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Folketingets Sundhedsudvalg har den 14. december 2021 stillet fglgende spgrgsmal
nr. 230 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares endeligt.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Susanne Zimmer (FG).

Spergsmal nr. 230:

"NICE g@r meget ud af vigtigheden af en tidlig indsats, der kan begraense
sygdomsudviklingen, og dermed af tidlig diagnosticering. Nar man regner med
mindst 20.000 ME-syge borgere i Danmark, hvad er sa forklaringen p3, at kun
1.000 er diagnosticeret med ME/CFS?”

Svar:
Til brug for min besvarelse har jeg indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen. De oplyser
felgende, som jeg kan henholde mig til:

”Rrsagen til kronisk traethedssyndrom (ME/CFS) er ikke klarlagt, og der pagar i faglige
kredse drgftelser af hvordan man bedst klinisk og forskningsmaessigt afgreenser
sygdommen. Der er i den sammenhaeng opstaet forskellige diagnosekriterier, men
der er, som NICE skriver, pa nuvaerende tidspunkt ikke udviklet validerede
diagnostiske kriterier for ME/CFS.

Kronisk traethedssyndrom (ME/CFS) kan ikke pavises ved fx blodprgver eller
scanninger, men identificeres ud fra subjektive symptomer i et karakteristisk mgnster
og udelukkelse af anden sygdom. Derudover kan patienterne ogsa opleve at
symptomerne skifter over tid. Dette g@r kronisk traethedssyndrom til en
syndromdiagnose og forskningen viser at der er et stort overlap mellem
symptomerne for de forskellige syndromdiagnoser, som indgar under betegnelsen
funktionelle lidelser, herunder kronisk treethedssyndrom (ME/CFS). Dette kan
medfgre, at patienterne kan fa forskellige diagnoser indenfor de funktionelle lidelser,
for samme helbredsproblem.

Diagnoser er sundhedsfaglige arbejdsredskaber, der bruges til betegnelse af
sygdomsbilleder, og som afgraenser sygdomme i forhold til hinanden. En diagnose er
saledes en beskrivelse og ikke en forklaring. Diagnosen er primaert et redskab til
sundhedsfaglig kommunikation, dokumentation og forskning og bgr derfor ikke i sig
selv vaere afggrende for, hvilken type behandling, man som patient modtager.
Diagnoser og sygdomsbeskrivelser kan bruges frit af sundhedsfagligt personale under
saedvanligt fagligt ansvar og krav til faglig omhu og samvittighedsfuldhed.

Sundhedsstyrelsen og Sundhedsdatastyrelsen har udarbejdet en raekke koder for
funktionelle lidelser. Koderne er systematisk inddelt ift. symptomkarakteristika og
symptomudbredelse. Formalet er at understgtte en mere praecis diagnostik, at give
et bedre overblik over patientgruppen og at understgtte mulighederne for tidlig
behandlingsindsats. Til koderne fglger en vejledning til sundhedspersoner med
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eksempler pa hvordan syndromdiagnoser, herunder diagnosen for kronisk
traeethedssyndrom (ME/CFS), kan anvendes. Koderne forventes pa sigt at resultere i
mere og bedre viden om funktionelle lidelser.”

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Martin Zohar
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