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Keere Uddannelses- og Forskningsudvalg

Jeg tillader mig at henlede jeres opmaerksomhed pa den dugfriske forskning fra VIVE og Parker
Instituttet pa Frederiksberg Hospital. Forskningsprojekt fra VIVE og Parker Instituttet har med
afseet i registerdata pa naesten 10.000 fibromyalgipatienter kortlagt, at fibromyalgi har massive
konsekvenser for den syge og samfundet.

| gennemsnit koster hver patient med den kroniske smertesygdom samfundet 200.000 kr. arligt.
Det skyldes, at denne usynlige og oversete patientgruppe ofte ogsa lider af to eller flere kroniske
sygdomme, og der gar meget laenge for, at sundhedsvaesenet far stillet diagnosen og ivaerksat
lindrende behandling.

Fibromyalgipatienterne er samfundets retslgse syge. Det er de i alt fra det regionale
sundhedsvaesen til kommunale jobcentre, hvor deres oversete sygdom alt for ofte sender dem hen,
da kroniske smerter og hurtig udtraetning umuligggr arbejde eller uddannelse pa fuld tid.

Men de ses ikke af samfundet. De er usynlige og derfor findes deres sygdom ikke i de flestes
bevidsthed. Fibromyalgi er endnu relativt ukendt land for lsegevidenskaben og dermed ogsa de
gvrige samfundssystemer. Der mangler sundhedsfaglig interesse og ikke mindst politisk interesse
for fibromyalgipatienterne, som af uvidende ma tale alt fra mistro om psykisk lidelse til hypokondri.

Fibromyalgi er ikke indbildt syge, men en kronisk sygdom, hvor centralnervesystemet spiller en
vaesentlig rolle. Denne usynlige og oversete patientgruppe lider ofte ogsa af to eller flere kroniske
sygdomme, og der gar meget laenge fgr, at sundhedsvaesenet far stillet diagnosen og ivaerksat
lindrende behandling. Det sker ofte alt for sent, og desvaerre fgrst nar den fibromyalgiramte har
mistet kontakten til arbejdsmarked eller uddannelse for slet ikke at naevne de sociale
konsekvenser ift. familie og venner. Halvtreds procent af patienter med fibromyalgi ender udenfor
arbejdsmarkedet, f@r diagnosen er stillet. Tallet er vokset til firs procent, nar syggdommen er
diagnosticeret. Et arti efter diagnosen er halvtreds procent pa fgrtidspension.

Forskningsprojektet ma og skal afstedkomme samlet politisk handling fra folketing, regioner,
kommuner og sundhedsvaesenet generelt. | bgr som Uddannelses- og Forskningsudvalg anlaegge
en politisk ambitigs tilgang til den nyeste viden og denne oversete patientgruppe. Det handler
fgrst og fremmest om langt mere forskning i omradet, og der bgr sikres med midler pa finansloven
for 2025. Her opfordrer jeg folketingets forskningsordfgrere til at ga forrest.

Fibromyalgiramte gnsker frem for alt at holde fast i sa meget normalitet som muligt i et liv, hvor
sygdommen har store familiaere og sociale konsekvenser, men nar det kommer til beskzeftigelse
eller uddannelse skal det indlysende ske pa vilkar, der tager hensyn til den udmattende fatigue
(udtraetning), som kroniske smerter medfgrer dggnet rundt.
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