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Innspill til regjeringens budsjett og strategiarbeid:
Bedre kvalitet og prioritering for den store pasientgruppen med FIBROMYALGI

Norges Fibromyalgi Forbund gratulerer deg med valgresultatet! Vi takker deg og dine partifeller for den
innsatsen dere har gjort for fibromyalgipasienter med interpellasjons-spersmal i Stortinget i 201 1 vedr.
behandling/oppfelging av pasientgruppen, samt etterlysning av forskningsmidler til sykdommen.

Det vises til Norges Fibromyalgi Forbunds mete med deg og radgiver Sonja Sjeli i Stortinget 31. januar
2012, hvor vi diskuterte den sardeles vanskelige situasjonen til fibromyalgipasienter. Iht HUNT-
undersgkelsen har flere enn 150.000 personer i Norge fibromyalgi (FM) og iht SSB 2011 har 6,1% av alle
som mottar uferestenad i Norges sykdommen. De er uten oppfolging eller noen form for helsetilbud, og
tallene i uforestatistikken eker hvert ar.

Som du vet kategoriserer Verdens Helseorganisasjon (WHO) Fibromyalgi inn under muskel-, skjelett- og
bindevevs- sykdommer med diagnosenr. ICD-10 og sykdomsnr. M79,7 (brukt ved sykehus). Allmennleger
bruker ICPC der fibromyalgi inngér i en sekkediagnose: L18, utbredte muskelsmerter/fibromyalgi
(diagnosene kronisk muskelsmertesyndrom, utbredte muskelsmerter og fibromyalgi er samme sykdom).

Norges Fibromyalgi Forbund henvender seg til deg i dyp bekymring for FM-pasienters dokumenterte og
store risiko for & ruineres helsemessig psykisk/fysisk ved mangelfull oppfolging i helsesektoren og
@konomisk/juridisk i NAV-systemet:

1) Avsatt tid pA medisinstudiet star ikke i forhold til de sykdommer som eksisterer i samfunnet i dag.
Nyutdannede leger moter uforberedt til den hverdagen som venter, og erfarne leger mangler ofte
kompetanse. Kunnskapsnivaet om fibromyalgi ma styrkes i opplaringen av leger og helsepersonell.
Det er sveert mangelfull utdanning i medisinstudier for leger mht fibromyalgi og det er et tvingende
behov for mer opplering og kunnskap.

2) Personer med sykdommen fibromyalgi (FM) har store problemer med & motta helsetjenester for sin
sykdom, de fér i mange tilfeller hore at de er hypokondere eller late. Mange leger har liten eller ingen
kunnskap om sykdommen, og folger derfor ikke opp pasientene. Resultatet er at mange pasienter blir
sykere og kommer inn i systemet til NAV, hvor rddgivende lege i mange tilfeller feilaktig oppgir at
sykdommen ikke er godkjent for uferestenad.

3) Derav far mange personer med FM feil kjennelse i Trygderetten ved seknad om ufereytelser. Som
NRK Dagsrevyen og NRK.no offentliggjorde mandag 20. mai, kan NFF dokumentere at
endringsprosenten fra avslag i Trygderetten til medhold i lagmannsretten er svert hay: 56,5%.
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Dette viser at flere enn halvparten av FM-pasientene som anker avslaget fra Trygderetten far
medhold i lagmannsretten. I tillegg kommer store merketall.

Dette tyder pa en systemsvikt i
- kunnskapsformidling i statlig medisinstudium/helseutdanning
- det fraveerende tilbudet om helsetjenester til personer med FM
- den juridiske lovforstaelsen i Trygderetten for pasientgruppen (saken er oversendt Riksrevisjonen).

Personer med FM er en stor pasientgruppe som faller mellom to stoler nar det gjelder forskning,
helsetjenester og ogsa de lovfestede rettighetene via NAV. Dette er en alvorlig diskriminering av en hel
sykdomsgruppe som ikke mottar sine lovfestede rettigheter til helsetjenester og i NAV-systemet, hvor det er
tre instanser (forvaltningen, NAV klage og Trygderetten) som regelmessig gir avslag pa feil grunnlag.

Vi ber regjeringen om a prioritere forskning, diagnostisering og behandling for personer med sykdommen
fibromyalgi ved 4 stette

- Oppdatert kunnskapsformidling i medisinstudiet og for annet helsepersonell om muskel-
/skjelettlidelser og fibromyalgi

- Opprettelse av et Nasjonalt kompetansesenter for fibromyalgi

- Opprette flere smertesentra i landet og prioritere plasser pa rehabiliteringssentra for pasientgruppen

- @remerking av forskningsmidler pa fibromyalgi (Hayre satte av kr 10 mill. i alternativt statsbudsjett
pa okt forskning og kompetanse om fibromyalgi og ME).

- Utarbeidelse av Nasjonale retningslinjer for diagnostisering og behandling av fibromyalgi (Canada
fikk nasjonale retningslinjer i mai 2013 og i USA er fibromyalgi blant de helsemessige prioriterte
satsingsomradene de neste arene).

- Fibromyalgipasienter skal motta sine lovmessige rettigheter, og en padminnelse om dette ber sendes
til Rikstrygdeverket.

Vi ber regjeringen om en strategiplan for denne store pasientgruppen som eker i urovekkende tempo
- med de store uheldige samfunnsekonomiske konsekvensene dette medferer. Vi oppfordrer
regjeringen til 4 samordne en plan med kunnskapsdepartementet, arbeidsdepartementet og
helsedepartementet for pasientgruppen.

Norges Fibromyalgi Forbund kan gjerne delta i utformingen som ridgivende part med ledende
eksperter innen fagomridet om dette er snskelig.

Vi ser fram til statsministerens vurdering, pa forhiand takk!
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