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ABSTRACT

Introduction: Since the launch of the “Manifesto of Campinas”, in 2003, during the first National Meeting of Associations and
Support Groups of Epilepsy, organized and conducted by ASPE - Health Care of Patients with Epilepsy, official executor of the
Demonstration Project on Epilepsy in Brazil (WHO-ILAE-IBE), associations of people with epilepsy have been organized by
Epibrasil — the Brazilian Federation of Epilepsy, to demand public policies for integral attention to this huge number of people in
need of assistance in all spheres of their lives especially in the field of health, education, labor and social security. Objective: To report
the highlights of the X National Meeting of the Brazilian Federation of Epilepsy, that happened on 16 and 17 March 2012, in Belo
Horizonte - MG. Method: We used descriptive qualitative analysis of events. Results: The event was attended by representatives of
associations of people with epilepsy from several Brazilian states, representatives of specialized agencies serving people with epilepsy
in Minas Gerais, the Municipality of Belo Horizonte, the Legislative Assembly of Minas Gerais, the Chamber Federal Chamber of
Prosecutors and the Federal University of Minas Gerais. The Meeting was organized by the Association of Epilepsy of of Minas Gerais
- AMAE, Academic League of Epilepsy of the Federal University of Minas Gerais - LAE/UFMG and the Center for Neuroscience
of the UFMG - NNC. The following associations were present: ASPE, Apedf, Aspepb, MAPE, Apeeron, AMAE, AEPC, ARE,
Apeeac, ASCAE, AFAG and LAE-UFMG. Discussion: The two discussion sessions “Public Policies for epilepsy: The experience
of Belo Horizonte” and “Public Policy in Minas Gerais and National Articulation” showed the activities at the municipal, state and
federal spheres. It became clear that actions for the development of public policies are the way to go. The elected representatives of
affiliated associations decided the theme of the 2012 campaign — “Public policies for epilepsy”, and Brasilia was elected the host city
for the XI National Meeting of the Epibrasil to raise the profile of epilepsy in federal arena. During the meeting, the new board of
Epibrasil was elected for the 2012-2014 biennium.
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RESUMO

Introducdo: Desde 2003, quando do langamento do Manifesto de Campinas durante a realizagio do I Encontro Nacional de
Associagoes e Grupos de Apoio de Epilepsia, organizado e realizado pela ASPE - Assisténcia a Saide de Pacientes com Epilepsia,
executora oficial do Projeto Demonstrativo em Epilepsia no Brasil da OMS-ILAE-IBE, as associagbes de pessoas com epilepsia se
organizam, por meio da Epibrasil — Federaciio Brasileira de Epilepsia, para reivindicar politicas puablicas para atenciio integral a este
enorme contingente de pessoas que carece de atendimento em todas as esferas de suas vidas, especialmente no campo da satde,
da educacio, do trabalho e da previdéncia social. Objetivo: Relatar os principais destaques do X Encontro Nacional da Federagio
Brasileira de Epilepsia que aconteceu nos dias 16 e 17 de margo de 2012, em Belo Horizonte — MG. Método: Foi utilizada anlise
qualitativa descritiva dos eventos. Resultados: O evento contou com a presenca de representantes de associagdes de pessoas com
epilepsia de virios estados brasileiros, de representantes dos servigos especializados que atendem pessoas com epilepsia em Minas
Gerais, da CAmara Municipal de Belo Horizonte, da Assembleia Legislativa de Minas Gerais, da Camara Federal, do Ministério
Pablico e da Universidade Federal de Minas Gerais. A organizacio esteve a cargo da Associagio Mineira de Epilepsia - AMAE, da
Liga Académica de Epilepsia da Universidade Federal de Minas Gerais — LAE/UFMG e do Nicleo de Neurociéncias da UFMG —
NNC. Compareceram as seguintes associacdes: ASPE, Apedf, Aspepb, MAPE, Apeeron, AMAE, AAPE, ARE, Apeeac, ASCAE,
AFAG e LAE-UFMG. Discussao: As duas sessdes de discussio “Politicas publicas para a epilepsia: A experiéncia de Belo Horizonte”
e “Politicas pablicas em Minas Gerais e articulagfo nacional” mostraram as atividades desenvolvidas em Ambito municipal, estadual
e federal, ficando claro que agdes para desenvolvimento de politicas pablicas é o caminho a ser seguido. Os representantes das
associagoes filiadas elegeram o tema da campanha de 2012 — “Politicas pablicas para epilepsia”, e foi eleita Brasilia como cidade sede
para o XI Encontro Nacional da Epibrasil para aumentar a visibilidade da epilepsia nas esferas do poder federal. Na mesma ocasizo,
na Assembleia Geral, foi eleita a nova diretoria da Epibrasil para o biénio 2012-2014.

Palavras chaves: epilepsia, estigma, preconceito, crises epilépticas, direitos humanos, politicas ptblicas

1. Federacio Brasileira de Epilepsia - Epibrasil | 2. Programa CInAPCe da Fapesp - MRC-Unicamp | 3. Assisténcia a Satde de Pacientes com Epilepsia -
ASPE | 4. Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp | 5. Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG | 6. Liga Académica de Epilepsia da UFMG
- LAE - UFMG | 7. Faculdade de Educacio Fisica da Unicamp

23



INTRODUCAO

Desde 2003, quando do lancamento do Manifesto de
Campinas durante a realizagdo do I Encontro Nacional de
Associacoes e Grupos de Apoio de Epilepsia', organizado e
realizado pela ASPE - Assisténcia 2 Sadde de Pacientes com
Epilepsia, executora oficial do Projeto Demonstrativo em
Epilepsia no Brasil da OMS-ILAE-IBE*#, as associagdes de
pessoas com epilepsia se organizam, através da Epibrasil —
Federagao Brasileira de Epilepsia, para reivindicar politicas
publicas para atencfo integral a este enorme contingente de
pessoas que carecem de atendimento em todas as esferas de
suas vidas, especialmente no campo da satde, da educacio,
do trabalho e da previdéncia social. Anualmente é realizado o
Encontro Nacional das Associacdes, grupos e movimentos de
pessoas com epilepsia’.

Com foco na proposta de avangar a discussio e
amadurecer propostas de Politicas Pdblicas para a Epilepsia,
o X Encontro da Epibrasil — Federagao Brasileira de Epilepsia,
realizado nos dias 16 e 17 de marco no Auditério do Centro
Cultural da UFMG, em Belo Horizonte — MG contou com
a presenga de representantes de associagdes de pessoas com
epilepsia de vérios estados brasileiros, de representantes dos
servicos especializados que atendem pessoas com epilepsia em
Minas Gerais, da CaAmara Municipal de Belo Horizonte, da
Assembléia Legislativa de Minas Gerais, da Camara Federal,
do Ministério Pdblico e da Universidade Federal de Minas
Gerais. A organizacio esteve a cargo da Associacio Mineira
de Epilepsia - AMAE, da Liga Académica de Epilepsia da
Universidade Federal de Minas Gerais — LAE/UFMG e do
Nicleo de Neurociéncias da UFMG — NNC.

Compareceram as seguintes associagcdes: Associacio
dos Portadores de Epilepsia do Distrito Federal - Apedf,
Associagio dos Portadores de Epilepsia do Estado de Paraiba
- Aspepb, Movimento de Apoio ao Paciente com Epilepsia
de Limeira - MAPE, Assisténcia a Satde da Pacientes com
Epilepsia - ASPE, Associacio dos Portadores de Epilepsia
de Rondo6nia - Apeeron, Associacio Mineira de Epilepsia -
AMAE, Associacio de Apoio ao Portador de Epilepsia de
Ipatinga - AAPE, Associacio Rondoniense de Epilepsia
- ARE, Associagdo de Portadores de Epilepsia do Estado
do Acre - Apeeac, Associagio Catarinense de Epilepsia -
ASCAE, Associagio de Familiares e Amigos de Portadores
de Doengas Graves — AFAG e Liga Académica de Epilepsia
da UFMG - LAE-UFMG.

Os trabalhos tiveram inicio com a apresentagio do tema
“Epilepsia e cidadania — o papel do estado e o papel do
cidaddo”, pelo Procurador de Justica do Estado de Rondonia,
Dr. Edmilson de Mattos Fonséca. Na sequéncia, a oficina
“Politicas publicas para a epilepsia: A experiéncia de Belo
Horizonte”, contou com contribuicdes de representantes
das entidades mineiras representativas dos pacientes e dos
profissionais especialistas em epilepsia, do poder executivo e
do poder legislativo municipal e estadual e da Universidade
Federal de Minas Gerais. A Secretaria Municipal de
Satde de Belo Horizonte esteve representada por Dra.
Sonia Gesteira, que abordou o tema “Atencdo a saude de
pessoas com epilepsia: A visio dos gestores”, a Secretaria
Municipal de Educagéo pela Profa. Mirian Cunha Aragjo de
Oliveira que tratou do tema “Epilepsia na rede municipal
de ensino: A necessidade de conhecer para informar”,
a CaAmara Municipal de Belo Horizonte pela Vereadora
Elaine Matozinhos abordando o tema “A Importincia do
Poder Legislativo na Fiscalizacio das Politicas Publicas

24

para a Epilepsia”. Representando o Capitulo Mineiro da
Liga Brasileira de Epilepsia, entidade que congrega os
profissionais especialistas em epilepsia Dra. Maria do Carmo
Vasconcellos Santos abordou a temdtica da “Atencio a satde
de pessoas com epilepsia: A visdo dos prestadores de servico”.
Na sequéncia foi abordado o papel da universidade, através
de seus programas de extensdo universitdria: a professora
do Nicleo de Neurociéncias — ICB — UFMG, Dra. Juliana
Carvalho Tavares apresentou sua experiéncia no programa
de extensdo universitdria que coordena “Educar para a
Epilepsia: Projetos de Extensio Universitaria” e o académico
Celso Shigeo, representante da Liga Académica de Epilepsia
da UFMG: LAE-UFMG apresentou o tema “A primeira Liga
Académica de Epilepsia do Brasil: Atividades e propostas”
e representando as pessoas com epilepsia falou a presidente
da Associacdo Mineira de Epilepsia - AMAE, Sandra Mara
Matias, abordando o tema “AMAE: Seu papel na articulacio
de politicas publicas para Epilepsia”.

No periodo da tarde, a oficina “Politicas ptblicas para
epilepsia em Minas Gerais e articulacio do movimento
nacional” contou com a participacio da Forgca Tarefa da
ILAE-IBE e Organizacio Panamericana da Satide/Organizagio
Mundial da Satide para implementacio da Estratégia e Plano
de Acdo para Epilepsia nas Américas e Caribe , representada
pelo seu delegado, Dr. Li Li Min, apresentando o Projeto
“Estratégia e Plano de Acdo para Epilepsia”, A Calmara
Federal esteve representada pela Deputada mineira Sra.
J6 Moraes, autora do Projeto de Lei 2240 que “Institui o
Programa Nacional de Atencdo a Satide de Pessoas com Epilepsia”.
A Secretaria Estadual de Satde de Minas Gerais esteve
representada por Dr. Marcilio Dias Magalhies e Dr. Carlos
Dalton Machado, da Superintendéncia de Redes de Atengio
a Satide com o tema “ A Atencdo a Saiide de Pessoas com Epilepsia
em Minas Gerais”, a Assembléia Legislativa de Minas Gerais
pelo Deputado Paulo Lamac que tratou do tema “Recursos
Financeiros para a Saide” e finalmente a entidade nacional
representativa dos pacientes apresentou o tema “Epibrasil:
Um panorama do movimento nacional”, pelo seu presidente
Jodao Hércules Bezerra Gomes.

As duas sessoes de discussao “Politicas pidblicas para a
epilepsia: A experiéncia de Belo Horizonte” e “Politicas
ptblicas em Minas Gerais e articulacdo Nacional” mostraram
as atividades desenvolvidas em ambito municipal, estadual
e federal, ficando claro que acdes para desenvolvimento de
politicas pablicas é o caminho a ser seguido. Foram firmados
compromissos com representantes municipais, estaduais e
federais para avancar a discussio e efetivamente implementar
acdes para melhorar a satide das pessoas com epilepsia.

No segundo dia do evento, com a presenga exclusiva de
representantes das associacdes afiliadas a Epibrasil, realizou-
se a Assembléia Geral, na qual foi eleita a nova Diretoria
para a gestdo 2012-2014, que ficou assim constituida:
Presidente — Maria Carolina Doretto, Vice-Presidente
Valquiria Gongalves Ferreira, Secretédria Rosaria Gongalves
Novais, Tesoureiro Eduardo Caminada Jr., Vogal Rosa Maria
Lucena da Silva e Conselho Fiscal Paula Teixeira Fernandes,
Edmilson Barros Zebalos e Leonardo Modesto de Lima (ver
foto). Os representantes das associacdes filiadas elegeram
o tema da campanha de 2012 — Politicas publicas para
epilepsia e Brasilia foi eleita como cidade sede para o XI
Encontro Nacional da Epibrasil para aumentar a visibilidade
da epilepsia nas esferas do poder federal e fazer a epilepsia
sair das sombras.



A Diretoria Epibrasil 2012-2014 (da esquerda para direita): Leonardo Modesto de Lima (Conselho Fiscal), Rosaria Gongalves Novais
(Secretdria), Rosa Maria Lucena da Silva (Vogal), Valquiria Gongalves Ferreira (Vice-Presidente), Maria Carolina Doretto (Presidente),
Edmilson Barros Zebalos (Conselho Fiscal), Eduardo Caminada Jr. (Tesoureiro) e Paula Teixeira Fernandes (Conselho Fiscal).
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