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Tak for din henvendelse af 23. maj 2007 pa vegne af bestyrelsen for ME/CFS-
foreningen til Eva Kjer Hansen. Socialministeriet har bedt mig om at besvare henven-
delsen, da den vedragrer sundhedsomradet. | henvendelsen stilles en raekke spargsmal
vedrgrende diagnosticering og behandling af ME/CFS i Danmark.

Til brug for besvarelsen af spgrgsmalene har jeg anmodet Sundhedsstyrelsen om en
udtalelse. Sundhedsstyrelsen udtaler fglgende:

"Sygdommen  Kronisk Traethedssyndrom diagnosticeres efter WHO’s syg-
domsklassifikation ICD10 som G93.3: Postviralt Traethedssyndrom. Der er internatio-
nalt opstillet kriterier for diagnosen af det amerikanske Center for Disease Control,
CDC i 1994. Tilstanden er saledes anerkendt i Danmark som en somatisk sygdom.

Ansvaret for laegefaglig diagnosticering og behandling af patienter med kronisk traet-
hedssyndrom pahviler de involverede laeger. En korrekt registrering efter ICD10 af di-
agnosticerede tilfaelde i de regionale sygehusvaesener pahviler de ansvarlige laeger.

Driftsansvaret for sundhedsveesenet pahviler regionsradene, mens det overordnede
tilsyn med sundhedsvaesenet varetages af Sundhedsstyrelsen.

Den geeldende specialevejledning fra 2001 omtaler ikke kronisk treethedssyndrom, og
angiver dermed ikke kriterier for, pa hvilket specialiseringsniveau behandlingen skal
ydes. Det beror séledes pa en leegelig vurdering af den enkelte patient, hvorvidt en
patient bedst diagnosticeres og behandles af egen laege, praktiserende speciallaege
eller pa sygehus. Det er ligeledes en konkret laegelig vurdering, hvorvidt en patient i
sygehusregi bedst behandles pa hovedfunktionsniveau eller pa en specialise-
ret/landsdels afdeling.

Det er uafklaret, hvilket lzegeligt speciale der er primaert involveret i sygdommen. Til-
standen er behandlet af flere forskellige specialer bl.a. infektionsmedicinere, reumato-



loger, neurologer m.fl. Sundhedsstyrelsen planleegger at afklare den primaere specia-
lemaessige forankring ved den kommende specialeplanlaegning.

Det samlede antal af diagnosticerede patienter kan ikke oplyses, idet kun patienter, der
er undersggt og diagnosticeret i sygehusvaesenet registreres i Sundhedsstyrelsens
Landspatientregister, mens patienter, der diagnosticeres i almen praksis eller special-
lzegepraksis, ikke registreres centralt. Der foreligger ikke Sundhedsstyrelsen bekendt
registre eller andre opgearelser i offentligt eller privat regi over patienter med diagnosti-
ceret kronisk treethedssyndrom.

Sundhedsstyrelsen kan oplyse, at der i Landspatientregistret for perioden 1997-2004 er
registreret gennemsnitligt 154 ambulante kontakter per ar (100-222) og gennemsnitligt
ni udskrivninger efter indlaeggelser (3-21) med diagnosen G93.3 fra danske sygehuse.
Det er uvist, om dette antal deekker flere kontakter med de samme patienter, hvorfor
selve antallet af patienter ikke kan oplyses.”

Der er ingen tvivl om, at ME/CFS er en kompleks sygdom, hvis arsag, symptomatologi
og behandling der endnu ikke er fuldt overblik over. Imidlertid har jeg med tilfredshed
noteret mig, at Sundhedsstyrelsen udtaler, at ME/CFS indgéar i den kommende specia-
leplanleegning. Her vil den primeere specialemaessige forankring af sygdommen blive
afklaret.

Det er min vurdering, at en specialemaessig forankring af ME/CFS vil udgere et godt
grundlag for den videre udvikling pa omradet, bade i forhold til diagnosticering og be-

handling — til gavn for de patienter, der lider af sygdommen. Jeg finder derfor, at vi bar
afvente resultaterne heraf, fgrend yderligere tiltag pa omradet overvejes.

Med venlig hilsen

Lars Lokke Rasmussen



