Registret som ger svar pa
forskarnas fragor

| Sverige finns ett bra verktyg for att folja upp systembehandling av psoriasis. Det ar
ett register dér uppgifter om tusentals svenskar med psoriasis ingar. Tack vare det kan
forskarna undersoka hur levnadsvanor och olika behandlingar paverkar sjukdomen.

Text KARL LINDBERG Foto ROGER SCHEDERIN

dnk dig att du samlar in uppgifter
om vilken behandling en patient
far for sin psoriasis, huruvida den
roker, hur mycket den viger och hur
mycket psoriasisflickar den har. Sen
fortsatter du att folja patienten ar efter ar. Det
ar precis sa uppgifter i registret ver svenska
psoriasispatienter har byggts upp. Idag, ett
tiotal ar efter starten, ingar drygt 6 ooco pa-
tienter med mattlig till svar psoriasis i PsoReg.
En av de som varit med och byggt upp
registret ar Marcus Schmitt-Egenolf. Han ar
overlikare och professor i dermatologi vid
Umea Universitet.
— Syftet med registret dr att ha
koll pa att likemedlen mot psoriasis
ar sikra och effektiva, forklarar
Marcus. Vi kan ocksa anvinda
registret till att kontrollera att ritt
patientgrupp far ract lakemedel. Re-
gistret anvinds dven for att sikerstilla
jamlik behandling. Alltsa att varden inte
diskriminerar nagon grupp utifran alder, kon
eller var de bor.
Nar Marcus och kollegorna borjade bygga
upp registret hade biologiska likemedel mot
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psoriasis just kommit till Sverige. Ett viktigt
skal till att registret startades var att man
ville skaffa sig mer kunskap om hur patien-
terna reagerade pa de nya likemedlen.
— Om du har en ny likemedelsgrupp sa
ar det viktigt att folja upp effekten av like-
medlen fran borjan, tycker Marcus. Tack
vare registret kunde vi se vad som hinde med
de patienter som bytte frin konventionella
behandlingar till biologiska likemedel.
Marcus ser registret som ett viktigt kom-
plement till de kliniska studier som likeme-
delsbolag maste gora innan de far borja silja
nya likemedel. I de kliniska studierna testas
likemedlen pa en utvald grupp patienter
under en kort tid. Darmed ir det en-
ligt Marcus inte sikert att dessa stu-
dier siager sa mycket om hur likemed-
let kommer att fungera for patienter i
det verkliga livet och pa sikt.
— En klinisk studie har en stor intern
validitet, konstaterar Marcus. Det betyder
att om du gér samma studie igen sa far du san-
nolikt ett liknande resultat. Daremot behover
det inte betyda sa mycket for verkligheten. Det
hanger thop med att urvalet av patienter inte
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Patienterna fyller sjdlvai de
uppgifter om levnadsvanor
'som ingar i PsoReg.
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Marcus Schmitt-Egenolf menar
att kombinationen av patient-
rapporterade utfallsmatt och sjuk-
domsaktivitetsmatt utgor ett vildigt
bra underlag for att avgora vilka
behandlingar som fungerar bast
for olika patientgrupper.



Drygt 6 000 svenska patienter med svar psoriasis ingdr i registret PsoReg. Psoriasisforeningen i Stockholm
dr den enskilda vardgivare som registrerat flest patienter.

ar representativt. En vanlig patient blir ofta
bortvald fran studien. Exempelvis for att de
har fel alder, fel kon eller att patienten ocksa
har andra sjukdomar in psoriasis, sa kall-

lad samsjuklighet. Psoriasispatienter med svir
psoriasis har en 6kad risk for samsjuklighet.
En klinisk studie har nimligen malet att visa
vad ett likemedel kan uppnd under ideala
betingelser.

— Det finns fortfarande manga som tror
att de kliniska studierna siager oss allt, havdar
Marcus. Daremot har vi som alltid trott pa
data fran den kliniska verkligheten fatt nytt
gehor de senaste aren. Idag pratar alla om
”Real World Evidence”, data fran den kliniska
verkligheten, men nir vi borjade bygga PsoReg
tor femton dr sedan var det inte sa etablerat.

Under de elva ar som registret har varit i
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drift har antalet patienter i registret stadigt
vixt. Idag ingdr omkring tva tredjedelar av alla
psoriasispatienter som far biologiska lakemedel.
— Vi var ratt tidiga, sager Marcus. Det var
bara ett nationellt register som var fore oss.
Det var det italienska psoriasisregistret. Det
registret har inte startats av sjukvardsperso-
nal, utan av det italienska likemedelsverket.

Bara hudlakare
Att bara patienter med svar psoriasis ingar i
registret hianger ihop med att det ar hudmot-
tagningar som ligger in uppgifter om sina pa-
tienter. Primarvarden deltar inte. Det betyder
att patienter som bara far utvirtes behandling
inte finns med i registret.

— Det skulle ha varit fint att dven ha med
patienter som bara far utvirtes behandling i



En slutsats Marcus Schmitt-Egenolf kunnat dra av uppgifterna i PsoReg &r att sannolikheten att fa byta
fran konventionell behandling till biologiska lakemedel varierar stort mellan olika delar av landet.

registret. Det skulle ge oss en helhetsbild, men
det dr tyvirr inte praktiskt méjligt, konstaterar
Marcus. Personalen i primirvirden kan inte

ligga tid pa att registrera sina psoriasispatienter.

Andelen patienter som finns med i regist-
ret dr storre i gruppen som far biologiska
likemedel dn i gruppen som far konventionell
behandling.

— Det vi lyckats ganska bra med ir att i in
patienterna som satts in pa biologisk behand-
ling, sdger Marcus. Vi har ocksa sagt att det ar
viktigt att vi dven har patienter med konventio-
nell behandling. Fér om vi bara har med patien-
ter som far biologisk behandling fir vi inte reda
pd vad som hinder dem i bytet fran konventio-
nell behandling till biologisk behandling.

I registret finns ocksa uppgifter om lev-
nadsvanor som konsumtion av alkohol och

tobak, samt midjematt och BMI. Det gor det
mojligt att analysera effekten av forandrade
levnadsvanor.

— Mainga kollegor berattar att de tack vare
PsoReg har borjat att prata med sina patienter
om till exempel rékning, kost och motion. Det
ar fantastiskt att se nir en patient blir battre
i sin sjukdom pa grund av att den har slutat
roka och béorjat motionera, berattar Marcus.

Dessa tankar kommer troligen ocksa att fa
utrymme i de nationella riktlinjerna for vard vid
psoriasis. Forskningen det senaste decenniet har
bekriftat att levnadsvanor har en stor paverkan
pa psoriasissjukdom. Utéver detta gor profilen
med samsjuklighet att just psoriasispatienterna
ar sarskilt betjanta av bra levnadsvanor.

- Din sjukdom paverkas av sa mycket sam-
tidigt, terapi, levnadsvanor, hindelser i det =
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personliga livet och pa arbetsplatsen, konsta-
terar Marcus. Om du inte har bra instrument
som PsoReg, som foljer upp alla dessa fakto-
rer over tid, ar det ganska svart att se vad som
ar orsak och verkan.

Marcus Schmitt-Egenolf ingdr i den grupp
som leder arbetet med att ta fram nationella
riktlinjer fér psoriasis. Har har uppgifterna i
registret utgjort en viktig del av underlaget for
diskussionerna om vilka typer av behandlingar
varden ska prioritera och Marcus tror att de
nationella riktlinjerna kommer att spela roll pa
flera satt.
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— De nationella riktlinjer som vi jobbar
med i Socialstyrelsens regi kommer att fa
en stor betydelse for beslutsfattarna, havdar
Marcus. De far betydelse genom sitt innehall
men ocksa genom det faktum att frigan tas
upp. Det hojer medvetenheten. Darfor ar
det sa bra att Psoriasisforbundet varit den
kanske storsta drivande kraften for att sdtta
frigan pa tapeten. Arbetet dr utvecklande och
jag har lirt mig mycket av mina kollegor i
projektledningsgruppen.

En annan betydelse som registret haft ar
att det paverkat hur likarna pa hudmottag-



ningarna dokumenterar psoriasissjukdomen.

I registret skriver vardgivaren nimligen in
uppgifter om PASI som dr ett matt pa hur ut-
bredda psoriasisflickarna dr, medan patienten
sjalv fyller i frigeformular om sin livskvalitet,
vilken mats i DLQI och EQ-5D.

— Innan PsoReg var de matt som vi anvin-
der, som PASI, inget som anvindes i klinisk
vardag, siger Marcus. De anvindes di bara
i kliniska studier. Tack vare PsoReg har matt
som PASI integrerats i det dagliga patient-
arbetet. Det dr bra eftersom det dr svirt att
gora behandlingsbehoven synliga om det bara

»Det finns en
inbyggd spanning
mellan idealet att

viska ha vard pa
lika villkor i hela
riket och att sjuk-
vardens huvud-
man ar lanet eller
regionen.«

star "lite battre an forut” i journalerna. Detta
har inte bara inneburit att vi nu har fakta om
utfallet over tid, utan ocksa att de hiar matten
har en helt annan tyngd i diskussioner om
resurstilldelning till psoriasisvarden. Dessut-
om ir det viktigt att ta hdnsyn till patientens
egen uppskattning av sin livskvalitet.

Anvédndbart redskap

Marcus Schmitt-Egenolf ser registret som ett
anvindbart redskap for psoriasisforskningen.
Sjalv har han tillsammans med andra forskare

anvint uppgifterna i registret till flera under- =
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| PsoReg finns bade patienter som far konventionella behandlingar och sdna som far biologiska lakemedel.

s6kningar. Han har bade studerat effekten
av biologiska likemedel och hur jamlik
psoriasisvarden i Sverige dr. En slutsats dr att
sannolikheten att fa byta fran konventionell
behandling till biologiska lakemedel varierar
utifran var man bor.

—Det finns en inbyggd spinning mellan
idealet arr vi ska ha vard pa lika villkor i hela
riket och att sjukvardens huvudman ar linet
eller regionen, konstaterar Marcus. I Sverige
sager vi att alla medborgare ska ha samma
mojligheter att fa vard och att alla ska bli
likvardigt behandlade. Samtidigt ar det rent
fakriskr sa ate sjukvarden styrs pa region- och
linsniva.

Marcus Schmitt-Egenolf tror att en del
av de regionala skillnaderna kan bero pa att
riktlinjerna varierat mellan olika regioner.
Exempelvis fir i1 Vistra Géraland mjukgéran-
de inte forskrivas till psoriasispatienter.

— Matchningen mellan behov av biologisk
behandling och forskrivning av biologiska
likemedel dr inte optimal, forklarar Marcus.
Vi ser tydliga tecken pa underbehandling.
Det vill saga att patienter som skulle behéva
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biologiska likemedel for att ha en acceptabel
livskvalitet inte har fatt det.

Idag, 6ver tio ar efter att de forsta biolo-
giska likemedlen lanserades i Sverige, okar
antalet psoriasispatienter som far tillgang till
dem ganska snabbt. Marcus Schmitt-Egenolf
gor bedomningen att kningen dr motiverad
utifran vad vi vet om likemedlens effekt och
sikerhet och behovet hos patienten.

— Det har lyckligtvis visat sig att det inte
var nagra storre problem med sikerheten
i den hir likemedelsgruppen, konstaterar
Marcus. Det visste vi inte fran bérjan. Da var
osdkerhetsfaktorn stérre. Samtidige ar kun-
skapen om sikerheten en firskvara da de nya
likemedlen delvis har annorlunda verknings-
mekanismer.

En annan sak Marcus Schmitt-Egenolf
funnit i sin forskning ar att de biologiska la-
kemedlen har en langsiktig effekt pa psoriasis.
Han har tillsammans med andra forskare
foljt patienter som bytt till biologiska likeme-
del under flera ar. I tidigare studier har man
oftast studerat effekten bara ndgra manader
efter bytet. Den nya studien av effekten pa




»Forskningen det
senaste decenniet
har bekréftat att
levnadsvanor
har en stor paver-
kan pd psoriasis-
sjukdom.«

lang sikt behovdes for att kontrollera att
effekten kvarstod nir patienten behandlades
under ling tid.

Komplex fraga

En annan friga som registret kan ge svar pa ar
vad som hinder nir psoriasispatienter byter fran
biologiska lakemedel till biosimilarer. Marcus
Schmitt-Egenolf menar att det annu ar for tidigt
att dra nagra slutsatser om effekterna av bytet,
men att det dr viktigt att samla in uppgifter om
patienterna infor en framtida undersékning.

— Du kan ha en situation dir biosimilarer
ar lika effektivt som originalpreparatet men
dar just det faktum att du byter likemedlet
flera gdnger innebar att man tappar effektivi-
tet, forklarar Marcus. Uppféliningen ar darfor
en mycket mer komplex fraga an att bara
jimfora effekten av originalet av ett biologiskt
likemedel och dess biosimilarer.

— Jag vill girna ta tillfallet i akt och tacka
alla personer med psoriasis och sjukvardsper-
sonalen som varit med under denna fantas-
tiska resa och tillsammans byggt upp PsoReg,
avru I'Idill' Marcus.m

Skaffa en UVB-lampa och behandla
din psoriasis genom att sola hemma

UVB-behandling inom smalbandspektrum
ar idag den absolut vanligaste ljusbehand-
lingen vid psoriasisbesvar. UVB-lampan har en
livslangd pa cirka 1000 timmar och kommer
effektivt at harbotten med den inbyggda
"borsten”. Rekommenderas for dig med
psoriasisbesvar pa olika delar pa kroppen och
vid psoriasis i harbotten. Psoriasishjdlpen har
tre olika UVB-lampor att vilja mellan.

Flerfaldigt prisbelénta hudvards-
produkter for lindring av dina besvar
Om du képer minst tva Psoriodermprodukter

sd far du en Psoriodermkrdm utan
extra kostnad. Varde 129:-

»
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Smart hjalpmedel

En ryggsmorjare som gor det ldttare att nd
svaratkomliga stéllen, du fyller pa med din egen
behandlande krim eller om du anvinder
hélsosamma hudkramer. Rorliga kulor hjilper till
att fordela och smérja in hudkrimen nir du fér
smarjaren over ryggen eller andra kroppsdelar.

Besok oss pa facebook.com/Psoriasishjalpen/
eller www.psoriasishjilpen.se fér mer info.
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