Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - zari 2013
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KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI W 25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNIVOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA § ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE M ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

odhad &ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI I CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST I 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

NOVE INFORMACE OHLEDNE DIVKY KARINY V DANSKU

Nasledujici informace jsou prekladem z anglictiny z facebookové stranky
kampané Justice for Karina Hansen
(www.facebook.com/JusticeForKarinaHansen) z 29. srpna 2013.

[pozn.: Justice for Karina Hansen znamend SpravedInost pro Karinu
Hansenovou]
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Dnes [t.j. 29. srpna 2013] pfinasSime informace o jednani, které se konalo v Utery
28. srpna 2013. Zadame, aby lidé chapali, Ze ndm né&jakou dobu potrva, nez ziskdme
dalSi povoleni vydat detailnéjsi zpravu. My z Justice for Karina Hansen se snazime
upfimné myslet na rodinu Kariny a respektujeme jejich pfani v téchto ohledech.

1) Rodic¢e Kariny jednali s hlavni vedouci Iékafkou v Hammel Neurocenteru, Merete
Stubkjaer. Nils Balle Christensen se také tohoto jednani zducastnil.

2) Stig Gerdes (lékaF) a Paul Tagrnaes (pravnik) neméli povoleno se zucastnit.

3) Tvrdi, Ze Karina ma psychiatrickou poruchu a odmitaji uznat, Ze Karina ma myalgickou
encefalomyelitidu.

4) Rodi¢lm Kariny byla OPET zamitnuta moznost ji navétivit.

Je mnoho daldich smutnych detaill v tomto pokraujicim prib&hu, ale opét - ocekavame
povoleni nez vydame vice. Jsme si védomi probihajiciho soudniho procesu a nechceme
nedopatfenim poskodit Karinin pfipad.

Prosime, vénujte dnes ¢as mysSlenkam a modlitbam za Karinu a jeji rodinu, zatimco oni
pokracuji v tomto boji za jeji svobodu.

Srdecné,
Manazefi - JFKH


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

Pozn. red. ME/CFS.cz: Nésilné odebirani déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich vili povaZujeme za
poruseni lidskych prav a kruté zachdzeni se zdravotné postizenymi. MoZné nésledky takovych ¢&inG dokumentuje
britsky film Nevyslysené hlasy:http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be

Dalsi info v Cestiné o situaci sleCny Kariny Hansen a jeji rodiny viz https://www.facebook.com/MEcfs.cz

2.9. 2013

Chtéli byste vidét fotografii, kterou jste sami fotili, na vano¢nim prani? Zucastnéte se
soutéze "Let’s get Snapping for ME" (volny preklad: "Pojdme fotit pro ME"). Zaslete

do 15. zari 2013 az 5 svych vlastnoru¢né pofizenych fotografii s vanocni nebo zimni
tematikou na emailovou adresu fundraisingdme@gmail.com. Fotografie by mély byt
dostatecné kvality pro tisk a ve formatu JPEG, PNG nebo TIFF. Soutéz bude probihat

ve dvou kolech. MizZete se zU&astnit i hlasovani o vyhercich: z fotografii, které postoupi
do druhého kola, se vefejnym hlasovanim vybere 10 vyhercQ. A fotografie, které vyhraji,
budou vytisknuty na vanocnich pranich britské charity Invest in ME. Vytézek bude
vénovan na vyzkum nasi nemoci.

PFipojte se na Facebooku: https://www.facebook.com/events/630101347021496/

Vice informaci a pravidla soutéze: http://blog.ldifme.org/2013/08/lets-get-snapping-for-
me-2013-christmas.html (Clének je v angli¢ting, ale automatické prekladace pomohou
s prekladem.)

7.9. 2013

Preklad textu z facebookové stranky ME Research UK (www.meresearch.org.uk),
autorem souhrnu této vyzkumné studie je dr. Neil Abbott.

NOVY VYZKUM - Efekt valgancicloviru

V roce 2006 mala nekontrolovana [pozn. prekl. tedy bez pouziti placeba] pilotni studie
ze stanfordské univerzity informovala o klinickém zlepSeni u podskupiny pacientt

s ME/CFS po 6 mésicich |éCby valganciclovirem, oralné podavanym antivirovym lékem
proti lidskému herpes viru Cislo 6 (HHV-6) a viru Epstein-Barrové (EBV). Od té doby bylo
otazkou, zda tento vysledek bude mozné zopakovat ve vétsi placebem kontrolované
studii. Vlastné takova studie - studie EVOLVE, financovana velkym grantem od Roche
Pharmaceuticals - probihala nékolik let a vysledky této studie byly nyni publikovany

ve [védeckém casopise] Journal of Medical Virology (cely text http://bit.ly/15AyIUo).

[v anglic¢ting]

Bylo vySetieno celkem 155 pacient( s ME/CFS, ale pouze 30 s prokazanymi protildtkami
infekce HHV-6 nebo EBV bylo vhodnych pro podavani valgancicloviru po dobu 6 mésicd.
Celkové nebyl vyznamny rozdil mezi primarnim méfitkem vysledkd - skére v tzv.
Multidimensional Fatigue Inventory (MFI-20) [pozn. prekl. jedno z méfitek Unavy] - mezi
pacienty, ktefi dostavali valganciclovir nebo placebo. Nicméné autofi hlasi urcité zlepseni
ve skérech symptomd jiné Gnavy a zlepdeni kognitivnich funkci. Klinickym prezkoumanim
skére MFI-20 kazdého pacienta se zjistilo, Ze pacienti ve skupiné valgancicloviru méli
vétsi pravdépodobnost "reagovat" na terapii. Je tedy mozné, zZe valganciclovir je klinicky
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prospé&ény pro uréitou podskupinu pacientt s ME/CFS, ktefi maji prokézanou
reaktivovanou infekci EBV a/nebo HHV-6, piesto ale mira klinické prospé&snosti mize byt
nizka.

Vétsina pacientd s ME/CFS samoziejmé& nema aktivni infekci HHV-6 nebo EBV; jedna
studie z roku 2003 zjistila, Ze pouze 30.5% z 200 pacientd bylo pozitivnich na HHV-6

(a 9% kontrolnich subjektt), a procento v tomto vyzkumu (26%) bylo podobné, takZe
vé&tsiné pacientd valganciclovir pravdépodobné neprospé&je. Navic protivirové Iéky nejsou
bez vedlej&ich G¢inkl - ackoliv v této studii 24dné z nich nebyly povaZovany za ddsledek
uzivani valgancicloviru - a to je tfeba mit na mysli, kdyz se premysli o 1é¢bé.

Pozn. red. ME/CFS.cz: Kazda studie je pouze dil¢im poznatkem védy a jeji vysledky se musi vzdy hodnotit
v kontextu existence zavérd studii souhlasnych i protikladnych. NeZ mohou byt nové poznatky pfijaty do praxe,
musi projit procesem ovérovani jinymi védci a ve velkych studiich.

Na této strénce neposkytujeme Z3dna doporuéeni ohledné 1éEby, ani pacientim v 1é¢bé neradime. Veskeré
publikované prispévky maji vyhradné informativni charakter!

11.9. 2013
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Po pondélnich (9. zafi 2013) volbach v Norsku bude Erna Solbergova
pravdépodobné novou ministerskou predsedkyni Norska. V tomto pripadé bude
prvni ministerskou piredsedkyni/predsedou na svété, ktera se jasné vyjadrila
pro podporu vyzkumu ME a ziskavani prostredk!

V nasledujicim videu je rozhovor s Ernou Solbergovou, v rdmci kampané MEandYou,
ohledné klinické studie rituximabu dr. Flugeho a prof. Melly:
http://www.youtube.com/watch?v=jSIarwnjDkM#t=106

(video je necelé 2 minuty dlouhé, v norstiné s anglickymi titulky)

Stale je mozné podporovat norskou klinickou studii rituximabu (vice informaci
na www.meyou.no nebo www.me-forskning.no). 17 z potfebnych 22 milioni norskych
korun bylo jiz ziskano.

Vice informaci v ¢estiné o studii na http://www.me-
cfs.cz/view.php?Zcisloclanku=2013040101

14.9. 2013

V pondéli 9. zari 2013 zemfel ve véku 59 let pacient s ME (a dalSimi nemocemi) Thomas
Hennessy ze Spojenych statd. Thomas se dlouhou dobu zabyval osvétou o na&i nemoci a
to i v politické sféfe. Thomas je povazovan za zakladatele 12. kvétna,
Mezinarodniho dne nemocnych s ME/CFS, ktery existuje jiz 21 let.
http://www.pumphreyfuneralhome.com/obituary/Thomas-Michael-Hennessy-Jr./Boca-
Raton-FL/1243170
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18. 9. 2013

Novy ¢lanek na nasich strankach:
"Preruseni liecby v Bruseli - Michal"
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013090902

Pozn. red. ME/CFS.cz: Na této strénce neposkytujeme 24dng doporuceni ohledné 1éEby, ani pacientim v 16Ebé
neradime. Veskeré publikované prispévky maji vyhradné informativni charakter!

21. 9. 2013

Soutéz vanocnich prani "Let’s get Snapping for ME" (volny preklad: "Pojdme fotit pro
ME") dale pokracuje! Ve findle je 31 fotografii, které Ize najit zde:
https://www.facebook.com/events/630101347021496/

Zapojte se do hlasovani o nejlepsi fotografie. U fotografii, které se Vam libi a které byste
chtéli, aby byly vytisknuty jako vanoc¢ni prani pro britskou charitu Invest in ME, stisknéte
tlagitko "To se mi libi". MUzZete takto oznadit (hlasovat pro) kolik fotografii chcete. Deset

fotografii s nejvy$&im poctem hlas bude pouzito na leto&ni vanoéni prani. Hlasovani

vV

kondi v nedéli 22. zafi 2013. Vytézek bude vénovan na vyzkum ME/CFS.

26. 9. 2013

Dobra zprava z Velké Britanie ohledné planované klinické studie Iéku
rituximabu. Fond financnich prostfedki na tuto studii se zvysil o 200.000 liber
(kolem 6 miliont korun). Jde o pFislib prostfedk( (anonymni) nadaci.

Vice informaci se doctete v angli¢tiné zde:
http://www.investinme.org/IIME%?20Statement%20UKRT%202013-09-24.htm

Zbyva ziskat jesté dalSich zhruba 90.000 liber.

Clanek o prvni studii rituximabu a ME/CFS v ¢estiné:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011110101

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