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Hgringssvar vedr. anbefalinger for tveersektorielle forlgb for
mennesker med kroniske smerter

Danske Patienter takker for muligheden for at afgive hgringssvar til de
nye anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for mennesker med kroniske
smerter. Udredning og behandling af mennesker med kroniske smerter
er et veesentligt omrade for flere af vores medlemsforeninger, og det er
— som det ogsa fremgar af anbefalingernes indledende beskrivelse — et
omrade, hvor mange patienter oplever udfordringer i mgdet med
sundhedsveesenet.

Derfor undrer det os meget, at hverken Danske Patienter, Danske
Handicaporganisationer eller relevante medlemsforeninger under de to
paraplyorganisationer har vaeret med i arbejdsgruppen bag
anbefalingerne. Patient- og pargrendeforeningerne har daglig kontakt
med de mennesker, som anbefalingerne vedrgrer, og de har dermed
stort indblik i de konkrete udfordringer, der er pd omradet. Denne viden
havde veeret vaesentligt at inddrage i udarbejdelsen af de nye
anbefalinger, hvilket ogsa afspejler sig i vores hgringssvar.

Nedenfor fglger farst vores generelle og derefter mere tekstnaere
kommentarer til hgringsmaterialet. Danske Patienter og de relevante
medlemsforeninger stiller sig selvfalgelig meget gerne til radighed for
yderligere drgftelser af anbefalingerne pa omradet.

Generelle kommentarer:

Hensigten med anbefalingerne er, at de skal omfatte alle patienter med
kroniske smerter. Imidlertid mangler der en preecis beskrivelse af,
hvornar disse anbefalinger er geeldende, og hvornar det er de
sygdomsspecifikke anbefalinger, som geelder. Det vil vaere en barriere
for implementeringen, og det vil samtidig ggre det umuligt for
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patienterne at vurdere, om deres behandling falger de gaeldende faglige
anbefalinger p& deres omrade, hvilket bl.a. er relevant i forbindelse med
klagesager. Derfor vil vi opfordre Sundhedsstyrelsen til at supplere

anbefalingerne med et nyt afsnit, som adresserer denne problemstilling.

Vi finder det generelt positivt, at anbefalingerne tager udgangspunkt i
ICD-11 klassifikationen med dets nye syn pa og tilgang til kroniske
smerter. Der er dog ogsé nogle udfordringer forbundet hermed.

For det fgrste er klassifikationen endnu ikke oversat, implementeret og
kendt i Danmark, hvilket vil gare det sveert at fa implementeret disse
anbefalinger forelgbig. Der bgr gares en seerlig indsats — i et
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samarbejde mellem Sundhedsstyrelsen og de faglige selskaber m.v. —
med henblik pa at sikre, at anbefalingerne implementeres pa en
hensigtsmaessig made.

For det andet indebaerer det en forvirring omkring diagnoser og Side 2/4
begreber, som kan fa stor betydning for patienterne i praksis. Det
beskrives flere steder, hvordan der er et stort overlap mellem kroniske
smerter og funktionelle lidelser. Dette overlap er i dag til hinder for bl.a.
fioromyalgipatienter, da fibromyalgi med ICD-10 klassifikationen bade
er skrevet ind under kategorien generaliserende smerter og kategorien
funktionelle lidelser. Patienter oplever at blive afvist ved
smerteklinikkerne med den begrundelse, at de har en funktionel lidelse.
| ICD-11 hgrer fibromyalgi imidlertid under "selvsteendige
smertesygdomme” og anses som en undergruppe af kroniske
generaliserede smerter i bevaegeapparatet. Funktionelle lidelser
optraeder ikke i ICD-11. Derfor eksisterer det beskrevne overlap ikke,
hvis man — som Sundhedsstyrelsen gar med disse anbefalinger — leener
sig op ad ICD-11 som forstaelsesrammen for kroniske smerter. Det er
sveert at se fornuften i at diskutere snitflader, som ifglge
klassifikationssystemet ikke eksisterer. Og det risikerer at skabe
udfordringer for patienterne, at der er begrebsmaessig forvirring i de
nationale anbefalinger pd omradet. Derfor anbefaler vi, at der rettes op
pa denne begrebsforvirring i det endelige dokument.

Der er i store dele af rapporten fokus pa “at finde arsagen til smerterne”.
Det bar skrives, at dette ikke ggr sig geeldende for nociplastiske
smerter, som den jf. nye smertedefinition er smerte uden kendt arsag
sasom vaevsskade eller sygdom. Definitionerne bar skeerpes, sa der
ikke seettes lighedstegn mellem veevsskade/sygdom og smerte — bl.a.
for at anerkende, at smerte kan vaere en diagnose i sig selv.

Med anbefalingerne laegges der op til, at det er den alment
praktiserende laege, der skal veere primeert ansvarlig for udredning af
arsager til smerter og behandlingsbehov. Almen praksis kan formentlig
godt varetage behandling af patienter med simple kroniske smerter.
Men for patienter med komplekse smertetilstande — herunder fx
patienter med fibromyalgi og osteoporose — er der behov for, at
udredning og behandling bliver foretaget i specialiseret regi, hvor
behandlerne har specifik og evidensbaseret viden om sygdommen. Det
vil ogsa sikre en mere ensartet praksis pa et felt, som er preeget af
uenighed om sygdomsbetegnelser og diagnosekoder. En
undersggelse, som Fibromyalgi- og Smerteforeningen har foretaget i
oktober 2022 blandt 1.542 fibromyalgipatienter, viste at kun 2,9 % af
respondenterne blev udredt i almen praksis. 84,6 % blev derimod
udredt i hospitalsregi eller hos praktiserende specialleege. Det indikerer,
at den specialiserede viden, som er ngdvendig for udredning af
patienter med komplekse smertetilstande, ikke er tilstraekkelig i almen
praksis. Hvis almen praksis skal kunne Igfte denne opgave, kreever det
saledes en meget taet konneks til de specialiserede miljger. Vi vurderer
samlet set, at tovholderrollen for denne patientgruppe ligger bedre i regi
af praktiserende specialleeger eller specialiserede hospitalsenheder.

| forleengelse heraf er vi usikre pa, om de alment praktiserende leeger er
den rigtige faggruppe til at veere tovholder for den non-farmakologiske
behandling af kroniske smerter, som der leegges op til i anbefalingerne.
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Vi mener overordnet set, at det er rigtig godt med fokus pa non-
farmakologisk behandling, men man bgr overveje, om andre faggrupper
— fx sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter eller andre — kunne
veere mere kvalificerede til at lgfte denne opgave.

Side 3/4
| anbefalingerne benaevnes, at smertepatenter kan blive udsat for
stigmatiserende adfeerd generelt. Vi anbefaler, at der kommer saerskilt
opmeerksomhed pa, hvordan denne stigmatisering kan reduceres.
Undersggelser viser, at mere end 50 % procent af fibromyalgi- og
smertepatienter oplever en negativ adfeerd eller negativ holdning fra
sundhedspersonale. Det er vigtigt at reducere.

Anbefalingerne er meget omfattende, hvilket forhindrer
anvendeligheden i praksis. Derfor bgr anbefalingerne (udover
summary) gares vaesentligt kortere, mere entydige og renses for
diverse gentagelser og selvfalgeligheder i forhold til malgruppen.

Tekstnaere kommentarer:

5.1. Udredning for arsager til smerter (side 24):
Her star ”I mange tilfeelde kan der imidlertid ikke...”. Det bar erstattes
med "1 de tilfeelde, hvor der ikke kan pavises en arsag til smerterne”..

5.1. Udredning for arsager til smerter (side 25):

Her fremgar det, at "Det vaesentlige er derfor ikke n@dvendigvis, at der
stilles en diagnose ... men iveerksaettes en tidlig behandling, sa snart
alvorlige sygdomme er udelukket”. Vi mener, at dette er et forkert signal
at sende, og vi anbefaler pa det kraftigste, at denne saetning bliver
slettet.

Det er vigtigt for patienterne at fa en forklaring pa deres smerter, hvis
det er fagligt muligt. Diagnosen er udgangspunkt for den korrekte
tilgang i behandlingen, og derudover er det vores klare erfaring, at en
konkret diagnose bidrager til starre sygdomsforstaelse hos patienterne.
Derfor bar det altid vaere et mal at finde frem til en diagnose, som kan
skabe afklaring hos patienten.

6. Tveerfaglige anbefalinger i det naere sundhedsvaesen (boks, side
29)

Her bar det fremga, at det for nogle patienter med kroniske smerter vil
veere relevant med diagnose-specifikke tilbud sasom
patientuddannelse, specifik traening, medicin mv. Det kunne f.eks. veere
patienter med knae eller hofte-artrose, skuldersmerter, osteoporose,
leddegigt mv. For disse grupper er smerterne et af mange symptomer,
hvor sygdomskendskab og flere sygdomsspecifikke indsatser indgar i
behandlingen.

6. Tveerfaglige anbefalinger i det naere sundhedsvaesen (side 29-
31)

Vi er bekymrede for, at man med anbefalingerne om gget inddragelse
af det neere sundhedsveesen risikerer at skubbe til uligheden i sundhed.
Bade hvad angar geografi, da der vil vaere forskel pa de
behandlingstilbud, patienterne tilbydes. Men ogsa socialt, da mange af
de sundhedstilbud, som almen praksis kan henvise til, er med
egenbetaling, hvilket ogsa beskrives i anbefalingerne. Der laegges
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desuden op til, at patienten selv skal opsgge sundhedstilbud i

kommunerne. Dette kraever bade et gkonomisk raderum og

sundhedskompetencer.

Vi savner endvidere en plan for, hvilke konkrete opgaver, kommunerne

skal varetage. Side 4/4

6.1. Tidlig kommunal indsats (side 31-32)
Vi savner en plan for, hvilke konkrete professioner der skal varetage
den afklarende samtale i kommunerne, som der henvises til.

7.3. Indsatser i tveerfaglige smertecentre og 7.4. Tveersektorielt
samarbejde, herunder radgivning (side 42-43)

| disse afsnit mangler de tveerfaglige rehabiliteringstiloud, som en raekke
af de foreningsdrevne sygehuse tilbyder som en del af Sundhedsloven.
Det geelder bl.a. SANO, der ejes af Gigtforeningen. Her tilbydes
tveerfaglig rehabiliteringsforlgb til patienter med en reumatologisk
diagnose. Her er stort set altid tale om patienter med kroniske smerter.

7.5. Snitflade i forhold til behandling af mennesker med funktionel
lidelse (side 45)

Det anbefales, at der lokalt i hver region udarbejdes en
forlgbsbeskrivelse, der vejleder om snitfladen mellem funktionelle
lidelser og kroniske primeere smerter. Vi mener dog, at dette er en
opgave, som bgr varetages nationalt, og ikke regionalt — seerligt med
tanke p4, at formalet jf. anbefalingerne er at skabe et "ensartet nationalt
samarbejde pa sigt”. Derfor opfordrer vi til, at denne opgave hjemtages
til Sundhedsstyrelsen.

Med venlig hilsen

Morten Freil
Direktar



