MIGRENA:

CAS NA POLITICKOU AKCl W

Migréna neni ,,jen bolest hlavy*“.
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Jedna se o0 zavazné neurologické onemocnéni, které postihuje 1 ze 7 Evropani (Castéji
Zzeny) a je 2. nejcastéjsi pric¢inou let s disabilitou (YLD) dle WHO. Presto zlstava v evropskych
zdravotnich systémech nedostatecné uznavana, diagnostikovana i lé¢ena.

Proc je potreba jednat nyni?

@ Zpozdéni diagndzy: vétsina pacientd ceka

vice nez 3 roky na uc¢innou lécbu.

Q Spatna dostupnost inovaci: inovativni

cilend lécba je ¢asto nedostupna kvali
pomalym schvalovacim procesim

a prekazkam na cesté pacientt
zdravotnickymi systémy.

Obrovské ekonomické ztraty: migréna
stoji EU miliardy ro¢né kvali pracovni
neschopnosti a snizené produktivité
zaméstnancui s migrénou.

Co je tFreba zménit? (doporuceni
bilé knihy EMHA)

1. Zaradit migrénu do evropskeé strategie
neurologického zdravi (SANT 2025) jako
prioritu.

2. Uznat migrénu jako neurologické
onemocnéni, ne banalitu.

Migréna se tyka milionti Evropani. Politické uznani je
prvnim krokem k tomu, aby nezlstavali neviditelni.

Dékujeme za Vasi podporu.

Wipéna-hely

3. Zvysit investice do véasné diagnostiky
a prevence - vyplati se to.

4. Zlepsit pristup k inovativni lécheé.

5. Zavést systémova opatreni na
pracovistich — migréna je zasadni téma
i pro trh prace.

6. Zridit narodni centra pro migrénu
a rozsirit vzdélavani zdravotnikd.

Politici mohou hrat klicovou roli:

Sdilejte vlastni zkusenosti nebo pribéhy
volicli s migrénou.

Zasadte se o zarazeni migrény do
iniciativy Healthier Together a EU Mental
Health Strategy.

Podporte pacientské organizace

a uznejte jejich prinos pro zdravotni
péci i spole¢nost (v CR Migréna-help, na
evropské urovni European Migraine and
Headache Alliance: EMHA)

www.migrena-help.cz




BiLA KNIHA

Preklad je zkracenou verzi origindlniho textu.

Evropska aliance pro migrénu - Strategicky ramec advokacnich aktivit pro
zlepSeni péce o pacienty s migrénou

Autori:

« Jannet Vaessen — CEO Women Inc., pacientska advokatka (Nizozemsko)
« Dr. Reto Agosti — neurolog a politik (Svycarsko)

« Guusje ter Horst — byvald ministryné vnitra (Nizozemsko)

e Dehenna Davison — byvala britska poslankyné potykajici se s migrénou
e Prof. Peter Goadsby - neurolog, objevitel CGRP

« Prof. Messoud Ashina — neurolog a vyzkumnik (Dansko)

e Elena Ruiz de la Torre — vykonna reditelka EMHA

l. Kontext migrény

Migréna je zavazné neurologické onemocnéni, které:
» postihuje 1 ze 7 lidi (14,7 % populace)

* je 3x Castejsi u zen

« je 2.nejcastéjsi pric¢inou let s disabilitou (YLD)

« zUstava vyrazné poddiagnostikovana a podlécend

Bariéry v péci:
« zpozdéni diagnézy (¢asto >3 roky)
« obtizny pristup ke specializovanym centrim

« komplikovany pristup k inovativni lécbé (napfr. anti-CGRP, gepanty)

Il. Nejakutnéjsi potreby v oblasti migrény

Strategie byla vytvorena na zdkladé kulatého stolu odbornik( z 20 zemi v ramci Evropského
kongresu o migréné 2024. Hlavni priority:

A.Vcasny screening a diagnéza

« zlepsit vzdélavani lékarl

» posilit roli praktickych lékara a farmaceutt

» podporit screening na pracovistich a Skolach

+ zavést nastroj pro hodnoceni zavaznosti migrény (napr. EMHA Migraine Scoring System)



B. Pristup k inovativni lécbé

» potreba politického uznani prevence a v€asného zasahu

- bariéry: zejména nedostupnost biologické lécby a gepantd
» nutnost upravit rozpocty a pravidla uhrad

» shér dat z praxe a propojeni IT systém{

C. Politicka podpora a uznani migrény jako neurologického onemocnéni
 boj se stigmatem (,migréna = jen bolest hlavy")
» zahrnuti migrény do narodnich a evropskych zdravotnich strategii

« navrhuje se vytvoreni statem podporovanych narodni center pro migrénu (odborna
pracovisté pro vzdélavani, sbér dat a zlepSovani praxe v oblasti péce o migrénu)

« vyuzit ekonomické argumenty: pracovni neschopnost, ztrata produktivity

lll. Klicova doporuceni politikim:

Reforma lékarského vzdélavani

Zahrnuti migrény do verejnych zdravotnich program

Podpora pracovnich intervenci a Skoleni zaméstnavatell
Zlepseni dostupnosti inovaci — rychlejsi schvalovani, Sirsi Uhrady
Vyuziti dat pro argumentaci a planovani

Zmeéna narativu — migréna jako nemoc mozku

A A

Politicka kampan - role pacientskych organizaci, osobni pribéhy

IV. Zaveér

Migréna je jednou z nejcastéjSich a nejvice zneschopnujicich neurologickych nemoci v Evropé.
Presto zlistava v politickém i zdravotnim systému prehlizena. Tato bila kniha vola po:

» systémové zmeéneé v pristupu k migréné

« zaclenéni migrény do evropskeé strategie neurologického zdravi

« lepsim vzdélavani, diagnostice a dostupnosti péce

» spolecné advokacii napric staty i sektory
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