Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - brezen 2013
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KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI W 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNIVOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA § ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

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

VYSKYTUJE SE JEDNOTLIVE | V EPIDEMIICH 1 AZ 2 MILIONY POSTIZENYCH ME/CFS V EVROPE
KOMPLEXNI MULTISYSTEMOVA CHRONICKA NEMOC i NESCHOPNOST SE SOUSTREDIT, CiST

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

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

Pridejte se k nam na Facebook, zvysite informovanost o ME/CFS a
vyjadFite moralni podporu postiZzenym rodinam.

Stranku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazite kliknutim na odkaz
http://www.facebook.com/MEcfs.cz

1. 3. 2013

Adrienne Dellwo na svém blogu informuje o studii starsich pacientli s ME/CFS:
http://chronicfatigue.about.com/b/2013/02/27/young-vs-old-different-type-chronic-
fatigue-syndrome.htm

Nova vyzkumna studie, jejiz spoluautorkou je profesorka Julia Newtonova z univerzity v
Newcastlu (ve Velké Britanii) porovnavala pacienty s ME/CFS, ktefi onemocnéli ve
starsim véku (nad 50 let) s pacienty mladsiho véku. Studie zjistila, Ze pacienti, ktefi
onemocnéli starsi 50 let, maji kromé jiného vice Unavy, vice deprese, vétsi dysfunkci
autonomniho nervového systému a jsou celkové vice postizeni. Odkaz na obsah studie
zde: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23397955

Profesorka Julia Newtonova jiz dfive zkoumala ME/CFS, v minulosti pomoci grantt od
nadace ME Research UK a v roce 2012 ziskala grant od britské vladni organizace
financujici medicinsky vyzkum, British Medical Council.

Pozn. ME/CFS.cz: Kazda studie je pouze dilcim poznatkem védy a jeji vysledky se musi vZdy hodnotit v
kontextu existence zavérd studii souhlasnych i protikladnych. NeZ mohou byt nové poznatky pfijaty do praxe,

musi projit procesem ovérovani jinymi védci a ve velkych studiich.

2. 3. 2013

Jiz paty den probiha kazdodenni hlasovani v internetové hlasovaci charitativni
soutézZi Nature’s Bounty v Kanadé, ve které my vsichni miZzeme hlasovat. O
vikendu Casto pfiznivci ostatnich charit a organizaci hlasuji méné, takze je pro nas
dilezité nepolevit. National ME/FM Action Network je momentalné na ¢tvrtém misté, ale
soutéz je dlouha a véci se mohou rychle zménit. Kazdy hlas je potfeba! Prosime, hlasujte
kazdy den do 29. bfezna 2013.


http://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://chronicfatigue.about.com/b/2013/02/27/young-vs-old-different-type-chronic-fatigue-syndrome.htm
http://chronicfatigue.about.com/b/2013/02/27/young-vs-old-different-type-chronic-fatigue-syndrome.htm
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23397955

Vice informaci v tomto ¢lanku na nasem webu:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701

Pozn. ME/CFS.cz: Podporujeme vsechny soutéze, jejichz vytéZzek je vénovan pro myalgickou
encefalomyelitidu/chronicky unavovy syndrom:.

5. 3. 2013

Valerie, pacientka z Irska dlouhodobé nemocna ME/CFS, organizuje osvétovou
akci, na které se zaroven budou ziskavat prostiedky na ME/CFS. Pocita se, Ze na
akci ptijde jeden z irskych politikd: Dinny McGinley. Akce je pldnovand na 22. &erven
2013 a bude se konat v jejim domové, na farmé v Donegalu.

Jedna z véci, kterou Valerie na této akci planuje, je vyvésit fotografie a pfib&hy pacientl
s ME, aby si je hosté mohli prohlédnout a preéist, je to osobné&jéi zplsob, jak ukazat, e
ME/CFS postihuje opravdové lidi. Proto zada pacienty s ME/CFS, aby ji poslali svoji
fotografii a pfib&h. Valerie vé&fi, Ze je dllezité, abychom pouZili na$ spole¢ny hlas a
ukazali, Ze lidé s ME nejsou pouze v jedné oblasti, a Ze to je celosvétovy problém.

Pokud mate zajem prispét svym pribéhem napsanym v anglickém jazyce a fotografii,
kontaktujte britskou charitu Invest in ME na e-mailové adrese info@investinme.org nebo
postou: Invest in ME, PO Box 561, Eastleigh, Hampshire, SO50 0GQ, Velka Britanie.
Invest in ME je Valerii pfeposle.

Vice informaci v tomto ¢lanku (v anglictiné):
http://www.investinme.org/IIME-Newslet-1302-04.htm

8. 3. 2013

Minuly mésic (19. Unora) jsme informovali o mladé divce, Karing, z Danska, ktera byla
odebrana ze své rodiny. Nyni informujeme o vyvoji situace. Pfeklad textu u fotografie
z ME Foreningen - ME Association, Denmark:

27. Unora 2013: Rebecca Hansenova z ME Asociace v Dansku se pokousi navstivit Karinu
v Hammel Neurocentru. ME Associace byla pod dojmem, Ze zakaz navstév Kariny byl
zrusen.

Oddéleni, na kterém Karina lezi, ma 3 zamcené dvefre a Rebecce je umoznén pfistup do
centra pomoci kodu PIN. Je ji odmitnut pfistup ke Kariné na zakladé toho, ze psychiatr
Nils Balle Christensen prodlouZil zakaz navstév o 7 dni, protoZe byl na dovolené. Rebecca
Hansenovd nedostala |ékafské vysvétleni, pro¢ nemizZe Karinu navstivit. Kariny se
nezeptali, jestli si pfeje, aby ji Rebecca navstivila.

Rodina a pravnik jesté nedostali plan na lIé¢bu Kariny a to znamend, Ze nevédi, jakou
IéCbu Karina dostava. Pravnik se nékolikrat pisemné obratil na Neurocentrum, méstsky
Urad a Vyzkumnou kliniku pro funkéni poruchy (Research Clinic for Functional Disorders),
ale ani po 14 dnech nedostal zadnou odpovéd. ME Asociace sleduje dalsi vyvoj a bude
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http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701
http://www.investinme.org/IIME-Newslet-1302-04.htm
http://www.me-cfs.cz/fb/2013/fb_02-2013.pdf
http://www.facebook.com/meforeningen.dk?group_id=0

své Cleny informovat na www.me-foreningen.dk

Pozn. red. ME/CFS.cz: Nasilné odebirani déti i dospelych s ME z jejich rodin proti jejich vili povaZzujeme za poru$eni lidskych
prav a kruté zachazeni se zdravotné postizenymi. Mozné nasledky takovych ¢inti dokumentuje britsky film NevyslySené hlasy:
http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be

11. 3. 2013

Novy ¢lanek na nasem webu:
DuleZitost vzdélavani - uzite¢né informace pro pacienty s ME
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013031001

12. 3. 2013 (Tato akce jiz skoncila.)

Prosime, nezapominejte na hlasovani pro National ME/FM Action Network v
charitativni soutézi poradané spolec¢nosti Nature’s Bounty! Mame moznost se
znovu dostat ze Ctvrté na treti pricku!

21. 3. 2013 (Tato akce jiz skoncila.)

,ﬁ\ ,ﬁ\ ,ﬁ\ M Zacina poslednich devét dni hlasovani v charitativni soutézi
Nature’s Bounty. Ukazuje se, ze National ME/FM Action Network
POMOZME S| A PODPORUJME SE NAVZAJEM L. , ° v v
Prosine Hasuf po v organizace: bojuje o0 3. misto a 5 000 dolaru. Proto se uzavrela dohoda, ze

1) National MI ction Network
2) Reach for the Rainbow Ontario

Hrsute romtoenaz o sz | DUDEMe v poslednich dnech hlasovat spolecné s charitou Reach for
2 Paneno N Ao VERM At the Rainbow Ontario, kterd bojuje o 1. misto.

2. Pismeno ‘N’ - National ME/FM Action
Network, stisknéte tlacitko VOTE

3. Pismeno ‘R’ - Reach for the Rainbow
Ontario, stisknéte tlacitko VOTE

4. HOTOVO! HLASUJTE OPET ZITRA!

Budeme kazdy den hlasovat pro National ME/FM Action Network a
zaroven také pro Reach for the Rainbow - a lidé hlasujici pro
Reach for the Rainbow budou také zaroven hlasovat pro National ME/FM Action Network.

Reach for the Rainbow Ontario je charita, kterad podporuje postizené déti a mladé
dospélé. Takze se cile téchto dvou charit vlastné doplnuji.

Spole&né hlasovani timto zplisobem je mozné a daléi dvé organizace, které bojuji o 1. a
3. misto (Alberta Animal Rescue Crew Society a Mountainaire Avian Rescue Society) uz
také podobné spolecné hlasuji. Je mozné hlasovat pro vice nez jednu organizaci kazdy
den (pouze nelze hlasovat pro jednu organizaci vice nez jednou denné).

Vice informaci zde: http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701

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