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A transdisciplinaridade promove o conhecimento da
epilepsia e educacio na escola

Transdisciplinarity promotes knowledge about epilepsy and education in school

Cleide Fernandes **, Sueli Adestro '*, Ulisses Ferreira de Aratjo >*°, Li Min Li****¢

ABSTRACT

Objectives: to evaluate the increase of knowledge in neuroscience with emphasis on epilepsy during the course of specialization in
Education on Health within an innovative, transdisciplinary and collaborative proposal on training and education of teacher. Methods:
the subjects were teachers and managers of public and private in exercise, students of the specialization course in Ethics, Values and Health
(EVS) in the School, highlighting the area of Neuroscience and Epilepsy, from the Pole 204 - Unicamp 2. The research instrument was a
questionnaire distributed via e-mail to 40 schoolteachers enrolled in the discipline of term dissertation in the last semester of the course
EVS. Of these, 26 students answered the form. Results: the course EVS over the 12 months allowed and favored transdisciplinarity
between the disciplines of Education and Health, through the collaborative activities in the virtual learning environment (VLE)
available in videoslessons that were recorded by professors doctors responsible for each didactic content; and in the creation of the
individual portfolios held by each professor student after watching and register on the themes studied in modules: M 1-Interdisciplinarity,
transversality and Projects ¢,  M2-Health and Education’, ‘M3- Teaching Profession in Contemporary Society ‘ and  M4-Education and
Psychosocial Models of Epilepsy ‘, and in the realization of research projects during the four modules. Therefore, subsequent to studies
focusing on crosscutting education and health, of the 26 respondents 92% indicated that the knowledge on neuroscience improved.
Of these, 88% said that they could apply this knowledge on their professional practice transdisciplinary, 58% to epilepsy at school and
92 % to the teaching profession in contemporary society. Conclusions: the activities of the collaborative research projects and portfolios
in transdisciplinarity between neuroscience and education promote new collaborative practices that can be put into action. In addition,
we believe that it is effective for teacher training of teachers and managers of public and private institutions of education, and allows the
scientific dissemination with social impact. This is a neuro-pedagogy proposal contemplating both neuroscience and education.
Keywords: epilepsy, neuroscience and education, transdisciplinarity, higher education/Univesp/USP/Unicamp

RESUMO

Objetivos: avaliar o incremento do conhecimento em neurociéncias com énfase para epilepsia durante o curso de especializacio sobre
Saude na Educacio dentro de uma proposta inovadora, transdisciplinar e colaborativa na formacio e atuacio docente. Métodos: os
sujeitos foram professores e gestores da rede publica e privada em exercicio, alunos(as) do curso de especializacio em FEtica Valores e
Saude na Escola, com destaque para a drea de Neurociéncias e em Epilepsia, do Pélo 204 - Unicamp 2. O instrumento de pesquisa
foi um questionario online distribuido pelo tutor via email para 40 professores cursistas matriculados na disciplina de Trabalho de
Conclusio de Curso, no ultimo semestre do curso EVS. Destes, 26 alunos(as) responderam o formulario. Resultados: o curso EVS no
decorrer dos 12 meses permitiu e favoreceu a transdisciplinaridade entre as disciplinas de Educacio e Saude, por meio das atividades
colaborativas no ambiente virtual de aprendizagem (AVA) disponivel nas videos-aulas que foram gravadas pelos professores doutores
responséveis por cada contetido didatico, e na criacio dos portfolios individuais realizado por cada professor cursista apos assistir e
registrar sobre as tematicas estudadas nos médulos: M1 - Interdisciplinaridade, Transversalidade e Projetos’, ‘M2 - Satde e Educacio’,
‘M3 - Profissio Docente na Sociedade Contemporanea’ e ‘M4 - Educacio e Modelos Psicossociais da Epilepsia’, e na realizacio dos
projetos de pesquisa durante os quatro modulos. Portanto, posterior aos estudos com enfoque transversal em Educacio e Saude,
dos 26 entrevistados 92% indicaram que o conhecimento em neurociéncias e educacio aumentou. Destes, 88% incluem na pratica
profissional a transdisciplinaridade, e 58% a epilepsia na escola e 92% a profissdo docente na sociedade contemporanea. Conclusdes: a
transdisciplinaridade entre as disciplinas articula o conhecimento, promove novas praticas colaborativas na acio e formacio docente dos
professores e gestores da rede publica e privada de ensino, além de permitir a divulgacio cientifica com impacto social e uma proposta
neuropedagdgica entre neurociéncias e educacio.

Palavras-chave: epilepsia, neurociéncias e educacio, transdisciplinaridade, ensino superior/Univesp/USP/Unicamp-2/
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INTRODUCAO

A epilepsia ¢ uma doenca neurolégica grave que acomete
70 a 140 milhoes de individuos no planeta, ou seja, 1 a 2% da
populacio mundial. Destas pessoas, 1,9 a 3,8 milhdes sio brasileiras
e diariamente 300 novos casos sio diagnosticados no Brasil.?

Os estudos de imersio das neurociéncias na escola
sdo primordiais para interligar os saberes, favorecer a
compreensdo sobre a temdtica e permitir novas acdes na
pratica pedagégica.? Gazzaniga, Ivry, Mangun® afirmam
que, as dreas cerebrais permanecem interconectadas em prol do
funcionamento cerebral integrado, e quando estes se ‘desintegram’
ocorre comprometimento no processo das funcdes neuronais.
@ Paralelo a este contexto, a interdisciplinaridade na atuacio e
formacio docente ¢ uma alternativa de se problematizar, idealizar
e organizar o conhecimento e, se a disciplina estiver isolada
das especializacoes, a mesma nio trara solucdes aos diferentes
problemas que interferem na sociedade e no cotidiano do discente.
25679

Portanto, a transdisciplinaridade entre educacio e saude no
estudo sobre epilepsia constituise num importante meio para
a aprendizagem, a construcio e producio do conhecimento
cientifico, com avanco na formacio profissional, social,
tecnoldgica, ética e cidadd na sociedade, além de promover a
transdisciplinaridade com propostas de resolucio de problemas
na drea de atuaciio. 2678910111213 14151617181920

Piaget!'® foi o primeiro pesquisador a fazer uso do termo
‘transdisciplinaridade” durante o I Seminério Internacional sobre
Pluri e Interdisciplinaridade, ocorrido em 1970, na Universidade
de Nice (FR); portanto, nio somente o uso da palavra, mas a partir
dela, ocorreu uma série de pesquisas sobre seu significado e as
implicacdes embutidas nesta idealizacio.”

Segundo Morin®®, a “[...]Jciéncia nunca teria sido ciéncia se
nio tivesse sido transdisciplinar” (p. 135). Assim, ultrapassar as
fronteiras epistemoldgicas de cada disciplina e construir um novo
conhecimento integrado por meio das ciéncias é a proposta da
transdisciplinaridade. ©711)

Outro objetivo daarticulacio transdisciplinar pretende dialogar
com o sentido da vida por meio da interseccio entre os diversos
saberes”, se apropriando de novas interlocucdes cognitivas.?> Em
funcio de uma educacio humanitaria colaborativa e do resgate
das relacdes de interdependéncia das pessoas com ou sem epilepsia
nos diferentes meios sociais e educacionais.?"

Neste contexto, o Ambito escolar é um ambiente transdisciplinar
que envolve as discussdes sociais na promocio educacional de
valores, ética e satide, com aceite para as diferencas biopsicossociais
de pessoas com ou sem epilepsia. Também ¢é promotor na
divulgacio do conhecimento, na formacio continuada, na acio e
pratica constante do docente.®!H122)

No intuito de propor novas resolucdes de problemas para o
contexto escolar o Programa de Cooperacio Interinstitucional
de Apoio a Pesquisa sobre Cérebro (cinapce.org.br) da
Fundacio de Amparo a Pesquisa do Estado de Sio Paulo
(agencia.fapesp.br/12267) com a participacio das principais
instituicdes de Ensino Superior e pesquisa de Sio Paulo
(Unicamp, USP com os seus Poélos em Campinas, Limeira,
Piracicaba, Ribeirao Preto, Sio Carlos e Sao Paulo, Unifesp e
Instituto de Ensino e Pesquisa Albert Einstein)™ junto com a
Univesp criada pelo Decreto n. 53.536 em 09 de Outubro de
2008?2329 formatam o primeiro® curso de ensino superior na
modalidade de especializacio lato sensu semi-presencial para os
profissionais professores e gestores da rede publica e privada
em exercicio na drea de Educacio do estado de Sdo Paulo, o
curso de especializacio em ‘Etica, Valores e Satde na Escola’
(evs.usp.br/curso).

Esta proposta hibrida e inovadora foi praticada pelas
Instituicdes de Ensino Superior (IES): Universidade Virtual do
Estado de Sao Paulo sob a coordenacio do Nucleo de Apoio Social,
Cultural e Educacional (Nasce) da Universidade de Sao Paulo, e
apoiada pela Faculdade de Ciéncias Médicas (Departamento de
Neurologia) da Universidade de Campinas, entre outras. Neste
relato trazemos a experiéncia do curso ‘EVS’ no Pélo Presencial
204 - Unicamp 2.

SUJEITOS E METODOS

O primeiro curso de especializacio em ‘Etica, Valores e Saude
na Escola’ (http:evs.usp.br) em parceria com a Universidade
de Sao Paulo (USP) e Univesp®??, ofereceu 350 vagas para
professores e gestores da rede publica e privada em exercicio, com
o objetivo de promover no ambito cotidiano e escolar acdes em
prol da formacio ética, cidada e respeito da diversidade humana;
além do aprendizado do método de Aprendizagem Baseada em
Problemas (ABP)?%??, com enfoque na tematica de satde e de
construcdes que favorecam a prética e formagio docente, no
decorrer dos 15 meses.

Os encontros semipresenciais ocorreram em quatro periodos
semanais (quartasfeiras tardes e noites, sextasfeiras noites e
sabados pelas manhas), com duracio de quatro horas/aula, no
Poélo 204 - Unicamp 2, em Campinas, situado no Ciclo Basico 2,
e este foi o campo de investigacio para a elaboracio deste estudo,
pelo professor tutor colaborador.

Portanto, no inicio do segundo semestre de 2010 mediados
pela proposta colaborativa e de superacio da diversidade os
alunos(as) foram divididos em grupos e orientados(as) sobre
as atividades do curso EVS. No decorrer de cada bimestre (1 a
4) as atividades colaborativas indicadas nos moédulos: ‘M1 -
Interdisciplinaridade, Transversalidade; ‘M2 - Satde e Educacio’,
‘M3 - Profissio Docente na Sociedade Contemporinea’ e ‘M4 -
Educacio e Modelos Psicossociais da Epilepsia’ (M1 a M4) foram
disponibilizadas no ambiente virtual de aprendizagem (AVA).

O contetudo didatico destes modulos foi disponibilizado por
meio das videos-aulas que ja tinham sido gravadas pelos professores
doutores responsaveis por cada disciplina. Destas disciplinas, os
professores e gestores cursistas realizaram a criacio de portfolios
individuais, ou seja, por cada professor cursista apos assistir e
registrar sobre as tematicas estudadas nos médulos: M1, M2, M3
e M4, totalizando 160 portfélios no decorrer dos quatro médulos,
atividade acompanhada pelo professor tutor colaborador, durante
o curso EVS.

Quanto aos projetos de pesquisa com investigacio em ABP,
apds serem divididos em oito grupos, os 40 professores e gestores
da rede publica e privada em exercicio elaboraram oito projetos no
primeiro moédulo: ‘M1 - Interdisciplinaridade, Transversalidade e
Projetos’ e mais oito no segundo médulo: ‘M2 - Satde e Educacio’,
totalizando 16 projetos colaborativos entre os professores cursistas
e o professor tutor colaborador.

Assim, no primeiro semestre ja em 2011, os professores
cursistas elaboraram mais oito projetos no terceiro médulo:
‘M3 - Profissio Docente na Sociedade Contemporinea’
e mais oito no quarto médulo: ‘M4 - Educacio e Modelos
Psicossociais da Epilepsia’, totalizando mais 16 projetos
colaborativos, além do acompanhamento individual nas
pesquisas dos professores cursistas.

Para tanto, a orientacio da escrita cientifica realizada
pelos alunos(as) em todos os projetos de pesquisa, ou seja,
aproximadamente por cinco professores cursistas em cada grupo,
a ferramenta colaborativa utilizada fora mediada pelo uso da
tecnologia (Internet) disponivel no Google Documents (G-Docs),
onde cada pessoa escolheu uma cor para ser utilizada na escrita



e favorecer o aprimoramento na escrita dos pares e permitir o
acompanhamento didrio do professor tutor colaborador, que
também escolheu uma cor, e a utilizou em todos os projetos: a cor
‘azul’, tanto para complementar na escrita e ou marcar o que era
indicado para alterar ou sugerido retirar; aprimorando a orientacio
durante a construcio individual e coletiva. Outro detalhe era a
escrita em caixa ‘alta’ quando as indicacdes destacavam as revisdes
sobre as diretrizes para a apresentacio de dissertacoes e teses da
USPBY oferecida pelo curso EVS.

Vale destacar que, um dos processos colaborativos do
tutor com os cursistas da Unicamp 2, se deu na realizacio dos
projetos de pesquisa com o uso empirico do método de pesquisa
quantitativa paralelo aos estudos e novos aprendizados sobre
ABD2%  entre a criacio do: 1) Plano de trabalho @ ¢, 2)
Instrumentos de pesquisas (questionarios originais)*” para todos
0s projetos quantitativos realizados com os professores cursistas
e, documentado nos registros pedagdgicos do professor tutor
colaborador.

Assim, apés a construcio de 32 projetos colaborativos pelos
oito grupos no periodo de 12 meses, no segundo semestre de
2011 os alunos participaram de tutorias individuais, presenciais
e a distancia (correio eletronico ‘email, ferramentas colaborativas
no Google Docs e Dropbox), no decorrer da escrita das pesquisas, e
finalizando o curso em 15 meses.

Neste aspecto, ¢ importante ressaltar que, o curso EVS no
decorrer dos 12 meses permitiu e favoreceu a transdisciplinaridade
entre as disciplinas de Educacio e Saude, por meio das videos-aulas
no registro e construcio do portfolio e planejamento, elaboracio,

investigacio e criacio dos projetos de pesquisa com participacio
efetiva em todas as escolas dos professores e gestores matriculados
no Pélo 204 - Unicamp 2.

O instrumento de pesquisa foi um questionario online
elaborado pelo professor tutor colaborador, no intuito de verificar
a aplicabilidade do curso ‘EVS’ na pritica e atuacio docente,
dos professores e gestores da rede puibica e privada de ensino
educacional.

O questionario online fora disponibilizado via endereco
eletronico (email) por ter sido construido na ferramenta do Google
Questionario. Dos 40 professores matriculados na disciplina de
Trabalho de Conclusio de Curso no ultimo semestre do curso
EVS, 26 professores cursistas participaram da pesquisa durante o
periodo da escrita do trabalho de conclusio do curso. Dado que
justifica pouca adesdo na pesquisa.

RESULTADOS

Entre 0s 40 matriculados na disciplina de trabalho de conclusao
de curso, 26 participaram do estudo, e destes 24 sio mulheres e
dois sio homens. A idade da populacio ficou concentrada para
11 dos professores cursistas entre 31 a 25 anos, seis entre 47 a 38
anos, quatro entre 53 a 57 anos, trés entre 42 a 32 anos e apenas
duas com 23 anos de idade.

As profissdes dos entrevistados sio multidisciplinares, com
destaque de 54% para a area de Pedagogia, 12% na licenciatura em
Educacio Fisica, Historia, Letras (portugués e inglés), enquanto
que 4% nas areas de Direito, Biologia, Licenciatura e bacharelado
em Psicologia.

Tabela 1: Diferentes 4reas de atuacio dos professores cursistas em dupla jornada, 2011

Ensino Basico Fundamental Médio Profissionalizante
Publico 8 (31%) 13 (50%) 4 (15%) 1 (4%)

Privado 2 (8%) 2 (8%) - -

Total 10 15 4 1

Fonte: 08 de Julho de 2011, documentacio dos registros pedagégicos do professor tutor colaborador

Todos os entrevistados atuam na 4rea de formacio e
no ensino, destes, seis pessoas tem cinco anos de atuacao,
cinco tem quatro anos, trés pessoas atuam apenas entre um
e dois anos na 4rea, e a maior porcentagem entre seis a 26

anos de ensino nos diferentes ¢rgios educacionais publico
e privado, com maior participacio no setor publico de
ensino. Sendo que muitos atuam em dupla jornada,
indicados na Tabela 1.

Tabela 2: Aplicabilidade profissional na formacio docente dos modulos (M1 a0 M4) do
curso de especializacio semi-presencial em ‘Etica, Valores e Satde na Escola’.

M1 - Interdisciplinaridade, Transversalidade e Projetos 23 88%
M2 - Saude e Educacgéo 20 7%
M3 - Profisséo Docente na Sociedade Contemporéanea 24 92%
M4 - Educacgéo e Modelos Psicossociais da Epilepsia 15 58%

Dos 26 entrevistados 88% incluem na prética profissional
a transdisciplinaridade, destes 58% a epilepsia na escola

e, 92% a profissio docente na sociedade contemporinea,
enquanto que 77% a temdtica sobre saude e educacio.

Figura 1: O conhecimento em neurociéncias e educacio durante a formacio e atuacio

Excelente [0]

" Preservado

[2]

Aumentado [24]




Outro dado

neurociéncias e educacio fora que, dos 26 entrevistados 92%

relevante sobre o conhecimento em
indicou que fora aumentado, enquanto que, 2% informaram
que o conhecimento ficou preservado.

DISCUSSAO

Em se tratando da escola na sociedade contemporinea a
transdisciplinaridade entre as neurociéncias e educacio promove
o saber, articula as areas do conhecimento na formacio e atuacio
docente®??33 além de promover a divulgacio cientifica, (Figura 1).

Concomitantemente, permite a interacio das novas
maneiras de problematizar o contato das relacdes interpessoais
transdisciplinares e colaborativas entre neurociéncias e
educacio ®? dentro da Instituicio Escolar para pessoas
com e sem epilepsia, (Tabela 1 e 2).

Para Arajo®®?: “Analisar e promover o desenvolvimento da
inteligéncia infantil ¢ algo inerente a funcio social atribuida a
escola, mas ndo podemos perder a nocio da totalidade, de que
cada crianca ali presente ¢ muito mais do que um aparelho
cognitivo, (p.32).” Com base nessa informacio de Araijo®?, o
desafio escolar estd na inclusio de pessoas com e sem epilepsia
por meio de novos programas de formacio colaborativos®?"2¢39
em ‘Educacio e Saude’ e, até mesmo em ‘Neurociéncias e
Educacio’ para a promocio de novos lideres, gestores e agentes
de transformacio com impacto social. 242026313233
parte dos
respondentes que mencionaram terem o conhecimento

Confirmado pelo interesse de grande
aumentado na drea de Neurociéncias e Educacio, além de
afirmar a relevincia de conhecer a temdtica para lidar com
as criancas no contexto escolar e social. Para Gazzaniga®,
este processo motivacional por aprender ¢é articulado
com a memoria e as percepcdes do individuo®, ou seja,
o fato dos docentes nio terem informacdes sequenciais
sobre Neurociéncias®? e ter na pratica diferentes situacoes
que a envolvem, permite o estimulo e interesse do estudo
com significado, demonstrado durante o aprendizado
colaborativo® " no curso ‘EVS’ e na pratica em sala de aula.

Cabe ressaltar as palavras textuais descritas por Aratjo®?
ao afirmar que €& preciso constantemente analisar o
desenvolvimento da inteligéncia infantil, sendo este inerente
a funcio social atribuida a escola. Para tanto, os envolvidos
com a educacio sendo estes professores e gestores, nio
podem perder a nocio da totalidade, além de refletir e ter em
constante percepcio que cada crianca inserida no contexto
escolar ¢ muito mais do que um aparelho cognitivo, ou seja,
¢ um ser em formacio que depende da recepcio de conceitos
morais, éticos e cidadiaos articulados ao ensino e as ciéncias
do conhecimento.

Neste contexto, os modulos (M1 a M4) forneceram novas
compreensdes e indicacdes para as resolucdes de problemas
no Ambito escolar, entre outras andlises e avaliacdes da pratica
docente em prol do desempenho de ensino nas diferentes
dreas de atuacio dos professores em servigo!"2"28:31:39

Assim, concluimos que, a transdisciplinaridade entre as
disciplinas de Neurociéncias e Educacio na prética docente®%,
promove o conhecimento, a desmistificacio do preconceito?®
e a divulgacio cientifica sobre epilepsia, entre outros estudos
colaborativos e neuropedagogicos com integracio transdisciplinar
entre a formaciio e a pritica com os conceitos sobre o estudo do

cérebro. )
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A prdtica de atividades fisicas, exercicios fisicos e esportes

por pacientes com epilepsia: qual a melhor opgdo?
The practice of physical activities, sports and physical exercise
in patients with epilepsy: what is the best option?

Simone Thiemi Kishimoto', Nathalia Volpato?, Fernando Cendes’, Paula Teixeira Fernandes*

ABSTRACT
Objectives: there are many gaps in knowledge about physical activity and epilepsy. The doubts and beliefs mingle with sci-
entific knowledge. Can patients with epilepsy practice sports! Methods: in this context, this literature review brought some
important studies on physical activity, exercise and sports related epilepsy. Results/ Conclusions: the results showed that
involvement in sporting activities, with guidance, can be an effective adjuvant therapeutic method in the treatment of these
people, contributing mainly in sense of well-being and combating stress, thereby providing a better quality of life for patients.
Keywords: epilepsy, physical activity, exercise, sports

RESUMO

Objetivos: existem muitas lacunas no conhecimento a respeito da pratica de atividades fisicas e a epilepsia. Dtvidas € crencas
relacionadas aparecem e se confundem com o conhecimento cientifico. Pacientes com epilepsia podem praticar atividades
esportivas! Metodologia: diante deste contexto, esta pesquisa de revisio bibliogrifica reuniu os principais estudos sobre
atividade fisica, exercicio fisico e esportes relacionados com epilepsia. Resultados/ Conclusdes: os resultados mostraram que
o envolvimento nas atividades esportivas, com orientacio, pode ser um eficiente método terapéutico no tratamento destes
individuos, contribuindo principalmente na sensacio de bem estar e combate ao estresse, proporcionando desta forma uma
melhor qualidade de vida aos pacientes.

Palavras-chave: epilepsia, atividade fisica, exercicio fisico, esportes
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INTRODUCAO

A epilepsia ¢ considerada a condicio neuroldgica
cronica potencialmente grave mais comum no mundo todo,
presente em aproximadamente 50 milhdes de pessoas, sem
distin¢do de raca, sexo e regides. A cada novo ano, soma-se
a este numero quase dois milhdes de novos casos‘’.

No Brasil, o estudo de Noronha e colaboradores®
demonstrou que a prevaléncia das epilepsias ¢ de 5/4
pessoas a cada 1.000 habitantes. A alta incidéncia das
epilepsias nos paises em desenvolvimento ¢ decorrente
da deficiente assisténcia pré-natal e maternal, alto
indice de prematuridade, desnutricio, traumas durante
o parto, convulsdes febris da infincia e de infec¢des,
particularmente decorrentes de parasitismo®. Além
disso, os altos indices da epilepsia provocam repercussdes
nos aspectos socioecondmicos, na medida em que
aumentam os custos econdmicos diretos (provenientes
dos gastos médicos, drogas e hospitalizacdes) e indiretos
causados por prejuizo como: desemprego, licenca médica
constante ou morte prematura®.

De acordo Mendes®, esta condicio é amplamente
esquecida e negligenciada, causando medo, estigma e
penalidades sociais, o que faz com que muitos pacientes
escondam sua real condicio e se isolem socialmente.
Segundo Fernandes® a epilepsia é considerada uma das
doencas cronicas mais estigmatizantes, devido a dificuldade
de adequacdo as crises imprevisiveis e, muitas vezes, de
natureza dramdatica para as pessoas que a presenciam.
Este fato faz com que a sociedade tenha medo e receio em
lidar com pessoas em crise epiléptica, influenciando desta
forma o paciente de diversas maneiras: nas relag(’)es sociais,
nos aspetos emocionais, na sua rotina diaria de trabalho e
estudo, ou seja; na sua qualidade de vida.

Os maiores indices de epilepsia ocorrem geralmente
na infincia, com aproximadamente 5-10 criancas a cada
1.000™. A maioria das pessoas com epilepsia comecou a
apresentar crises antes dos 20 anos e mais de 50% dos
casos tiveram inicio na infincia®, com diminuicio na vida
adulta e aumentando novamente apods os 65 anos?”. A
duracio das crises é na maioria das vezes, determinada pela
causa fundamental da doenca, podendo ocorrer morte
subita em 20% dos pacientes particularmente nos casos
onde nio se faz o controle das crises?.

As crises epilépticas sdo causadas por descargas elétricas
anormais, excessivas e transitorias das células nervosas, ou
seja, sdo sintomas de uma disfuncio do cérebro?. As crises
epilépticas podem apresentar desde uma perda temporaria
da consciéncia, sinais motores, mudancas temporarias de
comportamento, até um simples olhar fixo, dependendo
da area do cérebro afetada’.

Qualquer lesio no cérebro pode causar epilepsia,
incluindo sequelas de infeccdes, trauma de cranio,
anoxia (falta de oxigénio), tumores, distarbios vasculares
e disturbios da formacio do cérebro. Algumas vezes, a
epilepsia pode ter origem genética. Em muitos casos,
mesmo com investigacdo sofisticada, ndo € descoberta

all®M Porém, isso nio

a causa determinante da epilepsi
atrapalha no tratamento do paciente. Aproximadamente
70% dos casos quando, devidamente medicados e com
acompanhamento médico para controle das crises, podem
viver normalmente.

O diagnostico envolve uma cuidadosa investigacdo ao
histérico clinico, exame fisico com avaliacio neurologica

detalhada, testes sanguineos para determinacio de uma
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possivel causa metabdlica, eletroencefalograma (EEG)
e frequentemente exames de imagem cerebral, como
tomografia computadorizada e ressonincia magnética?.

No que se refere aos tipos de crises, podem ser divididas
em parciais ou focais ou crises generalizadas.

As crises focais ocorrem em uma drea especifica do
cérebro e os sintomas dependem de onde o foco ocorre,
onde se inicia a descarga elétrica. Sao subdivididas em crises
focais simples, sem alteracio da consciéncia e crises focais
complexas, com alteracio da consciéncia.

As crises generalizadas ocorrem no cérebro como um
todo e os pacientes apresentam alteracio da consciéncia.
suscetibilidade
Existem as crises focais secundariamente

Geralmente existe uma geneticamente
determinada.
generalizadas, onde hd uma generalizacio da crise focal e a
descarga focal se transforma em descarga generalizada®!?,

Com relacdo ao tratamento da epilepsia, ¢ importante
dizer que os objetivos principais consistem em: controlar
as crises e melhorar a qualidade de vida do paciente. O
tratamento pode ser medicamentoso, indicado na maior
parte dos pacientes ou cirtrgico, recomendado em alguns
casos especificos.

O tratamento medicamentoso ¢é realizado com a prescricio
de drogas antiepilépticas (DAEs). Mais da metade das pessoas
que fazem o uso correto e regular das DAEs podem ficar livres
de crises. Alguns pacientes, depois de um periodo de controle
geralmente de dois anos, podem até retirar a medicacio, com
orientacio médica. O tratamento cirurgico, indicado para
aproximadamente 5% dos casos, tem bons resultados e ¢
utilizado somente quando as crises sio de dificil controle e com
poucas chances de melhora com tratamento farmacolégico®'?.

Adicionalmente, a boa nutricio associada com o sono e
repouso adequado auxiliam no tratamento. Neste contexto,
a utilizacio de terapias complementares para o tratamento da
epilepsia, como a pratica de atividades fisicas, exercicio fisico e
esportes™® tem sido utilizada e pesquisada, tanto em modelos
experimentais com animais quanto em humanos™", Isso
mostra efeitos positivos dessa pratica, como a diminuicio da
frequéncia das crises agindo deste modo como efeito protetor!!®.

Este estudo de revisio bibliografica buscou as principais
pesquisas envolvendo epilepsia, atividade fisica, exercicio e
esporte com o objetivo de comparar e investigar os possiveis
beneficios e riscos provocados pela pratica dessas atividades
pelos pacientes com epilepsia. As bases de pesquisa utilizadas
foram: Medline/Pubmed, Bireme, Lilacs, Scielo, Periédicos
Capes, Scopus e Base de buscas da Universidade Estadual de
Campinas (Unicamp) e da Universidade de Sao Paulo (USP).
As palavras utilizadas para busca foram: epilepsia, atividade
fisica, exercicio fisico e esporte.

ATIVIDADE FiSICA NA EPILEPSIA

A atividade fisica ¢ definida por Caspersen” como
qualquer movimento corporal produzido pelo musculo
esquelético que resulta em gasto energético maior do que o
nivel de repouso. Seus componentes e determinantes sio de
ordem biopsicossocial, cultural e comportamental, podendo
ser exemplificada por jogos, lutas, dancas, esportes, exercicios
fisicos, atividades laborais e deslocamentos.

Apesar de estudos indicarem que a prética de atividades
fisicas proporciona beneficios na aptidio fisica e na saude
de pessoas saudaveis e com diferentes tipos de doencas, os
individuos com epilepsia frequentemente sio desencorajados
e excluidos da participacio em programas de atividades
fisicas™!”, A falta de participacio destes pacientes ocorre



especialmente devido a excessiva protecio de médicos e
familiares. Existe o medo de uma nova crise, o medo da piora
da doenca, o receio de predispor as lesdes traumaticas ou o
receio de que a fadiga resultante do esforco fisico precipite
uma nova crise®.

O grau de participacio em atividades fisicas entre
pacientes com epilepsia parece ser baixo!”. Um estudo com
pacientes com epilepsia na Noruega, mostrou que apenas
23% dos mesmos participavam de atividades fisicas®). Arida
e colaboradores” analisaram o grau de participacio de
atividades fisicas entre pacientes brasileiros com epilepsia:
15% dos pacientes feram classificados como ativos, porém,
apenas uma pequena parte destes praticava regularmente.
Mais da metade desta populacio participava de atividades
fisicas de maneira esporadica, apenas uma ou duas vezes por
semana e/ou aos finais de semana.

Guerreiro & Guerreiro™® afirmaram que as criancas e
adolescentes com epilepsia devem ser estimulados a partici-
par de atividades fisicas, desde que estas nio representem ris-
cos de lesio. Por isso, é fundamental a orientagio médica. E
importante ressaltar que a ndo participagio nessas atividades
pode provocar comprometimentos psicoldgicos as vezes mais
sérios do que as crises em si, pois os faz sentirem-se diferentes
dos demais, estigmatizados e incapazes, tendo dificuldade de
aceitacio no grupo. Nakken®” mostra, em uma de suas pes-
quisas, que pessoas com epilepsia com crises incontroladas
apresentam uma vida sedentdria com baixa aptiddo fisica,
intensificando a depressdo, a angustia e o isolamento social.

Nos estudos de Livingston®?, a pratica de atividade fisica ¢
sugerida como uma forma de prevenir as crises e ainda garantir
um efeito protetor ao paciente com epilepsia, contribuindo
para o seu bem-estar. A maioria dos experimentos sobre a
atividade elétrica do cérebro demonstrou que as descargas
anormais desaparecem na maioria dos pacientes durante a
atividade fisica™.

Segundo Guerreiro® existem evidéncias cientificas que
mostram a contribuicio da atividade fisica para a melhora
da qualidade de vida de diferentes individuos ou populacées,
proporcionando beneficios fisioldgicos, com minimizacio
de sofrimentos psiquicos. Tudo isso, além de oferecer
oportunidade de envolvimento psicossocial, aumento da
autoestima, melhora das funcdes cognitivas e dos quadros
depressivos e menores taxas de recaida.

Nakken® comparou os habitos de atividade fisica entre um
grupo de pacientes com epilepsia e um grupo controle. Neste
trabalho foi constatado que, mais da metade dos pacientes
nunca tiveram experiéncias de crises durante atividade fisica,
€ 36% relataram diminuicio na frequéncia de crises durante o
periodo de atividade fisica. Frucht e colaboradores®® avaliaram
400 pessoas com epilepsia e apenas duas apresentaram crises
associadas com a pratica de atividade fisica. Podemos observar
através destes estudos que a pratica de atividades fisicas esta
associada a diminuicio das crises.

Um estudo realizado no Canada por Gordon®” com
pessoas de 12 a 39 anos mostrou que a maioria das pessoas
com epilepsia pratica caminhada como principal atividade de
lazer. O autor acredita que a motivacio para andar, como uma
atividade de lazer, ocorre devido a restricio de atividades aos
pacientes, que muitas vezes nio andam de bicicleta por causa
do risco de quedas e lesdes durante as crises, ou até mesmo o
motivo de muitos nio poderem dirigir. Esta hipotese é apoiada
ainda no fato que os pacientes com epilepsia apresentam um
numero maior de horas gastos caminhando para o trabalho,
para escola e fazendo atividades didrias se comparado com

o resto da populacio. Ainda no Canad4, em outra pesquisa
apresentada®, foram mostrados niveis semelhantes de
atividade em individuos com e sem epilepsia, sendo que o
grupo com epilepsia teve indices maiores de caminhada.

A baixa participacio de pessoas com epilepsia em
atividades fisicas pode levar a uma baixa aptidio fisica®’. Isso
pode fazer com que essas pessoas entrem em um ciclo vicioso
de hipoatividade, destreinamento, deterioracio funcional
e hipoatividade adicional®”,
da qualidade de vida®®., Além disso, o sedentarismo pode

com consequente prejuizo

fazer com que pessoas com epilepsia aumentem o risco de
desenvolverem hipertensio, diabetes, doencas cardiacas® e
obesidade®, podendo piorar ainda mais sua qualidade de
vida e seu estado de saude.

Ressalta-se ainda que pessoas com epilepsia, devido
a frequéncia das crises e o uso continuo de drogas
antiepilépticas, tém maior predisposicio a desenvolverem
depressao®. Neste sentido, a prética de atividade fisica parece
contribuir para minimizar esse quadro®?. Isso porque a pratica
das atividades faz aumentar no sistema nervoso central a
liberacio de [-endorfinas, proporcionando a sensacio de bem
estar e influenciando diretamente na qualidade de vida, pois
melhora o estado de humor e reduz o estresse e a ansiedade®.

Sugerese ainda que,
durante a pratica de atividade fisica possa atuar como um

o aumento das [endorfinas
anticonvulsivante endégeno natural, inibindo desta forma a
atividade epiléptica®®. Ter e manter uma vida ativa, pode ser
fundamental, pois pessoas com epilepsia possuem disturbios
psicossociais e uma taxa de suicidio cinco vezes maior que a
populacio geral®?,

Diante do exposto, podemos dizer que evidéncias
crescentes sugerem que a pratica regular de atividade fisica
¢ benéfica para os pacientes com epilepsia, mostrando uma
diminuicio da frequéncia de crises ou do risco de lesdes?.
Restringir uma crianca ou um adulto a pratica pode conduzir
ao isolamento social e a uma baixa autoestima. O risco,
mesmo na presenca de crises recorrentes, deve ser pesado ao
trauma psicoldgico resultante da sua restricio, na maioria das
vezes desnecessiria®®.

ESPORTE E EXERCICIO FiSICO NA EPILEPSIA

O exercicio fisico ¢ definido como uma atividade fisica
planejada, estruturada e repetitiva, que tem como objetivo
final ou intermedidrio aumentar ou manter a saude e a
aptidio fisica”. Constitui uma exigéncia basica para o
desenvolvimento adequado do corpo, e sua falta gera flacidez
nos musculos, acimulo de gorduras, eliminacio insuficiente
do produto de excrecio do organismo e, ainda, lentidio
do processo digestivo, podendo levar as chamadas doencas
hipocinéticas®?.

Esporte ¢ classificado como uma atividade competitiva,
institucionalizada, que envolve esforco fisico vigoroso ou o
uso de habilidades motoras relativamente complexas, por
individuos cuja participacio é motivada pela combinacio de
fatores intrinsecos e extrinsecos, onde o principal objetivo é
comparar rendimentos®”.

Assim como ocorre na atividade fisica, a pratica de
exercicios fisicos e esportes ¢ negligenciada pelos pacientes
com epilepsia, devido ao medo de lesdes e a ocorréncia de
crises durante sua pratica. Outros fatores que também podem
desencorajar esta pratica esportiva pelos pacientes ¢ a falta
de centros de treinamento ou de profissionais especializados,
problemas com transporte, baixa motivacio, nivel energético
diminuido pela medicacio e falta de instrutores qualificados
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para lidar com epilepsia®. Além disso, o estigma associado a
epilepsia que faz com que muitos pacientes tenham vergonha
de ter convulsdes em locais publicos“?.

O estudo realizado por Steinhoff e colaboradores“’
mostrou que 41% dos pacientes com epilepsia tem medo
que crises ocorram durante a prética esportiva, 40% ficam
preocupados com possiveis riscos de lesdes durante as crises
e 50% nunca conversaram com o médico sobre o assunto,
demonstrando também mais uma dificuldade nesta 4rea.

Kheng” relata no estudo realizado na Malasia, com 24
pacientes que praticavam exercicio regularmente que, apenas
3 deles apresentaram convulsdes durante o exercicio fisico.
No entanto, Rothnner? salienta que em esportes aquéticos
o risco de afogamentos é quatro vezes maior do que na
populacio em geral, porém o risco absoluto continua sendo
pequeno, uma vez que os acidentes ocorrem na auséncia de
um profissional.

s* relatam que a Academia

Arida e colaboradore
Americana de Pediatria e a Associagio Americana de Medicina
tem buscado mudar a perspectiva sobre a participacio pessoas
com epilepsia no esporte, desprezando a ideia de que os
exercicios fisicos provocam crises.

Com poucas excecdes, o exercicio fisico regular ¢
muito benéfico ao individuo com epilepsia®?. Em 1978,
Livingston®? nio registrou nenhum caso de crise epiléptica
durante a pratica de atividade fisica em 15.000 jovens com
epilepsia avaliados por um periodo de 36 anos.

No ano de 1983, a Academia Americana de Pediatria®®
declarou que “epilepsia, por si s6, nio deve excluir uma
crianca da participacio de hoquei, futebol, basquete e luta
livre”. Em 1997, a Liga Internacional contra Epilepsia®)
recomendou que os Unicos esportes proibidos para atletas
com epilepsia seriam paraquedismo, mergulho, boxe,
alpinismo, motociclismo e aviacio. No Brasil o esporte mais
popular entre as pessoas com epilepsia é o futebol, que ¢
considerado o esporte mais tradicional no pais®.

Van Linschoten®® apresenta que os esportes indicados,
com restricoes sdo: natacdo, canoagem, ciclismo, esqui
aquético, windsurf e esportes de contato como o basquete,
volei e o futebol citado anteriormente como o mais popular
entre os pacientes brasileiros. Scorza®, em um de seus estudos
com judd, salienta que a pratica deste esporte pode e deve
ser inserida no contexto das modalidades esportivas liberadas
para as pessoas com epilepsia, pois além de apresentar uma
significativa melhora cognitiva, também pode auxiliar de
maneira favordvel o controle desta condicio, desde que as
crises estejam bem controladas.

Arida e colaboradores“® afirmam que por causa do estigma
e da discriminacio na epilepsia, muitos atletas profissionais
nio revelam publicamente sua condicio. Atualmente existem
algumas excecdes, como o ciclista Marion Clignet (medalhista
de prata nos jogos olimpicos de 1996 e 2000), Chanda Gunn
jogador de hoquei (medalhista de bronze nos jogos olimpicos
de inverno de 2006) e Jason Snelling atualmente muito famoso
dentro do futebol americano.

Um estudo realizado na Noruega®
dos pacientes prefere esportes que possam ser praticados

junto com os amigos e em lugares mais reservados, como
(40

mostrou que a maioria

por exemplo, a caminhada, o esqui e a natacio. Kheng
sugere a pratica de pingpong, como um esporte barato, de
intensidade moderada e que pode ser praticado entre os
amigos e a familia.

Scorza e colaboradores™ avaliaram também os habitos
esportivos de 100 pacientes com epilepsia e constataram que,
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apesar das pessoas com epilepsia ndo praticarem exercicios
fisicos regularmente, a grande maioria acredita que a pratica
influencia positivamente o tratamento. Os autores salientam
também que, as modalidades esportivas praticadas com maior
frequéncia pelos individuos com epilepsia sio o futebol, a
natacio, ginastica, volei e a bicicleta.

Apesar das diretrizes terem evoluido para incentivar um
estilo de vida mais ativo, estudos ainda relatam que as pessoas
com epilepsia continuam menos ativas nos exercicios fisicos
do que da populacio em geral®2#749,
colaboradores? os pacientes com epilepsia demonstraram ter

Segundo Bjorholt e

uma resisténcia aerobica e de forca muscular mais fracas do
que individuos sem a condicio.

Para poder fornecer orientacdes satisfatdrias sobre
esportes aos pacientes com epilepsia, é essencial entender os
fatores precipitantes de crises que podem afetar a condicio
nos esportes®?. Nakken e colaboradores“? afirmam que
os pacientes com epilepsia devem usufruir os mesmos
beneficios que outros, no que diz respeito aos efeitos
positivos sobre a capacidade maxima aerdbica e para o
trabalho, peso corpéreo e autoestima.

Em uma pesquisa realizada na Noruega®, foi realizado
um programa de atividade fisica (danca, treinamento resistido
e alongamento) em 15 mulheres com epilepsia, durante 15
semanas, 2 vezes na semana, com 60 minutos de duracio por
sessdo. Observou-se neste estudo uma reducio na frequéncia
de crises durante o periodo de intervencio e uma contribuicio
significativa na reducio das dores musculares, distarbios do
sono, fadiga, colesterol plasmatico e um aumento significativo
de 8% do VO, maximo. O aumento do VO, maximo poderia
diminuir as mudancas metabdlicas produzidas por fatores
estressores da vida didria, pois o disparo de qualquer célula
nervosa é influenciado pelo ambiente bioquimico®”.

Falando em estudos deste tipo, McAuley e colaboradores®”
desenvolveram o primeiro estudo controlado e randomizado,
no qual avaliaram o efeito de um programa de exercicios
fisicos com uma duracio de 12 semanas em 14 pacientes com
epilepsia. Os autores verificaram que o exercicio moderado
influenciou positivamente o comportamento dos pacientes
e nio apresentou impacto sobre a frequéncia de crises dos
mesmos, sugerindo que a pratica deve ser incentivada para os
individuos com epilepsia.

Outro estudo, realizado por Horyd®, mostra uma
normalizacio da atividade epileptiforme no EEG apds a
realizacio de exercicios de curta duracio que levam a exaustio
(exercicio anaerébio). Este fato pode ser justificado porque o
exercicio de curta duracio e alta intensidade aumenta os niveis
de lactato sanguineo provocando uma acidose metabdlica. Gotze
e colaboradores®? sugerem que o EEG reduzido durante o
exercicio poderia ser causado por um aumento na concentracio
de GABA (neurotransmissor inibidor) como consequéncia da
acidose metabolica. Esquivel®® mostrou a relacio entre exercicio
fisico e hiperventilacio, demonstrando que quanto mais baixo o
pH, menor a ocorréncia de crises de auséncia.

Camilo e colaboradores® investigaram o efeito do exercicio
fisico incremental até a exaustio, por meio do teste ergométrico
em pessoas com epilepsia, e demonstraram que nenhum
individuo apresentou crises durante o esforco fisico ou no
periodo de recuperacio apds o teste. Os sujeitos apresentaram
respostas fisioldgicas normais da frequéncia cardiaca e pressio
arterial durante os diferentes estigios do teste de esforco. O
estudo concluiu que o esforco fisico exaustivo parece nio ser
um componente indutor de crises epilépticas.

Ainda ressaltando estudos exploratérios com exercicios



fisicos, porém nio mostrando mudancas significativas no
numero de crises, Nakken e colaboradores“” relataram que
quatro semanas de um programa de treinamento fisico com
11 pacientes na intensidade de 60% do VO, maximo, por
45 minutos por dia, nio alterou a frequéncia média de crises
epilépticas durante atividade intensa.

Vancini e colaboradores® avaliaram 20 pessoas com
epilepsia do lobo temporal e demonstraram que, apesar
destas apresentarem menor aptidio aerébia com relacio
a populacio geral, nio ha peculiaridades nas respostas
fisiologicas durante o exercicio fisico incremental até a
exaustio que requeiram um diferencial de cuidados na
avaliacdo da aptidio fisica aerobia dessas pessoas.

Alguns estudos apresentam pequenas alteracdées no
numero de crises epilépticas relacionados ao exercicio fisico.
Kuijer®® observou em sua pesquisa pequenas mudancas
epileptiformes no EEG durante e ap6s o exercicio. O estudo
de Ogunyemi® sugere que o exercicio fisico exaustivo pode
induzir crises epilépticas somente em casos raros.

Quanto aos fatores desencadeantes sobre a hipotese da
ocorréncia de crises epilépticas durante as atividades esportivas
ou o exercicio fisico além do estresse, seria a fadiga®, a
hipoxia que ¢ a falta de oxigenacdo no cérebro causada em
esportes como o alpinismo® e a hiper hidratacio resultante
de uma grande ingestao de dgua ou de uma extrema perda de
sodio, fator conhecido e capaz de provocar crises epiléptica®.
Entretanto, a perda de 4gua (desidratacio) pode ter um efeito
protetor em relacio 4 ocorréncia de crises®V.

Em geral, segundo alguns autores®>***? podemos dizer
que os seguintes fatores podem desencadear as crises:

e Hipertermia, pois existem relatos de que o exercicio

prolongado (maratona, triatlon) em altas temperaturas e

sob condicoes de alta umidade podem aumentar o risco

de crises epilépticas.

e Hipoglicemia, uma vez que em alguns casos, tem-se

registrado que a hipoglicemia induzida por corrida de

maratona foi capaz de provocar crises epilépticas.

e Hiperventilacio, j4 que no laboratério pode provocar

descargas epileptiformes no EEG e mesmo crises

convulsivas, especialmente crises de auséncia.

Do mesmo modo que as crises durante o exercicio
podem estar relacionadas a alteracdes metabolicas e
respiratorias agudas, o grau de eficiéncia dos sistemas de
controle respiratério em individuos nio treinados nio ¢
conhecido, mas pessoas nio treinadas perdem seu equilibrio
homeostitico mais facilmente do que as treinadas“®.

Durante o exercicio fisico, um fator nio mensuravel
que poderia também reduzir a frequéncia ou a inducio
de crises é o limiar de vigilancia. Alerta e vigilancia sio
fatores que podem prevenir crises. Toda atividade fisica
necessita de uma quantidade de alerta e este fator tem sido
justificado como possivel contribuinte em evitar crises
durante o exercicio®®®”,

Outra hipotese relaciona a liberacio das beta-endorfinas
durante o exercicio com a inibicio de descargas epilépticas®®.
O estresse fisico e especialmente o psiquico, sio geralmente
aceitos como fatores precipitantes de crises®”. Nos esportes
competitivos, esse estresse pode induzir crises em pacientes

sensiveis ao estresse®.

(69)’ foi

Em um dos estudos apresentados por Lennox
relatado que a atividade fisica e mental parece ser antagonista
das crises, uma vez que a epilepsia prefere acontecer quando
o paciente estd desprevenido, em repouso ou dormindo.

Arida e colaboradores** enfatizam que o exercicio fisico

também pode reduzir a ansiedade e outras reacdes de
estresse, simplesmente pela distracio proporcionada.

O exercicio fisico regular prepara o individuo para lidar com
o estresse psicoldgico da concorréncia ou da vida didria uma
vez que, as convulsdes imprevisiveis e sem que o paciente possa
controlar, causa no paciente um estresse psicoldgico muito
grande. Assim como a populacio em geral, alguns pacientes
com epilepsia também tém ambicdes, metas e talentos para
tornarse um sucesso dentro dos esportes. A exclusio desses
individuos dos seus sonhos e objetivos pode prejudicar sua
autoestima e identidade, afetando diretamente suas vidas™.

CONSIDERACOES FINAIS

Podemos observar neste estudo as vérias pesquisas
realizadas indicando os diversos beneficios proporcionados
pela pratica de atividades fisicas, exercicios fisicos e esportes
pelos pacientes com epilepsia.

Observa-se que tanto a pratica de atividades fisicas em
geral e as atividades planejadas, estruturadas e repetitivas
como o exercicio fisico e os esportes, podem propiciar
beneficios agudos e cronicos, como:

e Melhora no condicionamento fisico.

e Melhora cardiovascular.

¢ Diminuicio da perda de massa 6ssea e muscular.

e Aumento da forca, coordenacio e equilibrio.

¢ Reducio da incapacidade funcional, da intensidade dos

pensamentos negativos e das doencas fisicas.

e Promocio da melhoria do bem estar e do humor.

Principalmente na epilepsia, a sensacio de bem estar e a
diminuicio do estresse e ansiedade sio fatores fundamentais
para a melhoria na qualidade de vida desses pacientes.

Nos estudos apresentados, observamos que os exercicios
de intensidade leve, moderado e intenso, nio causaram o
aumento das crises. Destaca-se apenas a cautela na prética de
esportes de alta competicio pelos pacientes com epilepsia,
uma vez que estresse psiquico e fisico nos treinamentos
intensos podem ser fatores precipitantes de crises. O
acompanhamento médico e de um profissional de educacio
fisica ¢ de extrema importincia para que todos os cuidados
sejam tomados a fim de evitar acidentes.

Sendo assim, os esportes, exercicios fisicos e as atividades
fisicas podem ser avaliados como um eficiente meio de integracio
social, promocio da satide e principalmente melhoria da
qualidade de vida desses pacientes, sendo um eficiente método
terapéutico auxiliar no tratamento da epilepsia.
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Fora das sombras, luta em favor de pessoas com epilepsia alcanca Governo Federal
XI National Meeting of the Brazilian Federation of Epilepsy: Out of the shadows, fighting on
behdlf of the people with epilepsy reaches federal government
Patricia Tambourgi'**, Maria Carolina Doretto?, Li Min Li*¢

ABSTRACT

Introduction: In 2003, the National Movement for Epilepsy was strengthened by the launch of the Manifesto of Campinas (Campinas Manifest)
during the First National Meeting of Associations and Support Groups of Epilepsy, organized and conducted by ASPE (Assisténcia & Sadde
de Pacientes com Epilepsia), official executor of the Demonstration Project on Epilepsy in Brazil under the auspice of WHO-ILAE-IBE.
Objectives: The aim of this article is to report the highlights of the XI National Meeting of the Brazilian Federation of Epilepsy (Epibrasil). It
took place from March 20th to 23rd, 2013. Methods: We used a qualitative descriptive analysis of events, interviews with participants and
review these records for this report. Results: The event was held in the Auditorium of the Legislative Assembly of the Federal District in
Brasilia. Out of the 15 member-associations, 11 were present. They were: Apedf, ASPE, MAPE, AMAE, Asscae, Ascae, Apeeron, Aspepb,
ARE, AFAG, Mapej. Other invited guests were the Academic Epilepsy League of Federal University of Minas Gerais (LAE), ABE-RIO and
the Brazilian Branch of the International League Against Epilepsy. From March 21st on, Epibrasil has gained explicit support of the Brazilian
federal Executive, Legislative and Justice in the fight for people with epilepsy in Brazil. As far as the Executive is concerned, representatives
of the Ministries of Health, Labor and Welfare participated in the meeting. National Justice was represented by the Federal Public Defender
Service (FPD) and the Federal Public Ministry (MPF). Both proposed closer relations with Epibrasil to assist patients with epilepsy in the
access to justice. As for the Legislative, the meeting was attended by Congresswomen J6 Moraes (PCdoB), author of Bill No. 2240/2011
under review, establishing the National Health Care for People with Epilepsy, and Erika Kokay (PT). Representatives of the District Deputies
Arlette Sampaio (PT) and Wasny Roure (PT) were also present. At the event, goals and objectives that will guide the actions of the Epilepsy
Federation until 2023 were defined. Information can be found in the Charter of Brasilia, unanimously approved by the General Assembly.
Discussion: The XI Meeting was historic and Epibrasil now has explicit support of the Executive, Legislative and Justice in the fight for
people with epilepsy in Brazil. The movement grew in maturity and legitimacy through the participation of entities. For the next 10 years,
actions will be aligned to the international movements and to the Strategic Plan of Action by PAHO/WHO-ILAE-IBE for the Americas and
Caribbean.

Keywords: Epilepsy, stigma, prejudice, epileptic seizures, human rights.

RESUMO

Introducio: O Movimento Nacional de Epilepsia foi marcado, em 2003, com o langamento do Manifesto de Campinas, por ocasido do I
Encontro Nacional de Associagdes e Grupos de Apoio de Epilepsia, organizado e realizado pela ASPE (Assisténcia 2 Satde de Pacientes com
Epilepsia), executor oficial do Projeto Demonstrativo em epilepsia no Brasil da OMS-ILAE-IBE. Objetivos: Relatar os principais destaques do
XI Encontro Nacional da Federagio Brasileira de Epilepsia ocorrido entre os dias 20 e 23 de marco de 2013. Métodos: Foi utilizada andlise
qualitativa descritiva dos eventos, entrevistas com os participantes registradas por meio de gravagdes e revisio destas gravagdes para o presente
relato. Resultados: O evento foi realizado no Auditério da Camara Legislativa do Distrito Federal, em Brasilia. Das 15 associagdes afiliadas, 11
estiveram presentes. Foram elas: Apedf, ASPE, MAPE, AMAE, Asscae, Ascae, Apeeron, Aspepb, ARE, AFAG, Mapej. Participaram, também,
como convidados, a Liga Académica de Epilepsia da Universidade Federal de Minas Gerias (LAE), a ABE-RIO e a Liga Brasileira de Epilepsia. A
partir da quinta-feira, dia 21 de marco, a Epibrasil passou a ter apoio expresso do Executivo, do Legislativo e da Justica na luta a favor das pessoas
com epilepsia no Brasil. Do Executivo estiveram presentes representantes dos Ministérios da Satde, do Trabalho e da Previdéncia. Da Justiga,
a Defensoria Pablica Federal (DPF) e Ministério Pablico Federal (MPF) propuseram estreitamento de relagio com a Epibrasil, para auxiliar
pacientes com epilepsia no acesso a Justica. Do Legislativo, estava presente a Deputada Federal J6 Moraes (PCdoB), autora do Projeto de Lei
(PL) n® 2240/2011, que institui o Programa Nacional de Atengfo & Saide de Pessoas com Epilepsia, e cujo contetido é a minuta do movimento
da Epibrasil. Estiveram presentes, também, a deputada Erika Kokay (PT), e representantes dos deputados distritais Arlete Sampaio (PT) e do
deputado Wasny de Roure (PT). No evento, foram definidos as metas e os objetivos que irdo balizar as agoes da Federacio Brasileira de Epilepsia
até 2023. As informagdes estfo presentes na Carta de Brasilia, aprovada por unanimidade na Assembleia Geral. Discussio: O XI Encontro foi
histérico, e a Epibrasil passou a ter apoio expresso do Executivo, do Legislativo e da Justiga na luta a favor das pessoas com epilepsia no Brasil. O
Movimento ganhou maturidade e legitimidade por meio da participacio de entidades, e as agdes para os préximos 10 anos estdo alinhadas aos
movimentos internacionais do Plano estratégico da OPAS-OMS/ILAE/IBE para as Américas e Caribe.

Palavras chave: Epilepsia, estigma, preconceito, crises epilépticas, direitos humanos.

1. Projeto E-Jaguar - Cooperacio de paises Panamericanos e do Caribe para divulgacio sobre epilepsia
2. Laboratério de Estudos Avancados em Jornalismo - (Labjor)

3. Programa CInAPCe da Fapesp - MRC-Unicamp

4. Federacio Brasileira de Epilepsia - (Epibrasil)

5. Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia - (ASPE)

6. Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp
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Desde oI Encontro Nacional das Associacdes de Pacientes
com Epilepsia (1-2), o XI Encontro Nacional da Epibrasil
de 2013 foi diferente de qualquer outra edi¢io anterior. Pela
primeira vez na histéria da organizacio, representantes de
vérias esferas do governo federal compareceram em peso. O
evento foi realizado na Auditério da Camara Legislativa do
Distrito Federal, em Brasilia. Das 15 associagdes afiliadas,
11 estavam presentes. Foram elas: Apedf, ASPE, MAPE,
AMAE, Assca, Ascae, Apeeron, Aspepb, ARE, AFAG,
Mapej. Participaram, também, como convidados, a Liga
Académica de Epilepsia da Universidade Federal de Minas
Gerias (LAE), ABE — RIO e a Liga Brasileira de Epilepsia
(ver foto dos representantes). E para comegar, as boas
noticias: a partir da quinta-feira, dia 21 de marco, a Epibrasil
passou a ter apoio expresso do Executivo, do Legislativo e da
Justica na luta a favor das pessoas com epilepsia no Brasil. A
seguir relatamos os destaques deste Encontro.

EXECUTIVO

Ministérios da Satde, do Trabalho e da Previdéncia selam
aproximagdo com a Epibrasil durante o XI Encontro. Essa
foi a primeira vez que representantes desses 3 ministérios
comparecem a uma edigdo da reunido. O Executivo é o
Poder incumbido de tomar e de implementar as decisdes
politicas fundamentais do Estado. Formado por um conjunto
de 6rgaos, administra o territério do pafs.

O Ministério da Satde foi representado pela neurologista
Sheila Martins. A médica pontuou as principais iniciativas
em marcha até o momento. O primeiro passo, que ja foi dado,
foi constituir um grupo de trabalho com a participagio da
Organizacdo Panamericana de Satde (OPAS), da Epibrasil,
da Liga Brasileira de Epilepsia, da ASPE e de técnicos do
Ministério da Sadde para discutir as estratégias e a linha de
cuidado a serem implementadas no sistema ptblico de sadde.

Na parte de educacéo e de informagio para profissionais
de sadde, ja estd sendo finalizada a elaboracio do Caderno
de Atengio Bésica (CAB), que tem por objetivo preparar
os trabalhadores da 4rea de satde para acolher e orientar o
paciente com epilepsia na atencéo bésica (3-5).

Em breve, serd publicado o Manual de Manejo da
Epilepsia. A obra é baseada no Manual da Organizagio
Mundial da Saitde (OMS). O texto foi traduzido pelo
neurologista da Unicamp, Li Li Min, e adequado 2 realidade
brasileira pelo Grupo de Trabalho do Ministério da Sadde.
Trata-se de um guia para profissionais de satde sobre
diagnéstico e tratamento medicamentoso e de atendimento
de pacientes especiais, como criangas, gravidas e idosos,
como explicou a neurologista Sheila Martins.

O Grupo de Trabalho do Ministério da Satide também est4
trabalhando em outras vertentes. Estdo em fase de elaboragio
a Linha de cuidado e, para o ptblico em geral, um portal
na internet, sobre autocuidado de epilepsia. O ptblico-alvo
¢ formado por pacientes, cuidadores e familiares de pessoas
com epilepsia. O site trard orientacdes, ddvidas frequentes
e depoimentos de pacientes que tém a doenga. O intuito é
garantir maior acesso a informag#o para a populagio.

Abertos, também, a maior aproximagio e didlogo, os
Ministérios do Trabalho e da Previdéncia apresentaram
informagdes técnicas sobre direitos dos pacientes com
epilepsia e sobre como os referidos Ministérios podem
participar na luta em prol das pessoas com epilepsia no Brasil.

Pelo Ministério do Trabalho, Alexandre Scarpelli
Ferreira abordou o tema “incapacidade laborativa”. Trata-
se do impedimento que uma pessoa tem para desempenhar

determinados tipos de trabalho. “A incapacidade laborativa
ndo significa que a pessoa esteja incapacitada para trabalhar,
essa incapacidade é de desempenhar alguma funcéo
especifica”, explica.

Dentre essas atividades, podem-se citar: operacio
de mdquinas pesadas, trabalhar em altura ou em espago
confinado, ser motorista de caminho e de dnibus. Segundo
o especialista, contudo, apenas na minoria dos casos de
pacientes com epilepsia o impedimento é permanente e total
para qualquer tipo de atividade. Nesses casos, mais graves, é
possivel obter aposentadoria por invalidez.

Nos casos de pessoas com epilepsia com dificuldades
para desempenhar o trabalho, o INSS participa de forma
efetiva. Em situagdes de afastamento por mais de 15 dias, o
paciente deve passar pelo setor de pericia médica do INSS.
O objetivo é avaliar se a pessoa est4 realmente incapaz para
desempenhar a atividade que exerce no trabalho.

Como no caso da epilepsia o diagnéstico é estritamente
clinico, é importante, no momento da pericia, que o paciente
apresente toda documentagio médica relativa a doenga.
“Avalia-se o histérico, daf a importincia dos documentos
médicos no momento da pericia”, explica a Coordenadora-
Geral de Pericias Médicas do INSS, do Ministério da
Previdéncia, a médica Rebeca Valente dos Santos.

Dependendo da situagio, o paciente pode ter direito
a auxilio doenga, de carater tempordrio, mas prorrogével.
Apenas nos casos de incapacitacio para toda e qualquer
atividade é que se encaminha para a aposentadoria por
invalidez. No entanto, a médica reforca o que ja havia dito
Scarpelli Ferreira, do Ministério do Trabalho: “A maior parte
das pessoas nio precisa disso”.

Visto que nido estd incapacitada para toda e qualquer
atividade, a pessoa deve procurar o servigo de reabilitacio
profissional, oferecido pela Previdéncia.

JUSTICA

Defensoria Pdblica Federal (DPF) e Ministério Publico
Federal (MPF) propuseram estreitamento de relagio com a
Epibrasil, para auxiliar pacientes com epilepsia no acesso a Justica.

A Defensoria Pablica tem como missdo prestar assisténcia
juridica integral e GRATUITA para todas as pessoas que nio
podem pagar por um advogado.

J4 o Ministério Pablico estd incumbido da defesa da
ordem juridica, do regime democréitico e dos interesses
sociais e individuais indisponiveis.

Na Sessdo solene de Abertura, o promotor Jarbas
Soares, do Conselho Nacional do Ministério Pablico falou
da importancia de as duas instituigdes trabalharem juntas
em favor da causa da epilepsia. “A Defensoria Pdblica com
o Ministério Publico tém que promover o acesso a Justiga.
A Defensoria Publica do Cidadao, individualmente, e o
Ministério Pdblico com as acdes coletivas, sempre na defesa
dos valores e dos direitos”, comentou.

Na mesma sessdo, o defensor André Castro, presidente
da Associacio Nacional dos Defensores Pablicos (Anadep),
ressaltou a necessidade de o tema epilepsia avangar no Brasil
e sugeriu a abertura de um canal de didlogo mais direto entre
a Defensoria e a Epibrasil.

“A Associagdo traz, desde j4, uma proposta para
fortalecermos o nosso vinculo entre essas duas entidades,
que seria uma comunicagio especifica de vocés (Epibrasil)
para os nossos associados, ou seja, vocés falando do tema da
epilepsia, e do que vocés precisam, e do que vocés acreditam
que os defensores piblicos possam dar maior atengio para
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LEGISLATIVO

O XI Encontro da Epibrasil contou, mais uma vez, com a
presenga da Deputada J6 Moraes (PCdoB).

E de autoria da deputada o Projeto de Lei (PL) n2
2240/2011, que institui o Programa Nacional de Atencéo
a Satde de Pessoas com Epilepsia, e cujo contetdo é a
minuta do movimento da Epibrasil.

J6 Moraes criticou a desativacio do servico de cirurgia de
epilepsia no Distrito Federal, mas apontou a chegada de bons
ventos. “Aprovamos o requerimento de audiéncia putbica
para realizar na Comissdo de Seguridade Social e Familia
um debate sobre um programa de atengio s pessoas com
epilepsia na CAmara Federal”.

E se comprometeu a dar continuidade aos trabalhos em
prol da causa da epilepsia no Congresso Nacional. “Vocés que
estdo aqui presentes terdo o compromisso da continuidade e
a certeza de que a luta para universalizar a atengfo as pessoas
com epilepsia é parte da luta da universalizagio da atencio
da satide publica a todos os brasileiros e brasileiras”.

Além da deputada J6 Moraes, estiveram presentes a
deputada Erika Kokay (PT), e representantes dos deputados
distritais Arlete Sampaio (PT) e Wasny de Roure (PT).

ETICA EM DESTAQUE )

A Assembleia Geral aprovou o Cédigo de Etica da
Epibrasil. O texto traz informacdes sobre como deve ser a
conduta dos membros da organizacio conforme parAmetros
considerados éticos pela Epibrasil e sobre punigoes, em caso
de violagdo. O Cédigo de Etica é mais um instrumento
de fortalecimento institucional para a organizagdo. Os
interessados podem ter acesso ao texto no enderego: http://
www.iearp.blogspot.com.br/2013/02/epilepsias-do-mito-aos-
tratamentos.html.

AGENDA

25 de abril de 2013 — Audiéncia Pablica na Camara dos
Deputados

A Audiéncia Publica serd realizada na Comissdao de
Seguridade Social e Familia da CAmara dos Deputados, em
Brasilia. O tema é “Epilepsia, uma doenca nfo contagiosa
que se manifesta em individuos de todas as idades”. O
evento, convocado pela Deputada J6 Moraes (PCdoB),

comega as 9h30, no Plendrio 07, do anexo II, da Cimara
dos Deputados.

04 e 05 de abril de 2014 — XII Encontro da Epibrasil

Um dos temas da Assembleia Geral da Epibrasil, realizada
no ultimo dia do Encontro, foi a escolha do local e da data
do XII Encontro da Epibrasil. Ficou decidido que a préxima
reunifio ocorrerd em Foz do Iguacu, no Paran4, nos dias 04
e 05 de abril de 2014. O tema do Encontro serd, como neste
ano, Politicas Pdblicas para Epilepsia. O XII Encontro da
Epibrasil acontecerd em conjunto com o Congresso da Liga
Brasileira de Epilepsia (LBE).

A CARTA DE BRASILIA E O FUTURO DA EPILEPSIA
NO BRASIL

O XII Encontro da Epibrasil definiu as metas e objetivos
que irdo balizar suas agdes até 2023. As informagdes estio
presentes na Carta de Brasilia, aprovada por unanimidade na
Assembleia Geral. Esse documento substitui o Manifesto de
Campinas(1), acordado em 2003 pelos membros da Epibrasil.

O acordo segue, em linha geral, as metas estabelecidas
no Plano de Acdo e Estratégia sobre Epilepsia para as
Américas e Caribe da Organizagio Pan-Americana de
Satde/Organizagio Mundial de Saide (OPAS/OMS), da
Liga Internacional Contra Epilepsia (ILAE) e do Escritério
Internacional de Epilepsia (IBE). Também est4 alinhado as
diretrizes da campanha “Stand for Epilepsy”, continuidade
da campanha global “Epilepsia fora das Sombras”.

As metas sdo as seguintes:

* Criacdo de programas e de legislagio para a atengio
as pessoas com epilepsia e a protecio de seus direitos
fundamentais;

* Estabelecimento de rede de servigo de satde para a
atencdo as pessoas com epilepsia, com énfase na atencéo
primdria 4 satide e na provisio de formacos;

* Promogido de educacio e de conscientizacio da
populagio, inclusive das pessoas com Epilepsia e de suas
familias;

* Fortalecimento da capacidade para produzir, avaliar e
usar as informacdes sobre a epilepsia.

A carta de Brasilia pode ser lida na integra no anexo.

Agora é arregacar as mangas e trabalhar para transformar
esses anseios em realidade. Juntos, podemos fazer acontecer!

Participantes de XI Encontro da Epibrasil reunidos no dia 21 de marco de 2013, no Auditério da CAmara Legislativa do Distrito
Federal, em Brasilia. Ao centro, a presidente da Epibrasil, Maria Carolina Doretto.

ANEXO: CARTA DE BRASILIA

Por meio do XI Encontro Nacional de Associagdes e
Grupos de Pacientes com Epilepsia, realizado entre os dias
20 a 23 de margo de 2013, em Brasilia/DF, pela Federagio
Brasileira de Epilepsia (Epibrasil), e organizado pela Apedf
(Associagio dos Portadores de Epilepsia do Distrito Federal),
na Camara Legislativa do Distrito Federal, com a presenga
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dos representantes do Ministério de Sadde, do Ministério do
Trabalho, do Ministério da Previdéncia Social, da Associagio
Brasileira dos Defensores Publicos, do Conselho Nacional
do Ministério Publico, da Organizagio Pan-Americana de
Sadde no Brasil e das seguintes associagdes de epilepsia:
ASPE (Assisténcia a Satide de Pacientes com Epilepsia);
AMAE (Associagio Mineira de Epilepsia);



ANEXO: CARTA DE BRASILIA

Por meio do XI Encontro Nacional de Associagdes e
Grupos de Pacientes com Epilepsia, realizado entre os dias
20 a 23 de margo de 2013, em Brasilia/DF, pela Federagio
Brasileira de Epilepsia (Epi-Brasil), e organizado pela Apedf
(Associacdo dos Portadores de Epilepsia do Distrito Federal),
na CaAmara Legislativa do Distrito Federal, com a presenca
dos representantes do Ministério de Satde, do Ministério
do Trabalho, do Ministério da Previdéncia Social, da
Associagio Brasileira dos Defensores Publicos, do Conselho
Nacional do Ministério Pablico, da Organizagio Pan-
Americana de Sadde no Brasil e das seguintes associagdes
de epilepsia: ASPE (Assisténcia a Satdde de Pacientes com
Epilepsia); AMAE (Associagio Mineira de Epilepsia);
Ascae (Associagao de Santa Catarina de Epilepsia); Asscae
(Associagio Sul Catarinense de Epilepsia); Apeeron
(Associacdo dos Portadores de Epilepsia do Estado de
Rondodnia); ARE (Associagio Rondoniense de Epilepsia);
Aspepb (Associagio de Pessoas com Epilepsia do Estado
da Paraiba); AFAG (Associagio de Amigos e Familiares
de Pessoas com Doengas Graves); MAPEL (Movimento
de Apoio ao Paciente com Epilepsia de Limeira); Mapej
(Movimento de Apoio a Pessoa com Epilepsia de Joinville);
ABE-Rio (Associacdo Brasileira de Epilepsia- Capitulo Rio
de Janeiro); LAE-UFMG (Liga Académica de Epilepsia da
Universidade Federal de Minas Gerais); LBE (Liga Brasileira
de Epilepsia), bem como pacientes com epilepsia, familiares,
e profissionais afins, frente a Manifesto de Campinas do
dia 29 de marco de 2003, reitera e declara nesta Carta de
Brasilia, no dia 23 de marco de 2013 que:

* Epilepsia é uma doenga neurolégica cronica grave

tratdvel e prevenivel que, quando ndo adequadamente

tratada, aumenta o risco de morte stbita e causa ou

acentua problemas fisicos, psicoldgicos, econdmicos e

sociais, que sdo importantes no Brasil.

* Existem pelo menos trés milhdes de pessoas com

epilepsia no Brasil, a maioria delas de causa adquirida e

somam-se a este niimero 300 novos casos por dia.

* Estima-se que aproximadamente 50% das pessoas com

epilepsia nfo recebem tratamento adequado.

* Epilepsiapode ocorrer em qualqueridade, especialmente

em criangas e adolescentes, e também em idosos.

* A mortalidade em pacientes com epilepsia é maior

do que na populagido em geral, e a morte stbita é mais

frequente naqueles em que as crises nfo sio controladas.

e Com o tratamento adequado, muitos pacientes

conseguem ficar livres das crises e obter uma significativa

melhora de qualidade de vida.

* Existe muito preconceito e estigma em relagio 2

epilepsia, devido, principalmente, ao desconhecimento e

a falta de informagao.

* Os custos diretos e indiretos da epilepsia sdo altos e

podem ser reduzidos com o tratamento efetivo.

Conclamamos, portanto, os Governos Federal, Estaduais
e Municipais, as organizacoes publicas e privadas, os
servicos de satde e o ptblico em geral a juntarem-se a nds
nesta forte e decisiva acdo, visando a alcangar as metas e

os objetivos definidos no Plano de Acéo e Estratégia sobre
Epilepsia para as Américas e Caribes da OPAS/OMS-ILAE-
IBE (Organizagdo Pan-Americana de Satde / Organizacio
Mundial de Satde - Liga Internacional Contra Epilepsia
- Escritério Internacional de Epilepsia) — e na Campanha
“Stand for Epilepsy”, continuidade da Campanha Global
“Epilepsia fora das sombras”, no que se refere a:

* Criagdo de programas e de legislagio para a atencéo

as pessoas com epilepsia e a protegio de seus direitos

fundamentais.

* Estabelecimento de rede de servigo de satde para a

atengo as pessoas com epilepsia, com énfase na atencio

primdria 2 sadde e na provisio de fArmacos.

* Promogio de educacio e de conscientizagio da

populagio, inclusive das pessoas com epilepsia e de suas

familias.

* Fortalecimento da capacidade para produzir, avaliar e

usar as informagdes sobre a epilepsia.
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