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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

Kdo mate profil na Facebooku, pFidejte se k nam oznacenim nasi stranky To se

mi libi. Zvysite informovanost o ME/CFS a vyjadFite moralni podporu postiZzenym
rodinam. Dékujeme.

Stranku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazite kliknutim na odkaz
https://www.facebook.com/MEcfs.cz

5. 4. 2017

Tym védcl z Centra pro infekce a imunitu (CII) Mailmanovy $koly vefejného zdravi pri
Kolumbijské univerzité identifikoval jako prvni imunitni podpisy odlisujici dvé podskupiny
myalgické encephalomyelitidy/chronického tinavového syndromu (ME/CFS): "Klasicky" a
"atypicky."

U ,klasického™ ME/CFS se symptomy objevi nahle po chripkové infekci, ale podmnozina

pripadl klasifikovanych védci jako "atypicky" ME/CFS pFedstavuje jiny pribé&h nemoci, a
to bud’ spousté¢ o mésice, nebo léta predchazi symptomim, nebo spole¢né s pozd&jsim

vyvojem dalSich vaznych onemocnéni.

Vé&dci mé&fili 51 rGznych cytokinG v mozkomisnim moku. S pouZitim imunitni sitové
analyzy téchto cytokind ziskali dikaz, Ze ,atypické" a ,klasické" pfipady ME / CFS maji
rozdilné imunitni podpisy v centralnim nervovém systému. Tato prace naznacuje odlisné
projevy a prib&h onemocnéni u téchto rozdilnych podskupin nebo fenotypd.

Pozn. red. ME/CFS.cz: Cytokiny ovliviiuji intenzitu a dobu trvani imunitnich a zanétlivych

odpovédi. Jsou propojené do sité, ktera zodpovida za mezibunécnou komunikaci v ramci

imunitniho systému, ale také za vyménu informaci mezi imunitnim systémem a ostatnimi
systémy organismul.

»Nyni mdme biologicky dikaz, Ze spoustéfe ME / CFS mohou zahrnovat riizné cesty k
nemoci, nebo v nékterych pfipadech ME/CFS vede k nachylnosti jedince k pozdéjsimu
rozvoji zavaznych onemocnéni vyskytujicich se soucasné s primarnim onemocnénim,"
fika prof. MUDr. M. Hornig, feditelka Transla¢niho vyzkumu Centra pro infekce a imunitu
a profesorka Epidemiologie na Mailmanové $kole. ,Dilezité je, Ze nase vysledky
naznacuji, ze tyto ¢asné profily biomarkerd mohou byt detekovatelné brzy po rozpoznani
ME / CFS, ¢imz jsou polozeny zaklady pro lepsi pochopeni a 1éCbu této slozité a Spatné
pochopené nemoci."

,V¢asna identifikace pacientl, ktefi splfiuji obvykld klinickd kritéria, kdyZ jsou poprvé
diagnostikovani, ale pak se u nich vyvijeji atypické rysy, by pomohla Iékaftim, jako jsem
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ja, rozpoznat a Ié¢it tyto komplikované pripady a dokonce zabranit fatalnim konctm,"
fika spoluautor studie MUDr. Daniel L. Peterson, hlavni |ékaf na Sierra Internal Medicine
v Incline Village, NV.

Nova studie navazuje na dFivéjsi vyzkum prof. Hornigové a spolupracovnikd, ktery odhalil
silny dikaz o odli§nych fazich ME / CFS. Dvojice publikaci z roku 2015 zaloZena na
rozborech krve a mozkomi$niho moku ukézala rozdily v imunitnich podpisech pacientl s
ME / CFS, ktefi méli onemocnéni po dobu tfi let nebo méné ve srovnani s témi, ktefi byli
nemocni vice nez tfi roky. Védci uvadéji, ze pacienti byli zaplaveni cytokiny a chemokiny
po dobu tfi let, coz naznacuje zvysSenou aktivitu imunitni odpovédi v této fazi nemoci;
Poté imunitni systém vykazuje ,vycCerpani*, a hladina imunitnich molekul klesa.

V nové studii ob& podmnoziny pacientl s ME / CFS vykazovaly zndmky nevyvazeného
nebo dysregulovaného imunitniho systému v ramci centralniho nervového systému s
imunitnimi markery jinymi, neZ jsou bé&Zné u zdravych jedinci. Nicméné utlumené
imunitni profily, dfive pozorované za hranici tfiletého trvani ME/CFS, byly zjiSténé pouze
u jedinch s klasickou formou nemoci. U pacientl s atypickou formou zjiténé nebyly. U
subjektl v atypické skupiné zlstaly hladiny cytokinG a chemokinl na stejné Grovni nebo
doslo ke zvyseni.

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

O dvojici studii z roku 2015 jsme informovali v Cestiné 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 vhimavost na glukokortikoidy u ME / CFS

Kanadska studie, ktera byla publikovana 23. 2. 2017 v odborném casopise BMC Medical
Genomics, se vénuje epigenetickym zménam u lidi s ME/CFS a jako prvni identifikuje
rozdily v citlivosti na glukokortikoidy.

Epigenetika studuje zmény ve funkci/aktivité gend. Nemé&ni se samotny gen, pouze to,
jak a kdy je gen vypnuty. PFi¢inou zmén funkce/aktivity jsou nejcastéji environmentalni
faktory (vliv zivotniho prostredi) jako toxiny, stres, vyZiva nebo infekce. Dobra zprava je,
Ze epigenetické zmény jsou potencionalné vratné, coz ma velky vyznam pro |écbu.

ME/CFS je dlouho spojovan s imunitni dysfunkci a dysfunkci hypofyzarné-nadledvinové
osy (HPA osy) se snizenou produkci kortizolu (kortizol se pfirozené tvofi v téle v
nadledvinach). Tato nova studie zkoumala epigenetické zmény v imunitnich bunkach
zdravych Zen a zen s ME/CFS a jejich naslednou imunitni reakci na dexamethason,
syntetickou verzi kortizolu, zndmého pro své protizanétlivé ucinky.

Védci zjistili mnoho rozdild v genomu pacientd s CFS, v&etné vice nez 12 000 mist
souvisejicich s bunéénym metabolismem nebo dalSimi metabolickymi procesy, které jsou
epigeneticky odlisSné. Také odhalili 13 mist, ktera signalizuji precitlivélost na
glukokortikoidy.

V minulosti byly glukokortikoidy uZivany jako lIé¢ba CFS, ale u mnoha pacientt se
objevily silné nezddouci U¢inky. Kanadsti védci pozorovali dvé podskupiny pacientt s
ME/CFS podle jejich reakce na synteticky kortizol po zahajeni imunitni odpovédi. Imunitni
bunky (specificky T-lymfocyty) z jedné skupiny vykazovaly typickou citlivost, zatimco


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

bufiky z druhé skupiny pacientl vykazaly precitlivélost na synteticky kortizol, coZ
znamena, Ze tato podskupina méla abnormalni imunitni odpovéd bunék. Prof. McGowan,
spoluautor studie, fika, ze schopnost urcit, ktefi pacienti pozitivné zareaguji na l1é¢bu, by
znamenalo vyznamny pokrok.

Tato zjisténi jsou daldim dikazem o biologické podstaté ME/CFS a koresponduji s
nedavnymi nalezyzhoréené produkce bunééné energie u této populace pacientd.
Zdroj: https://medicalxpress.com/.../2017-04-chronic-fatigue-syndrom...
http://forums.phoenixrising.me/index.php...

Problematice potlacené HPA osy a snizenych hladin kortizolu u lidi s ME/cfs jsme se na
nasich strankach vénovali zde: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008100801

10. 4. 2017

Vidite mé, kdyz jsem upravena. Mam udélany make-up, upravené vlasy. Naucila jsem se
véechny drobné triky, abych plsobila na pohled dobfe bez zbyteéné ndmahy. Naucila
jsem se vSechny triky, abych vypadala normalné, navzdory nenormalni nemoci. Usmivam
se, i kdyZ mam bolesti. TiSe sedim, zatimco mé télo uvnitf kfic¢i bolesti. Délam to proto,
abych zapadla. D&lam to kvlli tomu, abych se citila normalni. D&ldm to z ddvodu, aby se
ostatni nezamérili na nemoc, na kterou nevi, jak maji reagovat. Délam to, abych jednou
za ¢as mohla vypadat, jako Ze nejsem nemocna.

Nevidé&li jste mé nejhorsi dny. Protoze se pfed vdmi uzaviu doma. Vidi je mdj manzel,
moje maminka. Ale povaha moji nemoci vyzaduje, abych se uchylila dom{. Posledni véc,
kterou vase télo potfebuje, je byt mimo domov, kdyz pfijdou Spatné dny; vycerpavat se
zbytecné pFi Usmévu, ktery vnitfné pocitujete, Ze byste méli nasadit nebo se pokouset
vypadat upravené. Tak jsem radéji zaviend. Zastréena ve svém malém byté, hledic do
tak dGvérné znadmych zdi. (...)

(...) Nedé&ldm to kvili tomu, Ze se stydim za svoji realitu, d&ldm to proto, Ze potFebuji
ochranu, kdyz jsem nejzranitelnéjsi. Ale nakonec to lidem poskytuje velmi zkreslené
predstavy o zavaznosti moji nemoci.

Jesté nikdy jste mé nevidéli omdlit, ale to neznamena, Ze se to nedéje. Jesté nikdy jste
meé nevidéli bez dechu po sprse, ale to neznamena, Ze se to nestava. Pravdépodobné jste
nikdy nepozorovali tfes mych rukou, nebo jak moje tvar zeSedne, kdyz lapam po dechu
jen z toho, Ze se postavim. Nevidite tyto véci, protoze jsem v téchto dnech doma. Ale
pfisaham vam, Ze tyto dny existuji.

Rikdm to véechno proto, Ze je snadné posuzovat stav ¢lovéka podle toho, co vidite, kdyz
. 2 O v Ia v v . g 7 O v ’ . r

jste s nim, ale nemuzete se na to spoléehat. Kdyz me vidite, tak vam muze byt divne,
pro¢ se nemohu uchazet o pravidelnou praci. Mozna vas udivuje, pro¢ pisi o chronické
nemoci tak zanicen&. Mizete si pomyslet, Ze ptehdnim, protoZe si uzivadm litost. Ale kdyZ
mé vidite, tak nevidite vSechno. To, co vidite v jeden den, nezobrazuje kazdy den.

Snazim se byt normalni, protoze nechci litost; Nechci, aby moje nemoc byla stfedem
pozornosti. PiSi, protoze chci, aby lidé pochopili néco, co neni vidét. Chci, aby védéli, co
se stane, kdyZ mé nevidi, aby mohli pochopit, jaky je mUj Zivot. Neni to jen proto, aby
rozuméli mné, ale aby také pochopili dalsi, jako jsem ja. Pisu, aby si lidé dvakrat
rozmysleli, nez si vyvodi zavéry zalozené jenom na tom, co vidi.

Zdroj: https://themighty.com/2017/03/hiding-bad-days-of-iliness/
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21. 4. 2017

Toni Bernhard ve svém ¢&lanku v Psychology Today pige o dlleZitosti planovaného
odpocinku a o tom, proc kdyz si nase téla fikaji o odpocinek, proc to ¢asto ignorujeme.
Toni z vlastni zkugenosti i ze zkugenosti tisicl lidi vi, jak je t&Zké odejit si lehnout, kdyZ
nejsme sami. (Také zmifuje, ze mnoho chronicky nemocnych musi pokracovat v praci
mimo domov, a proto nemaji moznost zaradit pravidelny oddech). Ale pro ty, ktefi tuto
moznost maji, pise:

ProcC se branime odpocivat, kdyz jsme s ostatnimi
1. Nechceme propast prilezitost pro osobni kontakt.

Ziji docela izolovanym Zivotem, a tak, kdyz nékdo pfijde, je to pro mé vyjimeéné. I kdyz
mohu pohodiné zvladnout jen hodinu nebo dvé, vétSinou prekro¢im limit, ktery moje télo
dokaze zvladnout. Kdyz se to déje, priznaky moji nemoci se zadinaji stupriovat, ale ja
ignoruji signaly, protoze si natolik uzivam spolecnosti.

Jini, ktefi jsou chronicky nemocni, mi rekli, ze také oni se obtizné pfiméji k véasnému
odchodu ze spolecnosti. Pomaha, kdyz mate ,spojence", ktery vam pfipomene, Ze je Cas
jit si lehnout. Mam $té&sti, e mUdj manzel to obvykle udéla, a¢koliv se musim ptiznat, ze
obcas jeho upozornéni ignoruji. (...)

(On vzdycky vi, kdy je c¢as, protoze vidi zmény na mém obliceji a v drzeni téla, které
prozrazuji, Zze jsem spotifebovala svou zasobu energie.)

(.)

2. Jsme znepokojeni tim, Ze nas budou ostatni posuzovat negativné, kdybychom
vstali a odesli z mistnosti.

Pred par lety, nékdo, kdo mé a mého manzela navstivil, mi o nékolik dni pozdéji rekl v
negativnim smyslu: ,Vy jste jen tak zmizela." Po tomto incidentu jsem se zdrahala
opustit spolecenskou udalost, protoze jsem se bala, Zze by si o mné lidé mysleli, Ze jsem
hruba a nespolecenska (moje nemoc je pro vSechny neviditelna, vyjma par lidi, ktefi jsou
se mnou cCasto). Vim, Ze se mohu vmisit do plynouci konverzace a fict: , Promifte, ale
musim si lehnout," ale ja nesnasim prerusovani hovoru zvlasté pak nécim, co prehodi
téma konverzace k mému onemocnéni.

Trvalo to léta, ale nakonec jsem dosahla bodu, kdy mi vétSinou nevadi, jestlize mé nékdo
negativné posuzuje kvlli odchodu, kdyZ si potiebuji odpocinout. Jde z mé strany o akt
péce o sebe a soucitu se sebou, néceho, co by mélo byt nejvyssi prioritou pro nas pro
vSechny.

(..)

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

26. 4. 2017

Chronicky Unavovy syndrom souvisi s nevyvazenym mikrobiomem

Védci z Centra pro infekce a imunitu (CII) Mailmanovy skoly verejného zdravi pfi
Kolumbijské univerzité, ve studii publikované v ¢asopise Microbiome, identifikovali


https://www.psychologytoday.com/blog/turning-straw-gold/201704/when-our-chronically-ill-bodies-say-rest-why-dont-we

abnormalni hladiny specifickych stfevnich bakterii u jedincd s ME/CFS, véetné téch se
soub&Znym IBS i bez IBS. (AZ 90 % pacientt s ME/CFS ma zaroven IBS).

Ve studii védci sledovali 50 pacientd pochdzejicich ze ¢ty¥ klinickych pracovist ME / CFS a
50 zdravych kontrol. VSichni byli otestovani na druhy bakterii ve vzorcich stolice a na
imunitni molekuly ve vzorcich krve.

Zjisténi:

- Hodnoty specifickych druhl stfevnich bakterii -- Faecalibacterium, Roseburia, Dorea,
Coprococcus, Clostridium, Ruminococcus, Coprobacillus --byly silné spojené s ME/CFS;
jejich spoleéné relativni mnoZstvi miZe predpovidat diagnézu.

- ZvysSené mnozstvi nezarazenych bakterii rodu Alistipes a snizeni bakterii rodu
Faecalibacterium byly top biomarkery pro ME / CFS s IBS; zatimco zvySené mnozstvi
nezarazenych bakterii druhu Bacteroides a snizeni druhu Bacteroides vulgatus byly top
biomarkery ME / CFS bez IBS.

- Analyza bakterialnich metabolickych drah spojenych s poruchami ve stfevnich
bakteriich odhalila zfetelné rozdily mezi ME / CFS a podskupinami ME / CFS v porovnani
se zdravymi kontrolami.

- U podskupin ME / CFS mira zavaznosti symptoma, véetné bolesti a Unavy, koreluje s
mnozstvim typickych druhd bakterii a metabolickych drah.

- Nebyly pozorovany zadné zmény v imunitnich ukazatelich - tento ndlez mdZe odrazet
nedostatek G&astnikl, ktefi byli nemocni kratkodobé&; diivéjsi vyzkum naznaluje, ze
imunitni zmény mohou byt zfejmé pouze pfi porovnani kratkodobé a dlouhodobé
nemocnych.

,ME / CFS mize stejné jako IBS zahrnovat selhdni v obousmé&rné komunikaci mezi
mozkem a stfevem zprostfedkované bakteriemi, jejich metabolity, a molekulami, které ji
ovliviuji," fikd W. Ian Lipkin, senior autor studie. ,Identifikaci specifickych bakterii s tim
spojenych jsme o krok bliz k pfesnéjsi diagnostice a cilené terapii."

Zdroj: https://eurekalert.org/pub relea.../2017-04/cums-cfs042117.php

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

Dr. Ian Lipkin je profesorem neurologie a reditelem Centra pro infekce a imunitu na
Columbia University v New Yorku. Je nositelem prestiznich védeckych ocenéni. V roce
2014 obdrzel Mendelovu medaili, jejiz nékteri nositelé se pozdéji stali také laureaty
Nobelovy ceny. Prof. Lipkin se specializuje na infekéni nemoci. Se svym tymem objevil
rekordni pocet novych vird, a to pfedevsim pomoci metod molekularni biologie. Znama je
zejména jeho prace na viru SARS a zdpadonilském viru, ktery zplsobuje zédpadonilskou
horetku. Jako objevitel cca 500 infek&nich C&initeld si ziskal prezdivku "lovec vird."

Vysvétl.: Irritable Bowel Syndrome (IBS) = syndrom drazdivého tracniku, struc¢né se
jedna o chronickou poruchu pohyblivosti stfev doprovazenou riznymi pfiznaky,
zejm.bolestmi bficha, pocitem Spatného traveni, nadymanim, poruchami vyprazdriovani.

Chcete-li se dozvédét vice informaci o potencialu vyzkumu mikrobiomu, prectéte si napfr.
tento zajimavy clanek: http://www.avcr.cz/.../Ovlivnuji-strevni-organismy-nase-zdra.../
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28. 4. 2017

Na fotografii je vlevo MUDr. Francis Collins, Ph.D., Feditel Narodniho
Ustavu zdravi USA (NIH), s Brianem Vastagem, ktery pracoval jako
reportér pro védu ve Washington Post, a napsal v roce 2015 dopis pro
dr. Collinse, v némz popsal své onemocnéni a zadal o zapojeni NIH do
vyzkumného Usili a zvysSeni jeho financovani
(https://www.washingtonpost.com/.../dear-dr-collins-im-disab.../...).
NIH nedavno spustil vyzkum hledajici odpovedl na chronicky Unavovy
syndrom Védci budou hledat Iecby nemoci a o¢ekava se, ze vyzkum bude dokoncen za
tfi roky s naklady zhruba ve vy&i 9 miliénd dolard.

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

29. 4. 2017

"Je to jako mit rozbitou baterii. Moje baterie se nabiji vzdy jen na 40 %, u nékterych lidi
se nabije na 90 %, ale pokud mate téZkou formu, tak se nabije jen na 10 %; a m{zete
fungovat pouze v ramci tohoto svého energetického limitu, ktery kdyz prekrocite, dojde k
havarii a véechny vase pfiznaky se zhor&i," vysvétluje Jennifer Brea, tvirce filmu Unrest,
srozumitelné, jaké to je, zit s ME/CFS. Jeji dokument nyni putuje po filmovych festivalech
celého svéta, pritahuje pozornost médii a zvysSuje informovanost verejnosti o této
doposud nespravné chapané nemoci. Dékujeme Jen a jejimu tymu za neuvéritelnou
praci, kterou pro nasi komunitu déla!

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

1. 5. 2017

Na klinickém pracovisti amerického Narodniho Ustavu zdravi (NIH)
probihd podrobnd studie lidi s postinfekénim ME/CFS. Studie je
naplanovana do 3 fazi. Prvni ma za cil identifikovat biomarkery,
druha ovérit vysledky na vétsi populaci a treti hledat 1écby. V
prvni fazi se studie G¢astni 40 pacientd s ME/CFS véetné Briana
Vastaga, ktery v roce 2015 pfispél svym otevienym dopisem pro
feditele NIH ke zvySeni zajmu o tuto chorobu.

Podminky pro Ucast v prvni fazi studie byly pfisné. Mezi hlavni patfil zdokumentovany
infekéni zacatek onemocnéni, doba trvani nemoci méné nez 5 let, pfitomnost vazného
pondmahového zhoreni i po minimalni zatézi (tzv. piiznak PEM). U&astnici podstoupi
velmi po&etnou sadu testl, véetné studii spanku, MRI rlzného typu a detailni
metabolomické a proteomické testovani zamérené na identifikaci funkci gend. U&astnici
studie projdou téz imunologickymi testy vSech biologickych télnich tekutin a podstoupi
rozsahlé pozatézové testovani, kdy jsou priznaky ME / CFS nejvyraznéjsi.

Vedoucim vyzkumu je neuroimunolog Dr. Avindra Nath , Feditel Oddéleni infekci
nervového systému a klinicky feditel Narodniho Ustavu neurologickych poruch a mrtvice.
Pfed nastupem do NIH (2011) pracoval na klinice pro roztrousenou sklerézu (RS), kde
vy$etfoval mnoho piipadd ME / CFS kvdli vyloudeni RS, jez midZe vyvolat podobné
pfiznaky.


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

Soucasna hypotéza je takova, ze na rozdil od lidi s normalnim imunitnim systémem,
ktery potlaéi infekci a pak opadne, zde mame ,podmnoZinu jedincd, jejichZ imunitni
systémy nadmeérné reaguji a napachaji spoustu vedlejsich skod," fika dr. Nath.

Autor: Miriam E. Tucker

Zdroj: http://www.npr.org/.../nih-study-aims-to-unravel-the-iliness-...

Dalsi ¢lanek: http://www.nbcnews.com/health/health-news/nih-study-takes-deepest-
dive-yet-baffling-condition-n754271

3.5. 2017

Vitdme, Ze dne 2. 5. 2017 PLOS ONE zvefejnil Upozornéni na mozné pochybeni v
publikovaném britském vyzkumu, ktery zna cely svét pod zkratkou PACE. Autori PACE s
vydanim Upozornéni na mozné pochybeni v ¢lanku (Expression of Concern) nesouhlasi a
jsou timto krokem Casopisu zaskoceni, ackoliv na Zadost PLOS ONE neposkytli podklady
pro nezavislou analyzu dat ze své studie.

PLOS ONE je predni védecky Casopis, ktery je vénovan publikaci zprav z vyzkumu
rGznych védnich a medicinskych obord. Ma také velmi pFisna kritéria pro ptijeti ¢lankd k
publikaci a pfisné etické standardy. Autofi publikujici v PLOS ONE se zavazuji splnit
stanovené povinnosti véetné dostupnosti dat, na kterych jsou zalozena publikovana
zjisténi, aby je bylo mozné replikovat.

Expression of Concern je nastroj pro dodrzovani publikacni etiky a pravidel, jestlize
vyjdou najevo dilezité skutecnosti az po vydani ¢ldnku. Redakce ¢asopisu se vzdy snazi
vyresit vzniklou situaci dohodou s autory. Kdyz se, jako v tomto pripadé, nedospéje k
feseni, mGze &asopis v pfipadé potieby podniknout dalsi kroky, jako je vydani upozornéni
pro &tenare Expression of Concern (EOC). V krajnim pripadé mdze zvefejnit Oznameni o
stazeni ¢lanku (retraction), coz se zatim v pfipadé PACE nestalo. OvSem i vydani EOC v
PLOS ONE vnimame jako velky pokrok.

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

Na nasich strankach info o PACE zde: http://me-cfs.eu/studie pace/, http://me-
cfs.eu/predbezna-reanalyza-britske-studie-pace/

9. 5. 2017

MEZINARODNI DEN OSETROVATELO A ME/CFS

hMezinarodni den ME/CFS, kiery pfipada na 12. kvétna, se kvapem blizi.
Tento den je také Mezinarodnim dnem o3etfovateld na pofest Florence
Nightingaleové (1820 -1910), ktera se stala symbolem moderni
zdravotnické pete. Nelinavnym snaZenim dosahla zlepseni podminek
panujicich pfi oetfovani ranénych vojakd a wsledkem jeji prace byla
doslova revoluce v oSetfovatelské pé&fi o nemocné a znaéné sniZeni
umrtnosti. BEhem navitévy bojovych linii viak onemocnéla tehdy
neobjasnénou nemoci podobnou ME/CFS a do konce Zivota se jiz
neuzdravila. Tom Hennessy, pacient s ME a wyznacny akiivista, proto zvolil
12 kvéten, datum narozeni F. Nightingaleove, za Mezinarodni den
ME/CFS. Pozdéji se pfipajily i dali neuroimunitni nemoci jako fibromyalgie
(FM), lymska nemoc a syndrom mnohocetné vnimavosti k chemikaliim
(MCS).


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/

Klub pacientu s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym unavovym syndromem
si zmeénil(a) uvodni fotku.

9 kvéten v 14:04

§ueicrs

Stahnéte si tuto fotografii na VVas facebookovy profil jako osvétu o nemoci.
Foto se hodi jako velka fotografie na pozadi.

KVETEN - MEZINARODNI MESIC POVEDOMI 0 ME/CFS

myalgickd encefalomyelitida (ME)
také zvané chronicky inavevy syndrom (CFS)

kiasifikovana jake neurelogickd nemec postihujici

17 milioni despélych a déti pe celém svété

neviditelna, ale pedobneé invaliduzijici
jako roztrouSena skleréza

neexistuje ucinna Ié¢ha, ktera by pacienty zcela vylécila

Osloveni lidé (243) © Propagace neni k dispozici

ile To se milibi P Komentar ” Sdilet - w

o Juli Persson, Katka Rehorkova a 16 dalsich

16 sdileni

Klub pacientt s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym tinavovym syndromem

Zverejnil(a) Nina New-New 11 kvéten v 14:47

Zitra je 12. kvéten - Mezinarodni den ME/CFS

Emma Shorter, ktera trpi ME, se ucastni celosvétové kampané za vice
vyzkumu a lepsi lé¢bu této zapomenuté nemoci.
http://mww.dailyrecord.co.uk/.../crippled-me-doctors-say-its-...

'Doctors say it's MY fault' Protest highlights plight of
Scots M.E sufferers

Emma Shorter was diagnosed with ME (myalgic encephalomyelitis) when she was 19 -
but now, she's campaigning for more research and better treatment for this forgotten...

DAILYRECORD.CO.UK
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UkaZte svou solidaritu s celosvétovou kampani #MillionsMissing z vadeho l0zka tim, Ze
vyfotografujete opust&né boty, které znazorfiuji zplsob Zivota, jenz vam chybi kvdli
onemocnéni ME. Sdilejte svou fotografii s hashtagem #MillionsMissing , a jestli vam to
zdravotni stav umozni, napiste i poznamku o tom, jak nemoc ovliviiuje vas Zivot. 12.
kvétna budme vidét v jeden den vsichni spolec¢né.

ZUcastnéte se na strance Millions Missing Cesko a Slovensko 2017 -
https://www.facebook.com/events/646972458826292

Show your Solidarity with the
#MillionsMissing on May 12th —
Protest Virtually | #MEAction

are taking fo the streets in 17 cities across the world on
Friday, May 12th to once again demand change for
people with Myalgic Encephalomyelitis (ME).
MEACTION.NET

Klub pacientu s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym Gnavovym syndromem
sdilel(a) pfispévek uZivatele Lenka Gold3midova.
Zverfgnil(a) Nina New-New [?] - 11 kvé&ten v 21:00 -

-illlﬂ:ll :

Lenka Golddmidova Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
11 kvéten v 15:36 -

Prosim zi€ astnéte se nasi virtualni akce podle vasich zdravotnich moZnosti.

Pokyny pro nemocné ME/CFS (i jinou nemoci, kterd ma podobné disledky ):

- vyfotte svoje boty, opusténé, neobuté, v pozici, ktera vystihuje to, Ze neni
samoziejme, Ze si je obujete, kdy budete chfit

- k fotce pfipojte komentar, kiery vystihne to, co v Zivoté diky nemoci postradate

Pokyny pro zdrave (pfipadné méné zdravé, ale nedottené nemoci ME/CFS):
- vyfote sebe v botech, kieré mate dnes na sobé (postaci, kdyZ budou vidét pouz

boty)

- pripojte k fofce komentar o tom, kam uz jste dnes Sli a kam se jesté chystate

Pokyny pro ty, ktefi znaji nékoho trpiciho ME/CFS:

- miiZete si vybrat z obou pfedchozich moZnosti, tedy foto opusténych bot
symbolizujici nemocného, nebo fotku vasich bot symbolizujici vas

- pfipojte k fotce komentar popisujici, vyjadfujici, Ze vam ve vadem Zivoté onen
nemocny chybi pravé diky nemoci ME/CFS

Spoletné pro véechny
- fotku nasdilejte sem do diskuse k udalosti s hashtagem #MillionsMissing
- budte tak hodni a sdilejte tuto udalost na svych profilech



https://www.facebook.com/hashtag/millionsmissing?source=feed_text&story_id=1319084154852280
https://www.facebook.com/events/646972458826292

Klub pacientu s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym tinavovym syndromem
si aktualizoval(a) profilovy obrazek.

Podporujeme #MillionsMissing

I - S
W 'Navovy M o

MILLIONS " :\0RG

MAY is Awareness Month for
Complex Immune-Neuro Diseases

ME/CFS.c2

lub" pacientu
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12. 5. 2017

Klub pacientu s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym anavovym
syndromem

#MillionsMissing

Millions Missing = akce MEAction = miliony pacientl
kterym kvili vysilujici nemoci ME a CFS chybi jejich
prdce - Skola - konicky - spolecensky Zivot - rodina.

s wecn Miliondm
Miliony ———— lékaFd
chybi na === chybi
podpory =i info o
jejilho T/ vhodné
vyzkumu -";':c:_.- d}agnos-
a vznik === tice a
center péci o
odborné == tyto ne-
phte. [ = mocné.

OPUSTENE PARY OBUVI ZASTUPUJE SKUTECNE LIDI,
KTERET NEMOHOU PRIJET OSOBNE.

Osloveni lidé (281) Propagovat prispévek

Lenka Gold3midova Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
11 kvéten v 16:22

Postradam silu chodit v botach na podpatcich. VétSinou viastné postradam silu chodit
kamkoliv, kam si musite obléct boty. Prot se plesy nekonaji u mé v loZnici?
#MillionsMissing

Osloveni lidé (169) Propagovat prispévek
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Jitka Sedlakova Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

1 kveten v 16:32

#MillionsMissing KdyZ uzZ nemohu tanéit, chtéla bych aspon chodit....

Mussing frow trovelling and

vty Avnazing peop

Iveta Dolezelova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
11 kvéten v 16:52 - €

Pro Filip Dolezel, #MillionsMissing
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Hanka Swadéjovk » Willoas Missing Casho » Slovenako 2047
11 bviten v 1824 €

Prae
\EoniMaing

2y A ROV

7

e

Spelek fibcomyalgie R » Millions Missing Cesho a Slovensho 2017 Toto e jeding “hutlen® srerh m zlstale 45
11 bvbten v 1020 - & vl Dt strince To se mi fibi #\tEonsMesng

Kvitka Gamnarovi * Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

1t kwiten v 1202 €

Disaace 100k al the fun and active e . only this be et

raki panide ui s nbm nebdns) MEGAIVISING

Adela Dekulova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
12 kvétenv10:50 - @

“Znas ten GZasny pocit, kdyZ si jdes veer lehnout, hned usnes, celou noc spi$ a rano
se probudis krasné odpocaty? Ja taky ne.”
#MillionsMissing

Osloveni lidé (113) Propagovat prispévek
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Lenka Gold$midova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
2 ©

1 kvéten v 20

#MillionsMissing

Anonymni prispevek ze Slovenska

Katarina: Chyba mi pokec s kamoskami..

Mina Rudolf: Tieto moje turistické topanky ¢akali zaprasené 7 rokov. Dnes
sa urtite potesili, Ze som ich vytiahla, ale Zial iba na fotenie. Bolo by
nadherné zase ich prevetrat aspon na vychadzke cez nas lesopark, ale -
este krajSie niekde v Tatrach. Aj na déchodku méZe Eloveku choroba Uplne  Lenka GoldSmidova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
zmenit Zivot a jeho svet je obmedzeny na byt. Chyba energia nielen na Tieen V207 €

uskutocnenie tiZob a snov, ale aj na bezné ¢innosti. Pre zdravého to je #MillionsMissing

nepredstavitelné, ale tato choroba méze zaskotit kaZzdého.Pre pochopenie  Anonymni opetze Slovenska

chorych je déleZita informovanost lekarskej aj ostatnej verejnosti, ale aj Pavel: Dieta prichadza o kamaratov

najblizsieho okolial Preto zdiefajme! #MillionsMissing Pavel: Dité prichazi o kamarady

Zobrazit preklad gy
- #MillionsMissing

Milena Novakova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

11 kvéten v

Prosim o sdilenitl!

Podivam se na boty, spolykam tyto Iéky+dalSich 10 doporuéenych doplfikd, smutné
se podivam na botky, a vétsinou si jdu zase lehnout. KdyZ se mi nékdy podaii jit ven,
tak jsou to pro mé druhé vanoce!

Osloveni lide (101) Propagovat prispévek

Michal Hajcik » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

nv10:01- €

Blanka Kresanova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
€

Stihla jsem nastésti protanéit mnoho noci a projit mnoho Iuk a lesd Ten hrad je tak blizko a predsa tak daleko
Dnes doma sedim nebo leZim nékolik let a boty jiZ téméf nepotfebuju #MillionsMissing
Zobrazit preklad

Osloveni lidé (95) Propagovat
Osloveni lidé (84)
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Jrens

Klub pacientl s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym anavovym
syndromem sdilel{a) piispévek uZivatele Lenka
Gold3dmidova — & (— citi se UZasné)

-12 kvétenv 11:04 - @

Prispévek nemazte. 2 Jste prosté NEJI

12 kvéten v 10:58 - Praha, Prague - €

Lenka Goldémidova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

Pfisp&vek co za chvili smaZu, nebot sem nepatfi, ale zatim mame vic pfispévki
nez Norsko & a zda se, Ze mame vlastni vylepSeni pfidat k fotce prasky &

Lenka Goldémidova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
12 kvéten v 12:50 - Praha, Prague - €

KdyZ mame ten den osvéty. Probereme si lekei: Informace o Gnavovém
syndromu (CFS) pro ty, kdo ho nemaji.

1. Kvalita Zivota

jsou asi tyto:

JTak to mam taky, hlavné v pondéli rano *

_Vidis, houby lingj, nemocnej jsem

_To bych chtél taky, mit papir na to, Ze se musim celej den valet®

Tak doufam, e uZ jsem vam to ted viechno vyfoukla. Ale vy vymyslite jisté lepsi.
Budu kontrovat nejoblibenéjim Zertem nas nemocnych:

CFS ma jednu dobrou a jednu spatnou stranku. Ta dobra je, Ze na tuto nemoc
pravdépodobné neumfete. Ta Spatna je, Ze na tuto nemoc pravdépodobné
neumfete.

To, 28 nemoc neni smrtelna, neznamena, Ze ji neni tfreba se bat.
Nejéastdjsi pfitinou smrti pacientd s CFS je sebevraZda.

Smrt je dabel, ktery vam jediny nabizi spolehlivou ulevu. V&t§ingd nemocnych s
jinymi nemocemi ji nabizi |ékaf. Bylo by pochopitelné lepsi, kdybychom méli
taky na vybér.

Nemaoc neni v soutasné dobé |&ditelna. Nejen, Ze je nevyléfitelna, ale
neexistuje ani prostfedek, ktery cilené plsobi na zlepdeni kvality Zivota
nevyléEeného pacienta, zastaveni postupl nemoci a postupného zhor§ovani
stavu. Neexistuje dokonce ani spolehlivy prostfedek na tlumeni pfiznaki
nemaoci.

KdyZ cheete, aby vam neselhalo t&lo, a# pljdete na oslavu viastnich narozenin,
pfipravujete se na to nékolik dni. Tim, Ze nevylezete z postele. Pfed oslavou si
slupnete prasek. Je jedno jaky, stejné nezabere. Bud se vam zle neud&la, nebo
poZadate zufastnéné, at hlavné hodné piji na vase zdravi. A vezmete si trochu
dortu domd do krabiGky, aZ vam bude lépe.

Unavovy syndrom vibec neni o Unavé. VZdyt to je normalni, unaveny jsme
viichni. Hlavné v pondé&li rano. Problém je v tom, kdyZ mate pondélirano iv
nedéli. Celou nedéli. Kazdou nedéli. A Ze budete mit pondé&li rano i cely dnesek
a cely zitfek. Ze uZ nikdy nebude nic jiného, nez pondali rano.

15

JTo by se mi libilo takhle se valet® je uZ skoro kultovni hlaska. Ne, nelibilo. Libi
se ti to, protoZe se valet nemiZes, ale chces. AF buded muset, tak to sam
odvolas (jako nas pfedseda demisi). AZ se uzdravime, prvni, co udélame je, Ze
si cely den nesedneme.

2. Pomoc

Smutnou pravdou je, Ze |ékafi si pacienty pfedavaji jak v t& pohadce o slepitce
a kohoutkovi. Akorat, Ze pacient je kohoutek i slepicka zaroven. Znate tu verzi,
kdy to slepitka nestihne? Ja znam jesté verzi, kdy je slepitka poslana na
psychiatrii, aby ji vysvétlili, Ze ona nema prece Zizen.

Rozéifena prfedstava je také ta, Ze socialni Gfady jsou piné lidi, ktefi pobiraji
penize na takzvany chronicky Unavovy syndrom. Budte klidni, v Cechach
(nikoliv viak u naich modernéjSich sousedd na Slovensku) nikdo na CFS
nedostane od posudkového ani obrazek. Ale vétina z pacientd je oznatena za
psychiatrické pacienty (a velice t&Zké, nechtéji se potvory 1&€it) a z vasich dani
je jim hrazena velice draha neuginna psychiatricka 1ééba. | dichody. Co nejde
na CFS, jde kupodivu na hlavu snadno.

3. Létba

% médiich se velmi £asto tvrdi, Ze |&Eba CFS znama je, jejim zakladem, Ze je
svata trojice: omezeni stresu, zdrava strava, sport. Koneéné mame nékde
svétové prvenstvi a nevi se to ani ve svétélll Ba dokonce se o tom nedozvi ani
pacienti. M&| by to nékdo zavolat do Ameriky, kde si jesté mysli, Ze musi davat
dolary na vyzkum.

Na mé spotfebé vitaminu maji farmaceutické firmy zaloZeny podnikatelsky plan,
nezdravé jidlo si nemdZu dovolit, ani koupit, ani pfipravovat, lednitka plna
zelené (vétSinou v podobé zelené plisné na nesnédeném ovoci), pro vylééeni
jsem jedla dokonce i tu hnusnou hlivovou dritkovou (ktera se fakt s dritkovou
drtkovou srovnat neda), ale k vyleceni jsem neméla nikdy blize nez v den, kdy
jsem onemocnéla (tehdy to byl jen jeden den dozadu).

Stres v zaméstnani diiv nebo pozdéji kazdy z dlouhodob& nemocnych stejné
vyméni za stres z postaveni nezaméstnaného a nezaméstnatelného. A myslim,
Ze by se mé&lo omezit §ifeni t& poplagné zpravy, Ze unavovy syndrom je tfeba
|&¢it odstranénim stresu. Kdo nam tady bude pracovat, kdyZ v kazdém
zaméstnani je poZadovana odolnost proti stresu a pfitom nikdo nechce prece
riskovat unavovy syndrom.

Co se rad ohledné sportovani tyée, tak t&Zko najit vhodny sport pro élovéka,
ktery je vycerpany jiZ ve chvili, kdy si rozloZi podloZku na jogu. KdyZ mam horsi
den, tak si musim jit b&hem maratonu dvakrat lehnout, | kdyZ na néj koukam v
televizi.



4. Pliznaky

Unavovy syndrom neni viastnd dnavowy, k Unavé dostavate zdarma jestd
minimalné jeden nevyZadany piiznak. Nékteré kombinace (Unava +
vyterpanost) miZete snaet [épe neZ jiné (Unava + bolest), nicméné stejné
nemiZete moc ovlivnit losovani pfiznaki pro dnesni den. My jsme si
neobjednavali ani Gnavu, ale kdyZ uZ to musi byt, pfivitali bychom s velkou
llevou, kdyby nam k ni aspof uzZ nic nepfidavali.

Jake je to mit inavovy syndrom je zbyteiné popisovat. NemizZete to pochopit.
My chapeme viecko, co si o tom myslite vy. KdyZ jsme byli zdravi, mysleli jsme
si to sameé. Abychom si rozuméli, museli bychom si to na chvili vyménit. Jesté
§tésti, Ze to nejde, my bychom vam uZ ten vas kabat odmitli vratit.

Abychom vam nase pocity priblizili, zkusme si mySlenkovy experiment.
PouZijeme stavy, které uréité znate. Pledstavte si, Ze jste pravé pfisli z posilovny,
kde jste to fakt pfehnali. Navic mate pfiSernou chiipku. A posledni noc jste méli
moc kafe, takZe jste sotva usnuli. Mate to v pfedstavach? Kam pljdete? Do
postele, pochopitelné. A ted si pfedstavte, Ze vas to nepfejde. Jak dlouho to v
tomhle stavu vydrZite? Den, tyden, mésic, rok? Zatim je perspektiva takova, Ze
aZ do konce Zivota.

5. Konec?

Chtéla jsem vam jesté fict vic o Unavovém syndromu, ale jsem pfili§ unavena,
abych si na to vzpomnéla. Ono totiZ jednim z pfiznaki je | takzvana mozkova
miha. Neznamena to, Ze mate problémy s paméti. Pamét i cela mysl je (piné
normalni, jen pfenos vam dotasné pfepaoji pres Pluto. TakZe myslenky se
dostavuji s obvyklou bystrosti, ale s kiizkem po funuse. CoZ je vic k vzteku, nez
kdyby vam aspof nepfipominaly, co jste mohli provést, kdybyste si byli
vzpomnéli véas. Radsi bych si aZ s pohledem na odjiZdéjici auto nevzpomnéla
na to, Ze mi ten krasny kluk fikal "Dej mi pusu”. Radsi bych si nevzpomnéla, Ze
jsem si ani nevzpomnéla, Ze bych mu mohla dat pusu sama.

Jo vlastné uZ jsem si vzpomnéla: prosim, pomozte nam kfitet: Potfebujeme
pomoct. Mame silu sotva Septat. Postradame v prvni fadé 1&Ebu. Uginnou,
cilenou.

Csloveni lide (75) Propagovat prispévek

Klub pacientt s myalgickou

i encefalomyelitidou/chronickym unavovym
syndromem sdilel(a) pfispévek uZivatele Lenka
GoldSmidova — & (— ma radost)

12 kvétenv 15:23 - @
To je super!

Lillezand, NO
Oslo, NO

Sandefjord, NO Belgium
Canada

Czech Republic

Australia

Copenhagen, Denmark London, UK s
Reyijavil iceland Edinburgh, UK
Dublin, ireland France

Birmingham, UK

- Germany
Zwolle, Netherlands [r—

Helsingborg. Sweden Norway

isle of Man, UK
L] an, d

South Africa
Spain
Sweden

Fredrikstad, NO
Kristiansand, NO

Lenka Gold$midova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
12 kvéten v 15:01 - €

http:/millionsmissing.meaction.net/

Jsme jak vidite uvedeni i na oficialni strance mezi mnohymi mesty a zememi, kde se
akce kona. Omlouvam se Slovakum, ale ja ...

Zobrazit dalsi
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Klub pacientl s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym Gnavovym
syndromem

Nepouzivam facebook, ale prostiednictvim redakce ME/CFS se pripojuji k
#MillionsMissing
Hana E.

Osloveni lideé (159)

1l To se milibi @8 Komentai A Sdilet - v

Q=7

#MillionsMissing

Renata Jahicova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
v10:44 - €

12 kvat
2 kvét

Velmi chcem ist s Tebou von a byt aktivna .... Pockaj kym pridu domov ostatni
¢lenovia rodiny #MillionsMissing

Zobrazit preklad

Klub pacientl s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym unavovym
syndromem

o

12 kvéten \

€

Prostfednictvim redakce ME/CFS.cz se pfipojuji k #MillionsMissing

Chybi mi toho hodné. Tohle je jen jedna z tisice véci, které
nedavam.

Adriana Izsakova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017

12 kvéten v

Pepa

Ktoré nosim viac?

Osloveni lidé (199)

Stanislava Zitnikova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
1 nv14:45- €

"Bejvavalo, bejvavalo, bejvavalo dobfe, za nasich mladejch let - bejval svét jako

Lily Lily > Millions Missing Cesko a Slovensko 2017 kvét....
12 kvéten v 14:45 - €

Chybi mi mij Zivot. Chybi mi zabava s pfateli, cestovani i prochazky v pfirodé
#MillionsMissing
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Klub pacientl s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym anavovym
syndromem

.i'"'""

12 kvéten v 15:35 - €

E-mailova wyzva odeslana dnes dopoledne viem 280 registrovanym
ttenafim me-cfs.cz

Zapojte se do virtualni akce pacientl s ME/CFSI
Millions Missing Cesko a Slovensko 2017 potfebuje vasi podporul

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

Klub pacientd s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym Gnavovym
syndromem

13 kvéten v 12:57 - €

Desitky opusténych pard obuvi nesoucich osobni zpravy od nemocnych,
ktefi pro svij vazny stav nemohli pfijit osobné, byly k vidéni i pied
skotskym parlamentem.

Na vysvétlenou, proé Emma Shorter, kiera onemocnéla v 19 letech v
prvnim rogniku studia na univerzité, zorganizovala akci Millions Missing ve
Skotsku, pani Shorter fekla: ,Neminim stravit zbytek svého Zivota v péti
swych rodiéd kvl tomu, Ze néjaky sexisticky psychiatr v 70. letech rozhodl,
Ze kdyZ vétiina pacientd jsou Zeny, tak to musi byt jediné hysterie. A to je
to, co ovlivnilo Iékafsky nazor dodnes.”

.Nyni v3ak existuje nadéje, nyni mame potencialni Ié€by, nyni mame
prvotfidni svétove vyzkumniky, kiefi fesi ME a skutetné usiluji o zajisténi
financovani.*

Ve Skotsku neexistuje Zadny poradce v nemocnici, neexistuji Skoleni pro
|ékare a zdravotni sestry a neexistuje Zadna péce. A 21 000 lidi je
zoufalych. Mnoho lidi mi feklo, ,opravdu chci byt prospé&3ny, opravdu chci
pracovat ' Dejte nam 3anci *

Zdroj: http//'www.heraldscotland.com/.../15283271_.ME_campaigners_ta.../

My se pod vyjadieni Emmy S. podepisujeme. Viera jsme ale od nasich
spolupracovnik( obdrZeli patnou zpravu. Jedna se o odpovéd z
Ministerstva zdravotnictvi CR, jejiZ obsah je stale hori a hor3i v porovnani
s vyvojem za predchozich 12 let komunikace o nutné potfeb& uznani
nemoci a zdravotni pomoci cca 40 tisicim pacientd s ME/CFS v Ceské
republice. Pro srovnani zde sdilime odkazy na élanky o 12 kvétnu -
Mezinarodnim dni ME, CFS a FM, kieré se objevily na oficialnich strankach
Narodniho Gstavu zdravi - https://www.nih_gov/.../me-cfs-fibromyalgia-
international-awa...) a Centra pro konfrolu nemoci -
https://blogs.cdc.gov/publichealthmatters/2017/05/me-cfs/, ve kterych obé
tyto statni americké instituce vyjadfuji podporu, vietné slibenych krokd pro
posileni porozuméni ME/CFS. Dotkame se takového zajmu koneéné
nékdy takeé u nas?

ME campaigners take Millions Missing campaign for
more research to Parliament

Campaigners have called on the Health Secretary to act to make more funding
available for ME research.

HERALDSCOTLAND.COM

Osloveni lidé (264) Propagovat prispévek
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http://me-cfs.eu/12-kveten-mezinarodni-den-me-a-cfs/

Klub pacientd s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym anavovym
syndromem sdilel{a) pfispévek uZivatele Lenka
Goldsmidova.

Rm.ul

13 kvéten v 13:01 - @

Akce Millions Missing viéera 0spéiné obletéla cely svét. Dostala se v
mnoha zemich i do médii. coZ je velmi dlleZité pro osvétu. Poprvé se do
akce (jeji virtualni formy) aktivné zapaojili i £esti a sloven3ti pacienti. WViem
Géastnikim mnohokrat dékujeme nejenom za Ufast, ale i za (Zasnou
kreativitu prispévkd, a sdilime zde shrnuti celé akce jeji organizatorkou.

Lenka Goldémidova » Millions Missing Cesko a Slovensko 2017
(prodiouzene) )
13 kvéten v 0:23 - Uvaly, Central Bohemian Region - €

Tak ja bych shrnula celou akei, protoZe zitra v 9 konéi a jak uZ jsme se omylem
presv&diili, éasy udalosti na Facebooku nejdou mé&nit. MiZete samozfejmé
sdilet pfispévky i celou akci dal, jen uz to asi nebude ono.

D&kuji moc viem z obou tAbard (nemocnych i jejich pfiznived) za dfast. A
nedékuj za Gfast viem, ktefi se nezléastnili, nejen proto, Ze to od nich nebylo
hezké, ale i pro to, Ze kdyZ tu nejsou, tak si to stejné nepreétou. Ale je Skoda, Ze
nas nebylo vic a neziskal impadem nas problém vetsi vahu.

ME&li jsme, pokud mohu soudit z letmého pohledu na jiné narody zapojené do
virtualnich akei, jednu z nejvétsich GEasti. Pottem sdilenych bot nas predstinly
jen Kanada a Némecko, hluboko pozadu zistalo kupodivu Morsko, ale také
sousedni Polsko. Pridali jsme K akci i svou viastni inovaci, kdy jsme jako
rekvizity pouZili 18ky & zdravotni pombcky. A byli jsme originlni v tom, Ze jsme
zavedli i fotografickou kategorii pro nase blizke, kterou reprezentuji (zatim) jen
dvé sourozenecke viastovky, nicméné o to hrdejsi na né jsme.

MNevim, jak na sdileni reagovaly vase kontakty. Bylo by zajimavé nam o tom dat
Zpravu. Ja mam ve své siti minimainé jednu rybiéku v podobé nékoho, kdo
nemaci t&Z trpi a nade informace mu byly uZiteéné, a dosud jsme se neznali.g

K tomuto shrnuti mé inspiroval pfispévek americké oficialni organizace CFSIME,
kde konstatuji, Ze 12. kvéten uZ neni, co byval. Tedy dikybohu je znat podstatna
zména v pristupu k nemoci i v tom, jake se ji dostava publicity. Konstatuji zde, Ze
to by se jesté loni nemohlo stat, aby informaci o dnednich akcich sdilel sam
Maradni institut zdravi (NIH). Soudi z toho, Ze se blyska na lepsi éasy a Ze
pozadavky lidi s nasim hendikepem uz nemohou byt ignorovany.

A ja musim Fict, Ze to citim podobné. PrestoZe nase akce rozhodné mohla byt
lepsi, jednak kdyby se organizator nautil pfedtim aspon trochu pracovats
Facebookem, ale hlavné, kdyby se zapojilo vic lidi, tak pofad byla bajeéna. Kdyz
si vzpomenu na minuly roénik, kdy se akce #MillionsMissing konala poprvé. A
co jsme délali? Pamatuji véehovsudy dva pfispévky sdilejici informace z
oficialnich akci. A dnes jsme to vibec nevzali pasivn&, pfiloZili jsme botky k dilu
v pottu kolem dvacitky, vymysleli jsme (a to je pfi nasem myslenkovém temnu
obzvlast obdivuhodné) popisky | aranZe jednu originalnéjsi nez druhou,
chvilemi jsem zapomnéla na tragickou podstatu a smala se na celé kolo.
Kdybych Eirou ndhodou méla silu a blaznivy napad sepsat o nasi akei néjakou
reportaZ, mam vase svoleni, Ze mohu fotografie pouZit?

Tésim se na pristi roénik. Teda kéz by se ten pfisti pro nedostatek doma
uvazanych pacientu nekonal, ale..... Tak za rok na Ydykseb, tedy vlastné na
gnissiMsnoilliM &S

Ja jdu ochutnat ty pilulky, co jsem pouZila jako rekvizity. Po dnesku na nich asi
budu par dni fréet. Nicméné stalo to za to.

iy To se milibi P Komentaf A Sdilet -

O D Renata Sepkova, Milog Milosevié a 7 daldich Chranalagicky =
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17.5. 2017
Z VYZKUMU

Sdilime novy ¢ldnek od Corta Johnsona o dynamizaci financovani vyzkumnych projektl
pod vedenim Zahera Nahle v Solve ME/CFS Initiative. V soucasné dobé spolec¢nost
financuje 9 projektd, z nichz mnohé se zamé&fuji na vyrobu energie, imunitni systém a
infekce.
https://www.healthrising.org/blog/2017/05/16/smci-nahle-chronic-fatigue-syndrome-
energy-immune-focus/

24. 5. 2017
VEDECKE KONFERENCE

IiME hlasi obrovsky zajem o svou letosni v poradi jiz 12. akreditovanou Mezinarodni
konferenci o ME. Bude to opé&t velkd udélost. Obrovské diky v&em organizatorim a
prednasejicim.

Research
www.invesfinme.eu

lime Charity Investin ME

39 bStan v 4E-9C
22 kvéten v 15:25

Our 12th Invest in ME Research International ME Conference 2017 is currently sold out -
and we have a waiting list for tickets.

The event is ticket-only and no ...
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FINANCOVANI VYZKUMU

Pravé probiha moznost podat prihlasku do programu Ramsay Award 2017 pro financovani
nejslibnéjsiho vyzkumu ME/CFS po celém svéte.
http://solvecfs.org/2017-ramsay-award-rfas/

Ramsay Award Applications Now Availabl

RAMSAY {j

Call for Grant Proposals Investigating ME/CFS

We are pleased to announce the opening of this year's application cycle for the
Ramsay Awards, through which SMCI funds groundbreaking research into
ME/CFS.

ZE ZIVOTA NEMOCNYCH

Je bézné slySet ostatni fikat nemocnému: "KdyZz budes cokoliv potiebovat, jsem tu." Ale
jsou opravdu tady, kdyz je potfebuji nejvice? Na socialnich sitich vidim, Ze si najdou cas
na to, aby navétivili rizné spole¢enské akce. Pfesto si nenajdou &as, aby navétivili mé,
kdyZ jsem chronicky nemocna.

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

Hearing 'If You Need Anything, I'm Here' as Someone
With Chronic Illness

"Are they really there when | need them most?"

T T
| 5
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26. 5. 2017
PRACE LEKARU

Sdilime vyborny ¢lanek od Corta Johnsona o obdivuhodné praci kanadského lékarfe MUDr.
Byrona Marshalla Hyde. V ¢lanku je mnoho myslenek a zkuSenosti tohoto Iékare, ktery se
zabyva ME a FM vice nez 20 let, v¢etné popisu znepokojujiciho pripadu onemocnéni
mladého dévcete. Jeho pristup k ME nas zaujal jiz pred lety. Proto jsme v roce 2013
zajistili odborny preklad do cestiny jeho Definice Nightingale pro Myalgickou
Encefalomyelitidu. Za pfeklad této rozsahlé publikace jesté jednou mnohokrat dékujeme
MUDr. Renaté Filipové.

Preklad je k dispozici zde:
http://me-cfs.eu/wp-content/.../2017/05/Nightingale ME Def.pdf

Odkaz na ¢lanek C. Johnsona zde:
https://www.healthrising.org/.../doctors-hyde-amy-browns-m-e.../

29. 5. 2017
KONTROVERZNI STUDIE PACE
Potifebujeme pomoc pana Davida Tullera a David Tuller zas potiebuje nasi pomoc!

Uvazte, prosim, podporu této sbirky pro Davida Tullera, aby mohl pokracovat v psani o
ME/CFS a metodickych a etickych problémech studie PACE. David Tuller je pro nasi
komunitu neocenitelnou osobnosti. Bez jeho prace by mnohem vic nemocnych lidi bylo
nuceno podstupovat nevhodné nebo skodlivé terapie na zakladé zmanipulovanych
vysledk{ studie PACE. BohuZel tato studie nebyla staZena a mdzZe byt nadale pouZivana
jako dlkaz ucinnosti KBT a GET (=specialni zplsob navy$ovaného cviceni a
psychoterapie). Je proto velmi dlleZité, aby prace pana Tullera mohla pokracovat ve
stejném rozsahu, jako doposud, coz by bez finan¢ni podpory nebylo mozné. Situace pana
Tullera se zménila poté, co z divodu personélniho ze&tihlovani kvili nedostatku
finan&nich prostfedkl ztratil po deviti letech svidj pracovni Gvazek na univerzité v
Berkeley.
https://www.crowdrise.com/virology-blogs-trial-by-error-more-reporting-on-pace-mecfs-
and-related-issuesl/fundraiser/davidtuller

2.6.2017
SOUHRN VYZKUMU

Laktat je spojeny s palenim ve svalech, Unavou a dalsimi pfiznaky, které se poji s
prepinanim pfi cvi¢eni. O to vétSim prekvapenim a zahadou je, Ze se vysoké hladiny
laktatu nachazeji u dvou nemoci, u nichz je asta intolerance cviceni. To naznacuje, Ze se
dé&je néco velice $patného v systémech zodpovédnych za vyrobu energie u pacientl s

22


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

ME/CFS a mozna i FM. Pozornost vzbuzuje skutecnost, ze zvysené hladiny laktatu byly
nalezené u téchto nemoci v nékolika rlznych &astech téla.

VétSinou se zamérujeme hlavné na laktat ve svalech, ale zvysené hladiny laktatu byly
nalezené rovnéz v mozcich lidi s ME/CFS.

Cely ¢lanek: https://www.healthrising.org/.../study-suggests-bad-energy-c.../

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

7.6.2017
VYZKUM END ME/CFS GROUP

Spickovi védci a $pi¢kové technologie budoucnosti, to je propojeni slibujici vyFedeni
ME/CFS.

Prof. Rona Davise, jeho manzelku Janet Dafoe a védeckou skupinu prof. Davise (End
ME/CFS group) navstivil pfred par tydny James Watson, védecka legenda a nositel
Nobelovy ceny za fyziologii a |ékarstvi. Tato obrovska védecka kapacita dala
vyzkumnému 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 byt zalozen levny a dostupny
biologicky test pro méreni produkce buné¢né energie. Ron Davis ma predstavu o tom, co
blokuje vyrobu energie v burikach pacientd s ME/CFS a chce to otestovat pomoci
technologie Seahorse. Jeho vizi je vyvinout biologicky test ME/CFS, ktery nejenom ze
odhali pfitomnost nizké produkce energie bunék, ale zaroven zjisti i to, co blokuje
spravnou vyrobu energie, a dokonce pom{ze ur¢it, které Iéky mohou produkci energie
zlepsit u konkrétniho pacienta. Takto vypada personalizovana medicina
(http://www.cspmla.cz/pm-def) v praxi, jejiz potfebu James Watson zdGraznil jiZ v roce
2007 a Ron Davis se timto smérem 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 VYZKUMU
Dysregulace drah cytokinl u chronického tinavového syndromu a roztrousené sklerdzy

TF skupiny G&astnik(: 15 splfiovalo diagnosticka kritéria pro CFS, 57 splfiovalo kritéria
pro RS, a 37 kontrol.

Zavér: CFS se prostfednictvim sitové analyzy vyznacuje vzorem globalni imunitni
aktivace, ktera se zasadné lisi od skupiny RS a kontrolni skupiny.

http://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/21641846.2017.1335237?journalCode=rft
g20&
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Prezkum klinickych podobnosti mezi ME/CFS a D-laktatovou acidézou: systematicka
recenze

Altered consciousness
Speech symptoms
Other abnormalities

Presentation: Acute
Fig.3

Proposed continuum of o-lactic acidosis and ME/CFS symptoms. A continuum showing, from /eft to right; distinct
myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) symptoms, shared and distinct o-lactic acidosis (o-la)
symptoms. Continuum also shows chronic compared to acute presentations

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

KONTROVERZNI STUDIE PACE

ME Action nedavno zasedla s Davidem Tullerem k rozsahlé diskusi o crowdfundingové
kampani, kterd umozni pokracovat v jeho prosetrovani studie PACE; o zdrcujicich
prib&zich, které sly$el od pacientl po celém svété&; o slabé medialni pozornosti v&nované
védeckym mezeram studie PACE a o idealnich finalnich vysledcich celé prace, kterou
déla. Mnohokrat dékujeme!

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

"I AM COMMITTED TO

SEEING THIS EFFORT
THROVGH TS THE END'

The #MEAction Network s David Tuller. & Dat strance To se mi libi

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