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1) Uvod
Vazeny pane ministie Julinku,

jmenuji se Lenka Krélova, jsem jedna z cca 40 000 zdravotné postizenych v CR,
trpicich neurologickou nemoci chronicky Unavovy syndrom ME/CFS dle MKN-10
dg. G 93.3, kdy v mém pripadé trpim zavaznou formou nemoci vyskytujici se jiz
9 rokl. Choroba se u mne rozvinula pravdépodobné nasledkem zanedbaného II.
stadia chronické recidivujici neuroborelidzy a chronické plicni chlamydidzy,
|é¢enych vice nez rok mnohdy razantnimi megadavkami antibiotik.

Nejprve mi dovolte, abych Vas vzhledem k jesté stale zazitym a doposud Sifenym
7e jsem svobodné a ze své vile podstoupila podrobna psychovysetieni, ktera
byla cilené zamérena na jakoukoli simulaci nemoci, Ihavost, ucelovost jednani
pro ziskani invalidniho dtchodu, psychopatologii ve smyslu deprese ¢&i psychdzy a
podstoupila dalSi podrobna psychologicka zjisténi. Nic z vyjmenovaného vsak
dvéma nezavislymi psychology zjisténo nebylo. Netrpim Zadnou zavaznou
dusevni chorobou, jsem tedy obecné psychicky zcela zdrava.

Vzdy jsem byla ¢lovékem svédomitym, cilevédomym a pracovitym. Moji profesi
je konstruktérka strojd a zafizeni, kterou jsem musela, nikoli z rozmaru ¢i
neochoty pracovat, ale z divodu negativnich dopadi nemoci CFS, nedobrovolné
opustit. V mém pripadé, mimo zakladni devastujici projevy nemoci CFS, je tato
jiz roky doprovazena i zavaznymi prekolapsovymi a totalnimi kolapsovymi
projevy spojenymi s pady, stavy bezvédomi, kritickou totalni vycerpanosti,
bolesti kloubd, svalQ, kosti, zavrati, rozmazavani vidéni, poruchy paméti ,
soustiedéni, zvySenych teplot atd., kdy je nutné v individudlnich situacich volat i
rychlou zachrannou sluzbu. Nemoc CFS mi zménila cely Zivot i Zivot mé rodiny
tak drastickym zplsobem, Ze dodnes zlistdvam piné zavisla pouze na finan¢ni a
asistencni pomoci mé rodiny, pribuznych a pratel. Ziji jiz 9 let v nemoci, v
nedlstojném postaveni zadvazné zdravotné postizené a socialné vylou¢ené osoby,
kdy je mi statem doposud odpirana pomoc v nouzi a nemoci.

Verejného odhaleni kritické a jiz neudrZitelné situace nejen me, ale zejmeéna
tisicd nemocnych nemoci CFS v Ceské republice se v posledni dobé ujala Fada
médii, kdy byl prezentovan nejen mdj pripad, ale i pfipad $pi¢kového sportovce
dvojnasobného mistra svéta. Média budou i nadale sledovat a informovat Sirokou
verejnost o prijatych opatrenich ze strany MZ CR, MPSV CR a CSSZ CR a reSeni
situace tisici nemocnych, ktefi si svoji nemoc nezavinili sami ze své vile, na
rozdil napt. od drogové zavislych, alkoholikd atd., pfi¢emz t&mto skupindm
,,nemocnych,, komplexni adekvatni zdravotné-socialni pomoc poskytovana je,
nam vSak dodnes nikoli.

Vzhledem ke znac¢né Spatnym zkuSenostem se systémem zdravotni a socidlni
péce, kdy jsem byla v mém pripadé negativnimi okolnostmi mého zdrav. stavu
donucena témér 70% lék. vySetfeni zajistovat individualné zejména s

pomoci rodiny sama, kdy jsem byla bez jakychkoli lék. listinnych podkladi
LPS CSSZ CR mj. obvinéna i ze simulace nemoci a rentové motivace, a kdy je
mi statem dodnes odeprena hmotna pomoc v nemoci a nouzi, kdy jsou statem
poslapavany mé, demokratickymi principy chranéné zajmy a opravnéné potreby
zdravotné postizené,



jsem ja, moje nejblizsi rodina, pribuzni a pratelé mimoradné
zavazné

poboufeni a zcela otfeseni

Sokujicimi postoji k nemoci CFS, které medialnim vystoupenim
odvysilanym dne 15.11. 2007 na Cro 2 Praha prezentovalo Vase
ministerstvo, kdy Usty Vaseho tiskového mluvéiho pana Tomase Cikrta
vSem obc¢anlim a zdravotné postizenym nemoci CFS v Ceské republice
verejné oznamilo postoje a navody uvedené v bodé 3), které najdete
taktéz v rozhlasovém archivu
http://www.rozhlas.cz/radionaprani/archiv/?p po=3752

2) Informace o verejné deklarovaném pravnim stavu, pisemné .
potvrzovaného pristupu Ministerstva zdravotnictvi CR k nemoci CFS v CR
z roku 2006

Nejprve je vSak nutno uvést informace o pravnim stavu a verejné
deklarovaného a pisemné ztvrzeného pfistupu Ministerstva zdravotnictvi
CR k nemoci CFS v CR z roku 2006, opakované uvadéné MZ CR jesté
pred nynéjSim navodnym medialnim vystoupenim Vaseho tiskového
mluvciho MZ CR pana Tomase Cikrta odvysilaného dne 15.11. 2007 :

V roce 2006 Sirokou verejnost a tisice nemocnych CFS v Ceské republice
oteviené a spravné MZ CR informovalo o nemoci CFS takto :

Odpovéd’ MZ CR leden 2006 na petici z ¢ervna 2005, MUDr. Jaroslav Strof,
CSc., MBA., reditel odboru zdravotni péce a farmacie MZ CR, citace :

a),, K jednotlivym bodim Vasi petice sdéluji, Ze CFS je zndm jako
samostatna jednotka od 1. poloviny 90. let minulého stoleti , je mu
vénovana samostatna kapitola v radé prednich svétovych i ceskych ucebnic a
skript a je zafazen do vyuky studentd na Iékarskych fakultach",

b) ,, Racionalni pristup praktického I|ékarfe a adekvatni chovani pacienta
jsou predpokladem spravného lécebného postupu ."

c) ,, Kazdy pacient ma dnes moznost vysetreni a dalsi IéEby na infekcnich
oddélenich krajskych nemocnic &i infekcnich klinikach fakultnich nemocnic."

d) ,, Usporné opatreni ani politika nemohou ovlivnit potfebnou péci, kterd musi
byt poskytovana lege artis tedy v souladu s nejnovéjsimi medicinskymi
poznatky."

e) ,, O rozsahu vysetreni musi rozhodnout vzdy osetrujici Iékar, ale v mnoha
pfipadech pacientd s CFS nejsou narocna vysetreni indikovana."




Citace z odpovédi MZ CR ze dne 27. 4. 2006, zn. 14532/06:
~CFS je uznanym onemocnénim, o cemz mimo jiné svédci jeho zarazeni
v MKN."

Citace z odpovédi Ministerstva zdravotnictvi ze dne 27.4. 2006, zn.
14532/06:

,V pfipadé CFS by méla dispenzarizace probihat 1x za 6-12 mésicd a
dispenzarizujicimi lIékari by méli byt Iékari se specializaci pro infekcni Iékarstvi,
vnitrni l1ékarstvi, pediatrii, imunologii nebo praktické lékarstvi" .

Citace z odpovédi MZ ze dne 22.12. 2006, ¢.j. 20147/2006:

L,CFS je uréovén hlavné odpovédi imunologicky kompetentnich bunék na rizné
podnéty, velmi asto pravé na infekéni Cinitele."

3) Vyroky MZ CR k nemoci CFS medialné odvysilané vefejnopravnim
rozhlasem dne 15.11. 2007

Rok poté, vlivem nynéjsiho medialniho zverejnéni (tisk, rozhlas,
televize) mého pripadu dlouhodobé zdravotné postizené nemoci CFS,
svédciciho o stale pretrvavajici kritické situaci komplexniho nereseni
nemoci CFS v CR, byly dne 15.11. 2007 usty tiskového mluvciho
Ministerstva zdravotnictvi CR pana Tomase Cikrta odvysilany postoje a
navody MZ CR k reseni nemoci CFS samotnymi postizenymi , kdy na
otazky redaktorky celoplosného verejnopravniho média odpovidal mluvéi
MZ CR nasledovné, vyjimame napkt. :

Otazka redaktorky A):

,, V nasi legislativé totiz chybi nastroj k tomu, aby posudkovi Iékari mohli
zvaZovat chronicky unavovy syndrom jako ddvod k pridéleni invalidniho ddchodu,
nemohou tuto diagndzu pouzit, protoze jednoduse nema svoji skatulku, do niz by
byla zarazena, a v ¢em tedy spociva jadro problému? Na to jsem se zeptala
mluvciho ministerstva zdravotnictvi Tomase Cikrta™

POZNAMKA L.K.

Neni vinou redaktorky, ze se zminila o neustdle vSeobecné uvadéné nepravdivé
informaci o pravni neexistenci ,,Skatulky,, pro CFS. Pani redaktorka, pokud neni
lékarsko-posudkovym odbornikem nem0ze védét, Ze oficidlni ,,8katulka,,
skutecné pravné existuje a to i v CR.

Je jednoznacné, ze nemoc chronicky Unavovy syndrom - CFS svoji i
mezinarodné pravné uznanou diagnézu tedy ,,Skatulku,, ma jiz radu let

uznanu WHO i dle UZIS CR v MKN-10 pod kédem neurologické nemoci
dg.G 93.3, jak nezpochybnitelné prokazuji dikazy uvedené v P¥iloze &. 1.

V nasi socialné-lékarsko-posudkové legislativé n e c h y b i ani nastroj
k pridéleni inv. diichodu, nebot jednoznaéné plati, ze v pfipadé vyskytu
nemoci CFS, ktera neni uvedena ve vyhl. 284/1995 Sb., je zakonnou
povinnosti pos. lékara aplikovat pFilohu €. 2 vyhl. 284/1995 Sb.,
vyhradné dle §6, odst.6, kde se cituje :



,, Pokud v priloze ¢.2 neni zdravotni postizeni, které je pricinou dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu uvedeno, stanovi se procentni mira poklesu
schopnosti soustavné vydelecné Cinnosti podle takového zdravotniho
postizeni uvedeného v této pFiloze, které je s nim FUNKCNIM
DOPADEM nejvice srovnatelné ,,.

Napriklad Ize posudkové aplikovat, dle zak. ¢. 155/95 Sb, § 39, odst. 3, pfi
pouziti provadéciho predpisu a to zak.vyhl. ¢. 284/95 Sb., § 6, bod 6. a pfrilohy
¢. 2, kapitola I. Infekéni nemoci, polozka 1.) pismeno c), znéni zédkona kde se
hodnoti napf. trvalé zdravotni nasledky infekdnich nemoci, citace
zakona :

o tézké formy se zavaznymi a trvalymi poruchami funkce postiZzenych
organid (systémd ), vedoucik trvalému a vyraznému snizeni
celkové vykonnosti organismu, nebo viekla ....... aktivni onemocnéni .......

Konec Poznamky L.K.

Odpovéd’ tisk. mluvéiho MZ CR na otazku A) :

,, Tady je problém opravdu v rozporuplnosti v tom odborného nahledu na to,
mezi odborniky neni na tento syndrom jednotny nazor a da se Fici Ze pro néj neni
stanovena néjaka uznavana diagnosticka jednotka a to ani mezinarodné, obvykle
se tento syndrom pfifazuje k jinym nemocem, které jakoby doprovazi. My jsme
na MZ obdrzeli petici obéand, ktefi trpi témito obtizemi, zabyvali jsme se timto
podnétem, uvazovali jsme, Ze by jsme vydali néjaky tfeba metodicky pokyn, ale
po hlubsi analyze, zejména protoze jsou tu hluboké rozpory v odborné verejnosti
jsme to zpatky vratili tém odbornikim a chceme od nich néjaké jasnéjsi
stanovisko",

Otazka redaktorky B) :

,, Prece jenom kdyz ti lidé tvrdi, Ze maji ten unavovy syndrom jsou velmi
unaveni jejich vykonnost se sniZila, co by méli délat, kdyz nedostanou invalidni
ddchod a jsou finanéné bezprizorni ?"

Odpovéd' tisk. mluvciho MZ CR na otazku B):

,, Je to otazka dobrého posudku lékare a vyuZiti zafazeni do téch nemoc,i s nimiz
pracovat Ize. Ale bohuZel ministr nemdze sam o sobé rozhodnout néco, co neni
ani v mezinarodnim méritku, na cem jesté neni shoda",

Otazka redaktorky C):

,, Vy byste doporucoval nemocnym, kdyz to tak reknu, aby si nechali
diagnostikovat jinou chorobu ?"



Odpovéd' tisk. mluvciho MZ CR na otazku C):

,, Aby komunikovali se svymi Iékafi a dikladné rozebrali svij stav. Pak hledat se
svymi lékari ve stavajici legislativé prislusné kolonky, na které by se to dalo
néjak, reknu lidové, navléct"

KONEC MEDIALNI PREZENTACE PRiSTUPO Mz CR K NEMOCI CFS.

4) Moralni apel na smysl pro €estné plnéni povinnosti ministra
zdravotnictvi Ceské republiky

Vazeny pane ministre,

jist& chapete, Ze jako politik zodpovidate ndm, dafiovym poplatnikim za svUj
resort v tom, Ze tento bude obéandiim a jejich blizkym nemocnym
poskytovat pouze pravdivé informace podle dostupnych poznatkd
svétové Iék. védy a tyto zavadét a uplatfiovat v ramci Vasich zakonnych
povinnosti dodrzovani ustanoveni - Cl. III véta prvni, § 9 odst. 1), § 11
odst.1), § 64, § 69, zak. ¢. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu tak, aby bylo
ze strany statu odborné a véas dosazeno adekvatni a rychlé pomoci
mnoha tisicim zdravotné postiZzenych nemoci CFS v Ceské republice.
Jisté Vam pane Julinku neni tfeba ani pripominat, Zze je Ceska republika radnym
¢lenem Svétoveé zdravotnické organizace WHO (World Health Orgamzatlon) a
taktéz CR je vazana mezindrodnimi zavazky, vyplyvajicimi z jeji Ustavy, ze které
mj. vyplyva, ze kazda zemé akceptujici smérnice WHO pro ndzvoslovi je povinna
pFijmout jednotnou klasifikaci nemoci, kdy v nasem pripadé ¢lenského statu
jejich presny preklad tj. seznam diagnoz a jejich odborny vyklad z AJ do Ceskeho
jazyka mav CR v kompetena Ustav zdravotnich informaci a statistiky CR a ten,
jak uvedeno v P¥il. €.1 zcela jasné potvrdil existenci neurologické nemoci CFS
pod dg. G 93.3 prokazatelné zakotvenou i v ceském seznamu nemoci.
Termin CFS se v ICD-10 objevuje ve tretim svazku publikovaném v r. 1994
- v Abecednim seznamu. Nachazi se pod S (syndrom), jako -Unavovy, --
chronicky, as -fatigue, --chronic.

Apelujeme na Vas smysl pro cestné plnéni povinnosti ministra
zdravotnictvi v zajmu ochrany zdravi ceskych zdravotné postizenych
nemoci CFS a dovolujeme si Vam v priloze ¢. 1 predlozit pravdivé
informace o nezpochybnitelné pravni existenci neurologické nemoci dg.
G 93.3 dle MKN-10 dle WHO i UZIS CR, ktera je platna i v Ceské
republice.

5) Protest proti vyrokiim Mz €R medialné odvysilanych 15.11. 2007



Co nejdtliraznéji
protestujeme

proti témto vyrok@éim MZ CR, medialné odvysilanych 15.11. 2007 :

= e mezi odborniky neni na tento syndrom jednotny nazor ......... .,
= e, da se rici Zze pro néj neni stanovena néjaka uznavana
diagnosticka jednotka a to ani mezinarodné ........ .

- ,, ... obvykle se tento syndrom prirazuje k jinym nemocem které jakoby
doprovazi ..,,

- ,, My jsme MZ obdrzZeli petici ob&and, ktefi trpi témito obtizemi zabyvali
jsme se timto podnétem uvazovali jsme, Ze by jsme vydali néjaky treba
metodicky pokyn, ale po hlubsi analyze, zejména protoZe jsou tu hluboké
rozpory v odborné verejnosti jsme to zpatky vratili tém odbornikim a
chceme od nich néjaké jasnéjsi stanovisko ,,

- ,, Je to otazka dobrého posudku lékare a vyuziti zafazeni do téch nemoci,
s nimiz pracovat Ize. Ale bohuzel ministr nemdze sam o sobé rozhodnout
néco, co neni ani v mezinarodnim méritku, na ¢em jesté neni shoda ,,

- ,, Aby komunikovali se svymi Iékari a dikladné rozebrali svij stav. Pak
hledat se svymi lékaFi ve stavajici legislativé pFislusné kolonky, na
které by se to dalo néjak, reknu lidové, navléct ,,

Rezolutné a co nejrozhodnéji :

- odmitame prijmout ,,nazory,, (ztejmé Eeskych) odbornikd, ktefi nesouhIaS|
s uznanim nemoci CFS v Ceské republlce nebot tyto slovni formulace MZ CR
nam nejsou a nebyly, jako prevazujici fakt svétové lékarské védy a poznani,
dolozeny zadnymi presveédcivymi, v CR ¢i ve svété provadénymi védeckymi
lékarskymi vyzkumy a o tomto svédcici zavéry a objevy, které by pocetné
prevysovaly relevantni védecké zavéry desitek ¢i stovek vyzkumnych
renomovanych svétovych Spickovych védeckych pracovist z celého svéta, které
naopak jednoznacné potvrzuji skutecnou existenci nemoci CFS. 3
Mame pravo se tedy ddvodné domnivat, Ze odmitavé nazory odbornikld v CR,
neuznavajicich nemoc CFS jsou jen jejich osobnimi soukromymi nazory
nedoloZzené zadnymi relevantné prevazujicimi védeckymi dlikazy, kdy
jejich nazory jsou v rozporu s jiz dlouho znamymi zavéry a objevy lék. védy
svétovych védeckych vyzkumnych pracovist uvedenych napf. v PFiloze €. 3.

Za umoznéni a pretrvavani této diskriminacni situace, jak se domnlvame,
nese pinou odpovednost Mz CR ve smyslu povinného dodrzovani znéni
ustanoveni - Cl. III véta prvni, § 9 odst. 1), § 11 odst.1) véta prvni, §
64, § 69, zak. ¢. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu.



Vzhledem k nezpochybnitelné pravni existenci nemoci CFS jako
samostatné nosologické jednotky, jak dle WHO tak UZIS CR a jak
prokazano predlozenymi dlikazy v PFil. €. 1 Zaddame, aby odbornici
neustdle odmitajici uznat byt viibec jiz i samotnou faktickou podstatu
existence nemoci CFS, byli z procesu napravy pfistupu k Feseni situace
nemocnych s CFS v CR vylouceni.

Jak patrno z logiky véci o existenci ¢i neexistenci CFS v CR, v tak zasadni
véci jako je neodkladna medicinska pomoc tisicim nemocnych v CR,
ktefi jsou v tisni, zcela jisté a nepochybné nemiiZze rozhodovat
nejednotny nazor nékolika ¢eskych odbornikli, na jehoZ rozuzleni jiz

zrejmé cekame cely rok a vysledek je v nedohlednu. O existenci Ci
neexistenci nemoci CFS jiz v tomto, mimo jakoukoli diskuzi a

pochybnost, jiz rozhodl pokrok svétové védy dlouhodobé provadénych
Spi¢kovych Iék. vyzkumi@ renomovanych pracovist po celém svété,
které opakované verejné publikovaly, védecky dospély a diikazné
dolozily relevantni zavéry, ze CFS, mimo jakoukoli pochybnost jako
samostatna nemoc existuje, je nemoci biologickou, kdy CFS pacienti
maji porusenou genovou expresi, ktera je dilezita pro energeticky
metabolismus. Kdy energie pochazi z urcitych prirodnich chemickych
latek, které jsou uvnitr kazdé bunky zpracovavany enzymy. Tyto enzymy
jsou Fizeny urcitymi geny. Jiné vysledky genomickych vyzkumU odhaluji zapojeni
genu spojenych s aktivitou HPA osy, sympatického nervového systému a
imunitnich funkci.

Taktéz jsou védecky prokazany castéjsi skryté aktivni infekce rtiznych
herpesvird a enterovirll. Herpesviry zahrnuji Epstein Barr, HHV-6 a
cytomegalovirus. Jini infekc¢ni Cinitelé jako bakterie zplsobujici Lymskou
nemoc, Ross River virus nebo atypickou pneumonii mohou také vyvolat CFS.

Domnivame se a mame dlvodné podezieni, Zze ¢esti odbornici, popirajici
v CR existenci CFS, zamérné a Ucelové uméle vytvari tyto, odbornou
terminologii zasvécené vyzarujici bagatelizujici a dezinformujici popisy
nasi nemoci, prezentované napf. vyroky :

- Ze nejde o nemoc, ale pouze o chronicky unavovy stav

- Ze nejde o nemoc ( samostatnou nosologickou jednotku ), ale o
syndrom ,,

- Ze se nejedna o chorobu, ale o pouhy pFiznak dosud neprojevenych
nemoci,,

- bohuzel neni nouze ani o vyskyt téchto odbornou i laickou verejnost

matoucich amoralnich a dehostenujicich vyrokt napf. ze :

» Nemocni se jen nenaucili zviadat nékteré Zivotni situace a ze slabosti si
udélali zivotni styl"

,, 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 IéCit rezimovou terapii, dietami a pohybovymi aktivitami ,,

,, bezdomovci, to vsechno by mohl byt unavovy syndrom."



- atd.
(pozn. aut. — pritom prévni systém CR ani jinde ve svété naprosto nerozlisuje
pojmy nemoc a syndrom, proto tyto neddstojné vyroky navozuji dojem ze
zamérné umyslinosti a viastni zlovile poskodit nemocné s CFS)

- odmitame tvrzeni MZ , ze pro nemoc CFS neni stanovena néjaka uznavana
diagnosticka jednotka a to ani mezinarodné&, nebot jeji existenci nam jiz v r.
2006 pravne definitivné potvrdilo i MZ CR v odpovédi na petici takto,

MUDr. Jaroslav Strof, CSc., MBA., feditel odboru zdravotni péce a farmacie MZ
CR, citace:

P sdéluji, Ze CFS je znam jako samostatna jednotka od 1.
poloviny 90. let minulého stoleti , je mu vénovana samostatna kapitola

v fadé prednich svétovych i Ceskych ucebnic a skript a je zarazen do vyuky
student( na lékarskych fakultach ,,

Dale je vyskyt nemoci CFS, jako zcela samostatné jednotky uznané WHO
a UZIS CR v¢. uznani vyspélymi demokratickymi staty, podrobné popsan
v Priloze ¢.1

- odmitame tvrzeni MZ , Ze je v CR obvyklé chronicky Gnavovy syndrom CFS
prifazovat k jinym nemocem, které jakoby doprovazi.

MZ je tfeba mimofradné dlirazné upozornit na tento jeho zcela odborné
chybny vyklad, nebot ve skutec¢nosti k jinym nemocem, které jakoby doprovazi,
je v lékarské praxi pfifazovana zcela jind a medicinsky samostatna diagndza a to
dg. tnavovy syndrom, ktera figuruje v ICD-10 i MKN-10 v kapitole V - Mental
and behavioural disorders. , ale pozor, ktera je od CFS dg. G 93.3 zcela

odlisna a je casto chybné zaménovana a smésovana s CFS!

Znovu pripominame, ze my vSak ale stale mluvime pouze o ,chronickém
unavovém syndromu", nikoli o ,Unavovém syndromu." Rozdil je to stejny, jako
~Skleréza" (starecké postizeni paméti) a ,roztrousena skleréza" (autoimunitni
neurologicka nemoc). Je zcela jisté kazdému jasné, Ze tyto odliSné dg. nelze
nijak vzajemné smésovat i tvrdit, ze jde o stejné choroby a Ié¢ebny pfistup k
nim.

Ministerstvo zdravotnictvi nema pravo, na Ukor pravdivého rfeseni pristupu k nasi
nemoci, nemocnym a vefejnosti podavat takto matoucim zplsobem vyklad o
vyskytu zcela odli§nych Gnavovych stavd vyskytujicich se u jinych chorob, ne? je
CFS a timto poskozovat nemocné v pravu na objektivni a nezkreslené relevantni
informace podavané odborné i laické verejnosti. MZ naopak musi zcela
pravdivé a oteviené nemocnym s CFS podavat skutec¢né ovérené odborné
informace pramenici z jiz znamych poznatkt svét. Iék. védy, ktera jiz
nékolik let nemoc CFS uznava jako o samostatnou nosologickou jednotku, kdy
jeji rozvoj nejcastéji nasleduje po prodélani tézsi infekéni nemoci a diagndza se
stanovuje na zakl.splnéni rady kriterii, ne jen pritomnosti Unavy.

- povazujeme za skandalni, kdy MZ CR jiz rok fesi ( po nami v listopadu
2006 podané petici ,, Pomozte nam nebo odejdéte,,) nejednotné nazory
¢eskych odbornikl, ktefi stdle rozporupiné nevédi zda CFS existuje nebo ne.



Ddvodné se domnivame, Ze Feseni samotné existence CFS, metodou
vysledku vychazejiciho z hlubokych nazorovych rozport odbornikd, jim
samotnym jako takovym zcela nepfislusi ze dvou logickych davodt :

- kdy jednim je ta okolnost véci, ze v CR ziejmé neprobihaji ani nikdy zifejmé
neprobéhly zadné Spickové dlouhodobé rozsahlé védecké vyzkumy specialné
zamérené na zjisténi pricin vzniku a zkoumani samotné existence CFS, které by
svym prevazujicim, nejméné nadpolovi¢nim poctem, prokazatelné védecky
potvrzovaly neexistenci nemoci CFS a tim prevysSovaly desitky a stovky
lékaFskych v&deckych vyzkumu, provedenych na renomovanych $pi¢kovych
védeckych Iékafskych pracovistich v rdznych statech celého svéta, které jasné
potvrzuji a prokazuji skute¢nou existenci nemoci ME/CFS. Viz pril. €. 3

- druhym dﬁvod@m je, jak prokazano dikazy v Pfil. &.3, Ze obornici odmitajici
existenci CFS v CR jiz zfrejmé nedosahuji takovych odbornych znalosti a
prehledu ve védecko-vyzkumném vyvoji a svétovych objevech, svédcicich o
prokazatelné biologické podstaté a skutecné existenci nemoci CFS, kdy by se pfi
oficidlnim obhajovani jiz védou prekonanych nazorl mohli ve svych dusledcich
dostat do kolize se zakonnym naplfiovanim ustanovenim Cl. III véty prvni, § 9
odst. 1), § 64, zak. ¢. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu

Z nynéjsich medializovanych postoji Mz, Ze jsou tu hluboké rozpory v odborné
verejnosti, (pozn. které jsou tedy zrejmé po podani nasi petice v listopadu 2006
FeSeny jiz cely rok) se tedy dlivodné& domnivéame, Ze jde zfejmé o alibistickd, pro
média a verfejnost uceloveé sestavena vysvétleni, ktera jdou zcela na ukor rychle
pomoci tisicim zdrav. postizenych nemoci CFS v CR.

- odmitame z nasi iniciativy resit s Iékafem otazku naseho ,,dobrého,,
posudku, nebot v povinnostech |ékare je jasné dano zédkonem, ze 1ékar je
timto sam ze své lékarské profese povinovan dle § 12 zak. ¢. 20/1966
Sb. O péci o zdravi lidu, ktery musi nemocnému s CFS poskytnout pfi
zachovani Ucelné délby prace a jednoty odborné péce o zdravi Clovéka a pfi
zachovani osobni odpovédnost za poskytovanou péci a s uplnou
samozrejmosti, vystavit takovy pravdivy, nezaujaty, objektivni a
nezkresleny posudek (Prohlidka zjistovaci — kontrolni, tiskopis T 400) ,
ktery je popisem skutecné dlouhodobé negativni zdravotni situace zdrav.
postizeného nemoci CFS. Tento posudek se pak musi, v zajmu vcasné
obnovy zdravi ¢ zmirnéni devastujicich dopadi- trvalych projevt nasledk( CFS,
pred posudkovymi organy, sam vahou svych pravdivych obsahovych
argumenttli popsanych os. Iékafem, jednoznacné obhajit a splnit Gcel
nutnosti poskytnuti hmotné podpory pacientovi, jako nezbytné nutné
podminky pro lé€eni a to po celou dobu vyskytu negativnich zdravotnich
projevli nemoci. Receno lidové, os. IékaF se musi za svého nemocného
pFed posudkovymi organy postavit, jinak PK svymi zamitavymi
rozhodnutimi mohou narusovat Iécbu a trvalé uzdraveni nemocného.
Jediné na zakladé takového demokratického postupu os. Iékare, obhajujiciho
prava nemocného, ktery mj. je jeho povinnosti, vede k nezbytnému zajisténi
alespon zékladnich podminek a predpokladl pro Uhradu fin. nékladd na
dopravné, doplatkd na Iéky, nové pfipravovanych poplatkd za navstévu lékare,
poplatk( za kazdou polozku Iéku na receptu, pro ndkup zdrav. pomucek,
vitamind atd, které u takto zdrav. postizeného povedou alespori k vytvoFeni a
zachovani ddstojnych podminek jeho Ziti hodného demokratické spole¢nosti.
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Pokud by se tento idealni stav skutecné v praxi vyskytoval, nemohlo by dojit,
jako v mém pripadé, k moznému naruseni podminek pro v¢asnou lé¢bu nemoci
CFS, kdy, jak bylo svétovymi lék. vyzkumy prokazano, pokud neni intenzita IéCby
CFS soustiedéna v obdobi prvnich 5ti let trvani nemoci, je jen jiz mala
pravdépodobnost jejiho vyléceni.

- odmitame vyuzit zarazeni nasi nemoci CFS do téch nemoci, s nimiz pracovat
Ize, pricemz jak ze svych zkusenosti predpokldadame a vime, v prevazné vétsiné
se jednd predevsim o choroby dudevni, z ¢eho? Ize dovodit ndsledné nedtivodné
nasazeni rady psychofarmak, nelécicich pravou pric¢inu nasi nemoci, ktera
spociva, jak prokazano jiz uzavrenymi lék. vyzkumy v poruse genové exprese,

vrv.

- odmitame hledat se svymi |ékafi ve stavajici legislativé prislusné kolonky, na
které by se dala nase nemoc né&jak, receno lidové fiktivné ,,navléct ,, , nebot jak
dtkazné popsano v PFil. €. 1, nebudeme se Ucastnit pokusl obejit platné zakony,
které neumoznuji ,,navlékani,, ¢i zaménovani jedné diagndzy za druhou fiktivni.

Podle navodu MZ CR si v lééebné praxi nijak nedokazeme predstavit, v
rezimu spolecné s Iékarem ,,naviecené,, nemoci, obsahy odpovédi na
tyto otazky :

- jakym zplsobem a jakymi I&¢. prostfedky bychom byli v ,,naviecené,,
nemoci léceni ?

- jaké typy a druhy 1ék( by byly pfedklddany nasim zdrav. pojistovnam
k vyuctovani ?

- jak by k nasi ,,navlecené,, nemoci nas os. lékar dolozil nutnost aplikace
léku Ampligen, IéCiciho nemoc CFS, ktery v soucasnosti probiha proces
schvalovanim Ufadu pro kontrolu potravin a Iékd (FDA), kdy dne
11.10.2007 registrovala firma Hemispherx Biopharma, Inc. aplikaci nového
|léku (NDA) u FDA pro Ampligen, téz znamy jako Poly I : Poly C12U,
pro lé¢bu chronického Unavového syndromu ME/CFS ?

- nezadame od ministra nic z toho, co nemdze sdm o sobé& rozhodnout, néco
co neni ani v mezinarodnim meéritku, na ¢em jesté neni shoda, naopak ho
diirazné zadame, aby okamzité rozhodl o (i€inné pomoci tisiciim zdrav.
postizenych, kdy je jiz od r. 1994 mezinarodné (WHO) vc¢. UZIS CR
nemoc CFS pravné uznana jako samostatna neurologicka nemoc pod dg.
G 93.3 dle MKN-10.

Panu ministrovi Julinkovi pranic nebrani vydat Tiskové prohlaseni, ze, lidové
receno, ,,Skatulka,, pro nemoc CFS i v CR existuje a plati jeji uverejnéni

ve tretim svazku MKN-10, publikovaném jiz v r. 1994 - v Abecednim
seznamu a nachazi se pod S (syndrom) jako Gnavovy, chronicky /S
(syndrome), as fatigue, chronic.

- deklarujeme, Ze se snazime se svymi oSetrujicimi Iékari neustale vécné

. v 7 [o] v v Ve O . . Ve
komunikovat a snazime se dukladneé a opakovane rozebirat svuj negativni zdrav.
stav. Bohuzel vétSinou bez patri¢né odezvy.
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V drtivé vétsiné narazime na neochotu domoci se Ucinné adekvatni komplexni
lékarské pomoci v feSeni naseho, multimedicinsky se projevujiciho onemocnéni,
specifikovaného projevy z Fady odli§nych 1ék. obord, kdy ndm bud’ |ékaF nase
projevy nevéfi nebo nds ,,tla¢i,, do riiznych psychodiagnéz atp.

V mém ptipadé by nemohlo dojit k tomu, Ze mUj o$. IékaF zcela ignoruje a
neodpovida dokonce i na mnou podané pisemné otazky ohledné resSeni mého
negat. zdrav. stavu CFS.

Ve svém okoli jsem nenasla Zzadného os. lékare, ktery by uznaval nemoc CFS a
byl mi ochoten a schopen komplexné odborné pomoci a to jak medicinsky, tak
v oblasti pomoci v zajisténi nezbytné hmotné-socialni pomoci. Zména za
jakéhokoli jiného oS. Iékare, by tedy v mém pripadé neresila zhola nic.

Domnivam se, Ze tento stav je jednoznaéné zavinén neochotou MZ €R
vydat Manual pFistupu k nemoci CFS tzv. Kanadské smérnice. Namisto
toho MZ CR teprve resi proc€ neni mezi nasimi odborniky na tento
syndrom jednotny nazor.

- odmitame, za vyse popsaneho stavu, kdy podle zkusSenosti nemocnych s CFS
v celé CR s ndmi seriozné o nasi nemoci nekomunlkUJe vice nez 90% lékard,
navod doporuc¢ovany MZ CR véem nemocnym CFS, udavany jako vychozi resem’
a vychodisko z naseho kritického stavu, kdy mame ve vzajemné soucinnosti se
svymi lékari hledat ve stavajici legislativé prislusné kolonky, Skatulky, na které
by se dala nase nemoc néjak fiktivné ,,navléct,,. Za takovych okolnosti musime
s politovanim konstatovat, ze takovy navod MZ CR je ve skutecné praxi, vétSinou
negativniho pfistupu lékaFd k na&i nemoci, v drtivé vét$iné pfipadl témeéF zcela
vyloucen. Navic tento postup neumoziuje ani platna legislativa dle zak. ¢.
20/1966 Sb. O péci o zdravi lidu.

- odmitame ,,hokynafit,, a prosit Ci pFesvédt“:ovat nase |ékare, ktefi nejsou MZ
CR relevantne informovani o pevné pravné zakotvené neurologické nemoci CFS
v legislative CR, nejsou informovani o platnosti dg. G 93.3 dle MKN-10 dle WHO i
UZIS CR, nejsou informovani o zavérech svét. 1ék. vyzkumi Ze nemoc CFS neni
nemoci dusevni, ale nemoci biologickou spocivajici v oblasti poruch genové
exprese. Za téchto rozporuplnych, vzajemné neslucitelnych, v primé praxi
nerealnych podminek a okolnosti tohoto stavu naseho zdravotnictvi, nelze

v zadném pripadé naplnit doporucovany idealni stav MZ CR tak, abychom
spole¢né po vzajemné dohodé s nasimi Iékafi néjak fiktivné ,,navlékli,, nasi
nemoc na néjakou jinou diagndzu a, jak mame za to, obesli tak zakon a to jen
proto, aby pro nas bylo dosaZeno ptiznani invalidniho dlchodu.

Pane Julinku nechceme od Vasich Gfednikd zadné navody, jak z nasi
iniciativy naseho Iékare presvédcit, aby nam v nasem zajmu ,,navlékl,,
jinou chorobu, ale naopak od Vas neodkladné poZzadujeme odborné
kvalitni smérnice komplexm 1écby a péce o nemocné tj. vydani Manualu

nyni nova Petice z 16. listopadu 2007 podana S|gnatarkou Ing. Janou
Outratovou CSc., ministryni pro lidska prava pani MUDr. Dzamile
Stehlikové) , a déle pozadujeme okamzité vydani jednoznacnych pokynt
pro posudkové lékare, aby nedochazelo k diskriminaci u posudkovych
komisi atd ... .
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Napf. u nasich némeckych sousedd nemaji se zafazenim CFS v MKN-10 vibec
zadny problém (viz. PFiloha €.1), jak doklada némecka implementace této
mezinarodni klasifikace z r.2007. Chronicky Unavovy syndrom (Chronisches
Midigkeitssyndrom) jednoznacné Fadi jako neurologickou nemoc s kodem
G 93.3.

Zda se, Ze hluboke rozpory o existenci a klasifikaci CFS se péstuji hlavné zde

v Cesku, aby se na nemocnych lidech mohlo zfejmé usetrit. Chcete po nas
dalsi a dalsi platby, ale Feknéte mi, za co a z jakych fin. prostredk je
mame pokryvat ? Kdyz si podle Vaseho mluvciho ma pacient s CFS, prip.
resp. jeho rodina, shanét Iékare, jenz by byl ,,ochoten,, najit na ném
néjakou jinou ,,Skatulkovou™ nemoc tak, aby véc nezaujaté chapajicimu
posudkovému lékari ,,Skatulka,, presné pasovala do prihradky, podle nasich
zkuenosti nejlépe té psychiatrické, a pfiznal tak vyjimeéné né&jaky ten dichod
z pojisténi, které si pacient cela léta poctivé platil.

Z vyse uvedenych informaci je zfFejmé a domnivame se, Ze situace cca
40 000 nemocnych v Ceské republice je zavazné kriticka a zjevné
dochazi k porusovani lidskych prav a obcanskych svobod a zavazné
diskriminaci zdrav. postizenych s CFS.

Podané informace v tomto Otevieném dopise nemaji za cil jakkoli
zpochybnovat spolec¢ensky velmi zasluznou a poctivou praci desetitisicli
Iékarit a vykonnych UFednikl statnich instituci, které si nesmirné
vazime.

Otevreny dopis, jak se domnivame, zcela oteviené odhaluje prvky

selhani kontrolnich mechanismii systémt organizace &innosti na MZ CR
pfi provadéni vykladu a uplatfiovani zdravotni legislativy, ktera v praxi nékterym
skupindm ¢&i jednotlivelim specifickych profesi volné umoZfiuje nerespektovat jiz
ovérené obecné znamé pokroky svétove lékarske védy v celkovem pfistupu

k ME/CFS, garantované i legislativou (WHO, MKN-10, UZIS CR) a umoznuje
jim uplatﬁovat svilij osobni vykon a v?klad cinnosti mimo zakonné meze,
zejména ha ukor statem chranenych za]mu a opravnenych potieb tisicd

Vs mmv

cekaji na pomoc.

6) Peticni vyzva ministru Julinkovi
Pane ministfe Julinku
VYZYVAME VAS

- K OKAMZITEMU ZASTAVENI SIRENI DEZINFORMACI O NEEXISTENCI
NEMOCI ME/CFS V MKN-10 V CESKE REPUBLICE

- K OKAMZITEMU NASTOLENI PRAVNIHO STAVU V PRISTUPU K
NEMOCI CHRONICKY UNAVOVY SYNDROM - ME/CFS v Ceské republice
A ZEJMENA ZAVEDENI OPATRENI DLE PRIiL. €. 2

- K OFICIALNIMU VYDANI PRAVDIVEHO TISKOVEHO PROHLASENI O

NEMOCI ME/CFS A PROHLASENI O JEJI PLATNOSTI V CESKE .
REPUBLICE, PROHLASENI ODPOVIDAJICIHO DOSTUPNYM POZNATKUM
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SVETOVE LEK. VEDY DLE ZAKONEM POVINNEHO DODRZOVANI ZNENI
USTANOVENI - CI. III véta prvni, § 9 odst. 1), § 11 odst.1) véta prvni, §
64, § 69, zak. €. 20/1966 Sb. o péti o zdravi lidu. Obsah § znéni viz pfil.
¢. 4

Zaroven si Vam dovolujeme sdélit, ze o nasi situaci je podrobné informovan i
Verejny ochrance prav Brno, ktery peclivé sleduje vyvoj nasi situace a jiz resi
nase podnéty v souvislosti s komplexnim nerfesenim nasi nemoci CFS ze strany
odpovédnych instituci statu.

Taktéz JSOU jiz, v souvislosti s odpiranim komplexni péce pro zdrav. postizené
nemoci CFS, na CR podény Stiznosti k ESLP ve Strasburku.

Omlouvame se za emotivni styl a diraznou formulaci Oteviteného dopisu a
Vyzvy, ale nase situace neni adekvatné reSena jiz vice jak 20. let.

Tento Otevreny dopis a Vyzva neni zadnym natlakovym prostfedkem, ale
pravdivym voldnim o pomoc tisicd trpicich ob&ant CR, postizenych nemoci
ME/CEFS.

Dékujeme Vam, Ze jste vénoval pozornost mimoradné tézké situaci
zdravotné postizenych ME/CFS v CR a véfime, Ze ji budete ve vzajemné
spolupraci s MPSV CR a CSSZ CR rychle a zodpovédné resit v praxi.

Nasleduje peticni podpisovy arch s prilohami.
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PETICNi PODPISOVY ARCH
Otevieny dopis a Vefejna peti¢ni vyzva ministrovi zdravotnictvi
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Priloha ¢. 1

RELEVANTNI DUKAZY O PEVNEM PRAVNIM ZAKOTVENI ZDRAVOTNIHO
POSTIZENI NEMOCI CHRONICKY UNAVOVY SYNDROM ME/CFS dg. G 93.3.
DLE MKN-10 platné v Ceské republice

Tridéni

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) zattidila 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
prredtim, nez CDC rozsitilo pojmenovani chronic fatigue syndrome.

V soudobé Mezinarodni klasifikaci nemoci ICD-10 Chronickému tinavovému syndromu
ekvivalentni nazvy - postvirovy unavovy syndrom, benigni myalgickd encefalomyelitida
najdeme zattidéné pod kodem G 93.3 v kategorii neurologickych onemocnéni v kapitole VI
Nemoci nervové soustavy, G90-G99 Jiné poruchy nervoveé soustavy. Jak znamo, ICD-10 ma
tii svazky. Odkaz:
http://bookorders.who.int/bookorders/anglais/detarti.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 piili§ pozd¢ (z hlediska harmonogramu piipravy
publikace). Pod G93.3 uvadi jako ekvivalenty Benign myalgic encephalomyelitis a Postviral
fatigue syndrome. Druhy svazek - Pracovni piirucka 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 -inavovy, --chronicky, as -fatigue, --chronic.
StéZejni je zatifidéni pod kéd G 93.3 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

Lékari a pravnici reprezentujici pojisStovny Casto agresivné prohlaSuji, Ze onemocnéni
ME/CFS a FMS jsou dusevni povahy. Je duleZité znat klasifikovani téchto nemoci
Svétovou zdravotnickou organizaci WHO, protoZe jeji informace mohou vyvritit takova
nepravdiva tvrzeni.

Fibromyalgie

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

Svétova zdravotnicka organizace zalenila ME/CFS do desaté revize Mezinarodni klasifikace
nemoci v roce 1991, revize byla publikovana v roce 1992. Postvirovy inavovy syndrom je
klasifikovan jako nemoc nervové soustavy s kodem G93.3. Do této kategorie je zaclenéna i
benigni myalgické encefalomyelitida.

Klamava tvrzeni

Nekteti 1ékati ovlivnéni psychosomaticko-kognitivné behavioralni skolou nepriznivé
ovlivnili zdravi mnoha pacienti prohlasovanim a publikovanim tvrzeni, Ze chronic fatigue
syndrome (zkr. CFS) je zafazen do kategorie neurastenie pod kédem F 48.0, v kapitole
dusevni nemoci Mezindrodni klasifikace nemoci. Diskuse k tomuto tématu zasahla 22. ledna
2004 dokonce 1 britskou Snémovnu lord.

Mezinarodni klasifikace nemoci MKN-10 (International Classification of Diseases (ICD))
Svétové zdravotnické organizace WHO (World Health Organization).

POZOR'!
Desata revize MKN — WHO od_sebe navzijem odliSuje tyto tfi zasadné
neslucditelné a zcela lékarsky i vyznamové samostatné pojmy :

a) ,,Chronicky unavovy syndrom ME/CFS* neboli doslovny preklad, tj.
syndrom chronické inavy, je zarazen pod G93.3

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

¢) ,,Chronicka unava“ figuruje v kapitole X VIII

Chronicky tinavovy syndrom neboli doslovny pieklad, tj. syndrom chronické inavy je
jmenovité v ICD-10 uveden v jejim tfetim svazku (v Abecednim seznamu-obr.1) vydaném v
roce 1994. Ekvivalentni nazvy - postvirovy tnavovy syndrom(zkr.PVFS), benigni myalgicka
encefalomyelitida (zkr.ME) najdeme pod kodem G93.3 v kategorii neurologickych
onemocnéni v kapitole VI Nemoci nervové soustavy, G90-G99 Jiné poruchy nervové
soustavy.

Pro uptesnéni: ICD-10 ma tii svazky. Vlastni klasifikace ICD-10 vysla v prvnim svazku v
roce 1992, ale termin CFS se do ni jesté nedostal, protoze se objevil pfili§ pozdée (z hlediska
harmonogramu piipravy 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 tietim svazku
publikovaném v r. 1994 - v Abecednim seznamu. Nachazi se pod S (syndrom), jako
unavovy, chronicky /S (syndrome), as fatigue, chronic/.
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Nejdilezitéjsi je, Ze je zarazen pod G93.3 jako termin ekvivalentni s ME a PVFS. V
prvnim svazku neni, protoze v dob¢ jeho vydani to byl novy, jesté dostatecné nezavedeny
termin. Nicmén¢ jemu ekvivalentni terminy ME a PVFS v prvnim svazku jsou, a to pod

G93.3.
obr.1 Original ICD-10, tieti svazek, Abecedni seznam z r.1994 - WHO

Syndrome—continued

— epileptic (see also Epilepsy) G40.9

— — special G40.5

— erythrocyte fragmentation D59.4

- exhaustion F48.0

— extrapvramidal G25.9

- — specified NEC G25.8

- eve retraction H50.8

— eyelid-malar-mandible Q87.0

— facial pain, paroxysmal G50.0

— familial eczema-thrombocytopenia
(Wiskott-Aldrich) D82.0

— fatigue F48.0

— — chronic G93.3

— — postviral G93.3

INTERNATIONAL CLASSIFICATION OF DISEASES

Syndrome—continued

— hypermobility M35.7

hypersomnia-bulimia G47.8

hyperventilation F45.3

— hypokalemic E&7.6

- hypopituitarism E23.0

- hypoplastic left-heart Q23.4

— hypopotassemia E87.6

- hypotension, maternal 026.5

- idiopathic cardiorespiratory distress,
newborn P22.0

— 1hotibial band M76.3

— immobility, immobilization (paraplegic)
M62.3

- immunodeficiency

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

MEZINARODNI KLASIFIKACE NEMOCI

Syndrom - pokracovdni

- trisomie NJ Q92.9

- 13 Q91.7

— — meiotickd nondisjunkce Q914
= — mitotickd nondisjunkce Q91.5
— — mozaika Q91.5

— translokace Q91.6

18 Q91.3

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

— translokace Q91.2

20(g)(p) Q92.8

2 Q%09

— meiotick4 nondisjunkce Q90.0
— mitotickd nondisjunkce Q90.1
mozaika Q90.]

— — translokace 2

- 22 Q92.8 o
trombocytopenie s chybnim radia
(TAR) Q87.2

- tfi X chromozomi, u Zeny Q97.0

— turecké Savle Q26.8

— tyrané(-ho)

- — ditéte T74.1

- — manZelky T74.1

i.IIIII:IIIrIllIIII
llllll‘illl!
I

— tyreo-adrenokortik4ln{ insuficience E3].0

~ Unavy F48.0
— chronické G933
~ polvirézc G933

Syndrom - pokracovini
- XXXX, Zensky Q97.1
— XXXXX, Zensky Q97.1
XXXXY Q98.1
XXY Q98.0
zahu3téné Zludi (novorozence) P59.1
zakfivené Savle Q26.8
zdvislosti — k6duj F10-F19 s 2 na &tvrtém
misté
— zdvrati H81.9
- ziskane‘_ imunodeficience — viz Onemocnéni
virem lidské imunodeficience (HI'V)
zpoZdéné fize spinku G47.2
zplisobeny abnormalitou
= chromozomi Q99.9
— — pohlavnich (hcterochromozomﬁ)
— = — muisky fenotyp Q98.9
= = — Zensky fenotyp Q97.9
- — urdenou NJ Q99.8
ztrdty soli N28.8
ztuhlosti celkové (stiff-man svn.
= i!uéix:ch nehtd L60,5 )
¥nechie (predni) (duhovky) (z
(zornice) HZI.S( V) (zadai)
— nitrodéloZni N85.6
Synestezie R20.8
Syngamosis B83.3
Synchondrosis
- abnormdlni Q78.8

— 1schinmnhial-£ A0

L [

L Y |
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Objasnéni nemoci ME/CFS Svétovou zdravotnickou organizaci —- WHO

Dr. B. Saraceno z WHO 16. fijna 2001 pisemné objasnil klasifikaci. ,,Chci objasnit situaci
tykajici se klasifikace neurastenie, unavového syndromu, postvirového inavového syndromu
a benigni myalgické encefalomyelitidy. Chei zietelné vyjadrit, ze Svétova zdravotnicka
organizace od desatého vydani Mezinarodni klasifikace nemoci v roce 1992 a jeho pozd¢€jsich
verzi nezménila sviij postoj k témto onemocnénim.*

“Postvirovy tnavovy syndrom zUstava zafazen pod nemocemi nervového systému s kodem
(G93.3. Do této kategorie je zacClenéna i benigni myalgicka encefalomyelitida.*

. Neurastenie zistava v kapitole nemoci dusevni a poruchy chovani s kodem kategorie F48.0.
Do této kategorie je zatazen i unavovy syndrom (POZOR ne CHRONICKY UNAVOVY
SYNDROM). Postvirovy unavovy syndrom je vSak z F48.0 vyslovné vyloucen.”

DalSi objasnéni

Andre I’Hours z usttedi WHO podal 23. ledna 2004 dal$i pisemné objasnéni. ,,Potvrzujeme,
ze podle taxonomickych principt, kterymi se fidi Desata revize Mezindrodni klasifikace
nemoci a ptibuznych zdravotnich problémi Svétové zdravotnické organizace (ICD-10), neni
dovoleno zatridit 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 nézvoslovi je povinna
prijmout klasifikaci ICD.

Objasnéni nemoci ME/CFS Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky Ceské
republiky z r. 2007

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

» .MKN — 10 se vyskytuje ve tiech svazcich. Prvnim svazkem je seznam diagnoz nemoci a
pridruzenych zdravotnich problémii podle jednotného klasifikacniho klice, druhy svazek je
instruktazni prirucka k pouzivani této klasifikace a tieti svazek obsahuje abecedni seznam
narodnich nazvii nemoct a pridruzenych zdravotnich problémii, véetné synonym.

Dale bych chtél upozornit, Ze prvni dil vysel ve dvou modifikacich a to za prve jako uplny
preklad, ktery ma povahu oficialni pomiicky a za druhé jako kapesni vydani, které neni proti
uplnému kniznimu znéni uplné (viz vysvetleni v uvodu u obou publikaci).

Nikde v éeském vyddani neni doporuceni pouZivat pro chronicky uinavovy syndrom kod
F48.0 a ani nikde neni ieceno, Ze diagnozy pod kédy F48.0 a G93.3 jsou stejné choroby.
Bylo by to v rozporu s filosofii MKN 10 ,,

s «+« Cesky pieklad zcela odpovida po vécné i formalni strance anglickému origindlu WHO

»

, «.. pokud je diagnostikovan chronicky unavovy syndrom (jedno podle
jakych_relevantnich kritérii) mél by byt pouZit kod G93.3 ,,

Konec citace.
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Pro dalsi informace navstivte:
http://www3.who.int/icd/currentversion/fr-icd.htm
http://www.who.int/classifications/en/
WWW.UZIS.CZ

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 lékarské praxi zcela spravné dodrZuje a uplatiiuje své zavazky ve vztahu a pristupu
k neurologické nemoci ME/CFS v tabulce uvedené pod kédem G93.3.

Je nepochybné, ze nize uvedeny tabulkovy vymnatek z Ciselniku diagndéz SRN, potvrzuje
naprosto jasnou a pravné relevantni spravnost zafazeni nemoci ME/CFS Ustavem
zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky pod nemoc neurologickou s kédem
G93.3, jak jiz podrobn¢ uvedeno.

Tab. ¢iselniku diagndz 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 Hirnschidigung, anderenorts nicht klassifiziert

EXKkl.: Als Komplikation von:
- Abort, Extrauteringraviditit oder Molenschwangerschaft ( O00-O07 , O08.8 )
- chirurgischen Eingriffen und medizinischer Behandlung ( T80-T88 )
- Schwangerschaft, Wehentdtigkeit 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 Miidigkeitssyndrom

Benigne myalgische Enzephalomyelitis
Chronisches Miidigkeitssyndrom bei Immundysfunktion
Postvirales Miidigkeitssyndrom

G93.4 Enzephalopathie, nicht niher bezeichnet

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

G93.5 Compressio cerebri
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Herniation }
Kompression }

Exkl.: Compressio cerebri, traumatisch (diffus) ( S06.28 )
Compressio cerebri, traumatisch, umschrieben ( S06.38 )

Hirn (-stamm)

USA

Vlida USA zverejnila uznani zavaznosti chronického inavového syndromu CFS.

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 oznamuyjici zahdjeni celostatni
kampané za podniceni informovanosti o CFS s nazvem Spark! The Campaign To Ignite CFS
Awareness (doslovny pieklad: Jiskra! Kampan za podniceni informovanosti o CFS).
Sestiminutova videonahravka z tiskové konference je p¥istupna online na adrese:

. 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 potfad o ME/CFS s nazvem "Vlada oznamuje, ze CFS je
skute¢na nemoc." (“Chronic fatigue is a real illness, gov’t says.”)

Zpravodajsky potad s podtitulkem “Dlouho sporna diagndza kone¢n¢ dosla uznani” byl
zpracovan Robertem Bazellem, vedoucim korespondentem NBC News pro védu a zdravi a
byl shrnut takto:

“DneSni porad je o tajemném onemocnéni, které suZuje vice neZ milion lidi ve Spojenych
statech, obzvlasté Zen.

Vlada nyni sdéluje 1ékarim: Je to skute¢nd nemoc.”

Ptepis a videozadznam zpravodajstvi Ize nalézt zde:

*  http://www.msnbc.msn.com/id/15535705

USA, KANADA, AUSTRALIE

Health Canada, obdoba ceského ministerstva zdravotnictvi, zadala skupiné odborniki
vytvofeni Manualu k ME/CFS pro profesiondlni poskytovatele zdravotni péce. Vydani
Kanadskych smérnic probéhlo jiz v r. 2003.

Kanada: Klinicka pracovni definice, diagnostika a protokol 1é¢by 2003.pdf
http://www.mefmaction.net/documents/journal.pdf
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Piiloha €. 2
Seznam poZadavki (poti‘eb) pacientii s ME/CFS v CR
Za prvé - chceme dosahnout, aby zodpovédné instituce CR jednotné deklarovaly
chorobu chronicky inavovy syndrom jako diagnézu G93.3 v souladu se SZO a ICD-10.
Aby ukoncily zpochybiniovani tohoto faktu a sjednotily své postoje. (Rozporna vyjadieni
ministerstev konkrétné¢ uvadi Zprava o postaveni zdravotné postizenych ME/CFS (ZOPN),
kterd je ptilohou k Petici proti porusovani lidskych a ob¢. prav podani v listopadu 2007
ministryni pro lidské prava pani MUDr. Dzamile Stehlikové.
Jako podklad pro své pozadavky ptikladame vyjadieni Mgr. Jifiho Holuba — zastupce
feditelky UZIS a kopii z ICD-10 Abecedniho seznamu.

Za druhé - Zadame po MZ CR, aby se v CR, jako zavazné pro tuto chorobu, zavedly tzv.
Kanadské smérnice 2003 (pouze s Gipravami nezbytnymi vzhledem k ¢eskym podminkam).
VIZ PRILOHA ¢&. 3 K Petici proti porusovani lidskych prav a ob&anskych svobod
podané v listopadu 2007 ministryni pro lidska prava pani MUDr. Dzamile Stehlikové.

Tato klinickd kanadskéa definice, zahrnujici nékteré nové vyzkumné vysledky o vegetativnich
poruchéch, srde¢nich a imunitnich problémech, byla publikovana v Journal of Chronic
Fatigue Syndrome, Vol. 11 (1) 2003.

Vytvoteni smérnic zadal Expertni podvybor Zdravi Kanady (Health Canada — obdoba
¢eského ministerstva zdravotnictvi) a vybral Svazek 1€katskych odborniki pro dohodu,
reprezentujici 1ékate, ucitele a vyzkumniky. Materidl proto piedstavuje oficialni a vysoce
odborny popis onemocnéni ME/CFS vcetné zplisobu diagnostiky a postupt komplexni a
integrované péce o pacienty. Tyto smérnice byly vytvorené pro klinickou praxi nikoli pro
vyzkum jako vétSina ostatnich.

Myalgicka encefalomyelitida (ME) a chronicky tnavovy syndrom (CFS) se v tomto materialu
pouzivaji ve stejném vyznamu a tato nemoc je oznacovana jako ME/CFS.

Za treti - Zadame vydani zavazného pokynu pro lékarskou posudkovou sluzbu

CSSZ, jak jednotng technologicky postupovat pfi posuzovani zadateli o diichodové
zabezpeceni s timto postizenim. Neni v souladu s pravnim fadem, pokud jsou davky
diichodového pojisténi odpirany na zaklade nepravdivého argumentu o nezarazeni syndromu
do ICD-10.

Dale je nezdkonné odpirani podpory ve zdravotni nouzi, kdy je zdravotné postizenym
progredujici formou CFS odpiran narok na socialni zabezpeceni, opirano o argument, ze byl
po 1. srpnu 1997 z kapitoly III vypustén oddil C (CFS), ptilohy 2 vyhlasky MPSV ¢.
284/1995, kterou se provadi zakon o dichodovém pojisténi. Ze strany posudkovych 1¢kait,
pokud jde o jejich posudkové hodnoceni, od této chvile doslo k diskrimina¢nimu vykladu
zmény, ze pii CFS uz nelze od tohoto data invalidni dichod piiznat ani v ptipad¢, kdy pokles
soustavné vydelecné ¢innosti je u zadatele tak vyznamny, Ze neni schopen vlastni praci
dosahnout vydélku. Takové stanovisko, s nimz se pacienti bézné setkavaji pii zjistovacich a
kontrolnich posudkovych prohlidkach, naptiklad uvadi praice CHRONICKY UNAVOVY
SYNDROM V PROBLEMATICE POSUDKOVEHO LEKARSTVI, Slavickova R.,
Spolec¢nost posudkového 1ékarstvi CLS JEP, Praha, Reviz. posud. Lék., 7, 2004, ¢. 3, s. 45—
49).

Oproti této praci je vSak nezpochybnitelnym zdkonnym faktem, Ze § 6 odst. 6, vyhl. €.
284/1995 Sb. jasné v CR uklada povinnost posuzovat zdrav. postizeni, ktera nejsou uvedend v
ptiloze €. 2 k jmenované vyhlaSce tak, ze se stanovi procentni mira poklesu schopnosti
soustavné vydélecné cinnosti podle takového zdrav. postizeni uvedeného v této priloze, které
je s nim funkcénim dopadem nejvice srovnatelné.
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Pokud jde o hodnoceni funkéniho postizeni, potom ¢asopis Pharmacogenomics (duben 2006)
predstavil vysledky reprezentativniho vyzkumu vedené¢ho americkym statnim Centrem pro
kontrolu a prevenci nemoci (CDC), ktery poskytl (stejné jako dalsi vyzkumné tymy) seriozni
dikazy o biologickém zakladu CFS a CDC na tiskové konferenci oficialné oznamilo, ze
celkové funkéni poskozeni pacientii s CFS je stejné jako u lidi s roztrousenou sklerézou
mozkomisni, lidi s AIDS a lidi podstupujicich chemoterapii kviili rakoviné.

Za &tvrté - dirazné poZzadujeme po zodpovédnych statnich institucich CR ukonéeni
veSkerého konani vedouciho k moZné neopravnéné psychiatrizaci zdravotniho postiZeni
ME/CFS a pacienti trpicich timto onemocnénim.

Bliz§i podrobnosti o téchto piipadech uvadi rovnéz ZOPN (viz. ptil. ZOPN k Petici proti
porusovani lidskych a ob¢. prav) a dale Generalni petice 2006. Nemocni s CFS, jimz byla
diagn6za CFS stanovena oSetiujicimi Iékafi, jeZ maji své pacienty vétSinou v dlouhodobé
péci, jsou posudkovymi 1ékafi 1 pres tento fakt pod mnoha zaminkami nuceni opakované
podstupovat psychovySetieni, a to pfi uplné ignoraci faktu, ze Zadaji o invalidni davky z
davodu fyzického handicapu, nikoli psychického na ktery si nestézuji. Zakonnou povinnost
bezpeéné zjistit stav véci mohou tak vykladat 1ékaii LPS CSSZ a MPSV CR diskriminaéné

v neprospéch zadatele o ID, tj. podkladaji si tak pravomoc odesilat pacienta na mnohdy
nadbytecna psychovysetieni a to i piesto, ze stav posuzovaného byl jiz zodpovédné vySetien a
uzavten jeho oSetfujicim I¢kafem. O mizivé nalezy z téchto psychovysetteni, které jsou
druhotnym nasledkem dlouhodobych devastujicich projevii a dopadii nemoci CFS, potom
mohou opirat sva rozhodnuti o neptiznani ddvek dichodového pojisténi, protoZze minimalni
psychonélezy nedosahuji patiicného procentudlniho poklesu schopnosti soustavné vydéleéné
¢innosti. Ve napovrch vypada v souladu se zdkonem a Zadatel ma tudiz mizivou Sanci uspét
pfi opravnéném podani spravni zaloby proti rozhodnuti CSSZ o zamitnuti ID.

Zapaté—v CR Zadame zavedeni krevniho laboratorniho testu RNase L Protein. Test
meii mnoZzstvi imunitniho enzymu, ktery chrani télo pred viry . Lidé s CFS maji netypickou
podobu tohoto enzymu (37kDa), ktera je aktivnéjsi, avSak méné efektivni nez zdrava podoba
tohoto ¢initele. Vysledky ukazuji, Ze 94.7 % pacientli maji pozitivni tento test. Pfitomnost
tohoto ukazovatele, ve spojeni se splnénim piiznakovych kritérii CFS, silné koreluje s
kone&nou diagnézou CFS a proto by jeho zavedeni v CR piedstavovalo nesmirny p¥inos pro
diagnostiku pacientti s CFS.

R.E.D. Laboratories N.V./S.A.

Z.1 Researchpark 100

B-1731 Zellik , Belgium

Phone: +32-2-481-5310

Fax: +32-2-481-5311

Register of companies: Brussels

Company number: 0462.648.824

e-mail: info@redlabs.com
http.//www.redlaboratories.be/2/index.php ?nummer=31
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Za Sesté - 7adame CR o schvileni 1éku Ampligen pro 1é¢bu pacientii s CFS jakmile dojde
ke schvaleni Evropskym ufadem pro schvalovani 1é¢iv. V soucasné dobé probiha schvalovani
Utadem pro kontrolu potravin a 1ékti (FDA).

Dne 11.10. 2007 registrovala firma Hemispherx Biopharma, Inc. aplikaci nového léku
(NDA) u FDA pro Ampligen, téZ znamy jako Poly I : Poly C12U, pro 1é¢bu chronického
unavového syndromu ME/CFS.

Hemispherx Biopharma, Inc.,

Dianne Will, Investor Relations

(518) 398-6222, Fax: (518) 398-6369
www.hemispherx.net

Priloha ¢. 3
Seznam vyznamnych svétovych vyzkumnych praci a objevii o biologii nemoci ME/CFS

Deset objevii o biologické podstaté CFS
Shrnuti svétovych védeckych vyzkumi nemoci CFS - vydano dne 03. 08. 2007

A .|:'II |}|-‘~1'|Il"'.l‘|'if‘-'-
;; J about the Hilr|ll'_;}
‘ of CFS

Nize uvedené shrnuti vysledkii vyzkumii CFS zpracoval Anthony Komaroff, MD, profesor
lékarstvi na Harvardské lékarské fakulte, vedouci editor zdravotnickych publikaci Harvard
Health Publications.

Dr. Komaroff pokracuje ve vyzkumnem programu CFS, dosud publikoval pres 230 védeckych
Clankii a prispevkii do kniznich publikaci.

1. Chronicky inavovy syndrom neni formou deprese, a mnozi CFS pacienti nemaji
diagnostikovanu zadnou psychiatrickou poruchu. Je to jako u vétSiny chronickych
onemocnéni - néktefi CFS pacienti se dostanou do deprese nasledkem dopadii nemoci na
jejich Zivoty, ale studie vesmés zjistily, Ze vétSina pacientii neméla pi‘ed pirichodem
nemoci s depresi zkuSenost.

2. CFS je stavem chronicky nizkého stupné imunitni aktivace. Je prokdzana aktivace T
bunék, aktivace genii odrazejici imunitni aktivaci a zvySena hladina chemickych latek v
imunitnim systému zvanych cytokiny.

3. Existuji vyznamné doklady o Spatné fungujicich NK buiikach (natural killer (NK)
cells) - leukocytech dileZitych pro boj s infek¢nimi nemocemi. Studie se 1i$i v ndzoru,
jestli se u CFS pacientd vyskytuje zvySené mnozstvi NK bunék.

4. Vysetieni provedena magnetickou rezonanci (magnetic resonance imaging) nasla u
CFS pacientii abnormality v bilé hmoté v mozku. Typicky se jedna o malé oblasti (zlomky
centimetru) ptimo pod kiirou mozkovou, v neokrajovéjsi oblasti mozkovych hemisfér. Byly
rovnéz pozorovany zmény v objemu Sedé hmoty.

5. Pomoci fotonové emisni tomografie (single photon emission computed tomography

(SPECT)) a pozitronové emisni tomografie (positron emission tomography (PET)) byly u lidi
s CFS odhaleny abnormality v mozkovém metabolismu. Jiné studie vyslovuji hypotézu, ze
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nefunguje spravné energeticky metabolismus a oxidacni elektronovy pienosovy fetézec v
mitochondrii CFS pacientt.

6. U CFS pacientii se vyskytuji abnormality v mozkovém neuroendokrinnim systému,
obzvlast’ stlaceni HPA osy (hypothalamic-pituitary-adrenal), ale také hypotalamicko -
prolaktinové osy i osy hypotalamicko - ristovy hormon.

7. U CFS pacienti jsou béZné kognitivni poruchy. Nejéastéji dokumentovanymi
odchylkami jsou problémy se zpracovanim informaci, paméti a/nebo udrzenim
pozornosti.

8. Mnohé¢ nezéavislé vyzkumy prokazaly odchylky v autonomnim nervovém systému.
Jedna se o neschopnost téla udrzovat krevni tlak, kdyz osoba vstane, abnormalni tepovou
frekvenci v reakci na vstanuti a neobvyklé proudéni krve v zilach v nohou. Nékteré studie
také vykazuji nizkou hladinu krevniho objemu.

9. CFS pacienti maji poruSenou genovou expresi, kter4 je dileZiti pro energeticky
metabolismus. Energie pochazi z urcitych prirodnich chemickych latek, které jsou
uvniti kazdé burky zpracovavany enzymy. Tyto enzymy jsou fizeny uréitymi geny. Jiné
vysledky genomickych vyzkumii odhaluji zapojeni genti spojenych s aktivitou HPA osy,
sympatického nervového systému a imunitnich funkeci.

10. Jsou prokazany castéjsi skryté aktivni infekce riznych herpesviri a enteroviri.
Herpesviry zahrnuji Epstein Barr, HHV-6 a cytomegalovirus. Jini infekéni Cinitelé jako
bakterie zptisobujici Lymskou nemoc, Ross River virus nebo atypickou pneumonii mohou
také vyvolat CFS.

The CFIDS Association of America
www.cfids.org m 704-365-2343

PteloZzeno z ME/CFS Society SA
http://sacfs.asn.au/download/ten_discoveries.pdf

Svétovy vvzkum o pri¢iné vzniku ME/CFS

Pti¢ina vzplanuti ME/CFS dosud neni plné objasnéna, teorie etiopatogeneze se postupné
vlivem pokracujicich vyzkumi zptesnuji. Rozvinuti choroby nejcastéji predchazi vyskyt
infekce. Nejdiislednéjsi sledovani probiha v oblasti infek¢nich ¢initelii, imunologie,
hypothalamo-hypofyzarné-nadledvinové osy, neuralné podminéné hypotenze a

v posledni dobé zejména v oblasti genomiky a proteomiky.

V dubnovém ¢isle (1.2006) ¢asopisu Pharmacogenomics byly publikovany vysledky
pralomového vyzkumného projektu ukonceného v r. 2006, nazvaného CFS Computational
Challenge, nebo-li C3 (volné ptelozeno ,,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:
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,, Jde o dosud nejpodrobnéjsi a nejrozsahlejsi klinicky vyzkum CFS.

Toto je duvéryhodna a pritkaznd evidence biologické podstaty chronického inavového
syndromu.

Pacienti s CFS mohou byt srovnatelné nemoci omezeni jako napv. pri roztrouSené skleroze
mozkomiSni, nebo p¥i chronické obstrukcni plicni nemoci.

Vysledky vyzkumii poskytly nezpochybnitelné diikazy o tom, Ze CFES je podminén biologicky
a nikoli psychologicky !

CDC v informacich o CFS jednozna¢né¢ uvadi, Ze neni zptisoben depresi. Nevylucuje se
koexistence s depresi. Mnoho pacientti s CFS v§ak nema zadnou duSevni poruchu.

Zdroje: Vytah z tiskové konference k vyzkumnému projektu CDC o genetickych faktorech
nemoci CES, z 20. dubna 2006 ImmuneSupport.com
hitp.//www.cdc.gov/od/oc/media/pressrel/r060420.htm
http://www.immunesupport.com/library/showarticle.cfm?id=7141&T=CFIDS FM
Zvukovy zdaznam. http://www.videonewswire.com/cdc/33494/event.html
http://www.immunesupport.com/library/showarticle.cfm/ID/7 142
hitp.//ww3.komotv.com/Global/story.asp?S=4797517

http://www.cdc.gov/cts/cfscauses.htm

Studie o CFS popisujici neuro-endokrino-imunitni abnormality, nap¥.:

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 11 secretion in chronic fatigue syndrome. Journal of Clinical Immunology 17(3):253-61,
1997.

De Meirleir, K., Bisbal, C., Campine, 1., 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).

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.
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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

Konec mytu, Ze pro CFS neexistuje Zadny laboratorni test:

Tvrzeni o neexistenci laboratorniho testu CFS je nepfesné. Ve skutecnosti plati, ze v soucasné
dobé neni Zadny diagnosticky test CFS Siroce dostupny v Ceské republice.

Laboratorni diagnostické metody:

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

Citace z bézné vetejné piistupnych a znamych odbornych material :

,» Lest m&fi mnozstvi imunitniho enzymu, ktery chrani télo pred viry. Lidé s CFS maji
netypickou podobu tohoto enzymu, kterd je aktivnéjsi, av§ak méné efektivni nez zdrava
podoba tohoto Cinitele.

Zdroje:
= Redlabs EU: http.//www.redlaboratories.be/2/index.php ?nummer=232
= Redlabs USA http.//www.redlabsusa.com/home.htm
= PowerPoint prezentace CFS : http://www.redlabsusa.com/physicianresources.htm

Dr. Robert J. Suhadolnik, profesor biochemie z 1ékatské 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 utad: http:/www.uspto.gov/patft/index.html

Popis patentu: http.//patft.uspto.gov/netacgi/nph-
Parser?Sect2=PTO1&Sect2=HITOFF &p=1&u=%2Fnetahtml%2FPTO%2Fsearch-
bool. html&r=1&=G&I=50&d=PALL&RefSrch=yes &Query=PN%2F6214554
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http://www.temple.edu/biochemistry_medical/Dr.RSuhadPicsi.2.html,
http://wwcoco.com/cfids/suhadolnik.html
b) V roce 2006 Dr. John Gow a jeho spolupracujici vyzkumnik na University of Glasgow
(http://www.gla.ac.uk/) Dr. Abhijit Chaudhuri, podali k Evropskému patentovému uiadu
(European Patent Office: http://www.european-patent-office.org/) Zadost o udéleni patentu na
“diagnosticky nastroj pro CFS.
Vynalez se vztahuje k materialim a metodim pro diagnostiku a lécbu
chronického inavového syndromu/myalgické encefalomyelitidy. U pacienti s CFS/ME je
identifikovano mnozstvi gend, jejichZ exprese je ve srovnani se zdravymi jedinci na
abnormalni hladin€. Mezi tyto geny patii defensin al, 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 ovéfeni diagnézy CFS/ME, nebo pro sledovani efektivity terapie.
Také poskytnou racionalni zakladnu pro klasifikaci pacienti CFS/ME podle jejich
biochemického poskozeni [obvykle se vztahujiciho k abnormalitdm tkén€] leziciho v pozadi
symptomu a umozni uplatnéni vhodnych cilenych terapii.
Zdroj:

= http://v3.espacenet.com/textdoc? DB=EPODOC&IDX=W02006082390&F=0

¢) Slibnym diagnostickym nastrojem pro zjisténi ME/CFS, ktery neni zatizeny subjektivnim
profilem pacienta, by v budoucnu mohla byt viditelna blizk4 infracervena vis-NIR (vis =
visible, NIR = near infrared, pozn. piekl.) spektroskopie spojend s chemometrickou analyzou.
Diky Kazuyoshi Ikutovi z virologického odboru na Osacké univerzité v Japonsku a dal§im
koleglim pracujicim zde a na dalSich univerzitach a laboratotich (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 predpovidaci (prediktivni) vérohodnost vysledného modelu na
54 skrytych (zamaskovanych) pripadech ve zdravé kontrolni skupiné a 45 pripadech ve
skupiné s CFS. PCA byla uspé$na u vSech skrytych vzorku, model SIMCA byl
stoprocentné uspésny u zdravych darci a u vzorku s CFS vykazal presnost 93.3%.
Zdroj:
hitp.//www.spectroscopynow.com/coi/cda/detail.cda;jsessionid=3E384213D47A423678AE43 1
89BOF264AB?id=13899&type=Feature&chld=2&page=1

Priloha ¢. 4
VYKLAD ZAKONA ¢&. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu
ZNENI USTANOVENI - CI. III véta prvni, § 9 odst. 1), § 11 odst.1) véta prvni,
§ 64, § 69
Cl. 11

K hlavnim predpokladiim péce o zdravi lidu pat¥i staly rozvoj védy a
techniky a pohotové uplatiiovani vysledku védeckého vvzkumu v praxi.
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§9

(1) Ob¢ané maji_ pravo na poskytovani zdravotni péce podle ustanoveni
tohoto zikona, zdkona o vSeobecném pojisténi a predpisii vydanych k
jejich provedeni a zékona o ochrané vetejného zdravi.

§11

(1) Zdravotni péci poskytuji zdravotnicka zarizeni statu, obci,
fyzickych a pravnickych osob v_souladu se soucasnymi dostupnymi
poznatky lékarské védy.

Ukoly védy a vyzkumu v pé¢i o zdravi lidu
§ 64

Orgiany ustavené k podpore a koordinaci rozvoje védy a technologii i
pracovnici vSech oborti védeckovyzkumné ¢innosti jsou povinni plnit své
ukoly v souladu s dostupnymi poznatky lékaiské védy a prispivat ke
zvySovani urovné péce o zdravi. Tyto organy jsou rovnéz povinny dbat,
aby se jejich innost soustied’ovala piedevSim na reSeni naléhavych
problémi vyplyvajicich z rozboru zdravotniho stavu obyvatelstva se
zaméfenim na prevenci a lé¢eni spolecensky nejzavaznéjsich nemoci, na
ziskavani poznatkli o vlivu prostfedi na organismus clovéka, na
rozvijeni télesnych a duSevnich schopnosti ¢lovéka a na prodluzovani
aktivniho véku.

Ministerstvo zdravotnictvi

§ 69

Ministerstvo zdravotnictvi ieSi v souladu s vysledky védeckého poznani
a s poti‘ebami spoleénosti zasadni otazky zdravotnické politiky, stanovi
koncepci a vyty€uje hlavni sméry rozvoje zdravotnictvi a dba o jejich
zabezpecovani. Pecuje o rozvoj lékaiské védy a o vyzkumnou ¢innost v
oboru zdravotnictvi; zabezpecuje pohotové prevadéni vysledki védy do
praxe tak, aby zdravotni péce byla poskvtovana na nejvyssi dosazitelné
urovni.
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P¥iloha &. 5
PREHLED
INICIATIV, PROTESTU A PETIC RODIN, PRIBUZNYCH A PRATEL ZDRAV.

POSTIZENYCH NEMOCI CFS UPOZORNUJICICH NA NEUDRZITELNE
KRITICKOU ZDRAVOTNE-SOCIALNI SITUACI SVYCH BLIZKYCH

V poslednich dvou letech probéhly nasledujici peti¢ni akce :

1) Podnét Svazu pacientii CR k 12.kvétnu 2005 u p¥ileZitosti Mezinarodniho dne
pomoci lidem s chronickym inavovym syndromem, podporen zasilanim petic pacienty
a verejnosti http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2005050402

Vysledek : MZ CR pfiznalo, Ze nemoc v CR existuje jako samostatna nosologicka jednotka
jiz 20. let

2) PETICE - VEREJNY PETICNI PROTEST zdravotné postizenych - Chronickym
unavovym a imunitnim dysfunkénim syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, ptibuznych a
ptatel. Protest byl obsahové zaméfen proti nediivodné psychiatrizaci nemoci a zna¢né
diskriminaci nemocnych v pfistupu ke zdravotni a socialni péci a byl podan poslancim,
¢lentim vlady, senatoriim Ceské republiky k feseni.
http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2006052601

Vysledek :
Ufrad naméstka pro posudkovou sluzbu pravné garantoval zavaznvy postup pii nemoci

ME/CFS dle §6. odst. 6, vyhl. ¢. 284/1995 Sb., o zafazeni nemoci dle MKN-10 nevédél a
diskriminaci odmitl jako neexistujici jev v posudkové ¢innosti. Bylo slibeno znovuzatrazeni
nemoci CFS do pfil. €. 2, vyhl. ¢. 284/1995 Sb., které dodnes neprobéhlo.

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

Petice zdravotné postizenych - Chronickym tUnavovym a imunitnim dysfunkénim
syndromem CFIDS / CFS, jejich rodin, ptibuznych, pratel a Siroké vefejnosti z 12.5. 2006
(odeslana dne 10.11. 2006). Celostatni petice je obsahové zamétena proti nediivodné
psychiatrizaci nemoci a pretrvavajici diskriminaci nemocnych v pfistupu ke zdravotni a
socialni pégi. Petice byla odesldna 19ti institucim v CR, zejména V1adé Ceské republiky,
Ministerstvu zdravotnictvi CR, MPSV CR, CSSZ CR, Evropskému parlamentu, a to v 79ti
pozadavcich napravy piistupu Ceské republiky k situaci a postaveni takto zdravotnd
postizenych.

http://www.me-cfs.czweb.org/generalni_petice.html

Vysledek :
a) MZ CR odpovédélo veelku spravné v souladu s poslednimi poznatky svétové

1¢kaiské védy, ale o zafazeni nemoci ME/CFS dle MKN-10 nevédélo. Bylo ochotno
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vydat ve Véstniku Manudl pro lékate, ale pouze jako nezdvaznou prirucku.
Doposud vsak slibenou spolupraci nenavazalo, ani Manual nevydalo.

b) MPSV CR o zafazeni nemoci ME/CFS dle MKN-10 nevédélo, neznalo spravnou
diagn6zu G93.3 pro nemoc ME/CFS, deklarovalo, Ze je posud. 1ékati dodrzovan
zéavazny postup pii hodnoceni nemoci ME/CFS dle §6, odst. 6, ptil. ¢.2, vyhl. ¢.
284/1995 Sb., ddle MPSV odmitlo vyskyt jakékoli psychiatrizace nemoci.
Zamitnutymi stiznostmi se MPSV odmitlo zabyvat, bagatelisticky uvedlo, ze
skutecnost, ze n€ktefi pojiSténci pii posuzovani zdravotniho stavu nejsou uznani plné
nebo ani ¢asten¢ invalidni, nelze povazovat za diskriminaci, zZe skutecnost, ze nekteti
obcané v nékterém socialnim systému neuspéli, nebo uspéli jen ¢aste¢né, neznamena
selhani posudkovych pracovnikti MPSV, a dale, ze MPSV nema poznatky o tom, ze
by Ministerstvo zdravotnictvi zménilo nazor na problematiku CFS

¢) CSSZ viechny piedlozené pozadavky odmitla &i odpovédéla v nékterych piipadech
zcela mimo meritum véci, o zafazeni nemoci ME/CFS dle MKN-10 nevédéla nic,
informovala peti¢ni vybor o poruchiach duSevnich, chovani, jiné neurotické
poruchy uvedené pod kodem dusevni choroby dg. F48.0, nepodlozen¢ tvrdila, ze
dg. G 93.3 neni nemoc ME/CFS, Ze CFS muze byt hodnocen pouze jako syndrom,
ucelovée tvrdila, ze CFIDS/CFS je malo cetnym jevem a sd¢lila dalSi odmitava
stanoviska.

4)

Na zéklad¢ rozhlasové reportaze, odvysilani kritické situace zdrav. postizené Lenky Kralové
viz_http://www.rozhlas.cz/radionaprani/archiv/?p po=3752

bylo dne 15.11. 2007 odvysilano medilni vystoupeni tiskového mluvéiho MZ CR, kdy tsty
tiskového mluvciho pana Tomase Cikrta vSem obfaniim a zdravotné postizenym nemoci CFS
v Ceské republice ministerstvo zdravotnictvi vefejné oznamilo své postoje a navody na
pomoc nemocnym

5)
PETICE PROTI PORUSOVANI LIDSKYCH A OBCANSKYCH PRAV

a mozné cilené ,likvidaci,, organy verejné moci, spocivajici v nerespektovani potireb
zdravotné postiZzenych Chronickym inavovym a imunitnim dysfunkénim syndromem
ME / CFS v Ceské republice a ignorovanim reSeni jejich kritické zdravotné-socialni
situace.

Struény obsah petice :

V Petici zdravotné postizeni nemoci ME/CFS upozoriuji a pozaduji napravu pristupu ke
komplexni lékaiské i socialni pééi, ktera v Ceské republice doposud neexistuje, jejich nemoc
je dosud bagatelizovana a ovliviilovana fadou dezinformaci a polopravd, které vedou k jejich
diskriminaci a socialnimu vylouceni.

Ve vyspélych demokratickych zemich je jiz fizeny systém péce o tyto zdravotné postizené
zaveden.
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Podrobny obsah petice proti poruSovani lidskych a ob¢anskych prav najdete na
http://cfids.nezavislestranky.cz/PPLOPO07/text.pdf
http://cfids.nezavislestranky.cz/PPLOP07/ZOPN 3 07.pdf

PETICE PROTI PORUSOVANi LIDSKYCH A OBCANSKYCH PRAV
byla dne 16. listopadu 2007 podana hlavni signatarkou Ing. Janou Outratovou CSc.,
ministryni pro lidska prava pani MUDr. DZamile Stehlikové.
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