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DANSK FIBROMYALGI-FORENING

OANSK FIBROMYS,

Hgje Taastrup, den 11.februar 2013

Keere Vagn Nielsen,

Som skrevet i vedhaeftede mail af 11. december, vil vi gerne mgdes med dig, eller alternativt med en anden
repraesentant fra sundhedsstyrelsen, da vi gerne vil hare jeres syn pd, hvordan vi kan styrke mennesker
med fibromyalgis handleevne (og deres retssikkerhed) i forhold til at mange fx underleegges TERM-
modellen. Det ville ogsa veere spaendene at hgre, hvordan | ser tingere nar | (som det fremgar af
sundhedslovens §213) "fglger sundhedsforholdene” og holder jer "orienteret om den til enhver tid
veerende faglige viden pa sundhedsomradet”. Hvordan imgdekommes det nar forskellige specialister som fx
Parker Instituttet pa Frederiksberg Hospital og andre lseger som fx Forskningsklinikken for Funktionelle
Lidelser i Arhus ser sé& forskelligt pa tingene. Nér der laves nationale retningslinjer for Funktionelle Lidelser
og det fremgar at fibromyalgi ogsa regnes som en funktionel lidelse, men de danske og internationale
eksperter er dybt uenige i dette, hvem far sa ret? Og hvordan inddrager | den viden | far fra det
Internationale samarbejde i Norden, EU og i WHO i jeres vurdering af tingene?

Det er selvfglgelig mange ting — men sa meget mere grund til at mgdes.

Vil  komme med forslag til en dato?

Med venlig hilsen
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Sif Holst
Sundhedspolitisk konsulent
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Blekinge Boulevard 2
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Fra:sih@fibromyalgi.dk [mailto:sih@fibromyalgi.dk]
Sendt: 11. december 2012 11:18

Til: 'sst@sst.dk’

Emne: Fibromyalgi og handleevne

Er det muligt for jer at videresende denne til Vagn Nielsen, da jeg ikke har hans mailadresse
Med venlig hilsen
Sif Holst

Keere Vagn Nielsen,
Farst og tak for et rigtigt godt mgde onsdag den 28/11 om bivirkninger og patienter.

Seaetningen: "Der arbejdes med styrkelse af borgernes handleevne i forhold til egen sundhed” er en af dem
jeg virkelig har taget med mig fra madet.

| Dansk Fibromyalgi-Forening arbejder vi netop meget med at styrke mennesker med fibromyalgis
handleevne i forhold til deres egen sundhed, men vi oplever at mange, under henvisning til TERM-
modellen, begraenses i den sundhedsfaglige hjeelp, der burde veere udgangspunktet.

Vi opfatter at TERM-modellen ogsa strider mod Sundhedslovens 816 stk. 4, for hvordan kan informationen
“omfatte oplysninger om relevante forebyggelses-, behandlings- og plejemuligheder, herunder oplysninger
om andre lzegefagligt forsvarlige behandlingsmuligheder” nar TERM-modellen har til mal at begraense
patientens kontakter til andre behandlere, vagtleeger og alternative terapeuter og i gvrigt ofte fratager
mange patienter anerkendte diagnoser som fx fibromyalgi til fordel for diagnosen “funktionel lidelse”.

Det gar det langt sveerere at handle i forhold til egen sundhed, nar man fratages en diagnose, hvor der er
konkrete handlemuligheder i form af medicin og hvor vi fx kan radgive omkring hvordan bl.a. traening kan
gere det lettere at leve med sygdommen. Dertil kommer den meget store risiko at man naegtes udredning
ved yderligere symptomer med udgangspunkt i TERM-modellen og der derfor er overhaengende risiko for
at alvorlige sygdomme kan overses. Faktisk oplevede vi for mindre end en maned siden at et af vores
hovedbestyrelsesmedlemmer matte indlaegges akut, det viste sig at hun havde en omfattende betzendelse i
en knogle der efterhdnden havde bredt sig. Sygehuset konstaterede at det havde spredt sig sa meget, fordi
hun havde gaet med det igennem laengere tid, fordi den privat praktiserende leege havde holdt hende hen.

Sager som denne, faktisk TERM-modellen generelt, ma stride mod handicapkonventionens §25, der handler
om sundhed og hvor det blandt andet fremgar at "Deltagerstaterne anerkender, at personer med handicap
har ret til at nyde den hgjest opnaelige sundhedstilstand uden diskrimination pa grund af handicap”.

Vi ville rigtigt gerne mades i starten af det nye ar for at hare jeres syn pa, hvordan vi kan styrke mennesker
med fibromyalgis handleevne (og deres retssikkerhed) i forhold til at mange fx underleegges TERM-
modellen. Det ville ogsa veere spaendene at hgre, hvordan | ser tingere nar | (som det fremgar af
sundhedslovens §213) "falger sundhedsforholdene” og holder jer "orienteret om den til enhver tid
vaerende faglige viden pa sundhedsomradet”. Hvordan imgdekommes det nar forskellige leeger, fx Parker
Instituttet p& Frederiksberg Hospital og Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser i Arhus ser s&
forskelligt pa tingene. Nar der laves nationale retningslinjer for Funktionelle Lidelser og det fremgar at
fibromyalgi ogsa regnes som en funktionel lidelse, men de danske og internationale eksperter er dybt
uenige i dette, hvem far sé ret? Og hvordan inddrager | den viden | far fra det Internationale samarbejde i
Norden, EU og i WHO i jeres vurdering af tingene?



Det er selvfglgelig mange forskellige ting at bringe i spil, men det ville veere en stor hjeelp for os i vores
videre arbejde, at vi kan mgdes og vende de forskellige omrader.

Nu blev jeg lige inspireret til at sende en mail direkte til dig, men hvis den korrekte arbejdsgang er at jeg
sender en mere officiel henvendelse, gar jeg selvfalgelig gerne det.
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Med venlig hilsen
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