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Příspěvky z facebookové stránky ME/CFS.cz – duben, květen, červen 2017 

 

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 

 
5. 4. 2017  

Tým vědců z Centra pro infekce a imunitu (CII) Mailmanovy školy veřejného zdraví při 

Kolumbijské univerzitě identifikoval jako první imunitní podpisy odlišující dvě podskupiny 

myalgické encephalomyelitidy/chronického únavového syndromu (ME/CFS): "Klasický" a 

"atypický." 

 

U „klasického“ ME/CFS se symptomy objeví náhle po chřipkové infekci, ale podmnožina 

případů klasifikovaných vědci jako "atypický" ME/CFS představuje jiný průběh nemoci, a 

to buď spouštěč o měsíce, nebo léta předchází symptomům, nebo společně s pozdějším 
vývojem dalších vážných onemocnění. 

 

Vědci měřili 51 různých cytokinů v mozkomíšním moku. S použitím imunitní síťové 

analýzy těchto cytokinů získali důkaz, že „atypické“ a „klasické“ případy ME / CFS mají 

rozdílné imunitní podpisy v centrálním nervovém systému. Tato práce naznačuje odlišné 
projevy a průběh onemocnění u těchto rozdílných podskupin nebo fenotypů. 

 

Pozn. red. ME/CFS.cz: Cytokiny ovlivňují intenzitu a dobu trvání imunitních a zánětlivých 

odpovědí. Jsou propojené do sítě, která zodpovídá za mezibuněčnou komunikaci v rámci 

imunitního systému, ale také za výměnu informací mezi imunitním systémem a ostatními 
systémy organismu. 

 

„Nyní máme biologický důkaz, že spouštěče ME / CFS mohou zahrnovat různé cesty k 

nemoci, nebo v některých případech ME/CFS vede k náchylnosti jedince k pozdějšímu 

rozvoji závažných onemocnění vyskytujících se současně s primárním onemocněním,“ 

říká prof. MUDr. M. Hornig, ředitelka Translačního výzkumu Centra pro infekce a imunitu 

a profesorka Epidemiologie na Mailmanově škole. „Důležité je, že naše výsledky 

naznačují, že tyto časné profily biomarkerů mohou být detekovatelné brzy po rozpoznání 

ME / CFS, čímž jsou položeny základy pro lepší pochopení a léčbu této složité a špatně 

pochopené nemoci.“ 

 

„Včasná identifikace pacientů, kteří splňují obvyklá klinická kritéria, když jsou poprvé 

diagnostikováni, ale pak se u nich vyvíjejí atypické rysy, by pomohla lékařům, jako jsem 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz
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já, rozpoznat a léčit tyto komplikované případy a dokonce zabránit fatálním koncům,“ 

říká spoluautor studie MUDr. Daniel L. Peterson, hlavní lékař na Sierra Internal Medicine 
v Incline Village, NV. 

 

Nová studie navazuje na dřívější výzkum prof. Hornigové a spolupracovníků, který odhalil 

silný důkaz o odlišných fázích ME / CFS. Dvojice publikací z roku 2015 založená na 

rozborech krve a mozkomíšního moku ukázala rozdíly v imunitních podpisech pacientů s 

ME / CFS, kteří měli onemocnění po dobu tří let nebo méně ve srovnání s těmi, kteří byli 

nemocní více než tři roky. Vědci uvádějí, že pacienti byli zaplaveni cytokiny a chemokiny 

po dobu tří let, což naznačuje zvýšenou aktivitu imunitní odpovědi v této fázi nemoci; 

Poté imunitní systém vykazuje „vyčerpání“, a hladina imunitních molekul klesá. 

 

V nové studii obě podmnožiny pacientů s ME / CFS vykazovaly známky nevyváženého 

nebo dysregulovaného imunitního systému v rámci centrálního nervového systému s 

imunitními markery jinými, než jsou běžné u zdravých jedinců. Nicméně utlumené 

imunitní profily, dříve pozorované za hranicí tříletého trvání ME/CFS, byly zjištěné pouze 

u jedinců s klasickou formou nemoci. U pacientů s atypickou formou zjištěné nebyly. U 

subjektů v atypické skupině zůstaly hladiny cytokinů a chemokinů na stejné úrovni nebo 
došlo ke zvýšení. 

 

Zdroj: http://microbediscovery.org/…/new-research-discovers-evide…/ 

 

O dvojici studií z roku 2015 jsme informovali v češtině zde: 

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015030801 

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015080501 
 

 

6. 4. 2017  

Epigenetické modifikace a vnímavost na glukokortikoidy u ME / CFS 

Kanadská studie, která byla publikována 23. 2. 2017 v odborném časopise BMC Medical 

Genomics, se věnuje epigenetickým změnám u lidí s ME/CFS a jako první identifikuje 

rozdíly v citlivosti na glukokortikoidy.  

 

Epigenetika studuje změny ve funkci/aktivitě genů. Nemění se samotný gen, pouze to, 

jak a kdy je gen vypnutý. Příčinou změn funkce/aktivity jsou nejčastěji environmentální 

faktory (vliv životního prostředí) jako toxiny, stres, výživa nebo infekce. Dobrá zpráva je, 

že epigenetické změny jsou potencionálně vratné, což má velký význam pro léčbu. 

 

ME/CFS je dlouho spojován s imunitní dysfunkcí a dysfunkcí hypofyzárně-nadledvinové 

osy (HPA osy) se sníženou produkcí kortizolu (kortizol se přirozeně tvoří v těle v 

nadledvinách). Tato nová studie zkoumala epigenetické změny v imunitních buňkách 

zdravých žen a žen s ME/CFS a jejich následnou imunitní reakci na dexamethason, 

syntetickou verzi kortizolu, známého pro své protizánětlivé účinky.  

 

Vědci zjistili mnoho rozdílů v genomu pacientů s CFS, včetně více než 12 000 míst 

souvisejících s buněčným metabolismem nebo dalšími metabolickými procesy, které jsou 

epigeneticky odlišné. Také odhalili 13 míst, která signalizují přecitlivělost na 

glukokortikoidy. 

 

V minulosti byly glukokortikoidy užívány jako léčba CFS, ale u mnoha pacientů se 

objevily silné nežádoucí účinky. Kanadští vědci pozorovali dvě podskupiny pacientů s 

ME/CFS podle jejich reakce na syntetický kortizol po zahájení imunitní odpovědi. Imunitní 

buňky (specificky T-lymfocyty) z jedné skupiny vykazovaly typickou citlivost, zatímco 

http://microbediscovery.org/2017/04/04/new-research-discovers-evidence-of-atypical-classical-mecfs/
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015030801
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015080501
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buňky z druhé skupiny pacientů vykázaly přecitlivělost na syntetický kortizol, což 

znamená, že tato podskupina měla abnormální imunitní odpověď buněk. Prof. McGowan, 

spoluautor studie, říká, že schopnost určit, kteří pacienti pozitivně zareagují na léčbu, by 

znamenalo významný pokrok. 

 

Tato zjištění jsou dalším důkazem o biologické podstatě ME/CFS a korespondují s 

nedávnými nálezyzhoršené produkce buněčné energie u této populace pacientů. 

Zdroj: https://medicalxpress.com/…/2017-04-chronic-fatigue-syndrom… 

http://forums.phoenixrising.me/index.php… 

Problematice potlačené HPA osy a snížených hladin kortizolu u lidí s ME/cfs jsme se na 

našich stránkách věnovali zde: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008100801 

 

10. 4. 2017  

Vidíte mě, když jsem upravená. Mám udělaný make-up, upravené vlasy. Naučila jsem se 

všechny drobné triky, abych působila na pohled dobře bez zbytečné námahy. Naučila 

jsem se všechny triky, abych vypadala normálně, navzdory nenormální nemoci. Usmívám 

se, i když mám bolesti. Tiše sedím, zatímco mé tělo uvnitř křičí bolestí. Dělám to proto, 

abych zapadla. Dělám to kvůli tomu, abych se cítila normální. Dělám to z důvodu, aby se 

ostatní nezaměřili na nemoc, na kterou neví, jak mají reagovat. Dělám to, abych jednou 

za čas mohla vypadat, jako že nejsem nemocná. 

Neviděli jste mé nejhorší dny. Protože se před vámi uzavřu doma. Vidí je můj manžel, 

moje maminka. Ale povaha mojí nemoci vyžaduje, abych se uchýlila domů. Poslední věc, 

kterou vaše tělo potřebuje, je být mimo domov, když přijdou špatné dny; vyčerpávat se 

zbytečně při úsměvu, který vnitřně pociťujete, že byste měli nasadit nebo se pokoušet 

vypadat upraveně. Tak jsem raději zavřená. Zastrčená ve svém malém bytě, hledíc do 

tak důvěrně známých zdí. (…) 

(…) Nedělám to kvůli tomu, že se stydím za svoji realitu, dělám to proto, že potřebuji 

ochranu, když jsem nejzranitelnější. Ale nakonec to lidem poskytuje velmi zkreslené 

představy o závažnosti mojí nemoci.  

Ještě nikdy jste mě neviděli omdlít, ale to neznamená, že se to neděje. Ještě nikdy jste 

mě neviděli bez dechu po sprše, ale to neznamená, že se to nestává. Pravděpodobně jste 

nikdy nepozorovali třes mých rukou, nebo jak moje tvář zešedne, když lapám po dechu 

jen z toho, že se postavím. Nevidíte tyto věci, protože jsem v těchto dnech doma. Ale 

přísahám vám, že tyto dny existují. 

Říkám to všechno proto, že je snadné posuzovat stav člověka podle toho, co vidíte, když 

jste s ním, ale nemůžete se na to spoléhat. Když mě vidíte, tak vám může být divné, 

proč se nemohu ucházet o pravidelnou práci. Možná vás udivuje, proč píši o chronické 

nemoci tak zaníceně. Můžete si pomyslet, že přeháním, protože si užívám lítost. Ale když 

mě vidíte, tak nevidíte všechno. To, co vidíte v jeden den, nezobrazuje každý den. 

Snažím se být normální, protože nechci lítost; Nechci, aby moje nemoc byla středem 

pozornosti. Píši, protože chci, aby lidé pochopili něco, co není vidět. Chci, aby věděli, co 

se stane, když mě nevidí, aby mohli pochopit, jaký je můj život. Není to jen proto, aby 

rozuměli mně, ale aby také pochopili další, jako jsem já. Píšu, aby si lidé dvakrát 

rozmysleli, než si vyvodí závěry založené jenom na tom, co vidí. 

Zdroj: https://themighty.com/2017/03/hiding-bad-days-of-illness/ 

https://medicalxpress.com/news/2017-04-chronic-fatigue-syndrome.html
http://forums.phoenixrising.me/index.php?threads/epigenetic-modifications-and-glucocorticoid-sensitivity-in-myalgic-encephalomyelitis.49460/page-1
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008100801
https://themighty.com/2017/03/hiding-bad-days-of-illness/
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21. 4. 2017  

Toni Bernhard ve svém článku v Psychology Today píše o důležitosti plánovaného 

odpočinku a o tom, proč když si naše těla říkají o odpočinek, proč to často ignorujeme. 

Toni z vlastní zkušenosti i ze zkušenosti tisíců lidí ví, jak je těžké odejít si lehnout, když 

nejsme sami. (Také zmiňuje, že mnoho chronicky nemocných musí pokračovat v práci 

mimo domov, a proto nemají možnost zařadit pravidelný oddech). Ale pro ty, kteří tuto 

možnost mají, píše: 

Proč se bráníme odpočívat, když jsme s ostatními 

1. Nechceme propást příležitost pro osobní kontakt. 

Žiji docela izolovaným životem, a tak, když někdo přijde, je to pro mě výjimečné. I když 

mohu pohodlně zvládnout jen hodinu nebo dvě, většinou překročím limit, který moje tělo 

dokáže zvládnout. Když se to děje, příznaky mojí nemoci se začínají stupňovat, ale já 

ignoruji signály, protože si natolik užívám společnosti. 

Jiní, kteří jsou chronicky nemocní, mi řekli, že také oni se obtížně přimějí k včasnému 

odchodu ze společnosti. Pomáhá, když máte „spojence“, který vám připomene, že je čas 

jít si lehnout. Mám štěstí, že můj manžel to obvykle udělá, ačkoliv se musím přiznat, že 

občas jeho upozornění ignoruji. (…) 

(On vždycky ví, kdy je čas, protože vidí změny na mém obličeji a v držení těla, které 

prozrazují, že jsem spotřebovala svou zásobu energie.) 

(…) 

2. Jsme znepokojeni tím, že nás budou ostatní posuzovat negativně, kdybychom 

vstali a odešli z místnosti. 

Před pár lety, někdo, kdo mě a mého manžela navštívil, mi o několik dní později řekl v 

negativním smyslu: „Vy jste jen tak zmizela.“ Po tomto incidentu jsem se zdráhala 

opustit společenskou událost, protože jsem se bála, že by si o mně lidé mysleli, že jsem 

hrubá a nespolečenská (moje nemoc je pro všechny neviditelná, vyjma pár lidí, kteří jsou 

se mnou často). Vím, že se mohu vmísit do plynoucí konverzace a říct: „Promiňte, ale 

musím si lehnout,“ ale já nesnáším přerušování hovoru zvláště pak něčím, co přehodí 

téma konverzace k mému onemocnění. 

Trvalo to léta, ale nakonec jsem dosáhla bodu, kdy mi většinou nevadí, jestliže mě někdo 

negativně posuzuje kvůli odchodu, když si potřebuji odpočinout. Jde z mé strany o akt 

péče o sebe a soucitu se sebou, něčeho, co by mělo být nejvyšší prioritou pro nás pro 

všechny. 

(…) 

Zdroj: https://www.psychologytoday.com/…/when-our-chronically-ill-… 

 

26. 4. 2017  

Chronický únavový syndrom souvisí s nevyváženým mikrobiomem 

 

Vědci z Centra pro infekce a imunitu (CII) Mailmanovy školy veřejného zdraví při 

Kolumbijské univerzitě, ve studii publikované v časopise Microbiome, identifikovali 

https://www.psychologytoday.com/blog/turning-straw-gold/201704/when-our-chronically-ill-bodies-say-rest-why-dont-we
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abnormální hladiny specifických střevních bakterií u jedinců s ME/CFS, včetně těch se 

souběžným IBS i bez IBS. (Až 90 % pacientů s ME/CFS má zároveň IBS). 

 

Ve studii vědci sledovali 50 pacientů pocházejících ze čtyř klinických pracovišť ME / CFS a 

50 zdravých kontrol. Všichni byli otestováni na druhy bakterií ve vzorcích stolice a na 
imunitní molekuly ve vzorcích krve. 

 

Zjištění: 

- Hodnoty specifických druhů střevních bakterií -- Faecalibacterium, Roseburia, Dorea, 

Coprococcus, Clostridium, Ruminococcus, Coprobacillus --byly silně spojené s ME/CFS; 
jejich společné relativní množství může předpovídat diagnózu. 

 

- Zvýšené množství nezařazených bakterií rodu Alistipes a snížení bakterií rodu 

Faecalibacterium byly top biomarkery pro ME / CFS s IBS; zatímco zvýšené množství 

nezařazených bakterií druhu Bacteroides a snížení druhu Bacteroides vulgatus byly top 

biomarkery ME / CFS bez IBS. 

 

- Analýza bakteriálních metabolických drah spojených s poruchami ve střevních 

bakteriích odhalila zřetelné rozdíly mezi ME / CFS a podskupinami ME / CFS v porovnání 
se zdravými kontrolami. 

 

- U podskupin ME / CFS míra závažnosti symptomů, včetně bolesti a únavy, koreluje s 
množstvím typických druhů bakterií a metabolických drah. 

- Nebyly pozorovány žádné změny v imunitních ukazatelích – tento nález může odrážet 

nedostatek účastníků, kteří byli nemocní krátkodobě; dřívější výzkum naznačuje, že 

imunitní změny mohou být zřejmé pouze při porovnání krátkodobě a dlouhodobě 
nemocných. 

 

„ME / CFS může stejně jako IBS zahrnovat selhání v obousměrné komunikaci mezi 

mozkem a střevem zprostředkované bakteriemi, jejich metabolity, a molekulami, které ji 

ovlivňují,“ říká W. Ian Lipkin, senior autor studie. „Identifikací specifických bakterií s tím 

spojených jsme o krok blíž k přesnější diagnostice a cílené terapii.“ 

 

Zdroj: https://eurekalert.org/pub_relea…/2017-04/cums-cfs042117.php 

Publikace v časopise Mikrobiom: 
https://microbiomejournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40168-017-0261-y 

  

Dr. Ian Lipkin je profesorem neurologie a ředitelem Centra pro infekce a imunitu na 

Columbia University v New Yorku. Je nositelem prestižních vědeckých ocenění. V roce 

2014 obdržel Mendelovu medaili, jejíž někteří nositelé se později stali také laureáty 

Nobelovy ceny. Prof. Lipkin se specializuje na infekční nemoci. Se svým týmem objevil 

rekordní počet nových virů, a to především pomocí metod molekulární biologie. Známá je 

zejména jeho práce na viru SARS a západonilském viru, který způsobuje západonilskou 
horečku. Jako objevitel cca 500 infekčních činitelů si získal přezdívku "lovec virů." 

 

Vysvětl.: Irritable Bowel Syndrome (IBS) = syndrom dráždivého tračníku, stručně se 

jedná o chronickou poruchu pohyblivosti střev doprovázenou různými příznaky, 
zejm.bolestmi břicha, pocitem špatného trávení, nadýmáním, poruchami vyprazdňování. 

 

Chcete-li se dozvědět více informací o potenciálu výzkumu mikrobiomu, přečtěte si např. 

tento zajímavý článek: http://www.avcr.cz/…/Ovlivnuji-strevni-organismy-nase-zdra…/ 

  

 

https://eurekalert.org/pub_releases/2017-04/cums-cfs042117.php
https://microbiomejournal.biomedcentral.com/articles/10.1186/s40168-017-0261-y
http://www.avcr.cz/cs/pro-media/aktuality/Ovlivnuji-strevni-organismy-nase-zdravi/
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28. 4. 2017  

Na fotografii je vlevo MUDr. Francis Collins, Ph.D., ředitel Národního 

ústavu zdraví USA (NIH), s Brianem Vastagem, který pracoval jako 

reportér pro vědu ve Washington Post, a napsal v roce 2015 dopis pro 

dr. Collinse, v němž popsal své onemocnění a žádal o zapojení NIH do 

výzkumného úsilí a zvýšení jeho financování 

(https://www.washingtonpost.com/…/dear-dr-collins-im-disab…/…). 

NIH nedávno spustil výzkum hledající odpovědi na chronický únavový 

syndrom. Vědci budou hledat léčby nemoci a očekává se, že výzkum bude dokončen za 

tři roky s náklady zhruba ve výši 9 miliónů dolarů.  

 

Zdroj: https://www.statnews.com/2017/04/27/chronic-fatigue-syndrome-study/ 

 

 
 

 

29. 4. 2017  

"Je to jako mít rozbitou baterii. Moje baterie se nabíjí vždy jen na 40 %, u některých lidí 

se nabije na 90 %, ale pokud máte těžkou formu, tak se nabije jen na 10 %; a můžete 

fungovat pouze v rámci tohoto svého energetického limitu, který když překročíte, dojde k 

havárii a všechny vaše příznaky se zhorší," vysvětluje Jennifer Brea, tvůrce filmu Unrest, 

srozumitelně, jaké to je, žít s ME/CFS. Její dokument nyní putuje po filmových festivalech 

celého světa, přitahuje pozornost médií a zvyšuje informovanost veřejnosti o této 

doposud nesprávně chápané nemoci. Děkujeme Jen a jejímu týmu za neuvěřitelnou 

práci, kterou pro naši komunitu dělá! 

http://www.unrest.film/upcoming-screenings/ 

 

1. 5. 2017  

Na klinickém pracovišti amerického Národního ústavu zdraví (NIH) 

probíhá podrobná studie lidí s postinfekčním ME/CFS. Studie je 

naplánovaná do 3 fází. První má za cíl identifikovat biomarkery, 

druhá ověřit výsledky na větší populaci a třetí hledat léčby. V 

první fázi se studie účastní 40 pacientů s ME/CFS včetně Briana 

Vastaga, který v roce 2015 přispěl svým otevřeným dopisem pro 
ředitele NIH ke zvýšení zájmu o tuto chorobu. 

 

Podmínky pro účast v první fázi studie byly přísné. Mezi hlavní patřil zdokumentovaný 

infekční začátek onemocnění, doba trvání nemoci méně než 5 let, přítomnost vážného 

ponámahového zhoršení i po minimální zátěži (tzv. příznak PEM). Účastníci podstoupí 

velmi početnou sadu testů, včetně studií spánku, MRI různého typu a detailní 

metabolomické a proteomické testování zaměřené na identifikaci funkcí genů. Účastníci 

studie projdou též imunologickými testy všech biologických tělních tekutin a podstoupí 
rozsáhlé pozátěžové testování, kdy jsou příznaky ME / CFS nejvýraznější. 

 

Vedoucím výzkumu je neuroimunolog Dr. Avindra Nath , ředitel Oddělení infekcí 

nervového systému a klinický ředitel Národního ústavu neurologických poruch a mrtvice. 

Před nástupem do NIH (2011) pracoval na klinice pro roztroušenou sklerózu (RS), kde 

vyšetřoval mnoho případů ME / CFS kvůli vyloučení RS, jež může vyvolat podobné 
příznaky. 

https://www.washingtonpost.com/news/to-your-health/wp/2015/07/20/dear-dr-collins-im-disabled-can-nih-spare-a-few-dimes/?utm_term=.7c7e0d260eea
https://www.statnews.com/2017/04/27/chronic-fatigue-syndrome-study/
https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.unrest.film%2Fupcoming-screenings%2F&h=ATPIWBywYFRklNQluCwh-HSaJKicAYPlCmilF-UWwY9biOolAjYOtICutdOaGlXMeo-foM5Xqiq20_Qe_wYFxSgTsfz5McPynrymiP4FYDB5XeXoMd7VXN3ZoISpwCRUc8DY7y-iQ_2_deBau9AdaUjOiufhRMdxKEs&enc=AZOwMo__VCtKUkSpZCs9l8pEzWnHF4_5VO9H1kmKjNlMyVsK1_a-PcvNT3jh2ybgcnjzlQr4NEbNa97uQJBc3vNgWIY_UKeYT2Ce8ZpWwAy5NX1IlGpXFqFDbCzpxSgyuZa7IcNejBSDMnmk7mt2FRXd7-0-BE4Hj2UxqDccyiD41ZTYOuJJzI_kqrpRHS3g5QUxmWChVSzBkD1aD6Obtkj-&s=1
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Současná hypotéza je taková, že na rozdíl od lidí s normálním imunitním systémem, 

který potlačí infekci a pak opadne, zde máme „podmnožinu jedinců, jejichž imunitní 
systémy nadměrně reagují a napáchají spoustu vedlejších škod,“ říká dr. Nath. 

 

Autor: Miriam E. Tucker 

Zdroj: http://www.npr.org/…/nih-study-aims-to-unravel-the-illness-… 
Další článek: http://www.nbcnews.com/health/health-news/nih-study-takes-deepest-

dive-yet-baffling-condition-n754271  

 

3. 5. 2017  

Vítáme, že dne 2. 5. 2017 PLOS ONE zveřejnil Upozornění na možné pochybení v 

publikovaném britském výzkumu, který zná celý svět pod zkratkou PACE. Autoři PACE s 

vydáním Upozornění na možné pochybení v článku (Expression of Concern) nesouhlasí a 

jsou tímto krokem časopisu zaskočeni, ačkoliv na žádost PLOS ONE neposkytli podklady 

pro nezávislou analýzu dat ze své studie. 

PLOS ONE je přední vědecký časopis, který je věnován publikaci zpráv z výzkumu 

různých vědních a medicínských oborů. Má také velmi přísná kritéria pro přijetí článků k 

publikaci a přísné etické standardy. Autoři publikující v PLOS ONE se zavazují splnit 

stanovené povinnosti včetně dostupnosti dat, na kterých jsou založena publikovaná 

zjištění, aby je bylo možné replikovat. 

Expression of Concern je nástroj pro dodržování publikační etiky a pravidel, jestliže 

vyjdou najevo důležité skutečnosti až po vydání článku. Redakce časopisu se vždy snaží 

vyřešit vzniklou situaci dohodou s autory. Když se, jako v tomto případě, nedospěje k 

řešení, může časopis v případě potřeby podniknout další kroky, jako je vydání upozornění 

pro čtenáře Expression of Concern (EOC). V krajním případě může zveřejnit Oznámení o 

stažení článku (retraction), což se zatím v případě PACE nestalo. Ovšem i vydání EOC v 

PLOS ONE vnímáme jako velký pokrok. 

http://journals.plos.org/plosone/article… 

Na našich stránkách info o PACE zde: http://me-cfs.eu/studie_pace/, http://me-

cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/  

 

9. 5. 2017  

MEZINÁRODNÍ DEN OŠETŘOVATELŮ A ME/CFS 

 

http://www.npr.org/sections/health-shots/2017/05/01/526372209/nih-study-aims-to-unravel-the-illness-known-as-chronic-fatigue-syndrome
http://www.nbcnews.com/health/health-news/nih-study-takes-deepest-dive-yet-baffling-condition-n754271
http://www.nbcnews.com/health/health-news/nih-study-takes-deepest-dive-yet-baffling-condition-n754271
http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0040808
http://me-cfs.eu/studie_pace/
http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/
http://me-cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/
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Ukažte svou solidaritu s celosvětovou kampaní #MillionsMissing z vašeho lůžka tím, že 

vyfotografujete opuštěné boty, které znázorňují způsob života, jenž vám chybí kvůli 

onemocnění ME. Sdílejte svou fotografii s hashtagem #MillionsMissing , a jestli vám to 

zdravotní stav umožní, napište i poznámku o tom, jak nemoc ovlivňuje váš život. 12. 

května buďme vidět v jeden den všichni společně.  

Zúčastněte se na stránce Millions Missing Česko a Slovensko 2017 -

 https://www.facebook.com/events/646972458826292  

 

 

 

 

https://www.facebook.com/hashtag/millionsmissing?source=feed_text&story_id=1319084154852280
https://www.facebook.com/events/646972458826292
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12. 5. 2017 
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http://me-cfs.eu/12-kveten-mezinarodni-den-me-a-cfs/ 

 

 

http://me-cfs.eu/12-kveten-mezinarodni-den-me-a-cfs/
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17. 5. 2017  

Z VÝZKUMU 

Sdílíme nový článek od Corta Johnsona o dynamizaci financování výzkumných projektů 

pod vedením Zahera Nahle v Solve ME/CFS Initiative. V současné době společnost 

financuje 9 projektů, z nichž mnohé se zaměřují na výrobu energie, imunitní systém a 

infekce.  

https://www.healthrising.org/blog/2017/05/16/smci-nahle-chronic-fatigue-syndrome-

energy-immune-focus/ 

24. 5. 2017  

VĚDECKÉ KONFERENCE 

IiME hlásí obrovský zájem o svou letošní v pořadí již 12. akreditovanou Mezinárodní 

konferenci o ME. Bude to opět velká událost. Obrovské díky všem organizátorům a 

přednášejícím. 

 

https://www.healthrising.org/blog/2017/05/16/smci-nahle-chronic-fatigue-syndrome-energy-immune-focus/
https://www.healthrising.org/blog/2017/05/16/smci-nahle-chronic-fatigue-syndrome-energy-immune-focus/
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FINANCOVÁNÍ VÝZKUMU 

Právě probíhá možnost podat přihlášku do programu Ramsay Award 2017 pro financování 

nejslibnějšího výzkumu ME/CFS po celém světe.  

http://solvecfs.org/2017-ramsay-award-rfas/ 

 

 

ZE ŽIVOTA NEMOCNÝCH 

Je běžné slyšet ostatní říkat nemocnému: "Když budeš cokoliv potřebovat, jsem tu." Ale 

jsou opravdu tady, když je potřebuji nejvíce? Na sociálních sítích vidím, že si najdou čas 

na to, aby navštívili různé společenské akce. Přesto si nenajdou čas, aby navštívili mě, 

když jsem chronicky nemocná. 

https://themighty.com/2017/05/how-to-help-sick-friend-not-in-hospital/ 

 

http://solvecfs.org/2017-ramsay-award-rfas/
https://themighty.com/2017/05/how-to-help-sick-friend-not-in-hospital/
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26. 5. 2017  

PRÁCE LÉKAŘŮ 

Sdílíme výborný článek od Corta Johnsona o obdivuhodné práci kanadského lékaře MUDr. 

Byrona Marshalla Hyde. V článku je mnoho myšlenek a zkušeností tohoto lékaře, který se 

zabývá ME a FM více než 20 let, včetně popisu znepokojujícího případu onemocnění 

mladého děvčete. Jeho přístup k ME nás zaujal již před lety. Proto jsme v roce 2013 

zajistili odborný překlad do češtiny jeho Definice Nightingale pro Myalgickou 

Encefalomyelitidu. Za překlad této rozsáhlé publikace ještě jednou mnohokrát děkujeme 

MUDr. Renatě Filipové. 

Překlad je k dispozici zde:  

http://me-cfs.eu/wp-content/…/2017/05/Nightingale_ME_Def.pdf 

Odkaz na článek C. Johnsona zde:  

https://www.healthrising.org/…/doctors-hyde-amy-browns-m-e…/ 

 

29. 5. 2017  

KONTROVERZNÍ STUDIE PACE 

Potřebujeme pomoc pana Davida Tullera a David Tuller zas potřebuje naši pomoc! 

Uvažte, prosím, podporu této sbírky pro Davida Tullera, aby mohl pokračovat v psaní o 

ME/CFS a metodických a etických problémech studie PACE. David Tuller je pro naši 

komunitu neocenitelnou osobností. Bez jeho práce by mnohem víc nemocných lidí bylo 

nuceno podstupovat nevhodné nebo škodlivé terapie na základě zmanipulovaných 

výsledků studie PACE. Bohužel tato studie nebyla stažena a může být nadále používána 

jako důkaz účinnosti KBT a GET (=speciální způsob navyšovaného cvičení a 

psychoterapie). Je proto velmi důležité, aby práce pana Tullera mohla pokračovat ve 

stejném rozsahu, jako doposud, což by bez finanční podpory nebylo možné. Situace pana 

Tullera se změnila poté, co z důvodu personálního zeštíhlování kvůli nedostatku 

finančních prostředků ztratil po devíti letech svůj pracovní úvazek na univerzitě v 

Berkeley.  

https://www.crowdrise.com/virology-blogs-trial-by-error-more-reporting-on-pace-mecfs-

and-related-issues1/fundraiser/davidtuller  

 

2. 6. 2017  

SOUHRN VÝZKUMU 

Laktát je spojený s pálením ve svalech, únavou a dalšími příznaky, které se pojí s 

přepínáním při cvičení. O to větším překvapením a záhadou je, že se vysoké hladiny 

laktátu nacházejí u dvou nemocí, u nichž je častá intolerance cvičení. To naznačuje, že se 

děje něco velice špatného v systémech zodpovědných za výrobu energie u pacientů s 

http://me-cfs.eu/wp-content/uploads/2017/05/Nightingale_ME_Def.pdf
https://www.healthrising.org/blog/2017/05/23/doctors-hyde-amy-browns-m-e-enterovirus-story/
https://www.crowdrise.com/virology-blogs-trial-by-error-more-reporting-on-pace-mecfs-and-related-issues1/fundraiser/davidtuller
https://www.crowdrise.com/virology-blogs-trial-by-error-more-reporting-on-pace-mecfs-and-related-issues1/fundraiser/davidtuller
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ME/CFS a možná i FM. Pozornost vzbuzuje skutečnost, že zvýšené hladiny laktátu byly 

nalezené u těchto nemocí v několika různých částech těla.  

Většinou se zaměřujeme hlavně na laktát ve svalech, ale zvýšené hladiny laktátu byly 

nalezené rovněž v mozcích lidí s ME/CFS. 

Celý článek: https://www.healthrising.org/…/study-suggests-bad-energy-c…/ 

O laktátu: http://www.toplekar.cz/laboratorni-hodnoty/laktat.html  

 

7. 6. 2017  

VÝZKUM END ME/CFS GROUP 

Špičkoví vědci a špičkové technologie budoucnosti, to je propojení slibující vyřešení 

ME/CFS. 

Prof. Rona Davise, jeho manželku Janet Dafoe a vědeckou skupinu prof. Davise (End 

ME/CFS group) navštívil před pár týdny James Watson, vědecká legenda a nositel 

Nobelovy ceny za fyziologii a lékařství. Tato obrovská vědecká kapacita dala 

výzkumnému projektu ME/CFS palce nahoru. 

(https://cs.wikipedia.org/wiki/James_Dewey_Watson, https://en.wikipedia.org/wiki/Jame

s_Watson) 

Na technologii „Seahorse a nanoneedles“ by mohl být založen levný a dostupný 

biologický test pro měření produkce buněčné energie. Ron Davis má představu o tom, co 

blokuje výrobu energie v buňkách pacientů s ME/CFS a chce to otestovat pomocí 

technologie Seahorse. Jeho vizí je vyvinout biologický test ME/CFS, který nejenom že 

odhalí přítomnost nízké produkce energie buněk, ale zároveň zjistí i to, co blokuje 

správnou výrobu energie, a dokonce pomůže určit, které léky mohou produkci energie 

zlepšit u konkrétního pacienta. Takto vypadá personalizovaná medicína 

(http://www.cspmla.cz/pm-def) v praxi, jejíž potřebu James Watson zdůraznil již v roce 

2007 a Ron Davis se tímto směrem orientuje ve svém projektu Konec ME/CFS. 

Zdroj: https://www.healthrising.org/blog/2017/06/04/chronic-fatigue-syndrome-davis-

watson-seahorse-nanoneedle/ 

 

9. 6. 2017  

Z VÝZKUMU 

Dysregulace drah cytokinů u chronického únavového syndromu a roztroušené sklerózy 

Tři skupiny účastníků: 15 splňovalo diagnostická kritéria pro CFS, 57 splňovalo kritéria 

pro RS, a 37 kontrol.  

Závěr: CFS se prostřednictvím síťové analýzy vyznačuje vzorem globální imunitní 

aktivace, která se zásadně liší od skupiny RS a kontrolní skupiny. 

http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/21641846.2017.1335237?journalCode=rft

g20&  

https://www.healthrising.org/blog/2017/05/31/study-suggests-bad-energy-core-problem-fibromyalgia-chronic-fatigue-syndrome-mecfs/
http://www.toplekar.cz/laboratorni-hodnoty/laktat.html
https://cs.wikipedia.org/wiki/James_Dewey_Watson
https://en.wikipedia.org/wiki/James_Watson
https://en.wikipedia.org/wiki/James_Watson
http://www.cspmla.cz/pm-def
https://www.healthrising.org/blog/2017/06/04/chronic-fatigue-syndrome-davis-watson-seahorse-nanoneedle/
https://www.healthrising.org/blog/2017/06/04/chronic-fatigue-syndrome-davis-watson-seahorse-nanoneedle/
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/21641846.2017.1335237?journalCode=rftg20&%20
http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/21641846.2017.1335237?journalCode=rftg20&%20
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Přezkum klinických podobností mezi ME/CFS a D-laktátovou acidózou: systematická 

recenze 

 

https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-017-1229-1  

 

 

KONTROVERZNÍ STUDIE PACE 

ME Action nedávno zasedla s Davidem Tullerem k rozsáhlé diskusi o crowdfundingové 

kampani, která umožní pokračovat v jeho prošetřování studie PACE; o zdrcujících 

příbězích, které slyšel od pacientů po celém světě; o slabé mediální pozornosti věnované 

vědeckým mezerám studie PACE a o ideálních finálních výsledcích celé práce, kterou 

dělá. Mnohokrát děkujeme! 

http://www.meaction.net/2017/06/08/interview-with-tuller-on-pace-work/   

https://translational-medicine.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12967-017-1229-1
http://www.meaction.net/2017/06/08/interview-with-tuller-on-pace-work/
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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. 

 

 


