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Dne 30.9. 2010
Vyjadreni k rozhodnuti ukongit vyfizovani podnétu 4479/2009/VOP/JSL
Vazené pani,

RNDr. Jitko Seitlova
Mgr. Jitko Salomounova,

elektronickou poStou ze dne 22. 9. 2010 jsme od Vés obdrzely informaci, Ze jste 21. 9. 2010 ukoncila
vyfizovani naseho podnétu tykajiciho se postupu Ministerstva zdravotnictvi pfi vydavani metodického navodu k
diagnostice a 1é¢bé chronického Unavového syndromu.

Nejprve nam dovolte, abychom Vam ze srdce podékovaly za profesionalné odvedenou praci.

Zaroven prosim pfijméte naSe nasledujici vyjadieni k Vasim zavérim ukondit vyfizovani naseho podnétu z divod,
Ze:

,Jako zastupkyné verfejného ochrance prav nemuzete objektivné posoudit odborné medicinské otazky, jeZ jsou
predmétem naseho sporu s Ministerstvem zdravotnictvi a jednoznacné urcit, jaky by mél byt postup zdravotnickych
pracovniku pfi diagnostice a lécbé ME/CFS.*

Z Vasi citace dovozujeme, Ze v meritu Setfené véci doslo patrné k nedorozuméni v tom smyslu, Ze jsme se na Vas
neobracely, abyste posoudila odborné medicinské otazky a jednoznacné urcila, jaky by mél byt postup
zdravotnickych pracovnikl pfi diagnostice a lIécbé ME/CFS. Véite, Ze vime a chapeme, Ze toto nemuze byt naplni
Vasi prace.

Naprosto souhlasime s Vasi citaci, ze:

,Mym tkolem je posuzovat postup spravnich Ufadi z hlediska jeho souladu s pravem, principy pravniho statu a
dobre spravy*

Ano, naprosto s Vami souhlasime a pfesné o totéZ jsme Vas zadaly a informovaly v DopInéni podnétu z 12. 7. 2010.
Proto jsme Vs v podnétu z 12. 7. 2010 informovaly o tom, jak by mélo legislativné MZ CR konat z vlastni povinnosti.
Snazily jsme se v ramci Setfeni paragrafové popsat ¢eskou legislativu, tj. dodrzeni Cl. Il véta prvni, § 9 odst. 1), § 11
odst.1) véta prvni, § 64, § 69, zak. €. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu. V naSem dopinéni z 12. 7. 2010 jsme se dale
odkazaly na :

a) Evropskou chartu prav pacienta stati EU (dale jen ECHPP), kdy plati bod 8. - Pravo na dodrZovani
standardU kvality, citujeme :
,»,Kazdy ma pravo na zdravotni sluzby vysoké kvality, ktera je zarucovana pomoci ustaveni a
dodrzovéni prisnych standardd.”

Konec citace z bodu 8. ECHPP.

b) Umluvu OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, v CR platnou od 12. tinora 2010 a vydanou ve
Sbirce mezinarodnich smluv pod Cislem 10/2010, v niz se v souladu s mezinarodnim pravem Ceska republika
zavazuje k dodrzeni zésad uvedenych v Clanku 4 Obecné zavazky, citujeme bod 1. pism b) :

» Prijmout vesSkera odpovidajici opatreni, véetné opatreni legislativnich, s cilem zménit nebo zrusit
existujici zakony, predpisy, zvy klosti a praktiky, které jsou zdrojem diskriminace vii¢i osobam
se zdravotnim postizenim;“




Dodrzeni Clanku 25 - Zdravi pism. a) a b), cituieme : ,Staty, které jsou smluvni stranou této umluvy,

predevsim:

a) poskytuji osobam se zdravotnim postizenim stejnou nabidku, kvalitu a standard bezplatné nebo
dostupné zdravotni péce a programil, které jsou poskytovany ostatnim .........

b) poskytuji zdravotni sluzby, které ........ z divodu svého zdravotniho postizeni, a to véetné v¢éasn é
detekce aintervence...... zdravotniho postiZeni;*

Konec vyatku z citaci Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim.

Je tfeba zmintit, 2evl'Jquva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim méa prednost pred éeskymi
zakony. Ustava Ceské republiky v ¢l. 10 stanovi, ze vyhlaSené mezinarodni smlouvy, k jejichz ratifikaci dal
Parlament souhlas a jimiz je Ceska republika vazana, jsou soucasti pravniho fadu.

Taktéz je tieba uvést Vam jiz zaslany listinny dukaz o oficiglnim vyjadieni MZ CR z r. 2008 MUDr. Markéty
Brabcové pro Vybor pro lidska prava a biomedicinu Rady viady CR, citujeme :

,oyndrom chronické Unavy - syndrome fatigue chronic (dale jen CFS) je uveden v Mezinarodni klasifikaci nemoci
MKN - 10 v kapitole VI Nemoci nervové soustavy pod kddem G 93.3. Ekvivalentnimi nazvy jsou postvirovy tnavovy
syndrom, benigni myalgicka encefalomyelitida.*

,V roce 2006 se k problematice CFS vyjadfovala tehdejsi Védecka rada MZ. Dle jejiho vyjadfeni je chronicky
unavovy syndrom klinicky diagnostikovany stav s téZkou chronickou tnavou a funkéni nemohoucnosti.” )
Konec citace MZ CR.

Vazené pani, RNDr. Jitko Seitlova a Mgr. Jitko Salomounova,

podrobné vySe i nize uvedené legislativni informace Vam poskytujeme pro moznost posouzeni spravnosti postupu
MZ CR z hlediska jeho souladu s pravem, principy pravniho statu a dobré spravy, kdy mame, v souvislosti s nize
uvedenymi nejnov&jsimi informacemi o nemoci ME/CFS, diivodné za to, ze MZ CR nekona jak v souladu s éeskou
legislativou (zak. 20/1966 Sb.) tak v souladu s ECHPP, Umluvou OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim v
CR vydanou pod &. 10/2010.

Vyzkum ME/CFS/PVFS za poslednich 10 let velmi pokrocil a odbornici Ministerstva zdravotnictvi CR maji dostatek
podklad(l k tomu, aby posoudili navrh Standardu diagnostiky, 1é¢by a dispenzarni péée k nemoci ME/CFS/PVFS jim,
Zdravotng postizenymi ME/CFS — CR, zaslany dne 14.6.2010 a tento Standard k ME/CFS/PVFS vydali ve svém
Véstniku. Jak se divodné domnivame, MZ CR, i kdyZ to vyplyva z jeho zakonné povinnosti ochrany vefejného
zdravi, nehodld ani v budoucnu u nemoci ME/CFS nijak komplexné konat, tj. urychlené pfijmout neodkladna
organiza¢ni opatfeni k feSeni véci podle poslednich pfijatych a potvrzenych poznatki svétové lék. védy u této
nemoci prokazujicich infekéni pfitomnost retroviru XMRV a v pfipadé tohoto stavu véci se tak MZ CR mize dostat do
rozporu s mnoha pravy pacientd, zakony CR a mezinarodnim pravem.

zakazaly darcovstvi krve osobam s CFS. Domnivame se, ze tyto nové zavazné skuteCnosti by mély veést
k okamzitému pfehodnoceni postoji k ME/CFS/PVFS v CR, zejména véak ze strany MZ CR a navazné posudkové
sluzby MPSV CR. Pokragovani v dosavadni politice by mohlo mit velmi zavazné dsledky pro celou spole¢nost. U
pacient s CFS je svétovou védou prokazan velmi tézky handicap v dusledku onemocnéni. Vyzkum nemoci
nesporné prokazal jeji nejCastéjSi rozvoj po prodélani infekéni nemoci. U pacientl s neuro-imunitni nemoci
ME/CFS/PVFS byl spolehlivé potvrzen vyskyt mnoha organovych a systémovych neurologickych postiZeni,
patogennich virovych a bakterialnich infekci v disledku oslabeni jejich imunitniho systému.

Je naprosto nesporné, ze zavaznost nemoci je jiz od roku 2006 uznana svétovou lékarskou védou a
nedlivodné odmitani ze strany ¢eskych odborniki a MZ CR tento fakt pfijmout je alarmujici. Skute¢né zde jiz nejde

komplexniho_nekonani_ze_strany MZ_CR, které, jak mame divodné za to, odporuje platné legislativé,
mezinarodnimu pravu i etice.




vav s

prijaty svétovou lékarskou védou, nikoliv pro jejich odborné posouzeni Vami, ale jako dikaz toho, Ze je

nanejvy$ dulezité apelovat na MZ CR, aby se témito vécmi po vysoce odborné strance zodpovédné

zabyvalo :

- tiskova zprava : Studie prednich védcu hlasi silné spojeni chronického Ginavového syndromu s retroviry
MLV. Dne 23. srpna 2010 byla publikovana studie ,Detection of MLV-related virus gene sequences in blood of
patients with chronic fatigue syndrome and healthy blood donors, Alter, 2010“ publikoval Casopis Proceedings of
the National Academy of Sciences a je dostupna online na
http://www.pnas.org/content/early/2010/08/16/1006901107 , ktera dokumentuje silné spojeni chronického
Unavového syndromu s viry pfibuznymi virdm mysi leukémie (MLV). Chronicky unavovy syndrom (CFS) je vieklé
zavazné multisystémové onemocnéni, jehoZz rozvoji nejcastéji pfedchazi vyskyt akutni infekce.

Tym respektovanych védcl z Amerického Ufadu pro potraviny a léCiva (FDA), Narodnich institutd zdravi (NIH) a
Harvardské lékafské fakulty (HMS) pod vedenim dr. Harveye Altera, laureata Laskerovy ceny (objevitele viru
Zloutenky typu C), prokézal sekvence MLV u 86,5% pacientli s CFS ve srovnani s 6,8% u zdravych darcu
krve.

- veédci z FDA (The Food and Drug Administration) a NIH (National Institutes of Health) uzavfeli sv0j vyzkum tak,
Zze se XMRV nachaziv krvi pacientd s chronickym Unavovym syndromem/CFS (Alter H, Proceedings of the

National Academy of Sciences, nepublikovéno). Ve své prezentaci na setkani v chorvatském Zahfebu o
bezpecnosti krevnich zasob uvedl Harvey Alter, specialista na infekéni choroby, ze jeho tym potvrdil vysledky
studie Lombardi a kol. a popsal udaje ze studie publikované na podzim 2009 v prestiznim védeckém Casopisu
Science jako ,mimofadné silné a pravdépodobné pravdivé navzdory véem polemikam."

- cervenec 2010 : Vysledky americkych studii o spojeni XMRV s CFS

Studie NIH/FDA: Detection of MLV-related virus gene sequences in blood of patients with chronic fatigue
syndrome and healthy blood donors, Alter, 2010 (odesléna k recenzi 23. bfezna 2010 a pfijata k publikaci v PNAS
25. kvétna 2010) byla pied tiSténou verzi publikovana online dne 23. 8. 2010 s témér trfimésiCnim
zpozdénim kvuli pfisnému informaénimu embargu uvalenému vladnimi Grady USA. Tato studie poskytuje
dukaz o silném sdruzeni CFS s viry pfibuznymi virim mysi leukémie (MLV). Studie prokazala sekvence MLV
u 86,5% pacientd s CFS ve srovnani s 6,8% u zdravych darci krve. Autofi uvadéji: ,Nase vysledky jasné
podporuiji stéZejni tvrzeni studie Lombardiho a kol., Ze MLV-pfibuzné viry jsou spojené s CFS a jsou pfitomné u
nékterych darct krve." Nicméné kmeny MLV zjisténé vyzkumnym tymem dr. Altera se liSi od t&ch, které na3el
kolektiv dr. Lombardiho (Science 2009). (XMRV je jednou z vice variant retrovird z rodiny MLV.)

- faktem zUstava, Zze na zakladé vysledki védeckych tymi Lombardi a Altera vydala v ¢ervnu 2010 Americka
asociace krevnich bank (AABB) rozhodnuti, ze pacientis CFS nesmi darovat krev ani organy

- Evropské sdruzeni pro ME/ CFS (ESME), vyzyva v3echny Evropské staty, aby nasledovaly staty, které to jiz
ucinily a zakazaly darcovstvi krve lidem trpicim CFS.
Viz http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2010051001)

- profesor De Meirleir potvrzuje XMRV u evropskych pacient( http:/cfids.nezavislestranky.cz/view.php?
cisloclanku=2010090401

- Velka Britanie: Pacienti s ME/CFS nesmi darovat krev od 1. 11. 2010
viz. http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2010083101

= v zafi 2010 probéhl Prvni mezindrodni workshop o XMRV s ucasti svétovych Spicek tohoto vyzkumu.
http://lwww.virology-education.com/index.cfm/t/1st International Workshop on XMRV/vid/1FF10297-0DC4-5841-
64634A68A3EC3EF1

Konec odkazl na nejnovéjsi informace o nemoci ME/CFS.
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Vzhledem k obrovskému mnoZstvi Vasi prace a pracovnimu nasazeni ochrancli prav béznych obc¢anu, které jste obé
doposud vénovaly tomuto mimoradné zavaznému podnétu tykajiciho se vefejného zdravi, jehoz feSeni ma za
povinnost zajiStovat MZ CR,

Vas s veSkerou uctou zadame

0 zvézeni zménit rozhodnuti ukondit vyfizovani naeho podnétu 4479/2009/VOP/JSL a v tomto Setfeni podnétu
pokracovat zejména vzhledem k tomu, Ze se podle poslednich a jiz definitivnich poznatku svétové Iék. védy stala
infek¢ni nemoc ME/CFS mimofadné zavaznym celosvétovym problémem vefejného zdravi v kazdé zemi nasi
planety. Touto nemoci trpi jiz 17 miliond lidi z toho v CR cca 40.000. Pravd&podobné miiZe jit o celosvétové se Sifici
infekéni nemoc jako ,nova AIDS".

Upfimné véfime, Ze vzhledem k mimofadnému svétovému objevu o zavazném infekEnim Ciniteli, tj. retroviru XMRV
rodiny MLV, v pozitivnich studiich laboratorné prokazaného u drtivé vétsiny zdrav. postizenych nemoci ME/CFS,
vyhovite nasi prosbé a budete pokraCovat v feSeni naSeho podnétu v némz Vas zadame pouze o jedno, tj. aby MZ
CR jiz adekvatné koneéné konalo podle poslednich poznatk(i svétové Iék. védy a rychle pfijalo nezbytna opateni a
to, aby vydalo zavazny Standard diagnostiky, Ié¢by a dispenzarni péée k nemoci ME/CFS/PVES (jehoZ navrh
nam MZ CR zasle ke konzultaci v souladu s ustanovenim Cl. 4 odst. 3. Umluvy OSN)

Také je treba zminit, ze MZ CR by mélo urychlené u CFS nemocnych zakazat odbér krve a darovani organii,
nebot se zde ukazuje novy zakeiny infekéni Cinitel ze tfi doposud znamych retrovird, z nichZ jeden z nich
zplsobuje AIDS, druhy je pdvodcem rakovinnych onemocnéni a tieti typ se vyskytuje u zdravotniho postizeni
nemoci ME/CFS a rakoviny prostaty.

Prosime Vas pomozte nam, jako verejné ochrankyné prav jste nase jedina nadéje.

V Ucté

povéena zastupkyné Zdravotné postizenych ME/CFS — CR

Lenka Kralova v. r.

pfiloZzen autoriz. elektron. podpis
¢.p. 767

788 05 LIBINA
aknel.kralova@centrum. cz

Zdr. postizeni ME/CFS - CR

Ing. Jana Outratova CSc.
Mgr. Alena Kostrejova Dis.
Mgr. Jana Tabaskova
Jana Varnkova

Lenka Kralova
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