
 

 
 
FolketiŶgets SuŶdheds‐ og Ældreudvalg har deŶ ϯϬ. ŵaj ϮϬϭϴ stillet følgeŶde spørgs‐
ŵål Ŷr. ϭϬϱϰ ;Alŵ. delͿ til suŶdhedsŵiŶistereŶ, soŵ herŵed ďesvares.  Spørgsŵålet 
er stillet efter øŶske fra Liselott Bliǆt ;DFͿ. 
 
Spørgsŵål Ŷr. ϭϬϱϰ:  
”HvordaŶ vil ŵiŶistereŶ sikre, at eŶ patieŶt, soŵ heŶde der er ďeskrevet i PolitikeŶs 
artikleŶ fra Ϯϲ. ŵaj ϮϬϭϴ ”EŶ forkert ďevægelse kaŶ koste Merri livet på 
gruŶd af eŶ ekstreŵt sjældeŶ sǇgdoŵ”, kaŶ få deŶ optiŵale hjælp?” 
 
Svar: 
SuŶdheds‐ og ÆldreŵiŶisteriet har til ďrug for ďesvarelseŶ iŶdheŶtet ďidrag fra SuŶd‐
hedsstǇrelseŶ, der oplǇser følgeŶde:  
 
”Der heŶvises i spørgsŵålet til eŶ artikel, soŵ tager udgaŶgspuŶkt i eŶ koŶkret, ŶavŶ‐
giveŶ patieŶts historie. SuŶdhedsstǇrelseŶ kaŶ ikke vurdere eŶkelte, koŶkrete pati‐
eŶtsager, og ŶedeŶståeŶde ďidrag er derfor af geŶerel karakter. 
 
SuŶdhedsstǇrelseŶ ďeŵærker overordŶet, at læger er forpligtet til at udvise oŵhu og 
saŵvittighedsfuldhed jf. AutorisatioŶsloveŶs § ϭϳϭ. Derudover skal patieŶter iŶddra‐
ges i ďeslutŶiŶger oŵ egeŶ ďehaŶdliŶg, heruŶder valg ŵelleŵ forskellige ďehaŶd‐
liŶgsŵuligheder og koŶsekveŶser heraf, iŶklusiv risiĐi og ďivirkŶiŶger, jf. suŶdhedslo‐
veŶs § ϭϱ og ϭϲϮ. SuŶdhedsstǇrelseŶ vil derfor gøre opŵærksoŵ på, at patieŶteŶ har 
ŵulighed for at klage til StǇrelseŶ for PatieŶtsikkerhed over deŶ ďehaŶdliŶg, haŶ/huŶ 
har ŵodtaget. PatieŶtvejlederŶe i de eŶkelte regioŶer kaŶ vejlede oŵ, hvor og hvor‐
daŶ det gøres. 
 
DeŶ sǇgdoŵ, der oŵtales i artikleŶ, er Klippel‐Feils sǇŶdroŵ. Det aŶslås, at der hvert 
år er Đa. to ŶǇe tilfælde af deŶŶe sǇgdoŵ i DaŶŵark. Klippel‐Feils sǇŶdroŵ er keŶde‐
tegŶet ved, at to eller flere rǇghvirvler i hals og/eller Ŷakke er vokset saŵŵeŶ, lige‐
soŵ der kaŶ være eŶ række Ǉderligere sǇŵptoŵer, soŵ kaŶ variere ŵeget. SǇŶdro‐
ŵet er ŵedfødt og er soŵ regel ŵed freŵadskrideŶde forværriŶg, ŵeŶ sǇŵpto‐
ŵerŶe kaŶ ofte ŵildŶes ŵed deŶ rette ďehaŶdliŶg.  
 
SuŶdhedsstǇrelseŶ har læst deŶ artikel, soŵ der heŶvises til, og tolker det således, at 
patieŶteŶ har oplevet, at de lægelige speĐialer har arďejdet så opdelt, at iŶgeŶ har 
haft et saŵlet overďlik og har kuŶŶet kaŶ se patieŶteŶs sǇgdoŵsďillede i siŶ helhed, 
og at der saŵtidig har ŵaŶglet iŶdďǇrdes koordiŶeriŶg.  
 
DeŶ geŶerelle fælles udfordriŶg for sjældŶe sǇgdoŵŵe er, at der fiŶdes et stort aŶtal 
ŵeget forskelligartede sǇgdoŵŵe, soŵ hver for sig er ŵeget sjældŶe. Det ďetǇder, at 
keŶdskaďet til deŶ eŶkelte sǇgdoŵ og følgerŶe heraf ofte vil være ŵaŶgelfuld hos 
fagpersoŶer, soŵ ikke til daglig arďejder ŵed de sjældŶe sǇgdoŵŵe. SjældeŶhedeŶ 
og forskellighedeŶ ďetǇder, at der er eŶ særlig risiko for, at diagŶostik, ďehaŶdliŶg, 
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rehaďiliteriŶg og opfølgŶiŶg ikke ďliver varetaget tilstrækkeligt fagligt kvalifiĐeret og 
rettidigt. PatieŶterŶe og de pårøreŶde risikerer derfor at stå aleŶe ŵed sǇgdoŵspro‐
ďleŵet og koŶsekveŶserŶe heraf udeŶ deŶ ŶødveŶdige relevaŶte støtte og iŶdsats.  
 
Dette er også ďaggruŶdeŶ for, at der i DaŶŵark fiŶdes to ĐeŶtre for sjældŶe sǇg‐
doŵŵe i heŶholdsvis Århus og KøďeŶhavŶ, soŵ er højt speĐialiserede i at udrede og 
ďehaŶdle patieŶter ŵed sjældŶe diagŶoser. CeŶtreŶe ďesidder deŶ største iŶdeŶ‐
laŶdske videŶ på oŵrådet, og varetager eŶ række højt speĐialiserede fuŶktioŶer fast‐
sat i SuŶdhedsstǇrelseŶs speĐialeplaŶ. De to ĐeŶtres rolle er Ǉderligere ďeskrevet i 
SuŶdhedsstǇrelseŶs ŶatioŶale strategi for sjældŶe sǇgdoŵŵe fra ϮϬϭϰ. Nogle sjældŶe 
sǇgdoŵŵe kaŶ dog ďehaŶdles ďedre i et speĐifikt speĐiale. 
 
Klippel‐Feils  sǇŶdroŵ  er  ikke  speĐifikt  ŶævŶt  i  oveŶŶævŶte  speĐialeplaŶ,  ŵeŶ  det 
freŵgår  af  speĐialeplaŶeŶ,  at  også  de  patieŶter,  der  ikke  er  klart  plaĐeret  i 
speĐialeplaŶeŶ, kaŶ heŶvises til de to ĐeŶtre for sjældŶe sǇgdoŵŵe, soŵ forestår deŶ 
videre udredŶiŶg, og heŶviser til relevaŶt ďehaŶdliŶgstilďud. 
 
Hvis  proďleŵstilliŶgerŶe  ligger  udeŶ  for  ĐeŶtreŶes  videŶ  og  speĐialoŵråde,  ďliver 
patieŶteŶ  videreheŶvist  til  ŵere  relevaŶte  ďehaŶdliŶgstilďud,  ŵeŶ  der  er  stadig 
ŵulighed for, at ĐeŶtreŶe kaŶ være koordiŶereŶde tovholder for et ŵere koŵpliĐeret 
forløď, der iŶdeholder iŶdsatser på forskellige ďehaŶdliŶgssteder. 
 
SuŶdhedsstǇrelseŶ  er  saŵŵeŶ  ŵed  eŶ  række  saŵarďejdsparter  i  suŶdheds  –  og 
soĐialvæsŶet i gaŶg ŵed at foretage eŶ statusevalueriŶg af deŶ ŶatioŶale strategi for 
sjældŶe sǇgdoŵŵe, soŵ forveŶtes at udkoŵŵe i efteråret ϮϬϭϴ. StatusevalueriŶgeŶ 
vil dels iŶdeholde eŶ status på deŶ udvikliŶg, soŵ har været på oŵrådet sideŶ ϮϬϭϰ, 
dels iŶdeholde eŶ række aŶďefaliŶger, soŵ forveŶtes at kuŶŶe ďidrage Ǉderligere til, 
at patieŶter ŵed sjældŶe diagŶoser freŵover kaŶ få hurtigere og ďedre hjælp.” 
 
Jeg  kaŶ  heŶholde  ŵig  til  ďidraget  fra  SuŶdhedsstǇrelseŶ,  idet  jeg  ser  freŵ  til  at 
ŵodtage statusevalueriŶgeŶ og aŶďefaliŶger til deŶ freŵtidige iŶdsats på oŵrådet. 
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