Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - fijen, listopad, prosinec
2017

T I - BN I S
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI m 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 é&ini SVALOVA SLABOST, ZTRATA SILY A NEKDY OCHRNUTI i CASTE ZAZiVACI A STREVNI POTIZE
40 000 CELKOVE VYCERPANI, DUSNOST i PORUCHY SPANKU, SPANEK NEREGENERUJE ORGANISMUS
pacientti | BEZNA NAMAHA STAV ZHORSUJE NA NEKOLIK DNi | TYDNU M 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 anavovy 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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10. 10. 2017 - PROBIOTIKA

Probiotika mohou snizovat zanétlivé markery, které piispivaji k tnavé a bolesti u nékterych
pacient s ME/CFS. Pro pfijem probiotik piti ME/CFS hovoii také Casty vyskyt zazivacich
potizi pii této nemoci. Existuji tii obecné piinosy probiotik, o kterych se védci domnivaji, Ze
mohou pomoci pii 1é€be€ zaZivacich potiZi a chronické tnavy:

cey

Probiotika zvysuji pocet zdravych bakterii, které ziji ve stievé, snizuji osidleni nezdravymi
bakteriemi;


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

ZlepSuji schopnost stfevni stény pilisobit jako bariéra proti Uniku Spatnych latek ze stiev;
Snizuji tvorbu sloucenin produkujicich zadnét, ¢imz snizuji zanét strev a celého téla.

Probiotika 1ze uzivat formou kapsli z 1€karny, ale existuji i potraviny s vysokym obsahem
probiotik, kterym se podrobnéji vénuje tento ¢lanek. (Pokud vam ale urcita potravina ned¢la
dobfe, nejezte ji, i kdyz to ma byt ,,dobré* a ,,zdravé®).

https://cs.medlicker.com/1238-potraviny-s-probiotiky

https://cs.medlicker.com/1250-probiotika

https://www.nytimes.com/2017/11/06/well/live/unlocking-the-secrets-of-the-microbiome.html

18. 10. 2017 - VOLBY

Chystate se k volbam a vlastné nevite koho zvolit? Je hezké, ze mnoho stran ve svych
programech uvadi populdrni body, ale kdo pro nas po volbach skute¢né¢ néco udéla? Tot
otazka. Volte ty, ktefi mysli na zdravotnictvi, Skolstvi a socialni zabezpeCeni a drzeli se v
minulosti svych programti. Nékdo ma to Stésti, ze prozije zivot za relativné dobrého zdravi,
ale stafi a slabi budeme jednou vSichni (pokud se dozijeme). Proto jsou témata zdravotnictvi a
socialniho zabezpeceni dilezita pro vSechny (nejen pro staré¢ a nemocné). V dobré volbé vam
muze napoveédét Lencin pruzkum. Lenka GoldSmidové, nezavisld obhajkyné prav pacientd,
trpi téZzkou formou ME 5 let a rozhodla se oslovit s timto socialné-zdravotnim problémem 12
politickych stran, které usiluji o naSe hlasy v letosnich volbach do poslanecké snémovny (20.
a21. 10. 2017). Co ji ktera z nich odpovédela, ¢téte v novém cClanku a sdilejte prispevek dal:

http://me-cfs.eu/postoj-politickych-stran-k-mecfs-pred-volbami-2017/

19. 10. 2017 — ZPRAVY Z OMF

Pfedavame ceskym pacientim s ME/CFS a podobnymi nemocemi zpravu z Nadace oteviené
mediciny (Open Medicine Foundation - OMF), jejiz webové stranky naleznete
zde: https://www.omf.ngo/

Drahy tyme a ptatelé OMF,

jsme radi, ze s vami miizeme sdilet Cerstvé novinky OMF prelozené do Cestiny. VSechny naSe
Ceské preklady mulzete najit v sekci ceské preklady na naSi  webové
strance https://www.omf.ngo/translations/. Vyzyvame vas, abyste laskavé sdileli tyto novinky
se svou rodinou, piateli, se ¢leny podpirnych skupin a kontakty po e-mailu a na vasi webové
strance, Facebooku nebo Twitteru.

Prohlédnéte si nasi webovou stranku a zapojte se. Povzbuzujeme vas, abyste podpofili nas
vyzkum, aby se nasly odpovédi pro ME/CFS a souvisejici komplexni chronické choroby (jako
fibromyalgie, chronicka Lymska borelioza a dalsi).


https://cs.medlicker.com/1238-potraviny-s-probiotiky
https://cs.medlicker.com/1250-probiotika
https://www.nytimes.com/2017/11/06/well/live/unlocking-the-secrets-of-the-microbiome.html
http://me-cfs.eu/postoj-politickych-stran-k-mecfs-pred-volbami-2017/
https://www.omf.ngo/
https://www.omf.ngo/translations

Spolecné s nadéji,

Sara Piccer
Mezinarodni spojeni

Linda Tannenbaum
CEO/President

P.S. Pozvéte ostatni z vasi komunity k odebirani budoucich c¢eskych OMF zprav piimo do e-
mailové schranky pfihlaSenim na webové strance https://www.omf.ngo/newsletter-sign-up/.

Vice informaci: www.omf.ngo. Registrujte se pro odbér naseho newsletteru. Dejte nam palec
na Facebooku https://www.facebook.com/OpenMedicineFoundation/. Sledujte nas na
Twitteru nebo Instagramu. Kontaktujte nas: info@omf.ngo. Prosim, posilejte vSechnu
korespondenci v angli¢ting.

(Prosim, vemte na védomi, Ze darovaci stranka se zobrazi v anglicting.)

1.11. 2017 - PETICE CR

Mezinarodni petice za zménu pristupu k pacientiim s chronickou boreliézou potrebuje
podporu odborniki

Obdrzeli jsme e-mail od pacientky s chronickou boreliézou diagnostikovanou jako syndrom
chronické Unavy s ndsledujicimi informacemi: Jako pacienti s chronickou boreliézou
naradzime na nepochopeni — diagndza nam c¢asto neni uznana a pokud ano, tak je chronicka
infekce 1éCena nedostatecné. Spory o vhodné 1é¢eni Casto zanechédvaji pacienty bez moznosti
1é¢by jejich neurologickych, srde¢nich a artritickych ptiznakd, stejné jako neustupujici inavy
a bolesti. Stovky recenzovanych publikaci popisuji vazné fyzické postizeni zpusobené infekci
boreliemi. Ameri¢anka Jenna Luché-Thayer, kterd pracuje dlouha 1éta v oblasti lidskych prav,
nyni nove postavila celou zalezitost ne jako medicinsky problém, ale jako problém porusovani
lidskych prav. Dne 7. 6. 2017 se v Zenevé uskute¢nilo jednani zastupcti odborné skupiny
(v&etnd 1 zastupce z CR) se zvlastnim zpravodajem OSN, a jelikoz zvlastniho zpravodaje tato
zélezitost zaujala, bude se ji nadale zabyvat. Soucasti tohoto Usili je 1 vznik petice, ktera
pozaduje zmény v odborném piistupu k pacientiim s chronickou borelidzou...

Vice: http://me-cfs.eu/mezinarodni-petice-za-zmenu-pristupu-k-pacientum-s-chronickou-
boreliozou/

7.11. 2017 — Z VYZKUMU (metabolismus, mitochondrie)

Védecky tym pod vedenim Cary Thomas vySetfoval periferni krevni mononuklearni buiky
(PBMC) 52 osob s CFS a 35 kontrol bez tohoto onemocnéni. Védci zjistili, Ze mitochondrie
uvnitt bunék lidi s CFS nemohou spravné produkovat energii... Builkky pacientd s CFS


https://www.omf.ngo/newsletter-sign-up/
http://www.omf.ngo/
https://www.facebook.com/OpenMedicineFoundation/
http://me-cfs.eu/mezinarodni-petice-za-zmenu-pristupu-k-pacientum-s-chronickou-boreliozou/
http://me-cfs.eu/mezinarodni-petice-za-zmenu-pristupu-k-pacientum-s-chronickou-boreliozou/

nemohou zvysit svlij vykon, tak aby dokézaly splnit pozadavky na pfisun energie u béznych
fyzickych ukold.

Tento predbézny vyzkum jasné ukdazal statisticky vyznamné rozdily v bioenergetickém profilu
PBMC u pacientti s CFS ve srovnani s kontrolnimi vzorky. Dulezité je, ze tyto vysledky
nestanovuji, zda rozdily v energetickych drdhach PBMC jsou pfi¢inou nebo disledkem CFS,
nicméné tato data jasn€ naznacuji, Ze tyto buitky mohou hrat roli v (metabolické) cesté této
nemoci. Déle pouziti PBMC miize prezentovat novy a cenny model pro naslednou tvorbu
novych 1é¢ebnych postupti u CFS.

http://www.meassociation.org.uk/2017/11/new-scientist-blood-cells-in-chronic-fatique-
syndrome-are-drained-of-energy-04-november-2017/

http://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371%2Fjournal.pone.0186802

https://www.newscientist.com/article/2152357-blood-cells-in-chronic-fatigue-syndrome-are-
drained-of-energy/

14.11. 2017 - Z VYZKUMU
Molekuldrni zmény v mozku vyvolané cvicenim u osob s GWI, CFS a zdravych kontrol

MUDr. J. Baraniuk (http://me-pedia.org/wiki/James_Baraniuk) a jeho tym z Georgetown
University Medical Center ve Washingtonu DC vySetfovali mozkomi$ni mok lidi s CFS, GWI
a zdravych sedavych kontrolnich osob. (GWI = nemoci, kterymi trpi veterani z valky v

Perském zélivu.) Tym ziskal mozkomiSni mok pomoci lumbélni punkce pted a po té, co
ucastnici studie splnili cyklus cvi¢eni formou Slapani na rotopedu. Také zkoumali mozky
ucastnikt pomoci funkéni magnetické rezonance (fMRI).

Zmény nalezené 24 hodin po cvi¢eni

Pted cvi¢enim byly hladiny mikroRNA (miRNA) - zodpovédné za regulaci produkce bilkovin
- stejné u vSech ucastnikti. Nicméné 24 hodin po cviceni se toto zménilo odliSnym zplisobem
u tif riznych skupin Gc€astniki. Kazda skupina méla jiny vzor zmén. Jak fikaji autofi studie:
"CFS mél po cviceni 12 sniZzenych miRNA," a dodéavaji, "navzdory prekryvani pfiznakt CFS,
GWI a dalSich onemocnéni v jejich diferencidlni diagnéze ukézaly cvicenim navozené
miRNA vzory v mozkomi$nim moku odlis$né mechanismy pro nevolnost po namaze u CFS a
[...]GwL "

Dr. Baraniuk upozoriiuje, Ze zmény miRNA pozorované u téchto nemoci byly odlisné od
téch, které byly zaznamenané u deprese, fibromyalgie nebo Alzheimerovy choroby.

Zdroj: https://www.medicalnewstoday.com/articles/320051.php
https://www.nature.com/articles/s41598-017-15383-9

Pozn. red. ME/CFS.cz: Dalsi studie nam nazorné ukazuje, ze ME/CFS je nemoc, pro jejiz
objasnéni je nutné zkoumat organické zmeny po zateézi.
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Priznak nazvany ,,nevolnost po namaze* (v orig. post-exertional malaise se zkr. PEM)
prekladame do cestiny ve shode s prekladem terminu malaise - nevolnost, ktery pouziva
MKN-70. Jsme vsak toho ndzoru, Ze termin , ,nevolnost ani zdaleka nevystihuje vazny
protrahovany stav, ktery se u ME/CFS vyskytuje po zatezi, jez byla pred onemocnénim bez
potizi tolerovana.

16. 11. 2017 - PETICE DE

Chceme zpatky sviij Zivot!

WE WAN'I— Na zikladé e-mailového podnétu od

maminky 18leté dcery s ME, vyjadiujeme

OUR Ll\'E:S podporu petici organizované némeckymi

kolegy na zlepSeni situace pacientl s ME a
zavedeni systémovych zmén ve zdravotné-

B ACK' socidlni péci. Vétime, ze zlepSeni situace v
. Némecku pozitivné ovlivni situaci i v dalSich

Patients with Myalgic Encephalomyelitis zemich EU.

Z textu petice:

Myalgicka encefalomyelitida (ME) je nejcastéjsi a nejni¢ivej$i onemocnéni, o které vas lékar
nikdy neslySel. Mnoho 1ékaiti se domniva, Ze tato nemoc existuje pouze v hlavach pacientd.
ME vSak byla klasifikovana SZO v roce 1969 pod diagnostickym kodem (G93.3 jako
organické onemocnéni. (...)

Pomozte prosim svym podpisem zlepsit katastrofickou situaci pacientli s ME nebo "CFS" v
Némecku. Stale vice lidi je postizeno touto krutou nemoci, véetné nardstajiciho poctu déti a
dospivajicich. Mnoho z nich je nuceno zit v nelidskych podminkach v tmavych mistnostech,
odfiznutych od vnéjSiho svéta a naprosto bezmocnych. Co se stane s témito détmi, kdyZ se o
n¢ rodi¢e nebudou moct starat? Co se stane s mnoha mladymi lidmi, ktefi nemohou dokoncit
svou Skolu, nemaji dokoncené  vzdélani a jsou vdzné¢  nemocni?
Kone¢n¢é musi skoncit trivializace, psychopatologizace a popirdni onemocnéni, kterym trpi
prevazné zeny! V soucasné dob¢ jsou Zeny s onemocnénim neznamé etiologie diskriminovany
nasim zdravotnim systémem. Rozhodn¢ se proti tomu musime postavit. (...)

Petice je k dispozici zde: https://www.change.org/



https://www.change.org/p/hermann-gr%C3%B6he-bundesminister-f%C3%BCr-gesundheit-bmg-wir-wollen-unser-leben-zur%C3%BCck?utm_medium=email&utm_source=petition_signer_receipt&utm_campaign=triggered&share_context=signature_receipt&recruiter=819269506

19. 11. 2017 — CR: ROZHOVORY

Ptindsime rozhovor s autorkou dvou popularné odbornych knih, kterd hovoii nejen o svych
dvou knihéch, ale také o tom, jakou ulohu pfi psani sehrdla jeji nemoc.
http://me-cfs.eu/rozhovor-s-autorkou-popularne-odbornych-t.../

Juekes aec,, Rozhovor s autorkou popularné
" 2y ~ | odbornych text(i a knih, ktera vr.
. 2004 onemocnéla postvirovim
- MME[CFS ;¢ 4 POStvirovy
KIGY pacient syndromem chronické inavy —
Chronicky inavovy syndrom

28.11. 2017 — USA: MEDIA O ME/CFS

Dé¢kujeme pani Jane E. Brody za tento osvétovy ¢lanek o ME/CFS, ktery vySel v New York
Times.

https://www.nytimes.com/2017/11/27/well/new-recognition-for-chronic-fatique.html

30.11. 2017 - OSVETA USA

Americka skryta zdravotni krize: Co 1ékafi a ostatni potfebuji védét o ME / CFS — jak
dokumentuje ocenény film a diskutuji odbornici
Centrum pro kontrolu nemoci (CDC) dnes pofdda akreditované a bezplatné vzdélavani pro
zdravotnické odborniky. Pozvani na tento program plati i pro vefejnost. Obsahem je promitani
nového dokumentu od Jennifer Brea s nazvem Nepokoj (Unrest) a diskuse s odborniky na
téma ME/CFS. Cely program je zvetfejnén zde:

https://www.cdc.gov/.../healthcare-provide. ../hidden-crisis.html

Také my jsme se v roce 2013 pokusili zlepsit informovanost o0 ME/CFS v Ceské republice
pomoci jiného, v t& dob¢é dostupného, dokumentarniho filmu s ndzvem NevyslySené hlasy
(Voices from the Shadows). Film na DVD jsme vénovali 44 osobnostem spjatym s medicinou
v CR - http://me-cfs.eu/filmy-o-mecfs/ (na strance dole). Jsme velmi radi, Ze tak vlivna



http://me-cfs.eu/rozhovor-s-autorkou-popularne-odbornych-textu-a-knih-ktera-v-r-2004-onemocnela-postvirovym-syndromem-chronicke-unavy/
https://www.nytimes.com/2017/11/27/well/new-recognition-for-chronic-fatigue.html
https://www.cdc.gov/me-cfs/healthcare-providers/hidden-crisis.html
http://me-cfs.eu/filmy-o-mecfs/

medicinska agentura, jako je CDC, uspotadala vzd€lavaci akci, kterd je zalozena na promitani
autentického dokumentu. Unrest odhaluje toto vazné zdravotni postizeni tim, ze nahlizi za
zaviené dvefe, do zivota lidi bojujicich s timto onemocnénim. Pohled je to wvelice
zneklidiujici.

15.12. 2017 - UNREST

vvvvvv

Jen Brea se svym tymem. Film Unrest byl vybran pro Oskarovou nominaci a zatadil se tak
mezi 15 nejlepSich dokumentarnich filmti roku. Nominace na Oscara budou ozndmeny 23. 1.
2018, kam se dostane uz jen 5 filmt. Drzme palce, protoze jde nejen o obrovsky uspéch pro
Jen Brea a jeji tym, ale zejména o svétové zviditelnéni ME/cfs.

http://www.stroudnewsandjournal.co.uk/news/15773693.Stroud filmmaker s portrayal of p
atient s battle with ME shortlisted for Oscar nomination/

Komentare:

Prave se vyhlasuji nominace na Oscara: http://oscar.go.com/.../watch-the-oscars-2018-
nominations...

Vypada to, ze Unrest se do pétice nominaci bohuzel nedostal *:
. http://oscar.go.com/nominees/directing
Piesto - TOP 15 je skvély uspéch!!!

Upozorneéni: Informace z FB prispévkii jsou zprostredkované z ruznych zdroju. ME/CFS.cz
neruci za spravnost prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni charakter
a nenahrazuje odbornou pomoc.

Zpét na obsah
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