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RESUMO

Introducio: Com o objetivo de aumentar a conscientizacio sobre a Epilepsia na sociedade, a ASPE, o Instituto BRAINN
(Instituto Brasileiro de Neurociéncia e Neurotecnologia - CEPID - Unicamp) e o Programa ABCérebro TV (http://www.
abcerebro.tv/) promoveram a Semana Nacional e Latino-Americana para a Conscientizacio sobre a Epilepsia, entre os dias 9 a 13
de setembro. As atividades contaram com a participacio de pacientes, alunos e professores da rede basica, profissionais da satde
e publico em geral, assim como com a parceria da Prefeitura Municipal de Campinas. Objetivo: Relatar as principais atividades
da Semana Nacional e Latino- Americana pela Conscientizacio sobre a Epilepsia, realizada entre os dias 9 a 13 de setembro de
2014. Métodos: Registro descritivo e fotografico dos eventos para compor o presente relato. Resultados: A divulgacio do evento
e o estabelecimento da parceria com a rede publica de ensino bésico permitiu a difusdo de conhecimentos sobre Epilepsia tanto
no meio académico, quanto na sociedade. As atividades, com um carater diversificado, foram capazes de promover a integracio
entre esses publicos, abrindo espaco para discussdes, trocas e, principalmente, para quebrar o preconceito sobre a Epilepsia.
Conclusao: A parceria entre a ASPE, uma organizacio nio-governamental, o Instituto BRAINN, da pesquisa, e o canal de difusio
e divulgacio cientifica ABCérebro TV continuara a promover a divulgacio sobre a Epilepsia para os mais diversos publicos,
através das midias sociais e dos eventos a comunidade, a partir de propostas de transformacio social construidas em conjunto.
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ABSTRACT

Introduction: Aiming to increase awareness about epilepsy in society, the non-governmental organization called Assisténcia a
Saude do Paciente com Epilepsia (ASPE), the Brazilian Institute for Neuroscience and Neurotechnology (BRAINN - Unicamp)
and the ABCérebro TV (http://www.abcerebro.tv/) promoted the National and Latin American week for Epilepsy awareness,
from 9 to 13 September. Activities were attended by patients, students and teachers from the Public Education System,
health professionals and the general public, with the support of the Campinas City Council and the University of Campinas.
Objective: To describe the activities during the Latin American and National Week for Epilepsy Awareness, held from
9 to 13 September, 2014. Methods: Descriptive records and qualitative analysis. Results and Discussion: This event and
the establishment of partnerships with the public basic education allowed knowledge dissemination about epilepsy in the
academic environment as well as in the society. Activities with different approaches promoted an integration between these
groups, opening paths for discussions and exchanges, contributing to decrease prejudice about Epilepsy. Conclusion: The
partnership between ASPE, a non-governmental organization, the BRAINN and ABCérebro TV will continue to promote
disclosure on Epilepsy for all audiences, through social media and community events, according to social transformation
projects proposed by this group.
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INTRODUCAO

A epilepsia ¢ a condicio neuroldgica cronica mais comum
em todo o mundo e afeta todas as idades, racas e classes sociais.
Impde um peso grande nas dreas psicoldgica, fisica, social e
econdmica, revelando dificuldades nao sé individuais, mas
também familiares, escolares e sociais, especialmente devido
ao desconhecimento, crencas, medo e estigma. Como parte
da Campanha Global da Organizacio Mundial da Saude
(OMS) para quebrar o preconceito com relacio a epilepsia,
chamada de “Epilepsy out of Shadows” (Campanha Global -
Epilepsia fora das sombras), foi fundada, em 27,/03/2002, a
ASPE (Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia), uma
organizacio ndo-governamental sem fins lucrativos (www.
aspebrasil.org)"*’,

Com o objetivo de aumentar a conscientizacio sobre

a Epilepsia na sociedade, a ASPE, o Centro de Pesquisa,
Inovacio e Difusio do Instituto Brasileiro de Neurociéncia e
Neurotecnologia (CEPID BRAINN - FAPESP) e o Programa
ABCérebro  (http://www.abcerebro.tv/) a

Semana Nacional e Latino Americana para a Conscientiza¢io

promoveram

sobre a Epilepsia, entre os dias 9 a 13 de setembro. As
atividades contaram com a participacio de pacientes, alunos
e professores da rede basica, profissionais da satude e publico
em geral, assim como com a parceria com a prefeitura de
Campinas (Empresa Municipal de Desenvolvimento de
Campinas - EMDEC). A divulgacio da Semana foi realizada
através de cartazes nos Onibus circulares da cidade, jornais,
revistas e outras midias sociais. Participantes relataram
conhecimento do evento através desses meios de comunicacio,
com destaque para os cartazes nos 6nibus (Figuras 1 e 2).

Figuras 1 e 2 - Cartazes de Divulgacao da Semana Nacional e Latino-Americana de Conscientizacio sobre Epilepsia

9 de setembro

DIA NACIONAL E LATINO-AMERICANO DE
CONSCIENTIZACAO SOBRE A EPILEPSIA

A epilepsia é uma doenga neuroldgica cronica que acomete
todas as idades, racgas e classes sociais.
Aprenda e fale sobre a epilepsia.
Ajude a quebrar o preconceito!

APRENDA O QUE FAZER DIANTE DE UMA CONVULSAO:

CERTO: 4@ ﬁ’

* Ficar calmo.
A baba (saliva)

* Proteger a cabega da pessoa.
Afaste os objetos que
ndo ¢ contagiosa!

* Posicionar a pessoa de lado.
P oferegam risco aos pacientes.

* Afrouxar o colarinho.
* Acalmar os observadores.

ERRADO:

* Apavorar-se.

* Colocar objetos na boca da pessoa.

* Dar liquidos para a pessoa beber ou cheirar. fl

* Acreditar que a epilepsia ¢ sinal de fracasso
na vida.

* Acreditar que a epilepsia ¢ castigo de Deus.

Nao esfregue alcool, vinagre ou
substancias no corpo da pessoa.

s
&

Naio restrinja os
movimentos da

Nao coloque objetos
na boca. A pessoa nao
engole a lingua.

pessoa.

Se a crise demorar mais de 5-10 minutos,
chame a ambulancia.

9a 13 de setembro - SEMANA NACIONAL E LATINO-AMERICANA DE CONSCIENTIZAGAO SOBRE A EPILEPSIA
Durante esta semana, ocorrerio virias atividades como exposicdes, palestras e apresentacio musical.
Veja em breve a programacio completa nos sites:
www.aspebrasil.org , www.brainn.org.br e em nossas paginas no Facebook.
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Programacao
Semana Nacional e Latino-Americana
de Conscientizacao sobre a Epilepsia

09 e 10 de setembro - Exposicao de Neurociéncias - 09h00 as 16h00
Local: Museu de Ciéncias de Campinas(MDCC), Avenida Heitor Penteado, s/n®,
Lagoa do Taquaral, Entrada pelo Portao 7.

11 de setembro - Evento Artistico-Cientifico-Te gico — 19h15 as 22h30
Apresentacao musical com a pianista Flavia Campos Cavalcanti e Intervencao
musical no imaginario de Chopin via interface cérebro-maquina com o Prof. Dr.
Jonatas Manzolli e a pianista Vania Pontes.

Exposicao das fotografias selecionadas através do concurso “Olhares sobre a
Epilepsia”.

Local: Auditério da FCM Unicamp.

12 de setembro - BRAINN Day - 09h00 as 16h00
Apresentacoes dos trabalhos realizados pelo BRAINN.
Local: Salao Nobre da FCM Unicamp

13 de setembro - Vamos falar sobre a Epilepsia? - 08h30 as 17h00

08h30 - Credenciamento.

09h00 - Epilepsia sob nova perspectiva — Enf. Isilda Assumpgéo, Presidente da Aspe.

09h15 — Genes e Moléculas na EPILEPTOGENESE - Prof. Dra. Iscia Lopes Cendes,
Chefe do Departamento de Genética Médica da FCM-Unicamp .

10h00 - Investigacao Multimodal de Neuroimagem na Epilepsia — Prof. Dr. Fernando
Cendes, Chefe do Departamento de Neurologia da FCM-Unicamp .

11h00 - Semiologia das Crises — Video das Crises — Prof. Dra. Marilisa Guerreiro —
Chefe da disciplina de Neurologia Infantil do Departamento de Neurologia da
FCM-Unicamp.

12h00 - Intervalo para o Aimoco.

14h00 - Educacao e Transformacao Social sob a Perspectiva da Epilepsia - Sueli
Adestro, Psicéloga, MS em Filosofia e Produtora da ABCerebro TV.

15h00 - Intervalo.

15h30 — Narrativas sobre a Epilepsia— Carolina Toneloto, Cientista Social e
Doutoranda em Salde Coletiva.

16h30 - Premiagao Concurso Fotogréfico "Olhares sobre a Epilepsia".

17h00 - Consideracées Finais Liga de Neurociéncias.

Local: Anfiteatro 1 da FCM-Unicamp

Maiores informagoes e inscrigoes através do site: www.aspebrasil.org ou dos
emails: ong.aspeo@bgmail.com e andrea.ruas(@reitoria.unicamp.br
S..
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OBJETIVO

Relatar as principais atividades da Semana Nacional e
Latino Americana pela Conscientizacio sobre a Epilepsia,
realizada entre os dias 9 a 13 de setembro de 2014.

METODOS
Registro descritivo e fotogrifico de cada evento para
compor o presente relato.

RESULTADOS

A seguir, os eventos serdo descritos conforme as datas e
locais em que foram realizados:

9 e 10 de setembro - Exposicio de Neurociéncias no Museu
Exploratorio de Ciéncias

A exposicio teve por objetivo apresentar temas e
curiosidades em Neurociéncias a alunos da rede basica,
através de cartazes e experimentos interativos (Foto 1). Apos a
visita, alunos e professores assistiram a palestra realizada por
pos-graduandas da Faculdade de Ciéncias Médicas, também
voluntarias da ASPE e/ou do canal ABCérebro (BRAINN
Reporters) (Foto 2). Nesta ocasido, foi gravado mais um
episédio do ABCérebro TV com integrantes do BRAINN
Reporter (Foto 3).

Fotos 1, 2 e 3 - Exposicio de Neurociéncias no Museu Exploratério de Ciéncias
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11 de setembro - Evento Artistico-Cientifico-Tecnolédgico:
Intervencdo musical no imaginario de Chopin via interface
cérebro-maquina

Nesta data, foi realizada a apresentacio musical no Auditério
da FCM Unicamp com a pianista Flavia Campos Cavalcanti,
seguida da intervencio musical no imaginario de Chopin via
interface cérebro-maquina com o Prof. Dr. Jonatas Manzoli e a
pianista Vania Pontes.

Dialogar entre os dominios da arte e da ciéncia nio se
trata apenas de um exercicio de especulacio e fascinio sobre as
possibilidades criativas da mente humana, mas pode levar-nos ao
entendimento de vérios aspectos da interacio do sistema cognitivo
humano, processo criativo, o cérebro, a mente e o corpo.

Por outro lado, a no¢io de intervencio artistica ¢ uma forma
de expressio que se mostrou muito importante no contexto
das vanguardas do século XX. Ou seja, notadamente, vé-se a
possibilidade da arte contemporanea transformar ambientes com
instalagées, intervir com acdes performadticas nas ruas de uma
cidade, por exemplo. Dessas propostas, podemos extrair um fluxo
no qual a arte contemporinea, em muito momentos, abraca o
mundo e esse a ela.

Pensando assim, h4 nesse conceito a possibilidade de intervir
em viérias direcdes e porque nio, criar uma intersec¢io entre o
processo criativo de um compositor, icone do romantismo, com
a linguagem contemporanea, tecnologia do nosso tempo e nossos
conhecimentos sobre a neurociéncia da musica.

Notadamente, esse processo de busca por um espaco para
intervir artistica-cientificamente abraca, num momento especial,
o dia mundial da Epilepsia, o fato de que esse compositor também
possuia uma doenca que nos seus dias e, ainda, nos nossos tem
uma carga de preconceito e de desconhecimento.

Portanto, a proposta de uma interven¢io musical no imaginario
de Chopin via interface cérebro maquina, foi uma proposta
estética de levar a audiéncia um possivel embate imagindrio das
crises de Chopin e o seu dia-a-dia musical. Como se as alucinacdes
e crises que, eventualmente perturbaram Chopin, pudessem ser
vistas também como fonte de inspiracio para a sua musica. Pois,
afinal nos so superamos preconceitos quando iluminamos a
nossa visio com o olhar do outro. A Arte é capaz de nos levar
a esse patamar de reflexdo. Esse compositor que, por ventura,
foi atribulado com crises ¢ 0 mesmo que nos eleva a momentos
musicais e estéticos de grande prazer.

Na mesma ocasiio, ocorreu a exposicio das fotografias
selecionadas através do concurso “Olhares sobre a Epilepsia”.
Nesse contexto, a mostra de fotografias “Olhares sobre a Epilepsia”
permitiu uma variavel de interpretacdes sobre discussdes sociais na
promocio de valores, ética e saude, com aceite para as diferencas
biopsicossociais de pessoas com ou sem Epilepsia. A partir das
fotos selecionadas, sera confeccionado um calendario (2015)
oferecido pela ASPE, assim como serdo divulgadas em revistas e
publicacdes do grupo.

12 de setembro - BRAINN Day

Neste dia, pesquisadores e alunos do CEPID BRAINN
realizaram apresentacdes orais de suas pesquisas. O dia destacou-
se pela abordagem multidisciplinar sobre o tema. Nesse sentido,
contamos com os pesquisadores Dr. André Vieira e o Dr.
Rodrigo Secolin, ambos do Laboratério de Genética e Biologia
Molecular, FCM, Unicamp, que iniciaram as palestras com o
tema “Identificacio dos genes em epilepsia, malformacdes do
desenvolvimento cortical e acidente vascular cerebral utilizando
novas tecnologias de sequenciamento de DNA”. O Dr. Roberto
Panepucci, do Centro de Tecnologia da Informacio Renato
Archer, abordou sobre a producio de ondas neurais com matrizes
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de microelétrodos. Por sua vez, o pesquisador Guilherme
Beltramini explicou sobre a dinimica da atividade epileptiforme
utilizando EEG-RMf, representando seus colegas do Instituto
Gleb Wataghin, da Unicamp.

Pesquisadores deste instituto e da Faculdade de Engenharia
Elétrica e Computacio (Profa. Dra. Gabriela Castellano, Prof.Dr.
Romis Attux, Sarah Negreiros de Carvalho, Thiago Bulhoes Silva
Costa, Diogo Soriano) apresentaram os desenvolvimentos recentes
sobre a interface cérebro-computador. Com uma abordagem
voltada a conscientizacio e divulgacio do conhecimento, o Prof.
Dr. Fabio Akhras apresentou sua proposta do webdocumentario
interativo sobre epilepsia, projeto do Departamento de
Multimeios do Instituto de Artes, Unicamp. Por ultimo, as
pesquisadoras Profa. Dra. Claudia V. Maurer Morelli e a Patricia
Barbalho apresentaram o trabalho “Zebrafish: um mergulho nas
crises epilépticas” do Laboratdrio Zebrafish da FCM - Unicamp.

13 de setembro - “Vamos falar sobre Epilepsia?”

Durante a manhi, no anfiteatro da FCM, professores do
CEPID BRAINN realizaram palestras sobre temas da epilepsia.
A Profa. Dra. Iscia Lopes-Cendes apresentou sobre os genes
e moléculas na epileptogénese, explicando as causas e as mais
recentes descobertas sobre o assunto. O Prof. Dr. Fernando
Cendes, Chefe do Departamento de Neurologia da FCM -
Unicamp, fez uma palestra sobre a investigacio multimodal de
Neuroimagem na epilepsia, parte de suas pesquisas no CEPID -
BRAINN. Por sua vez, a Profa. Dra. Marilisa Guerreiro, chefe da
disciplina de Neurologia Infantil do Departamento de Neurologia
da FCM, apresentou de forma clara e didatica, através de videos,
os diferentes tipos de crises de epilepsia.

Apos o intervalo de almoco, a aluna Marina Lotufo Esvael
Rodrigues, representando a Liga de Neurociéncias, falou
sobre a importancia do trabalho conjunto em atividades de
conscientizacio e educacio sobre a epilepsia, para a contribuicio
no movimento e para a formacio dos alunos de Medicina.
Na sequéncia, a psicologa Ms. Sueli Adestro, produtora do
ABCérebro TV, comentou sobre a importincia da Educacio e
Transformacio social sob a perspectiva da epilepsia. Como parte
de sua apresentacio, ela mediou dois relatos de pessoas que
convivem com a epilepsia.

O primeiro, da psicéloga Nivia Colin, compds uma narrativa
sobre a trajetéria ao lado de seu filho com epilepsia. Hoje, ela
¢ lider do grupo “Maes da Epilepsia” na rede social e tornou-se
uma referéncia para o movimento pela conscientizacio sobre a
Epilepsia no Brasil. Junto a ela, uma enfermeira da rede bésica de
saude de Campinas narrou sua historia de superacdes ao conviver
com a epilepsia. Segundo ela, o acompanhamento médico e
o controle das crises permitiu que ela retornasse ao trabalho e
realizasse, sem problemas, uma viagem para a Europa.

Como fechamento, a Carolina Toneloto, cientista social
e doutoranda em Saude Coletiva, apresentou o projeto do
e-book “Narrativas sobre a epilepsia”, assim como lancou a
versio eletronica da Revista Sem Crise, edicio Outono de
2013 (disponivel em: http://issuu.com/caluh/docs/semcrise_
outono2013/17e=3474244/9322457 ).

Na mesma data, realizamos a premiacio do Concurso
Fotogrifico “Olhares sobre a epilepsia”, o qual contou com a
participacio de 16 imagens. Foram selecionadas duas imagens,
uma pelo publico geral, por meio da votacio através da pagina do
Facebook e outra pela Comissio Organizadora. As vencedoras,
respectivamente, foram a Profa. Dra. Nayene Eid, com a imagem
intitulada “Identidade as Claras” e a Priscila Carbone, com
a fotografia “Purple Day, Purple Way”. Vdrios participantes
relataram que desconheciam a doenca e se sentiram desafiados



pelo concurso a pesquisar e entender o assunto. Assim, conversaram
com sua familia e amigos, pesquisaram e aprenderam sobre a
epilepsia, com o intuito de utilizar esse conhecimento para produzir
uma representacio artistica de seu olhar. A Comissio Organizadora
percebeu que, nesse momento, o objetivo final do concurso foi
contemplado: promoveu-se, entio, a difusio do conhecimento e a
conscientizacio sobre a epilepsia. Mais pessoas falaram, divulgaram,
aprenderam e quebraram o preconceito, juntas.

Um dos frutos da Semana: o Projeto “Olhares sobre a Epilepsia”

“Olhares sobre a Epilepsia” é um projeto que tem como
objetivo estimular as pessoas na participacio educativa e artistico-
cultural, além de literaria através de textos em formato de cronicas,
e se justifica no sentido mais amplo de criar vetores de referéncias
ao disponibilizar para TODOS um processo de informacio,
divulgacio e conscientizacio sobre a Epilepsia.

A referéncia do projeto teve inicio com o “I Concurso de
Fotografia e Imagens - Olhares sobre a Epilepsia”, cujo resultado
foi apresentado através da Mostra Artistico-cultural de Fotografias,
do calendario (2015) da ASPE (Assisténcia a Satde de Pacientes
com Epilepsia), e do e-book de narrativas (cronicas) de pessoas que
convivem com a Epilepsia.

O projeto parte do pressuposto de que ha diferentes olhares
sobre a epilepsia na sociedade: o das pessoas com epilepsia, de seus
familiares, cuidadores, profissionais de saude, etc. Esta miriade de
olhares contrapde-se ao senso comum, que, por desconhecimento,
ainda percebe a epilepsia como uma doenca estigmatizante, e trata
com preconceito seus portadores e familiares.

O formato literario da cronica permite a construcio da narrativa
e da interpretacio simbolica diferenciada quando em contato com

outros “olhares” sobre a Epilepsia. Isso tende a gerar curiosidade
e tornar interessante a descoberta por outras histérias de vida e
vivéncias pessoais.

Assim sendo, se as pessoas, ao lerem um texto belo
esteticamente, emocionam-se, isso permite uma reflexio realista
e transformadora. Por isso, fotografias selecionadas no concurso
supracitado, bem como imagens enviadas pelos autores das
historias, serio adicionadas ao livro, afim de possibilitar outras
leituras interpretativas, além das construcdes mentais e emocionais
sobre a doenca mesmo antes de se instaurar de forma particular e
coletiva, o preconceito e o estigma.

Este caleidoscopio de historias, que constitui-se no 4mago do
projeto ‘Olhares sobre a Epilepsia’, mostrara as diversas dimensoes
da epilepsia, que, sendo contadas pelas pessoas que com ela
convivem, podem ampliar as possibilidades de compreensao e de
enfrentamento desta doenca para toda a sociedade.

CONCLUSAO

As atividades da Semana, junto a divulgacio de imagens
e videos produzidos, permitiu momentos de ricas discussoes,
construcio e difusio do conhecimento sobre a epilepsia. Através
desses eventos, percebeu-se uma interacio entre o meio académico,
a pesquisa, o ensino e a producio artistica capazes de sensibilizar,
educar e quebrar o preconceito sobre a epilepsia. A parceria entre a
ASPE, uma organizacio nio-governamental, o Instituto BRAINN,
da pesquisa, e o canal de difusdo e divulgacio cientifica ABCérebro
TV continuara a promover a divulgacio sobre a Epilepsia para os
mais diversos publicos, através das midias sociais e dos eventos
a comunidade, a partir de propostas de transformacio social
construidas em conjunto (Fotos 4,5,6).

Fotos 4, 5, 6 - Olhares sobre a Epilepsia
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