Journal of
Epilepsy and
Clinical
Neurophysiology

J Epilepsy Clin Neurophysiol 2008; 14(2):85-88

Relatério do VI Encontro Nacional de Associaces e
Grupos de Pacientes com Epilepsia

Paula T. Fernandes; Ana Licia A. Noronha Kanashiro; Pablo Gimenez;
Li Hui Ling; Ana Carolina Coan; Li M. Li

ASPE (Assisténcia a Sadde de Pacientes com Epilepsia)
Federacdo Brasileira de Epilepsia — EPI-Brasil.

RESUMO

O VI Encontro Nacional de Associagdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia realizado nos dias 28 e 29 de
margo de 2008, sob a organizagdo da APEDF e realizacio da EPI Brasil congregou 200 pessoas e as Associa-
¢oes de Epilepsia do nosso pafs. Na primeira parte do Encontro, foram proferidas palestras sobre o tema
“epilepsia” sob diferentes enfoques, como aspectos gerais, aspectos cirtirgicos, tratamento, questoes traba-
lhistas, estigma, trabalho em grupo, entre outros. Na segunda parte do Encontro, foi realizada a Assembléia
Geral da EPI-Brasil, iniciando-se com a exposicdo das atividades das associagdes durante o ano. Apds uma
rica e intensa troca de experiéncias, foram feitas as resolugdes para o préximo ano de trabalho, reforcando
sempre a necessidade de uma a¢fo ampla e mantida: 1. eleigio da nova diretoria da EPI-Brasil; 2. Tema
anual escolhido para 2008: “Epilepsia e Dignidade”; 3. Fortalecimento das associagdes na Federacio;
4. Estabelecimento de novas parcerias; 5. Permanéncia no Conselho Nacional de Satide; 6. Busca de agdes
especificas voltadas para aprovacdo da Minuta do Ministério da Sadde; 7. O VII Encontro Nacional das
Associacoes e Grupos de Pacientes com Epilepsia ser4 realizado nos dias 27 e 28 de margo de 2009, na cidade
de Jodao Pessoa-PB.

Unitermos: Epilepsia, associacdes, campanha global, estigma.

ABSTRACT

Report of the VI National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy

The VI National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy was held on March
28th.29th 2008 under the auspice of APEDF and EPI-Brasil. In the first part, there were lectures on epilepsy,
emphasizing general aspects, surgical treatment, stigma, employment. In the second part, EPI-Brasil presented
the progress report. After this, there was an election of a new board of directors of EPI-Brasil. Major resolutions
were choosen for the coming year; 1. “Epilepsy and Dignity” was chosen as the central theme of the 2008
campaign; 2. Reinforcement of the EPI-Brasil associations; 3. Establishment of new partnership; 4. Continuity
in the Conselho Nacional da Saiide; 5. Establishment of the actions to approve Minuta of Ministry of Health;
6. The VII National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy will take place in
the city of Jodo Pessoa-PB, during the period of March 27-28t% of 2009.
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INTRODUCAO

Desde o ano de 2003, as associacdes de epilepsia do
Brasil tém participado ativamente de agdes conjuntas
e concretas na busca de uma melhor qualidade de
vida para as pessoas com epilepsia do nosso pais, que
ainda vivem no anonimato.! Atualmente, estima-se que
existam mais de 3 milhdes de pessoas com epilepsia
no Brasil e muitas delas permanecem sem o tratamen-
to adequado, especialmente devido ao desconhecimento
e ao estigma. Para mudar a perspectiva da epilepsia em
nosso pafs, as associagdes de pacientes se uniram para
formar a Epi-Brasil, que é a Federacdo Brasileira de Epi-
lepsia.?

O objetivo comum de todas as entidades que com-
poem a Epi-Brasil é tirar a epilepsia das sombras, uma pro-
posta do Projeto Demonstrativo Brasileiro da Campanha
Global “Epilepsia fora das Sombras”,’* executado oficial-
mente pela ASPE (Assisténcia & Satde de Pacientes com
Epilepsia). Neste contexto, os Encontros Nacionais de
Associagdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia aconte-
cem anualmente e constituem uma das importantes agdes
da Epi-Brasil, junto com a Semana Nacional de Epilep-
sia.®8 No primeiro Encontro, em 2003, na cidade de Cam-
pinas, foi formado o Grupo Agio, um consércio entre as
associagdes de epilepsia em nosso pafs.” No ano seguinte,
na cidade de Fortaleza, foi criada a EPI-Brasil, com o ob-
jetivo principal de representar legalmente as Associagdes
de Epilepsia e Organizagdes afins do Brasil.!° Em 2005, em
Sio Paulo, a Epi-Brasil passou a ser a Federagio Brasileira
de Epilepsia.!! No ano seguinte, na cidade de Tabo#o da
Serra, foi realizado mais um Encontro. Em 2007, o VI En-
contro aconteceu em Curitiba. Neste ano de 2008, nos
dias 28 e 29 de margo, na cidade de Brasilia, foi realizado
o VI Encontro Nacional de Associa¢des e Grupos de Pa-
cientes com Epilepsia. O evento aconteceu em duas prin-
cipais partes:

PARTE 1: Palestras sobre epilepsia

Nos dias 28 de margo (dia todo) e 29 de marco (pe-
riodo da manha), o Encontro foi aberto 2 comunidade com
diversas palestras sobre aspectos gerais das epilepsias. O
ptblico presente chegou a capacidade maxima do audité-
rio (200 participantes), promovendo assim uma intensa e
rica troca de experiéncias. Os temas abordados nas pales-
tras versaram sobre aspectos clinicos, sociais e psicolégi-
cos da epilepsia, com a participacio de especialistas na
4rea, como descrito a seguir:

* Consideracdes gerais sobre epilepsia e tratamento.

Dr. Wagner Afonso Teixeira;

* O estado atual da assisténcia 2 epilepsia no Distri-

to Federal. Dr. Ernane Pires Maciel;

* Cirurgia em pacientes com epilepsia. Dr. Luis Au-

gusto Dias;
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* Questdes trabalhistas de pessoas com epilepsia.
Dr. Filipe Guimaries Araujo;
* Peculiaridades no tratamento da epilepsia. Dr. Li
Li Min;
* Estigma e Epilepsia. Dra. Paula T. Fernandes;
* GIS (Grupos de Interagdo Social): uma proposta
ASPE. Dra. Li Hui Ling;
* Importancia das universidades para as associagdes
de epilepsia. Dra. Maria Carolina Doretto;
* Epilepsia e transtornos psiquidtricos. Dr. Pedro
Alessandro Leite;
* Epilepsia na mulher. Dr. Wagner Afonso Teixeira.
Apb6s o final de cada apresentagio, houve o didlogo
com o publico para que os participantes pudessem tirar
ddvidas e expor suas opinides. Em todos os momentos, as
pessoas presentes participaram ativamente, 0 que promo-
veu interessantes discussoes.

Figuras 1 e 2. Pablico presente no evento.

PARTE 2: Assembléia Geral e Resolucoes das associacoes

Para concretizar os assuntos abordados neste Encon-
tro, foi realizada uma assembléia geral no dia 29 de margo,
com os representantes das associagdes de epilepsia presen-
tes, que totalizaram 7 associagdes [ASPEG (Luzia C. Le-
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mos); AMAE (Juliana Costa, Luciana Cataldo, Maria Ca-
rolina Doretto); APEDF (Rosa Maria Lucena, Maria do
Carmo); ASPEPB (Jodao Hércules Bezerra de Menezes e
Anny Catherine); AAPE (Valquiria G. Ferreira); 1 movi-
mento de apoio [Limeira (Maria Emilia Tessari)] e ASPE
[Campinas (Paula Fernandes, Li Li Min e Li Hui Ling)].

Nesta assembléia, a Epi-Brasil apresentou a prestagio
de contas e as atividades realizadas durante o dltimo ano,
incluindo as reunides ordinérias da diretoria administrati-
va, reunides em geral, assembléia geral e participacdes em
eventos. Além de serem expostas as atividades da Epi-Bra-
sil, foram colocadas as conquistas e as dificuldades das as-
sociagdes neste ano de trabalho conjunto, o que possibili-
tou a troca de experiéncias entre as associagdes. Os repre-
sentantes expuseram suas atividades e refor¢aram a inten-
¢ao de fortalecer o movimento de epilepsia em nosso pafs
para que continuemos a luta para tirar a epilepsia das som-
bras. Além disso, foi enfatizado que cada pessoa engajada
nesta luta deve assumir seu papel de cidadio, fortalecen-
do acdes diretas e efetivas na diregdo de uma sociedade
mais unida e mais tolerante as diferengas.

Além disso, foram feitas as seguintes resolucdes para

o préximo ano de trabalho, refor¢ando sempre a necessi-
dade de uma agdo ampla e mantida:

* Votagio da nova diretoria da Epi-Brasil. Rosa Ma-
ria Lucena da Silva (APEDF) e Jodao Hércules Be-
zerra Gomes (ASPEPB) langaram suas candidatu-
ras como presidentes. Em eleigio secreta, ambos
obtiveram mesmo niimero de votos. Depois de in-
tensa e rica discussdo entre os participantes, os dois
candidatos a presidéncia da Epi-Brasil chegaram a
um acordo e, uma chapa tnica foi inscrita e eleita
por voto direto aberto, com unanimidade dos

Figura 3. Nova diretoria da EPI-Brasil 2008-2010. Da esquerda
para direita: Luzia Corréa Pereira Lemos (ASPEG), Li Hui Ling
(ASPE), Ana Licia Medeiros Estrelado (APEDF), Joao Hércules
Bezerra Gomes (ASPEPB), Rosa Maria Lucena da Silva
(APEDF), Anny Catharine de Lima (ASPEPB), Valquiria Gon-
calves Ferreira Silva (AAPE).
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votos: Presidente: Rosa Maria Lucena da Silva
(APEDF); Vice-presidente: Jodo Hércules Bezerra
Gomes (ASPEPB); Secretaria: Anny Catharine de
Lima (ASPEPB); Tesoureira: Ana Licia Medeiros
Estrelado (APEDF); Conselho Fiscal: Valquiria Gon-
calves Ferreira Silva (AAPE); Luzia Corréa Pereira
Lemos (ASPEG) e Maria Carolina Doretto (AMAE);
Vogal: Li Hui Ling (ASPE).

* Tema anual escolhido para 2008 foi “Epilepsia e
Dignidade”, por ter repercussoes diretas na melho-
ra da qualidade de vida e na diminuigio do estigma
associado a epilepsia. Mais uma vez, ressaltamos a
importancia de uma sociedade mais igualitéria, com
maior respeito as diferengas. Este tema vai tam-
bém ser o lema da VI Semana Nacional de Epilep-
sia, que acontecera na semana do dia 09 de setem-
bro, como vem acontecendo desde 2003®), com
atividades previstas em diversas em vérias cidades
do pafs, sempre utilizando uma linguagem tnica e
considerando as possibilidades e estrutura de cada
associagao.

* Fortalecer cada vez mais o trabalho e a participa-
cdo das associagdes na Federacio.

* Fazer novas parcerias, incluindo a LBE (Liga Brasi-
leira de Epilepsia).

* Permanecer com a cadeira no Conselho Nacional
de Saude.

* Buscar agdes especificas voltadas para aprovacio da

Minuta que institui programa de epilepsia na aten-
cdo bésica.
VII Encontro Nacional das Associacoes e Grupos
de Pacientes em Epilepsia serd realizado nos dias
27 e 28 de margo de 2009, na cidade de Jodo Pes-
soa-PB, sob a coordenacdo da ASPEPB e realiza-
cdo da Epi-Brasil.

Com estas resolucdes, o VI Encontro Nacional de
Associagdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia foi en-
cerrado, na certeza de que a cada novo ano temos agoes
mais concretas em dire¢io a um movimento nacional uni-
do e efetivo.
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