Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - leden, unor, brezen 2018

odhad &ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI M CASTE ZAZiVACI A STREVNI POTIZE
40 000 CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST I PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacientti | BEZNA NAMAHA STAV ZHORSUJE NA NEKOLIK DNi | TYDNU M PORUCHA HOMEOSTAZY

T I Y D Y I D e |
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOC M 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 ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKU ATEPU

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 anavovy syndrom (CFS).

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

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
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https://www.facebook.com/MEcfs.cz

9.1. 2018 - OSVETA —- DOKUMENTARNI FILM O ME/CFS UNREST

Proc¢ pacienti s ME pozaduji spravedlnost - novy film Unrest objasnuje ignorovanou nemoc.
Rozsahly c¢lanek od Nathalie Wright zvetejnil britsky denik The Independent:
https://www.independent.co.uk/.../why-patients-me-demanding-j...

22.1. 2018 —- ZAHRANICNI ORGANIZACE - rozhovor s Rethou Viviers

Na celém svéteé ziji lidé, kteti trpi ME/cfs a potykaji se s nedostate¢nou podporou. Sdilime
rozhovor s Rethou Viviers, zakladatelkou Nadace ME/CFS v Jihoafrické republice, ktera k
objasnéni nemoci ME/cfs nékomu, kdo o ni jesté nikdy neslySel, pouzila dvé analogie. V té
prvni energii piedstavuji 1zice. Zdrava osoba jich dostane naptiklad 100 na den, a kdyz jich
spotiebuje vice nez 100, staci jen, aby se pofadné vyspala, a rano ma op¢t k dispozici novych
sto 1zic. Lidé s ME/cfs dostavaji méné nez 100 Izic. Napf. jen 30, ale pocet se u kazdého lisi
podle zavaznosti nemoci. Pouziji-li vice 1zic, nez maji k dispozici, dostavi se zhorSeni i na
n¢kolik dni. Lidé si musi uvédomit, Ze zalezi na stupni postiZzeni, protoze u osob s tézkou
ME/cfs 1 jen pouhé vykondni osobni hygieny spotiebuje 30 lZic. Takze napf. prosté
osprchovani miize znamenat konec vSech dennich aktivit. V ¢lanku je uvedena také stupnice
postizeni vyvinutd MUDr. Davidem Bellem, kterd sice neni dokonald, ale dava urcitou
pfedstavu o rozsahu postizeni. Jako druhy pfimér, ktery se pouziva k ndzornéjSimu vysvétleni
problematiky ME/cfs, uvedla pani Retha srovnani této nemoci s vadnou baterii mobilniho
telefonu. Vadna baterie potfebuje castéjsi dobijeni, pfi kterém se telefon nedd pouzivat.
Osobn¢ pani Retha odpocivéa/dobiji kazdé 2 az 3 hodiny po dobu 1 az 2 hodin. Z toho jsou
vyloucené dny, kdy trpi PEM/PENE (zhorSenim stavu po ndmaze a neuro-imunitnim
vyCerpanim po ndmaze). Pro nadaci pracuje z domova, ve Spatnych dnech pfimo z ltzka.
Uspéchem nadace je navazani spoluprace s mnoha zdmoiskymi organizacemi a univerzitami.
V Africe existuji tisice lidi, ktefi trpi timto vysilujicim onemocnénim a potiebuji
diagnostikovat a mit pfistup k n&jaké forme zakladni 1écby a informacim, jak Zit s touto
nemoci. NaSe nadace prave toto déla, fekla pani Retha v osvétovém ¢lanku pro Afrika News.

https://www.afrika-news.com/interview-cfs-foundation-found.../

23.1. 2018 - SPORTOVCI S CFS

Mezi vyznamné sportovce, které trapila chronicka inava, se zatadil také Carey Price, brankaft
Montreal Canadiens. ,,Byl jsem potad unaveny,” fekl Price pro stanici TVA. ,,Hoch, ktery
dobte ji a dobfe spi, jako ja, by nemél byt unaveny jako ja.“ Chronicka inava branila tomu,
aby se Price dokézal zotavit po zapase, nebo dokonce po cviceni. VySetfeni krve mimo jiné
deficity odhalilo 1 to, Ze ma nedostatek vitaminu D a B12. Jak Price uvedl, jiZ za pouhé 3
tydny 1écby si vSiml velkého rozdilu v energii. Tak rychlé zotavovani piekvapilo i jeho
sportovniho vyzivového poradce.

ME/CFS.cz: Problém ME/cfs samoziejmé neni takto jednoduchy, ale ptipady sportovct, kteti
maji Casto v 1€cbé chronické tnavy Gspéch, ndm nazorné ukazuji, jaky rozdil déla ptistup, kdy


https://www.independent.co.uk/news/long_reads/why-patients-me-demanding-justice-millions-missing-chronic-fatigue-illness-disease-a8133616.html
https://www.afrika-news.com/interview-cfs-foundation-founder/

jejich potize nikdo nezpochybiiuje, dostanou se v€as na podrobné vySetfeni a vhodna lécba
tak ptichdzi bez letitého zpozdéni. Drzime palce, aby odstranéni laboratorné odhalenych
deficitt zajistilo C. Priceovi trvalé zotaveni.

http://www.sportsnet.ca/.../report-canadiens-price-suffered-.../

Zpét na obsah

29. 1. 2018 - ZPRAVY Z OMF
Lenka GoldSmidova, nezavisla obhajkyné pacientd, pise:

Motivacni pondé€li OMF. Tak j4 to teda jesté nebalim, kdyz fikate pane Davisi. Koukejte mé
nezklamat.

Jsme v tom vSem spolu. Viibec nepochybuji o tom, Ze pfijdeme na to, co se pokazilo... a
najdeme 1éky, které budou fungovat tak, aby se to zlepSilo a n€kdy i takové, co to vyléci.

"We are all in this together. I have no doubt that
we will figure out what has gone wrong .. and find
treatments that will work to make it better or
someday cure it."

-Dr. Ron Davis

Open Medicine Foundation Dal&i informace

Open Medicine Foundation 1l Dt strince To se mi lbi
€

dne



http://www.sportsnet.ca/hockey/nhl/report-canadiens-price-suffered-chronic-fatigue-start-season/

Vzpominate si na slibnou studii védeckého tymu pod vedenim Roberta K. Naviauxe, ktera
byla zvefejnéna dne 29. 8. 2016 online v PNAS a zabyvala se zkoumanim metabolickych
vlastnosti ME/CFS? (Viz http://www.pnas.org/content/.../2016/08/24/1607571113.abstract)

Informovali jsme vas tehdy, ze podle této studie jsou buiiky pacienti s ME v jakési ochranné
hibernaci (zimnim spanku s utlumem fyziologickych procest), coz omezuje jejich spotiebu
energie a zanechava je v hypometabolickém stavu jako reakci na infekci ¢i jinou zatéz.
Podrobné zkoumani metabolit pacientii ukazalo, Ze stupen ochranné hibernace se ptimo
vztahuje ke klinické zavaznosti.

Nejvice se tento Usporny stav podoba stavu zvanému dauer. O tomto zvlastnim strnulém stavu
jsme tehdy v roce 2016 slySeli viibec poprvé a neméli jsme zadnou predstavu, o co se jedna.
Proto pro nés bylo dost prekvapivé zjistit, ze dauer je reakce Cerva (hlistice C.elegans) na
ohroZeni z nedostatku potravy, vody nebo kysliku a tento stav pfipomina hibernaci u vétsich
tvor. Zajimaveé je, ze i kdyz se ¢erv za normalnich okolnosti doziva tak 2 tydnt, v dauer fazi
muze prezit 1 nékolik mésict. Tato podobnost s dauer zjisténa ve studii Boba Naviauxe miize
byt i ndhoda, ale Sest z diagnostickych metabolitd, jejichz hladiny jsou nizké u CFS, jsou také
nizké u dauer. Pokud nejde o ndhodu, mohlo by to byt velkym pfinosem jak pro porozuméni
zéakladni biologie CFS (protoze C. elegans je velmi dobfe prozkouman a snadno se studuje),
tak v experimentovani s potencialnimi Iécbami.

Ptestoze tyto vysledky z roku 2016 byly velice zajimavé a slibné, vzdy je rozhodujici, zda se
nalezy podaii ovéfit 1 na dalSich souborech pacientl z riznych zemépisnych oblasti. A
konec¢né se dostavame k nejnoveéjSim zpravam, které sdilime z OMF. Jsou vice nez skvélé:

Nasledna studie na pacientech, ktefi pochézeli z jinych klinickych praxi a zemépisného
umisténi, POTVRZUIJE 23 z 30 (77 %) abnormalit metabolické stezky nalezené v prvni
studii. Tyto vysledky podporuji predchozi zjisténi, Ze tento metabolicky podpis mtze
rozliSovat pacienty s ME/CFS od zdravych kontrol. Dr. Naviaux se domniva, Ze tento
metabolicky podpis nam tika, ze ME / CFS vychdazi z ptetrvavajiciho metabolického
programu podobného typu jako je "dauer", ktery vede k tspornému energetickému rezimu
jako reakci buné€k na jejich ohrozeni (CDR - cell danger response).

Hura, tak hlavné badat na tomto poli stale dal a na vétSich skupinéach pacientii vSe ovéfovat,
at’ se dockame vytouzeného diagnostického testu.

Dékujeme OMF a dr. Naviaux © @ @

8.2.2018 - ZPRAVY Z OMF
Sdilime vyzvu z OMF:
Pokud muzete, ptidejte se k podékovani pro anonymniho darce, ktery nedavno vénoval na

vyzkum ME/CFS 5 milionu $.
Bez penéz to nejde. Podékovat mizete zde: https://www.kudoboard.com/boards/VTTi9vM4



http://www.pnas.org/content/early/2016/08/24/1607571113.abstract
https://www.kudoboard.com/boards/VTTi9vM4

Thank you Pineapple Fund for delivering hope to millions...

Open Medicine Foundation
0 hod - €

ifs Dat strance To se mi libi

Now's your chance to say thanks to "Pine," the anonymous donor who recently
gave OMF $5 million for ME/CFS research. Follow this link and click "Add
Kudo/Image/Video" to add your words of gratitude to our thank-you card
https://www.kudoboard.com/boards/VTTi9vM4

Zobrazit preklad

Zpét na obsah

9.2.2018 - Z VYZKUMU - novy lék?

r~r r

Cort Johnson ptinasi prvni dil série ¢lankti o0 novém experimentalnim 1éku, ktery doposud
nebyl pouzity pro Zadné jiné onemocnéni a mél by byt brzy testovan na ME/CFS. Ma se
jednat o 1€k, jehoz bezpecnost je pro kratkodobé pouziti ovétena. Tato zprava je (nejen) pro
nas velmi piekvapiva a zatim vy¢kame na dal$i informace z avizované série, které podrobné
vysvétli hypotézu védei.

https://www.healthrising.org/.../cortene-way-new-drug-triale.../

Link piispévku: https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1568944936532866

Aktualizace: Vysel druhy dil série o novém léku pro ME/cfs od Corta Johnsona. Ve
stru¢nosti teorie védcu, kteti zkoumaji novy 1€k, spo¢iva v tom, Ze jakakoliv nadmérna zatéz
(napft. infekce) mize vyvolat reakci, jez vede k dysfunkci fizeni systému, které zajistuji
reakci organismu na zat€z, tj. HPA osy a dalSich soucasti. Vice: http://corteneinc.com/science
Novy 1€k ma byt zjednodusSené feceno jakési "resetovaci tlacitko", které ukonci vadny chod
systému a nastartuje jej znovu od zacatku do spravného chodu. Tato teorie pro plné pochopeni
vyZaduje hluboké odborné znalosti, jinak hrozi jeji nespravna interpretace a zneuzivani [napf.
tvrzeni, Ze neexistuje Zadna fyzicka pficina pro dysfunkci HPA osy, a Ze je chorobna odezva
tzv. stresového systému udrZovana vyhradné psychickymi/emocionalnimi faktory (napf.
strachem)]. Naproti tomu Cortene chape ME/CFS jako komplexni multi-symptomatickou
poruchu neznamé etiologie, ktera ma obvykle nahly ndstup, vyvolany infekci nebo jinou
zatézi (napf. imunizaci, anestetiky, krevni transfizi, fyzickym traumatem, environmentalnimi
chemikaliemi).

Vice: http://corteneinc.com/mecfs
https://www.healthrising.org/.../cortene-chronic-fatigue.../



https://www.healthrising.org/blog/2018/02/08/cortene-way-new-drug-trialed-chronic-fatigue-syndrome-mecfs-soon-pt/
https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/1568944936532866
http://corteneinc.com/science
http://corteneinc.com/mecfs
https://www.healthrising.org/blog/2018/02/17/cortene-chronic-fatigue-syndrome-hypothesis/

12. 2. 2018 — OSVETA — nov4 kniha

Potykate se s nepochopenim ve svém okoli nebo od Iékaii? Chcete, aby ostatni Iépe
porozuméli tomu, ¢im si prochazite kvili onemocnéni ME/CFS? Pomoci vam (i mnohym
dalsim) muze tato zprava. Na Amazonu je totiz dostupna zbrusu nova kniha o ME/CFS, ktera
je diky Lence GoldSmidové, nezavislé obhajkyni pacientli, dostupnéd v ¢eském jazyce! Kniha
je vybornad pro osvétu. Vice se dozvite v Lenciné piispévku, ktery zde sdilime s prosbou,
abyste i1 vy sdileli tuto zpravu dal.

Lenka GoldSmidova piSe:
12. tnor

Prosim, pomozte mi zase néco nasdilet. A ptatelé, kupte si knizku, co jsem piekladala, a kdyz
budete chtit, tak vam ji 1 podepiSu (nebo mi napiste a kdyz mi poslete penizky, poslu vam
knihu i s vénovanim).

V cestin€é vychazi pfelomova kniha Ja a mé ME. Jedn4 se o prvni z mnoha chystanych
prekladli knihy Me and ME od lékatky Ze Spojeného kralovstvi, kterd popisuje svou
zkuSenost s onemocnénim chronickym unavovym syndromem, aby poucila jak lékate tak
pacienty, jak vidi onemocnéni 1ékat.

Mate nékdy podezieni, Ze trpite chronickym tinavovym syndromem? Rekl vam nékdy nékdo,
7e ho mate? D¢lali jste si n€kdy legraci z toho terminu? Myslite si, Ze o nic celkem nejde,
neni se c¢eho bat a netfeba takové vzacné onemocnéni vibec brat v Gvahu?
Pak si kupte tuhle knizku a pochopite, za¢ je toho loket. Miize to potkat kazdého, nikdo pred
tim nejsme chranéni, protoze o tom nic nikdo nevi.

A to dokonce ani I¢kati. Jaké to je, kdyz teprve az onemocnite, zjistite, Ze si nemuzete
pomoct, ani kdyz jste 1ékai?

Doporucuji vSem k precteni knthu o jedné z nejrychleji se rozSifujicich a vpravdé
nejnebezpecnéjSich nevylécitelnych nemoci soucasnosti, kterou jsem bohuZzel méla to Stésti
poznat na vlastni k(izi. Pomozte ndm nemocnym zmenit situaci tim, ze rozsifime povédomi o
nemoci. A pokud muzete, pomozte ndim nakupem jedné ¢i dvou knih navic, aby mohly byt
pfedany lékaiim a politikiim, kteti se bohuzel jen netvari, Ze o nemoci vilbec nevédi.

KniZka popisuje nemoc tak jasné, ale pfitom je tak optimistickd, zajimava a struc¢nd, Ze nerada
to pfiznavam, ale sama bych lepsi nenapsala. Proto jsem se ji rozhodla bez naroku na honoraf
ptelozit, aby 1 ti, co nemaji ten luxus Cist v anglicting, se dozv&déli informace, které se v
cesting bohuzel nedozvite. Tieba Ze existuje i1 takova neuvétitelnd véc jako specializovana
klinika na chronicky unavovy syndrom. Jen teda ji nehledejte u nas.

Kniha je k dostani na Amazonu stoji 6 euro, 2,49 eur je poStovné a balné, vychazi to na 252
czk. Ja jakykoliv podil na zisku odmitla, takze nemam ani vliv na cenu a i sama, abych ji
méla, si ji musim koupit. =


https://www.facebook.com/lenka.goldsmidova/posts/10209810066122409

A chysta se i kiest knihy v jednom zajimavém prazském knihkupectvi, ale psssst, to je zatim
jeste tajemstvi.

Odkaz na nakup knihy na Amazonu:

https://www.amazon.de/gp/aw/d/1983448427/ref=mp_s a 1 3?ie=UTF8&(id=1518363976
&sr=8-

3&pi=AC SX236 SY340 QL65&keywords=KN+hng&dpPl=1&dpID=51bNNFXJisL&ref=
pISrch

Informace o knize na nasich strankach: http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/

Zpét na obsah

20. 2. 2018 — OSVETA — promitani filmu Unrest v CR

S wvelkou radosti vam oznamujeme blizici se zahajeni nejvétSiho filmového festivalu s
tematikou lidskych prav na svété s nazvem Jeden svét, ktery porada spolec¢nost Clovek v
tisni.

V ramci tohoto filmového svatku bude v Praze promitan ocenény dokumentarni film Unrest o
nemoci myalgickd encefalomyelitida (ME), pozd¢ji nepfili§ Stastné piejmenované na
chronicky  Unavovy syndrom (CFS). Tato akce se kona v terminech:
11. 3. 2018 v 11:00 v kin€ Ponrepo

14.3.2018 v 18:00 v kiné Svétozor VS

Souéasti promitani dne 14. 3. 2018 bude i nasledna debata o filmu. Ugast v této diskuzi
ptislibil Cesky pacient. Vice zde:
http://me-cfs.eu/pozvanka-na-promitani-filmu-unrest-na-filmovem-festivalu-jeden-svet-2018-
v-praze/

20. 2. 2018 — USA: OSVETA - rozhovory o ME/CFS

Medpage Today zvefejnil v oddile neurologie
rozhovor s MUDr. Avindrou Nathem, klinickym
feditelem Nérodniho uUstavu neurologickych chorob a
mrtvice, ktery je zarovenl vedoucim studie amerického
Narodniho ustavu zdravi (NIH), kterd se vénuje
vyzkumu post-infekéni ME/CFS. MUDr. Nath v

MEDPAGETODAY.COM

T rozhovoru uvedl, ze se hodné naucil pravé diky

Leading NIH study of post-infection chronic fatigue syndrome hOVOfﬁm S pamenty o Je_]lch nemOCi'
"Chvili jsem nerozumél vSem aspektlim nevolnosti a Gnavy ... vSem se jim Casto dostane
oznaceni terminem Unava, protoZe to, co zazivate, nema Zadné anglické vyrazy, které by je
piesné popsaly.


https://www.amazon.de/gp/aw/d/1983448427/ref=mp_s_a_1_3?ie=UTF8&qid=1518363976&sr=8-3&pi=AC_SX236_SY340_QL65&keywords=KN+hng&dpPl=1&dpID=51bNNFXJisL&ref=plSrch
https://www.amazon.de/gp/aw/d/1983448427/ref=mp_s_a_1_3?ie=UTF8&qid=1518363976&sr=8-3&pi=AC_SX236_SY340_QL65&keywords=KN+hng&dpPl=1&dpID=51bNNFXJisL&ref=plSrch
https://www.amazon.de/gp/aw/d/1983448427/ref=mp_s_a_1_3?ie=UTF8&qid=1518363976&sr=8-3&pi=AC_SX236_SY340_QL65&keywords=KN+hng&dpPl=1&dpID=51bNNFXJisL&ref=plSrch
https://www.amazon.de/gp/aw/d/1983448427/ref=mp_s_a_1_3?ie=UTF8&qid=1518363976&sr=8-3&pi=AC_SX236_SY340_QL65&keywords=KN+hng&dpPl=1&dpID=51bNNFXJisL&ref=plSrch
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
http://me-cfs.eu/pozvanka-na-promitani-filmu-unrest-na-filmovem-festivalu-jeden-svet-2018-v-praze/
http://me-cfs.eu/pozvanka-na-promitani-filmu-unrest-na-filmovem-festivalu-jeden-svet-2018-v-praze/

» 11 lékafi, ktefi skuteCné poslouchaji své pacienty, masivné¢ posunou vpied porozuméeni
nemoci a poskytnou tak lepsi péci, nez ti, ktefi jen odeberou historii, na pocitaci zapisi
poznamky a vyplni pfislusné formuléfe.“

https://www.medpagetoday.com/neurology/generalneuroloqy/71257

Zpét na obsah

20. 2. 2018 = NOVA KNIHA V CESTINE — J4 a mé ME

Uz ji také mate? http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/

8 Osloveno 544 lidi

20. 2. 2018 — AKTIVISMUS - PETICE (akce skoncena)

Podepiste tuto globalni petici k ukonéeni zanedbavani!
C——

9’348 ;13,‘,’;;‘; Vyzyvame kazdou vladu na svété, aby oficidlné uznala ME
a dostatecné¢ financovala vyzkum na urovni potiebné k
lé¢eni a nalezeni 1éku.

Informace zde: https://my.meaction.net/petitions/the-timeforunrest-global-impact-petition

8


https://www.medpagetoday.com/neurology/generalneurology/71257
http://me-cfs.eu/nova-kniha-ja-a-me-me/
https://my.meaction.net/petitions/the-timeforunrest-global-impact-petition

Zpét na obsah

22.2.2018 - VYZKUM - ZPRAVY Z OMF V CESTINE

E Lenka Gold$émidova » Klub pacientii s myalgickou

® encefalomyelitidou/chronickym unavovym syndromem

22. Gnor

Dal3i preloZeny zpravodaj OMF. Lehce znepokojiva zprava o studii
suraminu a velice nadéjna informace o potvrzeni dat z Metabolomicke
studie druhou nezavislou studii. A informace o dalSim projektu
financovaném OMEF, tedy studii mnoha pacientskych dat pomoci datovée
analyzy.

OMF.NGO
Zimni zpravodaj: Pfedstavujeme novou studii
pacientskych dat a jesté vice | Open Medicine Foundation

https://www.omf.ngo/2018/02/21/zimni-zpravodaj-predstavujeme-novou-studii-
pacientskych-dat-jeste-vice/?lang=cs

22.2.2018 — AKTIVISTE V ZAHRANICI - VELKA BRITANIE

Lenka Goldémidova » Klub pacientl s myalgickou
' encefalomyelitidou/chronickym Gnavovym syndromem

Ze zahrani¢i: Dnes probéhla v§emi pacienty v UK tpénlivé ocekavana debata v parlamentu o
studii PACE.

Studie byla oznacena jako podvodna od svého zacatku a doslova jako "nejvétsi lékarsky
skandal 21. stoleti".

V parlamentu byl ¢ten uryvek z knihy, kterou jsem pielozila (samoziejmé v origindle) od pani
doktorky (takZe ted’ uz je to superslavna kniha) popisujici nejen to, jak choroba vypada, ale i


https://www.omf.ngo/2018/02/21/zimni-zpravodaj-predstavujeme-novou-studii-pacientskych-dat-jeste-vice/?lang=cs
https://www.omf.ngo/2018/02/21/zimni-zpravodaj-predstavujeme-novou-studii-pacientskych-dat-jeste-vice/?lang=cs

to, ze jeji nasledky vlastné doktor nevidi, protoze se odehravaji az mimo jeho ordinaci. Bylo
zdtraznéno, ze CFS/ME neni spavost a Ze zpusobuje velice Casto spise Upornou bolest.
Upozornovalo se i na détské pacienty, ktefi kvili tomu nechodi do $koly a i na pfipad ditcte,
které se diky cviceni dostalo do faze tézké artritidy, nateklych a bolavych kloubd, kde
neurologicka byla az zdéSend, Ze pfisli tak pozd€. To proto, Ze jim bylo feceno, Ze to maji
rozcvicit.

Byly ptedneseny vysledky studie PACE, 30% uzdravenych, 60% téch, kterym to pomohlo. A
poté k tomu byly pifedneseny argumenty tuto studii naprosto diskreditujici. Byl vysvétlen
systém hodnoceni, kdy pacienti vypliovali pouze dotaznik, nedoslo k Zadnému objektivnimu
meéieni. Byla ¢tena vypovéd’ pacienta, ktery vysvetloval, Ze byl ve studii tolik upozoriiovan,
ze se dost nesnazi uzdravit, pokud mu neni Iépe, Ze pfi vypliovani dotazniku védomé
ptehanél, aby se sdm necitil neschopny uzdraveni a tak si namluvil, Ze je mu lépe a Ze se tedy
"snazil". Bylo uvedeno i to, ze CFS/ME ma objektivni méfitelny parametr PEM i podrobné
popsano jak ho zmétit pomoci méfeni srdecni akce, okysliceni systému, i to, Ze je nutné méfit
dva dny po sobé a ze teprve tam je ten rozdil mezi zdravym a nemocnym, ktery nelze
interpretovat nizkou kondici, zdravému je 1épe, nemocnému hiif. A nakonec samoziejmé bylo
vysvétleno, Ze tak vysoké uc€innosti se dosdhlo pouze diky tomu, Ze byl préh uzdraveni snizen
a to dokonce tak, Ze i pacient, kterému se pohorsilo, mohl vyjit ze studie jako uzdraveny. Byla
¢tend vypoveéd pacienta, kterému se pohorsilo a ktery si st€Zoval na to, ze pied tim nebyl
nejen varovan, ale Ze jeho zhorSeni nebylo ani zaznamenano. Néasledné bylo uvedeno i to, ze
doslo k vyraznému i medidlnimu zajmu o tuto studii pravé na zaklad¢é zadosti pohorseni z
pacienttl, ktefi tak dosahli zvetejnéni vysledktli. A ze pfehodnoceni vysledkli vedlo ke zjisténi,
ze skutecna mira polepSeni u pacientii byla 21% a uzdraveni 7%.

Byl vznesen pozadavek na to, aby se studie PACE dale neobjevovala jako material dokazujici
piinos hlavne GET, tedy terapie postupnym cvicenim a aby byly pfehodnoceny doporucené
postupy NICE, zalozené na piedpokladu psychiatrického piivodu nemoci.

Déle bylo uvedeno to, ze nelze ziistat jen u pfehodnoceni studie PACE, Ze to pro pacienty v
podstaté je teprve zacatek. Bylo zdiraznéno, ze stale neni znamo o chorobé nic, ptuvod,
mechanismus ani 1écba a ze je nutné zvysit prostiedky na vyzkum, protoZe pacienti nemaji k
dispozici zadnou alternativu misto Skodlivé psychiatrické 1€cby.

Pozoruhodné na debaté bylo, ze vSichni, co pferusili vystupujici a pfednesli svou poznamku,
vice méné spi§ potvrzovali neZ oponovali hlavnim fe¢nikiim. Uvadéli svou zkuSenost s
nemoci, jaké byli svédky, co potvrzovala vazny a fyzicky ptivod.

A ted’ se podrzte, jaky byl zavér. Vesmes je atmosféra u Britskych pacientli plnd nadSeni a
entuziasmu. Z toho, ze vysledkem tohoto slySeni bylo "Ze se to musi probrat v né&jaké
daslednéjsi debaté". To je super co? Oni si o tom jesté popovidaji.

Shrnuti debaty i link na zaznam najdete v nasledujicim clanku:
http://brookewritesme.com/2018/02/20/mp-calls-treatment-of-me-patients-one-of-the-biggest-
medical-scandals-of-the-21st-century/?frame-nonce=a5223c86a6
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"Lékat m¢ nevidi plazit se po podlaze. Lékar nevi, Ze se nesprchuji kazdy den nebo si
necistim zuby dvakrat denné jako vSichni ostatni. Neni si védom mé Spatné rovnovahy nebo
mych potizi se ¢tenim a on jisté¢ nebyl zde, aby mé osetfoval, kdyz jsem byla pfili§ nemocna,
abych jedla. Toto jsou slova junior lékarky NHS, kterd v soucasné dob¢ zije s ME. Slovo
unava se nepiiblizuje k zivoucimu peklu téchto trpicich, které je zhorSeno neschopnosti najit
pomoc."

https://www.youtube.com/watch?v=UwCEvnXZTIA&feature=youtu.be

23. 2. 2018 - CHARITATIVNI AKCE - MIKE HARLEY

/= Klub pacientd s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  **
O unavovym syndromem sdilel(a) prispévek

Mike Harley je borec. UZ dokongil neskutecnych 14 maratonskych béht v
rGznych zemich (také u nas: http://www.me-cfs. cz/view. php?
cisloclanku=2015041601) a tuto nedé&li zamifi na Maltu. Mike se rozhodl

1 béZet 29 maratont pro charitu Invest in ME. Tuto vyzvu zdoléva na podporu
svého kamaréada, ktery onemocnél ME a vzkazuje viem pfiznivcim:
Podporte mé a darujte na vyzkum ME/CFS."

Lovin Malta s Dat strance To se mi libi
19. Gnor - §

He's been running ever since his friend was diagnosed with the disease,
and he'll be running in Malta this Sunday X ¢

LOVINMALTA.COM

Man Who Runs Across Europe To Raise Money For ME
Headed To Malta's Marathon

Na fotografii ¢eské rodina, kterd Mika pftivitala v Praze, kdyZ zde béZel maraton. Byli jsme
mu fandit u PraSné brany.

https://www.facebook.com/MEcfs.cz/posts/804960402931327:0

https://lovinmalta.com/lifestyle/health/man-who-runs-across-europe-to-raise-money-for-me-
headed-to-maltas-marathon

Zpét na obsah
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6.3.2018 — OSVETA — PREMIERA UNREST V CR

/= Klub pacient s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  +++
O' unavovym syndromem: == (— citi zvédavost)

Chcete vEdét, kieré Ceske |ékafe a politiky jsme na promitani filmu Unrest
pozvali a co jsme jim napsali? & 3

N TET

http/fme-cfs eu/pozvanka-ceskych-osobnosti-na-unrest/

Svétoror velky 54l

ME-CFS.EU
,,; 2;: Pozvanka ¢eskych osobnosti na
I {

promitani filmu Unrest — Chronicky
unavovy syndrom

Nepropast Zadnou piileZitost k osvété o nasi
nemoci je pro nas viechny velmi daleZité. Natoz .

http://me-cfs.eu/pozvanka-ceskych-osobnosti-na-unrest/

11. 3. 2018 — OSVETA — PREMIERA UNREST V CR

/aa Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym
' Unavovym syndromem je v Q Ponrepo

Prvni den promitani filmu Unrest v Ceské republice. Hluboky zaZitek... pro
spolecnost patrné Sokujici... ale pro pochopeni ME/CFS velmi ddleZity. Po
zhlédnuti tohoto snimku musi kaZzdy pochopit naléhavost potreby zvysit
odborné vzdélavani a financovani této nemoci.

A\ Osloveno 726 lidi
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V tvodu potadatel podekoval americké ambasadé za umoznéni promitani filmu. Po skonceni
filmu byl potlesk. Za nas obrovské diky festivalu Jeden svét! V ptedsali se mohlo hlasovat,
jak se film libil - vSechny hlasovaci Zetony divaki, jak se zdalo, lezely v nadobé s nejvyssim
ocenénim zazitku.

Nezapomeiite, prosim, ze posledni moznost vidét film v kin¢ s ¢eskymi titulky je ve stiedu,
kdy probé&hne 1 diskuze! Byli bychom nesmirné vdé¢ni, kdyby pftisly také pozvané osobnosti.
Libilo se nam mnoho momentt filmu, napt. jak imunolozka dr. Nancy Klimas tikd, ze kdyZ se
1ékati o této nemoci neuci a pak se v praxi setkaji s t€émito lidmi, tak jim také nezbyva nic
jiného, nez si hledat informace na internetu. Vladni zdravotnické instituce po celém svété by
mély nasledovat ptikladu amerického Centra pro kontrolu nemoci a zfidit ¢i aktualizovat své
zdroje informaci o ME/CFS. Rovnéz potadat akreditované vzdélavaci akce o ME/CFS. Ano,
je sice pravda, Ze stale nevime o této chorob¢ dost. Ale to, co uz nyni zname, pln¢ odivodnuje
zmeény piistupu k této nemoci.

Zpét na obsah

12.3.2018 - OSVETA — UNREST V CR S DEBATOU PO FILMU

ST, 14.3

Unrest (Bez oddechu), Svétozor, velky sal
Kino Svétozor - Praha

@C€@® ravcl LenkaaAlena

A Osloveno 151 lidi © Propagace neni k dispozici

il To se milibi (J Komentai &~

* Mam zajem

oo 3 Nejstarsi

@ Lenka Gold$midova Pfipravené letacky klubu na promitani.
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15. 3.

2018 — OSVETA — UNREST V CR

@ Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  +++

€.

unavovym syndromem sdilel(a) pfispévek.

Lenka Golddmidova # Klub pacientt s myalgickou
encefalomyelitidou/chronickym anavovym syndromem
15. bfezen

Telegraficky k Unrest promitani (deldi reportaZ se pokusim napsat casem)

1) ohledupinost a empatie od lidi, co promitani organizovali byla néco, co uZ jsem
odvykla s touhle nemoci, snad film skuteéné méni situaci, zaslouZi si samozigimé
velké ocenéni

2) film byl vyprodany, pfes i sta lidi

3) na debatu asi tfeting odedla ale cca phes dvé sté lidi si m& (nas, kolega Pavel
Vachtl mi pomahal se zajimavymi informacemi) poslechlo. Tleskali po filmu i po
debaté

4) debata byla pfekladana do analiéting, takZe uréenych 30 minut s& smrsklo,
stihli se asi 4 tazatele, dva méli po dvou otazkach, otazky byly vEehochut, od
|&€by pres diagnostiku, psychiatricke snahy, a2 po dotaz na moZnost mit déti s
touto nemoci

5) cca 10 lidi zistalo | po debaté, kde jsme ifi pacienti jim zkougeli odpovidat
(v&tSina z t&ch, co zdstali, byli pacienti t&2) na dotazy velmi riiznerodé

&) dali jsme k dispozici letacky s kontakty na klub, poZadala jsem je, af napiSou
na klub dojmy z filmu, pak vam je zprostredkuji, par lidi si letadky uréité vzalo

7) rozdala jsem daldi dvé knihy, lidi se zajimali, kde ji mohou koupit, snad se tedy
i pomoci knihy podafi rozsifit informace dal

8) moc dékuji nejmenovanému darci za §tédry sponzorsky dar pro nade aktivity,
bude pouFit na knifky pro 12. kvdten a na naklady spojené s daldim promitanim
Unrest

9) nestihla jsem moc poslechnout, co lidi mysli, spi§ se hodné sami zajimali, ale
minimalng dvé tfi reakce byly v tom smyslu, 2 je to opravdu Sokovalo, jak to
doopravdy vypada a jak je mozZné, Ze je to takhle ignorovano

10) vzhledem k zajmu o film a k reakcim (i kdyZ tomu asi hodné pomohla prestiz
festivalu) je jasné, Ze ma smysl snaZit se udélat promitani filmu i viastnimi silami
a zkusit tak otevfit ofi vice lidem, snaZim se o to, ale budu potfebovat pomoc

No a kdo z Vas byl na filmu? Napidte vade reakce a prosim o dovoleni sdilet vase
reakee i do jinych skupin.

15.3.

2018 — OSVETA — OHLAS NA UNREST

@ Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  **+

' Unavovym syndromem sdilel(a) prispévek.

Dékujeme za ohlas i,

Miska Liska Zoulova
14. bfezen

Pravé jsem se vratila z kina, kde jsem zhlédla dokument o lidech trpicich CFS -
Chronickym Unavovym syndromem. O lidech, kterym vSichni fikaji "Jo, jasné, jsi
unaveny, no tak se jdi vyspat a zitra to bude dobry, kaZdej je nékdy unavenej, ale
nedéla z toho hned nemoc”. Rikaji to lidem, kterym tahle nemoc zniila nebo
minimainé radikainé omezila Zivot. Rikaji jim to lidé v praci. Rikaji jim to jejich
blizei (mnohdy kdyZ je opoustéji). Rikaji jim to dokonce i lékafi. Ti posledni jim
predepisuji antidepresiva a antipsychotika, i kdyZ sami tusi, Ze tito lidé Zadnou
depresi ani psychozu nemaji.

Z{stala jsem po filmu na dlouhou debatu s fidmi, ktefi CFS sami trpi. Vy$la jsem z
kina a rozbrecela jsem se. Zavalila mé strasliva uzkost a rozhodla jsem se, Ze je
moji povinnosti napsat tenhle status a povédét vam véem, Ze CFS neni Zadna
prkotina, ale zato je to obrovske tabu, které se od tohoto okamziku zavazuji v
ramci svych moZnosti bofit.
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CFS je vazna neuroimunitni nemoc. Je co“obﬂé vazna jako tfeba Roztrousena
sklerdza. AZ na par rozdilu l"“lj asi dvakrat vice lidi neZ RS. Narozdil od RS
ale neexistuje. NejenZe vam ji v Cechach nikdo nediagnostikuje, vétsina 1ékafl s
m popre jeji existenci, ackoli ma v Mezinarodni kiasifikaci nemoci viastni kod
Pokud ji onemocnite, pomahej vam Panbih, protoZe nikdo jiny vam
niZe. Nedostanete invalidni dichod ani socialini davky. Neexistuje nadace
ktera by vam poskytia penize. Ocitnete se ze dne na den upoutani na luZko
prijdete o praci a ¢asto i o rodinu a nikdo vam nepomUZe. Pokud narazite na
'hodného psychiatra”, domluvite se s nim, aby vam pfidélil néjakou faleSnou
psychiatrickou diagnozu, abyste nechcipli hlady a dostali alespon néjakou
podporu, i kdyZ na néco, co vliibec nemate. Pokud budete mit $tésti na rodinu,
bude o vas nékdo muset trvale peovat a nedostane na to ani vindru. A to
vSechno hiavné proto, Ze se popira jeji existence. Proto, Ze se o ni nemiuvi nebo

nechce miuvit

Pojdme udélat alespon to minimum, které je v nasich silach, a rozboime tuhl
iracionalni bariéru tim, Ze o CFS zaineme miuvit. ProtoZe nikdo z nas nevi, zda
se jednou nebude tykat i jeho nebo nékoho z rodiny. Pfiina vzniku této nemoci

Z stale nebyla zjisténa

Davam tento pfispévek jako vefejny, snad se tak dostane mezi vétsi pocet lid
Treba mezi nimi bude nékdo, kdo bude mit dostatek penéz nebo viivu, aby néco
opravdového udélal

16. 3. 2018 - OSVETA — UNREST V CR

/@ Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym
" unavovym syndromem

Posilame jesté jednou velky dik tymu filmového festivalu o lidskych pravech
Jeden svét 2018 I, ¢

https:/iwww.jedensvet.cz/2018/o-festivalu
https:/fwww.facebook.com/jedensvet

BEZ ODDECHU

Unrest

"UALIZACE SYSTEMU

SKA PREMIERA<

Chronicky anavovy syndrom (CFS) je zavaZné
onemocnéni, jehoZ pfiginy nejsou dosud
medicinsky objasnéné. Mlada filmarka Jennifer, | Rl R R I
kterd sama nemoci trpi, zaznamenava Zive .

svij i dalsich nemocnych, kterym choroba
vzala téméF vie.

k0 blyych umiela ale musela el umentdrnich
R e e W kych prévech

5 a slibnou budoucnost a
boku milova

ho pn[ele Poté, )

nekolik infeke, i

na lizko 6 mvawnl
% zahadnou chorabou |
1 ()l’WlIu: tide v (istra;
POt je chapari piidi
snintelné nemog 2o0ufs

15



18. 3. 2018 — OSVETA - UNREST V CR

Za=a Klub pacientl s myalgickou encefalomyelitidou/chronickym  =**
' unavovym syndromem je v @ Kino Svétozor.

Vyprodany Svétozor sledoval dne 14. 3. 2018 Unrest, uznavany
dokumentarni film o ME/CFS od Jennifer Brea. VEtiina divaki zdstala po
skonéeni filmu na zajimavou debatu s teskou pacientkou Ing. Lenkou
Goldimidovou (na fotografii uprostfed, vlevo pani Veronika Klusakova,
koordinatorka pofilmovych debat festivalu Jeden svét a vpravo pani
tlumotnice). Take vas zajima, na co se navitévnici po filmu zeptali, jake
odpovédi zaznély a jaké byly reakce publika? Vv tom piipadé se miZete
spolené s nami t€5it na Lendinu reportaZ, kiera se jiZ pfipravuje. Za laskave
poskytnuti fotografii dékujeme filmovému festivalu Jeden svét -

https:/fwwiw jedensvet.cz/. Autorkou obou snimkd je fotografka Vaiva Bezhan

Zpét na obsah

19. 3. 2018 — ZDRAVOTNE-SOCIALNI POLITIKA — Nizozemi

Nizozemsk4 zdravotni rada (Dutch Health Council) dnes zvefejnila své revidované
doporuceni pro ME/CFS - https://www.gezondheidsraad.nl/.../optimale-
gezondheids.../mecfs.

Tento nezavisly poradni organ je nejdilezitéjsi védeckou radou v oblasti vefejného zdravi a
Iékatského vyzkumu v této zemi. Jeho studie a prohlaSeni spolecné s doporucenimi tvofi
zaklad pro legislativu. Jsme svédky historického okamziku, kdy se v Holandsku méni pfistup
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k onemocnéni ME/CFS. Ocekavame, ze je jen otazkou Casu, kdy budou nasledovat také dalsi
zemé Evropy. Pro nis v CR je dilezité, e mame kde Gerpat potiebné materialy vhodné pro
urychleni zmén 1 v nasi zemi.

https://www.gezondheidsraad.nl/en/task-and-procedure/areas-of-activity/optimale-
gezondheidszorg/mecfs

20. 3. 2018 — OSVETA — UNREST V CR

Vite, Ze v leto$nim roce mél festival Jeden svét 1500 piihlasenych filma? Ze proces jejich
vybéru zacind u skupiny lidi (tzv. programové rady), ktefi filmy nakoukaji, skrze né¢ to
vstiebdvaji tii dramaturgové a ti pak sami béhem tii mésict vidi 300 az 400 filmG? Timto
procesem prosel i Unrest, ktery diky zafazeni na program leto$niho festivalu pro nas piinesl
prvni a doposud nejvétsi vefejnou osvétovou akci o nasi nemoci v CR. Pokud je to ve vasich
silach, podekujte 1 vy tymu JS 2018.

https://www.facebook.com/jedensvet/posts/10155632114173422

Zijeme ve stavu informa¢niho piehlceni, iika feditel festivalu Jeden svét:
http://student.e15.cz/q-a/zijeme-ve-stavu-informacniho-prehlceni-rika-reditel-festivalu-jeden-
svet-1343998

21.3.2018 — OSVETA — novy ¢lanek

Pokracujeme v osvéte. Momentalné je k dostani bieznové Cislo ¢asopisu Psychologie Dnes,
kde vysSel ¢lanek o ME/CFS s velmi pfiléhavym ndzvem Energie na ptidél. Ing. Jarmila
Rydlova PhD., externi redaktorka klubu ME/CFS.cz, vydava sviij v potadi jiz Sesty
populdrné-odborny ¢lanek o naSem onemocnéni. Ptate se, pro¢ po Zdravotnickych novinach,
Medical Tribune a Interni mediciné s pfisnym dvojitym nezavislym a oboustranné
anonymnim recenznim fizenim nyni publikuje pravé v Psychologii Dnes? Tento velice
uspéSny mesicnik, do kterého pfispivaji predni cesti odbornici, vychazi v nakladu 20 000
vytiskd, z toho ma 6000 piedplatiteli v CR a 700 na Slovensku. Velkou ¢&ast &tenait
Psychologie Dnes tvoii studenti, pro které je zejména piinosné¢ dozvédét se o pravé povaze
naSi nemoci. Tento Casopis vydava nakladatelstvi Portal. V Editorialu 3/2018 Matyas§ Zrno,
Séfredaktor Casopisu, uvadi: ,,Pokud véas nebo n€koho z vaSich blizkych postihl tnavovy
syndrom, ur€ité¢ ocenite dikladny popis tohoto rafinované¢ho zabijadka energie, ktery fada
1ékatt jesté odmita brat na védomi.*
https://nakladatelstvi.portal.cz/casopisy/psychologie-dnes/97693/editorial-3-2018

Clanek o ME/CFS Energie na ptidél miizete podpofit v komentatich zde:
https://www.facebook.com/psychologiednes/posts/2055016944775236

Cely ¢lanek: http://me-cfs.eu/psychologie-dnes-energie-na-pridel/
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https://www.gezondheidsraad.nl/en/task-and-procedure/areas-of-activity/optimale-gezondheidszorg/mecfs
https://www.gezondheidsraad.nl/en/task-and-procedure/areas-of-activity/optimale-gezondheidszorg/mecfs
https://www.facebook.com/jedensvet/posts/10155632114173422
http://student.e15.cz/q-a/zijeme-ve-stavu-informacniho-prehlceni-rika-reditel-festivalu-jeden-svet-1343998
http://student.e15.cz/q-a/zijeme-ve-stavu-informacniho-prehlceni-rika-reditel-festivalu-jeden-svet-1343998
https://nakladatelstvi.portal.cz/casopisy/psychologie-dnes/97693/editorial-3-2018
https://www.facebook.com/psychologiednes/posts/2055016944775236
http://me-cfs.eu/psychologie-dnes-energie-na-pridel/

24. 3. 2018 - ME GLOBAL CHRONICLE

Upozoriiujeme vsechny C¢tenafe ME Global Chronicle na vydani nového ¢isla, jako vzdy
nabit¢tho tim  nejdilezitéjSim, co se ve svét¢ ME a CFS udalo.
Vsechna  ¢isla  vcetné  aktualniho  bfeznového  jsou  k  dispozici  zde:
http://let-me.be/download.php?list.1

Navstivte FB skupinu zde:

https://www.facebook.com/groups/TheMEGIlobalChronicle/

31.3.2018 — ZPRAVY Z OMF

Novy zpravodaj v ¢eStin¢ zde: https://www.omf.ngo/2018/03/30/breznovy-zpravodaj-linda-
tannenbaumova-advokatem-roku-blizici-se-pacientska-konference-a-dalsi/?lang=cs

Upozornéni: Informace 7 FB piispévkii jsou zprostiedkované z riuznych zdroji.
ME/CFS.cz neruci za spravnost prejatych informaci. VeSkery obsah ma vyhradné
informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.
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