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Co je projekt ENCOURAGE-ME?

ENCOURAGE-ME je mezinarodni multidisciplinarni vyzkumny projekt zameéreny na zlepSeni
podpory a péce o lidi s ME/CFS.

Projekt vede Riga Stradin$ University (LotySsko) ve spolupraci s tymy z Kanady, Francie,
Italie a CR. Zapojené obory zahrnuji virologii, praktické lékaFstvi, neurologii, vyvoj senzord
a digitalni zdravi/informatiku.

Ceskou &ast projektu vede tym Consumer Health Informatics na Fakulté informatiky
a statistiky Vysoké koly ekonomické v Praze (FIS VSE) pod vedenim Michala DoleZela.
Vice: chi.vse.cz

Co projekt prinese lidem s ME/CFS?

Ceska ¢ast projektu propojuje tfi navazujici oblasti:
* Zviditelnéni zkusenosti - Uvodni rozhovory mapuji zkuenosti lidi s ME/CFS
s kazdodennim Zivotem, péci, podporou a prekazkami. Vysledky umozni srovhani se
zahrani¢im a budou vyuzity v dalSich ¢astech projektu.

¢ Pacientské pribéhy - Webova platforma vznikne ve spolupréaci s komunitou a bude
pracovat s pacientskymi pribéhy. Cilem je vyuzit zkuSenosti pacientl pfi formulaci
doporuceni pro narodni zdravotni systémy.

e Objektivni data - Studie s nositelnou elektronikou bude sledovat vybrané ukazatele
s cilem ziskat objektivni data o dopadu ME/CFS na kazdodenni fungovani.

Soucasti mezinarodniho projektu je také vzdélavani lékarl a preklad materiall, které mohou
byt vyuzivany napfic zapojenymi zemémi.
Kdo se muze zapojit?

Zapojit se mohou lidé od 18 let s diagndzou ME/CFS i lidé, ktefi se domnivaji, Ze ME/CFS maji.
Casti projektu mohou mit odlidna kritéria vybéru Géastnikll. Nemusite se G¢astnit viech
¢asti. Zdjem uvedeny v dotazniku neni zdvazny a svuj souhlas mizete kdykoli odvolat.

Pro¢ vyplnit dotaznik?

Dotaznik slouzi jako Uvodni screening, nikoli jako diagnosticky ndstroj. Pomuze ziskat
zakladni informace o zajemcich a vybrat Ucastniky pro jednotlivé Casti projektu.
Na konci miZete nezdvazné oznacit, o kterou ¢ast projektu mate zajem.

Proc¢ se ptame na PEM a diagnézu?

PEM (postexercéni malatnost) je dulezitym priznakem ME/CFS. Otdzka ve screeningu nam
pomUze pfi vybéru ucastnikl pro dalsi ¢asti projektu. Podrobnéjsi hodnoceni priznakl bude
soucasti pfipadného navazujiciho vyzkumu.

Na diagndzu ME/CFS od lékare se ptame také proto, abychom lépe porozuméli tomu, jak se
diagnézy ME/CFS v CR pFidéluji ve srovnani se zahrani&im.
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5 | Jak se mlzete zapojit?

A) Uvodni online rozhovory srpen-zari 2026 | 45-60 minut
Rozhovor se zaméfi na zkuSenosti s zivotem s ME/CFS, kazdodennim fungovanim a
zdravotni péc¢i — zejména na ziskavani péce, informaci a podpory a na prekazky, se kterymi
se lidé setkavaji. S ohledem na zdravotni stav je mozné rozhovor rozdélit do nékolika
kratSich setkani.

Vysledky budou vyuzity v dalSich ¢astech projektu, publikovany mezindarodné a umozni
srovnani zkugenosti lidi s ME/CFS v Cesku a zahranidi.

Vyzkum probihda v rdmci doktorského studia Mgr. Veroniky Haissingerové na Katedre
marketingu FPH VSE v Praze.

B) Webova platforma pro pacientské pfibéhy 2026 - 2027
Ucgast zahrnuje kratké rozhovory nebo skupinové diskuse o funkcich platformy — napfiklad
o zpUsobech sbéru pribéhd, jejich anonymité a verejné dostupnosti. Nasledné se budete
moci podilet na pilotnim testovani prototypu.

C) Studie s nositelnou elektronikou pilot 2027, hlavni studie 2028
Konkrétni digitdlni markery se stale pfipravuji a budou diskutovany s odborniky a pacienty.
Mimoprazskym uc¢astnikim budou zafizeni zaslana prepravni sluzbou s instruktaznimi
videi. Typ zafizeni bude prizplsoben tak, aby minimalizoval riziko podrazdéni klize;
pfipadné bude mozné zarfizeni nosit jen ¢ast dne.

Pfed zah&jenim studie obdrzite informace, informovany souhlas a podrobnéjsi dotaznik
vychazejici z diagnostickych kritérii IOM 2015, v€etné standardizovaného hodnoceni
postexercni malatnosti (PEM). Diky tomu budou data srovnatelna se zahrani¢nim
vyzkumem.

Dulezite: Nejde o testovani vykonu. Zafizeni pouze zaznamendéva reakce organismu béhem
béZného dne. Studie je observacni — nezasahuje do léCby, nestanovuje diagndzy
a neobsahuje cviceni, navySovani aktivity ani zatézoveé testovani.

Ucast lze kdykoli prerusit nebo ukongit bez udani diivodu a bez nasledkd. Studie bude
probihat v souladu s doporucenim NICE NG206, Helsinskou deklaraci a GDPR a bude
schvalena prislusnou lékarskou etickou komisi.

6 , Kdo poskytuje lékaFskou expertizu?

e doc. MUDr. Bohumil Seifert, Ph.D. — byvaly pfednosta Ustavu vieobecného lékaFstvi 1. LF
UK, prakticky lékaF v Praze. DohliZi na klinickou stranku studie a spolupraci s praktickymi
lékari, pres které pacienti s ME/CFS nejCastéji vstupuji do systému.

e doc. MUDr. Ing. Tomas Vétrovsky, Ph.D. — Katedra biomedicinského zakladu
v kinantropologii, FTVS UK, odbornik na objektivni méfeni pohybu pomoci nositelnych
zarizeni. Jeho metody umoznuji dolozit to, co pacienti dlouhodobé popisuji — hluboko
podprameérnou dennf aktivitu a zhorseni stavu po namaze.

Tento projekt byl financovan za podpory Ministerstva zdravotnictvi CR ve spolupraci

s Agenturou pro zdravotnicky vyzkum CR v rdmci inciativy Transformace systéma zdravotni

a socialni péce (Transforming Health and Care Systems; THCS), (Grantovd dohoda €. 101095654
vyzkumného a inovacniho programu Evropské unie Horizont Evropa).
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