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Forskning ur alla mojliga
perspektiv - reumatisk sjukdom
ar mer an ledsmarta

ur blir livet fér vuxna med juvenil

idiopatisk artrit (JIA)? Kan maten

paverka min sjukdomsutveckling om

jag har ankyloserande spondylit? Och
kan ett datorprogram rakna ut hur en patient med
systemisk lupus erythematosus (SLE) kommer
att svara pad olika behandlingar? 2023 delade
Reumatikerférbundet ut 6ver 13 miljoner kronor
till forskning om reumatiska sjukdomar.

En gemensam ndmnare for manga av
forskningsprojekten ar att de aterspeglar att
reumatiska sjukdomar ar sa mycket mer én bara
ledsmérta - de kan paverka hela kroppen och

hela livet. Ofta r det kanske de rent medicinska
fragorna som kommer forst nar individen far

sin diagnos. Varden far forklara vad som hdander

i kroppen och hur sjukdomen kan inverka pa
maendet och hélsan. Men snart kan andra
funderingar dyka upp; om ténkbara féljdsjukdomar
och om mojligheter att paverka sjukdomsférloppet
genom livsstilsférandringar. Manga ménniskor
behdver ocksa stod for att kunna tréna ratt och
undvika stress och belastningar i arbetslivet.

Reumatikerforbundet har under 2023 beviljat
anslag till 81 forskningsprojekt 6ver hela landet.

Vi dr overtygade om att de har projekten

kan bidra till att manga fragetecken rétas

ut. Och férhoppningsvis - pa sikt - till battre
diagnosticering, behandling och rehabilitering.
Utover de hdr anslagen delar Reumatikerforbundet
arligen ut medel till omvardnadsforskning fran Stig
Thunes fond och periodvis ocksa till satsningar pa
sarskilda forskningsomraden. Aven FoU Spenshult,
ett fristaende forskningscentrum i Halmstad, far
medel fran Reumatikerférbundet varje ar.

Att vi kan dela ut sd manga miljoner och vara en av

de storsta privata bidragsgivarna till reumatologisk
forskning i Sverige ar helt fantastiskt. Alla gévor
fran allmanheten gor det majligt. Du som skanker
pengar ska ha ett stort och innerligt tack, oavsett
om du skénker en liten slant nagon gang via Swish,
armanadsgivare, har startat en insamling, koper
minnesgavor eller testamenterar tillgdngar till
forbundet. Varje gava rdknas och betyder oerhort
mycket for oss och forskarna.

Den har forskningsrapporten berattar om ett
axplock av de projekt som pagar i Sverige. Vi bjuder
ocksa pa en intervju om den reumatologiska
forskningens historia och en artikel om hur
forbundet arbetar for att framja forskningsfragorna
inom politiken.

Trevlig lasning!

Lotta Hakansson,
Forbundsordforande, Reumatikerforbundet
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, En sak som okar patientnyttan ar tydliga vagar for
hur ny kunskap ska spridas och delas vidare.

dialogen med politiker

Hur kan forskningen vavas in i Reumatikerférbundets paverkansarbete? Eva-Maria Dufva, enhetschef
for intressepolitik och forskning pa Reumatikerforbundet, berdttar om hur forbundet arbetar.

Intervjuad av: Catharina Bergsten

eumatikerforbundet traffar konstant
politiker pa olika nivaer, fran sjukvards-
ministern till regionpolitiker, beroende
pa vilka fragor som ska lyftas.

- Ofta handlar vara m&éten om vad som behéver
fordndras, hur saker och ting kan bli battre ur ett
patientperspektiv. Vara medlemmar och distrikt
bidrar genom att formedla sina egna erfarenheter,
som vi tar med oss. Men vara medlemmars
beprovade erfarenhet behdver starkas med
evidens; vi far battre gehor hos de politiker vi
traffar om vi kan presentera forskningsresultat pa
omradet. Ett exempel &r behovet av rehabilitering,
som ar en del av all vard och behandling nar det
handlar om reumatiska sjukdomar, dar har vi stor
nytta av att det finns s& mycket forskning som visar
pa vikten av rehabilitering. Reumatikerférbundet
har haft sarskilda satsningar pa omraden dar vi
vet att mer forskning behovs, for att stimulera
forskare till att starta projekt och s6ka medel.
Rehabilitering och artros ar ett par sadana
omraden. Just nu pagar ett analysarbete for att
hitta nasta sarskilda satsning. Ett annat exempel
ar nya ron som visar att sjukdomsaktiviteten vid
reumatoid artrit (RA), kan ddmpas mycket effektivt
genom tidig behandling med biologiska lakemedel,
det kommer att vi anvanda oss av i vart fortsatta
paverkansarbete, sager Eva-Maria Dufva.

Vilka forskningsrelaterade fragor &r viktigast
for Reumatikerforbundetiar?

- Vi satsar mycket pa att utveckla verksamheten
med forskningspartners. Vi utbildar ocksa
forskare om varfor forskningspartners behovs.
Forskningspartners har en unik kunskap om den
egna sjukdomen som kommer till stor nytta i
olika forskningsprojekt. Vi vill ocksa starka vara

medlemmar i rollen som patientforetradare infor
olika samarbeten.

Samverkar Reumatikerforbundet med
andra aktorer?

- Ja, visamarbetar med manga. Ett exempel ar
ForskalSverige dar vi tillsammans med 34 andra
organisationer driver projektet "Agenda for halsa
ochvalstand”. Ett resultat av det arbetet &r bland
annat en rapport med tio konkreta atgardsforslag
som l[dmnades over till regeringen i juni 2023. Ett
annat spannande projekt dar vi ar med ar projektet
Precision Prevent, dar en forskningspartner och
Reumatikerforbundets vice ordférande deltar for
forbundets rakning. Projektet syftar dels till att
skapa forutsattningar for tidig diagnos for individer
med risk att utveckla RA samt att patienter med
risk for RA sjalva ska kunna minska risken for att
utveckla sjukdomen genom att dndra sin livsstil.

Visamarbetar dven med Astma-och
Allergiférbundet och Riksforbundet HjartLung
nar det galler utbildning av forskningspartners.
Det gynnar oss alla tre, vissa fragor ar generella
och vi hoppas pa annu mer samarbete framéver.
Ibland skriver vi ocksé debattartiklar om
forskningsrelaterade fragor tillsammans med
andra aktorer, det kan starka vart budskap.

Reumatikerférbundet vill att det satsas mer pa
klinisk forskning med tydlig patientnytta.
Vad behdvs for att det ska bli méjligt?

- En sak som 6kar patientnyttan ar tydliga
végar for hur ny kunskap ska spridas och delas
vidare. Det ar till exempel viktigt att vardforlopp
och nationella riktlinjer uppdateras kontinuerligt.
Men det dr ocksa viktigt att fler forskare intresserar
sig for klinisk patientnara forskning och tar fram

Eva-Maria Dufva

®

Titel: Chef forskning och
intressepolitik

VY

Det bédsta med jobbet?

"Att tillsammans med kolle-
gorna pa Reumatikerforbundet
fa bidra till en béttre vardag for
alla med reumatisk sjukdom."

Ditt bidrag
gor skillnad!

Lds mer héar:

reumatiker.se/stod-oss/

L

Reumatikerférbundet

bra projekt. Ett satt for Reumatikerforbundet att
stimulera till detta ar de forskningsmedel som
forbundet delar ut varje ar. Det ar méjligt tack vare
alla gavor och testamenten fran privatpersoner, de
aroerhort vardefulla for att vi dven i fortsattningen
ska kunna vara en av de storsta enskilda givarna
inom reumatologisk forskning i Sverige. M

Dialogen med politiker och andra aktérer kan aga rum pa olika nivaer och i manga sammanhang. Har syns forbundsord-
forande Lotta Hdkansson som moderator pa ett valbesckt seminarium under Almedalsveckan 2023.

Forskningsrapport
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Underbehandlade patienter
med gikt kan fa battre hjalp

Gikt ar en ledinflammation som kommer i attacker och gor mycket ont. Sjukdomen kan forebyggas
effektivt med lakemedel, men trots det far bara en liten andel patienter med gikt behandling. Nu ska en

forskargrupp i Dalarna ta fram ett nytt arbetssatt som forenklar behandlingsproceduren.

Text: Catharina Bergsten

edinflammationen vid gikt uppstar
snabbt, ar kraftig och kan aterkommaii
attacker. Vanligtvis angrips stortans
grundled, men dven andra leder kan
drabbas. Orsaken ar att det har bildats kristaller
av urinsyra (urat) i leden. Kristallerna kan liknas
vid sma, vassa nalar som orsakar svar smarta och
inflammation i den led dar de bildats. Lakemedel
som sanker urat ar rekommenderade och effektiva
pa att forebygga giktattacker, men anvands
for sallan.

Anna Svérd leder en forskningsgrupp vid Centrum
for klinisk forskning i Dalarna. Hon har arbetat
med en intervjustudie med personal som visar
attinsattning och framforallt dosokning av
uratsankande lakemedel kan uppfattas som
komplicerad och tidsodande.

- Det kan vara en orsak till att sjukdomen ar
underbehandlad. Det finns absolut ett behov av att
utveckla arbetssatt som underlattar proceduren,
sager hon.

For delstudie 1 ar malet att utvardera om patienter
och personal upplever egenmatning av urati
hemmet som ett bra arbetssatt. Patienterna
kommer att mata sitt uratvarde med samma typ av
utrustning som personer med diabetes anvander,
fast med en annan teststicka. Efter ett stick i fingret
kan patienten avlasa sitt varde i displayen och
rapportera det till varden. Malen for delstudie 2

ar att studera hur en sjukskoterskeledd giktvard
upplevs och hur genomférbar den ar ur saval
patienternas som personalens perspektiv.

- Vi ska faststélla hur stor andel av patienter
med gikt som har tagit del av sjukskd&terskeledd
giktvard, och har pabdrjat respektive slutfort den
procedur da patienten sjalv ska méata urat,
rapportera nivaerna och stegvis hoja lakemedels-
dosen. Vi kommer ocksa att mata patienternas
giktrelaterade livskvalitet, antal giktattacker och
foljsamhet till behandling efter sex respektive tolv
manader, forklarar Anna Svard.

Bade personal och patienter kommer att intervjuas
via telefon och fylla i enkater. Utdver detta ska data
om patienter samlas in via patientjournaler.

- Dérefter gor vi en analys av vilka delaridet nya
arbetssattet som ar nodvandiga for att det ska bli
bra, sdger Anna Svard.

Anna Svard

®

Titel: Overldkare i reuma-
tologi, Reumatologi Dalarna
och Centrum for klinisk
forskning Dalarna, PhD

A\

Forskning: Sjukskoterskeledd
vard och egenmatning av urat
for patienter med gikt - en
genomforbarhetsstudie i tva
steg i primarvarden

Anslag: 100 000 kr

VY

Drivkraft: "Min drivkraft ar
Gvertygelsen om att det gar
att gora valdigt mycket med
en relativt liten insats, for
patienter med gikt. Vi kan
plocka lagt hangande frukter
eftersom vi redan kan mycket
om sjukdomen och det finns
bra ldkemedel. Nu géller det
bara att se till att fler far
behandling och att det sker
pa ett sa bra satt som mojligt.”

Reumatikerférbundet

Nyttan for patienten

Anna Svard menar att projektet kan bidra till att
patienten blir mer delaktig i sin behandling och att
individen darigenom far 6kade majligheter att ta
ansvar for sin egen halsa. Arbetsséattet innehaller
dessutom utbildning for bade personal och
patienter, och leder darfor till battre kunskap om
giktibada grupperna.

- Att fler patienter med gikt kan fa tillgang till
effektiv, forebyggande behandling och déarmed
slippa giktattacker ar det viktigaste, séger
Anna Svard.

Anna Svard med sin doktorand Helene Sedelius.

FORSKNINGSRAPPORT 2023/2024
Portratt

Vad betyder Reumatikerférbundets stod
for digi din forskning?

- Det betyder mycket. Dels bidrar det till att vi
kan genomfora projektet, dels dr det ett kvitto pa
att patientorganisationen tycker att vart projekt ar
angelaget. Det ar inte bara nagot som vi forskare
har hittat pa, utan det vi studerar ar nagot som kan
komma till nytta - kliniskt och forhoppningsvis
ganska snabbt. |

Vill du veta
mer om gikt?

R
Skanna in QR-koden.

Forskningsrapport
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, , For mig som junior forskare ar det jatteviktigt for att
jag ska kunna paborja ett eget forskningsprojekt.

Ny forskning okar kunskapen om
samsjuklighet vid reumatoid artrit

Reumatoid artrit (RA) kdannetecknas av inflammation i lederna, men hur inflammationen eventuellt
paverkar hjdarnan ar oklart. Forskning har visat att RA-patienter oftare drabbas av problem kopplade till
hjarnan sasom depression och dangest samt forsamrat minne och problemlosningsférmaga. Att inflamma-
tion i hjarnan leder till nervcelldod vid MS och Alzheimers sjukdom ar vélkant, men fragan om liknande
processer paverkar hjarnan vid RA har inte studerats lika mycket.

Text: Catharina Bergsten

aroline Wasén, ansvarig for en ny studie,
beréttar att tarmfloran producerar sa
kallade metaboliter, nedbrytnings-
produkter som har bade inflamma-
toriska och anti-inflammatoriska egenskaper. De
kan paverka nervcellsdod (atrofi) genom att for-
andraimmunsystemets aktivitet i hjarnan.

- Vart projekt syftar till att identifiera metabo-
liter frdn tarmfloran som bidrar till eller bromsar
inflammatoriska och nedbrytande processer i
hjarnan vid RA. Vi vill ocksa forsoka forsta vilka
gener som ligger bakom produktionen av dessa
metaboliter, sager hon.

Forskarnas langsiktiga mal ar att identifiera me-
taboliter som kan motverka negativa effekter pa
hjarnan vid reumatoid artrit. Ett annat langsiktigt
mal &r att identifiera bakterier som skulle kunna
anvandas som probiotika. Probiotika &r levande
goda bakterier som kan ge en halsosam effekt om
de gesiratt mangd. | det har fallet skulle de kunna
motverka negativa effekter pa hjarnan vid RA.

- Vihar identifierat regioner i hjarnbarken med
minskad volym hos personer med reumatoid artrit,
jamfort med friska kontrollpersoner. Fran samma
patienter har vi tagit blodprover och analyserat
monocyter. Det dr en typ av vita blodkroppar vars
framsta uppgift ar att bekampa infektioner, men
de spelar ocksa en roll vid RA. Dérigenom har vi
kunnat identifiera gener som ar mer aktiva hos
patienter med en reducerad hjarnvolym, sager
Caroline Wasén.

Genprofilen kommer nu att anvdndas for en méangd
ytterligare tester och analyser. Forskarna ska bland
annat testa ett stort antal bakterier isolerade fran
tarmflora hos RA-patienter, och darefter vélja ut
bakterier med god potential att framja eller
motverka denna genprofil.

Nyttan for patienten

Pa kort sikt kan projektet leda till battre forstaelse
for hur ledinflammation hos RA-patienter paverkar
inflammatoriska processer i hjarnan. Kunskapen
Okar ocksa om tarmbakteriernas roll i att reglera
dessa processer.

- Pa langre sikt bor vi kunna identifiera tarm-
bakterier och metaboliter som kan motverka
negativa effekter pa hjarnan vid RA. Vi hoppas att
detta ska kunna bidra till nya behandlings-
alternativ som forbattrar livskvaliteten hos
personer med RA, sdger Caroline Wasén.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod for dig
i din forskning?

- For mig som junior forskare ar det jatteviktigt
for att jag ska kunna pabdrja ett eget forsknings-
projekt. Jag ar valdigt entusiastisk och tror mycket
pa den har studien som méjliggdrs tack vare
Reumatikerforbundets delfinansiering. |

Caroline Wasén

®

Titel: PhD, Goteborgs
universitet

AN

Forskning: Hur kan
tarmfloran paverka
hjarnatrofi hos patienter
med RA?

Anslag: 150 000 kr

Y

Drivkraft: "Jag ar mycket
intresserad av forskning i sig,
det &r spannande att forska.
Sedan tycker jag att RAdren
intressant sjukdom, som
drabbar manga kvinnor. Jag
vill gdrna dgna mig at hjarnan
efter att bland annat ha
forskat om Alzheimers
sjukdom. Kanske kan vinu se
en koppling mellan de olika
sjukdomarna.”

Vill du veta mer
om RA?
Skanna in QR-koden.

Reumatikerférbundet Forskningsrapport
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Hur blir livet for vuxna med JIA?

Juvenil idiopatisk artrit (JIA) kan vara forenat med allvarlig samsjuklighet. Trots det finns fa uppfoljande
studier av patienter med JIA i vuxen alder. Nu ska en ny studie 6ka kunskapen om hur JIA kan paverka risk
for hjartkarlsjukdom, livskvalitet, levnadsvanor, smarta och mycket annat i vuxen alder.

Text: Catharina Bergsten

elena Tydén &r ansvarig for forsknings-

studien PROOF (Pediatric Rheumatology

Outcome cOmorbidity Follow up), som

ska studera langtidsprognosen vid JIA.
Hon forklarar att syftet dr att bjuda in vuxna
patienter med JIA for uppfoljning och under-
sokning av faktorer som inte kan tas framii
registerstudier™.

*Registerstudier, eller registerbaserade studier,
anvander sig av uppgifter fran olika register for att
studera stora befolkningsgrupper. Dessa uppgifter
inkluderar exempelvis information om den reuma-
tiska sjukdomen, sluten och 6ppen vard, lakeme-
del pa recept, fodelsear, kon och dodsorsak.

Malet &r att ta reda pa om vuxna JIA-patienter har
pagdende sjukdomsaktivitet och inflammation,
samre halsorelaterad livskvalitet samt 6kad
angest och depression, jamfort med alders- och
konsmatchade friska. Forskarna vill dven studera
om gruppen har 6kad samsjuklighet, 6gonin-
flammation (uveit) och synnedséttning, samre
kondition samt nedsatt muskelstyrka och funktion
jamfért med kontrollpersonerna.

- Dessutom vill vi se om det finns en 6kning av
riskfaktorer for hjartkarlsjukdom och om
funktionen i det cellskikt som tacker insidan av
vara karl ar stord, sa kallad endoteldysfunktion.
Endoteldysfunktion gor att karlens formaga att
vidga sig blir kraftigt nedsatt och ar ett tidigt stegi
utveckling av ateroskleros, aderforkalkning,
sager hon.

Tva hundra patienter och dven friska kontroll-
personer ska inkluderas i projektet. For att

studera samsjuklighet kommer deltagarna att fylla
i blanketter som verifieras med journalgenomgang.

Tecken pa depression och dngest samt upplevd
stress mats med validerade formular. Matning av
endotelfunktion genomfors och patienterna
undersoks av reumatolog, 6gonlakare, fysio-
terapeut och arbetsterapeut. Blodprov tas for
matning av inflammation och riskfaktorer for
hjartkarlsjukdom.

«x

Helena Tydén

®

Titel: Reumatolog, Skanes
universitetssjukhus i Lund,
forskare vid Lunds universitet

AN

Forskning: Juvenil idiopatisk
artrit - vad hander ndr man
blir vuxen?

Anslag: 125 000 kr

VY

Drivkraft: "Att s6ka ny
kunskap som kan bidra till
forbattrad vard och
uppféljning av vara patienter.
Det ar dessutom otroligt
stimulerande och roligt att
kombinera kliniskt arbete
och forskning.”

10

Reumatikerférbundet
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Helena Tydén undersoker en patient.

Nyttan for patienten
De deltagare som har underbehandlad
sjukdomsaktivitet, inflammation i 6gat eller
riskfaktorer for hjartkarlsjukdom kommer att tas
omhand och behandlas.

- Det arsa klart bra for patienterna pa kort sikt.
Pa langre sikt kommer vi utifran studieresultaten
att kunna ge battre vetenskapligt baserad informa-
tion till foraldrar och barn som ar nyinsjuknade i JIA
nar det galler langtidsprognos, sdger Helena Tydén.

Forhoppningen ar att studieresultaten kommer att
kunna bidra till underlag for en eventuell revidering

FORSKNINGSRAPPORT 2023/2024
Portratt

av behandlingsriktlinjerna for vuxna med JIA.

- De kan ocksa anvandas for att forbattra
individualisering av behandling och uppféljning
av vuxna JIA-patienter.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod
for digi din forskning?

- Det mojliggor att vi kan genomfdra det har
projektet. Men det &r samtidigt en bekréftelse pa
att Reumatikerférbundet som patientforetradare
tycker att vart projekt ar viktigt. Det kdnns valdigt
betydelsefullt for oss och ar dessutom vardefullt i
kontakten med de patienter som medverkar. B

Vill du veta
mer om JIA?

Forskningsrapport

11
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Ett datorprogram ska hjalpa varden
att skadain i framtiden

Ett datorprogram som raknar ut hur en enskild patient med systemisk lupus erythematosus (SLE) kommer att
svara pa olika behandlingar, det blir verklighet om loannis Parodis och hans forskargrupp lyckas i sitt projekt.
Dessutom ska programmet visa hur sjukdomen kan komma att utveckla sig 6ver tid.

Text: Catharina Bergsten

ystemisk lupus erythematosus (SLE) &r
en kronisk autoimmun sjukdom som
framst drabbar kvinnor i barnafédande
alder. Sjukdomen uppvisar en stor
variation av symtom och kan medféra att livs-
kvaliteten blir betydligt nedsatt. Njurinflammation
vid SLE, nefrit, r ett exempel pa ett fruktat
tillstdnd som drabbar 35-60 procent av patienterna
och som kan leda till njurfunktionsnedsattning.

- Det finns behandlingar vid SLE, men kunskap
saknas fortfarande om hur varden ska skraddarsy
dem for attinflammationen ska avta eller forsvin-
na och for att skador ska kunna forebyggas, sager
loannis Parodis, som leder forskargruppen.

Genom att identifiera patientspecifika molekyl-
monster baserat pa genuttryck och proteinnivaer ar
malet for forskargruppen att utveckla ett datorpro-
gram; PREDiCT-SLE. Det ska efter berékningar av
information fran ett enda blodprov kunna
forutsaga hur en enskild patient kan komma att
svara pa olika behandlingar.

- Datorprogrammet ska dven kunna forutsaga
hur stor risken ar att just denna patient ska
utveckla ett skov inom ett specifikt organ, och
hur sjukdomen kommer att utveckla sig over tid,
forklarar loannis Parodis.

Forskargruppen kombinerar data fran
observationsstudier och kliniska prévningar. Ett
brett spektrum av proteiner och autoantikroppar
kommer att analyseras. Detta gors i redan insamlat
material fran patienter med SLE och friska
kontrollpersoner och jamfors mot tillgéngliga
genuttrycksdata*. Darefter kommer dessa

molekyler att utvarderas utifran deras formaga att
forutspa sjukdomsutvecklingen. Aven markérer for
inflammation och skada i njurarna kommer

atttas fram.

*Genuttryck ar den processi flera olika steg
genom vilken informationen i en gen 6verfors
till cellens strukturer och funktioner.

- Eninternationell randomiserad studie
ska undersoka betydelsen av upprepade
vavnadsprov for kort- och langsiktsprognos vid
njurinflammation. En noggrann kartlaggning av
inflammatoriska mekanismer i vavnaderna kommer
att genomforas och jamféras med fynd i blod-
och urinprover. Det langsiktiga malet &r att hitta
markdrer i blod och urin som pa ett tillforligtligt satt
aterspeglar inflammationen och skadeutvecklingen
i njuren, sager loannis Parodis.

Nyttan for patienten
En 6kad kunskap om de komplexa mekanismer som
ligger bakom sjukdomssymtomen kan pa sikt leda
till att ratt behandling ges till den enskilda indivi-
den, i den specifika fas i sjukdomsforloppet som
patienten befinner sig .

- Vart mal ar att datorprogrammet PREDICT-
SLE ska kunna anvandas av behandlande ldkare i
undersokningsrummet, sager loannis Parodis.

Han forklarar ocksa att en langtidsprognos

som pekar mot ett allvarligt sjukdomsforlopp
kan bemdétas pa ett effektivare satt med nya
behandlingar som skraddarsys utifran individens

loannis Parodis

®

Titel: Overldkare och docent i
reumatologi, Karolinska
Universitetssjukhuset och
Karolinska Institutet

AN

Forskning: Prediktion av
skov, behandlingssvar och
langtidsutfall vid systemisk
lupus erythematosus
(PREDICT-SLE)

Anslag: 230 000 kr/ar i tva ar

VY

Drivkraft: "SLE drabbar ofta
kvinnor i fertil alder. Min
drivkraft ar att gora vad jag
kan for att de ska fa ett langt
livmed god livskvalitet. Jag
vill bland annat férsoka bidra
till att behandlingar anvands
pa ratt satt, sa att vi varken
Sverbehandlar eller felbe-
handlar patienter. Vissa
behandlingar kan ibland vara
tuffare dn sjélva sjukdomen,
sé det géller att balansera och
Overvaga noga.”
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, , Min drivkraft ar att fora fram patientperspektivet i forskningen.

molekylmdnster;

-Idag ar jag hoppfull. Nya lédkemedel har
kommit och vi tror att fler ska bli godkdnda inom
kort, sa vi har mojlighet att behandla vara patienter
pa ett mycket béattre sattidag an forr.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod for dig i
din forskning?

- Reumatikerférbundets stod ger dels
ekonomiskt bransle sa att vi kan driva projektet
vidare, dels moraliskt stod till forskargruppen; det
ger oss den energi och uppmuntran vi behdver for
att fortsatta. Att fa ett stod fran patient-
organisationen ar en gedigen kvalitetsstampel, det
betyder att de vi jobbar for - patienterna -
har fortroende for oss och det vi gor.

| forskargruppen ingar ocksa tva forskningspart-
ners, Yvonne Enman och Karin Blomkvist Sporre.

Vad dr det basta med att ha forskningspartners?
- Det finns manga fordelar. | var grupp
engagerar sig vara forskningspartners mycket i
arbetet, de &r med pa méten och kommer med
vérdefulla tankar och idéer som tas tillvara.

Yvonne Enman och loannis Parodis.

Deras reflektioner kan till exempel paverka hur vi
kommunicerar forskningsresultat till patienterna,
sager loannis Parodis.

Yvonne Enman beréttar att hon ville engagera sig
som forskningspartner eftersom hon ser en stor
potential hos unga forskare nar det géller att tain
patientperspektivet i studierna;

- De ar sa dedikerade och vill ge allt. Dessutom
ar fragestéllningarna i det har projektet mycket
spannande. Jag har framtidstro nar det galler
behandlingarna och att vi i projektet kan bidra till
att manniskor i framtiden far mer individ-
anpassade behandlingar.

Yvonne Enman menar att hennes viktigaste roll i
arbetet ar att férmedla de erfarenheter som bara
den som lever med SLE kan ha.

- Jagtycker att jag har en stor roll i projektet.
Jag aren synlig och talbar person som visar
forskare hur viktigt det ar att lyssna pa vad
patienterna har att sdga. Min insats kan till exempel
vara att granska frageformular och se om de
ar lampliga att skicka ut till patienter, om de ar
begripliga och relevanta. Men jag kan ocksa ha
synpunkter pa mer langsiktiga planer i projektet,
sagerhon.

Yvonne Enman

®

Titel: Forskningspartner,
medicine hedersdoktor vid
Karolinska Institutet

Y

Drivkraft: "Min drivkraft ar
att fora fram patientperspek-
tivet i forskningen. Jag har
levt med SLE i ménga ar och
ser ibland pa saker och ting
lite annorlunda an forskarna.
Som forskningspartner kan
jag emellanat visa végen och
peka pa sddant som
forskarna sjélva inte ser.”

Vill du veta
mer om SLE?

Forskningsrapport
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Tuffa sjukdomar kan mota
tuffare motstand

Smakarlsvaskuliter ar allvarliga reumatiska sjukdomar. De kdnnetecknas av

autoimmun inflammation, som kan drabba i princip alla organ och i vérsta fall leda

till total forstorelse av organet. Men forskning pagar och en ny studie kan for-
hoppningsvis leda till saval battre diagnostik som behandling och uppfoljning.

Text: Catharina Bergsten

et drfortfarande oklart vad som
triggar smakarlsvaskuliter och vilka
molekyldra faktorer som sedan driver
inflammationen. Det saknas dven bra
satt att folja sjukdomaktiviteten nar patienten ar
under behandling. Men en ny studie ska kartlagga
vilka immunceller som spelar en nyckelroll tidigt
i sjukdomen och vilka signalvagar dessa celler
anvander sig av.

- Med den kunskapen kan vi framover hitta nya
satt att behandla sjukdomarna, berattar Johanna
Dahlgvist, som ar ansvarig for projektet.

Forskarna ska dven identifiera biomarkdrer
som ar kopplade till hur aktiv sjukdomen &r hos
patienterna, nar dessa ar under behandling.

- P& sd satt kan man i kliniken snabbare fanga
upp patienter dar sjukdomen Gkar i aktivitet och
dar behandlingen behover intensifieras. Vi kommer
att analysera nastan 200 olika proteiner i blodprov
fran patienter. Proteinerna kommer att kopplas
tillden typ av vaskulitsjukdom som patienten
har, men ocksa till hur aktiv sjukdomen var nar
blodproven togs samt till vilka organ som har
attackerats av inflammation, sager
Johanna Dahlqvist.

Forskargruppen kommer att studera

genuttryck hos immunceller fran patienter

med smakarlsvaskuliter pa cellsniva. Data 6ver
genuttrycket kommer sedan att analyseras utifran
vilka celltyper och gener som ér aktiva.

Nyttan for patienten

En 6kad kunskap om mekanismerna bakom
utvecklingen av smakarlsvaskuliter kan leda till nya
satt att behandla sjukdomarna.

- Om vi dessutom kan identifiera biomarkdrer
som ar kopplade till undergrupper av patienter,
kan vi kanske utveckla en mer precis och
individanpassad behandling av smakarlsvaskuliter.
| forlangningen kan vi forhoppningsvis bidra till
en mer individualiserad uppféljning av patienter
utifran riskberakningar och prognos, forklarar
Johanna Dahlqvist.

Vad betyder Reumatikerforbundets
stod for dig i din forskning?

- Det betyder valdigt mycket. Tack vare anslaget
kan jag gora alla de experiment jag 6nskar och ta
hjalp av en bioinformatiker for dataanalys. ®

Johanna Dahlqvist

®

Titel: Specialistlakare och
forskare i reumatologi,
Akademiska sjukhuset och
Uppsala universitet

AN

Forskning: Genuttryck och
proteiner - en vag till battre
behandling av patienter med
smakarlsvaskuliter

Anslag: 115 000 kr

Y

Drivkraft: ”Smakarlsvaskuli-
ter arovanliga men allvarliga
sjukdomar, som kan ha
mycket stor inverkan pa
aterstoden av patientens liv.
Jag vill forsoka ta reda pa
vilka patienter som har storst
risk for organpaverkan och
darmed undvika att 6verbe-
handla med potentiellt
farliga lakemedel. Jag ar
ocksa nyfiken pa autoimmu-
na sjukdomar dver lag; vad ar
det som gor att immunfor-
svaret plotsligt inte accepte-
rar kroppens egna proteiner
och molekyler?”

14

Reumatikerférbundet
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Studie kan visa vad
personer med ankyloserande
spondylit bor ata

Ankyloserande spondylit (AS) kan ha en stor paverkan pa livskvaliteten hos den som ar drabbad.

Medicinerna i dag ar battre an forr, men trots lakemedel upplever manga manniskor ofullstandig
smartlindring, trotthet och stelhet. | forskarvarlden funderar man nu pa om kosten skulle kunna

inverka pa halsan.

Text: Catharina Bergsten

atens paverkan pa sjukdomsaktivi-
teten hos patienter med AS ar oklar.
- Mycket fa studier har gjorts,

och den vetenskapliga kvaliteten
varierar dessutom i dessa. Vissa antyder att
kosten kan ha betydelse, men detta behdver
undersokas mer, sager Erik Hulander, som forskar
iamnet.

Malsattningen med Erik Hulanders projekt &r att
undersoka om kosten skiljer sig vasentligt mellan
patienter med respektive utan AS. Han ska ocksa
studera om naringsintag och kostvanor hdanger
ihop med sjukdomsaktivitet och sjukdomens
svarighetsgrad hos patienter med AS.

Data fran 155 patienter med AS drinsamladien
tidigare studie fran Region Vasterbotten.
Patienterna har genomgatt en klinisk under-
sokning, besvarat kostenkat, frageformular
avseende sjukdomsaktivitet och fysisk funktion,
matning av bentdthet och kroppsammansattning
samt genomgatt rontgen av kotpelare for gra-
dering av AS-relaterade forandringar. Kontroller
utgdrs av personer utan AS som har inkluderats
i en studie i Umea och som har besvarat samma
kostenkat. Studien kommer att omfatta fyra

alders- och kdnsmatchade kontrollpersoner per
patient med AS.

- Datan innefattar naringsintag, biomarkor for
inflammation, information om socioekonomiska
faktorer och dvriga diagnoser,
forklarar Erik Hulander.

, , Jagvill garna vara del i att forsoka minska gapet mellan tro och
det som har vetenskaplig evidens.

Erik Hulander

®

Titel: Dietist och medicine
doktor vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, forskar
vid Sahlgrenska akademin

A

Forskning: Kostens paverkan
pa hélsoutfall hos patienter
med Ankyloserande Spondylit
Anslag: 75 000 kr

%

Drivkraft: "Dels nyfikenhe-
ten, dels en vilja att reda ut
komplicerade fragor. Jag har
alltid velat studera underut-
forskade @mnen, dar
patienter eller anhoriga har
hopp om effekt fran kosten,
men dér det saknas doku-
mentation om s ar fallet
eller ej. Jag vill garna vara
deli att forsoka minska
gapet mellan tro och det
som har vetenskaplig
evidens.”

16

Reumatikerférbundet

Nyttan for patienten
Erik Hulander sager att intresset for kost overlag
ar stort hos patienter med reumatiska sjukdomar.
Manga funderar pa om de kan &ta sig till en battre
hélsa och vad de i sa fall ska vélja for mat.

- Tidigare kostforskning inom reumatologi har
i huvudsak fokuserat pa patienter med
reumatoid artrit. Nu vill vi fylla kunskapsluckan
nar det géller kostens paverkan pa AS, sager han.

FORSKNINGSRAPPORT 2023/2024

Vad betyder Reumatikerforbundets stod
for digi din forskning?

- Det betyder mycket. | det har projektet
behovs framfor allt arbetstid och det hédr anslaget
anvénder jag till att kopa loss tid fran kliniken.
Sedan ar det forstas jattekul att
Reumatikerférbundet stédjer forskning om
kostens betydelse. ®

Portratt .

Vill du veta
mer om AS?

Forskningsrapport
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Vilka livsstilsfaktorer
kan paverka insjuknande
I reumatoid artrit?

Nu pagar en av varldens storsta studier om hur levnadsvanor och miljéfaktorer
kan paverka insjuknande i reumatoid artrit. Malet ar att kunna lagga grunden for
evidensbaserad radgivning om exempelvis kost- och motionsvanor samt faktorer i
arbetslivet, som stress, luftfororeningar och fysisk belastning.

Text: Catharina Bergsten

eumatoid artrit (RA) &r den vanligaste

av de inflammatoriska reumatiska

ledsjukdomarna. Livstidsrisken att

utveckla RA &r tva-tre procent och
forekomsten i befolkningen ar cirka en procent.

- Varfor och hur sjukdomen uppkommer ar

inte helt kdnt, men mycket talar for att levnads-
vanor och miljéfaktorer spelar en stor roll for
savél insjuknande som forlopp av RA, sager
Lars Alfredsson, som ansvarar for studien.

Det 6vergripande syftet med projektet ar att
lagga grunden for evidensbaserad radgivning
om paverkbara faktorer. Specifikt studeras hur
livstilsanknutna faktorer sdsom rékning, kost-
och motionsvanor samt faktorer relaterade till
arbetslivet, exempelvis fysisk belastning, stress
och luftféroreningar kan paverka insjuknande
och sjukdomsférlopp.

- Vi ska ocksa underséka om den eventuella
effekten av levnadsvanor/miljéfaktorer paverkas
av ldkemedelsbehandling. Harutover planerar vi
att vidareutveckla det digitala beslutsstodsys-
tem for patienter med RA som kallas Elsa, som vi
intitierat och som numera drivs av foretaget Elsa
Science. Systemet stodjer bland annat forandring
av levnadsvanor, berattar Lars Alfredsson.

I studien kallad EIRA har data insamlats via frage-
formular och blodprov fran 6ver 4900 personer
med nydebuterad RA och 7800 slumpvis valda
personer utan RA.

- Genom EIRA har vi god information om
levnadsvanor/miljofaktorer vid insjuknandet och
bakat i tiden. Genom uppféljningsstudier har
vi dven god kunskap om dem efter sjukdomens
debut. Fallen i EIRA foljs upp avseende lakeme-
delsbehandling och sjukdomsforlopp. I analysen
jamfors risken att insjukna i RA och sjukdomsfor-
lopp mellan olika grupper. Det digitala besluts-
stodsystemet for forandring av levnadsvanor
ska ocksa vidareutvecklas och utvéarderas inom
ramen for projektet, beréttar Lars Alfredsson.

Nyttan for patienten
EIRA-studien dr en av de forsta i varlden - och
den mest ambitidsa hittills - vad galler att klar-
ldgga levnadsvanors och miljofaktorers
betydelse for uppkomst och forlopp av RA.

- Nér fragestallningarna har analyserats bor
vi ha fordjupat kunskapen avsevart. Eftersom
de studerade faktorerna ar paverkbara kan det
forhoppningsvis leda till atgarder for att forhin-
dra uppkomst men ocksa minska symtomen om
individen val har utvecklat sjukdomen,
sager Lars Alfredsson.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod
for digi din forskning?

- Allt stod ar viktigt och det har anslaget
betyder jattemycket. Det kommer att bidra till att
vi kan anstélla ndgon i projektet som hjalper till
med analyserna, sdger Lars Alfredsson. |

Lars Alfredsson

®

Titel: Professor i
epidemiologi,
Karolinska Institutet

A

Forskning: Betydelsen av
paverkbara levnadsvanor/
arbetsmiljofaktorer for
insjuknande och forlopp av
reumatoid artrit

Anslag: 350 000 kr/ar i tva ar

VY

Drivkraft: ”"Min drivkraft ar
att forsoka forsta orsakerna
till sjukdomen RA och vad
man kan gora for att forhin-
dra att den uppstar. Jag vill
ocksa forsoka hjalpa dem
som redan har fatt den.
Tidigare forskade jag inom
hjart-karlomradet och da, pa
1990-talet, var medveten-
heten om levnadsvanors >>

18

Reumatikerférbundet

, , Att starta EIRA-studien kandes som att ga ut pa en aker med
nysnd; helt otrampad och ordrd mark.
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Vill du veta
mer om

Skanna in QR-koden.

>> betydelse for utveckling
av hjart-karlsjudom hog i
kontrast till hur det sag ut
inom det reumatologiska
omradet. Dar fokuserade
forskningen véldigt lite pa
betydelsen av levnadsvanor/
miljofaktorer for uppkomst
avRA.

Etablerandet av enhetliga
diagnoskriterier for RA och
insikten om vikten av tidig
behandling av sjukdomen,
som gjorde att de flesta
personer med misstankt RA
remitterades till reumatolo-
gisk klinik, innebar att
méjligheterna att genomfora
epidemiologiska studier av
god kvalitet inom omradet
Okade vasentligt.

Att starta EIRA-studien
kdndes som att gé ut pa en
dker med nysno; helt otram-
pad och orérd mark. Nu fanns
det plotsligt mycket battre
forutsattningar att gora bra
studier och det gav mig
inspiration till att borja forska
pa omradet”

Forskningsrapport
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En ny app kan bidra till att
fler kan jobba och ma bra

| dag kan manga manniskor med inflammatorisk ledsjukdom arbeta, tack vare ett
tidigt omhandertagande, biologiska lakemedel och ett strukturerat vardforlopp.
Dock har 80 procent mer an en manads sjukfranvaro per ar.

Text: Catharina Bergsten

tt personer med inflammatorisk

ledsjukdom (artrit) sjukskrivs kan till

exempel bero pd symtom som smaérta

eller trétthet, men dven daliga
forutsattningar pa jobbet. Samverkan med
arbetsgivaren ar en nyckelfaktor fér en hallbar
arbetssituation, men ibland saknar arbetsgivaren
den kunskap som behdvs.

Mathilda Bjork leder ett forskningsprojekt som
ska utveckla och anpassa en befintlig app,
SWEPPE, s3 att den passar personer med
inflammatorisk ledsjukdom. SWEPPE togs fram
for personer med langvarig smarta och deras
arbetsgivare, och har testats under en tid.

-1 SWEPPE kan medarbetare bland annat fa
stod att satta mal relaterat till arbete, identifiera
hinder for att na sina mal, strategier att anvanda
for att hantera dessa hinder och veckovis
utvérdera hur det gar med arbetet, sdger
Mathilda Bjork.

Medarbetaren kan dven registrera sitt maende

och arbetssituation dagligen, lara sig mer om
vilka vanor som paverkar halsan samt stalla
fragor till en coach.

| SWEPPE ges tillgang till ett faktabaserat
bibliotek med vardefull information, kunskap
och tipsivardagen. Arbetsgivaren far tillgang
till biblioteket, men kan ocksa ta del av sadan
information som medarbetaren valjer att dela
med sig av, exempelvis om mal eller vilket stéd
som behovsi arbetet.

- Tanken ar att informationen i SWEPPE ska
vara ett stéd som kan anvandas i dialog och
samarbete mellan parterna for att skapa en
realistisk och hallbar arbetssituation, sager
Mathilda Bjork.

Den nya appen, som far namnet SWEPPEia,
kommer att anpassas till personer med artrit

i en utvecklingsprocess dar personer med
inflammatorisk ledsjukdom medverkar. Darefter
kommer SWEPPEia att testas under sex manader
i en randomiserad kontrollerad studie med

100 personer med artrit. Forskarna ska titta

Mathilda Bjork

®

Titel: Professor i arbetsterapi
vid Linkdpings Universitet
och i Region Ostergétland

A

Forskning: Appen SWEPPEia
for en hallbar arbetssituation
- en randomiserad kontrolle-
rad studie av en digital

stdd- och samverkansinter-
vention for personer med
inflammatorisk ledsjukdom
och deras arbetsgivare
Anslag: 175 000 kr

VY

Drivkraft: "Min drivkraft
som forskare ar att bade
stalla fragor och soka svar.
Jag stravar ocksa efter att
genomfora forskningen néra
anvandarna for att skapa
resultat som verkligen
kommer till nytta och gor
skillnad, da blir jag

valdigt glad”.

20
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, , Min drivkraft som forskare ar att bade stalla fragor och soka svar.

pa om sjukfranvaron paverkas samt studera
sjalvrapporterade matt, och jamféra med en
kontrollgrupp.

- Individer inkluderas via reumatologenheter
i sydostra sjukvardsregionen samt via sociala
medier. Senare kommer 30 personer att
intervjuas om hur de upplever anvandandet av
SWEPPEia, sager Mathilda Bjork.

Nyttan for patienten

Genom att SWEPPEia bygger pa en tidigare
utvecklad app kan den fardigstallas relativt
snabbt.

- Forindividen kan anvéandandet av SWEPPEia
leda till en battre och mer hallbar arbetssituation.
Det bidrari sin tur till minskad sjukfranvaro,

Okad sjalvkansla och 6kat valmaende. Det &r
dessutom ekonomiskt bra for individen att slippa
sjukskrivning, séager Mathilda Bjork.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod
for digi din forskning?

- Detinnebar att vi kan skraddarsy appen
for just den har patientgruppen. Vi kommer att
anvanda anslaget till samverkan med personer i
en ganska stor referensgrupp for att klargdra hur
den bast behover anpassas.

Sara Hjalmarsson ar forskningspartner i projektet
och Mathilda Bjork tycker att hennes medverkan
aromistlig.

- Sara tillfor expertkunskap. | referensgruppen
finns forskningsdeltagare, men Sara ar inte en del
i den gruppen utan hon ingar i forskargruppen
med samma villkor som de 6vriga forskarna,
sa vi jobbar mycket tatare ihop. Med hjélp av
Saras synpunkter kommer projektet att bli mer
anvandarvanligti alla avseenden.

Vad dr det basta med atthaen
forskningspartner?

- Jag har arbetat med forskningspartners i
manga ar och ser det som helt avgérande for

att vi ska kunna fa fram ny kunskap och nya
innovationer som verkligen kommer till nytta.
Utan forskningspartner hade till exempel
SWEPPE aldrig sett ut som den gor,

sager Mathilda Bjork.

Sara Hjalmarsson kommer att félja projektet
steg for steg och bidra med sina erfarenheter och
asikter.

-Visom lever med reumatisk sjukdom har
ett unikt perspektiv, som behdver tillvaratas i
forskningen. Om vi &r manga som ar med och
lagger pusslet blir det sa mycket battre. Jag tror
att forskningspartners kan uppméarksamma
problem som andra inte lagger marke till. Och
om den har appen blir anvandarvanlig kan
den fungera som ett hjalpmedel i arbetslivet
framover, sager hon.

Sara Hjalmarsson kommer bland annat att

vara med och paverka hur informationen till
forskningsdeltagarna ser ut, hon kommer att
granska hur appinnehallet utformas, men ocksa
vara med och analysera resultatet.

- ldet analysarbetet kan jag lyfta erfarenheter
fran personer som lever med inflammatorisk
ledsjukdom, tack vare att jag sjalv har en
reumatisk sjukdom, sdger hon.

Eftersom Sara Hjalmarsson har arbetat som
forskningspartner i flera tidigare projekt har hon
samlat pa sig en del erfarenheter;

- Ett viktigt budskap till nya
forskningspartners ar just ar vi maste vaga sta for
for vart perspektiv. Vara roster maste horas
och lyssnas pa. m

enm Vill du veta mer
ks om inflammatoriska
reumatiska sjukdomar?

Sara Hjalmarsson

®

Titel: Forskningspartner

VY

Drivkraft: “Jag har levt med
en reumatisk sjukdom i 45
aroch om jag kunde vélja
bort den skulle jag gora det
alla dagariveckan. Men nu
nar jag inte kan det har jag
istallet valt att anvanda
mina erfarenheter for att
gbra nagot bra forandrai
liknande situation.”

Forskningsrapport
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Mer kunskap om det tidiga
artrosforloppet kan ge
battre behandling

Manga studier om artros har omfattat personer vars leder ar sa paverkade att det
syns forandringar pa rontgen. Andra studier har omfattat personer med artros
orsakad av en skada. Nu ska en nytt projekt studera den tidiga utvecklingen av
knaledsartros hos individer med knasmarta och som inte har en tidigare skada.
En majoritet av deltagarna har heller inte rontgenforandringar.

Text: Catharina Bergsten

aria Andersson, forskningsansvarig,

menar att det behdvs 6kad kunskap

om det tidiga artrosforloppet, men

ocksd om samsjuklighet och belast-
ningsmonster som kan paverka sjukdomsutveck-
lingen i den grupp som nu ska studeras.

- Vi ska ta ett helhetsperspektiv och titta pa
manga aspekter av sjukdomen. Vi ska bland annat
studera om knaledsartrosen har samband med
generell artros, handartros, amnesomsattnings-
sjukdomar, biomarkérer, langvarig smarta och
fysisk funktion, sager hon.

Projektet baseras pa tva patientgrupper med
kndsmarta, dar den ena ar en tidigare studerad
patientgrupp (Spenshultkohorten) som starta-
des 1990 och avslutades 2010. Den kommer att
anvandas for att verifiera resultaten fran den nya
patientgruppen samt studera samband dver en
langre tidsperiod.

Den nya patientgruppen (The Halland county
knee osteoarthritis cohort, HALLOA) inkluderade
patienter mellan december 2016 och juli 2019. |
HALLOA saknar 80 procent av deltagarna ront-
genforandringar vid studiens start, vilket ger en
mojlighet att studera det tidiga artrosforloppet.
De som inkluderats i HALLOA kommer att foljas
under fem ar med arliga undersokningar i form av
blodprov, enkat och rontgen.

-Vid inklusion och efter fem ar gérs dessutom
utokade undersdkningar, som bland annat om-
fattar fysiska tester, kroppsscanning och matning
av muskelmassa/fett, bukomfang, vikt samt test
av smartkanslighet, berdttar Maria Andersson.

Maria Andersson

®

Titel: Docent och forsknings-
chef pa Spenshults
FoU-centrum

AN

Forskning: Upptackt och
prediktion av sjukdomsfor-
lopp vid symptomatisk icke
radiografisk knaartros
Anslag: 75 000 kr

22

Reumatikerférbundet

FORSKNINGSRAPPORT 2023/2024
Portratt

Jag drivs av att forsoka hjalpa den har gruppen patienter med
, , artros - en ganska forbisedd grupp.

Nyttan for patienten

Maria Andersson forklarar att det ar viktigt att
studera mojliga sjukdomsmekanismer for att i
forlangningen kunna forebygga, upptacka och
behandla artros pa ett battre satt.

- Eftersom sjukdomsforloppet hos personer
med kndskada kan skilja sig mot personer utan
skada ar det viktigt att studera dven den senare
gruppen, som det inte har forskats mycket pa,
sager hon.

Vad betyder Reumatikerforbundets stod for dig
i din forskning?

- Det betyder allt. Jag har fatt ldngsiktigt och
arligt stéd fran 2016 och framat genom
Reumatikerforbundets Artrossatsning. Utan det
hér stodet skulle forskningen inte ha blivit av. B

Vill du
veta mer
om artros?

Skanna in QR-koden.

VY

Drivkraft: “Jag drivs av att
forsoka hjalpa den har
gruppen patienter med
artos - en ganska forbisedd
grupp. Ofta blir de hem-
skickade fran primarvarden
med ett informationsblad
om Artrosskolan och det
racker inte alltid. Jag tror att
vi behdver hjdlpa dem
snabbare och ge ett mer
strukturerat stod. | den har
gruppen har 30 procent
kronisk smérta och ofta finns
en koppling till andra
sjukdomar som exempelvis
diabetes. Genom att jag
arbetar med Reumatikerfor-
bundets fragelinje Reuma
Direkt far jag regelbundet ett
patientperspektiv som ar
valdigt nyttigt i mitt jobb,
det kanns fantastiskt.”

Forskningsrapport
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Lars Klareskog, senior professor i reumatologi:

“Jag tror pam

0j

ligheten att bota och

forebygga reumatiska sjukdomar”

Nya ron ger ofta stor uppmarksamhet i media och hopp at patienter och anhériga. Men hur har forskarvarl-
den tagit sig till dagens kunskapsniva? Reumatikerforbundet har bett professor Lars Klareskog att blicka
bakat och beratta om forskningen inom reumatologi. Men han kikar ocksa framat och ger nagra rad till

unga forskare. Text: Lars Klareskog
an du berétta lite om den tidigaste
forskningen inom reumatologin?
- Under manga ar, fram till
70-talet, forskade man for att fa
battre diagnos och battre forstaelse for prognos
och ldngtidsforlopp. Men man forskade dven
genom att prova olika lakemedel med begransad
forstaelse av deras verkningsmekanismer.

- Det basta exemplet pa detta ar
anvandningen av kortison vid reumatoid artrit
(RA). Kortison beskrevs forst av Philip Hensch
och Edvard Kendall 1949 och belénades med
Nobelpriset i medicin redan aret darpa. Ett
annat exempel var fyndet att malariamedicin
(klorokin) forbattrade sjukdomen hos personer
med systemisk lupus erythematosus (SLE)
eller RA som rdkade beh6va malariamedicin
nar de reste. | Sverige sa uppfann Nanna
Svartz, vid Karolinska, lakemedlet sulfasalazin
(Salazopyrin). Hon foreslog att satta ihop ett
medel mot inflammation med ett medel som
motverkade bakterier, som hon trodde var
orsak till RA. Sulfasalazin visade sig ha andra
immundampande egenskaper och anvands
fortfarande for vissa patienter.

Hur sag forskningen ut nér du bérjade forska?
- Jag borjade forska kring reumatiska
sjukdomar i slutet av 70-talet. Vid den tiden
skedde stora framsteg inom den grundlaggande
forstaelsen av hurimmunsystemet fungerar.
Man kunde studera enskilda molekyler och
celler och deras roll vid forsvar mot bakterier
och virus. Dessa framsteg gjorde det mojligt
att ocksa studera hur de fungerar vid
reumatiska sjukdomar. Jag studerade sjalv

uppkomstmekanismer for artriter med de nya
metoderna. For mig var det fantastiskt att kunna
forsta hur de mekanismer som evolutionen
utvecklat for forsvar mot bakterier och virus,
ocksa kunde orsaka reumatiska sjukdomar.
Denna forstaelse gav ocksa mojlighet att paverka
just dessa molekyler och celler for att minska
inflammationen vid reumatisk sjukdom.

Jag samarbetade vid den tiden med forskare i
London som utvecklade de férsta terapierna mot
artrit (TNF-blockerare) som byggde pa denna

nya molekyléra forstaelse. Nar resultaten férst
publicerades (1993) blev det borjan pa den nya
vagen att utveckla behandlingar som bygger pa
molekylar forstaelse av sjukdomsprocesserna.
Nar vi forst borjade prova dessa lakemedel pa
Karolinska nagra ar darefter var det fantastiskt
att se hur livet for patienter snabbt kunde
forandras.

Pa vilket sitt har forskningen fordndrats
genom aren?

- Véldigt mycket har férandrats. Vi har fatt
mojlighet att anvanda en mangd nya molekyla-
ra tekniker for att battre férsta och behandla
reumatiska sjukdomar. Nya digitala tekniker har
dven gjort det mojligt att bedriva stora epidemi-
ologiska studier* kring riskfaktorer for sjukdo-
marna och effekten av lakemedel. Forskningen
har blivit mycket mer effektiv och samtidigt mer
resurskravande an tidigare.

* Epidemiologisk forskning: Forskning som underso-
ker sjukdomars utbredning, orsaker och forlopp i
befolkningen.

Lars Klareskog

®

Titel: Senior professor i
reumatologi vid Karolinska
Institutet, Stockholm

Y

Min viktigaste lardom:
"Forsok att identifiera
forskningsfragor som bade ar
viktiga och mojliga att
beforska dar du ar i vérlden
ochilivet. Undvik mindre
viktigt vetande/trivia (lattare
sagt an gjort). Rekrytera
medarbetare som ar nyfikna,
som tanker sjalva och som du
blir glad over att tréffa.
Paminn dig sjalv (ofta, sarskilt
i stunder av motgéng) om hur
fantastiskt det ar att forska
inom ett omrade som
reumatologin dér du kan se
resultatet av forskning i
béttre liv for dina patienter!”
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| Sverige har vi lyckats bra med att utnyttja de
nya mojligheterna genom nationella samarbeten
kring véra register och genom att medverka i eu-
ropeiska samarbetsprojekt kring uppkomst och
behandling av reumatiska sjukdomar.

- Allt gér ocksa sa mycket snabbare an nar jag
borjade med reumaforskning for manga ar sedan.
Da kunde man skicka ett brev till en kollega eller
en tidskrift och vanta pa svar under en vecka
eller tva. | dag far man omedelbart digitalt svar,
vilket ger en oerhort mycket snabbare utveck-
ling av forskningen. Men detta stéller ocksa nya
krav pa oss som forskare och kliniker, att vara
snabba med metodutveckling, ansokningar och
uppsatser. Den som ar ldngsam och inte foljer
med i denna utveckling tappar snabbt mark och
mojlighet att bidra. Samtidigt galler forskningens
grundregel: Forsok vara originell, tank ut nya
fragor, gor inte som alla andra, och fokusera pa
det viktiga, inte bara det som gar latt och fort att
gora just nu.

- Ytterligare en stor foréndring ar att forskare,
kliniker som patientorganisationer insett vikten
av patientmedverkan i forskningen. Detta staller
krav pa forskarnas formaga att forklara forsk-
ningens mal och metoder och utnyttja kunskapen
hos dem som vet mest om féljderna av reumatisk
sjukdom; det vill sdga patienterna.

Vilka dr de storsta utmaningarna inom
reumatologisk forskning just nu?

- Det svaret ar enkelt: Det ar att bota och
forebygga reumatiska sjukdomar. Jag &r optimist
om mojligheten att dstadkomma dessa framsteg
genom bra forskning, men jag vet forstas inte
exakt hur och ndr det kommer att ske.

-Vad géller bot sa har den molekylara forsk-
ningen levererat fantastiska nya lakemedel for att
trycka ner sjukdomen och i basta fall ge patienten
ett helt normalt liv. Men hittills har vi inte botat,
det vill séga eliminerat de grundldaggande orsa-
kerna och mekanismerna bakom uppkomsten av
sjukdomarna. Min dvertygelse ar att forskningen
kommer att kunna identifiera sddana grundlag-
gande orsaksmekanismer och darefter finna me-
toder att korrigera dessa med mycket mer precisa
terapier an idag. Darmed kommer vi i praktiken
kunna bota allt fler reumatiska sjukdomar. Flera

FORSKNINGSRAPPORT 2023/2024
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valdigt lovande végar till bot beforskas just nu.

- Jag tror ocksa det kommer att bli mojligt att
forebygga uppkomst av manga reumatiska sjuk-
domar genom att upptacka "molekylara fel”
valdigt tidigt. Man kan jamféra med hogt blod-
tryck som kan behandlas framgangsrikt och for-
hindra framtida hjartinfarkter. Aktiv forskning pa-
gar ocksa for prevention, men det tar nog en tid
innan ocksa denna drém blir sann. Min slutsats ar
att dessa tva fragor bor ha en stor plats hos en ny
generation av ambitiosa reumaforskare. W

Forskningsrapport
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Forskning som
forandrar - fakta 2023

Tack vare generdsa gavor fran privata givare kan Reumatikerforbundet
varje ar dela ut stora anslag till forskningen. Men vem far pengar och vad

forskas det om?

Text: Monica Persson och Catharina Bergsten

ver 13 miljoner kronor fordelades pa

81 projekt under 2023, varav sju

projekt beviljades medel for tva ar.

| genomsnitt tilldelades projekten
150 000 kr var, men anslagen varierade mellan
50000 kr och 350 000 kr.

Vilka fick medel?

Reumatikerférbundets medel tilldelades forskare
i borjan av karridren liksom etablerade professo-
rer. Mer erfarna forskare beviljades oftare medel,
men for de fa nyligen disputerade forskarna kan
stodet frdn Reumatikerforbundet bidra till att dra
i gang en forskarkarriar.

Var bedrivs forskningen?

Reumatikerforbundet stottar forskning runt omi
Sverige. Den storsta andelen beviljade projekt
bedrivs i Stockholm (27 projekt), men dven manga
forskare fran Goteborg (18 projekt) och Lund

(17 projekt) beviljades medel i drets utdelning.
Reumatologisk forskning bedrivs i hela landet och
Reumatikerforbundet stottade dven forskning i

Dalarna, Halmstad, Linkdping, Umea och Uppsala.

Vilka omraden forskas det om?
Rorelseorganens sjukdomar omfattar manga
diagnoser, och det aterspeglas i de projekt som
beviljades forskningsmedel. Cirka 15 diagnos-
omraden representerades i arets utdelning, varav
reumatoid artrit (RA) var den vanligaste.

Sarskilda satsningar

Reumatikerforbundet har flera ganger haft
sarskilda satsningar pa vissa forskningsomraden,
bland annat smarta, artros och rehabilitering. |
nasta sarskilda satsning ar ar forbundets med-
lemmar med och véljer ut ett forskningsomrade.

Flera mojligheter att skdanka pengar

Den som vill bidra till forskningen kan skanka

en gava via Swish, sms eller plus/bankgiro. Som
givare kan man valja att ge en engdngsgéva
direkt eller bli madnadsgivare och ge en géva
regelbundet varje manad. Man kan ocksa skanka
en minnesgava, hogtidsgava eller testamentera
pengar eller tillgdngar till Reumatikerforbundet.

Testamente

Testamenterade tillgdngar 4r en mycket viktig och
stor del av de gavor som ges till Reumatiker-
forbundet. Genom att testamentera till
Reumatikerforbundet far forbundet ett
ovarderligt stod for arbetet med att sprida
kunskap, paverka politiker och beslutsfattare

och bidra till forskningen.

En nyhet ar forbundets samarbete med
juristbyran Lawly. Genom detta samarbete kan
givaren enkelt ga fran en god tanke till en god
handling. Man kan skriva testamente direkt

pa forbundets hemsida och vara trygg med

att forbundet forvaltar gdvan enligt givarens
onskemal. Mer information finns har:
https://reumatiker.se/stod-oss/testamentera/l

Ditt bidrag
gor skillnad!

Las mer hér:

reumatiker.se/stod-oss/
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Hur garanterar forbundet att alla pengar
som skanks till forskningsverksamhet
verkligen anvands till det?

Gavorna avsatts pa ett sarskilt konto fran vilket
forskningsverksamheten finansieras. Att sa sker
granskas av forbundets externa och auktorisera-
de revisorer. Dessutom har Reumatikerférbundet
90-konton och foljer Svensk Insamlingskontrolls
foreskrifter for att fa ha dessa konton. Det inne-
bar bland annat att vara insamlingskostnader och
administrativa kostnader kopplade till insam-
lingen inte far dverstiga 25 procent av de totala
insamlade medlen. Redovisning avinsamlade
medel, kostnader, andamalsanvdanda medel och

utdelade forskningsmedel sker i Reumatikerfor-
bundets verksamhetsberéttelse och arsredovis-
ning. Aterrapportering sker dven via hemsidan,
nyhetsbrev direkt till givare och i medlemstid-
ningen Reumatikervarlden. Reumatikerférbundet
ar ocksa medlem i branschorganisationen Giva
Sverige och foljer Giva Sveriges kvalitetskod. All
insamling tar naturligtvis hansyn till gallande
regleringar i EU:s dataskyddsforordning och i
marknadsforingslagen.

Vad kostar forskning?

1000 kr

v Rontgen knaled.

5325 kr

Inkop av maskin for att
mata handstyrka.

8
"%

500 kr

Blodprovstagning och analys
av standardprover.

131 kr

Arvode for forsknings-

partners medverkan under
en timme.

2 800 kr

Hjartkarl traningstest
for att mata syre-
upptagningsformaga.

Forskningsrapport
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Ett bra liv for alla reumatiker och
I6sningen pa reumatismens gata

Sa lyder Reumatikerférbundets vision. Vi har
kommit en bra bit pa vdgen men vi drinte i mal. | den
har forskningsrapporten berattar forskarna sjdlva om

manga viktiga framsteg, som ar mojliga tack vare
Reumatikerférbundets stod.

Vi hoppas att den ska ge storre forstaelse for en
komplex grupp av folksjukdomar, och behovet av
langsiktig och omfattande forskning.

Reumatiker
forbundet

Box 90337, 120 25 Stockholm | Telefon: 08-505 805 00
E-post: info@reumatiker.se | Hemsida: www.reumatiker.se
Bankgiro 900-3195 | Plusgiro 90 03 19-5 | Swish 123 900 31 95, Skriv ”Forskning” som meddelande




