ZLEPSENIi SOCIALNI PECE A PODPORY PRO PACIENTY
S CHRONICKYM UNAVOVYM SYNDROMEM

AZ 50 000 LIDi NENi UZNAVAN ADEKVATNI INVALIDNi DUCHOD A SOCIALNI PECE

V Ceské republice Zije az 50 tisic dlouhodobych pacientd s myalgickou encefalomyelitidou, neboli chronickym
unavovym syndromem (zkr. ME/CFS). Odhadem 90 % z nich nemohou kvili svému onemocnéni pokraovat v

ekonomicky aktivni ¢innosti2 a pfijdou posléze o 50 az 75 % pfijmUs.

|’ Prestoze jsou podminky pro pfizndni invalidity nastaveny univerzdlné, z dlouhodobé zkuSenosti

pacientt s ME/CFS vyplyvd, Ze je pro né téméF nemozné ziskat adekvdtni vysi inv. ddchodu. e
I. Pacienti jsou tak nuceni i pfes vyrazné snizeni pracovni schopnosti naddle pracovat, coz vede k A
pfimému zhorseni jejich zdravotniho stavu. | tak jsou vystaveni vyrazné nizsi kvalité zivota, jelikoZ i
pfi nejmirn&jsim pribéhu onemocnéni dochdzi k minimdiné 50% sniZeni Urovné aktivity4.
I' Ackoliv se ME/CFS nedd légit, zvySené vydaje spojené s léCbou jednotlivych symptomi a
vyzadovanou pédi prispivaji k tizivé financni situaci pacientl a jejich rodin.
Obavu o nizkou podporu téchto pacientd, zatim bez odezvy, projevili Nednavni, uzndvani lékafi, napf. MUDr.
Milan Trojdnek, politici - Markéta Pekarovd-Adamovd (TOP 09), Vit Karkovsky (KDU-CSL), Olga Richterovd
(Pirdti), Adam Vojtéch, Véra Addmkovd (oba ANO) - vefejny ochrdnce prdv Otakar Motejl a v otevieném dopises

Klubu pacientt také 60 prednich védci ze zahranici, v Cele s lauredtem Nobelovy ceny Ronem Davisem.

KE ZLEPSENI SITUACE VEDE AKCEPTACE DIAGNOZY A ZVYSENi POVEDOMI

NF Neunavni povazuje ndsledujici kroky za nezbytné na cesté za zlepsenim situace pacientl s ME/CFS:

1. Zahrnuti ME/CFS ve vyhld8ce &. 359/2009 Sb. (O posuzovdni invalidity), diky ¢emuz dojde k jasnému
vymezeni podminek pro pfizndni invalidity pacientdm s ME/CFS v souladu s nejnovéjsimi védeckymi a
medicinskymi poznatky. ME/CFS predstavuje ndrocnou nosologickou jednotku, v zahraniéi vSak existuji
b&Zné praktikované postupy, jejichZ implementaci v CR nic nebrdni.

2. Vzdélavani posudkovych lékaft povazujeme za neméné dllezité. V soucasnosti je ME/CFS posudkovymi
Iékafi Easto mylné zaménovdno za dusevni & mnohem méné zdvazné onemocnéni. | z té€chto ddvodi ve
vétsiné pripadl dochdzi k naprostému nepfizndni invalidity &i jejiho pfizndni v nedostateéné vysi.

NAVRHOVANE ZMENY POZITIVNE OVLIVNi VESKERE OBLASTI ZIVOTA PACIENTU

V pfipadé onemocnéni ME/CFS hraje v&asné (tj. prvni 2 roky) upraveni Zivotniho stylu a snizeni aktivity

nezameénitelnou roli v budoucim pribéhu onemocnéni. Zména v pfistupu tak pomdze pacientim:

lb soustredit se primdrné na zleps$eni jejich stavu bez toho, aby &elili existenénim problémaim;

Ib pomUze pokryt zdkladni Zivotni vydaje a ndklady spojené s [écbou symptom;

|b vyporddat se s vyraznou psychickou z4tézi tohoto onemocnéni, vyhnout se degradaci na pouhé

prezivajici jedince a byt méné izolovani od zbytku spole¢nosti.

woevs

¢lovék nezplsobuje sdm. Neunavni véfi, Ze si pacienti zaslouzi mnohem vétsi podporu. Vyzyvdme Vds, at se k

ndm pfiddte a pomizete ndm tuto situaci zménit!

Nadaéni fond Neunavni vznikl v roce 2020 za ucelem zlepSovdni zivotnich podminek pacientl proaktivnim

pristupem k oblasti legislativnich zmén, dusevniho zdravi pacientld a zvySovdni povédomi o ME/CFS.

Za tym NF Neunavni, Petr Homolka

predseda sprdvni rady NF Neudnavni
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ZDROJE:

1. CDC - Centers for Disease Control and Prevention
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/presentation-clinical-course/epidemiology.html

2. Open Medicine Foundation
https://www.omf.ngo/what-is-mecfs/

3. Swedish Agency for Health Technology Assessment and Assessment of Social Services
https://www.sbu.se/en/publications/sbu-bereder/myalgic-encephalomyelitis-and-chronic-fatigue-
syndrome-mecfs/

4. CDC - Centers for Disease Control and Prevention
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/clinical-care-patients-mecfs/treating-most-disruptive-
symptoms.html

5. Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/syndromem chronické unavy
http://me-cfs.eu/tiskova-zprava-sedesat-zahranicnich-vedcu-a-lekaru-podporilo-otevreny-dopis-
organizace-pacientu-s-me-cfs/

VYJADRENI POLITIKU:

* Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch zavital na osvétovou akci za zvySeni povédomi o nemoci ME/CFS
http://me-cfs.eu/ministr-zdravotnictvi-adam-vojtech-zavital-na-osvetovou-akci-za-zvyseni-povedomi-o-
nemoci-me-cfs/

* Interpelace poslankyné O. Richterové na MPSV a MZ
http://me-cfs.eu/interpelace-poslankyne-o-richterove-na-ministryni-prace-a-socialnich-veci-j-malacovou-a-
ministra-zdravotnictvi-a-vojtecha-ve-veci-me-cfs/

« Akceptace otevieného dopisu a uzndni jeho podstaty poslankynémi Markétou Pekarovou-Adamovou a
Vérou Addmkovou
http://me-cfs.eu/interpelace-poslankyne-o-richterove-na-ministryni-prace-a-socialnich-veci-j-malacovou-a-
ministra-zdravotnictvi-a-vojtecha-ve-veci-me-cfs/

« VyjddFeni kanceldfe Vefejného ochrdnce prav CR
http://me-cfs.eu/verejny-ochrance-prav-odpoved-z-9-11-2010-0-ukonceni-vyrizovani-podnetu-k-me-cfs/

JAK SE DOZVEDET VICE O ME/CFS:

* Video mapujici Zivot nékolika pacienti s ME/CFS
https://www.youtube.com/watch?v=VKPdgzé12nU&fbclid=IwARONhaEJiyc5KXH1Ts4sopg_4P-
OWxx0UkkIOsCJGBAtKhLQ8vvIthgpP7E

* Dokumentdrni film o (netisp&sné) klinické studii, kterd pFiblizuje uskali ME/CFS i z pohledu lékafFt
https://www.youtube.com/watch?v=JEQjjYVZzxk&feature=youtu.be
* Film ‘Unrest’
https:/www.unrest.film
* Strdnky NF Neunavni
https://www.neunavni.cz

* Strdnky éeského Klubu pacientd s ME/CFS
http://me-cfs.eu/

) Neunavni
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