Encefalopatia Desenvolvimental e Epiléptica por SYNGAPI

Percurso do Paciente

Primeiro sintoma

Linha Temporal: Primeiro ou segundo ano
de vida (idade média de dois anos)

Sinais clinicos / Sintomas:

* Atraso no desenvolvimento.

» Convulsoes.

* Sintomas do transtorno do espectro autista.
* Atraso na fala.

Na maioria dos casos, o atraso no
desenvolvimento é evidente antes do inicio
das convulsdes. As convulsdes de auséncia e
mioclonicas sao os tipos de convulsao mais
frequentes. A crianga pode apresentar um
atraso na aquisicao das primeiras habilidades
socio-relacionais.

Identificar as Necessidades do Paciente

* Avaliagdes neuropsiquidtricas e de
desenvolvimento, com foco também na
identificacdo de possiveis caracteristicas autistas.
* Os pais precisam de tranquilidade e
informagdes bdsicas sobre epilepsia e
convulsoes.

* Inicio precoce das terapias.

Resultado Ideal / Apoio

* Avaliacbes de desenvolvimento.

* Avaliagdes neuropsiquidtricas com estudo de
EEG.

* Diagndstico precoce do transtorno do
espectro autista, se presente, e potencial
implementacao de estratégias de comunicagao
alternativa para o atraso na fala / transtorno da
linguagem.

* A familia recebe instrucdes sobre como lidar
com uma convulsao, caso ocorra novamente.

* Apoio na gestao da terapia
(psicomotricidade, fonoaudiologia).

* A familia € informada de que o processo de
reabilitagao deve ser adaptado individualmente

de acordo com a idade e o potencial da crianca.

Identificar as Necessidades do Paciente

* Os pais precisam de informagdes sobre o diagndstico.

* Devem ser oferecidos testes genéticos aos pais.

* Os pais precisam de instrugdes sobre como tratar as convulsdes e gerenciar
outras terapias nao farmacoldgicas que o seu filho possa necessitar.

* Se nao tiver sido realizado anteriormente, devem ser consideradas avaliacoes
neuropsicoldgicas especificas para o transtorno do espectro autista.

* Em caso de auséncia de linguagem, € essencial identificar a estratégia de
comunicagao mais adequada (ou seja, Comunicagao Alternativa e Aumentativa,
etc.).

* Os pais precisam de conhecer os direitos e apoios garantidos pelo estado, e
como solicitd-los.

Resultado Ideal / Apoio

* Aconselhamento genético.

* Avaliagbes neuropsicoldgicas especificas para o transtorno do espectro autista,
se apropriado.

» E oferecido apoio profissional para lidar com o diagndstico.

* A familia € informada sobre as opgdes de reabilitagao.

* Os pais recebem orientagao sobre gestao de comportamentos e ferramentas
de comunicacao.

* Os pais sao informados sobre os direitos e apoios garantidos pelo estado, e
como solicita-los.

EpiCARE

The patient journey was translated into Portuguese by Jodo Miguel Alves Ferreira from the Faculty

Identificar as Necessidades do Paciente

* Os pais precisam de informagao sobre os medicamentos
prescritos, efeitos secundarios e como monitoriza-los.

* Os pais necessitam de uma avaliagao especializada dos sintomas

nao epilépticos.

* Deve ser definido um plano de reabilitagao (psicomotricidade,

terapia da fala, terapia comportamental) o mais rapidamente
possivel.

* Dicas para a escola.

* Os pais necessitam de apoio profissional.

Resultado Ideal / Apoio

* Os pais sao informados sobre os efeitos secunddrios dos
medicamentos e da necessidade de controlar os niveis dos
testes sanguineos.

» O tratamento dos sintomas nao epilépticos € administrado.
* A consulta com um pediatra de desenvolvimento pode
orientar os pais em estratégias apropriadas de gestao
comportamental e/ou fornecer medicamentos prescritos
quando necessario.

* Os pais estao ativamente envolvidos com os especialistas em
reabilitacdo, professores e assistentes pessoais na partilha e
discussao do programa educativo individual.

» E fornecido apoio social e psicoldgico para as familias,

of Medicine — University of Coimbra, Portugal.

Identificar as Necessidades do Paciente

* Monitorizacao das crises e do desenvolvimento.

* Gestao e tratamento das comorbidades.

* Os pais precisam de apoio emocional.

* Evidéncias do progresso da reabilitacao (psicomotricidade, terapia da
fala, terapia comportamental).

* Os pais precisam de aconselhamento e apoio na transi¢ao para a
idade adulta.

Resultado Ideal / Apoio

* Os pais recebem formacao para monitorizar e gerir todos os sintomas
possivels.

* Revisdes regulares com um neurologista pedidtrico e neuropsiquiatra
para monitorizar a epilepsia e quaisquer alteragoes.

* Exames de sangue regulares para verificar os niveis dos medicamentos.
* Monitorizagao de outras potenciais comorbidades e oferta de
tratamento sempre que possivel.

* Os pais recebem apoio emocional.

* Ajustes ao plano de reabilitagao (psicomotricidade, terapia da fala,
terapia comportamental). A reabilitagao deve ter como objetivo
aumentar as habilidades de comunicacao e a autonomia.

* Disponibilidade de cuidados domicilidrios e/ou cuidados institucionais.
* Deve ser implementada a transicao dos cuidados pedidtricos para os
cuidados para adultos, idealmente para centro com uma equipa
multidisciplinar disponivel, com apoio fornecido aos pais durante o

periodo de transicao.
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