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Příspěvky z facebookové stránky ME/CFS.cz – červenec, srpen, září 2018 

 

Kdo máte profil na Facebooku, přidejte se k nám označením naší stránky To se 

mi líbí. Zvýšíte informovanost o ME/CFS a vyjádříte morální podporu postiženým 

rodinám. Děkujeme. 

Stránku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazíte kliknutím na odkaz 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz 
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1. 7. 2018 – MEDSCAPE – LÉKAŘI S ME/CFS 

ME/CFS se nevyhýbá ani lékařům. Nový článek na Medscape od Miriam E. Tucker 

seznamuje s několika příběhy nemocných lékařů a zabývá se taktéž diagnostikou této 

choroby. Zmiňuje i diagnostickou příručku pro klinické lékaře, jejíž překlad do češtiny 

připravujeme. Na závěr se věnuje informacím, které by měli lékaři znát. "Není to 

psychiatrická nebo psychická nemoc, která může být vyléčená pozitivním myšlením, nebo 

špatná tělesná kondice, kterou může vyléčit aerobní cvičení. Ve skutečnosti může pacientům 

neopatrné cvičení a aktivita ublížit," říká jeden z nemocných lékařů. 

https://wb.md/2NeE3uK 

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

 

3. 7. 2018 – ZE ZDRAVOTNICTVÍ  

Nové změny v českém zdravotnictví - co na ně říkáte? 

- Novela vyhlášky o zdravotnické dokumentaci – cílem je dokumentaci zjednodušit -

 https://bit.ly/2KLv0Qo 

- Celková reforma primární péče – cílem je posílit úlohu praktického lékaře v systému -

 https://bit.ly/2NknVbf 

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

 

26. 7. 2018 – NOVÁ MEZINÁRODNÍ KLASIFIKACE CHOROB (MKN-11) 

Světová zdravotnická organizace (SZO) vydala dne 18. června 2018 svou novou 

Mezinárodní klasifikaci nemocí (MKN-11) 

Lidé s ME a CFS mají často osobní zkušenost s tím, jak nesprávné používání kódů MKN-10 

(která v současnosti platí v ČR) způsobuje problémy. Používání několika různých kódů pro 

ME/CFS, zejména pak zaměňování správného kódu G93.3 z kapitoly neurologických nemocí 

za kód F48.0 z kapitoly duševních nemocí a poruch chování, má za následek nesprávnou péči, 

jako je nabádání pacientů k ignorování příznaků a povzbuzování k nepřiměřeným aktivitám, 

které mohou vážně zhoršit zdravotní stav. Určitě není zanedbatelné ani to, že nelze vést žádné 

statistiky o nemoci, pokud se používají různé kódy. Proto jsme s napětím několik let sledovali 

vývoj MKN-11. 

Z uvedeného obrázku, který pochází z oficiálního náhledu MKN-11, je patrné, že SZO 

nakonec řeší klasifikaci onemocnění ME i CFS stejně jako MKN-10, tj. ponechává chorobu v 

kapitole Nemoci nervové soustavy, Jiné poruchy nervové soustavy, kde jí náleží kód 8E49. 

Patří sem Postviral fatigue syndrome. Výslovně jsou pod tento kód zahrnuty i 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
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MKN-11 bude prezentována k přijetí členskými státy na Světovém zdravotnickém 

shromáždění v květnu roku 2019 a vstoupí v platnost 1. ledna 2022. Zveřejněné vydání MKN-

11 je předběžný náhled, který umožní zemím plánovat, jak použít novou verzi, připravit 

překlady a školení zdravotnických pracovníků. 

Důležitost MKN: 

MKN je základem pro identifikaci zdravotního vývoje a statistik po celém světě a obsahuje 

kolem 55 000 unikátních kódů pro úrazy, nemoci a příčiny úmrtí. Poskytuje společný jazyk, 

který umožňuje zdravotnickým pracovníkům z celého světa sdílení zdravotních informací. 

MKN rovněž používají zdravotní pojišťovny, jejichž úhrady závisejí na kódování MKN; 

národní manažeři programů péče o zdraví; specialisté na sběr dat; a další, kteří sledují pokrok 

v globálním zdraví a určují rozvržení zdravotních zdrojů. 

Správné kódování v MKN má klíčový dopad na léčbu a zdravotní péči, ale i mimo zdravotní 

péči (např. společenské stigma). Více si přečtěte zde: http://www.who.int/…/international-

classification-of-diseas… 

Klasifikace je důležitá pro ochranu před nesprávnou diagnózou a nesprávnou zdravotní péčí. 

Zdroje: 

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

Tisková zpráva SZO k vydání MKN-11: http://www.who.int/…/17-06-2018-who-releases-

new-internatio… 

ME a CFS ve vývoji ICD-11 podrobně 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 ČESKÝMI TITULKY 

Připojujeme se k poděkování všem zúčastněným za české titulky k filmu Unrest, který 

přibližuje onemocnění ME/CFS široké veřejnosti. 

O filmu v češtině: http://me-cfs.eu/filmy-o-mecfs/ (posuňte dolů) 

Sdílení ze stránky Millions Missing Cz + Sk: 

14. července 2018 

Unrest s českými titulky je konečně tady!!! 

Za titulky k filmu děkujeme všem, kteří se na kontrole a úpravě titulků a jejich načasování 

podíleli. Překlad zajistila a provedla adminka této stránky bez nároku na honorář. 

Ke zhlédnutí online na vimeo (později přibude ještě itunes) za 2,99 dolarů tedy za 67 korun 

(pouze pronájem 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/
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Odkaz na film na vimeo zde: 

https://vimeo.com/ondemand/unrest 

DVD s mezinárodními titulky vyjde během pár týdnů. Budeme vás informovat. 

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

 

3. 9. 2018 – IN MEMORIAM 

Dnes je to týden, co nás opustila vzácná duše a obdivuhodný člověk 

paní Klára J.W. Není snadné psát tyto řádky, kterými chceme vzdát 

úctu této naší vážené spolupracovnici. 

S paní Klárou jsem se seznámila na podzim roku 2005. Našim 

…Pokračování  

 

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

 

5. 9. 2018 – SDÍLENÍ ZKUŠENOSTÍ 

Prosíme, předejte své zkušenosti panu Tomášovi, který se nachází ve svízelné životní situaci. 

Tomáš Vognar  píše: 

4. září 2018 

„Po více jak roce, kdy jsem zcela vzdal zaměstnání pro neschopnost, mi byla uznána 

invalidita 1. stupně a pokles pracovní schopnosti o 35%. Mám se prát o víc? Není to moc 

náročné s malou nadějí? Mám 5 dětí a žijeme skromně z dříve našetřených peněz... Děkuji za 

každý názor.“ 

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

 

9. 9. 2018 – MIKE HARLEY – MARATONY PRO VÝZKUM 

Mike Harley úspěšně dokončil 18. maraton na podporu výzkumu ME, který věnoval paní 

Kláře J.W.  

Krásné. Gratulujeme.  

FB: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1824331804327510  

 

https://vimeo.com/ondemand/unrest
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1770641166363241
http://me-cfs.eu/rozlouceni-s-klarou-j-w/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/photos/a.375584789202226/1816993601727997
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1818816724879018
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1819148084845882
http://me-cfs.eu/rozlouceni-s-klarou-j-w/
http://me-cfs.eu/rozlouceni-s-klarou-j-w/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1824331804327510
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OSVĚTA – NOVÝ ČLÁNEK „Život bez šťávy“ (čas. Moje zdraví) 

Díky laskavému souhlasu redakce časopisu Moje zdraví je nový (čtyřstránkový!) článek o 

ME/CFS s názvem „Život bez šťávy“ dostupný i na našem webu. Jedná se celkově již o třetí 

titul, který vznikl v odezvě na letošní akci Millions Missing CZ+SK Ing. Lenky Goldšmídové, 

nezávislé obhájkyně práv pacientů, a na kampaň Aleny K. (redakce ME/CFS.cz), která tuto 

osvětovou akci prezentovala médiím. 

Mnohokrát za tento pěkný článek a podporu lidí trpících ME/CFS děkujeme. 

Článek 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 Pořad Střepiny – dejME o sobě vědět!  

Rádi předáváme prostřednictvím našich stránek výzvu připravenou od pacientů pro pacienty. 

O CO JDE - V neděli 16. 9. 2018 odvysílala TV NOVA ve Střepinách reportáž … 

Pokračování 

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

 

22. 9. 2018 – VĚDA – SYMPÓZIUM OMF 

Nadace pro otevřenou medicínu (OMF) sponzoruje třídenní vědecké setkání s rozvíjející se 

skupinou vynikajících vědců s různorodými odbornými znalostmi, které se koná před 

Community Symposiem o molekulárních základech ME / CFS, jež proběhne na Stanfordově 

univerzitě 29. září 2018. 

Pokud jste se ještě nezaregistrovali, zaregistrujte se ke sledování bezplatného živého přenosu 

z druhého ME/CFS sympozia na Stanfordu 2018 zde: 

 https://livestream.com/accounts/1973198/ME-CFS-2018  

Více než 50 vědců z celého světa se shromáždí ve Stanfordu od 26. do 28. září, aby 

představili své nejnovější poznatky a nápady. Tyto prezentace budou prokládány podrobnými 

diskusemi, brainstormingem nových myšlenek a dalšími kroky a vypracováním cílených 

strategií pro nalezení odpovědí. Starší spolupráce budou zintenzivněny; nové spolupráce 

budou zahájeny. 

Setkání pracovní skupiny bude klást důraz na spolupráci, otevřené sdílení nepublikovaných 

dat a konstruktivní odezvu a kritiky v přátelském prostředí usilujícím o dosažení společného 

cíle. Setkání bude pokračovat během přestávek na kávu, během obědů a večeří po dobu 

celých tří dnů. 

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
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OMF je potěšena, že financuje tuto jedinečnou platformu pro otevřenou spolupráci a otevřené 

sdílení dat a ideí, která nemá ve výzkumu ME / CFS obdoby. Konečným cílem OMF je 

urychlit výzkum hledající odpovědi a řešení této hrozné nemoci. 

Na internetových stránkách a sociálních médiích OMF bude v průběhu celého třídenního 

setkání denně sdílen program pracovní skupiny. 

Více 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 – OSVĚTA – Kniha Já a mé ME 

Kde a za kolik v Česku koupit osvětovou knihu s názvem "Já a mé ME", kterou napsala 

lékařka trpící tímto zrádným onemocněním? 

V komunitním knihkupectví/vinárně/kavárně Božská Lahvice v Italské 13, Praha 2 - 

Vinohrady za 200 Kč. (Jako poděkování za vstřícnost a ochotu můžete dát tomuto hezkému 

podniku To se mi líbí.) 

Více informací o prodeji knihy zde:  

https://www.facebook.com/permalink.php?story_fbid=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 VOLÁNÍ PO ZMĚNĚ 

Věnujte 3 kliknutí! 

Ing. Lenka Goldšmídová, známá česká pacientka s ME/CFS a externí spolupracovnice Klubu 

pacientů ME/CFS.cz, pro nás připravila další možnost, jak se můžeme všichni podílet na 

urychlení změn v přístupu k našemu onemocnění s minimálním úsilím… Pokračovat 

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

 

Upozornění: Informace z FB příspěvků jsou zprostředkované z různých zdrojů. ME/CFS.cz 

neručí za správnost přejatých informací. Veškerý obsah má výhradně informativní 

charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.  Zpět 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

