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Cil studie

Chronicky uUnavovy syndrom neboli myalgickd
encefalomyelitida, zkrdcené ME/CFS, je vdiné
a nelécitelné chronické onemocnéni, které vyrazné
omezuje aktivitu a kvalitu Zivota pacientl. Dle
zahraniénich odhadl se prevalence pohybuje mezi
0,3 aZ 0,5 % populace!, coz v kontextu Ceské
republiky znamend az 50 tisic pacientd.

Pacienti a pacientské organizace v Ceské republice
dlouhodobé volaji po zlepseni jejich zdravotni
a socidlni péce, jelikoz véFi, Ze jejich problémy
nejsou brdny vdzZné. Tuto situaci potvrzuje
i skutecnost, Ze zdvaznost ME/CFS a dopady na
Zivot jedince nejsou zohlednény v Iékafskych

procesech &i pfi pfizndvdni socidlni péce.

Tato studie vznikla za uc¢elem zmapovdni soucasné
situace v Ceské republice a poskytnuti dat a vhledu
do Zivota pacientl s ohledem na délku
onemocnéni, pribéh Iékafské diagnostiky
onemocnéni, |lékafskou péci, samostatnost
pacientd a také na financéni situaci pacientd.

UCastnici prlizkumu

Prizkumu se zucastnilo 149 respondentl z fad
pacientd s ME/CFS, se kterymi Nadaéni fond
Neunavni blize spolupracuje v rdmci nabizenych
sluzeb. Skupina respondentl se z 80 procent
sklddala z Zen, coZz je plné v souladu se
zahraniénimi zdroji, které odhaduji, ze ME/CFS

ve 3/4 pfipadid postihuje prdvé Zeny.

Vékovd skladba respondentd byla napfi¢ spektrem
s vice nez 1 zdstupcem z kazdé vékové skupiny.
Nejcastéjsi zastoupeni mély skupiny 46-55 let
(31,9 %), 36-45 let (22,9 %) a 26-35 let (21,5 %), které
tedy dohromady tvofrily 76,3 % vsech vysledkd.

Respondenti také prokdzali diverzitu s ohledem na
dosazené vzdéldni. Pouhd 3,5 % neméla zddné ci
dosahovala zdkladniho vzdéldni, ndsledované 57 %
se stfedoskolskym vzdéldnim. Vysokoskolské
vzdéldni bylo dosaZzeno 41 procenty respondenta.

1. Délka onemocnéni ME/CFS

Prvnim cilem studie bylo zjistit, v jakém véku mezi
pacienty jejich onemocnéni propuklo a na jak
dlouho je postihlo.

Z vysledkl vyplyvd, Ze pacienti nejcastéji
onemocnéli mezi 16 az 35 lety, kdy se s ME/CFS
zacalo potykat necelych 53 % dotdzanych.
Z vysledkl je vsak ocividné, Ze ME/CFS postihuje
pacienty i v dfivéjsich ¢i pozdnich obdobich Zivota.
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Tento prizkum také potvrdila zdvéry zahraniénich
studii2, které ME/CFS definuji jako dlouhodobé
onemocnéni. Vice 87 procent pacientd trpi
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1 CDC - Centers for Disease Control and Prevention https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/presentation-clinical-course/

epidemiology.html

2 Swedish Agency for Health Technology Assessment and Assessment of Social Services; https://www.sbu.se/en/publications/sbu-

bereder/myalgic-encephalomyelitis-and-chronic- fatigue- syndrome-mecfs/



onemocnénim vice nez 2 roky a 34 procent trpf
dokonce vice nez 10 let. Z vysledki tedy vyplyvd, ze
prdmeérnd doba onemocnéni je necelych 9 let.

Je vsak dllezité poznamenat, Ze 94 % dotdzanych
také odpovédélo, ze se stdle nevylécili do alespon
75% kapacity pred onemocnénim. Lze tedy
ocekdvat, ze celkovd doba onemocnéni se u této
skupiny pacientl bude ddle prodluzovat, coz bude
mit za ndsledek zvySovdni primérné doby
onemocnéni u sledované skupiny. Zahraniéni studie
3hovoii o velice nizkém podilu uzdravenych
pacientd a na zdkladé vysledkl této studie Ize
predpoklddat stejny osud pro pacienty v Ceské
republice.

2. Pribéh diagnostiky

Nejcéastéji zmihované potize (mimo téch
symptomatickych) pacientd s ME/CFS v CR
i zahranicf jsou nizkd droven povédomi o ME/CFS
mezi lékafi, ndrocnost a délka diagnostiky,
neexistence uceleného |IéCebného
a diagnostického postupu a ndslednd neexistujici
diagndéza vedouci k vylouc¢eni pacientl ze
systému.4 Tyto obavy potvrzuji také vysledky této
studie.

Necelé poloviné (44 %) nikdy nebyla diagnéza ME/
CFS potvrzena a u dalsich 15 % k tomu doslo az po
vice nez 5 letech. Pouze necelych 10 % obdrzelo
diagndézu v dobé do 1 roku, coz se povazuje za
dosazitelnou hranici v zahrani¢énich klinickych

doporucenych postupech.

Typickou zkuSenosti pacientl je také casté, fyzicky
i psychicky ndro&né testovdni na rdznd
onemocnéni, ndsledny negativni vysledek
a ndsledné presmérovdni na jinou lékafskou
specializaci. Z vysledkd vyplyvd, Ze pacienti

v priméru projdou é odbornostmi, ale v mnoha

pripadech jsou to az dvouciferné pocty. Maximem
bylo 16 odbornosti pred dosazenim diagndzy ¢&i
vzddni celého procesu.
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Nejcastéjsi specializaci mezi pacienty neurologie,
kterou navstivilo 90 % z nich, ndsledovanou
imunologii (83 %), psychiatrii (72 %) a revmatologii
(61 %).

3. Lékarskd péce

Povédomi o ME/CFS je celosvétové velmi nizké
nejen mezi Sirokou verejnosti, ale také verejnosti
odbornou.5 Na viné je opét neexistence |écebného
postupu a ndslednd absence zafazeni ME/CFS do
studijnich pldnl. Vysledkem je Casté
zpochybnovdni zdvaznosti pacientl ze strany
|ékafl, ale také poskytnuti IéCebné péce, kterd md
negativni dopad na zdravotni stav jedince.
Z literatury vyplyvd, Ze se jednd predevsim
o doporuceni zvysené fyzické aktivity Ci predepsdni
nepotfebné medikace. Zavedeni v&asnych
zdravotnich opatfeni, pfedevsim klidového rezimu,
je vsak klicové k udrzeni jakékoliv Sance na
dlouhodobé zlepseni stavu.

3 National Institute for Health and Care Excellence "NICE outlines steps needed to put ME/CFS guideline into practice” https://

www.nice.org.uk/news/article/nice-outlines-steps-needed-to-put-me- cfs-guideline-into-practice

4 MDPI - Dutch Health Council Advisory Report on Myalgic Encephalomyelitis and Chronic Fatigue
Syndrome: Taking the Wrong Turn https://www.mdpi.com/2075-4418/8/2/34

5 Open Medicine Foundation https://www.omf.ngo/what-is-mecfs/



Vysledky studie tyto zdvéry potvrzuji, jelikoz
zdvratnych 70 % pacientl se nikdy nesetkalo
s lékafem C¢Ci lékarkou, ktefi by méli alespon
minimdlini znalost chronického uUnavového
syndromu.
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s lékafskym doporucenim, které by vedlo ke
zhorsSeni jejich stavu. Znepokojujici je zejména
zkusenost, Ze vice jak 56 % pacientl se s takovymi
opatfenimi od lékafl potkdvd pravidelné.
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4. Financni dopad onemocnéni

U pacientl s chronickym dnavovym syndromem
dochdzi i pfi nejmirnéjsi formy k 50% snizZeni
aktivity. z tohoto ddivodu jsou pacienti velice Casto
nuceni opustit zaméstndni a vzddt se tak znacéného
¢i celého podilu finanéniho pfijmu. v opacném
pfipadé jim hrozi zdvazné zhorSeni zdravotniho

stavu a téméf nulovd Sance na uzdraveni z ddvodu

pretizeni celého téla. Bohuzel, ze zkuSenosti
pacientd je vSak evidentni, Ze se jim poté
nedostdvd adekvdtni socidlni podpory ze strany
stdtu a pokud jiz na podporu dosdhnou, dochdzi
k tomu na zdkladé jiné, neprimdrni diagndzy.

Dotazovani potvrdili zdvéry zahranicnich studif.
Pouze 6,3 % pacientl nepocitila zddny negativni
dopad onemocnéni na jejich financéni pfijem.
Naopak 58 % z nich postihlo sniZzeni pfijmu o vice
nez 50 procent. Nejéast&jSim vysledkem (39,6 %)
byl propad finanéniho pfijmu o vice nez 75 procent
ve srovndni s dobou pfed onemocnénim.
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Tento trend také potvrzuje skutecnost, Ze neceld
polovina v8ech pacientld (47,1 %) jiz nemd zddny
pracovni Uvazek. Pouhych 10 procent pacientl
zvlddd pracovat na 75 a vice procent pracovniho
uvazku. Je tudiz zjevné, Ze pacienti jsou vystaveni
finanénim potizim a jsou nuceni obrdtit se na

podporu stdtu.
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Navzdory snizenému pfijmu jsou pacienti vystaveni
zvySenym léCebnym vydajim. U tfi Ctvrtin pacientd
tyto vydaje prevysuji hranici 1500 K& mésicné.
Soucasné, Ctvrtina vsech respondentl mésicné za

IéCebné vydaje utrati vice nez nez 5000 K¢.

Vychodiskem této tizivé financéni situace
a nefunkéniho systému socidlni podpory pro
pacienty s ME/CFS je zvySend zdvislost na podpore
od rodiny a prdtel. Za naprosto klicovou ji oznacilo
témér 35 procent pacientl a pouze 6 procent z nich

ji povazuje za nepodstatnou.
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Zdvislost na okoli se také projevila v mife
schopnosti, ¢i spiSe neschopnosti, pacientdl
postarat se o sebe bez asistence okoli v dlsledku
jejich zdravotniho stavu. ME/CFS casto vede
pacienty k nutnosti prioritizovat mezi kazdodennimi
aktivitami, napf. ndkupem potravin, uklidem
domdcnosti Ci osobni hygienou. Pouze 26,2 %
pacientl je schopno se o postarat zcela. Necelych
40 procent potfebuje asistenci okoli obé&as (1-2 dny
v tydnu), daldich 26,8 procent vyZaduje asistenci
3-5 dni v tydnu a zbylych 7 procent jsou zcela

zdvisly na pomoci ostatnich.
5. Socidini podpora od stdtu

JelikoZ jsou pacienti nuceni ze zdravotnich dlvodd
opustit svd zaméstndni, drtivd vétSina z nich se

obraci na systém socidlni podpory a pokousi se

o pfizndni invalidity a invalidniho ddchodu jako
takového. BohuzZel, z divodu neklasifikace
a nedefinovaného dopadu ME/CFS na zZivot
pacientd je velkd Edst pacientld odmitnuta.

V kontrastu se znacné zhorsenou finanéni situaci
a nemoznosti ddle pracovat je 50 % pacientd
odmitnuta jakdkoliv forma socidlni podpory.
Ndsledné 22,9 % pacientl je pfizndn pouze
invalidni dichod 1. stupné.
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Zardzejici vSak je, ze i u pfipadd, kdy pacientlim je
pfizndna forma socidlni péce, témér nikdy tomu tak
neni na zdkladé jejich primdrniho zdravotniho
problému, tj. chronického uUnavového syndromu.
Pouhd 3,5 % respondentl odpovédéla, Ze jim
diagnéza ME/CFS byla uzndna jako relevantni
dtvod pro ziskdni stdtni podpory.

6. Zavér a postoj NF Neunavni

Z vysledkd této studie je zjevné, Ze situace v Ceské
republice je zcela v souladu se zdvéry zahrani¢nich
vyzkum ve v§ech zkoumanych oblastech.

| proto je zardzejici a znepokojujici, 7e v Ceské
republice nedochdzi k jakékoliv snaze o zlepseni
situace pacientd ze strany viddy ¢&i odbornych
lékafskych spolecnosti. V zahrani¢i je tento
problém jiz dlouhodobé vyfesen. Zdsadné lepsi
situace je v Nizozemi, Velké Britdnii, Svédsku, USA,
Némecku ¢&i sousednim Slovensku. Jako zdstupci
pacientl si tudiz klademe otdzku, pro¢ to neni
mozné i v Ceské republice. Obzvldst v situaci, kdy



k ndpravé situace byly clenské zemé vyzvdny
i rezoluci Evropského parlamentu v roce 2020.6

Na zdkladé vysledkl této studie a v ndvaznosti na
nase dlouhodobé snahy proto vyzyvdme zdstupce
Ministerstva zdravotnictvi a odbornych |ékarskych
spole¢nosti k ndpravé soucasné situace
a urychlenému a nezbytnému vytvoreni klinického
doporuc¢eného postupu. Po vzoru zemi, kde se
situace v poslednich 15 letech zlepsila, ale také
z presvédCivych vysledkl této studie je evidentni,
Ze se jednd o klicovych krok na cesté za zlepsenim.

Pouze prostrednictvim jednotného doporuceného
postupu je mozné zvysit povédomi o ME/CFS mezi
Iékati, zamezit Skodlivym lécebnym postuplm
a naopak zvysit vyskyt podplrnych feseni, odlehdit
psychickou i fyzickou zdtéZ spojenou s procesem
diagnostiky a v neposledni fadé upravit podminky

pro ziskdni adekvdtni socidlni péce.

Y Nednavni

Nadaéni fond

Neunavni - Nadaéni fond na podporu pacientt s chronickym Gnavovym syndromem /
Jahodové 2710/111, Zabéhlice, 106 00 Praha 10 / 1ICO: 09555757, DIC: CZ 09555757 /

www.neunavni.cz / info@neunavni.cz

6 European Parliament resolution of 18 June 2020 on additional funding for biomedical research on Myalgic Encephalomyelitis
(2020/2580(RSP) https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/ TA-9-2020-0140_EN.pdf
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