Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cervenec, srpen, zari 2019
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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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16. 7. 2019 - AKTIVISMUS - PETICE EU (ukoncena)

Vézeni pratelé, povédomi o nasi nemoci je bohuzel stdle mizivé. Neduvéra Iékait v existenci
ME/CFS jako samostatného tézkého fyzického onemocnéni pretrvava. Dokud nebude nalezen
jednoznacny, celosvétoveé respektovany diagnosticky test, nelze ocekavat zasadni zménu k
lepSimu. Finan¢nich prostfedkii na vyzkum se vSak kriticky nedostava. Proto prosime, zvazte
podporu petice adresované Evropskému parlamentu za odpovidajici financovani vyzkumu a
1écby myalgické encefalomyelitidy.

Odkaz na petici v ¢estin€ - zde ji mizete podepsat:

https://petiport.secure.europarl.europa.eu/.../Petition-N0-02...



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
https://www.europarl.europa.eu/petitions/en/home#petition-data

Pro podepsani petice je potfeba se nejprve na tento portal zaregistrovat, poté se piihlasit a pak
zadat "podpofit"/"support".

Shrnuti obsahu petice:

Predkladatelka popisuje sviij Spatny zdravotni stav zptisobeny myalgickou encefalomyelitidou
(ME). Tato nemoc, nékdy také nazyvana jako chronicky tnavovy syndrom, je niciva
chronickd nemoc, kterd zplsobuje dysfunkci neurologického, imunitniho a endokrinniho
systému. Predkladatelka uvadi, ze ME postihuje piiblizné dva miliony ob¢anit EU a nese s
sebou zna¢né ekonomické a socidlni naklady, ¢imz predstavuje skrytou krizi vetejného zdravi.
Predkladatelka vyzyva evropské organy k tomu, aby uvolnily dostatecné prostiedky pro
biomedicinsky vyzkum ME za ucelem vyvinuti diagnostického testu, metody klinického
hodnoceni a G¢inné 1éEby této ochromujici nemoci.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1717822791645079

21.7.2019 - ZDRAVOTNI PECE — EVROPSKA SIiT LEKARU PRO ME

Vazeni pratelé, jak jsme vas jiz diive informovali, nezavisla britskd charitativni organizace
Invest in ME Research iniciovala zaloZeni Evropské rady klinickych lékatd pro ME/CFS
(EMECC) a v tnoru 2019 uspotfadala Gvodni setkani ptednich evropskych Iékari, ktefi se
zabyvaji diagnostikou a lé¢bou myalgické encefalomyelitidy (ME). Usili vybudovat
evropskou sit’ 1€katii specializovanych na ME je pro nas nemocné velmi pozitivni zprava.
TEsi nas, ze v Cervnu 2019 byly vytvorené webové stranky EMECC, na které se muzete
podivat zde:

http://www.emecc.org/index.shtml

Jejich obsah je postupné ptidavan a ocekavame, Ze se bude v budoucnu jednat o hlavni
evropsky informaéni zdroj v oblasti ME/CFS.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2290687594358593

24.7.2019 — SUPLEMENTACE - HORCIK

Clanek pojednava o moznosti hofeénatého kationtu vzniklého disociaci siranu hofe¢natého ve
vodé (koupel) prostupovat skrz kiizi (transdermalni aplikace) a ovliviiovat tak hladinu hot¢iku
v Krvi.

Pokud deficit hot¢iku trva déle, mize byt i pfiinou srde¢ni arytmie. Hypomagnesémie je
castou komplikaci pti chronickém alkoholismu, $patné kompenzovaném diabetu, chronickych
zanétlivych onemocnénich traviciho traktu (Crohnova choroba, ulcerdzni kolitida apod.),
nemocech ledvin (dusledek dialyzy), poruchach tvorby enzymi (nemoci $titné zlazy) a vznika
téz jako nezadouci ucinek nékterych Iékt (antibiotika, chemoterapeutika, diuretika, inhibitory
protonovych pump) a pfi otravach (digoxin).


https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1717822791645079
https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.emecc.org%2Findex.shtml&h=AT3iGZUgzJhA2_gJS80vOYzeU6ElkF856mzxvdt5UMmglFft0MOeMOdpQz9gbImH7AmMiXPwpMVti0x4x34eelOtQSajDRmXjS9xcethjQiHcp56rfLnfIbUWw42BPhm7-SvQuKWdcNoaFqg7dQ9gRaiCYVRfl7b9IMBZx5hF-1qmxK0Cz46SyfiRqOVnC1asuBdbwmU1_Hi3yQXkWXiKUuuW_tjlpl6I7qnZj9UDzz_rPXwHvDnUdyC2hbm6URIElPFkkHJkc_j7RJ3u7C0WS0Gm2oEN2bSaTqPNNey5fzm94IawJCTokQCocjKr3pR5HXC4jcdSia_tAQuFTCngmZzlC4Vd0Z1TV9ozNmK-XcR4pNz2QKRQESrSuVOZRHkE86WrtiUKQGC8VuYyfRR6AF6SvxUisukf8-mED8UPHk955yj6Yny5yofBsPlrHMwR9qwGTXXyoZUL0f5LLb4P-Xf-8IcpKpeTjGFH49RRz7m8wVz-za1fY5k3PfmpkzOrqjwNhYoTUsAjiCBlGt2ob3Ot6fvznYYt9wA7TPXyw6rq7rBGU1PhFPsni5Is86CL8xZEVRgNg6yagrkO35IQPm-ZjiCwJwbsltIZ4pDiDG5KJWCgj86
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2290687594358593

Odkaz: https://www.o0sel.cz/10658-horcik-transdermalne.html

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2293011807459505

25. 7. 2019 — SDILENI PRIBEHU — KAMILA A JAN

D¢kujeme serveru Ze zdravotnictvi za vydani nového ¢lanku o ME/CFS. Velky dik patii
rovnéz Kamile a Janovi za sdileni jejich ptibéhu. Podpofte i vy zvySeni osvéty o ME/CFS. Na
vase osobni ptib&hy se téSime na kontaktni adrese klubu pacientii: me-cfs@seznam.cz

Odkaz: https://zezdravotnictvi.cz/.../kamila-a-jan-pribeh-dvou-nemo.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2294727557287930

24. 8. 2019 — SDILENI PRIBEHU — VALERIE

Vazeni pratelé, jak vime, k nejoblibengjsim ¢lanktim na strankach klubu patfi vase pacientské
ptibehy. Ten dnesni je vénovan problému, ktery mnoho z nas nemocnych bohuzel znd. Ve
zdravotnické dokumentaci se ndhle objevi falesnd psychiatrickd diagndza, mnohdy i dosti
z&vazna, a to jen z toho divodu, ze neni kam pacienta s ME/CFS zatadit, nebot’ u nas stale
chybi jednotny odborny ptistup k této vazné fyzické nemoci.

Odkaz: http://me-cfs.eu/pribeh-pani-valerie-dusledky-absence-diag.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2345417442218941

28.8.2019 - ZDRAVOTNICTVI — eNESCHOPENKA
Co prinese zavedeni systému eNeschopenek, které se chysta jiz od 1. 1. 2020?

Docasné prace neschopny pojisténec od 1ékare obdrzi prikaz prace neschopného pojisténce
jako doposud. Prikaz bude i nadale slouzit k tomu, aby se jim pojiSténec prokazal pti dalSim
trvani doCasné pracovni neschopnosti ¢i pii kontrole trvani DPN s tim, ze na ném bude i v
budoucnu vyznac¢ovano ukonceni DPN.

Docasné prace neschopny pojisténec nebude mit sice jiz povinnost neprodlené predat
zameéstnavateli rozhodnuti o vzniku DPN, nicméné bude stile povinen zaméstnavatele
neprodlen¢ o vzniku DPN (o piekédzce v praci) informovat.

Zdroj: https://www.epravo.cz/.../zavedeni-systemu-eneschopenek...

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2352305771530108



https://www.osel.cz/10658-horcik-transdermalne.html
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2293011807459505
mailto:me-cfs@seznam.cz
https://zezdravotnictvi.cz/zpravy/kamila-a-jan-pribeh-dvou-nemocnych-me-cfs-v-jedne-rodine/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2294727557287930
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https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2352305771530108

30. 8. 2019 — VEDA — SYMPOZIUM OMF

Jiz ptisti sobotu 7. zaii 2019 si nenechte ujit Treti vyroni komunitni symp6zium OMF - vice
informaci najdete zde: https://www.omf.ngo/community-symposium-3/

Zpravy z lonského sympdzia si mizete piipomenout zde: http://me-cfs.eu/druhe-vyrocni-
komunitni-sympozium-omf-201.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2355837287843623

4.9.2019 — POLITIKA — JEDNANI NA MINISTERSTVU O ME/CFS

Viazeni ptatelé, piipravili jsme pro vas piehled o dosavadnim postupu jedndni ve véci tvorby
klinickych doporucenych postupti pro ME/CFES k 1. 9. 2019. Do nového ¢lanku jsme zatadili i
souvisejici udalosti z Evropy a USA, které mohou pozitivné ovlivnit tvorbu ceskych
doporucenych postupti.

Odkaz: http://me-cfs.eu/jednani-k-me-cfs-na-ministerstvu-zdravotn.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2366380363455982

25.9. 2019 - AKTIVISMUS - PETICE EU (ukoncena)

Vazeni ptatele, dne 16. Cervence 2019 jsme vas informovali 0 moznosti podepsat petici za
navyseni financovani vyzkumu ME/CFS:
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2279072205520132

Tato petice bude projednana jiz 3. Fijna 2019 Peti¢ni komisi EU parlamentu.
V tuto chvili ma 700 podpisti a stale je oteviend - po registraci na peticnim portalu ji jesté
muzete podepsat.

Live stream jednani by mélo byt mozno sledovat na této adrese:
http://www.europarl.europa.eu/committees/en/peti/home.html

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2403054433121908

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

Zpét na obsah
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