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Uvodni slovo

Myalgicka encefalomyelitida, pfipadné chronicky unavovy syndrom (ME/CFS), je
onemocnéni, o kterém se dosud malo vi. Jeho pribéh vsak mizZe byt natolik vazny,
Ze ¢lovéku zcela zméni Zivot.

V Unoru 2024 zvetejnil Nadacéni fond Netnavni studii o situaci lidi s ME/CFS v Ceské
republice.’ Studie pfinesla zdvazné poznatky: na diagnézu se éeka fadu let, Iékafi

o ME/CFS nevédi. Onemocnéni ma pfitom na Zivot téchto lidi zdsadni dopad: témérf
poloviné dotazovanych znemoznilo pracovat, dalSich 34 % lidi pracuje na nejvyse poloviéni
Uvazek. Vice nez dvéma tfetinam klesly v disledku onemocnéni pfijmy o vice nez 50 %.
Polovina dotazovanych pfitom necerpd zZddnou podporu ze systému socialniho
zabezpecdeni.

V reakci na tato zjiSténi vyzval Nadacni fond Netinavni Ministerstvo zdravotnictvi
a odborné lékarské spolecnosti, aby se zasadily o napravu situace a vytvorily doporuceny
postup pro diagnostiku a Ié¢bu ME/CFS.

O zlep3eni situace lidi s ME/CFS v Ceské republice usiloval od roku 2005 také Klub pacient
s ME/CFS. Tato pacientska organizace opakované jednala s politiky, ufedniky i odborniky,
az dosahla pfislibu, Ze doporuceny postup pro ME/CFS bude vytvofen v ramci projektu
Agentury pro zdravotnicky vyzkum CR. V kvétnu 2022 viak od zdméru upustila na podnét
Ceské |ékarské spole¢nosti JEP.2 O tii mésice pozdéji Klub pacient s ME/CFS pozastavil
svou &innost (to trva dosud).?

Situaci lidi s ME/CFS povaZuji na zakladé dostupnych informaci za zdvainou. Pfitom stat
nepodnikl Zadné kroky k jejimu zlepSeni. Proto vydavam doporuceni k podpofre
naplfiovani jejich prav.* Vnimam ho jako podklad pro dalsi diskusi s politiky, ufady

a odborniky.

1 Nadaénifond Netnavni. Studie situace pacientii s ME/CFSv Ceské republice, 2024. Online. Dostupna
z: neunavni.cz [cit. 2024-08-05].

2 Vice informacije zde: me-cfs.eu.
3 Vice informacije zde: me-cfs.eu.

4 Nazédkladé § 21codst. 1 pism.a)zdkona ¢. 349/1999 Sb., o vefejném ochranci prav.


https://neunavni.cz/o-nas/
https://me-cfs.eu/o-nas/
https://me-cfs.eu/o-nas/
https://kdp.uzis.cz/index.php?pg=o-projektu
https://kdp.uzis.cz/index.php?pg=o-projektu
https://neunavni.cz/wp-content/uploads/2024/02/Studie-Situace-pacientu-s-ME_CFS-v-CR-2024.pdf
https://me-cfs.eu/priprava-kdp-pro-me-cfs-zrusena-na-podnet-cls-jep/
https://me-cfs.eu/oznameni-klubu-pacientu-s-me-cfs-o-pozastaveni-cinnosti/
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Zakladni fakta o onemocnéni ME/CFS

ME/CFS® je chronické onemocnéni, které muZe postihnout rtizné &asti téla &i soustavy
¢lovéka.® Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10 i MKN-11) ho fadi mezi nemoci
nervové soustavy > jiné poruchy mozku (jiné poruchy nervové soustavy) > postvirovy
syndrom unavy (kéd G93.3, v MKN-11 8E49).

Onemocnéni se tyka vSech vékovych skupin. Z hlediska pohlavi mezi pacienty prevazuji
Zeny.” ME/CFS znemoiZiuje Elovéku Zit Zivot, na ktery byl dosud zvykly. Lidé

. s velmi tézkym ME/CFS jsou trvale lezici a plné zavisli na pédi,

Ll s tézkou ME/CFS zpravidla travi vétsinu ¢asu na lizku a vykonavaji nanejvyse drobné
ukony,

. se stfedné zavainou ME/CFS maji snizenou pohyblivost, jsou omezeni ve vech

¢innostech kazdodenniho Zivota a obvykle prestali pracovat nebo se vzdélavat,

] s mirnym ME/CFS obvykle pracuji pouze na zkraceny Uvazek a prestali se Gcastnit
volnocasovych aktivit a spoleéenského Zivota.®

Diagnostika onemocnéni ME/CFS

Podle diagnostickych kritérii amerického Institutu mediciny (2015)° jsou klicovymi pfiznaky
ME/CFS:

. podstatné sniZeni nebo zhorSeni schopnosti vykonavat dosavadni aktivity, které
- trvd déle nez 6 mésicul a

- provazi ho vyrazna Unava, kterd se objevilanové (netrva cely Zivot), nelzeji
vysvétlitnadmérnou namahou ani podstatné zmirnit odpocinkem,

= nevolnost po namaze (tzv. PEM), co? je zhorSeni souvisejicich pfiznakd po fyzické
nebo dusevni ndmaze, které obvykle trva déle nez 24 hodin,

= poruchy spanku (neosvézujici spanek, neschopnost usnout atd.).

5 Nékdyse uvadéjionemocnéni myalgickd e ncefalomyelitida (ME) a chronicky inavovy syndrom samostatné,
jindyjako kombinovanytermin (ME/ CFS). V tomto textu jsem zvolil variantu kombinovaného terminu, protoze
ho vyuZivajii pacientské organizace a britsky National Institute for Health and Care Excellence (NICE).

6 Vice informaci o ME/CFS je dostupnych napfiklad zde: neunavni.cz, pfipadné v anglickém jazyce zde: cdc.gov,
cdc.gov, nhs.uk.

7 Vice informacije naptiklad zde: ed.ac.uk.

8 Nationallnstitute for Health and Care Excellence. Myalgic encephalomyelitis (or encephalopathy)/chronic
fatigue syndrome: diagnosis and management. NICE guideline [NG206], zvetejnéno 29. fijna 2021. Online.
Dostupné z: nice.org.uk [cit. 2024-08-05]. S. 8-9.

9 Centers for Disease Control and Prevention./OM 2015 Diagnostic Criteria. Dostupna z: cdc.gov [cit. 2024-08-05].


https://mkn10.uzis.cz/
https://icd.who.int/browse/2024-01/mms/cs
https://neunavni.cz/o-nemoci-me-cfs/
https://www.cdc.gov/me-cfs/about/index.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/about/fast-facts-about-me-cfs.html
https://www.nhs.uk/conditions/chronic-fatigue-syndrome-cfs/
https://www.ed.ac.uk/news/2023/women-more-severely-affected-by-me-cfs
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206
https://www.cdc.gov/me-cfs/hcp/diagnosis/iom-2015-diagnostic-criteria-1.html
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Aby se jednalo o ME/CFS, musi se déle u pacienta vyskytovat:

. kognitivni obtize, naptiklad problémy s paméti, soustftedénim, zpracovanim
informaci, rovnovahou, precitlivélost na svétlo, zvuk nebo viné, problémy s regulaci
télesné teploty apod.,

nebo

o v

. ortostaticka intolerance, cozZ je zhorseni pfiznak( pfi zaujimani a udrzovani
vzptimeného drieni téla.

Obdobna diagnosticka kritéria stanovi i tzv. Mezinarodni konsensualni kritéria'® nebo
Kanadskd konsensudlnikritéria.

Dosud neexistuje Zadny laboratorni test pro stanoveni onemocnéni ME/CFS. ME/CFS lze
diagnostikovat az po vylouceni jinych onemocnéni s obdobnymi ptiznaky.

Onemocnéni ME/CFS v Ceské republice

Pfesny pocet pacient(i s ME/CFS v Ceské republice neni zndm. Zahrani¢ni studie uvadéji,

e v Evropé se onemocnéni mlze tykat 0,1 — 0,7 % populace.'? V Ceské republice, kde
podle Ceského statistického Gradu k 31. prosinci 2023 Zilo 10,9 mil. obyvatel,’? se tak miize
jednat o pfiblizné 11 tisic aZ 76 tisic lidi s timto onemocnénim.'*

10 Dostupna zde: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428 .x.

11 Shrnutajsounapfiklad zde: meresearch.org.uk.

12 Nacul, L. etal. European Network on Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (EUROMENE):
Expert Consensus onthe Diagnosis, Service Provision, and Care of People with ME/CFS in Europe. Medidna
(Kaunas). 2021 May; 57(5): 510. Dostupné z: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8161074/
[cit. 2024-08-05].

13 Vizcsu.gov.cz.

14 Nadaénifond Netdnavniuvedl ve své studiijako horni hranici 50 tisic padent(, nebot pracoval s jinymi Gdaji
o prevalenci.


https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x
https://www.meresearch.org.uk/canadian-criteria/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8161074/
https://csu.gov.cz/rychle-informace/pohyb-obyvatelstva-rok-2023
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Pravo na zdravi u lidi s ME/CFS

Zdravi je pro clovéka dulezZitym predpokladem pro to, aby mohl vykondvat sva prava a Zit
kvalitni Zivot. Proto také fada mezinarodnich lidskopravnich amluv stanovi, Ze kaidy
¢lovék ma pravo poiivat nejvyssi dosazitelné urovné fyzického a dudevniho zdravi.’
Ceska republika se jejich prijetim zavazala, ze bude pravo na zdravi respektovat, chranit

a napliovat. Mimo jiné je povinna zajistit, aby byly zdravotni sluzby
= dostupné (napf. dostatecnd kapacita),

= pFistupné, coz zahrnuje rovny pfistup (nediskriminaci), fyzickou pfistupnost
(napf. bezbariérovost zdravotnickych zafizeni, ale i dosazitelnost ve vSech oblastech
véetné venkova), ekonomickou pfistupnost a pFistupnost informaci,

. pfijatelné, coZ znamen3, Ze museji zohledfiovat potieby a preference lidis ohledem
na jejich pohlavi, vék, ptislusnost k mensinam atd.,

] kvalitni.*®

Pravo lidi s ME/CFS chrani také ¢lanek 25 Umluvy o pravech osob se zdravotnim
postizenim®’ (Umluva). Nejprve vysvétlim, pro¢ se na lidis ME/CFS Umluva vztahuje. Poté
priblizim zdvazky, které Ceské republice z ¢lanku 25 Umluvy vyplyvaji.

ME/CFS jako postizeni

Umluva definuje postizeni v ¢ldnku 1 jako ,dlouhodobé fyzické, dudevni, mentalni nebo
smyslové postiZeni, které v interakci s riznymi pfekazkami maze branit plnému

a ucinnému zapojeni ¢lovéka do spolecnosti na rovnopravném zakladé s ostatnimi“. Vybor
OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim vylozZil toto ustanoveni ve véci S. C. proti
Brazilii. Vysvétlil, ,ze rozdil mezi nemoci a zdravotnim postiZzenim je rozdilem stupné,
nikoliv druhu. Zdravotni postiZeni, které je pivodné chapano jako nemoc, se mize

v dusledku délky svého trvani nebo chronicity vyvinout v postiZeni v ramci zdravotniho
postiZzeni. Model zdravotniho postiZenizaloZzeny na lidskych pravech vyZzaduje, aby byla
zohlednéna rdznorodost lidi's postizenim (preambule, bod i/) spolu s interakci mezi
jednotlivcis postizenim a prekazkami v pfistupu a prostfedi (preambule, bod e /).“8

ME/CFS je chronické onemocnéni, které snizuje schopnost ¢lovéka vykonavat dosavadni
aktivity a udrzovat vztahy, tedy zapojovat se do spolecnosti. Jedna se tedy o postiZzeni
ve smyslu €lanku 1 Umluvy.

15 Napfiklad ¢lanek 12 Mezinarodniho paktu o hospodarskych, socidlnich a kulturnich pravech, ¢lanek 11 Evropské
socialnichartya dalsi.

16 Obecnykomentai Vyboru OSN pro hospodaiskd, sodalni a kulturni prava ¢. 14 (2000) Cldnek 12 Pravo
na nejvy$si dosafitelnou Grove i zdravi. Cesky preklad je dostupny na mezisoudy.cz.

17 Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim, vyhlasend pod ¢. 10/2010Sb. m.s.

18 NazorVyboru OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim ze dne 2. fijna 2014, S. C. proti Brazilii, ¢. 10/2013,
juris.ohchr.org.


https://mezisoudy.cz/databaze-judikatury/detail-rozhodnuti/0631bdc0-d56e-11ee-94ff-005056b43026_v-b
https://juris.ohchr.org/casedetails/2007/en-US
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Pravo na zdravi podle Umluvy o pravech lidi s postizenim

Podle ¢lanku 25 Umluvy maji lidé s postizenim pravo na dosazeni nejvy$si mozné trovné
zdravi, a to bez diskriminace na zakladé postiZzeni. Za Ucelem naplnéni jejich prava jsou
staty (mimo jiné) povinny zajistit, aby mélilidé s postiZzenim pfistup

= k obecnym zdravotnim sluzbam ve stejném rozsahu a kvalité jako lidé bez postiZeni,

. ke zdravotnim sluzbam, které potrebuji specificky z dlivodu svého postiZeni, a to
vCetné v€asné detekce a intervence.

O naplfiovani Umluvy smluvni staty pravidelné& informuji Vybor OSN pro prava osob se
zdravotnim postizenim. Ten opakované kritizoval, Ze prdvo na zdravi nenapliuji
uspokojivé, a doporucil jim napravu. K situaci lidi s onemocnénim ME/CFS se dosud
adresné nevyjadfril. Pfi prezkumu zprav nékterych statd vsak poukazal na to, Ze lidé

s chronickym onemocnénim nemaji pfistup k véasné diagnostice, a tudiz ani 1é¢bé.*®

19 Viz napfiklad Zavérecnd doporuceniVyboru OSN pro prava osob se zdravotnim postizenim k Gvodni zpravé
Bulharska, zvefejnéna dne 22. fijna 2018, tbinternet.ohchr.org.



https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/15/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD%2FC%2FBGR%2FCO%2F1&Lang=en
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Situace lidi s ME/CFS v Ceské republice

Prvnim poznatkem je, Ze komplexni informace chybi. Z vefejné dostupnych zdrojd usuzuiji,
Ze se stat systematicky nevénuje situaci lidis ME/CFS a nesbira o ni data. V nedavné dobé
zkoumala situaci lidi s ME/CFS v Ceské republice alespor dvé dotaznikovd $etfeni
pacientskych organizaci.

Prvni Setfeni provedla v roce 2021 evropskd pacientska organizace European ME Alliance
(EMEA). Jednalo se o rozsahly prizkum, kdy oslovilalidis ME/CFS jak z evropskych statd,
tak z nékolika mimoevropskych.?° Zapojilo se pfiblizné 11 tisic lidi, z toho 123 z Ceské
republiky. Zpravu zvefejnilaEMEA v dubnu 2024.%*

Druhy prlzkum uskutecnil na zacatku roku 2024 Nadaéni fond Neunavni. Zuc¢astnilo se ho
149 lidi z Ceské republiky, ktefi maji ME/CFS. Vysledky byly zvefejnény v Unoru 2024.

Na tomto misté zminim pouze zjisténi, ktera souviseji s naplfiovanim prava na zdravi.

1. Lidé s ME/CFS ziskavaji v Ceské republice diagnézu aZ s odstupem nékolika let
od nastupu pfiznak.

Podle zjisténi Nadacniho fondu Neunavni diagnézu do jednoho roku od vyskytu pfiznakt
obdrZelo pouze necelych 10 % respondent(.??

Podle zjisténi EMEA je v Ceské republice primérna doba od zacatku onemocnéni

do stanoveni diagndzy 6,5 roku.?® V tomto kritériu dopadla Ceskd republika, ve srovnani
s jinymi staty, pomérné dobte — na Zebficku délky diagnostiky (od nejkratsi po nejdelsi)
se umistila se na 7. misté z 21 zu&astnénych stat(.%* Zaroven je viak tfeba vzit v Gvahu,
Ze témér polovina lidi dosud diagnézu nema (¢emuz se vénujiv bodu 2).

Na délku diagnostiky ma vlivi to, Ze za Ucelem vylouceni jinych onemocnéni museji lidé
s ME/CFS navstivit nékolik IékaF, coZz obvykle znamend nutnost podstoupit ¢ekaci doby.
Z prizkumu Nadacniho fondu Neunavni vyplynulo, Ze lidé s ME/CFS navstivi v rdmci
diagnostiky v priméru Sest Iékard raznych odbornosti, ale v nemalo pripadech se jedna
i 0 deset a vice 1ékafa.?®

20 Vedle Ceské republiky se jednalo o Australii, Belgii, Dansko, Finsko, Frandii, Chorvatsko, Irsko, Island, Italii,
Kanadu, Némecko, Nizozemsko, Norsko, Rakousko, Spojené kralovstvi Velké Britanie a Severniho Irska, Srbsko,
Spanélsko, Svédsko, Swycarskoa Spojené statyamerické.

21 Arild Angelsenand Trude Schei. EMEA survey of ME/CFS patients in Europe: Same disease, different approaches
and experiences. European ME Alliance (EMEA), 2024. Online. Dostupné z: https://europeanmealliance .org/
documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyre port2024.pdf [cit. 2024-08-05].

22 Studie situace pacientis ME/CFS v Ceské republice, Nadaéni fond Ne tnavni, 2024, s. 2.
23 Prizkum EMEA mezipacientys ME/CFS vEvropé, 2024, s.136.
24 Prizkum EMEA mezipacientys ME/CFS vEvropé, 2024, s. 35.

25 Studiesituace pacientts ME/CFS v Ceské republice, Nadaéni fond NeUnavni, 2024, s. 2.


https://www.europeanmealliance.org/aboutus.shtml
https://europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf
https://europeanmealliance.org/documents/emeaeusurvey/EMEAMEsurveyreport2024.pdf
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2. Téméf¥ polovina lidi, ktefi pocituji pfiznaky ME/CFS, stale nema stanovenu diagnézu.

Podle vysledkl prazkumu EMEA nemélo onemocnéni ME/CFS dosud diagnostikovano
a? 49 % dotazovanych z Ceské republiky.V tomto kritériu se Ceska republika umistila

v Zebticku statll na predposlednim misté (na 20. z celkovych 21). Pro srovnani, diagnézu
ME/CFS mélo stanoveno 97 % ucéastnik( prazkumu ze Spojeného kralovstvi.?®

Podle prizkumu Nadacéniho fondu Neunavni nemélo dosud diagndzu stanoveno 44 %
dotazovanych.

3. Vétsina lékara, které lidé s ME/CFS navstivili, neméla o tomto onemocnéni
povédomi.

Podle studie Nadaéniho fondu Netlnavni se 70 % dotazovanych nikdy nesetkalo s Iékafem,
ktery ma znalosti o onemocnéni ME/CFS.?” V prizkumu EMEA uvedlo okolo 75 %
respondentd z Ceské republiky, Ze od zdravotnického systému neobdrieli zadnou,
pfipadné jen malou podporu. Naopak jen cca 8 % hodnotilo podporu jako dobrou a 2 %
jako velmidobrou.?®

To nasvédcuje tomu, Ze |ékafi nejsou o onemocnéni dostatecné vzdélavani, coz pacientim
prodluZuje dobu diagnostiky a vystavuje je riziku, Ze obdrzi nespravnou diagnézu, casto
patrné psychiatrickou. V disledkutoho také hrozi, Ze tito lidé budou nespravné léceni —
80 % ucastnikd studie Nadacniho fondu Nelnavni potvrdilo, Ze nejméné jednou obdrzeli
lékaFské doporuéeni, které zhorsilo jejich stav.?? Z toho mimo jiné vyplyva, 7e lidé s ME/CFS
jsou pfi hledaniinformaci o tom, jak si pomoci, ¢asto odkdzani sami na sebe, pfipadné

na pacientské organizace, a mohou ztratit dlvéru v |ékare.

V situaci, kdy |ékari, natoz laicka verejnost, nemaji o ME/CFS povédomi, mohou lidé s timto
onemocnénim celitnepochopeni svym okolim vcetné rodiny, pratel, nadfizenych, kolegt ¢i
uciteld. Kombinace dlouhodobé nejistoty, nedlvéry okoli a vypadku pfijma bude zpravidla
obrovskou zatézi pro jejich dusevni zdravi. Dostupnost a vyuzivani sluzeb podpory
dusevniho zdravi vSak nebyla do Zadného z prizkum( zahrnuta, proto zde nemohu uvést
konkrétni data.

26 Prlzkum EMEA mezipacienty s ME/CFS vEvropé, 2024, s.33.
27 Studiesituace pacientls ME/CFS v Ceské republice, Nadaéni fond Netnavni, 2024, s. 3.
28 Prlizkum EMEA mezipacienty s ME/CFS vEvropé, 2024, s.59.

29 Studiesituace pacientds ME/CFS v Ceské republice, Nadaéni fond Nelnavni, 2024, s. 3.
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Situace lidi s ME/CFS v zahranici

Na neuspokojivou situaci lidi s ME/CFS v ¢lenskych statech Evropské unie upozornil
Evropsky parlament, kdyZ dne 18. ¢ervna 2020 vydal usneseni o dodate¢ném financovani
biomedicinského vyzkumu myalgické encefalomyelitidy.3* Mimo jiné v ném vyzval élenské
staty, aby urgentné pfijaly ucinné kroky k zajisténi uznani ME/CFS a zahajily informacni
a osvétové kampané mezi zdravotnickymi pracovniky a vefejnosti, které by je upozornily
na existencia priznaky tohoto onemocnéni.

Situaci v 21 evropskych i mimoevropskych stadtech mapovala v roce 2021 jizzminéna studie
EMEA. Jejivysledky ukazuji, Ze v Zadném ze zahrnutych statd nemaji lidé s ME/CFS zcela
uspokojivé podminky. Ucastnici studie, bez ohledu na bydlit&, zpravidla uvedli, 7e

= zdravotnici nemaji o ME/CFS dostatecné povédomi,

= dostupnost specializované zdravotni péce je omezena,
. zdravotnici doporucuji nevhodné terapie,

. socidlni podpora je nedostate¢na.?!

Co se mezi staty lisi, je podil nespokojenych respondentd s jednotlivymi oblastmi.

Jak ve studii EMEA obstdla ve srovnani s jinymi staty Ceska republika, jsem z&asti uved| jiz
v pfedchozi kapitole. Z informaci, uvedenych na webech zahrani¢nich pacientskych
organizaci, dale vyplyva, ze v nékterych statech je situace uspokojivé;jsi, pokud jde

o pristup ke specializované péci: existuji v nich centra pro diagnostiku a 1é¢bu ME/CFS.
Prikladem je Némecko, které ma centrum pro dospélé pacienty pfi Charité Berlin

a centrum pro déti v Mnichové (Détska poliklinika Technické univerzity Mnichov).3?
Podstatné lepsije situace v Nizozemsku, kde existuje vice specializovanych pracovist.3?
TotéZ plati i o Spojeném kralovstvi.3* Mimo Evropu je rozvinutéjsi péce naptiklad v USA i
Australii.

30 EuropeanParliamentresolutionof 18 June 2020 on additionalfundingfor biomedical research on Myalgic
Encephalomyelitis 6 (2020/2580(RSP). Dostupna z: europarl.europa.eu.

31 PrGzkum EMEA mezipacienty s ME/CFS vEvropé, 2024,s. 8.

32 Vice informacije vanglickémjazyce zde: europeanmecoalition.com, vnémeckém jazyce zde: mecfs.de.

33 Vice informacije zde: mecvs.nl.

34 Vice informacije zde: meassociation.org.uk.
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https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2020-0140_CS.html
https://europeanmecoalition.com/the-iqwig-report-on-me-cfs-in-germany/
https://www.mecfs.de/faq-haeufig-gestellte-fragen/
https://mecvs.nl/wp-content/uploads/2023/12/Overzicht-behandelaren-MECVS.pdf
https://meassociation.org.uk/nhs-me-cfs-and-long-covid-services/

ombudsman Sp. zn.: 54/2024/0ZP/PH
vefejny ochrance prav

Dalsi oblasti, ve které jsou jiné staty dale nez Ceska republika, je vyzkum onemocnéni
ME/CFS ¢&i alespoii sbér dat o0 ném. To se mimo jiné tykd i sousednich stati — Némecka,*®
Rakouska®® a Polska.?”

Konecné, v nékterych statech maji kratSi primérnou dobu od vyskytu pfiznaku

po stanoveni diagndézy. Z prizkumu EMEA vyplynulo, Ze primérna nejkratsi doba je v Irsku
a ve Spojeném kralovstvi.3® Tento stav zajisté ma vice p¥i¢in, ale nemohu opomenout
zminit, Ze britsky National Institute for Health and Care Excellence (NICE) vydal narodni
pokyny pro diagnostiku a lé¢ébu ME/CFS.

NICE Guideline pro ME/CFS

Aktudlni pokyny jsou z roku 2021,3° pfiéem? oproti pfedchozim pokynim z roku 2007
pfinesly vyrazny posun v nahlizeni na ME/CFS. Uznaly ho totiZ jako komplexni,
multisystémové (fyziologické) onemocnéni, nikolivjako onemocnéni psychického plvodu.
Déle se odklonily od dfivéjsiho pokynu, aby Iékafi doporucovali pacientim s ME/CFS
odstupriovanou pohybovou terapii (GET) a plosné kognitivné-behavioralniterapii (CBT).
Uvedené zmény britské pacientské organizace uvitaly.*

Pokyny mimo jiné upravuji,
= jak postupovat pfi podezieni na ME/CFS a jeho diagnostice,

. jak sestavit plan péce a podpory véetné zapojeni dalSich odbornikd
(napft. fyzioterapeut, nutricni terapeut),

= jaka doporuceni dat pacientovi ke zvladani ptiznak( a Upravé Zivotospravy
(napf. strategie sebefizeni a hospodareni s energii),

. v jakém rozsahu a jakym zplsobem komunikovat s pacientem a jeho blizkymi,

] jak upravit prabéh vysetifeni na miru pacientovi (napf. pfizptisobeni nacasovani,
délky a frekvence vysetfeni jeho potfebam, zvazeni rizika smyslového prehlceni
atd.).

35 Vice informacije zde: europeanmecoalition.com.

36 Vice informacije zde: weandmecfs.org.

37 Vice informacije zde (vizprednasky odbornik(i z Technické univerzity ve VarSavé a Univerzity Mikulase
Kopernika vToruni): mecfs-research.org.

38 Prlizkum EMEA mezipacienty s ME/CFS vEvropé, 2024, s. 35.
39 Dostupnéz:nice.org.uk.

40 https://www.actionforme.org.uk/research-and-campaigns/hot-topics/2021-nice-guideline-for-me/.
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Zavery a doporuceni

Zkudenosti lidi s ME/CFS dokladaji, e v Ceské republice neni dostateéné povédomi o tomto
onemocnéni ani mezi zdravotniky. To mlzZe vést k pozdni nebo nespravné diagnoze

a doporucovani nevhodné |écby. Neexistuje Zadné pracovisté, které by se na toto
onemocnéni specializovalo. Navic lidé s ME/CFS potfebuji ¢erpat komplexni podporu,

a tedy i vyuzivat fyzioterapii, nutriéni terapii ¢i sluzby v oblasti podpory dusevniho zdravi.
MuZe na né tedy dopadat i nedostupnost téchto obecnych zdravotnich sluzeb.

Lidé s ME/CFS tak nemaiji zaruéeno, ze zdravotni sluzby, které pottfebuji, pro né budou
dostupné, piistupné, pfijatelné a kvalitni. To znamen4, e Ceska republika ma rezervy
v napliiovani prava lidi s ME/CFS na zdravi podle ¢lanku 25 Umluvy o pravech osob se
zdravotnim postizenim.

S ohledem na své lidskopravni zavazky by se stat mél situaci lidis ME/CFS zadit intenzivné
zabyvat. Tim, Ze se zasadi o v€asnou diagnostiku ME/CFS a adekvatni [éCbu, pfispéje ke

= zlepsenizdravotniho stavu a kvality Zivota lidis ME/CFS,

. snizeni nakladl na zdravotni sluzby tim, Ze se predejde komplikacim a nutnosti
opakovanych vysetreni,

= zvyseni produktivity, protoze v dlsledku véasné diagnostiky a adekvatni lécby se
zvysi Sance, Ze lidé s ME/CFS budou moci byt alespori ¢astecné ekonomicky aktivni,

. snizeni rizika, Ze lidé s ME/CFS a jejich blizci budou ohroZeni chudobou.

Zadam Ministerstvo zdravotnictvi, aby se situaci lidi s ME/CFS zacalo systematicky
zabyvat a pfrijalo opatieni, ktera zajisti, aby

Ll byli lékafi, zvlasté prakticti Iékafi, neurologové, psychiatfi, imunologové
a revmatologové, informovani o onemocnéni ME/CFS, vietné nejnovéjsich
poznatkl a doporucéeni pro diagnostiku a 1écbu,

. méli pacienti a jejich blizci pristup k ovéfenym a srozumitelnym informacim
o ME/CFS, jeho |é¢bé a dostupnych podplrnych sluzbach,

. vznikl doporuceny postup, ktery bude obsahovat diagnosticky postup i postup
lécby s dlrazem na

- pravo pacient( se aktivné podilet na rozhodovani o své |écbé,

- zajisténi koordinace a kontinuity péce (véetné fyzioterapie, podle potieby
psychoterapie, nutri¢ni terapie, pokud mohou pfispét ke zlepseni stavu
pacienta a v souladu s jeho pranim),

- podavani informaci o dalSich moZnostech podpory, jako jsou pacientské
organizace, socialni sluzby (odborné poradenstvi) atd.,
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. vznikla specializovana pracovisté pro diagnostiku a Ié¢bu ME/CFS, kterd budou
mistné dostupnd pro pacienty z celé Ceské republiky.

Doporucuji ministerstvu, aby za timto ucelem pfijalo plan, ktery stanovi konkrétni a
terminovana opatfeni k naplnéni jednotlivych cilt.

Klicové pritom je, aby ministerstvo zapojilo do faze tvorby planu i jeho vyhodnocovani
lidi s ME/CFS, pripadné jejich pacientské organizace.
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