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Offentligt

Kere Hanne Schmidt

Forhv, leege Stig Gerdes og undertegnede samler lige nu patienthistorier, hvor patienterne
uberettiget har faet 'diagnosen’, funktionelle lidelser. Dem sender vi til Styrelsen for
Patientsikkerhed, efter Stig Gerdes har anmeldt Forskningsklinikken for funktionelle lidelser for at
"fejlbehandle, fejldiagnosticere og nedgere patienterne, sa de er blevet mere syge".

Styrelsen for Patientsikkerhed afviste anmeldelsen med den begrundelse, at de ikke havde modtaget
nogen klager eller patientforleb ang. funktionelle lidelser. Vi har ingen problemer med at skaffe
klager og patientforleb, hvorfor patienter og vi er begyndt at sende dem til Styrelsen for
Patientsikkerhed, som forholder sig meget passiv desangdende.

Jeg vil, hvis du tillader det, sende de samme forleb til dig og bede dig sende dem videre til
Sundhedsudvalget, som vi haber vil lzzse med og tage aktion pa emnet pa et tidspunkt.

Jeg har slettet patientens navnt, fordi vi kun har fiet lov til at sende patientforlabene til Styrelsen for
Patientsikkerhed med navne. Men ellers er mailen original,

V.h. Bente Stenfalk

- Videresendte meddelelser -------—--

Pato: 4. august 2018 kl. 19.08

Emne: Klage over funktionel diagnose diagnose

Til: Sundhedsstyrelsen Embedslzgeinstitutionen Nord <genord@sst.dk>
Cc: s.gl@dadlnet.dk, bentestenfalk{@gmail.com

Hej
Kort version af mit forlab

Jeg skriver da, jeg flere gange har forsegt at klage over en diagnose som overl®zge Ulrick Fredberg
gav pa mig diagnostisk center i Silkeborg vedrerende funktionel lidelse.

Min mand og jeg var deroppe for 1 ir siden for at fi mere klarhed over mine "astmatiske" anfald og
voldsomme brystsmerter som jeg har fiet siden november 2016. Ulrich Fredberg havde snakket
med min mand og jeg i maks 10 min og havde endnu ikke lzst min journal da han giver mig
diagnosen funktionel lidelse og mener at jeg - ligesom deres mange HPV piger - vil fa rigtig god
gavn af et forleb pé klinik for funktionel lidelser i Aarhus - hvilket jeg n®gter da mine symptomer
og anfald er fysiske og ikke psykiske.

Det har veret et langt forlab hvor jeg flere gange har klaget over Ulrich Fredberg til
afdelingsledelsen samt hospitalsledelsen og det eneste der er kommet ud af det er et notat hvor der



stdr at jeg er uenig i deres diagnose. Jeg har selv faet privatmarkeret forlebet i Silkeborg for at leger
ikke skal kunne se hvad han skriver i min journal men trods dette - har flere akutlaeger og vagtleger
veeret inde og kigge og jeg har oplevet flere gange at jeg blevet negtet at f2 hj=lp og det uanset
hvad jeg fejler. Et eksempel er at jeg i juni maned far en diskusprolaps/ledskred i lznden hvor jeg
via min sundhedsforsikring far undersagt ryggen i det private som gerne vil have at min egen lage
sender henvisning til medicinsk rygcenter i Silkeborg da jeg skal have hjelp til at fa ryggen
undersegt og evt. behandlet hvilket de ikke kan gere i det private. Henvisningen bliver sendt men
ogsa afvist da de mener at jeg er udredt nok hos dem (jeg har slet ikke fiet undersogt ryggen hos
dem, da jeg blev afsluttet for over et halvt &r siden og denne skade skete i juni méaned altsa for 1,5
maned siden) og de vil ikke hjzlpe yderligere. Jeg skriver til Ulrich Fredberg at nu synes jeg godt
nok de strammer den - jeg kan dbenbart ikke f3 hjzlp pa Silkeborg sygehus mere. Hvortil Ulrich
Fredberg svarer tilbage (jeg har stadig hans mails), at ved akut behov kan jeg altid 3 hjzlp pa
ethvert sygehus men derudover mener de at det eneste der vil gavne mig er at komme til klinikken i
Aarhus - sd indirekte skriver han at jeg for fremtiden er bandlyst som patient p4 Silkeborg sygehus
medmindre at jeg gor som de vil.

Jeg er stadig i udredning for mine brystsmerter pa Herning sygehus men det er kun fordi jeg sendte
en klage over forlabet og havde dialog mede med overlagen pa hjerteafd.hvor der blev indgdet en
aftale om hjerteovervagning ellers var jeg blevet afsluttet helt og uden diagnose. Mine
vejrtrekningsproblemer er der stadig ingen der ved hvad er - men nir de kommer lyder det de fleste
gange som astma og astma medicin virker men lungeafd. mener ikke det er astma og har derfor
afsluttet mig i april méned. Jeg havde et anfald for 2 uger siden som tog 3,5 degn far jeg havde
normal vejrireekning igen. Egen lzge ville ikke hjzlpe da han mente det er psykisk (igen pga Ulrich
Fredberg) og det var igen vagtlzgen som sendte mig med ambulance til medicinsk modtageafsnit i
Holstebro hvor jeg fik den nedvendige hjlp.

Med venlig hilsen



Patientforlab ang. funktionelle lidelser

V.h. Bente Stenfalk

---------- Videresendte meddelelser ~~--------

Dato: 4. august 2018 k1. 19.21
Emne: vurdering af sundhedsfaglig behandling - Klinik For Funktionelle lidelser

Til: senord(@sst.dk
Cc: s.g@dadlnet.dk, bentestenfalk{@gmail.com

Da jeg er informeret om at Stig Gerdes anmeldelse af Klinik for Funktionelle lidelser er strandet pa
grund af manglende konkrete patientforleb, fremsender jeg hermed min oplevelse:

Jeg er diagnosticeret med Fibromyalgi i 2012 og 2014. Ydermere har jeg forhajet Creatinin Kinease
(muskelenzym) og afvigelser i EMG (muskel signaler), og har vaeret i udredning for dette de sidste to
ar, og er endnu ikke faerdigudredt.

Jeg har i denne periode oplevet hen kraftigt stigende tendens til at Funktionelle Lidelser naevnes bade
blandt leeger i Midtjylland, og pa hospitaler og i kommunen hvor jeg er i ressourceforlab. Flere gange
har jeg veeret ved at give efter for presset, og havde sa ikke faet flere undersegelser.

Kommunens sagsbehandlere har blandt andet rabt af mig at jeg skulle hare efter og veere aben for at
tage pa Forskningsklinikken, selvom jeg har udtrykt min skepsis, og selvom lsegeme pa neurologisk pa
Arhus Kommunehospital dengang sagde at jeg herte til hos dem. Jeg klagede til borgmesteren og fik
ny sagsbehandler som startede med at ringe mig op og snakke om muligheden for Forskningsklinikken.
Forst ved tredie sagsbehandler synes kommunen at forsta at de ikke ma lege leeger og pege pa
bestemte behandlingsmuligheder eller have forkaerlighed for behandlingssteder.

Jeg har madt en neurolog pa Rigshospitalet som har skrevet Funktionel Lidelse i min journal som
afslutning, og sagt jeg bare skulle til en fysioterapeut og ud og arbejde. Efter at have klaget har jeg nu
faet en indkaldelse til neuromuskulzer afdeling pa rigshospitalet, sa selvom jeg egentlig var afsluttet skal
jeg nu til en ny undersegelse, sa klagen har hjulpet. Det er skremmende at man som laege, ved at
sige "Funktionel lidelse”, totalt kan vaske hasnder i forhold til en patients abenlyse motoriske
problemstillinger og forhejede vaerdier, i stedet for at indremme at man ikke ved hvad der ligger bag
lidelsen. Han antydede direkte at det hele var psykosomatisk, men det er det sa abenbart ikke alligevel.
Det er i ovrigt sveert at fake forhegjet CK veerdier i blodet rent psykisk !

Min neurolog pa Arhus Kommunehospital anbefalede fysioterapi udfra afslutningsbrevet fra Riget. Han
anbefalede ikke Forskningsklinikken fordi de formodentlig slet ikke ville tage mig pa grund af de
forhejede veerdier, og at der ville ga for lang tid fer jeg kom til hvilket var skadeligt for min funktion, og
at fysioterapi var en god lesning. Alligevel ender min egen lzage med endnu engang at vaere fortaler for
Forskningsklinikken og sige at mange er glade for at g& der, og lige meget hvad jeg siger sa holder hun
fast i at det skal vaere en dben mulighed. Det er ikke lykkedes mig at opstave en eneste lzege i
midtjylland nu der ikke er gift med Forskningsklinikken. Det er usmageligt.

Jeg har veeret indlagt p& Grasten Gigthospital i 14 dage, jeg har gaet pa Give Smerteklinik i 3 &r (havde
en graviditet sa derfor langt forleb) og har deltaget i to smertemestringskurser der. Jeg har dyrket yoga i
15 ar. Jeg har en psykiater udtaleise pa at jeg ikke fejler noget psykiatrisk, men jeg har udvikliet angst,
stress og depression af at vaere i systemet.



Der ligger et konstant pres fra alle instanser for at man skal tage pa Forskningsklinikken. Det er som
om det er det eneste behandlingssted i hele Danmark, og lesningen pa ait nar man ikke lige kan finde
en forklaring med to streger under. Jeg finder det usmageligt at man tilsideszetter andre
behandlingssteder og anerkendte grene af medicinen til fordel for en gang psykoterapi hvor der ikke
engang er konkrete beviser pa at det virker.

Det er for mig en gal mands vaerk. Han lover guld og grenne skove, og kommuner og lzeger efsker at
de har et sted at sende dem hen de ikke kan helbrede. Det bliver pa patienternes bekostning nar man i
stedet psykiatriseres og afskzeres fra yderligere undersagelser der kunne have givet en forklaring og en
effektiv behandling.

Sundhedsstyrelsen bedes vagne op og vaere ekstremt kritiske. En mand pastar han kan helbrede en
bred vifte af sygdomme der menes at have vidt forskellige arsager, med en og samme behandling. Han
pastar at have succes men hvor er beviserne. Han tjener penge pa at undervise lzeger, jobcentre 0.s.v.
pa hans egen ide. Han har opfundet diagnoser som WHO overhovedet ikke anerkender. Qg alligevel
tror man pa ham fordi han har en ph.d. Hejt specialiserede behandlingssteder i hele Danmark, med
masser af erfaring, tilsideszettes til fordel for denne nye opfindelse. Det er kejserens nye klaeder. Der er
behov for at der bliver gransket indgaende og at sandheden kommer frem, og man kunne jo starte med
okonamien. Hvor kommer pengene fra til Forskningsklinikken, hvem sponsorerer de og har jobcentre
og la=ger skonomiske interesser i klemme?



Patientforleb ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

---------- Videresendte meddelelser ----------
Dato: 4. august 2018 k. 23.14
Emne: Bente Stenfalk Funktionelle lidelser
Til: bentestenfalk(@gmail.com

Hej Bente.

Jeg blev ogsa sendt til hovedpineklinikken i Aarhus , der gik 3 &r fra ulykken til jeg startede op der.
10 udsettelser senere kommer man op og tror Per Fink vil preve pd at athjzlpe en af med alle ens
smerter, men nej sadan gik det ikke.

Jeg skulle smide alt mit smertestillende som jeg havde fiet nede p3 Give smerteklinik si ndr jeg
skulle i kursus forleb hos dem kunne komme og vare helt uden medicin.

Det var sa forfardeligt, troede jeg skulle de, havde intet liv.

Til for samtalen gik Per mere op i og grave i om der var sygdom og psykiske syge i familien, han
Iyttede ikke pd hvad jeg sagde, et piskesmald er jo helet op efter 3 maneder fik jeg slynget i
hovedet.

S4 det er indbildning at jeg stadig levede i et smerte helvede.

Da jeg sé startede pd deres kursus gik det hele kun ud pd at man skal lave mindfulness og finde
nogle gode redskaber til at acceptere ens nye liv pa.

Sa jeg fik mere hjzlp pa Give smerteklinik, de prevede da at se om vi kunne finde medicin til mine
smerter, mens hovedpineklinikken var mindfulness og ikke en skid andet, undskyld mit sprog.
Havde Nils Balle som underviser pd kurdus forlsbet, men lytte pa folk og hjzlpe det gor han ikke i,
det hele var psyken der skulle atbejdes med, jeg 14 eller gik rundt det meste af tiden, da man skal
sidde pa lorte stole imens de taler om deres mindfulness osv.

Latterligt at nir man har veret pd en smerteklink ogsa skal pa hovedpineklinikken, bare fordi
jobcenteret sd kan vinge den af ogsa.

Havde ogsa varet sendt til social legen og en psykolog af jobcenteret inden hovedpineklinikkem,
man bliver virkelig trukket rundt i manegen..

Man skal veret steerk for at blive syg i Danmark, ellers gir man ned psykisk, det skal vores
sundhedsvasen nok serge for, de hjzlper ihvertilfzlde ikke os med kroniske smerter.

Sé jeg kemper videre imod vores system, jeg giver ikke op, jeg er heldigvis en stedig og viljefast
person.

Da de ikke vil hjzlpe har jeg taget en beslutning om at jeg vil tage ansvar for mit eget liv og fa det
bedste ud af det.

Venlig hilsen



Patientforlsb ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

Sendt: 4. august 2018 20:34

Til: senord(@sst.dk

Cc: Stig Gerdes

Emne: Klage over anvendelsen af funktionelle lidelser

Til rette vedkommende

Jeg er blevet gjort bekendt med at der er indgivet en klage over brugen af funktionelle lidelser og vil
gerne tilfaje min egen klage og oplevelse af, hvordan dette begreb spznder ben for omhyggelig
undersegelse samt behandling.

Da jeg i 2013 blevet meget syg med flere feberepisoder, blereproblemer samt mavesmerter,
konsulterede jeg naturligvis min daverende lege ved Gelsted lazgehus. Her fik jeg en henvisning til
undersegelse af maven, hvilket jo var fint. Der var lang ventetid til undersagelsen og jeg blev
tiltagende mere dérlig. Tabte 10 kg, kunne intet mad holde i mig, kunne ikke bruge mine ben og
havde mange smerter. Laegen ville ikke fremskynde undersagelsen eller indlzgge mig, men gav
mig en brochure om funktionelle lidelser som hun syntes gav mening for mig.. jeg var ikke
undersegt endnu!

Jeg henvendte mig til vagtlegen, som vurderede at indlzeggelse var nedvendigt. Jeg var lettet!
“Uheldigvis™ for mig fandt man ingenting i maven og konstaterede at jeg havde IBS og skulle blot
til diztist. Ingen gav mine enorme smerter og feber nogen betydning. Jeg begyndte at fa ufrivillige
muskelbevaegelser og kunne ikke terme min blere. Bad min lzzge om at komme til neurolog og fik
svaret, at hvis hun skulle sende mig derhen skulle jeg give hind p4, at jeg ikke ville underseges
mere og jeg skulle erkende, at jeg havde BDS og skulle tage antidepressiver. Bad hende sende mig
til psykiater, som kunne vurdere om det var nedvendigt. Det tog ham ti minutter, at konstatere, at
jeg havde brug for fysisk udredning ikke psykiatrisk og heller ingen medicin.

P4 neurologisk afd var de grundige og fandt ingenting mélbart, men mente, at de gentagende
febertilstande kunne have fordrsaget postviralt treethedssyndrom - men det hverken kunne eller ville
de diagnosticere, men fordi jeg havde hukommelsesbesvzr kunne neuropsykologen undersage mig.

Da jeg medte op hos neuropsykologen pé Vejle sygehus, kom hun for det forste en time for sent og
inden jeg havde niet,

at sztte mig ned vendte hun skzzrmen mod mig og sagde at hun vidste pracist hvad jeg fejlede..
jeg havde BDS... jeg var begyndt at forsta problematikken som patient ved denne lidelse og havde
leest lidt op pd mine blodpreve svar fra min indleggelse, som viste afvigelser som ingen havde
fortalt mig om. Jeg havde pé dette tidspunkt malbar forringet blere og var pibegyndt brugen af
kateder. Jeg sagde til hende at jeg fandt det problematisk, at hun slet ikke undersegte mig inden hun
diagnosticerede mig og hendes svar var , at hvis jeg ville have fartidspension s& skulle jeg godtage
diagnosen BDS. Jeg vil og ville ikke have pension. Jeg er 39! Hun undersegte mig og fandt let
stress, hvilket vel ikke er underligt nér man er darlig og lige begyndt et nyt liv med kateder?

Jeg droppede fuldstendigt ud af sundhedsvasenet efter dette og fandt en ny praktiserende lzge,
som hjalp med sygemelding og fornuftigt timeantal i ressourceforleb. Langsomt med hvile



begyndte jeg fi det bedre.

Idag bruger jeg stadig kateder og har periodisk energisvigt men er fungerende. Jeg har skavanker
som sa mange andre - en skev gang, hvilket tydligt ses pa alt mit fodtaj. Dette giver en
smerteproblematik i hejre side af kroppen,

med langvarige hovedpiner til folge. Dette kan jeg ved hjzlp af akupunktur holde nede. Da dette er
en omkostningsfuld affere bad jeg min lege ( en helt ny) om henvisning til rygafdelingen i
Middelfart, da min akupunkter som ogsa er lazge mener, at jeg har et stift led i hajre side af min
lznd. Henvisningen fik jeg, men efter undersogelse pa rygafdelingen var svaret en uspecifik smerte
som ikke skulle underseges naermere. Jeg blev henvist til fysioterapi. Her blev jeg fortalt, at de intet
kunne stille op og at jeg burde udredes yderligere og som minimum scannes. Egen lege sendte mig
tilbage til rygafdelingen, hvor jeg blev medt med svaret, at jeg var udredt ordentligt og at det var
farligt at jagte diagnoser. Fik afvide at de ikke var bekymret for mig. Gik derfra uden scanning og
med samme folelse af, at alt kan forklares med psyken. Igen!! Talen var som taget ud af en bog jeg
har hert lidt for mange gange bade pd hospitalet og pé jobcentret.

Jeg kommer s lidt som muligt hos l&egen nu , jeg har ingen tillid til at blive taget alvorligt. Jeg
dojer med kronisk ondt i l&nd, nakke og hoved og adelagger det ene par sko efter det andet og
sAdan bliver resten af mit liv fordi jeg ikke kan blive udredt...

selv nér jeg kommer til lzzge med mine barn bliver jeg talt til, som en bekymret stakkel.

Jeg hiber og beder til at denne “diagnose” stoppes sa vi igen kan fa et ordentligt sundhedssystem,
hvor udredning faktisk er en vigtig del af jobbet.

Mvh

XXX



Patientforleb ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

------ Videresendt Meddelelse ------

Til: senordi@sst.dk
Cc: s.a@dadlnet.dk

Sendt: 05-08-2018 17:23:43
Emne: Vedrerende Funktionelle lidelser

Styrelsen for Patientsikkerhed ved overlzge Helene Bavnhej Hansen.
Hermed takker jeg for at jeg/vi har mulighed for at skrive lidt om vores forleb i Sundhedssystemet.

Jeg er en 68 drig kvinde, der har varet syg siden 2001 som felge af skimmelsvampesporer og en
influenzavaccine.

Influenzavaccinen i 2001 gav mig hjernehindebetzndelse og jeg blev meget alvorligt syg. Selvom
jeg i den akutte fase blev transporteret til lzege, blev jeg afvist.

Efterfolgende 14 jeg i nogle maneder og kunne ingenting, der kom flere og flere gener, jeg havde
sveert ved at trekke vejret ind, havde svert ved at tale, kunne ikke ligge ned, havde svaert ved at
holde hovedet, steerke smerte, rystelser, kramper og meget andet.

Det har hele tiden veret meget problematisk at komme til egen lzge samt hospitaler, jeg blev
nzrmest afvist og sommetider latterliggjort,

Jeg har féet forskellige diagnoser : Coliaki, Osteoporose, spiserersbrok, skoliose, dystoni,
stofskifteproblemer, darlig ATP funktion mm.

12008 fik jeg diagnosen ME/CFS samt Postviralt treethedssyndrom G 93.3.

Da jeg ikke kunne fa behandling i DK, har jeg i flere dr veeret i privat behandling Bruxelles ved Dr.
Kenny De Meirleir, Wales ved dr Myhill samt i alle drene private steder i DK.

Jeg har haft lidt gavn af noget af dr. Meirleirs behandling, men jeg har desvarre ogsa nogle gener,
der er i forvaerring.

Det er fuldstzendig utilstedeligt og under al kritik, at det i det danske Sundhedssystem er
selvtilstrekkeligt i en sddan grad, at man undlader at behandle patienter, ndr udredningen viser sig
vanskeligere end ved mere velkendte sygdomsformer.

Jeg appelerer til, at Sundhedspolitikerne tager kritikken af et sundhedssystem, der langt fra fungerer
optimalt alvorligt. For at jeg og andre ME/CFS patienter kan blive behandlet, er det yderst vigtigt,
fra politisk side, at lave en national behandlingsstrategi, der tager udgangspunkt i ME/CFS G. 93.3
som en fysisk sygdom - IKKE FUNKTIONEL ! lidelse.

Jeg star meget gerne til radighed for yderligere oplysninger om min sag, hvis der er behov for det.

Med venlig hilsen



Aarhus den 5.8 2018
Til overlzege Helene Bavnhgj Hansen, Styrelsen for Patientsikkerhed

Vedr: MIN HISTORIE MED FEJLDIAGNOSTICERING OG FEJLBEHANDLING SOM F@BLGE AF “FUNKTIONEL
LIDELSE”

Efter en voldsom trafikulykke, hvor jeg blev pakegrt bagfra af en lastbil, som kerte 90 km/t, mens ieg holdt
stille, blev bilen naermest halveret. Mit seede braekkede, og jeg slog nakkestgtten af med hovedet.
Efterfplgende fik jeg diagnosen whiplash.

Egen laege fandt ikke ordentlig udredning ngdvendigt. Sa fgrst efter 15 mdr., da jeg havde anlagt
erstatningssag, blev jeg underspgt hos en speciallaege i neurokirurgi, som fandt nedsat kraft i venstre arm,
diskusprotusion, ledbandslgshed fra C4-C6 samt skade p3 den bagre lange muskel langs hvirvelsgjlen.
Trods svaere smerter i venstre skulder ville min laege heller ikke sende mig til videre underspgeise af
skulderen, fordi hun mente, det ikke ville vise noget. Hun havde da varet pd TERM-kursus.

Igen tradte forsikringsselskabet ind aver, men farst efter 3 &r. Min skulder blev da undersggt af en
ortopaedkirurg, som stillede diagnosen frossen skulder i sveer grad forarsaget af ulykken. Indtil da havde jeg
faet at vide, at jeg skulle trazne, og jeg havde pligtskyldigt traenet 3-4 x ugentligt i traeningscenter. Efter
konstatering af den frosne skulder, skulle skulderen holdes i fuldstaendig ro. Efter tre ars fejlbehandling!
Efter 5 &r blev jeg atter undersggt hos samme speciallage i neurokirurgi, som tidligere havde underspgt
mig. Han konstaterede, at jeg var blevet darligere men sagde, at det IKKE skyldtes ulykken. Han underspgte
fx min lugtesans, og jeg kunne ikke genkende de to iugte, jeg kunne lugte (kaffe og vanilje), mens jeg ikke
kunne lugte den tredje, som var saltsyre. i journalen skrev han, at min lugtesans var i.a. Han noterede ikke i
journalen, at min nakke, som havde en heit normal krumning pa rgntgen umiddelbart efter ulykken, nu
havde udviklet en kyfose med et stort knaek. Ogsa flere andre ting blev ikke noteret. De elektriske stad jeg
maerkede som jag i arme og ben samt den rysten, jeg havde af specielt begge fadder samt venstre hind,
skrev han i erklzringen ikke kunne skyldes ulykken, fordi det var s3 lang tid siden. At mit hoved hzeldte mod
venstre tillagde han ingen betydning, fordi han kunne rette det op. Osv.

For denne underspgelse havde jeg fiet foretaget en funktionel rgntgenunderspgelse i C-bue hos en tysk
reumatolog, som en uge efter underspgelsen hos den danske neurokirurg foretog en stivggrende operation
i min nakke med indsattelse af to titaniumstaenger og 12 skruer pga. rygmarvstryk, ledbandsskader pa de
alare ligamenter samt pa ligamenterne mellem kraniet og C1. Det var en helt igennem eksperimentel og
langt fra ufarlig operation; men jeg kunne ikke udholde mine symptomer og havde intet valg.

Alle min vaerste symptomer forsvandt med operationen - min gri hudfarve i ansigtet blev normal, black out
tilfelde nar jeg bejede mig forover forsvandt sammen med den voldsomme svimmelhed, adelagte
retningssans (jeg trak til den ene side, nar jeg gik), problemer med at fiksere mine gjne, lzse Og se,
osteklokkefornemmelsen, de elektriske stad i ekstremiteterne, den daglige invaliderende hovedpine ind
bag venstre gje, rystelserne i begge foder/ben og specielt venstre hind/arm.

Da min fysioterapeut allerede far operationen havde fundet nedsat kraft i venstre arm og ben, blev jeg af
egen lage, som jeg i mellemtiden havde skiftet ud med en ny, der tog mig alvorligt, sendt til undersggelse
hos en neurolog. Her fik jeg diagnosen miskendt rygmarvstryk og moderat venstresidig hemiparese. En
urologisk undersggelse afsigrede desuden hyperton biaere.

Neurclogen gnskede mig derfor atter undersggt hos en neurokirurg. Neurokirurgen stillede — helt uden at



undersgge mig — atter diagnosen distorsio columna cervicalis. Tilbage var saledes whiplashdiagnosen og
vaek var de to alvorlige diagnoser, som neurologen havde stillet og andre havde overset. En anden
neurokirurg gjorde ngjagtig det samme. Jeg opgav og klagede over lzegerne, men fik ikke medhold.

Nar jeg taenker tilbage pa forlgbet, hvad jeg heldigvis sjaldent gar i dag, bliver Jjeg stadig vred; for hvad er
det foregdr i Danmark? Desvaerre kan det meget let besvares: ”Funktionelle lidelser”/psykiatrisering fgrer
til fejldiagnose pa fejldiagnose, og nar fejldiagnoser farst er en kendsgerning sammen med fejlbehandling,
daekker danske laeger over hinanden og patienten far ikke den ngdvendige behandling. Eller undskyldning.
“Funktionelle lidelser” bar forbydes. De forer til alt, alt for megen lidelse biandt de mange, der
fejldiagnosticeres og dermed ogsa fejlbehandles. Inklusive mig selv.

Hvis min historie heller ikke denne gang tages alvorligt, mister jeg den allersidste rest af tillid til, at
sundhedssystemet vil patienterne det godt, og jeg imgdeser en fremtid, hvor flere og flere mennesker
invalideres alvorligt af sundhedsvaesenet alene af den grund, at de ikke tages alvorligt. Det er ikke lengere
patienternes tarv, der varetages.

Med venlig hilsen



Patientforlob ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

Dato: 7. august 2018 kl. 04.19
Emne: KLAGE vedr. Klinikken for funktionelie lidelser

Til: senord(@sst.dk
Cc: s.g(@dadlnet.dk, bentestenfalk@gmail.com

ATT Helene Bavnhgj Hansen

Jeg sender dig hermed klage over fejlbehandling og fejldiagnosticering, vedr traumatisk

hjerneskade erhvervet i barndommen. Denne fejlbehandlet med gradueret trzning og hele pakken af
funktionel lidelses terminologi efter OUH afdeling N 2 - 5 nagtede at lytte under indl=ggelse sidste
ar 30. Juni til 7 juli samt ambulant forleb start maj méned til 7. Juli.

Jeg er kendt i neurologisk regi siden 1995 hvor jeg faldt 5 meter ud over en trappe og padrog mig et
frontalt epiduralt heematom samt hvad man mener ogsa var en subarachnoidal bledning med
gennembledning til vaevet. Jeg fik lov til at ligge 26 timer med bledningen for det faldt dem ind at
CT scanne og da var jeg allerede meget voldsomt medtaget. Man forventede ikke jeg overlevede.
Bledningen var 7,5 x 2,5 pa bredeste sted.

Idag betegner man det som en interkraniel bledning.

OUH i samarbejde med funktionelle lidelser nagtede mig under indlzggelse en neurolog med
erfaring. Jeg fir en KBU lzge uden uddannelse i neurologi.

OUH indhenter ingen af mine oplysninger pa sundhed dk eller mine operationspapirer og i folge
dem har jeg under mit forleb der haft en subarachnoidal bledning , subduralt hematom mm. Ting
man kan finde ud af selv pa scanningen.

P& 3 dogn og en MR scanning tryllede man mine hjemeskader vk trods jeg har MR scanning fra
2009 fra Nordens ferende radiolog i bernehjerneskader Pernille Bro Skeje, som viser min
hjerneskade.

Man vil have jeg skal tage en kold tyrker med medicin jeg er blevet behandlet sygdomsmassigt for
siden teenagedrene.

Man begynder med hérd gradueret trning og manipulation og dokumenterer ikke min inkontinens
for urin og affering selvom jeg skider pa gulvet uden at kunne styre det.

Man har altid en eller anden forklaring nir jeg er smerteforpint over at jeg ikke kan bruge mine ben
og at man nu lzrer mig at gi.

Rigshospitalet har senere pavist spastisk lammelse OUH har overset.



OUH udskriver mig til lejlighed pa anden sal uden hjemmehjzlp og dokumenterer at jeg kan gi pd
trapper selvom det er lodret logn. Jeg md have hjelp af familie og venner konstant. Jeg er fanget.

OUH tvinger mig i forlab pa funktionelle lidelser.

Ferste samtale pa funktionelle lidelser far jeg at vide at jeg har en stor hjerneskade og jeg ikke herer
til der. Alligevel indvisiterer psykiateren mig?! Han har dog fiet at vide at han skal lave
neuropsykologisk test som han ikke kan lave og visitationsgrundlaget er ikke i orden. Dette har jeg
pé band hvis du ensker at lytte med.

Anden samtale er fordi jeg har klaget. Kommunen vil ikke hjzlpe da jeg har funktionel lidelse i min
journal. Ouh vil ikke give udtrapningsplan for gabapentin eller falge udtrapning ambulant selvom
jeg fik lammelser af dndedretsorganerne af det som de selv startede. Jeg blev smidt ud. Psykiateren
fik alle lzge papirer tilbage til 1995. Han kunne konstatere definitivt at jeg har en stor hjerneskade
og at jeg ikke herer til der.

Omkostningeme ved at have faet stemplet funktionel lidelse har varet og er...
Mistillid fra hele omverdenen - familie og venner... Du er nok psykisk syg eller spiller.

En kamp med kommunen. Jeg har hamrende svert ved at fi den hjzlp jeg skal have til min
hjerneskade for kommunen hjzIper ikke med hjzlpemidler mm. Til funktionelle lidelser og har man
en gang faet det stempel sidder det der for altid.

Halvt ars slid med klagesag mod OUH der ikke ville lytte med lage papirer et halvt ir tilbage. Forst
da Rigshospitalet havde fundet den spastiske lammelse skete der noget... Og diagnosen er omstedt
fra N ogsa selvom funktionelle lidelser i Odense sagde at Nu skulle ndre diagnose ogsé. Det
valgte de sa bare ikke at gore.

Problemer pa sygehuset med lager der henviser til funktionel overbygning selvom det nu ogs4 er
fejet af bordet af neurologisk afdeling bide Rigshospitalet og OUH. Manglende behandling. Bliver
smidt ud fra afdelinger og skadestuer nir man er ankommet fordi man har funktionel lidelse i
papirerne.

Problemer med forsikringssag for funktionel lidelse i papirerne koster hele erstatningen. Det er
smuthullet for forsikringen.

Problemer med funktionel lidelse i jobcentret og merudgiftssag. Smuthullet for kommunen til at
lade dig haenge i hamsterhjulet resten af livet og aldrig f& merudgifter udbetalt. For funktionelle
lidelser er ikke merudgifterettiget.

MR afdelingen i Odense er ekstremt dérlige nér det kommer til hjemeskader. Jeg kan ikke anbefale
dem. De benytter ikke engang DTI metoden til at finde alle skader s3 alt er kortlagt - jeg har tenkt
pd om det er fordi man spekulerer pa at fi flere klienter til klinikkerne for funktionelle lidelser.

Jeg vil gerne klage over den behandling jeg har féet og den store svie og smerte det har pélagt mig
som patient at fa frataget min korrekte diagnose.



Funktionelle lidelser er et overgreb pd patienterne.

De Bedste Hilsener



Styrelsen for Patiensikkerhed
Islands Brygge 67
2300 Kebenhavn S

Att. Overlage Helene Bavnhoj Hansen

Viborg, den 6. august 2018

Klage vedr. Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser og Psykosomatik

Jeg har pa foranledning af min davarende praktiserende lzege, deltaget i et forleb hos
Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser og Psykosomatik i perioden 16. februar 2011 til den
4. maj 2011,

Inden forlgbet var jeg til konsultation hos lzge xxxx, som stillede spergsmal ud fra et skema uden
fysiske undersogelser og blodprover, som var grundlaget for, at jeg i det hele taget gav mit
samtykkede til forlebet. Ud fra besvarelsen af spargsmaélene alene fik jeg herefter
forskningsdiagnosen BDS.

[ forlebet deltog jeg i nogle grupper, hvor vi lavede forskellige evelser ud fra mindfullness.
Personalet pd Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser og Psykosomatik var rigtig sede mod
mig under hele forlabet.

Efter forlabet fik jeg besked pa at lytte til min krop og stoppe al aktivitet ved symptomer og dyrke
mindfullness. Jeg fik det bare ikke bedre. Mine muskler var si stramme, at jeg kun kunne st og
ligge helt udstrakt pa en madras. Selvom jeg har en hej smertetzrskel begyndte jeg at frygte for,
hvor det ville ende. Min davarende lege ville ikke hjzzlpe mig, da jeg nu havde
forskningsdiagnosen BDS. Min mand var med ved det sidste besag for at give udtryk for vores
utilfredshed.

Jeg kontaktede min gamle lge i nabokommunen i september 2012, i hib om her, at fa kvalificeret
lzgehjzlp. Jeg var sd heldig, at de gerne ville tage mig ind. Jeg skyndte mig herefter at betale for
l=geskift. Jeg tog endvidere til en kiropraktor, som lzgehuset anbefalede. Han fandt ud af, at min
krop var maksimalt belastet og skrev en note, hvor han anbefalede min lzge, at de skulle fa
foretaget blodpraver pa "B12, D-vitamin, stofskifte og andet?”. Da jeg efterfolgende talt med min
lege fortalte hun, at hun allerede havde bedt om disse tal via blodpraven. Det var ogsa hende, som
efterfolgende ringede til mig og fortalte, at mit stofskifte var meget lavt og at jeg omgaende skulle i
behandling. Hun henviste ogsd til scientigrafi af min skjoldruskkirtel samt scanning af min lever.

Min lzge havde flere ar forinden oplyst, at min TSH-vardi var pd 14, men hun ville se tiden lidt an.
I den mellemliggende tid var jeg dog flyttet til nabokommunen, og der blev ikke gjort videre ved



sagen, ud over at den nye lege anbefalede forlebet ved Forskningsklinikken for Funktionelle
Lidelser og Psykosomatik.

Mine stofskifteprover viste:

TSH: 193,1
Thyroid-persoxidase-antistof: 312.951,00
Thyroxin: 12 (total T4)

Triiodthyronin (total T3): 0,5

Ovenstaende tal forklarer, hvorfor jeg folte, at jeg befandt mig i en livstruende situation, hvor min
lzge ogsa forklarede mig, "at dette her kunne have vieret endt rigtig galt”.

Jeg er i dag i behandling for mit lave stofskifte. Havde jeg alene fulgt vejledningen fra
Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser og Psykosomatik, sa ved jeg nasten ikke, hvor det
var endt.

Jeg vil derfor primert klage over Forskningsklinikken for Funktionelle Lidelser og Psykosomatik
for utiltreekkelig og ukvalificeret diagnostisering. Subsidizrt forlanger jeg, at den hell fejlagtige
forskningsdiagnose BDS helt fiernes fra min journal.

Med venlig hilsen



Patientforlab ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

----——---- Videresendte meddelelser ----------

Dato: 15. august 2018 kl. 13.14
Emne: Funktionel Lidelse
Til: bentestenfalkf@email.com

Kort version af mit forlab

Jeg skriver da, jeg flere gange har forsagt at klage over en diagnose som overlzge Ulrick Fredberg
gav pa mig diagnostisk center i Silkeborg vedrarende funktionel lidelse.

Min mand og jeg var deroppe for 1 ar siden for at fi mere klarhed over mine "astmatiske" anfald og
voldsomme brystsmerter som jeg har fiet siden november 2016. Ulrich Fredberg havde snakket
med min mand og jeg i maks 10 min og havde endnu ikke lst min journal da han giver mig
diagnosen funktionel lidelse og mener at jeg - ligesom deres mange HPV piger - vil & rigtig god
gavn af et forleb pd klinik for funktionel lidelser i Aarhus - hvilket jeg nagter da mine symptomer
og anfald er fysiske og ikke psykiske.

Det har veeret et langt forleb hvor jeg flere gange har klaget over Ulrich Fredberg til
afdelingsledelsen samt hospitalsledelsen og det eneste der er kommet ud af det er et notat hvor der
star at jeg er uenig i deres diagnose. Jeg har selv fiet privatmarkeret forlobet i Silkeborg for at lzger
ikke skal kunne se hvad han skriver i min journal men trods dette - har flere akutleger og vagtlager
veeret inde og kigge og jeg har oplevet flere gange at jeg blevet naegtet at hjelp og det uanset
hvad jeg fejler. Et eksempel er at jeg i juni maned far en diskusprolaps/ledskred i lznden hvor jeg
via min sundhedsforsikring fir undersagt ryggen i det private som gerne vil have at min egen lege
sender henvisning til medicinsk rygcenter i Silkeborg da jeg skal have hjzlp til at f& ryggen
undersegt og evt. behandlet hvilket de ikke kan gore i det private. Henvisningen bliver sendt men
ogsé afvist da de mener at jeg er udredt nok hos dem (jeg har slet ikke fiet undersogt ryggen hos
dem, da jeg blev afsluttet for over et halvt ir siden og denne skade skete i Jjuni maned altsa for 1,5
méned siden) og de vil ikke hjzlpe yderligere. Jeg skriver til Ulrich Fredberg at nu synes jeg godt
nok de strammer den - jeg kan dbenbart ikke f2 hjzlp pa Silkeborg sygehus mere. Hvortil Ulrich
Fredberg svarer tilbage (jeg har stadig hans mails), at ved akut behov kan jeg altid {3 hjzlp pa
ethvert sygehus men derudover mener de at det eneste der vil gavne mig er at komme til klinikken i
Aarhus - sa indirekte skriver han at jeg for fremtiden er bandlyst som patient pa Silkeborg sygehus
medmindre at jeg gor som de vil.

Jeg er stadig i udredning for mine brystsmerter p4 Herning sygehus men det er kun fordi jeg sendte
en klage over forlabet og havde dialog mede med overlzgen pa hjerteafd.hvor der blev indgdet en
aftale om hjerteovervigning ellers var jeg blevet afsluttet helt og uden diagnose. Mine
vejrtrekningsproblemer er der stadig ingen der ved hvad er - men nér de kommer lyder det de fleste
gange som astma og astma medicin virker men lungeafd. mener ikke det er astma og har derfor
afsluttet mig i april méned. Jeg havde et anfald for 2 uger siden som tog 3,5 degn for jeg havde



normal vejrtreekning igen. Egen leege ville ikke hjzlpe da han mente det er psykisk (igen pga Ulrich
Fredberg) og det var igen vagtlegen som sendte mig med ambulance til medicinsk modtageafsnit i
Holstebro hvor jeg fik den nedvendige hj=lp.



Patientforleb ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

---------- Videresendte meddelelser —--------

Dato: 5. august 2018 kl. 14.07
Emne: Patientforleb i forbindelse med diagnosen Funktionel Lidelse

Til: senord(@sst.dk
Cc: s.g(@dadlnet.dk, bentestenfalk{@gmail.com,

Til Helene Bavnhej Hansen, Styrelsen for Patientsikkerhed

I forbindelse med Sundhedsstyrelsens afslag af Stig Gerdes anmeldelse af Center for Funktionelle
Lidelser, eftersporges konkrete patientforlab.

I den forbindelse fremsendes hermed konkret patientforlab,

Dette patientforlab involverer ikke Center for Funktionelle Lidelser, men fremsendes for at
understrege, at diagnosen Funktionel Lidelse ogsé stilles i andre dele af landet.

I dette tilfelde pa Kolding Sygehus, Berne- og Ungdomspsykiatri Vejle og OUH.

Patientforlebet omhandler vores datter pd nu 16 4r. En indtil for 2 ir siden velfungerende pige med
interesser som veninder, lob, spejder og fodbold. Et godt skoleforleb, hvor hun er vellidt blandt
bide lerer og elever. En velfungerende familie med begge forzldre og en storebror.

I august 2016 blev hun indlagt pa Kolding Sygehus med en lang reekke symptomer. Der tages en
reekke blodpraver og fortages en reekke undersegelser.

Allerede inden de sidste resultater pa blodpraver er modtaget, bliver vi som forzldre forelagt
muligheden for funktionelle lidelser, hvilket vi er meget uforstaende overfor,

I lobet af efteriret 2016 bliver hun gradvis darligere.



[ januar 2017 indlzgges hun 2 uger igen pa Kolding Sygehus pa baggrund af diagnosen Funktionel
Lidelse. Hun felges i indlzggelsesperioden stort set udelukkende af sygeplejesker og pzdagoger.

Pa baggrund af denne indlzggelse henvises hun til Barne- og Ungdomspsykiatri i Vejle med
mistanke om spiseforstyrrelse og angst.

I Februar 2017 i forbindelse med undersogelser i Vejle afvises diagnose om spiseforstyrrelse og
angst.

I stedet tilbydes diztistvejledning med fokus pd vaegtegning samt mindfullness-forleb, hvilket hun
folger i fordret 2017.

I dette forleb eges veegten, men symptomerne bedres ikke.

Start sommer 2017 henvises hun tilbage til Kolding Sygehus, som mener, at hun skal i forleb for
funktionel lidelse. Dette omfatter fysioterapi og psykolog samtaler.

Vi beder samtidig om en henvisning til OUH Infektionsmedicinsafdeling, hvilket Kolding Sygehus
giver os. En lzge fra OUH kontakter os telefonisk og afviser henvisningen, da han mener korrekt
diagnose Funktionel Diagnose er stillet af Kolding Sygehus. Dette dog uden af se patienten.

August 2017 opseger vi selv en privat lege, som tager en reekke blodprever for bl.a. Borrelia og co-
infektioner. Pa baggrund af de resultater samt hendes symptomer far hun antibiotika. Hun oplever
en bedring, men l&gen har desvarre ikke mulighed for at forlenge behandlingen.

Sidelebende henviser vores praktiserende lege os igen til OUH med henblik pi udredning for
Borrelia eller skader efter HPV-vaccine. Igen kontakter samme laege fra OUH os telefonisk, hvor
han vil afvise henvisningen. Efter en lang telefonsamtale lykkes det at overtale ham til i det mindste
at mede os.

Efterdr 2017 mede pA OUH med lzgen, som vi tidligere har talt med telefonisk. Vi fir endnu
engang beskrevet diagnosen Funktionel Lidelse og der sporges ikke ind konkret til symptomer. Kort
sagt fir vores datter at vide, at hun bare skal tage sig sammen og bedringen med antibiotika
udetukkende skyldes placebo-effekt. Vi sendes retur til Kolding Sygehus og et forleb til bedring af
Funktionel Lidelse.



November 2017 kontakter vi en anden privatlaege, som pd baggrund af hendes symptomer tager en
rekke blodpraver.,

December 2017 far vi svar pd blodpreverne Elispot-test, som viser en klar infektion med Borrelia,
Babesia, Chlamydia Pneumoniae og Mycoplasma pneum. Hun starter med det samme op med
behandling bl.a. med antibiotika, malariamedicin samt kosttilskud til styrkelse af immunsystemet.

Forir 2018 behandling jf. blodprever fra december 2017. Blodprever indikerer desuden fremgang.

Status august 2018: En lang raekke symptomer er forsvundet og bade vores datter, os forzldre,
lzgen og evrige omgivelser ser en klar bedring. Hun er fortsat i behandling til styrkelse af
immunsystemet og er ikke frisk endnu, men som navnt i klar bedring,

Der er ingen tvivl om, at dette forlab har kravet ressourcer, bide ekonomisk samt personligt. Men
det nytter og vi kan se, at vores datter for farste gang i 2 ar, nu endelig er i bedring.

I forlgbet har vi op til flere gange spurgt ind til Borrelia, da hun tidligere har haft en flat siddende p&
sig. Desuden har vi forelagt muligheden for skade efter HPV-vaccine. Begge muligheder er afvist.

Som hun selv udtrykker det, si er hun blevet misforstiet gang pa gang og har op til flere gange sagt:
Jeg er treet, fordi jeg er syg. Jeg er ikke syg, fordi jeg er trat.

Formalet med denne skrivelse er som nzvnt, at beskrive et konkret patientforleb, hvor diagnosen
Funktionel Lidelse er stillet. Desuden er det vores hdb, at andre i samme situation, fremadrettet far
en bedre behandling end vi har oplevet.

Pd sigt er det vores enske, at diagnosen Funktionel Lidelse ikke er en del af vores datters journal.

I er alle velkomne til at kontakte os, hvis [ ensker uddybning af ovenstaende patientforleb.

Med venlig hilsen



Patientforleb ang. funktionelle lidelser
V.h. Bente Stenfalk

---------- Videresendte meddelelser ----------

Fra: Bente Stenfalk <bentestenfalk@gmail.com>
Dato: 24, august 2018 kl. 15.12

Emne: Borreliose-patientforleb

Til: Stig Gerdes <s.g@dadlnet.dk>

Bente Stenfalk <bentestenfalk@gmail.com>
til Charlotte, senord

Til Charlotte Hjort
Anonymiseret patientforlab, som jeg har faet lov til at sende til dig.

V..h. Bente Stenfalk

ek

Vores datters borrelia historie

Vi vil gerne bidrage med vores datters historie vedrarende borrelia, i denne sammenhzeng med
fokus pa 3 poinier:

* Falsk negativ Borrealia test
* Psykiatrisering/ psykclogisering
* P4 egen hand - og uden hjzelp eller viden fra det danske sundhedssystem

Vores datter p& 9 &r kom primo maj 2013 hjem fra lgjrskole i et skovomrade og havde et
ualmindelig stort savnbehov pa mellem 15 og 20 timer i degnet. Da en kyssesyge lest viste sig at
veere negativ, blev hun indlagt pa hospilalet, hvor hun blev undersagt pa kryds og tvaers. Hendes
primeere klager var lreethed, ondt i hoved og mave samt svimmelhed/ kvalme. Da ingen af de
prever eller undersegelser hun blev udsat for, gav fingerpeg om hvad hun dejede med, blev hun
udskrevet med anbefaling om at starte skole igen, hvilket var helt urealistisk. Vi skiftedes som
forzeldre il at tage fri fra arbejde for at passe hende. Da vores datter, selv om hun havde vaeret
mange undersegelser igennem, stadig ikke pa nogen made var i bedring, men méske nzermere var
blevel darligere, var vi meget uforstaende herfor og udbad os made med en ansvarlig lege. Pa
dette made preesenterede vi flere mulige undersegelser, som izegen medgav kunne undersages,
men viste de ikke nogel, s var det eneste alternativ de kunne tilbyde (lil en udskrivelse) en
indlzegges til observation for for noget psykosomatisk, for man mente at have udelukket alle
fysiske/somatiske arsager.

Vi er ressourcefyldie foraeldre med mange lzeger, herunder ogsa psykiatere i vores bagland, som
kender os, som familie og vores datter, godt. De bakkede 0s op i forlebet og blev ved med at
stotte os i ikke al acceptere psykiatriseringen. | stedel fastholdte de vedblivende at komme med
ideer til yderligere fysiologiske/somatiske undersegelser og med tiden, for mere og mere sjzldne
sygdomme, som der burde underseges for, P4 den baggrund formoder vi at vores datter nok fik
flere undersegelser end de fleste

Men da vi primo juli 13 ikke kunne finde pa mere, og lzzgerne pa hospitalet kun ville undersage
hende for det de kaldet psykosomatik, hvilket vi afviste, blev hun udskrevet. Vi stod da fortsat
med en meget syg datter, men ingen forklaring pa hvad hun fejlede og vi matte fortsat som



forezldre skiftes til at tage fri fra arbejde for at passe hende.

Relativt tidligt i forlobet pa hospitalet blev hun undersagt for borrelia, men provesvaret var
negativt. Pa baggrund af vores egen research og dialog med leegerne i vores eget bagland,
refererede vi i dialogerne med hospitalssystemet til det vi havde hert og laest omkring falsk
negative borrelia prover og spurgte om det ogsa kunne vaere tilfzldet for vores datter, idet
hendes symptomer passede med neuroborrelia. Fra hospitalet afviste man dette med at hun
allerede var undersegt 2 gange for borrelia, med Elisa, som er den prevemetode, man bruger i
Danmark. Og selv om vi henviste til at vi var vidende om at denne prave kan vaere falsk negativ,
blev vi afvist. Vi fortalte ogsa at hun responderede positivt pa antibiotika, men ingen af disse
forhold gav anledning til at taenke anderledes og man pegede forisat pa psykosomatik, (Os
bekendt har antibiotika aldrig virket pa psykiatriske, psykiske eller psykosomaliske lidelser, men
til gengaeld over for infektioner, herunder borrelia!)

Vores datter fik som falge af en antibiotikakur en 1alelig sommer 2013. Vi vidste stadig ikke hvad
det var hun doejede med, men hun retiede sig, s& relativi meget, at hun efter sommerferien med
hiv og sving kunne starte i skole igen. Hun blev da igen i lebet af det tidlige efterar 2013 darligere,
med hastig tilbagevenden af alle ovennzevnte symptomer.

Vi var radvilde, da vores erfaringer med sundhedssystemet ikke havde baret frugt, forfulgte vi pa
egen hand ideen om falsk negaliv borrelia praver og fandt ud af hvordan vi kunne 3 hende testet
i Tyskland. | december 2013 fik vi via et tysk laboratorium besked om at man vha. forskellige
borrelia tests havde fundet hende meget borrelia positiv, samt med flere co infektioner, som var
tilstedt. Hun fulgte da den tyske behandlingsprotokol, med jaavnlige blodpraver for at falge
hvordan hun responderede pa den langvarige antibiotikabehandling hun blev sat i, Efter 6
maneder var hendes borrelia tal ikke i nul, men stabill lave og hun opharte antibiotikabehandling
i sommeren 2014, hvor hendes liv var futdt genoptaget — over et ar efier hun startede med at
vaere syg.

Den manglende viden der findes om borrelia i det etablerede danske sundhedssystem, og hvor
man i diagnostisk ejemed udelukkende bruger Elisa (som kritiseres internationalt) kunne have
haft katastrofale feiger for vores datter. Ikke alene har systemet svigtet vores datter (og hendes
familie) i forseget pa at diagnostisere (for ikke at navne at behandle) borrelia. Der er i tillg
begaet overgreb i form psykiatriseringen og det har vaeret en meget bekostelig affaere af fa hende
sa rask, som hun er nu. Kun fordi vi som forzeldre er i stand til at sege viden, laese og
korrespondere med udenlandske lzger og andre sundhedspraktikere i Tyskland, Holland og USA
er vi nu kommet pa den anden side af det vi nu har lzert at kende som "kronisk borrelia”,

Vi ter slet ikke taenke pa hvordan andre familier, uden vores menneskelige og ekonomiske
ressourcer samt steltende bagland, rammes og invalideres af udiagnosticeret og ubehandlet
borrelia sygdom og co-infektioner.
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Klage over forskningsdiagnosen funktionel lidelse

Jeg er en 47 arig kvinde, der hele livet har veret sund og rask. Jeg arbejdede som gymnasielerer pa
fuld tid, var 42 ar, sportsligt aktiv, gift og mor til to dejlige bern pa 8 og 10 4r, og ned i det hele
taget et godt og aktivt liv, da jeg i 2013 fik hpv vaccinen og efterfalgende blev meget syg. Jeg fik en
reekke invaliderende symptomer -total muskeludtretning, smerter, hovedpine, kroniske infektioner,
jeg mistede evnen til at arbejde, at udfere fysiske funktioner, at huske, at indgd i sociale
sammenhznge, tile transport, har i dag en gangdistance pa ca 25meter, er kerestolsbruger, men har
siden 2013 mattet tilbringe det meste tid i sengen eller en sofaen.

Der har absolut ingen hjzlp veret at hente i sundhedssystemet. [ stedet er jeg blevet madt med en
arrogance, psykiatrisering, mistillid (FL) og mangel pa leegefaglig nysgerrighed. Efter behandling
pé speciallegeklinik i Tyskland, som har kostet min hérdt pressede familie flere hundrede tusinde
kroner, er smerterne og hovedpinen betydeligt reduceret, men jeg er stadig overvejende
sofa/sengebundet og har méttet acceptere en sygepensionering.

Min klage gér pd at systemet afviser at der skulle vare tale om fysisk sygdom, og mener at det er en
funktionel lidelse, der &benbart skulle have ramt mig den eftermiddag jeg blev vaccineret:

Denne fastlaste og bedrevidende tilgang til det, som man lzgeligt reelt endnu ikke har forstiet, stir
i vejen for at man kan fa et vaerdigt mede med sundhedssystemet. Den har fort til misvisende,
skadelige rdd om gradueret trening, der har gjort mig endnu sygere.

Opgiv psykiatriseringen, fejlbehandlingen og mistilliden til alvorligt syge me patienter! Det er
under al kritik og decideret uetisk.

Vh

sygepensioneret lektor



