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Vedr. faglig arbejdsgruppe, som har til formal at udarbejde faglige anbefalinger til organisering og
indhold af udredning, behandling og rehabiliterende indsatser for patienter med funktionelle
lidelser

Foranlediget af:
e Enraekke lzegers kampagne for at fa etableret en national strategi for funktionelle lidelser
e Denigangveaerende underskriftsindsamling ”Din patientsikkerhed — din underskrift” mod
forskningsbegrebet funktionelle lidelser.

e Og at vi desveerre ikke havde mulighed for at deltage i dialogm@det i september 2016, gnsker
vi hermed skriftligt at bidrage med vores synspunkt pa funktionelle lidelser pa baggrund af
foreningens mangearige erfaring med personer, der lider af baekkensmerter.

Baggrund

Bakkensmerter.dk er en patientforening, hvor mange af medlemmerne har diagnosen “kroniske
baekkensmerter”, der pt. figurerer pa listen over funktionelle lidelser. Vi har i de seneste ar med
bekymring set pa udviklingen i brugen af begrebet funktionelle lidelser. Dette begreb gavner pa ingen
made vores medlemmer. Derimod risikerer det at afspore dem fra den mest optimale (manuelle)
behandling, samtidigt med, at det stigmatiserer dem og skaber problemer for dem i forhold til det,
der tilbydes af offentlige savel som forsikringsmaessige ydelser.

Vi er ikke fuldt ud enige i ordlyden af den igangveerende underskriftsindsamling ”Din patientsikkerhed
— din underskrift”, som mange patientforeninger og personer ellers har underskrevet, og vi gnsker
derfor i stedet at fremf@re vores synspunkter her — ogsa mere konkret i forhold til diagnosen
"kroniske baekkensmerter”, som er det, vi ved noget om.
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Dialog med forskningsklinikken i Aarhus

Vi har som patientforening tidligere veeret i dialog med Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser i
Aarhus i forbindelse med diagnosen “bakkenlgsning”. Denne diagnose var tidligere kategoriseret
som en funktionel lidelse, men via dialog og uddybende forklaringer fik vi baekkenlgsning fiernet fra
listen over funktionelle lidelser. Forskningsklinikken har efterfglgende i stedet tilfgjet betegnelsen
"kroniske baekkensmerter” til listen. Dette er vi meget utilfredse med, da det er foreningens erfaring,
at kroniske baekkensmerter oftest vil kunne behandles og hvis ikke fjernes, sa i hvert fald mindskes
gennem den korrekte manuelle behandling.

Kroniske baekkensmerter

Leengerevarende baekkensmerter forekommer primaert hos to grupper af patienter: 1) kvinder, der
har baekkensmerter, som er opstaet i forbindelse med graviditet og/eller fgdsel og 2) kvinder og
maend, der har faet baekkensmerter som fglge af et traume opstaet i forbindelse med fx et fald eller
biluheld. Beekkensmerter kan dog ogsa forekomme af genetiske arsager i eksempelvis hofteleddet
(for yderligere information se Gram & Pilegaard 2016: ”"Baekkensmerter, der varer ved efter fadsel
eller traume” — vedhaftet som bilag).

Bakkensmerter kan veere ledsaget af, eller over tid udvikle sig til, smerter i fx ryg, nakke, skuldre,
knze og fgdder og i nogle tilfeelde fglelsesforstyrrelser i ekstremiteterne. Symptomer kan vaere ens
eller naesten identiske, men arsager og kombinationer af disse kan variere, og behandlingen kan
derfor vaere meget kompliceret. Ofte indebaerer det inddragelse af forskellige behandlingsformer for
at fa Igst den komplicerede tilstand.

Problemer med diagnosticering

Karakteristisk for patienterne er, at det pa trods af diverse undersggelser i det etablerede sundheds-
system — sa som scanninger, reumatologiske undersggelser eller neurologiske undersggelser — ikke er
muligt at give en forklaring pa de vedblivende smerter og eventuelle fglelsesforstyrrelser i ekstremi-
teterne. Hermed havner patienter med kroniske baekkensmerter ofte som kastebold i sundheds-
systemet (og det sociale system), som ikke aner, hvad der kan stilles op. En del ender som kroniske
smertepatienter og nogle far at vide, at de har en funktionel lidelse, da smerterne ikke kan diagnos-
ticeres og forklares pa baggrund af diverse undersggelser. Diagnosen “funktionel lidelse” er med til at
afholde en del patienter til at sgge efter mere viden om lidelsen kroniske bakkensmerter og far dem
til at opgive habet om at fa lgst og behandlet arsagerne til deres baekkensmerter.

Fysisk forklaring pa smerterne

Gennem foreningens mangearige kontakt med personer, der lider af baakkensmerter, har vi imidler-
tid erfaret, at den hyppigste arsag til leengerevarende og kroniske baekkensmerter, er, at et eller flere
led i og omkring baekken og/eller hofteled sidder fejlstillet, forskubbet og/eller fastlaste. Hvis et led
er fejlstillet i leengere tid, kan der opsta en irritationstilstand eller inflammation i led, ledband og
muskler. For at skane og kompensere for de smertepavirkede muskler og led i baekkenet, vil kroppen
automatisk forsgge at benytte andre muskler.



Dette kan fgre til overbelastning og fejlstilling af andre led i kroppen, eksempelvis nakke, skulder eller
knze, hvorfor der ogsa kan opsta smerter her. Disse kan igen medfgre nye komplekse tilstande, hvor
hele kroppen pavirkes.

Fejlstillingerne i baekkenet/hofterne er ofte sa sma, at de ikke kan diagnosticeres ved hjalp af
rentgenbilleder eller scanninger. De kan imidlertid identificeres gennem fx en osteopatisk
undersggelse eller en neuromuskulaer test hos en CCEP kiropraktor og derefter behandles via manuel
terapi (se venligst vedlagte artikel: ”Baekkensmerter, der varer ved efter fgdsel eller traume”).

Succesfuld behandling

Denne viden har pa mange mader vaeret et gennembrud for foreningen og har gjort, at vi de senere
ar har kunnet give vores medlemmer en radgivning, der i kvalitet aldrig har veeret bedre — ogsa fordi
foreningen har fundet frem til en raekke dygtige behandlere, der virkelig kan ggre en forskel for vores
medlemmer. Disse omfatter bl.a. osteopater og kiropraktorer med szerlig ekstrauddannelse inden for
ekstremiteter (CCEP). Pa denne baggrund har vi de senere ar oplevet, at en langt stgrre gruppe af
vores medlemmer bliver smertefri eller i hvert fald far det markant bedre end fgr. Dette geelder ogsa
medlemmer, der ellers har lidt af kroniske baekkensmerter i 20 ar eller mere!

Fysioterapi hj=lper oftest ikke

Patienter med baekkensmerter bliver af deres praktiserende laege ofte henvist til fysioterapi. Selvom
der i Danmark findes dygtige fysioterapeuter, der ogsa kan hjalpe patienter med baekkensmerter, er
det vores erfaring, at de som gruppe desveerre ikke er uddannet pa en made, sa de kan identificere
og justere alle fejlIstillinger og de fysiske arsager, der ogsa kan veere med til at forarsage de laengere-
varende baekkensmerter. (Se vedlagte artikel: Beekkensmerter der varer ved efter fgdsel og traume.)

De gvelser, som vores medlemmer ofte far gennem fysioterapeuter, fgrer tilmed ofte til forvaerring af
smerterne, hvis disse foretages, mens leddene i baekkenet endnu er fejlstillede. Det er saledes fru-
strerende, at de praktiserende laeger ikke har mulighed for at henvise til hgjere uddannede manuelle
terapeuter sa som osteopater, som har en bedre forudsaetning for at behandle baekkenproblematik-
ken. Vi haber meget, at dette vil blive endret i fremtiden.

Smerter og psyke

Det er vores klare oplevelse, at kroniske baekkensmerter har fysiske arsager, og der er ingen tvivl om,
at langvarige smerter ogsa pavirker den smerteplagedes psykiske tilstand og ofte ogsa sociale
forhold. Smerterne kan i nogle tilfeelde medfgre kronisk smertesyndrom (CRPS), kronisk udmattel-
sessyndrom og/eller kinesiofobi, og det er ogsa alment kendt, at depression og angst kan vaere en
felge af at leve med en kronisk smertetilstand. Hvis der fglger stigmatisering, manglende forstaelse
og viden om lidelsen, er dette en yderligere medvirkende arsag til, at patienterne far det veerre.
Nogle patienter har saledes ogsa mere komplekse problemer end andre og kan vaere svaerere at
behandle.



Vi er enige med Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser i, at smerter er bio-psyko-sociale: Den
made de fysiske smerter opleves p3, vil afhange af og pavirkes af bade ens psykiske og sociale
forhold. Smertepatienter kan derfor have stor gavn af kurser i, hvordan de tackler smerter (der til
tider kan vaere meget invaliderende), ligesom samtaler med en psykolog vil vaere givtig for mange i
forhold til at bearbejde den sorg, de star i, nar deres liv pludselig har taget en helt ny drejning og de
ikke lzengere er i stand til at arbejde, udleve deres drgmme etc.

Samtidig med sadanne kurser og samtaler, er det dog helt essentielt at fokusere pa at finde
arsagen/arsagerne til smerterne, saledes at disse kan behandles korrekt. Blandt patienter med
bakkensmerter, har manuel behandling hos fx szerligt uddannede kiropraktorer og osteopater m.fl,
ofte vist sig at veere gavnlig.

Forskningsbegrebet “funktionelle lidelser” fjerner fokus fra denne type behandling, og begrebet
risikerer saledes at medvirke til, at flere patienter ikke far den rigtige behandling og dermed aldrig far
det bedre. Et forskubbet led i baekkenet/hoften kan hverken komme pa plads gennem traening,
psykofarmaka eller kognitiv terapi!

Mere fokus pa muskuloskeletale problemer gnskes

| baekkensmerter.dk ser vi gerne, at der i sundhedsvaesenet generelt kom mere fokus pa kroniske
baekkensmerter og de mange mennesker, der hvert ar sygemeldes pga. disse smerter. Vi prgver i
foreningen via vores hjemmeside, telefonradgivning, arrangementer og ikke mindst informations-
pjecer, der bl.a. uddeles pa landets jordemodercentre, at udbrede kendskabet til, hvad baekken-
smerter er, og hvad der kan ggres ved det. Der mangler generelt viden — bade i sundhedssystemet og
blandt patienter — om, at smerterne oftest kan fjernes eller mindskes via forskellige former for
manuel behandling. Denne viden er helt essentiel for at hjelpe patienterne og undga, at disse ender
op med udelukkende at blive tilbudt behandling for funktionelle lidelser, der ikke tager fat i selve
arsagerne til smerterne og dermed heller ikke vil kunne fjerne dem.

Udfordringer for patienter med kroniske baekkensmerter

Osteopati, kiropraktik mm indebzerer, at patienterne belastes gkonomisk, idet disse behandlings-
former ikke tilbydes indenfor offentligt sundhedsregi og ikke far tilskud. Foreningen har igennem
mange ar oplevet en social skeevvridning, sa det er de svagest stillede, der forhindres i at fa korrekt
behandling.

Afslutning

Vi haber, at vores input vedrgrende kroniske baekkensmerter kan vaere med til at nuancere jeres syn
pa funktionelle lidelser. Ud fra foreningens erfaring er vi ikke i tvivl om, at kroniske baekkensmerter
pa ingen made hgrer til pa listen over funktionelle lidelser. Vi er dog ogsa generelt skeptiske overfor
det at gruppere over 25 forskellige diagnoser, som sundhedsvasnet har sveert ved at forklare, under
et, og behandle alle disse vha. kognitiv terapi og psykofarmaka. Vi har saledes ogsa noteret os, at der
er blevet fremsat voldsom kritik af den forskning, der er blevet foretaget af Forskningsklinikken for
Funktionelle Lidelser (se fx Coyne 2016).



Vi haber derfor, at | vil overveje, hvorvidt det er hensigtsmaessigt at have en forskningsdiagnose, der
ikke giver svarene pa, hvad arsagerne til patienternes symptomerne er, afholder patienterne fra at fa
en egentlig behandling af deres fysiske problemer, samtidigt med at patienterne stigmatiseres og
bliver kastebolde i bade sundhedssystemet og det sociale system (se ogsa Pilegaard 2016 - vedlagt).

Hvis | gnsker mere information om baekkensmerter, henviser vi til vores hjemmeside
www.baekkensmerter.dk, ligesom vi meget gerne svarer pa spgrgsmal eller uddyber vores syn pa
funktionelle lidelser over telefonen (ring pa tIf: 29715145 eller 28501161).

Med venlig hilsen
Baekkensmerter.dk

Bestyrelsen ved

Jane Vilhelmsen Lene Pilegaard
Formand Neestformand
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