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Kommentarer til klinisk vejledning: ”Funktionelle symptomer og lidelser”

Overordnet er Danske Patienter tilfredse med, at der nu kommer en klinisk vejledning pa omradet, som kan
bidrage til en struktureret bedgmmelse af funktionelle symptomer i almen praksis - og bedre begrundede
henvisninger til fx reumatologisk specialist-bedgmmelse.

Vejledningen rejser imidlertid i sin nuvaerende form en raekke bekymringer, som malretter sig, hvorvidt
mennesker med ukarakteristiske symptomer med vejledningen sikres adgang til de rigtige specialistniveau-
er —og dermed til kvalificeret udredning og behandling.

Det er Danske Patienters overordnede anbefaling, at vejledningen revideres, sadledes at den i hgjere grad
kommer pa linje med internationale anbefalinger, og at der saettes stgrre fokus pa, hvordan man sikrer
patienterne adgang til den specialistviden, som eksisterer.

Danske Patienter opfordrer til, at man generelt erstatter begrebet "lidelser” med “sygdomme”, som et
mere tidsvarende begreb.

Grupper inkluderet i gruppen funktionelle lidelser
Danske Patienter er bekymret ved, at man i vejledningen slar en raekke individuelle og meget forskellige
diagnoser sammen til en meget stor samlet patientgruppe med funktionelle lidelser.

Vores bekymring gar pa, om denne sammenlagning af mange forskellige grupper vil munde ud i, at patien-
terne ikke bliver tilstraekkeligt og korrekt udredt, og dermed heller ikke far tilbudt en malrettet behandling,
fordi man ikke far anvendt den diagnosespecifikke viden, som i dag foreligger.

Endvidere finder vi det forkert, at grupper som patienter med fibromyalgi og patienter med Kronisk
Traethedssymdrom (ME/CFS) er inkluderet i gruppen af patienter med funktionelle lidelser. Pa s. 8 fremgar
saledes en reekke eksempler pa funktionelle syndromer, herunder bl.a. fibromyalgi og Kronisk Traetheds-
symdrom (ME/CFS).

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 15 medlemsforeninger, der
repraesenterer 71 patientforeninger og 830.000 medlemmer: Astma-Allergi Forbundet, Colitis Crohn-Foreningen, Danmarks
Lungeforening, Dansk Epilepsiforening, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen,
Kreeftens Bekeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade, Nyreforeningen, Parkinsonforeningen, PTU-
Landsforeningen af polio-, trafik- og ulykkesskadede, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser
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Fibromyalgi en anerkendt af WHO som en selvsteendig diagnose: en fysisk sygdom med kroniske smerter af
ikke psykogen karakter. Diagnosen er indplaceret i WHO's ICD-10, og fibromyalgi er klassificeret under di-
agnosekoden M79,7, som en selvstaendig sygdom og rubriceret sammen med sygdomme i bevaegeappara-
tet. Ogsa Sundhedsstyrelsen anerkender fiboromyalgi som en diagnose med en selvstaendig somatisk klassi-
fikationskode.

Endvidere fremgar det af de foresldede kliniske retningslinjer, at drsagen til og sygdomsmekanismen er
ukendt, og at det derfor ikke kan afggres, om sygdommen er psykisk eller fysisk. Dette er imidlertid ikke
korrekt. Der er videnskabelig dokumentation for funktionsforstyrrelser i smertemoduleringen, som en til-
grundliggende sygdomsmekanisme, omend den udlgsende arsag ikke er klarlagt og formentlig er multifak-
toriel.

Fibromyalgi er en deskriptiv diagnose, hvilket der principielt ikke er noget odigst ved - det er smertediagno-
ser oftest. Problemet opstar med en utidssvarende sygdomsopfattelse baseret pa en "apparatfejlsmodel”,
og smertetilstande passer ikke ind i den forforstaelse, men skal ses i en biopsykosocial sammenhaeng.

Ligeledes har sygdommen ME/CFS siden 1969 haft WHO diagnosekode G93.3, som en veldefineret neuro-
logisk sygdom. ME/CFS eksperter (leeger, forskere og professorer) fra 13 lande udgav i oktober 2011 en
opdateret rapport, ICC guidelines, omkring diagnosticeringen af ME/CFS. (ICC = International Consensous
Criteria), hvor det bl.a. fremgar, at behandlingen af ME/CFS, som en funktionel lidelse, er ganske uden ef-
fekt'.

Almen praksis” rolle

Danske Patienter stiller sig kritisk overfor den centrale rolle almen praksis spiller i neerveerende udkast til
retningslinjer — uden en tilsvarende klar strategi for at sikre, at de tilstraekkelige kompetencer vil veere til-
stede — for bade udredning og behandling. Denne viden og erfaring er nemlig pa nuvarende tidspunkt sam-
let gennem mange ars arbejde med kroniske smertepatienter, hos speciallaeger, reumatologiske afdelinger
samt pa tvaerfaglige smertecentre.

Det er helt afggrende, at patienterne henvises til en malrettet udredning hos de relevante speciallager,
saledes at en diagnose kan stilles rettidigt og pa et korrekt grundlag, hvorefter relevant behandling kan
igangsaeettes.

Alment praktiserende laeger er i dag ikke uddannet til at udrede disse patientgrupper eller til at stille diag-
nosen og efterfglgende give patienterne den individuelt tilrettelagte behandling, som er ngdvendig. Det
kraever stor specialviden pa omradet, og der vil ofte vaere behov for en tveerfaglig indsats i forhold udred-
ning, fastleeggelse af den medicinske smertebehandling, fysisk treening og smertetackling mv. Dette kan
bl.a. indebzere henvisning til tveerfaglig smerteklinik, fysioterapi, ergoterapi, smertepsykolog mv.

Da patienternes behov er meget individuelle og reaktionerne pa medicinske behandling varierer meget, er
der behov for, at specialleegen Igbende vurderer situationen, indtil den bedst mulige behandling er fundet.
Den viden og de faglige resurser eksisterer i dag ikke i almen praksis.

Kompetencen til visitation i almen praksis af patientgrupper, som har komplekse og ukarakteristiske symp-
tomer, er helt central, da det er her, de fleste patienter har deres fgrste henvendelse. Men for at sikre de
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ngdvendige kompetencer til rettidig udredning og behandling af hgjeste kvalitet, skal der derfor sikres ad-
gang til specialistviden indenfor de forskellige omrader.

De foreslaede kliniske retningslinjer, hvor patienterne skal blive i almen praksis, er derfor et stort tilbage-
skridt, fordi der her ikke er oparbejdet de rigtige kompetencer til at diagnosticere og behandle grupper som
patienter med fibromyalgi og ME/CFS.

Dette vil ikke alene veere til skade for patienterne, men ogsa i et samfundsgkonomisk perspektiv. Hele livs-
situationen, herunder patienternes tilknytning til arbejdsmarkedet, vil blive ungdigt belastet med en mang-
lende udredning og behandling. For patienter med fibromyalgi er det vigtigt at vaere opmaerksom p3, at
diagnosen kun stilles pa patienter, der har kroniske smerter. De fleste af disse patienter har et langt syg-
domsforlgb bag sig, og dermed er de udsatte og i fare for at miste deres arbejde og/eller forsgrgelses-
grundlag. Mange unge har ligeledes problemer med at gennemfgre deres uddannelse pa normeret tid. Ved
mgdet med det sociale system og pa jobcentrene kraeves der netop speciallaegeerklaeringer og funktionsbe-
skrivelser som dokumentation for den nedsatte erhvervsevne i forbindelse med sagsbehandlingen.

Differentiel diagnostik

Kompetencer til udredning har ikke alene betydning for de grupper, som naervaerende retningslinjer om-
handler, men en raekke andre grupper, som ogsa kan have ukarakteristiske symptomer og derfor kan ga i
flere ar uden, at der stilles en egentlig diagnose — eller forveksles med en funktionel lidelse. Det oplever fx
patienter med Parkinsons sygdom. Vi finder det derfor relevant, at parkinsonisme naevnes pas. 13 pa linje
med sklerose.

Arbejdsgruppens sammensatning og referencer

Slutteligt vil Danske Patienter gerne rette opmaerksomhed p3a, at arbejdsgruppen, som har udarbejdet det
aktuelle forslag til kliniske retningslinjer, ikke har omfattet reumatologer eller andre fagpersoner med spe-
cialviden pa smerteomradet. Dette finder Danske Patienter kritisabelt. En raekke af de bergrte diagnoser
har netop smerter som en vaesentlig del af sygdomsbilledet og symptomkomplekset. Til kvalificering af vej-
ledning i forhold til fx fibromyalgipatienter vil det veere afggrende, at reumatologer og andre med szerlig
indsigt i smertebehandling inddrages.

Endvidere finder vi ikke referencelisten helt fyldestggrende. Fx er der ingen artikler fra reumatologien eller
smertefeltet, som i mange ar har varetaget behandlingen af denne patientgruppe. Referencerne er saledes
i overvejende grad baseret pa en psykiatrisk indfaldsvinkel, uden input fra hele det somatiske felt. TERM-
modelen anbefales, men som tidligere papeget har studier vist, at der ikke er nogen effekt for patienterne
af denne tilgang. Vi savner bl.a. referencer til den viden, der eksisterer, om nedsatte funktionsevne hos
patienter med fibromyalgi, herunder muskelstyrkemalinger, udholdenhed, ADL-funktion (AMPS-test). Lige-
ledes i forhold til den store patientgruppe med kroniske smertetilstande, herunder rygpatienter og artrit-
patienter med komplicerende centrale smerter.

Sammenfattende er det Danske Patienters vurdering, at det for en raekke smertepatienter generelt og for
patienter med fibromyalgi og patienter med ME/CFS i saerdeleshed er problematisk, hvis de kliniske ret-
ningslinjer i sin nuvaerende form bliver geeldende i almen praksis.

Fremmest vil det kunne hindre relevant visitation til udredning og behandling hos speciallaeger. Dette kan
efterlade patienterne i en uafklaret situation, hvor symptomer ikke afklares og behandles malrettet. Her-
under, at der ikke vil forega en tveerfaglig vurdering og indsats i forhold til de patienter, der har szerligt be-
hov for dette. Fx i forbindelse med henvisning til tvaerfaglige smerteklinikker og saerlige tilbud til kroniske



smertepatienter, herunder den ngdvendige vejledning i forhold til fysisk treening og andre ngdvendige stra-
tegier for smertetackling.

Ovennavnte er naturligvis ikke tilfredsstillende ud fra et patientperspektiv og kan fa markante konsekven-
ser for de bergrte patienters muligheder i forhold til uddannelsessystemet, arbejdsmarkedet og i familieli-
vet og dermed i sidste ende ogsa have samfundsgkonomiske omkostninger.

Det er pa baggrund af ovenstaende overvejelser, at Danske Patienter anbefaler, at vejledningen revideres,

saledes at den i hgjere grad kommer pa linje med internationale anbefalinger, og at der saettes stgrre fokus
pa, hvordan man sikrer patienterne adgang til den specialistviden, som i dag er opbygget.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktgr



