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RESUMO

Como parte do movimento nacional da epilepsia no Brasil, realizado pela Epi-Brasil, o VIII Encontro Nacional
de Associagdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia foi realizado nos dias 19 e 20 de margo de 2010 na cidade
de Campinas-SP. O evento foi iniciado com uma exposigio clara sobre o que é epilepsia. Apds esta exposigio,
foi aberto um tempo livre para os participantes compartilharem suas experiéncias e tirarem suas dtvidas sobre
a epilepsia. No dia seguinte, as associacdes puderam apresentar suas conquistas e suas dificuldades no tltimo
ano de trabalho. Para finalizar, foi realizada a Assembléia Geral, que teve como resolugoes: 1. Eleigdo da nova
diretoria. 2. Tema anual escolhido para 2010: “Epilepsia sim, preconceito nio”. 3. Fortalecer o combate ao
preconceito na epilepsia, comegando pelo uso de termos mais adequados: os termos “epiléptico” e “portador”
nAo devem ser utilizados. 4. As entidades devem, nos eventos publicos, fazer com que o Ministério Pablico e
a Defensoria Puablica fiquem cientes das agdes nacionais para a epilepsia. 5. Sera realizado um evento sobre
epilepsia em Rondonia, em setembro de 2010, com apoio da Epi-Brasil. 6. Fortalecer cada vez mais o trabalho
e a participagio das associagdes na Federaco. 5. Permanecer com a cadeira no Conselho Nacional de Satde
e no Férum Nacional de Patologias Cronicas. 6. Aprovar, junto ao Ministério da Sadde, a Minuta que institui
programa de epilepsia na atencéo basica. 7. O IX Encontro Nacional das Associagdes e Grupos de Pacientes
em Epilepsia sera realizado nos dias 18 e 19 de margo de 2011, na cidade de Ipatinga, MG.
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ABSTRACT
Report of the VIII National Meeting of Associations and Support Group of People with Epilepsy

As a part of national movement of epilepsy in our country, the VIII National Meeting of Associations and
Support Group of People with Epilepsy was held on March 19-20, 2010, in Campinas, SP. In the first part,
a board of specialists on epilepsy answered the questions from the audience. In the second part, the epilepsy’
associations presented their activities. The major resolutions of the meeting were: 1. Election of a new board of
directors of Epi-Brasil; 2. “Epilepsy yes, prejudice no” was chosen as the central theme of the 2010 campaign;
3. Usage of adequate terms to refer to the patients (to not use the term “epileptic”). 4. in public events, it’s
recommended to invite the Ministry of Public Defense to join the national actions for epilepsy. 5. An event
on epilepsy will be held in Rond6nia, in September 2010, with support from Epi-Brasil. 6. Reinforcement of
the EPI-Brasil associations; 5. Continuity in the Conselho Nacional da Saride; 6. Establishment of the actions
to approve Minuta of Ministry of Health; 7. The IX National Meeting of Associations and Support Group of
People with Epilepsy will take place in Ipatinga-MG, during the period of March 18-19" of 2011.
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INTRODUCAO

Tudo comecou em 2003, quando as associacdes de
epilepsia do Brasil resolveram se juntar para participar
ativamente de agbes concretas e conjuntas visando a
melhor qualidade de vida para os pacientes com epilepsia
e suas familias.! Desde entfo, com a criagio da Epi-Brasil
(Federagdo de Epilepsia), vdrias atividades tém sido
realizadas para mudar a perspectiva da epilepsia em nosso
pais, ja que a falta de tratamento adequado, a desinformagéo
e o estigma ainda persistem.?

As entidades que compdem a Epi-Brasil tém o objetivo
principal de tirar a epilepsia das sombras, dando con-
tinuidade & proposta do Projeto Demonstrativo Brasileiro
da Campanha Global “Epilepsia fora das Sombras”,*®
executado oficialmente pela ASPE (Assisténcia a Satde
de Pacientes com Epilepsia). Os Encontros Nacionais de
Associacdes e Grupos de Pacientes com Epilepsia e a Semana
Nacional de Epilepsia®® sao considerados fundamentais
para as atividades da Epi-Brasil.

Contando um pouco a histéria deste movimento: em
2003, na cidade de Campinas-SE, foi realizado o I Encontro
Nacional de Associagdes e Grupos de Pacientes com Epi-
lepsia®. Com a criagdo do Grupo Agéo, um conséreio entre
as associacOes de epilepsia, ja foram definidas a linguagem
unificada e a agiio conjunta. J4 no Il Encontro'®, realizado
em Fortaleza, o Grupo Agéo se fortaleceu e foi criada entfo
a Epi-Brasil, com o objetivo de representar legalmente as
Associacoes de Epilepsia e as Organizagoes afins de nosso
pais. No III Encontro, em 2005, realizado na cidade de So
Paulo, a Epi-Brasil passou a ser a Federagio Brasileira de
Epilepsia.!' Em 2006, o Encontro aconteceu em Taboo da
Serra e no ano seguinte, em Curitiba, sempre buscando o for-
talecimento do trabalho conjunto das associacdes de epilep-
sia em nosso pafs. Em 2008, na cidade de Brasilia'? e em 2009,

em Jodo Pessoa,” 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 divulgacio da epilepsia de maneira mais

unificada.

ENCONTRO DE 2010

No ano de 2010, o VIII Encontro Nacional aconteceu
na cidade de Campinas, SB, nos dias 19 e 20 de marco.
Neste evento, estavam presentes as seguintes entidades:
ASPE (Assisténcia a Satde de Pacientes com Epilepsia),
APEDF (Associagio de Pessoas com Epilepsia do Distrito
Federal), APECAMP (Associagio das Pessoas com Epilepsia
da Regido Metropolitana de Campinas), APEERON
(Associagido dos Pacientes com Epilepsia do Estado de
Rondénia), ASPEPB (Associagio dos Pacientes com
Epilepsia da Paraiba), Movimento de Apoio de Limeira,
AAPE (Associagiao de Apoio ao Paciente com Epilepsia),
Grupo de Apoio de Joinville.

No dia 19 de marco, o Encontro foi aberto com a
composi¢io da mesa: Dr. Wagner Teixeira, presidente
da Liga Brasileira de Epilepsia, Dr. Li Li Min, presidente
fundador da ASPE, Dra. Paula T. Fernandes, presidente
da ASPE, Jodo Hércules Bezerra Gomes, presidente da
Epi-Brasil, Rosa Maria Lucena, vice-presidente da Epi-
Brasil, Dra. Ana Licia Noronha, médica neurologista da
rede béasica de Campinas. Depois das saudagdes iniciais,
foi exposto de maneira simples o que é epilepsia. Apds esta
exposi¢io, este encontro teve uma dinimica diferente: foi
aberto um tempo livre para os participantes compartilharem
suas experiéncias e tirarem suas didvidas sobre a epilepsia.
Foi muito interessante, pois conseguimos ouvir o que as
pessoas precisavam saber sobre a condi¢io: muitas davidas
foram esclarecidas.

Representantes das entidades e de grupos de apoio presentes no evento: ASPE, APEDE
APECAME APEERON, ASPEPB, AAPE, Movimento de Apoio de Limeira/SP e Grupo de
Apoio de Joinville/SC.
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No dia 20 de marco, tivemos a apresentacio das
associacoes: cada uma apresentou as conquistas e as
dificuldades neste ano de trabalho conjunto, o que
possibilitou a troca de experiéncias entre as associagdes.
Os representantes expuseram suas atividades e reforgaram
a intengdo de fortalecer o movimento de epilepsia em nosso
pafs para que continuemos a luta para tirar a epilepsia das
sombras.

Logo apés houve a Assembléia Geral da Epi-Brasil:
primeiramente, Jodo Hércules exp6s as atividades realizadas
durante o dltimo ano; em seguida, Leonardo Modesto
apresentou a prestagio de contas do mesmo periodo. Depois
disso, foram discutidos vérios assuntos e as resolugdes para
0 préximo ano de trabalho séo:

Votacio da nova diretoria da Epi-Brasil para o bié-
nio 2010-2011: presidente: Joao Hércules Bezerra

Gomes; vice-presidente: Rosa Maria Lucena;
secretario executivo: Edimilson Barros; tesoureiro:
Leonardo Modesto; conselho fiscal: Anny Catherine,
Maria do Carmo, Valquiria Ferreira; vogal: Li Hui
Ling. A chapa tnica foi apresentada aos participantes
e foi eleita por aclamagio. (foto em anexo. Legenda:
nova diretoria da Epi-Brasil 2010-2011).

O tema anual escolhido para 2010 foi “Epilepsia
sim, preconceito nio”, por ter repercussoes diretas
no dia-a-dia das pessoas com epilepsia. Lembrando
que este tema sera também o lema da VIII Semana
Nacional de Epilepsia, que acontecerd na semana
do dia 09 de setembro, como vem acontecendo
desde 2003, com atividades previstas em diversas
em virias cidades do pafs, sempre utilizando uma
linguagem tnica, sendo realizada de acordo com as
possibilidades e estrutura de cada entidade.
Trabalhar no combate ao preconceito na epilepsia,
comegando pelo uso de termos mais adequados
para o paciente. Precisamos divulgar a epilepsia de
maneira correta. Por isso, os termos “epiléptico”
e “portador de epilepsia” nio devem ser usados,
por estarem ja colocados como rétulos negativos,
reforcando o preconceito existente.'* Assim como
o slogan “epilepsia tem cura”, que deve ser usado
com cuidado, sob a responsabilidade de cada
associacao.

Fica decidido que as entidades participantes da Epi-
Brasil devem, ao realizarem eventos ptblicos sobre
epilepsia, enviar um convite oficial para o Ministério
Publico e para a Defensoria Piblica para que fiquem
cientes das agdes nacionais diante da epilepsia.
Serd realizado um evento sobre epilepsia em
Rondonia, em setembro de 2010, com apoio da
Epi-Brasil.

Fortalecer cada vez mais o trabalho e a participagio
das associacdes na Federacio.
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Permanecer com a cadeira no Conselho Nacional
de Satde e no Férum Nacional de Patologias
Cronicas.

Aprovar, junto ao Ministério da Sadde, a Minuta que
institui programa de epilepsia na atencio basica.
O IX Encontro Nacional das Associagdes e Grupos
de Pacientes em Epilepsia ser4 realizado nos dias 18
e 19 de margo de 2011, na cidade de Ipatinga, MG
sob a coordenacio da AAPE.

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