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RESUMO

A prevaléncia mundial de epilepsia esta em torno de 0,5% a 1,0% da populag@o constituindo
uma das queixas mais comuns na Aten¢do Bésica (Brasil, 2018). A Organiza¢do Mundial da
Saude estabelece que equipes de satde em nivel primario sdo capazes em detectar precocemente
e oferecer tratamento eficaz a populacdo acometida pela epilepsia (WHO, 2019). Trata-se de
um relato de experiéncia no acompanhamento de uma familia em nivel primario, no municipio
de Sdo José dos Campos/SP, durante processo de investigagcao para o diagndstico de epilepsia
em paciente pediatrico. Em fevereiro de 2023, em visita domiciliar a uma familia e filho de 6
meses, com episodios de crises convulsivas desde o primeiro més de vida, instigou a
possibilidade de acompanhamento € monitoramento do caso. O paciente ji havia sido
encaminhado ao neurologista desde os 2 meses de vida. Na visita foi possivel identificar
auséncia em marcos de desenvolvimento, estratégias de dieta cetogénica foram recomendadas,
além da entrega de um didrio para registro de possiveis crises convulsivas. Em agosto de 2023,
visando uma nova visita domiciliar, ndo foi possivel realiza-la, devido transferéncia do agente
comunitédrio de saide para outra unidade. Ao final de 2023, paciente ja com 1 ano e 2 meses,
apos consulta com neurologista, aguardava a realizacdo de eletroencefalograma e tomografia
do cranio devido suspeita de epilepsia. Em marco de 2024, via contato telefonico a mae,
constatou-se o descarte do diagndstico de epilepsia e suspeita de autismo. O tempo de espera
até o descarte do diagndstico foi longo, constatando que a transferéncia do agente de sadde, a
demora da consulta com especialista e realizacdo de exames constituem grandes desafios para
o diagnéstico de epilepsia infantil na atencdo primdria quando presente.
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1 INTRODUCAO

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Epilepsia (PCDT)
a epilepsia € uma doenca caracterizada pela predisposicdo permanente do cérebro em
originar crises convulsivas, devido a atividade anormal excessiva ou sincronica de
populacdes neuronais, € por suas consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas
e sociais. O diagndstico na maioria dos casos € clinico, a partir de anamnese detalhada e de
exame fisico geral, com €nfase nas dreas neuroldgica e psiquidtrica (Brasil, 2018).

Embora ndo seja essencial para o diagndstico de epilepsia, o eletroencefalograma
(EEG) € capaz de identificar o tipo e a localizacdo da atividade epileptiforme, além de
orientar na classificacdo da sindrome epiléptica e na escolha do farmaco antiepiléptico (FAE).
Mesmo nao
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sendo obrigatdrias, ressonancia magnética do encéfalo e tomografia computadorizada do cranio
devem ser solicitadas na suspeita de causas estruturais, pois metade dos pacientes com epilepsia
apresentam anormalidades estruturais capazes de serem detectadas nesses exames de
neuroimagem, especialmente em pacientes com epilepsia focal. Outras estratégias nao
medicamentosas como didrio de registro de crises e adesdo a dieta cetogénica corroboram para
o manejo adequado da doenga (Brasil, 2018).

Estima-se que a prevaléncia mundial de epilepsia esteja em torno de 0,5% a 1,0% da
populacdo, diferindo com a idade, género, grupos étnicos e fatores socioecondmicos. As
crises epilépticas constituem uma das queixas mais comuns na Atencdo Bdsica (AB) no
acolhimento a demanda espontanea no Brasil e se traduz no diagndstico de 150.000 novos
casos anualmente, em que pacientes enfrentam crises limitadoras de suas atividades
didrias, aumento de dependéncia social e de comorbidades psiquidtricas, além
de comprometimento neurocognitivo, especialmente em pacientes infantis. A auséncia e o
tratamento inadequado da epilepsia sdo muito significativos no Pais, estimando-se atingir
entre 50 e 70% do total de pacientes com epilepsia (Brasil, 2018).

A Organizacdo Mundial da Saide (WHO, 2019) estabelece que equipes de saude
em nivel primdrio, associadas a garantia de disponibilidade de FAE pela rede de satde, sdao
capazes de detectar precocemente e oferecer tratamento eficaz a maioria da populagdo
acometida por epilepsia, evitando o uso de tecnologia dura ou encaminhamento para
atencdo especializada. Sob esse viés, a AB se torna nivel de atencdo imprescindivel para
ampliar o acesso a deteccdo e cuidado apropriado dessa doenca.

Infelizmente, um levantamento epidemiolégico do PCDT de Epilepsia (Brasil,
2018) estimou que um gap diagnéstico de quase 87% ainda persiste no pais. Tal cenério
estimulou a constru¢do de um relato de caso, objetivando identificar as dificuldades
enfrentadas por familia assistida pela atencdo bésica no Vale do Paraiba, durante o processo
de investigacdo para o diagndstico de epilepsia em paciente pediatrico.

2 RELATO DE CASO

E consoante do curso, direcionar uma formacio médica capaz de atender a uma
demanda tanto de nossa sociedade quanto do Sistema Unico de Satide. Dessa forma, através
do Programa Integrador que promove o encontro entre institui¢do de ensino e realidade do
sistema de sadde, estabelece-se estratégias para responder a tais demandas em parceria
com a Prefeitura Municipal de Sao José dos Campos (Silva; Moura; Ribeiro, 2019).

Busca-se, dentre alguns de seus objetivos, com o Programa Integrador inserir
os estudantes nos contextos reais de aprendizagem em diferentes comunidades da cidade de
Sdao José dos Campos, desenvolver a capacidade de observar, intervindo e
registrando as experiéncias vivenciadas e acompanhar e realizar acdes relacionadas a atencao
primdria a saide por meio da atuacdo em equipes multiprofissionais.

No dia 16/02/2023, académicas de medicina, acompanhadas por Agente Comunitario
de Saude (ACS), realizaram visita domiciliar com o intuito de conhecer o perfil da
comunidade da regido. Durante a visita, constatou-se que se tratava de uma familia composta
por 3 adultos (mde e avds maternos), uma filha adolescente e um bebé de 6 meses que
aguardava consulta multidisciplinar com a médica da familia e comunidade e a pediatra da
Unidade de Satde, devido a ocorréncia de 3 episddios de crises convulsivas, desde o primeiro
més de vida.

Naquele momento, as estudantes de medicina discutiram sobre a possibilidade de
acompanhamento e monitoramento do caso, havendo receptividade imediata pela familia.
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Verificou-se que o paciente pedidtrico havia sido encaminhado, hd algum tempo, para atencao
especializada com neurologista, seguindo protocolo preconizado pelo Ministério da
Sadde (Brasil, 2013).

Em agosto de 2023, mae foi convidada via contato telefébnico em Unidade por
académicas para realizacdo de anamnese, com o intuito em coletar histéria clinica detalhada e
identificar marcos de desenvolvimento atingidos até o presente momento. O encontro apenas
foi possivel apds aproximadamente 3 meses, devido a transferéncia do ACS para outra
unidade, tornando a drea da familia descoberta e sem monitoramento por agente de
saide, ponte fundamental para o contato entre académicas, equipe e paciente.

Sendo assim, em novembro de 2023, paciente pedidtrico J.G.M.F., agora com 1 ano e
2 meses, visitou UBS acompanhado pela mae, relatando que, apds 1 ano de encaminhamento,
foi realizada consulta por telemedicina com neurologista, juntamente a médica da
familia responsdvel, e que aguardava agendamento para realizacdo de eletroencefalograma
(EEG) e tomografia do cranio (TC), devido a suspeita de epilepsia por especialista.
Além disso, solicitou-se ecocardiograma (ECG) para avaliacdo cardiaca por médica da
unidade.

Durante  abordagem da anamnese, académicas identificaram, segundo
informacdes fornecidas pela mae, que paciente pedidtrico sofreu hipoxia neonatal
imediatamente apds o parto, ndo registrado em caderneta da crianca, sendo necessdria
reanimacao com sucesso, sem necessidade de internacdo subsequente, com alta hospitalar
ap6s 2 dias. Além disso, a mae verbalizou que em sua infincia comegou a sofrer crises
convulsivas que perduraram até os 15 anos de idade sem fazer uso de medicacdo.
Atualmente relatou ndo apresentar mais tais episddios e que sua gestagdo havia sido
planejada, sem intercorréncias, com pré-natal iniciado precoce e realizado adequadamente.

Adicionando ao histérico do paciente pedidtrico, mae verbalizou importante
interrupc@do do sono de J.G.M.F. com pelo menos 6 despertares durante a noite,
seletividade alimentar importante. Durante interacdo das académicas com a mae, foi
possivel identificar a auséncia em alguns marcos de desenvolvimento do paciente
pediatrico, como: ndo empregava pelo menos uma palavra com sentido; ndo andava
sozinho; ndo respondia diferentemente pessoas familiares de estranhos e ndo imitava
pequenos gestos ou brincadeiras.

Diante de tal cendrio, foi recomendado estratégias para a familia até a préxima
consulta com especialista, como reducdo de acticar e produtos ultraprocessados, aumento de
proteinas e a entrega de um didrio para registro de possiveis crises convulsivas, conforme
preconizado no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Epilepsia de 2019 (Brasil,
2018), com intuito em possibilitar maior detalhamento da histdria clinica do paciente.

Em marg¢o de 2024, houve contato telefonico com a familia com sucesso e constatou-
se a realizacdo de consulta com neurologista presencialmente, sendo descartado diagndstico
de epilepsia, devido a resultados de TC, EEG, ECG normais, além da auséncia de
crises convulsivas hd mais de 1 ano. Entretanto, confirmou-se diagndstica de autismo e a
familia foi adequadamente orientada a estimular atividades priticas com o paciente e
acompanhamento pela Aten¢ao Bdsica.

3 DISCUSSAO

Trata-se de um estudo descritivo tipo relato de caso, acerca de uma das atividades
propostas pelo Programa Integrador (PI) da Faculdade de Ciéncias Médicas de Sao José
dos Campos - FCM/SJC — Humanitas, através do acompanhamento de familias assistidas
pela equipe de satide da Unidade de Estratégia de Saide da familia que académicos do
curso de medicina estdo alocados.
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Cabe ressaltar que a familia, fonte do estudo, acompanhada pelos estudantes de

medicina era classificada como R1 na Escala de Risco das Familias (Coelho; Savassi, 2004). A
Escala do Grau de Risco de Vulnerabilidade Familiar (Escala de Coelho-Savassi), desenvolvida
no Brasil, em Minas Gerais, € uma ferramenta desenvolvida para a Estratégia de Saide da
Familia, por meio da qual podemos realizar uma leitura prévia e rapida sobre a vulnerabilidade
das familias do territério de abrangéncia. Com base em alguns critérios de risco identificados
na Escala de Coelho-Savassi podemos classificar as familias entre Risco 1, Risco 2 ou Risco 3
(risco leve, moderado ou grave).
Com a aplicacdo da escala em todas as familias, a equipe passa a ter maior compreensao sobre
a relacdo entre os determinantes de saude e as situagdes vividas por elas e buscando ter uma
agenda de prioridades de acordo com o principio da equidade. Nesse contexto, a familia foi
priorizada diante da urgéncia em precisar o diagndstico de epilepsia, tendo em vista a relevincia
das implicacdes para pacientes, suas familias e na abordagem terapéutica, especialmente na
primeira infancia (Zuberi; Symonds, 2015).

Entretanto, embora seu diagndstico seja possivel na AB, realiza-lo constitui um segundo
desafio por existirem doengas paroxisticas que apresentam manifestacdes clinicas semelhantes
as crises epilépticas e ndo ocorrer uma investigacdo de diagndstico definitivo para a doenga.
Associado a isso, a indefini¢do diagndstica recrudesce a necessidade de uma anélise cuidadosa
do histérico clinico e uma abordagem interdisciplinar para garantir a correta identificacio e
manejo da condic¢do, servindo de base para decisdes terap€uticas, investigacdes adicionais e
progndstico (Brasil, 2013).

Em muitos casos, o diagndstico de um evento epiléptico ou nado epiléptico pode sim ser
determinado por meio da coleta das informagdes clinicas sobre crises convulsivas de um
paciente, incluindo niimero de episddios, tipos de crise, idade de acometimento e comorbidades
associadas, sem fazer uso de investigacdes complementares. Para outros como o caso relatado,
o eletroencefalograma (EEG) constitui um complemento util da classificagdo do tipo da crise,
principalmente em epilepsias focais ou sindromes de epilepsia especificas (Zuberi; Symonds,
2015). Além disso, muitas sindromes de epilepsia sdo associadas a achados especificos sobre
EEG, portanto sua realizacao se torna bastante til para classificacdo de uma possivel sindrome.
As estimativas da proporcao de casos de epilepsia infantil diagnosticidveis como uma sindrome
epiléptica variam de 15,7% a 37,1%, dependendo da populagdo avaliada (Brasil, 2018).

Consoante ao PCDT (Ministério da Sadde, 2018), embora a anamnese seja
considerada a principal ferramenta na pratica clinica para a formulagdo de uma hipdtese
diagnéstica (HD) de epilepsia e possa ser aplicada no nivel de atencdo primdria, a
realizacdo de exames complementares na atencdo especializada permanece indispensavel,
especialmente no caso de pacientes pedidtricos, para os quais o desafio inclui aguardar sua
vez de atendimento nesse nivel de atenc¢do. Outro desafio registrado foi a transferéncia do
ACS para outra unidade, ponte fundamental entre académicas, equipe e paciente. Esse
fato ratifica um levantamento epidemiolégico que estimou um gap diagndstico no
Brasil de aproximadamente 87%, constituindo um dos maiores problemas enfrentados pela
populacdo afetada pela doenca no pais (Brasil, 2018).

4 CONCLUSAO

Conclui-se que embora correta a conduta da equipe de saide diante da necessidade de
encaminhamento do paciente pedidtrico para a realizacio de exames complementares e
atencdo especializada, o tempo de espera desde a HD até o descarte ou confirmag¢do do
diagnéstico foi excessivamente longo, em oposi¢do ao preconizado pela OMS e Ministério da
Saude, por meio do PCDT e da Avaliacdo e Conduta da Epilepsia.
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Diante do acompanhamento do caso, também foi possivel identificar que tanto a
transferéncia do agente comunitidrio de saude da regido, bem como a demora para o
agendamento de consulta com especialista e realizacdo dos exames corroboram para a
manuten¢do do gap diagndstico da epilepsia no Brasil, um dos mais importantes desafios na
atencdo primdria do pais.
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