Nikol — tézky CFS
Uvodem

Pfed onemocnénim jsem byla zaloZzenim clovék aktivni, spoleCensky, cilevédomy
a ctizaddostivy. Na stfedni a vysokou Skolu jsem byla pro své studijni a sportovni Uspéchy
pfijata bez pfijimacich zkousek. Nedovedla jsem si predstavit, Ze by se mij Zivot mohl
zacit ubirat jinym smérem, nez cestou pracovniho a spoleCenského vzestupu. Nahle vSak
pfisla nemoc, kterd nabourala vSechny plany. Onemocnéni jsem si nezavinila ani
nezodpovédnosti, ani ni¢im jinym, presto se mnou bylo zachdzeno h{F, neZ se
zloCincem. Pro¢? Onemocnéla jsem totiz chronickym dnavovym syndromem (CFS).
Nemoci, ktera ma stejny dopad na pacienty jako tfeba chronické srdecni selhavani, ale
bohuzel o ni ve spole¢nosti hluboko zakorenily velice zkreslené informace. Uz samotny
nazev obsahujici bandlni spojeni ,chronickd Unava“ budi posméch nejen mezi laickou
verejnosti. Bohuzel i v ordinaci a na posudkovém Fizeni o invaliditu to ma pacient s CFS
nesmirné tézké. Ve skutecnosti nemoc sama o sobé& zplsobuje hluboké utrpeni, vede
k sociadlnimu vylouceni a chudobé. Nikde Zzadna pomoc a podpora. Jediné pokud dobfe
funguje rodinné zdzemi, ma nemocny trochu vyhlidku na dlstojn&jsi prezivani.

Nastinéni osobni situace

Drobnymi zdravotnimi potizemi jsem trpéla od détstvi, ale k prvnimu citelnému omezeni
mych aktivit doslo az ve dvaceti letech po prodélani opakovanych tézkych infekcnich
nemoci. Zdravotni potize, aZ na malé vyjimky, nebyly brany od lékafl s potiebnou
vaznosti. A tak jsem se doslova dostala mezi tfeci mlynské kameny. Na jedné strané se
na mé hrnuly ndroky ze strany vysoké Skoly, posléze zaméstnani a rodiny, na strané
druhé bylo nezbytné k udrzeni co nejstabilnéjsiho zdravotniho stavu pomalejsi pracovni
tempo a dostatecné odpocivat. Vysokou Skolu jsem musela pro zdravotni potize dokondit
formou individualniho studia. Nasledné jsem nebyla schopna nastoupit do pravidelného
zaméstnani. ZUstala jsem v dlouhodobé pracovni neschopnosti a byla jsem vedena
na Ufadu prace. Spatny zdravotni stav nebyl |ékafi ani nyni adekvatné fesen. Potize se
nezlepsSovaly, presto mi byla po roce posudkovym |ékafem pracovni neschopnost
ukoncena. V té dobé jsem neméla zadny penézni pfijem. Na radu oSetfujiciho |ékare
jsem pres kritické zimni chiipkové obdobi zlstala doma. AZ na jafe jsem zkusila
nastoupit do prace. Sice neodpovidala mé kvalifikaci, ale splfiovala v tu chvili ddlezit&j&i
kriterium, a to Ze byla méné naro¢nda. I pres Uporné zdravotni potize a pocatecni
handicap zplsobeny pomérné& dlouhou izolaci z diivodu nemoci se mi podafilo postupné
vypracovat na manazerskou pozici. Avsak bohuzel za cenu dalsiho zdravotniho zhorseni.

Ve 30 letech, po dalSich zavaznéjsSich zdravotnich komplikacich v souvislosti
s prodélanymi infekcemi, jsem jiz vydélecné cinnosti nebyla schopna. Zdravotni stav se
markantné zhorsil. Prestala jsem byt dokonce sobéstacnd. Nezvladla jsem si napf.
nakoupit, dopravit se k Iékafim atd. Zdstala jsem odkédzand na pomoc rodiny a préatel.
Moje rodina bohuzel selhala. Manzelstvi se rozpadlo a moji rodice, proskoleni jednim
vazenym profesorem o tom, ze mam jen ,nemoc zhyckané americké zlaté mladeze",
se mnou prerusili styky. Z okruhu pratel mi zlstal jediny ¢lovék. Pozd&ji se diky internetu
objevilo par dalsich lidi, vétsinou rovnéz pacientd, za které jsem vd&&na. Pomohli alespori
radou a moralni podporou. Rodina by nikdy neméla opustit svého nemocného ¢lena. Vim,
Zze to je pro nejblizsi tézké, ale méli by chapat, ze nejtézsi to ma vzdy ten, kdo je
nemocny a trpi velkymi bolestmi.



MU3j zdravotni handicap se dale prohluboval az do té?kého stavu, kdy jsem se neobe$la
bez pomoci pfi zakladnich kazdodennich Ukonech jako je samostatné zvladnout osobni
hygienu, najist se, prevléct. Doslo i na nezbytnost hradit si soukromou asisten¢ni sluzbu,
nebot pomoc mého nejbliz§iho kamarada jiz nestadila. Nemohl délat vic, nez mu
umoznovaly jeho pracovni a rodinné povinnosti.

Pfi hleddni pomoci mé vid&la tfada lékarl, dodlo na psychologa i psychiatra, rdzné
|&Citele, hledala jsem, jak si pomoct sama prostrednictvi alternativni mediciny. Bohuzel,
nikdo a nic mi nepomohlo. Na jedné ruce by se dalo spo¢itat, kolik |ékaid se mé& nechtélo
rovnou zbavit, ale snazili se dopatrat pfi¢in mych potizi, a co by mi je zmirnilo. Kromé
neustalych infekci mé& trépil pohybovy aparadt - t&*ka slabost svall a patefe spojena
s bolesti. Dostala jsem se na specializované vysSetreni celotélovou scintigrafii galiem.
Vys$etfeni zobrazilo zanét presné v té oblasti, kde jsem subjektivné pocitovala potize jako
nejhorsi:

Scintigrafic galiem je pouze nespecifické v i ji

: ! | ySetfeni prokazujici zanét, ale jednoznatn€ neuréuje jeh

euologuglfou diagnézu. Vzhledem ke zkulenostem obraz naznatoval difuzni postiZeni svald protjo !sem:

do.porut?lh. abyste se obratila na revmatologické oddéleni : ’

si‘_ls\;aStgh pot}x?.nch a V)'/slgdcfch péslqdnjrch vysetfeni, které jsou uvedeny pro nas v dostupnych materidlech - tj
s dopis a nas Fhorobopxs - se Jedna pravd&podobné o autoagresivni onemocnéni, tj. poruchy imunity. jcjiché

diagnostikou a lécbou se zabyvaji imunologické pracoviste. ’

Lékardm se podafilo alespori dolozit, e si potize nevymyslim, a Ye jsou skuteéné.
Pocatkem roku 2002 mi IékafFi doporudili pozadat o invalidni ddchod:

Doporudeni: dovysctient 2z hicdiska phipadného  somatického podkladu  (endoknnolog.
imunclog. ortopedicke vysetteni vw&. NMR C patete, v planu - die doporudent neurologa
kontrola - lumbaini punkee- vahledem k netypickemu ndlezu lozisek v leve hemisfete phi
NMR mozku, pacientky bude phijala ke knitkodobe hospliahizaci k prosedeni punkee
v prosinet 2001, Event. DalSi zobrazovaci metody zaméZené na oblast mozkoveho kmene
Nasazen Flavobion 3x2 a Lipovitan 3x2 (8.11.), kentrolni serologic EBV 1611, (nezménéna),
dalds 1112 dle vysledku dalsi postup. V . siguika postedni rok nevyehazi
prakticky 2 domu a nepracuje, bylo by vhodné zvaznt (po posouzeni viech skutednosti
vpivvagcich 2 vyde uvedencho) phipadny naveh pfidéleni invalidaiho dachodu

V zadném ptipadé jsem nechtéla skon¢it odlozena v invalidnim dtchodu. Ze veho nejvic
jsem touzila po |éCbé a uzdraveni, pfesto mi nezbyvalo nic jiného, nez vyuzit socidlniho
pojisténi, které jsem si do té doby platila, a zazadat o invalidni ddchod. K posudkovému
fizeni jsem dolozila dalsi aktualni zpravu:

Moé chem a sed - pH 6.5, bilk +, krev 0. ery 2, leu 15-20, bakterie +++

Kultivace mogi : Streptococeus agalacticac beta hemol. B- v kvantit¢ 10/6. Citlivy kmen,
Endokrinologie . TSH 5,68, kontrol. TSH za tyden 3,17, T3, tT4 v normé. LH, FSH,
progesteron, estradiol - odpov. luteinizadni fazi cyklu, zvysena hladina PRL 52,4 (dvojnasobek
N)

Serologic: toxoplasmosa negat.. boreliosa - hranicni IgG, bez zndmek aktivni infekee, EBV -
nedavna reaktivace infekee 1gG titr 160, EBNA vyrazné pos., 1gM negat,

Markery zanétu : ASLO, LATEX. CRP - negativni

Imunologie: hraniéné vy3si hladiny (abs) T helpers CD3+, CD4+, CD 16+56,

protilatky proti histonovému komplexu - 33.7 /POZITIVNI NALEZ/

Antinukleami protilatky -ANA-1gG - titr 80.

Likvor: Borrelic negat.. protilatky proti EBNA| 19.0 AU/ml - pozitivita.



CT VDN: zdufeni dolnich lastur a concha bullosa stiednich lastur.

RTG kostrée : starSi traumatické zmény, bez deviace

MRI mozku ve FN 01 /mozek a micha- nespecifikovano kteréd ¢asv, ndlez
nespecifickych v.s. pozanétlivych loZisek v bilé hmoté hemisfér - distribuce netypicka pro SM.
MRI C pat 4.2.2002 - Mediscan: napfimeni kréni lordézy, aZ kyfotick¢ prohnuti s vrcholem v
obl. C5. Jinak norm. nélcz.

MRI mozku a C patere- 2002 - opé&tovny nalez nespecifickych loZisek
supratentoridlné - bez progrese. Cysta glandulace pinealis. C pat. - blokové postaveni C5/C6 s
mirnou redukci pred. i zadniho subarach. prostoru, pat. kanal dostate¢né Siroky Micha - norm.
nalez.

Zavér: Fibromyalgie v.s. na podklad¢ autoimunitniho onemocnéni
Progredujici inavovy syndrom v.s. na podkladé reaktivace EBV, HSV
Neuralgic trigeminu
Tenzni cefalea
CC a CB syndrom
Chronick# fixovana statodynamicka porucha celé patefe, svalovi dysbalance,
posturilni insuficience, hypermobilita.
Recid. infekty HCD
Recid. uroinfekce

V tizeni o plny invalidni dlchod jsem neuspéla. MUj stav pry byl nedofeSeny a Udajné
chybéla zakladni diagnéza. Proto nebylo na co pfiznat procenta a tim padem pry neslo

pfiznat zadny stupen invalidity. Nakonec se ale posudkovy |ékaF rozhodl pfece jen uznat
alespon cCastec¢nou invaliditu:

Prepis Ustniho jednani Iékafské posudkové kontroly (LPK)- pfiznani ¢astecné invalidity:

LPK leden 2003 - text

LPK - zvukova nahravka mp3
jeden dil ma cca 1,5 - 2,5 MB

LPK leden 2003 - 1.¢4st
LPK leden 2003 - 2.¢4st

(z divodu sniZené kvality zvuku je vyse k dispozici pfepis Ustniho jednani LPK)

Kdyz jsem poprvé na doporucéeni lékafd Z*adala o invalidni dlchod, moje v&domosti
0 socialnim zabezpeceni byly mizivé. Domnivala jsem se, Ze kdo neni schopen pracovat
z dlvodu zdravotniho postizeni, automaticky mu je statem pfid&len invalidni dtchod.
Z osobni negativni zkuSenosti jsem byla pfekvapena a nerozuméla jsem tomu, co se mi
prihodilo. Casem jsem si postupné doplnila potfebné znalosti o socidlnim zabezpecdeni a
pozadala jsem o prezkoumani zdravotniho stavu a naroku na pfiznani pIné invalidity.
Diky komunikaci organizované obhéjci pacientl s CFS se zodpovédnymi Gfady jsem se
dozvédéla, e pokud pacient splfiuje zdkonné pozadavky, ma narok na invalidni dtchod
i s diagnézou CFS:



http://www.me-cfs.cz/prilohy/lpk2003-text.doc
http://www.cfids.tym.cz/lpk-old1.mp3
http://www.cfids.tym.cz/lpk-old2.mp3
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2005-2011.pdf

Bod 1 pism.d)

Pozadavek, aby posudkové organy neargumentovaly v posudcich skutecnosti, Ze
CFIDS/CFS neexistuje, nelze ho uznat za divod pro pfiznani invalidniho dichodu,
Zpochybnéni vyznamu a ulohy CLS J.E.Purkyné jako poradniho organu MPSV pfi
pfipravé posudkové medicinskych kriteril,

Stanovisko MPSV ;

CFIDS/CFS existuje jako soubor symptomU a pokud je prokazan oSetfujicimi lekafi
pacienta, neni tato skute&nost posudkovou sluzbou zpochybnéna. Posudkovy organ
véak muZe v diagnostiky nejasnych & spornych pfipadech provést dokazovani o
zdravotnim stavu pojiSténce (napf. dalsimi odbornymi lékafskymi nalezy), které
mohou prokazat, Zze nejde o CFIDS/CFS, ale o stavy fyzické a duSevni Unavy
v disledku jiného zdravotniho postiZeni,

Pokud je CFIDS/CFS syndrom zji§tén, pfi posuzovani pokiesu schopnosti soustavne
vydéleéné &innosti se vychazi nejen ze zdravotniho stavu pojisténce, ale také
rozsahu ztracenych a zachovanych télesnych, duSevnich a smyslovych schopnosti,
z kvalifikace pojisténce (vzdélani, zkusenosti, pfedchozi vydéietné &innosti), z jeho
adaptace na zdravotni postiZzeni a schopnosti rekvalifikace. Pfi posuzovani poklesu
vydéleéné schopnosti podle ust.§ 6 odst. 6 vyhlasky €. 284/1995 Sb., v platném
znéni, plati, 2e pokud neni_zdravotni postizeni, které je pfi¢innou dlouhodobé

nepfiznivého zdravotniho stavu, uvedeno v pfiloze &. 2, stanovi se procentni mira
poklesu schopnosti soustavné vydéle¢né Cinnosti_podie takového zdravotniho
postizeni uvedeného v pfiloze & 2, které je snim funkénim dopadem nejvice
srovnateiné. ProtoZe existuje velka vanabilita pribéhu a symptomatologie
CFIDS/CFS a jeho dopadu na jedince, existuje tedy | varabilita jeho dopadu na
vydéle&nou schopnost. Proto mohou existovat v posudkové praxi pfipady, kdy u osob
s CFIDS/CFS neni uznan zadny stupen invalidity | pfipady, kde je uznana pina nebo
casteéna invalidita.

Pokud se v nékterych posudcich organi posudkoveé sluzby objevuje konstatovani, Ze
CFIDS/CFS nelze uznat za dlouhodobé nepfiznivy zdravolni stav a pri¢inu poklesu
vydéleéné schopnosti invalidity, nelze povaZovat takovy postup za spravny. Pokud
je CFIDS/CFS prokazan, je naplnéno kriterium ust. § 26 zakona o dlichodovém
pojisténi, i kdyZ nasledné tento diouhodobé nepfiznivy zdravotni stav miZe plisobit
riznou miru poklesu schopnosti soustavné vydéleéné ¢innosti,

(Pozn. red.: Od ledna 2010 probéhla zména zédkona tykajici se invalidnich dichodd. Vice zde.)

K LPK jsem dolozila dalsi souhrnné odborné vyhodnoceni mého zdravotniho stavu, které
podrobné objasnovalo podstatu onemocnéni pred léty diagnostikovaného jako chronicky
Unavovy syndrom:

Té2ky dystroficky syndrom kostaé-svalovy, zpusobeny kombinovanou poruchou endoknnné imunologckou
Humoraini protiatkova imuncdeficience, sekundarni polyneuropatic a znamky myopatie.

T -

osteopenii 3 svalovou tnavnost posiovat rahabilitaci pfizpisobenou bolestivost a svalove unavé

Stay povatyjl 2a diouhodobs 3patné letabné avivnitelny, nemocna vzhiedem k problémim s bolestmi patefe, svall a Gnave
diouhodoba odkszana na pocmoc druhe oscby

Nedomnivam se, Ze by byla schopna pracovniha zafazeni 1 za 2viasté ulehtenych podminek. Jeji stav je diouhodobé
nepliznivy pro astenit a2 kachexii a v soucasne dobé farmakoloqicky té2ko oviivniteiné centraini necuroendokrinni postizeni

Ani tentokrat jsem v fizeni se spravou socialniho zabezpeceni neuspéla. Posudkové |ékare
v ’ O. v. . ’ v o r s v e
dopad postizeni na muj zivot ani omezeni z néj vyplyvajici prosté nezajimaly.

Upozoriuji zejména na tyto momenty zachycené v audiozaznamu z jednani:
2. cast, min 4:30 - Posudkova lékaFrka: ,... k tomuto datu ( 2002) jsem tam bohuzel

nenasla nic, co by se dalo zafadit tak, do téch nasich posudkovych kriterii, do téch
tabulek, aby pro vas z toho bylo téch 70 potfebnych procent.”


http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2010040201

2. ¢ast, min 8:30 - Posudkova lékarka: ,... nezlobte se, ale to ja nemUzu fict, Ze jestli
se o vas starala ta pecCovatelska sluzba jenom proto, ze vy jste se tfeba o sebe nechtéla
starat..."

2. cast, min 10:04 - Posudkova lékarka: ,...prosim vas, chronicky Unavovy syndrom
’ . Ja ’ 7 . Ve r . v o 7 v vrs ’ r

neni diagnéza, prosim vas, chronicka unava je vzdycky zpusobena né&cim, unavovy

syndrom vzdycky spociva v tom, Ze se néco nedafi télu a z toho je télo unaveny .."

3. ¢ast, min 4:00 - Pacientka cituje z vyjadreni MPSV (viz

vyse): ,pokud se v nékterych posudcich orgadnd posudkové sluzby objevuje
konstatovani, ze CFS nelze uznat za dlouhodobé nepfiznivy stav a pFi¢ina poklesu
vydéle¢né schopnosti invalidity, nelze povazovat takovy postup za spravny."

Hodnotici IékaFka: ,J4 vam to véFfim, ale ja vam rikam, ze ja se musim Fridit tim,
nafizenima a rozhodnutima, doporucenima a vyhlaskami posudkovy sluzby a nasi vrchni
feditelky posudkovy sluzby spravy socialniho zabezpeceni."

3. ¢ast, min 6:40 - Pacientka: ,..takze je$t& jednou mi tekndte ten dlvod,
pro¢ mi nemUzete zp&tné ptiznat ten plny invalidni ddchod?"

Hodnotici lékarka: No, protoze ty vySetfeni, ktery ja jsem tady méla k dispozici,
tak podle téch nasich tabulkovych hodnoceni, nebyly nikdy na téch 70 procent pro vas.."

LPK - zvukova nahravka mp3
jeden dil ma cca 8 - 10MB

LPK brezen 2007 - 1.Cast
LPK brezen 2007 - 2.Cast
LPK brezen 2007 - 3.Cast
LPK biezen 2007 - 4.Cast
LPK biezen 2007 - 5.Cast

Proti rozhodnuti Ceské spravy socidlniho zabezpeéeni jsem se odvolala. Rizeni pred soudy
neni ukonceno. Pro svou zachranu jsem udélala vSe, co bylo v mych silach a v silach
pratel, ktefi mi poméahali. Bez praktické pomoci bych se nemohla proti rozhodnuti Ceské
spravy socialniho zabezpeceni o nepfiznani plné invalidity odvolat.

Dosavadni vyplaceny invalidni dlchod mi nepokryvé ani naklady na bydleni. Ziji
ze svych Uspor, které se rychle tenci. Az je vycerpam, bude se mnou konec. Vim, zZe
existuji davky pomoci v hmotné nouzi, ale nejsem zdravotné schopna nékam dochazet a
zafizovat zadosti. Jsem po tézké operaci s komplikaci zanétu pobfisnice a naslednym
vznikem kyly a po hospitalizaci pro metabolicky rozvrat. Po normalizaci krevnich testl
jsem byla propuéténa do domaéciho odetfeni. Vétdinu dne jsem upoutand na IGzko. Jsem
slaba, mam svalové kfeCe v celém téle, ale jak se doma zaopatfim, nikoho z téch, kdo
rozhoduji o pfiznani invalidity, nezajima. Podle nich jsem schopna pracovat, jen se
musim vyvarovat sménnému provozu ve vlhkém a chladném prostredi.

V nasi zemi existuje skupina nepfizplsobivych ob&and, se kterymi si stat neumi (nebo
nechce?) poradit, a Uspé€sné je zneuziva k tomu, aby mohl obhajit své kroky vedouci
k utlacovani mnohem vétsSi skupiny lidi, ktefi se do tézké Zivotni situace nedostali
z vlastniho zavinéni. Bohuzel tuto realitu pochopi ¢lovék vétSinou az tehdy, kdyz se stane
jednim z nich.


http://www.cfids.tym.cz/lpk_part1.mp3
http://www.cfids.tym.cz/lpk_part2.mp3
http://www.cfids.tym.cz/lpk_part3.mp3
http://www.cfids.tym.cz/lpk_part4.mp3
http://www.cfids.tym.cz/lpk_part5.mp3

Pozn. red.: Kontaktni e-mail pacientky Nikol nezverejfiujeme, protoZe neni ze zdravotnich divodd
schopna odpovidat na korespondenci. Pokud ji chce nékdo poskytnout konkrétni pomoc, napr.
pravni konzultace Ci zastoupeni, bezplatnou asistenéni pomoc (pozor - pouze profesionalni),

nabidku zaslete na e-mail redakce me-cfs@seznam.cz .



mailto:me-cfs@seznam.cz

