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Véc: Otevieny dopis predsedkyni SIL, Zadost o poskytnuti navrhovanych smérnic pro
1é¢bu Lymské boreliézy k vyjadreni pred jejich zvefejnénim ve véstniku MZ

Vézena pani docentko,

dovolim si reagovat na nasi pfedchozi e-mailovou korespondenci otevienym dopisem pro
infektologickou spolecnost. D&kuji za VasSi zpravu, 1 kdyz v ni bohuzel pfili§ jasné
nenachazime piimou odpovéd - tj. zda jste naSi zadost o poskytnuti piipravovanych
Doporucenych postupti k 1é¢bé lymské borelidzy zastupciim sdruzeni pacientl projednali, jak
jste slibila a jaky byl vysledek. Velmi nas mrzi, ze infektologickd spolec¢nost se vyhyba
SirSimu dialogu a ziejmé nechce slySet ohlas pacientii na 1é€bu nemoci, ktera se jich zivotné
dotyka. Je pfinejmenSim zvlastni, Ze zdjem o spolupraci a vyménu informaci projevuji
zahrani¢ni odbornici a Iékafi, zatimco Ceské infektology jejich pacienti pfili§ nezajimaji.

Pokud budou dle Vaseho sdé€leni piipravovand Doporuceni pifedana k pfipominkovani
odbornym pracovnikiim v dalSich 1ékatskych oborech, taZzeme se, ktefi odbornici (jmenovite)
z jinych Iékaiskych spolecnosti se budou piipominkovanim téchto smérnic zabyvat. Stale totiz
marné hledame odborniky na lymskou boreliézu v CR, ktefi by byli ochotni a schopni tuto
nemoc efektivné nejen diagnostikovat, ale i 1é¢it. Situace v CR je velice tristni a sou¢asné
postupy generuji zastupy chronicky nemocnych lidi, ktefi se ve stale vetsi mife obraceji na
naSe sdruzeni. Informovanost pacientli v dnesni dob¢ neni mozné piehlizet. Velice nechvalné
znama zacinaji byt mezi pacienty pfedevsim ta pracovisté ve velkych nemocnicich (a tzv.
boreliové poradny), kterd by se méla této infekci nejvice a nejpecliveji vénovat. Jejich praci
pak musi suplovat obvodni 1¢kafi, kteti si logicky s onemocnénim tak komplexnim jako je LB
Oficiélni statistiky promotenosti ¢eského obyvatelstva jsou zna¢né¢ podhodnocené. Pacienti
nejsou dlouhodobé sledovani a neexistuje evidence rekurentnich a perzistentnich infekci. Péce
o nakazené t€hotné Zeny je tristni, pfi¢emz riziko transplacentarniho pfenosu je zkoumano na
velmi malém poctu respondentek. Hodnoceni onemocnéni je zalozeno na
nestandardizovanych serologickych testech a neni divu, Ze I€kafi je casto nedokdzi
interpretovat. Klinické piiznaky nejsou brany do uvahy a pacientim neni naslouchano. Tzv.
"evidence based medicine" degraduje pacienta na stroj na vyrobu protilatek a Iékafe na
tiskarnu zadanek a recept. PéCe neni nijak koordinovana a pacienti bezradné putuji mezi
mnoha odbornostmi bez valného vysledku a predevSim bez smysluplné 1écby svého
onemocnéni. To vede v konecném dusledku k plytvani prostiedky vetfejného zdravotniho
pojisténi.



Mohli bychom ve vyc¢tu pokracovat, ale pokracovat budeme se zdravotnimi pojistovnami,
politiky a t&mi 1ékaii, ktefi budou ochotni naslouchat a spolupracovat, at’ uz jsou v CR nebo v
zahranici. Jsme v uzkém kontaktu s némeckym sdruzenim BORRELIOSE und FSME BUND
DEUTSCHLAND e.V., které se spolu s dal§imi podobnymi organizacemi snazi ptrenést
problematiku lymské boreliézy na uroveit EU. Prvni pozitivni kroky v tomto sméru jiz byly
ucinény.

V z4jmu pacientt i poctivych a hledajicich Iékatrti doufdme, Ze v Doporucenich bude zahrnuto
mimo jiné:

- okamzita a razantni 1é¢ba erythema migrans bez odkladu pro sérologii, ktera je v
casnych stadiich negativni (toto mnoho 1ékait bohuzel dosud nerespektuje ¢i neznd),

- solidni diagnostika neuroborelidzy, protoze neni mozné aby byla zaloZena pouze na
protilatkové odezvé v likvoru - viz vyse,

- definovani klinickych ptiznakii a nepiimych markert typickych pro LB,

- azejména zdlraznéni rizika trvalych nasledki pii odkladani 1écby.

Doufadme v doporuceni komplexniho feSeni perzistentnich ndkaz, se kterymi si Iékafi nevi
rady a pacienta si prehazuji jako horky brambor z jedné odbornosti na druhou.

Pevné véfime, Ze v pripravovanych Doporucenich I¢kati najdou prostor ke skutecné efektivni
16¢bé a nikoliv navody jak NELECIT. U Z4dné choroby vyjma boreliozy neni doporu¢ovano
odebrat pacientovi I¢ky diive, nez je nemoc zcela potlacena - pokud je exaktné stanovena
doba podavani antibiotik bez ohledu na to, zda potiZe pacienta pretrvavaji, jde o neeticky
pristup.

Je nejen v z4jmu nds, pacienttl, ale 1 v profesiondlnim z4jmu kazdého 1ékare, aby diskuse nad

diagnostikou a lécbou tak zdkefného onemocnéni, jakym je lymska borelidza, probihala
otevieng.
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