Secao A: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa "Estudo sobre epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito
Federal", coordenada pela Companhia de Planejamento do Distrito Federal - Codeplan. A pesquisa pretende identificar
caracteristicas sociodemogréficas e obter informacdes referentes a saide, trabalho, situacio escolar e qualidade de vida de
pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas residentes no Distrito Federal, além de eventuais barreiras no acesso a
servigos demandados por este publico.

Com o objetivo de simplificar o entendimento do questiondrio, as perguntas se limitam a fazer referéncia a “pessoas com
epilepsia”. Contudo, as questdes buscam alcangar tanto pessoas com epilepsia quanto pessoas com sindromes epilépticas
idiopéticas.

Para participar, responda o questiondrio disponivel na pagina seguinte. O tempo de preenchimento é de, aproximadamente,
25 minutos.

Sua participagdo € andnima, inteiramente opcional e sem qualquer compensagdo financeira. As informagdes obtidas pela
pesquisa subsidiardo o planejamento de a¢cdes destinadas as pessoas com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no
Distrito Federal.

Os(As) participantes deste questiondrio devem ser maiores de 18 anos.

Caso tenha alguma ddvida ou questionamento sobre sua participacio nesta pesquisa, entre em contato através do endereco
eletronico politicas.sociais@codeplan.df.gov.br.

Al. Vocé concorda em participar desta pesquisa?

Sim, concordo em participar desta pesquisa. Declaro que li o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e que tenho mais de 18 anos. Entendo que sou
livre para aceitar ou recusar e que posso interromper minha participacdo a qualquer momento. Concordo que as informagdes coletadas para a pesquisa D
sejam usadas para os propésitos acima descritos.

Nao concordo em participar desta pesquisa. D

Segao B: Identificaciio do respondente
As proximas questoes referem-se a pessoa que esta respondendo o questionario: se pessoa com epilepsia e sindromes
epilépticas idiopaticas ou responsavel por pessoa com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas.

B1. Vocé é:

Pessoa com epilepsia e sindromes epilépticas idiopéticas D
Responsdvel por pessoa com epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas D

B2. Qual é a sua data de nascimento?




Se(;ao C: Relacio do respondente com a pessoa com epilepsia
Responda as seguintes questdes com base na sua relagcao/parentesco com a pessoa com epilepsia.

Cl1. Qual é a sua relacao/parentesco com a pessoa com epilepsia?

Mae

Pai

Irma

Irmao
Madrasta
Padrasto
Tia

Tio

Avo

Avd
Cuidador/a
Prefiro nao responder

Outros
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Outros

C2. Vocé é o/a principal responsavel pelos cuidados da pessoa com
epilepsia?

Sim
Nao
Prefiro nao responder
C3. Vocé recebe apoio de outras pessoas nesse cuidado?
Sim
Nao

Prefiro ndo responder
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C4. De quem vocé mais recebe apoio no cuidado da pessoa com epilepsia?

Esposo/Esposa

Filho(s)

Mae (av6 da pessoa com epilepsia)
Pai (av0 da pessoa com epilepsia)
Empregado(s)

Cuidador(es)

Amigo(s)

Prefiro nao responder

Outros
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Outros




Cs. Quem ¢ o/a principal responsavel pela pessoa com epilepsia?

Mae da pessoa com epilepsia

Pai da pessoa com epilepsia
Irma da pessoa com epilepsia
Irmao da pessoa com epilepsia
Madrasta da pessoa com epilepsia
Padrasto da pessoa com epilepsia
Tia da pessoa com epilepsia

Tio da pessoa com epilepsia

Av6 da pessoa com epilepsia
Avo0 da pessoa com epilepsia
Cuidador/a

Nao sei informar

Prefiro nio responder

Outros
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Outros

Secao D: Histérico de satide da pessoa com epilepsia

As proximas questdes abordam temas relacionados a satide da pessoa com epilepsia sob sua responsabilidade e ao
acesso a servicos e atendimentos na area da satide por essa pessoa.

o oA .

D1 A pessoa com epilepsia possui alguma deficiéncia?

D16 E possivel marcar mais de uma alternativa.

Sim, deficiéncia visual
Sim, deficiéncia motora
Sim, deficiéncia mental

Sim, deficiéncia auditiva
Nao

Nao sei informar

HpEEEEEREEN
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Prefiro ndo responder

Outros

Outros

0|

D2~ Com quantos anos, aproximadamente, a pessoa teve a primeira crise
D1 epiléptica?

B3 Quanto tempo demorou para a pessoa ser diagnosticada apds ter a

D2 primeira crise epiléptica?

Especifique o tempo aproximado em meses.

D4: Vocé e a pessoa com epilepsia enfrentaram dificuldades para chegar
D3 ao diagnéstico definitivo de epilepsia?

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Sim, por falta de informag¢do minha e/ou das pessoas proximas a mim sobre a epilepsia

Sim, por falta de orientacao adequada dos profissionais de satide que acessamos apds as crises comecgarem

Sim, porque enfrentamos longa lista de espera na rede publica de satide para acessar os profissionais e/ou exames
necessdrios para o diagnéstico

Sim, porque ndo havia na rede publica de satide os profissionais e/ou exames necessdrios para o diagnéstico

Sim, porque as crises da pessoa com epilepsia ndo eram convulsivas

Sim, porque foi dificil identificar os fatores que causavam/causam as crises epilépticas

Naio enfrentamos dificuldades para chegar ao diagnéstico

Nao sei informar

Prefiro nao responder

Outros

Outros
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D5~  Quais os tipos de tratamento a pessoa com epilepsia realiza

D4 atualmente?
Acessa 0 Acessa o Acessa o
trata pelo t tr
Sistema Unico ~ particular, com  particular, sem  Nao realiza o Nio sei Prefiro nao
de Saiide (SUS)  plano de saide  plano de satide tratamento responder responder

Estimulac@o do nervo vago

Dieta cetogénica
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Cirurgia

Uso de medicamentos antiepilépticos sem canabidiol

Uso de medicamentos antiepilépticos a base de canabidiol D
D6. A pessoa com epilepsia utiliza/utilizou outro tratamento para

D5 epilepsia que nao foi listado na questao anterior?

Caso a resposta seja afirmativa, identifique qual o outro tratamento utilizado selecionando a op¢do "Outros'.
No [
Nio sei informar [:]

Prefiro nao responder

Outros

Outros

A pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade apresenta outra(s)
condicao(bes) de satde relacionada(s) a epilepsia ou a sindrome
epiléptica idiopatica?

25

Sim, mas ndo  Ja teve e ndo
Sim, estd em estd em estd mais em Naio sei Prefiro ndo
tratamento tratamento tratamento Nunca teve informar responder
Transtorno de Déficit de Atencdo (TDAH) D D D D D D
Lesoes cerebrais D D D D D D
Paralisia cerebral D D D D D D
mamaers [ Jen o o o]
Gt [ e o e e o]
Transtorno do Espectro Autista (TEA) D D D D D D
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Sim, mas ndo  J4 teve e ndo

Sim, estd em estd em estd mais em Nio sei Prefiro nao
tratamento tratamento tratamento ~ Nunca teve informar responder

Ansiedade D D D D D D

D8- A pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade apresenta outra(s)
D7 condicao(bes) de satide relacionadas a epilepsia ou a sindrome
epiléptica idiopatica além das listadas acima?

Caso a resposta seja afirmativa, especifique qual(is) outra(s) condigdo(des) selecionando a op¢do "Outros'.
Nio [
Naio sei informar [:]

Prefiro ndo responder

Outros

Outros

D9. A pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade faz
acompanhamento com alguma das especialidades médicas listadas
abaixo por fatores relacionados ao diagnostico de epilepsia (por causa
dos efeitos das crises epilépticas e/ou dos efeitos do tratamento

adotado)?
Sim, pelo . N Sim,
Sistema Sim, com particular
Unico de plano de (sem plano de Nao sei
Satide (SUS) saide Nao informar

Neurologista

Clinico geral

Psicélogo

Psiquiatra

Nutricionista

Terapeuta ocupacional

Assistente social

Pneumologista

Pediatra

Geriatra

Médico da familia
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A pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade faz
acompanhamento com outra(s) especialidade(s) de satide além das
listadas acima, por fatores relacionados ao diagnostico de epilepsia ou
sindrome epiléptica idiopatica?

Caso a resposta seja afirmativa, identifique qual(is) outra(s) especialidade(s) selecionando a op¢do "Outros".
No [
Nio sei informar [:]

Prefiro nao responder

Outros

Outros

D11. Onde ocorre a maior parte dos atendimentos nas especialidades
selecionadas na pergunta anterior?

No Distrito Federal

Fora do Distrito Federal

[ F 1]

D12. Em qual regido administrativa ocorre a maior parte dos
atendimentos?

Aguas Claras
Arniqueira
Brazlandia

Candangolandia
Ceilandia
Cruzeiro

Fercal

Gama

Guard

Itapoa

Jardim Botanico
Lago Norte
Lago Sul

Nicleo Bandeirante
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Paranod

Park Way
Planaltina

Plano Piloto
Recanto das Emas
Riacho Fundo
Riacho Fundo II
Samambaia

Santa Maria

Sdo Sebastido
SCIA

SIA

Sobradinho
Sobradinho II

Sol Nascente/Por do Sol
Sudoeste/Octogonal
Taguatinga

Varjio

Vicente Pires

D13. Especifique o estado em que ocorre a maior parte dos atendimentos.

AC
AL
AP
AM
BA
CE
ES
GO
MA

MT
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MS
MG
PA
PB
PR
PE
PI
RJ
RN
RS
RO
RR
SC
SP
SE

TO
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D14. Por qual(is) motivo(s) o(s) atendimento(s) ocorre(m) fora do DF?
Marque todas as alternativas que se aplicam.

Nio existe a especialidade/servico na rede publica do DF
Naio existe a especialidade/servico nem na rede publica, nem na rede privada do DF
Existe a especialidade/servigo, mas nao ha profissional especializado atendendo no DF

Longa lista de espera para acessar o servigo de satide no DF

Os servicos de sadde da rede publica do DF ndo possuem profissionais preparados para orientar e/ou oferecer
alternativas de tratamento adequadas para pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopdticas.

Os servigos de satide do DF, tanto da rede publica quanto da rede privada, ndo possuem profissionais preparados para
orientar e/ou oferecer alternativas de tratamento adequadas para pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopaticas.

Nao sei informar
Prefiro néo responder

Outros
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Outros




D15. De modo geral, com qual frequéncia as consultas/atendimentos
costumam ocorrer? Considere todos os atendimentos médicos
relacionados a epilepsia de que a pessoa necessita.

Diariamente

Semanalmente
Quinzenalmente
Mensalmente
Semestralmente

Uma vez no ano

Nio tem frequéncia definida
Nao sei informar

Prefiro ndo responder

Outros
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Outros

D16. Quais dificuldades vocé e/ou a pessoa com epilepsia ja enfrentaram

ao acessar os servicos de atendimento na area da satde?
Marque todas as opgoes que se aplicam.

Dificuldade de agendamento de consultas e/ou exames
Falta de profissional especializado na rede publica

Falta de profissional especializado na rede particular

Profissionais sem preparo para orientar e informar pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopaticas, bem
COmO seus responsaveis

Indisponibilidade de servigo de saide perto de onde mora

Alto custo das consultas/acompanhamento nas especialidades que ndo atendem na rede ptiblica
Falta de informac@o sobre onde buscar atendimento para alguma especialidade

Longa lista de espera para acessar o servico de satide

Horério de trabalho/estudos incompativel com o horario do servico de atendimento
Discriminagdo direcionada a pesssoa com epilepsia

Dificuldade de acesso aos medicamentos antiepilépticos pela rede publica de saide

Dificuldade de acesso aos medicamentos antiepilépticos pela rede privada
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Nao enfrentei dificuldades
Nio sei informar
Prefiro nao responder

Outros

) O O

Outros

Se(;ao E: Experiéncia e convivio no ambiente escolar da pessoa com epilepsia
As proximas questdes referem-se a experiéncia da pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade na escola e a
possiveis situacdes que ela vivenciou/vivencia no ambiente escolar.

El. A pessoa com epilepsia esta frequentando alguma escola/instituiciao
de ensino atualmente?

Ainda ndo estd em idade escolar

Sim, frequenta escola/institui¢do de ensino publica

Sim, frequenta escola/institui¢do de ensino particular

Nao, mas ja frequentou escola/institui¢do de ensino piblica
Nio, mas j4 frequentou escola/instituiciio de ensino particular

Nunca estudou

(PP L]

Prefiro nao responder

E2. Por quais motivos a pessoa com epilepsia nunca estudou ou nao esta
estudando?

Marque todas as opcoes que se apliquem.

Dificuldade para encontrar vaga em escola regular

Dificuldade para encontrar vaga em escola especial

Escolas/institui¢des de ensino procuradas se negaram a matricular pessoas com epilepsia ou sindrome epiléptica
idiopdtica

Escolas/institui¢des de ensino procuradas ndo possuiam profissionais preparados para lidar com as crises epilépticas
e seus efeitos fisicos e psicossociais

Escolas/institui¢des de ensino procuradas ndo possuiam tutores de ensino/monitores preparados para educar pessoas
com epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica

Fui conduzido(a) pelos profissionais da escola/institui¢do de ensino a retirar a pessoa com epilepsia da
escola/instituicio de ensino apds ela ter uma crise epiléptica

Eu, enquanto responsdvel pela pessoa com epilepsia, ndo me senti/sinto seguro(a) para enviar a pessoa com
epilepsia para a escola/institui¢io de ensino

A pessoa com epilepsia ndo se sentiu confortavel/acolhido(a) nas escolas/institui¢des de ensino que frequentou
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A pessoa com epilepsia ndo se sentiu seguro(a) nas escolas/institui¢des de ensino que frequentou



Ja concluiu o ciclo escolar
Nio sei informar
Prefiro nao responder

Outros
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Outros

E3. Qual a modalidade de escola/instituicao de ensino a pessoa com
epilepsia sob a sua responsabilidade frequenta atualmente ou
frequentou por iltimo?

Ensino Regular
Ensino Especial
Ensino Domiciliar

Nio sei informar

(PP R

Prefiro ndo responder

E4. As pessoas no ambiente escolar da pessoa sob sua responsabilidade
sabem/sabiam que ela tem/tinha epilepsia?

Caso a pessoa ndo esteja estudando atualmente, responda com base na iiltima escola/insituticdo de ensino que ela frequentou.

Sim. Tanto os/as colegas quanto os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢do escolar
sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia

Sim. Os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢do escolar sabem/sabiam que a pessoa tem
epilepsia, mas os/as colegas ndao sabem/sabiam

Nio. Tanto os/as colegas quanto os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢do escolar ndo
sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia

Nio sei informar

Prefiro ndo responder

(PP R

ES. Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacées sobre a
escola/instituicao de ensino em que a pessoa com epilepsia sob a sua
responsabilidade frequenta atualmente ou frequentou por ultimo.

Marque todas as afirmacoes que se apliquem.

Os(As) professores(as) sdo/eram preparados(as) para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais do diagnéstico de
epilepsia sobre os/as estudantes diagnosticados(as)

Os demais profissionais (ex.: diretor(a), coordenador(a), auxiliares pedagdgicos, bibliotecarios(as)) possuem/possuiam
preparo para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais do diagndstico de epilepsia sobre os/as estudantes diagnosticados(as)

A escola/institui¢do de ensino promove/promovia agdes de acolhimento e visando a permanéncia de estudantes com
epilepsia

A escola/institui¢do de ensino promove/promovia a¢des que visam/visavam informar seus estudantes sobre a
epilepsia e combater o estigma relacionado a doenca

L OO O O

A escola oferece/oferecia Atendimento Educacional Especializado (AEE) no contraturno, quando necessario



Houve cobranca ou tentativa de cobranga de valor adicional (sobretaxa de matricula ou mensalidade) para a
inclusdo ou permanéncia da pessoa com epilepsia na escola/institui¢io de ensino

A escola/instituicdo de ensino dispde/dispunha de um(a) tutor(a) de ensino/monitor(a) para acompanhar o
desenvolvimento do(a) estudante com epilepsia

A escola/institui¢@o de ensino dispde/dispunha de um(a) psicopedagogo(a) para acompanhar o desenvolvimento
do(a) estudante com epilepsia

Nenhuma das op¢des acima se aplicam
Nio sei informar

Prefiro nao responder

HpEEEEEEEEN

Eé. Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacdes sobre a experiéncia da
pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade na escola em que

estuda atualmente ou que frequentou por altimo.
Para cada uma das afirmacaoes, indique se vocé concorda totalmente; concorda parcialmente; nao concorda, nem discorda; discorda pouco
ou discorda totalmente.

concorda concorda ndo concorda, discorda discorda
totalmente parcialmente  nem discorda totalmente

A pessoa com epilepsia gosta/gostava de ir para a escola/instituicido de
ensino

A pessoa com epilepsia tem/tinha dificuldade para acompanhar as aulas e
ou atividades propostas na escola

A pessoa com epilepsia tem/tinha baixo rendimento académico e/ou
dificuldade de aprendizado, por razdes fisicas e/ou psicossociais
relacionadas a epilepsia

A pessoa com epilepsia se sente/sentia segura na escolar/instituicao de
ensino

A pessoa com epilepsia é/era isolado(a) dos colegas da escola

Vocé tem/tinha medo de que a pessoa com epilepsia tenha/tivesse uma
crise epiléptica na escola/institui¢do de ensino

A pessoa com epilepsia tem/tinha vergonha de ter uma crise epiléptica na
escola/instituicéio de ensino

A pessoa com epilepsia é/foi discriminada (recebeu/recebe tratamento
diferenciado em relag@o aos seus colegas que o/a faz/fez se sentir
excluido/inferiorizado) no ambiente escolar

A pessoa com epilepsia sofre/sofreu bullying (agressdo fisica, verbal e/ou
psicoldgica) no ambiente escolar

A pessoa com epilepsia nio recebe/recebeu apoio adequado dos
profissionais da escola ao ter uma crise epiléptica

A pessoa com epilepsia é/foi acolhido(a) pela equipe de profissionais da
escola

A pessoa com epilepsia é/foi acolhido(a) pelos seus colegas de escola

A pessoa com epilepsia participa/participava das atividades desenvolvidas
no contexto escolar (educativas, esportivas, culturais ou sociais)

O convivio com os colegas da escola contribui/contribuiu para a
socializag@o e autoestima da pessoa com epilepsia

Minha rede de apoio para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais da
epilepsia na pessoa sob minha responsabilidade se expandiu
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Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacées relacionadas a adesao
escolar da pessoa com epilepsia.

E7.

Para cada uma das afirmagaes, indique se vocé concorda totalmente; concorda parcialmente; nao concorda, nem discorda; discorda pouco
ou discorda totalmente.

concorda concorda ndo concorda, discorda discorda
totalmente parcialmente  nem discorda totalmente

Quando a pessoa tinha/tem uma crise epiléptica na escola/institui¢do de
ensino, ela ia/vai embora e nao assistia/assiste o restante das aulas.

Quando a pessoa tinha/tem uma crise epiléptica, eu ndo me sentia/sinto
segura(o) para permitir que ela fosse/va a escola/institui¢do de ensino nos
dias seguintes.

Quando a pessoa tinha/tem uma crise epiléptica na escola/institui¢do de
ensino, ela mudava/muda de escola/institui¢do de ensino

A pessoa com epilepsia perdia/perde muitas aulas para fazer consultas e
exames médicos

N
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A pessoa com epilepsia faltava/falta as aulas mesmo sem ter atendimentos D
médicos ou crises epilépticas no periodo

L]

Segao F': Experiéncia e convivio no ambiente de trabalho da pessoa com epilepsia
As proximas questdes referem-se as experiéncias de trabalho e a possiveis situacdes que a pessoa com epilepsia sob a
sua responsabilidade vivencia/vivenciou no ambiente de trabalho.

F1. A pessoa com epilepsia trabalha atualmente?

Sim, trabalha com carteira assinada

Sim, trabalha sem carteira assinada

Sim, trabalha como funciondrio publico

Sim, trabalha como auténomo

Sim, trabalha como Microempreendedor(a) Individual (MEI)
Sim, trabalha como estagidrio

Sim, trabalha como Jovem Aprendiz/Jovem Candango
Nao, estd aposentado(a)

Nio, estd desempregado(a) e procurando emprego
Naio, ndo trabalha e nem procura emprego

Nao, nunca trabalhou

Nao tem idade para trabalhar

Nao sei informar
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Prefiro nao responder



F2. Por qual/is motivo/s a pessoa com epilepsia nao esta

trabalhando/nunca trabalhou?
Marque todas as opcoes que se apliquem

Médico-perito determinou que a pessoa com epilepsia ndo pode trabalhar (incapacidade laborativa)
Foi demitido(a) apds sofrer acidente de trabalho decorrente de uma crise epiléptica

Foi afastado(a) ou aposentado/(a) apds sofrer acidente de trabalho decorrente de uma crise epiléptica
Foi demitido(a) apds ter uma crise epiléptica no local de trabalho

Pediu demissdo apds ter uma crise epiléptica no local de trabalho

Foi demitido(a) por faltar muitas vezes ao trabalho em decorréncia de crises epilépticas e/ou efeitos dos
tratamentos

Passou por situacdes de discriminacio (recebeu/recebe tratamento diferenciado que o/a fez se sentir
excluido(a)/inferiorizado(a)) no ambiente de trabalho

Sofreu bullying (agressdo fisica, verbal e/ou psicolégica) no ambiente de trabalho por causa da epilepsia
A epilepsia limitou o acesso da pessoa a formac@o escolar/capacitacio necessaria para trabalhar
Nenhum dos motivos anteriores

Nio sei informar

Prefiro nio responder

Outros
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Outros

F3. As pessoas no ambiente de trabalho sabem/sabiam que a pessoa
possui epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica?

Caso a pessoa nao esteja trabalhando atualmente, responda conforme a ultima experiéncia de trabalho dela.

Sim, tanto os/as colegas de trabalho quanto os/as superiores sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia
Somente os/as colegas de trabalho sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia

Somente os/as superiores sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia

Nio, tanto os/as colegas de trabalho quanto os/as superiores nao sabem/sabiam que a pessoa tem epilepsia

Nao sei informar

(PP R

Prefiro ndo responder



F4. Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacdes sobre a experiéncia da
F4 pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade no ambiente de
trabalho.

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Caso a pessoa nao esteja trabalhando atualmente, responda conforme a iiltima experiéncia de trabalho dela.

A pessoa com epilepsia sente que precisa/ja sentiu que deveria esconder de seus superiores e colegas de trabalho
que possui epilepsia, por medo de ser demitido(a)

A pessoa com epilepsia sente que precisa/ja sentiu que deveria esconder de seus superiores e colegas de trabalho

que possui epilepsia, por medo de ser discriminado(a)

A pessoa com epilepsia ja foi demitido(a) apds ter uma crise epiléptica no local de trabalho
A pessoa com epilepsia tem/teve dificuldade no convivio com os colegas do trabalho

A pessoa com epilepsia ja sofreu acidentes no trabalho decorrentes de crises epilépticas

A pessoa com epilepsia ndo recebeu apoio adequado dos seus/suas colegas de trabalho e superiores ao ter uma crise
epiléptica

A pessoa com epilepsia percebe/percebeu que, apds ter uma crise epiléptica no local de trabalho, as pessoas
comegaram a tratd-la(o) de forma diferente, tanto em nivel pessoal como profissional

A pessoa com epilepsia jd pediu demissdo no caso de ter uma crise epiléptica no ambiente de trabalho

A pessoa com epilepsia ndo tem/ndo teve chances de crescimento/promog¢io no emprego

A pessoa com epilepsia passou/passa por situacdes de discriminaciio (recebeu/recebe tratamento diferenciado que
o/a fez se sentir excluido(a)/inferiorizado(a)) no ambiente de trabalho por causa da epilepsia

A pessoa com epilepsia sofre/sofreu bullying (agressdo fisica, verbal e/ou psicolégica) no ambiente de trabalho por
causa da epilepsia

A epilepsia nunca atrapalhou o pleno desenvolvimento profissional e integracio no local de trabalho da pessoa com
epilepsia

Nenhuma das alternativas anteriores se aplicam

oo

Prefiro nao responder

Segao G Qualidade de vida e convivio social da pessoa com epilepsia

As proximas questoes referem-se a socializacio, qualidade de vida e possiveis situacdes que a pessoa com epilepsia sob
a sua responsabilidade vivenciou nos ambientes que frequenta. Também abordam a sua experiéncia enquanto
responsavel de uma pessoa com epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica.

Gl1. Avalie o quanto cada uma das seguintes situacoes dificulta a inclusao

social das pessoas com epilepsia no Distrito Federal.

Dificulta Dificulta Nao sei Prefiro nao
muito pouco Nao dificulta informar responder

Preconceito/discriminacio da sociedade

Falta de informacao/desconhecimento da sociedade sobre a epilepsia

Preconceito por parte da familia da pessoa com epilepsia

Falta de preparo e de qualificacio das escolas para receber alunos com
epilepsia

Falta de medidas que visem a insercdo e a permanéncia de pessoas com
epilepsia no mercado de trabalho

(101 O L) L
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Dificulta Dificulta Nio sei Prefiro nao
muito pouco Nao dificulta informar responder

L]
L]
L]

Falta de profissionais especializados para diagnosticar a doenga e orientar
adequadamente as pessoas com epilepsia

Alto custo dos tratamentos/acompanhamentos

(1 L] L
(1 L] L
L] L] L

Falta de programas de governo/politicas puiblicas voltados para pessoas D
com epilepsia
G2. Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacées sobre sua experiéncia
enquanto responsavel de uma pessoa com epilepsia. Para cada uma
das afirmacdes, indique se vocé concorda totalmente; concorda
parcialmente; nao concorda, nem discorda; discorda pouco ou
discorda totalmente.

Nio
Concorda Concorda concorda,
totalmente parcialmente  nem discorda

Discorda
totalmente

Eu nio tinha qualquer informac@o sobre a epilepsia até a pessoa pela qual
sou responsdvel ser diagnosticada

Tenho dificuldade de lidar com as crises epilépticas, quando elas ocorrem

Percebi que pessoas préximas se afastaram apds saberem do diagndstico
da pessoa pela qual sou responsavel ou apés presenciarem uma crise
epiléptica

Tive que deixar o meu trabalho diversas vezes para socorrer a pessoa com
epilepsia pela qual sou responsavel

Os acompanhamentos médicos, efeitos dos tratamentos e das crises
epilépticas da pessoa pela qual sou responsdvel exigem uma grande
quantidade do meu tempo

1 O O Oy
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Possuo uma rede de apoio que posso acionar para repartir o manejo dos
efeitos fisicos e psicossociais da epilepsia na pessoa pela qual sou
responsével

]
]

[

Tenho/tive resisténcia em aprovar outras formas de tratamento para a
pessoa com epilepsia que ndo o medicamento antiepiléptico sugeridas pelo
neurologista

Nio me sinto bem-vinda(o) em alguns ambientes ou eventos caso leve
comigo a pessoa com epilepsia

Nao me sinto segura(o) para frequentar alguns ambientes ou eventos com
a pessoa com epilepsia

[ s e O e A A N e I e N A
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Evito contar para pessoas de fora do meu circulo social/familiar mais D
proximo do diagndstico de epilepsia da pessoa pela qual sou responsavel

G3. Qual(is) dos seguintes grupos de apoio, associacdes ou instituicoes
vocé frequenta ou ja frequentou?

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Associagao Brasileira de Epilepsia (ABE) D

Liga Brasileira de Epilepsia (LBE) D

Assisténcia a Sadde de Pacientes com Epilepsia (ASPE) D
Viva Além das Crises D

Maes da Epilepsia (grupo de Facebook) D



Associagdo dos Portadores de Epilepsia do Distrito Federal (APEDF)

Naio participo de nenhum dos grupos, associagdes ou institui¢des listados acima
Nao sei informar

Prefiro ndo responder

Outros

U 00O

Outros

Segﬁo H.: Perfil sociodemogrifico da pessoa com epilepsia

Por favor, preencha com as informacées sobre a pessoa com epilepsia sob a sua responsabilidade.

H1. Qual é a idade da pessoa com epilepsia?

H2. Qual o sexo esta informado na certidao de nascimento da pessoa com
epilepsia?

Feminino
Masculino
Intersexo

Nio sei informar

Prefiro nao responder

(PP F{]



Quanto a identidade de género, como a pessoa com epilepsia se
identifica?
A dimensdo da identidade de género de uma pessoa tem a ver com a forma como ela se relaciona com as representagoes de masculinidades e

feminilidades e como isso se traduz em sua prdtica social. Ndo necessariamente a identidade de género tem relagdo com o sexo de nascimento, com
genitdlia e/ou a orientagdo sexual da pessoa.

H3.

Pessoas "cis" sdo pessoas que se identificam com o sexo que consta na sua certiddo de nascimento.

Mulher cis

Mulher trans

Homem cis

Homem trans

Travesti

Nao binarie/Género fluido

Agénero

Nio sei informar

Prefiro ndo responder

Outros

CH L PR PR

Outros

H4. Com qual raca ou cor a pessoa com epilepsia se identifica?

Branca
Preta
Parda
Amarela
Indigena

Nao sei informar

(PP LR

Prefiro nao responder



HS. Qual é o estado civil da pessoa com epilepsia?

Solteiro(a)

Casado(a)

Em unido estdvel/Mora junto
Divorciado(a)/Separado(a)
Vitvo(a)

Nao sei informar

Prefiro nao responder

He. Qual é a escolaridade da pessoa com epilepsia?

Nao alfabetizado(a)/Sem escolaridade

Alfabetizado(a) (l€ e escreve)

Pré-escola (maternal e jardim de infancia)

Ensino fundamental incompleto

Ensino fundamental completo

Ensino médio incompleto

Ensino médio completo

Educacdo de jovens e adultos (EJA) do ensino fundamental ou supletivo do ensino fundamental
Educacao de jovens e adultos (EJA) do ensino médio ou supletivo do ensino médio
Ensino técnico incompleto

Ensino técnico completo

Superior incompleto

Superior completo

Especializagdo incompleto

Especializagido completo

Mestrado incompleto

Mestrado completo

Doutorado incompleto

Doutorado completo

Nao sei informar

Prefiro ndo responder
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H7. A pessoa com epilepsia reside no Distrito Federal?

Sim
Nio
HS. Em qual regiao administrativa a pessoa com epilepsia reside?

Aguas Claras
Arniqueira
Brazlandia

Candangolandia
Ceilandia
Cruzeiro

Fercal

Gama

Guard

Itapoa

Jardim Botanico
Lago Norte
Lago Sul
Nicleo Bandeirante
Paranod

Park Way
Planaltina

Plano Piloto
Recanto das Emas
Riacho Fundo
Riacho Fundo II
Samambaia
Santa Maria

Sdo Sebastido
SCIA

SIA
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Sobradinho

Sobradinho II

Sol Nascente/Por do Sol
Sudoeste/Octogonal
Taguatinga

Varjao

Vicente Pires

(PP PR

HO. Em qual cidade e estado a pessoa com epilepsia reside?
As opgaes de cidades/estados disponiveis referem-se aquelas que compoem a Regido Integrada de Desenvolvimento do Distrito Federal e
Entorno (RIDE). Caso vocé nao resida na RIDE, marque a opgao "Outros” e especifique o municipio e o estado de residéncia.

Abadiania (GO)

Agua Fria de Goids (GO)
Aguas Lindas de Goias (GO)
Alexania (GO)

Alto Paraiso de Goias (GO)
Alvorada do Norte (GO)
Arinos (MG)

Barro Alto (GO)

Buritis (MG)

Cabeceiras (GO)

Cabeceira Grande (MG)
Cavalcante (GO)

Cidade Ocidental (GO)
Cocalzinho de Goias (GO)
Corumba de Goias (GO)
Cristalina (GO)

Flores de Goids (GO)
Formosa (GO)

Goianésia (GO)

Luziania (GO)

Mimoso de Goias (GO)

P P A P R P PR P PR R ]



Niquelandia (GO)

Novo Gama (GO)

Padre Bernardo (GO)
Pirenépolis (GO)
Planaltina (GO)

Santo Antonio do Descoberto (GO)
Sdo Jodo d’Alianca (GO)
Simolandia (GO)

Unai (MG)

Valparaiso de Goids (GO)
Vila Boa (GO)

Vila Propicio (GO)

Outros

CH I PP P LR PR

Outros

H10. Qual é a situaciao de moradia da pessoa com epilepsia?

Mora com a familia

Mora sozinha (com autonomia)

Mora sozinha (com tutela ou apoio familiar)
Mora com grupo de pessoas (com tutela ou apoio)
Mora em institui¢ao residencial com cuidados
Naio sei informar

Prefiro ndo responder

Outros

CH I PP R

Outros




H11. Quantas pessoas moram com a pessoa com epilepsia?

10
Mais de 10
Nao sei informar

Prefiro nio responder

(PP P P PP P PR R ]

H12. A pessoa com epilepsia possui filhos?
Caso a resposta seja afirmativa, indique no espago para comentdrios, utilizando apenas algarismos, quantos filhos(as) a pessoa com epilepsia
PpOSssui.

Sim
Nio
Nao sei informar

Prefiro ndo responder

[P FLF{]




H13. Somando a renda de todos que moram na residéncia com a pessoa
com epilepsia, a renda domiciliar mensal é de aproximadamente:

Até 1 saldrio minimo (até R$ 1.212,00 inclusive) D

De 1 a 2 saldrios minimos (de R$ 1.212,00 até R$ 2.424,00 inclusive) [:]

De 2 a 5 saldrios minimos (de R$ 2.424,00 até R$ 6.060,00 inclusive) [:]

De 5 a 10 saldrios minimos (de R$ 6.060,00 até R$ 12.120,00 inclusive) [:]
De 10 a 20 saldrios minimos (de R$ 12.120,00 até R$ 24.240,00 inclusive) [:]
De 20 a 30 saldrios minimos (de R$ 24.240,00 até R$ 36.360,00 inclusive) [:]
Mais de 30 saldrios minimos (mais de R$ 36.360,00) [:]

Nao sei informar I::]

Prefiro nao responder D

H14. A pessoa com epilepsia recebe algum beneficio do governo?

Marque todas as opcoes que se apliquem

BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada)/LOAS D
Auxilio Brasil (Bolsa Familia) D

Seguro Desemprego D
Aposentadoria/Auxilio-doenca (INSS) D
Pensdo D

Auxilio Emergencial D

Cartao Creche D

Prato Cheio D
Incentiva DF D
DF Brincar D

Agentes da Cidadania D
Nao recebe nenhum beneficio D
Nio sei informar D

Prefiro ndo responder D



Outros O

Outros

H15. A pessoa com epilepsia é beneficiaria de algum dos seguintes
programas do Governo do Distrito Federal?

Marque todas as opcoes que se apliquem

Crianca Feliz Brasiliense

Conecta Mais

DF Acessivel

Passe Livre Especial (BRB Mobilidade)

Morar bem

Nao € beneficidria de nenhum programa social do Governo do DF
Nao sei informar

Prefiro néo responder

Outros
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Outros

Secao I: Histérico de saiide

As proximas questdes abordam temas relacionados a sua satide e ao acesso a servicos e atendimentos na area da saude.

I~  Vocé possui alguma deficiéncia?

I18

E possivel marcar mais de uma alternativa.

Sim, deficiéncia visual
Sim, deficiéncia motora
Sim, deficiéncia mental

Sim, deficiéncia auditiva
Nao

Nao sei informar

HpEEEEEEEEN
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I2.

I3.

Prefiro ndo responder

Outros

Outros

0|

Com quantos anos, aproximadamente, vocé teve a primeira crise
epiléptica?

Quanto tempo demorou para vocé ser diagnosticado(a) com epilepsia
ou sindrome epiléptica idiopatica apos ter a primeira crise epiléptica?

Especifique o tempo aproximado em meses.

14—  Vocé teve dificuldades para ser diagnosticado(a)?

I3

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Sim, por falta de informacao minha e/ou das pessoas proximas a mim sobre a epilepsia

Sim, por falta de orientacdo adequada dos profissionais de satide que acessei apds as crises comecarem

Sim, porque enfrentei longa lista de espera na rede ptiblica de satide para acessar os profissionais e/ou exames
necessarios para o diagndstico

Sim, porque n@o havia na rede puiblica de satde os profissionais e/ou exames necessarios para o diagnéstico

Sim, porque foi dificil/identificar os fatores que causavam/causam as minhas crises epilépticas

Sim, porque as minhas crises ndo eram convulsivas

Nio tive dificuldades para ser diagnosticado(a)

Nio sei informar

Prefiro ndo responder

Outros

Outros
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157  Quais os tipos de tratamento para a epilepsia vocé realiza atualmente

I4 e como vocé acessa o(s) tratamento(s)?
Acessei 0 Acessei 0 Acessei 0
trata pelo t tr
Sistema Unico ~ particular, com  particular, sem  N&o realizo o Nio sei Prefiro nao
de Sadde (SUS)  plano de satide  plano de satide tratamento informar responder
Estimulac@o do nervo vago D D D D D D
Dieta cetogénica D D D D D D
S I R T
Uso de medicamentos antiepilépticos sem canabidiol D D D D D D
Uso de medicamentos antiepilépticos a base de canabidiol D D D D D D
I6. Vocé realiza outro tratamento para a epilepsia que nao foi listado na

questao anterior?

Caso a resposta seja afirmativa, marque a alternativa "Outro" e especifique.
No [
Nio sei informar [:]

Prefiro nao responder

Outros

Outros

I17. Sobre a administracio dos sintomas da epilepsia e dos efeitos fisicos e
psicossociais das crises epilépticas e dos tratamentos em vocé, marque
a alternativa que melhor se aplica ao seu caso:

Conto com uma rede de apoio que aciono sempre que preciso, composta por familiares, amizades e colegas de
trabalho ou de escola

Conto com uma rede de apoio que aciono sempre que preciso, composta apenas por meus familiares

Conto com uma rede de apoio, mas costumo eu mesmo(a) manejar os efeitos fisicos e psicossociais das crises
epilépticas e dos tratamentos

Nzo conto com uma rede de apoio e sempre lido eu mesmo(a) com os efeitos fisicos e psicossociais das crises
epilépticas e dos tratamentos

(PP F{]

Prefiro nao responder

I8. Abaixo sao listadas algumas afirmacoées relacionadas a fatores que
podem levar as pessoas com epilepsia a criar mecanismos de
autogestao dos efeitos fisicos e psicossociais das crises epilépticas e
dos tratamentos.

Marque todas que se apliquem.

As crises sao muito frequentes, por isso precisei aprender a lidar com os seus efeitos sem a ajuda de outras pessoas D
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As crises estdo controladas, por isso ndo preciso de uma rede de apoio/ndo preciso acionar minha rede de apoio

Os efeitos do tratamento sdo constantes, por isso precisei aprender a lidar com eles sem a ajuda de outras pessoas

A maioria das pessoas ndo estd preparada para lidar com os efeitos das crises epilépticas e dos tratamentos

A reagdo das pessoas quando tenho crises epilépticas faz com que eu me sinta constrangido(a)

Tenho medo de sofrer discriminagio caso eu néio consiga lidar com uma crise e precise da ajuda de outras pessoas

Prefiro nao responder

AU 0O 0 0Uo 4

Outros
Outros
I9. Vocé apresenta outra(s) condi¢cao(des) de satide relacionada(s) a
epilepsia?
Sim, mas ndo  Jd tive e ndo
Sim, estou em estou em estou mais em Nio sei Prefiro nao
tra J tr ) tra J Nunca tive informar responder
Transtorno de Déficit de Atencdo (TDAH) D D D D D D
Lesoes cerebrais D D D D D D
Paralisia cerebral D D D D D D
PR gy Wy Wy o g e
R T P g
Transtorno do Espectro Autista (TEA) D D D D D D
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110. Vocé apresenta outra(s) condi¢cao(des) de satide relacionadas a
epilepsia além das listadas acima?

Caso a resposta seja afirmativa, escolha a alternativa "Outro" e especifique.
No [
Nio sei informar [:]

Prefiro nao responder

Outros

Outros

I11.  Vocé faz acompanhamento com alguma das
especialidades médicas listadas abaixo por fatores relacionados ao
diagnéstico de epilepsia (por causa dos efeitos das crises epilépticas
e/ou dos efeitos do tratamento adotado)?

Sim, pelo Sim,

Sislema Sim, com particular
Unico de planode  (sem plano de Nio sei
Saiide (SUS) saude satide) Nao informar

Neurologista D

Clinico geral

Psicélogo

Psiquiatra

Nutricionista

Terapeuta ocupacional

Assistente social

Pneumologista

Pediatra

Geriatra

Médico da familia

O ol L)
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I12.  Vocé faz acompanhamento com outra(s) especialidade(s) de saude
além das listadas acima, por fatores relacionados ao diagnodstico de

epilepsia?
Caso a resposta seja afirmativa, escolha a opgdo "Outro” e especifique.
Nao D
Nao sei informar [:]
Prefiro ndo responder
Outros
Outros

I13. De modo geral, com qual frequéncia as consultas/atendimentos
costumam ocorrer? Considere todos os atendimentos de que vocé
necessita.

Diariamente

Semanalmente
Quinzenalmente
Mensalmente
Semestralmente

Uma vez no ano

Outra frequéncia

Nio tem frequéncia definida

Nio sei informar

(PP PP L]

Prefiro nao responder

I14.  Onde ocorre a maior parte dos atendimentos nas especialidades
selecionadas na pergunta anterior?

No Distrito Federal

[ F{]

Fora do Distrito Federal

I15.  Especifique a regiao administrativa na qual a maior parte dos
atendimentos ocorre.

Aguas Claras
Arniqueira

Brazlandia

L P



Candangolandia
Ceilandia

Cruzeiro

Fercal

Gama

Guara

Itapoa

Jardim Botanico
Lago Norte

Lago Sul

Nicleo Bandeirante
Paranoa

Park Way
Planaltina

Plano Piloto
Recanto das Emas
Riacho Fundo
Riacho Fundo II
Samambaia

Santa Maria

Sédo Sebastido
SCIA

SIA

Sobradinho
Sobradinho 1T

Sol Nascente/Por do Sol
Sudoeste/Octogonal
Taguatinga

Varjao

d A I P P PP P PP P P L P P PP PR



I16.

Vicente Pires

Especifique em que estado a maior parte dos atendimentos ocorre.

AC

AL

AP

AM

BA

CE

ES

GO

MA

MT

MS

MG

PA

PB

PR

PE

PI

RJ

RN

RS

RO

RR

SC

SP

SE

TO

]
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I17.  Por qual(is) motivo(s) o(s) atendimento(s) ocorre(m) fora do DF?

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Naio existe a especialidade/servico na rede publica do DF
Naio existe a especialidade/servico nem na rede publica, nem na rede privada do DF
Existe a especialidade/servico, mas ndo hé profissional especializado atendendo no DF

Longa lista de espera para acessar o servi¢o de saide no DF

Os servicos de satde da rede publica do DF néo possuem profissionais preparados para orientar e/ou oferecer
alternativas de tratamento adequadas para pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopdticas.

Os servicos de saide do DF, tanto da rede publica quanto da rede privada, ndo possuem profissionais preparados para
orientar e/ou oferecer alternativas de tratamento adequadas para pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopdticas.

Nio sei informar
Prefiro nao responder

Outros

AU 0O OO0 OO

Outros

I18.  Quais dificuldades vocé ja enfrentou ao acessar os servicos de

atendimento na area da saude?
Marque todas as opgoes que se apliquem.

Dificuldade de agendamento

Falta de profissional especializado na rede publica

Falta de profissional especializado na rede particular

Profissionais sem preparo para orientar e informar pessoas com epilepsia ou sindromes epilépticas idiopaticas
Indisponibilidade de servico de satide perto de onde mora

Alto custo das consultas/acompanhamento nas especialidades que ndo atendem na rede publica
Falta de informacao sobre onde buscar atendimento para alguma especialidade

Longa lista de espera para acessar o servi¢o de satde

Horiério de trabalho/estudos incompativel com o hordrio do servico de atendimento
Sofri/sofro discriminagdo por causa da epilepsia

Tenho/tive dificuldade de acesso aos medicamentos antiepilépticos pela rede publica de saide
Tenho/tive dificuldade de acesso aos medicamentos antiepilépticos pela rede privada

Naio enfrentei dificuldades

Nao sei informar
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Prefiro ndo responder

Outros

Outros

0|

Secao J: Experiéncia e convivio no ambiente escolar

As proximas questdes referem-se a sua experiéncia na escola e a possiveis situacoes que vocé vivenciou/vivencia no

ambiente escolar.

J1. Vocé esta frequentando alguma escola/instituicio de ensino
atualmente?

Sim, frequento escola/institui¢do de ensino publica

Sim, frequento escola/institui¢do de ensino particular

Nao, mas ja frequentei escola/instituicdo de ensino publica
Nio, mas jd frequentei escola/institui¢do de ensino particular
Nunca estudei

Prefiro nao responder

J2. Por quais motivos vocé nao esta estudando atualmente ou nunca
estudou?

(PP

Marque todas as opcoes que se apliquem.

Dificuldade para encontrar vaga em escola regular

Dificuldade para encontrar vaga em escola especial

Escolas/institui¢des de ensino procuradas se negaram a matricular pessoas com epilepsia ou sindrome epiléptica
idiopdtica

Escolas/institui¢des de ensino procuradas ndo possuiam profissionais preparados para lidar com as crises epilépticas
e seus efeitos fisicos e psicossociais

Escolas/institui¢des de ensino procuradas ndo possuiam tutores de ensino/monitores preparados para educar pessoas
com epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica

Meus familiares/responsédveis néo se sentiram/sentem seguros para me enviar para a escola/institui¢do de ensino

Nio me senti confortdvel/seguro(a) para frequentar escolas/institui¢cdes de ensino

Os efeitos das crises epilépticas e/ou dos tratamentos me impediram de frequentar escolas/institui¢cdes de ensino

Ja conclui o ciclo escolar

Prefiro nio responder

oo Ug
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Outros

J3  Qual a modalidade da escola/instituiciao de ensino vocé frequenta

- atualmente ou frequentou por altimo?

Ensino Regular
Ensino Especial
Ensino Domiciliar

Nao sei informar

(PP R

Prefiro nao responder

J4. As pessoas no seu ambiente escolar sabem/sabiam que vocé tinha
epilepsia?
Sim, tanto meus/minhas colegas quanto os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢do escolar
sabem/sabiam que sou uma pessoa com epilepsia

Sim, os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢ao escolar sabem/sabiam que sou uma pessoa
com epilepsia, mas meus/minhas colegas ndo sabiam

Naio, tanto meus/minhas colegas quanto os/as professores/as e demais profissionais da escola/institui¢ao escolar nao
sabem/sabiam que sou uma pessoa com epilepsia

Nio sei informar

(PP F{]

Prefiro ndo responder

JS. Abaixo, sao apresentadas algumas afirmacdes sobre a
escola/instituicao de ensino que vocé frequenta atualmente ou
frequentou por iltimo.

Marque todas as afirmacoes que se apliquem.

Os(As) professores(as) sdo/eram preparados(as) para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais do diagnéstico de
epilepsia sobre os/as estudantes diagnosticados(as)

Os demais profissionais (ex.: diretor(a), coordenador(a), auxiliares pedagdgicos, bibliotecarios(as)) possuem/possuiam
preparo para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais do diagndstico de epilepsia sobre os/as estudantes diagnosticados(as)

A escola/institui¢do de ensino promove/promovia agdes de acolhimento e visando a permanéncia de estudantes com
epilepsia

A escola/institui¢do de ensino promove/promovia a¢des que visam/visavam informar seus estudantes sobre a
epilepsia e combater o estigma relacionado a doenca

A escola oferece/oferecia Atendimento Educacional Especializado (AEE) no contraturno, quando necessario

Houve cobranca ou tentativa de cobranca de valor adicional (sobretaxa de matricula ou mensalidade) para minha
inclusdo ou permanéncia (apds uma crise epiléptica) na escola/instituicdo de ensino

Fui conduzido(a), por agdes diretas ou indiretas por parte dos profissionais da escola/institui¢do de ensino, a deixar
a escola/institui¢do de ensino apds ter uma crise epiléptica

A escola/institui¢do de ensino dispde/dispunha de um(a) pedagogo(a) para acompanhar o desenvolvimento do aluno
com epilepsia

A escola/institui¢do de ensino dispde/dispunha de um(a) psicopedagogo(a) para acompanhar o desenvolvimento do
aluno com epilepsia

Nenhuma das op¢des acima se aplicam

HpEEEEEREENEEEEENEE
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Nao sei informar D

Prefiro nao responder D

J6. Abaixo, sao apresentadas algumas afirmacdes sobre sua experiéncia
na escola que vocé frequenta atualmente ou frequentou por altimo.
Para cada uma das afirmacoes, indique se vocé concorda totalmente;
concorda parcialmente; nao concorda, nem discorda; discorda pouco
ou discorda totalmente.

discorda
totalmente

concorda concorda ndo concorda,
totalmente parcialmente  nem discorda

Vocé gosta/gostava de ir para a escola/institui¢do de ensino

Vocé tem/teve dificuldade para acompanhar as aulas e ou atividades
propostas na escola

Vocé tem/tinha baixo rendimento académico e/ou dificuldade de
aprendizado, por razdes fisicas e/ou psicossociais relacionadas a epilepsia

Vocé se sente/sentia seguro(a) na escola/institui¢do de ensino

Voce se sente/sentiu isolado(a) dos colegas da escola

Vocé sente/sentia medo de ter uma crise epiléptica na escola/instituicao de
ensino

Vocé sente/sentia vergonha de ter uma crise epiléptica na
escola/institui¢do de ensino

Vocé sente/sentia seu aprendizado prejudicado por um excesso de
protecdo por parte dos profissionais da sua escola

Vocé se sente/sentiu discriminado(a) (recebe/recebeu tratamento
diferenciado em relag@o aos seus colegas que o/a fez se sentir
excluido/inferiorizado) no ambiente escolar

Vocé sofre/sofreu bullying (agressdo fisica, verbal e/ou psicolégica) no
ambiente escolar

Vocé ndo recebe/recebeu apoio adequado dos profissionais da escola ao
ter uma crise epiléptica

Vocé é/foi acolhido(a) pela equipe de profissionais da escola

Vocé é/foi acolhido(a) pelos seus colegas de escola

Vocé participa/participava das atividades desenvolvidas no contexto
escolar (educativas, esportivas, culturais ou sociais)

O convivio com os colegas da escola/institui¢ciio de ensino
contribui/contribuiu para sua socializa¢do e autoestima

Sua rede de apoio para lidar com os efeitos fisicos e psicossociais da
epilepsia se expandiu
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J7. Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacoes relacionadas a sua
adesao escolar.

Para cada uma das afirmacoes, indique se vocé concorda totalmente;
concorda parcialmente; nao concorda, nem discorda; discorda pouco
ou discorda totalmente.

concorda concorda ndo concorda, discorda discorda
totalmente parcialmente  nem discorda pouco totalmente

Quando vocé tem/tinha uma crise epiléptica na escola/instituicao de

ensino, vocé vai/ia embora e nao assiste/assistia o restante das aulas

Quando vocé tem/tinha uma crise epiléptica seus responsaveis

impedem/impediam vocg de ir a escola/institui¢ao de ensino

Quando vocé tem/tinha uma crise epiléptica, ndo se sente/sentia segura(o)
para ir a escola/institui¢do de ensino nos dias seguintes

Quando vocé tem/tinha uma crise epiléptica na escola/instituicao de
ensino, vocé muda/mudava de escola/institui¢cao de ensino

Vocé perde/perdia muitas aulas para fazer consultas e exames médicos

1 0O 0 O O
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Vocé falta/faltava as aulas mesmo sem ter atendimentos médicos ou crises
epilépticas

Secao K: Experiéncia e convivio no ambiente de trabalho

As proximas questdes referem-se as suas experiéncias de trabalho e a possiveis situacdes que vocé vivencia/vivenciou
no ambiente de trabalho.

K1. Vocé trabalha atualmente?

Sim, trabalho com carteira assinada

Sim, trabalho sem carteira assinada

Sim, trabalho como funciondrio publico

Sim, trabalho como auténomo

Sim, trabalho como Microempreendedor(a) Individual (MEI)
Sim, trabalho como estagidrio

Sim, trabalho como Jovem Aprendiz/Jovem Candango
Nao, estou aposentado(a)

Nao, estou desempregado(a) e procurando emprego
Nio, ndo trabalho e nem procuro emprego

Nao, nunca trabalhei

Naio sei informar

Prefiro ndo responder
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K2.  Por qual/is motivo/s vocé nao esta trabalhando/nunca trabalhou?

Marque todas as opcoes que se apliquem.

Meédico-perito determinou que néo posso trabalhar (incapacidade laborativa)

Fui demitido(a) ap6s sofrer acidente de trabalho decorrente de uma crise epiléptica

Fui afastado(a) ou aposentado/(a) apds sofrer acidente de trabalho decorrente de uma crise epiléptica
Fui demitido apés ter uma crise epiléptica no local de trabalho

Pedi demiss@o ap6s ter uma crise epiléptica no local de trabalho

Fui demitido por faltar muitas vezes ao trabalho em decorréncia de crises epilépticas e/ou efeitos dos tratamentos

Passei por situacdes de discriminaco (recebeu/recebe tratamento diferenciado que o/a fez se sentir
excluido(a)/inferiorizado(a)) no ambiente de trabalho

Sofri bullying (agressao fisica, verbal e/ou psicolégica) no ambiente de trabalho

A epilepsia limitou meu acesso a formagao escolar/capacitacdo necessdria para trabalhar
Nenhum dos motivos anteriores

Nao sei informar

Prefiro ndo responder

Outros

AU O OO0 OO0 OO L

Outros

Ka. As pessoas no seu ambiente de trabalho sabem/sabiam que vocé é uma
pessoa com epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica?

Caso vocé ndo esteja trabalhando atualmente, responda conforme sua iiltima experiéncia de trabalho.

Sim, tanto meus/minhas colegas de trabalho quanto os/as meus/minhas superiores sabem/sabiam que sou uma

pessoa com epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica

Somente meus/minhas colegas de trabalho sabem/sabiam que sou uma pessoa com epilepsia ou sindrome epiléptica

idiopatica

Somente os/as meus/minhas superiores sabem/sabiam que sou uma pessoa com epilepsia ou sindrome epiléptica

idiopdtica

Nao, tanto meus/minhas colegas quanto meus/minhas superiores nio sabem/sabiam que sou uma pessoa com

epilepsia ou sindrome epiléptica idiopatica

Nio sei informar

(PP

Prefiro nao responder



Abaixo, sdo apresentadas algumas afirmacées sobre sua experiéncia
no ambiente de trabalho. Para cada uma das afirmacoes, indique se
vocé concorda totalmente; concorda parcialmente; nao concorda, nem
discorda; discorda pouco ou discorda totalmente.

Caso vocé ndo esteja trabalhando atualmente, responda conforme sua iiltima experiéncia de trabalho.

discorda
totalmente

concorda concorda ndo concorda,
totalmente parcialmente  nem discorda

Voce sente que precisa/ja sentiu que deveria esconder de seus superiores e
colegas de trabalho que possui epilepsia, por medo de ser demitido(a)

Voce sente que precisa/ja sentiu que deveria esconder de seus superiores e
colegas de trabalho que possui epilepsia, por medo de ser discriminado(a)

Vocé foi demitido(a) apds ter uma crise epiléptica no local de trabalho

Vocé tem/teve dificuldade no convivio com os colegas do trabalho

J4 sofri acidentes no trabalho decorrentes de crises epilépticas

Vocé nio recebeu apoio adequado dos seus/suas colegas de trabalho e
superiores ao ter uma crise epiléptica

Vocé percebe/percebeu que, apds ter uma crise epiléptica no local de
trabalho, as pessoas comegaram a te tratar de forma diferente, tanto em
nivel pessoal como profissional

Vocé pediria demissao no caso de ter uma crise epiléptica no ambiente de
trabalho

Vocé ndo tem/ndo teve chances de crescimento/promocio no emprego

Vocé passou/passa por situacdes de discriminacio (recebeu/recebe
tratamento diferenciado que o/a fez se sentir excluido(a)/inferiorizado(a))
no ambiente de trabalho por causa da epilepsia

Sofri/sofro bullying (agressdo fisica, verbal e/ou psicolégica) no ambiente
de trabalho por causa da epilepsia
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A epilepsia nunca atrapalhou o meu pleno desenvolvimento profissional e
integrac@o no local de trabalho
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Secao L: Qualidade de vida e convivio social
As préximas questdes referem-se a sua socializacao, sua qualidade de vida e a possiveis situacdes que vocé vivenciou
nos ambientes que frequenta.

L1. Quais das situacdes listadas a seguir vocé ja experimentou por causa
do diagnéstico de epilepsia ou de sindrome epiléptica idiopatica?

Marque todas as alternativas que se aplicam.

Nao me sinto bem-vinda(o) em alguns ambientes ou eventos
Nio me sinto segura(o) para frequentar alguns ambientes ou eventos
Evito expandir meu circulo social

Nao gosto ou ndo me sinto seguro (a) para participar de atividades sociais em lugares ptblicos e/ou desconhecidos

HEEEERNEE

Perdi amizades ap6s o diagnéstico ou apds uma crise epiléptica
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Perdi o contato com familiares apds o meu diagndstico ou apds uma crise epiléptica

Meus relacionamentos romantico-sexuais foram/sao prejudicados pela doenca e seus efeitos

Vocé sentiu que sua socializacio na infancia foi prejudicada por um excesso de protecdo por parte dos seus
responsaveis

Sou/fui excluido de atividades sociais

Tenho medo de ter uma crise epiléptica em um lugar que ndo conhego e/ou entre pessoas desconhecidas

Nao dirijo por medo ou por nao poder tirar a carteira de motorista

Nao costumo viajar para determinados lugares por medo de ter uma crise epiléptica e ndo ter a assisténcia adequada
Nio costumo viajar de avido por medo de ter uma crise epiléptica durante o voo

Nao costumo viajar sem companhia

Nao sei informar

Prefiro ndo responder

Outros
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Outros

L2. Avalie o quanto cada uma das seguintes situacoes dificulta a inclusao
social das pessoas com epilepsia no Distrito Federal

Nio sei Prefiro nao
Nio dificulta informar responder

Dificulta
muito

Preconceito/discriminacdo da sociedade

Falta de informagao/desconhecimento da sociedade sobre a epilepsia

Preconceito por parte da familia da pessoa com epilepsia

Falta de preparo e de qualificacéio das escolas para receber alunos com
epilepsia

Falta de medidas que visem a inser¢@o e a permanéncia de pessoas com
epilepsia no mercado de trabalho

Falta de profissionais especializados para diagnosticar a doenga e orientar
adequadamente as pessoas com epilepsia

Alto custo dos tratamentos/acompanhamentos

Falta de programas de governo/politicas publicas voltados para pessoas
com epilepsia
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L3. Qual dos seguintes grupos de apoio, associacdes ou instituicoes vocé
frequenta/frequentou?

Associagdo Brasileira de Epilepsia (ABE)

Liga Brasileira de Epilepsia (LBE)

Assisténcia a Sadde de Pacientes com Epilepsia (ASPE)

Viva Além das Crises

Maes da Epilepsia (grupo de facebook)

Nao participo nem tenho conhecimento de nenhum grupo, associa¢@o ou institui¢ao
Nao sei informar

Prefiro néo responder
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Outros
Outros
Secao M: Perfil sociodemografico
M1. Qual o sexo esta informado na sua certidao de nascimento?
Feminino
Masculino
Intersexo

Nio sei informar

Prefiro ndo responder
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M2. Quanto a identidade de género, como vocé se identifica?

A dimensao da identidade de género de uma pessoa tem a ver com a forma como ela se relaciona com as representagoes de masculinidades e
feminilidades e como isso se traduz em sua prdtica social. Nédo necessariamente a identidade de género tem relagdo com o sexo de nascimento, com
genitdlia e/ou a orientagdo sexual da pessoa.

Pessoas "cis" sdo pessoas que se identificam com o sexo que consta na sua certiddo de nascimento.

Mulher cis

Mulher trans

Homem cis

Homem trans

Travesti

Nio binarie/Género fluido
Agénero

Nao sei informar

Prefiro nio responder

Outros
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Outros

M3. Com qual raca ou cor vocé se identifica?

Branca
Preta
Parda
Amarela
Indigena

Nao sei informar

(PP PR

Prefiro ndo responder



M4. Qual é o seu estado civil?

Solteiro(a)

Casado(a)

Em unido estdvel/Mora junto
Divorciado(a)/Separado(a)
Vitvo(a)

Nao sei informar

Prefiro nao responder

M5. Qual é a sua escolaridade?

Nao alfabetizado(a)/Sem escolaridade

Alfabetizado(a) (l€ e escreve)

Pré-escola (maternal e jardim de infancia)

Ensino fundamental incompleto

Ensino fundamental completo

Ensino médio incompleto

Ensino médio completo

Educacdo de jovens e adultos (EJA) do ensino fundamental ou supletivo do ensino fundamental
Educacao de jovens e adultos (EJA) do ensino médio ou supletivo do ensino médio
Ensino técnico incompleto

Ensino técnico completo

Superior incompleto

Superior completo

Especializagdo incompleto

Especializagido completo

Mestrado incompleto

Mestrado completo

Doutorado incompleto

Doutorado completo

Nao sei informar

Prefiro ndo responder
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M6é6. Vocé reside no Distrito Federal?
Sim
Niao
M7. Em qual regido administrativa vocé reside?

Aguas Claras
Arniqueira
Brazlandia

Candangolandia
Ceilandia
Cruzeiro

Fercal

Gama

Guard

Itapoa

Jardim Botanico
Lago Norte
Lago Sul
Nicleo Bandeirante
Paranod

Park Way
Planaltina

Plano Piloto
Recanto das Emas
Riacho Fundo
Riacho Fundo II
Samambaia
Santa Maria

Sdo Sebastido
SCIA

SIA
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Sobradinho

Sobradinho II

Sol Nascente/Por do Sol
Sudoeste/Octogonal
Taguatinga

Varjao

Vicente Pires

(PP PR

MS8. Em qual cidade e estado voceé reside?
As opgaes de cidades/estados disponiveis referem-se aquelas que compoem a Regido Integrada de Desenvolvimento do Distrito Federal e
Entorno (RIDE). Caso vocé nao resida na RIDE, marque a opgao "Outros” e especifique o municipio e o estado de residéncia.

Abadiania (GO)

Agua Fria de Goids (GO)
Aguas Lindas de Goias (GO)
Alexania (GO)

Alto Paraiso de Goias (GO)
Alvorada do Norte (GO)
Arinos (MG)

Barro Alto (GO)

Buritis (MG)

Cabeceiras (GO)

Cabeceira Grande (MG)
Cavalcante (GO)

Cidade Ocidental (GO)
Cocalzinho de Goias (GO)
Corumba de Goias (GO)
Cristalina (GO)

Flores de Goids (GO)
Formosa (GO)

Goianésia (GO)

Luziania (GO)

Mimoso de Goias (GO)
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Niquelandia (GO)

Novo Gama (GO)

Padre Bernardo (GO)
Pirenépolis (GO)
Planaltina (GO)

Santo Antonio do Descoberto (GO)
Sdo Jodo d’Alianca (GO)
Simolandia (GO)

Unai (MG)

Valparaiso de Goids (GO)
Vila Boa (GO)

Vila Propicio (GO)

Outros
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Outros

M9. Qual € a sua situacao de moradia?

Moro com a familia

Moro sozinho(a) (com autonomia)

Moro sozinho(a) (com tutela ou apoio familiar)
Moro com grupo de pessoas (com tutela ou apoio)
Moro em institui¢ao residencial com cuidados
Naio sei informar

Prefiro ndo responder

Outros
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Outros




M10. Quantas pessoas moram com voce?
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Mais de 10
Nao sei informar

Prefiro nio responder

M11. Vocé possui filhos?

Caso a resposta seja afirmativa, indique quantos filhos(as) no espago para comentdrios.

Nio sei informar [:]

Prefiro nao responder D




M12. Somando a renda de todos que moram na sua residéncia, a renda
domiciliar mensal é de aproximadamente:

Até 1 saldrio minimo (até R$ 1.212,00 inclusive)

De 1 a 2 saldrios minimos (de R$ 1.212,00 até R$ 2.424,00 inclusive)

De 2 a 5 saldrios minimos (de R$ 2.424,00 até R$ 6.060,00 inclusive)

De 5 a 10 saldrios minimos (de R$ 6.060,00 até R$ 12.120,00 inclusive)
De 10 a 20 saldrios minimos (de R$ 12.120,00 até R$ 24.240,00 inclusive)
De 20 a 30 saldrios minimos (de R$ 24.240,00 até R$ 36.360,00 inclusive)
Mais de 30 saldrios minimos (mais de R$ 36.360,00)

Nao sei informar
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Prefiro nao responder

M13. Vocé recebe algum beneficio do governo?

Marque todas as opcoes que se apliquem.

BPC (Beneficio de Prestagdo Continuada)/LOAS
Auxilio Brasil (Bolsa Familia)

Seguro Desemprego
Aposentadoria/Auxilio-doenca (INSS)
Pensio

Auxilio Emergencial

DF Social

Prato Cheio

Cartdo Creche

Incentiva DF

DF Brincar

Agentes da Cidadania

Nao recebe nenhum beneficio

Nao sei informar
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Prefiro néo responder



Outros O

Outros

M14. Vocé é beneficiario(a) de algum dos seguintes programas do Governo
do Distrito Federal?

Marque todas as opgoes que se apliquem.

Crianca Feliz Brasiliense

Conecta Mais

DF Acessivel

Passe Livre Especial (BRB Mobilidade)

Morar bem

Naio sou beneficidrio de nenhum programa social do Governo do Distrito Federal
Nao sei informar

Prefiro néo responder

Outros
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Outros

Agradecemos a sua participacao na pesquisa!

Para demais esclarecimentos, entre em contato pelo e-mail
politicas.sociais @ codeplan.df.gov.br
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