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Patientnara klinisk forskning - tankar
kring svensk forskningsfinansiering

Patientnira forskning har en svag stall-
ning i Sverige — den maste konkurrera
med savil grundforskning som vardarbe-
te. Fordelning av forskningsmedel ir en
grannlaga uppgift, och med de nya forsk-
ningsmiljarder som nu féreslagits blir det
extra viktigt att analysera och folja upp
anvandningen av de samlade resurserna.

aannat stélle i detta

nummer (sidan

3366) recenseras en

nyutkommen bok
med den nagot provocerande
titeln »Allergi. Kampen om en
folksjukdom« [1]. Den tar upp
flera viktiga fragestillningar
som dven géller flertalet and-
ra forskningsomraden inom
medicinen och kan darfér ge
anledning till nagra reflektio-
ner for att intensifiera debat-
ten - inte minstien tid da re-
geringens forskningsproposi-
tion ar aktuell.

Begreppet klinisk forskning ar
diffust och definieras olika av
forskare, anslagsgivare och
administratorer. Nagra infly-
telserika personer anser att
all medicinsk forskning kan
betecknas som klinisk, efter-
som den alltid syftar till 6kad
forstaelse for hur mannisko-
kroppen fungerar i hilsa och
sjukdom.

Andra anser att den forsk-
ning som dger rum i preklinis-
ka institutioner inom akade-
miska laroanstalter ar basal,
medan den pa sjukhus kan be-
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tecknas klinisk, vare sig den
dger rumilaboratorier, sjuk-
salar eller mottagningar. Re-
dan detta kan vara forvil-
lande, eftersom viss forskning
pa sjukhus utfors pa djur, cell-
kulturer eller i celler och dér-
med snarare borde betecknas
basal forskning.

Manga har funnit det av Ed-
ward Ahrens Jr 1992 formule-
rade begreppet patientnara
forskning vil motsvara vad
Kklinisk forskning innebar [2].
Eftersom viktig laboratorie-
orienterad forskning inte kan
sigas vara nira patienten,
dven om den har klinisk an-
knytning, skulle begreppet
klinisk forskning kunna delas
iantingen en direkt patient-
baserad forskning eller en la-
boratorieorienterad.

I Sverige har numera allt-
fler forskare med klinisk in-
riktning naturvetenskaplig,
inte medicinsk, grundutbild-
ning. Utvecklingen mot rela-
tivt fler forskare med annan
grundutbildning 4n medi-
cinsk innebér en successiv ut-
armning av den patientnéra
forskningen.

Denna forskning har redan ti-
digare haft en svag stéllning i
Sverige [3-7], ndgot som har
blivit sarskilt patagligt genom
det sdtt som man valt att for-
dela ALF-medlen, de statliga
medel som ska ersitta lands-
tingen for »intranget« i sjuk-
varden pa (frimst) universi-
tetssjukhusen. Undervisning
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och forskning ska dga rum
jamsides och jamstillt med
landstingens/regionernas or-
dinarie sjukvardsuppgifter.

Spelar d& denna definition
av forskningen, patientnéra
eller ej, ndgon roll? Ja, efter-
som ju langre fran patienter
som forskning med medicin-
ska fragestillningar sker, des-
to storre blir risken att man
avldgsnar sig fran det som
medicinen - och sjukvarden
- har som uppdrag. Det gar ut
pa att definiera och beskriva
patienternas sjukdomstill-
stand samt att diagnostisera
och behandla/férebygga des-
sa.

Samtidigt dr det uppenbart
att &ven den mest basala pre-
kliniska forskningen siktar
mot forhallanden av bety-
delse for manniskokroppens
funktion i hilsa och vid sjuk-
dom. Den prekliniska grund-
forskningens resultat kom-
mer att sd sméningom bidra
till kunskap som kan utnytt-
jasisjukvarden, eventuellt ef-
ter en period av patientorien-
terad forskning. Aven basal
forskning kommer darmed
patienterna till godo.

For att sa ska ske fordras

L

emellertid att allt nytt ve-
tande som kan astadkommas
langs den axel som gar fran
cellens inre till patientens er-
farenheter kommer att kunna
utnyttjas for att 6ka vara moj-
ligheter att forsta, definiera
och sd smaningom bekdmpa
sjukdomstillstdnd. All veten-
skaplig forskning lings denna
axel ar ndédvandig, vilket inne-
bér att resurser maste finnas
for all sadan verksamhet och
- for att na optimal effekt -
inte enbart punktvis pa vissa
omraden och f6r vissa meto-
der.

Donerade forskningsmedel
maste anvindas som avsett.
Principiellt ar det viktigt att
medel beviljade for ett visst
forskningsprojekt anvinds
for det iandamal som avsags.
Patientforeningar eller ensta-
ka personer (patienter eller
anhoriga) som vill stélla me-
del till férfogande f6r forsk-
ning villi allménhet se att st6-
det gar till forskning som far
direkt betydelse for patienter.
For att vara siker pa att sa
sker fordras detaljerad upp-
f6ljning av den forskning som
stods.

Framgangarna blir stérre

Klinisk forskning eller basal forskning? — begreppen &r diffusa och
kan tolkas olika beroende pa betraktarnas infallsvinklar.
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om forskningen sker pa bred
front, dvs att féordelningen blir
mer en fraga om bade-och dn
antingen-eller. Det borde inte
finnas ndgon motsatsstéll-
ning mellan olika former av
medicinsk forskning, 4&ven om
de konkurrerar om uppmark-
samhet, tjinster och andra re-
surser. Alla maste fa lika stora
mojligheter att utvecklas.

Anslag avsedda for en typ
avforskning maste komma
denna forskning till godo. Pa-
tienter som donerar medel till
ett visst andamal, en viss in-
stitution och/eller en viss typ
av forskning maste vara for-
sékrade om att deras dona-
tion anvénds pa det siatt dona-
torn avsett.

Ett aktuellt exempel inom
allergiforskningen ar Her-
man Krefting, grundaren av
det borsnoterade verkstads-
foretaget VBG Group AB. For
20 ar sedan skapade han en
stiftelse med mycket tydliga
stadgar. Avkastningen ska
forstirka och konsolidera
den rent kliniska astma- och
allergiforskningen vid Sahl-
grenska akademin. Stiftelsen
har bl aresulterati tva klinis-
ka professurer inom det aller-
gologiska omradet vid Sahl-
grenska Universitetssjukhu-
set.

Enskilda personers dona-
tioner till forskning paverkar
dock foga dess inriktning,
som i huvudsak ar beroende
av hela faltet av forsknings-
anslag, upp till de stora be-
lopp som pa regeringens for-
slag tas ur skattemedel. Pa se-
nare tid har ALF-medel allt-
mer férdelats efter samrad
mellan sjukvardens huvud-
mén och de medicinska fakul-
teterna.

Fordelningen sker enligt
nagot olika principer i landet
- vid en del fakulteter enbart
efter den strikt vetenskapliga
kvalitet som forskningspro-
jekten ansetts besitta. Detta
forfarande har - knappast
overraskande - tenderat att
alltmer forskjuta dessa medel
till forskare vid prekliniska
institutioner, eftersom deras
forskning av sakkunniga an-
setts vara kvalitativt battre
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an den patientnéra forsk-
ningen inom kliniska institu-
tioner.

Huruvida sa verkligen ar
fallet ska inte diskuteras hér;
jamforelse mellan olika for-
mer av forskning ar svar och
kan vara omojlig. For den kli-
niska forskaren blir emeller-
tid en redan besvirlig situa-
tion hirigenom dnnu mer be-
kymmersam.

Fordelning av forskningsme-
del dr grannlaga och innebér
en djuplodande och vil kon-
trollerad verksamhet. Att det
definieras hur beviljade me-
del ska anvindas innebir inte
nodvindigtvis att man kont-
rollerar att s& sker. Nér vil
medlen &r fordelade har den
beviljande instansen sillan
samma intresse (eller mojlig-
het) att folja den exakta an-
viandningen av medlen —
utover att de gar till forsk-
ning.

Bjorkstén och Graninger
gerisin bok [1] exempel pa
hur medel fran Vardalfonden
utnyttjats de senaste aren.
Denna fond vilkomnades av
allergiforskarna och var vid
stiftandet framst avsedd for
stod av patientnéra och tvar-

vetenskaplig allergiforskning.
Enligt forfattarna har medlen
i 6kande omfattning utnytt-
jatsimer basal naturveten-
skaplig forskning och beskri-
vit en liknande utveckling
som ALF-medlen.

Forfattarna (bégge forskare
och professorer), en pediatri-
ker och en historiker, ger en
detaljerad bild av vad de kal-
lar »kampen om en folksjuk-
dome, dar de beskriver de sva-
righeter som uppstar i grans-
skiktet mellan patientnira
och meralaboratorieoriente-
rad forskning. Vardalfonden
avsatte 1998 ett stort anslag
till ett planerat Allergiforsk-
ningscentrum (Afc), som
innebar ett stort lyft for kli-
nisk forskning inom allergi.
Efter ans6kan och sakkunnig-
forfarande kom det att forlag-
gas till Karolinska institutet
med Bjorkstén som ledare
och férestandare. For detta
dndamal kallades han till en
professur vid KI.

Som skildras i Allergi [1]
har efter hand inriktningen
av forskningen blivit alltmer
teoretisk. Bjorkstén har fatt
lamna chefskapet for cent-
rumbildningen, och forskar-

skolan som var en viktig del
avverksamheten har lagts
ned.

Denna kannibalisering av den
kliniska patientnéra forsk-
ningen innebar inte att den
mer basala forskningen har
lag kvalitet, tvirtom. Det dr
viktigt att framhélla att den
forskning som fatt kad domi-
nans inom Afc ir av mycket
hog klass i sin 6kande inrikt-
ning pa mikrobiologiska och
teoretiska fragestallningar.
Kvarstaende problem ar
emellertid hur den direkta pa-
tient- och samhallsinriktade
forskningen inom allergiom-
radet ska kunna hivda sig nir
den utsétts for 6vervildigan-
de konkurrens fran framsta-
ende »laboratorieorienterad«
forskning.

Den aktuella bedomningen
leder till att den basala forsk-
ningen premieras, darfor att
den anses ha hogre kvalitet &n
att »bara« studera patienter.
Medan studier i experimen-
tella uppstéllningar (djur, cel-
ler eller cellkulturer) kan
standardiseras utgor varje pa-
tient ett unikum. Det dr dar-
for svart att reducera de fynd
och iakttagelser som gors pa
patienter till enkla data som
kan bearbetas matematiskt pa
samma sitt som géller basala
data.

Problemet med att definiera
Kklinisk patientnira forskning
med atféljande strikt uppfolj-
ning av medelsanvindning ar
inte begrinsat till doménen
allergi. Nar Hjart-Lungfon-
den -iett tidigare skede — an-
gav att anslag i huvudsak skul-
le ga till patientnéra forsk-
ning uppstod en diskussion
om hur detta skulle tillgodo-
ses. Denna diskussion var tid-
vis relativt bitter, darfor att
teoretiska forskare anség sig
forfordelade. Den ledde dock
inte till nagra speciella atgar-
der, mest darfor att tillgangen
pa medel var forhallandevis
god for bada kategorierna
forskare.

Inte heller Hjart-Lung-
fonden foljde i detalj upp hur
beviljade medel anvints. Den
patientnéra forskningen
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inom hjart-kirlsjukdomar-
nas omrade ar &nda omfat-
tande. Inte torde heller Can-
cerfonden ha svarigheter att
tillgodose alla kategorier
forskare, med de rikliga me-
del den forfogar 6ver. Det pro-
blem som Bjorkstén och Gra-
ninger tar upp har dirfér inte
fatt samma betydelse som for
allergiforskare som vill bear-
beta fragestillningar rorande
forloppet av sjukdom i befolk-
ningen eller med patienteri
olika stadium av sjukdom.

For allergiforskarna har situa-
tionen ldnge varit annorlun-
da. En expertgrupp vid Folk-

sker efter regeringens propo-
sition om forskning, ar det
nodvindigt att den patientni-
raforskningen far sin beskér-
dadel. Sarskilt viktigt ar att
den bevakas i sitt samman-
hang, eftersom den samtidigt
forutsatter en vl fungerande
sjukvard. Denna maste funge-
ra paett sitt som garanterar
att patienterna - de som ska
utgdra underlaget for studier
- tas om hand pa ett sitt som
gagnar forskning.

Utan mojlighet att studera
patienter i detalj, vilket kan
fordra sjukhusvard i storre
omfattning 4n vad sjukdo-
men som sadan kriver, kan

halsoinstitutet patientnira
(Allfog) gjordeen  y] de Gverva- forskning inte be-
noggrann kartlagg- drivas. Ska forsk-
ning av astmay/all- ganden som nu ningsmedel beta-
ergiforskningens sker efter rege- laéven for sjuk-
samlade resurser H i husvistelse ten-
under 1998. Sum- r! ngens proposi derar kostnader-
man var dé totalt tion om forsk- na att bli hégre dn
ca40 miljonerkro- ning, dar det for laboratorie-
nor — en blygsam nodvin digt att forskning, vilket
satsning, speciellt i . . fordrar val tilltag-
relation till flerta- den patientnara naresurser.
letandramedicin-  forskningen far Aven epidemio-
slﬂ<a fors}_mingsorn- sin beskirda logiska stuq.ier ar
raden rorande kostnadskravan-
folksjukdomar. del.« de. Inte desto
Mot denna bak- mindre maste sa-

grund r det forstaeligt att
astma/allergiforskningen och
utvecklingen av specialiteten
allergologi ar extremt bero-
ende av hur forskningsmedel
blir tillgdngliga och hur de
fordelas i framtiden.

Bjorkstén och Graninger
har aktualiserat problemet
vid ett viktigt tillfille. Rege-
ringen har just lagt fram den
proposition om forskning
som kommer att bli riktmirke
for forskningsstéd under 1ang
tid framat.

Det problem Bj6érkstén och
Graninger aktualiserar far
inte glommas bort i den hugg-
sexa om forskningsstod som
kommer att 4ga rum nar de
nya statliga miljarderna ska
fordelas pa sa manga hinder.
Inte minst viktigt ar att det
generella problemet inte for-
bises vad giller uppfoéljningen
av hur beviljade medel verkli-
gen anvinds.

| de dvervdaganden som nu

dana studier finansieras,
eftersom de pa ménga sitt
utgor fundamentet for forsk-
ningen kring en viss sjuk-
dom.

Den kliniska forskningen har
alltid befunnit sig i ett visst
underlige, vilket senast aktu-
aliserats i boken Allergi [1].
Foretradarna har av olika skil
varit timida och inte havdat
sigikonkurrensen med sina
teoretiska kolleger, i synner-
het som dessa demonstrerat
spektakulédra framsteg inom
neurovetenskaper, mikrobio-
logi och genteknologi [7].
Vad som forbises i dessa
sammanhang ir att teoreti-
kers framsteg maste matchas
med exakta, detaljerade be-
skrivningar av sjukdomsfall.
Detta giller inte minst inom
astma- och allergipopulatio-
nen. Det dr darfor viktigt att
samma omsorg laggs ned pa
den exakta beskrivningen av
patienterna som pa DNA-se-
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kvenser. Dit har vi fortfarande
langt kvar.

De kliniska bilder som olika
sjukdomar uppvisar maste sa-
lunda utmejslas i detalj for att
det ska vara meningsfullt att
relatera genuppséttning till
sjukdomsbild. Ju bredare och
jumer diffus en viss sjuk-
domsbild ir, desto mindre ar
chansen att fa ett skarpt ut-
tryck for den gen som eventu-
ellt kan ligga bakom sjuk-
domsbilden.

En akut hjartinfarkt kan ha
exempelvis ateroskleros som
grundsjukdom, men inslag av
trombos, arytmi och eventu-
ellt okdnda bakgrundsfakto-
rer — alla med egna genupp-
sittningar - kan vara sa stora
att den process och genupp-
sittning som ateroskleros
innebar kommer i bakgrun-
den.

Samma resonemang kan fo-
ras kring astmasjukdomen,
som inte ir en enhetlig sjuk-
dom utan snarare ett syn-
drom av astmaliknande till-
stand. Den patientnéra forsk-
ningen maste stimuleras att
genomfora exakta beskriv-
ningar av subpopulationer -
dven inom det stora filtet av
huvudsjukdomen.

Forutsdttningen for klinisk
forskning vid ett universitets-
sjukhus ér att det finns ut-
rymme i det kliniska arbetet
for undersékningar som inte
alltid behdver vara motive-
rade av diagnostiska eller te-
rapeutiska problem. Dessut-
om behovs tid inom det kli-
niska arbetet for tankeverk-
samhet och diskussioner
mellan foretriadare for olika
kliniska inriktningar.

Det dr vil belagt, senast av
samtliga dekaner vid vara uni-
versitet [8], att administrativa
och rent sjukvardande verk-
samheter nira nog helt tagit
over den tid som aktiva klinis-
ka forskare har till forfogan-
de. Trycket fran administra-
tion och vard okar generellt
dven utanfor Sverige, men si-
tuationen hér ir kanske virre
an pa de flesta andra hall. Den
»grazon« som tidigare fanns
inom klinikerna har pa detta
satt forsvunnit [4-7].

Det dr nodvandigt att mer
pengar tillférs den medicins-
ka forskningen, vilket ocksa
regeringen har bekriftat.
Dessa nya medel maste tillf6-
ras pa ett sadant sitt att de
gagnar den patientnira forsk-
ningen, vilket innebér att de
kliniker diar denna forutsitts
dga rum maste organiseras sa
att det gynnar forskning med
patienter.

Organisationen av sjukvar-
den vid universitetssjukhusen
maste medfora att patientna-
ra forskning stimuleras och
respekteras. Tillforsel av ode-
finierade medel racker inte,
dérutdver maste resurser till-
komma i form av specialde-
signerade tjanster, kanske
dven medel som pa samma
sitt som tidigare anvindes for
viss del av rutinsjukvardens
kostnader.

Dirjamte torde en 6versyn
behdvas av hur ALF-medlen
fordelas. Att dessa i dag gar till
hogt fortjanta forskare gor
inte uppgiften lattare men
kommerildngden att befram-
jaden patientnéra kliniska
forskningen. Excellent forsk-
ning i virldsklass far inte kon-
kurrera med patientnira
forskning - bada ar helt n6d-
vindiga.

B Potentiella bindningar eller
Jjavsforhallanden: Inga uppgivna.
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