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Vazena pani poslankyné,

odpovidam na Vasi interpelaci ev. €. 1300 ve véci ,Stav vyzkumu a vzdélavani ohledné
myalgické encefalomyelitidy/chronického Unavového syndromu (ME/CFS).

K jednotlivym dotazim sdéluji nasledujici:

ad 1) Jakym zpusobem hodla Vas resort reflektoval usneseni Evropského
parlamentu ze dne 18. 6. 2020? ZvaZujete zavedeni grantovych soutéZi (napfiklad
skrze Vasi Agenturu pro zdravotnicky vyzkum = AZV) zaméfenych na ME/CFS?

Ministerstvo zdravotnictvi se pfiklani k obsahu usneseni Evropského parlamentu ze dne
18. €ervna 2020 o dodateCnem financovani biomedicinskeho vyzkumu myalgicke
encefalomyelitidy. Ve vztahu k financovani vyzkumnych aktivit véak Ministerstvo
zdravotnictvi vychazi z priorit stanovenych Narodni politikou vyzkumu, vyvoje a inovaci
stanovenych Radou viady pro vyzkum, vyvoj a inovace, ktera rovnéz stanovuje rozpottovy
ramec vyzkumu. Ministerstvo zdravotnictvi ma tedy pomérné omezené pole pusobnosti,
které se véak snazi vyuZivat (viz dale popisované aktivity).

Co se tye podpory vyzkumu ME/CFS prostfednictvim Agentury pro zdravotnicky vyzkum,
programy Ucelové podpory zdravotnického vyzkumu, které Agentura pro zdravotnicky
vyzkum administruje, tematicky vychazeji z Koncepce zdravotnického vyzkumu do roku
2022 a umozfuji pfedkladani projektovych navrhi pokryvajicich Siroké spektrum
akademického klinického vyzkumu. JelikoZ podporované priority nejsou koncipovany
ve vztahu k jednotlivym diagnézam, ale k celym oblastem (Vznik a rozvoj chorob, Nové
diagnostické a terapeutické metody, Epidemiologie a prevence nejzavaznéjsich chorob)
je zde mozna rovnéZ podpora vyzkumu ME/CFS, a to v ramci kazdoroéné vyhlasovanych
vefejnych soutéZi. Vefejnou soutéZz zaméfenou vyhradné na problematiku ME/CFS
Ministerstvo zdravotnictvi, resp. Agentura pro zdravotnicky vyzkum neplanuje z vyse
uvedenych duvodu. Aktualné neni evidovan projektovy navrh zaméreny na ME/CFS.
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ad 2) S ohledem na praxi v zahranici, pléanuje Va$ resort ustanoveni pracovni
skupiny zameéfené na ME/CFS? Pokud ano, chystéate se pfizvat do téchto skupin
| zastupce pacientskych organizaci?

Ustaveni pracovni skupiny zaméfené na ME/CFS neni aktualné planovano. Ministerstvo
se vsak problematikou aktivné zabyva pravé ziniciativy pacienti a pacientskych
organizaci, a to od bfezna 2019, kdy se konalo setkani zastupc( pacientské organizace,
zastupcu odbornych spoleénosti a zastupcu Ministerstva zdravotnictvi. Uéastnici jednani
se mimo jiné shodli na potfebé& vytvofeni klinickych doporuenych postupl (vice viz
odpovéd na otazku €. 4).

Spoluprace a komunikace mezi zastupci pacientskych organizaci v oblasti MEPCFS
kontinualné probiha, pficemz ministerstvo pfijima a zabyva se jelich podnéty zalozenymi
na praktické zkuSenosti. Takova zpétna vazba z praxe je pro Ministerstvo zdravotnictvi
velmi cennym zdrojem informaci. Také v reakci na tuto zpétnou vazbu se ministerstvo
rozhodlo podpofit konani kurzu s Uéasti mezinarodnich hosti, na jehoz pfipravé se podili
prave i zastupci pacientl (viz odpovéd na otazku &. 3).

ad 3) Sohledem na pomémé nedostateéné povédomi o ME/CEFS mezi
zdravotniky, planujete edukacni programy zaméfené na zménu soudasného
neuspokojivého stavu?

Pacientska organizace spolu se zastupcem odborné vefejnosti MUDr. Milanem Trojankem
pfipravuje vzdélavani pro odbornou vefejnost pod nazvem _Kurz — Aktudlni pohled
na problematiku chronického unavového syndromu (ME/CFS)". Organizatorem kurzu je
Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi (IPVZ). Kurz je planovany
na 30.fijna 2020. Cilem kurzu bude seznamit jeho Géastniky s nazory pfednich
zahraniénich odborniku na problematiku ME/CFS, seznameni s jiz v zahraniéi existujicimi
doporucenimi k diagnostice a terapii této diagnéze. Cilem bude reagovat na nejcastéjsi
myty a otevie racionalni diskuze o této problematice.

Bliz§i informace k vzdélavaci akci k nalezeni zde: https.//www.ipvz.cz/vzdelavaci-
akce/55128-kurz-aktualni-pohled-na-problematiku-chronickeho-unavoveho-synd romu-

(mecfs).

ad 4) Mate vplanu prosadit kroky, které by vedly k sjednoceni diagnostické
a lecebne péce o pacienty s ME/CFS formou vhodnych guidelines nebo Klinického
doporuceného postupu, pfipadné iniciovat vznik specializovaného centra (napi'
po vzoru Svédska)?

Agentura pro zdravotnicky vyzkum vsoufasné dobé realizuje projekt zaméfeny
na pfipravu klinickych doporuéenych postupli. Ministerstvo zdravotnictvi na zakladé
vystupll z jednani se zastupci odbornych spoleénosti a pacientskych organizaci
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zajistilo propojeni zastupc odbornych spoleénosti v pfisluénych odbornostech a vznikl
navrh na vytvofeni klinického doporuéeného postupu zaméfeného na ME/CFS, ktery byl
v prosinci 2019 predloZzen Garanéni komisi projektu. Garanéni komise pfijala zavér
nedoporucit téma Myalgicka encefalomyelitida/Chronicky Gnavovy syndrom” jako vhodné
pro tvorbu KDP. Své stanovisko odlvodnila Garanéni komise tim, Ze v pfipadé ME/CFS
nejde o definované onemocnéni, ale o klinicky syndrom, a proto by pfi souéasném stavu
.evidence based medicine” nevedla snaha o vytvofeni klinického doporuéeného postupu
k smyslupinému  vysledu. Jako fedeni bylo navrZeno vytvofeni  protokolu
vysetfeni/dotazniku, kterym by bylo moZné z tohoto syndromu odlisit ty, kdo trpi |é€itelnymi
chorobami a nasledné pokroéit k terapii t&chto onemocnéni.

Opétovné byl navrh Garanéni komisi pfedloZen 1. 7. 2020. Jelikoz vSak nedoglo
ke konsensu, nebyl navrh na vytvofeni tohoto klinického doporuéeného postupu schvalen.
Bude vSak opét zafazen na jednani Garanéni komise dne 22. 9. 2020. Clenové Garanéni
komise byli vyzvani, aby navrh opétovné zvazili.

Vznik specializovaného centra k lé¢bé ME/CFS momentainé Ministerstvo zdravotnictvi
nezvazuje.

S pozdravem

Vazena pani

PhDr. Olga Richterova, Ph.D
poslankyné
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