Ministerstvo zdravotnictvi
Palackého nam. 4
128 01 Praha 2

mzcr@mazcr
Dne 15.8. 2009

ZADOST O INFORMACE

podle zakona ¢.106/1999 Sh. o svobodném pristupu k informacim k Vasi odpovédi ze dne
12. 6. 2009, ¢. j. : 47288/2008 na Stiznost €. 2 na postup pfi vyfizovani zadosti o informace
dle zak. ¢.106/1999 Sh.

Podle zakona €.106/1999 Sh. o svobodném pfistupu k informacim podavam zadost o tyto informace,
které navazné vyplyvaiji ze Stiznosti €. 2 ze dne 12.6.2009 :

Ad bod 2 Vasi odpovédi ze dne 12. 6. 2009

Otazky ¢.1

a) které osoby (osoba) rozhodly (a) (jméno , piijmeni, prac. pozice), ze Navrh standardu diagnostiky
a Iééby CFS podany Peti¢nim vyborem ME/CFS-CR dne 28. 7. 2008 (27 stran) je jako standard
nevhodny a jde spiSe o stat’ pro specializovanou publikaci o CFS?

b) proé MZ CR az nyni dodateéné argumentuje Ze, cituji : ,, PFi tvorbé doporuéenych postupii obecné
plati, Ze vysledny material je sumarizovan do prehledné podoby, ktera by neméla prekrocit nékolik
stran tiskového formatu. Tento pozadavek Vas material nesplriuje. "

Uvadime, ze jiz stavajici a bézné v klinické praxi pouzivané standardy - tj. doporu¢ené postupy
diagnostiky a lé¢by riznych chorob bézné obsahuiji tyto kapitoly :

1. Uvod

2. Definice a terminologie

3. Epidemiologie

4. Diagnostika

5. Terapie

6. Posudkové hodnoceni

7. Literatura

opakované vyjadfilo, syndrom chronické unavy predstavuje velky problém diagnosticky. posudkovy,

terapeuticky a socioekonomicky a tudiz ani standard nemuZze byt struény, nebot je do néj zahrnuta

problematika z Iék. oborl : imunologie — neurologie - alergologie - infekénich nemoci - ORL - interny —

kardiologie — endokrinologie — gastroenterologie — revmatologie a dalSich. Jak jisté velmi dobfe vite, u zdrav.

nasledné v chybnych diagnostickych dusledcich (chybné stanoveni dg.) mohlo v klinické Iékarské
praxi poskozovat tisice pacientii na véasnosti zahajeni Ié¢ebnych a jinych terapeutickych opatreni.

Uvadime, ze napi. prilozena Priloha ¢.1 - obsahuje dvaceti sedmi_strankové - Doporu¢ené postupy
diagnostiky, 1é&by, dispenzarizace a profylaxe. INFEKCNi ENDOKARDITIDA, Jii Bene.1, Pavel Gregor2, Ale.
Mokracek3, 1infekéni klinika 3. LF UK, FN Bulovka, Praha,23.Intemi-kardiologicka klinika 3. LF UK, FN Kralovské Vinohrady,
Praha, 3Kardiochirurgické oddéleni Nemocnice Ceské Budéjovice a.s., Ceské Budgjovice.




Déle byl napf. vydan Standard lé¢ebného planu - Cysticka fibréza (obsah 30 stran A4) aut. doc. MUDr.
Véra Vavrova DrSc., a dal$i a dalSi Standardy ........ viz. Standardy lé€ebnych postupl a kvalita ve zdravotni
pédi, zdroj viz . http://www.dashofer.cz/pks2/?uid=1270850&e=220932&wa=MM 31E09E7PK

Pfi srovnani naSeho navrhu standardu diagnostiky a I1écby CFS s napf. s timto (pfiloha €.1) a nékolika dalSimi
doporu¢enymi postupy u jinych nemoci v podobném strankovém obsahu publikovanymi na strankach

l6sby CFS podany Petiénim vyborem ME/CFS-CR dne 28. 7. 2008 (27 stran) je jako standard nevhodny a jde
spiSe o stat’ pro specializovanou publikaci o CFS.

K Vasi informaci o ,,nevhodnosti vydani Standardu pro CFS* uvadime, Ze je nam znamo, Ze jsou bézné
zpracovany Standardy pro ,.,nemoci“ :

— Patologické hracstvi

— Zavislost na tabaku

— Prosta obezita u dospélych

— Zavislost na psychoaktivnich latkach (drogy, alkohol a jiné Skodlivé navykové latky)

Navrh Standardu diagnostiky a Ié¢by syndromu chronické unavy (CFS) podany Peti¢nim vyborem
ME/CFS-CR MZ CR pred rokem vychazi z publikace Kanadskych smémic zr. 2003, které jsou jako
doporugeny postup diagnostiky a 16&by ME/CFS pro Klinickou praxi kazdého oSetfujiciho lékafe i v CR,
uznavany i ESME - Evropskou spolecnosti pro ME (European Society for ME http:/esme-eu.com/ ).
V expertni skupiné této spolecnosti se seslo deset mezinarodné uznavanych védcu, z nichz mnozi jsou
prominentnimi vedoucimi lékarskymi kapacitami ve své oblasti vyzkumu. Jedné se tedy o odbornou evropskou
spoleCnost zalozenou vyhradné pro feSeni nasi nemoci ME/CFS.

Mimoradné alarmujici informace o socialné-ekonomickych dopadech ME/CFS na pacienty a
na ekonomiku statt Evropy vydané Evropskou spole¢nosti ESME pro ME/CFS najdete :

V Ceském jazyce na : http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2009080201

V' anglickém origindle na : http://lesme-eu.com/resources/socio-economic-impact-of-me-cfs-on-
patients-and-society-article30-112.html

Ad bod 3) Vasi odpovédi ze dne 12. 6. 2009

Otazka €. 2 - opakované se tedy ptame :

kdyz CFS predstavuje velky .. problém diagnosticky, posudkovy, terapeuticky a
socioekonomicky?

47288/2008 odborna verejnost zcela jednotna a tedy rozdilné postoje vydani standardu jiz
nebrani?

Jak vyplyva z nize uvedeného zdroje a z Umluvy na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v
souvislosti s aplikaci biologie a mediciny, kterou Ceska republika podepsala 24. ervna 1998. Viada CR
uloZila Ministerstvu zdravotnictvi usnesenim &. 403 ze dne 10. dervna 1998 predlozit Umluvu Parlamentu
Ceské republiky k vysloveni souhlasu. Proces ratifikace Umluvy byl dokongen podpisem prezidenta CR.
Ratifikacni listiny byly 22. ¢ervna 2001 ulozeny u generélniho tajemnika Rady Evropy, smlouva
vstoupila v platnost 1. Fijna 2001.


http://esme-eu.com/
http://www.dashofer.cz/pks2/?uid=1270850&e=220932&wa=MM_31E09E7PK
http://esme-eu.com/resources/socio-economic-impact-of-me-cfs-on-patients-and-society-article30-112.html
http://esme-eu.com/resources/socio-economic-impact-of-me-cfs-on-patients-and-society-article30-112.html
http://esme-eu.com/

---------------------------------------------------------------------------------------
e

zavaznost Umluvy, to znamend, Zze je mozno aplikovat jeji ustanoveni primo, nemusi byt

provedena zakonem.

Cituji z Umluvy o lidskych pravech a biomediciné :

Kapitola | - Obecna ustanoveni

Clanek 4 - Profesni standardy

Konec vyiiatku citace z Umluvy na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a
mediciny.

Zdroj : http://juristic.zcu.cz/dostal/docs/UB cj.htm

V_nalezu Verejného ochrance prav - JUDr. Otakara Motejla, ze dne 9. Gnora 2009, sp. zn.:

5934/2007/VOP/JSL se piSe : ,Ministerstvo zdravotnictvi sdélilo, Ze pfi pfipravé standardu péde o pacienty
s CFS byly osloveny odborné spolecnosti s Zadosti o spolupraci a vyjadieni. Z informaci, které Ministerstvo
zdravotnictvi od téchto spoleénosti obdrZelo, vyplynulo, Ze chronicky unavovy syndrom predstavuje
velky problém diagnosticky, posudkovy, terapeuticky a socioekonomicky. Z divodu rozpori mezi
jednotlivymi odborniky je vytvofeni standardu po odborné strance narocny tkol.

Zvyse uvedeného vyplyva, Ze zména postoje spravnich organiu ke chronickému unavovému
syndromu zavisi na sjednoceni nazoru odborné Iékarské verejnosti.”

Nyni v odpovédi ze dne 12. 6. 2009, €. j.: 47288/2008 podtrhujete, Zze odborna vefejnost je v nazoru na
hlavni diagnostické kritérium zcela jednotna (podotykdme vSak, Zze uvedené vylouéeni vSech znamych pficin
Gnavy je pouze jednim ze dvou hlavnich kriterii Holmesovy definice pouzivané v CR - viz nize) a 1écba je
individualni. S individualnosti terapeutického pfistupu nelze nez souhlasit a tato potfeba individualni 1éEby
kazdého pacienta je v naSem navrhu rovnéz zdiraznéna (konkrétné v ¢l. 4, kapitola ,Lécba“, str. 9 a 10).

Holmesova kritéria pro CFS zr. 1988

Velka (hlavni) kritéria

odpocinku, snizujici vykonnost pod 50 % pFedesIé aktivity a trvajici alespori pul roku.

2. Vylou€eni jinych moznych pfi¢in Unavy (malignity, autoimunitni onemocnéni, alergie, imunodeficity,
lokalizované infekce, chronické a subakutni bakterialni nemoci, systémové mykézy, parazitarni nemoci,
chronické psychiatrické nemoci, dlouhodobé uzivani léku, zavislosti, pisobeni toxickych latek, chronické
zanétlivé nemoci, neuromuskularni onemocnéni, endokrinni onemocnéni, aj.).



Mala (symptomova) kritéria

1. Zvy3ena teplota, zimnice.

2. Bolesti v krku.

3. Citlivost az bolestivost krénich ¢i axilarnich uzlin.

4. Nevysvétlitelnd generalizovana svalova slabost.

5. Myalgie.

6. Prodlouzena (trvajici 24 hod a vice) celkova unava po dfive béZné tolerované ndmaze.
7. Bolesti hlavy.

8. Migrujici artralgie bez otoku a zanétu.

9. Neuropsychické potize (zapomnétlivost, podrazdénost, Spatna koncentrace, deprese, zmatenost).
10. Poruchy spanku.

11. Nahly vznik potiZi (hodiny az dny).

Fyzikalni kritéria (objektivni pfiznaky)

1. ZvySena teplota.

2: Chronicka faryngitida.

3. ZvétSené Ci citlivé lymfatické uzliny kolem kyvacu nebo v axilach (2krat béhem 1 mésice).

Pro diagnézu podle Holmese musi byt splnéna
1. Obé velka kritéria, 6 z 11 malych kritérii a 2 ze 3 fyzikalnich kritérii.
2. Nebo obé velka kritéria a 8 z 11 malych, pokud fyzikalni nejsou k dispozici

Ad bod 3) Vasi odpovédi ze dne 12. 6. 2009 — posledni véta

Citujete, ze: ,, Odborna literatura tykajici se problematiky chronické tnavy je lékafim k dispozici

Jisté mate na mysli literaturu k diagnostice, léCeni a dispenzarni péci k nemoci CFS, ze které, podle Vas,
vychazi vichni Iékafi v CR jednotn&. Kdyby tomu tak viak nebylo a kazdy IékaF by &erpal z riizné odbomé a
védecky podlozené Ci nepodlozené literatury podle svého vlastniho uvazeni, tak v takovém pfipadé by se
mohlo jednat o chaoticky I6kafsky pfistup k nemocnému s CFS v riiznosti pfistupu v riznych &astech CR,
ktery by v mnoha pfipadech mohl byt v rozporu s principem lege artis a pacienta by mohl nevratné poskodit na

diagnostiky a 1ééby syndromu chronické unavy (CFS) viz  http:/cfids.nezavislestranky.cz/view.php?
cisloclanku=2008073001.

| presto, Ze tento material jako MZ CR hodnotite po odborné strance velice kladné, jeho nepfijeti viak nyni
absurdné oduvodnujete Vami dodate ¢ né sdélenou podminkou zpracovani, kterou na$ material
podle Vas nespliuje viz. text vySe — Ad bod 2 .

Tento Vas postup, jak médme za to, je zcela mimofadné skandalni, a mame pocit, ze si vzdy najdete nebo
vymyslite dal$i a dalsi zbrzdujici vymluvy, jen aby nam nebylo z povinnosti MZ CR pomozeno v nasi roky
kritické situaci komplexniho nefeSeni CFS, a to jak organizadné, tak i diagnosticky a lé&ebné, kdy se
takovym ,,jednanim® citime byt Vami podvedeni. Mizeme Vas ubezpecit, Ze svym ,,jednanim“ svétovy pokrok
v komplexnim fe$eni nemoci ME/CFS v CR nezastavite. Doslova mofe relevantnich dikazt o skute¢né vazné
svétové i evropskeé situaci okolo nekontrolované se rozsifujici nemoci ME/CFS, je v CR patrné zcela jasna jen
nam samotnym nemocnym a nékolika Iékafim ze soukromych praxi, ktefi se v této oblasti postizeni dokazi
kvalitné vzdélavat podle principu lege artis. Nezastavite ani administrativni Usili zejména naSich zdravych
blizkych a ¢astecné nase, o alespon dUstojny pfistup a Zivot s touto prozatim nevylécitelnou nemoci.


http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2008073001
http://cfids.nezavislestranky.cz/view.php?cisloclanku=2008073001
http://esme-eu.com/
http://esme-eu.com/

*Pozn. ke Kanadskym smérnicim

Expertni podvybor Zdravi Kanady (Health Canada-obdoba ¢eského ministerstva zdravotnictvi) vytvofil zadani
pro odborné vypracovani Kanadskych smérnic k CFS pro klinickou praxi a vybral Svazek lékarskych
odborniku pro dohodu, reprezentujici lékafe, ucitele a vyzkumniky.

Jde o systematickou pracovni klinickou pfipadovou definici, ktera specifikuje diagnostikovani zaloZzené na

charakteristickych modelech shlukt symptomd, které odrazeji specifické oblasti patogeneze. Pro usnadnéni
komplexniho a integrovaného pfistupu k této nemoci jsou v Kanadskych smérnicich publikovany diagnostické
a leCebné postupy a kratky pfehled vyzkumu. Myalgicka encefalomyelitida (ME) a chronicky unavovy syndrom
(CFS) se v tomto materialu pouZivaji ve stejném vyznamu a tato nemoc je oznaCovana jako ME/CFS.

Kanadsky svazek odborniki pro dohodu (Canadian Expert Consensus Panel) tedy vydal Iékafsky milnik, prvni
klinickou pfipadovou definici onemocnéni zndmého jako myalgicka encefalomyelitida/chronicky Unavovy

Otazka €.3 :
Ktera je to ta jednotné odborna literatura, tykajici se problematiky chronického Ginavového syndromu
ME/CFS (samoziejmé odpovidajici dostupnym, v renomovanych odbor. védec. c¢asopisech

publikovanym a svétové pfijatym poznatkim svétové Iék. védy), jez by podle Vas neméla prekrocit
nékolik stran bézného tiskového formatu, a ktera je vSem lékaiim v CR k dispozici ?

( uvedte : jméno a pfijmeni autora piip. kol. autori, rok vydani, nazev této odborné literatury a jakym
zpusobem a od jakého data je tato literatura k dispozici, znama a bézné uzivana v klinické praxi
kazdého lékar v CR?)

Pozadujeme a zvla$té dirazné MZ CR upozoriujeme na to, aby 7adané navazujici informace ke
Stiznosti ¢. 2, tj. tato Zadost o informace dle zakona ¢.106/1999 Sb., byly textové zodpovézeny

odpovédi na kazdou otazku, ¢.1 az ¢€.3 vé. jejich pismen, zvlast a v._celém jejich obsahu.

Odpovéd na Zadosti o informace zaslete v zakonné |hit&, v souladu s pfisl. ustanov. zak. €. 106/1999 Sb. .

Prilohy - Pfiloha .1 - Infekéni endokarditida

S pozdravem

Zdr. postizeni ME/CFS - CR
Ing. Jana Outratova CSc.
Mgr. Alena Kostrejova Dis.
Ing . Danu$e Nedélova
Lenka Kralova

povéena zastupkyné zdravotné postizenych ME/CFS - CR

Lenka Kralovav. r.

prilozen autoriz. elektron. podpis
¢. p. 767

788 05 LIBINA
aknel.kralova@centrum. cz
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