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Limitacoes. Ha cerca de 250 doentes que podem beneficiar de cirurgia
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o que fazer ;ERGUNTAS A...
Lidar com uma pessoa “ g am
epilética obriga-nos a ter | POdl (l)l'sl
cuidados especificos. Se tratar melhor
presenciar um ataque epiléti- e poupar CUSIOS"
co, saiba como proceder
& FRANCISCO
SALES
Mantenha-se calmao Neurologista
e acalme quem
assiste & crise -
Como deveria ser desenvol-
vido um programa e a respe-
tiva rede de referencia¢iio?

DRUANDO ALMEIDA/GLOBAL IMAGENS

Liga denuncia a falta de programa para a epilepsia e correta referenciacio

DIANA MENDES

Leandro Silva tem 32 anos e esta
ha mais de trés anos a espera de
uma cirurgia para a epilepsia. Aos
dois que esperou “durante a ava-
liagao no hospital junta-se mais
um em lista para seroperad6 num
hospital em Grenoble, que “foi au-
torizado hd um ano pelo ministé-
rio”, diz o pai de Leandro, Artur Sil-
va. “O meufilho tem crises todos
osdiasdurante o sono e toma 16
comprimidos. Estd melhor, mas
ndo hd nada que resulte”, lamenta.
Hé cercade 250 doentes que po-
dem beneficiar de cirurgia, mas
apenas cem por ano acedem a ela.
Eosatrasos sucedem-se, “bem co-
mo doentes que ndo estdo bem
controlados e ndo tém a melhor
medicacao. Falta um programa
para a epilepsia e correta referen-
ciagdo de doentes”, denuncia o
presidente da Liga Portuguesa
Contraa Epilepsia, Francisco Sales.

Leandro, com a doenga dia-
gnosticada desde os nove anos,
ndo tem quaisquer apoios, e num
mercado de emprego como o
atual ainda menos lhe dao traba-
lho, diz o pai. Apesar de estar mui-
to tempo em casa, deixa os pais de
coragao apertado com as preocu-
pagoes. “Ja caiu varias vezes na
rua, partiu o nariz, as costelas”,
conta. Equem paga adespesa, “de

200 euros por més s6 em medica-
mentos, alguns genéricos, somos
nés, que ndo podemos té-lo como
dependente. Por isso, diz, “esta-
mos“a esperade um dia que nun-
camaischega...”

O casondo é linico, mas se ape-
nas uma minoria dos doentes é
candidata a esta cirurgia, a verda-
de € que “estamos muito abaixo do
ntimero ideal, jd que apenassao
feitas cerca de cem por ano”, refe-
re o neurologista. Sofia Neves, psi-
cologa da associagao EPI, diz que
entre o tempo de espera, 0 estudo
de caso e arealiza¢do da cirurgia
passam geralmente dois anos. E
um processo complexo que impli-
Ca exames, € mesmo assim s6 5%
sd0 aprovados para cirurgia. A jun-
tar a isso ha doentes que estao
COM O Processo em Curso € a
quem desmarcam exames e sO
marcam meses mais tarde.”

ALiga e aassociagaode doentes
EPI estiveram ha dois dias na Co-
missao de Satide a alertar os depu-
tados para as dificuldades sentidas
nesta drea e paraapelar a interven-
¢do do Ministério da Satide. “Os
doentes nao chegam a cirurgia. Fi-
cam muitos anos em niveis infe-
riores de tratamento.” E poressa
razdo que apelaa criacao deum
programa nacional e definigao de
uma rede de referenciagao, diz
Francisco Sales. Sofia Neves acres-
centaque “podiam ter uma vida

mais ativa e acabam por ndo con-
tribuir para a sociedade”.

Outro problema relacionado é
o acesso a medicamentos. “Ha
dois firmacos que estao no mer-
cado e ndo sdo comparticipados,
ao contrdrio do que se passa na
maioria dos paises europeus. E os
doentes ndo os compram. Nem
sequer ¢ uma questao de custo pa-
ra o Estado, porque ndo é muito
diferente e os doentes deixam de
tomar um para tomar o outro”, fri-
sa Francisco Sales. Ha cercade 20
mil doentes com formas mais gra-
ves de epilepsia, entre 2% a 5% de-
les— mil no maximo - poderiam
beneficiar deles.

Sofia Neves fala em problemas
de transportes e financeiros. “Te-
mos doentes muito dependentes
das familias, polimedicadose que
tém de pagar taxa moderadora.
Para ndo pagarem, temde irauma
junta que custa 50 euros e nem
sempre compensa. Muitas crian-
¢as faltaram a consultas em se-
tembro porque além de ser o ini-
ciodas aulas, tém de iracompa-
nhadas e os familiares nao podem.
Em alguns casos ja o fizeram tan-
tas vezes, que tém medo de perder
oemprego.”

Francisco Sales diz que hd mais
problemas como o acesso a trans-
portes”, em especial se os doentes
viverem distantes das unidades
com estas respostas”.

Paonha a pessea de lado com a cabega
baixa, de modo que a saliva possa
escorrer para fora da boca. Desaperte
aroupa a volta do pescogo

qualquer coisa

macia debaixo da cabega, ou ampare-a
com a sua mao, impedindo-a de bater
no chéo ou contra objetos,

N&o tente acordar, nfo force

alevantar

<

0

N&o meta nada na boca da
pessoa (nem colher, nem objetos
de madeira, nem lengo, nem
dedos). Ndo puxar a lingua.

Né&o lhe dé de beber

Permanega junto da pessoa até

que volte a respirar calmamente

e comece a acordar.

Oferega-se para ajudar no regresso
acasa ou chamar alguém da familia.
Algumas pessoas acordam confusas
e gostardo de encontrar um sorriso
B compreensao, em vez de panico
egritos

Fome EPY

| Acada nivel de complexida-

de da doenga deveriam cor-
responder exames e tratamen-
tos mais complexos, apenas
dados a quem deles necessi-
ta. Hé falta de homogeneida-
de no tratamento e interliga-
¢do dos servigos que leve a
uma correta referenciagio dos
doentes. Podiamos controlar
custos e tratar melhor. E era
importante definir que cen-
tros devem fazer a cirurgia.
Quantos centros fazem hoje
cirurgia?

Quatro: Hospital Egas Moniz,
Santa Maria, Centro Hospi-
talar Universitirio de Coimbra
eSanto Anténio. Mas pode co-
megar a ser feita no Hospital
de Sao Jodo.

Por que razdo nio hd ainda
um estudo para saber quan-
tos doentes existem?
Haverd 50 a 70 mil doentes
com epilepsia no Pais, mas
naosabemos ao certo porque
nao hd um estudo. Precisamos
de apoios, mas, como em
tudo, é oito ou oitenta. Bastava
termos algum financiamen-
to por parte do ministério.

EXPLICAGAO

0 QUE E A EPILEPSIA

» Causas E uma doenga que tem
como ponto de partida uma per-
turbag&o no cérebro, comum
descarga anormal de alguns ou
quase todos 0s neurdnios. Numa
grande parte ndo hd causas,
sendo diagnosticada sobretudo
entre os dois e 0s 14 anos.

COMO SE DIAGNOSTICA

» Exames Através de uma en-
trevista clinica pode ser feito o
diagndstico, por isso & importan-
te uma descrigao das crises por
doente, familiares ou amigos.
Por vezes pode pedir-se um ele-
troencefalograma para avaliar o
tipo de descargas cerebrais

COMO TRATAR

» Medicamentos Os anticonvul-
sivantes conseguem travar total
ou parcialmente as crises epilé-
ticas.
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