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Relatério da III Semana Nacional de Epilepsia
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RESUMO

Dentro das atividades do Projeto Demonstrativo Brasileiro, desde 2003, as associagdes dos pacientes do
Brasil estdo buscando, em um esforgo conjunto, tirar a epilepsia das sombras. Isso porque, infelizmente ainda
nos dias hoje, esta condigio revela dificuldades psico-sociais para os pacientes e familiares. A III Semana
Nacional de Epilepsia faz parte das atividades conjuntas das associagdes e neste ano de 2005 contou com
acoes em 41 cidades, através de associacdes de epilepsia ou movimentos de apoio. Seu objetivo principal foi
divulgar amplamente a epilepsia, através da conscientizagdo da comunidade em geral, sendo que a estratégia
adotada foi a utilizagio de uma linguagem tnica, com o tema “Cidadania — Eu tenho epilepsia e posso contri-
buir”, que visa a construgio de uma sociedade justa, livre, igualitiria e sem preconceitos. Foram realizadas
diversas atividades, como cursos de capacitagdes, eventos sociais, distribui¢do de panfletos informativos,
manifestagdes em ruas e em shoppings, palestras, simpsios, entre outras. Diante dos resultados obtidos,
podemos dizer que a Semana Nacional de Epilepsia é uma realidade que a cada novo ano fortalece o movi-
mento nacional para tirar a epilepsia das sombras, diminuir o estigma associado e melhorar a qualidade de
vida das pessoas com epilepsia e suas familias.
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ABSTRACT
Report of the III National Week of Epilepsy

The National Demonstration Project on Epilepsy has sensitized epilepsy lay associations across the country
in a joint effort to help bringing epilepsy out of the shadows in Brazil since 2003. The third edition of the
National Week of Epilepsy took place in forty-one cities covering all regions in the country. The main objective
of this activity was to bring awareness of this condition for the community and also for patients and their
relatives. The strategy employed was an uniform message “Citizenship”. There were distributions of folders,
public manifestations, social activities, lectures and concentrated in a week of activities. In conclusion, the
National Week of Epilepsy is a reality in our country and it contributes 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.
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HISTORICO DA SEMANA DA EPILEPSIA

Infelizmente, ainda nos dias de hoje, é comum ouvir-
mos equivocos sobre esta condigio, o que gera sentimen-
tos e comportamentos preconceituosos, fazendo com que
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a pessoa com epilepsia tenha dificuldade para se inserir
adequadamente na sociedade"”?). Diante deste contexto,
estdo sendo realizadas vérias atividades que fazem parte
do Projeto Demonstrativo da Campanha Global “Epilep-
sia Fora das Sombras”, envolvendo as associacbes existen-
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tes. E a Semana Nacional de Epilepsia é uma destas ativi-
dades.

A idéia para a Semana Nacional de Epilepsia surgiu
durante a realiza¢do do I Encontro Nacional de Associa-
¢oes e Grupos de Pacientes com Epilepsia®, promovido
pela ASPE, no qual estavam presentes 11 associacdes de
epilepsia do Brasil. Neste encontro, foi formado o Grupo
Acdo (representante das associacoes de pacientes com
epilepsia do Brasil). Com isso, as associacdes se uniram e
decidiram dar infcio a um movimento nacional de
conscientizagdo e de desestigmatizagio da epilepsia, na
mesma semana do Dia Latino Americano de Epilepsia. Por
esta razdo, foi escolhido o dia 09 de setembro para ser o
Dia Nacional da Epilepsia.

A I Semana Nacional de Epilepsia® aconteceu em
setembro de 2003 em 11 cidades do Brasil, nas quais ativi-
dades diversas foram realizadas, entre as quais podemos
destacar: palestras informativas, grupos de apoio, janta-
res, manifestagdes de rua, corridas e atividades culturais.
Apesar de ter ocorrido de maneira nio uniformizada em
todo o pafs, foi o primeiro passo para a luta nacional con-
tra 0 preconceito na epilepsia.

A II Semana foi planejada a partir do II Encontro
Nacional de Associagdes e Grupos de Pacientes com Epi-
lepsia, realizado em Fortaleza em margo de 2004©). Neste
encontro, o Grupo Agio foi institucionalizado para ter uma
representatividade nacional e por isso, foi fundada a Epi-
Brasil, uma OSCIP (Organizacdo de Sociedade Civil de
Interesse Publico), instituicdo filantrépica, sem fins lucra-
tivos que tem por finalidade representar legalmente as as-
sociagdes de epilepsia do Brasil. A Il Semana Nacional de
Epilepsia® aconteceu em setembro do mesmo ano e con-
tou com a participacdo de 15 associacdes e 10 grupos e
movimentos de apoio as pessoas com epilepsia, envolven-
do cidades de todas as regides do Brasil. Seu principal
objetivo foi divulgar amplamente a epilepsia, através da
conscientizagio das pessoas com epilepsia e suas familias.
A estratégia utilizada foi uma programagio comum para
todas as cidades participantes, incluindo cartazes e pan-
fletos explicativos tinicos sobre epilepsia com o tema “Viva
Sem Crise”.

ESTRATEGIAS E ABRANGENCIA DA
Il SEMANA NACIONAL DE EPILEPSIA

A ASPE (Assisténcia a Satde de Pacientes com Epi-
lepsia) e Epi-Brasil (sob a organizagao geral da APPESC),
coordenaram a III Semana Nacional de Epilepsia, que
refor¢ou mais uma vez o objetivo de promover a cons-
cientizacfo das pessoas perante a epilepsia.

Para isto, foi elaborada uma programacio especifica
em cada cidade participante, com o tema principal “Cida-
dania — Eu tenho epilepsia e posso contribuir”, que visa a cons-

206

trugio de uma sociedade justa, livre, igualitaria e sem pre-
conceitos. Este tema foi escolhido durante a realizacdo
do III Encontro Nacional de Associacoes e Grupos de Pa-
cientes com Epilepsia®, realizado em margo de 2005, na
cidade de Sdo Paulo, quando foi regulamentada a Federa-
¢io Brasileira de Epilepsia — EPI-Brasil, a partir de resolu-
¢io da assembléia geral das associagdes brasileiras consti-
tuintes deste movimento nacional.

Para reforgar a abrangéncia nacional, este ano conta-
mos com 41 cidades, sendo 13 associacdes e 28 grupos e
movimentos de apoio as pessoas com epilepsia, envolven-
do cidades de todas as regides do Brasil, tais como: Boa
Vista (RR), Teresina (PI), Fortaleza (CE), Jodo Pessoa
(PB), Aracaju (SE), Belo Horizonte, Uberlandia e Ipatinga
(MQG), Brasilia, Candangolandia, Guari I, Guara II e
Taguatinga (DF), Campo Grande (MT), Goiania (GO),
Feira de Santana e Porto Seguro (BA), Vila Velha (ES),
Campinas, Limeira, Barretos,Carapicuiba, Osasco, Itape-
cerica da Serra, Embu Guagi, Embu das Artes, Tabodo da
Serra, Maud, Sao Caetano, Sao Bernardo, Santo André,
Souzas e Sao Paulo (SP), Curitiba e Londrina (PR), Flo-
rianépolis, Cricidma, Biguagd, Sdo Pedro de AlcaAntara,
Brusque, Sao José, Tubaréo e Palhoga (SC).

Dentro da programagio desta Semana, foram sugeridas
vérias possibilidades de agio pelos organizadores, sendo a
principal a distribuicdo de panfletos e manifestagdes pd-
blicas. Estas atividades foram realizadas de 2 a 14 de
setembro, concentradas especialmente no dia 09 de se-
tembro, por ser o Dia Nacional da Epilepsia. Dentre as
principais atividades podemos destacar: cursos de capaci-
tagio para as oficinas de geracio de renda e para profissio-
nais multidisciplinares no tratamento da epilepsia, even-
tos sociais, distribuicdo de panfletos informativos, teatro
infantil, simpdsios, palestras e jornadas com o objetivo de
discutir os aspectos psico-sociais e legais das pessoas com
epilepsia, como o amparo legal frente ao trabalho, o aces-
so a satde e aos medicamentos, entre outros.

PARCERIAS

A divulgacio foi ampla, transmitida através dos prin-
cipais meios de comunicagio. E as parcerias contribufram
para o sucesso desta agio, entre as quais podemos citar:
UNICAMP, UFSC, Liga Brasileira de Epilepsia (represen-
tada pelos seus capitulos), 6rgaos governamentais (prefei-
turas, secretarias de satde e Ministério da Sadde), organi-
zacOes ndo governamentais e empresas privadas (Novartis,
Giroflex, Art-Midia Eventos, Beto e Jodo Festas, Janssen-
Cilag, Politec, Lucky).

REFLEXOES E RESOLUCOES

A III Semana Nacional de Epilepsia representou um
passo importante na efetividade nacional, pois através da
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participagdo de 41 cidades, fortaleceu a frente global de
acao.

As atividades realizadas abordaram temas relevantes,
especialmente no que se refere aos direitos humanos, in-
ser¢io social, aspectos legais e psico-sociais das pessoas
com epilepsia, que servirdo como tema para o IV Encon-
tro Nacional de Nacional de Associagdes e Grupos de Pa-
cientes com Epilepsia, que serd realizado na cidade de
Tabodo da Serra (SP), de 6 a 9 de abril de 2006.

Além destes temas, a IIl Semana Nacional de Epilep-
sia ressaltou a importincia de se aumentar cada vez mais
o ntimero de associagdes e movimentos de apoio no pafs,
para que o movimento nacional se fortaleca ainda mais.
Dentro deste contexto, foi fundada oficialmente mais uma
associagao na cidade de Sdo Pedro de Alcantara (SC), que
estar4 atuando, em parceria com a UFSC, nas dependén-
cias do Hospital Santa Teresa, no atendimento integral as
pessoas com epilepsias.

Além disso, a EPI Brasil j4 comparece com voz ativa
em todas as regides geograficas do pafs, seja pela atuacio
das associacdes e seus ntcleos de apoio vinculados ou pe-
los movimentos de apoio (MAPEs) da Federagao Brasilei-
ra de Epilepsia — EPI-Brasil. Neste cenério, devemos
enfatizar a importancia de se ampliar os lagos com paises
latinos para que a rede de solidariedade e de comunicacéo
na epilepsia seja cada vez mais fortalecida. Com isso, os
beneficios para reduzir o preconceito na epilepsia serdo
cada vez maiores.
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Diante dos resultados obtidos, podemos concluir que
a Semana Nacional de Epilepsia é uma realidade que a
cada novo ano fortalece 0 movimento nacional para tirar
a epilepsia das sombras, diminuir o estigma associado e
melhorar a qualidade de vida das pessoas com epilepsia e
suas familias.
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