Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, Unor a brezen 2015

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 FUNKCENI 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 M 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 vyjadFrite moralni podporu postiZzenym
rodinam.

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

9.1. 2015

Novy ¢lanek na MedScape.com predstavuje ME/CFS v souladu s védeckym poznanim jako
slozité multisystémové organické onemocnéni. Vyjadreni poskytli dr. Komaroff, dr.
Kogelnik, dr. Davis a dr. Montoya. ,Na prvnim misté musi |ékafi prestat pochybovat o
této nemoci. Musi si uvédomit, Ze jde zcela nepochybné o skutec¢né onemocnéni. Ackoliv
nemame diagnosticky test nebo ovéfenou Ié&bu, existuje dostatek dikazd o biologickém
zakladu. Své priznaky si pacienti jen nepredstavuji, ale maji biologicky zaklad."
To vi nejlépe prof. Davis, jehoz 31-lety syn onemocnél ME/CFS pred 3 lety. Nyni je zcela
upoutany na IGZzko a nemiZe ani mluvit. Cldnek je velice komplexni, zabyvad se
diagnostikou, l&éCbou, vyzkumem i jeho financovanim.
http://www.medscape.com/viewarticle/837577

10. 1. 2015
FINANCOVANI VYZKUMU

Skvéld zprava: The Microbe Discovery Project informuje, Ze na budouci
vyzkum mikrobiomu pod vedenim prof. Lipkina obdrzela Columbia University pres 1 100
dard, které dohromady dini téméF 190 tisic USD (asi 4 512 880 K¢&). BRAVO KOMUNITE
ME/CFS! JEN TAK DALE!
Prosime, nadale co nejvice sdilejte informace o této jedinecné crowdfundingové kampani
(=sponzorovani projektu prostiednictvim mnoha drobnych darcd). Pouze $pickovy
vyzkum muiZze zménit Zivot 15 miliondm dospélych i dé&ti s touto zakefnou
nemoci. http://www.microbediscovery.org/cz/

http://www.microbediscovery.org
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13. 1. 2015
Z VYZKUMU

Hemispherx Biopharma, Inc. dne 12. 1. 2015 oznamila, Ze provedla nové studie in vitro
(=,ve zkumavce") NK bunék (=ptirozené zabijedské buriky) ziskanych od pacientl s CFS
spolecné s komplexnim prezkumem I|ékarské literatury, ktera urcuje relativni vyskyt
funkéni nedostate¢nosti NK bunék u nemoci CFS. Tento prehled literatury ukazuje, ze
nizka cytotoxicita NK bunék (=nizka schopnost usmrtit vlastni bunky infikované viry
nebo nadorové bunky) byla konzistentné zaznamenana u pacientl s CFS v
porovnani s béznymi kontrolami. V novych laboratornich studiich Ampligenu®
(rintatolimodu) bylo zji§téno zvySeni NK aktivity in vitro u bunék ziskanych od darcl s
CFS. Celou tiskovou zpravu od firmy Hemispherx Ctéte zde:
http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp...

15. 1. 2015
ZPRAVA IOM A P2P

Vice nez pred rokem jsme informovali o dvou soubéznych projektech zamérenych na
ME/CFS financovanych ze statnich prostfedk(i v USA. B&hem roku 2014 jsme o nich
pribézné pridavali nové zpravy, protoze se d& oekavat, Ze vysledky projektd budou mit
dopad na pacienty daleko za hranicemi USA. Jako prvni se jednalo o pfipravu redefinice
ME/CFS, kterou ministerstvo zdravotnictvi USA (HHS) povérilo IOM
(http://www.iom.edu/activities/disease/diagnosismyalgicencephalomyelitischronicfatigue
syndrome.aspx), a kvdli kterému poslali predni odbornici na ME/CFS a aktivisté otevfeny
dopis ministryni zdravotnictvi USA. Informovali jsme vas zde: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013111201

AKTUALNE: Dne 10. 2. 2015 probéhne oficidlni zvefejnéni zpravy Vyboru pro
diagnosticka kritéria ME/CFS IOM. Vice zde:
http://www.iom.edu/Activities/Disease/DiagnosisMyalgicEncephalomyelitisChronicFatigue
Syndrome/2015-FEB-10.aspx

Druhym americkym projektem je Program P2P. Vice zde:
https://prevention.nih.gov/programs-events/pathways-to-prevention/workshops/me-cfs
Spolecenstvi ME/CFS na né&j jako prvni upozornila Jennifer Spotila, kterd vyjadfrila
znepokojeni nad pFipravou projektu tzv. za zavienymi dvefmi. Jména ¢&lend pracovni
skupiny P2P nebyla plivodné zvefejnénd, setkdni méla byt verejnosti nepfistupnd, navrhy
otazek, jez by mély byt FeSené, se podafilo ziskat jenom diky uplatnéni amerického
zakona o svobodném pristupu k informacim (FOIA). VSe dohromady vzbudilo znacnou
neddvéru spoleéenstvi ME/CFS.

AKTUALNE: Také P2P se blizi k zavéru. Navrh zavéreéné zpravy je k dispozici zde:
https://prevention.nih.gov/docs/programs/mecfs/ODP-MECFS-DraftReport.pdf

Nejedna se o konecnou verzi zpravy (koneCna verze bude zverejnéna v Utery 14. dubna
2015), ale o navrh, k némuz bylo mozné podat komentare. Jennifer Spotila na svém
blogu zaloZila knihovnu komentaid verfejnosti k ndvrhu zavéreéné zpravy P2P. Knihovnu
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najdete zde: http://www.occupycfs.com/p2p-library/ Momentalné posledni zprava k P2P
na jejim blogu je zde: http://www.occupycfs.com/2015/01/15/cfsac-meets-p2p/

Dékujeme vdem odbornikim, ktefi zasvétili svou praci ve prospéch védeckého
biomedicinského pokroku a obhdjclm pacientl, ktefi pracuji pro nas ostatni i za cenu
velkych osobnich zdravotnich obéti. VSichni se snazi ze vSech sil, aby zpravy a
doporuteni z téchto projektd nebyly jen daldimi ,nicnefikajicimi® dokumenty
konzervujicimi nebo dokonce zhorsujicimi dosavadni velmi Spatnou situaci, ale aby
obsahovaly pravdivy a nezkresleny obraz s doporucenimi, ktera zlepsi kvalitu zdravotni
péce, financovani biomedicinského vyzkumu i celkovou situaci zplsobenou dvacetiletym
trestuhodnym zanedbavanim tohoto onemocnéni. Uvidime brzy.

20. 1. 2015
Z VYZKUMU

V Norsku zadind nejddleZitdjéi vyzkum vsech dob! Norsti 1ékafi Fluge a Mella testuji u
pacientdl s ME/CFS (¢&innost 1é¢by Iékem Rituximab ve velké placebem kontrolované,
dvojité zaslepené studii, kterd by méla =zahrnout 152 pacientd s ME/CFS
diagnostikovanych Kanadskymi kritérii (2003). Vice se dozvite v dclanku Corta
Johnsona http://simmaronresearch.com/.../chronic-fatigue-syndrome-rit.../. Na nasem
webu jsme o praci norskych onkologl Flugeho a Melly informovali v roce 2011, kdy cely
svét oblétla zprava o nadéjnych vysledcich malé placebem kontrolované studie se 30
pacienty s CFS: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011110101

Vice? http://simmaronresearch.com/2015/01/chronic-fatigue-syndrome-rituximab-fluge-

mella/

21.1. 2015
FINANCOVANI VYZKUMU ME/CFS

NejdlleZit&jsi vyzkum ME zadind také diky iniciativé norské Iékafky pani Gjerpe. Chceme
vyjadrit své velké diky a pfipomenout, co velké studii Rituximabu predchazelo.

Na nasSich strankach jsme v r. 2013 informovali o crowdfundingové kampani vedené
MUDr. Mariou Gjerpe, kterd tuto iniciativu s nazvem MEandYou zalozila poté, co se
dozvédéla, ze lékafi Fluge a Mella nemohou pokracovat ve vyzkumu |éCby Rituximabem,
protoze na néj nemaji penize (http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101). V rozhovoru ze dne 2. 12. 2014, na ktery
sdilime odkaz nize, dr. Maria na otdzku, proC zalozila MEandYou, odpovédéla: "ProtoZe
Norsko ma asi 10 000 lidi, ktefi trpi ME, a ktefi nedostavaji zadnou formu IéCby, ktera
mdZe obnovit jejich zdravi. KdyZ jsem si uvédomila, Ze védci na Haukeland nebudou
schopni pokracovat ve svém vyzkumu léku, ktery mé uzdravil, citila jsem, Ze nemohu
ne&inné pfihlizet. Jsem |ékaF a zabyvém se lé¢bou zaloZenou na dikazech - a jg jsem
také pacient, ktery nemohl zanechat své druhy v utrpeni bez vyzkumu, diagnostického
nastroje a IéCby. To prosté nebylo mozné."
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Je naprosto nepfijatelné sledovat, jak se Spickovi védci, ktefi se zabyvaji biomedicinskym
vyzkumem ME, potykaji s odmitanim jejich zadosti o udéleni grantd pro vyzkumy ME, a
to z ddvodu stigmatizace onemocnéni, protoZze jiné projekty neZ ME jsou jim
schvalovany. Financovani vyzkumu ME proto probihd nejvice ze soukromych zdrojl a
nadaci. Tyto zdroje nedostacuji na velké studie, které jsou nutné k ovéreni vysledkd
mensich studii. V posledni dobé se stale vice objevuji sbirky mezi pacienty a verejnosti,
kdy i predni svétovi védci, jako prof. Lipkin, zadaji vefejnost o podporu po té, co jim
prisluéné Grady opakované zamitly ptidéleni penéz na dlleZité studie ME!

Piekazkou pokroku je nedostatecné financovani biomedicinského vyzkumu ME.
Kvili jeho podfinancovani nedochazi k ovérovani nadéjnych védeckych nalezi
ve vétsich studiich. Je tedy velmi povzbudivé, Zze v Norsku, malé zemi, startuje
velka kvalitni studie biologické Iécby.

Spolecenstvi ME/CFS 7zada prislusné urady, aby konecné adekvatné reagovaly, a na
biomedicinsky vyzkum ME vy¢lenily objem vefejnych prostfedkd odpovidajici poé&tu
nemocnych a ekonomickym ztratdm z tohoto onemocnéni. ZlepSeni financovani
biomedicinského vyzkumu je prioritou! PreCtéte si komentare k navrhu zpravy P2P, kde
se projevila impozantni jednotnost nazorl zdravotnickych profesionald i pacientl na
nejpalcivéjsi potreby v této oblasti: http://www.occupycfs.com/p2p-library/

Odkaz na c¢lanek: http://kavlifondet.no/2014/12/doing-her-bit-for-me-research/

23. 1. 2015
PRIBEHY PACIENTO

Jenny Andrews (42 let), byvald onkologickda pacientka fika, Ze by radéji jesté méla
smrtelnou nemoc, nez chronicky Unavovy syndrom (CFS), ktery ji trapi posledni desetileti
jejiho Zivota. Vzal ji jeji praci védkyné, vzal ji nejvétSi koniCek — bfisni tanec, obcas
nemohla na IGZzku ani nadzdvihnout hlavu, polykat. Neda se ani &ist, ani sledovat televizi,
mozek je zamlZeny, nesndsi hluk a svétla.

"Nechci nikoho urazit, ale rakovina méla mensi dopad na mdj Zivot a vylé&eni bylo
rychlejsi.®

Jenny zazila jaké to je, kdyz pro jedno vazné onemocnéni existuje Gc¢inna lécba, ale pro
druhé ne. Kdyz jednu nemoc lidé uznavaji a druhou ne.

Odkaz na clanek: http://www.dailymail.co.uk/health/article-2861107/I-d-CANCER-
chronic-fatigue-syndrome-Woman-s-battled-condition-10-years-says-people-unfairly-
labelled-attention-seekers.html

24. 1. 2015
FINANCOVANI VYZKUMU

Fantasticka zprava o celkovém souctu: The Microbe Discovery Project informuje, ze
na budouci vyzkum mikrobiomu pod vedenim prof. Lipkina obdrzela Columbia
University 1116 dard z 25 zemi, které dohromady cini pfes 220 tisic USD (témér
5 400 000 K¢).


http://www.occupycfs.com/p2p-library/
http://kavlifondet.no/2014/12/doing-her-bit-for-me-research/
http://www.dailymail.co.uk/health/article-2861107/I-d-CANCER-chronic-fatigue-syndrome-Woman-s-battled-condition-10-years-says-people-unfairly-labelled-attention-seekers.html
http://www.dailymail.co.uk/health/article-2861107/I-d-CANCER-chronic-fatigue-syndrome-Woman-s-battled-condition-10-years-says-people-unfairly-labelled-attention-seekers.html
http://www.dailymail.co.uk/health/article-2861107/I-d-CANCER-chronic-fatigue-syndrome-Woman-s-battled-condition-10-years-says-people-unfairly-labelled-attention-seekers.html

Zdroj: http://www.microbediscovery.org

10. 2. 2015
ZTRATA SPOLECENSTVI ME/CFS

S hlubokou litosti sdilime smutnou zpravu, Zze nas svét opustila Vanessa Li, zakladatelka
crowdfundingové kampané The Microbe Discovery Project. Tézko se hledaji slova. Citime
smutek a vdécnost za to, co pro nas dokazala. Jsme v duchu s jeji rodinou a prateli.

Odkaz: http://www.microbediscovery.org

11. 2. 2015
ZPRAVA IOM

Z4av&reénd zprava prvniho ze dvou soubé&znych statnich projektd zamé&rfenych na ME/CFS
probihajicich v USA, o kterych jsme vas prib&Zné informovali na nadich strankach, byla
zvefejnéna podle planu véera 10. 2. 2015. Vybor pro diagnostickd kritéria ME/CFS
Institutu mediciny (IOM) ve zpravé doporucuje zcela nova diagnosticka kritéria i novy
nazev pro ME a CFS. Publikace, kterd je pro osobni pouziti zdarma ke stazeni v pravém
hornim rohu této stranky http://www.iom.edu/Reports/2015/ME-CFS.aspx, ma 282
stran.

Prectéte si také, jak o vydani zpravy IOM informuje

- Medscape: http://www.medscape.com/viewarticle/839532 a

- JAMA: http://jama.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=2118591

15. 2. 2015
KARINA HANSEN

Uplynuly neuvéfitelné 2 roky od odvleceni Kariny Hansenové z jejiho domova.

vvvvvv

cfs.cz/view.php?cisloclanku=2014071101

Nasilné odebirani déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich vili povaZzujeme za
poruseni lidskych prav a kruté zachdazeni se zdravotné postizenymi. Vyjadifujeme moralni
podporu Kariné a jejim blizkym.

17. 2. 2015
ME GLOBAL CHRONICLE

Pravé vyslo unorové Cislo ME Global Chronicle! Tento vynikajici prehled o déni v oblasti
ME/CFS je zdarma ke stazeni zde: http://let-me.be/download.php?list.1
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21. 2. 2015
ZPRAVA IOM

Vydali jsme ¢&ldnek o publikaci IOM s nazvem "Sir$§i pochopeni myalgické
encefalomyelitidy/chronického Unavového syndromu: Redefinice nemoci" a preklad
navrhu diagnostickych kritérii IOM s diagnostickym algoritmem do ¢j:

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015022001

22. 2. 2015
PRUZKUM O NAZORECH NA NOVY NAZEV NASI NEMOCI
Prizkum jiz ukon&en

Vyuzijte moZnosti vyjadfit se v prlzkumu k navrhu nového ndzvu nemoci - “systemic
exertion intolerance disease”(SEID), ktery prekladame jako "onemocnéni systémovou
intoleranci ndmahy". Vice viz: http://paradigmchange.me/wp/name-evaluation/

26. 2. 2015
ZPRAVA IOM
DalSi pohledy a nazory na zpravu IOM:

Jako nemocnd ME/CFS po dobu 16 let jsem jednala se spoustou lékarl, ktefi neméli
znalosti o této nemoci. Takze mé otazky zni: Bude zprava IOM fungovat? Je zprava
jednoho z nejprestizn&j$ich orgdnli americké mediciny, odnoZe Narodni akademie véd,
natolik silnd, aby pfiméla lékafe brat nemoc vazné? Dostanou ted pacienti rychleji
diagndzu a efektivnéjsi oSetfeni?

(..)

Doufdm a vé&Fim, e tato zprdva pomize nékterym pacientdim k rychlej$imu a
presnéjsimu stanoveni diagndzy. Ale pro dosazeni péce, kterou pacienti zoufale potfebuji,
zadna zprava nedostacuje. K tomu je potfeba objektivni testy a ucinné lécby. Proto
budou muset statni organy zacit s investicemi do tohoto onemocnéni, které odpovidaji
zplsobenym &kodam.

Julie Rehmeyer je autorkou védeckych ¢lankd a prispivajici editor Discover Magazine.

http://www.nytimes.com/.../opinion/understanding-chronic-fati...

Pozn.: Sdilené ¢lanky nemusi vyjadrovat nazory ME/CFS.cz

26. 2. 2015

ZPRAVA IOM
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Dalsi pohledy a nazory na zpravu IOM:

(...)

Pacienti s ME trpéli celd desetileti zanedbavanim. Nebudeme souhlasit s dalsi
nespecifickou definici, kterd nas na dalSi desetileti zdrzi, kdyZz uz mame definici
vytvorenou experty v roce 2011 Mezindrodni konsenzualni kritéria (ICC). My z
MEAdvocacy.org vyzyvame k odmitnuti zpravy IOM.

Robin Funk je ¢lenem MEAdvocacy.org

http://www.washingtonpost.com/news/to-your-health/wp/2015/02/25/new-chronic-
fatigue-syndrome-report-doesnt-help-us/

Pozn.: Sdilené c¢lanky nemusi vyjadfovat nézory ME/CFS.cz

27. 2. 2015
PROZKUM O NAZORECH NA NOVY NAZEV NASI NEMOCI
Dalsi anketa k ndzvu nemoci, tentokrat na ProHealth:
Pro¢ na vasem nazoru zalezi?

Dr. Leonard Jason zdlraznil, e nazor spoleenstvi na ndzev nemoci je rozhodujici.
Poukazal na to, ze jména nemoci mohou stigmatizovat. A ted, kdyz zprava IOM uznala,
Ze nazev CFS stigmatizuje, mame moznost na vybéru vhodného nazvu spolupracovat.

Odkaz na anketu je na konci &lanku, ktery objasfiuje pro, a proti, rGznych moznych
e o
nazvu.

http://www.prohealth.com/library/showarticle.cfm?libid=19597

28. 2. 2015
Z VYZKUMU
Dr. Lipkin, Hornig a kolegové objevili silny diikaz, Ze je CFS biologickd nemoc

Vyzkumnici z Centra pro infekci a imunitu Mailmanovy Skoly verejného zdravi pfi
Kolumbijské univerzité ve velké studii identifikovali rlizné imunitni zmé&ny u pacientd
diagnostikovanych s ME/CFS. Tyto imunitni podpisy ptedstavuji prvni silny fyzicky dikaz,
e je ME/CFS biologickd nemoc, a ze ma rlizné faze.

(...)

,Nyni médme dlkaz, ktery potvrzuje to, co miliony lidi s timto onemocné&nim uz védi, Ze
ME/CFS neni psychologickd nemoc," uvadi vedouci autorka MUDr. Mady Hornig, reditelka
transla¢niho vyzkumu Centra pro infekci a imunitu a docentka Epidemiologie na
Mailmanové skole.

http://www.nytimes.com/2015/03/07/opinion/the-reality-of-chronic-fatigue-
syndrome.html
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4. 3. 2015
Z TISKU

Sdilime c¢lanek z New York Times od Davida Tullera: Chronicky Unavovy syndrom znamy
také jako myalgickd encefalomyelitida (z&nét mozku a michy spojeny s bolesti svald) se
dasto oznaluje zkratkou ME/CFS. Tym védcl z Kolumbijské univerzity, Stanfordu a
Harvardu zkoumal 51 cytokinG v krvi 298 lidi s ME/CFS a 348 zdravych lidi. Studie
odhalila, Ze imunitni systémy lidi s ME/CFS se liSi od zdravych lidi, a pacienti s kratkym
trvanim nemoci mohou byt odliseni od téch, ktefi jsou nemocni déle.

http://mobile.nytimes.com/2015/02/28/health/chronic-fatigue-syndrome-study-findings-
may-lead-to-diagnostic-tool.html

Pozn. red. ME/CFS.cz:
Cytokiny jsou velmi poletna skupina latek ovliviiujici intenzitu a dobu trvani imunitnich a
zanétlivych odpovédi.

7. 3. 2015
Z TISKU
Realita chronického Unavového syndromu

Reakce na ¢lanek Julie Rehmeyer (z 25. Unora 2015) ,Onemocnéni, které Iékafi odmitaji
vidét":

Nékolik let jsem Iécil pacienty s chronickym uUnavovym syndromem (CFS) ve své
ambulantni praxi rodinného |ékafstvi. Ve skutecCnosti bylo velice snadné rozpoznat
pacienty s CFS od vsech dalSich nemoci, které zplsobuji Gnavu. Jediné, co k tomu bylo
zapotrebi, bylo mit zajem a hledat to. Pacienti byli velice vdécni za diagndzu, i kdyz IéCby
byly nelcinné a nejlepsi radou bylo zmirnit aktivity, protoZze pfepinani by onemocnéni
zhor&ilo. Mnoho mych pacientl se v pribé&hu let zlep&ilo a byli vd&éni, Ze maji nékoho,
kdo jim véfril.

Ptam se lékarl, ktefi neuzndvaji nadzor, Ze je onemocnéni skute¢né: ,Co kdyZ neméte
pravdu?" A co prvni |ékarské pravidlo "Pfedevsim neskodit"? Neni odmitnuti a zanedbani
pacientovy zkudenosti a symptomU snadny zplsob, jak pacientim uskodit?
Je to skutecné onemocnéni, které zada vice penéz na vyzkum. Po vice nez 35 letech v
ustrani je nedavna pozornost Institutu mediciny (IOM) dobry zacatek.

http://www.nytimes.com/2015/03/07/opinion/the-reality-of-chronic-fatigue-
syndrome.html

11. 3. 2015

FINANCOVANI VYZKUMU
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Investice na vyzkum nasi nemoci jsou Udésné nizké. Tento graf nazorné ilustruje financni
prostfedky vénované americkou vladou na vyzkum nékolika nemoci, které jsou biologicky
podobné.

Popis ke grafu:

Prostfedky na vyzkum 2010-2014 (v milionech). V roce 2014 NIH (National Institutes of
Health, americkd statni organizace financujici medicinsky vyzkum) dala 115 miliond
dolard na vyzkum roztrougené sklerézy (MS), 237 milionl dolarl na artritidu (Arthritis) a
95 miliond dolard na systémovy lupus (Lupus). Ten samy rok nemoc ME/CFS dostala
pouze 5 miliond dolard. Jeden rok finanénich prostfedkl na vyzkum roztrouené sklerézy
by financoval 23 let vyzkumu ME/CFS.

Money for research 2010-2014 (in millions)

In 2014 NIH gave 115 million dollars for research into MS, 237 million dollars for arthritis
research and 95 million dollars for lupus research. In the same year ME/CFS only got5
million dollars. 1 year of funding for MS would finance 23 years of ME/CFS research.
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Dékujeme norskému novinafi a autorovi knihy De Bortgjemte o ME/CFS za tuto
analyzu: http://debortgjemte.com/.../me-forskernes-kroniske-pengemang.../

14. 3. 2015

FINANCOVANI VYZKUMU

Zprava od tymu The Microbe Discovery Project:

Organizatori crowdfundingové kampané The Microbe Discovery Project (dale jen MDP)
podékovali spoledenstvi pacientl za dary a podporu projektu. Sice se nepodafilo
dosahnout ptvodniho cile, ale vysledek kampané je pfesto ohromny - 220 000 $! Tyto
penize pljdou na studii, kterd bude analyzovat mikrobiom orofarynxu ( &asti hltanu za
ustni dutinou) a prace zacne uz brzy.

Dale tym, s ohledem na nedostatek financi pro ME/CFS, naléhavé prosi nas vsSechny,
abychom i po skonceni kampané MDP nadale podle moznosti posilali finanéni dary
Kolumbijské université na podporu celého programu vyzkumu ME/CFS pod vedenim prof.
Lipkina a Hornig, ktery probihd v Centru pro infekce a imunitu. Darovat miZete
zde: www.bit.ly/DonateToDrLipkin

Cela zprava tymu MDP je k dispozici zde: http://www.microbediscovery.org
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18. 3. 2015
Z VYZKUMU

PreloZili jsme abstrakt malé studie japonskych vé&dcl publikované loni, kterd vzbudila
pozornost tim, Ze prokazala neurozanét u pacientd s ME/CFS.
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015031801

25. 3. 2015

Carly, 34 let, popisuje své onemocnéni a panel odbornikd na ME/CFS/FM fesi jeji ptipad.
Jde o skupinu IékarQ, ktefi souhlasili s tim, Ze se detailné sezndmi s jednotlivymi ptipady
pacientl a poskytnou jim odborné vyjadieni.

Pfipad Carly ¢téte na blogu Corta Johnsona:
http://www.cortjohnson.org/.../bugs-hormones-guts-me-cfs-fm-.../

28. 3. 2015
PRUZKUM O NAZVU NEMOCI

Jsou tu vysledky prizkumu na ProHealth: Jaky nazev byste vybrali pro CFS?
Ankety se z(&astnilo 3059 respondentl a nejvic se jich vyslovilo pro plvodni nazev
onemocnéni - myalgicka encefalomyelitida (ME).
http://www.prohealth.com/library/showarticle.cfm?libid=19821

30. 3. 2015

V tomto prizkumu, na ktery jsme Vas rovné&z upozornili na nasi
FB strance, a ktery zjistoval nazory k navrhu vyboru IOM na

zménu nazvu nemoci z ME/CFS na ‘“systemic exertion
intolerance disease”(SEID), ktery prekladame jako "onemocnéni
systémovou intoleranci namahy", se vyjadfilo 1 147 lidi.
Vysledky prizkumu ukazaly, *e nov& navrhovany nazev SEID
pacienty a jejich obhdajce nepresvéddil. Jako nejpozitivnéjsi
vyjadreni k nové navrhovanému ndazvu SEID se ukazalo, ze
~Nazev SEID je lepsi nez CFS." To je trochu malo na provedeni
zmeény ndzvu nemoci. Mezi nejvice negativni vyjadreni patfilo:
70% - Zni to jako, ze jde jenom o jediny pfiznak.

Not sure:
3.0

Totally acceptable:
9.0

it acceptable:

Neutral:
5.0

3t Unacceptable:
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66% - Zni to jako Unava, lenost nebo dekondice (=snizeni celkové télesné zdatnosti).
54% - Snizi to pravdépodobnost, ze budou studovany i jiné abnormality (jako napf.
mozkové).

54% - NeslouZi to potfebdm pacientd s t&%kou formou onemocnéni.
54% - Nemoc u? ma svij nazev - myalgickd encefalomyelitida (ME).
Kompletni vysledky najdete na http://paradigmchange.me/wp/name-results/

Dékujeme tvlrcim prizkumd, diky nimZz ted zndme néazory velkého vzorku
zainteresovanych lidi - pfevazné pacientd, ale i jejich zastanc( a 1ékard.

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