Onemocnéni, ktere bere vse - silu, praci,
pratele. Zastupce ombudsmana usiluje o lepsi
péci a podporu pacientu s chronickym
unavovym syndromem

12.5.2025 - | Kancelar verejného ochrance prav

Predstavte si, Ze vysilenim nemuzete vstat z postele, Zze dojit na nakup si vyzada veskeré
vase sily, ze umyt nadobi je ustredni ukol vaseho dne. Z vyCerpani vas nedostane ani
odpocinek. A blizci vam nevéri, Zze to neni jen obycejna unava. I tak mnohdy vypadaji dny
pacientu s chronickym unavovym syndromem (ME/CFS). Toto onemocnéni muze potkat
clovéka v kterémkoli véku, vice jsou jim vSak ohrozeny zeny.

Podle dat nada¢niho fondu Neunavni, ktery se zaméruje na pomoc lidem s ME/CFS, to nejsou jen
laici, kdo toho o nemoci prili§ mnoho nevi. Malo zndma je i mezi 1ékari. Proto nékteri pacienti na
diagnézu ¢ekaji i nékolik let, jini se ji dokonce nedockaji viibec. Nevime tedy, kolik takovych
pacientti v Ceské republice je. Odhad ale hovoii az o 76 000 lidech.

,Povédomi o chronickém tinavovém syndromu neni zatim prilis rozsirené. Pritom se jednd o chorobu,
kterd pacienttim obraci Zivoty vzhiiru nohama. Povazuji proto za dulezité, aby Ministerstvo
zdravotnictvi i odborné spolecnosti pracovaly na jejim zviditelnéni. V osvété verejnosti i zdravotniki
vidim velky smysl. Sama o sobé vsak nestaci. Dulezité je, aby Ministerstvo zdravotnictvi intenzivné
pracovalo na zlepseni i v dalsich oblastech Zivota pacientt,” ekl zastupce ombudsmana Vit
Alexander Schorm v souvislosti s Mezindrodnim dnem podpory nemocnych s chronickym tnavovym
syndromem.

Sam se této problematice vénuje od loniského roku, kdy vydal doporuceni Jak zlepsit situaci lidi s
chronickym unavovym syndromem. Jiz tehdy naléhal na Ministerstvo zdravotnictvi, aby poskytlo
lékarum jasné a aktualni informace o onemocnéni ME/CFS, vcetné doporucenych diagnostickych a
l1é¢ebnych postupl. Navrhoval vytvoreni specializovanych center pro pacienty a poukazoval na
nezbytnost zpristupnit pacientiim ovérené a srozumitelné informacim o ME/CFS i o dostupnych
podpurnych sluzbach.

Od té doby probéhla série jednani za Ucasti zastupct pacientll, 1ékart, Ministerstva zdravotnictvi,
Utadu vlady, vladni zmocnénkyné pro lidska prava i zéstupce ombudsmana.

Podle zastupce ombudsmana by vSak bylo potreba postupovat rychleji: ,Zatimco se konaji jednadni a
rozbihaji dil¢i aktivity, ¢as pacientt bézi. Na nezbytnou podporu jiz ¢ekaji prilis dlouho. Kromé
priznaki nemoci je totiz bez jasného stanoveni diagnézy ohrozuje i nediivéra okoli a s tim ruku v
ruce prichdzejici osaméni a psychické stradani. Nelze pominout ani ¢asté finanéni nesndze pacient.
Jak vyplynulo ze studie Netinavnych , jen 10 procent jich zviddd pracovat na 75 a vice procent
uvazku, témer polovina nemd uvazek zadny. Zdarover se jim zpravidla nedari dosdhnout na adekvadtni
socidlni podporu. Takovy stav je pro né dlouhodobé neudrzitelny.”

Dilezity posun nastal v prosinci lonského roku, kdy Ministerstvo zdravotnictvi prislibilo sestavit
expertni skupinu. Vytvoreni skupiny se ale protahlo na nékolik mésict, protoze nebylo snadné zajistit
ucast odborniki. Podle poslednich zprav od ministerstva je vSak jiz nyni expertni skupina kompletni.



Odbornici z fad praktickych 1ékarl, neurologu, revmatologt, psychiatra a zastupci pacientl se
budou podilet na konkrétnich opatrenich v oblasti zdravotni péce. Kromé problematiky ME/CFS se
zameri i na dalsi postinfek¢nimi onemocnénimi, zejména long covid.

,Vitam, Ze se Ministerstvo zdravotnictvi rozhodlo resit problematiku postinfekcnich onemocnéni
komplexné. Inspiraci pro dalsi kroky ndm miuize byt napriklad Rakousko, kde se takovy pristup jiz
osvedcil,” ocenuje zastupce ombudsmana posledni vyvoj.

Mezi typické priznaky chronického inavového syndromu patri

e Unava Ci vy¢erpani

« kognitivni potize, napriklad potize s paméti ¢i koncentraci
e chripkové priznaky

* bolest kloubt a svalu

* potize se spankem

e zrychlené buseni srdce

» malatnost pri vstavani

« infekce v ruznych Castech téla

* Spatnd termoregulace (navaly horka ¢i zimnice)

Priznaky se zhorsuji v reakci na fyzickou ¢i mentdlni zatéz.

Pacienti ¢asto nejsou schopni vykonéavat bézné kazdodenni aktivity, udrzovat
spolecenské vztahy ¢i pokracovat v praci nebo studiu. Ve vaznych pripadech jsou tyto
symptomy tak silné, Ze pacienti nemohou opustit ani domov ¢i dokonce postel.

Zdroj: nadac¢ni fond Netnavni

Mezinarodni den podpory nemocnych s chronickym inavovym syndromem - 12.
kvétna

Pripada na den narozeni Florence Nightingaleové, zakladatelky moderniho
oSetrovatelstvi. Chronicky onemocnéla bakterialni infekci a v pozdéjsim véku travila
kvtli svému zdravotnimu stavu vétSinu Casu na lizku. Za jejiho Zivota nebyla nemoc
ME/CFS definovéana, ale mnozi historici mediciny se domnivaji, Ze se u ni vyvinula.

e Letdk s fakty o chronickém unavovém syndromu
e Tiskova zprava k problematice chronického unavového syndromu z 11. zari 2024
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