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Pro koho je tento kurz uréen?

Primdrnim cilem tohoto kurzu je poskytnout relevantni
informace vsem, kterym byl diagnostikovdn chronicky
unavovy syndrom ¢i maji podezreni, ze timto onemocnénim
trpi.

Kurz zdroven muze slouzit jako vhled do Zivota pacientt s
ME/CFS z perspektivy jejich blizkého okoli ¢i [ékaru.

Cely kurz bude pravidelné aktualizovdn a doplnovdn o
nejnovejsi poznatky, novd praktickd témata a tipy, které
mohou pacientim ulehcit ¢i zlepsit jejich Zivoty.

Pokud mdte ndmeéty pro zlepseni, dejte ndm, prosim, védeét
na . A pokud se Vdm kurz libi, budeme rddi,
kdyz ho nasdilite i s dalsimi lidmi, kterym by mohl prospét.
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Co je to ME/CFS?

= Chronicky unavovy syndrom (CFS), téZ nazyvany myalgicka
encefalomyelitida (ME), je vdzné, chronické, multisystémové
onemocnéni, ktere je ve vétsiné pripadl neléditelné a
vyrazné ovliviuje zivotni Uroven pacientd.

= Toto onemocnéni postihuje predevsim nervovou a
endokrinni soustavu a také imunitni systém.

= Toto onemocnéni muze postihnout kohokoliv bez ohledu na
veék, pohlavi, etnikum ¢&i zivotni styl.

= Projevuje se zejména neurologickymi a imunologickymi
priznaky, které se typicky zhorsuji po jakékoliv ndmaze.

= Ackoliv se to tak moznd na prvni pohled nezdd, ME/CFS je
skutecné zdvdzné onemocnéni, které neni mozné
»prechodit.




vedeli jste, ze...?

Pro pojmenovdni tohoto onemocnéni se pouzivaji dve zkratky -
ME a CFS.

1. ME = myalgicka encefalomyelitida, kterd se dd volnée prelozit
jako zdnét centrdiniho nervového systému doprovdzeny
bolesti svald.

2. CFS = chronic fatigue syndrome v anglictiné, neboli
chronicky Unavovy syndrom.

Bohuzel ani jeden z téchto ndzvi dokonale nevystihuje podstatu
této nemoci, coz Casto vede k dezinterpretaci celého
onemocheéni.

Aby se predeslo podobnym problémim, americkd National
Academy of Medicine prosazuje pojmenovdni Systematic
Exertion Intolerance Diseases (SEID), neboli onemocnéni
systémovou intoleranci ndmahy, coz vystihuje problém
mnohem presnegji. Tento ndzev vsak zatim neni prilis rozsireny.




Historie

Q> 1956 Poprvé se o ME/CFS zacalo hovofit pred necelymi 70 lety, kdy doslo k nékolika jeho
epidemickym vyskytlim v rGznych zemich.

LY 1991 ME/CFS bylo zafazeno do Mezindrodni klasifikace nemoci vydané Svétovou
zdravotnickou organizaci jako ,nemoc nervoveé soustavy”.

€@ Dnes Drive byla jako dominantni symptom brdna unava, nicméné dnes se odbornici
zaméruji spise na jiné symptomy v cele s nevolnosti po ndmaze (PEM).

Navzdory zdvaznosti tohoto onemocnéni jsou investice do vyzkumu ME/CFS

ndsobné nizsi nez u jinych vaznych nemoci.

V prepoctu na jednoho pacienta se utrati 160x méné nez pri vyzkumu roztrousené
sklerézy, 50x méné nez Alzheimerovy choroby a 500x méné nez AIDS.




® AZ 50000
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Dle odhadUl se ¢etnost vyskytu
pohybuje mezi 0,1-0,5 % obyvatelstva.

Celosveétoveé se tedy jednd az o 25 miliond
lidi a v CR to mUze predstavovat az 50 000
lid.

Ackoliv ME/CFS postihuje vsechny
bez ohledu na pohlavi nebo vek, vyraznéji se
lisSi zastoupeni mezi zenami a muzi,
kdy primérné 3 ze 4 pacientl jsou Zeny.
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Primeérny vék pfi propuknuti nemoci je 33 Bohuzel az 91 % pacientl nenf
let. diagnostikovdno
ME/CFS byla nicméné diagnostikovdna nebo je chybné diagnostikovdno s jinou
i pacientim mladsim deseti let i starsim nemoci.

sedmdesati let.



4 stupné zavaznosti ME/CFS

Mirny stupen Stredni stupen

priblizné 50% snizeni urovné aktivit Pacient je v dlsledku nemoci vdzdn
ve srovndni s obdobim pred onemocnénim. prevdzné na pobyt ve svém domoveé.



4 stupné zavaznosti ME/CFS

oy

Vdzny stupen

Pacient je vétSinu ¢asu upoutdn na ltzko.

=

Velmi vdzny stupen

Pacient je plné upoutdn na lGzko a neobejde
se bez cizi asistence pri vykondvdni
zdkladnich ukona.
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Jak nemoc vznika

Zatim se nepodafilo prokdzat, jak a pro¢ ME/CFS u pacientl
propukd. Mezi odborniky vsak existuje nékolik hypotéz, proc¢ by
tomu tak mohlo byt.

A. Jednou z domnének je, ze ME/CFS vznikd ndsledkem
prodeélané virové infekce, napr. i COVID-19.

B. Neddvnd hypotéza tvrdi, ze se ME/CFS objevuje jako
ndsledek problémU s autoimunnim mechanismem, které
poté maji dopad na metabolismus pacienta.

Z&dnou z hypotéz se viak nepodafilo potvrdit.



Jelikoz zatim neni znam konkrétni
spoustéc¢, mnoho lidi, véetné Iékaru, se
mylné domnivaq, ze se jedna
o psychické onemocnéni.

To vSak takfka vsichni odbornici vylucuiji!




Jakeé jsou nejcastéjsi symptomy?

= Unava Ci vycerpdni

= kognitivni potize, napriklad potize s paméti ¢i koncentraci

= chripkové priznaky, napf. horecka, bolest hlavy ¢i nadmérné poceni

=  bolest kloubl a sval(

= potize se spdnkem

= zrychlené buseni srdce

= maldtnost pri vstavdni

= snizend obranyschopnost, vyssi ndchylnost k infekénim onemocnénim

= Spatnd termoregulace (ndvaly horka ¢i zimnice)



Nevolnost po Unavé (PEM)

Od jinych onemocnéni se ME/CFS odlisuje predevsim nevolnosti po ndmaze (angl. post-exertional
malaise - PEM), kdy dochdzi ke zhorseni symptomi v reakci na zvysenou fyzickou ¢i mentdini
zatez.

Znaky PEM:

= K postupnému zhorseni dochdzi v pribéhu dalSich 12 az 48 hodin po dokonceni aktivity. Tento
zhorseny stav vSak mize trvat v Fddu dnt &i tydn.

= Hranice ndroc¢nosti aktivit je velmi individudlni, stejné jako mira zhorseni zdravotniho stavu
kazdého pacienta. Nékdo tak zvlddne krdtkou prochdzku, zatimco pro jiné takovd aktivita
nepripadd v Uvahu.

= Proto je naprosto nezbytné, aby se kazdy pacient naucil rozumét limitim svého téla a
predchdzel tak jakékoliv nadmeérné zdatéezi.



Kdy resit zvySenou unavu?

= Je zcela normdini, pokud jste unaveni po
nezvyklém fyzickém nebo dusevnim vykonu, v dobé
zvySeného stresu Ci trpite nedostatkem odpocinku a
spdnku.

= Pocitujete-li vSak stavy dlouhodobé a nevysvétlitelné dnavy,
ktera pretrvdvd i po odpoc¢inku nebo spdanku a kterd Vas
zdsadné omezuje v bézném fungovani, doporucujeme
navstivit praktického Iékare ¢i se rovnou obrdtit na
imunologa nebo neurologa.

= Nevysveétlitelnou unavou se projevuiji i jiné choroby,
pficemz ME/CFS muze byt jednou z nich.




Jak probiha diagndéza

= Protoze zatim nejsou zndmy priciny vzniku ME/CFS, neexistuje ani zaddny 100% prokazatelny
klinicky test, ktery by tuto diagndzu potvrdil.

= U pacienta se tak zpravidla nejdfive musi vyloucit jind castéjsi onemocnéni zpUsobujici podobné
pfiznaky. To bohuzel vede k tomu, ze absolvuji vysoky pocet testli a vysetreni.

= Diagndza je ddle postavena na symptomech s ME/CFS spojenymi.

V zahranici existuje vice pfistupl k diagndze, nicméné vétsina z nich povazuje dlouhodobé

pretrvdvdni (min. 6 mésict) ndsledujicich symptomu za klicové:

1. Nevysvetlitelnd a pretrvdvaijici fyzickd i mentdlni dnava, kterd vede ke znacnému omezeni
aktivity.

2. Post-exertional malaise (PEM) neboli zhorseni pacientova stavu v reakci na ndmahu, které
trvd po dobu nejméné 24 hodin.

Porucha spdnku ¢i spdnek, ktery nevede k regeneraci.
Znacnd bolest kloubd, svall ¢i hlavy.

5. Problémy Ci zhorseni alespon dvou z téchto kognitivnich a neurologickych oblasti:
pameét, soustredéni, citlivost na svétlo a hluk, svalovd slabost, maldtnost.

s oW



Soucasna situace v CR

= Nizkd droven povedomi o ME/CFS meazi Iékafi a zatim stdle neexistujici diagnosticko-lécebny
postup v CR bohuzel casto vedou k neexistenci diagndzy ¢i mylne diagnostikovanému odliSnému
onemocnéni.

=  Sprdvnd diagndza je vsak klicovd pro dalsi |écbu, ale také tfeba pro uzndni invalidniho d&chodu

Pokud mdte podezreni, ze trpite ME/CFS, sdélte to Vasemu Iékafri a pfipadné mu poskytnete

» dodatecné informace o této diagndze!
(Tipy, jak na to, jsou v ¢dsti ,,Jak zvysit Sance na pfizndni invalidniho dichodu”.)
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Postup pri lécbé

V tuto chvili bohuzel na ME/CFS neexistuje zddny Iék
v podobeé pilulky, injekce s protildtkou Ci jiné osvédcené
|écCebné metody.

ME/CFS je onemocnéni, které se nedd aktivne IéCit, dd se
pouze predchdzet jeho zhorseni. To vSak neznamend, ze se
z né€j nelze vylécit (podivejte se na ¢dst ,,Progndza”).

| presto je nezbytné, aby pacienti navstivili [ékare, ktery jim
muUze pomoci s nastavenim klidového rezimu ¢i mirnénim
dopadu nemoci na zdravi jako takové.



Zaméreni lécby

Zdravotni péce se zaméruje predevsim na zmirnéni
symptomu a zlepseni kazdodenniho Zivota pacientd.
Dopad na celkovy stav pacienta se vsak lisi v zdvislosti
na rozsahu a dobé trvdni onemocnéni.

StézZejni je véasnd reakce, nebot bez Upravy rezimu mlze
dojit k nevratnému poskozeni organismul.

Po strdnce fyzické plati jedno pravidlo - nauéit se znat své
limity, ve kterych mohu ,,normdiné fungovat¥.

To znamend, kdy netrpim PEM a dokdzu se alespon
v omezené mire postarat o sebe, domdcnost, popripadé
vykondvat lehc&i prdci v zdvislosti a momentdinim stavu.




Co délat, aby se nezhorsil Vas zdravotni stav?

1. Porozumeét svému télu tak, abyste vedéli, co jesté zvlddne a co je jiz prilis.
2. Nastavit si klidovy rezim, abyste zamezili pretézovdni svého téla.

3. Dodrzovat pacing, neboli postupné ddvkovdni dennich aktivit tak, ze nedojde k nadmeérnému
vycerpdani.

4. LécCit zjisténé lécitelné problémy (infekce a zdnéty, poruchy imunity, snizenou ¢innost stitné
zldazy...).

5. Zmirnovat nejhorsi pfiznaky (napfr. odstranit poruchy spdnku, tlumit bolesti, ovlivnit neuro-
obéhové a zazivaci obtize nebo depresivné-uzkostné potize, pokud jsou pritomné).

6. Upravit prokdzané nebo predpoklddané deficity vitamind, minerdll a stopovych prvka.
7. Mit vyvdzenou a zdravou stravu.

8. Vyhledat profesiondini psychoterapeutickou podporu, a to i preventivné. ME/CFS muze byt
velmi ndrocné na psychiku pacientd.

9. Nestydét se rict si o pomoc okoli, kdyz ji potfebujete. ME/CFS je skute¢nd nemoc, kterd se
nedd vyresit tim, Zze se ji budete snazit prechodit.



Pacing

= Je prokdzdno, ze v€asny klidovy rezim v pocdtecnich stddiich nemoci nebo naopak prilisnd
snaha prekonat priznaky nadmérnou aktivitou mize rozhodnout mezi veelku normdinim
budoucim zivotem a dlouhodobym velmi tézkym az trvalym postizenim.

= Pacientlim se proto doporucuje tzv. Pacing. Pacientl se doporucuje:

a) aby si své aktivity rozdélili do co nejmensich ¢dsti a ddvkovali si je. Plati to i u tak béznych
aktivit, jako je napriklad uklid bytu ¢i ndkup potravin.

b) Radéji nez udélat vSsechno najednou, pacientdim je doporucovdno ddvat si mezi jednotlivymi
kroky pauzu, aby nedoslo k jejich pretizeni.



Prevence

= Jelikoz se stdle nevi, co presné ME/CFS zpUlsobuije, je
slozité stanovit konkrétni metody prevence.

= Doporuceni se tedy tykaji predevsim zdravého zivotniho
stylu, dusevni pohody, odstranéni vysoké hladiny stresu a
predchdzeni nadmérnému vycerpdvdni organismu.




Prognoza

= Zdravotni stav se muze ustdlit do té miry, ze Ize pokracovat
v prdci a jinych ¢innostech. Prerusovany prlibéh se
stfiddnim obdobi relapsl a remise je pomérné Casty.

= PFiznaky mohou bohuzel pretrvdavat i po celd |éta a vétsiné
pacientl se nepodari zlepsit svlj zdravotni stav na uroven
pred onemocnénim.

= U kazdého ctvrtého pacienta se stav postupné zhorsuje.
= Samovolné se uzdravi méné nez 4 % pacientd.

= Priznaky se nejéastéji zlepsi v prvnich 5 letech. S délkou
nemoci klesd nadéje na vyléceni. Prvni dva roky se
povazuji za periodu, kterd ukdze tendenci choroby k
Uprave.

= Existuji dukazy, které naznacéuji, Ze ¢im dfive se pacient
Iéci, tim ma vétsi Sanci na vylééeni Ci alespon zlepseni
zdravotniho stavu.




Dusevni zdravi pacientu

= Chronicky unavovy syndrom Casto vede k negativnim dopadlm na dusevni zdravi pacientd,
které se projevuji depresemi, stresem Ci Uzkostmi.

=  Pokud trpite uzkostmi Ci depresi, méli byste vyhledat pomoc profesiondld, ktefi Vam doporuci
nejlepsi mozné reseni.

= Mezi podplrnd feseni patri individudini ¢i skupinové terapie s dalsimi pacienty, cviceni
zamérend na dychdni a uvolnovdni svall ¢i masdze.
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ME/CFS zpusobuje nejméné 50% omezeni
aktivit a projevuje se tak témér ve vSech
oblastech zivota.




ME/CFS ma velice silny negativni vliv na kvalitu zZivota jedince!

Pfiklady dopadi ME/CFS na Zivot:

Omezeni studia a nutnost individudiniho studijniho pldnu ¢i dokonce preruseni studia.
Ztrdta prijmU (o prdci prichdzi az 9 z 10 pacientd).

Neschopnost zvlddat kaZzdodenni ¢innosti az invalidita (az ¥4 pacientl je uvdzdna na lGzko).
Izolace od okoli a vypadek ze spolecenského zivota.

Negativni emoce okoli, napf. nepochopeni, nedlvéra, zlehcovdni.

Neustdld nejistota.

Negativni dopady na dusevni zdravi.
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Invalidni duchod

Kazdy clovék, ktery je omezen zdravotnim problémem, kvili némuz neni schopen plnohodnotné
pracovat, md ndrok na socidini podporu od stdtu, jejiz vyse by se méla uUmérné zvysovat se
zAvaznosti invalidity.

O podminkdch prizndni invalidity a jak sprdvné pri Zaddosti postupovat, se mizete informovat
Na WWW.CSSZ.CZ.

Pravdou vsak je, Ze uspésnost Zadateld s ME/CEFS je nizkd. Pokud se u pacientl rozvinuly vedle
ME/CFS i dalsi nemoci (coz je dost Casté), spise dostanou Ufedné pfiznany dichod na soubézné
onemocneéni, prestoze jejich nejvice zneschopnujicim problémem je prave ME/CFS.



Jak zvysit své Sance na prizndni invalidniho duchodu?

= Z odpovédi od pacientui vyplyvd, Ze posudkovi IékaFi ¢asto reaguji na ME/CFS negativné.
= O této nemoci nevi Ci tuto diagndzu vibec neuzndvaiji.
=  Tvrdi, Ze se jednd pouze o Unavovy stayv, ktery neni uveden ve vyhldsce o uzndni invalidity.

= Misto ME/CFS stanovi jinou nemoc, kterd md oficidlné nizky dopad na invaliditu, napf.
neurastenii.

= Jak Vasemu lékaFi pomoci lépe pochopit ME/CFS?
=  Ukazte jim v uzndvané medicinské publikaci.

= Nabidnéte jim k precteni knihu

= Odkazte je na dokumentdrni
= Nabidnéte jim cesky preklad

= Odkazte je na stranky Ci


https://www.tribune.cz/clanek/46367-chronicky-unavovy-syndrom-na-prelomu-let
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
https://www.unrest.film/
http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2018/10/MECFScliniciansguide_czech.pdf
http://me-cfs.eu/pomozte-svemu-lekari-porozumet-me/
http://www.neunavni.cz/
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V Cesku jsou dvé organizace podporujici
pacienty s ME/CFS

= Nadaéni fond Neunavni - tato organizace vznikla v roce 2020
poté, co jeden z jejich zakladateld sdm ME/CFS onemocnél.
Neunavni se zaméruji na zvysovdni povedomi o ME/CFS mezi
|ékafi i vefejnosti, pfimou podporu pacientd v kazdodennim Zivoté,
dusevni zdravi pacientl a snahy o systematické zmény v pristupu
k ME/CFS v CR.

Vice info na

Odkazy na webové

= Klub pacienti s ME/CFS se od svého vzniku v roce 2005 snazi

o propojeni pacientl a advokaéni prdci smérem k politickym stranky zminene v
i I€kafskym organizacim. kurzu naleznete
vicalinfeli v pfilozeném PDF

= Pacientskd skupina na Facebooku vznikla z iniciativy samotnych \V pravém hornim rohu.

pacientd, ktefi zde diskutuji jakékoliv dotazy ohledné ME/CFS.



http://www.neunavni.cz
http://www.me-cfs.eu/

