VYCET AKTIVIT ZA DUSTOINOST ZIVOTA A POMOC NEMOCNYM ME/CFS
Vv CR 2005 - 2011

Na mozny protipravni a diskriminacni pfistup k nemocnym chronickym unavovym

z dlvodu prodé&lavani t&%ké formy této nemoci pracovat, jsme opakované upozorfiovali,
¢inili nadvrhy a projevovali zajem spolupracovat se zodpovédnymi institucemi
Ministerstvem zdravotnictvi CR (MZ CR), Ministerstvem prace a sociélnich véci CR (MPSV)
a Ceskou spravou socialniho zabezpeceni (CSSZ). Prozatim BEZVYSLEDNE.

Oslovené organizace a vybory zdravotné postizenych shodné odkazuji na nutnost reseni
problematiky Ministerstvem zdravotnictvi CR. Ministerstvo véak zodpovédnost odmita

a popira krizi, které pacienti se svymi rodinami dnes a denné Celi. Doklad o situaci
nemocnych viz Prilohy 1 - 5 (dole na konci souboru).

Obhajci nemocnych ME/CFS vyuzili od roku 2005 do roku 2011 nasledujici Fadné
demokratické postupy, jak dosahnout pomoci véem nemocnym s ME/CFS
v nasi zemi:

1) PODNET SVAZU PACIENTU CR K 12. KVETNU 2005

2) PETICE - VEREINY PETICNI PROTEST 2006

3) GENERALNI PETICE 2006

4) DVA OTEVRENE DOPISY PRO MINISTRA ZDRAVOTNICTVi 2007

5) OSLOVENI VLADNIHO VYBORU PRO ZDRAVOTNE POSTIZENE OBCANY 2007
6) PODNET VEREIJNEMU OCHRANCI PRAV 2007 - 2010

7) PETICE PROTI PORUSOVANI LIDSKYCH A OBCANSKYCH PRAV CESKYCH
PACIENTU S ME/CFS 2007

8) ZALOBA NA ZADOSTIUCINENI ZA NEMAJETKOVOU UJMU ZPUSOBENOU
RADNYM NEVYRIZENIM PETICE 2008 - 2010

9) OSLOVENI PREZIDENTSKE KANCELARE 2008

10) UCAST NA JEDNANI VYBORU PRO LIDSKA PRAVA A BIOMEDICINU 2008
11) JEDNANI S MINISTERSTVEM ZDRAVOTNICTVI O STANDARDU PECE 2008 -
2010

12) ZADOST O POMOC A MORALNI PODPORU 2009

13) VIRTUALNI DEMONSTRACE ZA NEMOCNE ME/CFS NA FACEBOOKU 2010
14) ZADOSTI O INFORMACE ADRESOVANE NA MZ, MPSV A CSSZ 2011

15) UCAST NA AKCI ,,OTEVRENE DVERE" - SETKANI PACIENTSKYCH
ORGANIZACI S MINISTREM ZDRAVOTNICTVI 2011

1) PODNET SVAZU PACIENTU CR K 12. KVETNU 2005 u pfileZitosti Mezinarodniho
dne pomoci lidem s chronickym Unavovym syndromem, ktery byl podpofen zasilanim
petic pacienty a verejnosti.

Vysledek: Ministerstvo zdravotnictvi v nékterych svych odpovédich existenci choroby
popiralo a problematiku CFS psychiatrizovalo, nakonec vsak pfiSlo stanovisko opacné, a
to Ze nemoc v Ceské republice existuje jako samostatna nosologicka jednotka jiz 20 let.
Viz http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2006040701

S korespondenci vedenou s MZ v roce 2005/06 se miZete sezndmit zde.

2) PETICE - VEREJINY PETICNI PROTEST zdravotné postizenych chronickym
Unavovym a imunitnim dysfunkénim syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, pfibuznych

a pratel. Protest byl obsahové zaméren proti v praxi pretrvavajici nedivodné
psychiatrizaci nemoci a zna¢né diskriminaci nemocnych v pfistupu ke zdravotni a socialni
péci a byl podan poslancim, ¢lendim vlddy, senatorim Ceské republiky k reseni.
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Vysledek:

a) Urad naméstka pro posudkovou sluzbu pravné garantoval zavazny postup pfi
posuzovani invalidity u nemoci ME/CFS dle §6, odst. 6, vyhl. & 284/1995 Sb.

(Od 1. 1. 2010 se podle nové pravni Upravy jedna o § 1, odst. 2, vyhl. ¢. 359/2009 Sb.)
O zarazeni nemoci dle MKN-10 SZO vsSak nevédél a diskriminaci odmitl jako neexistujici
jev v posudkové Cinnosti. Bylo slibeno znovu zarazeni nemoci CFS do prilohy €. 2,
vyhlasky ¢. 284/1995 Sb., které dodnes neprobéhlo, ackoliv vstoupila v lednu 2010

v platnost nova vyhlaska ¢. 359/2009 Sb. o posuzovani invalidity. CFS v ni opét chybi,
prestoze se prevalence nemoci odhaduje na 0,4 — 1% v populaci.
http://www.me-cfs.cz/pomucka/priloha 3 vyj mpsv.pdf

b) MZ odpovédélo, ze CFS je uznanou diagndzou, u které se poskytuje dispenzarni péce
a nemoc figuruje v Mezindrodni klasifikaci nemoci/MKN - 10.
http://www.me-cfs.cz/pomucka/priloha 2 vyj mz.pdf

3) GENERALNI PETICE - "POMOZTE NAM, NEBO ODEJDETE "

Petice zdravotné postizenych - chronickym Unavovym a imunitnim dysfunkénim
syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, pfibuznych, pratel a Siroké verejnosti

z12.5. 2006 (odeslana dne 10. 11. 2006). Celostatni petice byla obsahové zamérena
proti trvajici nedlvodné psychiatrizaci nemoci a podezfeni z diskriminace nemocnych

v pFistupu ke zdravotni a socialni péci. Petice byla odeslana 19ti institucim v CR, zejména
Vladé Ceské republiky, Ministerstvu zdravotnictvi CR, Ministerstvu prace a socialnich véci
(MPSV) CR, Ceské spraveé socialniho zabezpeéeni (€SSz) CR, Evropskému parlamentu,

a to v 79ti pozadavcich napravy pristupu Ceské republiky k situaci a postaveni takto
zdravotné postizenych.

Vysledek:

a) MZ CR odpovédélo v souladu s poslednimi poznatky svétové lékaiské védy,

ale zarazeni nemoci v MKN -10 prekvapivé znovu popfelo, a to v rozporu se svym
predchozim vyrokem. Bylo ochotno vydat ve svém Véstniku Manual pro Iékare,

ale pouze jako nezavaznou pfirucku. Doposud vSak Manual - Standard diagnostiky a
Iécby nemoci ME/CFS pro profesionalni poskytovatele zdravotnické péce v CR
nevydalo.

b) MPSV CR zafazeni nemoci ME/CFS dle MKN-10 popfelo, n e z n a | o diagnosticky kéd
G 93.3 pro tuto nemoc, a pfitom zaroven deklarovalo, ze je posudkovymi |ékafi
dodrzovan zavazny postup pfi hodnoceni nemoci ME/CFS dle (v té dobé platné) pravni
Upravy § 6, odst. 6, pril. &. 2, vyhl. & 284/1995 Sb., ackoli zkuSenosti Zadatelt o ID jsou
zcela opacné. Od 1. 1. 2010 obdobné plati Vyhlaska ¢. 359/2009 Sb. § 1, odst. 2,

kde se uvadi:

"Pokud zdravotni postizeni, které je pFi¢inou dlouhodobé nepfiznivého zdr. stavu, neni
uvedeno v pfFiloze, stanovi se procentni mira poklesu pracovni schopnosti podle takového
zdr. postizeni uvedeného v pfiloze, které je s nim funkénim dopadem nejvice
srovnatelné."

Dale MPSV odmitlo vyskyt jakékoliv psychiatrizace nemoci. Zamitnutymi stiznostmi
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zadatelu o ID se ministerstvo odmitlo zabyvat s oduvodnénim, ze skutecnost, ze nekteri

pojisténci pfi posuzovani zdravotniho stavu nejsou uznani plné nebo ani ¢astecné

invalidni, nelze povazovat za diskriminaci, Ze skutec¢nost, Zze néktefi obané v nékterém

socialnim systému neuspéli, nebo uspéli jen ¢astecné, neznamena selhani posudkovych
7. O 7 v 7 v .« .

pracovniku MPSV, a dale, ze MPSV nema poznatky o tom, ze by Ministerstvo

zdravotnictvi CR zménilo nazor na problematiku CFS.

c) €ssz €R viechny predlozené peti¢ni pozadavky odmitla & odpovédéla v nékterych
pfipadech zcela mimo meritum véci, o zafazeni nemoci ME/CFS dle MKN-10 nevédéla nic,
informovala peti¢ni vybor o poruchach dusevnich, chovani, jiné neurotické poruchy
uvedené pod kddem F48.0, nepodloZené tvrdila, Zze dg. G 93.3 neni kod pro nemoc
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chronicky Gnavovy syndrom, e CFS miZe byt hodnocen pouze jako syndrom, G¢elové
tvrdila, ze CFIDS/CFS je malo Cetnym jevem a sdélila dalSi odmitava stanoviska.

4) DVA OTEVRENE DOPISY PRO MINISTRA ZDRAVOTNICTVI 7 12. 12. 2007 a

20. 12. 2007 s cilem vyjadfit odmitave stanovisko k postojim Ministerstva zdravotnictvi
CR prezentovanym v poradu Volejte reportéry o CFS jeho mluv¢éim Tomasem Cikrtem,
napr. aby se pacienti se svym oSetrujicim lékarem radéji dohodli misto na diagnéze CFS
na jiné nemoci, jez vyvolaly mezi pacienty a jejich rodinami vinu rozhorceni.

Vysledek: 20. 8. 2008 bylo Ministerstvem zdravotnictvi CR sdéleno, ze se v roce 2006
k problematice CFS vyjadrovala tehdejsi Védecka rada MZ - dle jejiho vyjadreni je
chronicky unavovy syndrom klinicky definovany stav s téZkou chronickou Unavou

a funkéni nemohoucnosti.

Dale MZ sdélilo, ze pfipravované Doporuceni k diagnostice a Iécbé CFS nebude mit
zdvazny charakter, pljde o doporuéeni MZ vytvorené na zékladé spoluprace s odbornymi
spolec¢nostmi.

Odpovéd MZ se zcela vyhnula meritu véci, jimz bylo vystoupeni tehdejsiho mluvciho MZ
k CFS, ktery misto informaci z Védecké rady skandalné predkladal verejnosti doporuceni
domluvit se s Iékafem na jiné diagndze.

5) OSLOVENI VLADNIHO VYBORU PRO ZDRAVOTNE POSTIZENE OBCANY
ze dne 3. 9.2 20. 11. 2007 na pFimé doporuceni Ministerstvem prace a socialnich
véci CR.

Vysledek: VVVZP zaslal 20. 12. 2007 stanovisko (¢.j.: 18333/07 VVZ), v némz
konstatuje, ze se primarné jedna o medicinskou otazku, a je tfeba, aby se rfeSeni Ukolu
ujalo Ministerstvo zdravotnictvi, které by ve spolupraci s odbornymi Iékarskymi
spole¢nostmi zaujalo k onemocné&ni CFS, jeho diagnostice a zplsobim lé&eni
jednoznacné stanovisko.

6) PODNET VEREIJNEMU OCHRANCI PRAV (déle jen VOP) ze dne 17. 12. 2007
zaméreny na zajisté&ni pomoci pacientiim trpicim syndromem chronické tnavy s cilem
zlepSeni pfistupu k nemocnym CFS. S obsahem podnétu se mizZete sezndmit zde.
Vice informaci je k dispozici zde.

Vysledek: VOP konstatoval, Ze podstata vzniklého problému spodiva v medicinské
oblasti a VOP nedisponuje odbornymi medicinskymi znalostmi ani aparatem, ktery by
mohl tyto ryze medicinské otdzky posoudit. Taktéz nemGze nijak ovlivnit sjednoceni
nazorQ odbornych Iékard. Celé vyrozuméni od VOP nabizime &tenarlim k nahlédnuti zde.
Vyjadreni zdravotné postizenych ME/CFS-CR k tomuto vyrozuméni si midzete predist zde.
Dne 9. 11. 2010 obdrZeli ZP ME/CFS-CR definitivni stanovisko kancelafe VOP o ukondeni
vyrizovani jejich podnétu. Vice info je k dispozici ZDE.

7) PETICE PROTI PORUSOVANI LIDSKYCH A OBCANSKYCH PRAV CESKYCH

PACIENTU S MYALGICKOU ENCEFALOMYFLITIDOU / CHRONICKYM UNAVOVYM
SYNDROMEM 2007 pro ministryni viady Ceské republiky pro oblast lidskych prav

a narodnostnich mensin DZzamilu Stehlikovou

V této petici zdravotné postizeni nemoci ME/CFS poZadovali nadpravu pfistupu

ke komplexni lékaFské i socidlni péci v Ceské republice, ukonéeni bagatelizace nemoci
a nasledkd, které zplsobuje, odstranéni dezinformaci a polopravd, které vedou k jejich
diskriminaci a socialnimu vylouceni. Pfedani petice se uskutecnilo 16. listopadu 2007.

Vysledek: Ve své odpovédi souhlasila pani ministryné pro lidska prava a mensiny
s nalezem Vladniho vyboru pro lidskad prava a biomedicinu i VlIadniho vyboru pro
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zdravotné postizené obcany (¢.j.: 18333/07 VVZ), ze je tfeba, aby se feSeni ukolu,
s ohledem na jeho medicinskou povahu, ujalo Ministerstvo zdravotnictvi CR

a vypracovalo smérnice diagnostiky a l1é¢by CFS. MZ pfislibilo zdstupcGm pacientd
pri jejich tvorbé spolupréaci. Do dnesniho dne nejsou smérnice pfipravené a na'vrhv
Standardu diagnostiky a Ié¢by CFS vypracovany Zdravotné postizenymi ME/CFS-CR
ministerstvo bezdlvodné odmita.

Odpovéd ministra pro lidska prava a mensiny prisla az po nékolika urgencich a porusSila
7 [e] V. 7 ’ .
zakonnou |hutu pro vyrizovani petic.

8) ZALOBA NA ZADOSTIUCINENI ZA NEMAJETKOVOU UIMU ZPUSOBENOU
RADNYM NEVYRIZENIM PETICE projednand soudy dvou stupfid

Vysledek: Odvolaci soud potvrdil rozsudek I. stupné, Ze nebyl narusen Ustavou

a zdkonem o pravu peti¢nim zarucéeny vykon peti¢niho prava, nebot v podani petice
nebylo branéno, pfislusny organ petici 16. listopadu 2007 prokazatelné pfijal, byt na ni
odpovédél aZ se zpozd&nim 23. &ervna 2008 a nereagoval tak ve |h{(té& 30 dnd,
stanovene v § 5 zakona o pravu peti¢nim, ktera je ovsem jen poradkovou Ihdtou.
Zaloba se zamita. (Cislo jednaci: 20Co 569/2009 - 58)

9) OSLOVEN] PREZIDENTSKE KANCELARE s upozorn&nim na souasné nedostatky
postoji MZ CR k tedeni problematiky pacientl s ME/CFS a se z&dosti pana prezidenta
0 pomoc.

Vysledek: 16. dubna 2008 prisla odpové&d' s vyjadienou litosti, Ze zadosti nem{ze pan
prezident vyhovét, nebot takové moznosti nema jeho Ufad k dispozici a pravomoci
prezidenta republiky nejsou neomezené. Ustava CR neumoznuje prezidentovi republiky
zasahovat do kompetenci sv&fenych vyluéné vé&cné pFisludnym orgdntim. V oblasti statni
zdravotni spravy je timto orgdnem pravé Ministerstvo zdravotnictvi CR.

10) UCAST NA JEDNANI VYBORU PRO LIDSKA PRAVA A BIOMEDICINU ze dne
22.5. 2008.

Za pacienty s CFS byl na jednani Vyboru pro lidska prava a biomedicinu precten Uvodni
text o pravnim postaveni nemoci CFS v dokumentech Svétové zdravotnické organizace
a v Ceské legislativé. Zastanci pacientl dale predali k dispozici pro véechny pfitomné CD
nosi¢ se souhrnem vyzkumnych studii chronického Unavového syndromu za poslednich
20 let.

Vysledek: Vybor pro lidska prava a biomedicinu se usnesl adresovat ministru
zdravotnictvi vyzvu k urychlenému vypracovani smérnic CFS a vyzvat Ministerstvo prace
a socialnich vé&ci k proskoleni pracovnikd posudkové sluzby ke spradvnému vyuzivani
ustanoveni tehdejsi vyhlasky 284/1995 Sb., kterd umoznuje hodnotit i ta postizeni, ktera
nejsou pfimo uvedena ve vyhladce. Ani jedno nebylo uskuteénéno a situace pacientd

se prakticky opét nezlepsila.

11) JEDNANI S MINISTERSTVEM ZDRAVOTNICTVi CR VE VECI VYPRACOVANI
SMERNIC DIAGNOSTIKY A LECBY ME/CFS

Dne 30. 7. 2008 potvrdilo Ministerstvo zdravotnictvi pfijem elektronického podani
peti¢niho vyboru, jez obsahovalo doplnéni navrhu Standardu diagnostiky a 1é¢by
syndromu chronické Unavy (dale jen Standard CFS - viz http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008073001).

Z dlvodu pratahl trvajicich nékolik let odeslal petiéni vybor na Ministerstvo zdravotnictvi
dvé zadosti o informace (prvni zadost o info, druhd zadost o info — obsah Zadosti zobrazite
kliknutim pfimo na text), kde se dotazal na terminy dokonceni tvorby a konecného
schvaleni Standardu CFS. Casovy horizont dopracovani Standardu CFS a jeho uvedeni
do praxe nebyl ministerstvem zdravotnictvi stanoven.

Informace obdrzené z MZ 7. 8. 2008 jsou k dispozici zde.
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Dal$i odpovéd z Mz CR &.j. 7400/2008 ze dne 13. 2. 2009 na Stiznost na nefeseni
otdzky pacientl s CFS uvadi : ,,Ministerstvo zdravotnictvi nezastavé ndzor, Ze situace je
kritickd a desetitisice pacientd s CFS nedostdvd adekvatni péci. Pocet hospitalizovanych
osob v nemocnicich v CR s diagnézou G93.3. byl v roce 2005 - 34 osob, v roce 2006 - 21
osob, v roce 2007 - 18 osob - zdroj Narodni registr hospitalizovanych."

V USA se oficialné odhaduje milion postizenych CFS (nékteré odhady uvadi az 4 mil.),

v Evropé se odhaduji 2 miliony. Toto Cislo se povazuje za pouhy vrsek ledovce, protoze
nemoc ¢asto probihd nerozpoznana, a proto neni diagnostikovana. V kazdém pripadé je
vice pacientl s ME/CFS nez pacientl s AIDS, roztrousenou sklerézou, lupusem nebo

s rakovinou plic. - viz. http://esme-eu.com/me-facts-and-figures/socio-economic-
impact-of-me-cfs-on-patients-and-society-article30-124.html, pfeklad do ¢j.:
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201. U nas v Ceské republice se dle
ministerstva jedna o okrajovy problém a velmi Fidky jev spocivajici v zanedbatelném
pocCtu hospitalizovanych béhem tfi let (2005 - 2007), a tak situace u nas neni kriticka,
jak uvedeno vySe v ¢.j. 7400/2008 MZ CR ze dne 13. 2. 2009. Prevalence CFS se
odhaduje 0,4 aZ 1% populace, coz by v CR znamenalo az 105 000 nemocnych!
Proto je 73 hospitalizovanych osob za obdobi 3 let silnym diikazem o kritické situaci

nedostupnosti diagnostiky a adekvatni péce!

Vysledek: Jednani pacientd s ministerstvem zdravotnictvi pokracovala, aZ do vydani
posledniho stanoviska MZ k vydani standardu péce ze dne 23. 6. 2010

(&.j.: 2014/2006):

.Na zakladé vsech obdrzenych pripominek k uvedenému textu Vam oznamuji, Ze

v soucasné dobé MZ upustilo od zaméru vydat tento text ve Véstniku MZ (...)".
Smérnice diagnostiky a |éCby ME/CFS byly ministerstvem po 5 letech jednani smeteny
ze stolu v rozporu s pravy a zajmy pacientl. Vice viz dokument Prédvni minimum nemoci
ME/CFS/PVFS r. 2011 - obecny vyklad.

12) ZADOST O POMOC A MORALNI PODPORU adresovanou PaedDr. Alené
Gajduskové, senatorce a pacientské ombudsmance, ze dne 8. 4. 2009.

Vysledek: Bez odezvy.

13) VIRTUALNI DEMONSTRACE ZA NEMOCNE ME/CFS NA FACEBOOKU Z 12. 5.
2010

U prilezitosti 12. kvétna - Mezinarodniho dne ME/CFS usporadali obhajci

pacientl na Facebooku virtudlni demonstraci, ktera si kladla za cil upozornit na zavazny
problém letitého nefreSeni otazky diagnostiky a |ékafské péce o nemocné ME/CFS

a socialniho zabezpeceni osob s tézkou formou této vysilujici nemoci.

Vét&ina pacientl s ME/CFS neni kvili znaéné oslabenému zdravi schopna se fyzicky
zUlastnit readlné demonstrace pred Ufadem vlady a ministerstvy, proto akce probihala
prozatim virtualné.

Vysledek: Tuto formu upozornéni na kritickou situaci pacientd podpofily pres dvé stovky
lidi (i bez celoplosné propagace, na kterou nejsou prostredky).

14) ZADOSTI O INFORMACE ADRESOVANE NA MZ, MPSV A €SSZ

Dne 20. 2. 2011 podali Zdravotné postiZeni ME/CFS-CR Zadost o informace na Mz,
26. 2. 2011 na MPSV a 3. 3. 2011 na CSSZ.

Vysledek: Blizsi informace aktualné pfipravujeme ke zverejnéni.

15) UCAST NA AKCI ,OTEVRENE DVERE" - SETKANT PACIENTSKYCH
ORGANIZACI S MINISTREM ZDRAVOTNICTVI, které se konalo dne 13. 6. 2011.



http://esme-eu.com/me-facts-and-figures/socio-economic-impact-of-me-cfs-on-patients-and-society-article30-124.html
http://esme-eu.com/me-facts-and-figures/socio-economic-impact-of-me-cfs-on-patients-and-society-article30-124.html
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2010063001
http://www.me-cfs.cz/PRM2011.pdf
http://www.me-cfs.cz/PRM2011.pdf
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009050504
http://www.facebook.com/group.php?gid=117777391576809&v=info

Zastupkyné Klubu zdravotné postizenych ME/CFS Svazu pacientd CR predloZila ministru
zdravotnictvi tyto dotazy:

1) Kdy bude do praxe zaveden Standard diagnostiky, |éCby a dispenzarni péce lege artis
k nemoci chronicky Unavovy syndrom (dg. dle MKN-10 - G93.3)?

(Pozn.: Pacienti pripravili kvalitni nadvrh standardu diagnostiky a lé¢by, ktery je nyni
publikovan na webu pro pacienty http://www.me-cfs.cz/standard.pdf a k dispozici

na odbornych medicinskych strankach prolLékare.cz -
http://www.prolekare.cz/dokumenty/standardCHU.pdf, jiz v roce 2008, avSak Vase
ministerstvo neshledalo ddvody k posouzeni zminéného Standardu kolegiem ministra
zdravotnictvi, resp. dalSimi poradnimi organy, navzdory povinnostem vyplyvajicim

z mezinarodnich smluv a Usneseni VIady Ceské republiky ze dne 14. Cervna 2010 ¢.
466.)

2) Kdy bude zfizeno centrum komplexni diagnosticko-lééebné péée a pomoci pacientim
s neurologickou nemoci chronickym unavovym syndromem dg. G93.3?

(Pozn.: Specializovana centra existuji pro obézni, zavislé na alkoholu, tabaku a
omamnych latkach, ktefi si, da se fict, onemocnéni zavinili vlastni nedisciplinovanosti,

a presto jim stat poskytuje odbornou pééi na rozdil od pacientd s CFS, nemoci vzniklou
nejcastéji jako nasledek po prodélani tézsi infekce.)

Vysledek: Na odpovédi cekdme a budeme o nich informovat.

Nékolikaletd snaha o dialog s MZ CR, MPSV CR, LPS €SSZ CR nevedla k 24dnym
komplexnim vysledklim, jako nap¥. k zavedeni Standardu diagnostiky a |1é¢by CFS,
zaloZeni centra komplexni pomoci desetitisicim nemocnych ME/CFS v CR apod.,

kdy na v&echny korespondenéni aktivity ze strany pacientd bylo odpovézeno budto mimo
meritum véci, nebo muselo byt pfistoupeno k zasilani stiznosti na nevydani informaci

dle zak. ¢. 106/1999 Sb., podle ust. §16a, odst. 1 pism. b)., tj. na neposkytnuti
informaci v zakonné |hdté 15ti dnl od doruéeni z&dosti o informace, nebo Grady
odpovidaly, Ze je vSe vice méné v poradku, az na skutec¢nost, Ze neni v pfistupu

k ME/CFS shoda mezi ¢eskymi odbornymi spole¢nostmi.

Pacienti by se méli se svymi problémy rovnéz individualné obracet na politiky a
predstavitele statu a instituci, ktefi zastavaji pfislusné pozice. Jedingé tito lidé,
kterym byla svéfena do rukou moc, mohou zjednat napravu a jediné velké mnozstvi
svédectvi od pacientd a jejich blizkych mize tyto lidi rozhybat z jejich naprosté
necinnosti ve véci ME/CFS. Ke komunikaci mdize obéanéim nové poslouzit velmi
uzitecny projekt, ktery nese nazev NapisteJim.cz.

Pro vice informaci o ném kliknéte ZDE.

Pro zpravy o jednani s Urady kliknéte na rok, ktery vas zajima:
2005, 2006, 2007, 2008, 2009, 2010, 2011.

: RM E[CFS.cz |

Dne 1. 7. 2011


http://www.me-cfs.cz/standard.pdf
http://www.prolekare.cz/dokumenty/standardCHU.pdf
http://www.me-cfs.cz/PRM2011.pdf
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008073001
http://napistejim.cz/
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011060901
http://www.me-cfs.cz/search.php?rsvelikost=uvod&rstext=all-phpRS-all&rstema=28&stromhlmenu=4:28
http://www.me-cfs.cz/search.php?rsvelikost=uvod&rstext=all-phpRS-all&rstema=24&stromhlmenu=4:24
http://www.me-cfs.cz/search.php?rsvelikost=uvod&rstext=all-phpRS-all&rstema=25&stromhlmenu=4:25
http://www.me-cfs.cz/search.php?rsvelikost=uvod&rstext=all-phpRS-all&rstema=30&stromhlmenu=4:30
http://www.me-cfs.cz/search.php?rsvelikost=uvod&rstext=all-phpRS-all&rstema=35&stromhlmenu=4:35
http://www.me-cfs.cz/search.php?rstext=all-phpRS-all&rstema=38
http://www.me-cfs.cz/search.php?rstext=all-phpRS-all&rstema=44

Pfriloha 1 - Préizkumy Klubu zdravotné postizenych ME/CFS Svazu pacient& CR
ukoncené k 31. 12. 2010

Podle Karnofskyho indexu pro CFS se citim na:

80-90% (Pocet hlasd: 157)
[ {30.43 %)

60-70% (Pocet hlasd: 169)
— (32.75 %)

40-50% (Pocet hlasd: 130)
(| {25.19 %)

20-30% (Pocet hlasd: 60)
e (11.63 %)

Celkem hlasovalo: 516

Karnofskyho index pfizplsobeny pro CFS viz: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007101501

Kolik let Vam bylo v dobé& propuknuti CFIDS?

pod 15 let (Podet hiasd: 62)
e (1452 W)

15 - 20 (Pocet hlasd: 72)
) (16.86 %)

21 - 29 (Pocet hlasd: 94)
— 1 (22.01 %)

30 - 39 (Pocet hlasd: 72)
) (16.86 %)

40 - 49 (Pocet hlasd: 73)
) (17.10 %)

50 a vice (Podet hiasd: 54)
(| (12.65 %)

Celkem hlasovalo: 427


http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007101501
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007101501

Jak dlouho jste ¢ekali na stanoveni diagndzy CFS ?

-do 1 roku (Podet hlasd: 92)
e (17.86 %)

-do 2 let (Podet hlasd: 204)
L (39.61 %)

-do 3 let (Podet hlasd: 88)
(—| (17.09 %)

-déle (Podet hlasd: 131)
) (25,44 o)

Celkem hilasovalo: 515

Jak vas CFIDS omezuje v pracovnim Zivoté?

-zvladam své zaméstndni, ale trpi mij soukromy Zivot (Podet
hlasd: 89)
) (18.82 %)

-pfesel/pifesla jsem na méné narofnou pracovni pozici (Podet
hlasd: 71)
= (15.01 %)

-pracuji na kratdi Uvazek (Pocet hlasd: 49)
= (10.26 %)

-nemohu najit vhodneé zaméstnani, ktere bych pfi zdravotnim
omezeni zvladl/a (Pocdet hlasd: 61)
= (12.90 %)

-obdobi schopnosti a neschopnosti prace se stfidaji (Pocet
hlasd: 70)
(— (14.80 %)

-pfiginou CFIDS vibec nezvlddam soustavné zamastnani
(Pocet hlasd: 133)
) (2812 %)

Celkemn hiasovalo: 473

Uznava vas osetfujici leékaf chronicky anavovy syndrom/CFS ? (Rozlisujte rozdilnost pojmi "chronicky anavovy
syndrom" a "Unavovy syndrom"l})

-ano, zapisuje tuto diagndzu i do zprav (Pocdet hlasd: 41)
e —| (34.75 %)

-ano, ale z praktickych divodd mé rad&ji zahrnul pod jinou
diagndzu (Podet hlasd: 25)
) (21.19 %)

-vlbec CFS neuzndva (Podet hlasd: 52)
(44.07 %)

Celkem hlasovalo: 118



Klasifikace nemoci: V MKN - 10 Svétové zdravotnické organizace je chronicky unavovy syndrom
(CFS) od r. 1994 zatfidén v jejim tFe tim svazku (Abecedni seznam pod pism. S) pod kédem
G93.3. Ekvivalentnimi diagnézami jsou benigni myalgicka encefalomyelitida (zkr. ME), postvirovy
Unavovy syndrom (zkr. PVFS) uvedené v prvnim svazku MKN-10 (Tabelarni seznam) v
kapitole VI. Nemoci nervové soustavy rovnéZ pod kédem G93.3. Ceska republika (respektive
Ceskoslovensko) je jednim ze zaklddajicich ¢lenl Svétové zdravotnické organizace a podle
mezindrodni smlouvy plati pro CR povinnost respektovat a v praxi uplatfiovat mezindrodni seznam
nemoci, v némz je zarazena i neurologickd nemoc ME/CFS/PVFS.

Vice o klasifikaci CFS Svétovou zdravotnickou organizaci ZDE.

O CFIDS informovany lékar, ktery koordinuje Vasi |écbu, je:

-prakticky |ékaf (Pocet hlasd: 6)
= (4,80 %)

-imunolog (Pocet hlasd: 46)
: | (36.80 %)

-neurolog (Podet hiasid: 9)
= (7.20 %)

-internista (Podet hlasd: 4)
= (3.20 %)

-psychiatr (Podet hiasd: 8)
= (5.40 %)

-nenasel/a jsem informovaneho lékare, pravidelné se |&ecim na
nékolika pracovistich bez vzdjemné ndvaznosti (Podet hlasd:
20)

e (16.00 %)

-nenasel/a jsem informovaného |ékafe, pfi zhorSeni stavu si
sam/a musim hledat pomoc (Podet hlasd: 32)
) (25.60 %)

Celkem hlasovalo: 125

Priloha 2 - Préizkum kvality Zivota pacient s CFS v CR (2011)
Ke stazeni na http://www.me-cfs.cz/prilohy/bp pruzkum 2011.pdf
Info o prlizkumu ZDE.

Priloha 3 - Lécit ¢i ignorovat chronicky iunavovy syndrom (2011)
Info dostupné na http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011051001

Piiloha 4 - Socialné-ekonomické dopady ME/CFS na pacienty a spolecnost (2009)
Info dostupné na http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201

Piiloha 5 - Zprava o postaveni zdravotné postizenych CFS (2007)
Info dostupné na http://www.me-cfs.cz/pomucka/zprava text.pdf



http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2005030201
http://www.me-cfs.cz/prilohy/bp_pruzkum_2011.pdf
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011061202
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011051001
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201
http://www.me-cfs.cz/pomucka/zprava_text.pdf

