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Uvod
Nékolik slov o zpravé IOM

Myalgickd encefalomyelitida/syndrom chronické Unavy (zkrdcené ME/CFS) je nemoc, jejimiz privodnimi priznaky
jsou tézka unava, kognitivni dysfunkce, poruchy spanku, autonomni projevy, bolest a dalsi symptomy, jejichz
zadvaznost se prohlubuje jakoukoliv ndmahou. ME/CFS mUZe mit zcela zasadni dopad na pacientovu schopnost vést
Zivot, na ktery byl dosud zvykly; ¢asto se ale stava, Ze stanoveni spravné diagndzy muize pfrijit az po nékolika letech,
béhem kterych se postizeny se zminénymi symptomy jiz potyka. Informace o ME/CFS najdeme v uéebnich osnovach
jen necelé tretiny lékarskych fakult, a tuto diagnézu zmifuje méné nez polovina uc¢ebnic mediciny. A i kdyz mnoho
|ékard i dalSich odbornikd ma o existenci ME/CFS uréité povédomi, tak jim vétSinou stejné chybi zakladni znalost
toho, jak ji diagnostikovat a Iécit.

ME/CFS je zdvainé, chronické a komplexni systémové onemocnéni,
které ¢asto muZe mit na Zivot pacienta naprosto zdsadni dopad.

Ministerstvo zdravotnictvi Spojenych statl (Department of Health and Human Services), Narodni instituty zdravi
(National Institutes of Health), Agentura pro vyzkum a kvalitu zdravotni péce (Agency for Healthcare Research and
Quality), Americka Centra pro kontrolu a prevenci nemoci (Centers for Disease Control and Prevention), Ufad pro
kontrolu potravin a Ié¢iv (Food and Drug Administration) a Sprava socidlniho zabezpeceni Spojenych statd (Social
Security Administration) pozadaly Institut mediciny (Institute of Medicine, IOM), aby sestavil komisi odbornikd, ktefi
by provéfili zakladni znalosti, které o ME/CFS mame. Tato komise vytvofila dokument nazvany Myalgickd
encefalomyelitida/syndrom chronické udnavy v SirSich souvislostech: Redefinice nemoci (Beyond Mlyalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an Iliness), v némZ navrhuji nova diagnosticka kritéria, ktera
by méla napomoci ke véasnému stanoveni diagndzy i volbé odpovidajiciho zplsobu Iécby. Tento dokument by mél
soucasné pomoci lépe porozumét problematice ME/CFS nejen |ékafdm a dalsim odbornikim, ale i Siroké verejnosti.
Uvedend kritéria, ktera vychazeji z expertni analyzy a vyuZivaji poznatkd z nejnovéjsich védeckych publikaci, byla
sestavena tak, aby mohla byt efektivné aplikovdna v klinické praxi. Zminénd komise odbornik(i IOM rovnéz navrhuje
zménit nazev nemoci — z pivodniho ME/CFS na onemocnéni systémovou intoleranci ndmahy (systemic exertion
intolerance disease (SEID)) — tak, aby lépe vystihoval jeji podstatu.

Nasledujici text, ktery vychazi pfimo ze zminéného dokumentu I0M, by mél slouzZit jako pomUcka pro praktické
lékare i klinické specialisty, kterd jim umozni této komplexni, vysilujici a ¢asto téZko pochopitelné nemoci lépe
porozumeét.



Zakladni informace o ME/CFS

Symptomy mohou pretrvdvat po celd léta a vétsina pacienti nikdy
neziska zpét uroven svého fungovani jako pred onemocnénim.

ME/CFS se tyka pfiblizné 836.000 aZ 2,5 milionu Americanu.

Priblizné 84 az 91 procentlm lidi, ktefi ME/CFS trpi, jesté nebyla stanovena spravna diagnéza — skutecny
pocet pacientl tedy nezndme.

ME/CFS postihuje ve vétsi mife Zeny nez muze. Vétsina v soucasnosti diagnostikovanych pacientt jsou bélosi,
nékteré studie nicméné naznacuji, Ze ME/CFS vice postihuje mensinové populace.

Primeérny vék propuknuti nemoci je 33 let, oviem ME/CFS byla diagnostikovana i pacientdm mladsim deseti
let i starSim sedmdesati let.

Minimalné ¢tvrtiné pacientl s ME/CFS jejich onemocnéni v nékteré jeho fazi znemozriuje opustit Gzko nebo
domov.

Pacienti s ME/CFS se potykaji se ztratou produktivity i vysokymi naklady na lé¢bu — celkova ro¢ni ekonomicka
zatéZ spojena s timto onemocnénim se tak rocné vySplha na ¢astku mezi 17 a 24 miliardami USD.

PFicinu vzniku ME/CFS nezndme, nicméné jeji symptomy se mohou projevit jako dlsledek prodélani urcitych
onemocnéni, jako naptiklad virem Epstein-Barrové (EBV).

Pro zvladani projevll ME/CFS existuji rGzné lé¢ebné metody; zplsob jejich fungovani ale neni dobfe znam.
Pro ME/CFS v soucasné dobé neexistuje kauzalni |é¢ba.

le proto naléhavé potfeba dalsi vyzkum, ktery by odhalil pficiny vzniku ME/CFS, pomohl porozumét
mechanismim spojenym s rozvojem a postupem nemoci a jehoZ vysledkem by bylo stanoveni efektivnich
diagnostickych marker( a uc¢inného zpUsobu lécby.

Novy nazev pro ME/CFS

Podle vysledk( fady studii ma pouzivani terminu ,,syndrom chronické Unavy” vliv na to, jakym zplsobem
pacienti vnimaji svoji nemoc, stejné jako na to, jak na jejich stav reaguje jejich okoli, a to véetné lékafského
personalu, ¢lend rodiny nebo kolegl v praci. Tato ndlepka mlze zavainost onemocnéni trivializovat a
zpUsobovat jeho Spatné pochopeni.

Vyse zminénd komise IOM proto navrhuje, aby se soucasny nazev onemocnéni, ME/CFS, zménil na
onemocnéni systémovou intoleranci namahy (systemic exertion intolerance disease (SEID)). Toto oznaceni
Iépe vystihuje jeho hlavni charakteristicky rys — skutecnost, Ze ndmaha jakéhokoliv druhu (fyzicka, kognitivni
nebo emocni) mdze mit nepfiznivy vliv na rlizné pacientovy organové soustavy.



Diagnosticka kritéria pro ME/CFS (SEID)

Ke stanoveni diagnézy ME/CFS (SEID) je nutné, aby pacient vykazoval tyto tri symptomy:

1. Zasadni snizeni nebo zhorsSeni schopnosti vykonavat pracovni, studijni, socialni nebo osobni
aktivity vaci urovni téchto schopnosti bézné pred propuknutim nemoci, které pretrvava vice
nez Sest mésicl a je doprovazeno Unavou, kterd je casto velka, pfitom nova nebo vznikla v
urcitém case (netrva cely Zivot), neni vysledkem prabézné nadmérné namahy, a kterou
vyznamnym zplsobem nesnizi odpocinek.

2. Nevolnost po namaze.*

3. Neosvézujici spanek.*

Rovnéz je pozadovan aspon jeden z téchto dvou projevu:
1. Kognitivni dysfunkce, *

2. Ortostaticka intolerance.*

* Je treba posoudit cetnost a zavaznost symptomd. Diagndéza ME/CFS by méla byt
zpochybnéna, pokud pacienti nevykazuji tyto symptomy alespon polovinu doby se stfedné
zavaznou, znacnou nebo vysokou intenzitou.



Klicové aspekty pro diagnostikovani ME/CFS

e ME/CFS (SEID) je zavainé, chronické a komplexni systémové onemocnéni, které éasto zcela zdsadnim
zpUsobem omezuje aktivity téch, kdo jim trpi.

e Pro diagnostikovani ME/CFS (SEID) ¢asto postaci provést diferencidlné diagnostickou rozvahu — ta musi vidy
vychazet z peclivé odebrané anamnézy, zjisténi vSeobecného zdravotniho stavu pacienta i naslednych
cilenych vysetreni.

e Lékat by mél ME/CFS (SEID) stanovit jako diagndzu v ptipadé, kdy pacientova anamnéza, jeho zdravotni stav i
vysledky naslednych cilenych vysetieni (véetné pripadnych doporuceni od specialistd) splfuji vySe uvedena
diagnosticka kritéria.

e Je zcela nezbytné, aby prislusny lékar posuzoval zavaznost a dobu trvani jednotlivych symptom v horizontu
jednoho celého uplynulého mésice, pripadné i delsi doby. ME/CFS (SEID) se od ostatnich chorob odlisuje
praveé svoji chronicitou, cetnosti vyskytu symptomu a stfedni aZ vysokou intenzitou jejich projevu.

e Ma-li byt stanovena diagnéza ME/CFS (SEID), tak je podle navrhovanych kritérii nutné, aby projevy nemoci
trvaly alespori 6 meésicl. Existuji totiz dikazy toho, Ze podobny typ Unavy vyvolany jinymi pfi¢inami
nepretrvava déle nez praveé po tuto dobu.

e Pacienti, ktefi nespliuji vyse uvedend kritéria pro ME/CFS (SEID), by méli byt nadéle diagnostikovani na
zakladé jinych kritérii tak, jak to jejich symptomy vyZaduji. | témto pacientlim se musi dostat odpovidajici
péce. (Prikladem priznakl, které se kritériim pro stanoveni diagnézy ME/CFS (SEID) podobaji, ovsem
nesplnuji je zcela, je napfiklad vliekla rekonvalescence po prodélané infekéni mononukledze vyvolané virem
EBV, pfipadné postupny vznik jiného chronického onemocnéni, jako tfeba roztrousené sklerézy, nadoru
tlustého stfeva nebo primarni poruchy spanku.)

e U pacientd s ME/CFS (SEID) se ¢asto vyskytuji i komorbidity typu fibromyalgie nebo syndromu drazdivého
tracniku. Ty je potfeba vramci péce o pacienta spravné diagnostikovat a zahdjit jejich lé¢bu. Ovsem
pfitomnost takovychto jinych onemocnéni by neméla byt prekazkou stanoveni diagnézy ME/CFS (SEID) —
jedinou vyjimkou by mohla byt vysoce nepravdépodobna situace, kdy by vSsechny symptomy mohly byt
pfipsany na vrub nékteré z téchto nemoci.

»Kdyz délam néco, co jde za hranici mych moznosti, tak se doslova
zhroutim - celé moje télo zachvati silna bolest. Boli mé lezet v posteli, boli
mé o cemkoliv premyslet, mam problém viibec néco Fict — nejsem schopen
najit sprdavnd slova. Mam pocit, jako kdyby uvniti mého téla zurila vdalka.”
— Pacient popisujici svoje obtize komisi odborniku pri Institutu mediciny.




Hlavni pfiznaky ME/CFS (SEID)

Unava a snizenda vykonnost

Existuji dostatecné dikazy toho, Ze Unava jako souc¢ast ME/CFS (SEID) je tézka a velmi intenzivni, a neni disledkem
zvysSené télesné ndmahy; od tohoto typu Unavy se neda ulevit prostym odpocinkem. Takovato silnd Unava musi byt
navic doprovdzena zasadnim snizenim nebo zhorSenim schopnosti vykondvat pracovni, studijni, socidlni nebo osobni
aktivity na Urovni obvyklé v dobé pred propuknutim nemoci, a musi pfetrvavat po dobu delSi neZ Sest mésicu. Pfi
diagnostikovani ME/CFS (SEID) musi byt Unava, a predevsim jeji dopad na fungovani daného clovéka, diakladné
vyhodnocena.

Nevolnost po ndmaze (Post-exertional malaise, PEM)

Pod pojmem nevolnost po ndmaze rozumime zhorseni symptom( nemoci i zhorseni fungovani pacienta poté, co byl
vystaven fyzickym nebo kognitivnim stresorliim o intenzité, kterou pred propuknutim onemocnéni béziné toleroval.
Subjektivni stiznosti na PEM i neumérné dlouhou dobu potfebnou k dosazeni Ulevy podporuji i objektivni dikazy
v odborné literatufe, napfiklad neschopnost zreprodukovat vysledky testd zaméfenych na fyzickou kondici i
nasledujici den po vystaveni zatézi. K dispozici je dostate¢né mnozstvi dikazl toho, Ze pravé PEM je tim klicovym
rysem, ktery pomaha odlisit ME/CFS (SEID) od jinych diagndz.

Neosvézujici spanek

U pacientld s ME/CFS (SEID) sice nebyly zjistény zadné zvlastni objektivni zmény spankové architektury, nicméné
existuje dostatek Gidaju o tom, Ze pokud jsou nemocni v rdmci dotazovani na kvalitu spanku dotazovani konkrétné na
tento problém, tak si vSeobecné stéZuji na spanek, ktery neosvézi. Pro stanoveni diagndézy ME/CFS (SEID) sice neni
potfeba pouzivat polysomnografii, tato metoda je ale vhodna pro zjistovani jinych, léCitelnych poruch spanku. |
vtomto pfipadé ale plati, Ze pripadna zjisténa primarni porucha spanku nevylucuje moznost stanoveni diagnozy
ME/CFS (SEID).



Zhorseni kognitivnich funkci

Zhorseni kognitivnich funkci jako soucast diagndzy ME/CFS (SEID) zahrnuje problémy s myslenim nebo vykonavanim
urcitych ¢innosti, které se déle prohlubuji ndmahou, zvySenym usilim, pod vlivem stresu ¢i v ¢asové tisni. Existuje
dostatecné mnozstvi dikazll toho, Ze mezi pacienty s ME/CFS (SEID) je zpomalené zpracovavani informaci vcelku
béZnou véci; soucasné se ¢im dal vice potvrzuje, Ze pravé to muize byt klicovym faktorem celkového zhorseni
neurokognitivnich funkci, které se s timto onemocnénim poji (problémy s paméti, poruchy pozornosti, zhorseni
psychomotorickych schopnosti). Tento pokles vykonnosti pak muizZe vyustit v pracovni neschopnost a naslednou
ztratu zaméstnani; soucasné klesa i pacientova schopnost normalniho fungovani v socidlnim prostredi.

Ortostaticka intolerance

Ortostaticka intolerance je obecny termin, ktery znaci zhorSovani neptijemnych priznakd pfi vstavani a setrvani ve
vzpfimené poloze. K ulevé, ne vSak nutné Uplné, dochdzi pti opétovném ulehnuti nebo zdvihnutim nohou. Existuje
dostatek dukaz zvySeného vyskytu ortostatické intolerance u pacientd s ME/CFS (SEID) — jejich tepova frekvence,
krevni tlak i dalsi fyzické nalezy vybocuji z mezi normdlu, a to jak pti standardnim méfeni v ordinaci, tak i pfi
monitoringu vitdlnich funkci v domdcim prostfedi nebo pfi testech na naklonéné roviné (tzv. head-up tilt test).
Dalsim dikazem je prohloubeni ortostatickych symptom( pfi stani popsané samotnymi pacienty. VSechna tato
zjisténi vedou k zavéru, Zze u pacientl s diagnézou ME/CFS (SEID) je ortostatickd intolerance béznym a klinicky
dalezitym priznakem.

»Svoji osobni zkusenost s onemocnénim ME/CFS bych popsal jako
soubéziné probihajici permanentni chripku, kocovinu a pasmovou nemoc
(jet lag), to vse v kombinaci s pocitem, Ze sedim na zapnutém elektrickém
kresle (¢cimZ myslim to, Ze bolest mij stav ovliviiuje minimdlné stejnou
mérou jako unava).”

— Pacient popisujici svoje obtize komisi odbornik( pri Institutu mediciny.
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GRAF 1: Procentni vyjadreni cetnosti vyskytu symptomu nevolnosti po ndmaze (PEM) o intenzité minimalné stfedni

urovné, které béhem uplynulych 6 mésich pretrvavaly aspon polovinu €asu, u pacientd s ME/CFS a zdravych ¢lend
kontrolni skupiny.

POZNAMKA: Dalsi detaily vztahujici se k tomuto grafu najdete v plné verzi dokumentu Myalgickd encefalomyelitida/syndrom
chronické unavy v Sirsich souvislostech: Redefinice nemoci, jedna se o graf 4-1.
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GRAF 2: Procentni vyjadieni cetnosti vyskytu symptom( spojenych se spankem o intenzité minimalné stfedni Grovné,
které béhem uplynulych 6 mésict pretrvavaly aspon polovinu ¢asu.

POZNAMKA: Dal¥i detaily vztahujici se k tomuto grafu najdete v pIné verzi dokumentu Myalgickd encefalomyelitida/syndrom
chronické unavy v Sirsich souvislostech: Redefinice nemoci, jedna se o graf 4-2.
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GRAF 3: Procentni vyjadreni Cetnosti vyskytu neurokognitivnich symptom o intenzité minimalné stfedni Grovné,
které béhem uplynulych 6 mésicl pretrvavaly aspon polovinu ¢asu.

POZNAMKA: Dalsi detaily vztahujici se k tomuto grafu najdete v plné verzi dokumentu Myalgickd encefalomyelitida/syndrom
chronické unavy v Sirsich souvislostech: Redefinice nemoci, jedna se o graf 4-3.
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Komise odbornik(l zdokumentovala i dalsi projevy ME/CFS (SEID):

Bolest

Bolest je jednim z béznych ptiznakd onemocnéni ME/CFS (SEID), u jednotlivych pacient( se ale lisi ¢etnosti vyskytu,
délkou trvani, povahou i silou (vyssi prevalenci vykazuji pacienti se zavaznéjsSim stupném onemocnéni). Na druhou
stranu ale neexistuji presvédcivé dlikazy toho, Ze by se bolest pocitovand pacienty s ME/CFS (SEID) néjak lisila od
bolesti, kterou zaZivaji lidé zdravi nebo nemocni jinou chorobou. Bolest spojend s ME/CFS (SEID) mlzZe mit vice
podob, a to véetné bolesti hlavy, kloub( (artralgie) a svali (myalgie).

Oslabena imunita

Zjisténi, Ze pacienti s diagndzou soucasné trpi imunitni dysfunkci, jsou podloZena dostate¢nym mnozstvim dakazd.
VysSe zminéna komise nalezla v odborné literature predevsim informace dokldadajici nizkou Uroven cytotoxicity NK
bunék (minéna je funkce jako takova, nikoliv mnozstvi téchto bunék), ktera koreluje se zavaznosti pribéhu ME/CFS
(SEID) u konkrétnich pacientd, a kterd by mohla poslouZit jako biomarker stanovujici zdvaznost tohoto onemocnéni,
a to presto, Ze nizka Uroven cytotoxicity neni charakteristicka vyluéné pro ME/CFS (SEID).

Infekce

Na zakladé dostateéného mnozstvi dikazl je opodstatnénd domnénka, Zze onemocnéni ME/CFS (SEID) miuze
propuknout po prodélané infekci virem Epstein-Barrové (EBV), pfipadné i na zakladé jinych specifickych infekci. Na
druhé strané ale nelze dolozit, Ze by vSsechny pfipady onemocnénim ME/CFS (SEID) byly zptsobeny pravé EBV, nebo
Ze probihajici infekce EBV podporuje ME/CFS (SEID). Stejné tak neexistuje dostateény dikazni material pro stanoveni
vzajemného vztahu mezi ME/CFS (SEID) a jakoukoliv bakterialni, plisfiovou, parazitickou nebo virovou infekci.

Existuji jesté dalsi symptomy, jejichZ vyskyt neni tak casty, ale které mohou podpofit stanoveni diagnézy ME/CFS
(SEID). Patii sem napriklad:

e Poruchy fungovani traviciho traktu

e Poruchy fungovani urogenitdlniho Ustroji

e Bolesti v krku

e Bolestivost nebo zvysena citlivost axilarnich/cervikalnich lymfatickych uzlin

e Zvysena citlivost na vnéjsi podnéty (napftiklad urcité potraviny, léky nebo chemikalie)



Diagnosticky algoritmus pro ME/CFS (SEID)

Pacient vykazuje silnou Gnavu

Znacné sniZeni Ne * Sledovat symptomy a zamérit se na
funkénich = dlevu od nich
schopnosti + Zvafit jinou diagndzu
Ano

* Sledovat symptomy a zamérit se na
Pretrvava Sest » dlevu od nich
avice mésicl * Po Sesti mésicich pfehodnotit

Ano

Nevolnost po
namaze Ne
e .. + Zvafit jinou diagndzu
aneosvéiujici > J a8

spanek

Ano

Kognitivni
dysfunkce Ne

afnebo P| + Zvafit jinou diagnézu
ortostaticka
intolerance

Ano

U pacienta je stanovena diagndza ME/CFS
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Diagnosticky proces v praxi
Symptom

Jaka vysetreni a jaké testy
provést

Upresnujici otazky (jejich cilem je
zjistit Cetnost vyskytu a silu

Jak pacient tento symptom

popisuje

NemozZnost normalné fungovat
a silna unava

»Unava jako pfi
chfipce/vyéerpanost

,,Citim se jako baterie, kterou
nikdy nejde uplné dobit, ato i
presto, Ze hodné odpocivam a
svoje aktivity omezuji jen na ty
nejzakladnéjsi“

,Premyslet je ted pro mé
mnohem namahavéjsi, nez
tomu bylo driv”

,Ruce, nohy a celé télo mam
jako z olova, hir se mi
pohybuje”

velkd omezeni v péci o
domacnost i sebe sama

ztrata prace, kariéry,
zdravotniho pojisténi

pacient je nucen trdvit vétsinu
Casu doma

omezeni socidlnich kontaktd,
vzrlstajici izolace

projevu daného symptomu)

o Jak presné jste unaven(a)?

e Co vam na Unavu nejlépe
zabira (odpocinek, ulehnuti,
klidné prostredi, omezeni nebo
Uplné vynechani télesnych
cviceni)?

e Co vasi unavu dale zhorsuje?

e Které Cinnosti jste
schopen/schopna provadét
ted? MUZete jejich rozsah a
intenzitu srovnat s drivéjskem?

e Zkuste se rozvzpomenout na
to, co vSechno jste byl(a)
schopen/schopna délat pred
tim, neZ jste onemocnél(a). Jak
velky dopad ma vase nemoc
na: (a) vasi schopnost
pracovat? (b) vasi schopnost
postarat se o sebe sama/o vasi
rodinu a na moZnost provadét
bézné domdci prace?

e Co se stane, kdyZ se svoji
Unavu snazite silou premoci?

Zamérte se na vzrUstajici Unavu
(at uz fyzickou, nebo mentalni),
potfebu pomoci nebo potiebu
zaujmout vodorovnou polohu
v pribéhu vysetreni, které trva
delsi dobu.

Nevolnost po namaze (Post-
exertional malaise, PEM)

»zhrouceni”, ,relaps”, , kolaps”
mentdlni Unava po sebemensi
namaze

fyzicka vycerpanost nebo
pocity na zvraceni jako reakce
na mirnou namahu

¢im ndroc¢néjsi provadéna
¢innost je, ¢im déle trva nebo
¢im vickrat se opakuje, tim
silnéjsi a dlouhodobéjsi je
nasledna Unava

e Jaky dopad na vas ma, kdyz
vynaloZite fyzické nebo
mentalni Usili béZné intenzity?
Jak se citite v jeho pribéhu a
jak po jeho ukonceni?

e Jak moc aktivni musite byt,
abyste se po skonceni ¢innosti
citil Spatné?

o Jaké priznaky pocitujete, kdyz
stojite nebo vynakladate
néjaké usili?

e Jak dlouho vdm trva zotavit se
po vynaloZeni néjakého
fyzického nebo mentalniho
Usili?

o Kdyz prekrocite svoje limity,
jaké to pro vas ma nasledky?

e Kterym druhlm Cinnosti se
zamérné vyhybate, protoze
vite, co vam zpUsobi?

V zavislosti na tom, jakého
druhu je konkrétni spoustéc,
muzZe PEM nastoupit az s
jistym zpozdénim. Dobry
napad je pozadat pacienta, aby
si tyden ¢i dva zapisoval
vsechny svoje aktivity a vyskyt
symptomd.

S 24-hodinovym odstupem
provedte pacientovi dva
kardiopulmonalni testy (2-day
CPET) a pfi analyze jejich
vysledkd se zamérte na zjevnou
neschopnost zreprodukovat
druhy den maximalni hodnoty
nebo dosahnout stejného
anaerobniho prahu (je duleZité si
uvédomit, Ze tento test mizZe u
pacienta vyrazné zhorsit projevy
symptom).

11




Symptom

Jak pacient tento symptom

popisuje

Upresnujici otazky (jejich cilem je

zjistit Cetnost vyskytu a silu
projevu daného symptomu)

Jaka vysetreni a jaké testy
provést

Neosvézujici spanek .

,mam pocit, jako bych vibec
nespal(a)”

,nejsem schopen/schopna
usnout, nebo spat bez
preruseni”

1 kdyZ spim dlouho, pfipadné
doporucovanou dobu, stejné
se rano citim mizerné“

e Madte problémy s usindnim,
pripadné s prerusovanym
spankem?

o Citite se rano, respektive po

probuzeni, dobre

odpodinuty/a?

Jak byste popsal(a) kvalitu

svého spanku?

Potrebujete vic spanku, nezZ je

povazovano za obvyklé?

Potrebujete si pres den doprat

vic ,lofikd“ nez lidé kolem

vas? (Spanek a jeho kvalitu
mohou narusovat i jiné
spankové disruptory)

Neexistuji dlikazy pro to, ze

v soucasnosti dostupna spankova
vysSetfeni mohou pomoci pfi
diagnostikovani ME/CFS.

Zhorseni kognitivnich funkci .

,mozkova mlha“ (brain fog,
neboli zastfena mysl - pocit
maldtnosti, otupélosti a
zhorsené koncentrace, pozn.
prekl.)

,Zmatenost”

,dezorientace”

,obtizné se koncentruiji,
nedokazu se na nic poradné
soustredit”

,neschopnost zpracovavat
informace”

,nedafi se mi nachazet ta
spravna slova“
,neschopnost provadét vic
¢innosti najednou
(multitasking)”

,problémy s rozhodovanim“
,roztrzitost/zapomnétlivost”

Médte problémy s provadénim
nékterych z ndsledujicich
¢innosti: fizeni auta, sledovani
filmu, ¢teni knizky/¢asopisu,
dokoncovani slozitéjsich ukold
v ¢asové tisni, aktivni
UcCast/adekvatni reagovani

v konverzaci, provadéni vice
¢innosti najednou?

¢ Jak hodnotite svoji sou¢asnou
vykonnost v praci nebo ve
Skole v porovnani s obdobim
pred propuknutim vaseho
onemocnéni?

e Béhem pacientovy navstévy
v ordinaci se zamérte na
jeho/jeji problémy s myslenim
— pacient si neobvykle obtizné
vybavuje nazvy uzivanych léka,
detaily ohledné anamnézy, ma
potiZze porozumét poloZzenym
otazkam nebo navrhovanym
doporucenim, nedokaze se
poradné vyjadrit.

e Za pouZiti formalnich
neuropsychologickych metod
sledujte zpomalené zpracovani
informaci, obtize s paméti,
sniZzenou Uroven pozornosti
nebo zhorseni
psychomotorickych funkci.

Ortostaticka intolerance .

,toci se mi hlava”

»jako bych mél(a) zavrat”
Spatna prostorova orientace
nebo problémy s udrzenim
rovnovahy

pocity na omdleni

pocity nevolnosti, motani hlavy
nebo zavraté spojené se
vstdvanim nebo pfi
dlouhodobéjsim stani (je
ovsem nutno mit na paméti, Ze
,dlouhodobéjsi“ mize u
tézkého postizeni ME/CFS
(SEID) znamenat pouhych par
minut)

o Jak se citite, kdyZ stojite déle
nez par minut?

o Jak na vas plsobi, kdyZ se po
del$im lezeni nebo sezeni
rychle vztycite?

e Jak dlouho vydrZite stat, nez se

zacnete citit Spatné? MUzete,
naptiklad, myt nadobi?
M{zete vestoje ¢ekat na

autobus nebo stat ve fronté na

listek do kina? Jste
schopen/schopna si dojit
nakoupit do blizkého obchodu
nebo se vydat do nakupniho
strediska?

e Jak na vas pGsobi horké
pocasi?

e KdyZ se ucite nebo pracujete,
leZite pritom, jste v posteli
nebo sedite v polohovatelném
kresle? Proc¢? Je pro vas
pohodInéjsi sedét s koleny u
brady nebo s nohama pod
sebou?

e Pacienty s tézkou formou
ME/CFS (SEID) mozna bude
potfeba vysetfovat (nebo i jen
dotazovat) v poloze vlezZe.

o PfivySetfeni vestoje nebo na
naklonéné roviné patrejte po
syndromu posturalni
tachykardie, reflexni (nervové
zprostiedkované) hypotenzi a
ortostatické hypotenzi.

e Pacient mliZe mit i dalsi
ptiznaky, napfiklad mize byt
pobledly, mize se citit
vSeobecné nepohoding, mlize
mit promodralé koncetiny,
studené ruce a nohy nebo
slaby periferni puls, mGze se
rdzné pohupovat a jako
kompenzaci neustdle
popochazet.

POZNAMKA: Dal3i informace najdete v plné verzi dokumentu Myalgickd encefalomyelitida/syndrom chronické unavy v Sirsich
souvislostech: Redefinice nemoci, v tabulce 7-1.
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Dotazniky a dalsi uzitecné nastroje a metody pro vyvhodnocovani symptomu

ME/CFS (SEID)

Symptom/projev

Unava

Metoda nebo dotaznik

Chalderova skala Unavy, znama téz jako
Dotaznik na inavovy syndrom (The
Chalder Fatigue Scale®)

Dostupny na adrese

http://www.goodmedicine.org.uk/files/as
sessment,%20chalder%20fatigue%20scal
e.pdf

Multidimenzionalni soupis Unavy
(Multidimensional Fatigue Inventory®)

http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-
data-access/mfi-doc.pdf

Fiskova stupnice vlivu Unavy (Fisk Fatigue
Impact Scale®)

Kruppova stupnice zavaznosti Unavy (The
Krupp Fatigue Severity Scale®)

Kontrolni seznam individualni sily
(Checklist of Individual Strengthb)

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/article
s/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf

Dotaznik symptomU vypracovany na
Univerzité DePaul (DePaul Symptom
Questionnaire™)

http://condor.depaul.edu/ljason/cfs

Soupis symptom pro syndrom chronické
unavy vypracovany Americkymi Centry
pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC)
(CDC Symptom Inventory for CFS™)

Dotaznik vypracovany na Nova
Southeastern University (NOVA formd)

http://www.nova.edu/nim/patients/form

s/fatigue-scale.pdf

Zasadni zhor3eni fungovani : dospéli

Stupnice omezeni v pracovni a socidlni
sféfe (Work and Social Adjustment Scale
(WSAS)®

serene.me.uk/tests/wsas.pdf

Index tGnavy (Energy Index Point Score®)

http://www.treatmentcenterforcfs.com/
energy index score

Dotaznik SF-36 (volné dostupna je verze
RAND-36 tohoto dotazniku) (SF-36)

LawtonQv dotaznik instrumentalnich
aktivit kazdodenniho Zivota (The Lawton
Instrumental Activities of Daily Living
(IADL) Scale®)

http://consultgerirn.org/uploads/File/tryt
his/try this 23.pdf

Katzlv index sobéstacnosti v dennich
aktivitach (Katz Index of Independence in
Activities of Daily Living”)

http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/so
cialwork/NursingHomeResource/docume

nts/Katz%20ADL LawtonlADL.pdf

Revidovany dotaznik dopadu fibromyalgie
FIQR (Fibromyalgia Impact Questionnaire
Revised)d

http://figrinfo.ipage.com/FIQR%20FORM.
pdf

Zasadni zhor3eni fungovani: déti

Zkracena forma zdravotniho dotazniku
ditéte (Short form of the Child Health
Questionnaireb)

http://jech.bmj.com/content/59/1/75.full
.pdf+html

Soupis indikator( kvality Zivota pro
pediatry (Pediatrics Quality of Life
Inventory (PedsQL)d)

http://www.pedsql.org

Soupis indikatort funkéniho postizeni
(Functional Disability Inventory (FDI)d)

Nevolnost po namaze (Post-exertional
malaise, PEM)

Soupis symptom pro syndrom chronické
unavy vypracovany Americkymi Centry
pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC)
(CDC Symptom Inventory for CFSb’C)

Dotaznik symptomu vypracovany na
Univerzité DePaul (DePaul symptom
questionnaire™)

http://condor.depaul.edu/ljason/cfs

Potize se spankem

Dotaznik kvality spanku (Sleep
Assessment Questionnaired)

Index kvality spanku vyvinuty na
Univerzité v Pittsburghu (Pittsburgh Sleep
Quality Index (PSQI)°)

http://consultgerirn.org/uploads/File/tryt
his/try this 6 1.pdf
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http://www.goodmedicine.org.uk/files/assessment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
http://www.goodmedicine.org.uk/files/assessment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
http://www.goodmedicine.org.uk/files/assessment,%20chalder%20fatigue%20scale.pdf
http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-data-access/mfi-doc.pdf
http://www.cdc.gov/cfs/pdf/wichita-data-access/mfi-doc.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://condor.depaul.edu/ljason/cfs
http://www.nova.edu/nim/patients/forms/fatigue-scale.pdf
http://www.nova.edu/nim/patients/forms/fatigue-scale.pdf
file:///D:/Documents/Documents/CC/REDAKCE_2018/Obhájci/Akce_2015-2018/Překlad%20příručky%20IOM/Final/serene.me.uk/tests/wsas.pdf
http://www.treatmentcenterforcfs.com/energy_index_score
http://www.treatmentcenterforcfs.com/energy_index_score
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_23.pdf
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_23.pdf
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
http://clas.uiowa.edu/socialwork/files/socialwork/NursingHomeResource/documents/Katz%20ADL_LawtonIADL.pdf
http://fiqrinfo.ipage.com/FIQR%20FORM.pdf
http://fiqrinfo.ipage.com/FIQR%20FORM.pdf
http://jech.bmj.com/content/59/1/75.full.pdf+html
http://jech.bmj.com/content/59/1/75.full.pdf+html
http://www.pedsql.org/
http://condor.depaul.edu/ljason/cfs
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_6_1.pdf
http://consultgerirn.org/uploads/File/trythis/try_this_6_1.pdf

Symptom/projev

Metoda nebo dotaznik

Dotaznik poruch spanku PROMIS (PROMIS
sleep questionnaired)

Dostupny na adrese

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/article
s/PMC3261577/pdf/nihms335121.pdf

Kognitivni symptomy

Wooduv soupis indikatord mentalni
Unavy (Wood Mental Fatigue Inventory®)

http://www.pubfacts.com/detail /790275
1/A-brief-mental-fatigue-questionnaire

Kontrolni seznam individualni sily
(Checklist Individual Strength
Questionnaireb)

http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/article
s/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf

Dotaznik ke zjistovani kognitivnich poruch
(The Cognitive Failures Questionnaireb)

http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/co
gfail.pdf

Ortostaticka intolerance

Hodnotici stupnice ortostatické
intolerance (Orthostatic Grading Scaled)

http://www.thestudentroom.co.uk/attac
hment.php?attachmentid=139109&d=13
33233284

Kompozitni skére autonomnich
symptomd (COMPASS 31°)

http://www.nymc.edu/

Bolest

PROMIS (Informacni systém méreni
provadénych pacienty) (PROMISb-
Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System)

http://www.assessmentcenter.net

Dotaznik SF-36 (SF-36")

Dotaznik bolesti McGillovy Univerzity
(McGill Pain Questionnaire®)

http://www.ama-
cmeonline.com/pain_mgmt/pdf/mcgill.pd
f

Struény soupis projevu bolesti (Brief Pain
lnventoryd)

http://www.npcrc.org/files/news/briefpai
n_short.pdf

Schéma bolesti (Pain diagramd)

® Dotazniky pouZivané pro pacienty se SEID, které mohou byt uZiteéné v klinickém prosttedi.
® Dotazniky pouzivané pro pacienty se SEID, jejichz vyuZiti v klinickém prostiedi bude asi obtizné.

¢ Dotazniky pokryvajici plnou $kalu pfiznak( SEID (Gnava, shizené fungovani v b&Zném Zivoté, nevolnost po
namaze [PEM], problémy se spankem, kognitivni symptomy, bolest).

9 Dotazniky, které se pro pacienty se SEID b&iné nepouZivaji, ale které by v klinickém prostiedi mohly byt
uzZite€né.
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http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3261577/pdf/nihms335121.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3261577/pdf/nihms335121.pdf
http://www.pubfacts.com/detail/7902751/A-brief-mental-fatigue-questionnaire
http://www.pubfacts.com/detail/7902751/A-brief-mental-fatigue-questionnaire
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC1739950/pdf/v057p00353.pdf
http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/cogfail.pdf
http://www.yorku.ca/rokada/psyctest/cogfail.pdf
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
http://www.thestudentroom.co.uk/attachment.php?attachmentid=139109&d=1333233284
http://www.nymc.edu/
http://www.assessmentcenter.net/
http://www.ama-cmeonline.com/pain_mgmt/pdf/mcgill.pdf
http://www.ama-cmeonline.com/pain_mgmt/pdf/mcgill.pdf
http://www.ama-cmeonline.com/pain_mgmt/pdf/mcgill.pdf
http://www.npcrc.org/files/news/briefpain_short.pdf
http://www.npcrc.org/files/news/briefpain_short.pdf

Kdyz chcete védét vic

Navstivte webové stranky www.iom.edu/MECFS , kde naleznete dalsi informace, napftiklad:

e Plnou verzi dokumentu Myalgickd encefalomyelitida/syndrom chronické unavy v Sirsich souvislostech:
Redefinice nemoci v pdf formatu, volné ke stazeni

o Kratké ctyrstrankové shrnuti tohoto dokumentu

e Strucny prehled zakladnich faktd o ME/CFS

e Soubory diagnostickych kritérii a diagnostickych algoritm( — volné ke stazeni

e Dalsi dllezita fakta

e Dokument, ktery jste pravé docetli (Strucny privodce pro klinické Iékare) v angli¢ting, v pdf verzi volné ke
stazeni
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https://www.nap.edu/catalog/19012/beyond-myalgic-encephalomyelitischronic-fatigue-syndrome-redefining-an-illness
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