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Amne: Rituximab fas 3 klinisk studie for myalgisk encefalomyelit

Biste socialminister Goran Hagglund,

Myalgisk Encefalomyelit (ME) dr en kronisk neuroimmun sjukdom som kan orsaka stor
invaliditet och stort lidande hos den som drabbas, men orsakar ocksé forlust, sorg och smérta hos
anhoriga. Tidigare har det inte funnits ett botemedel emot sjukdomen, men onkologerna @Qystein
Fluge och Olav Mella frdn Bergen i Norge har med en fas 2 studie visat att behandling med
lakemedlet rituximab kan ge livet ater till majoriteten av patienterna. Om deras resultat haller 1
sig, handlar det om ett varldsgenombrott, for vilket de borde tilldelas Nobelpriset i medicin.

Det dr nu manga ME-drabbade som hoppas pé att denna behandling kan gora att de botas eller
bli betydligt battre. Nar Fluge och Mella presenterade sina resultat for ett ar sedan, vore den
naturliga utvecklingen att oberoende forskare bekréftar resultaten, eftersom det ar en viktig del i
den vetenskapliga processen, men dven for att inte riskera att forskningen hamnar i ett dodliage
eftersom de som fordelar forskningsmedel i Norge lattare slépper till medel ifall resultaten dr
bekréftade av oberoende grupper.

Patienter 1 Sverige har véntat linge pa att biomedicinsk forskning tar fart, och det dr oerhort
frustrerande att se att inte ens ett sd hér lovande resultat stimulerar till klinisk forskning i
Sverige. Rituximab (Mabthera®, Rituxan®) dr ett l1ikemedel som anvindes i olika former av
cancer (tex lymfom, kronisk lymfatisk leukemi) och svéarare fall av ledgangsreumatism
(reumatoid artrit). Likemedlet har en del sdllsynta allvarliga biverkningar, men eftersom ME é&r
totalt invalidiserande for en del patienter, och de i princip passerar sitt liv i ett vegetativt
tillstdnd, &r vinsten med att behandla sa stor att man kan acceptera biverkningarna, som
dessutom verkar vara farre hos gruppen ME-patienter d4n hos den grupp som lakemedlet
ursprungligen togs fram for.

Eftersom ldkemedlet redan har studerats hos ménniskor och har anvénts under manga ar, behover
man endast studera effekten vid den nya indikationen. En klinisk studie dir 70 patienter far
lakemedlet och lika manga kontroller far placebo, bedéms kosta 12 miljoner kronor, varav det
mesta i ldkemedelskostnader. Om de i Norge da gjort en studie av samma omfattning, har
lakemedlet provats hos 6ver 300 patienter med ME av tva oberoende forskarlag, och det bor
Oppna végen for att godkdnna ME som indikation for att anvidnda likemedlet, och man gér dé in i
fas 4 dar ldkemedlet fortsdtter 6vervakas vad géller ovanliga biverkningar.

Kostnaden for studien pa 12 miljoner bor ses om marginell i sammanhanget, speciellt eftersom
samhdllet har en "skuld" till de som dr drabbade av ME, da de langt ifrén fatt en rittvis andel av
pengarna for biomedicinsk forskning under de senaste 50 aren.
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Lat oss inte forlora mer tid! Om Sverige direkt hade nappat pa att folja upp norrménnens resultat,
hade rituximab kunna vara godkint ldkemedel for ME redan nésta ar (2013), och dessutom hade
klinikerna redan haft erfarenhet av att administrera det.

Fragan om finansiering av forskning kring ME handlar inte bara om det etiska/moraliska i att
befria ménniskor fran lidande. Det handlar &ven om ekonomi. En ME-patient uppskattas grovt
kosta samhillet tre miljoner kronor per tiodrsperiod av sjukdom. Det finns runt 40 000 personer
med ME 1 Sverige. Det motsvarar 120 miljarder kronor. En investering pa ndgra ynka miljoner
kronor, kan resultera i en samhaéllsvinst pa flera miljarder. Det vore oerhdrt dumt att inte ta
tillvara denna mojlighet till att spara pengar 1 samhéllet. Det handlar om mycket pengar, och
Regeringen har ansvar gentemot skattebetalarna att tillvara sddana hdr mojligheter att forbéttra
statens finanser.

Finansdepartementet, Utbildningsdepartementet, Néringsdepartementet och Arbetsdepartementet
rekommenderas involveras i satsningen. Det handlar om investering och forskning, men dven om
att manga manniskor inte kan arbeta pa grund av sjukdomen, samt att barn och ungdomar
forlorar sin viktiga period for utveckling och utbildning. Om kostnaden anses vara for stor att
ensamt béras av Sverige, foreslas att Regeringen forsoker dela kostnaden med andra ldnder i
Europa.

Offentligt finansierad medicinsk forskning, dir det inte rader jdmlikhet kring hur pass mycket
medel som tilldelas sjukdomar med samma svarighetsgrad och forekomst, saknar legitimitet.
ME-foreningen skulle vara mycket tacksam ifall du skulle kunna ta fram siffror om hur mycket
pengar som gar till biomedicinsk forskning kring ME jamf{6rt med tex cancer, HIV och MS.

Snélla, kom inte med ett svar dar du refererar till att du inte kan gora nagot for att du som
politiker inte bor kringgd de normala védgarna for fordelning av forskningspengar. Vi har flera
decenniers av erfarenhet att dessa vigar inte fungerar, men ser forvisso girna att du ocksé ser
over att de normala végarna for biomedicinsk forskning, sa att de verkligen fordelar pengarna
rattvist, och att inte endast forskarnas intressen avspeglas 1 fordelningen, utan dven vilka
sjukdomar folk faktiskt har, dvs att behoven ocksa paverkar medlen.

Glom inte bort att det &r manga, minga personer med ME som otéligt vintar pa att du agerar i
frdgan. For dem é&r inte en dag bara en forlorad dag 1 deras liv, utan dven en dag 1 plagor.

Bista halsningar, ME-féreningen

http://me-foreningen.se/
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