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DOTAZNIKOVY PRUZKUM MIGRENA-HELP
MIGRENA VS. STIGMA

Celkovy pocet respondentU: 504

Termin provedeni prizkumu: bfezen—duben 2024

Typ prlzkumu: smiseny

Metoda: online dotaznikové Setfeni

Cil prizkumu: Identifikovat miru a podobu stigmatizace osob s migrénou v ¢eské spolecnosti
Vystupy prazkumu

I. Demografické udaje

Prizkumu se celkem zucastnilo 504 osob, z ¢ehoZ 97 % predstavuji Zeny ve véku 20-60 let.
15,7 % respondent( bydli v Praze, 11,5 % ve Stredoceském kraji, 10,9 % v kraji
Jihomoravském, 9,1 % v kraji Jiho¢eském a 7,9 % v Moravskoslezském. 7,2 % osob potom Zije
v kraji Usteckém, 5,2 % v Plzefiském kraji a 6 % v kraji Vysocina. Zbylé kraje maji zastoupeni
od 2-5 %. Mimo CR Zije 2 % respondentd.

61,5 % z celkového poctu respondentl trpi epizodickou migrénou, 21,4 % frekventni
migrénou, 8,5 % migrénou chronickou. Stejny pocet respondentli — 8,5 % — miva zachvaty
migrény jen nékolikrat do roka.

Kolik zachvati migrény mivate primeérné béhem jednoho mésice?

504 odpovédi

@ 14
@ 47
8-14
@® 1520
@ Vice jak 21
@ Mivam zachvaty jen nékolikrat do roka




Povédomi o migréné

1. 30 % respondentu uvedlo, Ze migréna podle nich neni v ¢eské spole¢nosti vnimana

jako skutecné onemocnéni a byva podcenovana. Skoro 40 % lidi se s takovym
pristupem setkava jen v nékterych situacich a spiSe podle nich neni migréna vnimana
jako regulérni onemocnéni. Pouze 4,3 % lidi ma pocit, Ze lidé kolem nich projevuji
pochopeni a podporu vicéi jejich nemoci.

Mate pocit, Ze lidé ve Vasem okoli (rodina, pratelé, kolegové) aktualné chapou Vasi
migrénu a jeji dopady? 66,8 % respondentll odpovédélo, Ze castecné: néktefi lidé
kolem nich migrénu a jeji dopady chapou, jini ne, 8 % tazanych se citi zcela
nepochopeno a naopak 25,2 % se pochopeno citi.

Nejcastéjsi predsudky ¢i myty o migréné, se kterymi se respondenti setkavaji (418
odpovédi):

,Migréna je oby¢ejna bolest hlavy. Nemdze to byt tak hrozné.“ , Ze si vlastné
vymyslim a neni to tak hrozné.” ,Ze lidé s migrénou zveli€uji své bolesti.“ ,Nejhorsi
je, kdyz nékdo srovnava klasickou bolest hlavy s migrénou a odsuzuje mé, Ze beru v
tu chvili analgetika.“ ,Je to jen bolest hlavy, vezmi si Paralen — ten mi zabira.“ ,,Ze to
je jen bolest hlavy a kdyz to boli tak ¢asto, mohl jsem si uz zvyknout.” ,Jenom té boli
hlava a co, mé také nékdy boli hlava.”

»Malo pijes, jsi moc ve stresu, vem si Paralen a neprehanéj.” , Precitlivélost,
rozmazlenost, malo sexu.” ,,Mdlo sexu, to prepracujes, vem si Brufen, bude dobfre, vic
pracuj a nebudes mit ¢as na blbosti, dej si panaka a bude lip.“ ,,Nezdrava
Zivotosprava, nepravidelny a maly pfisun tekutin, nevyspani.” ,Migrénu mas z
obezity. Prochazka ti pomuUze, chce to jit ven a prejde to.“, , Zkus vstat a néco délat,
tfeba to prejde.”, ,Tak si vezmes Ibalgin a je to v pohodé, ne? Kolega/kolegyné to ma
taky a zvlada normalné fungovat. Hlava boli dneska kazdého. Malo pijes, moc se
staras, za to maze kréni patef, stacilo by ji prokfupat a mas po problému. Nezveliéuj
to. No, tak uz ses dostala z nejhorsiho, tak mGzem vyrazit. Ja si myslim, Ze si za to
maze$ sama a privoldvas si to.”, ,Stadi Ibalgin a je po bolesti... Ci ze kdyby mél kazdy,
koho zaboli hlava zlistavat doma, nic by v tomhle staté nefungovalo.”

,Ze je to psychosomatika, Ze malo piju, Ze mam brat magnezium, e to jenom moc
resim.”, ,Vzdyt je to jen bolest hlavy. To je jen v hlavé.”, ,Jsi hysterka, chces se
nééemu vyhnout, nechce se ti makat.”, , Ty si to vsugerovavas, béz se projit., ,Néco
délas $patné, nebo musi$ vic odpoéivat.”, ,Ze si to pFivolavam sama.

Mam to v hlavé.” ,Migréna je moje chyba. Migrénu Ize rozchodit.”
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e ,KdyZ leZim s atakou migrény a pak vstanu (sice tfeba bez bolesti, ale Uplné hotova),
tak pak maji lidé tendenci fikat: viak sis ted odpocinula, ne?", , Ze stadi Ibalgin / pro¢
si musim vzdycky lehnout, Ze mi vadi prkotiny, které ostatni snasi uplné normalné
(ostré svétlo, vitr, nevyspani, prespani, alkohol apod.) / Ze na mé neni spoleh (kdyz
musim ¢asto néco zrusit na posledni chvili) / Ze pfehanim (ostatni taky boli hlava a
nedélaji z toho takové drama) / Ze nejsem ‘do nepohody’ (porad mi néco vadi, musim
se hlidat, nepiju alkohol, nic nevydrzim atd.).”, ,Jsem slaby jedinec, ktery svoje
onemocnéni zveliCuje, zbytecné si stézuji.”

e ,Ze potraviny, pachy a dal3i faktory to pfeci zplsobovat nem(iZzou a Ginava a vie, co je
s tim spojeno, je blbost.”

e ,To nemlzZe byt migréna, kdyZ zvladas byt v praci.”

e ,Ze migrénou trpi pouze Zeny.“, ,Je to Zenska ‘nemoc’, kterd je vlastné jen vymluva,
kdyZ se ji néco nechce.”

e ,Kazda bolest hlavy je oznacovana jako migréna — tento pojem se naduziva.”

e Asijsi moc fldmovala.”

lll. ZkuSenosti s nevraZivymi postoji

1. 56,9 procentu dotdzanych se nékdy stava, Ze se neciti dobre z toho, jak s nimi jejich
okoli zachazi v souvislosti s jejich migrénou. 43,1 % to ma naopak.

Nasleduji priklady situaci nevrazivého chovani okoli, s nimiz se respondenti
setkavaji/setkali (234 odpovédi) a s nimiz se v 63,4 % setkavaji ve frekvenci , obcas” —
zejména ve chvilich, kdy se jejich zdravotni stav projevuje nejvyraznéji, ve 24 % ,Casto”
—zejména v béznych socialnich interakcich. Jen 12,5 % tazanych se s takovymi
situacemi setkava zfidka.

e Lidé se domnivaji, Ze jsem opild, kdyZz mam zachvat migrény, u kterého zvracim.”,
,Vypada jak fetdk nebo je opild... Pak mé lidi obloukem obchazeji.”

e VétSina lidi nechape, Ze zvracim, mam auru a potiebuju prosté lezet v tichu a tmé —
v prdaci naopak jesté vic rozsviti zarivky.”, ,Nechdvaji rozsvicena svétla i pfes mou
prosbu, at je zhasnou.”

e , Pfizachvatu a prosbé o pomoc jsem dostala odpovéd: "To musis rozchodit.””

e ,MUj partner neuzndva migrénu jako komplexni onemocnéni chronického razu. Rekl
mi, Ze na kazdou nemoc jsou Iéky, svou nemoc zveli€uji, nic mi neni. Neni to nic
vazného, nechdpe, proc lezim, proc€ zvracim, proc jim tolik léku, kdyZ mi nic neni. Déla
ze mé ufiiukanou princeznu, kterou jen néco zaboli a uz lezi.”



»Nepochopeni v zaméstnani. Mysli si, Ze 1Zu.”, ,Posmésky — uz ji zase boli hlavicka,
predstird, aby nemusela pracovat.”

»Manzelka: "Dité zlobi a ty zase spis...!"

,Nemam zatéZovat migrénou své okoli.“, ,,Rodinu obtézuje o mé pecovat.,
,Poznamky Ze se porad mracim, Ze ¢asto lezim, jsem protivna...”

,Hodné lidi ma dojem, Ze pokud si vezmu tabletu, za 15 minut budu v poradku na
100%.“

,VZdyt té to boli porad ta hlava. Nechci s tebou chodit, protoZe je ti pofad blbé.“,
»,Zase nikam nemuUzZeme, zase té boli hlava, vSechno zkazis.“, ,,0dhlasila jsem se kvdli
migréné ze sportovni akce. Uz se tam se mnou nepocita.”

,Spatny pocit jsem méla, kdyZ jsem jednou béhem spoleéného vikendu s prateli méla
ataku a pozdéji se mi stalo, Ze pfi planovani néjaké dalsi akce mi bylo feceno, no snad
nebudes mit zase migrénu... Jako kdybych za to mohla a spoustéla si to sama... a snad
naschval. Bylo mi to hrozné lito, netusi, jaké to je mit migrénu.”

,Treba, kdyZ néktefi ¢lenové rodiny i po letech neberou vaziné, ze kvali migréné
nemuzu ani sklenicku alkoholu, a pokazdé mé premlouvaiji, at si s nimi dam. Nebo
kdyz mi déda, ktery vi, Ze migrénu mam od détstvi, neveéri, Ze zabrala az biologicka
IéCba, a tvrdi mi, Ze mam migrénu ze stresu a z psychiky.”

»Pokud okoli vi, Ze mam ataku migrény, nepfizplsobi své chovani - hlasitost mluvy,
vypnuti radia, klid.”

»Zrovna nedavno v autobuse, bylo mi na zvraceni, bolelo mé oko, myslela jsem, Ze se
mi rozskoci hlava, v autobuse vydychany vzduch, vedle mé si sedla pani, na klin si
posadila asi tak Ctyrleté dité, koukla na mé, zeptala se, zda mi je dobre, Ze jsem Uplné
bledd, odpovédéla jsem, Ze mi je Spatné, Ze mam ataku migrény, byla jsem rada, ze
jakz takz sedim, pocit, Ze kazdou chvili budu zvracet, pani dala ditéti vesele mobil,
dité si pustilo pisnicky a zacalo si zpivat, kdyzZ jsem pani poprosila, zda by svému ditku
nemohla dat sluchatka, poslala mé do haje.”

»Tchyné vidy komentuje mj stav, jak je to hrozné, a neustale spekuluje nad tim,
proc to tak je a vnucuje mi naprosto nevhodné tipy, jak se bolesti zbavit, naprosto
neodliSuje migrénu od bézné bolesti hlavy. NepFijemné jsou i pozndmky moji mamy —
‘To nevim, jak jsi k tomu pfisla, ja nic takového nikdy neméla.” apod.”

NevraZivé zachazeni zazivaji respondenti nej¢astéji v praci, v rodiné a osobnich
vztazich, pfti béZnych socidlnich interakcich, ale i ve zdravotnickych zafizenich a ve
vefejném prostoru obecné (respondenti mohli odpovidat na vice odpovédi zaroven):
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Kde se toto zachazeni obvykle vyskytuje (mUlzete oznacit vice odpovédi)?

286 odpovédi

V zaméstnani 178 (62,2 %)
Ve Skole
Ve vefejném prostoru 60 (21 %)
Ve zdravotnickych zafizenich 76 (26,6 %)
Pfi socialnich interakcich 102 (35,7 %)
V rodiné/v osobnich vztazich 168 (58,7 %)
0 50 100 150 200

3. Podobné zkusenosti vytvareji u znacné cCasti tazanych dodatecny stres v jejich boji
s migrénou: 49,7 % z nich uvedlo, Ze jim nevrazivé reakce pridavaji dalsi stres ve
frekvenci ,,nékdy“, 34,3 procentlim potom takto vznikld emociondlni zatéz ztézuje
jejich schopnost migrénu efektivné zvladat ve frekvenci ,,éasto”, jen 7,3 % se
s podobnym jevem nesetkava.

Mate pocit, Ze takové zkusenosti vytvareji dodatecny stres ve Vasem boji s
migrénou?
286 odpovédi

@ Ano, negativni zkudenosti mi &asto
ztéZuji moji schopnost efektivné zviadat
migrénu, pfidavaji emocionalni zatéz.

@ Neékdy mi nevrazivé reakce piidavaji
dalsi stres k tomu spojenému s
migrénou, coZ mi komplikuje situaci

@ Nejsem si jist/a, nevim

@ Tyto zkusenosti nemaji vyznamny viiv
na mé zvladani migrény.

4. Jak silné aktualné pocitujete podceriovani migrény od nasledujicich osob ve Vasem
Zivoté? Respondenti se s nejintenzivnéjsim podcenovanim migrény setkavaji u
kolegti v praci, u ucitelli a spoluzak, zdravotnikii a v rodinném prostredi:
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Nékdy Znacné
Pratelé 61,5 % 6,5 %
Lidé ze stejné soc. bubliny | 68,5 % 8,6 %
Kolegové v praci 52,9% 22,6 %
Zdravotnici 59,5 % 15%
Ucitelé 40,7 % 21,7 %
Spoluzaci 47,7 % 13,4 %
Rodina 46,2 % 12,5%

5. Lidé, ktefi se s migrénou nepotykaji, reaguji na potiZze respondenti nejcastéji témito

zpusoby: nejcastéji respondentlim nabizeji rady, zleh¢uji jejich problémy a nechapou
vaznost migrény a projevuji nezajem.

Jak reaguji lidé, ktefi nemaji migrénu, na Vase zdravotni potize (muzete oznacit
vice odpovédi)?

504 odpoveédi

Rada lidi zleh&uje moje problémy,

04
coZ mé frustruje 263 (52,2 %)

Lidé mi stale nabizeji rady, i kdyZ

L
jiz vdechno zkousim 300 (59,5 %

Lidé kolem mé nechapou vaznost

0
migrény, nezajima je to 207 (41,1%)

Lidé kolem mé jsou empaticti a

[
podporuji mé, coZ mi pomaha il b

S mnoha lidmi mohu o svych

04
problémech oteviené miuvit, a t.. 176 (34.9%)
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6. Negativni postoje okoli maji rovnéz vliv na pohodu a zdravi tazanych: 17,4 % uvedlo,
Ze negativni postoje velmi negativné ovliviuji jejich dusevni a fyzické zdravi, 48,9 %
uvedlo, Ze k tomu u nich dochazi v intenzité ,mirné“.

7. 24,4 % respondentU se setkava s podcefiovanim svych potizi s migrénou i ze strany
0sob s méné vaznou formou migrény. Setkavaji se napriklad s nasledujicimi
situacemi/reakcemi:



e ,KdyZstim mazu fungovat ja, ty mlzes taky.”

e ,Nejcastéji sousedka — nevéri, Ze migréna existuje, migrenici jsou podle ni lidi, kterym
se nechce pracovat, chtéji na sebe upoutat pozornost. S atakou nikam nechodim, ale
se psem musim. KdyZ mé vidéla v tom stavu venku — zvracela jsem, pry jsem byla
bleda, nabidla mi, Ze psa vyvenci, a zacala hledat rizné jiné diagndzy, které mj stav
podle ni zapFicinuji.”

e ,Spolupracovnici staci podani Paralenu nebo prochazka na cerstvém vzduchu a bolest
ji prejde. Moje priznaky nemohla pochopit.”

e ,7ndm3, ktera ma také migrénu se slovy, Ze si prosté ten den vezme volno, prasek a
jde si lehnout a neproziva to tak jako ja (ona 1 ataka za 3—4 mésice, ja i vice nez 15 za
mésic — trochu rozdil).”

IV. Polozkova Skala stigmatizace

1. Respondenti se nejcastéji setkavaji s tim, Ze se k nim druzi lidé chovaji, jako by byla
migréna jejich vina. Mozna z toho dlvodu také velka ¢ast tazanych své potize
spojené s migrénou taji. 60,9 % si potom radéji s riznou frekvenci nedomlouva
schuzky s jinymi lidmi, protoZe by na né byli nastvani, kdyby bylo nutné schizku kvali
atace zrusit. Respondenti se také za svou nemoc velmi ¢asto stydi a citi se osaméli.

2. Jak casto se u Vas objevuji nasledujici situace? Ohodnotte, prosim, kazdou situaci
stupném od "nikdy" po "stale":

Nékdy Stale
Nedomlouvam si schlizky s | 48,3 % 12,6 %
jinymi lidmi, protoze by na

mé byli nastvani, kdybych
je kvali atace migrény
musel/a zrusit.

Je pro mé lepsi, kdyz bude | 49,4 % 24,9 %
0 mé migréné védét jen

par lidi.
Pokud nejsem kvuli atace | 40,8 % 11,6 %
migrény schopen/na splnit

své povinnosti, tajim pravy
dlvod, pfip. uvadim jiny.




Za svou migrénu se stydim. | 41,6 % 14,2 %

Kvali mé migréné jsem |43 % 10,8 %
zazil/a tézké odmitnuti.

Kvali mé migréné se ke | 57,9% 5,9 %
mné lidé chovaji nevlidné.

Kvali mé migréné se mi| 29,6 % 4,7 %
néktefi lidé vyhybaiji.

Kvali mé migréné se citim | 42,8 % 15,5 %
osamély/a.

Kvali mé migréné se mi| 30,8 % 6,9 %

nektefi lidé vysmivaji.
Néktefrilidé se chovaiji, jako | 53 % 23,2 %
by to byla moje vina, Ze

mam tuto nemoc.

V. Sebestigmatizace

1. 25,9 % respondent(i uvedlo, Ze migréna ovliviiuje jejich vnimani sebe sama, a Ze se
casto citi ménécenni. 39 % ma pocit nizké sebelcty ve frekvenci ,nékdy”. 35,1 % se
oproti tomu bez ohledu na migrénu vnima pozitivné. Pt.: ,,Citim se slab3, a Ze bych
toho méla zvladat vice nebo lépe.”

2. Respondenti ¢asto pocituji smutek, nepochopeni, tizkost, pocit nenormalnosti,
strach, Ze budou souzeni, vinu, ménécennost a dalsi pocity.

Jak silné citite nasledujici pocity spojené s Vasi migrénou?

Nékdy Znacné
Smutek 58,4 % 31,2 %
Osamélost 51,4 % 18,6 %
Strach, Zze budu souzen/a | 45,3 % 20,8 %
Vina 41,4 % 16,3 %
Odmitnuti 42 % 11,6 %
Ménécennost 43,9 % 23 %
Nepochopeni 54,6 % 33,3%
Uzkost 46,7 % 36,9 %
Stud 38,1 % 15,3 %
Pocit nenormalnosti 46,1 % 28,1%




3.

x“,‘{f,ﬁf /f .
‘\\\w 2

W

Potiebu tajit své potize spojené s migrénou obcas citi 58,7 % respondent(, a to
zejména ve verejném prostoru, kde se snazi ,,vypadat normalné”. Vétsinou si své
potize necha pro sebe 12 % tazanych. Zfidka tak ¢ini 19 % respondent( a nikdy své
potize neskryva pouze 10,4 % osob.

Tajite nékdy své potize spojené s migrénou?

501 odpovédi

@ Ano, své potiZe tykajici se migrény si
vétsinou nechavam pro sebe

@ Obéas citim potiebu tajit své potiZe
zvlasté pokud se nachazim ve vefejném
prostoru, kde se snaZim zachovat nor
Zfidka se snazim tajit své potize, mam
dobrou zkuSenost s otevienou
komunikaci

@ Neskryvam své potiZe, setkavam se
ohledné nich s porozuménim

VI. Stigma v rodiné

1.

28,6 % tdzanych se spiSe neciti komfortné mluvit o svych potizich s migrénou se
svymi rodinnymi pfislusniky, 4,8 % se potom urcité neciti komfortné.

Migréna u respondentt dle jejich vyjadreni negativné ovliviiuje jejich vztahy

v rodiné a s blizkymi osobami: je tomu tak u 7,8 % respondent, ktefi se kvali tomu
citi izolované, a zplUsobuje to v jejich rodiné napéti. U 28,1 % tdzanych se
nedorozuméni zpUsobena migrénou vyskytuji obcas, a to konkrétné nasledujicimi
zpUsoby (128 odpovédi):

,Pfi rodinnych oslavach mé casto nuti pit alkohol, i kdyzZ vi, Ze viibec nepiju.
Bagatelizuji migrénu s tim, Ze kdyz budu pit, télo si zvykne.”

»Nezvlddam studium a mdm pocit, Ze se na mé rodina zlobi a kamaradi to nechapou.”
,Nepochopeni z jejich strany pfi mém omezovani nékterych jidel, pripitkd, hluéného
prostredi, kfiku malych déti, pobytu v blizkosti koloto¢e apod.”

,Svagrova je toho nazoru, e jsem lina. Nic mi neni atd.“

,Nastvani a nepochopeni ze strany rodiny, kdyz kvuli zachvatu migrény nedorazim na
rodinnou navstévu.”

,Babicka, ktera také trpéla silnou migrénou, nékdy nechdpe, Ze v dnesni dobé je
mozné, aby Zena odpocivala a nepecovala jen o dlim, déti a manzela.”, ,Pti atace
migrény nemohu pecovat o déti. Manzel mysli, Ze prehanim. Nevéri mi.”
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e ,KdyZz nékam naptiklad jedeme, tfeba na vylet, a ja zaCnu mit ataku, musime jet ihned
domd.”, ,Musim rusit domluvené akce, navstévy.”, , Témér s nikym se nestykam,
kvali zachvatu ¢asto ménim nebo rusim terminy navstév a schlizek.”

e ,Byvd mivycteno, Ze mam zachvat schvadlné, nebo ho zvelicuji, abych omezila
kontakty s rodinou. (Netyka se mého muze a déti, ti chapou).”

e _Rodiné vadi omezeni, kterd migréna prinasi, a mné vadi, Ze nemam prostor, kde
bych se z ataky migrény mohla dostat. Dale nezvldadam casto bézny chod
domacnosti.”

e  Navstéva divadla (darek — vytouzené predstaveni) kvlli atace migrény jsem vzdala
ucast — nepochopeni. Moc mne to mrzelo, 2x — ze strany nepochopeni, ze strany
sama sebe zklamdani = moc jsem se tésila.”

e Moje matka mi rozmlouvala biol. |é¢bu, Ze na tom nejsem tak Spatné, nepresvédcilo
ji, ani kdyzZ jsem 3 dny nevylezla z loZnice a ma sestra mi volala zachranku. Nulova
empatie ze strany mé matky, nastésti je jedind.”

e Samoziejmé pokud jde o sex s manzelem. Méla jsem dfiv problémy s tim, Ze mél
pocit, Ze je to jen vymluva.”

Mate pocit, Ze migréna negativné ovliviuje vase vztahy s rodinou a blizkymi?

502 odpovédi

@ Migréna negativné ovliviiuje moje
vztahy, citim se izolovany/a a zpUsobuje
to v rodiné& napéti

@ Obcas dochazi k nedorozumeénim, ale
snazime se hledat zpUsoby, jak dopad
migrény minimalizovat
Nemohu s jistotou fict, jaky ma migréna
vliv na moje vztahy, protoZe to byva pr

@ | kdyZ je migréna naroéna, s rodinou se
s tim vyrovnavame dobie
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3. Pozitivni zprava: 36,7 procentlim tazanych poskytuje jejich rodina velkou empatii a
pomoc — jde to. @

Jakou podporu Vam poskytuje rodina a pratelé?

@ Moje rodina/pratelé projevuji velkou
empatii a jsou pfipraveni mi pomoci
nebo poskytnout potfebnou podporu,

40.8% @ Podpora od rodiny/pratel je spise
’ A standardni, ob&as chybi hlubsi

porozuméni, ale obecné jsou vstficni.
@ Néktefi Elenové rodiny/pratelé piné
nechapou vaznost migrény, coZ vede..

@ V nékterych pfipadech musim &elit od
pratel/€lent rodiny nevraZivosti. Jsou.

502 odpovédi

VII. Stigma ve zdravotnickém prostredi

1. 15,3 % respondentd ma zkusenost s lhostejnosti a nepochopenim ze strany lékaft,
coz zaroven zhorsuje i jejich Iécbu migrény. 36,1 % tazanych se s takovym chovanim
setkalo ve frekvenci ,obc¢as”. 29,7 % lidi si neni jisto a 18,9 % maiji na |ékare, ktefi jim
poskytuji podporu, dle svych slov Stésti.

Setkavate se nékdy s nepochopenim nebo negativnimi postoji ohledné migrény ze
strany lékart nebo zdravotniho personalu?

498 odpovédi

@ Mam zkusenosti s Ihostejnosti a
nedostatkem empatie od Iékafl, coZ
znaéné zhorsuje mou lé¢bu migrény.

@ Obcas jsem se s nepochopenim lékail
setkal/a, i kdyZ ne vZdy bylo vyrazné

@ Nemohu s jistotou fict, zda jsem zazZila
negativni postoj Iékari k mé migréné

@ Mam $tésti na podporu ze strany lékaf,
ktefi projevuji pro mé potfeby piné
pochopeni

Pokud se respondenti setkali s negativnimi postoji ze strany zdravotnického
personalu, bylo to napfiklad nasledujicimi zptisoby (161 odpovédi):
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e Zlehcovani:

(@)

,KdyZ jste zvladla porod, tohle ustojite taky.”, , Prakticky lékar bagatelizuje,
mUzu si za to sama.”, ,,M{j neurolog napf. vilbec mou migrénu nefesi, dovoli
si fici, Ze si vymyslim, kfi¢i apod., po posledni kontrole jsem chtéla skocit pod
vlak.”, ,,Chovaiji se, jako kdyby to nic nebylo.”, ,Praktickd Iékarka, minuld i
soucasnd, mi nevéri.”, ,,Musite si na to zvyknout.”

e Neposkytnuti léCby:

O

»Byvala neuroloZzka mi sdélila, Ze jsem citlivéjsi a at si dam Brufen. Nenabidla
mi Zadné vysSetreni, ani lécbu.”

»Pokud mi zabiraji triptany, neni pry nic jiného tfeba. Kdyz jsem se zeptala na
prevenci, nebo jsem se ptala na moznost predpisu léku s vyssi davkou horciku,
ktery doporucila magistra v Iékarné k triptanim, doktor mé zesmésnil, jestli
jsem doktor. Lék mi napsal s tim, Ze si ho ale sama zaplatim, kam by pfisel,
kdyby to mél platit. Nechapu to.” (respondentka s frekventni migrénou)
»Chodila jsem nékolik let k neurologovi a viibec mi nepomohl od bolesti hlavy.
PUl roku chodim k pani doktorce, kterd se zabyva bolesti hlavy, a jsem u ni
spokojend.”

»Lékar mi prosté napisSe triptany a viibec ho nenapadlo mi doporudit navstévu
neurologa apod., Zadné otazky ani pomoc z jeho strany.”

,K biologické Iécbé a viibec k zajmu Iékarl moji situaci resit mi trvalo pres 10
let, vystfidala jsem nékolik praktik(i i obecnych neurologt. Nejdfiv jsem byla
dle praktikQi na migrénu moc mlada, poté se to postupné dostalo do teorii, Ze
mam urcité stres ze Skoly (neméla jsem), deprese a je to celé psychosomatika,
a na neurologii nepotfebuju. V ten moment jsem vypénila a doktorce odsekla,
at mé tedy posle na psychologii nebo psychiatrii, protoZe je mi jedno, z ¢eho
to mam, pouze to potrebuji fesit a uz s tim nedokazu fungovat (v té dobé jsem
méla kolem 20 atak mési¢né). Na tuto scénu reagovala kyselym obli¢ejem a
konstatovala, Ze mé na tu neurologii teda posle, no. To se stalo pred 2 roky a
nyni mam konecné biologickou IéCbu a relativné prijemny Zivot. Neurolog mi
samoziejmeé rekl, Ze mam ucebnicovou chronickou migrénu a nechapal, Ze mi
nikdo do té doby nepomohl. Na neurologii par let zpét mi neurolozka nedala
ani triptan, o existenci triptanl jsem se dozvédéla od kolegyné v praci.
Poradné se mi vénovali az v institutu |é¢by bolesti hlavy a na neurologii se
zamérenim na bolest hlavy v Praze a nyni ve FN Brno, kde je pani neurolozka
uplné Uzasna.”

»,Na neurologii jsem si |éta stéZovala na bolest hlavy, ale byvala pani doktorka
mi stale psala jen léky na bolest. Neudélala Zadné poradné vysetreni ani
nezkusila Iéky na migrénu.”
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»Prijela jsem do nemocnice na urgentni pfijem s migrénou. Po 4,5 hodinach v
cekarné jsem omdlela. Pak si mé teprve vsimli.”

,Vase testy dopadly normalné, nemam vas na co |éCit. KdyZ dostanete
migrénu, dejte si Ibalgin. Trpim na migrénu s aurou a zvracenim.” (pacientka s
frekventni migrénou)

»Byvala psychiatricka migrénu prehliZela. | pfi hospitalizaci mé nechala tfi dny
v bolestech bez Iékd, pry zapomnéla.”

»Bylo to pfi hospitalizaci v ramci rezimového oddéleni psychiatrie — nebyly mi
véas poskytnuty Iéky a opakované nebyl umoznén klidovy rezim na lGzku.”

,V téhotenstvi jsem méla velkou ataku s aurou a nechali mé dlouho c¢ekat na
pohotovosti. Byla jsem jim |hostejna.”

e Psychologizace:

O

»,Doslo u mé k extrémnimu zhorseni migrény po covidu — reakce lékare byla,
Ze jsem migrénu méla uz pred tim a Ze mQj problém je spiS psychicky (v tu
dobu aZ 25 migrén mésicné véetné hospitalizace).”

,KdyZ mi neurolog fekl, Ze kdyZ u migrény brec¢im, kdyz to uz ‘'nedavam’
fyzicky a psychicky a je mi straSné, mam navstivit psychologa.”

Odpovéd lékare na neurologické ambulanci: ,,Bude lepsi, kdyzZ pljdete k
psychiatrovi.”

e Podcenovani ze strany lékafu:

O

»Pri posudzovani Ziadosti o invalidny dochodok mi posudkovy lekar oznamil,
Ze ho Ziadam zo Spekulativnych dévodov.”

"A co po nds chcete? VZdyt vas jen boli hlava."

,T0 vas prece nemuze tak moc bolet. A proc brecite?“

,Kdyby ndm tady kazdy na pohotovost jezdil s bolesti hlavy, tak nic
neudélame."

,KdyZ mate tak tézké ataky migrény, Zze mate kolapsy, proc¢ chodite ven,
pridélava to praci zachranariim.”

»,Snad jen jednou, sanitka mé privezla do nemocnice v hrozném stavu. Sestry
byly skvélé, poprosila jsem, jestli by se ztiSily a pfikryly mé i pres hlavu. Byly
Uzasné a mély pro mé pochopeni, doktor ne. Vysmal se mi, Ze jsem “exitus’, at
meé vystrci ze dvefri, sestra mu vysvétlila situaci a poprosila ho o klid, aby u mé
tak nekfticel, stoupl si jesté bliz a smal se na cele kolo.”

,Na pohotovosti jsem byla patficné sefvana, takze nikdy vice.”

,,Pro neurologii je to uz bézny stav, se kterym se neda nic délat.”

,Od mé neurolozky pocituji takové zlé chovani. Od té doby, co jsem se
prihlasila na biolécbu, je jakoby urazena, nepfijemnd. Naopak na biologické
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|é¢bé, kterou mi tak tak ponechaji (mam porad dost zachvatl), mi nechtéji ani
predepsat potifebné léky, protoze jsem na bio... Mam pocit, Ze se mnou nikdo
z lékard uZ nechce nic mit, Ze je jen obtézuju. Dfive jsem byla na 25
zachvatech mésicné.”

o ,Neurolozka mifekla, Ze jsem nevyspald matka na rodi¢ovské dovolené, ktera
se 0 sebe nestara a je zavisla na Ibalginu.”

o ,Nemocnice Jihlava na urgentnim prijmu: Cca 3—4x mam velmi silny zachvat,
ktery nezmirni ani Iék, ktery na zachvaty uzivam. Bez pomoci rodiny nejsem
schopna se do nemocnice viibec dostat. Komunikace s personalem je pro mne
velky problém, mam problém s feci. Po nahlaseni na urgentu ¢ekame nékolik
hodin na lékare. Lékal se mé pt3, jestli si zachvat nevymyslim. Kdyz se
rozhodne, Ze jsem hodna toho, aby se na mé podival specialista, vySlou mé
samotnou z pfizemi do 6. patra na neurologii. Pokud jiz neuro nema ordinacni
hodiny, ¢ekam, az mi nékdo napiSe kapacku. Na kapacce poté slouzici Iékarka
na mé kFici, at si vezmu pFisté jesté jeden prasek. Toto se mi délo opakované
— proto ted'v tichosti trpim doma, abych nikoho neobtézovala.”

32,1 % respondentl nékdy odkladalo vyhledani Iékafské pomoci nebo se ji vyhybalo,
protoZe se za svoji migrénu dotycni stydéli. Toto rozhodnuti mélo u 128 respondentt
podobné dusledky:

»Navyseni Cetnosti atak bolesti hlavy.”, ,,Bylo to jesté horsi.”,” Zachvaty se zhorSovaly
a prichazely castéji.”

,Nékolik let jsem ani netusila, Ze se jedna o migrénu.”, ,,0ddalila jsem si tak cestu do
centra bolesti hlavy, kde jsem méla moznost zahdjit 1é¢bu. To vSe celych 9 let od prvni
ataky migrény.”

,Trpéla jsem nékolik let (cca 15) bez Iékd.”, ,Bolest trvala tfi dny, bez Gcinku tisicich
lékd.”, ,15ti denni bolest hlavy.”

»Nejela jsem nékolikrat do nemocnice na kapacku, abych neobtézovala.”, ,Nezavolala
jsem si nikdy sanitku, nesla na kapacky, trpéla jsem doma nékolik dni v urputné
bolesti. Ze strachu z nepochopeni, nebo Ze mé nechaiji ¢ekat na chodbé, protoze je to
preci jen bolest hlavy.”

»Zavislost na praskach.”, ,Adekvatni |écbu reSim az ted, po mnoha letech na
analgetikach.”, ,Nemam medikamenty proti atakdm migrény.”

»Mam migrénu 40 let. AZ posledni roky mé nékdo |é¢i. Pred tim mé vétSinou lékafi
vyprovodili z ordinace se slovy... nemame vam co nabidnout. A Ze v3e je jen o
psychice.”

»SnaZila jsem se |é¢it sama.”
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3. 18,4 % tdzanych uvedlo, Ze ma velké problémy s nalezenim G¢inné lécby, protoze
¢asto narazi na odklady a nepochopeni ze strany zdravotnického personalu. 48 % celi
potizim ve frekvenci obc¢as. Pro pouhou tretinu respondent( (33,5 %) neni obtizné
adekvatni |écbu ziskat.

Jak obtizné je/bylo pro vas ziskat adekvatni IéCbu migrény?

483 odpovédi

@ Mam velké problémy s nalezenim
Géinné 1é¢by, Casto narazim na odklady
a nepochopeni ze strany zdravotnického
systému

@ Celim ob&asnym obtizim pfi hledani
G¢inné 1é¢by, ale nékdy se mi podafi
najit podporu od odbornikd
Neni pro mé obtiZné ziskat adekvatni
Ié&bu, mam podporu odborniky a pristup
k G¢inné lécbé

7

Nékteré prekazky, s nimiz se respondenti, ktefi maji problém s nalezenim Gcinné |écby,
setkavaji (152 odpovédi):

e ,Nemoznost se dovolat k Iékafi, nedostatek termin(i, neinformovanost o biologické
|écbe.”

e ,Rlznineurologové na mé zkouseli rizné preventivni léky, a kdyz nezabraly, poslali
mé jinam. Bylo jich celkem 15. A ja jsem nedostala Zadny doklad o Ié¢bé a dikaz, ¢im
vsim jsem prosla.”

e ,Potémér 50 letech zachvatu si pripadam jako pokusny kralik.”

e ,Neochota lékarky odeslat mé do centra bolesti.”

e ,DIlhé ¢akanie na neurologické vySetrenie, nutnost navstivit 4 lekarov, nez mi
diagnostikovali migrénu.”

e ,Plvodni neurolog mi jen predepisoval Iéky a uzavrel to tim, at si zvyknu, po zméné
doktora budu ted nastupovat na biologickou lé¢bu.”

e ,Hrozné chovani lékartu (i kdyzZ jsou to neurologové).”

e ,Zatial mi Ziadne lieky nezabrali a lekar mi predpisuje tie iste.”

e ,Absolutne neriesitelna situdcia ohladom moji migreny pocas tehotenstva. Lekarka
mi vyrazne obmedzila lieky a odporucala si kupit Paralenove cipky, ¢o je pre mna ako
ked' si ddm lentilku.”

e ,Panidoktorka mi odmitala napsat biologickou Ié¢bu, dokud nezhubnu, jelikoz
tvrdila, Ze pfi mé vaze se davka rozprostfe a nebude fungovat, pfitom neexistuji
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zadné studie, které by toto podporovaly. Lé¢bu mi odmitala nékolik let, napsala mi ji
aZz poté, co jsem méla panicky zachvat v ordinaci, Ze uz nevim, co mam délat a ona
fekla, Ze ji vlastné m{zu byt jedno, Ze mi to klidné napiSe a Ze ji to nezajima. Lécba
zabrala a na vaze nijak nezéalezelo.”

e ,Selhala mivsechna biologicka lécba.”

e ,NeZjsem dostala biologickou IéCbu, ktera skutec¢né zabrala, vystfidala jsem nékolik
profylaktickych lék(, které nedcinkovaly, a m(j stav se spoustu let zhorSoval.”

e ,Nikdo mé neposlal do centra bolesti hlavy ani po 10 letech bolesti, neurolozka se mé
ptala, co tam zas délam, Ze mi rekla, Ze mi nemUzZe pomoci. Kdybych nebyla sama
aktivni a nevyhledavala jiné moznosti, dodnes se |é¢im s kréni patefi.”

e ,Momentalné mam ataky skoro kazdy den od ukonceni kojeni. Objednavaci doba na
neurologii je Silena a ja zatim trpim a cpu se léky, které nékdy nezabiraji. Rada bych
vse resila, ale nemdm mozZnost. Na klinice, kde se resi biologicka Ié¢ba, mé po
doporuceni neurologa odmitli, Ze si mam najit bézného neurologa a resit vse s nim.”

4. 8 % respondentl ma pocit, Ze zdravotnici viibec nerozumi tomu, jaké je to Zit
s migrénou. 64,7 % tazanych ma pocit, Ze tomu rozumi jen do jisté miry. Jen 27,2 %
citi, Ze jim zdravotnici rozumi.

VIII. Stigma v praci

1. 33,6 % tazanych ma zkusenosti s nepochopenim, nedivérou, negativnimi
poznamkami €i s natlakem ze strany spolupracovniki nebo nadfizenych. 37,8 % ma
zkuSenost opacnou — podle svych slov maji Stésti na podporujici kolegy Ci $éfy, ktefi
projevuji pochopeni pro jejich situaci.

2. 31,6 % tazanych se citi nekomfortné, kdyz mluvi o svych potizich v pracovnim
prostredi. 45 % osob se neciti ani komfortné, ani nekomfortné a 18,1 % uvedlo, Ze se
citi komfortné.

3. Polovina respondentl se domniva, Ze jejich migréna nékdy ovliviiuje zpUsob, jakym

nadfizeny hodnoti jejich hodnotu pro spolecnost, v niz pracuji. 12,4 % ma pocit, Ze
se tak déje Casto. Zbytek respondentl uvedlo, Ze se tak nedéje nikdy.
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IX. Pri€iny stigmatu

Jako hlavni pric¢inu podcerfiovani migrény respondenti uvadéji nejcastéji neviditelnou povahu

migrény, nedostatec¢né porozuméni tomuto onemocnéni a mylné predstavy ¢i myty, které

kolem néj panuiji.

Dalsi napady, které respondenti uvedli (80 odpovédi):

je to typicky zenska nemoc

fakt, Ze se kazdy setkal s néjakym typem bolesti hlavy: ,Ja se pfi migréné snazim

Tim samoziejmé napomaham vnimani, Ze migréna nic neni. Ale ono nejde porad
leZet, zvlast kdyz je to ¢asto.”

nejde dokazat/zmeérit, jak moc velkou bolest lidé pfi zachvatech zazivaiji:
,Nedostatecné prokazatelnd diagnostika — subjektivni pocity, nejde vidét, nahmatat.”
pojeti v televiznich seridlech, filmech: ,Ze Zena migrénu pfedstira, aby se vyhnula
manzelskym povinnostem.”

»Myslim, Ze to hodné zplsobuje to, Ze lidé, pfi obycejné bolesti hlavy feknou, Ze maji
migrénu, vezmou si Brufen a do pul hodiny je jim dobre. Pokud pak ¢lovék s redlnou
migrénou fekne, Ze ma migrénu, tak druzi ocekavaji, Ze si vezmu prasek a do pul
hodky budu v cajku.”

X. Kroky ke snizeni stigmatu

40 procentiim respondent(i pomaha organizace Migréna-help prekonavat potize
spojené s podcenovanim migrény. 56,1 % lidi organizaci nezna, nebo nezna natolik,
aby to mohli posoudit. 4,6 % respondent( uvedlo, Ze jim organizace nepomaha.

Takto by mohla, dle slov tazanych, Migréna-help jesté vice prispét ke snizeni
podcenovani migrény v Ceské spolecnosti:

,»Vice vysvétlovat rodinnym prislusnikim.”

,Vice publikovat.”

,Osvétou zaméstnavateld.”

,Propojovani i s jinymi pacientskymi organizacemi.”

»Vice akci pro verejnost.”

,Robit velku osvetu vo velkych firmach, korporatoch, v skolach.”
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»PokraCovat v informovani spole¢nosti. Pomoci nemocnym pochopit, jak funguje
postup prilécbé, jak se dostat k biologické Iécbé a informovat i o vedlejsich Gcincich.
Jestli je mozné zménit typ injekce. Jestli je mozné |éCbu prerusit a pak se k ni zase
vratit. Nebo je to “jednou’ a pak uz jste bez Sance.”

,Kdyby byla migréna vice verejné diskutované téma (v médiich, na socidlnich sitich
atd.) A kdyby se zacala prezentovat jako opravdova nemoc, kterd dokdze pfi zachvatu
vyradit ¢lovéka na cely den i déle z bézného Zivota.”

,Dékuji za stranky s jasnym nazvem, informacemi, moc mi to pomohlo dostat info do
poveédomi lidi v mém okoli! | ma Iékarka vase stranky sleduje! Velké diky.”
,Navstévovat firmy, skoly apod. s pfednaskami a radami, jak se chovat k lidem s
migrénou. Mozna vymyslet "trenazér", ktery by na hodinku simuloval nejen bolest
hlavy, ale celkovy stav téla (slabost, vertigo, zvraceni, prijem, rozostiené vidéni,
citlivost na svétlo, pachy, zvuky... apod.).”
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