Med barnen i fokus

Liakaren Josefin Lysell pa hudkliniken vid Karo-
linska sjukhuset forskar om psoriasis hos barn.
Studien ar den forsta i Sverige i sitt slag.

— Forhoppningen ir att vi ska 6ka kunskapen om
de faktorer som medverkar vid psoriasis och pa sikt
forhindra sjukdomen att bryta ut, siger hon.

Text & foto EVA JANSON

JOSEFIN LYSELL ger sig verkligen in pa obruten mark, tidigare har man
enbart forskat genetiskt pa vuxna psoriasissjuka.

- Det var nagot som bade forvanade mig och gjorde mig nyfiken,
berittar Josefin Lysell. Ndr jag kom till KS s4 fick jag ocksa veta att pla-
ner pé barnforskning visserligen hade funnits men inte blivit av. Sa det
var egentligen bara att borja.

Valet att bli hudldkare var latt. Huden har s mycket att bertta.

-Man kan se resultaten av en behandling, de ér inte dolda inne i
kroppen. Och vare sig det handlar om en latt dkomma eller en dodlig
sjukdom sa visar den sig i huden. Och jag tycker om att arbeta med hén-
derna, att kdnna och se och stilla diagnos.

De barn som ingar i Josefin Lysells studie 4r mellan o och 25 ar och
indelade i tva grupper. Den ena gruppen bestar av nydebuterade barn  An ligger Josefine Lysells forskning i sin linda. Men den &r
som annu inte fyllt 164r. Grupp tva bestir av personer som fatt en si-  &ndé unik. For forsta gdngen genomfors en genetisk
ker diagnos fore 15 ars lder och som inte dr dldre &n 25 ar idag. Anhar  studie i Sverige pa barn med psoriasis.
studien bara borjat, Josefin Lysell haller fortfarande pa att samla in sitt
underlag. Minst 100 barn i vardera gruppen behovs for att forskningen
ska fa ratt dignitet.

MANGA SVAR AV NAGRA BLODSDROPPAR. Barnens hilsa kartliggs genom ingéende intervjuer och blodprov. Med blodprov som
underlag kan man sedan gora en genetisk kartliggning. Da gér man en DNA-analys, dir olika involverade gener for psoriasis-
sjuka kartldggs. Nar blodproverna ar insamlade avidentifieras de, ingen kan se vilka prover som kommer frin ett speciellt barn.

- Vi gor ocksa en grundlig enkédtundersokning dar vi frdgar om barnen haft en streptokockinfektion i samband med sin
sjukdomsdebut, om det finns arftlighet fér psoriasis, hur deras mathallning ar, om de ammats eller 4r for tidigt fodda, sager Jose-
fin Lysell. All den informationen tillsammans med blodanalyserna skapar en
kunskapsbank som vi sedan kan fa fram mycket information ur. Vi vill ocksé
undersoka om vissa barn dr mer predisponerade for psoriasis 4n andra och
vilken form av sjukdomen de riskerar att drabbas av.

VILL BRYTA REAKTION. I dag vet man att streptokocker har stor betydelse for
insjuknande i guttat psoriasis. Josefin Lysell menar att om man kan hitta ett
satt att blockera att vissa immunologiska &mnen eller celler sprids i blodet vid
streptokockinfektioner, sa kan man kanske ockséd med behandling och nya
mediciner férhindra ett sjukdomsutbrott i guttat psoriasis.

— For barnet eller ungdomen ar det viktigt att f4 en diagnos, det gor det
lattare att forhalla sig till sjukdomen och omgivningens fragor. Har man pso-
riasis s kan omklddningsrummet i gymnastiken vara ndgot man undviker.

r. Man kanske skdms inf6r andra, barn kan vara ratt obetdinksamma och siga
Allt fokus pé barnen i Josefins Lysells studie. saker som sérar. D4 ar det bra att kunna ge svar pa tal.
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”Hittills har
nastan all medi-
cinsk forskning

utforts med
vuxna och da
oftast man...”

Det ar ocksa viktigt for foraldrar att
barnet far ritt diagnos. Vet man som la-
kare vilken typ av psoriasis det handlar
om sa kan man ocksd informera bittre.
Hos barn kan det ibland till och med
vara svart att sakert sdga att det ar pso-
riasis initialt. Hudférdndringarna kan
da vara svardiagnostiserad med rodnad
och torr hud som kan likna eksem.

BARN AR SPECIELLA. Hittills har nistan
all medicinsk forskning utférts med
vuxna, och da oftast man, som underlag.
Det har resulterat i att mediciner och be-
handlingar ocksa dr anpassade dérefter.
Att bara minska dosen dr inget bra sitt
att medicinera barn.

- Det finns sérskilda risker nar det
giller barn, sdger Josefin Lysell. Vissa l4-
kemedel dr direkt oldmpliga. Vid medi-
cinering av barn ar det extra viktigt att
behandlingen ér individuell och att man
tinker ytterligare tre varv innan man
ordinerar ett lakemedel.

— Men det ar ocksa svérare att fors-
ka pa barn, fortsitter hon. Deras hud ar

PHOTODISC

svérare att bedoma och de reagerar ofta
annorlunda pa behandlingar 4n vad
vuxna gor.

Vad séiger da barnen i studien?

- De minsta forstar inte sa mycket.
Men de éldre, tondringarna, de tycker att
det dr spannande. De vet att det som sker
hér och nu kan ge resultat i framtiden.
Det gor dem stolta, vilket de bor vara.

Josefin Lysell har dnnu inga resultat
att presentera. Men informationen kring
hennes forskning har bérjat sprida sig.
Kollegor hor av sig och undrar hur det
gar och hanvisar eller remitterar patien-
ter. Det mérks att det &r ett eftersatt om-
rdde. O

Fotnot: Josefin Lysell vill gdrna komma i
kontakt med féraldrar och barn som vill
delta i forskningsstudien. Grupp 1, barn
upp till 15 ar som insjuknat det senaste aret.
Grupp 2, ungdomar upp till 25 ar som fatt
diagnos psoriasis fore 15 ars alder.
Intresserade kan i forsta hand mejla till
psoriasis@karolinska.se eller hora av sig pa
telefon 08 — 517 795 57.

Studie om barns livskvalitet

| ett samarbete mellan universitetssjuk-
husen Karolinska Sjukhuset och Malmé
Allméanna Sjukhus, genomfors en studie
om hur olika kroniska sjukdomar paver-
kar barn.

Den del som handlar om barn
med psoriasis ar annu bara pabérjad.
Samordnaren av studien, disputerade
sjukskoterskan Agneta Ganemo, tror att
de resultat man fatt fran en delstudie
om barn med eksem anda kan visa hur
barns livskvalitet kan paverkas.
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— Barnen ar ofta ledsna dver sin
sjukdom, det paverkar deras sjalvkansla.
Fordldrarna kdnner sig trotta av att
alltid hjélpa barnet med behandlingen.
Ekonomin paverkas ocksd. Barnens kam-
ratrelationer tycks dock inte vara samre
an andra barns.

Agneta Ganemo menar att den har
typen av livskvalitetsstudier kan vara till
stor hjalp for sjukvarden nar det galler
att mota barn med sjukdom pa ett bra
satt.

Forskning
pa barn

All forskning pa manniskor i
Sverige maste enligt lag pro-
vas och godkénnas vid nagon
av de sex etiknamnder som
finns vid de stora universi-
tetssjukhusen.

Overklaganden och andra
drenden som inte kan avgdras
i etiknamnderna remitteras
till Centrala etikprévnings-
namnden, som &r 6verin-
stans.

Nar det galler forskning pa
barn upp till 15 ars alder ska
sarskild hansyn tas. Forsk-
ningen ska vara vad som kal-
las barnrelevant, det innebér
att den ska galla sjukdomar
och tillstdnd hos barn och
inte kunna genomféras med
samma resultat pa vuxna.
Vinsten av forskningen ska
vdgas mot de eventuella
risker barnen utsatts for. Man
ska dven ta hansyn till bar-
nens hogre grad av sarbarhet.

Den personal som utfor
forskningen ska ha kunskap
om barn och om barnet
protesterar ska forskningen
avbrytas. Forskning pd barn
upp till 15 ars alder far inte
genomforas utan fordldrars
tillstand.

Att forska pa barn ar vik-
tigt. Halften av alla lakeme-
delidag ar framtagna efter
forskning pa vuxna. Genom
att anvanda barn i forsk-
ningen kan lakemedel och
behandlingsmetoder battre
anpassas till barn.

KALLA: CENTRALA ETIKPROVNINGS-
NAMNDEN
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