Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden 2013
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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 W 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNIVOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA § ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

odhad &ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI I CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST I PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacient | 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 inavovy syndrom (CFS).

Vice informaci o nemoci najdete na www.me-cfs.cz

Pridejte se k nam na Facebook, zvysite informovanost o ME/CFS a
vyjadFite moralni podporu postiZzenym rodinam.

Stranku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazite kliknutim zde.

Lednové prispévky 2013

4. 1.

rvr

Pacient Cort Johnson se na svém novém blogu ohlizi za rokem 2012 a pise

o dtilezitych momentech roku, napf. zajmu prezidenta Obamy o ME/CFS nebo

o vyzkumnych iniciativach v nemocnici Mount Sinai Hospital v New Yorku pod vedenim
dr. Enlandera nebo na Open Medicine Institute pod vedenim dr. Kogelnika.

http://www.cortjohnson.org/blog/2013/01/01/the-most-best-biggest-and-least-a-look-
back-at-chronic-fatigue-syndrome-mecfs-in-2012/

O zajmu prezidenta USA o ME/CFS vice info na naSem webu zde: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2012082301 .

Novy rok zac¢ina hned dvéma vyhrami pro organizace ME/CFS v internetovych
hlasovacich soutézich!

Australska charitativni organizace ME/CFS Australia - pro kterou jsme Vas Zadali hlasovat
- je vyhercem v soutézi Tupperware Australia/New Zealand. Pfedpoklada se, Ze vyhra
bude zhruba 15 tisic dolard, ale cena ma hodnotu také v rdmci osvéty.

Dalsim vyhercem je americka organizace CFS Solutions of West Michigan, ktera diky
kazdodennimu hlasovani béhem listopadu vyhrala kartu na benzin v hodnoté 5 tisic
dolard v soutézi CITGO.
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5.1.

Piejete si osobné podpo¥Fit schvaleni Ampligenu pro Ié¢bu CFS?

MGzete podepsat tuto petici http://www.ipetitions.com/petition/ampligen/

Vice o schvalovacim procesu Ampligenu zjistite na
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2012100501

7.1.

Rozhovor v novozélandském radiu s profesorem Warrenem Tatem
z 27. prosince 2012,

Prof. Tate ziskal v roce 2010 prestiZzni novozélandskou cenu za védu, cenu Ernesta
Rutherforda. Dcera profesora trpi ME/CFS dlouhou dobu. V rozhovoru se mluvi o ME/CFS
vSeobecné a také o vyzkumu na univerzité v Otagu.

Rozhovor je pfiblizné 13 minut dlouhy a v prvni minuté rozhovoru je tento popis ME/CFS:

Predstavte si, jak se citite, kdyz dostanete chfipku nebo otravu potravinami. Mozna si
vzpominate na momenty, kdyz jste byli tak slabi, Ze jste sotva mohli pohnout svaly.
Skoro v&echno, co mizete délat je leZet v posteli a t&sit se na to, nez to kone¢né odezni.
Ale pro mozna miliony lidi na svété tato Uleva nikdy nepfijde. To, co za¢ne jako rutinni
nemoc, se stane celozivotnim bojem s priznaky, jako jsou svalové krece, zazivaci
problémy a extrémni Unava, kterd neodejde po jakémkoliv odpocinku.

http://sacfs.asn.au/news/2013/01/01 07 radio new zealand interview.htm

9. 1.

S litosti oznamujeme, Ze v roce 2012 ukoncila svoji ¢innost vynikajici Evropska
spolecnost pro myalgickou encefalomyelitidu (ESME).
http://esme-eu.com/news/esme-to-close-article522-7.html

O jejim vzniku, poslani a ¢innosti jsme v roce 2009 na nasem webu informovali
zde: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009070101

17. 1.

Adrienne Dellwo na svém blogu shrnuje vysledky studie o dlouhodobych
nasledcich mononukleézy u dospivajicich.

Studie zjistila, Ze po Sesti mésicich 13% splfiovalo diagndzu chronického Unavového
syndromu, po 12 mésicich to bylo 7% a po 24 mésicich 4%.

http://chronicfatigue.about.com/b/2013/01/14/post-mononucleosis-juvenile-chronic-
fatigue-syndrome.htm
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Odkaz na studii - http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23263024

Pozndmka Klubu pacientd s ME/CFS:

KaZda studie je pouze diléim poznatkem védy a jeji vysledky se musi vZdy hodnotit v kontextu existence zavérd
studii souhlasnych i protikladnych. NeZ mohou byt nové poznatky prFijaty do praxe, musi projit procesem
ovérovani jinymi védci a ve velkych studiich.

18. 1.

Cort Johnson, zakladatel celosvétové nejnavstévovanéjsiho informacniho webu
o ME/CFS ,,Phoenix Rising," pFrinasi na svém novém blogu , Health Rising"
skvélé shrnuti publikovanych vyzkumnych studii o ME/CFS a financovani
vyzkumu za rok 2012.

V prehledu srovnava ME/CFS s jinymi vaznymi nemocemi prostiednictvim cita¢niho
indexu, sleduje, na co se védci ve vyzkumu ME/CFS zamérili a samostatné vénuje
pozornost studiim zkoumajicim |é¢bu ME/CFS.

http://www.cortjohnson.org/blog/2013/01/08/a-look-back-at-2012-pt-ii-research-
review/

19. 1.

38. a 39. dil ME CFS Alert, ve kterém novinar Llewellyn King déla rozhovor s
americkym Iékafem Dr Chiou. Dr. John Chia je infek¢ni I1ékaf z Kalifornie a zabyva se
enteroviry a jejich roli v chronickych nemocech, véetné ME/CFS.

38.dil - http://www.youtube.com/watch?v=NhU-G0logtY&feature=youtu.be
39.dil - http://www.youtube.com/watch?v=144G-tGgLNE&list=UUxrPmgVwJ]7-
gLgZJK glLeFg&index=1

UZite¢né shrnuti té&chto dvou dild a dalsi informace jsou dostupné zde -
http://phoenixrising.me/archives/15166 v anglictiné.

O praci dr. Chia na webu ME/CFS.cz informace zde: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2007091501

Pozndmka Klubu pacientd s ME/CFS: Na této strénce neposkytujeme Z3dnd doporuceni ohledné Ié&by, ani
pacientim v 1é&bé neradime. Veskeré publikované pfispévky maji vyhradné informativni charakter!

Opét moznost hlasovat pro charitativni organizaci ME/CFS. Odkliknéte "The CFIDS
Association of America" v prvnim kole facebookového hlasovani, aby se organizace CFIDS
Association of America dostala do dalSiho kola hlasovani. Dékujeme.

Jde teprve o prvni kolo hlasovani, konec¢né rozhodovani o cenach se bude konat az
pozdéji.

https://www.facebook.com/questions/10151197256746078/
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22. 1.

Pani Courtney Miller Zada pacienty, aby se vzajemné informovali o moznosti
podpo¥rit schvaleni Ampligenu pro Iécbu ME/CFS u FDA formou internetové
petice.

Pani Miller napsala pacientdim o petici nasledujici e-mail. Zde je jeho orientaéni pieklad:
"Vazeni pratelé,

nékdo, kdo byl dojaty svédectvimi pacientG béhem fizeni FDA o Ampligenu, zacal petici
online pro FDA, kterd ma jiz 2300 podpisd pacientd, jako jsme my. MGj manZel Robert
planuje petici pfedat FDA do 2.unora, terminu pro schvaleni. PFipojte se k nam a

podepiste ji a Sifte ji dél, abychom méli tento tyden 3000 podpis(!

http://www.ipetitions.com/petition/ampligen/

Poradni panel pro FDA hlasoval, Ze Ampligen je dostatecné bezpecény na to, aby se mohl
dat na trh, vzhledem k zavaznému a Zivot ohrozujicimu charakteru nemoci a nedostatku
jakékoliv schvalené 1é¢by nebo planovanych Iékd.

FDA si vsima, jak se pacienti zapojuji do tohoto rozhodnuti, coZ je velmi dobre pro nasi
nemoc. Dékuji za Vase emaily pro ministryni zdravotnictvi a pro FDA. Dale je posilejte!
Tato petice je také dilezitd proto, Ze FDA jesté nikdy nedostala 3000 podpis o nasi
nemoci.

Nem(Zeme dovolit, aby FDA zamitla jediny Iék pro ME/CFS v pokrocilych klinickych
studiich a tim vyslat znameni farmaceutickym firmam, Ze FDA lécbu pro ME/CFS
neschvali.

Prosim, podepiste a Sifte petici jesté dnes! Dékuji za Vase hlasy.

Courtney Miller
Reno, Nevada"

Konec citace z e-mailu od Courtney Miller.

Pro predstavu, kdo je pani Miller, si mlZete vice preéist o aktivitach jeji rodiny na nasem
webu zde: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2012082301
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23. 1.

Debbie, 45-leta pacientka s ME, mluvi o ME v novinach Ulster Star v Severnim
Irsku -
http://www.lisburntoday.co.uk/news/the-devastating-impact-of-the-hidden-illness-1-
4694526

Uryvek z ¢lanku -

Kdyz délam néjakou malou aktivitu béhem dopoledne (napfiklad kdyz mé nékdo vezme
v invalidnim voziku do obchodu), tak az se vratim, jsem zniCena a moje odpoledne
uplyne v bolestivém omraceni spanku a Uplné vycerpanosti.

Fyzicka bolest je stale pritomna - vycerpani, které postihuje pacienty s ME je pouze jeden
z priznakd, také je neustdld bolest po celém téle a zoufald, tupa bolest, kterd jakoby
hlodd moje nohy a ruce.

ME doopravdy reprezentuje hluboky, systematicky kolaps téla, redukce ve funkci a
schopnosti, které zanechavaji pacienta lezet v bolestech, sotva schopného zvednout ruce
nebo hlavu, divajiciho se na strop a premysliciho - pfijde nékdy uleva?

Sedmnactileta divka Alice udélala kratké osvétové video o tom, jaké to je zit
s tézkou formou ME. Video je v anglictiné.

Uryvky -

"Kazdy moment je pfFilis ostry, pfilis hlucény."
"Tézka bolest, neschopnost se pohnout."
"Ulevou je lezet nehybné."

"Vrati se mdj Zivot do normalniho stavu? Skoné&i nékdy ta bolest?"

https://www.youtube.com/watch?v=Juh4I0ymal0

24. 1.

Na blogu Corta Jonhsona, blogger-host Anne analyzuje finance pfidélené na
medicinsky vyzkum ME/CFS a co mi, jako pacienti miZzeme délat, abychom si
pomohli. Americka instituce pro medicinsky vyzkum - NIH pFid&luje zhruba 6 milionl
dolard za rok na vyzkum ME/CFS a ve Spojenych statech se odhaduje zhruba 1 milion
pacientl s ME/CFS, co? vychazi na 6 dolarli na pacienta za rok.

http://www.cortjohnson.org/blog/2013/01/22/the-underfinanced-mecfs-research-field-
pt-i-the-facts-plus-what-can-we-do/

Uryvky z ¢lanku -
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NIH (National Institutes of Health) je americka organizace, ktera financuje nejvic
medicinského vyzkumu na svété. NIH teoreticky rozdéluje finance na nemoci podle
parametrd, jako kolik pacientd nemoci trpi, zdvaZznost nemoci nebo naklady spole¢nosti
na nemoc v podobé zdravotni péCe a ztracené produktivity.

Podle rozsifenosti nemoci, utrpeni, které nemoc zpUsobuje a naklady spole¢nosti na
nemoc, finance dané na ME/CFS ve Spojenych statech jsou asi 20-30krat méné, nez by
meély byt. Napfiklad roztrouSena skleréza ma polovicni prevalenci chronického Ginavového
syndromu, ale rozpoéet od NIH na roztrou$enou sklerézu (120 miliond dolard) je 20krat
vice nez na ME/CFS. ME/CFS a astma stoji americkou ekonomiku stejné, asi 20 miliard
dolard roéné v ekonomickych ztratach, ale astma dostava 40krat vice financi od NIH
(250 milion{ dolard na rok). Mezi 233 kategoriemi nemoci na seznamu NIH je chronicky
Unavovy syndrom - s 6 miliony dolard na rok - na 218. misté v ZebFi¢ku financovani.

26. 1.

Dr. Nancy Klimas piSe o tom, Ze je potfeba efektivni Ié¢ba pro pacienty s chronickym
Unavovym syndromem, v souvislosti s nedoporuceni schvaleni Ampligenu poradnim
vyborem a porovnava situaci ohledné CFS a roztrousené sklerozy (RS) v dobé&, kdy na RS
nebyl Zadny lék a nebylo mozno spoléhat na korelaci zmén v biomarkrech a tim,

jak se pacienti citi.

Tento ¢lanek je vhodny pouzit na osvétu - pozadejte okoli, aby si ho precetlo, vysvétluje
né&kolik problém{ ohledn& ME/CFS. Preklad pomoci prekladace Google Translate je
srozumitelny. NB - ¢ldnek ma dvé stranky.

http://www.news-medical.net/news/20130125/Effective-therapy-needed-for-chronic-
fatigue-syndrome-patients.aspx

Uryvky z ¢lanku -

Kdo zde skutecné ztratil, neni Ampligen, ale pacienti s CFS/ME, jejichZ kazdodenni
utrpeni pokracuje nadale v nezmensené mife. CFS/ME je jako by Vas prejel nakladak -
bolesti, zanét, naprosté vycerpani a obtizné soustfedéni.

Klinicky vyzkum téchto prvnich 1ék{ na RS nepfinesl biomarkry kromé toho, Ze pacient
Uspésné reagoval na IéCbu, jako tomu je u Ampligenu. Biomarker, na ktery se FDA
spoléhala pfi schvalovani Iéku na RS - snizeni |ézi na pacientové mozku - nevykazoval
korelaci se zlepSenim pacientova stavu.

Pro¢ by FDA schvdlila Iéky na RS predtim, nez byly jasné biomarkry na posuzovani
ucinnosti? Odpovéd je jednoducha. Poradni vybor vidél RS jako zavaznou nemoc, ktera
potfebovala Ié¢bu co nejdfive, a byl ochotny pfijmout, ze klinicti |ékafi Iépe rozumi, jak
pouzit tyto prvni Iéky a maji vice zkuSenosti s jejich pouzivanim. Nyni existuje sedm
schvalenych 1kl na RS, které pacientim zdsadné zlepsuji kvalitu Zivota. Ale oni [poradni
vybor] nejsou ochotni stejné logiky ohledné Ampligenu.
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27. 1.

V prvni poloviné prosince 2012 probéhla charitativni internetova soutéz Aviva
Community Fund, kde nova klinika ve Vancouveru v Kanadé soutézila o grant v
hodnoté az 150 000 dolardi, které mély byt urcené na zalozeni biobanky na
vyzkum ME/CFS.

Nasledujici video shrnuje, jak akce probéhla. Ackoliv se projekt kliniky nedostal do finale,
bylo mnoho pozitivnich véci, napfiklad mnozstvi lidi, které se do hlasovani zapojilo. Video

je v anglictiné.

http://www.youtube.com/watch?v=u2bulLr2LVBQ

28. 1.

Nasledujici kratké video (v anglictiné) podle velikost bublin ukazuje, kolik
financnich prostifedkll americka vladni organizace NIH (National Institutes of
Health) pridélila uréitym vybranym nemocem v roce 2011. Posledni bublina
reprezentuje prostredky pridélené na vyzkum ME/CFS - a ne vSechen vyzkum z téchto
prostiedkd Ize povazovat za biomedicinsky vyzkum. Video tak ndzorné& vysvétluje,
pro¢ dosud neni uznany test nebo ucinna lécba na ME/CFS.

Slovnicek:

MS = roztrousena skleréza
Depression = deprese
Diabetes = cukrovka

Dékujeme ME Analysis za vytvoreni tohoto videa -
http://www.youtube.com/watch?v=eZkoKObgvfs&feature=youtu.be

Odkaz na Udaje, kolik prostfedkl pFidélil NIH rlznym nemocem v roce
2011: http://report.nih.gov/categorical spending.aspx

29. 1. 2013

Britska charitativni organizace Invest in ME kazdy rok organizuje jednodenni
konferenci, kde prezentuji vyzkumnici, ktefi zkoumaji ME/CFS. Letos bude
konference jiz osma a bude se konat v Londyné 31.kvétna. Na nasledujicim odkaze
se miZete dodist o vyzkumnicich atd., ktefi zatim potvrdili svou G¢ast.

http://www.investinme.org/IiME%20Conference%202013/IIMEC8%20Agenda.htm

- Dr. Ian Gibson je byvaly poslanec a byvaly dékan biologickych véd na univerzité East
Anglia, Velka Britanie

- Docentka Mady Hornig z Centre infekce a imunity na Columbia University, USA,
ktera pracuje s profesorem Ianem Lipkinem
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- Profesorka Sonya Marshall-Gradisnik z Griffithovi univerzity v Australii zkouma
autoimunitu a ME/CFS

- Dr. Carmen Scheibenbogen z Institutu Iékarské imunologie Charité v Berliné
- Dr Clare Gerada, ptedsedkyné Kralovského spolku praktickych 1ékail, Velkd Britanie

- Profesor Olav Mella a Dr. @ystein Fluge z univerzity v Bergenu, Norsko, a autofi studie
o Rituximabu a ME/CFS

- Dr. Andreas Kogelnik, Feditel amerického Open Medicine Institute

- Dr. Amolak Bansal, imunolog z Velké Britanie

Britsky dokumentarni film o tézké formé ME "Voices from the Shadows" bude
brzy dostupny s ceskymi titulky.

Upozornéni: Informace z FB prispévkd jsou zprostfedkované z riznych zdroja.
ME/CFS.cz neruci za spravnost prejatych informaci.


http://www.facebook.com/photo.php?fbid=411138148973054&set=a.411138102306392.96947.113252708761601&type=1&relevant_count=1

