Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cervenec, srpen, zafi 2018
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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 é&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 aunavovy 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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https://www.facebook.com/MEcfs.cz

1.7.2018 - MEDSCAPE — LEKARI S ME/CFS

ME/CFS se nevyhyba ani lékaiim. Novy c¢lanek na Medscape od Miriam E. Tucker
seznamuje s ne¢kolika piibéhy nemocnych I¢kaiti a zabyva se taktéz diagnostikou této
choroby. Zminuje 1 diagnostickou pfirucku pro klinické l¢kate, jejiz pieklad do cCestiny
pfipravujeme. Na zavér se vénuje informacim, které by méli lékafi znat. "Neni to
psychiatrickd nebo psychickd nemoc, kterda mize byt vylécena pozitivnim myslenim, nebo
Spatnd télesna kondice, kterou mlize vylécit aerobni cviceni. Ve skutecnosti miize pacientiim
neopatrné cviceni a aktivita ublizit," ikd jeden z nemocnych 1ékaia.

https://wb.md/2NeE3uK

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

3.7.2018 — ZE ZDRAVOTNICTVi
Nové zmény v ¢eském zdravotnictvi - co na né fikate?

- Novela vyhlasky o zdravotnické dokumentaci — cilem je dokumentaci zjednodusit -
https://bit.ly/2KLv0Qo

- Celkova reforma primarni péce — cilem je posilit tlohu praktického lékate v systému -
https://bit.ly/2NknVbf

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1722393944521297

26.7.2018 - NOVA MEZINARODNI KLASIFIKACE CHOROB (MKN-11)

Svétova zdravotnicka organizace (SZO) vydala dne 18. ¢ervna 2018 svou novou
Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-11)

Lidé s ME a CFS maji ¢asto osobni zkuSenost s tim, jak nespravné pouZivani kodi MKN-10
(ktera v soudasnosti plati v CR) zptisobuje problémy. Pouzivani n&kolika riiznych kéd pro
ME/CEFS, zejména pak zaménovani spravného kodu G93.3 z kapitoly neurologickych nemoci
za kod F48.0 z kapitoly duSevnich nemoci a poruch chovani, mé za nasledek nespravnou péci,
jako je nabadani pacientl k ignorovani ptiznakl a povzbuzovani k nepfiméenym aktivitam,
které mohou vazné zhorsit zdravotni stav. Urcité neni zanedbatelné ani to, Ze nelze vést zadné
statistiky o nemoci, pokud se pouzivaji rizné kody. Proto jsme s napétim nékolik let sledovali
vyvoj MKN-11.

Z uvedené¢ho obrazku, ktery pochazi z oficialniho nahledu MKN-11, je patrné, Ze SZO
nakonec fesi klasifikaci onemocnéni ME 1 CFS stejné jako MKN-10, tj. ponechéva chorobu v
kapitole Nemoci nervové soustavy, Jiné poruchy nervové soustavy, kde ji nalezi kod 8E49.
Patii sem Postviral fatigue syndrome. Vyslovné jsou pod tento kod zahrnuty 1 Benign myalgic
encefalomyelitis (ME) a chronic fatigue syndrome (CFS).


https://wb.md/2NeE3uK
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1717822791645079
https://bit.ly/2KLv0Qo
https://bit.ly/2NknVbf
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1722393944521297

MKN-11 bude prezentovana k pftijeti clenskymi staty na Svétovém zdravotnickém
shromdzdéni v kvétnu roku 2019 a vstoupi v platnost 1. ledna 2022. Zvetejnéné vydani MKN-
11 je ptfedbézny nahled, ktery umozni zemim planovat, jak pouzit novou verzi, ptipravit
pteklady a Skoleni zdravotnickych pracovniki.

Dulezitost MKN:

MKN je zékladem pro identifikaci zdravotniho vyvoje a statistik po celém svété a obsahuje
kolem 55 000 unikatnich kodl pro urazy, nemoci a pfi¢iny tmrti. Poskytuje spolecny jazyk,
ktery umozituje zdravotnickym pracovniklim z celého svéta sdileni zdravotnich informaci.

MKN rovnéz pouzivaji zdravotni pojistovny, jejichz thrady zaviseji na kodovani MKN;
narodni manazefti programu péce o zdravi; specialisté na sbér dat; a dalsi, ktefi sleduji pokrok
v globalnim zdravi a urcuji rozvrzeni zdravotnich zdrojt.

Spravné kodovani v MKN ma klicovy dopad na 1écbu a zdravotni péci, ale i mimo zdravotni
péci (napf. spoleCenské stigma). Vice si prectéte zde: http://www.who.int/.../international-
classification-of-diseas. ..

Klasifikace je dulezita pro ochranu pfed nespravnou diagndzou a nespravnou zdravotni péci.
Zdroje:

MKN - 11: https://icd.who.int/

Tiskova zprava SZO k vydani MKN-11: http://www.who.int/.../17-06-2018-who-releases-
new-internatio...

ME a CFS ve vyvoji ICD-11 podrobné mapuje web: https://dxrevisionwatch.com/.../why-is-
this-proposal-for-the.../

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1756785404415484

4.8.2018 — UNREST S CESKYMI TITULKY

Ptipojujeme se k pod€kovani vSem zucastnénym za Ceské titulky k filmu Unrest, ktery
pfiblizuje onemocnéni ME/CEFS S§iroké vefejnosti.

O filmu v ¢estiné: http://me-cfs.eu/filmy-o-mecfs/ (posurite dol:)

Sdileni ze stranky Millions Missing Cz + Sk:
14. Cervence 2018
Unrest s ¢eskymi titulky je kone¢né tady!!!

Za titulky k filmu dékujeme vSem, ktefi se na kontrole a Gpravé titulki a jejich naCasovani
podileli. Pieklad zajistila a provedla adminka této stranky bez naroku na honorar.

Ke zhlédnuti online na vimeo (pozd¢ji ptibude jeste itunes) za 2,99 dolart tedy za 67 korun
(pouze prongjem filmu na omezenou dobu)


http://www.who.int/health-topics/international-classification-of-diseases
http://www.who.int/health-topics/international-classification-of-diseases
https://icd.who.int/
http://www.who.int/news-room/detail/17-06-2018-who-releases-new-international-classification-of-diseases-(icd-11)
http://www.who.int/news-room/detail/17-06-2018-who-releases-new-international-classification-of-diseases-(icd-11)
https://dxrevisionwatch.com/2017/04/28/why-is-this-proposal-for-the-g93-3-legacy-terms-for-icd-11-so-important/
https://dxrevisionwatch.com/2017/04/28/why-is-this-proposal-for-the-g93-3-legacy-terms-for-icd-11-so-important/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1756785404415484
http://me-cfs.eu/filmy-o-mecfs/

Odkaz na film na vimeo zde:
https://vimeo.com/ondemand/unrest

DVD s mezinarodnimi titulky vyjde béhem par tydnt. Budeme vés informovat.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1770641166363241

3.9.2018 — IN MEMORIAM

Dnes je to tyden, co nds opustila vzacna duse a obdivuhodny ¢lovek
pani Klara J.W. Neni snadné psat tyto fadky, kterymi chceme vzdat

Chybt mi

uctu této nasi vazené spolupracovnici.

S pani Klarou jsem se seznamila na podzim roku 2005. Nasim
...Pokracovani

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1816993601727997

5.9. 2018 — SDILENT ZKUSENOSTI

Prosime, ptedejte své zkuSenosti panu Tomasovi, ktery se nachdzi ve svizelné Zivotni situaci.
Tomas Vognar piSe:

4. zari 2018

,Po vice jak roce, kdy jsem zcela vzdal zaméstnani pro neschopnost, mi byla uznana
invalidita 1. stupné a pokles pracovni schopnosti o 35%. Mam se prat o vic? Neni to moc
narocné s malou nadeji? Mam 5 deéti a Zijeme skromné z drive nasetrenych penez... Dékuji za

‘

kazdy nazor.*

FB + komentafe s reakcemi: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1819148084845882

9.9.2018 - MIKE HARLEY - MARATONY PRO VYZKUM

Mike Harley Gspé$né dokoncil 18. maraton na podporu vyzkumu ME, ktery vénoval pani
Klare J.W.

Krasné. Gratulujeme.

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1824331804327510
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https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1770641166363241
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OSVETA - NOVY CLANEK ,,Zivot bez §tavy* (¢as. Moje zdravi)

Diky laskavému souhlasu redakce ¢asopisu Moje zdravi je novy (Ctyistrankovy!) clanek o
ME/CFS s nazvem ,,Zivot bez §tavy*“ dostupny i na nasem webu. Jedna se celkové jiZ o tieti
titul, ktery vznikl v odezvé na letosni akci Millions Missing CZ+SK Ing. Lenky GoldSmidové,
nezavislé obhajkyné prav pacientli, a na kampan Aleny K. (redakce ME/CFS.cz), ktera tuto
osvétovou akci prezentovala médiim.

Mnohokrat za tento pékny ¢lanek a podporu lidi trpicich ME/CFS dékujeme.

Clanek najdete zde: http://me-cfs.eu/moje-zdravi-zivot-bez-stavy/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1827150220712335

18. 9. 2018 — AKTIVISMUS Potad Stiepiny — dejME o sobé védét!
Radi pfedavame prostfednictvim naSich stranek vyzvu ptipravenou od pacientl pro pacienty.

O CO JDE - V nedéli 16. 9. 2018 odvysilala TV NOVA ve Strepinach reportaz ...
Pokracovani

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1834557796638244

22.9.2018 — VEDA — SYMPOZIUM OMF

Nadace pro otevienou medicinu (OMF) sponzoruje tfidenni védecké setkani s rozvijejici se
skupinou vynikajicich védcii s rtiznorodymi odbornymi znalostmi, které se kona pted
Community Symposiem o molekularnich zékladech ME / CFS, jez prob&éhne na Stanfordoveé
univerzité 29. zati 2018.

Pokud jste se jesté nezaregistrovali, zaregistrujte se ke sledovani bezplatného zivého prenosu
z druhého ME/CFS sympozia na Stanfordu 2018 zde:
https://livestream.com/accounts/1973198/ME-CFS-2018

Vice nez 50 védcli z celého svéta se shromazdi ve Stanfordu od 26. do 28. zaii, aby
piedstavili své nejnovéjsi poznatky a napady. Tyto prezentace budou prokladany podrobnymi
diskusemi, brainstormingem novych myslenek a dalSimi kroky a vypracovdnim cilenych
strategii pro nalezeni odpovédi. Star§i spoluprace budou zintenzivnény; nové spoluprace
budou zah4jeny.

Setkani pracovni skupiny bude klast diiraz na spolupraci, oteviené sdileni nepublikovanych
dat a konstruktivni odezvu a kritiky v ptatelském prostfedi usilujicim o dosazeni spolecného
cile. Setkani bude pokraovat béhem piestavek na kavu, béhem obédli a veceti po dobu
celych tfi dnti.


http://me-cfs.eu/moje-zdravi-zivot-bez-stavy/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1827150220712335
http://me-cfs.eu/porad-strepiny-dejme-o-sobe-vedet/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1834557796638244
https://livestream.com/accounts/1973198/ME-CFS-2018

OMF je potésena, ze financuje tuto jedinec¢nou platformu pro otevienou spolupraci a oteviené
sdileni dat a idei, kterd nemd ve vyzkumu ME / CFS obdoby. Kone¢nym cilem OMF je
urychlit vyzkum hledajici odpovédi a feSeni této hrozné nemoci.

Na internetovych strankach a socialnich médiich OMF bude v pribéhu celého tfidenniho
setkani denn¢ sdilen program pracovni skupiny.

Vice info:
https://www.omf.ngo/community-symposium-2/
https://www.omf.ngo/2018/09/19/working-group-meeting/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1837843776309646

22.9.2018 — OSVETA — Kniha J4 a mé ME

Kde a za kolik v Cesku koupit osvétovou knihu s nazvem "Ja a mé ME", kterou napsala
I¢karka trpici timto zrddnym onemocnénim?

V komunitnim knihkupectvi/vinarné/kavarn¢ Bozskéd Lahvice v Italské 13, Praha 2 -
Vinohrady za 200 K¢. (Jako pod€kovani za vstiicnost a ochotu mtzete dat tomuto hezkému
podniku To se mi libi.)

Vice informaci o prodeji knihy zde:
https://www.facebook.com/permalink.php?story fhid=536984526722713&id=301907713563
730

O knize zde: http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1839295366164487

24.9. 2018 — AKTIVISMUS — PETICE VOLANI PO ZMENE
Vénujte 3 kliknuti!

Ing. Lenka GoldSmidova, znama Ceska pacientka s ME/CFS a externi spolupracovnice Klubu
pacientt ME/CFS.cz, pro nas pfipravila dal§i moZnost, jak se muzeme vSichni podilet na
urychleni zmén v pfistupu k naSemu onemocnéni s minimalnim tsilim... Pokracovat

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1841822132578477

Upozornéni: Informace 7 FB piispévkii jsou zprostiedkované 7 riiznych zdroji. ME/CFS.cz
nerudi za spravnost piejatych informaci. VeSkery obsah ma vyhradné informativni
charakter a nenahrazuje odbornou pomoc. Zpét na obsah



https://www.omf.ngo/community-symposium-2/
https://www.omf.ngo/2018/09/19/working-group-meeting/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1837843776309646
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=536984526722713&id=301907713563730
https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=536984526722713&id=301907713563730
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1839295366164487
http://me-cfs.eu/call-for-change-for-me-venujte-3-kliknuti/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1841822132578477

