AKTIVITY ZA SYSTEMOVE RESENI ME/CFS V CR 2011 - 2015
UvoD

Hlavnim zamérem projektu ME/CFS.cz je zlepSovat dostupnost objektivnich
informaci v ¢eStiné o nemoci myalgickd encefalomyelitida (ME), pozdé€ji nazvana
chronicky Unavovy syndrom (CFS) a postvirovy Unavovy syndrom (PVFS) - déle pod
zastfesujicim oznacenim ME/CFS (dg. kod G93.3, MKN-10). Rovnéz usilujeme o
systémové feseni komplexni zdravotni péce pro vSechny pacienty s ME/CFS a socialniho
zabezpeceni pro ty, ktefi trpi rozvinutou formou nemoci. Dokument nize obsahuje vycet
uskutecnénych aktivit od druhého pololeti roku 2011 az po prvni ctvrtleti roku 2015.
Dokument navazuje na informace o aktivitdch od zacatku roku 2005 az po prvni pololeti
roku 2011. Pro zobrazeni dokumentu Aktivity 2005 - 2011 kliknéte na tento
odkaz:http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce 2005-2011.pdf
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1) UCAST NA AKCI ,OTEVRENE DVERE" - SETKANI PACIENTSKYCH ORGANIZACI
S MINISTREM ZDRAVOTNICTVI

5. 6. 2011 probé&hlo ptfedani dotaz( obhajkyni prav pacientd s ME/CFS a zadosti o jejich
pisemné zodpovézeni v ramci akce ,Oteviené dvere Koalice pro zdravi“, kterd se konala
dne 13. 6. 2011 v 16 hod na Ministerstvu zdravotnictvi CR. Dotazy viz zde (pod bodem
15 na odkazované strance dole).

Vysledek:

Misto odpovédi na konkrétni otazky, které se tykaly zavedeni standardu zdravotni péce a
zalozeni diagnosticko-lé¢ebného centra pro ME/CFS v CR, prisly od Koalice pro zdravi dva
soubory, které nesouvisely s polozenymi dotazy.

Zpét nahoru


http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2005-2011.pdf
http://www.koaliceprozdravi.cz/inpage/setkani-po-s-ministrem-zdravotnictvi/
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2005-2011.pdf

2) PROZKUMY PRISTUPU MZ A MPSV K ME/CFS 2011

Cilem prizkum@ bylo zmapovani celkové situace pristupu Ministerstva zdravotnictvi CR
(MZ) a Ministerstva prace a socialnich véci CR (MPSV) k nemoci benigni myalgicka
encefalomyelitida, chronicky Unavovy syndrom, postvirovy Unavovy syndrom (dg. G93.3
dle MKN-10), které bylo zejména zaméreno na provéreni:

a) podavani relevantnich informaci dle zakona ¢. 106/1999 Sb. o svobodném pfistupu
k informacim y

b) dodrzovani &eské legislativy a mezindrodnich zavazki CR k osobdm se zdravotnim
postizenim

Vysledek:

Prlzkum pfistupu MZ CR k neurologické nemoci ME/CFS/PVFS ze dne 15. 9. 2011 viz:
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/text.pdf

Prlizkum pristupu MPSV CR k neurologické nemoci ME/CFS/PVFS ze dne 6. 11. 2011 viz:
http://www.me-cfs.cz/pruzkum-mpsv/text.pdf

Zpét nahoru

3) SNAHA O ZAJISTENI DIAGNOSTIKY A LECBY PRO PACIENTY ME/CFS V SITI
ZDRAVOTNICKYCH ZARIZENI SPOLECNOSTI AGEL a.s.

1. 9. 2012 zaslali obhajci prav pacientl s ME/CFS navrh na spolupréci spole¢nosti AGEL,
a.s. ve véci zajisténi diagnostiky a odborné péce pro pacienty s ME/CFS v CR. Na nasich
strdnkéch stale chybi seznam kontaktl na zdravotnicka zafizeni, kam se mohou pacienti
s ME/CFS (nebo s podezienim na ME/CFS) obracet, a kde najdou diagnosticko-lécebnou
péci 1ékard informovanych o ME/CFS v souladu s aktudlnimi poznatky svétové lékarské

vzhledem k pfiznivym zkuSenostem hlasenym pacienty.
Vysledek:

Dne 18. 8. 2013 obdrZeli obhajci prav pacientd s ME/CFS koneé&né vyjadreni k ndvrhu na
citujeme: ,,...nemocnice patfici spoleCnosti jsou schopny se postarat v ramci diagnostiky a
1é¢by CFS o vysetreni spise jednotlivcd, nikoli systémové celé skupiny. Vasim zastupcm
jsem nabidl, Ze po dodani stdvajici Iékarské dokumentace 1-2 Vasich klientd zkusime
spolupraci v tomto limitovaném poctu. Dokumentaci jsme ale doposud neobdrzeli a ani
jinak jsme kontaktovani nebyli, z &ehoZ jsme usoudili, e tato naSe nabidka zistala
nevyuzita."

Komentar ME/CFS.cz:

Muselo patrné dojit ke komunika¢nimu Sumu, protoZe v dodani dokumentace 1 - 2
pacientl by nebyl viibec Zadny problém. Vicekrat u? jsme v rdmci jinych jednani (napt.
v rdmci osvétové akce viz nasledujici bod 5) dodavali lékafskou dokumentaci pacientl
s jejich souhlasem, kdyZz jsme o to byli pozadani. V tomto pfipadé si vSak zastupci
pacientl s ME/CFS nejsou védomi, Ze by prisla tato nabidka. Veskerd korespondence je
k dispozici a neobsahuje nabidku na zaslédni dokumentace 1 - 2 pacient(. Ani z informaci,
které jsme obdrzeli od z&stupcl pacientd 8. 2. 2013 ihned po uskuteéné&ni osobni schlizky
se spole¢nosti, neplyne, e by se dodani konkrétni dokumentace 1 - 2 pacientl
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http://www.me-cfs.cz/pruzkum/text.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum-mpsv/text.pdf
http://www.me-cfs.cz/
http://www.me-cfs.cz/

projednévalo. Hovofilo se o postupu vySetfovani pacientl pouze v obecné roviné. Je ndm
lito, Ze k dohodé& nedodlo. Nicméné nabidka na oSetieni par jednotlivcl situaci nefesi.

Zpét nahoru

4) PODPORA NAVRHU MINISTRA ZDRAVOTNICTVI NA ZRIZENI FUNKCE
CELOREPUBLIKOVEHO PACIENTSKEHO OMBUDSMANA

1. 4. 2014 vyjadfila obhajkyn& pacientl s ME/CFS podporu ndvrhu pana ministra
zdravotnictvi MUDr. Svatopluka Némecka MBA na zfizeni celorepublikového pacientského
ombudsmana zékonem. Dopis adresovala ¢lendm vladdy a vedle podpory navrhu pana

Vysledek:

Z kanceldfe predsedy vlady Mgr. Bohuslava Sobotky pfislo vyrozuméni, ze se pan
premiér s obsahem dopisu sezndmil a vzal ho na védomi. Vstficné reagovala ministryné
pro mistni rozvoj Mgr. Véra Jourova s tim, Ze se priklani k posileni tymu stavajiciho
ombudsmana o nékolik pravnikd se znalosti medicinské problematiky. Odpovéd’ pftisla i
od Ing. Mariana Jure¢ky, ministra zemédélstvi CR, Ze pfi jednani vlady podpofi feseni,
které bude nejlepsi pro vSechny pacienty.

Komentdf ME/CFS.cz: Jednani vlady o pfislusném zakonu, ktery by zfizoval funkci
celorepublikového ombudsmana pro pacienty, k datu dokonceni tohoto souhrnu

¢l. 33, Umluvy), coz by mohlo byt soucasti napiné Gradu pacientského ombudsmana.

Zpét nahoru

5) OSVETOVA AKCE O ME/CFS ZAMERENA NA INFORMOVANI VYZNAMNYCH OSOBNOSTI,
KTERE MOHOU ZLEPSIT ZIVOT PACIENTU A JEJICH RODIN

12. 5. 2013 odstartovala velkd osvétova akce u prilezitosti 12. kvétna - Mezinarodniho
dne podpory lidi s ME/CFS. Cilem akce bylo darovat DVD s festivalové ocenénym
dokumentarnim filmem Nevyslysené hlasy co nejvétSimu poctu osobnosti, které maji vliv
na zivoty pacientl. Dokumentarni film se zaméfuje na dopady nemoci v jeji nejt&zsi
formé&, vystupuji v ném |ékarsti specialisté na ME/CFS, pacienti a jejich rodiny. Film byl
prelozen do nékolika jazykl a my jsme jej s laskavym svolenim autorl preloZili do

,Myslim si, Ze film je pldsobivy a mél by byt souldsti studia mediciny na lékarskych
skolach v USA ...", prones| po zhlédnuti filmu prof. MUDr. Jose G. Montoya, Stanfordova
univerzita, fakulta mediciny.



http://www.rozhlas.cz/radiozurnal/zpravy/_zprava/stiznosti-nemocnych-na-lekare-pribyva-smirovat-je-ma-pacientsky-ombudsman--1330992
http://cs.wikipedia.org/wiki/Bohuslav_Sobotka
http://cs.wikipedia.org/wiki/V%C4%9Bra_Jourov%C3%A1
http://cs.wikipedia.org/wiki/Marian_Jure%C4%8Dka
http://www.mpsv.cz/files/clanky/10774/umluva_CJ_rev.pdf
http://www.mpsv.cz/files/clanky/10774/umluva_CJ_rev.pdf
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041102
http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/specialists/
https://med.stanford.edu/profiles/jose-montoya

Vysledek:

DVD s timto autentickym dokumentem obdrzelo 45 vyznamnych osobnosti v Cele s
Milodem Zemanem, prezidentem CR. Pro zobrazeni seznamu vsech osobnosti, kterym
bylo nasim prostfednictvim darovano DVD, kliknéte zde. Vice se o vysledcich akce

filmu, viz zde. Objevil se také v internetovém casopise The Global Chronicle z 27. 6.
2014, na str. 53, viz zde.

Zpét nahoru
6) ZADOST O ZAVEDENI ZAVAZNEHO KLINICKEHO STANDARDU ME/CFS

22. 4. 2014 podali obhajci prav pacientd s ME/CFS na Ministerstvo zdravotnictvi CR (MZ)
dalsi Zadost o zverejnéni klinického standardu pro diagnostiku a lIé¢bu CFS ve Véstniku
MZ. Novy navrh standardu, ktery byl koncipovan dle zakladnich pravidel uvedenych v
registru Narodni sady klinickych standard zdravotnich sluZeb, je k dispozici ZDE.

Vysledek:

V odpovédi ze dne 18. 6. 2014, ¢.j. MZDR 24953/2014-2/0zs, prof. MUDr. Josef Vymazal,

JEP), citujeme: ,Vzhledem k tomu, Ze doporucené postupy upravuji vysoce odbornou
problematiku, tak jsou zverejiovany na webovych strankach pfislusnych odbornych
spolecnosti &i jsou zverejriovany v odbornych casopisech. Neni bézné (a ani technicky
mozné), aby MZ vSechna odborna doporuceni zverejnovala ve Véstniku MZ. Vzhledem k
tomu, Ze v MKN je kéd G 93.3 (povirovy syndrom unavy/nezhoubna myalgicka

Celd odpovéd' viz ZDE.

Komentar ME/CFS.cz:

standardu CFS ve Vé&stniku MZ jako FeSeni situace plvodné pfislibilo a samo navrhlo MZ,
nikoliv pacienti. S ohledem na niZze uvedené skutecnosti jsme toho nazoru, Ze doporuceni
MZ, obracet se s vydanim zavazného Standardu pro ME/CFS na CLS JEP je neldinné
doporuceni.

V roce 2008 se podle informaci, které jsme z MZ obdrzeli, odmitla CLS JEP nadvrhem
standardu pro CFS =zabyvat. Podrobnosti viz na odkaze: http://www.me-
cfs.cz/mz_standard 2008.pdf. Na zavaznost problematiky ME/CFS jsme se snazili CLS
JEP upozornit v ramci naSi osvétové akce darovanim DVD s dokumentarnim filmem
Nevyslysené hlasy, ktery na skute¢nych pfipadech ukazuje, k jakym véZnym dopaddm

vVvvrs

se vénovat film zejména do odbornych kruhdl, protoze z nich mize vzejit zmé&na pfistupu
k pacientim s ME/CFS a tedy i nejvétsi pomoc pfimo v ordinacich. Konkrétn& Ceska
neurologickd spole¢nost CLS JEP podékovala za DVD, ale jak jsme dodate¢né zjistili,
nedoporucila podpofit nasi akci. Vyplyva to ze zapisu z jednani spolecnosti ze dne 14. 6.
2013, ze kterého citujeme: ,Prof. Sonka informoval o Zddosti o pomoc na zménu nézor(
a pfistupu k nemoci myalgicka encefalomyelitida / syndrom chronické unavy (ME/CFS).

zde (na str. 4).


http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041104
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2014013001
http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/2014/news-from-the-czech-republic-about-an-awareness-campaign-using-voices-from-the-shadows/
http://let-me.be/download.php?view.7
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2011-2015/ks_2014.pdf
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2011-2015/re_ks-2014.pdf
http://www.mzcr.cz/obsah/vestnik-mz_1768_11.html
http://www.me-cfs.cz/mz_standard_2008.pdf
http://www.me-cfs.cz/mz_standard_2008.pdf
http://www.czech-neuro.cz/
http://www.czech-neuro.cz/
http://www.czech-neuro.cz/data/2/4/e/Zapis-ze-schuze-vyboru-CNS-14-.doc

Z uvedeného dlvodu povaZujeme doporudeni Ministerstva zdravotnictvi CR, abychom
projednali ndvrh nového standardu pro CFS 2014 s Ceskou neurologickou spole¢nosti, za
bezpfedmétné. Navic i kdyby byla ze strany této Iékaiské spolecnosti vile ndvrh
standardu projednat, nebylo by jeho zvefejnéni na webovych strankach spolecnosti
zdvazné pro lékafe. Plyne to z informaci z Kongresu Ceské lékaiské komory (CLK) k
problematice postupu lege artis, ze dne 18. ¢ervna 2009 v Praze, kde se v zapise v bodé
14. ujasnuje, které subjekty jsou opravnéné z hlediska zakona vydat zavazna stanoviska
pro lékare, a kterd nikoliv, citujeme: ,Stanovisko_ _odborné _spolecnosti _ CLS JEP _k

urcitému __odbornému __postupu,_ _ je__z pravniho _hlediska __doporuenim_obcanského

Zdroj: www.ferovanemocnice.cz/data/zavery CLK.pdf

Pro zadvazné sjednoceni diagnosticko - lééebného postupu u ME/CFS v CR je jedinou
moznou cestou prfesné to, co délame, tj. zadat o ¢innost Ministerstvo zdravotnictvi jako
odborny subjekt zfizeny na zakl. zak. ¢ 2/1969 Sb., ktery je odpovédny za zdravotni
pé¢i v CR. Ministerstvo zdravotnictvi musi podniknout kroky k odstran&ni nejednotnosti
pristupu k ME/CFS ve svém resortu. Projedndnim zavazného standardu mlze povéfit
profesni komoru lékarl - Ceskou lékafskou komoru zfizenou zakonem &. 220/1991 Sb.,
kterd disponuje vlastni védeckou radou. Projedndnim standardu se miZe zabyvat také
Védecka rada MZ, ktera se jiz v roce 2006 k problematice CFS vyjadrovala v souladu
s poznatky svétové |ékarské védy, citujeme: ,Chronicky unavovy syndrom je klinicky
definovany stav s téZkou chronickou Unavou a funkéni nemohoucnosti." (Zadny zékon
nebrani naslednému zvefejnéni standardu ve Véstniku MZ a jako metodického pokynu
CLK.) Na misto G&inného feseni véak dostdvdme od MZ nelcinnd doporudeni.

Pro kompletni informace o projednavani predchozich ndvrhi standardu (2008 a 2010)
¢téte informace zde (v bod& 11). Navrh standardu 2008 byl plvodné zvefejnén na
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008073001 a je dostupny i na strankach
proLékafe.cz, nejvétdim  informaénim  portdlu pro lékate VvCR a SR:
https://www.prolekare.cz/dokumenty/standardCHU.pdf. Navrh standardu 2010 viz na
odkazu: http://www.me-cfs.cz/standard 2010.pdf. Aktudlni navrh standardu ME/CFS
2014: http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce 2011-2015/ks 2014.pdf

Zpét nahoru

7) ZADOST O DOPLNENI PRILOHY O POSUZOVANI INVALIDITY POLOZKOU ME A CFS

29. 5. 2014 obhajci prav pacientl s ME/CFS pozadali Ministerstvo prace a socialnich véci
CR (MPSV) 0 zménu v piiloze vyhlagky ¢. 359/2009 Sb. o posuzovani invalidity (dale jen
pfiloha o posuzovani invalidity). Podali navrh na zafazeni kapitoly XVI. -
MULTISYSTEMOVE NEMOCI (ME-CFS). Zadost véetné znéni ndvrhu na doplnéni pfilohy o
posuzovani invalidity viz ZDE.

Vysledek:

Dne 12. 6. 2014 odepsal MUDr. DuSan Gajdostik, reditel odboru posudkové sluzby MPSV,

zména pravniho predpisu tykajici se zdravotniho stavu a jeho dopadu na pracovni
schopnost je vzdy iniciovana odbornym subjektem, kterym jsou v tomto pfipadé odborné
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lékarské spolecCnosti nebo Ministerstvo zdravotnictvi, a to na zakladé odbornych studii
nebo projektd. ProtoZe v resortu zdravotnictvi nepanuje na otdzku chronického
unavového syndromu jednotny odborny nazor, jimz je pfi tvorbé pravniho predpisu

Cela odpovéd' viz ZDE.

Komentar ME/CFS.cz:

prehazovani zodpov&dnosti mezi institucemi, jen potvrzuje nezadjem statnich Grednikd se
problematikou zabyvat a Fesit ji. Nehledaji se zplsoby FeSeni, ale dlivody, pro¢ véc Fesit
nejde. Polozka CFS_byla_zarazena_v prfiloze _o_posuzovani_invalidity od _roku 1995

Utrpeni nemocnych a jejich rodin, které nemohou za to, Ze jejich ¢len onemocnél pravé
ME/CFS, nechava zodpovédné urady naprosto chladné. Kdo nechce nic vidét, ten prosté
nevidi, (az dokud nemoc nepostihne jeho samého, nebo nékoho z rodiny, a to bychom
nikomu neptali).

Zpét nahoru

8) PISEMNA INTERPELACE NA MINISTRYNI PRACE A SOCIALNIiCH VECI

Obhajci prav pacientd s ME/CFS iniciovali podani pisemné interpelace poslankyni Mgr.
Sorlou Markovou na ministryni prace a socialnich véci Mgr. Michaelu Marxovou. Pisemna

Vysledek:

Kompletni odpovéd’ pani ministryné na interpelaci ze dne 19. 12. 2014, pod ¢.j.
2014/71928-72/1, (téte ZDE. (Pisemné interpelace a odpovédi jsou zverejfiovany na
webovych strankach Poslanecké snémovny - http://www.psp.cz, ale tato interpelace
v dobé dokoncovani tohoto souhrnu na strankach snémovny chybéla.)

Z odpovédi pani ministryné vybirame:

v odpovédi na otazku 4), citujeme: ,ME/CFS je hodnocen jako syndrom, tj. soubor
objektivnich a subjektivnich pfiznakl, které soulasna lékarska véda nedovede presné

(viz vyse) a v navaznosti na tuto skute¢nost neni ani uvadén v pfiloze provadéci vyhlasky


http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2011-2015/re-dopl-idvyhl-2014.pdf
http://cs.wikipedia.org/wiki/Interpelace
http://cs.wikipedia.org/wiki/So%C5%88a_Markov%C3%A1
http://cs.wikipedia.org/wiki/So%C5%88a_Markov%C3%A1
http://cs.wikipedia.org/wiki/Michaela_Marksov%C3%A1
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce_2011-2015/re-interpelace-2014.pdf
http://www.psp.cz/

v

¢ 359/2009 Sb., nebot soubor symptom se nepovaZuje za samostatné zdravotni
postizeni."

bod 7), citujeme: ,Z4dné ,zdkonnd podminka iniciace® ke zméné prdvni Upravy
neexistuje." Pan freditel tedy ve své odpovédi uvedl, citujeme: ,obecné pravidlo
uplatriované v praxi.," Dale pani ministryné sdélila, citujeme: ,Ke zméné zakona by mél
vZdy existovat relevantni ddvod." V dal$im odstavci piSe, citujeme: ,V Zadném pfipadé
nelze znevaZovat odbornou praci lékard sdruZujicich se v odbornych spole¢nostech..."

- odpovéd na otazku 9), kde pani ministryné uvadi, citujeme: ,MPSV se obréti na Ceskou
lékarskou komoru a Ceskou lékarskou spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné s dotazem,
zda nedoslo v pfistupu k ME/CFS ke zméné. Na zakladé obdrzenych stanovisek MPSV
rozhodne o dalsim postupu.™

Komentar ME/CFS.cz k odpovédi pani ministryné na otazku 3) a 4):

Fakta: Z materidld poskytovanych Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky (UZIS)

Zarazeni nemoci pod diagnostickym (dg.) kédem G 93.3 potvrdila i Ceska kancelar
Svétové zdravotnické organizace v odezvé na osvétovou akci darovani dokumentarniho
filmu. Vice viz ZDE. Tvrzeni, ze ,CFS nikdy nebyl uznan Svétovou zdravotnickou
organizaci jako samostatna diagndza, a tudiz neni ani uveden v Mezinarodni klasifikaci

Soucasti odpovédi na interpelaci je i nize uvedend tabulka s poétem posouzenych ob&and
s diagnozou G93 za rok 2013 ve véci invalidity, ktera jisté zajima mnoho lidi.

Vysledky posouzeni zdravotniho stavu u obéani s DG G93 (jiné poruchy
mozku)

rok 2013, I. instance

Pocet posouzenych pripadd pro Géely invalidity

Diagnéza neuznano | I. stupeii | IL. stupen |III. stupaﬁ' Celkem

G93 - Jiné poruchy mozku 13 40 25 88 ] 166

V souvislosti s témito Gdaji viak upozoriuji, Ze se nejedna o celkovy podet osob
s ME/CFS, nebot nékteré osoby s ME/CFE se skryvaji pod dal$imi diagnézami,
jak bylo vy$e vysvétleno (napf. D80, D81, F48).

Komentar pod tabulkou doklada, Ze kvdli pouZivani rlznych dg. kédi pro ME/CFS, ani
nelze zjistit presné pocty nemocnych v CR, nebo pocty hospitalizovanych, & pocty
7adateld s ME/CFS o invalidni ddchod. Podle uvedené tabulky vypadaji pocty Zadatell o
invalidni dlchod jako velice nizké. Stejné tak nizké jsou i napf. pocty lidi
hospitalizovanych s ME/CFS. Podle Narodniho registru hospitalizovanych byl pocet
hospitalizovanych osob v nemocnicich v CR s diagnézou G93.3. v roce 2005 - 34 osob, v
roce 2006 - 21 osob, v roce 2007 - 18 osob. Pritom redlné nelze zjistit skutecna disla,
nebot nékteré osoby s ME/CFS se skryvaji pod dal$imi dg. kody! Pokud neni pouzivan


http://www.me-cfs.cz/prilohy/02032014_who-cr.jpg

spravny dg. kéd MKN-10, tedy G93.3, brani to ziskani presnych statistickych udaji a CR
porusuje zakladni principy MKN WHO.

toto pisemné objasnéni, citujeme: ,Potvrzujeme, Ze podle taxonomickych principd,
kterymi se fidi Desata revize Mezinarodni klasifikace nemoci a pfibuznych zdravotnich

objasnéni dg. kédl ME a CFS Ustfedim Svétové zdravotnické organizace probé&hlo v rdmci
FeSeni podobnych sporl ve Velké Britanii, kde mald skupina psychiatrd usilovala o
zarazeni ME/CFS pod psych. dg. kéd, coz se ukazalo byt v rozporu s MKN-10 a musela od
toho upustit.)

Neuznavani jediného diagnostického kédu MKN-10 pro ME a CFS (G93.3) je velice vazny

Komentar ME/CFS.cz k odpovédi pani ministryné na otazku 7):

Potvrdilo se zji&t&ni nadich pravnich poradcl, e neexistuje pravni divod pro to, aby
zménu pfilohy o posuzovani invalidity musel iniciovat vyhradné odborny subjekt na

1. aktualni poznatky svétového biomedicinského vyzkumu mj. objektivné prokazujici
imunitni dysfunkci, snizenou vykonnost a dalSi dopady na fyzické i kognitivni funkce

2. socio-ekonomické aspekty, kdy se pocet pacientl v Evropé odhaduje na dva milidny,
onemocnéni Casto prichazi nahle, postihuje zvysujici se pocet mladych, aktivnich a Casto
Usp&$nych lidi v produktivhim vé&ku. AZ 25% pfipadl (dle védeckych prament) je
postizeno t&Zce (upoutanych na IGzko, odkdzanych na pelovatelskou pomoc) a o 10 let
pozdé&ji jsou v jesté horSim stavu. Je proto naprosto jasné, ze jde o velice vazny problém

dopadech viz http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201.)

Neni jasné, proC se v odpovédi na otazku 7) uvadi: ,V Zadném pripadé nelze znevaZovat

MPSV, nema nic spole¢ného se znevazovanim odborné prace 1ékaid. Pozndmka o pravni
formé CLS JEP, Zze se jednd ,o dobrovolnd nezévisld sdruZeni fyzickych osob - (..),"
(podle nového obcanského zakoniku tzv. ,zapsané spolky" oznacované zkratkou z.s.),
které si samy voli své nazvy a stanovy, neznamena znevazovani prace sdruzenych
|ékaFl. Poznamka v interpelaci se opird o usneseni Nejvy$&iho spravniho soudu ze dne
10. 12. 2008, sp. zn. 8 Tdo 1421/2008, které se zabyvd obsahem pojmu lex artis a resi
pravni zévaznost pokynd lékaFskych organizaci (guidelines). Rozhodné _odmitdme
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kroky jsou vzdy pfipravované ve spolupraci s pravnimi poradci a ucastni se jich i dalsi
lidé s vysokym akademickym vzdélanim a uUspéchy ve svém oboru. Jakékoliv negativni
interpretace Usili zastupcl pacientl vnimame jako souddst stigmatu nevhodnym nazvem
~chronicky tnavovy syndrom®, ktery zplsobuje stigmatizaci a bagatelizaci této nemoci,
jak nedavno oficialné potvrdila publikace Institutu mediciny (IOM) americké Narodni
akademie véd ze dne 10. 2. 2015 ve 4. doporuceni.

Obhajci prav pacientd predkladaji statnim institucim v prib&hu let k posouzeni jeden
odborny navrh za druhym, upozorfiuji na dilezita fakta, ale ministerstva je po celou dobu
vahou Uredni moci odmitaji zodpovédné projednat, protoze to nezapadad do jejich
obecnych pravidel, pro ktera ¢asto neexistuje pravni podklad.

Komentar ME/CFS.cz k odpovédi 9):

MPSV se bude obracet na CLK a CLS JEP s dotazem, zda nedo$lo v pfistupu k ME/CFS ke
zméné. Velice ocenujeme snahu pani ministryné zjistit, zda Iékarfské spolecnosti
nezmeénily pfistup k nemoci. BohuZel je dopfedu jasné, Ze pokud tak spolecnosti
neudinily, zlstanou v CR nadale v platnosti svétovou védou prekonané postoje. Velmi
bychom uvitali, kdyby ceské lékarské spoleCnosti vénovaly pozornost zejm. aktualnimu
prezkumu biomedicinského vyzkumu ME/CFS v publikaci IOM (2015) a na jeho zakladé
s konecnou platnosti opustily stanoviska jako: ,CFS nikdy nebyl uznan WHO...; vyskytuje
se jen jako soucast jinych onemocnéni...; jedna se o psychosomatickou poruchu... atd."
Doposud je zajem odbornych kruhl o nemoc viceméné spi$ okrajovy, a to zejména ve
spojitosti s chronickou tnavou, aniz by se dlsledné rozliovalo mezi "chronickou Unavou®

Chronicky unavovy syndrom - ekvivalentni jsou podle MKN-10: Benigni myalgicka
encefalomyelitida, postvirovy unavovy syndrom (G 93.3)

Chronicka unava - dle MKN-10 zarazena mezi symptomy (R 53), provazi celou fadu
nesouvisejicich chorob

O zvySeni zajmu lékarskych spolecnosti jsme usilovali nasi osvétovou akci - bod 5).
Snazime se téz iniciovat pfehodnoceni odbornych stanovisek k ME/CFS. V r. 2015 jsme
spolupracovali s britskou spolecnosti Invest in ME (IiIME) na pfipravé pozvani Ceskych
lékail na nadchazejici, v poradi jiz desatou, akreditovanou mezindrodni konferenci o
ME/CFS, kterou poradd ILiIME. Ulast na konferenci by mohla, jak doufdme, pFispét ke
sjednoceni a aktualizaci ndzorl na ME/CFS v CR. V dobé& dokonéeni tohoto souhrnu jesté
nebyla k dispozici 7adn& odpovéd lékaiG z CR ohledné Gcasti na konferenci. Jsme
presvédcCeni, Zze kdyby byla nemoci ME/CFS vénovana zaslouzena pozornost, patfili by
cesti odbornici k mezinarodni Spicce v diagnostice a IéCbé tohoto onemocnéni i v jeho
vyzkumu (za predpokladu finanéniho pokryti).

Zpét nahoru

9) PUBLIKACE ODBORNYCH CLANKO O PROBLEMATICE ME/CFS

Spolupracovnice ME/CFS.cz, externi redaktorka a prekladatelka odbornych textd,
pripravila s podporou kolegl nékolik ¢lank{, véetné publikace v recenzovaném &asopise,

9
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s cilem zvydit informovanost zdravotnickych profesiondld o problematice choroby
v souladu s aktudlnimi poznatky zaloZenymi na ddkazech, a o Uskalich, které tato
diagndza pfindsi. Zde je prehled publikovanych odbornych ¢&lanka:

2011

Odvracena tvar chronického Unavového syndromu, Lékarskeé listy, priloha Zdravotnickych
novin, ¢. 26/2011, http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011051001 (na
odkazované strance nize)

2012

Chronicky Unavovy syndrom pohledem posudkového lékarstvi, Zdravotnické noviny -
odborné féorum zdravotnictvi a socidlni péce, Rocnik 61, Cislo 9, str. 7., http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2012030901

2013

ME - prakticka aplikace Mezinarodnich konsenzualnich kritérii, Interni medicina pro praxi.
2013, 15(1), s. 28-30., http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013021301

Chronicky Unavovy syndrom - problém systému?, Medical Tribune IX, ¢. 8., 2013, s. B3-
B4, http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013051301

2015

Novy Clanek se pripravuje pro kvétnové vydani v ramci 12. 5. - osvétového dne ME/CFS.

Zpét nahoru
10) ZAPOJENI DO MEZINARODNI DISKUSE O ZPRAVE IOM 2015

Vybor Institutu mediciny (IOM) zverejnil na svych webovych strankach dne 10. 2. 2015
publikaci s ndzvem ,Sirsi pochopeni myalgické encefalomyelitidy/chronického unavového
syndromu: Redefinice nemoci*, ve které predlozil komplexni pfehled problematiky a
pokroku vyzkumu ME/CFS a na zakladé védeckych ddkazd navrhl novd diagnosticka
kritéria pro klinickou praxi i novy nazev pro ME/CFS, ktery by, dle autorl publikace,
pacienty nestigmatizoval. Vybor se v souladu se =zadanim nezabyval etiologii,
patofyziologii, patogenezi, ani lé¢bou. Publikace IOM ma v UpIné verzi 282 stran a je
zdarma ke stazeni zde: http://www.iom.edu/Reports/2015/ME-CFS.aspx

Institut mediciny je soucasti americké Narodni akademie véd.

Komentdf ME/CFS.cz: V dubnovém cisle (2015) internetového casopisu ME Global
Chronicle by mél vyjit nds clanek Statement and concerns relating to the IOM report
'‘Beyond ME/CFS Redefining an Illness’. Nastinili jsme v ném nékteré otazky tykajici se
navrhu IOM na zavedeni nového nazvu nemoci a novych diagnostickych kritérii. Berte
prosim na védomi, ze ¢lanek pro Casopis byl dokoncen pred zverejnénim studii prof. M.
Hornig o zmé&nach cytokinld v krvi a likvoru u ME/CFS a vyjde v dobé&, kdy uz mohlo dojit
k zodpovézeni nékterych otdzek. Casopis ME Global Chronicle je vynikajicim piehledem o
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celosvétovém déni v oblasti ME/CFS a vyjadfuji se v ném téz predni |ékarsti specialisté
na ME/CFS. Je k dispozici zdarma ke stazeni na: http://let-me.be/download.php?list.1

Zpét nahoru
11) DALSI AKTIVITY

- ZALOZENI FACEBOOKOVE STRANKY O ME/CFS S CILEM ZzZVYSIT INFORMOVANOST O
TETO CHOROBE

Internetové socidlni sité se tési velké oblibé ve spolecnosti, proto povazujeme Facebook
za dobrou moznost, jak zvysovat informovanost o ¢emkoliv, tak pro¢ ne i o ME/CFS.
Nemocni lidé maji pratele a znamé, ktefi pouzivaji Facebook, a mohou, stejné jako
ostatni verejnost, kliknutim na tlacitko To se mi libi vyjadfit podporu vSéem nemocnym a
jejich rodindm. Facebookova stranka ME/CFS.cz odstartovala na Vanoce 2012 a je
dostupna na adrese http://www.facebook.com/MEcfs.cz

- OSVETOVA AKCE ZAMERENA NA ZVEREINENI PLAKATO A ROZDAVANI LETAKO NA CO
NEJVICE MISTECH CR U PRILEZITOSTI 12. KVETNA - MEZINARODNIHO DNE PODPORY
NEMOCNYCH S ME/CFS

2. 5. 2012 jsme zverejnili profesionalné navrzené obrazky, letacky a plakaty k 12. 5. -
Mezindrodnimu dni podpory nemocnych ME/CFS pro volné vytisknuti a vyzvali jsme
Ctenare k jejich vyvéseni na verejnych mistech k tomu urcenych po celé republice. Vice
viz zde.

Vysledek: Osvétové plakaty se diky aktivistim objevily v téchto méstech: Praha, Brno,
Pardubice, Hradec Kralové, Jaromé&f, Nachod, Turnov, Trutnov, Semily, Hofice, Havli¢klv
Brod, Hlinsko, ChotéboF, Svétla nad Sazavou, Litomysl, Kunstat, Boskovice a Letovice.
Plakaty a letdky aktivisté umistili i v 1ékdrnach, poliklinikdch a na MU. Akce by méla Sirsi
dopad, pokud by se konala kazdy rok a uUclast vefejnosti byla vétsi. V tom pfipadé by
nase spolecnd kvétnova osvéta mohla kazdy rok obletét celou nasi republiku a
s minimalnimi naklady! Vzhledem k nizké Ucasti nema akce potiebny efekt a budeme tak
muset na uskutecnéni podobnych osvétovych akci hledat financni prostredky.
Vice viz zde.

- INFORMOVANI MEDIf O BLIZICIM SE 12. KVETNU - MEZINARODNIM DNI ME/CFS

9. 5. 2014 zaslala zastupkyné pacientl s ME/CFS do véech celoplodnych vefejnopravnich
radii, v&. radii regiondlnich, teditelim a $éfredaktorlm prosbu o zafazeni do vysilani
pfipomenuti 12. kvétna Mezinarodniho dne podpory nemocnych ME/CFS. Soucasti prosby
byla i pfiloha s informacemi o onemocnéni.

Vysledek: Nezaznamenali jsme ve verejnopravnich médiich zminky o Mezinarodnim dni
ME/CFS.

- PRACE NA TVORBE NOVYCH WEBOVYCH STRANEK

Mezi dalsi aktivity patfi prace na tvorbé novych modernich webovych stranek pro nas
projekt. Kvalitni webové stranky jsou nezbytnym predpokladem k plnéni naseho hlavniho
zaméru - zvySovat informovanost a zlepSovat dostupnost objektivnich informaci v Cestiné
o ME/CFS. Vice o tvorbé novych stranek viz ZDE.
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ZAVER

CR se umistila na 15. misté (z 37 evropskych zemi) v hodnoceni zdravotni péce
EHCI 2014. Ceskd medicina ma ve svété vysoky kredit. Pacienti s ME/CFS by mohli
dostavat nejlepsi dostupnou péci zalozenou na doporuceni Kanadskych konsenzuadlnich
kritérii. BohuZel ji ve vétsiné ptipadd nedostavaji kvili absenci sjednoceni odbornych
nazorl. Na zadkladé desetiletych zkudenosti vime, jak naroéné je dosahnout zmény
pfistupu k tomuto sloZitému onemocnéni, kdyZ? k tomu chybi vile na zodpovédnych
mistech. Publikace IOM vsSak dokazuje, ze odborna verejnost musi pfijmout mnoha
védecky dolozena fakta o této chorobé, pokud se hlasi k EBM (mediciné zaloZzené na
dlkazech). Statni instituce jsou zodpové&dné za systémové Fedeni zdravotniho a
socidlniho zabezpeceni pro véechny pacienty, tedy i s ME/CFS. Systémové tedeni v CR
budeme iniciovat i nadale. Dal&i aktivity obhajcl prav pacientl pravé ted probihaji, jiné
se pripravuji. Zmény jsou nevyhnutelné. Budeme vas opét informovat.

Pro souhrn o aktivitach ME/CFS.cz za r. 2005 - 2011 kliknéte na tento odkaz:
http://www.me-cfs.cz/prilohy/akce 2005-2011.pdf

Dne 20. 3. 2015
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Zpét nahoru
Priloha: MKN-10 Abecedni seznam, zdroj: Ustav zdravotnickych informaci a statistiky

- ABECEDNISEZNAMNEMOCIAPORANENI

Syndrom—pokratovani Syndrom—pokratovant
RSt

n
74 z —¥n\am£ky G938 ~Vazovagovy
MEZIN ARO DNI ~TAR (rombocylopenie s chybénim radia) ~vena )
Q87.2 - vena rior 187.1
~ tarzalniho tunelu G57.5 ~ vena cava superior 187.1

ver
KLASI FI KAC E ~ tegmentaini G93.8 ~ vertebrani
~ teleangiektazie-plgmentace-katarakia 082.8 ~ - arterle G45.0

ferior) (superior) (obstrukce) 187.1

, ~ télesneho chatrani, zpisobeny HIV infekci — — kompresni M47.0+, G99.2°
8222 Z plizhy G45.0

N E M I ~ temporainiho pyramidového apexu H66.0 ~ vertebro-bazilami arterle G45.0
~ testikulami feminizace E34.5 ~ vertebrogenni (bolestl) M54.8
~ tezky akuini respiracni (SARS) U04.9 ~virovy B34.9
~ tivials ~ visceraini larva migrans B83.0
——anterior M76.8 ~ Vizusini dezorientace H53.8

Mezinérodni statisticka klasifikace nemoci P s 5 o L

a pfidruzenych zdravotnich problému - abecedni seznam - traumatického vazospazmu T75.2 — XXXX, 2ensky Q97.1
 trizomie NJ 0929 ~ XXXXX, 2ensky Q97.1
—-130917 ~ XXXXY 098.1

sae == meloticka nondisjurkce Q91.4 ZXxY Q8.0
Desata revize ~ - - mitoticka nondisjunkce Q91.5 — 2ahusténé 21ut (novorozence) P59.1
. — - - mozaka Q91.5 ~ zakfivens Savie 026.8

aktualizovand verze k 1.1.2013 _Z translokace 091.6 _ 2avislosti - koduj F10-F19 s .2 na &tvrtém
—-180913 miste
~ -~ meloticka nondisjunkce Q91.0 ~ zavali H81.9
~ ~ mitolicka nondisjurkce Q91.1 ~ ziskané Imunodeficience  viz Onemocéni
227 mozaka Q911 virem lidské imunodeficience (HIV)
~ — translokace 091.2 ~ zpomalent koronamiho prioku 120.8

20909 ~ zpozdéné faze spanku G47.2
~ -~ meloticka nondisjunkce Q90.0 ~ zpisobeny abnormaliiou
— -~ mitoticka nondisjunkce 090.1 ~~ chromozomi 099.9
——— mozaka Q90.1 ~ -~ pohiavnich (heterochromozomc)
— -~ transiokace 090.2 —— -~ muzsky fenotyp Q98.9
Z220q() 0928 =222 Zensky fenotyp 097.9
—-220928 - - urtenou NJ 099.8
~ trombocylopenie s chybénim radia (TAR) ~ 2traty soll N28.8
087.2 ~ Ztuhlostl celkovd (sifl-man syndrome) G25.8

- tfi X chromozomd, u zeny Q97.0 = 3lutych nehid L6y
~ turecké Savie Q26.8 Synechie (pfedni) (duhovky) (zadn) (zornice)
- ditéte T74.1 ~ nitrodglozni N85.6

— - manzelky T74.1 Synestezle R208
— tyreo adrenokortikalni Insuficience E31.0 Syngamosis B83.3

- ischiopublcka M91.0
Tonicky (12 té2 Nemoc ledvin, Sym;gyssls (scintillans) (senile) (corpors vitrel)
H

N18.9
- uretraini N34.3 Synkopa (2)

- uretro-okulo-artikulami M02.3 - bradykardie R00.1
~ uskfinutl (nervu) - viz Neuropaie, pii uskfinutl ~fataini, smrteln (nevysvétiend) R96.0
~ ustavniho ditéte F94.2 ~ karotického sinu G90.0
W"‘,:'.‘"”“"" Organization — vago-hypoglosalni G52.7 — po lumbaini punkci G97.1
2008 ~ vaskularni NJ pfi Fagg
onemocnéni 167.9+, G46.8° — srdeéni R55
- VATER Q87.2 - vazokonstrikce RS5
~ vazomoloricky 173.9 ~zhorka T67.1

— vazospasticky (urazovy) T75.2
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Pro zvétSeni kliknéte ZDE
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