
_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional.  Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica 

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%).

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels

of participation of people with CP.
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_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

60

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de 

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de 

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças 

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação 

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença 

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do 

desenvolvimento intelectual grave, presentes num 

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um 

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de 

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de 

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações 

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada 

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre 
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os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional. Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais 

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora 

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine 

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão 

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica 

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor 

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do 

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994, 

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm 

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse. 

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros 

superiores. 

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por 

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado 

diferença estatisticamente significativa entre os sexos 

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos 

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001). 

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 
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nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional. Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95% 

3,98-31,46]; p<0,001). 

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com 

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95% 

1,96-11,38]; p<0,001). 

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 
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Gráfico 1: Referência a dor, conforme a classificação da afetação da funcionalidade motora, por adolescentes 
com paralisia cerebral incluídos no estudo (n=107).
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Gráfico 2: Referência a dor segundo os indicadores de deformidade músculo-esquelética, 
registados em adolescentes com paralisia cerebral, incluídos no estudo (n=107).
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mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

BFMF – Bimanual Fine Motor Function Classification System; GMFCS – Gross Motor Function Classification System; VSS – Viking Speech Scale;  

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional. Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3 

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2). 

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds 

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor 

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta 

para a elevada prevalência de dor em adolescentes 

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade 

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo 

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo 

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha 

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada 

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-
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tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional. Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o 

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de 

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos 

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma 

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais, 

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma 

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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_Resumo

A dor afeta negativamente a vida das pessoas com paralisia cerebral 

(PC). Este estudo explora a prevalência de dor significativa em ado-

lescentes com PC em Portugal e o seu impacto multidimensional. Foi 

estudada uma amostra de conveniência de adolescentes registados no 

Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral (PVNPC) aos 5-8 

anos de idade, seguindo o protocolo comum da SCPE, nas duas regi-

ões de Portugal com maior cobertura regional, Grande Lisboa e Alto 

Minho. Foi estimada a prevalência de dor e das suas características e 

exploradas associações com aspetos funcionais, gravidade, comple-

xidade do quadro clínico e participação social. Obteve-se informação 

sobre a presença de dor em 107 de 164 adolescentes (65%). Referiram 

ter dor 36 adolescentes (34%; IC95% 25,4-43,0); 21 (58%) localiza-

ram a dor à anca, 17 (47%) aos membros inferiores, 7 (19%) à coluna 

e 3 (9%) nos membros superiores. A dor foi referida em 13% dos ado-

lescentes com 0 indicadores de complexidade e em 51% daqueles 

com 1 ou mais indicadores de complexidade (Odds Ratio 7,1; IC95% 

2,30-26,63; p<0,001). Todos os adolescentes com 4 indicadores de gra-

vidade reportavam experiência de dor. A dor afeta cerca de 1/3 dos 

adolescentes com PC, sendo tanto mais prevalente quanto maior a 

complexidade da PC. A gestão da dor deve ser uma prioridade clínica

estratégica na PC, promovendo-se a implementação de modelos indi-

vidualizados de avaliação e controlo. O PVNPC continuará a avaliar o 

impacto da dor na funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis 

de participação das pessoas com PC.

_Abstract

Pain has a negative effect on the life of people living with cerebral 

palsy (CP). We explored the prevalence of significative pain among 

adolescents with CP in Portugal and its multidimensional impact. We 

reassessed a convenience sample of adolescents registered at age 

5-8 year-old to Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral 

(PVNPC), following the SCPE protocol, recruited from the two Portu-

guese regions with higher coverage rates, Greater Lisbon and High 

Minho. The prevalence rate of pain was estimated, it was characte-

rized and associations with functionality, severity and clinical com-

plexity and social participation were explored. Information on the 

experience of pain was obtained from 107 of 164 adolescents (65%). 

Pain was reported by 36 adolescents (34%; IC95% 25.4-43.0); pain 

was located on the hip by 21 (58%), 17 (47%) on the lower limbs, the 

spine by 7 (19%) and by 3 (9%) on the upper limbs. Pain was repor-

ted by 13% of those adolescents with 0 indicators of complexity of CP 

vs. 51% of those with 1 or more indicators of complexity (Odds Ratio 

7.1; IC95% 2.30-26.63; p<0.001). Every adolescente with all 4 indica-

tors of complexity reported the experience of pain. Pain affects circa 

1/3 of the adolescents with CP. Prevalence increases with the com-

plexity of CP. Pain management skills must be a estrategic clinical 

priority in CP, the implementation of individualized models for asses-

sment and control being promoted. PVNPC will preservere on asses-

sing the impact of pain on funtionality, quality of life and the levels 

of participation of people with CP.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC) é a deficiência motora mais 

comum na infância (1) e engloba um conjunto amplo 

de condições clínicas permanentes, mas não inalte-

ráveis, com afetação do tónus, movimento e/ou pos-

tura, devidas a interferência/lesão/anomalia não pro-

gressiva do desenvolvimento do cérebro imaturo (Sur-

veillance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE) (2). 

A PC nem sempre foi abordada como uma situação 

não inalterável e, durante anos, foi referido aos pais 

que a sua situação funcional estabilizava no início da 

idade adulta (3). No entanto, os adultos com PC relatam 

consistentemente condicionantes clínicas e de saúde 

secundárias, bem como a presença de indicadores de

envelhecimento precoce, que nem sempre foram reco-

nhecidos, valorizados ou geridos pelos profissionais de

saúde que os acompanham. As alterações relaciona-

das com a idade mais comumente relatadas envolvem 

a dor e fadiga, e alterações no desempenho físico e no 

sistema músculo-esquelético (4-8). 

Desde 2006, o Programa de Vigilância Nacional da 

Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC) recolhe dados 

clínicos, epidemiológicos e funcionais das crianças

com PC nascidas desde 2001, à idade recomendada 

de 5 anos (9), i.e., antes da idade recomendada para 

início do ensino básico (10). Em 2018, o Programa de

Vigilância iniciou, experimentalmente, a reavaliação

na adolescência dos casos notificados, nascidos em

2001-2003, tendo em conta aspetos funcionais e de 

saúde, de qualidade de vida e de participação social (11).

Existem poucos estudos específicos sobre dor crónica 

na PC e raramente relatam a sua etiologia. É, no en-

tanto, a comorbilidade mais consistentemente relatada 

em diferentes estudos envolvendo pessoas com PC, nas 

diferentes idades. Alguns estudos referem a presença

de dor em 30% a 80% dos adultos com PC (3,12), e em

32% das crianças e 74% dos adolescentes (13). 

Os relatos de dor podem ser difíceis de obter, devido 

a dificuldades de comunicação ou de perturbação do

desenvolvimento intelectual grave, presentes num

número significativo de pessoas com PC, tornando a 

sua avaliação subjetiva numa percentagem significa-

tiva de doentes. Destaca-se também que a dor é um

fator que acarreta importantes consequências, quer a 

nível das alterações na função, quer na qualidade de

vida, sobrecarga e capacidade de interação socioe-

mocional das pessoas com PC (13-16).

_Objetivo

Este estudo tem o objetivo de estimar a prevalência de

dor em adolescentes com paralisia cerebral e avaliar o 

seu impacto multidimensional explorando associações

com aspetos funcionais, níveis de gravidade e de com-

plexidade do quadro clínico, e com a morbidade asso-

ciada.

_Métodos

Foi estudada uma amostra de conveniência, recrutada

com base na cobertura regional do PVNPC e na regula-

ridade da participação dos notificadores do PVNPC. O 

PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e sis-

temática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu 

registo na idade recomendada de 5-8 anos de idade, 

seguindo o protocolo comum da SCPE (9).

Selecionaram-se duas das regiões de Portugal conti-

nental com as melhores taxas de cobertura no PVNPC 

entre 2006 e 2010: Área Metropolitana de Lisboa (mé-

dia da cobertura 108%) e Alto Minho (média da cober-

tura 118%); estas duas regiões abrangem 34,2% da 

coorte nacional de nascimento 2001- 2003. 

Entre 2016 e 2019, foram contactados 10 notificadores 

regulares do PVNPC em ambas as regiões. Foi solici-

tado aos notificadores que classificassem os indivíduos 

identificados para reavaliar na adolescência em quatro 

categorias: “Avaliados”, “Não avaliados por alteração 

de residência”, “Falecidos” e “Não contactáveis”. 

Foi solicitada a aplicação de um formulário aos ado-

lescentes nascidos em 2001-2003, identificados entre

os casos registados em criança ao PVNPC. Os dados 

foram recolhidos, sempre que possível, por inquirição 

ou observação do adolescente, ou, na sua impossi-

bilidade, por inquirição dos familiares e/ou cuidado-

res ou por consulta dos registos clínicos. O formulário 

aplicado incluiu os indicadores clínicos e funcionais

do formulário de registo aplicado aos 5-8 anos (9), 

bem como questões sobre morbilidade após a infân-

cia, qualidade de vida, participação e apoios. 

O formulário do PVNPC segue o protocolo comum da 

SCPE (9), que inclui a definição e a classificação da PC, 

instrumentos de avaliação funcional (a função motora

global, pela Gross Motor Function Classification Sys-

tem – GMFCS; a motricidade fina, pela Bimanual Fine

Motor Function – BMFM; o desempenho na expressão

pela fala, pela Viking Speech Scale – VSS, imagiológica

e de morbilidade associada. 

O PVNPC considera cinco níveis de complexidade de PC 

pela presença das seguintes condições: afetação mode-

rada a grave da motricidade global (GMFCS – níveis III, 

IV e V); perturbação do desenvolvimento intelectual 

moderada a grave (QI <50); défice visual e/ou défice 

auditivo grave; e epilepsia ativa (9).

Para efeitos de avaliação da inclusão e de participação 

social, foram considerados como “não integrados” os 

adolescentes institucionalizados, os que frequentavam 

instituição de ensino direcionada apenas para pessoas 

com deficiência e os que não frequentavam qualquer 

instituição de ensino.

Efetuou-se a análise descritiva da presença de dor

(sim/não), da sua localização e da associação com os 

indicadores funcionais, de qualidade de vida e de parti-

cipação considerados mais relevantes na adolescência.

Para comparar proporções, foram usados os testes do

Qui-Quadrado e Exato de Fisher, conforme adequado, 

e estimou-se a razão das possibilidades através de 

regressão logística (Odds Ratio) com intervalos de 

confiança (IC) de 95%. Foram utilizados os programas 

informáticos SPSS.25 (SPSS 25. IBM Corporation 1994,

2018) e OpenEpi https://www.openepi.com/Menu/OE_

Menu.htm

_Resultados

Foram identificados na base de dados do PVNPC 274 

casos elegíveis, dos quais em 63 (23%) não foi possí-

vel obter qualquer informação. Dos restantes 211, 25 

tinham falecido (12%) e 22 (10%) tinham alterado a 

área residência, passando a residir fora das regiões de 

interesse.

Dos 164 adolescentes revistos, apenas se obteve infor-

mação sobre a presença ou ausência de dor em 107 

(65%), dos quais 36 (34%) (IC95% 25,4-43,0) adoles-

centes referiram ter dor. Destes, 21 (58%) identificaram 

a anca como a localização da dor, 17 (47%) os mem-

bros inferiores, 7 (19%) a coluna e 3 (9%) os membros

superiores.

Não se registou nenhum caso com referência a dor fre-

quente nos adolescentes com quadro clínico predomi-

nante de PC atáxica. A presença de dor foi referida por

50% dos adolescentes em que a PC é predominante-

mente disquinética e por 39% daqueles em que é pre-

dominantemente espástica.

Verificou-se maior frequência de registo de dor nas 

adolescentes do sexo feminino do que nos do sexo 

masculino, 40% versus 28%, não se tendo confirmado

diferença estatisticamente significativa entre os sexos

na possibilidade de relato de dor, (p=0,134).

Foi possível confirmar que a dor é mais frequente-

mente referida nos adolescentes com maior afeta-

ção funcional (gráfico 1). Em termos de competên-

cias neuromotoras, destacaram-se os dados relativos

ao sistema de classificação da motricidade global, 

com registo de dor frequente em 83% dos adoles-

centes classificados no nível 5 do GMFCS (Odds Ratio 

17,8 [IC95% 5,62-68,11]; p<0,001). No que respeita 

à motricidade fina, verificou-se o registo de dor fre-

quente em 85% dos casos de nível 5 no BFMF (Odds 

Ratio 19,3 [IC95% 5,48-90,07]; p<0,001).

O gráfico 1 apresenta também a referência a dor con-

forme a classificação da inteligibilidade da fala, tendo 

registo de dor 66% dos adolescentes classificados no 

nível 4 da VSS, sendo 11 vezes maior a possibilidade de 

ser reportada dor neste grupo (Odds Ratio 10,8 [IC95%

3,98-31,46]; p<0,001).

O relato de dor foi mais comum nos adolescentes com 

perturbação do desenvolvimento intelectual mode-

rada a grave, nomeadamente em 56% dos adoles-

centes com QI < 50, vs. 27% nos adolescentes com

QI ≥ 50, sendo que os primeiros tinham 5 vezes mais 

possibilidade de registar dor (Odds Ratio 4,6 [IC95%

1,96-11,38]; p<0,001).

A possibilidade de reportar dor foi duas vezes maior 

nos casos com epilepsia ativa, tendo sido referida 

em 43% dos casos, face a 26% nos adolescentes sem

epilepsia ativa (Odds Ratio 2,1[IC95% 0,94-4,92] ; 

p<0,050). 

A dor foi referida por 75% dos adolescentes com re-

gisto de subluxação da anca, em 80% dos com luxa-

ção da anca, e em apenas 15% naqueles sem deformi-

dade da anca (gráfico 2) os adolescentes com registo 

de subluxação ou luxação da anca tiveram 16 vezes 

mais possibilidades de reportar dor [Odds Ratio 16,3

IC95% 5,99-48,02]; p<0,001).

A dor foi reportada em todos os adolescentes com re-

gisto de escoliose superior a 30 graus (100%), em 33% 

dos casos com ângulo de escoliose inferior a 30 graus 

e em 20% nos adolescentes sem escoliose (gráfico 2).

Ter escoliose associou-se a ter cerca de cinco vezes 

mais possibilidade de reportar dor frequente (Odds

Ratio 4,7 [IC95% 1,86-12,48]; p=0,001).

A dor foi referida em 13% dos adolescentes com 0 in-

dicadores de complexidade e em 51% dos adolescen-

tes com 1 ou mais indicadores de complexidade, que 

tinham sete vezes mais possibilidade de reportar dor

(Odds Ratio 7,1 [IC95% 2,30-26,63]; p<0,001). Todos 

os adolescentes que registavam 4 indicadores de gra-

vidade reportavam a presença de dor.

A dor foi relatada por 28% dos adolescentes que esta-

vam integrados no ensino regular e por 50% dos con-

siderados “não integrados”. Não se verificou diferença 

estatisticamente significativa na possibilidade de repor-

tar dor de acordo com a inclusão ou não no ensino re-

gular (p=0,180).

_Discussão

Este estudo preliminar, usando uma amostra de conve-

niência de duas regiões populosas de Portugal, alerta

para a elevada prevalência de dor em adolescentes

com PC residentes no país. A variabilidade da prevalên-

cia de dor acompanha a heterogeneidade da PC, sendo 

maior nas formas com maior compromisso funcional e 

maior afetação anatómica. 

As estimativas de prevalência de dor variam muito 

entre os estudos publicados devido à interação com-

plexa de múltiplas influências e fontes de viés, o que 

torna difícil distinguir entre fatores preditivos de pre-

valência (por exemplo: idade, memória, capacidade

de autorrelato), assim como comparar estimativas de 

prevalência entre estudos (13-16). 

Devido a vieses nos sistemas de pesquisa e vigilân-

cia, diversos estudos referem a necessidade de cau-

tela na apreciação dos dados epidemiológicos obti-

dos ao longo da vida das pessoas com PC (13-16). Num 

estudo anterior, o PVNPC procedeu à análise dos possí-

veis fatores condicionantes da interpretação dos dados 

recolhidos (11). Nessa análise foi confirmada a maior 

possibilidade de reavaliação dos indivíduos com registo

de condições mais complexas na infância, correndo-

-se assim o risco de estar perante um viés de partici-

pação em favor dos casos de maior gravidade, descre-

vendo uma evolução pior do que a real. Concluiu-se, 

no entanto, que a reavaliação na adolescência dos indi-

víduos registados na infância no PVNPC é exequível, 

desde que sejam implementadas medidas de promo-

ção da participação e de controlo de vies (11).

De entre os 164 adolescentes incluídos neste estudo

preliminar, apenas se obteve informação sobre a dor 

em 107. A baixa proporção de respostas a esta ques-

tão poderá ser consistente com a literatura, que relata 

que este tema é pouco valorizado pelos técnicos, en-

contrando-se pouco documentado nos registos e pro-

cessos clínicos (17). Adicionalmente, parte dos dados 

foram obtidos por proxy, tendo em conta as dificulda-

des de autorrelato, o que pode gerar viés na informa-

ção obtida. Em 66% dos adolescentes que reportaram 

dor frequente, a escala de expressão fala (VSS) foi clas-

sificada como ‘não percetível’, e 38% da amostra tinha

perturbação do desenvolvimento intelectual moderada

a grave (9).

Os dados obtidos não permitiram confirmar a tendên-

cia para que a dor na adolescência seja reportada mais 

frequentemente no sexo feminino. Considerando os va-

lores observados e os reportados na literatura (18-20), 

estes resultados poderão dever-se a falta de potência 

da amostra. 

Por outro lado, os resultados obtidos sugerem maior 

prevalência de dor nos adolescentes com quadros clí-

nicos de PC predominantemente disquinética ou espás-

tica. Também se verificou que a dor era mais repor-

tada nos casos de maior gravidade funcional (motri-

cidade global, motricidade fina e inteligibilidade da 

fala), resultados concordantes com o descrito na litera-

tura (18-20).

Destacou-se uma grande amplitude da prevalência de 

dor registada para as diferentes variáveis estudadas, o

que poderá orientar cuidadores, clínicos e investigado-

res para uma atenção especial para valorização, diag-

nóstico e estabelecimento de um acompanhamento 

estruturado e sistemático na forma de gerir a dor em 

subgrupos específicos dentro deste grande grupo. 

Sublinha-se também a necessidade de um cuidado es-

pecial na avaliação dos adolescentes com dificuldades 

de autorrelato, como são as pessoas com PC com difi-

culdades comunicativas, dificuldades cognitivas e/ou 

com alterações de comportamento. Nestas pessoas, 

“comunicar que têm dor” poderá incluir diferentes es-

tratégias, como alterações nas expressões vocais e fa-

ciais, na atividade motora, nos ritmos de sono ou de 

alimentação, ou alterações de comportamento e na in-

teração social (20).  

Este estudo preliminar permite fundamentar a neces-

sidade de desenvolver a abordagem da epidemiologia 

da dor no adolescente e no jovem com PC, providen-

ciando registos mais precisos e sistemáticos da fre-

quência, gravidade, topografia, medidas de controlo e 

afetação funcional, da participação e na qualidade de

vida. Os indicadores que serão obtidos ajudarão a de-

senvolver e implementar recomendações clínicas de 

prevenção e intervenção.

Estão preconizadas recomendações para que os téc-

nicos consigam ajudar a gerir melhor a dor na pessoa 

com PC. Entre elas, refira-se a indicação de avaliar de 

forma sistemática a presença de dor ou de risco de dor 

à admissão de uma pessoa com PC (em consulta ou 

internamento), após qualquer alteração do seu estado 

clínico, e antes, durante e após um procedimento/in-

tervenção, utilizando, para tal, sistemas/instrumentos

apropriados e validados (21-23). Por outro lado, face a 

uma situação de dor (real ou potencial) deve ser pro-

posto e estabelecido, com a participação do próprio, 

um plano de intervenção, visando escolher e imple-

mentar as estratégias adequadas para assegurar uma

abordagem abrangente. Estas estratégias devem in-

corporar os objetivos da pessoa e da equipa técnica, 

bem como integrar e ter em conta as características e 

contexto em que a pessoa está inserida (20).

O controlo eficaz da dor no indivíduo com PC tem um 

impacto significativo, afeta positivamente a sua qua-

lidade de vida e favorece a possibilidade de uma me-

lhor integração e participação social, com consequen-

tes repercussões socioeconómicas e nas políticas de 

saúde.

_Conclusões

Este estudo alerta para o impacto multidimensional da 

dor nos adolescentes com paralisia cerebral (PC) e evi-

dencia a sua relação com múltiplos aspetos funcionais,

níveis de gravidade e de complexidade do quadro clí-

nico, bem como com morbilidade associada. 

Sugere-se que a gestão da dor seja vista como uma

prioridade clínica estratégica na paralisia cerebral, com 

a implementação de modelos individualizados de ava-

liação e gestão da dor.

É necessário continuar a avaliar o impacto da dor na 

funcionalidade, na qualidade de vida e nos níveis de 

participação das pessoas com PC. 
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