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PRZEDMOWA

Kwestionuj swoje przekonania

W 2017 roku w kraju znanym z powszechnej opieki zdrowotnej zawieszono licencje lekarza za leczenie chorych na
borelioze zgodnie z wytycznymi klinicznymi spetniajgcymi miedzynarodowe standardy. W rezultacie obecnie w
Szwecji nie ma znanych lekarzy przeszkolonych w zakresie tych terapii klinicznych. Tymczasem o$mioletni szwedzki
chtopiec coraz bardziej traci zdolno$¢ moéwienia, odkad dwukrotnie uzyskat pozytywny wynik testu na

zakazenie uktadu nerwowego boreliozg z Lyme. Lekarz, ktéry nie przeszkolit sie na borelioze, podat mu

krotki kurs antybiotykdw, a rodzicom powiedziano, aby nie martwili sie rosnaca liczbg objawdw neurologicznych.
Zawieszajac licencje lekarska przeszkolonego w Lyme lekarza, rzad szwedzki stworzyt przeszkody w opiece

nad tym dzieckiem i wszystkimi osobami cierpigcymi na te infekgcje.

Putkownik Nicole Malachowski miata prawie dwudziestoletnie doswiadczenie jako oficer, dowddca i pilot
mysliwski Sit Powietrznych Stanéw Zjednoczonych, kiedy zostata zarazona boreliozg z Lyme. Nalezy do pierwszej
grupy kobiet, ktdre lataty nowoczesnymi wojskowymi samolotami mysliwskimi i dowodzity eskadrg mysliwska.
W grudniu 2017 r. putkownik zeznawat przed urzednikami federalnymi USA, ze infekcja prawie jg ztamata. W
miare jak objawy nasilaly sie pod wzgledem zasiegu, czestotliwosci i intensywnosci, profesjonalisci z

wojskowej i prywatnej stuzby zdrowia powiedzieli tej inteligentnej kobiecie, o udowodnionych kompetencjach i
odwadze w sytuacjach zagrazajacych zyciu, ze ,nie radzi sobie ze stresem”.

systemy. Zlekcewazono wyniszczajgce objawy putkownika, a jej osobe zdyskredytowano i trywializowano.
.Szczesliwym trafem” znalazta lekarzy, ktérzy byli kompetentni, aby zdiagnozowac jg i leczy¢ jg zgodnie z
protokotami obejmujgcymi wielomiesieczne podawanie srodkéw przeciwdrobnoustrojowych... pomimo ryzyka,

ze bedzie przesladowana lub ukarana za sprzeciwianie sie zatozeniom poprzednich lekarzy i ostateczne wypetnienie
zatozenia Hipokratesa przysiega.

Badania przeprowadzone w Afryce wykazaty, ze patogenne zakazenia boreliozg sg szeroko rozpowszechnione
na calym kontynencie, a u pacjentéw z Afryki Zachodniej, u ktérych btednie zdiagnozowano malarie
lekooporng, wykazano nastepnie niezdiagnozowang infekcje borelioza. Infrastruktura medyczna w Afryce
jest stabsza niz w Europie i USA.

Jednakze pacjenci dysponujacy sSrodkami finansowymi wystarczajagcymi do poszukiwania i zabezpieczenia
diagnozy zazwyczaj mogg uzyskac dostep do odpowiedniego dla nich leczenia przeciwdrobnoustrojowego
objawy. Podobnie jak w przypadku innych uporczywych infekcji bakteryjnych, mogg one zaptaci¢ za leczenie
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do czasu znacznego ztagodzenia lub ustgpienia objawow. Liczba oséb w Afryce zakazonych
boreliozg chorobotwdrczg, ktére posiadaja srodki umozliwiajace rozpoznanie i leczenie,
pozostaje nieznana.

Liczba oséb chorych na borelioze z Lyme i nawracajacg borelioze gorgczkowa, u ktérych mozna
zapewnic diagnoze i leczenie, réwniez pozostaje nieznana w USA. Niezyjacy juz senator

Teksasu, Chris Harris, przez wiele lat cierpiat na szereg ,niewyjasnionych objawoéw" po

diagnozie z boreliozg w 1990 roku. Nastepnie u senatora zdiagnozowano pézng postac boreliozy
uktadowej. W tym czasie wtadze medyczne stanu Teksas i wladze medyczne w catych Stanach
Zjednoczonych atakowaty lekarzy, ktérzy nie przestrzegali restrykcyjnych wytycznych klinicznych
Amerykanskiego Towarzystwa Chordb Zakaznych (IDSA) dotyczgcych boreliozy. Zawieszali licencje
lekarzy i karali ich za fatszywe skargi, takie jak nieokreslone lub btedne obawy dotyczace
prowadzenia dokumentacji, a takze karali ich wysokimi karami pienieznymi oraz czasochtonnymi,
natretnymi i arbitralnymi zadaniami. Prawie wszystkie te dziatania zostaty zainicjowane w wyniku
skarg prywatnych ubezpieczycieli zdrowotnych, w ktérych lekarze IDSA byli ekspertami w

celu odmdéwienia objecia protokotami innymi niz IDSA. Lekarz senatora zlecit 17 lekarzom
wypisywanie na zmiane miesiecznych recept na antybiotyki stosowane w leczeniu tej
ogdlnoustrojowej infekcji. W wywiadzie przed Smiercig senator przyznat, ze borelioza ,zgnita mu w
kosciach i spowodowata zawat serca”. Powiedziat: ,Jako osoba, ktéra przezyta borelioze, wiem, jak
wazne moze by¢ wiasciwe leczenie”. Sktadajgc to oswiadczenie, senator wyraznie nie odnidst sie
do wytycznych dotyczacych leczenia IDSA.

Cztery podane przykfady ilustrujg kontekst dotyczgcy sposobu
obrohcy praw cziowieka z Lyme i pacjenci z boreliozg z gorgczkg nawrotowg doswiadczajg tamania
praw cztowieka.

Raport ten pokaze, w jaki sposob konflikty intereséw, konkurencja rynkowa, zmowa podmiotow
panstwowych z spekulantami z sektora prywatnego oraz inne zjawiska niemedyczne i nieoparte
na nauce niszczg zdolnos$¢ do zapewnienia opieki szacunkowo milionom osdéb cierpigcych na
borelioze z boreliozg i nawracajgcg gorgczka boreliozy.

W rezultacie wielu lekarzy i naukowcéw zaangazowanych w zrozumienie tej choroby i
leczenie tych pacjentéw jest rutynowo zniestawianych, ich wolnos$¢ zrzeszania sie i
wypowiadania sie jest ograniczana, a takze grozi im utrata Srodkéw do zycia.

Wiekszos$¢ ludzi uznaje przywigzanie do praw cziowieka dziennikarza, ktory udaje sie w strefe wojny,
aby znalez¢ i podzieli¢ sie prawdg o niewinnych ludziach brutalnych w wyniku zbrodni wojennych oraz

przez osoby organizujgce sie na rzecz uwolnienia dzieci od miedzynarodowego seksu
II
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handel ludZzmi. Tych obroncéw praw cztowieka mozna tatwo zidentyfikowaé, poniewaz pracuja
nad rozwigzaniem sytuacji, ktére wszyscy mozemy uznac za przerazajace.

Z kolei systemy opieki zdrowotnej na catym Swiecie sg w duzej mierze uznawane za
wadliwe, ale nie za celowo straszliwe. Jednakze rosngca liczba publikacji naukowych
dokumentuje, w jaki sposéb systemy opieki zdrowotnej zostaty po cichu zepsute, co
podwaza te wygodne przekonania.

Panuje powszechna zgoda co do tego, ze wiezniowie majg prawo do opieki medycznej. Jaka jest
doktadnie réznica miedzy ,jehcem wojennym” a ,,oSmioletnim chtopcem”
odméwiono Ci medycznie niezbednej opieki przeciwdrobnoustrojowej?

Przejmowanie dziatalnosci lidera partii opozycji politycznej jest zabronione. Jaka doktadnie

jest r6znica pomiedzy ,przejeciem przedsiebiorstw od lidera partii opozycji politycznej” a
»Zamknieciem przez komisje lekarska z cztonkami reprezentujgcymi jedno towarzystwo lekarskie”
gabinetu lekarza nalezgcego do konkurencyjnego towarzystwa lekarskiego?

Jaka jest doktadnie réznica miedzy przestepstwem ,fizycznej napasci policjantéw na niewinnych
obywateli” a skorumpowang polityka rzadu, ktéra narusza prawa pacjentéw do Swiadomej zgody,
diagnozy i mozliwosci leczenia? Obydwa sg aktami brutalnosci ze strony aktoréw

panstwowych, ktdre skutkujg niepotrzebng krzywda fizyczng i cierpieniem.

Za kazdym razem, gdy obronca praw cztowieka zajmujacy sie pacjentami z boreliozg i
boreliozg z gorgczkg nawrotowg zostanie zaatakowany i usuniety, szacunkowo 10 000
lub wiecej pacjentéw z boreliozg straci dostep do wiasciwej diagnozy i opieki
medycznej spetniajgcej miedzynarodowe standardy.

Jenna Luche-Thayer
Zatozyciel i Dyrektor,
Komisja ad hoc ds. rownosci w zdrowiu ds. kodéw boreliozy ICD11
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STRESZCZENIE

24 pazdziernika 2017 r. Specjalny Sprawozdawca Organizacji Narodéw Zjednoczonych (ONZ) ds. prawa do
zdrowia Dainius Paras przedstawit Zgromadzeniu Ogélnemu ONZ swoj raport na temat korupgji.

Powiedziat swoim stuchaczom: ,W wielu krajach stuzba zdrowia nalezy do najbardziej skorumpowanych
sektoréw; ma to istotne konsekwencje dla réwnosci i niedyskryminacji ,.... Zauwazyt, ze

niektdrzy sg powigzani z $wiatowym przemystem farmaceutycznym, a inni z ,korupcjg instytucjonalng”

i podkreslit ,normalizacje” korupcji w opiece zdrowotnej, ktéra obejmuje praktyki podwazajace

etyke lekarska, sprawiedliwo$¢ spoteczng i przejrzystos¢ i skutecznego Swiadczenia opieki zdrowotnej, a takze
czyny nielegalne. Wielu badaczy i uczonych popiera ustalenia SR i zauwaza, w jaki sposéb korporatyzacja
praktyki lekarskiej przyczynita sie do tej sytuacji i utraty autonomii lekarzy.

Wiele rzadéw uznaje obecnie, ze koszty opieki zdrowotnej i niepetnosprawnosci sg niezréwnowazone

i mogg ostabi¢ gospodarki krajowe. Niemniej jednak obecne praktyki dotyczace kwestii kosztow opieki
zdrowotnej ograniczajg sie w duzej mierze do kwartalnych zarobkéw ubezpieczycieli i rocznych budzetow
rzadow.

To krétkoterminowe myslenie jest katastrofalne w kontekscie niezréwnowazonych kosztéw opieki zdrowotnej i
niepetnosprawnosci wynikajacych z rozwijajgcej sie pandemii niezdiagnozowanych, btednie zdiagnozowanych,
nieleczonych i/lub niedostatecznie leczonych pacjentéw z borelioza i borelioza z goraczka nawracajaca.

Niedrogi dostep do wszystkich opcji leczenia spetniajgcych miedzynarodowe standardy oraz r6znorodne badania
diagnostyczne znacznie zmniejszg to przewidywane obcigzenie. Co wiecej, wtasciwe rozpoznanie i zajecie
sie pandemig boreliozy i gorgczki powrotnej z Lyme bedzie stuzy¢ celom gospodarczym i humanitarnym.

Borelioza to choroba wywotana zakazeniem bakterig zwang Borrelia. Wszystkie znane formy boreliozy
sg odzwierzece i przenoszone na ludzi w wyniku narazenia na organizmy wektory. Swiatowa
Organizacja Zdrowia (WHO) od dziesiecioleci uznaje borelioze z Lyme za wieloregionalng ,,chorobe
konsekwencji”. Niemniej jednak na calym Swiecie przyczyng jest reakcja panstwa na jedng z
najbardziej rozpowszechnionych i szybko rozprzestrzeniajgcych sie choréb zakaznych naszych czaséow

niepotrzebne cierpienie.

Ta staba reakcja stuzby zdrowia nie ma miejsca, poniewaz nie istniejg lepsze metody diagnozowania
i leczenia - a wrecz istniejg. Dzieje sie tak poniewaz

v
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korupcji, konfliktow intereséw i nieetycznych praktyk, ktére sg ignorowane lub nawet
promowane przez podmioty panstwowe, ich agentéw i wiasne interesy biznesowe.

Lekarze i badacze z USA, Kanady, Wschodu, Zachodu i

Europa Po6tnocna, region Azji i Pacyfiku oraz Afryka stwierdzity, ze

miedzynarodowe kody diagnostyczne (ICD) WHO dotyczgce boreliozy i boreliozy z
gorgczka nawracajgcg wymagajg aktualizacji i rozszerzenia, aby lepiej odzwierciedlaty
stan nauki dotyczacy tych chordb. Te ograniczone i nieaktualne kodeksy powodujg, ze
bardzo chorym osobom odmawia sie leczenia — nawet jesli opcje leczenia wynikajg z
wytycznych praktyki klinicznej, ktére spetniajg miedzynarodowe standardy wytycznych,
takie jak standardy z 2011 r. ustalone przez Instytut Medycyny (IOM lub Narodowe
Akademie Nauk USA, Inzynieria i Medycyna). Szacuje sie, ze dopdki to sie nie

stanie, miliony ludzi bedg niepotrzebnie cierpied.

Ta niedostatecznie rozwigzana pandemia stwarza szereg niezréwnowazonych
warunkéw, ktére podwazajg rozwdéj gospodarczy, godnos¢ ludzka i

prawa cztowieka. Co wiecej, wiele wskazuje na to, ze choroby te bedg sie nasila¢ wraz ze
zmiang klimatu.

Komitet Ad Hoc ds. Rdwnosci w Zdrowiu ds. Kodéw ICD11 Boreliozy zostat utworzony w 2016
r. w celu aktualizacji kodéw ICD WHO dotyczacych boreliozy z Lyme oraz wykazania, w jaki
sposOb przestarzate i restrykcyjne kody przyczyniaja sie do tamania praw cztowieka.

Ich gtéwny raport, Aktualizacja kodéw diagnostycznych boreliozy ICD11, zostat zaakceptowany
przez WHO i zostat réwniez przedtozony Dainiusowi Parasowi, Specjalnemu Sprawozdawcy
(SR) Rady Praw Cztowieka ONZ ds. prawa kazdego do korzystania z najwyzszego osiggalnego
standardu zdrowia fizycznego i psychicznego.

Komisja ad hoc spotkata sie z sekretarzem generalnym w jego charakterze oficjalnym w dniu 7 czerwca 2017 r.
Wysoki przedstawiciel wystuchat zeznarh Komisji na temat tego, jak lekarze wspélnie i
skutecznie wyleczyli dziesiagtki tysiecy pacjentéw z uporczywym i powiktanym LB oraz
dokumentacje obejmujacg te, ktéra wskazuje na wiele potencjalnych powiktan infekcji
boreliozy.

Materiaty te stanowczo potwierdzajg znaczgcg mozliwos¢, ze pacjenci z przetrwatym LB
wymagajg biologicznej opieki medycznej - nie ze wzgledu na opinie, ale z faktu naukowego.
Dokument ukazuje takze wiele réznych rodzajéw naruszen praw cztowieka w zakresie
zdrowia. Nalezg do nich utrudnianie dostepu do mozliwosci leczenia

z wytycznych praktyki klinicznej, ktore spetniajg miedzynarodowe standardy wytycznych. Kody
diagnostyczne WHO dla LB sg istotnym czynnikiem powodujgcym naruszenia praw

cztowieka. Kodeksy sg nieaktualne, majg ograniczony zakres i szczeg6towos¢, sg niewtasciwie
restrykcyjne oraz:
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uniemozliwiajg prawidtowg diagnostyke i utrudniajg dostep do
opcje leczenia spetniajgce miedzynarodowe standardy,

np. odrzucaj prosby kobiet w cigzy o badania przesiewowe w
kierunku LB i odmawiaj mozliwosci leczenia kobietom w cigzy,
ktére sg zakazone LB; udowodnione, ze infekcje przenikajg przez
tozysko i powodujg powazne negatywne skutki dla dzieci, w tym
poronienie, urodzenie martwego dziecka i zespét nagtej Smierci
tézeczkowej (SIDS)

promowac dyskryminacje ze wzgledu na objawy
choroby, ktére nie sg ujete w obowigzujgcych kodeksach
ograniczy¢ informacje dotyczgce dostepnosci
mozliwosci leczenia spetniajgce standardy przyjete na szczeblu
miedzynarodowym
utrudnia¢ leczenie ukierunkowane na chorobe
przejawy, ktére nie sg uwzglednione w obowigzujgcych kodeksach

promowac dyskryminacje ze wzgledu na status finansowy

wspierac ataki na obroficéw praw cztowieka - w tym na lekarzy,
naukowcdw i badaczy, ktérzy dziatajg w imieniu tej bezbronnej grupy
pacjentow

rutynowo wykluczaj kluczowych interesariuszy - takich jak lekarze,
badacze, pacjenci i opiekunowie zajmujacy sie uporczywymi i
skomplikowanymi przypadkami LB - z miejsc podejmowania
decyzji... czynigc tych interesariuszy niewidocznymi dla decydentéw,
ekonomistéw oraz innych praktykéw i badaczy

btednie diagnozuje ,zaburzenie psychosomatyczne” i odmawia opieki w
przypadku choroby biologicznej zamiast diagnozy lekarskiej i opieki
w przypadku choroby biologicznej1
chore dzieci objete leczeniem spetniajgcym wymogi
uznane na arenie miedzynarodowej standardy s3 sitg
odbierane rodzicom, ktérzy sg fatszywie oskarzeni o czyny
przestepcze, takie jak otruwanie dzieci, lub
Zespot Munchhausena przez proxy (bardzo kwestionowana
diagnoza wskazujgca na uprzedzenia zwigzane z picia)
niepokojace przypadki, w ktérych zacheca sie do eutanazji zamiast

terapii spetniajgcych standardy przyjete na szczeblu
miedzynarodowym

Wrodzona borelioza, uporczywe
zakazenie, chtoniak

boreliozy, ziarniniak pierscieniowy,
morphea, twardzina

miejscowa, liszaj

stwardniajacy i zanikowy,
boreliozowe zapalenie opon
mobzgowo-rdzeniowych,
boreliozowe

zapalenie nerek, boreliozowe
zapalenie watroby, boreliozowe
zapalenie miesni,

tetniak aorty z Lyme, tetniak
tetnicy wiencowej, poézne
zapalenie wsierdzia z

Lyme, zapalenie serca z Lyme, p6zne
borelioza oponowo-

naczyniowa i

neuroborelioza - z zawatami
mozgu, tetniakiem
wewnatrzczaszkowym,
parkinsonizmem z Lyme, p6Zznym
zapaleniem opon
moézgowo-rdzeniowych i
mézgu z Lyme lub

zapaleniem oponowo-
rdzeniowym i mézgu,
zanikowg postacia

boreliozy oponowo-
rdzeniowych i mézgu

z otepieniem i

podostrym otepieniem
przedstarczym, objawami
neuropsychiatrycznymi, p6zna
boreliozg z Lyme watroby i
innych wnetrznosci, pézna
borelioza nerek i moczowodu,
pdzna borelioza oskrzeli i ptuc
oraz seronegatywna

i utajona borelioza, nieokreslona.

VI

' Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (APA) odrzucito te koncepcje zaburzen psychosomatycznych.
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Sytuacja obroncéw praw cztowieka pacjentéw z boreliozg z boreliozg i gorgczkg nawrotowa: wydanie
pierwsze zostalo opracowane jako raport uzupetniajgcy do aktualizacji kodéw diagnostycznych boreliozy

ICD11: wydanie pierwsze.

W tym ,raporcie obroncéw pacjentdéw z boreliozg” szczegétowo opisano niektére ztozone globalne
relacje i zachety finansowe powodujgce dodatkowe naruszenia praw cztowieka tych, ktérzy bronia tej
spotecznosci pacjentéw. Zostat napisany w celu przedtozenia SR Dainiusowi Parasowi i SR Michelowi
Forstowi, SR odpowiedzialnemu za ,Deklaracje w sprawie praw i obowigzkéw jednostek, grup i organéw
spotecznych w zakresie promowania i ochrony powszechnie uznanych praw cztowieka i podstawowych
wolnosci” lub ,sytuacji obroncéw praw cztowieka”.

Raport zawiera szczeg6towe studia przypadkéw z wielu krajéw dotyczgce tamania tych praw i
podkresla, w jaki sposéb:
wiedza naukowa i medyczna zostata zignorowana i/lub sttumiona przez dziatania aktoréw
panstwowych, organéw miedzyrzgdowych i niektérych towarzystw medycznych; promowano
niedoktadne i wprowadzajgce w btad przekazy naukowe i medyczne, ktére mogty sie rozprzestrzeniac

Obronhcy — w tym lekarze, naukowcy, wiasciciele laboratoriéw i rodzice dzieci chorych na
te choroby — rutynowo spotykajg sie z agresywnym sprzeciwem i atakami ze strony
podmiotéw panstwowych, podmiotéw sponsorowanych przez panstwo i powigzanych
intereséw biznesowych

Koszty boreliozy z Lyme sg niedoszacowane. Na przyktad u 36 procent zakazonych rozwinie sie
choroba dtugoterminowa, ktéra czesto nie jest objeta ubezpieczeniem ani krajowym systemem
opieki zdrowotnej. Inny przyktad: wiele oséb z LB, u ktérych btednie zdiagnozowano
nieuleczalne schorzenia, takie jak stwardnienie rozsiane, toczen i demencja, i w zwigzku z tym
niewtasciwie leczono drogimi, potencjalnie niebezpiecznymi i w tych przypadkach
nieskutecznymi lekami modyfikujgcymi przebieg choroby

Globalna rola Amerykanskiego Towarzystwa Choréb Zakaznych (IDSA) jako:

odnotowuje sie silny interes biznesowy, np. w jaki sposéb wdraza miedzynarodowg strategie

majacg na celu utrzymanie opinii LB i pomaga:

* ubezpieczyciele i podmioty panstwowe w przerzucaniu kosztéw opieki na pacjentéw

+ ich europejskimi kolegami w utrzymaniu dominacji na rynku za posrednictwem organéw takich
jak: Wspdlne dziatanie Unii Europejskiej w sprawie boreliozy z Lyme (EUCALB) oraz Grupa
Badawcza ds. Boreliozy z Lyme Europejskiego Towarzystwa Mikrobiologii Klinicznej i
Choréb Zakaznych (ESCMID) (ESGBOR). « Podmioty stanowe i inne

stowarzyszenia medyczne oparty swoje wytyczne dotyczgce Lyme na Wytycznych IDSA Lyme z
2006 r., ktére zostaty opracowane jako studium przypadku dotyczace konfliktow
intereséw, uprzedzeh medycznych i naukowych oraz innych ztych praktyk w Wytycznych
dotyczacych praktyki klinicznej IOM z 2011 r., ktérym mozemy zaufac (strona 56, RAMKA 3-1)

VII
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* rutynowo formutuje fatszywe oskarzenia wobec swoich konkurentéw, np. fatszywie
oskarza konkurentéw o grozenie Smiercig w prezentacji PowerPoint na miedzynarodowej
konferencji

* w tltumieniu nauki - na przyktad IDSA i jej wsp&tpracownicy
w swoich zgtoszeniach patentowych przyznajg sie do ztozonej choroby LB, jednakze
otwarcie zaprzeczajg lub minimalizujg te informacje w publikowanych materiatach i
opiniach publicznych - jezyk wielu z tych patentéw bezposrednio sprzeciwia sie
twierdzeniom i opiniom sktadajgcym sie na wytyczne z 2006 roku.

Sytuacja pacjentéw z boreliozg i boreliozg nawracajgca oraz ich obrohcédw ukazuje naruszenia w
jedenastu traktatach i artykutach dotyczacych praw cztowieka, dotyczgcych praw do: wolnosci
od tortur oraz okrutnego, nieludzkiego i ponizajgcego traktowania;

wolnos¢ zrzeszania sie; udziat w polityce publicznej; nalezyty proces i sSrodek zaradczy; wolnos¢

i bezpieczenstwo osoby; prywatnos¢ i poufnos$¢; integralnos¢ cielesna; najwyzszy osiggalny
standard zdrowia; niedyskryminacja i réwnos¢; oraz rodzice bronigcy swoich praw do zakazania
podawania dziecku lekow wbrew woli rodzicow.

VIII
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L. Wstep

~uznanie przyrodzonej godnosci oraz réwnych i niezbywalnych praw wszystkich
cztonkdw rodziny ludzkiej jest podstawg wolnosci, sprawiedliwosci i pokoju

na Swiecie”

— zasada podana w

Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka z 1948 r

Reakcja pahstwa na jedng z najbardziej rozpowszechnionych i
szybko rozprzestrzeniajacych sie chordb zakaznych naszych
czasOw na catym Swiecie jest przyczyng niepotrzebnego
cierpienia. To cierpienie wynika z braku diagnozy i

btednych diagnoz. Jesli nie majg srodkéw na optacenie prywatnej
opieki specjalistycznej, osobom, ktére otrzymaja wiasciwg
diagnoze, odmawia sie opcji leczenia spetniajacych rygorystyczne,
przyjete na szczeblu miedzynarodowym standardy i ogranicza
sie je do protokotéw, ktore sg arbitralne, restrykcyjne i czesto nie
dajg efektu leczniczego... bedaca ciggtg chorobg, postepujacym
ostabieniem, niepetnosprawnoscia i Smiercia.

Ta staba reakcja stuzby zdrowia nie ma miejsca, poniewaz nie
istniejg lepsze metody diagnozowania i leczenia

— rzeczywiscie tak jest. Dzieje sie tak z powodu korupcji, konfliktow
interesOw i nieetycznych praktyk, ktére sg ignorowane lub

wrecz promowane przez podmioty panstwowe i ich agentéw

i interesy biznesowe. W rezultacie tamane sg podstawowe

prawa cztowieka dostownie milionéw ludzi.

Borelioza to choroba wywotana zakazeniem bakterig zwanga
Borrelia. Uwaza sie, ze boreliozy naleza do jednej z dwdch grup:
gorgczki nawracajacej i boreliozy z Lyme, ktére wystepujg na catym
$wiecie i mozna je uzna¢ za pandemie. Swiatowa

Organizacja Zdrowia (WHO) od dziesiecioleci uznaje borelioze z
Lyme za wieloregionalng ,,chorobe konsekwencji”.

W sierpniu 2017 r. Europejskie Centrum ds. Zapobiegania

i Kontroli Chordb (ECDC) opublikowato raport stwierdzajacy,

ze borelioza z Lyme (LB) znajduje sie wsrod 30 choréb najbardziej
zagrazajacych zdrowiu publicznemu. Wedtug

24 pazdziernika 2017 r.
Specjalny Sprawozdawca
Organizacji Narodow
Zjednoczonych (ONZ) ds.

prawa do zdrowia Dainius Piras
przedstawit Zgromadzeniu
Ogodlnemu ONZ swoj raport na temg

Powiedziat swoim stuchaczom:
W wielu krajach stuzba zdrowia
nalezy do najbardziej
skorumpowanych sektoréw, co

ma znaczgce konsekwencje
dla rownosci i niedyskryminagji...”

Zwrdcit uwage na krajowe i

globalne przyczyny
korupcji, w tym zwigzane z
przemystem

farmaceutycznym, inne z
~Korupcja instytucjonalng”.

Podkreslit ,,normalizacje”
korupcji w stuzbie

zdrowia, ktéra obejmuje
praktyki podwazajace etyke
lekarska, sprawiedliwos¢
spoteczng, przejrzystos¢ i
skutecznos¢ Swiadczenia opieki
zdrowotnej, a takze czyny
nielegalne. [1]
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Unii Europejskiej (decyzja 1082/2013/UE) LB stanowi ,powazne transgraniczne zagrozenie dla
zdrowia... [i] moze wymagac¢ koordynacji na poziomie Unii w celu zapewnienia wysokiego
poziomu ochrony zdrowia ludzkiego”.

Wszystkie znane formy boreliozy sg odzwierzece i przenoszone na ludzi w wyniku narazenia
na organizmy wektory. W przypadku LB istniejg réwniez przypadki przeniesienia
miedzyludzkiego, takie jak zakazenie wrodzone [2] [3] [4] [5] [6] [7] [8].

Eksperci z kluczowych instytucji weterynaryjnych i medycznych w Afryce Zachodniej stwierdzili,
ze zrédta utrzymania wielu spotecznosci na catym kontynencie afrykanskim zaleza od
hodowli zwierzat, w zwigzku z czym sg narazone na wysokie ryzyko boreliozy. Co wiecej, badania

wykazaty, ze wiele przypadkéw malarii uwazanej za lekooporng byto w rzeczywistosci
chorobami, ktére mozna przypisaé boreliozie.

Specjalisci medyczni i naukowi zauwazyli, ze tysigce australijskich pacjentéw wykazuje

objawy choréb przenoszonych przez kleszcze, w tym choréb wywotywanych przez gatunki

Borrelia pluralis lub spp. Istniejgce testy diagnostyczne majg ograniczong zdolnos$¢ do

identyfikacji osdb chorych na borelioze wywotang przez takie gatunki, ktdre nieznacznie

roznia sie od tych, ktére powodujg borelioze. Wynikajacy z tego brak narzedzi

diagnostycznych do wykrywania wariantéw Borrelia , ktére mogg powodowac chorobe

boreliopodobng, pozostawia wielu australijskich pacjentéw bez diagnozy, a tym samym bez dostepu do opieki rr

opieka.

Lekarze i badacze z Ameryki P6tnocnej i Potudniowej, Europy Wschodniej, Zachodniej i
Pétnocnej, regionu Azji i Pacyfiku oraz Afryki stwierdzili, ze dziatania WHO
miedzynarodowe kody diagnostyczne (ICD) dla boreliozy z Lyme i boreliozy z gorgczka

nawrotowg wymagajg aktualizacji i rozszerzenia, aby lepiej odzwierciedlaty stan nauki
dotyczacy tych chordéb.

Na catym Swiecie systemy medyczne korzystajg z kodéw diagnostycznych WHO do
kategoryzowania choréb i ustalania metod leczenia. Te ograniczone i nieaktualne kodeksy
dotyczgce boreliozy powodujg, ze bardzo chorym osobom odmawia sie leczenia — nawet jesli
opcje leczenia wynikajg z wytycznych praktyki klinicznej, ktore spetniajg miedzynarodowe
standardy wytycznych, takie jak standardy z 2011 r. ustalone przez Instytut Medycyny (IOM
lub Narodowe Akademie Nauk Stanéw Zjednoczonych)., Inzynieria i Medycyna).

Co wiecej, kody diagnostyczne WHO nie uwzgledniajg wielu schorzen powodujacych
niepetnosprawnos$¢ spowodowanych tymi infekcjami [9] [10].

Wedtug lekarzy i naukowcow z Afryki Zachodniej i Australii obowigzujace przepisy dotyczgce
gorgczki nawracajacej i boreliozy wprowadzajg w btgd osoby prébujgce pomaoc tym
pacjentom, co skutkuje nieodpowiednig, niewtasciwg opiekg medyczng lub jej brakiem. Na

przyktad definicja boreliozy z gorgczka nawracajgcag ICD-10 wyklucza krytyczne informacje,
takie jak:
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nowy genogatunek Borrelia nawracajgcej gorgczki, np . B. miyamotoi, ktéry zostat
stwierdzono, ze przenosi zaréwno miekkie, jak i twarde kleszcze

nawracajgca borelioza gorgczkowa i borelioza z Lyme charakteryzujg sie etapami rozsiewu i
wieloma odmianami objawow, ktére atakujg wiele uktadéw organizmu w sposéb
nawracajgco-remisyjny - podobnie jak kita, kolejna infekcja kretkowa

Aktualizacja kodéw WHO stosowanych przez pracownikéw stuzby zdrowia dodatkowo usprawni
nadzér nad chorobami. Dopdéki to nie nastapi, szacuje sie, ze miliony ludzi bedg niepotrzebnie
cierpiec¢ [10].

Kluczowe podmioty pahstwowe i organy miedzyrzagdowe nie zareagowaty dostatecznie na epidemie
boreliozy i boreliozy gorgczkowej nawracajacej. Na przyktad niektére rzgdy europejskie ustality
arbitralne putapy liczby przypadkoéw LB, ktére mozna zgtasza¢ w danym okresie, a inne nie
doktadajg wiekszego wysitku, aby gromadzi¢ dane z nadzoru. Praktyki takie przyczynity sie do
niedoktadnych i sztucznie zanizonych liczb objetych nadzorem LB. Te niewiarygodne liczby
przyczyniajg sie nastepnie do btednej i nieodpowiedniej reakcji rzagdu na te chorobe.

Nieodpowiednia reakcja podmiotéw panstwowych i organéw miedzyrzgdowych na to ludzkie

cierpienie ma swoje konsekwencje. Jednym z rezultatéw jest organizowanie sie spoteczenstwa

obywatelskiego w celu zajecia sie tg pandemig i pociggniecia rzagdow i organéw

miedzyrzagdowych do odpowiedzialnosci. Konsekwencje te zostang szczegétowo omdéwione w niniejszym raporcie.

Oprocz specjalistéw w dziedzinie medycyny i nauki, ktérzy zajmujg sie diagnostyka i terapig
tej grupy pacjentow, w tym ruchu spoteczenstwa obywatelskiego rosnie liczba oséb z

duzym doswiadczeniem naukowym, medycznym lub zawodowym, ktére réwniez oceniajg
wptywy polityczne i gospodarcze utrudniajgce wdrazanie praktyczng i humanitarng reakcje na
pandemie.

Ponadto rosnie liczba oséb i organizacji, ktére wdrazaja konkretne dziatania prawne i polityczne w
celu skorygowania nieodpowiedniej reakcji organdw miedzyrzadowych i aktoréw panstwowych.

»Bardzo duza czesc¢ dziatan obroncéw praw cztowieka
mozna scharakteryzowac jako dziatanie na rzecz ofiar naruszen praw cztowieka”...
—Biuro Wysokiego Komisarza ONZ ds. Praw Cztowieka (OHCR) [11]

WSsrod oséb zaangazowanych w te pokojowe dziatania sg obroncy praw cztowieka osdb chorych na
borelioze i/lub borelioze gorgczkowg nawracajgcg. Obroncy —

w tym lekarze, naukowcy, wiasciciele laboratoriéw i rodzice dzieci cierpigcych na te choroby -
rutynowo spotykajg sie z agresywnym sprzeciwem panstwa
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Podmioty, podmioty sponsorowane przez panstwo i powigzane interesy biznesowe, ktére kwalifikujg sie
jako naruszenia praw cztowieka.

Ta niedostatecznie rozwigzana pandemia stwarza szereg

niezréwnowazonych warunkow, ktore zagrazajg rozwojowi gospodarczemu,
godnosci ludzkiej i prawom cztowieka. Co wiecej, wiele wskazuje na to, ze choroby te
bedg sie nasila¢ wraz ze zmianami klimatycznymi [12] [13] [14] [15] [16] [17] [18]
[19][20] [21] [22].

To wiasnie te obawy sktonity do podjecia dziatan ze strony Komitetu Ad Hoc ds. Réwnosci
Zdrowotnej ds. Kodoéw Boreliozy ICD11 (lub Komitetu Ad Hoc). Komitet Ad Hoc jest

czesciag globalnej boreliozy

spotecznosci i obejmuje organizacje pozarzagdowe, naukowcéw, pracownikéw stuzby zdrowia, grupy
pacjentow, urzednikéw rzadowych i urzednikow wybieranych [23].

Komisja ad hoc zostata utworzona w 2016 r. w celu aktualizacji kodéw ICD WHO dotyczacych boreliozy z
Lyme oraz wykazania, w jaki sposéb przestarzate i restrykcyjne kody przyczyniajg sie do tamania praw

cztowieka.

Komitet ad hoc zajmuje sie zakazeniami bakteryjnymi prowadzacymi do chordb u ludzi, takimi jak borelioza

z Lyme lub borelioza, wywotywanymi przez wiele gatunkéw kretkdw z kompleksu Borrelia burgdorferi
sensu lato oraz gorgczke nawrotowg z gatunku Borrelia , ktére wystepuja na catym Swiecie. Zajmuja

sie takze wspétinfekcjami chorobami przenoszonymi przez kleszcze, w tym Babesia, Bartonellg, Anaplazma
i Ehrlichig, a takze oportunistycznymi infekcjami wirusowymi, pasozytniczymi i grzybiczymi.

Cztonkowie komisji ad hoc sg obroricami praw cztowieka. Ich gtéwny raport, Aktualizacja kodéw
diagnostycznych boreliozy ICD11, zostat zaakceptowany przez WHO i przedtozony Dainiusowi PGrasowi,

Specjalnemu Sprawozdawcy Rady Praw Cztowieka ONZ ds. prawa kazdego do korzystania z najwyzszego
osiggalnego standardu zdrowia fizycznego i psychicznego [10].

Komisja ad hoc spotkata sie z sekretarzem generalnym w jego charakterze oficjalnym w dniu 7 czerwca 2017 r.
Wysoki przedstawiciel przyjat catg dokumentacje komisji, w tym raporty, ksigzki i filmy, PowerPoint i zeznania
ustne; jego starszy specjalista ds. praw cztowieka i lider zespotu zanotowali je. Dainius Paras powiedziat
takze komisji ad hoc, w jaki sposéb moze wesprze¢ jej wysitki w ramach swojego mandatu.

Rejestr obejmuje obecnie setki recenzowanych badah — napisanych przez uznanych w kraju i za granicg
naukowcéw i badaczy medycznych z catego Swiata — ktdre opisujg wiele potencjalnych powiktan infekgji
boreliozy:
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Wrodzona borelioza, uporczywe zakazenie, chtoniak boreliologiczny, ziarniniak pierscieniowy,

morphea, twardzina ograniczona, liszaj stwardniajacy i zanikowy, boreliozowe zapalenie opon
mozgowo-rdzeniowych, boreliozowe zapalenie nerek, boreliozowe zapalenie watroby, boreliozowe zapalenie migsni,
Tetniak aorty z Lyme, tetniak tetnicy wienicowej, pézne zapalenie wsierdzia z Lyme,

Borelioza serca, pézne zapalenie lub neuropatia nerwu z Lyme, borelioza oponowo-
naczyniowa i neuroborelioza - z zawatami mézgu, tetniakiem wewngtrzczaszkowym, boreliozg
Parkinsonizm, p6zne boreliozowe zapalenie opon mézgowo-rdzeniowych lub zapalenie opon
mozgowo-rdzeniowych i mézgu, zanikowa postac boreliozy opon mézgowo-rdzeniowych

i mézgu z otepieniem i podostrym otepieniem przedstarczym, objawy neuropsychiatryczne,
po6zna borelioza watroby i innych narzadéw wewnetrznych, pézna borelioza nerek i
moczowodu, pézna borelioza oskrzeli i ptuc oraz seronegatywna i utajona borelioza,
nieokreélona 2-

Nastepnie cztonkowie Komitetu ztozyli ustne i dodatkowe pisemne zeznania na temat tego, jak
lekarze pracujgcy w Komitecie wspdlnie i skutecznie wyleczyli dziesigtki tysiecy pacjentéw z
przetrwatym i powiktanym LB, stosujgc wytyczne praktyki klinicznej spetniajgce miedzynarodowe
standardy.

Materiaty te stanowczo potwierdzajg znaczacg mozliwos¢, ze pacjenci z przetrwatym LB
wymagajg biologicznej opieki medycznej - nie ze wzgledu na opinie, ale z faktu naukowego.

Co wiecej, dostepne sga terapie przewlektej boreliozy - w tym rozszerzone i skojarzone terapie
przeciwdrobnoustrojowe, ktére spetniajg uznane na catym Swiecie standardy dotyczace
wytycznych klinicznych - a takze akredytowane programy edukacyjne na temat wdrazania takich
terapii, obszerne programy szkoleniowe dla pracownikéw stuzby zdrowia i inne zasoby.

Dokument ukazuje takze wiele réznych rodzajéw naruszen praw cztowieka w zakresie zdrowia.
Nalezg do nich utrudnianie dostepu do opcji leczenia wynikajacych z wytycznych praktyki
klinicznej, ktére spetniajg miedzynarodowe standardy wytycznych.

Ta przeszkoda w dostepie narusza wymogi dotyczgce dostepnosci, dostepnosci, akceptowalnosci
i jakosci (AAAQ) zdrowia cztowieka dotyczgce ,,niedyskryminacyjnych” praktyk i etyki

lekarskiej. Zasade przystepnosci mozna znalez¢ w czesci Dostepnos¢. Obecnie dostep do

opcji leczenia spetniajgcych standardy przyjete na szczeblu miedzynarodowym jest ograniczony
do tych, ktérych sta¢ na optacenie leczenia ze sSrodkéw prywatnych, poniewaz wiekszos¢
ubezpieczycieli zdrowotnych i krajowych stuzb zdrowia ma polityke odmawiania takiego
ubezpieczenia.

2 W raporcie nie uwzgledniono zadnego schorzenia, jeéli zawierato mniej niz trzy recenzowane publikacje potwierdzajace.
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Borelioza z Lyme (LB) jest diagnozg kliniczng, co oznacza, ze historia
pacjenta i obraz kliniczny mogg by¢ diagnostyczne, a badania
laboratoryjne nie s3 wymagane, ale mogg by¢ pomocne. Mimo to
dokumentacja pokazuje, jak pacjentom z LB, ktérzy otrzymali
odpowiednia diagnoze kliniczng, rutynowo odmawia sie opieki, jesli
niewiarygodne badania laboratoryjne nie potwierdzajg ich diagnozy
klinicznej.

Kody diagnostyczne WHO dla LB sg istotnym czynnikiem powodujgcym
naruszenia praw cztowieka. Kodeksy sg nieaktualne, maja

ograniczony zakres i szczegétowo$¢ oraz sg niewtasciwie

restrykcyjne. Kodeksy te sg powigzane z politykami zalecajgcymi
praktyki, ktére w przypadku wielu pacjentow:

uniemozliwiaja prawidtowa diagnoze i utrudniajg dostep do
opcji leczenia spetniajgcych miedzynarodowe standardy,
np. odrzucaja wnioski

o badanie przesiewowe w kierunku LB ztozone przez
kobiety w cigzy i odmawianie mozliwosci leczenia kobietom w
cigzy z infekcjg LB; Udowodniono, ze infekcje
przenikajg przez tozysko i powodujg powazne negatywne
skutki dla dzieci, w tym poronienie, urodzenie
martwego dziecka i zesp6t nagtej Smierci t6zeczkowej (SIDS) [24]

promowac dyskryminacje ze wzgledu na chorobe
przejawy, ktére nie sa uwzglednione w obowigzujgcych
kodeksach

CZESC 1. Naduzywanie

diagnozy psychosomatycznej

W nastepstwie swojego raportu

z czerwca 2017 r. dla Rady Praw
Cztowieka ONZ w Genewie poset
Dainius Paras zauwazyt, ze polityki i

ustugi w zakresie zdrowia
psychicznego znajduja sie w

kryzysie wynikajagcym z nieréwnowagi sif

Stwierdzit, ze istnieje ,razaco
niezaspokojona” potrzeba
opieki i wsparcia opartego na
prawach oraz ze

ogromna nieréwnowaga sit w
systemach, wspierana

przez przemyst farmaceutyczny,

utrwala ,stronnicze”
wykorzystywanie dowodow i

nadmierne uzywanie

lekéw psychotropowych, ze
osoby doswiadczajgce zaburzen
psychicznych i u ktérych
zdiagnozowano ,zaburzenia
psychiczne” sg niebezpieczne.

Wedtug Dainiusa Pirasa ,Te
koncepcje utrwalaja

pietno i dyskryminacje, a
takze praktyki przymusu”.

[25]

ogranicza¢ informacje dotyczace dostepnosci opcji leczenia spetniajgcych standardy przyjete na

szczeblu miedzynarodowym

utrudniac leczenie ze wzgledu na objawy chorobowe, ktére nie sg uwzglednione

aktualne kody

promowac dyskryminacje ze wzgledu na status finansowy

wspierac ataki na obrohcéw praw cztowieka - w tym na lekarzy, naukowcéw i badaczy, ktérzy dziatajg

w imieniu tej bezbronnej grupy pacjentéw
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rutynowo wykluczaj kluczowych interesariuszy — np
lekarze, badacze, pacjenci i opiekunowie zajmujacy sie
uporczywymi i skomplikowanymi przypadkami LB - z miejsc
podejmowania decyzji... czynigc tych interesariuszy
niewidocznymi dla decydentéw, ekonomistéw oraz innych

praktykéw i badaczy

btedne diagnozowanie ,zaburzen psychosomatycznych” i
odmawianie opieki w przypadku choroby biologicznej
zamiast diagnozy lekarskiej i opieki w przypadku choroby biologic

3 [26]

chore dzieci objete leczeniem spetniajgcym wymogi

uznane na arenie miedzynarodowej standardy s3 sitg

odbierane rodzicom, ktdrzy sa fatszywie oskarzani o czyny
przestepcze, takie jak otrucie dzieci lub syndrom Minchhausena
przez peinomocnika (bardzo dyskusyjna diagnoza wskazujaca

na uprzedzenia ze wzgledu na ptec) [27]

niepokojace przypadki, w ktérych zacheca sie do eutanazji
zamiast terapii spetniajgcych standardy przyjete na

szczeblu miedzynarodowym

rneierpigcymi na borelioze.

CZESC DRUGA.

Naduzywanie diagnozy psychosomatyd

Tysigce udokumentowanych

przypadkéw zarejestrowanych przez
wiele rzagdéw opisuje, w jaki sposéb
utrudnianie diagnozy i leczenia
powoduje powazne problemy
psychospoteczne i finansowe u
pacjentéw z LB i osobami

Na cierpienie to czesto

reaguja skorumpowane praktyki i
polityki, np. tacy pacjenci s

btednie etykietowani jako cierpigcy na
schorzenia psychosomatyczne, a nie
na choroby biologiczne.

Ci zle oznakowani pacjenci sg czesto
zmuszani do przyjmowania lekéw

psychotropowych.

znej

Obroncy praw cztowieka z tej grupy pacjentdw sg rutynowo zastraszani i karani. Dotyczy to rowniez
pracownikéw stuzby zdrowia, ktdrzy spetniajg przysiege Hipokratesa ztozong tej marginalizowanej
spotecznosci pacjentéw. Ta Swiadomosc¢ zagrozen powoduje, ze wielu lekarzy i naukowcéw unika lub

odrzuca te grupe pacjentéw.

Pomimo tych grézb i zagrozen osobistych obrohAcy pomogli dziesigtkom tysiecy pacjentédw z uporczywsg i
powiktang boreliozg z Lyme i nawracajgcg boreliozg gorgczkowa, aby odzyskac jako$¢ zycia, poradzi¢ sobie
z chorobg oraz stac sie produktywnymi i zaangazowanymi cztonkami spoteczenstwa.

Powszechna dyskryminacja, jakiej doswiadczajg pacjenci z boreliozg i pacjentami z gorgczkg nawracajaca,
ma charakter systemowy i zinstytucjonalizowany w ramach kodéw ICD, krajowych polityk zdrowotnych
oraz systemy medyczne i ubezpieczeniowe. W sumie czynniki te doprowadzity do razgcych naruszen

praw cztowieka, ktdre zostaty odnotowane przez specjalnego przedstawiciela Rady Praw Cziowieka ONZ w
sprawie prawa kazdego do korzystania z najwyzszego osiggalnego standardu zdrowia fizycznego i

psychicznego.

3 Amerykanskie Towarzystwo Psychiatryczne (APA) odrzucito te koncepcje zaburzen psychosomatycznych.
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Jednakze Komisja Ad Hoc uznaje, ze ztozone globalne macki tych naruszen wymagaja
dodatkowej dokumentacji, a takze dodatkowego uznania i wsparcia ze strony Biura Wysokiego
Komisarza Narodéw Zjednoczonych ds. Praw Cztowieka.

W rezultacie Komisja Ad Hoc stwierdzita, ze zaréwno poset Dainius Paras, jak i poset Michel
Forst, poset odpowiedzialny za ,Deklaracje w sprawie praw i obowigzkéw jednostek, grup i
organéw spotecznych w zakresie promowania i ochrony powszechnie uznawanych praw
cztowieka”, stwierdzity, ze niezwykle istotne jest i Podstawowych Wolnosci” lub

»Sytuacja obrohcéw praw cztowieka”, zapoznac sie z sytuacjg oséb bronigcych praw
cztowieka w zakresie zdrowia tej grupy pacjentow.

Dlatego tez ,Sytuacja obroncéw praw cziowieka pacjentdw z boreliozg z boreliozg i gorgczka
nawrotowg: wydanie pierwsze” zostato opracowane jako raport uzupetniajgcy do
LAktualizacji kodéw diagnostycznych boreliozy ICD11: wydanie pierwsze".

II. Przeglad sytuacji W swojej prezentacji dla

Zgromadzenia Ogd6lnego

Istnieje ponad czterdziesci lat praktyk wielu réznych ONZ w dniu 22 pazdziernika
instytucji, ktére uksztattowaty reakcje na pandemie 2015 r. Michel Forst, specjalista
boreliozy z Lyme i boreliozy gorgczkowej nawracajgcej oraz ds. ,sytuacji obroncéw”, mowit

o Swiatowych trendach

obecng sytuacje obroncéw praw cztowieka i ich pacjentow.
majacych wpltyw na obroncéw praw cztowieka.

Michela Forsta uderzyto

Jednym z rezultatéw jest to, ze borelioza z Lyme jest jedyng ,Wzajemne powiazanie wielu
znang chorobg zakazng, w wyniku ktérej licencjonowani zagrozen, na jakie

lekarze, leczgcy pacjentéw zgodnie z wytycznymi napotykaja obroricy”, a takze
spetniajgcymi miedzynarodowe standardy, sg stale narazeni wzrost liczby atakéw na

na ryzyko zniestawienia i ograniczen w poruszaniu sie, poszczegdlnych

mowieniu i zyciu stowarzyszonym, niesprawiedliwego obroncow,

procesu sagdowego, ograniczen na ich praktyke medyczng wprowadzenie nowych
oraz utrate licencji i zrédet utrzymania. srodkéw zastraszania

i represji, w szczegélnosci
Korupcja i 0szustwo wykorzystanie przepiséw
ograniczajacych i

delegitymizujgcych prace

W tym raporcie terminy korupcja i oszustwo opieraja sie obroncéw... oraz... liczne
na koncepcjach i praktykach opracowanych w nastepujacych stabosci instytucjonalne
dokumentach oraz powigzanych politykach i traktatach: niektorych panstw”. [28]

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Konwencja Narodéw Zjednoczonych przeciwko korupcji z 2004 r., sporzadzona po pazdzierniku
31, 2003 Rezolucja Zgromadzenia Ogolnego nr 58/4 w sprawie opracowania i wspierania
kompleksowej Konwencji Narodéw Zjednoczonych przeciwko korupgji [29] 1 wrze$nia
2016 r. Ramy przeciwdziatania naduzyciom finansowym i korupcji dla Organizacji Narodéw Zjednoczonych
Sekretariat Narodow [30]

Koncepcje te obejmujg oczekiwania wobec wszystkich cztonkéw spoteczehstwa, w tym:

kodeksy postepowania urzednikéw publicznych
wymogi dotyczace przejrzystej i odpowiedzialnej sprawozdawczosci publicznej przez podmioty panstwowe
regulacje sektora prywatnego i udziat spoteczefistwa  oszukaricze
dziatania i konflikty intereséw  rozréznia nielegalny
handel wptywami, w ktérym przejawia sie ,niewtasciwy wptyw"”
«korupcyjny zamiar” wynikajacy z lobbingu prawnego
.Zapobieganie naduzyciom procedur regulujgcych podmioty prywatne, m.in

”

procedury dotyczgce dotacji i licencji udzielanych przez wtadze publiczne na dziatalno$¢ gospodarcza

»promowanie rozwoju standardéw i procedur majacych na celu
chroni¢ integralnos¢ odpowiednich podmiotéw prywatnych, w tym kodeksy postepowania dotyczgce
prawidtowego, honorowego i wtasciwego wykonywania dziatalnosci gospodarczej i wszystkich
odpowiednich zawoddéw oraz zapobiegania konfliktom intereséw, a takze promowania stosowania

dobrych praktyk handlowych wsréd przedsiebiorstw oraz w stosunkach umownych przedsiebiorstw z
pahstwem”

i tak dalej

Praktyki powodujgce korupcje sa rézne. Globalna organizacja Transparency International (Dania)
definiuje korupcje jako ,naduzycie zaufanej wtadzy dla wtasnego dobra”. Transparency International
stwierdza, ze ,korupcja stanowi problem, poniewaz... ostabia zaufanie do gtéwnych instytucji demokracji
i narusza podstawowe zasady réwnosci. Transparency International zauwaza, ze ,badania pokazuja,

ze istnieje Scista korelacja miedzy postrzegang korupcja a rzeczywistg korupcja”.

I1.1. Polityki, traktaty i obowigzujgce przepisy

Istnieje wiele traktatéw ONZ, a takze polityki i prawa ONZ i pahstw cztonkowskich, ktére odnoszg sie do
sytuacji obroncéw i pacjentéw, ktérych bronia.

Kluczowym przyktadem sa cele zréwnowazonego rozwoju ONZ na lata 2015-2030, ktére obejmuja cel nr 3
~Zapewnienie zdrowego zycia i promowanie dobrostanu wszystkim w kazdym wieku”. SDG wspiera

prawo do zdrowia jako zapisane prawo podstawowe
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w miedzynarodowych ramach praw cztowieka w ramach imperatywu dostepnosci, przystepnosci,
akceptowalnosci i jakosci (AAAQ) opieki [31] [32] [33].

W swoim rocznym raporcie dla Zgromadzenia Ogélnego ONZ za 2016 r. Dainius Paras, sekretarz generalny
ds. prawa do zdrowia, zauwazyt synergie miedzy poprawg prawa do zdrowia a osiggnieciem celow
zrbwnowazonego rozwoju [34]. Specjalista zauwazyt, ze prawie wszystkie cele zrdwnowazonego rozwoju
mozna powigzac ze zdrowiem, podkreslit koniecznos¢ dobrze funkcjonujgcego systemu opieki zdrowotnej

i zauwazyt, ze panstwa sg prawnie zobowigzane do ,przeznaczenia maksymalnych dostepnych zasoboéw

na prawo do zdrowia".

W sprawozdaniu specjalnym przedstawiono kluczowe wyzwania, ktére dotyczg zaréwno krajow
rozwinietych, jak i rozwijajgcych sie; kwestie te obejmuja nieréwnos¢ i réwnos¢. Stwierdzit: ,Prawo do
zdrowia wymaga od panstw priorytetowego traktowania bezbronnych populacji pod wzgledem zasobéw
zdrowotnych, prawa i polityki, uczestnictwa i wzmacniania pozycji, a takze danych zdezagregowanych”.

W skali globalnej grupe pacjentéw chorych na borelioze i gorgczke nawrotowg mozna tatwo zakwalifikowac
jako grupe szczegolnie bezbronng. W USA, Kanadzie, Szwecji, Danii, Norwegii, Niemczech, Francji,

Holandii, Belgii i wielu innych krajach prawie kazdy aspekt AAAQ prawa do zdrowia zawodzi grupe pacjentéw
z LB i podwaza sytuacje ich obroncéw praw cztowieka.

~Prawo do zdrowia, podobnie jak wszystkie prawa cztowieka, naktada na Paristwo Strone trzy rodzaje
obowigzkdéw [35]:

Szacunek: Oznacza to po prostu nie ingerowanie w korzystanie z prawa do zdrowia.

Ochrona: oznacza to zapewnienie, ze osoby trzecie (podmioty niepanstwowe) nie naruszaja
prawa do zdrowia.
Spetnic: Oznacza to podjecie pozytywnych krokdw w celu realizacji prawa do zdrowia".

»Musi to rozwigzac¢ problemy zdrowotne catej populacji; by¢ opracowywane i poddawane okresowym
przegladom w oparciu o partycypacyjny i przejrzysty proces; zawiera¢ wskazniki i punkty odniesienia,
za pomoca ktérych mozna $cisle monitorowac postep; i zwrdci¢ szczegdlng uwage na wszystkie grupy
bezbronne lub marginalizowane...

W tym kontekscie wazne jest odréznienie niemoznosci od niecheci

Panstwa-Strony w celu wywigzania sie ze swoich obowigzkéw wynikajgcych z prawa do opieki zdrowotnej.”
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Wykres: Prawo do zdrowia

,Prawo do zdrowia”

Underlying determinants

Opieka zdrowotna

water, sanitation, food,
nutrition, housing, healthy
occupational and
environmental conditions,
education, information, etc.

AAAQ
Availability, Accessibility, Acceptability, Quality

General Comment No. 14 of the Committee
on Economic, Social and Cultural Rights

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs323_en.pdf

I1.1.1. Obowigzujgce prawa cztowieka

Godnos¢ ludzka jest podstawg podstawowych praw
cztowieka. Godnos¢ cztowieka jest nienaruszalna i
nalezy jg chroni¢ i szanowac. Godnos$¢ osoby ludzkiej jest
prawem podstawowym sama w sobie i stanowi

podstawe praw podstawowych w prawie
miedzynarodowym.

Dostepnos¢. Funkcjonowanie
placowek zdrowia publicznego i opieki
zdrowotnej, towardw i ustug oraz
programow w wystarczajgcej

ilosci.

Dostepnos¢. Obiekty opieki
zdrowotnej, towary i ustugi dostepne
dla kazdego w obrebie jurysdykgji
Panstwa Strony.

Dostepnos¢ ma cztery
naktadajgce sie wymiary:

* niedyskryminacja
* dostepnosc fizyczna

+ dostepnos¢ ekonomiczna lub
przystepnos$¢ cenowa

+ dostepnos¢ informacji

Dopuszczalnos¢. Wszystkie
placéwki, towary i ustugi zwigzane z
opieka zdrowotng muszg szanowac
etyke lekarskga i by¢

odpowiednie kulturowo, a

takze uwzglednia¢ wymogi
dotyczace pici i cyklu zycia.

Jakos¢ Obiekty, towary i ustugi
zdrowotne muszg by¢ odpowiednie
pod wzgledem naukowym i
medycznym oraz dobrej jakosci.

Prawa cztowieka pacjentéw z LB i ich obroncéw praw cztowieka sg wyrazone w wielu
standardach wyszczegélnionych w miedzynarodowych i regionalnych normach i
porozumieniach dotyczacych praw cztowieka. Odnosne prawa cztowieka pacjentéw z boreliozg
i gorgczkg nawrotowgq oraz ich obroricoéw praw cztowieka mozna znalez¢ w nastepujgcych

traktatach miedzynarodowych i regionalnych [36]:
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Afrykanska Karta Praw Cztowieka i Ludow (ACHPR)  Konwencja w Sytuacja pacjentéw z
sprawie zakazu stosowania tortur (CAT) borelioza i
Europejska Konwencja o zapobieganiu torturom borelioza nawracajaca
Nieludzkie lub ponizajgce traktowanie albo kara (ETS nr 126) orazich
Konwencja w sprawie likwidacji wszelkich form dyskryminacji kobiet (CEDAW) obroricéw wskazuje

na naruszenia w

. . . jedenastu przypadkach
Konwencja o prawach dziecka (CRC) Konwencja o

prawach oséb niepetnosprawnych (CRPD)
Europejska Konwencja o Ochronie Praw Cztowieka oraz
Podstawowe wolnosci (EKPC)

traktaty dotyczace
praw cztowieka.

Europejska Karta Spoteczna (EKS)
Miedzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych (MPPOIP)

Miedzynarodowy Pakt Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych (ICESCR)
Artykut 12 ICESCR stanowi, ze kroki prowadzgce do realizacji prawa do zdrowia obejmuija te,
ktore:

zmniejszy¢ Smiertelnos¢ noworodkoéw i zapewni¢ dziecku zdrowy rozwdj;
poprawi¢ higiene Srodowiska i przemystu;
zapobiegad, leczy¢ i kontrolowa¢ epidemie, choroby endemiczne, zawodowe i inne
choroby;
stworzy¢ warunki zapewniajgce wszystkim dostep do opieki zdrowotne;j.
Miedzynarodowa konwencja w sprawie eliminacji wszelkich form rasizmu

Dyskryminacja (ICERD)
Ponadto miedzynarodowe standardy stanowig obecnie:

Prawo do wolnosci i bezpieczeristwa osobistego uznano za zabraniajgce nieuprawnionego
ujawniania danych osobowych dotyczgcych zdrowia

Uznano, ze prawo do nietykalnosci cielesnej i bezpieczehstwa osoby zabrania podawania
dziecku lekéw wbrew woli rodzicow

Prawo do wolnosci od okrutnego, nieludzkiego lub ponizajgcego traktowania lub

orzeczono kare zobowigzujacg rzady do zapewnienia wiezniom odpowiedniego zdrowia i
dobrego samopoczucia

Ponizsze dwie tabele, Tabela 1. Prawa cziowieka pacjentéw i Tabela 2. Prawa cztowieka obroncow
praw cztowieka, kategoryzujg obowigzujgce traktaty i artykuty dotyczgce praw cztowieka; podano
numery artykutéw. Prawo do zdrowia obejmuje prawa cztowieka w opiece nad pacjentem, a takze
ekonomiczne i polityczne prawa cztowieka, ktére definiujg kontekst opieki nad pacjentem Swiadczonej
przez obroncéw praw cztowieka. Obroncom praw cztowieka bedgcym pacjentami, a takze ich
zwolennikom przystugujg wszystkie prawa wskazane w Tabeli 1. Prawa cztowieka pacjentéw.
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Tabela 1. Prawa cztowieka pacjentow [37]

Prawa cztowieka

Postanowienia Traktatu

Przyktady naruszen

Prawo do
wolnosci i
bezpieczehstwa

ICCPR 9 ust. 1, ACHPR 6,
EKPC5(1)

Pacjenci z LB sg zmuszani do opieki psychiatrycznej z powodu
btednej diagnozy choroby psychosomatycznej i odmawia sie im
opieki medycznej z powodu utrzymujacej sie infekgji

do informacji

osobistego

ICCPR 17 ust. 1, CRC 16 ust. 1, Informacje medyczne pacjentéw z LB sg udostepniane bez ich
Prawo do EKPC 8 ust. 1 zgody wtadzom panstwowym, ktére nekajg ich lekarzy
prywatnosci i (obroncéw praw cztowieka) za zapewnianie pacjentom z LB opcji
poufnosci leczenia spetniajagcych miedzynarodowe standardy

MPPOIP 19 ust. 2, ACHPR 9, Panstwo nie udziela informacji
W prawo Rada Europy dotyczace ryzyka niepetnosprawnosci i $mierci z powodu

Konwencja Ramowa o
Ochronie

Mniejszosci Narodowe
(FCNM) 9(1), europejski
Konwencja o cztowieku
Prawa w biomedycynie
(ECHRB) 5

niezdiagnozowanego i niedostatecznie leczonego LB
Panstwo rutynowo dezinformuje opinie
publiczng w zakresie wiarygodnosci
diagnostycznych testow serologicznych i
zwieksza ryzyko niepetnosprawnosci i Smierci z
powodu niezdiagnozowanego LB.  Praktycy nie
dostarczajg pacjentom z LB informacji o
mozliwosciach leczenia oraz potencjalnym ryzyku i kor

zysciach zwigza

Prawo do

nietykalnosci cielesnej]

ICERD 5(b), ACHPR 4,

FCNM 6 (1), CRC 19 (1),
ECHRB 5

Praktycy nie uzyskujg bezptatnej i Swiadomej zgody pacjentéw

przed rozpoczeciem leczenia.

Prawo do zycia

ICCPR 6 ust. 1, ACHPR 4,
EKPC 2 ust. 1

Ze wzgledu na przestarzate i upolitycznione panstwo LB
polisy, niepetnosprawnos¢, bankructwo i samobdjstwa
skutkujg dla wielu pacjentéw z LB.

Grozba utraty licencji i Srodkéw do zycia wobec lekarzy
leczacych pacjentéw z LB zgodnie z protokotami
spetniajgcymi miedzynarodowe standardy
powoduje, ze wielu lekarzy odrzuca pacjentéw z LB, co
prowadzi do samobojstw i Smierci pacjentéw.

3 Prawo do nietykalnosci cielesnej nie jest wyraznie uznawane na mocy ICCPR, ICESCR, EKPC ani ESC, ale jest
interpretowane jako czes$¢ prawa do bezpieczeristwa osobistego, prawa do wolnosci od tortur oraz okrutnego,
nieludzkiego i ponizajacego traktowania oraz prawo do najwyzszego osiggalnego standardu zdrowia.

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncéw praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Tabela 1. Prawa cztowieka pacjenta (cigg dalszy)

Prawa cztowieka

Postanowienia Traktatu

Przyktady naruszen

Prawo do najwyzszego
osiggalnego
standardu

zdrowia

ICESCR 12, ICERD

5, CRC 24, CEDAW
12 ust. 1, ACHPR 16,
ESC 11, ESC 13

Witadze panstwowe ds. zdrowia umozliwiajg ubezpieczycielom i panstwu
programy dla rodzin o niskich dochodach, majgce na celu odmowe
opieki medycznej w przypadku utrzymujgcego sie LB i LB powiktanego
koinfekcjami.

Te zasady powodujg konieczne utrudnienia
opieke medyczng dla oséb, ktére nie majg wystarczajgcych srodkéw
finansowych, aby pokry¢ koszty leczenia z whasnej kieszeni
opieka.

Pacjenci, ktorzy ze wzgledéw finansowych ograniczajg sie do
programéw dla rodzin o niskich dochodach i objecia ubezpieczeniem,

otrzymujg gorsza opieke.

Prawo do wolnosci od
tortur oraz okrutnego,
nieludzkiego i
ponizajgcego
traktowania

ICCPR 7, CAT,
ACHPR 5, EKPC 3, ETS nr
126

Polityka stanowa ograniczajgca dostep do antybiotykéw w przypadku
infekcji bakteryjnej wywotanej przez LB powoduje, ze pacjenci
cierpigcy na LB i wspétinfekcje cierpig z powodu

niepotrzebnego bélu, niepetnosprawnosci, bankructwa i $mierci.

Prawo do
udziatu w porzadku

publicznym

ICCPR 25, ICERD 5 lit.
¢)ACHPR 13 ust. 1,
EFNM 15, CEDAW

7, CEDAW 14 (2)

Fundusze panstwowe i ich partnerzy rozpowszechniajg artykuty
zalecajace wykluczenie pacjentéw z LB i ich obrorncéw praw
cztowieka z udziatu w politykach zwigzanych z LB.

Udziat pacjentéw z LB i ich obroncéw praw cztowieka w polityce
publicznej zwigzanej z LB to ,pusty teatr” bez dowodoéw
politycznego zaangazowania w zmiane status quo i nadanie
priorytetu opiece nad pacjentem, np. zmowa panstwa w sprawie
niestusznych zachet finansowych w celu uzyskania wczes$niej
zaplanowanych wynikéw w celu sttumienia nauki i utrzymac status
quo
zaprzeczajg rozlegtosci i powadze epidemii, odmawiajg leczenia
w oparciu o diagnoze kliniczng i utrudniajg dostep do opcji
leczenia spetniajgcych standardy przyjete na szczeblu

miedzynarodowym.

Prawo do
niedyskryminacji i

MPPOIP 21 ust. 1, MPPOIP
26, ICESCR 2(2),

Zacheca sie lekarzy, szpitale i decydentéw do utrzymywania, ze pacjenci z
LB maja problemy psychosomatyczne, a nie choroby biologiczne, oraz
do utrudniania dostepu do opieki medycznej w przypadku infekgji i

réwnosci ICERD, ACHPR 2 i

3, ACHPR 19, FCNM innych powiktan.

4 ust. 1, EKPC 14,

ECHRB 3
Prawo do ICCPR 2 ust. 3, ICERD Panstwo nie podejmuje zadnych dziatan w celu zaradzenia
érodka 6, CEDAW 2, ktéremukolwiek z naruszen opisanych powyzej.

ACHPR 26, EKPC 13
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Obroncy praw cztowieka z LB majg prawo do godnych warunkéw pracy, prawo do wolnosci
zrzeszania sie oraz prawo do wolnosci i bezpieczenistwa. Niemniej jednak gospodarcze i polityczne
prawa cztowieka tych obroncéw sa rutynowo tamane zaréwno przy wspétudziale, jak i
bezposrednim wsparciu podmiotéw panstwowych.

Tabela 2. Prawa cztowieka obroncéw praw cztowieka [37]

Prawa cztowieka Przyktady naruszen
Postanowienia Traktatu

Prawo do ICCPR 7, CAT, Podmioty panstwowe powodujg u lekarzy psychiczne i emocjonalne cierpienie,
wolnosci od ACHPR 5, gdy s zmuszeni do porzucenia swoich pacjentéw lub maja zakaz $wiadczenia ustug
tortur oraz EKPC 3, ETS nr od stosowania wytycznych praktyki klinicznej, ktére zostaty zweryfikowane
okrutnego, 126 zgodnie z miedzynarodowymi standardami... skutkuje to tym, ze pacjenci
nieludzkiego i cierpiacy na LB i wspétinfekcje cierpig z powodu niepotrzebnego bélu,
ponizajacego traktowania niepetnosprawnosci, bankructwa i $mierci.
Prawo do godnych ICESCR 7, Wytyczne praktyki klinicznej profesjonalnego stowarzyszenia medycznego,
warunkéw ACHCR 15, ktére zostaly sprawdzone zgodnie z miedzynarodowymi standardami,
pracy ESCod2do 4 a jego cztonkowie sg zniestawiani, nekani i zastraszani przez cztonkéw

i podmioty panstwowe nalezgce do konkurencyjnego stowarzyszenia
medycznego i ich stowarzyszen

Prawo do MPPOIP 21, Wiadze stosujg kary, aby uniemozliwi¢ praktykom stosujgcym sie do
wolnosci ACHPR 10, wytycznych zweryfikowanych na podstawie miedzynarodowych
Zrzeszania sle EKPC5, 11 standardéw, podrézowanie na konferencje

Wtadze uniemozliwiajg naukowcom prezentacje promujgce testy
diagnostyczne konkurujgce z opatentowanymi przez wtadze (i ich
partneréw) testami

Prawo do MPPOIP 25, Fundusz State Actors i ich partnerzy rozpowszechniajg
udziatu w porzadku | ICERD 5(c) artykuty, w ktorych zaleca sie wykluczenie pacjentow z
publicznym ACHPR 13 ust. 1, LB iich obroncéw praw cztowieka z udziatu w politykach
EFNM 15, zwigzanych z LB.
CEDAW 7, Udziat pacjent6w z LB i ich obroricéw praw cziowieka w polityce publicznej
CEDAW 14 (2) zwigzanej z LB to ,pusty teatr” - zmowa

w zwigzku z niewtasciwymi zachetami finansowymi majgcymi na celu spowodowanie
zaplanowanych wczes$niej wynikéw polityki w celu sttumienia nauki, wyrzagdzenia szkody

pacjentom i utrzymania status quo (patrz na przyktad Tabela 1)

Prawo do MPPOIP 14 ust. 1 Praktyk, wobec ktérego toczy sie postepowanie dyscyplinarne, nie ma
rzetelnego procesu | ACHPR7 mozliwosci uzyskania przed rozprawg dostepu do wszystkich przedstawionych
EKPC 6 ust. 1 przeciwko niemu dowodéw.

Lekarzowi w sprawie o orzeczenie lekarskie natozono rygorystyczne
ograniczenia i nie wyznaczono mu terminu ,przestuchania” dwa lata od
rozpoczecia postepowania

Prawo do MPPOIP 2 ust. 3, Panstwo nie podejmuje zadnych dziatan w celu zaradzenia ktéremukolwiek z
¢rodka ICERD 6, naruszen opisanych powyzej.

CEDAW 2,

ACHPR 26,

EKPC 13

15

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

I1.2. Wiedza naukowa i medyczna zostata zignorowana lub sttumiona

Dzieki dziataniom podmiotéw panstwowych, organéw

Ttumienie
miedzyrzadowych i niektérych stowarzyszern medycznych Nauka
dopuszczono do rozprzestrzeniania sie niedoktadnych i z borelioza wrodzona
wprowadzajgcych w btad przekazéw naukowych i medycznych, co
doprowadzito do wielu przeglagdéw literatury, w ktérych powracaja te W széstym wydaniu
same przestarzate i nieuzasadnione punkty widzenia i przestania. Zakaznych _
Artykuty tego rodzaju publikowane sg raz lub kilka razy w roku i Chordb Ptodu i
wprowadzane na wiele platform medialnych ,jako nowe publikacje LB". Noworodka, 110-

stronicowy rozdziat w
pigtym wydaniu
zostat usuniety
i zastgpiony 20-stronicowlym rozdziate

Z drugiej strony wiedza naukowa i medyczna dotyczgca
uporczywego i skomplikowanego LB - pochodzgca z setek
recenzowanych publikacji napisanych przez uznanych w kraju i za rozdziat na stronie,
granicg ekspertow - byta rutynowo ignorowana lub ttumiona przez ktory w zasadzie
podmioty panstwowe, organy miedzyrzgdowe, neguje wrodzony LB [38].
niektore stowarzyszenia medyczne i redakcje deski.

Obecnie

niewielu
Na przyktad LB jest uznawany za chorobe endemiczng w wielu specjalistow
obszarach Europy i USA, jednak nauka dotyczaca ryzyka zarazenia z zakresu potoznictwa
sie LB w wyniku transfuzji krwi jest bagatelizowana lub ignorowana. i ginekologii wie, ze

Wedtug ,Wybér dawcéw krwi 2012: wytyczne dotyczgce oceny wrodzony LB jest mozliwy.

przydatnosci dawcy do oddania krwi".

publikacja WHO pt. ,Endogenne bakterie przenoszone przez
transfuzje obejmujg Treponema pallidum, Borrelia burgdorferi, niepetnosprawnos¢
Brucella melitensis i Yersinia enterocolitica, ale krwiodawstwo dzieci na catym
jest rutynowo badane wytgcznie pod katem T. pallidum [kita]” [39]. Swiecie w wyniku uleczalrjej infekgji.

Powoduje to Smier¢
i

Przyktadem tego ttumienia jest zaprzeczanie wrodzonemu zakazeniu LB, jak opisano szczegétowo
w podrecznikach medycznych ,Infectious Diseases of the Fetus and Newborn Infant”, wydanie

czwarte i pigte [40] [41].

W wydaniu pigtym obszerny rozdziat dotyczgcy wrodzonego przenoszenia LB zostat
napisany przez dr Tesse Gardner, specjalistke dzieciecych choréb zakaznych (ID).
>, Gardner przedstawit obszerny przeglad znaczacej czesci

> Doktor Tessa Gardner byta specjalistkg ds. identyfikacji pediatrycznej na oddziale choréb zakaznych u dzieci w St.
John's Mercy Medical Center oraz adiunktem pediatrii klinicznej w Washington University School of Medicine w St.
Louis w stanie Missouri.
16
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Literatura dokumentujgca przeztozyskowe przeniesienie LB z ciezarnej matki na
nienarodzone dziecko, z powaznymi niekorzystnymi skutkami, w tym poronieniem i
urodzeniem martwego dziecka. Wydanie pigte z 2001 r. liczyto ponad 110 stron i zawierato
888 odniesien naukowych. Tej wiedzy nie ma w wydaniu széstym.

Badania wykazujace, ze infekcje, w tym infekcje LB, moga by¢ istotnym czynnikiem w

skomplikowanych chorobach neurodegeneracyjnych, takich jak stwardnienie rozsiane i choroba Alzheimera
choroby oraz ze ich postep mozna odwrécic¢ lub zatrzymac poprzez szeroko zakrojone

terapie przeciwdrobnoustrojowe. Informacje te pozostajg na marginesie i nie ma ich w agencjach
rzgdowych, systemach opieki zdrowotnej oraz edukacji medycznej i naukowe;j.

Zazwyczaj te ,nieuleczalne” schorzenia leczy sie, czesto przez cate zycie, za pomocg drogich i
optacalnych lekéw modyfikujacych przebieg choroby. Jest to jeden z powodow,

dla ktérych generyczne terapie przeciwdrobnoustrojowe, ktére majg potencjat leczniczy, sg w
duzej mierze ignorowane przez wiele tysiecy badaczy, naukowcéw i lekarzy na catym Swiecie,
ktorzy otrzymujg granty i inne korzysci od Big Pharma [42] [43] [44 ]

Ignorowane i pomijane sg takze wszystkie badania wykazujgce niewiarygodnos¢ zalecanych
przez State Actors testéw serologicznych na LB [45] [46]. Badania wykazaly, ze badania te poming
dwie trzecie wczesnych przypadkéw (choroba obecna krécej niz cztery tygodnie) i mogg

poming¢ nawet potowe pdznych, ustalonych przypadkow.

Odpowiedzialne podmioty pahstwowe przyznajg, ze te testy serologiczne nie sg zbyt
wiarygodne w diagnozowaniu wczesnej infekcji, a jednoczes$nie wymagajg pozytywnego wyniku
testu, aby potwierdzi¢ rozpoznanie boreliozy z Lyme.

Praktyki te stosowane przez podmioty panstwowe doprowadzity nie tylko do btednych
diagnoz, ale takze do setek tysiecy udokumentowanych przypadkéw opéznienia leczenia do
momentu ostatecznego postawienia prawidtowej diagnozy. W rezultacie infekcja mogta stac
sie w petni ogdlnoustrojowa, co znacznie utrudnito jej skuteczne leczenie.
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CDC potwierdzito trwatos$¢ i powiktania LB w 1991 roku

W styczniu 1991 r. CDC opublikowato swoje oficjalne oswiadczenie w sprawie LB. Publikacja CDC z 1991
roku opisuje ztozong, ogélnoustrojowa, wieloobjawowa, a czasami wyniszczajgcg i przewlekta
chorobe, na ktérg cierpi wielu pacjentow z LB, w tym tych z koinfekcjami [47].

W publikacji CDC z 1991 r. uznano:
* uporczywe zakazenie LB i powazne powiktania neurologiczne
* potrzeba ukierunkowania leczenia na indywidualny przypadek

« kilka antybiotykoéw jest skutecznych i zaréwno doustna, jak i dozylna forma antybiotykéw moze by¢ przydatna
w leczeniu.

W publikacji CDC z 1991 r. stwierdza sie:
+ ,U niektérych oséb wysypka nigdy sie nie pojawia; w niektérych pierwszy i jedyny znak boreliozy
chorobga jest zapalenie stawdw, a u innych problemy z uktadem nerwowym sg jedynym dowodem boreliozy...

* Borelioza jest czesto trudna do zdiagnozowania, poniewaz jej objawy i oznaki przypominajg wiele innych
choréb. Bél stawdéw mozna pomyli¢ z innymi rodzajami zapalenia stawdw, takimi jak reumatoidalne
zapalenie stawdw, a objawy neurologiczne mogg nasladowac objawy spowodowane innymi
schorzeniami, takimi jak stwardnienie rozsiane.

* Rézny stopien moze spowodowac trwate uszkodzenie stawéw lub uktadu nerwowego
rozwija sie u pacjentéw z pézna przewlektg borelioza. Zwykle s3 to pacjenci
u ktérych borelioza nie zostata rozpoznana we wczesnym stadium lub u ktérych
poczatkowe leczenie zakonhczyto sie niepowodzeniem.

* Antybiotyki zazwyczaj podaje sie doustnie, ale mozna je takze podawac¢ dozylnie
ciezkie przypadki.

+ U kilku pacjentéw leczonych na borelioze objawy utrzymuja sie
infekcja moze trwac lub nawraca¢, co wymaga dodatkowego leczenia antybiotykami
niezbedny.

+ Zgtaszano rzadkie przypadki zgonéw spowodowanych borelioza.

+ ..Borelioza nabyta podczas cigzy moze prowadzi¢ do zakazenia ptodu i prawdopodobnie do urodzenia
martwego dziecka.”

Kluczowe obszary badan obejmowaty:
+ ,Wplyw zakazenia matki na rozwijajacy sie ptéd.
+ W jaki spos6b bakterie boreliozy powodujg przewlekte infekcje stawdw i uktadu nerwowego oraz jak
zapobiega¢ tym powiktaniom.”
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I1.3. Koszty boreliozy z Lyme sg niedoszacowane

Catkowity koszt cierpien spowodowanych boreliozg z Lyme i nawracajgcg goraczka jest nieznany, ale

badania wskazuja, ze koszty liczone sg w milionach dla pracodawcéw i miliardach dla niektérych gospodarek
krajowych.

Wedtug szwedzkiego ekonomisty Marcusa Davidsona szacowany koszt leczenia boreliozy w roku 2018 w
Europie wyniesie od 10,1 miliarda do 20,1 miliarda euro (lub 25,1 miliarda dolaréw amerykanskich), a w
Stanach Zjednoczonych (USA) od 4,8 miliardéw i 9,6 miliardéw dolaréw amerykanskich [48].

Kalkulacja kosztéw nie uwzglednia:

szacunki, ze zakazonych bedzie 36 proc W jednym z badan

rozwinie sie przewlekta choroba [49], ktora czesto nie jest objeta szacuje sig, ze ) )
przewlekta borelioza i

choroby z nig zwigzane
mogg by¢ przyczyng
ponad 1200
samobdjstw rocznie w USA [50].

ubezpieczeniem lub krajowym systemem opieki zdrowotnej

utrata produktywnosci i zwiekszona odpowiedzialno$¢ oraz wypadki przy
pracy wynikajgce z pogorszenia wzroku, stuchu, funkcji poznawczych,

oceny, sity, koordynacji i réwnowagi, do$¢ powszechne u LB

wiele 0séb z LB, u ktérych btednie zdiagnozowano nieuleczalne schorzenia, takie jak stwardnienie
rozsiane, toczen i demencja, i w zwigzku z tym niewtasciwie leczono drogimi, potencjalnie
niebezpiecznymi i w tych przypadkach nieskutecznymi lekami modyfikujacymi przebieg choroby

Co wiecej, kalkulacje kosztéw sg réwniez udaremniane przez niedoktadnos¢ danych z nadzoru. Na
przyktad rzad holenderski zgtasza przypadki LB w przypadku zaobserwowania wysypki z rumieniem
wedrujgcym, podczas gdy rzad Irlandii wymaga potwierdzenia serologicznego z ptynu mézgowo-
rdzeniowego wykazujgcego neuroborelioze, aby méc je policzy¢ i sporzadzi¢ raporty z nadzoru.

Najbardziej aktualny raport Komisji Europejskiej dotyczgcy zachorowalnosci na LB w Europie zostat

opublikowany w 2008 roku za lata 1996-2005 przez Dyrekcje Generalng ds. Zdrowia i Konsumentéw
Dyrekcji C Zdrowie Publiczne i Ocena Ryzyka

[51]. Dane z nadzoru zawarte w raporcie zawierajg dwa podstawowe btedy:

Niedostateczne zgtaszanie: wiele krajéw nie przekazato danych, zgtaszato je sporadycznie lub dostarczyto
dane dotyczace niewielkiej czesci rzeczywistych przypadkow. Na przyktad dane dla Niemiec obejmujg
tylko dwa lata (1998 i 1999), w ktérych kazdego roku rejestruje sie blisko 1400 przypadkéw. Natomiast
badanie oparte na roszczeniach ubezpieczeniowych dato
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szacunkowa liczba 242 przypadkéw na 100 000 mieszkaricéw w 2004 r. odpowiada zapadalnosci na
214 000 przypadkéw w tym roku, co sugeruje, ze wiekszo$¢ zdiagnozowanych przypadkéw nie
zostata zgtoszona [52].

Btad obliczeniowy: Catkowita liczba przypadkéw z niektérych sprawozdawcdw Unii Europejskiej
krajéw zastosowano do catkowitej populacji wszystkich 27 krajéw. Dla kontrastu, obliczenia
wykorzystujgce populacje z krajéw, ktére zgtosity przypadki, wykazuja, ze zapadalno$¢ na LB wyniosta
19,7 przypadkdéw na 100 000 w 2005 r. w poréwnaniu z 4,1 przypadkami na 100 000 opublikowanymi w
raporcie. Oznacza to, ze liczba przypadkéw jest zanizana niemal pieciokrotnie

6

Na podstawie konserwatywnych szacunkdéw Amerykanskiego Centrum

W 2014 roku
Kontroli i Zapobiegania Choréb (CDC) dotyczacych rocznej infekcji LB w USA, NIH
artykutu z 2017 r. na temat uporczywych infekgji [53] i badania z 2006 r. dysponowat
dotyczacego kosztow boreliozy z Lyme, szacuje sig, ze okoto 380 000 wigkszym
nowych zakazen LB kazdy rok kosztowat USA ponad 4,09 miliarda dolaréw budzetem na
rocznie [54]. bole gtowy niz na

borelioze z Lyme,
najszybciej
rozwijajaca

Dgie chorobe zakazng|w Ameryce.

Szacuje sie, ze od 2013 roku w samych Stanach Zjednoczonych odnotowuje

sie rocznie 380 000 nowych przypadkéw boreliozy z Lyme — wiecej
przypadkéw niz rak piersi i ponad szesciokrotnie wiecej nowych przypadkéw HIV/A]{

sprawy.

W latach 2013-2016 srodki CDC i Narodowego Instytutu Zdrowia (NIH) na te choroby
wahaty sie od okoto 20 milionéw dolaréw rocznie na borelioze z Lyme, w poréwnaniu do ponad 650
miliondw dolaréw rocznie na raka piersi i prawie 3 miliardy dolaréw rocznie na HIV /AIDS.

I1.4. Globalna rola Amerykanskiego Towarzystwa Choréb Zakaznych (IDSA)

IDSA prezentuje sie jako stowarzyszenie medyczne. Jak wynika ze swojej strony internetowej, IDSA
zajmuje sie takze ksztattowaniem polityki i prawodawstwa na catym Swiecie w zakresie ,,opornosci na
srodki przeciwdrobnoustrojowe, szczepien, zapobiegania i kontroli infekcji, HIV/AIDS,

gruzlicy, sytuacji kryzysowych dotyczacych zdrowia publicznego i innych kwestii zwigzanych z
tozsamoscig”. IDSA wdrozyta miedzynarodowg strategie majacg na celu podtrzymanie swoich pogladéw
na temat boreliozy z Lyme i pomoc swoim europejskim kolegom w utrzymaniu dominacji na rynku [55].

Ponizsze informacje zawierajg szczeg6towe informacje dotyczace sieci powigzan i powigzan, ktére
powoduja, ze europejska tendencja faworyzuje opinie IDSA. Wedtug europejskich specjalistéw w
dziedzinie medycyny i nauki IDSA opowiadata sie za utworzeniem

6 Bledy w danych z monitoringu i obliczeniach dostarczonych przez inzyniera Michaela Cooka.
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Wspolne dziatanie Unii Europejskiej w sprawie boreliozy z Lyme (EUCALB). W catej Europie, w
tym w regionach zachodnich, wschodnich i pétnocnych, EUCALB utrzymuje znaczacg

kontrole lub wplyw na stowarzyszenia medyczne i krajowe osrodki referencyjn
Lyme.

e ds. boreliozy z

Poglady EUCALB na temat LB byty szeroko promowane. Doprowadzito to do szerokiego

kwestionowania wiarygodnosci i integralnosci zalecen EUCALB dotyczacych LB

przez lekarzy i naukowcow z catej Europy. Na przyktad w publikacji Elsevier z 2007 r.

zatytutowanej ,Medycyna i choroby zakazne"” (Médecine et maladies infectieus

es 2007) EUCALB

zalecit, aby kraje Unii Europejskiej utworzyty grupe kontrolng w obrebie okreslonego obszaru
geograficznego i ograniczyty liczbe potwierdzen zakazenia LB do ,maksymalnie pieciu

procent”. —niezaleznie od faktycznej liczby i odsetka zakazen LB [56].

Niedawno, by¢ moze w odpowiedzi na pozew antymonopolowy z 2017 r. ztozony przeciwko IDSA,

strona internetowa EUCALB znikneta, jednak stronniczo$¢ IDSA nadal sie utrzy

muje.

Obecnie w wiekszosci krajéw Europy program LB w zakresie komunikacji, leczenia i badan w
zakresie zdrowia publicznego jest prowadzony przez Grupe Badawczg ds. Boreliozy z Lyme
(ESGBOR) Europejskiego Towarzystwa Mikrobiologii Klinicznej i Choréb Zakaznych (ESCMID).
ESGBOR ma reprezentacje ze wszystkich gtéwnych uniwersytetéw zajmujgcych sie chorobami
zakaznymi, a wielu z tych profesoréw doradza swoim rzgdom w zakresie polityki i praktyk LB.
Na przyktad od 2017 r. osobg odpowiedzialng w ESGBOR jest Ram Dessau ze Slagelse w Danii.

Wszyscy trzej cztonkowie obecnego Komitetu Wykonawczego ESGBOR - przewodniczgcy Ram B.

Dessau (Dania), sekretarz Tobias Rupprecht (Niemcy) i skarbnik Gerold Stanek

(Austria) -

powtarzajg opinie IDSA Lyme, a Stanek jest wspdétautorem Wytycznych IDSA Lyme z 2006 roku.

Komitet Wykonawczy ESGBOR odgrywa role w sprawdzaniu wszystkich nowych cztonkéw i dlatego

moze zapewnic stronniczo$¢ IDSA Grupy Badawczej ESGBOR.

Wedtug prezentacji Susan O'Connell z 2010 roku, bytej kierownika
Laboratorium Referencyjnego Choréb z Lyme w Southampton, istnieje
0gdlna zgodnos$¢ pomiedzy wytycznymi promowanymi przez

niektore stowarzyszenia medyczne w jedenastu krajach europejskich
[57]. Zgodnie z ustaleniami O'Connell stwierdza: ,Zalecenia te,
opracowane niezaleznie przez szerokie grono europejskich ekspertow
w dziedzinie choréb zakaznych i innych specjalnosci, sg podobne do
zalecen IDSA".

W swoich podziekowaniach O'Connell jest ,bardzo wdzieczny”.
Autorzy wytycznych IDSA 2006 Lyme Guidelines, John Halperin, Gary

Podczas kierowania
przez O'Connella
Laboratorium

Referencyjnym
Choréb z Lyme w
Southampton w
Wielkiej Brytanii
dochodzenia

ujawnity liczne

naruszenia — laboratorium
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Wormser oraz Gerold Stanek i przewodniczagcy Komitetu Wykonawczego ESGBOR Ram
Dessau.

Przez wiele lat Ram Dessau byt gtéwnym rzecznikiem bronigcym legalnosci i
wiarygodnosci zalecanych przez dunhski rzad testéw serologicznych na borelioze z

Lyme. Zalecane testy serologiczne wykazujg 40% lub mniejszg doktadnos¢ w przypadku
kobiet i wiecej kobiet niz mezczyzn jest w nich seronegatywnych [58] [59]. Kobietom, ktore
sg seronegatywne w kierunku LB, mimo ze wykazujg objawy w petni zgodne z chorobg,
czesto odmawia sie leczenia.

Dessau ignoruje raporty ECDC z 2016 r. ostrzegajace o kalibracji testéw serologicznych i
ignoruje metaanalize dotyczgcg serologii boreliozy opublikowang w 2016 r. przez Cooka i
Puri [45].

Przejmujgcym przyktadem szkody wyrzgdzonej przez te wiadomos¢ Dessau jest Tabitha
Nielsen, rozpaczliwie chora mtoda duniska matka, ktérej odmoéwiono leczenia LB,
poniewaz jej test serologiczny na LB byt negatywny. Nastepnie specjalista zdiagnozowat u
niej klinicznie LB, na podstawie wyniku innego badania laboratoryjnego, ktérego wynik

dostarczyt laboratoryjnych dowodéw na zakazenie Borrelig
oraz dodatkowe zakazenia przenoszone przez kleszcze.

Testy takie nie sg zaliczane do testéw serologicznych zalecanych przez IDSA, a wiele
podmiotow panstwowych, w tym rzgd Danii, Holandii i USA, skrytykowato takie testy.

Niemniej jednak stan zdrowia Tabithy znacznie sie poprawit podczas leczenia LB i
koinfekgiji.

Podczas gdy Tabitha byta poddawana leczeniu LB, w Danii wyemitowano dokument dunskiego
rzadu TV2 ,Cheating or Borrelia”. Dzieh po premierze filmu dokumentalnego w Danii

Dessau udzielit wywiadu TV2. Potepit,

waznosc¢ testow niezalecanych przez rzad dunski lub nie dostarczonych przez dunskie
laboratoria - mimo ze te laboratoria i badania spetniaty wszystkie standardy ustanowione
przez inne panstwa cztonkowskie Unii Europejskiej.

Dokument TV2 dunskiego rzadu oraz opinia Dessau zniszczyty wsparcie finansowe dla
leczenia LB Tabithy, uniemozliwiajac jej dalsze leczenie. Ta mtoda matka jest obecnie w
trakcie umierania z powodu boreliozy i koinfekgji.

IDSA korzysta rowniez z forum dyskusyjnego, aby wysyta¢ wiadomosci i powiadomienia do wszystkich cztonkéw.

Czasami to forum dyskusyjne byto wykorzystywane do wysytania btednych informacji
dotyczacych ,incydentéw z pacjentami z boreliozg” i protokotéw LB, ktére spetniajg
miedzynarodowe standardy, a mimo to réznig sie od protokotéw IDSA.
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5 lipca 2003 roku w Kolumbii Brytyjskiej
w Kanadzie zmarta 20-letnia kobieta.

W ciagu 48 godzin i 3000 mil stad

pacjentce w Nowej Szkocji w Kanadzie
powiedziano, ze ,fatszywe diagnozy

z boreliozg zabijajg ludzi i ze

dziewczyna w Kolumbii Brytyjskiej wtasnie
zmarta w wyniku wstrzgsu anafilaktycznego
spowodowanego niepotrzebnym

leczeniem boreliozy” i ze jej lekarz nie
leczy¢ jej infekgji z Lyme.

W rzeczywistosci zmarta w wyniku btedu
pielegniarskiego, a dochodzenie
potwierdzito to ustalenie.

Niemniej jednak fatszywa historia
zostata utrwalona, a nawet
przedstawiona parlamentowi
kanadyjskiemu, gdzie zostata publicznie
sprostowana przez obroncéw praw
cztowieka pacjentéw z LB.

Te wprowadzajgce w btagd powiadomienia

mog3a skutkowad natychmiastowg odmowa

pacjentom mozliwosci leczenia i bezprawnym

zniestawieniem lekarzy, ktdrzy nie przestrzegajg wytycznych IDSA.

W Kanadzie IDSA utrzymuje swoje wptywy

za posrednictwem prywatnych stowarzyszen
medycznych, takich jak Kanadyjskie
Stowarzyszenie Mikrobiologii Medycznej i Choréb
Zakaznych (AMMI), ktérego cztonkami sg
prywatni lekarze oraz osoby optacane przez
podatnikéw zajmujgce stanowiska o duzym wptywie
na réznych szczeblach wtadzy. Cztonkowie AMMI
sg czesto wzywani przez ubezpieczycieli i
finansowane przez rzad komisje ds. odszkodowan
pracowniczych w celu sprawdzenia wnioskéw o
ubezpieczenie zgtaszane przez osoby fizyczne na
borelioze, zarbwno w zakresie ubezpieczenia z

tytutu niezdolnosci do pracy, jak i ubezpieczenia od
lekéw. Twierdzenia tych oséb sg nastepnie rutynowo odrzucane.

Whniosek o wolnos¢ informacji ztozony w Kanadzie
ujawnia powigzania miedzy rzgdem kanadyjskim a IDSA.

Robbin Lindsay jest pracownikiem federalnym Krajowego Laboratorium Mikrobiologicznego
w ramach Oddziatu ds. Zapobiegania i Kontroli Choréb Zakaznych Kanadyjskiej Agencji Zdrowia

Publicznego. Todd Hatchette jest prezesem AMMI — siostrzanej organizacji IDSA w Kanadzie,
a Bill Bowie jest bylym prezesem AMMI. Wiekszos$¢ cztonkéw AMMI jest takze cztonkami IDSA.
Hatchett i Bowie pobieraja (przynajmniej) cze$¢ swoich wynagrodzen z zasitku rzadu

prowingji.

W dniu 19 lutego 2017 r. Lindsay, Hatchette i Bowie odbyli e-mailowg dyskusje na temat
zwracania sie do CDC i Gary'ego Wormsera w celu wyjasnienia, dlaczego wytyczne IDSA zostaty
usuniete z amerykanskiej federalnej National Guidelines Clearinghouse. Nastepnie

omowili konkurencyjne stowarzyszenie medyczne znane jako Miedzynarodowe Towarzystwo
Boreliozy i Choréb Powigzanych (ILADS). W tej korespondencji Lindsay stwierdza: ,Dobry Boze, w
zadnym wypadku nie przestrzegamy ILADS

okolicznosciach” i btednie przedstawia zaréwno proces ILADS dotyczgcy opracowywania
wytycznych, jak i sktad grupy, ktéra jest autorkg Wytycznych ILADS.

Lindsay stwierdza: ,,Nie mam pojecia, jak [wytyczne] ILADS zostang przyjete... skoro opierajg sie

na opiniach trzech oséb".
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W tym przypadku jeden pracownik rzadowy decyduje - za wszystkich Kanadyjczykéw - ze IOM
zatwierdzone wytyczne praktyki klinicznej ILADS nigdy nie bedg widoczne dla kanadyjskich lekarzy
ani pacjentow. To dziatanie podmiotu panstwowego utrudnia zaréwno dostep do mozliwosci
leczenia, jak i Swiadomga zgode.

Ta ,koordynacja przekazu” z kraju do kraju pomiedzy podmiotami stowarzyszonymi IDSA
omija nadzér zewnetrzny i wymogi rzgdowe dotyczgce odpowiedzialnosci i przejrzystosci, a takze
promuje tamanie praw cztowieka.

I1.4.1. IDSA fatszywie oskarza konkurenta o grozenie Smiercig

~Pomimo ich waznej pracy, obrohcy sg coraz czesciej ofiarami
atakow ze strony panstw i przedsiebiorstw.

Takie ataki miaty miejsce we wszystkich sektorach i wszystkich regionach”.
—Michel Forst, specjalny sprawozdawca ds. sytuacji
obroncéw praw cztowieka.
Zgromadzenie Ogolne ONZ w pazdzierniku 2017 r

W $rode 26 pazdziernika 2011 r. profesor Ase Bengaard Andersen, prezes Dunskiego Towarzystwa
Medycyny Zakaznej, otworzyta miedzynarodowga konferencje na temat dalszego szkolenia
dunskich lekarzy w zakresie boreliozy

Borelioza 7, puyblicznosci zaprezentowali sie profesjonaliéci z Niemiec, Szwecji, Ameryki (USA) i
Danii.

Po potudniu 26 pazdziernika dr Johan S. Bakken przedstawit prezentacje pt. ,Borelioza

z Lyme: dowody naukowe i konsekwencje polityczne w zwigzku z wytycznymi IDSA z 2006 r.".
Doktor Bakken jest konsultantem ds. choréb zakaznych w szpitalu $w. tukasza i profesorem
klinicznym w szkole medycznej Duluth na Uniwersytecie Minnesota8 . Dr Bakken petnit funkcje

przewodniczacego Zarzadu Stowarzyszen Stanowych i Regionalnych IDSA, a w 2016 r. zostat
Prezesem IDSA.

Bakken stuzyt w grupie zadaniowej IDSA Diagnostics, ktora bada badania, rozwdj,
zatwierdzanie, produkcje, regulacje i wdrazanie

7 Konferencja ,Szkolenie lekarzy na temat boreliozy” odbyta sie w Audytorium 1 Rigshospitalet w Kopenhadze w Danii.

Spotkanie zostato sfinansowane przez Organizacje Nauk Medycznych oraz firmy specjalistyczne z zakresu Mikrobiologii Klinicznej,
Medycyny Zakaznej i Neurologii (M@det er finansieret af Organisationen af Laegevidenskabelige selskaber og

specialeselskaberne i Klinisk Mikrobiologi, Infektionsmedicin og Neurologi).

8 Dr Johan Bakken jest absolwentem Szkoty Medycznej Uniwersytetu Waszyngtoriskiego (UW) w 1972 roku. Odbyt staz z choréb
wewnetrznych na Uniwersytecie Kalifornijskim w Los Angeles oraz kolejne rezydentury z choréb wewnetrznych na UW i Szpitalu
Regionalnym Lillehammer w Norwegii. Dr Bakken odbyt staz w dziedzinie ID na Uniwersytecie w Oslo w Norwegii, aw 1987 r.
odbyt dwuletni staz podoktorski z mikrobiologii na Uniwersytecie Creighton w Omaha w Nebrasce.
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Ta miedzynarodowa
konferencja miata dziesie¢
sesji.

Dziewig¢ z nich poswiecono
prezentacjom medycznym i

naukowym.

diagnostyki choréb zakaznych i byt wspoétautorem wytycznych IDSA
2006 dotyczgcych boreliozy z Lyme

Jego ostatnie publikacje obejmujg Antiscience z 2011 r. i kwestie
etyczne zwigzane z propagowaniem boreliozy [60]. Artykut ten

spotkat sie z krytyka ze strony wielu krajow i specjalistéw w dziedzinie

medycyny i nauki oraz byt przedmiotem formalnych skarg do rzadu

. - USA [61].
Jedna sesja byta poswiecona

zniestawianiu towarzystwa
lekarskiego, ktérego LB
wytyczne dotyczace leczenia
sg zgodne z przyjetymi na
arenie miedzynarodowej
standardami IOM z 2011 r.

dotyczgcymi wytycznych

Jak zauwazono, IDSA dysponuje globalng strategig i siecig
umozliwiajgcg wspétprace w zakresie dowolnej liczby choréb
zakaznych i innych probleméw specjalistdw ds. identyfikacji.
Dlatego zrozumiate jest, ze IDSA wydaje znaczne $rodki, aby
zapewni¢ wymiane aktualnych informacji medycznych ze swoimi
praktyki klinicznej i medycyny opartejna ff&gBmi w innych krajach.

Jednakze prezentacja Bakkena miata niewiele wspélnego z ,dowodami

naukowymi i konsekwencjami politycznymi wynikajgcymi z wytycznych IDSA z 2006 r.”. Jego

wystgpienie w duzej mierze skupiato sie na dyskredytacji stowarzyszenia medycznego znanego jako

Miedzynarodowe Towarzystwo Choréb z Lyme i Powigzanymi Choréb (ILADS). ILADS posiada wytyczne
dotyczace praktyki klinicznej dotyczace boreliozy z Lyme (LB) i innych choréb przenoszonych przez kleszcze,

ktore réznig sie od wytycznych IDSA.

Gtéwne réznice polegaja na tym, ze ILADS

przyznaje, ze standardowe dwupoziomowe testy
serologiczne na LB sg bardzo zawodne [62]

[45] zakazenia LB mogg utrzymywac sie po krétkim
cyklu antybiotykéw, a ILADS zastosuje terapie
przeciwdrobnoustrojowe w oparciu o reakcje pacjenta.
Ponadto wytyczne ILADS sg zgodne ze standardami
wytycznych IOM, ale wytyczne IDSA, ktére sg o piec lat
starsze, nie.

Prezentacja Bakkena w programie PowerPoint zawierata
wiele fatszywych, zniestawiajacych i oszczerczych

stwierdzen, w tym ,cztonkowie ILADS uciekali sie do
molestowania i grézb smierci”.

Bakken przytoczyt obawy zwigzane z antynaukg i etyka z

2011 r. zwigzane z popieraniem Lyme

Prezentacja programu

PowerPoint z maja 2017 r. na zjezdzie
klasowym Uniwersytetu w Toronto,
prowadzona przez dr Arta Weinsteina, w
duzej mierze skupiata sie na

pacjentach z LB, adwokatach i lekarzach
leczacych uporczywe przypadki LB.

Oprocz fatszywych odwiadczen
w swojej prezentacji wygtaszat

uwlaczajgce i oszczercze oswiadczenia
wobec tych grup.

Weinstein jest reumatologiem

mieszkajgcym w USA od dawna zwigzanym

z IDSA, w tym wspotautorem jej Wytycznych z
Lyme.
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artykut dotyczgcy choroby na poparcie swoich twierdzen [60]. Jednak tych fabrykacji nie potwierdza
artykut z 2011 roku, ktérego jest wspotautorem.

Cztonkowie ILADS Dlaczego Bakken, cztowiek, w ktory inwestowat dziesigciolecia
uciekali sie do budujac swoj profil zawodowy i wiarygodnos¢, uciekac sie do tak
nekania i samooskarzajgcych i skrajnych zachowan?
grozby Smierci”
— PowerPoint Prawdg jest, ze brak jest konsensusu co do natury tych infekcji —
Prezentacja boreliozy z Lyme, infekcji boreliozy podobnej do boreliozy
Kopenhaga wystepujgcej w Australii i boreliozy goraczkowej nawracajace;j

— oraz najlepszego sposobu leczenia tych pacjentow.

Jednakze ataki takie jak te udokumentowane podczas konferencji w Kopenhadze opieraty sie na
zniestawieniu, oszczerstwach i zniestawieniu, a nie na argumentach naukowych i
medycznych.

.Nie jest konieczne, aby obronca praw cztowieka miat racje w swoich argumentach, aby
by¢ prawdziwym obrorica. Krytycznym testem jest to, czy dana osoba broni prawa
cztowieka, czy nie.”
—OHCR

Jak wczedniej zauwazono, faktem pozostaje, ze wytyczne dotyczace leczenia ILADS
odpowiadajg standardom przyjetym na szczeblu miedzynarodowym. Tylko z tego powodu
wszyscy pacjenci z LB, jak kazda inna grupa pacjentéw, powinni mie¢ honorowane prawo do
Swiadomej zgody i, jak kazda inna grupa pacjentéw, powinni mie¢ mozliwos¢ wyboru pomiedzy
opcjami leczenia.

I1.4.2. IDSA utrudnia globalng reakcje na borelioze z Lyme

Opublikowany punkt widzenia IDSA jest taki, ze ,Borelioza jest choroba tagodng, trudng do
nabycia, tatwa do zdiagnozowania i tatwg w leczeniu”.

Wspieraja diagnostyke opartg na ,dwustopniowym” schemacie testéw serologicznych, ktérego
opublikowana czuto$¢ wynosi zaledwie 50 procent [62]. Producenci tych testow rutynowo
umieszczajg ostrzezenia, ze negatywny wynik testu nie oznacza, ze pacjent nie ma boreliozy.
Jedna z publikacji metaanalizy wykazata, ze testy serologiczne LB pomijajg 500 razy wiecej
przypadkéw w poréwnaniu z dwuetapowym testem na obecnos$¢ wirusa HIV [45].

IDSA nie przywigzuje wagi do oceny klinicznej w diagnostyce ani nie akceptuje obecnie dostepnych,
doktadniejszych metod laboratoryjnych. Ich leczenie
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zalecenia sg bardzo restrykcyjne. W przypadku niemal wszystkich przypadkéw infekcji, w tym pacjentow
ciezko chorych od wielu lat, zalecajg strategie leczenia ,jednego rozmiaru dla wszystkich” obejmujacg

mate dawki doustnych antybiotykéw i ograniczenie czasu trwania leczenia do dwdéch do czterech
tygodni.

Te restrykcyjne poglady nie sg poparte recenzowang, opublikowang literaturg naukowg. W wielu
publikacjach udokumentowano zdolnos¢ Borrelia do zmiany metabolizmu i morfologii w celu
unikniecia mechanizméw obronnych zywiciela i terapii antybiotykowej.

Wiele innych publikacji niezbicie udokumentowato utrzymywanie sie zywych Borrelia u wczesniej
leczonych zwierzat i u wczesniej leczonych ludzi.

W tych przypadkach niepowodzenia leczenia opracowano schematy leczenia odzwierciedlajgce
schematy zalecane przez IDSA. Przypadki te tgcznie dokumentujg niepowodzenie zalecanych przez
IDSA, prostych, niskodawkowych i arbitralnie ograniczonych schematéw leczenia.

Z drugiej strony, klinicy$ci na catym Swiecie majg szerokie doswiadczenie, zgodnie z ktdrym znacznie
wiekszg skutecznos¢ leczenia mozna osiggna¢, jesli leczenie zostanie dostosowane do

potrzeb kazdego pacjenta, co obejmuje, jesli to konieczne, powtarzane lub dtuzsze leczenie
antybiotykami.

Ponadto IDSA ignoruje fakt, ze pacjent z boreliozg moze zosta¢ zakazony innymi patogenami
przenoszonymi przez kleszcze, pomimo licznych opublikowanych dowodéw na istnienie koinfekcji u
kleszczy, zwierzat i ludzi. Nie dotyczg one obrazu klinicznego, diagnozy ani leczenia osé6b z koinfekcja.

I1.5. IDSA w USA

Specjalisci ds. identyfikacji odgrywajg niezastgpiong role w przypadku zagrozen bezpieczenstwa
narodowego ze strony mikroorganizmow chorobotwdérczych, pochodzenia naturalnego lub zamierzonego.
Te podstawowe dziatania zwigzane z identyfikacjg obejmujg badania i rozwdj szczepionek, lekéw, terapii i narzedzi
diagnostycznych do stosowania w nagtych przypadkach medycznych w zakresie zdrowia publicznego oraz dziatanie

jako osoby pierwszego reagowania na zagrozenia mikrobiologiczne.

Zagrozenie epidemiami nowo pojawiajgcych sie chordb zakaznych, takich jak Ebola i Zika, oraz rosngce
zagrozenie bioterroryzmem wzmocnity Swiadomos¢ istotnej roli, jakg specjalisci ds. identyfikacji
odgrywajg w zdrowiu i dobrobycie w USA i na Swiecie.

0d 1999 r. liczba cztonkéw IDSA wzrosta z 3000 do ponad 10 000, a jej cztonkowie sg
miedzynarodowymi cztonkami na catym Swiecie. Cztonkowie IDSA otrzymujg znaczng czes$¢ dolaréw
rzgdu USA na badania dotyczgce HIV, wirusowego zapalenia watroby typu C, pojawiajgcych sie zagrozeh
mikrobiologicznych, zagrozen bioterrorystycznych o charakterze mikrobiologicznym, rozwoju
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szczepionki, nowe antybiotyki przeciwko szczepom lekoopornym i narzedzia diagnostyczne stosowane w sytuacjach nadzwyczajnych

dotyczacych zdrowia publicznego.

Cztonkowie IDSA i ich instytucje czesto wspdtpracujg Borrelia Dotace dla IDSA

z najpotezniejszymi firmami
farmaceutycznymi na Swiecie, podejmujgc wysitki badawczo- | \w UsA w latach 2007-2016 przyznano

rozwojowe (R&D). Te firmy farmaceutyczne, znane jako okoto 950 dotacji rzadowych na uprawe
Big Pharma, wydaja co roku o setki milionéw ~Borrelia” . Instytucje autorzy wytycznych
dolaréw wiecej niz wszystkie inne grupy interesu w IDSA Lyme Guideline z 2006 r.

swoich wysitkach na rzecz ksztattowania amerykanskiego otrzymaty o okoto dwie trzecie wigcej

i miedzynarodowego ustawodawstwa i polityki tych dotacji niz inne instytucje.

dotyczacej opieki zdrowotne;j.

W biurach Kongresu USA odnotowano

kwote 32 milionéw dolaréw z dotacji NIH na

Cztonkowie IDSA zajmujg kluczowe stanowiska w , , )
wsparcie artykutéw atakujgcych osoby

czasopismach medycznych, instytucjach badawczych i zainteresowane i dotkniete skomplikowanymi
szkotach wyzszych. Co wiecej, IDSA jest gteboko i uporczywymi przypadkami boreliozy.
zaangazowana w liczne federalne stuzby zdrowia i Artykuly te:  nie spetniaja

opieki spotecznej (HHS) okres$lonych celéw dotacji

Programy agencyjne, organizacja zrzeszajgca CDC, NIH
oraz Agencje ds. Zywnosci i Lekéw (FDA). Cztonkowie
IDSA zgtaszajg rowniez patenty wspolnie z NIH i CDC. wykazac niewtasciwe postgpowanie
badawcze, np. sfabrykowac ustalenia,
np. pacjenci z LB z uporczywym i
powiktanym LB nie majg infekgji

ani chordb biologicznych, ale cierpig na
schorzenia psychiczne —

schorzenia psychiczne zostaty odrzucone

IDSA petni znaczaca role doradczg dla Departamentu
Obrony (DOD) i rutynowo wspétpracuje z Departamentem

Obrony w kwestiach zwigzanych ze zdrowiem wojskowym przez Amerykariskie Towarzystwo

i cywilnym. IDSA jest rowniez reprezentowana we Psychiatryczne

wszystkich gtdwnych jednostkach decyzyjnych metodologia badan czesto nie spetnia
sektora rzadowego i prywatnego zwigzanych z podstawowych standardéw jakosci,
chorobami zakaznymi, zarzgdzaniem antybiotykami, np. ignoruje znaczng liczbe recenzowanych
szczepionkami i tak dalej. badan wykazujacych dowody na trwate

zakazenie LB zniestawia i

W USA i wielu innych krajach IDSA wywarta wptyw na reakcje | Pomawia pacjentéw ze skomplikowanymi
aktoréw stanowych, towarzystw medycznych i t uporczywymi postaciami LB oraz ich praw
. . . . . . cztowieka obronhcy

systemow opieki zdrowotnej na pandemie boreliozy i

goraczki nawracajacej.

WSrdéd ich autoréw znajdujg sie autorzy
CDC zignorowato jezyk legislacyjny i dyrektywy majace na Wytycznych IDSA Lyme z 2006 roku.

celu postep w nauce o chorobie Lyme,
diagnostyce i leczeniu opisanymi szczeg6towo w dokumencie
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2002, 2010 i 2015 HHS Srodki Rachunki majace na celu postep w nauce, diagnostyce i leczeniu boreliozy z
Lyme.

IDSA opowiada sie réwniez za ksztattowaniem zyskéw
+W roku podatkowym 2000

. ekonomicznych i mozliwosci finansowych dla swoich cztonkoéw,
wynalazcy technologii

) . na przyktad poprzez lobbowanie na rzecz ustawodawstwa i polityki.
stacjonarnych NIH otrzymali jako

grupa 13,5 procent
catkowitych przychodéw z

Tematy objete tymi mozliwosciami finansowymi obejmujg , dostep
do identyfikatoréw i zwrot kosztéw, opornos¢ na srodki

tantiem NIH, a 28 przeciwdrobnoustrojowe, zapobieganie infekcjom i ich

wynalazcéw NIH otrzymuje kontrole, szczepienia i szczepionki, pojawiajgce sie infekcje i

obecnie maksymalng roczng zagrozenia biologiczne, badania i infrastruktura, zdrowie na

optate licencyjng w wysokosci 150 0p0 Seli@dey’sita robocza i szkolenia, fundusze federalne i diagnostyka”
[64]. .

Zgodnie z amerykanska ustawa

Bayh-Dole Act ,NIH rozdziela IDSA wdraza réwniez strategie majgce na celu zapewnienie
dochody z optat licencyjnych
zgodnie z prawem federalnym i

politykg NIH. Zgodnie z

dominacji na rynku poprzez dyskredytacje konkurentéw.
Na przyktad fatszywe skargi ztozone przez cztonkéw IDSA

rzeciwko konkurencyjnym lekarzom spoza IDSA przyspieszyt
prawem wynalazcy federalni P yiny P przyspieszyty

musz3 otrzymac dochodzenia dyscyplinarne prowadzone przez stanowe wydziaty

pierwsze 2000 dolaréw zdrowia. W sprawach dotyczacych LB prawie wszystkie

dochodu uzyskanego przez
agencje, a nastepnie co

dochodzenia zamknieto bez podjecia dziatan.

najmniej 15 procent, az

do maksymalnej kwoty 150 000 Bezposrednim skutkiem kaprysnych dziatar IDSA jest to, ze
dolaréw rocznie z tytutu $wiadczeniodawcy i pacjenci spoza IDSA zwrdcili sie o pomoc w
tantiem od wszystkich drodze dziatan legislacyjnych w celu ochrony swoich praw. Obecnie
licencjonowanych ponad 25 stanéw przyjeto lub zmienito przepisy

technologii, ktérych sg wynalazcami..[63]

zapewnic:

Pacjenci z LB majg dostep do podmiotéw $wiadczgcych opieke zdrowotng i mozliwosci leczenia
spetniajg standardy IOM z 2011 roku

lekarze/obrohcy praw cztowieka moga zapewnic¢ takg opieke bez
molestowanie i kary oraz utrata licencji

pacjenci sg wtasciwie informowani o nierzetelnosci zalecen
testy serologiczne, jak w przypadku ,ujemnego testu serologicznego, nie oznacza, ze go nie masz
Zakazenie boreliozg z Lyme" [45]

Takie przepisy zapewniajg ograniczong ochrone, ale alarmujace jest to, ze podmioty panstwowe nie
robig nic, aby ograniczy¢ nieetyczne i antykonkurencyjne praktyki IDSA.
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W odpowiedzi na te zmiany legislacyjne IDSA wdraza skomplikowang strategie polityczna
Standw Zjednoczonych, ktéra ignoruje nauke i wiedze medyczng dotyczacg uporczywego i
powiktanego LB (patrz Choroba z Lyme i polityka stanu

Primer for State Legislators - aktualizacja z sierpnia 2016 r.) i fatszywie twierdzg, ze praktyki
ich konkurentéw sg niebezpieczne [64] [65].

Co wiecej, IDSA i jej podmioty stowarzyszone wdrazajg taka taktyke na catym Swiecie.

I1.5.1. Komplikacje etyczne i prawne IDSA

W przypadku boreliozy z Lyme istniejg cztonkowie IDSA z dlugo udokumentowang historig
konfliktéw intereséw (COI). Wydaje sie, ze te COI zaktdcajg postep technologii
diagnostycznych i sg powigzane z odmowga objecia ubezpieczeniem pacjentéw z LB cierpigcych
na uporczywe i skomplikowane przypadki.

Wytyczne medyczne opracowane przez matg podgrupe cztonkdédw IDSA wyraznie odrzucajg
stosowanie testow diagnostycznych do bezposredniego wykrywania, takich jak reakcja
tancuchowa polimerazy (PCR), w diagnostyce boreliozy z Lyme. Testy takie stanowig skuteczng
metode diagnozowania réznych gatunkéw Borrelia oraz innych bakterii i pasozytéw
odpowiedzialnych za koinfekcje, szczegdlnie na poczatku infekgji, kiedy testy serologiczne
dajg wynik negatywny niezaleznie od statusu infekgji.

W 2011 roku IOM utworzyta Komitet ds. Standardéw Opracowywania Godnych Zaufania
Wytycznych Praktyki Klinicznej (CPG) oraz opracowata i opublikowata Wytyczne Praktyki

Klinicznej, ktérym mozemy zaufac [66]. W wytycznych IOM z 2011 r. szczegbétowo opisano
wiele powodow, dla ktérych CPG musza by¢ godne zaufania i oparte na dowodach [67].

W rozdziale trzecim publikacji komisja zauwazyta, ze wielu CPG brakuje przejrzystosci w
zakresie metodologii opracowywania oraz ze metody te znacznie sie réznig wérod twércéw

CPG, np. rola niezaleznego przegladu i konsensusu byta niejasna, a powigzania miedzy
CPG a dowodami byty czesto niespdjne lub brak.

Jako studium przypadku ilustrujgce niektére z tych niedociggnie¢ komisja wybrata Wytyczne
IDSA Lyme z 2006 r., ktére obecnie stanowig ,wzorzec” wytycznych LB w wielu krajach.
Studium przypadku IDSA (na stronie 56, RAMKA 3-1) szczegdtowo opisuje brak przejrzystosci
w zakresie metodologii rozwoju oraz to, jak brak rozpoznawania i leczenia przewlektego

LB wzbudzit obawy co do jakosci dowoddw wspierajgcych rozwdj CPG.
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W studium przypadku zwrécono uwage na COI i wyb6r cztonkéw komisji ds. przegladu
wytycznych, np. niektorzy autorzy CPG byli biegtymi w postepowaniach prawnych zwigzanych z LB
lub bieglymi w sprawach dotyczacych bteddéw w sztuce LB wszczetych przez zaktady ubezpieczen
zdrowotnych przeciwko lekarzom leczagcym przewlektg LB i LB z koinfekcjami. Zwrécono

uwage na brak niezaleznej recenzji projektéw CPG oraz brak konsultacji z pacjentami.

amerykanska ustawa Bayha-Dole'a

Federalne przepisy dotyczgce wspétpracy i korzystania z patentéw zostaty radykalnie zmienione
przez amerykanska ustawe Bayha-Dole'a. Ustalenia zawarte w raporcie Congressional Research
Service z 2012 r. dotyczgcym ustawy Bayh-Dole Act obejmuijg [68]:

»--- WSpOtpraca moze zapewnic wieksze mozliwosci wystgpienia konfliktéw interesow,
przekierowanie badan, mniejsza otwarto$¢ w dzieleniu sie odkryciami naukowymi oraz
potozenie wiekszego nacisku na badania stosowane, a nie badania podstawowe”

Uchwalona w 1980 r. ustawa stworzyta jednolitg polityke patentowa wielu agencji federalnych, majaca
na celu finansowanie badan z matymi przedsiebiorstwami i organizacjami non-profit, w tym
uniwersytetami, oraz zachowanie tytutéw do wynalazkéw dokonanych w ramach programoéw
badawczych finansowanych ze srodkéw federalnych. Organizacje non-profit, w tym

uniwersytety, i mate firmy mogg zdecydowac sie zachowac tytut do innowacji opracowanych w

ramach programéw badawczych finansowanych ze srodkéw federalnych. Ponadto kazdy, kto jest
wynalazcg lub cesjonariuszem patentu, otrzymuje optaty licencyjne od kazdej osoby posiadajgcej licencje
na korzystanie z opatentowanej technologii. Inne ustalenia zawarte w raporcie z 2012 r. stwierdzaja:

+Wyrazono dodatkowe obawy, szczegdlnie w odniesieniu do przemystu farmaceutycznego i
biotechnologicznego, ze rzad i spoteczeristwo nie otrzymujg $wiadczen wspétmiernych do
wktadu federalnego w poczatkowe badania i rozwdéj".

Rzad odgrywa role w potencjalnym ,tworzeniu nieuczciwej przewagi jednej firmy nad druga...”

»Rzad otrzymuje znaczny zwrot w postaci podatkéw od zyskéw”

[parafraza] ,...na mocy ustawy Bayha-Dole’a firmy farmaceutyczne i
biotechnologiczne otrzymujg zbyt wiele korzysci kosztem spoteczenstwa”

Problemy zidentyfikowane w raporcie z 2012 roku mozna tatwo znalez¢ w zachowaniach IDSA
zwigzanych z patentami LB i wytycznymi dotyczacymi praktyki klinicznej dla LB. Na przyktad jezyk LB
uzywany przez cztonkéw IDSA i ich filie w setkach LB-
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powigzane patenty wymienione na amerykanskich i europejskich stronach patentowych ostro kontrastujg
z LB scharakteryzowanym w wytycznych IDSA Lyme z 2006 roku.

IDSA i jej wspotpracownicy w swoich zgtoszeniach patentowych uznajg ztozong chorobe LB, jednak

w publikowanych materiatach i opiniach publicznych otwarcie zaprzeczajg lub minimalizujg te informacje
[69]. W rzeczywistosci jezyk wielu z tych patentéw bezposrednio sprzeciwia sie twierdzeniom i opiniom
sktadajacym sie na wytyczne z 2006 roku [69].

Patenty nie ktamig

2007 Lyme Patent Language od wspotautora IDSA Lyme

Guideline Raymonda J. Dattwylera [et al]
w ztozonym patencie nr 7605248 Rekombinowane Lyme IDSA 2.2006 roku
- Wytyczne twierdza:

konstrukty Borrelia burgdorferi [70]

Jezyk w tym patencie stwierdza: Prreciw LB jest ,tatwy do Ic.eczenla,
fatwy do wyleczenia”

.Obecnie borelioze leczy sie szeregiem antybiotykéw, np.

tetracyklinami, penicyling i cefalosporynami. Jednak takie leczenie Zakazenie LB mozna tatwo

nie zawsze skutecznie usuwa infekcje. usunac za pomoca antybiotykow
Nalezy zastosowa¢ dwustopniowy

Leczenie czesto opdznia sie ze wzgledu na niewtasciwg proces testowania, a w

diagnoze, ktérej szkodliwym skutkiem jest przeksztatcenie sie przypadku pacjentdéw, ktorzy

infekcji w stan przewlekty, w ktérym leczenie antybiotykami czesto uzyskajg wynik negatywny

jest nieskuteczne”. w modelu ELISA, ,dalsze
badania” nie sg konieczne.

JJednym z czynnikéw przyczyniajgcych sie do opdznien w

leczeniu jest brak skutecznych narzedzi diagnostycznych.”
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Wiele informacji o LB zostato starannie pominietych w publikacjach.
Niemniej jednak przez dziesieciolecia jezyk patentowy konsekwentnie ujawniat naukowe
poparcie dla ztozonosci i trwatosci LB [69]

Na przyktad patent na szczepionke przeciwko LB z 1988 r. (patent 4721617) [71] przyznany przez Russella C.
Doktor Johnson, obecnie emerytowany profesor Wydziatu Mikrobiologii i Immunologii
Uniwersytetu Minnesota (cesjonariusze, regenci Uniwersytetu Minnesota) stwierdzit:

»Czynnikiem etiologicznym tej choroby jest kretek Borrelia burgdorferi, ktory jest przenoszony
gtéwnie przez kleszcze Ixodes... Ixodes dammini jest gléwnym wektorem boreliozy w
Minnesocie, Wisconsin, pétnocno-wschodnich Stanach Zjednoczonych i sgsiadujacej
Kanadzie...I. pacificus jest gtdbwnym wektorem tej choroby w zachodniej czesci Stanéw
Zjednoczonych, a w Europie gtéwnym wektorem boreliozy z Lyme jest L. ricinus.

Kretki znaleziono takze u jeleniowatych, gzy i komaréw.”

»AZ dwie trzecie osob zarazonych tym kretkiem nie jest Swiadomych ukgszenia kleszcza ze

wzgledu na bezbolesne ukgszenie i niewielki rozmiar (kilka mm) stadium nimfalnego”.

+~Wczesna faza choroby czesto obejmuje ECM, bél glowy, zmeczenie,
bole miesni i stawodw, sztywnos¢ karku, dreszcze i gorgczka. Po tej fazie choroby mogg
wystgpi¢ zaburzenia neurologiczne, stawowe lub kardiologiczne. Przewlekte formy choroby,
takie jak zapalenie stawdw (zajecie stawdw), przewlekte zanikowe zapalenie skory
(zajecie skory) i zesp6t Bannwarta (zajecie neurologiczne) mogg utrzymywac sie
od miesiecy do lat i sg zwigzane z utrzymywaniem sie kretka.

.Przypadek przeniesienia B. burgdorferi z matki na ptéd, skutkujacego Smiercig noworodka
zostato zgtoszone."

»Na kazdg infekcje objawowg przypada co najmniej jedna infekcja bezobjawowa.
Borelioza jest obecnie najczesciej zgtaszang chorobg przenoszong przez kleszcze w Stanach
Zjednoczonych.

»Zakazenie mozna w dowolnym momencie leczy¢ antybiotykami, takimi jak penicylina,
erytromycyna, tetracyklina i ceftriakson.

JJednak po wystapieniu infekcji leki moga nie oczyscic¢ zywiciela z kretka, ale mogg jedynie
dziata¢ w celu kontrolowania przewlektych postaci choroby.
Powiktania, takie jak zapalenie stawéw i zmeczenie, mogg utrzymywac sie przez kilka lat
po diagnozie i leczeniu.

Zarowno CDC, jak i NIH promujg wytyczne IDSA Lyme z 2006 roku. Okazywanie
preferencyjnego traktowania podmiotowi prywatnemu lub ,,sprawianie wrazenia”
okazywania preferencyjnego traktowania stanowi naruszenie prawa federalnego.

To prawo federalne wprowadzono w celu zapobiegania korupcji w rzadzie i pozorom korupcji.
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Pozew antymonopolowy

Przeciwko IDSA

W dniu 10 listopada

2017 r. grupa pacjentéw

z LB ztozyta federalny pozew
antymonopolowy w
amerykanskim Sadzie
Okregowym dla

Wschodniego Okregu
Teksasu, Wydziat Texarkana

- sprawa 5:17-cv-00190-RWS.

Pacjenci twierdzg, ze
gtéwni ubezpieczyciele
zdrowotni odmawiajg
objecia leczeniem

LB w oparciu o fatszywe

wytyczne ustalone przez
ich ptatnych konsultantow

IDSA [72].

To preferencyjne traktowanie przez CDC podwaza wolng i uczciwg
konkurencje rynkowa z podmiotami prywatnymi spoza IDSA

i ma posmak korupcji. Niezaleznie od tego, od 2006 r. do 1 grudnia
2017 r. CDC aktywnie promowato wytgcznie wytyczne IDSA Lyme z
2006 r., mimo ze istnialy inne, bardziej aktualne wytyczne, ktére
spetniaty 6wczesne standardy.

W nastepstwie pozwu antymonopolowego ztozonego przeciwko
IDSA w listopadzie 2017 r.; strona internetowa CDC zaprzestata
jawnej, preferencyjnej promocji wytycznych IDSA z 2006 roku.

Nalezy zauwazy¢, ze wielu urzednikéw CDC jest cztonkami IDSA, w
tym osoby odpowiedzialne za LB i inne kwestie do ustalenia.

Jednakze strona internetowa CDC w dalszym ciggu opisuje
schemat leczenia IDSA i kieruje czytelnika do strony

internetowej NIH, ktéra nastepnie kieruje do strony MedlinePlus

z Lyme Disease (link is external); to jest bezposrednio do IDSA 2006
Wytyczne Lyme 9

Niektérzy autorzy wytycznych IDSA z 2006 r. utrzymywali szczegélne relacje z wyzszymi urzednikami
HHS odpowiedzialnymi za polityke LB i granty badawcze. W marcu 2008 roku, z naruszeniem

prawa federalnego [73], dwoch urzednikéw rzgdowych weszto w zmowe z autorami, aby

podwazy¢ przyjecie ustawy HB 838 o swiadomosci spotecznej na temat choroby z Lyme w Maryland

[74].

Osoby fizyczne i grupy wsparcia ztozyty liczne formalne skargi do Biura Radcy Prawnego HHS i
Wydziatu Etyki, Biura Generalnego Inspektora i CDC w zwigzku z preferencyjnym traktowaniem i
zmowg. Nie wydaje sie, aby ktorykolwiek z urzednikow panstwowych odpowiedzialnych za te
dziatania poniost jakiekolwiek konsekwencje.

Od lat 90. do 2007 r. cztonkowie IDSA zwigzani z opracowywaniem wytycznych praktyki klinicznej
IDSA z Lyme oraz ich podmioty stowarzyszone w rzgdzie i innych podmiotach prywatnych
zgromadzity 202 patenty na borelioze z Lyme [69].

9 Na stronie CDC (www.cdc.gov/lyme/treatment/index.html) znajduije sie link do NIH (www.niaid.nih.gov/diseases-

conditions/lyme-disease), na ktérym znajduje sie informacja: ,Aby dowiedzie¢ sie o czynnikach ryzyka boreliozy i aktualne strategie

zapobiegania i leczenia mozna znalez¢ na stronie MedlinePlus dotyczacej boreliozy (link is external).” Obejrzano 8 lutego 2018 r

34

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncéw praw cztowieka chorych na

borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Cztonkowie IDSA i organizacje stowarzyszone z IDSA
Posiadanie patentéw zwigzanych z LB w 2007 r. [69]

1. *Raymond J. Dattwyler [Stany Zjednoczone i 21. NIH/Narodowy Instytut Alergii

patenty zagraniczne] i Choréb Zakaznych (NIAID)
2. *Stephen Dumler [Patenty USA] 22. NYMC
3. Alan Barbour [USA i zagranica 23. Pasteur Merieux/Connaught

patenty] 24. Technologie Rx
4. Stanley Stein i Hoffman-Laroche 25. SmithKline Beecham (under

GlaxoSmith Kline)  dunski Dr.

5.Ira Schwartz i lekarz z Nowego Jorku Court Pedersen doradza

Szkota wyzsza (NYMC) Dunski rzad i lekarze na LB i jest
6. Immunoterapeutyki Avant wspierany przez GlaxoSmithKline
7. Aventis Pasteur
8.Baxter Susan O'Connell, IDSA 26. Stan Rhode Island

promotor pracowat dla firmy Baxter 27. Uniwersytet Stony Brook (SUNY)
9. Becton-Dickinson 28. Uniwersytet A&M w Teksasie
10. Boston Medical Center Corp. 29. Tufts New England Medical
11. Biomerieux Center
12. Biotechnologia Cambridge 30. taczy amerykanskie patenty z firmami
13.CDC Paratech i GlaxoSmithKline
14. Uniwersytet Kolumbii 31. Uniwersytet Tulane
15. Immunetyka 32. Uniwersytet Kalifornijski
16. Uniwersytet Johnsa Hopkinsa 33. Uniwersytet Connecticut
17. Klinika Mayo 34. Armia USA/US DHHS
18. Medimmune i Aventis, 35. Vical Inc.

Medimmune 36. Dynamika wiruséw
20. Uniwersytet Minnesoty 37. Uniwersytet Yale i biuro Yale

patentéw na badania kooperacyjne

*wspétautor nieujawnionych COI z okresu
Opracowanie Wytycznych IDSA Lyme 2006

III. Obroncy boreliozy i nawracajacej gorgczki boreliozy

Pacjenci

.10, CO najwazniejsze w scharakteryzowaniu danej osoby jako obroncy praw cztowieka, to nie jej stanowisko
ani nazwa organizacji, dla ktérej pracuje, ale raczej charakter podjetej pracy zwigzanej z prawami
cztowieka [11]".
—Biuro Wysokiego Komisarza ONZ ds. Praw Cztowieka (OHCR)

35

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Istnieje wiele kategorii obroncéw praw cztowieka zajmujacych sie pacjentami z boreliozg z Lyme
lub boreliozg goraczkowg nawracajgca. Jak zauwazono, sg to cztonkowie organizacji pozarzgdowych,
grup pacjentéw, urzednicy rzagdowi, urzednicy wybrani, naukowcy, pracownicy stuzby zdrowia,

badacze oraz witasciciele laboratoriéw i klinik.

Samo istnienie tej duzej i zréznicowanej grupy zainteresowanych
i dotknietych stron oraz setek grup wsparcia, ktore sie

pojawity, podkresla nie tylko powage tej pandemii, ale

takze przestarzate, nieprawidtowe i skorumpowane oficjalne
stanowisko w sprawie boreliozy w ogdle oraz

wyrzgdzonych szkéd zaréwno wsérédd profesjonalistow, jak i
pacjentéw.

Wszyscy tego typu obrorcy zapewniajg krytyczne

wsparcie tej spotecznosci pacjentéw. Istniejg organizacje
non-profit, takie jak Kanadyjska Fundacja Choréb z Lyme
(CanLyme), ktéra ,,zajmuje sie podnoszeniem Swiadomosci i

Specjalny Sprawozdawca ds.
sytuacji obroncow

«Wyrazit zaniepokojenie
sytuacjg obroncéw praw
cztowieka we wszystkich
krajach, w tym zaréwno w
demokracjach wschodzacych,
jakiw krajach o
ugruntowanych

instytucjach, praktykach i

tradycjach demokratycznych [75]".

promowaniem badan, edukacji i leczenia choroby z Lyme” oraz zapewnia stypendia studentom i

badaczom zajmujacym sie medycyng/nauka.

CanLyme zapewnia takze dostownie ratunek pacjentom z LB, kt6rzy zostali odrzuceni z
systemow opieki zdrowotnej na catym Swiecie. Kazdy, w dowolnym miejscu na Swiecie, moze
zadzwoni¢ pod numer telefonu CanLyme i uzyska¢ odpowiedzi bezposrednio od Swiadomego

adwokata.

Ogolnie rzecz biorgc, niewielu obrohcdw z organizacji non-profit o charakterze nienaukowym
i niemedycznym padto ofiarg atakéw ze strony podmiotéw panstwowych. Istniejg innego
rodzaju obrohcy, ktorzy nie wydaja sie by¢ bezposrednio atakowani, na przyktad prawnicy,

ktorzy utatwiajg przyznanie rent inwalidzkich tej grupie pacjentéw.

Niniejszy raport skupia sie na obroncach, ktérzy rutynowo doswiadczajg udokumentowanych
naruszen praw cztowieka w wyniku ,dziatania na rzecz wsparcia ofiar naruszen praw
cztowieka”. Obrohcy praw cztowieka, ktérzy regularnie doswiadczajg takich naruszen, to:

Lekarze i whasciciele klinik, ktérzy praktykujg Swiadomg zgode i zapewniajg opcje leczenia, w tym
te, ktére spetniajg miedzynarodowe standardy z 2011 roku okreslone przez Instytut Medycyny.

Lekarze, z ktérych kazdy z powodzeniem leczyt od setek do

ponad dziesieciu tysiecy pacjentéw z uporczywymi i skomplikowanymi przypadkami.

Naukowcy i badacze wykazujacy niepowodzenie leczenia krétkoterminowymi terapiami
antybiotykowymi zgodnie z zaleceniami IDSA oraz dowody utrzymujace;j sie infekcji po

takich terapiach.
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Wiasciciele i specjalisci laboratoridw, ktére zapewniajg doktadniejsze badania diagnostyczne
niz te, ktére sg zalecane przez IDSA i jej zwolennikdéw - testy
ktére mogg wychwytywac zakazenia przeciwciatami ,seronegatywnymi”. Te nowsze i
bardziej czute testy diagnostyczne obejmujg metody bezposredniego wykrywania i
serologiczne testy diagnostyczne, ktére wykorzystujg szerszy zakres szczepoéw
boreliozy niz testy serologiczne zalecane przez IDSA. Badania takie dajg
wczesniejszg i wiekszg szanse na prawidtowg diagnostyke i leczenie tej grupy pacjentow.
Lekarze, ktérzy postawili diagnoze kliniczng boreliozy i/lub
nawracajgcg gorgczke i zakazenia boreliozg, a nastepnie kontynuowat leczenie terapiami
przeciwdrobnoustrojowymi, ktére skutecznie minimalizowaty objawy lub zatrzymywaty
postep ,nieuleczalnych choréb” (wczesniej btednie
diagnozowanych).  Lekarze, naukowcy, badacze i wiasciciele laboratoridéw, ktorzy
krytykowac polityke rzadu, ktéra ignoruje i utrudnia dostep do opcji leczenia, ktoére
spetniajg miedzynarodowe standardy wytycznych praktyki klinicznej.  Lekarze,
naukowcy, badacze i wtasciciele laboratoriéw sktadajgcy zeznania w obronie innych oséb
popierajgcych Swiadomg zgode i dostep do opgcji leczenia.

Lekarze, naukowcy, badacze i whasciciele laboratoriéw konkurujgcy z patentami oraz
specjalisci czerpigcy korzysci z btednego przedstawiania opinii, ze infekcje te sg
Ltrudne do wykrycia, tatwe do zdiagnozowania i tatwe do wyleczenia”.  Rodzice w
obronie swoich

praw do: zakazu podawania dziecku lekéw wbrew woli rodzicéw, wolnosci od tortur oraz
okrutnego, nieludzkiego i ponizajgcego traktowania, wolnosci zrzeszania sie, udziatu w
porzgdku publicznym, rzetelnego procesu i Srodka zaradczego; oraz  prawa ich
chorych dzieci do: wolnosci i
bezpieczenstwa osobistego, prywatnosci i
poufnos¢, nietykalnosc¢ cielesna, najwyzszy osiggalny poziom zdrowia, wolnos$¢ od
tortur oraz okrutnego, nieludzkiego i ponizajgcego traktowania,
niedyskryminacja, rownos¢ i Srodki zaradcze.

Obroncy praw cztowieka z Lyme i pacjenci z boreliozg nawracajgcg gorgczka
podkreslono w tym raporcie:

konsekwentnie grozita im utrata licencji zawodowych
i zrédta utrzymania
zniszczono im zrodta utrzymania i odebrano im licencje
sg rutynowo celem molestowania, zniestawienia, oszczerstwa i zniestawienia
sg obcigzeni okresem prébnym, ktéry ogranicza ich swobode
ruchu i zgromadzen oraz ich prawo do wolnosci stowa i zycia stowarzyszeniowego
doswiadczyt fatszywych oskarzen, niestusznych proceséw i wyrokéw skazujacych

Naruszenia te czesto wymierzone sg w samych obroncéw praw cztowieka, a takze w
organizacje i mechanizmy, za posrednictwem ktérych dziataja.
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IV. Charakter naruszen praw cztowieka wobec

Obroncy pacjentdéw z boreliozg i boreliozg z gorgczkg nawracajgcg

.Obroncy aktywnie wspierajg prawa cztowieka [takie jak] najwyzszy osiggalny

standard zdrowia [i] niedyskryminacje.

Czasami dotyczg one praw kategorii os6b [11]".

—OHCR

Pacjenci z boreliozg i borelioza z gorgczka nawracajgcg oraz ich obroncy praw cztowieka

leczeni przez systemy opieki zdrowotnej i podmioty paristwowe w spos6b ostro kontrastujacy z wiekszoscig

grup pacjentéw cierpigcych na skomplikowane infekcje ogélnoustrojowe oraz tych, ktorzy wspieraja ich

dostep do diagnostyki i opieki.

Te kontrasty mylg, niepokojg i pouczajg. W wielu krajach te
praktyki dyskryminacyjne sg powigzane z
konfliktem intereséw i wskazujg na korupcje.

W wiekszosci tych przypadkdw sprawcami tych naruszen sg
podmioty panstwowe (rzad), takie jak stanowe wiadze

ds. zdrowia, oraz organy wyznaczone przez panstwo, takie jak
komisje lekarskie.

Izby Lekarskie to organizacje prowadzone przez lekarzy
medycyny w celu nadzorowania funkcjonowania ich
kolegéw. Ci cztonkowie komisji lekarskiej, ktorzy
agresywnie atakuja obroncéw pacjentdw z LB, ktérzy maja
powigzania z IDSA i/lub sg cztonkami IDSA.

Premier Michel Forst ,jest

gteboko zaniepokojony

faktem, ze ci obroncy

doswiadczajg atakow ze

strony podmiotéw biznesowych,

ktére ich obezwtadniajg i

uciszaja, co wywiera efekt

mrozacy na ich

prace. Te niepokojgca

tendencje pogtebia brak

dziatah panstwa w odpowiedzi na

—pazdziernik 2017 r

do Zgromadzenia Ogdlnego ONZ

Charakter zarzutéw stawianych przez podmioty panstwowe i organy wyznaczone przez panstwo czesto tak

nie okresla¢ diagnozy i leczenia LB jako przyczyny nekania, fatszywych oskarzen, nieuczciwych

procesOw i wyrokéw skazujacych. Fikcyjne oskarzenia stawiane tym obroAcom praw cztowieka mozna

zazwyczaj podzieli¢ na kilka kategorii; przyktady podano w sekcjach IV.1. - IV.4.

IV.1. Kategoria pierwsza: ,Nieodpowiednie prowadzenie dokumentacji”

Lekarze, o ktérych wiadomo, ze zapewniajg opieke uporczywym i skomplikowanym przypadkom LB, sg
czesto oskarzani o ,nieodpowiednie” prowadzenie dokumentacji i/lub ,stabg” komunikacje.

Zarzut ten pozwala nastepnie na podjecie dziatan przez komisje lekarskie, w ramach ktérych kazde naruszenie,

niezaleznie od tego, jak drobne i nawet jesli zaden pacjent nie odniést obrazen, pozwala na natozenie sankgji
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natozone. Sankcje te mogag obejmowac grzywny, monitorowanie optacane przez biegtego
rewidenta oraz ucigzliwe raportowanie, monitorowanie i kary w okresie prébnym.

Ciezar tych okreséw prébnych ogranicza swobode poruszania sie obroricow. Na przyktad mogg nie
mie¢ mozliwosci wziecia udziatu w dowolnej liczbie konferencji naukowych lub medycznych poza
bezposrednim obszarem swojej praktyki, stanem,

prowincja lub kraj. Ponadto muszg zasiegnac¢ porady prawnej w celu obrony swojej licencji lekarskiej,
€O wigze sie ze znacznym obcigzeniem finansowym.

Ponadto taka optata moze umozliwi¢ komisjom lekarskim i panstwowym wtadzom medycznym

petny dostep do poufnych akt pacjentow. W tym przypadku lekarzowi nie wolno informowac pacjentéw,
ze ich dokumentacja medyczna jest sprawdzana.

Niepokojgce jest to, ze stanowi to naruszenie poufnosci pacjenta, poniewaz jego dokumentacja musi
zosta¢ ujawniona nawet w przypadku sprzeciwu pacjenta.

W niektoérych przypadkach te ,nieodpowiednie optaty za prowadzenie dokumentacji”

wykorzystywane sg jako taktyka zastraszania, aby lekarz niechetnie kontynuowat leczenie

pacjentéw dotknietych chorobg lub poddat sie presji i przekwalifikowat chorobe na psychosomatyczna.
Na przyktad pacjent z powiktaniami kardiologicznymi wynikajgcymi z boreliozy z Lyme moze nagle
zauwazyg, ze specjalista kardiolog staje sie bardziej zaniepokojony

przy dopilnowaniu, aby przyjmowali leki na choroby psychosomatyczne, zamiast leczy¢ sie z powodu
biologicznych probleméw kardiologicznych. Zamiast skupia¢ sie na odpowiedniej opiece nad pacjentem,
dochodzenie zmieniono i potozono nacisk na prowadzenie dokumentacji.

IV.2. Kategoria druga: ,Niepotrzebne leczenie”

Innym czestym zarzutem stawianym obroricom jest to, ze ich pacjenci ,nie cierpig na choroby
przenoszone przez kleszcze” lub ,nie cierpig na choroby biologiczne, lecz cierpig na choroby
psychosomatyczne”, w zwigzku z czym wszelkie leczenie biologiczne uznaje sie za ,,niekonieczne z
medycznego punktu widzenia”.

Jak zauwazono w wiekszosci rzadowych polityk

dotyczacych LB: (1) borelioza z Lyme jest diagnozg kliniczng;

oraz (2) zalecane testy serologiczne mogg by¢ pomocne w potwierdzeniu diagnozy klinicznej, ale
nie majg na celu obalenia diagnozy klinicznej.

Niemniej jednak lekarze, ktérzy wtasciwie diagnozujg i leczg w oparciu o przestanki kliniczne, sg
oskarzani o naruszenia, jesli pacjent nie ma pozytywnego wyniku testu serologicznego.
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Co wiecej, wiekszo$¢ jednostek stanowych i
wyznaczonych przez stan stosuje do diagnozy

waska definicje przypadku, ktéra zostata opracowana na
potrzeby nadzoru LB, a nie diagnozy klinicznej.

Definicje przypadkéw nadzoru sg celowo restrykcyjne -
w przypadku nadzoru potrzebne s3 Scisle okreslone i
potwierdzone przypadki i powszechnie przyjmuje sie,

ze w ten sposdb pominie sie wiele przypadkdw. Z drugiej
strony definicje przypadkéw klinicznych uwzgledniaja
powaznie ograniczong doktadnos¢ serologicznych badan
krwi i ktadg nacisk, miedzy innymi, na historie i obraz
kliniczny, a takze przywigzujg mniejszg wage do
nierzetelnych testéw.

W USA strona internetowa CDC wyraznie stwierdza, ze
definicja przypadku LB ma by¢ stosowana do celéw obserwacji,
a nie diagnozy. Jednak pomimo tego oraz wielu setek
recenzowanych publikacji potwierdzajgcych diagnozy
kliniczne, te podmioty panstwowe wnoszg oskarzenia
przeciwko tym, ktorzy nie wykorzystujg definicji nadzoru do
diagnozy.

Leczenie rozsianej boreliozy z Lyme jest czesto trudne,
poniewaz nie ma testéw ani markeréw

ktére mogg jednoznacznie okresli¢ optymalny czas trwania

i punkt koncowy leczenia. Decyzje terapeutyczne muszg by¢
podejmowane na biezgco i indywidualnie, ze wzgledu na
unikalny sposéb reakcji kazdego pacjenta. Doswiadczeni
klinicysci zdajg sobie z tego sprawe i odpowiednio dostosowujg
leczenie.

Natomiast podmioty panstwowe i ich agenci stosuja sie do
przestarzatego i restrykcyjnego schematu leczenia IDSA
~jednego rozmiaru dla wszystkich”. Wigze sie to z podobnym

traktowaniem wszystkich przypadkoéw i arbitralnym
zakohczeniem leczenia po trzech do czterech tygodniach.

Praktyka ta powoduje, ze nawet u potowy wszystkich
pacjentéw po zastosowaniu tego krotkiego schematu leczenia
objawy pozostajg, co wykazato wiele badan naukowych

Jawny Oparte na ptci

Dyskryminacja Sponsorowane przez
Aktorzy panstwowi

Liczne badania medyczne wykazaty silng
tendencje kliniczng do etykietowania stanu
zdrowia kobiet, w poréwnaniu do

stanu zdrowia mezczyzn, jako majgcego
charakter psychosomatyczny, a nie

biologiczny.

Jak zauwazono, zalecane badania
serologiczne wykazujg 40

procent lub mniej doktadnosci w
przypadku kobiet i wiecej kobiet niz
mezczyzn wykazuje

seronegatywnos¢ [46] [58].

Sponsorowane przez rzad

podmioty i artykuty pogtebity
uprzedzenia zwigzane z ptcig w LB,
fatszywie przedstawiajac kobiety cierpigce
na uporczywe i skomplikowane przypadki
LB jako osoby ,zachowujace sie w
poszukiwaniu uwagi”, cierpigce na
choroby psychosomatyczne, ktérym
brakuje osadu lub sity charakteru, aby
samodzielnie dokonywa¢ swiadomych
wyboréw medycznych imieniu i w
imieniu swoich dzieci, pozbawionych

umiejetnosci radzenia sobie ze

stresem, dyskomfortem i zyciem
codziennym [76] [77].

Stwarza to dynamike, w ktorej

kobiety seronegatywne sg prawdopodobnie
diagnozowane jako psychosomatyczne i

nie majg zapewnionej niezbednej

opieki medycznej

opieka.
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zakazenia mogga sie utrzymywac z powodu nieodpowiedniego schematu leczenia. W takich przypadkach
ich trwajaca choroba odzwierciedla niepowodzenie leczenia.

Jednakze IDSA twierdzi, bez dowodéw potwierdzajacych, ze ci pacjenci zostali wyleczeni z infekgji, a wszelkie
pozostate objawy sg spowodowane ,zespotem post-lyme” - schorzeniem, ktérego istnienia nigdy nie
wykazano. Z kolei w przypadku leczenia onkologicznego, jesli po serii chemioterapii guz pozostaje, nie mowi
sie, ze u pacjenta wystepuje ,zesp6t ponowotworowy” - pacjentowi zaleca sie bardziej dtugotrwate lub
agresywne leczenie.

Niestety, jesli lekarz przedtuzy leczenie z powodu utrzymujgcych sie objawdw LB, moze zosta¢ oskarzony
o ,nadmierne leczenie”, nawet jesli leczenie byto korzystne dla pacjenta, a takze moze spotkac sie

z odwetem, jesli ztozy zeznania w imieniu pacjentdw objetych leczeniem. Ten odwet moze nastgpic¢ ze
strony wtadz zajmujacych sie ochrong dzieci, jesli beda one sktada¢ zeznania w imieniu chorych dzieci.

Nalezy zauwazy¢, ze wielu pacjentéw jest zakazonych wiecej niz jednym patogenem przenoszonym przez kleszcze
Aby zwalczaé rézne infekcje, zwykle wymagane sg kombinacje antybiotykdw.

Poniewaz jednak wytyczne IDSA nie dotyczg koinfekgji, nie zaleca sie w nich stosowania kombinagji
antybiotykéw. Leczenie koinfekcji to kolejny sposéb, w jaki lekarz moze zosta¢ obcigzony kosztami.
Zwykle skargi na lekarzy sktadajg firmy ubezpieczeniowe, ktdre nie chcg ptacic¢ za wiecej lekéw, lub lekarze
konkurencyjni, ktérzy przestrzegaja wytycznych IDSA.

Te fatszywe oskarzenia ignorujg przyjety fakt, ze LB jest diagnozg kliniczng i wiele recenzowanych publikacji,
ktére to potwierdzaja. Te fatszywe oskarzenia ignoruja takze dziesigtki tysiecy udokumentowanych
przypadkéw klinicznych i setki przypadkéw cytowanych w recenzowanej literaturze, ktére wyraznie
dokumentujag uporczywa infekcje, niepowodzenie leczenia, potrzebe leczenia koinfekcji i korzysci z
dodatkowego leczenia wykraczajacego poza to, co zaleca IDSA.

IV.3. Kategoria trzecia: hipokryzja dotyczgca stosowania antybiotykdw

Hipokryzja podkresla krytyke dotyczacg zarzgdzania antybiotykami przez obroncéw i stosowania przez
nich dozylnych terapii przeciwdrobnoustrojowych.

Linie cewnika centralnego wprowadzanego obwodowo (PICC) i inne technologie dozylne (IV) sg
rutynowo stosowane w domowych infuzjach, w szpitalach i prywatnych klinikach w celu zapewnienia
terapii przeciwdrobnoustrojowej w przypadku wielu nieuleczalnych lub uporczywych infekgji.
Czasami te cewniki dozylne ulegaja zakazeniu. Swiadoma zgoda
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pacjentéw stanowi rutynowg czes¢ procesu podejmowania tych interwencji.

W USA IDSA lobbowata za wprowadzeniem otwartych terapii wlewami domowymi, w tym
dozylnych Srodkow przeciwdrobnoustrojowych, w przypadku dowolnej liczby infekg;ji
pokrywanych przez Medicare, Medicaid i firmy ubezpieczeniowe [78]. Te terapie sg faktycznie
objete wieloma firmami ubezpieczeniowymi.

Sporadyczne infekcje wynikajace z terapii dozylnych rzadko konczg sie dochodzeniami
lub karami dla zaangazowanych pracownikéw stuzby zdrowia [79] [80].

Wynika to cze$ciowo z faktu, ze takie infekcje sg uwazane za znane i akceptowalne

ryzyko. ,Dostep zylny jest jednym z najbardziej podstawowych, a zarazem kluczowych elementéw
opieki nad pacjentem zaréwno w szpitalu, jak i w warunkach ambulatoryjnych. Bezpieczny i
niezawodny dostep zylny jest wazng kwestig w codziennej praktyce...” [81] [79]

Z kolei lekarze ze Stanéw Zjednoczonych, Kanady i Skandynawii, ktérzy zapewniajg swoim
pacjentom z LB leczenie w warunkach klinicznych i domowych, sg rutynowo badani i karani.
Badania te przeprowadza sie nawet bez powiktan po terapiach dozylnych.

Dochodzenia takie sg czesto inicjowane przez firmy ubezpieczeniowe, aby ograniczy¢ koszty, lub
przez lekarzy, ktdrzy przestrzegajg wytycznych IDSA i angazujg podmioty panstwowe i
podmioty wyznaczone przez panstwo, takie jak komisje lekarskie lub ,stuzby ochrony dzieci”.
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IV.4. Superbakterie i zarzgdzanie antybiotykami

IDSA fatszywie wskazata, ze pacjenci z LB sg podatni na rozwdj
.superbakterii” podczas dtugotrwatej terapii antybiotykowe;.
Superbakterie to bakterie, ktore rozwinety opornos¢ na antybiotyki.

Nie ma podstaw naukowych ani medycznych dla tych

twierdzen, poniewaz pacjenci z LB nie wykazujg zwiekszonej
zdolnosci ani tendencji do rozwoju superbakterii w poréwnaniu z
jakakolwiek inng grupa pacjentéw.

Ponadto praktyki zarzgdzania antybiotykami stosowanymi u ludzi i
zwierzat réznig sie w zaleznosci od kraju. W USA praktyki zarzgdzania
antybiotykami ksztattowane sg raczej w drodze lobbowania, a nie

nauki i medycyny
zgoda.

Na przyktad stosowanie antybiotykéw w hodowli zwierzat jest bardzo
zréznicowane, a praktyki w tym zakresie niekoniecznie sg zgodne z

«praktykami zarzgdzania” majgcymi na celu ochrone do uzytku przez ludzi.

Polityka stanowa

wspierajgca opinie IDSA na

Lyme jest kosztowna dla
pacjentéw i powoduje, ze

wielu z nich zwraca sie do
finansowania

spoteczno$ciowego, aby

zapfacic¢ za opcje

leczenia spetniajace miedzynarodo

W 2017 r. — liczby z pieciu
najwiekszych witryn
finansowania

spotecznosciowego (GoFundMe, Ki
zwykle sumuje sie do okoto
miliona postéw z prosba

o fundusze na leczenie LB i
zwigzane z tym podréze.

Wwe standardy.

ckstarter itp.) —

W USA okoto 75 procent wszystkich stosowanych antybiotykéw podaje sie zwierzetom hodowlanym [82].
Z danych amerykanskiej Agencji ds. Zywnosci i Lekéw (FDA) wynika, ze w 2015 r. 74% antybiotykéw dla
zwierzat hodowlanych podawano w paszy, a 21% w wodzie pitnej. W sumie szacuje sie, ze 95 procent
antybiotykéw stosowanych w gospodarstwach rolnych wykorzystuje sie w masowym leczeniu. W

2011 r. catkowite zastosowanie antybiotykédw w medycynie ludzkiej wyniosto 3290 ton sktadnika
aktywnego, co oznacza, ze liczba antybiotykéw waznych z medycznego punktu widzenia u zwierzat
przeznaczonych do spozycia w USA w USA jest okoto trzykrotnie wieksza niz liczba stosowanych d9udzi

Unijng miarg jednostkowg uzywang do okres$lenia wielkosci pogtowia zwierzgt gospodarskich jest
~jednostka korygujgca populacje” (PCU). Poziomy stosowania antybiotykéw réznig sie znacznie w
zaleznosci od gatunku zwierzat hodowlanych, co utrudnia oszacowanie stosowania

antybiotykow i przestrzegania praktyk zarzadzania. Na przyktad Swinie, drob i cieleta cielece sg
zwykle hodowane w sposéb intensywny, a w przypadku hodowli intensywnej zuzycie antybiotykéw
jest bardzo wysokie, podczas gdy owce i bydto hodowane na pastwiskach majg zwykle znacznie
mniejsze zastosowanie antybiotykéw. Brak jest jednak dostepnych opublikowanych danych na

temat PCU gatunkdéw zwierzat gospodarskich.

10 »Dane te nie obejmuja kolejnych 5785 ton $rodkéw przeciwdrobnoustrojowych niemajgcych znaczenia medycznego (w tym 4741 ton antybiotykéw

jonoforowych), ktére stosuje sie u zwierzat hodowlanych w USA". Stosowanie antybiotykéw w gospodarstwach rolnych w Stanach Zjednoczonych,

sierpiert 2017 r. Sojusz na rzecz ratowania naszych antybiotykéw
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V. Jak naruszenia wobec obroncéw praw cztowieka szkodzg pacjentom
z boreliozg i boreliozg nawracajacg goraczka

Jak zauwazono, stanowe witadze ds. zdrowia i organy wyznaczone przez panstwo aktywnie

ograniczaty prawo tych obrohcéw do swobodnego wypowiadania sie i edukowania na temat natury
boreliozy z Lyme i nawracajgcej boreliozy gorgczkowej. Ograniczyli zdolnos¢ obroncéw do zapewnienia
opieki pacjentom z boreliozg i boreliozg nawracajgca, ktérzy szukajg ich pomocy. Podmioty panstwowe
i wyznaczone organy zabronity tym obrofcom petnego udziatu i reprezentacji w dowolnej liczbie
stowarzyszen i zgromadzen.

Charakter i skala represji popetnianych wobec oséb, ktére bronig i zapewniajg dostep do mozliwosci
diagnostyki i leczenia pacjentéw z boreliozg z borelioza i boreliozg z gorgczkg nawrotowa, sg dobrze
udokumentowane w wielu krajach, w tym w Kanadzie, Francji, Belgii, Australii, USA i krajach skandynawskich.
Niezaleznie od tych atakéw dziatania podjete przez obroncéw praw cztowieka maja charakter pokojowy.

W takich przypadkach panstwo i podmioty wyznaczone przez panstwo manipulujg ustawodawstwem
i wtadzami - ktére teoretycznie s zgodne z miedzynarodowym prawem dotyczgcym praw cztowieka
i etyka lekarska - co skutkuje utrudnianiem:

dostep pacjenta do diagnostyki prowadzonej przez laboratoria spetniajgce wymagane wymagania
standardy lokalne lub krajowe

dostep do mozliwosci leczenia spetniajgcych miedzynarodowe standardy

dostep do edukatoréw (bedacych jednocze$nie obroficami) posiadajacych aktualng wiedze
medyczng i naukowg dotyczgcg boreliozy i boreliozy gorgczkowej nawracajgcej

Co wiecej, w wielu przypadkach ci obroncy praw cztowieka zapewniajg diagnostyke kliniczng i terapie
spetniajgce miedzynarodowe standardy.

W ten sposéb charakter i skala represji wobec obroncéw praw cztowieka taczy sie w przypadki tamania
praw cztowieka wobec grup pacjentéw. Naruszenia praw cztowieka wobec grup pacjentéw uznawane
sg za upokarzajace, ponizajace, powazne, zagrazajace zyciu, a czasami $Smiertelne.

Co wiecej, takie praktyki wymierzone w obroncéw praw cztowieka kolidujg z prawem do zdrowia [83]; jest
to prawo podstawowe zapisane w miedzynarodowych ramach praw cztowieka i spdjne z imperatywem
dostepnosci, przystepnosci, akceptowalnosci i jakosci (AAAQ) opieki [84].

W efekcie ataki na obrorficow praw cztowieka utrudniajg dostep do diagnozy i opieki setkom tysiecy
0s6b na catym Swiecie. Na przyktad medyczne

44
© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

praktycy, ktérzy od ponad dziesieciu lat zajmuja sie leczeniem uporczywych i skomplikowanych
przypadkow LB, czesto leczyli tysigce takich pacjentéw.
Dlatego za kazdym razem, gdy atak zakonczy sie sukcesem, usuwa sie jednego takiego medycznego

lekarza, wiele tysiecy pacjentéw moze utraci¢ dostep do
opieki zdrowotne;j.

Zakaz

Korzystanie z Internetu

Internet jest Naruszenia praw cztowieka wobec tych obroncéw skutkujg

nieocenionym dodatkowymi utrudnieniami w diagnozowaniu i opiece nad

narzedziem dostepu pacjentami. Bez mozliwosci leczenia pacjenci mogg w

do informacji, w tym konsekwencji stac sie ostabieni, niepetnosprawni, utracic¢

naukowych i jako$¢ zycia i zdolno$¢ produkcyjna, doswiadczy¢

medycznych. bankructwa, zniszczenia wsparcia spotecznego i rodziny,
doswiadczy¢ niepotrzebnego boélu i cierpienia, a takze

W Wielkiej Brytanii lekarze przedwczesnej Smierci.

pierwszego kontaktu
moga odmowic VI. Przyktady sytuacji obrofncéw

przyjecia pacjentow, w tym

chorych na borelioze i . . . . . .
Sekcja VI zawiera wiecej charakterystyk i spostrzezen na temat

orzez kleszcze, ktérzy prayznaja ich sytuacji, uzyskanych od obrohcéw praw cztowieka.
sie do uzyskiwania dostepu Sekcja VI zawiera takze dodatkowe poréwnania
. dotyczgce sposobu traktowania tych obroncéw w
poréwnaniu z ich réwiesnikami, ktérzy nie cierpig na uporczywa
i powiktang borelioze z Lyme i nawracajgcg borelioze gorgczkowa.11

inne choroby przenoszone

do informacji medycznych z Internet

c

VIL.1. Poréwnania kar

Istniejg uderzajace réznice pomiedzy sposobem interakcji aktoréw stanowych z lekarzami,
ktérzy ograniczajg leczenie zgodnie z wytycznymi IDSA, a tymi, ktorzy rozpoznajg i leczg
uporczywe i powiktane przypadki LB i koinfekcji w zaleznosci od reakcji pacjenta. Ten wzor
charakterystycznej dyskryminacji rozcigga sie na naukowcéw laboratoryjnych.

VI.1.1. Kanada

W najbardziej zaludnionej prowincji Kanady, Ontario, pracuje ponad 40 000 lekarzy.

Mniej niz jeden procent jest kiedykolwiek badany pod katem rzekomych niewtasciwych
praktyk. Jednakze spos$rod lekarzy, o ktérych wiadomo, ze diagnozujg i leczg LB na podstawie
wskazan klinicznych, prawie 100% lekarzy zostato przebadanych i ukaranych.

1 Cze$¢ treéei Sekgji VI zostata zaczerpnieta z wywiadéw i dlatego odzwierciedla bardziej konwersacyjny styl.
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Na przyktad bardzo wysoko wykwalifikowany specjalista

W samej Kanadzie petycja ztozona
choréb wewnetrznych, choréb zakaznych i mikrobiologii ) peye

w lutym 2017 r. w odpowiedzi na

medycznej, ktéry zdiagnozowat i leczyt pacjenta z powodu publikacje kanadyjskich federalnych
boreliozy, otrzymat skarge nie od jego pacjenta, ale od ram dotyczacych boreliozy zebrata
neurologa, ktéry skierowat pacjenta na inng chorobe obecnie ponad 53 000 podpisw.

zakazng lekarz [85].

Organizacja non-profit o nazwie
LymeHope zebrata 2700

Jak wynika z postepowania, w wyniku przeprowadzonego osobistych listéw od Kanady od
leczenia specjalista ,zaczat odzwyczaja¢ pacjenta od

narkotykéw i sSrodkéw psychoafektywnych, ktérymi

wybrzeza do wybrzeza,
dokumentujgcych ogromne szkody
i cierpienie wynikajgce z nadmiernego

leczono jego objawy, gdyz czut, ze leki te sa potencjalnie polegania na bfednych testach,
szkodliwe dla pacjenta. Lekarz stwierdzit, ze ogdlny rutynowej odmowy dostepu
stan pacjenta poprawit sie o ponad 60 procent i ze nie do testow, btednej diagnozy i zakazu wyKonywania badar

leczenia dtuzej niz arbitralnie dwa lub

byt juz przykuty do tézka". trzy tygodnie,

CanLyme zebrat setki podobnych
relacji wideo dla parlamentu

Po odwotaniu... ,Zarzad stwierdzit ponadto, ze Komitet kanadyjskiego.

podjat nieuzasadniong decyzje, aby pouczy¢

Whnioskodawce [specjaliste choréb wewnetrznych] Podobna wyczerpujaca

za nieudokumentowanie uzasadnienia i nieprzestrzeganie dokumentacja znajduje sie w
zalecanych wytycznych dotyczgcych leczenia boreliozy z aktach aktoréw stanowych w USA,
Lyme. Wielkiej Brytanii, Australii i

wielu krajach europejskich.

Pismo konsultacyjne Wnioskodawcy skierowane
do lekarza rodzinnego pacjentki z dnia 10 grudnia 2010 r. zawierato szczegbtowe
wyjasnienie zalecanego leczenia.”

Specjalista choréb wewnetrznych miat racje, nie musiat stosowac sie do narzuconych w catej
Kanadzie wytycznych IDSA. Ponadto wyjasnit lekarzowi rodzinnemu powody, dla ktérych nie
korzystat z tych wytycznych.

VI.1.2. Oregon, USA

Przed objeciem stanowiska dyrektora Organizacji Opieki Spotecznej Potudniowego
Oregonu (CCO) dr James F. Calvert posiadat licencje na podstawie ,zamowienia”.

W ramach ustalonego zarzadzenia pacjent zmart pod opieka Calverta, a jego Smier¢
spowodowata wydanie kolejnego nakazu [86]. Bedgc w okresie prébnym, Calvert zostat
zwolniony z odpowiedzialnosci. Nastepnie Komisja Lekarska stanu Oregon (OMB) w
petni przywrdcita Calvertowi licencje lekarska, zanim rozpoczat on wymagany program
naprawczy zaproponowany przez OMB.
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Przywrdcenie tego stanu nastgpito po tym, jak OMB udokumentowato zte praktyki

medyczne Calverta, w tym naduzywanie i niewtasciwe uzywanie opiatéw i innych narkotykéw
w populacji pacjentéw oraz btedne diagnozowanie wielu pacjentéw z chorobami
reumatologicznymi.

Na przyktad Calvert kontynuowat leczenie swojego pacjenta z powodu tocznia pomimo
negatywnych wynikéw badan na toczen i pomimo opinii reumatologa pacjent nie miat tocznia.
W leczeniu zastosowano opiaty, marihuane, sterydy i metotreksat, a pacjent prawie umart. Po
przywréceniu na stanowisko Calvert zostat pracownikiem Oregon Health Authority na
stanowisku dyrektora CCO w potudniowym stanie Oregon.

CCO wdrazajg plan zdrowotny stanu Oregon dla pacjentéw o niskich dochodach. Calvert w dalszym

ciggu petni funkcje biegtego OMB w zakresie specjalnosci medycznych, w zakresie ktérych nie ma odpowiedniego
przeszkolenia.

Jako dyrektor CCO Calvert ma nadzér nad tym, kto i gdzie jest leczony.

W tej roli Calvert odegrat kluczowa role w utrudnianiu dostepu do opieki medycznej
pacjentom cierpigcym na LB i inne choroby przenoszone przez kleszcze. Na przyktad dziecko z
rodziny o niskich dochodach miato w przesztosci ukgszenia kleszcza, pozytywny wynik testu
serologicznego na LB i objawy boreliozy z Lyme, zagrazajgce zyciu powiktania kardiologiczne i
powiktania neurologiczne, ktére obejmowaty silny b6l ogdlnoustrojowy i nadmierne
mruganie. Kiedy rodzice w dalszym ciggu zadawali dyrektorowi pytania dotyczgce braku opieki
medycznej w zwigzku z zakazeniem boreliozg ich dziecka, Calvert zlecit badanie dziecka
neurologowi, ktéry stwierdzit, ze wyniki badan laboratoryjnych mogty da¢ wynik fatszywie
dodatni, poniewaz w stanie nie wystepowata endemiczna Borrelia . . To stwierdzenie ignoruje
¢wiczenia polegajgce na zbieraniu kleszczy, ktére udowodnity, ze borelioza jest obecna w
Oregonie i w regionie rodzinnym dziecka.

Jest zgodny z wytycznymi IDSA 2006 Postepuje zgodnie z wytycznymi dotyczgcymi leczenia

) Spetniajg standardy IOM 2011
W Oregonie doktor Calvert zostat

umieszczony w zawieszeniu z powodu W przeciwienstwie do Calverta, ktory
~Smierci pacjenta przez przebywa w zawieszeniu z powodu
zaniedbanie”. Podczas okresu $mierci pacjenta w wyniku zaniedbania, inny
prébnego lekarzowi pozwolono: lekarz z Oregonu — znany z leczenia
przeciw skomplikowanych przypadkéw LB — zostat
leczy¢ pacjentéw zawieszony w zawieszeniu za ,niewtasciwe
prowadzenie dokumentacji” i ma wiecej
posiadanie wptywowego doradztwa ograniczen niz dr Calvert. Ograniczenia te obejmuja:

role Departamentu Zdrowia stanu Oregon
nie wolno juz leczy¢ chorych na borelioze

zeznawac przeciwko lekarzom leczacym
pacjentéw z przetrwatym i zadnego doradzania ani sktadania zeznan
powiktanym LB oraz koinfekcjami. Rzad stanowy lub ustawodawcy na temat
boreliozy z Lyme
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Mapa rozmieszczenia gtdwnych wektoréw B. burgdorferi ss. w Stanach
Zjednoczonych od 1907 do 1996 [87]

Rozktad wektoréw choroby z Lyme
Ixodes scapularis i Ixodes pacificus
wedtug hrabstw.

- - Czerwony: ustalony Ixodes scapularis
= . R AR Sk Niebieski: zgtoszony Ixodes scapularis
P . Zielony: ustalony Ixodes pacificus
Z6tty: zgtoszony Ixodes pacificus

Oregon

Sie¢ Oregon Lyme Disease Network (OLDN), lokalna organizacja non-profit, zapewnita dziecku
wsparcie finansowe i pisemne w celu zapewnienia dziecku bardzo potrzebnej opieki medyczne;j.
Niepetnosprawnos$¢ spowodowana boreliozg i wspétinfekcjami uniemozliwiaty dziecku
uczeszczanie do szkoty przez dwa lata. OLDN pisata listy, uczestniczyta w spotkaniach w ramach
Indywidualnego Programu Edukacji (IEP) i skutecznie opowiadata sie za wsparciem w zakresie
korepetycji domowych.

VI.1.3. W Europie: laboratoria testujgce borelioze

W Wielkiej Brytanii doszto do przesladowan i niesprawiedliwego traktowania lekarzy. Organem
zarzadzajacym lekarzy jest General Medical Council (GMC). GMC rozpatruje skargi na lekarzy i

moze odebrac im licencje na wykonywanie zawodu.

Do GMC ztozono skargi na kilku lekarzy leczacych borelioze. Nie pochodzity one od pacjentéw, ale od
kierownika szpitala z Lyme

Laboratorium Referencyjne Choréb w Southampton, ktdre zgtosito zainteresowanie sprawami
cywilnymi i karnymi [88]. Kierownikiem Laboratorium byta Susan O'Connell, cztonkini Ad Hoc
International Lyme Group, w skfad ktérej wchodzili autorzy Wytycznych IDSA Lyme z 2006 roku [89].
Podstawowe skargi O'Connell dotyczyty tego, ze ,leczeni pacjenci otrzymali w jej laboratorium
negatywne wyniki testéw, a zatem nie chorowali na borelioze”.
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Podczas kierowania przez O'Connella Laboratorium Referencyjnym Choréb z Lyme pacjenci badani
w laboratorium 12 rozpoczeli audyt systemoéw zarzadzania jakoscig. Rownolegle drugie dochodzenie
prowadzone przez pacjentow wykazato wiele naruszenh procedur metod badawczych, co zostato
potwierdzone podczas proces skarg brytyjskiego parlamentu i rzecznika ds. ustug zdrowotnych.

Audyt i dochodzenie doprowadzity do wykrycia wielu probleméw i laboratorium zostato
zamkniete. Stwierdzono, ze laboratorium O'Connella fatszywie ubiegato sie o akredytacje
Miedzynarodowej Organizacji Normalizacyjnej (ISO). Dochodzenie przeprowadzone przez
brytyjskiego parlamentarnego i rzecznika ds. ustug zdrowotnych wykazato wiele naruszen, w tym:

stosowat test dopuszczony do stosowania wytgcznie z surowicg krwi do badania mézgu i rdzenia
iy (tyn mozgowo-rdzeniony)

zmodyfikowat czas inkubacji zestawu testu LB Western Blot bez walidacji czutosci i podat btedng
interpretacje wynikéw testu Western Blot

uzyt zestawu testowego specyficznego dla szczepu Borrelia burgdorferi B31 w Europie, gdzie
inne gatunki sg znacznie bardziej rozpowszechnione, bez sprawdzania czuto$ci dziatania

niepowiadomienie lekarzy, ze test zostat uzyty niezgodnie z zaleceniami

nieprzestrzeganie instrukcji producenta zestawu testowego, np. kalibracja
arkusze zostaty zniszczone i dokonano oceny wzrokowej

system rejestracji badan laboratoryjnych byt tak staby, ze spowodowat btedng interpretacje przez
Public Health England (PHE) i btedne wyniki przedstawiane pacjentom w trakcie procesu
reklamacyjnego

Promuje IDSA Konkuruje z IDSA
Laboratorium w Wielkiej Brytanii zostato zamkniete Viviane Schaller, francuska biolog ze Strasburga,
w2012 roku. prowadzita laboratorium, w ktérym
) wykonywano bardziej czute testy Western Blot

O'Connell przeszedt na emeryture z premig w praecw niz standardowa diagnostyka.
wysokosci 40 000 funtéw (55 523,60 dolaréw
amerykanskich).

Schaller zostata skazana na kare wiezienia
Nastepnie zaczeta pracowac dla w zawieszeniu i kwote ponad 200 000 euro
firmy Baxter nad szczepionkg na borelioze. (244 964 dolaréw), a jej laboratorium zostato

zamkniete.
Niektére IDSA Lyme z 2006 roku

Autorzy wytycznych wspotpracowali Obecnie rozpatrywana jest skarga kasacyjna.
z firmg Baxter.

12 Informacje dotyczace zagadnien zarzadzania w Laboratorium Referencyjnym Choréb z Lyme w Southampton

dostarczone przez Michaela Cooka.
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VI.1.4. Australia

Do chwili obecnej u kleszczy australijskich nie znaleziono
B.burgdorferi sensu stricto . Jednakze Australijczycy
podrézujag do krajow, w ktorych wystepuje LB, a w Australii
stwierdza sie zakazenia boreliozg i borelioze gorgczkowa
nawracajaca, ktére wykazujg chorobe i objawy podobne

do boreliozy.

Te gatunki Borrelia nie sg identyczne z Borrelia

gatunki wywotujgce borelioze z Lyme, ale powszechnie
wiadomo, ze inne Borrelia powodujg choroby u ludzi.

Co istotne, te ,borrelia podobne do boreliozy ” sg na tyle
rézne, ze nie zostang wykryte przez usankcjonowane przez

rzad testy serologiczne na LB.

sir Michela Forsta,

~Wiele zeznan ujawnito
wspoétudziat panstw, ktére
miaty tendencje do
kontynuowania spraw
whniesionych przez
przedsiebiorstwa
przeciwko obroncom
praw cztowieka, ignorujac

sprawy zgtaszane przez
obroncéw przeciwko przedsieb

—pazdziernik 2017 r
do Zgromadzenia Ogélnego ONZ

W ciggu ostatnich szesciu lat zbadano wszystkich australijskich lekarzy znanych z leczenia
LB i boreliozy. W poréwnaniu z lekarzami, ktorzy nie leczg boreliozy, lekarze ci sg
wytykani za drobne lub wyimaginowane naruszenia zasad postepowania medycznego,

a znaczenie tych naruszen zostato wzmocnione, co skutkuje wyzszymi karami.

Nieznany z leczenia boreliozy

W 2005 r. dr Jayant ze szpitala
Patel Bundaberg otrzymat
nagane i wykreslono

do unikniecia zgonéw
pacjentéw. Miat minimalng kare

Chirurg ortopeda z Camberry
skrzywdzit 400 pacjentow.
Po 12 latach skarg pacjentow
w kohcu zbadano go i wypisano
go z rejestru.

go z rejestru z powodu 86 mozliwych

wiezienia i niewielka kare finansowa.

przeciw

Znany lekarz z Lyme

U pacjenta znanego lekarza z Lyme
potwierdzono laboratoryjnie
niedoczynnos¢ tarczycy i byt on
leczony.

Niemniej jednak endokrynolog ztozyt
skarge do Australijskiej Agencji Regulacji
Praktykéw Zdrowia (AHPRA), twierdzac,
ze zostata btednie zdiagnozowana
niedoczynnos¢ tarczycy.

Licencja lekarza z Lyme zostata nastepnie
zawieszona przez AHPRA.

Pacjentke ponownie przebadano i ponownie

w badaniach laboratoryjnych

stwierdzono niedoczynnos¢ tarczycy.

Lekarz z Lyme nadal ma zawieszone prawo jazdy.
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VI.1.5. Zaskoczenie i ograniczenia w Irlandii

SR Michel Forst: , Ataki
majg miejsce w
kontekscie, w ktédrym
przedsiebiorstwa

maja juz znaczacy

Dr Jack Lambert jest cztonkiem IDSA i ma siedzibe w Dublinie w Irlandii

[90]. Jest konsultantem ds. choréb zakaznych (ID) w szpitalach

Mater i szpitalu potozniczym Rotunda w Dublinie, profesorem medycyny
w University College Dublin School of Medicine w Dublinie oraz
dyrektorem Krajowej Jednostki Izolacji dla Choréb Wysoce Zakaznych

wplyw na panstwa

i zapewniaja, ze regulacje,
polityki i umowy
inwestycyjne sg
formutowane w

spos6b promujacy
rentownos¢ ich
dziatalnosci,

czesto ze szkodg dla

prawa cztowieka."

—pazdziernik 2017 r
do generata ONZ temat.

Montaz

w Irlandii. Ma rozdziaty w ksigzkach w 10 chorobach
zakaznych i innych publikacjach, a jego zyciorys zawiera ponad 120
publikacji w recenzowanych czasopismach.

Wedtug Lamberta IDSA zapewnita mu doktadng i aktualng wiedze na
temat innych powaznych choréb zakaznych, takich jak HIV,
zapalenie watroby i gruzlica. Nie miato to jednak miejsca

w przypadku LB. Przeglad jego dokumentéw dotyczacych boreliozy

i koinfekc;ji (koinfekcje to inne patogeny przenoszone przez

kleszcze, ktore czesto towarzyszg boreliozie) wskazuje na bardzo
selektywny dobér badan, a nie kompleksowe spojrzenie na

Lambert zauwaza, ze jesli chodzi o borelioze i koinfekcje takie jak Anaplasma, Babesia i Bartonella,

opinie sg bardzo ograniczone lub ,,cenzurowane”.

To zastanawia Lamberta, weterana z doswiadczeniem w leczeniu pacjentéw zakazonych wirusem
HIV, u ktorych czesto rozwijajg sie liczne wyniszczajace koinfekcje. Wedtug Lamberta

specjalisci ds. identyfikacji nie mieli testéw na obecnos¢ przeciwciat przeciwko HIV dopiero w

1984 r., a wyhodowanie wirusa udato im sie dopiero w 1987 r. Niemniej jednak specjalisci ds.
identyfikacji przeprowadzili w latach 80. XX w. ocene homoseksualistéw w Nowym Jorku i wiedzieli,
ze majg obnizong odpornos¢ i ze zostali zarazeni wszystkimi tymi infekcjami oportunistycznymi.

Specjalisci wiedzieli, ze cos przeoczyli i szukali dalej, az to znalezli.
Opracowanie odpowiednich testéw diagnostycznych, a pozniej
lekéw, ktdre zmienity bieg historii w zakresie HIV i AIDS, wymagato
duzo ciezkiej pracy, nauki, zasobéw i nieszablonowego myslenia.

Lambert widziat wiele réznych infekcji u gospodarzy z obnizong

Kiedy na poczatku kryzysu
zwigzanego z AIDS
Lambert i znani mu
specjalisci ds. identyfikacji
.zobaczyli, ze z

pacjentem dzieje sie co$

ztego, staneli w jego obronie”.

odpornoscia, takich jak HIV, wirusowe zapalenie watroby typu C, u oséb z obnizong odpornoscia
w wyniku leczenia raka i biorcéw przeszczepédw. Wiele podrecznikéw opisuje te zjawiska
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infekcji zostaty napisane przez jego bytych mentoréw i szefow,

Holenderski zwolennik boreliozy,
z ktérych niektérzy byli nominowani do nagrody Nobla w y

Fred Verdult, réwniez zyje z

dziedzinie medycyny. wirusem HIV.

W ciggu ostatnich kilku lat dla Lamberta stato sie bardzo jasne, Lekarze zajmujacy sie jego choroba,
ze istnieje wiele podobieristw miedzy HIV, wirusowym zapaleniem ktérzy z wielkim wspétczuciem zajeli
watroby typu C, medycyng transplantacyjng a wieloma sie jego zakazeniem wirusem HIV,
powiktaniami, z ktérymi borykaja sie pacjenci z boreliozg przeszli znaczacg zmiang w

i wspotinfekcjami. zachowaniu, gdy zachorowat na

uporczywg i powiktang infekcje LB.

Zauwaza, ze infekcje te mogq by¢ tak samo szkodliwe

i wyniszczajace, jak HIV i zapalenie watroby, zanim wynaleziono
leki stosowane w leczeniu tych schorzen. wspdtczucia profesjonalisci
zbanalizowali jego doswiadczenie.

Ich bezprawne zaufanie do

Ci wczedniej petni

. . o o o zalecanego przez rzad testow
Lambert twierdzi, ze specjalisci ds. ID wtozyli energie i inicjatywe serologicznych op6znito

W oceneg, zrozumienie i ostatecznie optymalne leczenie, diagnoze i leczenie o dwa i p6t roku.
miedzy innymi kity, gruzlicy, HIV/AIDS i zapalenia
watroby.
Nie chcieli wspétpracowac z
lekarzem ID, ktéry miat otwarty umyst
Dlaczego nie robi sie tego w przypadku boreliozy i na borelioze, wigc Fred musiat
koinfekgji, ktére w tragiczny sposéb dotykajg dostownie sam rozwiazac trudne problemy

- . Lo . zwigzane z interakcjg pomiedzy
miliony ludzi na catym Swiecie, pozostaje dla Lamberta zagadka.
leczeniem HIV i borelioza.
Lambert jest jedynym znanym konsultantem ds. ID w Irlandii,
ktoéry przestrzega Wytycznych ILADS z Lyme. Wytyczne
kliniczne ILADS s3g zgodne ze standardami IOM z 2011 roku.
Lambert ma duzg grupe pacjentéw, u ktérych btednie zdrada zaufania i miata bardzo
zdiagnozowano inne choroby - w tym encefalopatie miesniowa/ negatywny wplyw na jego zdrowie
zespot chronicznego zmeczenia (ME/CFS), stwardnienie fizyczne i psychiczne.
zanikowe boczne (ALS) i stwardnienie rozsiane (SM) - i ktérzy

Wedtug Freda ta
nieprofesjonalna reakcja byta szokiem,

pozytywnie reagujg na leczenie LB.

W Irlandii zapotrzebowanie na leczenie LB wzrosto w ciggu ostatnich trzech lat.
Badania laboratoryjne przedtozone przez Lamberta dla LB czesto obejmowaty koinfekcje takie
jak Babesia, Anaplasma i Chlamydia pneumoniae.

Po tym, jak wygtosit prezentacje na temat LB dla organizacji spoteczenstwa obywatelskiego, a jego
wiedza i poglady zostaty wyemitowane w Irlandii jako komentarz do Lyme, Lambertowi natozono

pewne ograniczenia. Nie moze juz wykonywac testéw na obecnos¢ koinfekcji, a badania na LB

mozna wykonac jedynie wtedy, gdy wysle probki do krajowego laboratorium referencyjnego ds. wirusow.

52
© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Lambert nigdy nie widziat tego rodzaju niedroznosci w przypadku zadnej innej choroby zakaznej,
na ktéra leczy pacjentow. Lambertowi powiedziano, ze chcg zaoszczedzi¢ pienigdze.
Niemniej jednak wszyscy inni jego koledzy zlecajg te badania; tylko on nie moze wydawac tych polecen.

Lambert jest réwniez ograniczony sposobem, w jaki moze
stuzy¢ spoteczenstwu cierpigcemu na LB i koinfekcje. Lambert
nadal moze przyjmowac ustalonych pacjentéw z LB, ktérzy
przychodzili do jego publicznej kliniki. Jednakze nowi pacjenci
z LB musza odwiedza¢ go prywatnie i odpowiednio ptaci¢ za ustuge.

W sumie ograniczenia te utrudniajg diagnoze i opieke osobom,
ktére nie sg w stanie zaptaci¢ za prywatne ustugi kliniczne.

Ograniczenia te promujg naruszenia praw cztowieka i nie sg
zgodne z wymogami przystepnosci cenowej okreslonymi
w prawach zdrowotnych dotyczacych dostepnosci,

dostepnosci, akceptowalnosci i jakosci zatwierdzonych przez
rzad Irlandii.

VII. Rola konkurencji finansowej

VIL.1. Grzech Hang Lee

"DOSTEPNOSC:

Placowki opieki zdrowotnej,
towary i ustugi muszg by¢ dostepn

—fizycznie dostepne,

niedrogie i
dostepne informacje—

kazdemu podlegajgcemu
jurysdykcji Panstwa Strony, bez
dyskryminacji.”

—Zasady WHO

™

»Zawod lekarza zostat przeksztatcony w ,,przemyst opieki zdrowotnej”.

W Swiecie gospodarki wolnorynkowej podmioty Swiadczace opieke zdrowotng dziatajace w
branzy leczenia b6lu moga prawdopodobnie mie¢ prawo do kreowania publicznego
zapotrzebowania na swoje ustugi, podobnie jak Apple tworzgce popyt na swojego iPhone'a.

Nie moge kwestionowad prywatnej grupy za prowadzenie normalnej dziatalnosci, ale moge
wszczgc¢ postepowanie sgdowe przeciwko konkurentowi za dziatalnos¢ antykonkurencyjna...”
-Dr. Grzech Hang Lee [90]

Lek. Sin Hang Lee jest absolwentem Wuhan Medical College w Chinach. Po odbyciu stazu w
szpitalu Cornell-New York Hospital i Memorial Hospital for Cancer dr Lee uzyskat certyfikat
American Board of Pathology i uzyskat tytut FRCP(C) w 1966 r. Pracowat na wydziale

McGill University, a nastepnie Yale Uniwersytet w latach 1968-2004, praktykujac patologie
szpitalng. W swojej karierze trwajacej prawie szes¢ dekad ma na swoim koncie ponad 70 publikacji.
Lee jest obecnie dyrektorem Milford Molecular Diagnostics w Milford w stanie Connecticut. Lee

opracowat i opublikowat rutynowe sekwencjonowanie Sangera
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metody diagnostyczne w kierunku HPV, Neisseria gonorrhoeae, Chlamydia trachomatis,

boreliozy borreliae i mutacji BRCA1/2 mozliwe do wdrozenia w laboratoriach szpitali
srodowiskowych.

Cztery miesigce przed pozwem wniesionym przez grupe pacjentéw z boreliozg w Teksasie Lee
wszczat postepowanie prawne przeciwko CDC 13. Lee twierdzi, ze ,CDC wdrozyto
antykonkurencyjng kampanie, aby sttumi¢ stosowanie i dostepnos¢ jego bezposredniego testu
DNA do diagnozowania Borelioza".

W wieku 85 lat Lee ma wyjgtkowe i bardzo swiadome spojrzenie na rozwoj polityki

i polityki dotyczgcej boreliozy. Byt Swiadkiem pierwszego opisu i doniesien o boreliozowym
zapaleniu stawow w literaturze Swiatowej oraz tego, jak przez cztery dekady w potudniowym
Connecticut diagnozowano i leczono pacjentéw.

Borelioza z Lyme jest ogdlnoustrojowg bakteryjng chorobg zakazng. Lee moéwi: ,Zgodnie z
ustalong zasadag obowigzujgcg w praktyce medycznej wszystkie choroby zakazne nalezy
diagnozowac na podstawie hodowli lub wykrycia kwasu nukleinowego czynnika sprawczego
w probkach od pacjentow”.

Jednak technologia oparta na patencie na reakcje Lee ,Gdyby borelioze opisano
taricuchowg polimerazy (PCR) zostata juz po raz pierwszy po

zakupiona w momencie przyznania Nagrody wygasnieciu $wiatowego

Nobla w 1993 r. za odkrycie technologii PCR, a patentu na PCR, jestem pewien,
ogdlno$wiatowe prawa patentowe na PCR wygasty ze nie mieliby$my dzis

dopiero w 2006 r. zadnych kontrowersji diagnostycznygh”.

Zanim technologia PCR zostata opracowana i uwolniona

od ograniczen patentowych, poczyniono duze inwestycje finansowe w inne technologie
diagnostyczne. Jesli chodzi o LB, inwestycje te dotyczyty opatentowanych technologii
opartych na przeciwciatach do testéow diagnostycznych i opracowywania szczepionek
przeciwko chorobie z Lyme.

Wedtug CDC miana przeciwciat diagnostycznych u pacjentéw z boreliozg moga nie by¢
mierzalne wczesniej niz 4-6 tygodni po zakazeniu. Wedtug recenzowanych opublikowanych
badan i biuletynéw informacyjnych rzagdu Stanéw Zjednoczonych dotyczacych zagrozen,
kretki boreliozy wniknety do gtebokich tkanek juz w ciggu kilku tygodni od zakazenia i ich
wyeliminowanie moze nie by¢ tak tatwe, jak we wczesnym stadium zakazenia. Wczesna
diagnoza i wczesne leczenie mogg wyleczy¢ wiekszos¢ pacjentéw z boreliozg, a te wczesne
interwencje zmniejszg potrzebe leczenia bdlu i innych terapii wspomagajacych.

" Dokumenty Sin Hang Lee dotyczace tej sprawy prawnej sg dostepne na zgdanie specjalnych sprawozdawcow i

innych osob.
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W 2004 roku Lee zostat zatrudniony jako patolog w Connecticut w Milford Hospital i zaczat
opracowywac rutynowe metody diagnostyki molekularnej z wykorzystaniem technologii PCR i
sekwencjonowania DNA [91]. Szpital Milford miesci sie w potudniowym Connecticut, endemicznym
obszarze boreliozy. Dlatego po wygasnieciu Swiatowego patentu na PCR Lee i jego wspotpracownicy
opracowali te technologie leczenia boreliozy z Lyme, aby sprostac lokalnym potrzebom zdrowotnym.

W 2008 roku na oddziale patologii zatrudniono lekarzy i
lekarzy pogotowia ratunkowego (ER) w Milford

Szpital rozpoczat projekt badawczy majgcy na celu zbadanie
probek krwi pacjentéw, ktdrzy zgtosili sie na oddziat ratunkowy
z mozliwg boreliozg z Lyme. Test ,Milford” zostat

zatwierdzony przez Departament Zdrowia Publicznego stanu
Connecticut na mocy poprawek dotyczgcych

ulepszen laboratoridw klinicznych (CLIA) w 2009 r.

opieka.

Lee i jego wspotpracownicy ze
szpitala Milford

opracowali pierwszy

test oparty na

zagniezdzonej PCR/
sekwencjonowaniu DNA,

stuzacy do diagnozowania

infekcji borelioza,

zanim mozliwe bedzie zmierzenie

przeciwciat.

Artykut techniczny na temat testu opublikowano w kwietniu 2010 r., a artykut kliniczny w listopadzie
2010 r. Byto to pierwsze bezposrednie badanie krwi zapewniajgce doktadnos¢ sekwencjonowania

DNA i nowy test DNA przydatny w opiece nad pacjentem.

W mediach szeroko

test PCR Lyme z doktadnoscig
sekwencjonowania DNA
moze skrocic czas miedzy

Nastepnie Lee ztozyt formalng skarge prawng

Szpital Milford po tym, jak szpital zakonczyt jego wizyte, a
szpital Milford uchylit nakaz rozwigzania stosunku pracy.
Jednakze od korica 2010 roku przestali oferowaé bezposrednie
testy DNA na borelioze; miato to miejsce po przejeciu
kierownictwa przez grupe medyczna Yale.

Lee zostat nastepnie zwolniony z pracy, gdy nowym dyrektorem
donoszono, ze ten pierwszy szpitala Milford zostat lekarz z grupy medycznej Yale.
Przewodniczacy ten powiedziat dyrektorowi ds. zasobdéw

ludzkich, aby zwolnit Lee, poniewaz ,bazujgce na serologii

testy diagnostyczne na borelioze firmy Yale nie moga

zakazeniem a leczeniem. konkurowac z testem Lee do sekwencjonowania zagniezdzonej
PCR/DNA w diagnostyce boreliozy we wczesnym stadium infekgji”.

Powszechnie wiadomo, ze grupa
medyczna Yale skupita sie na
testach serologicznych w celu

diagnozowania boreliozy w
fazie rekonwalescencji infekgji.

Oddziat reumatologii Yale ,,odkryt’ borelioze. Zamiast prébowac kontrolowac i potencjalnie
wykorzenic¢ infekcje Borrelia , zamiast tego oferujg terapie wspomagajacg. Przepisywanie

lekéw przeciwbdlowych i immunosupresyjnych pacjentom z ,post-
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leczenie zespotu boreliozy” to gtdwne zajecie reumatologéw w
chorobie z Lyme, endemicznej

obszary.

Opodznianie rozpoznania zakazenia boreliozg do czasu
rekonwalescencji pacjentéw jest dla branzy leczenia bdlu
skutecznym sposobem na utrzymanie duzej liczby
klientéw z tym ,zespotem” — praktyke te uznawano za
~akceptowalng” od ponad 30 lat.

W przeciwienstwie do testow serologicznych firmy Yale,
technologia PCR firmy Lee moze zdiagnozowac infekcje,
zanim przeciwciata na borelioze stang sie mierzalne.

W 2014 roku CDC bez zadnych wyjasnieh odrzucita wczesniej
uzgodniony projekt zatytutowany , Otwarta, wieloosSrodkowa
ocena majaca na celu ocene doktadnosci obecnych

metod diagnostycznych badan laboratoryjnych w poréwnaniu
z zagniezdzong PCR i sekwencjonowaniem DNA w celu
wykrycia boreliozy i choréb pokrewnych”. borelioza”.

.10 bezpodstawne zaprzeczenie planowanego
projektu przez CDC jest podstawg mojej skargi i toczgcego
sie pozwu przeciwko CDC". 14 5H Lee

Lee mowi: ,Musze podkresli¢, ze moj pozew jest skierowany
tylko przeciwko kilku menedzerom CDC. Przez lata poznatem
kilku Swietnych i etycznych naukowcéw z CDC.

Odwiedzitem ich laboratoria i nauczyli mnie duzo biologii

molekularnej. Lee odwotuje sie takze do dobrze
udokumentowanych sytuacji:

istniejg urzednicy CDC, ktdrzy - oprdcz petnych
wynagrodzen i Swiadczeh - osiggneli osobiste zyski
finansowe dzieki relacjom z sektorem

prywatnym, ktére nawigzali podczas zabezpieczania patentéw

W przeciwienstwie do

innych bogatych

demokracji, rzad USA
pozwala swoim urzednikom
na osobiste wzbogacanie

sie na patentach podczas
petnienia funkcji publicznych.

Wedtug profesor mikrobiologii
Holly Ahern IDSA i CDC od
dawna koordynujg swoje
komunikaty na temat LB,

a CDC rzeczywiscie
wprowadza opinie

publiczng w btad [90].

Ahern cytuje strone

internetowg CDC: ,Zanim
CDC zaleci nowe testy,
nalezy wykazac¢, ze ich
dziatanie jest rowne lub lepsze
od wynikéw istniejgcej
procedury i muszg one
zostac zatwierdzone przez
FDA". Méwi: ,Wyrazne
uzycie przez CDC terminu
~zatwierdzone przez FDA"”
jest interesujace, poniewaz
obecnie nie ma
zatwierdzonych przez FDA
testéw na borelioze, co

obejmuje testy serologiczne
zalecane przez CDC".

ci urzednicy publiczni byli rowniez aktywni w zapobieganiu i ttumieniu produktéw, urzgdzen

lub metod oferowanych przez ich konkurentéw

1 Pienigdze wygrane w procesie SH Lee przeciwko CDC zostang wykorzystane na utworzenie niedrogich o$rodkow

diagnostycznych w leczeniu boreliozy i innych infekcji na catym Swiecie.
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CDC rézni sie od sektora prywatnego, poniewaz pracownikami CDC sg urzednicy rzagdowi i
urzednicy panstwowi.

Ich pensje sg optacane z podatkdw, a ich zadaniem jest ochrona zdrowia i dobrego samopoczucia
publicznego... obejmuje to wszelki bél i cierpienie spowodowane niepotrzebnie op6zniong
diagnozg i leczeniem choréb.

CDC narusza wtasne zasady diagnozowania bakteryjnych choréb
zakaznych i pozwala niektérym funkcjonariuszom CDC na
celowe hamowanie rozwoju i zniechecanie do stosowania

,Ci urzednicy panstwowi, ktérzy
Swiadomie pracuja

sprzeczne z interesem publicznym

naukowo ustalonych bezposrednich testow DNA w celu dla osobistych celow i osobistych
wiarygodnej diagnozy infekcji borelioza. korzyéci, powinno zosta¢
pociggniete do odpowiedzialnosci.”
SH Lee

VIL.2. Francja

Podobne sytuacje majg miejsce w Europie. We Francji w lutym 2017 r. poruszajacy sie na wézku inwalidzkim
pacjent, u ktérego od dawna zdiagnozowano chorobe neurodegeneracyjng, zostat ,wyleczony” przez prof.
Christian Perronne po trzech miesigcach leczenia antybakteryjnego zaczat znowu jezdzi¢ na
nartach.

Pacjent ten otrzymat negatywny test serologiczny z Lyme, podobny do tych promowanych przez
CDC, IDSA i Yale. Przed leczeniem LB wystata krew do laboratorium weterynaryjnego. Musiata
podac imie psa, ktérego krew miata zosta¢ zbadana metodg PCR.

PCR dat wynik pozytywny na Borrelia. Ztozyta juz skarge do sagdu karnego za kwalifikowane
oszustwo.

W 2016 roku konsorcjum 150 (obecnie 300) pacjentéw podjeto dziatania prawne w systemie
sgdéw cywilnych przeciwko producentowi serologii Lyme za niedoktadno$¢ jego testéw.
Francuscy sedziowie zwracajg sie teraz do producentéw o przedstawienie argumentéw
potwierdzajgcych zasadnos$c ich testéw. Bedzie to trudne, bioragc pod uwage wszystkie badania,
ktére wykazujg zawodnos¢ takich testédw. Producenci powiedzieli sedziom, ze nie mogg
dostarczy¢ takich informacji, po czym zostali ukarani grzywng za opd6zZnianie procesu.

W latach 2017 i 2018 podjeto trzy dziatania prawne. Trzecia skarga dotyczyta:

whniesiony do sgdu karnego przez 59 pacjentéw w lutym 2018 r. - dotyczy kwalifikowanego
oszustwa. Pacjenci zgtaszajg mozliwg zmowe miedzy niektérymi organami

odpowiedzialnymi za opieke zdrowotng, takimi jak francuska Krajowa Agencja ds. Bezpieczenstwa
Lekéw i Produktéw Zdrowotnych (ANSM), francuskie Krajowe Centrum Referencyjne ds. Borrelii
(w Strasburgu) a firmami wykonujgcymi testy diagnostyczne w kierunku LB.
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Potepiajg mozliwe COI dla osrodka referencyjnego z siedzibg w Strasburgu i potepiaja
fakt, ze o$rodek referencyjny znajduje sie w sytuacji monopolu, petnigc zaréwno funkcje sedziego,
jak i strony. Centrum:

samodzielnie ocenia wtasne metody serologiczne opracowane wspdlnie z producentami i
stwierdza, ze sg one w 100% wiarygodne,  ocenia testy
innych instytucji, ktére mogg konkurowac z ich wtasnymi testami i stwierdza, ze sa one niedokladne
(np. PCR).

Ponadto w przypadku kontrowersji wokét testéw osrodka referencyjnego witadze francuskie
zwracajg sie do osrodka referencyjnego, aby byt arbitrem w zakresie jego wtasnej pracy i

obowigzkow - wtadze odnowity mandat osrodka w 2017 r.

VIIL. Obroicom lub ich rodzinom odmawia sie pilnie potrzebnej opieki
zdrowotnej

W tej grupie pacjentéw, ktérzy réwniez cierpig na LB, sg obronhcy praw cztowieka

i/lub LB i koinfekcje. Oprocz dzielenia z grupg pacjentéw tych samych zmagan o dostep do
opieki medycznej, zdarzajg sie przypadki, w ktérych niektdrym obroricom wydaje sie, ze
odmawia sie im opieki medycznej z powodu innych schorzen.

Kanadyjska prawniczka Jennifer Kravis jest dobrze znang obrornczynig praw pacjentéw z LB do
diagnozy i leczenia, zwtaszcza dzieci zakazonych i/lub obcigzonych tg chorobga. Ztozyta zeznania
przed parlamentem Kanady na te tematy.

W 2016 roku za pomocg ,standardowych” kanadyjskich testéw u corki Kravisa zdiagnozowano
dwie choroby przenoszone przez kleszcze; byty to bartonelloza i gorgczka plamista Gor

Skalistych (RMSF). RMSF jest powszechnie uznawany za bardzo niebezpieczny i bez leczenia
moze zakonczyc sie Smiercia.

Wedtug Kanadyjskiej Agencji Zdrowia Publicznego ,antybiotykoterapie [...] nalezy rozpoczg¢ w
momencie wystgpienia objawdéw podobnych do RMSF, nie czekajac na laboratoryjne
potwierdzenie diagnozy [92]. Jednak zamiast leczy( jej corke, jej lekarz pierwszego kontaktu, dr
Joanne Fox, lekarz medycyny z Oakville w Ontario, zrezygnowata z niej jako pacjentki.

Kravis znalazt innego lekarza rodzinnego, ktdéry poprosit o skierowanie do specjalisty ds.
identyfikacji w celu leczenia cérki Kravisa. W systemie kanadyjskim proces ten trwa zwykle od 30
do 60 dni w celu potwierdzenia skierowania. Kravis i jej lekarz rodzinny czekali 18 miesiecy na
odpowiedz i ponawiali swoje prosby.
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Wedtug Kanadyjskiej Agencji Zdrowia Publicznego ,do chwili
obecnej zgtoszono 63 zakazenia laboratoryjne i 11

zgondw"... co oznacza, ze wskaznik Smiertelnosci w przypadku RMSF
wynosi 17,46% [93]. Jak dotad rzagdowy system opieki zdrowotnej
odmawia cdrce Kravisa leczenia z powodu RMSF i bartonellozy .

Nastepny scenariusz pokazuje, w jaki sposéb obronca praw

cztowieka reprezentujacy te grupe pacjentdéw moze zostac
pozbawiony opieki medyczne;j.

Amerykanka Jenna Luché-Thayer jest bytg starszg doradczynig
Organizacji Narodoéw Zjednoczonych i rzadu USA ds. praw cztowieka,
rownosci ptci oraz przejrzystosci i odpowiedzialnosci rzadu.

Przez 17 lat u Luché-Thayera btednie diagnozowano wiele chordb,
w tym stwardnienie rozsiane i toczen. Nastepnie prawidtowo
zdiagnozowano u niej LB i poddano leczeniu. Objawy
neurologiczne powrécity po dwéch latach, a w uzyskaniu
niezbednych badan diagnostycznych napotkata istotne
przeszkody.

Objawy neurologiczne Luché-Thayer obejmowaty okresowg
utrate wzroku, utrate zdolnosci trzymania przedmiotéw w rekach
i wiele objawéw napadéw padaczkowych.

Wsrod innych niezdolnosci do pracy znalazta sie niezdolnos¢ do
prowadzenia samochodu.

W ciggu trzech miesiecy jej lekarz rodzinny zwrdcit sie do
ubezpieczyciela z prosbg o wykonanie badania rezonansem
magnetycznym (MRI), ktére zostato odrzucone dwukrotnie

~jako niepotrzebne”. ,Nieoficjalne” rozmowy z zyczliwymi
profesjonalistami z firmy ubezpieczeniowej wykazaty, ze powszechng
praktyka wsréd ubezpieczycieli jest odmawianie
.hieobowigzkowych” badan diagnostycznych pacjentom z LB.

Jedna z nich anonimowo udzielita jej wskazéwek, jak zapewni¢ sobie
niezbedne badania.

W Kanadzie ulotka

producenta testu serologicznego
ELISA stwierdza, ze ,wynik
negatywny nie moze by¢
podstawg do wykluczenia
przypadku boreliozy".

Jednak kanadyjskie wtadze
odpowiedzialne za zdrowie

publiczne uzywajg tego testu
wyraznie wbrew

instrukcjom producentow.

Podmioty te odmawiajg
réwniez dostepu do dalszych
badan metodg Western Blot w

przypadku negatywnego
wyniku testu ELISA.

Co wiecej, szczeg6ty testéw
serologicznych dotyczacych
wzoréw paskow Western Blot
sg ukrywane przed lekarzami

i pacjentami przez podmioty
stanowe kontrolujace Krajowe
Laboratorium
Mikrobiologiczne, w ktérym
przeprowadzane sg wszystkie
testy Western Blot. Wzory prazkéw
sg bardzo waznym zrédtem
informacji pomagajacym
lekarzom w

interpretacji wynikéw testu.

S to prywatne dane pacjentdéw,
ktére powinny by¢
udostepniane pacjentom i ich
pracownikom stuzby zdrowia.

Nastepnie Luché-Thayer skontaktowata sie z neurologiem, ktéry leczyt jg z powodu urazu gtowy ponad

25 lat wezedniej. Wedtug neurologa, emerytowanego profesora Uniwersytetu Stanforda, stary uraz

powinien sam w sobie wystarczy¢, aby kwalifikowac sie do badania metodg rezonansu magnetycznego

(MRI). Ten neurolog przestat swojg formalng opinie do ubezpieczyciela z kopig do swojego lekarza

rodzinnego. P6zniejszy rezonans magnetyczny, oméwiony
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przez ubezpieczyciela, wykazat szereg uszkodzen mézgu - co nie jest rzadkoscia, gdy LB
pozostaje przez dtugi czas nierozpoznany. Objawy ustgpity po zastosowaniu leczenia
przeciwdrobnoustrojowego. Zabezpieczenie tego testu i leczenia zajeto prawie pie¢ miesiecy.

Amerykanin Enrico Bruzzese stat sie znanym na catym Swiecie obroncg praw cztowieka dla
swojej corki Julii, kiedy jej btogostawienstwa udzielone przez papieza w 2015 r. trafity do
wiadomosci w wielu krajach. Przed papieskim btogostawienstwem Bruzzese walczyta i
doktadnie dokumentowata wszelkie formy dyskryminacji i odmowy opieki medycznej, ktérych
Julia dodwiadczyta od czasu zachorowania na borelioze i inne wspétinfekcje.

Bruzzese udokumentowat naruszenia praw Julii do mozliwosci leczenia, w tym tych

zapisanych w amerykanskiej ustawie o osobach niepetnosprawnych, oraz przerazajgce akty
nieludzkiego i ponizajgcego traktowania. Na przyktad Julie przeniesiono do Columbia
Presbyterian i prosto do t6zka. Byta tam przykuta do t6zka, a Columbia Presbyterian nie
przyjmowata niepetnosprawnosci Julii. Kiedy Julia musiata wstac z t6zka, jej ojciec Enrico musiat
by¢ dostepny, aby jg nie$¢, nawet do tazienki.

Fizjoterapeuta regularnie przychodzit na ¢wiczenia z Julig. Tego dnia dostownie wyciggnat

Julie z t6zka, chwycit jg mocno w pasie, ciggnac jej lewe ramie do géry, obejmujgc swoje ramie i
szyje. Poniewaz bezwtadne ciato Julii zwisato z jego ramienia, a jej prawe ramie i nogi zwisaty
bez zycia, prébowat zmusic jg do chodzenia.

Po mniej wiecej pieciu stopach puscit Julie, a bezwtadne ciato Julii upadto na podtoge.
Terapeuta chwycit Julie za gtowe tuz przed uderzeniem o betonowe plytki.

Pediatra prowadzacy Julie wierzyt, ze to ¢wiczenie typu ,chodz i upus¢” udowodni, ze udaje ona
swojg niepetnosprawnos¢ fizyczna.

Po zwréceniu uwagi medidéw miedzynarodowych na sprawe Julii w 2015 r., media amerykanskie
zaczety publikowad szczegdtowe informacje na temat okolicznosci towarzyszgcych chorobom
przenoszonym przez kleszcze Julii oraz niewtasciwemu leczeniu przez system opieki zdrowotne;j.
Wywiad przeprowadzony z Enrico Bruzzese przez Huiba Kraaijevelda pokazuje, ze oprécz tamania
praw cztowieka Julii przez amerykanski system opieki zdrowotnej, CDC osobiscie zaangazowato
sie w jej sprawe. Urzednik CDC przyczynit sie do zastraszenia, ingerencji, zniestawienia i
dezinformacji w zwigzku z wyzwaniami stojagcymi przed Bruzzesami.

Enrico Bruzzese: ,Wkrdtce po wstepnej negatywnej ocenie przeprowadzonej przez EmblemHealth
(odmowa objecia leczeniem) i wyemitowaniem raportu dochodzeniowego Zespotu I przez

Pei-sze Chenga w sprawie Julii 15, otrzymaliSmy nieoczekiwany telefon od Christiny Nelson,
epidemiolog z Wydziatu Choréb Zoonotycznych pod adresem

'> https://www.nbcnewyork.com/investigations/ Lyme-Disease-Insurance-Fight-Investigation-
360476931.html
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CDC. Telefon Nelsona miat na celu zniecheci¢ nas do leczenia Julii z powodu boreliozy.

~.Moéwita bardzo pewnie i stosowata taktyke strachu, aby powstrzymac mnie od leczenia
boreliozy. Kilka miesiecy pézniej podczas drugiej rozmowy telefonicznej dr Nelson wyjasnit
mi, ze wszyscy badacze i lekarze, ktdrzy nazywajg siebie ekspertami od boreliozy lub
badaczami boreliozy, sg ,znachorami” i jesli bede dalej podgzac tg sciezkg, moge sprowadzic
mojg corke na niebezpieczng droge, nawet Smierc. Obie rozmowy telefoniczne zostaty
nagrane legalnie i sg w moim posiadaniu.”

Po btogostawienstwie, do niedawna, Julia uzyskata pozytywny wynik testu na obecnos¢ Borrelia
Burgdorferi, [i koinfekcji] Borrelia Miyamotoi, Tularemia, Bartonella i Babesia. Julia rowniez
uzyskata pozytywny wynik testu na obecnos¢ przeciwciat neurologicznych

powszechnie spotykane u 0s6b starszych lub silnie powigzane z boreliozg.”

Sama Julia stata sie znang na arenie miedzynarodowej obronczynig praw cztowieka na

rzecz dostepu do opieki medycznej. Julia i jej ojciec nadal walczg o ubezpieczenie na jej
udokumentowang chorobe biologiczna.

IX. Szanowani specjalisci medyczni i naukowi Ukierunkowani

»,Obroncéw praw cztowieka nalezy zdefiniowac i zaakceptowac zgodnie z prawami,

ktorych bronia, oraz zgodnie z ich wiasnym prawem do tego [11]".
—OHCR

Jak wynika z artykutu z 30 listopada 2017 r. w czasopismie ,Sciences et Avenir”,

.Borelioza moze by¢ nowym skandalem zdrowotnym we Francji” [94]. W artykule zawarto
wywiad z Alainem Trautmannem. Trautmann jest immunologiem, emerytowanym
dyrektorem ds. badan w Centrum Krajowych Badah Naukowych (CNRS) i Instytucie Cochin
w Paryzu. Uzyskat stopnie naukowe z neurobiologii i immunologii w Ecole Normale
Supérieure i University College London. Zdobyt Srebrny Medal CNRS 2010 i pracuje nad
immunoterapig nowotwordéw w Instytucie Cochin.

Trautmann oskarza Francuskg Akademie Medyczng i francuskie Krajowe Centrum

Referencyjne ds. LB o zaprzeczanie realnosci tej choroby i przeciwstawienie sie ustalonym
faktom naukowym.

Trautmann jest bliski przejscia na emeryture, co pozwala mu na szczerg krytyke. Jednak
niewielu jest zdeklarowanych specjalistéw w dziedzinie medycyny i nauki, ktérzy
unikneli krytyki, zagrozen dla ich licencji i Zrédet utrzymania oraz ograniczehn w ich
praktykach medycznych i naukowych.
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IX.1. Sprawa Holandii i znachoréw

W Holandii jest kilka instytucji, ktére
atakujg lekarzy, o ktérych wiadomo, ze leczg

pacjentéw z boreliozg w skomplikowanych i
uporczywych przypadkach. Do instytucji tych zalicza
sie Panstwowg Inspekcje Sanitarng, Izbe Lekarskg i
Stowarzyszenie Przeciwko Szarmantom. Potowa
lekarzy, o ktérych wiadomo, ze lecza borelioze,

byta przedmiotem dochodzen i nekana przez wtadze.

Dr Geert Kingma [90], prywatny lekarz

praktykujacy w Amsterdamie, ma ponad 30-letnie
doswiadczenie i leczyt okoto czterech tysiecy pacjentow
zLB.

Kingma nie boi sie leczy¢ pacjentéw z LB i publicznie
broni ich prawa do opcji leczenia spetniajgcych
miedzynarodowe standardy.

W 2012 roku ubezpieczyciel Zilveren Kruis
probowat odzyskac od Kingmy 90 tysiecy euro
(sto tysiecy dolaréw) tytutem kosztéw leczenia,
twierdzac, ze ,leczenia te

nie byty konieczne z medycznego punktu widzenia”.

Prawnik Kingmy udzielit odpowiedzi, a
ubezpieczyciele nie dochodzili wéwczas swoich roszczen

W 2013 roku pediatra ztozyt skarge na Kingme,
zarzucajac, ze postawit diagnoze z boreliozg na
podstawie btednej interpretacji wynikow badan
laboratoryjnych; dlatego tez leczenie dozylne
16-letniego pacjenta byto nieprawidtowe.

Skarga ta byta przedmiotem dochodzenia
Panstwowej Inspekcji Sanitarnej. Kiedy

Sledczy przybyli do jego kliniki, przeprowadzili
kompleksowe dochodzenie, zamiast skupiac sie
na sprawie zawartej w skardze. Na przyktad
Sledczy

Chore dzieci sg odbierane

od troskliwych rodzicéw

W Holandii niezalezna

organizacja znana jako BVIKZ, czyli grupa
interesu ds. intensywnej opieki nad
dzie¢mi, wszczeta dochodzenie

w sprawie fatszywych twierdzen
holenderskich stuzb ochrony dzieci
dotyczacych zaniedbywania i
molestowania dzieci [90]. Na dzieh 29
marca 2017 r. BVIKZ zebrato i

zbadato 168 indywidualnych
przypadkdéw. Ponad trzydziesci

procent tych przypadkéw dotyczy dzieci
chorych na borelioze.

Wiele z tych dzieci ma skomplikowang i
uporczywa postac LB lub LB z innymi
koinfekcjami. Stopien i czas

trwania choroby czesto powoduija,

ze dzieci opuszczajg zajecia przez
dtuzszy czas.

BVIZK sporzadzit arkusz kalkulacyjny
zawierajacy informacje stanowigce
podstawe zarzutéw. Na przyktad
kilkutygodniowa nieobecnos¢ w szkole (z
powodu choroby) jest uwazana za
szkodliwg dla ,dobrego stanu

poznawczego” dziecka i dlatego
jest okre$lana jako ,znecanie sie nad dzieckie

Wedtug przewodniczgcej BVIZK, Very
Hooglugt, sytuacje te wydajg sie by¢
subiektywnie reinterpretowane przez
holenderskie stuzby ochrony dzieci.
Hooglugt twierdzi, ze dopiero teraz
dostrzega ,,czubek znacznie wiekszej
gory lodowej” tych fatszywych
zarzutow.
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przeszukat kazdg szafe i pokdj oraz daty na odpowiednich materiatach medycznych, takich jak igty.

Sledczy ustalili, ze klinike nalezy zamkna¢ do odwotania ,ze wzgledéw bezpieczehstwa” i ze lekarz
miat tydzien na naprawienie wielu problemoéw, w tym: recznikéw papierowych zamiast recznikow
materiatowych; trzeba byto wymienic kosze na $mieci; reczne pompy do dozownikéw mydta nalezato
zastgpi¢ elektrycznymi, ,bezdotykowymi” dozownikami mydta; i wszystkie protokoty musiaty

zostac napisane od nowa i tak dalej. Poproszeni o wytyczne dotyczace protokotdéw badacze nie podali
konkretnych wymagan dotyczgcych sposobu sporzadzania protokotéw.

Kingma dokonata tych poprawek w ciggu tygodnia. Nastepnie odbyt rozmowe telefoniczng
z wysokim rangg urzednikiem panstwowym, ktéry stwierdzit, ze jest zaskoczony, ze wprowadzono juz
te poprawki, poniewaz klinika planowana byta na dtuzszy okres.

W tygodniu, w ktérym klinika byta zamknieta, Kingma przepisata cztery segregatory protokotéw i
zapoznata sie ze wszystkimi wymaganymi przez sledczych. Te poprawki kosztujg okoto 12

000 dolaréw i tydzien nieprzespanych nocy. Kingma musiat zazgda¢ od nich drugiej wizyty

natychmiast po ,tygodniu zamknietym"”, aby otrzymac¢ formalne powiadomienie o mozliwo$ci ponownego
otwarcia kliniki.

Panstwowa Inspekcja Sanitarna przyjezdzata w tym roku jeszcze trzykrotnie w celu przeprowadzenia
dalszych kontroli. Specjalnie poprosili o dziesie¢ akt pacjentéw z boreliozg; Kingma

anonimizowata te pliki przed przekazaniem ich inspektorom. Inspektorzy poprosili p6Zniej o

kolejnych 10 akt pacjentéw, a Kingma ponownie anonimizowata te akta przed przekazaniem

ich inspektorom. Analiza akt zakoriczyta kontrole i wykazata takze, ze pierwotna skarga byta
bezzasadna. Nigdy jednak nie zostato to potwierdzone na piSmie przez Panstwowg Inspekcje Sanitarna.

Holenderskie Stowarzyszenie Przeciwko Znachorom odgrywa aktywng role w dyskredytowaniu pacjentéw
z LB iich obroAcéw praw cztowieka. Ponizszy tekst jest fragmentem jednego z ich publicznych aktéow
stygmatyzacji i zniestawienial6 . W grudniu 2017 roku byty
ginekolog i byty przewodniczgcy Stowarzyszenia Przeciwko Znachorom Cees Renckens napisat:

»Najbardziej rozpowszechniong obecnie chorobg modowg jest niewatpliwie przewlekta borelioza
[...] Szarlatani gromadzg sie wokét tego syndromu [podobnie jak pacjenci] desperacko szukajac lekarzy

'® https://kloptdatwel.nl/2017/12/04/kwakzalvende-medici-verantwoordelijk-voor-rechterlijke-dwaling-
over-chronische-lyme/ autor: Cees Renckens, 4 grudnia 2017 r.
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ktérzy akceptuja, ze jest to choroba fizyczna. Ci lekarze z radoscig zajmuja sie zatosnymi ofiarami,
zwtaszcza mtodymi kobietami.

Zszokowany dowiedziatem sie o niedawnym orzeczeniu sadu, na mocy ktérego ubezpieczyciel
zdrowotny... zostat zmuszony przez sedziego w Arnhem do zaptacenia rachunku, ktéry pacjent chory na
przewlektg borelioze otrzymat od... Quacka Kingmy. On [Kingma] nie pozostaje w stosunku umownym z
ubezpieczycielem, mimo to ubezpieczyciel zostat przez sad zmuszony do zaptaty ponad 7 000 euro [8623
dolaréw].

[Sprawa] Marleen Groeneveld byta pielegniarka psychiatryczng, kiedy w 2011 roku cierpiata na
niewyjasnione wahania nastroju i inne niejasne dolegliwosci, ktére dopiero po kilku latach
zdiagnozowano jako LB. Najwyrazniej tej diagnozy nie postawit konsultowany neurolog - nie znalazt on
zadnego serologicznego potwierdzenia rzekomej boreliozy - ale diagnoza zostata potwierdzona po
wystaniu prébki jej krwi do niemieckiego laboratorium.

W porzadku chronologicznym byta leczona w Spaarne Gasthuis w Hoofddorp, Annadal Medical Center w
Maastricht... i szpitalu Maasstad w Rotterdamie... przez specjaliste choréb wewnetrznych dr JG Den

Hollandera. W Rotterdamie terapia polegata na trzytygodniowym przyjmowaniu ceftriaksonu w ciagtej
infuzji.

Jej lekarz rodzinny [Groeneveldal... skierowat jg p6zniej do szarlatanerii w Amsterdamie. [Kingma]
podawata jej dozylnie ceftriakson, antybiotyk, przez dwadziescia tygodni, po czym objawy ustapity”.

Renckens stwierdza dalej, jego zdaniem, jak wiele oburzen stanowi ta sprawa; zawieraja:

fakt, ze ubezpieczyciel nie kwestionowat rozpoznania przewlektej boreliozy
choroba

co najmniej jeden, a moze nawet dwdch specjalistdw w dziedzinie medycyny uwazato Groenevelda
cierpiat na rzeczywistg i uporczywa chorobe zakazna

akceptacja faktu, ze holenderskie wytyczne dotyczgce leczenia LB s3 zbyt restrykcyjne

i potwierdza sie, ze opieraja sie na wytycznych IDSA Lyme z 2006 r., ktére nie spetniajg standardow
IOM z 2011 r. i zostaty wycofane z federalnej strony internetowej USA poswieconej CPG

podejmujac decyzje, sedzia uwzglednit wiedze specjalistyczng niemieckiego i amerykanskiego LB,
ktérg otrzymat

sedzia dat sie oszukad i uwierzyt w ,te zagraniczne wytyczne — w duzym stopniu”.
réznity sie od holenderskich wytycznych LB - w rzeczywistosci byty ,oparte na dowodach”, podczas gdy
w rzeczywistosci ,zagraniczne wytyczne” sg wytycznymi ILADS Lyme, ktore spetniaja
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przyjete na szczeblu miedzynarodowym standardy dotyczace
wytycznych praktyki klinicznej ustalone przez IOM w 2011 r
sedzia ponownie dat sie oszukac

remisje pacjenta mozna przypisac leczeniu
Kingma17

Renckens zalecit takze, aby Komisja Dyscyplinarna ds.

Opieki Zdrowotnej doktadnie przestuchata wszystkich
lekarzy pacjenta. Zalecenie to wywotato efekt
mrozgcy. Den Hollander leczyt pacjentéw z
powiktanymi przypadkami LB; po publikacji z grudnia
2017 r. Den Hollander zaprzestat leczenia takich
pacjentow.

IX.2. Belgia

Przewodniczgca BVIZK,

Vera Hooglugt, zauwazyta,

ze ,Najwyrazniej

ogoélnokrajowa

[holenderska] polityka

dotyczaca boreliozy

nakazuje, aby po kilku
tygodniach leczenia
antybiotykami przyczyng choroby
staty sie nagle

.problemy psychiczne”,

niezaleznie od faktu, ze te dzieci sg|nadal tak samo ct

W Belgii niewielu lekarzy leczy pacjentéw z LB w skomplikowanych przypadkach.
Sposréd oséb, o ktérych wiadomo, ze leczg LB, 66 procent byto badanych, nekanych i/
lub karanych przez Rade Lekarska. Komisja Lekarska to organizacja prowadzona przez

lekarzy w celu monitorowania praktyki ich kolegow.

Jeden z takich lekarzy pierwszego kontaktu pracuje z wieloma pacjentami
cierpigcymi na choroby przewlekte i skutecznie wyleczyt setki pacjentéw z LB z Belgii,
Holandii, a nawet USA, Wielkiej Brytanii i Australii [90]. Zeznawata takze w ich imieniu

podczas oceny rent inwalidzkich.

W 2017 roku dietetyk i nowy pacjent ztozyt skarge dotyczacg ,poinformowania
Komisji Lekarskiej o cenach” na tego lekarza. W wyniku skargi Komisja Lekarska
udata sie do gabinetu lekarskiego, a Komisja Lekarska przeprowadzita rozprawe w

tej sprawie.

Podczas rozprawy lekarz przedstawit dowdd, ze jej klientka zostata poinformowana o
ustalonych przez lekarza cenach i wyrazita na nie zgode. Pacjentowi nie podano jednak
ceny za jedno badanie diagnostyczne, wykonane przez laboratorium, ktére samodzielnie

wycenia i wystawia fakture, niezaleznie od Lekarza.

W tej sprawie Izba Lekarska uznata, ze sytuacja pozwolita zakwestionowac wszelkie
praktyki lekarza, w tym ryzyko zwigzane z leczeniem dozylnym i wyborem badan
diagnostycznych. Komisja Lekarska stwierdzita, ze lekarz powinien zawsze

7 W dniu 1 marca 2018 r. dr Kingma poinformowata Huiba Kraaijevelda, ze Marleen Groeneveld wyzdrowiata w wystarczajgcym stopniu

wroéci¢ do pracy.
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by¢ obecnym podczas zabiegéw dozylnych, najwyrazniej pomijajac fakt, ze
oskarzony jest lekarzem prowadzgcym te terapie. Ponadto, zgodnie z prawem,
Komisja Lekarska ma obowigzek przestac lekarzowi protokét z posiedzenia, lecz
protokot do niego nie dotart.

Trzy miesigce pdzniej nagle ogtoszono telefonicznie wizyte — Komisja Lekarska
zadzwonita o 10:00 i powiedziata, ze przyjedzie o 11:00 na kontrole na miejscu. Lekarz
w odpowiedzi poprosit o zmiane terminu ze wzgledu na okre$lone zobowigzania, lecz
oni upierali sie przy swoich zadaniach. Z wtadzami rozmawiata takze matzonek lekarza;
Komisja Lekarska okreslita te sytuacje jako ,przeszkode”.

Kolejne dziatanie Komisji Lekarskiej zostato poprzedzone trzytygodniowym
zawiadomieniem o zamiarze odbycia wizji lokalnej. Odwiedzili biuro i sprawdzili kazdy
aspekt konstrukcji; obejrzeli drzwi wejsciowe, administracje akt, zrobili zdjecia domu

i ogrodu, kazdej broszury informacyjnej w poczekalni, marki jej komputera, struktury
optat i tak dalej. Krétko przejrzeli dokumentacje jednego pacjenta.

Podczas kontroli w tym gabinecie lekarz ponownie zazgdat protokotu z pierwszego
spotkania z Komisjg Lekarskg i uzyskat zgode na sporzgdzenie kopii protokotu.
Lekarz nie otrzymat jednak protokotu wizyty wtadz sanitarnych w jej gabinecie.

W grudniu 2017 r. Komisja Lekarska zazadata od lekarki obrony w ,, debacie” przed

zarzutami o ,mozliwe naruszenia kodekséw postepowania lekarskiego”

postawionymi na podstawie Dekretu Krolewskiego nr 79 z dnia 10 listopada 1967 r.

dotyczgcego Orderu Lekarskiego. Lekarka poprosita o przetozenie debaty ze wzgledéw

osobistych (jej teSciowa byta w krytycznym stanie z powodu guza mézgu i wymagata dodatkowej opiek

Badany lekarz
zapewnit takze

diete

poradnictwo i terapia.

Komisja Lekarska odrzucita jej wniosek i bez jej obrony
skazata Doktora na piec¢ zarzutéw: (1) komercjalizacja
opieki zdrowotnej, (2) niepraktykowanie medycyny
zgodnie z najnowszg naukg, (3) zmowa, (4) brak praktyk w

zakresie dostarczanie prawidtowych i celowych informacji/ Moze sie zdarzy¢, ze

niewtasciwa komunikacja z pacjentami oraz (5) brak jakosci terapeuta

opieki. dietetyczny, ktéry ztozyt
pierwotng skarge,

Lekarzowi grozono szeSciomiesiecznym zawieszeniem zatozyt teraz swojg

w praktyce. Takie zawieszenie skutkowa¢ bedzie utratg firme w nowej

dochodéw lekarza i prawdopodobnym bankructwem, praktyce lekarskiej w

utratg pracy i wynagrodzen dla pracownikéw lekarza tym samym miescie.

oraz utratg dostepu do opieki lekarskiej okoto 2000
pacjentow.
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IX.3. Szwajcaria

W Szwajcarii nie ma tytutu specjalisty ani wyksztatcenia specjalisty w zakresie boreliozy z Lyme.
Niemniej jednak lekarz leczacy pacjentke z LB zostat oskarzony o ,leczenie bez odpowiednich kwalifikacji”
W pozwie reprezentujgcym ubezpieczenie rentowe jej pacjentki. Prawnik ubezpieczyciela wykorzystat
opinie profesora chordb zakaznych, ktory jest ekspertem federalnego ubezpieczenia rentowego, aby

zniestawic i zniestawi¢ lekarza prowadzacego.

Szwajcarskie krajowe ubezpieczenie na wypadek niezdolnosci do pracy ptaci swoim ekspertom, takim jak
profesor ID, od 9 do 12 tysiecy dolaréw za kazdy przypadek. Prywatni i publiczni ubezpieczyciele
korzystajg z takich opinii eksperckich w celu zapewnienia lub odmowy ubezpieczenia.

Pacjent pozwat ubezpieczyciela o odszkodowanie z tytutu niezdolnosci do pracy w zwigzku z utraconymi
zarobkami. U tego pacjenta wynik testu na LB byt pozytywny i wykazywat obiektywng poprawe w

trakcie leczenia antybiotykami. Jednakze ekspert federalnego ubezpieczenia na wypadek niezdolnosci do
pracy - mimo ze nigdy nie widziat pacjenta - wskazat, ze pacjent

nie cierpi na LB.
P W Kanadzie pacjenci borykaja

. ) o ) ) ) sie z sponsorowanymi przez
W sprawie sagdowej dotyczacej tej pacjentki sedzia bardzo pafistwo utrudnieniami w leczeniu LB
szybko zdecydowat sie na odmowe ubezpieczenia na wypadek badania serologiczne i diagnostyka

inwalidztwa. kliniczna LB.

Lekarze rodzinni i lekarze

IX.4. Kanada pierwszego kontaktu
czesto twierdzg, ze nie maja

Dr Ernie Murakami ksztafcit sie na Uniwersytecie Kolumbii wiedzy na temat rozpoznawania

oznak i objawéw

Brytyjskiej (UBC), gdzie uzyskat tytut licencjata w dziedzinie Klinicznych i dlatego nie

immunologii i bakteriologii, a nastepnie kontynuowat

studia doktoranckie. Zostat uhonorowany i doceniony za s wstanie

przeprowadzi¢ oceny klinicznej.
swoje wysitki na rzecz dalszego ksztatcenia swoich kolegéw za

posrednictwem UBC, nadajac mu status emerytowanego

Lekarze pierwszego kontaktu
rutynowo informuja pacjentéw z

profesora nadzwyczajnego klinicznego. Dr Murakami jest klinicznymi objawami LB lub
zatozycielem firmy Dr. E. powigzanymi chorobami TBD,
Murakamiego na rzecz Badan, Edukacji i Pomocy na Lyme i dzietem ze lekarz rodzinny ,nie moze” zleci¢ badpnia serologicznege

swojego zycia stata sie dalsza edukacja i leczenie boreliozy w
Kanadzie. Nastepnie, gdy lekarz rodzinny
prébuje skierowac pacjenta do

specjalisty ID, skierowanie zostaje

Po dziesiecioleciach swiadczenia niekwestionowanej jakosci X Y
odrzucone na tej podstawie, ze

ustug medycznych Murakami zostat zmuszony do

. . . P pacjent nie ma dodatniej
przejscia na emeryture w celu leczenia pacjentéw cierpigcych ) )
oceny serologicznej z Lyme.

na uporczywe i powiktane LB i inne koinfekcje [95].

Murakami podzielit sie tym, jak a
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College of Physicians and Surgeons of British Columbia (BC) od poczatku Sledztwa dostownie nazwat
go ,zelotg". Miat ponad 70 lat, kiedy zostat zmuszony do przejscia na emeryture, a obecnie ma ponad
80 lat i nadal aktywnie ksztatci sie w zakresie LB.

Murakami przez dziesieciolecia byt lekarzem pierwszego kontaktu w Hope w Kolumbii Brytyjskiej.

Odejscie Murakamiego na emeryture spowodowato, ze setki pacjentéw opuscito BC, aby
szukac leczenia w Kalifornii, Waszyngtonie, Nowym Jorku i Europie. Dzieje sie tak dlatego, ze kiedy
Murakami przeszedt na emeryture, nie byto lekarza BC, ktory mogtby przejac jego praktyke.

Murakami zainteresowat sie LB kilkadziesiat lat temu, gdy dostrzegt podobienistwa miedzy LB a
dtugoterminowymi skutkami kity. Wedtug Murakamiego wielu jego pacjentéw chorowato od dawna;
zostali btednie zdiagnozowani lub zdiagnozowano u nich LB, ale nie otrzymali wystarczajgcego
leczenia. Murakami powiedziat: ,Pomogtem wielu ludziom, uratowatem im zycie. Przyjatem

wielu ciezko chorych ludzi i wyleczytem ich, a mimo to mnie badali”.

W dniu 29 grudnia Murakami zauwazyt, ze niektérzy lekarze uwazajg, ze do wyleczenia
2017 r., po ztozeniu infekcji wystarczy 30-dniowe leczenie. Wedtug Murakamiego rosnie
pozwu grupa lekarzy, ktorzy stwierdzili, ze wiele przypadkdw wymaga dtuzszych
antymonopolowego okresow leczenia.

przeciwko IDSA,

kanadyjskie Opieka Murakamiego spowodowata, ze 21 0s6b opuscito wozki
federalne inwalidzkie. Przywrécit takze zdrowie pielegniarce, ktéra byta tak

wiadze ds.

ubezwtasnowolniona psychicznie i fizycznie, ze nie mogta zostac
pozostawiona sama. Ta pielegniarka, zanim przyszta do niego,

odwiedzita 30 lekarzy. Kilka miesiecy po leczeniu u Murakamiego udato jej
bezposrednie linki do Wytycznych IDSA Lyme z 2%06,r. :
su—;yzajsc W u%’ze I arodzi¢ zdrowe dziecko.

zdrowia publicznego
rowniez usunety

Jednakze ci

Podmioty

Stanowe w dalszym W czerwcu 2017 r. dr Ben Boucher ztozyt przed Specjalnym
ciggu promujg w catej Sprawozdawcg ds. Zdrowia i Praw Cztowieka zeznania dotyczace
Kanadzie opinie naruszen praw cztowieka, jakich doswiadczaja pacjenciz LB i ich
zawarte w

lekarze. Boucher jest jednym z wielu kanadyjskich lekarzy,
Wytycznych IDSA Lyme z 20Q&48)fH-policja wysuneta sie z interesu.

0Od 1979 do 2013 roku dr Boucher pracowat w podstawowej opiece zdrowotnej na obszarach

wiejskich w Cape Breton. Przez 34 lata nieprzerwanie stuzyt tej wspélnocie. W latach 2006-2013, oprécz
swojej normalnej praktyki, leczyt ponad 200 pacjentéw z catej Kanady z powodu chordb odkleszczowych i
koinfekcji, w tym boreliozy.

Doktor Boucher zapewnit te ustuge, poniewaz wielu pacjentdw nie byto w stanie uzyska¢ diagnozy
klinicznej i leczenia w swoich wtasnych spotecznosciach. Jego praktyka zwrécita uwage wtadz sanitarnych
i cho¢ borelioza z Lyme ma charakter kliniczny
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diagnozy, byt zmuszony zamkng¢ drzwi, bo nierzetelne badania diagnostyczne nie potwierdzity czesci
infekcji.

IX.5. Francja

Christian Perronne, lekarz medycyny, doktor nauk wewnetrznych, jest wysoko
wykwalifikowanym i uznanym ekspertem w dziedzinie medycyny i choréb zakaznych [90]. Jego
obszerna lista referencji obejmuje:

Profesor Chordb Zakaznych i Tropikalnych na Wydziale Lekarskim Paris-Ile de France-Ouest,
University of Versailles-St Quentin en Yvelines (UVSQ), Paris-Saclay, Francja.  Kierownik
Oddziatu

Lekarskiego Szpitala Uniwersyteckiego Raymonda Poincaré w Garches i cztonek jednostki
badawczej ds. biostatystyki, biomatematyki, farmakoepidemiologii i choréb zakaznych.
Wiceprzewodniczacy Fédération francaise contre les maladies wektorielles

tiques (FFMVT, francuska federacja ds. walki z chorobami przenoszonymi przez kleszcze) oraz
przewodniczacy komitetu naukowego FFMVT.

Byt wiceprezesem Krajowego Centrum Referencyjnego ds. GruZlicy i

Pratki w Instytucie Pasteura w Paryzu do 1998 r
Byly przewodniczacy Francuskiego Kolegium Profesoréw Choréb Zakaznych i Tropikalnych
Choroby (CMIT)
Wspéizatozyciel i byty prezes Francuskiej Federacji Infekcjologii (FFI).  Przewodniczacy
francuskiej Krajowej Technicznej Grupy Doradczej Ekspertéw ds. Szczepieh (CTV)

Przewodniczacy Francuskiej Agencji Lekéw (ANSM, ex-Afssaps) grupy roboczej opracowujgcej
krajowe wytyczne oparte na dowodach naukowych dotyczace antybiotykoterapii infekcji
drég oddechowych.

Gtowny badacz kilku duzych badan klinicznych dotyczacych HIV, pratkéw i wirusowego
zapalenia watroby dla Agence Nationale de Recherches sur le SIDA (ANRS, francuska
agencja badan nad HIV i wirusowym zapaleniem watroby).

Przewodniczacy sekcji ds. chordb zakaznych w Conseil Supérieur d'Hygiene Publique de
France, a nastepnie komisji ds. choréb zakaznych przy Wysokiej Radzie ds. Zdrowia
Publicznego (HCSP), przedstawiajgcy zalecenia dotyczagce polityki w zakresie
zdrowia publicznego i szczepien do marca 2016 r.

Cztonek komitetu naukowego Francuskiego Instytutu Badan Mikrobiologii i Choréb

Zakaznych (IMMI, Inserm) do stycznia 2013 r.  Przewodniczacy Krajowej Rady
Uniwersytetow (CNU), podsekcja Choroby Zakazne i Tropikalne.

Cztonek i wspdtprzewodniczacy Europejskiej Grupy Doradczej Ekspertéw ds.
Szczepien (ETAGE) przy WHO.
Autor lub wspétautor ponad 300 publikacji naukowych.

69
© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

Lyme w mediach francuskich

Przed 2015 rokiem niektorzy
francuscy dziennikarze,

w tym Chantal Perrin, Bernard
i Benjamin Nicolas,
Gwendoline dos Santos i
Isabelle Léouffre,

napisali doskonate raporty
dotyczace utrzymywania sie,
powiktan oraz problemoéw
zwigzanych z opiek3 i
diagnozg boreliozy z Lyme.

Nastepnie w lipcu 2016
r. ukazat sie artykut
napisany przez Emmanuelle

Anizon: Borelioza, ta epidemia
ukryta przed wami! Ksigzka

, 100 lekarzy podnosi alarm”
znalazta sie na oktadce
popularnego

tygodnika L'Obs.

W artykule podkreslono akcje
,100 lekarzy”, ktorej
inicjatorem byt prof.
Perronne, dr Raouf Ghozzi i
dr Thierry Medynski.

W apelu zawarto zdecydowane i zwiezte
zadania wprowadzenia zmian
politycznych i medycznych
niezbednych do rozwigzania problemu
LB i innych choréb przenoszonych

przez kleszcze.

Od czasu oktadki ,L'Obs”
francuskie media nadal
szeroko relacjonuja
epidemie LB.

Perronne opiekuje sie przewlekle chorymi na borelioze
od 1994 roku i obserwuje tysigce z nich.

Brat udziat w pierwszej grupie roboczej HCSP ds. profilaktyki
choréb odkleszczowych. W 2010 r. ukazat sie pierwszy
raport HCSP; skupiata sie na profilaktycznej kampanii
edukacyjnej. Wtadze nie wdrozyly tych zalecen i stwierdzity,
ze informacje mogg niekorzystnie wptyna¢ na turystyke.

W 2014 r. w drugim raporcie HCSP na temat metod
diagnostycznych i mozliwosci leczenia stwierdzono, ze testy
serologiczne w kierunku boreliozy sg niewystarczajgce

i ogdlnie niewiarygodne. Wedtug Perronne w raporcie
stwierdzono, ze 20 z 33 testdw Elisa na obecnosc¢ Borrelia
sprzedawanych we Francji nie byto wiarygodnych; cztery z
13 testéw Western blot nie byty wiarygodne i potrzebne byty
doktadne narzedzia diagnostyczne w kierunku koinfekgcji.

Pomimo udokumentowanej zawodnosci zalecanych

przez rzad testow serologicznych na LB, w drugim

raporcie zapoczatkowano zestaw agresywnych dziatan,

w tym przesladowania lekarzy, farmaceutéw i laboratoriow,
ktore stosowaty bardziej niezawodne technologie
serologiczne i terapie inne niz te opisane w raporcie HCSP
z 2014 roku.

Krajowe Centrum Referencyjne z siedzibg w
Strasburgu ztozyto skargi na laboratoria,
farmaceutow i lekarzy.

Farmaceuta Bernard Christophe, ktéry sporzadzit

udang mieszanke zi6t do fitoterapii, niespodziewanie

zmart na atak serca trzy dni przed ztozeniem apelacji -

nigdy nie byto na niego ani jednej skargi pacjenta.

Nie byto tez skarg pacjentéw na zadnego innego pracownika
stuzby zdrowia, ktéry stracit licencje i sSrodki do zycia.
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Perronne poinformowat, ze we wrzesniu 2016 r. wtadze odpowiedzialne za opieke zdrowotna,
Minister Zdrowia, Dyrektor Generalny Zdrowia, Wysoka Wtadza ds. Zdrowia (Haute Autorité de
Santé, HAS) przyznaty, ze LB stanowi powazny problem zdrowia publicznego i ze nalezy
zastosowac¢ metody diagnostyczne i strategie leczenia poprawiony.

Byta Minister Zdrowia, pani Marisol Touraine, przyznata publicznie, ze wielu pacjentéw cierpigcych
na uporczywe i powiktane przypadki LB jest porzucanych i odrzucanych przez system opieki
zdrowotnej. Ogtosita, ze uruchamia Narodowy plan zwalczania boreliozy i innych choréb
przenoszonych przez kleszcze. Po raz pierwszy we Francji przekazano srodki publiczne na badania
nad boreliozg z Lyme i zaplanowano projekt badawczy ogoélnokrajowej kohorty pacjentéw.

W HAS powotano multidyscyplinarng grupe ekspertéw, w sktad ktérej weszli
przedstawiciele towarzystw medycznych, lekarze kilku specjalnosci, mikrobiolodzy,
lekarze pierwszego kontaktu, Krajowe Centrum Referencyjne ds. Boreliozy, pacjenci,
lekarze z boreliozg oraz doktorant z federacji FFMVT.

Celem jest osiggniecie konsensusu w zakresie diagnozy i leczenia. Jezeli nie jest to mozliwe,
federacja zwraca sie o0 mozliwos¢ przyjecia dwéch standardow opieki.

Prof. Agnés Buzyn, ktéra byta prezesem HAS i ktéra utatwita utworzenie tej grupy
roboczej, jest obecng Ministrem Zdrowia.

Niemniej jednak, pomimo konsensusu i wspétpracy miedzy podmiotami obywatelskimi i pafistwowymi we
Francji, nadal podejmuje sie wysitki majace na celu podwazenie wszelkich zobowigzan rzagdu w zakresie
rozwigzania problemu epidemii LB.

Artykut Akademii Medycznej oraz Komisji ds. Choréb Zakaznych i Tropikalnych z 26 pazdziernika
2017 r. ,potepit oszustwo dotyczace boreliozy” i podkreslit, ze standardowe testy serologiczne sg
wiarygodne i wysokiej jakosci oraz ze nie ma potrzeby podawania niczego poza krétkotrwatymi
Srodkami przeciwdrobnoustrojowymi terapia ogélnoustrojowego zakazenia LB [96].

Potudniowa Szwecja ma jeden z

IX.6. Skandynawia najwyzszych w Europie

wskazniki boreliozy z Lyme poréwnywalne
Istniejg pewne wyrazne réznice regionalne, w przypadku ktorych Z czgstoscia wystgpowania
podmioty panstwowe i podmioty panstwowe naruszajg prawa endemicznej choroby LB w
cztowieka pacjentéw z boreliozg z boreliozg i borelioza pétnocno-wschodnich stanach USA [97].

nawracajgcg oraz ich obroncéw praw cztowieka.

Region skandynawski od dawna jest podziwiany za osiggniecia w zakresie praw cztowieka i
globalny aktywizm na rzecz praw cztowieka. Region skandynawski jest dobrze znany
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za rowny dostep do opieki zdrowotnej za posrednictwem krajowych systeméw opieki zdrowotnej opartych

na podatkach. Uwaza sie, ze jesli ktos mieszka w Skandynawii i ptaci podatki, ma dostep do opieki za

posrednictwem krajowych systemow opieki zdrowotne;j.

Jednakze jesli chodzi o prawa cztowieka w przypadku pacjentdéw z boreliozg i boreliozg nawracajgcg oraz ich

obroncéw praw cztowieka, sytuacja w Skandynawii nalezy do najgorszych ze wszystkich bogatych i

ugruntowanych demokracji.

Mats Lindstrém, starszy
funkcjonariusz policji
ze Sztokholmu,

rozmawiat z dziennikarzem
Pfeifferem o swojej zonie Claudii.

Claudia byta przykuta do t6zka

przez siedem lat, zanim w lutym

2016 r. trafita do doktora
Sandstréma. ,W ciagu trzech

miesiecy od dozylnego
leczenia antybiotykami

mogta wstaé z t6zka” -
powiedziat.

Lindstréom podzielita sie

informacja, ze Claudia czuje sie

juz lepiej, ale nie w petni wyzdrowiata...

jednak po raz pierwszy od siedmiu
lat porusza sie na wdzku inwalidzkim

lata.

Podczas dtugiej
niepetnosprawnosci Claudii
szwedzki system opieki
zdrowotnej zapewniat jej
jedynie ,ustugi psychologiczne” i
~pomoc w codziennym zyciu".

Claudia musiata wyjecha¢

do Niemiec, aby kontynuowac¢
leczenie, poniewaz rzad
odebrat Sandstrom prawa

do leczenia tej grupy pacjentéw.

IX.6.1. Szwecja

Podmioty panstwowe Szwecji agresywnie karzg i usuwaja lekarzy,
ktdérzy leczg uporczywe i skomplikowane przypadki boreliozy z Lyme
i wspotinfekgcji. Szwecja jest tego przyktadem. W tej chwili nie ma
lekarzy, ktérzy otwarcie leczyliby te cierpigca grupe pacjentéw.

Wedtug artykutu z 3 marca 2017 r. opublikowanego w

LHuffington Post” autorstwa wielokrotnie nagradzanej dziennikarki
Mary Beth Pfeiffer ,pacjenci sg pozbawieni opieki doktora Kennetha
Sandstréma” [98]. Wedtug artykutu czotowy lekarz w Szweg;i
zajmujacy sie leczeniem zaawansowanego LB zostat

zawieszony w wykonywaniu zawodu, pozostawiajgc setki

pacjentéw bez opieki w kraju, w ktérym wystepuje endemiczna LB.

Sandstréom prowadzi praktyke lekarska od ponad trzydziestu lat,

a swoj pierwszy przypadek LB wyleczyt okoto pie¢ lat temu, kiedy
dyplomowana pielegniarka, u ktérej zdiagnozowano stwardnienie
rozsiane, poprosita go o leczenie jej z powodu mozliwej boreliozy z
Lyme.

Sandstrom przez kilka miesiecy studiowat literature naukowg
i odkryt, ze LB moze nasladowac stwardnienie rozsiane, ze wiele

0s6b z LB jest seronegatywnych i ze dtugotrwate stosowanie
Srodkow przeciwdrobnoustrojowych moze zmniejszy¢ lub zatrzymac
objawy stwardnienia rozsianego, jesli sg one spowodowane

infekcjg LB. Przeszedt takze akredytowane szkolenie, aby upewnic
sie, ze prawidtowo wdraza te terapie.

Sandstrém powiedziata dziennikarzowi: ,Mineto dwadziescia lat stwardnienia rozsianego”.

Przyznaje rowniez, ze nie wszystkie przypadki LB zareagowaty tak dobrze, niezaleznie od tego, jak zaobserwowat
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0g6lna, a czasami radykalna poprawa w wyniku przedtuzonej terapii
przeciwdrobnoustrojowe;j.

Sandstrom powiedziat, ze jego licencja zostata zawieszona, poniewaz leczyt pacjentéw
dtuzszymi cyklami antybiotykéw, niz zalecajg obowigzujgce wytyczne dotyczace leczenia
choréb przenoszonych przez kleszcze. Sandstrém leczyt sie réwniez na koinfekcje, takie jak
Bartonella.

Od czasu zawieszenia licencji Sandstrom stat sie aktywnym globalnym obronca tej
grupy pacjentéw i sktadat przed SR Dainiusem Plrasem zeznania dotyczgce tamania praw
cztowieka przez pacjentow, a takze sytuacji ich obroncow.

Kiedy zaden szwedzki lekarz nie moze leczy¢ skomplikowanego, uporczywego LB...

W jednym przypadku u mtodego chtopca dwukrotnie uzyskano pozytywny wynik testu na LB poprzez naktucie
ledZzwiowe, po raz pierwszy w Szpitalu Ogélnym w Sztokholmie (Sachska barnsjukhuset).

W wieku szesciu lat chtopiec otrzymat krétki kurs antybiotykéw w celu leczenia neuroboreliozy, po pierwszym
pozytywnym wyniku testu. Po zakonczeniu terapii chtopiec nadal wykazywat oznaki uszkodzenia neurologicznego.
Sze$¢ miesiecy p6zniej rezonans magnetyczny wykazat zmiany (uszkodzenia). Jego rodzice musieli walczy¢ przez
rok, aby uzyska¢ wizyty kontrolne. Lekarze prowadzacy jego przypadek nie ,wierza"” w utrzymujaca sie infekcje

LB.

W wieku siedmiu lat drugie naktucie ledzwiowe ponownie wykazato seropozytywny wynik LB w szpitalu Astrid
Landgren. Lekarze zdecydowali, ze nie bedg podawac antybiotykdw, poniewaz byt to ,fatszywie pozytywny wynik”,
i powiedzieli: ,Bedzie pozytywny wynik testu przez lata”. Bez dalszych badan lekarze postawili nastepujgca
diagnoze: diagnoza ,po neuroboreliozie”, zesp6t nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD)

i og6lna wada mowy.

Psycholog dzieciecy napisat list do pracownika socjalnego rodziny, w ktérym skarzyt sie, ze matka pacjentki
jest zmeczona i nadmiernie martwi sie o swoje dziecko, a nie ma powodu do zmartwien. Pracownik socjalny nie
wniést skargi.

Szpital South General Hospital w Sztokholmie przyznat sie do winy, ze odestat dziecko do domu, mimo ze
nadal wystgpity objawy i nie zaplanowano dalszych badan neurologicznych. Szpital chce wykorzystac ten
przypadek do szkolenia personelu.

Dziecko ma obecnie osiem lat i reqularnie opuszcza szkote ze wzgledu na komplikacje zdrowotne.
Oznaki uszkodzen neurologicznych stale sie nasilajg i obecnie obejmujg znaczng utrate stéw. Dziecko
w dalszym ciggu nie otrzymuje opieki medycznej w zwigzku z zakazeniem LB.
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IX.6.2. Norwegia

Pacjent-celebryta
Broni Doktora

W dniu 2 wrzes$nia 2013 r. Norweska Rada ds. Zdrowia,

bedaca aktorem panstwowym, cofneta zezwolenie Lars Thorbjgrn Monsen to

lekarskie dr Rolfa Lunenga z Norsk Borreliose Center Swiatowej stawy laponiski poszukiwacz
[90]. Sprawa przeciwko Lunengowi opierata sie na kilku przygéd i dziennikarz, znany z wypraw z
budzacych watpliwosci doniesieniach, miedzy innymi od plecakiem po pustyni w pétnocnej

Prebena Aavitslanda, wieloletniego lekarza Kanadzle, reglonach Alaski i

zajmujacego sie kontrolg zakazen w Narodowym Centrum
Zdrowia Publicznego, a ostatnio niezaleznego
epidemiologa.

wielu krajach skandynawskich.

Monsen réwniez cierpi na LB i koinfekcje,
a jego stan zdrowia poprawit sie
Skargi dotyczyty stosowania przez Lunenga

przedtuzonych terapii przeciwdrobnoustrojowych w

pod opieka Lunenga.

leczeniu LB i lekdw przeciwmalarycznych w leczeniu Monsen wykorzystat swéj status
babeszjozy. Babeszjoza to patogen przenoszony przez gwiazdy, aby zwréci¢ uwage $wiata
kleszcze, podobny do malarii, leczony lekami przeciwmalarycznifapotrzebowanie na lekarzy
Babeszjoza czesto zakaza razem z borelioza. w Norwegii, takich jak Luneng, oraz

aby broni¢ reputacji Lunenga.

W trakcie dochodzenia w sprawie Luneng Norweska Rada Zdrowia naruszyta porozumienia okreslone
w deklaracji helsinskiej [99]:

.Niesprawdzone interwencje w praktyce klinicznej: W leczeniu indywidualnego pacjenta, gdy nie
istniejg sprawdzone interwencje lub inne znane interwencje okazaly sie nieskuteczne, lekarz, po
zasiegnieciu porady eksperta i za $wiadomga zgodga pacjenta lub jego prawnie upowaznionego
przedstawiciela, moze zastosowac niesprawdzong interwencje, jezeli w ocenie lekarza daje ona
nadzieje na uratowanie zycia, przywrocenie zdrowia lub ztagodzenie cierpienia.

Interwencja ta powinna nastepnie stac sie przedmiotem badan majgcych na celu ocene jej
bezpieczenstwa i skutecznosci. We wszystkich przypadkach nowe informacje muszg zostac
zarejestrowane i, w stosownych przypadkach, udostepnione publicznie.”

Witadze ds. zdrowia oraz wydziaty, takie jak Centrum Tick i Instytut

Publikowane badania Zdrowia Publicznego (odpowiednio Flaattsenteret, Folkehelseinstituttet
potwierdzajq i inne) odrzucity kilka présb Lunenga o przeprowadzenie

wystepowanie retrospektywnego badania na tej grupie pacjentéw, ktére

babeszjozy dokumentowatoby wyniki i tolerancje leczenia. Wtadze nie interesowaty
zwhaszcza w sie tym, czy stan zdrowia pacjentéw lekarzy sie poprawit, martwity
Skandynawii, a zwtaszcza W Nei¥e@inie, czy lekarz przestrzega zalecen, czy nie. The

[100].
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Wtadze nie zaakceptowaty faktu, ze Luneng przestrzegat
wytycznych ILADS Lyme, zatwierdzonych przez
miedzynarodowe standardy, podczas leczenia pacjentéw
zrozsiang boreliozg w II i III stadium.

Odniesienia Lunenga do miedzynarodowych publikacji
dotyczgcych badan i studidow zostaty odtozone na bok
pod pretekstem, ze jako dokumentacje przyjeto ,tylko
norweskie badania i studia”, choc jak dotad
przeprowadzono niewiele norweskich badan na ten
temat.

Pacjenci Lunenga gorgco wspierali swojego lekarza w tej
ciezkiej probie i do dzis kilkuset jego pacjentow potwierdza,
jak jego opieka poprawita ich zdrowie. Od chwili
pozbawienia go licencji lekarz w dalszym ciggu stara sie
pomagac pacjentom i wszystkim osobom, ktére mogty
zachorowac na LB lub gruZlice, w sposdéb niewymagajacy
licencji lekarskiej. Na przyktad ubiegat sie o urzad
polityczny, wykorzystujac swojg kampanie do
wypowiadania sie na temat tej grupy pacjentéw, a prawa
pacjentéw dotyczgce dostepu do opieki i

mozliwosci leczenia znajdujg sie w centrum jego programu
politycznego.

Aavitsland, osoba, ktéra ztozyta skargi na Lunenga,

ma udokumentowang historie trywializacji,

zwalniania i zniestawiania grupy pacjentéw LB i ich
obroncoéw praw cztowieka. Wedtug jego blogéw ,pacjenci
i lekarze sg zakazani LB w wyniku epidemii internetowej”.

Zwolniony cichy mikrobiolog

Po opublikowaniu artykutu z

2013 roku ,Prosta metoda
wykrywania zywych Kretki

Borrelia w ludzkiej krwi
przy uzyciu klasycznych technik

mikroskopowych” [102],
norweski profesor

mikrobiologii Morten Laane
zostat zaproszony do

wygtoszenia wykfadu na
konferencji naukowej w

Oslo w 2014 roku [90].

Uniwersytet Laane'a

zagrozit mu zwolnieniem,
jesli bedzie przemawiat na
konferencji. Zatem dostownie
nic nie méwit, ale pokazat
SWojg prezentacje.

Profesor Laane zostat wéwczas

zwolniony, jego laboratorium
zamknieto, strona internetowa
czasopisma naukowego
zostata zhakowana, a
opublikowany przez niego

artykut zniknat... ale czujny
pacjent uratowat artykut.

Podobnie jak inni, ktérzy zniestawiajg, a nastepnie podejmujg agresywne dziatania

zagrazajgce zrodtom utrzymania i licencjom tych obroncéw, Aavitsland ignoruje recenzowane

publikacje dotyczgce zawodnosci testow serologicznych, utrzymywania sie powiktan

boreliozy z Lyme i obecnosci koinfekcji, i spedza czas oraz energia atakujgca i pietnujgca grupe

pacjentéw i ich obroncow.

Jednakze poglady LB na temat Aavitsland tracg wiarygodno$¢ w Norwegii. W dniu 5 stycznia
2018 r. norweska pacjentka z LB otrzymata orzeczenie sgdu przyznajace jej odszkodowanie

za 10 lat po nieodpowiednim leczeniu LB [101].
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Zdaniem norweskiego sgdu rejonowego Torunn Seim powinna byta poddac sie leczeniu z

powodu licznych objawéw LB po ukaszeniu przez kleszcza, pomimo negatywnych wynikéw badan.
Minety cztery bolesne lata, zanim w 2011 roku otrzymata antybiotyki i ostatecznie wyzdrowiata po
pomysinym leczeniu w Norweskim Centrum Boreliozy pod kierunkiem éwczesnego

dyrektora dr Rolfa Lunenga.

Sad Okregowy i Sad Apelacyjny stwierdzajg, ze ujemne wyniki testow na przeciwciata nie moga
wykluczy€ rozpoznania LB. Niemniej jednak, zdaniem Tone Synnestvedt, reprezentujgcej
norweskie stowarzyszenie pacjentow z LB, ,jesteSmy Swiadomi wielu oséb, ktére maja
uzasadnione podstawy, aby podejrzewac LB, ale zostaty odrzucone przez system opieki zdrowotnej
ze wzgledu na negatywne wyniki testéw na obecnos$¢ przeciwciat”.

Seim méwi: ,Moim zyczeniem jest, aby ludzie ustyszeli, jak trudne sg te testy i jak bardzo sg
niewiarygodne. Panstwo nie chce zaakceptowac... faktu, ze mozna zachorowac na borelioze z Lyme,
jesli testy nie dajg pozytywnych wynikéw”.

LB to diagnoza kliniczna. Trybunat stwierdzit, Ze Seim powinna byta otrzymac antybiotykoterapie
z powodu zakazenia LB, gdy miata liczne wysypki zwane rumieniem wedrujgcym, stwierdzita, ze
zostata ukgszona przez kleszcze i miata typowe objawy choroby LB.

Do chwili obecnej nie wydano zadnych kar wobec lekarzy, ktérzy odmoéwili leczenia Seima.

[X.6.3. Dania

Wydaje sie, ze reakcja na borelioze z Lyme w Danii jest petna konfliktéw intereséw i
sttumiona przez grozacy kryzys finansowy w sektorze opieki zdrowotnej. Wedtug wskaznikéw
zrownowazonego zarzadzania (SGI)
- Sprawozdanie z Danii 2015 [103]:

»Gtowne zasady opieki zdrowotnej w Danii sg nastepujgce: powszechna opieka zdrowotna
dla wszystkich obywateli, niezaleznie od sytuacji ekonomiczne;j...

... Cho¢ Dania wydaje duzo na opieke zdrowotng, Organizacja Wspotpracy Gospodarczej
i Rozwoju (OECD) uwaza, ze jej wyniki sg ,niskie”...

-~ W 2012 r. wydatki na opieke zdrowotng w Danii wyniosty 11% PKB, znacznie powyzej
Srednia OECD wynoszaca 9,3 procent i 7. miejsce wéréd (34) krajéw OECD pod wzgledem
wydatkow...

© Copyright 2018. Globalna Sie¢ ds. Dyskryminacji Instytucjonalnej i Komitet Ad Hoc
ds. Réwnosci w Zdrowiu w sprawie kodéw ICD11 dotyczacych boreliozy. Wszelkie prawa zastrzezone

76



Machine Translated by Google

Sytuacja obroncow praw cztowieka chorych
na borelioze i borelioze z gorgczkg nawrotowg: wydanie pierwsze

... Opieka zdrowotna finansowana jest ze specjalnego podatku, ktéry stanowi cze$¢ ogdinej

stawki podatkowej i nad ktérym regiony nie majg kontroli. W badaniu gospodarczym OECD z 2012
r. wskazano, ze istnieje ,brak spéjnosci w przydziale obowigzkéw na réznych poziomach
administracji rzgdowej, co powoduje marnotrawstwo w wyniku powielania dziatan, stabg kontrole
nad wydatkami i brak zachet do Swiadczenia optacalnych ustug.

-+ Szczegblnym wyzwaniem na przysztos¢ jest sposéb zarzadzania i finansowania
potrzeba i popyt na opieke zdrowotna.”

Rzad Danii w zakresie zarzagdzania epidemig LB korzysta z wytycznych IDSA; dunskie wytyczne LB z 2014
r. w szczegdlnosci odnoszg sie do przestarzatych wytycznych IDSA 2006 LB. Rzad Danii uzna jedynie
zakazenie boreliozg z Lyme, jesli wynik testu serologicznego ELISA bedzie pozytywny.

Wydaje sie, ze ci aktorzy panstwowi przedkitadajg racjonowanie kosztéw opieki zdrowotnej nad
powszechng opieke zdrowotng dla wszystkich obywateli, niezaleznie od sytuacji ekonomicznej.
Dowody tych praktyk sa nastepujgce:

Urzad ds. Zdrowia zezwolit, aby jego praktyka kliniczna w latach 2006, 2010 i 2014
wytyczne dla LB, aby zostaly zanieczyszczone przez szczerze nieetyczne COI i nie zrobili nic, aby
naprawic te sytuacje.

Klaus Hansen, autor wytycznych LB, jest takze jednym z testeréw DAKO/OXOID
wynalazcéw (obecnie wiasnos¢ Thermo Fisher). Hansen przyznat, ze zarabia tantiemy od kazdej
sprzedazy zestawu do testowania przeciwciat DAKO/Oxoid Borrelia uzywanego do diagnostyki LB
przed wytycznymi z 2006 roku - w tym takze tych stosowanych w Danii.

Hansen COI jest starszy niz wytyczne LB z 2006 roku. Jednakze ten COI zostat ujawniony w
wytycznych LB dopiero w 2010 r., a ujawnienie byto wynikiem skarg, uwagi mediéw i naciskéw
politycznych.

Charakter tego COI powinien byt skutkowa¢ odmowg Hansena od tworzenia wytycznych

rzagdowych promujacych jego osobiste zyski finansowe.
Charakter tego COI powinien byt skutkowa¢ kompleksowym przegladem catej tresci Wytycznych LB
pod katem doktadnosci i integralnosci.

Liczne zrodta podaja, ze Dania jest krajem o niskiej korupcji. Jednakze, podobnie jak w wielu
nowoczesnych, bogatych krajach uprzemystowionych, koszty opieki zdrowotnej w Danii rosng

i chot jej instytucje rzgdowe i urzednicy rozwazajg nowe metody sektora prywatnego w celu zaspokojenia
swoich potrzeb w zakresie opieki zdrowotnej, zabiegaja o nig niektére z najpotezniejszych

intereséw korporacyjnych na Swiecie takich jak branza ubezpieczeniowa i farmaceutyczna.
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Chociaz urzednicy dunskiego rzagdu mogg nie odnosi¢ bezposrednich korzysci z tych branz,
urzednicy ci czesto polegajg na pracownikach stuzby zdrowia, ktérzy mogg miec

ugruntowane porozumienia finansowe z tymi branzami i COI, co szkodzi zdrowiu publicznemu
i opiece nad pacjentami.

Dr Peter C. Gatzsche, dyrektor Nordic Cochrane Center w Kopenhadze, przeprowadzit znaczgce
badania na temat globalnej korupcji w opiece medycznej przez wielka firme farmaceutyczna.
Publikowat m.in. Deadly Medicines and Organised Crime oraz wykfadat na ten temat na catym
Swiecie [42]. Getzsche stwierdzit, ze co najmniej 20 procent lekarzy w Danii ma powigzania

z wielkg farmg, pracuje dla niej lub czerpie z niej korzysci.

Powigzania te moga wyjasniac coraz bardziej watpliwe zachowania przenikajgce dunskie
wiadze odpowiedzialne za opieke zdrowotng i system medyczny. Na przyktad w 2010 r. duniskie
wiadze ds. zdrowia zlecity dr Courtowi Pedersenowi doradzanie lekarzom w zakresie leczenia
LB. Pedersen otrzymuje wsparcie finansowe od firm Merck, Sharp and Dohme (MSD),

Roche, GlaxoSmithKline (GSK), Boehringer Ingngheim, szwedzki Orphan (lub Sobi),
Janssen-Cilag (Tibotec), Gilead, Abbott, Bristol-Myers Squibb (BMS), Pfizer , Schering-Plough

i jest cztonkiem Rady Instytutu, Statens Seruminstitut [104].

Sytuacja w Danii jest tak represyjna dla obroncéw i tej grupy pacjentéw, ze nie ma lekarzy
otwarcie leczacych uporczywe i skomplikowane przypadki LB.

Sytuacja jest réwniez represyjna dla ostabionych pacjentéw z LB, ktérzy opowiadajg sie za
imieniu tej marginalizowanej grupy pacjentéw.

Agresywna promocja przez dunhski rzad zalecanych przez niego testéw serologicznych
obejmowata wsparcie dla przestaniow przedstawionych w filmie dokumentalnym
»,Oszustwo czy Borrelia” wyprodukowanym przez jego rzgdowg stacje TV2.

Wiadomosci te obejmowaty zniestawienie dunskiej grupy pacjentéw z LB oraz
laboratoriéw i lekarzy, ktorzy diagnozujg i leczg przetrwatg LB i wspétinfekcje.

Rzad dunski zignorowat kazdg formalng skarge ztozong przez pacjentéw, ktérzy zostali
napietnowani i fatszywie przedstawieni w filmie dokumentalnym.

Wydaje sie, ze Panstwowy Instytut Serum (SSI) wspétpracowat z TV2. SSI twierdzi, ze stosuje
nastepujaca praktyke: ,Wszystkie odpowiedzi i analizy z testéw pozostajg poufne w stosunku
do 0s6b trzecich i sg zwracane wytgcznie uprawnionym pracownikom stuzby

zdrowia, ktorzy przekazali badania”.
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Jednak SSI umozliwito dziennikarzowi TV2
bezposredni dostep do wynikdéw testéw
diagnostycznych. W przypadku TV2 Ketil

Johansen nie otrzymat pisemnego upowaznienia od
SSI do otrzymywania odpowiedzi na pytania
testowe. W korespondencji Kare Mglbaka,

dyrektora dziatu gotowosci na choroby

zakazne SSI, do Aase Hgga z Bagsveerd stwierdza sie:

~Wiosng z SSI skontaktowat sie dziennikarz TV2
Ketil Johansen, po otrzymaniu wiadomosci od

Kare Mglbaka. Ketil zapytat, czy pomoglibySmy
przetestowac niektére probki na obecnos¢ Borrelia
przeciwciat podczas tworzenia programu

o Borrelii. PowiedzieliSmy, ze tak. Ketil

zrobit sobie badanie krwi dla siebie i oSmiu swoich
kolegbw, a probki dostarczono tutaj, na SSI.

Po analizie prébek odpowiedzi przestano
bezposrednio do Ketila Johansena.”

W pézniejszej korespondencji SSI zmienito

swoje wyjasnienia. W odpowiedzi Ministerstwa
Zdrowia z dnia 3.11.2017 r. SSI stwierdza: ,W
odniesieniu do konkretnego przypadku SSI ocenia,

ze ma on charakter eksperymentalny (miniprojekt)
lezacy w interesie spotecznym”.

Nie ma jednak dowoddw na koniecznos¢
uzyskania zgody na ten miniprojekt.

Nalezy zauwazy¢, ze Kare Mglbak byt
wspotautorem artykutu wraz z Ramem Dessau.
Jak juz wczesniej wspomniano, Dessau jest gtéwna
0sobg reprezentujgcg ESGBOR i przez wiele lat
gtdwnym rzecznikiem bronigcym legalnosci i
wiarygodnosci zalecanych przez rzad testow
serologicznych na borelioze z Lyme [105].

Wkrotce po wyemitowaniu filmu dokumentalnego

Stan informuje niepetnosprawnego pacjenta

zaprzesta¢ propagowania

Dunska rzeczniczka LB, w sprawie zasitku dla
niepetnosprawnych dla LB i powiktan,
otrzymata od wtadz miejskich

informacje, ze nie moze wykonywac swojej
pracy rzeczniczej LB.

Zgodnie z prawem kazdy moze pracowac
dobrowolnie do czterech godzin tygodniowo
w ramach dunskiego zasitku dla

0s6b niepetnosprawnych.

Nie ma zadnych zasad dotyczacych ograniczen
w zakresie obowigzkéw ,pracy nieodptatnej”,
takich jak pranie, gotowanie, opiekowanie

sie dzie¢mi lub osobami starszymi. Wolontariat
nie moze jednak przypominac ,pracy”, za

ktérg mozna otrzymac¢ wynagrodzenie.

Miejski zesp6t rehabilitacyjny obawiat sie, ze
jej dobrowolne wspieranie LB przeszkodzi jej
w powrocie do pracy we wiasnej firmie.
Zespot podjat te decyzje bez rozmowy z
wolontariuszka LB na temat energii
potrzebnej do wykonania czterech
Jhieustrukturyzowanych godzin” pracy
rzeczniczej w poréwnaniu ze ztozong pracg
zawodowg wykonywang w terminach i

nie wzigt pod uwage, ze praca we

wiasnej firmie jest znacznie trudniejsza niz

wolontariat LB praca.

Nastepnie adwokat zwrdcita sie z prosbha

o dwie godziny na wolontariat na rzecz LB
i otrzymata zgode.

odkryto, ze dyrektorzy TV2 zarabiajg prawie dwukrotnie wiecej niz dyrektorzy

prywatnych sieci telewizyjnych w Danii.
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Szkody wyrzadzone przez te podmioty panstwowe i podmioty panistwowe obejmujg nieludzkie i
ponizajgce traktowanie Tabithy Nielsen, mtodej matki, ktérej stan zdrowia poprawiat sie w
wyniku leczenia LB pomimo postawionej przez duriskiego specjaliste diagnozy nieuleczalnej i

Smiertelnej choroby neuronu ruchowego.

Doktor David Martz, specjalista choréb wewnetrznych, hematolog i onkolog, opublikowat, w

jaki sposdb jego przypadek LB zostat btednie zdiagnozowany. Choroba neuronu ruchowego, ktéra
odpowiedziato na przedtuzone terapie przeciwdrobnoustroj$we. Przypadek dr Martza zostat
opublikowany w czasopismie Acta Neurologica Scandinavica [106]. Podobnie jak David, Tabitha
zauwazata poprawe stanu zdrowia... dopoki dokument TV2 nie spowodowat przerwania

wsparcia finansowego na jej opieke medyczna.

IX.7. USA

W USA odnotowano ponad 50 przypadkéw nieuczciwych
proceséw prawnych i wyrokéw skazujgcych. Ponizsze przyktady
ukazuja, jak osoby wybrane w zwigzku z fatszywymi
oskarzeniami, molestowaniem i nieuczciwymi procesami zostaty
bez wyjgtku uznane za obroncéw praw cztowieka pacjentéw
chorych na borelioze z Lyme.

IX.7.1. Doktor Kari W. Bovenzi

W 2013 r. na stronie internetowej Senatu stanu Nowy Jork
senator Kathleen A. Marchione ogtosita przyznanie nagrody
honorujacej kobiety w Nowym Jorku za rok 2013 dla dr Kari W.

Bovenziego [107]. Oto fragment ogtoszenia o przyznaniu jej
nagrody:

Sprawa Texas Antitrust

whniesiona przeciwko

IDSA szczeg6towo opisuje,
jak ,w wyniku ich
wypowiadania sie w latach
1997-2000 ponad 50
lekarzy w Nowym Jorku,
New Jersey, Connecticut,
Michigan, Oregonie,
Rhode Island i

Teksasie zostato
zbadanych i ukaranych
lub ktérym odebrano licenc]

[Firmy ubezpieczeniowe]
zgtosity wielu z tych
lekarzy komisjom
lekarskim”.

e.

[72]

«Kari Bovenzi, lekarz medycyny. jest pediatrg i wiascicielkg Genesis Pediatrics, a swojg kariere
zawodowg poswiecita pomaganiu innym... Doktor Bovenzi zawsze wymysla nowe sposoby
pomocy, wypowiada sie, aby pomdc w podniesieniu Swiadomosci spotecznej na temat
rosngcego regionalnego problemu boreliozy i pomogta wielu rodzin toczgcych osobistg
walke z wyzwaniami zwigzanymi z borelioza w jej praktyce pediatrycznej.

Doktor Bovenzi, bezinteresowna wolontariuszka, jest bardzo aktywna spotecznie. Pracowata
jako wolontariuszka w Ministerstwie Dzieci Kid's Celebration w Grace Fellowship oraz

jako cztonek zarzadu Alpha Pregnancy Care Centre i Loudonville Christian School oraz byta

wspotprzewodniczacg regionu stotecznego

'8 Zobacz takze film doktora Davida Martza dotyczacy jego btednej diagnozy ALS, a nastepnie diagnozy LB i
powrét do zdrowia. https://www.youtube.com/watch?time_continue=232&v=UY9FdULDV6M
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Heart Gallery, organizacja utworzona, aby pomagac starszym dzieciom i grupom
rodzenstwa oczekujgcym na adopcje.

Za wszystko, co zrobita dla innych, dr Bovenzi zostata laureatkg nagrody Lideréw

Biznesu Regionu Stotecznego oraz nagrody Community Leading Women Award.

Jest takze dyplomatg Krajowej Rady Lekarzy Orzecznikéw, laureatkg nagrody

stypendialnej American Academy of Pediatrics Residency Scholarship Award, nagrody
dziekana za wybitne osiggniecia badawcze oraz zostata umieszczona na Liscie Dziekanskiej.
Piastowata takze stanowiska adiunkta w SUNY Albany, lekarza w szkole Emma Willard
School oraz lekarza ds. zdrowia dzieci w radiu WGY. Zycie i praca dr Bovenzi polegajaca na
pomaganiu dzieciom i stuzbie wiekszemu Regionowi Stotecznemu $wiadczg o jej
charakterze, odwadze i zaangazowaniu jako specjalistki ds. inspirujgca i wyjatkowa
kobieta.”

Doktor Bovenzi otwarcie leczy dzieci ze skomplikowanymi i uporczywymi przypadkami LB i
koinfekcji. Wkroétce po tej nagrodzie Bovenzi stat sie jednym z szesciu lekarzy leczacych pacjentow
z przewlektg boreliozg, ktérzy stali sie celem Biura ds. Postepowania Zawodowego Medycznego
stanu Nowy Jork (NYS) w zwigzku z leczeniem boreliozy.

IX.7.2. Dr Charles Ray Jones Ponizszy
fragment pochodzi z artykutu z Yale Daily News z 5 kwietnia 2011 r.
[108],

W ciggu ostatnich czterech dekad Jones leczyt okoto 10 000 dzieci z ciezkg przewlektg
boreliozg. Rodzice z catego Swiata przyprowadzajg swoje dzieci do Jonesa, a wielu
twierdzi, ze uwaza go za swojg ostatnig nadzieje.

Jones byt juz dwukrotnie postawiony przed Komisja Lekarska i za kazdym razem otrzymat
grzywne w wysokosci 10 000 dolaréw za naruszenia proceduralne, ktére jego

zdaniem zagrazajg jego zdolnosci do wykonywania zawodu. Jones twierdzi, ze wysokie
kary, ktére otrzymal, wynikaty z kontrowersyjnej dtugosci jego leczenia, a nie dlatego, ze w
wyniku jego naruszen wyrzgdzito ono jakgkolwiek szkode jego pacjentom.

Jones nigdy nie byt pozwany za btagd w sztuce lekarskiej. ,Nie jestem karany,
jestem nekany” - Jones powiedziat ,News".

PacjenciJonesa i ich rodziny stwierdzili, ze ich zycie nie bytoby takie samo, gdyby nie dtugotrwate
leczenie Jonesa. Wiele os6b twierdzito, ze widziato, jak u ich dzieci btednie zdiagnozowano
artretyzm, dysleksje, a nawet autyzm - co, jak twierdzili, jest skutkiem zaprzeczania przez
$rodowisko medyczne istnieniu przewlektej boreliozy.
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Jones powiedziat, ze pamieta jedno dziecko, Timmy'ego, 6-latka, ktéry przyszedt do jego biura z
matka, niezdolny do méwienia ani rozumienia innych. Poprzedni lekarze zdiagnozowali u
Timmy'ego autyzm, ale jego matka uwazata, ze moze to by¢ borelioza. Jones zgodzit sie.

~Pamietam, Ze siedziat mi na kolanach. Nie mégt méwi¢, ale dobrze nawigzat kontakt wzrokowy,
wykazujgc oznaki inteligencji” - powiedziat Jones. ,Spojrzatem mu w oczy, dotkngtem jego
policzkéw i powiedziatem: «Mam nadzieje, ze mam klucz, ktéry otworzy twéj mézg».

Nastepnie Timmy zerwat sie z kolan Jonesa i pobiegt po biurze, powiedziat Jones.

Po pozytywnym wyniku testu na borelioze Jones rozpoczat leczenie. Po okoto pieciu miesigcach
antybiotykéw - znacznie dtuzej niz zwykle przepisywane trzy do szesciu tygodni - Timmy spotkat
sie zJonesem po raz drugi. ,Wracit cztery lub pie¢ miesiecy pdézniej” - powiedziat Jones. ,,On nie
whbiegt do drzwi, on wszedt do drzwi. Potozyt moje dtonie na swoich policzkach, spojrzat mi w oczy i
powiedziat: ,,Dziekuje, ze dates mi klucz do mojego mézgu”.

Sciany gabinetu Jonesa pokryte sg zdjeciami, kartkami i obrazami — drobnymi okazami wdziecznosci
od jego pacjentéw. Na jednej karcie widnieje znajoma litera Y [jak Yale] z buldogiem. Obecna
studentka drugiego roku studiow medycznych, ktéra poprosita o zachowanie anonimowosci ze
wzgledu na roztam miedzy profesorami medycyny w Yale a Jonesem, swoje miejsce w Yale
czesciowo przypisuje Jonesowi. Borelioza wptyneta na jej zdolnosci przetwarzania i styszenia, ale

po pieciu latach spedzonych w Jones zostata absolwentka szkoty sredniej.

~Jestem niezmiernie wdzieczna doktorowi Jonesowi i roli, jakg odegrat w moim zyciu” - powiedziata
News". ,Ale czuje, ze nie powinnam uzywa¢ mojego nazwiska, poniewaz styszatam, jak niektorzy z
moich profesoréw wypowiadali sie przeciwko przewlektej boreliozie i tym, ktorzy ja leczg”.

IX.7.3. Doktor Joseph Burrascano

Doktor Burrascano od dziesiecioleci jest zdeklarowanym obroricg praw cztowieka pacjentéw z LB. W
dniu 5 sierpnia 1993 roku ztozyt zeznania na rozprawie przed Komisjg Pracy i Zasobow Ludzkich
Senatu Stanéw Zjednoczonych, Stu Trzeciego Kongresu, pierwsza sesja, w sprawie zbadania
adekwatnosci obecnych srodkéw diagnostycznych i dziatalnosci badawczej w zapobieganiu i
leczeniu boreliozy choroba [109].

Zeznania Burrascano zawieraty nastepujgce stwierdzenia:

»Jesli maja zostac¢ opracowane standardowe protokoty diagnozy i leczenia, nalezy je
opracowywac we wspotpracy z praktykujacymi lekarzami i specjalistami ds.
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wykluczy¢ obecny wewnetrzny krag stronniczych jednostek, z ktérych wiele ma
swoje wiasne, prywatne cele.

Zbadaj i ogranicz tajne powigzania pomiedzy firmami ubezpieczeniowymi a tak
zwanymi ekspertami z Lyme, ktorzy sprzeciwiajg sie dtugoterminowej terapii, a
mimo to sg optacani przez te same firmy za utrwalanie i nagtasnianie tego
pogladu.

W tym kraju istnieje podstawowa grupa uniwersyteckich badaczy i lekarzy
zajmujacych sie boreliozg, ktérych opinie majg ogromne znaczenie.

Niestety, wiele z nich postepuje nienaukowo i nieetycznie. Trzymaijg sie
przestarzatych, egoistycznych poglagddéw i prébujg osobiscie dyskredytowac tych,
ktérych opinie réznig sie od ich wtasnych. Wywierajg silny, watpliwy etycznie
wptyw na czasopisma medyczne, co umozliwia im publikowanie i promowanie
artykutéw o powaznych btedach.

Wspotpracujg z agencjami rzgdowymi, aby wptyng¢ na porzgdek obrad
posiedzen konsensusowych i starajg sie wykluczy¢ z tych spotkan i seminariow
naukowych osoby o odmiennych opiniach. Zachowujg sie w ten sposéb ze wzgledu

na korzysci osobiste lub zawodowe i sg uwiktani w oczywisty konflikt
interesow.

Uwazajg, ze jesli pacjent nie reaguje na schemat leczenia, co jest czestym
zjawiskiem, to nie dlatego, ze leczenie sie nie powiodto, ale dlatego, ze rozwineta
sie u niego nowa choroba, ktérg nazywajg ,,zespotem po boreliozie”. Twierdza,
ze nie jest to problem zakazny, ale choroba reumatologiczna lub artretyczna
spowodowana aktywacjg uktadu odpornosciowego. Faktem jest, ze nie mozna
tego powigzac z zadng statg nieprawidtowoscig, ale moze to by¢ zwigzane z
uporczywg infekcja.

Kolejnym dowodem jest to, ze u zaszczepionych zwierzat znajdujgcych sie

obecnie w badaniach nad szczepionkami, ktérych uktad odpornosciowy zostat
aktywowany przez borelioze, nigdy nie rozwinat sie zesp6t po boreliozie. Z

drugiej jednak strony istnieje wiele dowoddéw naukowych na to, ze u tych pacjentow
moze wystepowac trwata infekcja, poniewaz miesieczne leczenie nie
wyeliminowato infekcji. Rzeczywiscie, wielu przewlekle chorych pacjentéw, ktérych
lekarze zwolnili, zareagowato pozytywnie, a nawet wyzdrowiato po podaniu
dodatkowych antybiotykow.

Interesujgce jest dla mnie réwniez to, ze osoby, ktére promujg tak zwany ,.zespét

po boreliozie” jako forme zapalenia stawodw, sg uzaleznione od funduszy od grup i
agencji zajmujacych sie artretyzmem, aby zarobi¢ na zycie. Wiadomo, ze

niektorzy z nich otrzymywali duze honoraria za doradztwo od firm ubezpieczeniowych
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firmy do ograniczenia zakresu jakiejkolwiek dodatkowej terapii wykraczajacej poza

arbitralny kurs 30-dniowy. I dzieje sie tak pomimo tego, ze firmy ubezpieczeniowe nie robig tego
w przypadku innych choréb.

Niestety, pacjentom z borelioza odmawia sie takiej terapii z powoddw politycznych i/lub
dlatego, ze firmy ubezpieczeniowe odmawiajg ptacenia za dluzsze leczenie. Wreszcie,
dtugoterminowe badania na pacjentach niedostatecznie lub nieleczonych wykazaty wystgpienie
ciezkiej choroby ponad dziesie€ lat p6zniej, co przypomina wyniki okrytego ztg stawg

badania Tuskegee.

I rzeczywiscie musze wyznad, ze dzisiaj czuje, ze narazam sie na osobiste, duze ryzyko,
wypowiadajac te poglady publicznie w obawie, Ze moge ponies¢ jakie$ konsekwencje, mimo
ze wiele setek lekarzy i wiele tysiecy pacjentéw na catym Swiecie zgadza sie z tym, co

dzisiaj mowie".

W 2000 r. Burrascano byt scigany przez OPMC stanu Nowy Serdeczny Michel Forst

Jork za niewtasciwe postepowanie medyczne. zauwaza, ze ,Obroncy pracujg nad
Co istotne, zarzuty te nie byly oparte na cho¢by jednej kwestie zarzadzania, promowanie
skardze pacjenta. Do 2000 r. w Burrascano w ciggu przejrzystos¢ i odpowiedzialnos¢
ostatnich 15 lat leczono juz ponad 7 000 pacjentéw z panstw oraz walka z korupcjg
boreliozg z catego $wiata. naleza do grup najbardzie

narazonych na ryzyko obroncéw...
bedacych ofiarami

. bezlitosnych przesladowan
Procedury OPMC przeciwko Burrascano od poczatku

wykazaty stronniczos¢. W liscie do pacjenta z borelioza, oraz r6znorodnych rodzajow

grézb i atakéw. Ci obroncy
wyjasniajgcym procedury stosowane przez OPMC w

zgtosity rzady
Nowym Jorku, dr Marks, sekretarz wykonawczy OPMC, nieche¢ do ich ochrony,
napisat: ,Rzadko, jesli w ogdle, opublikowane wytyczne ze wzgledu na liczne polityczne
wskazywaty, ze wymagane jest stosowanie antybiotykéw i interesy gospodarcze wchodzg w gre
dtuzej niz dwa do trzech tygodni aby wyleczy¢ [110]."
borelioze."

Jednak opiniom dr Marksa zaprzeczajg liczne artykuty badawcze w recenzowanych czasopismach
biomedycznych, wskazujgce, ze wielu pacjentéw z LB nie zostaje wyleczonych antybiotykami przez
dwa do trzech tygodni, a niektérzy z nich wyleczeni zostajg po miesigcach lub latach leczenia
antybiotykami, a niektorych nigdy nie da sie wyleczy¢. Marks zignorowat takze recenzowane badania,
ktore wykazaty niektére sposoby, w jakie LB moze unikng¢ odpowiedzi immunologicznej i
przeciwstawic sie dziataniu antybiotykdw.

Zarzuty OPMC okazaly sie bezpodstawne, ale nekanie trwato przez siedem lat. Burrascano ostatecznie
zdecydowat sie zamkna¢ swojg praktyke.
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X. Wnioski

Jak zauwazyt SR Dainius Paras, stuzba

zdrowia jest jednym z najbardziej
skorumpowanych sektorow w wielu krajach, a
przyczyng korupcji sg przyczyny globalne, a
takze ostabienie odpowiedzialnosci
instytucjonalnej i przejrzystosci.

Opisat podstepny charakter tej korupcji i
sposo6b, w jaki podwaza ona wczesniej
uczciwe praktyki etyki lekarskiej i

sprawiedliwosci spotecznej; nawet czyny
nielegalne stajg sie normalizacja.

W raporcie szczegdtowo opisano korupcje
lezgcq u podstaw oficjalnej polityki zdrowotnej

i medycznej dotyczgcej boreliozy z Lyme. zrédto obrazu http://webneel.com

Propaganda promowana przez tych Aktoréw ma na celu utrzymanie status quo, ktore

gtosi, ze ,Borelioza jest chorobg tagodng, trudng do nabycia, tatwg do zdiagnozowania i
tatwag w leczeniu”.

Utrzymanie status quo jest realizowane za pomocg zorganizowanej na catym Swiecie
kampanii propagandowej, ktéra chroni rowniez inwestycje, utrwalajgc strumienie srodkéw
finansowych na badania, ktore przynoszg pacjentom niewiele, jesli w ogdle jakiekolwiek
korzysci, oraz pewne technologie medyczne i naukowe. Bezposrednig zachetg finansowg do
utrzymania status quo jest utrzymanie i zwiekszanie udziatu w rynku w odpowiedzi na
rosngce zapotrzebowanie spoteczne na testy diagnostyczne na LB. Na przyktad pacjenci, u
ktérych zdiagnozowano klinicznie LB, zaptaca za wiele nierzetelnych testow serologicznych
w nadziei uzyskania pozytywnego wyniku testu.

Ta propaganda chroni takze interesy finansowe, takie jak zwiekszone zyski ubezpieczycieli
i utrzymanie budzetéw krajowych systemow opieki zdrowotnej poprzez przerzucanie
kosztéw leczenia na pacjentéw... oraz sektor farmaceutyczny pozyskujacy setki tysiecy oséb

przewlekle chorych, ktére beda potrzebowad drogich lekéw modyfikujacych objawy na zycie.
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W te korupcje zaangazowanych jest wiele réznych W swoim rocznym raporcie

podmiotéw, a wiele z nich odgrywa aktywng role w dla Zgromadzenia Ogélnego
odwracaniu uwagi, dezorientowaniu i wprowadzaniu w btad ONZ za 2016 rok Dainius

opinii publicznej, lekarzy i naukowcéw, ktérzy maja Plras wyrazit zaniepokojenie
dobre intencje, a takze urzednikéw rzgdowych, za ograniczonym udziatem
pomocg propagandy rozpowszechnianej jako informacje spoteczenstwa

medyczne i naukowe. obywatelskiego w wielu krajach

i nalegat, aby: ,Panstwa
zapewniajg, ze procesy
decyzyjne majgce wptyw

na zdrowie i rozwdj jednostek
pozostajg otwarte dla takich jedngstki” [111].

Doswiadczenia swiatowego ruchu na rzecz walki z epidemia
boreliozy z Lyme ilustrujg podwazanie historycznie solidnych
proces6w angazowania rzadow i interesariuszy.

Na przyktad w wielu bogatych i uprzemystowionych krajach obywatele tego oczekuja
zobowigzania majace na celu przestrzeganie praworzgdnosci oraz bycie partycypacyjnym,
demokratycznym, reprezentatywnym, odpowiedzialnym i przejrzystym. Jednakze w kazdym
narodzie korupcja i/lub powazne naduzycia i niewtasciwe postepowanie sg widoczne podczas
proceséw z udziatem interesariuszy.

Na przyktad Narodowy Instytut Dowodoéw Klinicznych (NICE) brytyjskiego rzagdu wdraza obecnie proces
partycypacyjny zainteresowanych stron w celu opracowania kolejnych wytycznych dotyczacych
praktyki klinicznej w chorobie Lyme.

W sktad Komitetu ds. Wytycznych NICE Lyme wchodza Swieccy cztonkowie, a o opinie proszeni sg
interesariusze, w tym organizacje charytatywne z Lyme i grupy wsparcia pacjentéw. Zespoét zebrat
dane na temat wszystkich aspektéw choroby Lyme i wygenerowat ponad 1000 stron pisemnych
raportow dokumentujgcych dowody zebrane przez Komisje. Te

obejmowaly mechanizmy przenoszenia chorob,
diagnostyke, testowanie i leczenie oraz projekt Wytycznych
z Lyme do przegladu przez zainteresowane strony.

SR Michel Forst byt ,,uderzony
wyrafinowaniem nowych
technik i form repres;ji,
szczegolnie za posrednictwem

medidéw...w kilkudziesieciu Opinie zainteresowanych stron zostaty udostepnione

krajach rzady rutynowo grupom zorientowanym na pacjentéw oraz

prowadza kampanie zniestawiajace Komitetowi ds. Wytycznych NICE Lyme. W przegladach

w prasie pisanej lub w radiu... zainteresowanych stron zwrécono uwage na wykazang

w celu napietnowania stronniczos¢ Wytycznych oraz dobrze udokumentowane dowody naukowe:
obroncow " [110]. w tym przeniesienie choroby z matki na ptdd, staba czutosc i

wiarygodnos¢ testu, dowody utrzymywania sie choroby,
niepowodzenie ograniczonego leczenia
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Planuje ingerencje w promowane przez IDSA - zostaty zignorowane przez

Komitet. Na dzier 6 marca 2018 r. Komitet zignorowat informacje
CanLyme

pochodzace ze wszystkich takich przegladéw.

Sie¢ badawcza nad boreliozg

krélowej (QLRN) sktada Zwolennicy Lyme zastanawiajg sie, czy istniat jakikolwiek
sie gtéwnie z juz autentyczny proces z udziatem interesariuszy. Jest to cze$ciowo
finansowanych i spowodowane tym, ze jeden ze Swieckich cztonkéw Komitetu

optacanych badaczy ds. Wytycznych NICE Lyme, reprezentujacy brytyjska organizacje

rzadowych, charytatywna na rzecz Lyme, ktéry ogtosit wiele aspektow projektu

cztonkéw AMMI i cztonkéw

IDSA Wytycznych w mediach spotecznosciowych prawie 11 miesiecy przed

ich publicznym wydaniem 19

W kwietniu 2016 r. QRLN Ten cztonek Komitetu NICE Lyme twierdzi, ze reprezentuje priorytety

zorganizowat konferencie, podczas I(térej::)aqentow z LB, ale promowat Swiadczenia z tytutu niezdolnosci do pracy

Pacjenci z LB byli dla pacjentéw z LB zamiast opieki medycznej i apcji leczenia, ktére
negatywnie oceniani. Dr. spetniajg miedzynarodowe standardy. Cztonek tej komisji réwniez
oswiadczyt, ze brytyjska panstwowa stuzba zdrowia (NHS) nie moze sobie
Muhammad Morshed pozwoli¢ na takie opcje leczenia i nie moze sobie pozwoli¢ na
z Centrum Kontroli Choréb w interpretacje bardziej wiarygodnych testéw diagnostycznych niz

Kolumbii Brytyjskiej te obecnie promowane, ani tez nie jest w stanie ich zinterpretowac.

zasugerowat, ze QLRN szuka

funduszy na budowe

strony internetowej, ktéra

zeli ni tn rawne na skutek LB zami korz ¢ z opieki
obnizy rankingi CanLyme w Jezeli osoby niepetnosprawne na skute amiast skorzystac z opie

medycznej przejda na rente inwalidzka, zasitek dla os6b

Internecie. . . .
niepetnosprawnych bedzie pokrywany przez Departament Pracy i
Emerytur (DWP), a nie przez NHS. Przyjecie tego
Morshed zalecenia przez NICE skutkowatoby oszczednosciami dla NHS i wzrostem

przyczynit sie takze do powstania kosztow dla DWP.
Wytycznych IDSA Lyme z 2006 roky.

Chociaz ten cztonek Komitetu promowat raczej wsparcie dla oséb
niepetnosprawnych niz opieke medyczna, wiele tysiecy obywateli Wielkiej Brytanii, ktérzy wczesniej
zostali sklasyfikowani jako niepetnosprawni, zostaje pozbawionych wsparcia dla oséb niepetnosprawnych. W
raporcie Komitetu Praw Os6b Niepetnosprawnych ONZ z sierpnia 2017 r. stwierdzono, ze Wielka
Brytania nie zapewnita przestrzegania Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
praw, ktérych jest sygnatariuszem od 2007 r., a dyskryminacja ta znajduje odzwierciedlenie w biezgcych
politykach i przepisach Wielkiej Brytanii [112]. Co wiecej, rzad Wielkiej Brytanii postanowit ,zacheca¢” osoby
niepetnosprawne, prébujac obcigc ich tak rozpaczliwie potrzebne Swiadczenia [113].

19 Wszystkie oswiadczenia dotyczace tego cztonka Komitetu ds. Wytycznych NICE Lyme posiadaja dokumentacje uzupetniajacg
Swiadczone przez kilka grup wsparcia pacjentéw z boreliozg w Wielkiej Brytanii.
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Ataki na Twitterze na obroncéw LB
Pacjenci przez beneficjenta rzagdowego

Tara Moriarty jest doktorantka na
Uniwersytecie w Toronto i
wspotprzewodniczacg kanadyjskiej grupy o
nazwie Lyme Research Network (LRN). LRN
namawia pacjentéw z LB do udziatu

w biobankach i rejestrach pacjentéw.
Jednakze kanadyjscy zwolennicy choroby
Lyme i grupy wsparcia w catej Kanadzie
jednomyslinie odrzucili prosbe LRN o udziat
w ich badaniach, poniewaz ich

zdaniem nie lezy to w najlepszym interesie
pacjentow.

Nastepnie Moriarty z LRN wykorzystywat
Twittera do dyskredytowania zwolennikéw
choroby Lyme; oskarzyta Sue
Faber, wspétzatozyciel LymeHope z:
Jludzie bzdury”
,Zabieranie ludzi na
przejazdzke” ,wykorzystywanie
ludzkich lekéw" w ,sensacyjny” sposéb

Moriarty napisat réwniez na Twitterze, ze
,nie ma dowoddéw na

wyrazna stronniczos¢, ktéra odrzuca
wiele publikacji naukowych. LRN to
jedyna sie¢ badawcza, ktéra otrzymata
jakakolwiek cze$¢ z czteromilionowego
grantu rzgdowego dostepnego obecnie
na badania nad LB - grantu
zaprojektowanego przez rzad Kanady
tak, aby byt przeznaczony tylko dla jednej
sieci. [114]

wrodzone przenoszenie wirusa”, co pokazuje, ze:

Promowanie przez cztonka Komitetu NICE

Lyme wsparcia dla oséb niepetnosprawnych zamiast
opieki medycznej dla pacjentéw z LB jest szczegdlnie
niepokojace, biorgc pod uwage kontekst brytyjski
dotyczacy niepetnosprawnosci.

Zapowiedz zalecen Wytycznych NICE Lyme
przedstawiona przez cztonka Komitetu NICE

wskazata, ze nowe wytyczne bedg zgodne z wytycznymi

opartymi na opiniach promowanymi przez IDSA;
zachecata takze grupy pacjentéw do zaakceptowania
status quo... co oznacza, ze opcje leczenia spetniajgce
miedzynarodowe standardy nie bedg uznawane ani
honorowane, a w wielu przypadkach

pozytywne wyniki nierzetelnych testow
serologicznych potwierdzg potrzebe leczenia.

Jak zauwazono, wiele pogladéw tego cztonka
Komitetu znalazto odzwierciedlenie w projekcie
Wytycznych NICE Lyme, ktéry zostat

udostepniony publicznie prawie 11 miesiecy pozniej.
Publiczne komentarze zainteresowanych stron, ktére
opowiadajg sie za opiekg zdrowotng skupiong

na pacjencie i nie reprezentujg poglagdéw innych niz
IDSA, a takze wiele setek recenzowanych publikacji
wykazujgcych utrzymujace sie infekcje i

powiktania zignorowane przez IDSA, réwniez

zostaly zignorowane przez Komisje NICE

Lyme. Nalezy réwniez zauwazy¢, ze z naruszeniem

wiasnych przepiséw rzagdowych Komitet ds. Wytycznych

NICE w sprawie Lyme aktywnie promuje do uzytku
wersje roboczg nowych wytycznych dotyczacych Lyme
w szpitalach i innych placowkach medycznych.

Wielu zwolennikdow brytyjskiej choroby Lyme charakteryzuje ten proces jako nieszczery, lekcewazacy,

ttumigcy wazng wiedze naukowa i medyczng oraz motywowany politycznie i finansowo przez

wiadze, ktére w niewielkim stopniu interesujg sie zdrowiem i dobrem pacjentéw z LB i przysztych

pacjentéw z LB20 .

20 poglady zebrano w wyniku licznych wymian z przedstawicielami wielu grup wsparcia z Lyme
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Doktor Perronne jest uznawany za terroryste

Dr Perronne wygtosit prezentacje

plenarng w Narodowej Akademii

Medycznej w dniu 21 wrzesnia 2016 r. we
Francji. Balkon byt peten dziennikarzy, chorych
na borelioze i lekarzy, a na parterze

siedzieli akademicy

obszar.

Prezentacja Perronne

wykazata stabg wiarygodnos¢ testow
diagnostycznych na LB,

utrzymywanie sie Borrelia, istnienie

koinfekgcji i brak dobrych badan oceniajacych
metody leczenia. Na poparcie swojej
prezentacji podat takze wiele opublikowanych
odniesien.

Byly profesor choréb zakaznych w
Paryzu i byty prezes Akademii prof.

Marc Gentilini (w stanie spoczynku) podzielit
sie swoimi poglgdami na temat

prezentacji Perronne podczas nastepnej
sesji pytan.

Perronne pamieta, ze Gentilini zaczat swoje

uwagi od stéw: ,Rozkazuje panu
natychmiastowe wycofanie sie".
Gentilini dodat dalej, ze Perronne

wygtosit ,irracjonalng przemowe" i ze jest
Jterrorystg”.

Z balkonu dobiegty gtosne buczenie.
Perronne zachowat spokéj i delikatnie, ale
stanowczo odpowiedziat na zarzuty
Gentiliniego. Po odpowiedzi Perronne'a
rozlegty sie gromkie brawa. Nastepnie twarz
Gentiliniego pobladta.

W podobny sposéb w 2017 r. w Kanadzie udziat

i wktad kanadyjskich pacjentéw z LB zostat

catkowicie i nielegalnie usuniety z ostatecznego
produktu Wytycznych dotyczgcych choroby Lyme
opracowanego przez rzad kanadyjski. Warto
zauwazy¢, ze wiele z tych wktaddw zostato wniesionych
przez wysoko wykwalifikowanych specjalistow

w dziedzinie medycyny i nauki.

Rzad Danii, w tym rzgd dunskiej sieci TV2, nie
przeprosit ani nie zados¢uczynit za brak szacunku i
ponizajace btedne przedstawienie pacjentéw z LB

w filmie dokumentalnym ,Oszustwo lub

Borrelia”. Rzad Danii niechcacy odrzucit COI dotyczace
testow serologicznych promowanych przez Klausa
Hansena i dunskie wytyczne dotyczgce

choroby Lyme.

Jak zauwazono, CDC, razgco naruszajgc prawo
federalne, wykazuje zdecydowane preferencyjne
traktowanie w stosunku do wytycznych

IDSA Lyme z 2006 roku. Inne instytucje

rzgdowe USA, odpowiedzialne za zapewnienie, ze
CDC dziata zgodnie z prawem i etycznie, milczaty
pomimo wielu formalnych skarg sktadanych na
przestrzeni wielu lat.

Biuro ds. Integralnosci Badan NIH nie podjeto
zadnych dziatann w odpowiedzi na liczne skargi
sktadane na przestrzeni wielu lat dotyczace
niewtasciwego wykorzystania Srodkéw z dotacji w celu
stygmatyzowania pacjentéw z LB i ich obrohcéw
praw cztowieka oraz Biura Praw Obywatelskich HHS,
podmiotu odpowiedzialnego za ochrone os6b
bezbronnych przed dyskryminacjg w stuzbie zdrowia
i opiece zdrowotnej, przedstawit btednie i btednie
skierowat skargi, ktére przedstawity kompleksowg
dokumentacje dotyczacg dyskryminacji tej grupy
pacjentéw.
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Aby jak najlepiej zrozumiec korupcje wokot boreliozy z Lyme i wspotinfekcji, nalezy zauwazy¢, ze
istniejg inne grupy pacjentéw doswiadczajgce podobnej marginalizacji, stygmatyzacji i tamania praw
cztowieka. Co wiecej, ich obronhcy praw cztowieka w podobnym stopniu doswiadczajg tamania

praw cztowieka przez osoby chronigce populacje pacjentéw z boreliozg i boreliozg z gorgczka
nawracajgcg.

Na przyktad ME i LB to ,nowe choroby”, ktore pojawiajg sie od czterdziestu lat. Szacuje sie, ze na
encefalopatie miesniowg (ME), znang réwniez jako zesp6t chronicznego zmeczenia (CFS),

cierpi od 15 do 30 miliondw o0s6b na catym Swiecie. Nieliczni lekarze chcgcy otwarcie leczy¢
pacjentéw z ME sg réwniez rutynowo nekani, dyskredytowani i zastraszani w taki sam sposéb, jak
nasi lekarze i naukowcy z LB.

Swiatowe wytyczne dotyczace ME opierajg sie na wynikach opublikowanej w 2011 roku przez
Lancet publikacji dotyczgcej terapii Pacing, Graded Activity i Cognitive Behaviour Therapy,
randomizowanego badania PACE. Te wytyczne dotyczgce ME sg poddawane coraz wiekszej
miedzynarodowej analizie naukowej i medycznej.

Badanie PACE zostato sfinansowane przez Departament Pracy i Emerytur brytyjskiego rzadu;
ta sama agencja odpowiedzialna za wspieranie niepetnosprawnych pacjentéw z LB.

W badaniu poréwnano samg standardowg specjalistyczng opieke medyczng (SMC) z SMC w
potaczeniu z terapig adaptacyjng, terapig poznawczo-behawioralng (CBT) lub terapig
stopniowanymi ¢wiczeniami fizycznymi (GET). Eksperymentatorzy ustalili, ze pacjenci, ktérzy
otrzymali CBT i GET, radzili sobie lepiej niz inne grupy ME.

Zwolennicy ME zdemonizowani Odkrycia te wywarty duzy wptyw; zostaty one wykorzystane
do sformutowania Wytycznych NICE dotyczgcych ME

W 2014 r. zwolennicy ME ponownie dla praktyki klinicznej i zostaty przyjete przez wiekszos$¢
zainicjowali wnioski o wolnos¢ informacji krajéw, w tym USA, Holandie, Kanade i kraje

(FOI) dotyczace danych PACE. skandynawskie. Polisy oparte na PACE stuzg do okres$lenia
zasiegu zaréwno finansowanej przez rzad opieki
zdrowotnej, jak i prywatnych ubezpieczycieli

medycznych. W projekcie kodéw ICD 11 dla ME
przeniesiono ze schorzeh neurologicznych

W czasie rozpatrywania wnioskéw o
FOI, Queen Mary University of London i
badacze z PACE przyjeli polityke
demonizowania pacjentéw z ME, do ,zaburzen swiadomosci”.
ktorzy krytykowali badanie PACE,
przedstawiajac ich jako ,nierozsgdnych,

obsesyjnych, Czterdziestu dwoch naukowcow i klinicystow napisato
niestabilnych i niebezpiecznych list otwarty do ,Lancetu”, w ktérym skrytykowat
malkontentow". naruszenie przez autoréw badania PACE Deklaracji

Helsinki, co wymaga takiej perspektywy
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uczestnicy byli ,odpowiednio poinformowani” o ,mozliwych konfliktach intereséw"” badaczy
[115]. W piSmie stwierdza sig,

.Gtéwni badacze [PACE] nawigzali kontakty finansowe i doradcze z firmami ubezpieczeniowymi,
doradzajgc im, ze terapie rehabilitacyjne, takie jak te testowane w PACE, mogg pomoc osobom
ubiegajgcym sie o ME/CFS w uzyskaniu Swiadczen i powrocie do pracy. Ujawnili te powigzania

z branzg ubezpieczeniowg w The Lancet, ale nie poinformowali o tym uczestnikédw badania,
wbrew zobowigzaniom zawartym w protokole. To powazne naruszenie zasad etycznych

budzi obawy, czy zgoda uzyskana od 641 uczestnikoéw badania jest zgodna z prawem”.

Wiecej analiz przeprowadzonych przez niezalezne grupy badawcze wskazuje, ze ustalenia
PACE sg nadmiernie stronnicze i/lub fatszywe. [116] Ponowna analiza surowych danych podaje
w watpliwos¢ rzetelnos¢ badawczg prob PACE, a takze niedawne préby NICE ponownego
~Ssformutowania wytycznych ME” w oparciu o ustalenia PACE. Doprowadzito to do przestuchan
i debat w parlamencie szkockim [117]

Zmiany te przyczynity sie do pomysinego przerwania przez zwolennikéw ME préb NICE
ponownego oparcia swoich Wytycznych ME na badaniu PACE. W dniu 14 stycznia 2018 r.

dr Sarah Myhill ztozyta formalng skarge dotyczacg procesu PACE do Sir Terence'a Stephensona,
przewodniczgcego Naczelnej Rady Lekarskiej. Myhill przewodzi wysitkom majgcym na

celu wszczecie publicznego dochodzenia w sprawie wykorzystywania medycznego os6b
cierpigcych na ME.

NICE, ta sama jednostka odpowiedzialna za promowanie PACE jako podstawy leczenia ME,
obecnie zmienia Wytyczne z Lyme i odzwierciedlajg one opinie zawarte w Wytycznych IDSA z
2006 roku w Lyme.

Pacjenci z ME, podobnie jak pacjenci z boreliozg i boreliozg z gorgczka nawrotowg, byli
Swiadkami, jak grupa aktoréw reprezentujgcych interesy panstwa i prywatne celowo ukrywa
dowody naukowe i medyczne wskazujace, ze te ztozone choroby ogélnoustrojowe maja
charakter biologiczny i promujg oszustwo, ze ci pacjenci sg zasadniczo chorzy. przystosowani
hipochondrycy, nie zastugujgcy na opieke medyczna.

Podobnie jak pacjenci z boreliozg i boreliozg z goraczkg nawrotows, pacjenci ME i ich rodziny
ponoszg osobisty ciezar kosztdéw leczenia i degradacji nieludzkiego traktowania przez
system opieki zdrowotne;.

Obie grupy pacjentéw podzielaty lekcewazgce upokorzenie polegajgce na udawaniu

urzednicy rzadowi, ktérzy stosujg techniki gaslightingu, twierdzac, ze przy opracowywaniu polityki
biorg pod uwage priorytety pacjentéw, co dotychczas szkodzito ich zdrowiu i wyptacalnosci
finansowej ich rodzin.
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~Doskonatym przyktadem niezrozumienia
zwigzku miedzy mézgiem a ciatem

jest koncepcja tak zwanego ,zespotu

zaburzen cielesnych”, ktéra jest bardzo
niepokojgca koncepcja. Terminowi

temu nigdy nie nadano waznosci w zadnym
wydaniu Podrecznika diagnostycznego

i statystycznego Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego (APA DSM) i nie uznano go
nawet za stan wymagajacy dalszych badan.
.Zespot cierpienia fizycznego” jest w

zasadzie synonimem ,objawéw
niewyjasnionych medycznie”, koncepcji uznanej
za nieaktualng w APA DSM-5.

Wyglada na to, ze zaden psychiatra ani

zadna organizacja psychiatryczna nigdy nie
poparta koncepcji zespotu dystresu
cielesnego... wydaje sie jednak, ze jako gtéwna
site napedowg wskazano istotne

interesy finansowe.

Co wiecej, obecnie podejmuje sie

znaczne wysitki, aby ,zespdt dystresu
fizycznego” pokrywat sie z ,zespotem dystresu

cielesnego” przedstawionym w kodach ICD11
WHO".

Robert C. Bransfield, lekarz
medycyny, psychiatra DLFAPA

Roberta C. Bransfielda 21

Pacjenci z ME, gtéwnie dzieci, zostali sitg usunieci ze
swoich domdéw, przymusowo zobowigzani do
wdrozenia protokotéw PACE i w rezultacie zmarli.

Oprocz grup pacjentéw z ME, boreliozg i
boreliozg z gorgczkg powrotng istniejg inne grupy
pacjentow ze ztozonymi chorobami, ktorzy

Sg systematycznie ponizani, ponizani,
napietnowani i odmawia sie im

odpowiedniego leczenia.

opieka.

W wielu przypadkach temu schematowi korupcji

i oszustw towarzyszg sfabrykowane okreslenia
psychosomatyczne, takie jak ,objawy

niewyjasnione z medycznego punktu widzenia”,

.2espot zaburzen cielesnych” i ,zesp6t zaburzen cielesnych”.

Te zwodnicze okreslenia sg obecnie stosowane w
odniesieniu do coraz wiekszej liczby grup pacjentéw,
u ktérych wezesniej rozpoznawano schorzenia, a
obecnie

celowe ,somatyzowanie” z dala od opieki medyczne;j.
Do tych grup pacjentéw zaliczajg sie osoby z
urazowym uszkodzeniem moézgu oraz kobiety

z rozleglymi nienowotworowymi naroslami i
zrostami otaczajacymi narzady rozrodcze, u

ktorych ,,objawy utrzymuja sie diuzej niz szes¢
miesiecy”.

21 Robert C. Bransfield, MD, DLFAPA prowadzi prywatng praktyke psychiatryczna. Jest profesorem nadzwyczajnym
kliniki w Rutgers-RW) School of Medicine i bylym prezesem Towarzystwa Psychiatrycznego w New Jersey, ILADS
oraz Miedzynarodowej Fundacji Edukacyjnej na rzecz Boreliozy i Choréb Powigzanych. Bransfield posiada certyfikat
Amerykanskiej Rady Psychiatrii i Neurologii oraz tytut Distinguished Life Fellow Amerykanskiego Towarzystwa
Psychiatrycznego. Uzyskat dyplom lekarza w Szkole Medycznej Uniwersytetu George'a Washingtona w
Waszyngtonie i odbyt staz na psychiatrii w szpitalu Sheppard and Enoch Pratt Hospital. Bransfield interesuje sie
polityka zdrowotng i powigzaniami miedzy infekcjami, psychoimmunologig i chorobami psychicznymi. Jest autorem
szeregu publikacji w literaturze recenzowanej, innych publikacjach medycznych i ksigzkach; wystepowat na

licznych konferencjach medycznych w kraju i za granicg, wystepowat w telewizji sieciowej i regionalnej oraz radiu.
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,Synonim zespotu dysfunkcji organizmu,
objawy medycznie

niewyjasnione, nie jest uwzgledniony

w APA DSM-5, poniewaz ,zaden

stan chorobowy nie jest catkowicie
wyjasniony lub

niewyjasniony. Zamiast tego wiedza
stanowi kontinuum, a wszystkie
warunki sg cze$ciowo

wyjasnione w réznym stopniu.

Na etykiete te wptywa stronniczos$¢ i
poziom wiedzy oséb, ktére nazywaja
ja ,niewyjasniong”. Objawy te sg czesto
raczej niezbadane niz

niewyjasnione [45]".

Robert C. Bransfield, lekarz
medycyny, psychiatra DLFAPA

Premier Dainius Paras podkreslit ,normalizacje”

korupcji w opiece zdrowotnej i zauwazyt, jak takie praktyki
podwazajg etyke lekarska, sprawiedliwos¢ spoteczng,
przejrzystosc i skutecznos¢ Swiadczenia opieki

zdrowotnej oraz promuja lub chronig czyny nielegalne.

Pandemia korupcji w sektorze zdrowia stwarza coraz
wiekszg liczbe grup pacjentéw, ktorzy rutynowo
doswiadczajg tamania praw cziowieka.

Korupcja ta stanowi zagrozenie dla celéw

zrébwnowazonego rozwoju, przejrzystosci i odpowiedzialnosci
rzadu oraz obietnic ztozonych w celu ochrony praw
cztowieka i co najmniej 11 miedzynarodowych i/lub

regionalnych traktatéw i porozumien dotyczacych praw
cztowieka.

Zagrozenie to wymaga kompleksowej reakcji ze strony
kluczowych instytucji, wykraczajgcych poza te wystepujgce
w systemie ochrony zdrowia.

Ponizsze zalecenia identyfikujg wykonalne priorytety w ramach tej ztozonej i zagrozonej siatki praktyk

medycznych, naukowych, prawnych, spotecznych, gospodarczych i rzgdowych.

Rozwigzania

1. Zapewni¢ $rodki publiczne na udoskonalenie testéw diagnostycznych na borelioze, tj

obecnie niewiarygodne. Czes¢ tych sSrodkdw powinna by¢ przeznaczona dla nowych innowatoréw.

2. Dopdki takie badania nie bedg dostepne, uznawaj, honoruj, wspieraj i akceptuj diagnoze kliniczng

boreliozy z Lyme.

3. Stworzy¢ sprzyjajgce Srodowisko dla wielu innowacyjnych testéw diagnostycznych, aby

konkurowac z patentami i odczynnikami posiadanymi przez CDC i inne instytucje

posiadajgce nieaktualne patenty.

4. Zmieni¢ prawo tak, aby instytucje rzadowe i urzednicy odpowiedzialni za promowanie innowacji

naukowych i medycznych nie mogli by¢ posiadaczami patentéw na tych samych polach konkurenciji.
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5. Jesli to mozliwe, nalezy nadac priorytet badaniom nad przenoszeniem miedzyludzkim, takim jak wrodzony LB
przenoszenie drogg ptciowg i przenoszenie poprzez transfuzje krwi i dawcow narzadow.

6. Zmodernizowa¢ kody Miedzynarodowej Klasyfikacji Choréb (ICD) WHO dotyczace boreliozy z Lyme,
aby odzwierciedlaly ztozonos¢ i powage choroby.

7. Zmodernizowa¢ kody ICD WHO dotyczace boreliozy gorgczkowej nawracajace;.

8. Wykorzystywac ulepszone kody ICD w celu poprawy jakosci nadzoru nad boreliozg w
celu:
informowac o polityce zdrowia publicznego
wzmocni¢ synergie ,Jednego Zdrowia” - w celu uzyskania optymalnego zdrowia
ludzi, zwierzat i Srodowiska
zrozumiec i przygotowac sie na skutki zmian klimatycznych

9. Wymagane jest oficjalne uznanie powiktanej i przewlektej boreliozy z Lyme
10. Wymagane jest oficjalne uznanie niepetnosprawnosci fizycznej spowodowanej boreliozg z Lyme.

11. Natozy¢ na krajowe systemy opieki zdrowotnej i prywatnych ubezpieczycieli obowigzek
rozpoznawania i zapewniania ubezpieczenia w przypadku skomplikowanych i trwatych postaci boreliozy z Lyme.
Kwalifikujgce sie terapie bedg obejmowac te, ktére spetniajg przyjete na arenie
miedzynarodowej standardy wytycznych praktyki klinicznej (USA) Instytutu Medycyny (IOM) z 2011
roku.

12.Zaprzestac przesladowan lekarzy stosujgcych diagnostyke kliniczng i leczenie zgodne ze
standardami IOM 2011 dotyczacymi wytycznych praktyki klinicznej.

13.Kara¢ oszczerstwa, zniestawianie, pietnowanie i znecanie sie nad pacjentami z borelioza.

14.Uczyn diagnostyke réznicowa boreliozy z Lyme czescig standardowej oceny lekarskiej w krajach,
w ktérych zidentyfikowano te chorobe.

Brak diagnostyki roznicowej jest szczegdlnie problematyczny dla niektérych grup -
takich jak osoby starsze. Na przyktad nieleczone objawy boreliozy z Lyme mogg imitowac stany
zwigzane ze starzeniem sie, np. zapalenie stawéw, demencje oraz utrate wzroku i stuchu.

15. Szanowac prawa pacjentow do wyboru pomiedzy opcjami leczenia i wymagac¢ od lekarzy, aby
informowali pacjentéw o tych wyborach.

16. Zwiekszy¢ finansowanie publiczne badan skupionych na pacjencie w celu poprawy diagnostyki i
leczenia boreliozy, innych chordb przenoszonych przez kleszcze i wspoétinfekgcji.
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17. W wielu krajach dzieci nalezg do grup najwyzszego ryzyka boreliozy
borelioza. Pom6z tym dzieciom wykorzystac ich potencjat i spetni¢ marzenia, organizujac wspétprace
pomiedzy kluczowymi instytucjami na rzecz ochrony zdrowia i rozwoju tych dzieci.

18. Natozy¢ na szkoty i uniwersytety publiczne obowigzek opracowania planéw przyjmowania ucznidow
cierpigcych na skomplikowane i uporczywe formy boreliozy z Lyme.

19. Wymaga¢ od instytucji publicznych zapewnienia osobom chorym na borelioze i borelioze nawrotowa (i
koinfekcje) petnego dostepu do swoich ustug.

20.Pomoc prywatnym firmom i korporacjom w opracowywaniu strategii pracodawcéw, ktére zatrzymaja
pracownikow, ktérzy sg ostabieni lub majg inne ograniczenia spowodowane boreliozg z Lyme i
nawracajgca boreliozg gorgczkowa (i wspétinfekcjami).

21. Wymagag¢, aby wszystkie state komitety rzgdowe zajmujace sie badaniami i polityka nad boreliozg
uwzglednialy demokratyczne, przejrzyste i reprezentatywne zainteresowane strony, czyli pacjentéw i
opiekundw.

Wiele rzadéw uznaje obecnie, ze koszty opieki zdrowotnej i niepetnosprawnosci sg niezréwnowazone

i mogg ostabi¢ gospodarki krajowe. Niemniej jednak obecne praktyki dotyczgce kwestii kosztéw opieki
zdrowotnej ograniczaja sie w duzej mierze do kwartalnych zarobkéw ubezpieczycieli i rocznych budzetéw
rzadow.

To krétkoterminowe myslenie jest katastrofalne w kontekscie niezréwnowazonych kosztéw opieki zdrowotnej i
niepetnosprawnosci wynikajacych z rozwijajgcej sie pandemii niezdiagnozowanych, btednie zdiagnozowanych,
nieleczonych i/lub niedostatecznie leczonych pacjentéw z borelioza i borelioza z goraczka nawracajaca.

Niedrogi dostep do réznorodnych badan diagnostycznych i wszystkich opcji leczenia spetniajacych
miedzynarodowe standardy znacznie zmniejszy to przewidywane obcigzenie. Co wiecej, wtasciwe
rozpoznanie i zajecie sie pandemig boreliozy i goraczki powrotnej z Lyme bedzie stuzy¢ celom gospodarczym i
humanitarnym.
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W petni czasu gtéwny nurt
leczenia przewlektej boreliozy
bedzie postrzegany jako jeden z najbardziej haniebnych epizodéw w historii medycyny,
poniewaz elementy medycyny akademickiej, elementy rzadu i praktycznie cata
branza ubezpieczeniowa zmowity sie, aby zaprzeczy¢
istnieniu choroby.”22

-Dr. Kennetha Liegnera
Od 40 lat obronczyni praw cztowieka chorych na borelioze

22 14 wrze$nia 2010 List od Kennetha B. Liegnera, MD, PC do Lonniego Kinga, Trevonne Walford, Christine M.
Coussens, cztonkowie panelu komisji IOM ds. ,Boreliozy i innych choréb przenoszonych przez kleszcze: stan
wiedzy” Instytutu Medycyny Narodowej Akademii Nauk. Keck Center, 500 Fifth St. NW, Waszyngton, DC 20001
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[74] Korespondencja e-mailowa od ,Highlights CDC FOIAs Kris Newby”. HB 836 wymagato od Sekretarza
Zdrowia i Higieny Psychicznej stanu Maryland, we wspotpracy z innymi agencjami stanowymi,
zorganizowania i promowania kampanii uswiadamiajgcej spoteczenstwo na temat
zapobiegania boreliozie i innym chorobom przenoszonym przez kleszcze.

Johnson, Barbara J. (CDC/CCID/NCZVED)

From: Johnson, Barbara J. (CDC/CCID/NCZVED)

Sent: Wednesday, March 28. 2007 9:03AM

To: ‘Edward McSweegan’

Cc: Mead, Paul

Subject: RE: Maryland Lyme Disease Public Awareness Bill (HB 838)

David Blythe
State Epidemiologist XxX-XXX-XXXX

Ed,

This is the contact information for the state epidemiologist. Paul, is this current?
If not, please send us both a link to the list of all the state epis.

Barbara

From: Edward McSweegan

Sent: Wednesday, March 28, 2007 8:05 AM .

To: Wormser, Gary; 'Leasure, Mark’; 'Olson, Diana’; "Durland Fish'; 'Linda
Bockenstedt’; "steve dumler’; "allen steere’; Johnson, Barbara J. (COC/CCID/
NCZVED); 'eugene shapiro’; 'franc strle’; "gerold stanek’; 'johan bakken’; john
halperln’; "'mark klempner’; Mead, Paul (CDC/CCID/NCZVED): 'peter krause’;
‘ray dattwyler’; 'robert nadelman’; volker fingerle’; "arthur weinstein’; Johnson,
Barbara ]. (CDC/CCID/NCZVED); 'bettlna wilske'; "donna mckenna’; "hank feder';
‘harvey artsob’; 'ira schwartz’; 'jerry green’; "john nowakowski'; '"Munoz, Jose';
‘Juan Salazar’; 'Justin Radolf; 'Lawrence Zemel’'; 'maria aguero’; 'muhammad
morshed’; "paul auwaerter; 'Richand Porwancher’; ‘'robert smith’; "Rosalie
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