Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - duben, kvéten, Cerven 2016

T R T EEERE T EENS T E——
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI M 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNIVOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENATEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKU ATEPU

odhad ¢&ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI I CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST I PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacientt | BEZNA NAMAHA STAV ZHORSUJE NA NEKOLIK DNi I TYDNU M PORUCHY ROVNOVAHY

VYSKYTUJE SE JEDNOTLIVE | V EPIDEMIICH M AZ 2 MILIONY POSTIZENYCH ME/CFS V EVROPE
KOMPLEXNI MULTISYSTEMOVA CHRONICKA NEMOC M NESCHOPNOST SE SOUSTREDIT, CIST

Myalgicka encefalomyelitida (ME) je zavazné chronické
onemocnéni. Nazyva se také chronicky Gnavovy syndrom (CFS).

Vice informaci o nemoci najdete na www.me-cfs.cz

Pokud pouzivate facebook, vyjadrete nam, prosim, svou podporu udélenim To se mi
libi nasi facebookové strance https://www.facebook.com/MEcfs.cz. Je to nesmirné
ddlezité pro plnéni nasich cild. Zaroveri tim zvysujete informovanost o ME/CFS a
vyjadrujete moralni podporu postizenym rodinam. Dékujeme.

4. 4. 2016
ZE ZIVOTA VEDCU A LEKARU HLEDAJICICH ODPOVEDI NA ME/CFS

~Dopoustite se akademické sebevrazdy. ZnicCite si kariéru, pokud se
specializujete na chronicky Unavovy syndrom,"™ takto nadfizeni varovali mladého
MUDr. Jose Montoyu. Jeho akademicky mentor dokonce ukazal na opilého bezdomovce
leziciho na ulici a rekl: ,Takhle skoncite." Jose Montoya je nyni profesorem Stanfordovy
univerzity a jeden z pfednich svétovych specialistd na toto onemocnéni.

(...)

Abychom pochopili, pro¢ zdravotnicky priimysl 1é& nemoc s takovym pohrdanim, a pro¢
je chronicky uUnavovy syndrom povéstnym kostlivcem ve skfini mediciny, musime se
vratit zpét do minulosti

(..)

Montoya se domniva, Ze pfiblizn& u 80% pacientl s CFS, které |&¢&, se jejich nemoc
vyvinula v disledku infekce. Ale protoZe jen malo z nich bylo vySetfeno specialistou v
pribé&hu jejich onemocnéni trvajiciho mnoho mésicd nebo dokonce let, bakterie nebo viry
se jiz davno ukryly uvniti bunék v téle, coz znamenda, Zze mnoho standardnich krevnich
testl nic neukaze. ,To je dlvod, pro¢ v minulosti tolik IékaFi odmitlo chronicky Gnavovy
syndrom jako psychologicky," fika dr. Montoya.
http://www.theguardian.com/.../chronic-fatigue-syndrome-cfs-t...

18. 4. 2016
DALST CISLO ME GLOBAL CHRONICLE

16. vydani Global Chronicle opét pIné zasadnich informaci o déni kolem nasi nemoci
stahujte zde:

http://let-me.be/request.php?31

Archiv vSech Cisel je k dispozici zde:

http://let-me.be/download.php?list.1



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://me-cfs.eu/o-nas/nase-cile/
http://www.theguardian.com/lifeandstyle/2016/apr/04/chronic-fatigue-syndrome-cfs-taken-seriously
http://let-me.be/request.php?31
http://let-me.be/download.php?list.1

PENIZE NEBO VEDA?

Centrum pro reformu socidlni péce (Centre for Welfare Reform) vydalo 64-strankovou
zpravu (http://www.centreforwelfarereform.org/.../in-the-expectation-...), ktera kritizuje
studii PACE a diskutuje souvislost se socialni reformou a skrty v davkach pfi invalidité ve
Velké Britanii.

George Faulkner, autor zpravy a nezavisly védec, diskutuje o tom, jak biopsychosocialni
model pomohl vytvofit v Britanii situaci, kdy jsou nemocni vnimani tak, jako Zze maji
schopnost a povinnost Iécit se zménou svého mysleni a chovani.

Faulkner poukazuje na zavazné nedostatky v biopsychosocialnim vyzkumu a pise, Ze
kdyby homeopaticka nebo farmaceutickd spolecnost provedla studii a prezentovala jeji
vysledky stejnym zplsobem, jakym vse prob&hlo u studie PACE, bylo by
nepravdépodobné, Ze by britska védecka obec prehlédla jeji problémy.

Autor rovnéz diskutuje vazby mezi biopsychosocialnim hnutim, vlddou a pojistovnictvim.
Dochdzi k zavéru, Ze je neetické, jakym zplsobem je biopsychosocidlni model pouZivany
a podporovany, a to pti chybé&jicich dikazech, které by podporovaly mnoZstvi ptijatych
tvrzeni."

http://www.meaction.net/.../centre-for-welfare-reform-critic.../

ZE ZIVOTA VEDCUO A LEKARO HLEDAJICICH ODPOVEDI NA ME/CFS

Dr. Nigel Speight (http://me-pedia.org/wiki/Nigel Speight), britsky |ékaf znamy
aktivitami na ochranu déti téZce postizenych ME, je dalSim specialistou na ME, kterému
byla omezena licence pro vykon profese. (Jiz dfive byla GUfadem prosetfovana MUDr.
Sarah Myhill.) General Medical Council (GMC) zakazal dr. Speightovi az do ¢ervence 2017
jakoukoliv ¢innost souvisejici s ME/CFS, dokonce i neplacenou. Povazujeme tyto pfipady
za Uredni natlak na lékare, ktefi |&éCi ME/CFS jako organické onemocnéni a vystrahu pro
ostatni VE Velké Britanii. Dékujeme dr. N. Speightovi za jeho bohulibou praci a
vyjadfujeme mu velkou moralni podporu.

Zdroj: http://www.meaction.net/.../gmc-limits-dr-nigel-speights-lic.../

2. 5. 2015
MEZINARODNI DEN ME/CFS

Mezinarodni den ME/CFS, ktery pfipada na 12. kvétna, se kvapem bliZi. Tento den je také
Mezindrodnim dnem o&etfovatell na pocest Florence Nightingaleové (1820 -1910), ktera
se stala symbolem moderni zdravotnické péce. Nelnavnym snazenim dosahla zlepSeni
podminek panujicich pfi oSetfovani ran&nych vojékd a vysledkem jeji prace byla doslova
revoluce v oSetfovatelské péci o nemocné a znacné snizeni umrtnosti. BE€hem navstévy
bojovych linii vSak onemocnéla tehdy neobjasnénou nemoci podobnou ME/CFS a do
konce zZivota se jiz neuzdravila. Tom Hennessy, pacient s ME a vyznacny aktivista, proto
zvolil 12. kvéten, datum narozeni F. Nightingaleové, za Mezinarodni den ME/CFS. Pozdé&ji


http://www.centreforwelfarereform.org/library/type/pdfs/in-the-expectation-of-recovery.html
http://www.meaction.net/2016/04/26/centre-for-welfare-reform-criticises-pace-trial/
http://me-pedia.org/wiki/Nigel_Speight
http://www.meaction.net/2016/04/23/gmc-limits-dr-nigel-speights-license-charities-fight-back/

se pripojily i dalsi neuroimunitni nemoci jako fibromyalgie (FM), lymska nemoc a
syndrom mnohocetné vnimavosti k chemikaliim (MCS).
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I support people
who suffer with
Myalgic Encephalomyelitis (ME)

also known as
Chronic Fatigue Syndrome

X‘tﬁt*

4. 5. 2016

OSVETA

(Nejen) 12. kvétna mize kazdy, kdo chce prispét k osvété, nosit pripnutou modrou
stuzku, rozdavat letacky a také na vhodnych mistech vyvésit plakaty, které jsou k
dispozici zde: http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2017/05/plakat12052012.pdf.

Diky aktivistim se v rliznych koutech svéta v tento den modie rozsviti i nékteré objekty
a na sociélnich sitich pak miZeme obdivovat a sdilet prekrésné fotografie i s vysvétlenim,
pro¢ znamé objekty zari pravé modrou barvou. V tisku a na internetu se objevuji pribéhy
pacientl a rizné ¢lanky, které maji za cil sezndmit vefejnost s touto Zivot tézce omezujici
nemoci. U nds média tento mezinarodni den osvéty vétSinou opomijeji, i kdyz jsme v
minulosti pravidelné oslovovali celou fadu rdznych redakci a vyddavali prostfednictvim PR
servisu CTK tiskové zpravy. Pokud se letos rozhodujete sami obratit na média, jako
pomoc vdm muZeme nabidnout pokyny Toma Kindlona pro rozhovory s médii, ze kterych
vychazi ¢lanek o tom, co je uzitecné sdélit verejnosti o nasi nemoci: http://me-
cfs.eu/pochopte-mecfs-a-nase-brime-bude-o-polovic-lehci/

Podari-li se vam v pristich dnech zaznamenat zpravy o Mezinarodnim dni ME/CFS v
Ceskych/slovenskych médiich, prosime, zanechte ostatnim nize komentar s odkazem.
Dékujeme.

Awareness raising doesn’t end in May:
RAISE AWARENESS EVERY DAY!

www.facebook.com/
MEAwarenessPics

G S

wear a blue ribbon for ME awareness

(in some countries also known as Chronic Fatigue Syndrome)
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6.5. 2016
OSVETA

Snadny zplsob na vytvoreni profilového obrazku pro osvétu na socialnich sitich pFipravil
projekt ME Advocacy zde:
http://www.meadvocacy.org/easy way to create may awareness

MAY is Awareness Month for
Complex Immune-Neuro Diseases

ME/CFS.c2

lub pacientd

#May12CureCI}

6.5. 2016
OSVETA

Kvéten je mésicem osvéty o myalgické encefalomyelitid® (ME). MZete poméahat sdilenim
tohoto videa s ukazkami z nového dokumentarniho filmu "Forgotten Plague"

http://youtu.be/y69PgwZoUws

nebo nasich videi: http://me-cfs.eu/category/audiovideo/ a
https://www.youtube.com/user/MEcfsCZ

10. 5. 2016
OSVETA

Millions Missing je projekt MEAction v&novany milionim pacientim s ME a CFS, kterym
kvdli vysilujicim ptiznakdm chybi jejich prace, kola, spoleensky Zivot a rodina. Miliony
dolar( sou¢asné chybi na vyzkum nemoci. A miliondm Iékafi chybi adekvatni informace o
vhodné diagnostice a péci o pacienty s timto onemocnénim. Vétsina z nich je pfilis
nemocnych na to, aby se mohli fyzicky zucastnit protestnich akci, proto Millions Missing
nabizi také 7 moznosti virtualni Gcasti na globalnim protestu. Nic podobného tu jesté
nebylo - dékujeme v&em organizatorim i lidem, ktefi se do akci zapojuji!

Vice informaci zde: http://millionsmissing.meaction.net/
http://millionsmissing.meaction.net/virtual/



http://www.meadvocacy.org/easy_way_to_create_may_awareness
http://youtu.be/y69PqwZoUws
http://me-cfs.eu/category/audiovideo/
https://www.youtube.com/user/MEcfsCZ
http://millionsmissing.meaction.net/
http://millionsmissing.meaction.net/virtual/

11. 5. 2016

Osvétova videa za lepsi Zivot trpicich myalgickou

a a encefalomyelitidou / chronickym dnavowvym
" M EICFS CZ * | syndromem, za dostupnou zdravotni a socialni

Klub pacientd DG[‘TUC‘JCR-

Kvéten - mésic osvéty je skvélou pfrilezitosti sdilet videa, ktera ukazuji, co onemocnéni
ME/CFS dé&l4 s Zivoty pacientd.
https://www.youtube.com/user/MEcfsCZ

12. 5. 2016

Osvétova videoprezentace: Pomahejte pochopenim

.Q‘arod“i den uvéqo,, .

e e”/'% http://me-cfs.eu/osvetova-videoprezentace-pomahejte-
P % pochopenim/

ME/CFS.czech

Také uz byste méli na svém Gctu péknou ¢astku, kdyby vam na ném od té doby, co jste
onemocnéli, za kazdé mylné vyjadreni, které jste si vyslechli o vasi nemoci, pfibyla
koruna? Dnes je osvétovy den ME/CFS a zlep3eni informovanosti je zapotfebi jako sil.
http://www.dailylife.com.au/.../5-things-people-with-chronic-...

Dnes je Mezindrodni osvétovy den ME/CFS a myslenky pani Jennie Spotily se dnes tocily
kolem kontroverzni britské studie znamé pod zkratkou PACE. Pani Spotila pouzila pro
svlj ¢ldnek vymluvny nizev PACE-Gate.
http://www.occupycfs.com/2016/05/12/pace-gate/

24. 5. 2016
ZE ZIVOTA VEDCUO A LEKARO HLEDAJICICH ODPOVEDI NA ME/CFS

Aby pomohl svému téZce nemocnému synovi, denné v plném nasazeni usiluje prof.
Ronald Davis, renomovany genetik, o vyreseni onemocnéni ME/CFS.
http://stanmed.stanford.edu/2016spri.../the-puzzle-solver.html
http://scopeblog.stanford.edu/.../stanford-scientists-missio.../



https://www.youtube.com/user/MEcfsCZ
http://me-cfs.eu/osvetova-videoprezentace-pomahejte-pochopenim/
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OSVETA

Pani Spotila se dnes pfipojila k Millions Missing formou virtualniho protestu. Ztraty v
Zivotech pacientd v disledku ME a CFS a jejich absolutniho nefeeni jsou t&Zké a je jich
priliS mnoho. Bolestivé si je uvédomujeme kazdy den. Dnes byl ale vyjimecny den.
Den globalniho protestu. Historicky den, kdy lidé s ME/CFS vystoupili ze stinu
svych pokojd a dali o sobé védét.
http://www.occupycfs.com/.../.../i-am-among-the-millionsmissing/

1. 6. 2016
OSVETA

25. 5. 2016 probéhl globalni den protestu Millions Missing, ve kterém komunita ME a CFS
pozadovala vétsi investice do védeckého vyzkumu a vétsi zaméreni verejnych instituci na
toto onemocnéni. Protestujici upozornili na to, Ze jsou ignorovani po celd desetileti. V
USA akce probihala v 7 méstech, dale se aktivisté sesli také v Londyné a Melbourne.
"Kdyby kazdy védél, kolik lidi je nemoci postizeno, byl by zde mnohem silnéjsi tlak na
zvyseni financovani a zlepseni zdravotni a socialni péce, nez je nyni. Problémem je, Ze o
tom lidé nic nevédi, protoze mnoho z nas je upoutano doma a ve svych lozZnicich," fekla
Jennifer Brea, spoluzakladatelka MEAction, filmarka a pacientka s ME/CFS, ktera se
zucastnila akce ve Washingtonu.

http://www.medpagetoday.com/Neurology/GeneralNeurology/58241

9. 6. 2016
OSVETA

Prvni globalni akce #MillionsMissing byla Uspésna. Protestujici se setkavali s predstaviteli
statnich afadQ, aby upozornili na hlavni potfeby lidi s ME/CFS - zvy$eni financovani
vyzkumu, zlepSeni vzdélavani |ékaid a zvydeni pozornosti statnich Gfadl problematice ME
/ CFS. Akce vzbudila také zajem médii.
http://www.meaction.net/2016/06/06/millionsmissing-meetings/
http://www.meaction.net/.../05/30/millionsmissing-in-the-news/

18. 6. 2016
ZE ZIVOTA NEMOCNYCH

Julie Preston, védecka spisovatelka ze San Diega, onemocnéla CFS v 16 letech. Po celou
dobu byla upoutdna na IGzku. Ve 23 letech se z Nového Zélandu prest&hovala za pomoci
pfibuznych do USA, kde lékafi na zédkladé mnoha specializovanych vySetfeni
diagnostikovali Lupus, ale jejim hlavnim problémem byl CFS. Po vyzkou$eni nékolika 1ék{
predepsanych jejim revmatologem, které nemély v zasadé Zadny pozitivni vliv, jeji Iékar
odmitl dalsi Ié¢bu s tim, Ze pro jeji onemocnéni nejsou dalsi Iéky schvalené FDA. Navrhla
Iékari vyzkouset urcité |éky schvalené FDA pro jind onemocnéni, ale neuspéla.
Revmatolog ji sdélil, Ze uz pro ni nem{ze nic udé&lat. Timto ortelem ji velmi ubliZil. Po


http://www.occupycfs.com/2016/05/25/i-am-among-the-millionsmissing/
http://www.medpagetoday.com/Neurology/GeneralNeurology/58241
http://www.meaction.net/2016/06/06/millionsmissing-meetings/
http://www.meaction.net/2016/05/30/millionsmissing-in-the-news/

nékolika dnech, kdy se citila beznadéjné a plakala, se ji casem podafilo s pomoci
celostniho 1ékaFe najit individudlni kombinaci |ékd obsahujici 3 schvalené Iéky FDA pro
jind onemocnéni a dopliikové 1éky, které ji umoznily Zit svQj Zivot. Neexistuje zazracna
pilulka, kterd pomdzZe véem, ale dlleZité je se nevzdavat. Julie se v &ldnku zamysli na
zakladé své Zivotni zkuSenosti nad tim, Ze by Hippokratova pfisaha méla obsahovat i to,
7e lékal nesmi rezignovat. Zavazek ,hlavné neuskodit" totiz miZe vést nechténé i k
tomu, ze nékteri zanechaji pacienty svému osudu. Pfisaha je vzneseny zavazek vedeny
dobrymi Umysly, ale koncipovana je z hlediska zdravych lidi. Z hlediska trpiciho ¢lovéka
nedava smysl.

https://www.statnews.com/20.../.../17/hippocratic-oath-patients/

OSVETA V CR

V roce 2012 nas svym prispévkem k osvété potésily odborné noviny pro lékare a
zdravotniky MEDICAL TRIBUNE (http://www.tribune.cz/clanek/26635-den-chronickeho-
unavoveho-syndromu). V roce 2013 a 2015 pak v téchto novinach v kvétnovych cislech
vysly rozsahlejsi odborné c¢lanky o ME/CFS (http://me-cfs.eu/medical-tribune-cfs-realna-
nemoc-se-zavadejicim-nazvem/, http://me-cfs.eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-
syndrom-problem-systemu/). Dékujeme MEDICAL TRIBUNE!

Upozornéni: Informace z FB pfispévk( jsou zprostredkované z riznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za spravnost
prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.
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