Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - duben, kvéten, Cerven 2018

. ___ & ______ &8 ____ & __ &8 & B = N
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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https://www.facebook.com/MEcfs.cz

7.4.2018 — OSVETA — NOVY CESKY CLANEK O ME/cfs

Zoufale se vdm nedostava energie. S hriizou zjiStujete, Ze po prodélani
virdzy najednou nejste schopni naskocit do bézného rezimu. Naopak,
¢im vice se snazite své t€lo vybicovat alespon k primérnému vykonu,
tim hiif vam je. Ubé&hlo pul roku a situace se nelepsi. Spis naopak.

] 31]61;8;%% Cely ¢lanek: http://me-cfs.eu/psychologie-dnes-energie-na-pridel/

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

13. 4. 2018 — VEDA A VZDELAVANI - KOMUNITNI SYMPOZIUM OMF

H PE w Stanford | Genome Technology Center research
MEDICINE ‘C,o ,eemu

OpenMedicine
)

Vyzkumné centrum chronického unavového syndromu na
Stanfordské univerzité

Druhé kazdoro¢ni
Komunitni sympozium o Molekularnich zakladech ME/CFS
Sponzorovano Qpen Medicine Foundation

=

ZAZNAMENEJTE S| TOTO DATUM

Sobota 29, zari 2018
Paul Brest Hall, Stanfordska univerzita

Piydte si to poslechnout csobné od naseho (Zasného tymul

Jedinelna a bezprecedentnl phileZitost dozved®t se néco & diskutovat s témito védci svétavého formatu

Konfersnce buda 23sa $1vé phenadana pro ty. ktatl 58 nemohou 2ULastnt
Symgozium s& buda konat pouze v ﬂf'-jll',li'ﬂ |azyea

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

Zpét 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/

17. 4. 2018 — LECBA — Nizké davky naltrexonu (LDN)

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

17.4.2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING

Letos po druhé bude CR a SR soudasti globalni akce Millions Missing. Proto vznikla
facebookova stranka Millions Missing CZ+SK, kde se dozvite vSe potiebné a dilezité.
Jdéte na tuto stranku: https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-3019077135.../ -
#« ' oznatte ji To se mi libi - a bud’te informovani, sdilejte pfispévky a posilejte své

piibéhy (viz navod na konci sdileného ptispévku nize). Jak velmi moc je to pro nas vsechny
jako jedno spolecenstvi dulezité, se doctete ptimo ve sdileném ptispévku a dal$ich...

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

25. 4. 2018 — OSVETA — 12. KVETEN — MEZINARODNI DEN ZVYSOVANI
POVEDOMI O ME/CFS

I letos informujeme o nasem Dni média (jejich seznam najdete v ¢lanku). A jestli jsme na
n¢ktera zapomnéli, tak nevahejte a napiste jim.

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

25. 4. 2018 — TEZKA ME — oficialni amrti

Lékati divce tvrdili, Ze jeji nemoc neexistuje:

Lékafi divce (121) tvrdili, Ze jeji nemoc Nakonec zemfela

neexistuje: Nakonec zemrela https://www.frekvencel.cz/clanky/zivotni-

P aey i styl/lekari-divce-%E2%80%A021-tvrdili-ze-jeji-
o | nemoc-neexistuje-nakonec-zemrela.shtml

P

&'

Na ME se piece neumira — pravda nebo ne?
http://me-cfs.eu/na-me-cfs-se-prece-neumira-
pravda-nebo-ne/

N

0 chronickém Unavovém syndromu uZ jste moZna sly3eli. Toto onemocnéni je v8ak velmi éasto
prehlizeno a mnozi Iékafi dokonce tvrdi, e nemoc ve skutegnosti neexistuje. Pravé proto méla
Merryn Crofts (21) takové problémy ziskat spravnou diagnézu. Pravé tomuto onemocnéni pritom
divka nakonec podlehla.

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

Zpét na obsah
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26. 4. 2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING
Jak se zucastnim letosni virtualni akce Millions Missing?

1. Prihlaste se k ucasti na této udalosti pomoci tlacitka Zucastnim se pfimo na strance udalosti
zde: https://www.facebook.com/events/1848785921852223/

2. Sdilejte udalost (piimo ze stranky udalosti) i pro své zndmé, co maji Facebook a vyzvéte je,
at’ se k ni virtualné ptipoji. Sta¢i u udalosti kliknout na Zucastnim se

3. Posilejte svoje prispévky. Bud’ je sdilejte sami piimo na strance udalosti, nebo je poslete
sem na tuto stranku do zpravy https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-
3019077135.../. My si je odchytime, ulozime a 12. kvétna je budeme davat na stranku
udalosti tak, aby se tam pokud mozno cely den néco objevovalo.

Kompletni info o leto$ni virtualni akci Millions Missing viz
prispévek: https://www.facebook.com/permalink.php?story fbid=436189110135589&id=301
907713563730

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

26. 4. 2018 - OSVETA — MEDIALIZACE

At jsme vidét a slySet - napiSte i vy na uvedené kontakty médiim http://me-
cfs.eu/.../uploa.../2018/04/seznam-medii-md-2018-2.pdf. Staéi stru¢nou otazku ve smyslu:
,uUveftejnite reportaz o akci Millions Missing?"

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1645470788880280
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30. 4. 2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING CZ+SK

/aa Klub pacientli s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  ***
' Unavovym syndromem sdilel(a) udalost.

PRVNI VENKOVNI CESKOSLOVENSKA AKCE MILLIONS MISSING

KDY: 12. kvétna 2018

KDE: V parku na Karlové namésti v Praze v prostoru blizko tramvajové
zastavky ze sméru |. P. Paviova.

CAS: Zatatek v 10:00... Zobrazit dal3i

—

¥ . o)

SO, 12.5
Prvni venkovni Ceskoslovenska
botickova akce Millions Missing v Zucastnim se ¥

@€ ravel Lenkaa 2 pratelé

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

2.5.2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING CZ+SK

7z Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym ==«
O' unavovym syndromem sdilel(a) pFispévek.

6 Iveta Dolezelova P Klub pacient s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym unavovym syndromem
30. duben

Mili pFatelé, srdeéné zdravim.

Dodélala jsem loga k akci millionsmissing na profilové fotky a pokud se chcete
pfipojit i timto zplsobem, je moZno. Stati kliknout na "aktualizovat profilovy
obrazek", pak "pfidat ramecek" a vybrat si ze sloupce na levé stran& nebo zadat
do vyhledavani ME/CFS ¢i millions missing. Je na vybér nékolik rameéka, jsou i
ve slovensting, néco pro fibromyalgiky zvlast i dohromady, prosté rizné. Doufam,
Ze si vyberete a pfipadné chyby odpustite anebo na né upozornite/ &2 .

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

2.5.2018 —~AKTIVISMUS — GLOBALNI PETICE (akce skoncena)

/aa Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  ***
‘ unavovym syndromem sdilel(a) prispévek.

Podepiste globalni petici
"Vyzyvame kaZdou vladu na svété, aby formalné uznali ME a dostatetné
financovali vyzkum na trovni potfebné k IéCeni a nakonec nasli lek!"

The #MEAction Network
29. duben - §

We call on every government in the world to formally recognize ME and
sufficiently fund research at the levels needed to treat and, ultimately,
find a cure.

Sign the global petition now!

MY.MEACTION.NET

It's time to end the neglect and fund ME. There are
#MillionsMissing

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

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

Zpét na obsah

2.5.2018 — OSVETA — MILLIONS MISSING

Letos je na seznamu ucastnikli kampané Millions Missing vice nez 100 mést svéta (Cerveny
seznam)! Od lofiska (modry seznam) akce zaznamenéava enormni nariist zdjmu. Nastal idealni
Cas na zmény — zatim nebyla lepsi ptileZitost, nez je pravé nyni. Zménme sviij osud z pouhého
ptrezivani, kdy se bojime dokonce jenom zminit, co mame za nemoc, na distojny Zivot.
Millions Missing je skvéla véc. Byla by Skoda propast tuto piileZitost. Zapojte se.


https://my.meaction.net/petitions/the-timeforunrest-global-impact-petition
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1651288674965158

Aktualizace: Jak jsme byli upozornéni, ucastnickych mést uz je rovna STOVKA. Zde, na
oficidlnim webu kampang, miizete sledovat, jak pfibyvaji dalsi mésta z celého
svéta: https://millionsmissing.meaction.net/

Lillesand, NO
Oslo, NO
Sandefjord, NO

London, UK
oo T : i Edinburgh, UK

UMMM JBOD Birmingham, UK
ATLAN LA

s Bmmarou Newry, UK

AVSTRALIA

At Isle of Man, UK

NEW ZEALAND

Sacramento, CA

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



https://millionsmissing.meaction.net/
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3.5. 2018 — OSVETA — MILLIONS MISSING CZ+SK

/aa Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  ***
‘ unavovvm syndromem

jeden par bot = jeden zni¢eny Zivot nemoci ME/CFS

ME-CFS.EU
Tiskova zprava: Akce Millions Missing CZ+SK v Praze —
Chronicky unavovy syndrom

2 Osloveno 1 236 lidi

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

Zpét na obsah

4.5.2018 —- ZDRAVOTNE-SOCIALNI POLITIKA - OMBUDSMAN

Mgr. Anna Sabatova, Ph.D., vefejna ochrankyné prav, podpoii na socialnich sitich
Mezinarodni osvétovy den ME/CFS.

Vice zde: http://me-cfs.eu/verejna-ochrankyne-prav-vyjadruje-podporu-pacientum-u-
prilezitosti-mezinarodniho-dne-me-cfs/

Od 1. 1. 2018 se rozsifuje pravomoc ombudsmana piezkoumavat i situaci osob se zdravotnim
postizenim a sledovat napliiovani jejich prav. Na tom v minulosti skon¢il nas§ podnét, protoze
byl mimo kompetence ombudsmana. Nyni uz do jeho pravomoci spada, na coz nas pani
ombudsmanka ve své odpovédi upozornila. UrCité by to neudélala, kdyby tam Zadnou
cesticku pomoci pro nés nevidéla.

Kanceladt VOP jako jedind z instituci oslovenych zastupci obCanti délala v rdmci svych
kompetenci ve véci lidi postizenych ME/CFS skute¢né maximum a vycerpala v nasi véci
veskeré moznosti, které se v minulosti daly z pozice Kanceldfe VOP podniknout k podpote
naseho usili zlepsit situaci pacientli s ME/CFS. Nyni vSak, jak pani ombudsmanka pise 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/

odpovédi, se oteviraji nové moznosti jejiho ufadu. Urcit¢ proto bude vhodné podat novy
podnét k fesent.

Zpét na obsah

7.5.2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING CZ+SK

N Klub pacienti s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym ***
' unavovym syndromem sdilel(a) pfispévek.

Sdilime navod, jak se zucastnit virtualni akce Millions Missing:

. Millions Missing Cz + Sk P Virtualni udalost Millions Missing
6. kvéten - §

1. Navod pro pacienty, jak se zGfastnit akce Millions Missing - fotografie bot

Zitastnéte se osobné virtualni akce a ukaZte tak, Ze vy jste jednim z téch
miliond, ktefi chybi kvilli nemoci v b&Zném Zivoté, protoZe tato nemoc lidi
invalidizuje do t& miry, Ze jim znemoZfiuje nazout boty a jit kam cht&ji, kdy cht&ji.

\yfotle své opusténé boty a pfidejte k nim popisek s heslem ke kampani, tedy
slovy .Chybi mi". MiZete napsat libovolny a libovolné dlouhy text charakterizujici
\as osobné a to, jak Vam nemoc negativné ovlivnila Zivot, co Vam chybi ze
Zivota, ktery jste Zili pred ni a co uZ jako nemocni nemiZete.

Fantazie se meze nekladou, milZete s botami vyfotit i jiné rekvizity, co souviseji s
vasim Zivotem pfed nemoci &i po ni, miZete k botam pfidat cedulku s textem
(méla by obsahovat heslo Millions Missing), miZete napsat pfibéh,co jste s témi
botami zaZili pred nemoci apod.

Ke kaZdému pfispé&vku, prosim piipojit hashtag #MillionsiMissing

Zpét na obsah




11. 5. 2018 — MILLIONS MISSING CZ+SK

N Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  *=*
' unavovym syndromem sdilel(a) prispévek.

Doporutujeme viem od ted sledovat stranku
https://www.facebook.com/Millions-Missing-Cz-Sk-30190771356. ..

a nadchazejici udalosti https://www.facebook.com/pg/Millions-Missing-Cz-
Sk-301907713563730/events/?ref=page_internal, kde se objevuji veSkeré
informace a novinky k naSemu zitfejSimu svatkul

@, Lenka Gold$midova sdilel(a) pfispévek na Timeline uzivatele Klub pacientd s

@ Myalgickou encefalomyelitidou/chronickym tnavovym syndromem
10. kvéten

Dékujeme Kiubu pacientd s ME/CFS za pomoc a viem pacientiim za vzkazy,
tady se miZete podivat, abyste méli pfedstavu, jak to zhruba na Karlaku bude
vypadat.

hitp. .

Zobrazit dalsi

e pochopi

i choeme zm(

Millions Missing Cz + Sk
10. kvéten - &

Dé&kujeme Iveta DoleZelova za krasné profesionalni nemoknouci cedulky. Budou se
dobfe ist, co myslite?

A dale z viastni iniciativy udélané letatky, krasné barevné.

Na akci bude k dispozici stanek, za ktery dékujeme Klub pacientl s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym Unavowvym syndromem a tam budeme tyto letalky
spoletné s dal3imi nabizet lidem, aby si na nas vzpomnéli i doma.

Zpét na obsah
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12. 5. 2018 - ZDRAVOTNE-SOCIALNI POLITIKA - OMBUDSMAN

Pani ombudsmanka se piipojila k Mezinarodnimu osvétovému dni ME/CFS! Dékujeme.
https://www.facebook.com/verejny.ochrance.prav/posts/1886822511365416

a Ombudsman sdilel(a) udalost
VI

Ombudsmanka se plipojiia k Mezinarodnimu osvétovemu dnl nemoci
ME/CFS, ktery se kaZdorolné plipomina 12. kvétna

Myaigicka encefalomyelitida (ME) je vysilujici chronicka nemoc. ph kieré
jsou nemocni diouhodobé vyterpani a vyfazeni z bé2ného 2Zivota. Je takeé
Znama pod nazvem chronicky unavovy syndrom (CFS). Navzdory sve
Zavaznosti se 0 nemoci nemiuvi a pacienti zUstavaji neviditeini, Mezinarodni
osvétovy den by mél tento neutéseny stav zlepsit

Vice informaci:

hitp://ime-cfs. eu

Millions Miss

Ll A Ll ﬁ“lM, - .ymssutony AAYVE T r T
\ wecrs wecrs -y wecrs Milionam
Miliony : = lékafd
chybi na chybi
podporu S=—==rgaw s info o
Jejiho —— === _ vhodné
VIZKUMU e ———  diognos-
VTEN— wecrs wecrs 9
a vznik 2 s TiCe @
center péci o
odborné fyto ne
péie Nesaeedorny ey mocnd
Virtudini udalost Millions Missing
12 12 kvt 13 kvt v Zotastnim se ¥

Zpét na obsah

14.5. 2018 - OSVETA —MILLIONS MISSING CZ+SK

Dé&kujeme vSem, kdo jste ptispéli ke kondni sobotni akce! A odpustte, Ze budeme jmenovat
jen Lenku Goldsmidovou, nezavislou obhajkyni prav pacientt, ktera to ma celé ,,na svédomi®,
a ne vSechny z vas, kdo jste podali pomocné ruce, ackoliv to pro vas nebylo viibec snadné.
Jste nasi hrdinové a prikopnici. Diky vam to byla skvéla oslava naseho svate¢niho a hlavné
osvétového Dne, na ktery nepfiSly jenom ,,naSe modré stuzky, ale i lidé s piibuznymi
nemocemi, kterym rovnéz patii tento den. Abecedné: borelky, fibromyalgicky, chlamky.

Zajem ostatni vefejnosti nds mile piekvapil. Zejména co se tyka mladych lidi a zahrani¢nich
navstévnikii Prahy. V boti¢kové ulicce proto dost Casto zaznivala i anglictina. Zkratka letos se
Cesti a slovensti pacienti hrdé pfidali k celosvétové rodiné #MillionsMissing. Diky vSem
ucastnikiim!

Nyni se miizeme vSichni tésit na dva ¢lanky s fotografiemi z akce, za které¢ dékujeme Medical
tribune a Zdravotnickym novinam.

11


https://www.facebook.com/verejny.ochrance.prav/posts/1886822511365416
https://www.facebook.com/hashtag/millionsmissing?source=feed_text

A piece jenom si na zavér dovolime jesté jedno jméno — nejen za krasné fotografie patii nas
dik Vitku Svajcrovi. https://www.facebook.com/fotosvajcr
Pro piipadné pouziti téchto snimkd, prosime, vzdy uvadgjte — Foto: Vit Svajcr.

20. 5. 2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING
Chcete vidét, jak probihala MillionsMissing napt. v Japonsku?

Pro nds nemocné ME/CFS je cestovani velmi naroéné a mnohdy nemozné. Avsak diky
fotoalbiim MEAction miizeme alespon virtudlné cestovat po celém svété a navstivit akce
MillionsMissing v rznych koutech svéta.

Dékujeme vdm MEAction a potadatelé v jednotlivych méstech za veSkerou praci! s«
Za fotky z Prahy dékujeme Vitovi Svajcrovi = :-)

https://meaction.smugmug.com/MillionsMissing-2018
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2R Osloveno 445 lidi

21.5.2018 - OSVETA — MILLIONS MISSING CZ+SK

fa ‘\ Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  ***
O‘ unavovym syndromem sdilel(a) pfispévek

VAZNA FORMA ME
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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, 0 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

14



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

Zpét na obsah
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22.5.2018 - OSVETA — TISKOVA ZPRAVA O AKCI MILLIONS MISSING CZ+SK

/aan  Klub pacientu s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  ***
o unavovym syndromem

Dne 12. kvétna 2018 se u pfileZitosti Mezinarodniho dne zvySovani
povédomi o nemoci ME/CFS konala Cesko-slovenska osvétova akce jako
soucast #MillionsMissing, globalni kampané za rovny pfistup ke zdravotni
péci pacientl s timto onemocn&nim. Akce prob&hla na Karlové namésti v
Praze za Zivého z&jmu vefejnosti i zahraniénich navstévnika Prahy.

ME-CFS.EU
M E l C F | Tiskova zprava: 12. 5. 2018 v Praze
| Probéhla akce Millions Missing CZ+SK -
Chronicky unavovy syndrom

Llub P d C Dne 12 kvétna 2018 se u pileZitosti
l Mezinarodniho dne zvySovani povédomi o. .

N Osloveno 1 166 lidi

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

22.5.2018 - OSVETA — CESKE CLANKY

a “\_ Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  =**
O-‘ unavovym syndromem

S laskavym svolenim Medical tribune nyni najdete ¢lanek z 21. 5. 2018 ¢
ME/CFS a akci Millions Missing CZ+5K nové i na nasich strankach.
http://me-cfs. eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-syndrom. ../

RMEI'CFSCE haat 20 Hbede

Uvodnl strinks  OMICFS « O nds v Jiem b poprvd v Kontakd  Knihowna

PR LERARE PROPACIENTY PR RODINY A PRATELE PROMEDWA.  PRO VEREINDS
ME-CFS.EU

Medical tribune: Chronicky unavovy syndrom ma v CR az 80
000 lidi — Chronicky unavovy syndrom

R Osloveno 2 776 lidi

Odkaz na ¢lanek: http://me-cfs.eu/medical-tribune-chronicky-unavovy-syndrom-ma-v-cr-az-
80-000-lidi/

Zpét na obsah
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22.5.2018 - OSVETA — CESKE CLANKY

Diky laskavému souhlasu Zdravotnickych novin je véerejsi clanek o ME/CFS a osvétové akci
Millions Missing CZ+SK dostupny 1 na naS§em webu.

Za krasné fotografie z akce jesté jednou dékujeme Vitu Svajcrovi.
http://me-cfs.eu/zdravotnicke-noviny-100-mest-sveta-demons. ../

Sken ¢lanku s vysokym rozliSenim:
http://me-cfs.eu/.../ZN21_strana-6_Chronicky-unavovy-syndrom....

6

100 mést svéta demonstrovalo za prava lidi
s chronickym tinavovym syndromem
e lisdimye o L S u-:l araid Shr H. .‘1 : [ n ;‘. b L

Tidomyelieida (NE), soama 162

ik

g - v e+

Matouci nzev
. ! nemoci
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aneb Chybéjici
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29. 5. 2018 — ZDRAVOTNE-SOCIALNI POLITIKA — PRISTUP MINISTERSTEV
ZDRAVOTNICTVI V NEW YORKU A CR

Malé srovnani pfistupu k ME/CFS Ministerstva zdravotnictvi stitu New York a naseho
ceského Ministerstva zdravotnictvi.

Ministerstvo zdravotnictvi statu New York ma nové na svych oficidlnich webovych
strankach, diky spolupraci s pacientskymi obhdjci, novou stranku o myalgické
encefalomyelitidé ~ (ME)  zde: https://www.health.ny.gov/diseases/conditions/me-cfs/
Do seznamu vSech nemoci, mezi kterymi je uvedena ME, miZete nahlédnout
zde: https://www.health.ny.gov/diseases/

Na tuto zprdvu poprvé upozornila dne 25. 5. 2018 spole¢nost MEAction:
https://www.meaction.net/news/

I u nas dlouhodobé usilujeme o sjednoceni nazorti na nemoc Ministerstvem zdravotnictvi CR.
Jak bohuzel vyplyva z posledni odpovédi ze dne 18. 4. 2017, kterou mame k dispozici (viz
snimek, vynatek z odpovédi MZ €.j.: MZDR 15585/2017-6/MIN/KAN), ¢eské Ministerstvo
zdravotnictvi 1 nadale nerozliSuje mezi ME/CFS (neuro-imunitni nemoci) a chronickou
unavou (pfiznakem mnoha riiznych nemoci) a ,stale zastdva nazor, Ze odborna literatura
tykajici se problematiky chronické Unavy je lékaiiim k dispozici a raciondlni ptistup lékate v
prvni linii a adekvatni chovani nemocného jsou pfedpokladem spravného postupu, pii kterém
se nemocny i v soucasné situaci docka odpovidajici diagnostiky a 1é¢by.“ Konec citace.
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Co na to fict... Patrné€ jedina cesta, jak MZ piesvédcit o opaku je ta, aby sami nemocni a jejich
pecovatelé v hojném poctu ministerstvu objasnili, jak "rychle" se v soucasné situaci dockali
odpovidajici diagnostiky a 1éCby, a zda se ji vitbec dockali... Nasim ¢etnym sdélenim, peticim
a dikazim o tom, jak to vypada v praxi (viz http://me-cfs.eu/aktivity obhajcu/), bohuzel
nepiiklada ¢eské ministerstvo zadny vyznam.

Ptesto to nevzdavame. Povédomi o ME/CFS S§ifime ve spolupraci s aktivisty prostfednictvim
naseho webu (http://me-cfs.eu). A také diky zajmu casopisit a novin pro lékatre (http://me-
cfs.eu/novinove-clanky/), které vychazeji v desetitisicovych nakladech a publikuji ¢lanky o
ME/CEFS, tak aby se moderni informace o nasi nemoci dostaly do klinické praxe, kde mohou
nam pacientlim nejvice pomahat.

od pivodniho ndvrhu jen o zapracované pfipominky. Vroce 2010 viak bylo upusténo
od zaméru vydat tento text ve Véstniku MZ. Bylo tak u¢inéno vzhledem k tomu, Ze na zikladé
viech obdrZenvch pfipominck od odbornych _spole¢nosti _a_ zdravotnich _pojiStoven
k uvedenému textu nedoslo k vSeobecné shodé vydat metodicky navod k tak problematicky
Miagnostikovatelnému_stavu_jako je syndrom chronické tnavy. Z vyjadieni odborniki
vyplynulo, Ze pies vesker¢ studie se nedospélo ke stanoveni takovych diagnostickych kritérii,
kterd by potvrdila nebo vyvritila diagndézu chronického tinavového syndromu (chronic fatigue
syndrom - CFS). Ziroved je tieba konstatovat, 2e platné a atinné privni predpisy neuklidaji
ministerstvu povinnost zpracovdvat ke kaZdé diagnéze uvedené v MKN-10 _doporuené
postupy. Diagnoza chronick¢ho unavového syndromu predstavuje komplikovany bio-psycho-
socidlné podminény stav, ktery nelze vyfedit vrdmci jednoho oboru, a ktery vyZaduje
individudlni pfistup a souCasné aktivni zapojeni pacienta do terapeutického procesu. Je tedy
zidouci, aby v3eobecny prakticky Iékaf predal dobfe vySetfeného pacienta do péte
psychosomatického pracovisié s multioborovym tymem, kierd jsou vedena pfi fakultnich
nemocnicich. V soutasné dob& ministerstvo smlc zastivi ndzor, Ze odbornd literatura tykajic

a adekvatni chovani ncmmmho jsou predpokladem spravného postupu, ph kterém se nemocny

1 v soudasné situaci docka odpovidajici dlﬂhms‘lll\\ a léchy.

Pokud jde o bod 2) Zadosti sméfujici ke sdéleni divodd, pro¢ nebyla dle Zadatelky uéinéna
ze strany ministerstva adekvéitni organiza¢ni opatfeni sméfujici k pomoci postiZenym
s onemocnénim ME/CFS/PVFS dg. (G93.3, klasifikovalo ministerstvo tento dotaz jako dotaz
na ndzor ve smyslu ustanoveni § 2 odst. 4 zdkona &. 106/1999 Sb., podle kterého se povinnost
poskytovat informace netyka mimo jiné dotazi na ndzory povinnych subjekti.

Ministerstvo zaravoinictvi
Polockéno ndmésti 4, 12801 Praho 2
tel./fox: +420 224 971 11, e-moik mzcr@mzcr.cz, Www.mIcr.cz

2R Osloveno 695 lidi

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

Zpét na obsah
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30. 5. 2018 — ZDRAVOTNE-SOCIALNI POLITIKA — PACIENTSKA RADA MZ

» Vyvoleni pacienti zasedli v Pacientské
: radé Ministerstva zdravotnictvi.
Jmenoval ji ministr.

Aby se pacienti mohli o jmenovani do rady
vubec uchazet, museli splnit pfisna kritéria.

Krom¢ jiného  ministerstvo  zajimaji
informace jako je soupis zdroji financovani
B —— [ e pacientské organizace. Jsme toho nazoru, ze
stanovena kritéria jsou v rozporu se zahrani¢ni praxi, kde ve vyborech mohou zasedat i
jednotlivi pacientsti obhajci, ktefi nejsou ¢leny zadné organizace. Rozhodujici je jejich aktivni
a profesiondlni ¢innost v oblasti ochrany prav a zajmi pacientl. Pfestoze nas klub léta
vykazuje profesionalni praci v této oblasti (viz napf. http://me-cfs.eu/navrhy-standardu-pro-
cr/), nesouhlasime se v§emi podminkami MZ, které nepovazujeme pro nominaci za nezbytné.
Ovsem, jak vyplyva z dosavadnich zkuSenosti, mame za to, ze zastupci obcani s ME/CFS
jsou bohuzel ti posledni, koho by ministerstvo chtélo ve své radé vidét.

Organizacim, které kritéria MZ GspéSné splnily, a jejich zastupci byli ministerstvem do rady
vybréani, nezbyva nez popiat GspéSnou Cinnost. Snad pii ni budou pamatovat i na ostatni
pacienty a jejich zajmy.

Vice o Pacientské radé: https://www.mzcr.cz/.../pacientska-rada-informace-pro-uchazec...

Zpét na obsah

2.6.2018 - VEDA — KONFERENCE IiIME RESEARCH

Invest in ME Research Britské organizace Invest in ME Research
International Conference Events 2018 (IIMER) letos potiinacté usporadala
#BRMECS #IIMEc13  mezinarodni konferenci akreditovanou

: S CPD, ktera poskytuje platformu pro
w sdileni nejnovéjsiho a nejslibnéjsiho
30 - 31 May 2018 g 1 June 2018 biomedicinského vyzkumu myalgické
O[ on C/O n encefalomyelitidy (ME). Leto$ni setkdni
Rl Spickovych svétovych védct se
uskutecnilo dne 1. 6. 2018 v Londyn¢ a
navazovalo na dvoudenni kolokvium,
které probéhlo 30. —31. 5. 2018. Cilem tohoto v pofadi osmého kolokvia bylo zvysit
mezinarodni spolupraci na poli vyzkumu ME.

Un

www.investinme.eu

Kazdy ro¢nik konference je zaznamenan na DVD, ktera je moZné objednat
zde: http://investinme.eu/IIMEC12.shtml#dvd (DVD z letosni konference bude piidano
pozdéji, IMER vzdy v€as avizuje dostupnost zaznamu z posledni uskutecnéné konference).
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Na pestry program leto$ni konference se podivejte zde: https://bit.ly/2J7n539
Stranky 13. konference viz zde: http://investinme.eu/[IMEC13.shtml
Na prehled vSech konferenci se mizete podivat zde: https://bit.ly/2xAzreZ

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

Zpét na obsah

2.6.2018 — AKTIVISTE ME — USA - NIH

MEAction poslala dne 24. kvétna 2018 dr. Francisi Collinsovi, fediteli amerického Narodniho
ustavu zdravi (NIH), 626strankovy dopis se zadosti o diagnosticky test, klinicky vyzkum a
lé¢bu nemoci myalgickéa encefalomyelitida (ME). Dopis byl zpracovan formou knihy a
obsahuje 7 000 podpisi, osobni komentaie a fotografie Millions Missing z celého svéta,
véetné prazské akce. NIH miiZze zvySenim financovani vyzkumu urychlit vyfeSeni této nemoci
a zménit tak osudy miliont lidi trpicich ME.

Za fotky z Prahy dékujeme Vitu Svajcrovi.

Cely dopis MEAction si prohlédnéte zde: https://bit.ly/2HgHXPE

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

2 Osloveno 564 lidi

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

Zpét na obsah
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https://bit.ly/2J7n539
http://investinme.eu/IIMEC13.shtml
https://bit.ly/2xAzreZ
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https://bit.ly/2HgHXPE
https://bit.ly/2JaSNIX
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1681183108642381

3.6.2018 — OSVETA — NASE FB STRANKA PREKROCILA 300 To se mi libi

300 [f-\) DiKY RMElCFS

VASE PODPORA = g=f)
i) www.tacebook com/MEcis.cz

Vitame Vas na nasi facebookové
strance. Pozvéte na tuto stranku
Vasi rodinu i pratele, abychom
spolecné zvysili

informovanost o ME/CFS!

20. 6. 2018 — OSVETA — PORAD O ZIVOTE S ME NA TV MARKIZA

/aa Klub pacient s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym unavovym syndromem
sdilel(a) prispévek.

Millions Missing Cz + Sk
Vierav13:32- @

Diky akci Millions Missing se na Slovensku podarilo vzbudit zajem
TV Markiza o reportaz o ME/CFS. Kdo miZete, divejte se.

http://reflex. markiza.sk/.. /1924234 _zivot-s-unavovym-syndrom...

REFLEX.MARKIZA SK
Zivot s inavovym syndrémom
Nie je lenivy ani hypochonder.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1702404796520212
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20. 6. 2018 — OSVETA — PORAD O ZIVOTE S ME NA TV MARKIZA

Neni unava jako tnava. Z té bézné se miizeme vyspat. Unava, s kterou bojuje mlady muz, mu
obratila cely Zivot naruby.

Trpi chronickym tnavovym syndromem a jeho télo se vyCerpa i z kratké chize po byté. Z
nadéjného sportovce se razem stal lezici pacient, ktery je odkézany na pomoc rodici.
Mladik je s chorobou smifeny. Ani poté, co se vzdal fotbalové kariéry, nezlstal zatrpkly.
Svadi s inavou tézky boj. Ale bojuje i s okolim.

[\ = N

Mlady muz je s chorobou zmiereny. Foto: Reflex

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

Zpét na obsah
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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

28. 6. 2018 — FILM UNREST — PODPORA HLASOVANIM

/a2 Klub pacientd s myalgickou es
' encefalomyelitidou/chronickym anavovym syndromem
sdilel(a) pfispévek

Prosime, hlasujte pro Unrestl

Unrest e Dt strance To se mi libi
18. Cervenv 21:52 - &
Unrest is in the running for this year's Independent Lens Audience
Award, which honors fans' favorite film of the PBS Show's season.
CAST YOUR VOTE today to promote visibility for MEI
http-/fwww pbs org/  /2017-18-independent-lens-audience-awa

This film has become a major tool in advocating for Myalgic
Encephalomyelitis visibility and health equality. Winning this award
would generate not renewed interest in not only Unrest, but this
extremely misunderstood disease that effects millions.

PBS.ORG

Make Your Voice Heard: Pick Your Favorite 201718
Independent Lens Film

27.6.2018 - OSVETA

VSsichni potfebujeme rovny ptistup ke zdravotni péci, ale jaka je zatim realita s ME a CFS,
bohuzel vSichni vime. Proto se s vami o par zkuSenosti s informovanim Iékaiti o naSi nemoci
rozhodla podélit Alena K., pacientka s ME, ktera fika: "Vé&fim, ze mnoho z nas by rado néjak
pomohlo, aby se nase situace zlepsila, ale zdravotni stav ndm nedovoluje néjaké vétsi aktivity.
Proto posilam inspiraci, jak muzete byt uzitecni sob¢€ i ostatnim, aniz by véas to stalo mnoho
sil."

I kdyz tento jednoduchy postup nemusi byt vhodny pro kazdého, piesto mize znamenat cestu
k lepsi zdravotni péci alespoil pro nékteré z nas. Alena sama je toho piikladem.

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

g/
%

Zpét na obsah

ME-CFS.EU

Pomozte svému lékafri |épe porozumét
ME - Chronicky unavovy syndrom
chtéla bych se s vami podélit o par zkuSenosti
s informovanim lékait o ME/cfs. V&fim totiz,
Ze mnoho z nas by rado né&jak pomohlo, aby.
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29. 6. 2018 — BRITSKA POSLANECKA DEBATA

Poslanci Parlamentu Spojeného kralovstvi ve své témét tithodinové debaté za zménu pristupu
k ME upozornili jménem svych voli¢t na fadu pal¢ivych problému. Vice v nasem ¢lanku:

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

Zpét na obsah

Upozornéni: Informace 7 FB piispévkit jsou zprostiedkované z riuznych zdroji.
ME/CFS.cz neruli za sprdavnost piejatych informaci. VeSkery obsah ma vyhradné
informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.

24


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/

