Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, Unor, brezen 2019
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KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI i BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI i 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNiVOZiK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE ™ ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

odhad &ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI M CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
40 000 CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST M PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacientti | BEZNA NAMAHA STAV ZHORSUJE NA NEKOLIK DNi | TYDNU B PORUCHA HOMEOSTAZY

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 unavovy syndrom (CFS).

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

Kdo mate profil na Facebooku, pFidejte se k nam oznacenim nasi stranky To se
mi libi. Zvysite informovanost o ME/CFS a vyjadFite moralni podporu postiZzenym
rodinam. Dékujeme.

Stranku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazite kliknutim na odkaz
https://www.facebook.com/MEcfs.cz
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9.1. 2019 — OSVETA — DOPIS DO PORADU STREPINY
Vazena pani Fialova,

pred casem jsem vidé€la dil VaSeho poradu, v kterém jste se vénovali problémim, jimz celi
lidé s chronickou boreliozou. Piedné bych Vam chtéla podeékovat za vyborné¢ odvedenou
praci.


https://www.facebook.com/MEcfs.cz

Patiim k pacientim, ktefi trpi onemocnénim zvanym chronicky tnavovy syndrom respektive
... Cist dal

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1987895181304504

12.1. 2019 — VZDELAVANI — CFS NA POHOTOVOSTI

Pokud patfite k tém nestastnym, kteti v diisledku ME/CFS obcas chté nechté¢ museji vyhledat
akutni lékafskou pomoc, pak si mizete vzit s sebou noveé publikovany dokument - Syndrom
chronické unavy na pohotovosti. Ke stazeni zde:
https://www.dovepress.com/getfile.php?fileID=47451

Tiskovou zpravu pro vice informaci zde: https://gumc.georgetown.edu/news-
release/perceptions-of-chronic-fatique-syndrome-in-the-emergency-department/

Klicovy je vSak dokument v plném znéni (PDF), protoze obsahuje mnoho dilezitych
informaci jako je tabulka s dotaznikem CFS (Tabulka 1), srovnavaci tabulka diagnostickych
kritérii (Tabulka 3), diferencialni diagnostiky CFS (Tabulka 4) a dalsi dilezité informace pro
zdravotniky, napf. o ortostatické intoleranci, POTS, idiopatické tachykardii, PEM a dalSich
potizich, které se bézn€ vyskytuji u ME/CFS. Je to v sou¢asné dobé¢ jediny odborny text, ktery
mohou brat 1ékafi na urgentnim piijmu, akutnich ambulancich a LSPP vazné. V4§ doprovod
jim ho miZe nabidnout, at’ si ho tam nechaji. Na pohotovosti to nemame nikdo jednoduché a
mize se stat, ze se tam nedobrovolné ocitneme opakované. Diky osvéte muzeme zlepsit
situaci sob¢ i dalS$im pacientiim.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1992199154207440

18. 1. 2019 - OSVETA — DALSI DOPIS DO PORADU STREPINY
Mili Ctenari,

mame pro vas dalsi dopis do televize Nova, ktery vznikl na zakladé pacientské vyzvy k osvéte
a medializaci na$i opomijené nemoci.

Odkaz: http://me-cfs.eu/uryvek-2-z-dopisu-0-me-do-televizniho-por.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1999953253432030

2.2.2019 - POLITIKA — UK: PARLAMENTNI DEBATA

Ve ctvrtek 24. ledna 2019 probéhla historickd debata v hlavni komote britského parlamentu,
které se zucCastnilo vice nez 40 poslanci. Vysledkem debaty byla jednozna¢na podpora
navrhu, ve kterém tento parlament vyzyvd vladu k navySeni finan¢nich prostiedki na
biomedicinsky vyzkum diagnostiky a 1écby ME; podporuje zastaveni 1é¢by ME pomoci
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terapie postupnym zvySovanim cvicebni zatéze (GET) a kognitivné behaviordlni terapie
(KBT); podporuje aktualizovanou odbornou piipravu praktickych 1ékait a zdravotnickych
odborniki, tak aby bylo zajisténo, ze jsou vybaveni jasnymi pokyny k diagnostice ME a k
poskytovani vhodného poradenstvi v souladu s mezindrodné¢ uznidvanymi osvédéenymi
postupy. Déle vyjadiuje znepokojeni nad souCasnymi trendy vystaveni rodin s ME
neodtivodnénym proceduram na ochranu déti.

Info o debatéach: https://www.parliament.uk/about/how/business/debates/

Ptepis debaty o ME z 24. 1. 2019: http://bit.ly/2Ua6D36

Video z této debaty: https://goo.gl/P7TFeli

Clanek na naSem webu o debaté& konané dne 21. 6. 2018 ve Westminster Hall:
https://bit.ly/2Pg4p0S

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2021588741268481

15. 2. 2019 —- VZDELAVANI — JE ME/CFS PSYCHOSOMATICKA NEMOC?

To je otdzka, na kterou uz by mél v dnesni dobé umét spravné odpovédét kazdy, kdo se s
timto problémem alespont trochu seznamil. Takze vy, nasi ¢tendfi, spravnou odpoveéd
samoziejm¢ znate, ale miizete nd$ novy ¢lanek pouzit k osvété vSude tam, kde se setkate se
$patnou odpoveédi. ;-)

Clanek je pfipraveny pro vytisténi v plné i krat$i verzi (nabidku na stazeni PDF najdete pod
¢lankem dole).

Odkaz: http://me-cfs.eu/je-me-cfs-psychosomaticke-onemocneni/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2040717009355654

18. 2. 2019 — VEDA - II. SYMPOZIUM OMF
Je tu Cesky preklad Druhého vyro¢niho komunitniho sympé6zia OMF!

Na konci zafi roku 2018 se seSlo na Stanfordove univerzité vice nez 50 védcu z celého svéta,
aby zde na Druhém vyro¢nim komunitnim sympoziu OMF piedstavili a diskutovali své
nejnovejsi poznatky a ideje v oblasti ME.

Nadace pro otevienou medicinu (Open Medicine Foundation [OMF]) je nejvétsi a
nejdynamictéj$i americkd organizace zaméfend na vyzkum ME, ktera spolupracuje se
Spickovymi odborniky na Stanfordové univerzité a nové zalozila vyzkumné centrum na
Harvardu.
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Tato organizace, jak sdm jeji nazev napovida, je oteviend sdileni veSkerych svych zdroji a
poznatki ve prospech pokroku a podporuje propojeni védci a celosvétového vyzkumu ME.
Kone¢nym cilem OMF je urychlit vyzkum hledajici odpovédi a feseni této hrozné nemoci.

Diky Ing. Lence GoldSmidové, nezavislé Ceské advokatce za prava pacientit s ME/CFS a
externi spolupracovnici Klubu pacienti ME/CFS.cz, se s vami mizeme podélit o Cesky
preklad prezentaci z této vynikajici akce. Upozornujeme vSak, ze pro pacienty to neni snadné
Cteni. Bohuzel nemame kapacitu na to, abychom pfipravili struénou verzi — vytah piepisu
uréeny pifimo pro nemocné ME. Snazili jsme se tedy tuénym pismem zvyraznit alesponi
nékteré nejzajimavejsi pasaze. Také jsme na zacatek dokumentu piidali obsah, ze kterého se
muzete jednoduse ,,prokliknout na jednotlivé prezentace.

Sympoézium OMF ukazalo, jak celosvétova spoluprace védei a 1ékait zene vyzkum ME/CFS
neskutecné vpted. Pokud bude dost penéz na tyto fantastické prace, pak se urcit€¢ podaii
zvitézit nad touto sloZitou medicinskou haddankou. Pokud muzZete, darujte na vyzkum OMF,
nebo sdilejte informace s témi, ktefi mohou darovat.

Dé¢kujeme OMF, dékujeme vSem odbornikiim, kteti pracuji na tom, aby se nemoc podafilo
vyfesit. A samoziejm¢ dé€kujeme Lence za naro¢ny pieklad, na kterém pracovala pro své
velké zdravotni omezeni témér pét mésicu.

Cesky piepis Druhého vyroéniho komunitniho sympézia OMF je k dispozici k volnému
stazeni, sdileni a pouziti pro osvétu zde:
http://me-cfs.eu/.../2019/02/2-sympozium-omf-2018_cj.pdf

Videa se v§emi prezentacemi najdete zde:
https://bit.ly/2BlebU7

Oficidlni stranka sympo6zia zde:
https://www.omf.ngo/community-symposium-2/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2045618952198793

25. 2. 2019 - AKTIVISMUS - EFNA ADVOCACY WORKSHOP

Klub pacientit ME/CFS.cz dostal prostiednictvim
Evropské spolecnosti pro ME (EMEA) pozvanku
na EFNA Advocacy Workshop - Linking Global,

European and National Policy Priorities, ktery se
NEUROLOGY ADVOCATES bude konat 7. a 8. bfezna 2019 v Bruselu. EFNA

“ TRAINING INITIATIVES FOR

je Evropska federace neurologickych spole¢nosti

a uvedeny workshop je ur¢en narodnim obhdjctim

;::l\;:RAT!ON OPEN FOR NEUROLOGY ADVOCACY WORKSHOP: Linking Global, praV paCICntu S neurOIOgICkyml nemocemi z

European and National Policy Priorities. - EFNA v , .o ~r ., ;. we
Clenskych statd EU, ktefi maji z4jem naucit se

vice o tom, jak sjednotit svou ¢innost v oblasti ochrany prav pacientll na ndrodni Urovni, a
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informovat o prioritach politiky EFNA na trovni EU i na mezinarodni Grovni. TakZe se jedna
o takové uzite¢né skoleni pro obhajce pacientt, jak se ve svych aktivitach jesté zlepsit.

Tuto pfilezitost jsme radi nabidli Ing. Lence GoldSmidové, externi spolupracovnici Klubu
pacienti ME/CFS.cz a aktivni ¢eské obhdjkyni prav pacientti s ME/CFS. Lenka tedy odleti do
Bruselu v doprovodu zdravotni asistentky a my ji piejeme, at’ vSe Stastné zvladne hlavné po
zdravotni strance a naCerpd nové uzitecné poznatky.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2055910481169640

26.2.2019 — VZDELAVANI LEKARU - MEDSCAPE

Reditelka Oddéleni pro chronické virové infekce amerického Centra pro kontrolu nemoci
MUDr. Elizabeth Unger, PhD. sdilela na Medscape prostfednictvim videa zpravu o ME/CFS,
kterd je konkrétné cilena na poskytovatele zdravotni péce:

"ME/CEFS je biologickd nemoc, ne duSevni porucha. Pacienti s ME/CFS nejsou ani simulanti,
ani jim nejde o ziskdni druhotnych vyhod. Tito pacienti maji rizné abnormality, které
ovliviiji vice systéma."

"Rovnéz je nezbytné uznat klinicky vyznam nemoci a potvrdit zkuSenosti a obavy pacientl a
jejich blizkych."

Sledujte nebo si prectéte celou zpravu na medscape [REGISTRACE je nutnd, ale je
ZDARMA].

Odkaz: https://wb.md/2GLp2AM

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2057680657659289

8. 3.2019 — ZDRAVOTNI PECE — EVROPSKA SIiT KLINICKYCH LEKARU

1. European ME Clinicians Council (EMECC) - zaloZeni evropské sité klinickych lékaiu
pro ME

To, co nas pacienty nejvice trapi, tedy nedostupnost 1¢kaiti vySkolenych v problematice ME,
zacala fteSit britskd charita Invest in ME Research (IIMER). V tnoru 2019 v Londyné
uspotadala prvni tfidenni miting EMECC, na kterém byly v pozitivnim a pokrokovém duchu
polozeny zaklady evropskeé sité€ klinickych 1ékart.

Pozvani byli pfedni evropsti 1ékafi, kteti se vénuji 1é€bé ME/CFS. Diskutovéna byla fada
témat zahrnujici diagnézu, 1écbu, vzdélavani, vyzkum a moznosti pokracovani a ristu této
skupiny. DalSi podrobnosti budou sdéleny po provedeni zapisu. Diky této skupiné klinickych
I¢kait a védcl za spoluprace s Evropskou spolecnosti pro ME (EMEA) se nyni skutecné
muzeme teSit na velky pokrok v klinické péc¢i o pacienty s ME v Evropé. Skupina planuje
dalsi schiizky.
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http://www.investinme.org/l IMER-Newslet-190102EMECC.shtml...

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2070884443005577

15. 3. 2019 - VEDA — KONFERENCE O ME

Velké védecké konference o ME - prvni pololeti r. 2019

Ve dnech 12 - 15. 3. 2019 uspotadala spole¢nost Emerge Australia Mezinarodni védecké
sympozium o ME/CFS finan¢né podpofené australskym Ministerstvem zdravotnictvi, s
pfimym pienosem pies internet.

v v

Dale nas cekaji jesté¢ dvé velké udalosti zaméfené na védecky pokrok v oblasti ME. Jak
vSichni vime, do vyzkumu je dilezité¢ zapojit nové vyzkumniky, proto se leto$ni akce
zamétuji také na budovani sité védeckych talentl v oblasti ME. T¢&Sit se mlizeme na dvé
stézejni védecké konference o ME/CFS. V dubnu to bude konference amerického Narodniho
ustavu zdravi (NIH) a v kvétnu jiz 14. londynska konference britské charitativni organizace
Invest in ME Research (IIMER).

NIH potada dne 3. dubna 2019 workshop pro mladé védce a ve dnech 4. a 5. dubna 2019
konferenci Urychleni vyzkumu ME/CFS. Prezentace by mély klast diiraz na novéjsi prace
nebo v nékterych ptipadech zdiiraznit kritické predchozi prace, které odpovidaji soucasnym
modelim ME/CFS. Ocekava se, ze publikum budou tvofit védci, 1€katfi, pacienti a dalsi
zucastnéné strany. Pienos z konference bude rovnéZ vysildn na internetu a akce je oteviena
vetejnosti.

Workshop pro mladé védce: https://meetings.ninds.nih.gov/Home/Index/22837

Registrace na konferenci zde: https://bit.ly/2FOM8pB

Vice na strankach NIH zde: https://bit.ly/2SXiQZ2

IIMER potada od 27. do 31. kvétna 2019 tyden mezinarodni spoluprace zaméfeny na rozvoj
vyzkumu v oblasti ME, ktery pfildka védce, 1ékare, pacientské organizace a novinare z celého
svéta. Tyden zahrnuje akci Thinking the Future for ME, jejimz cilem je ziskat mladé védce a
nové napady pro oblast vyzkumu ME, déle uctyhodnou c¢trnactou mezinarodni konferenci
IIMER, devat¢ mezindrodni védecké kolokvium IIMER a vyro¢ni zasedani Evropskeé
spole¢nosti pro ME (EMEA).

Veskeré informace na webstrankach zde: http://www.investinme.org/cindex.shtml

Clanek na naSem webu: http://me-cfs.eu/prehled-vedeckych-konferenci-o-me-pro-prvni-
pololeti-r-2019/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2079710885456266
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15. 3. 2019 — POLITIKA — DANSKY PARLAMENT UZNAVA ME/CFS

Ve ctvrtek 14. 3. 2019 odhlasoval dansky parlament uznani ME/CFS v souladu s
neurologickou klasifikaci Svétové zdravotnické organizace a skuteCnymi potiebami
nemocnych lidi. Uznanim tohoto vazného neuroimunitniho onemocnéni se piepisuje jeho
historie v této zemi. Do ted’ totiz chybné spadalo pod psychosomatickou nalepku ,,funkéni
poruchy®, jejichz 1écba zahrnuje specidlni psychoterapie, které jsou pro ME/CFS neucinné, a
dokonce mohou vést ke zhorSeni stavu pacientil. Radujeme se spole¢né s danskymi pacienty z
pokroku v jejich zemi.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2080394995387855

26. 3. 2019 — POLITIKA — JEDNANI NA MINISTERSTVU ZDRAVOTNICTI CR
Jednani o ME/CFS na Ministerstvu zdravotnictvi CR

Z podnétu pacientli svolalo Ministerstvo zdravotnictvi jednani o ME/CFS, které prob¢hlo dne
21. 3. 2019. Z jednéni jsme si odnesli pozitivni pocit pochopeni situace nemocnych s
ME/CFS ze strany MZ a snahy nalézt konsenzudlni feSeni. Samoziejmé jsme zatim na
tomto jednani si prectéte v ¢lanku zde:
http://me-cfs.eu/jednani-k-me-cfs-na-ministerstvu-zdravotn. ../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2095024867258201

Zpét na obsah

Upozornéni: Informace z FB pFispévkii jsou zprostiedkované z riiznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za
spravnost prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje
odbornou pomoc.
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