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2019
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KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI m 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 é&ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI i CASTE ZAZiVACI A STREVNI POTIZE
40 000 CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST i 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 anavovy 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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2.10. 2019 — VEDA — ZAZNAM ZE SYMPOZIA OMF

18 videi z letoSniho sympodzia Open Medicine Foundation na Stanford University je k
dispozici zde: https:/www.youtube.com/playlist...

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2418262868267731



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
https://www.youtube.com/playlist?list=PLl4AfLZNZEQPiRL9zpis8LtfaHBEMy4jS
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2418262868267731

4.10. 2019 — POLITIKA — SLYSENI K EU PETICI

Video z véerejsiho verejného slySeni Peti¢niho vyboru Evropského parlamentu k EU petici za
navyseni financovani vyzkumu ME/CFS mitiZete sledovat zde:

https://youtu.be/SFFW1L3f5yq

Vice o této petici zde: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2279072205520132

Petici je mozné nadéle podpotit. Aktualné mé 1381 podpist.

Informace o EU peticich v ¢estin¢ najdete zde:
http://www.europarl.europa.eu/czechrepu.../cs/ep-a-vy/petice

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2421101761317175

9. 10. 2019 - POLITIKA — AKTIVISTKA ME PROMLUVILA V EU PARLAMENTU

Pfred Peticnim  vyborem  Evropského
parlamentu promluvila dnes ze svého
pojizdného lizka brilantné a presvédcive
Evelien Van Den Brink.

Jeji projev byl jak vyzvou k podpoie
financovani biomedicinského vyzkumu ME,
tak lidskym apelem. Svoji fe¢ zakoncila
Evelien slovy: ,,Jménem vSech pacientil vas
zadam, neodvracejte zrak. My jsme tady a dnes se nam podafilo se zviditelnit. Pomozte nam,
prosim, vratit se k naSim zivotim. S nad¢ji a odhodlanim to mizeme spole¢né¢ dokazat.*

Odkaz: http://me-cfs.eu/aktivistka-me-promluvila-pred-evropskym-parlamentem/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2433035693457115

21. 10. 2019 — SDILENI{ PRIBEHU — JIRI (server ZE ZDRAVOTNICTVI)

Dé¢kujeme serveru Ze zdravotnictvi za vydani ¢lanku o ME/CFS. Velky dik patfi rovnéz
Jifimu za sdileni jeho ptibéhu. Podpofit zvySeni osvéty o ME/CFS muze kazdy. Na vase
osobni piibéhy se tésime na kontaktni adrese klubu pacienti: me-cfs@seznam.cz

Odkaz: https://zezdravotnictvi.cz/.../muj-souboj-nejen-s-nemoci-me-.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2456325174461500
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http://www.europarl.europa.eu/czechrepublic/cs/ep-a-vy/petice
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2421101761317175
http://me-cfs.eu/aktivistka-me-promluvila-pred-evropskym-parlamentem/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2433035693457115
mailto:me-cfs@seznam.cz
https://zezdravotnictvi.cz/zpravy/muj-souboj-nejen-s-nemoci-me-cfs-vazna-diagnoza-pro-kterou-chybi-klinicke-doporucene-postupy/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2456325174461500

3.11. 2021 - AKTIVISMUS - PETICE MEAction

Sdilime vyzvu #MEAction: Pfipojte se a feknéte MUDr. Walteru J. Koroshetzovi, fediteli
amerického Narodniho institutu neurologickych chorob a mrtvice (NINDS) z Narodniho
tistavu zdravi (NIH), Ze jeho "plan" pro myalgickou encefalomyelitidu NESTACI. Tento plan
neni dostate¢né¢ financovany, neni dostate¢né orientovany na vysledky a neni dostate¢né
naléhavy pro nemoc, ktera je jiz vice nez 30 let zanedbavand, stigmatizovana a nespravné
oSetfovana!

Nemtzeme Cekat nckolik dalSich desetileti, nez za¢ne fungovat. NIH musi pro urychleni
vyzkumu pfidélit prostiedky NYNI!

e Sdilejte video a podepiste petici zde: https://act.meaction.net/page/13656/petition/1
e Dalsi informace o petici: https://www.meaction.net/.../not-enough-sign-the.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2483406518420032

4.11. 2021 - EVROPSKA SPOLUPRACE - EMEA, EMECC, EMERG

Mame radost, ze naSe evropska organizace EMEA ma novou prezentaci o své praci a ¢innosti
svych ¢lend. Tato prezentace vznikla pro nedavné konference v Némecku a Norsku a je k
dispozici zde:

http://www.euro-me.orqg/.../EMEA-Stuttgart-Auqust-20194.pdf

e Nastr. 15 jsou uvedené vSechny clenské zem& EMEA.

e (d str. 41 najdete soucasné projekty ¢lenskych zemi EMEA.

e Na str. 42 je naS projekt: ,, EMEA Czech pomaha vytvofit narodni pokyny pro
diagnostiku a lé¢bu ME/CFS.*

e Na str. 51 je predstaven European ME Clinicians Council — EMECC. (Informovali
jsme vas o jeho zalozeni jiz diive:
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2070884443005577,
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2287252971368722

e Nastr. 56 je pfedstavena Evropean ME Research Group (EMERG).

e Na str. 60 najdete slide vysvétlujici prehledné a jednodusSe evropskou strategii pro ME:

EMEA - sdruzuje evropské pacientské organizace obhajujici lidi s ME
EMECC - tvofi sit  zkuSenych  evropskych  1ékait v  oblasti ME

EMERG - tvofti sit’ evropskych védcti v oblasti ME

Jesté nedavno jsme jen mohli s nadéji sledovat vyvoj déni za ocednem a doufat, Ze nakonec
ovlivni 1 nasi situaci. Nyni je kone¢né citit pozitivni zmény také u nds doma v Evrop¢ a
Cesku.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2486792691414748
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8.11.2019 — OSVETA — SDILEJTE SVUJ PRIiBEH

Véazeni pratelé, kdyz se piSe o ME/CFS na velkych portalech, pfectou si informace o nasi
nemoci tisice lidi. A to je ptece skvélé! Zvlaste, kdyz jde o autentické ptibehy, které toho
fikaji o nasich Zivotech tolik pravdivého. Rozsifeny nazev ,,chronicky tnavovy syndrom* a
l1éta zanedbavani ze strany statu pro nds udélaly medvédi sluzbu. Oproti ostatnim zdravotné
postizenym kvuli tomu méme o dost ztizené postaveni ve spolecnosti. Tak pojd'me a piSme
své piibehy, at’ se spole¢nost o ME/CFS vic a vic dozvida a méni sviij postoj. Vice zde vcetné
kontaktu na nas: http://me-cfs.eu/dejme-0-sobe-vedet-sdilejte-svuj-pribeh-p.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2493226507438033

11. 11. 2019 — INTERNI ZPRAVA — DOHODA O UKONCENI SPOLUPRACE
Vézeni pratelé,

radi bychom vam sdélili, ze dnes 12. 11. 2019 byla ukoncena spoluprace mezi Klubem
pacientii s ME/CFS a externi spolupracovnici Ing. Lenkou GoldSmidovou, obhajkyni prav
pacientii s ME/CFS. Timto krokem se neméni nic na tom, Ze nase spoluprace pfinesla mnoho
pozitivnich vysledkli pro celou nasi komunitu. Samozifejm¢ i naddle budeme pracovat na
zlepseni postaveni nemocnych ME/CFS v Ceské republice, jen od ted’ kazdy samostatng.

Dlvodem tohoto rozhodnuti je skutecnost, ze mame naplanované kazdy své projekty a
chceme se na né plné soustiedit.

Lence upiimné dékujeme a velmi si vazime jeji tvrdé prace. Piejeme ji mnoho Uspéchi ve
vSech jejich soucasnych i budoucich aktivitach ve prospéch nas nemocnych ME/CFS.

Pokud mate jakékoliv otazky k Cinnosti Klubu pacienti s ME/CFS, nevahejte se na nds
obratit. Radi vam je zodpovime. MlZete ndm psat na e-mailovou adresu nasi redakce: me-
cfs@seznam.cz. Jsme tu pro vas.

V4as Klub pacienti s ME/CFS
me-cfs@seznam.cz

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2502001983227152

18. 11. 2021 — SDILENI PRiBEHU - SCOTT
Vazeni pratelé,

roz§ifeny nazev “chronicky tnavovy syndrom” nebudi zadny respekt k nemoci, kterd nici
nase zivoty. Naopak, dlouhd desetileti zplsobuje nedivéru a zlehovani v ocich celé
spole¢nosti. VSichni to zname.


http://me-cfs.eu/dejme-o-sobe-vedet-sdilejte-svuj-pribeh-pro-osvetu/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2493226507438033
mailto:me-cfs@seznam.cz
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2502001983227152

Proto jsme se rozhodli, vedle naSich autentickych piib¢hii, pfinaset také pohled na ME/CFS
o¢ima lidi, ktefi jsou nam nejblize. Dékujeme nasim pecovatelim a blizkym za podporu a
obé¢tavost, kterou ani nejde dostatecné obdivovat. Ne kazdy vSak mame to Stésti takovou
podporu zazit. S nedivérou se nékdy setkdvame i u téch uplné nejblizsich. A to boli nejvic.

Proto vas, nase blizké, chceme poprosit o predani svych zkusenosti, tak jako se to rozhodl pro
svého syna udé€lat Terry Woster v ¢lanku nize. Svij ptibéh nam laskavé poslete na adresu me-
cfs@seznam.cz

Dobry skutek pro v§echny nemocné udélate také sdilenim tohoto ¢lanku.

Odkaz: http://me-cfs.eu/nase-nemoc-ocima-rodiny-pribeh-1/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2515253575235326

25.11. 2021 — POLITIKA — JEDNANI NA MINISTERSTVU O ME/CFS
Véazeni pratelé,

mame pro vas cerstvé informace o vyvoji jednani na ministerstvu zdravotnictvi o ME/CFS.
Od prvniho setkani za€astnénych stran v beznu 2019 jsme ptipravili v potadi tfeti informacni
¢lanek, ve kterém se opét dozvite o vSem, co se udalo a co nés ¢eka.

Odkaz: http://me-cfs.eu/jednani-k-me-cfs-na-ministerstvu-zdravotnictvi-cr-iii-zaradi-
garancni-komise-me-cfs-na-seznam-kdp/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2530526920374658

8.12.2019 - VYZKUM - VYBER K 12/2019
Vézeni ptatelé,

bohuzel trpime nemoci, kterd na svilj diagnosticky test a kauzalni 1¢k jeSté stale ek, a proto
se 0 vyzkum (a jeho financovani) logicky zajimame vice nez lidé s nemocemi, u nichZ jsou
diagnostika 1 1écba jiz dostupné. Pro vétSinu z nas je ale dost ndro¢né zjiStovat, které z
publikovanych studii jsou opravdu dilezité, které jsou spiSe jen zajimavé, a u kterych je
dokonce duvod k pochybnostem o jejich vysledcich. Nas kolega se rozhodl tuto situaci trochu
usnadnit. Pfipravil vybér odbornych ¢lanki z posledni doby, které by nemély uniknout
pozornosti zddného zajemce o aktudlni vyzkum ME/CFS. Novy ¢lanek najdete na naSich
webovych strankach.

Odkaz: http://me-cfs.eu/me-cfs-vyber-z-vyzkumu-k-12-2019/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/2560843260676357
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19. 12. 2019 — VANOCNI PRANI

. e | . . i
2 Klidné Véanoce, pevnéjsi zdravi
__aneunavné stésti v roce 2020
preje Klub pacientii s ME/CFS

‘6 Www.me-cis.eu

Ecis.cz

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/2582342018526481

Upozornéni: Informace z FB pFispévkii jsou zprostfedkované z ridznych 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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