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Příspěvky z facebookové stránky ME/CFS.cz – duben, květen, červen 2018 

 

Kdo máte profil na Facebooku, přidejte se k nám označením naší stránky To se 

mi líbí. Zvýšíte informovanost o ME/CFS a vyjádříte morální podporu postiženým 

rodinám. Děkujeme. 

Stránku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazíte kliknutím na odkaz 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz 
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7. 4. 2018 – OSVĚTA – NOVÝ ČESKÝ ČLÁNEK O ME/cfs 

Zoufale se vám nedostává energie. S hrůzou zjišťujete, že po prodělání 

virózy najednou nejste schopni naskočit do běžného režimu. Naopak, 

čím více se snažíte své tělo vybičovat alespoň k průměrnému výkonu, 

tím hůř vám je. Uběhlo půl roku a situace se nelepší. Spíš naopak. 

Celý článek: http://me-cfs.eu/psychologie-dnes-energie-na-pridel/ 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1626492967444729  

 

13. 4. 2018 – VĚDA A VZDĚLÁVÁNÍ – KOMUNITNÍ SYMPÓZIUM OMF 

 

https://www.omf.ngo/community-symposium-2/ 

 

Zpět na obsah 

 

 

http://me-cfs.eu/psychologie-dnes-energie-na-pridel/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1626492967444729
https://www.omf.ngo/community-symposium-2/
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17. 4. 2018 – LÉČBA – Nízké dávky naltrexonu (LDN) 

Informace zde: http://me-cfs.eu/nizke-davky-naltrexonu/comment-page-1/#comment-78 

 

17. 4. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING  

Letos po druhé bude ČR a SR součástí globální akce Millions Missing. Proto vznikla 

facebooková stránka Millions Missing CZ+SK, kde se dozvíte vše potřebné a důležité.  

Jděte na tuto stránku: https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-3019077135…/ -

  označte ji To se mi líbí - a buďte informováni, sdílejte příspěvky a posílejte své 

příběhy (viz návod na konci sdíleného příspěvku níže). Jak velmi moc je to pro nás všechny 

jako jedno společenství důležité, se dočtete přímo ve sdíleném příspěvku a dalších...  

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1636459309781428  

 

25. 4. 2018 – OSVĚTA – 12. KVĚTEN – MEZINÁRODNÍ DEN ZVYŠOVÁNÍ 

POVĚDOMÍ O ME/CFS  

I letos informujeme o našem Dni média (jejich seznam najdete v článku). A jestli jsme na 

některá zapomněli, tak neváhejte a napište jim. 

http://me-cfs.eu/12-kveten-o-cem-se-nemluvi-jako-by-nebylo/ 

 

25. 4. 2018 – TĚŽKÁ ME – oficiální úmrtí  

Lékaři dívce tvrdili, že její nemoc neexistuje: 

Nakonec zemřela  

https://www.frekvence1.cz/clanky/zivotni-

styl/lekari-divce-%E2%80%A021-tvrdili-ze-jeji-

nemoc-neexistuje-nakonec-zemrela.shtml 

Na ME se přece neumírá – pravda nebo ne?  

http://me-cfs.eu/na-me-cfs-se-prece-neumira-

pravda-nebo-ne/ 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645427308884628  

Zpět na obsah 

 

http://me-cfs.eu/nizke-davky-naltrexonu/comment-page-1/#comment-78
https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-301907713563730/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1636459309781428
http://me-cfs.eu/12-kveten-o-cem-se-nemluvi-jako-by-nebylo/
https://www.frekvence1.cz/clanky/zivotni-styl/lekari-divce-%E2%80%A021-tvrdili-ze-jeji-nemoc-neexistuje-nakonec-zemrela.shtml
https://www.frekvence1.cz/clanky/zivotni-styl/lekari-divce-%E2%80%A021-tvrdili-ze-jeji-nemoc-neexistuje-nakonec-zemrela.shtml
https://www.frekvence1.cz/clanky/zivotni-styl/lekari-divce-%E2%80%A021-tvrdili-ze-jeji-nemoc-neexistuje-nakonec-zemrela.shtml
http://me-cfs.eu/na-me-cfs-se-prece-neumira-pravda-nebo-ne/
http://me-cfs.eu/na-me-cfs-se-prece-neumira-pravda-nebo-ne/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645427308884628
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26. 4. 2018 - OSVĚTA – MILLIONS MISSING 

Jak se zúčastním letošní virtuální akce Millions Missing? 

1. Přihlaste se k účasti na této události pomocí tlačítka Zúčastním se přímo na stránce události 

zde: https://www.facebook.com/events/1848785921852223/  

2. Sdílejte událost (přímo ze stránky události) i pro své známé, co mají Facebook a vyzvěte je, 

ať se k ní virtuálně připojí. Stačí u události kliknout na Zúčastním se 

3. Posílejte svoje příspěvky. Buď je sdílejte sami přímo na stránce události, nebo je pošlete 

sem na tuto stránku do zprávy https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-

3019077135…/. My si je odchytíme, uložíme a 12. května je budeme dávat na stránku 

události tak, aby se tam pokud možno celý den něco objevovalo. 

Kompletní info o letošní virtuální akci Millions Missing viz 

příspěvek: https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=436189110135589&id=301

907713563730 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645451885548837 

 

26. 4. 2018 – OSVĚTA – MEDIALIZACE 

Ať jsme vidět a slyšet - napište i vy na uvedené kontakty médiím http://me-

cfs.eu/…/uploa…/2018/04/seznam-medii-md-2018-2.pdf. Stačí stručnou otázku ve smyslu: 

„Uveřejníte reportáž o akci Millions Missing?"  

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645470788880280  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.facebook.com/events/1848785921852223/
https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-301907713563730/
https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-301907713563730/
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=436189110135589&id=301907713563730
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=436189110135589&id=301907713563730
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645451885548837
http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2018/04/seznam-medii-md-2018-2.pdf
http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2018/04/seznam-medii-md-2018-2.pdf
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645470788880280
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30. 4. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1649388161821876  

2. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651285028298856  

 

 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1649388161821876
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651285028298856
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2. 5. 2018 –AKTIVISMUS – GLOBÁLNÍ PETICE (akce skončena) 

 

https://my.meaction.net/petitions/the-timeforunrest-global-impact-petition  

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651288674965158  

Zpět na obsah 

 

2. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING 

Letos je na seznamu účastníků kampaně Millions Missing více než 100 měst světa (červený 

seznam)! Od loňska (modrý seznam) akce zaznamenává enormní nárůst zájmu. Nastal ideální 

čas na změny – zatím nebyla lepší příležitost, než je právě nyní. Změňme svůj osud z pouhého 

přežívání, kdy se bojíme dokonce jenom zmínit, co máme za nemoc, na důstojný život. 

Millions Missing je skvělá věc. Byla by Škoda propást tuto příležitost. Zapojte se. 

https://my.meaction.net/petitions/the-timeforunrest-global-impact-petition
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651288674965158
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Aktualizace: Jak jsme byli upozorněni, účastnických měst už je rovná STOVKA. Zde, na 

oficiálním webu kampaně, můžete sledovat, jak přibývají další města z celého 

světa: https://millionsmissing.meaction.net/ 

 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651553301605362  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://millionsmissing.meaction.net/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651553301605362
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3. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 
http://me-cfs.eu/tiskova-zprava-akce-millions-missing-czsk-v-praze/  

Zpět na obsah 

 

4. 5. 2018 – ZDRAVOTNĚ-SOCIÁLNÍ POLITIKA – OMBUDSMAN 

Mgr. Anna Šabatová, Ph.D., veřejná ochránkyně práv, podpoří na sociálních sítích 

Mezinárodní osvětový den ME/CFS. 

Více zde: http://me-cfs.eu/verejna-ochrankyne-prav-vyjadruje-podporu-pacientum-u-

prilezitosti-mezinarodniho-dne-me-cfs/  

Od 1. 1. 2018 se rozšiřuje pravomoc ombudsmana přezkoumávat i situaci osob se zdravotním 

postižením a sledovat naplňování jejich práv. Na tom v minulosti skončil náš podnět, protože 

byl mimo kompetence ombudsmana. Nyní už do jeho pravomocí spadá, na což nás paní 

ombudsmanka ve své odpovědi upozornila. Určitě by to neudělala, kdyby tam žádnou 

cestičku pomoci pro nás neviděla.  

Kancelář VOP jako jediná z institucí oslovených zástupci občanů dělala v rámci svých 

kompetencí ve věci lidí postižených ME/CFS skutečné maximum a vyčerpala v naší věci 

veškeré možnosti, které se v minulosti daly z pozice Kanceláře VOP podniknout k podpoře 

našeho úsilí zlepšit situaci pacientů s ME/CFS. Nyní však, jak paní ombudsmanka píše ve své 

http://me-cfs.eu/tiskova-zprava-akce-millions-missing-czsk-v-praze/
http://me-cfs.eu/verejna-ochrankyne-prav-vyjadruje-podporu-pacientum-u-prilezitosti-mezinarodniho-dne-me-cfs/
http://me-cfs.eu/verejna-ochrankyne-prav-vyjadruje-podporu-pacientum-u-prilezitosti-mezinarodniho-dne-me-cfs/
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odpovědi, se otevírají nové možnosti jejího úřadu. Určitě proto bude vhodné podat nový 

podnět k řešení. 

Zpět na obsah 

 

7. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 

Zpět na obsah 
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11. 5. 2018 – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 

 

 

Zpět na obsah 
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12. 5. 2018 - ZDRAVOTNĚ-SOCIÁLNÍ POLITIKA – OMBUDSMAN 

Paní ombudsmanka se připojila k Mezinárodnímu osvětovému dni ME/CFS! Děkujeme. 

https://www.facebook.com/verejny.ochrance.prav/posts/1886822511365416 

 

Zpět na obsah 

 

14. 5. 2018 – OSVĚTA –MILLIONS MISSING CZ+SK 

Děkujeme všem, kdo jste přispěli ke konání sobotní akce! A odpusťte, že budeme jmenovat 

jen Lenku Goldšmídovou, nezávislou obhájkyni práv pacientů, která to má celé „na svědomí“, 

a ne všechny z vás, kdo jste podali pomocné ruce, ačkoliv to pro vás nebylo vůbec snadné. 

Jste naši hrdinové a průkopníci. Díky vám to byla skvělá oslava našeho svátečního a hlavně 

osvětového Dne, na který nepřišly jenom „naše modré stužky“, ale i lidé s příbuznými 

nemocemi, kterým rovněž patří tento den. Abecedně: borelky, fibromyalgičky, chlamky.  

Zájem ostatní veřejnosti nás mile překvapil. Zejména co se týká mladých lidí a zahraničních 

návštěvníků Prahy. V botičkové uličce proto dost často zaznívala i angličtina. Zkrátka letos se 

čeští a slovenští pacienti hrdě přidali k celosvětové rodině #MillionsMissing. Díky všem 

účastníkům!  

Nyní se můžeme všichni těšit na dva články s fotografiemi z akce, za které děkujeme Medical 

tribune a Zdravotnickým novinám.  

https://www.facebook.com/verejny.ochrance.prav/posts/1886822511365416
https://www.facebook.com/hashtag/millionsmissing?source=feed_text
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A přece jenom si na závěr dovolíme ještě jedno jméno – nejen za krásné fotografie patří náš 

dík Vítku Švajcrovi. https://www.facebook.com/fotosvajcr   

Pro případné použití těchto snímků, prosíme, vždy uvádějte – Foto: Vít Švajcr. 

 

 

20. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING 

Chcete vidět, jak probíhala MillionsMissing např. v Japonsku? 

Pro nás nemocné ME/CFS je cestování velmi náročné a mnohdy nemožné. Avšak díky 

fotoalbům MEAction můžeme alespoň virtuálně cestovat po celém světě a navštívit akce 

MillionsMissing v různých koutech světa. 

Děkujeme vám MEAction a pořadatelé v jednotlivých městech za veškerou práci!  

Za fotky z Prahy děkujeme Vítovi Švajcrovi :-) 

https://meaction.smugmug.com/MillionsMissing-2018  

https://www.facebook.com/fotosvajcr
https://meaction.smugmug.com/MillionsMissing-2018
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21. 5. 2018 – OSVĚTA – MILLIONS MISSING CZ+SK 

 



 

14 
 

Millions Missing Cz + Sk 

Postrehy z akce – mluveni s lidmi  

Zasadni roli hrala prima diskuse s lidmi, jednak my pak nevime, co si z akce odnaseli ti, co se 

jen divali a nemuzeme tedy rict, jaky dopad kampan mela, a jednak proto, ze jsem sama s 

lidmi mluvila, vim sama, ze ani vzkazy na boty, ani vystizne plakaty, nedovedly lidem prenest 

presny obraz nemoci a po pouhem pohledu lide stale nevedeli, o co se jedna, ani ze ty vzkazy 

neobsahuji jen bezne prehaneni (ostatne ti, co chodi z prace do prace take postradaji 

prochazky a posezeni s prateli a take tvrdi, ze tyto veci delat „nemuzou“). Je tedy dulezite 

ukazat skutecne pacienty a nechat je bezprostredne mluvit s lidmi, vyvolat v nich otazky a 

odpovidat na ne, zni to blbe, ale i ukazat konkretni pripad. Kdyz bylo videt, ze stale hledam 

jak si ulevit, nestat, nevstavat rychle, a v reci nejsem schopna se vyjadrit, mluvim pomalu, 

hledam slova, nerozumim otazce, dokonce behem reci zapominam, na co odpovidam, nikdo 

uz nemel pochybnosti o tom, ze se nejedna o psychologickou unavu, ale NEUROLOGICKY 

problem. 

Stejne tak byla nutna vlidna konverzace s lidmi proto, aby byli vtazeni do problemu. Ja jsem 

to videla ciste prave proto, ze jsem sedela zapikolovana ve stanku a mohla mluvit jenom s 

temi lidmi, kteri k nemu prisli, takze jsem mohla pozorovat to, jak lidi byli sice zvedavi, 

pozorovali akci z dalky, ale ostychali se prijit bliz a jen ti nejdrzejsi se osmelili zeptat, co se tu 

kona. Naopak jsem videla jak dobre funguji ti, kteri se priblizovali ke kolemjdoucim a behem 

rozdavani letacku je postupne zaujali tak, ze se zastavili v dlouhe konverzaci. 

Jako ten, kdo sedel u stanku mohu rict, ze lide dost vahali si tim si z nej neco vzit nebo se i 

zeptat, o co se jedna, pritom na druhou stranku to byla prave vec, ktera je k akci pritahla, aby 

zmenili smer a sli se podivat. Vetsina nemela zajem o propagacni predmety, neudalo se jich 

mnoho, mozna je odradilo i to, ze jsme za ne chteli, byt dobrovolny prispevek, mozna jejich 

mnozstvi (nemohli se rozhodnout, co vybrat). Je taky mozne, ze je proste nase predmety 

nezaujaly, kazdopadne pokud bysme meli neco, co by je zaujalo urcite, napriklad v zertu 

zminene koblihy, pak bychom jich asi vice primeli k dialogu. Podle me tam pusobil ten efekt 

„ja si jenom prohlizim“, kdy ve chvili, jak na vas vybafne prodavacka, citite se nekomfortne a 

radeji couvate z kramu. Vice tahly srdickove placky, mejdlicka jsem udala asi jen dve (a taky 

nejsou uplne vhodna do vedra). U propagacnich materialu jednoznacne vadilo, ze je jich tolik, 

lide se netvarili nadsene, ze si musi vybirat, vetsinou me nenechali ani popsat je vsechny, 

vzali si jich jen par. Bylo by skutecne lepsi, jak jsem se puvodne domnivala, mit jen jeden, 

maximalne dva letacky, nevadily jim materialy formatu A4, dokonce jim nekolikrat dali 

prednost pred mensimi, stejne si takzvane vsechny brali „na precteni doma“. U stanku by 

nemel sedet jenom jeden clovek, aby kdyz prijde vic lidi najednou, je nekdo zvladnul udrzet 

vsechny. Jedna vec byla pri kontaktu s lidmi trochu skoda, totiz casto se bavili pacienti mezi 

sebou a ignorovali kolemjdouci, kteri se dokonce sami chteli neco dozvedet a bylo videt, ze 

cekaji, az se ti dva vykecaji, mela by se maximalizovat snaha poucit lidi, co jsou „odjinud“. 

Nekteri lide, kdyz slyseli, ze se jedna o akci upozornujici na nebezpeci nemoci ztratili zajem, 

vetsina ale bud pokladala otazky, nebo mela zajem pomoci. Vsichni lidi, se kterymi jsem 

obsirneji komunikovala, byli vstricni a chteli nejak pomoct. Bud davali dobrovolne prispevky 
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a brali si vlastne neco jen, aby mohli dat prispevek, nebo se alespon zive zajimali. Nektere 

damy dokonce zaujaly nase boty a chteli je koupit s tim, ze by tak rady prispely na nase 

potreby. Jeden z tech, kdo se nejziveji zajimal o onemocneni a lecby, byl dokonce pritomny 

policista. 

Casto se mluvilo hlavne o lecbe. Nejspis v souvislosti s tim, ze neni znama zadna pricina a 

tudiz to muze potkat i je, je tolik zajimalo, co se da delat a nejvic sokovalo, ze neni nic, co by 

se dalo oznacit za efektivni lecbu, samozrejme s predstavou agresivniho odpocinku po vetsinu 

dne ve skutecnosti spokojeni nebyli (coz je zajimave, vetsinou lidi rikaji takove blbosti jako, 

ze to by se chteli taky valet cely den, ale kdyz jsem jim to prezentovala jako jedinou moznou 

lecbu, cili nutnost, tak uz mi to rozhodne nezavideli). 

Jelikoz ja se unavim velice rychle, tak uz pri prvnim kontaktu s lidmi jsem nebyla uplne v 

nejlepsi forme, coz smutne prispelo k tomu, ze kdo mluvil se mnou, nepochyboval, ze jsem 

nemocna, ac jsem podle vseho vypadala celkem k svetu (jeden muz se mi tam dokocne prisel 

dvorit, o to mu vic bylo lito, ze jsem nemocna). Vetsina se ptala na unavu, jak vypada, jak je 

silna, kolik potrebuji dopocinku, tak jak nazev nemoci evokuje. Nebylo tezke jim vysvetlit, ze 

se nejedna jen o unavu a uz vubec ne psychickou, ale neurologicke onemocneni, kdyz jsem 

tezko hledala slova. Nesetkala jsem se s tim, ze by me nekdo podezrival z prehaneni, kdyz 

jsme si povidali, zvlaste, kdyz jsem se opirala o to, kolik je na miste bot a ze vsichni maji to 

stejne a pramalou sanci, ze se to zlepsi. A i kdyz jsem se pohybovala a nevypadala nijak 

invalidizovana, stacilo vysvetlit, ze invalidita muze byt i neviditelna a odkazat je na napisy na 

botach, ktere hovori o tom, co lidem chybi proto, ze to prave kvuli zneschopnujici nemoci 

delat vubec nemohou. 

Krome materialni, nabizeli lidi i nematerialni pomoc. Jeden sliboval, ze se, konkretn za me, 

pomodli. A jedna mlada divenka dokonce pravila, ze to je ted dalsi z jejich planu, najit lek na 

tuto nemoc. 

Vsem jsem rikala, ze nejdulezitejsi, co po nich chci a jak nam mohou nejvic pomoc, je 

jednoduche, staci, kdyz, kde mohou, tam at vypravi, co se tu dozvedeli a pomohou nam tak 

zborit myty o psychiatricke chronicke unave a o tom, ze poskytovana lekarska pece 

pacientum staci. Vsichni mi to samozrejme slibili a i kdyz to nesplni, alespon oni budou 

vedet, ze pacienty opravdu nepostaci jenom rozhybat, nebo rozveselit a ze jich neni jen par 

desitek. Tech sedmdesat tri bot, ktere jsme tam umistili samozrejme neni kompletni seznam 

pacientu. Kdyz osmdesat procent je nediagnostikovanych, bude to patrne jen spicka ledovce a 

za rok jich muze byt i nasobne vice (snad ne, kdo by pak sbiral tolik bot). 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1669407896486569  

Zpět na obsah 

 

 

 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1669407896486569
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22. 5. 2018 – OSVĚTA – TISKOVÁ ZPRÁVA O AKCI MILLIONS MISSING CZ+SK 

 

http://me-cfs.eu/12-5-2018-v-praze-probehla-akce-millions-missing-czsk/  

 

22. 5. 2018 – OSVĚTA – ČESKÉ ČLÁNKY 

 

Odkaz na článek: http://me-cfs.eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-syndrom-ma-v-cr-az-

80-000-lidi/  

Zpět na obsah 

 

http://me-cfs.eu/12-5-2018-v-praze-probehla-akce-millions-missing-czsk/
http://me-cfs.eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-syndrom-ma-v-cr-az-80-000-lidi/
http://me-cfs.eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-syndrom-ma-v-cr-az-80-000-lidi/
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22. 5. 2018 – OSVĚTA – ČESKÉ ČLÁNKY 

Díky laskavému souhlasu Zdravotnických novin je včerejší článek o ME/CFS a osvětové akci 

Millions Missing CZ+SK dostupný i na našem webu.  

Za krásné fotografie z akce ještě jednou děkujeme Vítu Švajcrovi.  

http://me-cfs.eu/zdravotnicke-noviny-100-mest-sveta-demons…/ 

Sken článku s vysokým rozlišením:  

http://me-cfs.eu/…/ZN21_strana-6_Chronicky-unavovy-syndrom.… 

 

 

29. 5. 2018 – ZDRAVOTNĚ-SOCIÁLNÍ POLITIKA – PŘÍSTUP MINISTERSTEV 

ZDRAVOTNICTVÍ V NEW YORKU A ČR 

Malé srovnání přístupu k ME/CFS Ministerstva zdravotnictví státu New York a našeho 

českého Ministerstva zdravotnictví. 

Ministerstvo zdravotnictví státu New York má nově na svých oficiálních webových 

stránkách, díky spolupráci s pacientskými obhájci, novou stránku o myalgické 

encefalomyelitidě (ME) zde: https://www.health.ny.gov/diseases/conditions/me-cfs/   

Do seznamu všech nemocí, mezi kterými je uvedena ME, můžete nahlédnout 

zde: https://www.health.ny.gov/diseases/ 

Na tuto zprávu poprvé upozornila dne 25. 5. 2018 společnost MEAction:

  https://www.meaction.net/news/  

I u nás dlouhodobě usilujeme o sjednocení názorů na nemoc Ministerstvem zdravotnictví ČR. 

Jak bohužel vyplývá z poslední odpovědi ze dne 18. 4. 2017, kterou máme k dispozici (viz 

snímek, výňatek z odpovědi MZ č.j.: MZDR 15585/2017-6/MIN/KAN), české Ministerstvo 

zdravotnictví i nadále nerozlišuje mezi ME/CFS (neuro-imunitní nemocí) a chronickou 

únavou (příznakem mnoha různých nemocí) a „stále zastává názor, že odborná literatura 

týkající se problematiky chronické únavy je lékařům k dispozici a racionální přístup lékaře v 

první linii a adekvátní chování nemocného jsou předpokladem správného postupu, při kterém 

se nemocný i v současné situaci dočká odpovídající diagnostiky a léčby.“ Konec citace. 

http://me-cfs.eu/zdravotnicke-noviny-100-mest-sveta-demonstrovalo-za-prava-lidi-s-chronickym-unavovym-syndromem/
http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2018/05/ZN21_strana-6_Chronicky-unavovy-syndrom.jpg
https://www.health.ny.gov/diseases/conditions/me-cfs/
https://www.health.ny.gov/diseases/
https://www.meaction.net/news/
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Co na to říct... Patrně jediná cesta, jak MZ přesvědčit o opaku je ta, aby sami nemocní a jejich 

pečovatelé v hojném počtu ministerstvu objasnili, jak "rychle" se v současné situaci dočkali 

odpovídající diagnostiky a léčby, a zda se jí vůbec dočkali... Našim četným sdělením, peticím 

a důkazům o tom, jak to vypadá v praxi (viz http://me-cfs.eu/aktivity_obhajcu/), bohužel 

nepřikládá české ministerstvo žádný význam. 

Přesto to nevzdáváme. Povědomí o ME/CFS šíříme ve spolupráci s aktivisty prostřednictvím 

našeho webu (http://me-cfs.eu). A také díky zájmu časopisů a novin pro lékaře (http://me-

cfs.eu/novinove-clanky/), které vycházejí v desetitisícových nákladech a publikují články o 

ME/CFS, tak aby se moderní informace o naší nemoci dostaly do klinické praxe, kde mohou 

nám pacientům nejvíce pomáhat. 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1677010012393024  

Zpět na obsah 

 

 

 

 

 

http://me-cfs.eu/aktivity_obhajcu/
http://me-cfs.eu/
http://me-cfs.eu/novinove-clanky/
http://me-cfs.eu/novinove-clanky/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1677010012393024
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30. 5. 2018 – ZDRAVOTNĚ-SOCIÁLNÍ POLITIKA – PACIENTSKÁ RADA MZ 

Vyvolení pacienti zasedli v Pacientské 

radě Ministerstva zdravotnictví. 

Jmenoval ji ministr. 

Aby se pacienti mohli o jmenování do rady 

vůbec ucházet, museli splnit přísná kritéria. 

Kromě jiného ministerstvo zajímají 

informace jako je soupis zdrojů financování 

pacientské organizace. Jsme toho názoru, že 

stanovená kritéria jsou v rozporu se zahraniční praxí, kde ve výborech mohou zasedat i 

jednotliví pacientští obhájci, kteří nejsou členy žádné organizace. Rozhodující je jejich aktivní 

a profesionální činnost v oblasti ochrany práv a zájmů pacientů. Přestože náš klub léta 

vykazuje profesionální práci v této oblasti (viz např. http://me-cfs.eu/navrhy-standardu-pro-

cr/), nesouhlasíme se všemi podmínkami MZ, které nepovažujeme pro nominaci za nezbytné. 

Ovšem, jak vyplývá z dosavadních zkušeností, máme za to, že zástupci občanů s ME/CFS 

jsou bohužel ti poslední, koho by ministerstvo chtělo ve své radě vidět. 

Organizacím, které kritéria MZ úspěšně splnily, a jejich zástupci byli ministerstvem do rady 

vybráni, nezbývá než popřát úspěšnou činnost. Snad při ní budou pamatovat i na ostatní 

pacienty a jejich zájmy. 

Více o Pacientské radě: https://www.mzcr.cz/…/pacientska-rada-informace-pro-uchazec… 

Zpět na obsah 

 

2. 6. 2018 – VĚDA – KONFERENCE IiME RESEARCH 

Britská organizace Invest in ME Research 

(IiMER) letos potřinácté uspořádala 

mezinárodní konferenci akreditovanou 

CPD, která poskytuje platformu pro 

sdílení nejnovějšího a nejslibnějšího 

biomedicínského výzkumu myalgické 

encefalomyelitidy (ME). Letošní setkání 

špičkových světových vědců se 

uskutečnilo dne 1. 6. 2018 v Londýně a 

navazovalo na dvoudenní kolokvium, 

které proběhlo 30. – 31. 5. 2018. Cílem tohoto v pořadí osmého kolokvia bylo zvýšit 

mezinárodní spolupráci na poli výzkumu ME. 

Každý ročník konference je zaznamenán na DVD, která je možné objednat 

zde: http://investinme.eu/IIMEC12.shtml#dvd  (DVD z letošní konference bude přidáno 

později, IiMER vždy včas avizuje dostupnost záznamu z poslední uskutečněné konference).  

http://me-cfs.eu/navrhy-standardu-pro-cr/
http://me-cfs.eu/navrhy-standardu-pro-cr/
https://www.mzcr.cz/dokumenty/pacientska-rada-informace-pro-uchazece-o-clenstvi_14062_1.html
http://investinme.eu/IIMEC12.shtml#dvd
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Na pestrý program letošní konference se podívejte zde: https://bit.ly/2J7n539   

Stránky 13. konference viz zde: http://investinme.eu/IIMEC13.shtml   

Na přehled všech konferencí se můžete podívat zde: https://bit.ly/2xAzreZ 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1680462885381070  

Zpět na obsah 

 

2. 6. 2018 – AKTIVISTÉ ME – USA - NIH 

MEAction poslala dne 24. května 2018 dr. Francisi Collinsovi, řediteli amerického Národního 

ústavu zdraví (NIH), 626stránkový dopis se žádostí o diagnostický test, klinický výzkum a 

léčbu nemoci myalgická encefalomyelitida (ME). Dopis byl zpracován formou knihy a 

obsahuje 7 000 podpisů, osobní komentáře a fotografie Millions Missing z celého světa, 

včetně pražské akce. NIH může zvýšením financování výzkumu urychlit vyřešení této nemoci 

a změnit tak osudy milionů lidí trpících ME. 

Za fotky z Prahy děkujeme Vítu Švajcrovi. 

Celý dopis MEAction si prohlédněte zde: https://bit.ly/2HgHXPE 

Tato zpráva se poprvé objevila zde: https://bit.ly/2JaSNIX 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1681183108642381   

Zpět na obsah 

 

 

https://bit.ly/2J7n539
http://investinme.eu/IIMEC13.shtml
https://bit.ly/2xAzreZ
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1680462885381070
https://bit.ly/2HgHXPE
https://bit.ly/2JaSNIX
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1681183108642381
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3. 6. 2018 – OSVĚTA – NAŠE FB STRÁNKA PŘEKROČILA 300 To se mi líbí 

 

 

20. 6. 2018 – OSVĚTA – POŘAD O ŽIVOTĚ S ME NA TV MARKÍZA 

 

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1702404796520212  

https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1702404796520212
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20. 6. 2018 – OSVĚTA – POŘAD O ŽIVOTĚ S ME NA TV MARKÍZA 

Není únava jako únava. Z té běžné se můžeme vyspat. Únava, s kterou bojuje mladý muž, mu 

obrátila celý život naruby.  

Trpí chronickým únavovým syndromem a jeho tělo se vyčerpá i z krátké chůze po bytě. Z 

nadějného sportovce se rázem stal ležící pacient, který je odkázaný na pomoc rodičů. 

Mladík je s chorobou smířený. Ani poté, co se vzdal fotbalové kariéry, nezůstal zatrpklý. 

Svádí s únavou těžký boj. Ale bojuje i s okolím. 

 

http://www.tvnoviny.sk/my-zeny/1924309_z-nadejneho-sportovca-sa-stal-leziaci-pacient-

ktory-je-odkazany-na-pomoc-rodicov 

http://videoarchiv.markiza.sk/video/reflex/cele-epizody/85646_reflex 

Zpět na obsah 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.tvnoviny.sk/my-zeny/1924309_z-nadejneho-sportovca-sa-stal-leziaci-pacient-ktory-je-odkazany-na-pomoc-rodicov
http://www.tvnoviny.sk/my-zeny/1924309_z-nadejneho-sportovca-sa-stal-leziaci-pacient-ktory-je-odkazany-na-pomoc-rodicov
http://videoarchiv.markiza.sk/video/reflex/cele-epizody/85646_reflex
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28. 6. 2018 – FILM UNREST – PODPORA HLASOVÁNÍM 

 

 

27. 6. 2018 – OSVĚTA  

Všichni potřebujeme rovný přístup ke zdravotní péči, ale jaká je zatím realita s ME a CFS, 

bohužel všichni víme. Proto se s vámi o pár zkušeností s informováním lékařů o naší nemoci 

rozhodla podělit Alena K., pacientka s ME, která říká: "Věřím, že mnoho z nás by rádo nějak 

pomohlo, aby se naše situace zlepšila, ale zdravotní stav nám nedovoluje nějaké větší aktivity. 

Proto posílám inspiraci, jak můžete být užiteční sobě i ostatním, aniž by vás to stálo mnoho 

sil."  

I když tento jednoduchý postup nemusí být vhodný pro každého, přesto může znamenat cestu 

k lepší zdravotní péči alespoň pro některé z nás. Alena sama je toho příkladem. 

http://me-cfs.eu/pomozte-svemu-lekari-porozumet-me/ 

 

 
Zpět na obsah 

 

http://me-cfs.eu/pomozte-svemu-lekari-porozumet-me/
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29. 6. 2018 – BRITSKÁ POSLANECKÁ DEBATA  

Poslanci Parlamentu Spojeného království ve své téměř tříhodinové debatě za změnu přístupu 

k ME upozornili jménem svých voličů na řadu palčivých problémů. Více v našem článku: 

http://me-cfs.eu/myalgicka-encefalomyelitida-lecba-a-vyzkum-debata-britskych-poslancu-ve-

westminster-hall/  

Zpět na obsah 

 

 Upozornění: Informace z FB příspěvků jsou zprostředkované z různých zdrojů. 

ME/CFS.cz neručí za správnost přejatých informací. Veškerý obsah má výhradně 

informativní charakter a nenahrazuje odbornou pomoc. 

http://me-cfs.eu/myalgicka-encefalomyelitida-lecba-a-vyzkum-debata-britskych-poslancu-ve-westminster-hall/
http://me-cfs.eu/myalgicka-encefalomyelitida-lecba-a-vyzkum-debata-britskych-poslancu-ve-westminster-hall/

