Prispévky z facebookové stranky ME/CFS.cz - Unor 2013

I I T I S I N
KAPITOLA NEUROLOGIE G93.3V MEZINARODNI KLASIFIKACI NEMOCI 1 BOLESTI SVALU A KLOUBU
ZANETLIVA NEUROIMUNITNI NEMOC M OBVYKLE SEVYVINE PO PRODELANE VIROVE INFEKCI
POSTIHUJE | DETI  25% PACIENTU JE UPOUTANO NA LUZKO, INVALIDN{VOZIK NEBO NA BYT
VYSOKA FUNKCNI OMEZENI - SROVNATELNA S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, LUPUSEM A AIDS
CHRONICKY ZVYSENATEPLOTA A OPAKOVANE INFEKCE ™ 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
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

Pridejte se k nam na Facebook, zvysite informovanost o ME/CFS a
vyjadFite moralni podporu postiZzenym rodinam.

Stranku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazite kliknutim zde.

1. 2, 2013

P. D. White, K. Goldsmith, A. L. Johnson, T. Chalder, M. Sharpe
“Uzdraveni z chronického unavového syndromu po lécbé poskytnuté béhem
klinické studie PACE”

Nova studie od psychiatrickych vyzkumnikd ME/CFS z Velké Briténie, ve které fikaji,

Ze postupné zvysovani cvi¢eni (GET) a kognitivné behavioralni terapie (KBT) vedou

k zotaveni z chronického Uinavového syndromu u zhruba 22% pacientd po roce terapie.
V této studii byla definice “uzdraveni” velice liberdlni. O dalSich problémech s touto studii
budeme informovat.

http://journals.cambridge.org/images/fileUpload/documents/White PSM Paper Janl3.pd

f

Poznamka Klubu pacient s ME/CFS: ME/CFS.cz objektivné informuje o probihajicim vyzkumu, avéak
nepodporuje studie KBT, GET, APT, ani jiné psychoterapie, protoZe nemohou vyléCit Zadnou somatickou nemoc,
a tudiz neléci ani ME/CFS. Financni prostredky by mély byt vénovany na biomedicinsky vyzkum a na hledani
chybéjici ucinné Ié¢by. Vice o stanovisku ME/CFS.cz v ¢lanku

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801

Prvni reakce britské pacientské organizace ME Association na nejnovéjsi studii
klinické studie PACE o zotaveni se z ME/CFS.

Uryvek:

"Je to velmi zvlastni, Ze v této studii nejsou absolutné zadné Gdaje o tom, co by lidé
povazovali za tfi objektivni ukazatele uzdraveni:

1. Navraceni se (nebo schopnost se vratit) do smysluplného zaméstnani nebo studia na
plny Uvazek

2. Jiz nepobirani socidlnich davek na nemoc nebo invaliditu

3. Odhad, jak daleko mdzZe &lovék dojit."


https://www.facebook.com/MEcfs.cz
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http://journals.cambridge.org/images/fileUpload/documents/White_PSM_Paper_Jan13.pdf
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http://www.meassociation.orqg.uk/?p=14333

2. 2.2013

Novinar Llewellyn King pokracuje v rozhovoru s dr. Johnem Chiou o roli vird a
enterovirl u ME/CFS.

V tomto dile dr. Chia mluvi o nakaZlivosti virQ, které by mohly zplsobovat ME/CFS
(nemoc se vyskytuje jednotlivé nebo skupinové jako napf. v Incline Village nebo

v zapadnim staté New York) a podle jeho studii jde o viry, které jsou nakazlivé zhruba tfi
tydny v akutni fazi. Pacienti s ME/CFS maji malo vird ve slindch. Nejde o destruktivni
viry, ale viry, které Ziji a rozmnozuji se uvnitf bunék, ne prvotné v krvi. Dr. Chia se
nedomniva, Ze tyto viry jsou pfenosné pomoci pohlavniho styku, ovSem transfluize krve je
jiny pfipad, protoze viry lze teoreticky nalézt v bilych krvinkach.

Video je 8 minut 33 sekund dlouhé, v anglictiné:

https://www.youtube.com/watch?v=A1h0elEhSO0

Dékujeme ME CFS Alert za video.

O predchozich dilech jsme informovali 19. ledna 2013.

3. 2.2013

Vcera (2. anora 2013) bylo datum, do kterého mélo byt rozhodnuto, jestli FDA
schvali nebo neschvali Ampligen, vibec prvni Iék na ME/CFS, jenz kdy byl ve
schvalovacim procesu. Znamy americky pacient Robert Miller v Utery 29. ledna 2013
zahajil protestni hladovku, kterou usiluje o schvaleni Ampligenu.

Dne 30. ledna 2013 oslovili manzelé Millerovi pacienty s ME/CFS e-mailem, ve kterém
prosili o Robertovu podporu. V dopise zdtiraznili, Ze rozhodné nechté&ji, aby pacienti
délali néco podobného jako Robert, ale aby podle nize uvedeného vzoru poslali
kratké e-maily ministryni zdravotnictvi Kathleen Sebelius, zastupci ministra zdravotnictvi
dr. Howardu Kohovi, zmocnénkyni FDA dr. Margaret Hamburg a reditelce FDA CDER dr.
Janet Woodcock a zastupkyni reditele dr. Sandie Kweder.

Tato akce jiz skoncila a maily proto neodesilejte!

Vzor e-mailu K ODESLANI

To: kathleen.sebelius@hhs.gov, margaret.hamburg@fda.hhs.gov,janet.woodcock@fda.hh
s.gov,sandra.kweder@fda.hhs.gov, howard.koh@hhs.gov,ash@hhs.gov,bobmiller42@gm
ail.com

Subject: CFS Patient starts hunger strike for FDA approval of Ampligen

“Long-time ME/CFS patient Robert Miller from Reno, Nevada began a hunger strike in
advance of the FDA’s Feb. 2nd, deadline to decide on Ampligen, the ONLY medication in
clinical trials for my illness. I support Mr. Miller because my life has been stolen by
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ME/CFS and I need real treatment options. We have waited 20 years, and we can’t wait
any longer. The FDA Advisory Committee voted Ampligen is safe enough to market
because CFS is so serious and there are NO medications to treat patients. Please don't let
the FDA reject the only medication CFS patients can hope for any time soon.”

Your Full Name Here: VYPLNIT JMENO
Address Here: VYPLNIT ADRESU
Years ill VYPLNIT KOLIK LET NEMOCNY

Orientadni preklad vzoru e-mailu - NEPOSILAT
Pfedmét: Pacient s CFS zacal protestni hladovku, aby FDA schvalila Ampligen

“Dlouhodoby pacient s ME/CFS, Robert Miller z Rena v Nevadé, zacal protestni hladovku
pred 2. Ginorem, terminem, kdy FDA rozhodne o Ampligenu, JEDINEM léku v klinickym
studiich na moji nemoc. Podporuji pana Millera, protoze ME/CFS mi ukradla m{j Zivot a
potiebuji opravdové moznosti lé¢by. Cekdme jiz 20 let a uz déle ¢ekat nemdzeme.
Poradni panel pro FDA hlasoval, ze Ampligen je dostatecné bezpecny na to, aby se mohl
dat na trh, protoze CFS je tak zavazny a neni ZADNY lék na lé¢bu pacientl. Prosim
nedovolte, aby FDA zamitla jediny |ék, ve ktery mohou pacienti v blizké budoucnosti
doufat.

Vase plné jméno zde
Vase adresa zde
Kolik let nemocny nebo nemocna

Tato akce si ziskala zajem americkych médii:

http://www.nbcnews.com/id/50666787#.UQ1Ak7 ZbWY

http://www.mynews4.com/news/local/story/Patients-fight-for-FDA-to-approve-drug-
application/zuCxhkI0eUQIECMK McvmA.cspx - tento odkaz obsahuje i video z mistniho
televizniho programu

Facebookova udalost na podporu hladovky:
https://www.facebook.com/events/331743983596221/?ref=22

Facebookovy profil Roberta Millera, ktery pravidelné aktualizuje verejnymi prispévky:
https://www.facebook.com/profile.php?id=1158453626

Blog Corta Jonhsona: www.cortjohnson.org/

Férum Phoenix Rising: http://forums.phoenixrising.me/index.php

Dalsi pacienti mluvi o své zkusenosti s Ampligenen:

http://www.youtube.com/watch?v=N b6VDd20zg&feature=youtu.be

http://www.youtube.com/watch?v=gvupkTsOabM

http://www.youtube.com/watch?v=ymc1VS68MWs
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http://www.youtube.com/watch?v=]14bYJmRKVA

Petice za schvaleni Ampligenu:

http://www.ipetitions.com/petition/ampligen/

Prosime, hlasujte ve facebookové charitativni hlasovaci soutézi, aby americka
charitativni organizace The CFIDS Association of America vyhrala cenu "Darryl's
Facebook Fans Charity Choice".

Druhé kolo hlasovani pravé probiha a kondi 5. Unora 2013. Pouze osm charit se dostane
do posledniho kola, které probéhne od 6. do 10. Unora. Vyherci budou vyhlaseni 11.
Gnora 2013.

Hlasovani je jednoduché a jednorazové a obnasi dva kroky:

1. Stante se fanouskem stranky Darryl's stisknutim tlacitka "To se mi libi"
zde: https://www.facebook.com/darryls

2. Vyberte "The CFIDS Association of America"
zde:https://www.facebook.com/questions/10151241347786078/

Dékujeme za Vasi pomoc.

Ceny: 1. cena je 1 500 dolard, 2. cena je 750 dolarl, 3. cena je 250 dolard a 4. - 8. cena
je 100 dolard. Cena ma ov&em také velkou hodnotu v rdmci osvéty, protoze organizace,
které vyhraji budou viditelné na verejnosti. Darryl's je restaurace/gril a jejich stranka ma
jiz pres 40 tisic fanouska.

Toto hlasovani (ve druhém kole) jiz skoncilo.

5. 2. 2013

Americka FDA opét zamitla Ampligen.

Clanek americké pacientské organizace The CFIDS Association of America shrnuje vyvoj
a popisuje mozné nasledné kroky:
http://www.researchist.com/2013/02/04/fda-ampligen-decision/

Uryvek z ¢lanku -

V tiskové zpravé vydané v 7:35 vecer 4. unora 2013, Hemispherx Biophama ozmamili,
Ze FDA zamitla zadost této firmy uvést na trh rintatolimod (Ampligen) na Ié¢bu CFS. Kdyz
[FDA] vzala v Gvahu doklady predlozené Hemispherxem, hlasovani poradniho panelu

pro FDA z 20. prosince 2012 a dalsi regula¢ni otazky (jako inspekce vyroby), Hemispherx
oznamuje, ze FDA doporucila, aby firma [Hemispherx] "provedla nejméné jednu dalsi
klinickou studii, udélala riizné neklinické studie a splnila n&kolik analyz dat".

Tiskova zprava: http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp?goto=746
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6. 2. 2013

Britska charita ME Research UK pfed nékolika dny uvitala na své vyroéni schiizi
profesorku Julii Newton, klinickou profesorku starnuti a mediciny na univerzité
v Newcastlu. Julia prezentovala shrnuti studii, které pomohly financovat podporovatelé
charity ME Research UK, a nastinila predstavy o budoucich vyzkumnych projektech.
Profesorka Julia Newton podékovala ME Research UK za podporu, kterou ji charita
poskytla od roku 2006 - pét rGznych vyzkumnych grantd, které mély za vysledek fadu
védeckych studii a ndlezl (seznam zdehttp://www.meresearch.org.uk/mrcaward.html),
na zakladé kterych byly v roce 2011 podany dvé Uspésné Zadosti o financovani vyzkumu
u Medical Research Council [pozn. Medical Research Council, zkraceno MRC, je britska
vladni organizace, ktera financuje medicinsky vyzkum]. Dr. Vance Spence fekl: ,Radi
bychom finanéné podporovali mnohem vice vyzkumnych skupin, jako je ta Juliina,

po celém svété - kritickd hmotnost vyzkumnikl produkujici kritickou hmotnost dileZitych
dat... to je klicové."

8. 2. 2013

Dalsi vyvoj ohledné protestni hladovky amerického pacienta Roberta Millera:

V utery 5. inora 2013 Robert Miller napsal na této facebookové strance
https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen:

"Moje protestni hladovka pokracuje. Z&dadm ministryni zdravotnictvi, aby byla zapodata
klinicka studie Ampligenu v ramci NIH ve spolupréaci se sponzorem, aby bylo
zdokumentovano, jak identifikovat pacienty, ktefi reaguji na |1é¢bu, a pro¢ Ampligen
zabira tolika z nas, ktefi jsme tak nemocni."

Reakce FDA na emaily od pacientil ze dne 5. inora 2013 zde:
http://www.fda.gov/Drugs/NewsEvents/ucm337759.htm

Uryvek:

Jak dokazuji stovky dopisl, emaill a sv&dectvi zaslanych FDA, myalgicka
encefalomyelitida (ME)/chronicky Unavovy syndrom (CFS) je znicujici nemoc s vaznym
dopadem na kvalitu Zivota. My na FDA jsme si akutné védomi zavaznosti této nemoci, a
Ze neni dostupna zadna lécba schvalena FDA, a Ze komunita si silné preje, aby injekce
rintatolimodu (Ampligenu) byla schvélena. FDA je zavazana k vyvoji 1ékd na 1é&bu
priznakd CFS a zUstédva angaZovana s pacienty a akademickymi komunitami na podporu
tohoto Usili.

Nova facebookova stranka na podporu této akce, kde je mozné sledovat vyvoj, je zde:
https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen

DalSi zpravy o protestni hladovce pacienta Roberta Millera a situace ohledné ME/CFS v
americkych médiich.

News 4 Reno, véetné videa:
http://www.mynews4.com/news/local/story/FDA-denies-drug-for-Chronic-Fatigue-
Syndrome/SbolLsPYRgkekVYQNS8cCfsQ.cspx
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Clanek v Reno Gazette Journal z 5. Unora 2013, véetné videa. Ve videu se reportér pta
p. Millera, co vyplyva z toho, ze nebude mit pristup k Ampligenu - odpovédél, ze bude
opé&t upoutany na byt a na l1Gzko a nebude se moci zapojovat do rodinného Zivota a jeho
dvanactileté déti budou muset pomahat s péci o néj:
http://www.rgj.com/article/20130205/NEWS/302050059?nclick check=1

(NB: ¢lanek ma dvé stranky)

Clanek v Philadelphia Business Journal z 5. Unora:
http://www.bizjournals.com/philadelphia/news/2013/02/05/hemispherx-chronic-fatigue-

drug.html

Pokracovani ¢lanku na blogu Philadelphia Business Journal, rozhovor s Robertem
Millerem:
http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hunger-strike-on-
for-chronic-fatigue.html

(NB: ¢lanek ma dvé stranky)

Robert Miller Fika: "(Hemispherx) mi poslal osobni dopis pfes moji facebookovou stranku,
ve kterém mé pozadali, abych prestal. Ale tato zadost prisla od firmy. Ale cil... neni
adresovan firmé. Moje akce je adresovana pro FDA a Department of Health and Human
Services... Tato nemoc je ignorovana nasimi federalnimi zdravotnimi agenturami vice nez
20 let."

a zde: http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hemispherx-
to-hunger-strikers-eat.html

Clanek v Bioworld ze 6. Gnora:
http://www.bioworld.com/content/ampligen-patient-hunger-strike-hemispherx-takes-crl-

tailspin-1

Bioworld - pokracovani na blogu ze 7. Unora:
http://bioworld.blogs.bioworld.com/2013/02/07/on-the-gom-boo-ampligen-and-holding-
out-hope/

9. 2. 2013

Robert Miller dnes skoncil protestni hladovku.
Na facebookové strance https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen piSe:

LVazeni pratelé,

my, jako komunita, jsme dok&zali nékteré velmi dileZité v&ci b&hem poslednich nékolika
tydnd, takze dnes veler kon&m svoji protestni hladovku. Zavazuji se ke spolupraci

s nasimi federdlnimi zdravotnickymi agenturami na pfivedeni vétsi pozornosti a programu
podileni se na ME/CFS pro vdechny z nas. NejdlleZit&jsi v&c, kterou pacienti udé&lali

v poslednich dnech je spojit se dohromady. Kdyz se zavaZzeme jeden druhému, jako jsme
to udélali v poslednich dvou tydnech, mizeme pokro¢it velkymi kroky smérem k 1é¢bé a
porozumeéni ME/CFS.
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V&Fim, Ze jsme dosahli nasledujicich Uspéchi:

1. Dr. Wanda Jones, které véfim a kterou respektuji, v kancelafi nameéstka ministryné
zdravotnictvi, se angazovala s ministryni zdravotnictvi v poslednich nékolika dnech

o potrebé ziskat vazny zavazek, Ze se nase potifeby budou resit.

2. Dr. Jones mi své&fila, Ze kancelaF ministryné se bude angaZovat na schizi
zainteresovanych subjektd s FDA na jaFe, aby to bylo sp&&né jednani na prosazeni
nutnosti a cesty vpied smérem k |é¢bé zaloZené na dlkazech.

3. Ministryné Kathleen Sebelius se poprvé setkala s nékolika pacienty s ME/CFS z jejiho
svéta, aby piimo porozuméla sloZitosti, potfebadm a frustraci pacientd.

4. Vidce vétdiny v Senatu Harry Reid, muj senator, tento tyden obhajoval pacienty

s ME/CFS na nejvyssi Urovni a jsem mu hluboce vdécny. On a senatorka Kay Hagan byli
dileziti ve zviditelnéni vaZnosti potfeb pacientl a zvy$eni dileZitosti intenzivni
spoluprace zainteresovanych subjektd s FDA pro nadi budoucnost. Vim, Ze mnoho dalsich
senatord a lidi v kongresu se angaZovalo a to je dllezité pro nage budouci Usili.

Nyni potifebujeme udélat dvé véci:

1. Prestat psat hromadné emaily federalnim agenturam, a

2. Nyni obratit nase Usili k vytvoFeni promysleného pFispévku na schiizi zainteresovanych
subjektl, abychom mohli udé&lat pokrok k 1é&bé&, pomoci inteligentniho, silného tlaku
pacientské komunity.

Chci zdlraznit, ze je dlleZité, aby pacienti spolupracovali s t&mi z nasich federalnich
agentur, ktefi budou vazné spolupracovat s nasi komunitou. Ja budu vzdycky. Podékujte
kazdému, koho znate, kdo pomohl s Uspéchem této akce, a hlavné dékujeme dr. Wandé
Jones za jeji vedeni.

Dékuji vSem, Ze jste byli moji ¢astec¢nou silou a za podporu mé rodiné béhem téchto
naroénych dnd.

S pozdravem Robert Miller
Video bude pozdé&ji!™

11. 2. 2013

Ve stfedu 6. inora 2013 probéhla v britské snémovné lordti hodinova debata o
klinické studii PACE Trial. Informujeme o této studii a debaté, protoze v Britanii je tato
studie povazovana za vlivnou a je mozné, Zze ma dopad i mimo Britanii.

Studie PACE stala 5 milionQ liber a do$la k zavéru, Ze kognitivné behavioralni terapie
(KBT) a postupné zvysSovani cviceni (GET) jsou pfinosné pro pacienty s ME/CFS. Studie
byla zalozena na hypotéze, Ze kognitivni a behavioralni faktory vedou k pretrvavani
priznakl ME/CFS.

Dlouhodobd obhajkyné pacientl s ME/CFS, Margaret, hrab&nka z Maru, nastinila
problémy s touto studii, ktera vysla na jafe roku 2011 v Lancetu a zminila se, Ze existuje
biomedicinsky vyzkum ME/CFS, ktery poukazuje na organicky zaklad nemoci. Hrabénka
uvedla jako jeden problém to, Ze se nevi, jakou nemoc studie PACE zkoumala. Citovala
prof. Petera Whita, ktery v bfeznu 2011 fekl: "Studie PACE... nema za cil studovat



ME/CFS, ale CFS definovan jednoduse jako Unava coby hlavni potiz." ("The PACE trial
paper ... does not purport to be studying CFS/ME but CFS defined simply as a principal
complaint of fatigue".) Jako dalsi problém uvedla, ze vyzkumnici zménili primarni cile
(anglicky "outcome") b&hem studie - napf. na méFitku SF-36PF se kritérium zplsobilosti
vstupu do studie na zacatku prekryvalo s kritériem na "normalni" fungovani na konci
studie, takze bylo mozné se béhem studie zhorsit a na konci studie byt klasifikovan jako
"uzdraveny". Vyzkumnici také upustili od objektivnich mé&Feni aktivity pomoci aktometrl
a spoléhali se pouze na subjektivni data.

Zda se, ze tato debata bohuzel nebyla pro pacienty pfilis prinosna.

V odkaze je videozdznam a doslovny prepis celého jednani v anglicting, které Ize prelozit
pomoci automatickych prekladacd.

http://www.meassociation.org.uk/?p=14404

Poznamka Klubu: ME/CFS.cz objektivné informuje o probihajicim vyzkumu, avsak nepodporuje
studie KBT, GET, APT, ani jiné psychoterapie, protoZze nemohou vylécit Zadnou somatickou nemoc,
a tudiz neléli ani ME/CFS. Financni prostredky by mély byt vénovany na biomedicinsky vyzkum a
na hledani skutecné ucinné Iécby. Vice o stanovisku ME/CFS.cz v ¢lanku http://www.me-
cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801

Upoutavka k filmu Voices from the Shadows s ¢eskymi titulky.

Voices from the Shadows

Voices from the Shadows
Nevyslysené hlasy

https://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk
https://www.youtube.com/user/VftSFilm?feature=watch

Novy ¢lanek na nasem webu:
Ufad FDA znovu odmitl schvalit 1ék Ampligen
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013020801

12, 2. 2013

Nova internetova hlasovaci soutéz! Pomozme australské charitativni organizaci
ME/CFS Australia vyhrat 5000 dolarti v soutézi Sunsuper Dreams. Financni firma
Sunsuper kazdy mésic vénuje 5000 dolarl charité nebo komunitnimu projektu,

ktery ziska nejvice hlasd.

Hlasovani je jednorazové, ne pomoci Facebooku, ale registraci Vaseho hlasu pomoci
e-mailové adresy. ME/CFS Australia je momentalné na Ctvrtém misté a hlasovani konci
na konci mésice Unora.


http://www.meassociation.org.uk/?p=14404
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801
https://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk
https://www.youtube.com/user/VftSFilm?feature=watch
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013020801

V nésledujicim odkaze najdéte Zluty obdélnik (tlacitko) "Vote for this dream" - stisknéte
ho. Na obrazovce se objevi novy formulaf, ktery Vas pozada o zadani krestniho jména a
e-mailové adresy a vypsani znakl - poté stisknéte Zluté tladitko "Submit". Dostanete
e-mail od Sunsuper Dreams s predmétem "Please verify your email address" - kliknéte
na druhy odkaz v e-mailu. (Pokud e-mail hned nepfijde, podivejte se do slozky Spam
nebo néjakou dobu pockejte.) Na obrazovce se objevi "Thanks for verifying your email
address!" a zelené tlacitko "View Dream". Stisknéte ho, abyste se presvéddili, ze se Vas
hlas zapocital - plivodni Zluté tla¢itko nyni bude $edé s ndpisem "Already voted".

Pozadejte o hlasovani ostatni. Dékujeme!

http://sunsuperdreams.com.au/dream/view/help-save-lives-myalgic-encephalomyelitis

Zde je zebricek prvnich deseti soutézicich:
http://sunsuperdreams.com.au/dreams/popular

Neni nutné pouzit pro hlasovéni svoji nejpouzivané&jsi e-mailovou adresu. MlzZete si

V. 7 z . v r v vvrs an ’ M ’ O v
shadno zalozit pro hlasovani (i v pfipadnych dalSich soutezich) jiny e-mail, ktery muzete
pouzivat jen pro ucel hlasovani.

Pozn. redakce: Tento prispévek ma vyhradné informativni charakter, proto jakékoliv vyuZiti uvedenych
informaci je piné na viastni riziko kazdého ¢tenare. Redakce ME/CFS.cz neodpovida za vzniklé potize.

13. 2. 2013

V ¢lanku z 5. anora 2013 v novinach South China Morning Post se pise, ze vice
nez 10% lidi v Hong Kongu trpi chronickym Gnavovym syndromem. Bohuzel to
vypada, ze tento ¢lanek micha pFiznak chronicka unava (R53, MKN-10) dohromady

s nemoci myalgicka encefalomyelitida /chronicky Unavovy syndrom (G93.3, MKN-10).
Nelze tedy Fict, jak je toto Cislo spolehlivé.

http://www.scmp.com/lifestyle/health/article/1143171/daze-their-lives

14. 2. 2013

Udélejte osvétu a zaroven podpoite pacienty s ME/CFS! Sdilejte tento obrazek,
ktery se hodi k prilezitosti svatého Valentyna.

Obrazek (nejen) k pfilezitosti svatého Valentyna. ¥ ME Awareness: Words and Pictures
The English version of this image is here:



http://sunsuperdreams.com.au/dream/view/help-save-lives-myalgic-encephalomyelitis
http://sunsuperdreams.com.au/dreams/popular
http://www.scmp.com/lifestyle/health/article/1143171/daze-their-lives
http://www.facebook.com/MEAwarenessPics?group_id=0

https://www.facebook.com/photo.php?fbid=3293829771631928&set=a.27366586940157
0.46557.223472531087571&type=1&theater

15. 2. 2013

Autorka knihy "Chronic Fatigue Syndrome: A Treatment Guide" (Chronicky unavovy
syndrom: privodce lé¢bou) Erica Verrillo v sobotu 16. Gnora 2013 dava jiz potreti

k dispozici svoji knihu ke stazeni zdarma. Autorka knihy pise: "Uz jsem vénovala
zadarmo 3000 kopii. Chtéla bych tento mésic dosahnout 5000." Autorka knihy sama trpi
ME/CFS od roku 1993, ale jeji stav se zlepsil - vice informaci zde:
http://www.cfstreatmentguide.com/

Kniha je v anglic¢tiné a v elektronickém formatu Kindle. Ma deset kapitol a pfilohy.

Vysvétluje historii nemoci, riizna kritéria na diagnostiku nemoci, popisuje priznaky,
a jak jsou rGzné systémy v téle zasaZeny, moznosti 1é¢by alopatické i jiné. Ve ma
odkazy na studie a dalsi materidly a zdroje, ze kterych informace pochazi.

Kniha bude k dispozici ke stazeni zdarma od 9 hodin rano v sobotu naseho ¢asu na tomto
odkaze: http://www.amazon.com/Chronic-Fatigue-Syndrome-Treatment-
ebook/dp/B009B9X36Y/

(momentalné se cena ukazuje jako $3.05, ale to se zméni na $0.00). Nez bude mozné
knihu stahnout, je potfeba mit na svém pocitadi nainstalovanou cteci aplikaci. Na ¢teni
knihy neni pottfeba vlastnit Kindle, Ize stahnout ¢teci aplikaci Kindle pro rlizné operaéni
systémy zde (stazeni netrva dlouho):

http://www.amazon.com/gp/feature.html/ref=kcp arl Ind pop 1?ie=UTF8&docld=1000
493771

Teprve kdyz Amazon najde na Vasem pocitacdi Cteci aplikaci, povoli Vam stahnout knihu.
V podstaté je potieba knihu "koupit", ale cena bude $0.00 - takze je potfeba se
zaregistrovat na Amazonu a projit procesem nakupovani.

Tato akce jiz skoncila.

Poznamka ME/CFS.cz: Na této strance neposkytujeme Zadné doporuéeni ohledné 1éEby, ani pacientim v 1éEbé
neradime. Veskeré publikované prispévky maji vyhradné informativni charakter!

Jakékoliv vyuZiti uvedenych informaci je piné na vlastni riziko kaZdého Ctenare. Redakce ME/CFS.cz neodpovida
za vzniklé potiZe.

18. 2. 2013

Dalsi clanky v americkych médiich o Ampligenu.

12. Unora 2013, novinar Llewellyn King, ktery Casto piSe ¢lanky o ME/CFS s porozuménim
pro nemoc a situaci kolem ni a producent videi ME CFS Alert
(https://www.facebook.com/pages/ME-CFS-Alert/218569101513446?fref=ts), piSe o
Ampligenu.

http://www.whchronicle.com/2013/02/a-drug-goes-down-in-a-perfect-storm/
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=329382977163192&set=a.273665869401570.46557.223472531087571&type=1&theater
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=329382977163192&set=a.273665869401570.46557.223472531087571&type=1&theater
http://www.cfstreatmentguide.com/
http://www.amazon.com/Chronic-Fatigue-Syndrome-Treatment-ebook/dp/B009B9X36Y/
http://www.amazon.com/Chronic-Fatigue-Syndrome-Treatment-ebook/dp/B009B9X36Y/
http://www.amazon.com/gp/feature.html/ref=kcp_arl_lnd_pop_1?ie=UTF8&docId=1000493771
http://www.amazon.com/gp/feature.html/ref=kcp_arl_lnd_pop_1?ie=UTF8&docId=1000493771
https://www.facebook.com/pages/ME-CFS-Alert/218569101513446?fref=ts
http://www.whchronicle.com/2013/02/a-drug-goes-down-in-a-perfect-storm/

Uryvek z &lanku:

~Muz, o kterém jste nikdy neslyseli, ukoncil v Renu, Nevadé, protestni hladovku.
Protestni hladovka, ktera trvala 11 dni, byla to zoufala petice vladée, aby udélala néco, co
by pomohlo pfinést I1ék, o kterém jste nikdy neslyseli, velmi nemocnym lidem. Tento muz
je sam nemocny a jeho zdravi se zhroutilo béhem Sestého dne hladovky."

Druhy clanek je z 15. iinora 2013 a novin San Francisco Gate a podle CFIDS
Associaton of America (https://www.facebook.com/CFIDSAssn) byl na prvni strance
sobotnich novin. Tento ¢lanek zahrnuje pfibéh pacientky, ktera dostava infuze Ampligenu
v Incline Village, Nevada.

http://www.sfgate.com/health/article/Chronic-fatigue-patients-frustrated-with-FDA-
4283890.php

19. 2. 2013

Znepokojujici zprava z Danska. Karinu, ktera je postizend tézkou formou ME, se plvodné
pokouseli odebrat z jeji rodiny v kvétnu minulého roku:
https://www.facebook.com/notes/me-foreningen-me-association-denmark/update-on-
karina-may-27th-2012-english-and-danish/238660229577415

Ze stranky ME Foreningen - ME Association, Denmark z 15. Unora 2013:

“Karina byla odebrana ze svého domova. 12. Gnora, policie a Ufednici z méstského Uradu
neohlasené odebrali pacientku s ME, Karinu Hansen, z jejiho domova v Holsterbro, v
Déansku. Karina i jeji matka, kterd u toho byla, se tomuto kroku silné branily. Ale presto
byla Karina pfemisténa do Hammel Neurocentra. Matka Kariny a pfribuzni maji zakazano
ji v pFistich 14 dnech kontaktovat. Jsou nyni informovani telefonicky kazdy den doktorem
z centra, ktery ani nezna nemoc, ale fika, ze centrum spolupracuje s Vyzkumnou klinikou
pro funkéni poruchy (Research Clinic for Functional Disorders) a jejich znalostmi ME.
Tento pripad je nyni v rukou pravnika Kariny. ME associace v Dansku sleduje dalsi vyvoj
a bude své c¢leny informovat zde www.me-foreningen.dk

Vyzkumna klinika pro funkéni poruchy http://funktionellelidelser.dk/en/”

A dalsi vyvoj ze 14. Ginora 2013:

14. Unora 2013 sestrenice/bratranec Kariny (pozn. anglické slovo ,cousin® je oboji, takze
nelze z textu rozpoznat, o koho jde), dostal(a) povoleni se na Karinu na kratky moment
podivat. Karina nebyla schopna mluvit, ale sestfenice/bratranec citil(a) usmév, ze ji/ho
poznala. Aktualizaci zdravotniho stavu neni mozné uverejnit.

Pozn. red. ME/CFS.cz: N&silné odebirdni déti i dospélych s ME z jejich rodin proti jejich vili povaZujeme
za poruseni lidskych prav a kruté zachdzeni se zdravotné postizenymi. MoZné ndsledky takovych &ind
dokumentuje britsky film Nevyslysené hlasy:
http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be
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https://www.facebook.com/CFIDSAssn
http://www.sfgate.com/health/article/Chronic-fatigue-patients-frustrated-with-FDA-4283890.php
http://www.sfgate.com/health/article/Chronic-fatigue-patients-frustrated-with-FDA-4283890.php
https://www.facebook.com/notes/me-foreningen-me-association-denmark/update-on-karina-may-27th-2012-english-and-danish/238660229577415
https://www.facebook.com/notes/me-foreningen-me-association-denmark/update-on-karina-may-27th-2012-english-and-danish/238660229577415
http://www.me-foreningen.dk/
http://funktionellelidelser.dk/en/
http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be

20. 2. 2013

Autorka knihy "Chronic Fatigue Syndrome: A Treatment Guide" (Chronicky Unavovy
syndrom: privodce |é¢bou) Erica Verrillo dékuje véem, ktefi si v sobotu zadarmo stahli
jeji knihu. Kniha byla stazena celkem 6292x.
http://cfstreatment.blogspot.co.uk/2013/02/many-hands-make-load-lighter.html

22. 2. 2013

Novy dil ME/CFS Alert, jiz 41. dil, ve kterém americky novinar Llewellyn King
déla posledni ¢ast rozhovoru s infekénim IékaFem z Kalifornie, dr. Johnem
Chiou. Tento dil je velmi zajimavy a plny informaci, jako ostatné vSechny dily

s dr. Chiou.

Rozhovor zacina otazkou od pana Kinga: , Ktera zemé se zabyva touto nemoci nejlépe?"
Dr. Chia odpovédél, Ze neni zadna zemé, ktera by zkoumala ME/CFS jako se zkouma
napriklad hepatitida B, AIDS, cukrovka nebo vysoky krevni tlak. Ackoliv jsou zemé&, kde
se zkouma fyziologie ME/CFS, neni to dost - a diivodem je nedostatek finanénich
prostfedkd.

Pozdé&ji v rozhovoru dr. Chia mluvi o cvi¢eni béhem virové infekce a infekce enteroviry.
Rekl, Zze pokud ¢lovék intenzivné cvi¢i béhem infekce, viry se ukryji hloub&ji ve svalech a
cestuji zpatky a napadnou nervy a odtamtud cestuji az do michy, kterou poskodi. Jako
znamy pripad uvedl Franklina D. Roosevelta, ktery intenzivné cvicil béhem akutni infekce
virem détské obrny (polio) a skoncil ochrnuty. Vir détské obrny je také enterovirus.

Pozndmka ME/CFS.cz: Na této strance neposkytujeme 23dné doporuéeni ohledné 1éEby, ani pacientim v 16Ebé
neradime. Veskeré publikované prispévky maji vyhradné informativni charakter!

24. 2. 2013

Vyzkumnici z Belgie, Ruska, Madarska a Spojenych statd (Whittemore Peterson Institute)
oznamili vysledky predbézné analyzy odidentifikované stfevni tkané ziskané od 12
pacientd, ktefi splnili Kanadska kritéria ME/CFS a Fukudova kritéria CFS, a od 8 zdravych
kontrol. Vzorky tkané byly odebrané b&hem klinickych diagnostickych procest

a k dispozici byly omezené informace o téchto subjektech. Osm z 12 osob s ME ukazovalo
imunoreaktivitu na lidské endogenni retrovirové (HERV - human endogenous retroviral)
proteiny / bilkoviny, nachazejici se v bunikach s charakterem plasmocytoidnich
dendritickych bunék. V kontrolnich tkanich nebyla pozorovédna zadna reaktivita. Autofi
navrhuji, Ze "moznost zapojeni HERVU a plasmocytoidnich dendritickych buné&k

do patologie ME poskytuje pFilezitost pro vétSi zaméreni studii na imunitni dysregulace
spojené s touto nemoci." VEétsi a Fadné kontrolovana studie je nutna. Text celé studie
publikované v Casopise In Vivo je zde:

http://iv.iiarjournals.org/content/27/2/177.full

Jednim z autord této studie je dr. Kenny de Meirleir z Belgie, dlouhodoby klinicky [ékat a
vyzkumnik ME/CFS.
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http://cfstreatment.blogspot.co.uk/2013/02/many-hands-make-load-lighter.html
http://iv.iiarjournals.org/content/27/2/177.full
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2009011701

Poznamka 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.

25. 2. 2013

Novy ¢lanek na nasem webu:
Interni medicina: ME - prakticka aplikace Mezinarodnich konsenzualnich kritérii
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013021301

26. 2. 2013

Jiz bylo ziskano 82 000 liber na biomedicinsky vyzkum ME/CFS ve Velké
Britanii!

Britska iniciativa Let's Do It For ME je iniciativa pacientl, kterd se snaZi zvysit
informovanost o nemoci myalgicka encefalomyelitida (ME/chronicky Unavovy syndrom)
a zaroven ziskat financ¢ni prostredky na biomedicinsky vyzkum, a ktera funguje

pod zastitou britské charity Invest in ME. Iniciativa s touto charitou Uzce spolupracuje
a jednim z cilG Invest in ME je zaloZit vyzkumné centrum ME ve Velké Britanii. Na prvni
vyzkumné projekty je potfeba ziskat 100 000 liber: je tedy potieba ziskat jesté dalsich
18 000 na prvni fazi.

Tato kampan je populdrni mezi pacienty, ktefi ptispivaji a hledaji zplsoby, jak ziskat
finance a ziskani tak velkych prostiedk( za relativné kratkou dobu je obrovsky Uspé&ch -
kampan zacala teprve v ¢ervenci 2011. Pacienti prodavaji své ruc¢né vytvorené vyrobky,
napriklad pranicka, bizuterii, Sité vyrobky. Dale iniciativa prodava napriklad kalendare a
vanocni pfani, ze kterych je vytézek vénovan Let's Do It For ME. Dale se pacienti a jejich
rodiny a pratelé G¢astni rdznych sponzorskych akci, jejichz vytézek je rovnéZ vé&novan na
biomedicinsky vyzkum ME/CFS.

Vice informaci o kampani zde: http://Idifme.org/

A&koliv pro nas vdechny asi nebude mozné tuto iniciativu finanéné& podpofit, je dilezité,
abychom podporovali ME/CFS organizace, jak je to pro nds mozné. Momentalné
vétsSinu biomedicinského vyzkumu financuji charitativni organizace ME/CFS
nebo dalsi soukromé nebo dobrocinné nadace, takze dava smysl je podporit -
napriklad hlasovanim v internetovych soutézich.
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http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013021301
http://ldifme.org/

27. 2. 2013

= " Nova internetova hlasovaci soutéz a moznost
Vyhrajme prostredky na ME/CFS! ;g ani prostfedkd& na ME/CFS pravé zacina!
\ Podpofme kanadskou charitu National ME/FM Action
Nature's Bounty (Kanada) Network. Hlasovani je rychlé a k hlasovani neni potfeba

| National ME/FM Action Network = Facebook. Hlasuje se kazdy den do 29. brezna 2013.

|

Prvni cena je 20 0oo dolarit Navod jak hlasovat:

L DATUM: 1. Jdéte na

26. tnora a% 29. bezna 2013 stranku www.sharethebounty.ca/charities.php

|
Facebook nen! potieba

[ HLASOVANI DENNE? 2. V pravém sloupci vyberte odkaz na pismenko , N -
ANO - hlasujte kazdy den National ME/FM Action Network je v seznamu charit

\ ' zac&inajicich na ,N* druh&. Vedle ni stisknéte tlacitko
Lidé z celého svéta! _VOTE".

Hodné stést! j

3. Objevi se fialovy formular, ve kterém je potreba zadat emailovou adresu a vyplnit
znaky. V prvnim rdmecku vyplnte e-mailovou adresu a do druhého opiste vygenerované
znaky. Odfajfkujte ¢tverecek ,I agree to and comply with the official rules and
regulations", abyste souhlasili s pravidly soutéze. Nechte ¢tverecek ,Please keep me
posted on Nature’s Bounty deals and promotions" volny, pokud nechcete dostavat
reklamni materialy. Nyni stisknéte svétlejsi fialové tlacitko ,VOTE"

4. Potvrzeni Vaseho hlasu. Nyni se objevi ,NATIONAL ME/FM ACTION NETWORK charity
now has [Cislo] votes. Search and vote for another charity or come back tomorrow to
vote again for the same charity." Zavrete kfizkem. Mate pro dnesek odhlasovano -
hlasujte opét zitra a kazdy den do 29. bfezna 2013!

Vice informaci v tomto ¢lanku na nasem webu:
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701

Upozornéni: Informace z FB prispévk{ jsou zprostfedkované z ridznych zdroji. ME/CFS.cz
neruci za spravnost prejatych informaci. Veskery obsah ma vyhradné informativni
charakter a nenahrazuje odbornou pomoc.

14


http://www.sharethebounty.ca/charities.php
http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701

