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2013
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KAPITOLA NEURCLOGIE G933V MEZINARCONI KLASIFICACI NEMOC| 3 BOLEST! SYALU A KLOUBY
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC 3 OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIRCVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI 1 25% PACIENTU JE LPOUTANO NA LUZKO, INVALIDNI VO ZIK NESO NA BYT
VYSOKA FUNKENI OMEZENI - SSOVNATELNA $ ROZTROUSENCU SKLEROZOU LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENA TEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE W ZAVRATE, KOLISANI TLAKUATEPU

odhad ¢&ini SYALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEXOY OCHRNUTI m CASTE ZAZIVACI A STREVNI POTIZE
40 000 CELKOVE YYCERPANI, DUSNOST M1 PORJCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANEMUS
pacientd | BEZNA NAMAHA STAY ZHORSUJE NA NEKOUK DN | TYDNU B PORUCHY ROVNOVAHY

VYSKYTUIE SE JEDNOTLIVE | V EPIDEMICH 1 AZ 2 MILIONY POSTIZENYCH ME/ICFS V EVROPE
KOMPLEXN| MULTISYSTEMOVA CHRONICKA NEMOC M NESCHOPNOST SE SOUSTREDIT, C5T

Myalgicka encefalomyelitida (ME) je zavainé chronické
onemocnéni. Nazyva se také chronicky Gnavovy 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 vyjadFfite moralni podporu postiZzenym rodinam.

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

1.10. 2013

7 vr

Ve ctvrtek 26. zari 2013 se konaly dvé demonstrace na
podporu lidskych prav danské pacientky s ME, Kariny
Hansenové. Velké danské noviny Ekstrabladet dne 30. zafi
vydaly ¢lanek o téchto dvou demonstracich za Karinu v Kodani
a na Islandu. V ¢lanku se pise: "Danska ME associace
podporuje tyto protesty, ale co si myslite Vy? V&Fite 1ékafim nebo demonstrantim?"

M{Zete napsat komentar nebo sdilet tento ¢lanek piimo ze stranky Ekstrabladet na Vasi
facebookovou stranku, abyste ukazali podporu Karininé pfipadu. Dékujeme!
http://ekstrabladet.dk/nationen/article2110600.ece

(Tyto dvé demonstrace na Islandu a v Dansku byly zorganizované nezavislymi
Facebookovymi skupinami a ne mistnimi ME asociacemi, ackoliv obé ME asociace o nich
informuji.)

Pozn. red. ME/CFS.cz: N3silné odebirdni déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich vili povaZujeme za
poruseni lidskych prav a kruté zachdzeni se zdravotné postizenymi. MoZné nasledky takovych &inl dokumentuje
britsky film NevyslySené hlasy:http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be

3.10. 2013

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

NOVY VYZKUM - HLAS PACIENTA

Nazory pacientl nejsou ¢asto slyéet - alespofi ne ve formalnich publikacich jako
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napriklad ve védeckych publikacich nebo oficidlnich zpravach. Takze je potésujici Cist
nové publikovany dokument amerického Ustavu pro kontrolu potravin a 1ékd (FDA - Food
and Drug Administration) s ndazvem "Hlas pacienta" (dostupny v anglictiné

zde http://1.usa.gov/1femWTR), ktery shrnuje informace od pacient{ a jejich
reprezentantl z mitinku "Iniciativy vyvoje Iékd z pohledu pacient(" [v angli¢ting "Patient-
Focused Drug Development Initiative"] z 25. dubna letosniho roku. Diskuze se soustredila
na dvé hlavni témata: pfiznaky nemoci a kazdodenni dopady [nemoci], které pacienti
povazuji za nejddlezit&j&i a pohledy pacienttd na 1é&bu.

Celkové, zavér FDA byl, Zze ME/CFS je "vysilujici nemoc, ktera mize vazné
ovlivnit pacientovo kazdodenni fungovani a ma znicujici dopad na pacientiiv
Zivot". A klicova témata z tohoto cvi¢eni konzultace s pacienty zahrnuji:

e Mnoho pacientd je schopno identifikovat specifickou dobu ve svém Zivoté, kdy
onemocnéli.

¢ Pacienti bojuji se svymi priznaky kazdy den a nej¢astéji zminované priznaky zahrnuji
téZzkou Unavu a vycCerpani, omezeni v kognitivnim fungovani, chronické bolesti, problémy
se spankem, pady krevniho tlaku a toceni hlavy, svétloplachost, fonofobii a
hypersenzitivitu na teplotu a nachylnost k infekcim.

e Zhor&eni ptiznakd po ndmaze (anglicky PEM = post-exertional malaise) je vazné
zhordeni t&chto kognitivnich i fyzickych pfiznak{. Kolaps miZe nastat dokonce po
minimalni dusevni nebo fyzické ndmaze, miZe nastat bez varovani a mize trvat dny,
tydny, mésice nebo dokonce roky.

e Pacienti uZivaji nebo vyzkous$eli komplexni rezimy Iékd a jinych terapii na Iéébu své
nemoci a zvladani ptiznakd...Tyto 1é¢by mély rznou Uspésnost a pro nékteré pacienty
neni zadna lIécba Uspésna.

e Nemoc mé zniéujici dopad na Zivot pacientl a jejich rodin, véetné ztraty kariéry,
snizené kvality rodinného Zivota, odlouc¢eni od spole¢nosti a pocitll beznadé&je. Pacienti
zoufale potfebuji vyzkum a vyvoj |éCby.

FDA oznamuje, Ze je "vdé&&na pacientim, pecovateldm a dalsim, ktefi tak peclivé a
statecné sdileli své zkuSenosti a nazory" a fika, ze v rdmci plnéni své role v procesu
vyvoje |ékd pozorné zvazi tyto informace od pacientd.

4. 10. 2013

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

NOVY VYZKUM - PODOBNOST S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

V nové publikované souhrnné studii [v anglictiné "review"] ve [védeckém Casopise] BMC
Medicine http://bit.ly/16Aylec, Morris a Maes, dva z nejproduktivnéjdich autorl studii

o ME/CFS, zkoumaji podobnosti mezi roztrousenou sklerézou a ME/CFS co se tyce
charakteristik téchto nemoci (fenomenologie, v angli¢tiné "phenomenology" - viz.
http://cs.wikipedia.org/wiki/Fenomenologie (véda)) a imunitni a neurologické dysfunkce.
Poukazuji napfiklad na to, Ze u obou nemoci pacienti mohou trpét tézkou invalidizujici
Unavou, zhordovani ptiznakl po cviceni, ortostatickou intoleranci, zaZivacimi problémy a
sdili Fadu dalSich charakteristickych klinickych rysl. Tento piehled o 9.400 slovech také
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srovnava nalezy z védecké literatury, které poukazuji na podobné neuroimunitni rysy -
napriklad zvyseny oxidativni stres, aktivaci imunitniho systému a anomalie na skenech
mozku.

Jeden ze silnych bod{ této studie, kterd je rozhodné zajimava a stoji za to si ji pe¢livé
precist - je to, Ze prezentuje model, ktery sjednocuje imunitni signalizaci [v angli¢tiné
"immune signalling"] a metabolické drahy [v angli¢tiné "metabolic pathways"], které by
mohly vysvétlit podobnost ptiznak(. Samoziejmé, jak autofi studie uvadé&ji, existuji také
dilezité rozdily mezi tdmito dvéma diagndzami, v neposledni fadé fakt, ze "zanét
centralniho nervového systému je jasné vice prominentni u roztrousené sklerézy nez

u ME/CFS". Nicméng, klicova informace na zapamatovani je to, ze tyto prokazatelné
podobnosti silné naznacuji, ze ME/CFS patf¥i spise do spektra neuro-imunitnich nemoci,
nez mezi psychologické nemoci, jak je nékdy proklamovano.

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

9. 10. 2013

Upoutavka k novému americkému filmu o ME/CFS "Modra stuzka", ktery se
momentalné nataéi. MlZete podpofit autory filmu stisknutim tlacitka "To se mi libi" zde:
www.facebook.com/CFSDocumentary

V ukazce dr. Ron Davies ze stanfordské univerzity fika:
"Ve Spojenych statech je pravdépodobné nékolik miliond lidi, ktefi maji tuto nemoc.
MdzZete si ji pfedstavit jako pravdépodobné posledni vyznamnou nemoc, kterd je ve
spolecnosti velmi Casta a kterou jsme jesté neporazili."

Trailer k filmu zde:
https://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=y69PgwZoUws

8.11. 2013

Ve Spojenych statech se nataci dalsi film o ME/CFS - “Kanarek v uhelném dole”
(“Canary in a Coal Mine"”). Jednou autorkou filmu je pacientka s ME/CFS Jennifer Brea,
ktera nemoci trpi 3 roky.

Video je opatfené ceskymi titulky: zapnéte si je tim, Ze ve spodni pravé ¢asti videa
stiknete levou ikonku na titulky (kterd vypada jako obdélnik se dvéma carkami) a
vyberete si “Czech”. Video je zhruba 9:30 minut dlouhé:

Odkaz na video: http://youtu.be/YNZai25b0jQ

Vice informaci obdrzite na:

- strdnkach kampané na ziskani prostfedkd k nataceni

filmu: http://www.kickstarter.com/projects/959776320/canary-in-a-coal-mine
- strankach filmu: http://www.canaryinacoalminefilm.com/
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Prectéte si také rozhovor s Jennifer Brea na:
http://blog.ted.com/2013/10/25/illuminating-an-iliness-without-end-fellows-friday-with-
jennifer-brea/

nebo ¢lanek na:
http://abcnews.go.com/Health/nj-woman-bedridden-devastating-disease-doctors-
heard/story?id=20734936

10. 11. 2013 - akce skoncena

Pomozme novému filmu o ME/CFS, ktery se nataci ve Spojenych statech.
Hlasujte pro film ,Canary in a Coal Mine" zde: http://www.indiewire.com/article/vote-for-
project-of-the-week-will-it-be-fitness-act-or-leaves-or-canary

1. V otazce "Which Project Do You Most Want to See?" (Ktery projekt byste chtéli nejvice
vidét?) vyberte "Canary in a Coal Mine" jako odpovéd.

2. Stisknéte tlacitko "Vote"

3. Budete pozadani o Vasi emailovou adresu, abyste mohli potvrdit svij hlas. Napiste
emailovou adresu a stisknéte "Vote".

4. Dostanete email od "Polldaddy". V emailu stisknéte odkaz "Confirm Vote".

5. To je vse! Hlasovani konci v pondéli 11. listopadu v 17 hodin naseho c¢asu.

Vyherce (jeden z film{, ktery se momentalné nataéi) vyhraje digitalni konzultaci o
distribuci filmu s firmou SnagFilms a postoupi do soutéze o projekt mésice.

Vice informaci o filmu Canary in a Coal Mine najdete na nasich strankach zde: http://me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013110801

12.11. 2013

Dékujeme véem, kdo hlasovali pro novy film o ME/CFS, Canary in a Coal Mine. Film
vyhral projekt tydne a konzultaci s firmou SnagFilms. Ke konci listopadu budeme mit
opét $anci filmafim pomoci - a to hlasovanim o projekt mésice.

Upoutavku na film Ize zhlédnout zde:

http://www.youtube.com/watch?feature=player embedded&v=YNZai25b0jQ - zapnéte
Ceskeé titulky v pravé spodni ¢asti (stisknéte CC nebo obdélni¢ek s dvéma ¢arami a
vyberte "Czech").

14.11. 2013

Novy ¢lanek na naSem webu - Definice ME/CFS - otevieny dopis ministryni
zdravotnictvi USA, podpora signatariim otevieného dopisu:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013111201
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2.12. 2013

Novy ¢lanek na nasich strankach - zbrusu nové video s fakty o ME: http://me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013120101

Upozornéni: Informace z FB pfispévkd jsou zprostfedkované z rznych zdroji. ME/CFS.cz neruéi za sprdvnost
prejatych informaci. VeSkery obsah ma vyhradné informativni charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.
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