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Offentligt

Kaere mediemmer af Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg

leg tillader mig at fremsende et skrift, som 13 foreninger har forfattet pa forantedning af en
regionsradspolitiker i Region Midtjylland.

Skriftet viser i sin helhed den store mangfoldighed der er i nogle af de lidelser, der nu kaldes for
funktionelle lidelser.

Vihaber, du vil se naermere pa det, idet vi selvfplgelig har et gnske om, at du ogsd ger noget ved
det.

Mangfoldigheden i nogle af lidelserne viser i al sin tydelighed, hvor forskellige disse lidelser er, op
hvorfor vi som foreninger iicke stiltiende kan acceptere, at de alle gores til én lideise. Desuden
viser det, at der er mulighed for, at mange af disse mennesker kan blive raske, hvilket de ikke
bliver gennem den omfattende psykiatrisering, der finder sted i Danmark.

God jul og godt nyar ti jer alle.

Med venlig hilsen pd de 13 foreningers vegne
Hanne Holst Rasmussen
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Diagnosekoder: H93.1, DHA1L, DHB10A, DHE11, DHB12, DHE13A, DH 802

Tinnitus og svimmelhed i forhold til funktionelle lidelser

Prelidelsen tinnitus samt svimmelhed er sammen med en lang raekke andre lideiser omtalt af
Forskningskiinikken for Funksionelle fidelser som kronisk funktionelle symptomer, der er typiske for
mennasker med funktionelia lidelser.

Tinnitus

Hgreforeningen har radfart sig med farende eksperter pa hgreomradet, der alle samstemmende afviser, at
tinnitus er en funktionel lidelse. Tinnitus er fysisk betinget og opstar i langt de fleste tilfaelde som folge af
skader pd harceller i det indre gre, fx pga. en stgjskade elier en hprenedsaatteise. Det giver derfor ikke
mening, at tinnitus er pd listen over funktionelle lidelser. Tinnitus findes desuden pd WHO's diagnoseliste
(H93.1). Tinnitus kan ikke kureres, men der findes en raekke behandlingsmetoder, der kan hjaelpe med at
deempe tinitussen, sa den bliver nemmere at leve med fx, hgreapparatbrug og lydstimulation.

Ca. 15 % af befolkningen har tinnitus. Ca. 1 % - 50.000 danskere — er generet af det i en grad, s& det gar
voldsomt ud over livskvaliteten, Hereforeningen finder det stazrkt bekymrende, hvis alle disse mennesker
risikerer at blive behandlet i det psykiatriske system for en lidelse, som eksperter er enige om, er fysisk
hetinget.

Svimmelhed

Svimmethed relateret til sygdomme i det indre gre er ligesom tinnitus fysisk betinget, idet svimmelheden jo
netop skyldes gresygdommen. Af gresygdomme der giver svimmelhed kan fx naevnes Meniéres sygdom og
gresten. Meniéres sygdom behandles bl.a. med saerlig medicin og med et szerligt apparat, kaldet en
Meniett. Operation kan ogsd komme pa tale samt nogle af de samme behandtingsmetoder som ved
tinnitus, idet Meniéres sygdom blandt andet giver tinnitus. @resten kan kureres og denne lidelse behandles



med gvelser og den sdkaldie Epleys mangvre. | svazre tiffazide kan patienter £& behandling i en Epley-stol.
Sygdomme i det indre gre er ligesom tinnitus ogsa pa WHO's diagnose liste og har fgigende diagnosekoder:
DH 811 - Marbus Meniére, DH 810 A - Endolymfatisk hydrops, DH811 - Vertigo paroxystica, DHE12 -
Neuritis vestibularis, DH813A - Lermoyez’ syndrom, BH802 - Otosclerosis cochlearis.

Med venlig hilsen

Hgreforeningen ved landsformand Majbritt Gorbul Tobberup ~ mgt@hoereforeningen. dk

ME FORENINGEN
Biagnosekode: G93.3, DHE10A, DHELL, OHBLE, DHBI3A, DHEO2

Erfaringen fra voras mediemmer er, at p.g.a. TERM-modelien som de flaste praktiserende fseger er
undervist i, stopper den videre udredning af kompiekse tilstande efter biot nogle f& indledende generelle
fysiske undersggelser af patienten (jvnf. DSAM’s vejledning vedr. funktionelie lidelser).

Derpd henvises patienten til et psykiatrisk forlgh hvor der i 9 ud af 10 tilfaelde heller ilke findes noget
hvorefter patienten igen vender titbage til sin praktiserende laege og forsgger at fa foretaget yderligere
udredning.

TERM er sdledes et fordyrende led i behandlingen af fysiske syge patienter med Kemplicerede lidelser.

Derudover forlaenger TERM-modellen uhensigtsmazssigt udredningstiden som forvaerrer patientens fysiske
tilstand incl. den psykofamarka som patienten ogsd anbefales at afprgve for sine fysiske smerter,

Mead sig fra det psykiske udredningsforiph falger som regel en ” funktionel diagnose” som f.els.
somatiseringstilstand. Alt sammen fordi laegerne ikke tager de korrekte prgver eller genkender de
symptomer som en kompleks lidelse som ME har. Lazgen ser nogle symptomer som han ikke kan forklare
med sin hegraensede viden. Det kraaver specialiserede viden at stille diagnosen ME. Standardblodpraver er
f.eks. ofte normale, men tages de mere prazcise vil resultatet ofte vaere langt uden for normalvaerdierne.

Politiske ideer

ME Foreningen foreslar, at der bliver stillet forsiag om, at man fra politisk side vif tage ansvar for, at der
oprettes et specialiseret SOMATISK nationalt center for komplekse lidelser med laeger og
sundhedspersonale fra de relevante fysiske specialer, saledes som det blev bestemt i den regionale
baggrundsgruppe i 2008. hetp://www.ft.dk/samling/20131/almdel/suu/bilag/314/1347128/index.htm

Desveerre glemte man alt om tvaerfagligheden og resultatet blev Forskningsklinkken for Funktioneile
Lidelser i Arhus, med udelukkende psykiatrisk tilbud til ikke kun ME patienter, men nu alle de
patientforeninger der fik foretraede for nylig for Sundhedsudvalget. De midler der tilfgres
Forskningskiinikken bgr i stedet tilfgres en fysisk specialiseret kiinik med tvaerfagligt personale. | 15 ar
Forskningskiinikken har eksisterat har den ikke kunnet komme med tilstraekkelige beviser pd at terapi og
mindfuliness ggr alvorligt fysisk syge mennesker med fysiske WHO-diagnoser raske. Der er tale om uhgrte
udgifter til en virkningslgs behandling over en bred kam tii en lang raelkke sygdomme.

Hvad gor de i udlandet?
Man har for laengst indset relevansen af sddanne specialiserede centre i wdlandet. Danmark er et lille land
men det er vigtigt at vi henter viden ind til disse komplekse sygdomme fra udlandet da vi sakker bagud i



hindteringen af en fang reekke komplekse sygdomme sa leenge TERM-modellen er implementeret i
Sundhedsvazsenet.

Svensk ME Forening udgiver rapport der afviser at der er dokumentation for at terapi og fysisk treening kan
gore ME patienter raske. http://me-foreningen.dk/images/stories/me-
ofs/pdf/svensk%20rapport%20om%20cht%200g%20get. pdf

| Sverige er der ligeledes oprettet et ME center i Stockholm med stor bred politisk enighed og initiativ fra

Kristendemokraten Stig Nyman.

{ Norge er der et specielt ME afsnit pd Haukland Universitetshospital | Oslo. Derudover har hvert
universitetshospitai en ME ekspert ansat.

Andre lignende klinikker som vi gnsker at laegge os op af:
Standford hitp://chronicfatigue.stanford.edu/
Griffith http://app.griffith.edu.au/news/topics/the-national-centre-for-neurcimmunology-and-emerging

diseasas/

Uddybning af diaghosekoderne:

Tinnitus samt indre gre betinget svimmelhed, herunder: DH811 Morbus Meniére, DH810 A Endolymfatisk
hydrops, DH811 Vertigo paroxystica, DH812 Neuritis vestibularis, DH813A Lermoyez” syndrom, DH802
QOtosclerosis cochlearis.

Med venlig hilsen
ME-Eoreningen ved nazstformand Cathrine Engsig - sekretariat@me-foreningen.dk

MIGRANE & HOVEDPINEFORENINGEN
Biagnosekode: G44.2

Vi er glade for at Migraene er fritaget for at komme ind under funktionelle lidelser, men det er
spaendingshovedpine desvaerre ikke, og den er ganske invaliderende for mange, men der er ingen der kan
bevise, at det skulie hjalpe pd noget som helst at komme pa Forskningsklinikken for Funktionelle Lideiser
FFL).

Og vi finder det péafaldende, at denne kiinik nu er i taet samarbejde og ligger samme sted som
Hovedpineklinikken p& Aarhus Universitets Hospital (AUH). PT henvises der manediigt 3-8
hovedpinepatienter fra hovedpineklinikken pad AUH tl  FFL, det finder vi bekymrende.
Verdens fgrende smerteforsker professor John N. Wood udtaler, at det er uhensigismaessigt og
uacceptabelt og kan fgre tit mange ungdige fysiske lidelser at behandle hovedpinelideiser som en psykisk
lidelse. Migraanenyt 2014-4, p. 5-6 om smerter.

Med venlig hilsen
Migraene & Hovedpineforeningen ved formand Hanne Johannsen - post@hovedpineforeningen.dk




Siden ovenstdende biev sirevet, betragtes migraenikere, der ikke kan hjmipes medicingk — altsd hvor den
medicinske behandling er udsigislgs —~ som "restgruppen” og som kroniske smertepatienter | Aarhus,
Dermed er de kandidater til funktionel lidelse. Det drejer sig om 10.000-15.000 migraanikere pa
tandsplan. P& Sjeelland betragtes de stadig som migranikere, som ikke som forventet responderer pd
medicin. De far mulighed for at sege fleksjob eller fortidspension, mens de | Aarhus sendes videre til
psylkiatrisk behandling pd FFL. | Aarhus forbliver patienternes skonomiske situation hermed uafldareti

arevis.

ARBEIDSSKADEFORENINGEN AVS

[ Arbejdsskadeforeningen har vi i flere ar keempet med "hivirkningerne” af filosofien bag de sdkaldt
"funktionelle lidelser”. £n filosofi, som Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser (FFL) med statte fra
Trygfonden har haft held til at udhrede Gl store dele af behandlersystemet, den kommunale
sagshehandling og politikere pa alle niveauer - til trods for, at der endnu ikke foreligger evidens....
Filosofien kan fa store konsekvenser for sygemelidte borger. Det har vi set mange triste eksempler pé i AVS.

Nar en sygemeldt far en af FFLs diagnoser, sker det oftest via egen la2ge, speciallazge kébt af kommunen
eller fsege hos "anden akiar” og kun sjeeldent via FFL. | de fleste af sagerne er der speciallzegeerkiaeringer,
som heskriver fysisk sygdom, men disse bliver ofte "glemt” af sagshehandieren efler den af kommunen
kabte og betalte psykiatriske speciaileege. | flere tilfaelde gives der diagnosen "somatiseringstiistand”, men

den daekker over det samme som FFLs diagnoser.

Flere kemmuner pd Sjeeliand sendte pa et tidspunkt en raekke langtidssygemeldte borgere til en bestemt
psykotog med henblik pa at f vurderet arbejdsevne m.m.. Psykologen var kun informeret sparsomtom
horgernes egentlige sygdom, og da han havde testet dem, fik da stort set alle diagnosen
“somatiseringstilstand”. Desvaarre greb kommunerne muligheden og “glemte” helt den oprindelige sygdom
og frakendte flere af disse borgere deres sygedagpenge og /eller arbejdsargvning med begrundelse i
psykologens vurdering.

Heldigvis havde disse borgere tidligere faet fysiske diagnoser, og heldigvis fik disse horgere medhold i deres
klager ved diverse klageinstanser og opbakning fra nogle dygtige laeger i somatisk regi. Men det er stadig
ikke tvkkedes for dem, at fi fijernet de fejlagtige diagnoser fra deres sagsakter { kommunen, hvilket giver
store problemer gang pa gang. Endvidere har nogle af dem oplevet, at deres forsikringsselskaber pludselig
har trukket i ngdbremsen med hensyn tit erstatning — angiveligt med begrundelse i den
"somatiseringstilstand” som psykologen havde diagnosticeret. Derfor er disse “funktionelle diagnoser”
uacceptable fejldiagnoser, som kan fa fatale fglger i mange sammenhzange.

Eksemnpelvis var en kvinde meget syg pga. piskesmaald efter et faerdselisuheld. Hun blev igennem lang tid
kastebold i jobcentersystemet, som ikke ville anerkende hendes lidelser. Den praktiserende laege forspgie
efter bedste evne at stgite hende, men gjorde ikke noget saerligt for at fa hende udredt. Da hendes tilstand
blev forringet, blev hun sendt til undersggelse hos ovennaevnte psykolog, som gav diagnosen
somatiseringstilstand (hypokondri).



Denne diagnose valgte jobcentret at bruge i forhold til kvindens forsgrgelse og afslag pa arbejdspravning,
og da kvinden derfor klagede til Ankestyrelsen, fik Jobcentret favet en udtalelse fra kommunens egen
psykolog, som udbyggede den forrige psykologs erkleering med en endnu kraftigere beskrivelse af
hypokondri. Det skal siges at kommunens psykolog aidrig havde madt den sygemeldte og at den
sygemeldte ikke havde vaeret udredt for sine symptomer. Den pagaeldende havde kun vaeret henvist til
fysioterapi, som ikke havde st@grre effeld.

Kvinden opsagte derfor selv en psykiater, som afviste at hun skulle veere psykisk syg og i stedet beskrev
hendes lidelse som reel.

| et brev til Ankestyrelsen fra kommunen, blev kvindens piskesmeeld bengevnt “funktionel lidelse”, og

jobcentret henviste tif overlaege Per Finks anbefalinger, og skrev "Her peges pa at den eneste relevante
behandling for borgere mead funktionelle og somatoforme lidelser er relevant psykoterapeutisk
behandling.” P& baggrund af udtaleisen fra kvindens psykiater accepterede Ankestyrelsen heldigvis ikke
kommunens argument for at fratage kvinden sin forsgrgelse og afklaring, og bad om genoptagelse af sagen.
| mellemtiden havde kvinden faet det vaerre med kraftig hovedpine og mange dage med let feber. Fere
konsultationer hos egen {aege farte kun til udskrivning af hovedpinepitler, da laegen tydeligvis ikke tog
hende alvorligt — maske pa grund af diagnosen fra kommunens psykolog og laegekonsuient.

Da hun fik det rigtig darligt og tog tit en ny leege, bemasrkede den nye lsege straks, at hendes mimik ikke var
helt normal og maske lignede en hjerneskade. Herefter startede et udredningsforlghb, som sikkert var
startet noget f@r, hvis ikke hun havde fiet en psykisk diagnose. Det viste sig efterfglgende, at hun havde en
kronisk infektion i hjernen. Hun matte keempe i meget lang tid for at fa forsikringsselskabet til at se bort fra
hendes hypokonder-diagnose, sdledes at hun kunne f& erstatning for sin skade efter faerdselsuheldet.

Vi har rigtig mange eksempler pd at arbejdsskadede mennesker, pludselig far zendret deres fidelse tit
“funktionel lidelse”, og det er et kaempe problem for disse menneskers retssikkerhed og fremtidige
muligheder for udredning og behandling. Der er allerede flere eksempler pa, at de praktiserende laeger
(med henvisning til den "funktionelle fidelse”) afviser yderfigere udredning og behandling, ndr der opstér ny
sygdom. Og der er ogsé flere eksempler pa, at det har medfart meget sen/for sen opdagelse af ny sygdom.

Det virker sorm om Danmark, er et stykke hagud i forhold til forskning og behandling af flere af de lidelser,
som FFL kalder "funkiionel lidelsa”.

Hvorfor “tvinger” man ikke de danske lseger til at kigge ud over egen haek?

Hvorfor tillader man, at psykiatriske lazger sastier sig pd en masse fysiske lidelser, som mdske derved puttes
i en sort kasse og fremover ikke bliver udforsket?

Er det ikke stof til eftertanke, at FFL alierede har vaeret ngdt til at fjerne flere lidelser fra den “funktionelle
liste”?

Og hvorfor koncentrerer man sig ikke i stedet om at finde drsagen til stigningen i de sygdomme som FFL
kalder funktionelle lidelser?

Jeg vil gaatte pd, at der er kommet en stigning i takt med flere ars forringelserne i bl.a.
sygedagpengelovgivringen og i takt med at kommunernes sagsbehandling har taget en anden
(umeanneskelig) drejning.

Mange af de langtidssygemeldte md keempe urimeligt hardt for at fa den hjaalp, som de har brug for i

[¥a



refation til kommunen og “anden aktgr”, og for mange bliver det en daglig kamp, hvorved sygdommen
bliver det primaere.

Der er ganske enkelt ikke plads il at taenke pa andet end sygdom, samtidig med, at kommunen/politikerne
kun har plads tit at taenke i kortsigtet gkonomi,

En del af disse langtidssygemeldte far derfor en psykisk overbygning pa deres oprindetige sygdom —dét vi
Arbejdsskadeforeningen(AVS) kalder *jobcentersyndrom” — og "jobcentersyndromet” vil sandsynligvis
kunne testes "positive” i relation til funktionetle lidelser.

Senest er vii AVS blevet bekendt med, at der pa en specialskole i Slagelse Kommune har kart et projekt for
hjerneskadede, hvor udgangspunktet tilsyneladende var, at de hjerneskadede der ikke gjorde de
forventede fremskridt matte have en “funktionel lidelse”. Da vi havde laest projekibeskrivelsen, som
henviste tif FELs filosofi, gjorde vi indsigelser over for det pofitiske udvalg, som tilsyneladende ikke havde
sat sig seerlig godt ind i sagen. Det svar, som kommunens ledende psykolog pd projektet {for ¢vrigt den
samme som naevat ovenfor lavede en vurdering af kvinden med hjerneinfektionen) gav pa vores kritik er
meget bekymrende og siger vist alt: "Det, som professor Per Firtk og mange andre internationale forskere
har fundet, er, at der i mange tilfeelde er en psykisk overbygning tilknyttet denne patientgruppe, og at
der findes effektive behandlinger herfor. Som patient kan det dog veere en stor provokation at f3 at vide,
at ens rygsmerter ikke skyldes, at man har rygproblemer, men at man i stedet har psykiske problemer.
Eller at man ikke har hjerneskade, fordi ens hjerne er intakt, men at man i stedet har psykiske problemer.
Dette er formodentlig beveeggrundene bag kritiske artikler om arbejdet med funktionelle lidelser,
elksempelvis i artikler pa Avisen.dk mm."”

Gnsker:

Mit gnske er, at politikerne tager ansvar og taenker langsigtet i forhold til de uhyggelige perspektiver ved
FFL, som kan give associationer til mange historiske overgreb af medicinsk karakter. .. og som pa langt sigt
kan blive en gkonomisk bet for samfundet,

Med venlig hilsen
Arbejdsskadeforeningen AVS ved bestyrelsesmedlem Berit Rosk — beritrask@mail.tele.dk

IMIVIUNDEFEKTFORENINGEN
Diagnosekoder: DAB00, DGO4DA, DMO22, DT880, DTEE0A, DT88L, DTB81A, DT881B, DT881C

Kort om Medfgdt Immundefekt

Ved Medfgdt immundefeks pavirkes samtlige slimhinder i kroppen med hyppige infektioner og langvarige
sygdomsforlgh og sammen med diffuse symptomer som traethed, led- og muskelsmerter, mavegener,
allergier og andre autoimmune sygdomme og flere folgesygdomme kan forlgbet opfattes som om der er
tale om en anden sygdom eller psykiske problemer. Derfor gar der ofte adskillige ar, fgr diagnosen stilles,
hvilket kan medfgre blivende skader som f.eks. nedsat hagrelse, nedsat lungefunktion og udvikiing af
irreversible fglgesygdomme, inden passende behandling ivaerkseettes.

immundefektes erfaringer med sundhedsvasenet:

Medfadt immundefekt er en Sjeelden Diagnose, og det er velkendt og erkendt, at Sjaeldne Diagnoser har



meget svaare kdr— bade i Sundhedsvaesenet og i det sociale system. Eftersom der kun er ganske 3
speciallaeger med den forngdne viden om tilstanden, vanskeligggres og sinkes den korrekte diagnose ofte i
drevis, og mange oplever et utal af fejlbehandlinger og fejldiagnoser alene af den grund.

Funktionel lidelse og TERM-modeilen:

Med en Sjaeiden Diagnose og et meget sammensat diagnosebiliede, den manglende standard-respons pa
typiske diagnostiske vaerkigjer osv., stdr vi som patientgruppe fgrst i kgen tii at blive fejl-henvist il
Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser. Da laegerme i dag reelt ikke har tid til at have patienter, ligger
det lige for at gribe til den "lette lgsning” hos Forskningskiinikken, Vores mediemmer er hyppige gaester hos
egen iaege, og hvis denne har vaeret pd TERM-kursus, risikerer vi allerede her ikke at blive henvist til
npdvendig yderligere udredning hos specialleeger, ligesom vagtlaeger ogsd udger en stor risiko for osi form
af fejl- elier underbehandling ved akut opstdet infekiioner, der kan udvikle sig kritisk uden korrekt
hehandling.

Gennem tiden er adskillige immundefekte patienter blevet fejl-henvist til og fejl-behandlet i psykiatrien -
uden helbredelse. Tvaertimod sker der oftest en forvaerring i tilstanden, da mange immundefekte generelt
tolererer medicin darligere end vanligt, samtidig med at de ikke far den til diagnosen relevante behandling.
Dette oftest i tilfzelde, hvor immundefekten endnu ikke er stillet, men foreningen har 0gsd kendskab til
tilfaalde, hvor diagnosen var stillet og under relevant behandling, og alligevel er der fra speciallzegers eller
den kommunale forvalinings side blevet foresldet henvisning til Klinikken for Funktionelle Lidelser.

Samtidig oplever vi en stadig stgrre modvilje hos de behandiende speciallaeger ved at anerkende ellers
tidligere kendte - men méaske ikke direkte malbare - fglger at det at leve med en immundefekt. F.eks. daglig
traathed, mavegener, led-muskelsmerter, allergier osv. Den manglende ankerkendelse af disse gener som
felgesygdomme dbner i stgrre grad op for det "legitime” { at henvise patienten til psykiatrien.

Diagnosticering af en immundefek::

Eftersom immunsystemet er defeks, far man ikke de velkendte sygdomstegn. Patienten far ikke altid hgj
faber, eventuelt mangler rgdme og haavede slimhinder, men patienten bliver "bare” traat og utilpas. Vi kan
feks. fa lungebetaendelse uden at fple os saerlig syge. Men uden den rette diagnose og behandling bazsrer vi
pd en kronisk sygdom med tiltagende invaliditet.

Uden de "kiassiske” sikre méalbare tegn pd sygdom, og da patientens egne observaticner og det kliniske
bilede ofte kun tilleagges meget ringe betydning hos laegerne, er det ofte mere held end forstand, hvis den
korrekte diagnose bliver stliet. Kun yderst sjeeldent mgdes vi af [seger og speciallzager med interesse i at
kigge pa og sammenfatte et samlet diagnosebillede. Derfor bliver vejen gennem sundhedsvasenet ofte
langsommelig og fyldt med mistre for en patient med et ”skjult” handicap.

Der er stadig meget, man ikke ved om medfadte immundefekter, men de hyppigst forekomne stifles pa
baggrund af blodpraver og er siledes IKKE en udelukkelsesdiagnose, men det krazver selvfglgelig bide
viden og vilje hos de behandlende taeger for at de ngdvendige blodpraver bliver taget, sd den korrekie
diagnose kan stilles.

Foreningens gnsker:
At voksne patienter med immundefekter primaart tilknyttes infektionsmedicinske afdelinger (bgrnene
klares fint p bprneafdelingen pa Rigshospitalet, Skejby og Odense).



At forlgbsbeskrivelsen "Primaer immundefekt hos berm” falges i hele landet
(httos://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/praksisinformation/almen-
praksis/hovedstaden/patieniforioeb/forloebsheskrivelser-icnc/b-blod-lymfe-og-immunsystem/primaer-

immundefeki-hos-hoern/
AL "Retningslinjer for diagnostik og behandling af primaer immundefekt” anerkendes som et offentligt

dokument og fglges.

| det hele taget gnsker vi n hurtig og bedre diagnosticering.

Tidligere pabegyndeise af behandling mhp forebyggelse af irreversible fglgasygdomme (f.eks. nedsat
harelse, nedsat lungefunktion, udvikling af coliaki, astima og allergier).

Erfaringer fra udlandet:
P& internationalt plan haelder vi meget hovedet til European Society for immunodeficiencies og Union of
Immunological Societies £xpert Committee for Primary Immunodeficiency.

Med venlig hilsen
Immundefekiforeningen ved formand Sven Fandrup - Bestyrelsen@idf.dk

DANINFEKT
Diagnosekoder: AGS, A69.2

DSAM veiledning beskriver en "diagnose" kaldet "Bodily distress syndrom™ hver der biot skal vaare 3
symptomer fra 3 organsystemer og almen symptomer (som stort sef er "infektions" symptomer) som varer
leengare end 14 dage.

Det er sd bredt, at alle mennesker kan risikere at fa det psykiatriske "diagnose" praedikat pa sig, f.eks. hvis
man efter en streptokok halsbetaandelse, eller salmonella elier yersinia tarm infektion, f.eks. f&r en "reaktiv
artrit" i efterforlpbet, der varer fra typisk 4-6 maneder til flere r.

De erikke psykisk syge, de er ikke hypokondere og de hryder sig naturligvis ikke om at blive opfattet som
om de er psykisk syge.

DSAM foreslar et spergeskema fokusereds pa psykiske symptomer, og ganske fa rutine blodprever, kaldet
"nsykiatri pakken” og mener at hvis de fa blodprgver udkommer normale, sa ma patienten vaere fysisk rask.
54 enkelt er det bare ildee.

De laeger der mener det er sddan, treenger efter min mening hardt til medicinsk efteruddannelse, for de er
ikke up to date mht. alt det videnskaben har fundet ud af i de sidste 30 &r, siden jeg blev laege!

Mange praktiserende izeger udelukker hurtigt infektion som mulig forklaring, ndr CR? og leukocyttal
udkommer normale og vil ilkke g8 videre i udredningen f.eks. for de flatharne infektioner. Men f.eks. ved
borrelia infektion er der nazsten aitid normale infektions tal, fordi det ikke er en akut infekiion, men en
iumsk, langsomt eller skubvist udvikiet infektion, hvor evt, Udstset (kun 50%) ses 2-4 uger eller senere efter
smitten hlev indpodet og sen spredt stadie 2 symptomer viser sig 3-4 mdr eller laengere efter smitte.
Mange patienter ved de havde flithid eller udslzet, som gar vaek, som de ilkke nar at komme til lage med,
men de ved ikke at infektionen fortsaeiter s& de naevner ikke flathid eller udslast ndr ledsymptomer m.v.



viser sig, hvis ikke lazgen sparger patienten om det og der er en hel del praktiserende laeger der ikke har
fokus pd flatharne infektioner,

Hvis der endelig udredes for Borrelia, sd tages der kun en 20 ar gammel dansk udviklet borrelia antistof
test, som allerede i 1995 blev vist at kunne udkomme falsk negativ i over halvdelen af syge, hvorfra borrelia
kunne dyrkes eller pdvise med PCR-test, direkte undersggelses metoder som 551/ danske mikrobicloger
ikke har villet stifle til radighed for os danske borrelia patienter!

Det betyder, at mange mennesker der har borrelia, desvaerre ikke far infektionen diagnosticeret i det tidiige
stadie (indenfor 3 mdr efter smitte), hvor infektionen som regel kan helbredes med en kort antibiotika kur,
men at de syge ofte gar i 1- 10+ &r og udvikler sen spredt borrelia infektion, og far med tiden flere og flere
invaliderende symptomer, fra flere og flere steder i kroppen, og nar de efter 2+ drs sygdom ikke mere
magter at keempe sig pd arbejde, dadtreette og forpinte af smerter altid, star de pludselig uden indijening,
og kan ikke fa offentlig hjaip ... For de kan jo ikke veere rigtigt syge, for "praverne har jo ikke vist noget
abnormt".

Nar de indisegges, udtages maske en rygmarvsvasske prove, som patienten far at vide ikke viste borrelia.
N&r journalindsigt senere rekvireres og gennemgas af mig som laegekonsulent i Daninfekt, er der intet svar
pa borrelia antistof i spinatvaeske, for den biev simpelthen ikke sendt til lab, fordi leukocyttal var udkommet
normalt. Men et normalt leukocyttat i spinalvaeske udelukker ikke (neuro-) borreliose!

Den lille dreng der triggede min sarinteresse for Borrelia i 1994, havde typisk borreliose klinik med
braendende fgleforstyrrelser i begge ben, men gentagne serum borrelia antistof test var normale, hans
leukocyttal i spinalvaeske var kun 9 med let blodtilblanding {normalt < 3 uden rgde) men der var tarnhgjt
borrefia antistof i spinalvaesken, mens den samtidigt udtagne serum/blod pregve stadig var nul borrelia
antistof, selvom der efterhdnden var giet 4 maneder efter debut af fgrste symptom pé neuroborreliose!
Det passer altsa ikke, ndr SSI skriver at alle med Borrelia bliver Borrelia IgG antistof positive i serum senest 3
maneder efter symptomdebut!

Det tilfaelde {og andre} laerte mig, at man altsa ikke kan tillade sig at udelukke alvorlig (neuro-} borreliose pa
normate hiodprgver!

Der er masser af lignende beskrevet i publiceret litteratur.

Kun cirka 1/3 af de 50 kroniker patienter (5 mdr til 43 &rs varighed) der i mit projekt fik pavist Borrelia
antigen i deres blod med direkte immunfarvning havde (haft) positiv borrelia antistof i serum; cirka 2/3
havde en elier flere andre infektioner pavist i simple farvede blodudstryg, udover borrelia.

Nar alle de ved mikroskopi paviste infektioner blev behandlet med relevante antibiotika opnaede de fra 50-
100% symptom bedring og de fleste kunne ilgbet af typisk 3-6 mdr efter start pd behandling (selvom de
ikke var faerdighehandlede) vende tilbage til og er stadig i arbejde, de havde vaeret (langtids) sygemeldt fra.
Prisen for den foretagne udredning og behandling, kunne nogenlunde betales med cirka 3-4 maneders
sparede sygedagpenge.

Det man mener at kunne spare pd ikke at udrede folk ordentligt somatisk, bliver meget hurtigt aedt op i
psyliater/psykolog regninger og forleengede sygedagpenge, og pé laengere sigt fyres folk pga. alt for mange
sygedage og de far sveerere ved at komme tilbage i god geenge og arbejde.

Vores gnsker:
Vi gnsker adgang til alle direkte test metoder for flatharne infektioner, om ikke her i Danmark, sd i andre EU



lande!

Vilaeger eriht. Internationale etiske ragler forpligtet tif at stille "alt det videnskaben kan tilbyde" il
radighed, og ndr vi kommer til kort, ikice har viden og erfaring nok, skal vi henvise til nogen lazger der kan
bedre/mere,

Vi gnsker derfor, at de der ikke kan hjelpes i Danmark, pga. manglende ekspertise og manglende adgang til
moderne underspgelses metoder pa danske laboratorier, ma kunne biive henvist til de udeniandske
klinikker (der er flere Kiinikker i Tyskland der har specialiseret sig i Borrelia og andre flathérne infektioner)
pa den offentlige sygesikrings regning.

Nar farst borrelia er blevet spredt og har vaerel langvarig, skal man ikke forvente at patienten kan
helbredes 100% pa antibiotika; der er laznge risiko for at i tilbagefald efter ophgr med behandling (behov
for opfelgning 5 &r som efter kraeft og liberal adgang 1l genundersggelse og genbehandiing efter behov);
der kan veere opstaet blivende skader i hjerne, nerver, hjerte, kar, led m.v. - som bevirker smerter,
haammede bevaegelser, treethed, nedsat hukommaelse, indizering, koncentrations evne - s& mange af de der
var syge over 2-5 ar far korrekt diagnose og behandling, har udviklet permanent staarkt nedsat, eller helt
ophgrt erhvervsavne.

Der er mange, for hvem en fgrtidspension er den bedste lgsning, fremfor at de jages i det ene forgaeves
aktiveringsforsgg efter det andet, der stresser de syge enormt. Stress giver nedsat immunforsvar, infektion
der var gaetiro pd antibiotika behandling, blusser op igen og igen.

Min erfaring er at folk nok skal finde sig noget at lave, hvis de kan; de kan bare ikke patage sig hardt fysisk
og fuldtids arbejde og kan ikke komme til at konkurrere pa lige fod med raske om arbejdspladser i tid med
krise og arbejdslgshed.

Der b@r vazre god tid til heling, genoptrazning, omskoiing, og til at veenne sig til helt andre fivsbetingelser,
nar follk har faet en kronisk sygdom!

Det tager mindst 3 &r ... En midlertidig fartidspension som revurderes lghende, hvert halve eller hele ar, om
den fortsat er berettiget, ville vaare en god Igsning for mange. Enten er folk kemmet sig s& meget, at de har
fundet tilbage t job / evi. pd nedsat tid, indenfor 3-5 ar, elier ogsa er de ikke bedret synderligt, og
permanent fgrtidspension er den naturlige lgsning.

Uddybning af diagnosekoder:

DA8OOD (akut polio med lammelser fordrsaget af vaccine), DGO4DA (encefal{omyelel)itis efter vaccination,
DMO022 {artritis efter vaccination, DT880 (infektioner efter vaccination), DTB8O0A (sepsis efter vaccination),
DT881 (anden komplikation tit vaccination eller immunisering), DT881A (eksantem efter vaccination)
DTA81R (vaccinationsgranulom), DT881C {kemplikation til vaccination elfer immunisering UNS).

Med venlig hilsen
Daninfekis formand og leegekonsulent Morie Kroun - kontala@daninfeki.dk

WHIPLASHFORENINGEN
Diagnosekode: $13.4

Vi har oplevet, at medlemmer bliver sdkaldi behandlet pa Klinikken For Funktionelle Lidelser, og
efterfglgende naegtes behandling andre steder, da de nu har en psykiatrisk diagnose. Og vi har oplevet, at
kommuner siger til vores medlemmer, at hvis de ikkke mgder til behandling pa Klinikken For Funktionetle
Lidelser fratages de sociale ydelser. £ndvidere har vi medlemmer hvis erstatningssager efter trafikuheld er
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gaetistd, da de nu har en psykiatrisk diagnose. Forsikringsselskabernes raesonnement er, at den
piskesmaeldsramte ikke er skadet som falge af uheldet, men fpler sig skadet som fplge af psykisk sygdom.

Adskillige instanser i det offentlige, sd som visse kommuner som naevnt overfor, betragter Klinikken for
Funktionelle Lidelser som en bld-stemplet klinik og behandiingsform. Og det er det ikke ~ klinikken og de
diagnoser den arbejder med, er at betragte som forseg. Det er saerdeles problematisk for vores
medlemmer, der har fysiske skader, som kan pavises, at de tilbydes en behandling som hestar af overfiadisk
snak og ordinering af antidepressiva ~ uden at fa pavist deres skader. Mange bliver ikke tilstrackkeligt
undersggt og far derfor overset skader som overstrukne ledband, diskus prolaps, tryk pa nerver og sagar
tryk pa rygmarven.

Seeriig problematisk bliver det, ndr vores medlemmer eksempelvis for at bibeholde sociale ydelser - sd at
sige — tvinges til behandling pa Kiinikken for Funktionelle Lidelser.

P3 baggrund af sldre fejlbehaeftet forskning, far whiplashskadede i den akutte fase hesked om at leve, som
de plejer. Vores erfaring er dog, at den whiplashskadedes forstuvede nakke bgr aflastes (som man
anbefales at aflaste andre forstuvede fegemsdele).

Vi oplever ogsa, at det er meget vanskeligt for vores medlemmer at fa et tilbud pé en smerteklinik, selv om
det kan hjaelpe mange til en badre livskvalitet. Specielt de smerteklinikker, der har tvaerfaglige tilbud, har
gode resultater.

Mange whiplashskadede tager til f.eks. Finland og Tyskland og far foretaget funktionelie scanninger mhp.
diagnosticering af skader i den pverste dei af nakken. Scanningen foregér under bevaegelse og belastning af
nakken, idet undersggeisen foregdr i enten siddende eller stdende stilling med hovedet i bl.a. yderstillinger,
sadledes at skader i den gverste del af nakken, hvor der ikke er disci, afslgres. | fastlast liggende stilling
afslgres sddanne skader ikke. Kun fa har faet disse undersggeser "godkendt” af laeger i Danmarl til trods for
alvortige ledbandsskader mellem 1. og 2. nakkehvirvel.

dinsker:

Whiplashforeningen efterlyser en generel hotdning hos offentlige myndigheder, der baserer sig pa, at
Kiinikken for Funktionelle Lidelser er et forsgg ~ og dermed ikke en etableret behandlingsform, som man
ikke umiddelhart kan visitere folk til behandling hos .

Vi gnsker jeres stillingtagen i forhold til alternativt at forsepge:

- at forebygge udviklingen af kroniske smerter vha f.eks. aflastning og smertebehandling

- at den enkelte patient vurderes som en potentielt skadet person efter en whiplashskade, sdledes at
undersggelser som rgnigen og scanning ikke pa forhdnd udelukkes.

- adgang til tveerfaglige klinikker, der bade kan diagnosticere og behandie patienter med whipiash og andre
komplekse lidelser. Alternativt gnsker vi adgang til tvaerfaglige smerteklinikker.

- adgang til at fa foretaget funktionel scanning af nakken ved symptomer pé gvre nakkeskader

Kort og godt henstiller vi til, at der kommer et alternativ tit funktionel lidelse, da psykiatrisk behandling ikke
har effekt pd langt stprstedelen. Vi henstiller til, at man finder ud af, hvern der vitterligt ER psykisk syge og

hvem, der ikke er,

tdlandet:
Her er lidt af de mangfoldige tiltag i udlandet:
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| Finland foretages funktionelle scanninger foretages pa baggrund af guldrandet forskning pa
whiplashskadede. http://www.nchi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC2807769/ Sadanne scanninger foretages
ogsd i Tyskland hitp://www.mri-hannover.de/

| USA og andre steder foretages ogsa digital rgntgen, som kan vise ledbandsskader.
httpsy//www.youtube.com/watch?v=ChA-xwilOpd&feature=youtu.be

Tvaerfaglige klinikker. F.eks. pd Universitetshospitalet t Lund. Her har de lavet et rehabifiteringsprogram for
whiplashskadede, som har resulteret i, at stort set alle kommer i arbejde indenfor fem ar.

Ved skader pd fedband og andre strukturer i den gverste del af nakken, er der steder, hvor de opererer.
Bl.a. i Spanien og i USA. 1 USA har de helbredt 24 patienter med voldsom hovedpine fordrsaget af whiplash.
hiip://w3.cns.org/dp/2012¢ns/1436.pdf

En dansk forsker, Marianne Sandberg, arbejder internationait med forskning i andrede biokemiske
processer | hjernen hos whiplashskadede. Der er store forventninger til denne forskning, da
whiplashtraumet titsyneladende kan udlgse dannelse af celler, der nedbryder hjernen. De samme celler
som man finder ved Alzheimer. http://www.ft.dl/samling /20131 /almdel/suu/bilag/341/1351396.0df

Med venlig hilsen
Whiplashforeningen ved formand Susan Stick - info@whiplashforeningen.di

VACCINATIONSFORUM
Diagnosekoder: DASDOC, DGOADA, DMO22, DTE80, DTE80A, DTREL, DTEE1A, DT881B, DTEE1C

ideer til udredningsfortpb ved mistanke om HPV bivirkninger
inden for vores omrade, vaccinationsskader, ser vi en stigende tendens til at give diagnosen funktionel

lidelse og det er iszer for de piger/kvinder der er blevet syge efter at have fiet HPV vaccinen.

Det helt typiske forlgh i udredningsfasen er, at patienten mpder en laage, praktiserende som speciallzege,
der aldrig har hgrt om, at de symptomer patienten praesenterer, pd nogen made kan skyldes en vaccine.
Laegerne henviser til Sundhedsstyrelsens materiale og oplysninger generelt, hvor der intet er at hente, i
forhold tit den problematik patienterne star med.

Pa grund af de mange diffuse, men ailigevel tydelige tegn der kan henfgres til nervesystemet, henvises de
fleste tit neurolog. Heller ikke her finder man noget ved de gazngse neurologiske underunderspgelser. Her
stopper sa udredningen i de fleste tilfaelde.

Derefter efterlades de pd "Herrens mark” sa at sige og flere med besked om at nér de geengse
undersggelser ikke viser noget, er diagnosen: “funktionel lidelse.” Efterfglgende har flere vaeret til
psykolog, som i terapien er ndet til den konklusion, at patienten ikke fejier noget psykisk.
Ffterfplgende er det den sociale deroute med darlig gkonomi eller en ikke faerdiggjort uddannelse, der

seettesigang.

Specialerne skal arbejde pa tveers

12



Lfter vores erfaring, samt erfaring fra udlandet, er det stort set umuligt at finde frem til diagnoser og
dermed behandling, hvis der arbejdes i isclerede specialeanhader. Det er derfor vi pdpeger, at der skal
arbejdes pd en anden made med at stille disse diagnoser. Der skal vaere teams, der samarbejder om at

finde frem til relevante undersggelser i farste omgang,

Det er vigtigt, at specialerne her arbejdar sammen pa den made, at der er repraesentation indenfor
omraderne Immunologi, neurologi og endokrinologi og evi. flere, f.els. specialer omkring nyresygdomme
og reumatologi. Disse specialer er efter vores bedpmmelse krumtappen. Dat har vist sig, at neurologer er
dem der har veeret meget benytiet i disse sager pga. af mistanke for netop lidelser i nervesystemet. Men
det har ogsa vist sig, at almindelig neurologiske undersggelser ikke har kunnet afslgre noget. Det er mepget
sandsynligt, at det kun er i blodprover, at disse sygdomme afslgres. Her er immunologerne meget vigtige,
da det tilsyneladende ikke er forandringer, der er kendte indenfor neurologien. Her er samarbejde med
autoimmunafdelingen pa Statens Serum institut vigtig.

Samarbejde med udlandet.
Pa grund af disse forhold er hiazlp fra udlandet ngdvendigt.
Nedenstdende klinikker har netop et samarbejde, hvor flere speciater arbejder sammen,

Der findes f.eks. laeger i England og Schweitz, som har undersggt og behandlet nogle af kvinderne. Det er
dog kun meget 3, der har rdd til det. Vi har kendskab til flere, som har fiet det bedre.

Engelsk klinik:
hitp://newmedicinegroup.com/ New Medicine Group, Dry Damien Downing, London

drdowningpa@gmail.com

Schweizisk klinik :
hittp://paraceisus.ch

Retten il hjselp i udiandet

Mos disse patienter, hvor de som dels ikke kan udnytie udredningsretten indenfor de 4 uger, kan de
tilsyneladende heller ikke kan bruge retten til sundhedsydelser over graenser i EU hitp.//www.eu-
oplysningen.dk/emner/patientrettigheder/

Det kan godt se ud som om de havner mellem to stole, hvad angar kriterier for at bruge denne ret.

Begrundelsen er frygt for, at denne ret vil biive for dyrt for samfundet. | disse tilfaelde er det for dyri ikke at
blive behandlet, da disse personer ender med blive en stor gkonomisk byrde i mange ar, da der for dem
allesammen er tale om unge mennesker ag at der ar tale om kroniske lidelsar.

Forskning i kembination med udredning, er der faeites problematikker?
Lad disse patienter blive udgangspunkt i klinisk forskning og sl to fluer med et smaek.

En hel del af disse sygdomskategorier, som er samlet i disse foreninger som henvender sig, har
hethredsmarssige problemer som for en stor del minder om hinanden og som sandsynligvis for nogles
vedkoemmende har faetles komponenter i deres helhredsproblemer. Vi tror, at et par af nggleordene her er
inflammation og autoimmunitet.
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Med venlig hilsen
Yaccinationsforum ved formand Else Jensen - elsef@vaccinationsforum.dk

PATIENTFORENINGEN DANMARKE

Stigende psyldatrisering koster v

t Patientforeningen Danmark fagttager vi med bekymring, at vores medlemmer og deres pargrende
beretter ormn madet med, hvad man bedst kan beskrive som en stigende psykiatrisering af fysiske
sygdomme i vores behandlingssystem, For nylig blev vi séledes kontakiet af de pargrende il

en ung pige med en hypofysetumor, som var blevet fundet dad efter ordineringen af en stor maengde
smertastillere og psykofarmaka. Hun var blevet henvist til Haisonpsykiatrien som fglge af, at hendes tumor
gav hende alvorlige fysiske hetbredsproblemer, hvori indgik mentale symptomer. Hun kunne formodentlig
have vaaret reddet, hvis hendes fysiske helbredsproblemer var blevet adresseret, som de hurde, af
endokrinologian,

At den stigende psykiatrisering saledes koster liv, er vi desveerre ikke i tvivl om. Derudover mgder vi ogsa alt
for ofte patienter, der indledningsvis har vearet diagnosticeret med en psykiatrisk lidelse, men som senere
viser sig at vaere alvorligt fysisk syge. Vi ser derfor den stigende psykiatrisering af fysiske sygdomme som et
uforsvarligt skrdplan, der hver dag har forfaerdelige kensekvenser for de patienter, som ikke bliver
hehandlet, og desuden ogsd for den danske sundhedsgkonomi.

Man kunne forvente, at sundhedsvaesenet, i migdet med sine fejibehandlede patienter ville nd til den
samme konklusion som os. £n storstilet befolkningsundersggeise af funktionelle lidelser, scm Region
Hovedstadens Forskningscenter for Forebyggelse og Sundhed (FCFS) netep har pabegyndt, burde ikke
mindst kunne hjeelpe pa forstaelsen, idet den ggede hrug af en raekke psykiatriske diagnoser under
feelfeshetegnelsen funkiionelie fidelser er det mest skreemmende eksempel pé tidens tendens til
psykiatrisering af fysiske sygdomme. Kort fortalt samies en lang raakke WHO-godkendte diagnoser pé
fysiske sygdomme, der er vanskelige at diagnosticere og svaere at hehandle, her i en psykiatrisk rodebunke
kaldet "funktionelle lideiser”, Problemet er abenlyst, at patienterne stigmatiseres med en psykisk diagnose
og derudover unddrages enhver virkningsfuld behandling. Alligevel har Patientforeningen Danmark ikke de
store forventninger til de svar, som vi vil fa som falge af FCFSs store befolkningsundersggelse. Gevinsten
ved psykiatrisering generelt og ved funktionelle diagnoser i saerdeleshed er nemlig, at tidskrazvende og
bekosteligt diagnose- og behandlingsarbejde lettes.

Patientforeningen Danmark er ildce i tvivl om, at psykiatriering som sparegvelse pd lengere sigt vil vise sig
at vaere en dyr igsning — selvfglgelig for vores mediermmer, men 0gsa for samfundsgkonomien. Vi har derfor
sammen med 12 andre foreninger d. 6.11 2014 haft foretraade for Folketingets Sundhedsudvalg om
diagnosen funktionelle fidelser, hvor vi prazsenterede et omfattende kritisk materiale om diagnose og
virkning af behandling for funktionelle lidelser og den manglende videnskabelige evidens for

dette, Vi havde et vellykket foretraade, og Sundhedsudvalget er pa baggrund heraf gdet videre med en
razkke spprgsmal til Sundhedsministeren. Vi haber derved, at det bliver tydeligt, at den omfatiende
psykiatrisering af fysiske sygdomme er til skade for patienterne.

Psykiatrisering er en tendens, der kan pavirke stort set alle patientgrupper, idet de praktiserende laeger i
stigende grad bliver undervist i funkiionelie fidelser-tematikken. Det bliver da mere og mere legalt for
lzgerne at sige "Det er nok noget psykisk”, med risiko for at patienterne ikke bliver ordentligt undersggt.
Patientfareningen Danmark opfordrer sdvel politikere som sundhedsvassen tii at &ndre kurs, fgr det far for
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store menneskelige omkostninger.

Med venlig hilsen
Patieniforeningen Danmark ved formand Anetie Ulstrup og hestyrelsesmedlem Birgitie Rodh -
info@patientforeningen-danmark.di

MICS FORENINGEN
168.9

Medlemsundersggelse — symptomer og typiske jobbaggrunde

MCS § Danmark

Miljgstyrelsen anslar, at hver 10. dansker generes af dufte og kemikalier t luften. Mindst 150.000
mennesker i Danmark fider af MCS (Multiple Chemical Sensitivity) i en sddan grad, at det begraenser deres
hverdag arbejdsmaessigt eller socialt, Problemet er globalt og bliver sandsyniigvis vaerre, efterhdnden som
den f@grste generation af mennesker med MCS bliver eldre. Men MCS er ilkke en anerkendt lidelse i
Danmark. Den betragtes som en "tilstand”. Dog har den siden jufi 2012 haft sin egen diagnosekode
{DR688BAL) i Sundhedsvaesenets Klassifikations System {(SKS).

Hvordan opsitdr MICS?

Claudia Miller, der er ekspert i miljgsundhed ved det medicinske fakultet i San Antonio i Texas, mener, at
det starter med, at et fplsomt individ bliver sygt efter en eller flere toksiske eksponeringer. Mean i stedet for
at heles forbliver det neurologiske system og immunsystemet skadet, og persenen bliver ikke rask, men
begynder at blive intolerant over for en razkke dagligdags kemikalier. Andre MCS-forskere taler om, at MCS
maske dackker over forskellige lidelser med forskellige drsager. Sygdommen kan udigses af infektioner,
stress, traumer m.m.

At leve med MCS

At leve med duft- og kemikalieoverfgisomhed giver store udfordringer i dagligdagen. Mange menneskear
anvender parfume og/elier parfumerede produkser eller ryger, og det far MCS'eres symptomer til at bryde
ud. Derfor har de problemer med at handle, gd  teater eller biograf, tage offentlige transportmidler,
hespge familie, venner og bekendte, der f.eks. har luftfriskere pd toilettet, stearinlys pd bordet,
skyllemiddel i tgjet og parfume bag édret, og med at gd i kirke, pa restaurant eller bare at ga pa fortovet,
hvor nogle ryger, har parfume pa etc., ligesom f.eks. en hospitalsindlzeggelse eller et besgg hos indlagte
eller hos beboere pa plajehjem kan vaere symptomudigsende.

MCS Foreningens medlemmer oplever generelt, at der ikke er forstdelse far deres situation, og feler sig
misforstaet. Specielt pd sygehusene er der meget lidt forstdelse for og hensyntagen til patienter med MCS,
og her hersker der desuden generelt uvidenhed om sygdommen. Nogle er sd heldige at veere pd en
arbejdsplads, der tager hensyn til deres problemer, sa de kan forbfive aktive pd arbejdsmarkedet.

| en spprgeskemaundersegelse i 2013 blandt foreningens medlemmer, hvor 112 responderede, berettede
alle samstemmende, at sygdommen startede med hjertebanken, svimmelhed, synsforstyrrelser,
omtagethed, hidsigt temperament, influenzaperioder uden feber, treethed, t@rre stimhinder, hovedpine,



lysaverfelsamhad. Kunne pludselig ikke ga i forretninger, tale cigaretrgg, tryksvaarte, stearinlys,
braandeovne, Selv den mindste mazngde dufte eller kemikalier, som andre knap nolc aenser, kan udlgse
voldsomme symptomer.

Mange af medlemmerne har veeret udsat for kemikalier pa .eks. fabrik, i kontorlandskaber eller i
frispriaget. En del har en laereruddannelse og har typisk oplevet problemer med indeklimaet i form af
skimmelsvamp og staerk lugt fra kopimaskiner og bager. 15 er blevet syge under ophold i en bolig under
renovering, Maling og traebeskyttelse, bl.a. Rentolin, er de helt store syndere.

FOA-underspgelse § 2012

En undersggelse i 2012 omfattende 1825 FOA-medlemmer afslprer, at 657 biiver utilpasse af selv sma
maengder duftpartikler i luften. 367 har symptomer en eller flere gange om maneden. Ifglge FOA tages der
kun hensyn til duftoverfalsomme pa hver 2. arbejdsplads. Anfaldene fremkaldes iszer af parfume, men ogsé
af duftende hiomster, renggringsmidler, mad, tryksager, tobaksreg og medicin. Mange bider dog problemet
i sig og undlader at fortaelle om deres problemer.

MCS'ernes problemer tages ikke tilstraskkeligt alvorligt. | Danmark beiragies lidelsen generelt som en
tilstand og ikke en sygdom. De mennesker, der er 53 hardt ramte, at de kun vanskeligt kan faerdes ude
Blandt andre, risikerer at £f& diagnosen funkiionel lidelse og blive behandlet efter psykiatriske
behandlingsmetodar, som naturlipvis ikke virker pa langtl stgrstedelen. Man mé fra samfundets side
arkende, at mange rent faktisk bliver syge pga. diverse duft- og kemikaliepdvirkninger, sdledes at der kan
trzeffes ngdvendige foranstaltninger, med henblik pa at disse mange mennesker f.eks. kan forblive pd
arbejdsmarkedet og i gvrigt faerdes i det offentlige rum. Det koster samfundet dyrt ikke at tage problemet
alvorligt.

CASE

Randi er social- og sundhedshjaelper og far ofte anfald pa det plejecenter, hvor hun arbejder. Det begynder
med en metallisk smag pa tungen. Hovedbunden treskker sig sammen. 53 kommer svimmelheden, de
grmme muskler og led — treethed, koncentrationshesvaer og hukommelsesferstyrrelser. Efter nogle minutter
fples fedderne tunge som bly og verden fjern som set fra indersiden af en osteklokke. Hun har brug for, at
nogen hjaelper hende vask. Hun er paralyseret og kan ingenting selv.

Siden hun som malerleariing 1 1980 arne afsyrade et kakkengulv uden maske, har hun reageret voldsomt pa
stort set alle slags dufte. Mest parfume, sprayflasker og staerkt duftende blomster, men ogsa nye mgbler,
nypudsede sko, harplejemidler, renggringsmidier og handsprit. Selv friskbagte vaniljekranse kan
fremprovokere et anfald. Hun kalder sig selv "forkezlet” pga. alle de saerlige hensyn, kollegerne og ledelsen
tager til hende og hendes sygdom i det daglige. Der er altid én, der spgrger, om hun har brug for hjzeip, hvis
hun hanger med hovedet. Hun bruger maske, men den dur ikke, ndr hun skal tale med andre.

Havde Randis kolleger ikke veeret forstdende og hjaslpsomme, vilie hun ikke kunne veere i jobhet.
WVICS Foreningens gnsker

1. Duft- og kemikalieoverfglsomhed bar medtaankes pa alle arbejdspladser — bade private og offentlige.
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. Endel af arbejdsmiljgreprazsentantens opgave bgr vaere at finde ud af, om der er behov for at treeffe

forholdsregler, og at anfgre dem i arbejdspladsvurderingen, hvis det er aktuelt.

Produkter bgr maerkes af hensyn til personer, der lider af duft- og kemikalieoverfgisomhed. Der findes
ikke regler om saerlig meerkning af hensyn til personer, der lider af MCS. Selv svanemaerkede produkter
kan indehoide parfume.

Indfgretse af generelle regler for anvendelse af dufte, parfumerede produkier og kemilalier i

sundhedssektoren.

Gendbning af Videncenter for Duft- og Kemikalieoveriglsomhed, sd forskningen pa omradet kan
viderefpres { dansk regi, og s& der pa sigt kan etableres behandlingstilbud, sadan som det oprindelig var

formaiet med Videncentret.

Udenlandske erfaringer

@strig anerkender MCS som sygdom Kassificeret i WHO's diagnoseklassifikation under “syndrom”, “allergi’

"N ’

og "overfgisomhed”, hitp://www.mcs-info.at/MCS-Fakten/diagnose.himl,

| Sverige, Finland og Tyskland anbefaler myndighederne, at parfumer og staarke renggringsmidier undgas i
det offentlige rum, f.eks. i bgrneinstitutioner og pa sygehuse,
hitp:/fwww ft.dk/samling/20091/almdel/suu/bilag/285/818825/index.him,

i Frankrig er allergi og forebyggelse heraf et saerligt indsatsomrdde i 2009-2013 med bl.a, forskning i
udvikling i den bickemiske tilstand hos 20.000 bgrn samt forskningsarbejde ombkring eksterne
miligpavirkningers konsekvenser for fotkesundheden,

htip:/fwww. ft.dk/samling/20091/almdel/suu/bilag/285/818825/index.htm.

| Ausiralien er der i Canberra tavet nye retningslinjer for MCS-patienter,
htip://www.health.act.gov.au/c/health?a=dlpubpeidoc&document=2787.

| Canada har Canadian Cenire for Gceupational Health and Safety udarbejdet forslag til duftpotitik pa
arhejdspladser, http://www.ccohs.ca/oshanswers/hsprograms/scentfree himl.

| japan mé& man ikke bruge parfume pa arbejdspladsen, fordi duftene invaderer folks privatsfaere,
http://po.tv2 dk/articledag/id-49318377.guide-takt-og-tone-p%C3%AS-arbeidspladsen. himl

Med venlig hilsen
MCS Foreningen ved fung. formand Bente Fuglsang Michelsen og bestyrelsesmedlem Villy Sgrensen -

info@mesforeningen.dlk

HYPERMOBILE & HVIS | REGIGN H

Diagnosekode: M35.7

Man regner med at ca. 10-20 % har hypermobile led (der er stor uenighed i forskellige undersggeiser fra
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hade Danmark og udlandet, hvor der omiales op til 30 %). Ca. halvdelen er sygemeldte i kortera eller
lzengere tid, og mellem ¥%-2 % ender pa overfgrselsindkomst.

Vihar erfaret, at mange leeger ikke kender forskel p&, om man har hypermobile led, er hypermaobil, om man
har hypermobititetssyndrom {HMS) eifer en af de andre lignende diagnoser, herunder Ehlers Danlos. Vi har
faet at vide, at lazgerne aiene skal vide, at der findes en tilstand kaldet hypermaobile ted, men at detikke er
en del af deres pensum, da det ikke er en sygdom, men en tilstand, man kan blive syg af.

Hypermobile led er 1-3 overbevaegelige led efter Beightons test {tommeifingeren kan fgres ind {il
underarmen, lillefingeren kan overstraekkes mere end 80 %, atbue- og knasied mere end 10 %, og med
strakte knaz kan hadndfladerne fgras i gulvet), Erman hypermaobil, har man flere en 3 overbevaegelige led.
Ved hypermobilitetssyndrom har man haft generelle smerter i mere end 3 méneder. Man kan have
hypermohile led uden problemar, men man kan ogsd have blot et led, der er hypermobil og have store
probiemer med smerter m.m,

Da legerne ofte ikke har kendskahb til forskellen, far man forskellige diagnoser efter hvilke laeger, man har
vaeret patient hos; men i det offentlige system er man kun syg, hvis man har diagnosen HMS. | stedet
mener flere laeger/socialrddgivere, at man har et psykisk problem. Rigtig mange med HMS kan ikke arbejde
og risikerer at falde ud af dagpengesystemet. Vi er som forening jazvnlig i kontakt med fotk, som er faldet
ud af systemet og som star i en virkelig sveer situation. De sendes til psykologer og psykiatere, men de kan
ikke hjalpe, da det er en ledproblem og teegerne siger, at det findes ikke eller at det ikke kan veere rigtigt, at
det giver de symptomer, som patienterne udtrykker.

{ Danmark er/var der 1-2 laeger, som forsker i hypermohilitet § samarbejdet med Birgit Juul-Kristensen,
Associate Profassor, Research Unit of Musculoskeletal Function and Physiotherapy, Institute of Sports
Science and Clinical Biomechanics, University of Southern Denmark i Odense. Birgit Juul-Kristensen

har sammen med bade danske og udenlandske lzeger lavet undersggelser omkring hypermobilitet igennem
flere dr og er den eneste, vi pd nuvaerende tidspunkt kender til, som arbejder med hypermobilitet pa
forskningsniveau i Danmark. Foreningen har lavei en undersggelse blandt medlemmer, og denne er
bearbejdet af bl.a. Birgit Juul-Kristensen, som kan fis ved henvendelse il foreningen. Konklusionen pé
underspgelse: ”... mange personer med hypermoebilitet har smerter og gvrige problemer som brug for hvile
i lghet af dagen, et dagligt forbrug af smertestillende medicin, & er i fuldtids arbejde, utilfredshed med
hjwelp fra sagshehandlere og laeger og at fa kender til deres muligheder for hjeeipemidler. Det ses dog i
undersggelsen at mange har et godt socialt netvaerk og er enten samievende eller gift.

De mange problemer kan maske forklare, hvorfor nogle ikke har et fuldtidsarbejde eter fuldtidsstudie.
Yderligere undersggelser af forholdene for de hypermobiie, der allerede er uden for arbejdsmarkedet, kan
hjeedpe med at kortlaegge denne problemstilling endnu bedre, og i sidste ende finde muligheder for
fastholdeisen af et fuldtidsarbejde. Dette er gnskeligt bade for den hypermobile, men ogsa fra et
samfunds@konomisk perspektiv. Derudover bar den fremtidige forskning laegge veegt pé at forebygge
smerter pd sigt hos den hypermobile og dermed forebygge imod frafaldet af hypermobile pa
arbeidsmarkedet.”

Der geres desvaarre heller ikke meget i Skandinavien. Vi har medlemmer fra Grgnland, Faergerne, Norge,
Tyskland og Frankrig, fordi de ikke selv har en lignende forening, og at der ikke er hjalp at finde i
sundhedssekiorerne i disse lande. Danmarl er ikke alene om problemet, hvilket ggr det svaerere at have
HMS, fordi diagnosen ikke anerkendes selv om den er udbredt.

Smertekiinikker er godt for nogle, men det ser ud til, at det er vigtigere, at der allerede i barndommen

bliver taget hand om det. Der blev i Thisted Kommune for nogle ar siden lavet en undersggelse blandt alle
elever i en &rgang som led i en fysioterapeuts videreuddannelse (lavet i samarbejde med en bernelage).
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inden de gik i gang med undersggelse vidste det sig, at de fleste med hypermobile led ikke var seerlig aktive
i sport m.m., og at de havde dobbelt s mange skader fra idraet end tkke hypermabile barn. Efter et &r med

oplysning og opfordring ti at veere mere aktive havde de omkring samme idrastsskadefrelvens, som de ikke
hypermobite.

Hypermobilitet kan ikke hethrades, da det er en "genfejl”, men det kan bedres for nogle ved den rigtige
traening. Her kommer man til kort igen, da fysioterapeuter alene modiager 1/2 - 2 dages undervisning
omkring hypermobilitet i deres studie, medens en af deres egne underspgeiser viser, at mindst 20 % af
deres patientar er hypermobkile. Da hypermaohbile ikke reagerer pd tragning pad samme made som ikke
hypermaolile, sker det, at man far flere skader/overtraener pd grund af uvidenhed, og derved har laangera
sygdomsperioder,

Erfaringer fra udlandet:
| England har man professorer i hypermobilitet, medens man i Danmark alene har reumatoioger. [ London
findes der en klinik/hospital, som alene arbejder med hyparmobifitet.

11)SA tages der i flere skoler (ifelge en af vores medlemmer, som er flyttet tit USA) hdnd om bgraene ved
indskoling. Her er der en sundhedsplejerske og en fysioterapeut, der ser pa bgrnene og sgrger for, at dem,
der har brug for det, far traeningstilbud og hjselpemidler, sa de kan undga nogle af de skader, som skabes i
barndommen og som udvikles til problemer senere hen i livet.

Bnsker:

1. at leager, fysicterapeuter og andre fagfolk far mere viden om og sterre fokus pd lidelsen

2. forebyggelse af udvikiling af ledproblemer | forbindelse med hypermobilitet allerede i barndommen
3. at voksne med hypermobilitet tages alvorligt og behandles som en fysisk og ikke sam en psykiatrisk
lidetse med bl.a. korrekt traening

Med venlig hilsen
Hypermobile & HMS i Region I ved kasserer Anette Hansen ~ sia.hansen@mail.dlk

FORENINGEN DET KARDICLOGISKE SYNDROM X
Diagnosekode: K74

Det Kardiologiske Syndrom-X er an relativt sjselden hjertesygdom, som overvejende rammer kvinder i 45-55
drs alderen, Man kender ikke praacist drsagen til Syndrom X, men der er nazppe kun én drsag. Manglende
hlodgennaemstregmning forarsaget af mikrovaskulazr dysfunktion (forsnaevring eller manglende udvidelse af
de helt sma arterier) samt gget smerteopfattelse er to faktorer, som maske fordrsager Syndrom X, Hos ca.
50 % af kvinder med Syndrom X kan der pavises mikrovaskulzer dysfunktion, men kun hos ca. 20-25 % er
der tegn pa begraenset blodtilfgrsel ¢l hjertet, hvilket antyder, at der ogsd er andre faktorer involveret.

At kvinder far lideisen hyppigere end maend kan f.eks. bero pd noget hormonelt. @strogen pavirker f.eks.
blodkarrenes evne til at traekke sig sammen og udvide sig. @strogenaendringer sendrer karrene.

Patienten har hjertekrampe og forandringer pa EKG — elektrokardiogrammet, hvilket tyder pa iltmange! i
hjertat; men rgntgen viser ikke forsnaevringer eller spasmer i hjeriets kranspulsérer. Dog afslgrer en
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undersggeise af hjertets gennembladningsforhold og/elier en cykeltest (arbejds-EKG), at en del patienter
har "smakarssygdom”, som er en sygdom i kranspulsdrernes sma forgreninger, der ikke udvides vad behov
(fysisk anstrengelse).

Der er tale om en meget smertefuld tilstand med alvorlige sociale begraensninger. Ofte ender patienterne
med at ryge ud af arbejdsmarkedet, fordi smerterne fremprovokeres af fysisk udfoldelse eler psykisk
stress, som ledsages af en uendelig treethedsfalelse. Det tyder dog pa, at smerterne/hjertekramperne
aftager i styrke ad dre. Om det skyldes, at patienterne maske bliver bedre til at acceptere og takle
sygdommen, vides ilkke. At aktivitetsniveauet naturligt dater med alderen kan ogsa vaere en anden vigtig
faktor.

| Danmark behandles medicinsk, Ved akutte anfald har Nitroglycerin ofte storvirkning. Der kan dog veere
brug for at supplere med smertestillende medicin,

Der foregdr i gvrigt forskning p.t. pa Bispebjerg Hospital.

@nsker:
At patienter med Kardiologisk Syndrom-X tages alvorligt og ikke psykiatriseres,
At fiere far tilbud om EECP {se underneden)

Udlandet:

En amerikansk undersggeise omfattende 42 kvinder med Syndrom X viste, at hos de kvinder som havde
alvorlig endotheliat dysfunktion, havde 30 % en gget risiko for at udvikle hjertesygdomme inden for 10 ar.
Syndrom X patienter er ofte ngdt til at gennemga gentagne hospitalsindlaeggelser og underspgelser for
brystsmerter. Mange far foretaget adskiliige KAG {koronarangiografi) for at udelukke, at brystsmarterne
tkke skyldes blokerede arterier.

http:/hearthealthywomen. org/index. php Pview=article&id=73&temid=1&option=com content

| USA er EECP (Enhanced External Counter Pulsation} en dal af det behandlingstilbud, som bl.a. patienter
med angina pectoris/smakarssygdomme far.

| mange af vore nabolande: Tyskland, Sverige og England har man i mange ar titbudt denne
behandlingsmuiighed til patienter der ingen eller kun ringe effekt har, af medicinsk behandling af
inoperable hjertesygdomme. Til sammenligning kan nsevnes, at man bare i Yorkshire, GB - har 5 maskiner
til dette formal, og man har i naavnte lande rigtig god erfaring med virkningen af disse behandlinger.

P.S,

En lille amerikansk undersggelse omfattende 18 kvindetige Syndrom X patienter viste, at imipramin
reducerede antallet af brystsmerteanfald sammenlignet med placebo. Men 83 % af patienterne oplevede
bivirkninger ved medicinen og hos 3 patienter var bivirkningerne sa alvorlige, at de matte stoppe med at
tage medicinen. Samiet set viste undersggelsen, at medicinen ikke forbedrede livskvaliteten sammenlignet
med placebo.
http://hearthealthywomen.org/index.php?view=article&id=73&Itemid=1&option=com_content
Forskningsklinikkern for Funktionelle Lidelser har tilladelse til at anvende Imipramin,

Med venlig hilsen
Foreningen det kordiologiske syridrom X ved formand Anni Skarsholt Jgrgensen - annisj@mail.dk

COLITIS CROHN FORENINGEN
Diagnosekoder: K58.9, K58.9
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Pga sygdom har foreningen desveerre ikke veeret i stand til at uddybe problematikken i forhold til deres
patienter.

Med venlig hilsen
Colitis Crohn Foreningei ved landsformuaond Bente Buus Nielsen - bhn@cef.dk
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