Repnrtage AKTIVA PATIENTER I KLINISK FORSKNING

L

PATIENTER SKA
BLI PROFFS

Patienter har alltid varit en férutsattning fér kliniska prévningar.
Men nu startar ett unikt projekt dar &ven deras asikter ska fangas
upp. Med hjdlp av patienterna vill forskare gora svensk klinisk
forskning mer konkurrenskraftig.

e kallas for forskningspartner och
dr en ny aktor | svensk forskning.

[ princip handlar det om en vilut-
- bildad patient som redan tidigt i
forskningen, nir studien planeras, skavara
med och piverka hur forskningen ska ga

till. En pilotutbildning till forskningspartner
har nyligen startat.

Det forsta projektet § Sverige dir patient-
medverkan sker organiserat ir ett program
som initierades av Vinnova 2007 fir att oka
kunskapen om inflammatoriska sjukdomar.
Det resulterade i tva projekt vid Karolinska
instituer: Cidar och Combine,

ETT SYFTE MED PROJEKTET ir att det ska ge-
nerera nya metoder for samverkan mellan
patienter, vird, forskning och industri som
sedan ska kunna spridas till andra omraden.

Lars Klareskog, professor och koordina-
tar for Combine, menar att Skat patientin-
flytande dr avgiirande for att svensk forsk-
ning ska kunna vara fortsatt framgangsrik.

- Det finns i andra linder dir sa stor
andel av de tillfragade patienterna stiller
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upp och vill vara med i olika studier och
undersiokningar.

- Jag tror det beror pa att fortroendet for
forskning bland patienter och allminhet dr
stirre | Sverige an i minga andra linder. Det
giir det Eitrare att utfora kliniska studier pa
ett bra sitt och innebiir en stor konkurrens-
fiirdel. Det dr avedrande fGr att forskningen
ska bli internationellt gingbar och konkur-
renskraftig.

Totalt har programmen sponsrats med
70 miljoner kronor av bland annat Vinnova,
KK-stiftelsen och Vardalstiftelsen. Flera
likemedelsforetag som deltar i projektet
kommer att gi in med ytterligare pengar
under den forsta femarsperioden. Program-
met drivs av ett konsortium med Karolinska
institutet som huvudkoordinator och det
ir forsta gangen som landets medicinska
fakulteter gir en gemensam satsning pa
kronisk inflammation.

| Combine-projekiet ska man ta reda
pa mer om de molekylira mekanismerna
bakom sjukdomarna och hur genetiken
samspelar med miljofaktorer och immun-
reaktioner hos olika patientgrupper.

- Hittills har vi inte varit vana att friga pa-
tienterna om de har kopplat samman sjuk-
domsdebuten med nagot i sin omgivning.
Traditionellt har man i stallet vant sig till
litteraturen for att fa svar pa dessa fragor,
sédger professor Lars Klareskog,

- Vi maste anviinda patientens egen kun-
skap och erfarenhet och lita dem komma in
tidigt { planeringen av studierna. Det giller
bade vilka problem som ska prioriteras och
vid val av metoder [ att studera dessa pro-
blem, tilligger han.

I projektet vill man ocksd ta reda pa mer

om hur patienterna upplever sina sjuk-
domssymtom. Tidigare har forskarna litat
pa mitbara faktorer som rinigenforind-
ringar fir att uppskatta graden av besvir.

Men fior patienten kan i stallet trotthet
vara ett stirre problem fin en ledfbrind-
ring, siger Lars Klareskog.

ARBETET KOM IGANG under hijsten 2008
och de patienter som har genomgitt uthild-
ning till forskningsparmer kommer att vara
med i olika delar av projekret. De 12 forskar-
na i styrgruppen representerar alla univer-
sitet i Sverige och har olika forskningsinrike-
ning, frin mer virdinrikiad forskningill
ren grundforskning. Det dr ett krav for alla
att beskriva hur patientmedverkan ska ske,

Lars Klareskog papekar att brukarmed-
verkan har fiirekommit i forskningen dven
tidigare, men inte i s organiserade former.
Det giller sirskilt moment i forskningen
som handlar om hur information om sjuks
domastillstand ska samias in pa bista sdn
och vilken typ av information som patien-
ten tycker ir viktig. Pa Karolinska institutet
har till och med en forskargrupp en patient
anstilld pd halviid sedan nirmare tva ar.

Vid planeringen av en Klinisk studie pa
ett nytt lakemedel dr det sirskilt viktigt att
den text som ligger till grund fir studierna
fir begriplig for patienterna.

- Idag &r det forskare som utformar tex-
ten och etikkommittéer som granskar den.
Men om den fir begriplig finns det ingen
instans som kollar,

Biovitrum ir ett av flera likemedelsfi-
retag som kommer att samarbeta med fors-
karna i projektet. Dit hir dven Astrazeneca,
Bristol-Myers Squibb och Wyeth.



Seensalu Rein dr ansvarig for klinisk
forskning pa Biovitrum. Han tycker att
samarbetet inom Combine dr viktigt for
ate kunna f4 med patientbehovet i et tidig
skede av forskningen.

- For att tver huvud taget forstd hur vi
ska utveckla vira likemedel maste vi haen
djup insikt i vad patienterna tycker dr vikii-
gast. Vi kan lisa vetenskapliga artiklar och
studera molekyler men det tjiinar ingenting
till om vi inte kdnner till var behovet finns,

- Jag tror att patientmedverkan dr ndgot
som kommer att anviindas mer och mer i
forskningen kring nya likemedel.

Internationellt ir brukarmedverkan
inom forskningen inget nytt. Redan (Gr
tio ar sedan gjordes en bred satsning i
Storbritannien dir myndigheterna tillsatte
en nationell radgivningsgrupp som heter
Involve, Gruppens mal dr att forskare tll-
sammans med brukare ska kunna piverka
prioriteringar inom forskningen, samt hur
forskning genomfirs och anviinds. Dér an-
ser man att samarbete med brukare leder
till forskning som dr mer relevant och be-
hovsanpassad.

LmV.

- Patientperspektivet gir att forskningen
mer fokuserar pa friigor som patienten upple-
ver som jobbiga, till exempel kronisk rréstthet,
stigmatisering och risker med Kngsiktiga
biverkningar, siger projektledare Caroline
Akerhielm pa Reumatikerfiir-bundet.

en forsta uthildningen till forsk-
ningspartner halls i mitten av
december 2008, En som gick ut-

berg. Hon tycker art det ir viktigt art patienter
fir ge sin bild av sjukdomen och att forskning-
en pa det séttet blir mer verklighetsniira.

- Jag ser det som en chans att kunna vara
med och paverka. Det ir ju fakeiskt bru-
karna eller patienterna som ar sjilva dnda-
miilet med forskningen, siger hon.

Maria Nylander Lundberg ir sjukskoter-
ska och vardlirare och har haft renmatoid
artrit sedan 20 r. Det iir en bra bakgrund
fior en forskningspartner eftersom det stiills
en hel del krav fiir att kunna arbeta inom
projektet. Férutom att ha erfarenhet av att
leva med en kronisk sjukdom ska patienten
vara motiverad och intresserad av uppgif-

b bildningen fir Maria Mylander Lund-

Genom att lyssna pa patienterna
tidigt ska forskningsledarna bli
béttre pa att planera studierna.

ten eftersom den kriver tid och engage-
mang. Man miste behirska engelska fir

art kunna lisa forskningsartiklar och delta

i vetenskapliga konferenser. Man vill giirna
art personen ska ha erfarenhet av forenings-
liv och vara kommunikariv fér art kunna
beritta om sin sjukdom till exempel vid ve-
tenskapliga konferenser. Man bir ocksad ha
datavana och tllging till Internet.

Caroline Akerhielm tror dock inte att
kraven kommer att begriinsa deltagarna dll
unga och vilutbildade personer.

- I den [Grsta utbildningen var det flera
deltagare som var pensionirer. Jag tror att
de ser det som en utmaning och att man
kanske stiirre majlighet och mer tid att kun-
na stiilla upp da. Vi hade generellt ett bremt
spann av deltagare frin 30 tll 70 ar och
med viildigt olika bakgrund yrkesmissigt.

- Det som var gemensamt for deltagarna
var entusiasmen infir imnet och fBrvant-

ningarna pa sitt nya uppdrag. X
BIRGITTA GERNE

Mol februari 2009, 35




