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Vi er bekymret for mangelen pa fysioterapeuter som har kompetanse pa sjeldne medfadte
og arvelige nevromuskulere tilstander.

Pasienter med medfpdte og arvelige nevromuskulare tilstander kan debutere med
symptomer i spedbarnsalder, tidlige barnear, som ungdom eller i voksen alder. Felles for de
fleste av disse tilstandene (for eksempel Charcot-Marie-Tooths sykdom, limb-girdle
muskeldystrofi og dystrophia myotonica) er at det ikke finnes spesifikk behandling.
Symptomatisk behandling med forebygging av kontrakturer og belastningsskader samt
riktig bruk av gjenstdende muskler er derfor sveert viktig. Tilgang til kompetente
fysioterapeuter med ekspertise innen nevromuskulaere sykdommer er avgjgrende. For
denne gruppen er det vist at moderat trening ikke er skadelig (1), men de har behov for
fysioterapeuter med spesialkompetanse som kan bista dem med tilrettelegging og rad om
riktig trening.

Unge og eldre voksne sviktes

Etter var erfaring synes det som om oppfalgingen i kommunene, med hensyn til tilbud om
fysioterapi og ergoterapi, som regel fungerer godt for barn med alvorlige nevromuskulare
tilstander. Derimot har de av oss som fglger voksne pasienter, erfart at nar ungdommene
blir 18 ar, blir tilbudet om fysioterapi mye mer begrenset, og i likhet med de som far
diagnose i voksen alder, er ikke dette en prioritert oppgave. Det blir opp til pasientene selv a
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forsgke a finne en fysioterapeut med interesse for feltet og med kapasitet. Ved flere
anledninger har vi opplevd at vare pasienter nedprioriteres til fordel for akutte tilfeller eller
ikke far tilbud om time i det hele tatt. Det har ikke vaert mulig for oss a fd oversikt over
tilbudet, men i tidsskriftet Fysioterapeuten viser en artikkel stor diskrepans mellom hva
kommunene i Sogn og Fjordane mener er tilstrekkelig dekning og hvordan de lokale
fysioterapeutene opplever bekymringsfullt lange ventelister (2). Det fremkommer ogsd av
tall fra Norsk register for arvelige og medfgdte nevromuskuleere sykdommer at i alle fall
narmere 20 % av pasientene med arvelige muskelsykdommer har behov for fysioterapi, men
ikke far tilbud om dette (3, s.17).

Fra 2017 falt tilbudet om gratis fysioterapi bort for pasienter med visse diagnoser. Siden da
er det kun barn under 16 dr og yrkesskadede som slipper egenandel (4). Samtidig ble behov
for rekvisisjon fjernet. Begge deler er spesielt uheldig for pasienter med sjeldne tilstander
der det ofte ikke finnes spesifikk behandling og det er stort behov for malrettet langvarig
behandling. Denne gruppen ma fylle opp egenandelskort 2 for de far gratis behandling.
Flere av tilstandene medfgrer ufgrhet fra ung alder, og ved stram gkonomi kan en
tilleggsutgift pa 2 025 kr per ar lett bli nedprioritert av pasienten. Vi mener at det
grunnleggende prinsippet om tilgang pa ngdvendig helsetilbud for denne gruppen dermed
brytes. Siden de ikke lenger trenger rekvisisjon, er vi ogsa bekymret for at manglende
veiledning fra spesialist kan gi feil behandling eller overbelastning av muskler og ledd hos
fysioterapeuter som ikke har kjennskap til diagnosene.

Testing for og under medikamentell behandling

Det foregar omfattende internasjonal forskning for a finne spesifikk behandling for en
rekke av disse diagnosene. For to ar siden fikk den forste medisinen for en undergruppe av
pasienter med Duchennes muskeldystrofi en forelopig godkjenning i Norge (5). Tidligere i
ar ble nusinersen godkjent for bruk til mange norske pasienter under 18 ar med spinal
muskelatrofi (SMA) (6). For begge disse diagnosene og mange andre arvelige
nevromuskulere tilstander finnes det ingen gode biomarkgrer som avspeiler
sykdomsprogresjon eller eventuell effekt av behandling.

Som studiene pd nusinersen har vist, er det i hovedsak omfattende fysiske tester som er
brukt for a vise om denne meget dyre behandlingen har effekt (7). Slike malinger er bade
tids- og kompetansekrevende og ma utfgres primert av trenede fysioterapeuter med god
kjennskap til nevromuskulere tilstander.

Det er etter var mening et stort og voksende behov for fysioterapeuter med sarskilt
kompetanse innenfor nevromuskulaere sykdommer. Bide primerhelsetjenesten og
spesialisthelsetjenesten (nevrologiske-, barnenevrologiske- og habiliteringsavdelinger for
barn og voksne) bor rustes opp for 4 mete dette behovet.
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