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Uvod

(..)

Na 9. a 10. prosince 2014 svolala agentura National Institutes of Health, dale NIH?,
workshop Cesty ke zdravi: Pokroky ve vyzkumu myalgické encefalomyelitidy/chronického
Unavového syndromu. U&elem workshopu bylo identifikovat mezery ve vyzkumu, odhalit
metodologické a védecké slabiny a poskytnout doporuceni pro budouci vyzkum. Nezavisly
panel prozkoumal systematicky prehled védeckych zprav vydanych centrem pro praxi
zalozenou na dlkazech ,Pacific Northwest Evidence-based Practice Center" a nazory
predstavené skupinou expertl a komunitou ME/CFS b&hem vefejného jedndani. Panel
zvaZil doklady a vytvoftil sadu zavérQ. Tato zpréva predstavuje hlavni zjisténi a
doporuceni.
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Incidence?, prevalence® a projevy

ME/CFS zjevné existuje, ackoliv chybi jeji obecné pfijimana definice. Mluvci workshopu
prohlasil, Zze Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci (Centers for Disease Control and
Prevention) odhaduje, Ze ve Spojenych statech trpi ME/CFS jeden milion dospélych.
Neexistence obecné pfijimané pripadové definice ztézuje urceni incidence a prevalence
této nemoci a vede k rdznym hodnotdm odhadd. Neexistence specifického a citlivého
diagnostického testu a jasné definovanych diagnostickych kritérii omezuje vyzkum
patogeneze, 1éCby a pojimani ME/CFS jako specifické entity. (...)
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ME/CFS ma obrovsky vliv na jednotlivce, rodinu a socialni Uroven. Klinicti Iékafi maji pro
tento stav nedostatecné porozumeéni a pacienti (tim) obvykle trpi. (...)
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Pacienti se citi znevaZovani a odmitani jak spole¢nosti, tak lékarskou profesi. Casto jsou
|éCeni se skepsi, nejistotou a obavami a jsou oznacovani za méné zdatné jedince nebo za
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jedince trpici primarné psychickou poruchou. Pacienti ME/CFS casto vyviji neobycejné
velkou snahu, ktera je stoji extrémni osobni a fyzické Usili, najit |ékare, ktery bude
korektné diagnostikovat a IéCit jejich symptomy, zatimco jini jsou Ié¢eni nevhodnég, coz
jim zplsobuje dal$i Gjmu. Celkové mohou oslabujici G&inky ME/CFS vzhledem k
disledkdm nemoci zpUsobit finanéni nestabilitu (napf. ztradtu zaméstnani, domova).

Zptisoby podpory vyzkumu a rozvoje lécby

(..)
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Ackoliv mohou psychologické nasledky (napf. deprese) ME/CFS doprovazet, primarni
psychologické onemocnéni neni v etiologii. Nékteré pfriznaky spojené s ME/CFS maji
znacny prekryv s jinymi patologickymi nemocemi (napf. fibromyalgie, depresivni poruchy
a nékteré chronické bolesti nebo zanétlivé stavy). Ackoliv soustfedéni na samotnou
Unavu mize identifikovat mnohé pfipady ME/CFS, nezachycuje podstatu tohoto sloZitého
problému. Drivéjsi studie mohly neopravnéné vyloucit jednotlivce s timto specifickym
onemocnénim, coz vedlo k opozdénému nebo problémovému diagnostikovani,
rozporuplné |écbé, nevhodném vyuziti zdravotni péce. Budouci studie, které si kladou za
cil 1épe definovat bunécné a molekuladrni mechanismy pro cilenou Ié¢bu by mély rozlisit
mezi samotnym ME/CFS, ME/CFS s komorbiditami a ostatnimi onemocnénimi. (...)
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Stavajici vyzkum zanedbal mnohé biologické faktory, které zasadné souvisi s nastupem a
progresi ME/CFS. Vyzkumné priority by mély byt posunuty tak, aby obsahovaly zakladni
védeckou a mechanistickou praci, kterd prispé&je k vyvoji nastroji a opatieni jako je
biomarker nebo terapeutické objevy. Je tfeba zodpovédét nasledujici otazky:

o Jaka je patogeneze ME/CFS? Jaka je role virologickych mechanismt, zejména
herpetickych viri? Vede mononukleéza u adolescentl k ME/CFS?
Jaka je role ostatnich patogenl?
Jde o genetické onemocnéni? Existuje interakce mezi geny a prostfedim?
Jde u ME/CFS o spektrum onemocnéni?
Jsou rlzné cesty (pathways) odpovédné za rizné pfiznaky?

O O O O

Sméry a doporuceni do budoucna

(...)
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Ke zrychleni pokroku v IéCbé ME/CFS doporucujeme nasledujici zastresujici vyzkumné
strategie:

1.

Definovat parametry nemoci. Sestavit tym zainteresovanych stran (napfr. pacientﬁ,
klinickych IékaFl, vyzkumnych pracovnikl, statnich agentur) pro dosaZeni konsenzu o
definici a parametrech ME/CFS. Méla by byt vytvofena narodni a mezinarodni védecka sit
pro vyjasnéni pripadové definice a dosazeni pokroku na tomto poli. Narodni zdravotni
instituty a centra, které nejsou zastoupeny v mezioborové pracovni skupiné ME/CFS
narodnich zdravotnich Gstavi NIH by se do ni mély zapojit, aby mohly profitovat z
obrovskych moznosti uéit se od jinych oborl a onemocnéni (nap¥. syndromu valky v
Zalivu, Lymské nemoci, fibromyalgie, roztrousené sklerdzy a Parkinsonovy choroby).



2.

Vytvofit nové poznatky. Doporucujeme investovat do propojeni zakladniho a
aplikovaného vyzkumu (tzv. ,bench-to-bedside research™) v oblasti ME/CFS. Prioritou by
mé&l byt vyvoj biomarkerd a diagnostickych testd. Vyzkumné pole by mohlo byt
povzbuzeno a zpestieno vytvorenim pfilezitosti pro zapojeni mladych vyzkumnych
pracovnikd.
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3.

Zlepsit metody a opatreni. Je kriticky potfebné zlepsit opatfeni pro identifikaci ME/CFS a
vélenit do nich hlasy pacientl pomoci hld&eni od pacient(. Bez diagnostického testu je
nutné provést rozvrstveni, aby byla omezena a pochopena variabilita onemocnéni (napfr.
nastup, ¢asovy prubéh, pFidruzend onemocnéni) a identifikovat jasné definované koncové
body pro |éCebné testy a intervence. Narodni Ustav zdravi NIH by mél ustanovit
metodologickou pracovni skupinu pro ME/CFS.
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4.

Poskytovat Skoleni a vzdélavani. Mnozi klinicti 1ékafi plné nerozumi ME/CFS. Véfime, ze
ME/CFS je zretelna nemoc, ktera vyzaduje multidisciplinarni pecujici tym (napf. |ékare,
zdravotni sestry, manazery sledujici pfipady, socidlni pracovniky, psychology). Klinicti
Iékafi primarni péce budou nastrojem pro zajisténi toho, Ze pacienti jsou léCeni vhodné a
péce je optimalizovana.

5.

Nalézt nové zdroje financovani. S relativné malym poctem vyzkumnych pracovnikl v
oboru a omezenymi zdroji je potfebné partnerstvi mezi institucemi pro urychleni
vyzkumu a rozvoj novych védcd.
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6.

Provadét klinické studie. Trvald poptavka po Ucastnicich klinickych studii byla zminéna.
NIH by méla spolupracovat s ME/CFS partnery a zucastnénymi stranami s cilem vytvofit
webové stranky obsahujici vyukové materidly pro pacienty a klinické |ékare, stejné jako
informace tykajici se klinickych studii. Rovnéz by mély byt zkoumany prilezitosti vyuzit
klinické centrum NIH pro klinické studie a testovani novych terapii ve zrychleném rezimu
(fast-track testing).

7.

Zlepsit 1é¢bu. Pacienti by mé&li byt aktivnimi G&astniky v péci a rozhodovani. MGZeme se
poucit z paliativni pé¢e, pokud jde o komunikaci a sledovani symptomu s cilem zlepsit
kvalitu péce. Mély by byt prozkoumany studie zkoumajici roli technik self-managementu
(sebefizeni) jako soucdsti komplexniho Ié&ebného planu pro lidi s ME/CFS v pribé&hu
klinickych zasahl a po jejich skon&eni. Mé&l by byt studovan skromny pfinos kognitivné
behaviordlni terapie jako doplfiku k jinym zplsoblm. Budouci studie 1é&by by mély
zhodnotit riznorodé terapie se zamé&fenim na biomedicinskou a podpdrnou pé&i. Rovnéz
je potfebny komparativni vyzkum porovnavajici i¢innost. Doporucujeme, aby NIH a FDA
(Ufad pro kontrolu potravin a lé¢iv ministerstva zdravotnictvi a socidlnich véci USA)
svolaly jednani ke stavu ME/CFS lécby.
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Zavéry

Kvalitni péce zacina s hodnocenim a zavisi na optimalizaci rozhodovaciho procesu
pacienta a klinického |ékare. Kvalitu péce ovliviiuji mezilidské faktory (napr. vék, rasa,
etnicky plvod, pohlavi, socidlni tfida a osobnost) a faktory vztahujici se k pacientovi a ke
klinickému |ékafi (napf. vnimani, znalosti, komunikacni styly a stigma). (...)

Kromé& toho z{stava prekadzkou pokroku existence nékolika ptipadovych definic pro ME /
CFS. Konkrétné re¢eno, nadale pouzivat Oxfordskou definici mdze zhorsit prib&h nemoci
a zpUsobit $kodu. Proto pro dosazeni potfebného pokroku doporu¢ujeme (1) aby
Oxfordska definice byla opusténa, (2) aby se ME/CFS komunita shodla na jedné
pripadové definici (i kdyZz nebude dokonald) a (3) aby se pacienti, klini¢ti 1ékari a
vyzkumni pracovnici dohodli na definici smysluplného zotaveni.
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Pozornost by se méla soustredit na poskytovani pristupu k vysoké kvalité,
multidisciplinarni péci, zlep$eni hodnoceni a vyjasnéni koncovych bodl, které naznacuji
zlepSeni a kvalitni péci. Vérime, Ze zvlastni role pfipadne multimodalni terapii (tj.
kombinaci Ié¢ebnych pFistupl pacientovi tzv. ,na miru,” pozn. red. ME/CFS.cz). (...)
Nakonec doporucujeme, aby Ufad prevence nemoci (Office of Disease Prevention) NIH
usporadal po péti letech dalsi Expertni panel ME/CFS, ktery by zhodnotil pokroky.
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Podékovani

Panel mél na starosti poskytovani poradenstvi pro NIH o vyzkumnych mezerach a
vyzkumnych prioritdch pro ME / CFS. Zatimco byla zpracovavana tato zprava, |ékarsky
Ustav Institute of Medicine®, dale IOM, zpracoval zpravu nazvanou "Siréi pochopeni
myalgické encefalomyelitidy/chronického Unavového syndromu: Redefinice nemoci" a
vydal sva zjisténi v anoru 2015.

I kdyz by mnozi od tohoto panelu Zadali, aby zvazil a zaclenil doporuceni IOM do této
zpravy, je to mimo nas rozsah a napln. Nicméné se panel domniva, Ze pro federalni
agentury, klinické |ékafe, ME/CFS pacienty a ME/CFS zastance je dllezité zvazit obé
zpravy, aby se véda mohla posunout dopredu. Déle véfime, Ze doporuceni panelu
poskytuji mnoho pfilezitosti, jak zaclenit obé zpravy a nové poznatky do pripravy dalsich
navrzenych jednani a konkrétné, pokud se panel znovu sejde za pét let.

Pro ME/CFS.cz prelozil PaD
2.7.2015

* divize Narodni akademie véd, inZenyrstvi a lékarstvi USA



