Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cerven, Cervenec, zari 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 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 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.

25. 8. 2016
STUDIE PACE - DOBRA ZPRAVA

Konec s utajovanim podklad& pro nezavislé prezkoumani PACE!!!

Data z kontroverzni studie znamé pod zkratkou PACE (vice v ¢j. zde http://me-
cfs.eu/studie pace/) musi byt dle rozhodnuti soudu v anonymizované formé
uvolnéna, tak aby je bylo mozné piezkoumat nezavislymi odborniky. Byla to
pravé PACE, na jejimz zdkladé se rozjela masivni medidlni kampan zvelicujici jeji
vysledky a poskozujici pacienty tvrzenim, ze ME/CFS lze Uspésné |écit specialni cvicebni
terapii (GET) a specialnim druhem kognitivné behavioralni terapie (KBT). Zaplavu téchto
zkreslujicich ¢&lankd jsme kvdli jejich neobjektivhosti na nasem facebooku zasadné
nesdileli, ale o znepokojivém déni jsme samoziejmé podavali informace.

Mnohokrat dékujeme panu Alemu Mattheesovi, ktery od bfezna 2014 pozadoval vydani
podkladd na zakladé britského zakona o pravu obdand na svobodny pfistup k informacim
(FOIA) a obétoval sv(j &as, finance i zdravi ve prospéch nas véech. Pfidejte se k
hromadnému podékovani pro pana Mattheese zde:
http://www.groupcard.com/c/812DPogN98e

Vice informaci k udalosti naleznete v ¢lancich nize:

17. 8. 2016
http://retractionwatch.com/2016/08/17/uk-tribunal-orders-release-of-data-from-
controversial-chronic-fatigue-syndrome-study/
http://wames.org.uk/cms-english/2016/08/%EF%BB%BFtribunal-orders-release-of-
pace-data%EF%BB%BF/
http://www.meaction.net/2016/08/17/gmul-studying-pace-data-release-ruling/
http://www.healthrising.org/forums/threads/the-pace-trials-big-stumble-uk-tribunal-
orders-release-of-pace-data.4776/

19. 8. 2016
http://www.centreforwelfarereform.org/news/major-breaktn-pace-trial/00296.html

22. 8. 2016
https://www.wddty.com/news/2016/08/researchers-who-claimed-chronic-fatigue-is-all-
in-the-mind-forced-to-disclose-data.html

26. 8. 2016
http://theconversation.com/tribunal-was-right-to-order-release-of-chronic-fatigue-trial-
data-64255
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NOVE VYDANI ME GLOBAL CHRONICLE

18. vydani ME Global Chronicle = vSe podstatné o ME na jednom misté:
http://let-me.be/request.php?34

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

FB stranka:
https://www.facebook.com/groups/TheMEGIlobalChronicle/

DIAGNOSTIKA A LECBA
Oficialni zprava AHRQ byla doplnéna

V reakci na zadosti americkych pacientskych organizaci a aktivistl v ¢ele s Mary
Dimmock vydala americkd Agentura pro vyzkum a kvalitu zdravotni péce (AHRQ)
dodatek ke své zpravé z roku 2014. Podle nového prezkumu panelem odbornikd
AHRQ neexistuje dostate¢ny diikaz o ucinnosti KBT a GET u pacientli s ME nebo
ME/CFS. A pravé tyto dvé terapie (specidlni zplsob stupfiovaného cvideni a
psychoterapie) se v mnoha zemich doporucuji jako Gc¢inné. Doufejme, Ze se v souladu s
EBM (medicinou zalozenou na dlkazech) v brzké dobé& aktualizuji st&Zejni informaéni
prameny o nasi nemoci, ve kterych se tyto terapie stale jesté doporucuji. Vice se o této
udalosti dozvite zde:

http://occupyme.net/2016/08/16/ahrg-evidence-review-changes-its-conclusions/ (16. 8.
2016)

http://www.healthrising.org/blog/2016/08/18/federal-report-says-almost-no-evidence-
cbtget-work-chronic-fatigue-syndrome-mecfs/ (18. 8. 2016)

https://effectivehealthcare.ahrg.gov/ehc/products/586/2004/chronic-fatigue-report-
160728.pdf

26. 8. 2016
SCHVALENI LEKU AMPLIGEN V ARGENTINE

Ampligen se stal prvnim lékem schvalenym pro myalgickou encefalomyelitidu/chronicky
unavovy syndrom (ME / CFS), kdyz ANMAT, argentinsky Ufad pro kontrolu Iéciv, schvalil
lék pro pouziti u lidi s téZkou ME / CFS. Pro¢ bychom méli byt nadseni schvalenim
Ampligenu v Argentiné? Protoze v Argentiné funguje moderni zdravotnicky systém s
pfisnym schvalovacim procesem novych 1ék{. Doufejme, Ze toto bude predzvésti véci
budoucich pro Ampligen.

http://www.healthrising.org/.../ampligen-takes-big-step-forw.../
http://ir.hemispherx.net/profi.../investor/ResLibraryView.asp...
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29. 8. 2016
VYZKUMNY PROJEKT NIH

Koncem fijna 2015 se v tisku objevily zpravy, ze Narodni Ustav zdravi USA (NIH) planuje
zvysit financovani vyzkumu ME/CFS. MUDr. Francis S. Collins, Ph.D., Feditel NIH,
oznamil, ze bude zahdajen intenzivni vyzkum nemoci za soucinnosti nékolika instituci pod
vedenim Narodniho institutu neurologickych chorob a mrtvice (NINDS). Tento slib vzbudil
velké nadsSeni v pacientské komunité, ale zaroven i obavy vzhledem ke slozité historii
pfistupu k této nemoci v NIH. Aktivisté brzy upozornili na nékolik velmi zavaznych
problémU tykajicich se nové navrzeného vyzkumného projektu pfipravovaného v NIH.
Vedenim projektu byl povéren dr. Avi Nath, ktery do svych verejnych prohlaseni zahrnul
mj. i kritiku pacientl, ktefi pry svym opozi¢nim postojem odrazuji v&dce od zkoumani
této nemoci. Nebylo to poprvé, kdy bylo nase spoledenstvi kritizovano za prehnany
aktivismus. Pani Spotila tentokrat podrobné prozkoumala tyto otadzky. V ramci svého
Setfeni podala nékolik Zadosti podle FOIA (zakona o svobodném pfistupu k informacim) k
ovéFeni toho, jakd e-mailovd komunikace proudila od verejnosti k védcim, a jaké
komunikacni prostfedky aktivisté ME pouzili.

Zjistila, Ze aktivisté ME jsou neporovnatelné mirnéjsi, nez byli napf. aktivisté AIDS.
Snaha umlcet aktivisty ME, ktefi se podle jejiho zjisténi nechovali nijak prehnané (zadné
osobni Utoky & obt&Zujici e-maily védcim), neni vhodnou reakci ze strany NIH na
vznesenou kritiku od aktivistld. Jeji analyza ukdzala jasnou skuteénost, Ze pokud by
nevazla komunikace NIH s pacientskym spoleCenstvim, mnoha potizim by se dalo
predejit. Pfinosnéjsi je naslouchat a zvazit pripominky pacientského spoleCenstvi. Pak
mUZeme byt partnery a udit se vzdjemné jeden od druhého. A to je zakladem pro dobrou
védu. Kritika se pak neprojevi v takové mife na socidlnich sitich, kde maji lidé potiebu
své opravnéné obavy a pripominky sdilet. Urcité se neda ocekavat, ze budou po 30 letech
zanedbavani zplsobné sedét a zdvorile mi¢et. To je jasné. D&kujeme pani Spotila za jeji
praci. Velmi zajimavou dvoudilnou sérii ¢lankd k tomuto tématu najdete zde:
http://occupyme.net/2016/08/23/fact-checking-dr-nath/
http://occupyme.net/2016/08/24/reality-checking-dr-nath/

31. 8. 2016
Z VYZKUMU

Dne 29. 8. 2016 byla online v PNAS zvefejnéna studie védeckého tymu pod vedenim
Roberta K. Naviauxe, kterd se zabyvala zkoumanim metabolickych vlastnosti ME/CFS.
Viz http://www.pnas.org/content/.../2016/08/24/1607571113.abstract

Pro ty, ktefi se zajimaji o vysledky studie a jejich ddsledky, Naviauxova studie v kostce
uvadi, Zze bunky pacientti s ME jsou v jakési ochranné hibernaci (zimnim spanku s
utlumem fyziologickych procesii), coz omezuje jejich spotfebu zdrojl energie a
zanechava je v hypometabolickém stavu jako reakci na infekci Ci jinou zatéz.
Podrobné zkoumani metabolitli pacientli ukazalo, Ze stupen ochranné hibernace
se piimo vztahuje ke klinické zavaznosti. PrestoZze jsou tyto vysledky velice slibné,
bude nutné je jesté ové&fit na vétsich souborech pacientd.
http://www.meaction.net/.../naviauxs-metabolism-paper-is-abo.../
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9. 9. 2016
STUDIE PACE - DOBRA ZPRAVA

Senzace - celosvétové ocCekavana chvile konecné nastala! Queen Mary University of
London (QMUL) vydala podklady ke studii znamé zkracené jako PACE pacientovi
Alemu Mattheesovi, ktery je pozadoval na zakladé zakona o svobodném
pristupu k informacim. Vydani dat predchazely vSemozné obstrukce a probéhlo az v
posledni den Ihity na podani odvoladni proti soudnimu nafizeni. Vice o této vyznamné
udalosti Ctéte zde:http://www.meaction.net/2016/09/09/gmul-releases-pace-data

13. 9. 2016
KONTROVERZNI STUDIE PACE
Sdileni ¢lanku: Nemocni s CFS jsou Spatné IéCeni - diky zfalSované studii

https://www.wddty.com/news/2016/09/chronic-fatigue-sufferers-getting-the-wrong-
treatment-thanks-to-a-falsified-study.html

25. 9. 2016

VYSLEDKY REANALYZY NEZPRACOVANYCH DAT Z PACE

Predbézna reanalyza britské studie PACE, aneb jak nemocny porazil mocné.
http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/

26. 9. 2016
OSVETA

Uz zitra 27. 9. 2016 probéhne celosvétovy protest za prava lidi s myalgickou
encefalomyelitidou, znamou i jako chronicky Unavovy syndrom, kterych se odhaduje na
20 miliond. Do protestu se zapoji 20 mést svéta, ale zGéastnit se mze kazdy.
Navod, jak akci podpofit virtudlni U¢asti, najdete zde: http://www.meaction.net/virtual-
protest/

Stranky protestu s kompletnimi informacemi zde: http://millionsmissing.org/
Dé&kujeme v&em organizatorim a Ucastnikim. Bude to velky den!
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#MillionsMissing — Fighting for M.E. rights globally

The Global Protest for M.E. Rights The #MillionsMissing are 20 million people worldwide suffering from
Myalgic Encephalomyelitis (M.E),* a debilitating and often disabling disease. Hear their story. *Often called
chronic fatigue syndrome (CFS)...

MILLIONSMISSING.ORG

27.9. 2016

Oxford Mail o Millions Missing:
http://www.oxfordmail.co.uk/news/14765529.Rows of empty shoes will represent g
uot hidden quot sufferers of debilitating condition/

Millions Missing v holandském Haagu! Serazené opusténé pary bot zastupuji skutecné
lidi, ktefi se kvQli ME a CFS nemohou pfipojit k protestu osobné.
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s

Nade zni¢ené Zivoty jsou vysledkem nedostatedného Iékai'ského pokroku kvili selhani
statu financovat vyzkum nemoci. Dolary na vyzkum musi proudit. To je naSe jedina
nadéje na Unik z odsouzeni k dozivotnimu vézeni, kterym je tato nemoc.

http://occupyme.net/2016/09/27/still-millionsmissing/

OCCUPYME.NET

Guardian o Millions Missing:

https://www.theguardian.com/commentisfree/2016/sep/27/me-affects-four-times-
women-men-chronic-fatigue-syndrome

theguardian

ME affects four times as many women as men. Is that
why we're still disbelieved? | Nathalie Wright

Millions Missing v Londyné:

The #MEAction Network ils Dét strance To se mi libi
6hod - €

The London #MillionsMissing protest was covered by London Live TV. One brave
protester stood naked, with a sign saying "You can'tignore me now™. (She’s behind
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Millions Missing v Hamburku:

« ~ Kliknutim zobrazite dalSi
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Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS vysilal(a) Zive 1l Dat strance To se mi libi
6 hod - €

Live aus Hamburg: #MillionsMissing

Millions Missing v Oslu:
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#MillionsMissing aksjon Oslo

Millions Missing v San Francisku:




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.



