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Příspěvky z facebookové stránky ME/CFS.cz - únor 2013 

 

Přidejte se k nám na Facebook, zvýšíte informovanost o ME/CFS a 

vyjádříte morální podporu postiženým rodinám.  

Stránku ME/CFS.cz na Facebooku zobrazíte kliknutím zde. 

 

1. 2. 2013  

P. D. White, K. Goldsmith, A. L. Johnson, T. Chalder, M. Sharpe 

“Uzdravení z chronického únavového syndromu po léčbě poskytnuté během 

klinické studie PACE”  

 

Nová studie od psychiatrických výzkumníků ME/CFS z Velké Británie, ve které říkají,  

že postupné zvyšování cvičení (GET) a kognitivně behaviorální terapie (KBT) vedou  

k zotavení z chronického únavového syndromu u zhruba 22% pacientů po roce terapie.  

V této studii byla definice “uzdravení” velice liberální. O dalších problémech s touto studií 

budeme informovat. 

http://journals.cambridge.org/images/fileUpload/documents/White_PSM_Paper_Jan13.pd

f  

 

Poznámka Klubu pacientů s ME/CFS: ME/CFS.cz objektivně informuje o probíhajícím výzkumu, avšak 

nepodporuje studie KBT, GET, APT, ani jiné psychoterapie, protože nemohou vyléčit žádnou somatickou nemoc, 

a tudíž neléčí ani ME/CFS. Finanční prostředky by měly být věnovány na biomedicínský výzkum a na hledání 

chybějící účinné léčby. Více o stanovisku ME/CFS.cz v článku  

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

 

První reakce britské pacientské organizace ME Association na nejnovější studii 

klinické studie PACE o zotavení se z ME/CFS.  

 

Úryvek: 

"Je to velmi zvláštní, že v této studii nejsou absolutně žádné údaje o tom, co by lidé 

považovali za tři objektivní ukazatele uzdravení: 

1. Navrácení se (nebo schopnost se vrátit) do smysluplného zaměstnání nebo studia na 

plný úvazek 

2. Již nepobírání sociálních dávek na nemoc nebo invaliditu  

3. Odhad, jak daleko může člověk dojít." 

https://www.facebook.com/MEcfs.cz
http://journals.cambridge.org/images/fileUpload/documents/White_PSM_Paper_Jan13.pdf
http://journals.cambridge.org/images/fileUpload/documents/White_PSM_Paper_Jan13.pdf
http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801
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http://www.meassociation.org.uk/?p=14333 

 

2. 2. 2013 

Novinář Llewellyn King pokračuje v rozhovoru s dr. Johnem Chiou o roli virů a 

enterovirů u ME/CFS.  

V tomto díle dr. Chia mluví o nakažlivosti virů, které by mohly způsobovat ME/CFS 

(nemoc se vyskytuje jednotlivě nebo skupinově jako např. v Incline Village nebo  

v západním státě New York) a podle jeho studií jde o viry, které jsou nakažlivé zhruba tři 

týdny v akutní fázi. Pacienti s ME/CFS mají málo virů ve slinách. Nejde o destruktivní 

viry, ale viry, které žijí a rozmnožují se uvnitř buněk, ne prvotně v krvi. Dr. Chia se 

nedomnívá, že tyto viry jsou přenosné pomocí pohlavního styku, ovšem transfúze krve je 

jiný případ, protože viry lze teoreticky nalézt v bílých krvinkách. 

Video je 8 minut 33 sekund dlouhé, v angličtině: 

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

 

Děkujeme ME CFS Alert za video. 

O předchozích dílech jsme informovali 19. ledna 2013. 

 

3. 2. 2013  

Včera (2. února 2013) bylo datum, do kterého mělo být rozhodnuto, jestli FDA 

schválí nebo neschválí Ampligen, vůbec první lék na ME/CFS, jenž kdy byl ve 

schvalovacím procesu.  Známý americký pacient Robert Miller v úterý 29. ledna 2013 

zahájil protestní hladovku, kterou usiluje o schválení Ampligenu.   

Dne 30. ledna 2013 oslovili manželé Millerovi pacienty s ME/CFS e-mailem, ve kterém 

prosili o Robertovu podporu. V dopise zdůraznili, že rozhodně nechtějí, aby pacienti 

dělali něco podobného jako Robert, ale aby podle níže uvedeného vzoru poslali 

krátké e-maily ministryni zdravotnictví Kathleen Sebelius, zástupci ministra zdravotnictví 

dr. Howardu Kohovi, zmocněnkyni FDA dr. Margaret Hamburg a ředitelce FDA CDER dr. 

Janet Woodcock a zástupkyni ředitele dr. Sandře Kweder.  

Tato akce již skončila a maily proto neodesílejte! 

Vzor e-mailu K ODESLÁNÍ  

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 

http://www.meassociation.org.uk/?p=14333
https://www.youtube.com/watch?v=A1h0elEhSO0
http://www.facebook.com/pages/ME-CFS-Alert/218569101513446?group_id=0
http://www.me-cfs.cz/fb/2013/fb_01-2013.pdf
mailto:kathleen.sebelius@hhs.gov
mailto:margaret.hamburg@fda.hhs.gov
mailto:janet.woodcock@fda.hhs.gov
mailto:janet.woodcock@fda.hhs.gov
mailto:sandra.kweder@fda.hhs.gov
mailto:howard.koh@hhs.gov
mailto:ash@hhs.gov
mailto:bobmiller42@gmail.com
mailto:bobmiller42@gmail.com
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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 JMÉNO 

Address Here: VYPLNIT ADRESU 

Years ill VYPLNIT KOLIK LET NEMOCNÝ 

 

Orientační překlad vzoru e-mailu - NEPOSÍLAT 

Předmět: Pacient s CFS začal protestní hladovku, aby FDA schválila Ampligen 

“Dlouhodobý pacient s ME/CFS, Robert Miller z Rena v Nevadě, začal protestní hladovku 

před 2. únorem, termínem, kdy FDA rozhodne o Ampligenu, JEDINÉM léku  v klinickým 

studiích na mojí nemoc. Podporuji pana Millera, protože ME/CFS mi ukradla můj život a 

potřebuji opravdové možnosti léčby.  Čekáme již 20 let a už déle čekat nemůžeme.  

Poradní panel pro FDA hlasoval, že Ampligen je dostatečně bezpečný na to, aby se mohl 

dát na trh, protože CFS je tak závažný a není ŽÁDNÝ lék na léčbu pacientů. Prosím 

nedovolte, aby FDA zamítla jediný lék, ve který mohou pacienti v blízké budoucnosti 

doufat. 

Vaše plné jméno zde 

Vaše adresa zde 

Kolik let nemocný nebo nemocná 

Tato akce si získala zájem amerických médií: 

http://www.nbcnews.com/id/50666787#.UQ1Ak7_ZbWY 

http://www.mynews4.com/news/local/story/Patients-fight-for-FDA-to-approve-drug-

application/zuCxhkI0eUOiECmK_McvmA.cspx - tento odkaz obsahuje i video z místního 

televizního programu 

Facebooková událost na podporu hladovky: 

https://www.facebook.com/events/331743983596221/?ref=22 

Facebookový profil Roberta Millera, který pravidelně aktualizuje veřejnými příspěvky: 

https://www.facebook.com/profile.php?id=1158453626 

Blog Corta Jonhsona: www.cortjohnson.org/ 

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

Další pacienti mluví o své zkušenosti s Ampligenen: 

http://www.youtube.com/watch?v=N_b6VDd2Ozg&feature=youtu.be 

http://www.youtube.com/watch?v=qvupkTs0abM 

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

http://www.nbcnews.com/id/50666787#.UQ1Ak7_ZbWY
http://www.mynews4.com/news/local/story/Patients-fight-for-FDA-to-approve-drug-application/zuCxhkI0eUOiECmK_McvmA.cspx
http://www.mynews4.com/news/local/story/Patients-fight-for-FDA-to-approve-drug-application/zuCxhkI0eUOiECmK_McvmA.cspx
https://www.facebook.com/events/331743983596221/?ref=22
https://www.facebook.com/profile.php?id=1158453626
http://www.cortjohnson.org/
http://forums.phoenixrising.me/index.php
http://www.youtube.com/watch?v=N_b6VDd2Ozg&feature=youtu.be
http://www.youtube.com/watch?v=qvupkTs0abM
http://www.youtube.com/watch?v=ymc1VS68MWs
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http://www.youtube.com/watch?v=J14bYJmRKVA 

Petice za schválení Ampligenu: 

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

 

Prosíme, hlasujte ve facebookové charitativní hlasovací soutěži, aby americká 

charitativní organizace The CFIDS Association of America vyhrála cenu "Darryl's 

Facebook Fans Charity Choice".  

 

Druhé kolo hlasování právě probíhá a končí 5. února 2013. Pouze osm charit se dostane 

do posledního kola, které proběhne od 6. do 10. února. Výherci budou vyhlášeni 11. 

února 2013. 

 

Hlasování je jednoduché a jednorázové a obnáší dva kroky: 

1. Staňte se fanouškem stránky Darryl's stisknutím tlačítka "To se mi líbí" 

zde: https://www.facebook.com/darryls 

2. Vyberte "The CFIDS Association of America" 

zde:https://www.facebook.com/questions/10151241347786078/ 

 

Děkujeme za Vaši pomoc. 

 

Ceny: 1. cena je 1 500 dolarů, 2. cena je 750 dolarů, 3. cena je 250 dolarů a 4. - 8. cena 

je 100 dolarů. Cena má ovšem také velkou hodnotu v rámci osvěty, protože organizace, 

které vyhrají budou viditelné na veřejnosti. Darryl's je restaurace/gril a jejich stránka má 

již přes 40 tisíc fanoušků. 

Toto hlasování (ve druhém kole) již skončilo. 

 

5. 2. 2013  

Americká FDA opět zamítla Ampligen. 

 

Článek americké pacientské organizace The CFIDS Association of America shrnuje vývoj 

a popisuje možné následné kroky: 

http://www.research1st.com/2013/02/04/fda-ampligen-decision/ 

 

Úryvek z článku - 

V tiskové zprávě vydané v 7:35 večer 4. února 2013, Hemispherx Biophama ozmámili,  

že FDA zamítla žádost této firmy uvést na trh rintatolimod (Ampligen) na léčbu CFS. Když 

[FDA] vzala v úvahu doklady předložené Hemispherxem, hlasování poradního panelu  

pro FDA z 20. prosince 2012 a další regulační otázky (jako inspekce výroby), Hemispherx 

oznamuje, že FDA doporučila, aby firma [Hemispherx] "provedla nejméně jednu další 

klinickou studii, udělala různé neklinické studie a splnila několik analýz dat". 

Tisková zpráva: http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp?goto=746 

 

http://www.youtube.com/watch?v=J14bYJmRKVA
http://www.ipetitions.com/petition/ampligen/
https://www.facebook.com/darryls
https://www.facebook.com/questions/10151241347786078/
http://www.research1st.com/2013/02/04/fda-ampligen-decision/
http://www.hemispherx.net/content/investor/default.asp?goto=746
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6. 2. 2013 

Britská charita ME Research UK před několika dny uvítala na své výroční schůzi 

profesorku Julii Newton, klinickou profesorku stárnutí a medicíny na univerzitě 

v Newcastlu. Julia prezentovala shrnutí studií, které pomohly financovat podporovatelé 

charity ME Research UK, a nastínila představy o budoucích výzkumných projektech. 

Profesorka Julia Newton poděkovala ME Research UK za podporu, kterou jí charita 

poskytla od roku 2006 - pět různých výzkumných grantů, které měly za výsledek řadu 

vědeckých studií a nálezů (seznam zdehttp://www.meresearch.org.uk/mrcaward.html), 

na základě kterých byly v roce 2011 podány dvě úspěšné žádosti o financování výzkumu 

u Medical Research Council [pozn. Medical Research Council, zkráceno MRC, je britská 

vládní organizace, která financuje medicínský výzkum]. Dr. Vance Spence řekl: „Rádi 

bychom finančně podporovali mnohem více výzkumných skupin, jako je ta Juliina,  

po celém světě - kritická hmotnost výzkumníků produkující kritickou hmotnost důležitých 

dat… to je klíčové."  

 

8. 2. 2013 

Další vývoj ohledně protestní hladovky amerického pacienta Roberta Millera:  

 

V úterý 5. února 2013 Robert Miller napsal na této facebookové stránce 

https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen: 

 

"Moje protestní hladovka pokračuje. Žádám ministryni zdravotnictví, aby byla započata 

klinická studie Ampligenu v rámci NIH ve spolupráci se sponzorem, aby bylo 

zdokumentováno, jak identifikovat pacienty, kteří reagují na léčbu, a proč Ampligen 

zabírá tolika z nás, kteří jsme tak nemocní." 

 

Reakce FDA na emaily od pacientů ze dne 5. února 2013 zde:  

http://www.fda.gov/Drugs/NewsEvents/ucm337759.htm 

Úryvek: 

Jak dokazují stovky dopisů, emailů a svědectví zaslaných FDA, myalgická 

encefalomyelitida (ME)/chronický únavový syndrom (CFS) je zničující nemoc s vážným 

dopadem na kvalitu života. My na FDA jsme si akutně vědomí závažnosti této nemoci, a 

že není dostupná žádná léčba schválená FDA, a že komunita si silně přeje, aby injekce 

rintatolimodu (Ampligenu) byla schválena. FDA je zavázána k vývoji léků na léčbu 

příznaků CFS a zůstává angažována s pacienty a akademickými komunitami na podporu 

tohoto úsilí. 

Nová facebooková stránka na podporu této akce, kde je možné sledovat vývoj, je zde: 

https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen 

Další zprávy o protestní hladovce pacienta Roberta Millera a situace ohledně ME/CFS v 

amerických médiích. 

 

News 4 Reno, včetně videa: 

http://www.mynews4.com/news/local/story/FDA-denies-drug-for-Chronic-Fatigue-

Syndrome/SboLsPYRqkekVYQN8cCfsQ.cspx 

 

http://www.meresearch.org.uk/mrcaward.html
https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen
http://www.fda.gov/Drugs/NewsEvents/ucm337759.htm
https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen
http://www.mynews4.com/news/local/story/FDA-denies-drug-for-Chronic-Fatigue-Syndrome/SboLsPYRqkekVYQN8cCfsQ.cspx
http://www.mynews4.com/news/local/story/FDA-denies-drug-for-Chronic-Fatigue-Syndrome/SboLsPYRqkekVYQN8cCfsQ.cspx
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Článek v Reno Gazette Journal z 5. února 2013, včetně videa. Ve videu se reportér ptá  

p. Millera, co vyplývá z toho, že nebude mít přístup k Ampligenu - odpověděl, že bude 

opět upoutaný na byt a na lůžko a nebude se moci zapojovat do rodinného života a jeho 

dvanáctileté děti budou muset pomáhat s péčí o něj: 

http://www.rgj.com/article/20130205/NEWS/302050059?nclick_check=1 

(NB: článek má dvě stránky) 

 

Článek v Philadelphia Business Journal z 5. února: 

http://www.bizjournals.com/philadelphia/news/2013/02/05/hemispherx-chronic-fatigue-

drug.html 

 

Pokračování článku 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: článek má dvě stránky) 

 

Robert Miller říká: "(Hemispherx) mi poslal osobní dopis přes mojí facebookovou stránku, 

ve kterém mě požádali, abych přestal. Ale tato žádost přišla od firmy. Ale cíl... není 

adresován firmě. Moje akce je adresována pro FDA a Department of Health and Human 

Services... Tato nemoc je ignorována našimi federálními zdravotními agenturami více než 

20 let." 

 

a zde: http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hemispherx-

to-hunger-strikers-eat.html 

 

Článek v Bioworld ze 6. února: 

http://www.bioworld.com/content/ampligen-patient-hunger-strike-hemispherx-takes-crl-

tailspin-1 

 

Bioworld - pokračování na blogu ze 7. února: 

http://bioworld.blogs.bioworld.com/2013/02/07/on-the-gom-boo-ampligen-and-holding-

out-hope/ 

 

9. 2. 2013  

Robert Miller dnes skončil protestní hladovku.  

Na facebookové stránce https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen píše: 

 

„Vážení přátelé, 

 

my, jako komunita, jsme dokázali některé velmi důležité věci během posledních několika 

týdnů, takže dnes večer končím svoji protestní hladovku. Zavazuji se ke spolupráci  

s našimi federálními zdravotnickými agenturami na přivedení větší pozornosti a programu 

podílení se na ME/CFS pro všechny z nás. Nejdůležitější věc, kterou pacienti udělali  

v posledních dnech je spojit se dohromady. Když se zavážeme jeden druhému, jako jsme 

to udělali v posledních dvou týdnech, můžeme pokročit velkými kroky směrem k léčbě a 

porozumění ME/CFS. 

 

http://www.rgj.com/article/20130205/NEWS/302050059?nclick_check=1
http://www.bizjournals.com/philadelphia/news/2013/02/05/hemispherx-chronic-fatigue-drug.html
http://www.bizjournals.com/philadelphia/news/2013/02/05/hemispherx-chronic-fatigue-drug.html
http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hunger-strike-on-for-chronic-fatigue.html
http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hunger-strike-on-for-chronic-fatigue.html
http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hemispherx-to-hunger-strikers-eat.html
http://www.bizjournals.com/philadelphia/blog/john-george/2013/02/hemispherx-to-hunger-strikers-eat.html
http://www.bioworld.com/content/ampligen-patient-hunger-strike-hemispherx-takes-crl-tailspin-1
http://www.bioworld.com/content/ampligen-patient-hunger-strike-hemispherx-takes-crl-tailspin-1
http://bioworld.blogs.bioworld.com/2013/02/07/on-the-gom-boo-ampligen-and-holding-out-hope/
http://bioworld.blogs.bioworld.com/2013/02/07/on-the-gom-boo-ampligen-and-holding-out-hope/
https://www.facebook.com/HungerStrikeForAmpligen
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Věřím, že jsme dosáhli následujících úspěchů: 

1. Dr. Wanda Jones, které věřím a kterou respektuji, v kanceláři náměstka ministryně 

zdravotnictví, se angažovala s ministryní zdravotnictví v posledních několika dnech  

o potřebě získat vážný závazek, že se naše potřeby budou řešit. 

2. Dr. Jones mi svěřila, že kancelář ministryně se bude angažovat na schůzi 

zainteresovaných subjektů s FDA na jaře, aby to bylo úspěšné jednání na prosazení 

nutnosti a cesty vpřed směrem k léčbě založené na důkazech. 

3. Ministryně Kathleen Sebelius se poprvé setkala s několika pacienty s ME/CFS z jejího 

světa, aby přímo porozuměla složitosti, potřebám a frustraci pacientů. 

4. Vůdce většiny v Senátu Harry Reid, můj senátor, tento týden obhajoval pacienty  

s ME/CFS na nejvyšší úrovni a jsem mu hluboce vděčný. On a senátorka Kay Hagan byli 

důležití ve zviditelnění vážnosti potřeb pacientů a zvýšení důležitosti intenzivní 

spolupráce zainteresovaných subjektů s FDA pro naši budoucnost. Vím, že mnoho dalších 

senátorů a lidí v kongresu se angažovalo a to je důležité pro naše budoucí úsilí. 

 

Nyní potřebujeme udělat dvě věci: 

1. Přestat psát hromadné emaily federálním agenturám, a  

2. Nyní obrátit naše úsilí k vytvoření promyšleného příspěvku na schůzi zainteresovaných 

subjektů, abychom mohli udělat pokrok k léčbě, pomocí inteligentního, silného tlaku 

pacientské komunity. 

 

Chci zdůraznit, že je důležité, aby pacienti spolupracovali s těmi z našich federálních 

agentur, kteří budou vážně spolupracovat s naší komunitou. Já budu vždycky. Poděkujte 

každému, koho znáte, kdo pomohl s úspěchem této akce, a hlavně děkujeme dr. Wandě 

Jones za její vedení. 

 

Děkuji všem, že jste byli mojí částečnou sílou a za podporu mé rodině během těchto 

náročných dnů. 

 

S pozdravem Robert Miller 

Video bude později!“ 

 

 

11. 2. 2013  

Ve středu 6. února 2013 proběhla v britské sněmovně lordů hodinová debata o 

klinické studii PACE Trial. Informujeme o této studii a debatě, protože v Británii je tato 

studie považována za vlivnou a je možné, že má dopad i mimo Británii. 

 

Studie PACE stála 5 milionů liber a došla k závěru, že kognitivně behaviorální terapie 

(KBT) a postupné zvyšování cvičení (GET) jsou přínosné pro pacienty s ME/CFS. Studie 

byla založena na hypotéze, že kognitivní a behaviorální faktory vedou k přetrvávání 

příznaků ME/CFS.  

 

Dlouhodobá obhájkyně pacientů s ME/CFS, Margaret, hraběnka z Maru, nastínila 

problémy s touto studií, která vyšla na jaře roku 2011 v Lancetu a zmínila se, že existuje 

biomedicínský výzkum ME/CFS, který poukazuje na organický základ nemoci. Hraběnka 

uvedla jako jeden problém to, že se neví, jakou nemoc studie PACE zkoumala. Citovala 

prof. Petera Whita, který v březnu 2011 řekl: "Studie PACE... nemá za cíl studovat 
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ME/CFS, ale CFS definován jednoduše jako únava coby hlavní potíž." ("The PACE trial 

paper … does not purport to be studying CFS/ME but CFS defined simply as a principal 

complaint of fatigue".) Jako další problém uvedla, že výzkumníci změnili primární cíle 

(anglicky "outcome") během studie - např. na měřítku SF-36PF se kritérium způsobilosti 

vstupu do studie na začátku překrývalo s kritériem na "normální" fungování na konci 

studie, takže bylo možné se během studie zhoršit a na konci studie být klasifikován jako 

"uzdravený". Výzkumníci také upustili od objektivních měření aktivity pomocí aktometrů 

a spoléhali se pouze na subjektivní data. 

 

Zdá se, že tato debata bohužel nebyla pro pacienty příliš přínosná. 

 

V odkaze je videozáznam a doslovný přepis celého jednání v angličtině, které lze přeložit 

pomocí automatických překladačů. 

 

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

 

Poznámka Klubu: ME/CFS.cz objektivně informuje o probíhajícím výzkumu, avšak nepodporuje 

studie KBT, GET, APT, ani jiné psychoterapie, protože nemohou vyléčit žádnou somatickou nemoc, 

a tudíž neléčí ani ME/CFS. Finanční prostředky by měly být věnovány na biomedicínský výzkum a 

na hledání skutečně účinné léčby. Více o stanovisku ME/CFS.cz v článku http://www.me-

cfs.cz/view.php?cisloclanku=2011030801 

 

Upoutávka k filmu Voices from the Shadows s českými titulky.  

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

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

 

Nový článek na našem webu: 

Úřad FDA znovu odmítl schválit lék Ampligen 

http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013020801 

 

12. 2. 2013  

Nová internetová hlasovací soutěž! Pomozme australské charitativní organizaci 

ME/CFS Australia vyhrát 5000 dolarů v soutěži Sunsuper Dreams. Finanční firma 

Sunsuper každý měsíc věnuje 5000 dolarů charitě nebo komunitnímu projektu,  

který získá nejvíce hlasů.  

 

Hlasování je jednorázové, ne pomocí Facebooku, ale registrací Vašeho hlasu pomocí  

e-mailové adresy. ME/CFS Australia je momentálně na čtvrtém místě a hlasování končí 

na konci měsíce února. 

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
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V následujícím odkaze najděte žlutý obdélník (tlačítko) "Vote for this dream" - stiskněte 

ho. Na obrazovce se objeví nový formulář, který Vás požádá o zadání křestního jména a 

e-mailové adresy a vypsání znaků - poté stiskněte žluté tlačítko "Submit". Dostanete  

e-mail od Sunsuper Dreams s předmětem "Please verify your email address" - klikněte 

na druhý odkaz v e-mailu. (Pokud e-mail hned nepřijde, podívejte se do složky Spam 

nebo nějakou dobu počkejte.) Na obrazovce se objeví "Thanks for verifying your email 

address!" a zelené tlačítko "View Dream". Stiskněte ho, abyste se přesvědčili, že se Váš 

hlas započítal - původní žluté tlačítko nyní bude šedé s nápisem "Already voted". 

 

Požádejte o hlasování ostatní. Děkujeme! 

 

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

 

Zde je žebříček prvních deseti soutěžících:  

http://sunsuperdreams.com.au/dreams/popular  

 

Není nutné použít pro hlasování svoji nejpoužívanější e-mailovou adresu. Můžete si 

snadno založit pro hlasování (i v případných dalších soutěžích) jiný e-mail, který můžete 

používat jen pro účel hlasování. 

Pozn. redakce: Tento příspěvek má výhradně informativní charakter, proto jakékoliv využití uvedených 

informací je plně na vlastní riziko každého čtenáře. Redakce ME/CFS.cz neodpovídá za vzniklé potíže. 

 

13. 2. 2013  

V článku z 5. února 2013 v novinách South China Morning Post se píše, že více 

než 10% lidí v Hong Kongu trpí chronickým únavovým syndromem. Bohužel to 

vypadá, že tento článek míchá příznak chronická únava (R53, MKN-10) dohromady  

s nemocí myalgická encefalomyelitida /chronický únavový syndrom (G93.3, MKN-10). 

Nelze tedy říct, jak je toto číslo spolehlivé. 

 

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

 

14. 2. 2013  

Udělejte osvětu a zároveň podpořte pacienty s ME/CFS! Sdílejte tento obrázek, 

který se hodí k příležitosti svatého Valentýna. 

 

Obrázek (nejen) k příležitosti svatého Valentýna. ♥ 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
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https://www.facebook.com/photo.php?fbid=329382977163192&set=a.27366586940157

0.46557.223472531087571&type=1&theater 

 

15. 2. 2013  

Autorka knihy "Chronic Fatigue Syndrome: A Treatment Guide" (Chronický únavový 

syndrom: průvodce léčbou) Erica Verrillo v sobotu 16. února 2013 dává již potřetí  

k dispozici svoji knihu ke stažení zdarma. Autorka knihy píše: "Už jsem věnovala 

zadarmo 3000 kopií. Chtěla bych tento měsíc dosáhnout 5000." Autorka knihy sama trpí 

ME/CFS od roku 1993, ale její stav se zlepšil - více informací zde:  

http://www.cfstreatmentguide.com/ 

 

Kniha je v angličtině a v elektronickém formátu Kindle. Má deset kapitol a přílohy. 

Vysvětluje historii nemoci, různá kritéria na diagnostiku nemoci, popisuje příznaky,  

a jak jsou různé systémy v těle zasaženy, možnosti léčby alopatické i jiné. Vše má 

odkazy na studie a další materiály a zdroje, ze kterých informace pochází. 

 

Kniha bude k dispozici ke stažení zdarma od 9 hodin ráno v sobotu našeho času na tomto 

odkaze: http://www.amazon.com/Chronic-Fatigue-Syndrome-Treatment-

ebook/dp/B009B9X36Y/ 

(momentálně se cena ukazuje jako $3.05, ale to se změní na $0.00). Než bude možné 

knihu stáhnout, je potřeba mít na svém počítači nainstalovanou čtecí aplikaci. Na čtení 

knihy není potřeba vlastnit Kindle, lze stáhnout čtecí aplikaci Kindle pro různé operační 

systémy zde (stažení netrvá dlouho): 

http://www.amazon.com/gp/feature.html/ref=kcp_arl_lnd_pop_1?ie=UTF8&docId=1000

493771 

 

Teprve když Amazon najde na Vašem počítači čtecí aplikaci, povolí Vám stáhnout knihu. 

V podstatě je potřeba knihu "koupit", ale cena bude $0.00 - takže je potřeba se 

zaregistrovat na Amazonu a projít procesem nakupování. 

Tato akce již skončila. 

 
Poznámka ME/CFS.cz: Na této stránce neposkytujeme žádná doporučení ohledně léčby, ani pacientům v léčbě 

neradíme. Veškeré publikované příspěvky mají výhradně informativní charakter!  

Jakékoliv využití uvedených informací je plně na vlastní riziko každého čtenáře. Redakce ME/CFS.cz neodpovídá 

za vzniklé potíže. 

 

18. 2. 2013  

Další články v amerických médiích o Ampligenu. 

 

12. února 2013, novinář Llewellyn King, který často píše články o ME/CFS s porozuměním 

pro nemoc a situaci kolem ní a producent videí ME CFS Alert 

(https://www.facebook.com/pages/ME-CFS-Alert/218569101513446?fref=ts), píše o 

Ampligenu.  

 

http://www.whchronicle.com/2013/02/a-drug-goes-down-in-a-perfect-storm/ 

 

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/
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Úryvek z článku: 

„Muž, o kterém jste nikdy neslyšeli, ukončil v Renu, Nevadě, protestní hladovku. 

Protestní hladovka, která trvala 11 dní, byla to zoufalá petice vládě, aby udělala něco, co 

by pomohlo přinést lék, o kterém jste nikdy neslyšeli, velmi nemocným lidem. Tento muž 

je sám nemocný a jeho zdraví se zhroutilo během šestého dne hladovky.“ 

Druhý článek je z 15. února 2013 a novin San Francisco Gate a podle CFIDS 

Associaton of America (https://www.facebook.com/CFIDSAssn) byl na první stránce 

sobotních novin. Tento článek zahrnuje příběh pacientky, která dostává infúze Ampligenu 

v Incline Village, Nevada. 

 

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

4283890.php 

 

19. 2. 2013  

Znepokojující zpráva z Dánska. Karinu, která je postižená těžkou formou ME, se původně 

pokoušeli odebrat z její rodiny v květnu minulého roku:  

https://www.facebook.com/notes/me-foreningen-me-association-denmark/update-on-

karina-may-27th-2012-english-and-danish/238660229577415 

 

Ze stránky ME Foreningen - ME Association, Denmark z 15. února 2013: 

 

“Karina byla odebrána ze svého domova. 12. února, policie a úředníci z městského úřadu 

neohlášeně odebrali pacientku s ME, Karinu Hansen, z jejího domova v Holsterbro, v 

Dánsku. Karina i její matka, která u toho byla, se tomuto kroku silně bránily. Ale přesto 

byla Karina přemístěna do Hammel Neurocentra. Matka Kariny a příbuzní mají zakázáno 

ji v příštích 14 dnech kontaktovat. Jsou nyní informováni telefonicky každý den doktorem 

z centra, který ani nezná nemoc, ale říká, že centrum spolupracuje s Výzkumnou klinikou 

pro funkční poruchy (Research Clinic for Functional Disorders) a jejich znalostmi ME. 

Tento případ je nyní v rukou právníka Kariny. ME associace v Dánsku sleduje další vývoj 

a bude své členy informovat zde www.me-foreningen.dk 

Výzkumná klinika pro funkční poruchy http://funktionellelidelser.dk/en/” 

 

A další vývoj ze 14. února 2013: 

 

14. února 2013 sestřenice/bratranec Kariny (pozn. anglické slovo „cousin“ je obojí, takže 

nelze z textu rozpoznat, o koho jde), dostal(a) povolení se na Karinu na krátký moment 

podívat. Karina nebyla schopná mluvit, ale sestřenice/bratranec cítil(a) úsměv, že ji/ho 

poznala. Aktualizaci zdravotního stavu není možné uveřejnit. 

 
Pozn. red. ME/CFS.cz: Násilné odebírání dětí i dospělých s ME z jejich rodin proti jejich vůli považujeme  

za porušení lidských práv a kruté zacházení se zdravotně postiženými. Možné následky takových činů 

dokumentuje britský film Nevyslyšené hlasy: 

http://www.youtube.com/watch?v=4CZ6FIkQ5Rk&feature=youtu.be  

 

 

 

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
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20. 2. 2013  

Autorka knihy "Chronic Fatigue Syndrome: A Treatment Guide" (Chronický únavový 

syndrom: průvodce léčbou) Erica Verrillo děkuje všem, kteří si v sobotu zadarmo stáhli 

její knihu. Kniha byla stažena celkem 6292x. 

http://cfstreatment.blogspot.co.uk/2013/02/many-hands-make-load-lighter.html 

 

22. 2. 2013  

Nový díl ME/CFS Alert, již 41. díl, ve kterém americký novinář Llewellyn King 

dělá poslední část rozhovoru s infekčním lékařem z Kalifornie, dr. Johnem 

Chiou. Tento díl je velmi zajímavý a plný informací, jako ostatně všechny díly  

s dr. Chiou.  

 

Rozhovor začíná otázkou od pana Kinga: „Která země se zabývá touto nemocí nejlépe?" 

Dr. Chia odpověděl, že není žádná země, která by zkoumala ME/CFS jako se zkoumá 

například hepatitida B, AIDS, cukrovka nebo vysoký krevní tlak. Ačkoliv jsou země, kde 

se zkoumá fyziologie ME/CFS, není to dost - a důvodem je nedostatek finančních 

prostředků. 

 

Později v rozhovoru dr. Chia mluví o cvičení během virové infekce a infekce enteroviry. 

Řekl, že pokud člověk intenzivně cvičí během infekce, viry se ukryjí hlouběji ve svalech a 

cestují zpátky a napadnou nervy a odtamtud cestují až do míchy, kterou poškodí. Jako 

známý případ uvedl Franklina D. Roosevelta, který intenzivně cvičil během akutní infekce 

virem dětské obrny (polio) a skončil ochrnutý. Vir dětské obrny je také enterovirus. 

 
Poznámka ME/CFS.cz: Na této stránce neposkytujeme žádná doporučení ohledně léčby, ani pacientům v léčbě 

neradíme. Veškeré publikované příspěvky mají výhradně informativní charakter! 

 

24. 2. 2013  

Výzkumníci z Belgie, Ruska, Maďarska a Spojených států (Whittemore Peterson Institute) 

oznámili výsledky předběžné analýzy odidentifikované střevní tkáně získané od 12 

pacientů, kteří splnili Kanadská kritéria ME/CFS a Fukudova kritéria CFS, a od 8 zdravých 

kontrol. Vzorky tkáně byly odebrané během klinických diagnostických procesů  

a k dispozici byly omezené informace o těchto subjektech. Osm z 12 osob s ME ukazovalo 

imunoreaktivitu na lidské endogenní retrovirové (HERV - human endogenous retroviral) 

proteiny / bílkoviny, nacházející se v buňkách s charakterem plasmocytoidních 

dendritických buněk. V kontrolních tkáních nebyla pozorována žádná reaktivita. Autoři 

navrhují, že "možnost zapojení HERVů a plasmocytoidních dendritických buněk  

do patologie ME poskytuje příležitost pro větší zaměření studií na imunitní dysregulace 

spojené s touto nemocí." Větší a řádně kontrolovaná studie je nutná. Text celé studie 

publikované v časopise In Vivo je zde: 

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

Jedním z autorů této studie je dr. Kenny de Meirleir z Belgie, dlouhodobý klinický lékař a 

výzkumník ME/CFS. 

 

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
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Poznámka ME/CFS.cz: Každá studie je pouze dílčím poznatkem vědy a její výsledky se musí vždy hodnotit v 

kontextu existence závěrů studií souhlasných i protikladných. Než mohou být nové poznatky přijaty do praxe, 

musí projít procesem ověřování jinými vědci a ve velkých studiích. 

 

25. 2. 2013  

Nový článek na našem webu: 

Interní medicína: ME - praktická aplikace Mezinárodních konsenzuálních kritérií 

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013021301 

 

 

26. 2. 2013  

Již bylo získáno 82 000 liber na biomedicínský výzkum ME/CFS ve Velké 

Británii! 

 

Britská iniciativa Let's Do It For ME je iniciativa pacientů, která se snaží zvýšit 

informovanost o nemoci myalgická encefalomyelitida (ME/chronický únavový syndrom)  

a zároveň získat finanční prostředky na biomedicínský výzkum, a která funguje  

pod záštitou britské charity Invest in ME. Iniciativa s touto charitou úzce spolupracuje  

a jedním z cílů Invest in ME je založit výzkumné centrum ME ve Velké Británii. Na první 

výzkumné projekty je potřeba získat 100 000 liber: je tedy potřeba získat ještě dalších 

18 000 na první fázi. 

 

Tato kampaň je populární mezi pacienty, kteří přispívají a hledají způsoby, jak získat 

finance a získání tak velkých prostředků za relativně krátkou dobu je obrovský úspěch - 

kampaň začala teprve v červenci 2011. Pacienti prodávají své ručně vytvořené výrobky, 

například přáníčka, bižuterii, šité výrobky. Dále iniciativa prodává například kalendáře a 

vánoční přání, ze kterých je výtěžek věnován Let's Do It For ME. Dále se pacienti a jejich 

rodiny a přátelé účastní různých sponzorských akcí, jejichž výtěžek je rovněž věnován na 

biomedicínský výzkum ME/CFS.  

 

Více informací o kampani zde: http://ldifme.org/ 

 

Ačkoliv pro nás všechny asi nebude možné tuto iniciativu finančně podpořit, je důležité, 

abychom podporovali ME/CFS organizace, jak je to pro nás možné. Momentálně 

většinu biomedicínského výzkumu financují charitativní organizace ME/CFS 

nebo další soukromé nebo dobročinné nadace, takže dává smysl je podpořit - 

například hlasováním v internetových soutěžích. 

 

 

 

 

http://www.me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013021301
http://ldifme.org/
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27. 2. 2013  

Nová internetová hlasovací soutěž a možnost 

získání prostředků na ME/CFS právě začíná! 

Podpořme kanadskou charitu National ME/FM Action 

Network. Hlasování je rychlé a k hlasování není potřeba 

Facebook. Hlasuje se každý den do 29. března 2013. 

 

Návod jak hlasovat: 

1. Jděte na 

stránku www.sharethebounty.ca/charities.php 

 

2. V pravém sloupci vyberte odkaz na písmenko „N“ – 

National ME/FM Action Network je v seznamu charit 

začínajících na „N“ druhá. Vedle ní stiskněte tlačítko 

„VOTE“. 

 

3. Objeví se fialový formulář, ve kterém je potřeba zadat emailovou adresu a vyplnit 

znaky. V prvním rámečku vyplňte e-mailovou adresu a do druhého opište vygenerované 

znaky. Odfajfkujte čtvereček „I agree to and comply with the official rules and 

regulations“, abyste souhlasili s pravidly soutěže. Nechte čtvereček „Please keep me 

posted on Nature’s Bounty deals and promotions“ volný, pokud nechcete dostávat 

reklamní materiály. Nyní stiskněte světlejší fialové tlačítko „VOTE“ 

 

4. Potvrzení Vašeho hlasu. Nyní se objeví „NATIONAL ME/FM ACTION NETWORK charity 

now has [číslo] votes. Search and vote for another charity or come back tomorrow to 

vote again for the same charity.“ Zavřete křížkem. Máte pro dnešek odhlasováno – 

hlasujte opět zítra a každý den do 29. března 2013! 

 

Více informací v tomto článku na našem webu:  

http://me-cfs.cz/view.php?cisloclanku=2013022701 

 

Upozornění: Informace z FB příspěvků jsou zprostředkované z různých zdrojů. ME/CFS.cz 

neručí za správnost přejatých informací. Veškerý obsah má výhradně informativní 

charakter a nenahrazuje odbornou pomoc. 

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

