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Statlig satsning pa forringade folksjukdomar med trolig
neuroimmunologisk bakgrund

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i motionen
om en riktad satsning pa forskning om patienter som lider av s.k. myalgisk
encefalomyelit, dven kallat kroniskt trotthetssyndrom, eller irriterade tarmens

syndrom.

Motivering
Forslag om riktad satsning pa forskning om myalgisk encefalomyelit (ME), dven kallad
kroniskt trotthetssyndrom (CFS), och kénsliga tarmsyndrom (IBS) &r mycket

vilmotiverad idag.

Fortfarande lider alltfér manga patienter av dessa erkidnda sjukdomar, men hér florerar
mycket fordomar, okunskap och brist pa forskningsresurser som lett till att det

fortfarande inte finns ndgon sékert effektiv behandling.

Vi som har haft férmanen att ta del av kunskapsutvecklingen pad omrédet ar av den
definitiva dsikten att mer forskning i &mnet behovs av réttviseskél och dérfor lamnar vi
ater fram en motion i &mnet och dven om den kan ses som en partsinlaga for de
drabbade. Vi anser att dessa och deras anhdriga pé ett otillborligt satt forringats och
forfordelats resurser fran den allménna forskningsfinansieringen jamfort med hur andra

folkhilsogissels mojligheter att 4 stod for sin kunskapsutveckling premierats.
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Definierade sjukdomstillstind som mera nyligen uppmirksammats av sivél profession
som allménhet mots inte sdllan, eller snarare alltfor ofta, av en mycket stor skepsis ute 1

den praktiska sjukvardsverksamheten.

Denna restriktivitet inom sjukvirden och dess organisation for att ta till sig av nya ron
som potentiellt kan vara mycket vardefulla for att utveckla verksamheten har tva sidor.
A ena sidan ir en sund skepticism mot att alltfor raskt dverfora nyheter i den
medicinska forskningen till klinisk verksambhet ett visst skydd mot att patienter utsitts
for atgirder som vi har for liten erfarenhet av for att garantera den bésta
patientsikerheten. A andra sidan 4r en alltfor restriktiv hallning en risk for att
fungerande medicinsk verksamhet hdlls borta fran behdvande patienter alltfor lange,
men ocksa att en sadan dverdriven restriktivitet, som ibland till och med blir
fordomsfull mot den medicinska kunskapsutvecklingen, kan riskera att 6verfora en
negativ attityd till politiska beslutsfattare och till allménheten, vilket sitter de

behodvande 1 en sdrskilt svar position.

Historiska exempel pa det senare, som tyvérr fortfarande inte tvédttat bort sin missténkta
simulantstdmpel bland manga i professionen och bland allminheten, som hos manga

beslutsfattare dr krimpor som berdr bland annat sjélsfunktion och smérttillstdnd.

Det som idag klassas som svérartat sdankt sinnesstdmning med stor risk for
sjdlvmordsbeteende, sa kallad egentlig depression, uppfattas av manga lekmin och
politiker felaktigt som “humdorsvéngningar”, vilka foljaktligen den lidande sjdlv bor
lagga band péd och “rycka upp sig”. De som idag har diagnosen fibromyalgi kallades till
inte for sd ldnge sedan dven bland verksamma i den medicinska professionen foraktfullt
for SVBK = Sveda-vérk-brann-karringar. Mer nyligen uppmérksammade problem med
delvis liknande symtomkaraktir dr tillstind som myalgisk encefalomyelit (ME, &dven
kallat kroniskt trotthetssyndrom, Chronic Fatigue Syndrome, CFS) och sé kallat

irriterade tarmens syndrom (Irritable Bowel Syndrome, IBS).

Vad som ér sarskilt intressant under senare ars forskning dr den stora samsjuklighet som
tycks foreligga mellan tillstinden fibromyalgi, ME/CFS och IBS. Hos inte mindre dn
60—70 procent av dem som uppfyller kriterierna for fibromyalgi &r ocksé kriterierna for
ME/CEFS uppfyllda. Dessutom visar flera undersdokningar att man pd 60 procent av dem
som uppfyller bade kriterierna for fibromyalgi och ME/CFS ocksé kan stilla diagnosen
IBS. Detta har gjort att frigan har stillts om de enskilda sjukdomarna ska anses ha

mycket stor samsjuklighet, eller om det rent av ror sig om ett och samma



sjukdomstillstdind som kan ta sig lite olika symtomyttringar frin fall till fall. Under de
senare premisserna har en samlande beteckning som “’dysregulation spectrum
syndrome” alternativt “central sensitivity syndromes” foreslagits. Den konstruktiva
tanken med en samlingsdiagnos skulle vara att sjukdomens orsak d& eventuellt kan
tdnkas std pa basen av storningar 1 patienternas immunsystem, som kan vara genetiskt
betingade eller utlosas av andra sjukdomar sasom influensa, olika gifter eller oxidativ
stress eller vara resultatet av olika bristtillstdnd 1 kroppen som sammantaget stor
funktionen i immunsystemet sd att symtom fran hjérna, muskler, leder och tarmsystem
uppstar. Genom att vidare studera och analysera alla dessa teorier om
uppkomstmekanismer i forskningen skulle ocksé studier for olika rationella

behandlingsmdjligheter kunna folja.

Denna del av den neuroimmunologiska patologin har d&nnu inget rimligt stod bland
landets offentliga forskningsfinansidrer. Det beror inte enligt var uppfattning att
dokumentation for fortsatta satsningar saknas utan om den repressiva hallning som
fordomar om det okéinda tyvarr alltfor ofta hdrbéargerar nér konkurrensen om

forskningsmedel &r begransad.

Formellt fyller emellertid samtliga de tre aktuella tillstinden kriterierna for sjukdomar
som inordnas under reumatiska akommor (fibromyalgi), neurologiska akommor
(ME/CFS) respektive funktionella gastroenterologiska akommor (IBS). Bara for
tillstdndet ME/CFS finns trovérdiga uppskattningar om att 0,5—1 procent av
befolkningen 1 Sverige fyller kriterierna for sjukdomen. Det innebér att mellan 45 000

och 90 000 svenskar mgjligen lider av ME/CFS hér och nu.

Trots detta fanns fram till helt nyligen en enda klinik i landet som studerade problemet
och tog emot patienter. Den var forlagd till Géteborg och hade en mycket begransad
bemanning av eldsjdlar, av vilka ndgra kunnat dgna sig t att studera och behandla
tillstandet forst efter sin pensionering som forskare och lékare. Driven av idealism helt
enkelt, och hotad av den nya regeringens iver att detaljreglera ideell och privat

sjukvardsverksambhet till nackdel for deras mojligheter att fortsatt kunna existera.

Men en liknande verksamhet &r i sin linda dven i Stockholm. Men dnnu sé ldnge finns
ingen séker tillgénglig 1 Sverige 1 6vrigt, utan man far ndrmast soka sig till Norge om ett
sadant behov foreligger. Detta ar 1 strid med hélso- och sjukvardslagens portalparagraf
om en lika och réttvis sjukvard (utan beaktande av pldnbokens storlek) till den som har

de storsta behoven.



Sammanfattningsvis, motiven till denna motion dr att enbart antalet patienter med
diagnos- och behandlingskrévande fibromyalgi och ME/CFS kan vara s manga som
300 000 individer. Ingen siker effektiv behandling dnnu finns att fa. De fa center som
finns tillgidngliga 1 Sverige bygger pad mycket ideella och lokala initiativ, och dessa
forsummade patienter som fortfarande ses ner pa av sjukvard, allménhet och manga
politiker kostar samhaéllet oerhorda resurser da de ofta inte kan arbeta, inte far ndgon
akut hjdlp eller mdjligheter till rehabilitering och har en utomordentligt sénkt

livskvalitet pa grund av detta.

Vardmojligheterna for patientgruppen behdver forbittras pa central nivd dd landstingen
uppenbart brister i ansvar, sé att en lika och réttvis vard kan erbjudas alla svenskar som
far denna typ av diagnos. Regeringen skulle dirfor satsa pa ett nationellt

kunskapscentrum for de drabbade som ocksé har det yttersta handldggningsansvaret for

alla patienter som kvalificerar sig for en sddan diagnos och forslag till behandling.

Avslutningsvis, att politiker riktar stod till sérskild forskning ar vanligen inte av godo.
Sadan politiker- eller myndighetsstyrning riskerar att hdmma det nddviandiga oberoende
av hypotesformulering eller annan inriktning pd forskningens innehall som oftast i sig &r
en central forutsittning om kvalitet och trovardighet for resultaten av
offentligfinansierad forskning ska upprétthallas. En bred opinion bade inom och utom
forskarsamhdllet stoder offentligfinansierat forskningsoberoende av politiker- eller
myndighetsstyrning av just dessa skil — viarnandet av kvaliteten och trovérdigheten for

skattefinansierade forskningsuppgifter.

Men i praktiken begas tyvérr ofta overgrepp mot denna viktiga princip om
forskningsinnehéllets oberoende genom missriktade ambitioner fran politiker och
myndigheter som vill detaljstyra tilldelningen av forskningsresurser mot omraden som
man menar ar till gagn for samhéllet. Att denna typ av ambitioner ofta blir just
missriktade beror pa att man missforstétt var tillkortakommanden i

forskningsfinansieringen verkligen existerar.

De forskningsverksamheter som for dagen forefaller eminenta eller excellenta ér
emellertid inte alltid de som behover forstirkas. Sddana redan etablerade 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 séllan dr n6jd med

sina anslag och kan da med till synes enkla och sjdlvklara argument om sin grupperings
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fortrafflighet 1 form av kompetens 1 allménhet och av betydelse for samhillet 1
synnerhet locka politiker och andra beslutsfattare ver offentligfinansierade
forskningsresurser att standigt prioritera sddan forskning som ter sig populdr och rétt att

driva i tiden just nu.

Men nédr man hemfaller till denna typ av populism for att vilja styra forskningens
resurser riskerar inte bara tillfdlliga nycker att {4 stdd, utan dven ideologiskt priaglade
patryckningar kan vinna giltighet. En fast politisk styrning utifran forenklade analyser
riskerar d& paradoxalt nog att skada den eventuella positiva politiska innebord den
kanske kan visa sig ha. Darfor ar det sa viktigt att eventuella missforhéllanden pa denna

punkt vad géller stod till forskningen i Sverige sd langt mojligt undanr6js 1 framtiden.

Trots detta kan vissa riktade stodatgarder for forsummad forskning med potential for
framtiden ha stor legitimitet for att identifieras och styras av politiker. Det dr sddan typ
av forskning inom det medicinska omrddet som denna motion handlar om. Analysen av
varfor riktat stod vore véllovligt till forsummad forskning av den typ som pé ett bra sétt
illustreras med bristerna i kunskap och behandlingsmetoder som géller for
syndromklustret dysregulation spectrum syndrome™ alternativt ”central sensitivity
syndromes” utgar frin det stora och negligerade samhéllsproblem som déljer sig om
man nekar berdrda patientgrupper att fa sina sjukdomar och atgérder eller behandlingar
av dessa vederborligt studerade bara for att de &r nytillkomna eller ovanliga som

diagnostiska entiteter.

Har har politikerna ett sérskilt ansvar att vdrna att offentliga forskningsresurser
tillhandahéalls, dd mojligheter for att fa detta via gingse forskningsfinansiérer, offentliga
eller privata, 4r undermaéliga idag givet det regelverk som hér forharskar for prioritering
av resurstilldelning. Vi foreslar darfor att regeringen dvervager majligheten till
specifika prioriterade forskningsinsatser kring den framvéxande terminologin
”dysregulation spectrum syndrome” alternativt central sensitivity syndromes” inom
ramen for nyligen identifierade och troligen viktiga neuroimmunologiska folksjukdomar

som ME/CFS och IBS.
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