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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 TLAKUATEPU

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

VYSKYTUJE SE JEDNOTLIVE | V EPIDEMIICH 1 AZ 2 MILIONY POSTIZENYCH ME/CFS V EVROPE
KOMPLEXNI MULTISYSTEMOVA CHRONICKA NEMOC i 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. To je nesmirné dilezZité
pro plnéni nasich cild. Zaroveri tim zvysujete informovanost o ME/CFS a vyjadfujete moraini
podporu postizenym rodinam. Dékujeme.

3.10. 2016
KONTROVERZNI STUDIE PACE

~BohuZel, toto je naprosto zavadéjici rozbor situace," fika Jonathan Edwards ve svém
komentafi k ¢lanku v britském deniku Guardian, v némz Peter White, hlavni autor
kontroverzni studie PACE, obhajuje vysledky své studie, jez se potyka s opravnénou kritikou
ze strany mnoha védcl, 1ékaid a pacientl. Skoda, Zze denik neposkytl stejny prostor také
Alemu Mattheesovi, hlavnimu autorovi predbézné reanalyzy studie PACE. (-Informace o
reanalyze v Cestiné zde: http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/).

https://www.theguardian.com/commentisfree/2016/sep/30/me-chronic-fatigue-syndrome-
patients-suffer-put-off-treatments-our-research#comment-84374381

MILLIONS MISSING

Pustte si videoprezentaci, kterd zachycuje demonstrace ve 25 méstech svéta. Toto kratké
video o druhé protestni akci Millions Missing ze dne 27. 9. 2016 nepotifebuje komentar...
Video zde: https://youtu.be/19FUIRQkuco

Video z prvni viny protestl v kvétnu 2016 najdete zde:
https://www.youtube.com/watch?v=GolQjX7P4Qc.

Medialni pokryti akce MILLIONS MISSING
http://www.meaction.net/press-coverage/...

Navstivte také YouTube kanal ME Action s mnoha poutavymi videi:
https://www.youtube.com/channel/UC2k7yUo-vOLXfsNCIBWSzgg



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://me-cfs.eu/o-nas/nase-cile/
http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/
https://www.theguardian.com/commentisfree/2016/sep/30/me-chronic-fatigue-syndrome-patients-suffer-put-off-treatments-our-research#comment-84374381
https://www.theguardian.com/commentisfree/2016/sep/30/me-chronic-fatigue-syndrome-patients-suffer-put-off-treatments-our-research#comment-84374381
https://youtu.be/19FUlRQkuco
https://www.youtube.com/watch?v=GolQjX7P4Qc
http://www.meaction.net/press-coverage/?mc_cid=5c6fc569e8&mc_eid=9bc4ece714
https://www.youtube.com/channel/UC2k7yUo-vOLXfsNCl8WSzgg

15. 10. 2016
PRIBEHY - TEZKA ME

Clanek predstavuje prib&h nadé&jného studenta, u kterého se rozvinula tézka ME po
prodélani infekénich onemocnéni. Tom Camenzind je nyni upoutdn na ldZko po cely den,
musi mit zakryté oci i usi, protoze i vizualni a sluchové podnéty vyvolavaji zhorseni jeho
mala ¢ast nemocnych to obrovské stésti a jejich stav se po néjakém cCase zlepsi. Lidé
zkouseji rizné Ié&by metodou pokus - omyl pfi snaze o Ulevu. Pro¢ ale nékterym pomaha
napfiklad imunomodulacni I1éCba, ale jinym, jako Tomovi, naopak stav zhorSuje, zatim nikdo
nevi. Pacienti potfebuji Iécbu a my ji musime najit, rika Linda Tannenbaum, CEO Open
Medicine Foundation, jejimz cilem je najit a¢innou Iécbu a objektivni kritéria, ktera definuji
nemoc a usnadnuji diagnostiku.
http://www.thecalifornianpaper.com/2016/09/former-cal-student-struck-by-disease/

18. 10. 2016
PRIBEHY - ZKUSENOSTI
Autorka ¢lanku, ktera trpi ME/CFS, se zabyva opomijenym tématem invalidity a sexu.

http://wapo.st/2e8XckU?tid=ss fb

28. 10. 2016
NOVE CISLO GLOBAL CHRONICLE

Upozormujeme vSechny ¢tenare ME Global Chronicle na vydani nového cisla, jako vzdy
nabitého tim nejdlleZit&j&im, co se ve svété ME a CFS udalo.

VSechna disla stahujte zde:
http://let-me.be/download.php?list.1

Navstivte FB stranku zde:
https://www.facebook.com/groups/TheMEGlobalChronicle/

28. 10. 2016

PRIBEHY - TEZKA ME

Konecné dobra zprava, na kterou jsme vsichni tak dlouho ¢ekali. Karina Hansen je po
tfech letech a osmi mésicich zpatky u své rodiny. Pfejeme Hansenovym uz jen samy
klid a Stésti.

Pfed dvéma lety a pll jsme prekladali o jejim "Gnosu" z domova Gfady tento smutny
¢lanek: http://me-cfs.eu/souhrn-situace-kariny-hansenove-danske-pacientky-s-me/



http://www.thecalifornianpaper.com/2016/09/former-cal-student-struck-by-disease/
http://wapo.st/2e8XckU?tid=ss_fb
http://let-me.be/download.php?list.1
https://www.facebook.com/groups/TheMEGlobalChronicle/
http://me-cfs.eu/souhrn-situace-kariny-hansenove-danske-pacientky-s-me/

10. 11. 2016

VYZKUMNY PROJEKT NIH

Americky Narodni Ustav zdravi (NIH) dostava velky ¢erny puntik. Dr. Francis Collins, feditel
NIH, pted rokem vzkazal nasemu spoleéenstvi, abychom dali NIH ddvéru, Ze skuteéné
pozdvihne vyzkum ME/CFS. Veskera dlvéra je vdak v ohroZeni. Silné ji otfdsd pozvani, aby
v NIH o historii ME/CFS prednasel Edward Shorter, predni popira¢ této nemoci. Uznavany
védec prof. Ron Davis napsal dr. Collinsovi e-mail, v némz protestuje proti prednasce tohoto
neinformovaného antivédce, ktery ve svych publikacich oteviené urdzi nemocné ME/CFS.
Vsichni s napétim ocekavame, jak bude dr. Collins reagovat a kdo je zodpovédny za pozvani
takto kontroverzniho "historika" do NIH.

12.11. 2016
VYZKUMNY PROJEKT NIH

Sdilime odpovéd amerického Narodniho Ustavu zdravi (NIH) pro prof. Davise. Odpovéd’
muUZe mnohym z nas pfipadat jako nedostatedné vysvétleni situace. Pozvani E. Shortera do
NIH povazujeme nadale za krajné nediplomatické (pro ziskani prehledu o historii ME/CFS
stacilo nahlédnout do zpravy IOM). Doufdme, ze uz se dalsi takto kontraproduktivni
prekvapeni konat nebudou. Podle pFani NIH sdilime jako nejddleZit&jéi z jeho odpovédi to,
ze NIH je nadale pevné odhodlan pouzivat védecké metody k odhaleni biologickych
mechanismi, které zpiasobuji ME/CFS, a zlepsit Zivoty lidi, kteFi trpi po cela léta i
desetileti. Seminar s E. Shorterem, popiratem ME/CFS, kterého se Ucastnili také védci z
tymu intramuralni klinické studie ME/CFS, dle odpovédi NIH nepodkope védecky pokrok.

13. 11. 2016
VYZKUMNY PROJEKT NIH

NIH zdvojnasobi vydaje na vyzkum ME/CFS oproti roku 2016 na 15 mil. $ v roce 2017.
http://www.sciencemag.org/.../nih-double-funding-chronic-fati...

18. 11. 2016
VEDECKE KONFERENCE

Dékujeme za souhrny na téma energie a cvi¢eni z IACFS/ME konference 2016 od Corta
Johnsona:
http://www.healthrising.org/.../iacfs-me-energy-exercise-met.../



https://www.nap.edu/catalog/19012/beyond-myalgic-encephalomyelitischronic-fatigue-syndrome-redefining-an-illness
http://www.sciencemag.org/news/2016/11/nih-double-funding-chronic-fatigue-syndrome-patient-distrust-remains
http://www.healthrising.org/blog/2016/11/17/iacfs-me-energy-exercise-metabolomics-chronic-fatigue-syndrome/

27.11. 2016
VEDECKE KONFERENCE

Dékujeme za souhrny na téma zanét a imunita z IACFS/ME konference 2016 od Corta
Johnsona: http://simmaronresearch.com/.../an-inflammatory-disease-the-.../

21.12. 2016
DALST VYDANI GLOBAL CHRONICLE

Tym redakce ME Global Chronicle pfinasi dalsi tzasné vydani internetového ¢asopisu o ME a
CFS http://let-me.be/download.php?view.37 (vSechna vydani MEGCh zde: http://let-
me.be/download.php?list.1).

Prosincové ¢islo ma kromé nabitého obsahu navic i jedno technické vylepseni. Jednotlivé
polozky obsahu funguji jako odkazy na jednotlivé ¢lanky. Na konci kazdého ¢lanku je odkaz
zpét na obsah, coZ podstatné usnadfiuje ¢teni ¢asopisu. NejdFive si mlzete preéist to, co
vas zajima nejvice a postupné si dodist i dalsi ¢lanky bez nutnosti listovat/rolovat celym PDF
souborem doll a zase nahoru.

Pfijemné Cteni a hezké Vanoce!

Upozornéni: Informace z FB pfispévkd jsou zprostfedkované z rlznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za sprdvnost
prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.


http://simmaronresearch.com/2016/11/an-inflammatory-disease-the-2016-iacfsme-conference-overview-pt-ii-immune-system-and-pathogens/
http://let-me.be/download.php?view.37
http://let-me.be/download.php?list.1
http://let-me.be/download.php?list.1

