Dopis médiim - Mezinarodni den ME/CFS 12. kvétna 2018

Vazena redakce!

Oslovuji Vas nesméle, ale s velkou nadéji. Jsem jednim z pacientli trpicich nemoci myalgicka
encefalomyelitida, zvanou t€Z - bohuzel hodné nestastné - "chronicky unavovy syndrom" (dale jen
ME/CFS). Rada bych se zeptala, zda se chystate uvetejnit zpravu pii piilezitosti Mezinarodniho dne
ME/CFS 12. kvétna a soub&zné probihajici celosvétové kampané Millions missing (Chybéjici
miliony) http://millionsmissing.meaction.net/ usilujici o zviditelnéni pacienti s ME/CFS. Velmi by to
pomohlo zvysit povédomi o této nemoci, které je stale mizivé, piestoze se pocet nemocnych v CR
odhaduje na desetitisice. Osvéta vefejnosti i 1ékatti je v soucasné dobé to jediné, co je mozné pro
nemocné udélat, protoze nemoc ME/CFS zatim neni léCitelnd. Sami nemocni maji kvili svému
zdravotnimu stavu velmi omezené moznosti ve véci osvéty a v boji za sva prava néco délat. Je to
zacarovany kruh. Celkova situace pacienti s ME/CFS je frustrujici. Velmi dobfe o nemoci vypovida
celosvétoveé ocenovany dokumentarni film Unrest (USA,UK 2017), uvedeny u nas pod nazvem Bez
oddechu na letosnim festivalu Jeden svét: https://www.jedensvet.cz/2018/filmy-a-z/34955-bez-
oddechu.

Za prava pacientd v CR obétavé bojuje skupina lidi, provozujici pod zastitou Svazu pacientd CR
webové stranky me-cfs.eu. Je to ale boj nerovny a vysilujici. Na tomto webu jsou také uvedeny
kompletni informace o nemoci. Byla bych vam vdétna, kdybyste si precetli ¢lanek http://me-
cfs.eu/jak-mohou-media-pomoci-s-osvetou/. V piipadé zajmu jsou c¢lenové redakce me-cfs.eu
ptipraveni Vam poskytnout mnoho dal$ich zajimavych informaci. Kontaktni Gidaje najdete na webu.

Pacienti sami letos planuji pfipojit se K celosvétové kampani Millions missing pfimo uspofadanim
akce v Praze. Podobné jako v jinych méstech na celém svété si zde bude mozné prohlédnout opusténé
pary bot, které se staly symbolem nemoci. Kazdy par bot, opatieny vzkazem od pacienta, znamena
jeden zni¢eny zivot. U nich budou sedét ¢i lezet nemocni, ktefi budou schopni se udalosti fyzicky
zucastnit. Akce se bude konat v sobotu 12. 5. 2018 v dopolednich hodinach v Praze na Karlové
namésti. Bude zde pfitomen téz profesionalni fotograf a fotky Vam budou nasledné k dispozici.
Veskeré informace najdete na facebookové strance Millions Missing CZ + SK. Organizatorkou akce je
pani Lenka Gold$midova, ................. , na kterou se muzete kdykoliv obratit.

Kromé setkani v Praze bude v CR probihat také virtualni akce Millions missing prostfednictvim
webové stranky a Facebooku.

Pokud by se Vam podatilo uvetejnit jakoukoliv zpravu o této nemoci ¢i reportaz z kvétnové osvétové
akce, bylo by to obrovské povzbuzeni pro tisice (zatim) "neviditelnych pacienti” i jejich rodinnych
prislusnikti. Za vSechny Vam velmi d€kuji za pozornost a za pochopeni a vétim, ze Vas toto téma
oslovi a probudi Vas zajem, at’ uz profesni ¢i lidsky.

Prikladam logo Mezinarodniho dne ME/CFS a informacni letak Millions missing.

S pratelskym pozdravem a pfanim pevného zdravi

AlenaK...............

Dne 22. 4. 2018
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http://millionsmissing.meaction.net/
https://www.jedensvet.cz/2018/filmy-a-z/34955-bez-oddechu
https://www.jedensvet.cz/2018/filmy-a-z/34955-bez-oddechu
http://me-cfs.eu/jak-mohou-media-pomoci-s-osvetou/
http://me-cfs.eu/jak-mohou-media-pomoci-s-osvetou/

ME/GFS

Den povédomi
0 nemoci

12. kvétna
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#MILLIONSMISSING

PVBLIC VISIBILITY ACTIONS
MAY 12, 201°%

VNITED KINGDOM

BIRMINGHAM [MAY 1]
BOLTON

BRISTOL

CARDIFF

CARLISLE

DURHAM
EDINBURGH
GAINSBOROUGH
GLOUCESTER
HEBDEN BRIDGE [APR 30]
LEIGH

LEWES

LIVERPOOL
LONDON
MANCHESTER
POTTON
SHEFFIELD [MAY II]
SHREWSBURY
SOUTHAMPTON
ST. ALBANS

ST. HELENS

ST. IVES

MEXICO

GUADALAJARA, JALISCO

CANADA
OTTAWA, ONTARIO

GUATEMALA

GUATEMALA

AVUSTRALIA
SYDNEY

NEW ZEALAND

AUCKLAND
HAMILTON
TAURANGA
WELLINGTON [MAY 10]

CHILE

SANTIAGO

EVROFPE

AKUREYRI, ICELAND

BERGEN OP ZOOM, NETHERLANDS
BERLIN, GERMANY

BIELEFELD, GERMANY
CHATEAUBOURG, FRANCE
CHATEAUBOURG, FRANCE [MAY 27]
DIEST, BELGIUM

DUBLIN, IRELAND [MAY 10]
GENEVA, SWITZERLAND
GOTEBORG, SWEDEN

HANNOVER, GERMANY

HELSINKI, FINLAND

ODENSE, DENMARK

ROTTERDAM, NETHERLANDS
STAVANGER, NORWAY
STOCKHOLM, SWEDEN

TJOME, NORWAY

TROMSO, NORWAY

VNITED STATES

ATLANTA, GA
BURLINGTON, VT
NEW HAVEN, CT
CHICAGO, IL
DAYTON, OH
DENVER, CO
DICKINSON, ND
EAU CLAIRE, WI
HONOLULU, HI
JACKSONVILLE BEACH, FL
KALISPELL, MT

LOS ANGELES, CA
DETROIT, MI
MINNEAPOLIS, MN
MORRISTOWN, NJ
NEW YORK CITY, NY
ORLANDO, FL
ROCK SPRING, GA
SALT LAKE CITY, UT
SAN FRANCISCO, CA
SHREVEPORT, LA
TUCSON, AZ
WASHINGTON, DC

WITH MANY MORE TO COME!

Klub ME/CFS.cz | http://me-cfs.eu, https://www.facebook.com/MEcfs.cz



