profilen

Ett genuint intresse for forskning och en vilja att lata erfarenheterna fran sin sjukdom véndas till
nagot positivt fick Lotta Holmberg att, som lekman, ta steget in i den medicinska forskarvarlden.

Nu ar hon en av Reumatikerférbundets forskningspartners och medverkar i ett projekt vid Sahl-
grenska universitetssjukhuset i Goteborg, om likemedelsbehandling av AS/Bechterew-patienter
med osteporos. Syftet med studien ar att folja parametrar som bentdthet, grad av rontgenfor-
andringar typiska for AS-Bechterew i rygg, inflammationsmarkorer, benomsattningsmarkérer och
sjukdomsaktivitet fore och efter behandling med Alendronat.

Hennes roll ar bidra med patientens perspektiv i forskargruppen.

Lotta

patient med makt att paverka foz

— Det dr spdnnande att fa vara med och utveckla en helt
ny form av patientinflytande i forskningen. Det dr en
modell som kan bli en forebild och sprida sig till fler
forskningsomraden.

Hon har aldrig trott annat dn att forskarna gor ett bra jobb.
Men hon ir samtidigt dvertygad om att det kan bli dnnu
bittre genom nira kontakt och dialog med patienterna och
drar en parallell till sitt eget yrkesomride. Lotta Holmberg
dr civilekonom och marknadschef pd Hotell Liseberg Heden,
ett fyrstjarnigt konferenshotell i centrala Goteborg.

— Nir vi ska bygga en ny konferensavdelning pa hotellet,
dr det sjilvklart att vi har en nira dialog med bestillare och
gister. Visst kan vi bygga konferenser, men de tillfor en an-
nan kunskap, perspektiv som vi inte har. Utan dem blir det
inte lika bra. Nir vi tinker design och senaste trender, blir
gistens synpunkter ett viktigt komplement. I ett hotellrum
kan det handla om de dir sma sakerna som gor géstens mor-
gon mer friktionsfri, som att det finns en nackspegel eller
ndgonstans att ligga upp resviskan. Vi representerar olika
synvinklar.

Andra perspektiv

— P4 samma sitt dr det med oss patienter i forskningen. Vi
har engagemang och ett egenintresse. Om man da viljer ut
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ett antal sjilvtinkande individer, vilutbildade pa sina omra-
den, dven om det inte har med forskning att gora, och med
en vilja att sitta sig in i forskningen, sd bidrar vi med andra
perspektiv.

Berika forskningen

Lotta Holmberg idr van att analysera och tinkta kritiskt. Och
hon tror pd att stilla "dumma” fragor.

— Det gér ju inte att komma in i ett forskarteam och lat-
sas att jag forstdr allt det som de dr proffs pd. Diremot kan
jag stilla fragor utifrdn mitt perspektiv. Jag dr proffs pd min
sjukdom och kan bidra med erfarenheter bade frin sjukdo-
men och frdn affirsvirlden. An ir det for tidigt att veta vad
det kommer att innebira, men jag ser absolut att det kan
berika forskningen.

Det var en artikel i Reumatikertidningen som vickte
hennes intresse att bli forskningspartner nir projektet Bru-
karmedverkan i forskningen drog igdng forra dret. Reumati-
kerforbundet driver projektet tillsammans med Astma- och
Allergiférbundet, Hjire- och Lungsjukas Riksférbund och
Psoriasisforbundet, for att bland annat cka dialogen och sam-
arbetet mellan forskare och brukare/patienter. Frin Reumati-
kerforbundet valdes sex medlemmar ut. De har fact gedigen
utbildning for sitt uppdrag. Grundutbildningen forra hosten
har foljts av dterkommande fortbildningar, senast besokte de



skningen

”...jag inbillar
migqg att det

ar en fordel
ocksa for
lakaren om
patienten ar
aktiv. ”’

den europeiska reumatologkongressen Eular i Képenhamn i
juni.

Under utbildningen har ledande forskare, bland dem pro-
fessorerna Christina Opava och Lars Klareskog, introducerat
dem i forskarvirlden, beskrivit gdngen i ett forskningspro-
jekt och uppmuntrat till kritiskt tinkande.

Ny varld

— For mig dr detta en inblick i en helt ny virld. Bara en sd-
dan sak som att allting tar sd mycket lingre tid 4n man tror,
till exempel att samla in data. Det dr ndgot man far vdnja
sig vid ndr man som jag kommer frdn en bransch dir det ir
snabba ryck fran beslut till genomforande.

— En intressant del i utbildningen har handlat om
medicinsk etik. Historiskt finns grava exempel pd hur man
bedrivit forskning pa bekostnad av etiken, till exempel i de
rasbiologiska studierna. Det dr forstds extremer, men dven i
det lilla mdste man tinka pd etiken. Om man till exempel
undersoker forloppet av en sjukdom pd en grupp patienter
och det under tiden kommer fram verksamma mediciner,
bryter man mot etiken om man fortsitter forskningen som
om dessa inte fanns.

Tanken ir att en forskningspartner ska delta i forsknings-
projektet pa samma villkor som forskarna, 4ven om de natur-
ligtvis har olika roller.

— Det viktiga dr att vi inte har vdr egen agenda. Det kan
vara alla méjliga motiv som driver en patient att anmila sig
till ett sddant hir projekt, men for att tillféra ndgot maste
man ha ett genuint intresse av vart forskningen ir pa vig.
Aven om vi och forskarna har olika ingdngar maste vi ha
samma mal och vara dverens om det, siger hon och betonar
att patienten/forskningspartnern inte ska vara en motpart till
forskarna utan en medaktor.

Accepterat sjukdomen

En annan forutsdttning dr att man har accepterat sin sjuk-
dom. Lotta Holmberg har gitt igenom maénga faser pd vigen
dit.

Hon var bara 21 dr ndr hon f6r 20 dr sedan fick diagnosen
SLE (systemisk lupus erythematosus). Sjukdomen har gact
upp och ner med mycket inflammationer i muskler, leder
och bindviv. Aven om hon periodvis har varit mycket sjuk,
tycker hon 4nd4 att hon har klarat sig lindrigt jimf{ort med
maénga andra. Hon fick diagnosen snabbt och har hittills
sluppit paverkan pd inre organ, som annars dr vanlige vid
SLE.

— Men de forsta dren ignorerade jag sjukdomen. Jag var
ung och ville inte vara sjuk. Tack och lov kom jag till en fan-
tastisk likare, reumatologen Monica Ahlmén pad Sahlgrenska
i Goteborg. Hon var string och bestimd och helt underbar.
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”Nar jag traffar nya manniskor, vill jag inte att de i
forsta hand ska se en SLE-patient. Det ar migq, Lotta,
de ska lara kanna. ”’

Hon engagerade sig sd personligt. Och hon var arg pa mig
maénga ganger. For att jag inte tog mina mediciner, for att
jag fortsatte trina innebandy fyra gdnger i veckan och for att
jag fornekade att jag var sjuk. Jag ville inte ens lisa pd om
sjukdomen, den skulle inte fd ta ndgon del i mite liv.

Efter sju ar kom Lotta Holmberg till en grins, ddr hon
blev s& dalig att hon inte lingre kunde forneka att hon var
sjuk. Sjukdomen gick ut 6ver hennes aktiva liv, hon orkade
inte arbeta som tidigare och hon blev tvungen att ta sina
mediciner. D3 forst borjade hon skaffa information om sin
sjukdom.

Balans i livet

— Jag insdg att bista sittet att sldss mot den hir fienden var
att ldra kidnna den s& mycket som mojligt. Nista fas blev att
acceptera, att anpassa sig, men utan att lata sjukdomen ta
over ens liv.

Nu forsoker hon fa balans i livet efter de forutsidttningar
som sjukdomen ger. En forindring dr att hon nu bara arbetar
halvtid. En annan ér att familjen har flyttat ut pd landet.

— Jag ville ha ett annat tempo i mitt liv och det fir man
ddr. Nir man tar farjan hem och limnar stan, limnar man
ocksa stressen. Det dr vilgorande.

Samtidigt dr Lotta Holmberg noga med att inte ldta
sjukdomen dominera. Hon tycker att det ir viktigt att inte
identifiera sig som sjuk, utan kunna se vad man faktiskt kan,
trots sjukdomen.

— Nir jag triffar nya minniskor, vill jag inte att de i for-
sta hand ska se en SLE-patient. Det dr mig, Lotta, de ska lira
kinna. Sedan ir sjukdomen forstds en del av mig, pd samma
sitt som att jag 4r mamma till en niodrig son, dr yrkeskvin-
na och bor i Harestad.

I dag beskriver hon sig som en aktiv patient. Hon
forsoker folja forskningen pé ett nytt sitt och soker mycket
information via Internet. P4 den amerikanska marknaden har
hon hittat flera bocker om SLE som ir skrivna av patienter,
ndgot som hon saknar i Sverige.

Soker information

— Hir finns vildigt lite att lisa om min sjukdom, om man
vill ha ndgot annat 4n rent akademiskt och vildigt svért
formulerad information. Mycket dr skrivet for forskarna, med
vetenskapliga begrepp och pé engelska. Det ir inte alltid jag
forstdr allting, men jag forsoker ta till mig sd mycket som
mojligt. Nir jag inte forstar, soker jag vidare pa andra hall,
samlar information och forsoker kartligga.

— Nir man har SLE dr det mycket famlande i mérker och
det kan vara av vikt att man gor sitt yttersta for att forklara
for lakarna. Symtomen ir luddiga och jag kan inte alltid ens
uttrycka i ord i vilken kroppsdel de sitter, for jag kan inte
kinna om det ir i en senskida eller muskelvivnad. Angdende
mediciner mdste man ha fortroende for sin likare, men jag
inbillar mig att det dr en fordel ocksé for likaren om patien-
ten dr aktiv.

— Ibland tdnker jag att jag skulle kunna dela med mig av
informationen jag samlar p& mig och erfarenheterna jag gjort
som patient och nu ocksd som forskningspartner. Kanske
skriva den dir personliga men dnda faktaspickade reumati-
kerboken ur patientperspektiv som jag sjilv sokt men inte
hittat. Det finns ju médnga patienter som inte har ork eller
mojlighet att ligga s& mycket tid pd att soka information
som jag har gjort. Det dr ocksd en sak som skulle kunna
vinda sjukdomen till ndgot positivt.

Text: Lotta Tilstrom

Annons
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Sa fungerar Brukarmedverkan i forskningen

Lotta Holmberg tillhdr den forsta kullen forskningspartners,
som utbildats inom projektet Brukarmedverkan i forsknin-
gen. Det &r ett samarbete mellan Reumatikerforbundet,
Astma- och Allergiférbundet, Hjart- och Lungsjukas Riksfor-
bund och Psoriasisforbundet.

Syftet dr att 6ka brukarmedverkan och brukarinflytandet
i forskningen, dels genom att utbilda forskningspartners

som ska medverka i forskningsprojekt och vara delaktiga
i forskningsprocessen, dels genom att 6ka kunskapen om
forskning hos férbundens fortroendevalda

Nyligen startade en andra grupp forskningspartners
grundutbildningen, som ska gora dem redo att inga i olika

forskningsprojekt.
Léas mer om projektet pa www.reumatikerforbundet.se

Annons

Annons

Annons
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