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O programa ABCérebro TV apresenta: divulgacao
cientifica em epilepsia

Sueli Adestro'*>®, Monica Cristina Garbin'?, Li Min Li%*34>¢

ABSTRACT

Objectives: to describe the creative process of a TV show geared towards dissemination of Neuroscience with a focus on
epilepsy and to evaluate the immediate access after its release. Methods: the creative process involved transdisciplinary context
in the development of a television program targeted for young audience. The first season has 14 episodes of 15 minutes
regularly broadcasted on YouTube channel, Facebook and on the TV JAPI channel 3 - NET (Cable TV), which includes
coverage of 100 thousand people in Jundiai, located in the southeastern region of Brazil. Evaluated the audience and the
number of views in the early episodes of its release. Results: we created the name ABCérebro with its audiovisual identity. The
first season has 80 % of its content on the theme of epilepsy. The first two months of its launch the ABCérebro TV recorded
2,993 visitations for its first 5 episodes. Conclusions: The ABCérebro TV program features interviews with transdisciplinary
aim of promoting scientific outreach to the television media, digital (diffusion multimedia ) Internet, proposing a dynamic
informational interviews for all audiences. This is a television program of science communication in Neurosciences, with its
first season dedicated mostly to epilepsy. In the first months of its release ABCérebro TV had a good integration in the society
with the potential to serve as scientific information channel for a broad audience with and without epilepsy.

Keywords: digital science communication, neuroscience and brain, epilepsy, television and media.

RESUMO

Objetivos: descrever o processo criativo de um programa de TV voltado para divulgacio de Neurociéncias com énfase na
epilepsia e avaliar os acessos imediatos apos seu lancamento. Métodos: abordagem usando processo criativo centrado em
contexto transdisciplinar no desenvolvimento de um programa televisivo voltado para publico jovem com episddios de 15
minutos em uma primeira série de 14 episédios a ser vinculada periodicamente no canal YouTube, no canal do Facebook e no
canal de TV JAPI, canal 3 - NET, que conta com a cobertura de 100 mil pessoas na regido de Jundiai, localizado na regido
Sudeste do Brasil. Avaliamos a audiéncia e o nimero de visualizacdes nos primeiros episédios do seu lancamento. Resultados:
inicialmente, foi criado o nome ABCérebro e a criacio de uma identidade audiovisual. A primeira série conta com 80% do
seu conteudo voltado a temética da epilepsia. Os primeiros 2 meses do seu lancamento o ABCérebro TV registrou 2.993
visitacdes no seus primeiros 5 episddios. Conclusdes: o programa ABCérebro TV apresenta entrevistas transdisciplinares com
objetivo de promover a divulgacio cientifica para a midia televisiva, digital (difusio em multimeios) e Internet, propondo
uma dindmica de entrevistas informativas para os mais diversos publicos. Trata-se de um programa de televisio de Divulgacio
Cientifica em Neurociéncias que adota o eixo temdtico em epilepsia. Nos primeiros meses de seu lancamento sinalizamos que
ABCérebro TV teve uma boa insercio na sociedade com potencialidade de servir como canal de informacio cientifica voltada
para o publico com e sem epilepsia.

Palavras-chave: divulgacio cientifica, neurociéncia e cérebro, epilepsia, midia televisiva e digital.

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

2. Lantec - Faculdade de Educacio/Unicamp

3. Departamento de Neurologia da Faculdade de Ciéncias Médicas/Unicamp

4. Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia (ASPE)

5. Colaboracio Interinstitucional de Apoio a Pesquisa sobre o Cérebro (CInAPCe)
6. Brazilian Institute of Neuroscience and Neurotechnology (Brainn)
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INTRODUCAO

A Universidade Estadual de Campinas (Unicamp) oferece,
desde 2009, o curso de Especializacio Lato Sensu em Divulgacio
Cientifica e Saude: Neurociéncias. O curso é realizado pelo
Laboratorio de Estudos Avancados em Jornalismo (Labjor)
do Nucleo de Desenvolvimento da Criatividade (Nudecri) e
Departamento de Neurologia de Ciéncias Médicas. E resultado
do programa CInAPCe (Cooperacio Interinstitucional de
Apoio a Pesquisas sobre o Cérebro) da Fapesp (Fundacio
de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao Paulo) que busca
promover o desenvolvimento e a divulgacio de pesquisas
em neurociéncias entre diversos grupos de pesquisa do
Estado de Sio Paulo. Uma das principais caracteristicas do
curso ¢ a multidisciplinaridade, pois agrega divulgacio e
difusio em multimeios para os mais diversos publicos, a fim
de promover um didlogo que seja importante e faca sentido
para a sociedade. O curso possui uma carga horaria de 360
horas presenciais (28 créditos). As disciplinas sio oferecidas
ao longo de trés semestres letivos (15 semanas). Os alunos
selecionados sdo profissionais especialistas e académicos
vindos de diversas dreas como: jornalismo, biologia, medicina,
sociologia, psicologia, pedagogia, fisica, e outras. O objetivo
do curso ¢ formar profissionais que tenham visao global sobre
o sistema de ciéncia, tecnologia e saude para atuar nos meios
de comunicacio de massa. O curso destina-se a formacio de
jornalistas cientificos, divulgadores da ciéncia e assessores de
comunicacio de universidades e de institutos de pesquisas que
estejam envolvidos com a temédtica da saude.

A divulgacio cientifica em Neurociéncias ¢ um campo
pouco explorado pela grande midia televisiva brasileira.
A contribuicio das agéncias de fomento, como a Fapesp,
possibilita a melhoria da infraestrutura nos centros de pesquisa
e permite que seja explorado o potencial da divulgacio do
conhecimento cientifico no pais. No entanto, ha poucos
agentes mididticos de atuacio em multimeios que oferecam a
populacio um retorno sobre o resultado destes investimentos.

Nesse pressuposto é necessiario que o conhecimento
cientifico seja compartilhado nio apenas entre os pares
académicos, mas atinja pessoas a fim de que sintam-se
convidadas a conhecer as novas descobertas em diagndsticos,
tratamentos e formas de prevencio de doencas neuroldgicas.
sob perspectiva
transdisciplinar significa coparticipar de acdes de divulgacio
cientifica que oferecam informacio correta sobre doencas

Compreender a informagio esta

neuroldgicas com énfase nas condicdes biopsicossociais que
envolvem pessoas com ou sem epilepsia. Para tanto escolhemos
a epilepsia como eixo da programacio da primeira série
temdtica do programa ABCérebro TV. Pesquisas cientificas
mostram que 1 a 2% da populacio tem epilepsia o que significa
70 a 140 milhdes de pessoas no planeta. No Brasil estima-se
que 1,9 milhoes a 3,8 milhoes de brasileiros tém epilepsia e que
a cada dia 300 casos novos sio diagnosticados?.

E neste cenario em “Divulgacio Cientifica e Saude:
Neurociéncias” que se apresenta o fomento de criacio do
programa ABCérebro TV. O programa ¢é produzido para o
grande publico (midia de massa) com abordagem informal
e argumentos simplificados (linguagem coloquial), pois
espera-se atingir o publico jovem e adulto. Destacamos a
releviancia da inclusio social e digital para o publico leigo,
tanto quanto o publico que ¢ habituado a termos de ciéncias
e saude, pois o programa traz informacdes recentes sobre
pesquisas realizadas, ou estio em desenvolvimento dentro
de departamentos de pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas - Unicamp. Nesse contexto, o objetivo do presente
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artigo ¢ descrever a criagio deste programa e sua repercussio
imediata ao seu lancamento.

METODO

O ABCérebro TV em seu processo de abordagem criativa
entrevistou jovens pesquisadores de laboratorios da Faculdade
de Ciéncias Médica - Unicamp. Os entrevistados foram
123,456 responsével pela
apresentacio do programa e coordenacio cientifica. Critérios
da selecio: area de atuacio, relevincia da pesquisa, praxis e
disponibilidade do convidado.

selecionados pelo Prof. Dr. Li Li Min

As gravacdes da série ocorreram no estidio do Laboratdrio
de Inovacio Tecnologica Aplicada na Educacio - Lantec
(Faculdade de Educacio - Unicamp) com uso de Chroma
Key substituido por uma imagem digital que serve como
cendrio de fundo de tela. Cada episédio tem uma abertura
de programa de aproximadamente 207, nesta fracio de
segundos colocase o agradecimento aos telespectadores e o
entrevistado ¢ apresentado. Na sequéncia surge a animacio
do programa e abertura, acompanhada pela trilha sonora e
apresentacio do entrevistado a cada novo episddio. Apds a
abertura de introducio do programa decorrem 15 minutos
de entrevista, no desfecho o agradecimento ao telespectador
e o entrevistado, tocando de fundo a trilha sonora, ao lado
rolando os créditos (Ver Apéndice). O processo de edicio é
realizado, posteriormente, no esttidio da TV Japi Jundiai - canal
3 NET?, que veicula o programa em canal a cabo e TV Japi
digital (Internet).

Por se tratar de uma abordagem mididtica criativa,
o entrevistado conversa com o telespectador sobre suas
motivacdes para a realizacio da pesquisa. Tratase de uma
entrevista semiestruturada, pois pretendemos levantar fatos
da experiéncia de vida dos pesquisadores e como construiram
suas relacdes com o fazer cientifico. Os entrevistados interagem
e manifestam-se como agentes motivadores do gosto pela
pesquisa, assim como também suas pesquisas e resultados
poderio ajudar as pessoas nas questdes do cotidiano. Uma
informacio que faca sentido na vida das pessoas ¢ a liberdade
de expressio, ou a principal linha de argumento observada em
todos os episdédios do ABCérebro TV.

A TV Japi localizado na regido Sudeste do Brasil conta
com 45 mil assinantes. Os dados estatisticos da NET - Empresa
de Multimidia dao conta que assistam de 2 ou 3 pessoas por
numero de assinantes, isso equivale ao nimero de 100 mil
pessoas assistirem a programacio desta emissora local a cabo.

Nesse contexto, o indice de audiéncia foi medido nos
diferentes canais de veiculagio do programa desde seu
lancamento. Avaliamos a audiéncia e o nimero de visualizacoes
nos primeiros episodios do seu lancamento.

RESULTADOS

O programa ABCérebro TV conta com uma equipe enxuta
e polivalente (Ver Apéndice: créditos).

Entrevistados da primeira série tematica - Epilepsia

A gravacio com os entrevistados da primeira série do
programa iniciou no més de junho de 2013 e o primeiro
episddio foi exibido em 11 de setembro de 2013 pela TV Japi
Jundiai. Assim subsequentemente, a cada 15 dias um episédio
inédito ¢ exibido pela TV Japi e TV Japi digital, sendo que
na presente data de 06 de dezembro de 2013 contamos com
5 episodios ja exibidos do programa.
h4 reprises em 4 dias da semana (2% feiras - reprise, 4% feiras

Durante a semana

- inédito, 6°s feiras - reprise, sabados - reprise e domingos -
reprise), as 19:30 h.



Tabela 1: Episodios da 12 série tematica - epilepsia com data de exibicio do programa na

TV Japi - canal 3 - NET

Episédio Entrevistado Tema Data de exibi¢ao
, |GarolinaToneloto . . Divulgagéo Cientifica
1 Cientista Social - Saude Coletiva - FCM (Unicamp) em Neurociéncias 11 de set. de 2013
http://www.youtube.com/watch?v=VwTx9hfYil8
Michelli Fukui
20 Fisica Médica - Aprimoranda de Fisica Médica em Radioterapia - Conviver com 25 de set. de 2013
Unicamp Epilepsia ’
http://www.youtube.com/watch?v=Z2BOpRDuRG_E
Patricia Gongalves Barbalho
Biologia Genética - Laboratério Zebrafish (LabZeb) - Epilepsia de Peixe
0
3 Departamento de Genética Médica - FCM (Unicamp) Paulistinha 9 de out. de 2013
http://www.youtube.com/watch?v=4kYwIOyNze8
Programa de
Ana Carolina Coan Avaliagao Preé-
4° Neurologista - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) cirargica de 30 de out. de 2013
http://www.youtube.com/watch?v=eHDcSVTJ6vVY Pacientes com
Epilepsia
Brunno Machado de Campo Exames no
5° Fisico - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) Diagnéstico da 20 de nov. de 2013
http://www.youtube.com/watch?v=JjL4R8FdUe0 Epilepsia
Avaliagao Pre-
6° Denise Pacagnella Poai?;ittzrslacgren Prevista exibicado em 10 de
iomédica - Laboratério de Neuroimagem - nicamp . - ez. de
Biomédi Laboratério de N imag FCM (Uni Epilapaia/delLobo dez. de 2013
Frontal
70 Daniela Alves Fernandes Epﬁzlir;;e::;g]s_ Prevista exibigdo em
Biomédica - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) P ogeratério 23 de dez. de 2013
Neuropatologia na Epilepsia . . I
8  |Luciana Ramalho P.da Siiva Neuropatologiana | Prevista exibigdo em
Bidloga - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) pilep jan.
o Ana Carolina Coan Pesqulsa_: Solleeeld Prevista exibigdo em
9 . . . . de Pacientes de .
Neurologista - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) Dificil Controle 22 de jan. de 2014
Eduardo Bodnariuc Fontes A Fadiga Muscular e o
o
10 Educador Fisico - Laboratério de Neuroimagem - FCM (Unicamp) Cérebro 4 defev. de 2014
Gabriel de Faria Slenes l&fgﬁﬁz C_erglt:ic:
o PN P . ) .
11 Fisico ’Lgborato’n(_) de l\!eyrmmagem FCM (Unicamp) e Computer Interface 18 de fev. de 2014
Laboratério de Fisica Médica (Unicamp) (BCI)
Felipe Von Glehn -
o]
12 Neurologista - Laboratério de Neuroimunologia - FCM (Unicamp) Esclerose Multipla 5 de margo
130 Felipe Von Glehn Doenca Inflamatéria 19 de marco
Neurologista - Laboratério de Neuroimunologia - FCM (Unicamp) Cronica: Esclerose ¢
Dr. Li Responde Dr. Li Responde
14° Li Li MIN - Neurologista - Laboratério de Neuroimagem (Cinapce - Es -ecial Epilepsia 26 de margo
Brainn) P priep

A Tabela 1 corresponde a todos os 14 episddios que sio
integrantes da primeira série tematica - Epilepsia, sendo
possivel visualizar em destaque (magenta) os 10 episddios
(80%) com os temas que estio associados amplamente
a divulgacio em epilepsia, ndo obstante a inclusio de
comentarios referentes a epilepsia (exames, tratamento,
prevencio, medicacio) estio presentes em todos os episddios
desta série.
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IDENTIDADE AUDIOVISUAL

As vinhetas foram criadas por Felipe Lesage com um
ritmo pop-rock para a identificacio do publico jovem.

A figura 1 mostra o logotipo do programa ABCérebro
TV Neurociéncia que foi criado por Mério Cau. Trata-se de
uma figura do boneco (ABC) em cor primaria, secundaria e
terciaria (vermelho, laranja e violenta/ magenta), com “ABC”
representando as trés letras iniciais do alfabeto. A alusido



interpretativa ao ABC ¢ “alfabetizar” o grande ptiblico quanto
as questdes da Saude e da Neurociéncia, por isso acrescentou-se

as palavras “TV” e “Neurociéncia” ao “ABC” e o “Cérebro”.
O simbolo identificativo do ABCérebro TV € o seu logo.

Figura 1: Logotipo do programa ABCérebro TV

INDICE DE AUDIENCIA

Os primeiros 2 meses do seu lancamento o ABCérebro
TV registrou 2.993 visitacdes no Youtube e Facebook.
Consideravel também ¢ o dado de 100 mil pessoas assistirem
a programacio da TV Japi. Numeros relevantes que
sinalizam positivamente a aceitacio do formato do programa.
Destacamos ainda, que este indice de audiéncia foi medido
nos diferentes canais de veiculacio do programa desde
seu lancamento. Os canais mididticos sio: TV Japi (NET,
Jundiai), TV Japi digital (Internet)!, Youtube - ABCérebro
TV? Facebook - ABCérebro Tv*

A divulgacio dos resultados disponiveis pela rede social
realizada junto a pdgina do ABCérebro TV do Facebook
iniciada em 4 de novembro de 2013 até o dia 6 de dezembro
de 2013 mostrou 1.921 pessoas visualizaram a publica¢io
dos 5 episodios exibidos. A média de acessos sio mostradas
na progressdo semanal do nimero de visitas, principalmente,
quando sio postados episddios inéditos do programa .

J4 o canal do YouTube ABCérebro TV criado em 5 de
julho de 2013 até o dia 6 de dezembro de 2013 com os videos
das chamadas do programa e os 5 episddios conta com 1.072
visitacdes, e vem apresentando um crescimento de acesso
progressivo a cada novo episddio. As principais paginas de
YouTube representam 75% de visitagio, player incorporado
a outros sites 24% e outras paginas do YouTube 0,1%,
segundo fonte disponivel no YouTube Analytics - ferramenta
disponivel no gerenciamento das contas do YouTube.

DISCUSSAO
MiDIA TELEVISIVA E DIGITAL

As primeiras tentativas de transmissao da televisio analdgica
se deram na década de 1920, sendo que a primeira transmissiao
com imagens em movimento se deu em 1925, em Londres.
Os primeiros televisores eram radios que possuiam um disco
giratério que gerava uma imagem pequena e vermelha, sendo
que apenas em 1935 surge na Alemanha o primeiro servico de
alta definicio.

O uso da televisio se populariza depois do avanco tecnologico
produzido pela II Guerra Mundial. A televisio colorida como
conhecemos hoje, surge apenas em 1954, na rede NBC (canal
norte-americano). Na década de 1960 surge no mercado os
receptores de televisores com transistores, e somente em 1979
chega a miniaturizacio dos aparelhos de televisio. Em terrenos
brasileiros, o primeiro canal fundado fora a TV Tupi, em 1950.

1

A televisio passou cada vez mais, apos o barateamento
dos equipamentos, a se expandir atingindo a populacio
até mesmo de classes sociais mais baixas. Hoje se tornou
um dos eletronicos mais presentes na maioria dos lares
brasileiros. Segundo o PNAD (IBGE, 2008)° o fogio e a
televisdo representam os aparelhos que mais estdo presentes
nos domicilios brasileiros. Em 2008, 98,2% (56,541
milhoes) dos lares possuiam fogio enquanto que 95,1%
(54,753 milhoes) possuiam televisio, sendo que em 2001,
ela aparecia em 89% dos lares.

Assim, cada vez mais a linguagem audiovisual esta
presente na vida da sociedade brasileira e com isso, gera
novas formas de pensamento e comportamento. Belloni e
Gomes (2009)°assinalam que estudos divulgados nos ultimos
anos apontam para a importincia das midias na criacdo
dos “mundos sociais e culturais das criancas” que ¢ onde
acontecem os “processos de socializacio”. Nas pesquisas das
autoras, realizadas nas ultimas décadas e em trés capitais
brasileiras, mostram evidéncias de como a televisio e a
Internet estdo entre as tecnologias preferidas pelos jovens,
bem como de serem “usudrios assiduos” quando e sempre
que tem acesso.

Durante anos, jovens (quase todos) consomem televisio
de maneira frenética, absorvendo todo tipo de mensagem
“televisual, em termos de linguagens, estilos, aspectos
técnicos, elementos estéticos, que sdo de natureza diferente
dos contetudos”. (Belloni, 2009)°

O impacto do desenvolvimento tecnoldgico sobre as
formas de vida social (educacdo, comunicacio, trabalho,
lazer, relacdes pessoais, familiares, cultura, imaginario,
identidades etc.) ¢ incontestavel. As familias que tiveram
suas casas invadidas pela televisio, ou pela Internet, as
escolas particulares que usam a tecnologia como atrativo e
as igrejas que se rendem ao meio televisivo para atingir mais
familias, sdo exemplos de como as tecnologias modificaram os
costumes da sociedade. (Belloni, 2009)°

Neste sentido, Wohlgemuth (2005, p. 12)":

A pedagogia audiovisual ¢ uma metodologia de informacio, educacio e
capacitacio popular estruturada a partir das caracteristicas da linguagem
audiovisual e criada para o desenvolvimento sustentavel no campo e na
cidade. Faz uso de sistemas de producio e reproducio de mensagens de
producio de mensagens, optando pelo video: um instrumento adequado,
econdmico, flexivel e versatil para essas necessidades, um instrumento
que oferece grande autonomia no processo de producio de mensagens,
além de ser bastante racional na relacio entre inversio e resultados.



Outra vantagem do video, definida por Wohlgemuth
(2005, p. 13) 1" que ele se utiliza, de maneira significativa
da E linguagem  possui
caracteristicas proprias, importantes para 0s Processos
de ensino-aprendizagem. A visio é veloz, compreensiva,

linguagem  visual. essa

simultaneamente, analitica e sintética.

A TRANSDISCIPLINARIDADE DO ABCEREBRO

De acordo com o incontestavel poder de absorcio televisivo
por parte dos telespectadores, ¢ um passo importante que a
midia televisiva converse sobre as diferencas biopsicossociais
de pessoas com ou sem epilepsia. Observamos que a
contribuicio do potencial da abordagem transdisciplinar
no processo de divulgacio em neurociéncias, promove uma
informacido que prima pela desmistificacio de preconceitos e
quebra de estigmas.

Segundo MORIN (2000, p. 135), “a ciéncia nunca teria
sido ciéncia se nio tivesse sido transdisciplinar”. Entendendo
assim, o fato de ser mais capacitado e com mais informacoes
corretas ¢ fator efetivo ao processo de formacio da cidadania,
que justifique o sujeito - pessoa com ou sem epilepsia - como
agente social, idealizando as transformacdes sociais em prol
de romper com os diferentes estigmas e preconceitos, que
vivencia a pessoa com epilepsia.

Da janela da inclusio vislumbra-se a porta escancarada
da transdisciplinaridade & medida que busca trazer a luz do
conhecimento todas as perspectivas multiculturais com o
fim de atravessd-las e ultrapassa-las. Desta forma ¢ necessario
trocar de lentes para corrigir a miopia social que nos impede
de enxergar as pessoas vitimadas pelo preconceito e o estigma.

Nesse contexto, ultrapassar as fronteiras epistemoldgicas
de cada ciéncia disciplinar e construir um novo conhecimento
por meio de informacdes cientificas que sejam faceis de
serem assimiladas e compreendidas, coparticipando de
uma educacio inclusiva disponivel para todos, é a proposta
transdisciplinar do programa ABCérebro TV que busca
dialogar com o sentido da vida e da sociedade por meio da
midia televisiva, digital e a Internet (canais sociais).

Finalizamos este artigo, enfatizando que a proposta da
criacio e veiculacio do programa ABCérebro TV cumpre
seu objetivo de divulgar a epilepsia, sendo uma doenca
neuroldgica cronica, trativel e negligenciada que afeta a
integridade fisica, psiquica e social do individuo.
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Conquistas junto ao Ministério da Saude

Patricia Tambourgi"**, Maria Carolina Doretto*, Li Min Li'*®

ABSTRACT
Representative organizations of epilepsy obtained from the Ministry of Health an agreement in four points of claims that will
improve the care of patients with epilepsy in primary care in the National Health System (SUS) network. These are: 1) Primary
Care Notebook (CAB) - for epilepsy, headache and dizziness; 2) Management Manual for Epilepsy; 3) Line of Care, and 4)
Self-care Website. We have completed management manual for epilepsy and self-care website. Two other points are in progress.
These actions can help improve the quality of assistance to brazilians who have epilepsy.
Keywords: epilepsy, stigma, primary care, antiepileptic drugs

RESUMO

Organizacoes representativas da epilepsia obtiveram junto ao Ministério da Saude a conquista de quatro pontos de reivindicacoes
que irdo melhorar os cuidados de pacientes com epilepsia na atencio primaria na rede do Sistema Unico de Saude (SUS).
Esses sio: 1) Caderno de Atencio Basica (CAB) - para epilepsia, cefaleia e tontura; 2) Manual de Manejo para Epilepsia; 3)
Linha de Cuidado; e 4) Site de Autocuidados. Destes quatro itens estdo concluidos o manual de manejo para epilepsia e site
de autocuidados. Outros dois pontos estio em andamento. Essas aces podem ajudar a melhorar a qualidade de assisténcia
aos de brasileiros que tem epilepsia.

Palavras chaves: epilepsia, estigma, atencio basica, drogas antiepilépticas

1. Federacio Brasileira de Epilepsia
2. Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia.
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A Federacio Brasileira de Epilepsia (Epibrasil) em um
esforco colaborativo com a Task-Force gestora do Plano
de Acdo para Epilepsia da Organizacio Panamericana e
Mundial de Saude-International League Against Epilepsy e
International Bureau for Epilepsy (OPAS-OMS/ILE/ILBE) e
com a Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia (ASPE),
que por intervencio da Deputada Federal por Minas Gerais,
Sra. ] Moraes, pudemos fazer chegar ao Ministério da Saude
a nossa pauta de reivindicacdes e solicitar a implementacio
do Plano de Acio da OPAS-OMS/ILE/ILBE para a epilepsia
no Brasil.

Fomos muito bem acolhidos pelo Ministério e foi
formado um Grupo de Trabalho com representantes das
entidades acima referidas bem como da Liga Brasileira
de Epilepsia (LBE), da Associacio Brasileira de Epilepsia
(ABE), da Sociedade Brasileira de Medicina de Familia e
Comunidade (Sbmfc) e de técnicos do Ministério de Saude.
Apods uma série de reunides, foram aprovados quatro itens
de nossas reivindicacoes:

*  Elaboracio de um Caderno de Atencio Bésica
(CAB) - para epilepsia, cefaleia e tontura;

. Elaboracio de um Manual de Manejo para Epi-
lepsia, que sera distribuido a todas as Unidades Bésicas
de Saude do Brasil e ao Conselho Federal de Medicina,
criando assim a oportunidade de que todos os médicos
brasileiros tenham acesso as informacdes sobre manejo da
epilepsia;

. Elaboracio da Linha de Cuidado para Epilepsia e

Criacdo de um site de autocuidados na home page
do Ministério da Saude para orientacio de pacientes e
familiares.

No momento, concluimos o Manual de Manejo para
Epilepsia. Este manual que consiste em orientacdes para os
médicos nio especialistas lidarem com a epilepsia na Atencio
Primdria em toda a Rede do SUS estd no Departamento de
Média e Alta Complexidade do Ministério da Saude para
que seja feita a impressio. Este Manual sera distribuido a
todas as UBS do Brasil e o Conselho Federal de Medicina
distribuira a todos os médicos; O Caderno de Atencio
Basica (CAB) encontra-se bastante adiantado e em breve
concluiremos a redacio do seu contetdo para enviarmos
ao Departamento de Atencio Basica para ser impresso.
O contetdo para o site de autocuidado estd concluido
e foi enviado ao Departamento de Atencido Bésica para
andlise e posterior publicacio no portal do Ministério.
A elaboracio da Linha de Cuidado ainda esta em fase
de definicio. Acreditamos que os trés itens finalizados
facilitara a conclusio de como seria a linha de cuidado
para pessoas com epilepsia.

Mais uma vez, a legitimidade do movimento e a
representatividade da Federacdo Brasileira de Epilepsia
- Epibrasil no esforco conjunto com entidades nacionais
a ASPE, a LBE, a ABE e a Sbmfc foram reconhecidos.
A concretizacdo destas acdes sé foram possiveis gracas a
contribuicdo de representantes e membros filiados a estas
organizacdes. Isto mostra o poder do esforco coletivo,

O grupo de trabalho sobre epilepsia reunidos no Departamento de Atencio Basica do Ministério da Satide no dia 21 de fevereiro de 2013.
Estavam presentes da esquerda para direita: Felipe Cavalcante (Atencio Bésica do Ministério da Satude). Leonardo Savassi (Sociedade
Brasileira de Saude da Familia e Comunidade), Li Li Min (ASPE, E-Jaguar e Task Force da PAHO-WHO/ILAE/IBE) Sabrina e Sheila
Martins (média e alta complexidade do Ministério da Saude, Maria Carolina Doretto (Epibrasil), Patricia Tambourgi (ASPE, E-Jaguar) ,
Carlos Eduardo Silvado (LBE), Otavio Caboclo (ABE) e Patricia Sampaio (Atencio Basica do Ministério da Saude)
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Maria Carolina Doretto
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Relatorio do encontro “Vamos conversar sobre epilepsia”
Report of meeting “Let "s talk about epilepsy”

Carolina Franco de Souza Toneloto! MSc, Li Min Li**3*>¢ MD PhD

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.

Palavras-chave: epilepsia, estigma, educacio em saude, divulgacio cientifica, neurociéncias

1. Programa de pos-graduacio em Saude Coletiva da Faculdade de Ciéncias Médicas ~Unicamp
2. Departamento de Neurologia da Faculdade de Ciéncias Médicas - Unicamp

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

3. ASPE - Assisténcia a Satde de Pacientes com Epilepsia

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

5. 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 entdo, varias
atividades vém sendo realizadas por meio de associacdes como a
ASPE (Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia) e a EPI-
Brasil (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 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

aproximadamente

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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