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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 19. december 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 304 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares. Spgrgs-
malet er stillet efter gnske fra Kirsten Normann Andersen (SF).

Spgrgsmal nr. 304:

"Ministeren bedes kommentere henvendelsen fra ME-patient SUU alm. del - bilag
144, og forholde sig til, om borgere med ME kan have en oplevelse af, at sundheds-
vaesnet har svaert ved at se forbi ME diagnosen, og derved overse andre konkrete
symptomer?”

Svar:

Indledningsvis vil jeg gerne understrege, at jeg finder det saerdeles vigtigt, at patien-
ter med funktionelle lidelser bliver mgdt med samme professionalisme og relevante
tilbud om udredning og behandling i sundhedsvaesenet som alle andre patienter. Der-
for er jeg ogsa glad for, at Sundhedsstyrelsen i juni 2018 udgav anbefalinger for, hvor-
dan indsatsen kan forbedres, jf. nedenfor.

Til brug for besvarelsen af ovenstdende spgrgsmal har jeg anmodet om et bidrag fra
Sundhedsstyrelsen. Sundhedsstyrelsen har den 21. januar 2019 bl.a. oplyst nedensta-
ende:

”Indledningsvist skal Sundhedsstyrelsen bemaerke, at “"ME” og ”CFS” normalt beteg-
ner begreberne myalgisk encephalomyelitis og chronic fatigue syndrome, som i det

falgende vil blive betegnet kronisk treethedssyndrom. Kronisk traethedssyndrom hg-
rer under samlebetegnelsen funktionelle lidelser, som forklares naermere nedenfor.”

Sundhedsstyrelsen oplyser endvidere:

"Der anvendes i dag bade specifikke syndromdiagnoser og bredere samlebetegnelser
for funktionelle lidelser. Blandt de funktionelle lidelser med specifikke syndromdiag-
noser, der har stgrst hyppighed, findes kronisk traeethedssyndrom. Funktionelle lidel-
ser er hyppige og kan i de svareste tilfelde vaere invaliderende.

Funktionelle lidelser er kendetegnet ved, at personen har et eller flere fysiske symp-
tomer, som pavirker funktionsevnen og livskvalitet, og som ofte har et karakteristisk
mgnster. Endvidere kendetegner det de funktionelle lidelser, at de ikke kan pavises
ved blodprgver, rgntgenundersggelser eller andre medicinske tests. Kronisk traet-
hedssyndrom beskrives af patienterne ofte som gennemgribende treethed, der pavir-
ker funktionsevne og livskvalitet, og som kan vaere invaliderende og langvarig. Der er
fremsat flere forskellige saet af kriterier for symptombilleder, som definerer tilstan-
den, men der er ikke faglig konsensus om en praecis klinisk definition af tilstanden.
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Generelt beretter patienter med funktionelle lidelser om en oplevelse af stigmatise-
ring, herunder en oplevelse af at blive mgdt med mistro i sundheds- og socialvaese-
net. | juni 2018 udgav Sundhedsstyrelsen Funktionelle Lidelser — anbefalinger for ud-
redning, behandling, rehabilitering og afstimatisering
(https://www.sst.dk/da/sygdom-og-behandling/funktionelle-lidelser/~/me-
dia/15C564788C0B445682C87695A2AFF6CD.ashx ). | anbefalingerne er der fokus pa
det betydelige behov, der er for at gge viden om funktionelle lidelser, bade i kommu-
ner, pa praksisomradet og pa sygehusene samt i offentligheden.

Manglende viden medfgrer, at mennesker med funktionelle lidelser oplever at blive
mgdt af mistro og stigmatisering. Sundhedsstyrelsen har anbefalet, at der iveerksaet-
tes tiltag, der sikrer gget viden om og afstigmatisering af mennesker med funktionelle
lidelser, bade i kommuner, praksisomradet og pa sygehuse. Nationalt bgr opgaven
Igftes af patientforeninger, Sundhedsstyrelsen, faglige selskaber og andre aktgrer.
Sundhedsvaesenet kan i den forbindelse bidrage til at bryde stigmatiseringen ved at
m@de patienter med respekt og lydhgrhed over for deres symptomer.

Det geelder for alle patienter — uanset sygdommens art — at der er en risiko tilstede
for at overse symptomer og dermed for at fejldiagnosticere, ogsa nar der i forvejen er
en sygdom tilstede. Eksempelvis kan mennesker med kroniske sygdomme i nogle til-
feelde opleve at nye symptomer kan blive tilskrevet den foreliggende diagnose.

Det er derfor vigtigt at veere opmaerksom p3a, at patienter med en funktionel lidelse —
ligesom alle andre - samtidig kan have en anden fysisk eller psykisk sygdom, ligesom
man ogsa kan blive ramt af ny sygdom, medens man har en funktionel lidelse. Der-
med ma en konklusion om, at man har en funktionel lidelse, ikke fgre til, at man ikke
modtager den rette undersggelse og behandling. Laeger skal generelt udvise omhu og
samvittighedsfuldhed og skal derfor i relevant omfang udrede symptomer pa samme
made hos patienter med funktionelle lidelser som hos patienter med anden sygdom,
savel nar den funktionelle lidelse diagnosticeres, som nar der evt. senere i forlgbet
opstar nye symptomer/mistanke om anden sygdom.

Sundhedsstyrelsen er ikke bekendt med egentlige undersggelser, der viser at der er
en saerligt gget risiko for at overse konkrete symptomer og dermed fejldiagnosticere
mennesker med funktionelle lidelser, herunder kronisk treethedssyndrom. Men man
kan formode, at det kan forekomme pa baggrund af den ggede risiko for stigmatise-
ring. Med implementering af Sundhedsstyrelsens anbefalinger haber vi, at de forskel-
lige indsatser ggr en forskel for, hvordan denne gruppe af mennesker bliver mgdt i
sundhedsvaesenet, ligesom etablering af regionale centre skal sikre, at patienter med
moderat til svaer funktionel lidelse kan henvises til udredning og behandling i tveer-
faglige teams, og at centrene kan yde vejledning til primaersektoren.”

Sundhedsstyrelsen har supplerende oplyst, at styrelsen som led i opfglgningen pa an-
befalingerne bl.a. har ivaerksat en gennemgang af alle specialevejledninger. Pa nuvae-
rende tidspunkt er funktionelle lidelser kun nzevnt i specialevejledningen for psyki-
atri. Ambitionen er at funktionelle lidelser beskrives i alle relevante specialer, at der
gores op med anvendelse af stigmatiserende betegnelser, og at omradet forankres i
somatikken. Samtidig introduceres en neutral og ikke-stigmatiserende begrebsanven-
delse og sprogbrug i forhold til funktionelle lidelser.

Jeg vil bede Sundhedsstyrelsen fglge udviklingen pa omradet gennem bl.a. dialog
med relevante patientforeninger om afstigmatisering af patienter med funktionelle
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lidelser, herunder patienter med kronisk traethedssyndrom, mhp. at fglge op p3, at
anbefalingerne far den tilsigtede effekt.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Birgitta Winkler
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