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Ministr skolstvi, mladeZe a télovychovy Ceské republiky Klub pacientis s myalgickou encefalomyelitidou
syndromem chronické Gnavy

Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy Praha, 5.2.2021
Karmelitska 529/5
118 12 Praha 1

Vazeny pane ministre,

timto bychom Vas radi pozddali o podporeni ndvrhu Evropské komise, ktery cili na podporu vyzkumu malo
probadanych nemoci, véetné myalgické encefalomyelitidy/syndromu chronické Gnavy (ME/CFS), v ramci
prvniho pracovniho programu ramcového programu Horizon Europe.

ME/CFS je zavazné chronické onemocnéni, kterym dle odhad( trpi pfiblizné 2 miliony obyvatel Evropské unie
a z toho a7 50 000 obyvatel Ceské republiky. Prevalence a kvalita Zivota jsou zhruba srovnatelné napfiklad
s roztrousenou sklerézou nebo revmatickou artritidou. Povédomi a klinicko-vyzkumna infrastruktura tomu
bohuzel neodpovida. V soucasné dobé neexistuje objektivni diagnosticky test ani lécba s prokazanou ucinnosti.
V zemich jako napfiklad USA, Kanada, Australie, nebo Nizozemsko v posledni dobé investuji do vyzkumu
ME/CFS podstatné prostredky.

Na nedobrou situaci pacientt s ME/CFS v CR jsme v minulém roce upozorfiovali napfiklad v otevieném dopise
zastupcim zdravotniho a socialniho systému, ktery podepsalo pres 60 odborniki na dané téma vcetné
zastupcu prednich svétovych pracovist. Dne 17. ¢ervna 2020 ptijal Evropsky parlament usneseni o dodate¢ném
financovani biomedicinského vyzkumu myalgické encefalomyelitidy, ve kterém upozornuje na zanedbanou
situaci v této oblasti.

V odpovédi poslanci Evropského parlamentu Pascalu Arimontovi Evropska komise deklarovala sv(ij postup v
navaznosti na toto usneseni. Dne 4. prosince 2020 komise sdélila, Ze “v soucasné dobé pracuje spolu s
¢lenskymi stdaty na tom, aby feseni situace mdlo probddanych nemoci, jejichZ je ME/CFS typickym prikladem,
bylo zahrnuto v prvni verzi pracovniho programu Horizon Europe”

Pevné véfime, 7e Ceskd republika podpofi tuto snahu a vyjadFi se ve prospéch tohoto navrhu. Situace pacient
s ME/CFS predstavuje skrytou a zanedbanou krizi v ¢eské spole¢nosti, kterd ma zévazny dopad na zdravi i
ekonomiku. Zminéna snaha instituci Evropské unie by znamenala pfislib vyzkumu, ktery je do této chvile
nedostatecné financovan, jako i zvySeni povédomi o tomto problému.

Tento dopis Vam byl rovnéz zaslan v elektronické formé na adresu posta@msmt.cz.

S Uctou,

Jan Choutka (choutka.jan@gmail.com)
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