Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, unor, brezen 2016

T R T EEERE T EENS T E——
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI M 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNIVOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCENI OMEZENI - SROVNATELNA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENATEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKU ATEPU

odhad ¢&ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI I CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST M PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacientt | BEZNA NAMAHA STAV ZHORSUJE NA NEKOLIK DNi I TYDNU M PORUCHY ROVNOVAHY

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 Gnavovy syndrom (CFS).

Vice informaci o nemoci najdete na www.me-cfs.cz

Pokud pouzivate facebook, vyjadrete nam, prosim, svou podporu udélenim To se mi
libi nasi facebookové strance https://www.facebook.com/MEcfs.cz. Je to nesmirné
ddlezité pro plnéni nasich cild. Zaroveri tim zvysujete informovanost o ME/CFS a
vyjadrujete moralni podporu postizenym rodinam. Dékujeme.

6.1. 2016
CLANKY O ME/cfs

Sdilime ¢lanek o tom, jak se po prodélani infekéniho onemocnéni, rozvine u pred tim
zdravého a aktivniho mladého jedince s potencidlem pracovniho a spolecenského
vzestupu tézka forma ME. V druhé casti se ¢lanek zaméfuje na vyzkumnou iniciativu na
Stanfordu pod vedenim svétové uzndvaného védce prof. Rona Davise. Pojmenovava, na
co je nyni potfeba se ve vyzkumu této nemoci zaméfit, a jakym potizim ve financovani
studii védci Celi. Nastésti se smér vyvoje zacal v roce 2015 obracet k lepSimu. Nemocni
lidé veSkeré své nadé€je upinaji k tomu, Ze se nové nastoleny smér podafi naplnit a dojde
brzy k pokroku.

http://www.stanforddaily.com/.../tackling-chronic-fatigue-sy.../

25. 1. 2016
Z VYZKUMU

Védci zkoumaji metodu umoZfujici identifikaci pacientl s ME/CFS, ktefi budou s nejvétsi
pravdépodobnosti reagovat na Iébu Ampligenem. Prelozili jsme pro vas jejich zavéry:
http://me-cfs.eu/charakteristika-reakce-na-rintatolimod/
http://www.sciforschenonline.org/journa.../drug/JDRD-1-103.php

26. 1. 2016
ZE ZIVOTA ME/cfs

Mivate né&kdy pocit, Ze jste v tom sami? — Piectéte si prib&hy rlznych lidi s ME/CFS,
nebo je ukazte tém lidem kolem vas, kterym se zdaji vase zdravotni potize zvlastni a
ojedinélé: http://homecfs.solvecfs.org/index.html



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://me-cfs.eu/o-nas/nase-cile/
http://www.stanforddaily.com/2016/01/05/tackling-chronic-fatigue-syndrome/
http://me-cfs.eu/charakteristika-reakce-na-rintatolimod/
http://www.sciforschenonline.org/journals/drug/JDRD-1-103.php
http://homecfs.solvecfs.org/index.html

Také na nasich strdnkdch najdete zapisniky pacientd a mlzete pridat svij pFib&h:
http://me-cfs.eu/zapisniky-pacientu/

27.1. 2016
VYZKUMNY PROJEKT NIH

16. Unora 2016 bude probihat webové vysilani o CFS v ramci projektu Public Health
Grand Rounds. Webcast se objevuje pravidelné kazdy mésic, aby podpofil diskuzi o
hlavnich problémech verejného zdravi. Pokazdé se zaméruje na klicové vyzvy spojené s
urcitym zdravotnim tématem (v Unoru se bude zabyvat ME/cfs), Spickovi odbornici
zkoumaiji védecké dikazy a potencidlni dopad rliznych intervenci. Webcast mohou podle
ocekdvani CDC sledovat tisice poskytovatelG zdravotni péce i mimo USA. Vice na
http://www.cortjohnson.org/blog/2016/01/27/20587/

6. 2. 2016
KONFERENCE O LDN

Naltrexon je 1ék pouZivany k odstranéni Gc&inkd opidtl nebo alkoholu. Nizké davky
Naltrexonu (LDN = Low Dose Naltrexone) mohou zvy$ovat produkci endorfind (latek,
které tlumi bolest a plsobi pozitivné na naladu), stimulovat imunitni systém a posilit
pfirozenou obranyschopnost téla. Tuto vlastnost zkoumaly rdzné studie zabyvajici se
terapii autoimunitnich chorob, roztrousené sklerézy, rakoviny, AIDS a poruch centralni
nervové soustavy. LDN by mohly byt efektivni a levnou Ié¢bou také pro ME/CFS a FM, jak
naznacuji nékteré studie. Cort Johnson na svém blogu upozorfiuje na konani 3denni
konference o LDN, kterou pofada LDN Research Trust - http://www.ldn2016.com/

Upozornéni: Tato zprava je vyhradné informacni a neni navodem k 16Cbé!

8. 2. 2016
ZTRATA SPOLECENSTVI ME

Pfindsime velmi smutnou zpravu o Uumrti profesora biochemie Roberta J. Suhadolnika,
predniho prikopnika vyzkumu imunitni dysfunkce u ME/CFS, ktery ode&el ve véku 90 let
v Utery 26. 1. 2016. V profesoru Suhadolnikovi ztraci nase spolecenstvi nejvyznacnéjsiho
védce, jehoz objevy pomohly chapat nase onemocnéni jako organické. Pan profesor se
desitky let v laboratofi na oddéleni biochemie pfi fakulté mediciny Temple univerzity se
svymi kolegy vénoval analyzam odchylek imunity u ME/CFS a AIDS. Zjistili, Ze RNaza L
neni u pacientd s ME/CFS regulovand. Pacienti s ME/CFS maji ¢asto vy$&i, ale malo
efektivni aktivitu tohoto enzymu. RNaza L se aktivuje, kdyZ je télo napadeno infekénim
Cinitelem. Po odeznéni infekce se u zdravych lidi tvorba tohoto enzymu ,vypne". Takova
je spravna funkce zdravého imunitniho systému. Vysoka aktivace RNazy L svédcéi o
chronické aktivaci imunitniho systému. Znamenda to, Ze organismus je ve stavu, kdy
neustale ,bojuje" s patogeny. V roce 1993 prof. Suhadolnik odhalil, Ze se u pacientl s
ME/CFS objevuje také atypickd podoba molekuly RNazy L. Normalni RNaza L vazi 80 kDa
(kilodalton). U pacientl s ME/CFS zjistil vedle této normalini molekuly jesté pFitomnost
abnormalni molekuly o vaze pouhych 37 kDa, coZ je méné nez polovina vahy normalni

2
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molekuly. Pozdéji byla nazvana jako ,forma RNazy L s nizkou molekularni hmotnosti*
(LMW RNase L). Tato abnormalni molekula RNazy L neni schopna zabijet infekéni Cinitele
a nechava poskozené (napadené) bunky zivé. Dalsi vyzkum ukazal, ze vyssi mnozstvi
LMW RN&zy L koreluje s vy$simi drovnémi nezplsobilosti u CFS. LMW RN&za L dokonce
mGze odlidit pacienty s ME/CFS od zdravych lidi, ale také od pacientd s nemocemi jako je
fibromyalgie, roztrousena sklerdéza, rakovina, AIDS a deprese. Prof. Suhadolnik byl
vlastnikem amerického patentu na diagnostickou metodu pomoci tohoto imunitniho
enzymu, viz http://patft.uspto.gov/netacgi/nph-Parser...

Pro¢ tyto nadéjné vyzkumy nepokracuji, a pro¢ se tyto odchylky Siroce nevysetfuji, je
snad vétsi zahada, nez ME/CFS.

http://www.philly.com/philly/obituaries/20160207 Dr__Robert J Suhadolnik 90 Temple bioch

emist.html

12. 2. 2016

ZE ZIVOTA NEMOCNYCH

Jamison Hill byl kulturista a fitness trenér. Byl mlady, odolny a Uplné zdravy. Ale jak uz
to cCasto u ME/CFS byva, nemoc nahle udefi ze dne na den. Jamison popisuje svoji
zkudenost takto: ,V nedé&li po Dni dikGvzdani jsem si Sel dat jeden ze svych
vytrvalostnich tréninkd, kdyZ se zdi kolem zacaly svirat. M&l jsem zdavrat se zimnici a
silné buseni srdce. Myslel jsem, ze umirdm, nebo mam pfrinejmensim mozkovou pfihodu.
Bylo to désivé. Nakonec mi diagnostikovali mononukledzu, a pozdéji, kdyz jsem se
zpatky neuzdravil, ME / CFS."

ME/CFS nici perspektivni mladé lidi, ktefi nahle upadaji do nemoci, jez obrati
doslova naruby jejich aktivni zivoty. PFesto hraz odmitani a faleSnych predstav
o této nemoci valcuje pacienty a jejich rodiny dlouha desetileti. Osudy nékterych
mladych lidi téZce postizenych ME, jako Whitney Dafoe, uz se prostfednictvim médii
dostaly na verejnost. Jamison Hill je na tom podobné jako Whitney. Jamisonovi je nyni
Cely den lezi v zatemnéné loznici a jeho organismus neni schopen tolerovat svétlo ani
zvuk.

Sdilejme tyto pfibéhy co nejvice, protoze jenom tak ziskd utrpeni, kterym nasi
souputnici, k velké litosti nas vSech, prochazeji, alespon néjaky smysl. Oni ukazuji svétu,
jak vazna mlze ME / CFS byt. To je jejich dar pro nas. Abychom se dockali ddstojnéjsiho
Zivota.

http://www.cortjohnson.org/.../jamison-hills-fall-former-wei.../

13. 2. 2016
VYZKUMNY PROJEKT NIH

Narodni Ustav zdravi USA (NIH) zverejnil informace o klinické studii, kterou pfipravuje. V
navaznosti na predchozi mediadlni prohldseni NIH, o jeho novych krocich pro podstatné
posileni vyzkumu ME/CFS, nase redakce ocekavala opravdu velkou klinickou studii.
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Nakonec mé& jit jen o 40 pacientd. To je pro nds upfimné docela zklamani. Také
informace z oficidlné zverejnéného protokolu této studie vzbudily v celé nasi komunité
znepokojeni (zejm. ohledné& diagnostické definice pro nabor pacientld do studie, ale i
mnohé dalsi). Diky aktivitdm pacientd se pomérné brzy podafilo vyjasnit, Ze zvefejnény
protokol studie nebyl Uplny a pfesny. OvSem, Ze se néco takového stalo hned na zacatku,
je opravdu dost nestastné. Zvlasté, kdyz dr. F. Collins, Feditel NIH, prohldsil v Science
Insider, abychom dali NIH Sanci dokazat, ze nové vyzkumné Usili mysli vazné. Co k tomu
dodat... snazime se nadale zlstat pozitivn& naladéni a doufadme, Ze nova studie NIH bude
perfektné naplanovana a Spickové provedena, tak aby jeji zavéry prinesly pokrok (a ne
jako kontroverzni milionova studie PACE). Brzy maji byt znamé presné informace ke
studii, na které netrpélivé &ekdme. Momentalné muZete vyuZit moZnosti a pfidat své
dotazy ke studii NIH. Vice info vizte zde:
http://www.meaction.net/2016/02/12/usawg-submits-questions-to-the-nih/

14. 2. 2016
STUDIE PACE

Kontroverzni britska studie, zndma pod zkratkou PACE (vice v ¢j. vizte zde http://me-
cfs.eu/studie pace/), a zkreslend medialni prezentace jejich vysledkl, vedly k sepsani
petice pozadujici stazeni zavadé&jicich tvrzeni této studie. Za pouhé dva tydny petici
podepsalo 10 tisic lidi! Ale nejenom pacienti a jejich blizci vyjadfili kriticky postoj ke
studii. Také Sest vaZenych védcl zaslalo pred tfemi mésici spoleény otevieny dopis do
Lancetu (ktery studii zverejnil). V dopise poukazali na vazné nedostatky studie a zadali o
nezavislou reanalyzu jejich dat. Za jejich Cestny postoj jim patfi velky dik celého naseho
spolecenstvi. A upfimny dik zarover patii novinaFi Davidu Tullerovi za jeho sérii ¢lanka,
ve které analyzoval studii PACE. Clanky predstavovaly vyznamnou protivdhu oslavné
medidlni kampani na studii PACE. Diky panu Tullerovi se o studii zacali podrobné&ji
zajimat i lidé mimo pole ME/CFS. Kdyby se neobjevilo téchto sedm statecnych, utrpeni
pacientl a jejich rodin by kvdli PACE jesté vzristalo. Tato vlivna studie by méla obrovsky
negativni dopad jak na medidlni prezentaci naseho onemocnéni, tak i na zdravotni péci o
pacienty. (I bez PACE jsou lidé s ME/CFS ohrozenou skupinou, co se tyka postoje
spole¢nosti a zdravotnicko-socialniho zanedbavani.) Proto nas velmi tési, Zze se k
otevienému dopisu pro Lancet nové pripojila skupina dalsich 36 védct a IékaFa!
Tato dobra zprava se objevila na ME action zde:
http://www.meaction.net/.../36-more-scientists-join-open-let.../

18. 2. 2016

VYZKUMNY PROJEKT NIH

Jak jsme avizovali zde na nasi FB strance, probéhlo 16. Unora 2016 webové vysilani o
ME/CFS v ramci projektu Public Health Grand Rounds. Ode dneska ma byt dostupna
nahravka tohoto webcastu na http://www.cdc.gov/cdcgrandrounds/.

Je super, e diky dobrovolnikim z MEAction a Phoenix Rising mame jesté pred oficidlnim
uverejnénim zdznamu webcastu k dispozici predbézny prepis spolu se snimky z
prezentace o prfipravované intramuralni studii Narodniho Ustavu zdravi USA (NIH),
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kterou prednesl MUDr. Avindra Nath, reditel sekce infekci nervového systému Narodniho
Ustavu neurologickych onemocnéni a mrtvice (NINDS).
http://www.meaction.net/.../transcripts-and-slides-from-dr-n.../

Podle novych informace bude studie NIH zahrnovat celkové 100 osob, z toho 40 pacientl
se zdokumentovanym akutnim ndstupem ME/CFS po prodélani infekce (postinfekcni
ME/CFS, neboli PI-ME/CFS), dale 20 zdravych kontrol, 20 pacientl po prodé&lani lymské
borelidzy, ktefi netrpi Unavou, a 20 pacientd s funkénimi poruchami hybnosti. Pro vybé&r
pacientd s ME/CFS bude pouZita pfipadova definice pro vyzkum z roku 1994 (asi Fukuda)
a tzv. Kanadska konsensudlni kritéria (viz Cesky preklad diagnostickych kritérii
zde: http://me-cfs.eu/diagnosticka-kriteria-me-a-cfs-prehled/). U vSech pacientd s PI-
ME/CFS pfijatych do studie musi byt zdokumentovano trvani Unavy po delSi dobu nez 6
mésicll, ale méné neZ pét let. U v8ech pacientl PI-ME/CFS bude také povinné pfitomen
pfiznak nevolnosti po ndmaze (PEM), tj. zhor&ovani pacientovych symptomd a funkce po
vystaveni se fyzické nebo kognitivni zatézi, které by byly prfed vypuknutim nemoci
normalné tolerované. Dr. Nath timto ve své prezentaci upresnil predchozi neuplné
informace zvefejnéné v protokolu studie, které zplsobily mnoho obav v komunité
ME/CFS (rovnéz jsme informovali).

Prezentace seznamila s cili pfipravované studie a popsala jeji jednotlivé faze. Vyzkum
bude probihat ve 3 fazich:

Fadze I - provedeni prifezové studie, kterd fenotypizuje postinfekéni ME/CFS pro
definovani jeji patofyziologie (pFic¢in vzniku a mechanismd rozvoje).

Faze II - longitudinalni studie, kterd ovéri vybrané biomarkery z faze I a stanovi cile pro
intervencni vyzkum.

Faze III - intervendni vyzkum za pouZiti imunomoduldtord zaméfenych na biomarkery
potvrzené ve fazi II.

19. 2. 2016
KONTROVERZNI STUDIE PACE

Neuvéfitelnych 448 komentail (zatim) bylo priddno k ¢&ldnku o knize, jak se jedna
pacientka s ME/CFS ,vylécila® pomoci KBT a GET. Clanek se objevil 15. 2. 2016 v The
Quardian. Kontroverzni témata zvysuji navstévnost, tak pro¢ znovu nepotrapit lidi trpici
ME/CFS? Kniha ,Cure" od Jo Marchant vypravi pfibéh Samanthy Miller a jejiho ,zotaveni®
z ME/CFS pomoci pro CFS specialné upravené kognitivné-behavioralni terapie zamérené
na odstranéni strachu z aktivity (KBT) a stupriovaného cvi¢eni (GET). Pribéh je podan
jako prokazani schopnosti mysli vylécit télo a propaguje zdiskreditované vysledky studie
PACE. Odkaz na tento ¢lanek sdilet nebudeme, protoze nechceme podporovat tento druh
manipulace verejnosti (kdo chce, tak ho snadno najde pres Google). Ale kazdy takto
jednostranné podany ndzor si 74da vyjadreni, které mdze pomoci vyvazenéjsimu nahledu
na toto kontroverzni téma:

Nyni je to dva roky, co se Samantha, hrdinka knihy, zotavila z ME/CFS, jak uvadi ¢lanek.
Pokud je Samantha skute¢nou osobou (a ne pouze fiktivni postavou), urcité je zprava o
stabilizaci jejiho zdravotniho stavu potésujici. Bohuzel informace, Ze se uzdravila z
nemoci ME/CFS diky KBT a GET, mize byt klamna. U této chronické multisystémové
nemoci je bé&Zné, e u ¢&asti pacientd probihd cyklicky. Spoleénym znakem je to, Ze i v
obdobich remisi musi byt pacient opatrny na svou aktivitu. Pokud se hlavni hrdinka
pfibéhu vratila do prace na CasteCny Uvazek, a musi hlidat, aby se v néjaké cinnosti,
kterou bézné tolerovala pred onemocnénim, nepretdhla, protoze jinak se objevi
symptomy, potom se nedd hovofit o uzdraveni. Jednd se ve skutecnosti o stabilizaci
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stavu, kdy je onemocnéni relativné v klidu, ale kdykoliv mtZe znovu propuknout. Madme
zpravy od nékolika pacientd, ktefi zaZili dlouha obdobi remise, kdy byla jejich nemoc, s
jistou davkou opatrnosti, relativné v klidu (5 i 7 let) a pfipisovali to riznym Ié&bam (které
mohly rliznou mérou prispét ke stabilizaci stavu). Jedna pacientka tekla, e nemoc
ustoupila sama od sebe. Energie se ji jednoho dne vratila, ale musela i pres své zlepseni
dodrzovat urcita rezimova pravidla (neponocovat, pravidelné odpocivat, nevystavovat se
prilisSné zatézi).

Podobné clanky zacinajici otdzkou, ,jestli je to fyzické nebo dusevni onemocnéni®, uz
mély zmizet pfed 20 lety. Kazdy dnes vi, ze v8echny nemoci vznikaji spoluplsobenim
biologickych, psychickych a environmentdlnich faktorl a ovliviiuji nasi fyzickou, dusevni i
socialni slozku. Presto nikdo nebude Iécit infekéni nebo nadorové onemocnéni vyhradné
pozitivnim myslenim a psychoterapii. Ani tzv. dusSevni nemoci se nedaji |éCit pouze
psychoterapeuticky, ale musi byt mnohdy nasazeny léky ovliviiujici chemické procesy v
mozku. Presto se bude do nekonecna prokazovat neprokazatelné, a to ze je mozné
vylégit neuro-imunitni zanétlivé onemocné&ni ME/CFS pomoci vile, zmé&nou mysleni a
pozitivnim mys$lenim? Upime nad zlov@li zaslepenych zastdnci neprokazané
psychosomatické teze, ktefi na jednu stranu neustdle argumentuji propojenim mysli a
téla, ale potom v rozporu s timto argumentem jednostranné vnucuji 1é¢bu zamérenou
pouze na jedinou slozku, a to duSevni. Je to libivé, je to levné, nese jim to zisk a
popularitu. Realita je vsSak (bohuzel) takova, ze moznost vyléceni z ME/CFS C(isté
pozitivnim mysSlenim a psychoterapii je (bez kombinace s ostatni [éCbou) minimalni.

Co se tyka studie PACE, tak dodnes trvd odmitnuti 2adosti o vydani podkladd pro jeiji
nezavislé odborné prezkoumani.

19. 2. 2016
GLOBAL CHRONICLE

VySlo nové vydani ME Global Chronicle - doporucujeme vSem, kdo chtéji byt v obraze o
déni kolem ME/CFS.

Velmi nas zasahlo Cist zpravu o tom, Ze se otci Kariny konecné podafilo uvidét dceru.
Sedéla na invalidnim voziku a bohuzel vlastniho otce ani nepoznala. Nemohla mluvit a
nereagovala na to, co fikal. V jeji tvari se stfidaly nekontrolovatelné grimasy, symptomy
ukazovaly na to, Ze je pod silnymi léky. (Souhrn pfipadu vizte v &j. zde: http://me-
cfs.eu/souhrn-situace-kariny-hansenove-danske-pacientky-s-me/). Prejeme rodiné
Kariny hodné sily a podpory. Je nepredstavitelné, co vSechno musi tato rodina (a jiné)
vydrzet.

http://let-me.be/download.php?list.1

9. 3. 2016
Z VYZKUMU

Australsti védci pry odhalili nové biomarkery pro ME/CFS, jak se objevilo uz v nékolika
¢lancich na internetu. Zprava vypada velmi slibné, ale pilotni studie byla mala, takze
zpravu zatim pfijimdme s ,,opatrnym optimismem."

Informace se objevily na:


http://me-cfs.eu/souhrn-situace-kariny-hansenove-danske-pacientky-s-me/
http://me-cfs.eu/souhrn-situace-kariny-hansenove-danske-pacientky-s-me/
http://let-me.be/download.php?list.1

http://www.abc.net.au/pm/content/2016/s4415928.htm
http://www.sciencealert.com/a-screening-test-for-chronic-fa...
http://www.abc.net.au/news/2016-03-10/chronic-fatigue-syndrome-new-diagnostic-

tool/7236182

9. 3. 2016
KONTROVERZNI STUDIE PACE

Nejvétsi petice v historii aktivismu ME/CFS za stazZeni studie PACE s 12 000
podpisy byla odeslana do Lancetu, ktery kontroverzni studii publikoval. Skvéla

http://www.meaction.net/press-release-12000-sighature-pace-petition-

delivered-to-the-lancet/

http:/ /www.cortjohnson.org/forums/threads/pace-trial-gets-most-
devastating-critiqgue-yet.4003 /#post-15641

29. 3. 2016
OSUDY LIDI S TEZKOU ME

Chronicky Gnavovy syndrom neni takovy, jaky myslite, je mnohem horsi:
http://www.huffingtonpost.com/.../chronic-fatique-syndrome-_1...

31. 3. 2016

PRIBEHY NEMOCNYCH

Rachel poprvé onemocnéla v roce 2003 a byla nejdfive diagnostikovana na roztrousenou
sklerézu (RS) v roce 2009, ale léze zjiSténé na magnetické rezonanci opakované do roka
vymizely a v mozkomisnim moku se nepotvrdily oligoklonalni pasy. Na klinice Mayo byla
v roce 2015 nakonec stanovena diagnéza RS jako chybnd a Rachel dostala diagnézu
CFS/POTS (chronicky unavovy syndrom/syndrom posturalni ortostatické
tachykardie: http://lekarske.slovniky.cz/lexikon-pojem/pots). Jeji specialista na RS (a
neurolog vystudovany na Harvardu) se domniva, Zze 25% z téch s diagnézou RS, byli ve
skutecnosti Spatné diagnostikovani a maji CFS.

Pfed tim, nez byla diagnéza RS zrusena, byla |éCena |ékem Copaxone, po kterém jeji
pfiznaky zcela zmizely, zaznamenala obrovsky narlst energie a citila se vyborné&. Tak
dobre lék nefungoval ani na pacienty s RS. Bohuzel po 6 tydnech se objevila alergicka
reakce a lék musel byt vysazen. Co to vSechno znamend? Nejsou nékteré pripady
ME/CFS spis atypickou formou RS? Co si o tom myslite?

http://www.cortjohnson.org/.../a-chronic-fatigue-syndrome-po.../



http://www.abc.net.au/pm/content/2016/s4415928.htm
http://www.sciencealert.com/a-screening-test-for-chronic-fatigue-syndrome-is-ready-for-the-public
http://www.abc.net.au/news/2016-03-10/chronic-fatigue-syndrome-new-diagnostic-tool/7236182
http://www.abc.net.au/news/2016-03-10/chronic-fatigue-syndrome-new-diagnostic-tool/7236182
http://www.meaction.net/2016/03/08/meaction-delivers-lancet-pace-petition-makes-wall-street-journal/
http://www.meaction.net/press-release-12000-signature-pace-petition-delivered-to-the-lancet/
http://www.meaction.net/press-release-12000-signature-pace-petition-delivered-to-the-lancet/
http://www.cortjohnson.org/forums/threads/pace-trial-gets-most-devastating-critique-yet.4003/#post-15641
http://www.cortjohnson.org/forums/threads/pace-trial-gets-most-devastating-critique-yet.4003/#post-15641
http://www.huffingtonpost.com/-stephanie-land/chronic-fatigue-syndrome-_1_b_9513498.html
http://lekarske.slovniky.cz/lexikon-pojem/pots
http://www.cortjohnson.org/forums/threads/a-chronic-fatigue-syndrome-pots-patient-responds-to-a-multiple-sclerosis-drug-what-does-it-mean.4028/

Upozornéni: Informace z FB pfispévkd jsou zprostfedkované z riiznych zdrojd. ME/CFS.cz nerudi za spravnost
prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.



