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RESUMO

Apesar da epilepsia ser a condi¢io neuroldgica grave mais comum existente no mundo, crencas e comportamentos
inadequados ainda persistem. Para mudar esta perspectiva, o Projeto Demonstrativo da Campanha Global
“Epilepsia fora das sombras” permitiu o engajamento das associagdes de epilepsia em nosso pafs, fortalecendo
0 Movimento Nacional de Epilepsia. Uma das atividades deste movimento ¢ a realizagio da Semana Nacional
de Conscientizagao de Epilepsia, que acontece todos os anos na semana do dia 09 de setembro, com o objetivo
de conscientizar a sociedade sobre a epilepsia. A ASPE realiza esta Semana desde 2003 e os resultados trazem
importante fortalecimento ao movimento nacional para tirar a epilepsia das sombras e melhorar a qualidade de
vida das pessoas com epilepsia e suas familias.

Unitermos: Epilepsia, semana nacional, associagdes, estigma, qualidade de vida.

ABSTRACT
VI National Week of Epilepsy Awareness in Campinas

Epilepsy is a common neurological condition; however, it is still very frequent to observe myths and inadequate
behaviors regarding epilepsy in our society. The National Demonstration Project “Epilepsy out of the shadows”
brought important changes in our society through a national movement of epilepsy carried out by lay associations.
The National Week of Epilepsy, on the September 9t is one the major national movements with purpose
to promote epilepsy awareness within our society about epilepsy. ASPE, a non-governmental organization,
participates actively in the movement since its origin in 2003. We believe that the results contribute to reinforce
the national movement to bring epilepsy out of the shadows, diminishing the associated stigma and improving
the quality of life of people with epilepsy and their families.

Key words: Epilepsy, national week of epilepsy, epilepsy” associations, stigma, quality of life.

A epilepsia é uma condico neurolégica cronica muito
comum com conseqiiéncias significativas no ajustamento
psicossocial do paciente e sua familia.!? Apesar do
tratamento adequado poder controlar aproximadamente
70% dos casos, ainda existem crencas e idéias erradas que
acabam repercutindo em comportamentos inadequados e
atitudes negativas no lidar com a epilepsia, fazendo com
que a pessoa com epilepsia tenha dificuldade para se inserir
na sociedade.2*>

*  Assisténcia a Satide de Pacientes com Epilepsia — ASPE, Campinas, SP

Para reverter esta situagio, foi langada em 2002 a fase
II da Campanha Global “Epilepsia fora das sombras”, com
os Projetos Demonstrativos, sob a chancela da Organizacéo
Mundial da Sadde, International League Against Epilepsy e
International Bureau of Epilepsy. O Projeto Demonstrativo
Brasileiro, executado pela ASPE,*° trouxe mudangas impor-
tantes em nossa sociedade, dentre as quais podemos enfatizar
o engajamento das associacdes de epilepsia em nosso pafs
de forma organizada e com uma linguagem tnica.’
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Desde o ano de 2003, conseguimos estabelecer uma
rede social — 0 Movimento Nacional de Epilepsia. Como
parte deste movimento, sio realizadas diversas atividades:
Encontros Nacionais de Associagdes e Grupos de Pacientes
com Epilepsia e Semanas Nacionais de Conscientizagdo
de Epilepsia.”!* No primeiro Encontro Nacional,® foi
elaborado o “Manifesto de Campinas”, um documento
coletivo que enfatiza vérias agdes a serem implementadas
na 4rea da epilepsia, incluindo o Dia 09 de setembro como o
Dia Nacional de Epilepsia, em concordancia ao Dia Latino-
Americano de Epilepsia. Todos os anos, as associagdes
de todo o pafs se unem neste movimento nacional para
divulgar o tema epilepsia de maneira conjunta para a
sociedade e, consequentemente, melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e suas familias.

Na cidade de Campinas, assim como em outras cidades
do Brasil, realizamos vérias atividades na Semana Nacional
de Conscientizacdo de Epilepsia, envolvendo pacientes com
epilepsia, familiares, profissionais da drea da saide e da
educagio e outras pessoas interessadas no tema. Nosso
principal objetivo é promover a conscientizagio das pessoas
diante da epilepsia. Para ilustrar este movimento nacional,
relatamos neste artigo as agdes executadas na cidade de
Campinas na Semana de Conscientizagio de Epilepsia, em
parceria com:

* UNICAME através do Departamento de Neurologia;
da Pré-Reitoria de Pesquisa e Assuntos Comunitarios
(PREAC) e da Liga de Neurologia dos Estudantes
da FCM,;

* Prefeitura de Campinas;

* APECAMP (Associagio de Pessoas com Epilepsia
de Campinas);

* Programa CInAPCe (Cooperagio Interinstitucional
de Apoio a Pesquisa sobre o Cérebro).

Durante as quase duas semanas de dias de atividades,
nosso foco principal foi a divulgagio do tema em ambientes
publicos, para ampliar a dimensdo da Campanha Global
“Epilepsia fora das sombras”, tornando a epilepsia mais
visivel em nossa sociedade. Neste sentido, recebemos o
apoio de empresas que contribuiram para o sucesso destas
atividades: Novartis, The Royal Palm Plaza Hotel; Beto
Aguiar e Jodo Mulatto Festas. Contamos também com a
cobertura da midia (escrita e falada), que proporcionou a
divulgacio do tema para todos.

As atividades realizadas foram:

2 Dia 31 de agosto: comegamos as atividades da
Semana Nacional de Conscientizagdo da Epilepsia em
Campinas com uma tenda montada na Lagoa do Taquaral.
Além de divulgar informacoes importantes sobre epilepsia,
fizemos um domingo especial: voluntirias da ASPE
fizeram bexigas de bichinhos para as criancas, que safram
realizadas. Os adultos que as acompanhavam recebiam
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material informativo sobre o tema. Foi um domingo alegre
e diferente!

2 Dia 04 de setembro: estivemos em Pedreira,
fazendo um Curso de Capacita¢io — Educacio Continuada
em Epilepsia, como parte inicial do projeto GIS (Grupos de
Interacio Social) na cidade, em parceria com a Prefeitura
de Pedreira. Na palestra, estavam presentes quase 100
profissionais das secretarias da satide, educacio e promogio
social.

> Dia 06 de setembro: estivemos no Centro de
Convivéncia de Campinas, participando mais uma vez
da Feira Hippie. Nossos voluntirios ofereceram material
informativo e esclareceram ddvidas sobre a epilepsia para
as pessoas que ali passeavam.

> Dia 07 de setembro: a ASPE participou, em seu
quarto ano consecutivo, da Corrida da Independéncia,
em Bardo Geraldo com a Equiplepsia, a equipe de
corrida da ASPE. Esta corrida acontece todos os anos em
comemoracio ao Dia da Independéncia e conta com mais
de 500 corredores. Este ano, mais uma vez, a Equiplepsia
recebeu uma medalha com seu atleta Sebastian Castellano.
Além da corrida, montamos a tenda da ASPE, propiciando
assim uma movimentacgio extra no evento, com entrega de
baldes coloridos para as criangas e folhetos informativos
para os adultos.

2 Dia 09 de setembro: foi realizada uma palestra
informativa sobre o tema para os pacientes com epilepsia
no Auditério do Ambulatério do Hospital Municipal Mério
Gatti. Nesta palestra, proferida pela dra. Ana Licia, os
pacientes puderam aprender um pouco mais sobre a
condigio e conversar sobre suas dtvidas e curiosidades.

2 Dia 11 de setembro: a ASPE esteve no Centro
de Atendimento do Programa Estrada, na Auto-
Ban, contribuindo com o programa, informando aos
caminhoneiros informacdes bésicas e importantes sobre a
epilepsia e outras condi¢des neuroldgicas, como AVC e
transtornos do sono.

Ainda no dia 11 de setembro, a ASPE, em parceria
com o programa CInAPCe, esteve na CAmara Municipal
dos Vereadores para uma atividade informativa para
professores. Foi um momento de aprendizagem e de troca
de experiéncias sobre o tema.

2 Dia 12 e 13 de setembro: a ASPE esteve presente
no Programa UPA (Universidade de Portas Abertas) da
UNICAMB, evento no qual a UNICAMP abre suas portas
para estudantes de ensino médio e fundamental de todo o
Pafs, com o objetivo de oferecer a oportunidade de conhecer
esta instituicio de ensino superior e pesquisa. A ASPE e a
Liga de Neurologia da FCM-UNICAMP participaram deste
programa com um estande para divulgar os temas epilepsia,
neurociéncias e AVC para a sociedade.

2 Dia 13 de setembro: foi realizado o encerramento
da VI Semana Nacional de Epilepsia da ASPE com o IV
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Jantar Dancante Beneficente, realizado no The Royal
Palm Plaza Hotel, ao som da banda Talisma. Este jantar
tem o objetivo principal de trazer o tema epilepsia de uma
maneira informal para nossa sociedade, mostrando as
atividades da ASPE, as conquistas e os projetos futuros.
Este ano, tivemos a presenca de 120 convidados, incluindo
docentes da UNICAMP, empresarios, a vereadora Terezinha
de Carvalho, profissionais da satide e pessoas interessadas
em agodes sociais.

Neste sexto ano de atividades, observamos avancos em
termos de conhecimento sobre epilepsia em nossa sociedade.
Porém, crengas ainda persistem, como pudemos constatar
em nossas atividades. Neste sentido, temos a convicgao de
que estamos no caminho certo, sabendo da necessidade de
se manter estas acOes para que consigamos realmente tirar
a epilepsia das sombras.
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