Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cervenec, srpen, zari 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 vyjadFite moralni podporu postiZzenym
rodinam. Dékujeme.

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

2.7.2015

Karen (neni to jeji pravé jméno) zazila Ulevu od chronického Unavového syndromu pfi
uzivani léku Rituximab, ktery se obvykle pouziva k |é¢bé lymfomu a revmatoidni artritidy
(viz "zkuSenost Karen" nize). Byla jednou z 18 osob s CFS, ktefi hlasili zlepSeni po pfijeti
Rituximabu v ramci malé studie v Bergenu v Norsku. Karen se uzdravila a zacala
pracovat na plny Uvazek.

Lék znamena nadéji alesponi pro ¢ast nemocnych s ME/CFS, u nichZz se predpoklada
autoimunitni podstata, tj. Ze imunitni buriky Gto&i na vlastni tkdné&. Infekce mlze spustit
produkci protilatek, které se pak mohou obratit proti vlastnimu télu. Norsti védci maji
podezieni, Ze protilatky, tvorené B-lymfocyty, mohou branit spravné krevni cirkulaci a
omezit prisun kysliku vysvétlujici extrémni Unavu. Maji na to urcité predb&zné dikazy,
ale varuji, ze prozatim je jejich teorie jen spekulaci. Pfedpokladaji, Ze se protilatky
zaméruji na cévni systém, protoze pacienti maji velmi nizky anaerobni tlak a vytvari
predcasné odpadovy laktat, ktery brani svalim pracovat.
http://www.newscientist.com/.../dn27813-antibody-wipeout-foun...

Upozornéni: Na této strance neposkytujeme Zadna doporuceni ohledné IéCby, ani pacientim v lécbé
neradime. Veskeré publikované ptispévky maji vyhradné informativni charakter!

ZPRAVA P2P

Findlni verze zpravy P2P byla zvefejnéna 16. 6. 2015. Blizsi informace jsme pfipravili
zde:
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015070201



https://www.facebook.com/MEcfs.cz
https://www.newscientist.com/article/dn27813-antibody-wipeout-found-to-relieve-chronic-fatigue-syndrome
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015070201

3.7.2015
Z VYZKUMU

Zivot ménici potencidl Rituximabu

Aktudlni zpravy o nové publikované studii 2. faze se skupinou 29 pacientd s ME/CFS
prinasi Sasha a Simon na Phoenix Rising:

http://phoenixrising.me/archives/26930

Upozornéni: Kazda studie je pouze dil¢éim poznatkem védy a jeji vysledky se musi vzdy hodnotit v
kontextu existence zavérl studii souhlasnych i protikladnych. Nez mohou byt nové poznatky pfijaty
do praxe, musi projit procesem ovérovani jinymi védci a ve velkych studiich.

11. 7. 2015

Pacienti s ME/CFS vykazali klinické zlepSeni po prodlouzené Ilécbé rituximabem,
monoklonalni protilatkou proti B lymfocytim. Tento vysledek naznacuje, ze ME/CFS mize
byt v podmnoziné& pacientd autoimunitni chorobou.

(..)

Déle by bylo vhodné zjistit celkovy soubor antivirovych protilatek produkovanych
pacienty s ME/CFS. Tyto protilatky mohou byt identifikované pomoci nové vyvinutého
testu VirScan, ktery vyzaduje malé mnozstvi krve a je relativné levny. Vysledky budou
signalizovat, zda uréité virové infekce ve velké populaci pacientd s ME/CFS zpUsobuji
nachylnost k nemoci. Vysledky Ize navic pouzit i ke zjisténi, zda tyto protilatky reaguji s
lidskymi bunénymi proteiny. Pouzitim podobného postupu se zjistilo, ze protilatky k
virovému proteinu chfipky zkfizené reaguji s receptorem neuropeptidu, coz vede k
narkolepsii.

http://www.virology.ws/2015/07/09/b-cell-depletion-benefits-mecfs-patients/

13. 7. 2015
POLITIKA KOLEM ME/cfs

Redi jsou levné

Po desetileti partnerské strany obhajovaly potfebu financovani Umeérného zavaznosti
ME/CFS. Vladni odezvou bylo zorganizovat prilezitostna setkani, komise cas od cCasu
podaji zprévu, ale zméni se malo, pokud vibec néco. Dal&i slova plynou, s klinickymi
Iékafi a védci se opakuji véci, které byly feCené jiz dfive. Ale Ufednici se tim nefidi,
nenasleduji ¢iny jako nezbytné zvySeni financovani nebo trvald pozornost potifebna k
reseni tohoto téZzce omezujiciho onemocnéni, jehoz ekonomicky dopad prudce prevysuje
dolarové castky pridélené vyzkumu...

Cely ¢lanek zde: http://www.occupycfs.com/2015/07/13/talk-is-cheap/

15. 7. 2015

FINANCOVANI ME/cfs


http://phoenixrising.me/archives/26930
http://www.virology.ws/2015/07/09/b-cell-depletion-benefits-mecfs-patients/
http://www.occupycfs.com/2015/07/13/talk-is-cheap/

PreCtéte si Uderny dopis zadajici podstatné zvyseni naprosto nedostatec¢ného financovani
pridéleného pro vyzkum ME/cfs. Autorem dopisu pro MUDr. Francise S. Collinse, Ph.D.,
feditele NIH, je Brian Vastag, ktery pracoval jako reportér pro védu ve Washington Post
(http://www.washingtonpost.com/people/brian-vastag) do doby, nez byl pIné
invalidizovdn nemoci, "jejiz nejpfesnéjsi nazev zni myalgicka encefalomyelitida, coZ
znamena "bolestivy zanét mozku a michy." (Ano, je to bolestivé, a ano, existuje zde silny
dikaz o zanétu nervové tkané http://solvecfs.org/research-digest-june-2014-
neuroinflamm.../). V NIH a jinde misto toho nazyvaji tuto nemoc chronicky Unavovy
syndrom. To je pro tak vazné onemocnéni naprosto vagni a pohrdava prezdivka, kterou
je potreba opustit."

http://www.lastwordonnothing.com/.../dear-dr-collins-im-disa.../

21. 7. 2015

Dopis Briana Vastaga pro MUDr. Francise S. Collinse, Ph.D., feditele NIH, ve Washington
Post!
http://wpo.st/tdYRO

25. 7. 2015
PRIBEHY PACIENTUO

Jeji mozek byl jako v ohni: PFibéh neurozanétu
- neni to pribéh o chronickém Unavovém syndromu nebo fibromyalgii, ale mohl by byt,
protoze podobnosti je hned nékolik.

Vice ctéte zde: http://www.cortjohnson.org/.../her-brain-was-on-fire-a-neuro.../

6. 8. 2015
VEDA PRO PACIENTY

Sdilime odkazy na prvni a druhy ze tfi webinafd z pohledu pacientd, pfipravenych v ramci

holandského projektu Science to Patients:

https://youtu.be/4teKG3pwFcY

https://youtu.be/14IJM 1Vz278

Domovska stranka projektu na YT zde:
https://www.youtube.com/user/WetenschapvMEcvsVer/featured

Anglickou stranku projektu navstivte zde: http://www.me-cvsvereniging.nl/english-page

VYZVA K UCASTI NA VYZKUMU

Sdilime informaci o moznosti Ucasti ve studii o symptomech prostfednictvim on-line
dotazniku, ktery zabere asi 45 minut. MUzZete dotaznik vyplfiovat postupné s prestadvkami
pomoci tlacitka pro ulozeni a pozdéjsi pokracovani.


http://www.washingtonpost.com/people/brian-vastag
http://solvecfs.org/research-digest-june-2014-neuroinflammation-in-mecfs/
http://solvecfs.org/research-digest-june-2014-neuroinflammation-in-mecfs/
http://www.lastwordonnothing.com/2015/07/14/dear-dr-collins-im-disabled-can-the-n-i-h-spare-a-few-dimes/
http://wpo.st/tdYR0
http://www.cortjohnson.org/blog/2015/07/24/her-brain-was-on-fire-a-neuroinflammation-story/
https://youtu.be/4teKG3pwFcY
https://youtu.be/14JM_1Vz2Z8
https://www.youtube.com/user/WetenschapvMEcvsVer/featured
http://www.me-cvsvereniging.nl/english-page

Podminky pro Gcast jsou:

e vék 18 let a vice

e dokazete Cist anglicky

e jste osoba s diagnostikovanou ME (CFS), ¢i roztrouSenou sklerézou, lupusem
erythematodes nebo rakovinou

Mate-li zajem o Ucast, pak jdéte na odkaz:
https://redcap.is.depaul.edu/surveys/?s=d9gSMwkGsW

7. 8. 2015
ZE ZIVOTA PACIENTU

Za 10 let chronického onemocnéni byly reakce jinych lidi na to, ¢im prochazim a na
pokusy sdélit jim své zkusSenosti, jednou z nejbolestnéjsich véci, s niz jsem se musela
vyrovnavat. Bylo zdrcujici byt svédkem toho, jak se ménily vztahy s mnoha lidmi kolem
mé, jak jsou nyni jiné, nez byvaly dfive.

Je prirozené citit se smutné, frustrované a rozhnévané, kdyz jsme tak nemocni. Pfi
uvédomeéni si nasich ztrat touzime, aby ostatni védéli, jaké to je, poznali, ¢im doopravdy
prochdzime a obvykle jsou to nasi nejblizsi, kdo nesou tihu naseho zklamani.
Léta zivota s chronickou nemoci a prozivani skliCenosti, Zze se nelze spojit s lidmi
zplsobem, jak bych si ptfala, mi udé&lily par cennych lekci. Zde jsou né&jaké zplsoby, jak
zvladat to, Ze ostatni nerozuméji vasi nemoci:

1.Pfipustte, Ze lidé skute¢né nemohou rozumét tomu, ¢&im prochazite. (...)
2.Mozna budete muset nechat nékteré z nich odejit. (...)
3.Zaméfte vSechnu energii na zotavovani. (...)

4.Vézte, ze nejste sami. (...)

Cely clanek: http://www.prohealth.com/library/showarticle.cfm?libid=20913

16. 9. 2015
Z VYZKUMU

Hemispherx Biopharma, Inc. dne 15. 9. 2015 oznamila publikaci studie v Journal of
Clinical and Cellular Immunology. Pfezkum 17 studii pfinesl dikazy o tom, Ze existuje
souvislost mezi sniZzenou aktivitou NK bunék a zhorsenim pFiznak& ME/CFS. Vice
Ctéte zde:

http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp...
http://www.omicsonline.org/.../low-nk-cell-activity-in-chroni...

Info v & http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015011402

24. 9. 2015

Clinical and Cellular Immunology: J. Clin Cell Immunol, 2015, vol 6:4 entitled, “A Toll-
Like Receptor 3 - Agonist as Promising Candidate in Multiple Sclerosis Treatment.”


https://redcap.is.depaul.edu/surveys/?s=d9gSMwkGsW
http://www.prohealth.com/library/showarticle.cfm?libid=20913
http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp?goto=846
http://www.omicsonline.org/open-access/low-nk-cell-activity-in-chronic-fatigue-syndrome-cfs-and-relationship-to-symptom-severity-2155-9899-1000348.php?aid=59415
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015011402

Ampligen® muUZe znamenat slibnou |é¢bu pro pacienty s relabujici roztrousenou
sklerézou (RS).

Od roku 2009 prochazi Ampligen® klinickymi studiemi, které se zabyvaji |écbou
specifickych imunitn&-zprostfedkovanych nemoci, véetné 1ékim vzdorujiciho HIV/AIDS,
hepatitidy C a CFS/ME, coz je nemoc, kterda vykazuje pozoruhodné podobnosti s RS
(véetné podobnosti v priznacich, imunitnich, zanétlivych, oxidativnich a nitrosativnich
stezkach, stejné jako podobnosti v autoimunitnich odpovédich. Vice ctéte zde:
http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp...
http://www.omicsonline.org/.../a-tolllike-receptor-3agonist-a...

(Na nasich strankach jsme se rozdily/podobnostmi mezi ME a RS vénovali zde: http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015091701).

30. 9. 2015
ZE ZIVOTA PACIENTU

Byvala trenérka atletiky, Corinne, onemocnéla asi pred 20 lety tézkou formou ME / CFS,
poté co byla pfi praci opakované vystavena giardiim*. V roce 2009 zacala navstévovat
dr. Petersona*. Vé&t$inou byla upoutana na IGzko a aZ po letech byla schopna se dostat za
pouZiti invalidniho voziku mezi lidi a cestovat za rodinou. Z nezndmych dtvodli dodlo k
recidivé v dobé&, kdy byla Ié¢ena IVIG*. Pozvolna se znovu vratila na svij vychozi stav,
ale pak se objevily nové znepokojivé priznaky. Pfi vySetreni citila v pfedklonu bolest a dr.
Peterson objednal komplexni MRI michy. U Corinne byly zji§t&né misni 1éze zpUlsobujici
bolest v zaddech a ztuhlost/necitlivost v nohdch. Z naslednych navétév neurologl vysla
celd Fada dé&sivych diagnéz, ale nakonec, jak uz se u pacientl s ME / CFS ¢asto stava,
Corinne propadla oborovymi mezerami. Po vice neZ roce hledani zlstala pfi¢ina jejich
misnich 1ézi nejasna. Ted se Corinne zacala |éCit silnym protivirovym lékem s nazvem
Vistide, ktery mdZze byt podle Dr. Petersona Gc&inny -, ale jeho podavani je sloZité - a
mlze vyvolat zavazné vedlejsi G&inky. — Cort

Vice (téte na Health Rising: http://www.cortjohnson.org/.../the-vistide-challenge-
corinne.../

Vysvétlivky:

*Giardia-paraziticky prvok, ktery zpUsobuje stfevni onemocnéni
*MUDr. Daniel Peterson - predni odbornik na ME/CFS
*IVIG - intravendzni imunoglobulin

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


http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp?goto=849
http://www.omicsonline.org/open-access/a-tolllike-receptor-3agonist-as-promising-candidate-in-multiple-sclerosis-treatment-2155-9899-1000339.php?aid=59057
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015091701
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2015091701
http://www.cortjohnson.org/blog/2015/09/29/the-vistide-challenge-corinne-at-dr-petersons-1314/
http://www.cortjohnson.org/blog/2015/09/29/the-vistide-challenge-corinne-at-dr-petersons-1314/

