ZPRAVA

o postaveni zdravotné postizenych Chronickym unavovym a

imunitnim dysfunk¢nim syndromem CFIDS (ME/CFS)

Feseni pristupu Ceské republiky v oblasti zdravotni a socialni péce
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LékaFl ve statnich i nestatnich zdravotnickych zafizenich

Ministerstva zdravotnictvi CR 5

deorn{/ch |ékarskych spolec¢nosti CR

Ceské spravy socialniho zabezpeceni v¢. Posudkovych komisi

Lékarské posudkove sluzby CSSZ, MPSV CR a jejich kontrolnich organd
Ministerstva prace a socidlnich véci CR (MPSV CR) - naméstek ministra,
usek posudkové sluzby a jeho kor)trolnlch organdl 5

Spravnich a obecnych soudd vC. Ustavniho soudu CR

Vy&etiovacich organd Policie CR a dozorujicich statnich zastupitelstvi
Organl moci zakonodarné Ceské republiky

Evropského Parlamentu v Bruselu a Evropského soudu pro lidska prava
ve  Strasburku

Svétové zdravotnické organizace - WHO a platné ratifikovanych
mezinarodnich smluvnich ¢lenskych zavazkd Ceské republiky k WHO
Pfistup vyspélych demokratickych statd svéta k fedeni situace
zdravotné postizenych touto chorobou

[Pouzité zkratky s ekvivalentnim vyznamem: ME/CFS = benigni myalgicka encefalomyelitida / chronicky
unavovy syndrom; CFIDS = chronicky Unavovy imunitné dysfunkéni syndrom]
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1. Uéel Zpravy

Ucelem Zpravy o teseni pristupu Ceské republiky a EU v oblasti zdravotni a socidlni péée o nemocné
( dale jen Zprava) je podat souhrnné objektivni informace o vazné situaci zdravotné
postizenych v Ceské republice.

Informace jsou urceny :

pro praktické a odborné osSetfujici l|ékafe nemocnych, infekcionisty, neurology, imunology,
endokrinology, alergology, internisty, ortopedy, psychology, psychiatry a dalsi odborné |ékare, dale
pracovniky zdravotnich a socidlnich odbord krajskych Ufadd, ¢&lend Uzemnich znaleckych komisi
krajskych Gfadl, vykonné pracovniky Ceské spravy socialniho zabezpedeni CR - LékaFské posudkové
sluzby a jejich kontrolni a nadfizené organy, Posudkové komise Ministerstva prace a socidlnich véci CR,
pracovniky Ministerstva zdravotnictvi CR a dleny Ustfednich znaleckych komisi MZ CR, informace jsou
dale urceny pro Vefejného ochrance prav Brno, vladni i nevladni organizace, vysetrovaa organy Policie
CR, pro pracovnlky vSech stupnu statnich zastupitelstvi, soudni znalce, vazene soudce soudd vsech
stupfiG v¢. Ustavniho soudu CR, pro Evropsky soud pro lidska prava ve Strasburku a orgdny moci
zdkonodarné v CR i EU.

Zprava je zakladnim komunikacnim prostiedkem, jak prostrednictvim podani
objektivnich informaci o chorobé predchazet neimysinému a neuvédomélému
poskozeni prav zdravotné postizenych nemoci chronicky inavovy syndrom ME/CFS.

2. Objasnéni pojmi, strucné o historii choroby, klasifikace v ICD WHO, popis

zdravotniho postizeni ME/CFS, pricina vzniku, diagnostika a Iéceni
Pojmy

V soucasnosti nejrozsirenéjsi nazev nemoci Chronicky Gnavovy syndrom (v orig.Chronic fatigue
syndrome) s mezinarodné znamou zkratkou CFS byl vytvofen na konci 90. let min. stol. v USA, kdy
Centrum pro kontrolu nemoci (Center for Disease Control and Prevention, dale CDC) muselo
prejmenovat predchozi nazev onemocnéni - chronicky Epstein-Barr virus (CEBV), vybrany Narodnimi
Ustavy zdravi (v orig.National Institutes of Health, zkr.NIH), na matouci nazev ,chronic fatigue
syndrome". Ten chorobu zlehCuje a zapficinil fadu nedorozumeéni ve vyzkumu, jakoz i v pfijeti odbornou
¢i laickou verejnosti.

Dalsi rozsifené pojmenovani této choroby se zkratkou CFIDS - pro chronicky Unavovy imunitni
dysfunkéni syndrom, prichazejici rovnéz z USA, jiz upozorfiuje na pfitomnost imunitni dysfunkce pfi
CFS.

Zkratka ME znamena Benign Myalgic encephalomyelitis, tj.nezhoubny zanét nervové soustavy se
svalovou bolesti nebo fidCeji Myalgic encephalopathy, tj. patologii nervové soustavy sdruzenou se
svalovou bolesti.

Nova zkratka - ME/CFS se povazuje za diagnosticky presnéjsi a popisné&jsi, pfinosnym se zda byt
omezeni spojovani nemoci primarné s Gnavou. Navic zdUrazfiuje spravné zatfidéni nemoci pod kédem
G93.3 v Mezinarodni klasifikaci nemoci ICD-10 Svétovou zdravotnickou organizaci (dale WHO).

Odkazy: http://www3.who.int/icd/currentversion/gg90.htm - g933,
http://www.immunesupport.com/em/EM021407C/nameChange.cfm)

VSechny uvedené nazvy a jejich zkratky jsou ekvivalentni pro pojmenovani této komplexni organické
choroby projevujici se mnozstvim neuro-endokrino-imunitnich symptomQ. Rozhodné& v&ak jimi nekoné&i
vy&et pojmenovani pouzivanych k popisu nemoci v rtizné dobé a v rtiznych ¢astech svéta.

Vyé&et nazvl tvoii dalsi, napft.:

Epidemie Neuromyasthenie

Chronicky Epstein-Barr virovy syndrom

Chronicky syndrom mononukledzy

Raphe Nucleus Encephalopathy

Nizka NK cells nemoc

Atypicka obrna

Vaskulitida epidemie

Post-virovy Unavovy syndrom

Post-infekéni Unavovy syndrom

Chronicky neuroendokrinoimunitni dysfunkéni syndrom
Neuroendocrinoimunitni dysfunkéni syndrom
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Nékteré nazvy se odkazovaly pfimo na umisténi specifickych epidemii:
e Islandskd nemoc

e Akureyri nemoc

e Royal Free nemoc

e Tapanui chfipka

e Lake Tahoe nemoc
Historie

Choroba vzbudila pozornost zejména prostfednictvim dobfe zdokumentovanych epidemii. V roce 1959
lékai sir Donald Acheson popsal v Uvodniku Lancetu historii epidemii zaznamenanych pod rlznymi
nazvy - Benigni myalgickd encephalomyelitis, Islandska nemoc a neuromyasthenie. Odkaz:
http://www.meresearch.org.uk/information/keypubs/Acheson - Am J Med.pdf

V mnoha publikacich se popsani choroby nespravné datuje do r.1988. K omylu dochazi, protoze v tomto
roce uznavana autorita, jiz je americké Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci, rozhodla nazyvat
nemoc novym pojmenovanim “chronic fatigue syndrome” a pod jeji zastitou byla vydana pripadova
definice (tzv.“"Holmesova kritéria”) k uziti pro vyzkum.

Tridéni

Svétova zdravotnickd organizace zatfidila benign myalgic encephalomyelitis poprvé do Mezinarodni
klasifikace nemoci - revize osm (zkr.ICD-8) v roce 1969 mezi neurologické poruchy. K uznani nemoci
Svétovou zdravotnickou organizaci tedy doslo desitky let predtim, nez CDC rozsirilo
pojmenovani chronic fatigue syndrome.

V soudobé Mezinarodni klasifikaci nemoci ICD-10 Chronickému Gnavovému syndromu ekvivalentni
nazvy - postvirovy Unavovy syndrom, benigni myalgickd encefalomyelitida najdeme zatfidéné pod
kédem G93.3 v kategorii neurologickych onemocnéni v kapitole VI Nemoci nervové soustavy,
G90-G99 Jiné poruchy nervové soustavy. Jak znamo, ICD-10 ma tfi svazky. Odkaz:
http://bookorders.who.int/bookorders/anglais/detart1.jsp?sesslan=1&codlan=1&codcol/=80&codcch=_1
Vlastni klasifikace ICD-10 vysla v prvnim svazku v roce 1992, ale termin CFS se do ni jeSté nedostal,
protoze se objevil pfiliS pozdé (z hlediska harmonogramu pfipravy publikace). Pod G93.3 uvadi jako
ekvivalenty Benign myalgic encephalomyelitis a Postviral fatigue syndrome. Druhy svazek - Pracovni
prirucka ke klasifikaci - vySel v r. 1993. Termin CFS se v ICD-10 objevuje az ve tfetim svazku
publikovaném v r. 1994 - v Abecednim seznamu. Nachazi se pod S (syndrom), jako -Unavovy, --
chronicky, as -fatigue, --chronic.

Stézejni je zatridéni pod kéd G93.3 jako termin ekvivalentni s Benign myalgic
encephalomyelitis a Postviral fatigue syndrome. CFS je tedy jmenovité v ICD-10
uveden v jejim tFetim svazku (v Abecednim seznamu) vydaném v roce 1994.

V prvnim svazku neni, protoze v dobé jeho vydani to byl novy, jesté dostateCné nezavedeny termin.

Nicméné jemu ekvivalentni terminy Benign myalgic encephalomyelitis a Postviral fatigue syndrome v
prvnim svazku jsou, a to pod G93.3.

Klasifikace Svétové zdravotnické organizace WHO (World Health Organization)

pro onemocnéni myalgicka encefalomyelitida/chronicky Unavovy syndrom (ME/CFS) a fibromyalgicky
syndrom (FMS)

Marjorie van de Sande, B Ed, Grad Dip Education

Reditel pro vzdélavani

LékaFi a pravnici reprezentujici pojistovny Casto agresivné prohlasuji, ze onemocnéni ME/CFS a FMS
jsou dusevni povahy. Je dilezité znat klasifikovani téchto nemoci Svétovou zdravotnickou
organizaci WHO, protoze jeji informace mohou vyvratit takova nepravdiva tvrzeni.

Fibromyalgie

Svétova zdravotnicka organizace zaclenila fibromyalgii do desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci
ICD (International Classification of Diseases) v roce 1991, revize byla publikovana v roce 1992,
Fibromyalgii byl pfifazen kéd M 79.0 a byla klasifikovana jako nekloubni revmatismus.
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Myalgicka encefalomyelitida/Chronicky Gnavovy syndrom

Svétova zdravotnickd organizace zaclenila ME/CFS do desaté revize Mezinarodni klasifikace nemoci
v roce 1991, revize byla publikovana v roce 1992. Postvirovy Unavovy syndrom je klasifikovan jako
nemoc nervové soustavy s kdédem G93.3. Do této kategorie je zaclenéna i benigni myalgicka
encefalomyelitida.

Klamava tvrzeni

Néktefi 1ékafi ovlivnéni psychosomaticko-kognitivné behavioralni Skolou nepfiznivé ovlivnili zdravi
mnoha pacientl prohladovanim a publikovanim tvrzeni, Ze chronic fatigue syndrome (zkr. CFS) je
zarazen do kategorie neurastenie v kapitole duSevni nemoci Mezinarodni klasifikace nemoci. Diskuse
k tomuto tématu zasahla 22. ledna 2004 dokonce i britskou Snémovnu lordQ.

Mezinarodni klasifikace nemoci MKN (International Classification of Diseases (ICD)) Svétové
zdravotnické organizace WHO (World Health Organization).

POZOR ! Desata revize WHO od sebe navzajem odliSuje tyto tfi zasadné neslucitelné
a zcela lékarsky i vyznamové samostatné pojmy:

a) ,Chronicky unavovy syndrom ME/CFS" neboli doslovny pieklad, tj. syndrom
chronické Gnavy, je zafazen pod G93.3

b) ,Unavovy syndrom" figuruje v ICD-10 i MKN-10 v kapitole V - Mental and behavioural
disorders.

c) ,Chronicka anava" figuruje v kapitole XVIII

Ad a) Chronicky Ginavovy syndrom neboli doslovny pfeklad, tj. syndrom chronické Gnavy je
jmenovité v ICD-10 uveden v jejim tfetim svazku (v Abecednim seznamu-obr.1) vydaném v roce 1994,
Ekvivalentni nazvy - postvirovy Unavovy syndrom(zkr.PVFS), benigni myalgicka encefalomyelitida
(zkr.ME) najdeme pod kédem G93.3 v kategorii neurologickych onemocnéni v kapitole VI Nemoci
nervové soustavy, G90-G99 Jiné poruchy nervové soustavy. Pro upfesnéni: ICD-10 ma tfi svazky.
Vlastni klasifikace ICD-10 vysla v prvnim svazku v roce 1992, ale termin CFS se do ni jeSté nedostal,
protoze se objevil pfiliS pozdé (z hlediska harmonogramu pfipravy publikace). Pod G93.3 uvadi jako
ekvivalenty ME a PVFS. Druhy svazek - Pracovni pfirucka ke klasifikaci - vySel v r. 1993. Termin CFS
se v ICD-10 objevuje az ve tiFetim svazku publikovaném v r. 1994 - v Abecednim seznamu.
Nachazi se pod S (syndrom), jako Ganavovy, chronicky /S (syndrome), as fatigue, chronic/.
NejdllezitéjsSi je, ze je zafazen pod G93.3 jako termin ekvivalentni s ME a PVFS. V prvnim
svazku neni, protoze v dobé jeho vydani to byl novy, jesté dostate¢né nezavedeny termin. Nicméné
jemu ekvivalentni terminy ME a PVFS v prvnim svazku jsou, a to pod G93.3.

obr.1 Original ICD-10, tfeti svazek, Abecedni seznam z r.1994

INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF DISEASES

Syndrome—continued Syndrome—continued
- epileptic (see also Epilepsy) G40.9 — hypermobility M35.7
— — speaal G40.5 - h_'n.'pn:rss_\mma:hu]irnj:: G47.8
— erythrocyte fragmentation D59.4 - hyperventilation F45.3
exhaustion F48.0 — hypokalemic E87.6
— extrapyvramidal G25.9 ~ hypopituitarism E23.0
— — specified NEC G25.8 - hypoplastic left-heart Q23.4
eye retraction H50.8 — hypopotassemia E87.6
— eyelid-malar-mandible Q87.0 hypotension, maternal 026.5
— facial pain, paroxysmal G50.0 idiopathic cardiorespiratory distress,
familial eczema-thrombocytopenia newborn P22.0
( Wiskott-Aldrnich) D82.0 ihotibial band M76.3
— fatigue F48.0 — immobility, immobilization (paraplegic)
— — chronic G93.3 162.3 -
— — postviral G93.3 immunodeficiency



Cesky pFeklad MKN-10, tieti svazek, Abecedni seznam:

MEZINARODNI KLASIFIKACE NEMOG]

Syndrom - pokracovini
— trisomie NJ Q92.9

|
I

13 Q91.7
= meiotickd nondisjunkce Q514
— mitotickd nondisjunkce Q91.5

— mozaika Q91.5
— translokace Q91.6
18 Q913

~ meiotickd nondisjunkce Q91.0
— mitotickd nondisjunkce Q9].]
— mozaika Q9].1

Syndrom - pokracovini

XX_XX, Zensky Q97.1

XXXXX, Zensky Q97.1

XXXXY Q98.1

XXY Q98.0

zahusténé Zluéi (novorozence P5
z:‘ik;"ircné Savle Q26.8 S
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i ) F1I0-F19 s .2 na &tvrtém
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ziskané imunodeficience — viz Onemocnén{

~ — — translokace Q91.2 i idskeé 1
Q virem lidské imunodeficience (HIV)

- =20 2
M ~ zpoidéné fize spanku G47.2
I - meliotickd nondisjunkee 0900 L orewoms B
—_— e - l U Fad "o > " .
- -~ mozaika Q901 S0 ~ - Pohlaich (heterochromozomi)
— — — translokace Q90.2 T T =~ mulsky fenotyp Q98.9
- - 22 Q928 “ T T T~ Zensky fenotyp Q97.9
= E?EE?L&?%mc s chybénim radia = ;trgtyu;;(ljin ?’:‘12];‘13 S
e — ztuhlosti celkové (stiff-man syndroma) G258

|

ilut)’@:h nehti L60,5
Synechie (predni) (duhovky) (zadni)

- tff X chromozomii, u Jeny Q97.0
— turecké Savle Q26.8 )

— ty¥rané(-ho
: _y dfiér(e T)’M,I (zornice) H21.5
e B Ly § mtrodé'.loiﬂi N85.6
- iiyrco—anil:rfémk(mik:ﬂni insuficience E31.0 Si:;ﬁtrf]zt;:is %%g%
— lnavy y ; .

3 .0 Synchondrosis

— — chronické G933
= — poviréze G93.3

— abnormdlni Q78.8

— 1schinmnhial-£ K01 A

Ad b) ,Unavovy syndrom" figuruje v ICD-10 i MKN-10 v kapitole V - Mental and behavioural
disorders. POZOR - je ¢asto chybné zaménovan za ME/CFS

F40-F48
Neurotic, stress-related and somatoform disorders

F48.0 Neurasthenia

Fatigue syndrome

Use additional code, if desired, to identify previous physical illness.
Excludes:

asthenia NOS ( R53)

burn-out ( Z73.0)

malaise and fatigue ( R53)

postviral fatigue syndrome ( G93.3 )
psychasthenia ( F48.8 )

Ad c) ,Chronicka unava" v kapitole XVIII - Symptoms, signs and abnormal clinical and laboratory
findings, not elsewhere classified. POZOR - je ¢asto chybné zaménovana za ME/CFS

R50-R69
General symptoms and signs
R53 Malaise and fatigue
Asthenia NOS
Debility:
e NOS (asi blize neuréené-muze se opsat zkratka)
e chronic
® nervous
General physical deterioration
Lethargy
Tiredness



Excludes: debility:

e congenital ( P96.9 )

e senile ( R54)

exhaustion and fatigue (due to)(in):
e combat ( F43.0)

e excessive exertion ( T73.3)
e exposure ( T73.2)

e heat ( T67.-)

¢ neurasthenia ( F48.0 )

e pregnancy ( 026.8 )

¢ senile asthenia ( R54 )
fatigue syndrome ( F48.0 )

e postviral ( G93.3)

Objasnéni nemoci ME/CFS Sveétovou zdravotnickou organizaci -— WHO

Dr. B. Saraceno z WHO 16. Ffijna 2001 pisemné objasnil klasifikaci. ,Chci objasnit situaci tykajici se
klasifikace neurastenie, Unavového syndromu, postvirového Unavového syndromu a benigni myalgické
encefalomyelitidy. Chci zfetelné vyjadrit, Zze Svétova zdravotnickd organizace od desatého vydani
Mezinarodni klasifikace nemoci v roce 1992 a jeho pozdéjsSich verzi nezménila sviij postoj k témto
onemocnénim."

“Postvirovy Unavovy syndrom zlstadva zafazen pod nemocemi nervového systému s kédem G93.3.
Do této kategorie je zaclenéna i benigni myalgicka encefalomyelitida."

,Neurastenie z{stava v kapitole nemoci du$evni a poruchy chovani s kédem kategorie F48.0. Do této
kategorie je zafazen i Unavovy syndrom (POZOR ne CHRONICKY UNAVOVY SYNDROM). Postvirovy
Unavovy syndrom je vSak z F48.0 vyslovné vyloucen.”

DalSi objasnéni

Andre |I'Hours z Ustfedi WHO podal 23. ledna 2004 dalsi pisemné objasnéni. ,Potvrzujeme, Ze podle
taxonomickych principt, kterymi se fidi Desatd revize Mezinarodni klasifikace nemoci a pFibuznych
zdravotnich problémi Svétové zdravotnické organizace (ICD-10), neni dovoleno zatfidit stejny
stav do vice nez jedné rubriky, nebot to by porusilo zasadu vzajemné vyluénosti (exkluzivity)
jednotlivych kategorii a subkategorii."

Pan I'Hours uvedl|, Ze kazda zemé akceptujici smérnice WHO pro nazvoslovi je povinna pFijmout
klasifikaci ICD.

ch _informaci a statistik

Objasnéni nemoci ME/CFS Ustavem zdravotnick

Ceské republiky z r. 2007

Sdéleni Mgr. Jifiho Holuba, zastupce rteditelky Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR,
Palackého ndmeésti 4,128 01 Praha 2, www.uzis.cz ze dne 19.02.2007 a 22.2.2007:

».MKN - 10 se vyskytuje ve tfech svazcich. Prvnim svazkem je seznam diagn6z nemoci a
pridruZzenych zdravotnich problému podle jednotného klasifikagniho kli¢e, druhy svazek je instruktazni
priruc¢ka k pouzivani této klasifikace a tfeti svazek obsahuje abecedni seznam nérodnich nazvl nemoci
a pridruzenych zdravotnich problémd, véetné synonym.

Dale bych chtél upozornit, Ze prvni dil vysel ve dvou modifikacich a to za prvé jako Uplny preklad,
ktery méa povahu oficidlni pomdcky a za druhé jako kapesni vydani, které neni proti Gplnému kniznimu
znéni Uplné (viz vysvétleni v Uvodu u obou publikaci).

Nikde v ¢eském vydani neni doporuceni pouzivat pro chronicky inavovy syndrom kéd F48.0
a ani nikde neni Feceno, ze diagnézy pod kédy F48.0 a G93.3 jsou stejné choroby. Bylo by
to v rozporu s filosofii MKN 10.

... Cesky preklad zcela odpovida po vécné i formalni strance anglickému originalu WHO.

Konec citace.



Pro dalsi informace navstivte:
http://www3.who.int/icd/currentversion/fr-icd.htm
http://www.who.int/classifications/en/
http://www.uzis.cz

Popis nemoci

Souhrnné mizeme ME/CFS charakterizovat jako komplexni onemocnéni s mnoha projevy,
které maji zaklad v souboru abnormalit nervového, imunitniho, kardiovaskularniho a
endokrinniho systému.

ME/CFS charakterizuje dlouhodobda, v diagnostickych kritériich uvedena, nejméné Sestimésicni
nezmérna Unava projevujici se jako hluboké vycerpani s extrémné nizkym energetickym potencidlem
organismu, ktery vede k razantnimu snizeni Grovni aktivit pacienta.

V pfiru¢ce vydané Centrem pro kontrolu nemoci - Nastrojova sada pro profesionalni poskytovatele
zdravotni péce (orig.: CFS Toolkit for Health Care Professionals: Diagnosing CFS) se uvadi, ze ,tnava
(rozuméno u CFS) je doprovazena charakteristickymi symptomy, které mohou pacienty trapit
vice nezZ tato unava." V orig.: , The fatigue is accompanied by characteristic symptoms that may be
more bothersome to patients than thefatigue itself." (Viz.http://www.cdc.gov/cfs/pdf/Diagnosing CFS.
pdf )

POZOR! Nemoc ME/CFS nelze chapat jako pouhy problém pacienta s inavou a jeho
schopnosti ji prekonat.

ME/CFS nejlasté&ji nastupuje po prodé&lané infekéni nemoci. Nastup choroby byva nahly, ale mlze byt i
pozvolny. Stav je doprovazeny znacné zesilenymi dlouhotrvajicimi chfipkovymi symptomy, vyskytuji se
zvétSené lymfatické uzliny, chronicky zanét nosohltanu, bolest hlavy, subfebrilie, dale bolesti kloubd,
svall, kosti atd. viz nize oddil:“Casto frekventované projevy". Lidé s ME/CFS maji soubory symptomd,
které vystihuji dysfunkci v rlznych systémech: imunitnim, nervovém, endokrinnim a
kardiovaskularnim. Projevuji se pestré vegetativni poruchy, srdecni a imunitni problémy.

Na rozdil od bézZnych popist zdravotnich obtizi jsou symptomy pFi CFS velmi vyrazné,
vyznamné omezuji pacienta a prinuti ho k zavedeni kazdodennich Setficich opatfFeni, nebo jej
uplné vyradi z moznosti bézné fungovat.

Lékarské vysledky vychazejici z ovéfenych a opakovatelnych dat ukazuji, Zze celkové funkéni
poskozeni lidi s CFS - jak publikovalo CDC i jini - mdze byt stejné jako u lidi s roztrousenou
skler6zou mozkomisni, pacientli s AIDS a lidi podstupujicich chemoterapii kvili rakoviné.
Bezprostfedné neumiraji. Nemaji néco, co by se mohlo oznacit za jedinec¢nou pFicinu. Pfesto
dopad postizeni zplisobuje shodné omezeni.

Symptomy se vyskytuji v rlznych kombinacich a mohou navodit podezfeni z jiného zavazného
onemocnéni (pf. onkologického, autoagresivniho..), které je nutné postupné vyloucit (vylucovaci
metoda).

Pfiznaky se zvyraznuji po namaze/zatézi, coz je charakteristicky znak ME/CFS. Vycerpani, které
nasleduje po dusevni nebo fyzické aktivité vyzaduje pro obnoveni sil dvaceti ¢tyf hodinovy nebo delsi
odpocinek (klid na 1Gzku). Spanek véak nemocnému nepfinasi obnoven sil.

Casto frekventované projevy jsou:

e vegetativni a cirkula¢ni (obéhové) - nepravidelny tep; tachykardie, bolest na hrudi, kolisani
krevniho tlaku, dechovéd nedostatecnost, omdlévani, kolapsy, ortostatickd intolerance,
ortostatickd hypotenze, zimnice a naproti tomu noéni poceni; neptizplsobivost na chlad & teplo;

e neurologické - zavraté, toceni hlavy, mozkova mlha, problémy s drzenim rovnovahy, nestabilita,
7 . 7 v v ’ o ’ . sV .
svalova dystonie, zaskuby a brnéni v ruznych svalech (i obliceje)
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e zrakové poruchy - zastfené vidéni, bolesti, paleni a suchost oci, c¢astd zména dioptrii,
v Ve o . r v 7 v g 7 v . . 7 ’ g 7 e
svéetloplachost a neprizpusobivost prudkym zménam v osvétleni, nesnasenlivost blikani, kmitani
O v
obrazu, muze vyvolat celkovou nevolnost a bolest

e revmatologické problémy - bolesti kloubd, svalQ, Gponl vétdinou bez zndmek zanétu a otokdl
e bolesti pohybového aparatu zejména patere, rehabilitace Casto bez efektu, ¢asta hypermobilita

e imunologické a alergologické problémy - pfi imunologickych laboratornich testech se casto
zjistuje vyskyt rlznych protildtek napt.proti EBV, CMV, HSV..., nebo autoprotilatek (protilatek
namifenych proti vlastnim tkanim) bez zjit&ného orgdnového pogkozeni. Imunitni systém mdze
vykazovat zndmky dysfunkce - chronické aktivace, autoimunitni rysy, tj. vyskyt rlznych
protilatek zamérenych proti vlastnim strukturam téla, a nebo naopak snizenou imunitni reakci,
objevuje se zvysSena nebo snizena teplota; bolestivé, zvétSené lymfatické uzliny, suchost Ust a
odi (sicca syndrom), vznik novych alergii; dale se vyskytuje intolerance chemikalii, precitlivost na
medikace vedouci k nesnasenlivosti riznych 1ékd, ¢astd je alkoholova nesnadenlivost

e ORL - bolestivé hrdlo — projevy chronického zanétu casto s negativnim vysledkem vytéru

e endokrinologické potize - napadné casty je vyskyt autoimunitniho zanétu sStitné zlazy,
nedostatecnost hypothalamo-hypofyzarné-nadledvinové osy ...

e gastrointestinalni potize - draZdivost stfev (tlaky a bolesti bficha, prijmy, plynatost); zaZivaci
potize, pocity na zvraceni, nechutenstvi, potize jsou typicky pfirovnavany ke stavu celkové
nevolnosti a slabosti jako po nadmérném uziti alkoholu, dale napf.vdha ménici se beze zmén ve
stravovani

e verbalni a kognitivni potize - neschopnost pohotové pochopit obsah ¢teného/reprodukovat text,
zapamatovat si obsah precteného, neschopnost pohotové vypoditat d&isla, naruseni
komunikacnich schopnosti - soustfedéné vnimat/pohotové reagovat, potize s kratkodobou
paméti, koncentraci (vykyvy kognitivni vykonnosti jsou zavislé na momentalnim stavu energie)

e mozné problémy psychiky - popudlivost, depresivni ladéni, GUzkost, panické ataky, vykyvy nalady

Koho nemoc ME/CFS nejcastéji postihuje:

Nemoc nejCastéji postihuje Zeny, ale mohou onemocnét také muzi a déti. Jde prevazné o lidi
ambiciozni, pracovné velmi vytizené.

Znacna cast nemocnych ma stiredoskolské a vysokoskolské vzdélani Ing., Mgr., CSc., MUDr.,
MBA, DiS .... , a je pochopitelné, Ze jejich prioritnim Zivotnim cilem neni ,,pobirat"
nemocenské nebo socialni davky ¢i si ,zit nad poméry" v plném invalidnim dlichodu, ktery je
mnohon&sobné niz&i, neZ byla jejich mzda v jejich naroénych a zodpovédnych povolanich, jeZ z dGvodu
negativnich projevd ME/CFS jiz nemohou vykonavat.

Nedivodna psychiatrizace p¥Ficiny zdravotniho postizeni ME/CFS (stejné jako tomu bylo
v minulosti u nemoci AIDS, Roztrousené sklerozy mozkomisni, Bechtérevovy choroby a
jinych) neni distojnym prostifedkem Feseni a nutné pomoci postizenym v demokratické
spolecnosti.

Cast z nemocnych, pod tihou komplexniho nefeseni ME/CFS statem, jiZz rezignovala na
diagnézu CFS a je absurdné nucena k léc¢eni na psychiatriich i presto, Zze byla psychiatricka
pricina ME/CFS svétovou védou jednoznacné vyloucena. Jsou tak mnohdy zbytecné zatézovani a
nevratné poskozovani psychofarmaky, |éCenim na nespravnou diagnoézu, ktera nefesi a predevsim
neléci pric¢inu ani podstatu vzniku ME/CFS.

Tento otFesny stav je nediistojny demokratické spolecnosti.



Srovnani holych faktll o skutec¢né kvalité Zivota zdravych a Zivota postizenych
nemoci ME/CFS :

Kvalita Zivota zdravého obc¢ana Kvalita Zivota postizeného ME/CFS
ZIVOTNI PODMINKY ZIVOTNI PODMINKY
- zdravi, zaméstnani - nemoc, nedlivéra od lékafi a statu, ztrata
zameéstnani
- stalé prijmy, stastna rodina, pratelé - zadné prijmy, zamitnuti inval. diichodu, ztrata
osobnich kontakt{
- dovolena a sport - absolvovani dovolené a sportovani zamezuje

ve vétsiné pFipadii nemoc ME/CFS zcela
spolecenského a kulturniho Zivota se nelze
viibec Gcastnit

hobby, cestovani lze provozovat za
prFizptisobenych podminek a v minimalni mire
nedfiivodna psychiatrizace nemoci,neexistence
acinné lécby, socialni vylouceni, zadna
systémova pomoc od statu, Ziti v nedlistojné
diskriminaci bez socialné -hmot. zabezpeceni,
100 % omezujici zasah do vlastniho Zivota a
chodu celé rodiny, zjevné upirani diistojnosti
samotného byti v demokratické spolecnosti

- spolecensky a kulturni Zivot

- hobby, cestovani

- naplnéni Zivota spokojenost - stésti

Pricina vzniku ME/CFS

Pficina vzplanuti ME/CFS dosud neni plné objasnéna, teorie etiopatogeneze se postupné vlivem
pokracujicich vyzkumd zprestiuji. Rozvinuti choroby nejéastéji predchazi vyskyt infekce.
Nejdlislednéjsi sledovani probiha v oblasti infekcénich ciniteld, imunologie, hypothalamo-
hypofyzarné-nadledvinové osy, neuralné podminéné hypotenze a v posledni dobé zejména
v oblasti genomiky a proteomiky.

V dubnovém ¢&isle (r.2006) casopisu Pharmacogenomics byly publikovany vysledky prilomového
vyzkumného projektu ukonceného v r. 2006, nazvaného CFS Computational Challenge, nebo-li C3
(volné prelozeno ,Pocitacova mise pro CFS"). Projekt byl vedeny hlavnimi védeckymi pracovniky Centra
pro kontrolu a prevenci nemoci, dr. Suzanne Vernonovou a dr. Williamem Reevesem.

Reditelka CDC, dr. Julie Gerberdingova, shrnuje vysledky projektu C3 takto:

» Jde o dosud nejpodrobnéjsi a nejrozsahlejsi klinicky vyzkum CFS.

Toto je divéryhodna a pritkazna evidence biologické podstaty chronického
unavového syndromu.

Pacienti s CFS mohou byt srovnatelné nemoci omezeni jako napfF. pfi roztrousené skleréze
mozkomisni, nebo pri chronické obstrukcni plicni nemoci."

Vysledky vyzkumi poskytly nezpochybnitelné diikazy o tom, Ze CFS je podminén
biologicky a nikoli psychologicky !

CDC v informacich o CFS jednozna¢né uvadi, Ze neni zplsoben depresi. Nevyluuje se koexistence
s depresi. Mnoho pacientl s CFS véak nema zadnou dusevni poruchu.

Zdroje: Vytah z tiskové konference k vyzkumnému projektu CDC o genetickych faktorech nemoci CFS,
z 20. dubna 2006 ImmuneSupport.com

http://www.immunesupport.com/library/showarticle.cfm?id=7141&T=CFIDS FM
Zvukovy zdznam: http://www.videonewswire.com/cdc/33494/event.html
http://www.cdc.gov/od/oc/media/pressrel/r060420.htm
http://www.immunesupport.com/library/showarticle.cfm/ID/7142
http://ww3.komotv.com/Global/story.asp?S=4797517
http://www.cdc.gov/cfs/cfscauses.htm




Diagnostika

Metodou pro urceni diagnézy CFS je aplikace diagnostickych kritérii. Jejich podstata spociva v nutnosti
dlouhodobého naplnéni urceného poctu kritérii. Ty vychazi z objektivnich nalezili, subjektivnich
pFiznakl a dalSich podminek IékaFskych zjisténi a pritom zaroven dochazi k postupnému vylouceni
jinych zavaznych chorob s podobnymi projevy. Véasna diagnéza a adekvatni symptomaticka lécba
mohou zlepsit vyvoj uzdraveni z CFS u nemocného do 5ti let jeho trvani, dale prakticky nikoli.

Expertni podvybor Zdravi Kanady (Health Canada-obdoba ¢eského ministerstva zdravotnictvi) vytvofil
zadani a vybral Svazek lékafskych odbornikd pro dohodu, reprezentuijici 1ékare, ucitele a vyzkumniky.
Tento svazek odbornikd pro dohodu (Canadian Expert Consensus Panel) vydal v Journal of Chronic
Fatigue Syndrome, Vol. 11 (1) 2003 lékarsky milnik, prvni klinickou pfipadovou definici onemocnéni
znamého jako myalgicka encefalomyelitida/chronicky Unavovy syndrom (ME/CFS), ktera neni urcéena
prevazné pro védecky vyzkum, tak jako Holmesova kritéria, ¢i pozdéjsi Fukudova, nybrz pro
klinickou praxi. Jde o systematickou pracovni klinickou definici, ktera popisuje
diagnostikovani zalozené na charakteristickych modelech shlukli symptomi, které odrazeji
specifické oblasti patogeneze. Pro usnadnéni komplexniho a integrovaného pfistupu k této nemoci
jsou v Kanadskych smeérnicich publikovany diagnostické a léCebné postupy a kratky pfehled vyzkumu.
Myalgicka encefalomyelitida (ME) a chronicky Unavovy syndrom (CFS) se v tomto materidlu pouzivaji ve
stejném vyznamu a tato nemoc je oznacovana jako ME/CFS.

Definice je bezpochyby obrovskym zlepsenim oproti Fukudovym kritériim z r. 1994
Shrnuti (prfedchozi odstavec o Kanadskych smérnicich) je volné prevzato ze strany 275 knihy doktora
Kenny van DeMeirleira Biologicky pristup k CFS [Chronic Fatigue Syndrome: A Biological Approach].

Kanadské smérnice: http://www.mefmaction.net/documents/journal.pdf

POZOR'! V Iékarské praxi dochazi k castému vyskytu odborné neznalosti toho stavu
véci, ze v drtivé vétsiné vSech provedenych diagnostickych vysetreni
v ramci nemoci ME/CFS nejsou u pacienta zjiStény zavazné lékarské
nalezy.

Z tohoto diivodu byla vytvofena a jsou v diagnostice nhemoci ME/CFS ve svété pouzivana
zavazna mezinarodni diagnosticka kritéria, platna i v CR, spodivajici v hodnoceni vyskytu az
cca 25ti odborné popsanych symptomi, které maji zaklad v souboru abnormalit nervového,
imunitniho a endokrinniho systému a dale v potvrzeni az 17ti dlouhodobych kritérii
spocivajicich v objektivnich nalezech, subjektivnich pFiznacich a dalSich podminkach Iékafskych
zjist&ni (predanamnesticky vyskyt infekci & jinych pti¢innych nemoci a prvopo&ateénich projevid)

V lékarské praxi je prokazano, ze se jedna o odborné znacné narocny diagnosticky
proces, vyzadujici praktické znalosti podle poslednich poznatk(i svétové lékarské
védy a dlouhodobou diagnostickou praxi.

Zakladni povinnosti kazdého praktického lékare je znat jednoduché prvotni priznaky
mozného vyskytu nemoci ME/CFS, kterymi jsou :
- vyrazna Unava delSi nez > roku, ztrata fyzickych sil a vydrze, vyCerpanost
- nedavny vyskyt infekci ¢i signalizace jejich hrani¢nich hodnot
- zvySeni télesné teploty do 38 st.C zejména po namaze
- bolestivé ¢i zdurelé kréni lymfatické uzliny, bolestivé hrdlo s projevy chronického zanétu
muUze byt s negativnim vysledkem vytéru

PFi vyskytu téchto zdravotnich potizi musi byt nemocny osetrujicim lIékarem vcas
odeslan na odborné lékarské pracovisté zabyvajici se podrobnou diagnostikou
ME/CFS.

”

ta.

Diagnostiku ME/CFS provazi v Ceské republice fada m

Nejcastéjsim je neadekvatni tvrzeni, Ze diagn6éza CFS miize byt snadno zneuzita
simulaci pacienta, nebot idajné nema Zadny objektivni prikaz.

ME / CFIDS / CFS je komplexni onemocnéni projevujici se vyskytem souboru az cca 25ti odborné
popsanych symptom{, které maji zaklad v souboru abnormalit nervového, imunitniho a endokrinniho
systému.
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V Ceské republice se dle sdé&leni Ministerstva zdravotnictvi CR k diagnostice chronického Gnavového
syndromu prevazné pouzivaji prisnda Holmesova kritéria z r.1988, jejichz soucasti jsou mj. symptomy
prokazatelné fyzikalnim vysetfenim.

Diagnostikovani nemoci spociva v aplikaci mezinarodné platnych a zavaznych diagnostickych kritérii a
potvrzeni az 17ti dlouhodobych kritérii spocivajicich v objektivnich nalezech, subjektivnich
pFiznacich a dalSich podminkach lIékafiskych zjisténi, ale zejména, a to v drtivé vétsiné
pripadi, vznik nemoci predchazi fada laboratorné jasné prokazatelnych infekci, jak
také pisemné potvrzuje Ministerstvo zdravotnictvi CR ve své informaci ze dne 14.3.
2006, C.j. 18191/05, citace:

» Kazdy pacient ma dnes moznost vysetreni a dalsi Iécby na infekénich oddélenich
krajskych nemocnic ¢i infekcnich klinikach fakultnich nemocnic."

Jednoznacné tedy existuje objektivni metoda pro urceni diagndézy CFS a tou je aplikace zavaznych
mezinarodnich _kritérii, kterd diagnosticky plati i v CR, a jeZ uplatiiuji i specialisté na CFS.
Jejich podstatou je, Ze u nemocnych ME/CFS mtiZze byt naplnéno az 17 dlouhodobych kritérii
spocivajicich, jak jiz uvedeno, v objektivnich nalezech, subjektivnich pfiznacich a dalsSich
podminkach lékafFskych zjisténi pro spolehlivé diagnostikovani této nemoci.

Slozitost nemoci (25 okruhd symptoml, 17 kritérii) v¢. nesimulovatelného vyskytu zdufelych
lymfatickych uzlin, protrahované nazofaryngitidy, subfebrilii, prokazatelnych neurologickych a
endokrinnich nélez(, jasny predanamnesticky infekéni ¢&i reinfekéni laboratorné prokazany
zaklad a dlouhodobost historie projevli symptomli, jasné potvrzuji ten stav véci, ze :

ME / CFIDS / CFS nelze nasimulovat.

V CR je tfeba urychlen& zavést jiz existujici laboratorni metodu testu vySetfeni z krve, kterou se
prokaze vyskyt poruchy antivirové obrany imunity a bude tak jednou provzdy zabranéno uplatfiovani
vyskytujicich se diskriminaénich projev. Metoda je vdak prozatim uplatfiovdna pouze v zahranidi.
Uvadime citaci z b&Zné vefejné pfistupnych a zndmych odbornych materiall vztahujicich se k zakladu
testu:

~Test méfi mnozZstvi imunitniho enzymu, ktery chrani télo pfed viry . Lidé s CFS maji netypickou podobu
tohoto enzymu, ktera je aktivné€jsi, avSak méné efektivni nez zdrava podoba tohoto Cinitele. ( = Rnase
L bilkovina/protein ),,

Vyskyt zavaznych a odborné nepodloZzenych dezinformacnich projevli o tom, Ze
pravé nemoc CFS miize byt snadno zneuzivana, nema tedy zcela Zadny hmatatelny
odborny zaklad a interpretim téchto projevli jasné chybi pravdivé odborné
informace o nemoci, jejichz absenci a disledkem miZe dochazet k vaznému
poskozovani prav mnoha zdravotné postizenych v CR.

Zneuziti_nemoci ME/CFS simulaci_pacienta je pri_peclivém pristupu zjevné

vylouéeno. Preciznim souhrnem objektivnich zji$t&ni a ndlezd u pacienta v porovnani s &astymi
nalezy popsanymi v ramci ME/CFS, lze vytvofit celkem specificky diagnosticky obraz neuro-
endokrino-imunitni dysfunkce p¥i CFS.

Existuje mnoho studii popisujicich neuro-endokrino-imunitni abnormality, napf.:

Schondorf R, Freeman R. The importance of orthostatic intolerance in the chronic fatigue syndrome. Am J
Med Sci 1999;317(2):117-123.

Scott LV, Medbak S, Dinan TG. Blunted adrenocorticotropin and cortisol responses to
corticotropicreleasing hormone stimulation in chronic fatigue syndrome. Acta Psychiatr Scand
1998,;97:450-457.

Patarca R, Klimas N, Sandler D, Garcia MV, Fletcher MA. Interindividual immune status variation patterns in
patients with chronic fatigue syndrome: association with gender and tumor necrosis factor system. J of
CFS 2(1):7-41, 1996.

Cannon JG, Angel JB, Abad LW, Vannier E, Mileno MD, Fagioli L, Wolff SM, Komaroff AL. Interleukin-1 beta,
interleukin-1 receptor antagonist, and soluble interleukin-1 receptor type II secretion in chronic
fatigue syndrome. Journal of Clinical Immunology 17(3):253-61, 1997.

De Meirleir, K., Bisbal, C., Campine, I., De Becker, P., Salehzada, T., Demettre, E., Lebleu, B.

(2000). A 37 kDa 2-5A binding protein as a potential biochemical marker for chronic fatigue syndrome.
The American Journal of Medicine, 108, 99-105

Natelson, B.H., Weaver, S.A., Tseng, C-L., & Ottenweller, J.E. (2005). Spinal fluid abnormalities in patients
with chronic fatigue syndrome. Clinical and Diagnostic Laboratory Immunology, 12, 52-55.

Lange, G., Steffner, J., Cook, D.B., Bly, B.M., Christodoulou, C., Liu, W.C., Deluca, J., & Natelson, B.H.(2005).
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Objective evidence of cognitive complaints in chronic fatigue syndrome: A BOLD fMRI study of verbal
working memory. Neuroimage, 26(2), 513-524.

Hanson, S.J., Gause, W., & Natelson, B. (2001). Detection of immunologically significant factors for chronic
fatigue syndrome using neural-network classifiers. Clinical and Diagnostic Laboratory Immunology, 8, 658-
662.

Peckerman, A., LaManca, J.J., Dahl, K.A., Chemitiganti, R, Qureishi, B. Natelson, B.H. (2003).

Abnormal impedance cardiography predicts symptom severity in chronic fatigue syndrome. The
American Journal of the Medical Sciences, 2003, 326(2), 55-60.

Jason, L.A., Corradi, K., Torres-Harding, S., Taylor, R.R., & King, C. (2005). Chronic fatigue syndrome:The
need for subtypes. Neuropsychology Review, 15, 29-58.

Friedberg, F., & Jason, L.A. (1998). Understanding chronic fatigue syndrome: An empirical guide to
assessment and treatment. Washington, D.C.: American Psychological Association.

Bastien, Sheila PhD. 1992, Patterns of Neuropsychological Abnormalities and Cognitive Impairment in
Adults and Children in Hyde, Byron M.D. (ed) 1992 Carruthers, Bruce M. Dr. et al 2003 Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Clinical Working Case Definition, Haworth Medical Press,
New York

Dowsett, Elizabeth MBChB. 2000, Mobility problems in ME

Hooper, M 2003, Engaging with M.E.: Towards Understanding, Diagnosis and Treatment, University of
Sunderland, UK

Hyde, Byron M.D. & Anil Jain M.D. 1992, Clinical Observations of Central Nervous System Dysfunction in
Post Infectious, Acute Onset M.E./CFS in Hyde, Byron M.D. (ed) 1992

Hyde, Byron M.D. 2003, The Complexities of Diagnosis in (ed) Jason, Leonard at et al. 2003 Handbook of Chronic
Fatigue Syndrome by Ross Wiley and Sons, USA

A. Melvin Ramsay M.A. M.D. The Myalgic Encephalomyelitis Syndrome [Online] Available:
http://www.geocities.com/tcjrme/CurrentTopics2.html and http://web.onetel.net.uk/~kickback/THE CLINICAL
IDENTITY OF ME.html/

Dalsim rozsirenym mytem je, Ze pro CFS neexistuje Zadny laboratorni test:

Tvrzeni o neexistenci laboratorniho testu CFS je nepfesné. Ve skutecCnosti plati, ze v soucasné dobé
neni zadny diagnosticky test CFS Siroce dostupny.

Laboratorni diagnostické metody:

a) V soucasné dobé existuje laboratorni metoda testu vysetfeni z krve pro podskupinu nemocnych.
Prozatim je dostupna pouze v zahranidi.

Citace z b&Zné verejné pFistupnych a zndmych odbornych materialg :

»,Test méfi mnozstvi imunitniho enzymu, ktery chrani télo pred viry. Lidé s CFS maji netypickou podobu
tohoto enzymu, ktera je aktivnéjsi, avéak méné efektivni nez zdrava podoba tohoto cinitele.

Zdroje:
= Redlabs EU: http://www.redlaboratories.be/2/index.php?nummer=32

= Redlabs USA http://www.redlabsusa.com/home.htm

= PowerPoint prezentace CFS : http://www.redlabsusa.com/physicianresources.htm

Dr. Robert J. Suhadolnik, profesor biochemie z lékarské fakulty na Temple University ve Filadelfii,
vlastni americky patent na diagnostickou metodu pomoci tohoto imunitniho enzymu:

United States Patent 6,214,554
Suhadolnik  April 10, 2001

Chronic fatigue syndrome diagnosis

Americky patentovy Ufad: http://www.uspto.gov/patft/index.html

Popis patentu: http.//patft.uspto.gov/netacgi/nph-
Parser?Sect2=PT0O1&Sect2=HITOFF&p=1&u=%2Fnetahtm/%2FPTO%2Fsearch-
bool.html&r=1&f=G&I=50&d=PALL&RefSrch=yes&Query=PN%2F6214554
http://www.temple.edu/biochemistry medical/Dr.RSuhadPics1.2.html,
http://wwcoco.com/cfids/suhadolnik.html

b) Vroce 2006 Dr. John Gow a jeho spolupracujici vyzkumnik na University of Glasgow
(http://www.gla.ac.uk/) Dr. Abhijit Chaudhuri, podali k Evropskému patentovému ufadu (European
Patent Office: http://www.european-patent-office.org/) Zadost o udéleni patentu na “diagnosticky
nastroj pro CFS.
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Vynalez se vztahuje k materialim a metodam pro diagnostiku a Iéébu chronického
GUnavového syndromu/myalgické encefalomyelitidy. U pacientl s CFS/ME je identifikovéno
mnoZstvi gend, jejichz exprese je ve srovnani se zdravymi jedinci na abnormalni hladiné. Mezi tyto
geny patfi defensin a1, haemoglobin ?, CXCR4, tubulin beta 1, serine/threonine kinase 17B, HLA DRss4
a prostaglandin D2 synthase. Identifikované geny mohou poskytnout objektivni markery onemocnéni,
které mohou byt pouzity v diagnostickych testech pro ovéreni diagnézy CFS/ME, nebo pro sledovani
efektivity terapie.

Také poskytnou raciondlni zakladnu pro klasifikaci pacientd CFS/ME podle jejich biochemického
podkozeni [obvykle se vztahujiciho k abnormalitdm tkané] leZiciho v pozadi symptom( a umozni
uplatnéni vhodnych cilenych terapii.

Zdroj:
®  http://v3.espacenet.com/textdoc?’DB=EPODOC&IDX=W0O2006082390&F=0

€) Slibnym diagnostickym nastrojem pro zjisténi ME/CFS, ktery neni zatizeny subjektivnim profilem
pacienta, by v budoucnu mohla byt viditelna blizka infraCervena vis-NIR (vis = visible, NIR = near
infrared, pozn. prekl.) spektroskopie spojena s chemometrickou analyzou. Diky Kazuyoshi Ikutovi
z virologického odboru na Osacké univerzité v Japonsku a daldim kolegim pracujicim zde a na dal&ich
univerzitach a laboratofich (Kansai University of Welfare Science, Osaka City University Graduate
School of Medicine, Sakai Bio-Clinical Laboratory, Inc) by se diagnosticky test CFS/ME mohl objevit
pravé s vyuzitim spektroskopie. Tym ovéril pfedpovidaci (prediktivni) vérohodnost vysledného
modelu na 54 skrytych (zamaskovanych) pfipadech ve zdravé kontrolni skupiné a 45
pripadech ve skupiné s CFS. PCA byla Uspésna u vsech skrytych vzorkili, model SIMCA byl
stoprocentné Gspésny u zdravych darcl a u vzorku s CFS vykazal presnost 93.3%.

Zdroj:

= http://www.spectroscopynow.com/coi/cda/detail.cda;jsessionid=3E384213D47A23678AE431898B
0F264AB?id=13899&type=Feature&chld=2&page=1

Léceni

Stavajici medicinska péce o pacienty s ME/CFS se prozatim prevazné sestava ze symptomatické
lIééby - cileného pozitivniho ovliviiovani projevi nemoci. PFitom je nutné kvalitné lédit a peclivé
sledovat nové vzniklé komplikace nebo choroby vyskytujici se u pacienta jesté pred vypuknutim
CFS, nebot jakakoli zat&Z vede u pacientl s CFS k dekompenzaci stavu.

Vcasna symptomaticka lIécba neni zarukou pro Gplné vyléceni pacienta, ale vede ke zlepseni
celkové prognozy, ke zmirnéni negativnich dopadi nemoci na Zivot pacienta (bolesti, infekce,
poruchy funkci rtiznych systémi) a tim k omezeni stresu a zatéze, sméfuje k zachovani co
nejvyssi kvality jeho Zivota a pokud mozno navratu k praceschopnosti.

Bohuzel neni mnoho dat o rychlosti zotaveni z ME/CFS; ale statisticky je prokazano,

Zze nejlepsi nadéje na uzdraveni je v prvnich péti letech nemoci, ale pouze za
podminky vcasného zasahu, co se tyka diagnostiky, adekvatni zdravotni péce a

zajisténi klidového rezimu.
a) Léky na predpis doporucované lékafem dle projevii nemoci u pacienta:

- antialergicka lécba

- nesteroidni protizanétlivé léky

- anxiolytické cinitele

- stimulanty

- bakteriostatika

- antihypotensivni/antitachykardicka lécba
- mala davka tricyklickych antidepresiv

- Gamma globulin

- kortikosteroidy

- Dehydroepiandrosterone (DHEA)

Zdroj: Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC)

-13-



Immodin je nizkomolekuldrni latka izolovand z dialyzatu homogenatu leukocytl periferni krve.
Obsahuje biologicky aktivni latky schopné normalizovat specifickou bunécnou imunitu pfijemce.
Pripravek je expedovan v lyofilizovaném stavu a neobsahuje zadnou protimikrobni konzervacni latku.

Terapeutické indikace - IMMODIN je indikovan u prokazanych poruch bunécné imunity u déti od 6
mésicl, mladistvych i dospélych.

Terapeuticky je doporucen u:

- recidivujicich chronickych infekci

- téZkych septickych stavi

- atopického ekzému, psoriazy

- chronického inavového syndromu na imunodeficitnim podkladu

- u zavaznych stavl alergického plvodu, kde je prokadzan defekt buné&né imunity a obvykla
imunoterapie neni Gc¢inna (pf. hyposenzibilizacni 1é¢ba)

Zdroj: http://www.sukl.cz/cs02leciva/cs02lek.php?detail=56930

Ampligen ® Spolecnost Hemispherx Biopharma vyvinula prvni slibny Iék. Zatim probiha posledni krok
ke schvaleni léku pfimo pro IéCbu CFS vladnim Ufadem FDA (Americky Ufad pro kontrolu potravin a
I&Civ), tj. treti oteviena faze intervencni studie (An open label Phase III “intervention” study), kterou Ize
na http://clinicaltrials.gov/ najit pod identifikatorem NCT00215813 (An Open Label Study of Ampligen®
in Chronic Fatigue Syndrome).

Zdroje:

=" http://clinicaltrials.gov/
= www.hemispherx.net
= http://www.pharmalive.com/News/index.cfm?articleid=340083&categoryid=62

b) Experimentalni metody:

StFevni vyplach neméa *adnou demonstrovanou hodnotu v 1é&b& CFS. Procedura mizZe podporovat
stfevni nemoci.

Kutapressin - extrakt z prasedich jater, plsobi jako protivirovy a imunomodulaéni prostfedek.
Neurosurgery - neurochirurgie

Potravni doplnky

Vitaminy, koenzymy, mineraly

Bylinné preparaty

Zdroj: Centrum pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC)

Valganciclovir --- STANFORD, Kalifornie (USA) — Nadéji na obzoru pro nékteré pacienty trpici
chronickym Unavovym syndromem signalizuje predbézna studie tykajici se nové léCby ovérované na
Stanfordové lékarské univerzité. José Montoya, MD, docent lékafstvi (v oblasti infekénich onemocnéni)
a postgradualni védec Andreas Kogelnik, MD, PhD, pouZili €k valganciclovir - antivirovy prostfedek
uzivany pfi nemocech vyvolanych viry HHV (human herpes viruses) - k |écbé malého mnozstvi CFS
pacientd.

Montoya a Kogelnik zdGraznili, Ze valganciclovir by mohl byt uznan pro 1é¢bu specifické podmnoziny
CFS pacientd, totiz t&ch, ktefi maji virové vyvolanou dysfunkci centralniho nervového systému.

Pfipravuje se provedeni nahodného, dvojité slepého (double-blinded), placebo kontrolovaného
klinického testu.

Zdroje:
=  http://mednews.stanford.edu/releases/2007/january/montoya.html
= http://today.reuters.com/news/articlebusiness.aspx?type=tnBusinessNews&storyID=nN1026780
9&from=business
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3. Stavajici stav IékaFské pécée o nemocné v Ceské republice

I presto, ze je v Ceské republice podle odbornych odhadii 40 000 nemocnych CFS , systém
komplexni lékaiské péce o nemocné v Ceské republice v podobé zavaznych smérnic
vztahujicich se k ME/CFS - neexistuje.

(Odhad poctu postizenych v CR jisté nebude nadsazeny. Ackoli pfesné statistiky v CR neexistuji,
vyzkum provadény americkym Centrem pro kontrolu a prevenci nemoci ukazal, Ze CFS ma vice nez
jeden milién osob ve Spojenych statech a diagnostikovanych je méné nez 20 %.)

Neni vytvoreno ani jedno statni centralni republikové zdrav. zafizeni cilené pecujici a komplexné resici
ME/CFS podle poslednich poznatk( svétové lékaiské védy tj. takové, v némz by byly na jednom
pracovisti zastoupeny vsechny stézejni Iék. specializace nutné ke spolehlivé diagnostice a
Iéceni .

Dle pisemného sdéleni Ministerstva ze dne 22.12.2006 ¢.j. 20147/2006, jak dale uvedeno,
diagnostiku a lééeni se zaméFenim na ME/CFS v Ceské republice zajistuji infekéni oddéleni
krajskych nemocnic ¢i infekéni kliniky fakultnich nemocnic.

Mezi $pickové Iékare v CR zabyvajicimi se sprdvnymi pristupy k nemoci ME/CFS je mozné jmenovat
doc. MUDr. Jaromira Bystroné CSc., imunolog, doc. MUDr. Ladislava Steidla neurolog Olomouc.

Z privatni sféry se spradvné odborné& ME/CFS zabyvd pouze nékolik profesionélnich poskytovatell
Iékarské péce a to MUDr. Martin Nouza CSc., MUDr. Jaroslav Svoboda, MUDr. Jan Kalanin Praha a dalsi,
ktefi se k uvedenému modelu komplexni IékaFské péce snazi co nejvice priblizit.

Ze zkuSenosti pacientl vyplyva, e objektivni informovanost o chorob& je mezi profesionalnimi
poskytovateli zdravotni péce enormné nizka a znac¢né ovlivhéna dezinformacemi véeho druhu.

Z tohoto stavu véci se konec¢né nazory lékaili na ME/CFS a Uroven jimi poskytované
zdravotni péce znacné rlizni a to od péce maximalni az po minimalni.

Stav ke dni 31.1. 2007.

4. Stavajici stav socialni péée o nemocné v Ceské republice

Lze se objektivné domnivat, Ze pravdépodobnost dosazeni odpovidajici socialni péce pro nemocné
s ME/CFS je v Ceské republice nizka.

V praxi se vyskytly dokonce pripady podavani nepravdivych informaci o moznosti pfiznani
davek socialniho pojisténi pacientim s CFS, jejich nedlivodna psychiatrizace a ni¢im
nepodlozena bagatelizace dopadu onemocnéni na postizenou osobu.

Uceleny systém komplexni socialni péée o nemocné s ME/CFS v Ceské republice v podobé

zavazného aktualizovaného vykladu posuzovani poklesu schopnosti vydélecné cinnosti pro Ucely
o Ve v ré . o - -

duchodového zabezpeceni pacientu s CFS - neexistuje.

Od 1. srpna 1997, kdy nabyl platnosti novy zakon ¢. 155/1995 Sb., byla vypusténa polozka Chronicky
Unavovy syndrom CFS z pfil.¢.2, vyhl. ¢. 284/1995 Sb. a posudkova c¢innost se dale zavazné Fidi
vyhradné dle §6, odst. 6 této vyhlasky.

5. Soucasna legislativa ve zdravotné-socialni péci, zakladni § znéni

5.1.
Legislativa zdravotni péce - Zakon ¢. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu

§ 11 odst. (1) Zdravotni pécli poskytuji zdravotnicka zafizeni statu, obci, fyzickych
a pravnickych osob v souladu soucasnymi dostupnymi poznatky
Iékaiské védy.
8§12 odst. (1) Zdravotni péci poskytuji zdravotnicka zafizeni na zakladé spoluprace a
Ucelné délby prace pFi zachovani jednoty odborné péce o zdravi
¢lovéka a osobni odpovédnosti za poskytovanou pédci.

Skutecnost :
V mnoha pfipadech FeSeni nemoci CFS oSetfujicimi Iékafi nemocnych a jinymi, nelze hovofit prakticky o
nicem, tj.:

ani o poskytovani adekvatni zdravotni péce

ani o nutné komplexni spolupraci

ani o Ucelnosti délby ¢i jednoty odborné péce
osobni zodpovédnost Ize pfipustit spiSe ojedinéle
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Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky vsak vefejnost o uznani nemoci ME/CFS
v Ceské republice jednoznacné spravné informuje takto :

a) Citace z odpovédi MZ CR ze dne 27. 4. 2006, zn. 14532/06:
~CFS je uznanym onemocnénim, o c¢emz mimo jiné svédci jeho zaFazeni v MKN."
b) Citace z odpovédi Ministerstva zdravotnictvi ze dne 27.4. 2006, zn. 14532/06:

,V pripadé CFS by méla dispenzarizace probihat 1x za 6-12 mésicd a dispenzarizujicimi lékaFi
by méli byt I1éka¥Fi se specializaci pro infekcni IékafFstvi, vnitini IékarFstvi, pediatrii,
imunologii nebo praktické Iékarstvi" .

(Pozn. aut. - Ministerstvo zdravotnictvi se tedy nijak nezminuje, Ze by osetrujicimi Iékari méli

byt pFedné |Iékari z oboru psychiatrie)
c) Citace z odpovédi MZ ze dne 22.12. 2006, c¢.j. 20147/2006:

«CFS je urcovan hlavné odpovédi imunologicky kompetentnich bunék na riizné podnéty,

velmi casto pravé na infekcni cCinitele."

(Pozn. aut. - Tedy zadna zminka o prevazné psychiatrickém postizeni !)

5.2.
Legislativa zdravotni péce - Pouzivani platného kédového oznaceni diagn6zy nemoci CFS
dle WHO je zavazné platné i v Ceské republice, ktera je ¢clenskym statem WHO

V originale ICD - 10, jehoz je MKN-10 c¢eskym prekladem, jsou u diagnézy G 93.3 uvedeny dva pojmy:
jednak postviral fatigue syndrome (dale jen PVFS) a benign myalgic encephalomyelitis (dale ME).
V tieti publikaci ICD-10 v Abecednim seznamu je chronicky Unavovy syndrom uveden jako
ekvivalentni k ME a PVFS.

Zatridény jsou mezi nemoci nhervové soustavy, tedy obor neurologie.

Jak jiz bylo vySe uvedeno, stanoveni diagnostického kédu v souladu s principy WHO
upfesiiuje jednoznaéné vyjadieni Mgr. Jifiho Holuba, zastupce feditelky Ustavu
zdravotnickych informaci a statistiky CR ze dne 22.2. 2007:

~ pokud je diagnostikovan chronicky Gnavovy syndrom (jedno podle jakych
relevantnich kritérii) mél by byt pouzit kod G93.3." Tj. kdd z kategorie Neurologicka
onemocnéni.

Skutecnost v praxi:

AcC neni zcela Zzadnych pochyb o platnosti a moznosti pouzivat tuto neurologickou diagnézu
G 93.3, neni tato, vlivem absence pravdivych informaci o nemoci ME/CFS, u profesionalnich
poskytovateld zdravotni péce prakticky pouzivana.

MoZnym prikladem zmatecné situace v CR ohledné klasifikace choroby miiZze byt prace:
~CHRONICKY UNAVOVY SYNDROMV V PROBLEMATICE POSUDKOVEHO LEKARSTVI, Slavickova R.,
Spolecnost posudkového |ékarstvi CLS JEP, Praha, vydana v casopisu Revizni a posudkové lékarstvi
¢islo 3, rocnik 7, 2004. http://www.clsjep.cz/ukazclanek2.asp?clanek=18761&cislo=1158

Zde autorka zcela absurdné uvadi, Zze CFS nebyl uznan WHO jako diagndza, nasledné ani nebyl uveden
v 10. Mezinarodni klasifikaci nemoci.

Jednoznaéné zde dochazi k rozporu s WHO, nebot kazda élenskd zemé& WHO, akceptujici jeji
smérnice pro nazvoslovi, je povinna klasifikaci ICD pfijmout.

Mezindrodni klasifikace nemoci zajistuje, aby ve vSech ¢&lenskych statech Svétové zdravotnické
organizace WHO v¢. CR, byly nemoci, urazy, pfiiny smrti a dalsi pfidruzené zdravotni problémy stejné
vykazovany, stejné tridény a tudiZz byly mezinarodné srovnatelné, jak se k tomuto také CR smluvné
zavazala.

Pro aktualni informace WHO o ICD-10 navstivte:
http://www3.who.int/icd/currentversion/fr-icd.htm
http://www.who.int/classifications/en/
http://www.uzis.cz
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5.3. Legislativa socialni péce ve vztahu k ME/CFS

ProtoZe byla z legislativy CR od l.srpna 1997 vypusténa polozka CFS (pfil.c.2, vyhl. . 284/1995 Sb.),
jsou vykonni pracovnici CSSZ CR a PK MPSV CR povinni dodrzovat postup posudkového
hodnoceni podle stavajici upravy platnych zakont, aby bylo pfi posuzovani naroku na pfiznani
invalidniho dGchodu posudkovymi lékaFi posuzovani CFS postupové jednotné a tim i transparentni,
tak jak to vyzaduje spravni fad zak. ¢.500/2004 Sb., v § 2 bod 4., citace :

~Spravni organ dba, aby pfijaté feseni bylo v souladu s vefejnym zajmem a aby odpovidalo
okolnostem  daného pfipadu, jakoZ i na to, aby pfi rozhodovani skutkové shodnych nebo
podobnych pfipad( nevznikaly nediivodné rozdily."

Tj. postupovat podle pevné stanovenych zasad zakonem ¢. 155/1995 Sb., pri pouziti
provadéciho predpisu a to zakonné vyhl. ¢. 284 / 95 Sb., § 6, bod 6. priloha c.2,
které musi byt jednoznacné provadény, tak jak cituje zakon :

,Pokud v priloze ¢ 2 neni zdravotni postizeni, které je pri¢inou dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu uvedeno, stanovi se procentni mira poklesu schopnosti
soustavné vydélecné cinnosti _podle takového zdravotniho postizeni uvedeného v _této
priloze, které je s nim FUNKCNIM DOPADEM nejvice srovnatelné."

6. Soucasné pristupy k reseni zdravotné-socialni situace nemocnych :
6.1. Pristupy Ceské republiky v zajisténi komplexni péce, diagnostiky a lééeni

zadné efektivni jednotné komplexni diagnostické a léCebné systémy pomoci nemocnym ob&andm
nebyly doposud Ceskou republikou zavedeny. Stav ke dni 31.12. 2006.

Nejsou v CR vymezeny ani stanoveny zékladni okruhy 1é¢iv a zplisoby 1é¢by, pro alespofi ¢aste¢ny
Gtlum projevd a trvalych nasledki nemoci ME/CFS.

Dle poslednich informaci z Ministerstva zdravotnictvi se pfipravuje Manual slouzici pro zakladni
pristup k nemoci CFS v Ceské republice. Termin realizace nebyl prozatim ministerstvem upfesnén.

Skutecnou tragédii pro postizené obcany je bézné se vyskytujici postoj neinformovanych
osob, z nichz nékteré dokonce popiraji i samotnou existenci nemoci ME/CFS. Témito
absurdnimi postoji zcela ignoruji zavéry studii desitek vyzkumnych lékafFskych tymiu
Spi€ékovych lékaFskych pracovist z celého svéta a védecky opakované potvrzena a
Iékaiskou védou prijata lIékarFska zjisténi o biologické podstaté ME/CFS, v praxi jiz bézné
uplatiovana jako posledni poznatky svétové Iékarské védy.

tuto i nadale neinformované osoby absurdné oznacuji za ,, pouhy syndrom, stav Ci
mozny priznak jinych dosud neprojevenych nemoci," aniz by se ve své praxi byli

ochotni jakkoli odklonit od své zazité predstavy o psychiatrické pri¢iné vzniku a
vyskytu ME/CFS !

Tento stav zcela logicky vede ke znaéné nemordlnim, spoleensky zavrzenihodnym projevim

diskriminace a neuvédomeélého poskozovani nemocnych, vedouci ke zhorSovani jejich zdravotni i
. s ’ . o s ’ v s . . r s s s r v

socialni situace, zpusobené nedostupnosti vcasné diagnostiky a nutné celkové adekvatni péce.

v

i_tvrzeni o neexistenci choroby ¢i omyly v lékarské odborné praxi

se opiraj
- 0 Udajné neuvedeni CFS v MKN-10 (mezinarodni klasifikace nemoci)

- o0 tvrzeni, Ze se nejedna o chorobu, ale o pouhy ,,syndrom, stav ¢i pFiznak dosud
neprojevenych nemoci,, (pozn. aut. - pravni systém CR ani jinde ve svété naprosto nerozliSuje pojmy
nemoc a syndrom)

-0 to, ze doslo k vypusténi samostatné polozky pro posuzovani CFS ve véci zadostio ID 2z
vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., prFilohy ¢. 2, k némuZ doslo po 1.srpnu 1997 (pozn. aut. toto viak
neznamend konec existence choroby, nebot v pfiloze & 2 neni uveden napf. ani Systémovy lupus
erytematodes a fada jinych chorob a jistéZe nikdo na tomto zakladé netvrdi, Ze napr. SLE neexistuje)

Nejcastéj
i

- nezfidka byva vlivem absence pravdivych informaci o ME/CFS tento zaménovan za simulaci
pacienta, lenost, neochotu zapojit se do pracovniho cyklu, hypochondrii apod.
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- v mnoha pfipadech jde také o neznalost diagnostiky u nemoci CFS, kdy oSetfujici Iékaf po
nékolika zakladnich vysetfenich, ktera se ukazi s jednoznacné nezaraditelnymi nalezy, v dalsSich
specialnich (financ¢né narocnéjsich) vysetrenich nepokracuje, opakované stiznosti nemocného
viceméné ignoruje a dale jeho stav pfipisuje jeho zamérné simulaci Ci psychické labilité &i jiné
psychické poruse atp.

V takovych pripadech se nepochybné jedna o poskozeni pacienta a poruseni zasady lege artis.

- 0 tvrzeni, Ze se jedna o psychiatrické onemocnéni, kdy napf. oSetfujici Iékaf vychazi ze situace,
Zze se na ném jeho pacient dlouhodobé a opakované dozaduje stanoveni diagnozy a

postupti k odstranéni svych zdravotnich potizi

- 0 tvrzeni, Ze nemoc CFS neexistuje z toho ddvodu, Ze ji nelze laboratorné potvrdit

-oomyl v tom smyslu, Zze z podavani béznych psychofarmak nemocnému, mnozi lékaFi
odvozuji psychiatrickou pFi¢inu vyskytu ME/CFS ( ve skute¢nosti se bézna psychofarmaka
predepisuji napf. imunologem ¢&i informovanym psychiatrem, pouze z ddvodu zmirnéni pFirozené
zvysené psychické reaktivity organismu jako doprovodného projevu nemoci, ktery je logickym
nasledkem dlouhodobosti devastujicich dopadi na nemocného)

- o vyskyt publikaéni ¢innosti osob v odborném tisku, které prezentuji sviij osobni nézor takovym
jednostrannym zplsobem, *e odbornou i laickou vefejnost matou tim, Ze s legislativné zcela
samostatnou nemoci tj. ME/CFS smésuji zasadné odliSné stavy mj. uvedené na str. 4
Zpravy ( tj. chronickd Unava, Unavovy syndrom) a pfipadné uvadeéji dehonestujici vyroky napf.
ze :
» Nemocni se jen nenaucili zvladat nékteré Zivotni situace a ze slabosti si udélali Zivotni styl"
~bezdomovci, to vSechno by mohl byt unavovy syndrom."
Nebo zavadéjicimi vyroky:
~Lepsi je oznaCovat CFS jako stav neZ syndrom, doporucuje se vyckavat na dosud
neprojevené onemocnéni a trpélivé vysvétlovat pacientim, Ze je to pro jejich dobro"
,» pacienty hlavné IéCit reZimovou terapii, dietami a pohybovymi aktivitami"

Dezinformacni_a matouci pristupy k ME/CFS tohoto typu, samozirejmé vedou ke
znacnému poskozovani nemocnych mimo ramec lege artis, k jejich stigmatizaci a to jak u
odborné tak i laické vefejnosti. Uvedené individudlni osobni citace podkozuji nemocné, nebot
nejsou podlozeny zadnymi oficidlnimi Iékafskymi vyzkumy zamérenymi na vyzkum nemoci ME/CFS.

V €R mame solidarni systém zdravotniho a socialniho zabezpedeni, plati zde mezinarodni
umluvy, které by mély zajistit dostupnost lékarské péce v souladu se soucasnymi
poznatky lékarské védy, dostupnost socialniho zabezpeceni a dodrzovani lidskych prav
viibec.

Bohuzel se nékterych obcanidi nasi republiky, postizenych CFS, nevyhnulo problematické
prosazovani vlastnich prav soudni cestou u Evropského soudu pro lidska prava ve
Strasburku. V jednotlivych pfipadech se dokonce jednalo o mozZnou psychiatrizaci
obcani s CFS.

V posledni dobé se zacinaji objevovat pfipady pacientd, jejichz zoufalé rodiny se chystaji

vyuzit moznosti provedeni diagnostického testu z krve za 125,- EUR, prokazujicitho vyskyt

ME/CFS a zajisti tak daldi Ié&bu svych nemocnych rodinnych pftisluénikd v némecké, & jiné

nemocnici v rdmci predpist EU - diagnostiku a 1é¢bu v cizind pak bude muset v ramci &eské

legislativy uhradit ¢eska zdravotni pojistovna pfes oficidlni formulaF E112, jak mj. vefejné informuje

MZ CR. (Pozn. aut. - PFi uplatnéni tohoto postupu vétsinou nemocnych v CR, by se celkové néklady mohly
pohybovat v astce 1-2 mid. KC.)

Vyse uvedené Udaje vyplyvaji z precedent. rozhodnuti Evropského soudniho dvora ve Strasburku
ktery urcil, Zze obdané EU nesmé&ji byt vydani na milost a nemilost Spatnym vladam c¢i Spatné
pracujicim pojistovnam, a maji narok — pFi selhani vlastniho zdravotnického systému — na
kvalitni a rychlou péci v ciziné.

Celkova situace nemocnych ME/CFS je o to horsi a vyhrocenéjsi, ze také i pFi uplatiovani
opravnénych 2adosti o hmotné socialni zabezpeceni v pFiznani invalidniho dlichodu,
v mnoha pfipadech jiz zcela nezbytného, dochazi ze strany CSSZ a MPSV v posudkovych
spisech Zzadatelll k ni¢cim nepodloZzenym vyroklim, jako nap¥F. :

» hysterie, simulace, schizofrenie, bludna hypochondricka produkce, pithithicka porucha osobnosti,

rentova motivace atp. ...",
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Tyto pravné postizitelné a znacné protispolecensky zavazné vyroky posudkovych lékafl
snizuji lidskou diistojnost a mohou byt zplsobilé zafFazeni do trestnépravniho postihu
z podvodu. Disledky vyrokli vedou az k zamezeni pfistupu k hmotné pomoci, pFi ztraté
schopnosti soustavné vydélecné c¢innosti posuzovaného.

Ackoli citace pochazeji z posudkovych protokoll, jeZ nejsou uréeny k vefejnému &ifeni, presto ale
zasahuji vnitini integritu nemocného obcana, zasahuji jeho podvédomi, narusuji rodinné
vztahy, nebot nemocny nemfize tajit ve své rodiné, jakym zpdsobem probiha jeho
zhodnoceni atd. Nemocni oblané ocekavaji od statu opatreni, ktera by zamezovala témto
neopravnénym jednanim. O&ekavaji od statu zajisténi dislednych kontrolnich mechanismd atp.

6.2. Pristupy lékarl ve statnich i nestatnich zdravotnickych zafizenich

Lékarska profese je nesmirné naroCna a je treba si této zasluzné prace-poslani pro vsechny
nemocné velice vazit, nebot je mnohdy provadéna na Ukor osobniho volna &i ¢asu vénovaného
vlastni rodin€. Taktéz neni moZno souhlasit se vSéemi administrativnimi a jinymi naroky vyplyvajicimi
ze stavajici legislativy pfi provadéni Iékarské péce v Ceské republice.

Nicméné jestlize se v pfipadé nemoci chronicky Unavovy syndrom ME/CFS vyskytuje v povinném
vzdélavani lékafe absence objektivnich informaci o ni, dochazi v mnoha pfipadech
k neuvédomélému a nedimysinému poskozovani nemocnych, napf. v pfistupu k aplikaci
diagnostiky, 1é¢ebnych metod, volbé spravného postupu Iékafe a dostupnosti hmotného zabezpeceni
nemocného.

V praxi se pacienti setkavaji se zcela individuainimi postoji 1ékail, které se odviji od druhu informaci
o chorobé, s nimiz prisel jednotlivy |ékaF do styku. Z praktickych zkuSenosti nemocnych a vyse
uvedenych informaci, 1ze usuzovat o celkovém chaosu, a to zejména vlivem stale Sifenych
pretrvavajicich a zazitych dezinformaci o psychické pric¢iné CFS, vlivem stdle uzivané nepodlozené
bagatelizace nemoci a predevéim jednoho z jejich nejrozéifenéjsich projevl, tj. zdmény za pouhy
problém s Unavou napf. vyroky:

+Ale to jsme pfece v dnesni dobé vsSichni unaveni, apod.

Takovym komentarFrem se projevuji lékari, ktefFi nemaji pravdivé informace o nemoci
ME/CFS a nejsou tedy sami odborné schopni rozlisit stav mezi béZznou Gnavou a Unavou
chorobnou - symptomem doprovazejicim CFS (i dalsi nemoci).

Pro nemocné ME/CFS je tedy tragické, Ze objektivni a profesionalni pFistupy k pochopeni
a spravnému lécebnému fFeseni jejich nemoci jsou diky absenci jednotnych informaci
spise vyjimkou, nez-li pravidlem.

Je proto nanejvyse nutné informovat specialisty na psychologii a psychiatrii, aby

Ve

pii svych vysetienich védéli o rizicich spojenych se zkreslenim vysledkl testl z
psychovysetieni z dlivodu vyskytu mnoha omezujicich symptomli nemoci ME/

CFIDS/CFS projevujicich se u vysetrovanych pacienttl jako souéast CFS.

Nerespektovani této informace, by pak v praxi mohlo vést ke stanoveni nespravné
psychodiagnézy k naslednému chybnému psychofarmakologickému |éceni
nepravé pri¢iny nemoci ME/CFS, ve svych dusledcich vedouci k nechténému

poskozeni nemocného.
Obecné lze Fici, ze péle o pacienty s ME/CFS je profesné i financné naro¢na a proto nezfidka

protipravné dochazi ke zbavovani se takto obtiznych pacientdi odkazovanim z oboru na
obor, coz pochopitelné vede ke slozitému zajistovani komplexni péée a mezioborové spoluprace.

NejdilezitéjSim dinitelem a zajiStovatelem adekvatni komplexni Iékaiské péce a

potazmo i pomoc pri dosazeni nezbytné péce hmotné-socialni, vSéak musi vzdy
zlstat a zGstava predevsim v kompetenci oSetfujiciho Iékare nemocného obéana.

V prvopocatcich vzniku nemoci ob¢ana se musi lékaif mimoradné peclivé a urychlené zamérit na
cilenou diagnostiku a postupné vylucovani p¥icin vzniku celého souboru doprovodnych
negativnich symptomi a projeviit ME/CFS. Zamérit se na co nejvétsi pozitivni [éCebné ovlivnéni
a Utlum dopadl nemoci na kvalitu Zivota pacienta.
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Jak bylo védecky a statisticky prokazéno (viz. téz informace MZ CR), pokud neni tento proces
aktivhé zahajen ihned pFi vzniku nemoci ¢i v nejblizsi dobé, klesa pravdépodobnost Uplného
vyléceni a po 5-ti letech jejiho trvani je nadéje na celkové uzdraveni zna¢né snizena.

Na oficidlni webu amerického CDC se o celoplosné medialni kampani o nemoci ME/CFS v USA

z listopadu 2006 uvadi viz. http://www.cdc.gov/cfs/mission.htm, ze brzké stanoveni diagnézy
CFS je nesmirné diilezité, nebot jiz nyni existuji diikazy ukazujici, Ze véasna diagnostika a
Iécba u nemocnych zvysuje nadé&ji na zlepseni stavu Ci vyléceni.

Z tohoto ddvodu v USA probiha rozsahla informaéni kamparn pro profesionalni poskytovatele

zdr. pécCe i verejnost, ktera ma za cil zlepsit v€asnost diagnostiky a tim i péce. Kampan

je dlsledkem zjisténi, viz. http://www.cdc.gov/cfs/publications/economic impact.htm , z néhoz

vyplyva, Ze ztracena produktivita prace v dusledku CFS je znaéna jak na individudlnim zakladé, tak

pro spole¢nost. Americké ekonomice zpUsobuje CFS ztraty okolo deviti miliard dolarl roéné.

V oficialni studii na: http://www.cdc.gov/cfs/publications/recovery 2.htm, kde se v Zavéru uvadi:

,, Uzdrava z CFS mGZe byt kdykoli v prdbéhu trvéni CFS, ale nejpravdépodobnéjsi je v casnych
stadiich nemoc."

V dalsi oficialni studii : http://www.cdc.gov/cfs/publications/recovery 1.htm byly stanoveny tyto

Zavéry: ,, Kratsi trvani nemoci bylo vyznamnym prediktorem trvalé remise (vymizeni pfiznakd), a

proto je véasné odhaleni CFS nanejvys dilezZité."

USA si za vice néz 20 let ovéfily a dosly k poznani, Ze zapirani choroby a pozdni diagnostika
zplQsobuji v&tsi $kody na zdravi obéanl a v ekonomice, neZ kdy? je nemoc oficialné uznana a je u
nemocnych zapocata v€asna a cilena lécba.

V pozdnich a jiz zanedbanych stadiich nemoci ME/CFS se i v Ceské republice prozatimné resi celkovy
stav a postaveni nemocného tak, Ze oSetfujici Iékaf musi ve spolupraci s rodinou postizeného,
tohoto postupné naucit s nemoci zit a nadale se musi sdm snazit poskytovat postizenému [ék. péci
odpovidajici individuadlnimu charakteru a projevim jeho onemocnéni, pfi neustdlé snaze pomahat
mu zachovat co nejvyssi kvalitu Zivota.

6.3. Pristupy Ministerstva zdravotnictvi CR

Pracovnici Ministerstva zdravotnictvi ve svych pisemnych odpovédich uvadi informace, které jsou v
souladu s dostupnymi poznatky |ékarské védy, napf. :

a) Dne 22.12.2006 ¢.j. 20147/2006 se ve vyjadreni MZ uvadi, ze infekc¢ni Cinitel je uznavan
jako vétsinova prvopricina vzniku nemoci CFS :
,CFS je uréovéan hlavné odpovédi imunologicky kompetentnich bunék na rizné
podnéty, velmi Casto pravé na infekcéni Cinitele."

b) Dne 27. 4. 2006, zn. 14532/06 taktéz feditel odboru zdravotni péce a farmacie Ministerstva
zdravotnictvi CR pisemné deklaroval CFS jako samostatnou nemoc, citujeme :
» CFS je uznanym onemocnénim, o ¢emz mimo jiné svédC¢i pravé zarazeni diag. v
MKN-10,"

c) Déle feditel odboru zdravotni péée a farmacie MZ CR ohledné ptistupl Ceské republiky k CFS uvedl
dne 14.3. 2006, pod zn. 18191/05, Ze :

- ,K jednotlivym bodim sdéluji, Ze CFS je znam jako samostatnd jednotka od 1.
poloviny 90. let minulého stoleti, je mu vénovana samostatna kapitola v fadé prednich
svétovych i &eskych ulebnic a skripta je zarazen do vyuky studentd na lékarfskych
fakultach.”

- ,Racionalni pristup praktického lékare a adekvatni chovani pacienta jsou predpokladem
spravného lécebného postupu.”

- ,Kazdy pacient ma dnes mozZnost vysetreni a dalsi IéCby na infekcnich oddélenich
krajskych nemocnic ¢i infekénich klinikach fakultnich nemocnic.”

- ,Usporna opatreni ani politika nemohou ovlivnit potfebnou péci, ktera musi byt
poskytovana lege artis tedy v souladu s nejnovéjsimi medicinskymi poznatky.”
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Z citaci feditele odboru zdravotni péce a farmacie Ministerstva zdravotnictvi CR je jasné, ze CFS je
v Ceské republice uznan vice jak 20. let, a jak uvadi WHO nejméné od r. 1994, jako
samostatna nemoc a jeji nejpravdépodobnéjsi prvotni pficina je vétsinové infekcniho
pivodu v genové expresi.

Podle zahrani¢nich zdroji se za ndslednou pfi¢inou handicapujicich projevi CFS skryvd zejména
imunitni dysregulace na podkladé genovych zmén a na patofyziologii CFS se mulze Uc&astnit
chronickd imunitni aktivace. Unava pfi CFS miZe reprezentovat genové podminénou zménénou
imunitni odezvu na viry nebo jiné patogeny.

Zasady zcela spravné postoje Ministerstva zdravotnictvi CR k nemoci ME/CFS vychazejici ze
zavedenych poznatkd, principti a postojd WHO, v Zadném ohledu tyto ale nekoresponduji se
soukromymi nazory nékter?ch osob provadéjicich lécebnou praxi, provadéni organizace
socialniho zabezpecenl Ci publlku_'||C|ch v odborném tisku aj.

S naprostou Jlstotou Ize Fici, ze negativné az bagatel|st|cky ladéné pristupy k zavaznosti prOJevu ME/CFS
a JeJICh dopadu na zivot nemocného vyskytujici se v Ceské republice, nemohou nikterak oslabit
vyznam zavérl svétovych védeckych vyzkum a profesionadlnim prFistuptim Iékaih
uplatiovanych v kazdodenni praxi ve vyspélych demokratickych statech svéta, jak dale nize
podrobné dolozeno.

Mnohdy nespravné informace o ME/CFS celkové uplatiiované v praxi v Ceské republice vs$ak
mohou jednoznacné poskodit prava na ochranu zdravi a pFistup k socialni péc¢i nemocnych.

6.4. PFistupy odbornych IékafFskych spoleénosti CR

V Casopisu Revizni a posudkoveé lékafstvi Cislo 3, rocnik 7, 2004 - vySla prace: ,CHRONICKY
UNAVOVY SYNDROM V PROBLEMATICE POSUDKOVEHO LEKARSTVI, Slavi¢kova R., Spolecnost
posudkového lékarstvi CLS JEP, Praha.
http://www.clsjep.cz/ukazclanek2.asp?clanek=18761&cislo=1158

Zde autorka jednoznacné uvadi, Ze posudkovy lékai podle soucasné platné vyhlasky nemiiZe na
CFS invaliditu pFiznat. Také zdUrazfiuje, Ze CFS nelze povaZovat za nemoc, ale pouze za syndrom.
Z pravniho hlediska tvrzeni o nemoznosti pfiznani invalidniho dichodu (dale ID) na CFS
nema oporu v zakoné a je v rozporu napf. s praci MUDr. Jaroslava Svobody, ktery v ¢lanku
~Problematika posudkového hodnoceni nemocnych trpicich chronickym @Gnavovym
syndromem",

odkaz: http://mujweb.cz/Zdravi/cfids/MUDr.Svoboda.html,

dochdzi k zavéru, e i absence CFS v pravnim predpisu umoZfiuje, aby pacientim s t&%ce sniZenou
celkovou vykonnosti organismu, odpovidajicimu poklesu vykonnosti o 70-80%, mohl byt pfiznan
plny invalidni ddchod.

Obé prace o posudkovém hodnoceni CFS byly vyhotoveny pfi platnosti stejné podstatné legislativy.

Nahlédneme-li do zadkona, zjistime, Ze podle 8 6 odst. 6, soucasné platné vyhlasky
¢. 284/1995 Sb., citace : ,, pokud v pfiloze ¢ 2 neni zdravotni postizeni, které je rozhodujici
pficinou dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu, uvedeno (pozn. aut. tj. od 1.8.1997 i pfipad
G 93.3-CFS), potom posudkovy Iékar stanovi procentni miru poklesu schopnosti soustavné
vydélecné c¢innosti podle takového zdrav. postiZeni uvedeného v této pFiloze, které je s
nim funkénim dopadem nejvice srovnatelné.

Af uz onemocnéni CFS Spole¢nost posudkového lékarstvi CLS JEP uznava jen jako syndrom, a nikoli
jako nemoc, neni zde zadny pravni podklad k tvrzeni, Ze na CFS nelze ID pfiznat, jak je
v praci dr. Slavickové uverejnéno.

Pfi onemocnéni AIDS v nazvu taktéz figuruje pojem ,syndrom" a presto nikterak nesniZzuje
zavaznost choroby. Kdyi se vratime k zakonu, zjistime, Ze zdkon navic nerozliduje rozdilnost pojmd
,syndrom“ a ,nemoc" , a toto déleni nema vyznam pro pfiznavani davek dichodového pojisténi, u
kterého ]e I‘OZhOdUJICI dopad postizeni na schopnost soustavné vydélec¢né c¢innosti.

\" Qravnlm systému CR neeX|stu1e ani zakon, ani jeho priloha, kterd by obsahovala seznam
onemocnéni, & syndromu, podle kterych by se nesmél posuzovat procentudlni pokles
schopnosti soustavné vydélecné cinnosti za ucelem rozhodovani o ID.

Domnivame se, Zze se mize v tomto pripadé jednat o nabadani posudkovych lékail
k protipravni ¢innosti a diskriminaci nemocnych s tézsi formou CFS, zvlasté pokud se MUDr.
R. Slavickova ve své praci shoduje s nazorem MUDr. J. Svobody, Zze CFS nepochybné existuje a u

nékterych pacientl by byla potfebna aZ nutnd ¢asteénd nebo i plna invalidita.
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6.5. Piistupy CSSZ CR v&. Posudkovych komisi LékaFské posudkové sluzby
CSSZ, MPSV a jejich kontrolnich organi

Posudkové komise CSSZ a MPSV v praxi v mnoha piipadech nepouzivaji § 6, odstavec 6
vyhl. 284/1995 Sb., ackoli jejich pouziti a zakonnost postupli ve svych stanoviscich
deklaruji jejich nadfizené organy a naméstek ministra pro lIékafskou posudkovou sluzbu
MPSV CR.

Lze se dliivodné domnivat a zkusenosti nemocnych toto potvrzuji, Ze CFS neni obecné
posudkovymi IékaFi a komisemi CSSZ a MPSV hodnocen a je jimi mnohdy ignorovan
jako pochybna a nepodstatna diagnéza.

Pfes platné zpravy odbornych lékaid, ve kterych je jasné diagnostikovéno postizeni CFS, komise
presto posuzovanym Gcéastnikim Fizeni nafizuji nova lékafska vySetieni zejména z oboru psychiatrie
¢i psychologie. Na zakladé téchto novych zprav z psych. vysSetfeni poté, v mnohych pfipadech,
urcuji jako ,rozhodujici pfric¢inu® nepfiznivého zdravotniho stavu, tuto ,nové objevenou" diagnozu,
napt. neurastenii ¢ riizné lehké poruchy osobnosti aj. psychodiagnézy.

Nové objevené diagndézy pak nasledné mohou pfed témi z ostatnich Iékaiskych obori
nedivodné uprednostiiovat, protoZze jen v jejich kompetenci je stanovit rozhodujici
postizeni. Pacienta dale hodnoti nikoli podle CFS, tedy zdravotniho postiZzeni, které jej
invalidizuje a jez bylo pFi¢inou podani Zadosti o invalidni diichod a mél by tedy byt pokles
schopnosti vydélecné cinnosti posouzen podle postizeni uvedeného v této priloze, které je s nim
FUNKCNIM DOPADEM nejvice  srovnatelné (odst.6, § 6 cit. zak.), ale naopak dochazi
k hodnoceni podle doprovodného a méné omezujiciho postiZeni, jez pacienta vétsinou na
vydélecné schopnosti omezuje minimalné. Formulace zavéru posudkového I|ékare,
odlivodnéni stanoveni nizké procentni miry poklesu vydélecné schopnosti a na jejim
zakladé neprFiznani invalidniho diichodu ¢&i pFiznani jen ¢astecné invalidity se pak zda byt
formalné bezchybné a v souladu s legislativou, nebot dle zdkona nalezi do kompetence
posudkového lékaie urcit z postizeni, je-li jich vice, to, které je v posudkovém souhrnu
procentné posudkové nejvyznamné;jsi.

Nasledné stiznosti posuzovanych na uvedeny postup uzaviraji vnitini kontrolni organy €SSz jako
neddvodné s poukazem na zakonné znéni, kdy do kompetence posudkovych 1ékaid pIné naleZi urdit
rozhodujici pfi¢inu nepfiznivého zdravotniho stavu a invalidity a posudkovy l|ékafF, pokud nafidil
psychiatrické &i psychologické vySetfeni, pouze v ramci kompetenci zjistoval pokles psychické
vykonnosti Zadatele. Rozhodnuti posudkovych lékafd v mnoha pfipadech odporuje logice, nebot
nemocny zadatel o dichodové davky si mnohdy viibec na psychické potize nestézoval.
Psychologickému ¢i psychiatrickému vysSetfeni se podrobil vyhradné na vyzvani
posudkového organu LPS, ktery nasledné urcil novy a nevyznamny psychicky nalez jako

vrve

rozhodujici pFi¢inu a podle néj hodnotil pokles pracovni schopnosti Zadatele.

LékaFi PK LPS €SSz ¢&i PK MPSV CR vsak podle provadécich predpist fady
zakonl vztahujicich se k posudkové cinnosti nesmi a nemohou vést jakykoli
diagnosticky proces pacienta a neni dlivod, aby sami o své vili v pribéhu
invalidniho Fizeni vylucovali jind zavazna onemocnéni a pro své potreby
stanovovali nové diagnozy. Diagnostika spada vyhradné do kompetence
odbornych a osetrujicich Iékaru !

Obcané prostiednictvim této Zpravy upozorinuji na nesoulad mezi spravnymi pristupy
k nemoci ME/CFS verejné pisemné deklarované nejvyssimi predstaviteli Ministerstva
zdravotnictvi CR a MPSV CR a skuteénymi postupy uplatihovanymi LPS CSSZ a PK
MPSV v praxi, které v jednotlivych pFipadech obcanl probihaji zcela odlisné.
Zdravotné postizeni se pak velmi obtizné domahaji svych opravnénych potreb.

Pfi formalistickém pfistupu k FeSeni téchto pfipadl nelze totiz téméF uspét. Jednd se o nemoci
handicapované ob&any, jimZ nepfiznivy zdravotni stav mnohdy omezuje moznost uplatnéni postupd
pravniho fadu k jejich obrané. Obcané se domnivaji, Ze problémim je tfeba predchazet a
celoplosné zavedeni jednotného Standardu CFS/ME a aktualizovaného vykladu
posuzovani poklesu schopnosti vydéleéné ¢innosti pro Gcely diichodového zabezpeceni
pacientli s CFS, by bylo mnohem uUc¢innéjsi neZ nasledné individualni podavani stiznosti,
spravnich Zalob proti €SSz, Vefejnych protestl zdravotné postizenych ME/CFS proti diskriminaci a
psychiatrizaci adresovanych vladé CR.
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6.6. Pfistupy MPSV CR - (fad naméstka ministra MPSV, Gsek posudkové sluzby a jeho
kontrolni organy

Nadfizeny orgdn LPS CSSZ CR, ktery fidi Ufad ndméstka ministra MPSV CR pro oblast posudkové
sluzby, v dokumentu z 15. kvétna 2006, ¢.j. 2006/29944-33 postizenym ME/CFS garantuje
nize uvedeny spravny postup véech posudkovych organd v CR:

- ,posuzovdni nemoci CFS, LPS CSSZ a PK MPSV CR, musi probihat dle § 6, odst. 6),
vyhl. & 284/1995 Sb.

- posudkové posuzovani nemoci CFS se provadi tak , Ze tato diagndza existuje jako
soubor symptomG a pokud je prokdazan, neni (rozuméno nesmi byt) tato
skutecnost posudkovou sluzbou zpochybnéna

- pokud je CFS provazen poklesem psychické vykonnosti je tfeba tyto skutecnosti zjistit
(pozn. aut. Zpravy - Je tedy nepochybné, Ze pokud je zjistén néjaky pokles psychické vykonnosti,
neznamena to, Ze musi byt povazovan vZdy za rozhodujici pfi¢inu poklesu schopnosti soustavné vydéleéné
&innosti a neni moZno timto ndlezem oddvodriovat posouzeni Zadatele na zakladé kap. V., vyhl. 284/1995
Sb., pfilohy ¢. 2 - duSevni nemoci a poruchy chovani.)

- posuzovani miry schopnosti soustavné vydélecné Cinnosti u CFS je zaloZzeno na funkcnich
ddsledcich zdravotniho postizeni fyzického, dusevniho, smyslového .......

- pokud je CFS prokazan, je naplnéno kritérium § 26 zdkona o dichodovém pojisténi."
Konec citace z dokumentu ze dne 15. 5. 2006 ¢.j.:2006/29944-33

Zprava o postaveni zdravotné postizenych s ME/CFS poskytuje prostiedek, kterym obc¢ané dUfadtm
v s v r ' v v v [ s as 7 v v 7 .
sdeluji, ze postupy posudkovych komisi jsou v radé pripadu v praxi jiné, a to prikladove takové, jak

je popséano v bodé 6.5.

N&sledné stiznosti ob&anl na zcela odliny postup pfi posuzovani nemoci ME/CFS, tak jak se s nim
ve svych pfipadech setkali, pak vnitini kontrolni orgdny MPSV uzaviraji vétdinou jako nedlvodné.
ZpUsobu vyFizovani stiznosti nelze z hlediska striktniho dodrzovani litery zakona nic vytknout, co se
tyka technologického vypotradani, dodrzeni Ihit a jinych formalnich naleZitosti, ale soulad s duchem

zakona a se smyslem Ukonu prosetfovani stiznosti se vytratil.

6.7. Pristupy spravnich, obecnych soudt vé. Ustavniho soudu €R

V soudni praxi by se nemély vyskytovat pfipady nemocnych ME/CFS, kdy soudy postupuji viz tento
priklad:

POKUD NEVZBUZUJE OBSAH POSUDKU posudkové komise MPSV, €SSz - Posudkové sluzba,
POCHYBNOSTI O SVE UPLNOSTI, SPRAVNOSTI A PRESVEDCIVOSTI, NENI ZE STRANY SOUDU
DOVODU PRO DOPLNENI DOKAZOVANT €I USTANOVENI ZNALCE Z OBORU ZDRAVOTNICTVE .

Vé&c se ma tak, ze v tomto prikladovém piipadé bylo v moZnostech soudu, aby didkazné posoudil,
dle obsahu namitek Zalobce, vécnou spravnost posudku vyhotoveného posudkovou komisi MPSV
- CSSZ (tj. zdravotni stav podavatele zaloby) tim, Ze zohledni zfejmé rozpory mezi zavéry posudku
posudkové komise MPSV s zalobcem dodanymi Iékafskymi zpravami & prikaznymi ndmitkami a pro
jejich zfejmy rozpor sam ustanovi soudniho znalce z oboru zdravotnictvi. Tato situace - posouzeni
soudnim znalcem, vSak ve vétSiné jakoz i v tomto pfikladovém pripadé nenastala.

Paradoxem uvedené situace a znevyhodnujicim Cinitelem pro presvédcivou a Uplnou objektivitu
zjisténi je fakt, ze, jak se lze domnivat, pro potifeby soudu prakticky neexistuji kvalitni a zcela ve
znalosti problematiky ME/CFS erudovani soudni & lékaFéti znalci, proto je v odlvodnénych
ptipadech vhodné&jsi, aby si soud, pokud méa dostatek relevantnich podkladd, vytvofil vliastni ndzor a
nasledné vydal odpovidajici vyrok rozhodnuti.

PFezkumnd &innost soudu se tedy v piikladovém pFipadé omezila pouze NA PREZKUM FORMALNICH
NALEZITOSTI POSUDKU PK LPS CSSZ a ministerské posudkové komise MPSV CR, zejména pak jeho
Uplnosti a presvédcivosti.

V tomto pfikladovém pripadé spocivala Uplnost posouzeni v tom, Ze se komise postupové -
technologicky vyporadaly se vsemi rozhodnymi skuteCnostmi podle zdkona ¢. 155/1995 Sb. a
vyhlasky ¢. 284/1995 Sb. a pozadavek presvédcivosti splnily svym vlastnim posudkem obsahujicim
|ékaFskymi vyrazy a obraty velmi navenek zdafile zdlvodfujici posudkové zavéry.
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POSUDKOVE KOMISE BYLY TEDY DOSTATECNE UREDNE ZDATNE. JEJICH POSUDEK BYL DOBRE
UREDNICKY TEXTOVE FORMULOVAN A ZPRACOVAN TAK, ABY MEL VSECHNY ZAKONNE
NALEZITOSTI A NEBUDIL POCHYBNOSTI SOUDU.

ZDRAVOTNE POSTIZENY ME/CFS MEL V TOMTO PRIPADE TEMER NULOVOU SANCI PROKAZAT
OPRAVNENOST SVE ZALOBY PROTI ROZHODNUTI C€SSZ o nepftiznani invalidniho dtichodu.
Témér 2adny efekt nepfinesly Zalobcem - pacientem soudu dodané |ékarské zpravy, jejichz dikazni
provedeni pro zjiSténi (prokazani) tvrzeni, nemocny pokladal za potfebné soudu dolozit ; tomuto
procesnimu pravu Ucastnika vsak méla odpovidat povinnost soudu nejen o vznesenych navrzich
(v&etné navrhd dikaznich) rozhodnout, ale také - pokud jim soud nevyhovél - ve svém rozhodnuti
mél soud jednoznacné vylozit, z jakych diivodli navrzené dlikazy neprovedl (§ 157 odst. 2 o.
s. I.); jestlize tak obecny soud neucinil, zatizZil svoje rozhodnuti nejen vadami spocivajicimi v
poruseni obecnych procesnich principl, ale soucasné postupoval v rozporu se zasadami
vyjadfenymi v hlavé paté (predevsim ¢l. 36 odst. 1, ¢l. 38 odst. 2) Listiny zakladnich prav a
svobod.

Tyto vady by mél p¥i svém rozhodovani zohlednit Ustavni soud, na ktery by se nemocny
ME/CFS poté obratil a podal k nému ustavni stiznost. Skutecnost vsak muze byt i takova, jak nyni
citujeme ze skute¢ného Rozsudku Ustavniho soudu CR :

-, ..., 2e mohl (rozuméno Ustavni soud) pfezkoumdvat pouze Ustavnost".

-, ... Ustavnimu soudu v zdsadé nepfislusi prédvo pfehodnocovat dikazy, provedené obecnymi
soudy, a to ani tehdy, kdyby se s takovym hodnocenim sam neztotozrioval.”

- ,, ... Ustavnimu soudu nepfislusi pfezkoumavat zakonnost ¢i dokonce vécnou spravnost...”

V celkovém pohledu na vyde uvedeny piikladovy pfipad postupu soudl je moZné vyvodit, Ze
opravnéné dovolavani se nemocného ME/CFS skutecné pomoci proti mozné skryté systémové
diskriminaci posudkovych komisi, bylo v jeho pfipadé otfFesnou skutecnosti, ktera
skoncila zamitavym vyrokem. Organy moci soudni i vykonné ponechaly zdravotné postizeného
bez nutné odpovidajici socidlné - hmotné pomoci spolecnosti, kterou tyto organy zastupuji, a
~odsoudily™ ho svym formalistickym pfistupem k jeho zivotu v chudobé a nemoci.

6.8. Pristupy vysetiovacich organt Policie CR a dozorujicich statnich zastupitelstvi

Doposud je ve vétsiné pripadl praxe takova, Ze vy$etfovatel provede Protokol o trestnim oznameni,
roze$le dotazy k meritu véci na MZ CR, MPSV, CSSZ ¢&i zdravotni pojistovny, uskuteéni vyslechy
podezielych osob a vyhotovi Ufedni zéznam o podaném vysvétleni.

Vysledky odpovédi a argumentaci podezielého zapracuje do Usneseni. Z praxe je zfejmé, ze
policista - laik nemlZe byt vétSinou vlbec schopen ve slozité zdravotni problematice posoudit
vécnou a odborné vykladovou spravnost a relevanci jednotlivé podanych informaci na své dotazy,
spravné vyhodnotit obsah vyslechd, byt jsou tyto opfeny o cely vyé&et platnych zékon( a paragrafd,
jak se muZe stat, Ulelové zformulovanych. VySetfovateli tedy nezbyva nic jiného, neZ Ze véc
posoudi z hlediska jeji Uplnosti a presvédclivosti a dalSich formalnich nalezitosti. Poté je v drtivé
vétdiné pripadd trestni oznameni odlozeno a to jen proto, Ze nebyly vytvofeny odborné
zpUsobilostni podminky pro kvalitni odborné zdravotni zkoumani meritu véci.

I z praxe Statnich zastupitelstvi CR je zfejmé, Ze neerudovany statni zastupce na slozitou zdravotni
problematiku, stejn& jako policie, nemize byt vét&inou vibec schopen posoudit vécné - odbornou
vykladovou spravnost Setfené zdravotnické véci nemocného ME/CFS.

V drtivé vétsiné pripadl je pak postup policie prohldéen za spravny a stiznost je zamitnuta.

I v situaci Setieni Policie CR a Statnim zastupitelstvim CR je taktéz znevyhodiujicim
Cinitelem, pro presvédcCivou a Gplnou objektivitu zjisténi, ten fakt, Zze ani pro jejich
potieby prakticky neexistuji kvalitni a zcela ve znalosti problematiky ME/CFS erudovani
soudni Ci lIékarsti znalci. PfFed jejich ustanoveni je tfeba individualné provérovat jejich
odbornou zplisobilost a znalost v oborech v souvislosti s nemoci ME/FS tj. imunologie,
infekénich nemoci, neurologie, endokrinologie, alergologie a nemoci kardiovaskularniho systému.

Popisovand situace vede ve svych dusledcich pouze k dal&imu zahlcovani vysSetfovaciho apardtu
. . e ’ . Ve ’ e v v v e Ve o v v O . . ’
policie, statnich zastupitelstvi a vyznamnému pretézovani soudu vsech stupnu jejich dlouholetym
projednavanim, vedouci nakonec k podani Stiznosti k Evropskému soudu pro lidska prava ve

Strasburku.
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6.9. PFistupy organt moci zakonodarné Ceské republiky

Pod vlivem neudrZitelné a nanejvys kritické zdravotné-socialni situace nemocnych obéanl s
ME/CFS, byly v roce 2006 podany poslanciim, ¢lendim vlady, senatorim Ceské republiky k fedeni :

- PETICE - VEREIJNY PETICNI PROTEST
zdravotné postiZzenych - Chronickym Gnavovym a imunitnim dysfunkénim
syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, pFibuznych a pratel.

Protest byl obsahové zaméFen proti nedivodné psychiatrizaci nemoci a znaéné
diskriminaci nemocnych v pristupu ke zdravotni a socialni péci.

- GENERALNI PETICE - ,, POMOZTE NAM, NEBO ODEJDETE “

Petice zdravotné postizenych - Chronickym Gnavovym a imunitnim
dysfunkénim syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, pfibuznych, pratel a
Siroké verejnosti z 12.5.2006 (odeslana dne 10.11.2006)

Celostatni petice se obsahové zaméfila proti nedlvodné psychiatrizaci nemoci a
diskriminaci nemocnych v pfistupu ke zdravotni a socialni péci.

V soucasné dobé je postaveni a situace nemocnych ME/CFS v Ceské republice prvotné
Fedena v pozadavcich Generdlni petice, 19ti institucemi v CR, tj. zejména VIddou Ceské
republiky, Ministerstvem zdravotnictvi CR, MPSV CR, CSSZ CR, Evropskym parlamentem,
a to v 79ti poZzadavcich napravy pfistupu Ceské republiky k situaci a postaveni takto
zdravotné postizenych .

6.10. Pristupy Evropského Parlamentu v Bruselu, Evropského soudu pro lidska prava
ve Strasburku )
Situaci zdravotné postizenych v Ceské republice se v soucasnosti zabyvaji obé uvedené
evropské instituce, kterym byla zaslana — Generalni petice zdravotné postiZzenych ME/CFS
v anglickém prekladu.

6.11. PrFistupy Mezinarodni zdravotnické organizace - WHO a platné ratifikovanych
mezinarodnich smluvnich élenskych zavazk( Ceské republiky k WHO

Chronicky Ganavovy syndrom v klasifikaci Svétové zdravotnické organizace WHO je plné
v souladu s kvalitnim odbornym pfistupem k této nemoci.

Aby nedochazelo k moZnému porudovani demokratickych principd, etiky, lidskych prav a
diskriminaci nemocnych, ktera je v rozporu s vyhlaSenym programem European health for All series
No. 6., ¢lenské staty WHO, vé. Ceské republiky, potvrdily vérnost principtim deklarovanych
v jeji Ustavé. Clenské staty se taktéZ zavazaly pouZivat globalni a evropské ukazatele HFA a
vzajemné se informovat o dosahovanych vysledcich. Deklarace v bodé III. taktéz zajiStuje
vSeobecny pFistup ke zdravotnim sluzbam zaloZzeny na soucasnych védeckych poznatcich
a dobré kvalité.

6.12. Pristup vyspélych demokratickych stati svéta k Feseni situace zdravotné
postizenych nemoci ME/CFS

SRN

Némecko, stejné tak jako ostatni Clenské staty Svétové zdravotnické organizace WHO v lékaiské
praxi zcela spravné dodrzuje a uplatfiuje své zavazky ve vztahu a pfistupu k neurologické
nemoci ME/CFS v tabulce uvedené pod kodem G93.3.

Je nepochybnée, ze nize uvedeny tabulkovy vynatek z Ciselniku diagn6z SRN, potvrzuje naprosto
jasnou a pravné relevantni spravnost zafazeni nemoci ME/CFS Ustavem zdravotnickych informaci
a statistiky Ceské republiky pod nemoc neurologickou s kodem G93.3, jak jiz podrobné uvedeno
v bodé 2.
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Tab. Ciselniku diagn6z SRN — vynatek z nemoci neurologickych

Sonstige Krankheiten des Gehirns
G93.0 Hirnzysten

Porenzephalische Zyste
Arachnoidalzyste

EXxkl.: Angeborene Gehirnzysten ( Q04.6 )
Erworbene periventrikulare Zysten beim Neugeborenen ( P91.1)

G93.1 Anoxische Hirnschadigung, anderenorts nicht klassifiziert

Exkl.: Als Komplikation von:
- Abort, Extrauteringraviditat oder Molenschwangerschaft ( ©00-O07 , O08.8 )
- chirurgischen Eingriffen und medizinischer Behandlung ( T80-T88 )
- Schwangerschaft, Wehentatigkeit oder Wochenbett ( 029.2 , 074.3 , 089.2)
Asphyxie beim Neugeborenen ( P21.9)

G93.2 Benigne intrakranielle Hypertension [Pseudotumor cerebri]
ExkKl.: Hypertensive Enzephalopathie (167.4 )
G93.3 Chronisches Miidigkeitssyndrom

e myalgische Enzephalomyelitis
sches Mudigkeitssyndrom bei Immundysfunktion
ales Mudigkeitssyndrom

G93.4 Enzephalopathie, nicht ndher bezeichnet

EXxkl.: Enzephalopathie:
- alkoholbedingt ( G31.2)
- toxisch (G92)

G93.5 Compressio cerebri

Hernlatlon_ } Hirn (-stamm)
Kompression }
ExkKl.: Compressio cerebri, traumatisch (diffus) ( S06.28 )
Compressio cerebri, traumatisch, umschrieben ( S06.38 )
USA

Viada USA zverejnila uznani zavaznosti chronického inavového syndromu.

Na pocatku listopadu 2006 odstartovala narodni osvétova kampan o CFS financovana
Centrem pro kontrolu nemoci (CDC) a realizovana ve spolupraci s Americkou asociaci CFIDS.

O chorobé informoval celostatni tisk, TV a rozhlasové stanice. Problematika CFS byla aktualizovana
na webu CDC: http://www.cdc.gov/cfs/

Zdroje :

Video z tiskové konference o CFS kampani

V patek 3. listopadu 2006 se konala tiskova konference oznamujici zahajeni celostatni kampané za
podniceni informovanosti o CFS s nazvem Spark! The Campaign To Ignite CFS Awareness
(doslovny preklad: Jiskra! Kampan za podniceni informovanosti o CFS).

Sestiminutova videonahravka z tiskové konference je pristupna online na adrese:

D http://www.cfids.org/sparkcfs/press-conference.asp

NBC novinka & video

Televizni Vecerni zpravodajstvi (Nightly News ) programu NBC News vysilalo ve Ctvrtek 2.listopadu
2006 zpravodajsky pofad o ME/CFS s nazvem "Vlada oznamuje, ze CFS je skutecnd nemoc."
(“Chronic fatigue is a real illness, gov't says.”)

Zpravodajsky porad s podtitulkem “Dlouho sporna diagnéza konecné doSla uznani” byl zpracovan
Robertem Bazellem, vedoucim korespondentem NBC News pro védu a zdravi a byl shrnut takto:
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“"Dnesni pofFad je o tajemném onemocnéni, které suzuje vice nez milion lidi ve Spojenych
statech, obzvlasté zen.
Vlada nyni sdéluje Iékaitim: Je to skutecna nemoc.”

Pfepis a videozaznam zpravodajstvi Ize nalézt zde:
. http://www.msnbc.msn.com/id/15535705

USA, KANADA, AUSTRALIE

Health Canada, obdoba ¢eského ministerstva zdravotnictvi, zadala skupiné odbornik( vytvoteni
Manualu k ME/CFS pro profesionalni poskytovatele zdravotni péce. Vydani Kanadskych smeérnic
probéhlo jiz v r. 2003.

Kanada: Klinicka pracovni definice, diagnostika a protokol &by 2003.pdf
http://www.mefmaction.net/documents/journal.pdf

Nize uvadime ptiklady odbornych lékafskych manudll, které jsou sestaveny erudovanymi
zahrani¢nimi odborniky, pro profesionalni poskytovatele zdravotni péce:

USA: New Jersey Manual sjednoceni zakladni péce u CFS 2002.pdf
http://www.njcfsa.org/Manual.pdf

Australie: ME/CFS smérnice 2004: Smérnice vedeni pro praktické lékare.pdf
http://sacfs.asn.au/download/guidelines.pdf

(ME/CFS smérnice v némciné http://sacfs.asn.au/download/australischer leitfaden deutsch.pdf )

Pripad Keays, Kanada:
Odskodnéni za diskriminaci z ddvodu zdravotniho postizeni ME/CFS

V Kanadé probéhlo medialné sledované soudni fizeni ve véci diskriminace nemocného ME/CFS,
jednalo se o pfipad diskriminace pana Kevina Keayse. Byvaly zaméstnanec firmy Honda Kevin
Keays, nemocny CFS, zaZaloval zaméstnavatele za diskriminaci a nezakonné propusténi kvali
zdravotnimu postizeni. Pan Keays byl propustén ze zaméstnani v roce 2000, po 14 letech prace pro
firmu. Bohuzel se zdravi pana Keyse zhorSovalo az dospélo do stadia invalidity od fijna r.1996 az do
prosince 1998, kdy mu byla zastavena vyplata invalidnich davek na zakladé uznani pracovni
schopnosti od specialisty pracovniho Iékafstvi, Dr. Brennana, najatého firmou Honda. Oddvodnéni
znélo, Ze:

1/ neexistuje objektivni dikaz Uplné neschopnosti a,

2/ pan Keays pry byl schopny k navratu do prace na ¢astecny a pozdé&ji na plny Uvazek.
B&hem soudu Zalobce prokazal, Ze firemni 1ékaF Brennan nevéFil, e CFS muZe zpUsobit trvalé
podkozeni, protoZe lékaF napt.tvrdil, Ze ,,vétSina pacientl se vyznamné zlep$i b&hem tii let od
vypuknuti nemoci”. Soud shledal, Zze tento pohled neni shodny s informacemi poskytovanymi
Centrem pro kontrolu nemoci sidlicim v Atlant&. Podle CDC, skute¢né procento pacientd, ktefi se
zotavi, neni znamé. Podnikovy lékaF nepodloZzené povazoval zdravotni potiZze pana Keyse
za simulovani a jeho absence v praci za nepodlozené.
Soudce MclIsaac iekl, Ze pracovnici invalidizovani ,neviditelnym™ poskozenim jako je
chronicka bolest a chronicka Gnava celi ¢ethym problémi{im. Jenom proto, ze pan Keays
nenosi bilou hll, nepouzivd naslouchaci pfistroj, nebo se nepohybuje na voziku, nema mensi
pravo na uznani invalidizujici nemoci.
Soud rozhodl, Ze nespravné chovani firmy bylo planované a umysiné, a vytvarelo dlouhodobé
podnikové spolceni proti panu Keaysovi, které vyustilo v jeho propusténi.
Ontarijsky Vrchni soud stanovil povinnost zaplaceni odSkodného firmou Honda v rekordni vysi
500,000 $.

Zdroj:

http://www.lancasterhouse.com/decisions/2005/mar/oscj-keays.htm

Pfipad zemrelé 32 leté Zeny na ME/CFS - Sophia Mirza z 16. cervna 2006
Chronicky Unavovy syndrom byl i ve Velké Britanii udan jako oficialni pfic¢ina smrti.
Jiz dfive byl ME/ CFS zaznamenan na Umrtnich listech ve Spojenych statech a Australii.
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Patolozka Veronica Hamilton-Deeley z Patologického Ustavu pro Brighton a Hove ve Velké Britanii
zaznamenala jako pFicinu smrti dvaatficetileté Zeny, akutni aneurické selhani ledvin
zpUsobené dehydrataci jako vysledku CFS. Zesnuld Zena Sophia Mirza trpéla CFS &est let.

Zdroj:http://www.newscientist.com/article/dn9342-first-official-death-from-chronic-fatigue-
syndrome-.html

7. Zaver

Z uvedenych informaci je zfejmé, Ze situace cca 40 000 nemocnych v Ceské republice je
zavazna a kriticka. Zjevné dochazi k porusovani lidskych prav a obc¢anskych svobod.

Podané informace nemaji za cil jakkoli zpochybriovat spolecensky velmi zasluznou a poctivou praci
desetitisicl Iékaiti a vykonnych GFednik( statnich instituci, které si nesmirné vazime.

Zprava odhaluje prvky selhani kontrolnich mechanismi systému organizace cinnosti
pfi provadéni vykladu a uplatiovani zdravotné&-socidlnich zakond, které v praxi umoZfuji nékterym
skupindm ¢&i jednotlivedm specifickych profesi, nerespektovat platné informace o celkovém pFistupu
k ME/CFS garantované ministerstvy a umoZfiuji jim uplatfiovat sv(j vlastni vykon ¢innosti mimo meze
chrédnénych zajmu a opravnénych potieb zdravotné postizenych nemoci ME/CFS.

V soucasné dobé by mély probihat ve VIadé Ceské republiky, na Ministerstvu zdravotnictvi, MPSV, CSSZ
a dalSich institucich prace na fadé prvotnich prozatimnich opatfeni vedoucich k pocatecni napravé

P R

popisovaného stavu, ve kterém se nemocni obcané nachazeji jiz mnoho let. ObCané véfi, ze bude

. ’ vrs )4 v v v r Ve s . . (e} e
nastolen kvalitni pristup k ME/CFS v CR, a ze reseni stavajici situace pacientu bude urychlené a
zodpovédné.

Vazeni prakticti a odborni osetrujici IékaFi nemocnych, infekcionisté, neurologové,
imunologové, endokrinologové, alergologové, internisté, ortopedové, psychologové,
psychiatfi a dalsi Iékarsti odbornici, vazeni pracovnici Ministerstva zdravotnictvi a
¢lenové UstFednich znaleckych komisi MZ CR, zdravotné socialnich odbort krajskych
Grad a élenové Uzemnich znaleckych komisi krajskych afadd, vykonni pracovnici
€SSz CR - Lékaiské posudkové sluzby a jejich kontrolni organy, Posudkové komise
MPSV CR, vefejny ochrance prav, vladni i nevladni organizace, vysetfovaci organy
policie, pracovnici vsech stupnll statnich zastupitelstvi, soudni 2znalci, vazeni
nezavisli soudcové soudli vsech stupnd v¢. soudu uastavniho a organy moci
zakonodarné, dovolujeme si Vas

pozadat o pomoc pro postizené ME/CFS.

Ve

Vase nezbytna a nesmirné spolecensky dilezita odborna a lidska pomoc, vyplyvajici
z vasich vazenych profesi, je v celkovém nynéjsim pocatku napravy véci zakladnim
kamenem pro dosazeni dlistojného postaveni a Zivota cca 40 000 zdravotné
postizenych ob&anli nemoci ME/CFS v Ceské republice.

UpFimné Vam jejich jménem dékujeme za pomoc a pochopeni.
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Zpracoval:

Zpravu zpracovala skupina odbornych poradcl z fad zdravych obhdjcd prav nemocnych. Pravdivy informacéni obraz
0 vézZné situaci postiZenych vychdzi z vefejné dostupnych informaénich zdrojd, z fady zkuSenosti a pisemnych
podkladd, z feseni skuteénych pfipadl zdravotné postiZzenych ME/CFS z celé Ceské republiky.

Brezen 2007

Predlozeno k informaci komu :
Vazena pani MUDr. Dzamila Stehlikova
ministryné vliady Ceské republiky pro

oblast lidskych prav a narodnostnich mensin
Ufad viady CR

NabfeZi Edvarda BeneSe 4

118 01 Praha 1

Zpravu piedklada :
Jméno a pfijmeni:  Ing. Jana Outratova CSc.

Adresa: U Pisecke brany 18
160 00 Praha 6

Datum: 12. kvéten 2007

Podpis:

Ing. Jana Outratova CSc., v.r.
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