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Vénovani

Ndsledujici definice myalgické encefalomyelitidy (ME) byla vypracovand v souvislosti
s pozvdanim na Ucast na zaseddnich britské Dolni snémovny s vdzenym Dr. lanem Gibsonem,
Clenem Dolni snémovny za Norwich North. Prvni schdzka se konala s Dr. Gibsonem a jeho
parlamentnim asistentem Huyenem 27. fijna 2005.

Druhd schizka probéhla s Britskou parlamentni skupinou pro védécky vyzkum myalgické
encefalomyelitidy (ME), kterd je tvorena ¢leny Doni snémovny a Snémovny lordd. Schizka se
konala v Portcullis House 10. kvétna 2006. Mezi Cleny vyboru byli zastoupeni:

Clenové Vyboru pro ME Dolni snémovny:

* Dr. lan Gibson (poslanec za Labour Party, Norwich North)

¢ Dr. Richard Taylor (nezdvisly poslanec, Wyre Forest)

* Rt Honourable Michael Meacher (poslanec za Labour Party, Oldham West and Royton)
e David Taylor (poslanec za Labour Party, North West Leicestershire)

e Dr. Des Turner (poslanec za Labour Party, Brighton Hemptown)

Clenové Vyboru pro ME Snémovny lordu:

* Lord Leslie Arnold Turnberg (Labour) Royal College of Physicians
* Baroness Julia Frances Cumberlege (Conservative)

* The Countess of Mar

Pfedseda spolecného vyboru Dr. lan Gibson mne pozddal o pfipravu zpravy, kterd by
mohla napomoci vyboru pfi jeho dalSich Uvahdach. Zde predkldddm, co jsem vyboru doporucil.

Zprava

Je ziejmé, Ze se az piilis velky dUraz klade na definici chronického Unavového syndromu
a naopak nedostateény na nemoc samotnou, myalgickou encefalomyelitidu. Tato dvé spektra
onemocnéni nejsou totoznd a néméla by byt za stejnd povazovdana. Dle mého ndzoru také neni
pochyb o tom, Ze rlzné definice CFS pifimo brdni Iékafi ucinit rychlou diagndzu a nemoc
védecky potvrdit, tedy i zahdjit eventudini okamzitou IéEbu u nékterych vdiné postizenych
pacientd s ME.

Pfestoze k dokonceni ndsledujici definice a diskuze doslo teprve po predlozeni
parlamentni zprdavy, vysledky byly nicméné ve vsi zdvorilosti pfedlozeny vadzenému poslanci
Dr. lanu Gibsonovi a ¢lenim jeho komise ze Snémovny lordd a Dolni snémovny.

Doufdm, Ze tato definice bude ndpomocnd Dr. Gibsonovi a jeho komisi v Uvahdch a
z&roven povzbudi viechny pacienty s ME. Jde o definici, kterd umozni Iékafdm diagnostikovat a
okamzité Uspésne Iécit nékteré pacienty. Mnohé zdsadni patologické znaky ME jsou jiz zndmy,
predevsim primdrni fyziologické vaskuldrni dysfunkce, Ucinnd IéCba viak zatim prosté neni
k dispozici. Definice také navrhuje dalsi smér, kterym by se vyzkum téchto vaskuldrnich
patofyziologii mohl v budoucnosti ubirat.
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Predmluva

Od roku 1992, kdy vysla publikace Nightingale Research Foundation s ndzvem Klinicky a
védecky zdklad myalgické encefalomyelitidy / chronického Unavového syndromu
(Hyde, B.1992), maiji néktefi jednotlivci a organizace tendenci povazovat ME a CFS
za stejnd onemocnéni. BEhem dvou konferenci Mezindrodni asociace pro chronicky
Unavovy syndrom (IACFS, byvald Americkd asociace pro CFS), zaznély ndvrhy
na prejmenovani CFS na ME, pficemz by se jako zdklad pro tuto zménu zachovaly
definice CFS (Holmes, G.P., Sharpe, M.C., Fukuda, K). Toto mi nepfipadd jako uZitecnd
iniciativa: pouze by podporovala chybnou domnénku, ze ME a CFS jsou stejnd
onemocnéni. Nejsou.

ME je jasné definované onemocnéni. CFS byl vidy podle definice syndrom.

Na jednom setkdni amerického Centra pro kontrolu nemoci (CDC), usporddaného
v r. 1993 za UCelem stanoveni definice CFS, uved! Dr. Keiji Fukuda z pléna na mou
otdzku, Ze mnoho epidemii ME — citoval pfitom epidemie v nemocnici v Los Angeles zr.
1934 (Gilliam, A.G.), v Akureyri v letech 1947-48 (Sigurdsson, B.) a epidemii v letech 1955-
58 v Royal Free Hospitals (Ramsay, A.M.) —rozhodné epidemiemi CFS nebyly. Dr. Fukuda
méel pravdu.

Psychiatrickd ndlepka:

Bohuzel mnoho Iékarl a néktefi vysoci viddni Urednici, véetné Velké Britdnie, Norska a
v mensi mife i v USA a Kanadé, povazuiji CFS za psychiatrické onemocnéni. Tento nazor
vzesel z interpretaci definice Centra pro kontrolu nemoci (CDC) pro CFS nékterymi
lékari. Ve skuteCnosti, a i pres jasné signdly v definici CDC z roku 1994, Zze CFS neni
psychiatrické onemocnéni (Fukuda, K.), vSechny definice CDC a jejich dodatky tykajici
se CFS zUstavaiji oteviené k interpretacim, Ze se jednd spiSe o psychiatrické nez télesné
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onemocnéni. Toto neni pohled, ktery zastGvdm. Jsou to pravé samy definice CFS,
které vedou ke vzniku této nepresnosti. Posudte ndsleduijici:

a) Definice u ostatnich fyzickych onemocnéni v zdsadé uvddeéji, ze je-li u pacienta
odhaleno néjaké télesné onemocnéni nebo zranéni, pacient netrpi onemocnénim
CFS. Jinymi slovy, pokud mdate CFS, nemuize se z néj vyvinout zadné jiné zavainé
onemocnéni. O co jiného se pak v prfipadé CFS muUze jednat nez o libovolny pocet
rdznych psychiatrickych, socidlnich, hysterickych nebo klamnych jev(?2

b) RUzné dokumenty CDC tykaqjici se této problematiky jasné stanovuji, ze CFS je
fyzické a ne psychiatrické onemocnéni. Existuje vSak definice néjakého jiného
fyzického onemocnéni, které neni prokazatelné védeckymi nebo klinickymi testy?e
Pouze psychiatrickd onemocnéni nejsou jednoznacné ovéfitelnd klinickymi testy

nebo zobrazovacimi technikami.

c) Kterd jind fyzickd onemocnéni potrebuji Sest mésicy, nez je u nich stanovena
diagndéza? Kazdy lékar vi, ze k adekvaini 1€Cbé je treba stanovit co nejdrfive
diagnézu a zahdijit okamizité 1éCbu, aby se zabrdnilo chronickym komplikacim.

Podle mych znalosti v celé histori mediciny neexistuje zZaddné jiné onemocnéni,
které by se definici podobalo CFS.

d) Pokud stdle nejste presvédceni, najdéte si na internetu definici: DSMIIl Somatiza&ni
porucha (DSM). Zjistite, Ze mezi definici DSMIIl z roku 1988 a definici CDC pro CFS
z roku 1994 existuje jen nepatrny rozdil. Jen t€zko se dda vérit tomu, ze by si I€karskd
byrokracie CDC nebyla védoma této podobnosti. Je proto pochopitelng,
pro¢ pojistovny, stejné jako nékteri psychiatfi a Iékafi, usuzuji, ze CFS, pokud vibec
existuje, je somatizacni poruchou.

Myslim, Ze je z&sadni jasné definovat myalgickou encefalomyelitidu, navrdtit definici
k jejim klinickym a historickym kofenim a pomoci modernich vysetfovacich technik
tuto informaci s jistotou podlozit. Prdvé to je predmétem Nightingale definice ME.
Dovolte mi viak nejprve poloZit velice dulezitou otdzku.

Co je Ucelem kazdé Iékaiské definice?

Co je UCelem definice jakékoliv nemoci, kdyz ne umoznit I€kari ucinit rychlou a presnou
diagnézu daného onemocnéni, aby mohl efektivné I1€Cit pacienta dfive, nez se nemoc
stane chronickou, anebo pacienta poslat k prislusnému specialistovie Nase definice
tento problém fesi.
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Jakmile jiz nemoc prejde do chronicity, pak je UCelem definice: (a) ziskat voditko
pro okamzité efektfivni 1éCeni alesponn nékterych pacientld, (b) vyloucit nemoci
s podobnymi symptomy, aby mohly byt efektivné IéCeny a konecné (c) nasmérovat
vyzkum k odvrdceni patofyziologickych poskozeni, kterd jsou prokazatelnd modernimi
testy, ale pro které zatim neexistuje efektivni léCba. Nase definice tento problém resi.

Existuje freti dOvod pro definici jakékoliv onemocnéni. Zretelné definovat spekirum a
hranice nemoci tak, aby rizni Iékafi a vyzkumnici jasné védéli, ze mluvi o stejné skupiné

onemocnéni a mohli tak zahdjit vyzkum efektivni 1€Cby. Nase definice poskytuje
vyzkumu jasnou zakladnu.

Nightingale definice je zalozena na dvou ndsledujicich kritériich:

(a) Vynikajici védeckd a klinickd prdce respektovanych 1ékafd a védcU, ktefi zkoumali
r0zné epidemie ME.

(b) Vysledky modernich védeckych testovacich metod a znalosti vyplyvaijici z vysetreni
tisic pacientd s ME pri poutziti téchto i stardich technik.

Navrzend definice ME je vytvorena tak, aby zlepsila v€asnou diagndzu a léCeni desitek
tisic pacientd postizenych ME.

Nejednd se o novou definici CFS a neméla by byt chdpdna ani jako preformulovani
kterékoliv predeslé definice CFS. Jde o primdrni definici ME pro dospélé.
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Nightingale definice pro Myalgickou Encefalomyelitidu (ME)

Primarmi ME je bifdzické epidemické nebo endemické (sporadické) infekeni
onemocnéni s akutnim ndstupem, u kterého je vidy méfitelné a pretrvavaijici difuzni
cévni poskozeni CNS, a to v akutnii v chronické fdzi. Primdarni ME je spojena s imunitnimi
a dalsimi patologiemi.

Primdrni ME je chronické invalidizujici, epidemické nebo endemické (dvoufdzové)

infek&ni onemocnéni s akutnim ndastupem, postihujici jak déti tak dospélé. U tohoto
onemocnéni existuji jak centrdini tak periferdini aspekty.

A) Priznaky centrdini nervové soustavy (CNS) stejné jako klinické i pfistrojovym
vybavenim zjistitelné abnormality jsou zapficinény difuznim a mérfitelnym poskozenim
cévniho systému v centrdini nervové soustavé. Tyto zmény v organizaci CNS jsou
zpUsobeny kombinaci infekéniho a imunologického poskozeni a jejich vyslednym
efektem na metabolismus CNS a konfrolni mechanismy. Velkd proménlivost
pozorovand u pacientd s ME je dUsledkem rdzného stupné a rozsahu poskozeni CNS a
schopnosti pacienta zotavit se z t&échto poskozeni.

B) Vyznamny pocet pocdteCnich a pretrvavaijicich perifernich neboli télesnych
symptomu, stejné jako klinickych a objektivnich télesnych abnormalit u pacientd s ME,
je zapficinén proménlivymi zménami v perifernim a centrdinim cévnim systému. Cévni
soustava je snad nejvétsim orgdnem v téle a jeji normdini i patologické funkce jsou v
pfimém vztahu k CNS, k perifernimu cévnimu zdravi anebo poskozeni, ke kontrolnim
mechanismOm CNS a k obtiznému regulovdni periferni cévni soustavy na neuro-
endokrinologické a dalsi chemické a neurologické podnéty z CNS predvidatelnym
homeostatickym zpUsobem.

C) Pokud je pfitomen bolestivy syndrom spojeny s ME, je zapficinén kombinovanym
poskozenim (i) zadnich misnich provazcU a/nebo zadnich kofenovych ganglii, (i)
patologicko-fyziologickymi perifernimi  cévnimi zménami, a (i) homeostatickymi
mechanismy vnimdni bolesti v CNS.

V zd&vislosti na stupni a rozsahu postupujicino cévniho poskozeni v CNS a na periferii,
mohou tyto patofyziologické zmény naopak vést ke vzniku jak prfechodnych,
tak v mnoha pfipadech permanentnich systémovych zmén orgdn pacienta.
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Jako u mnoha nemoci jsou diagnostickd kritéria rozdélena do dvou oblasti:

(a) Klinické pfiznaky a anamnéza nemocného, podle kterych Iékar mUze stanovit
pocateni diagndzu, a

(b) vysetfovaci metody, které |ékari jeho diagndzu potvrdi.

Klinické priznaky

Klinické priznaky myalgické encefalomyelitidy odpovidaji nasledujicim charakteristikdm,
které mohou byt jednoduse zdokumentovdny I€karfem.

1. ME je dvoufdzové epidemické nebo endemické (sporadické) infekéni onemocnéni
s akutnim nastupem: Jak epidemickym tak neepidemickym pripaddm casto predchdzi
série opakujicich se mensich infekci u dfive zdravého pacienta, coz by svédcilo
pro zranitelny imunitni systém nebo imunitni systém, ktery je vystaven prilisné zatézi jako:
(a) opakovany kontakt s velkym poctem infek&nich osob, (b) neobvykle dlouhd
vyCerpavajici fyzickd /nebo intelektudini prace, (c) fyzickd traumata, (d) bezprostredné
po ockovdni, zvldst€ u pacientd s alergickym, autoimunitnim nebo infekénim
onemocnénim nebo béhem ftfitydenniho ockovdni u pacientd pred odjezdem do zemi
tretino svéta, (e) pripady epidemického onemocnéni, kterd se cyklicky objevuji a
opakuji u ndchyiné populace, (f) v dusledku cestovdni a expozici novym podtypim
virulentnich infekci, (g) v dUsledku diet s omezenym piijmem potravy. (Podtypy ¢, d, e, f
a g jsou stresory vyskytujici se pfi snizené imunitni odpovédi plus soucCasné infekci
spojené s prislusnym neurovaskuldrnim virem nebo jinymi infek&nimi agens. K tomu mize
dojit bud bezprostredné pri jiz probihajici infek&ni chorobé&, nebo tésné v ndvaznosti
na infekci, pficemz oba pfipady jsou nebo nejsou rozpozndny.)

2. Primarni infekéni faze: Prvni fdze je epidemické nebo endemické (sporadické)
infek&ni onemocnéni, vétsinou s inkubacni dobou 4 az 7 dn; ve vétsiné pripaddy, ale ne
U vsech, je infekce nebo infekeni proces evidentni. (Viz Clinical and Scientific Basis of
M.E./CFS, Kapitola 13, str. 124-126, ke stazeni zdarma na http://www.nightingale.ca.)

3. Sekunddarni chronicka faze: Druhd, chronickd faze, ndsleduje krdtce po prvni fdzi,
obvykle béhem dvou az sedmi dnl; je charakterizovdna méfitelnymi difuznimi
zménami ve funkci centrdini nervové soustavy. Druhd faze je pretrvdvaijici onemocnéni,
které nejvice charakterizuje ME.

4. Piitomnost nebo absence ruznych bolestivych syndromu je vysoce proménliva:
Bolestivé syndromy spojené s akutni a chronickou fdzi ME mohou byt popsdny jako
Pocatecni a Pozdni ndlezy. Pocdatecni priznaky: (a) velké bolesti hlavy, které se dfive

v takové mire nevyskytovaly; (b) Casto spojené se ztuhnutim Sije a bolestmi v tyle;
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(c) retroorbitdini ocni bolest; (d) migrujici svalové a artralgické bolesti; (e) kozni
hypersensitivita. Pozdni pfiznaky: jakykoli z pocatecnich priznakd plus (f) bolesti typu
fioromyalgia-like syndromu. Toto je pouze cdasteCny vyCet mnoha bolestivych
syndromU. Mnohé z bolestivych pfiznakd maji tendenci se Casem zmirnit, ale mohou se
znovu objevit Ci se zhorsit vliivem celé fady vnéjSich a chemickych spoustécl. (Viz
Clinical and Scientific Basis of M.E./CFS, Kapitola 5, str. 58-62.)

Testovatelnd a netestovatelna kritéria

Vysetfovaci metody vyjmenované nize mohou byt pouzity (a) k potvrzeni klinické
diagnézy myalgické encefalomyelitidy a (b) k uréitému stupni odhadu zdvaznosti a
pravépodobnosti, ze potize budou prefrvavat. Druhd, chronickd fdze, kterd zjevné
definuje ME, je charakterizovand rdznymi méfitelnymi a  klinickymi  dysfunkcemi
kortikdlnich a/nebo subkortikdinich mozkovych struktur.

5. Difuzni mozkové poskozeni pozorované na SPECT mozku: (pozn. prekladatele:
SPECT - Single Photon Emission Computed Tomography — metoda nukledrni mediciny
umoznujici 3D zndzornéni mozku). Pokud nejsou pritomny méfitelné znaky na SPECT
mozku (jako je Picker 3000 nebo jeho ekvivalent), potom pacient netrpi ME. Z legdinich
divodd mohou byt tyto zmény potvrzeny PET skenem mozku s odpovidajicim softwarem
a/nebo QEEG. Tyto zmény mohou byt zhruba charakterizovdny dle zdvazinosti a
pravdépodobnosti chronicity pfi pouziti ndsledujich dvou stupnic: A) Rozsah poskozeni

a B) Stupen poskozeni cevnich funkci CNS.

Rozsah poskozeni

Typ 1: Je postizena jedna strana mozkové kUry. Tito pacienti jsou oznaceni joko 1A a

.r

maiji nejlepsi Sanci na zotaveni.

Typ 2: Oboustranné poskozeni mozkové kiry. Tito pacienti maji nejmensi $anci
spontdnniho uzdraveni.

Typ 3: Jsou poskozeny obé strany mozkové kiry a bud jeden, nebo vsechny
z ndsledujicich: struktury zadni jdmy lebecni (VarolOv most a mozecek), limbicky systém,
subkortikalni struktury a mozkovy kmen. Typ 3B jsou nejz&vaznéji postizeni pacienti, ktefi
budou nejpravdépodobnéiji progredovat, nebo budou mit mirné nebo zadné zlepseni.

Stupen poskozeni
Typ A: Anatomickd integrita je na SPECT skenech mozku prevazné zachovana.

Typ B: Anatomickd integrita neni na SPECT skenech mozku pfitomna. Typ 3B jsou néktefi
z téch nejzdvainéji a chronicky postizenych pacientd.
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6. Testovatelné neuropsychologické zmény: Existuji neuropsychologické zmény, které
jsou méritelné a projevuji se kradtkodobou ztrdtou paméti, kognitivnimi dysfunkcemi,
zvysenou podrdazdénosti, zmatenosti a poruchami vnimani. Obvykle dochdazi k rychlému
zhorseni téchto funkci po jakékoliv fyzické nebo dusevni ndmaze. Neuropsychologické
zmény musi byt méreny ve vztahu k odhadovanému dfivéj§imu vykonu. Tyto priznaky se
mohou po letech zlepsit u pacientd s odpovidajici finanéni a socidlni podporou
mohou se zhorSovat u pacient’ s chronickymi stresovymi podnéty.

Neuropsychologické zmény jsou ty, které jsou sledovdny kvalifikovanym
neuropsychologem se zkuSenostmi s timto spekfrem onemocnéni. Nékteré deficity,
které by neurolopsychologa mély vést ke zvdazeni vysetreni, jsou: (a) Problém
s nachdzenim slov, (b) Drobné problémy s pochopenim a vyjadfovdnim (receptivni a
expresivni afdzie), (c) Snizend koncentrace, (d) Tékavost a snizend schopnost provadét
vice Cinnosti souCasné, (e) Porucha pocitani (dyskalkulie), (f) Porucha jemné a hrubé
motoriky, (g) Narusené prostorové vnimdani, (h) Abstrakini uvazovdni, (i) Porucha
vizudiniho rozpozndvani, (j) Problémy se souslednosti. V Cochranovych Q
neuropsychologickych testech byly pozorovdany vyznamné problémy v okamizité i
odddlené slovni vybavnosti. Podle Dr. Sheily Bastienové mad pres 50% pacientd s ME
opozdéné vybavovdni vizudlnich podnétd, TAP dominanci, TPT N-dominanci a 40%
nebo vice md abnormality v okamzité vizudini vybavnosti, TAP N-Dom, Grip N
Dominance, & problémy s Uchopovou dominanci (Bastien, Sheila. The Clinical and
Scientific Basis of M.E. / CFS. Chapter 51, pps. 453-460.)

7. Testovatelnd zavainda porucha spanku: MUze zahrnovat viechny formy spdnkovych
poruch. Viechny nebo kterdkoliv z ndsledujich mize byt pritomna: (a) snizend efektivita
spdnku, (b) vyznamné fragmentovand architektura spdnku, (c) probuzeni
pfi pohybech, zvidsté pokud je pritomen bolestivy syndrom, (d) absence nebo
vyznamné zkrdceni spdnkové faze 3 a 4, (e) abnormdlni charakter REM spdnku, (f)
zmény v bdélosti béhem dne, (g) prevrdceny spdnek.

8. Testovatelnd svalova dysfunkce: Tento priznak mize byt zpUsoben cévni dysfunkci
nebo periferni nervovou nebo misni dysfunkci a rychlou ztratou intenzity svalové funkce
po mirmé fyzické nebo dusevni aktivité. Tento priznak md tendenci se béhem let
Zlepsovat, ale mnoho pacientd zOstavd trvale ndchylnych k novym epizoddm nemoci.
Pouze mdlo zafizeni md vybaveni a financni prostredky k provadéni téchto vysetreni.
Bohuzel jen nékolik mdlo velkych zdravotnickych zafizeni vybavenim ke studiu této
poruchy disponuje.
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9. Objektivné prokazatelné cévni a srde¢ni dysfunkce: Toto je nejzretelnéjsi soubor
dysfunkci a je pravdépodobné pficinou vyznamného poctu vyse uvedenych potizi.
Vsichni pacienti se stredné az tézce zdvaznym onemocnénim ME maiji jednu nebo vice
a nékdy az nékolik z ndsledujicich cévnich dysfunkci. Jak jiz bylo zminéno, primdrni
cévni zmeény jsou viditelné na SPECT skenech mozku a klinicky jsou nejvyraznéjsi
U pacienty s:

a. POTS: zavainy posturdini ortostaticky tachykardicky syndrom. Pozndmka: Tato
skupina mize byt zaménéna s diabetes insipidus vzhledem k tomu, Ze mize byt
pritomna polydipsie pfi snaze zvysit cirkulujici objem krve pozivdnim vétsino
mnozstvi tekutin. U této skupiny neni pfitomen adenom ani jind patologie
hypofyzy a pacienti v noci spi, aniz by se budili, aby se napili. (Stfreeten, David).
Navzdory velkym pokrokUm v porozuméni této relativné béiné patofyziologii
rutinné piitomné u pacientd s ME a poruse, kterd jednoznacné souvisi
s autonomnim postizenim CNS a s poskozenim cévnich receptord nebo s obéma,
je k dispozici velmi mdlo IéCebnych postupd.

Situace je tak Spafnd, ze jen nékolik velkych center ma dostatecnou odbornost
k analyze receptorovych poskozeni vegetativnino nervstva a cév. Mnoho
pacientd s ME, u kterych se |ékafi domnivaji, Zze maji nedostatek aktivity, maiji
vyznamné poskozeni receptory propriocepce v téchto oblastech. Ne vidy se
mUZeme spoléhat na nékolik nezdvislych laboratofi a jejich moznosti testovani
na sklopném stole. Mnohé vysledky vysetfeni na sklopném stole jsou v normé,
Casto naopak vysoce abnormdlini. Kazdého pacienta s ME by méli vysettujici
nechat 8-12 minut stdt, protoze mnozi s normdinimi vysledky na sklopném stole
nebudou schopni udrzet normdini krevni tlak a puls. Pfi porovndni s pacienty
bez ME je okamiité patrny rozdil. Mnoho pacientd s ME md& vyznamné
vegetativni potize (potize s vegetativnim nervovym systémem).

b. nepravidelny srdeéni rytmus: pifi malych zméndch polohy nebo po malé fyzické
akltivité, v€etné neschopnosti srdce zvysit nebo snizit tepovou frekvenci a srdecni
objem pri zvySeni nebo snizeni fyzické aktivity. (Hyde,B., Kapitola o srdecCnich
aspektech): (Montague,T.,) Srdecni nepravidelnost md& blizky vztah k vyse
popsané diskuzi. Mnoho pacientd s ME m& neobvyklou denni tachykardii, zvidsté
proto, Ze fito pacienti maji Casto vyrazny sedavy zpUsob Zivota. Pii vysetfeni
Holterem (24 hodinové monitorovdni) to muizZe uniknout pozornosti, jelikoz se
obvykle vyhodnocuje primér za 24 hodin. Je tfeba se vidy dotazovat na puls
pfi probuzeni a béhem spdnku.
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c. Raynaudiv fenomén: vazokonstrikce malych tepen a tepének koncetin
se zménou barvy kize, bledosti a cyandzou. Je doprovdzena chladem a bolesti
v koncCetindch. To je cdaste€né pricinou poruch télesné teploty a bolesti
U pacientd s ME. Tento jev je piitomen také u mnoha jinych stavd nez u ME.
Nékteré z nich jsou spojeny s posttraumatickymi a neurogennimi stavy, okluzivnim
cévnim onemocnénim, toxicko-chemickym poskozenim a Sirokou 3Skdlou

revmatoidnich stavl. Mnohé z téchto stavd maiji spojitost s ME. (vice detail viz
Magalini, S)

d. SniZeni objemu cirkulujici krve: Toto je test nukledrni mediciny, pfi kterém objem
cirkulujicich ¢ervenych krvinek u nékterych pacientd s ME klesd pod 50 % a tak
zabranuje odpovidajicimu okysliCcovdni mozku, stfeva a svald. Tito pacienti
véfiinou nemaji anémii ani nedostatek krve. Jednd se bezpochyby
o subkortikalni dysregulaci. Je to spojeno s méfenim plasmy a celkového objemu
krve. Tento koncept je pro mnoho |ékafd znaéné nesrozumitelny. Opakované
jsem slysel Iékare, jak fikaji pacientim, ze nemaji anémii, ¢imz jim unikla dlezitd
zjisténi.

Pozndmka: Kam tece krev2 Télesné mechanismy jsou geneticky uzpUsobeny tak,
ze prUtok krve a okysliceni srdce jsou vzdy uprednostnény. V pripadé, ze se télo
U pacientd s ME ocitd ve stresové situaci, docasné se snizi pritok krve
v orgdnech, které nejsou nezbytné pro kratkodobé prerziti, joko mozek, strevo a
kosterni svaly. To pak samoziejmé vede k mnohym ze symptomd ME.

e. Dysfunkce stfev: porucha cévnich funkci mUze byt nejvyznaméjsi pricinou
rdznorodych stfevnich dysfunkci, které se u ME vyskytuji. (Viz vyse.)

f. EhlersUv-DanlosUv syndrom: Jednd se o skupinu onemocnéni s genetickou
predispozici k ME nebo ME-like syndromim. Ve skutecnosti jde pravdépodobné
o spekirum onemocnéni, kterd zacingji (i) hyperreflexii, pokracuji pod obrazem
(i) nékterého z rdznych Ehlers-Danlosovych syndromd a vyuUsti v (i) MarfanOv
syndrom, prfi kterém hrozi riziko predcasné smrti, pokud se neléci aortdini a
srdecni zmény. Ehlers-DanlosUv syndrom muize probihat asymptomaticky, dokud
se neprojevi, obvykle mezi vékem pozdniho dospivani a po flicdtém roce véku.
Spoustécem mUze byt virovd infekce, vék nebo hormondini stav. Obvykle je
pridruzen Raynauduiv fenomén. Diagndza: kratce, pacienti ve véku nad 16 left,
ktefi se mohou (i) dotknout jazykem svého nosu, (i) dotknout se predlokti
palcem stejné koncetiny (kloubni laxnost), (i) dotknout se podlahy celou dlani,
by méli byt ddle vysetreni. Existuje nékolik fascinujicich variaci Ehlers-Danlosova
syndromu. Obecné jsou pokldddny za skupinu genetickych onemocnéni, ale
pfi mém vysetfovdni pacientd s ME se neprojevily az do pozdni puberty nebo
dospélosti. Mezi dalsi obecné rysy tohoto spekira onemocnéni paffi (v)
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hyperelastickd klze (Indickd guma), (vi) snadny vznik modiin (vaskuldmi
lomivost), (vii) Arachnodaktylie (dlouhé pavoudi prsty). Mnoho téchto pacientd
se zavaznéjsi formou jsou vysoci, stihli s dolichocefalickou lebkou, s vysokym
patrem s dlouhymi Uzkymi chodidly s kladivkovymi prsty, coz hranici
s Marfanovym syndromem. (viz Magalini, S.I., Magalini S.C. pro oba E-D syndromy
a Marfan 1 and Madfanoidni hypermobilitu).

. Efekt Persantinu u pacientU s ME: Persantine je chemickd 1atka vyrdbénd firmou
Boehringer Ingelheim. Pouziva se k vyvolani chemické srdeCni zatéze v pripade,
Ze pacient neni schopen vyvinout dostateCnou fyzickou aktivitu tak, aby sédm
srdce zatizil. Jednd se o zvldsté bezpecnou latku, kterd ale u pacientd s ME miUze
vyvolat siiné bolesti svall koncetin nebo celé muskulatury. To je normdliné mozné
zneutralizovat antidotem, ale u pacientd s ME neni ndstup jeho UCinku vidy
rychly. Po uZiti Persantinu se u nékterych muUze objevit nesnesitelnd siind bolest a
Unava, které mohou pretrvévat po nékolik minut az dni. Persantin pUsobi rozsireni
jak perifernich tak srdec¢nich cév a zpUsobuje zvyseni pulsu jako u pacientU
s POTS. Je ziejmé, ze jeden z faktor( zapricinujicich bolest a Unavu u pacientd
s ME je abnormdini dilatace perifernich cév. Vyslednd bolest mizZe souviset
s reflexnim vazospasmem jako je tomu u zdvaziného Raynaudova fenoménu,
ktery, jak jsem uvedl jinde, je jednou z pricin bolesti u ME. Podle mych znalosti
nebylo nikdy publikovdno zadné testovani pusobeni Persantinu u pacientd s ME,
ani firmou Boehringer Ingelheim ani nikym jinym. To je jeden z dUvodU, proc
véfim, ze bolestivé syndromy u pacientd s ME jsou dUsledkem patologické
vaskuldrni fyziologie.

. Poruchy srdilivosti u ME: U ME se objevuje jak vaskulitida (zdnét cév), tak zmény
v centrdinim i perifernim vaskuldrnim systému. VSechny tyto cévni poruchy by
mely byt potencidlné I&Citelné. Zatim nevime, jak adekvatné I€Cit (i) genetické
formy vaskulitidy & cévni pato-fyziologie zde uvedené, ani (ii) pravdépodobné
virové spoustécCe cévnich patologii téz uvedenych. Ani nevime, jak I€Cit ty (iii),
ktefi maji centrdiné zpUsobené zmény cirkulujiciho objemu krve, které jsou
prokazatelné pfi “méréni objemu cirkulujici krve metodami nukledrni mediciny”.
Je dUlezité provadét tato vysetireni u vsech pacientl. POTS je téZice lecitelny a
Castéji Uspéch v [éCbé v soucasné dobé unikne Iékafskym moznostem. Nemdm
zaddné pochyby, ze Casem toto budou léCitelné priciny onemocnéni typu ME.

Existuje ale vyznamnd skupina ME pacientU, ktefi maji IéCitelnou formu vaskulitidy
a mohou byt [é€eni, pokud si lekar udéld cas na tuto podskupinu diagndz. Tito
pacienti maji poruchu srdzeni krve. Nékteré z téchto poruch srdzeni krve jsou
geneticky podminéné, u nékterych se predpokiddd geneticky podklad ve
spojeni s virovym spoustéCem Ci vékem. Tak, jak bylo zminéno v souvislosti s
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Ehlersovym-Danlosovym syndromem; ackoliv se mohou objevit v détstvi, Castéji
jsou zaznamendny po puberté a pred Ctyficdtym rokem véku. Mnozi pacienti
mohou byt diagnostikovani témito testy: (1) Test viskozity séra, (2) Antifosfolipid
Ab., (3) Defekty C Proteinu, (4) Defekty S proteinu, (5) Porucha Leidenského
faktoru V., abychom jmenovali ty nejCastéjsi, které byly objeveny. Existuji viak i
jiné, které testuieme. Tyto stavy jsou potencidlné I|éCiteiné, a pokud jsou
adekvdtné éCeny, mohou pacientovi umozinit ndvrat do 3koly nebo
do préce. Ackoliv tato vySetfeni mUze provést kterykoliv 1€kaf, mél by to byt
hematolog, kdo u vsech pacientd ME zkontroluje, zda-li nemaji tyto, nebo jiné
poruchy srdzlivosi krve. Vétsina poruch srdzlivosti je 1é€Citelnych a u nékterych
jedincy to vede k uzdraveni. Je tfeba si pamatovat, Ze ME je zejména
problémem mikrocirkulace a jokékoliv zlepseni v této oblasti mize mit
dramaticky pozitivni UCinek. Pro viechny lékare, které zajimd ME, a Cetli tuto
definici, je uzZiteCné si na internetu najit HughesOv syndrom. Kupodivu HughesUv
syndrom byl poprvé zminén v nemocnici St. Thomas' Hospital v Londyné, sidlem
Zdravotni skoly Nightingale. HughesOv syndrom je vaskuldrni syndrom také
nazyvany “Sticky Blood Syndrome”. Md& Uzkou paralelu s definici ME.

Protilatky proti hladkym svalum: Jsou to protilGtky profi svalové tkdni cévni stény.
Jsou zvysené asi u 5 % pacientd s ME, ale neni zndmo, zda u pacientU, ktefi ME
netrpi, se hodnoty Iisi, coz je nepravdépodobné. Zfidka presahuji pomér 1:40.

Srdeéni dysfunkce: U pacientl s ME se mUze pravidelné objevovat Sirokd skdla
poruch srdecCnich funkci. Nékteré jsou zrejmé a jsou zminény u Ehlersova-
Danlosova a Marfanova syndromu. Také jsem hovofil o srdeCni dysfunkci
v kapitole 42, Klinické a védecké zdklady ME/CFS, ke staZeni zdarma zde.
NeZ byla tato kapitola dokoncena, dalsi védci a |ékafi popsali velké mnozstvi
dalS§ich srdecCnich patologii a patofyziologii, zejména Dr. Paul Cheney.
Bez jasného porozuméni oblasti téchto vyznamnych problémd je jednoduse
neobhajitelné a potencidlné nebezpecné zaradit nic netusiciho pacienta
do programu se stupnovanou zatézi. Zvidsté to plati, pokud pacient nebyl
vysetfen na kardiologii. ACkoliv jsme na nasi klinice u viech pacientd provedli
standartni srdecni vysetfeni, mize byt tfreba kompletni detailné&jsi vysetreni, jak se
domnivéme j& a Ottawa Cardiac Institut. PFisti rok u téchto pacientd provedeme
detailngjsi srdecni vysetfeni a budeme o tom na zdkladé téchto diagnostickych
kritérii informovat.
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10. Testovatelné endokrinni dysfunkce: Tyto pfiznaky jsou béZné a maji tendenci se
objevovat pozdéji. Zejména:

a) Osa hypofyza- stitna zldza: Laboratorni zmény (v séru) TSH, FT3, FT4, protildtky
proti mikrosomdm, PTH, vapnik a fosfor se objevi ziidka do nékolika let od zacatku
nemoci. Tyto odchylky mohou byt nejlépe sledovdny pravidelnymi
ultrazvukovym vysetfenim stitné zldzy, kdy se u nékterych pacientd s ME muize
objevit jeji tfrvalé svrasfovani, s anebo bez rozvoje nesérové porzitivni Hashimotovy
thyroiditidy (zddnlivd kontradikce v ndzvech), a vyznamné zvyseni malignit $titné
Zldzy. V pripadé Ubytku §titné Zidzy maji sérové pozitivni zmény tendenci se
objevit pouze po letech a Casto az po tom, co se §titnd Zldza svrasti z normdiniho
primérného objemu 13 az 21 cm3 u dospélé zeny a 15-23 cm3u dospélého muze
na objem pod 6 cm? (prdméry Mayo Clinic) (Rumack,Carol). BEZnd analyza séra
pacientd na poruchy funkce stitné zldzy, TSH, FT4, mikrosomdini profilatky apod.,
Zlaté pravidlo veétsiny praktickych Iékarfl a endokrinologl  jednoduse neni
adekvdtnim prostredkem k vysetreni vetsiny pacienty
s ME. Opakovany ulirazvuk §titné zidzy musi byt provddén u viech téchto
pacientd ke sledovdni pritomnosti dystrofickych zmén. Je také neadekvatni
jednoduse prijmout radiologickou zprdvu o normdini velikosti §titné Zldzy. Je tfeba
pozadovat a dokumentovat objem kazdého laloku a jejich homogenitu.
Radiologové pouze poddvaji zprdvu o normdini stitné Zldze, kterd ve skutecnosti
je hypo- nebo hypertrofni. Ackoliv priméry citované nahore z Mayo Clinic
mohou byt kritizovdny, jsou stejné dobré jako jind zjisténi o normdalni velikosti stitné
Zldzy.

Ndsledujici zmény, acékoliv neobvyklé, mohou byt také piidruzeny k priobéhu
onemocnéni ME:

b) Zmény osy hypofyza - nadledviny: kde zmény a ndlezy nejsou casté.
c) Zmény osy hypofyza - vajeéniky

d) Dysfunkce mocového méchyie: Tato dysfunkce se objevuje Casto v ranném a
v chronickém stadiu u nékterych pacientld. V nékterych pripadech mize byt
zpUsobena formou diabetes insipidus, v jinych pripadech je pridruzena k nemoci
typu POTS, kdy pacient kompenzuje neschopnost udrzet cévni tlak snahou zvysit
objem tekutin. V jinych piipadech muize byt dUsledkem interstitidini cystitidy
nebo formy polio-type-bladder, zvidsté v pripadé, pokud je pricinou enterovirus.
Dr. John Richardson také dal do souvislosti sva zjisténi s dysfunkci nadledvinek,
jenz méfil.
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Diskuze

V r0zné mife mnohé, ne-li viechny vyse uvedené historické poznatky, mohou byt
pozorovdany a diskutovdny lékari: Alexander Gilliam, Bjorn Sigurdsson, Alberto Marinacci,
Andrew Lachlan Wallis, A Melvin Ramsay (Elizabeth Dowsett), John Richardson,
Elizabeth Bell, Alexis Shelokov, David C Poskanzer, W.H. Lyle, Sir E. Donald Acheson, Louis
Leon-Sotomayor, J. Gordon Parish a mnoha dalsimi. Nékteré z téchto prvkd dosud
nebyly zminény.

Ndsledujici Iékari zaznamenali do r0zné miry mnohé z vyse uvedenych starSich a
neddvnych vyzkumnych vysledkd. Podle abecedy, lékari Peter Behan, David Bell,
Dedra Buchwald, Paul Cheney, Jay Goldstein, Seymour Grufferman, Byron Hyde,
Anthony L Komaroff, Russell Lane, Ismael Mena, Harvey Moldofsky, James Mowbray,
Daniel Peterson, Vance Spence a mnoho dalSich. Vysetiuji pacienty s ME od pozdnich
sedmdesdtych let, ale teprve v roce 1985 na naléhdni Dr. Charlese Posera z nemocnice
Beth Israel Hospital na Harvardu a Johna Richardsona z Newcastlu-upon-Tyne jsem
zacal studovat tyto nestastné pacienty na plny Uvazek. Materidl v této definici je
kumulativni vysledek mého poslouchdni a interpretaci prdce vSech klinickych
pracovnikG a mého hodnoceni vice nez 3000 ME a CFS pacient’ od roku 1984. Zakladni
koncept hloubkového lékarského hodnoceni, ktery je zakladem mé prace s ME a CFS
od roku 1985 vykrystalizoval prfi mych diskuzich v Seattlu ve staté Washington s doktory
Leonardem A. Jasonem, Patricii A. Fennell a Renee R. Taylor. Tato diskuze byla zapsdna
jako Kapitola 3, Komplexita diagndzy v jejich knize, PfiruCka Chronického Unavového
Syndromu, 2003, John Villey and Sons. Hoboken, New Jersey (viz Jason, Leonard A.).
Chtél bych také podékovat Elisabeth Dowsett a Jane Colby, které pracuji s détmi
v Anglii a jejichz rady byly ndpomocné pro tuto definici. Musim také podékovat
kazdému a vsem ¢lenUm John Richardsonovi Newcastle Research Group, ktefi mi celd
léta poskytovali tak cenné informace a ktefi podporovali mé pokracujici zkoumdni
pacientd s ME.

Co je nové a co odlisné o Nightingale definici ME:

A.A Testovatelnd definice: Definice je stanovena v takové podobé, kterd umozni I€kari
udélat klinickou diagndzu u 10Zka nebo v ordinaci a potom védecky tuto hypotézu
ovérit. Umozni to Iékafi Casné diagnostické porozuméni této komplexni nemoci a urceni
védecky podlozenych vysetfovacich metod k potvrzeni diagndzy. Vsichni seriozni I€kari
jsou si velice dobre védomi toho, Ze aby se pacient mohl castecné nebo piné zotavit
z onemocnéni, musi existovat (a) prevence v podobé& ockovdni nebo znalosti a
vyvarovdni se prcindm onemocnéni, (b) nebo v&asnd diagndza a léCba okamzité
po propuknuti nemoci. Definice Nightingale pomdhd Iékari jak s diagndzou, tak
s Casnou léCbou.
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B.A Cévni patofyziologie. Pfedmét vaskuldrni patologie neni novy. Skutecnost, ze déti
umirajici na Parkinson-like cévni poskozeni v oblasti basdlnich ganglii béhem epidemie
ME v Akureyri na Islandu, je jasnym ukazatelem toho, ze u pacientd s ME jsou pfitomné
cévni zmény v CNS. Vaskulitidu dobre zdokumentoval Dr. E. Ryll ve svém popisu
epidemie v nemocnici San Juan Mercy, v Sacramentu v Kalifornii v roce 1975. Tuto

epidemii ME popsal jako epidemickou vaskulitidu.

Mél pravdu. Ke konci osmdesdatych let to potvrdili a dokdzali 1ékafi Jay Goldstein a
Ismael Mena tim, Ze u pacientl s ME zkoumali zmény v mozkové cirkulaci za poufziti
zobrazovaci techniky mozku SPECT. Po tom, co jsem 21 let vySetfoval pacienty s ME a
CFS a 16 let je sledoval pomoci zobrazovacich technik mozku podle Goldsteina a
Meny, mi prislo zrejmé, ze mdme co docinéni jak s vaskulitidou, tak i se zménami v cévni
fyziologii. Mnoho dalsich Iékafd s témito zjisténimi souhlasilo. Dr. David Bell, ktery znovu
objevil prace Dr. Davida Streetena a jeho knihu, Orfostatické poruchy cirkulace,
posunul fento pohled na ME. Prace Dr. Vance Spenceho a jeho kolegu ve Skotsku jesté
ddle prohloubila vztah CNS-cévy sérii vynikajicich védeckych praci.

Neddvnd interpretace etiologie roztousené sklerdzy (RS) jako poskozeni
mikrovaskularizace, které vede k poskozeni Schwannovych bunék, coz je poté u RS
pricinou demyelinizacniho poskozeni, byla pfifazena k interpretaci paralytické
poliomyelitidy jakozto zdkladniho cévniho poskozeni. Paralytickd poliomyelitida byla
povazovdna za primdrni poskozeni bunék prednich rohd misnich, zatimco dnes se
uzndvd jako vaskulitida vedouci k poruse cirkulace krve k t€mto bunkdm. Poliomyelitida
je obecné neprogredujici, specifické lokdlni poskozeni, ackoliv pfi post-polio syndromu
jsou pritomné subkortikdlni mozkové zmény, které pro to nesvédci. RS je vracejici se vice
fulminantni fyziologické cévni poskozeni. Zdd se, Ze ME patifi do stejné rodiny
onemocnéni jako paralyzujici obrna nebo RS. ME je rozhodné méné fulminantni (prudsi)
nez RS, zato vice generalizované. Tento vztah mezi ME-like onemocnénim a
poliomyelitidou neni novy a je zaqjisté pricinou toho, pro¢ Alexander Giliam ve své
analyze epidemie ME v nemocnici Los Angeles County General v roce 1934, nazyval
ME atypickopu polymyelitidou.

C. Nezduraziiovdni Unavy: ME neni chronicky Unavovy syndrom: Unava u ME nikdy
nebyla vyznamnym diagnostickym kritériem. Vycerpanost, zirdta energie, absence
rychlého zotaveni po normdini fyzické nebo intelektudini zdtéZzi se objevuje
U Vvétsiny, ne-li u viech progresivnich termindinich onemocnéni a u velkého poctu
neprogredujicich nebo pomalu progredujicich chronickych onemocnéni. Unava a
ztrdta energie jsou jednoduse zndmkou toho, Ze v téle je néco v neporddku. Nelze je
objektivné zmérit, vétiinou jsou subjektivni a nenapomohou k diagndze, ani u ME nebo
CFS, ani u jakehokoliv jineho onemocnéni.
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D. Pricina: Je ziejmé, Ze viechny pripady epidemické ME a vsechny primd&rni ME jsou
sekunddrni v ndvaznosti na infekéni / autoimunitni stavy. U mnoha pacientd s ME nebo
ME-like syndromy je onemocnéni komplikovdno cetnymi dalsimi jevy, z nichz nékteré
uniknou pozornosti pred propuknutim nemoci a nékteré se objevi az joko dusledek
onemocnéni. Proto musi byt provedeno kompletni vysetfeni u kazdého chronicky
nemocného s ME nebo se stavem, ktery se ME podobd. Pro epidemické a primdrni ME
neexistuje konsenzus (shoda), zda-li se jednd o virovy nebo infekéni pUvod
onemocnéni. Z velké Casti je to zpUsobeno snahou oddélit akutni ndstup onemocnéni
od pozvolného u skupin pacientd s ME a CFS. U primdrniho ME je vzdy akutni ndstup
onemocnéni. Lekari A. Giliam, A. Melvin Ramsay a Elizabeth Dowsett (kterd hodné
asistovala v jeho pozdégjSich pracich), John Richardson z Newcastlu upon Tyne, W.H.
Lyle, Elizabeth Bell z nemocnice Ruckhill Hospital James Mowbray of St Mary’s a Peter
Behan jsou vsichni presvédceni o tom, Ze véfsina pacientl s primdarni ME onemocnéla
v ndvaznosti po expozici s enterovirem. (Poliovirus, ECHO, Coxsackie a ocislované viry
jsou vyznamné viry v této skupiné. Existuji viak i daldi enteroviry, které byly objeveny
za posledni desitky let a které nejsou uvedeny v z&dné knize, kterou jsem precetl.)

Sdilim presvédceni, ze hlavni pficinou jsou enteroviry. Bohuzel je velice obtizné izolovat
virus obrny a enteroviru u Zijicich pacientld. Dr. James Mowbray vyvinul test, kterym
prokdzal enterovirovou infekci u mnoha pacientd s ME, ale nevéfim tomu, ze odliil
pacienty s akutnim ndstupem od pacientd s pozvolnym ndstupem infekce. V mych
testech v nemocnici Ruckhill Hospital se virovd ndkaza vyskytla pouze u pacientd
s akutnim ndstupem onemocnéni, a naopak u zddného s postupnym ndstupem
priznakl. Néktefi 1ékafi si viimli, Ze témér viechny pripady poliovird byly ziskany z tél
obéti détské obrny. Tyto enteroviry musi byt izolovdny u pacientd béhem ndstupu
infekce, a to bylo provedeno vzdcné. Vyjimkou je pfipad epidemie Newton-le-Willows
Lancashire, pri které Dr. W. H. Lyle prfi vySetfovdni ziskal ECHO enterovirus. Neddvné
publikace od Dr. J. R. Kerra ukdzaly, Ze enteroviry jsou jedna z nejpravdépodobnéjsSich
pficin ME. Pokud je tato domnénka spravnd, mnohd, ne-li vétsina onemocnéni ME by
mohla byt porazena jednoduse priddnim enterovirového genetického materidiu
z téchto enterovird do vakciny proti détské obrné jako jeji soucdst.

Neinfekéni typ ME: Doted jsem nehovoiil o neinfekénim typu ME onemocnéni.
K podobnému fenoménu joko u ME mUzZe dojit u difdznich poskozeni CNS toxicko-
chemické etiologie. Pozoroval jsem to u piislusnikd policie, ktefi pii prond&sledovdni
podezielych z trestnich ¢in0 spadli do chemickych toxickych nddrzi. Vidél jsem to
u farmard, ktefi byli opakované vystaveni pesticiddm a herbicidim, u nemocnic¢nich a
primyslovych pracovnikl a u vojdkd pfi kontaktu s toxickymi chemickymi Iatkami,
zejména s toxickymi plyny. Budu o tom pojedndavat pozdéji u tzv. Sekunddarni ME. Jednu
véc ale maji obé formy spolecnou. Je pritomno difUzni poskozeni CNS, jak se ukdzalo
na vysetfeni pomoci SPECT. Diagndza je zalozena na anamnéze (kontakt s chemickou
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IGtkou), jelikoZ u postizenych je velice t&€zké urcit diagndzu, a to v dUsledku nemoznosti

stanoveni toxinG v mozku u Zijiciho pacienta. Casto tyto piipady sekunddmi ME maiji
t&z8i pribéh nez pripady ME infekéniho pUvodu.

E. Upozornéni: Aplikace diagnostickych kritérii pouzivanych v Nightingale definici ME by
mélo byt velmi peclivé a ne bez dokonceni Uplného vysetreni. ME, o které hovofime
v primdarni nebo sekunddrni formé&, zahrnuje signifikantni difUzni poskozeni centrdiniho
nervového systému spojené s poskozenim imunitnino systému. Ktomu vidy paffi
moznost sekunddrnino poskozeni nebo sekunddrniho onemocnéni nebo chorob
vyvolanych dysfunkénim mozkem a dysfunk&nim imunitnim systémem. Pfi poskozeni
imunitniho systému je snizend schopnost pacienta odoldvat vyvoji zhoubného bujeni,
stejné jako vyvoiji jinych dilezitych orgdnovych a systémovych poskozeni.

F. Karcinom §titné Zlazy a atrofie stitné zlazy: Kvili omezenému financovdani jsme v nasi
préci prokdzali pouze dvé charakteristiky v dusledku tohoto poskozeni. Prvni je vysokd
incidence karcinomu stitné Zidzy u pacientd s ME. V celkové populaci se karcinom
Stitné ZIdzy vyskytuje v 1-15 pripadech na 100 000 osob. V nasi studii byla incidence
karcinomu stitné Zidzy u ME pacientd 6 000 pripadd na 100 000 osob. Af uz jsou dUvody
jakékoliv, dokonce i kdyz nase Udaje predstavuji néktery typ anomdlie, smér naznacuijici
hlavni patologické spojeni je ziejmy. Uz jsme zminili vSudypritomné vaskuldrni poskozeni.
Véfime, ze se mohou vyskytnout také jind patologickd spojeni. Chybné vyhodnoceni
jasného pacienta s ME mize vést 1ékare k vynechdni dilezité sekunddrni patologie a
muUze vést kUmrti pacienta. Vsichni pacienti s ME stejné jako vsichni pacienti
s chronickym onemocné&nim si zasluhuiji systematické a celkové télesné vysetteni. Zadny
jednotlivec by nemél prochdzet Zivotem nemocny, postizeny, aniz by védél proc je
nemocny. ZjednoduSené ndlepkovani ME nebo CFS (chronicky uUnavovy syndrom),
bez ohledu na patofyziologii, kterd vyzdvihuje tato onemocnéni, je neakceptovatelné
a tak potencidiné nebezpecné jak pro pacienty, tak pro Iekare. (See “The Complexities
of Diagnosis” by Byron Hyde, in the Handbook of Chronic Fatigue Syndrome, Eds. L. A.
Jason, P. A. Fennell and R. R. Taylor. John Riley and Sons Inc. Hoboken N.J., 2003. Tato
kapitola je k dispozici také na rdznych webovych stradnkéch.)

G. Upozornéni 2: Pojistovaci spole¢nosti pravidelné zaméstndvaji nezdvislé psychology,
ktefi doklddaji normdini neuropsychologické zdvéry. Ponévadz data pacienta jsou
neduvéryhodnd, pokud je test provadén piilis Casto, predstavuje vyuziti psychologl
pojisfovny velky problém, protoze nez mUze byt pacient fadné testovdan, mize mit
neuropsychologické testovdni opravdu nezdvislym neuropsychologem az rocni
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prodlevu. ProtichUdné vysledky mohou pak zmdst eventuelni posuzovdani v pravnim
pripadu.

H. Deprese, Antidepresiva a ME: ME neni deprese; ME neni hysterie; ME neni pfechodné
onemocnéni, ani somatizacni onemocnéni; ME je akutni faze difuzniho poskozeni
mozku. Psychiatfi by neméli byt zatéZzovdni diagnostikou a léCenim pacientd s ME.
Jednoduse to neni oblast jejich kvalifikace a jejich vmésovani nékdy zpUsobi u pacient(
s ME velké skody. Béhem 20 let, kdy jsem vysetfoval pacienty s ME, jsem dosud vidél
jeden pripad pravé ME, kdy byla odpovéd na psychiatrickou farmakoterapii takovad, ze
pacient se zotavil a byl schopen ndvratu do prdace nebo do skoly. Toto téma je velmi
Sirokd oblast, kterd potrebuje samostatnou publikaci, pro kterou zde neni misto.
Nicméné bych zde rdd znovu upozornil na vaskuldrni a srdecni choroby, které nékdy
potkdvaji pacienty s ME, a Ze pacienti s ME jsou mnohdy poskozovani né&jakou
antidepresivni medikaci, kterd je povazovand za neskodnou. Jeden z nejpéinéjsich
antidepresivnich 1€kd obvykle pouzivanych psychiatry a Iékafi u pacientd s ME je stary
léCivy pripravek Amitriptylin. Tato medikace ale muize vést ke stavu oznacovanému
jako Torsade de Pointes, srdecni arytmii vyustujici do klidové tachykardie, prodlouzeni
QT intervalu a signifikantni ortostatické hypotenze. Pro vysokou frekvenci téchto
anomdlii u pacientld s ME, mUze pouziti Amitriptylinu podporovat spdnek urcitého

stupné, ale mize také zhorsit stavajici symptomatologii ME. K tomuto problému se snad
vratim v jiné publikaci.

I. Odstupnované cviceni a pacienti s myalgickou encefalomyelitidou: Mozind diky
faktu, Ze néktefi pacienti s filoromyalgii mohou zlepsit svij zdravotni stav odstupriovanym
cvicenim nebo moznd diky takzvané protestni etice, kterd rikd, ze vie co musite udélat,
aby vém bylo lépe, je vstat z postele a jit, maji nékteri 1ékari rozsifenou predstavu
pasivnino nebo siné odstupriovaného cviceni u pacientd s myalgickou
encefalomyelitidou. To je obvykld a potencidlné nebezpecnd, a dokonce mylnd
nebezpelnd predstava. Doktor Jay Goldstein a Ismael Mena za pouziti mozkového
skenu Zenon SPECT prokdzali, ze fyziologickd funkce mozku u pacientd s ME se
po cviceni rychle zhorSuje. Prokdzali také, Ze tato fyziologickd dysfunkce muize
pretrvavat po dobu nékolika dnd ndsledujicich po néjaké zvidstni zatézi. K fyziologické
dysfunkci dochdzi, af uz je aktivita (nebo z&téz) fyzickd, intelektudini, smyslovd nebo
emociondini. S t&mito zaveéry je spojeno nékolik problému. (1) Prvni je technicky: Pristroj
Zenon je obtizné dosazitelny a pouze nékolik center nukledrni mediciny pristroje Zenon
pouZzivaji. Ne, ze by mél Zenon nebezpecny obsah, ale nepouzivd se kvUli vysokym
ndkladdm. (2) Jakmile pacient dosdhne vyrovnaného stavu nebo se zacne zlepsovat,
vyvold nakonec nedostatek aktivity jeho zhorseni. Podle stupné fyziologické dysfunkce
mozku, by pacient mél pomalu zacit zvySovat zatéz, i kdyby to znamenalo docasné
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zhorseni. To neni ani snadny ani rychly postup a znovu, v zavislosti na stupni mozkové
dysfunkce, mUze trvat 1éta, nez mUZe pacient dosdhnout relativné normdini zivotni
aktivity. (3) Pokud pacient s ME dodrzuje pravidla uvedend v tomto vykladu, mize
zhorseni pacienta dosdhnout pojisfovaci spolecnost pouze zavedenim progresivni
agresivné vynucené fyzické a intelektudini aktivity. ME je proménlivé, ale vidy zdvainé
difUzni poskozeni mozku a nerozvdinym pseudo-lécenim muize byt pacientovi s ME
zpUsobeno permanentni poskozeni.

J. Spankova dysfunkce: Mnoho pacientd s ME a CFS md vicendsobné zdravotni potize
zpUsobujici zhorseni jejich onemocnéni. Nase ordinace md nékolik pripadd, kdy
U jednoho pacienta bylo nalezeno az 20 riznych chorob a patofyziologickych potiz.
Kumulativni patologickd zatéz je schopna zpUsobit kterémukoliv pacientovi signifikantni
a chronicky handikap. Jedna z mnoha béznych problémovych oblasti je nosohltan a
temporomandibuldrni kloub, zndmy také jako mandibuldrni nebo celistni kloub. Mnoho
pacientd s ME a CFS ma signifikantni faryngedini a jiné obstrukeni problémy dychacich
cest, které zabranuji dostatecné funkcnosti spdnku, coz postupné zpUsobuje chronické
Unavové syndromy a sdruzené chronické snizeni fyzické a kognitivni odolnosti. Nékteré
z téchto odstranitelnych nasofaryngedinich problém( jsou tak jednoduché, Ze je to
ohromuijici. Zahrnuji chirurgickou 1€Cbu (1) zvétsenych tonzil, které ve spdnku blokuji
respiraci, (2) lé&bu nosni obstrukce, (3) IéCbu chronické sinusitidy s no&nim post
nasalnim odkapdvdnim a porozumeéni (4) anatomicky malému faryngedinimu prostoru,
(5) patrovou dysfunkci a (6) temporomandibuldrni dysfunkci, kterd zahrnuje Celisti, ktere
poklesdvaiji a ucpdvaji larynx, kdyz pacient spi. Vsichni pacienti s ME a CFS by méli byt
dUkladné vysetieni odbornym Iékarem ORL. | kdyz je to ndkladné, vsichni pacienti s ME
a CFS by méli mit provedeno peclivé vysetieni kvalifikovanym ortodontistou,
obezndmenym s touto skupinou onemocnéni. BohuzZel vysetfeni a [éCba spdnkové
dysfunkce je stdle na zacdatku svého vyvoje. Podle mych zkuSenosti prilis Casto, kdyz
lékar vysettujici spdnkovou fyziologii zjisti spdnkovou dysfunkci bez vztahu k obstruk&ni
chorobé nebo k poruse pohybu, m& malou efektivitu v nalezeni zpUsobu 1€Cby. Tato
omezeni prevysuji jen nékterfi 1ékari zabyvaijici se spdnkovou patologii, pro osetfujici
|ékare je uziteCné tyto vzacné jedince vyhleddvat.

L. Mnohocetné invalidizujici patologie: Mnoho pacientd s ME md& mnohocetné
invalidizujici postiZeni a mnoho 1ékard, ktefi nalezli jednu patologii, neni schopno
pfijmout, Ze nalezli pouze jednu pricinu tohoto komplexu onemocnéni. Pilis Casto jsem
vidél Iekare, ktefi nasli jednu hlavni pricinu ME nebo dysfunkce a onemocnéni CFS, I€CIli
ji a pak kritizovali pacienta, ze se nevrdatil do prdce. Pritom ve skuteCnosti to, co lékar
odkryl, byla pouze 3picka ledovce.
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M. Validita vysledku testu: Kdyz jsem byl studentem mediciny na Univerzité v Torontu,
nds profesor radiologie trval na tom, aby Iékari prochdzeli aktudini RTG snimek pacienta
sradiologem, aby porozuméli odecitdni RTG snimku a zapamatovali si znalosti
radiologa o patologii, kterd je vysetfovana. BEhem let jsem mél mnoho ddvodd navstivit
radiologa, aby mné pomohl sodecitdnim béinych RTG snimk0, komplexnich
intestindlnich RTG snimkd, ultrazvuk(, MRI a CT skend, stejné jako SPECT snimk( mozku a
PET sken0 mozku. Nemohu vrdtit Cas, kdy radiolog nemél cas prochdzet se mnou
aktudini skeny a RTG a odpovidal na nékteré moje velmi elementdrni a snadné otdzky.
Tyto vylety do nemocnice mi pomohly uvédomit si, Ze radiolog mdze pominout hlavni
problémy, protoze si neni vidy védom individudini pacientovy patologie. V posledni
dobé md mnoho skend SPECT a jinych tfechnologickych pomuicek v Kanadé
ziednodusenou technologii, omezenou svymi ndlezy na zdvéry a neschopnymi
opakovat vystupy svych ndlezO. Tykd se napr. Dopplerovych vysetfeni karotid a
transkranidinino vysetieni, kde neni stanovena rychlost krevniho pritoku artérii, prestoze
je to cennd pomoc pro porozuméni chorobdm spojenym s arteridinim spasmem. Ale
pracovni listy technik( tyto Udaje obsahuji. Stejny problém se tykd odeditdni EEG. Také
neurologové Casto zjednodusené fikaji, ze test je normdlni, pokud zde neni prfitomnost
zAchvatovitého onemocnéni nebo velkd leze. Neurologové Casto nejdou ddle, nez
k tomuto zavéru a opomenou hlavni pozorovatelnou patologii. Je politovdanihodné, Ze
tak mdlo centfer pouzivd technologii QEEG nebo paprskovou fechnologii, fj.
kvantitativni pocitaCovou EEG technologii. Tyto technologie poskytuji signifikantné lepsi
pochopeni funk&nim abnormalitédm mozku. Totéz plati i pro SPECT skeny mozku. Jejich
odecitdni je mozno se snadno naucit. Jiz dive jsem uvedl problém s poklesem u skenl
Zenon. Ale v posledni dobé nékterd Kanadskd centra prichdzeji o své odborniky
v mozkové nukledrni mediciné a nahrazuji je osobami, které v odecitdni mozkovych
snimkU SPECT nejsou odborniky.

V nékterych pripadech jsou vybaveni ziednodusenymi systémy pro maximalizaci vyuziti
tak, Zze neobsahuji podrobnosti. Nemocnice je placena stejné za Spatné provedené
snimky SPECT jako odbornici na SPECT. To je vzrUstajici problém. Pro Iékare, ktefi pouze
Ctou napsané zprdavy, “ndlezy jsou normdini” a ktefi nevénuji Cas prohlédnutim
samotnych snimk0 mozku, mize byt SPECT zbytecné snazeni. Uvadél jsem problém
s ultrazvukovym zobrazenim §titné zldzy. Je dUlezité pozadovat, aby radiolog aktuding
uvadel miry kazdého laloku stitné zldzy, nez aby jednoduse fekl “ndlezy jsou normaini.”
Tato pozornost zamérend na detaily zabird Cas, ale pro |ékare, ktery chce opravdu
porozumeét patologii, je také uzitecna.

Definice zmén & zlepseni: Jaoko u viech definic, definice Nightingale Research
Foundation pro ME musi byt prozkoumdna mnoha Iékafi a vyzkumniky a v rostouci mire
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poucenymi pacienty a béhem let, kritizovdna, ménéna a zlepSovdna. Ale to, co
poskytuje tato definice dnes, je (a) samostatné oddéleni ME od CFS, (b) prokdzani, ze
ME je Casné diagnostikovatelné a prokazatelné onemocnéni — jako jsou vsechna
skutecnd onemocnéni a (c) podpora prfi prevenci a také casné lécbé a pacientd s ME.

Definice Nightingale Research Foundation bude k dispozici se vsemi aktualizacemi a
korekcemi na webovych strankdach Nightingale Research Foundation,
hitp://nightingale.ca. Tuto definici je povoleno kopirovat, prekladat, distribuovat
elekironicky &i v tisténé podobé a muze byt povzita jako celek nebo &ast do jakékoliv
publikace bez svoleni Nightingale Research Foundation a autory, za predpokladu, zZe
tento posledni odstavec a stanovisko jsou uvedeny na nasich webovych strankdach.
Kopie jakéhokoli prekladu by méla byt posldna Nightingale, aby mohla byt pripadné
zvefejnéna na nasich webovych strankach.

Cesky preklad MUDr. Renata Filipova
Pro www.me-cfs.cz, 04/2013
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