Dobry den pfeju.

Jsem pacient s pé&t let trvajici v poslednim roce rychle progresivni nemoci ME/CFS, které se v Cechéch
fika chronicky Unavowvy syndrom, a z vlastni zkuSenosti mohu fict, Ze ji |€kafi velmi podcefiuji jako
zfidkavou, ac je podle statistik dvakrat Cast&jsi, nez roztrousena sklerdza. Radi bychom jako pacienti s
neviditelnou nemoci ukdzali lékaftim, jak t&Zky Zivot Zijeme, a pro jsme se ocitli v situaci, Ze se na

nas zapomina a my si moc nestézujeme.

Proto Vam posilame pozvanku na promitani malem oscarového dokumentu o nadi chorobé, o kterém
sev anglicky mluvicich zemich pife v médiich, unas Zel bohu ne. Po filmu budu (da-li zdravi) osobné
pritomna pro naslednou diskusi. Poslali bychom Vam i pfimo listek, ale vzhledem k nasi socialni
situaci jsme nechtéli, aby listek propad|, kdyby Vam to ve Vasem nabitém programu nevyslo. Chapu,
ze je to narychlo, zpravu o promitani filmu od festivalu Jeden svét jsme dostali pozdé. Pokud by Vas
film zajimal, ale nevyhovuje Vam termin, ozvéte se mi, prosim, miZeme uspofadat i komunitni
promitani jen a pouze vlastnimi (pacientskymi) silami, radi Vas pozveme.

Chtéla jsem Vam vénovat i osobni darek. Pfestoze velice téZice nemocna, bojujici se ¢tenim a schopna
psdt pouze par minut denné, dokazuji svoji vili, psychickou silu a odhodlani se nevzdat tim, fe se
drobnymi kri¢ky snaZim zménit svoji situaci. PfeloZila jsem knihu anglické lékarky s ME/CFS, kterd
popisuje chorobu tak Sikovné, Ze z ni bylo nedavno citovano v britském parlamentu v debaté o
pravech pacientd. Knihu jsem pfeloZila bez naroku na honordf, abych nezvyiovala cenu pro
ekonomicky stradajici pacienty a tak, abych ji méla, musim si ji sama koupit. Zakoupila jsem tuto
knihu, tedy moje rodina to udélala, pro Vas, ale bohuZel nedorazi z obchodu Amazon pfed konanim
akce, tak Vam ji mohu pfedat osobné na promitani, nebo pokud tam nebudete, Vam ji poélu
nasledné postou. | pokud byste neméli zajem knihu ¢ist, prosim neodmitejte ji a dejte ji k dispozici
nékde na vefejném misté, tieba si ji pfecte nékdo, koho problematika zajimat bude (moZna zna
nékoho ze 40 000 nemocnych v této republice).

Lenka Goldimidova

(kontakty na mé jsou v pfiloZeném dopise)



