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PREFÁCIO


			Elogio à vida!


			O livro que prefacio, intitulado A epilepsia na adolescência: difícil, mas não impossível, elaborado por Hamilton Luís Sena Lima, é uma daquelas obras que lemos em um só fôlego. Isso decorre de quatro motivações. A primeira diz respeito ao desafio para enfrentar a epilepsia, que atinge 1% da humanidade. O segundo é porque foca, entre a população mundial, os que estão sofrendo o maior impacto das forças destrutivas da humanidade, que são os(as) adolescentes. Em terceiro, porque levanta uma das categorias mais esperançosas da ciência, a “possibilidade”. E em quarto lugar, porque “Há pessoas que choram por saber que as rosas têm espinhos. Há outras que sorriem por saber que os espinhos têm rosas!”, e o autor da presente obra encontrou rosas entre espinhos e exala um otimismo necessário e possível para nossos sombrios tempos de obscurantismo, de negacionismo, de genocídio, de necropolítica.


			A obra trata de maneira objetiva, concisa e com a rigorosidade necessária não só a experiência da própria vida, mas como isso, embasado cientificamente, poderá ser útil socialmente à nossa humanização.


			Este livro nos permite reconhecer e compreender o que significa superar os quatro maiores limites dos seres humanos para conhecer, tratar e transformar algo concreto como a epilepsia em adolescentes, em um elogio à vida. O primeiro é o limite do sensível, imediato, que está colocado no campo biológico. Existe algo muito mais profundo para além do que nossos olhos nos permitem ver sobre a epilepsia. O segundo é superar o limite dos pseudoconceitos, que não nos permitem compreender a epilepsia para além da aparência do fenômeno, que muitos acreditam ser somente biológico. O terceiro limite a superar, que a leitura nos aponta, é o limite de um sistema de valores de uma sociedade que, para se manter hierarquicamente exploradora, elimina, discrimina, exclui. E o quarto limite que a leitura do livro nos desafia a superar é enfrentar um sistema que está estruturado para a máxima exploração da natureza e dos seres humanos e que destrói políticas públicas de saúde e educação que deveriam beneficiar, proteger a todos, independentemente de seus problemas, mas, em especial, a epilepsia em adolescentes.


			Hamilton, autor do livro, em duas palavras, demonstra o seu entendimento do que é o mundo. As relações sociais provocam, sim, choros e risos. E daí nos vem a indicação, própria de nós, seres humanos, a possibilidade de sermos otimistas. Mas, para tanto, ao perpassar página a página do livro, é preciso encontrar o conhecimento científico, é preciso encontrar a humanidade, é preciso encontrar a esperança. Brota daí o otimismo que Hamilton nos transmite em tempos de barbárie. Leia! É um elogio à vida!


			Prof.ª Dr.ª titular Celi Nelza Zulke Taffarel


			Faculdade de Educação da Universidade Federal da Bahia


			Pesquisadora do CNPq


			Cidadã baiana pelos serviços prestados à educação na Bahia


			









APRESENTAÇÃO


			Os escritos de A epilepsia na adolescência: difícil, mas não impossível contêm elementos para ajudar na orientação dos jovens frente à epilepsia, que tanto dificulta o dia a dia das pessoas nessa fase de suas vidas.


			Se buscarmos a definição de adolescência, vamos descobrir que a etimologia (origem da palavra) vem do latim adolescentia, que significa período do desenvolvimento humano marcado pela transição da juventude para a idade adulta; fase que se inicia após a puberdade.


			A puberdade — pubertas —, que significa idade viril, coincide com o aparecimento da menstruação, nas garotas, e da pilosidade púbica, seguida pela primeira ejaculação nos rapazes.


			A Organização Mundial de Saúde (OMS) define adolescência como o período da vida que começa aos 10 anos e termina aos 19 anos completos. Para a OMS, a adolescência é dividida em três fases:


			

					pré-adolescência: dos 10 aos 14 anos;



					adolescência: dos 15 aos 19 anos completos;



					juventude: dos 15 aos 24 anos.



			


			No Brasil, o Estatuto da Criança e do Adolescente (Eca) considera a adolescência a faixa etária dos 12 até os 18 anos de idade completos, e é referência, desde 1990, para criação de leis e programas que asseguram os direitos dessa população.


			O que se pretende com esse conteúdo é tentar desmitificar e oferecer elementos básicos para uma melhor qualidade de vida para os jovens dessa fase tão importante.


			A primeira ideia de escrever sobre esse tema veio de uma motivação pessoal, minhas próprias vivências como pessoa que vive o quadro da epilepsia, e de ter sentido durante o meu processo de amadurecimento não só os estigmas, como os preconceitos existentes, as crenças que ainda persistem, entre outras questões.


			O fortalecimento dessa ideia tem como fator principal o fato de estarmos em pleno século XXI e ainda observarmos que os mesmos estigmas, preconceitos, crenças etc. por mim vivenciados na minha adolescência ainda persistem.


			Muitas dessas dificuldades, às vezes, começam dentro da própria casa, na própria família, em que muitos pais e as próprias pessoas com epilepsia ainda não conseguem perceber que, na verdade, se trata de seres humanos e que a epilepsia é apenas mais um obstáculo a ser vencido.


			Este livro é uma compilação de diversos artigos, dissertações e teses destinado aos(as) médicos(as), estudantes das áreas de saúde em geral, educadores(as), aos pais, aos(as) cuidadores(as), às pessoas com epilepsia e a todos(as) os(as) curiosos(as) sobre o assunto.


			Temos de mostrar as verdades sobre a epilepsia para a sociedade, que está repleta de informações errôneas sobre o tema, e assim acabar com certos mitos ainda existentes. Sei o quanto isso é difícil para alguns(mas) pacientes, convivi com vários(as) para escrever minha dissertação do mestrado em ambulatórios específicos para epilepsia e pude constatar a variedade de epilepsias e os vários tipos de crises, as dificuldades de cada um(a) deles(as), a quantidade diária de crises de certos(as) pacientes etc. Escutei muitas realidades e em vários casos pude dar minha contribuição de forma positiva, já que tive a oportunidade de me realizar acadêmica e profissionalmente.


			QUEM VÊ CARA, NÃO VÊ EPILEPSIA.


			EPILEPSIA! A PIOR CRISE É O PRECONCEITO.


			CONTAGIOSO NÃO É A EPILEPSIA, E SIM O PRECONCEITO.
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			INTRODUÇÃO


			Dos transtornos neurológicos crônicos graves, a epilepsia é o mais comum. Para ela, não existem barreiras sociais, étnicas, geográficas, etárias ou sexuais. E entre os jovens, o número dos que são acometidos com a epilepsia é bastante alto, pois se estima que 1% da população começou a apresentar crises antes dos 20 anos de idade (HAUSER; KURLAND, 1975).


			A epilepsia é uma condição crônica ou um grupo de doenças que têm em comum a ocorrência de duas ou mais crises epilépticas que ocorrem na ausência de doença tóxico-metabólica ou febril (PINHEIRO et al., 2005).


			Nos países desenvolvidos, a incidência é de aproximadamente 1%, subindo para 2%, nos países em desenvolvimento (PINHEIRO et al., 2005).


			No Brasil, segundo estimativas do Ministério da Saúde, cerca de 157.070 casos novos são diagnosticados a cada ano (100/100.000), com uma prevalência de 11,9/1.000 a 16,5/1.000 de formas ativas da doença (MACHADO et al., 2007).


			A alta incidência das epilepsias nos países em desenvolvimento pode ser explicada pelos seguintes fatores: deficiente assistência pré-natal e maternal, alto índice de prematuridade, desnutrição, traumas durante o parto, convulsões febris da infância e de infecções, particularmente decorrentes de parasitismo (DUNCAN et al., 2006). Além disso, os altos índices da epilepsia provocam repercussões nos aspectos socioeconômicos, na medida em que aumentam os custos econômicos diretos provenientes dos gastos médicos, drogas e hospitalizações, e indiretos como: desemprego, licença médica constante ou morte prematura (NORONHA et al., 2007). Torna-se, assim, um problema de saúde pública.


			A qualidade de vida (QV) dos(as) adolescentes que têm a epilepsia é prejudicada de tal forma que pode ir além de crises epilépticas. E mesmo sabendo que o objetivo básico do tratamento seja o seu controle, nem sempre isso garante uma melhora na QV.


			Todas as lesões no cérebro podem causar epilepsia, incluindo sequelas de infecções, trauma de crânio, anóxia (falta de oxigênio), tumores, distúrbios vasculares e distúrbios da formação do cérebro. Algumas vezes a epilepsia tem componente genético, logo pode ser herdada. Não é raro, mesmo com a investigação sofisticada, não se determinar a causa da epilepsia (GUERREIRO et al., 2000; RANG et al., 2004), porém isso não atrapalha o tratamento do(a) paciente. Muitos(as) deles(as), quando devidamente medicados(as), podem ter o controle de suas crises (NETO et al., 2005).


			Por muitas vezes, aqui neste livro, irei falar da epilepsia na infância, pois é bastante elevado o índice de casos nessa fase da vida e muitos dos transtornos que afloram na adolescência vêm dessa época, quando muitas vezes nem percebemos e/ou nem temos a verdadeira noção do que estamos vivendo.


			Qualquer doença crônica na infância acarreta riscos ao desenvolvimento físico, psíquico e cognitivo da criança, aumentando a morbidade psicossocial (SOUZA, 2001; WAKAMOTO et al., 2000). Entretanto, a epilepsia, enquanto doença crônica, parece afetar as crianças mais do que outras enfermidades, tais como a asma ou o diabetes (ZANNI; MAIA FILHO; MATSUKURA, 2010); ela pode repercutir no seu comportamento e no seu aprendizado (COSTA; MAIA FILHO; GOMES, 2009). Dessa forma, muitas pessoas com epilepsia (PCE) tiveram a experiência de sua primeira crise num período crítico para aquisição e desenvolvimento de competências cognitivas e sociais, com prejuízos acadêmicos, interpessoais e vocacionais ao longo do tempo. A epilepsia quase sempre se arrasta por muitos anos e acaba afetando o desenvolvimento por um longo período (MEINARDI, 1995).


			Com relação ao tratamento da epilepsia, é importante dizer que o objetivo principal é o controle das crises e, consequentemente, uma melhora na QV do(a) paciente. O tratamento medicamentoso é realizado com a prescrição de drogas antiepilépticas (DAEs). Aproximadamente, 70% das PCE que fazem o uso correto e regular das DAEs podem ficar livres de crises (DUNCAN et al., 2006). Porém, infelizmente, os outros 30% terão a epilepsia de forma mais grave (epilepsia refratária), assim não vão obter o controle de forma tão simples e vão partir para outros tipos de tratamentos.


		


	

		

			2


			HISTÓRIA DA EPILEPSIA


			As primeiras referências à epilepsia são anteriores à era cristã; ela sempre foi entendida como algo sobrenatural. A palavra epilepsia deriva do grego epilambaneim, significa “ser atacado”, “dominado” ou “possuído”. As antigas civilizações associavam a epilepsia a possessões demoníacas, divinas, doenças contagiosas e à loucura (LYONS; PETRUCELLI, 1987). Essas crenças estiveram presentes nos povos babilônicos, entre os egípcios, gregos, romanos, na Idade Média até meados do século XIX (FATOVIC-FERENCIC; DURRIGL, 2001). Significava, assim, algo que assalta, toma de surpresa, algo que, vindo de fora, ataca subitamente, o que deu origem ao termo “ataque epiléptico” (MARINO, 1983).


			As mais remotas descrições da epilepsia são dos egípcios e dos sumérios e datam de 3500 a.C. Referências sobre epilepsia também foram encontradas em documentos que datam de 2000 a.C. aproximadamente, na antiga Babilônia. Esses documentos traziam restrições do casamento de pessoas epilépticas ao se atribuir à epilepsia um caráter mágico e sagrado (MANCZAK, 2003).


			Segundo Yacubian (2000), o mais velho relato detalhado de epilepsia está contido em um manuscrito no Museu Britânico. O documento foi entalhado em pedra e denominado de SAKIKKU — que significa “todas as doenças”. É um livro-texto babilônico de medicina que resume 40 manuscritos, datados de volta de 2000 a.C. A primeira linha do texto do manuscrito 26 da “Série de Diagnóstico Médico” da Babilônia diz: “Se a epilepsia cair uma vez sobre uma pessoa (ou cair muitas vezes), é o resultado da possessão por um demônio ou espírito que partiu.”.


			Figura 1 – Reprodução do documento Sakikku
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			Fonte: Epilepsy Society (2016)


			Ele registra detalhadamente diferentes tipos de ataques de epilepsia que são reconhecidos hoje. Enfatiza a natureza sobrenatural da epilepsia com cada tipo de ataque, associado com o nome de um espírito ou deus, normalmente do mal. O tratamento era então um assunto espiritual.


			Outro registro de um possível caso de uma PCE encontra-se escrito em linguagem acadiana, usada na região da Mesopotâmia por volta de 2000 a.C., cujo autor descreveu a sintomatologia do paciente semelhante ao de uma convulsão epiléptica: “[…] o seu pescoço vira para a esquerda, as suas mãos e pés encontram-se tensos e os seus olhos arregalados, a sua boca está a espumar e este se encontra inconsciente.” (MAGIORKINIS et al., 2010).


			O principal documento que trata de neurologia no Egito Antigo é o famoso papiro cirúrgico de Edwin Smith, escrito no Egito por volta de 1700 a.C. Esse papiro cita possíveis crises convulsivas. Nesse período todas as ideias relacionadas à medicina vinculavam-se à superstição e à fé religiosa (MANCZAK, 2003).


			A epilepsia, na Grécia Antiga, era associada a “possessões divinas”, e as PCE eram, por vezes, veneradas e colocadas em templos sagrados, vistas como sacerdotes; acreditava-se que quando uma pessoa tinha uma convulsão ela era tocada por deuses. Se, por um lado, os gregos se referiam a ela como “morbus sacer” (doença sagrada) e acreditavam que as PCE eram frutos dessas “possessões divinas”, por outro lado, na Roma Antiga, as PCE eram evitadas por medo de contágio, pois se considerava a pessoa impura (YACUBIAN, 2000).


			Ainda na Grécia Antiga, quando alguém tinha uma crise epiléptica durante a reali­zação dos Comícios (assembleias populares), o evento era imediatamente inter­rompido, pois a ocorrência da crise significava um sinal de descontentamento dos deuses (VALE, 2008). Nesse contexto, a epilepsia era denominada Mal Co­micial.


			Na cidade de Delfos, as Pitonisas — sacerdotisas do Templo de Apolo — eram vítimas de crises convulsivas após saírem de seus Oráculos, o que levou Platão a chamar esse mal de “Morbus Divinus”, ou seja, o Mal Divino (SEIXAS, 1922).


			Apesar disso, Hipócrates, o pai da medicina, em 400 a.C., foi o primeiro a afirmar que as crises epilépticas não tinham nenhuma relação com possessões divinas ou demoníacas, assim como não tinham relação com qualquer crença sobrenatural. Mesmo contestado por seus pares na época, ele afirmou que a epilepsia era uma doença física de origem cerebral e mencionava no primeiro livro sobre a epilepsia que as PCE não eram possuídas, tinham somente uma doença no cérebro. Aponta inclusive um tratamento físico, e não sobrenatural. Todavia, o seu contributo é descurado ao longo de mais de 2000 anos, e o preconceito, em vez de desaparecer, vê a sua dimensão amplificada (RIDEAU, 1977; KUTSHER, 2011).


			Figura 2 – Hipócrates (460 a.C.-379 a.C.)
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			Fonte: Cosenza (2002)


			Segundo Dreifuss (1996, p. 21), em 175 d. C., “Galeno não somente reconheceu que se tratava de uma doença do cérebro, mas conseguiu inclusive separar as epilepsias em dois tipos: as de causas desconhecidas e as que eram resultado de outras doenças”.


			Na Idade Média, infelizmente para milhares de pessoas, principalmente mulheres, que foram as mais afetadas, o Papa Inocêncio VIII, logo no início de seu pontificado teve a atenção voltada para a questão da bruxaria e emitiu, em dezembro de 1484, a bula “Summis desiderantes affectibus”. Os dois frades inquisidores dominicanos encarregados do assunto e vinculados à famigerada Inquisição Católica, Heinrich Kramer e James Sprenger, produziram em seguida um dos mais tenebrosos documentos já escritos. E, em 1494, foi lançado o manual de caça às bruxas, o “Malleus Maleficarum” (Martelo das feiticeiras), no qual apresentaram justificativas teológicas e “oficializaram” as superstições da época que provocavam a perseguição às supostas bruxas; ele logo se tornou o manual dos que se dedicavam a essa tarefa.
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