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Relatério do encontro “Vamos conversar sobre epilepsia”
Report of meeting “Let s talk about epilepsy”

Carolina Franco de Souza Toneloto!, Li Min Li>**>¢

ABSTRACT

Since 2003, ASPE has carried out several activities with the purpose of bringing ‘epilepsy out of the shadows’ during
September the 9th , Panamerican Day of Epilepsy Awareness. In 2013, ASPE inovated with meeting “Let’s talk about
Epilepsy” on September 14th, at the Faculty of Medical Sciences (FCM), Unicamp, which brought together approximately
100 participants: people with epilepsy, family, students and experts. The event had a format of talk show and was broadcasted
live via the FCM website, and by the social networks (Facebook, Twitter), enabling interactivity between participants. The
discussions were divided into sessions: ‘what’s new in epilepsy’; ‘stigma and prejudice, psychosocial support, rights and public
policies ‘; ‘epilepsy in the indigenous community’; and ‘epilepsy in the school’. After the meeting there was the exhibition
of the first - and so far unpublished- episode “ABCérebro TV”: television program dedicated to the scientific diffusion in
neurosciences. “Let’s talk about Epilepsy” was configured as a collective effort between the Academy and the community
aiming to disseminate knowledge about epilepsy to get her out of the shadows and to contribute to a more enlightened,
tolerant society and able to deal with this important neurological disease.

Keywords: epilepsy, stigma, health education, scientific diffusion, neuroscience

RESUMO

Desde 2003 a ASPE vem desenvolvendo varias atividades com vistas a ‘tirar a epilepsia das sombras’ por volta do 9 de setembro,
dia Panamericano de conscientizacio sobre epilepsia. Em 2013 o encontro “Vamos conversar sobre Epilepsia” deu mais um
passo em busca deste objetivo. Ocorrido em 14 de setembro, na Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da Unicamp, reuniu
cerca de 100 pessoas: pacientes com epilepsia, familiares, estudantes e especialistas. ASPE inovou com formato de entrevistas,
conferindo uma proximidade com os participantes. O evento foi transmitido ao vivo através do site da FCM, e repercutido
pelas redes sociais (Facebook, Twitter), possibilitando a interatividade entre os participantes. As discussdes foram divididas por
sessdes: ‘0 que hd de novo em epilepsia’; ‘estigma e preconceito, suporte psicossocial, direitos e politicas publicas’; ‘epilepsia
na comunidade indigena’; e ‘epilepsia na escola’. Ao final do encontro houve a exibicio do primeiro - e até entio inédito-
episodio do “ABCérebro TV”: programa televisivo dedicado a divulgacio cientifica em neurociéncias. “Vamos conversar sobre
Epilepsia” configurou-se como mais uma acio conjunta entre a Academia e a comunidade com vistas a disseminacio do
conhecimento sobre a epilepsia de modo a tird-la das sombras e a contribuir para uma sociedade mais esclarecida, tolerante e
capacitada a lidar com esta importante doenca neurolégica.
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1. Programa de pos-graduacio em Saude Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas ~Unicamp
2. Departamento de Neurologia da Faculdade de Ciéncias Médicas - Unicamp

3. ABCérebro TV - https://www.facebook.com/abcerebro

4. ASPE - Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia

5. CInAPCe - Colaboracio Interinstitucional de Apoio a Pesquisa sobre o Cérebro

6. Brainn - Brazilian Institute of Neuroscience and Neurotechnology
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INTRODUCAO

O primeiro encontro nacional de Associacdes e Grupos de
Pacientes com Epilepsia foi realizado em 2003, com a inten¢io
de promover acdes ‘conjuntas e concretas’? para a promocio da
saude e da qualidade de vida para pessoas com epilepsia e seus
familiares*>* .Durante todos os anos, desde ento, varias atividades
vém sendo realizadas por meio de associacdes como a ASPE
(Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia) e a Epibrasil
(Federacio Brasileira das Associacdes de Apoio a Pacientes com
Epilepsia) com vistas a ‘tirar a epilepsia das sombras.”

“VAMOS CONVERSAR SOBRE EPILEPSIA”

Em 2013, no dia 14 de setembro, no anfiteatro 1
do conjunto de salas de aula da Faculdade de Ciéncias
Médicas (FCM) da Unicamp, entre as 9h e 17 h, ocorreu o
encontro “Vamos Conversar sobre Epilepsia”. Promovido
pela ASPE, ele compos as atividades de conscientizacio
do dia Nacional e Latino-Americano de Epilepsia, 9 de

setembro®’, que ocorreram por todo o Pais. As inscricdes
para o encontro puderam ser realizadas previamente pela
internet, e as primeiras 50 foram presenteadas com o
livto ‘GIS- Grupo de Interacio Social’. Toda a renda
foi revertida as acds sociais da ASPE. Houve emissio de
certificados de participacio e sorteio de brindes.

O publico, de aproximadamente 100 pessoas,
era composto por pacientes, familiares, estudantes e
especialistas de diversas areas - todos ligados de alguma
maneira a causa da epilepsia. O encontro foi transmitido
ao vivo pelo site da Faculdade de Ciéncias Médicas da
Unicamp, e repercutido pelas redes sociais (Facebook,
Twitter) possibilitando também a interacdo virtual entre
os participantes durante todo o evento. Coordenado pelo
professor de Neurologia da Unicamp, Li Li Min, “Vamos
conversar sobre Epilepsia” transcorreu no formato de
uma conversa entre os palestrantes e o publico presente
-incluindo os participantes virtuais.

Figura 1

‘O que h4 de novo em epilepsia’ contou com as presencas
de Li Hui Ling (vice-presidente da ASPE), Moacir Borges
(neurologista), Fernando Cendes (professor de Neurologia
da Unicamp), Carlos Silvado (Secretario da Liga Brasileira
de Epilepsia), e Cleide de Oliveira Fernandes (tutora da
Univesp). Os especialistas apresentaram e discutiram as
técnicas mais recentes para o diagndstico, tratamento e
melhoria da qualidade de vida das pessoas com epilepsia, com

foco no alcance social destas medidas.

Foi apresentada ao publico a edicio de primavera da
revista eletronica ‘Sem Crise’, iniciativa do departamento
de comunicacio da ASPE, que tem como objetivo servir
como meio de informacio e atualizacio da Campanha
Global contra a epilepsia no Brasil, fornecer informacoes
de qualidade sobre a epilepsia e ser um espaco de discussoes
aberto as comunidades leiga e académica. Monica Garbin,
Sueli Adestro e Li Li Min, integrantes da equipe da revista,
conduziram esta apresentacio.

Figura 2
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O estigma e o preconceito vividos pelos portadores de
epilepsia, o imprescindivel suporte psicossocial ao paciente
e seus familiares, direitos e politicas publicas foram os
assuntos discutidos em seguida. Participaram deste debate
Eduardo Caminada Jr. , animador da comunidade ‘Viva Com
Epilepsia’® (no Facebook), Nivia Colin, mie de um adolescente
com epilepsia, psicéloga e animadora da comunidade ‘Maes
da Epilepsia”® (no Facebook), e Alexandre Meirelles, do
Grupo Quebra do Preconceito - Epilepsia: familiares, amigos
e pacientes'®, com intervencdes a distincia pela internet.

Apos o intervalo para o almoco, tratou-se da epilepsia em
comunidades indigenas, e as formas especificas de vivéncia
do adoecimento e da insercio das pessoas com epilepsia
em diferentes grupos étnicos brasileiros. Esta apresentacio
contou com a presenca dos médicos neurologistas Ana Paula
Borges, Beatriz Vieira Caputo e Moacir Borges

A ‘epilepsia na escola’ foi discutida por Sérgio Amaral
(Professor da Faculdade de Educacio da Unicamp), Monica
Garbin (tutora da Univesp), Sueli Adestro (produtora do
“ABCérebro TV”), Juliano Sanches (jornalista) e Carolina
Toneloto (cientista social). Os debatedores refletiram sobre
a necessidade se se incluir a temdtica da epilepsia nas salas
de aula com vistas a melhorar o acesso e a qualidade do
conhecimento sobre o tema, fundamental ao processo de
desconstrucio do estigma e do preconceito!!2,

Ao encerramento do encontro houve a exibicio, em
primeira-mio ao publico presente, do primeiro episédio do
programa “ABCérebro TV”. Trata-se de um programa televisivo
em formato de entrevistas, apresentado pelo professor Li
Li Min, para a divulgacio cientifica em neurociéncias®.
A primeira temporada do programa é composta por 14
episddios, de aproximadamente 15 minutos cada, lancados a
cada duas semanas em canal préprio no YouTube'*,e também
transmitidos pela TV Japi”®. O primeiro episédio da série
aborda a importincia da divulgacio cientifica para a melhoria
da vida das pessoas, especialmente das adoecidas.

CONSIDERACOES FINAIS

“Vamos conversar sobre Epilepsia” configurou-se como
mais uma iniciativa conjunta entre a Academia e acomunidade
para tirar a epilepsia das sombras através da producio e
disseminacio de conhecimento, com vistas a colaborar junto
a construcio de uma sociedade mais esclarecida, tolerante e
capacitada para lidar com as demandas dos portadores desta
importante doenca neuroldgica.

Espera-se que este seja evento fomente novos encontros
em prol da causa da epilepsia, e que seja fonte de inspiracio a
outras iniciativas com vistas ao mesmo objetivo.
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