Zapis z jednani na Ministerstvu zdravotnictvi CR dne 20. 1. 2011

Jednani fidila MUDr. Sajdlovd, povérena fizenim odboru zdravotnich sluzeb.

Ucastnici:

za SIL prim. Dlouhy Masarykova nemocnice Usti nad Labem, garant Doporucenych postupd, prim. Rohacova FN Na
Bulovce, MUDr. Krbkova Détska nemocnice FN Brno

za Védeckou radu CLK doc. Dostdl FN Hradec Kralové

za SZU NRL pro LB doc. Hulinska

za pojitovny MUDr. Svecova z VZP a MUDr. Gregor za Svaz ZP

za obcCanské sdruzeni Borelioza CZ: Mgr. Marvan, Ing. Dymdcek, Dfimalova

sdruzenim pfizvan: MUDr. Klubal

Predsedkyné SIL doc. Starikovd se omluvila pro nemoc

Z uvodniho proslovu prim. Dlouhého:
Pfipravované Doporucené postupy pro diagnostiku a lécbu lymské boreliézy (DP) budou vramci CR ui &tvrté.
V soucasnosti ma SIL k pfipravovanému materidlu pfipominky od NRL, cekaji na pfipominky od spolecnosti
revmatologické, dermatovenerologické, kardiologické, oftalmologické a neurologické. Po zapracovani pfipominek
budou DP jednomysiné odsouhlaseny na pravidelném Setkani prednostl a primara infekénich klinik a oddéleni
v Cerném Dole 13.-15. 4. 2011 a poté vydany ve Véstniku MZdr. Dle jeho nazoru by mély byt dobrym zékladem pro
klinickou praxi.
DP obecné jsou voditkem, ndvodem odpovidajicim soucasnému stavu poznani. Lékaf ma pravo v individudlnich
pfipadech se od nich odchylit podle potfeby jednotlivého pacienta. Toto odchyleni si poté musi umét také zdlvodnit,
obhdjit. Pfi tvorbé DP se nevychazi z kazuistik pacient(, nebo z jejich ,,pocitli“ ale vyhradné z odborné literatury.
DP by mély predevsim resit tfi problematické okruhy:
e EM je klinickd diagnoza, atb se nasazuji ihned, zde PL chybuiji
e precenovani testll — testovani bez klinického dlvodu, pacienty vysledky zbytecné zneklidniuji, laboratore
k vysledklim ptipojuji zavadéjici komentare, napf. dle nalezenych antigenl usuzuji na formy LB, a zvySuji si
obrat doporucenim k opakovani test(
e sjednoceni atb |écby a délky jejiho trvani

Dymacek: prednesl prezentaci OS: Lymska borelidza: zdravotné — socidlné — ekonomicky problém

Marvan: Vyzyva zejména zdravotni pojistovny, aby se zasadily o zménu praxe, kdy pfi podezieni na LB je pacient
testovan na protilatky nespolehlivou metodou Elisa, ktery nezachyti velké mnoZstvi nemocnych, az 70%. Ostatni
pacienti jsou pak ponechani svému osudu, hleda se jina dg. , narUstaji naklady na zbytecna vysetfeni. S podobnou
spolehlivosti napf. u testu na HIV by se tézko nékdo spokojil. Ztohoto divodu by i pojistovny mély prosazovat
pouZiti testu Western blot, pfestoZe je o néco drazsi, usetfi se tim ale mnoho dalSich naklada.

Dlouhy: pokud se zdravotnictvi vycita, Ze pacient putuje mezi odbornostmi, pak jinak to nejde, PL je jen koordinator.
Diagnostika spociva ve vylouceni jinych pfi¢in a ktomu je nutné vyjadieni odbornikll, pacient by si opravnéné
stéZoval, kdyby nebyl ke specialistdm odesilan. PL vidy potfebuje stanovisko odbornikli, bez néj nemuze Iécit.
Odmitd debatovat o individuélnich piipadech. Uspory v systému vidi vomezeni laboratornich vysetfeni, Pokud
pacient absolvuje dvé nebo tfi atb kdry, nema smysl ho zatézovat dalSimi vysetfenimi, Ié¢bami, hospitalizacemi — ma
se hledat jiny dlvod potizi.

Krbkova: Souhlasi se zneuzivanim lab. test(, ale Elisa neni nepfesnd, rekombinantni z nasich 3 druh( borelii a
pridanymi antigeny jako VISE muUZe byt i citlivéjSi nez Western blot. Uz 19 let jezdi na vSechny konference o LB,


http://sdruzeni.borelioza.cz/download/?filename=71b730e8753bc5c71dfc795cb4e35e6a.ppt

posledni v Lublani ukazala, Ze trendem je zkracovani lé¢by na 10-14 dni u ¢asnych borelidz a u pozdnich max. 28 dnd,
a to na zakladé klinickych studii.

Odvolava se na 13 svétovych guidelines, které zminuji pouze 7 atb vhodnych pro lé¢bu LB: doxycyklin, amoxicilin,
ceftriaxon, cefotaxim, cefuroxim a penicilin G, plus azitromycin jako zalozni atb pro malé déti alergické na peniciliny.
Tato doporuéeni vydava napt. Kochilv institut v SRN, Iékafi ve Velké Britanii, Svédsku, Norsku, Svycarsku aj.

V soucasnosti je zavddéna také |é¢ba ¢asné neuroborelidzy jen peroralné doxycyklinem.

Diagndza neuroboreliézy spociva v klinickych pfiznacich, laboratornich zndmkach zanétu v likvoru a intratekalni
syntéze specifickych protilatek v likvoru. Pfimy nalez borelii v likvoru metodou PCR a elektronovym mikroskopem
nepotvrzuje diagndzu neuroborelidzy.

Marvan: Kochdv institut v SRN se zabyva diagnostikou, je to obdoba nasi NRL, sdruzeni lékafli Deutsche Borreliose-
Gesellschaft ma jiny nazor. Pfi chronické LB je ceftriaxon neudinny, protoZe neplsobi na cystickou formu bez
bunécéné stény a nepronika intracelularné.

Krbkova: cituje Wormsera: “Kdo véri na cysty borelii, ptepisuje historii biologie. Bakterie tvoti L-formy zcela vzacné za
nepfiznivych podminek, jejich vyskyt je raritni.” Sama ma stovky vylécenych pacientd. LB je atb velmi dobte lécitelna.

Dymacek: predal Krbkové pozvanku na konferenci DBG

Krbkova: Na konferenci v Lublani bylo prezentovano, Ze 2 davky ceftriaxonu zabiji borelie a Ze po 72h doxycykinu jsou
vSechny mrtvé.

Dlouhy: SIL sdruzuje vSechny infektology, tj. je to reprezentativni férum a vydané DP budou konsensualnim
stanoviskem 250 odbornikd. ILADS je minorita oproti ostatnim USA infektologiim, DBG je v rdmci SRN jen minoritni
spole¢nost. Rikd: ,Vérte, Ze pacienti u nas hospitalizovani jsou dobie Ié¢eni a vylééeni, vénujeme jim stovky hodin...
vZdy bude urcita skupina pacient(l ktefi nejsou spokojeni, kterym soucasna medicina neumi pomoct, vysvétlit jejich
potiZe a vysvétlit jim, Ze LB neni jejich pfi¢ina. Chapeme Ze se tato skupinka bude sdruZovat, tak jako se sdruzuji jini
nespokojeni, ale drtiva vétsina pacientl je Uspésné lécena, spravné a dobre, a je spokojena.”

Po schvaleni DP budou vzdélavat praktické lékare, jak spravné nasazovat IéCbu a o vhodnych atb.

SIL brzy spusti vlastni internetové stranky o LB, aby pacienti vidéli jejich pohled na véc, protoZe jim vadi konfrontacni
pfispévky v diskusnim féru na www.borelioza.cz, utocici na ¢leny SIL. Budou spolupracovat se zdravotnimi
pojistovnami, aby limitovaly lab. vysSetfeni, zkratily dispenzarizace.

Klubal: komunikace je nutna, rozporna stanoviska = zmateny pacient, ktery dostava jiné info od Iékafe a jiné od OS.
Meéli bychom vyuZzit obcanskych aktivit k osvété verejnosti. Souhlasi, Ze odborné spolecnosti by mély mit info portal,
kde by mély vyjadrit srozumitelné stanovisko tak, aby se pacienti na zakladé vlastniho uvazeni mohli zorientovat.
Pokud bude na strané OS snaha o raciondlni spolupraci, méla by mu SIL poskytnout ndvrh DP jesté pred vydanim
k pfipominkam.

Ze své praxe by velmi uvital standardizaci laboratornich postupd, laboratore by mély uvadét na jakych setech jsou
provedeny testy — to povaZuje za dllezité, aby se mohl spolehnout na vysledky test(. Méla by byt jmenovana
referencni pracovisté, ktera by lékafri i pacienti mohli povazovat za spolehliva. Uvital by centrum pro LB, kam by mohl
poslat sporné ptipady, kterym ambulantni |ékaF nedokadze pomoct, tak aby si mohl byt jisty, Ze v takovém centru
pacient dostane opravdu fundovanou péci.

Hulinska: cituje z vyhlasky 275/2010 Sb. - zdvazna vyhlaska o systému epidemiologické bdélosti. Vyhlaska uvadi, ze
laboratorni diagnostika spociva v:
- testu Elisa, ktery je v klinicky spornych ptipadech konfirmovan WB. Tj. nekonfirmuje se pozitivni Elisa, ale
KLINICKY SPORNE pfipady.
- kultivaci z klinického materialu (déla bohuZzel jen NRL).
- detekci PCR ptipadné i v kombinaci s elektronovou mikroskopii.



Pro zahajeni lé¢by ¢asného lokalizovaného stadia dle bodu 1. vyhlasky (tj. erythema migrans) neni priikaz protilatek
potrebny. Je vidét, Zze zatim tato vyhlaska nevesla ve znamost. Bohuzel v ni chybi klinickd definice LB, ta nikde
v Evropé dosud nebyla stanovena.

Vysokou nespolehlivost testu Elisa odmitd, NRL schvaluje diagnostické soupravy a nepustila by na trh testy senzitivni
zméné nez 70-75%. BohuZel, u testd plati, Ze ¢im vyssi je specificita, tim nizsi sensitivita a naopak. Ovsem sety Test-
line Elisa, vyrobené z nasich, éeskych borelii, vykultivovanych z pacientl a ne z klistat, maji vyssi sensitivitu nez WB.
Nékteré laboratore na komercni bazi jsou skupovany zahrani¢nimi subjekty jen za ucelem zisku.

Marvan se pta: existuje tedy cysticka forma borelii?

Hulinska: in vitro samozifejmé, mame zdokumentované histologické nalezy v jatrech, srdci, plicich, likvoru.. Ale in vivo
cystu nikdo nevidél, to vSe je vyndano z pacienta, takZe spirochety se mohly zacystovat az v pribéhu zpracovani
preparatu. Ano, spirocheta pred tim vyjmutim v pacientovi samozifejmé byla. Likvor s pozitivnim PCR a viditelné cysty
pod mikroskopem znamenaji, Ze tam jisté spirochety byly.

Na dotaz, zda je opravdu borelioza snadno Iécitelna atb — nebude se vyjadfovat, neni Iékar. V USA byla soucasti tymu,
ktery provadél lécbu dlouhodobé pll, tFictvrté roku, vice druhy atb — [é¢eno velice dlouho a tvrdé, dnes se to nikde
na svété takto nelédi.

Krbkova: cituje znamou Klempnerovu studii, kde se pfi tfimési¢ni [éCbé atb tfetina pacientl zhorsila, tfetina neméla
zadny vysledek a jen tretina zlepsila.

Pfi pozitivité PCR, ELM - pokud neni typicka klinika a neodpovidaji dalsi lab ndlezy, pak se nejedna o LB a nelé¢i se.
Atb poskodi pacienta, vedlejsi Gcinky presahuji benefit dlouhodobé [éCby.

MUDr. Svecovd, VZP: Pojistovna ma zajem, aby péce, kterou hradi pojisténciim, byla kvalitni: nové DP vitaji a budou
je respektovat.

Data VZP - za r. 2009 bylo hospitalizovano témér 1200 pacientl pro hlavni dg. boreliéza, délka hospitalizace cinila 1-
93 dn(,v prdméru mésic a 12 dnf. Uhrada VZP za tuto péci cca 40 mil K&.

Udaje z ambulanci nebyla schopna zjistit, jednotliva vys. se pod kédem dg do jejich informaéniho systému nehlasi a
ambulantné léceni se tedy se nedostanou do statistiky.

Dlouhy: ano, to doklada kolik pacientd Ié¢ime a vylécime. Lékafi svou statistiku nemaji, jen v systému Epidat, bohuzel
hlaseni |ékafi je neuplné, praktici LB nehldsi. Ve vétsiné pripadl jsou pacienti urcité |é¢eni dobre.
Komplexni centrum - Siroce o ném diskutovali, aby se pacienti mohli obratit na vyssi spec. pracovisté, ale shodu
nenasli, protozZe stejné v téch centrech budou opét titiz odbornici, které OS Borelioza CZ kritizuje.

Sajdlova: specializovana centra na "lécbu pravé a levé ruky" nepodporuiji, velké fakultni nemocnice jsou centry pro
kazdy region.

Dymacek: lékafi se ale nemaji u nékterych specializaci na koho obratit, kam poslat napf. na revmatologii nebo
oftalmologii pacienta s LB, protoZe vétSina béznych specializovanych lékafd konkrétné o LB mnoho nevi. Pak dochazi
k situacim, Ze po lécbé kortikoidy u revmatologa pacient dostane neuroboreliézu. OS Zada o zfizeni jednoho
centrélniho pracovisté v CR, kde by se specialisté z kazdé odbornosti skute¢né zabyvali pouze boreliézou. Napf. oéaf
specializovany na LB neni, moZna tak dva tfi, o kterych to ale nikdo z pacientl ani z PL nevi. K takovému se pak ani
pacienti nedostanou. Centrum by pomohlo ktomu, aby pacienti neobihali specialisty, ktefi vlastné boreliéze do
hloubky nerozumi. Dékuje dr. Hulinské, Ze pfrijima sporné pripady. Pfedstavuje nékolik pfipadud z fad pacient(, které
dokladaji, Ze situace neni tak rQzova jak prim. Dlouhy naznacoval. Dr. Klubal je toho dikazem, sjizdi se k nému
pacienti z celé CR, se kterymi si jejich lékafi nevi rady a déla jako imunolog praci za Iékafe jinych odbornosti.

Klubal: infekéni oddéleni v nemocnicich se urcité vénuji i LB, ale byl by pro centrdlni pracovisté, které se skutecné
vyslovené na LB specializuje, kam by mohl pacienta poslat sklidnym svédomim, Ze se tam o néj skutecné



kvalifikované postaraji. LéCebné centrum s takovym renomé, jako ma v diagnostice NRL a dr. Hulinska, takové, kde se
setkavaji tyto komplikované pripady.

Navrhuje vSe promyslet a sejit se znovu k jednani po plil roce nebo roce.

Dlouhy: tézisté 1écby LB je u praktickych Iékar( a voditkem jim budou DP a soustavna edukace zastupci SIL. Odbornici
jsou ve fakultnich a krajskych nemocnicich, miZou konzultovat mezi sebou a funguje to dostatec¢né.

Krbkova ke vzdélavani 1ékari: 14 let pfednasi na LF MU v Brné, prvnich deset infekci hlasenych na uzemi CR, mezi
které patti i borelidza, musi studenti umét. TakZe vyuka je zajiSténa. Sama ochotné radi i pediatrim a pfrijima

pacienty z celé JM.

Sajdlova: nikdo nemUZe zabranit tomu, Ze se nékdy pacient dostane k Iékafi, ktery na svou praci kasle. Uréité je tfeba
co nejvic informovat pacienty i PL, ale chybam nelze Uplné zabranit.

Dtimalova: rozddva navrh informacniho letaku pro prevenci LB ur¢eného napft. pro ordinace PL do ¢ekaren.

Krbkova: prezentuje nazor na spravné nazvoslovi ve tvaru , lymeskd borreliéza“.

D¥imalova: stanovisko Ustavu pro jazyk ¢esky mame, potfebujeme pomoci s distribuci letaku, nikoliv s ndzvem.
Sajdlova: ano, po pfipominkovani odbornou spolecnosti, pokud ta bude s celym znénim letaku souhlasit, mohou ho
zverejnit na strankach MZzdr., rozeslat PL — pfiloZit k ¢asopisu Apel, ktery PL dostavaji. SIL by musela garantovat
spravnost informaci véetné odkazu na webové stranky www.borelioza.cz. Jde o stejny konsensus jako u DP.

Marvan: véfi, Ze spousta pacientl byla vylécena, ale mnoho uzZivatell, ktefi chodi na web www.borelioza.cz, byli
infektology prohlaseni za zdravé a presto jejich potize pretrvdvaji. Jak dokdzou infektologové své tvrzeni o jejich
vyléceni?

Rohacova: u spousty nemocnych potize pretrvavaji, at uz organické nebo psychosomatické, imunopatologické. To je
dano slozZitosti mediciny a je tomu tak u kazdého onemocnéni. Odstranime vyvolavajici agens, ale potize mohou
pretrvavat. Vtomto pripadé nebudeme do organismu znovu zasahovat atb, protoZze by to pacienta poskodilo.
Pretrvavajici potize nejsou dlivodem pro dalsi [écbu.

Marvan: jste presvédcena Ze pacienta toho agens zbavite?

Rohacova: ne, to jsem netekla, ale ukoncuji lécbu, kdyz jsem presvédcend, Ze uz LB nema.

Dlouhy: informace z www.borelioza.cz jsou tendenéni a zavadéjici, je tfeba hdjit celospolecensky zajem a zabranit
naduzivani atb.

Dymacek: rozdava pritomnym film Under Our Skin a upozornuje, Zze jsou jiné, i méné zavainé dg. které se léci
dlouhodobé atb, napf. akné. LB je natolik zavaind, Ze si zaslouzi, aby varianta delsi |éc¢by atb byla mozna. Po
dlouhodobé 1é¢bé maji uzivatelé webu borelioza.cz pfevdiné dobré vysledky, hrozba rezistence je zejména u
nozokomidlnich ndkaz v nemocnicich a tyka se rychle se mnozicich bakterii.

Sajdlova: ukoncuje jednani.

Z jednani nebyl ucinén zadny zavér ani plan pfistiho setkani.

Dne 20. 1. 2011 za OS Borelioza CZ Pavel Marvan, Petr Dymacek, Radka Dfimalova
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