Chronicky unavovy syndrom meéni zivoty lidi,
presto se o ném malo vi. Zastupce
ombudsmana zada Ministerstvo
zdravotnictvi, aby se onemocnénim zacalo
zabyvat
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»Z verejné dostupnych zdroju usuzuji, Zze se stat systematicky nevénuje situaci lidi s
ME/CFS a nesbira o ni data. Situaci téchto lidi povazuji za zavaznou, pricemz stat dosud
nepodnikl Zzadné kroky k jejimu zlepSeni. Proto vydavam doporuceni k podpore naplhovani
jejich prav,” uvedl zastupce ombudsmana Vit Alexander Schorm. Doporuceni ma slouzit
jako podklad pro dalsi diskuzi s politiky, urady a odborniky.

Odhaduje se, Ze v Cesku miZe toto onemocnéni mit aZ 76 tisic lidi. Tyka se vech vékovych skupin.
Mezi pacienty prevazuji zeny. Lidé s velmi tézkou formou nemoci jsou trvale lezici a plné zavisli na
péci. Lidé s tézkou Ci stredné zavaznou formou onemocnéni obvykle prestali pracovat nebo se
vzdélavat a vykonavaji nanejvyse drobné ukony. I pfi mirném prubéhu lidé obvykle pracuji pouze na
zkraceny uvazek a prestali se tCastnit volnoc¢asovych aktivit a spolecenského zivota. ,Lidé s
onemocnénim ME/CFS musi zvlddat mimorddné slozitou situaci. Nachdzi se v dlouhodobé nejistoté,
Celi nediivére okoli a potykaji se s vypadkem prijmil,“ upozornil Schorm.

Myalgicka encefalomyelitida, pripadné chronicky inavovy syndrom (ME/CFS)[1] je
chronické onemocnéni, které mize postihnout razné ¢ésti téla ¢i soustavy Clovéka.
Mezinarodni klasifikace nemoci ho radi mezi nemoci nervové soustavy (postvirovy
syndrom unavy).

Mezi priznaky patri podstatné snizeni nebo zhorseni schopnosti vykonavat dosavadni
aktivity, které provazi vyrazna inava. Lidé s timto onemocnénim citi nevolnost po
namaze a mivaji poruchy spanku. Mivaji také problémy s paméti, soustredénim,
rovnovéahou, precitlivélosti na svétlo, zvuk nebo viiné, problémy s regulaci télesné teploty
¢i udrzovani vzprimeného drzeni téla. Dosud neexistuje zadny laboratorni test pro
stanoveni onemocnéni ME/CFS. Lze jej diagnostikovat az po vylouceni jinych
onemocnéni s obdobnymi priznaky.

Témeér polovina lidi, kteri pocituji priznaky chronického inavového syndromu, diagnézu stale nema
stanovenu. Podle studie Nada¢niho fondu Netunavni se 70 % dotazovanych nikdy nesetkalo s
lékarem, ktery ma znalosti o onemocnéni ME/CFS. Chybéjici povédomi o nemoci muze vést k pozdni
nebo nespravné diagndze a doporucovani nevhodné 1é¢by. Neexistuje zadné pracovisté, které by se
na toto onemocnéni specializovalo.

(data pochazi ze studie Neunavni)

Zastupce ombudsmana se obratil na Ministerstvo zdravotnictvi. Pozadal ho, aby se situaci lidi s
ME/CFS zacalo systematicky zabyvat. ,Ministerstvo by mélo prijmout opatreni, kterad zajisti, aby byli



l[ékari informovdni o tomto onemocnéni a aby méli pacienti a jejich blizci pristup k ovérenym a
srozumitelnym informacim. Je potreba, aby vznikl doporuceny diagnosticky postup i postup lécby a
vybudovala se specializovand pracovisté pro diagnostiku a Iécbu ME/CFS," uvedl Vit Alexander
Schorm.

,Nadacni fond Netinavni je velmi rdd, Ze tizivé situaci pacientit s ME/CFS se dostdvd podpory ze
strany Kanceldre ombudsmana. Souc¢asné nastaveni systému a nizké povédomi v CR vede k situacim,
kdy pacient nenachdzi pochopeni u svého lékare, je mu nastavena nesprdvnd a skodlivd lécba a v
kombinaci s nemoznosti dovolit si prestat vykondvat prdci, se jeho zdravotni stav dlouhodobé a
nendvratné zhorsi. I proto existuje pouze velmi nizké procento lidi s ME/CFS, kteri se vrati na
alespori 70 % trovné aktivity v porovndni s dobou pred onemocnenim,” uvedl spoluzakladatel a
predseda spravni rady Nadacniho fondu Netnavni Petr Homolka.

Kazdy ¢lovék mé pravo pozivat nejvyssi dosazitelné tirovné fyzického a dusevniho zdravi. Ceské
republika se prijetim mezindrodnich lidskopravnich imluv, mimo jiné také Umluvou OSN o pravech
osob se zdravotnim postizenim, zavazala k jejimu zajiSténi. Zdravotni sluzby musi byt dostupné,
pristupné, piijatelné a kvalitni. ,Ceskd republika md rezervy v napliiovdni prdva lidi s chronickym
tinavovym syndromem na zdravi podle ¢ldnku 25 Umluvy o prdvech o osobdch se zdravotnim
postizenim,” poukézal zastupce ombudsmana. Verejny ochrance prav od roku 2018 monitoruje, jak
Ceska republika napliuje prava lidi s postizenim podle Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim
postizenim.

Dosavadni aktivity

V tnoru 2024 zverejnil Nadaéni fond Netnavni studii o situaci lidi s ME/CFS v Ceské republice.
Studie ukézala, ze na diagn6zu pacienti ¢ekaji roky a lékari o ME/CFS nevédi. V reakci na tato
zjisténi vyzval Nadacni fond Neunavni Ministerstvo zdravotnictvi a odborné 1ékarské spolecnosti, aby
se zasadily o népravu situace a vytvorily doporuceny postup pro diagnostiku a 1écbu ME/CFS.
,Dusledkem soucasného prehlizeni Iékarskym systémem je ndslednd izolace a v podstaté vylouceni
ze spolecnosti. Pro NF Neunavni je toto dlouhodobé neprijatelné a jiz jsme opakované vyzvali
zdstupce ¢eského rezortu zdravotnictvi, aby Ceskd republika ndsledovala vzor zahranici, kde je
ME/CFS jiz dlouhodobé uzndno jako samostatnd diagnéza. Pacientiim je poskytovdna péce, kterd jim
ddva nadéji na alespon ¢dstecné zlepseni zdravotniho stavu a ndvrat do normdlniho Zivota,” vysvétlil
Homolka.

O zlep$eni situace lidi s ME/CFS v Cesku usiloval od roku 2005 také Klub pacient s ME/CFS. Od
roku 2022 na podnét Ceské 1ékat'ské spoleénosti JEP ma dosud pozastavenou éinnost.

Na neuspokojivou situaci lidi s ME/CFS v ¢lenskych statech Evropské unie upozornil Evropsky
parlament v roce 2020 usnesenim o financovani vyzkumu onemocnéni. Mimo jiné v ném vyzval
clenské staty, aby urgentné prijaly uc¢inné kroky k zajisténi uznani ME/CFS a zahdjily informacni a
osvetové kampané mezi zdravotnickymi pracovniky a verejnosti.

Problematikou se bude zastupce ombudsmana ddle zabyvat naprtiklad 19. zari 2024 na kulatém stole
v Poslanecké snémovné na téma Vznik standardizované péce pro pacienty s ME/CFS. Akci porada
zmocnénkyné vlady pro lidska prava Klara Simackova Laurenc¢ikova, mistopfedsedkyné Poslanecké
snémovny Parlamentu CR Olga Richterové a Nada¢ni fond Netinavni.

[1] Vice informaci o ME/CFS je dostupnych napriklad zde: neunavni.cz, pripadné v anglickém jazyce
zde: cdc.gov, cdc.gov, nhs.uk.
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e Letak s fakty o chronickém unavovém syndromu
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