12. KVETEN
Mezinarodni den nemocnych ME/CFS

Myalgicka encefalomyelitida (ME)
také zvand chronicky tunavovy syndrom (CFS)

v MKN-10 Svétové zdravotnické organizace kod G93.3

Zivot nicici, vysilujici, bolestiva,
neuroimunitni nemoc

omezuje moznost pracovat

omezuje moznost studia a vzdélavani

omezuje koniCky a spoleCensky zivot

neviditelna, ale podobné invalidizujici jako roztrousena skleréza

pacienti s téZkou formou nemoci pottrebuji invalidni vozik nebo jsou
zcela upoutani na ltizko

neexistuje uc¢inna 1écba, ktera by pacienty plné vylécila
jeden z deseti pacientl umira piredcasné v disledku selhani organi,
rakoviny, onemocnéni srdce nebo sebevrazdy

v CR 40 000 pacientii - VCETNE DETI
STOP NASI NEVIDITELNOSTI !

Vice informaci o nemoci ME/CFS
najdete na www.me-cfs.eu

MEICFS L2



Millions Missing

Millions missing - (Chybéjici milidny) je celosvétova kampan za zviditelnéni pacientl s
ME/CFS a za rovna prava pro nemocné, jako maji pacienti, co méli to ,,Stésti” dostat jiné
nemoci.

Kona se na den povédomi o ME/CFS (ME/CFS awareness day), ktery je stanoven na 12.
kvétna.

Ustfednim tématem kampané je slovo missing = chybi.

Chybi ndm toho spoustu, chybi ndm penize na vyzkum, chybi ndm ucinny lék, chybi
nam dokonce i spravna a v€asna diagnostika.

A kazdému z nas pacientl chybi nas Zivot, protozZe kazdy jednotlivy nemocny bez
vyjimky, neni jiz schopen délat to, co délal jako zdravy. A chybi mu to.

Prvni celosvétova kampan s timto nazvem se konala v roce 2016. Tu jsme u nas v nasi
pacientské komunité jenom sledovali.

Nadseni z jejiho pribéhu a hlavné dopadu nas pfimélo k tomu, abychom se v roce 2017
pokusili alespon symbolicky a zkusmo zapojit i jako ¢eskoslovenska vétev této
kampané. Byli jsme jedno ze 24 mist, kde se akce konala. Poradali jsme virtualni
protest, tedy sdilenim fotografii na socialnich sitich.

V loriském roce 2018 se nam podafrilo zorganizovat i prvni venkovni akci na Karlové
nameésti v Praze a zapojili jsme se tak do komunity vice jak 100 svétovych mést, kde
symbolicky protestovali pacienti pfitomnosti prazdnych bot s jejich vzkazy.

Letos samoziejmé nemUze chybét prazska akce také a celkem je planovano venkovni
protestni shromazdéni az v 190 (témér dvojndsobek oproti lonsku a desetinasobek
oproti prvnimu ro¢niku) méstech na vsech kontinentech, nejen v Evropé (Némecko,
Francie, Belgie, Norsko, Dansko, Finsko, Svédsko, Svycarsko a mnoho jednotlivych mést
ve Spojeném krdlovstvi a Irsku), Severni (Mexiko) i jizni Americe (USA, Kanada), aleiv
Australii a na Novém Zélandu, Jizni Africe a Asii (Japonsko, Cina).

Je tak mozno vidét na vlastni oci, Ze pacienti existuji po celém svété, vSech ras a stafi, i
kdyz nejsou vidét. Opticky to vypada, Ze se pocet pacientl kazdy rok znasobuje. Ve
skutecnosti je to samoziejmé tak, Ze ¢im dal tim vétsi mnozZstvi pacientll se probouzi z
letargie, pocitu marnosti a beznadéje a snazi se zapojit, kdyz vidi, ze jinym, co méli vic
odvahy, se touto akci kone¢né po desetiletich prehlizeni dopralo sluchu.

Jak probihaji akce v jinych zemich a jak vypadaly predchozi roc¢niky Ci vice o akci v
anglictiné se dozvite na oficialnich strankach kampané:

http://millionsmissing.meaction.net/

Oficialni facebookovou stranku ¢eskoslovenské kampané najdete pod nazvem Millions
Missing Cz + Sk


http://millionsmissing.meaction.net/

Nepostradate nahodou nékoho, koho jste drive znali? Neztratil se z Vaseho Zivota
proto, Ze onemocnél nemoci ME/CFS, ktera ho vyradila ze Zivota?

ol

.Jsem priserné unavend. Uz jsem si
dvé hodiny nezdrimla.”

I kdyz kocicky pana Kantorka, které nam laskavé povolila majitelka autorskych prav
pouzit, vystihuji to, jak se mnozi pacienti citi a mozna je chapou vice, nez kdokoli jiny,
skute€na nemoc je ponékud méné k popukani.

Nemoc ME/CFS nékdy téZ zvana ,,chronicky inavovy syndrom*

Myalgicka encefalomyelitida (ME, v prekladu svalové-bolestivy zanét mozku a michy) je
systémové neuroimunitni onemocnéni. Je také znama pod nazvem Chronic Fatigue
Syndrome (CFS, spravné prelozeno syndrom chronické tnavy).

Onemocnéni se projevuje dysregulaci jak imunitniho, tak nervového systému. Je
charakteristické ponamahovou nevolnosti - tedy nikoliv Unavou, jak se mylné traduje -
cozZ je silné a dlouhodobé zhorseni priznakl po jakékoliv minimalni aktivité a to jak
fyzické, tak mentalni (Post Exertional Malaise -PEM).

Tato nemoc je prekvapivé dvakrat ¢astéjsi, nez roztrousena skleréza. Odhadovany pocet
pacientl u nas je 40 000. Vétsina z nich vsak neni vidét, nebot je nemoc pIné vyradila z

béZného Zivota. Je tak devastujici, Ze Ctvrtinu nemocnych zanecha upoutanych na lGzku
a tri Ctvrtiny neschopnych prace.



V Cesku a na Slovensku se onemocnéni fadi pod nepfesné pojmenovani ,,Chronicky
unavovy syndrom®, které zpUsobuje Skodlivou zaménu za chronickou Unavu nebo
psychicky podminény tzv. "Unavovy syndrom" a dochazi tak k diagnostickym a
|[é¢ebnym omyldm. Proto je snaha odborné verejnosti toto pojmenovani opustit a vratit
se k plivodnimu pojmenovani ME, které podstatu onemocnéni Iépe vystihuje.

Institute of Medicine v USA ve své zpravé Beyond Myalgic

Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an lliness (Myalgickd
encefalomyelitida/syndrom chronické tunavy v Sirsich souvislostech: Redefinice nemoci)
v roce 2015 navrhl dokonce novy nazev ,,Systemic Exertion Intolerance Disease”, aby se
nemoc jiz ndzvem podobala své charakteristice a vice se neodkazovalo na zavadéjici
spojeni s unavou. Diky témto nejasnostem v nazvu se zatim pouziva kompromisni
pojmenovani ME/CFS.

Proto bijeme na poplach. Nemoc je nevylécitelnd a |ékafi nevédi, jak pacientiim pomoci
a to prevdzné z divodu, Ze tuto diagnézu bud' neznaji, nebo neuznavaji. Proto ani
nemohou zdravotni stav pacient( poradné sledovat a ddvat jim spravné rady.

Informace o nemoci naleznete na webové strance pacientské organizace Klub pacient(
s ME/CFS

www.me-cfs.eu

Pacienti se také mohou pfipojit do facebookové skupiny - Chronicky Uinavovy syndrom
(CFS)

Pro upoutdni |ékaf i laické verejnosti zde nabizime poucéeni o nemoci v
pristupnéjsi podobé filmu a knihy, které jsou neznamym pojmem pouze u nas, na rozdil
od svych zemi pavodu.

Kniha je v prodeji v CR v jednom jediném mistg, film v CR distribuovan neni, na
distribuci je mozno se domluvit na emailu me-cfs@seznam.cz.

Informacni a osvétové materialy si vyrabéji sami pacienti, financuji sami pacienti a
distribuuji sami pacienti a po téch ostatnich chtéji jediné:

,Prectéte si tenounkou knizecku, co vam zabere nejvys hodinku, a ma krasné velka
pismenka, nebo se podivejte na hodinu a pUl dlouhy film.” Jako bonus k pouceni si
nakonec odnesete pfijemny pocit, Ze vy jste se na to museli jen divat..


http://www.me-cfs.eu/
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https://www.unrest.film/

Ceéti pacienti maji licenci na komunitni promitani filmu, takZe je moZno se domluvit na
usporadani promitani pro mensi ¢i vétsi skupiny na emailu me-cfs@seznam.cz.

Také je mozno film zhlédnout s Ceskymi titulky na Vimeo, Itunes, Google play, Amazon
a Netflix.


https://www.unrest.film/?fbclid=IwAR1g51Uzko50GOhFL3F0_8jQ7v9fcTfos2hthuJVW2h5kXvLEP55xrf8Bxw

Pieklad:
Lenka
GoldSmidova

Dr. K. N. Hng

Ja ameé ME

Zapas lékarky s chronickym
Unavovym syndromem
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Knihu m{Zete koupit v knihkupectvi:

Bozska Lahvice

Knihkupectvi, ¢itarna, vinny bar a kavarna
Italska 13
Praha 2 — Vinohrady
www.bozskalahvice.cz

Nebo je moZno dodat knihu postou, k doptani na emailu me-cfs@seznam.cz



Pribéhy nemocnych:

1.Anezka

Vék: 36

Délka nemoci: od détstvi, nejakutnéjsi stav trval v kuse 7 let

stat: CR

Chybi mi byt vic s malym synem, ktery potfebuje mamu, pocit, Ze nékam patfim,
jakakoli participace na spolecenském Zivoté, prace, setkavani s prateli, moznost cokoli si
naplanovat, seberealizace, vénovani se rodiné, zajm{m, studiu, ¢asto vlbec i jit ven, na
nakup, navstivit i [ékare, natoz pak na pékny vylet nebo dovolenou, postarat se o
domacnost a v obdobich vétsi vyCerpanosti i samotna sebeobsluha véetné
samostatného prijimani potravy, divéra v medicinu, chybi spravna a v€asna diagnostika
i Ié¢ba, zdravotni i socidlni péce, distojnym pfristup a respekt ke specifickym obtizim,
neexistuje jediné zafizeni, kde by takto nemocnym byla poskytnuta péce, aniz by
nemocnicni rezim jesté vice nezhorsil stav, nebo terénni program na zplsob domaci
hospicové péce, vlastné viilbec samotny narok na pecovatelskou sluzbu, jakakoli
podpora rodiny, kterd se kvili vdzné nemoci ¢lena dostava do tiZivé situace

To, Ze je prozatim bohuzel pro mnohé diagndza "neuchopitelnad", neznamena, ze
nejsme v kritickém stavu. Pro nevédomost a Ihostejnost zistavdme s nulovou pomoci.
Konkrétné napriklad, kdyz nemiZeme byt v nemocnici, ale neuzvedneme ani hrnecek
natoz, abychom mohli zatopit, tak si hold na napiti a teplo po¢kame, az se manzel vrati
z prace, pokud jsme to my Stastnéjsi, Ze nékoho mame.

2.54rka

Vék: 53let

Délka nemoci: 32let

stat:CR

Millionsmissing je nadherna akce, i kdyz jsem se nemohla zucastnit...

Dlouho jsem premyslela, jestli napsat svij pfibéh.

Unavou trpim od svych 21let, chvili bylo 1épe, chvili hdfe. Asi pfed 10 lety doslo k
vyraznému zhorsSeni. Neskute¢na Unava, rano jsem nemohla vstat, ani zvednout ruce,
nastésti jsem mohla zavolat do prace a vzit si volno. To jsem pak vidy prolezela a
prospala 3-4 dny, pak doslo k ¢aste€nému zlepseni. Musela jsem do nemocnice na
vySetreni, jestli Unava neni psychického plivodu, leZela jsem na internim oddéleni i na
psychiatrii. Nastésti jsem méla veliké stésti na nékteré |Iékare - ma obvodni |ékarka
(fantasticka Zenskd) ptisla na to, Ze to je Unavovy syndrom.

Na psychiatrii na mé byli Iékafi moc hodni, fikala jsem jim, co vSe jsem si o nemoci
nastudovala a co vSe zkousSim. Nejvice mi pomohlo ALOE VERA, to mé hodné
nastartovalo. Konecny verdikt znél dnavovy syndrom pfi revmatoidni artritidé, pry u
nas samostatna diagndza neexistuje - to bylo asi pred 8 lety. Nyni jsem na ID lll. stupné,
za coz jsem neskutecné vdécnad, protoze nejsem schopna pracovat. A nyni - nékdy lépe,



vétSinou hire. Nejhorsi je, Ze vam lidé nevéri, Ze nemZete, Ze jste unaveni - pry oni
jsou taky unaveni...a vy uz nemate silu a ani chut vysvétlovat. Rodina taky nechape, Ze
ta Unava muzZe byt tak neskutecnd, dokonce jsem slySela i nazor, Ze pry se za svou
nemoc schovavam. To vam je pak opravdu moc smutno a nevite, jak dal. Celkové jsem
hodné pozitivni ¢lovék, ale tato nemoc mi opravdu vzala hodné....

3.Milena

Délka nemoci: 16let

stat: CR

Jiz od 20 let jsem méla problémy, ale nikdo mi nevéfil. Naucila jsem se vSe prekonat
silou vile. Vysledek byla vidy jednou za ¢as hospitalizace a néjaka operace. Nakonec
jsem se zhroutila fyzicky. Pfevazné lezim, mam hrozné bolesti, ale jelikoZ nezapadam do
tabulky, i kdyz jsem pred tim nikdy nebyla nezaméstnana, tento stat mé nechal bez
koruny a vSem to bylo jedno. Invalidni dlichod jsem dostala az po 5 letech. 5 let jsem se
soudila a nebyt pravnika, zftejmé bych zemfrela hlady.

Nikdy jsem pred tim nebyla na pracaku, cely Zivot jsem pracovala, a ve finale ze mé
udélali simulanta. Je to fakt béh na dlouhou trat a bez pravnika se to neda.

Kdyz potrebujete pomoc a podporu, tak musite bojovat, abyste méli z ¢eho Zit, ale ono
se tézko bojuje, kdyz nemate silu ani vstat z postele. Je to vyCerpavajici a smutné. Uz
nemohu a nikdo mi nedokaze pomoci. Stalé bolesti, Unava a nepochopeni ¢lovéka
uplné vyfidi. Preji si, aby se s pacienty s touto diagndézou jiz zacal nékdo vazné zabyvat,
aby v této neutésené situaci mél clovék alespon kapi¢ku nadéje na zlepseni!

4 Jirka

veék: 35

Délka nemoci: 1 rok

Stat: CR

Chybi mi: Hrani se synem, moznost pracovat, bavit se s prateli, predchozi Zivot
Vzkaz: Mam strach z budoucnosti, diky nezajmu lékard o ME/CFS i o zhorseni
zdravotniho stavu.

5.Erika

veék: 44

Délka nemoci: 8 let

Stat: CR

Vzkaz: Vadi mi pristup Iékar(, ktefi neuznavaji nasi nemoc a Ze konéime v péci
psychiatrd.

6.Sylvie

veék: 30

Délka nemoci: 4-5 let

Sstat: CR

Chybi mi: Volnost typu, Ze s nemoci si nemohu uzivat naplno Zivota a délat vse, co
ostatni



7.Milan

Vék: 33

Délka nemoci: 11 let

Stat: CR

Chybi mi: MoZnost realizace, pracovat a byt sobéstacny, chodit alespon na kratké
prochdzky, vidét se s prateli.

8.lva

Vék: 43

Délka nemoci: 2 roky

stat: CR

Vzkaz: nemuzu Zit ani zemfit

9.Markéta

vek: 34

Délka nemoci: 19 let

Stat: CR

Chybi mi: Informovanost verejnosti a Iékafl o nemoci, zajem |ékafl se nemoci vénovat
Vzkaz: Je nacase to zménit.

10.Ladislav

Vék: 30

Délka nemoci: 8 let

Stat: CR

Chybi mi: Zivot, ne prezivani.

11.Viada

Veék: 27

Délka nemoci: 5 let

Stat: CR

Chybi mi: Uzivat si chvile bez Unavy, tlaku, starosti, chybi mi realizace v Zivoté, sport,
normalni pratelské vztahy, pochopeni.

12.Karin

Veék: 33

Délka nemoci: 16 let

Sstat: CR

Chybi mi: Vitalita, energie, silna zdravi imunita, ktera by nebojovala proti mné



13.Dalibor

Vék: 40

Délka nemoci: 10 let

stat: CR

Chybi mi: Penize, jistota toho, Ze ve stafi budu mit starobni dlichod, pocit, Ze jsem
vUbec soucasti spole€nosti.

Vzkaz: Stale vérim, Ze je Sance na vyléceni.

14.Nina

vek: 47

Délka nemoci: 23 let

stat: CR

Chybi mi: U¢ast na $kolnich akcich nasi dcery, na jejich soutéZich, kdyZ stoupala na
stupné vitézU pro titul vicemistra Evropy, chybéla jsem v jejich tanecnich a vSude tam,
kde maji maminky byt.

15.Veronika

Vveék: 50

Délka nemoci: 20 let

Stat: CR

Chybi mi: Aktivity z doby pred nemoci.

Vzkaz: Diky reakcim doktor( se doted' citim jako hypochondr

16.Tomas

Vék: 48

Délka nemoci: 25 let

stat: CR

Chybi mi: Energie, kognitivni funkce, penize, uznani a pochopeni.

17.Kvétoslava

vek: 47

Délka nemoci: 20 let

Stat: CR

Vzkaz: Vadi mi zlehéovani az na hranici vysmeéchu, pohliZzeni na ¢lovéka jako na
simulanta, nepochopeni |ékara.

18.Janka

Vveék: 38

Délka nemoci: 14 let

Stat: CR

Chybi mi: Pocit harmonie a vitalita.



19.Hanka

Vveék: 57

Délka nemoci: 20 let

stat: CR

Chybi mi: Sport, spolecnost pratel, prace.

20.Jana

Vék: 76

Délka nemoci: 15 let

Stat: CR

Vzkaz: Diky podcenéni diagndzy od lékar(l a postupnému zhorseni Zivofim na Urovni
vegetovani, ale to je prece pod lidskou distojnost a smysl Zivota.

Prosim, pomozte nam, alespon uznanim, Zze jsme nemocni.

21.Petra

Vvék: 47

Délka nemoci: 8 let

Chybi mi: Obycejny Zivot pred nemoci, bez bolesti hlavy, unavy a zoufalstvi, vylety a hry
s détmi, sport, konicky, kamaradi, radost z obycejnych véci.

Vzkaz: Mam strach z budoucnosti, z prezivani na antidepresivech a lécich na bolest.

22.Pavel

vek: 51

Délka nemoci: 28 let

Stat: CR

Chybi mi: Nemoc mi vzala asi 2/3 Zivota, energie a moznost cokoliv planovat. PGvodné
jsem provozoval vysokohorsky turismus a pripravoval se na kariéru v teoretické fyzice.
Nyni je pro mé srovnatelnym vykonem dojit si do blizkého obchodu na nakup a precist
si béZnou knizku.

23.Dasa

Vvék: 44

Délka nemoci: 10 let

Sstat: CR

Chybi mi: Prisla jsem prakticky o vse, o praci, konicky, pratele, radost z pohybu a o lidi
vubec.

Vzkaz: Rada bych byla schopna postarat se o sebe a o své blizké.

24 lveta

Vék: 51

Délka nemoci: 18 let

Stat: CR

Chybi mi: Radost ze Zivota.



25.Danuse

Vék: 56

Délka nemoci: 10 let

stat: CR

Disledky nemoci: Zivot s nesnesitelnou Unavou, Uporné bolesti, bez pracovniho
uplatnéni, socialni izolace.

26.Martina

Vék: 46

Délka nemoci: 9 let

Stat: CR

Chybi mi: Z hyperaktivni Zenské se stala zena, ktera neni schopna, kdyz ma cely den
volno, zajit si pres cestu nakoupit...

27.Milena

Vvék: 41

Délka nemoci: 3 roky

Sstat: CR

Chybi mi: Vénovat se détem a rodiné, prace, konicky, pochopeni |ékaf(, rodiny a okoli.

28.Leona

vek: 51

Délka nemoci: 2 roky

Stat: CR

Vzkaz: 2 roky s nemoci, kterou zadny lékar neuznal — pry neexistuje, s nemoci, kterd mi
vzala usméy, rodinu, praci.

29.Hanka

Vék: 40

Délka nemoci: 9 let

Sstat: CR

Chybi mi: Prochazky, které jsem milovala. Pohybovat se, jak bych chtéla, aniz by mé to
bolelo. A mit penize alespon na zakladni véci, které potrebuiji k Zivotu.

30.Filip

Vék: 25

Délka nemoci: 5 let,8 més.

Stat: CR

Chybi mi: Pratelé, moci chodit do zaméstnani,
zivot bez neustdlych bolesti.

Vzkaz: Chtél bych, aby nam lékafi veérili.



31.Jana

Vék: 53

Délka nemoci: 23 let
stat: CR

Chybi mi Zivot!

32.Alena

Vék: 56

Délka nemoci: 4,5 roku

Stat: CR

Chybi mi: Chybi mi ted témér vse, co déla zivot Zivotem.

Vzkaz: Prala bych si, aby nam lékafi vérili. Aby znali nemoc ME/CFS a védéli, co
DOOPRAVDY obnasi. Aby nam z neznalosti neskodili. Neda se to totiz napravit.

33.Dusan

Vék: 65

Délka nemoci: od détstvi

Sstat: CR

Chybi mi: V¢asna diagnostika, 1é¢ba a zafizeni, ve kterém by bylo mozné doopravdy
odpocivat, v nemocnici se muj stav vidy zhorsil, dale finance, cely Zivot Zivofim na
hranici Zivotniho minima bez naroku na invaliditu.

34.Lenka

Vék: 56

Délka nemoci: 10 let

Stat: CR

Chybi mi: Klid a porozumeéni v rodiné, par hodin bez bolesti, pochopeni bolesti a
nemoci u mych déti.

35.Dagmar

veék: 40

Délka nemoci: 3 roky

Stat: CR

Chybi mi: Sila a energie kazdy den vstat z postele a normalné fungovat. Pochopeni ze
strany lékar(i. ManZelova vira, Ze nejsem lind, ale opravdu nemocna a chybi mi prace, ze
které by mé nepropustili kvili ¢astym absencim.

36.Jan

Vék: 29

Sstat: CR

Chybi mi: Normalni Zivot, jaky maji vSichni ostatni.



37.Leona

Vék: 52

Délka nemoci: 3 roky

stat: CR

Chybi mi: 3 roky kvlli nemoci, kterd mi vzala Usmévy, iluze a nadéji, Ze bude nékdy
pochopena.

38.Nada

Vék: 46

Délka nemoci: 19 let

Stat: CR

Chybi mi: Pochopeni, pomoc od Iékaid, zaméstnani, finance, jit ven, pobavit se.

39.Nikola

Vék: 29

Délka nemoci: 10 let

stat: CR

Chybi mi: ZalozZeni rodiny a partnerského svazku. ,,Komfort” se o sebe starat bez
pomoci druhé osoby, prace, prochazka, posezeni s prateli, partner? Nikdy bych si takovy
,zivot”, da-li se to tak nazvat, dobrovolné nezvolila.

40.Hana Liana

vek: 47

Délka nemoci: 12 let

Stat: CR

Vzkaz: Drahy manzeli, dékuji ti za tvou lasku a pochopeni, kdyz se cela rodina musi
prizpGsobovat tomu, jak vyCerpani ovliviiuje maj ale i vas Zivot.

41.Jiri

Vék: 67

Délka nemoci: 26 let

Stat: CR

Vzkaz: Kazdy den od probuzeni mi neni dobfe, Unava, vyCerpani, malatnost, az
odpoledne mohu trochu fungovat.

42 .Jaroslava

Vék: 67

Délka nemoci: 50 let

Stat: CR

Chybi mi: U¢inna |é¢ba, jakdkoliv zdravotni i socidlni pomoc, moZnost stykat se
s prateli, pochopeni od nich i nejblizsi rodiny, vlastnimi silami se starat o ty
nejzakladnéjsi potreby.



43.Aneta

Vvék: 34

Délka nemoci: 6 let

stat: CR

Chybi mi studium, prace, sport, priroda. Dale jakakoliv pomoc ,socidlniho” statu.
Nejvice mi chybi zdravi, o ostatni se v Zivoté postaram.

44 .Petr

Vék: 58

Délka nemoci: 10let

Stat: CR

Chybi mi: Normalné pracovat a nepadat po dvou az tfech hodinach do vycerpani.
Vzkaz: Privital bych pomoc Iékarl a také statu. Zlehcovani nemoci je jednim z nejvétsich
problému.

45.Petra

Vveék: 52

Délka nemoci: 18 let

Stat: CR

Chybi mi: Pochopeni, prace, o kterou jsem opakované pfisla, materialni zajisténi,
osobni Zivot, energie a nadéje.

46.lveta

Vék: 58

Délka nemoci: 27 let

Stat: CR

Chybi mi: Pochopeni a podpora od Iékafu a pratel, finanéni podpora, bézny Zivot.

47.Petr

Vék: 16

Délka nemoci: 10 mésicl

Stat: CR

Chybi mi: Lékar, ktery by mi pomohl, ktery by véfil, Ze to neni psychogenniho plvodu,
chybi mi Zivot, ktery jsem Zil pfed nemoci, radostny Zivot bez bolesti a stdlé unavy.

48.Petra

Vvek: 37

Délka nemoci: 3 roky

Sstat: CR

Chybi mi: Prace, lidi, vylety s dcerou 10 let, moZnost néco naplanovat a uskutecnit.



49.Jana

vek: 47

Délka nemoci: 9 let

Stat: CR

Chybi mi: Prace, prochazky se svymi mazlicky, rucni prace.

50.Hanka

Vék: 33

Délka nemoci: 3 roky

Stat: CR

Chybi mi: Rano vstat plna energie, pres den fungovat jako predtim a délat cokoliv si
zamanu a v neposledni fadé finance, jelikoz jsem schopna fungovat jen na ¢astecny
uvazek a to s vypétim vsech sil.

51.Martin

Vék: 29

Délka nemoci: 6 let

Stat: SK

Chybi mi: Uplné pro nékoho bé&Zné drobnosti, hrani se synem, moznost pracovat, bavit
se, Zit.

Vzkaz: Mam strach z budoucnosti a diky nezdjmu lékar( i o zhorSeni zdravotniho stavu.

52.Peter

Vék: 31

Délka nemoci: 10 let

Stat: SK

Chybi mi: Aktivni sport, plnohodnotny Zivot bez obav o budoucnost, pochopeni
ostatnich, abychom nemoc nemuseli skryvat.

53.Martina

veék: 40

Délka nemoci: 6 let

Stat: SK

Chybi mi: Sila Zit, starat se o sebe a rodinu.

54.Michal

Veék: 48

Délka nemoci: 6 let

Sstat: CR

Chybi mi 2 obycejné véci — energie po ujiti 300 metrud a zdravi. Protoze kdo ma zdravi,
ma vlastné uplné vsechno.



55.Hana

Veék: 53 let

Délka nemoci: 31 let

Stat: CR

Chybi mi: ustvany cas, kdy rostli mé déti. Vécné reci: Jsi lina, délej néco! Jsi unavena, to
se ti zda...

56.Jitka

Vék: 52 let

Délka nemoci: 16 let

Stat: CR

Chybi mi: priroda, jen se tak projit, vic uz snad nepotrebuju. Ted uz jen lezim a pozoruji
svét z okna, na vic nemam silu.

57.Edita

Vék: 40 let

Délka nemoci: 7 let

stat: CR

Chybi mi: Véci, které jsem dfiv povazovala za samoziejmé - jit rano do prace, cestou
domu nakoupit, pohrat si s ditétem a pobavit se s muzem. O vikendu zabalit tasky a
vyjet nékam pryc, ale ja si s touto nemoci musim vybrat na cely den jen 1 z téchto
¢innosti...nékdy ani to ne. Totalné vyrazena z provozu, lékafi, prosim SOS!

58.Eva

Vék: 49 let

Délka nemoci: 25 let

stat: CR

Chybi mi: Nemoc mi vzala vse, co jsem méla rada. Vylety do hor, jizdu na kole,
turistiku, ale i praci, kterou jsem méla rada.

59.Lenka

Vék: 36 let

Délka nemoci: 7 let

Sstat: CR

Chybi mi: Samostatnost. A dési mé, o co dalSiho pfijdu do pfistiho ro¢niku akce Millions
Missing, aniz by se pro nas pacienty néco zmeénilo.

60.Marika

Vvék: 31

Délka nemoci: 5 let

Sstat: CR

Chybi mi: lidsky kontakt, pochopeni, solidarita. Ze strany lékaf( ani rodiny nemam
podporu. Nemoc mi vzala moznost studovat VS a nejsem schopna pracovat ani se starat



o domacnost. Chybi mi mozZnost byt uzZitecna, moznost mit vlastni déti. Rada bych jen
jeden den bez bolesti. Jeden den bez namahavého boje o Zivot. Chybi jen jeden uplné
normalni den...

61.Lucie

Vék: 52 let

Délka nemoci: 18 let

Stat: CR

Chybi mi : Energie, jako bych méla baterky stale vybité, neni vitalita,

zZivost, eldn, volnost, moZnost pracovat, moznost realizace, moznost délat si néjaké
plany, a moznost delsi ¢as v kuse €ist, moznost studovat - je to, jako by se mozek
zastavil a odmital dal resit tézsi problémy. Chybi chvile bez bolesti, bez velkého omezeni
a velmi mi schazi

obcerstvujici a nabijejici - aspon kratké - prochazky a i sport.

Dal postradam - uznani nemoci, jako Nemoci, se vSemi aspekty a tim i informovanost a
nasledné pochopeni predevsim ze strany |ékarU, ale i ze strany lidi a téZ i pratel,
normalni pratelské vztahy, chybi mi ztracena spousta aktivné prozitych let s dcerou (a
ne prolezenych, proodpocivanych, ackoliv i to je dar - byt s ni, byt s dcerou!) a co mé
trapi velmi, Zze mi chybi sila postarat se fyzicky i psychicky o maminku, ktera je nemocna
a po druhé mrtvici. JeSté néco malo k té mé unavé - prisla znenadani spolu s
velikanskou virézou a obrovskou bolesti nohou po pracovnim zajezdu do zahranici.
Jsem v invalidnim dichodu na psychiatrickou diagndzu... Po letech, kdy moje prakticka
sice vSude psala chronicky unavovy syndrom, ale nic to vlastné neznamenalo (byla
ochotna a chapava, ale neméla, jak by mi pomahala) se za¢ala u mne objevovat
deprese. Neni asi divu, prisla jsem o moznost zpivat, i déle mluvit, soustredit se, stat,
vydrzet delsi ¢as bez toho, aniz bych usnula, pak jsem pfisla o praci, o pfitele, ktery
vlbec nechapal, pro¢ jsem znenadani tak lind a divna a netusil co se se mnou déje, ani
rodina mi moc nerozuméla, dal jsem pfichdzela o pratele, pozvolna, ale ubyli (utekli mi
- doslova) a méla jsem malou dcerku, kterd nahle musela "vSechno sama" s
mamincinou unylou pritomnosti a dohledem... tedy trapeni veliké. Chybi mi - uznani
nemoci, podpora okoli, prvnich par mésicu je to pro né Sok, pak se zlobi, pak si zvyknou
a pak nemoc ignoruiji.

Ale to nepomah3, tady ta nemoc je stale a stale ¢lovéka néjak prekvapuje, drti a
pripomina se vselijak na mnoha frontach...

A je to stale tézsi... a to, Ze uz se o ni vlastné nemluvi a nijak moc se s ni nepocita a je to
"jen Unava", je pro mne skli¢ujici. Stale musim pripominat, Ze jsem unavena a slycham
stdle néjaké rady. Stovky rad za ta |éta. Jedna lepsi nez druha. Nefunguijicich rad. A
navic vyjadreni: "A no, jo, vlastné, aha, aha, tak jo, tak nikam nechod. Vidyt se nic
nedéje. No a? Nebo vis, co? Vem si taxi." Ostatni lidé jsou také pry unaveni... ale délaji
spoustu véci, na které ja jen myslim, o kterych snim nebo o nich obcas kratce Ctu.
ProtoZe nemam partnera a v rodiné nikoho, kdo by mne vyvezl ven, jsem valnou ¢ast
roku doma... kdybych snad méla vozic¢ek a ochotného ¢lovéka, ktery by mne vyvezl na
prochdzku, na kterou nestac¢im atd. a pak bych udélala par krokd... ale to mne napadlo
vlastné az dnes.



62.Veronika

Veék: 34 let

Délka nemoci: 10 let

stat: CR

Prvni priznaky uz pred 10 lety po tézké anginé, pred 5 lety po 5.nemoci s détmi,
naposledy zhorSeni pred 3 lety po chfipce a 1,5 rokem po hnisavé anginé. Od té doby
jsem neustale nemocna, i kdyz imunitu mam pry v poradku. Uz si ani nepamatuiji, kdy
jsem byla vic jak 3 tydny zdrava a v pohodé. Kazdd nemoc se mi tdhne. Stdle, jak kdyby
mél ¢lovék chripku se zvySenymi teplotami, bolestmi, ukrutnou Unavou, kterou nelze
premoci, i kdyzZ by ¢lovék rad. Deprese ale nemam.

Chybi mi: Pochopeni ze strany Iékafll a mého okoli, Ze to neni sranda. BéZné aktivity s
détmi a moznost se o né kdykoliv normalné postarat, hrat si s nimi. Soc. zabezpeceni.
Energie, protoze aktivni jsem vidy byla. Cokoliv planovat.

Mam strach z budoucnosti a zhorseni stavu jako u ostatnich, kteri uz nemohou nic, stav
se mi vzdy zhorsi kde ¢im a nikdy nevim, co to zrovna bude. Nékdy i z jidla, protoze
mam od té doby problémy se zazivanim a rGzné alergie.

Chci normalné Zit a pracovat jako driv a délam pro to vSe mozné, ale nestaci to je to
hnusna nemoc. Neni to jen Unava na jeden den...

63.Milos

Vék: 56 let

Délka nemoci: 9 rokov

Stat: SR

Chyba mi: Uplne vietko, ¢o potrebuje ¢lovek ku $tastnému, pokojnému,
plnohodnotnému Zivotu... Je to hlavne vsetko to, ¢o vacésina zdravych ludi povazuje za
Uplnu samozrejmost a ani si ten velky dar Zivota, ktory maju vébec neuvedomuiju...

64.Syn

Vék: 19let

Délka nemoci: 4roky.

Stat: CR

Co mu chybi? Predevsim lécba, pochopeni lékarl a verejnosti. NemuUzZe studovat,
pracovat , sportovat. Preziva na lGzku, doma, izolovan od vseho co dfive mohl ,stdle
vSak ¢ekd a doufd...Smekdm pred nim ,Ze to viibec zvlada...i pfed vSemi nemocnymi

65.Pavlina

Vék: 49let

Délka nemoci: 22|et

Stat: CR

Chybi mi: Zivot bez Gnavy a vyéerpani. Neda se nic naplanovat, cestovat, spole¢ensky
zit. Jen odpocivat a necitit ulevu od véénych zdravotnich potizi.



66.Lad'ka

Vék: 50 let

Délka nemoci: 27let

stat: CR

PotiZze mi zacaly ve 23 letech. Kvuli nesnesitelné unavé jsem nedodélala druhou stfedni
Skolu. KdyzZ jsem poté ziskala péknou praci vedouci v restauraci se zdravou vyzivou, po
pul roce jsem skoncila na prvni delSi nemocenské. Nebyla jsem schopna niceho, neZ jen
spanku, jidla a cesty na WC. Slo to pomalu, neZ jsem opét byla schopna jak? takz
fungovat. Kdyz prisly déti, bylo to pro mé tézké. Hodné mi musel pomdahat manzel a
rodice. Vzdy jsem méla potiZe s patefi, Casté zanéty $lach, bolesti kloubl. Unava byvala
tak silna, Ze mé unavovalo i dychat. Nékdy jsem si fikala, Ze uz se nenadechnu a budu
mit konecné klid. Prosla jsem nékolika zaméstnanimi, ale vydrzim maximalné rok a
potom se davam dlouho dohromady. Pokud chodim do prace, a to jen na ¢astecny
uvazek, na domacnost uz nemam silu. V soucasnosti mam opét dlouhodobou
neschopenku a jsem rozhodnuta zlstat uz doma, protoZze mi je trapné nékde nastoupit
a pak zase odpadnout. Mam invalidni dichod 1. stupné. Zkousela jsem pracovat na
dvou chranénych dilnach. Marné. Vycerpavaji mé také trvalé bolesti kloub(, zad a ¢asto
i hlavy. Jsem po operaci patere. Nejhorsi snad je, Ze s Unavou mi vypovida sluzbu
mozek. KdyzZ je mi zle, ztracim pamét, nemUzu si vybavit zakladni slova a nékdy fakt
blekotdm nesmysly. KdyZ je h(f, nemdzu ani mluvit. Prosté jen ukazuju, co potfebuju.
Prosla jsem spoustou vysetfeni. LéCim se na neurologii kvili patefi, s fibrilacemi sini na
interné a taky mam casté krece a tuhnuti svalstva. Imunologicky zadné vétsi nalezy,
kromé alergie a lehc¢iho astma. Skoncila jsem v péci psychiatra, protoze jsem Casto
chtéla takovy Zivot skoncit. Lé¢im se tak pro deprese. Jeden z Iékar(i na interné mi kdysi
Fekl, Ze uz mi udélali dost vy$etfeni a nic nenaili, tak at se vzchopim. Unavu pFipisuji
depresi. Pfipadam si asto trapné, nékteri o mné fikali, Zze jsem lina. Tézko to nesli i
moje déti. Jiné maminky chodily s détmi lyZovat, po vyletech... Ja ¢asto nemohla ani
vylézt z postele. | pro manzela to bylo tézké. Tolikrat jsi si prala, aby na vySetreni uz
néco nasli a ja védéla - mam tu a tu nemoc a mtiZu ji tak a tak Iécit. JenZe ono nic a
pfitom je mi porad zle.

Bude mi letos 50 let a teprve se trochu za¢inam se svym stavem smifovat. Mam
nemocné rodice, o které bych se potrebovala starat a zatim jsem rada, Ze jakz takz
zvlddam svou domacnost. Nem(Zu si naplanovat nic doptedu, protoZze nevim, jak mi
bude. Casto jsem taky nemocna, protoZe viechno chytim. A pokud si vyrazime na
néjaky vylet, nejsem dva dny schopna ni¢eho. Nejhorsi jsou zmény pocasi. Kolik
vitaminQ a potravinovych doplnk( uz mdm v sobé ani nemluvim. Léky na bolesti beru
takrka denné.

Nékdy jsem si fikala, ze pokud by mi chybéla ruka, nebo bych byla tfeba na voziku a
jinak zdrava, bylo by to lepsi. To je totiz vidét. Kdyz jste az k smrti unavena den za
dnem, trpite to a okoli si akorat mysli, Ze jste lind. Pripadam si hodné ménécenna.
Patfila jsem mezi podnikavé, Sikovné lidi a to, Ze ted opét ztracim praci, protoze ji
nezvladam, mé fakt nici.

Bylo by dobre, aby se Iékafi timto tématem zabyvali, nejde jen o télesné, ale i dusevni
utrpeni a vim, Ze je nas takovych vic.



67.Lenka

Vék: 46 let

Délka nemoci: 11 let

stat: CR

Stdle bolesti a navstéva v nemocnicich, u doktor(. Studie, kterou jsem prosla, byla
neuspésna Zivot se zmenil- stale unavena, imunita Zzadna, opakované strevni
problémy.. ¢lovek preziva jak se da, bohuzel |ékari ani posudkari nevédi, co prozivame

68.Anna

Vék: 30 let

Délka nemoci: 3 roky

Stat: CR

Chybi mi: Chvile, kdy bych se mohla vénovat synovi, chybi mi pochopeni Iékafu, pratelé,
cestovani a vSe co patfi k obyCejnému Zivotu bez nemoci.

69.Petra

Vék: 48 let

Délka nemoci: 30 let

Sstat: CR

Tézsi faze ME/CFS 30 let z toho poslednich 10 let nejtézsi faze. Chybi mi zdravi na Urovni
fyziologickych potreb, jistota zdravi, pfijmu a zaméstnani, socialni potfeby. Chybi mi
zdravotni péce, finance na socialni sluzby, zdravotni pomUcky. Chybi mi nejobycejné;jsi
véci, napr. viné pfirody.

70.Katarina

Vék: 37

Délka nemoci: 33 let

Stat: SK

Posledny rok enormne zhorsenie stavu - nemozem sa postarat o moje dve deti, ziaden
vylet, ihrisko, dovolenka. nemozem sa postarat o domacnost a bezne veci. som na
pritaz pre mojho manzela. chyba mi spontannost v zivote, chyba mi volnost a
bezbolestnost. chybaju mi moje deti, moja rodina. Lenka GoldSmidova Nic velke, ziadne
prelomove veci. Iba jednoduchost zivota, kazdodenne veci. zobudit sa a moct sa
osprchovat bez toho aby som sa bala, ze uz nic viac nezvladnem v ten den, ist s detmi
na bicykli do skoly, moct pozvat priatelov a rodinu na obed, vladat povedat detom
rozpravku na dobru noc, prejst sa vonavym lesom...vsetko to co bolo tak bezne a
samozrejme predtym sa stava pre nas s touto diagnozou neuskutocnitelnym prianim.
Lenka GoldSmidova ja ani neviem co tam mam napisat. zacalo to ked som mala 4 roky,
nevediac o tom, som sa samozrejme prekonavala. minuleho roku v septembri nastal
kolaps, ze som sa nemohla postavit z postele niekolko mesiacov. vtedy som bola
diagnostikovana s ME a neskor s fibromialgy. len nedavno som si pozerala svoju
lekarsku kartu a nasla som, ze v 3. roku mojho zivota som mala kazdy mesaic "anginu",
po roku totalny kolaps, nemohla som sa hybat. asi po tyzdni som zacala pomaly chodit.
o mesaic som skoncila v nemocnici - nemohla som sa hybat plus neutisitelna bolest



svalov a klbov. neskor nasledovala unava, neschopnost behat, chodit, hrat sa. cely moj
zivot ma sprevadzala unava ako tien...minuly rok som kazdy mesiac prekonala
mononukleozu , o ktorej som si myslela ze je to len silna chripka kt vyzera ako angina ..v
septembri kolaps. ten isty scenar ako pred 30 rokmi, len vtedy sa to este nejako
vstrebalo, teraz som 8 mesaicov v posteli a este aj umytie zubov ma vycerpava. Od
kazdeho pocuvam, ze deti nemozu mat takuto mononukleozu alebo ME. zial ja som zivy
priklad toho, ze opak je pravdou.

71.Reny

Vék: 55 let

Délka nemoci: 1 rok

Stat: CR

Chybi mi: Zivot, prochézky, starat se i O domécnost, o zahradu, posedét si s rodinou,
postarat se o vnoucka. Tento Zivot je jen o posteli a prezivani. Nezajem doktor( je pro
mé tristni. Obrovska vycCerpanost, bolesti.

72.Milena

Vék: 67 let

Délka nemoci: 26 let

Sstat: CR

Chybi mi: vSe, cely m{j minuly Zivot. Z velice aktivniho ¢lovéka, je €lovék, ktery ma
problém se postarat sdm o sebe.

73.Stana

Vék: 36let

Délka nemaoci: 3 roky

Stat: CR

Chybi mi: MoZnost vice se aktivné vénovat své dcefi (nejen vleZe v posteli), samostatné
se postarat o sebe a domdcnost a ne se neustale spoléhat na ostatni, dale muj dfivéjsi
aktivni Zivot, chozeni ven, tanec, setkavani s lidmi a odolnost néco fyzicky vydrzet.
Velice chybi informovanost lékaii.

74.Hanka

Vék: 35

Délka nemoci: 1 rok 4 mésice

Stat: CR

Chybi mi: Aktivni Zivot, kulturni Zivot, pochopeni, volnost, radost. Chtéla bych mit dité,
ale nemUzu.

75.Adéla

Vék: 42

Délka nemoci: 23

Sstat: CR

Chybi mi: Chapajici odborny Iékafl. Chybi mi lék, a kdyz uz neni |ék, tak alespon snaha
pomoci s dil¢imi priznaky (bolesti, nespavost, pocity ménécennosti...)



Dostupné zdravotni sluzby - odborna pomoc, rehabilitace, psychoterapie - kdyz
zUstanete lezet a nejste schopni nikam dochdazet, nikdo za vdmi doma nepfijde. Nikoho
nezajima, Ze se nedostanete napf. k odbornému lékari nebo k zubari. Dostupné socialni
sluzby - kdyz uz blizci pomoc nezvladaji nebo nékdo nikoho blizkého ani tfreba nema...
Chybi mi prace, kterou jsem méla moc rada. Chybi mi lidé. Chybi mi obycejny Zivot. Jen
tak nékam jit, jenom proto, Ze je zrovna venku hezky. Jit si do obchodu koupit to, na co
mam zrovna chut a doma si to sama uvafrit. Jet za kamaradkou a po cesté ji koupit maly
darecek. Chybi mi spousta naprosto obycejnych véci.

Chybi mi jit si vecer lehnout a rdno se probudit vyspald, bez bolesti a tésit se na dalsi
novy den.

76.lvana

Vék: 54 let

Délka nemoci: 6 let

Prodélala jsem 2 plicni embolie, prvni v 2010 a druhou 2014.Rok jsem chodila od lékare
k Iékari a az na revmatologii mi pan doktor diagnostikoval fibromyalgii. Taky jsem 1 rok
jezdila na vyzkum do Prahy, ale se zapornym vysledkem. Také jsem vyzkousSela spoustu
lékU, které mi nijak nepomohly tak jsem zacala pouzivat homeopatika a konopi a
produkty Cinské mediciny, stav se zlepsil nikoliv vylécil, ale uz vim jak s tou “bestii
“bojovat. Taky vénuji spoustu ¢asu rehabilitaci, jezdim do termalnich lazni a snazim
myslet pozitivné a fikat si, Ze je spousta lidi na tom daleko haF nez ja. Chybi mi sport,
chozeni po horach, prochazky se psem, setkdvani s rodinou s prateli a hlavné cestovani.
Jeding, co ted zvladnu je autoturistika a ta mé drzi nad vodou. Taky mam skvélého
manzela a syny, a proto je dobré pro pozitivni mysleni vSe povédét blizké rodiné. Drzim
vsem pésti, at to také zvladnete aspon jako ja. Také je dllezité najit toho spravného
lékare, ktery vas bude chapat a ja jsem si nasla po nékolika létech hledani slovenskou
empatickou pani doktorku z 1é¢by bolesti a myslim si, Ze lepsSi a empaticti jsou lékarky
nez lékafi, protoze Ze se umi daleko vice vcitit, nebot i ona sama by se mohla do této
situace nékdy dostat.

77.Libuse

Délka nemoci: 25let

Pred 25 roky jsem prechodila mononukledzu, pak nastaly Silené ataky unavy, teploty po
sebemensi ndmaze, bolesti celého téla jako pri svalové horecce. VSechny testy
negativni. Pfipadala jsem si jako blazen. Nakonec jsem skoncila na psychiatrii, kde mi
fekli Ze mam psychosomaticky syndrom a fybromyalgicky syndrom. Poté mi na
revmatologii potvrdili i revmatoidni artritidu. Chybi mi cestovani, zahrada, vse co
vyzaduje fyzickou ¢innost a co nezvladam.

78.Pavla

Jsem fibromyalgik od roku 1997 a mam vse, co fibromyalgie uvadi- je to velmi tézky
zivot, oCi, usi, panty, hlava, patef, vaziva, klze, svaly, nehty, kosti, jazyk, rec, streva,
mocovy méchyr, nohy- Spatnd chlize, chodim diky vozicku, jen malé vzdalenosti, jinak
porad autem, pracuji 4 hodiny, neni moznost ziskat vyssi dlichod, ani Zddnou pomucku
atd., atd..



79.lvana

veék: 37

Délka nemoci: 7 let

Stat: SR

Niesom mrtva, ale nezijem.

Choroba mi vzala vsetky moznosti. Moznost plnohodnotne sa starat o deti, moznost
mat dalsie dieta, moznost pracovat, stretavat sa s priatelmi, chodit von....chyba mi
vsetko, chyba mi moj zivot. Myslim, ze nieje nic horsie, ako toto prazdne prezivanie a
cakanie na Godota...

80.Jeanette

vek: 27

Délka nemoci: 5 let

Sstat: CR

Dva roky bez potizi, nyni se nemoc vratila, chybi mi Zivot

81.Dalibor

veék: 64

Délka nemoci: 8 let

Stat: CR

V roce 2011 jsem zacal mit nespecifikované potize, jako bolesti sval(, kloub(, Spatné se
mi dychalo a nemohl jsem vyjit do schod(l. Nejdfive mi udélali vySetfeni srdce, kde méli
podezfeni na anginu pectoris, ale to nebyla hlavni pfi€ina, pfi té prilezitosti zjistili ve
Vojenské nemocnici, Ze mam velmi Spatné jaterni testy. Okamzité jaterni biopsie a
krevni testy na boreliozu, testy se ukazaly jako pozitivni. Ihned mé poslali na lumbalni
punkci, kde byl vysledek negativni, borelioza probéhla v mém téle v minulosti a
zanechala nasledky. Dostal jsem se do péce neurologa, ktery moje bolesti resil
antidepresivy (Cipralex, postupné az 2 tablety denné). Ten trochu potlacil bolest, ale
zpusobuje mi velkou Unavu zejména v dopolednich hodinach. Chronickou Unavou trpim
i bez téchto Iékl. Gastroenterolog, ktery mi provadi pravidelné gastroskopii fikd, Ze je
moje travici Ustroji (Zaludek a hladké svalstvo) malo funkéni, neuzaviraji se jednotlivé
Useky travici soustavy. Je to pravdépodobné dlisledek prodélané boreliozy. Jsem v
trvalé |écbé od roku 2011, pravidelné EEG ukazuji urcité zmény ve frekvenci mozkové
cinnosti - nedostatek serotoninu, ktery je dorovnavan Cipralexem. Neda se mluvit o
|éCbé, ale spiS o udrzovani stavu, ve kterém jsem schopen fungovat - stéhovava bolest
kloub( a svall je nékdy neldnosnad, ¢astecné se to resi rehabilitaci mékkych tkani (kréni
pater). Do minulého roku jsem mél ndrok u VZP na 20 rehabilitaci ro¢né, letos jen 10 a
je to znat.

Co mi chybi? Je to predevsim elan a Zivotni energie. Kdyz jsem mimo domov, obavy z
nevhodného jidla, kdyZ neni k dispozici. Unava a bolesti, i kdyZ nejsou vidy velké,
znepfrijemnuji Zivot. Porovnavam se vzdy s vrstevniky, ne s mladsimi lidmi.



82.Andrea

Vék: 45 rokov

Délka nemoci: od puberty.

Stat: SR

Nemoc ma obera o spanok, energiu a psychiku.

83.J.

Vék: 30 let

Délka nemoci: 3 roky

Stat: CR

Chybi mi: Mé vlastni pfirozené ja, které mi nemoc vzala. Chybi mi pocit
,heunavenosti”!

84.Marie

Vék: 23 let

Délka nemoci: 8 let

Sstat: CR

Chybi mi: Energie na vSecko. Vadi mi psychiatrizovani nemoci. RozCiluje mé nevidéni
nasich problém |ékati, zdravotnictvim.

85. Ilvana

Vék: 54 let

Délka nemoci: 7 let

Stat: CR

Pro nemoc jsem se musela vzdat vSech mych oblibenych sportovnich aktivit ( lyze,
badminton, volejbal, kolo, turistika atd.).Zlstalo mi jen elektrokolo a to jen par km,
plavani a turistika max. 1,5km. Strasné mé to Stve a psychicky depta, jen pribiram,
protoze mi chybi pohyb, i kdyZ jim zdravé.

86.Lenka

Vék: 37 let

Délka nemoci: 2 roky

Stat: CR

Chybi mi :Energie, abych vstala dfive nez déti.

87.Mirka

Vék: 34 let

Nemocna: 4 roky

stat: CR

Chybi mi: normalni Zivot.....



88.Mariana

Vék: 51

Nemocna: 9 rokov

Stat: SK

Chyba mi: Radost zo Zivota, niekedy nevladzem ani dychat a je smutné, ze
moji rodi¢ia maju viac energie ako ja. Chodit do prace - chyba mi
kontakt s ludmi a bez penazi to tiez nie je slava, chyba mi cvi¢enie na
posilnenie tela, aby som mala kondiciu ako kedysi, ked' som bola pIna
energie, chyba mi to, Ze niet lekara, ktory by mal vedomosti o tejto
problematike a vlastne ich to ani nezaujima :(, ale nevzddvam sa a
verim, Ze raz...

89.Monika

Vék:35let

Nemocna: 11 let

Sstat: CR

Chybi mi: Energie, chybi mi dny bez bolesti, chybi mi sobéstacnost, chybi mi den bez
praskl, chybi mi psychické zdravi, chybi mi pratelé, partner, rodina, laska, chybi mi
nadéje a sila v dalsi ,, ziti“...

90.Eva

Vék: 49 let

Nemocna: 11 let

stat: CR

Chybi mi: Ve, co zdravy ¢lovék povazuje za samozfejmost. Unava a bolesti jsou dennim
chlebem mého Zivota.

91.Petra

Hodné let

Nemocna: 31 let

Stat: CR

Zdravi neni vSim, ale bez zdravi je vSechno nic¢im.

92.lveta

Vék: 59 let
Nemocna: 23 let
Stat: SK

Chcem sa citit dobre.



93.Michaela

Veék: 23 let

Nemocna: 6 let

stat: CR

Chybi mi: KdyZ jsem dosla na nakup a zpét a nepadla vyéerpanim na dalsi dvé hodiny...

94.Michaela

Vék: 49 rokov

Nemocna: 11 let

Stat: SK

Chyba mi zobudit sa bez bolesti a zvladnut bezné aktivity v domacnosti.

95.Lily

Vék: 27 let

Nemocna: 10 let

Stat: CR

Chybi mi jen tak se jit projit.

96.Tana

Vék: 55 rokov

Chora: 9 rokov

Stat: SK

Chybaju mi: Deti a kolegyne v materskej skole, kde som ucila, starostlivost o kvety a
bylinky v nasej zahrade a chyba mi len tak zobrat vodzku a ist aj s kamaratmi a psikmi
na dlhSiu prechadzku.

97.Mina

Vék: 72 rokov

Chora: 8 1/2 roka

Stat: SK

Chybaju mi: Dni bez bolesti svalov, kibov, zavratov. Chyba mi, ze nemam dost sil ist do
mesta, na prechadzku do lesa, na zahradku, navstivit svoje dospelé dcéry a pozriet ako
Ziju svoj zivot v inom kute Slovenska. Chyba mi obycajny Zivot pred ochorenim, ked som
mohla Zit bez uvaZovania a obdv, ¢o bez pomoci inych zvladnem.

98.Jindfich

Vék: 55 let

Nemocny: 16 let

Stat: CR

Né&kdy mam pocit, Ze u? to nezvladnu. Zivot tak, jak jsem ho znal, zmizel v nenavratnu.
Nenavidim postel, kde nucené travim vétsinu ¢asu. Schazi mi Zivotni sila, chut Zit .
Neustalé bolesti a extrémni vycerpani mi vzalo vSe, co jsem miloval - obycejné
prochdazky lesem a se psem, vylety s rodinou. Citim se sam a nebyt mych nejblizsich,
ktefi mé podporuji, nechtél bych uz dal zZit...



99.Eliska

Vék: 60let

Nemocna: 15let

stat: CR

Chybi mi: Nadéje, vyCerpana jsem. Mam rada prirodu. Nevim, co bude dal, ale kazdé
rano se snazim, snad nékdy v budoucnu bude Iék na tuto nemoc.

100.Honza

Vék: 29 let
Nemocny: 4,5 roku
Stat: CR

Chybi mi zdravi.

101.Milos

Vék: 56 let

Nemocny: 8let

stat: CR

Chybi mi sila zit normalni zZivot... !

102.Lenka

Vék: 41 let

Nemocna: 3 roky

Sstat: CR

Chybi mi Zivot bez bolesti a l1ék(, chybi mi prace, sport, moznost normalné fungovat,
chybi mi Zivot samotny, protoZe Cas straveny v posteli neni Zivotem.

103.Jana

Vék: 40 let

Nemocna: 25 let

Stat: CR

Chybi mi prace, vylety s détmi, prochazky se psem, prace na zahradce, vareni, uklizeni
bytu, nakupovani jidla... chybi mi Zit Zivot, chtéla bych Zit, ne bojovat.

104.Marian

Vék: 31 rokov

Chory: 6 rokov

Stat: SK

Kto to nezazZije, nepochopi. TUto smutnu vetu chceme zmenit.



105.Martina

Vék: 41 rokov

Chora: 11 rokov

stat: CR

Posledné tri roky trpim silnymi bolestami. Chyba mi rano vstat a vecer zaspavat bez
bolesti..chyba mi fyzicka aktivita.

106. Ales

Vék: 43 let

Nemocny: 20 let, 10 mésict a 5 dni
Sstat: CR

Chci zpét svij Zivot.

107.Adam

Vék: 32 rokov

Chory: 8 rokov

Stat: SK

Chyba mi Uplne normalny zivot, ktory ziju tisice ludi, ktori si ani neuvedomuju aké maju
Stastie, Ze vedia ist pesi na postu a naspat domov. A to nehovorim o podstatne
dolezitejsSich veciach. U nas nieCo nemyslitelné.

108.lva

Vék: 53 let

Nemocna: 13 let

Stat: CR

Chybi mi muj zZivot pred nemoci, prace, bézné véci (ndkup, vareni, peceni, uklid, prace
na mé minizahradce, prochazky, vylety s rodinou, ¢etba...), po kterych bych nemusela
nabirat sily, jako kdybych slozila 150 metrak( uhli. Nendvidim i nenarocné Cinnosti
prokladat spankem, neustalé bolesti, byt zavisla na pomoci druhych, predstirani, ze je
mi |épe nez mi je pred cizimi lidmi a vétu: ,Ale vypadate dobre".

109.Daniela

Vék: 55 let

Nemocna: cca 25 let

Stat: CR

Chybi mi normalni Zivot bez bolesti a Unavy, moZnost pracovat a vydélavat penize a
vénovat se svym zajmam, chybi mi prochazky a vylety do ptirody - prosté takové ty
normalni véci, které jsem drive povazovala za samozrejmost. Ale i tak jsem rada, ze
Ziju :-)



110.Renata

Vék: 51 let

Nemocna: 19 let

Stat: CR

Chybi mi... Sila pracovat jako dfive....starat se o rodinu .... Mit silu na své zajmy.

111.Alena

Vék: 61 let

Nemocna: 21 let

Stat: CR

Chybi mi 20 let osobniho, partnerského a profesniho Zivota. Chybi mi vse, co jsem do té
doby tvrdé budovala. Véetné majetku, ktery jsem musela postupné rozprodat, protoze

na dichod jsem ¢ekala Sest let. Nemoc mi vzala i to nejcennéjsi. Mého syna. Neustal to
a skoncil na drogach. Smutné.

112.Lenka

Vék: 51 let

Nemocna: 7 let

Stat: CR

UZ nikdy nebudu skakat pres kaluze.

113.Marian,

Vék: 55 rokov

Chory: 26 rokov

Stat: SK

Aj napriek tomu, Ze som mal viac menej vidy vSetko ¢o som potreboval, choroba mi
postupne vzala rodinu, zdravie ... skutocny Zivot. A tak bojujem dalej.. nebo nékdo ni-
koho blizkého ani tfreba nema... Chybi mi prace, kterou jsem méla moc rada. Chybi mi
lidé. Chybi mi obycejny Zivot. Jen tak nékam jit, jenom proto, Ze je zrovna venku hezky.
Jit si do obchodu koupit to, na co mam zrovna chut a doma si to sama uvafit. Jet za
kamaradkou a po cesté ji koupit maly darecek. Chybi mi spousta naprosto obycejnych
véci. Chybi mi jit si veCer lehnout a rano se probudit vyspala, bez bolesti a tésit se na
dalsi novy den. Toto mi chybi ze vSeho nejvic.

114.Jitka

Vék: 46 let

Nemocna: 7 let

Stat: CR

Chybi mi vSechno, ¢eho jsem se musela vzdat, a je mi lito, Ze se na to musi moje déti
divat.



115. JiFi

Vék neuveden

Nemocny: 2,5 roku

Stat: CR

Chybi mi obyéejny Zivot bez bolesti a Unavy. Zit normalni Zivot.

116.Michal

Vék: 29 let

Nemocny: vice nez 11 let

stat: CR

CHYBI NAM pomoc statu. Syn ma diagnostikovan ME/CFS s vaZznymi neurologickymi a
alergologickymi potizemi, dale se mu objevily i cysty v kostech. Nyni se stal obéti sys-
témové Sikany ze strany OSSZ v Bruntale. Posudkova lékarka onemocnéni psychiatrizu-
je a bagatelizuje. Syn uZ nevi, co délat. Pracovat nemUze a zGstal Uplné bez finan¢nich
prostiedkd.

117.Petr

Vék: 34 let

Nemocny: 6 let

stat: CR

Chybi mi ZIVOT! ProtoZe to, co proZivam poslednich 5 let, je PREZIVANI... Kdo zn3, po-
chopi, kdo ma to stésti, Ze nikdy nepozna, at respektuje, protoze slova na popsani ne-
staci... My Zivot Zit nemUZeme, my se na néj mizeme jen divat...

118.Jarka

Vék: 47 let

Nemocna: 16 let

stat: CR

Onemocnéla jsem, kdyz synovi byly dva roky. Bez obétavé pomoci manzela, bych jeho
vychovu viibec nezvlddla, presto jsem v3ak prisla o nejpéknéjsi roky jeho détstvi. Muse-
la jsem také zanechat prdace, ktera mne moc bavila, a vSech aktivit, které k béznému
Zivotu patfi a které jsou pro zdravé lidi naprosto samozrejmé, jako rodinné vylety,
sportovani, cestovani, schazeni se s prateli. AvSak snad nejhorsi ze vSeho bylo nepo-
chopeni ze strany posudkovych |ékar(, ktefi i pfes doloZzenou dokumentaci méli snahu
nemoc bagatelizovat, aniz by si o ni zjistili potfebné odborné informace alespon z Ces-
kych zdroja, o odbornych faktech v anglickém jazyce ani nemluvé.



119.Daniela

Vék:74 let

Nemocna: 31

Stat: CR

Chybi mi v€asna diagnostika, klidovy rezim, |é€ba ... Kdybych nebyla véfici, tak bych to
nemohla vydrZzet. Nemoc mi vzala vSe — diky psychiatrizovani a neléceni.

120.Anonym

Vék neudan

Nemocny: 21 let

Sstat: CR

Chybi treba ty drivéjsi 20- 40km prochazky s flaské vody po Drahanské vrchoviné... Ta-
ky chybi rychlejsi chize.

121.Marta

Vék: 51 let

Nemocna: 7 let

Stat: CR

Chybi mi bézny Zivot, vylety do pfirody, porozuméni druhych, vira, Ze se to zméni.

122.Ludmila

Vék: 62 let

Nemocna: 23 let

Stat: CR

Chybi mi obycejny Zivot s jeho radostmi i starostmi. Prisla jsem o praci, béhem let na-
staly finanéni problémy. Nejhorsi bylo, Ze mUj "vymodleny" syn mél tehdy 2 roky. Prisel
o radost détstvi se mnou a ja s nim. Dodnes vidim jeho smutna ocka a otazky

typu: ,Maminko, proc¢ uz se nesmejes?" ,,Maminko, proc porad spis?"

Dnes uz je dospély a ja nemam odvahu se ho zeptat, jak se cela ta détska léta citil.

Ted to prozivam znovu. Pfichazim o détstvi vnoucatek.

123.Jana

Vék: 56 let

Nemocna: 11 let

Stat: CR

Chybi mi zaméstnani, Zivot bez Unavy a bolesti. Ale hlavné pochopeni alespon jednoho
nejblizsiho ¢lovéka..



124.Inka

Vék: 53 let

Nemocna: 21 let

stat: CR

S CFS bojuji uz zhruba 20 let a vérte, neni to zZadny med. Dékuji, Ze se konecné lidé
vénuji tomuto onemocnéni.

125.Lenka

Vék: 44 let

Nemocna: 9 let

Stat: CR

Chybi mi prace. Chybi mi prochazky. Chtéla bych Zit a ne prezivat.

126.Tomas

Vék: 50 let

Nemocny: 6 let

stat: CR

Chybi mi byvaly zZivot, pochopeni zdravych.

127.Irena

Vék: 50 let

Nemocna: 4 roky

stat: CR

Chybi mi nejvic prace, komunikace s lidmi. Chybi mné m{j Zivot pfed nemoci. Z
aktivniho clovéka jsem troska. Bolesti, Unava, kfece. Bolesti 24 hodin bez nejmensi
ulevy. Nékdy si preji uz nezit, protoze zlepSeni nepfijde, nemoc se pouze zhorsuje.

128.Lenka

Vék: 45 let

Nemocna: 21 let

stat: CR

Chybi mi aktivni Zivot, prace, vylety...

129.Zuzana

Vék: 51r.

Chora: 16r.

Stat: SK

Chyba mi pocit z dobre vykonanej prace,rada som pomahala ludom,chyba mi pocit, ked’
som si sama upratala byt,chyba mi turistika,dlhé prechadzky,chyba mi rano vstat a byt
plna energie,vadi mi, e pouzivam &asto slovicko MUSIS!



130.Lucia

Vék: 40 rokov

Chora: 12 rokov

Stat: SK

Najviac mi chybaju prechadzky, kocikovanie a chodenie na ihrisko s mojimi malymi
detmi. Chyba mi priroda, kontakt s ludmi, ch6dza, po ktorej ma nebolia nohy. Chybaju
mi rdna bez bolesti, tanec i topanky na podpatkoch. Chyba mi liek, ktory este
neexistuje.

131.Veronika

Vék: 37let

Nemocna:17 let

stat: CR

Chybi mi energie na rodinu, pratele. Chybi mi ¢as, ktery nemazu dohonit, abych mohla
byt tim, ¢im uz byt nemohu.

132.Lenka

Vék: 36 let

Nemocna: 18 let

Stat: CR

Chybi mi normalni zZivot, vSe, co jsem driv mohla délat, prochazky, vylety, prace...

133.Romana,

Vék: 40let

Nemocna: 7 let

stat: CR

Chybi mi muj zZivot pfed nemoci. Nechci citit jen bolest, beznadéj, Ze nepfispivam do
domaciho rozpoctu. Chybi mi moznost byt aktivni s détmi, v domacnosti, v pracovnim
procesu. Chci Zit zase normalné a ne byt jen unavena a bolava.

134.Michal

Vék: 40

Chory: 19 rokov

Stat: SK

Chybi mi robit veci bez totalného vycerpania.



135.Radek

Vveék: 42

Délka nemoci: 20let a 9mésicl

stat: CR

Vznik nemoci zacal nahle jako chfipka, ktera nasledné napadla mozek, kognitivni deficit
se snizil témér aZ k demenci, exhaustivni syndrom az k trvalému upoutani na l{izko,
ataxie, motani hlavy, neustalé virdzy, nepretrzita cefalgie. Stdle jsem bez diagndzy a
naroku na jakoukoli socidlni pomoc. Lékari nabizeji jen vysméch psychosomatikou -
nemoc rozmluvit (psychoterapie) nebo rozhybat (GET). Oba moji bratfi, téz velci
sportovci a dfive zcela zdravi, nahle onemocnéli timtéz onemocnénim. Jeden se
uzdravil, druhy je i po 23 letech stale nemocen a bez diagndzy.

136.Pavla

vek: 51

Délka nemoci: 10 let

Stat: CR

Ztratila jsem zajimavou praci a tim i dobré prijmy. Ztratila jsem pratele a tim i
spolecenské vazby. Postupné se hrouti vztahy v rodiné. Posilam fotku bot, v nichz jsem
si nemohla zatancit na svatbé své dcery. Posilam fotku stopy, kterou bych rada
zanechala v srdcich svych vnoucat. Stopy, ktera by jim pripominala milujici babicku,
ktera s nimi béha po lese, toula se po horach, hraje hry a je tu pro né vidy, kdyz je
tfeba. Nic z toho jim nemohu dat a strasné mé to trapi. Nemohu byt takova jako jsem
byla driv a vSe to, ¢im jsem dfiv byla, mi chybi. Chybi mi byt obycéejnou Zzenou,
manzelkou, maminkou, babickou... Chybi mi pravidelné navstévy kadernictvi ¢i holCici
jizda s kamaradkou. Chybi mi vypravy do hor s celou rodinou a romanticky vecer s
manzelem. Chybi mi Uc¢ast na Zivoté svych dcer a jejich rodin. Chybi mi koulovani a
snéhulaci. Chybi mi daleko vic obycejnych véci, nez se da popsat. Mozna bych méla byt
skromnéjsi a vdé¢na za to, Ze vlibec jesté jsem. JenZe ja chci zpatky to, co bylo kdysi
automatické a kazdodenni. Chtéla bych se radovat z kazdého prozitého dne. Mam
pocit, Ze nékteri Iékari (hlavné ti posudkovi), se k nemoci stavi tak, jako kdyby je
samotné nemohla nikdy potkat. Neni nic horsiho, nez kdyz vam okoli dava najevo, Ze ta
"rymicka" trva uz pfilis dlouho. SnaZila jsem se byt optimisticka, ale po zkusenostech z
poslednich let z(stal jen pocit bezmoci, strachu a nejistoty. Dési mé, co bude dal.

137.Katka

Vék: 54

Délka nemoci: 12 let

Stat: CR

Byl mi pfiznany dlichod I. stupné na "hlavu" resp. deprese. Je mi 54 let. Chodim do
prace, ale jsou dny, kdy mi to viibec nemysli, mam tzv. mozkovou mlhu. Pracuji v
kanceldfi a jiz delSi dobu premyslim, Ze budu muset odejit, protoze si uvédomuiji, jak na
tom jsem s myslenim a mnohdy mi je trapné, Ze zapomindm, Ze si nem{iZu vzpomenout



i na trivialni véci.

Kvuli mé nemoci se mi rozpadl vztah a mQj Zivot se mi smrskl na chozeni do prace a
leZeni v posteli. Ja vim, mam vétsi Stésti nez vétSina nemocnych, Ze alespon mlzu
chodit do prace, mezi lidi. PGlku mésice jsem schopna si i zajit na ndkup, posedét s
kamaradkami nebo jen tak se projit méstem. Druhou pllku mésice, kdyZz mam "Spatné
obdobi" chodim jenom do prace, doplazim se domi z poslednich sil a lezim. V tomto
obdobi nejsem schopna si nakoupit, uklidit, umyt zuby a nedejboze umyt vlasy.
Nakupuji si obleceni, které nemusim Zehlit, protoze v tomhle nejhorsim obdobi toho
nejsem schopna.

| tohle piSu, kdyZ mi je lip, protoZe v tom horsim obdobi nejsem schopna cokoliv psat,
telefonovat nebo vyfizovat. A vite, co je pro mé nejhorsi? Obhajoba sebe sama pred
svym okolim. Paradoxné mé chape jenom moje maminka, ktera mé pred deseti lety
odsoudila, ale jelikoz je ji 83 let a ma zdravotni problémy, tak az ted' mné pochopila.
Mam vnucku, kterou miluji a taky miluji prochazky s kocarkem, kterych nejsem
schopna, protoze po praci musim lezet, abych druhy den vstala. Syn i snacha mi to
vycitaji a berou to jako mij nezajem o vnucku.

Nikdy nevim, v jakém stavu se druhy den vzbudim. Po probuzeni moje prvni myslenka
patfi mému télu. Schlizky si domlouvam s tim, Ze "jesté ddm védét". Moc pratel
nemam, protoze jsem nejradsi doma, sama, v tichu ...

138.Kvétoslava

Vék: 53

Délka nemoci: 19 let

Chybi mi energie na cokoliv a chybi mi den bez bolesti. Chybi mi pochopeni Iékatd, okoli
a znamych, chybi mi aktivni Zivot, stydim se pred okolim, Ze nezvladam, co oni. Vadi mi,
ze nemU0zu zZit normalné a musim premyslet, kam svou, i kdyZz mizivou, energii
upotrebim, vétSinou pro uzite¢né vyuziti. Nevim, co to je plavani, jizda na kole, lyzich,
tanec, béh, brusle. Pokud si dovolim ten prezitek a jsem "vyvezena " za kulturou,
musim x-dni predem s energii Setfit a i potom to stejné "odskacu" s jesté horsimi
nasledky, mnohdy upoutanim zcela na lGzko. VyCerpd mé smutek a co je nejvétsi
paradox, zcela vycerpa i radost a Stésti. NemuUzu si nic planovat, ma nemoc je schopna
mé ochromit z minuty na minutu, coz pak tézko vysvétluji okoli. V podstaté jsem
zombie - Ziva mrtva - prezivajici ze dne na den doufajic, Ze zitra se stane zazrak a ja ozZiju
a budu normalné fungovat.

139.Andrea

Vék: 32

Délka nemoci: 3roky

Stat: SK

Tato choroba ma pripravila o vela...Chyba mi m6j normalny spolocensky Zivot,ktory bol
predtym nesmierne bohaty. Teraz ak chcem niekam ist, tfpnem,¢i to vobec zvladnem,
pretoZe Unava je miestami nesmierne silna. Uz treti rok nepracujem, som odkdzand na
financnud pomoc partnera. V lepsich obdobiach sice chodim pracovat ako animatorka
pre

detské oslavy, ale vidy sa desim, i stanoveny termin oslavy ustojim a zvldadnem.



Psychicky ma to velmi ubija, Ze nemb6zem robit pracu, ktora tak

velmi milujem. Tak zo zatatymi zubami pozbieram posledné kusky energie a snazim sa
pracu zvladnut. Ale na ukor toho, Ze som potom dva dni Uplne

nepouzitelna...Su dni, ked je problém zajst na kratku vychadzku, su dni, ked je

problém prejst sa po byte na toaletu. Chyba mi Sportovanie, akykolvek rychlejsi pohyb
ako je chbédza. Zvladam sporadicky

maximalne jogu aby neboli moje svaly ochabnuté. Chyba mi,ze méjmu ro¢nému
synéekovi nemozem byt aktivnou maminou akou by som chcela byt.

Chyba mi pochopenie od lekdrov,ktori méjmu stavu nerozumeju,niektori ani nechcu
rozumiet. Chyba mi pochopenie od okolia, pre niektorych som

simulantom a psychicky narusenou osobou...Chyba mi zivot,ktory som Zila predtym,
pred chorobou, ktora nie je ani uznana.. Je ako fantédm, ktory sa zakrada a sadne na vas
tou "lepkavou unavou" ako ju ja nazyvam...

A nemoizete nic, len leZat a ¢akat, kym priznaky odozneju a vy sa budete citit spon
trocha dobity energiou aby ste zvladli tie najbeznejsie Cinnosti, ktoré su pre druhych
samozrejmostou...Moje telo mi dava signal,Ze mu nieco je a ja tomu
nerozumiem...Mam ochorenia

gastrocharakteru, tomu som si vedoma, ale stale nechapem, preco Unava vznika...Ale
mojim ciefom je nato prist, pretoZe s tymto stavom sa

nezmierim...Mdam pre koho Zit, ale takto Zit nechcem! Tento stav ma sice naucil pokore
k svojmu telu a celkovému Zivotu,to nie je sice malo,ale

to je vSetko zaco som tejto chorobe "vdacna". Preto budem rada, ak sa veci "pohnu"
tym spravnym smerom, aby o [udoch s tymto problémom bolo pocut. Aby boli
akceptovany v spolocnosti a nemuseli Zit na hranici chudoby,Ziveny parnermi a
rodinnymi prislusnikmi...

140.Barbora

Vék: 22 let

Délka nemoci: 16 let

Kde je ta volnost, bezstarostnost a energie mladi? Chybi mi navazovani pratelstvi, sila
studovat a budovat Zivot takovy, jaky bych si jej prala.

In memoriam

Boticky pro Helenu (139), manZelku naseho kolegy v Klubu pacient(i ME/CFS.cz, od roku
2005. Maminku 4 déti, kterd, co ji sily stacily, pomahala i pfes své vazné zdravotni
potize Zenam v krizové situaci a byla vedouci Poradny pro Zeny. Onemocnéla v roce
1996 a méla ME/CFS uvedené v lékarskych zaznamech. Opustila své blizké ndhle,

v tichosti ve spdnku v roce 2007.



In memoriam

Boticky pro Irenu, kterd zemrela v roce 2009 po deseti letech boje s touto nemoci.
Pricinou nebyla pouze ztrdta viry v ¢lovéka, jak napsal v nekrologu jeji manZel, ale
predevsim lékovd intolerance. Svét prisel o autorku skvélych knih o hafanech.

Boticky pro Kldaru JW (144), nasi kolegyni v Klubu pacienti ME/CFS.cz, od roku 2005. S
nemoci ME/CFS statecné bojovala 15 let. Opustila nds v roce 2018 vinou
nedostatecného odborného vzdéldvadni o této nemoci. Lékari bohuzel podcenili jeji vazny
zdravotni stav, ktery chybné povazovali, jak je stdle jesté Casté, za Cisté
psychosomaticky. Z tohoto divodu prehlédli rozvoj jesté dalsi vaZzné nemoci, kterou vcas
nelécili. Kldra pfi své charitativni ¢innosti kladla diraz zejména na osvétu a zvyseni
financovadni biomedicinského vyzkumu ME/CFS v zahranici i u nds. Diky tomu na ni
spole¢né s nadmi vzpomind mnoho lidi po celém svéteé.

Jen zde uvedenym pacientim nemoc ukradla celkem 1840 let, protoZe Zivot s nemoci
neni Zivot, nemocni ho spis popisuji, jako stav smrti za Ziva, nemluvé o tom, Ze to neni
dlstojny Zivot. ProtoZe neni dost na tom, Ze jste nemocni, ale jesté abyste se stydéli, Zze
na vas neni nemoc dostatecné vidét, aby vas prestali podezirat, Ze si ji vymyslite.

Polovina z téchto pacientll je mladych, do 45 let, v ekonomicky a produkéné aktivnim
obdobi, bojuji o svdj holy Zivot, misto, aby se starali o rodiny a ptindseli do
ekonomického systému penize a nové zdravé lidicky.

Tito lidé by se méli starat o dalsi lidi, o svoje rodice nebo déti, ale naopak se rodiny

staraji o né, a tak stahuji s sebou na ekonomické dno i dalsi lidi z téch, co nemoci netrpi,
a brani jim v tom, aby se mohli pIné vénovat svym Zivotim a praci.




