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/Zakladni informace

e Sberdat 14.3.- 14.6. 2022

® Pocet respondentll 521

® 39 polozek rozlozenych do 4 oblasti: socio-demografickée
udaje, informace o migréne respondenta, dostupnost péce
a lécby, identifikace hlavnich zdroju informaci o lécbeé




Charakteristika respondentt N\ g

Socioekonomicka

European
Migraine &
Headache

Alliance

e Pohlavi: 95 % zen, 5 % muzU EMHA
o \/ek: 54 % ve veku 25-44 let, 34 % ve veku 45-59 let 5
e Bydliste: \/yssi zastoupeni respondenta z Prahy (17 %), Strednich Cech
(12 %), Moravskoslezského kraje (12 %) a Jihomoravského kraje (9 %).
Ostatni kraje @ po 5 %
e Sidlo: 66 % zije ve meéste, 34 % na venkove
® Rodinny rozpocet: 53 % méne néz 40 000 Kc/mesic }
® Pracovni pomer: 57 % plny vazek, 15 % castecny uvazek, 8 % OSVC, 7 %
student, 10 % OBZP

Naprosta vetsina respondentd jsou zeny v produktivnim veku 25 - 59 let z
mestskych oblasti aktivne pracujici s nizsim rodinnym mesicnim prijmem.




Charakteristika respondentt N\ g

Migréena

European
Migraine &
Headache

Alliance

Ve o

¢ Frekvence zachvatl: 34 % zaziva 4-7 zachvati/mésic, 23 % miva 8-
14 atak, 14 % ma potom chronickou migrénu

® Pocet let s migrenou: 32 % zije s migrénou 10 - 20 let, 24 % 20 - 30
let, 20 % vice jak 30 let.

EMHA

Naprosta veéetsina respondenti se potyka se stredne tezkou az vaznou
formou migrény, a to po znacnou cast sveho zivota. Zaroven plati, ze se
respondenti rekrutovali primarne z rad clent a priznivca Migréna-help.




Dostupnost péce




Cesta pacienta N\

® Prvnilekar, kterého pacient kvuli migréné navstivil
55 % prakticky Iékar, 40 % neurolog

European
Migraine &
Headache

Alliance

EMHA

® Pocet specialistu, které pacient navstivil, nez dostal konecnou
diagnozu
46 % jednoho specialistu, 43 % 2-3 specialisty, 11 % vice jak 4

e Specialista, ktery urcil diagnozu
76 % neurolog, 15 % prakticky lékar, 6 % neurolog z centra

e Specialista, ktery dale sleduje pacienta
51 % neurolog, 28 % neurolog z centra, 12 % prakticky Iékar, 5 % nikdo
Prakticky lekar hraje roli predevsim pri 1. navsteve. Nejcastejsim
specialistou, ktery diagnostikuje pacienty s migrénou, je neurolog po jedné
az trech navstévach specialistd.




Cesta pacienta

e Doba od stanoveni diagnozy po nasazeni prvni lecby
52 % zhruba 1 rok, 24 % 2-5 let, 24 % vice nez 5 let,

AR
. 4

e Druh léku/lecby, ktere pacient uzival od doby diagnostiky
\olné prodejné léky: 77 % osob uzivalo jako 1. analgetika
Triptany: 71 % uzivalo jako 1. nebo 2. triptany
Preventivni léky: 49 % ziskalo jako svou 2. ci 3. lecbu preventivni leky
Botulotoxin: 13 % lidi vyzkouselo botox, a to nejcasteji na 4.- 6. miste
anti-CGRP lécba: 23 % ziskalo tuto |écbu, a to az jako svou 3.-6. lécbu

European
Migraine &
Headache

Alliance

@® Zhruba 1 rok
® 2-3 roky

© 3-5let

@ Vice neZ 5 let
@ Vice neZ 10 let




Cesta pacienta N\ g 5

e Aktualné uzivana lecba
Nejvice pacientu uziva triptany (70 %), volne prodejné léky (61 %),
standartni preventivni lécbu (40 %) a doplnkovou terapii (31 %;
psychoterapie, akupunktura, rehabilitace aj.). Inovativni |eéky uziva pouze
19 % respondentu.

European
Migraine &
Headache
Alliance

EMHA

Poznamka: Z celkového poctu 23 000 pacientt s migrénou vhodnych k inovativni 1écbé jich
vSak podle Dolezila (2020) tuto Iécbu uziva pouze 2-3 %. Skupina respondentt rekrutujicich
se z okoli Migréna-help je tedy lepe informovana a snaze si k lecbe najde pristup.

Vv~

lVolne dostupné léky jsou prvni a nejdulezitéjsi lecbou, kterou od diagnozy
migrény pacienti ziskali, a kterou dale uzivaji. Inovativni leky jsou oproti tomu
posledni. Siroce pouzivany jsou rovnez triptany.
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Pro¢ nemate pristup k inovativni I6cbé? Y =

® Stigmatizace nemoci

e Nedostatecny pocet center/nedostatecna kapacita
® Dlouhé cekaci doby

European
Migraine &
Headache

Alliance

EMHA

-V -

® Pro 65 % o0sob bylo obtizné dostat se do centra bolesti hlavy.

Inovativni leky jsou uvadeny jako nejobtizneji dostupna forma lécby a

jednou z hlavnich pricin je stigmatizace nemoci, nedostatecny pocet

center/jejich nedostatecna kapacita a dlouha cekaci doba na navstevu
specialisty.




Kolik zaplatite primeérne za mesic
za doplnkovou lecbu migreny?

500 - 1000 K¢c: 27 %
1000 - 2000 K&: 15 % EMHA
2000 - 5000 K¢: 6 %

19 % respondentu zmeénilo nekdy v zivote |écbu migrény, protoze pro ne

byla prilis financné narocna.

® Pro 34 % ma cena za veskerou lecbu migrény vyznamny vliv na jejich

finance.

European
Migraine &
Headache

Alliance

® Nic

® Méné nez 500 Ké
@ 500-1 000 Ké&

@ 1000 -2000 Ké&
@ 2 000-5 000 K&
@ Vice nez 5000 K&




. . . . - .
Co byste si v souvislosti s migrenou N\ S
pral/a zmenit?

European
Migraine &
Headache
Alliance

e 87 % respondentl by si v souvislosti s migrénou pralo ziskat
ucinnou lecbu migrény.

® 69 % by si pralo zlepsit svij rodinny zivot.

® 69 % by chtélo byt produktivnejsi v praci.

® 56 % by chtélo byt vice zaclenéeno do spolecnosti.

EMHA
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ZkusSenosti pacient MW%

e 'Zivot s chronickymi bolestmi hlavy neni jednoduchy. Diky bohu za
inovativni lecbu. Lecim se teprve mésic a uz ted' mam mene bolesti.
Kéz by mé nékdo informoval driv o tom, co se se mnou deje. /zdy
jsem od neurologu jen poslouchala, ze me boli hlava, protoze se malo
hybu a sedim u pocitace. A tak jsem zila v domneéni, ze si za to muzu
sama. Zaslo to moc daleko, a pak jsem si nadmérnym uzivanim
analgetik privodila ten nejhorsi stav, co muze nastat. Pal roku jsem
byla denné v bolestech. Nezila jsem zivot, ale prezivala. Nejhorsi na
tom bylo, ze s tim neslo nic delat, ziskani noveé lecby neslo nijak
urychlit. Nemela jsem tolik penéz, abych si inovativni lécbu mohla
hradit sama. A tak nezbylo nic jiného, nez jen cekat a doufat. Nikomu

bych to neprala. Dekuji za to, co délate.’

European
Migraine &
Headache

Alliance

EMHA

Zena, 25-44 let s chronickou migrénou, Jihomoravsky kraj




Zkusenosti pacient MW%

® 'Ta casova dostupnost lekare a pristupu k preventivni lécbe je podle
me nejhorsi. Praktici ani nevi, zda mi neco muzou predepsat, nebo mi
mé potize nevéri. Na doktora cekam, u neurologa maji nejméne 3
mesice cekaci Ihaty, posledni dobou ani neberou telefon na
objednavky.’

European
Migraine &
Headache
Alliance

EMHA

Josefina, 25-44 let, 4-7 zachvatl za mésic, Praha

e ‘Migrénou trpim roky. Posledni rok mam vice jak 20 zachvatu za
mesic. Nejhorsi pro mé bylo veliké nepochopeni u lékare, jak u
praktika, tak na neurologii, kde mi bylo receno doslova: mate migrénu,
tak si na to zvyknete. Nikdo mi nerekl, ze jsou centra pro lecbu bolesti
hlavy, kde mi mohou pomoci. Nahodou jsem nasla stranky Migréna-
help a vse se pohnulo. Prochazim nyni inovativni lécbou."

Simona, 25-44 let, chronicka migréna, Stredocesky kra




Zkusenosti pacient MW%

European
Migraine &
Headache
Alliance

e ‘le velky rozdil v cislech pred inovativni lécbou, kdy jsem mel
konstantni bolesti a i pres 20 dni zasazenych migrénou za mesic - a
musel jsem naduzivat analgetika a vsechny fyzioterapie,
psychoterapie, doplnky vyzivy a podobné me staly hodne penez - a
situaci nyni, kdy mam inovativni lecbu. Frekvence zachvatd je nizsi a
naklady na rozpocet uz nejsou tak vysoké. O inovativni lecbé jsem se

dozvedel od vas, takze jste mi zmenili zivot. Dekuju!’

EMHA

Petr, 25-44 let, chronicka migréna, Praha




Shrnuti

® Respondenti: Zeny v produktivnim véku 25 - 59 let aktivné pracujici s niz&im
rodinnym mesicnim prijmem se stredne tezkou az vaznou formou migrény
(zejm. clenové Migréna-help).

® 43 % respondentl navstivi 2-3 specialisty, nez ziskaji konecnou diagnozu
migrény, 11 % vice jak 4 specialisty.

® 24 % respondentt ceka na nasazeni prvni lecby migrény 2-5 let, 24 % potom
ceka vice nez 5 let.

AR I V4 g - VvV

(tzn. akutni Iécba). Inovativni Iécbu (tzn. preventivni) uziva 20 % pacientd z okoli
Migréna-help, ale pouze 2-3 % z celkoveho poctu vhodnych kandidat.




Shrnuti

® [novativni Ieky jsou uvadeny jako nejobtiznéji dostupna forma lecby a jednou z

hlavnich pricin je stigmatizace nemoci, nedostatecny pocet center/jgjich
nedostatecna kapacita a dlouha cekaci doba na navsteévu specialisty.

-V -

® Pro 65 % osob bylo obtizné dostat se do centra bolesti hlavy, pritom 93 % z tech,
kdo inovativni lecbu uziva, pozoruje zlepseni sveho zdravotniho stavu.

® 19 % respondentl zmenilo nekdy v zivoté leécbu migreny, protoze pro ne byla
prilis financné narocna. Pro 34 % ma cena za veskerou lecbu migrény vyznamny

vliv na jejich finance.




Shrnuti N

'Kdyz jsem si byla vec inovativni Iecby zjistovat, pojistovna prestala schvalovat noveé pacienty.
Nyni cekam.'

'Inovativni lecbu mam slibenou, ale cekam jiz vice nez rok."
'Inovativni lecbu jsem navrhla ja své neurolozce, ale nyni uz od minulého srpna cekam, co bude dal.’

'Inovativni lecba mi zménila zivot. Kdo nezazil-nepochopi. Jen cesta k ni byla témer nekonecna.’




POJENE HLAVY, Z.S.

WWW.MIGRENA-HELP.CZ

I\/IIGRENA.HELP.ZS@GMAIL.COM DEKUJI ZA POZORNOST

FB, IG: MIGRENA-HELP
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1.
2.
3.
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5.
6.

Dobre organizovana péce

Lécba na principu lege artis

Politicka podpora dostupnosti efektivni lecby
\/zdélavani zdravotnickych pracovniku
Zlepseni informovanosti pacientt i verejnosti
Migrena-mapa: mapa dostupnosti péce

N

Zvyseni kvality zivota pacientu

Uspora nakladu pro celou spolecnost

Doporuceni

Konkréetni kroky:

Prakticky Iékar spravné diagnostikuje migrénu a nepodcenuje
pacientovy potize.

Ambulantni neurolog indikuje relevantni preventivni lécbu.
Ambulantni neurolog varuje pred nebezpecim naduzivani
triptand a analgetik.

Ambulantni neurolog v€as doporuci pacienta do centra.

Centra jsou dostupna rovnomérné ve viech regionech CR.
Centra maji dostatecné personalni kapacity.

Centra maji dostatecne rozpocty jak pro stavajici, tak pro nove
pacienty.

Centra maji uzavrené smlouvy se vsemi pojist'ovnami.
Pacienti jsou informovani a dodrzuji |écbu.

K diskuzi: Zmirnéni indikacnich kritérii pro inovativni lécbu.




%SPOJENE b LAY S

. Poradenstvi

. Informacni servis
. Sifeni osvety

. Vzdelavani

. Kruhy sdileni

. Psychoterapie

. Verejne pruzkumy
. Mobilni aplikace

. A mnoho dalsiho




35x v médiich
jste nas i o nas mohli sly3et
- tfeba ve Studio 6, v Sama

doma i v Hlavnich zpravach!

Prvni PR Lemur

- to je ocenéni, které jsme @ 22 setkani
ziskali za nejlepsi medialni probéhlo v ramci

kampan v oblasti zdravotnictvi. svépomocnych skupin

pro osoby s migrénou.
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100x jsme poradili : o

o
12 webinaru
jsme odvysilali online

\ . n :
W\h a je ke zhlednuti na nasem
Youtube kanalu.

\

Organizace Migrena-help

Pacientska organizace Migréna-help
slavi své 3. narozeniny! Podivejte se,
jakych uspécht jsme za rok 2021

dosahli a kde jsme vSude pomohli:

e-mailem, telefonicky i online.

15 000 navstévniku
sleduje mésicné nase webovky

www.migrena-help.cz

1 200 respondentu
se zucastnilo prizkumu
0 migréné v praci, diky némuz
vznikl prakticky privodce.

2
2 500 fanousku | | I

nas pravidelné sleduje
na socialnich sitich.

Prvni publikace
pro déti rodicu

s migrenou vznikla,
aby pomahala rodinam. n u

- Neviditelna hrdinka
p— ceskeho zdravotnictvi

je ocenéni, které ziskala

M~
¥ o predsedkyné Migréna-help. : “‘Ue
350 ¢lent & M 5 g

20 dobrovolniku
nam aktivné pomaha.

jiZz je v Migréna-help
registrovano. >
20 psychoterapii
jsme zprostredkovali lidem

S migrénou.
2. rocnik festivalu
0 migréné Migréna nds spojuje \
s Ucasti 65 divakd ﬁ
se uskutecnil v listopadu. (?




