Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - kvéten 2013

12.KVETEN  Mezinarodni den povédomi o ME/!
Myalgicka encefalomyelitida (ME)

take zvana chronicky tnavovy syndrom (CFES)

neviditelnd, chronicka, invaliduzijici a holestiva nemec

Omezujicf moznost pracovat. Omezujicf moznost studia

a vdélavanf, Omezujicl konfcky a spolecensky zivot.
Mnoho pacientu je odkazano na byt a nemohou se

o sebe postarat. Pacienti s t6z5i formou nemoci

potiebuiji invalidnf vozik nebo jsou zcela upoutani na lGzko.
Pacienti s nejtézsi formou jsou ochrnutf, potrebujf

vyzivu hadickou nebo kyslik.

miliony pacientii po celém svete, vcetne deti

Kdo mate profil na Facebooku, pfidejte se k nam,
zvysite informovanost o ME/CFS a vyjadFfite moralni podporu postiZzenym
rodinam.

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

1. 5. 2013

Dalsi dobra zprava z Norska! Dvé organizace (Kavlifondet a Sparebank) vénovaly
iniciativé MEandYou velky dar - dohromady ptil milionu norskych korun, dost

na financovani daldich 10 pacientd ve studii. Vice informaci v tomto &lanku:
http://www.tv2.no/nyheter/innenriks/maria-samlet-inn-13-millioner-til-meforskning-saa-
fikk-hun-tidenes-drahjelp-4037597.html

(v norstiné, ale Ize pouzit automatické prekladace)

Pokud chcete t&mto organizacim podékovat, mdzZete to udélat na jejich strdnkach

na Facebooku, napf. timto textem v anglictiné:

"Thank you for your support for MEandYou from an ME patient in the Czech Republic"
(,Dékuji za to, Ze podporujete MEandYou, od pacienta s ME z Ceské republiky™).
Stranka Kavlifondet:https://www.facebook.com/Kavlifondet

a stranka Sparebank:https://www.facebook.com/srbank

1. 5. 2013

KVETEN - MEZINARODNI MESIC POVEDOMI 0 ME/CFS Novy &lanek v b
myalgicka encefalomyelitida (ME) OVY clane na nasem webu -

také zvand chronicky @navovy syndrom [(CFS) Rady pro rozhovory s médii o ME/CFS:

kiasifikevana jako neurologicka nemoc postihujici
11 milionii dospélych a déti po celém svété http://www.me-
neviditelna, ale pedobné invaliduzijici

jako roztrousend skleréza cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013043001

neexistuje ucinna 1écha, kterd by pacienty zcela vylééila



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://www.tv2.no/nyheter/innenriks/maria-samlet-inn-13-millioner-til-meforskning-saa-fikk-hun-tidenes-drahjelp-4037597.html
http://www.tv2.no/nyheter/innenriks/maria-samlet-inn-13-millioner-til-meforskning-saa-fikk-hun-tidenes-drahjelp-4037597.html
https://www.facebook.com/Kavlifondet
https://www.facebook.com/srbank
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013043001
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013043001

4. 5. 2013 Akce skoncena

Poslete pohlednici k 12. kvétnu Kariné Hansenové v Dansku
(pfeklad textu z ME Foreningen - ME Association, Denmark)

12. kvéten je Mezinarodni den nemocnych s ME a v tento den tomu budou 3 mésice od té
doby, kdy byla Karina Hansenova, tézce nemocna pacientka s ME, nucené odebrana

ze svého domova. Karina, 24, je stale drzena proti své v{li v Hammel Neurocenteru

v Dansku. Jeji stav se nezlepsil a jejim rodi¢iim stale nebylo povoleno se na ni podivat
nebo s ni mluvit. Jeji rodice a pravnik, ktefi maji plnou moc, stale jesté nedostali zadné
oficialni dokumenty o pripadu.

(Pozn.red.ME/CFS: Informovali jsme nase ¢tenare o tomto smutném pfipadu jiz 19. 2. a 8. 3. 2013 zde:
http://www.me-cfs.cz/fb/2013/fb 03-2013.pdf.)

M{Zete pomoci Kariné tim, e poélete pohlednici se zdvortilym, pozitivnim pozdravem
Kariné a jeji mamince, Ketty, do Hammel Neurocentera. Adresa a navrh textu je nize.
Hammel Neurocenter neni zodpovédné za to, co se déje Kariné, pouze provadi prikazy
psychiatra Nilse Balle Christensena z Vyzkumné kliniky pro funkéni poruchy a
psychosomatiku. Vice o této klinice najdete niz.

Doufame, Ze posilanim pohledt ddme personalu Hammel Neurocentera porozuméni,
jak vazna ME je a dame jim védét, Ze lidé z celého svéta védi o Karininé situaci.
Karina je pfiliS nemocna na Cteni, ale doufame, ze pfidanim jména jeji maminky

do adresy se ujistime, ze pohlednice se dostanou ke Kariné a jeji rodiné.

Prosime, posilejte pohledy tak, aby text bylo mozné precist persondlem a nezapomente
napsat pozdrav pozitivné. Chceme vzdélat, ne znepratelit.

Priklad pohlednice:
(Pozn. ME/CFS.cz: poslete text v angli¢ting)

Dear Karina and Ketty Hansen,

I am thinking of Karina on May 12th, International ME day. I hope Karina is getting the
best possible treatment for a severely-ill ME patient. I have had ME (or my friend, mom,
etc. has had ME) for XX years and must rest or be in bed XX hours a day.

Greetings from your city, your name

PS: Also greetings to the hospital staff!

Milad Karino a Ketty Hansenova,

myslim na Karinu 12. kvétna, v Mezinarodni den ME. Doufam, zZe se Kariné dostava
nejlepsi mozné |é¢by pro téZce nemocného pacienta s ME. Mdm ME (nebo mdj pritel,
maminka, atd. ma ME) XX let a musim odpocivat nebo byt v posteli XX hodin denné.
Pozdrav z vaseho mésta, vase jméno

PS: Také pozdrav personalu nemocnice!

(Pozn. ME/CFS.cz: prosime, doplnte informace podle Vasi situace)


http://www.facebook.com/meforeningen.dk?group_id=0
http://www.me-cfs.cz/fb/2013/fb_03-2013.pdf

Poslete pohlednici Kariné na tuto adresu:
Hammel Neurocenter

Kognitiv Klinik, H4

Voldbyvej 15, 8450 Hammel, Denmark
Att: Karina and Ketty Hansen

Doufame, ze zvysime informovanost o ME touto pohlednicovou kampani, tak prosime,
vénujte dnes nékolik minut odeslani pohlednice. A dékujeme R. Jones a H. Rasmussen
za tento dobry napad!

Rebecca Hansen

Predsedkyné

ME Association, Denmark
Email: reh@me-foreningen.dk

Prosime, podepiste (petici) zde, az poslete pohlednici k 12. kvétnu téZzce nemocné
pacientce s ME Kariné Hansenové v Dansku! Tato petice bude online dostupna béhem
kvétna 2013, Mezinarodniho mésice ME.
http://www.ipetitions.com/petition/postcardtokarina/

Vyzkumna klinika pro funkéni poruchy a psychosomatiku v Aarhusu, v Dansku

Tato klinika je zodpovédna za 1é¢bu pacientl s ME v Dansku a v&F, Ze spravna lé¢ba ME
je kognitivné behavioralni terapie, cviCeni a antidepresiva. Klinika se velmi snazi
kategorizovat ME pod novou nalepkou dusevni nemoci nebo poruchy chovani, zvanou
“Bodily Distress Syndrome” (pfeklad zhruba “syndrom télesnych potizi”). Prosime,
podivejte se na:

Verze beta ICD-11 (ICD = International Classification of Diseases, Mezinarodni klasifikace
nemoci): Kapitola 5: Bodily Distress Disorder: Mirny; Stfedni; Tézky:
http://apps.who.int/classifications/icd11/browse/I-
m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd%2fentity%2f1472866636

Suzy Chapman o tom napsala dobry Clanek, ktery Ize predist zde:
http://dxrevisionwatch.com/2013/02/03/icd-11-beta-draft-and-bodily-distress-disorders-
per-fink-and-bodily-distress-syndrome-parts-one-and-two/

MdZete se podivat na webové stranky kliniky zde:
http://funktionellelidelser.dk/en/for-specialists-researchers/doctors/

Pokud byste chtéli informace o tom, jak se Vyzkumna klinika pro funkéni poruchy a
psychosomatiku diva na ME a jak ME Iéci, prosime kontaktujte

ji. http://funktionellelidelser.dk/en/contact/

Pozn. red. ME/CFS.cz: Nasilné odebirani déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich
vili povaZujeme za poruseni lidskych prév a kruté zachdzeni se zdravotné postiZenymi.
MozZné néasledky takovych ¢&inl dokumentuje britsky film Nevyslysené hlasy:
http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be
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10. 5. 2013
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Opét vyhra v internetové hlasovaci charitativni soutézi!
Dékujeme vsem, kdo hlasovali minuly mésic v internetové
hlasovaci soutézi na dobrocinné ucely The Big Break. Britska
charita Invest in ME vyhrala prvni cenu a 2.000 liber

na biomedicinsky vyzkum ME. V této soutézi hlasovalo

'lllll gznnol pro Invest in ME vice nez 3.000 lidi z celého svétal

Towards biomedical research into ME

Big Break

Many thanks to everyone .,

3
'(HANK who participated i;; Konecné vysledky najdete zde, Invest in ME je pod mésicem
7’0\) ‘Let's do it for MEP together  JUbDEN (April):

https://www.directdebit.co.uk/TheBigBreak/100GoodCauses/Pages/Monthlywinners.aspx

Za poslednich nékolik tydnii je to jiz tfeti vyhra pro organizace ME/CFS ve tfech
zemich a za Gcasti pacientll a jejich rodin a pratel po celém svété: prvni vyhrou
bylo 5.000 dolart v sout&zi Nature's Bounty v Kanadé&, pak 25.000 norskych korun

pro iniciativu MEandYou a nyni tato vyhra pro organizaci ve Velké Britanii. Ziskavani
finanénich prostfedkt pro "nage" organizace pomoci internetovych hlasovacich souté?i je
velmi efektivni - trva to pouze moment a je to zcela zadarmo. Zapojte se Vy i Vase okoli
do podobnych soutézi v budoucnosti.

10. 5. 2013

Stahnéte si fotografie k 12. kvétnu — Mezinarodnimu dni ME/CFS ZDE nebo ZDE na Vas
facebookovy profil jako osvétu o nemoci. Foto se hodi jako velka fotografie na pozadi.

10. 5. 2013

Pripravte sv{j facebookovy profil na 12. kvéten, Mezinarodni den ME/CFS. Na nasi
strance najdete nékolik osvétovych obrazkd o ME/CFS, které mizete pouZit na svém
profilu jako formu osvéty o nemoci. Dlouhé obdélnikové obrazky jsou vhodné jako
fotografie na pozadi na facebookovém profilu. Stahnéte si je z nasi stranky a pouZijte
na svém profilu, spolu s odkazy na nase webové stranky pro vice informaci.

Osvétové obrazky o ME/CFS v cestiné (4)

Myalgicka encefalomyelitida je nemoc nezndma - ovSem potencialné velmi invalidizujici.

Dé&kujeme ME Awareness: Words and Pictures za vytvofeni obrazkd.



https://www.directdebit.co.uk/TheBigBreak/100GoodCauses/Pages/Monthlywinners.aspx
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=374475305979841&set=pb.355862171174488.-2207520000.1368169005.&type=3&theater
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=374475275979844&set=pb.355862171174488.-2207520000.1368169311.&type=3&theater
http://www.facebook.com/media/set/?set=a.374475229313182.87823.355862171174488&type=1
http://www.facebook.com/MEAwarenessPics?directed_target_id=0

11. 5. 2013

Kratka videoreportaz, ktera byla ve stfedu 8. kvétna 2013 na mistnim britském
televiznim programu ITV News Tyne Tees.

Obsah videa:

Osmnactileta divka Kate trpi ME. Kdyz byla mladsi, délala balet - ale nyni ma problémy
s vécmi, o kterych zdravi lidé nepfemyséleji, jako naptiklad s vychdzenim schod(, Kate
onemocnéla nahle a nebyla schopna sedét nebo chodit, jeji nemoc ovlivnila nejenom ji,
ale i jeji rodinu.

Kate ve videu mluvi o tom, Ze ackoliv je téZce nemocna, nékteri lidé si mysli, Ze svoji
nemoc prehani nebo Ze ME neni opravdova nemoc. Jsou lidé, ktefi se ji ptaji, proc je
na invalidnim vozi¢ku - kdyz odpovi Ze proto, ze ma ME, spousta lidi si mysli, Ze nemoc
je v jeji hlavé. To samé si také mysli néktefi zdravotnici. Je tézké zit s touto nemoci,
kdyZz néktefi lidé ani nevéri, ze je nemocnd. Kate doufa, Ze tento pristup se lidem s ME
podafi zménit, napf. diky osvété béhem mezinarodniho tydne ME.

Video je v angli¢tiné a 2.5 minuty dlouhé. Video zobrazite kliknutim ZDE.

12. 5. 2013

Film Nevyslysené hlasy v cestiné je dostupny na DVD od 12. 5. 2013

Do Ceské republiky pravé prichazi ocefiovany dokumentarni film Nevysly$ené hlasy

(v orig. Voices from the Shadows), ktery je mozné zakoupit na DVD s Ceskymi titulky.

Je toho spousta, co by se dalo fict k tomuto velmi plsobivému, intimnimu a dojemnému
snimku. Za¢néme tim, Ze pokud tento rok uvidite pouze jediny film, mély by to byt pravé
NevyslySené hlasy. Vice se dozvite na nasem webu zde:
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041102

12. 5. 2013

Osvétova akce - Darovani DVD s filmem NevyslySené hlasy

Cilem letosni akce u prilezitosti kvétnového mésice osvéty o ME/CFS
je darovat DVD s dokumentem o nasi nemoci co nejvétSimu poctu lidi,
ktefi maji vliv na Zivoty nas pacientd.

Zapojit se do této osvéty mize Uplné kazdy - jak se zapoijit,

popisuje novy ¢lanek na nasem webu zde:
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041103

Tato akce v kvétnu nekonéi - stale se mizete zapojit!



http://www.itv.com/news/tyne-tees/update/2013-05-08/teenager-with-m-e-says-shes-accused-of-exaggerating-her-illness/?action_object_map=%7B%2210201122496609845%22%3A243220245820243%7D&action_ref_map=%5B%5D&action_type_map=%7B%2210201122496609845%22%3A%22og.recommends%22%7D&fb_action_ids=10201122496609845&fb_action_types=og.recommends&fb_source=other_multiline
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041102
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013041103

13. 5. 2013

12. kvéten je jiz za ndmi, ale kvéten - mezindrodni mésic povédomi o ME/CFS
pokracuje.

Guvernér amerického statu New Jersey, Chris Christie, prohlasil mésic kvéten

za "Kvéten 2013 - mésic povédomi o chronickém Gnavovém syndromu" ve staté
New Jersey. Prohlaseni pokraduje vyzvou ob&and, aby si zlepéili znalosti a porozuméni
CFS a zvysili Usili k tomu, aby bylo mozné najit icinnou Iécbu. Odkaz ZDE

Gov. Chris Christie of NJ has declared May as Chronic Fatigue Syndrome Awareness
Month.

@
STATE OF NEW JERSEY
EXECUTIVE DEPARTMENT

SProclamation

WHEREAS, Chronic Fatigue Syndrome (CES), also called Myalgic Encephalomyelitis (ME) and
Clironic Fatigue and lmmune Dysfunction Syndrome (CFIDS), is a complex and debilitating discase,
often disrupting the education or employment o/p-unm. complicating their family and soctal Hoes,
and causing an accumulation of medical expenses; and

WHEREAS, ME/CFS is a m-plu disewse that ./ym. oy body systems and és characterized
problems, cognitive
-l,/]lr-lncu stwollen lyn-ph nadﬂ, /mr sore nmm m.sde -nd )oe-t pain, gastrointestinal problems,

4

WHEREAS, ME/CFS affects all nices, all socio-economic groups and all ages, from young
children to the elderly; and the most common age of onset is between 20 and 50 yewrs of age; and four
times as many women have ME/CFS as men but the gender ratio is almost equal in affected childrer;
and

WHEREAS, ME/CFS results in an estimated $9 billion loss in productivity to the US.
annually, and children and adolescents with ME/CFS face many physical, soclal and academic
challenges: and

WHEREAS, the Centers for Diseuse Control and Prevention (CDC) has designated ME/CFS as
o “serious public heaith concern,” which affects more than one willion American adults and children,
though research has shown that 0% of patients are undiagnosed, and the National Institutes of
Health (NTH) continnes to research the cause of and treatment for this syndrome; and

WHEREAS, the State of New Jersey is pleased to join all organizations that provide
support groups, medical research ad medical conferences throughout the State in order to support
patients who struggle daily to cope with illness and disability;

NOW, THEREFORE, I, CHRIS CHRISTIE, Governor of the State of New fersey, do hereby
proclaim:

MAY 2013

AS
CHRONIC FATIGUE SYNDROME AWARENESS MONTH

in Netw Jersey and encouruge residents to increase their knowledge and understanding about ME/CFS
and efforts to find a cure.

GIVEN, wnder sy haml and the Great Seal of the State of New
Jersey, this first day of May in the year tioo Housand
thirteew, the two hundred thirty-seventh year of the
Independence of the United States.

Lt GOVERNOR GOVERNOR

14. 5. 2013

Kvétnova osvéta pokracuje!

Novy ¢lanek v Medical Tribune: Chronicky Gnavovy syndrom - problém systému?
¢téte na nasem webu zde:

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013051301



https://www.facebook.com/photo.php?fbid=520853777950644&set=a.181768841859141.32439.141665745869451&type=1&theater
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013051301

14. 5. 2013

Clanek o ME na Malté v novinach Times of Malta z 12. kvétna:
http://www.timesofmalta.com/articles/view/20130512/local/Hope-for-ME-
sufferers.469377

Clanek je v anglicting, ale Ize pouzit automatické prekladace.

14. 5. 2013

Vcera (13. kvétna) probéhla pred norskym parlamentem akce zorganizovana iniciativou
MEandYou, zvana "Sheets and stories" (tedy "Prostéradla a pfibéhy"). Bé€hem akce byla
vystavena prostéradla, na které pacienti s ME napsali své pfibéhy s nemoci a hrala i
hudba. O této akci informovaly velké norské noviny Aftenposten - ¢lanek (v angli¢tiné) je
zde: http://www.meyou.no/the-event-sheets-and-stories-in-aftenposten/

14. 5. 2013

12. kvétna byly modre osvétlené Niagarské vodopady pri prilezitosti Mezinarodniho dne
nemocnych ME/CFS!

CANADIAN FALLS MAY 12TH, 2013
I HOPE YOU ENJOYED THE SHOW AS MUCH AS WE DID PUTTING IT TOGETHER FOR YOU

24.5. 2013

Norské iniciativé MEandYou se na vétsi klinickou studii Iéku rituximabu podafrilo ziskat jiz
pres 2 miliony norskych korun (kolem 7 miliont ¢eskych korun) - dost na financovani 41
pacientl v klinické studii. Vice o této iniciativé v &estiné zde:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101



http://www.timesofmalta.com/articles/view/20130512/local/Hope-for-ME-sufferers.469377
http://www.timesofmalta.com/articles/view/20130512/local/Hope-for-ME-sufferers.469377
http://www.meyou.no/the-event-sheets-and-stories-in-aftenposten/
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101

25. 5. 2013

Kvéten - mezinarodni mésic ME/CFS jesté neskondcil, mlizeme stale délat osvétu.
Napriklad sdilenim tohoto videa:http://www.youtube.com/watch?v=GY3BjbNdb10

v Vv

- myalgicka encefalomyelitida. Video je kolem 6.5 minuty dlouhé, v anglictiné s ceskymi
titulky.

29. 5. 2013 Akce skoncena.

Prosime, hlasujte pro iniciativu MEandYou v charitativni soutézi, kterou sponzoruje
norska firma Stormberg. Prvni cena je 100.000 norskych korun - tedy kolem 341.000
korun Ceskych! V nasledujici otazce vyberte ze seznamu organizaci MEandYou:
https://www.facebook.com/questions/10151592269384590/

To je vSe, co je v tomto hlasovani potfeba udélat! Az odhlasujete, tak se vedle MEandYou
objevi Vas maly profilovy obrazek, a také profilové obrazky Vasich pratel, ktefi také
odhlasovali.

MU{Zete také stisknout tlagitko "To se mi libi" nebo "Sdilet" s prateli a napsat komentar
o tom, proc¢ si myslite, ze by MEandYou méla vyhrat (anglicky). (Nebo se pfipojte k této
facebookové udalosti o hlasovani a pozvéte své pratele:
https://www.facebook.com/events/667255296623736/)

Hlasovani konci v sobotu 1. ¢ervna a boj o prvni misto je jiz nyni velmi tésny -
MEandYou ma Sanci vyhrat téchto 100.000 norskych korun (cca. 341.000 ¢eskych
korun). Prosime, pozadejte své pratele, aby také hlasovali. Timto jednoduchym
zpUsobem mizZeme zadarmo ziskat dostatek penéz na financovani dvou pacientd
v dilezité klinické studii rituximabu.

Vice informaci o iniciativé MEandYou zde:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101

Video o MEandYou s Ceskymi titulky zde:
http://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v= swJuhEWU30

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


http://www.youtube.com/watch?v=GY3BjbNdb10
https://www.facebook.com/questions/10151592269384590/
https://www.facebook.com/events/667255296623736/
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101
http://www.youtube.com/watch?feature=player_embedded&v=_swJuhEWU3o

