Prizkum pfistupu MZ CR k neurologické nemoci ME/CFS/PVFS k r. 2011

I. Cil

Zmapovani celkové situace pfistupu MZ CR k nemoci benigni myalgicka encefalomyelitida, chronicky
unavovy syndrom, postvirovy unavovy syndrom (déle jen zkr. ME/CFS/PVFS), dg. G93.3 dle MKN-10 bylo
zejména zaméreno na provéreni :

a) podavani relevantnich informaci dle zak. ¢.106/1999 Sb. o svob. pfistupu k informacim
b) dodrzovani eskeé legislativy a mezinarodnich zavazki CR k osobam se zdrav. postizenim {j. :

- nediskriminace a fungovani pravni ochrany osob se zdrav. postiZzenim

- v&asnost detekce a intervence v pfistupu k nemoci ze strany MZ CR a Iékafi oborové
spjatych s diagnostikou, lé¢bou a dispenzarni péci nemoci

- zavedeni povinného Standardu k nemoci ME/CFS/PVFS

- stav osvéty a vzdélavani Iékafl a med. personalu

- Urover zabezpe&ovani pohotového pfevadéni vysledkl védy do praxe dle § 69 zak.
€. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu

- poskytovani relevantnich informaci MZ CR o nemoci odboru posud. sluzby MPSV CR

- Uroven respektovani pravni platnosti nemoci ME/CFS/PVFS uvedené od r. 1994 v
seznamu nemoci MKN-10 - WHO

- dodrZovani dalSich podminek ochrany v8ech prav zdrav. postizenych ME/CFS/PVFS

Il. Realizace cile

I11. Zaslani Zadosti o informace dle zak. &.106/1999 Sb. na MZ CR. Obsah viz. ZDE

I1.2. Odpovéd feditele odboru komunikace s vefejnosti MZ CR Vlastimila Sréné ze dne 2. 3.2011&.j.
MZDR 18338/2011. Obsah viz. ZDE

I1.3. Zaslani Stiznosti ministru zdravotnictvi doc. MUDr. Leo$i Hegerovi CSc. na postup pfi vyfizovani
Zadosti o informace dle zak. ¢.106/1999 Sb. Obsah viz. ZDE

Il.4. Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011 na postup pfi vyfiz. Zadosti o
informace dle zak. ¢.106/1999 Sb. Obsah viz. ZDE

I1.5. Odpovéd MZ CR ze dne 23.5.2011 na Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z
30.3.2011. Obsah viz. ZDE

11.6. Doplfiujici odpovéd MZ CR z 21.6.2011 na otazku é. 12. Obsah viz. ZDE

IIl. Shrnuti prizkumu pristupu MZ CR k nemoci ME/CFS/PVFS, dg. G93.3 — namitky a komentare

Shrnuti prizkumu dle bodu I1.1. az 11.6. je do sebe zapracovano v posloupné ¢asové navaznosti v¢. uvedeni
kone¢nych namitek a komentaru. Obsah viz. nize.

Dne 15. zafi 2011

Informace predkladaji nize uvedeni Zdr. postizeni ME/CFS - CR, za prevazného odborné medicinsko-
pravniho zpracovani zdravymi obhajci prav zdravotné postizenych nemoci ME/CFS/PVFS.

Zdr. postizeni ME/CFS - CR
Ing. Jana Outratova CSc.
Mgr. Alena Kostrejova Dis.
Mgr. Jana Tabaskova

Jana Vankova

Lenka Kralova


http://www.me-cfs.cz/pruzkum/zadost_mz_20022011.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/odpoved_mz_02032011.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/stiznost_mz_26032011.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/rozhodnuti_mz_06052011.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/odpoved_mz_23052011.pdf
http://www.me-cfs.cz/pruzkum/odpoved_mz_21062011.pdf

l. Shrnuti prizkumu pfistupu MZ CR k nemoci ME/CFS/PVFS, dg. G93.3 — namitky a
komentare

Dle nize uvedenych zjiténych okolnosti véci mame za to, Ze popis pFistupu MZ CR k nemoci
ME/CFS/PVFS je nasleduijici :

Otazky &. 1 - 4 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS — CR o informace na MZ CR

1) Uvedte konkrétni divody, proé MZ CR, i pfes pisemné vyzvy a petice zdravotné postizenych ME/CFS,
neprestava usty svych mluvéich dezinformovat veiejnost o neurologické nemoci ME/CFS/PVFS non

lege artis?

Viz. v nedavné minulosti vefejné prezentované doporugeni pro pacienty s ME/CFS Mgr. T. Cikrta pro Cesky

rozhlas 2 Praha dne 15. 11. 2007, da se [ i ci Ze pro nej neni st

jednotka a to anie z i n,ahy se ¢aciedti radéji se svym oSetfujicim lékafem misto na diagnéze CFS

dohodli na jiné nemoci, ktera ,Skatulku“ mit bude.” Ci citace ,h | edat se svymi | ekaf
pfisl udmé kkelrd®n by, sme t o d a lNeboViaBinilSrker dne$. 4. ROMu | i

v ¢lanku pro LN, Ze u tétonemoci,nej de o trvale invalidizujici s
Gnavovy syndrom v podstateé neexistuje, Ze s
diagnostik ych kr it éri i, ktera by potvrdila nebo v
s t atdatd.

Ve skuteénosti viak v CR i ve svété jiz 16 let existuji, pouzivaji se a plati mezinarodni diagnosticka kritéria dle
Holmese pro stanoveni nemoci CFS a Svétova zdravotnicka organizace WHO i Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky (dale jen UZIS CR) k nemoci CFS prévné pfifazuji kod dg. G 93.3.

2) Sdélte nam, v souvislosti s VaSimi dezinformagemi o nemoci ME/CFS/PVFS, zda odmitate respektovat Ci
pfip. hodlate bagatelizovat smluvni zavazky CR k WHO (MKN-10), které respektuje 192 ¢lenskych stath
WHO, coz potvrzuje i vyhlaseni 12. kvétna jako Mezinarodniho dne ME/CFS?

3) Sdélte konkrétni divod, proé se MZ CR Usty svého tiskového mluvéiho Viastimila Sréné v &lanku pro Lidové
noviny ze dne 4. 1. 2011, odvolava na to, Ze podle nékterych odborniki chronicky unavovy syndrom v
podstaté neexistuje a jde o stav ,k t er | vvgaduje last® sl edov§n

obja®nihDn?

podavajicich relevantni informace o nemoci ME/CFS/PVFS neuznava a odmita respektovat, byt jsou
zalozeny na principu lege artis?

Ot §z-Ka 1)

. Vzhl edem

se v téchto

Pozn.:

Addl) neni pravda, 2
)

k t vySe uvedené otazky nesmért
bod az dle zakona ¢. 106/1999
Z dezinformuje vefejnost
pektovat zavazky CR k WHO

a opakované konzultoval o
Wynaabwjye syadtréo ms |j eed s\t &arnvi, rke
, Z2e mize provazet také Tadu



Stiznost ministru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi

MEICFS - CR

- na zcela konkrétné formulované otézky ¢. 1 — 4 nebylo odpovézeno podle ustanoveni § 2 odst. 1) zak.
¢.106/1999 Sb., nebot MZ CR je povinny subjekt, ktery ma podle tohoto zakona povinnost poskytovat
informace vztahujici se k jeho pusobnosti, kdy je nepochybné, Ze plati, Ze obéan mlze od povinného
subjektu zadat informace jakéhokoli obsahu, v jakékoliv podobé vztahujici se k jeho_pusobnosti

- vadami Pozn. je, Ze :
- jsou k dispozici listinné dikazy o tom, e MZ CR nepfestava medialné dezinformovat vefejnost o nemoci
ME/CFS/PVFS
- dezinformovani vefejnosti o nemoci ME/CFS/PVFS je poru$enim mezinarodni smiouvy - Umluvy OSN o
pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera je v souladu se zavazky CR k WHO
- MZ CR je povinno z vlastni tfedni povinnosti konzultovat neurologickou nemoc syndrom chronické tnavy dg.

CR a jim zfizenymi odbornymi lékafskymi Gstavy, kdy osobni stanoviska, a v fadé pfipadd rozporuplné
nazory nestatnich ob¢. sdruzeni, dobrovolnych spolkl a jinych stavovskych uskupeni nelze srovnavat se
zakonnou odpovédnosti MZ CR vyplyvajici ze zak. 20/1966 Sb. o pé¢i o zdravi lidu

- citace,ze ,c hr oni c ky U rstay jo acela zawdgjici fdrmulacen(v popsu zdravi i nemoci je
stavem cokoli - dobry, 8patny, stabilizovany zdrav. stav atd atd.), nebot MZ CR ve své korespondenci s nami
opakované bagatelizuje nemoc chronicky unavovy syndrom CFS jeho nepravdivym oznaovanim jako

Smyslenym zaménovanim slova syndrom za neexistujici oznaceni ,stav‘ je poruSena smérnice pro nazvoslovi
Svétové zdravotnické organizace WHO, kterou je povinna respektovat kazda zemé akceptujici klasifikaci MKN-10,
tj. v&. CR. Timto bagatelizovanim nasi nemoci je poruden zavazek CR nediskriminace vyplyvajici z &l. 3) pism. b)
Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, potvrzeno dezinformovani o samotném nazvu nemoci,
&imz je porusen zavazek CR k WHO respektovat pravné platny nazev - chronicky Gnavovy syndrom, dg.

Namitky -4 stéazkhkamtiadndshl edavam ddvodny mi

neocekava, Ze MZ odmita r es@preriudjoer at e imejzn ;m&Atr .o d(
vyvol ani polemiky s MZ a ke zjisSténi reakce ¢
takovy druh dotazl nespada do rezimu zakona ¢.

Naprosto jasné citime, Zze naSe namitky jsou zcela relevantni a jednoduSe dukazné prokazatelné, a to jak v
korespondenci s MZ tak v obsahu tiskovych mediélnich citaci mluv€ich MZ, nebot jak vySe k témto otazkdm nami
uvedeno, dezinformace MZ v podobé bagatelizovani existence nasi nemoci trva, ¢imz se jevi, Zze jsou CR

konsensuélnim feSenim, které by pfispélo k rychlému zavedeni povinné adekvatni komplexni pomoci postizenym
s ME/CFS/PVFS, tedy vech opatreni, kterymi je Ceska republika vazana nejen eskou legislativou, ale taktéz
obsahem mezinarodnich smluv, napf. Umluvou OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, kdy tato
mezinarodni smlouva i v CR chrani osoby se zdravotnim postizenim pred véemi druhy diskriminace a pokryva
ob&anska, politicka, ekonomicka, socialni a kulturni prava, ¢i Evropskou chartou prav pacienta statl EU.



Otazka ¢&. 5 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS — CR o informace na MZ CR

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace

Ot 8zka 5)

, Nel ze na ot azku odpoveéedét , nebot MZ tyto i nfo
stanovska k urcité problematice, vzZdy se obraci na ot

Stiznost ministru zdravotnictvi k odpovédi &é. 5 MZ CR ze dne 2. 3. 2011, kdy jako zdr. postiz. ME/CFS - CR
sdélujeme

NaSi otdzku povazujeme za Vami zodpovézenou, nebot ani my nemame informace o tom, ze by néktery z
deskych odbornik(, o které se v &lanku pro Lidové noviny ze dne 4. 1. 2011 medialn& opira MZ CR, publikoval v
nékterém z prestiznich védeckych ¢asopisl. Je tedy nepochybné, ze nazory odbornych spoleénosti (nestatnich
medicinskych ob¢. sdruzeni, dobrovolnych spolki a jinych stavovskych uskupeni), které nebyly podrobeny fadné
védecké oponenture, Ize patmné povaZovat pouze za jejich osobni stanoviska s vyskytem pfipadu, které jsou v

rozporu s dostupnymi poznatky svétoveé Iék. védy, a jak mame dlvodné za to, jsou dezinformaéné-diskriminaéniho
charakteru uvadéjici v omyl laickou i odbornou vefejnost.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Odpovéd na otazkenapalastézovatelKk

Z vySe uvedeného textu Stiznosti ministru zdravotnictvi k odpovédi €. 5, na ktery ministr MZ nereaguie,
dovozujeme, Ze je nepochybné, Zze nazory ¢eskych odbornych spoleénosti (nestatnich medicinskych ob¢.

(MZ CR nepredlozilo nijaké listinné dikazy), tedy nazord, které ne by |y podrobeny fadné védecké
oponenture, Ize_povazovat pouze za jejich ryze osobni pohled s vyskytem pfipadd, které jsou v rozporu s
dostupnymi poznatky svétové Iék. védy, jsou dezinformacné-diskriminacniho charakteru uvadséjici v omyl laickou i
odbornou vefejnost.

Je pravné nevyvratitelné, Zze Cesti odbornici ani soukromé nevladni odborné spole¢nosti nejsou
opravnéni nijak rozhodovat otom, zda zdrav. postizeni nemoci ME/CFS/PVFS existuje
Ci_neexistuje, jako tomu bylo v minulosti za starého rezimu, kdy bylo verejné uvadéno, ze

.kapitalisticka nemoc AIDS* v Ceskoslovensku neexistuie.

O pravni platnosti a skute¢né existenci nemoci ME/CFS/PVFS jiz pred mnoha lety rozhodly zavéry svét.

Oficialnim popiranim téchto skutecnosti, jejich zamlzovanim, umélym navozovanim dojmu, ze pfistup k CFS nelze
pro neshody odbornych spole¢nosti systémovymi opatfenimi fesit, a Ze neni tfeba zavést komplexni diagnostickou
a léCebnou péci, Ci je pod riznymi zaminkami uplatfiovan zpusob ,,zametani véci pod koberec* , mize byt toto
jednani, jak mame za to, oznaceno jako PoSkozovani cizich prav — uvadéni v omyl dle odst. 1) § 181 tr. zkoniku
a v pfipadé uvadéni vySe uvedenych vyrokd samotnymi organy vefejné moci také dle § 329 tr. zakoniku — Zneuziti
pravomoci ufedni osoby.



Otazka &. 6 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR
6) Jaka konkrétni organizacni opatieni MZ CR od r. 1994 iniciovalo €i zrealizovalo, aby_ drtiva. vétSina

neméla k nemoci a pacientovi despekt, tedy k neurologické nemoci, kterou nepochybné trpi desetitisice
pacientl v CR a miliony na svété, &i aby Iékafi pfipadné netvrdili, Ze CFS neuznavaji a Ze neexistuje. Dle UZIS

Od

Ot 8zka 6)

. MZ nerealizoval o ani neiniciovalo takovéa opattfe
Odborna Iliteratura tykajici se problematiky chroni
neexistujeatn d ar d n i postup, protoze | é¢ba je zaméfena pi
konkr étniho pacienta nalezeny. Za diagnhostiku a te

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi

MEICFS - CR

Prvni ¢ast odpovédi(MZ ner eal i zoval o a njakmame iato,ijezdvainymapbraseniméadyo v &
zavazk( vyplyvajicich z mezinarodni smlouvy - Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, kdy tato v

CR vyhlagena mezinarodni smlouva mé piednost pred deskymi zakony. Umluva OSN chrani osoby se zdravotnim
postizenim pred vSemi druhy diskriminace a pokryva obcanska, politicka, ekonomicka, socialni a kulturni prava.

Druhou ¢ast odpovédi povazujeme za dezinformaci a uvadéni nés v omyl, nebot se nejednd o informaci k
neurologické nemoci chronicky Unavovy syndrom dg. G93.3, ale k odli§né nemoci chronicka unava dg. R53.

K druhé éasti odpovédi k otazce ¢. 6 od MZ CR zadame konkrétni relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011

Namitka k otdzce 6 je nedlivodnaesmpmeédolié&)MZp pjom
Gnava a chronicky Unavovy syndrom promiscue.
omyl.

Pozn. zdrav. postiz. : Vyznam slova promiscue we shodném vyznamu

ych ME/CFS — CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
Podle nasich zkuSenosti z jednani s MZ nesdilime jistotu pana ministra, ze MZ nezamyslelo stéZovatelku jakkoliv
uvadét v omyl, kdy, a¢ je pravné platné oznaCeni nemoci koéd G93.3, tak je tato dg. ze strany MZ jednou
oznaCovanajakoc h r o n i ddi B 53)jindy@ak jagko U n a v 0 v Y (dgsF ¥8hachadaenondokonce jako

c hr oni c k y(neéxistaici duy.) Tento sukedai‘yidajné nepfesny postup Ize patrné chapat jako cilenou
snahu o mateni pojm0 vedouci k bagatelizaci nasi nemoci. Jiné logické vysvétleni nas nenapada.

Otézka &. 7 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ R

k diagnéze CFS? Jak jinymi slovy ,,pravo volby lékaie pacientem“ popisujete v dopise z 20.11.2008
¢.j.: 7400 /2008, kde uvadite:
. Vzhl edem k mozZnost. svobodné volby | ékafe mae

nem8 a prti ok ididegmeke CFS. i



Odpovéd’ MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace

Ot 8zka 7)

,, Takové pravni dOGvody neexistuji

Obéandm s vyjimkou osob ve vazbé a ve vykonu
psychol ogaha zdafriazvertin.i“ck é

Stiznost ministru zdravotnictvi k odpovédi ¢. 7 MZ CR ze dne 2. 3. 2011 jako zdr. postiz. ME/CFS - CR

sdélujeme
Prvni &ast odpovédi povazujeme za zodpovézenou a je pro nas diikazem o tom, Ze jsme byli citaci z dopisu MZ

CR z 20.11.2008 C. . 7400 /2008 dezinformovani, coz je v rozporu s pravem na nediskriminaci z jakéhokoll
ddvodu (viz. obsah Umluvy OSN o pravech osob se zdrav. postizenim)
Druha cast odpovédi nebyla pfedmétem nasi Zadosti o informace.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Odpovéd na otazku ¢. 7 stézovatelka nenapada.

ych ME/CFS — CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
Neni pravdou, ze Odpovéd na otazku €. 7 stéZovatelka nenapadla, viz text vazany k Prvni ¢asti odpovédi Stiznosti

ministru zdravotnictvi, ktery je pro nas diikazem, jak uvedeno vyse.

Otézka &, 8 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR
8) Je.v.Ceské republice pravni povinnosti kazdého lékare, oborové spojeného s diagnaostikou, lé¢enim.a

'ri;'b'é't'l'é'é'é\}'é\'ﬁ'i"ng'zévainéji se vyskytujicich negat. zdrav. symptomd, tj. dopad(i na prac. schopnost
vykonavat zaméstnani?

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot §zka 8)

v Odborna Iliteratura tykajici se probl emat i k
chronckou Unavou neexistuje standardni postup, ¢
abnormality, které byly u konkrétniho pacient g

|

az tehdyvyljocuCenonemboédaénbmakZackBéagnosti ku a te

Stiznost ministru zdravotnictvi k odpovédi & 8 MZ CR ze dne 2. 3. 2011 jako zdr. postiz. ME/CFS - CR
sdélujeme

Prvni ¢ast odpovédi povazujeme za dezinformaci a uvadéni nas v omyl, nebot' se neje d na o informaci k
neurologické nemoci chronicky Unavovy syndrom dg. G93.3, ale k nemoci chronicka unava dg. R53.

Druhou &ast odpovédi vztahujici se k diagndze chronického unavového syndromu a odpovédnosti oSetfujiciho
|ékare pacienta povazujeme za relevantné zodpovézenou.

Pozn. Medicinsky vyznam slova syndrom = soubor symptomi - pfiznaku charakterizujicich urcitou
nemoc.




Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Naimt ka k otdadzce 8 neni dlvodna, nebot MZ nebyl
Ze | ékati maji mozZnost se seznéadmit s touto nen

(G93.3, za nemoc zcela jinou.

Na nasi otazku nebylo opét relevantné odpovézeno.

Otézka ¢. 9 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace naMZCR
9) Pro€ nebyl kolegiem ministra zdravotnictvi a dalSimi poradnimi organy MZ CR posouzen naprosto
medicinsky relevantni navrh_Standardu diagnostiky a Iécby ME/CFS/PVFS vypracovany zdravotné

postizenymi podle tzv. Kanadskeho standardu (publ. Carruthers a kol., 2003) sestaveneho panelem odborniku
z povéfeni kanadského ministerstva zdravotnictvi a zaslany v ¢ervnu 2010 na Ministerstvo zdravotnictvi CR?

Odpovéd’ MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace

Ot 8zka 9)

,, Odbornéad Iliteratura tykajici se prohll enmatei kj)
rdznych zemich rozdilny, neni povinnost pfebir

Stiznost ministru zdravotnictvi k odpovédi ¢. 9 MZ CR ze dne 2. 3. 2011 jako zdr. postiz. ME/CFS — CR

sdélujeme
Prvni_Cast odpovédi povazuieme za dezinformaci a uvadéni nas v omyl, nebot' se nejedna o informaci k

neurologické nemoci chronicky tnavovy syndrom dg. G 93.3, ale k nemoci chronicka Unava dg. R53.

S druhou Casti odpovedi, vztahuijici se k- citaci, ze neni povinnost priebirat doporuceni platna v jinych zemich,
vyslovujeme souhlas s vyhradou, ze dle Umluvy na ochranu lidskych prav a dustojnosti lidske bytosti v souvislosti
s aplikaci biologie a mediciny je pravni povinnosti CRa plat.i obsah Cl. 4 - Profesni standardy :

sJ oa k T KKvwb Il adt iv pvelzd knoeozvdérdaew?kréthton o ¥ peréaiha8id N tj
dus_pS2slugnlmi_profesn2Zmini povinnost mi a S

Je naprosto jisté, ze se tato povinnost jakychkoli zakroki v oblasti zdravi vztahuje i na nemoc

standard, nebot' mj. plati zak. ¢. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu, citujeme § 69 :

,Ministerstvo zdravotnictyv? SesdzpovtéseobualrraizdéusaspnvlT
ot &zky zdr av osttnaincokvéi pkoad nictei pkcyi a vyt Wb eo hjlea
zabezg.eéoFVeé(:mj,j e o] rozvo,j | ékarfské z.eayvhaeezvy z

pohot ov® p S e v & d Mak,2 abyl gldedkDPtmPdy®| & b
dosagitel n® Yrovni . A

K prvni éasti odpovédi k otazce ¢. 9 od MZ CR Zadame konkrétni relevantni odpovéd a nikoli odkaz na

Pozn. Medicinsky vyznam slova syndrom = soubor symptomu - prfiznakii charakterizujicich uréitou
nemoc.



Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011

Namitka k otazce 9 neni dlvodna&a, nebot z odpov
posouzeni zminénéhoz8ravdamdetkol egiesm. midmil $tir
odborna literatura je | ékafridm k dispozici a C
jinych zemich a jejichz povaha neni pro Ceskou

Nase namitka je opét naprosto divodna a odlvodnéni pana ministra se zjevné jevi jako liché, nebot, jak jiz vyse
uvedeno, plati zavazky CR, vyplyvajici z mezinarodnich smluv, které MZ v oblasti ustanoveni povinného

nevyda,

Otazka ¢&. 10 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR

ME/CFS/PVFS, kdyz se Ceska republika k tomuto zavazala mezinarodni smlouvou - Umluvou OSN o pravech
0sob se zdrav. postizenim v CR vydanou ve Sbirce mezinarodnich smluv pod &.10/2010, Umluvou na ochranu
lidskych prav a dastojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny v CR platnou od 1. fijna
2001 a Evropskou chartou prav pacienta stati EU?

Pozn. Uvadime, Ze je nam znamo, ze jsou hézné zpracovany Standardy pro ,.,nemoci“ : Patologické
hraCstvi, Zavislost na tabaku, Prosta obezita u dospélych, Zavislost na psychoaktivnich latkach (drogy, alkohol
a jiné Skodlivé navykové latky)

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot§zka 10)
,, Neni z&a&komest ukywt wemeat plovindPdédogobagidéné

Stiznost mjnistru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi
MEICFS - CR

uvedenou citaci je ignorovana skuteénost platnosti mezinarodni smlouvy - Umluvy na ochranu lidskych prav
a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny a pravni  povinnosti CR, kdy plati obsah
Cl. 4 - Profesni standardy :

po

W oa k.l k @oblladtiv.p®izEdo oRdwddeckh®hnovpe &uidrl

soul.adu. s pS2slugnl.mi...prof.efn2mi povinnost mi

| u této mezinarodni smlouvy pfijaté CR plati pravidio, Ze tato méa podle Ustavy CR prednost pred "b&Znymi"
zékony. Z Ustavy CR téz vyplyva bezprostiedni zavaznost Umluvy, to znamen, Ze je mozno aplikovat jeji
ustanoveni pfimo a nemusi byt provedena zakonem. Dal$i podrobnosti k zavazkim a povinnostem CR
vyplyvajicich z mezinarodnich smluv jsou popséany v nasem sdéleni k odpovédi &. 9 MZ CR ze dne 2. 3. 2011.

Také se odvoldvame na zavéry Narodni rady zdravotné postizenych ze dne 20. 12. 2007 (¢.j.: 18333/07 VVZ), z
jednani Vlyboru pro lidské préva a biomedicinu ze dne 22. 5. 2008, a v neposledni fadé i byvalého Ministerstva

Na nezbytnost potfeby zavedeni standardi zdravotni péée souhlasné reagoval také miuvCi MZ CR Vlastimil
Srden, kdy pro CTK v ¢lanku z 12.02.2010 jasné uvedl, Ze :

"V ramci | é¢dby pwidde esfta@aktdiavidtia, kvalita,

pacienty Do | d e k fi namd mr2v® Yiswda B8 mv r 8 mci LR nast a

obvykl ® ekl 3rianhStaraardy zdhrhou klinicky doporucené postupy, ekonomickou slozku i ¢ast pro
pacienty, aby dostali jasnou informaci, jak budou lé¢eni a pfedevSim na co maji narok. Standardy umozni
sledovat a hodnotit kvalitu péCe podle objektivnich kritérii.




Kriticka a jiz naprosto neudrzitelnd medicinsko-socialni situace cca 40.000 zdrav. postizenych nemoci
relevantniho navrhu Standardu diagnostiky, lécby a dispenzér.r.l.impééémﬁfdmhemoc ME/CFS/PVFS,
vypracovaného zdravotné postizenymi podle tzv. Kanadského standardu (publ. Carruthers a kol., 2003),
sestaveneho panelem odbornikil z povéfeni kanadského ministerstva zdravotnictvi a nami na Ministerstvo
zdravotnictvi CR zaslaného v ¢ervnu 2010, které jej sice oznacilo za odborné relevantni, avSak navrh nebyl
pfijat.

Zarovei MZ CR informujeme, Ze tzv. Kanadsky standard k CFS (vytvofeny pro profesionalni poskytovatele lék.
péce - oSetfujici Iékafe pacienta), je zakladnim vychozim materialem i pro védeckou spoleénost pro ME/CFS,
zalozenou expertnimi védci v Evropé — ESME pro pomoc 2 milioniim postizenych ME/CFS v Evropé.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Namitka k otazcée ¢t9daeni stdédwmddndd pebdbakultati

povahy veéci takovou povinnost (tj. wvydat stand
Namitka k otazce 11 neni divodna, nebot MZ  (
zilo promiscue, na

chrmi cky Unavovy syndrom pou
praktického | ékafte

a komentare zdrav. izenych ME/CFS - CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
NaSe namitka je opét naprosto divodna a odlvodnéni pana ministra se zjevné jevi jako liché, nebot, jak jiz vyse
uvedeno, plati zavazky CR, vyplyvajici z mezinarodnich smiuv, které MZ v oblasti ustanoveni povinného
Standardu k nemoci ME/CFS/PVFS, dg. G93.3, dodnes nesplnilo a podle jeho pisemného vyjadreni Standard
nevyda.

Z toho divodu, ze MZ CR ignoruje mezinarodni zavazky CR (povinnost vydani zavazného Standardu k
CFS), je Standard k CFS zdravotné postizenymi ME/CFS/PVFS pfekladové zpracovan podle tzv. Kanadského

navzdory svym nezpochybnitelnym povinnostem vyplyvajicich z mezinarodnich smiuv.

Tento nedivodné odmitavy pfistup MZ Ize povazovat za skandalni, nebot pokud by nebyl Standard k CFS
(pfekladové zpracovany podle tzv. Kanadského standardu) medicinsky odborné relevantni a pfinosny pro ty
lékaFe, ktefi se Fidi platnou legislativou i mezinarodni zavazky CR, tak by Standard k CFS nikdy na své
webové stranky neumistili.

oborové spjatymi s nasi nemoci, naprosto nezbytny.

Otazka ¢&. 11 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS — CR o informace na MZ CR

11) Pro¢ doposud neni zfizeno ani jedno statni Centrum komplexni diagnostické, IéCebné a dispenzarni péce
a pomoci pro nemocné s CFS (MKN-10 kéd G93.3), pfiéemz jsou stamiliony korun vynakladany na centra
a péci o narkomany, alkoholiky, kontaktni centra pro patologické hraéstvi, kdy napf. pro zavislé na
tabaku je jiz po celé CR zfizeno 32 center vé. IKEM?

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot§zka 11)

, » MZ neuwanujkese Centra pro pacienty trpici ch
pacienty trpici chronickou Unavou, nebot domir
me | mit jeho vSeobecny prakticky | ékar.*"


http://www.me-cfs.cz/standard.pdf
http://www.prolekare.cz/dokumenty/standardCHU.pdf

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi
MEICFS - CR

Z odpovédi MZ CR je naprosto ziejmé, Ze se jedna o dalsi dezinformaci, zavaznou diskriminaci a poruseni mnoha
prav zdravotné postizenych nemoci ME/CFS/PVFS (viz. vy3e obsah Umluvy na ochranu lidskych prav a
dustojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny a Umluvy OSN o pravech osob se zdrav.
postizenim).

tabaku, ktefi si svoji ,,nemoc”, i pfes varujici osvétové kampané, védomé a s plnou zodpovédnosti zavinili
sami z vlastni svobodné ville a presto je jim ze strany statu vénovana znaéna pomoc, lékaiska i hmotna
neuvaiuje o zfizeni byt jen jednoho jediného statniho centra komplexni diagnostické, lééebné a
dispenzarni péce a pomoci pro cca 40.000 nemocnych v CR s CFS (MKN-10 kéd G93.3) a to za situace, kdy

Namitame, Ze vzhledem k dlouhodobosti a nezbytné odborné praktické znalosti diagnostiky, |é¢eni a dispenzarni
péCi o zdravotné postizené, medicinsky multi-oborovou, multi-systémovou a multi-orgdnovou nemoci
ME/CFS/PVFS  (viz.  Evropska  védecka  spolenost pro  ME/CFS  ESME  http:/www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201 ), ktera zahrnuje zejména obory — infekénich nemoci — neurologie —
imunologie — endokrinologie — ORL - interny — alergologie — kardiologie — gastroenterologie — revmatologie a
dal$i), neni vzhledem k vSeobecné odbornosti vSeobecného praktického Iékafe mozno zaujmout Upinou
dominantni a koordinujici roli v péci o pacienta tak, aby nemohlo dojit k poskozeni prav a zdravi pacienta,

Pravni stav véci je naprosto jasny a pro MZ CR zavazny. Citujeme z Cl. 25 pism. a) a b) Umluvy OSN o pravech
osob se zdrav. postizenim, kdy staty, které jsou smluvni stranou této umluvy, pfedevsim :

a) poskytuji osobdm se zdravotnim postizenim stejnou nabidku, kvalitu a standard bezplatné nebo dostupné
zdravotni péCe a programd, které jsou poskytovany ostatnim,

b) poskytuji zdravotni sluzby, které osoby se zdravotnim postizenim, i déti a starSi osoby, potfebuiji
specificky zdivodu svého zdravotniho postizeni, a to véetné v ¢ a s n é detekce a intervence,
pokud je vhodna, a dale sluzby ur€ené k minimalizaci nebo prevenci dalSiho zdravotniho postiZeni;

Ze zavazki CR vyplyvajicich z Umluvy OSN dovozujeme, Ze CR diskriminuje postizené ME/CFS/PVFS tim, Ze v
zavadéni medicinskych center komplexni pomoci upfednostiiuje pacienty, ktefi si védomé a ze své viile sami
osobé poskozuiji zdravi. Svévolné sebeposkozovani zdravi samotnymi obéany a pomoc, kterou jim CR
vénuje, tim stavi pred povinné feSeni nasi nemoci.

K meritu otazky €. 11 pozadujeme relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011

Namitka k otazeebdtl MZn(j akivednédyl o uvedeno
chronicky Unavovy syndrom pouzilo promiscue,
praktického | ékafte.

ych ME/CFS - CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
NaSe namitka je zcela divodna jak vySe popsano viz text vazany ke Stiznosti ministru zdravotnictvi.
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http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201

Otazka &. 12 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS — CR o informace na MZ CR

12) Uvedte konkrétni datum, kdy naposledy byla posudkova sluzba MPSV & CSSZ ze strany MZ CR
informovéna, podle principu lege artis, o pfistupu k platné diagnoze ME/CFS/PVFS? (Pokud pos. sluzba
nebyla informovana uvedte konkrétné proc)

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot§zka 12)
, Oté&dzka neni jasné&d, z otédzky neni zFfejmé, <co

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vada odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikovana zdr. postizenymi
ME/CFS - CR

Tvrzeni o nejasnosti otazky nepfipada v Uvahu a nebereme je za opodstatnéné z téchto divodu :

- pokud byla otazka nejasna mélo MZ CR postupovat podle § 14 odst. 5 pism. b) zak. 106/199 Sb. a ve Ih(it& do

sedmi dn( od podani Zadosti nas vyzvat, abychom Zadost upfesnili. Toto se vSak ze strany MZ nestalo a proto
vyslovujeme podiv nad tim, ze MZ uvadi, Ze mu neni jasna citace informovana, podle principu lege artis

- z dlvodu naSeho projevu dobré vile s MZ vécné komunikovat otazku osvétlujeme tim, Ze MZ podavame
informaci, Ze toto spojeni znamena - informovat v souladu se sou¢asnymi dostupnymi poznatky |ékarské védy
(viz. § 11 odst. 1) zakona €. 20/1966 Sb. o pédi o zdravi lidu v platném znéni)

K meritu otazky €. 12 pozadujeme relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Nadamitku k otédzce 12 shledadvéadm diGvodnou, nebot
st

otdzku za nesrozumitelnou, mél o, jak wuvéadi |
nestalesr ov4 ®&dst. 5 pismo b) zadkona ¢. 106/ 1999 S

a komentare zdrav. postizenych ME/CFS — CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
Dne 29.5.2011 byla na MZ odesléna upravena otazka v této podobé :
Upravené znéni otazky €. 12 po obdrzeni Vyzvy k odstranéni nesrozumitelnost otazky ¢. 12 podle § 14 odst. 5

zakona €. 106/1999 Sb. :

12) Uvedte konkrétni datum (den, mésic, rok), kdy naposledy byla posudkova sluzba MPSV & CSSZ ze
strany MZ CR informovana o piistupu k platné diagnéze ME/CFS/PVFS v souladu se souc¢asnymi
dostupnymi poznatky lékarské védy? (Pokud pos. sluzba nebyla informovana uvedte konkrétné proc)

Dne 21.6.2011, po uplynuti 15ti denni Ihlity pro odpovéd’, MZ CR dodateéné k otazce €. 12) uvadi
,, Vazena panda .NasS .dapi,s,odktoevriyd 4jmst e zasl al a na
mzcr.

>

Upravené znéni otazky ¢. 12

12) uvedte konkrétni datum (den, mési c, rok), K
informovakapbapnésdupgnoze ME/CFS/PVFS v soul ad
vedy? (Pokud pos. sluZba nebyla informovana uved

K vySe uvedené otazce uvadime:

o Naposl edy Ministerstvo zcdradwadtcrhi cvtévcii , 0 zdnoapnislec

upustilo od zaméru vydat t ext "Metodicky navod
Mi ni sterstva zdravotnictvi.*
,, Vice informaci k této otpaozdcaet .Vam ji Z nemize N
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ych ME/CFS — CR k odpovédi MZ CR z 21.6.2011 na otazku &. 12)
Byt je nade otazka oCividné jasné sméfovanaktomuk dy naposl edy byl a posudk:

strany MZ CR i ngloadimeRgama eo MEX iICFitSUPWVFIK v _soul ac
poznat ky | j®rapostcnepachopiténd § absurdni, proé nam MZ CR odpovédélo na néco

zcela aplné jinéhoato,zedopi sem ze dne 23. 6 . 2010, Kkpust
postupu u osob s chronickym Unavovym stavem" v

pfistupu k pravu na relevantni informace. Proti_ témto okolnostem _véci _co _nejdlraznéji

protestujeme, nebot si tfedniky MZ CR ze svych dani velmi §tédFe platime i proto a z toho diivodu, aby s

nami jednali ¢estné, nevyhybavé a byli skutenymi tfedniky slouzicimi pacientlim a chranicich jejich prava.

v PFi vytvafreni a uplatfiovani | egipsSliatriowzy oa o)
dal g2ch ot8&8zk&8&8ch tlTkmajpdsiclyesne mokstbebrdés e ssotug aisynolt
aml uvy, konzul tovat osoby se zdr avboutdoiums pimist i
a_k_t_i_v_nprostsipeod nipagtaciomgjaajiizakireprezentat i

Otazky &. 13, 14, 15, z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR

13) Jaky je posledni obsah informaci o ME/CFS/PVFS (zaslete uplny text informaci) zaslany posudkové
sluzb& MPSV & CSSZ ze strany MZ CR? (Pokud text neexistuje, uvedte divody proé nebylo konano)

14) Jaka jina konkrétni opatieni k nemoci ME/CFS/PVFS zavedlo MZ CR do praxe od r. 1994 doposud, kdy
byla nemoc ME/CFS/PVFS pravné uznana i v CR? (Pokud nebyla uéinéna adekvatni opatieni uvedte
pravni divody pro¢ nebylo konano)

15) Jaké a kolik vzdélavacich programi pro lékafe a zdrav. personal v CR bylo k ME/CFS/PVFS od r. 1994

Zadné uvedte konkrétné proc)

Ot8zka 13,14, 15)
,, MZ nepovazZzuje za potfebné Cc¢init takova opat
| ékafdm k dispozici.*

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vady gdpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 k otazkam &. 13, 14, 15
specifikované zdr. postizenymi ME/CFS - CR

- na otazku €. 13 nebylo odpovézeno viibec a bez udani divodu
- u otdzek ¢. 14 a 15 nejsou nijak zodpovézeny d 0 v.ody pravniho nekonani, tj, pro¢ MZ nepovaz

zZa pot deé né pdi t jdaviasini fifeank povinnosti organu vefejné moci jasné ze zakona

€. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu vyplyvéa a plati, Ze dle :
-CLI- K hl avnim pfedpokl adim péce pohotodm®@avi | i

upl at Rov§gn?2 visledkT vRdeck®ho vizkumu v pr
-§9 (1) Obc¢ane maj i prdvo na poskytovani zdr a:
-§1M(1)Zdr avot n?2 p®| i poskwtwjobcizdfygzotchiych8 az
soul adu se soul asni mi dostupnimi poznatky
-§69 Mi ni sterstvo zdravotnictv2 . .. ... .. tak, zabez
aby zdravotni péce byla poskytovana na nejv

- dal&i povinné zavazky vyplyvaji z mezinarodnich smiuv, kterymi je CR pravné vazana dodrzovat
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- kcitaciMZ,22o0dbornéa | iteraturaictké&ajinaivy s e e padarek b &
konkrétni relevantni odpovéd a nikoli odkaz na neznamou odbornou literaturu k jiné nemoci - chronicka
unava (byt nemoc chronicka. Unava je pouze. j.e.d.n.i m. ze souboru 27 moznych vyskytujicich se

Pozn.
Medicinsky vyznam slova syndrom = soubor symptom( — pfiznakd charakterizujicich uréitou nemoc.

- svétovou védou bylo u nemoci CFS ucginéno mnoho védeckych objevl viz. Deset objevi o biologii CFS
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007080301

K meritu otazek €. 13, 14, 15, pozadujeme relevantni odpovédi a uvedeni diivod(i neodpovédi.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011 o otazkach ¢. 13

Namitka k otéazce ¢C. 13 neni dGvodna, nebot MZ
(byt jinymi slovy) a divodem Bylateepoufrabnpest
Namitky vztahujici se k otazkam 14 a 15 nejso
nepotfebnost takovych opatfeni, nebot je dostu

Odbornou literaturu k_chronickému_unavovému_syndromu dostupnou v Cesku, resp. kratky vydet publikac
konkrétné uvadény MZ CR v pfedchozi korespondenci s nami, nelze povaZzovat za dostate¢nou a odpovidajici
modernim biomedicinskym poznatk(im svétové Iékarské védy. Publikace jsou datovany pred rokem 2004 (véetné).

MZ CR nas v predchozi korespondenci s nami vadné odkazalo na odbornou literaturu starou vice jak 6 let,

(1) ,,Zdravotn?2 p®|i poskytuj2 zdravotnickg 8
soulasnTmi dost upnT maveyetehn nnaurologické neMdciaME/GF8/RYFS\dd) d y

ot N

Je pronas naprosto nepfijateln é, aby lékafi pfi diagnostice, 1éché a dispenzarni péci o nemocné s
CFS vychazeli z takto vyrazné zastaralé odborné literatury, ktera je v mnoha pfipadech jiz obsahové zcela
v hlubokém rozporu se souéasnym dostupnymi poznatky svétové lékarské védy a pfi jejim uziti by

NaSe namitky k otazkam €. 13, 14, 15 jsou zcela divodné jak vySe popsano, viz text vazany ke Stiznosti ministru
zdravotnictvi. Lze uzavfit, Ze MZ podava jasné dikazy o tom, Zze v otazkach ¢. 13, 14, 15, jak mame za to,
nekona ze své povinnosti, aé je k tomu mj. vazano mezinarodnimi zavazky CR a vy$e uvedenou &eskou
legislativou.

Jak mame za to, jde o diskriminaci, ktera je zakazana Cl. 3 pism. b) Umluvy OSN o pravech osob se zdrav.

Otazka ¢&. 16 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR ]
16) Kolik lékarl a zdrav. personalu (odhad cca v tis.) jiz bylo k nemoci ME/CFS/PVFS v CR, dle principu lege
artis, proskoleno? (Pokud nebyl proskolen nikdo, uvedte konkrétné pro¢)
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http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007080301%20%20

Odpovéd’ MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot 8zk,a, 16dbornéad d ipgreolmltamat itkyyk aghircdniscké UOnavy

Stiznost mjnistru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi
ME/CFS - CR

- otazku povazujeme za nezodpovézenou ac je polozena naprosto jasné
- zadame konkrétni relevantni odpovéd a nikoli odkaz na neznamou odbornou literaturu k jiné nemoci - chronicka

Pozn. Medicinsky vyznam slova syndrom = soubor symptom0 — pfiznaku charakterizujicich uréitou nemoc.

K meritu otazky €. 16 pozadujeme relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011

Namitka k dte&mce dllvojdemd¢adaMZ sice odpoveédél o,
vyjadieni se na pfesnou formul aci stézovatel ky
na skutecnost, Ze v odbornych kruzich je liter

Nova do
Stiznosti z 30.3.2011

Dopl nDn? odpovDdizedn& 235R01ha ot 8zku | . 16

Zakon 95/ 2004Sb. , o podminkach ziislkiaz@wdné zupz
vykonu zdravotnického povol ani | ékat e, zubni hec
na uznavani zplUsobilosti Kk vykonu zdravotnick:é
vykopavat ani na OUzemi Ceské republiky jako os
anebo jako osoba usazend nebo hostujici

Urcity rozsah znal osti ziskavaji | ekahi \
znal osti dal e dochéazi pri zi skav:
uskutecnuje prfi vykonu | ékafského povol ani p o
zahrnuje 0Casfts kryae hv eeFkkeornyeachh Ivé koabor u, ve Kkter é
pfipadné ucast. na sluzZzbach v nepfetrzitém pr
cel kovou dél ku pfipravy, Clenénhnéropraake & o
dopl inkové praxe, a typ pracovi st é, na kter ém
praktické dovednost. a dal sSi nezbytné podminky
vzd?eil apg@ddhl e zakona 95/ 2004 Sb. se povazuje za
(tj . 8230 -Rrakhlnd kav priamekval i fi kace se rozumi
podstata a kter é uwmoeZzdiuajnee zpa naéset;n aznac i p rvoyhkl ounb o v
udrZovani a obnovovani).

:Kolik | ®aST a zdrav. p lenresnmoonc8 | uM E(/ oCdFhSal dP VdFcSa  vv
artispr o g k ¢Ploeknuod? nebyl progkol en)ni kdo, uveNte ki

Nase namitky k otazce €.16 jsou zcela divodné jak vySe popsano, viz text vazany ke Stiznosti ministru
zdravotnictvi.

Timto zplUsobem odpovédi MZ CR se citime byt diskriminovani a poskozeni v pravu na
nezkreslenou, pravdivou a nevyhybavou odpovéd.
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Otazka ¢&. 17 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR

Ot 8zka 17)

Kampan Kk
avy je | é )
hl edem k tomu, uf(eécd
e

ému Uunavovému syndromu ne|

[ ozi ci

miohantvnipéd&i kmorpdaicni ent a

obecny prakticky | ékaft, Mi ni sterstvo zdrav
karl JEP vypracovat doporucenym pdsstlep rk diofl

periodi ka Practicus, Spol ecnosti vS§eobecného

pacientd t-wpizcipdh | @mavou".

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vady odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikované zdr. postizenymi

ME/CFS - CR

- povinnost osvéty vyplyvé z Cl. 8 Umluvy OSN o pravech osob se zdrav. postizenim a jeji ignorace se nam
jevi jako zavazna diskriminace oproti osvété ,,nemoci,, , které si ob¢ané pfivodi sami sebeposkozovanim svého
zdravi

- zadame konkrétni relevantni odpovéd’ a nikoli odkaz na neznamou odbornou literaturu k jiné nemoci -

chro
kaf dm

Pozn.
Medicinsky vyznam slova syndrom = soubor symptom( — pfiznak( charakterizujicich uréitou nemo c.

v v v

- MZ CR namisto toho, aby povinné fesilo zajistovani komplexni pomoci nemocnym ME/CFS/PVFS dle platné
Ceské a mezinarodni legislativy ,tak , navr hl o ke zvazeni Spol ecnosti
vypracovat doporuceny postMppkvrimediesilce at ni :
Practicus.........
Upozorfiuieme MZ na skute€nost, ktera je v obsahu ¢lanku jasné uvedena, ze ,,C2 | e m |ubn8dmik u |
vSeobecnym praktighkghn dnriktaifdlen omad.veyn.t thjakifesitvy o v

vyskytujicich se symptomu v ramci chronického tinavového syndromu - CFS.

Z toho plyne, ze se ¢lanek k nemoci ME/CFS/PVFS témér nijak nevztahuje a uz vubec ne citaci, ze

wV pS2padh chronick®he Y%eawapv®ho é&.y.ndr.oomu d
antidepresiva, imunomodul anci a, ,kdyj dbsahrieioditageyv r e ¢
rozporu s jasné biologickou podstatou nemoci ME/CFS/PVFS (viz. nize Deset objevtl o biologii CFS) a nikoli

podstatou duSevni choroby.

Z divodu, Ze nejsou uvedeny odborné odkazy na zdroje tvrzeni autorky o prokazatelné Ucinnych
diagnostickych Ié&ebnych a dispenzarnich postupech podle poslednich poznatki svét. lék. védy, €lanek
chapeme pouze jako ni¢im nepodlozeny osobni nazor jedné jediné osoby, coz je, pochopitelné ke
komplexnimu FeSeni zdrav. postizeni nemoci ME/CFS/PVFS, naprosto nedostacujici a MZ nam byl
predlozen material téméf nic nefesici.

K meritu otazky €. 17 pozadujeme relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Namitka k otadzce 17 neni ddvodnéa, nebot stézo

strany MZ odpovézeno.
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Umluvy OSN o pravech osob se zdrav, postizenim.

Odavodnéni pro¢ osvétova kampan k CFS patrné nikdy nebude uskuteénéna ( t | , Ze ,,o0db
tykajici se problemati ky chronickeé Unavy je | &

Nase namitky k otazce €. 17 jsou zcela diivodné jak vySe popsano, viz text vazany ke Stiznosti ministru
zdravotnictvi.

koureni apod.). ) )

Otézka ¢. 18 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR

18) Proé je na webovych strankach MZ CR http://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/mkn-10mezinarodni-klasifikace-
nemoci_1644 3.html odkaz pouze na tabelarni seznam, v némz nejsou uvedeny vSechny nemoci a neni
uveden odkaz na Abecedni seznam, kde jsou uvedeny i vSechny nazvy dg. G93.3?

Odpovéd MZ CR ze dne 2. 3. 2011 na Zadost o informace
Ot 8zka 18)
,,Odkaz naleznete na adigse//www.uzis.czlpublikace/mezirstedhickilasifikacaemogi

pridruzenyetdravotniepbroblemmknl10iikd 1

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vada odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikovana zdr. postizenymi
MEICFS - CR

Na webovych strankach MZ CR je odkaz pouze na objednavku ti§t&né verze Tabelamiho seznamu, v némz
nejsou v8echny nemoci a pfitom zcela chybi odkaz na objednani tisténé verze Abecedniho, tedy kompletniho,
seznamu nemoci, ktery by méli lékafi vyuzivat pfedevsim (kde je uvedena i nemoc Syndrom chronické Unavy).

K meritu otazky ¢. 18 pozadujeme relevantni odpovéd.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011

Namitka k otadzce 18 je castecéné diavodna, nebot
zde neni uveden abecedni seznam nemoci, proto
ale jeho odkamznaadttroamleywi UzIt®,Zox aniel ka spokoj
Musim nicméné stézovatelku upozornit, Ze wur ci
zdkona ¢. 106/1999 Sb., kdy szt pnpajzioclhhviobor pol &c

Nova dopliujici odpovéd MZ CR ze dne 23.5.2011 dle Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o

Stiznosti z 30.3.2011

Dopl nDn2 odpovDdizedh& 235R01ha ot 8zku | . 18
Neexistuje pr avmidadf endap iwe,b okvtyecrhy sty aMAX awckl MZ .
10. MZ nepovazuje za nezbytIn® avted eyanhlte dbark ak
di |l y1OMKiNsou zvefejné&ny na webovyahssaraskikyp O
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ych ME/CFS — CR k Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011
Velmi bychom uvitali, kdyby se MZ odkazovalo spiSe na pravni zavazky CR plynouci z Umluvy OSN o pravech
osob se zdrav. postizenim, Evropské charty prav pacientl statld Evropské unie, Listiny zakladnich prav a svobod,
Umluvy na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny (sdéleni
€. 96/2001 Sh. m. s.) a dale na povinné pinéni znéni ustanoveni Cl. lll. véty prvni, § 9 odst. 1), § 1 odst.1) véty
prvni, § 64, zejména § 69 zak. & 20/1966 Sb. o pédi o zdravi lidu, tedy zakonnou povinnost MZ CR
zabezpeCovat pohotové prevadéni vysledkl lék. védy do medicinské praxe.

Timto vyvstava zasadni otazka, za takovy pristup si my danovi poplatnici platime organ verejné moci?

Otézka &. 19 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR
19) Hraji politické ¢i financni zajmy Ceské republiky néjakou roli v nepfijeti odpovidajicich organizaénich

Od

Ot 8zkag VliI@)omto pfipadé se opét jednd o VasS naz:
(Pozn. : Nehraj i, MZ nepovazuj e Kk o nmgyridremuredstujer o |
také fada pacientd s jinymi obti zemi a nemoc
prostfedky medicinské techniky a svizelna a Ve
problematikpa oni cké Unavy je | ékafdm k dispozici.*

Stiznost ministru zdravotnictvi k odpovédi &. 19 MZ CR ze dne 2. 3. 2011 sdélujeme, Ze ji citaci Ne hr aj 2
povazujeme za zodpovézenou a ostatni text je ve vztahu k polozené otazce, irelevantni.

Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Namitka k otazce 19 neni ddvodna, nebot se nej
106/ 1999 Sb., stézZovatelka se dotazuje na nazo

Odpovéd MZ, jak mame za to, poskytuje dikaz o tom, ze MZ nechce problematiku nemoci
ME/CFS/PVFS komplexné fesit. To, Ze existujef ada pacientd s jinymi obi
se neddfiit adh t & mi nej moderneéj Si mi prosttfe
neuspeésna ,nendiijakmamejzatoc rélevahtrémCatgumentem_ani odivodnénim toho, Zze

Otazka ¢&. 20 z Zadosti zdrav. postiz. ME/CFS - CR o informace na MZ CR

20) Sdélte nam, kdo ze zaméstnancti MZ CR (jména, piijmeni, pracovni pozice, organizaéni usek MZ CR)
nese za komplexni reSeni pristupu k nemoci ME/CFS/PVFS pravni zodpovédnost?
Tj. zodpovédnost za plnéni zavazki CR povinného dodrzovéni ustanoveni mezinarodnich smiuv - Umluvy
OSN o pravech osob se zdrav. postizenim, Umluvy na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti
v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny (sdéleni ¢. 96/2001 Sb. m. s.) a dale nesou pravni zodpovédnost
za povinné plnéni znéni ustanoveni Cl. IIl. véty prvni, § 9 odst. 1), § 1 odst.1) véty prvni, § 64, zejména §

nejrychleji prevadi do praxe u Lékafské posudkové sluzby CSSZ CR, ktera je pouziva pfi hodnoceni snizeni
miry pracovni schopnosti u Zadatell o davky soc. pojisténi atd.
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,, Na MZ nemnerarcabazpedhbae bohotové pifevadeéni
v tom smysl u, jak popisujete ve svém podani .
| ékat. Lékat ziskadava special20sosveShoy ppbyvcahiél
pfislusdnych vzdél avacich programi. Sl oZzenim at
di plom o specializaci. Vzdeél avaci -pmioagrmeamyni s
speci @l ivzalén idhv ani , rozsah a obsah povinné a
oborech, pozadavky na teoretické znal osti a pr
zkousSky a jeji céasti.”

Stiznost ministru zdravotnictvi - Vada odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 specifikovana zdr. postizenymi
ME/CFS - CR
Otazku povazujeme za zodpovézenou s tim, ze odpovéd chapeme tak, Ze se v otdzce vyjmenovana legislativa

20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu :
8 69Mi ni sterstvo zdravotnictv?2 . . . . ... .tak,zabe
aby zdravotni péce byla poskytovadna na nej

Odpovéd na otéadzku ¢. 20 stézovatelka nenapada.

Nelze nez vyjadfit podiv nad tim, Ze MZ patrné nepochopilo ¢i asi ani nechce pochopit, svoji zakladni pravni
zodpovédnost vyplyvajici z dikce ustanoveni § 69 zakona €. 20/1966 Sb. o péci o zdravi lidu a dalSich ustanoveni
tohoto zakona. Zetelné citime, 7e MZ zastava nazor, e nema nic spoleéného ani s mezinarodnimi zavazky CR
v podobé Umluvy OSN o pravech osob se zdrav. postizenim, Evropské charty prav pacientil stati Evropské unie,
Listiny zakladnich prav a svobod, Umluvy na ochranu lidskych prav a dUstojnosti lidské bytosti v souvislosti
s aplikaci biologie a mediciny (sdéleni ¢. 96/2001 Sb. m. s.) a dalSich.

, , DZ8¥ N8 pozn8mka:

I moderni medicina ma své | imity. Pod tl akem

poruchy zdravi jsou feSitelné. Chronicky Udnavc
nebyl a =aatiednozdée@dndéd piPficina. Na kolik se u
nemoc Ci o hlavni symptom jak psychogennich, t
tak i dal 8iho vyzkumu.

Zadveérem konstatsfjerstteazedsavanygi eni vi povazuj.i

Stiznost mjnistru zdravotnictvi k zavéreéné poznamce MZ CR ze dne 2. 3. 2011 jako zdrav. postiZeni
ME/CFS - CR uvadime, Ze :

- chéapeme, Ze i moderni medicina ma své | imity

- pod tlakem medialnich informaci nepodléhdme Zadné iluzi o tom, Ze vSechny poruchy zdravi jsou fesitelné, ale
naopak se snazime fidit platnou legislativou a po MZ CR poZzadovat plnéni jeho povinnosti dle platné deské
legislativy a pfijatych mezinarodnich smluvnich zavazkii CR tak, abychom byli od r. 1994 kone&né, bez despektu
drtivé vétsiny 1ékafi k nasi nemoci a dezinformagnich informaci ze strany MZ CR, dustojné diagnostikovani, 1éeni
a dispenzarizovani dle principu lege artis
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Holmese, platicich i v CR a neni diivod na$i nemoc nepodlozené bagatelizovat citacemi typu, ze :

-zdasg ednéd o realné existujici nemoc ¢Ci 0
somatogennich onemocnéni, Ze je pifedméte
-nebyla zatimaupiiehiangednoznachn

- anikonstatovani,Z @ e strany ministerstva zdravotnnrel&ez vi
nadi strany pfijmout, nebot po pfijeti Fady zavazki CR, vyplyvajicich z mezinarodni smlouvy - Umluvy OSN o

pravech osob se zdravotnim postizenim, kdy tato v CR vyhla$ena mezinarodni smlouva ma prednost pred ¢eskymi

zakony a kone&né v CR zasadnim pravnim zpiisobem chréni osoby se zdravotnim postizenim pred véemi druhy
diskriminace, pokryva ob&anska, politicka, ekonomicka, socialni a kulturni prava, tak teprve nyni nastala pravné
nevyvratitelna situace pro vymahatelnost nasich prav z nichz mj. Umluva OSN hovofi naprosto jasné o tom, Ze
osoby se zdravotnim pestkiewind kywpmé¢low amittd kpaircic
a programech, z ej mé n a Povagujtettedy presimenasié&komsnikaci yedoucirk p f i
vzajemnému konsenzu pi FeSeni otazky nemoci ME/CFS/PVFS v CR za teprve zahéjenou z divodu realizace

Cl. 4 odst. 1) pism. b) Umluvy OSN, z niz citujeme :

,Za timtsce (s&tekltteent € | sou s mlzuawnaib)ug.t2.6.a.Mm.0.4.....5mé too u

Stiznost ministru zdravotnictvi - celkovy zavér zdr. postizenych ME/CFS - R k odpovédim MZ CR ze
dne 2. 3. 2011

Z pravniho hlediska miize obsah odpovédi MZ CR ze dne 2. 3. 2011 spliiovat znaky divodného podezfeni z
naplnéni skutkové podstaty spachani tr. ¢inu PoSkozovani cizich prav — uvadéni v omyl dle odst. 1) § 181 tr.
zakoniku a v pfipadé uvadéni vySe uvedenych vyrokd samotnymi organy verejné moci také dle § 329 tr. zakoniku
— Zneuziti pravomoci Ufedni osoby, vyplyvajici z poruseni § 11 odst.1 véty prvni, z odst. 1) § 12 véty prvni, zak. ¢.
20/1966 Sb. 0 pé&i o zdravi lidu, zak. ¢.1/1993 Sb. Ustava CR s navaznosti na zak. ¢. 23/1991 Sb. Listina
zakladnich prav a svobod, kdy nedilnou souéasti dle Cl. 31je pravo na ochranu zdravi,jehoz
soucasti je samoziejmé i pravo ob¢ani-pacienti na Uplné a zcela pravdiv é informace o jejich
nemoci, jeji diagnostice, léceni atd., a to pouze v souladu se souéasnymi dostupnymi poznatky Iékarské
védy.

Mame za to, ze MZ CR GmysIné neplni své Gkoly, vyplyvajici z jeho zakonné legislativni povinnosti a
zavazki CR vyplyvajicich z mezinarodnich smluv, aé je nemoc v celém svété povazovana za zavainy
problém vefejného zdravi (viz ESME  http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009080201),  vefejné
ME/CFS/PVFS bagatelizuje fadou dezinformaci v médiich, o védeckém pokroku o poznani této nemoci nijak
relevantné neinformuje odbornou ani laickou vefejnost a k nemoci z vlastni povinnosti nepfijimé zadna opatfeni (i
kdyZ tato povinnost mj. naprosto transparentné vyplyva ze zak. ¢. 20/1966 Sb. o pééi o zdravi lidu, § 69).
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avér Rozhodnuti ministra zdravotnictvi z 6.5.2011 o Stiznosti z 30.3.2011
Vzhl edemMKE nhaman8§klzadD spisov® dokumentace s,th
17, 18 neposkytl o, popSdomestoizlhmdd e® rop DBING t B®HIA ¢

g8dosti sthDgovatel ky o poskyanptétonsbredéa?anml
Cdsaiopravnénou. Pestupondadidiovéamého® csndg&mwsti

zadkona ¢. 106/1999 Sb., pfricéemz z diGvodu absen
nastroj pfikazat MZ, aby ve | hadté 15 dnl0 ZzZados
Ve zbytku povabyjti sodp@dwnw&di tMMX ve své podst at
potvrzuji. Ukl adat MZ extenzivneée dal i a dal
nevznesenych argumentd stézovatelky povazuji z

Je nepochybné, 7e se MZ CR dopustio ne z§ k onn ®hpoSi p ovsyt Quipzuo v § n 2 g8do

poskytnut?2 i nf or ma c Nelzeddakesouhiasg kpanamainistrem v tdne5, WelzBytk® S b
povazuje odpoveéedi MZ, byt strucné, tak ve sveé

Pozn. k vyznamu slova lapidarni = neobycejné veliky, vyrazny, ve stru€nosti vystizny

avéry priizkumu pristupu MZ CR k nemoci ME/CFS/PVFS k r. 2011 - obecné

Bylo by zde mozné uvést dlouhy vy&et vad odpovédi MZ CR, aviak tyto byly dostateéné vyse popsany a nami
pfesvédCivé dukazné odlvodnény.

Pro nazornost a uéinéni si vlastniho nazoru kazdym ¢itatelem, tj. jak by MZ CR mélo v praxi fesit a
pristupovat k nemoci ME/CFS/PVFS, Ize uvést kratky vynatek citaci napf. z:

- Evropské charty prav pacientl stati Evropské unie

2. Pravo na pristup k péci
Kazdy m& préadvo na zdravotnzZzdpacotnktekrozbyemg

dostupné, bez diskriminace 2z arluohZzue noén enmao cnneédnois t
tfeba péci poskytnout .

3. Pravo na informace
Kazdy mé& pr avo

na echny iofpdmacet nzthhs| iz
poubitvSam, co véde

s
ky vyzkum a technol ogickgEé

Vv
C

- Umluvy OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera je v souladu se zavazky CR k WHO

Cl. 25 pism. a) a b), kdy staty, které jsou smluvni stranou této umluvy, predevsim :

a)poskytuj?2 osob8m se zdr ayv kialit? astnpdag tdi gheenz2pr a
dostupné zdravktei®piéseuaposhkhgtram8ny ostatn?

b)poskytuj? zdrlatvenéd2 osdhuybge zdravotpomSemsit
specificky dTvodu s vi®h2oh 0z dpacksvtbied en)? v | a s
intervence pokud je vhodnani na mdhl pacil uabboupcen
posti zeni ;
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Ze zavazka CR vyplyvajicich z celého znéni Umluvy OSN dovozujeme a mame za to, ze CR dlouhodobé
zavazné diskriminuje postizené ME/CFS/PVFS (MKN-10 kod G93.3) tim, Zze napf. v zavadéni medicinskych
sami poskozuji zdravi, pficemz toto svévolné sebeposkozovani zdravi samotnymi ob¢any stat z nasich
dani aktivné resi prijimanim fady opatieni (zfizeni lé¢ebnych a konzultacnich center pomoci alkoholikim,
zavislych na tabaku, patologickém hracstvi €i napr. legislativou pfikazana povinnost varovani kuraka,
osvéta - prevence pred negat. dopady uzivani sSkodlivych navykovych psychotropnich latek - drogy a
fadou jinych, atp.).
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