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RESUMO

A Epilepsia apresenta-se como uma doenca milenar, objeto de grandes transformagdes
concetuais ao longo dos tempos. Atualmente constitui uma das patologias neuroldgicas cronicas
mais frequentes, com pico de manifestacdo nos primeiros anos de vida e na velhice.

As suas formas de apresentacdo sdo multiplas e as repercuss@es fisicas e cognitivas
podem variar entre minimas, quase impercetiveis, até algo mais global com limita¢Ges explicitas
na vida quotidiana dos doentes e seus familiares.

Os dados epidemioldgicos adstritos a esta patologia sdo escassos e a0 mesmo tempo
inconsistentes, mesmo nos paises desenvolvidos. De uma forma global, ndo existem politicas
cientificas de registo sistematizado destes doentes, nem metodologias homogéneas ou bases de
dados uniformizadas a nivel internacional.

O presente trabalho, ap6s realizar uma contextualizacdo tedrica ao nivel da patologia
aqui em analise e de conceitos e ideologias epidemioldgicas, expde, de forma sintetizada, os
dados publicados em artigos cientificos, referentes a paises desenvolvidos e em vias de
desenvolvimento. Salienta-se a situacdo portuguesa com informagdo infima nesta matéria e
pouco atual.

Assim, com base na literatura analisada e na experiéncia clinica e técnica, desenvolveu-
se uma proposta de base de dados para registo destes doentes, que permite a inser¢do de
diversas informacdes relevantes, para além dos dados diretos adstritos a Epilepsia ou Sindromes
Epilépticos, a sua contabilizacéo e filtragem, consoante a finalidade pretendida. Realga-se o seu
facil preenchimento, num formato digital aplicavel a qualquer meio informatico, sem custos
adicionais.

So através de uma pratica nacional sistematizada de registo da doenca se poderdo
desenvolver politicas de salde que permitam uma melhor gestdo da mesma, com melhoria da
qualidade dos servigos de satde prestados, de tratamentos mais adequados e novas hipoteses de

investigacdo na area, com posterior aumento da qualidade de vida dos doentes.
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I. INTRODUCAO

Uma das areas que experimentou maior evolucdo ao longo destes anos, foi
indubitavelmente a Neurologia, bem como 0s seus pilares conceptuais mais basicos. De
acordo com ENGELHARDT, 0 cérebro é visto como o sustentador da vida mental, sendo
este, por sua vez, suportado pelo corpo, acionando deste modo a vida de uma pessoa (1).
Reconhece-se hoje, que 0s centros cerebrais mais elevados sao responsaveis pelos niveis
de sensacdo e consciéncia, componentes imprescindiveis para a integridade fisico-
psicoldgica de uma pessoa. O que se depreende, deste facto, ¢ que o “eu” na sua mais
pura esséncia, nada representa sem este 6rgao identificativo e dinamizador (1).

O que até ha bem pouco tempo era tido como um o6rgdo inviolavel e superior, é
agora claramente reconhecido como sendo um dos mais vulneraveis. De forma mais
explicita, basta um namero restrito de neurénios apresentarem uma atividade anémala,
para se criarem repercussdes fisicas e organicas, que podem condicionar e restringir de
modo marcante a vida dos individuos em causa.

A Epilepsia constitui uma patologia que representa bem esta concecdo. Esta
doenca tem sofrido varias interpretacGes no decorrer de diversas épocas — desde a
idealizacdo de um fendmeno sobrenatural ou mistico, passando pela bruxaria e
possessdo demoniaca, ou associada a uma condicédo de nivel inferior - charlatanismo, até
ao ponto de ja ter sido classificada como uma perturbacdo/doenca psiquiatrica (2).

Alias, a lista de vocabulos que poderdo ser enunciados € ilustrativa deste facto.
Na Grécia Antiga esta patologia era denominada “doen¢a sagrada”, enquanto que os
romanos a designavam “doenca do demoénio”. AVICENA' correlacionou-a a frequéncia
das crises manifestadas na infancia dando-lhe o nome de “mater puerorum”, enquanto
0s chineses por seu lado utilizavam o termo “Yang ping” (sinonimo de doenga de bode),
“mal de corazon” para os espanhois, “grievos disorder” para os ingleses, “the rod of
God” para os galeses, o “ser diabolico” para os alemdes, “a doenga ma” para os judeus,
“a doenca brutal” para os italianos, “a doenca negra” para os ucranianos € o “mal da
gota” para os habitantes de Tras-0s-Montes (2).

A palavra Epilepsia deriva do verbo grego emhaupavew (“epilamvanein’), que

pode ser traduzido como “ser apanhado”, ‘“ser possuido” (3). Cientifica e

! Filésofo persa de seu nome IBN SINA (980-1037). Nos seus escritos definiu as relagdes entre o ser e a
sua esséncia e entre o possivel e o necessario e neles aparece pela primeira vez o termo “epilepsia”.
Informagdo consultada no site, http://wwwe.artehistoria.jcyl.es/historia/personajes/4777.html, a 10-01-
2012.



http://www.artehistoria.jcyl.es/historia/personajes/4777.html

neurofisiologicamente, a Epilepsia ndo representa uma doenca especifica ou até mesmo
uma sindrome Unica, correspondendo, na realidade, a um conjunto de condigdes
neuroldgicas, em que a caracteristica mais comum e fundamental € a ocorréncia de
crises epilépticas (3). Por seu lado, as crises epilépticas correspondem a um grupo de
manifestacdes clinicas (sinais e sintomas), que derivam de uma atividade excessiva,
sincrona e andémala dos neurdnios, que se localizam predominantemente no cortex
cerebral. Esta atividade anOomala e paroxistica é, habitualmente, intermitente e
autolimitada (3, 4). De facto, atualmente existe um largo espectro de fenémenos clinicos
comummente denominados de “crises epilépticas”, que refletem mecanismos neuronais,
que s@o consideravelmente diferentes do processo patofisiologico “epiléptico”
tradicional (3,4).

Deste modo, tém vindo a ser estruturados e definidos um conjunto de sindromes
epilépticos, bem como de epilepsias, que variam ndo s6 em termos de caracteristicas
clinico-neuroldgicas ou tipos de crises, como também em fungdo das caracteristicas
eletroencefalogréficas, idade de inicio, prognostico, entre outras.

A patologia em questdo apresenta-se como uma das doencas neuroldgicas
cronicas mais frequentes. O levantamento epidemioldgico e estatistico relativo a esta
doenca revela, ndo somente no nosso pais, como também em demais paises
desenvolvidos ou em vias de desenvolvimento, dados dispares e escassos?.

Desta forma, parece-nos premente e relevante efetuar o estudo epidemioldgico
em Portugal das Epilepsias e Sindromes Epilépticos nas diferentes faixas etarias, dado
que estas possuem caracteristicas e implicacdes dissemelhantes, que podem servir de fio
condutor para a ideacdo de politicas de salude, ou mesmo educativas, na populagdo em
geral, ou em nichos adstritos a patologia em analise, objetivando-se a diminui¢do do seu

impacto nas diversas vertentes.

2 Na realidade, a pagina oficial da internet do Instituto Nacional de Estatistica (INE) ndo disponibiliza
este tipo de informagao, nem mesmo nos varios Inquérito Nacional de Salde.



Il. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1 - DEFINICAO DE EPILEPSIA

A definicdo desta patologia, prende-se diretamente com a sua idealizacdo e
caracterizacdo, especificas de cada época.

Os gregos descreviam esta patologia como sendo uma convulsdao de todo o
corpo, acompanhada de alterac&o das principais funcdes®. Deste modo, sempre que uma
crise desta natureza ou similar era percecionada, o doente passava a ser designado de
“epiléptico”. Determinaram, igualmente, que as crises epilépticas tinham tendéncia a
repetir-se, sendo esta doenca classificada de cronica e as crises individuais consideradas
paroxismos da doenca* (5).

Os romanos também denominavam a Epilepsia de morbus comitialis, enquanto
SANTO AGOSTINHO utilizava o termo caducarii para os epilépticos e ISIDORUS passio
caduca para a doenca — todos estes termos derivam do latim, em que caducus significa
sujeito a cair e cadere significa cair. Por outro lado, os termos “doen¢a sagrada”,
“grande doenga” e “epilepsia”, tornaram-se reconhecidos como vocébulos médicos para
esta patologia (2).

O investigador JOoHN RUSSEL REYNOLDS, considerava que a Epilepsia ndo podia
ser definida com base em alteracbes anatdmicas, sintomas especificos ou
patognomonicos, pois muitos destes encontravam-se igualmente em outras doencas, ou
até mesmo em individuos saudaveis. Este Autor definiu esta patologia como sendo uma
“(...) doenga cronica, caracterizada pela existéncia ocasional e temporaria de perda da
consciéncia, com ou sem contragdes musculares evidentes.” (6).

Também JOHN HUGHLINGS JACKSON, apresentou, em 1873, a seguinte descrigdo
(tanto para as crises generalizadas como para as unilaterais): “Epilepsia é o nome dado a
descargas ocasionais, subitas, excessivas, rapidas e locais, da substancia cinzenta” (7).

Na realidade, de acordo com alguma literatura e alguns sites eletronicos

internacionais, pode-se constatar que as defini¢des referentes a esta condi¢do ndo séo

® Para alguns autores, contudo, as convulsdes néo constituiam o elemento necessario, considerando antes
a perda de consciéncia e a queda subita como centrais.

* Também constataram que esta patologia era mais frequente nos primeiros anos de vida e mais no sexo
masculino que no feminino. Alias, consideravam que ela era téo frequente na infancia que até chegaram a
utilizar o termo “doenca das criangas” como sinénimo. Frequentemente, as crises cessavam na puberdade.
Consequentemente, muitos autores atribuiram a causa deste facto a primeira pratica sexual.



inteiramente sobreponiveis, mas também ndo diferem grandemente, sendo idénticas na
sua esséncia”.

No glossério da International League Against Epilepsy (ILAE), a Epilepsia
reporta-se aquelas condicdes que envolvem crises epilépticas recorrentes, que podem
ser consideradas disturbios epilépticos (8, 9). Por seu lado, as crises epilépticas sdo
manifestacBes da atividade, geralmente auto-limitada, excessiva e hipersincrona, dos
neurénios do cérebro®.

Na revista cientifica Epilepsia, de Abril de 2005, foi publicado o artigo especial
intitulado Epileptic Seizures and Epilepsy: Definitions Proposed by the International
League Against Epilepsy (ILAE) and the International Bureau for Epilepsy (IBE), da
autoria de ROBERT FISHER e colaboradores, cujo principal foco de atencéo foi apresentar
uma nova definicdo de Epilepsia, bem como de algumas condicdes a esta associadas.
Segundo FISHER ET AL, a Epilepsia é tida como uma disfuncéo cerebral, caracterizada
por uma predisposicdo para gerar crises epilépticas e pelas condi¢cdes neurobioldgicas,
cognitivas, psicolégicas e sociais desta doenca. A sua definicdo requer a ocorréncia de
pelo menos uma crise epiléptica (4).

A grande mudanca desta proposta prende-se com o facto de se ter passado a
aceitar o acontecimento de uma Unica crise (sem referéncia a questdo de ter que ser ndo
precipitada), associada a presenca de uma lesdo cerebral duradoira, que aumente a
predisposicdo para subsequentes crises (4).

Numa edicdo posterior desta mesma revista (Outubro), foram publicadas
algumas cartas expressivas de criticas ao artigo acima mencionado, entre as quais se
destaca a falta de clarifica¢do inerente ao termo “duradoiro”, bem como a necessidade
de reclassificacdo de diversas situacfes, que teriam ficado previamente excluidas do
diagnostico desta patologia (como a depressdo, a cefaleia, o acidente vascular cerebral
ou as convulsdes febris recorrentes) e a referéncia a um provavel uso desnecessario de
farmacos antiepilépticos (10). Numa outra carta é referido que o estigma, a exclusdo, as
restricOes, a sobreprotecdo e o isolamento ndo se encontram inerentes a nenhuma

patologia em particular, ndo devendo fazer parte da defini¢do de Epilepsia (11).

® Pode-se referir, por exemplo, que a Epilepsia é considerada uma condigdo neurolégica cronica,
caracterizada  por crises epilépticas recorrentes ndo provocadas (retirado do  site
http://www.encyclopedia.laborlawtalk.com/Epilepsy a 08-08-2005), sendo estas Ultimas consideradas
alteracBes subitas das fungbes motoras e/ou comportamentais, causadas por uma descarga elétrica do
cérebro (retirado do site http://www.cddh.monash.org/products/prodpdf/tactshts/epilepsy.pdf).
® Definigdes disponiveis no site http://www.ilae-epilepsy.org/Visitors/Centre/ctf/glossary.cfm .
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Importa salientar que o artigo elaborado por FISHER ET AL, foi aprovado pela
Taskforce on Definition da ILAE, pela Commission on Diagnostic Methods da ILAE,
pelo Executive Committee da ILAE, refletindo, por conseguinte, a posicdo oficial da
ILAE (10).

A etiologia desta doenca apresenta elementos multiplos. Desde os tempos
passados até a atualidade, a lista € infindavel, desde fatores climaticos (como os ventos),
alimentares, psicolégicos (medo ou raiva), sobrenaturais ou demoniacos, sexuais
(masturbacéo), passando pelo excesso ou auséncia de exercicio, privacdo de sono, entre
muitos outros.

A titulo de exemplo, BROWN-SEQUARD acreditava, por um lado que que a
origem primitiva da verdadeira Epilepsia se devia a uma doenca da espinal medula ou
das suas membranas, assim como a uma afecdo de qualquer nervo centripeto
(especialmente nas suas partes periféricas na pele ou nas membranas mucosas) (12). Por
outro lado, acreditava que num grande nimero de casos, a origem periférica das crises
era evidente, sendo suficiente pressionar uma porcdo da pele para desencadear uma
crise epiléptica e que, noutros casos, as crises eram provocadas por uma corrente de ar
frio, um som, um odor ou a visdo de uma dada cor (12).

Nestes Gltimos anos foram realizados alguns estudos’, para determinar fatores de
risco para crises nao provocadas. Uma importante questéo a referir € que estes parecem
distinguir entre epilepsias e sindromes epilépticos. Por outro lado, o factor idade
também permite distinguir entre Epilepsias de infancia e Epilepsias da idade adulta®.

De acordo com a literatura, o risco de Epilepsia de inicio na infancia é
aumentado pelas convulsdes febris®, traumatismos cranianos, infecdes do sistema
nervoso central (SNC), atraso mental e paralisia cerebral (13).

Relativamente a Epilepsia desenvolvida nos adultos, sdo inferidos como
principais fatores de risco, 0s traumatismos cranianos, as infe¢cdes e malignidades do
SNC, as doencas cerebrovasculares oclusivas e a doenca de Alzheimer. Numa
percentagem inferior (e aguardando mais estudos para superior confirmagao), pode-se

indicar a esclerose multipla, a hipertensdo arterial, a hipertrofia ventricular esquerda,

” Foram basicamente estudos do tipo caso-control, coorte retrospectivos e coorte prospectivos.

8 Existem algumas Epilepsias em que a idade constitui o proprio fator de risco, sdo idade-dependentes,
como € o caso da Epilepsia de Pontas Centro-Temporais.

% Parece estar relacionado com um aumento da probabilidade de subsequentes crises afebris. No entanto,
naquelas criangas que apenas apresentam uma convulsao febril simples esse risco € minimo.

10



fatores de risco para enfartes embdlicos, outras deméncias que ndo Alzheimer, a
depressdo, abuso de &lcool e uso de drogas ilicitas™® (13).

Apesar da definicdo de Epilepsia assentar na particularidade de recorréncia de
crises epilépticas ndo provocadas, a realidade € que existem casos em que estas podem
ser induzidas por alguns fatores.

Os precipitantes das crises dizem respeito as circunstancias, que sao
consideradas por ambos, doente e médico, como uma possivel explicacdo para o
acontecimento da crise naquele exato momento (precedem o inicio das crises). Estes,
podem ser divididos em dois grupos, os indutores (aqueles de origem enddgena ou
ambiental) que produzem uma diminuigdo no limiar de desenvolvimento de crises e 0s
precipitantes, que englobam a estimulagdo psicoldgica ou quimica capaz de provocar
uma crise (14).

Nos doentes com Epilepsia, como fatores precipitantes podem-se enunciar a
falha numa, ou mais, doses da medicacdo antiepiléptica'’, o &lcool*?, determinadas
situacBes metabélicas™, a privacdo de sono™, o despertar stbito®™, o exercicio’®, a
febre'” e a hiperventilagdo™® (14).

As crises também podem ser provocadas por estimulos visuais®®, auditivos e
somatossensoriais?’. Existem ainda situacdes mais particulares e raras, como é o caso da

leitura®!, da msica®, da autoinducdo® (de crises), bem como de outros estimulos

10 Também existem algumas evidéncias das crises sintomaticas agudas aumentarem a probabilidade de
surgimento da Epilepsia.

! Sjtuacso ndo muito incomum, pois estima-se que entre um terco a metade dos doentes falhe pelo menos
uma vez a prescrigdo médica terapéutica. Mais grave do que isso, muitos doentes, apés um longo periodo
sem crises, decidem autonomamente parar de forma definitiva a medicag&o, verificando-se uma posterior
recorréncia das crises.

12 Tanto por excesso deste, como em resultado de abstinéncia em consumidores crénicos.

3 Como a hiper e a hiponatrémia (associada a uma secrecéo inapropriada da hormona antidiurética),
hipocalcémia (disturbio em que a concentracdo de calcio no sangue se encontra abaixo do nivel normal),
hipoglicemia (distarbio em que a concentragdo sérica de aglcar se encontra abaixo do nivel normal), entre
outras.

¥ E um fator mais ativo num tipo particular de Epilepsia — a Epilepsia Mioclénica Juvenil. Os seus efeitos
também séo mais notérios em termos eletroencefalograficos, do que propriamente em relagdo as crises.

15 E um pricipitante major na Epilepsia Mioclénica Juvenil. A sua agdo é mais acentuada quando o doente
se encontra na fase rapid eye movement (REM) do sono.

1° Neste caso, os resultados sdo controversos, pois enquanto alguns autores o percecionam como
possuindo um efeito protetor, outros consideram que a acidose metaboélica induz crises.

1" Embora este elemento seja mais frequente nas criangas, pode provocar convulsdes em qualquer idade.
18 Este processo produz uma alcalose respiratdria, que por sua vez causa uma vasoconstricdo central e, se
suficientemente marcada, pode alterar os niveis de oxigénio e glucose cerebral.

9'E muito comum nas Epilepsias Fotossensiveis. Estas englobam alteragées intermitentes na intensidade
da luz, a mudanca de local escuro para outro mais luminoso, o pestanejar, imagens com padrdes visuais
geométricos ou com contornos luminosos e alguns padrGes/imagens de programas de televisdo e jogos de
video.

20 Estimulos exterocetivos ou movimentos ativos/passivos de um dos membros.

2! Este tipo de Epilepsia envolve um mecanismo multifatorial.
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designadamente o ato de comer, certas atividades cognitivas, o esforco mental e
decisOes efetuadas sobre stress (14).

Importa reter, quanto a etiologia associada a cada caso, que ocorreu uma
mudanca significativa na denominagdo dos grupos previamente existentes, no ano de
2010, determinada pela ILAE Comission on Classification and Terminology (2005-
2009). Os termos idiopatico, sintoméatico e criptogénico, foram substituidos por
genética, estrutural ou metabolica e causa desconhecida, respetivamente. Assim, o
primeiro grupo reporta-se aos casos em que a doencga parece ser a consequéncia direta
de uma alteracdo genética conhecida ou presumida, em que as crises epilépticas
constituem a manifestacdo cardinal da patologia. No segundo grupo, incluem-se todos
os casos em que foi possivel identificar uma condicdo metabdlica ou estrutural, como
principal responsavel pelo desenvolvimento da Epilepsia. As situacfes em que ainda
ndo foi possivel determinar um defeito genético, ou uma condicdo metabdlica ou
estrutural, sdo classificadas, por norma temporariamente, como de causa desconhecida
(15).

2.2 — CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DAS EPILEPSIAS E DAS
SINDROMES EPILEPTICOS

A classificacdo das Epilepsias e dos Sindromes Epilépticos, revelou-se premente
e necessaria, na medida em que o espetro de sinais e sintomas (fenémenos ictais) era
consideravelmente varidvel, ndo sO intra, mas por vezes mesmo interindividualmente,
apresentando-se, deste modo, como um veiculo para um conhecimento e compreensdo
mais amplo e rigoroso, da prépria condi¢do. Por outro lado, um esquema desta natureza,
veio possibilitar progressos a nivel da investigacdo e tratamento de cada doente, visto
que os meios de diagndstico complementares, a medicacdo antiepiléptica e o proprio
prognostico, diferenciam entre os varios disturbios epilépticos.

As primeiras classificagbes basearam-se indubitavelmente nas manifestacdes
clinicas (sintomatologia)®. No entanto, o primeiro Autor a estabelecer um verdadeiro

esquema classificativo das crises foi GALENO, cuja proposta permaneceu por muito

22 Est4 mais associado ao significado afetivo da musica, do que propriamente a frequéncia do som.

% Mais frequente através de estimulos visuais.

24 Basicamente se elas apresentavam um inicio focal ou se eram generalizadas. O pioneiro a fazer tal
distincdo foi HIPOCRATES.
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tempo, com influéncias a nivel dos conhecimentos anatomicos e patologicos, do
desenvolvimento das investigacfes neurofisioldgicas e até mesmo das drogas
antiepilépticas (2, 16).

Mais tarde, em meados do seculo XVIII, como exposto por LIMA e DREIFUSS, 0
investigador TissoT classificou as crises epilépticas e distinguiu-as do que hoje é
denominado de Epilepsias (2, 16). Foi o primeiro a reconhecer que durante as crises
podiam ocorrer pequenas perdas de consciéncia (16), tendo designado tal fenémeno de
petits (2, 16). O investigador LIMA exp0e ainda que o termo absences (auséncias) so foi
introduzido em 1824, por CALMEIL (2).

Em 1822, PRICHARD introduziu a denominacdo convulséo local ou epilepsia
parcial, que corresponde a atual concecdo de crises parciais simples. J4 em 1838 e,
apesar da ainda forte influéncia de GALENO, ESQUIROL propds uma nova classificacdo
das Epilepsias. Algumas das suas inovagdes prenderam-se com uma descricao clara de
alguns tipos de crises e uma distingdo precisa entre crises epilépticas e histéricas (8, 17).

Nessa época constatou-se ainda um grande avanco pela mao de DELASIAUVE,
que procedeu a uma clara distincdo entre a classificacdo das crises epilépticas e a
classificacdo das Epilepsias (8, 17).

Com o aparecimento do Electroencefalograma deu-se inicio a uma nova era,
pois este exame perspetivou-se como um instrumento extremamente Util na descricéo e
classificacdo das crises epilépticas, aliando caracteristicas electroencefalogréaficas e
sintomatologia. JASPER e KERSHMAN, na década de quarenta do século XX, foram os
mentores na classificacdo dos achados eletroencefalogréficos na Epilepsia e PENFIELD,
alguns anos mais tarde (1964), elaborou uma classificacdo baseada na origem anatémica
(cerebral) das crises (2). O seu primeiro trabalho, prendeu-se com a classificacdo das
crises epilépticas (sob forte influéncia dos trabalhos de GASTAUT, SYMONDS, KURLAN e
MASLAND), tendo-as distinguido basicamente em crises parciais (ou de inicio focal),
crises generalizadas, crises unilaterais ou predominantemente unilaterais, crises erraticas
do recém-nascido e crises nado classificadas (2, 8, 17).

Na realidade, esta nomenclatura influenciou os esquemas atuais, na medida em
que se passaram a basear num pressuposto multifatorial — caracteristicas clinicas,
eletroencefalograficas e etiologia.

A necessidade de uma uniformizacdo, em termos terminoldgicos e taxonémicos,
fez com que a ILAE, viesse a desenvolver, desde a década de sessenta, classificagdes de

divulgacdo e pratica internacional, objetivando um didlogo mais esclarecedor e eficaz,
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entre profissionais de saude, investigadores e mesmo doente — profissional de saude,
bem como uma investigacdo estatistica mais apurada e precisa, associada a outros
fatores enunciados anteriormente.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) publicou, em 1967, o Dicionario de
Epilepsia, contribuindo desta forma para uma universalizacdo e uniformizacdo da
terminologia usada nesta area (16).

No ano de 1969, a classificacdo das crises epilépticas sofreu uma reviséo e
reformulacdo (novamente sobre influéncia das investigacfes de GASTAUT), passando a
ser catalogadas do seguinte modo - crises parciais ou de inicio focal ou local; crises
generalizadas, simétricas bilaterais ou sem local de inicio; crises unilaterais ou
predominantemente unilaterais e crises ndo classificaveis (2, 8, 17). Tanto a
classificacdo de 1964, como a de 1969, baseiam-se e incorporam caracteristicas
eletroencefalograficas, anatdmicas, etioldgicas e relativas a idade.

Um ano mais tarde (1970), a Classificagéo Internacional das Epilepsias passou
a englobar a classificacdo de GASTAUT, bem como o Glosséario da OMS, passando assim
a ser divididas em generalizadas, parciais e n&o classificaveis®.

Nos anos subsequentes 0s avancos biomédicos foram de tal ordem
(essencialmente a nivel de exames complementares como o0 Video-EEG, a Ressonancia
Magnética Nuclear, a Tomografia de Emissdo de Positrdes, a Espectroscopia), que as
classificacbes foram sendo reformuladas, de modo a integrar e a acompanhar 0s novos
conhecimentos. A primeira nesta linha foi elaborada pela Comissdo para a
Classificacdo e Terminologia, da ILAE, e publicada em 1981, ap6s aprovacdo na
Assembleia Geral de Quioto (Anexo 1) (2).

Mais tarde, em 1989, em Nova Deli, a Assembleia Geral da ILAE, aprovou a
Classificacao Internacional das Epilepsias e dos Sindromes Epilépticos (Anexo 2).

Segundo este esquema, esta patologia pode ser classificada de acordo com a
etiologia, sendo sintomatica® quando o distdrbio tem origem no SNC, ou é
consequéncia de uma doenca originada noutro 6rgdo, idiopatica’’ quando a causa é

desconhecida e criptogénica quando € quase sintomdtica, mas a sua causa hdo €

2> Dentro destas classes, as Epilepsias podiam ainda ser catalogadas quanto & sua etiologia e, nessa altura,
verificaram-se alguns esforgos no sentido de se usar a terminologia primaria, secundaria ou generalizada
indeterminada, substituindo assim os termos genuina, idiopatica, essencial e sintomatica. No entanto esta
nomenclatura viria a revelar algumas lacunas e em 1985, a designagdo de primaria foi substituida por
idiopatica e a de secundaria por sintomatica, mantendo-se até a data.

% As Epilepsias sintoméaticas néo sio doengas em si mesmas, pois tém sempre uma patologia subjacente,
sendo uma consequéncia da mesma.

2" Este termo deriva da palavra grega idios que significa “mesmo™ ou “proprio” e de pathy (do sufixo
grego patheia) que significa “sofrimento”.
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completamente identificavel. Por outro lado, também se baseia na regido de inicio (das
crises), classificando-as em generalizadas, quando se parecem iniciar nos dois
hemisférios cerebrais, e em parciais quando se restringem a um hemisfério e, ainda, as
indeterminadas?® (8, 9).

Devido ao facto de as descobertas na area da Biomedicina e da Biociéncia,
nestes ultimos anos, se terem processado de forma vertiginosa, 0 Comité Executivo da
ILAE, que tomou posse em Julho de 1997, estabeleceu como uma das suas prioridades a
revisdo da classificacdo de 1989, até ai em vigor. Assim, em 2001, é divulgada a
Proposta de Esquema Diagnostico para Pessoas com Epilepsias ou com Crises
Epilépticas: Relatério do Grupo de Missdo para a Classificagdo e Terminologia da
Liga Internacional Contra a Epilepsia®®. Esta proposta baseou-se essencialmente em
cinco eixos*®® e as modificacbes propostas foram varias, entre as quais destacamos as
mais relevantes: considerou que o termo “parcial” era inadequado e muitas vezes
utilizado incorretamente, tendo-o substituido pelo termo “focal”; prop0s a substituicéo
da palavra “criptogénico”, por “provavelmente sintomatico” e de “convulsido febril” por
“crise febril”; modificou ainda conceitos, como “tipo de crise epiléptica”, “doenca
epiléptica” ¢ “encefalopatia epiléptica” (18).

Entre 2005 e 2009, a Comission on Classification and Terminology da ILAE,
elaborou um relatério que expds algumas alteracbes na terminologia e nos conceitos
subjacentes a organizacdo das epilepsias e das crises epilépticas. De forma simplificada,
as crises passam a ser classificadas de generalizadas, quando se iniciam numa area, mas
que rapidamente envolvem redes neuronais distribuidas bilateralmente (podendo
contudo ser assimétricas); focais quando sdo originarias em redes neuronais limitadas a
um unico hemisfério (incluindo também as estruturas subcorticais) e desconhecidas no
caso especifico dos espasmos epilépticos. Salienta-se que as crises focais deixaram de
ser alvo de subclassificagfes (como a anterior denominacdo de crise focal motora, por
exemplo)® e que as crises dubias, quanto a sua classificagdo, devem permanecer
indeterminadas, até aquisicdo de dados adicionais que permitam uma caracterizacao

mais precisa (15).

%8 pode acontecer por dois motivos: ou 0 doente apresenta os outros dois tipos de crises ou ndo se
consegue determinar o seu inicio.

% Documento interno gentilmente cedido pela COMISSAO DE EDUCACAO DA LIGA PORTUGUESA CONTRA
A EPILEPSIA e traduzido do original pelo Dr. Rosalvo Almeida.

%0 Que sdo descricdo da semiologia ictal, tipo(s) crise(s), diagnéstico sindromatico (deriva da lista dos
sindromes epilépticos), especificagdo da etiologia quando esta é conhecida e uma designacao opcional do
grau de deficiéncia causada pela situacdo.

3! Conquanto a Comiss&o emitiu um conjunto de guidelines que funcionam como descritores das crises
em funcdo do nivel de afetagdo da consciéncia.

15



A classificacdo dos Sindromes Eletroclinicos/Epilepsias também foi alvo uma
nova proposta de alteracfes (Anexo 3), onde se refere, a titulo de exemplo, a supressao
das denominagOes de Epilepsias Generalizadas e Epilepsias Focais e o surgimento de

novas designacdes como é o caso do termo Constelacdes (15).

2.3 — GUIDELINES PARA ESTUDOS EPIDEMIOLOGICOS NA AREA DA
EPILEPSIA

Em 2011, foi exalado pela ILAE, um conjunto de diretrizes que devem guiar 0s
estudos epidemioldgicos sobre a Epilepsia (19). Apesar de existirem, previamente,
algumas orientacbes neste sentido, estas demonstravam-se pouco precisas e
pormenorizadas. O seguimentos destas guidelines sdo fulcrais para posterior
comparacdo entre os estudos, dado que estes referem, com frequéncia, questdes
metodol6gicas como uma limitacdo e/ou fonte de vieses.

De acordo com a Comissdo de Epidemiologia da ILAE, para avaliar a
importancia desta patologia, ao nivel da Saude Publica, devem-se avaliar os seguintes
itens — magnitude do problema (incidéncia, prevaléncia, nimero total de casos,...),
populacédo de risco (caracteristicas demogréficas), associagdes e/ou fatores de risco e/ou
causas e gravidade/outcome (sintomas, frequéncia e duragdo das crises,...)** (19).

Existem, essencialmente, duas formas distintas de recolha dos dados. Uma das
metodologias consiste no contacto direto com a populagdo, através de entrevistas porta-
a-porta em todas as casas de uma determinada comunidade, ou entdo selecionar uma
amostra sistematica representativa de casas, em que posteriormente se contatardo as
pessoas e se aplicard o questionario. Nestes casos poder-se-a enviar uma carta prévia,
que serve de explicitacdo dos objetivos do estudo e de incentivo a participacdo. A
entrevista poderad ser efetuada pelo telefone. Este processo tem algumas limitacGes,
como, por exemplo, o facto de alguma informacé&o carecer de posterior confirmacgéo, por
um profissional qualificado ou mesmo através de meios complementares de diagnostico
(especificamente neuroimagem e electroencefalograma). Por outro lado, os valores
podem surgir subestimados se nos reportarmos a popula¢bes com alguma segregacao

social, exclusdo ou estigma, ou sobrestimados se 0 grupo de individuos em causa

%2 para além disso, 0 sucesso destes estudos depende sobretudo na economia no consumo de recursos,
aceitabilidade e cooperagdo, rigor (através da sensibilidade, especificidade, valor preditivo positivo) e
representatividade populacional.
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carecer de conhecimentos nesta area e classificar erroneamente eventos paroxisticos
como epilépticos (19).

A outra vertente metodoldgica consiste na recolha de dados, contidos em bases
de dados codificadas, utilizadas ao nivel da saude e, por norma, de ambito nacional ou
mesmo internacional. Este método também apresenta limitacdes, dado que a atribuicdo
de um codigo pode, em algumas situagdes clinicas, ndo ser tdo objetiva quanto o
desejavel e conferir um falso diagnostico. De facto, os dados ndo codificados podem
apresentar-se de extrema importancia quando se efetua investigacdo neste ambito (19).

Em suma, a literatura recomenda ter diferentes tipos de fontes de dados (19).

Outro aspeto necessario quando se desenha um estudo epidemioldgico, consiste
na terminologia e definicdes de base ao processo. A Comissdo de Epidemiologia da
ILAE criou duas definicBes distintas para a Epilepsia, tendo-as diferenciado em
conceptual e operacional. No primeiro caso reporta-se a elaborada por FISHER ET AL em
2005 e no segundo pela ILAE em 1993, que exige a ocorréncia de pelo menos duas
crises ndo provocadas, ocorridas com uma diferenca temporal de pelo menos 24 horas.
A mais recente deve ser preterida, pelo facto de ndo permitir a comparacdo entre
estudos ao longo do tempo, de acordo com o exposto por THURMAN ET AL (19).

Este mesmo Autor, também afirma que se deve ter em conta 0s casos especificos
de entidades que ndo podem ser consideradas Epilepsia apesar da recorréncia
significativa das crises, nomeadamente convulsdes febris, crises neonatais em recém-
nascidos com menos de 28 dias de vida, crises sintomaticas agudas ou provocadas e
crises epilépticas ndo provocadas isoladas (19).

Uma explicacdo igualmente importante na aquisicdo de dados € a de Epilepsia
ativa, que devera incluir os casos de doentes que estejam atualmente a tomar anti-
epilépticos, ou que tenham tido a Gltima crise hd menos de 2 ou 5 anos. A problematica
reside no facto de alguns estudos considerarem intervalos temporais diferentes, ja que a
propria definicdo assim o permite (19).

Quando os estudos epidemioldgicos visam inferir sobre o peso da doenga na
sociedade e no Estado, também devem ser avaliadas as comorbidades associadas e 0s
custos destas e da entidade em si.

Como se podera depreender, os valores epidemioldgicos poderdo ser
influenciados por fatores inerentes a prépria sociedade, especificamente pela idade,

sexo, numero populacional em causa, crengas e préaticas culturais, tipologia do sistema
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de saude, nivel educacional em relacdo a saude, atitudes face a patologia e nivel sécio-
econdmico.

As principais medidas expostas pelos estudos epidemioldgicos, nesta area, séo a
incidéncia e a prevaléncia, global ou ajustada a uma faixa etaria ou ao sexo, como se
podera constatar nos estudos analisados no capitulo seguinte.

De acordo com a literatura, a taxa de incidéncia corresponde a frequéncia de
novas ocorréncias de um evento, numa populagdo em risco de determinada doenga e
num periodo de tempo. Assim, esta medida necessita do nimero de novos casos
(numerador), da populacao de risco (denominador), do periodo de tempo e do local do
estudo. Existem dois tipos de incidéncia, a cumulativa e a tempo-pessoa. A primeira,
também denominada de taxa de incidéncia, varia entre 0 e 1 (ou 0 e 100 quando falamos
em percentagens) e corresponde a novas ocorréncias num periodo de tempo
(numerador), na populacéo de risco num periodo de tempo (denominador). Por seu lado,
a incidéncia tempo-pessoa varia de zero a infinito e corresponde as ocorréncias da
doenca (numerador), pelo somatério dos periodos de tempo (denominador) (20).

A incidéncia tempo-pessoa é mais flexivel, porque permite a entrada no estudo
em diferentes momentos temporais, diminuindo assim o impacto da perda de casos por
desisténcia ou morte. No reverso, tem como desvantagem nédo poder ser interpretada
como uma medida direta de risco, porque o peso de cada individuo € o mesmo,
independentemente do periodo de tempo (20).

A escolha de uma medida ou de outra, para os estudos baseados em registos,
deve ter em conta as vantagens e desvantagens de cada uma. No caso da incidéncia com
denominador “pessoa”, deve-se considerar como vantagens o facto de se poder usar 0s
dados dos censos (ou fontes similares) para o tamanho da populacdo e recorrer a
populacdo num ponto médio de um intervalo como estimativa; ja no caso da incidéncia
com denominador “tempo-pessoa” esta parece ser a mais indicada apenas nos estudos
de coorte (20).

Relativamente a prevaléncia, ela é a contagem de todas as instancias do fator de
interesse na populagdo em estudo. Geralmente, esta medida é expressa em fungdo da
populacéo de risco (apesar de se poder usar outro tipo de denominador). A diferenca em
relacdo a medida anterior, é a de, nestes casos, ndo ser necessario excluir os individuos
ja portadores da patologia. Existem trés tipos de taxas de prevaléncia: a taxa de

prevaléncia pontual engloba todos os casos de doenca que existem num dado local num
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determinado momento temporal®; a prevaléncia de periodo, é uma forma de
reconhecimento e superagdo das limitagdes encontradas nos estudos de prevaléncia
assentes num dado periodo de tempo (todos os casos, independentemente de serem
novos, antigos ou recorrentes, resultantes ao longo de um periodo definido (um ou dois
anos) sdo contabilizados, sendo sobretudo Gtil nos casos de doencas recorrentes®); e a
prevaléncia de vida consiste na proporcao da populagdo que j& teve a doenca™® (20).

Ambas as medida encontram-se indicadas para objetivos especificos, que se encontram
sintetizadas na Tabela 2. Contudo a literatura reforca a ideia de que, sempre que
possivel, se deve estimar as duas medidas, de forma a se obter uma informacdo mais

vasta da populacdo em anélise.

Medida Carateristicas base Tipo de estudo Férmula
Incidéncia Contagem de novos casos Registos de doengas Novos casos /
por um periodo de tempo populagéo em risco
x Coorte
numa populacédo de Ou
tamanho definido pelas  Ensaios Novos casos/ tempo
caracteristicas (idade, despendido pelo
sexo,...) e lugar e limites estudo populagdo de
de tempo risco
Prevaléncia  Contagem de casos (hovos Transversal Todos o0s casos/

e antigos) num
determinado momento do
tempo numa populacéo de

tamanho conhecido,
definida pelas
caracteristicas (idade,
sexo,...) € local

Registo de doencas

populacéo de risco

Tabela 1 — Incidéncia vs Prevaléncia (20).

%3 Ou seja, todos os casos do facto de interesse no momento X (numerador), pela populagéo de risco no
momento X (denominador).

3 Assim, temos todos 0s casos (novos e antigos) do fator de interesse durante um determinado periodo de
tempo (numerador), pela média da populacéo em risco durante esse periodo de tempo (denominador).

% Consiste no nimero de individuos que j teve o fator de interesse durante a vida - numerador, pela
populacdo de risco (no inicio do periodo de tempo) - denominador.
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2.4 — CARACTERIZACAO EPIDEMIOLOGICA DAS EPILEPSIAS E SINDROMES
EPILEPTICOS NOS PAISES DESENVOLVIDOS E EM DESENVOLVIMENTO

Tal como referido, os estudos epidemioldgicos sobre a Epilepsia sdo, por vezes,
pouco consistentes entre os diversos paises e, muitas vezes, no mesmo territdrio
populacional. Salienta-se igualmente o seu numero reduzido, provavelmente pelas
dificuldades metodolégicas inerentes e custos associados, pelo estigma ainda enraizado
em determinadas regides e sociedades, com consequente negacdo da patologia e ainda
pela dificuldade de classificacdo de alguns casos, requerendo conhecimentos especificos
por norma adstritos a um grupo de profissionais reduzido.

Um dos primeiros estudos epidemiolégicos das Epilepsias e Sindromes
Epilépticos foi realizado na Nova Escocia (Canada), pelo investigador CAMFIELD, que
entre 1977 e 1985, procedeu ao levantamento da incidéncia desta patologia, em
individuos até aos dezasseis anos de idade, concluindo que esta apresentava um valor de
41/100 000 habitantes/ano. A partir desta amostra, tentou determinar a incidéncia até ao
primeiro ano de vida, verificando que esta era 118/100 000 habitantes/ano (2). Noutros
estudos, realizados em paises desenvolvidos na década de noventa do século passado, 0s
valores variaram de 24/100 000 a 53/100 000 habitantes/ano® (21).

Pode-se afirmar que esta patologia tem inicio nos extremos da vida (pelo menos
nos paises industrializados), dado que, segundo a literatura, verifica-se uma maior
incidéncia nos primeiros anos de vida e na velhice (denominada de distribuicdo
bimodal). Em alguns estudos constata-se, igualmente, que as taxas sdo mais elevadas
nos homens, comparativamente com as mulheres®’ (21).

A incidéncia e a prevaléncia variam igualmente, com o tipo de Epilepsia e de
Sindrome Epiléptico. Ainda nos anos noventa do século XX, os valores de incidéncia
apresentados foram de 1,7/100 000 habitantes/ano para as Epilepsias genéticas e de
13,6/100 000 habitantes/ano para as estruturais/metabdlicas® (21).

Segundo HAUSER, a prevaléncia representa um reflexo da sobrevivéncia e da

gravidade ou cronicidade da doenca (21). Geralmente (e particularmente nos paises em

% As analises nos paises em desenvolvimento evidenciaram resultados mais elevados, sendo, por
exemplo, no Chile e na Tanzénia, de 114/100 000 e de 77/100 000 habitantes/ano, respetivamente.

% No entanto, em outras investigacdes, as diferencas ndo se revelaram significativas. Alguns autores
consideram que as taxas mais elevadas no sexo masculino, podem estar relacionadas com o facto deste
apresentar um maior risco.

% Relembra-se que as primeiras correspondem as anteriormente denominadas de idiopaticas e as
segundas de sintomaticas.
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desenvolvimento) as taxas apresentam valores mais elevados, na segunda e terceira
década de vida.

A presente exposi¢do, Tabelas 2 e 3, reporta-se a alguns dados apresentados em
publicacGes cientificas nesta tematica nos ultimos sete anos, incidindo ndo somente nos
dados epidemioldgicos expostos, mas também nas técnicas metodologicas levadas a

cabo, dado que estas podem influenciar, de certa forma, os valores contabilizados.
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Pais Ano Tipo Estudo Incidéncia Prevaléncia bruta Prevaléncia Prevaléncia Sexo Prevaléncia Epilepsia Prevaléncia ajustada
Sexo & Q Inativa idade

BD -Retrospetivo 3,4/1000 >14 anos 4,50/1000 2,52/1000 >> 50-59a

Canada ® 2002-2003 BD - BCLHD 5,5/1000 0-19a 3=Q 3=Q

Noruega @ 1995-1997 Selecionados para outro 11,7/1000 18-65a
estudo 6,7/1000 EpiA 18-65a

Dinamarca @ 1977-2002 BD 68,8/100000

>> depois 60a

0,6%

Espanha BD - retrospetivo 6,3/1000 EpiA 5,9/1000 6,6/1000

10-192
USA (Navajo) ¥ 1998-2002 BD - ICD-9-CM 9,2/1000 EpiA 19,8/1000 13,8/1000 10,2/1000 EpiA
CC

USA & 2004 Etlf?? 1,6% EpiA >18a 0,9% > 18a

USA (Nova lorque) 2004-2005 EtIf 5,2/1000 5,2/1000 4,9/1000 5/1000 EpiA
@7 6/1000 lifetime 5,9/1000 lifetime
@ casos <5a e >75a

Revisdo bibliografica 3? Faixa etaria >> valores
idade incidéncia

Croécia 2007/2008 BD — Retrospetivo 10,9/1000 11,7/1000 10,1/1000 6,9/1000 0-19a
CC - Transversal 10,6/1000 20-59a
15,1/1000 > 60a

Tabela 3 — Estudos Epidemioldgicos realizados nos paises desenvolvidos.

Legenda: a — anos, BD — base de dados, BCLHD — British Columbia Linked Health Database, CC — confirmacdo clinica, crises n prov — crises ndo provocadas, EpiA — Epilepsia ativa, Etlf — entrevista
telefonica, ICD-9-CM — International Classification Diseases-version 9-Clinical Modification, ICD-10 — International Classification Diseases-version 10, SD — sem dados, >> - maior(es), << - menor(es), @ —

sem (zero), 3 - masculino, @ - feminino
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Pais Ano Tipo Estudo Incidéncia Prevaléncia bruta Prevaléncia Prevaléncia Sexo ¢ Prevaléncia Prevaléncia ajustada
Sexo & Epilepsia idade
Inativa

Turquia ®® 2004-2005 E presencial?? 8,5/1000 EpiA 11,2/1000 5,7/1000
CcC 12,2/1000 lifetime

Georgia ) E 8,8/1000 EpiA 9,3/1000 8,4/1000

Tanzania “7 Epp 8,6/1000 9,6/1000 7,7/1000 7,4/1000
cC Pico 22 década de vida

Ruanda “¥ 0,6% 0-5a
0,9% 6-14a
0,7% 15-50a
0,5% >51a

Quénia ) 4,5/1000 > 6a

Vietname 2005 4,4/1000 5,1/1000 3,7/1000 6,7/1000 1-10a
5,0/1000 31-40a
China (Tibete) !55! 2005? Epp 2,5/1000 lifetime 3=9 3=9
2,4/1000 EpiA
‘Japg* s B . 53000<13 58000 49000
Asia ©7 SD Metanalise 28,8-35/100000 China 14/1000 Vietname Maioria paises >>  Apenas >> Nepal Apenas China dt bimodal.
35-60/100000 India valores & e Paquistéo Outros + frequente < 30a

1,5/1000 Hong Kong

Brasil (S. José 1998-1999 Epp 45,2/1000
Norte) 9 Prev crises criancas

Coldmbia 2004-2005 Epp + CC 24/1000 >7a
Tabela 4 — Estudos Epidemiolégicos realizados nos paises em desenvolvimento na América Latina, Africa e Asia

Legenda: a — anos, BD — base de dados, CC — confirmacdo clinica, cmt — cumulativa, dt — distribui¢do bimodal, E — entrevista, EpiA — Epilepsia ativa, Epp — entrevista porta-a-porta, Etlf — entrevista telefénica,
HK — Hong Kong, Qt — questionario, SD — sem dados, tx — taxa, >> - maior(es), & - masculino, @ - feminino
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Da analise das Tabelas 2 e 3, podem-se inferir algumas consideracfes, que se
passam a expor. Apesar dos paises desenvolvidos estarem dotados de meios
informatizados, de forma mais sisteméatica e disciplinada e, das informacGes entre
Instituicdes e Profissdes de Saude ser veiculada de modo célere, o nimero de estudos é
similar entre o0s paises desenvolvidos e aqueles considerados ainda em
desenvolvimento. De facto, o0 método investigativo inerente a cada grupo, denota a
realidade sécio-econémica de cada pais ou estado, expressa pelo facto de, nos paises em
desenvolvimento, os estudos terem recorrido aos questionarios ou entrevistas (apenas o
estudo de La Relnion se baseou na base de dados EPIREUN (58)), alguns com posterior
avaliacdo presencial por profissional de salde (42-45, 47, 50-51, 53-54, 60-61).

Os estudos de incidéncia sdo escassos, quando comparados com o0s de
prevaléncia, provavelmente dado serem mais morosos e dispendiosos. Nos paises
desenvolvidos, os valores de incidéncia variam entre 33,9/100000 pessoas (Estocolmo)
e 68,8/100000 pessoas (Dinamarca). De notar que as incidéncias sdo maiores no
primeiro ano de vida e que, de acordo com o estudo de metanalise dos EUA, os valores
de incidéncia vao aumentando, consoante aumenta a idade na terceira idade (39). Ja nos
paises em desenvolvimento, os valores variam entre 156/100000 pessoas no Uganda e
28,8-35/100000 na China (ambos os valores sdo decorrentes de estudos de metanalise).
A investigacdo do grupo de La Relnion confirma o pressuposto da incidéncia aumentar
com a idade (58).

Relativamente aos dados de prevaléncia (bruta), torna-se complexo apresentar
conclus@es, dado que os grupos de analise tendem a variar relativamente a faixa etaria
em estudo, ndo permitindo comparagOes diretas. De qualquer forma, de acordo com os
dados disponiveis nos paises desenvolvidos, esta varia entre os 4,8/1000 pessoas
(Croacia) e os 8,2/1000 pessoas (na Noruega). J& nos paises em desenvolvimento, 0s
valores sdo mais dispares, alternando entre os 0,9/1000 pessoas no Suddo e 79/1000
pessoas na Africa Subsariana (Costa do Marfim). Alias, estudos realizados nos mesmos
paises, apresentam, por vezes, diferencas significativas, facto frequentemente justificado
pela marcacdo temporal dos mesmos, onde se encontra implicito o desenvolvimento
cientifico-tecnoldgico.

Parece-nos pertinente apresentar também alguns dados expostos no Atlas de
Epilepsia da OMS de 2005, que podem fornecer uma ideia global da distribuicdo dos

doentes epilépticos, a nivel mundial: nas Américas 9468000, na Africa 3367000, no
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Mediterraneo Oriental 3483000, no Sudeste Asiatico 12411000, no Pacifico Ocidental
9871000 e na Europa 5102000 doentes epilépticos (62).

Nos paises em desenvolvimento existem varios problemas técnicos e
metodologicos, que podem enviesar os resultados obtidos, nomeadamente o facto de a
primeira selecdo de individuos ser baseada na informacédo pessoal do doente ou de um
familiar. Nestes casos lidamos com o nivel de escolaridade da pessoa e, com as
competéncias e conhecimentos base, concernentes a salde em geral e a esta patologia
em especifico. A isto advém o facto de, nestas sociedades, o estigma e a segregacdo
social ainda estarem muito enraizadas, sobretudo no que respeita a Epilepsia e, por isso,
a probabilidade de recolha de falsa informacdo deve ser tida em linha de conta. Este
contexto é facilmente exemplificado no fato de cerca de 80% dos casos de Epilepsia se
reportarem a paises em desenvolvimento e, os valores de prevaléncia/incidéncia, quando
comparados com os paises desenvolvidos, ndo serem disso elucidativo.

E de notar, que nos estudos onde existiu uma confirmacio clinica a posteriori,
esta, com frequéncia, ndo era extensivel a todo o grupo de doentes. Ou seja, nestes
paises, 0 acesso a exames tidos como triviais e habituais noutras populacdes mais
desenvolvidas (como o Eletroencefalograma e a Ressonancia Magnética, em Portugal),
é restrito e de cariz excecional, como referenciado por HUSEYINOGLU ET AL (44). Aliés,
BIRBECK salienta na sua revisdo do sistema de classificacdo da epilepsia, que esta se
baseia, em demasia, nos novos meios de diagnéstico, ndo disponiveis, facilmente, nos
paises em desenvolvimento® (63).

No que diz respeito a diferenciacdo dos valores por faixas etérias, sabe-se que
esta patologia segue uma distribuicdo bimodal, com um pico na infancia/adolescéncia e
outro na terceira idade. Nos escassos estudos que realizaram a andlise por faixas etéarias,
pode-se confirmar esta ideia, nos paises desenvolvidos, mas nao nos em
desenvolvimento, presumivelmente devido a menor esperanca de vida destas Ultimas
populacbes, as restrices no acesso a terapéutica de primeira linha e até mesmo de
determinados cuidados de salde ou ainda ao menor nivel de conhecimentos nesta area,
aliados as medicinas tradicionais ainda muito vincadas em alguns destes paises.

Em Portugal, os dados parecem restringir-se a prevaléncia da doenca, tendo sido

divulgado em Maio de 1984, via Inquérito Nacional de Saude (INS) de 1983, um

% Este Autor salienta ainda outra situacio a considerar nestes estados, a existéncia de um elevado niimero
de infecdes, que muitas vezes induzem Epilepsia sintomatica (63).

25



resultado de 20/1000 habitantes (apresentando as mulheres um valor superior ao dos
homens, sendo, respectivamente, de 26/1000 habitantes e de 15/1000 habitantes). No
INS de 1987, divulgado em 1989, foi apresentado o seguinte dado — 16/1000 habitantes
(sem valores para 0 sexo masculino e feminino). Quanto ao Inquérito Nacional de Saude
de 1998/1999, ndo ha qualquer mencdo estatistica relativa a Epilepsia, situacdo que se
repetiu no 4° INS (2).

De acordo com o estudo epidemioldgico realizado pelo investigador LOPES
LiMA, relativamente as Epilepsias e Sindromes Epilépticos no Norte de Portugal,
restrito ao ano de 1998, constata-se uma frequéncia mais elevada nos primeiros anos e
décadas de vida, ndo se manifestando uma diferenca significativa em termos de género.
Este estudo divulga uma incidéncia bruta de 26,0/100 000 habitantes e uma prevaléncia
bruta de 4,4/1000 habitantes (sendo o valor do sexo masculino de 5,1/1000,
ligeiramente superior ao do sexo feminino, de 3,8/1000 habitantes) (2).

E importante ressaltar, o facto de os valores terem vindo a diminuir, sobretudo
na faixa etaria mais nova, provavelmente devido ndo sé a uma metodologia mais precisa
e exata, como também aos progressos operacionalizados na area da salde,
preferencialmente na salde infantil, através dos programas de vacinacdo, de um suporte
e pratica terapéutica mais eficazes, de meios de diagndstico mais precisos, especificos e
concludentes, de uma prestacdo de cuidados de salde premente e acessivel, de uma
melhoria das condicBes sanitarias, entre outros fatores. No pélo oposto, os valores na
terceira idade aumentaram, sobretudo devido ao incremento da esperanca média de

vida.
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I11. PROPOSTA DE REGISTO EPIDEMIOLOGICA PARA PORTUGAL

Perante 0 cendrio exposto previamente e tendo em conta que nos inserimos num
mundo tecnoldgico desenvolvido, com potencialidades diversas ao nivel dos recursos
digitais e informatizados, visto que atualmente sdo raras as Unidades de Saude em
Portugal que ainda ndo utilizam este tipo de ferramentas, no seu dia-a-dia, parece-nos
premente, fundamental e pouco intrincado, desenvolver e implementar um programa
informatico que permita fazer um registo sistematico e global dos casos de Epilepsia e
Sindromes Epilépticos ou situacdes similares ainda sem diagnaostico.

Apresenta-se um modelo desenvolvido pela Autora que permitird estudar a
incidéncia e a prevaléncia da Epilepsia/Sindromes Epilépticos em Portugal, os valores
destas medidas epidemiolégicas para as diferentes faixas etarias e sexo, bem como
outros dados sociodemograficos e clinicos. Permite ainda estabelecer uma breve
caraterizacdo da patologia, quanto aos fatores de risco e etioldgicos, bem como
classificacdo de crises epilépticas, idade de inicio e farmacoterapia, comorbidades e
demais dados relevantes. Importa ressaltar que a Base de Dados utiliza a classificagéo
internacional oficial atualmente em vigor, ou seja, para a nomenclatura das crises a de
1981 definida pela Comissdo sobre Classificacdo e Terminologia da ILAE e a de 1989
para as Epilepsias e Sindromes Epilépticos, elaborada por essa mesma Comissao
(anexos 1 e 2, respetivamente).

A visualizagdo e analise da ferramenta desenvolvida poderd ser consultada no
ficheiro que se encontra no final deste capitulo.

Sera contudo de frisar, que esta base de dados apresenta algumas limitacdes,
visto que ndo contempla os cddigos universais das patologias® e requer algum tempo
util do profissional para o seu preenchimento, sobretudo se ndo for da area (limitagdo
que podera ser colmatada com um manual basico de instrugdes). Por outro lado, € de
facil utilizacdo e, permite adaptagdes simples de forma ndo morosa e dispendiosa, para

além de ser mais completa comparativamente a algumas existentes noutros paises*.

“0 Contudo, com a ressalva de que se encontra explicito na literatura de que a validade do diagnéstico de
Epilepsia neste sistema de classificagdo é de apenas 81% e do subtipo de Epilepsia ou Sindroma
Epiléptico ainda menor (64).

*1'E 0 caso do questionario EPIBERIA desenvolvido em Espanha (baseada numa ja utilizada por RucH
OTTMAN nos seus estudos), para registo epidemioldgico desta doenga, em que apenas em 3 perguntas,
sendo esta Ultima dividida em 7 subquestdes (65).
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Estes dois Ultimos aspetos sdo importantes porque as tentativas de elaboracéo de
um novo sistema de classificacdo da Epilepsia e as suas posteriores contestacdes sao
frequentes e inevitaveis e, por isso, as oficiais ainda se reportam a década de oitenta do
século passado.

Veja-se, a titulo de exemplo, as contestacdes ja publicadas em relacdo a ultima
tentativa de classificagdo. Nomeadamente, BERG que ndo concorda com a classificacdo
das Epilepsias em genética vs metabolica ou estrutural, pois considera que desta forma
sera muito facil confundir causas precipitantes com os mecanismos patofisiologicos
(66). Este Autor é corroborado por BIRBECK, que considera que o termo genética podera
incorrer em erros nos profissionais ndo especialistas na area e, que este sistema de
classificacdo podera ficar inviabilizado nos paises em desenvolvimento, j& que requer
técnicas e procedimentos cientificos avancados (63). Por seu lado, CHRISTENSEN e
SIDENIUS ndo partilham desta opinido. Estes Autores consideram que a separacdo da
Epilepsia em duas categorias major — focal vs generalizada — aproxima este sistema da
classificacdo de 1989 da ILAE, e, também, com a classificacdo Internacional de
Doencas da OMS; e que a separacdo das epilepsias em sindromes e entidades clinicas
tera razdo de ser, dado que a maioria das Epilepsias, nos adultos, sdo secundarias a
lesBes estruturais (como € o caso dos tumores cerebrais e do acidente vascular cerebral)
(64). Pelo exposto se denotam as dificuldades inerentes ao estabelecimento de um
sistema classificativo consensual.

Parece inevitavel que este sistema de classificacdo se altere aos longos dos
tempos, até porque se associa estreitamente aos avancos cientificos-tecnoldgicos na area
da satde. Contudo, esta possibilidade ndo devera ser tida como uma barreira, ou um
motivo, para a ndo realizacdo de registos epidemiologicos sistematicos no nosso pais,
dado que Portugal detém meios tecnoldgicos avancados e um elevado nimero de
especialistas, tal como exposto no Atlas de Epilepsia publicado pela OMS, ILAE e IBE,
em 2005.

28



29



IV. A IMPORTANCIA DA QUANTIFICACAO DOS DADOS

Desde os tempos mais antigos que o ser humano tenta, desde o nascimento,
satisfazer as suas necessidades mais essenciais, visando uma plena concretizacdo do seu
bem-estar. Na realidade, na Antiguidade quando confrontavam o “vivere” ao “bene
vivere”, estavam ja a reportar-se a um bem superior na sua vida, a qualidade de vida
humana (67).

Por um largo periodo de tempo, e muitas vezes ainda na linguagem corrente, sao
utilizados determinados vocébulos - felicidade, bem-estar, satisfacdo, prazer,
prosperidade — como sinénimos ou indicativos de Qualidade de Vida*.

Na década de setenta do século passado, a utilizacdo da expressdo aumenta de
forma significativa, nomeadamente na area dos avancos biomédicos, dos
desenvolvimentos na area da saude, do incremento de desequilibrios e marginalizacédo
de grupos sociais, da degradacdo progressiva do meio ambiente e de uma
industrializacdo exponencial® (69).

De acordo com o DICIONARIO DA ACADEMIA DAS CIENCIAS DE LISBOA, 0 termo
Qualidade de Vida corresponde ao “ (...) conjunto das condi¢des favoraveis ao bem-
estar e a realizagdo pessoal” (70).

A Autora FAGOT-LARGEAULT reforca esta ideologia na medida em que concebe
a Qualidade de Vida segundo dois dominios distintos, afirmando que segundo o angulo
individual esta ndo se reporta apenas a sobrevida, mas sim a vida boa — saude, amor,
sucesso, conforto, prazer — enfim, a felicidade. E sob o angulo coletivo, ndo se reduz a
prosperidade econdémica, mas comporta também bens politicos, culturais e 0s recursos
demogréaficos (71).

Os fatores que se associam ao conceito de Qualidade de Vida sdo variados,
podendo-se enunciar a dimensdo economica, a laboral, a educativa, a das relacdes

familiares, sociais, ..., bem como a salde (e correspondentes servigos biomédicos).

2 A teoria da felicidade de MUSSCHENGA (metateoria) considera que uma pessoa sé pode dizer-se feliz,
se apreciar a vida que tem, se estiver satisfeita com ela e a percecionar como valiosa e digna.
Relativamente aos componentes da felicidade, distingue trés: o prazer (estado mental positivo —
componente hedonico), a satisfacdo (avaliacdo do sucesso em realizar um plano de vida ou uma
concepcao pessoal da vida boa — componente avaliativo-cognitivo) e o excelente (a virtuosidade ou valor
da actividade da pessoa — componente arétic). Quanto as condi¢des da felicidade, também enunciou trés
categorias: a material, a pessoal-dependente e a boa fortuna (68). No entanto, ha muitos autores que
defendem que a Qualidade de Vida é um conceito muito mais amplo, que qualquer um dos outros termos.

8 O conceito atingiu uma operacionalizagdo mais elucidativa ainda na década de setenta, com os Autores
ANNA e SILVER, que identificaram dois elementos complementares deste conceito — a Qualidade Objetiva
de Vida e a Qualidade Subjetiva de Vida (69).
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Todos estes dominios se inter-relacionam, com influéncias que se repercutem de forma
mais ou menos significativa na pessoa, dependendo da situacdo e dos intervenientes em
causa.

Nesta linha, de enfatizacdo do dominio da salde os Autores GERHARD
AUMULLER E LIANE BLUMEL defenderam a existéncia de um conjunto de fatores, que
motivaram uma mudanga na compreensao da salde como um valor e sua respetiva
significacdo, na Qualidade de Vida. Especificamente, a modificacdo do perfil da
morbilidade (um aumento mais significativo das doencas cronicas do que das
pandemias infeciosas), a alteracdo no grupo de doentes com aumento do nimero de
pessoas idosas, a mudancga no padrdo de interacdo entre o doente e o profissional de
salde e o incremento do impacto dos fatores socioecondmicos no sistema de saude (72).
Todos estes factores sdo diretamente aplicaveis a patologia aqui em analise.

A cultura influencia a propria construcdo do conceito de salde e de doenga. Com
efeito, o impacto que uma dada doenga tem num individuo depende, igualmente, das
crengas e dos valores da sociedade em que o individuo se insere. Ha ainda a considerar
outros fatores influenciadores, como o tipo de ocupacgdo que a pessoa tem e 0 espectro
de opcdes e alternativas com que se depara (73).

Importa também referir que o conceito de salde nos remete para uma dimensdo
futura, que pode, em certa medida, condicionar a forma de estar no presente. Este facto
¢ particularmente visivel nos doentes epilépticos, que muitas vezes demonstram uma
grande ansiedade, relativamente a possibilidade de virem a desenvolver novas crises.

Deste modo, denota-se que cada individuo tem o seu prdprio conceito de salde,
inferindo-se que a Qualidade de Vida associada a saude sera tdo subjetiva e mutével
como nas demais areas*’. Cada ser humano é (nico e auténtico, detentor das suas
proprias concegoes e valores, subjacentes a idealizagdo de uma “vida boa”. Porém,
existe um conjunto de fatores minimos que se revelam relevantes para a afirmacdo da
Qualidade de Vida.

As principais aplicagdes dos resultados associados a Qualidade de Vida
relacionada com a saude prendem-se com a pratica clinica, de modo a selecionar
tratamentos e monitorizar os resultados dos doentes; com investigagdo cientifica e

epidemioldgica para identificacdo de determinantes de saude, analise do curso de uma

* A Qualidade de Vida de uma pessoa aparentemente saudavel é diferente da de um individuo
incapacitado, muitas vezes com dependéncia para determinadas atividades da vida diaria. A Qualidade de
Vida de uma crianca epiléptica sera diferente de um adulto epiléptico, que podera ver o seu mercado de
trabalho restringido.
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doenca e teste a eficacia de tratamentos; com os programas de avaliagdo e anélises
politicas por forma a estabelecer prioridades, examinar a efetividade de politicas e dos
programas de salde e alocacdo de recursos; e com a monitorizagdo da populacdo de
modo a acompanhar as tendéncias em termos dos niveis de saude, dos fatores de risco e
da utilizacéo de servicos (74).

De uma forma global, quase todos os fatores enunciados prendem-se, ndo s
com a quantificacdo da Qualidade de Vida, mas, tentamo-nos a afirmar, primeira e
consideravelmente, com os dados epidemioldgicos adstritos a doenga. Sem esta
quantificacdo ndo é possivel definir politicas de salde ajustadas e alocar 0s recursos
necessarios, visto que o Estado ndo conseguird determinar os custos imputados. As
crises epilépticas ndo causam somente lesdes, implicam também uma elevada utilizagdo
de recursos materiais e humanos especializados e nos casos mais graves podem levar a
morte®, criando igualmente sérias restricdes sociais e profissionais ou académicas,
reduzindo assim a produtividade e consequentemente provocando um decremento na
Qualidade de Vida. A ocorréncia de crises, pode conduzir a um comportamento de
absentismo, que acarreta consequéncias, ndo sO para o doente, mas, eventualmente,
também para os familiares diretos.

A Epilepsia continua a ser uma doenga fortemente estigmatizada, com
depreciacdo do individuo, nas suas diversas vertentes, que passa por uma maior
dificuldade em conseguir determinados empregos, maior dificuldade em estabelecer
relacbes duais, limitacbes na procriacdo, restricdes na performance académica
determinadas, frequentemente, a priori por terceiros,... Para este cenario parece
contribuir a sua ndo abordagem sistematica, por um Estado que se denomina solidario e
inclusivo, com repercussdes 6bvias na comunicacdo social em detrimento de outras
patologias amplamente abordadas. Em Portugal, a escassa divulgacdo desta patologia
tem ficado a cargo da Liga Portuguesa Contra a Epilepsia e da EPl — Associacéo
Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia; sendo esta Associacao que
se tem responsabilizado pela formacdo da comunidade escolar, ndo conseguindo
contudo colmatar todas as caréncias existentes. Desconhece-se porque é que ainda ndo
foram desenvolvidas politicas educativas neste dominio, sobretudo quando se sabe que

a Epilepsia tem um pico de prevaléncia na infancia, mas arroja-se declarar que seja por

* Os doentes com Epilepsia com menos de 35 anos de idade apresentaram uma taxa de mortalidade 50
vezes superior comparativamente com a populacdo normal, num estudo chinés (75).
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simples desconhecimento dos dados epidemiologicos e demais carateristicas base da
doenga em discusséo.

Importa ainda ressaltar, que este tipo de estudos permitiria igualmente tracar
linhas investigativas, nas vertentes da etiologia, sindromes epilépticos mais frequentes,

drogas anti-epilépticas, fatores precipitantes, fatores de risco, entre outros.
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V. CONCLUSAO

O medo de exposicdo social acarreta receios e incertezas, condicionado
sobretudo pela exibi¢do como ser vulneravel ou “inferior”, pois sabe-se que 0 rotulo
“doente” imputa repercussdes para além das consequéncias fisiopatologicas da doenca
em si.

A Epilepsia ainda é tida como sendo uma doenca grave. A comunicagdo social
(pelo tipo de crises exibidas em filmes, por exemplo) e determinadas entidades e
instituicOes publicas, tém a sua quota-parte de culpa neste processo lento de
desmistificagéo e esclarecimento da doenga.

Contudo, estes dois aspetos ndo devem prevalecer sobre necessidade premente
de registo sistematizado desta patologia, com implementacdo global a todas as Unidades
de Salde, independentemente do seu carater publico ou privado, em Portugal
Continental e Ilhas. Acredita-se que, suplantadas as barreiras iniciais adjacentes a estes
procedimentos, se possa criar um método sistematizado de registo, tal como sucede no
processo clinico informatizado. Desta forma, estaremos a contribuir para um
enriquecimento profissional e de partilha de duvidas e sugestdes, entre especialistas e
néo especialistas.

Acresce ao exposto uma tentativa de uniformizagdo da terminologia usada,
permitindo assim a quantificacdo mais precisa das Epilepsias e Sindromes Epilépticos,
etiologia, tratamento, follow-up, antecedentes familiares e outro tipo de informacdes
relevantes, com igual possibilidade de facilitacdo da realizacdo de estudos
multicéntricos sem enviesamentos deste ambito.

Contudo, o objetivo ultimo sera sempre a criacdo ou melhoria de politicas de
salde, melhor gestdo de recursos materiais e humanos, monitorizacdo das caracteristicas
evolutivas da doenca. Uma melhor gestdo e avaliacdo desta patologia pode ser o
primeiro passo para um melhor governo global da Saide em Portugal, como ja sucedeu

com outras doencas cronicas.

34



V1. REFERENCIA BIBLIOGRAFICAS

1. ENGELHARDT, H.T. (1998), Fundamentos da Bioética, Brasil: Edi¢cdes Loyola

2. LivA, JM.L.L. (1998), Levantamento Epidemiologico das Epilepsias e dos
Sindromos Epilépticos no Norte de Portugal. Dissertacdo de candidatura ao grau
de Doutor, apresentado ao Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar.

3. JR., J.E. e PEDLEY, T.A. (1997), “Introduction: What is Epilepsy?”, in Epilepsy:
A Comprehensive Textbook (coord.: Jerome Engel Jr. e Timothy A. Pedley),
Vol. |, Filadélfia: Lippincott-Raven Publishers, p.1

4. FISHER, R. ET AL (2005), “Epileptic Seizures and Epilepsy: Definitions Proposed
by the International League Against Epilepsy (ILAE) and the International
Bureau for Epilepsy (IBE)”, Epilepsia, Vol. 46, n° 4, Abril 2005, pp. 470-472

5. ARTS, N. e VREE, T. (2001), “Antiquity: The First Attempts at a Scientific
Explanation of Epilepsy”, in Epilepsy Through the Age- An Anthology of Classic
Writings on Epilepsy (coord.: Nicolaas Arts), Netherlands: Van Zuiden

Communications B.V., p. 16

6. REYNOLDS, J.R. (2001), “Definition and Nosological Position of Epilepsy”, in
Epilepsy Through the Ages - An Anthology of Classic Writings on Epilepsy

(coord.: Nicolaas Arts), Netherlands: Van Zuiden Communications B.V., p. 191

7. ARTS, N. (2001), “John Hughlings Jackson and William Gowers”, in Epilepsy
Through the Ages - An Anthology of Classic Writings on Epilepsy (coord.:

Nicolaas Arts), Netherlands: Van Zuiden Communications B.V., p. 202
8. BLUME, W.T. e WOLF, P. (1997), “Introduction to the Epilepsies”, in Epilepsy: A

Comprehensive Textbook (coord.: Jerome Engel Jr. e Timothy A. Pedley), Vol.
I, Filadélfia: Lippincott-Raven Publishers, p. 765

35



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

WoOLF, P. (1997), “International Classification of the Epilepsies”, in Epilepsy: A
Comprehensive Textbook (coord.: Jerome Engel Jr. e Timothy A. Pedley), Vol.
I, Filadélfia: Lippincott-Raven Publishers, pp. 768-775

BEGHI, E. ET AL (2005), "Comment on Epileptic Seizures and Epilepsy:
Definitions Proposed by the International League Against Epilepsy (ILAE) and
the International Bureau for Epilepsy (IBE)”, Epilepsia, Vol. 46, n° 10, Outubro
2005, pp. 1698-1699

GOMEZ-ALONSO, J.; ANDRADE, C. e KoukouLls, A. (2005), “On the Definition
of Epileptic Seizures and Epilepsy”, Epilepsia, Vol. 46, n° 10, Outubro 2005, pp.
1698-1699

BROWN-SEQUARD, C.E. (2001), “The Etiology, Nature, and Treatment of
Epilepsy, With a Few Remarks on Several Other Affections of the Nervous
Centres”, in Epilepsy Through the Ages - An Anthology of Classic Writings on
Epilepsy (coord.: Nicolaas Arts), Netherlands: Van Zuiden Communications
B.V., p. 181

HESDORFFER, D.C. e VERITY, C.M. (1997), “Risk Factors”, in Epilepsy: A
Comprehensive Textbook (coord.: J. Engel e T.A. Pedley), Vol. I, Philadelphia:
Lippincott-Raven Publishers, pp. 60-63

Loiseau, P. (1997), “Seizure Precipitantes”, in Epilepsy: A Comprehensive
Textbook (coord.: J. Engel e T.A. Pedley), Philadelphia: Lippincott-Raven
Publishers, pp. 93-95

BERG, A. ET AL (2010), “Revised terminology and concepts for organization of
seizures and epilepsies: Report of the ILAE Commision on Classification and
Terminology, 2005-2009”, Epilepsia, 51(4), pp. 676-685

DREIFUSS, F.E. (1997), “Classification of Epileptic Seizures”, in Epilepsy: A
Comprehensive Textbook (coord.: Jerome Engel Jr. e Timothy A. Pedley), Vol.
I, Philadelphia: Lippincott-Raven Publishers, pp. 517-520

36



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

DuLAc, O. (1997), “Search for a Better Classification of the Epilepsies”, in
Epilepsy: A Comprehensive Textbook (coord.: Jerome Engel Jr. e Timothy A.
Pedley), Vol. I, Philadelphia: Lippincott-Raven Publishers, pp. 780-781

CoMISSAO DE EDUCAGAO DA LIGA PORTUGUESA CONTRA A EPILEPSIA (2001),
Proposta de Esquema Diagnostico para Pessoas com Epilepsias ou com Crises
Epilépticas: Relatorio do Grupo de Missao para a Classificacdo e Terminologia

da Liga Internacional Contra a Epilepsia. Documento Interno

THURMAN, D. ET AL (2011), “Standards for epidemiologic studies and

surveillance of epilepsy”, Epilepsia, 52(Suppl.7), pp. 2-26

BHOPAL, R.S. (2002), “Concepts of Epidemiology: An integrated introduction to
the ideas, theories, principles and methods of epidemiology”, New York: Oxford
University Press, pp.163-190

HAUSER, W.A. (1997), “Incidence and Prevalence”, in Epileptic Syndromes in
Infancy, Childhood and Adolescence, (coord.: J. Roger; M. Bureau; Ch. Dravet;
P. Genton; C.A. Tassinari e P. Wolf), 32 ed., Reino Unido: John Libbey & Co
Ltd., pp. 47-51

FERRO, M.A. (2011), “A population-based study of the prevalence and
sociodemographic risk factors of self-reported epilepsy among adults in United
Kingdom”, Seizure, 20, pp. 784-788

GUEKHT, A. ET AL (2010), “The epidemiology of epilepsy in the Russian
Federation”, Epilepsy Research, 92, pp. 209-218

ADELOW, C. ET AL (2009), “Newly diagnosed single unprovoked seizures and

epilepsy in Stockolm, Sweden: first report from the Stockholm incidence
registry of epilepsy (SIRE)”, Epilepsia, 50(5), pp. 1094-1101

37



25.

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

SCHIARITI, V.; FARRELL, K.; HOUBE, J.S. e LISONKOVA, S. (2009), “Period
prevalence of epilepsy in children in BC: a population-based study”, Can. J.
Neurol. Sci., 36, pp. 36-41

WIEBE, S.; CAMFIELD, P.; JETTE, N. e BURNEO, J.G. (2009), “Epidemiology of

epilepsy: prevalence, impact, comorbidity and disparities”, Can. J. Neurol. Sci.,
36(Suppl.2), pp. S7-S16

BRODTKORB, E. e SIAASTAD, O. (2008), “Epilepsy prevalence by individual

interview in a Norwegian community”, Seizure, 17, pp. 646-650

SVENDSEN, T.L.M. e NAKKEN, K.O. (2007), “Age-specific prevalence of

epilepsy in Oppland County, Norway”, Acta Neurol Scand, 116, pp. 307-3011

CHRISTENSEN, J. ET AL (2007), “Incidence and prevalence of epilepsy in

Denmark”, Epilepsy Research, 76, pp. 60-65

TRAVE, T.D; PETRI, M.AY. e VICTORIANO, F.G. (2007), “Incidencia de la
epilepsia infantil”, An. Pediatr. (Barc), 67(1), pp. 37-43

BENAVENTE, |.; RuBIO, E.; MORALES, C.; TAJADA, N. e TAMARGO, P. (2009),
“Prevalence of epilepsy amongst adolescents in Huesca, Spain: a community-

based study”, European Journal of Neurology, 16, pp. 1138-1143

GARCIA-MARTIN, G. ET AL (2012), “Prevalence and clinical characteristics of

epilepsy in the South of Spain”, Epilepsy Research, pp. 1-9

PARKO, K. e THURMAN, D.J. (2009), “Prevalence of epilepsy and seizures in the
Navajo Nation 1998-2002”, Epilepsia, 50(10), pp. 2180-2185

KoBAU, R. ET AL (2007), “Prevalence of active epilepsy and health-related
quality of life among adults with self-reported epilepsy in California: California

Health Interview Survey, 2003”, Epilepsia, 48(10), pp. 1904-1013

38



35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

KoBAu, R.; GILLIAM, F. e THURMAN, D.J. (2006), “Prevalence of self-reported
epilepsy or seizure disorder and its association with self-reported depression and
anxiety: results fron the 2004 Healthstyles Survey”, Epilepsia, 47(11), pp. 1915-
1921

FAUGHT, E. ET AL (2012), “Incidence and prevalence of epilepsy among older
US Medicare beneficiaries”, Neurology 78, pp. 448-453

KELVIN, E.A. ET AL (2007), “Prevalence of self-reported epilepsy in a
multiracial and multiethnic community in New York City”, Epilepsy Research,
77, pp. 141-150

KoBAu, R. ET AL (2008), “Epilepsy Surveillance among adults — 19 states,
behavioral risk factor surveillance system, 2005”, MMWR Surveill Summ, 57(6),

pp.1-20

CLOYD, J. ET AL (2006), “Epidemiological and medical aspects of epilepsy in the
elderly”, Epilepsy Research, 68S, pp. S39-S48

Josipovic-JELIC, Z. ET AL (2011), Epilepsy & Behavior, 20, pp. 686-690

BIELEN, I. ET AL (2007), “Prevalence of epilepsy in Croatia: a population-based
survey”, Acta Neurol Scand, 116, pp. 361-367.

VELIOGLU, S.K.; BAKIRDEMIR, M.; CAN, G. e TorBAS, M. (2010), “Prevalence
of epilepsy in northest Turkey”, Epileptic Disorder, 12(1), pp. 22-37

CALISIR, N.; BORA, |.; IRGIL, E. e Boz, M. (2006), “Prevalence of epilepsy in

Bursa city center, an urban area of Turkey”, Epilepsia, 47(10), pp.1691-1699

39



44,

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

HUSEYINOGLU, N.; OzBEN, S.; ARHAN, E.; PALANCI, Y. e GUNES, N. (2012),
“Prevalence and risk factors of epilepsy among school children in Eastern

Turkey”, Pediatric Neurology, 47, pp. 13-18

LomIDZE, G. ET AL (2012), “The prevalence and treatment gap of epilepsy in
Thilisi, Georgia”, Epilepsy Research, 98, pp. 123-129

BENAMER, H.T.S. e GROsSSET, D.G. (2009), “A systematic review of the
epidemiology of epilepsy in Arab countries”, Epilepsia, 50(10), pp. 2301-2304

DENT, W.; HELBOK, R.; MATWA, W.B.P.; SCHEUNEMANN, S. @ SCHMUTZHARD,
E. (2005), “Prevalence of active epilepsy in a rural area in South Tanzania: a

door-to-door survey”, Epilepsia, 46(12), pp. 1963-1969

WINKLER, A. S. (2009), “Prevalence, incidence, and clinical characteristics of
epilepsy — a community-based door-to-door study in northern Tanzania”,
Epilepsia, 50(10), pp. 2310-2313

SiMMS, V. ET AL (2008), “Prevalence of epilepsy in Rwanda: a national cross-
sectional survey”, Tropical Medicine and International Health, 13(8), pp. 1047-
1053

MUNG’ALA-ODERA, M. ET AL (2008), “Prevalence, incidence and risk factors of

epilepsy in older children in rural Kenya”, Seizure, 17, pp. 396-404

EDWARDS, T. ET AL (2008), “Active convulsive epilepsy in a rural district of
Kenya: a study of prevalence and possible risk factors”, The Lancet, 7:January,
pp. 50-56

NGounGou, E.B. ET AL, “Epidémiologic de I’epilepsic en Afrique

subsaharienne: un revue de la littérature”, Cahiers Santé, 16(4), pp. 225-238

40



53.

54,

55.

56.

S7.

58.

59.

60.

61.

TUAN, N.A. ET AL (2008), “The prevalence of epilepsy in a rural district of
Vietnam: a population-based study from the EPIBAVI project”, Epilepsia,
49(9), pp. 1634-1637

FonG, G.C.Y. ET AL (2008), “An epidemiological study of epilepsy in Hong
Kong SAR, China”, Seizure, 17, pp. 457-464

ZHAO, Y. ET AL (2008), “Prevalence of convulsive epilepsy and health-related
quality of life of the population with convulsive epilepsy in rural areas of Tibet
Autonomous Region in China: an initial survey”, Epilepsy & Behavior, 12, pp.
373-381

OKA, E. ET AL (2006), “Prevalence of childhood epilepsy and distribution of
epileptic syndromes: a population-based survey in Okayama, Japan”, Epilepsia,
47(3), pp. 626-630

MAc, T.L. ET AL (2007), “Epidemiology, aetiology, and clinical management of

epilepsy in Asia: a systematic review”, The Lancet, 6:June, pp. 533-543

MIGNARD, C. ET AL (2009), “Incidence of newly diagnosed epileptic seizures in
a French South Indian Ocean Island, La Retnion (EPIREUN)”, Epilepsia,
50(10), pp. 2207-2212

ABIB, C.R.; MENDOzA-SASSI, R.A.; BECH-NAPPI, J. e STEIN, A.T. (2007),
“Prevalence of seizures and associated factors in children under five living in a
deprived municipality of southern Brazil”, Arquivos neuropsiquiatria, 65(3-A),
pp. 581-586

SampAaIlo, L.P.B ET AL (2010), “Prevalence of epilepsy in children from a

Brazilian area of high deprivation”, Neurology, 42, pp. 111-117

Di1Aaz-CABEZAS, R.; RUANO-RESTREPO, M.I.; CHACON-CARDONA, J.A. e VERA-

GONZALEZ, A. (2006), “Perfil neuroepidemioldgico en la zona centro del

41



62.

63.

64.

65.

66.

67.

68.

departamento de Caldas (Colombia), afios 2004-2005”, Revista Neurologia,
43(11), pp. 646-652

WHO, IBE e ILAE (2005), “Atlas: epilepsy care in the world 2005, Geneva:
World Health Organization.

BIRBECK, G.L. (2012), “Revising and refining the epilepsy classification system:
priorities from a developing world perspective”, Epilepsia, 53(Suppl.2), pp. 18-
21

CHRISTENSEN, J. e SIDENIUS, P (2012), “Epidemiology of epilepsy in adults:
implementing the ILAE classification and terminology into population-based

epidemiologic studies”, Epilepsia, 53(Suppl.2), pp. 14-17

SERRANO-CASTRO, P.J. ET AL (2012), “Validacion en catellano de un
cuestionario breve Util para cribado epidemioldgico de epilepsia en Espafa:

Cuestionario EPIBERIA”, Neurologia, epub ahead of print

BERG, A.T. (2012), “Introduction: changing terms and concepts for epilepsy”,
Epilepsia, 53(Suppl.2), pp.1-2

HotTols, G. e MissA, J.-N. (2003), Nova Enciclopédia da Bioética — Medicina,
Ambiente, Biotecnologia (trad. de Maria Carvalho), Lisboa: Instituto Piaget, p.
561

MUSSCHENGA, A. W. (1997), “The Relation Between Concepts of Quality-of-
Life, Health and Hapiness”, in The Journal of Medicine and Philosophy, Vol.
22,n° 1, Fevereiro 1997, pp. 16-21

42



69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

SANTOS, M.O.G. dos (1992), “Qualidade de Vida: O Percurso Abreviado de um
Conceito”, in Economia e Sociologia, N° 53, Evora: Gabinete de Investigacio e
Acgdo Social do Instituto Superior Econémico e Social de Evora, pp. 40-42

ACADEMIA DAS CIENCIAS DE LISBOA (2001), Dicionario da Lingua Portuguesa
Contemporanea — Vol. 1l (realizacdo conjunta da Academia das Ciéncias de

Lisboa e da Fundacdo Calouste Gulbenkian), Lisboa: Editorial Verbo, p. 514

FAGOT-LARGEAULT, A. (1991), “Réflexions sur la Notion de Qualité de la Vie",
in Archives de Philosophie du Droit, Droit e Science, Vol. 36, Paris: Editions
Sirey, p. 138.

AUMULLER, G. e BLUMEL, L. (2002), “Historical and Ethical Aspects of Health
as a Value in Quality of Life”, in Health and Quality of Life: Philosophical,
Medical, and Cultural Aspects (coord.: Antje Gimmler, Christian Lenr e
Gerhard Aumdiller), Hamburg: Lit Verlag Miinster, pp. 137-145

BowLING, A. (1995), Measuring Disease — A Review of Disease-Specific

Quality of Life Measurement Scales, Buckingham: Open University Press

PATRICK, D. e ERICKSON, P. (1993), Health Status and Health Policy — Quality
of Life in Health Care Evaluation and Resource Allocation, Oxford: Oxford

University Press

Mu, J. ET AL (2012), “Causes of death among people with convulsive epilepsy in
rural West China: a prospective study”, Neurology, 77, pp. 132-137

LIGA PORTUGUESA CONTRA A EPILEPSIA (1996), “Classificacdo das Epilepsias e
das Crises Epilépticas” (trad. Rosalvo Almeida), LPCE & Tecnifar.

43



VIl. ANEXOS

44



ANEXO 1

CLassiFcAcko INTeRAcloNAL bAs Chises Epnéericas (1981)

A 1. CRISES PARCIAIS
A 1.1, SIMPLES
1.1.1. COM SINAIS MOTORES

a) Parcial Motora sem marcha

b) Parcial Motora com marcha jacksoniana

¢) Versiva

d) Postural

¢) Fonatéria (vocalizagao ou paragem de fala)

1.1.2. COM SINTOMAS SOMATO-SENSITIVOS
OU SENSORIAIS

a) Somato-sensitiva
b) Visual

¢} Auditiva

d) Olfactiva

€) Gustativa

) Vertiginosa

1.1.3. COM SINTOMAS OU SINAIS AUTONOMICOS
1.1.4. COM SINTOMAS PSIQUICOS

a) Disfsicas

b) Dismnésicas (ex.”:sdejd vux)

) Cognitivas (ex.":estados de sonho, distorgao do tempo)
d) Afectivas (ex>medo, ira)

€] llusdes (ex.macropsias)

) Alucinagdes (ex.*musica, cenas)

A 1.2. COMPLEXAS

1.2.1. INICIO PARCIAL SIMPLES, SEGUIDO

DE PERTURBACAO DA CONSCIENCIA
a) crises parciais simples (1.1.1 a'1.1.4) seguidas de perturbagio da consciéncia
b} com Automatismos

1.2.2. COM PERTURBACAO DA CONSCIENCIA
DESDE INICIO

a) apenas perturbagdo da consciéncia
b) com Automatismos

A 1.3. PARCIAIS EVOLUINDO PARA GENERALIZADAS
SECUNDARIAMENTE (estas podem ser tonico-clonicas,
ténicas ou clonicas)

Classificacao Internacional das Crises Epilépticas (76).

1.3.1. CRISES PARCIAIS SIMPLES EVOLUINDO
PARA GENERALIZADAS

1.3.2. CRISES PARCIAIS COMPLEXAS EVOLUINDO PARA
GENERALIZADAS

1.3.3. CRISES PARCIAIS SIMPLES EVOLUINDO PARA PAR-
CIAIS COMPLEXAS E DEPOIS PARA GENERAL-
IZADAS

A 2. CRISES GENERALIZADAS
A 2.1 AUSENCIAS

(de b) a ) podem surgir isolados ou combinados)
a) apenas perturbagao da consciéncia

b) com componentes clénicos moderados

€} com componentes aténicos

d) com componentes tGnicos

€) com Automatismos.

) com componentes autonémicos

A 2.2, AUSENCIAS ATIPICAS

a) alteragdes do tonus mais importantes que em 2. 1
b) inicio e final que no sio bruscos

A 2.3. CRISES MIOCLONICAS (abalos mioclénicos,
simples ou mdltiplos)

A 2.4. CRISES CLONICAS

A 2.5. CRISES TONICAS

A 2.6. CRISES TONICO-CLONICAS
A 2.7. CRISES ATONICAS (astaticas)

(Pode haver combinagdes das precedentes, por ex.® 2.3 + 2.7 ou 2.3 4 2.5)
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ANEXO 2

©000000000000000000000000000000, .......onc!oooooooocococoo-oocoo.o
0e

CLASSRCACHO \TRYUCIONALDE PLEPSAS
ivoRonos Eecos e eruigg Comuisvs ReAconanes (198

A 1 EPILEPSIAS PARCIAIS A 2.3 - SINTOMATICAS
A 1.1 IDIOPATICAS 2 clén
1.1 - Epi

0-temporais

b) af) - Erros Inatos do Metabolismo {suspeitos ou confirmacos)

A "5 EPILEI’QMS INDETERMINADAS QUANTO A SEREM
PARCIAIS OU GENERALIZADAS

3.1, - COM CRISES PARCIAIS E COM CRISES
~ GENERALIZADAS

134 - Epilepsias de
A 2 - EPILEPSIAS GENERALIZADAS

A 2.1 - IDIOPATICAS o A 3.2 SEM CARACTERISTICAS Ir\EQUlVO(AS
- DE SEREM PARCIAIS OU GENERALIZADAS

A 4- SINDROMOQ ESPECIAIS

etabélico ou toxico,
ndo cetdtica.

APENDICE

Epilepsias com crses precipitadas por modos especificos de activagao—Epilepsias Reflexas

Classificacdo Internacional de Epilepsias, Sindromes Epilépticos e Perturbacdes Convulsivas
Relacionadas de 1989 (76).
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Tabela 4 — Classificagdo das Sindromes Eletroclinicos e outras Epilepsias (Comité 2005-20009,
ILAE) (15).

SINDROMES ELECTROCLINICOS ORGANIZADOS POR FAIXA ETARIA DE INICIO |

Periodo Neonatal
Epilepsia familiar neonatal benigna
Encefalopatia mioclonica precoce
Sindrome de Ohtahara
12 Infancia
Epilepsia do lactente com crises focais migratorias
Sindrome de West
Epilepsia miocl6nica da infancia
Epilepsia benigna da infancia
Epilepsia familiar benigna da infancia
Sindrome de Dravet
Encefalopatia mioclénica em distlrbios ndo progressivos
Infancia tardia
Convulsdes febris plus (pode comegar na 12 infancia)
Sindrome de Panayiotopoulos
Epilepsia mioclénica com crises atonicas (previamente astaticas)
Epilepsia benigna de pontas centro-temporais
Epilepsia do lobo frontal noturna autossémica dominante
Epilepsia occipital da infancia de inicio tardio (tipo Gastaut)
Epilepsia com auséncias mioclonicas
Sindrome de Lennox-Gastaut
Encefalopatia epiléptica de ponta-onda continua no sono lento (POCS)
Sindrome de Landau-Kleffner
Epilepsia de auséncias da infancia
Adolescéncia — Adulto
Epilepsia de auséncias juvenil
Epilepsia miocldnica juvenil
Epilepsia com crises tonico-clénico generalizadas
Epilepsias miocldnicas progressivas
Epilepsia autossomica dominante com caracteristicas auditivas
Outras Epilepsias familiares do lobo temporal
Correlagfes menos especificas com a idade
Epilepsia focal familiar com focos variaveis (da infancia a idade adulta)
Epilepsias reflexas
Constelacoes distintas
Epilepsia do lobo temporal mesial com esclerose hipocampal
Sindrome de Rasmussen
Crises gelésticas com hamartoma hipotalamico
Epilepsia-hemiplegia-hemiconvulséo
Epilepsias que ndo se encaixam em nenhuma destas categorias diagndsticas, que podem ser distinguidas primeiro com base na
presenca/auséncia de uma condi¢do metabdlico ou estrutural conhecida (causa presumida) e depois com base no modo de inicio
principal das crises (generalizada vs focal)
Epilepsias atribuidas e organizadas por causas estruturais-metabélicas
Malformagdes do desenvolvimento cortical (Hemimegalencefalia, Heterotopias, .. .)
Sindromes neurocutaneos (Sindrome Sturge-Weber, Complexo Esclerose Tuberosa,...)
Tumor
Infecdo
Trauma
Angioma
LesOes perinatais
Stroke
(...)
| Epilepsias de causa desconhecida
Condicdes com crises epilépticas que nao sdo tradicionalmente diagnosticadas como uma forma de epilepsia per se
Crises neonatais benignas
Crises febris
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