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RESUMO

Como parte do movimento nacional da epilepsia em nosso pafs, o VII Encontro Nacional de Associagdes e
Grupos de Pacientes com Epilepsia foi realizado nos dias 27 e 28 de margo de 2009 na cidade de Jodo Pessoa-PB.
O evento iniciou-se com um curso de capacitagio da ASPE sobre epilepsia para os profissionais de satide. Nas
palestras proferidas, os temas enfatizaram aspectos clinicos e psicossociais da epilepsia, promovendo uma rica
participagio do ptblico presente. Para as entidades que trabalham na 4rea foram discutidas as maneiras pelas
quais podemos melhorar o atendimento médico e psicossocial as pessoas com epilepsia, enfatizando articulagio
da rede de atencio bésica, capacitacio das equipes de satide, criacio de um centro cirtrgico credenciado pelo
SUS em Jodo Pessoa para atender todo o Nordeste. Para finalizar o evento, foi realizada a Assembleia Geral da
EPI-Brasil, com a intencio de discutir e fortalecer o movimento de epilepsia em nosso pafs para que continuemos
a luta para tirar a epilepsia das sombras. As resolucdes da Assembleia foram: 1. Troca dos cargos dos membros
da diretoria da Epi-Brasil, como acordado em 2008. 2. Tema anual escolhido para 2009: “Politicas Publicas”.
3. Fortalecer o combate ao preconceito na epilepsia, comegando pelo uso de termos mais adequados para o
paciente. Dessa maneira, os termos “epiléptico” e “portador” ndo devem ser utilizados e sim, termos adequados
como pessoa com epilepsia ou paciente com epilepsia. 4. Fortalecer cada vez mais o trabalho e a participagio das
associacOes na Federagdo. 5. Permanecer com a cadeira no Conselho Nacional de Satide e no Férum Nacional
de Patologias Cronicas. 6. Aprovar, junto ao Ministério da Sadde, a Minuta que institui programa de epilepsia
na atengfo bésica. 7. VIII Encontro Nacional das Associagdes e Grupos de Pacientes em Epilepsia serd realizado
nos dias 19 e 20 de marco de 2010, na cidade de Campinas.

Unitermos: Sociedade, educagio, campanha global, estigma.

ABSTRACT
Report of VII National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy

As a part of national movement of epilepsy in our country, the VII National Meeting of Associations and
Support Group of People with Epilepsy was held on March 27th-28th, 2009, in Jodo Pessoa-PB. A training
course on epilepsy, offered by ASPE, and lectures regarding medical and psychosocial aspects were ministered.
For the epilepsy’ associations, the themes emphasized networking on primary care, training courses for the
healthy professionals and the creation of a surgical center for epilepsy in Jodo Pessoa. To conclude the event, a
Epi-Brasil meeting was held to reinforce the national movement. The major resolutions were: 1. change of
board of directors of Epi-Brasil; 2. “Public Policy for epilepsy” was chosen as the central theme of the 2009
campaign; 3. Usage of adequate terms in reference to people or patients with epilepsy, the “epileptic” should
not be used. 4. Reinforcement of the EPI-Brasil associations; 5. Continuity in the Conselho Nacional da Savide;
6. Establishment of the actions to approve Minuta of Ministry of Health that sets a epilepsy program for primary
care; 7. The VIII National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy will take place
in Campinas-SP, during the period of March 19-20t of 2010.
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INTRODUCAO

Em 2003 as associacoes de epilepsia do Brasil resolveram
se juntar para participar ativamente de agdes concretas
e conjuntas visando a melhor qualidade de vida para os
pacientes com epilepsia e suas familias.! Desde entdo, com
a criacio da Epi-Brasil (Federacdo de Epilepsia), vérias
atividades tém sido realizadas para mudar a perspectiva
da epilepsia em nosso pafs, j4 que a falta de tratamento
adequado, a desinformacio e o estigma ainda persistem.?

De maneira resumida, as entidades que compdem a
Epi-Brasil tém o objetivo principal de tirar a epilepsia das
sombras, dando continuidade & proposta do Projeto Demons-
trativo Brasileiro da Campanha Global “Epilepsia fora das
Sombras”, executado oficialmente pela ASPE (Assisténcia
a Satde de Pacientes com Epilepsia). Neste contexto, os En-
contros Nacionais de Associacdes e Grupos de Pacientes com
Epilepsia acontecem anualmente (cada ano em uma cidade

do pafs) e constituem uma das mais importantes agdes da
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Epi-Brasil, junto com a Semana Nacional de Epilepsia.

Fazendo uma retrospectiva histérica da trajetéria da
Epi-Brasil, tudo comecou em 2003, na cidade de Campinas-
SP, no I Encontro Nacional de Associacoes e Grupos de
Pacientes com Epilepsia.” Neste primeiro evento, foi criado o
Grupo Agdo, um consércio entre as associagdes de epilepsia,
que ja4 comegou entdo a ter uma linguagem unificada e
uma agdo conjunta. No ano seguinte, o II Encontro,!©
realizado em Fortaleza, permitiu a criacio da Epi-Brasil,
com o objetivo de representar legalmente as Associagdes
de Epilepsia e as Organizagdes afins de nosso pafs. J4
em 2005, em Sdo Paulo, a Epi-Brasil passou a ser a Fe-
deracdo Brasileira de Epilepsia.!! Em 2006, o Encontro
aconteceu em Tabodo da Serra e no ano seguinte,
em Curitiba, sempre buscando o fortalecimento do
trabalho conjunto das associagdes de epilepsia em nosso
pais. Em 2008, na cidade de Brasilia,!? foi fortalecido
o compromisso de estabelecer novas parcerias para a
Epi-Brasil. E importante ressaltar que em cada encontro
anual, é escolhido um tema anual para a divulgagio da
epilepsia de maneira mais unificada.

Mesa de abertura do Encontro,
com a participacdo de
vérias entidades da classe

Publico presente no evento
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Neste ano de 2009, nos dias 27 e 28 de marco,
aconteceu o VII Encontro Nacional de Associagoes e
Grupos de Pacientes com Epilepsia, na cidade de Jodo
Pessoa-PB, sob organizagio da associagio local. O evento
foi aberto & comunidade com diversas palestras sobre a
epilepsia, incluindo um curso de capacitagio da ASPE
sobre o tema para profissionais de satide. O publico presente
(200 participantes) estava bem interessado, promovendo
assim uma intensa troca de experiéncias. Os temas
abordados nas palestras versaram sobre aspectos clinicos
e psicossociais da epilepsia: Conhecendo a epilepsia para
conviver, diagnosticar e tratar melhor; Tratamento cirtirgico
da epilepsia; Peculiaridades da epilepsia; Importancia de
pesquisas experimentais para pacientes com epilepsia, entre
outros. Além disso, temas importantes para as entidades que
trabalham na 4rea foram também discutidos, enfatizando
maneiras pelas quais podemos melhorar o atendimento
médico e psicossocial as pessoas com epilepsia. Neste
tépico, participaram as entidades que trabalham na 4rea
(Epi-Brasil e ASPE) e também as secretarias de satde
(municipal e estadual). Depois de uma rica discussio, com
a participacio do publico presente, as solugdes propostas
foram: atuac¢do na satde considerando os principios de
integralidade e equidade, articulacio da rede de atencio
bésica, capacitacio das equipes de satde, criagio de um
centro cirtrgico credenciado pelo SUS em Jo#o Pessoa para
atender todo o Nordeste.

Para concretizar os assuntos abordados neste Encontro,
como sempre acontece, foi realizada a Assembléia Geral
da Epi-Brasil, no dia 28 de marco, com os representantes
das associacoes de epilepsia presentes: ASPEG (Luzia
C. Lemos); AMAE (Maria Carolina Doretto); APEDF
(Rosa Maria Lucena); ASPEPB (Jodo Hércules Bezerra de
Menezes, Leonardo e Anny Catharine); 1 movimento de
apoio [Limeira (Maria Emilia Tessari)] e a ASPE (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 tltimo ano,
incluindo reunides e participagio no Conselho Nacional
de Satide. Além disso, foram colocadas as conquistas
e as dificuldades das associagdes neste ano de trabalho
conjunto, o que possibilitou a troca de experiéncias entre as
associacoes. Os representantes expuseram suas atividades
e reforcaram a intengio de fortalecer o movimento de
epilepsia em nosso pafs para que continuemos a luta para
tirar a epilepsia das sombras. Além disso, foi enfatizado
que cada pessoa engajada neste movimento nacional
deve assumir seu papel de cidaddo, fortalecendo acoes
diretas e efetivas na direcio de uma sociedade mais unida
e mais tolerante as diferencas. Com isso, foram feitas as
seguintes resolugdes para o préximo ano de trabalho,
reforgando sempre a necessidade de uma acio ampla e
mantida:
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* Troca dos cargos dos membros da diretoria da Epi-Brasil,
como acordado em 2008. Jodo Hércules Bezerra Gomes
(ASPEPB) assume neste préximo ano a presidéncia
da Epi-Brasil e Rosa Maria Lucena da Silva (APEDF)
assume a vice-presidéncia. Com isso, Leonardo
(ASPEPB) assume a tesouraria da Epi-Brasil. As outras
pessoas continuam Nos Mesmos cargos.

* O tema anual escolhido para 2009 foi “Politicas Puiblicas
para Epilepsia”, por ter repercussdes diretas nas agdes
nacionais voltadas para a epilepsia. Lembrando que
este tema serd também o lema da VII Semana Nacional
de Epilepsia, que acontecerd na semana do dia 09 de
setembro, como vem acontecendo desde 2003, com
atividades previstas em diversas em vérias cidades do
pais, sempre utilizando uma linguagem tnica, sendo
realizada de acordo com as possibilidades e estrutura de
cada associagio.

e Trabalhar no combate ao preconceito na epilepsia,
comecando pelo uso de termos mais adequados para
o paciente. Dessa maneira, os termos “epiléptico” e
“portador de epilepsia” ndo devem ser usados, por
estarem ja colocados como rétulos negativos, reforgando
0 preconceito existente.!3 Neste sentido, termos com
pessoa com epilepsia ou paciente com epilepsia devem
ser utilizados.

* Fortalecer cada vez mais o trabalho e a participagio das
associacoes na Federacio.

* Permanecer com a cadeira no Conselho Nacional de
Sadde e no Férum Nacional de Patologias Cronicas.

* Aprovar, junto ao Ministério da Sadde, a Minuta que
institui programa de epilepsia na atencfo basica.

* O VIII Encontro Nacional das Associacoes e Grupos
de Pacientes em Epilepsia sera realizado nos dias 19 e
20 de margo de 2010, na cidade de Campinas, sob a
coordenacio da ASPE.

Com estas resolugdes, o VII Encontro Nacional de
Associagdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia foi
encerrado, na certeza de que a cada novo ano temos acoes
mais concretas em dire¢io a um movimento nacional unido
e efetivo.
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