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ASSOCIACAQ PORTUGUESA
I DE FAMILIARES, AMIGOS
E PESSOAS COM EPILEPSIA

Associagao Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia

Na actudlidade internacional, todos os paises desenvolvidos possuem uma disting&o entre as associagdes
cientificas e sociais, designadamente co nivel da Epilepsia. Em Portugal, a LPCE tem, ao longo dos seus mais de 35
anos de existéncia, chamado a si as questdes de ambito cientifico e também social, na defesa das pessoas com
Epilepsia.

Chegou a dltura de ser criada a EPI, uma associacdo nacional gue defenda a pessoa com epilepsia, em
que os intervenientes sejam pessoas com epilepsia e outras que, de uma forma ou de outra, sejam sensiveis &
causa. Assim, a LPCE ird continuar a representar Portugal no ILAE (International League Against Epilepsy), cedendo
lugar & EPI no IBE {International Bureau for Epilepsy) .

Desta forma, a EPI serd uma associacdo de e para pessoas com epilepsia que trabalhard na melhoria da
qualidade de vida destas. Desde o passado més de Janeiro que a EPI fem realidade juridica e, com base nos seus
estatutos, estd preparada para dar inicio & sua actividade.

A EPI pretende representar e apoiar as mais de 50.000 pessoas com epilepsia em Portugal, promovendo a
saude e o bem-estar social, assim como defender os direitos das pessoas afectadas por qualguer forma de
epilepsia.

A EPI acredita que o bem-estar da pessoa com epilepsia vai além do controlo das suaos crises, sendo que
a sua integragdo na sociedade, o direito ao emprego e o apoio &s hecessidade didrias especificas de uma
pessoa com esta condigdo, sGo extremamente importantes para complementar o trabalho médico.

Para isso, o esforco de infomacéo e formagdo da sociedade em geral ird ser incrementado com um
cardcter pré-activo que resulta das preocupagoes das pessods com epilesia.

A discriminacd@o e estigma muito associados a estq doenga tém origem na atroz ignordncia que se
observa na sociedade que nos rodeia, até mesmo em populagdes préximas de actividades ligadas & saude. A
fomacdo e informagdo ao doente de como lidar com o seu estado fambém é objectivo da EPI, dado que asua
integracdo é claramente facilitada, quando este consegue ultrapassar as barreiras que surjam no seu quotidiano.

Neste arranque, a EPI utilizard a estrutura da LPCE com os Epicentros de Porto (sede}, Coimbra ¢ Lisboa e
pretende, num futuro préximo, criar delegagdes regionais a nivel nacional.

A EPl em arficulac@o com a LPCE, promoverd acgdes em prol de um desenvolvimento estruturado nas
diversas dreas da Epilepsia (intervencdo a nivel cientifico, social, formativo, educacional...).

O papel dos médicos, principalmente dos que estdo directamente em contacto com doentes afectados
pela Epilepsia, podem ter um papel decisivo na divulgag¢do da EPI, convidando as pessoas que necessitem do seu
apoio, como também aquelas que se podem sentir interessadas em dar o contributo com exemplos de sucesso,

promovendo desta forma o associativismo.

Em suma, somente com o apoio e o empenho de todos poderemos ambicionar ser um grupo de pressdo

na defesa dos direitos e interesses das pessoas com epilepsia, e assim concretizar os desejos que suportam este
movimento.
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. VIVER COM EPILEPSIA...

VIVER COM
EPILEPSIA...

ENTIDADES PROMOTORAS:

LPCE - Liga Portuguesa Contra a Epilepsia

Ipce”

IGA PORTUGUESA
CONTRA A EPILEPSIA

EPI - Associagdo Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia

epi

EPI - Liliana Anastdcio. Telefone: 919 439 787 Correio electrénico: Ima.lpce.epi@gmail.com

www.epilepsia.pt




CAMPANHA EDUCATIVA

“Viver com Epilepsia ... como sair da Escuridao”

APRESENTACAO

A Epilepsia € uma doenga neurolégica universal que afecta pelo menos 50 milhdes de pessoas em
todo o mundo, e cerca de 50 a 70 mil em Portugal.

Ao longo dos tempos as pessoas com Epilepsia tém sido confrontadas com sentimentos de medo,
discriminagdo e estigma, principalmente devido a falta de informac3o e de desconhecimento geral
acerca desta doenc¢a neurologica.

De modo a contornar e a confrontar a negligéncia social e global que envolve esta patologia, uma
campanha intitulada “Epilepsia fora sombras” foi langada por trés organizacdes mundiais: a Liga
Internacional contra a Epilepsia (ILAE), o International Bureau for Epilepsy (IBE) e a Organizagio
Mundial da Satde (OMS).

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE) é uma organizagdo cientifica nacional constituida por
médicos e outros técnicos e em parceria com a EPI — Associagdo Portuguesa de Familiares, Amigos e
Pessoas com Epilepsia que é uma institui¢do particular sem fins lucrativos, cujos objectivos passam
pela melhoria da qualidade de vida das pessoas que tém Epilepsia, pretendem implementar uma
campanha educativa, apelidada de “Viver com Epilepsia ... como sair da escuridio”.

A LPCE e a EPI trabalham directamente com pessoas com Epilepsia sendo o seu principal objectivo
melhorar a sadde e a qualidade de vida das pessoas com Epilepsia, promovendo ac¢des em prol de
um desenvolvimento estruturado nas diversas dreas da Epilepsia (intervencdo a nivel cientifico,
social, formativo, educacional,.. etc.).

Estas institui¢des, sdo um exemplo dos esforgos realizados em Portugal para implementar os
programas nacionais da campanha global "Epilepsia, fora das sombras", e o principal objectivo
consiste na divuigacdo de informagdo sobre Epilepsia, na promocgo e facilitagio do intercimbio
cientifico de conhecimentos e experiéncias entre os membros associados nacionais e internacionais.

Na prossecugdo dos objectivos da campanha internaciona! "Epilepsia, fora das sombras", a LPCE e a
EPI pretendem lancar uma campanha educativa nacional designada “Viver com Epilepsia ... como
sair da escuridao”.

O seu objectivo é desenvolver uma ac¢do nacional de sensibilizagdo que sera constituida por cinco
vectores/actividades principais:

1) Realizacdo de videos educativos e de sensibilizagio acerca dos diferentes tipos de crises e
suas implicagdes sociais em diversos contextos de vida diaria;
Exemplo ver link: http://www.youtube.com/watch?v=PUgdtfBOmY4&feature=youtu.be

2) Realizacdo de filmes educativos sobre a Epilepsia;

3) Participagdo na campanha internacional Stand Up for Epilepsy — através da realizacio de
varias sessGes de fotografia com atletas de todas as modalidades desportivas e pessoas com
Epilepsia;

4) Realizagdo de uma exposicdo multimédia itinerante, onde estardo integrados numa
plataforma informética todos os conteddos disponiveis acerca da Epilepsia, incluindo os



referentes as necessidades sociais, bem como as tecnologias mais recentes disponiveis na
pratica clinica e na investigacao cientifica;

5) Desenvolvimento de uma plataforma digital “Web-based” sobre Epilepsia, onde estardo
também disponiveis todos os conteddos anteriormente mencionados, de facil acesso e
navegacdo pelos diferentes utilizadores.

Este projecto é a primeira iniciativa de ambito nacional para conduzir uma campanha tdo abrangente
e diversificada sobre Epilepsia para o publico em geral, pelo que esperamos venha a ter um forte
impacto como facilitador na desmistificagdo desta doenca, permitindo o acesso aos contetidos mais
actuais sobre Epilepsia.

Desta forma, podemos sintetizar a campanha nos seguintes eixos:

. Produgdo de videos educativos sobre crises epilépticas e as suas repercussdes no

quotidiano das pessoas com Epilepsia.

Esta iniciativa consiste na criagdo de 6 videos / spots educativos que abordam e ddo a conhecer
diferentes tipos de crises epilépticas, em diversos contextos quotidianos, afectando pessoas com
Epilepsia nas varias faixas etarias (infancia, juventude, fase adulta).

O seu objectivo deste eixo é alertar para os mais frequentes tipos de crises epilépticas, bem como
informar acerca dos procedimentos mais correctos a adoptar perante cada situagio de crise.

Cada video terd uma duragdo de aproximadamente 1 a 2 minutos, pretendendo-se a sua divulgacio
através dos diversos canais de comunicagdo nacional e internacional, nomeadamente pela televisdo
e pela Internet, através das redes sociais como o Facebook, Twiter, YouTube, etc.

Il. Participagdo na Campanha Internacional — “Stand Up for Epilepsy”

Neste eixo pretende-se criar pontes entre esta iniciativa da ILAE / IBE e a LPCE / EPI.

Assim é langado um desafio a todos os desportistas das diversas modalidades para gue se associem a
esta iniciativa. Esta acgcdo passa pela obtencdo de um conjunto de fotografias de desportistas bem
sucedidos nas suas areas, com criangas e jovens com Epilepsia.

Com essas fotografias pretende-se transmitir a mensagem de que as pessoas com epilepsia, para
além de eles préprios poderem ser activos na prética das diversas modalidades desportivas, podem a
semelhanca dos atletas, serinspirados a atingir seus objectivose projectar uma vida plena,
ultrapassando barreiras para além do desafio imediato.

Desta forma, procura-se imprimir e destacar uma mensagem de estimulo, perseveranca, positivismo,
motivag¢do e de inspiragdo a todas as pessoas com Epilepsia.

Esta colec¢do de fotografias sera integrada numa exposi¢do multimédia itinerante e serd inicialmente
apresentada / exibida no 24.2 Encontro Nacional de Epileptologia e nas 6 * Epi-Jornadas de Epilepsia,
eventos estes que decorrem nos dias 9 e 10 de Margo de 2012, em Coimbra.

As methores fotografias serdo seleccionadas por um Jari, com elementos de vérias areas, do
desporto e da fotografia e também por elementos das comunidades cientificas, social e politica
nacional. Essa selec¢do sera entdo enviada para o comité responsavel pela organizagio do “Stand Up
for Epilepsy”.

Esta avaliacdo tera lugar no jantar de solidariedade organizado pelas ja referidas entidades no dia 9
de Margo de 2012.



As fotografias seleccionadas integrardo a Campanha Internacional e serdo exibidas em Londres no
Congresso Europeu de Epileptologia em Junho de 2012.

lll. Exposi¢do multimédia Itinerante

Esta exposicdo itinerante de cardcter multimédia, pretende retratar e abordar conteddos
transversais em termos de informacdo, nomeadamente:

e Clinica / cientifica;

e Politicas sociais {integragdo profissional, ocupacional e social);

e Politicas de saude (direitos e deveres) relacionadas com a referida patologia;

Durante o ano de 2012 esperamos que esta exposi¢do possa estar presente em varios hospitais com
consultas de Epilepsia e noutras Instituicdes relevantes, desta forma podendo ser visitada.

Esta exposicdo, organizada em gquiosques multimédia, integrard todos os materiais produzidos e

referidos nos pontos 1, 2, 3 e 4, anteriormente indicados, possibilitando uma interaccdo com os
utilizadores / visitantes.

LANCAMENTO DA CAMPANHA

A campanha “Viver com epilepsia ... como sair da escuriddo”, tera uma apresentacdo sumaria no
dia 9 de Margo de 2012, nos auditérios dos Hospitais da Universidade de Coimbra, no decorrer do
24.2 Encontro Nacional de Epileptologia e nas 6.as Epi-Jornadas de Epilepsia, porém a sua
apresentagdo oficial, estd prevista no dia 9 de Margo, pelas 20h00 no decorrer do Jantar / Sarau
organizado pela LPCE.

Esperamos por sil!!

O Presidente da LPCE O Presidente da EPI

Francisco Sales Rui Salgueiro
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European Written Declaration on Epilepsy
Athanasios Covanis, Chair, EREC writes

Photo: Ann Littte

Text: Written Dedaration on Epilepsy

The Esvopesn Parkiamens,

«~ having regard 10 Rule 123 of its Rules of Procedure,

A whereas epilepey is the mast common setious disorder of
the beain,

B.  wheress 6 000 000 people in Enrope have epilepsy. with

C. whereas up to 70% of people with epilepsy could be sei-
mre-free with appeopriate treatment, while 40% of people
with epilepsy in Eusope do not receive such treacmens,

D. whereas 40% of children with epilepsy have difficulties ac
achool,

E wheres people with epidepay in Europe experience high
levels of unemployment,

F. whereas people with epilepsy are exposed to stigma and
prepadice,

1, Calls oir the Comminsion and Council w:
=  encourage resewrch and innovation in the are of preven-
= priositise epilepsy as 2 major disense that imposes 2 signifi-
= take initiatives 10 encourage Member Scates 1o ensure
oqual quality of life, including in education,
e.g by simulasing the exchange of best peacricn:
= encomrage effective bealth impact amessments oa all major
EU and national policies:
2 Calls on the Member Scates 10 ineroduuce appropriase legisds-
tion to prosect the rights of all people with epilepsy;
3. Instruces iox President so forwasd this declacation, togreher
with the names of the signataries, 10 the Comemission and the
Parliaments of the Member Scates,

6

February 14¢h 2031, organized by IBE and supported by [LAE,
the first European Epilepsy Day was bunched in Serashourg and
celebrated throughout Europe with great success. The majociry of
EREC members were able 1o attend the event { Thanos Covanis,
Michael Alexa, Aisling Farrell, Vicroria Dimech, Janet MiGud).
During dhat unique event a European Advocaes for Epilepsy wore
king group of Mcmbers of the European Pardiament (MEPS) wax
created. The leader Mr Gay Mirchell, President of the group and
four other MEIS subsequently coesigned the Wiitten Declaration
and in April 2011 and submitted it 10 the Furopean Pardiament
for approval. The challenge! In order 1o have a Written Declaration
cartied, 2 minimum of 369 MEP signatures were needed our of the
towl number of 738 MEPs. There wrere four oppartunicies to gas
net signatures to achieve this goal: in May. June, July and Seprem.
ber when MEP: had dheir plenary sessions in Serashourg,
A well archestrated promotion tw achieve this goal was initiated
from the cenwal 1BE office and Epilepsy Advocacy Furape (EAE),
the joint IBE/ILAE Task Force, 10 all IBE mesmbers and ILAE
chapters in Europe o raise swarcness of their national MEDs o
encourage them to sign the declaration. A total of 459 signatures
werz finally obtained and the Wricten Declaration on Epilepsy was
approved. From aow on chis document will give us the opporru-
nity to woess 1o funds for reseanch activities in cpilepsy and thus
improving trearmens iswies and healthaare services of people with
epilepsy.
EREC would like 1o chank all those involved in dhis greas achieve-
ment:
*  Gay Mischell, foc his initiative, and all the MEP wha acrively
participased and or signed the Declaration
«  Epilepsy Advocacy Europe, which was responsible for the in-
iriative
*  The IBE and ILAE otfices who supported the joint task force
in ies efforns
¢ All af you for being 20 acrive in promoting this impartant issue
and schieving the fanzastic 499 ngnatures.



