Fakta a myty o ME/CFS

O nemoci benigni myalgicka encefalomyelitida/chronicky unavovy syndrom
(ME/CFS) existuje mnozstvi korektnich védeckych informaci, publikovanych

v prestiZznich odbornych ¢asopisech po celém svété, které jsou volné k dispozici.
BohuZel jsou tyto poznatky uspésné blokovany fadou dezinformaci, z nichz je cela
fada natolik roz8ifenych, Ze Cist ¢lanky slozené vyhradné z téchto mytd, je bohuzel
naprosto bézné. Tato ucelova propaganda je vysledkem vitézstvi finan¢nich zajmu
nad védou, logikou, etikou i lidskymi pravy.

NiZe uvadime 10 nejcastéjSich myta o CFS:

1. MYTUS
,Nemoc neni uvedena v Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-10).“

Fakta: V MKN — 10 Svétové zdravotnické organizace je chronicky unavovy syndrom
(CFS) od r. 1994 zatfidén v jejim tfetim svazku (Abecedni seznam pod pism. S)
pod kodem G93.3. Ekvivalentnimi diagnézami jsou benigni myalgicka
encefalomyelitida (zkr. ME), postvirovy unavovy syndrom (zkr. PVFS) uvedené

v prvnim svazku MKN-10 (Tabelarni seznam) v kapitole VI. Nemoci nervové
soustavy rovnéz pod kédem G93.3.

Ceska republika (respektive Ceskoslovensko) je jednim ze zakladajicich &lend
Svétové zdravotnické organizace a podle mezinarodni smlouvy plati pro CR
povinnost respektovat a v praxi uplatfiovat mezinarodni seznam nemoci,

v némz je zafazena i neurologicka nemoc ME/CFS/PVFS.

2. MYTUS
,Na tuto diagnézu nelze priznat invalidni diichod, protoze CFS neni uveden
v priloze prislusné vyhlasky.“

Fakta: Plati vyhlaska €. 359/2009 Sb. o posuzovani invalidity § 1 odst. (2)
,Pokud zdravotni postizeni, které je pri¢inou dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu, neni uvedeno v priloze, stanovi se procentni mira poklesu
pracovni schopnosti podle takoveho zdravotniho postizeni uvedeného v priloze,
které je s nim funkénim dopadem nejvice srovnatelné.”

Z pravniho hlediska je naprosto nepochybné, Ze i kdyZz pfedmétna nemoc neni
uvedena ve vyhlasce (stejné jako lupus a jiné), Ize pfi jejich zavaznych dopadech
pfiznat invaliditu I. - Ill. stupné.



3. MYTUS
,,CFS v podstaté neexistuje.“
,,CFS je stav €i pFiznak jinych, doposud neprojevenych nemoci.*

Eakta: Prvni i druhé tvrzeni je v rozporu se Svétovou zdravotnickou organizaci a jeji
MKN-10. Pfedmétna nemoc nezpochybnitelné existuje a trpi ji desetitisice pacientt
v CR a miliony pacient(i ve svété (podet pacientt v Evropé se dle ESME odhaduje
na dva miliony). Vzhledem k nespornému faktu - existenci této choroby

s diagnostickym kédem G 93.3 - maji pacienti ze zakona narok na diagnostiku

a lécbu i na socialni pomoc v pripadé poklesu jejich schopnosti soustavné vydélecné
¢innosti v dusledku CFS. Cilem vySe uvedenych tvrzeni je pravdépodobné popirani
téchto narokll a snaha na zdravotné postizenych usetfit. MGze tak dochazet

k zavaznému porusovani prav skupiny osob. Podle trestniho zakoniku, § 356, odst.
(1) Kdo verejné podnécuje k nenavisti k nékterému narodu, (...) nebo jiné skupiné
osob nebo k omezovani prav a svobod jejich prislusniku, bude potrestan odnétim
svobody aZ na dvé léta.

(3) Odnétim svobody na Sest mésicu aZz tfi léta bude pachatel potrestan,

a) spacha-li ¢in uvedeny v odstavci 1 tiskem, filmem, rozhlasem, televizi,

verejné pfistupnou pocitacovou siti nebo jinym obdobné ucinnym zpusobem, (...)

Chronicky unavovy ,stav“ je dle MKN-10 neexistujici chorobnou jednotkou. Jejim
smyslenym uZivanim je porusena smérnice pro nazvoslovi Svétové zdravotnické
organizace, kterou je povinna pfijmout kazda zemé akceptuijici klasifikaci MKN-10.

Odkaz pacienta na to, Ze se u né&j jedna jen o ,pfiznak® dosud neprojevenych
nemoci, je jiz z prosté logiky véci naprosto irelevantni, nebot' by v takovém
pfipadé mohl pacient s CFS na ,svou“ dosud neprojevenou nemoc,

bez adekvatni medicinské a socialné-hmotné pomoci, ¢ekat desitky let.

4. MYTUS
»,Nemoc je nelécitelna.”

Fakta: Podle Evropské spole¢nosti pro ME bez ucinné IéEby neexistuje u pacient
témér Zadny stupen zlepSeni stavu. Podle dokumentace se samovolné uzdravi méné
nez 4% pacientd.

Z védeckych zjisténi je zfejmé, Ze nemoc NENI nelégitelna. Pokud uginné oSetfeni
zapocne v€as (lé€ba zjisténych infekci a zakladnich pfiznakl, zavedeni klidového
rezimu), je zde zna€na perspektiva vyznamného zlepSeni zdravotniho stavu a kvality
Zivota pacienta, zejm. v prvnich dvou letech po akutnim vzplanuti nemoci.

VC¢asna Iékarska péce a klidovy rezim muze zabranit postupu nemoci

do nevylécitelnych (nikoliv nelécitelnych) forem s trvalymi invalidizujicimi nasledky.
Proto jsou kroky k v€asné diagnostice a zahajeni IéCby dullezité.



5. MYTUS
,»Neni-li znam plivodce nemoci, Ié¢ba nemiize byt dostatecné efektivni.

Fakta: U fady chorob neni znama jednoznacna pficina, pfesto existuji zpusoby jejich
diagnostiky i efektivni |éCba. Existuje taktéz fada vaznych chorob, u kterych nelze
na zakladé vysledku jediného testu potvrdit, Ze jde nebo nejde o tuto chorobu
(roztrouSena skleroza, lupus). Stejné je to i u ME/CFS.

Neznamy puvodce ME/CFS se €asto pouziva jako zaminka k tvrzeni, ze nemoc
nelze pfesné diagnostikovat a efektivné IéCit. Pravdou vSak je, Ze se pfedmétna
nemoc diagnostikuje na zakladé mezinarodnich kriterii dle Holmese. Existuje rovnéz
fada potvrzenych Castych nalez(, jejichz pfitomnost muze diagnostiku (na zakladé
mezinarodnich kritérii) dale upfesnit. Renomovani zahranicni odbornici na ME/CFS
takto postupuji (napf. prof. Kenny De Meirleir, Brusel), a proto je jejich diagnostika
prfesnéjSi a jsou i mnohem uspesnéjsi pfi lécbé.

6. MYTUS
,Nemoc neni vazna a nezpuisobuje zadné trvalé nasledky.“

Fakta: Dle Evropské spole¢nosti pro ME (ESME) ma nemoc velice negativni dopad
na pacienty a jejich kvalita Zivota je désivé nizka. P¥iblizné Ctvrtina pacientu

s ME/CFS je zcela upoutana na domaci pobyt, postel nebo invalidni vozik.

Jeden z deseti pacientd umira pfed€asné v dusledku selhani organu, rakoviny,
onemocnéni srdce nebo sebevrazdy.

Dle amerického Centra pro kontrolu nemoci (CDC) lékaiské vysledky vychazejici

z ovéfenych a opakovatelnych dat ukazuji, Ze celkové funkéni poskozeni lidi s CFS
je stejné jako u lidi s roztrousenou skler6zou mozkomisni, lidi s AIDS a lidi
podstupujicich chemoterapii kvali rakoviné.

7. MYTUS
,,CFS je dusevni nemoc.“

Fakta: Dle ESME vice nez pét tisic védeckych studii ukazalo u pacientd s ME/CFS
na jasné biomedicinské abnormality.

CDC jiz v roce 2006 jednoznacné deklarovalo, Zze CFS je podminén biologicky,

a nikoliv dusevné.

Dle Shrnuti vysledkt vyzkumt CFS zpracovaného prof. MUDr. Anthony Komaroffem,
profesorem Iékafstvi na Harvardské |ékaFské fakulté, ktery je autorem vice nez 230
védeckych ¢lankl a prispévkl do kniznich publikaci, CES neni formou deprese,

a mnozi pacienti s CFS nemaiji diagnostikovanou zadnou psychiatrickou poruchu.

Je to jako u vétSiny chronickych onemocnéni - néktefi pacienti s CFS se dostanou




do deprese nasledkem dopadll nemoci na jejich zivoty, ale studie vesmeés zjistily,
Ze vétSina pacientld neméla pred pfichodem nemoci s depresi zkuSenost.

Dle Marjorie van de Sande, feditelky pro vzdélavani Narodni ME / FM Action
Network, néktefi Iékafi ovlivnéni psychosomaticko-kognitivnhé behavioralni Skolou
nepriznivé ovlivnili zdravi mnoha pacientl prohlaSovanim a publikovanim tvrzeni,
Ze CFS je zafazen do kategorie neurastenie v kapitole duSevni nemoci Mezinarodni
klasifikace nemoci. Lékafi a pravnici reprezentujici pojiStovny €asto agresivné
prohlasuji, Ze onemocnéni ME/CFS a FMS jsou dusevni povahy. Je dulezité znat
klasifikovani téchto nemoci Svétovou zdravotnickou organizaci, protoze jeji
informace mohou vyvratit takova nepravdiva tvrzeni.

8. MYTUS
,»CFS nelze presné diagnostikovat.“

Fakta: Diagnostika je pevné zakotvena mezinarodnimi diagnostickymi kritérii dle
Holmese, pouzivanymi v CR nejméné 15 let. Diagnosticky a lé&ebny standard

pro Klinickou praxi — tzv. Kanadska kritéria (publ. Carruthers a kol., 2003) na zadani
ministerstva zdravotnictvi Kanady, poskytuji podrobny popis charakteristickych
pfiznaku, diferencialni diagnostiku a Ié¢bu ME/CFS. Na zakladé diagnostickych
kriterii a za pomoci zvazeni biomedicinskych nalezu, které se Casto vyskytuji

u ME/CFS, Ize stanovit tuto diagndzu dostatecné presné. Nutny je ovSem precizni
postup vySetfujiciho |ékare. Peclivy Iékaf s klinickou zkuSenosti dokaze pfedmétnou
nemoc bezpochyby spravné rozpoznat.

9. MYTUS
»,Pacienti s CFS nemaji zadné objektivné zjistitelné nalezy,“
»Neexistuji zadné testy, které mohou potvrdit podezieni na diagnézu CFS.“

Fakta: Dle ESME vice nez pét tisic védeckych studii ukazalo u pacientd s ME/CFS
na jasné biomedicinské abnormality.

Prakticky u vSech pacientd s ME/CFS lze nalézt objektivni abnormality svédcici

o fyzické povaze predmétné nemoci a dysfunkci organismu zjistitelné fyzikalnim
vySetfenim a testovanim. Tyto abnormality nejsou pfitomné u zdravych pacientd,

ale nejsou specifické vyhradné pro ME/CFS (nachazi se i u pacientl s jinymi
chorobami). Je nutné se vysledky testl pacientd s ME/CFS zabyvat podrobnéji,
protoze abnormalni nalezy popsané v odborné literature u ME/CFS, se ¢asto chybné
vyhodnocuji jako normalni. (Napf. kardiolog se pfi Holter monitoringu zaméruje
predevsim na pfitomnost ischemickych zmén. Pfi ME/CFS je vSak tfeba sledovat jiné

jevy.)



10. MYTUS
,CFS je nova nemoc, ktera se objevila poprvé v roce 1988.“

Fakta: V mnoha publikacich se popsani choroby nespravné datuje do r. 1988.

K omylu dochazi, protoZe v tomto roce se uznavana autorita, jizZ je americké CDC,
rozhodla nazyvat nemoc novym pojmenovanim ,chronic fatigue syndrome” (CFS)
a pod jeji zastitou byla vydana diagnosticka Holmesova kritéria.

v

Popisy souboru potizi typickych pro ME/CFS jsou znamé uz po staleti,

ale obnovenou pozornost odborniki nemoc pfitahla az ve druhé poloviné minulého
stoleti prostfednictvim vyskytu dobfe zdokumentovanych epidemii. V roce 1959 lékaf
sir Donald Acheson popsal v uvodniku Lancetu historii epidemii zaznamenanych

pod rlznymi nazvy — benigni myalgicka encefalomyelitida, Islandska

nemoc a neuromyastenie.
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