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Forskning till stod for sjukvard

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om forskning till stod for ringaktad sjukvard.

Bakgrund

Att politiker riktar stdd till sarskild forskning dr vanligen inte av godo. Sddan
politiker- eller myndighetsstyrning riskerar himma det nddvéndiga oberoende
av hypotesformulering eller annan inriktning p& forskningens innehall som
oftast i sig 4r en central forutsittning om kvalitet och trovardighet for resulta-
ten av offentligfinansierad forskning ska upprétthallas. En bred opinion bade
inom och utom forskarsamhillet stodjer offentligfinansierad forsknings obe-
roende av politiker- eller myndighetsstyrning av just dessa skdl — varnandet
av kvaliteten och trovirdigheten for skattefinansierade forskningsuppgifter.

Men i praktiken begés tyvarr ofta vergrepp mot denna viktiga princip av
forskningsinnehallets oberoende genom missriktade ambitioner fran politiker
och myndigheter som vill detaljstyra tilldelningen av forskningsresurser mot
omraden som man menar &r till gagn for samhéllet. Att denna typ av ambit-
ioner ofta blir just missriktade beror pa att man missforstatt var tillkortakom-
manden i forskningsfinansieringen verkligen existerar. Det &r ndmligen sé att
de forskningsverksamheter som for dagen forefaller eminenta eller excellenta
sillan dr de som behover forstirkas. Saddana strukturer finner ndrmast alltid
sitt behov av resurser tillgodosett pé ett eller annat vis. Det hindrar inte att
man som ledare och medarbetare i denna typ av forskning sillan dr njd med
sina anslag och kan d& med till synes enkla och sjélvklara argument om sin
grupperings fortrafflighet i form av kompetens i allménhet och av betydelse
for samhillet i synnerhet locka politiker och andra beslutsfattare Gver offent-
ligfinansierade forskningsresurser att standigt prioritera sddan forskning som
ter sig populdr och rtt att driva i tiden just nu.
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Men nédr man hemfaller till denna typ av populism for att vilja styra forsk-
ningens resurser riskerar inte bara tillfalliga nycker att fa st6d utan dven ideo-
logiskt priaglade pétryckningar kan vinna giltighet. En fast politisk styrning
utifran forenklade analyser riskerar da paradoxalt nog att skada den eventuella
positiva politiska innebdrd den kanske kan visa sig ha. Dérfor ar det sé viktigt
att eventuella missforhallanden pa denna punkt vad géller stdd till forskning-
en i Sverige sé langt mojligt undanrdjs i framtiden. Trots detta kan vissa rik-
tade stodatgarder for forsummad forskning med potential for framtiden ha
stor legitimitet for att identifieras och styras av politiker. Det dr sadan typ av
forskning inom det medicinska omrédet som denna motion handlar om. Ana-
lysen for varfor riktat stod till forsummad forskning av den typ som nedan
exemplifieras utgar fran det stora och negligerade samhéllsproblem som dol-
jer sig om man nekar berdrda patientgrupper att fa sina sjukdomar och atgér-
der eller behandlingar av dessa vederborligt studerade bara for att de &r nytill-
komna eller ovanliga som diagnostiska entiteter. Har har politikerna ett sér-
skilt ansvar att vdrna att offentliga forskningsresurser tillhandahélls, d& moj-
ligheter for att fa detta via géngse forskningsfinansiérer, offentliga eller pri-
vata, dr undermaliga idag givet det regelverk som hér forhérskar for priorite-
ring av resurstilldelning. Om ett tillstdnd ar nyligen pakommet eller mycket
sdllsynt forekommande blir av hivd forskningssatsningar pé ett sddant om-
rade frén vara vanliga kéllor mycket begrdnsade eller helt uteblivna, och det
4r hér en politisk prioritering kan gora skillnad. Aven om inte all sadan sats-
ning pd féorsummade omraden vinner otvetydig framgéng i det kortare per-
spektivet, har denna typ av analys for stod riktat 4t mindre uppméarksammade
problem idag en stor potential for att Sverige forhoppningsvis bor kunna
aterta en position som en ledande forskningsnation pa lite sikt genom att
tédnka i nyare och vidare banor.

Medicinsk diagnostik

Den empiriska vetenskapsdisciplinen medicin utvecklas stindigt med nya
diagnoser och diagnosgrupper. Det dr i sjdlva verket denna utveckling av
sjukdomsbeskrivningar genom uppmairksamma kliniska iakttagelser mot stor
erfarenhetsbakgrund (sett manga patienter eller besitta en knivskarp analytisk
formaga for det man ser) som sedan samlas ihop och analyseras pé ett struktu-
rerat sitt tillsammans med dven laboratorieresultat och mera experimentella
data som é&r den allra viktigaste inom medicinen. Forst genom nya eller mer
preciserade diagnoser och diagnosgrupper 6kar véar chans att soka deras in-
nersta orsaker och ddrav dven optimera vara mojligheter att utveckla kausala
fungerande terapier som kan bekdmpa sjukdomssymptomen och kanske till
och med normalisera dessa och rent av ldka ut sjukdomen helt.
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Aktuell problembild med exempel pa olika sjukdomar
som behover forskningsstod

Samtidigt mots nydefinierade sjukdomstillstdnd inte séllan, eller snarare allt-
for ofta, av en mycket stor skepsis ute i verksamheten. Denna restriktivitet
inom sjukvérden och dess organisation att ta till sig av nya ron som potentiellt
kan vara den biésta forutséttningen for att rdtt kunna utveckla verksamheten
till att mota fordolda problem Overfors ocksa till allménheten och beslutsfat-
tare. Det senare leder inte ovanligt till en ndrmast fordomsfull attityd for de
faktiska men oforklarliga problem som enskilda patienter lider av. Historiska
exempel pa detta, som tyvirr fortfarande inte tvéttat bort sin misstinkta simu-
lantstdmpel bland ménga savil i professionen och bland allménheten som hos
manga beslutsfattare &r krdmpor som berdr bland annat sjdlsfunktion och
smarttillstdnd. Det som idag klassas som svarartat sdnkt sinnesstimning med
stor risk for sjalvmordsbeteende, s& kallad egentlig depression, uppfattas av
ménga lekmin och politiker felaktigt som “humoérsvéngningar” vilka foljakt-
ligen den lidande sjdlv bor ldgga band pa och rycka upp sig”. De som idag
har diagnosen fibromyalgi kallades till inte for s& ldnge sedan dven bland
verksamma i den medicinska professionen foraktfullt for ’SVBK = Sveda,
Virk och BrannKarringar”. Till de nyligare problem med delvis liknande
symtomkaraktdr, men som dnnu sémre adn fibromyalgi respekteras idag for de
storre insikter som successivt natts bland de inledande forskningsrén som
trots allt kommit fram och dven kunnat bekréftas i viss omfattning av andra,
hor tillstand som Myalgisk encefalomyelit (ME, dven kallat kroniskt trotthets-
syndrom; Chronic Fatigue Syndrome, CFS) och sa kallat irriterade tarmens
syndrom (Irritable Bowel Syndrome, IBS).

Formellt fyller samtliga de tre senare tillstinden kriterierna for sjukdomar
som inordnas under reumatiska dkommor (fibromyalgi), neurologiska dkom-
mor (ME/CFS) respektive funktionella gastroenterologiska akommor (IBS).
Bara for tillstdindet ME/CFS finns trovérdiga uppskattningar om att 0,5-1
procent av befolkningen i Sverige fyller kriterierna for sjukdomen. Det inne-
bér att mellan 45 000 och 90 000 svenskar lider av ME/CFS hér och nu. Trots
detta finns en enda klinik i landet som studerar problemet och tar emot patien-
ter. Den &r forlagd till Goteborg och har en mycket begransad bemanning av
eldsjdlar, nigra av vilka som forst kunnat dgna sig at att studera och behandla
tillstandet efter sin pensionering som forskare och lakare.

Vad som emellertid ar sdrskilt intressant sett ur motivet till yrkandet i
denna motion &r den stora samsjuklighet som foreligger mellan tillstanden.
Hos inte mindre &n 60-70 procent av dem som uppfyller kriterierna for
fibromyalgi &r ocksa kriterierna for ME/CFS uppfyllda. Dessutom visar flera
undersokningar att av dem som uppfyller bade kriterierna for fibromyalgi och
ME/CFS kan man pé 60 procent av dessa ocksé stélla diagnosen IBS. Detta
har gjort att frdgan har stéllts om de enskilda sjukdomarna ska anses ha
mycket stor samsjuklighet, eller om det rent av ror sig om ett och samma
sjukdomstillstind som kan ta sig lite olika symptomyttringar fran fall till fall.
Under de senare premisserna har en samlande beteckning som “dysregulation
spectrum syndrome” alternativt “central sensitivity syndromes” foreslagits.
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Den konstruktiva tanken med en samlingsdiagnos skulle vara att sjukdomens
orsak da eventuellt kan tdnkas std pa basen av stdrningar i patienternas im-
munsystem, som kan vara genetiskt betingade eller utlésas av andra sjukdo-
mar sasom influensa, olika gifter eller oxidativ stress eller vara resultatet av
olika bristtillstand i kroppen som sammantaget stor funktionen i immunsy-
stemet sa att symptom fran hjarna, muskler, leder och tarmsystem uppstar.
Genom att vidare studera och analysera alla dessa teorier om uppkomstmek-
anismer 1 forskningen skulle ocksé studier for olika rationella behandlings-
mdjligheter kunna folja. Motivet till en riktad forskningsanstrdngning i denna
riktning stdr att spara i att 1) enbart antalet patienter med diagnos och behand-
lingskrdvande fibromyalgi och ME/CFS édr cirka 300 000, 2) ingen sdker
behandling finns att f4 och 3) dessa forsummade patienter som fortfarande ses
ner pa av sjukvérd, allménhet och méanga politiker kostar samhallet oerhérda
resurser d& de ofta inte kan arbeta, inte far ndgon akut hjilp eller mdjligheter
till rehabilitering och har en utomordentligt sankt livskvalitet pd grund av
detta.

En ytterligare grupp sjukdomar som kommer i kldm nér det géller forsk-
ningsstod dr de som med ett samlingsnamn kallas ”séllsynta diagnoser”. De-
finitionen av séllsynta diagnoser kommer fran Socialstyrelsen: ”Ovanlig sjuk-
dom/skada som leder till omfattande funktionshinder och som upptrider hos
hogst 100 personer per en miljon innevénare.” De séllsynta diagnoserna ar
oftast medfodda, genetiskt betingade, komplexa till sin natur och livslanga.
Trots att de enskilda diagnoserna dr fa, delar de pa problemet att det finns
tusentals olika séllsynta diagnoser. De flesta séllsynta diagnoser ar drtill
syndrom med flera olika ingdende symtom. Detta leder oftast till omfattande
och mangfasetterade funktionsnedséttningar, vilket innebdr kontakter med
ménga olika medicinska specialister.

Séllsyntheten som sadan, samt diagnosernas mangfald och komplexitet,
innebdr att bristen pa kunskap om dessa diagnoser &r pataglig inom hela vard-
sektorn.

Socialstyrelsen genomfor under hosten 2009 en utredning som framst ror
vérden for séllsynta diagnoser. Givetvis dr det bra att utredningen gors, men
det dr dnd4 en alltfor begrinsad insats i relation till problemets omfattning och
komplexitet. Dérfor behdvs parallellt en allsidig satsning pé offentligfinansi-
erad forskning som syftar till att belysa flera aspekter av en sillsynt diagnos,
sasom sociala och arbetslivsorienterade samt de privat- och samhéllsekono-
miska konsekvenserna vid sidan av de rent medicinska, i syfte att ge en hel-
hetsbild av situationen for personer som har séllsynta diagnoser. Forst efter en
sadan analys kan en serids nationell handlingsplan for séllsynta diagnoser tas
fram. Rimligen kommer ett s& gediget underlag att skapa forutséttningar att
beddma mojligheten av att inrétta centraliserade (kanske internationella) uni-
versitetsbaserade kliniker dven hér i Sverige dir olika séllsynta sjukdoms-
syndrom kan samlas for diagnos, dtgérd, behandling eller uppfoljning i sam-
band med att de vidare ges utrymme for att utforskas i storre skala.
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Forslag

Sjukdomarna ovan har de gemensamt att de har svart att enkelt finna stod for
forskning i jimforelse med mera etablerade och vilkidnda medicinska frage-
stdllningar. Men just eftersom de 4r s& manga sammantaget och dérfor kan
betecknas som folksjukdomar tillsammans, samtidigt som de lider av brist pa
engagemang fran samhillet genom ofta en fordomsfull instédllning till deras
blotta existens, bor de kunna bli féremél for en politisk uppmérksamhet och
dartill 6versyn Over huruvida typen av strategiska forskningssatsningar av
staten snarare borde rikta sitt intresse mot att fi dessa tillstand utforskade
jamfort med de géngse satsningar som hittills gjorts enbart pad sedan ldnge
etablerade diagnosgrupper.

Visst, det ar rimligt att sjukvarden, allmidnhet och beslutsfattare intar en
kritisk héllning till en alltfér snabb diagnostikutveckling inom medicinen.
Men just for att inte forsena denna till onddigt lidande for manga patienter
och till skada for samhéllsekonomin &r det viktigt att forskningsmedel alloke-
ras kanske sdrskilt till det hittills mindre kénda for att pd vetenskaplig grund
bittre beldgga savél diagnosernas befintlighet, deras orsaker och dérav moj-
ligheter till att foresla och testa atgérder och behandlingar pa rationella medi-
cinska grunder. Jag vill med denna motion att riksdagen efter bifall av den-
samma ger regeringen detta till kénna.

Stockholm den 1 oktober 2009

Finn Bengtsson (m)
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