Nabidka mezioborové spoluprace na vyzkumném zaméru
v oblasti podplirné péce o pacienty s onemocnénim ME/CFS

V Praze, 30.5.2025

Myalgicka encefalitida/chronicky unavovy syndrom (ME/CFS) je chronické, komplexni,
multisystémové onemocnéni, které vyrazné omezuje aktivity postizenych pacient(.
V souvislosti s pfipravovanym mezinarodnim vyzkumnym zameérem v oblasti podpory
pacientl s ME/CFS byla nase vyzkumna skupina Consumer Health Informatics, pUsobici
v oblasti pacientské a zdravotnické informatiky na Fakulté informatiky a statistiky VSE v
Praze, oslovena koordinatorem mezinarodniho konsorcia, které pfipravuje projektovou
prihlasku. Zamér je zaméreny zejména na oblast podplrné péce, zvySovani zdravotni
gramotnosti a podporu self-management aktivit u pacientl s ME/CFS, a to jak tradi¢nim
zpUsobem, tak s vyuZzitim digitalnich technologii.

Projekt je navrhovan v ramci mezinarodnivyzvy Transforming Health Care Systems (THCS)
s tématem ,,Better care closer to home: Enhancing primary and community care®. Vyzva
je na Ceské strané administrovana Ministerstvem zdravotnictvi/Agenturou pro
zdravotnicky vyzkum CR. Navrhovany projekt nese nazev

Engaging Coaching Outreach for Resilience in the Age of Chronic Fatigue:
Education, Management and Empowerment for Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS).

Na navrhu tohoto projektu spolupracuji, vedle odbornik(l z naseho pracovisté, rovnéz s
navrhovateli z LotySska, Kanady, Francie a Italie, a to jak z klinicky orientovanych pracovist
(napf. Paris Est-Creteil University — UPEC a University Hospital Henri Mondor - APHP), tak
z pracovist orientovanych na oblast vyzkumu biomedicinskych a zdravotnickych
informacnich technologii.

Na rozdil od nasich zahrani¢nich partnerd, ktefi ve svych domovskych zemich bez vétsich
obtizi dokazali identifikovat odborné lékafské spoleCnosti ochotné participovat na
formulovanych na podkladé dotaznikového Setfeni mezi pacienty v roce 2024 [1] existuji
v pédio pacienty v Ceské republice znaéné rezervy. Na tuto situaci opakované upozoriiuje
i Kancelaf ombudsmana, kterd v minulém roce vyzvala Ministerstvo zdravotnictvi, ,,aby se
situaci lidi s ME/CFS zacalo systematicky zabyvat a pfijalo [relevantni] opatfeni® [2].
Bohuzel, nasi vyzkumné skupiné se prozatim nepodafilo identifikovat konkrétniho
odborného partnera, idealn& odbornou spole&nost ptsobici v ramci Ceské lékarské
spolec¢nosti Jana Evangelisty Purkyné, se zajmem o plnéni role medicinského garanta, Ci
alespon poradce.



ProtozZe nase pracovisté neni pracovistém klinickym a nem(Ze z podstaty svého vymezeni
(aplikovana informatika) poskytovat zdravotni sluzby ani samostatné provadét klinicky
vyzkum, obracime se touto formou na odbornou lékatrskou vefejnost, pfipadné odbornou
psychologickou komunitu, sZzadosti o podporu, pfipadné i zapojeni do tohoto
mezioborového vyzkumného zaméru, a to prostfednictvim konkrétniho zdravotnického
odbornika. Charakter tohoto zapojeni se muzZe rlznit a nemusi nutné implikovat
provadeéni klinickych vyzkumnych aktivit vramci planované mezinarodni multicentrické
studie. MlzZe proto byt orientovan napfiklad i k perspektivé praktického lékafstvi.

Zavérem, zejména s ohledem na interpretaci této zpravy pacienty s ME/CFS, chci jasné
zdUraznit, Ze se jednd o tfilety vyzkumny zdmeér, jehoZ realizace v letech 2026 — 2029 bude
podminéna ziskem financovani. Protoze se jedna o velmi kompetitivni projektovou vyzvu,
Uspéch nasi projektové zadosti zdaleka neni zarucen.
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