Volani po zméné

Podani mezinarodni komunity ME/CFS do Parlamentu Spojeného kréalovstvi
Cervenec 2018

Vazeny poslance,

piseme Vam, protoze jste letos uZ dfive ukazal svou podporu pacientlim trpicim myalgickou
encefalomyelitidou v parlamentnich debatach. Radi bychom Vam vyjadfili nds nejhlubsi vdék za to, ze
jste promluvil nasim jménem. Sledovat tyto debaty bylo pro nas velmi emociondlnim zazitkem.
Néktefi z nas jsou nemocni dvacet, tficet nebo dokonce Ctyficet let. Nyni koneéné se ndm dostalo
sluchu! Konecné se o nas nékdo stara!!!

Po velmi pozitivni debaté o Iécbé a vyzkumu myalgické encefalomyelitidy 21. ¢ervna 2018 bychom
nyni chtéli nasmérovat Vasi pozornost na néktera opatreni, kterd, jak doufa komunita pacient(i s ME,
budou ndsledovat, a také komentovat néktera témata oteviend béhem debaty. Prosim povazujte to
za nase podani do parlamentu Spojeného kralovstvi pro pristi debaty a slySeni.

Okamzité zastaveni doporucovani KBT a GET

Nejnaléhavéjsi opatteni, kterého je nutné dostat bez jakéhokoliv dalSiho prodleni, musi byt zastavit
poskozovdni pacientii.

Poskozeni se na nas vali v mnoha podobach, ale nejtryznivé;jsi z nich jsou kognitivné behavioralni
terapie (KBT) a terapie postupnym cvicenim (GET Graded Exercise Therapy) propagované ve studii
PACE. Tyto terapie jednoduse dédle nemiiZou z(stat v nezménéné podobé po dalsi vice jak dva roky,
neZ bude dokoncéeno prehodnoceni doporucenych postupl NICE (National Institute for Health and
Care Excellence, Narodni institut pro zdravi a klinickou kvalitu).

KBT pro ME/CFS neni podplrna terapie, kterd pomaha ¢lovéku vyrovnat se s psychologickymi
disledky onemocnéni a ztrat. Je to forma psychologického zneuZiti, zaloZzend na predpokladu, Ze
onemocnéni je zplsobené ,nespravnym presvédéenim pacienta o své nemocnosti“ a snizenim fyzické
kondice v disledku nedostatku aktivity. Snazi se presvédcit pacienty, Ze nejsou ve skutec¢nosti
nemocni, ale své pfiznaky si pouze predstavuji, a Ze maji Skodlivy strach z aktivity. VdZné nemocnym
a téZce oslabenym pacientiim trpicim multisystémovym neuroimunitnim onemocnénim se

v podstaté tvrdi, Ze se uzdravi, kdyZ si prosté jen osvoji spravny zpiisob mysleni. Jinymi slovy
pacientiim samotnym se klade za vinu, Ze se neuzdravuji.

http://me-pedia.org/images/b/b4/PACE-cbt-therapist-manual.pdf [1]

Tato forma KBT spole¢né s GET, kterym jsou pacienti podrobovani, vede pacienty k ignorovani jejich
instinkt( a pfemahani pfiznakd, aby si zvysili svoji Uroven aktivity. To je nebezpecné s ohledem na
klicovy rys ME, ponamahovou nevolnost, Post Exertional Malaise,** coZ je neschopnost udrzet vice
neZ velmi nizkou hladinu aktivity a prodlouzené zhorseni vsech priznak(, pokud se pacient pokousi o
jakoukoliv aktivitu nad svou bezpe¢nou troven. Cim silngji se pfemahaji, tim vétsi bude nasledek jak
kratkodoby, tak dlouhodoby. Skodlivé KBT a GET zpUsobily mnoha pacienttim silné zhor$eni stavu,

v mnoha pfipadech trvalé.

Tudiz doporucovani jak KBT, tak GET musi byt okamzité pferuseny, vyjmuty z klinické praxe. Tyto
publikace dokladuji skody zplsobené timto pfistupem:

http://journals.sagepub.com/eprint/hWSxVIBTzDtqgisvaftkhE/full [2]



http://me-pedia.org/images/b/b4/PACE-cbt-therapist-manual.pdf
http://journals.sagepub.com/eprint/hWSxVIBTzDtqisvafkhE/full

http://www.meassociation.org.uk/wp-content/uploads/2015-ME-Association-lliness-

Management-Report-No-decisions-about-me-without-me-30.05.15.pdf [3]

https://emerge.org.au/diagnosis/managing-symptoms-daily-basis/exercise-
mecfs/#.W11pANUzbIV [4]

http://www.workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2018/05/MECFS-GET-Letter-to-
Health-Care-Providers-v4-30-2.pdf [5]
http://iacfsme.org/PDES/Reporting-of-Harms-Associated-with-GET-and-CBT-in.aspx [6]
http://bit.ly/lIMERstatusOfME2018 (str.22-23) [7]
http://www.investinme.org/IIMER-Newslet-1801-01.shtml#liIMER-reply18-2 [8]

Petice volajici po okamZitém zastaveni doporucovani KBT a GET pro pacienty s ME/CFS jiZ sesbirala
vice jak 7000 podpisti.” BohuZel navzdory tomuto i dal$im snaham pacientské komunity, NICE v tom
nevidi smysl a jak se zdd, nema Zadny zdjem Fesit Skody, které jeho aktudini doporucené postupy
pro ME/CFS piisobi.>*° NICE neuplatfiuje princip ,v prvni fadé neskodit“!

https://bit.ly/2GhfY2V [9]

http://bit.ly/NICEstopCBTGETnow [10]

http://www.investinme.org/IIMER-Newslet-1801-01.shtmi#liIMER-reply18-2 [8]

Co se tyce budoucich doporucenych postupl pro ME, KBT nesmi byt doporucovana. Se znalosti
obrovskych skod, které byly timto biopsychosocidlnim (BPS) modelem onemocnéni napdchdny na
pochopeni ME, je tfeba KBT odstranit z doporucenych postupii pro ME uplné, abychom se vyhnuli
jakymkoliv pochybnostem tykajicim se povahy ME. BéZna podpUrna Ustni terapie mizZe byt
napomocna pacientlim s ME, ktefi se snazi vyrovnat s utrpenim a ztratou, a nékteré specializované
kliniky na ME/CFS skute¢né poskytuji takovou psychologickou podporu paralelné s odbornym
poradenstvim ohledné technik pacingu (vazeni krok() — coz je spravné zvladani drovné aktivit pfi ME.
Avsak psychologickd podpora neni lécba ME a neméla by se tak pojimat. Takova sluzba by se neméla
nazyvat KBT. KBT nesmi byt uvedena v Zadnych budoucich doporuéenych postupech pro ME.

Uplné verejné vySetieni, jak to bylo v minulosti a jak se v souéasnosti k ME pfistupuje

To by mélo zahrnovat:

1. Studii PACE a chovani jejich autor, zapojeni Department for Work and Pensions (DWP,
Odboru préace a diichod) a pojistovaciho pramyslu.

http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=repl&type=
pdf [11]
https://www.centreforwelfarereform.org/uploads/attachment/492/in-the-expectation-of-

recovery.pdf [12]
https://aonm.org/wp-content/uploads/2017/11/OFF-THE-PACE-etc-FNL.pdf [13]
http://www.margaretwilliams.me/2017/thirty-year-retrospective.pdf [14]
https://bit.ly/2lvpZAo [15]

http://www.me-ireland.com/smc.pdf [16]
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http://www.virology.ws/2017/08/07/trial-by-error-retired-pace-investigator-peter-white-

and-swiss-re/ [17]
http://bit.ly/MyhillMAIMESvid [18]

Zavadéjici interpretace védeckych poznatki diky vlivu autor(i PACE a zastancl
biopsychosocialniho (BPS) modelu onemocnéni ve védeckych publikacich, nespravné
vedenému vyzkumu a pfedpojatému recenznim fizeni véetné posudkl spole¢nosti
Cochrane,""****3! narodnich a mezinarodnich doporucenych postupech!*>1%26:323388
védeckych casopisl a jejich redaktord.

a ucasti

[viz odkazy 11-15.]

http://bit.ly/30yrsDisdainHowHHSburiedME [19]
https://www.bmj.com/rapid-response/2011/11/03/rehistory-prejudice-0 [20]
http://bit.ly/JTHPSpeclssuePACE [21]

http://www.virology.ws/2016/12/02/trial-by-error-continued-the-dutch-studies-again-

and-an-esther-crawley-bonus/ [22]

http://www.virology.ws/2018/07/11/trial-by-error-my-letter-to-the-science-and-

technology-committee/ [23]

http://www.virology.ws/2016/01/07/trial-by-error-continued-did-the-pace-trial-really-

prove-that-graded-exercise-is-safe/ [24]

http://www.virology.ws/2016/08/29/once-again-lancet-stumbles-on-pace/ [25]

http://www.virology.ws/2017/09/11/trial-by-error-the-nice-topic-expert-reports/ [26]

http://www.virology.ws/2018/03/07/trial-by-error-my-exchange-with-archives-of-
disease-in-childhood/ [27]
http://www.virology.ws/2018/02/26/trial-by-error-our-exchange-of-views-with-bmj-

open/ [28]
http://www.virology.ws/2018/04/02/trial-by-error-our-latest-tango-with-bmj-open/ [29]

http://www.virology.ws/2018/02/13/trial-by-error-gmul-and-foi-nature-and-cochrane-

the-pineapple-fund/ [30]

http://www.virology.ws/2018/09/03/trial-by-error-the-cochrane-controversy/ [31]

https://dxrevisionwatch.files.wordpress.com/2018/07/comparison-of-ssd-bdd-bds-bss-

in-classification-systems-v1.pdf [32]
http://bit.ly/ForwardMEonICDchgsApril2018 [33]

[viz také odkazy v kapitole o vyzkumu]

Bylo provedeno mnoho klinickych studii a stdle probihaji dalsi, které zkoumaji psychologické
|éCebné postupy nebo cviceni, jez obsahuji vazné a nepfrijatelné metodologické vady. Proc se
tak chybovy vyzkum stale dal financuje jako by se ignorovaly pfedchozi nedostacujici

vysledky? Napfiklad je tu jedna klinicka studie, ktera v soucasné dobé nabira pary, které Zziji
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s CFS. Nasleduijici citace je prevzata primo ze stranky této studie v National Institute of Health
Research (NIHR, Narodni institut pro zdravotnicky vyzkum):

,,Ma se za to, Ze zapojeni partnert konstruktivnim zptisobem do psychologickych intervenci
mtuZe zvysit ucinnost téchto intervenci u pacientd postizenych CFS“

https://bit.ly/210xo7L [34]

Maji se ted trénovat partneti a manzelé pacientd k tomu, aby rozsitili psychologické
zneuZzivani, kterému jsou nyni jiz vystaveni svymi zdravotnickymi sluzbami, i do jejich
vlastnich domacnosti?

Zde predni Iékarska literatura propaguje nebezpecnou a zneuZivajici terapii pro déti

s ME/CFS — takovy je vliv biopsychosociélni (BPS) $koly.*® Byly vzneseny vainé etické
pochybnosti vztahujici se k této terapii (Lightning Process) a z verejnych zdrojl financovanym
klinickym studiim, které s tim experimentovaly na détech.***

http://bit.ly/BMJpromotingLP [35]
https://frownatsmile.files.wordpress.com/2011/07/7-smile-risks-patient-evidence.pdf
[36]

http://bit.ly/Smilelllegal Trading [37]

http://www.meassociation.org.uk/2012/08/lightning-process-advertising-standards-

authority-adjudication-on-phil-parker-group-Itd-22-august-2012/ [38]
http://bit.ly/SmileUseChldnNotJstfd [39]

(Odkaz 36, 37, 39: Zdroj neznamy, ale vznesené pochybnosti jsou zdvazné)

[Prohlédnéte si také odkazy v odstavci neetické zneuzivani déti]

Zavadéjici interpretace védeckych poznatk( ovladanim médii. Science Media Centre
(Centrum védeckych médii) hraje klicovou roli v nasledujicim:

http://www.me-ireland.com/smc.pdf [16]

http://www.virology.ws/2016/02/01/trial-by-error-continued-a-few-words-about-

harassment/ [40]

http://www.virology.ws/2017/08/02/trial-by-error-the-science-media-centres-

desperate-efforts-to-defend-pace/ [41]

http://www.meresearch.org.uk/news/forward-me-group-letter-science-media-group/
[42]

Neetické zneuzivani déti do nevérohodnych klinickych studii pochybnych a potencionalné
Skodlivych lécebnych postupll. Néco silné nespravného se v nasi zemi (Velké Britanii)
objevuje ve vyzkumné strukture a dohledu, kdyzZ se takové véci mohou stavat.

https://mindthebrain.blog/2017/10/05/the-smile-trial-lightning-process-for-children-

with-cfs-results-too-good-to-be-true/ [43]
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http://www.meassociation.orq.uk/2017/10/mea-review-the-smile-trial-a-lesson-in-how-

not-to-conduct-clinical-trials-in-people-with-mecfs-12-october-2017/ [44]

http://www.virology.ws/2017/12/13/trial-by-error-the-smile-trials-undisclosed-

outcomes/ [45]
https://frownatsmile.files.wordpress.com/2011/07/7-smile-risks-patient-evidence.pdf
[46]

[viz také odkazy 36-39]

http://www.virology.ws/2017/08/28/trial-by-error-no-ethical-review-of-crawley-school-

absence-study/ [47]

Bliz$i pohled na fenomén takzvanych Medically Unexplained Symptoms (MUS, medicinsky
nevysvétlitelné priznaky), ktery se vettrel do nasi National Health Service (NHS, Narodni
zdravotni sluzby) a do programu Improving Access to Psychological Terapies (IAPT, Zlepseni
pristupu k psychologické péci). Proc jsou tak rlznorodé priznaky jako mravenceni, tfes a
poruchy vidéni a onemocnéni jako migrény, CFS (chronicky Unavovy syndrom), ME
(myalgicka encefalomyelitida), fibromyalgie a syndrom drazdivého tracniku (IBS) fazeny na
této strance NHS pod MUS?

https://www.nhs.uk/conditions/medically-unexplained-symptoms/ [48]

Tyto ptiznaky by dobfe mohly byt i znaky vdzného onemocnéni a zde uvedené nemoci se
v$im mnozstvim védeckych ddkazl ukazujicich na jejich fyziologické vysvétleni NEJSOU
medicinsky nevysvétlitelné. Zadné prekvapeni neskytaji ani navrhované postupy lé¢eni —
kognitivné behavioralni terapie, cviceni a antidepresiva!

Nasledujici pokyny vydané Royal College of General Practitioners a Royal College of
Psychiatrists uvadeéji

- bolest na riznych mistech
- funkéni poruchy systému organ(
- stiznosti na Unavu nebo vycerpani

jako mozné pfiznaky MUS navzdory tomu, Ze jsou to pfiznaky mnoha organickych nemoci a
vSechny jsou spole¢nymi pfiznaky pro ME, fibromyalgii a autoimunitni onemocnéni.

https://www.rcpsych.ac.uk/pdf/ CHECKED%20MUS%20Guidance A4 4pp 6.pdf [49]

Také zde tvrdi, Ze by se mélo uvazovat o MUS, pokud ma pacient nasledujici!
- fyzické priznaky
- trvajici 3 mésice
- ovliviiujici funkénost

A potom to dale pokracuje v odrazovani lékar(i od vysetfovani pacientovych stiznosti a
k poufZiti ,slovniho scénare”, aby Iékare neovladala Uzkost a nejistota (box na strané 3). Dale
to smétuje lékare smérem IAPT.
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Jako pacienti povaZujeme tyto navody za povysené a pohrdlivé. Samoziejmé pacienti
skutecné nékdy maji tyto ptiznaky, které pochazi z Uzkosti nebo deprese. Avsak nevidime
potrebu mit oficidlni doporucené postupy povzbuzujici mysleni, ktera predjima domnénku
nepritomnosti patologie, obzvlasté pokud fikaji Iékarim, aby ndam nepomdhali. U |ékafli by
méla byt predpokladem dostatecna bystrost k tomu, aby vysettili, jak to vidi ze zdravotniho
hlediska, a poté po shromazdéni vhodnych dlikazt se sami rozhodli, zda diagnostikovat
organickou nemoc nebo poskytnout pacientovi nalezité uklidnéni.

Tento recenzovany ¢lanek v Emergency Medical Journal (Casopis zdravotnickych sluzeb)
zaobirajici se Medically Unexplained Physical Symptoms (medicinsky nevysvétlitelnymi
fyzickymi pFiznaky, MUPS) radi Chronic Fatigue Syndrome (chronicky unavovy syndrom, CFS),
fibromyalgii a Multiple Chemical Sensitivity (mnohocetnou chemickou citlivost, MCS) mezi
Functional Somatic Syndromes (funkéni somatické poruchy),*® i navzdory tomu, Ze tyto a
mnoho dalSich onemocnéni na seznamu nejsou medicinsky nevysvétlitelné. MCS je béiny
pfiznak ME a CFS je termin, ktery pouzivd NHS pro ME. S touto koordinovanou a soustavnou
kampani brigddy BPS za zamitnuti ME™"****° se nenf co divit, ze doktofi vidi pacienty s ME
jako liné simulanty nebo hypochondry!

https://emj.bmj.com/content/23/8/595 [50]

[50] [Medically unexplained physical symptoms in emergency medicine,

Stephenson and

Price, Emergency Medical Journal; 23 587-587. 20 July 2006]
https://www.bmj.com/rapid-response/2011/11/03/rehistory-prejudice-0 [20]
[viz odkazy 11-14, 16, 19]

Charitativni organizace Spojeného kralovstvi, Invest in ME Research (liMER) vyjadfuje stejné
obavy, vyzdvihuje uzivani ,mdédnich slovnich spojeni” jako Functional Neurological Disorder
(FND), MUS a IAPT jako novodobé vymysly, které jsou zamérené proti ME.” Neni to jen
britsky fenomén. Dx Revision Watch (portal zamérfujici se na sledovani zmén a nejnovéjsiho
vydani klasifikaci nemoci ICD-11 a DSM-5) a Mary Dimmockova ukazuji, jak CFS, ME,
fibromyalgie a syndrom drazdivého trac¢niku by se mohly velmi brzy diagnostikovat jako
Bodily Distress Syndrome nebo Bodily Stress Syndrome v ramci nadchazejici 11. revize
International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems
(Mezindrodni klasifikace nemoci, ICD-11),** a britska skupina Forward-ME, vedena
hrabénkou z Mar, vyjadfuje podobné pochybnosti o navrienych zménach do ICD.*

http://bit.ly/lIMERstatusOfME2018 (str.18) [7]

https://dxrevisionwatch.files.wordpress.com/2018/07/comparison-of-ssd-bdd-bds-bss-

in-classification-systems-v1.pdf [32]
http://bit.ly/ForwardMEonICDchgsApril2018 [33]

Tento otevieny dopis hodnoti roli NICE v programu IAPT. Souhlasime s Dr. Davidem
Tullerem, Ze veskeré zavadéni IAPT musi byt pozastaveno, dokud neni vyjasnéna pozice
ME/CFS (a mnoha dalSich onemocnéni) v jeho ramci.

http://bit.ly/TullerTONICEONIAPT [51]

Dalsi, nejznepokojivé;jsi vyvoj situace, je jmenovdni profesora Sira Simona Wesselyho,
jednoho z praotcii biopsychosocidlniho (BPS) modelu onemocnéni, jenz zpUsobil tak moc
kody u ME/CFS,*>* 3141 predsedou toho, co by mélo byt ,nezdvislé“ zhodnoceni Mental


https://emj.bmj.com/content/23/8/595
https://www.bmj.com/rapid-response/2011/11/03/rehistory-prejudice-0
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https://dxrevisionwatch.files.wordpress.com/2018/07/comparison-of-ssd-bdd-bds-bss-in-classification-systems-v1.pdf
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http://bit.ly/TullerToNICEonIAPT

Health Act (Zdkona o dusevnim zdravi). Profesor Wessely byl Gizce zapojen do studie PACE.™
On také radi celou hromadu onemocnéni mezi ,, Functional Somatic Syndromes” véetné
drazdivého tra¢niku, neulcerdzni dyspepsie, nekardidlni bolesti hrudniku, fiboromyalgie, tenzni
bolesti hlavy, ME/CFS, mnohonasobné chemické citlivosti, chronické panevni bolesti a
dysfunkce temperomandibularniho kloubu.>®

http://bit.ly/WesselyThreatsAndStatements [52]

http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=repl&type=
pdf [11]

https://aonm.org/wp-content/uploads/2017/11/OFF-THE-PACE-etc-FNL.pdf [13]

[53] [FUNCTIONAL SOMATIC SYNDROMES: ONE OR MANY? Wessely et al
Lancet 1999;354:936-9]

Chceme odsoudit stdle rostouci poéty pacienti ke stejnému prehliZeni a zneuZiti, které bylo
uvrZeno na pacienty s ME/CFS? Je toto Uc¢elem uzivani pojmu Medically Unexplained
Symptoms a pfehodnoceni predpisu Mental Health Act? A pro¢ v této zemi diagnostikujeme
détem Pervasive Refusal Syndrome (syndrom pietrvavajiciho odmitani),”*>> nemoc, kterd
neexistuje ani v International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems 10th Revision (ICD-10, Mezinarodni klasifikace nemoci, desata revize) pro rok
2016, ani v Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5, Diagnosticky
statisticky manual dudevnich poruch)?*’ Uvedené pfiznaky Gdajného Pervasive Refusal
Syndrome zni ndpadné podobné pfiznakiim ME.>*

https://bit.ly/21zJphw [54]

[54] [Case series of Pervasive Refusal Syndrome presenting with Chronic

Fatigue Syndrome: avoiding the pitfall of awrong diagnosis, Herberholz et al.,
Archives of Disease in Childhood; 99(Suppl 1):A70-A70. April 2014]
http://bit.Iy/TTChildAbuse (str.7) [55]

http://www.who.int/classifications/icd/en/ [56]

https://bit.ly/2AmSIpX [53]

[viz také odkazy 82 a 83 o velmi znepokojivém nadchazejicim Bezpecnostnim
tréninku 3. urovné pro vSechny ve Skolstvi, zdravotni a socialni péci.]

Legislativni dpravy tykajici se dusevniho zdravi se uz nyni (zne)uzivaji k upirani zakladnich
lidskych prév vazné nemocnym lidem.>**® Jak moc narostou pravomoci, kterymi se budou
po této ne aZ tak nezadvislé revizi Mental Health Act moci zastdnci BPS modelu ohdnét mezi
stdle rostoucim poctem kategorii nemocnych a invalidnich lidi?

Vice o ,pfispéni” profesora Sira Simona Wesselyho v této oblasti se da nalézt zde:

http://www.margaretwilliams.me/2017/thirty-year-retrospective.pdf [14]

http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/ [58]

Prozkoumani takzvanych , tajnych* dokumenti o ME/CFS,>>*! které vede Medical Research
Council (Lékarska vyzkumna rada) a Department for Work and Pensions v National Archives
(Narodnich archivech) v Kew. M3 se za to, Ze informace a korespondence, které jsou soucasti


http://bit.ly/WesselyThreatsAndStatements
http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=rep1&type=pdf
http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=rep1&type=pdf
https://aonm.org/wp-content/uploads/2017/11/OFF-THE-PACE-etc-FNL.pdf
https://bit.ly/2IzJphw
http://bit.ly/TTChildAbuse
http://www.who.int/classifications/icd/en/
https://bit.ly/2AmSlpX
http://www.margaretwilliams.me/2017/thirty-year-retrospective.pdf
http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/

téchto dokumentu, ukazuiji, jak jisté strany ovliviiuji zplisob, jakym ME vnimaji a zachazeji
s nim nas systém socialni péce, nase zdravotni sluzby a nase organy pro financovani vyzkumu.
Césti téchto dokument( uz byly zvefejnény skrze 7adosti o svobodném pfistupu k informacim
a tvofi zajimavé ¢teni.®”®! 442 strankovy ¢lanek emeritniho profesora medicinské chemie
Malcoma Hoopera ,,MAGICAL MEDICINE: HOW TO MAKE A DISEASE DISAPPEAR (KOUZELNA

MEDICINA: JAK NECHAT ZMIZET ONEMOCNENI)” také odhaluje mnohé."

https://valerieeliotsmith.com/2015/03/02/the-secret-files-unwrapped-part-2-control-

not-collaboration/ [59]

https://bit.ly/2sJAOTB [60]

https://bit.ly/2tDBiuP [61]
http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=repl&type=

pdf [11]

Role General Medical Council (Hlavni lékaFska rada) v perzekuci doktorii, ktefi Sli proti
proudu a upfimné se snazi pomahat svym pacientlim s ME s biomedicinskym pfistupem

k onemocnéni. Clovék se mize jen domyslet, Ze tato perzekuce nejspise prispéla k tomu, ze
jsou nedostatkovym zboZim ti dobfi |ékafi, jez maji vali brat pacienty s ME vazné, zkoumat
potencidlné uZiteéné zplsoby léCby a pritom se i odchylit z cesty, kterou stanovuji nase
neuzitecné narodni doporucené postupy.

http://www.investinme.org/IIME-Newslet-1604-NS999.shtml [62]
http://www.drmyhill.co.uk/wiki/Category:My GMC Hearing [63]

Vyse zminéni specialisté na ME jsou vystaveni neopravnénému obtéZzovani ze strany GMC
(General Medical Councill, VSeobecna zdravotnicka rada) jakoby dle pfistupu ,vinen, dokud
neprokdZe nevinu“ a mozna se to tyka i dalSich. Na druhou stranu GMC stdle jen zvaZuje,
jestli bude vysetrovat autory PACE, ktefi jim byli nahldseni pro védecky podvod jiz pred sesti
mésici.** Bylo by zajimavé zjistit, zda tato pediatri¢ka, ktera je zodpovédna za vedenf
neetickych klinickych studii na détech**>****’ a ktera podporuje diskutabilni Pervasive
Refusal Syndrome (syndrom pretrvdvajiciho odmitdni),>* byla nékdy umérné disciplinarné
trestana nebo vibec vysetrovanal Na zakladé toho, Ze byla nedavno povysena do funkce
vedouciho University of Bristol’s Centre for Child and Adolescent Health (Centrum pro
zdravi déti a dospivajicich na univerzité v Bristolu), bychom hadali, Ze ne.

https://www.youtube.com/watch?v=UYOLVruElIJU&feature=youtu.be [64]

https://frownatsmile.files.wordpress.com/2011/07/7-smile-risks-patient-evidence.pdf
[36]

http://www.virology.ws/2017/08/28/trial-by-error-no-ethical-review-of-crawley-school-

absence-study/ [37]

(Odkaz 36, 37: zdroj neznamy, ale pochybnosti jsou vazné a vyZaduji proSetfeni)
https://bit.ly/21zJphw [45]

[Prohlédnéte si také odkazy v odstavci neetické zneuzivani déti
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Vyzva k vefejnému vysetrfovdni je jednohlasnd. Charitativni organizace Spojeného kralovstvi Invest
in ME Research (liMER) popisuje neutéseny stav vyzkumu, [é¢by a vnimani ME ve Spojeném
kralovstvi a vyzyva k vefejném vysetiovani.” Dr. Sarah Myhillova, odbornice na ME/CFS a ta nejvice
perzekuovana GMC vola po vefejném vysetfovani ve své kampani Medical Abuse in ME Sufferers
(MAIMES, medicinské zneuzivani pacient trpicich ME).'® A nyni my ostatni z ME komunity — ME
organizace, charitativni organizace, pacientské skupiny a jednotlivci z celého svéta se pripojujeme

k vyzvé k diikladnému verejnému vysetfovani.

http://bit.ly/liMERstatusOfME2018 [7]
http://bit.ly/MyhillMAIME Svid [18]

Adekvatni financovani biomedicinského vyzkumu ME

Zaprvé to znamena vystavit stopku nekonecné honbé za kognitivné behaviordlni terapii, terapii
postupnym cvi¢enim a dal$imi psychologickymi terapiemi pro ME/CFS,*11921,223436-3943-46.66-77 4 /5
se jiz prokdzalo, Ze jsou pro ME a CFS neefektivni®’°. VeFejné prostredky je tfeba utrdcet za
biomedicinsky vyzkum a ne dalsi marné pokusy dokdzat, Ze ME nebo CFS vznika z ,,nespravnych
presvédceni o nemoci” a ubytku kondice. Jakékoliv takové studie, které jiz probihaji, nebo jsou na

Vv

Ptiklady nevhodnych vyzkum:

Dokoncené studie a kritiky:

http://bit.ly/JHPSpeclssuePACE [21]
https://doi.org/10.1186/s40359-018-0218-3 [65]

[65] [Rethinking the treatment of chronic fatigue syndrome — a reanalysis and

evaluation

of findings from a recent major trial of graded exercise and CBT, Wilshire et al., BMC
Psychology; (2018) 6:6]
http://www.virology.ws/2015/11/09/trial-by-error-continued-why-has-the-pace-studys-sister-

trial-been-disappeared-and-forgotten/ [66]

https://phoenixrising.me/archives/11854 [67]
http://bit.ly/MEAONFINE [68]

http://www.virology.ws/2017/06/28/trial-by-error-continued-more-on-graded-exercise-from-

peter-white-and-the-lancet/ [69]

http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.738.6390&rep=repl&type=pdf
(,Flawed studies” str.36-43) [11]

[Prohlédnéte si také odkazy 36 - 39, 43 - 46 v odstavci neetické zneuzZivani déti]

Aktudlni nebo nadchazejici studie:

University of Bristol, na détech:

http://bit.ly/BristolFITNETnhs [71]
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http://bit.ly/FITNETnhsProtocol [72]
http://www.virology.ws/2016/11/21/trial-by-error-continued-the-new-fitnet-trial-for-kids/ [ 73]

http://www.virology.ws/2016/11/28/trial-by-error-continued-a-follow-up-post-on-fitnet-nhs/
[74]
http://bit.ly/BristolMAGENTA [75]

,Studie ndkupniho kosSiku“:
https://bit.ly/2rbGvYL [76]

https://bit.ly/2HGtE8e [77]

KBT pro pdry s CFS:
https://bit.ly/210x07L [34]

Zadruhé to znamena srovnatelné financovani ME berouci v Uvahu bfemeno nemoci (250 000
pacientl ve Spojeném kralovstvi) a ekonomické zatizeni (3,3 miliardy liber ro¢né) ME. Pro srovnani
MS (Multiple Sclerosis, roztrousena sklerdza), ktera postihuje pouze polovinu tohoto poctu lidi,
dostava sedmkrat vyssi financovani vyzkumu. Nejenze by ME mélo dostat srovnatelné financovani
vyzkumu, aby se pohnul doptedu, ale zaslouzi si i vyrovndvaci navysSeni financovani, aby dohnala 30
let hrubé nedostacujiciho financovani a aby se posunuly vpred védecké porozuméni, diagnostika a
|é¢ba postizenych ME.

http://bit.ly/CanaryFndg4mecfs2018 [78]

http://bit.ly/CountgTheCostCFSMEsep2017 [79]

http://bit.ly/mecfsRsrchFndgToDec2015 [80]

Potésilo nas, kdyz jsme slyseli v debaté, Ze NIHR a MRC budou komunikovat s UK CFS/ME Research
Collaborative (CMRC) a UK ME/CFS Biobank o dosaZeni pokroku v biomedicinském vyzkumu ME.
Darazné bychom je chtéli pobidnout k tomu, aby také komunikovali s charitativni organizaci Invest in
ME Research (liMER) o jejim Centre of Excellence v Norwich Research Park a ostatnimi organizacemi
ME Research UK. Zadna britska vyzkumna strategie nebude Uplnd nebo efektivni bez téchto dalich
dllezitych hracd na vyzkumném poli.

liMER Centre of Excellence for ME ma ndrodni i mezindrodni vyznam. Navrh ztidit UK Centre of
Excellence for ME podle modelu hub-and-spoke se zakladem v Norwich Research Park s mezinarodni
spolupraci byl pfedstaven v kvétnu 2010 charitativni organizaci Invest in ME Research ve Spojeném
kralovstvi. Tato ¢innost je nyni uZ dobfe rozbéhnutd, v sou¢asné dobé se ji vénuji vyzkumnici
pGvodem z Norwiche, Oxfordu, Cambridge, Londyna, Surrey i ve spolupraci s dalsimi zemémi. Pro
vice informaci o tomto projektu se podivejte na shrnuti aktivit liMER zde:

https://bit.ly/2Kdw5R3 [81]

Pfifazovani vyzkumnych fondi vyZaduje peclivé uvdaZeni. \'yzkumnici, ktefi byli dfive zapojeni do
chatrné sestavenych, metodicky nebo eticky chybnych studii, se ted najednou nestanou dobrymi,
spolehlivymi védci. | pokud by to bylo mozné, nevzbuzuji nadéji a divéru ve spolecenstvi pacientl

s ME. Od znamych zastdncii BPS modelu onemocnéni pro ME se nedd ocekdvat, Ze by vyplodili nebo
mohli byt povéreni vykondnim solidniho biomedicinského vyzkumu. To se netyka jen mnoha
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psychiatrd a psycholog(, ale také nékterych klinik( z jinych obor( jako je neurologie a jednoho
notoricky znamého a vlivného détského lékare.

http://bit.ly/liIMERstatusOfME2018 (str.14-17,21) [7]

[Prohlédnéte si také odkazy v odstavci neetické zneuzivani déti|

Vzdélavani lékara

Pokud mohu fici, ve Spojeném kralovstvi pfedmét myalgicka encefalitida uplné chybi v Iekarském
vzdéldavani jak v fadném studiu, tak na postgradualni Urovni. Misto ného neuzitecné klinické
doporucené postupy podporuji faleSny dojem, Ze pacienti s ME jsou jednoduse lini, depresivni nebo
trpi nizkou kondici z nedostatku cvi¢eni. Nasi Iékafi maji tudiz nizké povédomi o nemoci a jejim
spravném zvladani.

Ani Royal College of General Practitioners, Royal College of Physicians, ani Royal College of
Paediatrics and Child Health, v soucasné dobé Zadna z nich neuvadi ME ve svém postgradudlnim
vzdélavacim programu. ME také nefiguruje v Fadném studijnim programu na nejvétsi |ékarské Skole
v zemi. Namisto toho Royal College of Paediatrics and Child Health podporuje Bezpecnostni trénink
3. Urovné ktery zahrnuje predndsky o ,Zabezpeceni déti s pfiznaky chronické unavy“ a ,,Syndrom

pretrvdvajiciho odmitani.” ®

http://www.bacch.org.uk/about/SouthWest.htm [82]

http://www.bacch.org.uk/about/documents/SWBACCHO07.12.18prog.pdf [83]

Dozvédéli jsme se z debaty, Ze Royal College of General Practitioners (RCGP) poskytuje online kurz o
ME/CFS pro praktické Iékare. Jedna z pacientek s ME, nemocnda mladsi Iékarka z NHS, si to sama pro
sebe ovéfila. Prihlasila se a dokoncila modul. Se zklamanim uvadi, Ze je to zcela neadekvatni a
poskytuje malo opravdovych informaci. Jako u pacienta s ME to v ni vyvolalo dojem, Ze to napsali
lidé, ktefi nikdy v Zivoté nepotkali pacienta s ME.

»Skutecné, tento kurz je bezcenny. Prakticti Iékari by udélali lépe, kdyby jen naslouchali
svym pacientiim, a RCGP by udélalo lepsi sluzbu, kdyby jen nasmérovalo praktické lékare
smérem k nékterym z dobrych kvalitnich zdrojt, jako jsou tyto:

https://emerge.org.au/ [84]
http://bit.ly/IntConsPrimerME2012 [85]
http://bit.ly/HhgMEandMe3rdEdUK [86]

(Poznamka prekl: Kniha je k dispozici i v éeském prekladu pod nazvem Ja a mé
ME, Ize koupit bud’ online prostrednictvim Amazonu nebo v prazském
knihkupectvi Bozska lahvice, pfipadné je mozno doptat se na knihu ¢i dalsi
prelozené informaéni materialy u ¢eského pacientského sdruzeni, kontakt me-
cfs@seznam.cz)

http://bit.ly/IntroductionToMEbyDrHng [87]“

Je tfeba dat ME fadné misto ve vzdélavani |ékard. Mélo by byt v osnovach fadného studia pro
praktické a vSeobecné |ékare a pediatry jako jind vaZzna onemocnéni. Vsichni Iékafi musi byt schopni
ho rozeznat, bez ohledu na to, jakou maji odbornost, s ohledem na rznorodost pfiznakd, kterymi se

vvvvvv

vyvijen ve spoluprdci s:
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https://emerge.org.au/
http://bit.ly/IntConsPrimerME2012
http://bit.ly/HngMEandMe3rdEdUK%20%5b86
http://bit.ly/IntroductionToMEbyDrHng

e Lékafi se zkuSenosti s ME, ktefi praktikuji biomedicinsky pfistup k ME

e Lékarskymi profesionaly, ktefi maji ME, z nichz néktefi maji také kvalifikaci a zkuSenosti
v medicinském vzdélavani

o NIKOLIV psychiatry, ktefi si fikaji odbornici na CFS

NdleZité a pfimérené verejné a komunitni sluzby a socidlni podpora pro pacienty s ME

V soucéasné dobé mnoho specializovanych klinik na ME/CFS vedou psychiatfi nebo psychologové a
mnoho z nich provozuje oddéleni poskytujici péci o dusevni zdravi. To je doCista nepatficné pro vazné
a slozité multisystémové fyzické ochoreni. Tak nemocni pacienti musi byt vedeni plné vyskolenymi
odborniky na ME. PrestozZe potrva néjaky ¢as dosahnout takového proskoleni a akreditace s ohledem
na to, Ze onemocnéni nema ve Spojeném kralovstvi ani svij prostor ve vzdélavani |ékafll a uz vibec
ne specialni studijni program, specializované sluzby mohou byt alespon vedeny lékafi se zdjmem o
problematiku (nikoliv psychiatry!) a témi, ktefi jiz |é¢i pacienty s ME za pouziti biomedicinského
pfistupu, radéji neZ spatné informovanym persondlem, ktery nevéfi pacientiim, klade na né vinu za
jejich onemocnéni a doporucuje skodlivé terapie.

Existuji dalsi zalezZitosti, které je nutné zvazit, jako nalezitou lGZkovou péci v pripadé, kdy jsou pacienti
s ME pfijati do nemocnice, umisténi vhodné prizplsobenych pecovatelskych dom, kde jsou treba, a

vvvvvv

nakupovanim, varenim, uklidem a v nékterych pfipadech krmeni vyzivovou sondou.

NalezZita a pfiméfena péce a podpora déti s ME

Letos 7. prosince British Association for Community Child Health bude poradat Bezpecnostni
trénink 3. urovné s ndzvem ,,Navigating the minefield: Medically unexplained symptoms and Fil
(Navigace skrz minové pole: Medicinsky nevysvétlitelné pfiznaky a FIlI* pro lékare a kazdého ve
vzdélavani, prvotni péci a socialni préci (FIl pravdépodobné znamena Factitious and Induced Iliness,
vykonstruované nebo vyvolané onemocnéni). Tento trénink schvalila Royal College of Paediatrics
and Child Health (RCPCH) za pét kreditl Continuing Professional Development (CPD, Pokracovani
profesniho vyvoje). Mezi tématy, kterymi se zabyv3, je ,,Zabezpeceni déti s priznaky chronické
unavy” a,,Syndrom pfetrvdvajiciho odmitani.”

http://www.bacch.org.uk/about/SouthWest.htm [82]
http://www.bacch.org.uk/about/documents/SWBACCHO07.12.18prog.pdf [83]

ME komunita to povazuje za velmi znepokojivé vzhledem k dosavadnim zkusenostem mnoha déti

s ME a jejich rodi¢.>>® Déti s ME pottebuji spravné rozpoznani, Ze jsou vazné nemocné, nikoliv liné.
Je tfeba stanovit sprdvné diagndézu ME, nikoliv vznaset obvinéni z faleSného a umélé vyvolaného
onemocnéni (drive znamého jako Miinchausen by Proxy, Miinchausen(iv syndrom v zastoupeni),
jak se tomu casto déje. Je potrfeba dat détem sprdvné medicinské léCeni, které spociva v odpocinku, a
ne nutit je podstupovat Skodlivé terapie jako postupné cvic¢eni, vnucenou , spankovou hygienu” a
nebo byt nucené umisténi v zafizenich a podrobit se zneuZivajicim ,lécbam*.

55,88

http://bit.ly/TTChildAbuse [55]
http://bit.ly/ChldnWmecfsVidMay2018 [88]

http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/ [58]

Jejich omezeni co se tyce Skolni dochdazky a Ucasti na sportovnich aktivitach by méla byt brana v potaz
a bezpecné fizend. Détem je tfeba poskytnout podporu, aby ziskali rovny ptistup ke vzdélavani
v rdmci omezeni danych jejich onemocnénim. Domaci vyucovani by se mélo ucinit dostupnou


http://www.bacch.org.uk/about/SouthWest.htm
http://www.bacch.org.uk/about/documents/SWBACCH07.12.18prog.pdf
http://bit.ly/TTChildAbuse
http://bit.ly/ChldnWmecfsVidMay2018
http://voicesfromtheshadowsfilm.co.uk/

moznosti podobné jako vzdaleny pfistup pomoci robota® a interaktivniho virtualniho vzdélavani.*®*

Jednoduse nutit nemocné déti, aby chodily do $koly>>® a poskozovaly si zdravi, je kontraproduktivni.

http://bit.ly/RobotGoesToSchool [89]
https://www.tymestrust.org/pdfs/familytestimonies.pdf [90]

https://www.nisai.com/ [91]

Tymes Trust nejlépe rozumi potiebam déti s ME. Dlrazné naléhame na Department of Health (Odbor
zdravi) a Department of Education (Odbor vzdélavani), aby s nimi spolupracovali na tom, jak nejlépe
zajistit potieby déti s ME.

https://www.tymestrust.org/ [92]

Systém socialni péce, ktery funguje pro pacienty s ME

Bylo ndm na debaté feceno, Ze posuzovatelé z DWP musi jako soucdst svého Skoleni precist
»protokol o ME na zdkladé dikazi”. Tento protokol se da prohlédnout zde:

http://bit.ly/DWPprotocolMEcfs [93]

Bohuzel cituje aktudlni doporucené postupy NICE, které k tomuto Ucelu nejsou vhodné. Na strané 18
radi:

»Nabizejte kognitivné behaviordlni terapii (KBT) a nebo terapii postupnym cvicenim (GET)
lidem s mirnym nebo stifednim stupném CFS/ME, .... protoZe toto jsou zdsahy, pro které
existuji nejjasnéjsi védecké diikazy o jejich vyhoddch.”

Tvrzeni, 7e KBT a GET maji nejjasnéj$i diikazy o vyhodach, je ocividné nesprdvné. (Ctéte vyse o
poskozenich vyvolanych témito Ié¢ebnymi postupy). Ve skutecnosti by mohly KBT a GET byt jednou
Z cest, jak pacientiim s mirnym a stfedné vaznym stupném ME p¥ivodit stupen vazZny!

Ackoliv protokol radi, Ze rliznorodost ve funkénich schopnostech pacientli s ME by se méla brat

v Uvahu, v praxi se tak nedéje a pacientlim jsou obvykle zamitnuty davky, na které maji narok. Mozna
potfebuji posuzovatelé na tomto poli Sirsi Skoleni nebo snad jsou urcitym zplisobem motivovdni, aby
zamitali jejich ndroky. At uz je dlivod jakykoliv, systém neni v poradku. Pacientim s ME se obvykle
pritizi diky opakovanym posuzovdnim a odvoldvdnim, je jim ponechdna jen s velmi mald podpora a
nékteri jsou v nebezpeci, Ze se z nich stanou bezdomovci.

Systém vyzaduje radikalni generalni opravu, pokud ma slouzit velmi zranitelnym pacientiim s ME

v nasi zemi. DWP musi spolupracovat s pacientskou komunitou a fFddnymi experty na ME, aby
vytvorili protokol, ktery je nejen férovy pro pacienty s ME, ale i zabrdni zhorsovdni jejich
onemocnéni a prohloubeni jejich invalidity. Posuzovatelé musi byt Uplné objektivni bez jakéhokoliv
mozného konfliktu zajma mezi jejich Ulohou a jejich odménami. Pouzité dlikazy musi byt dakladné
prehodnoceny, jelikoZ vime, Ze tolik z ,,diikazii“ v této oblasti je pouze Spatnd véda. Cely proces se
musi stat otevienym a transparentnim a jakykoliv vysledny protokol je nutno zptistupnit verejné
kontrole.

Vsechna posouzeni by se méla pro pfipad sporu nahravat. VSechny sporné ptipady by mély byt
spravedlivé posouzeny znovu podle nového posuzovaciho systému ocisténého od vSech
potencidlnich stfetl zajmu, ktery bude rozpoznavat budouci funkéni omezeni pacientl s ME a
neposkodi jesté vice jejich kfehké zdravi. Patricné davky by se mély doplacet zpétné.

Souhrn toho, co potrfebujeme:


http://bit.ly/RobotGoesToSchool
https://www.tymestrust.org/pdfs/familytestimonies.pdf
https://www.nisai.com/
https://www.tymestrust.org/
http://bit.ly/DWPprotocolMEcfs

e Otevreny a transparentni protokol a posudkovy systém, ktery je spravedlivy k pacientiim
s ME, rozpozndvd funkéni omezeni pacientti s ME a neplisobi dalsi poskozeni jejich
kiehkého zdravi,

e PIné objektivni posuzovatele bez jakéhokoliv mozného konfliktu zadjmu mezi jejich tlohou a
odménovanim.

e Hloubkovou revizi vSech pouZivanych dikazl. Musi byt pripustény pouze dikazy s vysokou
kvalitou. Pouze citovat doporucené postupy NICE uz dal nepostaci, ani by nemély byt dale
pacientim s ME odmitany davky socialni podpory po dalsi dva a vice let, nez budou dostupné
nové doporucené postupy NICE.

e Rutinni nahravani viech posouzeni a jejich zpfistupnéni Zadatelim bez dalsich naklad( pro né
v pfipadé sporu.

e Spravedlivé posouzeni vSech spornych pfipadl a zpétnou vyplatu naleZitych davek.

Dékujeme. TéSime se na dalsi pokroky ve vSech druzich opatfeni pro pacienty s ME.
S Uctou

podepsani

(loga podepsanych pacientskych a vyzkumnych organizaci viz origindlni dokument na

https://drive.google.com/file/d/1afB-fWmfEGE MnamHnYQwYaJxJiTOREw/view)

Dokument podepsala i ¢eska pacientska organizace Klub pacientl s ME/CFS

(Poznamka prekl.:
Nejrozsahlejsi informacéni stranka o ME v ¢estiné: www.me-cfs.eu

Nékteré zahraniéni informaéni materialy byly dobrovolniky prelozené do ¢estiny, jsou
k doptani u ¢eského pacientského sdruzeni Klub pacientti s ME/CFS.

Kontakt na ¢eské pacientské sdruzeni: me-cfs@seznam.cz)


https://drive.google.com/file/d/1qfB-fWmfEGE_MnamHnYQwYqJxJjT9REw/view

