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Vazena pani Mgr. Anna Sabatové, Ph.D.

Vetejna ochrankyné prav

Udolni 39

Brno, 602 00 V Praze dne 18. 4. 2018

Vazena pani doktorko,

dovolujeme si Vas oslovit s prosbou o podporu v ramci bliziciho se Mezinarodniho dne ME/CEFS, tj.
nemoci myalgicka encefalomyelitida (ME), pozdé&ji nepfili§ Stastné pfejmenované na chronicky unavovy
syndrom (CFS), ktery pfipada na 12. kvétna. S odkazem na ¢lanek: V pondéli bude Kancelar ombudsmanky svitit
modre  https://www.ochrance.cz/aktualne/tiskove-zpravy-2018/v-pondeli-bude-kancelar-ombudsmanky-svitit-
modre/, bychom Vas i my, nemocni ME/CFS, chtéli pozadat o Vasi podporu a modré osviceni Vasi
kancelaie dne 12. kvétna 2018. Také pro ME/CFS je zvolena modra barva, stejné jako u autismu. Vas utad se
nasi véci v minulosti rovnéz zabyval - http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2010111201. Ve svété jiz

mezitim doslo k védeckému pokroku, presto je situace lidi postizenych ME/CFS u nds i nadale tiziva.

12. kvéten byl za osvétovy den ME/CFS stanoven u pfilezitosti narozeni britské reformatorky 1ékatrské
péce Florence Nightingaleové, kterd byla ve druhé poloviné svého Zivota upoutana na lizko nemoci zpétné
diagnostikovanou jako ME/CFS. Jedna se o velmi vysilujici onemocnéni, které pacientim znemoziiuje pracovat
a vyrazuje je ze spoleCenského zivota. Jejich situaci dale zhorSuje fakt, ze zdravotnicky a socidlni systém neni
pripraven reagovat na jejich potieby a ¢asto ani vilbec uznat jejich zdravotni stav za zavazny, a tak tito nemocni
Casto konéi bez jakékoli pomoci, véetné mladych lidi a déti.

Podle oficialnich americkych vyzkumu je funkéni postizeni pacientl s rozvinutou formou nemoci stejné
jako napt. u lidi podstupujicich chemoterapii kvuli rakoviné. Nemoci v USA trpi mezi 836 000 a 2,5 miliony
obyvatel (Jason et al., 1999, 2006b). Odhaduje se, Ze 84 az 91 procent Ameriani postizenych timto
onemocnénim neni diagnostikovano (Jason et al., 2006b, Solomon a Reeves, 2004). Piimé a nepiimé
ekonomické naklady ME / CFS pro spole¢nost se odhaduji pfiblizné na 18 az 24 miliard dolar( ro¢né (Jason et
al., 2008). V Ceské republice takové vyzkumy chybi. Pocet piipadii tohoto onemocnéni u nas by mohl
v ptepoctu dosahnout az 40 000 obyvatel. Svétova zdravotnickd organizace zatadila nemoc do kategorie
neurologickych onemocnéni (kod G93.3).

Vazena pani doktorko, jiz dne 22. 5. 2008 projednaval Vybor pro lidska prava a biomedicinu Rady
vlady CR otazku ME/CFS na zakladé petice zastupci ob&anti adresované pani MUDr. Dzamile Stehlikové,
ministryni vlady ceské republiky pro oblast lidskych prav a narodnostnich mensin. Vybor pro lidska prava a
biomedicinu se usnesl adresovat ministru zdravotnictvi vyzvu k urychlenému vypracovani smérnic pro nemoc a
vyzvat Ministerstvo prace a socialnich véci k proskoleni pracovnikli posudkové sluzby ke spravnému vyuzivani
ustanoveni vyhlasky, kterd umoziuje hodnotit i ta postizeni, kterd nejsou pfimo uvedena ve vyhlaSce. Pies
veskeré naSe Usili do dnes nebylo nic ze zavéri Vyboru uskute¢néno (http://me-cfs.eu/navrhy-standardu-pro-cr/).
Proto se letos pacienti symbolicky zicastni globalni akce Millions Missing, aby upozornili na desetileti trvajici
zanedbavani. A prosime Vas o moralni podporu vyjadfenou modrym osvicenim Vasi kancelafe.

S uctou

Ing. Jarmila Rydlova, Ph.D., externi redaktorka klubu pacientd
ME/CFS.cz

Web: http://me-cfs.eu/
Facebook: https://www.facebook.com/MEcfs.cz

Facebook k 2. kvétmu: https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-
Sk-301907713563730
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