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Kit de ferramentas de apoio

Partilhe as suas experiéncias com a epilepsia no
Dia Internacional da Epilepsia!

A epilepsia afeta mais de 50 milhdes de pessoas em todo o0 mundo, mas ainda temos
muito a aprender sobre seu impacto total nos individuos e nas comunidades.

E por isso que neste #EpilepsyDay, com base no tema "My Epilepsy Journey" de 2024,
estamos a pedir-lhe que partiihe experiéncias pessoais que lancem luz no que diz
respeito as necessidades diarias nao satisfeitas das pessoas com epilepsia.

As suas histérias dardo um maior contexto as conclusées do Estudo sobre as
Necessidades Globais em Epilepsia (Global Epilepsy Needs Study - GENS) do IBE e do
recente Percurso de Cuidados Clinicos (Clinical Care Pathway) da ILAE.

O nosso objetivo é utilizar estes conhecimentos para garantir que as pessoas com
epilepsia recebem nao sé os melhores cuidados médicos possiveis, mas também o apoio
de que necessitam para prosperar em todos os aspetos das suas vidas.

Convite a apresentacao de testemunhos

Queremos ouvir a SUA histéria. Como é que a epilepsia afetou a sua vida quotidiana?
Que necessidades nao satisfeitas teve de enfrentar? De que apoios precisou ao longo do
Seu percurso?



Ao partilhar a sua caminhada com a epilepsia, ira:

e Ajudar-nos a compreender o impacto da epilepsia no mundo real.
e Contribuir para melhorar os cuidados com a epilepsia a nivel mundial.
e Associar-se a comunidade mundial da epilepsia na promog¢ao da mudanca.

Como partilhar a sua histéria

1. Escolha o seu formato: Conte a sua histéria por escrito (200-300 palavras) ou
crie um pequeno video (2-3 minutos no maximo)

2. Selecione um dominio: O Estudo sobre as Necessidades Globais em Epilepsia
(GENS) destaca os principais dominios da vida afetados pela epilepsia. Escolha

apena um destes dominios para enquadrar a sua historia.

Conhecimentos Segurancga e Cuslgzgzsede Ensino e Trabalho e
e aconselhamento sobrevivéncia formacao rendimentos
bem-estar
Transportes e Comunidade e Saude e Saude sexual e Atingir os seus
~ agregado . .
condugao seguros familiar bem-estar mental reprodutiva objetivos

* Consultar este quadro aqui para obter mais pormenores sobre cada dominio.

Ao descrever as suas experiéncias, considere o0 seguinte:

e Quais as necessidades especificas que sentiu no dominio escolhido? (por
exemplo, Necessitou de um regime de trabalho flexivel devido as crises epiléticas?
Necessitou de apoio educativo especializado?)

e Como é que estas necessidades afetaram a sua vida quotidiana? (por
exemplo, Afetou as suas interagdes sociais, a sua independéncia ou o seu

bem-estar emocional?)

3. Envie a sua histéria através deste formulario do Google

Se ndo conseguir aceder ao Formuldrio Google, envie a sua histéria utilizando este documento Word.

Data limite: Sexta-feira, 31 de janeiro, 2025.
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Precisa de inspiracao?

Utilize os seguintes exemplos de historias como um estimulo para partilhar as suas
experiéncias unicas, mas ndo se sinta limitado por estes exemplos — as suas proprias
experiéncias e perspetivas sdo o mais importante!

1. Conhecimentos e aconselhamento: Teve acesso a informacdes fiaveis sobre a
epilepsia? As pessoas que o rodeiam tém os conhecimentos necessarios para o apoiar?

2. Segurancga e sobrevivéncia: Ja teve crises epiléticas em publico? Como é que as
pessoas reagiram? Sentiu-se em seguranga e com apoios?

3. Cuidados de saude e bem-estar: Partilihe as suas experiéncias de utilizagao do
sistema de saude para gerir a sua epilepsia. Teve dificuldades em aceder aos servigos de
saude ou aos tratamentos para a epilepsia?

4. Ensino e formagao: Teve alguma dificuldade cognitiva relacionada com a sua
epilepsia, como dificuldades de memoaria, de aten¢do ou de aprendizagem?

5. Trabalho e rendimentos: Teve dificuldades em encontrar ou manter um emprego,
em revelar a sua doenga aos empregadores ou em lidar com as instalagdes no local de
trabalho?

6. Transportes e condugao seguros: Que dificuldades encontrou no acesso aos
transportes, seja a conduzir ou em transportes publicos? Como é que isso afetou a sua
independéncia, vida social ou capacidade de aceder a servigos essenciais?

7. Comunidade e agregado familiar: A sua epilepsia tem afetado as suas relagdes
com os outros? Afastou-se de situacdes sociais ou evitou atividades devido ao medo de
ter uma crise, de se sentir diferente ou de enfrentar o estigma?

8. Saude e bem-estar mental: Sentiu ansiedade, depressdo ou outros problemas
emocionais relacionados com a sua doenga? Como € que estas dificuldades
influenciaram a sua vida quotidiana e a sua qualidade de vida em geral?

9. Saude sexual e reprodutiva: Os medicamentos para a epilepsia alteraram as
suas hormonas, o0 seu ciclo menstrual ou a sua fungado sexual? A epilepsia prejudicou a
sua capacidade de ter relagdes intimas ou de ter filhos?

10.  Atingir os seus objetivos: Pense na sua qualidade de vida em geral. Como é que
a epilepsia tem afetado a sua autoestima, felicidade e capacidade de perseguir os seus
objetivos e sonhos? Que tipo de apoio ou recursos ajudariam a atingir todo o seu
potencial?



Exposicao virtual de arte

A nossa Exposicao Virtual de Arte esta de volta para o Dia Internacional da Epilepsia
2025!

Esta € a sua oportunidade de utilizar o poder da arte para realgar as necessidades nao
satisfeitas nos dominios de vida da GENS através da arte.

Aqui estao alguns pontos de partida tematicos para inspirar a sua exploragao criativa. Mais
uma vez, estas sugestdes estdo aqui para o inspirar, mas n&o deve sentir-se limitado/a por
elas!

1. Conhecimentos e aconselhamento: Criar uma obra de arte que conteste ideias
erradas ou esteredtipos comuns sobre a epilepsia.

2. Segurancga e sobrevivéncia: Descrever a importancia de ambientes seguros e dos
primeiros socorros em caso de convulsoes.

3. Cuidados de saude e bem-estar: Expressar as dificuldades relacionadas com a
utilizagdo do sistema de saude para obter um diagndstico preciso e um tratamento eficaz.

4. Ensino e formacao: llustrar o impacto da epilepsia na experiéncia educacional.
Captar as necessidades de compreensao e apoio dos professores e colegas.

5. Trabalho e rendimentos: Destacar os desafios de aceder as instalagdes do local
de trabalho e alcancar a seguranca financeira.

6. Transportes e condugao seguros: Criar uma obra de arte que defenda opcgdes
de transporte acessiveis e econdmicas para as pessoas com epilepsia.

7. Comunidade e agregado familiar: Explorar temas como o isolamento, a
integracéo, a pertenca e a procura de aceitagéo.

8. Saude e bem-estar mental: Capturar as lutas invisiveis da ansiedade, depressao
e outros problemas de saude mental associados a epilepsia.

9. Saude sexual e reprodutiva: Explorar o impacto da epilepsia nas relacoes
intimas, na imagem corporal e no planeamento familiar.

10. Atingir os seus objetivos: Representar as diversas experiéncias de viver com
epilepsia e lutar por uma vida satisfatéria.



Diretrizes para a apresentacao de propostas e formulario de inscricdo no Google

Se ndo conseguir aceder ao Formulario Google, use este documento Word.

Data de fecho: Sexta-feira, 31 de janeiro, 2025.

Partilhe connosco o seu evento!

Esta a planear um evento para assinalar o Dia Internacional da Epilepsia?
Por favor, partilhe os detalhes aqui

Os eventos serao divulgados no sitio Web oficial do Dia Internacional da Epilepsia e
poderdo também ser incluidos no relatério anual do Dia Internacional da Epilepsia.

N&o se esquega de partilhar publicagdes e fotografias do seu evento nas redes sociais,

utilizando o hashtag #EpilepsyDay. Faremos o nosso melhor para promover e partilhar o
seu conteudo.

0 facebook.com/intepilepsyda

twitter.com/IBESocialMedia
twitter.com/llaeWeb

(O)
instagram.com/international epileps

instagram.com/ILAE Epilepsy

® linkedin.com/international-bureau-for-epilepsy

linkedin.com/international-leaque-against-epileps
\'
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Ferramentas da campanha
#EpilepsyDay

Os recursos da campanha estdo disponiveis gratuitamente para utilizagdo por ativistas
individuais ou organizagdes sem fins lucrativos. As empresas comerciais que pretendam
utilizar os recursos da campanha devem contactar-nos para obter aprovagao. Se tiver
duvidas sobre a campanha ou problemas com o descarregamento dos graficos, contacte
Marie Ennis O'Connor, Diretora de Comunicagao, em marie.ennis@ibe-epilepsy.org
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Graficos para redes sociais

Conjunto 1 de Grafico para transferir: #MyEpilepsyJourney
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Na contagem decrescente para o #EpilepsyDay, promova a sensibilizagdo nas redes
sociais com estes graficos personalizaveis. Adicione o seu proprio logétipo a estas
imagens pré-dimensionadas para Twitter/X, Facebook, Instagram, LinkedIn e Tik Tok.

Transferir ficheiro zip de imagens

Conjunto 2 de Graficos para transferir 2: #MyEpilepsyJourney: | Need

Na segunda-feira, 10 de fevereiro de 2025, havera um esforco mundial para que o
#epilepsyday seja popular no X (antigo Twitter) e noutros sitios de redes sociais.

Eis como pode participar:

1. Escolher um cartao: Imprima um dos modelos #MyEpilepsyJourney abaixo (ou a
versao simples na pagina 9 do manual)

2. Escrever a sua mensagem: O que é que VOCE precisa para viver bem com
a epilepsia? Escreva a sua mensagem #INEED no cartao.

3. Tirar uma selfie: Tire uma selfie com o seu #INEED.

4. Partilhar online: Publique a sua selfie nas redes sociais utilizando as hashtags
#EpilepsyDay e #MyEpilepsyJourney.

Fs

HB internationa Az
‘_:"i- Epilepsy Day L""!-E epsy Day

#Myk pilepsyJourney
#INeed

Transferir ficheiro zip de imagens


https://url.avanan.click/v2/___https://internationalepilepsyday.org/wp-content/uploads/2024/12/MyEpilepsyJourney-Social-Media-Graphics.zip___.YXAzOmlsYWU6YTpvOmFiMDQ4NWFjN2Y5OWMxMDZiNmY5ODJiNzJkZjMzYzhkOjY6YTYyZTo5Mzg5MTNmMTY0ZmZlMjNiNTJjM2UyYjY3NzA4MDE3YWRmZWY5ZGU2NzI3N2ZkYWYxYzk4ZmNmMWU1Yzc5Mjg2OnA6VDpO
https://url.avanan.click/v2/___https://internationalepilepsyday.org/wp-content/uploads/2024/12/I-Need-EpilepsyJourney.zip___.YXAzOmlsYWU6YTpvOmFiMDQ4NWFjN2Y5OWMxMDZiNmY5ODJiNzJkZjMzYzhkOjY6OTVmODpkZmFmYzExNzI2MjZkMGQzZDQzNjVmNGFiMWQwNzc1OGM0MzZkYWUzZWQxODEyODU1OGI1YTE5OGZiZGVhNGZiOnA6VDpO

Cartao simples

MyCpidepsydourney
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Procura inspiragao para a sua mensagem?

ransferir cartio simples

Veja as sugestdes abaixo para dar asas a sua imaginagao.

#INEED compreenséao

#INEED sentir-me seguro/a em publico

#INEED apoio

#INEED viver sem estigmas

#INEED aceitacao

#INEED apoio na satude mental

#INEED concretizar os meus sonhos

#INEED viver a minha vida em pleno

#INEED medicagéo mais barata

#INEED ter acesso a especialistas
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