
_Resumo

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral em Por tugal 
(PVNPC) tem registado com sucesso dados cl ín icos, epidemiológicos e 
funcionais das cr ianças com paral is ia cerebral nascidas desde 2001, à 
idade recomendada de 5 anos. Para disponibi l izar indicadores úte is e 
atual izados, é necessár io obter dados evolutivos, pelo que foi equaciona-
da a reaval iação na adolescência dos indiv íduos registados na infância. 
Foi ver i f icada a exequibi l idade do Projeto de Reaval iação de Adolescen-
tes numa abordagem de “melhor cenár io”, convidando os noti f icadores 
regulares do PVNPC de duas das regiões de melhor adesão para a reava-
l iação em 2016-2019 dos indiv íduos nascidos em 2001-2003, registados 
no PVNPC. A amostra-alvo corresponde a 34% da coor te de nascimen-
to nacional em 2001-2003. Foi possível recolher informação sobre 77% 
das cr ianças nascidas em 2001-2003. Ver i f icou-se maior possibi l idade 
de reaval iação dos indiv íduos com registo de condições mais complexas 
na infância, o que ressalta a necessidade de estabelecer estratégias de 
redução dos v ieses de par t ic ipação e de identi f icação. Conclui-se que 
a reaval iação na adolescência dos indiv íduos registados na infância no 
PVNPC é exequível, mas impl ica a implementação de medidas de promo-
ção da par t ic ipação e de controlo de v ieses.
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te red as a ch i ld (Pro ject fo r Reassessment of Ado lescents) and a fea-
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not i f i e r s fo r PVNPC in two of the reg ions wi th the best adherence were 
inv i ted to reassess in 2016-2019 those sub jects born in 2001-2003, 

wh ich had been reg iste red to PVNPC. The ta rget sample inc ludes 34% 
of the nat iona l 2001-2003 b i r th-cohor t. In fo rmat ion about 77% of the 
sub jects born in 2001-2003 was obta ined. The sub jets wi th the best 
odds fo r reassessment in ado lescence were those that had reg iste red 
more complex cond i t ions as a ch i ld.  Th is fact h igh l ights the need to 
des ign st rateg ies to reduce par t ic ipat ion and ident i f i cat ion b ias. We 
conc lude that i t i s feas ib le to reassess ado lescentes reg iste red as a 
ch i ld to PVNPC but act ions to promote par t ic ipat ion and to cont ro l b ias 
a re requ i red.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC), a def iciência motora mais comum 
na infância (1), é um conjunto amplo de condições clínicas 
permanentes, mas não inalteráveis, com afetação do tónus, 
movimento e/ou postura, devidas a inter ferência / lesão/ano-
malia não progressiva do desenvolvimento do cérebro ima-
turo (Survei l lance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE ) (2). 

Desde 2006, o Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia 
Cerebral em Por tugal (PVNPC) recolhe dados cl ínicos, epi-
demiológicos e funcionais das cr ianças com PC nascidas 
desde 2001, à idade recomendada de 5 anos (3), antes da 
idade recomendada para início do ensino básico (4).

Os níveis funcionais aval iados aos 5 anos em cr ianças com 
PC mantêm-se relativamente estáveis ao longo da infân-
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cia (5,6) mas a progressão ou estabi l idade nos 10 a 20 anos 
seguintes não está esclarecida (7-9). A PC persiste até à 
idade adulta, ver i f icando-se um incremento progressivo da 
longevidade (10 -12). 

É necessár io conhecer o seu desenvolv imento ao longo da 
vida, par ticularmente em idades-chave. A especial s ingula-
r idade da adolescência, pelos processos de crescimento e 
de desenvolv imento neuromotor, identi tár ios, re lacionais, 
de par tic ipação social e de autonomização, torna-a espe-
cialmente complexa na pessoa com PC, compor tando um 
conjunto muito vasto de r iscos e de desaf ios muito especí-
f icos para as suas saúde e qual idade de vida (13). 

O PVNPC iniciou em 2018 o desafio de implementar o Projeto 
de Reavaliação de Adolescentes, com o estudo da exequibili-
dade da reavaliação, 10 anos depois, de crianças notif icadas 
ao PVNPC à idade aproximada de 5 a 8 anos.

_Objetivos

Avalia-se a exequibil idade da reavaliação na adolescência de 
crianças com PC notif icadas ao PVNPC aos 5 anos, numa 
abordagem de “melhor cenário” e exploram-se indicadores 
na infância (socio-demográficos, clínicos ou funcionais) que 
condicionem a concretização da reavaliação. 

_Métodos

Foi realizado um estudo analítico observacional, comparando 
dados de dois registos transversais: as crianças com PC nas-
cidas entre 2001 e 2003, notif icadas ao PVNPC com idade 
aproximada de 5 a 8 anos, e os dados obtidos através do 
preenchimento de um inquérito ad-hoc, em 2016-2019, sobre 
as condições presentes dos mesmos indivíduos. 

O PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e siste-
mática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu registo 
na idade recomendada de 5 anos de idade, seguindo o pro-
tocolo comum da SCPE, que inclui a def inição e a classif i-
cação da PC, instrumentos de avaliação funcional, imagio-
lógica e de morbil idade associada (14). O PVNPC considera 
cinco níveis de complexidade de PC pela presença das se-

guintes condições: afetação moderada a grave da motrici-
dade global (Gross Motor Function Classi f ication System – 
níveis III, IV e V ); déf ice cognitivo moderado a grave (QI <50); 
déf ice visual grave; epilepsia ativa (14,15). A base de dados 
do PVNPC é anónima, sendo a cada registo associado um 
código interno; a identif icação dos casos e o consentimen-
to para participação f icam na posse do clínico responsável 
pela notif icação.

Foram selecionadas duas das regiões de Portugal continen-
tal com as melhores taxas de cobertura entre 2006 e 2010: 
Área Metropolitana de Lisboa (média da cobertura 108%) e 
Alto Minho (média da cobertura 118%); estas duas regiões 
abrangem 34,2% da coorte nacional de nascimento 2001-
-2003. Foram contactados 10 notif icadores regulares do 
PVNPC, solicitando-se a aplicação, entre 2016 e 2019, de 
um formulário aos adolescentes nascidos em 2001-2003, 
registados em criança ao PVNPC, identif icados entre os 
casos notif icados. O formulário inclui os indicadores clínicos 
e funcionais do formulário de registo aos 5 anos, bem como 
questões sobre morbil idade após a infância, participação e 
apoios, e um questionário de qualidade de vida de crianças 
com paralisia cerebral (CP QOL-Child) (16). O CP QOL-Child 
foi aplicado ao próprio, sempre que possível, e/ou ao seu 
cuidador mais signif icativo. 

Foi sol ic i tado aos noti f icadores que classi f icassem os indi-
v íduos a reaval iar na adolescência em quatro categor ias: 
“Aval iados”, “Não aval iados por alteração de residência”, 
“Falecidos” e “Não contactáveis”.

Foi feita a análise descritiva dos indivíduos reavaliados e a 
análise de associações entre as categorias consideradas na 
adolescência e indicadores sociodemográficos, clínicos ou 
funcionais presentes no registo feito aos 5 anos de idade. 
Foram usados teste do Qui-Quadrado e Teste Exato de 
Fisher, conforme adequado, assim como testes de correlação 
de Spearman, para um nível de significância de 5%; foram 
estimados Odds Ratio com intervalos de confiança de 95%. 
Foram usados os programas SPSS.25 (17) e OpenEpi (18).

_Resultados

Foram identi f icados na base de dados do PVNPC 274 
potenciais casos a reaval iar na adolescência, nascidos ou 
residentes nas regiões de interesse: 164 indiv íduos foram 
reaval iados (77,7%); 25 indiv íduos t inham falecido (11,9%) 
e 22 (8,0%) residiam fora das regiões de interesse; não foi 
possível obter informação de 63 indiv íduos (23%), conside-
rados “Não contactáveis” (f igura 1). 

Dos 22 adolescentes que passaram a residir fora das re-
giões em anál ise, 17 (77,3% deste grupo) residiam em ou-
tras regiões de Por tugal (4 estavam insti tucional izados) e 
5 residiam noutros países. Não se ver i f icaram associações 
signi f icativas entre os indicadores aos 5 anos e a al teração 
da residência na adolescência.

Identif icaram-se 27 óbitos entre os 211 indivíduos com infor-
mação (12,8%). Tinham falecido antes de completar 6 anos 
de idade 9 crianças (4,3%), 16 (7,6%) tinham falecido com 
6 ou mais anos de idade, 2 faleceram durante o período de 
recolha de dados, após a reavaliação, o que totaliza 8,5% de 
falecimentos na adolescência. O registo de óbito até à ado-
lescência foi mais frequente nos indivíduos com índice de 

Apgar <6 (35,0% vs. 9,8%; p<0,006), tendencialmente maior 
se houve registo de convulsões nas primeiras 72 horas após 
nascer (25,0% vs. 13,5%; p<0,109), e na presença aos 5 anos 
de maior morbilidade associada ou maior afetação funcional, 
expressa também no nível de complexidade de PC: 0 indica-
dores 0 óbitos; 1 indicador 2,3%; 2 indicadores 3,7%; 3 indi-
cadores 23,8%; 4 indicadores 57,1% (r=0,888; p<0,001). 

Excluindo as categor ias “Não aval iados por alteração de 
residência” e “Falecidos”, não se encontraram associações 
signif icativas entre o ter sido (164 indiv íduos) ou não (63 
indiv íduos) reaval iado na adolescência e as var iáveis socio-
demográf icas e per inatais. Quanto ao tipo cl ínico major de 
PC, a possibi l idade de reaval iação foi cerca de 2, 5 vezes 
mais elevada nos casos de PC predominantemente dis-
quinética do que na espástica (12,4% vs. 5,4%; Odds Rat io 
2,5 [ IC95% 0,77-10,94]; p=0,07 ).

Não se encontraram associações significativas da reavalia-
ção com as diferentes escalas funcionais, exceto a Função 
Motora Fina Bimanual (nível I 29,0% vs. 51,0%; p=0,017) (grá-
fico 1). Quanto à morbilidade major aos 5 anos, apenas se 
verif icou uma tendência para maior possibilidade de reavalia-
ção dos indivíduos com epilepsia (40,9% vs. 30,8%; p=0,127). 

Os indiv íduos que aos 5 anos apresentavam menor nível de 
complexidade de PC (0 indicadores) t inham 2 vezes maior 
possibi l idade (32,1% vs. 50,0%; Odds Rat io 2,15 [ IC95% 

1,188-3,919]; p=0,006) de não serem reaval iados na ado-
lescência do que os com níveis de complexidade super ior 
(3 e 4 indicadores) (gráfico 2 ).
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de Spearman, para um nível de significância de 5%; foram 
estimados Odds Ratio com intervalos de confiança de 95%. 
Foram usados os programas SPSS.25 (17) e OpenEpi (18).
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ção dos indivíduos com epilepsia (40,9% vs. 30,8%; p=0,127). 

Os indiv íduos que aos 5 anos apresentavam menor nível de 
complexidade de PC (0 indicadores) t inham 2 vezes maior 
possibi l idade (32,1% vs. 50,0%; Odds Rat io 2,15 [ IC95% 

1,188-3,919]; p=0,006) de não serem reaval iados na ado-
lescência do que os com níveis de complexidade super ior 
(3 e 4 indicadores) (gráfico 2 ).
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_Resumo

O Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia Cerebral em Por tugal 
(PVNPC) tem registado com sucesso dados cl ín icos, epidemiológicos e 
funcionais das cr ianças com paral is ia cerebral nascidas desde 2001, à 
idade recomendada de 5 anos. Para disponibi l izar indicadores úte is e 
atual izados, é necessár io obter dados evolutivos, pelo que foi equaciona-
da a reaval iação na adolescência dos indiv íduos registados na infância. 
Foi ver i f icada a exequibi l idade do Projeto de Reaval iação de Adolescen-
tes numa abordagem de “melhor cenár io”, convidando os noti f icadores 
regulares do PVNPC de duas das regiões de melhor adesão para a reava-
l iação em 2016-2019 dos indiv íduos nascidos em 2001-2003, registados 
no PVNPC. A amostra-alvo corresponde a 34% da coor te de nascimen-
to nacional em 2001-2003. Foi possível recolher informação sobre 77% 
das cr ianças nascidas em 2001-2003. Ver i f icou-se maior possibi l idade 
de reaval iação dos indiv íduos com registo de condições mais complexas 
na infância, o que ressalta a necessidade de estabelecer estratégias de 
redução dos v ieses de par t ic ipação e de identi f icação. Conclui-se que 
a reaval iação na adolescência dos indiv íduos registados na infância no 
PVNPC é exequível, mas impl ica a implementação de medidas de promo-
ção da par t ic ipação e de controlo de v ieses.

_Abstract

The Por tuguese Nat iona l Sur ve i l l ance of Cerebra l Pa lsy (PVNPC) e f fec-
t i ve ly reg iste rs c l in ic, ep idemio log ic and funct iona l i t y data of ch i l -
d ren wi th ce rebra l pa lsy born s ince 2001, at the recommended age of 
5-year-o ld. For PVNPC to prov ide use fu l , up-to-date indexes, data on 
the evo lu t ion of ce rebra l pa lsy late r in l i fe a re requ i red. The re fore, i t 
was p lanned to reassess dur ing ado lescence those ind iv idua ls reg is-
te red as a ch i ld (Pro ject fo r Reassessment of Ado lescents) and a fea-
s ib i l i t y study was des igned, on a “best scenar io” approach. Regu la r 
not i f i e r s fo r PVNPC in two of the reg ions wi th the best adherence were 
inv i ted to reassess in 2016-2019 those sub jects born in 2001-2003, 

wh ich had been reg iste red to PVNPC. The ta rget sample inc ludes 34% 
of the nat iona l 2001-2003 b i r th-cohor t. In fo rmat ion about 77% of the 
sub jects born in 2001-2003 was obta ined. The sub jets wi th the best 
odds fo r reassessment in ado lescence were those that had reg iste red 
more complex cond i t ions as a ch i ld.  Th is fact h igh l ights the need to 
des ign st rateg ies to reduce par t ic ipat ion and ident i f i cat ion b ias. We 
conc lude that i t i s feas ib le to reassess ado lescentes reg iste red as a 
ch i ld to PVNPC but act ions to promote par t ic ipat ion and to cont ro l b ias 
a re requ i red.

_Introdução

A paralisia cerebral (PC), a def iciência motora mais comum 
na infância (1), é um conjunto amplo de condições clínicas 
permanentes, mas não inalteráveis, com afetação do tónus, 
movimento e/ou postura, devidas a inter ferência / lesão/ano-
malia não progressiva do desenvolvimento do cérebro ima-
turo (Survei l lance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE ) (2). 

Desde 2006, o Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia 
Cerebral em Por tugal (PVNPC) recolhe dados cl ínicos, epi-
demiológicos e funcionais das cr ianças com PC nascidas 
desde 2001, à idade recomendada de 5 anos (3), antes da 
idade recomendada para início do ensino básico (4).

Os níveis funcionais aval iados aos 5 anos em cr ianças com 
PC mantêm-se relativamente estáveis ao longo da infân-

cia (5,6) mas a progressão ou estabi l idade nos 10 a 20 anos 
seguintes não está esclarecida (7-9). A PC persiste até à 
idade adulta, ver i f icando-se um incremento progressivo da 
longevidade (10 -12). 

É necessár io conhecer o seu desenvolv imento ao longo da 
vida, par ticularmente em idades-chave. A especial s ingula-
r idade da adolescência, pelos processos de crescimento e 
de desenvolv imento neuromotor, identi tár ios, re lacionais, 
de par tic ipação social e de autonomização, torna-a espe-
cialmente complexa na pessoa com PC, compor tando um 
conjunto muito vasto de r iscos e de desaf ios muito especí-
f icos para as suas saúde e qual idade de vida (13). 

O PVNPC iniciou em 2018 o desafio de implementar o Projeto 
de Reavaliação de Adolescentes, com o estudo da exequibili-
dade da reavaliação, 10 anos depois, de crianças notif icadas 
ao PVNPC à idade aproximada de 5 a 8 anos.

_Objetivos

Avalia-se a exequibil idade da reavaliação na adolescência de 
crianças com PC notif icadas ao PVNPC aos 5 anos, numa 
abordagem de “melhor cenário” e exploram-se indicadores 
na infância (socio-demográficos, clínicos ou funcionais) que 
condicionem a concretização da reavaliação. 

_Métodos

Foi realizado um estudo analítico observacional, comparando 
dados de dois registos transversais: as crianças com PC nas-
cidas entre 2001 e 2003, notif icadas ao PVNPC com idade 
aproximada de 5 a 8 anos, e os dados obtidos através do 
preenchimento de um inquérito ad-hoc, em 2016-2019, sobre 
as condições presentes dos mesmos indivíduos. 

O PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e siste-
mática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu registo 
na idade recomendada de 5 anos de idade, seguindo o pro-
tocolo comum da SCPE, que inclui a def inição e a classif i-
cação da PC, instrumentos de avaliação funcional, imagio-
lógica e de morbil idade associada (14). O PVNPC considera 
cinco níveis de complexidade de PC pela presença das se-

guintes condições: afetação moderada a grave da motrici-
dade global (Gross Motor Function Classi f ication System – 
níveis III, IV e V ); déf ice cognitivo moderado a grave (QI <50); 
déf ice visual grave; epilepsia ativa (14,15). A base de dados 
do PVNPC é anónima, sendo a cada registo associado um 
código interno; a identif icação dos casos e o consentimen-
to para participação f icam na posse do clínico responsável 
pela notif icação.

Foram selecionadas duas das regiões de Portugal continen-
tal com as melhores taxas de cobertura entre 2006 e 2010: 
Área Metropolitana de Lisboa (média da cobertura 108%) e 
Alto Minho (média da cobertura 118%); estas duas regiões 
abrangem 34,2% da coorte nacional de nascimento 2001-
-2003. Foram contactados 10 notif icadores regulares do 
PVNPC, solicitando-se a aplicação, entre 2016 e 2019, de 
um formulário aos adolescentes nascidos em 2001-2003, 
registados em criança ao PVNPC, identif icados entre os 
casos notif icados. O formulário inclui os indicadores clínicos 
e funcionais do formulário de registo aos 5 anos, bem como 
questões sobre morbil idade após a infância, participação e 
apoios, e um questionário de qualidade de vida de crianças 
com paralisia cerebral (CP QOL-Child) (16). O CP QOL-Child 
foi aplicado ao próprio, sempre que possível, e/ou ao seu 
cuidador mais signif icativo. 

Foi sol ic i tado aos noti f icadores que classi f icassem os indi-
v íduos a reaval iar na adolescência em quatro categor ias: 
“Aval iados”, “Não aval iados por alteração de residência”, 
“Falecidos” e “Não contactáveis”.

Foi feita a análise descritiva dos indivíduos reavaliados e a 
análise de associações entre as categorias consideradas na 
adolescência e indicadores sociodemográficos, clínicos ou 
funcionais presentes no registo feito aos 5 anos de idade. 
Foram usados teste do Qui-Quadrado e Teste Exato de 
Fisher, conforme adequado, assim como testes de correlação 
de Spearman, para um nível de significância de 5%; foram 
estimados Odds Ratio com intervalos de confiança de 95%. 
Foram usados os programas SPSS.25 (17) e OpenEpi (18).

_Resultados

Foram identi f icados na base de dados do PVNPC 274 
potenciais casos a reaval iar na adolescência, nascidos ou 
residentes nas regiões de interesse: 164 indiv íduos foram 
reaval iados (77,7%); 25 indiv íduos t inham falecido (11,9%) 
e 22 (8,0%) residiam fora das regiões de interesse; não foi 
possível obter informação de 63 indiv íduos (23%), conside-
rados “Não contactáveis” (f igura 1). 

Dos 22 adolescentes que passaram a residir fora das re-
giões em anál ise, 17 (77,3% deste grupo) residiam em ou-
tras regiões de Por tugal (4 estavam insti tucional izados) e 
5 residiam noutros países. Não se ver i f icaram associações 
signi f icativas entre os indicadores aos 5 anos e a al teração 
da residência na adolescência.

Identif icaram-se 27 óbitos entre os 211 indivíduos com infor-
mação (12,8%). Tinham falecido antes de completar 6 anos 
de idade 9 crianças (4,3%), 16 (7,6%) tinham falecido com 
6 ou mais anos de idade, 2 faleceram durante o período de 
recolha de dados, após a reavaliação, o que totaliza 8,5% de 
falecimentos na adolescência. O registo de óbito até à ado-
lescência foi mais frequente nos indivíduos com índice de 

Apgar <6 (35,0% vs. 9,8%; p<0,006), tendencialmente maior 
se houve registo de convulsões nas primeiras 72 horas após 
nascer (25,0% vs. 13,5%; p<0,109), e na presença aos 5 anos 
de maior morbilidade associada ou maior afetação funcional, 
expressa também no nível de complexidade de PC: 0 indica-
dores 0 óbitos; 1 indicador 2,3%; 2 indicadores 3,7%; 3 indi-
cadores 23,8%; 4 indicadores 57,1% (r=0,888; p<0,001). 

Excluindo as categor ias “Não aval iados por alteração de 
residência” e “Falecidos”, não se encontraram associações 
signif icativas entre o ter sido (164 indiv íduos) ou não (63 
indiv íduos) reaval iado na adolescência e as var iáveis socio-
demográf icas e per inatais. Quanto ao tipo cl ínico major de 
PC, a possibi l idade de reaval iação foi cerca de 2, 5 vezes 
mais elevada nos casos de PC predominantemente dis-
quinética do que na espástica (12,4% vs. 5,4%; Odds Rat io 
2,5 [ IC95% 0,77-10,94]; p=0,07 ).

Não se encontraram associações significativas da reavalia-
ção com as diferentes escalas funcionais, exceto a Função 
Motora Fina Bimanual (nível I 29,0% vs. 51,0%; p=0,017) (grá-
fico 1). Quanto à morbilidade major aos 5 anos, apenas se 
verif icou uma tendência para maior possibilidade de reavalia-
ção dos indivíduos com epilepsia (40,9% vs. 30,8%; p=0,127). 

Os indiv íduos que aos 5 anos apresentavam menor nível de 
complexidade de PC (0 indicadores) t inham 2 vezes maior 
possibi l idade (32,1% vs. 50,0%; Odds Rat io 2,15 [ IC95% 

1,188-3,919]; p=0,006) de não serem reaval iados na ado-
lescência do que os com níveis de complexidade super ior 
(3 e 4 indicadores) (gráfico 2 ).

274

reavaliados
164 (77,7%)

em Portugal
17 (8,1%)

óbito antes de 6 anos
9 (4,3%)

óbito após os 5 anos*
18 (8,5%) 

residentes fora da região 
22 (10,4%)
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25 (11,9%)

nenhuma informação
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Informação obtida em 
2018-2019

Figura 1: Resultado da avaliação de exequibilidade do Projeto de Reavaliação de Adolescentes do Programa 
de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC). Foram alvo de reavaliação os indivíduos 
com paralisia cerebral nascidos em 2001-2003, notificados ao PVNPC, nascidos ou residentes aos 5 anos de idade 
em duas regiões: Área Metropolitana de Lisboa e Alto Minho. 

* 2 adolescentes fa leceram no per íodo de reco lha de dados, após reava l iação, pe lo que foram reagrupados.
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A paralisia cerebral (PC), a def iciência motora mais comum 
na infância (1), é um conjunto amplo de condições clínicas 
permanentes, mas não inalteráveis, com afetação do tónus, 
movimento e/ou postura, devidas a inter ferência / lesão/ano-
malia não progressiva do desenvolvimento do cérebro ima-
turo (Survei l lance of Cerebral Palsy in Europe - SCPE ) (2). 

Desde 2006, o Programa de Vigi lância Nacional da Paral is ia 
Cerebral em Por tugal (PVNPC) recolhe dados cl ínicos, epi-
demiológicos e funcionais das cr ianças com PC nascidas 
desde 2001, à idade recomendada de 5 anos (3), antes da 
idade recomendada para início do ensino básico (4).

Os níveis funcionais aval iados aos 5 anos em cr ianças com 
PC mantêm-se relativamente estáveis ao longo da infân-

cia (5,6) mas a progressão ou estabi l idade nos 10 a 20 anos 
seguintes não está esclarecida (7-9). A PC persiste até à 
idade adulta, ver i f icando-se um incremento progressivo da 
longevidade (10 -12). 

É necessár io conhecer o seu desenvolv imento ao longo da 
vida, par ticularmente em idades-chave. A especial s ingula-
r idade da adolescência, pelos processos de crescimento e 
de desenvolv imento neuromotor, identi tár ios, re lacionais, 
de par tic ipação social e de autonomização, torna-a espe-
cialmente complexa na pessoa com PC, compor tando um 
conjunto muito vasto de r iscos e de desaf ios muito especí-
f icos para as suas saúde e qual idade de vida (13). 

O PVNPC iniciou em 2018 o desafio de implementar o Projeto 
de Reavaliação de Adolescentes, com o estudo da exequibili-
dade da reavaliação, 10 anos depois, de crianças notif icadas 
ao PVNPC à idade aproximada de 5 a 8 anos.

_Objetivos

Avalia-se a exequibil idade da reavaliação na adolescência de 
crianças com PC notif icadas ao PVNPC aos 5 anos, numa 
abordagem de “melhor cenário” e exploram-se indicadores 
na infância (socio-demográficos, clínicos ou funcionais) que 
condicionem a concretização da reavaliação. 

_Métodos

Foi realizado um estudo analítico observacional, comparando 
dados de dois registos transversais: as crianças com PC nas-
cidas entre 2001 e 2003, notif icadas ao PVNPC com idade 
aproximada de 5 a 8 anos, e os dados obtidos através do 
preenchimento de um inquérito ad-hoc, em 2016-2019, sobre 
as condições presentes dos mesmos indivíduos. 

O PVNPC desenvolve a vigilância voluntária, ativa e siste-
mática de casos de PC em Portugal, fazendo o seu registo 
na idade recomendada de 5 anos de idade, seguindo o pro-
tocolo comum da SCPE, que inclui a def inição e a classif i-
cação da PC, instrumentos de avaliação funcional, imagio-
lógica e de morbil idade associada (14). O PVNPC considera 
cinco níveis de complexidade de PC pela presença das se-

guintes condições: afetação moderada a grave da motrici-
dade global (Gross Motor Function Classi f ication System – 
níveis III, IV e V ); déf ice cognitivo moderado a grave (QI <50); 
déf ice visual grave; epilepsia ativa (14,15). A base de dados 
do PVNPC é anónima, sendo a cada registo associado um 
código interno; a identif icação dos casos e o consentimen-
to para participação f icam na posse do clínico responsável 
pela notif icação.

Foram selecionadas duas das regiões de Portugal continen-
tal com as melhores taxas de cobertura entre 2006 e 2010: 
Área Metropolitana de Lisboa (média da cobertura 108%) e 
Alto Minho (média da cobertura 118%); estas duas regiões 
abrangem 34,2% da coorte nacional de nascimento 2001-
-2003. Foram contactados 10 notif icadores regulares do 
PVNPC, solicitando-se a aplicação, entre 2016 e 2019, de 
um formulário aos adolescentes nascidos em 2001-2003, 
registados em criança ao PVNPC, identif icados entre os 
casos notif icados. O formulário inclui os indicadores clínicos 
e funcionais do formulário de registo aos 5 anos, bem como 
questões sobre morbil idade após a infância, participação e 
apoios, e um questionário de qualidade de vida de crianças 
com paralisia cerebral (CP QOL-Child) (16). O CP QOL-Child 
foi aplicado ao próprio, sempre que possível, e/ou ao seu 
cuidador mais signif icativo. 

Foi sol ic i tado aos noti f icadores que classi f icassem os indi-
v íduos a reaval iar na adolescência em quatro categor ias: 
“Aval iados”, “Não aval iados por alteração de residência”, 
“Falecidos” e “Não contactáveis”.

Foi feita a análise descritiva dos indivíduos reavaliados e a 
análise de associações entre as categorias consideradas na 
adolescência e indicadores sociodemográficos, clínicos ou 
funcionais presentes no registo feito aos 5 anos de idade. 
Foram usados teste do Qui-Quadrado e Teste Exato de 
Fisher, conforme adequado, assim como testes de correlação 
de Spearman, para um nível de significância de 5%; foram 
estimados Odds Ratio com intervalos de confiança de 95%. 
Foram usados os programas SPSS.25 (17) e OpenEpi (18).
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e 22 (8,0%) residiam fora das regiões de interesse; não foi 
possível obter informação de 63 indiv íduos (23%), conside-
rados “Não contactáveis” (f igura 1). 

Dos 22 adolescentes que passaram a residir fora das re-
giões em anál ise, 17 (77,3% deste grupo) residiam em ou-
tras regiões de Por tugal (4 estavam insti tucional izados) e 
5 residiam noutros países. Não se ver i f icaram associações 
signi f icativas entre os indicadores aos 5 anos e a al teração 
da residência na adolescência.

Identif icaram-se 27 óbitos entre os 211 indivíduos com infor-
mação (12,8%). Tinham falecido antes de completar 6 anos 
de idade 9 crianças (4,3%), 16 (7,6%) tinham falecido com 
6 ou mais anos de idade, 2 faleceram durante o período de 
recolha de dados, após a reavaliação, o que totaliza 8,5% de 
falecimentos na adolescência. O registo de óbito até à ado-
lescência foi mais frequente nos indivíduos com índice de 

Apgar <6 (35,0% vs. 9,8%; p<0,006), tendencialmente maior 
se houve registo de convulsões nas primeiras 72 horas após 
nascer (25,0% vs. 13,5%; p<0,109), e na presença aos 5 anos 
de maior morbilidade associada ou maior afetação funcional, 
expressa também no nível de complexidade de PC: 0 indica-
dores 0 óbitos; 1 indicador 2,3%; 2 indicadores 3,7%; 3 indi-
cadores 23,8%; 4 indicadores 57,1% (r=0,888; p<0,001). 

Excluindo as categor ias “Não aval iados por alteração de 
residência” e “Falecidos”, não se encontraram associações 
signif icativas entre o ter sido (164 indiv íduos) ou não (63 
indiv íduos) reaval iado na adolescência e as var iáveis socio-
demográf icas e per inatais. Quanto ao tipo cl ínico major de 
PC, a possibi l idade de reaval iação foi cerca de 2, 5 vezes 
mais elevada nos casos de PC predominantemente dis-
quinética do que na espástica (12,4% vs. 5,4%; Odds Rat io 
2,5 [ IC95% 0,77-10,94]; p=0,07 ).

Não se encontraram associações significativas da reavalia-
ção com as diferentes escalas funcionais, exceto a Função 
Motora Fina Bimanual (nível I 29,0% vs. 51,0%; p=0,017) (grá-
fico 1). Quanto à morbilidade major aos 5 anos, apenas se 
verif icou uma tendência para maior possibilidade de reavalia-
ção dos indivíduos com epilepsia (40,9% vs. 30,8%; p=0,127). 
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Os indiv íduos que aos 5 anos apresentavam menor nível de 
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Gráfico 2: Efeito da complexidade da paralisia ce-
rebral na exequibilidade do Projeto de 
Reavaliação de Adolescentes do Pro-
grama de Vigilância Nacional da Pa-
ralisia Cerebral em Portugal (PVNPC). 
Foram alvo de reavaliação os indivíduos com 
paralisia cerebral nascidos em 2001-2003, 
notificados ao PVNPC, nascidos ou residen-
tes aos 5 anos de idade em duas regiões: 
Área Metropolitana de Lisboa e Alto Minho. 
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Gráfico 1: Distribuição por escalas de funcionalidade dos indivíduos-alvo do Projeto de Reavaliação de Adoles-
centes do Programa de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral em Portugal (PVNPC). Foram alvo de 
reavaliação os indivíduos com paralisia cerebral nascidos em 2001-2003, notificados ao PVNPC, nascidos ou resi-
dentes aos 5 anos de idade em duas regiões: Área Metropolitana de Lisboa e Alto Minho. 

GMFCS – Gross Motor Function Classi f icat ion System; BFMF – Bimanual F ine Motor Function Classi f icat ion System; CDA – Classi f icação do Desempenho na Al imentação; 
VSS – Vik ing Speech Scale; CCB – Classi f icação da Capacidade de Controlo da Baba.
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_Discussão

Foi constatada evidência da exequibilidade da reavaliação na 
adolescência das crianças com PC notif icadas ao PVNPC na 
idade aproximada de 5 a 8 anos. Foi também verif icado que é 
possível realizar de forma efetiva esta reavaliação mantendo 
o anonimato do fluxo de dados. 

Numa amostra selecionada entre as regiões com maior ade-
são ao PVNPC, foi possível recolher informação sobre 77% 
das crianças nascidas em 2001-2003; apenas em 60% dos 
casos se obteve informação completa sobre a situação clí-
nica, a funcionalidade e a qualidade de vida. Considerada a 
mesma proporção de recaptura nos adolescentes que muda-
ram de residência para outra região do País, estima-se que 
a taxa de recaptura para os adolescentes registados aos 5 
anos nas duas regiões estudadas poderia chegar a 64%, se 
o Projeto de Reavaliação de Adolescentes estivesse imple-
mentado em todo o País.

Terão contribuído para estes resultados, a existência de uma 
rede estável de notif icadores voluntários do PVNPC (15), de-
dicados ao acompanhamento de crianças, jovens e adultos 
com PC; bem como o empenhamento ativo das associadas
da Federação das Associações Por tuguesas de Paral is ia 
Cerebral (15) e dos centros de reabi l i tação de PC. Por f im, 
é de sal ientar o interesse das pessoas que v ivem com PC 
em aceder a mais e melhor conhecimento da sua condição, 
com dados especí f icos de Por tugal.

O estudo de exequibi l idade ressalta o desaf io de obter 
um registo de adolescentes com PC representativo dos 
sobreviventes do registo fe i to na infância. Os dados obti-
dos sugerem uma maior probabi l idade de serem reaval ia-
das na adolescência as cr ianças com maior complexidade 
da PC (funcional idade e morbi l idade associada, como epi-
lepsia). Um viés de par tic ipação em direcção à maior gra-
v idade, leva a descrever uma evolução pior do que a real. 
Estudos longitudinais real izados em âmbitos insti tucionais 
ou nacionais mostram que melhor funcional idade e par ti-
cipação na infância se associam a melhor desempenho na 
adolescência e na idade adulta (19,20). Embora a obten-
ção de indicadores desfavoráveis possa contr ibuir a mobi-

l izar mais recursos para a prevenção e intervenção pre-
coce da PC, o r igor cientí f ico é uma pr ior idade do PVNPC e 
dos seus parceiros. Por outro lado, a publ icação de indica-
dores que não ref lectem correctamente a real idade, pode 
alhear do PVNPC par te das pessoas que v ivem com PC, 
por não se identi f icarem com eles, comprometendo a sua 
v iabi l idade.

Não é possível garantir que no alargamento a todo o País 
do Projeto de Reavaliação de Adolescentes venham a ser 
obtidas taxas de reavaliação semelhantes às obtidas com 
a abordagem de “melhor cenário”, pois a taxa de cobertura 
de casos esperados é díspar entre as diferentes regiões (15). 
Outras regiões com taxas de cobertura semelhantes, que 
expressaram inicialmente disponibilidade em participar neste 
estudo de exequibilidade, tiveram dif iculdade em providen-
ciar atempadamente dados. Entretanto estão já a ser reco-
lhidos dados da Área Metropolitana do Porto, mostrando o 
interesse despertado pelo Projeto de Reavaliação de Adoles-
centes. 

O estudo de exequibi l idade mostra que o per íodo de tempo 
necessár io para obter boas taxas de reaval iação é longo 
(mais de 3 anos), pois a aval iação é fe i ta por ocasião das 
v is i tas cl ín icas e não em vis i tas dedicadas. Esta observa-
ção é concordante com a exper iência do PVNPC, para o 
qual são precisos mais de 5 anos para considerar com-
pleta uma coor te anual de nascimento (15). Por outro lado, 
assiste-se a um envelhecimento da rede de noti f icadores 
do PVNPC (15) e à redução dos corpos cl ín icos das insti-
tuições, um r isco à sustentabi l idade do PVNPC e à imple-
mentação do Projeto de Reaval iação de Adolescentes.

A exper iência internacional de reaval iação na adolescência 
de cr ianças com PC inic ia lmente registadas na infância é 
extensa, mas restr i ta a insti tuições cl ín icas ou a áreas geo-
gráf icas especí f icas (21,22). A extensão de um programa 
de registo e v igi lância epidemiológica nacional de PC na 
infância à reaval iação sistemática na adolescência é pouco 
frequente (21,23). No entanto, o PVNPC foi o pr imeiro no 
Mundo com âmbito nacional (3), consti tuindo incentivo e 
padrão para outros (SCPE Network ht tps://eu-rd-plat form.
jrc.ec.europa.eu/scpe/scpe-network /members_en). O con-
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sórcio do PVNPC conf ia que esta estratégia de crescimento 
também terá sucesso. 

_Conclusões

A reavaliação sistemática na adolescência das crianças com 
PC notif icadas ao PVNPC aos 5 anos é exequível mantendo 
o anonimato dos dados. 

Equipa do Projeto de Reavaliação de Adolescentes do Programa 
de Vigilância Nacional da Paralisia Cerebral:  

Teresa Folha (Coordenação; INSA); Ana Cadete (CRPCCG-S-
CML), Conceição Corre ia (APCVC), Cr ist ina Duar te (CDC-HGO), 
Fi l ipa Melo (CMRA-SCML), Isabel V ie ira (APCP); João Cape-
lo (CMRA-SCML); Mar ia da Graça Andrada (CRPCCG-SCML); 
Susana Almeida (CDC-HGO); Teresa Gaia (CRPCCG-SCML); Joa-
quim Alvarelhão (FAPPC), Danie l V ire l la (Epidemiologia; INSA) e 
Ana João Santos (Anál ise de Dados; INSA). APCP: Associação 
de Paral is ia Cerebral do Por to; APCVC: Associação de Paral is ia 
Cerebral de Viana do Castelo; CDC-HGO: Centro de Desenvol-
v imento da Cr iança Professor Torrado da Si lva, Hospitar Gar-
cia de Or ta; CMRA-SCML: Centro de Medicina de Reabi l i tação 
de Alcoitão, Santa Casa da Miser icódia de Lisboa; CRPCCG-
-SCML: Centro de Reabi l i tação de Paral is ia Cerebral Calouste 
Gulbenkian, Santa Casa da Miser icódia de Lisboa; FAPPC: Fede-
ração da Associações Por tuguesas de Paral is ia Cerebral; INSA: 
Insti tuto Nacional de Saúde Doutor Ricardo Jorge.
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