Ryza Blazejovska: Nejvic vdé€na jsem za
moznost meénit zivoty lidi s migrénou k lepsimu

,»Vidim, ze platforma, kterou jsme vytvofrili, mnohym skute€né chybéla, a kdyz uz je, dokaze zménit lidské
zivoty k lepsSimu,“ pfedstavuje neziskovou pacientskou organizaci Migréna-help jeji zakladatelka a predsedkyné
Ryza Blazejovska. Za vznikem stoji osobni pfibéh: silné bolesti hlavy, sebestigmatizace, mnohaleté snahy
si s absolventkou magisterského programu Rizeni a supervize v socialnich a zdravotnickych organizacich a
dozvédéli se, jak vznikla pacientska organizace na zakladé diplomové prace, jak zavazna je diagnéza migrény
a jaké jsou moznosti pomoci, Ié€by a péce.

——

Proé jste si rozhodla navazat na bakalare z FHS studiem oboru Rizeni a supervize? Jaké jste méla cile?

Pfed FHS jsem vystudovala socialni pedagogiku a uz od stfedni se vénovala pomahajici profesi, sama jsem pracovala
v neziskovkach a socialnich sluzbach, obor Rizeni proto pro mé bylo logickym vyUGst&nim. Primarné jsem pracovala se
seniory, at' uz vdomovech pro seniory nebo v Alzheimer centru, a moje zkuSenost nebyla pfilis pozitivni, at uz se to tykalo
zaméstnancu nebo péce o klienty. Chtéla jsem zalozit vlastni domov pro seniory, ktery by byl laskavy k ope¢ovavanym
i pe€ujicim. Nicméné ¢asem se mi hodné rozjela migréna, vstupovala mi ¢im dal vic do Zivota, a tak trochu mi urcila
nejen téma diplomové prace, ale i smér, kterym se po studiu vydat. Kdyz uz jsem do diplomové prace vkladala tolik
usili a energie, davalo mi smysl ji spojit i s mym profesnim smérovanim. K mé volbé pfispél i fakt, Ze se migréné, oproti
problematice péce o seniory, nikdo nevénuje.
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Bylo tézké se dostat na tak specificky magistersky program?

Uplné jednoduché to nebylo. Na &em jsem si asi nejvic lamala zuby, byla tehdy vyZadovana praxe v manazerském
prostfedi. Méla jsem velkou praxi ze socidlnich sluzeb a neziskového sektoru, ale zadné z manazerského svéta, ani
praxi, ani kurzy. V tom jsem dostala minimum bod(, na druhou stranu ostatni ¢asti pfijimaci zkousky jsem zvladla celkem
snadno hlavné diky mé ptedchazejici zkusenosti z VOSky a praci. Pfispélo tomu i moje bakalafské studium, které mi
dalo hlavné hodnotovou orientaci.

Vase diplomova prace se zabyvala strategii zalozeni organizace. Vznikla Migréna-help az pozdéji na zakladé
diplomky nebo soucasné?

Sougasné, ale nebyl to zcela mdj plan. Sla jsem za tehdej$im predsedou Ceské spolednosti pro bolest hlavy zkonzultovat
svUj napad. Popsala jsem sv(j zamér, Zze chci nejen napsat diplomovou praci, ale v budoucnu skute¢né organizaci i
zalozit. Pfedseda byl z mé iniciativy stradné nadSeny, az mé v podstaté hned pozval na setkani vyboru jejich spole¢nosti,
na odbornou konferenci s pacientskym blokem a jaksi ihned zahajil moji ¢innost, aniz bych s tim dopfedu pocitala. Z
mé strany to skutecné zacalo pouhym navrhem diplomky, ale dostalo se mi hodné pomoci. Zaroven na Slovensku tou
dobou vznikala podobna pacientska organizace pro lidi s migrénou. Bala jsem se, Zze mi tady v Cesku nékdo vyfoukne
napad, proto se uz v dobé psani rodila i Migréna-help.

Jak vas studium pfipravilo na zalozeni a provoz takové organizace?

Bez skoly bych nebyla schopna realizace na takové urovni, ani si nejsem jista, jestli bych do toho vibec $la, nebyt tohoto
vzdélani. Program nejenze poskytuje znalosti a dovednosti, ale dodava i jistotu a nepochybné velkou sebedlvéru. Taky
se mi dostalo know-how, které mi umoznilo se do véci pustit.

S jakymi prekazkami jste se potykala?

Zpocatku jich bylo hodné, protoZe sice jsem méla znalosti a dovednosti z oboru, ale vSe na urovni Skolnich pfedmétu.
Samoziejmé jsme si vSechno hned zkousSeli v praxi, na oboru si cenim pravé té obrovské prakti¢nosti, ale pofad se
jednalo o praxe, projekty a seminarky. Najednou jsem se ocitla ve skute¢né realizaci; ve Skole nejde probrat upiné
vSechny aspekty zaloZeni organizace, protoze je to svét sdm o sobé s nekone¢nymi zakrutami. Proto jsem samoziejmé
narazela na nékteré problémy, napfiklad bylo narocné ziskavani finanénich prostfedku. Sice jsme probirali otazky
finanéniho fizeni, ale rozhled v oblasti fundraisingu, jak penize vlbec ziskat, mi trochu chybél. Velkou vyzvou bylo taky
medidlni vystupovani, u kterého mé zprvu ani nenapadlo, Ze bude tak velkou ¢asti mé prace. Musela jsem se hodné
véci ucit za pochodu, tfeba pracovat s nervozitou, ktera mé zpocatku preristala. Méla jsem ale obrovské Stésti na
Uzasné lidi z neziskového sektoru, jinych pacientskych organizaci a hub(, zastupcli farmaceutickych firem... oni vSichni
mi pomahali se zorientovat. Bez nich bych nebyla tam, kde dnes jsem. Je dllezité zminit, Ze to neni jen o jedinci a jeho
osobni praci, ale o spolupraci a vzdjemné pomoci lidi i instituci.

Plati obecné, ze zavérecné prace z vaseho oboru presahuji do praxe?

Naprosta vétSina mych kolegl a kolegyn realizovali studijni vyzkumy a aktivity tam, kde tou dobou plsobili. Studium je
hodné zakotveno v praxi, proto Ize oekavat, Ze i diplomové prace mély praktické uplatnéni, jen o tom nemam pfesnou
evidenci.

Zminila jste, ze jste sama trpéla migrénou. Mohla byste se podélit o sviij pfibéh?

Kdyz mé zacaly trapit bolesti hlavy, nevédéla jsem, co to je, ale byly opravdu straSné a nic na né nepomahalo. Kdyz
jsem o tom vypravéla své mamince, ktera se taky potyka s migrénou, stejné jako zase jeji mama, a ta jeji taky, az kam
pamét saha, ihned bylo jasné, o co jde. Poslala mé k neurologovi, ktery mi diagnostikoval migrénu s aurou. Ja tou dobou
ale nepovazovala tuto diagnézu za regulérni onemocnéni a fikala jsem si, Ze se asi spletl, a pfece se mi musi dit néco
daleko horsiho. Jak mi zachvaty za€inaji v oblasti Sije a pozdéji postupuji do celé hlavy, ¢ekala jsem, Zze to musi byt
tfeba néco s kréni patefi. K Iékafim jsem vibec méla vlazny vztah a fekla jsem si, Ze uréité pfijdu na to, co se se mnou
déje. Trvalo to nékolik let — zkouSela jsem alternativni metody, tradini ¢inskou medicinu, akupresuru, pobyt v klastere,
meditace, vyklad sn(, aktivni imaginace, dochazela jsem pravidelné do psychosomatického stacionare — ale bolest hlavy
se mi ¢im dal vic zhorSovala. Nechci tim hazet alternativni metody do kopru, osobnostné mi byly velmi pfinosné, ale co
do migrény, byly k nigemu. Casem jsem si vypé&stovala chronickou migrénu, coZ je vic jak patnact zachvatt za mésic.
Kdyz ¢Elovék ¢asto fesi silné bolesti hlavy volné dostupnymi analgetiky a triptany, kvuli jejich naduzivani se migréna
dokéze doslova urvat z fetézu.

Je tézké si priznat diagnézu, kdyz problém bere na lehkou vahu i okoli.

Rika se tomu sebestigmatizace. Pokud ve spolegnosti panuje né&jaké stigma, napfiklad Ze migréna je oby&ejnou bolesti
hlavy, kterou vyfesi razova pilulka nebo prochazka, lidé, ktefi ji trpi, si podobné Feci €asto zvnitini, véfi jim a sami si to
mysli. Ackoliv je ¢lovéku hrozné $patné, cely den lezi v posteli a nemiZze nic délat, stejné ma pocit, Ze je to jeho vina
nebo chyba, Ze to neni schopen zvladnout. Sama jsem to musela pfekonat, abych si mohla zaprvé uznat, Ze mi néco
je, zadruhé se zacit 1€Cit, a zatfeti zalozit organizaci, ktera pomaha jinym lidem v podobné situaci.



V jakou chvili vas napadlo ji zalozit?

Zacala jsem pracovat v organizaci pro lidi s epilepsii a vidéla jsem, jak je mozné pomahat lidem s jednim konkrétnim
onemocnénim. Ja v té dobé trpéla straSnymi stavy, ale mné nikdo takhle nepomahal. Byl to pro mé paradox: jsou
lidé, ktefi proziji jeden epilepticky zachvat za dva roky a pro né funguje cela velka instituce, zatimco ja byla ,na hrnci*
patnactkrat do mésice a nebylo kde hledat pomoc. Za€ala jsem se zajimat o migrénu vic, az jsem musela sama uznat,
Ze se skute€né jedna o diagnézu, neurologické onemocnéni, a Ze se za nim neschovava nic jiného, jak jsem si dlouho
myslela. Beru to jako zaatek své cesty k pacientské organizaci.

Co nakonec pomohlo vam?

U mé probéhla preventivni IéCba, to se kazdy den nebo mésic berou léky nebo se podavaiji injekce. Absolvovala jsem
tuto cestu, bohuzel netspésné. Nic z dostupnych prostfedki mi nepomahd, nebo mam po uzivani vazné nezadouci
Gcinky. Proto mam vlastné jen akutni 1é¢bu — kdyz mam zachvat, dam si léky, které mi na néj pomizou a vétSinou do
dvou hodin se mohu zase relativné v pohodé vratit k normalnimu fungovani. Co mi ale pomohlo nejvic bylo t&éhotenstvi
a nyni kojeni, které pro zeny Casto pfedstavuji migrénoveé prazdniny.

Jak to funguje?

U Zenje migréna primérné provokovéna hormonélm’mi zménami proto ses n|' potykajl' Castéji nez muzi. Hladiny hormonu
Jak moc migréna znepfijemnuje zivot?

Jsou riizné formy zavaznosti. Podle statistik je v Cesku néco pies milion lidi, ktefi se s migrénou potykaiji, ale vétsina z
nich ma ataku tfeba parkrat do roka. Ti sice zazivaji nepfijemny stav nékolik hodin nebo i dni, ale ojedinéle, s ¢imz se da
pomérné normalné fungovat, pokud je na to ¢lovék pfipraven a ma k dispozici I€ky, které mu pomahaji. Ale pak je tu 300
az 400 tisic lidi, ktefi maji vaznéjSi nebo vylozené vaznou formu migrény. To znamena, Ze prozivaji Ctyfi, osm, patnact,
ale i dvacet nebo tficet zéchvatﬁ za mésic Jsou to Iidé trpl’ci chronickou formou migrény, a s téchto ph’padech uz se
i pokusy o sebevrazdu Cim vic zachvatd, tim vic devastu1|0| vliv mlgrena ma. Clovék nem(ize fungovat v préaci, starat
se o doméacnost, nemluvé o pratelstvich nebo konigcich. Zivot se scvrkne do zvladani povinnosti a neustalé bolesti.
Podle téchto statistik se jedna o velmi zavazny problém. Jak moc to je i neni feSené téma v ¢eské spolecnosti?
Délame minimalné dvé medialni kampané ro¢né a kazda z nich ma kolem &tyficeti medialnich vystup(, at' uz jsme
v Udalostech, DVTV, na titulni strané Mladé Fronty a jinde. SnaZzime se dostédvat problematiku migrény do pfednich
medialnich kanall, proto si myslim, ze povédomi vefejnosti se za poslednich nékolik let zlepSilo. Dafi se nam
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komunikovat Iépe a efektivné&ji, a mam velmi pozitivni zpétnou vazbu od nasi komunity — lidé vidi, Ze se o problémech
s migrénou mluvi, pocituji vétsi porozuméni a pochopeni ve svém okoli, jsou l1épe pouceni o dostupnych moznostech
péce a lécby.

Tedy ukolem zdravotnickych a socialnich organizaci neni jen pomahat resit vybrané problémy, ale také o mluvit,
otevirat debaty, budovat obecné povédomi?

Rozhodné, obzvlast pokud mluvime o pacientskych organizacich. Zdravotnicky systém — ani IékaF ani instituce —
nedosahne na Zivot pacienta za dvefmi ordinace, coz je vétSina ¢asu s onemocnénim. Pacientské organizace jsou tu
pravé od toho, aby pomahali lidem zvladat kazdodenni Zivot a jeho sou€asti ovlivnéné nemoci, jako je prace, volny &as,
dusevni pohoda, fungovani rodiny a vS§echno ostatni. Proto je nasim ukolem $ifit osvétu nejen o existenci migrény jako
takové ale i o Zivoté s ni.

Je informovanost i druhem prevence?

Je prevenci v Sirokém slova smyslu. Nesmirné €asto lidé podceriuji onemocnéni, proto jejich Ié€ba neni soustavna,
nenavstévuji lékare, jen jdou do Iékarny, kupuji si volné dostupna analgetika, ktera pak naduzivaji a sami sobé jesté vic
ubliZuji. Zaroven informovanost maze pomoci k brzkému stanoveni diagnézy.

Jaké strategie Sifeni osvéty se vam osvéd¢ily nejvice?

Urcité komplexni medialni kampané, které maji obrovsky dopad a celospolecensky zabér. Dobfe funguji tiskové
konference nebo vydani tiskovych zprav, které jsou i méneé finanéné naro¢né. Urcité se vyplati i spoluprace s dobrou PR
agenturou, ktera je schopna protlacit t¢éma do riznych médii. Realizujeme taky prizkumy a snazime se i o systémové
zmeény v dostupnosti IéCby, ktera stale neni idealni. Uspofadali jsme tfeba kulaty stil na plidé Poslanecké snémovny,
kde jsme predstavili dokument Cesta pacienta s migrénou ¢eskym zdravotnim systémem, a to se vSemi pfekazkami, na
které narazi. Pfichazime i s navrhy, jak by se dala situace zlepsit, ale to jsou uz spiSe advokacni aktivity.

Popsala byste, jak to probiha v Migréna-help, kdyz nékdo potiebuje pomoc?

Pfredstavme si Clovéka, ktery se uz nékolik let potyka s velmi silnymi bolestmi hlavy. Nevi, co mu je, nikdy s tim nebyl u
lékafe a lidé mu typicky radi, Ze jim poméha mentolovy olejiCek nebo tfeba stoj na hlavé, at si to taky zkusi. Naprosto
typicky pfipad. Podle idealniho scénare takovy Clovék nékde narazi na nadi kampar nebo ¢lanek. Projde nase webovky,
precte si, jak se projevuje migréna, otestuje se pomoci sebediagnostického dotazniku a zjisti, Ze jeho pfiznaky skutecné
odpovidaji migréné. Zavola nam nebo se objedna do nasi online |ékafské poradny, kde si uz promluvi s jednou z nasich
odbornic. Tam kromé& vSeho ziska rady, na koho se obratit, jaké jsou moznosti IéEby a péce, to vSe podle individualni
situace a potfeb dotyéného. V idealnim pfipadé pak navstivi Iékafe a dostane spravnou Ié¢bu. MizZe se na nas obratit
znovu, chodit tfeba na nase kruhy sdileni, kde ziska sebeduvéru, zbavi se sebestigmatizace. Kvdli ni maji lidé ¢asto
pocit, Ze jsou neschopni a nevykonni, jejich okoli se chova nevrazivé a miizou mit dokonce problémy vibec s druhymi
n&jak vychazet. Casto své problémy skryvaji a tim vlastni stav dal zhor3uji. Je dobré se naugit Iépe vnimat sam sebe,
onemocnéni, dokazat ho Iépe komunikovat s blizkymi. Klient taky maze vyuzit psychoterapii, kterou zprostfedkovavame,
aby se dokazal vyrovnat s doprovodnymi pfiznaky typu uzkost nebo deprese. K dispozici je taky socialni a pracovni
poradna. Ta je uréena hlavné lidem s velmi vaznou formou migrény, na kterou Ié¢ba nezabira, proto jim dokazeme
poradit se zménou pracovnich podminek i zafazeni nebo i s vyfizenim invalidniho dichodu.

Predpokladam, ze prace v prfimém kontaktu s klienty musi byt naro¢na.

Nékdy ano. Ale devadesat procent z nich se po par mésicich ozve, ze se jim zménil Zivot, Ze kone¢né nasli svétlo na
konci tunelu. Je to krasna prace. Kdyz sdileji, jak se jim ulevilo nebo Ze jim hned pomohlo, kdyz je nékdo kone¢né
vyslechl a byl schopen nabidnout pomoc, je to silny zazitek a za ty jsem ve své praci asi nejvice vdécna. Vidim, ze
platforma, kterou jsme vytvofili, mnohym skute¢né chybéla, a kdyz uz je — dokaze zménit lidské zivoty k lepSimu.
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Jak jsou €asté doprovodné priznaky? Jak moc se o nich vi?

Cim je vazngjsi forma migrény, tim vaZné&jsi jsou i doprovodné piiznaky typu lzkostna porucha nebo deprese. Je to
popsany jev, ale nevi se, co pfichazi dfiv, jestli psychické potize nebo migréna, vétSinou se vyskytuji prosté dohromady.
Je to spojenad nadoba, proto kdyz se zlepSi migréna, zlepSi se i Uzkost nebo deprese, a naopak. Ale urcité neni
samoziejmosti ani nutnosti, Ze by se takové doprovodné pfiznaky projevily.

Predstavovala jste si v priibéhu psani diplomové prace a zakladani Migréna-help jeji fungovani tak, jak je tomu
dnes?

Nejvétsi rozdil mezi dnesdni skuteénosti a pavodni pfedstavou je asi ten, Ze jsem si vykreslovala organizaci s fyzickym
sidlem, zaméstnanci a klienty, ktefi by za nami dochazeli. Po letech, co se tomu vénuji, uz bych si to nepfala. Zpisob
fungovani, ktery pfirozené vyplynul, je pro mé nesmirné prakticky. V podstaté jsem jedina zaméstnankyné na ¢astecny
Uvazek, mam jednu koordinatorku a fungujeme primarné online. Vzhledem k mé migréné je to pro mé nejlepsi zpusob,
jak mohu pracovat a zaroven zvladat jeji projevy. Aktualné jsem také na matefské a stardm se dvouletého syna. Tento
flexibilni model mi umozriuje nejen efektivné Migréna-help vést, ale také skloubit profesni a osobni Zivot zplsobem,
ktery je pro mé udrzitelny a smysluplny. Organizaci se navic dafi, takZze neni divod v sou¢asné dobé hledat jiné formy.

Jak se vam dafri s financovanim?

Mame ted dvé grantové vyzvy u ministerstva zdravotnictvi, které jsou zamérené na organizace, jako je ta nasSe. Grantova
zadost je obrovsky kus prace, kde se sepisuji rizné sekce, vypliuji se tabulky, dodavaji se ufedni listiny, a mazou vas
vyradit za sebemensi formalni nedostatek a zkrouhnout vam finanéni podporu na cely dal$i rok na nulu. Loni takhle
nezdlraznili zménu podminek, v praxi Slo o jedno Skrtnuté slovo v metodice, a vypadlo 15 % zadatel( a 30 % vSech
pfihlasenych projektd. Potom jsme zavisli na podpore farmaceutickych firem, které také dokazou ukongit financovani
ze dne na den, pokud usoudi, Ze se jim marketingové podpora néjaké oblasti nevyplati. | dalSi moznosti ziskavani
prostfedkd jsou nesnadné, obzvlast u migrény, kterou pofad spolecnost nevnima dostatecné vazné. Mame relativné
novou Narodni asociaci pacientskych organizaci, kde se také angazuji, a téma financovani tam feSime hodné. Je
dobfe, Zze mame takovou zastfeSujici organizaci a Ze nevystupujeme jen kazdy sam za sebe. Spole¢na platforma, ktera
prosazuje nase zajmy, pfinese, véfim, pozitivni zmény.

Komu je podle vas uréen magistersky program Rizeni a supervize?
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Pokud budu soudit podle sebe, pak jsou to lidé, ktefi plsobi v socialnich sluzbach, neziskovych organizacich nebo
prosté v pomahajicich profesich a maiji pocit, Ze je potfeba délat véci jinak a Iépe.

Jaké vlastnosti by mél mit ¢lovék, ktery aspiruje na vedouci pozici ve zdravotnickych a socialnich zafizenich?

Vzdélani v urcité oblasti nebo alespori povédomi o problematice, které se zafizeni vénuje, taky povédomi o vSech
moznych aspektech a formach podpory klientd. Je nutny lidsky pfistup, ochota pomahat, empatie i manazerské
dovednosti.

Co jste si nejvice odnesla ze studia?

Praktické zkuSenosti. Sice jsme ziskali i teoretické znalosti, ale hned v dalSim kroku jsme je aplikovali v praxi, coz jsem
na zadné jiné Skole nezazila v takové mife jako tady. Do Zivota jsem si pfevzala taky systemati¢nost a strukturovanost,
schopnost analyzy, co je tfeba zlepsit, a planovani jak na to. JednoduSe umim dobfe pfemyslet, odkud kam se chci
dostat a jakymi kroky k vysledku dospéju, ale taky zhodnotit rizika a odhadnout kapacity. Nepouzivam to nutné jen v
praci, ale stalo se to mou niternou soucasti a pomaha mi to dosahovat cilt i v dal$ich oblastech mého Zivota.

Na co ze studii vzpominate?

Ihned mé napada osobni vztah, ktery jsme méli s vyucéujicimi, ktery pretrvava dodnes. Nékolikrat jsem se ucastnila kurz(
jiz jako absolventka a predstavovala Migréna-help, diky ¢emuz jsem taky ziskala praktikantky k nam do organizace,
se kterymi stale spolupracujeme. Na magistrovi je studium koncipované jinak nez na bakalafi FHS — vyucujici si vas
pamatuji jménem, znaiji vas pfibéh, co délate. Po letech po absolvovani se na né mlizete porad obratit. Vzdy jsme si
vidali intenzivné tyden v kuse, ve tfidé panovala davérna atmosféra. Musim fFict, Ze tento specificky format vyuky mi
pfiSel skvély, pravé z hlediska pfedavani nejen znalosti, ale i hodnot.

Alena Ivanova

Serie rozhovoru s alumni © jejich
kariérach i prinosech studia.
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