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A Epilepsia é perfeitamente compativel comuma vida normal, feliz e
completa...

A Epilepsia

O que é a Epilepsia?
E uma doenca caracterizada por uma predisposicdo duradoura para gerar crises
epilépticas e pelas consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas e sociais

das mesmas.

Crises epilépticas e epilepsia ndo sdo o mesmo. Uma crise epiléptica € a ocorréncia
transitoria de sinais e/ou sintomas devidos a uma actividade neuronal excessiva ou
sincrona no cérebro, com duracdo variavel (geralmente entre alguns segundos a
varios minutos); i.e., € um evento resultante de uma disfungdo temporaria da
actividade eléctrica cerebral. Epilepsia, por seu turno, € uma doenga que se expressa
através de crises epilépticas recorrentes (duas ou mais, separadas por intervalo
superior a 24h ou uma crise Unica associada a um elevado risco avaliado de
repeticdo), subitas e imprevisiveis, incontrolaveis pelo doente (i.e., ndo provocadas ou

reflexas).

A Epilepsia € uma doenca comum?
A epilepsia é a disfuncdo do sistema nervoso mais comum, afectando cerca de
65 milhdes de pessoas em todo o mundo. Em Portugal, cerca de 40.000 a 70.000
pessoas sofrem desta doenga. Calcula-se que uma em cada 100 criangas tenha ou
venha a desenvolver esta perturbagdo e representa uma das principais causas de
doenga crbnica na idade peditrica.



Qual a causa da Epilepsia?

As causas possiveis de epilepsia sao:

1. Genética: quando a epilepsia € entendida como o resultado direto de um defeito
genético conhecido ou presumido e em que as crises sdo o principal sintoma da
doenca (por exemplo, mutagdes no gene SCN1A e sindrome de Dravet). Nao exclui a
possibilidade de que fatores do meio ambiente (fora do individuo) possam contribuir
para a expressao da doenca.

2. "Estrutural/metabdlica”: quando existe uma condicdo distinta estrutural ou
metabdlica ou outra doenga que demonstrou estar associada a um substancial
aumento do risco de desenvolver epilepsia. Lesdes estruturais incluem distirbios
adquiridos como acidente vascular cerebral, trauma e infecgdo. Algumas das causas
estruturais sdo de origem genética (por exemplo, esclerose tuberosa ou algumas

malformacdes do desenvolvimento cortical).

3. "Causa desconhecida": € uma forma neutra para designar que a natureza da causa
subjacente é ainda desconhecida; pode haver um defeito genético fundamental ou
pode ser a consequéncia de um disturbio separado ainda ndo reconhecido. Esta

representa uma percentagem muito significativa dos casos.

Como posso reconhecer uma crise epiléptica?
Existem varios tipos de crises epilépticas. Habitualmente as crises séao
facilmente reconhecidas pelos pais. Dependendo do tipo de crises, pode haver um ou

mais dos seguintes sinais:

« Olhar fixo (5-10 segundos), sem resposta a estimulagao;

- Perda subita da forca muscular com queda;

- Pestanejo rapido ou revulsdo ocular;

« Movimentos da boca (mastigacao) ou da face;

« Movimentos ritmicos (“estrebuchar”) de todo ou parte do corpo;
» Rigidez muscular (hipertonia)

» Perda de urina/ fezes;

» Mordedura lingua / bochecha;

« Perda de consciéncia com queda;

« Comportamento confuso, sem objectivo.

- Relato de sensagdes subjectivas (sensitivas, sensoriais, cognitivas ou

emocionais)



As criangas sentem dor quando tém uma crise?

« Nao.

O cérebro sofre com as crises?
« As crises isoladas de curta duragdo nao causam lesao ou sofrimento cerebral.
« Crises muito prolongadas (duracdo superior a 15-30 minutos) podem
condicionar sofrimento cerebral. Crises muito frequentes podem interferir com o

normal desenvolvimento de algumas fung¢des cerebrais.

Que médico devo consultar se o meu filho tem suspeita epilepsia e que exames
devem ser realizados para comprovar o diagnéstico?

Além do Médico Assistente (Médico de Familia ou Pediatra), o seu filho deve
ser avaliado por um médico especializado em Neuropediatria.

O diagnostico de epilepsia € feito essencialmente com base em elementos recolhidos
através da entrevista clinica. A descricao das crises é na maioria das vezes suficiente
para o médico fazer o diagnéstico de epilepsia. Contudo, o médico tem por vezes
necessidade de recorrer a exames que o ajudam a confirmar o diagnostico,
classificar o tipo de epilepsia ou sindrome epiléptico ou determinar com mais rigor a
possivel causa de alguns tipos de crises. O electroencefalograma constitui 0 exame
mais adequado para o efeito. Este teste envolve a aplicagdo de uma série de
eléctrodos na cabega para deteccdo da actividade eléctrica cerebral. No entanto, o
electroencefalograma pode ser normal em criangas com epilepsia e, por outro lado,
pode mostrar alteragcdes em doentes sem epilepsia (por isso, s6 deve ser realizado
quando existe uma suspeita fundamentada de epilepsia e 0os seus resultados devem
ser cuidadosamente interpretados em funcao da clinica). De acordo com a situagao
clinica, para esclarecer a causa, o médico poderd necessitar de pedir exames
imagiolégicos (TAC ou Ressonancia magnética cranio-encefalicas) ou outros
(nomeadamente estudos genéticos, metabdlicos ou auto-imunes).

Qual o tratamento?

Algumas epilepsias autolimitadas caracteristicas da idade pediatrica (por ex. a
epilepsia rolandica) ndo necessitam de tratamento cronico, desde que as crises nao
sejam muito frequentes, na medida em que resolvem espontaneamente com a idade.

Existem disponiveis varios medicamentos usados para o tratamento da epilepsia

(farmacos antiepilépticos — FAES), seleccionados em fung¢ao do tipo de crise/epilepsia



e de factores individuais de cada doente. Os FAEs ndo curam a epilepsia; destinam-
se a prevenir a ocorréncia de crises epilépticas e para esse efeito tém que ser
tomados diariamente e em horarios regulares. Até 70% (7 in 10) das pessoas com
epilepsia podem ter a sua epilepsia controlada mediante a utilizacdo de FAEs
adequado(s). Por vezes, sdo necessdrias varias tentativas para encontrar o(s)
medicamento(s) certos para o controlo das crises. O objetivo do tratamento deve ser a
utilizagdo do menor numero possivel de farmacos e na dose mais baixa com eficacia,
com vista a conseguir o melhor controlo das crises com o minimo de efeitos

secundarios.

Nos restantes casos, em que a medicagdo nao permite um controlo adequado das
crises (chamadas “epilepsias refractarias”), pode ser benéfico optar pelo inicio de uma
dieta especial com maior propor¢do de gorduras (dieta cetogénica) ou pode estar
indicado um tratamento cirlrgico (ressectivo ou paliativo) ou de neuromodulagéo
(neuroestimulador do vago ou estimulagéo cerebral profunda se idade superior ou
igual a 16 anos). Os doentes com epilepsia refractaria idealmente devem ser
referenciados para uma avaliacdo num Centro de Referéncia de Epilepsias
Refractarias (existem cinco em Portugal).

Que factores podem contribuir para desencadear as crises?
Embora a maioria das crises nado tenha factores desencadeantes
identificaveis, algumas situacdes podem aumentar o risco de ocorréncia das mesmas,

como sejam:

- Falha(s) na toma de medicacéo;
« Estimulos luminosos;

« Febre / Infeccoes;

« Consumo de élcool;

« Cansaco fisico e mental/stress;
« Sons bruscos;

« Privagao de sono;

« Alteracbes hormonais (periodo menstrual nas adolescentes).

A epilepsia é igual em todos os doentes?
- Nao. Além das diferentes causas de que falamos atras, a epilepsia pode

manifestar-se com crises de caracteristicas diferentes. Além disso, as



epilepsias sdo também diferentes na frequéncia com que as crises se repetem
e na facilidade com que sao controladas.

Dependendo da idade, tipo de crise(s), presenca ou nao de alteracbes no
desenvolvimento psicomotor e/ou observacao neuroldgica e das alteragcdes no
EEG e RMN CE, as epilepsias na crianca podem classificar-se em varios

sindromes epilépticos.

O meu fillho...

... vai ter sempre esta doenca? Tera que fazer medicagcao para sempre?

Nao necessariamente. Estudos epidemiolégicos demonstraram que 70 a 80%
dos doentes tratados tém remissdes prolongadas ou permanentes.

... esqueceu-se de tomar os anti-epilépticos. O que devo fazer?
Deve retomar o esquema de medicagao assim que possivel.

« Se faz apenas uma toma diaria, deve tomar o farmaco assim que se lembrar;

« Se se lembrar apenas no dia seguinte deve fazer uma Unica dose (nao
duplicar as doses a ndo ser que tenha sido instruido para isso pelo seu
médico)

« Se a crianga faz 2-4 tomas por dia deve-se ajustar as doses de modo
a permanecerem espacgadas.

... tem epilepsia mas hoje, apdés a medicacado anti-epiléptica, vomitou. O que devo

fazer?

« Se o vémito ocorrer até 1 hora apds a toma, a crianca deve repetir a toma.
Apds esta altura, alguns dos farmacos ja atingiram o seu pico de concentragao
pelo que a decisao deve ser individualizada e discutida com o seu médico.

« Se o seu filho tem vémitos incoerciveis, deve dirigir-se ao hospital pois pode

ser necessario iniciar tratamento endovenoso.

... hoje fez a medicacéao anti-epiléptica 2 vezes. O que devo fazer?
« Ao fazer 2 tomas, os niveis sanguineos dos farmacos aumentam mas ainda

sao seguros. Nao deve administrar a dose seguinte. Se houve ingestao de



concentracdes mais elevadas do medicamento, o seu filho devera ser

observado no Hospital, tendo em conta o risco de intoxicagao.

.. tem epilepsia e vai ser operado amanha. Ele deve fazer a medicacao?

Sim, deve ser dada a medicacao nas doses habituais.

.. precisa de fazer analises para verificar os niveis de medicacao?

A monitorizacdo de rotina dos farmacos anti-epilépticos nao esta
recomendada. Contudo, em casos de agravamento das crises ou aparecimento
de sinais ou sintomas de toxicidade ou nas criangas com doenga renal ou
hepatica sera desejavel a monitorizagao dos niveis sanguineos do farmaco. No
caso do farmaco utilizado ser a fenitoina, deve ser feita monitorizagdo sempre
que € modificada a dose ou associados farmacos que interfiram com o

metabolismo daquela.

.. precisa de fazer analises sanguineas de rotina?

Devera fazer um estudo analitico antes do inicio do tratamento, apenas com
alguns farmacos anti-epilépticos. Estudos mostraram que a realizagdo de
analises de rotina nao é necessaria, com excecao dos doentes medicados com
o farmaco felbamato (risco de anemia grave). Em caso de doenca aguda
arrastada, vémitos, febre prolongada e inexplicada, extrema fadiga, sintomas
gripais, nédoas negras faceis, alteragdo do estado mental ou dor abdominal
deve suspeitar-se de efeitos adversos da medicagédo e deve proceder-se entdo

a uma avaliacao analitica.

Os doentes com epilepsia tratados com FAEs tém risco aumentado de redugéo
da densidade éssea e défice de vitamina D. Pode, assim, estar indicado dosear
a vitamina D no sangue e fazer um suplemento com célcio e vitamina D em

criangas que facam medicacao anti-epiléptica de longa duracéo.

.. deixou de ter crises. Posso parar a medicacao?

Nao. A paragem brusca da medicagdo anti-epiléptica pode aumentar a
gravidade e a frequéncia das crises. Esta € uma decisdo que deve ser sempre
tomada pelo médico e feita de forma gradual. A duragdo da medicagao anti-
epiléptica aconselhavel varia de acordo com o tipo de epilepsia/sindrome



epiléptico e variaveis individuais de cada paciente. No entanto, de um modo
geral, a retirada da medicagcdo AE deve ser considerada na maioria das
criangas que se encontrem sem crises ha 2 anos, independentemente da
causa da epilepsia. A probabilidade de recorréncia ap6s um periodo de 2 anos
sem crises é aproximadamente de 30 a 40%.

Perguntas frequentes

Que devo fazer se o meu filho tiver uma crise?

Se testemunhar uma crise tdnico-clénica generalizada:

1. Mantenha-se calmo. Va controlando a duracdo da crise, olhando
periodicamente para o relégio. A maioria das crises dura 1-3 minutos, nao
necessitando de recorrer ao Servigo de Urgéncia;

Previna traumatismos, movendo os objectos que estejam perto;

Deite a crianca de lado, no chdo ou na cama;

Desaperte-lhe a roupa em volta do pescoco;

Coloque algo mole sob cabega da crianga (0 seu casaco, por exemplo);

N&o coloque nada na boca da crianga;

Observe atentamente a crise: duragao, caracteristicas;
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Se o médico prescreveu StesolidO rectal, use-o se a crise ndo parar ao fim de
3 minutos;

9. Apbs a crise a crianga fica sonolenta e confusa. Nao a perturbe, fique a vigia-la
até que recupere totalmente. Mantenha-a na posigao lateral de segurancga.

Se presenciar uma crise mais "ligeira", sem queda nem movimentos convulsivos
(por exemplo, em que ocorra apenas um periodo de confusdo e comportamentos

invulgares):

1. Proteger a crianga de um eventual perigo durante uma crise

2. Dar o devido apoio até a recuperacao completa da consciéncia

O que nao fazer durante uma crise?

» Nao tentar contrariar as convulsées usando a forca;
« Nao colocar objectos ou as maos na boca da crianca;



« Nao atirar agua a crianga, nao sacudi-la nem dar-lhe palmadinhas;
« Nao dar agua, medicacdo oral ou comida até a crianca estar
completamente acordada.

Quando devo levar o meu filho ao Hospital?

« Se é 0 1% episddio de crise epiléptica;

« Se a crise tiver duragao superior ao habitual;

- Se acrianga tem varias crises (sem recuperagao da consciéncia);

« Se apos a crise a crianga nao acorda; se verificar dificuldade respiratéria
« Se ha um agravamento do numero ou duracao das crises;

« Se a crianca se magoa durante a crise;

« Se a crise ocorrer na agua.

Depois de uma crise, devo contar ao meu filho o que aconteceu?
« Se ele perguntar deve explicar, de acordo com sua idade, que ele teve uma

crise.

Tendo epilepsia, o meu filho podera ter uma vida normal?

« Sim. A maioria das criangas com epilepsia tem uma vida normal. Vérias
pessoas famosas viveram com epilepsia sem que a doenca influenciasse o seu
sucesso. Entre estas destacam-se algumas personalidades: Julio Cesar ; Isaac
Newton; Agatha Chiristie; Alfred Nobel; Charles Dickens; Van Gogh.

O meu filho pode ser vacinado?

« Pode e deve ser vacinado como as outras criangas.

Em casa, o meu filho pode...

... dormir sozinho?

Pode e deve. E importante retirar do quarto objectos potencialmente perigosos.
Nos casos em que existe risco de cair da cama, deve optar por uma cama mais baixa
e/ou colocar uma protecgdo. Se as crises sdo particularmente frequentes durante o
sono deve deixar a porta do quartoaberta e pode ser utii o uso de
“intercomunicadores”.



... tomar banho de imersao?

E preferivel tomar banho de chuveiro. Contudo, se as crises estiveram
controladas, pode tomar banho de imersao, sempre sob vigilancia de um adulto.

... ir sozinho a casa-de-banho?

Sim, mas sao necessarias algumas precaugoes:

« Nunca fechar a porta do quarto-banho a chave;
« Retirar objectos potencialmente perigosos;
« A porta da casa-de-banho deve abrir para o exterior.

... ver televisao ou jogar no computador?

Em algumas criangas (3-5%), a estimulagédo luminosa intermitente pode aumentar a
excitabilidade das células cerebrais e desencadear crises (Fotosensibilidade);
fendmeno que é testado e identificado no EEG. Nestas criangas, alguns programas de
TV ou do ecran do computador poderdo desencadear esta fotossensibilidade. Nestes
casos, é prudente seguir alguns conselhos:

« Nao permita que a crianga passe muito tempo em frente ao écran;

« Na&o a deixe sentar-se muito perto (2,5 m TV; 30 cm computador);

« Prefira écrans pequenos;

« A sala ndao deve ser muito escurecida; coloque lampadas perto
da TV/computador

« Mude os canais no telecomando e ndo nos botdes da Televisao;

- Se sinais de cansago deve desligar-se a TV/computador;

« Pode colocar um filtro se a frequéncia das luzes se encontra entre 5-30 Hertz

Na escola...
... 0 meu filho pode frequentar o infantario?

A crianga com epilepsia pode e deve frequentar a escola como qualquer outra crianga
da sua idade.



... 0 que devo dizer aos amigos e professores do meu filho?

Actualmente, com o uso de farmacos anti-epilépticos, a maioria das criancas
com epilepsia fica sem crises ou apenas as tem raramente, permitindo que
participem normalmente nas actividades escolares. Contudo, as criangas que

continuam a ter crises podem ter problemas na escola como:

« Baixa auto-estima;
« Sofrer discriminagao “serem gozadas”;
« Isolamento dos colegas;

« Baixo rendimento escolar.

Apesar de ser uma doenca frequente, maioria das pessoas sabe muito pouco
sobre epilepsia. E importante explicar aos professores e amigos do seu filho o que é
a epilepsia e 0 que devem fazer perante a ocorréncia de uma crise. Esta atitude
vai permitir que a crianga esteja mais segura e se sinta mais confortavel, com
melhor integragdo no meio escolar. Falar abertamente sobre a epilepsia pode ajudar
a combater alguns medos e estigmas acerca da doenca.

... 0 meu filho vai ter dificuldades de aprendizagem?

A epilepsia ndo leva inevitavelmente a perda de capacidades cognitivas. A maioria
das criangas tem um QI normal e aprende bem. Contudo, algumas apresentam
problemas de aprendizagem, relacionados com varios factores:

« Reducao progressiva do Ql (~10 pontos) ou deterioragao de fungdes cognitivas
especificas, particularmente em sub-grupos caracterizados por inicio mais
precoce da epilepsia, crises mais frequentes, causa estrutural/metabdlica e/ou

problemas neuro-comportamentais presentes ja no inicio da epilepsia.

« Medicacdo anti-epiléptica (alguns farmacos podem provocar sonoléncia ou
efeitos cognitivos negativos que podem interferir com o desempenho escolar);

- Crises nocturnas, ao interferirem com o sono, podem perturbar
a aprendizagem;

« Crises de auséncias frequentes podem interferir com a atengéao;

- Perturbacao de hiperactividade com défice de atencado (2,5-4x mais frequente
em criancas com epilepsia). E seguro utilizar farmacos para tratar o défice de
atencao ou os problemas de comportamento nestas criangas.



- Fatores psicossociais (longos periodos de auséncia da escola devido a testes
médicos, internamentos e tratamentos; ansiedade e baixa auto-estima da
crianca; baixa expectativa dos pais e professores em relacdo a criancga,
absentismo escolar por crises frequentes)

Nestes casos, pode ser necessario/aconselhavel optar por apoio pedagogico
especializado e um curriculo adaptado.

... posso insistir com ele para estudar?

Sim, ele é como qualquer crianga e tem preguica para estudar. Faca

intervalos frequentes para evitar o cansago mental.

A epilepsia e o desporto...
Tendo epilepsia, o meu filho pode praticar desporto?

O exercicio fisico e o desporto devem ser praticados por todas as criangas. A
crianga com epilepsia ndo deve ser impedida de os praticar pois melhora a auto-
confianga, exercita a obediéncia as regras, a aceitagdo da derrota e o gosto pelo
sucesso e favorece 0 convivio com outras criangas.
Contudo, devem ser evitados desportos onde haja risco de quedas ou traumatismos
ou onde sejam usados equipamentos potencialmente perigosos (exemplo: esgrima).
A préatica de mergulho, alpinismo, paraquedismo, aviacao, vela sozinho e surfismo €
contra-indicada.

Algumas dicas:

«  NATACAO: A crianca deve estar sempre sob a supervisdo de um adulto que
conhega a doenga do seu filho. O uso de toucas de “cor garrida” facilita esta
supervisdo. No caso de crises muito frequentes, a crian¢ca deve usar colete

salva-vidas.

« BICICLETA: Como qualquer outra crianga, deve usar sempre capacete. E
aconselhavel andar afastado de lugares com muito trafego.

- DESPORTOS DE CONTACTO (futebol, basquetebol, voleibol, hoquei ...): Sao

geralmente seguros. Deve ter-se particular cuidado para evitar traumatismos.



Como devo lidar com o meu filho no dia-a-dia e ajuda-lo a ndo se sentir uma
crianca diferente?

A  melhor forma de ajudar a crianca ¢é aceitar a doenca.
O seu filho deve ser tratado como as outras criangas... Deve ser castigado
gquando necessario e mimado/elogiado quando merece. Evite a
superproteccdo! Mantenha as actividades e tradicbes familiares.
Deve falar abertamente com o seu filho sobre epilepsia e incentiva-lo a falar
sobre a doenga com os amigos, familiares e professores.

Alguns conselhos importantes:

Assegure-se que a crianca toma a medicagcdo como foi receitada; compre um
caixa de medicagado na farmacia (de preferéncia transparente) para introduzir a
medicagdo de uma semana. Esta caixa devera ir para a mesa das refeigbes e
permite verificar se uma das tomas nao foi feita. Particular aten¢cdo aos
adolescentes, que por vezes, por irresponsabilidade ou por
inconformismo/revolta com a situagdo de doenga crdnica tendem a ndo cumprir
ou esquecer a medicagao.

Preencha um calendario de crises (n° de crises, caracteristicas, duracao,
necessidade de administrar medicagao S.0.S)

A mochila do seu filho deve ter um documento que indique que ele tem
epilepsia e onde estara anotado um numero de telefone, para ser contactado
em caso de necessidade.

Tente identificar as situa¢des que facilitam a ocorréncia de crises de forma a
poder evita-las;

O seu filho deve ter uma vida regular, deitando-se, levantando-se e tendo
refeicdes a horas certas;

A alimentagao deve ser equilibrada e adaptada a idade.

Livros aconselhados:

Afinal é sé Epilepsia — Anténio Levy Gomes. Ambar, 2004
Livro Basico da Epilepsia — Dilio Alves, Isabel Luzeiro e José Pimentel.
Edicao Epi e LPCE, 2007



« Epilepsia — Guia Médico da Familia — Mathew Walker e Simon D.
Shorvon. Civilizagao Editora, 2000

« Tudo Sobre Epilepsia — Richard Appleton. Andrei, 2000

- Criancas Com Epilepsia — Helen Reisner. Papirus, 1988

« Natacao e Epilepsia — Direc¢ao Geral dos Desportos — Ministério da
Educacéo. Lisboa, 1987

- Como Enfrentar a Epilepsia — Paulo Bearzoti. icone, 1986

Sites aconselhados:
Liga Portuguesa Contra a Epilepsia: www.epilepsia.pt

International League Against Epilepsy: www.ilae-epilepsy.org/
Liga Brasileira Contra a Epilepsia: www.epilepsia.org.br
Fundacao para a Epilepsia: www.epilepsyfoundation.org
British Society for Epilepsy: www.epilepsynse.org.uk

Epilepsy Foundation (EUA): www.epilepsyfoundation.org/
Live Beyond Epilepsy: www.livebeyondepilepsy.com

British Epilepsy Association: www.epilepsy.org.uk

Epilepsy Canada: www.epilepsy.ca/

Epilepsy Ontario: http://www.epilepsyontario.org/

European Epilepsy Academy: www.epilepsy-academy.org/homepage/de/1.html
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