Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - duben 2013

I I T I S I N
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI  25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDN{VOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENATEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE ™ 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
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 na odkaz
https://www.facebook.com/MEcfs.cz

8. 4. 2013

Prijd'te dne 10. 5. 2013 ve 12 - 16 hod. pied budovou MZ na Palackého nam.
v Praze podporit iniciativu obéanského sdruzeni Borelioza CZ o.s., kterou chce
sdruzeni apelovat na zlep$eni informovanosti o Lymské boreliéze v CR. Vice info:
http://www.facebook.com/events/504925252878775/

Americky novinar Llewellyn King piSe o ME/CFS:
http://open.salon.com/blog/llewellyn king/2013/03/30/chronic fatigue syndrome hidde
n_in_plain_sight

Tento informativni ¢lanek, ve kterém se pise nejen o pFiznacich a popisu nemoci, ale také
historii a nékterych epidemiich, je z 30. bfezna 2013.

Uryvky z &lanku:

Peklo, o kterém pisi, je prozaictéjsi: existuje tady a ted. Je to peklo téch, ktefi Ziji
s nemoci, ktera je nevylécitelnd, nema adekvatni terapie, ma lhostejny pfistup od vlady,
spolecenské stigma a nema zZadny silny verejny hlas.

Je to nemoc chronicky Unavovy syndrom (CFS), mirné jméno pro zavaznou nemoc.
Pacienti davaji prednost jejimu starému jménu, které se pouziva v jinych ¢astech svéta -
myalgicka encefalomyelitida (ME). Ale jim zbyva jen jméno CFS, protoze tak nemoc
nazvalo Centrum pro kontrolu nemoci (Centers for Disease Control) po vySetfovani
epidemie v Nevadé, ve které onemocnélo 300 lidi v osmdesatych letech...

...Ackoliv se ma za to, Ze nemoc existuje uz po staleti, CFS se vice sleduje od epidemie
v nemocnici Royal Free Hospital v Londyné v roce 1955 a v Incline Village v Nevadé, roce
1984-85 a epidemie v Lyndonville, ve staté New York, v roce 1985. Sociologicky,
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geograficky a klimaticky jsou tato mista tak rozdilna, jak viibec mohou byt - ale zdravi
lidé, mnoho z nich déti, onemocnéli na zacatku s né¢im jako chfipkou, potom zkolabovali,
obvykle po cviceni, a jsou nemocni do dneska.

9. 4. 2013

Clanek z kvétnového ¢&isla amerického &asopisu Discover Magazine, nazvany
~Jsou B-bunky zodpovédné za chronicky inavovy syndrom?" -
http://discovermagazine.com/2013/may/01-are-b-cells-to-blame-for-chronic-fatigue-
syndrome

Norska iniciativa na ziskavani prostiedk( na vétsi studii Rituximabu, o které jsme
informovali na nasem webu 1. dubna 2013 - http://me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=20130401010, se k tomuto ¢lanku vztahuje.

Novy ¢lanek vysvétluje funkci B-bunék v nékterych autoimunitnich nemocech.

Uryvky z élanku:

Lékari hledali rGzné pti¢iny [nemoci ME/CFS], od herpesvirll ptes retroviry aZ po depresi.
Ale prekvapivé nové vysvétleni poukazuje na to, Ze tato nemoc je autoimunitni nemoci
nervového systému, zplsobena pfili§ aktivnimi B-burikami, které jsou obvykle
zodpovédné za produkci protiladtek na zabijeni patogend.

V roce 2011 dva norsti onkologové, Oystein Fluge a Olav Mella z Haukelandské
univerzitni nemocnice v Bergenu, spolu se svymi kolegy, zkoumali 30 lidi
diagnostikovanych s chronickym tnavovym imunitné dysfunkénim syndromem (CFIDS).
Kazdy z nich dostal bud’ placebo nebo vysoce specializovany chemoterapeuticky |ék zvany
Rituximab, ktery rychle a cilené likviduje B-buriky.

Po 12 mésicich se stav 10 z 15 pacientd, kterym byl poddn 1€k, vyrazné zlepsil; stav
pouze dvou z 15, kterym bylo podano placebo, se zlepsil. Tato studie znamena dalsi krok
ve stale se zvysSujicim mnozZstvi vyzkumu, ktery se soustfedi na roli B-bunék u
autoimunitnich nemoci. A¢koliv jsou nezbytné na to, aby pomahaly télu zabranit Gtoktm
na néj, kdyz se néco stane Spatné, B-buriky mohou vytvaret protilatky, které napadaji
zdravé tkané.

12. 4. 2013

FDA (ve Spojenych statech) zvefejnila dne 11. dubna 2013 seznam 16 nemoci,
které budou v nasledujicich tfech letech predmétem iniciativy, ktera se bude
soustredit na vyvoj Iéki ve spolupraci s pacienty. ME/CFS i fibromyalgie jsou

na tomto velmi cenéném seznamu. ME/CFS bude prvnim tématem v této sérii, seminar
na FDA se bude konat 25.-26. dubna. Je to stézejni prilezitost pro nasi komunitu! Odkaz
(v angli¢tiné) na toto federalni oznameni: http://1.usa.gov/16VimD2
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Prescription Drug User Fee Act Patient-Focused Drug Development; Announcement of

Disease Areas for Meetings Conducted in Fiscal Years 2013-2015

Food and Drug Administration on 04/11/2013

FDA has selected the following diseases to be addressed in FY 2013-2015:

» Alpha-1 antitrypsin deficiency * lungcancer
* breast cancer * myalgic encephalomyelitis/chronic
* chronic Chagas disease fatigue syndrome
» female sexual dysfunction * narcolepsy
+ fibromyalgia * neurological manifestations of inborn
« hemophilia A, hemophilia B, von errors of metabolism
Willebrand disease, and other heritable « Parkinson's disease and Huntington's
bleeding disorders disease
* HIV * pulmonary arterial hypertension
« idiopathic pulmonary fibrosis « sickle cell disease

« irritable bowel syndrome, gastroparesis,
and gastroesophageal reflux disease
with persistent regurgitation symptoms
on proton-pump inhibitors

13. 4. 2013

Norské noviny BA - Bergen Avisen - pisi o iniciativé
MEandYou a MUDr. Marii Gjerpe. Cladnek zadina vétou:

"Za prvnich 33 dni se podafilo ziskat 800 000 norskych korun."
\ € Clanek dale popisuje, ze dr. Gjerpe byla pred lé¢bou

SN rituximabem upouténa na IGzko kolem 21 hodin denné&, zatimco
nyni se citi zdrava. Dale se v ¢lanku piSe o tom, Ze diky socialnim médiim jde

o celosvétovou kampan. Dr. Gjerpe v ¢lanku zada, aby firmy a spolecnosti podpofily tuto
iniciativu.

Podpofme kampan i my, stisknutim tlacitka "Anbefal" ("Doporucit") s ikonkou Facebooku
hned pod nadpisem c¢lanku.
http://www.ba.no/nyheter/article6597076.ece

19. 4. 2013 Akce skoncena

Pomozme norské iniciativé na ziskani prostiredkli na vétsi studii Rituximabu,
zadarmo a snadno a rychle pomoci facebookového hlasovani. Clanek o této
iniciativé je na nasSich strankach zde:http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101

Hlasovani je pomoci Facebooku, prosime, hlasujte kazdy den do 25. dubna. Cena
pro vyherce je 25 000 norskych korun. Hlasujte zde:
https://www.facebook.com/DanskeBankNorge?sk=app 554822584549676

Postup jak hlasovat:

1. Stisknéte oranzové tlacitko na pravé strané “Veldedige formal”.

2. Objevi se stranka s logy organizaci, které se soutéze Ucastni. Vyberte fialové logo ruky
MEandYou.

3. Logo MEandYou se zvétsi. Pod obrazkem loga, na pravé strané je tlacitko “Stem”
(hlasovat) a nalevo od n&j momentalini polet hlasi pro MEandYou. Stisknéte tladitko
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“Stem”.

4. Povolte hlasovaci aplikaci pristup (pouze poprvé a nyni by to mélo byt v Cestiné).
5. Mate pro dnesek odhlasovéno - zkontrolujte, Ze se pocet hlasl zvysil.

6. Hlasujte opét zitra a kazdy den do 25. dubna, pozadejte své pratele na Facebooku,
aby také hlasovali.

Dékujeme!

Facebookova udalost k této hlasovaci soutézi - pfipojte se, abyste dostali kazdy den
hlasovaci pfipominku:
https://www.facebook.com/events/523553081020519/

20. 4. 2013 Akce skoncena

Britska charita Invest in ME potiebuje nasi
pomoc v charitativni hlasovaci soutézi The
Big Break. Cilem Invest in ME je zalozit centrum
na vyzkum a |éCbu ME ve Velké Britanii a diky
iniciativé Let's Do It for ME bylo ziskano jiz 89 000

Let's help Invest in ME win

£2,000 for biomedical research liber na prvni faze vyzkumu, prvni cena v hodnoté
into ME by voting for them . . .
1. Go to this address: je momentalné na druhém miste, ale prvni misto
https.://www.directdebit.co.uk/TheBigBreak/ . ,
100GoodCauses/Pages/CauseDetail.aspx?Causeld=539 je stale v dosahu.

2. Click the red ‘Vote for this cause’ button

3. Log in with your Facebook or Google account to vote,
or you can vote by post

e — Hlasovani je jednorazové a kondci 30. dubna.
This is a single vote - one vote only per IP address - . .
EVERYONE AROUND THE WORLD CAN VOTE Lze hlasovat pouze jednou z kazdé IP adresy,
LIS Z R RV tedy jedné doméacnosti. Prosime, pozadejte své
image created by wwav.facebook com/MEAwarenessPics v v vrs V7 .7 v
pratele, hlavne ty, ktefi pouzivaji casto Facebook,
aby také hlasovali. Hlasovani je jednoduché a trva pouze moment.

Postup, jak hlasovat:

1. Jdéte na
https://www.directdebit.co.uk/TheBigBreak/100GoodCauses/Pages/CauseDetail.aspx?Ca
useld=539 a v&imnéte si, kolik hlasi Invest in ME momentalné ma - pod nadpisem
Invest in ME, na pravé strané Sedého ramecku je napsano cislo "x,xxx votes so far (2nd
place)"

2. V levé dolni ¢asti obrazovky stisknéte Cervené tlacitko "Vote for this cause".

3. Objevi se nova obrazovka "Login to make your vote" a v dolni ¢asti obrazovky jsou
dvé moznosti, jak se prihlasit k hlasovani: (1) modré tlacitko "Login with Facebook"

s ikonkou Facebooku nebo (2) Cervené tlacitko "Login with Google". Stisknéte to,

se kterym chcete hlasovat.

4. Hlasovaci aplikace pozada o pFistup k nékterym udajdm. Odsouhlaste pfistup, abyste
mohli odhlasovat.

5. Objevi se nova stranka s nadpisem "Thank you for your vote" a prib&Znym poradim.
6. Zkontrolujte, Ze se pocet hlasl zvysil a mate odhlasovéno.

Vice informaci (v anglictin€) zde:http://phoenixrising.me/archives/16572
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22. 4. 2013

Novy dil videa MECFS Alert - jiz dil 42.
http://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=ulLX0XETeHY

V tomto dile americky novinar Llewellyn King hovoFi s doktorem Kenny de
Meirleirem z Belgie. Dr. de Meirleir za dobu, kdy se specializuje na ME, oSetfoval mezi
15 000 a 20 000 pacienty od roku 1990. Dr. de Meirleir mluvi o tom, ze jeho pFistup

k 1é6&bé pacientl je individualni, hleda hlavni problémy a podle jeho zjisténi je u pacientl
hlavni problém z&nét: a to diky tomu, Ze plvodné infekéni nemoc se vyvinula

ve viceméné autoimunitni nemoc nebo nemoc je stale infekcni, ale infekce je skryta a
neni IéCena. Pozdé&ji ve videu dr. de Meirleir mluvi napf. o tom, Ze spoustéce a zacatky
nemoci jsou heterogenni, ale v konec¢né fazi jde o stejnou nemoc, z chronickych nemoci o
jednu

z nejzavaznéjsich.

Video je v anglictiné a kolem 12 minut dlouhé.

Poznamka ME/CFS.cz: Na této strance neposkytujeme Zadné doporuéeni ohledné 1éEby, ani pacientiim v 1éEbé
neradime. Veskeré publikované prispévky maji vyhradné informativni charakter!

25. 4. 2013

Dne 25. a 26. dubna 2013 probéhne

FDA V":Shg s na americkém Ufadu pro kontrolu
Drug Development for a

April 25-26, 2013 | Bethesda, MD =
Final Agenda -

potravin a Iékd (FDA) dvoudenni
sympozium o ME/CFS, nazvané "Vyvoj
Iékti na chronicky inavovy syndrom a
myalgickou encefalomyelitidu: verejné
sympozium"”,

FDA piSe o této iniciativé: "FDA, Centrum

pro posuzovani 1ékl a vyzkum, informuje

o verejném sympoziu, na kterém se bude
jednat o tom, jak co nejlépe umoznit a zrychlit vyzkum bezpeénych a efektivnich 1ékd na
lé&bu chronickych ptiznakl, které souviseji s chronickym Gnavovym syndromem a
myalgickou encefalomyelitidou. FDA rozhodla, ze CFS a ME jsou zavazné nemoci, pro
které neni schvalena zadna lécba."

Odkaz na program jednani:
http://www.fda.gov/downloads/Drugs/NewsEvents/UCM344665.pdf

Odkaz na vysilani jednani na internetu:
http://www.tvworldwide.com/events/fda/130425/
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26. 4. 2013

Dékujeme véem, kdo hlasovali béhem biezna 2013 pro kanadskou charitativni
organizaci National ME/FM Action Network v soutézi Nature's Bounty. Charita se
neumistila na zddném z prvnich tfi mist, které byly ocenény finan¢ni cenou a skoncila na
4. misté (pouze 1.-3. misto vyhralo finan¢ni cenu). National ME/FM Action Network
nevyhrala ani jednu z cen, o kterou se losovalo. Firma Nature's Bounty se ale
rozhodla charité vénovat 5 000 dolard jako mimoradny dar, mimo soutéz.

Konecné vysledky jsou zde: http://www.sharethebounty.ca/
Cesky o soutézi zde: http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701

28. 4. 2013

Dalsi dvé dobré zpravy z Norskal!

Dékujeme vSsem, kdo hlasovali minuly tyden pro iniciativu MEandYou

ve facebookové soutézi Danske Bank Norge. MEandYou vyhrala prvni cenu - 25 000
norskych korun (zhruba 84 000 korun ceskych). Dale nadace Kavlifondet vénovala
iniciativé NOK60 000 - ¢lanek je zde (v norsting, ale Ize pouzit automatické
prekladace):http://www.bt.no/nyheter/lokalt/ME-syk-far-60000-fra-Kavlifondet-
2886761.html

Cesky o iniciativé MEandYou zde: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101

Dalsi charitativni organizace, ktera momentalné potfebuje nasi pomoc
s hlasovanim je britska charita Invest in ME. Akce skoncena.

Prosime, hlasujte zde:
https://www.directdebit.co.uk/TheBigBreak/100GoodCauses/Pages/CauseDetail.aspx?Ca
useld=539

Hlasovani je jednorazové a konci 30. dubna 2013, je mozny pouze jeden hlas z kazdé IP
adresy.

1. V levé dolni Casti obrazovky stisknéte cervené tlacitko "Vote for this cause".

2. Objevi se nova obrazovka "Login to make your vote" a v dolni ¢asti obrazovky jsou
dvé moznosti, jak se prihlasit k hlasovani: modré tlacitko "Login with Facebook" s
ikonkou Facebooku nebo Cervené tlacitko "Login with Google". Stisknéte to, se kterym
chcete hlasovat.

3. Hlasovaci aplikace pozada o piistup k nékterym Gdajim. Odsouhlaste pristup, abyste
mohli odhlasovat.

4. Objevi se nova stranka s nadpisem "Thank you for your vote" a prib&znym poradim.

Upozornéni: Informace z FB prispévk( jsou zprostredkované z rdznych zdroji. ME/CFS.cz
neruci za spravnost prfejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni
charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.
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