Epilepsia relacionada com PCDHI19
Percurso do paciente

Primeiro sintoma

Linha do Tempo: 3-60 meses de idade
(idade média de 8-10 meses).

Apresentacao clinica / sintomas

Convulsdes focais que ocorrem
principalmente em grupos, as vezes ao longo
de um perfodo de dias ou semanas. Alta
sensibilidade a febre ou doenca, que sao
gatilhos frequentes de convulsdes.

Identificar as necessidades do paciente

* Os pais precisam de garantias (a primeira
convulsao pode ter sido traumdtica para os
pais).

* Os pais precisam de informagdes basicas
sobre epilepsia, convulsoes e clusters.

* Os pais precisam de saber o que fazer se a
convulsao ocorrer novamente.

* Se a convulsao foi relacionada a febre, os
pais precisam saber como proceder durante
os episédios de febre de forma segura e/ou
em caso de vacinagao (se ocorrer febre).

Resultado ideal / apoio

* As preocupagdes dos pais sao levadas a
sério e a garantia € oferecida.

* Os pais recebem instrugdes para lidar com
uma convulsao, se ela acontecer novamente,
e fatores desencadeantes.

* O paciente € encaminhado a um
neurologista infantil.

Identificar as necessidades do paciente

* Os pais precisam de uma explicagao clara do diagndstico e
prognostico com apoio psicologico.

* Os pais precisam de receber um teste genético.

* Os pais precisam de entender que o desenvolvimento varia de
crianga para crianga e com a idade.

* Os pais precisam de saber se hd ensaios clinicos em andamento
para a epilepsia relacionada ao PCDH 19 nos seus paises.

* Os pais precisam de saber qual a ajuda social que estd
disponivel no seu governo.

Resultado ideal / Apoio

* E explicado a familia que € dificil de dar um progndstico.

e E fornecido aconselhamento genético para explicar a causa e a
recorréncia.

* Os pais recebem apoio profissional para lidar com o
diagndstico e sao encaminhados para grupos locais de apoio aos
pais/associagoes de pacientes.

* Os pais recebem instrugdes claras sobre o protocolo de
emergéncia e sobre os ensaios clinicos em andamento.

* Os pais sao informados de que a educagao e a reabilitagao sao
extremamente importantes para o desenvolvimento da crianga e
que devem ser monitorizadas de perto.

¢ Os pais recebem um caminho de reabilitacao definido
(avaliagbes de desenvolvimento, terapia da fala, reabilitagao
postural, terapia comportamental).

* Os pais recebem informagdes sobre a ajuda social disponivel no

seu pais.

Identificar as necessidades do paciente

* Os pais precisam de apoio e cuidados paliativos de
uma equipa profissional com abordagem
multidisciplinar.

* Os pais precisam de informagdes sobre os
medicamentos usados e os seus efeitos colaterais, e
acesso a possiveis ensaios/novas opgoes de tratamento.
* Os pais precisam de conselhos sobre como lidar com
fatores desencadeantes.

* Os pais precisam de conselhos sobre sintomas nao
epilépticos.

* Os pais precisam de educagao/aconselhamento
escolar.

Resultado ideal / apoio

» E oferecido aconselhamento regular com
profissionais.

* Estdo disponiveis, a qualquer momento, informacdes
atualizadas para as familias.

* Os pais recebem ajuda para encontrar uma escola/
creche e cuidados paliativos.

« E oferecido um Enfermeiro de familia/epilepsia para
educar a familia sobre como lidar com convulsdes e
fatores desencadeantes.

» E definido um plano de reabilitacio (avaliacdes de
desenvolvimento, terapia da fala, reabilitacao postural,
terapia comportamental).

8. EpiCARE

Identificar as necessidades do paciente

* Os pais precisam de aconselhamento e
experiéncia baseados em evidéncias quando
esses sintomas adicionais ocorrem.

* Os pais precisam de apoio emocional.

* Os pais precisam de evidéncias de
necessidades de habilitacao
(psicomotricidade, terapia da fala, terapia
comportamental).

Resultado ideal / apoio

* Monitorizagao de sintomas nao epilépticos

e oferta de tratamento sempre que possivel.

* Desenvolver padrdes para melhorar a
qualidade de vida de pacientes adultos.

* Disponibilidade de atendimento domiciliar
e/ou institucional de excelente qualidade.

* Caminho de reabilitacao definido
(avaliagdes de desenvolvimento, terapia da
fala, reabilitagao postural, terapia
comportamental).

* Programas de assisténcia no contexto da
educagao (por exemplo, escolas).

Identificar as necessidades do paciente

* Os pais precisam de aconselhamento e
apoio na transigao para a vida adulta.

* Os pais precisam de adequar com uma
equipa multidisciplinar o gerenciamento do
adulto.

 Os pais precisam de monitorizar de forma
continua as convulsdes e problemas
psiquidtricos e comportamentais.

Resultado ideal / apoio

- Deve ser colocado em prdtica um processo
de transicao de um médico pediatrico para
um meédico adulto

« E definido um caminho de reabilitacio para
manutencao de habilidades.

- Terapia ocupacional.

- Tomar medidas oportunas para possivel
agravamento do problema comportamental,
social e cognitivo.


https://www.grineurope.org/
https://epi-care.eu/

