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VaZena pani ministryné,
nejprve nadm dovolte pogratulovat Vam ke jmenovani do pozice ministryné a popfat mnoho uspéchu ve Vasi
nelehké praci. Velice si vazime VaSeho mimofadného Usili, které vénujete svému resortu. Ocefujeme Va$

empaticky pfistup ke véem ob&antim CR bez rozdilu a v&fime, Ze v novém personalnim obsazeni budou nalezena
takova feSeni, ktera napomohou pravu a spravedInosti i v oblasti posuzovani invalidity.

Dovolujeme si Vas oslovit ve véci, kterou mate jako MPSV CR ve své vlastni pravomoci dle § 108 odst. 2 pism. d)
zakona €. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, kdy mizete v Priloze vyhl. 359/2009 Sb. o posuzovani invalidity
provést zmény (zménit ¢i doplinit procentni miry poklesu pracovni schopnosti a zptisob posouzeni postizeni), které
odstrani diskriminaéni stav véci, ktery, jak médme duvodné za to, byl zaveden za Ne€asovy vlady. Uvadime, ze
nase zadost jiz byla v minulosti pfi pfedchozim obsazeni pozice ministra MPSV CR za CSSD pfijata kladné a byla
nam pisemné slibena naprava véci a provedeni Upravy ve vyhlaSce, tedy zpétzavedeni nemoci CFS (nyni WHO
oznacCovana ME/CFS) do tehdy platné vyhlasky 284/1995 Sb.. Nastupem NecCasovy vlady se tak vSak jiz nestalo a
to ani v nové vyhl. 359/2009 Sb..

Vazena pani ministryné Zadame Vas o zménu v Pfiloze vyhl. 359/2009 Sb. kdy se jedna o kap. XVI. -
MULTISYSTEMOVE NEMOCI (ME-CFS) - viz pfiloha €. 2 pod nazvem Zména Pfilohy vyhl. €. 359_2009 Sb. - o
kap. XVI. - MULTISYSTEMOVE NEMOCI (ME-CFS).

Oduvodnéni opodstatnénosti zmény Prilohy vyhl. 359/2009 Sb. - nemoc ME/CFS :

a) nemoc chronicky unavovy syndrom CFS dg. G.93.3 jiz byla pravné platna ve vyhl. 284/1995 Sb. vydané ve
Shirce zakonU ze dne 6. prosince 1995, ¢astka 73, strana ¢. 3821

b) nemoc CFS byla v r. 1997 z vyhlasky vypusténa tdajné proto, ze tato nemoc vibec neexistuje

¢) nezpochybnitelnou pravdou vsak je, Ze ME/CFS je Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) zafazena do
seznamu nemoci MKN -10 (Mezinarodni klasifikace nemoci) jiz od r. 1994 jako neurologicka nemoc syndrom
chronické unavy ME/CFS - dg. G93.3, tj. ziskana, organicka, patofyziologicka, multisystétmova nemoc, pravné
platici ve vdech 196ti ¢lenskych statech WHO v&. Ceské republiky, viz. Pfiloha .1 - Dopis MUDr. Aleny
Steflové Feditelky kancelafe WHO z 24. Gnora 2014, ve kterém jasné vyjadiuje souhlas s t&Zkou situaci
postizenych ME/CFS a zcela jasné potvrzuje existenci neurologické nemoci pod kédem dg. G93.3 uvedenym v
MKN-10. Zaroven uvadi, ze zména pfistupu k ME/CFS v CR se bohuzel jevi jako béh na dlouhou trat, &imz je
patrné mySleno UmysIné pravni popirani existence nemoci ME/CFS za pUsobeni NeCasovy viady. Véfime, ze
nynéjSi nova vlada jisté nebude nadale pokracovat v umysiném poruSovéani ustavy WHO, MKN, mezinarodnich
smluv, Listiny zakl. prav a svobod, nebude ignorovat opravnéné potfeby a statem chranéné zajmy desetitisicu
zdrav. postizenych nemoci ME/CFS v CR, ktefi potfebuji okamzitou pomoc spogivajici v zavedeni systémové
pomoci, kdy napf. MPSV CR muze ihned provést zménu v Pfiloze vyhl. & 359/2009 Sb., j. doplnénim o kap.
XVI. - MULTISYSTEMOVE NEMOCI (ME-CFS).

d) dne 22.5.2008 se MZ CR pisemné vyjadfilo pro Ufad viady CR, citace : ,,V roce 2006 se k problematice CFS
vyjadiovala tehdej$i védecka rada MZ. Dle jejiho vyjadfeni je chronicky unavovy syndrom klinicky definovany
stav s téZkou chronickou tnavou a funkéni nemohoucnosti.“ Uvadime, Ze naprava, spocivajici v navraceni
nemoci CFS do vyhl. ¢. 284/1995 Sb. v3ak jiz nebyla, i pfes na$ relevantni navrh, Ne€asovou vladou
realizovana a tak je tomu bohuzel dodnes.
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e) z vlastni zku$enosti vime, Ze posudkové organy LPS CSSZ CR a PK MPSV CR neurologickou nemoc
ME/CFS pfi posuzovani invalidity prakticky neuznévaji, bagatelizuji jeji negat. dopady, posudkové ji ignoruji a v
drtivé vétSiné pfipadl jako hlavni pFi¢inu nepfiznivého zdrav. stavu Zadatele o hmotné davky dichodového
pojisténi neduvodné upfednostriuji pfipadné zjisténé minimaini a naprosto posudkové zanedbatelné
psychoproblémy bez néroku na ID, které vSak jsou pouhym logickym nasledkem dlouhodobosti trvani nemoci
ME/CFS stejné jako je tomu u vSech ostatnich chronickych nemoci. Svym vyrazné omezujicim dopadem jsou
postup dle § 1 odst. 2) vyhlasky 359/2009 Sb.. Zdravotné postiZeni jsou tak ponechani vlastnimu osudu a je
postupovano v rozporu s lidskymi a ob&anskymi pravy, CR ratifikovanymi mezinarodnimi smlouvami a
Umluvami, jejichZz poruSovani jde zcela na Ukor opravnénych potfeb a statem chranénych zajmu zdrav.
postizenych ME/CFS, etické kodexy zaméstnanci CSSZ CR a MPSV CR se jevi jako pouhy, nic neznamenajici
car papiru.

f) v8e o nemoci Ize nalézt na profesionélnich strankach http:/me-cfs.cz/, které obsahuji relevantni informace
pro profesionalni poskytovatele zdravotni péce, zdrav. postizené, média i laickou vefejnost, tedy veSkeré
informace vychazejici z 5000 védeckych lékafskych studii renomovanych védeckych pracovist z celé planety
a k dispozici jsou i nejnovéjSi svétové védecké poznatky o této nemoci viz

http://cs.wikipedia.org/wiki/Chronick%C3%BD %C3%BAnavov%C3%BD syndrom#Diagn.C3.B3za

g) osvétové video o ME/CFS v délce cca 5 min. naleznete na

https://www.youtube.com/watch?v=u0nn6SndYKY

h) 12.5. je Mezinarodni den uvédoméni ME/CFS viz.
http://lwww.nrzp.cz/dokumenty-odkazy/zajimavosti/vyznamne-dny-pro-ozp.html

Vazena pani ministryné, véfime ze se plnou vahou své vysoké politické, moralni, obCanské a lidské pozice
ministryné MPSV CR zasadite o to, aby byl v zajmu obéani CR napraven zavazny systémovy nedostatek z
minulosti a byl tak dan prichod pravim a spravedinosti, na kterou jiz mnoho let v CR &ekaji zavazné zdrav.
postizeni trpici nemoci ME/CFS. Dovolujeme si Vas ubezpecit, Ze situace je skute¢né velice tristni.

Dovolte nam také vyjadfit Gctu, podékovani a upfimnou podporu tém poctivym a spravedlivym Iékaiim LPS €SSz
CR a PK MPSV CR, ktefi v minulosti jevili (avSak marnou) snahu nam pomoci. Timto jim ze srdce dékujeme.

Ocekavame od Vas odpovéd o zplsobu pfijeti takovych opatfeni, aby byl nastolen pfirozeny stav véci, ktery by
zamezil zneuzivani pravomoci Ufednimi osobami na ukor prav zdravotné postizenych ob&anl. Dékujeme.

S veskerou Uctou

zastupkyné zdravotné postizenych ME/CFS - CR

Ing. Jana Outratova CSc.
U Piseckeé brany 18

160 00 Praha 6
me-cfs@centrum.cz
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Vazena pani inZenyrko,

S odstupem ¢asu odpovidame na Va3 dopis ze dne 12. kvétna 2013. ve kterém Zzadate Kancelaf
Svétové zdravotnické organizace v Ceské republice o pomoc pii zméné nazoru a pifstupu k nemoci

ME/CFS v Ceské republice, a jehoZ ptilohou bylo i DVD s filmem ,.NevyslySené hlasy™.

Dovolte mi v dvodu tohoto dopisu vyjadfit souhlas s t&Zkou situaci lidi postizenych neurologickou
nemoci ME/CFD, kter4 je i na seznamu diagnoz Mezinarodni klasifikace nemoci WHO jako diagnoza
G93.3. Kancelat WHO v CR si je védoma této situace a snaZi se najit odborné feseni v ramci
spoluprace s Ministerstvem zdravotnictvi CR a zaroveni na jednani Vyboru vlady pro lidska prava a

biomedicinu.

Zména pfistupu k nemoci ME/CFS v CR se ale bohuzel jevi jako b&h na dlouhou trat’.

Zéaroveii dékujeme za zaslané DVD s filmem, které opravdu vyvolava silné emoce.

S pozdravem,

WHO Country Office, Czech Republic

Rytifska 31 (3" floor) Tel.: +420 224 267 050 Email: wholocz@who.cz
110 00 Prague 1 Website: http://who.euro.in./czechrepublic
Czech Republic http://mww.who.cz



Pfiloha €. 2 - Zména Pilohy vyhl. &. 359/2009 Sb. - o kap. XVI. - MULTISYSTEMOVE NEMOCI (ME-CFS)
Zména

Pfilohy vyhl. €. 359/2009Sb. kterou se stanovi procentni miry poklesu pracovni schopnosti a naleZitosti
posudku o invalidité a upravuje posuzovani pracovni schopnosti pro ucely invalidity (vyhlaska o
posuzovani invalidity)

PRILOHA
PROCENTNI MiRY POKLESU PRACOVNi SCHOPNOSTI

Kapitola XVI — MULTISYSTEMOVE NEMOCI

ODDIL A — BENIGNI MY,AI,_GICKA ENCEFALOMYELITIDA / SYNDROM
CHRONICKE UNAVY (ME/CFS)

Obecné posudkoveé zasady:

Ekvivalentnimi nazvy jsou povirovy syndrom unavy (PVFS) a benigni myalgicka
encefalomyelitida (ME). ME/CFS je chronicka multi-systémova, multi-organova

nemoc, jejiz posudkové hodnoceni musi byt z tohoto diivodu provedeno komplexné

dle zasad uvedenych v odst.1) a 2) § 3, vyhlasky. Pfihlizi se pfi ni k rozsahu zavaznosti
a trvalosti vyskytu poruch funkci postizenych organu a systéma, které se projevuji v
riznych vzajemnych kombinacich v trvalém po$kozeni vykonnosti organismu. Chronicky
energeticky deficit zvySuje miru poklesu pracovni schopnosti, ochromuje a oslabuje
organy a systémy organismu vyskytujici se zejména v téchto specializovanych lékarskych
oborech : neurologie, endokrinologie, imunologie, infekéni nemoci, ORL, alergologie,
interna, kardiologie, gastroenterologie, revmatologie a dalSich, a zvySuje jejich negativni
reakci na celkové poSkozeni vykonnosti organismu.

Pfi hodnoceni miry poklesu pracovni schopnosti je rozhodujici v€asnost zahajeni |éCby
nemoci po vyskytu jejich prvnich pfiznaku (po 5ti letech projev je jiZ nemoc nelécitelna),
kdy vysledek Uspésnosti léCby spodiva v moznosti potladovani negat. projevi riznych
symptomu nemoci a je dan rozsahem a tizi riznych kombinaci funkénich poruch a

zdrav. postizeni, celkovym zdrav. stavem a zUstatkem zachovalych schopnosti zviadat
bézné zatiZeni.

Polozka Druh zdravotniho postizeni Mira
poklesu
pracovni

schopnosti v %

Posudkové hledisko:

Pfi hodnoceni miry poklesu pracovni schopnosti neni rozhodujici pfi¢ina nemoci ME/CFS,
ale zavaznost a trvalost vyskytu poruch funkci postizenych organl a systému organismu,
zpUsobujici zvySeny vyskyt miry fyzické vyCerpanosti a unavitelnosti organismu jako celku,
kdy pfirozené vyrovnani energetického deficitu neni zavislé na délce odpocinku a na
zavedeni klidového reZimu. Dlouhodoby vyskyt neobnovy energie organismu se projevuje
od prvotni formy - nastup vznikajici chronické formy energetického deficitu organismu, az
po velmi téZkou chronickou formu energetického deficitu organismu, tj. témér trvale
vyraznému Ci Uplnému snizeni celkové vykonnosti organismu — poklesu pracovni schopnosti.
Vlymezujicim faktorem pro ureni procentni miry poklesu pracovni schopnosti je skute¢ny
¢as nezbytné zdravotni vazanosti na byt, lizko & pohyb pomoci invalidniho voziku,

tj. v rozmezi od 25 - 100 % z celkového kalendarniho ¢asu v roce.




1

Benigni myalgicka encefalomyelitida/syndrom chronické unavy (ME/CFS)

1a

nastup chronické formy energetického deficitu organismu s vyskytem stfedné

dlouhych remisi (2-3x za rok v délce 1-2 mésice za téméf uplného utlumu

negativnich projevi nemoci) poruch funkci postizenych organti a systémda, po€inajici 10-25
vyskyt snizeni celkové fyzické vykonnosti organismu — poklesu pracovni schopnosti,

kdy v individualnich pfipadech je mozny soustavny vykon vydélecné ¢innosti za

podminky vyskytu mozné kompenzace obnovy vétSinové ¢asti vykonnosti organismu

Cast&jsim a prodlouzenym odpocinkem, €as zdravotni vazanosti na byt a [Uzko

25 — 35% celkového kalendarniho Casu v roce

1b

stfedné tézka chronicka forma energetického deficitu organismu vyplyvajici z poruch

funkci postizenych organ( a systémd, trvaly vyrazny vyskyt zvySené fyzické unavitelnosti

a vyCerpanosti organismu jako celku, neschopnost pfirozené upiné obnovy vykonnosti 40-60
organismu, stfedné tézky pokles miry pracovni schopnosti, pfevazny odpocinkovy a klidovy

rezim, zdravotni vazanost na byt a lizko 50 — 60 % celkového kalendafniho ¢asu v roce

1c

tézka chronicka forma energetického deficitu organismu vyplyvajici z poruch funkci

postizenych organu a systéma, trvaly vyrazny vyskyt vysokeé fyzické unavitelnosti a

vyCerpanosti organismu jako celku, trvala neschopnost pfirozené uplné obnovy 65-70
vykonnosti organismu, téZky deficit fyzickych sil vedouci k funkénimu omezeni a k témér

Uplnému snizeni vykonnosti organismu, téZky pokles miry pracovni schopnosti, prakticky
nepfetrZity odpocinkovy a klidovy reZim, zdravotni vazanost na byt a lzko 70 — 90 %

celkového kalendafniho €asu v roce

1d

velmi tézka chronicka forma energetického deficitu organismu vyplyvajici z poruch funkci
postizenych organt a systému, funkéni nemohoucnost organismu, minimalni schopnost

pfirozené obnovy fyzickych sil, pfevazné zbytkovy potencial vykonnosti organismu, Uplny ~ 75-90
pokles miry pracovni schopnosti neumoziujici Zadny soustavny vykon jakékoli vydélecné

¢innosti, trvaly odpoCinkovy a klidovy rezim, zdravotni vazanost na byt a [izko 95— 100 %
celkového kalendafniho ¢asu v roce
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