Er det danske sundhedsvasen
ramt af en funktionel lidelse?

Mon ikke det er pa tide, at der bliver lagt en genoptraeningsplan for, hvordan det danske sund-
hedsvaesen kommer over sin funktionelle lidelse og tilbage til normalt funktionsniveau igen?
Spoerger en parerende til en henholdsvis ME-syg sen og mand, der pa egen krop har oplevet et

usundt forlgb i det danske sundhedsvaesen.

AF METTE GERBER
SENIORKONSULENT

Min mormor dgde af livmoderkreeft, da hun var 68 ar
gammel, og min mor frygtede selvfalgelig det samme
skulle ske for hende. Laegernes melding lgd, at idet
min mormor var sa "gammel”, da hun fik kreeft, sa var
det ikke genetisk. Kort efter min mor gik pa efterlen,
begyndte hun at fa sveert ved at sove og opleve uro i
kroppen. Selv om hun ikke lzengere havde et arbejde
at bekymre sig om, var lsegens overbevisning, at det
handlede om, at hun overtaenkte og bekymrede sig for
meget. Sa hun fik noget sovemedicin, hvilket da ogsa
hjalp, i hvert fald pa sevnen. Efter ca. to ar fik min mor
konstateret livmoderkraeft. Hun dade ligesom sin egen
mor, pracis 68 ar gammel.

Pa arsdagen for min mors ded besgger jeg hendes
gravsted. Her mader jeg en kvinde pa min mors alder.
Hun er der for at besgge sin sgns grav. En sgn, som
ville have veeret jeevnaldrende med mig, hvis han sta-
dig havde vaeret i live. Vi falder i snak, og hun fortzeller

"Der er brug for et paradig-
meskifte eller mdske ncerme-
re: Danmarks sundhedsvee-
sen ber indse, at der allerede
er et paradigmeskifte i gang

i resten af verden. Kroppen
er intelligent. Derfor md og
skal vi lytte til dens signaler,
nar den fortceller, at noget er
galt,” siger Mette Gerber, hvis
mand og sen lider af ME.
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at hendes sgn, ligesom min mor, er ded af kraeft. Hun
forteeller, at han var en sarbar ung mand. Da han gik

til liegen med pludselig opstdede mavesmerter, blev
det sldet hen med, at han jo ogsa havde nogle psykiske
problemer, og det godt kan give ondt i maven. Da han
efter alt for lang tid endelig blev undersggt, viste det
sig, at han havde fremskreden kraeft i hele maveregio-
nen. Han dede 38 &r gammel.

Min mand og son bliver syge

| arene med min mors sygdomsforlgb far min mand
det over tid darligere og darligere med mange for-
skelligartede symptomer, som fordgjelsesproblemer,
massiv traethed og ledsmerter, som han gar til sin lege
med. Min mand er socialpeedagog og har arbejdet pa
et opholdssted for kriminelle unge. Af lzegen far han at
vide, at det ogsa er en hard malgruppe at arbejde med,
at han skal overveje at finde et andet job. Han bliver
henvist til Klinik for Funktionelle Lidelser.

Kort tid efter begynder vores sgn fra den ene dag til
den anden at kaste op og klage over kvalme, maves-
merter og traethed. Vi tager selvfglgelig til leegen, der
ikke mener symptomerne peger p3, at der er noget
fysisk galt. Hun sperger ind til, om han ikke lige er
begyndti 1. klasse, hvilket kan veere sveert for mange,
iseer drenge. Leegen mener, at der er tale om noget
funktionelt. Da vores sgns symptomer kun forvaerres,
og han ikke laengere tor komme i skole af frygt for at
kaste op i klassen, lyder diagnosen pa mulig skolefobi.
Han bliver indstillet til et "Back2school” forlab. Et forlgb
der pa ingen made andrer tingenes tilstand. Psykolo-
gerne konkluderer, at han er sveer at hjaelpe tilbage i
skole, sa laenge han er syg.

Laeger sgger psykologisk forklaring pa fysisk
sygdom

Det er vores overbevisning, at bade min mand og
vores s@n lider af fysisk sygdom. Den tilgang fastholder
vi vedvarende overfor diverse laeger. Vi gar opmaerk-
som p3, at vi halvandet ar tidligere rejste rundt i Asien

i en leengere periode og spurgte, om det ikke kunne
vaere en infektion/parasit herfra, der kunne veere arsag
til symptomerne. Dette bliver affejet med, at det er
normalt, at bern kopierer deres forzeldres sygdomsad-
feerd. Laegerne er overbeviste om, at dette er tilfaeldet
med vores sgn.

Der skal ga et ar, inden en lzege pa hospitalet indvil-
ger i noget sd simpelt som at tage en affgringspreve
pa vores sgn. Det viser sig, at han har rigtig mange
berneorm. Desuden har han nogle bakterier og en
parasit, som ifglge laegen burde vaere harmlgse. Vores
sgn har pa dette tidspunkt stort set ikke har gaet i
skole i et ar. | de efterfalgende ar er vi ved diverse
lzeger, da det ikke lykkes at komme af med hverken
parasit eller bakterier med de antibiotikabehandlinger,
som vi far overtalt leegerne til at give vores sgn. Selv
om han kortvarigt far det markant bedre efter hver
antibiotikakur, mener laegerne stadig, der er tale om en
funktionel lidelse.

Fysioterapeut: Traening vil veere overgreb

Vi indlaegges derfor til en sakaldt observationsindlaeg-
gelse pa socialpaediatrisk afdeling pa Skejby sygehus,
hvor de blot bekraefter deres egen pastand om, at der
er tale om en funktionel lidelse. Vi far en henvisning til
en fysioterapeut, da de mener, det handler om at fa
ham op i normalt funktionsniveau igen. Vi er ved fysi-

Villads gar i 6. klasse, men har veeret for syg til at ga normalt i
skole siden 1. klasse, hvor han begyndte at kaste op, klage over
kvalme, mavesmerter og troethed. Laegen mente ikke, han fejlede
noget fysisk. Aret efter fik han pdvist barneorm og parasit i
tarmen. Selv om han kortvarigt far det markant bedre efter hver
antibiotikakur, mener danske lceger, at er tale om en funktionel
lidelse.

oterapeuten en 2-3 gange, men vores s@n har slet ikke
energi til at deltage, og fysioterapeuten udtaler, at han
ikke vil udsaette ham for den traeningsplan, der er lagt
og betegner det som et direkte overgreb, nar drengen
tydeligvis har det sa skidt.

Vi sgger behandling i udlandet

Min mand render ligeledes til diverse specialleger

og infektionsafdelinger for at lede efter svar, da han
heller ikke kan fa diagnosen funktionel lidelse til at give
mening. Han er efter tre ars sygdom sa heldig at finde
en specialmedicinsk klinik i Aarhus, hvor han for ferste
gang bliver gennemtestet for diverse infektioner og
testet positiv for Ehrlichia, en Borrelia-lignende infek-
tion. Han er negativ pa den danske Borrelia-test, men
bliver testet yderligere i Tyskland og Belgien og er i dag
i behandling for bade Borrelia og Ehrlichia.

Meldingen fra de udenlandske lzeger er, at jo leenge-
re tid man har gdet med ubehandlet Borrelia, jo laen-
gere tid skal man veere i behandling, og jo lzengere tid
tager det at blive rask. Skreemmende tanke, nar man
teenker pa, at Klinik for Funktionelle Lidelser holder fast
i, at en funktionel lidelse er den korrekte diagnose for
min mand pa trods af en positiv test for bade Borrelia
og Ehrlichia.
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Udenlandske laeger lytter og behandler

| samarbejde med den tyske laege, som behandler min
mand, vaelger vi ogsa at satte vores sgn i en kombine-
ret behandling med antibiotika. Vi kan simpelthen ikke
se bort fra den effekt, det tidligere har haft, og den for
os mest logiske sammenhaeng, at han ligesom sin far
render rundt med en ubehandlet infektion. Den tyske
laege mener netop, at nar antibiotika har en effekt, er
det tydeligt tegn pa infektion.

Til vores held findes der laeger, som lytter til deres
patienter og anerkender, at vi maske stadig ikke ved og
kan teste alt. Modsat det geenge danske sundhedssy-
stem, der tydeligvis arbejder ud fra devisen om, at alt
der ikke umiddelbart kan forklares, ma betragtes som
en funktionel lidelse.

Sundhedsvaesenet har haft ressourcer til at udrede
vores sgn i psykiatrien uden at finde en diagnose, men
vi matte vente et helt ar pa at fa foretaget en afferings-
preve pa hami 1. klasse.

Min son far det bedre af behandling

Igennem flere ar har vi nu kunnet konstatere, at vores
sen far det bedre af antibiotika. Nar kuren stopper,
far han det darligere, men danske laeger tror ikke pa,
at arsagen til hans sygdom skal findes i infektioner.
Forskning viser, at ME er udlgst af infektion eller virus
i 80 % af tilfelde. Nu har vores sgn veeret for syg til at
ga normalt i skole i tre-fire ar. Mavesmerter og opkast
startede i 1. klasse. Nu gar han i 6. klasse!

Afmagten og frustrationen fylder stadig ubeskriveligt
meget. Hvad stiller man op med denne afmagt? Gad
vide, hvor mange andre danskere og ikke mindst dan-
ske bgrn, der gar rundt og tror, at de har en funktionel
lidelse pa trods af, at de faktisk er fysisk syge?

Vi er mange fejldiagnosticerede

Jeg undrer mig over, hvorfor det danske sundhedsvae-
sen opgiver at finde arsagen til min mands og min sgns
fysiske symptomer? De bliver blot kastet ind i kassen
med funktionelle lidelser, hvor der ikke sgges efter -
endsige forskes i - fysiske arsagsforklaringer.

Vi er selv stedt pa utallige personer, som er blevet
fejldiagnosticeret med funktionel lidelse og senere ud-
redt for diverse fysiske sygdomme som kan behandles.
De fleste mennesker er meget autoritetstro overfor
laeger. Det er ikke alle, der har mulighed for eller har
overskud til, at seette sig ind i relevante forskningsar-
tikler og gennemlaese alt, hvad der findes pa nettet
for herigennem at finde andre veje at ga end den, der
tilbydes i det danske sundhedssystem.
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Desvaerre handler denne historie ikke kun om mig og
min familie. Sundhedsstyrelsens tal viser, at 10 procent
af den danske befolkning, dvs. 580.600 danskere,
er samlet under betegnelsen funktionelle lidelser
jf. styrelsens rapport (side 17) fra 2018 (https://bit.
ly/3027zrX). Er der blandt dem patienter, som aldrig er
blevet ordentligt udredt, fordi laeegen har ledt i veerktajs-
kassen for psykosomatiske sygdomme i stedet for i den
somatiske?

Brug for et paradigmeskift

Der er brug for et paradigmeskift eller maske naermere:
Danmarks sundhedsvaesen bgr indse, at der allerede er
et paradigmeskift i gang i resten af verden omkring ME.
Kroppen er intelligent. Derfor ma og skal vi lytte til dens
signaler, nar den fortzeller, at noget er galt.

| det danske sundhedsvaesen burde det kunne for-
ventes, at kraeft altid skal udelukkes som mulig arsag
ved pludseligt opstdede smerter uanset sarbarhed,
jobbeskrivelse eller tendens til bekymring.

Det burde ligeledes vzere oplagt, at alle bar under-
seges grundigt, nar de pludselig kaster op og har ondt.
Ogsa selv om de lige er begyndt i 1. klasse og er drenge-
bern. Det burde i det hele taget veere forventeligt, at
ALLE mennesker tages serigst og bliver grundigt fysisk
undersggt, nar de gar til leegen. Det er vel ogsa det,
leger er uddannet til, altsa at undersgge for fysiske
sygdomme og ikke at overtage psykologernes og psyki-
aternes arbejdsomrade?

Sygt syn pa fysiske symptomer — hvorfor?

Men hvorfor er det danske sundhedsvaesen endt med
den tilgang, som i min verden er et sygt syn pa fysiske
symptomer. Jeg kender ikke forklaringen, men studser
over, at TrygFonden medfinansierer udbredelse af
kendskabet til funktionelle lidelser. Undervisningsma-
terialet fra Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser
leegger op til at leere praktiserende lzeger at spgrge ind
til emotionelle problemer, angst- og depressionssymp-
tomer, stress og ydre faktorer, nar de mgder patienter
med diffuse symptomer, som det fremgar af TERM-mo-
dellen fra Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser
https://bit.ly/3G7UO0p. Er det derfor, at fysiske symp-
tomer i sé hyppig en grad afskrives og forklares med
arsager, der har rod i psyken/det funktionelle?

Mon ikke det er pa tide, at der bliver lagt en genop-
treeningsplan for, hvordan det danske sundhedsvaesen
kommer over sin funktionelle lidelse og tilbage til nor-
malt funktionsniveau igen?
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Ernaeringsstrategieri et

ME-perspektiv

AF LINE VIND

Tirsdag den 12. oktober afholdt ME Foreningen et
onlinemade for foreningens medlemmer med dizetist
Pia Houmeller. Det var et velbesggt mgde med 62
deltagere. Pia Startede sit oplaeg med en praesentation
af ME som en multisystemisk sygdom med mange
symptomer fra forskellige organsystemer, som ger, at
ME med fordel kan symptomlindres fra mange forskel-
lige vinkler. For at danne mig et overblik over nogle af
de komponenter, Pia naevnte, har jeg lavet felgende
tegning:

Virus / bakterier / parasitter Stress / overaktivitet

@get tryk i hjernen

Lavthaengende Nedsat blodflow

i hjerne

Betendelse i
centralnervesystemet

Instabilitet omkring
i nakke og kranie

3 Dysanatomi
5 Energi- nervus vagus
omsatning Hierterytme
i Bindeveev / blodtryk
: Ortostatisk
intolerance
/ POTS
Utaet tarm
¢ Candida

! Bunden ' o~ @get/nedsat
Erygmarv M‘ As transittid

| folge Pia Houmeller pavirker arsagssammenhangene
sveerhedsgraden af de forskellige symptomer, man
finder fra patient til patient. Derfor er det vigtigt at
afdaekke den enkeltes "blue print” for at kunne vurdere,
hvilken tilgang der er mest hensigtsmaessig.

Nar det mest dominerende symptom afhjzelpes
gennem kosten, forsvinder det, og ofte traeder et nyt lag
med nye symptomer frem.

ME og mastcelleaktivering

Forskning peger ifglge Pia p3, at over 50 % af alle ME-pa-
tienter pa et eller andet niveau lider af mastcelleaktive-
rings-syndrom (MCAS).

MCAS betyder, at kroppens immunsystem reagerer pa
forskellige fodevarer, kemikalier, skimmel, lugt/duft, lyd
m.v. med en gget produktion af mastceller. Disse pavir-
ker kroppen gennem frigivelse af over 1.000 forskellige
signalstoffer, som igen pavirker det autonome nervesy-
stem og bl.a. kan medfgre foleforstyrrelser i bevaegeap-
paratet, ansigt og hovedbund.

Under sit foredrag kom Pia ind pa forskellige individuelle
behandlingsplaner/kostplaner ud fra forskellige cases.
Pia svarede pa et hav af spargsmal, som tydeligjorde
behovet for individuel radgivning. Fzlles overskrift for
tiltagende MCAS var, at det geelder om at nedseette
stress i immunsystemet, mens man sikrer kroppens
behov for forskellige naeringsstoffer. Forandring/bedring
kan godt tage laengere tid hos ME-patienter at registrere,
da der er flere faktorer i spil, hvorfor ME-patienter vil
kunne opleve, at nar man behandler det dominerende
symptom, sa vil et andet symptom traede frem. Derfor
skal ME-patienter ofte vaebne sig med lidt lsengere
tdlmodighed, inden de kan forvente at heste frugten af
deres kostomlaegning.

Alti alt en rigtig speendende dag, fyldt med masser af
god viden, om end den blev lidt lang for nogle deltagere.

17



