Sundheds- og Forebyggelsesudvalget 2013-14
SUU Alm.del Bilag 340
Offentligt

Kaere Karen Kiint

Jeg kontakier dig, da du er formand for Sundheds- og forebyggeisesudvalget.
Farst tusingd tak fordi | har arrangeret denne ekstremt vigtige haring.

Min faglige baggrund:

Jeg er uddannet sygeplejerske og senere cand.psych. fra Kebenhavns Universitet, er autoriseret psykolog.
leg har arbejdet som klinisk psykolog i dels en stor, meget velrenommeret privat praksis dels i psykiatrien.

leg hdber meget, at du vil tage dig tid til at lsese mine kommentarer, da det er katastrofalt med den
udvikiing, der pt. sker i Danmark. Per Fink hjaelper sikkert nogle patienter med fx svzer stress, men hans
arbejde skader vilkirene for en meget stor gruppe patienter med WHO anerkendte fysiske sygdomme.

Der kan, som jeg skriver i mine kommentarer, rejses en lang raekke faglige kritikpunkter af Per Finks arbejde
og tilgang.

Det er umuligt at kamme i dialog med ham, sd derfor henvender jeg mig til medlemmaer af Sundheds- og
forebyggelsesudvalget.

Jeg har ogsé sendt materialet til: Liselott Blixt, Flemming Mgller Mortensen og Hans Chr. Schmidt.

Venlig hilsen
Hanne C. Elmsted
cand.psych.aut.
Tenshergvej 164
4000 Roskilde



24, marts 2014
Til medlemmer af Sundhedsudvalget
Kommentarer til Horingen vedr, funktionelle lidelser d. 19.3.2014

Jeg var titherer tif heringen d. 19. marts og var meget rystet over det, jeg herte. Derfor skriver jeg
dette indleeg, som jeg meget haber, I kan bruge 1 jeres vurdering af, hvad der nu skal ske i Danmark
i forhold til en meget stor gruppe patienter, som kommer voldsomt i klemme i det nuvarende
system, som er ved at brede sig mere og mere.

Kort om min faglige baggrund:

Jeg er uddannet syeeplejerske og senere cand.psych. fra Kebenhavns Universitet, er autoriseret
psykolog og med vidercuddannelse 1 kognitiv terapi og mindfulness. Jeg har arbejdet som klinisk
psykolog i dels en stor, meget velrenommeret privat praksis dels 1 psykiatsien.

Der kan rejses en meget lang rackke faglige kritikpunkter af det arbejde, som foregér pa
FForskningskiinikken for Funktionelle Lidelser (IFFL).

Ang, diagnoser

Per Fink definerede ved heringen funktionelle lidelser som: “Lin sygdom hvor man har fysiske
symptlomer, der gor det sveert at fungere 1 dagligdagen. Den preecise drsag kendes ikke, men man
kan forstd det som en sygdom, hvor hjernen og kroppen af forskellige drsager er overbelastet og
ikke fungerer normalt™.

Denne definition mé vaskke megen undren: Den kan jo inkludere uendelig mange af de nuvaerende
anerkendte [ysisk og psykiske lidelser.
Ved mange anerkendte sygdomme kender man ikke drsagen, X sclerose.

De forskningsdiagnoser, som Per Fink og medarbejdere bruger, er "Funtionelle hdelser™ og "Body
Distress Syndrom”. De er ikke internationalt anerkendt, De er ikke anerkendt al WHO.
Tvaertimod er en raekke af de lidelser, som Per Fink inkluderer i sin klinik under paraplydiagnosen
funktionelle lidelser, internationalt anerkendte fysiske sygdomme, anerkendt af WHO.

De danske sundhedsmyndigheder har tilsluttet sig at anvende WHO's diagnoser.

Som advokat Keld Parsberg sagde, har WHO 1 diagnoselisten placeret {ibromyalgi, whiplash og
ME/CES under fysiske fidelser. (De har folgende diagnosekoder: M79.7, 513.4 og (G93.3).

Disse WHO anerkendte ysiske syedomme er nogle af dem, som FFL nu omplacerer og kalder
funktionelle lidelser. I praksis (fr disse patienter pd FTL en psvkiatrisk diagnose (se bilag 1, s. 60).

Det har, som advokat Keld Parsberg sagde, en lang reekke juridisk og ekonomiske katastrofale
konsekvenser for patienter.

FFL blev for nogle ar siden udnavnt til videnscenter for diagnosen ME/CIS.

Ved hoeringen sagde Per Fink, at de diagnoser han har kategoriserel under paraplybegrebet
funktionelle lidelser er “kunstigt skabte diagnoser”, Flere af disse diagnoser er som sagt anerkendt
al WHO. Det kan jo undre meget, at Per Fink dels mener, han er klogere end WHO dels tillader sig
at tilsaette WHO's diagnosesystem.

Fink sagde direkte, at bl.a. ME/CFS ikke er en WHO anerkendt diagnose. Det er som sagt direkie
forkert (se bitag 2). (ML er en forkortelse for myalgic encephalomyelitis).



Hvordan kan man lave et videnscenter for ME/CES oe efterfoloende heevde, at diagnosen ikke

eksisterer, nar den er anerkendt af WHOY

Hvordan kan man tillade sie at tilsiddesztte WHO anerkendte fysiske diagnoser og 1 stedet give
patienter en psykiatrisk diagnose?

Dette stdr 1 skaerende kontrast til, hvad der foregar internationalt.

Der er komme nye infernationale diagnosekriterier for ME/CES, som det norske Helsedirekiorat
anbefaler (bilag 3-+4). I Norge og Sverige er der klinikker, hvor man har specialiseret sig 1
udredning og lindrende behandling alf ME/CES.

24 Harvard Medical School arbejder professor Komarolf, som har forsket 1 denne problematik. Han
siger: CIFS er en reel fysisk sygdon (bilag 5).

P4 Stanford University er der en afdeling ledet af professor Montoya, hvor man forsker i
infektionssygdomme knyttet til diagnosen ME/CFS. De mener, at en gruppe af disse patienter har
komplicerede infektionssygdomme, som kan vaere svare at diagnoticere og behandle.

Montoya siger: "ME/CFS er en reel fysisk sygdom™ (bilag 6 -+ 7).

Harvard Medical School og Stanford University er to al verdens mest velrenommerede
universiteteier.

Som sikaldt “videnscenter” bar man selvislgeligt Iytte ¢l deres forskning, men det sker ikke pé
FFL.

Hvordan kan man 1 DK sidde alt den ipternationale Torskning fra bla, verdenskendie universiteter

overharigt?

Hvordan kan man tillade, at en forskningsdiagnose. som ikke er internationalt anerkendt herunder
ikke anerkendt af WHQ. skal udbredes som sandheden il alle prakiiserende laeger og lpeer under
uddannelse i DK?

Hvordan kan man tiliade. at danske leeer og legestuderende ikke bliver opdateret med den nyeste
internationale biomedicinske forskning i forhold il en meget lang raekke internationalt anerkendte

<

fysiske syedomme?

Behandlingstitbud

Alle der far kategoriseret deres sygdom som en funktionel lidelse far tilbudt den samme
udelukkende psykiatriske behandling: Kognitiv terapi, anden psykoterapi bl.a, i form af mindfulness,
aradueret fysisk traening og evt, medicin i form al’ antidepressiv medicin.

Kognitiv terapi og anden psykologisk behandling kan lindre patienter, men bor selvfielgeligt ikke
vaere det eneste tilbud ved fysiske sygdomme.

Per Fink hazvdede ved heringen, “uanset hvad vi kalder disse tilstande har de navnte
behandlingsmetoder vist sig effektive”. Patientforeninger har bedt om dokumentation for F¥'L's
behandlingsresultater i forhold de enkelte fysiske sygdomme. Til det har FFL februar 2013 svaret, at
de “behandler udelukkende patienter med funktionelle Hdelser og har dermed ikke erfaring med
andre sygdomme il sammenligning”(bilag 6).

FFL's meget, meget brede kategorisering af patienter stér i skeerende kontrast til det, som de
amerikanske sundhedsmyndigheder U.S. Food and Drug Administration (FDA) har taget initivtiv til.
De har udviklet en vejledning mhp., at medicinalproducenter kan begynde at udvikle medicin
specifikt rettet mod ME/CFS. FDA skriver, at det er meget vigtigt at tage udgangspunkt i en prazcist
diagnosticeret gruppe af patienter (bilag 8).



Tvarfagliched?

Per I'ink hasvder, at han arbeider tvasrfagliot. Men der er ikke ansat specialleeger i £ reumatologi og
infektionsmedicin pa afdelingen. De ansatte fagpersoner er psykiatere, lazger med speciale @ almen
medicin dvs. praktiserende lager og psykologer.

Ved lesning al artiklier og andet materiale fra FFL biiver det tydeligt, at de ikke folger med 1

den nyeste biomedicinske forskning, der foregér internationalt i de fysiske lidelser, som nu i DK
bliver kategoriserct som lunktionelle lidelser.

Per Iink er tidligere af lazger bievet kritiseret for en "meget selektiv litteraturgennemgang™. Denne
kritik er ikke taget til efterretning.

Juridiske og ekonomiske konsckvenser
Jeg haber, at I viser advokat Keld Parsbergs indlaeg il alle medlemmer af udvalget.

Han sagde, at det der 1 disse &r foregfr 1 DK indebaerer alvoriige angreb pa patientsikkerheden,
retssikkerheden samt en overskrideise al menneskerettighederne,

Jeg gér ud fra, at | som folkevalgie ikke kan sidde denne ckstremt alvorlige kritik overhorigt.

Hvad siger andre laeger?
Der blev rejst spergsmélet, hvad andre faeger siger (il det, der foregdr.

Jeg har modt og hort om mange leger som er meget, meeet kritiske,

I forbindelse med udformningen af vejledningen til praktiserende laeger (bilag 1) blev der fra bl.a.
flere overlaeger indsendt meget kritiske svar. Fx kom der massiv kritik {ra overlage Morten
Sodemann, Indvandrermedicinsk klinik, Odense Universitetshospital (bilag 9), og fra overlage
Stine Amris, Parker Institultet og Reumatologisk afdeling, Frederiksberg Hospital, faglig sekretaer i
Dansk Reumatologisk Selskab (bilag 10). Tidligere overlaege, speciallaege 1 intern medicin &
infektionsmedicin, dr. med. Henrik Isager kom ligeledes med kritik af vejledningen (bilag 11). Der
kom opsd markant kritik fra laege, ph.d. Jesper Elberting og forskningsteder, ph.d. Sine Skovbierg,
Videnscenter for Dufi- og Kemikalicoverfolsomhed, Gentofte Hospital (bilag 12). Danske Patienter
gjorde det samme (bilag 13).

Kritikken gar bla. pa, at vejledningen kan medfore manglende grundig udredning, manglende
adeang tl specialistviden hos relevante speciallgper, ou at anerkendie fvsiske lidelser skal gores (il
psykiatriske diagnoser, Der papeges ligeledes, at forskningstitteraturen der henvises til, er meget
selektiv og primeert baseret pa en psykiatrisk indfaldsvinkel, Arbejdseruppen bag vejledningen
indeholder ikke lmger fra alle relevante specialer. Jeg kan kun vaere enig i den raekke af
kritikpunkter, der er rejst.

Denne kritik blev ignoreret.

Mit klare indtryk er, at hvis leger, psykologer elier andre fagfolk udtrykker kritik af det Per Fink og
medarbejdere laver, sd er det netop det der sker, de bliver ignoreret. Det samme gazlder selvsagt [or
patientforeninger. Der er intet enske om dialog.

Mange leger ensker ikke at deltage 1 offentlige debatter, da de bl.a. er bange for kollegiale
sanktioner.
De fleste korer ogsa tractte, ndr der alligevel ikke bliver lyttet 4l dem.

Konsekvenser for patienter med WHO anerkendte fysiske diagnoser, som nu i DK bliver
kategoriseret som funktionelle lidelser



1} Hvis patienter ensker biomedinsk lindrende behandling, ma de selv betale for at komme 1
kontakt med laeger med denne tilgang. Ressourcestaerke patienter henvender sig ogsa her for
at blive ordenligt undersegtl af somatiske laeger. Dette foregar pa privatklinikker 1 DK og
udlandet.

Privat kender jeg bl.a. lazger, som har gjort dette, da selv laeger kan opleve, at de og deres
familic ikke kan blive ordentligt udredt I det offentlige danske sundhedsvassen, hvis de ex
syge pa cn lidt mere kompliceret méde.

2) Jeg har som psykolog medt en rackke patienter, som har fact de psykiatriske diagnoser, som
FIFL anvender, Efterfolgende kan de have meget sviert ved at blive udredt for evt. nye fysiske
sygdomme, En havde en diskusproplas, som hendes praktiserende laege ikke ville sende il
undersegelse, for det var jo noget psykisk”. Andre har lidt af kraefi, stofskiftelidelser,

infektionssypdomme, D-vitaminmangel m.m. Jeg ved fra psykologvenner, at de har gjort sig samme
erfaring 1 forhold tif en rackke patienter.

3) Der mangler offentlige legeklinikker, hvor laeger folger med i den nyeste internationale
biomedicinske forskning i disse lidelser og videreformidler den 1l andre laeger herunder
praktiserende feeger, som jo ikke selv kan feige med i den nyeste forskning indenfor alverdens
sygdomme.

4) Derudover er der de meget alvorlige juriske og akonomiske konsckvenser, som beskrevet af
advokat Keld Parsberg.

5) Deruover virker det meget sandsynligt, at patienter med sjeldne sygdomme cller andre
sygdomme, som cr svazre at diagnosticere 1 stedet far en psykiatrisk diagnose.

Hvad bor der nu ske § DK

1YForst og fremmest bor { som 1 Norge oprette et reelf tvaerfagliot center — dvs. med speciatleger fra
flere andre specialer end psykiatri - mhp. udredning al ME/CIS efter internationalt anerkendte
diagnosekriterier og Hndrende behandling.

Centeret ber vaere placeret i somatikken og ikke i psykiatrien.

i kan 1 bilag 14 se, hvordan de gor nd Oslos Universitetssykehus.

Sverige har for nyligt besluttet at opprioritere dette omréide. I USA har de flere steder ignende
klinikker bl.a. p& Stanford Universsity.

P4 samme made bor man i forhold tii de andre WHO anerkendte fysiske diagnoser tilbyde
udredning og lindrende somatisk behandling hos relevanie somatiske specialleger.

Det er godt at tilbyde psykologisk hjalp ogsd, som man nu ogsa ger til andre patienter med fysiske
sygdomme Ix sclerose, men det ber selvsagt ikke std alenc.

2) Der er brug for mere biomedicinsk forskning, som jo ogsé ber forega i1 DKL

Hvis ikke nogen havde betalt for biomedicinsk forskning, havde man aldrig opdaget, at mavesar
skyldes en bakterie og ikke er en psykosomatisk lidelse.

[ det mindske kan man sikre sig, at et nyt tvaerfagligt center og speciallager er opdateret med den
nyeste infernationale biomedicinske forskning og at deres vurderinger af patienternes somatiske
sygdomme bliver taget il efterretning.

F¥FL gentager igen og igen deres synspunkter bla. 1 medier og derved far de givet det indtryk, at
deres tilgang er sandheden,

Hvis den nuveerende udvikling fortsaetter, sa bliver det for en stor gruppe patienter meget, meget



skreemmende at blive syge i fremtidens danske sundhedsvaesen.

Det kraever formentligt, at man selv kan betale for grundig udredning og biomedicinsk lindrende
behandling, hvis man skulle vaere s& uheldig at blive syg med én af de fysiske lidelser, som FIFL har
taget ind under deres paraply.
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