Tack vara biologiska
ladkemedel mar Mikael
Ek ganska bra idag.

Lyckat partnerskap
med forskningen

Som forskningspartner anvdnder Mikael Ek sina egna erfarenheter av att ha
psoriasisartrit till nagot bra istéllet. Till exempel att pdminna forskarna att det finns
manniskor bakom diagnoserna som kan ha direkt nytta av forskningen.

Text FREDRIK HED Foto ANNA LINDER

et var genom Psoriasisforbundets
stodpersonprojekt 1998 som
Mikael Ek blev involverad och
engagerad i att driva patient-
fragor och stotta andra. Stodperso-
nerna var kvinnor och mian i olika dldrar som
alla hade erfarenhet av att leva med psoriasis
och/eller psoriasisartrit.
— Jag pratade med personer i samma sits
som jag, som hade problem och madde daligt
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bade fysiskt och psykiskt av sin sjukdom. Flera
av dem ringde varje vecka och jag fick inblick
i deras liv, som ofta fordndrades i positiv
riktning 6ver tid.

Kort darefter, i borjan av 2000-talet,
blev de biologiska likemedlen tillgangliga,
och Mikael sig hur mycket bittre ménga
minniskor blev som fick dessa.

Nir internet blev mer tillgangligt, och stod-
grupper bildades pa nitet, mattades projektet



»Jag har funderat mycket kring vad jag skulle kunna ha

gjort annorlunda, men iNte hittat nagot bra svar.

Darfor kanns det viktigt att vara engagerad i forskningen.«

med stodpersoner pa telefon av. Nar mojlig-
heten kom att bli forskningspartner 2006,
satsade Mikael pd det istallet.

— Vi var nagra stycken fran Psoriasis-
forbundet som fick utbildning tillsammans
med ndgra andra patientféreningar, men det
var lite luddigt i borjan vad vi skulle gora. Det
gav oss chansen att sjdlva skapa var roll som
forskningspartner, siger Mikael Ek.

Fyller en viktig roll

Han har aldrig arbetat med eller studerat
medicin och vetenskap, men har alltid varit
intresserad. Med sin kompetens och erfaren-
het 4r Mikael som forskningspartner med och
paverkar projektens uppligg och genomfor-
ande. Han fyller dven en viktig roll som lank
mellan forskningen, andra med sjukdomarna
och med allminheten.

—Jag bor i Skarpnick utanfor Stockholm
men involverades i ett forskningsprojekt pa
Uppsala universitet. I borjan av ett nytt projekt
sitter jag mig in i vad det handlar om. Det jag
framfor allt gjort i de olika projekten ér att
ldsa igenom enkdter, brev och skriftlig infor-
mation till patienter, sa att spraket inte ar for
akademisk och svart.

Som forskningspartner ldr sig Mikael mycket
om sjukdomen, behandlingar och om forskning.
Just nu dr han involverad i forskningsprojekt
tillsammans med bland annat Gerd-Marie Ale-
nius, professor vid Umed universitet, och med
Ulla Lindqvist, docent vid Uppsala universitet.

I projektet tas blodprov, gors en bedomning
av likare samt en rontgenundersdkning pa
personer som precis har fatt psoriasisartrit.
De foljs upp igen efter tva, fem och tio ar, da
nya blodprov och undersékningar gors, med
forhoppningen att hitta olika amnen som kan
studeras for att folja hur sjukdomen utvecklas.

—Jag dr ocksd involverad i ett projekt som
professor Mona Stdhle vid Karolinska institutet
driver. Hon studerar psoriasis mutilans, som ar
en mycket allvarlig och svar form av psoria-
sisartrit ddr lederna bryts ner och forstors.

Det ir tre-fem personer pd en miljon som har
detta, och det dr den formen av psoriasisartrit
som jag sjalv har. De har tagit blod frdn mig
och mina foraldrar for att se om de kan hitta
genetiska forklaringar till sjukdomen.

Patient- och allmadnperspektiv

Enligt Mikael sjdlv bidrar han med ett pa-
tient- och allminperspektiv som annars kan
vara latt att glomma bort.

— Forskarna ar likare och det ar ldtt att de
drar ivag i ett sprak som jag inte forstdr, sa
jag tar ner diskussionen pa en enklare niva.
Jag bidrar ocksa genom att stilla fragor,
ibland dumma, men det kan fa dem att tinka
efter. Det dr vildigt intressant att folja med i
forskningen, bade kring det medicinska och
runt bemotandet fran varden.

Eftersom han sjilv har en svir variant av
psoriasisartrit, har han funderat mycket kring
sjukdomen och varfor den blev s aggressiv.
Idag dr Mikael 55 &r och har levt med psoriasis-
artriti 27 ar.

— Jag har funderat mycket kring vad jag
skulle kunna ha gjort annorlunda, men inte hit-
tat nagot bra svar. Darfor kanns det viktigt att
vara engagerad i forskningen, som ocksd gjort
att jag forstar min egen sjukdom bittre. m

2006 gjorde Mikael en film till Radiohjalpen
om hur det &r att leva med psoriasisartrit.
Sok pd "Mikael Ek psoriasis” pa Youtube
for att hitta filmen.
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