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Prihovor

Prave si sa dozvedel, ze mas diagnozu chronického Gnavového syndromu
(CFS), a mas paocit, Ze si sam na svete, pretoze o tomto ochoreni nikto nic
nevie?

Na Slovensku si nas tisice a vo svete miliény. Stanovenim diagnozy nic¢ ne-
konci, ale vSetko zacina. Je to ako neprebadané dobrodruzstvo, ktoré vela
zoberie, ale m6Ze aj vela dat' Bolo by jednoduché vsetko hned'vzdat's poci-
tom beznadeje, ktory s naro¢nou diagnézou automaticky prichadza.

/o svete sa situacia pomaly meni. O CFS sa zacinaj zaujimat' Spickovi vedci
a lekari z mnohych oblasti, vo vacsej miere sa financuje vyskum a vznikaja
centra na vyskum a liecbu CFS. Tieto aktivity prinesa skor ¢i neskér pokrok
v liecebnych moznostiach. Na Slovensku sa situacia zatial' meni len pomaly.
0 zmenu sa musime pricinit' najma my pacienti a pacientky. Nikto to za nas
neurobi.

Pridaj sa preto do nasej skvelej facebookovej skupiny www.facebook.com/
groups/661691970549488/, ktora slizi na podporu pacientov a snazi sa
0 pozitivhu zmenu v oblasti problematiky CFS na Slovensku.

Michal Hajcik
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Chronicky dnavovy syndrom

je vazne ochorenie

Chronicky Gnavovy syndrom — skratka CFS

Ved' unaveny je dnes kazdy...

Unava je pocit, ktory pozna kazdy z nas. Je aj jednou z
najcastejsich staznosti pacientov v ambulanciach leka-
rov. Pokial'je vSak (inava ina ako doposial, je intenzivnej-
Sia, ma charakter vel'kej slabosti; pokial'nema ¢lovek na
doteraz normalne vykonavané c¢innosti dostatok ener-
gie; pokial ho vSetko nesmierne vycerpava a pridavaja
sa aj iné znepokojivé priznaky a pokial' Gnava nemizne
ani po dostato¢nom a vydatnom spanku, ¢i oddychu, je
Cas zajst' k lekarovi.

Ked' si statistiky len odhadmi...

Jednym z najvacsich problémov interpretacie chronické-
ho Gnavového syndrému (CFS) st prave Statistiky. Cisla
hovoria, ze priznakom (symptémom) chronickej Gnavy
trpia zhruba 2% populacie. Do tohto poctu vsak patri
vdcsina ochoreni prejavujcich sa idiopatickou Gnavou
(napr. narkolepsia, depresia, skler6za multiplex, CFS, re-
umatoidna artritida a pod.).

Pri ochoreni CFS je symptom Gnavy
len jednym z mnohych diagnostic-
kych kritérii na stanovenie diagnoé-
zy. Podla najnovsich Gdajov sa CFS
vyskytuje u cca 0,3% populacie, ¢o
by na Slovensku predstavovalo pri-

! ! az kym...
blizne 15 tisic pacientov.

TesSia sa plnému zdraviu, st aktivni v skole, v
praci, su Uspesni v zivote, venuju sa svojim
priatelom a konickom, maja velké plany -
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Pripad Michal

Mlady muz s mnozstvom zaujmov, okrem iného
aktivny hrac futbalu, ktorého k lekarovi privadza-
li najcastejsie len drobné Sportové drazy... Setko
zmenil zapal priedusSiek v roku 2000. Na stale zvy-
Sené teploty nepomohli ani troje antibiotika. Mnoz-
stvo vySetreni patrajlcich po skrytom zapale v tele
sa skonCilo bezvysledne. Skoncit' sa vsak museli
aj tréningy, pretoze mlady Sportovec ich so stale
mierne zvySenou teplotou kondi¢ne nezvladal.

K teplotam (do 37,3 °C) sa pridali slabost' svalov,
neustaly pocit miernej “svalovice”, problémy s pre-
hitanim, silné bGgenie srdca. Dni dobré striedali tie
horsie, ale velka vycerpanost' zostavala stale ako
permanentny pocit. Aj v relativne lepSom obdobi
sa citil, ako ¢lovek podavajici v praci kazdodenne
nadpriemerné vykony.

Koncom roka 2007 prisiel pri vysokom krvnom
tlaku kolaps, vySetrenia vsak opat' neobjavili jeho
priciny. Po mesiaci praceneschopnosti opat' nasta-
pil do prace, ale koloto¢ neprimeranej Gnavy, ma-
latnosti, problémov s dychanim, svalovej slabosti,
re¢ovych problémov, ¢i problémov so zaspavanim
sa stale krdtil. Maximum dosiahol v maji 2008, ked'
prisiel Gplny kolaps, po ktorom mlady muz praktic-
ky prelezal dva roky v posteli a ani komplexné vy-
Setrenia v nemocnici neposkytli relevantné vysvet-
lenia daného stavu pacienta.

JAj ked' lekari mali pri poslednej hospitalizacii na
neurologii skutocne zaujem zistit' pri¢cinu mojich
tazkosti, mnoZstvo vysetreni neodhalilo ni¢,” hovo-
ri dnes 40-rocny Michal.

Michalova diagndza dnes znie
chronicky dnavovy syndrom
a patri k diagnozam, ktoré sa
tazko urcuju a aj samotni od-
bornici na nu pri diagnostike
myslia zriedkavo.

Dévodom je urcite aj fakt, Ze tomuto ocho-
reniu sa zacala venovat' zvysena seridzna
pozornost' naozaj len nedavno. DIhé roky sa
.psychiatrizovalo” a az vyskumné zistenia a
postoje prestiznych zdravotnickych institdcii,
najma v USA, zmenili klimu vo vnimani CFS
ako zavazného biomedicinskeho problému.
\/o svete sa dnes viac investuje do jeho vy-
skumu, osvety, menia sa odborné odpori-
Cania, zriadujd sa centra excelentnosti. Za-
tial' len vo svete. Na Slovensku sa vsak da
za mierny pokrok povazovat' aspon fakt, Ze
z roka na rok coraz viac lekarov veri, Ze CFS
je fyziologické a nie psychosomatické ocho-
renie.

CFS je zavaznym diagnostickym, terapeutic-
kym, socialno-ekonomickym aj posudkovym
problémom, ktorym sa zaoberajd neurologo-
via, psycholdgovia, imunoalergoldgovia a ini
odbornici.

CHRONICKY UNAVOWY | g
SYNDROM



Od dveri k dveram...

Pre pacientov s chronickym Gnavovym syndro-
mom je tazké prijat' fakt, Ze sa u nich nepreukaze
Ziadne telesné ochorenie a ich tazkosti si leka-
rom Casto bagatelizované.

Podla odhadov zo zahranicia priemerny pacient
s chronickym Gnavovym syndrémom navstivi 16
roznych lekarov. Pri va¢sine navstev je vsak kon-
Statované, Ze sG Gplne zdravi, Ze trpia depresiou
alebo s v priliSnom strese.

§Y .Chodil som od lekdra k
lekarovi, absolvoval som
mnoZstvo vysetreni, ktoré
odbornici uzatvorili s tym,
Ze som vlastne v poriadku a

zaverecné odporucenie bolo,

aby som navstivil psychiat-

ra. Ziaden z lekdrov nebol

ochotny brat' mna alebo

moje problémy vazne". L L)

Takéto st zvacsa skdsenosti pacientov trpiacich
chronickym Gnavovym syndrémom.

Ked'je spravna
diagnoza je dlavou...

.Nepozorujte sa prilis vela, ndjdite si nejakého zau-
Jimavého konicka, skiste pozitivnejSie mysliet, viac
sa hybte,..

To s rady, ktoré ludom trpiacim chronickym
Gnavovym syndromom vbobec nepomahajld a
sG skoér vysledkom bezmocnosti odbornikov pri
stanovovani spravnej diagndzy ochorenia, ale aj
nepochopenia rodiny, priatelov, ¢i SirSieho okolia,
ktoré si nedokazu trapenie pacientov predstavit'
a akceptovat' ho. V samotnych pacientoch sa tak
prehlbuji pochybnosti o vlastnych schopnos-
tiach, pocitoch a intuicii, ¢o k priebehu ochorenia
rozhodne neprispieva.

Stanovenie spravnej diagndzy prinasa paradoxne
pacientom s CFS radost' a Glavu. Niekedy sG to
totiz roky chodenia po lekaroch a desiatky vyset-
reni, kym sa dozvedia priinu svojich zdravotnych
tazkosti. A mnozstvo z nich sa ju nedozvie nikdy.
Neraz s povazovani za hypochondrov, simulan-
tov alebo neurastenikov.

Potvrdenie existencie ochorenia ma pre nich po
takychto skdsenostiach neobycajny vyznam.
Dana, ktora sa diagnézu dozvedela po Siestich
rokoch sa pri jej oznameni rozplakala: ,Bola to
naozajstna radost' pocut, Ze moja choroba ma
meno a ze som si ju nevymyslala.”

Chronicky Gnavovy syndrom (medzinarodna skratka CFS) alebo presnejSie pome-
novanie chronicky Gnavovy syndrom a imunitny dysfunkény syndrom (medzina-
rodna skatka CFIDS). Vo Velkej Britanii, Kanade a Australii sa pouzivala skratka ME
— myalgicka encefalomyetida, dnes sa pouziva skratka ME/CFS.
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Preco vznika chronicky anavovy
syndrom?

To je doteraz pre odbornikov velkou zahadou a doposial' bolo o vzniku CFS vy-
slovenych mnoZstvo tedrii. Podla odbornikov patria medzi najpravdepodobnejSie
mechanizmy infekcie, komplexna imunitna porucha a stres. Medzi dalSie mozné
priciny patria depresia, stres, anémia, hypoglykémia, alergia, hormonalne zmeny,
chronicky znizeny tlak.

Ako sa citite pri chronickom inavovom syndrome?

Chronicky Gnavovy syndrém je komplikovana porucha charakterizovana extrém-
nou Unavou, ktora sa nezlepsuje ani odpocinkom a moze zhorsit' fyzickd aj dusev-
n( aktivitu. Ochorenie negativne vplyva aj na kognitivne funkcie pacienta.

Milan prirovndva stav vycerpania pacienta s CFS k
vybitej bateérii: ,Zdravy clovek, aj ked'je velmi una-
veny, tak ma stale svoju energetickd batériu nabitu
aspori na 50 %. CFS pacient ani ked' bude oddy-
chovat' mesiace, tak sa mu batéria nenabije ani na
30 % a s kazdou dalSou aktivitou sa energia mina

daleko rychlejsie ako u zdravéeho cloveka. Také stavy
vyCerpania moZe zaZit' zdravy clovek mozno ak by

sa stratil v horach a bol vonku bez pomoci 2 tyZdne.
Ked'som este hral futbal, po zapase som bol velmi

unaveny, ale stale by som dokazal prejst' desat’

kilometrov, pri CFS, ked'som dplne vyCerpany, tak
neprejdem uz ani 100 metrov.” ,,

Symptémy chronického Gnavového syndromu sa podobajd symptomom najbez-
nejsich virusovych ochoreni. Na rozdiel od nich vSak trvaja ovela dihsie ako niekol-
ko dni a prichadzaja bez varovnych signalov.
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Ako na hojdacke...

Priebeh chronického Gnavového syndromu je kolisavy. Priznaky
s nahlym zaciatkom sa mdZu skoro ustalit' a ¢asom prejst'. Ale
aj nemusia a po €ase sa mozu vratit' v ovela vacsej intenzite.
Niektorf ludia sa vyliecia, ini nie. A pritom nejde o mesiace!

Najvacsia Sanca na zlepsSenie priznakov
je v prvych piatich rokoch

Za klGEové sa povazuje obdobie prvych dvoch rokov, ked' sa
ukaze tendencia choroby k Gprave. Odbornici, ktori sa zaobera-
ja liecbou CFS pacientov sa zhodujd na tom, Ze len 5 % pacien-
tov sa Gplne uzdravi.

Ochorenie pritom prebieha rézne:

= s( pacienti, ktori sG uz po par mesiacoch prakticky leziaci,

» s pacienti, u ktorych ma ochorenie pomald progresiu,

= s{ pacienti, ktori majd horsie a lepSie obdobia a ¢asto sa
dostavajl do relapsov.

Za hlavné kritérium odliSenia chronického Gnavového syn-
dromu (CFS) od obycajnej Gnavy alebo Gnavy sposobenej roz-
nymi chorobami sa povazuje stav, ked"

» (Inava pretrvava viac ako 6 mesiacov,

» dochadza k znizeniu vykonnosti pod 50% predchadzajicej
aktivity,

= (Inava neustupuje ani po odpocinku,

» ak sa mnozstvo priznakov CFS zhorsuje po namahe (psy-
chickej, ¢i fyzickej).

Dalsim hlavniym kritériom diagnostiky CFS je vylicenie viet-
kych moznych ochoreni (napr. anémie, poruchy stitnej zlazy,
depresie, autoimunitného ochorenia, ochorenia srdca, obliciek
nadorového ochorenia), ktoré by mohli byt' pricinou Gnavy. Jed-
noducho povedané, ¢lovek je podla odbornych vySetreni zdra-
vy, ale jeho preZivanie je opacné.

CHRONICKY UNAVOVY
SYNDROM

Kriteria chronickeho Gnavovéeho
syndromu

» mierne zvysena teplota do cca 37,8 °C;
» neexudativna faryngitida (zapal hltanu);
» zvacSené a citlivé lymfatické uzliny v oblasti krku alebo
v podpazust;
» bolest'v krku so zatervenanim sliznice;
» neuropsychické poruchy ako svetloplachost, poruchy vide-
nia, podrazdenost, znizena schopnost' koncentracie,
Ci depresia;
bolest' svalov;
nevysvetlitelna generalizovana (nava svalov;
migrujlca bolest' kibov;
bolest' hlavy, ale ina ak{ pacient pocitoval dovtedy;
poruchy spanku;
extrémne vyCerpanie trvajlce viac nez 24 hodin po fyzic-
kom ¢i duSevnom vykone, ktory bol predtym normalne
tolerovany;
= nahly rozvoj priznakov v priebehu niekolkych hodin, ¢i dni.

Nevysvetlitelna trvala alebo stale sa vracajlca chronicka (na-
va trvajlca Sest, alebo viac mesiacov po sebe nasledujiicich,
sG¢asne s najmenej Styrmi a viac subjektivnymi priznakmi
svedci pre ME/CFS.

ME/CFS nema u vSetkych ludi rovnaky priebeh. Pramene vSak
uvadzaji, Zze az 25 % pacientov je postihnutych tazko (nie si
schopni opustit' svoje pribytky a najvaznejsie pripady sd upa-
tané trvale na l6zko).

Stupne zavaznosti ochorenia popisuje odborna literatdra:

» mierny stupen — priblizne 50% zniZenia Grovne aktivit v
porovnani so stavom pred ochorenim;

» stredny stupen — pacient je v dosledku ochorenia viazany
prevazne na pobyt doma;

» velmi vazny stupen — pacient je plne pripdtany na 16zko a
nezaobide sa bez pomoci druhych.

CHRONICKY UNAVOVY
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Diagnostika ochorenia

Diagnostika chronického Gnavového syndromu je
velmi zloZita, pretoZe je zaloZena na subjektivnych
priznakoch pacienta a ma vela symptomov, ktoré sa
rovnaké aj pri inych ochoreniach. Diagnostika je teda
diferencialna a spociva na vyliceni inych moznych
ochoreni, ktoré by podobné priznaky u pacienta
mohli spdsobovat. Aj preto je €asto Skala potreb-
nych vySetreni Siroka (od neuroléga, imunologa, en-
dokrinoléga, hematoldga, cez otorinolaryngoléga,
az po psychologa, Ci psychiatra). Najnovsie odborné
spravy navrhujd, aby bola diagnostika CFS robena
priamo na zaklade splnenia diagnostickych kritérii a
nie vylu¢ovacou metédou ako doteraz.

Liecba chronického
anavoveho syndromu

Potvrdenie diagnézy chronického Gnavového syn-
drému vSak neznameng, Ze lietba bude okamzita
a Gspesna. Ide totiz o diagndzu, na ktord neexistuje
Ziadna Specificka liecba. Klinicky obraz ochorenia je
u kazdého pacienta rézny, aj preto je liecba prisne
individualna a u kazdého pacienta sa zameriava na
jeho konkrétne abnormality.

Na chronicky Gnavovy syndrom neexistuje za-
zracna tabletka, injekcia, infzia, ¢i operacia a
liecba sa zameriava na zmiernenie priznakov
ochorenia. Treba sa vSak pripravit' na to, Ze ide
o0 ,beh nadlha trat” a Ze hladanie spravne;j liec-
by vyzaduje spolupracu pacienta s lekarom.

Co pomaha?

pokojovy rezim (pohybovanie sa v ramci
svojho energetického limitu, vyhybanie sa
¢innostiam s vyssimi tepovymi frekvencia-
mi);

medikamentdzna lie¢ba odporucena leka-
rom (napr. liecba bolesti, alergie, symptd-
mov nervového systému, liecba depresie a
pod.);

primerana davka dennej aktivity v ramci
stanoveného energetického limitu;
vyhybanie sa stresu;

spolupraca s psycholégom;

akupunktira;

zlepSovanie zdravého zivotného stylu (zdra-
vé stravovanie, dostatok pohybu, vyhybanie
sa Skodlivgym navykom — fajcenie, konzuma-
cia alkoholu).

Y .Aj ked dnes na CFS neexistuje Gcinnd liecba, véasnd diagnéza ochorenia je
pre pacienta déleZita z hladiska dodrZiavania reZimovych opatreni. Dozveda
sa o tom ako by sa mal spravat, aké zasady ma z hladiska prevencie zhorso-

vania zdravotného stavu dodrziavat' Jednou z najdéleZitejsich rad napriklad
Jje odportcanie, aby sa pacient pohyboval len v ramci svojho obmedzeného
energetického limitu. Rady lekdrov v opacnom zmysle, teda pridavania zata-
Ze, vedu len k zhorseniu stavu, aZ kolapsom,” hovori pacient Michal,
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Chronicky anavovy
syndrom nie je len
chorobou

Chronicky Gnavovy syndrom ma pre pacienta a jeho
rodinu Siroké socialno-ekonomické ddsledky:

» obmedzuje moZnost' pracovat;

» obmedzuje moZnost' Studovat' a vzdelavat'sa;
obmedzuje spoloensky zZivot;

» obmedzuje samostatnost' ¢loveka;

pacienti s tazSou formou ochorenia si invalidizo-
vani.

Chronicky Gnavovy syndrém je nielen problémom
diagnostickym a lietebnym, ale aj posudkovym. Po-
sudkovi lekari Socialnej poistovne sa pri kontrole po-
sudzovania spbsobilosti na pracu stretavaji u oSet-
rujacich lekarov s pacientmi, ktorych trapi nadmerna
Gnava, preto ich podrobujd mnozstvu roznych vySet-
reni, s cielom zistit' pricinu stavu. Diagndza chronic-
kého Gnavového syndromu sa vsak urci len v malom
mnozstve pripadov.

99 . Prevazne si tito postihnuti rézne dihd dobu prdceneschopni. Pri
dodrziavani odporucanej liecby a spravnej zZivotospravy sa cast’
pacientov je schopna vratit' do pravidelného pracovného procesu,

.....

Jje vsak schopna vykonavat'len nepravidelnd pracovnu ¢innost'z
domu (pocas 2-3 hodin denne), mnoZstvo pacientov vsak nie je
schopnych pracovat'vébec. Preto je alarmujuce, Ze invalidita sa
priznava pacientom len v ojedinelych pripadoch,” konstatuje zo

skusenosti Milan.

. ——

—
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\/ prilohe €. 4 k zakonu €. 461/2003 Z.z. o socialnom poisteni v
zneni neskorsich predpisov je chronicky Gnavovy syndrém za-
radeny v Kapitole Il = Poruchy imunity, Oddiel C — Chronicky
Gnavovy syndrom, Polozka 1 — Chronicky Gnavovy syndrém,
pismeno:

a) stredna forma so zavaznym poklesom cel-
kovej vykonnosti organizmu - s mierou poklesu
schopnosti vykonavat' zarobkova ¢innost' 30%
— 40%;

b) t'azka forma so stratou zarobkovej schop-
nosti z hladiska dusevnych a telesnych schop-
nosti - s mierou poklesu schopnosti vykonavat'
zarobkova cinnost' 70 % — 80%.

Z uvedeného je zrejmé, Ze stredna forma chronického Gnavo-
vého syndromu nepodmienuje uznanie invalidity, lebo miera
poklesu schopnosti vykonavat' zarobkova Cinnost' nie je viac
ako 40%.

, , Pacient Milan: ,\elka Cast' pacientov nie je vébec schopna pracovat, ale
pretoZe sa im neprizndvajd invalidné déchodky, tak sa ndteni pracovat. Tym
z nich,vyrébame” invalidov. Co je vSak lepsie pre stat? Aby pacient pracoval
aspon na ciastocny uvézok a dostaval ciastocny invalidny déchodok alebo
par mesiacov, ¢i rokov pracoval bez podpory statu a potom bol doZivotnym
invalidom? \/ sicasnosti dostalo invalidny déchodok na diagnozu CFS mini-
mum pacientov, niektori pacienti ho dostali na psychiatrickd alebo ind diag-

.....

blizkych:” 9y
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Cisla a statistiky o
chronickom Gnavovom
syndrome

Ochorenie postihuje 3 z 1000 obyvatelov.

NajcastejSie sa vyskytuje vo veku medzi 20 — 50
rokov;

Mo6Ze sa vsak objavit' u kohokolvek; zvacsa vsak
u fudi orientovanych na vykon, s velkym zmyslom
pre povinnost'a zodpovednost, u ludi, ktori nevedia
odpocivat.

Chronicky Gnavovy syndrém je 2 — 4 krat CastejSie
diagnostikovany u zien ako u muzov (aj ked' pohla-
vie nie je jednoznacnym diagnostickym kritériom).

Posledné daje uvadzajd, ze 90 % pacientov nie je
diagnostikovanych. Odhady hovoria, Ze toto ocho-
renie sa v USA vyskytuje CastejSie ako HIV alebo
skler6za multiplex.

Aj preto ide o alarmujici stav, kedze vébec nejde o
zriedkavé ochorenie.

Faktory, ktoré mozu zvysit' riziko vzniku chronic-
kého Gnavového syndromu:

Zivotny sty

predchadzajlce choroby
stres

genetika

faktory Zivotného prostredia

CHRONICKY UNAVOVY 13
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A slovo na zavetr...

Aj ked dodnes neexistuje stopercentne (¢inna zbran proti ochore-
niu CFS je délezité, aby ho brali odbornici vazne, aby mali pacienti
k dispozicii dostatocne Sirokd skalu symptomatickej a podpornej
lieCby a aby ich tazkosti neboli v ambulanciach odbornikov, ale ani
zo strany najblizSich, ¢i SirSieho okolia podcenované.

\Vedomie, Ze nie sl so svojimi problémami osamoteni, Ze majd pri
sebe odbornikov a blizkych ludi, ktoriim rozumejd, chapu ich situ-
aciu a sa pripraveni im kedykolvek pomadct' je totiZ pre pacientov
s chronickym Gnavovym syndrémom jednym z najpodstatnejsich
aspektov liecby ochorenia.

33 40 rocny pacient s CFS Milan: ,,Na Sloven-
sku nemaju pacienti s CFS vedomosti o
Ziadnom lekarovi, ktory by sa ochoreniu
blizsie venoval. Radikalny posun by bolo uz
to, ak by lekari vedeli CFS diagnostikovat'

a aby bolo ochorenie brané vazne. \/Casna
diagnostika by pomohla zlepsit'manaZment
pacienta a predchadzat' casto trvalému
zhorseniu zdravotného stavu.”

Zdroje: - |

Alena Sujanova, Daniela Ogur¢akova: Chronicky Gnavovy syndrém, Paliat. med. liec. boles., 2008, ro¢. 1 (3): 132-134 -,
http:/me-cfs.eu -
www.socpoist.sk/ext _dok-06-chronicky-unavovy-syndrom/55307c F i

docplayer.net/20812380-Prehladova-praca-chronicky-unavovy-syndrom-fricova-helena
https:/www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2013/03/11.pdf
https:/www.internimedicina.cz/artkey/int-200603-0004 _Chronicka_unava_a_chronicky _unavovy_syndrom.php
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Akademia pacienta

Vzdelavanie pacientov kazdého veku od roku 2012
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