Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, Unor, brezen 2020
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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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5.1.2020 — ZPRAVY ZE SVETA - 34. vydani Svétové kroniky ME
Vazeni pratelé,

redaktofi Svétové kroniky ME (The ME Global Chronicle) pro nas pfipravili 34. vydani
celosvétového piehledu déni v oblasti ME. Zdlraznili v ném dvé petice:

* Jednu americkou, kterd bojuje za uznani ME v souladu s Mezinarodnimi konsenzudlnimi
kritérii (ICC). Odkaz na tuto #PWME4ICC petici je zde: https://www.change.org/p/the-us-
department-of-health...

(Na cesky preklad ICC se mizete podivat zde: http://me-cfs.eu/diagnosticka-kriteria-me-a-
cfs-prehled/#1CC .)

* Druhou evropskou, o niz jsme vas v fijnu 2019 informovali na nasich webovych strankach, a
to zde: http://me-cfs.eu/aktivistka-me-promluvila-pred-evropskym.../.

V kazdé zemi sice mame rozdilné zdravotni systémy a s tim spojené problémy, pfesto existuji
nenaplnéné potieby spolecné ndm vsem. Proto uvedené petice mizeme podpofit svym
podpisem vSichni. Bez ohledu na to, odkud pochazime.

Casopis Svétova kronika ME zafazuje, tak jako obvykle, zajimavé novinky z vyzkumu a
zpravy o déni v riznych zemich. Po ase opét pfinasi informace i od nas z Ceské republiky
(str. 77).

Jak jsme vas informovali, vysledek jednani Garancni komise z 11. 12. 2019, kde se
rozhodovalo o tom, zda dostane tvorba cCeskych diagnosticko-lé¢ebnych doporucenych
postupll pro ME zelenou ¢i nikoliv, zatim neni k dispozici. Proto se tato informace objevi
bohuzel az v nékterém dal§im ¢isle ME Global Chronicle. S ministerstvem zdravotnictvi jsme
vsak v kontaktu a o novych skute¢nostech vas budeme neprodlené informovat.

Vsechna ¢isla ME Global Chronicle v¢etné aktudlniho jsou k dispozici zde:

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

Vetejnou FB skupinu ME Global Chronicle navstivte zde:

https://www.facebook.com/groups/TheMEGIlobalChronicle/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2618189064941776

23.1. 2020 - LECBA — NESOUHLAS ODBORNIKU S GET
Vézeni ptatelé,

urCité jste se ncékdy setkali s tim, ze vam né€kdo doporucil zvysit aktivitu jako zplsob
ptekondni unavy a dalSich pfiznakd spojenych s ME/CFS. JenZe na misto ocekavaného
zlepSeni stavu se dostavilo zhorSeni. Ani opakované snazeni nepomohlo a vysledek byl
pokazdé stejny. Bylo vam hif. Bohuzel se témto naSim zkuSenostem nevéri a tak


https://www.facebook.com/hashtag/pwme4icc
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poslouchame, ze se dost nesnazime, nebo néco délame Spatné. Miizeme vas ale ujistit, ze nic
Spatné nedélame. Nastésti se jiz védciim podafilo najit vysvétleni pro tuto abnormalitu, ktera
pfedstavuje netoleranci dokonce i mirné aktivity, resp. néasledné zhorSeni stavu. Je ovSem
potieba, aby se tyto dilezit¢ informace dostaly do odborného povédomi. Proto jsme s
laskavym svolenim Workwell Foundation ptelozili dopis podepsany pfednimi odborniky na
tuto problematiku. Jeho autoifi ho adresovali zdravotnikiim, ale muzete ho ptedat kazdému,
kdo zastavéa nazor, Ze pohyb a zvyseni aktivit je bez vyjimky lék na kazdy neduh, tedy i na
ME/CFS.

Odkaz: http://me-cfs.eu/nesouhlas-s-pouzivanim-terapie-postupnym-zvysovanim-zateze-get-
u-me-cfs

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2656158857811463

3.2.2020 — POLITIKA — JEDNANI NA MINISTERSTVU ZDRAVOTNICTVI
Vézeni pratelé,

jak jste mnozi zaznamenali, sdéleni zavéru z jednani Garan¢ni komise v prosinci 2019 se
ponékud protahlo. (Garan¢ni komise je Cesky vrcholny organ pro tvorbu klinickych
doporucenych postupti, zkr. KDP). Jak nam bylo sdéleno Oddélenim podpory prav pacientl
Ministerstva zdravotnictvi (OPP), jsou jednani Garanc¢ni komise i zépisy z téchto jednani
nevetejné, proto doslo k tomuto prodleni. Aktualné jsme dne 29. 1. 2020 obdrzeli z OPP
informaci o vysledku jedndni Garan¢ni komise, ktery vam predavame prosttednictvim naSich
webovych stranek. Rozhodnuti komise je pro nas nejenom zklamanim, ale pro vSechny
,pamétniky* historie jednani s institucemi také neptijemnou piipominkou odmitavych postoji
k ME/CEFS, které¢ jiz nejméné 15 let brani pfijeti systémovych zmén, jeZ by ndm konecné
zajistily zdravotni a socialni péci srovnatelnou s ostatnimi nemocnymi. Délame vSe, co je v
naSich moZnostech. Podali jsme na ministerstvu svédectvi o zivoté nas lidi s ME/CFS a
problémech, kterym celime. Dodali jsme podklady obsahujici nejmodernéjsi informace o
chorob¢ od renomovanych védct a instituci. Ziskali jsme pro spolupraci svétové kapacity na
ME/CFS, které pfislibily pomoc a pifjezd do CR v ptipadé pozvani od ministerstva
zdravotnictvi. Ziejm¢ na nic z toho nebyl bran pii rozhodovani Garan¢ni komise zietel.
Momentalné zvazujeme dal$i kroky, o kterych vas budeme informovat.

Odkaz: http://me-cfs.eu/jednani-k-me-cfs-na-ministerstvu-zdravotnictvi-cr-iv-garancni-
komise-zamitla-tvorbu-kdp-pro-me-cfs

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2678098098950872

7.2.2020 — AKTIVISMUS — SBER POHLEDNIC S NASIMI PRIBEHY

Vézeni nemocni a blizci nemocnych ME/CFS,
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rozhodnuti Garancni komise nevytvofit pro nasi nemoc klinicky doporuceny postup nas
vSechny velmi zklamalo. Stanovisko komise by se dalo vylozit: ,,Paciente, pomoz si sam, jak

v

muizes. A kdyz nemiize§? Mizeme vibec jesté néco délat?
Rozhodné ano! Prave ted je to nejvic potieba. Neméli bychom to vzdat.

Poslete nam svoji fotografii a poselstvi. Vytvoiime z nich "pohlednice", které vidite nize.
Chceme jich udélat stovky. Podivejte se, jak je to snadné, zde:

http://me-cfs.eu/garancni-komise-kdp-pro-me-cfs-nebudou.../

Prosime, sdilejte tyto informace s dalSimi nemocnymi, abychom mohli vytvofit téchto
pohlednic co nejvice. Budeme je postupné piidavat sem a na web. Pozdéji je vyuZzijeme ke
zviditelnéni situace pacientl pii jednani se zastupci zdravotniho systému.

Toto neni jediny krok, ktery v reakci na rozhodnuti Garan¢ni komise chystdme. Chceme
oficialné oslovit odpovédna mista. Vase "pohlednice" v tom budou hrat dalezitou roli.

+ME/CFS - vazna fyzickd nemoc, kterou mi lékari diagnostikovali
az po 5 letech. Lékarskou péci jsem nasla az po deseti letech
trapeni, kdy uz jsem byla v tézkém stavu.”

«Ne dich dnecl chil J
1972 1383 oL
Osloveni lidé Zdjem Propagovat prispévek

Qu0 29 1 komentar 19 sdileni

Odkaz na galerii vsech pohlednic: http://me-cfs.eu/pohlednice-galerie/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2685269278233754
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8.2.2020 - OSVETA — LEFT OUT —NOVY DOKUMENT O ME Z NORSKA
Ahoj vSem.

LEFT OUT je novy dokumentarni film z Norska. Film popisuje zapas n¢kolika pacientl s
myalgickou encefalomyelitidou. Ptibehy pacienti se také prolind klinicka studie RituxME,
kterd probihala v péti nemocnicich v Norsku pod vedenim Dr. Oysteina Flugeho. Ptfed
nckolika dny jsme obdrzeli svoleni reziséra tohoto filmu, Pala Schaathuna, k vytvoreni
Geskych titulkt, na jejichz piekladu v sou¢asné dob& pracujeme. Ceské titulky bude po
dokonceni mozno zapnout piimo ve filmu na jeho oficidlnim Youtube kandlu (ozubené
kolegko), tak aby byl tento film pfistupny publiku v CR. O jejich dokonéeni vas budeme
informovat. Prozatim je LEFT OUT ke zhlédnuti norsky s anglickymi titulky.

https://voutu.be/JEQjjYVZzxk

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2689254487835233

9. 2. 2020 — SDILENI PRIBEHU/POHLEDNICE

Jirka: ,,Na muj dotaz, pro¢ mam zvysené teploty, odpovédéla pani doktorka otazkou, proc se
métim a zda uz jsem byl na psychiatrii."

Cely Jirkav ptib¢h si muzete precist na webu Ze Zdravotnictvi: https:/bit.ly/201kptM

Pokud se chcete zapojit do "pohlednicové" akce, posilejte fotku a kratké sdéleni na email
choutka.jan@gmail.com. Uplné pokyny naleznete zde: https:/bit.ly/2SrOhvs

Vsechny "pohlednice" od pacientii: #MECFES_pohlednice

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2689660114461337

12. 2. 2020 — AKTIVISMUS — EU PETICE — SBER PODPISU (sbér podpisii ukoncen)
Pratelé,

pfed Casem jsme vas informovali o petici za navySeni financovani vyzkumu ME/CFS, ktera
byla podana peticnimu vyboru EU parlamentu holandskou pacientkou Evelien Van Den
Brink. Mame pro vas nyni povzbudivé novinky. Petice ma v tuto chvili 2 212 online podpist
a pres 3 500 dalsich “papirovych” podpisti. Na portalu peticniho vyboru je vedend mezi deseti
peticemi s nejvysSim poctem online podpisu.

Peticni vybor EU parlamentu si je védom znacné vefejné podpory a v soucasné chvili
piipravuje usneseni k této petici, bude se jednat o historicky prvni usneseni tykajici se
ME/CFS na pud¢ instituci Evropské unie. Toto usneseni by mélo byt projedndvano v bieznu
na zasedani peti¢niho vyboru a poté v dubnu na plendrnim zasedani Evropského parlamentu.


https://youtu.be/JEQjjYVZzxk
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2689254487835233
https://bit.ly/2OIkptM
https://bit.ly/2SrOhvs
https://www.facebook.com/hashtag/mecfs_pohlednice
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2689660114461337

Belgicky poslanec Pascal Arimont déale souhlasil ujmout se role zastance této petice a
monitorovat jeji pribéh. Dalsi povzbudivou zpravou je, ze feditel sekce Vyzkumu a inovaci
Evropské komise Jean-Eric Paquet souhlasil rovnéz osobné¢ vyslechnout argumenty vznesené
touto petici.

Petice je stale oteviena k podpisim a v tuto chvili existuje redlna Sance dostat ji na misto
nejvice podepisované petice EU parlamentu! To by znamenalo velké upozornéni na zoufalou
situaci pacienti v EU, tedy i v CR.

Pokud jste jest€¢ nepodpofili tuto petici, prosim zvazte to. Pro jeji podporu je zapotiebi
vykonat nésledujici:

1. Jdéte na portal peti¢niho vyboru EU:
https://petiport.secure.europarl.europa.eu/petitions/cs/home

2. Kliknéte vpravo nahote na “Zaregistrovat se” a vypliite registracni formulat dle pokynt
3. Potvrdte registraci v obdrZzeném emailu

4. Jdéte opét na portal peti€niho vyboru a pfihlaste se kliknutim na “PtihlaSeni” vpravo nahote
a vyplnénim uzivatelského jména a hesla

5. Jdéte na stranku petice: https://petiport.secure.europarl.europa.eu/.../Petition...

6. Kliknéte vpravo dole na “Podpofit” (nebo tak néco)
7. Podpofteni petice vdm bude potvrzeno emailem
V ptipadé problémil s podepsanim piste do komentart.

Velké diky patfi pacientim z nékolika evropskych zemi Francisovi, Alice, Joachimovi,
Michielovi a pfredevSim Evelien.

MEACTION.NET

The EU Committee on Petitions is preparing a resolution on
ME

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2695603190533696



https://petiport.secure.europarl.europa.eu/petitions/cs/home
https://petiport.secure.europarl.europa.eu/petitions/cs/petition/content/0204%252F2019/html/Petition-No-0204%252F2019-by-Evelien-Van-Den-Brink-%2528Dutch%2529-on-a-request-for-funding-for-biomedical-research-on-Myalgic-Encephalomyelitis
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2695603190533696

12. 2. 2020 — POLITIKA — JEDNANI NA MINISTERSTVU ZDRAVOTNICTVIi
Vazeni ptatelé,

jen pro vasi informaci - v pondé€li 10. 2. 2020 jsme pozadali na ministerstvu zdravotnictvi o
uvolnéni prosincového zapisu z jednani Garancni komise o ME/CFS pro nds pacienty.
Chceme, aby byl tento zapis vefejny. Mame za to, Ze¢ si my nemocni i nase rodiny zaslouzime
vedet, jak komise nemoc projednala a na zakladé jakych podkladt dosla ke svému zapornému
stanovisku k tvorbé diagnosticko-lécebnych postupti. Nevime, zda bude tento zapis uvolnén,
protoze nam bylo sdéleno, ze jsou jedndni i zapisy neveiejné. Presto se snazime pomoci
podané zadosti docilit co nejvetsi transparentnosti v rozhodovani o nasich osudech.

Vas Klub pacientit ME/CFS

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2697304407030241

18. 2. 2020 — OSVETA - DOKUMENT LEFT OUT DOSTUPNY V CESTINE
Ahoj vSem.

NAPOSPAS (v originale LEFT OUT) je novy dokumentarni film o myalgické
encefalomyelitidé/“chronickém unavovém syndromu* (ME/CFS) z Norska. Film popisuje
zapas nékolika pacientli s timto onemocnénim. Pfibéhy pacientd se prolind klinicka studie
RituxME, ktera probihala v péti nemocnicich v Norsku pod vedenim Dr. Qysteina Flugeho. K
této ojedinélé studii, jez zkoumala moznost 1€cby ME/CFS, se celosvétoveé upinala pozornost
védcu a lékati z této oblasti, nemocnych a jejich rodin. V ptipadé uspéchu by tento vyzkum
pfepsal smutnou historiit ME/CFS. Snimek vérné zachycuje, Ze touha porazit nemoc je silngjsi
nez vSechny piekazky.

S laskavym svolenim reZiséra filmu Pala Schaathuna jsme vytvoftili ¢eské titulky, tak aby byl
tento snimek piistupny Sirokému publiku v Ceské republice. Za pieklad dékujeme Jané
Matéj.

Ceské titulky je mozné zapnout kliknutim na nastaveni (ozubené kole¢ko) a tam zvolit jazyk
titulkii "Czech" (pfipadné "Cestina").

YOUTUBE.COM
LEFT OUT - Full Documentary (Subtitled CC)
Documenta h in Norway (¢

\entary on ME/CFS research in way (English subtitles) International release 2020 Dire.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2707843562642992
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20. 2. 2020 - NOVA KLASIFIKACE WHO - ICD-11
Vézeni ptatelé, piinasime dilezitou novinku.

Svétova zdravotnicka organizace (WHO) se rozhodla v 11. revizi Mezinarodni klasifikaci
nemoci (ICD-11) vylou¢it ME, CFS a PVFS z kategorie BDD (Bodily Distress Disorder),
ktera v ICD-11 nahrazuje somatoformni poruchy vcetné neurastenie (F48) z pifedchozi ICD-
10. Tento krok WHO je jasnym signalem, ze ME/CFS nelze zaménovat s neurastenii a
somatoformnimi poruchami (nové BDD).

Pokud se chcete o klasifikaci ME/CFS dle WHO dozvédét vice, mizete mrknout na ¢lanek na
naSem webu: https://bit.ly/2SHYB3B

Ptipadné zde v piispévku od Suzy Chapman (pdf v anglicting): https://bit.ly/2ujZI5S
Ptejeme vSem hezky den =. Vas Klub pacientd.

Aktualizace: Suzy Chapman dnes jesté informuje, ze WHO vydala aktualizaci ICD-10
verze 2019, kde z ndzvu benigni myalgicka encefalomyelitida odstranila slovo "benigni".
To je dobra zprava, protoze ME/CFS ¢asto vede k velmi vaznému postiZeni (popis slovem
"benigni" navozoval dojem néceho méné vazného). Nové ICD-10 verze 2019 uvadi termin -
Myalgic encephalomyelitis.

Odkaz: https://wp.me/pKrrB-56q

Komentare:

Veronika Sionova: A co to znamena?
Klub pacientii s ME/CFS: D&kujeme za dotaz, Veroniko. Znamena to, Ze naSe nemoc je
podle WHO fyzicka - neurologicka, a nikoliv duSevni, somatoformni ¢i psychosomaticka.

Pokud se ptate, co znamena upusténi od oznaceni "benigni" (nezhoubna, "neSkodna"), tak to
pro nas nemocné znamena hlavné to, ze nazev jiz nebude zdliraznovat, ze nase nemoc neni tak
zIl4. (VSichni vime, Ze opak je pravdou.)


https://bit.ly/2SHYB3B
https://bit.ly/2ujZl5S
https://wp.me/pKrrB-56g
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Certain infectious of parasitic dseases - 3
Neoplesrss ISCZO Bodily distress disorder I
Diseases of the blood o bicod-forming organs

Diseases of the immune system
Endocrine. nutritional or metabolic diseases

All ancestors up to top
® 06 Mental behavioural or neuradevelopmentsl disorders

o Disorders of bodily distress or bodily experience
(L Mlereal Dehoviowrs of nerodevelopments’ duorcess o o 620 Bodily Istress disorder
Neurodeveiopmental disorders
Schizopheenia or other primary psychotic dscrders Description
Catatonia Bodily distress disorder i charactenzed by the presence of
Mood daorders manifest by repeated contact with health care providers. if ¢

nature and progression. Excessive attention is not allevdatec
present on most days for at least several months. Typically
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Arvoety or fear-related disorders
Qosessve-compuisive or related dsorders
Disorders specifically associated with stress

Dissocative disorders Synonyms
Feeding or eating disorders o somatofiorm disorders

Ekmination disorders o Somatization disorder
O bod o Somatic symptom disorder
o Briquet's disceder
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Body integrity dysphoria o polysomatising disor:
¥ Disorders due to substance use or addictive : zﬁo:mﬂmdwo:'mdﬂ
behaviours windes

impulse control disorders
Daruptive behaviowr or dissocal deorders
Personality disorders and related trats
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$ o Hair pulling disorder (682
* Paraphiic disorders o Dissociative disorders ((860-6662)
’
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Factitious disorders o haie-plucking (6825
Neurocognitive dorders

Mental or behavioural disorders associated with
pregrancy. childbirth or the puerperium

¥ Pyychologicel or behavioural factors affecting
disorders or diseases dassified elsewhere

» Secondary mental o )
associated with daorders or diseases cassified
elsewhere

¥ Disruptive behaviour or dissocial disorders

¥ Personality disorders and relsted traits

697 236 o
Osloveni lidé Zajem Propagovat prispévek

QD 21 15 komentaft 8 sdileni

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2711921208901894

24.2.2020 - OSVETA - FAKTA O ME/CFS

Ode dneska vydavame karty s fakty o nemoci myalgicka encefalomyelitida/syndrom
chronické unavy. Najdete je na webové adrese http://me-cfs.eu/mecfs_fakta/ nebo pod
hashtagem #MECFS_fakta
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FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2722312031196145
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1. 3. 2020 - VEREJNE ZDRAVIi - NOVY KORONAVIRUS!

Ron Davis prosi o sdileni tohoto ¢lanku o novém koronaviru. Clanek obsahuje informace pro
lidi s ME/CFS ,,od n¢kolika I¢kait - infektologli, od organt vetejného zdravi a specialistli na
ME®. Doufame, ze vam to pomiize.

Novy virus a ME — vydano 28. 2. 2020 na occupyme.net od Jennie Spotila

- Clanek piinasi kromé obecné znamych faktli o novém koronaviru a doporuceni organt
vefejného zdravi také konkrétni rady pro nemocné s ME. Je potieba se fidit podle zdravého
rozumu; kazdy, kdo ma oslabeny imunitni systém, tedy i lidé s ME, by mél byt obzvlaste
opatrni.

- Autorka tika, Ze nema smysl podléhat panice, ale je potieba byt ptipraveni a predbézné
opatrni. Virus SARS-CoV-2 je novy a nikdo zatim nedokaZe odhadnout budouci vyvoj. V
ptipadé, Ze by skute¢né doslo k pandemii a zaroven se potvrdila 2% tmrtnost na onemocnéni
COVID-19, situace bude vazna. Pokud by vSak mira imrtnosti odpovidala chfipce, coz ¢ini v
USA pfiblizné 0,1%, nemusi byt mimotadna celostatni opatieni nezbytna.

- V jedenécti bodech # 1 az # 11 je shrnuto, co my sami mizeme pro prevenci udélat. Bézné
znama doporuceni proti Sifeni infek¢énich respiracnich chorob neni potfeba opakovat, z obsahu
vyjimame jen nejpodstatnéjsi body a rady pro nemocné s ME.

Hodné¢ se zde zduraznuje dikladné a ¢asté myti rukou, s tim, Ze pokud neni k dispozici mydlo
a voda, pak pouzit dezinfek¢ni prostiedek na bazi alkoholu (nejméné 60%). Nedotykat se
tvare - oCi, nosu ani Ust - opravdu na to myslet, zejména na vetejnosti a u Iékatre. Vyvarovat se
kontaktu s nemocnym nebo potencialné nemocnym. Pokud to nelze, protoze je to naptiklad
clovek, ktery o vas pecuje, alesponn minimalizovat expozici. PeCovatelé musi byt obzvlast
ohleduplni a opatrni. Nezdravit se s ostatnimi lidmi poddnim ruky.

CITACE: "# 6 Nemocni lidé by méli nosit ustenky. CDC (Centrum pro kontrolu nemoci
USA) nedoporucuje, aby lidé pouzivali ustenky jako ochranu pfed SARS-CoV-2 (nebo
chiipkou). Nemocni lidé by vSak méli pouZzivat ustenky, aby chranili ostatni lidi pted
infikovanim. BéZn€ dostupné chirurgické rousky vétSinu virt neodfiltruji, protoZe ¢astice jsou
prilis malé. Respiratory, které maji hodnoceni N95 nebo lepsi (FFP3 dle evropské normy EU
EN 143:2001), budou viry filtrovat, ale je té¢Zké je sehnat (nebo jsou nyni neadekvatné drahé).

Doporucuje se mit doma néjakou zasobu jidla a 1€ki; na to ale lidé s ME musi myslet stale,
protoze nikdy nevi, kdy nastane zhorSeni stavu.

Co se tyka obav z disledkil pfipadné karantény, velka Cast z nés "v karanténé" tak jako tak
zZije, protoze nevychdzime z bytu. TakZe je potieba myslet zejména na bezpecny kontakt s
ptichozimi lidmi, na kterych jsme neziidka zavisli.

CITACE: "# 10 Neotalejte s vyhledanim lékaiské péce. Priznaky podobné chiipce, které u
zdravého ¢loveka nemusi byt znepokojivé, mohou byt pro lidi s ME velmi zavazné. Takze
pokud se objevi horecka, kaSel nebo potize s dychanim, méli byste sviij stav co nejdiive


http://occupyme.net/2020/02/28/a-new-virus-and-me/

konzultovat s I¢karem. Riziko komplikaci je pfili§ vysoké. Necekejte a neriskujte, ze se z

wew

V zavéru Clanek nabada: "Neexistuje zadny zpusob, jak se pred viry zcela uchranit. Pokud se
vSak budete fidit témito obecnymi doporucenimi, budete lépe pfipraveni se s infekci
vyporadat, pokud k ni dojde. Ud¢lejte, co mulzete, aby se minimalizovalo naruSeni vaseho
standardniho zdravotniho stavu. Pokud onemocnite, berte to vazné a vyhledejte zdravotni
pécL.

Aktuélni informace v CR: https://www.mzcr.cz/

Na nasem webu: http://me-cfs.eu/novy-koronavirus-a-me-informace-pro-nemocne-me-cfs/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2733442940083054

9. 3.2020 - VYZKUM - FRAGMENTACE MITOCHONDRII — Bhupesh Prusty
Vazeni pratelé.

Na naSem webu nové naleznete preklad ¢lanku jedné z ucastnic vyzkumu Bhupheshe
Prustyho na Univerzité ve Wiirzburgu. Clanek pojednavé jednoduchou formou o vyznamu a
mozném piinosu této vyzkumné studie, kterd se zabyva patologickych efektem pozorovanym
v krvi pacienta s ME/CFS a jeho vlivem na 11rchitekturu a funkci mitochondrii.

Odkaz: http://me-cfs.eu/nikoliv-v-hlave-ale-v-krvi-vyzkum-me-cfs-z-wurzburqu

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2750345295059485

18. 3. 2020 — OSVETA — DOCASNE POZASTAVENI PUBLIKACE POHLEDNIC
Vazeni a mili pratelé,

rozhodli jsme se doCasn€ pozastavit pfidavani dalSich pohlednic, nebot’ by nemély kvili
soucasné situaci s novym koronavirem patficny efekt. A to by byla velkéd Skoda. Pohlednice
samoziejm¢ nadale pfipravujeme, proto fotografie a své vzkazy o zZivoté s ME/CFS klidné
dal posilejte.

K zverejnovani pohlednic se vratime, jakmile to bude znovu efektivni. NaSe prace
pokracuje.

TaktéZ jsme nadéle v kontaktu s ministerstvem zdravotnictvi a Garan¢ni komisi, kde cekame
na oficialni stanovisko komise k jednani o ME/CFS z prosince 2019. Jak jsme vas
informovali, pozadali jsme (dokonce opakovan€) o poskytnuti zapisu z jednani komise,
protoZe vSichni mame pravo znat blizsi informace o skute¢nostech, které vedly k zamitnuti
navrhu vytvofit zavazny klinicky postup pro ME/CFS. Podle posledni zpravy, kterou ndm
komise poskytla, zapis bohuzel nedostaneme. Odtivodnéni je stale stejné. Zapis je neveiejny.
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Ptesto bychom snad méli obdrzet misto zapisu vySe zminéné oficialni stanovisko, které pro
vas nasledné zvefejnime. Vzhledem k aktudlni narocné situaci vSak chdpeme, Ze se prioritné
vsude fesi koronavirus.

Cela spolecnost prochazi kvili probihajici pandemii narocnou zkouskou. My, lidé s ME/CFS,
mame oproti ostatnim zkuSenosti s omezenimi typu - z prace rovnou domil, zadny
spoleCensky ani kulturni zivot, Zadné dovolené... Mame zkuSenost s tim, byt vétSinu casu
zavieni doma. Jsme nauceni mit doma zéasobu jidla a dalSich potfebnych véci na preckani
tézkych dni a tydni, kdy nas nase onemocnéni pouta na lizko. Vime, jak nezodpovédné je
bagatelizovat vazny zdravotni problém lidmi, ktefi nemoci nerozumi a maji o ni zkreslené
piedstavy. A rovnéz vime, jaké je, kdyZ na téZkou nemoc neni zadny Siroce dostupny Iék.
Dale jsme se museli naucit rozliSovat realné informace z duvéryhodnych zdroju od téch
pochybnych, které se jako diavéryhodné jenom tvafi. Méme oproti vétSiné naskok. Jsme
dlouhd léta trénovani celit vyzvam. Ale také jsme jako chronicky nemocni ob¢ané vice
zranitelni a zavisli na tom, zda vSichni ostatni pfestanou situaci podcenovat a zacnou se
chovat zodpovédné.

Uptimné. Zpocatku jsme méli velkou starost, ze stafi a nemocni lidé doplati na neschopnost
“zhyCkané” spolecnosti pfijmout omezeni vlastntho komfortu ve prospéch svych
zranitelngjSich bliznich. Nyni ale s nad¢ji sledujeme vyvoj, kdy si lidé konecn¢ zacinaji ve
vetsi mife uvédomovat, ze je nutné dodrzovat opatieni kvili sobé i ostatnim. V ceskych
ulicich se snad konecné snizuje zbyteény pohyb lidi a pfibyva téch s rouskami (byt po
domacku uSitymi) nebo Satky pifes nos a usta. Vérime, ze Cesky duch nakonec pievladne,
narod se semkne a lidé k sobé budou ohleduplni. Podpoii jeden druhého a pomohou tam, kde
je potieba.

Mame demokracii. VSichni budeme moct vyjadfit svij nazor na vedeni naSi zemé ve
svobodnych volbach. Ted’ je vSak naprosto zbytecné na socialnich sitich dokola feSit a hadat
se o to, kdo co m¢l a nemél udé€lat apod. Musime tdhnout za jeden provaz. Zklidnit se a feSit
jen to podstatné.

Za nas, jsme radi, Ze Zijeme v na$i zemi, kde byla opatieni vladou zavadéna v porovnani s
mnoha jinymi staty velmi pruzné. Modlime se, at’ to cela Evropa zvladne a at’ je to brzy.

Myslime na vas, opatrujte se a kéZ se vam virus vyhne.
Vas Klub ME/CFS

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2768493439911337

20. 3. 2020 — ZPRAVY ZE SVETA — 35. vydani Svétové kroniky ME
Vazeni Ctenari,

vcera vyslo dalsi ¢islo ME Global Chronicle (# 35 - March 2020). Redakéni tym GCh vas zve
precist si nové ¢lanky a zaroven se omlouva za mozné nepfesnosti zplisobené mimoiadnou


https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2768493439911337

situaci ve svété. Vyvoj soucasné pandemie je velmi rychly, coz nejde vzdy v ¢lancich, které
se pripravuji dopiedu, pln¢ reflektovat.

Odkaz na aktualni ¢islo:
https://let-me.be/dow.../55/the-me-global-chronicle-20200322

Odkaz na vSechna ¢isla:
https://let-me.be/download/category/1/newsletters/

Dovolte nam, jesté jednou spole¢né s redaktory GCh upozornit na petici za ME, ktera byla
podana Peti¢nimu vyboru Evropského parlamentu holandskou pacientkou Evelien Van Den
Brink. Stale ji muzete podepsat, ale termin uz se krati. Poslat podpisy lze jen do zacatku
dubna!

Tato petice ziskala pies 13 000 podpisit (Gdaj pted 14 dny), coz je pro evropskou petici
jedinecné. Lidé jsou uZasni a své podpisy stdle posilaji. Navod, jak podepsat petici online,
najdete zde: http://me-cfs.eu/podepisme-petici-evropskemu-parlamentu.../. Nebo pouzijte
podpisovy arch v ¢esting, ktery je k dispozici na adrese:

https://drive.google.com/.../AwsWyB7eDmvOxdbSrMBp.../view.... Tento arch je potieba
vytisknout a po podepsani naskenovat nebo vyfotit a odeslat emailem na adresu
eu.me.petition@gmail.com Je nutné, aby sken nebo fotografie archu byla ostra a dobie

¢itelna. (Sher podpisii jiz skoncil!)

Moznd si Celni predstavitelé po zkuSenosti s virovou pandemii budou konecné Iépe
uvédomovat, jak je dulezité pro lidi s ME/CFS néco udélat. Zijeme v izolaci desitky let,
zijeme s trvalymi chfipkovymi projevy a energii sniZenou na minimum. Po osobni zkuSenosti
s karanténou snad lidé pochopi, jak narocné to pro nas je. O nutnosti zvysit vyzkum a najit
1écbu ME/CFS, kterd doma izoluje miliony lidi po celém svéte, uz by nemeélo byt pochyb.

Na 92. strané GCh najdete zpravy od nas z Ceské republiky. Informujeme svét o zamitnuti
tvorby klinickych postupti pro ME/CFS, ale také o tom, ze nemame v umyslu se vzdat. Dale
piSeme i o pohlednicové akci, jejimZ prostfednictvim chtéji pacienti ukéazat celé spolecnosti i
Iékaiim, jaky je nas Zivot s touto hroznou nemoci (je to stejné jako zivot v léta trvajici
izolaci/karanténé s nekoncici téZkou chiipkou a bolesti - bez 1écby, bez zdravotni a socidlni
pomoci).

Radi vam preddvame téz osobni pozdrav od editordt GCh: "Jste v naSich srdcich," vzkazuji k
nam do Ceska. Opétujeme tyto milé pozdravy a také my jsme v myslenkach s vami viemi. @

Vas Klub ME/CFS.cz

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2773394082754606

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

odbornou pomoc. Zpét na obsah
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