Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, Unor, brezen 2017

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

11. 1. 2017
KONTROVERZNI STUDIE PACE

Pfedni australsky zpravodajsky server zverejnil pfibéh Alema Mattheese, ktery v roce
2014 pozadal o informace ke kontroverzni britské studii zndmé pod zkratkou PACE. Az v
roce 2016 se mu podafilo prosadit pravo na pristup k témto informacim a dolozit
zvelic¢eni vysledk( studie PACE. Bohuzel doposud nebyla zjednana naprava, proto vitdme
vSechny zpravy o tomto pfipadu, které se v médiich objevi.
http://www.news.com.au/.../n.../eb566ela0f6bcaadb362818a12c2e386

Vice info v Cestiné zde: http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/

21.1.2017
OSVETA

O tom, co se stane, kdyz mate nemoc, kterou lékaFi neuméji diagnostikovat, hovofi Jen
Brea v populdrnim TED Talks. Titulky jsou k dispozici v ¢estiné. Dékujeme Jen za jeji
Uzasnou fec. Celkovy pocet zobrazeni videa je momentalné neuvéfitelnych 237 421!
Pustte si ho, protozZe je nejlepsi. Promlouva za miliony lidi s touto nemoci.

Vice o TED zde: https://cs.wikipedia.org/wiki/TED

Video s Jen: https://www.ted.com/.../jen brea what happens when you have a...



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://me-cfs.eu/o-nas/nase-cile/
http://www.news.com.au/technology/science/human-body/how-alem-matthees-letter-helped-solve-chronic-fatigue-syndrome-mystery/news-story/eb566e1a0f6bcaadb362818a12c2e386
http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/
https://cs.wikipedia.org/wiki/TED
https://www.ted.com/talks/jen_brea_what_happens_when_you_have_a_disease_doctors_can_t_diagnose?language=cs

21.1. 2017
OSVETA

Svétova premiéra filmu Unrest na filmovém festivalu Sundance se vydafrila pfimo
vytecné. Publikum odménilo Jennifer Brea potleskem ve stoje.

Info o filmu: http://www.sundance.org/projects/unrest
Rozhovor s Jen Brea z doby, kdy byl projekt nataceni filmu ve svych
pocatcich: http://blog.ted.com/illuminating-an-illness-without-end-fe.../

28. 1. 2017
AMPLIGEN

Spole¢nost Hemispherx Biopharma, Inc. oznamila, zZe prvni zasilka rintatolimodu
(Ampligen®) pro prodej v Evropé pres Program predbézného pfistupu (Program Early
Access, EAP) byla dodana 26. ledna 2017. ZpFistupni 1ék v reZimu EAP pacientdm

s chronickym Unavovym syndromem a nadorem slinivky v Evropské unii a Turecku. EAP
je specificky regulacni nastroj rozdilny pro jednotlivé zemé&, ktery umoznuje pacientovi
dostupnost Iéku jesté pred jeho oficidlnim uvedenim na trh, za predpokladu ze splini
specificka kritéria. Vice informaci:

https://mytomorrows.com/en/treatments/165/rintatolimod-for-chronic-fatigue-syndrome

https://mytomorrows.com/en/faq/

http://ir.hemispherx.net/profiles/investor/ResLibraryView.asp?ResLibraryID=82945&GoT
opage=1&Category=21788&BzID=2265&G=980

14. 2. 2017
VYZKUM

Pribyva dlkazl, Ze chronicky Gnavovy syndrom (CFS) je zplsobeny prepnutim téla na
méné Uc¢inné zplsoby vyroby energie.
https://www.newscientist.com/.../2121162-metabolic-switch-ma.../

21.2.2017
VYZKUM

Védci z Narodniho centra pro neuroimunologii Griffith University v Queenslandu
identifikovali vadny bunécny receptor, ktery se zda byt zasadni pro rozvoj CFS.
http://www.sbs.com.au/.../queensland-scientists-make-chronic-...



http://www.sundance.org/projects/unrest
http://blog.ted.com/illuminating-an-illness-without-end-fellows-friday-with-jennifer-brea/
https://mytomorrows.com/en/treatments/165/rintatolimod-for-chronic-fatigue-syndrome
https://mytomorrows.com/en/faq/
http://ir.hemispherx.net/profiles/investor/ResLibraryView.asp?ResLibraryID=82945&GoTopage=1&Category=2178&BzID=2265&G=980
http://ir.hemispherx.net/profiles/investor/ResLibraryView.asp?ResLibraryID=82945&GoTopage=1&Category=2178&BzID=2265&G=980
https://www.newscientist.com/article/2121162-metabolic-switch-may-bring-on-chronic-fatigue-syndrome/
http://www.sbs.com.au/news/article/2017/02/21/queensland-scientists-make-chronic-fatigue-breakthrough

Prof. Ron Davis predstavuje novinky z vyzkumu ME/CFS z jeho laboratofe na Stanford
Genome Technology Center, kde ucinili zasadni objevy k pochopeni molekularnich
mechanismd onemocnéni a nyni maji moZnost testovat chemické slouc¢eniny pro 1é&bu.

http://www.openmedicinefoundation.org/2017/02/21/omf-scientific-advisory-board-
director-ronald-w-davis-phd-an-update-on-mecfs-research/

21. 3. 2017

KONTROVERZNI STUDIE PACE

Zatimco Lancet a Psychological Medicine nadale davaji v sazku svoji povést a adekvatné
nereaguji na dolozené nedostatky studie PACE, nejvlivnéjsi noviny New York Times
vydaly ¢lédnek Julie Rehmeyer a Davida Tullera. Clanek svétu predkladda vazné nedostatky
studie a katastrofalni dopady na péci o pacienty s onemocnénim ME/CFS. Dékujeme
mnohokrat autorim ¢&lanku a NYT za jeho uverejnéni, protoZze malo platné, co jednou
vyslo v Timesech, o tom uz se nepochybuje. Je ¢as stahnout studii PACE a hlavné
Skodliva terapeutickd doporuceni zaloZzena na jejich zmanipulovanych vysledcich.

https://www.nytimes.com/.../getting-it-wrong-on-chronic-fatig...
Vice info o PACE v Cestiné: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2016092401

VYZKUMNY PROJEKT NIH

Jesté pred nedadvnem bychom si asi neuméli predstavit realny ¢lanek o problematice
ME/CFS, pod kterym bychom nasli podpis Feditele Narodniho Ustavu zdravi USA (NIH) a
feditele Narodniho institutu neurologickych chorob a mrtvice (NINDS). Dnes takovy
¢lanek vysel na blogu reditele NIH. Autofi dr. Collins, feditel NIH, a dr. Koroshetz, reditel
NINDS, v jeho zavéru napsali:

»~Jsme si védomi a soucitime s utrpenim, kterym prochazeji lidé s ME / CFS. Vime o jejich
frustraci z toho, jak malo je znamo a jak malo vyzkumu bylo udélano pro nalezeni
odpovédi. Sméfujeme k tomu, abychom to zménili. NIH se zavazal odhalit zakladni
biologickou pri¢inu (pri¢iny) ME / CFS tak rychle, jak je to mozné, a podporovat vyzkum,
ktery bude pfinaset vyvoj efektivnich strategii pro Iécbu a prevenci této nic¢ivé nemoci."
Prectéte si cely pFispévek zde:
https://directorsblog.nih.gov/.../moving-toward-answers-in-m.../

29. 3. 2017
VYZKUM

Pfedni mezinarodni védecky Casopis Nature zverejnil velmi pokrokovy ¢lanek o ME/cfs.
Biologické objevy se konec¢né dostavaji do popredi zajmu. Véfime, ze kvalitni ¢lanky
budou pribyvat.

Odkaz na ¢lanek: http://www.nature.com/news/biological-underpinnings-of-chronic-
fatigue-syndrome-begin-to-emerge-1.21721



http://www.openmedicinefoundation.org/2017/02/21/omf-scientific-advisory-board-director-ronald-w-davis-phd-an-update-on-mecfs-research/
http://www.openmedicinefoundation.org/2017/02/21/omf-scientific-advisory-board-director-ronald-w-davis-phd-an-update-on-mecfs-research/
https://www.nytimes.com/2017/03/18/opinion/sunday/getting-it-wrong-on-chronic-fatigue-syndrome.html
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2016092401
https://directorsblog.nih.gov/2017/03/21/moving-toward-answers-in-mecfs/
http://www.nature.com/news/biological-underpinnings-of-chronic-fatigue-syndrome-begin-to-emerge-1.21721
http://www.nature.com/news/biological-underpinnings-of-chronic-fatigue-syndrome-begin-to-emerge-1.21721

31. 3. 2017
VYZKUM

Na blogu Scope Lékarské fakulty Stanfordovy univerzity vysel ¢lanek o pokrocich
védeckého tymu pod vedenim prof. R. Davise. Nyni Davis a jeho tym pokrocili smérem k
vytvoreni diagnostického testu pro ME/cfs. Sestrojili krychli o velikosti kostky cukru,
kterd pouziva 2 500 elektrod pro snimani elektrického odporu v lidskych burikdch. Pomoci
tohoto nanozafizeni odhalili odliSnou reakci zdravych bunék na zatézovy podnét a téch od
lidi s ME/cfs. Uz dokonce maji pro testovani levnéjsi vyrobek ve formé tenké desticky s
obvody nanoéastic (na obrazku). Cena kazdé desti¢ky je pouhy jeden cent, coz mize
otevrit cestu k Siroce dostupnému diagnostickému testu. Nejdrive je vSak treba vysledky
ovérit v SirSim meéfritku.

Cilem védci je zjistit, co pfesné se dé&je v burikach, Ze to sou¢asnymi metodami nelze
odhalit. Prof. Davis, jehozZ syn trpi tézkou formou této nemoci, fekl pro ¢asopis Nature: ,
M3j syn nemUze ¢&ist. NemUze poslouchat hudbu. NemdZe mluvit. NemdzZe psat. Ale kdyz
|ékaF provede soubory testl, véechny vyjdou normalni."

http://scopeblog.stanford.edu/.../stanford-researcher-develo.../

Upozornéni: Informace z FB pfispévk( jsou zprostfedkované z riznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za sprévnost
prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.


http://scopeblog.stanford.edu/2017/03/30/stanford-researcher-develops-tools-to-understand-chronic-fatigue-syndrome/

