Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - duben, kvéten, Cerven 2019

. ___ & ______ &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

9.4.2019 - VEDA — 14. KONFERENCE IiIMER
IIMER zve na 14. Mezinarodni konferenci ME, ktera se kona dne 31. kvétna 2019 v Londyné.

Odkaz: https://www.facebook.com/events/259193098117946

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2117218151705539

10. 4. 2019 — OSVETA — NOVY CLANEK NA SERVERU ZE ZDRAVOTNICTVIi
Dékujeme serveru Ze zdravotnictvi za tento ¢lanek o ME/CFS!

Odkaz: https://zezdravotnictvi.cz/zpravy/zivot-s-chronickym-unavovym-syndromem/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2117765698317451

25. 4. 2019 - AKTIVISMUS — VZKAZY DO MILLIONS MISSING — UZAVERKA
Pozor - uzavérka shromazd’'ovani vzkazl pro letosni Millions Missing se kvapem blizi!

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2140375712723116

27. 4.2019 — AKTIVISMUS — TISKOVA ZPRAVA K MILLIONS MISSING

Tiskova zprava o leto$ni akci Millions Missing v rdmci dne povédomi o nemoci ME/CFS dne
12. kvétna 2019 je k dispozici na webu.
Venkovni akce ke dni povédomi o ME/CES

Pomozte ndm tiskovou zpravu rozsifit, kdo mate n¢jaké kontakty do médii nebo prosté na
nékoho, koho by to mohlo zajimat, poslete mu prosim odkaz nebo celou zpravu.

http://me-cfs.eu/prazska-akce-pro-zvyseni-povedomi-o-nemoc.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2144749878952366

29. 4.2019 - VEDA - AUTOIMUNITA
Zenam se imunitni systém porouchava &astéji nez muzim, prog?

Odkaz: https://www.0sel.cz/10503-zenam-se-imunitni-system-porouchava-mnohem-casteji-
nez-muzum-proc.html

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2147054108721943
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30. 4. 2019 — AKTIVISMUS - POZVANKA NA AKCI MILLIONS MISSING

Nemocnym s ME/CFS u nas stéle
chybi radnéa lécba a podpora

#Millions Missing 2019

Prijdte navétivit NEDELE
osvétové setkani v 12. KVETNA
ramci 10:00-14:00
mezinarodniho dne PRAHA 11,
povédomi o Hraského 29,
devastujici nemoci  (pfed garazemi
- “syndromu Protéz, nedaleko

chronické Unavy” oot © Chodov)
(ME/CFS).
2Zve vas: Klub MEICFSCZ
PaCientﬂsMEICFS Klub pacientd
www.me-cfs.eu 0
Na akci i na webu

ziskate informace o
nemoci ME/CFS

Konani prazské akce pro zvyseni povédomi o nemoci ME/CFS, syndromu chronické unavy
12. kvétna 2019, Venkovni akce ke dni povédomi o ME/CES - tiskova zprava:

Webova verze této tiskové zpravy:
http://me-cfs.eu/prazska-akce-pro-zvyseni-povedomi-o.../

Oboustranny letdk s pozvankou na akci, format PDF pro tisk:
http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2018/04/mm2019fin.pdf

#MillionsMissing

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2147663248661029

1.5.2019 - VYZKUM — NANOELEKTRONICKY TEST
Gratulujeme a dé€kujeme tymu prof. Rona Davise!

Odkaz: http://me-cfs.eu/nanoelektronicky-test-novy-diagnosticky-b.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2149381008489253
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3.5.2019 - AKTIVISMUS — POMOC S DISTRIBUCI LETAKU K AKCI MM
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Millions Missing Cz + Sk
3_kvétna 2019

Vice:
https://www.facebook.com/permalink.php?story fbid=652558198498678&id=301907713
563730&

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2153731258054228

6.5. 2019 — OSVETA — BROZURA SE VZKAZY PACIENTU (MILLIONS MISSING)
Vazeni pratelé,

vase vzkazy do MILLIONS MISSING CZ+SK jiz poméhaji v osvété. Kromé toho, Ze budou
vystavené na botach ptimo dne 12. 5. 2019 od 10:00 do 14:00 hod. v Praze v ulici Hraského
(pobliz kiizovatky Hraského s Roztylskou), tak z nich byla jesté sestavena i broZurka, kterd se
uz rozletéla do svéta. Jejim Sifenim miizete vSichni pomahat lepSimu porozuméni ME/CFS.

Brozuru se vzkazy si miiZete stdhnout a sdilet z odkazu zde:

http://me-cfs.eu/wp.../uploads/2019/05/brozura-2019-MM.pdf

Diky vam jiZz nikdo nemiize pochybovat o tom, Ze je ME/CFS vaZna, chronicka a vétSinou
dozivotni nemoc, ktera doslova krade naSe zivoty. A Ze neni vlibec v pofadku to, jak jsme
ponechéani bez pomoci svému osudu. Za vSechny vase vzkazy jesté¢ jednou moc deékujeme.
(Tvirci brozury zaftadili 1 loniské, aby byla brozurka kompletni.)

Jesté vas musime upozornit, Ze to je opravdu smutné ¢teni. Ukazuje realitu nemoci takovou,
jaka je. Ale bez jejiho odhaleni by nikdy nikdo nepochopil, co znamena mit ME/CFS. A
vSichni bychom ziistali i nadale neviditelni.


https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=652558198498678&id=301907713563730&
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Soucasti brozury jsou i1 3 vzkazy in memoriam. Jeden z nich patii pani Klare, kterd, i kdyz uz
s nami nemuze byt, tak se presto podilela na vzniku brozury. V roce 2012 vytvoftila grafickou
a textovou predlohu plakatku, ktery tvofi tvodni stranku brozury.

Jesté jednou vam vSem dékujeme za zaslané vzkazy a organizatorce Ing. Lence GoldSmidové
a v§em dobrovolnikiim, kteti se podileji na ptipravé akce letos i loni, patii velké uznéni a dik.
Ted uz si jen drzme palce, aby v nedéli vyslo dobré pocasi. =

- Tiskova zprava akce je k dispozici zde: http://me-cfs.eu/prazska-akce-pro-zvyseni-
povedomi-o-nemoci-me-cfs-12-kvetna-tiskova-zprava/

- VSechny soubory ur¢ené ke stazeni zde: http://me-cfs.eu/prazska-akce-pro-zvyseni-
povedomi-o-nemoci-me-cfs-12-kvetna-tiskova-zprava/#tpropagace-MM2019

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2158326640928023

6. 5. 2019 — AKTIVISMUS - PODEKOVANI ZA VZKAZY DO MM

Vsem moc dékujeme za vzkazy do akce Millions Missing. Letos se jich seslo opét vice, nez
loni, bylo to 89 vzkazi oproti lofiskym 75 ... Cist déal

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2158431600917527

10. 5. 2019 — POLITIKA — MINISTR PRIJAL POZVANI NA MILLIONS MISSING

Dne 12. kvétna 2019 se u pfilezitosti Mezinarodniho dne povédomi o nemoci ME/CFS bude
jiz potieti konat ¢eska akce, ktera je soucasti #MillionsMissing, globalni kampané za rovny
piistup k fadné a efektivni zdravotni péci pro lidi s timto onemocnénim. Pozvani od pacienti
na toto setkani letos pfijal ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch, ktery za ucastniky zavita
kolem 12. hodiny. Akce prob¢hne v Praze, nedaleko metra a obchodniho centra Chodov,
konkrétné u kiizovatky ulic Hraského a Roztylska, v ¢ase od 10:00 do 14:00 hodin. VSichni
zajemci o toto vyjimecné setkani s panem ministrem na téma ME/CFS jsou srde¢né zvani.

Odkaz na tiskovou zpravu: http://me-cfs.eu/tiskova-zprava-ministr-zdravotnictvi-adam-
vojtech-prijal-od-pacientu-s-me-cfs-pozvani-na-akci-millions-missing-czsk/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2163867113707309

12. 5. 2019 —- SLEDUJTE MILLIONS MISSING ZIVE
Sledujte stranku Millions Missing CZ+SK pro vSechny novinky z akce!!!

Odkaz: https://www.facebook.com/301907713563730/videos/300803474167400/
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12. — 14.5. 2019 — PRIVITANI PANA MINISTRA

Kytice modrych ruzi, kterou dnes pfivitala Ing. Lenka GoldSmidova, hlavni organizatorka
akce Millions Missing CZ+SK, pana ministra zdravotnictvi Adama Vojtécha na setkéani s
lidmi se zkusSenosti s ME/CFS. Modra je barva nasi nemoci. Proto modré riize, které Lenka
vlozila do rukou pana ministra symbolicky spole¢né s osudem nds vsech, ktefi s ME/CFS ze
vSech svych sil dlouhd léta bojujeme. Dékujeme panu ministrovi, ze za nami pfisel, vyslechl
nas a pohovotil s ndmi. Tézko nalézt spravna slova, kterd by dokdzala vystihnout, jak moc to
pro nas znamena. A dékujeme vam vSem, diky nimz se tato akce uskutecCnila, a t€m, ktefi jste
dnes piisli 1 navzdory velmi nepiiznivému pocasi. Myslime na vas, hlavné abyste se brzy
zotavili. Byli jste neuvéfitelni.

[P

Nedéle 12. kvétna 2019 se stala historickym dnem pro ceské rodiny, které zasdhla vazna
nemoc myalgicka encefalomyelitida (ME), pozdéji nazyvana jako syndrom chronické tnavy
(CES). V tento den se na mnoha mistech po celém svété tradicné konaji ndrodni osvétoveé
akce u piilezitosti Mezinarodniho dne za zvySeni povédomi o ME/CFS. Sdruzuji se pod
hlavi¢kou globalni kampané #MillionsMissing, ktera bojuje za rovny pfistup lidi s ME ke

zdravotni a socialni pé&i. Nemocni lidé z Ceské a Slovenské republiky se letos k tomuto hnuti
spolecné pfipojily jiz potieti. Tentokrat vSak byla tato nase akce zcela unikatni a vzbudila
rovnéZ mezinarodni pozornost. Pozvani na ni totiZ piijal ¢esky ministr zdravotnictvi Adam
Vojtech.


https://www.facebook.com/hashtag/millionsmissing?__eep__=6&source=feed_text&epa=HASHTAG&__xts__%5B0%5D=68.ARAt2bvpcKnoT9rHC3rnloKWs7WbQ8cNyIzvDHhiQbtWyS_Ktzi18fK2wHWrTHARuhCUEdv3PNjXaATnt1zns5WCZUcpkSzCx4YzC1HjuleA-pMeom6sGklyhevcnW5iej97wf-ldezPK5ZbUg_tkmdsrL5iyw5SB3QmlbCvQD9zXoZ1lZ44nRP5k0V3qB7pWVW3agnKZ7GvAlURD4BpYwuGQh-VoG8o7XuorFgTiBIFjZqjCyYMUyAAb8vq4WRvKTVkN4nG3x3ne_fr-GzbSvdLRsHe-dLENbABUHh1RgM2c7vVwKyMOQ&__tn__=%2ANK-R

Panu ministrovi moc dékujeme za zajem o nasi problematiku a jmenovité
také za to, Ze vénoval sv(j ¢as navitévé nasi akce w

Adam Vojtéch @
14. kvétna 2019

V nedéli jsem se zt¢astnil akce na podporu zvyseni povédomi o pacientech trpicich
myalgickou encefalomyelitidou (ME), b&Zné znamou jako syndrom chronické Unavy
Jsem velmi rad, Ze jsem se mohl s pacienty E potkat a vyslechnout si jejich Zivotni
pribéhy, kieré vibec nejsou jednoduché. Bot | se dnes stava, Ze u lidi s podezienim
na toto onemocnéni dochazi k chybnému stanoveni diagnézy a nedostane se jim tak
vias potfebné péce. Za timto Ucelem chceme pripravit doporuceny postup pro
praktické lékare, aby mohli urlit, jaka vySetfeni tento pacient potfebuje. Tak se dostane
co nejrychleji do spravnych rukou!
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Adam Vojtéch @
14. kvétna 2019

Akce na podporu pacientd s myalgickou encefalomyelitidou jesté jednou.

Video pienos: https://www.facebook.com/301907713563730/vide0s/876275949377917/

Tiskova zprava: http://me-cfs.eu/ministr-zdravotnictvi-adam-vojtech-zavital-na-
osvetovou-akci-za-zvyseni-povedomi-o-nemoci-me-cfs/
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2.6.2019 - VYZKUM - ZVYSENI FINANCOVANI NIH (USA)
(Sdileno od stranky Millions Missing Cz+Sk)

Uzasna zprava od NIH ohledné financovani vyzkumu.

Prepiste d&jiny, NIH bude financovat studii neurozanétu u ME/CFS!

Hned na poslednim misté na snimku se uvadi studie Jarreda Youngera, kterda ma pomoci
pocitacové emisni tomografie potvrdit pfitomnost neurozanétu a podil pacientd s ME/CFS,
ktefi jej maji. Studie neurozanétu jiz probihd u fibromyalgickych pacientl, bude tak mozno
porovnat vysledky mozkovych zobrazeni a jak se v tomto ob& nemoci lisi.

Druhd studie financovana nové se tyka spankové studie, ktera bude zkoumat rozdily mezi
pacienty pouze s ME/CFS a ty, u kterych se vyskytuje i fibromyalgie.

ey e

fibromyalgii pomoci proteomiky, tak je vidét, ze si védci uvédomuji intenzivni potiebu
rozliSovat mezi ME/CFS a pifibuznym, casto pfidruzenym onemocnénim s nazvem
fibromyalgicky syndrom. Pokud se jedna o dvé riizné nemoci, budou se lisit nejen projevem,
ale 1 1éc¢bou, proto je velmi dilezité je nepovazovat za "jedno a totéz".

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2203475996413087

24. 6. 2019 — SDILENI PRiBEHU - JESSICA
(Sdileno od stranky Millions Missing Cz+Sk)
Co nés v budoucnu (ne)ceka?

Pacienti Casto fikaji, Ze ztraci nadé&ji, Ze Zivot nestoji
za to a Ze s touto nemoci se neda Zit. A Ze by ocenili
néjaky nadéjny piibeh. Tohle je podle mé jeden
takovy, pfestoze je v anglicting, preklad
nepotiebuje. Jessica je zndma predevSim tém, ktefi

YOUTUBE.COM

Baby Taylor-Bearman vidéli film Unrest/Nepokoj, ktery je v soucasnosti

Congratulations to Jessica & Samuel

nejuznavanéjSim dokumentem o ME/CFS. V
a s omezenou toleranci svétla, hluku a vibec lidského kontaktu. Co ta muze mit za zivot? A
za budoucnost?

A hle, ve videu muzete vidét, ze ji ceka budoucnost ta nejlepsi, jaka mize byt. Video bylo
stvofeno u prileZitosti pfivitani na svét jejtho miminka, které se ma brzy narodit. Netvrdila
bych, ze s ME/CFS neni nic nemozné, to dozajista neni pravda. Ale z vlastni zkusenosti mohu
fict, ze se mozna stanou véci, o kterych si myslite, Ze se stat nemohou. A Ze 1 pacientim s
nemoci osud n¢kdy ptichysta a piijemné véci.


https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2203475996413087

Odkaz: https://youtu.be/Y80tSZtgJUE

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2244024199024933

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

Zpét na obsah


https://youtu.be/Y80tSZtgJUE
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2244024199024933

