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RESUMO

Objetivo: A Associagio Brasileira de Epilepsia (ABE) é uma sociedade sem fins lucrativos, que se estabele-
ceu como organizagio interessada em divulgar conhecimentos relativos as epilepsias e disposta a promover a
melhora da qualidade de vida das pessoas com epilepsia. Este artigo visa descrever e documentar as ativi-
dades da ABE desde a sua fundacio em 1987. Métodos: Revisdo histérica das atividades da ABE. Resul-
tados: A ABE é composta por pessoas com epilepsia, seus familiares, médicos, neurocientistas e outros pro-
fissionais da 4rea de satide. A ABE foi fundada pelo prof. Esper Abrao Cavalheiro da Universidade Federal
de Sao Paulo (UNIFESP) e foi aceita como o capitulo brasileiro do International Bureau for Epilepsy (IBE) em
1991. A ABE tornou-se capitulo oficial do IBE em 18 de dezembro de 2005; seu CNP]J é de 23 de junho de
2003 e o estatuto foi reformulado conforme no novo Cédigo Civil Brasileiro de 2003 e esta registrado no
Cartério de Pessoas Juridicas desde 16 de setembro de 2004. A ABE foi qualificada como Organizagio da
Sociedade Civil de Interesse Puablico (OSCIP) pelo Ministério da Justica em 07 de janeiro de 2005, em
portaria publicada no Diario Oficial em 17 de janeiro de 2005. A Associagio promove palestras mensais
sobre temas variados e os associados também participam de atividades, entre elas, o projeto de pintura Arte
e Vida, as Oficinas Literaria, de Expressio e de Artesanato, com aulas semanais.

Conclusiao: A Associagio Brasileira de Epilepsia nos tltimos 20 anos vem promovendo amplo entendimento
das epilepsias através da disseminagio de conhecimentos a populacio em geral, a fim de diminuir o estigma
e o preconceito sociedade s pessoas com epilepsia.

Unitermos: epilepsia, educagio, qualidade de vida.

SUMMARY
“Associagdo Brasileira de Epilepsia” — History of two decades of activities

Objective: The “Associagio Brasileira de Epilepsia” (ABE) is a non profit society, which has been organized
as an Institution mainly interested in divulging knowledge about the epilepsies and in promoting improvement
of the quality of life of people with epilepsy. The aim of this revision is to describe the activities of ABE since
its Foundation in 1987. Methods: Historical review of ABE activities. Results: ABE is composed by people
with epilepsy and their relatives, physicians, neuroscientists and other professionals allied to medicine. It
was founded by Prof. Esper Abrao Cavalheiro of “Universidade Federal de Sao Paulo” (UNIFESP) in 1987.
ABE was accepted as the Brazilian Chapter of the International Bureau for Epilepsy (IBE) in 1991 and was
declared full member of IBE in December 18th, 2005. ABE received Its “CNPJ” number in June, 23, 2003
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and its statute was reformulated according to the new Civilian Brazilian Code in 2003, which was registered
in Legal Entities Registry Office in September 16, 2004. ABE was qualified as an Organization of Civilian
Society with Public Interest (OSCIP) by Brazilian Minister of Justice in January, 7%, 2005, published in
Official Diary in January 17t, 2005. ABE promotes monthly seminars about related subjects and the associates
may also take part in several activities, including the Project of painting “Arte e Vida”, Literature, Expression
and Handcraft offices during weekly classes. Conclusion: The “Associagio Brasileira de Epilepsia” has
promoted in the last 20 years broad understanding of the epilepsies trough the dissemination of knowledge
to general society, in order to reduce the stigma and the prejudice of the society towards the people with

epilepsy.
Keywords: Epilepsy, education, quality of life.

INTRODUCAO

A Associagio Brasileira de Epilepsia (ABE) é uma
sociedade sem fins lucrativos, que se estabeleceu como
organizacio interessada em divulgar conhecimentos rela-
tivos as epilepsias e disposta a promover a melhoria da qua-
lidade de vida das pessoas com epilepsia. A ABE é com-
posta por pessoas com epilepsia, seus familiares, médicos,
neurocientistas e outros profissionais da drea de satde
como psicologos, fisioterapeutas, assistentes sociais, farma-
céuticos, etc e conta com 700 associados.

O fundador da ABE foi o prof. Esper Abrao Cavalhei-
ro da Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), que
desde o inicio da sua formagio médica, se sentia atraido
pela neurociéncia. Apés terminar o Mestrado em Neuro-
ciéncia, o prof. Esper focou seu interesse no estudo das
epilepsias. Seu grupo fez contribui¢des importantes no
desenvolvimento de modelos animais apropriados que
pudessem auxiliar na compreensio de como um cérebro
previamente normal pode passar a gerar crises epilépticas
cronicas. Desta forma, acreditava que a compreensio dos
estagios desta “transformagio” poderia no futuro permitir
a descoberta de estratégias para evitar o desenvolvimento
do processo epileptogénico. Paralelamente, o prof. Esper
estabeleceu, h4 mais de 20 anos com auxilio de colegas e
estudantes da Universidade, um grupo de auto-ajuda para
pessoas com epilepsia, seus familiares e amigos. Este grupo
cresceu além dos limites da UNIFESP e se tornou a base
para ABE em 1987.!

O objetivo deste artigo é descrever e documentar as

atividades da ABE desde a sua fundacéo em 1987.

METODOS
Revisdo histérica das atividades da ABE.

RESULTADOS

A ABE foi aceita como o capitulo brasileiro do
International Bureau for Epilepsy (IBE) em 1991, quando
ocorreu o Congresso Internacional de Epilepsia no Rio de
Janeiro.

Os objetivos principais da ABE sao:

— Promover o entendimento geral das epilepsias;

— Disseminar conhecimentos e fornecer subsidios pa-
ra o melhor entendimento médico e social das epi-
lepsias;

— Divulgar conhecimentos a populagdo em geral para
diminuir o estigma e o preconceito;

— Formar grupos de auto-ajuda e possibilitar a reabi-
litagdo profissional;

— Lutar pelo fornecimento regular dos medicamen-
tos antiepilépticos nos Postos de Satide e Hospitais
Pdablicos.

Segundo o prof. Esper Cavalheiro, pelo fato do Brasil
ser um pafs tdo imenso, os recursos da drea médica para
as pessoas com epilepsia sio muito diferentes com dis-
ponibilidade limitada de médicos e neurologistas. Em
areas rurais, onde nio podem ser encontrados médicos,
as pessoas recorrem a farmacéuticos, curandeiros ou
pajés, e, nestas situagdes o tratamento de epilepsia estd
longe de ser adequado. Ainda mais, a falta de infor-
macio pode ser a causa de preconceito e més praticas
médicas. A Campanha Global contra a Epilepsia é uma
das maiores iniciativas globais em um tépico médico
especifico. A associagio do IBE, da “International League
Against Epilepsy” (ILAE) e Organiza¢io Mundial da Sat-
de d4 a campanha o perfil internacional necessario.
Seu sucesso maior pode ser representado pela partici-
pagéo ativa dos Governos dos diferentes paises; isto ndo
poderia ser alcancado sem a participacio destas trés ins-
tituicdes tdo importantes. Ainda mais fundamental, o
projeto nio foi desenhado exclusivamente para deter-
minar a situacio das pessoas com epilepsia, mas para fazer
diferenga em suas vidas. No Brasil a “Campanha Global —
Epilepsia, Saindo das Sombras” foi langada oficialmente
no Congresso Anual da ABE em 1999, estando pre-
sente a presidente do IBE na época, a Sra. Hanneke
de Boer, e desde entdo esforcos vem sendo emprega-
dos para melhorar a qualidade de vida das pessoas com
epilepsia (Figura 1).!
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A ABE funciona nas dependéncias da UNIFESP, que
sempre apoiou a iniciativa e teve o seu estatuto registrado
no cartdério de pessoas juridicas em 08 de maio 2001, tor-
nando-se capitulo oficial do IBE em 18 de dezembro de
2005 (Figura 2). Seu CNP]J é de 23 de junho de 2003 e o
estatuto foi reformulado conforme no novo Cédigo Civil
Brasileiro de 2003 e est4 registrado no Cartério de Pessoas
Juridicas desde 16 de setembro de 2004. A ABE foi quali-
ficada como uma Organizagio da Sociedade Civil de In-
teresse Pablico (OSCIP) pelo Ministério da Justiga em 07
de janeiro de 2005, em portaria publicada no Diério Ofi-
cial em 17 de janeiro de 2005.

Seu primeiro Presidente foi o Professor Esper Abrio
Cavalheiro. Sucederam-no a Dra. Marly de Albuquerque
em 07 de dezembro de 2001, a Dra. Elza Marcia Targas
Yacubian em 26 de abril de 2004 e a Dra Laura M. E
Ferreira Guilhoto em 24 de abril de 2006 (Figura 3). Des-
de a sua fundacgio, os associados retinem-se mensalmente,
todas as tdltimas segundas-feiras de cada
més, sempre as 19 horas e a Diretoria ret- l
ne-se semanalmente. A ABE além de seu
nicleo em Sdo Paulo, capital, apresenta @
também representacio em capitulos nas ci- =
dades de Ribeirdo Preto (SP), Porto Alegre
(RS), Rio de Janeiro (R]), Teresina (PI),

Salvador (BA) e Macei6 (AL) (Figura 4).

A ABE tem os seguintes departamen-
tos: Divulgagio, Cientifico, Social, Edu-
cagdo, Arte e Cultura e Recrutamento de
Delegados.

PHCEE

Figura 2. Diploma da ABE
de capitulo oficial do International
Bureau for Epilepsy. -

Figura 3. Ex-presidentes da ABE: Dra. Marly de Albuquerque,
Prof. Esper A. Cavalheiro, Dra. Elza Mércia T. Yacubian.

Figura 1. Congresso Anual da ABE em 1999 com a presenca do
presidente da ABE prof. Esper A. Cavalheiro, da presidente do
International Bureau for Epilepsy (IBE), Sra. Hanneke de Boer,
Dr. Michael D. Hills (IBE), Dra. Marilisa M. Guerreiro (Presi-
dente da LBE), Dr. Carlos Azevedo (Liga Chilena Epilepsia),

entre outros.

Internaticnal Bureau for Epilepsy

Membership Certificate

Thit cerlficats B presanbad 1o
Agenciacfio Brasileing de E'pi.l.tpsi.n. Erazil

a5 a Full Mamber of the
Irtemrralicral Buresa B Epikapig

Figura 4. Capitulos e colaboradores da ABE no Congresso da
LBE em Bento Gongalves, 2006 (Laura Guilhoto, Sabine Marro-
ni, Elnora Ayres, Carina Nasser, Alzira Castro, Marielza Veiga,
Veriano Alexendre Jr., Filipe Bononi, Nurma Ramos Pereira,
Céssia Nobre).
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Departamento de Divulgacao

A ABE promove palestras mensais sobre temas varia-
dos, podendo citar nos tGltimos anos: A importancia da
adesdo 2 terapéutica antiepilética; Métodos anticoncepci-
onais e epilepsia; Hipertrofia gengival relacionada a
fenitofna e outras medicacdes; A Epilepsia e a questio li-
teraria de Flaubert; Transtornos Psiquitricos nas Epilep-
sias; Epilepsia na InfAncia; Gravidez e Epilepsia; Sexuali-
dade e Epilepsia; Epilepsia e Atividade Fisica; Direitos da
Pessoa com Epilepsia; O Papel do Cuidador na Epilepsia;
Nutricdo e Satide; Cirurgia de Epilepsia; Auto-estima e
Epilepsia; Motivagio e Epilepsia; Tratamento Medicamen-
toso da Epilepsia, etc. (Figura 5). Além das reunides men-
sais sdo feitas palestras sobre epilepsia por profissionais
voluntarios da area de satde as tercas e quintas-feiras no
periodo da manha. A ABE promoveu também vérios cur-
sos entre eles, “Epilepsia e Mulher” (margo 2005), “Sema-
na de Conscientizacio Sobre a Importancia do Acido
Félico” (outubro 2005), “Aspectos Sociais e Educacionais
da Epilepsia” (novembro 2005), Ciclos de palestras sobre
Epilepsia na Assembléia Legislativa de Sdao Paulo (setem-
bro de 2005 e 2007).

O trabalho de divulgacdo a comunidade vem sendo
feito através de diversas reportagens & midia, participacio
em eventos do terceiro setor, palestras em escolas e érgios
da 4rea de satde, (Figuras 6-8), além da p4gina eletronica
(http://www.epilepsiabrasil.org.br) desde o ano de 2005,
onde ¢ disponibilizado o endereco eletronico da ABE
(abe@epilepsiabrasil.org.br) para a realizacio de pergun-
tas. Desde 2006 a ABE publica boletins trimestrais com
tiragem de 5.000 exemplares a partir do ano de 2007, e
que contém informagdes aos associados e ao publico em
geral interessado em compreender melhor a epilepsia, sen-
do distribuido também na Secretaria Municipal de Satde
de Sdo Paulo, além de estar disponivel na pagina eletroni-

ca da Associagio.

Figura 8. Participagio em encontros de ONGs na
area de Satde em Sdo Paulo: (A) 2006; (B) 2007.

Figura 5. Reunido mensal da ABE 2006.

Figura 6. Entrevista 2 ALL TV, jornalista Isabel Vasconcellos
(Outubro 2007).

Figura 7. Palestra no Centro Atengio Psicosocial em Sao Ber-
nardo do Campo, SE 2007.
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Departamentos Cientifico

A divulgacio aos profissionais de satde se faz através
da participacio em eventos cientificos (Figuras 9-12) e
publicagdes trimestrais na revista Journal of Epilepsy and
Clinical Neurophysiology, que é o 6rgao oficial da Liga Bra-
sileira de Epilepsia, filiada & ILAE, com assuntos de inte-
resse daqueles que conduzem o tratamento e acompanham
as dificuldades das pessoas com epilepsia, tendo realizado
diversos artigos, como por exemplo: Diretriz Nacional para
Direcdo de Veiculos Automotores por Pessoas com Epi-
lepsia, Comemoragio ao Dia Internacional da Mulher, O
Projeto Arte e Vida, Hiperplasia Gengival Medicamen-
tosa, Consenso Terminolégico da Associacio Brasileira de
Epilepsia, Agio Educativa de Professores de Ensino Fun-
damental sobre Epilepsia na Periferia do Municipio de Sdo
Paulo, Unifo de Extremos — Especialistas e Educadores,
Hipertrofia Gengival Medicamentosa, Semana da Cons-
cientizacio sobre a Importancia do Acido Félico, artigos
sobre qualidade de vida, entre outros.>'? Foram publica-
dos também os seguintes livros com o apoio da ABE: Epi-
lepsia e Mulher,"® Dieta Cetogénica, Uma Alternativa para a
Epilepsia Refratdria,'* e diversos folhetos informativos, en-
tre eles, Epilepsia e Mulher, volume 1 — “Acido Félico” e
volume 2 — “Sindrome Dismetabdlica”,'® etc.

Atualmente a ABE realiza um projeto multicéntrico
entre os capitulos de Ribeirdo Preto, Teresina e Rio de Ja-
neiro sobre Formulagdes de Drogas Antiepilépticas, cujo
objetivo é avaliar o grau de conhecimento das pessoas com
epilepsia e de profissionais da drea de sadde sobre as vérias
formulagdes, incluindo medicamentos de referéncia, simi-
lares e genéricos. Nos Gltimos anos tem se presenciado um
grande nimero de formulagdes de drogas antiepilépticas
comercializadas em nosso pafs, e assim como em todo o
mundo, nota-se caréncia de dados objetivos e quantitati-

vos sobre o assunto.

Figura 9. ABE em reuniio com autoridades do Detran-SP em
2004 (Drs. Elza Yacubian, Dirceu Diniz e Moise Seid).
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Figura 10. Congresso da LBE 2004, Ribeirdo Preto, SP.
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Figura 11. Poster da ABE no Congresso Internacional de Epi-
lepsia, Paris 2005; (B) Congresso Latino Americano de Epilep-
sia, Guatemala 2006 (Dra. Laura Guilhoto, Presidente da ABE
e Sra. Susanne Lund, Presidente do IBE).

Figura 12. Congresso Internacional de Epilepsia,
Cingapura 2007 (Dra. Laura Guilhoto, Presidente da ABE).
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Departamento Social

A ABE dispde desde 2004 de uma Assistente Social
contratada em perfodo integral, que orienta os associados
através do telefone (011) 5549-3819 e nas atividades dia-
rias da Associaco, assim como na realizagio de eventos e
captagio de recursos.

O dia Latino Americano da Epilepsia foi comemora-
do em 2006 e 2007 com agdes de conscientizagio no Par-
que do Ibirapuera em S&o Paulo e exposi¢des de Vernissage
do Projeto de Pintura Arte e Vida, e em 2005 e 2007 com
um ciclo de palestras na Assembléia Legislativa de Sio
Paulo, quando o piblico pdde participar esclarecendo di-
vidas com especialistas. Nesta tltima ocasido também foi
possivel o didlogo com um integrante da Assembléia, o
deputado estadual Bruno Covas, sobre as dificuldades das
pessoas com epilepsia, como o preconceito, a precéria in-
formagio nas escolas sobre epilepsia, a falta de medica-
mentos, etc. (Figuras 13-14). Tais atividades foram publi-
cadas em 6rgaos de imprensa de circulagio nacional, as-
sim como no diario oficial da Assembléia Legislativa.!” O
dia Latino Americano também vem sendo comemorado

nos capitulos regionais, como por exemplo em Teresina,

com ampla campanha apoiada pelos érgdos publicos lo-
cais. Figura 13. Agdo de conscientizagio no Parque do Ibira-

. L puera — Dia Latino Americano da Epilepsia: Sdo Paulo, SP:
A ABE promove festas anuais de confraternizacio (A) 2006; (B) 2007.

entre a diretoria e os associados em vérias ocasies, espe-
cialmente no Dia das Criangas, e no Natal, através da ar-
recadagio de produtos em empresas comerciais locais (Fi-

guras 15 e 16).

Figura 14. Ciclo de palestras

Assembléia Legislativa de Sdo Paulo

com a participagdo do Deputado Estadual
Dr. Bruno Covas (setembro 2007).

-
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Figura 15. Confraternizagio da ABE
no Natal em 2004.

Figura 16. Confraternizagio da ABE
no Dia das Criangas em 2007.
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Departamento de Educagao

A ABE est4 implementando no ano de 2008 um pro-
grama de Educacfo a distAncia (aulas virtuais e video-
conferéncias) sobre epilepsia para professores de 5.300 es-
colas da rede publica estadual de Sao Paulo. Este projeto
foi um dos seis escolhidos internacionalmente para o pro-
grama “Promising Strategies” do IBE, que recruta propostas
inovadoras no desenvolvimento de solugdes de problemas
que causam impacto na vida das pessoas com epilepsia e
de suas familias em paises em desenvolvimento. Além do
IBE, este projeto tem o apoio da Secretaria Estadual da
Educagio de Sdo Paulo e conta com instrumentos de ava-
liagio do conhecimento dos professores. Com esse progra-
ma a ABE prevé um modelo de educagio sobre epilepsia
para outras regides do Brasil, assim como para paises de
lingua portuguesa em desenvolvimento.

Um curso tedrico-pratico sobre eletrencefalografia
para 17 Alunos do Instituto Superior de Enfermagem de
Angola da Universidade Agostinho Neto foi realizado em
Setembro de 2006. O curso teérico compreendeu aulas
sobre: Epilepsia e crise epiléptica; Histéria do EEG; Prin-
cipios de anatomia e fisiologia do sistema nervoso central;
Conceitos basicos de eletricidade e seguranga elétrica;
Aplicacdes clinicas do EEG; Sistema internacional 10-20;
Atividades do técnico de EEG (Figura 17).

Departamento de Arte e Cultura

Os associados também participam de atividades, en-
tre elas, o projeto Arte e Vida, as Oficinas Literaria, de
Expressdo e de Artesanato, com aulas semanais. O proje-
to Arte e Vida é desenvolvi-
do desde 2004 e ¢ constitui-
do por aulas semanais de pin-
tura a 6leo em tela da profes-
sora voluntéria Julieta Sil-
veira a pessoas com epilepsia,
tendo produzido mais de 100
obras até a presente data.
Este programa tem os seguin-
tes objetivos: adquirir uma
nova habilidade; concentrar
atengio; aumentar a percep-
¢Ao; saber realizar uma apre-
sentacdo artistica; obter satisfagio pessoal; melhorar a
integracéo social; melhorar a adesfo ao tratamento; e ain-
da, reduzir o estresse e eventualmente as crises (Figura 18).
A ABE também incentivou e prestigiou o lancamento de
livros autobiogréficos de pessoas com epilepsia e espera que
possa favorecer a formagdo de novos talentos através da
sua oficina literaria (Figura 19).181° Textos dos alunos, em
forma de poesia ou prosa, sdo publicados no boletim tri-
mestral da Associagio. A oficina de Expressio realiza apre-
sentagdes teatrais em escolas, e assim como a de artesana-
to, encantam pacientes e familiares (Figura 20).

Figura 17. Curso de EEG aos Alunos do Instituto Superior de
Enfermagem de Angola da Universidade Agostinho Neto em
setembro de 2006.

Figura 19. Lancamento
do livro autobiografico
Dostoievski e Eu: a Epilepsia
em Nossas Vidas, de
Geraldo C. Aratjo Filho,
Congresso da LBE,

Bento Gongalves, 2006.

Figura 20. Oficina de Expressio, 2007.
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Departamento de Recrutamento de delegados

O objetivo atual da ABE é ampliar o nimero de asso-
ciados e de representacdes de capitulos, através do conta-
to com outras cidades, formando uma Associacio em am-
pla rede nacional, com projetos integrados e unificados
para disseminar o conhecimento das epilepsias, entenden-
do as peculiaridades regionais, a fim de estabelecer metas
especificas de trabalho em cada regifo. Outro ponto im-
portante na associagdo em capitulos, é a possibilidade de
realizacdo de estudos multicéntricos com anélise de pro-
blemas comuns das pessoas com epilepsia, como precon-
ceito, dificuldade de insercdo social, quer relativas a
aspectos trabalhistas quer na 4rea de relacionamento
interpessoal, dificuldades de acesso a tratamento especia-
lizados, etc.

CONCLUSOES

A Associagio Brasileira de Epilepsia, fundada em 1987
e aceita como capitulo brasileiro do International Bureau
for Epilepsy em 1991, é uma Entidade qualificada pelo Mi-
nistério da Justica do Brasil como OSCIP desde 2005, que
vem nos tGltimos 20 anos promovendo amplo entendimen-
to das epilepsias, através da realizacio de atividades
presenciais, ou pela midia digital, impressa, ou por meios
de comunicacdo de massa, com o objetivo de diminuir o
estigma e o preconceito da sociedade as pessoas com epi-
lepsia, a fim de promover melhor inser¢io social das mes-
mas, e espera que junto com a Liga Brasileira de Epilepsia
possa disseminar conhecimentos a4 populagio em geral e
aos 6rgios competentes, melhorando a qualidade de vida
desses cidadios tio discriminados em nosso pafs.
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