Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cerven a srpen 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

Kdo mate profil na Facebooku, pridejte se k nam, zvysite informovanost
o ME/CFS a vyjadrite moralni podporu postiZzenym rodinam.

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

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

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

3. 6. 2013

Dékujeme vSsem, kdo hlasovali minuly tyden v soutézi Stormberg pro iniciativu Marie
Gjerpe - MEandYou. MEandYou vyhrala prvni cenu, tedy 100.000 norskych korun
(pfiblizné 341.000 c¢eskych korun). Tato vyhra bude pouzita na financovani dvou
pacientt v klinické studii Iéku rituximab. Ackoli se studie bude konat v Norsku, jeji
vysledky ovlivni pacienty na celém svété.

V této sout&Zi hlasovalo témé&F 8.000 pacientd, jejich rodin a pFatel. Je to zdaleka
nejvétsi pocet hlasujicich pro nasi komunitu. Hlasovani v internetovych charitativnich
sout&¥ich je velmi efektivni a jednoduchy zplsob, jak ziskat zna¢né finanéni prostiedky

na nasi nemoc. Hlasujte, prosim, v podobnych budoucich soutézich - spolecné toho
miiZzeme dokazat mnoho.

8. 6. 2013

U prilezitosti kvétna - mezinarodniho mésice ME/CFS
byl 25. kvétna 2013 modfe osvétleny nejvyssi
viadukt v Irsku. Akce se zicastnil i starosta
nedalekého mésta Newry.



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

Novy clanek na nasem webu: Osvétové video - Tohle je ME

9. 6. 2013

Osvéta o nasi nemoci mezi verejnosti pomoci socialnich médii mtize byt velice
efektivni a mize vést k vétSimu porozuméni nemoci nasim okolim. Sdilejte
proto video "Tohle je ME - myalgicka encefalomyelitida".

Video je kolem 4 minut dlouhé, v angli¢tiné s ¢eskymi titulky.

http://www.youtube.com/watch?v=KfiMu94JtFI

Varovéni: Na konci videa se v rychlém sledu na obrazovce stfidaji symptomy nemoci, coz mize vadit lidem
S ME/CFS, ktefi nesnaseji prudké zrakové podnéty jako napfF. blikani.

Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - srpen 2013
1. 8. 2013

31. kvétna 2013 probéhla v Londyné jiz osma mezinarodni konference o
ME/CFS, kterou kazdy rok organizuje britska charita Invest in ME.

Letos se konference zucastnili napf. vyzkumnici a klinicti 1ékafi dr. Daniel Peterson a
dr. Andreas Kogelnik ze Spojenych statl. Dale profesorka Mady Hornigova, také

ze Spojenych statl, kterd se zabyva tzv. "lovem patogen" (anglicky "pathogen hunt")
u nasi nemoci v laboratofi Iana Lipkina, ktery je objevitelem viru SARS. Také dalsi
odbornici jako dr. Sonya Marshall-Gradisnikova a dr. Don Staines z Australie a

dr. Amolak Bansal z Britanie (ktery publikoval napf. studii ohledné ME/CFS a
autoimunity) prezentovali na konferenci. Na konferenci nechybéli ani prof. Olaf Mella a
dr. @ystein Fluge z bergenské nemocnice v Norku, ktefi prezentovali vysledky nové
studie ohledné léku rituximabu. Konference se celkem zG¢astnilo 34 1ékafd a
vyzkumnikQ.

Souhm konference, obsahujici nékolik odstavcl o kazdé z prezentaci, je zde:
http://www.investinme.org/IiME%?20Conference%202013/IIMEC8%20Conference%?20Re

port.htm
(text je v angli¢tiné, ale Ize pouzit automatické prekladace jako napf. Google Translate)

Kazdy rok je také k dispozici zaznam celé konference na DVD. Pokud mate zajem,
zdznam konference v anglictiné (na 4 DVD) Ize objednat zde (cena je 15 liber za zaslani
do Evropy): http://blog.ldifme.org/2013/07/iimec8-dvd-now-ready-for-delivery.html

2. 8. 2013

Béhem minulého mésice probéhla dalsi internetova hlasovaci soutéz, kterou
sponzorovala firma Bogs Footwear. Sice jsme Vas o ni nestacili informovat,
ale dobrou zpravou je, ze dvé "nase" organizace vyhraly po 2 500 dolarech.
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http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013060301
http://www.youtube.com/watch?v=KflMu94JtFI
http://www.investinme.org/IiME%20Conference%202013/IIMEC8%20Conference%20Report.htm
http://www.investinme.org/IiME%20Conference%202013/IIMEC8%20Conference%20Report.htm
http://blog.ldifme.org/2013/07/iimec8-dvd-now-ready-for-delivery.html

Jsou to kanadské organizace National ME/FM Action Network a ME/FM Society of British
Columbia, které vyhraly obé ceny v Kanadé. Ve Spojenych statech bohuzel ME/CFS
organizace nevyhraly (zucastnily se také dvé: Phoenix Rising a PANDORA).

Hlasovani ve vSech intemetovych charitativnich soutézich je velmi prinosné pro nasi
komunitu, je to jednoduchy zplsob, jak ziskat velmi potfebné prostifedky na nasi nemoc.
Ale i kdyz charity zabyvajici se ME ne vzdy vyhraji, hlasovani ma také velkou hodnotu

v ramci zvySovani osvéty o nasi nemoci.

5. 8. 2013
UNDERSTANDING & REMEMBRANGE DAY Britska charitativni organizace pro pacienty
SEVERE MYALGIC ENCEPHALOMYELITIS s tézkou formou ME, The 25% Group
aih o (Skupina 25%), vyhlasila 8. srpen
Ve s ‘\ & Dnem lidi s téZkou formou myalgické
%a- \ encefalomyelitidy, na pamatku data narozeni
'U" zesnulé Sophie Mirzy. 8. srpen je den porozuméni
e —— lidem s tézkou formou ME, solidarity s nimi i den
T m—— pamaétky, kdy si vzpomeneme na zesnulé v disledku

této znicujici nemoci. Vice informaci zde:
http://www.25megroup.org/campaigning_Severe ME_Day.html (v anglic¢tiné)

Tiskova zprava obsahuje tento text pacientky s ME Aylwin (Jennifer) Catchpole, ktera
zemrela v srpnu 2010: "Jsem duch v zemi Zijicich - zapomenuty, ignorovany, vznasejici
se na okraji Zivota, septajici své poselstvi do usi téch, ktefi maji stésti, ze jsou schopni se
ucastnit zZivota... Mdm myalgickou encefalomyelitidu... Nazyvam to ochrnuti, svalové a
srdecni selhani, poskozeni mozku, Zivouci mor, ktery zabiji sice pomalu, ale zabiji..."

Pri prilezitosti je vhodné 8. srpna napf. sdilet na socialnich médiich apod. video "Svét v
jednom pokoji" o divce Jessice, ktera je velmi tézce

nemocna http://www.youtube.com/watch?v=GY3BjbNdb10

(video je kolem 6 minut dlouhé v angli¢tiné s ¢eskymi titulky) nebo upoutavku na film
"NevyslySené hlasy" s Ceskymi titulky:

http://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=4CZ6FIKQ5Rk

Premyslite nékdy, proc stale neexistuje oficialné uznany test na ME/CFS?
Nasledujici video ndzorné vysvétluje mnozstvi prostiedkl vynaloZenych na vyzkum
ME/CFS. Sdilejte ho proto se svou rodinou i prateli.
http://www.youtube.com/watch?v=QghwfLn7CUM

(Video je v angli¢ting s ceskymi titulky a zhruba 1.5 minut dlouhé.)



http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2006062301
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008092201
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2008092201
http://www.25megroup.org/campaigning_Severe_ME_Day.html
http://www.youtube.com/watch?v=GY3BjbNdb10
http://www.youtube.com/watch?feature=player_embedded&v=4CZ6FIkQ5Rk
http://www.youtube.com/watch?v=QghwfLn7CUM

14. 8. 2013

V pondéli 12. srpna tomu bylo jiZ Sest mésictli od doby, kdy téZce nemocna
24-leta pacientka s ME v Dansku, Karina Hansen, byla odebrana proti své viili
od své rodiny a umisténa v Hammel Neurocentru v Dansku. Rodina k ni nema
pFistup po dobu celych Sesti mésicd.

V sobotu 10. srpna o této situaci informovaly danské narodni noviny BT. Clanky byly
preloZzeny do angli¢tiny a Ize je najit zde (pro preklad do Cestiny Ize pouzit automatické
prekladace):

Clanek 1:http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen/posts/559638584097603
Clanek 2:http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen/posts/559650847429710

Clanek 3: http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen/posts/559687760759352

MdzZete sledovat vyvoj (a zpUsoby, jak pomoci) na facebookové strance danské ME

associace: http://www.facebook.com/meforeningen.dk nebo na facebookové strance

"Justice for Karina Hansen": http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen

Pozn. red. ME/CFS.cz: Nésilné odebiréni déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich vili
povazujeme za poruseni lidskych prav a kruté zachazeni se zdravotné postizenymi. Mozné nasledky
takovych &inlG dokumentuje britsky film Nevysly$ené hilasy:
http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be

17. 8. 2013

Iniciativa Marie Gjerpe MEandYou do dnesniho dne ziskala dostatek prostredki
na financovani 55 pacienti (z planovanych 140) ve studii Iéku rituximabu! Ackoli
je to méné, nez se plvodné doufalo, presto je to Uspéch pfimo nebyvaly: ziskalo se
zatim celkem 2 775 787 norskych korun (kolem 9 miliont korun ¢eskych!), a vétsina
b&hem prvnich 3 mésicl. Dary pfiély nejen od pacientl s ME/CFS a jejich rodin a ptatel z
celého svéta, ale napftiklad i od sportovcl: tymy z norské fotbalové ligy vénovaly
podepsané dresy a nejuspésnéjsi Sachista na svéteé, Magnus Carlsen, vénoval
podepsanou $achovnici a vytéZek z prodeje té&chto pfedmétl byl vénovén MEandYou.

Planuje se, Ze tato placebem kontrolovana dvojité zaslepena klinicka studie (tedy z
védeckého hlediska studie nejvyssiho kalibru) Iéku rituximabu o 140 pacientech zacne v
nékolika norskych nemocnicich v lednu 2014. Ackoli norska vlada financni prostfedky na
studii ¢astecné poskytla, nestaci to na celou klinickou studii a MEandYou stale ziskava
prostiedky, i kdyZ jiz méné intenzivné, nez b&hem prvnich 3 mésict a nadace bude
existovat do brezna 2014.

Vice informaci o kampani MEandYou v cCestiné zde: http://me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101 a video s ¢eskymi titulky

zde: http://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=_swJuhEWU30 a
informace ze stranek MEandYou (v norstiné a anglictiné) zde:
http://www.meyou.no/continues-fortsetter,



http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen/posts/559638584097603
http://www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen/posts/559650847429710
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25. 8. 2013

Britska charita Invest in ME organizuje klinickou studii léku rituximabu ve Velké
Britanii. Vice informaci najdete na strdnkach: www.ukrituximabtrial.org a mizZete
sledovat vyvoj na facebookové strance www.facebook.com/ukrituximabtrial.

V roce 2011 norsti onkologové dr. @ystein Fluge a prof. Olav Mella prezentovali vysledky
pilotni studie, ve které dvé tretiny pacientl s ME/CFS reagovalo pozitivné na |é¢bu
rituximabem. Vysledky studie si ziskaly mezinarodni pozornost. Rituximab je
imunoterapeuticky Iék, ktery dotasné odstrafiuje B-buriky v imunitnim systému. ZpUsob,
jakym pacienti s ME/CFS reagovali na Ié¢bu - podobné jako u autoimunitnich nemoci -
poukazuje na autoimunitni prvek u nemoci ME/CFS. (Dr. Fluge a prof. Mella zacnou vétsi
studii pro potvrzeni Ucinku rituximabu, ¢astecné financovanou norskou vladou, v Norsku
v lednu 2014 - viz. ¢lanek na nasich strankach - http://me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013040101).

Na konferenci Invest in ME v roce 2013 dr. Fluge a prof. Mella prezentovali dalsi vysledky
o efektivnosti rituximabu pro 1é¢bu pacientd s ME/CFS (studie zatim nebyla publikovéna).
Na zakladé toho Invest in ME 6. Cervna 2013 oznamili, ze zacinaji ziskavat financni
prostfedky na britskou klinickou studii rituximabu. Oekava se, ze studie bude o 30
pacientech a Zze bude potreba kolem 350 000 az 400 000 liber. Do dnesniho dne se
ziskalo zatim 51 000 liber (vcetné 25 000 od anonymni charitativni nadace).

Prof. Jonathan Edwards bude poradcem Invest in ME béhem této klinické studie. Prof.
Edwards je znamy po celém svété diky vyzkumu v oblasti imunologie B-bunék a byl
hlavnim vyzkumnikem v prikopnické studii ohledn& revmatoidni artritidy a rituximabu,
ve které dokazal vliv B-bunék na autoimunitu, coz vedlo ke zménam v tomto oboru a k
novému pohledu na rizna autoimunitni onemocnéni. Ve Velké Britanii neni jiny expert,
ktery by byl v lep&i pozici plsobit jako poradce v této dlleZité studii. Zde je vyjadFeni
prof. Edwardse ohledné planované studie rituximabu ve Velké

Britanii: http://www.ukrituximabtrial.org/Rituximab%20news-July13%2001.htm

Planuje se, Ze klinicka studie probéhne na University College London pod vedenim
doktorky Jo Cambridge. Je to stejny tym, ktery se zabyval vyzkumem rituximabu u
revmatoidni artritidy a ktery ma znacné zkusenosti v oblasti imunologie B-bunék. Je to
nejlepsi mozny tym ve Velké Britanii pro tuto studii a Invest in ME jsou presvédceni, ze
studie probéhne brzy.

29. 8. 2013

Problémy se zrakem u pacienti s ME/CFS jsou Casté - presto ale existuje malo
formalnich dtlikazii ve védecké literature, Ze priznaky spojené se zrakem
skutecné existuji. Skupina pro vyzkum zraku a feci ("Vision and Language Research
Group") na univerzité v Leicesteru se snazila identifikovat a kvantifikovat problémy se
zrakem u ME/CFS, diky financim od charitativnich organizaci ME Research UK a Irish ME
Trust.

Tato skupina publikovala svou prvni védeckou studii pred nékolika mésici (informace
zde: http://bit.ly/177XP08) a druha studie, ktera se zabyva specificky pohybem odi, se
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nyni objevila zde: http://1.usa.gov/1bPaC9W.

Ackoliv pacienti s ME/CFS a kontrolni subjekty (20 v kazdé skupiné) byli v mnoha
ohledech podobni, pacienti obecné méli horsi vysledky v c¢innostech, které vyzadovaly
rychly a pfesny pohyb o¢i. Vykonnost pacientl se zhorovala s prodluZujici se dobou
testovani, coz nebylo pozorovano u zdravych lidi. Jak autofi studie upozornili, je mozné,
e pacienti jsou nachylIni k tnavé dokonce b&hem kratkého ¢asu - jeden z testl
vyzadoval 30-sekundovou svalovou aktivitu a dalsi testy trvaly pouze 5 az 10 minut.

Je zajimavé, ze problémy se zrakem se zdaji byt spojeny s vékem u pacientl s ME/CFS,
ale ne u zdravych lidi, coz naznacuje, Ze starsi dospéli pacienti s touto nemoci jsou méné
schopni nez mladsi pacienti vykompenzovat zrakovy deficit spojeny s ME/CFS.

Poznamka ME/CFS.cz: Kazda studie je pouze dilcim poznatkem védy a jeji vysledky se musi vZdy hodnotit v
kontextu existence zavér( studii souhlasnych i protikladnych. NeZ mohou byt nové poznatky pfijaty do praxe,
musi projit procesem ovérovani jinymi védci a ve velkych studiich.

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


http://1.usa.gov/1bPaC9W

