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Základní informace

Sběr dat 14. 3.- 14. 6. 2022
Počet respondentů 521
39 položek rozložených do 4 oblastí: socio-demografické
údaje, informace o migréně respondenta, dostupnost péče
a léčby, identifikace hlavních zdrojů informací o léčbě



Charakteristika respondentů
Socioekonomická

Pohlaví: 95 % žen, 5 % mužů
Věk: 54 % ve věku 25-44 let, 34 % ve věku 45-59 let
Bydliště: Vyšší zastoupení respondentů z Prahy (17 %), Středních Čech
(12 %), Moravskoslezského kraje (12 %) a Jihomoravského kraje (9 %).
Ostatní kraje ø po 5 %
Sídlo: 66 % žije ve městě, 34 % na venkově
Rodinný rozpočet: 53 % méně něž 40 000 Kč/měsíc 
Pracovní poměr: 57 % plný úvazek, 15 % částečný úvazek, 8 % OSVČ, 7 %
student, 10 % OBZP

Naprostá většina respondentů jsou ženy v produktivním věku 25 - 59 let z
městských oblastí aktivně pracující s nižším rodinným měsíčním příjmem.



Charakteristika respondentů
Migréna

Frekvence záchvatů: 34 % zažívá 4-7 záchvatů/měsíc, 23 % mívá 8-
14 atak, 14 % má potom chronickou migrénu
Počet let s migrénou: 32 % žije s migrénou 10 - 20 let, 24 % 20 - 30
let, 20 % více jak 30 let.

Naprostá většina respondentů se potýká se středně těžkou až vážnou
formou migrény, a to po značnou část svého života. Zároveň platí, že se
respondenti rekrutovali primárně z řad členů a příznivců Migréna-help.



Dostupnost péče



Cesta pacienta
První lékař, kterého pacient kvůli migréně navštívil

Počet specialistů, které pacient navštívil, než dostal konečnou
diagnózu  

Specialista, který určil diagnózu 

Specialista, který dále sleduje pacienta 

55 % praktický lékař, 40 % neurolog

46 % jednoho specialistu, 43 % 2-3 specialisty, 11 % více jak 4

76 % neurolog, 15 % praktický lékař, 6 % neurolog z centra

51 % neurolog, 28 % neurolog z centra, 12 % praktický lékař, 5 % nikdo

Praktický lékař hraje roli především při 1. návštěvě. Nejčastějším
specialistou, který diagnostikuje pacienty s migrénou, je neurolog po jedné
až třech návštěvách specialistů.



Cesta pacienta
Doba od stanovení diagnózy po nasazení první léčby

Druh léků/léčby, které pacient užíval od doby diagnostiky  

52 % zhruba 1 rok, 24 % 2-5 let, 24 % více než 5 let,

Volně prodejné léky: 77 % osob užívalo jako 1. analgetika 
Triptany: 71 % užívalo jako 1. nebo 2. triptany 
Preventivní léky: 49 % získalo jako svou 2. či 3. léčbu preventivní léky 
Botulotoxin: 13 % lidí vyzkoušelo botox, a to nejčastěji na 4.- 6. místě
anti-CGRP léčba: 23 % získalo tuto léčbu, a to až jako svou 3.-6. léčbu



Cesta pacienta
Aktuálně užívaná léčba

Nejvíce pacientů užívá triptany (70 %), volně prodejné léky (61 %),
standartní preventivní léčbu (40 %) a doplňkovou terapii (31 %;
psychoterapie, akupunktura, rehabilitace aj.). Inovativní léky užívá pouze
19 % respondentů.

Poznámka: Z celkového počtu 23 000 pacientů s migrénou vhodných k inovativní léčbě jich
však podle Doležila (2020) tuto léčbu užívá pouze 2-3 %. Skupina respondentů rekrutujících
se z okolí Migréna-help je tedy lépe informovaná a snáze si k léčbě najde přístup.

Volně dostupné léky jsou první a nejdůležitější léčbou, kterou od diagnózy
migrény pacienti získali, a kterou dále užívají. Inovativní léky jsou oproti tomu
poslední. Široce používány jsou rovněž triptany. 



Proč nemáte přístup k inovativní léčbě?

Stigmatizace nemoci
Nedostatečný počet center/nedostatečná kapacita
Dlouhé čekací doby

Pro 65 % osob bylo obtížné dostat se do centra bolesti hlavy.

Inovativní léky jsou uváděny jako nejobtížněji dostupná forma léčby a
jednou z hlavních příčin je stigmatizace nemoci, nedostatečný počet
center/jejich nedostatečná kapacita a dlouhá čekací doba na návštěvu
specialisty. 



Kolik zaplatíte průměrně za měsíc 
za doplňkovou léčbu migrény? 

500 - 1000 Kč: 27 %
1000 - 2000 Kč: 15 %
2000 - 5000 Kč: 6 %
19 % respondentů změnilo někdy v životě léčbu migrény, protože pro ně
byla příliš finančně náročná.
Pro 34 % má cena za veškerou léčbu migrény významný vliv na jejich
finance.

:



Co byste si v souvislosti s migrénou
přál/a změnit? 

87 % respondentů by si v souvislosti s migrénou přálo získat
účinnou léčbu migrény.
69 % by si přálo zlepšit svůj rodinný život.
69 % by chtělo být produktivnější v práci.
56 % by chtělo být více začleněno do společnosti.



Zkušenosti pacientů

"Život s chronickými bolestmi hlavy není jednoduchý. Díky bohu za
inovativní léčbu. Léčím se teprve měsíc a už teď mám méně bolestí.
Kéž by mě někdo informoval dřív o tom, co se se mnou děje. Vždy
jsem od neurologů jen poslouchala, že mě bolí hlava, protože se málo
hýbu a sedím u počítače. A tak jsem žila v domnění, že si za to můžu
sama. Zašlo to moc daleko, a pak jsem si nadměrným užíváním
analgetik přivodila ten nejhorší stav, co může nastat. Půl roku jsem
byla denně v bolestech. Nežila jsem život, ale přežívala. Nejhorší na
tom bylo, že s tím nešlo nic dělat, získání nové léčby nešlo nijak
urychlit. Neměla jsem tolik peněz, abych si inovativní léčbu mohla
hradit sama. A tak nezbylo nic jiného, než jen čekat a doufat. Nikomu
bych to nepřála. Děkuji za to, co děláte."

Žena, 25-44 let s chronickou migrénou, Jihomoravský kraj

:



Zkušenosti pacientů

"Ta časová dostupnost lékaře a přístupu k preventivní léčbě je podle
mě nejhorší. Praktici ani neví, zda mi něco můžou předepsat, nebo mi
mé potíže nevěří. Na doktora čekám, u neurologa mají nejméně 3
měsíce čekací lhůty, poslední dobou ani neberou telefon na
objednávky."

"Migrénou trpím roky. Poslední rok mám více jak 20 záchvatů za
měsíc. Nejhorší pro mě bylo veliké nepochopení u lékaře, jak u
praktika, tak na neurologii, kde mi bylo řečeno doslova: máte migrénu,
tak si na to zvykněte. Nikdo mi neřekl, že jsou centra pro léčbu bolesti
hlavy, kde mi mohou pomoci. Náhodou jsem našla stránky Migréna-
help a vše se pohnulo. Procházím nyní inovativní léčbou."

Josefína, 25-44 let, 4-7 záchvatů za měsíc, Praha

Simona, 25-44 let, chronická migréna, Středočeský kraj



Zkušenosti pacientů

"Je velký rozdíl v číslech před inovativní léčbou, kdy jsem měl
konstantní bolesti a i přes 20 dní zasažených migrénou za měsíc - a
musel jsem nadužívat analgetika a všechny fyzioterapie,
psychoterapie, doplňky výživy a podobně mě stály hodně peněz - a
situací nyní, kdy mám inovativní léčbu. Frekvence záchvatů je nižší a
náklady na rozpočet už nejsou tak vysoké. O inovativní léčbě jsem se
dozvěděl od vás, takže jste mi změnili život. Děkuju!"

Petr, 25-44 let, chronická migréna, Praha



Shrnutí
Respondenti: Ženy v produktivním věku 25 - 59 let aktivně pracující s nižším
rodinným měsíčním příjmem se středně těžkou až vážnou formou migrény
(zejm. členové Migréna-help).
43 % respondentů navštíví 2-3 specialisty, než získají konečnou diagnózu
migrény, 11 % více jak 4 specialisty.
24 % respondentů čeká na nasazení první léčby migrény 2-5 let, 24 % potom
čeká více než 5 let.
Nejčastější léčbou, kterou pacienti užívají, jsou volně dostupné léky a triptany
(tzn. akutní léčba). Inovativní léčbu (tzn. preventivní) užívá 20 % pacientů z okolí
Migréna-help, ale pouze 2-3 % z celkového počtu vhodných kandidátů.



Shrnutí
Inovativní léky jsou uváděny jako nejobtížněji dostupná forma léčby a jednou z
hlavních příčin je stigmatizace nemoci, nedostatečný počet center/jejich
nedostatečná kapacita a dlouhá čekací doba na návštěvu specialisty.
Pro 65 % osob bylo obtížné dostat se do centra bolesti hlavy, přitom 93 % z těch,
kdo inovativní léčbu užívá, pozoruje zlepšení svého zdravotního stavu.
19 % respondentů změnilo někdy v životě léčbu migrény, protože pro ně byla
příliš finančně náročná. Pro 34 % má cena za veškerou léčbu migrény významný
vliv na jejich finance.



Shrnutí
"Když jsem si byla věc inovativní léčby zjišťovat, pojišťovna přestala schvalovat nové pacienty. 

Nyní čekám."
 

"Inovativní léčbu mám slíbenou, ale čekám již více než rok."
 

"Inovativní léčbu jsem navrhla já své neuroložce, ale nyní už od minulého srpna čekám, co bude dál."
 

"Inovativní léčba mi změnila život. Kdo nezažil-nepochopí. Jen cesta k ní byla téměř nekonečná."
 



DĚKUJI ZA POZORNOST
WWW.MIGRENA-HELP.CZ

MIGRENA.HELP.ZS@GMAIL.COM
FB, IG: MIGRÉNA-HELP



Doporučení

  Dobře organizovaná péče 
  Léčba na principu lege artis 
  Politická podpora dostupnosti efektivní léčby 
  Vzdělávání zdravotnických pracovníků
  Zlepšení informovanosti pacientů i veřejnosti
  Migréna-mapa: mapa dostupnosti péče

1.
2.
3.
4.
5.
6.

Praktický lékař správně diagnostikuje migrénu a nepodceňuje
pacientovy potíže.
Ambulantní neurolog indikuje relevantní preventivní léčbu.
Ambulantní neurolog varuje před nebezpečím nadužívání
triptanů a analgetik.
Ambulantní neurolog včas doporučí pacienta do centra.
Centra jsou dostupná rovnoměrně ve všech regionech ČR.
Centra mají dostatečné personální kapacity.
Centra mají dostatečné rozpočty jak pro stávající, tak pro nové
pacienty.
Centra mají uzavřené smlouvy se všemi pojišťovnami.
Pacienti jsou informovaní a dodržují léčbu.
K diskuzi: Zmírnění indikačních kritérií pro inovativní léčbu.

Konkrétní  kroky:

Zvýšení kvality života pacientů
Úspora nákladů pro celou společnost





Organizace Migréna-help


