Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Cervenec, srpen, zari 2017
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KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI i BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI i 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 ™ ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

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

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 unavovy 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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22.6.2017 vyslo nové ¢islo ME Global Chronicle!
Stahujte zde: https://let-me.be/download.php?view.40
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3.7.2017 - KONTROVERZNI STUDIE PACE

Velké diky vSem darctim!!! Nase komunita znovu ukazala soudrznost a vyjadrila
vdécnost a podporu panu dr. Davidu Tullerovi za jeho praci. Cilem crowdfundingu bylo
dosahnout 60 tisic $. Tento cil byl pokoien - podivejte se sami na to, o kolik se to zatim
podatrilo, a jak budou penize pouZzity. 28. 6. 2017 vySel dalsi ¢lanek na Virology blogu. D.
Tuller se v ném vénuje nové studii z dilny profesora Petera Whitea a kol., ktera
propaguje ucinnost GET a byla zverejnéna v Lancetu.

Zajimalo by nas, jestli se autori studie PACE a stoupenci psychosomatické tradice
vykladu ME/cfs konecné nékdy zamysli nad 20 tisici podpisy pod petici proti utajovani
surovych dat PACE a nyni nad obrovskou podporou prace predniho kritika jejich
kontroverznich studii. Pokud by terapie KBT a GET nemocnym s ME/cfs pomahaly, proc¢
by darovali sviij posledni dolar na podporu prace pana Tullera? Ze by vsichni darci
podlehli davové hysterii? = Zatim to (podle nové studie v Lancetu) vypad4, Ze budou
nadale presvédcovat cely svét o tom, jak se mala skupina hlu¢nych vytrznikt snazi
podkopavat jejich pomoc pro vétSinu nemocnych, ktefi jsou jim za KBT a GET tidajné
vdécni. :-o

https://www.crowdrise.com/virology-blogs-trial-by-error-more-reporting-on-pace-

mecfs-and-related-issues1

4.7.2017 - PSYCHOSOCIALNI PRISTUP - STIGMATIZACE ME/CFS

Profesor Michael Sharpe prispél k dalsi stigmatizaci pacientti s ME/CFS. * Ve svém
abstraktu seminare z etiky mimo jiné jmenoval mezi nastroji pro koordinované
obtézovani védcii zasilani e-mailovych zprav a podavani opakovanych a koordinovanych
zadosti o informace organizovanou skupinou pacientti s ME/CFS. Pan profesor jaksi
opomenul, Ze soud toto naiceni z ddajného obtéZovani védcli oznacil za velmi prehnané
a dokonce padl i termin ,divoké“ spekulace. Dale opomenul, Ze nejenom pacienti, ale i
mnoho védcl (marné) zadalo o poskytnuti informaci ke studii znamé jako PACE.

Z naseho pohledu je to, co pan profesor Sharp uvadi v abstraktu ke svému etickému
seminari, velmi neetické. Povazujeme Sifeni téchto nazort za soucast koordinovaného
postupu s cilem stigmatizovat a diskreditovat pacienty s ME/CFS, aby jejich hlas pozbyl
vahu. Jedinou moZznost, jak mohou nemocni lidé svobodné projevit své zkuSenosti a
nazory na GET a KBT (ktera je odliSna od té, ktera se poskytuje pacientlim napf-. s
rakovinou), tedy internet a socialni média, oznacuje za nastroje ohrozeni védy. Ve
skutecnosti tyto nastroje spiSe ohrozuji budouci financovani studii KBT a GET specialné
upravenych pro ME/CFS.

Velmi si vazime pana Stevena Lubeta, profesora etiky, za to, Ze verejné odmitl
misinterpretace prof. Sharpa (srovnavani komunity ME/CFS se skupinou bojujici proti
vyzkumu zmén klimatu-viz zverejnény abstrakt). Prof. Lubet samoziejmé oslovil prof.
Sharpa, ale odpovédi se od néj nedockal. Zrejmé byla jeho korespondence vyhodnocena
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prof. Sharpem rovnéz jako koordinované obtéZovani a utok proti védé. Pan profesor
Lubet uzavrel sviij prispévek na Virology blogu klicovou vétou: Co se tyka budoucnosti
védy, jsem si jist jednou véci: Nebude prosperovat prti zatajovani.

Vice: http://www.virology.ws/2017/07 /03 /trial-by-error-guest-post-questions-about-

professor-sharpes-special-ethics-seminar/

BIOMEDICINSKY PRISTUP - KONFERENCE

12. 8. 2017 se uskutecni dvoudenni sympoézium v oblasti molekularnich zakladi
ME/CFS na Stanfordu.

K dneSnimu dni jsme byli schopni vyvinout potencialni diagnosticky a 1éCebny test za
pouziti naSeho nového nano-zarizeni na nékolika pacientech a zdravych kontrolach.
Také jsme vygenerovali pomérné velké mnozstvi molekularnich idajti o nékolika
pacientech, které poukazuji na drahy, jeZ by nam mély pomahat pochopit nemoc. Nase
setkani spolupracujicich tymi umozni hloubkovou védeckou diskusi o vysledcich
vyzkumu ME / CFS, a planovani nejlepsi cesty vpied pro védeckou komunitu.

Ronald W. Davis, PhD

Reditel Stanford Genome Technology Center

Reditel Centra vyzkumu chronického tinavového syndromu na Stanfordové univerzité
Predseda védecké rady Open Medicine Foundation

Linda Tannenbaum
CEO/President
Open Medicine Foundation

Vice: https://www.omf.ngo/community-symposium/

AKktualizace 12. 8. 2017: Odkaz na videozaznam konference viz zde
https: outu.be/s7bBMXQSmuM

5.7.2017 - BIOMEDICINSKY PRISTUP - KONFERENCE

Zpravy z liME konference 2017 dostupné na Phoenix Rising:
1. ¢ast: http://phoenixrising.me/archives/28424
2. ¢ast: http://phoenixrising.me/archives /28437

Dékujeme.
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18.7.2017 - ZDROJE INFORMACI O ME/CFS NA CDC

Posledni aktualizace nejnavstévovanéjsiho zdroje informaci o ME/cfs na strankach
amerického Centra pro kontrolu a prevenci nemoci (CDC) probéhla 3. 7. 2017:
https://www.cdc.gov/me-cfs/index.html

https://www.cdc.gov/ime-cfs/index.html

Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome
(ME/CFS) | Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome (ME/CFS) | CDC

Clanek od Davida Tullera o aktualizaci stranek o ME/cfs na webu CDC:
http://www.virology.ws/2017/07/10/trial-by-error-the-cdc-drops-cbtget/

Clanek na nasich strankach: http://me-cfs.eu/cdc-aktualizovalo-informacni-stranky-o-

mecfs/

AKTIVISMUS

Podporili jsme svym hlasem nominaci Jennie Spotila na WEGO Health Awards:

Check out Jennie Spotila's # WEGOHealthAwards
Nomination

Congratulations on your WEGQ Health Awards nomination Jennie Spotila
Learn about this amazing Patient Leader at https://awards wegohealth.comin..

COM

https://awards.wegohealth.com/nominees/596
http://occupyme.net/2017/07 /17 /best-in-show-blog/
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AKTIVISMUS

Podepiste tuto petici, je to dileZité mezinarodné:
https://www.change.org/p/petition-the-nice-guideline-for-cf...

Petic¢ni akce skoncila! Petici podepsalo ptes 15 000 lidi!

Petitioning Chief Executive. NICE guidance executive Sir Andrew Dillon

The NICE guideline for CFS/ME is not fit for
purpose and needs a complete revision

ME Association

[11€)

“The NICE Guideline is not working For ME. Sign this petition

12,336 supporters

Is it working Lor you?'

2,664 needed to reach 15,000

x ,

Czech Republic

Please sign this petition

Clanek Davida Tullera o smérnicich NICE (Smérnice pro ME/CFS Narodniho tstavu pro
zdravi a klinickou kvalitu):
http://www.virology.ws/2017/07 /17 /trial-by-error-the-nice-guidelines-and-more-on-

the-cdc/

BY VINCENT RACANIELLO

Earth's virology Professor

Questions?

About viruses and viral disease ) )
virology@virology.ws

Trial by Error: The NICE guidelines, and
more on the CDC

By David Tuller, DrPH

Aktualizace 8. 8.2017:

Madam Sally Davies, hlavni ifedni 1ékarka Anglie (Chief Medical Officer), reagovala na
petici podporenou vice nez 15 000 lidmi, ktefi vyzvali Narodni tstav pro zdravi a
klinickou kvalitu (NICE) ke komplexnimu prehodnoceni a aktualizaci své klinické
smérnice pro ME/CFS: http://bit.ly/2hNapkZ
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Aktualizace 14. 8.2017:

Uiasn)'l David Tuller e-mailoval se sirem Andrewem Dillonem, generalnim reditelem
NICE. Polozil mu radu mezinarodné duilezitych otazek. Ac¢koliv dorucena odpovéd neni
tim, co bychom si prali, za soucasné situace je znacnym uspéchem, Ze nejvyssi reditel na
zaslany e-mail viibec zareagoval. Mdme tak nadéji, Ze se Davidliv brilantni ptehled
problematiky dostal tam, kam je to nanejvys potieba. Vice

zde: http://www.virology.ws/2017/08/14 /trial-by-error-my-e-mail-exchange-with-
nice-chief-executive/

3.8.2017 - BIOMEDICINSKY PRISTUP - VYZKUM

Nova studie ze Stanfordu publikovana v Casopise Proceedings of the National Academy of
Sciences poskytuje diikaz, ze ME/CFS je spojena se zanétem a imunitni poruchou.
Testovano bylo celkem 584 lidi (192 pacientt s ME/CFS a 392 zdravych). Studie
odhalila, Ze 17 cytokini souvisi se zavaznosti ME/CFS. 13 z nich je prozanétlivych, coz
pravdépodobné prispiva k mnoha priznaklim, které zakouseji pacienti, a vytvari silnou
imunitni soucast této nemoci. Tento typ zanétu vyvolaného cytokiny nelze odhalit
rutinnimi metodami jako je sedimentace erytrocytii (FW) a C-reaktivni protein (CRP).
Diagnostika ME/CFS nejspise povede pies testovani nékterych vybranych cytokint.
Studie je v centru medialniho zajmu, coZ je pro nas skvélé.

- Odkaz na ¢lanek od Miriam E. Tucker: http://www.npr.org/sections/health-
shots/2017/07/31/540565526/scientists-edge-closer-to-elusive-lab-test-for-chronic-
fatigue-syndrome

- Odkaz na studii: http://www.pnas.org/content/early/2017/07/25/1710519114

Upozornéni: KaZda studie je pouze dil¢im poznatkem védy, a neZ mohou byt nové poznatky pfijaty do praxe, musi projit naro¢nym ovéfovacim
procesem. Cesta z laboratore do praxe je jesté dlouha.

10. 8. 2017 - BIOMEDICINSKY PRISTUP - VYZKUM

Tato studie porovnavala fyziologickou odpovéd u syndromu chronické ianavy (CFS/ME),
roztrousené sklerozy (MS) a zdravych kontrol (HC) po zatéZovém testu opakovaném za
24 hod. Zacastnilo se 10 nemocnych CFS/ME, 7 MS a 17 HC. KaZdy ucastnik proSel
maximalnim prirtistkovym zatéZovym cyklotestem jeden den a znovu za 24 hod.

Zavér: Zjisténé vysledky naznacuji, Ze cviceni ukazuje odliSnou fyziologickou odezvu u
MS a CFS/ME, coZ dokazuje, Ze opakovany kardiovaskularni zatéZovy test je platnym
méfenim pro rozliSovani mezi nemocemi provazenymi tinavou.

Vice viz https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28782878

Upozornéni: KaZda studie je pouze dil¢im poznatkem védy, a neZ mohou byt nové poznatky pfijaty do praxe, musi projit naro¢nym ovérovacim
procesem. Cesta z laboratore do praxe je je$té dlouha, ale zatéZové testy jiz nyni pomahaji mnoha pacientim prokazat jejich fyzické postizeni.
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Upozornéni: Informace z FB pfispévk( jsou zprostfedkované z rdznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za sprdvnost
prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.

Zpét na obsah



