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APRESENTACAO

Este estudo constitui um dos produtos da pesquisa “Estudo sobre a ocorréncia
congénita sindrome de Down, epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito
Federal” desenvolvido pela Diretoria de Estudos e Politicas Sociais do Instituto de Pesquisa
e Estatisticas do Distrito Federal (IPEDF Codeplan). Os pontos de partida deste estudo
foram demandas por dados sobre esses grupos no Distrito Federal, apresentadas pelos
deputados distritais Eduardo Pedrosa e Rodrigo Delmasso. O atendimento as duas
demandas foi feito conjuntamente por iniciativa do IPEDF Codeplan. O projeto também foi
apresentado a Secretaria de Estado da Pessoa com Deficiéncia do Distrito Federal, que se
prontificou a apoiar prestando informacdes que estivessem disponiveis.

O projeto teve dois eixos: o primeiro tinha como objetivos: 1) tragar o perfil
sociodemogréfico de pessoas com sindrome de Down e com epilepsia e sindromes
epilépticas idiopaticas no Distrito Federal; 2) identificar suas necessidades e as barreiras
que enfrentam no dia a dia, especialmente na busca por servigos publicos. O segundo eixo
consistia em responder, com base na literatura cientifica disponivel, a questdes relevantes a
gestdo ou a sociedade civil. Nesse eixo, foram elaborados 4 produtos de traducdo do
conhecimento: 2 (duas) sinteses de evidéncias e 2 (duas) revisdes rapidas. Os dois eixos
buscam informar, com base em evidéncias cientificas, a formulacdo e/ou o aperfeicoamento
de politicas publicas para esses publicos.

A pesquisa coletou, por intermédio de um questionario, informacbes sobre a
realidade da populacdo entrevistada quanto ao seu acesso a servigos publicos, para
produzir conhecimento e orientar politicas publicas adequadas as demandas e
necessidades das pessoas com sindrome de Down e com epilepsia e sindromes epilépticas
idiopaticas no Distrito Federal.

Por se tratarem de grupos com demandas e caracteristicas distintas, os resultados
do primeiro eixo da pesquisa estdo apresentados em dois estudos. Este estudo apresenta
os resultados da coleta de dados realizada junto a populagdo com epilepsia e sindromes
epilépticas idiopaticas e aos responsaveis por pessoas com a doenca. O estudo com o0s
resultados da coleta de dados realizada junto a populacdo com sindrome de Down e aos
responsaveis por pessoas com essa deficiéncia possui estrutura semelhante a deste estudo,
por serem parte do mesmo projeto.

Participaram desta pesquisa diferentes associacbes que representam pessoas com
sindrome de Down e epilepsia e sindromes epilépticas e suas familias. Foram elas:
Associacdo de Pais, Amigos e Pessoas com Deficiéncia, de Funcionarios do Banco do
Brasil e da Comunidade (APABB-DF); Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais do
Distrito Federal (APAE/DF); Centro de Referéncia Interdisciplinar em Sindrome de Down
(CrisDown) do Hospital Regional da Asa Norte (Hran); Associacdo DFDown; Associagdo
Pestalozzi de Brasilia e Associagdo Viva Além das Crises. Essas organizacdes pleitearam
junto a deputados distritais a producdo de informacdes sobre pessoas com sindrome de
Down e epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas, apoiaram a producdo dos
instrumentos de coleta usados no Eixo 1, revisando as propostas, sugerindo edicdes, e a
estruturacdo de perguntas que guiassem os produtos de traducdo do conhecimento do Eixo
2 do projeto. A Diretoria de Estudos e Politicas Sociais agradece a oportunidade de apoiar
essas organizagcbes por meio da producédo de informacdes e a disponibilidade dessas em
colaborar com o projeto.



Também se registra o agradecimento a Secretaria de Transporte e Mobilidade do
Distrito Federal (SEMOB/DF) e a Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES/DF) pelos
dados disponibilizados.

Além desta apresentacdo e das consideracdes finais, 0 estudo esta dividido em trés
secdes mais abrangentes. A Secdo 1, apresenta uma breve revisdo de literatura sobre a
epilepsia e as sindromes epilépticas idiopéticas. A Secdo 2 é dividida em trés subsecdes,
gue apresentam: 1) a metodologia empregada no desenvolvimento dos instrumentos
utilizados para a coleta de dados junto as pessoas com epilepsia e seus responsaveis; 2) as
escolhas metodoldgicas relacionadas a andlise desses dados; e 3) as limitagbes
metodoldgicas deste eixo do projeto. A Secdo 3 traz os dados coletados durante o
desenvolvimento da pesquisa e é composta por quatro subsecdes. Na primeira subsecao,
sdo apresentados os resultados da pesquisa no tocante aos perfis sociodemograficos da
populagdo entrevistada. A segunda, terceira e quarta subsecbes contemplam,
respectivamente, os resultados relativos as demandas e aos desafios experimentados por
pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas ou seus responsaveis no acesso
aos servicos de salde, a educacédo e ao mercado de trabalho no Distrito Federal. A quinta
subsecdo de resultados apresenta as principais dificuldades e demandas das pessoas com
epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas em relagdo a sua inclusédo social e qualidade
de vida. A quarta e ultima secdo apresenta consideracdes finais sobre a pesquisa e 0s
resultados descritos nas sec¢fes anteriores. O estudo conta, também, com apéndices sobre
elementos técnicos e procedimentais empregados no desenvolvimento da pesquisa.
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Levantamento do perfil sociodemografico, necessidades e barreiras de acesso a servigos publicos
por pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas no Distrito Federal

1. REVISAO TEORICA

A epilepsia e as sindromes epilépticas idiopaticas fazem parte dos transtornos
episédicos e paroxisticos,! integrantes do grupo de doencas do sistema nervoso. Trata-se
de uma doenca cerebral cronica, com diversas causas e origens, caracterizada pela
recorréncia de crises epilépticas ndo provocadas (ENTEL, 2008). A prevaléncia da epilepsia
esta estimada entre 0,5% e 1,0% da populacdo em todo o mundo, com incidéncia estimada
em 1 caso para cada 2.000 pessoas por ano (BANERJEE, 2008).

As crises epilépticas podem ser controladas por meio do tratamento adequado, mas
as pessoas com essa condicdo podem apresentar consequéncias neurobiolégicas,
cognitivas, psicologicas e sociais, tendo sua qualidade de vida prejudicada (FISHER, 2005).
Conhecer as demandas especificas e os desafios enfrentados pelas pessoas com epilepsia,
de acordo com a sua localizacdo no Distrito Federal, permite dimensionar quais acgbes e
politicas publicas podem contribuir para o desenvolvimento das capacidades, da autonomia
e da qualidade de vida dessas pessoas.

A epilepsia é uma doencga neurologica, caracterizada por uma alteracéo temporéria e
reversivel do funcionamento do cérebro que ndo tenha sido provocada por fatores
ocasionais, como febre, traumatismo craniano, uso de drogas, hemorragia ou disturbios
metabdlicos (CHANG et al., 2003; FISHER et al., 2005; LIGA BRASILEIRA DE EPILEPSIA,
2021). As crises epilépticas sdo recorrentes, podendo ser reflexas, provocadas sempre que
h&d uma exposicdo do individuo a algum fator externo precipitante - como lampejos
luminosos, realizacdo de determinadas atividades -, ou ndo provocadas por nenhum fator
clinico.

Tais crises ocorrem em decorréncia de uma descarga anormal de neurbnios, que
ocasiona a transmissao de sinais incorretos entre as células cerebrais. A convulsdo nao é a
unica forma de manifestacdo fisica aparente da epilepsia. Os efeitos das crises sdo
diversos, podendo incluir, entre outros sintomas: a alteracdo ou perda de consciéncia,;
alteracdes sensitivas e de percepc¢do; ocasionar movimentos involuntarios de partes ou de
todo o corpo em uma atividade convulsiva (CHANG et al., 2003; FISHER et al., 2005).

O diagndstico pode ser realizado por meio de avaliagcdo clinica e/ou por exames de
imagem, como eletroencefalograma (EEG), tomografia de cranio e ressonancia magnética
do cérebro (SHAH et al., 2016; HOSPITAL ISRAELITA ALBERT EINSTEIN, 2021). O
principal tratamento recomendado para controlar as crises epilépticas e seus efeitos é o uso
de medicamentos antiepilépticos. Nos casos em que esses medicamentos falham em
controlar as crises, outros tratamentos podem ser indicados, como o cirargico, a estimulagcéo
do nervo vago — técnica invasiva ou ndo de estimulo direto ao nervo —, e a dieta cetogénica,
rica em gorduras, adequada em proteinas e pobre em carboidratos.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) estimou, em relatério de 2016, que existiam
50 milhdes de pessoas com epilepsia no mundo (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2016).
No Brasil, de acordo com o mesmo relatério, a doenca acometia cerca de 2% da populacao
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2016), o que corresponderia, considerando a
estimativa da populacéo brasileira feita pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) para 2022, a aproximadamente 4,3 milhdes de pessoas no pais.

1 Paroxistico € um termo que descreve a maneira como alguns sintomas surgem de repente, duram apenas
alguns segundos ou minutos e desaparecem com a mesma rapidez. Trata-se da intensificacdo repentina dos
sintomas de uma doenca.
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Conforme explicita o documento “Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas para
Epilepsia” (PCDT):

A epilepsia esta associada a uma maior mortalidade (risco de acidentes e traumas,
crises prolongadas e morte subita), a um risco aumentado de comorbidades
psiquiatricas (sobretudo depressdo e ansiedade) e a indmeros problemas
psicossociais (perda da carteira de habilitagdo, desemprego, isolamento social,
efeitos adversos dos farmacos, disfuncdo sexual e estigma social) (MINISTERIO DA
SAUDE, 2018, p. 2).

Jones et al. (2018) apontam, ainda, que criangcas com epilepsia possuem maior risco
de desenvolver dificuldades cognitivas, motoras e de aprendizagem, demandando um
preparo orientado dos profissionais escolares e das instituicbes de ensino para atender
adequadamente as necessidades especificas desses alunos.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 10



Levantamento do perfil sociodemografico, necessidades e barreiras de acesso a servigos publicos
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2. METODOLOGIA

2.1. Instrumentos de coleta de dados

Para a coleta de dados, optou-se por dois questionarios estruturados, de aplicacédo
on-line, disparados por meio da plataforma LimeSurvey:? uma para pessoas com epilepsia,
gue quisessem e pudessem participar, e outro para seus responsaveis. Os questionarios
on-line possibilitam alcancar um numero maior de respondentes com custos menores,
motivo pelo qual optou-se por essa modalidade de aplicacao. Além disso, a previsédo de que
novas ondas da pandemia da Covid-19 pudessem colocar em risco a equipe de
pesquisadores do IPEDF Codeplan e as/os respondentes do questionario, também contou
favoravelmente a essa alternativa de coleta de dados.

Tendo em vista que a pesquisa objetivou recolher prioritariamente informagdes sobre
as pessoas com epilepsia, os instrumentos formulados para os dois grupos de respondentes
- pessoas com epilepsia e seus responsaveis - foram estruturados de maneira semelhante.
As diferengas entre 0s instrumentos, como questdes especificas para um tipo de
respondente ou alternativas distintas em uma questdo presente nos dois questionarios,
foram devidamente consideradas na andlise dos dados e descritas neste estudo.

O instrumento de coleta de dados direcionado a pessoa com epilepsia foi estruturado
em sete blocos, com quantidades variaveis de questdes. O instrumento direcionado as/aos
responsaveis contou com oito blocos de perguntas, um deles reservado para identificar a
relagdo da/o respondente com a pessoa com epilepsia. O Quadro 1 apresenta uma sintese
dos blocos e questdes dos instrumentos.

Quadro 1 - Sintese dos blocos e questdes dos questionarios

S uantidade . . ~
Blocos dos Questionarios Q - Sintese tematica do bloco de questoes
de questoes

Termo de Consentimento Livre e 1 Aceite do/a respondente em participar da pesquisa

Esclarecido

Identificagdo do respondente 2 Identificagdo da pessoa como responsavel ou pessoa com
epilepsia

Relagao do respondente com a pessoa 6 Bloco exclusivo do questionario para responsaveis, para

com epilepsia identificar a relagdo do respondente com a pessoa com
epilepsia

Historico de saude e acesso aos 15 Salde da pessoa com epilepsia e ao acesso a servigos de

servigos de saude saude por essa pessoa

Experiéncia e convivio no ambiente 7 Experiéncias da pessoa com epilepsia no acesso a

escolar escolas/instituicdes de ensino e sua escolaridade

Experiéncia e convivio no ambiente de 3 Experiéncias da pessoa com epilepsia no ambiente de

trabalho trabalho e sua inser¢éo no mercado de trabalho

Qualidade de vida e convivio social 4 Socializa¢do, qualidade de vida e possiveis situacoes
vivenciadas pela pessoa com epilepsia

Perfil sociodemogréfico 14 Questdes sobre género, raga, renda domiciliar, local de
residéncia, entre outras

Fonte: Elaboragéo propria, 2022.

2 A mensagem de abertura do questionario no Limesurvey e a mensagem de convite para participacdo na
pesquisa, enviada por e-mail para os/as respondentes, estdo apresentadas como anexos ao final deste
estudo.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 | 11



Levantamento do perfil sociodemografico, necessidades e barreiras de acesso a servigos publicos
por pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas no Distrito Federal

A divisdo do questionario em cinco grandes blocos de perguntas - além dos
reservados para o termo de consentimento de participacdo da pesquisa e de identificacdo
do respondente - foi pensada para a proporcionar uma coleta de dados congruente aos
objetivos e prioridades estabelecidos pelo projeto de pesquisa: identificar as principais
demandas e dificuldades enfrentadas por pessoas com epilepsia no acesso aos servi¢os de
saude, as instituicbes de ensino e ao mercado de trabalho no Distrito Federal, tendo em
vista o perfil sociodemografico dessa populagao.

Os questionarios foram elaborados a partir da revisédo de literatura sobre a populagéo
com epilepsia e suas principais demandas, necessidades e dificuldades. A revisdo forneceu
importantes insumos para a especificacdo das questfes. Os questionarios foram enviados
para as associacdes que representam pessoas com epilepsia participantes da pesquisa, que
avaliaram os instrumentos e enviaram contribuicdes e sugestdes para o aprimoramento das
questdes. Antes da coleta de dados, foi realizado um pré-teste dos questionérios. Os
instrumentos foram respondidos e testados pela equipe de pesquisadoras da DIPOS/IPEDF
Codeplan, pelos pesquisadores bolsistas envolvidos no projeto e por membros das
associacoes participantes da pesquisa.

2.2. Definicdo dos respondentes, estratégias de coleta e analise dos dados

A definicdo do conjunto de respondentes foi feita por meio de uma amostragem por
conveniéncia, baseada no cadastro voluntario para participacdo na pesquisa aberto pelo
IPEDF Codeplan, alcancando tanto pessoas com epilepsia quanto responsaveis por elas.
Das 128 pessoas que tiveram acesso ao questionario, 78 o responderam integralmente e 50
parcialmente o instrumento. Dos questionarios completos, 31 foram respondidos por
pessoas com epilepsia e 47 por responsaveis. A coleta de dados foi realizada de 25 de maio
a 15 de junho de 2022.

Tabela 1 - Nimero de respondentes por perfil

Perfil do respondente Completos Parciais Total
Pessoas com epilepsia 31 (39,7%) 17 (34,0%) 48 (37,5%)
Responsavel 47 (60,3%) 33 (66,0%) 80 (62,5%)
Total 78 (60,9%) 50 (39,1%) 128 (100,0%)

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

Para a andlise dos dados, optou-se por agregar as respostas dos dois questionarios -
para pessoas com epilepsia e para responsaveis por elas, uma vez que, como mencionado
na subsecao anterior, os questiondrios foram estruturados de forma semelhante, com foco
nas informacbes sobre as pessoas com epilepsia e, ainda, em suas necessidades e
demandas, divergindo apenas no bloco reservado para a identificacdo da relacdo da/o
responsavel com a pessoa com epilepsia e em algumas questdes adicionais no questionario
direcionado as/aos responsaveis. Ao agregar as respostas de perguntas similares dos dois
questionarios, obtemos uma amostra maior para cada topico analisado. Todas as diferencas
entre os dois instrumentos foram consideradas na analise dos dados, de acordo com a sua
relevancia.

Na andlise dos dados, optou-se por ndo excluir os questionarios parciais. Mesmo que
um questionario ndo tenha sido completamente preenchido, as respostas dadas pelo
respondente foram consideradas na elaborac@o deste estudo. Dessa forma, o numero de
respostas varia entre as subsecdes da apresentacdo dos resultados e entre as questdes
analisadas. A escolha por ndo excluir os questiondrios parciais (incompletos) foi feita com o
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objetivo de n&o perder nenhuma informacdo fornecida pelos participantes da pesquisa e
trabalhar com uma amostra maior. A Tabela 2 apresenta o numero de respostas
consideradas por subsecao da apresentacdo dos resultados.

Tabela 2 - NUmero de respostas consideradas na andlise dos dados

Subsegao de resultados N° de respostas consideradas
Perfil sociodemografico 80
Histérico de salde e acesso aos servigos de saude 108
Acesso ao sistema escolar e experiéncias no ambiente escolar 87
Acesso ao mercado de trabalho e experiéncias no ambiente de trabalho 83
Principais dificuldades e demandas identificadas 81

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

Algumas estratégias foram adotadas para contornar problemas tipicamente
enfrentados por pesquisas que utilizam questionarios on-line, como a possibilidade de que o
e-mail do/a respondente tenha mudado, a mensagem tenha sido direcionada para o lixo
eletrénico, a pessoa se esqueca de responder ou ndo termine de preencher o questionario
por perda de interesse. As estratégias consistiram na realizacdo de ligacfes telefbnicas,
com reforco ao convite para responder ao questionario, € no envio de mensagens via
WhatsApp, cujo contetdo esta apresentado nos Apéndices A, B e C deste estudo.

2.3. Limitag6es metodoldgicas

Por se tratar de uma pesquisa realizada por meio de questionario on-line de
autopreenchimento, uma das suas limitacbes € um possivel viés de sele¢cdo dos
respondentes. A aplicacdo de questionarios on-line pode limitar os respondentes a quem
detém acesso a internet e possui as competéncias tecnoldgicas necessarias para utilizar os
dispositivos (computador, telefone celular, tablet, entre outros). Sendo assim, ndo se pode
descartar a hip6tese de uma sobre representacdo de pessoas com maiores niveis de
incluséo digital e escolaridade na amostra de conveniéncia alcangada por essa pesquisa.

Outra limitagdo importante € que a amostra alcancada nédo € representativa da
populacdo com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas residente no Distrito Federal,
por ndo existir uma estimativa do nimero de pessoas com epilepsia vivendo no Distrito
Federal. A SES/DF néao informou se possui dados administrativos sobre pessoas com
epilepsia atendidas pelos servicos gerenciados por ela. As associagfes representativas
participantes da pesquisa também ndo contam com cadastros atualizados de seus
membros. Assim, 0s contatos para 0 encaminhamento dos questionarios foram limitados,
oriundos exclusivamente do cadastro voluntario para participacdo na pesquisa aberto pelo
IPEDF Codeplan meses antes da coleta de dados, o que resultou em um baixo nimero de
respondentes neste eixo da pesquisa.

Como nao é possivel conhecer o tamanho do universo (nimero total de pessoas com
epilepsia e sindromes epilépticas idiopéticas no Distrito Federal), a amostra de conveniéncia
construida nesta pesquisa ndo representa estatisticamente essa populagdo no Distrito
Federal. Isso quer dizer que os resultados desse eixo da pesquisa dizem respeito apenas
aqueles sobre quais 0s questionarios inquiriram e ndo podem ser generalizados para todo o
universo de pessoas com epilepsia residentes no Distrito Federal.
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3. RESULTADOS

3.1. Andlise do perfil sociodemogréafico das pessoas com epilepsia no Distrito
Federal acessadas pela pesquisa

O objetivo dos questiondrios aplicados, apesar do recorte para os diferentes perfis —
pessoa com epilepsia e responsavel por pessoa com epilepsia —, foi o de recolher,
prioritariamente, informacgdes sobre as pessoas com epilepsia residentes no Distrito Federal.
As questdes sobre o perfil sociodemogréafico no questionario aplicado aos/as responsaveis
foram elaboradas para recolher informa¢cdes sobre as pessoas com epilepsia e ndo sobre
os/as responsdaveis, permitindo que as respostas fossem agregadas para a andlise de
dados. Assim, os dois grupos de respondentes ndo serdo diferenciados na andlise que se
segue, a menos que haja relevancia para a questédo abordada.

A faixa etaria das pessoas com epilepsia variou de 01 a 60 anos, com uma média de
17,7 anos. Como a maior parte dos respondentes da pesquisa foi de responséaveis por
pessoas com epilepsia, conforme apresentado na Tabela 1, as pessoas com epilepsia séo,
em sua maioria, criangas e jovens, o que explica uma média etaria que ndo ultrapassa os 18
anos, idade em que a maioridade é estabelecida no Brasil. Foi possivel observar uma maior
gquantidade de mulheres cisgénero (46,25%) e de pessoas negras (53,75%). Contudo, de
acordo com a literatura especializada, a epilepsia ndo tem quaisquer relacdes diagnosticas,
clinicas ou de prevaléncia com fatores como género e raca.

Figura 1 - Regido Administrativa de residéncia da pessoa com epilepsia

Samambaia;

16,44% Outras Ras;

23,29%
o Plano Piloto;
Ceilandia; 4,11%
15,07% ‘ ’
Taguatinga; \
8,22%
) Santa Maria;
Planaltina; Vicente Pires; 5,48%

6,85% Guaré; 6,85% 5,48%
Fonte: Elaboracéo prépria, 2022
Houve uma concentracdo de respondentes residentes em Ceilandia (15,07%) e em

Samambaia (16,44%), com renda domiciliar mensal abaixo de dois salarios-minimos
(47,5%), conforme mostram a Figura 1 e a Tabela 3.
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Tabela 3 - Renda mensal do domicilio da pessoa com epilepsia

Renda % N

Até 2 salarios-minimos 47,50% 38
De 2 a 5 salarios-minimos 22,50% 18
Mais de 5 salarios-minimos 17,50% 14
N&o sabe/ ndo respondeu 12,50% 10

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

3.2. Historico de saude e acesso aos servi¢gos publicos de saude

Mais da metade dos respondentes afirmaram que a pessoa com epilepsia possui
alguma deficiéncia. Desses, 44% tém deficiéncia mental e 31%, deficiéncia motora. A
maioria afirmou ter enfrentado algum tipo de dificuldade para a obtencédo do diagnédstico de
epilepsia. Como evidencia a Figura 2, além da falta de informag&o das pessoas proximas a
pessoa com epilepsia sobre a doenga (18,52%), parte significativa dos/as respondentes
afirmaram ter enfrentado dificuldades relacionadas a inadequacdo do atendimento nos
servi¢os de saude, como: a falta de profissionais e/ou exames necessarios para a realizacédo
do diagnéstico na rede publica de salde do Distrito Federal (10,19%); a longa lista de
espera para acessar 0s profissionais e/ou exames necessarios para o diagndstico (14,81%);
e a falta de preparo dos profissionais de salde para orientar adequadamente 0s usuarios
apos o inicio das crises epilépticas (25%).

Além disso, 23,15% dos respondentes afirmaram ter tido dificuldades relacionadas a
identificacdo dos fatores precipitantes das crises epilépticas. Apesar de estar relacionado a
complexidade da prépria doenga, em alguma medida, esse dado pode indicar a falta de
preparo do sistema de saude do Distrito Federal e de seus profissionais para a realizagdo do
diagndstico de epilepsia.

Figura 2 - Dificuldades para a obtenc¢éo do diagndstico

e 50,00%

Dif. Rel. Ao Atendimento Nos Servicos De Saude

I 32,41%

Nao Enfrentamos Dificuldades

I 26,85%

Dif. Rel. A Identificacdo Dos Fatores Causadores

I 21,30%

As Crises Nao Eram Convulsivas

I 18,52%

Por Falta De Informacdo Minha/ Pessoas Proximas

0,
N&o Sei Informar W 2,78%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Fonte: Elaborag&o propria, 2022

As crises epilépticas e seus efeitos podem, na maioria dos casos, ser controladas
com o uso de medicamentos antiepilépticos. Outros tipos de tratamento, como a
estimulacdo do nervo vago, a dieta cetogénica e a cirurgia sdo alternativas para casos em
gue os medicamentos ndo apresentam eficacia em controlar as crises. A pesquisa buscou
aferir o0 acesso a esses tratamentos na rede de salde do Distrito Federal, e os resultados
sugerem que ele se da, prioritariamente, por meio dos servi¢os publicos de saude. Sugerem,
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também, que aqueles alcancados pela pesquisa utilizam mais de um tipo de tratamento de
forma combinada, ainda que os medicamentos antiepilépticos sem canabidiol sejam o
tratamento predominantemente utilizado.

Figura 3 - Tipos de tratamentos antiepilépticos, por forma de acesso (publicos, privados
e publicos + privados)

- . T4 . PO T 92’450/0
Medic. antiepilépticos sem canabidiol 38,68%
53,77%
. o 55,66%
Estimulagao do nervo vago 19,81%
35,85%
o 25,47%
Cirurgia 7,55%
17,92%
. . T4 . Ay . . 23,580/0
Medic.antiepilépticos a base de canabidiol 14,15%
9,43%
. N 17,92%
Dieta cetogénica 6,60%
11,32%

Publico + Privado Privado Publico

Fonte: Elaboracéo propria, 2022

Como esperado, a maioria das pessoas com epilepsia alcancadas pela pesquisa
(96,27%) faz acompanhamento regular com neurologista, sendo que 60,75% o fazem pelo
Sistema Unico de Salde (SUS). Quanto aos acompanhamentos com outras especialidades
médicas por fatores relacionados a epilepsia, a maior parte também se da por meio dos
servigos publicos de saude.

O Plano Piloto concentra a maior parte dos atendimentos médicos (43,4%), apesar
de somente 4,11% dos respondentes residirem nessa regido administrativa. Tal evidéncia
revela uma concentracdo de servigos especializados de saude do Distrito Federal no Plano
Piloto e, ainda, a necessidade de descentralizacdo desses servicos e atendimento para
outras Regides Administrativas.

Tabela 4 - Atendimentos em saude por Regido Administrativa

Regiao Administrativa N %
Plano Piloto 46 43,40%
Taguatinga 19 17,92%
Aguas Claras 9 8,49%
Ceilandia 9 8,49%
Outras RAs 23 21,70%

Fonte: Elaboragé&o propria, 2022

Além da indisponibilidade de servicos de saude perto de onde moram (32,41%),
os/as respondentes apontaram como principais adversidades enfrentadas ao acessar esses
servicos: a dificuldade de agendamento de consultas e/ou exames (65,74%); a dificuldade
de acesso aos medicamentos antiepilépticos pela rede publica de saude (54,63%); a longa
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lista de espera para acessar 0s servicos de saude (43,52%); a falta de profissionais
especializados na rede publica (37,96%); a falta de preparo dos profissionais de saude para
orientar pacientes com epilepsia (29,63%); e a discriminacdo direcionada a pessoa com
epilepsia na busca por atendimento (26,85%), conforme sintetiza a Figura 4.

Figura 4 - Dificuldades enfrentadas pelos respondentes no acesso aos servi¢os de salde

Dificuldade De Agendamento FEEEEEEEETEEEEEEEEEEEEEEEEEES——— 65,74%
Acesso Aos Medicam. Pela Rede Plblica messssssssssssssssssssssssmmss  54,63%
Longa Lista Para Acessar 0 Servigo EEEEEEEE——————_—— 43,52%
Falta Profiss.Especializado Na Rede Publica s 37,96%
Indisp. de Servigo Perto De Onde Mora s 32, 41%
Profiss. Sem Prep. Para Orientar s 29,63%
Alto Custo Das Consultas/Acomp. s 28,70%
Discriminacdo A Pesssoa Com Epilepsia s 26,85%
Falta Inf. De Onde Buscar Atend. Para Espec. s 25 93%
Falta De Profiss. Esp. Na Rede Particular msssss——= 18,52%
Horario De Trab./Estudos Incompativel m— 15 74%
Dif. De Acesso Aos Medicam. na Rede Privada msssss 9,26%
Nao Enfrentei Dificuldades mmsmm 8,33%
Outros === 4,63%

Fonte: Elaboragé&o proépria, 2022

3.3. Acesso ao sistema escolar e experiéncias no ambiente escolar

Do total de respondentes dos questionarios, 87 chegaram ao bloco de perguntas
relacionadas ao acesso a educacdo e experiéncias no ambiente escolar. Desses, 51,73%
afirmaram que a pessoa com epilepsia estd matriculada em escola ou instituicdo de ensino,
41,38% disseram que ela ndo esta estudando atualmente, mas ja frequentou escola ou
instituicao de ensino, 1,15% que nao esta em idade escolar e 2,31% que nunca estudou.

Das pessoas com epilepsia que estdo matriculadas em alguma instituicdo de ensino
ou que ja estiveram, 83,95% frequentam ou frequentaram escolas e instituicdes de ensino
publicas, enquanto 16,05% frequentam ou frequentaram escolas e instituicdes de ensino
particulares. Em relagdo a modalidade de ensino, a maioria frequenta ou frequentou o
ensino regular (56,25%), mas uma parcela importante apontou frequentar ou ter frequentado

o0 ensino especial (37,5%).

Apesar de 81 pessoas com epilepsia estarem frequentando escola/instituicdo de
ensino atualmente ou terem frequentado - enquanto apenas 2 pessoas afirmaram nunca ter
estudado-, chama a atencéo o fato de 22 respondentes n&o terem escolaridade/n&o serem
alfabetizados. Como evidencia a Figura 5, sdo respondentes distribuidos por diferentes
faixas etarias, desde criancas a pessoas idosas. Como grande parte afirmou frequentar ou
ja ter frequentado instituicdo de ensino, ha que se identificar o que explica essas pessoas
com epilepsia passarem pela rede de ensino e nido serem devidamente alfabetizadas. E
importante ressaltar que esse dado sobre analfabetismo nédo teve correlacdes relevantes
com a raga dos respondentes, nem com sua faixa de renda (Figura 6).
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Figura 5 - Nivel de escolaridade das pessoas com epilepsia no Distrito Federal

Nao Alfabetizado/Sem Escolaridade g 5, 8%
Ensino Fundamental Incompleto I 14,6%
Ensino Médio Incompleto I 8,3%
Superior Incompleto N 6,3%
Ensino Médio Completo Il 6,3%
Alfabetizado (Lé E Escreve) I 6,3%
Pré-Escola WM 4,2%
Superior Completo M 2,1%
Prefiro Ndo Responder M 2,1%
Ensino Fundamental Completo B 2,1%

Educ. De Jovens E Adultos Do Ens. Fund. B 2,1%

Fonte: Elaboragé&o proépria, 2022

Das 81 pessoas com epilepsia que estdo frequentando ou ja frequentaram escola ou
instituicho de ensino, 29 (22,66%) afirmaram que o0s professores estdo ou estavam
preparados/as para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais da epilepsia sobre os/as
estudantes diagnosticados/as; 14 (10,84%) disseram que a instituicdo de ensino
conta/contava com pedagogo para acompanhar o desenvolvimento do/a aluno/a; 9 (7,03%)
disseram que a escola/instituicdo de ensino conta/contava com atendimento educacional
especializado no contraturno; e 12 (9,38%) afirmaram que a instituicdo de ensino
promove/promovia agdes de acolhimento e visando a permanéncia dos/das estudantes com
epilepsia. Nessa mesma questdo sobre a adequacédo das instituicbes de ensino para a
formacdo desses alunos, apenas 4 (ou 3,21%) disseram que a escola/instituicdo que
frequentam/frequentaram promove/promovia ag¢des para informar os estudantes sobre a
epilepsia e para o combate ao estigma relacionado a doenca.

Figura 6 - Pessoas com epilepsia ndo alfabetizadas, por renda, raga e idade

MAIS DE 5 SALARIOS MINIMOS 36,84%
DE 2 A 5 SALARIOS MINIMOS 26,32%
ATE 2 SALARIOS MINIMOS 36,84%

NEGROS s 30,00%
BRANCOS N 70,00%

1a6anos 22,73%
7 a 10 anos 18,18%
11 a 14 anos 18,18%
15 a 17 anos 4,55%
18 a 39 anos 27,27%
40 anos ou mais 9,09%

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022
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Tabela 5 - Respostas as afirmacdes sobre experiéncias no ambiente escolar por pessoas com

epilepsia

Temiteve Tem/tinha baixo Se sente/sentia Se sente/sentiu
dificuldade para rendimento e/ou seguro na escola | isolado dos colegas
acompanhar as dificuldade de da escola

aulas e/ou aprendizado

atividades

propostas na escola
Concorda parcialmente 32,10% 23,46% 24,69% 16,05%
Concorda totalmente 40,74% 40,74% 45,68% 17,29%
Discorda pouco 3,70% 3,70% 11,11% 8,64%
Discorda totalmente 13,58% 20,99% 6,17% 44,44%
Néo concorda/discorda 9,88% 11,11% 12,35% 13,58%
Sentel//sentia medo Se sente/sentiu Sofre/sofreu Nao recebe/recebeu
de ter uma crise discriminado no bullying no apoio adequado dos

epiléptica na escola

ambiente escolar

ambiente escolar

profissionais da
escola ao ter uma
crise epiléptica

Concorda parcialmente 9,88% 11,11% 12,35% 11,11%
Concorda totalmente 75,31% 16,05% 17,28% 14,81%
Discorda pouco 3,70% 6,17% 8,64% 7,40%
Discorda totalmente 3,70% 51,85% 51,85% 44,44%
Né&o concorda/discorda 7,41% 14,81% 9,88% 22,22%

E/foi acolhido pela

Effoi acolhido pelos

O convivio com os

Sua rede de apoio

equipe de colegas de escola colegas contribui para lidar com os
profissionais da para socializagdo e | efeitos da epilepsia
escola autoestima se expandiu
Concorda parcialmente 17,28% 25,93% 17,50% 23,75%
Concorda totalmente 51,85% 35,80% 60,00% 27,50%
Discorda pouco 1,23% 9,88% 6,25% 10,00%
Discorda totalmente 7,41% 7,41% 2,50% 15,00%
N&o concorda/discorda 22,22% 20,99% 13,75% 23,75%

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

Conforme mostra a Tabela 5, as pessoas com epilepsia alcangcadas pela pesquisa
tém/tiveram dificuldades de acompanhar as atividades desenvolvidas no ambiente escolar e
tém/tiveram baixo rendimento académico por questdes relacionadas a doenca. Além disso,
75,31% dos respondentes disseram sentir ou ter sentido medo de ter uma crise epiléptica na
escola. Esses dados apontam para a necessidade de investimento no preparo dos/as
profissionais de ensino e da adaptacdo das metodologias utlizadas para o
acompanhamento adequado de estudantes com epilepsia.

Em relacdo aos efeitos positivos do convivio com a comunidade escolar, 60% dos
respondentes concordam totalmente que o convivio com o0s colegas contribui para a
socializacdo e autoestima das pessoas com epilepsia e 51,25% concordam (23,75
concordam parcialmente e 27,50% concordam totalmente) que a rede de apoio para lidar
com os efeitos fisicos e psicossociais da epilepsia se expandiu com o convivio na escola.

Ainda que um dos maiores problemas elencados pela literatura especializada seja o
estigma atrelado a epilepsia (ALHARBI et al., 2021; LU et al., 2021; SHI et al., 2017;
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VITEVA, 2013; SOUZA et al., 2018), as questdes relacionadas ao bullying e a discriminacéo
nas escolas foram as que mais contaram com a discordancia total dos respondentes.
Apesar disso, é importante ressaltar que 23,46% dos respondentes afirmaram que
profissionais de ensino e colegas nédo tinham ciéncia de que o estudante tem/tinha epilepsia
e 17,28% afirmaram que os colegas ndo sabiam sobre o diagndstico, apenas o0s
profissionais escolares.

3.4. Acesso mercado de trabalho e experiéncias no ambiente de trabalho

Do total de respondentes dos questionarios, 83 chegaram ao bloco de perguntas
sobre acesso ao mercado de trabalho e experiéncias no ambiente de trabalho, entre os
quais apenas 28,92% afirmaram estar trabalhando, 27,71% n&o terem idade para trabalhar
e 30,12% nunca terem trabalhado.

Figura 7 - Respostas a pergunta “vocé trabalha atualmente? ”

Nunca Trabalhei I 30,12%
Trabalho I 28,92%
N&o Tem Idade Para Trabalhar I 27,71%
Estou Desempregado E Proc. Emprego [N 4,82%
Nem Trabalho E Nem Procuro I 3,61%

Estou Aposentado(A) I 3,61%

Fonte: Elaborag&o propria, 2022

Ainda que os efeitos fisicos da doenca sobre a pessoa com epilepsia tenham sido
relevantes nas justificativas apresentadas para a exclusdo do mercado de trabalho, chama a
atencdo o fato de que, parte significativa dos respondentes apontou a falta de
formacdao/capacitacdo necessaria para ocupar postos de trabalho por motivos relacionados
a epilepsia. Esse dado é congruente a alta taxa daqueles sem escolaridade e sem
alfabetizacé@o e reafirma a necessidade de adaptacdo das escolas e instituicdes de ensino
para a formacdo de pessoas com epilepsia.

Parte significativa das pessoas com epilepsia alcangcadas pela pesquisa que
trabalham ou ja trabalharam, afirma que a epilepsia ndo gerou empecilhos ao seu pleno
desenvolvimento profissional e integracdo no local de trabalho, além de néo ter sofrido
qualquer discriminagdo por questdes relacionadas a doenca. Contudo, como mostra a
Tabela 6, 51,72% afirmaram ja ter sentido que deveriam esconder o diagndstico dos colegas
de trabalho e superiores por medo de sofrer algum tipo de discriminacéo.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 20



Levantamento do perfil sociodemografico, necessidades e barreiras de acesso a servigos publicos
por pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas no Distrito Federal

Tabela 6 - Respostas as afirmacdes sobre experiéncias no ambiente de trabalho

Sente que precisa

Vocé foi demitido

Teml/teve

Ja sofri acidentes

esconder no apos ter uma crise dificuldade no no trabalho

trabalho que possui no trabalho convivio com os decorrentes de

epilepsia, por medo colegas do trabalho crises

de ser discriminado
Concorda parcialmente 10,34% 6,90% 17,24% 24,14%
Concorda totalmente 51,72% 20,69% 10,34% 6,90%
Discorda pouco 6,90% 3,45% 13,79% 6,90%
Discorda totalmente 24,14% 55,17% 55,17% 62,07%
Néo concorda/discorda 6,90% 13,79% 3,45% 0,00%

Nao recebeu apoio

Percebe que apos

Pediria demissao no

Vocé nao tem

adequado dos seus | ter uma crise no caso de ter uma chances de
colegas/ superiores trabalho crise epiléptica no crescimento no
ao ter uma crise comegaram a te trabalho emprego
tratar diferente
Concorda parcialmente 17,24% 13,79% 6,90% 10,34%
Concorda totalmente 13,79% 27,59% 13,79% 24,14%
Discorda pouco 3,45% 6,90% 6,90% 3,45%
Discorda totalmente 48,28% 31,03% 62,07% 37,93%
Né&o concorda/discorda 17,24% 20,69% 10,34% 24,14%
Passou/passa por | Sofri/sofro bullying | A epilepsia nunca

discriminagao no
trab. por causa da

no trabalho por
causa da epilepsia

atrapalhou o meu
desenvolvimento

epilepsia profissional
Concorda parcialmente 17,24% 10,34% 13,79%
Concorda totalmente 27,59% 13,79% 44,83%
Discorda pouco 3,45% 10,34% 10,34%
Discorda totalmente 41,38% 5517% 17,24%
Né&o concorda/discorda 10,34% 10,34% 13,79%

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

3.5. Principais dificuldades enfrentadas por pessoas com epilepsia e
demandas identificadas

A pesquisa buscou levantar as principais dificuldades enfrentadas por pessoas com
epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito Federal e quais as suas principais
demandas. Do total, 81 respondentes chegaram ao bloco do questionario sobre a qualidade
de vida e o convivio social da pessoa com epilepsia. Segundo as respostas, a falta de
programas governamentais e politicas publicas voltadas para pessoas com epilepsia se
sobressaiu como o principal empecilho a inclusdo dessas pessoas no Distrito Federal e a
melhoria de sua qualidade de vida, tendo 90,12% afirmado que dificulta muito, enquanto
7,41% que dificulta pouco.
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Tabela 7 - Respostas as afirmac@es sobre dificuldades a inclusao enfrentadas por pessoas com
epilepsia no Distrito Federal

Preconceito da

Falta de informagao

Preconceito por

Falta de preparo

sociedade da sociedade sobre | parte dafamiliada | das escolas para
a epilepsia pessoa com receber alunos com

epilepsia epilepsia
Dificulta muito 66,67% 79,01% 34,57% 70,37%
Dificulta pouco 23,46% 14,81% 25,93% 17,28%
N&o dificulta 3,70% 2,47% 37,04% 6,17%
N&o sei informar 4,94% 2,47% 1,23% 3,70%
Prefiro ndo responder 1,23% 1,23% 1,23% 2,47%

Falta de medidas

Falta de profissional

Alto custo dos

Falta de programas

que visem a especializado para tratamentos de governo/
insergao e diagnosticar e politicas voltados
permanéncia no orientar para pessoas com
mercado de adequadamente as epilepsia
trabalho pessoas com
epilepsia
Dificulta muito 81,48% 70,37% 86,42% 90,12%
Dificulta pouco 7.41% 16,05% 7,41% 741%
Nao dificulta 2,47% 4,94% 4,94% 1,23%
N&o sei informar 7,41% 7,41% 1,23% 1,23%
Prefiro ndo responder 1,23% 1,23% 0,00% 0,00%

Fonte: Elaboragéo prépria, 2022

Além dessa questdo, como evidencia a Tabela 7, os seguintes elementos foram
elencados como empecilhos para a inclusdo social e para a melhor qualidade de vida das
pessoas com epilepsia no Distrito Federal: o alto custo dos acompanhamentos médicos e
tratamentos (86,43% dificulta muito, 7,41% dificulta pouco); a falta de medidas que visam a
insercdo e permanéncia de pessoas com epilepsia ho mercado de trabalho (81,48% dificulta
muito, 7,41% dificulta pouco); a falta de informacéo/desconhecimento da sociedade sobre a
epilepsia (79,01 dificulta muito, 14,81% dificulta pouco); falta de profissionais especializados
para diagnosticar a doenca e orientar adequadamente as pessoas com epilepsia (70,37%
dificulta muito, 16,05% dificulta pouco); falta de preparo e de qualificacdo das escolas para
receber alunos com epilepsia (70,37% dificulta muito, 17,28% dificulta pouco); e o
preconceito/discriminagcéo da sociedade (66,67% dificulta muito; 23,46% dificulta pouco).
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Este eixo da pesquisa “Estudo sobre a ocorréncia congénita sindrome de Down,
epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito Federal” teve como objetivos
prioritarios de investigagdo: 1) tracar o perfil sociodemografico de pessoas com sindrome de
Down e com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas no Distrito Federal; e 2) identificar
suas necessidades e as barreiras que enfrentam no dia a dia. O relatério reuniu informacdes
sobre a realidade de pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito
Federal no acesso aos servicos de salde, as instituicbes de ensino e ao mercado de
trabalho, além de questdes relacionadas a sua inclusdo social e qualidade de vida.

A epilepsia € uma das condi¢cdes neurolégicas mais comuns, com prevaléncia de
0,4% a 1% na populacédo mundial (WHO, 2022). No Brasil, segundo o Ministério da Saude, a
prevaléncia é de cerca de 2%, o que corresponde a mais de 3 milhdes de pessoas com a
doenca (BRASIL, 2022). No entanto, ndo existe uma estatistica oficial sobre o nimero de
pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéaticas no pais e no Distrito Federal.
Dados sobre essa populacdo sdo escassos e, além de ndo ser possivel mensurar o
contingente de pessoas com a doenca, sabe-se pouco sobre suas caracteristicas e
necessidades e as de suas familias.

Nesse contexto, este eixo da pesquisa se propOs a levantar informacdes sobre
pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito Federal.
Especificamente, buscou conhecer seu perfil sociodemogréafico, compreender suas
experiéncias em diferentes espacos e suas demandas. Considerando a extenséo dos efeitos
da epilepsia sobre a qualidade de vida das pessoas com a doenga, € de suma importancia
conhecer e incluir as demandas desse grupo no processo de elaboracdo das politicas
publicas distritais.

Neste eixo da pesquisa, 128 pessoas tiveram acesso aos questionarios aplicados.
Destas, 70 responderam integralmente, mas os incompletos também foram considerados
nos resultados, de forma que o numero de respondentes variou segundo os blocos do
questionario. E importante destacar que esses resultados se referem apenas as pessoas
com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas sobre as quais a pesquisa inquiriu e ndo
podem ser generalizados para toda a populagdo com epilepsia residente no Distrito Federal,
ja que a amostra alcancada néo € estatisticamente representativa dessa populagéo.

Para os respondentes, as principais dificuldades e demandas de pessoas com
epilepsia quanto ao acesso aos servigos de saude no Distrito Federal, estdo relacionadas a
indisponibilidade desses servi¢os perto de onde moram e a dificuldade de agendamento dos
atendimentos e exames. Esse dado estd em consonancia com as conclusfes apresentadas
pelo Tribunal de Contas do Distrito Federal (TCDF) no relatério final da auditoria operacional
realizada no ambito da SES/DF, que teve como objeto a avaliagdo da equidade de acesso e
a abrangéncia do atendimento dos pacientes com epilepsia e sindrome de Down no Distrito
Federal. Segundo o relatério do TCDF, muitos usuarios da rede publica de saude
aguardavam, em 2018, a disponibilidade do servico de consulta neurologica devido a oferta
insuficiente. O relatério também apresentou evidéncias da dificuldade dos usuérios dos
servicos publicos de salde para a realizacdo de exames importantes no tratamento da
epilepsia (tomografia do cranio, eletroencefalograma, ressonancia magnética), em grande
parte pela falta de contratos de manutencdo dos equipamentos e pela necessidade de
modernizacao.
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O atendimento para a especialidade de neurologia esta disponivel em todas as sete
regides de saude do Distrito Federal. Ja o atendimento de alta complexidade, que realiza o
tratamento de epilepsia de dificil controle, é ofertado no Instituto Hospital de Base (IHBDF) e
no Hospital Regional de Sobradinho. Apesar do atendimento distribuido nas regiées do DF,
a oferta dos servicos tem sido insuficiente para a demanda da populacdo. O relatério do
TCDF destaca que a fila de espera para atendimento com neurologista para adultos girava
em torno de cinco mil pessoas, as quais apresentavam diversas doencas neurolégicas.

A dificuldade de atendimento e de acompanhamento adequados podem prejudicar a
qualidade de vida de quem tem epilepsia e aumentam as chances de as pessoas
conviverem com epilepsia ndo tratada. Mahendran, Speechley e Widjaja (2017) apontam
gque a baixa disponibilidade de servicos de saude, problemas de acessibilidade e falta de
informacBes sobre saude contribuiram para o ndo atendimento de demandas de pessoas
com epilepsia tanto em paises desenvolvidos, como em paises em desenvolvimento. Meyer
et al. (2012) mostram que uma maior densidade médica, a presenca de associacbes
profissionais voltadas para a epilepsia ou a existéncia de programas de treinamento de pés-
graduacdo em neurologia, séo fatores que contribuem para um menor risco de epilepsia ndo
tratada na populagao.

Em relacd@o a insercdo das pessoas com epilepsia no mercado de trabalho, os dados
levantados apontam que, para parte significativa dos respondentes da pesquisa, a epilepsia
limitou o acesso da pessoa com a doenga a formacao escolar ou capacitagdo necessaria
para trabalhar, dado que se mostrou congruente a alta taxa de respondentes sem
escolaridade e sem alfabetizacdo. Os efeitos fisicos da doenca sobre a pessoa com
epilepsia, também foram relevantes nas justificativas apresentadas para a exclusdo do
mercado de trabalho. Segundo Clarke et al. (2006), a taxa de desemprego entre pessoas
com epilepsia pode ser pelo menos duas vezes maior que o encontrado na populagéo geral.
A presenca e gravidade de crises epilépticas séo consideradas fatores determinantes para a
participacdo das pessoas com epilepsia no mercado de trabalho, de forma que o controle
das crises pode ser determinante para a aquisicio e manutencdo de um emprego
(SARMENTO; GOMEZ, 2000). Além disso, o estigma em relacdo a epilepsia também se
constitui em uma importante barreira para a conquista e manutencdo do emprego
(MUSZKAT, 2008).

As pessoas com epilepsia alcancadas pela pesquisa tém/tiveram dificuldades de
acompanhar as atividades desenvolvidas no ambiente escolar e tém/tiveram baixo
rendimento académico por questdes relacionadas a doenca, o que pode indicar falta de
preparo das instituicbes de ensino e profissionais escolares para a formacdo de pessoas
com epilepsia. A falta de conhecimento da comunidade escolar sobre a doenca pode causar
0 isolamento de criancas com epilepsia. O estigma vivenciado e percebido no ambiente
escolar impacta negativamente a qualidade de vida da pessoa com a doenca e de sua
familia, podendo resultar em problemas de saude mental. Segundo Jones et al. (2018),
criancas com epilepsia tem maior risco de desenvolver dificuldades cognitivas,
comportamentais, motoras e de aprendizagem.

E fundamental, portanto, que politicas e acbes voltadas para o combate ao estigma
em relacdo a epilepsia sejam consideradas pelos tomadores de decisdo no Distrito Federal.
Como apontado por quase todos os respondentes da pesquisa, a falta de programas
governamentais e de politicas publicas voltadas para a populacdo com epilepsia € a maior
dificuldade a sua inclusdo social e melhoria da qualidade de vida. O enfrentamento do
estigma e da discriminacdo tém importantes contribuicdes para a saude, o bem-estar e a
gqualidade de vida das pessoas com epilepsia, contribuindo para suas experiéncias e acesso
a saude, educacdo e trabalho. Entre as possiveis intervencdes estdo acles de
conscientizacdo da populacao (palestras, distribuicdo de materiais informativos, producéo e
distribuicdo de conteudo na internet); elaboracao de legislacdes especificas para inclusdo de
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pessoas com a doenca no mercado de trabalho; acBes de apoio psicolégico e emocional
com foco na autoestima e na gestdo da doenca; e formacdo de professores e profissionais
de escolas com informacg@es sobre a epilepsia e gestao de episédios convulsivos.

Em relacéo ao atendimento das demandas de salude da populacdo com epilepsia no
Distrito Federal, é importante, como apontado pelo TCDF, que os servidores da atencéo
primaria e da atencéo especializada que realizam atendimento a essas pessoas, recebam a
devida qualificacdo e que o Protocolo de Atendimento ao Paciente com Epilepsia seja
divulgado. A manutencdo preventiva e corretiva dos equipamentos de eletroencefalograma
deve ser garantida, assim como a oferta de medicamentos antiepilépticos. Além disso,
politicas intersetoriais entre as areas da saude e da assisténcia social podem beneficiar a
populacdo com epilepsia, ja que, além dos fatores clinicos, existem os sociodemogréficos,
gque estdo associados ao desenvolvimento e aos impactos da doenca. As desigualdades de
acesso e de utilizacdo dos servicos de salude podem tornar as consequéncias do
diagnéstico da epilepsia ainda mais desafiadoras para populacbes de baixa renda.
Estratégias para o diagnostico, direcionamento e acesso ao tratamento adequados, reducao
das crises, enfretamento do estigma e da discriminagéo, e o fortalecimento da saude mental
sdo recomendacfes importantes para os formuladores de politicas publicas do Distrito
Federal.

Por fim, esta pesquisa consiste em uma primeira investigacdo sobre a populacéo
com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito Federal. Diversos outros
estudos e analises podem ser feitos para acompanhar a inclusdo e o desenvolvimento
dessas pessoas. Por exemplo, é possivel investigar como ocorre 0 processo de insercdo de
pessoas com epilepsia no mercado de trabalho e como elas desenvolvem suas atividades
profissionais, identificando facilitadores e dificultadores para a inclusdo. Também é possivel
investigar se os impactos da epilepsia nas relacdes sociais, no acesso a educacao, ao
trabalho e na qualidade de vida variam conforme o momento do ciclo de vida em que o
diagnéstico é realizado. E interessante, também, olhar para os impactos da epilepsia sobre
a saude mental das pessoas diagnosticadas e de suas familias. As possibilidades de
investigacdo que surgem desta pesquisa séo diversas e ndo se esgotam nas que foram
apresentadas. E importante que a sociedade e o poder publico discutam suas prioridades
para que essa agenda de pesquisa continue produzindo importantes resultados para a
populagcdo com epilepsia no Distrito Federal.
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APENDICE

Apéndice A - CONVITE ENVIADO POR E-MAIL PARA A PARTICII?ACAO NA PESQUISA
“ESTUDO SOBRE EPILEPSIA E SINDROMES EPILEPTICAS E IDIOPATICAS NO
DISTRITO FEDERAL”

Prezado(a),

Vocé esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa “Estudo sobre epilepsia e
sindromes epilépticas e idiopaticas no Distrito Federal’, realizada pela Companhia de
Planejamento do Distrito Federal (Codeplan).

O objetivo da pesquisa é dimensionar esse publico no Distrito Federal e identificar
suas caracteristicas sociodemogréficas, necessidades e barreiras de acesso a servigcos

publicos por intermédio de um questionario.

O publico-alvo desta pesquisa sdo pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas
idiopaticas ou seus responsaveis.

Para responder o questionario, clique no link abaixo:
https://bit.ly/PesquisaCodeplanEP

Para mais informacgdes sobre a pesquisa, acesse:
https://www.codeplan.df.gov.br/pesquisas-em-andamento/

Contamos com a sua participacao!

Caso ja tenha participado, por favor, desconsidere esta mensagem.
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Apéndice B - LEMBRETE ENVIADO POR E-MAIL PARA A PARTI(’:IPAQAO NA PESQUISA
“ESTUDO SOBRE EPILEPSIA E SINDROMES EPILEPTICAS E IDIOPATICAS NO
DISTRITO FEDERAL”

Prezado(a),

Recentemente, nos lhe enviamos um convite para participar da pesquisa “Estudo
sobre epilepsia e sindromes epilépticas e idiopaticas no Distrito Federal”’, realizada pela
Companhia de Planejamento do Distrito Federal (Codeplan).

O objetivo da pesquisa é dimensionar esse publico no Distrito Federal e identificar
suas caracteristicas sociodemograficas, necessidades e barreiras de acesso a servicos
publicos por intermédio de um questionario.

O publico-alvo desta pesquisa sdo pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas
idiopaticas ou seus responsaveis.

Para responder o questionario, clique no link abaixo:
https://bit.ly/PesquisaCodeplanEP

Contamos com a sua participagao!

Diretoria de Estudos e Politicas Sociais - DIPOS

Companhia de Planejamento do Distrito Federal

Telefone: +55 (61) 3327-5861

Setor de Administragdo Municipal - SAM, Bloco H, Setores Complementares,
Brasilia-DF. CEP: 70.620-080
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Apéndice C - CONVITE ENVIADO VIA WHATSAPP E PUBLICADO NAS REDES SOCIAIS
INSTITUCIONAIS DO IPEDF PARA A PARTICIPACAO NA PESQUISA “ESTUDO
SOBRE EPILEPSIA E SINDROMES EPILEPTICAS E IDIOPATICAS NO DISTRITO
FEDERAL”

PESQUISA'
)

ESTUDO SOBRE EPILEPSIA E SINDROMES
EPILEPTICAS IDIOPATICAS NO DF
Convidamos as pessoas com epilepsia e sindromes

epilépticas idiopaticas ou seus responsaveis a
responder voluntariamente o questionario.

/74.\. https://bit.ly/PesquisaCodeplanEP

~

reardrri=r
=g =gt -F (A _J N

COMPANHIA DE PLANEIMENTO DO DISTRITO FEDERAL

A Codeplan esta realizando a pesquisa “Estudo sobre epilepsia e sindromes
epilépticas idiopaticas no Distrito Federal”.

O objetivo da pesquisa é dimensionar esse publico no Distrito Federal e identificar
suas caracteristicas sociodemogréficas, necessidades e barreiras de acesso a servicos
publicos por intermédio de um questionario.

O publico-alvo desta pesquisa sdo pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas
idiopaticas ou seus responsaveis.

Para responder o questionario, clique no link abaixo:
https://bit.ly/PesquisaCodeplanEP

Contamos com a sua participacéo!
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