Zaravi

MIGRENA:
jedna diagndza, dva pohledy

RYZA BLAZEJOVSKA JE ZAKLADATELKOU A PREDSEDKYNI
PACIENTSKE ORGANIZACE MIGRENA-HELP. DLOUHODOBE
SE VENUJE KOMPLEXNI PODPORE LIDI S MIGRENOU
A OSVETE. ZAROVEN USILUJE O LEPSI DOSTUPNOST
MODERNI LECBY Cl ZJEDNODUSENI CESTY PACIENTA
ZDRAVOTNIM SYSTEMEM. NA ZACATKU CELEHO PRIBEHU
STALA JEJI VLASTNI NEBLAHA ZKUSENOST...

Co vas vedlo k tomu
zalozit Migréna-help?

Migréna-help vznikla z osobni zkusSenosti. Mig-
rénu mam od svych pétadvaceti let a dlouhou dobu
jsem sama pochybovala, ze jde o skutecnou nemoc.
Diagnézu jsem sice dostala pomérné rychle, ale ne-
dokézala jsem ji prijmout. Méla jsem pocit, ze musim
najit néjakou ,,pravou pri¢inu”“ svych potizi, a ze kdyz
ji odhalim, problém zmizi.

Nékolik let jsem proto zkousela nejraznéjsi cesty,
jak se bolesti zbavit. Zachvaty ale prichéazely stale
Castéji a muj zivot se postupné zmensoval na zvlada-
ni bolesti a tnavy. Casto jsem také slychala vysvét-
leni, ze migréna je dusledkem stresu, nevyresenych
traumat nebo néjaké osobni slabosti — a sama jsem
tomu dlouho vérila.

Zlom nastal ve chvili, kdy jsem zacala pracovat
v organizaci pro lidi s epilepsii. Praveé tam jsem zaca-
la migrénu vnimat jinak — jako neurologické onemoc-
néni, které ma mnoho spolecného s epilepsii, nékdy
se dokonce oznacuje jako jeji ,sestra“. Tehdy jsem
poprvé dokazala prijmout, Ze migréna neni selhani
nebo povahova slabost, ale nemoc.

Vidéla jsem také, jak velky rozdil muze udélat ko-
munita, informace a systémova podpora. Uvédomila
jsem si, ze lidé s migrénou v Cesku nic takového ne-
maji. A pravé tehdy vznikla myslenka zalozit Migré-
na-help — aby lidé nemuseli prochazet tak dlouhou
a spletitou cestou, jakou jsem prozila ja.
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Jak vypada zivot s migrénou”? Asi to
neni jen o bolesti hlavy. ..

Migréna je neurologické onemocnéni, které za-
sahuje cely zivot clovéka. Bolest hlavy je jen jedna
¢4st zachvatu, kterym se nemoc projevuje. Casto ho
doprovazi nevolnost, zvraceni, poruchy vidéni nebo
rovnovahy, citlivost na svétlo a zvuk nebo extrémni
vycerpani.

Bolest pfi atace migrény navic byva velmi inten-
zivni. Nékteri odbornici ji jeji intenzitou prirovnavaji
k bolesti pri zlomeniné, nebo dokonce k porodnim bo-
lestem. Neni proto vyjimkou, ze zachvat clovéka na
nékolik hodin nebo i dni Gplné vyradi z bézného fun-
govani — z prace, péce o rodinu i kazdodennich aktivit.

Jaké otazky od pacientl slysite
nejcastegji’?

Mozné to zni prekvapivé, ale jedna z nejéastéjsich
otazek je vlastné uplné zdkladni: Je migréna ,,oprav-
dova“ nemoc? Hned za ni ¢asto néasleduje dalsi: Je to
opravdu migréna, nebo jen bolest hlavy?

Mnoho lidi si totiz dlouho neni jistych, jestli jejich
potize vibec patti do oblasti nemoci. Ptaji se — stej-
né jako ja pred mnoha lety — jestli migréna neni spis
projev jejich povahy, stresu, ,Spatného“ zivotniho
stylu nebo treba néjakého osobniho selhani. Takova
vysvétleni ¢asto slychaji i od svého okoli.

Tyto pochybnosti pak dokéazou clovéku vyrazné za-
sahnout do zivota. Misto aby hledal vhodnou lécbu
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a podporu, snazi se napriklad najit né-
jakou pri¢inu, kterou by mohl odstranit.
Migréna je ale komplexni, multifaktorial-
ni onemocnéni, u néhoz odstranéni jedné
priciny obvykle nestadi.

Pravé proto se v Migréna-help snazime
lidem prinaset ovérené informace a pro-
stor, kde mohou své zkusenosti sdilet. Uz
jen pochopeni, ze migréna je neurologické
onemocnéni a ze v tom ¢lovék neni sdm,
muze byt pro mnoho lidi velk4 dleva.

Aby lidé neztstavali se svymi pochyb-
nostmi sami, provozujeme online lékat-
skou poradnu, kde mohou své otazky
konzultovat s odborniky. Vytvorili jsme
také sebediagnosticky néastroj Migré-
na test, ktery pomaha zorientovat se
v tom, zda potize mohou odpovidat mi-
gréné. Poradnu 1 test zdjemci najdou na
www.migrena-help.cz.

Jak nemoc ovliviuje vztahy
v roding, osobni a pracovni
zivot?

Migréna muze vyrazné zasahovat do
vsech oblasti zivota. Z nasich dat vyply-
vé, ze zejména lidé s ¢astymi zachvaty
casto omezuji spoleCensky zivot, jsou
nuceni rusit domluvené plany nebo maji
potize udrzet pracovni tempo.

Migréna je navic typicka tim, Ze je to
tak trochu ,neviditeln4 nemoc”. Navenek
clovék casto vypada zdrave, ale jeho moznosti mohou
byt v danou chvili velmi omezené. Kdyz nékdo opako-
vané rusi setkani, odchézi drive z prace nebo potre-
buje nahle odejit do ticha a tmy, okoli tomu mnohdy
nerozumi. To pak muze vést k nepochopeni v rodiné,
v préaci i v $ir§im okoli. Praveé proto se snazime téma
migrény otevirat napriklad i ve skolach a firmach
a mluvit o tom, jak mohou zaméstnavatelé i blizci
lidé pacienty 1épe podporit. Vice o projektu ,,K mig-
réné pratelské pracoviste“ se dozvite na nasich webo-
vych strankéach.

ProC pacienti Casto predstiraji, ze jsou
zdravi?

Migréna je stdle velmi stigmatizovana. Mnoho pa-
cientt1 ma zkusenost, Ze jejich potize jsou zleh¢ovany —
slychavaji véty jako ,to je jen bolest hlavy“ nebo
yhechte si migrény na vikend“.

7 naseho prizkumu o stigmatizaci vime, ze Cast
lidi proto své potize radéji skryva. Nechtéji byt vni-
mani jako nespolehlivi, slabi nebo jako nékdo, kdo si

hleda vymluvy. Jenze migréna je nemoc, ktera clove-
ka muze na nékolik hodin nebo i dni Gplné vyradit
z bézného fungovani. A kdyz okoli opakované reagu-
je neduvérou, nepochopenim nebo néjakou formou
nevrazivého jednani, mnoho lidi se postupné nauci
své potize radéji neukazovat a ,fungovat za kazdou
cenu”. To je ale dlouhodobé velmi vycerpavajici a ¢as-
to to vede ke zhorsovani nemoci — a pravé proto se
snazime o migréné mluvit oteviené a pomahat ménit
zpusob, jakym ji spole¢nost vnima.

Pomoc by méla byt viceoborova.
S kterymi odbormniky spolupracujete”?

Migréna-help spolupracuje s neurologickymi cent-
ry pro 1écbu bolesti hlavy, psychoterapeuty i dalsimi
odborniky. Postupné jsme vytvorili systém poraden-
skych sluzeb — mame lékarskou, pracovni i socidlni
poradnu a pacientim pomahame se zprostredkova-
nim psychoterapie. Ukazuje se totiz, ze nejucinnéj-
§1 je kombinace medicinské 1é¢by, prace s psychikou
a upravy zivotniho stylu.
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Letosni jaro bude mit organizace Migréna-help nabité. Ryza Blazejovska upiesiuje: ,Budeme vystupovat na
odborném Dni sester v Kromérizi nebo na Sympoziu o 16¢hé bolesti v Brné. Také se zapojime do programu
festivalu Academia Film Festival v Olomouci ¢i Veletrhu zdravi v Praze. Tésim se i na kulaty stil v Poslanecké

snémovné za ucasti ministra zdravotnictvi, kde chceme otev¥it téma dostupnosti 1é¢hy.“

Migréna neni otdzkou jen jednoho oboru. Zivot
s chronickym onemocnénim je pro mnoho lidi velmi
naroény — opakované zachvaty prinasi stres, uzkos-
ti nebo depresivni stavy a casto i strach z toho, kdy
prijde dalsi ataka. U nékterych pacientd se dokonce
rozviji takzvana cefalgiofobie, tedy silny strach z dalsi
bolesti hlavy, ktery mutze celkovy stav jesté zhorsovat.

Pravé proto jsme postupné vytvorili pomérné kom-
plexni systém pomoci pro lidi s migrénou. Snazime se
pacienttim zprostredkovat podporu z vice stran — od
informaci a poradenstvi az po propojeni s odborniky.

Jakeé alterativni metody mohou
priznaky nemoci zmimit”?

Nékterym pacientim mohou pomoci podptrné me-
tody — napriklad relaxacni techniky, prace s dechem,
biofeedback, jemna aromaterapie nebo rtizné formy
prace s télem. Mnozi zkousi také byliny, urcité po-
travinové doplnky nebo pristupy tradi¢ni ¢inské me-
diciny. Na nasem webu mame také sekci vénovanou
nelékarskym moznostem 1écby, kde se snazime tyto
pristupy prehledné predstavovat a vysvétlovat.

Je ale dulezité rict, ze tyto metody nenahrazuji od-
bornou 1écbu. Mély by byt doplnkem, ktery pomaha
lépe zvladat stres, pracovat s napétim v téle ¢i zlep-
Sovat celkovou pohodu. Zkusenosti pacientd se navic
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velmi lisi — co pomaha jednomu, nemusi fungovat
u druhého.

Pravé proto se snazime o téchto pristupech mluvit
otevirené a zaroven je zasadit do Sirsiho kontextu 1é¢-
by migrény. Kazdy rok jim vénujeme také samostat-
ny blok na nasem festivalu ,Migréna nas spojuje®,
kde se pacienti mohou setkat s odborniky, dozvédét
se vice o ruznych pristupech a sdilet své zkusenosti.
Letos se festival uskutecni 11. ¢ervna v Praze.

A co zména zivotniho stylu?

U migrény je velmi dulezity pravidelny rezim —
spéanek, jidlo, hydratace nebo pohyb. Odbornici mluvi
o takzvaném migrenéznim mozku, ktery méa rad rad
a stabilitu. Nahlé zmény, napriklad nedostatek span-
ku, vynechané jidlo nebo velky stres, mohou u nékte-
rych lidi zachvat spustit.

Mnoho pacientd rika, ze kdyz se jim podari stabi-
lizovat denni rytmus, pocet zadchvatu se dari snizit.
Pomoci muze napriklad 1 sledovani spoustéca a pru-
béhu zachvatt v mobilnich aplikacich — na vyvoji jed-
né z nich jsme se také podileli.

Neznamena to ale, Ze by migréna byla zptsobena
zivotnim stylem. Je to neurologické onemocnéni — zi-
votni styl mze pouze pomoci lépe zvladat jeho pru-
béh a nékdy snizit pocet spoustécu atak.



Souvisi Uspesny boj s migrenou
| s nastavenim mysli”?

Jak uz jsem zminila, zivot s chronickym onemocné-
nim je pro mnoho lidi velmi naroény a psychika v tom
hraje velkou roli. Opakované zdchvaty mohou vést
k tzkosti, stresu nebo pocitu bezmoci. U nékterych
pacientl se navic objevuje 1 jiz zminéna cefalgiofobie
¢ili silny strach z dalsiho zachvatu.

Proto povazujeme za dulezitou i psychologickou
podporu. Kdyz ¢lovék své nemoci 1épe porozumi a na-
u¢i se s ni pracovat, ¢asto se vyrazné zlepsi kvali-
ta jeho zivota. Neznamena to, ze by migréna ,byla
o hlavé®, ale ze prace s psychikou muze pomoci lépe
zvladat jeji dopady na kazdodenni zivot. Zaroven ma
velky vyznam i samotné lidsk4 podpora — mnoho pa-
cientu rik4, ze nejvetsi tlevou je zjisténi, ze na svou
nemoc koneéné nejsou sami.

Jaka informace pro vas osobne byla
stezejni?

Jak uz jsem rikala na zacatku, pro mé bylo zésad-
ni pochopit, Ze migréna je neurologické onemocnéni.
Kdyz ¢lovék tuto informaci opravdu prijme, casto se
zmeéni i jeho vztah k sobé samému.

Prestane se obvinovat a misto hledani ,,viny“ za¢ne
hledat cestu k relevantni 1é¢bé, informacim a podpore.
Pro mnoho pacientd je pravé tento moment — pochope-
ni, Ze nejde o slabost, ale o nemoc — velmi osvobozujici.

Dari se vam osveta a edukace”

Myslim, Zze se ndm postupné dari velmi dobre.
I diky aktivitdm Migréna-help se dnes o migréné
vice mluvi a verejnost ma vétsi povédomi napriklad
o moznostech 1écby. Presto ale ne vsichni lidé veédi,
Ze migréna je lécitelnd nemoc a Ze existuji odborni-
ci, kteri se na ni specializuji. Pravé proto se snazime
téma dlouhodobé otevirat a prinaset srozumitelné in-
formace pacientim i verejnosti.

Jake je poselstvi festivalu Migréena nas
spojuje”?

Vznikl z potreby setkavani a sdileni zkusenosti.
Kdyz lidé s migrénou vidi, ze podobné potize resi
1 ostatni — nékdy 1 verejné znamé osobnosti — casto
rikaji jednu véc: ,Poprvé mam pocit, Ze v tom nejsem
sédm.“ A to je pro mnoho lidi velmi silny moment.

Na festival proto zveme nejen 1ékare a dalsi odbor-
niky, ale také osobnosti verejného zivota, které o mi-
gréné mluvi oteviené. V minulych letech vystoupili
napriklad chirurg Tomas Sebek, moderatorka Ester
Janeckova, herecka Michaela Maurerova nebo herec
Lukas Hejlik. Letos na festivalu vystoupi mj. novi-
narka Apolena Rychlikova. Pravé takova oteviena
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»Velmi si vazim toho, Ze nase prace nedavno ziskala
meziniarodni uznani - obdrzela jsem ocenéni Women
Changing the World Awards, které upozoriiuje na
projekty s pozitivnim spoleéenskym dopadem,” iika

s vdéénosti Ryza Blazejovska. Za osvétovy projekt
Lameme myty o migréné ziskala jeji organize
Migréna-help ocenéni Zlaty Argan (2024), podilela

se také na medialni kampani Migréna jako zlodéjka
zivoti, za kterou dostala PR ocenéni Lemur (2021).

sdileni pomdahaji borit predstavu, ze migréna je jen
,obycejna bolest hlavy“, a zaroven davaji lidem odva-
hu o své zkusenosti mluvit.

Vnimate alespon dilci Uspechy
v odstranovani bariér k lecbe”?

Ano, urcité. Nejvic to vidime na konkrétnich pribé-
zich 1idi, ktefi se na nas obraci. Casto nam pisi nebo
volaji, ze diky informacim a podpore Migréna-help
nasli 1ékare, dostali se k ¢inné 1é¢bé nebo koneéné
pochopili, co se s jejich télem déje.

Mnoho pacientu totiz s migrénou zije roky bez
spravné diagnoézy nebo bez informaci o moznostech
lécby. Kdyz pak ziskaji orientaci v systému, dozvédi
se o specializovanych centrech pro 1é¢bu bolesti hlavy
nebo o tom, jak pracovat se spoustéci migrény a zivot-
nim rytmem, muze se jejich situace vyrazné zménit.

Zaroven ale vidime, ze nékteré prekazky stéle pre-
trvavaji — napriklad pozdni diagnostika nebo slozita
cesta pacienta zdravotnim systémem. Pravé proto se
snazime tyto bariéry otevirat i na systémové drovni.
Vypracovali jsme infografiku ,,Cesta pacienta s mig-
rénou zdravotnim systémem®, ktera pomahé lépe po-
jmenovat problémy i navrhnout konkrétni reseni. ll
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