Vazeny pan MUDr. Tomas Julinek, MBA
ministr zdravotnictvi

Ministerstvo zdravotnictvi CR
Palackého nameésti 4

128 01 Praha 2

OTEVRENY DOPIS

k medialnimu vystoupeni tiskového mluvéiho MZ CR odvysilaného dne 15.11.
2007 k nemoci chronicky inavovy syndrom - CFS, dg. G 93.3
http://www.rozhlas.cz/radionaprani/archiv/?p po=3752

Vazeny pane ministre,

jmenuji se Jana Vankova a bydlim v Trutnové. Nemoci chronicky Unavovy imunitné
dysfunkéni syndrom (dale jen CFIDS) trpim od r. 1988. Jiz dlouho s velkym
znepokojenim sleduji ,valku," ktera se odehrava v postojich k této nemoci a jejim
pacientim mezi Ministerstvem zdravotnictvi, Ministerstvem prace a socialnich véci a
Ceskou spravou socialniho zabezpedeni. Z takové bezmoci jsem se proto obratila na pana
senatora za nas volebni obvod pana Mgr. Ivana Adamce, ktery je rovnéz starostou
Trutnova. Velmi mé prekvapil jeho vstficny pfistup k dané problematice a jeho zajem
pomoci véem pacientiim s CFIDS. Sam pan senator po sezndmeni se se viemi aspekty
navrhl, Ze by mohlo dojit k osobni schiizce nds zastupcid pacientl s Vami, kde bychom si
fekli, kde vidime nejvétsi problémy. Od rozhovoru s panem senatorem uplynul témér
mésic a pll a pan senator se neozyval. Proto jsem navétivila jeho kanceldF, kde jsem
hovofila s jeho asistentkou /pan senator mél pracovni povinnosti mimo mésto/. Jak jsem
predpokladala, tak vy$e zmifiovana schiizka s Vami ztroskotala, jak mi bylo sdé&leno, na
faktu, ze vlastné CFIDS jako nemoc neuznavate, a Ze nas vlastné povazujete za zdravé
obcCany. Nevim, jak to mam nazvat, jestli se mé to dotklo, zamrzelo, ale bohuzel musim
fici, ze ani nepfekvapilo. Koresponduje to i s tim, co Vas mluvci pan Cikrt o této nemoci
tvrdil ve vySe zminéném poradu.

Mozna si myslite, nebo spiSe mate dojem, Zze ndm nemocnym s CFIDS jde pfedevsSim o
priznani dlchodu. Myslim, Ze budu hovofit za véechny, Ze ndm jde hlavné o to, aby se na
pravou miru uvedlo, co toto onemocnéni znamena, ze nejsme zadni lenosi, za které nas
maji nejen nasi spoluobcané, ale bohuzel i Iékafi posudkové sluzby. Na okraji spoleCnosti
Zijeme jiz spoustu let a jsme skupina ob&ant s komplikovanou nemoci, o které je nejlépe
radéji nemluvit, popf. ji bagatelizovat nebo popfit jeji existenci, protoze si s ni

v souc¢asné dobé& ani medicina nevi rady. To ale neni divod k tomu, abyste ndmi

opovrhovali.



A co se ty&e ptiznavani invalidnich ddchodi? Asi méate predstavu, Zze davky chceme
pouzit
- na exotickou dovolenou = omyl, jsme radi, Zze zvldadneme pohyb po bytg,
- na divadelni, filmova, muzikalova predstaveni = omyl, nejsme schopni vydrzet
sedét takovou dobu a ani se soustfredit na to, co se v divadle, kiné odehrava
- nebo snad na lyZarskou vybavu, horska kola = omyl, o veskeré sportovni aktivity
jsme diky nemoci prisli, protoze nas ,sportovni vykon" je tfeba provést ranni
hygienu
- na rdzné spoletenské akce s prateli apod. = omyl, ptatelé odesdli tak rychle, jak
nemoc prisla a neznam nikoho, kdo by zvladl| tfeba tanecni zdbavu a navic nas
zdravotni stav nuti chodit spat velmi brzy.

Snad to staci jako vycet popirajici to, Ze bychom chtéli stat néjak financné vysavat.

Takze jsme rozdéleni do tFi skupin:

1. Neni pfiznén ani CID - pak musi partner mit az 3 zaméstnani, aby se dalo vibec
prezit

2. Je ptiznan CID - ten nefesi viibec nic, protoze jeho vyse je tak smésna, Ze ho
vracime zpét do systému v doplatcich na léky, v nakupovani rlznych vitaming,
minerald, na cesty za |ékaFi, poplatky u Iékafd, jestlize chceme opravdu Fadné
vy$etteni. Sice je klauzule, Ze si mUZzeme ptivydélat, co? je daldi nedetrna urdzka,
protoze se u této nemoci stfidaji dlouhd obdobi, kdy mame problémy vstat
z postele a vydrzet ve vzpfimené poloze

3. Je pfiznan PID - tak plati to co u CID, &ast se vraci zpét do systému a to do
resortu zdravotnictvi, ale mohu si koupit riizné zdravotnické pomUcky, které mné

pomohou ulehdit Zivot s nemoci.

Co nemohu pochopit je stav, kdy stat bezplatné hradi 1é¢bu narkomanlm, ktefi své
zavislosti propadli vyloZzené z nudy a nikdo je nenutil, aby drogy zkouseli. DalsSi jsou
alkoholici, tyto lidi také nékdo nuti pit? Kdyz je podpora pro lidi, ktefi si dobrovolné nici

svoje zdravi, pro¢ nepomizZete ndm s CFIDS, ktefi jsme si onemocnéni nezavinili?!

Vazeny pane ministfe, mam ekonomické vzdé&lani a jiz ve 22 letech m{j zamé&stnavatel se
mnou podital na vedouci pozici.

Jenze pak pfisla komplikovana infekéni mononukleoza, s velice rychlym uschopnénim do
prace a malér byl na svété. B&hem nékolika mésicd jsem pfisla o dobré zaméstnani, o
kolegy v praci, o pratele, o aktivni traveni volného casu, o konicky, o sport a o to

nejddleZit&jdi - mit rodinu, protoze vzhledem k silnému rozvratu imunitniho systému



mné téhotenstvi nebylo doporuceno. Myslite si, Ze o takovéhle véci jsem pfrisla
dobrovolné a doslova se v tom vyzivala? Tak to si snad nemyslite ani Vy.

Kdyz se Clovék jiz s touto situaci jakztakz vyrovna, i kdyz s tim, Ze nejsem spolecnosti
uziteCna, se nevyrovnam nikdy, a mohla alespon prezivat, tak se dozvidam, Ze jsem
vlastné zdravy Cclovék. Jestlize jsem zdravy clovék, tak nechapu, pro¢ musim byt
dispenzarizovana na pracovistich imunologie, neurologie, endokrinologie,
gastroenterologie, urologie, gynekologie, plicni odd., rehabilitacni odd. Takze
v komplexu toho vSseho musi byt zfejmé nékde chyba.

Dale pan Cikrt uvedl, Zze odborna verejnost neni v tomto problému jednotna. Mohu se
prosim zeptat, kdy se konalo né&jaké sympozium lékafl, kde se tato problematika
probirala? Kdy se provadély rozsahlé vyzkumy? Odpovim za vas, nic takového v nasi

republice nebylo.

Vazeny pane ministre,

onemocnéla jsem v roce 1988, coz bude pfisti rok jiz 20 let. Pfi souCasném véku 42 let
jiz mohu Fict, Ze jsem pres pll Zivota nemocna. Podle zahrani¢nich studii, statistik nadé&iji
na uzdraveni nemam zadné. Pripojuji se k této vyzvé hlavné proto, aby se dalo pomoci
tém, ktefi jsou na zacatku onemocnéni, a ti, jejichz Sance na uzdraveni jsou témér
nulové, méli finanéni zabezpeleni takové, aby si vibec mohli dovolit kupovat léky,
podplrné latky, které mohou neptijemné projevy zmirnit. A nevim, pro¢ mame Zit na
okraji spolecnosti, zajmu statu. Nase nemoc CFIDS si nas prosté nasla. Nikdo z nas
dobrovolné nezadal brat drogy, nadmé&rné& poZivat alkohol. Prost& jen méme smdlu, Ze

mame nemoc, pro kterou Gdajné nemate skatulku.

S pozdravem Jana Vankova Trutnov

e-mail: janinka.vankova@centrum.cz

Jen na Uplny zavér uvadim nékteré dlikazy o existenci nemoci, protoze Vas nechci

vzhledem k Vasi velké pracovni vytizenosti obtéZzovat rozsahlymi citacemi :

Vyjadieni UZIS: Sdéleni Mgr. Jifiho Holuba, zastupce teditelky Ustavu zdravotnickych
informaci a statistiky CR, Palackého nam. 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 diagndz nemoci
a pfidruzenych zdravotnich problému podle jednotného klasifikacniho klice, druhy svazek
je instruktazni prirucka k pouzivani této klasifikace a treti svazek obsahuje abecedni
seznam narodnich nazvu nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému, véetne synonym.
Dale bych chtél upozornit, ze prvni dil vysel ve dvou modifikacich a to za prvé jako Uplny
preklad, ktery ma povahu oficidlni pomdcky a za druhé jako kapesni vydani, které neni
proti Uplnému kniZznimu znéni Gplné (viz vysvétleni v ivodu u obou publikaci).



Nikde v ¢eském vydani neni doporuceni pouzivat pro chronicky inavovy
syndrom kéd F48.0 a ani nikde neni fec¢eno, ze diagnozy pod kody 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"
,, ... pokud je diagnostikovan chronicky inavovy syndrom (jedno podle jakych
relevantnich kritérii) mél by byt pouzit kod G93.3"

Konec citace.

Svétova zdr. organizace:

Desata revize MKN - WHO od sebe navzajem odliSuje tyto tfi zasadné
neslucitelné azcelalékafsky i vyznamové samostatné pojmy :

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

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

c) ,Chronicka unava" figuruje v kapitole XVIII

Chronicky Uunavovy syndrom neboli doslovny preklad, 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 vysSla v prvnim svazku v
roce 1992, ale termin CFS se do ni jesté nedostal, protoZze 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 tfetim svazku
publikovaném v r. 1994 - v Abecednim seznamu. Nachazi se pod S (syndrom), jako
unavovy, chronicky /S (syndrome), as fatigue, chronic/.

Je nepochybné, Ze niZze 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 kddem
G93.3, jak jiz podrobné uvedeno.

Tab. Ciselniku diagndéz SRN - vynatek z nemoci neurologickych r.2007

Sonstige Krankheiten des Gehirns

G93.0 Hirnzysten

Porenzephalische Zyste

Arachnoidalzyste

Exkl.: Angeborene Gehirnzysten ( Q04.6 )

Erworbene periventrikuldre Zysten beim Neugeborenen ( P91.1)

G93.1 Anoxische Hirnschadigung, anderenorts nicht klassifiziert

Exkl.: Als Komplikation von:

- Abort, Extrauteringraviditat oder Molenschwangerschaft ( 000-007 , 008.8 )
. 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]

Exkl.: Hypertensive Enzephalopathie ( 167.4 )

G93.3 Chronisches Mudigkeitssyndrom

Benigne myalgische Enzephalomyelitis

Chronisches Midigkeitssyndrom bei Immundysfunktion

Postvirales Mudigkeitssyndrom



