Kompenzaéni pomucky pro lidi s epilepsii

Vyzkumna zprava
Kvéten 2024




Metodologie vyzkumu

* Pocet respondentu: 121 respondent

e Vybérrespondentli:  Respondenti byli osloveni skrz socidlni sité a dalsi komunikacéni kanaly.
* Termin sbéru dat: 12.04.-24.5. 2024

* Metoda sbéru: Online dotaznik

e Obsah dotazniku: Dotaznik mapoval potreby lidi s epilepsii v oblasti kompenzacnich

pomucek. Zaméroval se na to, zda lidé s epilepsii pomUcky vyuzivaji, jaké
jsou jejich preference, jaké benefity jim prinaseji a v neposledni radé, také
na zpusob financovani pomdUcek. Soucasti dotazniku byly téz
sociodemografické udaje.

Analyza dat: Odpoveédi z uzavrenych otazek byly statisticky analyzovany v programu
SPSS s vyuzitim tridéni prvniho stupné. Odpovédi na oteviené otazky byly
analyzovany prostrednictvim tematického kodovani.
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Sociodemografické udaje
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Vzorek: Vsichni respondenti (n=121), Spolecnost E, 2024
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Sociodemografické udaje
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Vzorek: Vsichni respondenti (n=121), Spolecnost E, 2024
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Vzorek: Vsichni respondenti (n=121, mozZnost vice odpovédi), Spolecnost E, 2024



Sociodemografické udaje

V jaké roli se primarné setkavate
s tématem epilepsie?
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Vzorek: Vsichni respondenti (n=121), Spolecnost E, 2024
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Vzorek: Rodice/pecujici o dité s epilepsii (n=55), Spole¢nost E, 2024
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Vyuzivani pomucek

Vyuzivate ve svem zivote Ci pfi pécCi o Cloveka s epilepsii

néjaké kompenzacéni pomucky?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

32%

2%

® Ano, vyuzivam Ne, ale v minulosti jsem je vyuzival/a

Vzorek: Vsichni respondenti (n=121), Spolecnost E, 2024

66%

m Ne, nevyuzivam

Pro¢ jste kompenzacni pomucky
prestal/a vyuzivat?
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Vzorek: VSichni respondenti, ktefi prestali pomUcky pouzivat
(n=2), Spolecnost E, 2024



Duvod k nevyuzivani pomticek

Jaky je hlavni divod, pro€ v souasnosti nevyuzivate zadné kompenzacni pomucky?

NeVédélla Jsem, ze kompenzaénl’ pomﬁCky pro Ildl ’ eplleps”’ eXIStUJI’ _

Kompenzacéni pomucky nepotiebuiji - 9%
Vhodné kompenzacni pomucky jsou velmi nakladné - 8%

Nedostatek ¢asu k vyuzivani kompenzacnich pomucek I 1%
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Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky nevyuZivaji ani nevyuZzivali (n=80), Spolec¢nost E, 2024
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Vyuzivané pomucky

Jaké kompenzacéni pomucky v sou¢asnosti vyuzivate?

Pomucky pro usnadnéni pohybu

IdentifikaCni naramky a karti¢ky

Monitorovaci pfistroje Zivotnich funkci

Inkontinen&ni pomucky

Monitorovaci pfistroje epileptickych zachvatua

Asistencni a signalizaCni psi

Ochranné Cepice/helmy
Pomducky na plavani

Jiné
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Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuzivaji (n=39, moznost vice odpovédi), Spolecnost E, 2024

Chytré hodinky s aplikaci
Seizalarm
Detektor ep. zachvatu
Embrace (2x)
Empatica
Kamera s pfipojenim na tablet
Nightwatch (2x)
Noéni kamera
Nonin N7500
Owlet ponozka
Oxymetr (6x, nejCastéji Edan 100)

4 N

Podlozka pod matraci Emfit
k SpO2 ¢idlo /




Kterou kompenzacni pomucku vyuzivate nejcastéji (uvedte i
vyrobce, pokud si vzpomenete)? Proc? (1/2)

Apple Watch s aplikaci Seiz Alarm, a kamera s no¢nim vidénim propojenou
pres Bluetooth s tabletem - ,,Hodinky zaznamenaji téZky zdchvat a kamera ty
slabsi. Syn je mad ve spdnku a bydli o poschodi vyse nez jd.”

Oxymetr - Edan a podlozka podatraci Emfit

(Abilia) - ,0Obava ze SUDEP, monitorovdni
Zivotnich funkci a pro pfipad epileptického

zdchvatu - spusti alarm.” - . —
Nightwatch - ,Pro moje klidnéjsi spani - vim, Ze je
syn v noci pod kontrolou.”

Monitorovaci pristroje

14x
Oxymetr Edan 100 - ,,Z divodu strachu z epi ( ) \
zdchvatu ve spdnku - pokles Zivotnich funkci.” Video chivicku, monitorovaci pfistroj Edan

H100 -, Video chavicku pouzivam, abych dceru
mohla hlidat, kdyZ s ni nejsem v mistnosti.

Monitorovaci pfistroj pouzivam, kdyZ je dcera
nemocnd, ddvdm na noc, abych se trochu

Empatica 2 - ,Dd se nosit vyspala.” J
nepretrZité na téle.”

Nonin monitor - ,No¢ni monitorace
spdnkovych hypoxii.”

Owlet ponozka - ,,Méri Zivotni
funkce.”

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuZivaji (n=39), Spole¢nost E, 2024



Kterou kompenzacni pomucku vyuzivate nejcastéji
(uvedte i vyrobce, pokud si vzpomenete)? Proc? (2/2)

[ Kocarek Mewa -, Dcera sama nechodi.” ]; .
Pomiuicky pro

usnadnéni pohybu /[ ID ndaramek - ,Kviili identifikaci pfi pfipadném GM.“ ]

ASH - schodolez, Reha 2015 zarizeni pro sed, (9%) - — —

.. vy .. “ Ndaramek z IDBody.cz - ,,Je to kvili tomu, aby vSichni

ottobock kocdrek- ,,UmoZriuje mi to pohyb s dcerou. L. T i .,
Identifika€ni naramky a védéli, Ze mdm epi.
karti€ky (8x)

Kocarek -,V dobé, kdy je nakupeni zdchvatd,
neni syn schopen delsi chiize.”

Identifikacni naramek BODY ID - ,Pro dilezité informace
pro zdravotniky pfi zdchvatu na verejnosti.”

Inkontinencni pomiicky Inkontinenéni

Abena - ,Neschopnost dcery pomucky (8x)
kontrolovat tnik moci.”

t[ Identifikacni znamky na krk - ,Mivam zdchvaty se ztratou védomi.” }

N
[ Pleny- ,,Pomocovani pfi nocnich zachvatech.” Pleny Abena a podlozky

4[ Signalizacni pes z Helppes - ,,Pomoc, bezpeci, ochrana.” J

Tena —,,Denni potreba”
Pes od spolecnosti Pomocné tlapky - ,Pes mne chrdni a pomdhad
. L. mi psychicky, ale i prinese léky posbird popadané véci.”
Asistencni a

Pomuiicky na plavani (2x)

signalizacni psi (5x . . . e .
g psi (5x) % Signalizacni pes - ,Pomdhad mi se zvladdnim epilepsie.” ]

ﬁ Rukdvky do vody (némecky
[ Zizala na plévdni ] vyrobce) ‘ﬁ

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuZivaji (n=39), Spole¢nost E, 2024

Asistencni pes - ,Je 24 hodin v pohotovosti.” ]




Frekvence vyuzivani pomucek

Jak Casto se setkavate s potrebou vyuzit A jak Casto tuto kompenzaéni pomucku
tuto kompenzaéni pomucku? skutecné pouzivate?
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Vzorek: Vichni respondenti, ktefi pomcky vyuzivaji (n=39), Spole¢nost E, 2024 Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuZivaji (n=39), Spolecnost E, 2024



Vliv pomucek na Zivot

Jaky vliv ma uzivani kompenzacnich pomucek na nasleduji oblasti

Pro¢ nékterou z oblasti

vaseho Zivota/zivota vaseho blizkého: pomucka ovlivnila negativné:

Rodinny Zivot 69%

Osobni zZivot 67% 5%

S
S

Epilepsie 62% 3%

DusSevni zdravi 56% 3%
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m Zcela pozitivni  ® SpiSe pozitivni SpiSe negativni  mZcela negativni  ® Nevim/Nedovedu posoudit

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuZivaji (n=39), Spoleénost E, 2024

»Nechci ji pouZivat, nechci aby

o tom ostatni védéli.” (Pomiicka:

Identifikacni karticka, Inkontinencni
pomdicky)

,Nepochopeni ze strany

zaméstnavatele.”
(Pomtcka: Signalizacni pes)

,Omezuje to celou rodinu ve
vsem.“ (Pomiicka: Kocdrek)

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi uvedli negativni
vliv pomUcek (n=8), Spolecnost E, 2024



Dulezita kritéria pri vybéru

Co pro vas je/bylo nejdulezitéjsi pri vybéru kompenzacnich pomucek?

Uéinnost

56%

Snadnost pouzivani 46%

Pohodli pfi pouzivani

44%

Kvalita provedeni

34%

ZkuSenost nékoho, kdo pomucku vyuziva

32%

Doporuceni Iékare

24%
Jiné 20%

Cena

20%

Dostupnost pomucky 17%

Vzhled pomucky 5%
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Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuzivaji nebo v minulosti vyuZzivali (n=41), Spole¢nost E, 2024



Financovani pomucek
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Jak hradite kompenzacéni pomucky, které pouzivate?

62%

33%

5%

m VVSechny pomucky si hradim sam/sama
Nékteré si hradim sam/sama, na nékteré mam poukazku od lékafe a jsou hrazené ze zdravotniho pojisténi.

® Na vSechny pomlcky mam poukazku od Iékafe a jsou hrazené ze zdravotniho pojisténi.

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuZivaji (n=39), Spole¢nost E, 2024



Financni dostupnost

Jak byste hodnaotili finanéni dostupnost kompenzacénich pomucek pro lidi s epilepsii?
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Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi pomucky vyuzivaji nebo v minulosti vyuZzivali (n=41), Spole¢nost E, 2024



Nedostupné pomucky

Které kompenzacéni pomucky, které by vam/vasemu blizkému pomohly, pro vas nejsou finanéné dostupné?

Pomucky pro usnadnéni pohybu _
Monitorovaci pfistroje Zivotnich funkci _ 18%

Pomucky na plavani -

Ochranné Cepice/helmy - 9%
IdentifikaCni naramky a karticky -
Inkontinen&ni pomucky -

Jine [ o

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Defibrilator, Kyslikovy koncentrat

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi uvedli, Ze pomUcky jsou finanéné nedostupné nebo je nevyuzivaji, protoze jsou nakladné (n=33, moZnost vice odpovédi), Spolecnost E, 2024



Pokud by pro vas tyto pomucky dostupné byly, jaké
nejvetsi benefity by vam prinesly?

»Mohli bychom cestovat a mohl by i k babickém a nemusel by byt porad
pod mym dohledem. Jsme pordd spolu. Urcité by to pomohlo i ve Skole.
Skola md velky problém s tim, Ze je epileptik a nechtéji ho tam.”

»Bezpecnost pro dité, klid, zmirnéni

stresu a moznost odpocinout si a Monitorovaci
usnadnéni fungovdni s nemocnym pristroje
ditétem po cely den.” epileptickych / ,V pripadé zdchvatu budeme védét, kde se
zachvatu L dcera nachdzi.”
»Psychickd podpora pecujiciho i Klidny spdnek a jasné
opecovdvané osoby. “ ,Dokdzal bych se monitorovdni zdchvatd v noci.”

pfipravit a

zabezpecit se. “

,Hliddni svého ditéte v noci, aby si i rodic
porddné odpocinul.”

Monitorovaci pristroje

»Vetsiklid a treba i Asistenéni a zivotnich funkci
mene stresu. signalizaéni psi
,Pohodl a klidny spanek.” |
,Pomoc pro syna a o o
. p ,Nemusela bych se bdt zdchvatu ve Pomucky pro
vetsi klid pro mne. v . béla bvch d ” hézk oLy
venkovnim prostfedi -> pocit usnadneéeni pohybu »Nebala bych se s dcerou jit na prochazku. Vazi uz 40 kg a

kdyby dostala zdachvat nékde dadl od auta, tak nevim, jak
bych ji k autu donesla.”

bezpeci.”

Vzorek: Vsichni respondenti, ktefi uvedli, Ze pomUcky jsou finanéné nedostupné (n=33), Spolecnost E, 2024



Dalsi komentare

,Aby je hradila pojistovna stejné
jako v Némecku.” Dostu pnOStﬁ ,Byla by fajn vétsi dostupnost. Nemuseli

bychom objedndvat vyrobek z USA.”

» Ve vyctu chybi koncentradtor kysliku. Mame ho
pro stavy delSich zdchvatu s hypoxickymi projevy,
aby doslo rychleji k ndslednému okysliceni. Predpis
byl velmi sloZity a od lékart zamitdny opakované.”

»Kompenzacni pomdcky pro lidi s epilepsii by dle zdvaZnosti
Nutnost vétsi jejich zachvati mél nabidnout osetrujici neurolog, ktery urcité

LZatim jsme novy s touto "ndlepkou" tak musime zjistit, jak ; 3 i o
velmi dobre znd tuto problematiku.

synovi pomoci a co existuje za kompenzacni pomdcky. Ani informovanosti

neurolog, ktery md syna v péci, je nezminil. “

»Informace, jaké kompenzacni pomicky a na
»Méla by se zvysit informovanost o pom(ckdch co jsou dostupné, rada je synovi pofidim, kdyz
a dostupnost “ mu to pomtuZe. “

»Nikdo nerekne, jaké
jsou moznosti.” ,,Vétsi informovanost - k jednotlivym pomtckdm

jsme se dostdvali mésice.”

Vzorek: Vsichni respondenti (n=121), Spolecnost E, 2024
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Shrnuti

Kompenzacni pomucky vyuZiva v soucasné dobé tretina dotazanych (32 %). Ti, ktefi pomcky
(n3e§/})//u)i|'vaj|', nejCastéji nevédéli o jejich existenci (45 %) nebo nevédéli, které pomucky by byly vhodné
0).

NejcCasteji vyuzivaji pomucky k usnadnéni pohybu (21 %), identifikacni karticky a naramky (17 %) a
inkontinencni pomucky (16 %). Oblibené jsou také pristroje k monitorovani Zivotnich funkci (16 %) a
epileptickych zachvatl (13 %).

Vetsina respondentu uziva néjakou pomucku kazdy den (77 %) a potfebu vyuZivat pomucku kazdy den
ma dokonce 85 % respondentu.

Nejpozitivnéjsi vliv maji pomucky na samotnou epilepsii (83 %), rodinny Zivot (82 %) a osobni Zivot (80
%). U vice nez poloviny respondentu byl pozitivne ovlivnén pocet hospitalizaci (52 %).

Pri vybéru kompenzacnich pomicek se respondenti zaméfovali hlavné na jejich ucinnost (56 %),
snadnost pouzivani (46 %).

62 % respondentu si hradi vsechny pomucky sami, tfetina respondentu ma alespon na néjake
pomucky poukazku od lékare.

Dveé tretiny respondent jsou prfesvédcené, ze pomucky pro lidi s epilepsii jsou spiSe Ci zcela financné
nedostupné. Nejvice by ocenili monitorovaci pristroje epileptickych zachvatu a asistencni psy. Obe
tyto pomucky by jim pomohly zajistit vétsi klid a pocit bezpedi.



