontra-se ilustrada na figura n223.

Figura n223 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: tipo

clinico.
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Destacou-se nas criancas nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10 anos,
que 58,4% registaram um quadro de PC espastica bilateral (15% 2 membros afectados, 6,2%

com 3 e 37,2% com 4) e em 15,9% PC espastica unilateral (9,7% drt2 e 6,2% esq2), anexo n210.

As figuras n%24 e 25 representam os resultados obtidos nos diferentes sistemas de
classificacdo utilizados para avaliar o nivel de funcionalidade registados nas criancas nascidas

em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10 anos.

Figura n224 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: nivel

de funcionalidade (GMF-CS, BFMF).
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Neste grupo de criangas destacaram-se os niveis mais graves registados no GMF-CS: nos niveis
Il e IV a percentagem foi de 21% e de 24% no nivel V, perfazendo um total de 66%.
Relativamente ao BFMF os valores encontrados para estes mesmos niveis foram de 10%, 19%

e 21% respectivamente, somando um total de 50%, figura n224.
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Figura n225 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10 anos: nivel

de funcionalidade (CDA, CCE, CCB).
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Quanto aos sistemas de classificagdo da fungdo oromotora, os valores encontrados no CDA
para as classes Ill, IV e V foram, respectivamente, de 17%, 30% e 7% para o CCE registaram-se

valores de 13%, 11% e 23% e no CCB foram de 14%, 12% e 8%, respectivamente, figura n225.
Os défices associados registados nesta populagao estdo representados na figura n226.

Figura n226 — Criangas nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: défices

associados.
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Confirmou-se, assim, a presenca de défice visual em 61,3% dos casos (grave em 12,6%), défice
auditivo em 8,1% (grave em 6,3%), QI <50 em 50,5%, epilepsia em 30,4% (polimedicado e/ou

com crises no minimo mensais em 15,7%), figura n226.

A figura n227 refere-se aos niveis de inclusio escolar verificados nos nascidos em 1996/1997 e

residentes na regido de LVT aos 10 anos.

Figura n227 — Criangas nascias em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: nivel de

inclusdo escolar.
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Assim, verificou-se que 48,6% estavam integradas em salas de Jardim de Infancia (niveis | e Il)
(7,2% sem apoio, 41,4% com apoio), 16,2% frequentavam unidades de multideficiéncia
integradas nas escolas de ensino regular (nivel 1), 30,6% frequentavam colégios de ensino
especial (nivel IV) e, apesar de se encontrarem em idade de escolaridade obrigatoéria, 4,5% nao

frequentavam qualquer estabelecimento de ensino, (nivel V), figura n227.
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4.2, Analise dos resultados obtidos

4.2.1. Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em
2001/2002
4.2.1.1. Analise da caracterizagdo das criangas com PC nascidas na
regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002

Neste estudo foram identificados 119 criancas com PC que tinham nascido na regido de LVT
em 1996/1997 e 126 casos que tinham nascido em 2001/2002. Assim, tendo por base os
72063 (1996/1997) e os 80189 (2001/2002) nadovivos em LVT, verificou-se, respectivamente,

que 1,65%o e 1,57%0 destes desenvolveram um quadro clinico de PC, tabela n23.

Uma vez que o valor de 2%o. é o utilizado como referencia para a situagdo clinica de PC (Cans et
al., 2006), verificou-se que a permilagem registada neste estudo se encontrava abaixo deste
valor. A SCPE (2002) refere que, usualmente, as areas geograficas com permilagens inferiores
de PC sdo aquelas que registam maior percentagem de casos graves, sugerindo como possivel

justificacdo a existéncia de dificuldades no registo das situa¢des mais ligeiras.

Por outro lado, verificou-se na popula¢do estudada que uma elevada percentagem de criangas
com PC mudaram de regido de residéncia, confirmando-se que somente 91,6% (1996/1997) e
84,9% (2001/2002) das criangas com PC nascidas na regido de LVT residiam na drea aos 5 anos.
Assim, colocou-se também a possibilidade de que a sinalizacdo de todos os casos de PC possa

ter sido dificultada pelo facto de LVT ser a regido do pais com maior numero de migrantes.

Tabela n23 — Criangas nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: situagdo aos 5 e 10 anos.

ano de nadov  casos % aos 5 anos aos 10 anos
nascimento ivos PC o Ne %
residentes LVT 109 | 91,6 | residentes LVT 99 | 83,2
residentes fora LVT 3 2,5 | residentes fora LVT 6 5,0
1996/1997 | 72063 | 119 | 1,65 %o - -
falecidos 7 5,9 | falecidos 12 10,1
desconhecido 0 0 | desconhecido 2 1,7
residentes LVT 107 | 84,9
residentes fora LVT 10 7,9
2001/2002 | go189 | 126 | 1,57 %o ”
falecidos 9 7,1
desconhecido 0 0

Quanto a percentagem de criancgas falecidas até perfazerem os 5 anos de idade, os valores

registados nas criancas nascidas em 1996/1997 na regido de LVT foram de 5,9% e de 7,9%, nos

22 . .
mais um caso falecido no ano em estudo o que corresponde a 8 casos 6,7%

23 . . .~

mais um caso falecido durante o ano de avaliagdo o que corresponde a 13 casos — 10,9%
24 . . . .~

mais dois casos falecidos durante o ano de avaliagao o que corresponde a 11 casos — 8,7%
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nascidos em 2001/2002. Aos 10 anos de idade a percentagem do primeiro grupo subiu para

10,1%, tabela n93.

Estes valores sdo ligeiramente superiores aos encontrados por Hutton, Cooke e Pharoah,
referidos pela SCPE (Jonhson, 2002), que registaram para esta situagdo clinica 5% de
falecimentos até aos 5 anos de idade e de outros 5% que ocorriam entre os 5 e os 15 anos. No
entanto, a SCPE registou na década de 90 uma percentagem média de 2,66% de criangas com
PC que faleceram até aos 5 anos de idade, contudo, este valor representava uma amplitude
elevada, sendo o valor europeu mais elevado de 6,14% (Irlanda Ocidental) e, portanto, mais

proximo dos valores registados neste estudo (European Commission. DGSANCO, 2003).

A figura n228 compara o tipo clinico registado nas criancas nascidas na regido de LVT nos
biénios em estudo com os dados europeus registados pela SCPE nos nascidos na década de 90

e também com os dados nacionais registados pelo PVNPC nos nascidos em 2001.

Figura n28 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: tipo clinico -

comparacado com dados europeus (década de 90) e dados nacionais (2001).

100% 1 4,2% e 3,2% ===12,4% === 3,0%
16,0% 7 9,5 10,0%
54,1% . .
50% 59,7% 66,7% 65,0%
33,0%
15,9% 5 17,5% 20,0%
0% 4,2% 2,6% 4,0% 2,0%
LVT, 1996/1997 dados europeus, decada 90 LVT, 2001/2002 dados nacionais, 2001
Doutros [Jespastica unilateral [J espastica bilateral O disquinésia [ ataxia

Assim, nas criancas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997, o tipo clinico que
apresentou maior percentagem foi a PC espdstica bilateral (59,7%), sendo que, nos nascidos
em 2001/2002, este valor aumentou para 66,7%, figura n228. Este acréscimo reflecte os dados
da PC espdstica bilateral com 2 membros afectados, registado em 10,9% dos casos de PC

nascidos em 1996/1997 e que subiu para 18,3% nos nascidos em 2001/2002, anexo n28.

A figura n228 reflecte também um processo inverso quanto ao tipo clinico de disquinésia, com
maior percentagem encontrada nas criancas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997
(16%), passando para apenas 9,5% nas nascidas em 2001/2002. Os dados europeus da década
de 90 confirmam o registo de menor percentagem de disquinésias (7,1%) e de PC espdastica
bilateral (54,1%) e maior percentagem de PC espastica unilateral, atingindo nas regides

europeias estudadas 33% dos casos, anexo n24.

No sentido de melhor caracterizar as criangas nascidas na regiao de LVT os anexos n211 e 12

referem os dados relativos aos niveis de funcionalidade e aos défices associados registados
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nesta populacdo. Destes dados destaca-se, nas figuras n229 e 30, a comparacado dos niveis de

funcionalidade das criangas com PC nascidas em LVT nos biénios em estudo.

Figura n229 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: comparag¢ao

dos niveis de funcionalidade
40% -

o 28,8%
131,4% N 1,67 1996/1997 GMF-CS
30% O" AN 26,3% 2 272%
25,4% N, 26,3%
20% 122,8% 20,0% 2500  ====- 2001/2002 GMF-CS
N Pre
N __-%153%
) ALY T 2% 14.9% 1996/1997 BFMF
10% - 6% 13,9%
9,6% 7,8%
1070 2001/2002 BFMF
0% r T T T ]
nivel | nivel Il nivel Il nivel IV nivel V

Figura n230 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: comparacdo

dos niveis de funcionalidade (CDA; CCE; CCB)
60% -

50,9% 1996/1997 CDA
47,5%
40% - ‘3‘2‘3;’ ----- 2001/2002 CDA
) (]
24.1% 27,2% 1996/1997 CCE
, 17
20% 7060 25,9%
6% 14,2% ===== 2001/2002 CCE
. 10,3%
N et - 7
y 88K L0 10 4/° $L3% 1996/1997 CCB
0% . — =2,
nivel | nivel Il nivel Il nivel IV nivelV ~~ TTTT7T 2001/2002 CCB

Assim, em todos os sistemas de classificagdo aplicados, verificou-se um aumento da
percentagem, quer dos casos mais ligeiros (nivel I) quer dos casos mais graves (nivel V), figuras
n229 e 30. Cans et al. (2006) referem alguns estudos que analisaram a evolugdo temporal dos
niveis de severidade da PC confirmando esta bipolarizagdo, no entanto, afirmam que esta

tendéncia ainda nao foi comprovada de forma consistente e generalizada.

Figura n231 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: comparac¢do

dos défices associados.
80% 1 66,1%

60% 5,8% 52,6%
41,7%  39,5046,8%
40% 417% 37 643.3% 39,3% B
18 6% 24 8% 0,
20% "17,7% 11 % 22 %
T cm T
0% . (| .
def. visual def. visual def. def. Ql <50 epilepsia  epilepsia perc. peso perc. luxagdo
grave auditivo auditivo grave <3 estatura <3 anca
grave
[01996/1997 #2001/2002

Relativamente aos défices associados, constatou-se na popula¢do estudada, a diminuicdo da

percentagem de défice visual, défice auditivo grave, Ql < 50, epilepsia grave e luxagdo da anca
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aos 5 anos, figura n231. No entanto, quando comparadas com os dados europeus e nacionais
disponiveis, estas percentagens sdo bastante mais altas, com uma ligeira excepcdo do défice
auditivo registado nas criangas nascidas na regido de LVT em 1996/1997 com os dados

europeus da década de 90, anexo n212.

O agravamento das percentagens de criangas com percentis de peso e estatura < 3 aos 5 anos,
verificado na populagdao estudada, aponta para a urgente necessidade de se reflectir sobre os
niveis de desnutricdo destas criangas, tanto mais que, como referido na figura n230, a
percentagem de criangas com graves dificuldades na alimentacdo, avaliada através do sistema
de classificacdo CDA, aumentou de 10,3% dos casos registados nos nascidos em 1996/1997

para 14,2% nos nascidos em 2001/2002.

4.2.1.2. Analise dos factores de risco

Stanley, Blair e Alberman (2000) referem que intervir precocemente implica aprofundar as
questoes sociais e de saude publica das populagbes, direccionando a procura de informagdo
para uma gama mais ampla de factores, como, por exemplo, a idade e a escolaridade das
maes. Estes autores sublinham o facto de interven¢Ges mais tardias tenderem a estar dirigidas
a um so individuo, ja em situacdo de doenca, e recomendam que nos afastemos da ideia de
uma Unica causa (por exemplo a asfixia) ou momento (por exemplo o parto). Referem também
gue, embora actuando de forma menos directa e de dificil quantificacdo, este tipo de

abordagem permite ganhar eficacia nas estratégias preventivas.

Figura n232 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(idade materna, escolaridade, género, paridade, natureza da gravidez, infeccdo grupo TORCH) -
comparacado com dados europeus disponiveis (década de 90) e dados nacionais (2001).
80% -

~""61,2% 59,2% 58,7% 58,0%
60% - ’ —_57,6% 0% ~752,3%
40% 1 15,1%
19,7% 16,5% ,L70
! ,3% 12,0% 14,5% o
20% - - 59 8.2% | 52% 0,9% 7,0% s g9 e 35| 70% 10,5% 2% %
0% '_-
LVT, 1996/1997 dados PC europa, decada 90 LVT, 2001/2002 dados nacionais PC, 2001
Didade da mde <20 M idade da mde 2 35 Omde ndo sabe ler @ género masculino
O primipara W gravidez gemelar M Infecgdo TORCH

Ao analisar a idade das maes, destacou-se a percentagem de maes com idade > a 35 anos
(19,7% - 1996/1997; 16,5% - 2001/2002), figura n232, sendo que os dados relativos aos

nadovivos em LVT nos biénios em estudo sdo de 12% e 15,1% respectivamente, anexo n213.
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Segundo o European Perinatal Health Report (EURO-PERISTAT, 2008), a gravidez tardia® esta
associada a maior prevaléncia de anomalias congénitas, hipertensdo, diabetes, parto por
cesariana e gravidez gemelar, representando maior risco de mortalidade e morbilidade. Este
relatério confirma a tendéncia europeia para se ser mae cada vez mais tarde, no entanto,
refere também que estes padrdes variam muito de regido para regido, tendo registado uma

amplitude entre os 7,5% e os 24,3%.

Relativamente as mdes com idade < 20 anos, verificou-se uma tendéncia para o seu aumento
no segundo biénio estudado, passando da percentagem de 3,4% registada nos nascidos na
regido de LVT em 1996/1997 para 7% nos nascidos em 2001/2002. Relativamente a este
ultimo biénio sublinha-se também o facto de este valor ser superior ao registado para o total

dos nadovivos na regido de LVT, nomeadamente 5,5%, anexo n213.

O European Perinatal Health Report (EURO-PERISTAT, 2008) alerta para o facto da
maternidade precoce”® poder estar na base de maiores indices de prematuridade, restrigio do
crescimento intra-uterino, maiores niveis de mortalidade, menor nivel de cuidados pré-natais,

gravidez indesejada, maus niveis de nutricdo e baixo nivel social das maes.

Assim, tendo em conta esta ampla gama de motivos, sublinha-se a importancia de analisar a
forma como a idade materna se relaciona com os outros factores de risco que também se
encontram associados a esta situagao clinica, tanto mais que correspondem frequentemente a

maior adversidade econdmica e social (Stanley ; Blair ; Alberman, 2000).

Quanto aos niveis de escolaridade das mades, destacaram-se neste estudo aquelas que ndo
sabiam ler, nomeadamente 7,5% nas maes de criangas com PC nascidas na regido de LVT em
1996/1997, tendo-se registado um valor de 5,9% para o biénio de 2001/2002, figura n232.
Comparando estas percentagens com as registadas nas maes dos nadovivos na regido de LVT
nos anos em estudo, nomeadamente 2,2% em 1996/1997 e 1,1% em 2001/2002, encontrou-se

um risco relativo para este factor de 3,8 e de 6,4 respectivamente, anexo n213.

Dolk, Pattenden e Jonhson (2001) confirmaram a associacdo entre PC e o nivel de escolaridade
materna, ao estudarem uma populacdo de 753 criangas com PC, nascidas em Oxford entre
1984 e 1990, relacionando-a com maior percentagem de crianga com baixo ou muito baixo
peso ao nascer e aos casos de PC de causa pos-neonatal. Estes autores sublinham a

importancia de aprofundar estes aspectos, estudando as relagdes entre os varios factores em

25 ~ s . .

mae gravida com 35 ou mais anos
26 .

idade <20 anos
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causa, mas também tendo em conta a necessidade de acautelar as questdes da equidade no

acesso aos cuidados de prevencao e de apoio.

Relativamente ao género, o risco relativo encontrado para as criangas do género masculino foi
de 1,8 nos nascidos na regido de LVT em 1996/1997 e 1,3 para os nascidos em 2001/2002.
Stanley, Blair e Alberman (2000) referem que o género masculino estd mais representado em
todos os estudos epidemiolégicos sobre a PC e que, embora alguns deles tenham encontrado
uma associacdo significativa entre o género e a prematuridade, esta associagdao nao tem sido

comprovada recorrentemente.

Quanto a paridade, estes autores referem maior incidéncia de PC nas primiparas, com um
registo de 2,3 casos por 1000 nadovivos, sendo que, na presenca de um segundo ou terceiro
filho, este valor baixava para 2,04. Referem também que, para além do terceiro filho, esta
relacdo se inverte com o aumento de filhos anteriores, factor que ndo foi analisado no
presente estudo em virtude do pequeno nimero de situagcdes com essa caracteristica (Stanley

; Blair ; Alberman, 2000).

A percentagem relativa a paridade encontrada na populagdo estudada foi de 61,2% de
primiparas para o biénio de 1996/1997 e de 50% em 2001/2002, correspondendo a um risco
relativo de 1,4 e 0,8 respectivamente, anexo n213, concluindo-se assim que este tipo de

associacdo nado se revelou consistente na populagao estudada.

De forma contraria, os dados relativos a gemelaridade confirmaram uma percentagem de 9,3%
registada nas criangas com PC nascidas em 1996/1997, aumentando para 14,5% nas nascidas
em 2001/2002, figura n232. Partindo das percentagens de 2,3% e 2,5% registadas nos
nadovivos na regido de LVT nos anos em estudo, verificou-se um risco relativo de 6,9 nos

gémeos nascidos em 1996/1997 e de 6,5 para os gémeos nascidos em 2001/2002, anexo n213.

Dados da SCPE relativos as décadas de 80 e 90, confirmaram o aumento da percentagem de
criangas com PC que tinham nascido de gravidez gemelar, passando de 4,6% registada na
década de 80 para 10% na década de 90 (Topp et al., 2004). Estes autores concluiram que os
gémeos tinham 4 vezes mais probabilidade de terem PC, estando esta associacdo relacionada

também com a prematuridade e o baixo peso ao nascer.

Para além da prematuridade e/ou baixo peso a nascenca, Blickstein (2002) identifica um
conjunto muito vasto de factores que podem concorrer para a associagdo entre PC e
gemelaridade, referindo-se a possiveis processos téxicos inerentes a morte do outro embrido
ou feto in utero, a factores como a transfusao feto-fetal, bem como ao aumento de gravidezes
gemelares apds recorrer a técnicas de reproducdo assistida, verificado nas ultimas décadas.
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Blickstein (2002) sublinha a necessidade de melhor conhecer o que denomina de gravidez
gemelar epidémica, que se tem vindo a registar nos paises desenvolvidos, e recomenda o
estudo aprofundado do processo relacional feto-materno e feto-fetal, tanto mais que se pode

estar na presenca de factores de confundimento de dificil controlo.

Relativamente as infec¢Ges do grupo TORCH, foi confirmada a percentagem de 8,2% para os
nascidos na regido de LVT, em 1996/1996, baixando para 6,3% nos nascidos em 2001/2002,
figura n232. Foram sinalizados 7 casos de infeccdo por CMV e 1 caso de rubéola gravidica nos
nascidos em 1996/1997 e 5 casos de CMV e 1 de HIV nos nascidos em 2001/2002, confirmando
a afirmacdo de Blickstein (2002) de que, uma vez implementada a vacinacdo da rubéola, a

infeccdo por CMV assumiu o papel de agente do grupo TORCH mais frequente.

Stanley, Blair e Alberman (2000) referem que esta tipologia de infeccbes é frequentemente
assintomatica na mae, mas com graves efeitos na crianca e sublinham que a histdria natural da
doenca e os efeitos provocados por uma infeccdo durante a gravidez sdo bastante diversos
daqueles que ocorrem numa mesma infeccdo durante a infancia, as sequelas do sistema
nervoso central dependem principalmente do processo de maturacao cerebral do embrido ou

do feto e ndo tanto do agente infeccioso.

A figura n233 ilustra os dados relativos ao peso ao nascer, SG e ao facto de se ter nascido LIG.

Figura n233 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(peso ao nascer, SG, LIG) - comparagdo com dados europeus (década de 90) e nacionais (2001).
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Comparando os dados das criancas com PC, nascidas na regido de LVT em 1996/1997, com os
valores europeus da década de 90, destacou-se o facto de, embora a percentagem total de
recém-nascidos com peso < 2500g seja similar, a percentagem de recém-nascidos com peso <
1000g é bastante superior na regido de LVT (12,1%), figura n233. No entanto, o peso ao nascer
€ um factor com forte associagdo com aspectos sociais e dependendo das praticas de cuidados
neonatais, pelo que se torna dificil a comparacdo entre diferentes populacdes (Stanley ; Blair ;

Alberman, 2000).
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Os dados estudados confirmaram nos nascidos na regido de LVT no biénio de 1996/1996 um
risco relativo de 58,7 para um peso ao nascer < 1000g, 31,9 para peso entre 1000 e 1499g e de
5 para as situa¢des entre 1500 e 2499g. Os valores de risco relativo encontrados para os
mesmos grupos em estudo nos nascidos em 2001/2002 foram de 57,2; 35,6; 7,5

respectivamente, sublinhando-se o aumento registado nos dois ultimos grupos, anexo n210.

Conforme referido por Stanley, Blair e Alberman (2000), a associacdo entre PC e peso ao
nascer é bastante conhecida: o risco de PC aumenta a medida que o peso ao nascer diminui.
Uma vez que se trata de um dado de facil obtencdo, esta associagdao tem sido estudada ao

longo de décadas, existindo registos que comprovam o seu progressivo aumento.

De uma forma mais directa, o peso ao nascer esta relacionado com dois factores: semanas de
gestacdo e crescimento intra-uterino. A figura n233 ilustra também a elevada percentagem de
criangas com PC que nasceram prematuramente: 41,5% das criangas com PC nascidas em
1996/1997, aumentando para 46,6% nas nascidas em 2001/2002, destacando-se aquelas que
nasceram com menos de 32 SG que registaram as percentagens de 23,7% (1996/1997) e de

31,4% (2001/2002).

Segundo Stanley, Blair e Alberman (2000), o risco relativo encontrado nesta associagdo supera
o encontrado com qualquer um dos outros factores, sendo que o risco de PC aumenta

inversamente com as SG dos nadovivos.

Assim, o risco relativo encontrado para a prematuridade confirmou esta afirmacao,
nomeadamente para os nadovivos de 1996/1997 que nasceram com < 28 SG o risco relativo
registado foi de 34,8, nos nascidos com 28-31 SG foi de 25,2 e nos nascidos de 32-36 SG foi de
5,8. Os valores encontrados para estas mesmas classes nos nadovivos em 2001/2002 foram de
74,1; 52,6 e 4,9 respectivamente (anexo n214), sublinhando-se o aumento registado nas duas

primeiras categorias.

Diferentes estudos confirmam o aumento da propor¢do de criancas com PC que nasceram
prematuramente. Stanley, Blair Alberman (2000) identificam dois processos alternativos que
podem explicar estes dados: o aumento de criancas com PC que nasceram prematuras reflecte
o0 aumento de sobreviventes de nadovivos de extrema prematuridade, cujo cérebro ja estava
lesado na altura do nascimento devido a factores pré-natais ou, como processo alternativo, as
lesGes sdo pods-natais e resultantes da vulnerabilidade do prematuro a complicacGes
frequentes nestas situacGes. Assim, torna-se necessario analisar a relacdo entre os dados

relativos a prematuridade e outros factores de risco.
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No entanto, sublinha-se também que, embora a prematuridade seja um factor com elevada
expressao na etiologia da PC, se continuam a verificar percentagens elevadas de criangas com
PC que nasceram de termo. Este estudo registou nos nascidos em 1996/1997 na regido de LVT
uma percentagem de 58,5% de criangas com PC que nasceram de termo e de 53,7% nos
nascidos no biénio de 2001/2002 (figura n233), pelo que se sublinha a importancia de se

continuar a estudar os processos etiolégicos no recém-nascido de termo.

Criangas nascidas LIG tém um risco aumentado de desenvolver PC (Stanley ; Blair ; Alberman,
2000). Segundo estes autores, este facto pode estar relacionado com aspectos inerentes ao
feto, a mde ou a placenta e pode ter na base diferentes processos: ou a restricio do
crescimento intra-uterino é devida ao facto da crianca ja ter uma alteracdo neuroldgica, ou,
inversamente, o facto de a crianca apresentar uma restricdo do seu crescimento torna-a mais
vulneravel a outros factores adversos que possam ocorrer durante a gravidez ou no parto, ou
ainda, um ou varios factores estdo, concomitantemente, na origem quer da restricio do

crescimento intra-uterino, quer na génese do quadro clinico de PC.

As percentagens de recém-nascidos LIG verificadas neste estudo demonstraram valores
similares nas criangas nascidas nos dois biénios estudados, respectivamente 25,2% em
1996/1997 e 22,2% em 2001/2002, no entanto estes valores sdo relativamente superiores aos

encontrados pelo PVNPC nos dados nacionais de 2001, designadamente 16,3%, figura n233.

A figura n2 34 ilustra as percentagens encontradas relativamente ao indice de Apgar, ao
registo de convulsGes nas primeiras 72h de vida. Quando os dados o permitiram, estas duas
variaveis foram também analisadas em associacdo, conforme ja definido para a varidvel

anoxia.

Figura n234 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(indice de Apgar, convulsdes nas 12 72 horas de vida e andxia) - comparagdo com dados europeus (década
de 90) e nacionais (2001).

0, -
o 33,0% 31,6%
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z 28,7%
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6
0% )
LVT, 1996/1997 dados PC europa, decada 90 LVT, 2001/2002 dados nacionais PC, 2001
Oindice apgar 0-5 Oconvulsdes 12 72h Canoxia

Comparando os valores registados nos nascidos em LVT em 1996/1997 e em 2001/2002,
confirmou-se uma diminuicdo nas percentagens registadas nestas variaveis, quer olhadas
individualmente, quer em associacdo na variavel andxia, figura n234.
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Olhando isoladamente os dados destas duas varidveis, relativos aos nascidos na regido de LVT
nos biénios em estudo, confirmaram-se valores bastante mais elevados do que os registados

quer na Europa (década de 90), quer a nivel nacional (2001), anexo n211.

Stanley, Blair, e Alberman (2000) referem o US National Collaborative Perinatal Project, que
estudou o papel da encefalopatia neonatal na génese da PC, associando-a a um conjunto de
eventos ocorridos nos primeiros dias de vida: prolapso do corddo umbilical, hemorragia
uterina massiva, parto prolongado e/ou traumatico devido a incompatibilidade feto-pélvica ou
inadequada apresentacdo fetal e a situa¢Ges de shock materno, com causas que podem incluir
ruptura uterina, infec¢cdes, complicacGes cardiacas ou trauma. No entanto referem também
gue a sua leitura deverd ser feita de forma cautelosa, uma vez que os termos Andxia e

Encefalopatia Hipdxico-Isquémica tém sido utilizados de forma vaga.

Contudo, conforme ja referido, nos paises desenvolvidos as situacdes de encefalopatia
hipdxico-isquémica parecem estar relacionadas com apenas 10% de todos os casos de PC
(Stanley ; Blair ; Alberman, 2000), pelo que as percentagens registadas neste estudo

encontravam-se acima deste valor.

Quanto as situagdes de causa pos-neonatal, a amplitude temporal da idade do insulto
registada neste estudo foi de 1 e 34 meses. Conforme ilustrado na figura n235, os casos de PC
em que foi identificado este tipo de causa duplicaram nos dois biénios estudados, passando de

4,2% nos nascidos nha regido de LVT em 1996/1997 para 8,8% registado em 2001/2002.

Figura n235 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: factores de risco

(causa pos-neonatal) - comparagao com dados europeus (década de 90) e nacionais (2001).

15% 12,9%
10% 8,8%
6,7%
5% 4,2% -
0%
LVT, 1996/1997 dados PC europa, decada 90 LVT, 2001/2002 dados nacionais PC, 2001
M causa pds-neonatal

Estes dados sdo de grande relevancia uma vez que muitas destas situacdes sao evitaveis e que,
frequentemente, se encontram associadas a défice neuromotor grave, com multiplos défices

associados (cognitivo, visual grave, auditivo grave e epilepsia) (Parkes, 2005).

Os dados da SCPE relativos a 1976-90 registaram uma percentagem média de 7,7% de casos de
PC com causa pos-neonatal identificada, verificando-se nas regiGes europeias estudadas uma

amplitude entre 13% (Isére -Franga) e 4% (Escécia - Reino Unido) (Cans et al., 2004). O valor
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europeu encontrado para a década de 90 foi de 6,7% e a percentagem relativa ao todo

nacional no ano de 2001 foi bastante mais alta, nomeadamente 12,9%, figura n235.

Cans et al. (2004) referem a dificuldade em obter informacdo relativa ao nimero de casos de
PC de causa pos-neonatal devido ao facto de grande parte dos estudos de base populacional
excluirem estas situagbes, tornando-se assim muito dificil obter estimativas e avaliar

tendéncias temporais.

4.2.1.3. Relagao entre factores de risco e tipo clinico

Analisando as relacdes entre os diferentes factores de risco, bem como, a associacao destes
com o tipo clinico, foi possivel encontrar algumas associacdes estatisticamente significativas,
em algumas destas associa¢des nao foi possivel preencher todos os critérios de aplicabilidade,

pelo que estas se encontram assinaladas, tabela n24.

abela n24 ancas com PC nascidas na regido de em 1996/1997 e em 2001/2002: relacdo entre
PO O d ore ae Oee e o 0 e O d ore ae O
¢ S S 8§ 25| ¢ O
aade da de
ao da mae R _ ¢
*
o *
paridac p,000 | —
ora de oo ela * * * * %k
& 6 = = p026 | -
enero * * * %k * %k
o 30 OR * a)* o * % * % * %
= p,001 | po46 | - = =
Deso o * * * a)* * *
= = = p,000 | po20 | =
* * *% *% *% *% *% *
= = = = = = = p,000
" * * a)* " a)* a)* *
- - - p,000 | - p,011 | p,000 | p,030
* *% * *
ano * * %k * % * %k * %k * %k
p,000 | - - p,003 | - - - p001 | - p,001
d d PO * % k%
* *k *k *k *% * *% *
eona - - p,030 | — - - - - - p ,007

a) ndo foram reunidas as condigdes de aplicabilidade
* Qui-quadrado ** Fisher's Exact Test

Nas criancas com PC nascidas na regido de LVT nos biénios 1996/1997 e 2001/2002 encontrou-
se associacdo estatisticamente significativa entre o tipo clinico e os factores de risco peso ao

nascer, SG, andxia e o facto de se ter registado uma causa pos-neonatal, tabela n24.
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Na figura n236 é possivel verificar a distribuicdo por tipo clinico das percentagens relativas aos

factores de risco que se mostraram significativos.

Figura n236 — Criancas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuicdo
por tipo clinico dos factores de risco que se mostraram significativos (peso ao nascer, SG, andxia, causa

pos-neonatal).
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Assim, destacou-se maior percentagem de PC espastica bilateral (2/3 membros) nas criangas
gue nasceram com peso < 2500g e/ou com < 36 SG, com maior relevancia para as que
nasceram com peso < 1500g e nas que nasceram com menos de 32 SG, figura n236. Krageloh-
Mann (2000) sublinha a importancia da prematuridade na génese da PC e referencia diferentes
estudos que associam a prematuridade com o quadro clinico de PC espdstica bilateral com 2

membros afectados.

Na populagdo estudada confirmou-se também maior percentagem de andxia (59%) nos casos
gue registaram um quadro clinico de disquinésia, sublinhando-se também a percentagem de
33% registada nos quadros de PC espastica bilateral (4 membros), figura n236. Embora os
padrdes etiopatoldgicos dos nadovivos de termo sejam bastante diversos, os quadros clinicos
de disquinésia raramente se verificam em criancas que nasceram prematuras, a presenca
desta forma clinica de PC tem-se mostrado frequentemente associada a situa¢des de andxia

grave, registadas em criangas que nasceram de termo (Krdageloh-Mann, 2000).

Nas criangas com PC espastica bilateral (4 membros) destacou-se também que em 13% dos

casos foi identificada uma causa pos-neonatal, figura n236.

A figura n237 ilustra as distribuicbes percentuais das varidveis que se mostraram significativas

para os factores de risco idade e escolaridade da mae.
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Figura n237 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribui¢do dos factores
de risco que se mostraram significativos com as varidveis idade da mae, escolaridade da mae.

escol. mde <92 ano 90% \

escol. mde >92 ano 98% \

>35 anos _ 27% | 73% 100% \

20-35 anos - 60% | 40% 79%) 93% |

<20 anos - 100% 37% I 63% |
[Jprimipara I;| multipara W gravidez gemelar W gravidez simples CDinfecgdo - sim Winfecgdo - ndo

Assim, quanto a idade materna, destacou-se a percentagem de 37% de casos que registaram
uma infec¢do do grupo TORCH verificada nas maes com idade < 20 anos. Quanto ao nivel de
escolaridade materna, sublinha-se, para a mesma variavel, o valor de 10% registado nas maes
com menor nivel de instrucdo, bem como, nas maes com mais elevado nivel de instrucao, o

facto de se ter registado uma percentagem superior de gémeos (19%).

Este ultimo dado confirma a tendéncia referida pelo EURO-PERISTAT (2008) relativamente ao

actual aumento de gravidezes gemelares em maes com maior nivel de instrucdo.

Conforme ja referido, na década de 80 Dolk, Pattenden e Jonhson (2001) registaram a
associacdo entre PC e baixo nivel de escolaridade materna, relacionando-o com maior
percentagem de crianga com baixo ou muito baixo peso ao nascer. No entanto, este tipo de

associagao nao foi confirmado em estudos efectuados em décadas posteriores.

Uma vez que se tem constatado nas ultimas décadas o aumento de gravidez gemelar,
associada a gravidez tardia e a niveis de instru¢do materno mais elevados (EURO-PERISTAT,
2008), analisou-se neste estudo a relacdo entre estas variaveis. Assim, na populacdo estudada
ndo se verificou associacdo significativa entre as varidveis idade das maes e gemelaridade, mas

sim entre escolaridade da mae e gemelaridade, tabela n24.

Por outro lado, uma vez que tem sido referenciada a associacdao entre a gravidez induzida e o
aumento de gémeos verificado nas ultimas décadas (Topp et al., 2004), analisou-se da relacdo
entre a varidvel gravidez induzida e o nivel de escolaridade da mae, tendo-se constatado que a
percentagem de gravidezes induzidas era bastante mais alta nas maes com nivel de instrucdo
de 12 ou mais anos (11%), verificando-se em apenas 4% das mdes com formagdo até ao 92
ano. Desta forma, levantou-se a possibilidade de que dificuldades no acesso a técnicas de
inducdo da gravidez nas maes com menor nivel de instrugdo possam contribuir para interferir

na ja referida tendéncia verificada nos anos 80 por Dolk, Pattenden e Jonhson (2001).
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No entanto, é necessdrio acautelar o facto de que se estd perante um conjunto de varidveis
gue interagem entre si e, portanto, levantando possibilidade de processos de enviesamento

que ndo foram acautelados neste estudo.

A figura n238 ilustra as distribuicdes percentuais das varidveis que se mostraram significativas
para os factores de risco gravidez gemelar e o facto de se ter registado uma infec¢do do grupo

TORCH durante a gravidez.

Figura n238 — Criangcas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuicdo dos factores
de risco que se mostraram significativos com as variaveis gravidez gemelar e infec¢do grup CH.

infeccdo - ndo 3% 80% m 42% 10% 19% |

infeccdo - sim

gravidez simples

gravidez gemelar 40%

15%
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[>1000g [11000-1499g W 1500-2499¢g W >2499g [1<28SG
[128-31SG W 32-365G W >36SG

Assim, registou-se para a variavel gravidez gemelar a sua relagao natural com peso ao nascer e
SG, bem como, de acordo com o referido anteriormente, o nivel de escolaridade das maes,
confirmando-se que 60% das maes que registaram gravidez gemelar tinham escolaridade > 92
ano. Quanto ao factor infecgao do grupo TORCH, destacou-se o facto de 23% destas criangas

terem maes com idade < 20 anos, figura n238.

A figura n239 ilustra as distribuicdes percentuais das varidveis que se mostraram significativas

com os factores de risco natureza da gravidez e género da crianca.

Figura n239 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribui¢do dos factores

de risco que se mostraram significativos com as varidveis natureza da gravidez e género.
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Assim, quanto a natureza da gravidez, destacou-se a percentagem de 36% de recém-nascidos

que registaram andxia, verificada nas primiparas, sendo que este valor foi de 17% nas
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multiparas. Relativamente ao género da crianga, o Unico factor de risco que se mostrou
significativo foi o peso ao nascer com 52% das criangas do género feminino a nascerem com

peso < 2500g, sendo que 20% nasceram com peso < 1000g, figura n239.

A figura n240 ilustra a distribuicdo percentual registada nos factores de risco que se mostraram

significativos com as varidveis peso ao nascer e semanas de gestacao.

Figura n240 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuigdo dos factores de

risco que se mostraram significativos com as variaveis peso ao nascer e semanas de gestacgao.
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Para além da relagdo natural entre as duas varidveis e entre estas varidveis e gravidez gemelar,
género e o facto de se nascer LIG, destacaram-se nas criangas que nasceram de termo as
percentagens registadas das varidveis infecgdo do grupo TORCH (13%) e andxia (37%). Para
esta Ultima varidvel, registaram-se também valores consideraveis nas criangas que nasceram

com < 28 SG (32%) e nas que nasceram com peso < 1000g (23%), figura n240.

Relativamente a variavel LIG, destacou-se a sua relagdo com nascer com peso < 2500g e com o

facto de se nascer prematuro, conforme é possivel verificar na figura n241.

Figura n241 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuicdo dos factores de
risco que se mostraram significativos entre si (LIG).
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A figura n242 ilustra a distribuicdo dos factores de risco que se mostraram significativos

relativamente a variavel andxia.

Figura n242 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002: distribuigdo dos factores de

risco que se mostraram significativos com a variavel anéxia.
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Assim, relativamente a este factor, sublinha-se a percentagem de 72% de primiparas registada
nas criangas que tiveram andxia, bem como, a maior percentagem de criangas de termo (78%)

e nas que nasceram com peso > 2499g, figura n242.

A figura n243 refere-se a distribuicdo da uUnica varidvel que se mostrou estatisticamente

significativa com o facto de se ter registado uma causa pos-neonatal.

Figura n243 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuicdo dos factores de

risco que se mostraram significativos com a varidvel causa pos-neonatal.
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Assim, as situacOes de causa pos-neonatal encontravam-se todas situadas nas criangas que

ndo tinham registado andxia no periodo perinatal, como seria expectdvel, figura n243.

Cans et al. (2004), ao analisarem os dados da SCPE (1976-90) relativos aos casos de PC com
causa pos-neonatal identificada, embora tenham encontrado uma maior percentagem destas
situacGes nas criangas que tinham nascido com peso < 2500g, também ndo encontraram

associacdo estatisticamente significativa com as variaveis peso ao nascer e SG.

O conjunto da anadlise efectuada aos factores de risco registados nas criangcas com PC, nascidas
na regidao de LVT nos biénios em estudo, reflecte a complexa relagdo dos processos causais que
estdo na génese desta situagao clinica, como referido por Stanley, Blair e Alberman (2000), que
definiram o conceito de processos causais como uma sequéncia de eventos ou circunstancias
que resultam em determinada condi¢do ou doenca significativa, na qual os efeitos de cada
factor dependem da presenga de um outro factor.
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4.2.1.4. Relagao entre os factores de risco e os niveis de
funcionalidade

Analisada a relacdo entre os varios factores de risco e os niveis de funcionalidade das criancas

com PC, encontraram-se algumas associagdes significativas representadas na tabela n95.

Tabela n25 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: relagdo entre
factores de risco / funcionalidade.

Instrugao
paridade
gravidez
Infecgdo
TORCH
nascer
anoxia
causa pos
neonatal

GMF CS ‘ ‘

CDAlimentagao

* * *x
SEME p,009 p,046 P,001

* Qui-quadrado ** Fisher's Exact Test

Assim, destacaram-se as varidveis peso ao nascer, SG e andxia, confirmando as situagdes de
maior gravidade nas criancas com peso ao nascer > 2499g, nas que nasceram de termo e nas

que registaram andxia, estando ilustrada na figura n244 a sua distribuicdo percentual.

Figura n244 — Criangas com PC nascidas na regido d T em 1996/1997 e em 2001/2002- distribuicdo dos niveis

de funcionalidade pelos factores de risco que se m m significativos: peso ao nascer, SG e andxia.
anéxia - ndo 57% | 43% | 61% 76%  24%
| @ nivel Il GMF-CS
anodxia-sim 23% 77% 30% -32° . 68% |
> ' mnivel lll-IV-V GMF-CS
>365G 44% | 56% | 43% | 46% | Onivel 111 BEMES
32-365G 58% | 42% | 57% 69% |31%| @ nivel I-IV-V BEMES
28-315G 55% | 45% 67% 89%  11% O nivel I1-Il CDA
<285G 74%  [26% 86% 91% 9% mnivel lII-IV-V CDA
>2499g 42% | 58% | 41% | 45% | O nivel I-Il CCE
1500 - 2499g 59% | 41% 61% 64% 71%  129%| @ nivel 11I-IV-V CCE
1000 - 1499g 52% | 48% 67% 65% 83%  17% minivel I-1 CCB
<1000g [ 61% 75% 5%  82% 18%  86%  14%  93% 7% mnivel ll-IV-V CCBaba

Himmelmann et al. (2005) estudaram as criangas nascidas na Suécia entre 1991 e 1998 e
encontraram o mesmo tipo de associagdo: as criangas nascidas de termo e com eventos

relevantes no periodo peri/neonatal apresentavam um nivel mais grave no GMF-CS.
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Quanto ao controlo da baba, Leonard e Kubba (2006) referenciam dados de Blasco e Allaire,
1992 e de Tahmasseli e Curzon, 2003, que encontraram percentagens muito dispares para a
capacidade de controlo da baba de criangas com défice neuromotor, nomeadamente entre
10% e 60%. Assim, estes autores referem que, frequentemente, estes dados estdo
subestimados e alertam para o facto de que, embora babar seja aparentemente desvalorizado,

corresponde a um impacto acentuado na crianga, cuidadores e familia.

4.2.1.5. Relagao entre os factores de risco e os défices associados

Foi também analisada a relacdo entre os varios factores de risco e os défices associados
registados no total das criangas nascidas em LVT nos dois biénios em estudo, destacando-se as

varidveis infeccdo do grupo TORCH, peso ao nascer, ter nascido LIG, SG e andxia, tabela n26.

Tabela n26 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002: relagcdo entre
factores de risco / défices associados.

o
AT
O
=)
o
-
7]
=

def. visual grave ‘ ‘

def. auditiva
grave

paridade
gravidez
Infecgdo
TORCH
nascer
anoxia
causa pos
neonatal

Ql <50

: : * % a * %
epilepsia P,012 p,013 p,001

percentil do peso

percentil da ek
estatura p,001

luxagdo da anca ‘

a) ndo foram reunidas as condi¢des de aplicabilidade
* Qui-quadrado ** Fisher's Exact Test

A figura n245 ilustra a distribuicdo percentual para as varidveis peso ao nascer, LIG e SG.

Figura n245 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribui¢do dos défices
associados que se mostraram significativos nos factores de risco peso ao nascer, ter nascido LIG e SG.
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Quanto ao peso ao nascer, registou-se maior percentagem de défice visual grave nas criancas
gue nasceram com peso > 2499g (44%). As criangas que nasceram LIG mantinham aos 5 anos

maior percentagem de percentil < 3 no peso (61%) e na estatura, (67%), figura n245.

No que se refere as SG, registou-se a presenca de epilepsia em 49% das criangas que nasceram
de termo, bem como, uma percentagem de 35% nas criangas que nasceram com < 28 SG,
figura n245. O ja referido estudo de Himmelmann et al. (2005), partindo de criangas nascidas
na Suécia entre 1991 e 1998, verificou uma associa¢do significativa entre um maior nimero de

défices associados e o facto de as criangas terem nascido com < 28 SG.

A figura n246 ilustra a distribuicdo percentual dos défices associados registados para as

varidveis infeccdo do grupo TORCH e anédxia.

Figura n246 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribui¢do dos défices
associados que se mostraram significativos pelos factores de risco infecgdo do grupo TORCH e anoxia.

[ def. visual grave - ndo
2% e 67% |33%|  76%

M def. visual grave - sim

[ nivel cognitivo > 70
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[ epilepsia - sim
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. - . [Dluxagdo da anca - ndo
infecgdo - sim ﬂ 93% 29% | 71% |
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Assim, relativamente as Infec¢ées do grupo TORCH, verificou-se na populacdo estudada que a
quase totalidade das criangas tinham défice cognitivo (93%) e que uma elevada percentagem

tinham epilepsia (71%), figura n246.

Na populacdo estudada verificou-se também a associacdo entre andxia e um conjunto
relevante de défices associados: 54% das criangas com andxia registavam défice visual grave,
74% apresentava défice cognitivo, 58% tinham epilepsia e 50% apresentavam luxac¢do da anca

aos 5 anos de idade, figura n246.

4.2.1.6. Relagao entre os factores de risco e severidade

O Major and Chronic Diseases — Report 2007, (European Commission. DGHC, 2008) recomenda
o desenvolvimento de esforcos por forma a poder avaliar de forma standardizada os niveis de

severidade da PC.

No sentido de levar a cabo esta complexa tarefa, a SCPE (Jonhson, 2002), ao estudar criangas

europeias com PC, nascidas nas décadas de 70-90, utilizou dois indicadores (Ql < 50 e ndo
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andar). Este estudo refere que 20,2% destas criancas cumpriram estes dois critérios, variando

estas percentagens entre 12,5% (Gelderland, Holanda) e 29,9% (lIsere, Franga).

Mais recentemente, em 2004, a SCPE agregou mais dois indicadores, passando a avaliar o nivel
de severidade através de um conjunto de quatro variaveis: ndo andar (nivel lll, IV e V do GMF-
CS); Ql < 50; epilepsia; défice visual grave (Cans et al., 2004). Desta forma, no sentido de

avaliar o nivel de severidade da PC, adoptaram-se neste estudo estes quatro indicadores.

Assim, na populacdo estudada, verificou-se que apenas 34,6% das criangas ndo apresentavam
qualquer um dos indicadores de severidade; 20,9% apresentavam um deles; 17,9% dois; 15%
registaram trés e 11,7% apresentavam os quatro (40,7% das criangas deste Ultimo grupo

faleceu antes dos 5 anos de idade).

Foi também analisada a relagdo entre tipo clinico, factores de risco e o registo de pelo menos
um indicador de severidade. Quanto a relacdao entre tipo clinico e severidade registou-se um
valor de p=,000, no entanto, n3o se verificaram todas as condi¢des de aplicabilidade para o X7,
relativamente aos factores de risco constataram-se valores significativos para as varidveis
infeccGes do grupo TORCH, peso ao nascer e andxia. Embora ndo se tenha verificado
associacdo significativa para a varidvel SG em quatro classes, quando agrupada em criangas

gue nasceram de termo e pretermo, verificou-se um valor de p.=,026, tabela n97.

Tabela n27 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: relagdo entre
severidade / factores de risco.

instrugao

da mae
paridade
gravidez
Infecgdo
pretermo
causa pos-
neonata

TORCH
nascer

severidade

a) ndo foram reunidas as condig¢Ges de aplicabilidade
* Qui-quadrado ** Fisher's Exact Test

Assim, foi analisada a distribuicdo do nimero de indicadores de severidade pelos factores de

risco que se mostraram estatisticamente significativas, figura n247.

Figura n247 iancas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribuicdo do
numero de indicadores de severidade por factor de risco.
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0% . . . . . . : . .
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Desta andlise, destacou-se o facto de que todas as criangas que registaram infec¢ées do grupo
TORCH na gravidez apresentavam pelo menos um dos indicadores de severidade, sendo que,
42,9% registaram trés e 14,3% quatro. Nas criangas com PC que registaram anoxia ao nascer,
em 85% verificou-se pelo menos um indicador, encontrando-se uma percentagem de 21,7%

que preenchiam os quatro indicadores de severidade, figura n247.

Relativamente a varidvel peso ao nascer, 15,4% das criancas que nasceram com 1000-1499g
preenchiam os quatro indicadores de severidade, no entanto, é nas criangas que nasceram
com peso > 2499g que se constatou uma maior percentagem de casos com pelo menos um
indicador (73%). Quanto a variavel SG, verificou-se que 71,1% das criangas que nasceram de

termo registavam pelo menos um indicador e que em 36% cumpriam pelo menos trés deles.

Figura n248 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e em 2001/2002: distribui¢do do

numero de indicadores de severidade por tipo clinico.
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6 -
7,0% o
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40% 69,0% 16,0% 38,0%
20% - 50,0% 17,0% 50,0% 50,0%
0% 12,0% 17,0%
espastica unilateral espastica bilateral espdastica bilateral 4 disquinésia ataxia outros
2/3memb. memb.
(g o3 o2 (m mo

Analisando a distribuicdo do nimero de indicadores de severidade por tipo clinico, destacou-
se a PC espastica bilateral (4 membros) e a disquinésia, sendo que na primeira se confirmou
que 56% dos casos cumpriam trés ou quatro indicadores e que apenas 12% das criangas nao
registaram nenhum. O tipo clinico de PC espastica bilateral (2/3 membros) registou a maior
percentagem de criangas sem cumprirem qualquer um dos critérios de severidade,

nomeadamente 69%, figura n248.

4.2.2. Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de
LVT aos 5 e 10 anos e criangas com PC nascidas em 2001/2002,
residentes na regido de LVT aos 5 anos de idade

4.2.2.1. Analise da caracterizagao das criangcas com PC nascidas em
1996/ 1997 e em 2001/2002, residentes na regidao de LVT
aos 5 anos de idade

Tendo por base as 123 criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT
aos 5 anos de idade e as 119 criancas nascidas em 2001/2002, também residentes na regido de

LVT aos 5 anos, registou-se uma taxa de prevaléncia para esta faixa etdria de 1,7%o0 e de
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1,48%0 respectivamente. Nos nascidos em 1996/1997, verificou-se também que somente
88,6% das criancas residentes na regido de LVT aos 5 anos tinha nascido nesta regido, sendo
esta similar a percentagem registada nos nascidos em 2001/2002 (89,9%), tabela n28.

Tabela n28 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos.
residentes em LVT aos 5 anos

ano de nascimento

N2
1996 e 1997 total 123
nascidas em LVT 109 88,6
nascidas fora de LVT 14 11,4
2001 e 2002 total 119
nascidas em LVT 107 89,9
nascidas fora de LVT 12 10,1

Estas percentagens sdo ligeiramente menores do que as registadas pela SCPE (décadas 80-90),
onde se verificou que mais de 90% das criangas europeias estudadas tinham nascido na regiao

de residéncia aos 5 anos de idade (Jonhson, 2002).

A distribuicdo por tipo clinico das criancas com PC nascidas em 1996/1997 e residentes na
regido de LVT aos 5 anos era muito semelhante a ja analisada relativamente as criangas
nascidas na regido de LVT, denotando-se no entanto um ligeiro aumento da PC espastica

bilateral (59,4%-1996/1997 e 66,4%-2001/2002), figura n249.

Figura n249 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: tipo clinico - comparagdo com dados europeus (década de 90) e dados nacionais (2001).

100%
b — 4,1% o] 32% ——— 2,4% e 3,0%
54,1%
50% 59,4% 66,4% 65,0%
33,0%
0, ’ 0,
0% 16.2% 4,1% 2,6% 193% 11 7% i 200% |5 0%
LVT, 1996/1997 dados europeus, decada 90 LVT, 2001/2002 dados nacionais, 2001
Ooutros O espastica unilateral O espastica bilateral O disquinésia [ ataxia

Na figura n249 destaca-se também o aumento de PC espdstica unilateral, passando de 16,2%
(1996/1997) para 19,3% (2001/2002). No entanto, verificou-se que se mantém ainda inferiores

a0s 33% de PC espastica unilateral, verificado pela SCPE (dados europeus década de 90).

O anexo n99 ilustra a distribuicdo por tipo clinico, especificando as percentagens encontradas
quer para o numero de membros afectados na PC espdstica bilateral, quer para a lateralidade

na PC espastica unilateral.
No sentido de melhor caracterizar as criangas com PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002,

residentes na regido de LVT aos 5 anos, os anexos n214 e 15 referem os dados relativos ao
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nivel de funcionalidade e aos défices associados encontrados nesta populacdo, bem como os

registados pela SCPE (dados europeus, década de 90) e pelo PVNPC (dados nacionais, 2001).

Dos dados relativos aos niveis de funcionalidade evidenciou-se a comparagcdo das

percentagens encontradas no GMF-CS e no BFMF, figura n250.

Figura n250 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 5 anos: nivel

de funcionalidade (GFM-CS e BFMF) - comparacdo com dados europeus (década de 90).
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Confirmou-se assim, uma percentagem mais elevada de casos graves na popula¢do nascida em
1996/1997 e residente na regido de LVT aos 5 anos do que nos dados europeus (década 90):
no GMF-CS 20,5% para o nivel lll, 20,5% para o nivel IV e 24,6% para o nivel V registados neste
estudo, comparativamente com os 10,5%, 15,8% e 18,5% encontrados pela SCPE; nos niveis IV
e V do BFMF verificou-se 0 mesmo processo com valores de 16,4% e 23% na populacdo em

estudo e, respectivamente, de 13,6% e 12,7% nos dados europeus da SCPE, figura n250.

A figura n951 ilustra os dados que se evidenciaram na comparacdao dos défices associados

registados nos dois biénios em estudo.

Figura n251 — Criancas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: défices associados.
60%

51,7% 46,9%
38,7% 39,5%
40% 38,1% 31,3%
23,5% o
16,5% 19, 3% ° 25,0%
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°3 4%
0% T
def. visual grave  def. auditivo Ql <50 epilepsia grave  perc. peso <3 perc. estatura <3 luxagdo anca
grave
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Assim, constatou-se no segundo biénio em estudo a diminuicdo das percentagens de criancgas
com défices visual grave (11,8%), auditivo grave (3,4%) e QI < 50 (38,7%), figura n251,
confirmando-se uma aproximacao aos dados da SCPE (Jonhson, 2002) relativos as décadas de
70 a 90, que confirmaram o registo de défice visual grave em 11,1%, bem como QI < 50 em

31% das criangas estudadas.
No entanto, destacou-se também maior percentagem de criangas com epilepsia, passando dos
34,4% registados na populagdo nascida em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 5
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anos, para 41,7% verificado nas criangas nascidas em 2001/2002, anexo n216. A gravidade
desta situagdo esta ilustrada na figura n251, confirmando-se que neste segundo grupo 23,5%
das criancas preenchiam os critérios dos nivel IV e V da escala de severidade da epilepsia, ou

seja, estavam polimedicados e/ou com uma média de convulsdes no minimo mensais.

Esta figura ilustra, também, o agravamento da percentagem de criangas com percentil de peso
e estatura < 3, respectivamente 39,7% e 46,9%, registados nas criangas nascidas em
2001/2002 e residentes em LVT aos 5 anos, apontando, para a urgente necessidade de se

intervir no sentido de corrigir os niveis de desnutricdo registados neste tipo de populagao.

Quanto a percentagem de criangas com luxagdao da anca, sublinha-se a diminui¢do da sua
percentagem em 2001/2002. No entanto, Robin et al. (2009) referem alguns estudos de base
populacional que confirmam o aparecimento de luxag¢do da anca, ao longo da vida, num tergo
dos casos de PC. Assim, atendendo ao facto deste estudo avaliar esta situacdo clinica aos 5
anos de idade, parece-nos que este tipo de situacdo clinica necessita de uma analise

continuada no tempo, em todo o ciclo de vida das criangas, jovens e adultos com PC.

4.2.2.2. Relagdao entre os niveis funcionais, tipo clinico e défices
associados aos 5 anos de idade

Analisada a associagBes entre os sistemas de classificagdo utilizados para avaliar os niveis de
funcionalidade das criancas, aplicados aos 5 anos de idade, foi possivel verificar que todas se
mostraram estatisticamente significativas, o mesmo se tendo verificado relativamente a

associagao entre os diversos sistemas de classificagao e o tipo clinico registado, tabela n29.

Tabela n29 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT
aos 5 anos: relagdo entre tipo clinico / funcionalidade e entre as diferentes areas de funcionais.
tipo GMF-CS BFMF CDA CCE
clinico
GMEF-CS

BFMF

CDAlimentagdo

CCExpressao

CCBaba

a) ndo foram reunidas as condi¢des de aplicabilidade
* Qui-quadrado ** Fisher's Exact Test

No entanto, se compararmos a distribuicdo percentual nas diferentes escalas aplicadas, figura

n252, é possivel verificar a interpenetragao entre niveis ligeiros e graves, confirmando-se assim
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que, no sentido de melhor caracterizar cada situacdo individual, se torna necessario avaliar as

varias as areas funcionais de forma complementar.

Figura n252 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5:

distribuicdo dos niveis de funcionalidade pelos sistemas de classificagdo da funcionalidade.
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Ennes et al. (2002) também confirmaram a existéncia de relagdo significativa entre o GMFCS e
o BFMF, bem como com alguns défices associados: défice de visdo, défice cognitivo e défice
auditivo. No entanto, estes autores sublinham o facto de que seria demasiado fécil assumir
que o grau de severidade da fungdao motora global funcionasse como um marcador para as
diferentes competéncias funcionais das criangas com PC, recomendando, assim, a avaliagcdo

das diferentes areas em causa.

Como ja ilustrado na tabela n99, embora ndo tenham sido reunidas todas as condi¢bes de
aplicabilidade, confirmou-se a associa¢do entre tipo clinico e os varios sistemas de classificagao

da funcionalidade aplicados. A figura n253 ilustra a sua distribuigdo percentual por tipo clinico.

Figura n253 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: distribuicdo dos niveis de funcionalidade por tipo clinico.
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M@ nivel lll-IV-V CCB

Assim, a PC espastica bilateral (4 membros) e a disquinésia mostraram-se os quadros clinicos
com maior percentagem de niveis Ill, IV e V em todos os sistemas de classificacdo aplicados.
Registaram-se também valores relevantes nos trés niveis mais graves do GMF-CS (57,1%) e do
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CCBaba (42,9%) na PC ataxica e somente para o GMF-CS na PC espastica bilateral 2/3 membros
(43,3%), figura n253.

A tabela n210 ilustra a relagdo entre os niveis funcionais e os défices associados registados.

Tabela n210 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT
aos 5 anos: relacdo entre funcionalidade / défices associados
deficiéncia deficiéncia Ql <50 epilepsia percentil percentil luxagdo
visual grave auditiva grave peso <3 estatura <3 da anca

GMF-CS

*% *% *% *% *%
s S I S O I )

CDAlimentagao

- * %k * % * %k * %k * % * %k
HEBTIEEE p,020 p,000 p,000 p,000 p,005 p,000

CCBaba

** Fisher's Exact Test

Todos os sistemas de classificagdo mostraram-se significativos quando relacionados com o
défice visual grave, Ql < 50, epilepsia e luxacdo da anca. O percentil do peso registado aos 5
anos mostrou-se significativo com todas as escalas, com excep¢do do CCB, enquanto que o
percentil da estatura somente se mostrou associado com as varidveis CDA e CCE. A deficiéncia

auditiva evidenciou a sua relagdo natural com a capacidade de expressao, tabela n210.

A figura n254 representa a distribuicdo percentual dos défices associados que se mostraram

significativos pelos niveis de funcionalidades dos diversos sistemas de classificagcdo aplicados.

Figura n254 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos:
distribuicdo dos défices associados que se mostraram significativos pelos niveis dos sistemas de classificagdo da
funcionalidade.
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Confirmou-se assim a existéncia de percentagem mais elevada de défices associados nos niveis
funcionais mais graves de todos os sistemas de classificacdo aplicados, sublinhando a

complexidade de um grande numero de situagdes clinicas na PC, figura n254.

Foi também analisada a relagdo dos diferentes défices associados entre si, confirmando-se a
associagao estatisticamente significativa num grande numero de situagOes, a excepg¢do da

deficiéncia auditiva grave, tabela n211.

Tabela n211 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT
aos 5 anos: relagdo entre os diversos défices associados.
deficiéncia deficiéncia Ql <50 epilepsia percentil percentil
visual grave auditiva de peso da
grave estatura

deficiéncia auditiva grave
Ql <50

epilepsia

percentil do peso

percentil da estatura

luxagdo da anca

** Fisher's Exact Test

A distribuicdo percentual dos factores que se mostraram significativos nesta relagao encontra-

se representada na figura n255.

Figura n255 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos:

distribuicdo dos diferentes défices associados que se mostraram significativos entre si.
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[ perc. estatura 23 M perc. estatura <3 [ luxagdo anca -ndo M luxagdo anca -sim

A distribuicdo dos défices associados registados mais uma vez confirma a complexidade de um

grande numero de situagdes clinicas. Assim, a imagem dos indicadores de severidade ja
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utilizados para caracterizar as criancas nascidas na regido de LVT (nivel I, IV e V do GMF-CS;
défice visual grave; epilepsia; Ql < 50), analisou-se este factor para os residentes na regido de
LVT aos 5 anos, tendo sido possivel verificar que 65,5% destas criangas registavam pelo menos

um destes indicadores (22,6% somente um; 20,9% dois; 13,2% trés e 8,9% quatro).

A figura n256 ilustra a distribuicdo percentual por tipo clinico do nimero de indicadores de

severidade registado nas criangas com PC a residir nos biénios em estudo em LVT aos 5 anos.

Figura n256 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5

anos: distribuicdo do nimero de indicadores de severidade por tipo clinico.
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- 10/

40% 65.5% 22,0% 38,7% _—

20% 45,2% 17,6% 170 50,0%
0% 13,2% 16,1%
espastica unilateral espdstica bilateral espastica bilateral 4 disquinésia ataxia outros
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Assim, confirmou-se que a PC espastica bilateral (4 membros) e a disquinésia foram aqueles
gue registaram maior percentagem de criangas com mais indicadores de severidade presentes
e também aqueles em que se verificou maior percentagem de casos com os quatro indicadores

de severidade presentes, figura n256.

4.2.2.3. Analise da caracterizacdo das criangas com PC, nascidas em
1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10 anos de
idade

Relativamente as criangas nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos de
idade, sublinha-se o facto de 12,4% terem nascido fora da zona em estudo, tabela n212,
destes, a grande maioria (57%) tinha como pais de origem um dos Paises Africanos de Lingua

Oficial Portuguesa, 28,6% nasceram numa outra regido de Portugal e 14,3% no Brasil.

Tabela n212 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos.

Ano de nascimento Residentes em LVT aos 10 anos
%
1996 e 1997 total 113
nascidas em LVT 99 87,6
nascidas fora de LVT 14 12,4

Embora tratando-se e um numero relativamente pequeno, é também de referir que o grupo
de criancas nascidas fora da regido de LVT apresentava como tipo clinico 42,9% de PC

espastica bilateral e 21,4% de disquinésia.
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A figura n257 compara o tipo clinico registado nas criangas nascidas em 1996/1997 na regido

de LVT, com o verificado nas criancgas nascidas nesse biénio e a residir em LVT aos 5 e 10 anos.

Figura n257 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT na altura do

nascimento, aos 5 e aos 10 anos: comparacgao entre o tipo clinico.
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16,0% 16,2% 16,8%
50% 59,7% 59,4% 58,4%
0, 0, 0,
o% | 15,9% 429 ' 16,2% 241% ' 15,9% 449 ‘
criangas nascidas em LVT em criangas nascidas em 1996/1997 e criangas nascidas em 1996/1997 e
1996/1997 residentes em LVT aos 5 anos residentes em LVT aos 10 anos
[Doutros [ espastica unilateral [ espastica bilateral O disquinésia [ ataxia

Os dados registados sdo similares, denotando-se apenas que, embora a percentagem de PC
espastica bilateral seja bastante semelhante nas 3 populagGes, constatou-se uma ligeira
diminuicdo das criancas com PC espastica bilateral com 4 membros afectados, passando de
41,2% registado nas criangas que nasceram na regido de LVT em 1996/1997 para os 37,2% nas

que residem em LVT 10 anos depois, anexo n217.

A figura n258 compara os niveis funcionais destes trés grupos, destacando-se que, nas criangas
nascidas em 1996/1997 e residentes em LVT aos 10 anos, embora se tenham registado
percentagens ligeiramente menores de criangas com nivel V nos diferentes sistemas de
classificagdo da funcionalidade (GMF-CS 24,1%; BFMF 20,5%; CDA 7,3%; CCE 23,2%; CCB 7,6%),

verificou-se grande semelhanga entre os valores encontrados.

Figura n258 — Criangas com PC a residir na regido de LVT na altura do nascimento, aos 5 anos ou aos 10

anos: comparagao entre os niveis do GMF-CS, BFMF, CDA, CCE, CCB.
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aos 10 anos Dinivel | - 1| BFMFS
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2.0% 0.9 z73% B oo
res':zzts i:cr:; ol 50,0% | 23,0%44,9%| 10, ' 64,6% | 83% mnivel lll- IV CDA
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Conforme ja referido anteriormente, apesar de se ter registado que a maioria das criancgas que
faleceram apresentavam niveis de funcionalidade grave a severo, estas percentagens sdo
semelhantes, provavelmente devido as caracteristicas das criangas que emigraram para a

regidao em estudo.
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Relativamente as criangas nascidas em 1996/1997 e residentes em LVT aos 10 anos, o anexo
n218 representa a distribuicdo registada nos diversos sistemas de classificacdo funcional, nos

seus 5 niveis e o anexo n219 regista as percentagens de défices associados encontrados.

A figura n959 ilustra que as percentagens encontradas sdo bastante similares, com excepcdo
das variaveis défice visual grave e epilepsia, niveis IV e V, ou seja, estavam polimedicados e/ou

apresentavam uma média de convulsdes no minimo mensais.

Figura n259 — Criangas com PC a residir na regido de LVT na altura do nascimento, aos 5 anos ou aos 10

anos: comparacgao entre os défices associados registados.
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D criangas nascidas em 1996/1997 R criangas residentes em LVT aos 5 anos M criangas residentes em LVT aos 10 anos

Quanto ao numero de indicadores de severidade encontrados (niveis lll, IV e V do GMF-CS;
défice visual grave; epilepsia; Ql <50) verificou-se que 66,7% das criancas com PC nascidas em
1996/1997, residentes em LVT aos 10 anos, registavam pelo menos um destes indicadores

(24,3% somente um; 21,6% dois; 13,5% trés e 7,2% quatro).

A figura n260 ilustra a distribuicdao por tipo clinico do nimero de indicadores de severidade

registados nas criangas nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10 anos.

Figura n260 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos:

distribuicdo do nimero de indicadores de severidade por tipo clinico.
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Assim, analisando a distribuicdo do nimero de indicadores de severidade por tipo clinico, a PC
espastica bilateral (4membros) e a disquinésia demonstram um comportamento similar ao ja
registado nas criancas analisadas aos 5 anos. No entanto, destaca-se a PC espastica unilateral

que regista 16,7% com trés indicadores e 11,1% com quatro, figura n260.
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4.2.2.4. Inclusdao escolar das criangas com PC, nascidas em 1996
/1997, residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos de idade
e das criangas nascidas em 2001/2002, residentes na regido
de LVT aos 5 anos de idade

Janson e Nordstrom (2005) referem que a maior parte dos alunos verbaliza uma atitude
positiva face aos seus pares com deficiéncia, no entanto, os estudos confirmam que o niumero
e a qualidade dos contactos entre pessoas com diferentes niveis de funcionalidade sao
usualmente baixos. Referem ainda que a marginalizagcdo da pessoa com deficiéncia é um
processo subtil e ndo explicito, que culmina muitas vezes na decisao da pessoa com deficiéncia
em se retirar, alegar motivos como a falta de informagdo ou dificuldades de acessibilidade a
espagos comuns sdao frequentemente processos de racionalizagdo e nao tanto motivos reais

que estejam na base da marginalizagao das pessoas com deficiéncia.

Estes aspectos ilustram parte de um conjunto vasto de factores que podem condicionar a
qualidade da inclusdo escolar destas criangas e que ndo foram abordados no presente estudo.
Assim, os dados recolhidos relativamente a tipologia de apoio escolar que as criancas com PC

frequentavam representam um mero indicador dos niveis de inclusdo escolar destas criangas.

A figura n261 compara os niveis de inclusdo escolar registado nas criangas nascidas em

1996/1997 e em 2001/2002 e que se encontravam a residir em LVT aos 5 anos de idade.

Figura n261 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT

aos 5 anos: nivel de inclusdo escolar
100% -

M nivel V
10,7%
80% - 179
0 7% 6,8% D nivel IV
60% - W nivel Il
40% - M nivel Il
20% - Dnivel |
0% ; 8,7% .

nascidas em 1996/1997, inclusdo aos 5 anos nascidas em 2001/2002, inclusdo aos 5 anos

Nos nascidos em 1996/1997, foi possivel verificar que 77,7% das criancas se encontravam
integradas em sala de aula regular (niveis | e ll), que apenas 1,7% frequentava uma unidade de
multideficiéncia integrada em escola regular (nivel Ill), 10,7% frequentavam uma escola de
ensino especial (nivel IV) e que 9,9% ndo frequentavam qualquer tipo de estabelecimento de
ensino (nivel V). Comparando estes dados com os registados em 2001/2002, verificou-se
alguma semelhanga nos dados registados na maior parte dos niveis, com excep¢do do
aumento de criangas que frequentavam unidades de multideficiéncia, integradas nas escolas
de ensino regular (nivel IIl), figura n261.
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A figura n22 representa os niveis de inclusdo escolar das criancas que nasceram em

1996/1997 e que residiam na regido de LVT aos 5 e 10 anos.

Figura n262 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos:

nivel de inclusdo escolar
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0% % T 1

inclusdo aos 5 anos inclusdo aos 10 anos

Dos dados relativos as criangas nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 10
anos de idade e, portanto, em idade de escolaridade obrigatdria, destacou-se que 35,1% se
encontrava fora do sistema de ensino regular (niveis IV e V). Assim, embora se registe um
aumento de frequéncia de unidades de multideficiéncia (nivel Ill) (16,2%), evidenciou-se que
30,6% frequentavam colégios de ensino especial (nivel IV) e 4,5% ndo frequentavam qualquer

tipo de estabelecimento de ensino (nivel V), figura n262.

A European Agency for Development in Special Needs Education (EADSNE, 2003), reportando-
se a dados de 1999 a 2001, identifica Portugal, conjuntamente com a Grécia e a Italia, como
um dos paises europeus que mais integra no ensino regular as criangas com deficiéncia em

idade de escolaridade obrigatdria, anexo n220.

Desta forma, no sentido de analisarmos a percentagem de 48,6% de criangas que se
encontrava integrada em salas de aula do ensino regular (niveis | e Il) em idade de
escolaridade obrigatdria, esta percentagem foi comparada com as obtidas pelo Sparcle
Research Project que analisou uma vasta populacdo europeia de 813 criangas com PC, entre os

8 e 12 anos de idade e nascidas entre 1991 e 1997, (Michelsen et al., 2009).

Assim, este estudo refere uma média europeia de 52% das criancas com PC integradas em
turmas de ensino regular (niveis | e Il). Esta percentagem representava uma amplitude entre os
93% e os 20% de criancas integradas, nomeadamente, 93% regido central de Italia; 68% no
sudoeste da Irlanda; 59% na regido norte de Inglaterra; 55% na regido sudoeste de Franca;
47% no oeste da Suécia; 45% na regido este da Dinamarca; 41% no norte da Irlanda; 33% na

regido sudeste de Franga; 20% no noroeste da Alemanha (Michelsen et al., 2009).

No entanto, atendendo ao valor de 48,6%, registado neste estudo, a populagdo estudada
encontra-se ligeiramente abaixo da ja referida média europeia de 52% registada no Sparcle

Research Project.
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Para além da analise efectuada tendo em conta estes dados globais europeus, foram feitas
algumas comparacbes com outros estudos que abordaram populagdes semelhantes aquela

que se encontrava em andlise neste estudo.

Morris et al. (2006) avaliaram o tipo de integracdo escolar das criangas com PC, entre 6 e 12
anos, que se encontravam a residir na regido do Vale do Tamisa em 2003. Este estudo registou
que 1/3 das criangas frequentavam escolas de ensino especial (nivel 1V), 23% frequentavam
salas para criancas com deficiéncia, integradas em escolas de ensino regular (nivel Ill) e que
41% frequentavam turmas direccionadas para todo o tipo de alunos (niveis | e Il). Estes dados
sdo relativamente similares aos registados nos nascidos em 1996/1997 e a residir na regido de

LVT aos 10 anos: nivel IV 30,6%; nivel 1l 16,2%; niveis | e |l 48,6%, figura n262.

Beckung e Hagberg (2002) analisaram, entre outros aspectos, a tipologia de integracdo escolar
de 241 criangas com PC, de 5 a 8 anos de idade, nascidas entre 1991 e 1994, (Jonkoping,
Suécia). Este estudo verificou que 65% das criangas se encontrava integrada em turmas do
ensino regular (niveis | e Il), 32% frequentava unidades para criangas com deficiéncia,
integradas no ensino regular ou entdo frequentavam colégios de ensino especial (niveis Ill e V)

e que os restantes 3% nado frequentavam qualquer equipamento educativo (nivel V).

Comparando estes dados com os registados nas criancas nascidas em 1996/1997, a residir na
regido de LVT aos 5 anos, encontravam-se integradas em turmas do ensino regular (niveis | e Il)
77,7% das criangas de LVT e 65% das residentes em Jonkoping; em salas de multideficiéncia ou
em colégios de ensino especial (niveis lll e IV) 12,4% das criangas de LVT e 32% em J6nkoping e
sem frequentar qualquer tipo de ensino (nivel V) 9,9% em LVT e 3% em Jonkoping. No entanto,
aos 10 anos de idade o panorama em LVT altera-se completamente, registando-se 48,6% das

criangas (niveis | e 1), 46,8% (niveis lll e IV) e 4,5% (nivel V).

Desta forma, uma vez que, nas criangas que nasceram em 1996/1997, a percentagem de
criangas em situacao de exclusdo era muito menor aos 5 do que aos 10 anos, foram analisadas

as transferéncias entre as diferentes tipologias de apoio educativo, figura n263.

Figura n263 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: nivel

de inclusdo escolar aos 5 e 10 anos
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Foi possivel verificar que todas as criancas que, aos 5 anos, frequentavam salas de ensino
regular sem apoio (nivel 1) e as que frequentavam salas de multideficiéncia, integradas em
escolas de ensino regular (nivel lll) se mantiveram nesta tipologia de apoio aos 10 anos; que
90,9% das que frequentavam colégios de ensino especial (nivel IV) aos 5 anos mantiveram-se
nesse tipo de apoio aos 10, sendo que os restantes 9,1%, embora em idade de escolaridade

obrigatdria, ndo frequentavam qualquer estabelecimento de ensino (nivel V), figura n263.

Destacaram-se, assim, os niveis |l e V como aqueles que registaram maiores altera¢Ges na
tipologia de apoio escolar. Quanto as criangas que se encontravam integradas em sala de aula
regular aos 5 anos, com apoio, (nivel Il), 18,3% tinha passado para uma unidade de
multideficiéncia e 26,8% frequentava um colégio de ensino especial aos 10 anos. Quanto as
criangas que estavam sem frequentar qualquer apoio escolar aos 5 anos (nivel V), 50%
mantinha-se nesta situagdo e 25% frequentava um colégio de ensino especial (nivel IV).
Sublinha-se, assim, que a grande maioria (75%) das criancas que aos 5 anos se encontrava fora

do sistema de ensino regular, se mantinha nesta situacao aos 10 anos, figura n263.

A tabela n213 identifica as associacbes que se mostraram estatisticamente significativas
relativamente a relagdo entre inclusdo escolar e os niveis de funcionalidade das criancas com

PC, nascidas em 1996/1997 e 2001/2002, a residirem na regido de LVT aos 5 e 10 anos.

Tabela n213 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos,
e criangas nascidas em 2001/2002 e residentes na regido de LVT aos 5 anos: relagdo entre inclusdo
escolar (niveis I, Il e llI; niveis IV e V) e funcionalidade (niveis | e II; niveis Ill, IV e V).

GMEF-CS BFMF CDA CCE

criangas nascidas em 1996/ 1997 *k
inclusdo aos 5 anos p,000

criangas nascidas em 2001/ 2002

inclusdo aos 5 anos

criangas nascidas em 1996/ 1997

inclusdo aos 10 anos

** Fisher's Exact Test

Aos 5 anos, confirmou-se a relagdo entre os niveis de inclusdo escolar e todos os sistemas de
classificacdo funcional nas criancas nascidas em 1996/1997, mas somente no CCB nas nascidas
em 2001/2002. No entanto estes dados ndo reflectem um processo idéntico aos 10 anos de

idade, tabela n213.

Manus, Corcoran e Perry (2008) referem um conjunto vasto de autores: Beckung e Hagberg em
2002; Schenker, Coster e Parush em 2005; Voorman, Dallmeijer, Schuengel, Knol, Lankhorst e
Becher em 2006, que encontraram relagdo entre menor o nivel de participagdo das criangas
com PC e nivel de deficiéncia motora grave, referindo que as adaptagdes e ajustamentos

efectuados no meio ambiente melhoram o acesso e os niveis de participagdao destas criangas.
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Estes autores compararam dados de diferentes paises europeus e confirmaram que, paises
como a Dinamarca registavam niveis de inclusdo das criangas com PC mais semelhantes aos
dos seus pares sem deficiéncia, identificando como fundamental assegurar os apoios
necessarios como, por exemplo, as deslocacGes e a acessibilidade aos transportes publicos.
Quanto mais estes aspectos estavam formalmente assegurados pelo sistema escolar, maior
era o nivel de inclusdo de criancas com graves limita¢des da funcionalidade em todo o tipo de
actividades desenvolvidas, comprovando que, quando o sistema se encontra preparado para a

inclusdao, o impacto da deficiéncia é menor (Manus ; Corcoran ; Perry, 2008).

Na figura n264 é possivel comparar a distribuicdo da classificagdao funcional das criangas que
nasceram em 1996/1997, residentes em LVT aos 5 e 10 anos, confirmando-se o registo de
maior percentagem de niveis funcionais mais graves nas criangas integradas no ensino regular

(niveis I, Il e Ill) aos 5 anos do que nas integradas aos 10.

Figura n264 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos: distribui¢do dos

niveis de funcionalidades pelos niveis de inclusdo escolar aos 5 e 10 anos.
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O nivel I-1I CDA
. . ~ 9% @ nivel 1lI-IV-V CDA
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nivel | - 11 - Il inclusdo §
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20 5 anos 60% | 40% | 53% | 47% 41%
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Ao analisar a relagdo entre os niveis de inclusdo e os défices associados registados, confirmou-
se processo idéntico para as varidveis défice visual grave, Ql < 50, epilepsia e luxagdo da anca,
tabela n214.

Tabela n214 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos e

criangas com PC nascidas em 2001/2002, residentes em LVT aos 5 anos: relagdo entre inclusdo escolar
aos 5 e 10 anos (niveis 1,11 e Ill - niveis IV e V) / défices associados.

auditivo
epilepsia
percentil
percentil
estatura

criangas nascidas em 1996/ 1997 ‘
inclusdo aos 5 anos

inclusdo aos 5 anos

criangas nascidas em 1996/ 1997 ‘

inclusdo aos 10 anos
** Fisher's Exact Test

O referido estudo de Beckung e Hagberg (2002), também encontrou uma relacdo significativa

entre o nivel de integracdo escolar de criangcas com PC e os défices cognitivo e visual e a
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epilepsia, confirmando maior percentagem de situacdes de exclusdo nas criancas onde se
verificava um destes factores. A distribuicdo percentual dos défices associados que se
mostraram relacionados com os niveis de inclusdo escolar esta ilustrada na figura n265 e

reflecte esta tendéncia.

Figura n265 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002 residentes na regido de LVT aos 5 e 10 anos:

distribuicdo dos défices associados pelo nivel se inclusdo escolar aos 5 e 10 anos.
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Na populagao estudada encontrou-se associagao estatisticamente significativa entre o nivel de
severidade da PC (GMF-CS niveis Ill, IV e V; epilepsia; Ql < 50; défice visual grave) e o tipo

clinico, bem como, com o nivel de inclusdo escolar, quer aos 5 quer aos 10 anos, tabela n215.

Tabela n215 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5
e 10 anos: relagdo entre inclusdo escolar aos 5 e 10 anos (niveis |,1I e Il - niveis IV e V) / severidade.

Tipo clinico Inclusdo escolar aos 5 anos Inclusdo escolar aos 10 anos

severidade

a) ndo foram reunidas as condi¢des de aplicabilidade
* Qui-quadrado  ** Fisher's Exact Test

A distribuicdo percentual do numero de indicadores de severidade, segundo o nivel de
inclusdo das criangas, nas duas idades estudadas, ilustra a tipologia de criangas que se
encontram fora do sistema de ensino regular. Assim, aos 5 anos, 90,9% das criancas que se
encontravam fora do sistema educativo regular (niveis IV e V) registavam pelo menos um dos

indicadores de severidade, aos 10 anos da idade este valor foi de 97,5%, figura n266.

Figura n266 — Criangcas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 e

10 anos: distribuicdo do nimero de indicadores de severidade por niveis de inclusdo escolar aos 5 e 10 anos.

100% 5,1% 9 1,4%
80% 120% | 25,0% 1%5% | 17,5%
° 17,7% 27,5%
60% 20,5% 26,8% 27
26,9%
40% 38,6% 32,5%
20% 38,5% — 20.7% 20,0%
0% ° 9,1% 2% 12,5%
inclusdo escolar aos 5 inclusdo escolar aos 5 inclusdo escolar aos 10 inclusdo escolar aos 10
anos, nivel | - I - 11l anos, nivel IV -V anos, nivel I-1I-111 anos, nivel IV-V
o4 o3 02 01 oo
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Manus, Corcoran e Perry (2008) estudaram o nivel de participa¢do das criangas com PC (8 a 12
anos), residentes no Sul da Irlanda em 2004-2005 e encontraram resultados semelhantes, ou
seja, que os niveis de inclusdo escolar eram inversamente proporcionais ao nivel de severidade

da deficiéncia (indicadores: défice neuromotor - GMFCS e nivel cognitivo).

No sentido de analisar a complexa relagcdo entre inclusdo escolar e as varidveis relacionadas
com este processo, foi feita uma anadlise de regressao logistica, agrupando os cinco niveis desta
variavel em duas classes: criangas integradas no sistema de educacao regular (niveis I, Il e lll) e

as que se encontravam fora deste sistema (niveis IV e V).

Partindo da abordagem multidisciplinar do perfil de competéncias da crianga com paralisia
cerebral, anexo n22, foram seleccionadas as seguintes varidveis explicativas: os cinco sistemas
de classificagdo da funcionalidade (motricidade global GMF-CS; motricidade fina BFMF;
autonomia na alimentagcdo CDA; capacidade de expressdo CCE; controlo da Baba CCB), bem

como as variaveis nivel cognitivo e epilepsia. A tabela n216 ilustra os resultados obtidos.

Tabela n216 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e em 2001/2002, residentes na regido de LVT aos
5 e 10 anos: dados obtidos relativos a analise de regressao logistica para a variavel inclusdo escolar.

_“E’ g variaveis i IC 95% para Odds
criangas g < preditivas i ratio ajustado
abrangidas % g para ndo & — -
© o : ~ inferior superior
= = inclusao
ndo Inclusdo Ql <50 12,243
escolar 5 anos . :
81% 0,178 0,797 epilepsia ,852 ,045 2,345 1,019 5,399
nao
Inclusdo Ql <50 3,985 ,000 53,771 6,696 431,825
escolar 10 motricidade
anos 92% 0,566 0,791 fina (BFMF) 1,177 ,040 3,246 1,057 9,967

Atendendo aos valores de Nagelkerke e no Hosmer and Lemeshow Test e a percentagem de

criangas abrangidas pelo modelo, foi possivel concluir da sua validade.

As variaveis que se mostraram explicativas da ndo inclusdo escolar aos 5 anos de idade foram:
Ql < 50 e epilepsia. Assim, confirmou-se que uma crianga com um défice cognitivo < 50 tinha
4,218 (IC, 95%: 1,453 a 12,243) vezes mais probabilidade de ndo estar integrada do que uma
crianga com QI > 50 e que uma crianga com epilepsia tinha 2,3 (IC, 95%: 1,019 a 5,399) vezes

mais probabilidade de ndo estar integrada do que uma crianga sem epilepsia.

Aos 10 anos as varidveis que se mostraram explicativas da ndo inclusdao escolar foram: Ql < 50
e motricidade fina bimanual. Uma crianga com um QI < 50 tinha 53,771 (IC, 95%: 6,696 a
431,825) vezes mais probabilidade de ndo estar integrada no ensino regular do que uma com
Ql > 50, e que uma crianga com niveis lll, IV e V no BMFM tinha 3,246 vezes (IC, 95%: 1,057 a
9,967) mais probabilidade de ndo estar integrada do que uma crianga do nivel | e Il do BFMF.
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5. Conclusdes / Recomendacgoes

Partindo do numero total de nadovivos na regido de LVT e do nimero de casos de PC nascidos
nesta regido, 119 em 1996/1997 e 126 em 2001/2002, registou-se que, respectivamente,

1,65%0 e 1,57%0 desenvolveram um quadro clinico de PC.

O tipo clinico mais representado foi a PC espastica bilateral: 59,7% nos nascidos em
1996/1997, subindo para 66,7% nos nascidos em 2001/2002. Este aumento espelha os valores
relativos a PC espastica bilateral-2/3 membros (10,9% - 1996/1997; 18,3% - 2001/2002).
Registou-se um processo inverso quanto ao tipo clinico de disquinésia, (16% - 1996/1997; 9,5%

-2001/2002).

Registou-se o aumento da percentagem de casos ligeiros e graves, quando comparados os
sistemas de classificacdo da funcionalidade (GMF-CS e BFMF) das criangas com PC, nascidas na

regido de LVT em 1996/1997, com as nascidas em 2001/2002.

Sublinha-se também o facto de se terem registado nos nascidos em LVT (1996/1997)
percentagens mais elevadas nos niveis de funcionalidade mais graves (GMF-CS e BFMF) do que

nos dados europeus da década de 90.

Em 2001/2002, constatou-se a diminuicdo de criancas com défices visual, auditivo e cognitivo,
epilepsia grave e luxagao da anca, no entanto, as percentagens encontradas para estes défices
associados sdo mais elevadas do que as registadas, quer a nivel europeu (década de 90), quer
nacional (2001). Verificou-se também o agravamento da percentagem de criancas com
percentil de peso e estatura < 3 aos 5 anos de idade, o que aponta para a urgente necessidade

de se implementarem estratégias que minimizem os niveis de desnutricdo destas criangas.

Relativamente ao nivel de severidade registado nas criancas com PC nascida na regido de LVT,
verificou-se que apenas 34,6% nao apresentavam qualquer um dos indicadores de severidade,
20,9% apresentavam um, 17,9% dois, 15% trés e 11,7% quatro (40,7% das criancas deste
ultimo grupo faleceu antes de perfazer os 5 anos). O nivel de severidade mostrou-se
relacionado com o peso ao nascer > 2499g, com o facto de ter nascido de termo e ter

registado andxia.

Quanto a associacdo do nivel de severidade com o tipo clinico, destacou-se a PC espastica
bilateral (4 membros) e a disquinésia, sendo que, na primeira, 56% dos casos cumpriam pelo
menos 3 indicadores de severidade e que apenas 12% nao registaram nenhum. O tipo clinico
de PC espastica bilateral (2/3 membros) registou a maior percentagem de criangas que ndo

cumpriam qualquer um dos critérios de severidade, nomeadamente 69%.
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O Major and Chronic Diseases (European Commission. DGHC, 2008) e o European Perinatal
Health Report (EURO-PERISTAT, 2008) recomendam a recolha sistematica de dados relativos
aos factores de risco associados a PC, uma vez que estes permitem monitorizar as
consequéncias a longo prazo dos acontecimentos ocorridos no periodo perinatal, como, por
exemplo, gravidez gemelar, aumento de situagdes com causa pos-neonatal, infeccGes pré-
natais, muito baixo peso ao nascer, etc. Assim, foram analisados uma ampla gama de factores

associados a esta situacdo clinica.

Quanto a paridade, 61,2% das mdes dos nascidos na regido de LVT em 1996/1997 eram
primiparas, tendo-se registado um valor de 50% para o biénio de 2001/2002. Esta variavel
confirmou um risco relativo de 1,4 (1996/1997) e de 0,8 (2001/2002), concluindo-se assim que

esta associacdo ndo se revelou consistente nos dois biénios estudados.

De forma contrdria, os dados relativos a gemelaridade registaram uma percentagem de 9,3%
nos nascidos em LVT em 1996/1997, aumentando para 14,5% nos nascidos em 2001/2002,
correspondendo a um risco relativo de 6,9 e de 6,5 respectivamente. A revisao bibliografica
efectuada sublinha a necessidade de melhor conhecer a denominada gravidez gemelar
epidémica registada nas Ultimas décadas nos paises desenvolvidos, estudando
adequadamente todo o processo relacional feto-materno e feto-fetal, tanto mais que se pode

estar na presenca de factores de confundimento de dificil controlo.

Nos casos que registaram uma infeccdo pré-natal do grupo TORCH, verificou-se que a quase
totalidade apresentava défice cognitivo moderado a severo (93%), que uma elevada
percentagem registava epilepsia (71%) e que todos apresentavam pelo menos 1 dos
indicadores de severidade, sendo que 14,3% registavam 4. Em termos de frequéncia, o agente

infeccioso que se destacou foi o CMV.

A revisdo bibliogréfica efectuada confirmou a importancia dos processos infecciosos pré-natais
na génese da PC e refere a importancia de recolher dados relativamente a um conjunto mais

vasto de possiveis agentes infecciosos, (Bax ; Tydemam, 2010).

Quanto ao peso ao nascer, o risco relativo encontrado para as criangas que nasceram em LVT
em 1996/1997 com < 1000g foi de 58,7, sendo este valor de 57,2 para no biénio 2001/2002,
para as criangas nascidas com 1000 - 1499g foi de 31,9 e de 35,6 respectivamente, e para as

nascidas com 1500 - 2499g foi de 5,0 e 7,5.

Nos nascidos em LVT, destacou-se também a percentagem de 12,1% de criangas com PC que
nasceram com peso < 1000g (1996/1997), sendo este valor de 7,2% nos dados europeus da
SCPE. Relativamente a relagao desta varidvel com o nivel de severidade, verificou-se que 15,4%
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das criangcas que nasceram com 1000 - 1499g preenchiam os 4 indicadores analisados, no
entanto, é nas criangas que nasceram com peso > 2499g que se verifica uma maior

percentagem de casos com pelo menos 1 indicador (73%).

Relativamente a varidvel SG, 41,5% das criangas com PC que nasceram na regido de LVT em
1996/1997 foram prematuras, aumentando para 46,6% nas nascidas em 2001/2002. O risco
relativo encontrado para as criangas que nasceram com < 28 SG foi de 34,8 (1996/1997) e de
74,1 (2001/2002); para as criangas nascidas de 28 - 31 SG este valor foi de 25,2 e de 52,6

respectivamente, e para as nascidas de 32-36 SG foi de 5,8 e 4,9.

No entanto, sublinha-se também que, embora a prematuridade seja um factor muito relevante
na etiologia da PC, 58,5% das criancas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e
53,7% dos nascidos em 2001/2002 eram de termo, pelo que se valorizam os estudos
etiolégicos nestas criancas, tanto mais que os niveis de severidade da PC registados nestes
casos foram bastante relevantes: 71,1% registavam pelo menos 1 dos 4 indicadores de

severidade e 36% cumpriam pelo menos 3 deles.

As percentagens de recém-nascidos LIG verificadas nas criancas com PC nascidas na regido de
LVT demonstram valores similares nos dois biénios estudados, (25,2% em 1996/1997 e 22,2%
em 2001/2002), no entanto estes valores sdo relativamente superiores ao encontrado pelo

PVNPC (dados nacionais — 2001), designadamente 16,3%.

Destacou-se a associagao entre as variaveis idade e escolaridade da mde com o registo de
infecgbes do grupo TORSH durante a gravidez, bem como, a relagdo entre idade das maes e
gravidez gemelar. Comparando os dois biénios em estudo, confirmou-se a tendéncia para o
aumento de maternidade precoce (3,4% em 1996/1997 e 7% em 2001/2002), bem como de
gravidez tardia (12% em 1996/1997 e 15,1% em 2001/2002). Relativamente ao nivel de
escolaridade das mies, registou-se nos nascidos em 1996/1997 um risco relativo de 3,8 para as

maes que ndo sabiam ler, aumentando para 6,4 nos nascidos em 2001/2002.

Comparativamente com dados nacionais (PVNPC - 2001) e europeus (SCPE - década 90), as
criangas com PC nascidas na regido de LVT registavam percentagens mais elevadas de casos
qgue nasceram com indice de Apgar < 6 e as que registaram convulsdes nas primeiras 72h de
vida. No entanto, comparando os dois biénios estudados, confirmou-se em 2001/2002 a
diminuicdao das percentagens registadas, quer quando analisadas individualmente quer em
associacdo na variavel anoxia (31,6% em 1996/1997 e 24,8% em 2001/2002). Nestas criangas
verificou-se maior percentagem de disquinésia, bem como, relagdo significativa com um

conjunto relevante de défices associados (54% com défice visual grave; 74% com Ql > 50; 58%
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com epilepsia; 50% com luxagdo da anca aos 5 anos de idade), 85% registaram pelo menos 1

indicador de severidade e 21,7% preenchiam os 4 indicadores.

Os casos de PC em que se identificou uma causa pos-neonatal duplicaram, passando de 4,2%
nos nascidos em LVT no biénio de 1996/1997 para 8,8% nos nascidos em 2001/2002. Este
facto é de grande relevancia uma vez que muitas destas situacGes sdo evitdveis e que,
frequentemente, se encontram associadas a combina¢des de défice neuromotor grave e
multiplos défices associados. Destacou-se a associagdo entre causa pos-neonatal e o tipo

clinico de PC espastica bilateral (4 membros).

Bax e Tydeman (2010) confirmaram que uma percentagem importante de pais de criangas com
PC referem terem sido alertados tardiamente para a possibilidade do seu filho desenvolver um
quadro de PC. As primeiras fases da vida destas criancas e das suas familias sdo
inexoravelmente dificeis e complexas, tanto mais que a grande maioria das situa¢des nao
permite progndsticos seguros. No entanto, o processo de confirmacdo de uma patologia como
esta, com consequéncias que se prolongam ao longo de toda a vida, é frequentemente

prolongado ao longo do tempo e envolve muitas vezes a partilha de duvidas.

Bax, Flodmark e Tydeman (2006) recomendam que todas as criancas com PC devem efectuar
uma RM cranio-encefalica, uma vez que esta poderd dar um contributo importante no
entendimento destes processos, podendo ajudar pais e técnicos a compreender cada situagdo
em concreto e, antecipadamente, contribuir para melhor conhecer as necessidades futuras de

cada crianga.

Foram também analisados os dados relativos as criancgas nascidas em 1996/1997 e em 2001/

2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos, destacando-se as seguintes conclusdes.

Partindo das 123 criangas com PC nascidas em 1996/1997 e das 119 criangas com PC nascidas
em 2001/2002, residentes nesta mesma regido aos 5 anos, registou-se uma prevaléncia de
1,7%o0 e de 1,48%o0 respectivamente, valor ligeiramente inferior aos 2%o0 usualmente tidos

como referéncia para este tipo de patologia.

Os dados europeus da SCPE (Jonhson, 2002) confirmaram que as regides que registavam
menor prevaléncia de PC aos 5 anos eram as que registavam maior severidade nos casos
estudados, sugerindo como possivel justificacdo a existéncia de dificuldades no registo das
situagdes mais ligeiras. Assim, o elevado nivel de casos com gravidade encontrado neste
estudo e o facto da grande maioria dos casos ter sido referenciada por unidades de

reabilitacdo, sugerem a necessidade de alargar o registo do PVNPC a outras areas profissionais
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e/ou a outras tipologias de apoios, como, por exemplo, os cuidados de salde primarios ou a

técnicos da drea da educacao.

Na populagdo estudada confirmou-se que 5,9% das criangas nascidas na regido de LVT em
1996/1997 tinham falecido até perfazerem 5 anos, aumentando para 7,9%, nas nascidas em
LVT em 2001/2002, sendo estes valores bastante superiores a média europeia de 2,66%,
registada pela SCPE (década de 90). Salienta-se, no entanto, que este aspecto é de dificil

recolha em registos que contactam com os casos num s6 momento.

Desta forma, em virtude de em LVT a grande maioria dos casos referenciados ser
acompanhada regularmente pelas unidades de apoio que o fizeram, considerou-se que o valor

encontrado neste estudo possa ser consistente.

Relativamente aos défices associados registados, constatou-se no biénio 2001/2002 a
diminui¢cdo dos défices visual (11,8%), auditivo (3,4%) e cognitivo (38,7%), confirmando-se
uma aproximacdo aos dados europeus da SCPE (décadas 70-90). No entanto, registou-se
também o aumento da epilepsia, passando de 34,4% (1996/1997) para 41,7% (2001/2002),
confirmando-se que 23,5% das criangas estavam polimedicadas e/ou com uma média de

convulsdes no minimo mensais.

Sublinha-se a diminui¢do da percentagem de criangas que registaram ter luxa¢ao da anca aos 5
anos de idade no biénio 2001/2002, apesar do aumento de casos com maior gravidade
neuromotora. De forma empirica, associa-se este facto a disseminagdo de praticas tendentes a
diminuir a espasticidade, como, por exemplo, a aplicagdo de BTXA e, portanto, minorando o

risco de deformidades nestas criancgas.

Neste estudo, confirmou-se a associacdo entre todos os sistemas de classificacdo utilizados
para avaliar os niveis de funcionalidade das criancas. No entanto, ao comparar a distribuicao
percentual das diferentes escalas aplicadas, foi possivel verificar a interpenetracdo entre niveis
ligeiros e graves, confirmando-se que, no sentido de melhor caracterizar cada situacao

individual, se torna fundamental avaliar as vdrias dreas funcionais de forma complementar.

A PC espastica bilateral (4 membros) e a disquinésia mostraram-se os quadros clinicos com
maior percentagem de niveis Ill, IV e V em todos os sistemas de classificacdo da
funcionalidade. Estes quadros clinicos mostraram-se também relacionados com o nivel de

severidade da PC.

Todos os sistemas de classificagdo funcional mostraram estar relacionados com as varidveis
défice visual grave, Ql < 50, epilepsia e luxagdo da anca, verificando-se que é nas situagdes de

mais grave nivel funcional que se confirma maior percentagem de défices associados.
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A multiplicidade dos défices registados, conjuntamente com as perturbacées do
desenvolvimento global da crianga, inerente ao défice neuromotor, implicam variadas areas da
clinica, o que confirma a necessidade de aprofundar a capacidade de articulacdo e a

interdisciplinaridade.

No entanto, é recorrente a observac¢do no terreno de dificuldades em abandonar um ponto de
vista preferencialmente direccionado para a funcionalidade motora, ndo envolvendo o todo
integrado que os actuais conhecimentos da psicopatologia permitem melhor compreender
(Bax ; Flodmark ; Tydeman, 2006). Assim, estes autores recomendam que se implementem
estratégias que aprofundem a transdisciplinaridade, quer em termos do conhecimento, quer

em termos de formagao dos varios elementos das equipes.

Relativamente as criangas nascidas em 1996/1997, residentes em LVT aos 10 anos de idade,
sublinhando-se o facto de 12,4% terem nascido fora da zona em estudo, a grande maioria
(57%) tinha como pais de origem os PALOP’s, 28,6% tinham nascido numa outra regido de

Portugal e 14,3% no Brasil. A percentagem de falecimentos registada nesta idade foi de 10,1%.
Foi também efectuada a analise da tipologia escolar que as criangas com PC frequentavam.

Assim, verificou-se que 77,7% das criangas que nasceram em 1996/1997 e que eram
residentes em LVT aos 5 anos, se encontravam integradas em sala de aula regular, que apenas
1,7% frequentavam unidades de multideficiéncia integradas em escola regular, 10,7% das
criangas frequentavam escolas de ensino especial e que 9,9% nao frequentavam qualquer

estabelecimento de ensino.

Relativamente aos nascidos em 1996/1997, residente em LVT aos 10 anos, destacou-se que
35,1% se encontrava fora do sistema de ensino regular. Embora se tenha registado o aumento
de criangas que frequentavam unidades de multideficiéncia (16,2%), evidenciou-se que 30,6%
frequentavam colégios de ensino especial e que 4,5% ndo frequentavam qualquer tipo de

estabelecimento de ensino.

Foi possivel concluir que, em idades correspondentes ao jardim-de-infancia, uma elevada
percentagem de criancas com PC moderada a grave ja se encontra integrada junto dos seus
pares, no entanto, com a entrada em idade de escolaridade obrigatdria, registou-se uma
situacdo tendencialmente desintegradora em especial nas criangcas com défice neuromotor
mais acentuado, ou quando estavam presentes défices associados como Ql <50, epilepsia e

défice visual grave.

Nas criangas nascidas em 1996/1997, que aos 5 anos frequentavam o ensino regular com

apoio, verificou-se que, aos 10 anos de idade, 18,3% tinha passado para uma unidade de
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multideficiéncia e que 26,8% frequentava colégio de ensino especial. Das criangas que aos 5
anos ndo frequentavam qualquer modalidade de apoio escolar, aos 10 anos, 50% mantinha-se

nesta situagdo e que 25% frequentava colégio de ensino especial.

Assim, na populagdo estudada, verificou-se que, quando a crianga se encontrava fora do
ensino regular aos 5 anos, raramente retomou uma situagdo escolar mais integrada e que,
mesmo em idades de escolaridade obrigatdria, existiam situagdes em que a crianca ndo

frequenta qualquer tipo de estabelecimento escolar.

Na populagdo com PC aos 5 anos de idade, verificou-se que as varidveis que se mostraram
mais explicativas para a nao inclusdo escolar das criangas foram: Ql < 50 e o facto de a crianca
ter epilepsia. Desta forma sera de reforcar o niumero de unidades de multideficiéncia,
integradas em meio escolar regular que possam integrar as criangcas com défice cognitivo
moderado a grave, bem como, os apoios de saude que permitam dar suporte a défices

associados como a epilepsia.

Nas criangas com PC de 10 anos de idade, as varidveis que se mostraram mais explicativas para
a ndo inclusdo escolar das criangas foram: QI < 50, bem como, o nivel funcional da
motricidade fina bimanual. Assim, para além das recomendacdes ja referidas anteriormente,
nesta faixa etaria destacou-se também a importdncia dos apoios orientados para as

actividades de vida diaria.

A revisdo bibliografica efectuada sustenta o facto de que quanto mais grave for o nivel de
deficiéncia motora, menor é o nivel de participa¢do das criangas com PC, recomendando que,
as adaptagdes e ajustamentos efectuados na escola e no meio ambiente, melhoram o seu
acesso e 0s seus niveis de participagdo, comprovando que, quando o sistema se encontra

preparado para a inclusdo, o impacto da deficiéncia é menor.

Assim, em termos de recomendacdes futuras, no sentido de aprofundar o caminho ja iniciado
e amplamente defendido quer por técnicos, quer pelas recomendac¢bes sustentadas na Lei,
serd de desenvolver os sistemas de apoio e suporte aos processos de inclusdao escolar das
criangas com PC com situagBes neuromotoras graves e/ou com défices associados, em especial
nas idades correspondentes ao ensino obrigatério. O acesso a apoios ou a recursos de
reabilitacdo nao pode implicar que os alunos ndo acedam a um meio escolar o mais

normalizante possivel.

O conhecimento do numero e tipologia de criangas que irdo necessitar de sistemas de apoio

e/ou adaptagdes no seu meio escolar podera facilitar a tomada de decisGes que contribuam
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para a permanéncia destas criancas no ensino regular, trazendo as familias e as criancas o

suporte que as encorajem e sustentem nestes processos.

Como forma de monitorizar o impacte das politicas que sustentam o acesso de todos os alunos
a escola regular, a European Agency for Development in Special Needs Education
(Kyriazopoulou ; Weber, 2009) recomenda a recolha de informagdo standardizada, que
sustente e monitorize os progressos registados na inclusdo das criancas com deficiéncia.

Assim, refere que devem ser recolhidos e monitorizados, a diferentes niveis do sistema:

e 0s numeros e percentagens de alunos com deficiéncia integradas em turmas regulares,
em unidades nas escolas regulares, em instituicdes segregadas e os alunos excluidos
do sistema.

e 0s numeros e percentagens de alunos com necessidades educativas especiais sob a
responsabilidade dos sectores da salde, da seguranca social, da justica e criangas no

domicilio.

Da revisdo bibliografica efectuada destaca-se também a importancia de ampliar a faixa etaria
estudada, no sentido de melhor conhecer os processos de inclusdo e participagdo a nivel dos

adolescentes e jovens adultos com PC.

A expressao contexto inclusivo nao é clara nem univoca, estar no mesmo espaco fisico nao é,
necessariamente, partilhar uma experiéncia educativa com os seus pares. Torna-se assim
essencial estabelecer e disseminar indicadores standardizados e universais que permitam
melhor compreender estes processos, bem como, conhecer a forma como se desenvolvem nos

diferentes contextos sociais e culturais.

McConachie et al. (2006) referem que os conceitos-chave subjacentes a participagdo sdo: o
qgue é que a crianca quer fazer? como se comportam a maior parte das criancas? que
actividades sdo valorizadas em termos sociais, desenvolvimentais e educacionais? O desafio
estd em identificar uma pequena lista de situa¢des de vida, aplicavel e significativa para as
criancas de diferentes contextos e de diferentes paises, com standards apropriados a faixa

etdria, que sejam sensiveis as dificuldades registadas pelas diferentes tipologias de deficiéncia.

As criangas com deficiéncia tém as mesmas aspiragdes que todas as criangas, necessitam de
ter esperanca em termos de salde, seguranga, respeito, vivenciarem oportunidades de
aprendizagem, ocupagdao com significado e possibilidade de contribuirem para a vida dos

outros, (McConachie et al., 2006).
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Anexo n21- Questionario (Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral)

UvVP Unmaze VIGILANCIA EPIDEMIOLOGICA NACIONAL DA

e Viciancia
o Pepiirrica PARATISIA CEREBRAL AOS 5 ANOS DE IDADE

SOCIEDADE PORTLIGUES A DE PEDIATRIA

Caro Colega, agradecemos o preenchimento deste questiondrio e o seu rdpide reenvio no envelape pré-pago. Por faver,
responda ao maior numero possivel de questées utilizando manisculas. A informagdo recolhida é confidencial e so para uso em
investigagdo medica.

Muito obrigado pela sua colaboracdo.

.
meés |_ |
(AR RERRR R RN RRRRRRRRRRRERRRERRRRRRRRRRRERERERERRRRRRRRERERERRRRERRRRRRERRRRRRERRERRNNE]

Nome ou vinheta do notificador ... n°de cédigo || | | |

A Nome do doente (iniciais) | | | | | |
B. Dustrto de residénciaactual L.
C. Data de nascimento |__|

I

E: Pais/Distrito de residEntia f0 MASCEE - ... cooiii s oo i it bt st sttt otd s wii s wtd ot ottt i et sttt

O inquérito ji foi respondido por outro notificador |__| Se o souber, indique o n® de cédiga|_ || | |, sff.

DEFINICAQ: Paralisia Cerebral ¢ um termo abrangente para designar um grupo de situacdes clinicas; ¢ permanente mas nio
malteravel; origina uma perturbagdo do movimento e/ou da postura e da funcdo motora; € devida a uma alteracéo/lesido/anomalia
néo progressiva do cérebro imaturo e em desenvolvimento. As criangas que adquirem esta situacido clinica até aos cinco anos
devem ser incluidas nesta base de dados.

Por favor, use os critérios de decisio incluidos nas “Instrugdes para Caractenizacio da Paralisia Cerebral”™ (www.spp.pt/uvp).

Se acompanhou alguma crianca nascida desde 2001 gue tenha falecido antes dos 5 anos de idade e que considere que tinha
paralisia cerebral, podera notifica-la para o estudo de estimativa de incidéncia de paralisia cerebral em cada coorte anual de
recém-nascidos.

Agradecemos que forneca toda a informacio possivel relativa a gestacio, parto, periodo neonatal e estado na ultima observacio.

01. Data do &bito ou idade em que falecen __lanos|__|__| meses

02. Causa presumivel de moOTte:

1. A crianca tem ou ha suspeita de que tenha Paralisia Cerebral?
Sim |__| — Passe a pergunta n° 2 Néo |__| — Indigque o diagnostico no espaco abaixo e passe para a questio 36
Dragnostico actual:

2. Ano de nascimento damae |__|_ | || ou Idade da mde a data do parto |__|__ | Desconhecido |_|

3. Nimero de partos anteriores ao nascimento desta crianca (nado-vivos ou nado-mortos):

Nenhum |_| Um|[_ | Dois |__| = Do1s |__| Desconhecido |__

4. Hospital onde nasceu (refira se extra-hosprtalar) ... ... Desconhecido |__|
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4. A Tipo de parto:

Vaginal |__ Cesariana |__ electiva |__ de emergéncia |__| Desconhecido |__|
3. Pesoaomnascer (g) |__|_|__| | Desconhecido |__
6. Idade Gestacional |__|_ | (semanas completas) Desconhecido |
7. Numero de criangas nascidas neste parto:.  Um | | Dows |__ = Dots Desconhecido ||

8. Se o parto foi nmiltiplo, qual a ordem do nascimento da crianga?

Primetra |__ | Segunda | Terceira ou mais |__| Desconhecido ||

9. Qual for o Indice de Apgar? (Pontuacio de 0-10) 5 mimutos |_|_ | Desconhecido ||
10. A crianga esteve em cudados intensivos durante o periodo neonatal? Smm|_ | N&o|_| Desconhecido |_ |
11. Se sim. esteve ventilada = 24 horas? Sim|_ | Néo|_| Desconhecido |
12. Teve conwvulsdes nas primeiras 72 horas? Sim|_ | Nio|_ | Desconhecido | |
13. Tem Ressonincia Magnética pos-neonatal? Sim|_ | Nio|_ | Desconhecido | |
Outros exames neuroimagiologicos? Sim|_ | Nio|_| Desconhecido|

Por favor, especifique os achados neuroimagiologicos:

E possivel disponibilizar em suporte digital as imagens da Ressonincia Magnética? Sim | | Nio|_ | Desconhecido |_ |

TIPO de PARALISTIA CEREBRAL

Por favor consulte a classificacdo dos subtipos de Paralisia Cerebral constante das instrugdes para “Classificacio dos Subtipos

de Paralisia Cerebral”. (Bax M, Goldstein M, Rosenbaum P, Leviton A, Paneth N, Dan B, Jacobsson B, Damiano D. Proposed definition
and classification of cerebral palsy. Dev Med Child Neuro! 2005:47:571-6.)

14. Assinale no guadrado adeguado as seguintes opcdes:

= Espastica Bilateral (Tetraparésia/Diplegia) (PCEB) |__| Numero de membros afectados (2.3.4) |_|

»  Unilateral (Hemiparesia - PCEU) |__ | Se espastico umilateral. qual o lade afectado? Diretto |__ Esquerdo |__

= Disquinesia || Se disquinético, de que tipo? Distomico |__|  Coreo-atetosico | Desconhecido ||
®  Paralisia Cerebral Ataxia | |

" Nio classificavel |__| Se nfo classificavel, qual a razdo? Cntérios SPCE |__ Informacfo msuficiente |_ |

PARALISIA CEREBRAL POS-NEONATAL
15. Pensa que a causa mais provavel da deficiéncia ocorreu apos os primeiros 28 dias de vida?

Sim |_ | — Passe apergunta 16 N&o|__| — Passe a pergunta 18 Desconhecida |_ | — Passe a pergunta 18

16. Qual pensa ser a causa mais provavel da deficiéneia motoraT

17. Se conhecida, diga a idade em que ocorren: |__|_ | | (idade em meses) Desconhecida ||

]
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18 Teste da funcio matara-TFM (entre os 4 e os 6 anos).

Por favor, leia cada um dos seguintes 1tens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.
Nivel I A crianca senta-se sem ajuda numa cadeira. Pde-se de pé sem ajuda e sem apoio. ]
Anda dentro e fora de casa e sobe escadas. Capacidade emergente para correr e saltar.

Nivel IT A crianca senta-se numa cadeira com as mios livres para manipular objectos. j
Consegue levantar-se do chio ou de uma cadeira, mas necessita de apoto dos membros superiores na mobilia.
Consegue andar sem apoio e sem auxiliar de marcha em casa e fora de casa sO em superficies lisas e distincias
curtas.
Consegue subir escadas com apoio do corrimio, mas ndo consegue correr nem saltar.

Nivel IIl A crianca senta-se numa cadeira normal, mas necessita de apoio de tronco para facilitar o uso das mios. :[
Consegue transferir-se para a cadeira e sair dela agarrando-se a uma superficie estavel.
Consegue andar com auxiliar de marcha e sobe escadas com ajuda do adulto.
Necessita de ser transportada para andar na ma em terreno irregular ou em distancias grandes.

Nivel IV A crianca senta-se numa cadeira, mas necessita de suporte de tronco para facilitar a fungio das maos.
Consegue levantar-se e sair e entrar na cadeira com ajuda do adulto ou com apoio dos membros superiores, numa
superficie estavel.
Consegue deslocar-se com ajuda técnica e apoio do adulto apenas em distincias curtas, mas tem dificuldade em
voltar-se e em manter o equilibrio em superficies irregulares.
Na comunidade tem de ser transportada. Pode ser autonomo conduzindo cadeira de rodas eléctrica.

Nivel VA crianca ndo consegue manter o controlo da cabega e do tronco.
Restricdo em todas as dreas de mobilidade.
Necessita de adaptagdes e tecnologias de apoio. Dependente na mobilidade em cadeira de rodas. Alguns casos
conseguem aufonomia na mobilidade em cadeira de rodas elécirica com multiplas adaptagdes.

Palisano R, Rosenbaum P, Walter S, Russel D, Wood E, Galupp: B. Development and validation of a gross metor function classification
system for children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 1997;39:214-23. Se necessario, o Teste de Funcio Motora para as idades apos
os 12 anos pode ser obtido em Attp:Awww-fhs mcomaster. ca/canchild/

19. Classificacio da Motricidade Bimanual da Crianca com Paralisia Cerebral (CBM) entre os 4 e 0s 18 anos.

Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

capacidades mais diferenciadas da motricidade fina.

Nivel I1 Uma mio manipula sem restricdes: a outra mio so tem capacidade de segurar: ou as duas mios tém

Nivel I Uma mio manipula sem restricdes; a outra mao manipula sem restricdes ou tem hmitacdes nas El
limitacdes nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina.
E]

Nivel IIl  Uma mio manipula sem restrigdes; a outra mao nio tem capacidade funcional; ou uma méo tém
limitacdes nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina e a outra so tem capacidade de
preensdo ou pior. A crianca necessita de ajuda nas tarefas manuais.

L]

Nivel IV As duas mios s0 t#m capacidade de preensfio; ou uma méo so com capacidade de preenséo e a outra
méo s0 com capacidade de segurar ou pror. A criancga necessita de ajuda e/ou equupamento adaptado.

Nivel V As duas mios s6 com capacidade de segurar ou pior. A crianca requer assisténcia total mesmo com )
adaptacdes.

Beckung E, Hagberg G. Neuroimpairments activity limitations and participation restrictions in children with cerebral palsy. Dev Med Child

Neurol 2002;44:308-16.

DEFICIENCIA VISUAL

20. Exastia algum tipo de deficiéncia visual?

Sim |_ | — Passe a pergunta 21 Nio | | — Passe a pergunta 23 Desconhecido || — Passe a pergunta 23
21. A crianca usava oculos ou outra ajuda técnica para a visdo? Sim|_ Nao |__ Desconhecido |__ |

22 Deficiéncia visual grave (cegueira ou visdo nio util, apos correcgfio no olho com melhor visdo).

Critérios do SCPE para “Défice visual grave™: nivel de perda visual <6/60 (Escala Snellen) ou <0.1 (Escala Decimal) em
ambos os olhos.

A crianca tinha uma deficiéncia visual grave?  Sim || Nao |_| Desconhecido |
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DEFICIENCIA AUDITIVA
23 Tmha algum tipo de deficiéncia auditiva?

Sim |__| — Passe a pergunta 24 Ni&o || — Passe a pergunta 25 Desconhecido | | — Passe a pergunta 23

24 Deficiéncia anditiva grave (surdez grave ou profunda, sem correccio do melhor ouvido).

Critérios do SCPE para “Deficiéncia auditiva grave”: nivel de perda auditiva =70 db nos do1s ouvidos.
A crianca tinha deficiéneia auditiva grave? Sim |__| Nieo |_| Desconhecido |__|

DEFICE COGNITIVO

25 Tinha algum tipo de défice cognitivo?

Sim || Nio Desconhecido |__

26. Se sum, forneca uma estimativa do nivel de defice assmalando um quadrado a baixo. A avaliagfo do nivel do defice

cognitive pode ser feito atraveés da resposta comportamental da crianca.

Se possivel, QI |__ 70-84 | ou Avaliagdo Climca |__|©  Limuar/ Deéfice provavel ||
Equivalente a CID10 50-69 || Défice ligeiro _
(Codigos F70 a F73) 20-49 | Defice moderado/grave ||
<20 | Defice grave/profundo _
<50 I Defice nio especificado _

27. Se disponivel, registe o resultado do teste de desenvolvimento mais recente

28. Data do teste: Jo ] (diamés.ano)

29 Idade em que fo1 fetto o teste: (em meses)

EPILEPSIA/CONVULSOES

(Definicio SCPE: duas ou mais convulsdes, excluindo convulsdes febris ou neonatais)

30. A crianca tinha epilepsia ou teve alguma vez multiplas crises convulsivas?

Sim |__| — Passe a pergunta 31 Nio |__| — Passe a pergunta 32 Desconhecido |__| — Passe a pergunta 32

31. A crianca tomava medicacio para epilepsia/convulsdes? Sim | Nao Desconhecido |__|

ANOMALIAS CONGENITAS

Definicio SCPE: As anomalias congénitas devem ser registadas tendo como referencia “Smith's Recognisable Patterns of
Human Malformation™ (5* Edicdo), Kenneth Lyons MD.

32 A crianca tinha alguma anomalia congénita?

Sim |__| — Passe a pergunta 33 Né&o | | — Passe a pergunta 34 Desconhecido | | — Passe a pergunta 34

SINDROMES

Definicio SCPE: Sindromes associadas devem ser registados tendo como referéncia “Smuth’s Recogmisable Patterns of Human
Malformation™ (5* Edicdo), Kenneth Lyons MD. -

34. A crianca tinha alguma sindrome ou anomalia congénita que possa ser considerada causa da Paralisia Cerebral?

Sim |__| — Passe a pergunta 35 Nio |__| — Passe a pergunta 36 Desconhecido |__| — Passe a pergunta 36
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36. Especialidade da pessoa que preencheu o formulano (exemplo: Pedaatra): .. .
Data: |_ | _|.|_|_| | ] [0S T T

37. Local de acompanhamento da crianca: ...
Contacto do médico assistente:

Nome:

Morada:

Tel.: Fax: E-maul:

Este registe de dados € baseado na classificagfio e definigdo da Paralisia Cerebral da “SCPE” (Surveillance of cerebral palsy in Europe) um grupo de
colaboragio no registo e vigiléncia da Paralisia Cerebral (Dev Med and Child Newrol 2000:42:816-24), com alguns elementos obtidos do processo de

estandardizagio para o registo de dados clinicos nas criangas com défice neuromotor de origem central. (Evans ef al, Dev Med Child Neurol 1989:31:119-27).

DADOS COMPLEMENTARES

GESTACAO

38. Gestacdo por técnicas de reproducio medicamente assistida (RMA)?

Sim |__ | — Passe a pergunta 39 Nao |__| — Passe a pergunta 40 Desconhecido |__| — Passe a pergunta 40
39. Refira qual: Inducdo da ovulagdo | | FIV|_ | ICSI (Intra Cytoplasmic Sperm Injection):|_ | outra ||

40. Infeccdo do grupo TORCH durante a gestacio?

Sim |_ | — Passe a pergunta 41 Niao | | — Passe a pergunta 42 Desconhecido | | — Passe a pergunta 42

ESTADO A ALTURA DA ULTIMA OBSERVACAO

42. A crianga tinha luxacdo ou subluxacio da anca? Sum |_ | Néo |_| Desconhecido |
43 A crianga tinha actualmente microcefalia? Sim |_| Nao |__ Desconhecido |__|
44, Peso actual L (emKg)

45_ Estatura actual | (emecm)

46. A crianca tinha actualmente gastrostomia? Sim |_| Nao |_|

47. A crianca tinha actualmente sonda nasogastrica? Sim |_ | Nao |_|

48. Classificacio da Comunicacio e Problemas Oromotores (alimentacio/controlo oromotor) entre os 4 e os 6 anos.
Por favor, leia cada um dos seguintes 1tens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

Nivel I Mastiga e engole sem problemas. Come 56 sem ajuda.

Nivel IT Algumas dificuldades na mastigacéo e degluticio (maior lentidio). Come so sem adaptacdes.
Necessita de pequena ajuda ocasional e supervisio.

F ]

Nivel IIl  Dificuldades na mastigacio e degluticio persistentes com engasgamento ocasional.
Necessidade de adaptagdes, mas com autononua na alimentacio, necessitando apenas de supervisio.

Nivel IV Dificuldades acentuadas na mastigacio e degluticio com impulso da lingua e reflexo de morder.
Necessita de ser alimentado. Engasgamento ocasional. Tempo de alimentacio <1 hora.

FE]

Nivel V Totalmente dependente na alimentacio. Engasgamento frequente. Tempo de alimentacio =1 hora.
Gastrostomia ou sonda nasogastrica.

wn
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49_Classificacio da Comunicacio — Capacidade de Expressiio, entre os 4 e os 6 anas.

Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

Nivel I Comunica sem problemas pela fala, com boa articulacio verbal. E
Nivel IT Comunica com alguns problemas na articulacio verbal. Fala lenta ou com disartria mas compreensivel
por estranhos.

Nivel Il Comunica com articulacio verbal deficiente sendo a fala s6 compreensivel por fanuliares mas nfo por

estranhos.

]
Nivel IV Comunicacio pela fala nio perceptivel Uso de comumicacio anmentativa — simbolos. Pode apontar os El
simbolos.

Nivel V Comunicagiio so com o olhar, expressio facial ou sim/nio.

30. Classificaciio do Controlo da Baba (Adaptado de Dev Med and Child Neurology 1996.38:130-6).

Por favor, leia cada um dos seguintes itens e assinale o quadrado relativo ao nivel mais aproximado que descreva esta crianca.

Nivel I Nio se baba nunca.

Nivel IT Baba-se ocasionalmente e com grande esforgo.

Nivel Il Baba-se com frequéncia e com médio ou pouco esforco.

Nivel IV Baba-se frequentemente, sem qualquer esforgo.

Nivel V Baba-se sempre em fio, sem qualquer esforco.

Comentarios. Se considera que ha
algum facte fora do comum ou a
referenciar na histona pré ou pernnatal que
ndo seja referido nas questdes anteriores.
por favor, registe-o aqui.

Teresa Folha
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Anexo n22 - Perfil de Competéncias na Crianga com Paralisia Cerebral

FOLHA DE PERFIL DE COMPETENCIAS NA CRIANCA COM PARALISIA CEREBRAL*
Avaliacdo Multidisciplinar da Funcionalidade e Participacio

*Vigilancia Epidemiologica Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade, UVP; FAPPC; MG Andrada,D Virella; E Calado, R

Gouveia, T Folha™

N OE1E 1 ittt e e ekttt e et e ek e £t £ e et e et £ e eannn £t e e et e ee e ennrees
L0301 L 0 OO OO U PP OO PPUPOTRTOPPPTPI
Data nascimento: ...../...../.....  Data da Avaliacdo ..../....[....

Tipo Clinico da Paralisia Cerebral:
Espastica Bilateral ' N®membros afectados ........

Se sim de que tipo: Distonicol]
N3o classificavell

Disquinésia [ Coreo-atetosicol]
Ataxiall

Observacdes..

Etiologia Provavel / Factores de risco:

Espastica Unilateral [
Desconhecido [J

Esq*C

Processo @ .oneea...

Drt*

SCFMG | SCFMB(b) SCCFO SCCFO SCCFO | Epilepsia Nivel

Av. Soc./

Participacio

(@) MACS (c) |Alimentacao | Capacidade |Controle Cognitivo Nivel de Inclusio
(d) Expressao(d) | da Baba Educacao da
(d) mie
Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
I I I I I I I I I
Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
I II I II II II I II II
Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
III III III III III III III III III
Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
v IV v v v IV v v v
Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel Nivel
v v v v Vv v v v v
Patologia associada:
Def. Visual Sim 0 Nao [ Desc Def visual Grave Sim [ Nido J Desc [
Def Auditivo Sim [  Nao J Desc [ Def Auditivo Grave Sim ] Néao J Desc
Anomalias Congénitas / Sindromes: Sim [ N&ao [ Desc  Quais?...c.coviiiriecieeriesieeeieeaens
Luxacdo: Sim [I Nao [ Sub-luxacdo da anca: Sim [ Ndo [ Esq”d Drt°ll] Bil Desc
Percentil Peso.................. Percentil....... Estatura: ................... Percentil:........ P. Cefalico: ............... Percentil.........
Observacoes

Referéncias Bibliograficas:
(a) Palisano B_. Rosenbaum P., Walter S., Russel D., Wood E.. Galupp: B. Development and validation of a gross motor function classification system

for cluldren with cerebral palsy. Dev. Med. Child Neurol.., 39, 214-223, 1007,

(b)Beckung E.. Hagberg G. Neutoimpairments activity linmtations and participation restrictions i clhildren with cerebral palsy. Dev. Med. Child

Neurol.., 2002; 44; 309-316.

(c) Eliason AC, Krumline-Sundholm L. Beckung E, Amer M. Ohrvall AM, Rosenbaum P. The Manual Classification System (MACS) for children with
cerebral palsy: scale development and evidence of validity and reliability. Dev. Med. Chils Neurol., 2006; 48:549-54
(d) Graca Andrada e colaboradores. (SCPE) Surveillance of cerebral palsy in Europe/ Vigilancia Epidemiologica Nacional da Paralisia Cerebral

*pessoa a contactar

Teresa Folha
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Teste da Funcio Motora — TFM (4 a 6 anaos) (a)

Nivel I A crianga senta-se sem ajuda numa cadeira. Pde-se de pé sem ajuda e sem apoto. Anda dentro e fora de casa e sobe escadas. Capacidade
emergente para correr e saltar.

Nivel II A cnianca senta-se numa cadeira com as mfos livres para mampular abjectos. Consegue levantar-se do chfio ou de uma cadeira, mas
necessita de apoio dos membros superiores na mobilia. Consegue andar sem apoio e sem auxiliar de marcha em casa e fora de casa s6 em
superficies lisas e distAncias curtas. Consegue subir escadas com apoio do corrimdo, mas nio consegue correr nem saltar.

Nivel Il | A crianca senta-se numa cadeira normal. mas necessita de apoio de tronce para facilitar o uso das méos. Consegue transferir-se para a
cadeira e sair dela agarrando-se a uma superficie estavel. Consegue andar com auxiliar de marcha e sobe escadas com ajuda do adulto.
Necessita de ser transportada para andar na rua em terreno irregular ou em distdncias grandes.

Nivel IV | A crianca senta-se numa cadeira, mas necessita de suporte de tronco para facilitar a funcdo das méos. Consegue levantar-se e sair e entrar
na cadeira com ajuda do adulto ou com apoio dos membros superiores, numa superficie estavel. Consegue deslocar-se com apuda técnica e
apoio do adulto apenas em distancias curtas, mas tem dificuldade em voltar-se e em manter o equilibrio em superficies irregulares. Na
comumidade tem de ser transportada. Pode ser auténomo conduzindo cadeira de rodas eléctrica.

Nivel V A crianga ndo consegue manter o controlo da cabeca e do tronco. Restriciio em todas as areas

Teste Funcio Bimanual — TFB (h) MACS (4 a 18 anos) (¢)

Nivel | Uma mfio manipula sem restricdes e a outra manipula | Manipula os objectos facilmente e com sucesso. Tem apenas limitagdes nas

I sem restrigdes ou tem limitacSes nas capacidades mais | tarefas manuais que requerem rapidez e precisdo. Contudo, qualquer linutacéo da

diferenciadas da motricidade fina. funcdo manual ndo restringe a independéncia nas actividades de vida diaria.

Nivel | Uma mio manipula sem restriges e a outra méo so tem | Mampula a maicria dos objectos mas com menor qualidade e/ou velocidade.

I capacidade de segurar; ou as duas maos tém limitacdes | Algumas actividades podem ser evitadas ou so serem conseguidas com alguma

nas capacidades mais diferenciadas da motricidade fina. | dificuldade; podem ser utilizadas estratégias alternativas, mas a funcionalidade
usualmente nio restringe a independéncia nas actividades de vida diaria,

Nivel | Uma mio mampula sem restrigdes a outra tem | Mampula objectos com dificuldade; Necessita de ajuda para preparara elou

I capacidade funcional; ou uma mio tem limmutagdes nas | modificar a actrvidade. A realizagio € lenta e tem sucesso limitado em relacio a

capacidades mais diferenciadas da motricidade fina e a | qualidade e quantidade. As actividades sfio efectuadas com autonomma mas s6
outra so tem capacidade de preensdo ou pior. Necessita | com adaptagdes.
de ajuda nas tarefas manuais.
Nivel | As duas mdos so tém capacidade de preensdo; ou uma | Mampula uma selecgio de objectos facilmente manipulaveis necessitando de
v mio 6 com capacidade de preensio e a outra so com | adaptagdes. Executa parte da actividade com esforco e sucesso limitado.
capacidade de segurar ou pior. Necessita de ajuda e/ou | Necessita de apoio continuo e/ou ajudas técnicas mesmo para a realizacio parcial
equipamento adaptado. da actividade.

Nivel | As duas mfos s0 com capacidade de segurar ou pror. | Nio manmipula objectos e tem limitacio grave na realizacio de qualquer tarefa,

v Requer assisténcia total mesmo com adaptacdes. mesmo muito simples. Requer assisténcia total.

Classificacio da Comunicacio e Funcio Oromotora — Classificacio da Comunicaciio e Funcio
Alimentacio (d) Oromotora - Capacidade de expressiio (d)

Nivel | Mastiga, engole e bebe sem problemas. Come sem ajuda.(Qualquer pequena dificuldade | Conmmnica sem problemas pela fala, com boa

I ndo influencia a alimentacéo). articulagdo verbal.

Nivel | Algumas dificuldades na mastigacio e degluticdo (mator lentidio). Come so sem | Commmnica com alguns problemas na articulagio

I adaptacdes. Necessita de pequena ajuda ocasional e supervisio. verbal Fala lenta ou com disartria mas

compreensivel por estranhos.

Nivel | Dificuldades persistentes na mastigacdo e na degluticio (solidos e liquidos) com | Commmica com articulagio verbal deficiente

I engasgamento ocasional. Come s6 com adaptacdes na alimentagdo e supervisdo / ou | sendo a fala 56 compreensivel por familiares mas

pode nfoser autdonomo devide ao défice de fungdo nos membros supenores. | ndo por estranhos.
(Necessidade de ajustamento dos alimentos a situacio).

Nivel | Dificuldades acentuadas na mastigacio e degluticdo (sélidos e liquidos) com mmpulso da | Conmmnicacdio pela fala nfio perceptivel Uso de

v lingua e/ou reaccdes de morder/ vomuto e/ou espasmos da boca. Engasgamento | comunicagdo aumentativa — simbolos. Pode

ocasional. Necessita de ser alimentado. Tempo de alimentacéio < 1 hora. apontar os simbolos.

Nivel | Nio mastiga. Dificuldades graves na degluticdo (solidos e liqudos), com impulso da | Communicaciio s6 com o olhar. expressiio facial

v lingua e/ou reacdes de morder / vOmito e/ou espasmos da boca. Engasgamento frequente. | ou sim/nfo.

Totalmente dependente na alimentagdo. Tempo de alimentagio = e hora. Gastrostomia
ou sonda nasogastrica.
C. Comunicaciio e Funciio Oromotora -Cot da Baba (d) | Niv.Cognitive Avaliacio Social / Nivel de Educacio da mie

Nivel I Néo se baba nunca. = g4 Nivel universitanio ou Licenciatura

Nivel IT Baba-se ocasionalmente e com grande esforgo. 70 -84 12° ano escolaridade ou curso técnico

Nivel I | Baba-se com frequéncia e com médio ou pouco esforgo. 50-69 Escolanidade obrigatéria —9° ano

Nivel IV | Baba-se frequentemente, sem qualquer esforco. 20—-49 Sabe ler e escrever — 4% ano

Nivel V Baba-se sempre em fio. =20 Sem escolandade — Sem apoio familiar

Epilepsia Participacio / Inclusio

Nivel I Nunca teve convulsdes ou com crises nas primeiras /2 horas de vida on | Inclusdo no ensino regular a tempo completo, sem apo1o ou com
crises esporadicas com factor desencadeante (ex. Febre). apoio esporadico de orientagio.

Nivel I 2 ou mais crises sem factor desencadeante (Liga mternacional contra a | Inclusdo no ensino regular a tempo completo, com apoio
Epilepsia), controlo das crises com monoterapia e sem crises nos | técnico no minimo 1/ Semana.
ultimos 2 anos.

Nivel Il | Epilepsia —Média de c rises 1 a 4 por ano / com monoterapia. Inclusdo no ensino regular com apoio continuado na classe ou
em Sala de apoio ou Umdade para criancas com deficiéncia,
mas partilhando actividades integradas com as outras criangas.

Nivel IV | Epilepsia —Média de crises mensais / com mono ou politerapia Frequenta o ensino especial a tempo inteiro.

Nivel V Epilepsia—Meédia de crises semanais ou com > frequéncia / politerapia Permanecem em domicilio ou mnstitiigio.

Teresa Folha
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n? 7 - RegiOes europeias estudadas na década de 90 - SCPE

Regido Pais
Grenoble Franga
Toulouse Franca
Cork Irlanda
Belfast Reino Unido
Goteborg Suécia
Dublin Irlanda
Gasteshead Reino Unido
Oxford Reino Unido
Liverpool Reino Unido
Copenhaga Dinamarca
Roma Itélia
Tonsberg Noruega
Bolonha Itélia
Western Irlanda
Madrid Espanha
Lisboa Portugal

Anexo n28 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002: tipo clinico - comparagdo com dados
europeus (década de 90) e dados nacionais (2001).
dados PCem LVT  dados PC europeus dados PCem dados PC nacionais

tipo clinico 1996/1997 década de 90 LVT 2001/2002 2001
N2 % % Ne % %

outros

espastica total 19 15,9 33,0
unilateral direita 11 9,2 17,0
esquerda 8 6,7 16,0
espastica total 71 59,7 54,1
bilateral 2 membros afectados 13 10,9 18,3
3 membros afectados 9 7,6 3,4
4 membros afectados 49 41,2 32,4
disquinésia | total 19 16,0 71
disquinético 1 0,8 2,3
distonico 11 9,2 2,9
coreo-atetoide 7 6,0 1,9
ataxia 5 4,2 3,2
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n29 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos: tipo clinico -
comparagdo com dados europeus (década de 90) e dados nacionais (2001).

dados PC, LVT dados PC, Europa dados PC, LVT
tipo clinico 1996/1997 década de 90 2001/2002

Ne % % oNe | % |

dados PC, nacionais

%

outros

espastica total 20 16,2 33,0

unilateral direita 12 9,7 17,0

esquerda 8 6,5 16,0

espastica total 73 59,4 54,1

bilateral 2 membros afectados 18 14,7 18,3

3 membros afectados 9 7,3 3,4

4 membros afectados 46 37,4 32,4

disquinésia total 20 16,2 7,1

disquinético 1 0,8 2,3

distonico 12 9,7 2,9

coreo-atetoide 7 5,7 1,9

ataxia 5 4,1 3,2

Anexo n210 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: tipo clinico.

1 1
Tipo clinico dados 1996/1997

N2 %
outros
espastica unilateral total 18 15,9
direita
esquerda
espastica bilateral total

2 membros afectados

3 membros afectados

4 membros afectados

disquinésia total 19 16,8
disquinético 1 0,9
disténico
coreo-atetoide

ataxia

Teresa Folha



Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n211 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002: niveis de funcionalidade -
comparagdo com dados europeus (década de 90) e nacionais (2001).

PC, Europa
dec. 90
Ne % % LE

PC, Portugal
2001
% %

PC, LVT 1996/1997 ‘ PC, LVT 2001/2002

niveis de funcionalidade

S nivel | 29 25,4 33,6

nivel Il 11 9,6 21,6

nivel Ill 19 16,7 10,5

nivel IV 24 21,1 15,8

nivel V

27,2 18,5

BFMF ,
nivel |

nivel Il
nivel Il
nivel IV

nivel V

CDAlimentagdo "
nivel |

nivel Il

nivel Ill

nivel IV

nivel V

CCExpressao nivel |

nivel Il
nivel Il
nivel IV

nivel V

CCBaba ,
nivel |

nivel Il

nivel Ill

nivel IV

nivel V

gastrostomia

sonda naso-gastrica
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n212 — Criangas com PC nascidas na regido de LVT em 1996/1997 e 2001/2002: défices associados - comparagdo
com dados europeus (1996/1997) e nacionais (2001/2002).

PC, Europa
dec. 90

PC, Portugal
2001
Ne % %

PC, LVT 1996/1997 ‘ PC, LVT 2001/2002

défices associados

deficiéncia visual

total

severa
deficiéncia auditiva

total

severa
défice cognitivo nivel > 50

nivel entre 50-69

nivel > 69
epilepsia total

Nivel-Il; 11l

Nivel-IV; V
percentil de peso aos <5
5 anos

5-95

>95
percentil da estatura <
aos 5 anos

5-95

>95

luxagdo da anca aos 5 anos

Teresa Folha
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n216 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos: niveis de
funcionalidade - comparagdo com dados europeus (década de 90) e nacionais (2001).

PC, Europa PC, Portugal
dec. 90 2001
Ne | % % Ne % %

PC, LVT 1996/1997 PC, LVT 2001/2002

niveis de funcionalidade

LRl nivel | 30 24,6 33,6

nivel Il 12 9,8 21,6

nivel Ill 25 20,5 10,5

nivel IV 20,5 15,8

nivel V 24,6 18,5

BFMF ,
nivel |

nivel Il
nivel Il
nivel IV

nivel V

CDAlimentagdo "
nivel |

nivel Il

nivel Il

nivel IV

nivel V

CCExpressao nivel |

nivel Il
nivel Il
nivel IV

nivel V

CCBaba ,
nivel |

nivel Il

nivel Ill

nivel IV

nivel V

gastrostomia

sonda naso-gastrica
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n217 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997 e 2001/2002, residentes na regido de LVT aos 5 anos: défices
associados registados - comparagdo com dados europeus (década de 90) e nacionais (2001).
PC, PC,

PC, LVT 1996/1997 Europa PC, LVT 2001/2002 Portugal
dec. 90 2001
Ne % %

défices associados

deficiéncia visual

total

severa
deficiéncia auditiva

total

severa
défice cognitivo nivel > 50

nivel entre 50-69

nivel > 69
epilepsia total
Nivel-I1; 111
Nivel-IV; V
percentil de peso aos <5
5 anos
5-95
>95
percentil da estatura <
aos 5 anos
5-95 | 24| &0 |
>95

luxagdo da anca aos 5 anos
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Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n218 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: funcionalidade.
dados 1996/1997
N2 %

funcionalidade

nivel |

nivel Il

nivel Il

nivel IV

nivel V

CCExpressao nivel |

nivel Il

nivel Ill

nivel IV

nivel V

Teresa Folha



Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n219 — Criangas com PC nascidas em 1996/1997, residentes na regido de LVT aos 10 anos: défices
associados.

dados 1996/1997
%

défices associados

deficiéncia visual total 68 61,3
severa 14 12,6

deficiéncia auditiva total 9 8,1
severa 7 6,3

défice cognitivo nivel < 50 56 50,5
nivel entre 50-69 15 13,5

nivel >69 40 36,0

epilepsia total 34 30,4
Nivel-I1; Il 12 11,1

Nivel-IV; V 17 15,7

percentil de peso aos 5 anos <5 30 39,0
5-95 45 58,4

>95 2 2,6

percentil da estatura aos 5 anos <5 28 38,9
5-95 43 59,7

>95 1 1,4

luxagdo da anca aos 5 anos 28 29,8

Teresa Folha



Paralisia Cerebral na Regido de Lisboa e Vale do Tejo

Anexo n220 — Percentagem de alunos segregados em salas de aula s6 para criangas com deficiéncia e percentagem de

alunos que frequentarem colégios ensino especial.

Table 4.1  Provision for pupils with SEN ®
Number of Percentage Percer'!tage
compulsory of pupilsg R ERLEl Year of reference
school ) with SEN segrt_eqategl
aged pupils provision
Austria 848,126 3.2% 1.6% 2000/2001
Belgium (F) 680,360 4.0% 4.0% 2000/2001
Belgium (NL) | 822,666 5.0% 4.9% 2000/2001
Denmark 670,000 11.9% 1.5% 2000/2001
Finland 583,945 17.8% 3.7% 1999
France 9,709,000 3.1% 2.6% 1999/2000/2001
Germany 9,159,068 53% 4 6% 2000/2001
Greece 1,439,411 0.9% <0.5% 1999/2000
Iceland 42,320 15.0% 0.9% 2000/2001
Ireland 575,559 4.2% 1.2% 1999/2000
Italy 8,867,824 1.5% <0.5% 2001
Luxembourg | 57,295 026% 211.0% 2001/2002
Netherlands® | 2,200,000 2.1% 1.8% 1999/2000/2001
Norway 601,826 5.6% 0.5% 2001
Portugal 1,098,303 7.0% <0.5% 2000/2001
Spain 4,541,489 3.7% 0.4% 1999/2000
Sweden 1,062,735 2.0% 1.3% 2001
Switzerland® | 807,101 6.0% 6.0% 1999/2000
UK 9,994,159 3.2% 1.1% 1999/2000
Pupils with SEN - pupils with special education needs (in compulsory age range)
The term ‘segregated settings’ or ‘provision’ throughout this text refers to special schools and full-time (or
almost full-time) special classes...This concept of segregated setting refers in this study to all educational
arrangements where pupils are educated in special groups without following the mainstream curriculum
alongside their peers without special educational needs).

(EADSNE, 2003)
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