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Sammenfatning

Scleroseforeningen har med dette projekt gnsket at underspge brugen af naturmedicin og kost-
tilskud blandt mennesker med sclerose. Fra andre patientgrupper er det kendt, at samtidig brug
af naturmedicin/kosttilskud og konventionel medicin kan medfgre uhensigtsmaessige interak-
tioner, der potentielt kan udggre en risiko for patientsikkerheden (1-3). Det har derfor veeret
et seerligt fokus i projektet at undersgge preevalensen samt adfaerden omkring samtidig brug
af naturmedicin/kosttilskud og konventionel medicin blandt mennesker med sclerose. Derud-
over har Scleroseforeningen med afseet i data fra projektet gnsket at udvikle informations- og
kampagnemateriale, der kan bidrage til at styrke dialogen om naturmedicin og kosttilskud

mellem behandlere og patienter (kapitel 2).

Projektet bygger pa data indsamlet gennem sporgeskemaer, kvalitative interviews samt en sy-
stematisk litteratur gennemgang (kapitel 3). Projektet er stottet af Styrelsen for Patientsikker-
hed og udfert i samarbejde med Sektion for Naturstoffer og Peptider, Institut for Leegemiddel-
design og Farmakologi samt Afdeling for Sundhedstjenesteforskning, Institut for Folkesund-

hedsvidenskab ved Kgbenhavnsuniversitet.

Resultaterne fra projektet viser, at 85% af den danske sclerosepopulation bruger naturmedicin
og/eller kosttilskud, og at 76% gor dette samtidig med, at de anvender konventionel sclerose-
medicin. De naturmedicin- og kosttilskudsprodukter, der oftest bliver anvendt samt oftest bli-
ver brugt samtidig med konventionel sclerosemedicin, er vitaminer, mineraler og fedtsyrer.
Derudover bruger en forholdsvis stor andel af mennesker med sclerose forskellige former for
urter og planteprodukter heriblandt ikke receptpligtig cannabis, ingefeer, tranebaer og ginkgo
biloba (afsnit 4.1.1). Projektet viser yderligere, at de hyppigste arsager til, at mennesker med
sclerose anvender naturmedicin og kosttilskud, er for at styrke kroppen som helhed, for at fo-
rebygge scleroserelaterede symptomer, fordi det giver en fglelse af selv at gor en indsats mod
sygdommen og/eller fordi, de har faet anbefalet af bruge naturmedicin/kosttilskud (afsnit
4.1.3).

Resultater viser derudover, at mennesker med sclerose ofte fir anbefalet deres naturmedi-
cin/kosttilskud af en alment praktiserende laege eller pa en af landets scleroseklinikker. Inter-
viewdata peger dog pa, at anbefalinger fra sundhedsprofessionelle oftest omhandler vitamin-
og/eller mineralprodukter (afsnit 4.1.2 og 4.1.4). Information om mere alternative produktfor-
mer, som ikke receptpligtig cannabis, homgopatiske leegemidler, urter eller lignende, spger
mennesker med sclerose i hgjere grad fra ligesindede samt fra deres egne kropslige erfaringer
(afsnit 4.1.2). Lidt over 60% af deltagerne svarer i spgrgeskemaundersggelsen, at de ikke har
talt med en behandler (alternativ og/eller konventionel) om den naturmedicin/kosttilskud, de
bruger. Sterstedelen af deltagerne svarer, at de ikke mener, det er relevant at tale med behand-
lere om naturmedicin og/eller kosttilskud. Den manglende oplevelse af relevans kan blandt an-

det forklares med, at deltagerne ikke mener, at behandlere har tilstraekkelig med viden om



emnet. I de kvalitative interviews forteeller deltagerne derudover, at den sundhedsprofessio-
nelle, efter deres overbevisning, bgr veere den, der tager emnet op, hvis det er vigtigt for sam-
talen, og at de derfor sjeldent selv ville bringe naturmedicin og/eller kosttilskud op, ndr de

f.eks. taler med deres neurolog eller alment praktiserende leege (afsnit 4.1.4).

Projektets resultater peger yderligere p3, at hgjtuddannede sammenlignet med lavt uddannede
i mindre grad taler med deres behandler om den naturmedicin og/eller kosttilskud, de bruger
(afsnit 4.1.7). Arsagen til dette kan veere, at hojere uddannelse ofte heenger sammen med en
bedre sundhedskompetence, og derfor oplever deltagerne med hegjere uddannelse muligvis, at

de har et mindre behov for sundhedsprofessionelles perspektiv.

Samlet tegner disse fund et billede af, at der er brug for at styrke dialogen mellem behandler
og mennesker med sclerose, nar det kommer til naturmedicin og kosttilskud. Dette behov styr-
kes af fundene fra projektets systematiske gennemgang af den eksisterende litteratur omhand-
lende mulige interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin.
Gennemgangen af litteraturen viser, at der serligt er risiko for uhensigtsmaessige interaktio-
ner, hvis cannabis, ginseng og/eller ginkgo biloba anvendes samtidig med nogle former for

konventionel sclerose medicin (afsnit 4.2).

Pa trods af risikoen for interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel medi-
cin, svarer kun 40% af deltagerne med sclerose, at de mener, at naturmedicin og/eller kosttil-
skud kan have betydning for effekten af konventionel sclerosemedicin og omvendt. De kvalita-
tive interviews viser yderligere, at deltagerne i projektet primaeert har den overbevisning, at en
potentiel leegemiddelinteraktion er positiv. Flere forklarer, at de mener, at naturmedicin og/el-
ler kosttilskud kan styrke kroppens evne til at tage imod/anvende den konventionelle medicin,
som deres neurolog ordinerer til dem (afsnit 4.1.6). Disse resultater understreger, at der ikke
kun er behov for at styrke dialogen mellem behandlere og patienter, men at mennesker med
sclerose ogsd ber oplyses om den risiko, der kan veere ved at kombinerer naturmedicin/kost-

tilskud og konventionel sclerosemedicin.

Med afseet i projekts resultater er der derfor udviklet informations- og kampagnemateriale, der
blandt andet skal ggre mennesker med sclerose samt behandlere klogere pa risikoen ved sam-
tidig brug af konventionel sclerosemedicin og naturmedicin/kosttilskud. Materialet fokuserer
derudover pa at give behandlere savel som patienter redskaber, der i fremtiden kan lette sam-
talen om netop brugen af naturmedicin og kosttilskud, og derved mindske risikoen for leege-

middelinteraktioner blandt mennesker med sclerose (afsnit 4.3.3).



1. Laesevejledning

I denne rapport vil resultater fra forskningsprojektet ”Samtidig brug af leegeordineret medicin
og kosttilskud/naturlaegemidler blandt mennesker med multiple sclerose” blive prasenteret.
Rapporten bygger pa resultater, der i skrivende stund er publiceret i peer reviewed tidsskrifter
eller er submittet til publicering (4). Begreber, der er relevant for leesningen af rapporten, er

preesenteret nedenfor.

Naturmedicin: Naturmedicin bruges i dette projekt som paraplybegreb, der deekker over de
preeparater, der i Danmark he¢rer ind under den danske laegemiddellov (naturleegemidler,
traditionelle planteleegemidler, staerke vitaminer og mineraler samt homgopatiske laege-

midler).

Homgopatiske leegemidler: Homgopatiske laegemidler er laegemidler, der er fremstillet ved
i ekstrem grad at fortynde naturlige rastoffer. Homgopatiske leegemidler bygger pa teorien
om, at stoffer i steerkt fortyndet form kan behandle samme symptomer, som de symptomer
stoffet vil give, hvis det blev indtaget af en rask person i normaldosis. Homgopatiske lee-
gemidler skal veere anmeldt til eller godkendt af Leegemiddelstyrelsen inden markedsfgring

(5). I Danmark kan homgopatiske laegemidler ikke godkendes med angivelse af en virkning.

Kosttilskud: Kosttilskud defineres af Fgpdevarestyrelsen, som kostsupplerende produkter,
der hgrer under Fodevareloven (6). Med udgangspunkt i dette vil alle natur- og plantepro-
dukter, der ikke er deekket af leegemiddelloven, i dette studie blive defineret som kosttil-
skud.

Ikke receptpligtig cannabis: I dag kan man som sclerosepatient af sin leege fa ordineret
preeparater, der indeholder forskellige cannabinoider. Derudover er det kendt, at mange
mennesker med sclerose selv kgber (ulovlige) cannabisprodukter uden recept fra deres

laege. Disse produkter vil i dette projekt indga som ikke receptpligt cannabis.

Konventionel sclerosemedicin: I dette projekt er konventionel sclerosemedicin, med fa
undtagelser, afgraenset til receptpligtig medicin, der ordineres af leeger i det offentlige sundheds-
veesen eller aktgrer med tilsvarende uddannelser pd det private marked. Med konventionel scle-
rosemedicin forstds bade sygdomsmodificerende samt symptomlindrende leegemidler, der
anvendes grundet scleroserelaterede symptomer. Udover receptpligtige medicin er hand-

kpbsmedicin som panodiler, Treo og Viagra er ogsa inkluderet i projektet.



2. Baggrund og formal

Det er i dag kendt, at et stort antal af mennesker med sclerose opsgger alternative og komple-
mentaere behandlingsformer, og at naturmedicin og kosttilskud er de former for alterna-
tiv/komplementeer behandling, som oftest er anvendt af mennesker med sclerose (7,8). Ifplge
en undersegelse af Skovgaard et al. fra 2012, havde 42 % af mennesker med sclerose i Danmark
anvendt naturmedicin og/eller kosttilskud inden for det seneste ar (7). En nyere undersggelse
fra 2017, foretaget af Scleroseforeningen blandt 400 mennesker med sclerose, viste, at 36 %
inden for det seneste dr havde anvendt kosttilskud ud over, hvad der er almindeligt anbefalet,
og 17 % havde anvendt naturmedicin (9). Det er i dag kendt, at alternative og komplementaere
behandlinger ofte anvendes af mennesker med sclerose som et supplement til deres konventi-
onelle behandling (7). Det er imidlertid ukendt, hvor ofte netop naturmedicin og kosttilskud
bliver kombineret med konventionel sclerosemedicin. Fra andre patientgrupper er det kendt,
at samtidig brug af konventionel medicinsk behandling og naturmedicin og/eller kosttilskud
kan medfgre interaktioner mellem praeparaterne, hvoraf nogle interaktioner kan veere klinisk
signifikante, og dermed have betydning for behandlingseffekten og patientsikkerheden (1-
3,10). Det er saledes vigtigt, at potentielle interaktioner mellem sclerosemedicin og naturme-
dicin og kosttilskud underspges, sa mennesker med sclerose og deres behandlere kan modtage

den rette vejledning (11).

Pga. risikoen for interaktioner anbefales det i dag, at patienter generelt altid orienterer deres
laege om den naturmedicin- og/eller kosttilskud, de bruger (12). Rigtig mange patienter und-
lader dog at gore dette (13,14). Derfor gnsker Scleroseforeningen med dette projekt at tilveje-
bringe og formidle viden, der kan informere og forbedre dialogen mellem mennesker med scle-
rose og deres behandlere! angaende samtidig brug af konventionel medicin og naturmedi-
cin/kosttilskud. Det er derfor ikke bare vigtigt at undersgge, hvor ofte mennesker med sclerose
kombinerer deres naturmedicin/kosttilskud med konventionel medicin, samt hvilke kombina-
tioner der kan vaere problematiske, men ogsa deres bevaggrunde for at anvende det, deres
holdninger til at dele denne information med deres behandlere, samt deres viden om mulighe-
den for interaktioner med andre legemidler. For at belyse dette, bestar projektet af folgende

tre delstudier, som tilsammen skal bidrage til at opna det overordnede formal:

Delstudie 1 har til formal at kortlaeegge og underspge brug af, viden om og kommunikation med
behandlere omkring naturmedicin/kosttilskud blandt mennesker med sclerose. Herunder spges

folgende sporgsmal besvaret:

a. Hvilke typer af naturmedicin/kosttilskud samt konventionel medicin anvendes
af mennesker med sclerose i Danmark? I hvor store doser og hvor hyppigt?

b. Hvor opseges viden om naturmedicin/kosttilskud?

1 Med behandlere menes konventionelle sdvel som alternative behandlere



c. Med hvilket sigte anvendes naturmedicin/kosttilskud?

d. TIhvor hej grad og hvordan kommunikerer patienterne med behandlere om de-
res brug af naturmedicin/kosttilskud?

e. Hvilke arsager er der til evt. manglende kommunikation omkring brugen?
Hvilken viden har patienterne om mulige interaktioner mellem alternativ og
konventionel medicin?

g. Hvilke sammenheenge ses der mellem demografiske og sociopkonomiske fak-
torer og anvendelse samt kommunikation omkring anvendelse af naturmedicin
og kosttilskud?

Delstudie 2 skal kortleegge de interaktioner, som kan opsta mellem de mest anvendte former
for naturmedicin/kosttilskud og de mest anvendte typer af konventionel medicin. Denne viden

er af afggrende betydning for at kunne radgive patienter om samspillet mellem praparaterne.

Delstudie 3 har til formal at syntetisere resultaterne af de to foregaende delstudier, bringe for-
skellige interessenter i spil og pa denne baggrund udvikle informationsmateriale henvendt til
mennesker med sclerose savel som behandlere, som skal oplyse om interaktioner og forbedre

dialogen om brugen af naturmedicin/kosttilskud.

I det fplgende kapitel vil projektets undersggelsesdesign samt forskningsmetoder blive prae-

senteret.

3.Metode

Projektet er designet som et mixed-methods studie bestdende af hhv. en spprgeskemaunder-
sogelse, kvalitative interviews samt en systematisk litteraturgennemgang. I figur 1 er projek-
tets overordnede underspgelsesdesign illustreret. I de fplgende afsnit vil metodiske og analy-

tiske tilgange i de tre delstudier enkeltvis blive praesenteret.

Figur 1: Projektets opbygning

Delstudie 2
Kortlegning af
interaktioner mellem mest
anvendte former for
konventionel medicin og
kosttilskud/naturmedicin
- Litteraturstudie

Delstudiel
Sclerosepatienters brug af,
viden om og kemmunikation
med behandlere omkring
kosttilskud/naturleegemidler
- Sequential explanatory
mixed methods design

Delstudie 3
Syntese af resultater og
udarbejdelse af materialer
til patienter og behandlere
- Interviews med
fagpersoner

Informationsmaterialer til patienter og behandlere 7



3.1 Delstudie 1

Til besvarelsen af forskningsspergsmadlet i delstudie 1 blev der anvendt en sequential explana-
tory mixed-method tilgang (15). Gennem en indledende spgrgeskemaundersggelse blev rele-
vante forhold kortlagt og identificeret. Disse dannede efterfplgende grundlag for udfgrelsen af
kvalitative interviews, hvis formal var at forsta og nuancere resultaterne fra spgrgeskemaun-
derspgelsen. Dataindsamling fandt sted i perioden forar 2019 til og med efterar 2019. I de fol-
gende afsnit vil design og udferelse af hhv. spprgeskemaundersggelsen samt de kvalitative in-

terviews blive beskrevet.

3.1.1 Spgrgeskema
I foraret og sommeren 2019 blev der udfert en telefonadministreret spgrgeskemaundersggelse
for at kortlaegge brugen af naturmedicin og kosttilskud blandt mennesker med sclerose samt

at give et overordnet billede af motiver bag og adfaerden omkring brugen.

Konstruktion af spgrgeskema

Sporgeskemaet blev udviklet i samarbejde med personer fra projektets fplgegruppe, der reprae-
senterede alternative savel som konventionelle behandler, her i blandt en biopat og en lege.
Derudover blev der afholdt fem kognitive interviews samt fem pilot interviews, der skulle sikre
at malgruppen forstod specifikke spprgsmal samt begreber og definitioner anvendt i spgrgsmal
og svarkategorier.

Sporgeskemaet bestod af i alt 213 items, der blandt andet afdeekkede sociopkonomiske og hel-
bredrelaterede faktorer, brug af naturmedicin, kosttilskud og konventionel sclerosemedicin,
viden om potentielle interaktioner mellem disse samt adfaerd i relation til, hvor deltagerne fik
viden om den naturmedicin og/eller kosttilskud, de brugte. Selvrapporteret helbred (fysik og
psykisk) blev mal ved brug af items fra den nationale Sundhed- og sygelighedsunderspgelse
(16). Deltagernes brug af konventionel sclerosemedicin blev malt ved brug af lukkede sporgs-
mal. Et spergsmal omhandlende deltagernes brug af sygdomsmodificerende medicin, syv
spergsmdl omhandlede deres brug af symptomlindrende medicin og ét spergsmal omhand-
lende brug af medicin grundet bivirkninger fra andet sclerosemedicin (bilag A). Spergsmal om-
handlende deltagernes brug af naturmedicin og kosttilskud var konstrueret som abne spgrgs-
mal uden pradefinerede svarkategorier. Alle deltagere blev prasenteret for projektets defini-
tion af hhv. naturmedicin og kosttilskud, for de blev bedt om at svare pa hvilke produkter, de
havde brugt de seneste 12 maneder. For hvert produkt en deltager havde anvendt blev hhv.
producent, navn samt styrke pa produktet noteret (bilag A).

Det endelige sporgeskema tog 20 til 40 minutter for deltagerne at besvare.

Studiepopulation
Studiepopulationens minimumsstgrrelse blev pa baggrund af en styrkeberegning estimeret til
374 personer. Rekrutteringen af deltagere tog udgangspunkt i Scleroseforeningens medlems-

database, hvorfra et tilfaeldigt udtreek af medlemmer med sclerose blev informeret om, at de



indenfor 14 dage kunne modtage et opkald. Via et link til Scleroseforeningens hjemmeside,
havde de inviterede deltagere mulighed for at angive tidspunkt for, hvornar de gnskede at blive
ringet op samt at angive, hvis ikke de gnskede at deltage i undersggelsen. Der blev i alt foretaget
665 opkald for minimumssterrelsen for studiepopulationen var naet. 81 deltagere faldt fra, da
de ikke tog telefonen ved et af i alt fem planlagte opkald, 200 faldt fra, idet de angav, at de ikke
onskede at deltage i undersggelsen, tre deltagere blev ekskluderet pga. mangelfuld besvarelse
af spprgeskemaet og én blev ekskluderet, da vedkommende ikke havde en sclerose- eller CIS
diagnose. I alt endte 380 deltagere med at indga i spergeskemaundersggelsen (bilag B). I tabel
1 er karakteristika for spgrgeskemaundersggelsens studiepopulation beskrevet. Som det frem-
gar, var storstedelen af studiepopulationen kvinder, i alderen 40-60 ar og havde attakvis scle-
rose. Yderligere havde storstedelen af studiepopulationen haft sclerose-diagnosen i mere end
10 ar, de oplevede fem til otte selvrapporterede scleroserelaterede symptomer og havde én til
to komorbiditeter (se bilag C). Sammenlignes data fra spprgeskemaunderspgelsen med data fra
Det Danske Scleroseregister, ses det at studiepopulationen er repraesentativ pa ken, alder og

bopeelsregion (17).

Tabel 1. Studiepopulationens sociodemografiske karakteristika
Total studiepopulation (N=380), n (%)

Kon

Kvinde 287 (75,5)

Mand 93 (24,5)
Alder (ar)

< 40 60 (15,9)

40 — 60 196 (52,0)

> 60 121 (32,1)
Type Multipel sclerose

Klinisk isoleret syndrom (CIS) 9 (2,4)

Attakvis 235 (61,8)

Sekundaer progressiv 48 (12,6)

Primeer progressiv 79 (20,8)

Ved ikke 9 (2,4)
Antal scleroserelaterede symptomer 2

0 22 (5,8)

1-4 85 (22,4)

5-8 161 (42,4)

> 8 112 (29,5)
2 Inkluderer smerte, spasmer, fatigue, gangbesvcer, seksuel dysfunktion, faleforstyrrelser, muskelsvag-
hed i arme og ben, synsforstyrrelser, vandladningsforstyrrelser, kognitive problemer, humgrsvingnin-
ger, depression og angst, sgvnproblemer og svimmelhed.

Rensning og analyse af spgrgeskemadata

Deltageres besvarelser af spgrgeskemaet blev af interviewerne registeret i SurveyXact under
telefoninterviewet. Alle telefoninterviewere blev, for underspgelsen gik i gang, opleert i at bruge
SurveyXact samt guidet igennem spgrgeskemaet og instrueret i oplaesningen af hhv. spgrgsmal

og tilhprende svarkategorier.



For analysen blev al data renset. De abne spgrgsmdl omhandlende brug af naturmedicin og
kosttilskud blev inddelt i kvantitative binzere items. For hver unikke naturmedicin- og/eller
kosttilskudsprodukt deltagerne havde brugt inden for de seneste 12 mdneder, blev der oprettet
en bineer variabel. F.eks. *Vitamin D3, 50 mcg, dansk farmaceutisk industri”, 1=deltageren har brugt
dette produkt indenfor de seneste 12 maneder, 0= deltageren har ikke brugt dette produkt in-
denfor de seneste 12 mdneder. I alt blev der i datasaettet identificeret knap 500 unikke produk-
ter, som én eller flere af deltagerne havde anvendt de seneste 12 maneder. 35 gange var der i de
abne spprgsmal angivet produkter, der ikke var mulige at identificere i rensningen af datasaet-
tet. Disse blev angivet som missing med 999. Var der under brug af vitaminer svaret at delta-
geren brugte et ikke identificerbart produkt, blev deltageren stadig registreret som bruger af
vitaminprodukter, men indgik ikke i opggrelsen over hvilke specifikke vitaminprodukter del-
tagerne anvendte.

De enkelte produkter blev efterfplgende kategoriseret efter deres hovedingrediens(er)>. Tog en
deltager et produkt, der indeholdt bade D-vitamin og kalk, blev det for denne deltager angivet
at vedkommende tog D-vitamin i én bineer variabel og kalk i én anden binzer variabel (ex. ”Bru-
ger produkter med D-vitamin” ja=0, nej=1). Pa baggrund af denne kategorisering opstod der i alt
23 produktkategorier som fx B-vitamin, Magnesium, Husk, Jern og andre vitaminer, mineraler
og urter. Endeligt blev disse produktkategorier samlet i fem overordnede kategorier; vitaminer,
mineraler, fedtsyrer, meelkesyrebakterier, homgopatiske laegemidler og anden naturmedicin og
kosttilskud. Data blev analyseret i STATA/IC 15.1 ved brug af deskriptiv statistik samt logistiske

regressionsmodeller.

3.1.2 Kvalitativ interviewundersggelse
I oktober og november 2019 blev der udfert i alt 18 kvalitative interviews, hvis formal var at fa
en dybdegaende forstdelse af resultaterne fra spgrgeskemaundersogelsen, sarligt med fokus

pa deltagernes kommunikation- og informationsadfaerd.

Interviewdeltagere

Informanterne til de kvalitative interviews blev strategisk udvalgt blandt de 380 deltagere fra
sporgeskemaundersoggelsen. I alt havde 354 deltagere i spgrgeskemaundersggelsen svaret ja til
eventuelt at blive kontaktet igen til et opfplgende interview. Informanterne til de kvalitative
interviews blev udvalgt, sa de varierede pa baggrundsfaktorer, der gennem spgrgeskemaun-
derspgelsen blev identificerede som vaerende betydende for brugen af naturmedicin og/eller
kosttilskud blandt mennesker med sclerose. Disse baggrundsfaktorer var alder, kon, type af
sclerose, tid siden diagnose, uddannelsesniveau, antal bespg hos scleroseklinik, om de far hjaelp
fra andre grundet deres sclerose og om de synes, det er relevant at tale med en behandler.

Derudover blev deltagerne udvalgt, sa cirka halvdelen havde talt med deres behandlere om den

2 Med hovedingrediens(er) forstas det indhold i produktet, som fremgik af produktets emballage.
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naturmedicin og/eller kosttilskud, de brugte, og den anden halvdel ikke havde talt med deres

behandlere.

Der blev i alt udvalgt 20 informanter — 10 som havde talt med behandlere, og 10 som ikke havde

talt med behandlere. Jf. meetningsprincippet stoppede indsamlingen af interviewdata, da de

enkelte interviews ikke leengere bidrog med en ny forstaelse af de studerede feenomener (18).

Der blev derfor udfert 18 individuelle interviews i alt. Af tabel 2 er interviewdeltagernes karak-

teristika preesenteret. Alle informanterne er anonymiseret og tildelt pseudonymer. Evt. per-

sonhenfgrbare oplysninger i de udvalgte citater er ligeledes slettet eller erstattet med anden

ikke-betydningseendrende information.

Tabel 2, karakteristika for interviewdeltagere
Infor- Kon | Alder | Antal | Antal besgg | Mener det er rele- Taler med be-
mant ar med | pa sclero- vant at tale med handler om na-
scle- | seklinik pr. | behandlere om na- | turmedicin/kost-
rose ar turmedicin/kosttil- tilskud
skud
Bo M 66 26 1-2 Ja Ja
Hanne K 39 3 3-6 Nej Ja
Anette K 54 16 <1 Nej Ja
Sarah K 37 37 1-2 Nej Nej
Marie K 53 10 1-2 Ja Ja
Iben K 50 16 1-2 Nej Nej
Ellen K 49 13 <1 Ja Nej
Jorgen M 65 19 1-2 Nej Nej
Carl M 40 23 >6 Nej Nej
Kathrine K 31 1 1-2 Ja Nej
Sofie K 46 10 1-2 Ja Nej
Daniel M 28 1 3-6 Ja Nej
Poul M 72 1 <1 Nej Nej
Mette K A 8 1-2 Nej Ja
Mads M 48 3 3-6 Ja Nej
Holger M 59 15 Slet ikke Ja/nej Ja
Gustav M 52 33 3-6 Nej Ja
Jakob M 42 6 1/maned Nej Ja
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Indsamling af interviewdata

Ud af de 18 interviews blev 14 interviews udfert ansigt til ansigt enten i informantens hjem eller
i Scleroseforeningen alt aftheengigt af, hvad informanten foretrak. De resterende fire interviews
blev udfert over telefonen. De individuelle interviews varede gennemsnitlig ca. 45 minutter.
Alle interviews blev udfert ved hjeelp af en semistruktureret spgrgeguide, der blev udviklet in-
dividuelt til den enkelte informant pa baggrund af resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen
(se ex. i bilag D). Feelles for alle spprgeguides var de overordnede temaer samt spprgsmalenes
formulering. Alle interviews blev optaget og efterfplgende transskriberet. Ved transskriberin-
gen blev interviewdata anonymiseret, og informanterne blev tildelt et informantnummer og

pseudonym. Data blev analyseret gennem tematisk netveerksanalyse i Nvivo.

3.1.3 Forskningsetik

Bade deltagere i sporgeskemaunderspgelsen og interviewdeltagere er blevet informeret om
projektets formdl mundtlig og skriftligt. I spergeskemaundersggelsen blev samtykke til delta-
gelse indhentet mundtligt og optaget for telefoninterviewet begyndte. For interviewdeltagerne
blev samtykke til deltagelse i interviews indhentet skriftligt hvis muligt eller optaget for inter-

viewet pabegyndte.

3.2 Delstudie 2

Til kortleegning af mulige interaktioner mellem konventionel sclerosemedicin og kosttil-
skud/naturmedicin, blev der foretaget et systematisk litteraturstudie. For at sikre en solid vi-
denskabelig kvalitet, blev litteraturstudiet udfort af en videnskabelig medarbejder fra Institut
for Leegemiddeldesign og Farmakologi, Kabenhavns Universitet. I det folgende afsnit vil spge-

kriterier samt inklusions- og eksklusionskriterier for litteraturspgningen blive praesenteret.

3.2.1 Afgreensning af spgekriterier

Pa baggrund af resultaterne fra delstudie 1 blev det besluttet, hvilke typer naturmedicin og
kosttilskud, der skulle inddrages i litteraturstudiet. I alt blev syv naturmedicin og kosttilskuds-
produkter, som 5% eller flere af deltagerne havde svaret, at de havde brugt indenfor de seneste
12 maneder, inkluderet. Derudover blev ni produkter inkluderet i litteraturspgningen, da med-
arbejdere fra Institut for Leegemiddeldesign og Farmakologi vurderede, at disse sarligt kunne
bidrage til risikoen for interaktioner. Al sygdomsmodificerende sclerosemedicin godkendt i
Danmark blev inkluderet (16 praeparater). Endelig blev de symptomlindrende praeparater, som
blev brugt i forbindelse med scleroserelaterede symptomer af 5% eller flere i delstudie 1, in-
kluderet i spgningen (bilag E). Der blev sggt pa interaktioner mellem de udvalgte naturlege-

midler og kosttilskud og hhv. de udvalgte konventionelle leegemidlers targets? samt enzymer I

3 Target er betegnelsen for den “funktion” i kroppen laegemidlet skal forbedre
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cytochrome P450 (CYP) systemet 4. I bilag F er de spgestrenge, der blev anvendt til litteratur-
segningen preesenteret. Der blev sggt i hhv. Web of Science, Science Direct, PubMed, SciFinder

(Chemical Abstract interface) og Reaxys.

3.2.2 Inklusions- og eksklusionskriterier

I alt blev 6975 artikler identificeret ved de ovenfor praesenterede spgninger. Yderlig 45 artikler
blev identificeret gennem referencelister i tidligere identificerede artikler. 248 artikler blev ud-
valgt pd baggrund af en gennemgang af titel samt abstract. Efterfplgende blev de udvalgte ar-

tikler gennemlaest og sorteret pa baggrund af fglgende inklusion- og eksklusionskriterier:
Inklusionskriterier:

1) Studier omhandlende interaktioner mellem udvalgte naturmedicin- og kosttilskuds-
produkter og CYP-enzymer ansvarlig for metaboliseringen af medikamenter inkluderet
i studiet.

2) Studier, som underspger bade positive og negative effekter under samtidig brug af ud-
valgte naturmedicin- og kosttilskudsprodukter og udvalgte konventionelle medika-
menter brugt blandt mennesker med sclerose

3) Studier henvist til af andre studier fundet gennem litteraturspgningen
Eksklusionskriterier:

1) Reviews

2) Abstracts fra konference og ikke-engelske studier

3) Studier, der ikke neevner en eller flere af de udvalgte naturmedicin- og kosttilskuds-
produkter

4) Studier vedrgrende interaktioner mellem targets af konventionelle medikamenter og
naturmedicin/kosttilskud, der ikke er relaterede/relevante til interaktioner og/eller

kontraindikationer.

I alt blev 129 artikler inkluderet i den endelig gennemgang af litteraturen.

3.3 Delstudie 3

I delstudie 3 blev resultaterne fra de to foregdende delstudier samlet og suppleret med inter-
viewdata fra interviews med relevante sundhedsprofessionelle. Pa baggrund af den indsamlede
empiri, blev der udviklet informations- og kampagnemateriale, hvis formal var at pge menne-
sker med scleroses viden om risikoen for interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og
konventionel sclerosemedicin samt styrke dialogen mellem mennesker med sclerose og deres

behandlere.

4 CYP enzymer metaboliserer flere typer af leegemidler. Kombination af forskellige praeparater kan lede til en op- eller nedregulering
af disse enzymer, som herved kan pavirke plasmakoncentrationen af bestemte leegemidler
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3.3.1 Individuelle interviews med behandlere

Som baggrund for udarbejdelse af informationsmaterialer blev der udfgrt interviews med 6
behandlere, heriblandt to alternative behandlere, en dizetist, to neurologer og en alment prak-
tiserende laege. Det var i lgbet af projektperioden ikke muligt at fa lavet et interview med en
eller flere sclerosesygeplejersker. Alle interviews med behandlerne blev udfert ansigt til ansigt
i Scleroseforeningen eller pa behandlernes arbejdsplads. Gennemsnitligt varede de seks inter-
views ca. 45 minutter. Alle interviews blev udfgrt ved hjeelp af en semistruktureret spgrgeguide,
der blev udviklet pa baggrund af resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen (se ex. pd spor-
geguide til behandler i bilag H). Alle interviews blev optaget og efterfplgende gennemlyttet. Ved
gennemlytningen blev relevante meningsbaerende enheder identificeret og transskriberet.
Seerligt meningsberende enheder relateret til spprgsmalene Hvordan arbejder behandlere i dag
med naturmedicin og/eller kosttilskud? og Hvordan ber informationsmateriale der skal medvirke til at
styrke dialogen om samtidig brug af konventionel medicin og naturmedicin og kosttilskud udformes?

blev udtaget og transskriberet.

3.3.1 Udarbejdelse af informationsmateriale og kampagner

Ifplge projektbeskrivelsen skulle der som en del af delstudie 3 afvikles to workshops, hvor be-
handlere samt mennesker med sclerose kunne deltage i udformningen af informations- og
kampagnemateriale. Grundet COVID-19 i fordret 2020, var det imidlertid ikke muligt at afholde
disse workshops, som de faktisk var planlagt. Det blev besluttet, at de fysiske workshops ikke
skulle erstattes med online workshops, da serligt kognitive udfordringer og fatigue kan med-
fore, at sadanne workshops for nogen mennesker med sclerose kan vere sarligt udmattende.
I stedet blev behandlere samt mennesker med sclerose lpbende inddraget i processen, samt fik
individuelt mulighed for at komme med feedback til materialet lgbende. Denne feedback foregik
primeert skriftligt, over telefon eller ved afholdelse af online mgder. Al informations- og kam-
pagnemateriale blev derudover udviklet i teet samarbejde med medarbejdere fra Sclerosefor-

eningen kommunikations- og fundraisingafdeling.
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4. Resultater

I det fplgende kapitel vil resultaterne fra delstudie 1, 2 og 3 blive praesenteret. Resultaterne fra
delstudie 1, vil i afsnit 4.1 blive beskrevet med udgangspunkt i de syv forskningsspgrgsmal
praesenteret tidligere i kapitel 2. Resultaterne fra delstudie 2 vil kort blive praesenteret i afsnit
4.2. Preesentationen af resultaterne fra delstudie 3 vil i afsnit 4.3 indledes med en beskrivelse
af hhv. de sundhedsprofessionelles nuveerende arbejde med naturmedicin og kosttilskud samt
deres gnsker til fremtidig informationsmateriale omhandlende mulige interaktioner mellem
naturmedicin, kosttilskud og konventionel sclerosemedicin. Kapitlet afsluttes med en beskri-
velse af det kampagne- og informationsmateriale, der er udviklet med afseet i projektets sam-

lede resultater.

41 Delstudie 1

4.1.1 Hvilke typer af naturmedicin, kosttilskud samt konventionel medicin anvendes af

mennesker med sclerose i Danmark?

I alt havde 85% af deltagerne i spgrgeskemaunderspgelsen svarede, at de havde brugt na-
turmedicin og/eller kosttilskud de seneste 12 maneder. De hyppigste produktformer del-
tagerne havde anvendt var vitaminer og mineraler. D-vitamin var det hyppigste anvendte

produkt, brugt af knap 60% af deltagerne.

Knap 90% af deltagerne havde de seneste 12 maneder brugt konventionel sclerosemedicin.
52% svarede, at de havde brugt sygdomsmodificerende medicin, og 69% svarede at de
havde brugt symptomlindrende medicin. Det hyppigst anvendte sygdomsmodificerende
preeparat var Aubagio og det hyppigst anvendte symptomlindrende preeparat var parace-

tamol.

Knap 80% havde de seneste 12 maneder brugt naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig
med konventionel sclerosemedicin. Vitaminer, mineraler og fedtsyrer var de produktfor-

mer deltagerne oftest kombinerede med deres konventionelle sclerosemedicin.

Brug af haturmedicin og/eller kosttilskud

I sporgeskemaunderspgelsen svarede 85% (n=322), at de indenfor de seneste 12 maneder havde
brugt naturmedicin og/eller kosttilskud. I alt svarede 78% (n=298), at de havde brugt natur-
medicin- og/eller kosttilskudsprodukter udover D-vitamin og 73% (n=276) svarede, at de

havde brugt naturmedicin og/eller kosttilskud udover D-vitamin og multivitamin.

Blandt deltagerne havde 79% (n=301) brugt vitaminer, 62% (n=234) mineraler, 37% (n=142)
fedtsyrer, 13% (n=50) maelkesyrebakterier, 3% (n=11) homgopatiske leegemidler og 32%

(n=122) anden naturmedicin og/eller kosttilskud indenfor de seneste 12 madaneder. I alt
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rapporterede 58% (n=221) af deltagerne at have brugt D-vitamin (tabel 1). Derudover var de
hyppigste produkter anvendt af deltagerne; multivitamin (37 %), fedtsyre (37%), kalk (36%),
magnesium (25%), B-vitaminer (20%), meelkesyrebakterier (13%), C-vitaminer (10%), Husk

(9%) samt ikke receptpligtig cannabis (8%) (tabel 1 og 2).

De produkter deltagerne oftest anvendt grundet deres sclerose, var D-vitamin (46%), kalk
(22%), fedtsyre (20%), magnesium (18%) og B-vitamin (17%) (figur 1 og 2). For en komplet

oversigt af deltagernes forbrug af naturmedicin og kosttilskudsprodukter se bilag I.

Brug af vitaminer og mineraler (N=379)

m Total m Anvendt grundet sclerose Anvendt samtidig med konventionel sclerose-medicin
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Figur 2, Brug af vitaminer og mineraler blandt mennesker med sclerose,
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Brug af anden naturmedicin og kosttilskud (N=379)

m Total m Anvendt grundet sclerose Brugte samtidig med konventionel sclerose-medicin
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*Andre urter indeholder bla. ginseng, hvidlpg, hyben og gurkemeje (Alle brugt af under 1%)

Figur 3, Brug af anden naturmedicin og kosttilskud blandt mennesker med sclerose

I gennemsnit brugte hver deltager 2,9 naturmedicin- og/eller kosttilskudsprodukter. Der
var 17% (n=63) af deltagerne, som kun brugte ét naturmedicin- eller kosttilskudsprodukt

og én deltager, som brugte i alt 22 produkter (se figur 3).
Anvendt antal af naturmedicins- og kosttilskudsprodukter

N=380
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Figur 3, Antallet af naturmedicin- og kosttilskudsprodukter anvendt blandt mennesker med sclerose
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Brug af konventionel medicin

I sporgeskemaunderspgelsen svarede 88% (n=334) af deltagerne, at de indenfor de seneste 12
madneder havde anvendt konventionel sclerosemedicin. 52% (n=204) svarede, at de havde brugt
sygdomsmodificerende medicin, og 69% (n=262) svarede de havde brugt symptomlindrende
medicin. Aubagio (11%), Gilenya (9%), Tecfidera (9%) og Tysabri (7%) var de preeparater, der
oftest var rapporterede brugt som sygdomsmodificerende medicin. 4% (n=15) af deltagerne
svarede, at de indenfor de seneste 12 mdneder havde anvendt Ocrevus. Den komplette opgorelse
over brug af sygdomsmodificerende medicin er angivet i bilag J. Der er i undersggelsen ikke
opgjort dosis for deltagernes brug af sygdomsmodificerende medicin. Dette skyldes at meget af
denne type medicin ordineres pd hospitalerne, og sandsynligheden for at deltagerne kender

deres dosis er derfor minimal.

Tabel 1 viser brugen af symptomlindrende behandling fordelt pa syv scleroserelaterede symp-
tomer. Af tabellen fremgar det, at smerter, dysfunktionel bleere samt spasmer oftest af delta-

gerne var angivet som arsag til deres brug af symptomlindrende behandling.

De hyppigst anvendte symptomlindrende preeparater blandt deltagerne var Paracetamol (21%),
Baklofen (15%), Fampridin (12%), Modafinil (10%), Mirabegron (10%), Iboprofen (8%),
Gabapentin (6%) og Citalopram (5%) (Se bilag E). Af andelen, som svarede at de havde brugt
Paracetamol, havde 44% (n=35) brugt paracetamol dagligt, 25% (n=20) ugentligt og 13% (n=10)
manedligt (missing=5%). Derudover angav 14% af de personer, som brugte paracetamol, at de
benyttede det efter behov. Grundet darlig datakvalitet er doser og hyppighed ikke opgjort for
alle sygdomsmodificerende praeparater. Den komplette opggrelse over brug af symptomlin-

drende medicin samt evt. angivelses af dosis og hyppighed er angivet i bilag E.

I alt havde deltagerne gennemsnitligt brugt 2,2 forskellige symptomlindrende preeparater in-
denfor de seneste 12 maneder og kun 5% (n=17) havde brugt fem eller flere symptomlindrende
praeparater. I alt havde 8% (n=29) brugt sammenlagt fem symptomlindrende og/eller syg-

domsmodificerende praeparater.

Tabel 1, Symptomlindrende medicin fordelt pa scleroserelaterede symptomer, N=380
Bruger symptomlindrende behandling grundet angivet symptom % (n)
Fatigue 12,4 (47)
Spasmer 21,1 (80)
Smerter 38,2 (145)
Depression 11,8 (45)
Dysfunktionel blere 28,7 (109)
Gang besvar 12,9 (49)
Seksuel dysfunktion® 20,4 (19)
*N=93 (antal mandlige deltagere i underspgelsen)
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Brug af naturmedicin og kosttilskud samtidig med konventionel medicin

I sporgeskemaundersggelsen svarede 76% (n=288) af deltagerne, at de havde brugt naturme-
dicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerosemedicin de seneste 12 maneder.
Den naturmedicin og de kosttilskud, som oftest blev brugt samtidig med konventionel medicin,
var D-vitamin (52%), fedtsyrer (33%), multivitamin (33%), kalk (33%) og magnesium (23%)
(figur 1 og 2). For en komplet oversigt af naturmedicin og kosttilskudsprodukter brugt samtidig

med konventionel medicin se bilag I.

4.1.2 Hvor opsgges viden om naturmedicin og kosttilskud?

I sporgeskemaunderspgelsen svarede deltagerne, at de oftest havde faet anbefalet den na-
turmedicin og/eller kosttilskud, de brugte grundet deres sclerose, pa deres scleroseklinik
(36%) eller hos deres alment praktiserende leege (22%). De kvalitative interviews viste, at
de produkter, deltagerne typisk havde faet anbefalet hos sundhedsprofessionelle, var vita-

min- og mineralprodukter.

Derudover viste de kvalitative interviews at deltagerne, udover at fa anbefalet naturmedicin
og kosttilskud hos sundhedsprofessionelle, seerligt spgte viden om naturmedicin og/eller
kosttilskud hos andre med sclerose samt fik information om produkters effekt fra egen

kropslig erfaring og tiltro til virkning.

Sundhedsprofessionelle

I spprgeskemaunderspgelsen svarede 36% (n=116) af deltagerne, at de havde faet anbefalet den
naturmedicin og/eller kosttilskud, de brugte grundet deres sclerose, pa en af landets sclerose-
klinikker (tabel 2). Derudover svarede 22% (n=72), at de havde faet det anbefalet hos deres
alment praktiserende laege. Sundhedsprofessionelle (leger, fysioterapeuter og sygeplejerske)
blev ogsd i de kvalitative interview identificeret som vaesentlige kilder til information om na-
turmedicin og/eller kosttilskud blandt interviewpersonerne. Data fra de kvalitative interviews
tegnede ydermere et billede af, at deltagerne ofte talte med deres sundhedsprofessionelle om
D- og B-vitamin, Husk, kalk og magnesium. Flere af deltagerne fortalte derudover, at det ofte
var den sundhedsprofessionelle, der tog initiativet til samtalen om disse produkter. Eksempel-
vis beretter en kvinde om, hvordan hendes neurolog f.eks. anbefalede hende at bruge magne-
sium, fordi hun havde problem med nervesmerter, og Husk-produktet, fordi hun led af for-

stoppelse:

Jamen, det [magnesium] startede jeg med, fordi jeg havde problemer med nerverne og
musklerne generelt. Sd blev jeg anbefalet [af neurologen] at tage noget magnesium, sd

det provede jeg. Og i starten led jeg en del af forstoppelse, lige da jeg havde et attak, og
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sd er husk jo bare det, man bliver anbefalet, sd startede jeg pd det. // Kathrine, Kvinde,

31 ar

I afsnit 4.1.4 og 4.1.5 vil det senere blive uddybet hvordan deltagerne fortalte, at de oplevede at

fa information om naturmedicin og kosttilskud fra netop deres sundhedsprofessionelle.

Tabel 2, Hvor har du faet anbefalet den naturmedicin og kosttilskud du har brugt grundet din

sclerose de seneste 12 maneder, N=322
Deltagere der bruger natur-
medicin og/eller kosttilskud
n (%)

Scleroseklinik 116 (36)

Alment praktiserende laege 72 (22,4)

Hjemmeside eksklusiv sociale medier (ex. blogs, Scleroseforeningens 36 (11,2)

hjemmeside, forhandlers hjemmeside)

Sociale medier (Facebook, Twitter, Instagram) 22 (6,8)

Alternativ behandler 21(6,5)

Reklame pa TV, Radio eller internettet 15 (4,7)

Fysisk butik (ex. forhandler af produkt) 13 (4)

Mundtligt foredrag / opleeg 10 (3,1)

Andet 26 (8,1)

Ved ikke 27 (8,4)

Har ikke faet anbefalet den naturmedicin og kosttilskud jeg har brugt de 20 (6,2)

seneste 12 maneder

Bruger ikke naturmedicin og kosttilskud grundet MS 25 (7,8)

Andres erfaringer samt egen krop og tiltro til virkning

I de kvalitative interviews blev resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen nuanceret ved, at
deltagerne ikke kun blev spurgt til, hvor de havde fiet anbefalet deres naturmedicin og kost-
tilskud, men ogsa hvor de selv opsggte information, samt hvilke kilder de foretrak at fa deres
information fra. I interviewene blev seerligt to temaer udover sundhedsprofessionelle identificeret
i relation til, hvor mennesker med sclerose opsgger viden om naturmedicin og kosttilskud: An-
dre med sclerose eller lignende sygdomme samt Egen krop og tiltro til virkning.

Med undtagelse af to interviewpersoner, fortalte alle deltagerne i de kvalitative interviews, at
de i hoj grad opsegte information om naturmedicin og/eller kosttilskud blandt andre med scle-
rose. Dette kunne eksempelvis vaere i Facebookgrupper, eller ndr de mgdte andre med sclerose
pa f.eks. Sclerosehospitalet eller en af landets scleroseklinikker. Selvom den viden deltagerne
ofte fik fra andre var anekdotisk, sa var denne viden ifglge deltagerne ikke ddrligere eller min-
dre ”sand” end f.eks. viden, der kom fra videnskaben eller det etablerede sundhedsvaesen. En
deltager beskriver i citatet nedenfor, hvordan viden fra andre i hans optik er viden, der netop

bygger pa en dokumenteret effekt:

Jamen for mig, jeg er ogsd en pragmatiker desveerre stadigvaek. Det vil sige, at en do-
kumenterede effekt, —(...) og for mig er en dokumenteret effekt rigeligt i, at jeg har

snakket meget med MS-patienter telefonisk, hvor jeg er blevet sat i kontakt med nogen,
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som kunne dele lidt af deres erfaringer. Eller ndr jeg sidder pd venteverelser, og hvis
der er nogen, der sagde, ”jamen det virkede sgu for mig, det tog toppen eller et eller

andet”, jamen sd ville det interessere mig. // Mads, Mand, 48 ar

I sporgeskemaundersggelsen svarede 11% (36) af deltagerne, at de havde faet anbefalet den
naturmedicin og/eller kosttilskud, de brugte grundet deres sclerose pa internettet, og 7% (22)
svarede, at de havde faet det anbefalet pa de sociale medier. Internettet og sociale medier blev
i de kvalitative interviews sjeeldent nsevnt som selvsteendige kilder til information om natur-
medicin og/eller kosttilskud, men i stedet omtalt som steder, hvorfra interviewpersonerne let

kunne fa viden om andres erfaringer.

Selvom de fleste af deltagerne beskrev andres erfaringer som en vigtig kilde til information,
fortalte flere af deltagerne ogsd, at de mener, at pa trods af at mennesker med sclerose kan
opleve de samme symptomer, sa er behovet for behandling samt effekten af en given behand-
ling ikke npdvendigvis den samme. Blandt interviewpersonerne var der saledes en forstaelse
af, at virkningen af naturmedicin og kosttilskud kan differentiere fra person til person, og det
er derfor op til den enkelte at finde det produkt, der passer til dennes behov. For at kunne
vurdere og estimere egne behov fortalte nogle af deltagerne, at seerligt deres kropslig erfaring
blev en veesentlig kilde til information om bivirkninger og effekter af naturmedicin og kosttil-
skud. En kvinde forteeller nedenfor, hvordan produkter, hun er blevet anbefalet at bruge, er

blevet lagt pa hylden senere, fordi hun ikke har kunne maerke en effekt pa egen krop:

Jeg har provet en masse forskellige ting, og jeg synes ikke, at jeg kan meerke forskel
(...) Jeg har ogsd bogen, jeg kan ikke huske hvad bogen hedder... Og der stod meget
om, hvad der var godt for ens celler og hjerne. Sd provede jeg folinsyrer ik? Og sd har
jeg taget det i en periode, og jeg kan ingenting meerke, sd jeg har simpelthen droppet
det. /| Anette, Kvinde, 54 ar

Endeligt beskrev flere af deltagerne, at effekten af naturmedicin og kosttilskud for dem ogsa
afhang af deres egen tiltro til, at et givet produkt virkede. Interviewpersonerne fortalte, hvor-
dan de pa baggrund af deres indstilling overfor alternativ behandling vurderede, hvorvidt det
var ngdvendigt for dem at afprgve naturmedicin og/eller kosttilskud. Deltagerne beskrev, at
naturmedicin og kosttilskud sikkert havde en placeboeffekt, og at man derfor matte have tiltro
til, at det virkede, for man kunne opleve denne effekt. En deltager forteeller nedenfor, at han

f.eks. ikke tager andet end D-vitamin, fordi han ikke tror nok pa effekten af det:

Nej. Ogsd fordi, jeg tror ikke pd sddan noget. Det var ogsd derfor, det kom lidt som et

chok, at I skrev til mig, at I gerne ville have en samtale mere. // Carl, Mand, 40 ar

dnsker om at fa samlet information om naturmedicin og kosttilskud
I de kvalitative interviews blev deltagerne spurgt ind til, hvordan de gnskede at information om

naturmedicin og kosttilskud i fremtiden skulle kunne tilgas. Som en kvindelig deltager fortaeller
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i citatet nedenfor, efterspurgte flere af deltagerne et sted, hvor al information om naturmedicin
og kosttilskud var samlet. I den forbindelse naevnte flere af interviewpersonerne Sclerosefor-

eningen som palidelig afsender for denne type af information:

Det kunne veere enormt rart at kunne gd ind og se, hvad er erfaringen. Altsd fd det
samlet et sted, ik? At D-vitamin, jamen, hvad er det godt for? Det kunne ogsd veere
enormt fedt, at der var noget mere information om, jamen er det ligegyldigt, hvad for
nogle [produkter] man tager, der er jo nogle kosttilskud, det er organiske og det bliver
oplgst pd en mdde, altsd, det kunne veere rart at have et sted, og specielt mdske, ja

Scleroseforeningen, det kunne vere ret fedt at gd ind og soge // Ellen, Kvinde, 49 ar

4.1.3 Med hvilket sigte anvendes naturmedicin/kosttilskud af mennesker med scle-

rose?

Storstedelen af deltagerne svarede i spgrgeskemaundersggelsen, at de brugte naturmedicin
og/eller kosttilskud for at styrke deres krop som helhed (87%), fordi de havde faet det an-

befalet (71%) og/eller for at forebygge deres scleroserelaterede symptomer (51%).

Resultaterne fra de kvalitative interviews understgttede disse fund og nuancerede yderlig
forstaelsen af resultaterne ved at beskrive, hvordan flere af interviewpersonerne forteller,
at deres behov for at bruge naturmedicin og/eller kosttilskud i mange tilfeelde opstod grun-

det en forveerring af deres sygdom eller symptomer.

For at styrke kroppen som helhed

Der blev i spgrgeskemaundersegelsen spurgt til, med hvilket sigte deltagerne anvendte natur-
medicin og/eller kosttilskud. En af svarmulighederne var at styrke kroppen som helhed da et tid-
ligere forskningsprojekt har vist, at dette er noget som fyldte blandt mennesker med sclerose
(7). Resultaterne fra spgrgeskemaundersegelsen viste, at 87% (n=279) af dem, der havde brugt
naturmedicin og/eller kosttilskud de seneste 12 maneder, havde gjort det for at styrke kroppen
som helhed (tabel 3). I de kvalitative interviews beskrev deltagerne, at seerligt eendringer i deres
livssituation, som f.eks. sygdom, graviditet eller gnsket om et vaegttab, havde ledt til en livs-
stilseendring og i den forbindelse ogsa til brug af naturmedicin og/eller kosttilskud. En deltager
forteeller i citatet nedenfor, at hendes graviditet i sin tid medfgrte, at hun startede med at bruge
naturmedicin og kosttilskud for at styrke hendes krop. Da hun efterfglgende fik konstateret
sclerose, tilfgjede hun sa yderligere produkter, der kunne vare serlig gavnlig for hende i hen-

des nye situation:

Det er meget lang tid siden, at jeg selv startede [med at bruge naturmedicin og kost-

tilskud] fordi jeg interesserer mig for det der med at have det godt. Sd da jeg var
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gravid for 25 dr - hold keeft ja undskyld - 25 dr siden snart eller 26 dr siden, der gik
jeg hos en biopat, som jeg kendte i forvejen, og hun sagde til mig, du skal sgrge for at
fd de vitaminer og mineraler, som er naturligt udvundet. (...) Den biopat har jeg fak-
tisk holdt lidt ved lige. (...) Jeg har kigget pd, [hvad der er] generelt godt. Men efter jeg
har fdet konstateret sclerose, sd har jeg veeret inde og kigge pd, hvad der sd yderligere

kan veere godt. [/ Marie, Kvinde, 53 ar

Fordi andre har anbefalet at bruge det

I sporgeskemaundersggelsen svarede 71% (n=227), at de tog naturmedicin og kosttilskud, fordi
de havde faet det anbefalet jf. afsnit 5.1.2 (tabel 3). I de kvalitative interviews fremgik det blandt
andet, at anbefalinger fra sarligt sundhedsprofessionelle kunne vere en selvstendig arsag for
nogle af interviewpersonerne, til at de benyttede naturmedicin eller kosttilskud. Kvinden i ci-
tatet nedenfor forteeller, hvordan hun grundet anbefalinger fra sin leege begyndte at bruge D-
vitamin, men at hun ikke ellers er bevidst om den bagvedliggende drsag til, at neurologen har
anbefalet hende dette:

Det var neurologen, der anbefalede at i samver med min sclerose, sd anbe-
falede man mig at tage det her [D-vitamin], om det har noget at gore med,
at man er i tvivl om sclerose kommer af noget mangel pd noget vitamin, det
ved jeg ikke. Men jeg tager det, fordi de siger det. (...) Du er totalt i krisetil-
stand [ndr man er nydiagnosticeret], og du kan overhovedet ikke, du kan
overhovedet ikke rumme, nogen som helst informationer (...) jeg har egent-
lig ikke spurgt ind til, hvad de forskellige ting gor, andet end det jeg har fdet
at vide, at jeg skal tage. Og det tager jeg. Og sd gdr jeg ud fra, at de har styr
pd det. [/ 101, Kvinde, 39 ar

Det forventes imidlertid ikke, at alle de 227 deltagere, der i spprgeskemaundersggelsen svarede,
at de brugte naturmedicin og/eller kosttilskud, fordi andre har anbefalet det, udelukkende gor
det pd baggrund af denne anbefaling uden ogsa at kende den bagvedliggende drsag. Som be-
skrevet i forrige afsnit, er anbefalinger fra sundhedsprofessionelle eller andre med sclerose blot

en hyppig kilde til information om, hvilken naturmedicin og/eller kosttilskud man bgr tage.

For at forebygge eller lindre sclerose relaterede symptomer

I sporgeskemaunderspgelsen svarede 51% (n=163), at de tog naturmedicin og kosttilskud for at
forebygge scleroserelaterede symptomer, og 40% (129) svarede, de gjorde det for at forebygge,
lindre eller behandlere andre sygdomme end sclerose (tabel 3). Dette fund bakkes op af data fra
de kvalitative interviews. I citatet nedenfor fortaeller en mandlig deltager, at han bruger D-

vitamin og kalk for at forebygge henholdsvis sclerose og knogleskgrhed.
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D-vitamin har mdske eller med en vis sandsynlighed en forebyggende effekt,
og jeg har ikke oplevet nogen negative bivirkninger af det. Og heller ikke
kunne leese mig til sddan noget, det skulle vaere. 0g med kalken, som er bon-
ded med i det, der er det jo i og med, jeg kan jo se, hvad jeg har af, hvad
hedder det, af problemer i rygsejlen ift. knoglesksrhed, og sd er anbefalingen
jo, udover at sprge for at dyrke rigeligt med motion, sd er det jo at fd taget

kalktilskud. Sd igen, det er jo ogsd forebyggende // Jakob, Mand, 42 ar

Blandt deltagerne i spgrgeskemaunderspgelsen var der yderlig 41% (132), der svarede, at de tog
naturmedicin og/eller kosttilskud for at lindre scleroserelaterede symptomer. I de kvalitative
interviews fortalte flere af deltagerne, at deres brug af naturmedicin og/eller kosttilskud ofte
var afledt af et symptom eller en forveerring af deres sclerose. I de fleste af interviewpersoner-
nes forteelling gik det igen, at de oftest forspgte at afhjaelpe symptomerne ved brug af konven-
tionelle behandlinger og forst afprgvede naturmedicin og/eller kosttilskud, hvis de ingen effekt

oplevede af dette:

Det er et naturprodukt [gestomax]. For alt den medicin, jeg kunne fd hos lce-
gen, det virkede ikke, det blev jeg mere syq af [griner]. Sd det der, det virker
nogenlunde [pd fordpjelsesproblemer]. // Jorgen, Mand, 65 ar

Kun 6% (19) svarede i spgrgeskemaundersggelsen, at de brugte naturmedicin og/eller kosttil-
skud for at kurere deres sclerose (tabel 3), et tema der i de kvalitative interviews ikke kom frem

i deltagernes forteelling.

Tabel 3, Hvorfor anvendes naturmedicin og kosttilskud af mennesker med MS? N=322

n (%)
For at styrke kroppen som helhed 279 (86,7)
Fordi jeg har f3et det anbefalet 227 (70,5)
For at forebygge sclerose relaterede symptomer 163 (50,6)
Fordi det giver mig fglelsen af, at jeg selv gor en indsats mod min sclerose 157 (48,8)
For at lindre symptomer, jeg oplever grundet min sclerose 132 (41)
For at behandle, lindre eller forebygge andre sygdomme end sclerose 129 (40,1)

Fordi jeg tror pa en holistisk tilgang til behandling, lindring og forebyggelse | 126 (39,1)
af sygdom

For at bremse min scleroses progression/udvikling 116 (36)
For at kurere min sclerose 19 (5,9)
Ved ikke 14 (4,4)
Andet 4 (1,2)
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4.1.4 1 hvor hgj grad og hvordan kommunikerer mennesker med sclerose med behand-

lere om deres brug af naturmedicin/kosttilskud?

Blandt de deltagere, der brugte naturmedicin og/eller kosttilskud, svarede lidt over 60% i
sporgeskemaundersggelsen, at de ikke havde talt med en behandler (alternativ eller kon-
ventionel) om de produkter, de havde anvendt de seneste 12 maneder. Alment praktiserende

laege var imidlertid den behandlertype, som flest af deltagerne angav, at de havde talt med.

Data fra de kvalitative interviews viste, at deltagerne sjeeldent er dem, der bringer natur-
medicin og/eller kosttilskud op i samtalen med f.eks. deres neurolog eller alment praktise-
rende laege. I stedet beskrev deltagerne, at de forventede, at den sundhedsprofessionelle

ville tage emnet op, hvis det var vigtigt for deres samtale med eksempelvis neurologen.

Bade resultaterne fra spgrgeskemaunderspgelsen og de kvalitative interviews viser, at del-
tagerne sjeeldent havde talt med alternative behandlere om den naturmedicin og/eller kost-
tilskud, de havde brugt.

Blandt de deltagere, der havde brugt naturmedicin og/eller kosttilskud de seneste 12 mdneder,
svarede over halvdelen, at de ikke havde talt med behandlere om brugen af disse (63%). Ande-
len af deltagere, der havde talt med behandlere om de produkter, de havde anvendt de seneste
12 maneder, var storst blandt dem, der havde taget vitaminer og mindst blandt dem, der havde
brugt fedtsyrer (figur 3). Pa tvaers af stort set alle produktkategorierne var alment praktise-
rende laege den behandlertype flest deltagere havde talt med om de produkter, de havde an-

vendt (figur 4).
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HVILKE BEHANDLERE HAR DU TALT MED?
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Figur 4, Hvilke behandlere har du talt med om den naturmedicin og/eller kosttilskud du har brugt de seneste 12 maneder?

Data fra de kvalitative interviews viste ydermere, at interviewpersonerne sjaeldent selv bringer
naturmedicin og kosttilskud op i samtalen med deres sundhedsprofessionelle. I stedet fortalte
de, at det efter deres overbevisning, er den sundhedsprofessionelle, der skal bringe det op, hvis
det er vigtigt. En kvindelig deltager forteeller, at den naturmedicin og kosttilskud, hun har faet
anbefalet at bruge, er produkter med vitaminer og mineraler og at hun aldrig selv ville bringe

emnet op:

Ja, det er noget leegerne har set i proverne, og som de mener kunne have
gavn, som ekstra jern eller ekstra D-vitamin eller sd videre (...) Det er lce-
gerne, der bringer det op. Det vil jeq slet ikke legge over i munden pd dem.
De kigger, som sagt, i prgverne, og siger, ja du er lidt lav der, mdske skulle du
fd lidt af det. // Kathrine, Kvinde, 31 ar
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En anden deltager beskriver i citatet nedenfor, at rammerne for mg¢det mellem ham og hans
laege bor seettes af leegens faglige baggrund, og at han derfor regner med, at laegen med afsaet

i sin viden forteeller ham, hvad han bgr ggre:

Nej, det er fordi, at hvis nu jeg begynder at snakke [om naturmedicin og kosttil-
skud], sd gdr jeg ned til leegen for at snakke om noget, som hun ikke gider, har for-
stand pd eller vil hgre om. Jeg gdr til legen, fordi det er hende, der er specialist (...)
sd det er det hun vil snakke om [vi skal tale om], hun vil jo ikke sidde og snakke om
et eller andet, som er alternativt (...) Jeg tror de gider det de er uddannet til, og det
er det som de skal forteelle mig (...) Det er fordi, de har en uddannelse og de har en
viden om det, og jeg forventer faktisk, ndr hun siger det til mig, hvad jeg skal tage,
sd er det fordi hun ved, at det er godt. (...) Det er ogsd lidt forkert, hvis hun rddgiver
mig i et eller andet, som hun ikke selv kan std inden for, det vil jeg ikke forvente at
hun gor, det er ikke derfor, at jeg gdr derned. Det kunne jeg sd klare ved at gd i en
gruppe og snakke med andre, det er fint nok der, men jeg ville ikke sgge de oplys-

ninger nede hos hende eller pd hospitalet. [/ Bo, Mand, 66 ar

I afsnit 4.1.5 vil det blive praesenteret, at der imidlertid ogsa er interviewpersoner, der har for-
spgt at sporge forskellige sundhedsprofessionelle til rads om naturmedicin og kosttilskud, men
at de ikke oplevede deres behov blev deekket, og de derfor i fremtiden vil spge andre steder hen

for at fa den information.

Alternative behandlere

Af bade sporgeskemaunderspgelsen og i de kvalitative interviews fremgik det, at fa deltagere
havde opsegt viden om naturmedicin og/eller kosttilskud hos alternative behandlere. I alt sva-
rede 7% (n=21) i spergeskemaunderspgelsen, at de havde fiet anbefalet den naturmedicin
og/eller kosttilskud de brugte grundet deres sclerose hos en alternativ behandler (tabel 2). I de
kvalitative interviews blev deltagerne spurgt til, hvilke alternative behandlere der efter deres
overbevisning ville veaere relevante at tale med om naturmedicin og kosttilskud samt, om de
kendte til behandlere som naturopather og biopater. Med afset i de disse spprgsmal tegnede
der sig i interviewdata et billede af, at deltagerne ikke var bevidste om, at der pa lige for med
f.eks. akupunktgrer og zoneterapeuter findes alternative behandlere, der serligt beskeeftiger

sig med naturmedicin og kosttilskud.
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415 Hvilke arsager er der til evt. manglende kommunikation omkring brug af na-

turmedicin og/eller kosttilskud?

Data fra spgrgeskemaunderspgelsen viser at hgjtuddannede i mindre grad havde talt med
deres behandler om den naturmedicin og/eller kosttilskud de havde brugt de seneste 12 ma-
neder sammenlignet med lavt uddannede. Derudover viste data fra spgrgeskemaundersggel-
sen, at stgrstedelen af deltagerne ikke fandt det relevant at tale med behandlere om natur-

medicin og/eller kosttilskud.

De individuelle interviews viste at deltagernes manglende oplevelse af relevans kan skyldes,
at de ikke mener, at behandlere har tilstraekkelig med viden om emnet eller fordi de tidligere

har folt sig afvist, hvis de har taget emnet op.

Data fra spgrgeskemaundersggelsen viste, at uddannelse er en faktor, der kan have betydning
for, hvorvidt mennesker med sclerose taler med deres behandlere om den naturmedicin og
kosttilskud, de bruger. Logistiske regressionsanalyser viste, at hgjtuddannede i mindre grad
taler med deres behandlere om naturmedicin og kosttilskud sammenlignet med lavt uddannet
(Se afsnit 4.1.7). Dette fund kan potentielt forklares ved at hgjere uddannelse ofte heenger sam-
men med en bedre sundhedskompetence, og derfor har deltagerne med hejere uddannelse mu-
ligvis et mindre behov for de sundhedsprofessionelles perspektiv. Derudover viste data fra
sporgeskemaundersggelsen, at deltagerne ikke mente, det var relevant at tale om naturmedicin

og/eller kosttilskud med behandlere, alternative sdvel som konventionelle (figur 5).
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Figur 5, Hvilke behandler mener mennesker med sclerose, det er relevant at tale med om naturmedicin og/eller kosttil-
skud?

Som det tidligere er beskrevet i afsnit 4.1.4 tyder data fra de kvalitative interviews pa, at delta-
gerne ikke kender til de alternative behandlere, der seerligt er uddannet indenfor naturmedicin
og kosttilskud. Dette kan maske forklare, hvorfor deltagerne ikke mener, at alternative behand-

lere er relevante at tale med om naturmedicin og/eller kosttilskud.

Oplevelsen af manglende ekspertise og viden om naturmedicin og/eller kosttilskud kan ligele-
des forklare, hvorfor deltagerne ikke mener, at sundhedsprofessionelle som laeger, sygeplejer-
sker og fysioterapeuter er relevante at tale med. Som en kvindelig deltager forteeller i citatet

nedenfor, sd har hun tidligere prgvet at tale med sin fysioterapeut om naturmedicin og
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kosttilskud, men fglte ikke, at der opstod en dialog og sparring og besluttede sig derfor for at
stoppe med at sperge og i stedet spge svar hos andre der ved noget om naturmedicin og kost-
tilskud:

Altsd, min fysioterapeut er jeg rigtig glad for - hende har jeg haft i mange dr
(...) Og hun er ogsd anerkendende nikkende [ndr jeg forteeller om den natur-
medicin og kosttilskud jeg tager], altsd@ ”nd men det var jo godt, at du har
fundet ud af det”. Sd derfor er jeg ikke mere den, der siger, ”nu skal du hgre
sddan og sddan og sddan”, fordi jeg har ikke brug for anerkendelse mere, jeg
har brug for sparring, og det faler jeg ikke, at jeg fdr der (...) Vil jeg have en
sparring, sd er vi ude at snakke med nogen, der ved noget om det. Altsd, der

piller lidt mere i det naturlige. // Marie, Kvinde, 53 ar

Andre deltagere fortalte, at de maske tidligere har forsggt at bringe emnet naturmedicin og
kosttilskud op med deres sundhedsprofessionelle, men fordi de har folt sig afvist og oplevede,
at de sundhedsprofessionelle ikke ville tale om det, vil de i fremtiden spge viden om emnet
andre steder. I citatet nedenfor fortzeller en mandlig deltager, at han efter at have fglt sig afvist

ikke leengere vil bringe emnet op hos hans alment praktiserende leege:

Nu har jeg snakket, ikke en del, men noget om det med min egen lcege, og
han ryster jo bare pd hovedet og siger, det ved han ingenting om, det vil han
ikke udtale sig om. Og "nej, det vil du nok ikke, men sddan er livet og sddan
er verden skruet sammen". Hvad I leeger gdr og gor og ikke vil, fordi leege-
middelstyrelsen ikke vil godkende det, fdr jeqg jo ikke mindre smerter af, sd

md jeg jo gd min egen vej. /| Holger, Mand, 59 ar

Som det tidligere er beskrevet i afsnit 5.1.4, er der dog ogsa deltagere, der ikke oplever den
manglende kommunikation om naturmedicin og/eller kosttilskud med deres behandlere som
noget negativt. I stedet forventer de blot at de sundhedsprofessionelle vil bringe emnet op, hvis
det viser sig at veere relevant og hvis de sundhedsprofessionelle har den npdvendige viden om

emnet.
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4.1.6 Hvilken viden har mennesker med sclerose om mulige interaktioner mellem al-

ternativ og konventionel medicin?

Ca. 40% af deltagerne svarede i sporgeskemaundersggelsen, at de mente, at naturmedicin
og/eller kosttilskud kan have betydning for effekten af konventionel sclerosemedicin og
omvendt. Fa deltagere kunne dog navne konkrete produkter, som de mente kunne inter-

agere med hinanden.

De kvalitative interviews viste, at flere af deltagerne har en opfattelse af, at naturmedicin
og/eller kosttilskuds betydning for effekten af konventionel sclerosemedicin er positiv. Det
vil sige, at naturmedicin og/eller kosttilskud f.eks. gjorde kroppen mere modtagelig for de-

res konventionelle sclerosemedicin.

Spergeskemaundersggelsen viser yderligt, at knap 7% havde s¢gt information omhand-

lende interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin.

Som det fremgar af tabel 4, svarede knap 40% af deltagerne, at de har en opfattelse af, at na-
turmedicin/kosttilskud kan have betydning for effekten af konventionel sclerosemedicin. En
tilsvarende andel svarede, at de mente, at konventionel sclerosemedicin kan have betydning
for effekten af naturmedicin (Tabel 4). Fa deltagere kunne imidlertid naevne eksempler pd pro-
dukter, de mente kunne veaere en del af denne interaktion. Blandt de deltagere, der dog kom
med eksempler, var sarligt cannabis neevnt, som et produkt deltagerne mente kunne have be-

tydning for effekten af konventionel sclerosemedicin.

Tabel 4, Viden om interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og lsegeordineret medicin

Alle deltagere N=380, Ikke dobbelt-brugere® N=91, | Dobbelt-brugere **N=288,
n(%) n(%) n(%)

Tror at konventionel medicin kan have betydning for effekten af naturmedicin/ kosttilskud

Ja 137 (36,1) 30 (33) 109 (37,9)

Nej 78 (20,5) 24 (26,4) 80 (27,8)

Ved ikke 165 (43,4) 37 (40,7) 99 (34,4)

Tror at naturmedicin/kosttilskud kan have betydning for effekten af konventionel medicin n=380

Ja 139 (36,6) 30 (33) 109 (37,9)

Nej 104 (27,4) 24 (26,4) 80 (27,8)

Ved ikke 137 (36,1) 37 (40,7) 99 (34,4)

* Ikke-dobbelt-brugere: Tager ikke naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerose medicin

"* Dobbelt-brugere: Tager ikke naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerose medicin

I de kvalitative interviews blev deltagerne spurgt ind til, om de mente, der var stgrst sandsyn-
lighed for, at naturmedicin og/kosttilskud kunne pavirke effekten af konventionel scleroseme-
dicin positivt eller negativt. Nogle af deltagerne svarede, at de ikke mente det kunne have hver-
ken denne ene eller anden effekt, men blandt de deltagere, som havde en opfattelse af, at det
kunne have en effekt, mente flest, at naturmedicin og/eller kosttilskud matte have en positiv

effekt for virkningen af konventionel sclerosemedicin:
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Altsd, sdfremt, at det har en effekt, sd vil jeg sige styrker, men ellers tror jeg

bare, at kroppen optager det hele som udgangspunkt. (...) Sd ja, som ud-

gangspunkt kan kroppen optage det hele, men jeg tror heller ikke at natur-

medicinen gor optagelsen ddrligere, det tror jeg ikke. Om kun noget, sd

bedre. Men som udgangspunkt ja, ingen storre effekt, ikke pd optagelsen i
hvert fald. // Daniel, Mand, 28 ar

Resultaterne fra spgrgeskemaundersggelsen viste ydermere, at fa deltagere havde opsegt in-

formation om interaktioner de seneste 12 maneder. Kun 7% (n=26) svarede, at de har segt efter

information om mulige interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel scle-

rosemedicin (tabel 5).

Tabel 5, Viden om interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og lsegeordineret medicin

Alle deltagere N=380, n
(%)

Ikke dobbelt-brugere® N=91, n
(%)

Dobbelt-brugere™ N=288,
n(%)

Har inden for de seneste 12 maneder specifikt spgt information om mulig interaktion mellem natur-

medicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin?

Ja 26 (6,8) 3(3,3) 23 (8)
Nej 346 (91,1) 86 (94,5) 259 (89,9)
Ved ikke 8 (2,1) 2(2,2) 6 (2,1)

* Ikke-dobbelt-brugere: Tager ikke naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerose medicin
** Dobbelt-brugere: Tager ikke naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerose medicin
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4.1.7 Hvilke sammenhaenge ses der mellem demografiske og sociopkonomiske fakto-
rer og anvendelse samt kommunikation omkring anvendelse af naturmedicin og

kosttilskud?

Data fra spprgeskemaundersggelsen viser, at brugere af naturmedicin og/eller kosttilskud
sammenlignet med ikke-brugere i hgjere grad var diagnosticeret med attakvis sclerose,
havde haft diagnosen i mindre end 3 ar, var he¢jt uddannet og brugte sygdomsmodifice-

rende medicin.

Dobbelt-brugere var sammenlignet med ikke-dobbelt-brugere i hgjere grad diagnostice-
ret med attakvis sclerose, var 40 til 60 ar, havde haft diagnosen i mindre end 3 ar, havde
over 8 selvvurderet scleroserelaterede symptomer, var hgjt uddannet, havde bgrn under 16

ar og kom 3 til 6 gange pa en scleroseklinik i lpbet af aret

De deltagere, der havde talt med behandlere om den naturmedicin og/eller kosttilskud de
havde brugt de seneste 12 maneder, var sammenlignet med dem, der ikke havde talt med
behandlere, i hgjere grad lavt uddannet samt fik hjeelp fra andre grundet deres sclerose

(ex. til renggring og personlig hygiejne).

Nedenstdende afsnit praesenterer faktorer som karakteriserer den typiske bruger af naturme-
dicin og kosttilskud, den typiske dobbelt-bruger af naturmedicin/kosttilskud og konventionel
medicin samt den typiske bruger af naturmedicin og/eller kosttilskud, som taler med behand-
lere. Grundet studiepopulationens storrelse, har det ikke vaeret meningsfyldt at foretage juste-

rede analyser.

Faktorer med betydning for anvendelse af naturmedicin og/eller kosttilskud

Ujusterede analyser viste, at deltagere, der havde anvendt naturmedicin og/eller kosttilskud de
seneste 12 maneder, adskilte sig signifikant fra deltagere, der ikke havde brugt naturmedicin
og/eller kosttilskud pa syv faktorer (bilag K). Brugere af naturmedicin og/eller kosttilskud var
sammenlignet med ikke-brugere i hojere grad diagnosticeret med attakvis sclerose, havde haft
diagnosen i mindre end 3 ar, var hejt uddannet (hgjst afsluttede uddannelse var en bachelor-
grad eller mere) og brugte i hgjere grad sygdomsmodificerende medicin (figur 6). Derudover
kom brugere af naturmedicin og/eller kosttilskud i mindre grad ikke pa en scleroseklinik, de
var i mindre grad lavt uddannet (hgjeste afsluttede uddannelse var folkeskole) og de havde i
mindre grad veret diagnosticeret med sclerose over 10 ar sammenlignet med deltagere, der
ikke brugte naturmedicin og/eller kosttilskud (bilag K). Pa baggrund af disse analyser tegner

der sig saledes et billede af, at mennesker med sclerose, der bruger naturmedicin og/eller
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kosttilskud, er ny-diagnosticeret, hgjt uddannet, kommer pa en af landets scleroseklinikker

samt modtager sygdomsmodificerende medicin.

Den typiske bruger af naturmedicin og/eller kosttilskud, odds ratio (95% konfidensinterval)

- Har attakvis sclerose 2.02 (1.15-3.58)

- Har veeret diagnosticeret med sclerose < 3 3r 4.97 (1.17-21.06)

- Er h¢jt uddannet 2.06 (1.04-4.04)

- Bruger sygdomsmodificerende medicin 2.46 (1.36-4.45)

- Kommer pa en af landets scleroseklinikker o.25 (0.12-0.51)"
fg;rvsaérdi for deltagere der bruger naturmedicin og/eller kosttilskud der ikke kommer pa en scleroseklinik sammen-

lignet med deltagere, der ikke bruger naturmedicin og/eller kosttilskud
Referencegruppe: De der ikke har brugt naturmedicin og/eller kosttilskud de seneste 12 méaneder

Faktorer med betydning for anvendelse af haturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med
konventionel sclerosemedicin

Ujusterede analyser viste, at deltagere, der de seneste 12 maneder havde anvendt naturmedicin
og/eller kosttilskud samtidig med konventionel sclerosemedicin (dobbelt-brugere), adskilte sig
signifikant fra deltagere, der ikke havde kombineret naturmedicin og/eller kosttilskud med
konventionel medicin pd 13 faktorer (bilag L). Dobbelt-brugere var sammenlignet med ikke-
dobbelt-brugere i hgjere grad diagnosticeret med attakvis sclerose, var 40 til 60 ar, havde haft
diagnosen i mindre end 3 ar, havde over 8 selvvurderet scleroserelaterede symptomer, var hejt
uddannet (hgjst afsluttede uddannelse var en bachelorgrad eller mere), havde bern under 16 ar
og kom 3 til 6 gange pa en scleroseklinik i lgbet af aret (Figur 7). Derudover var dobbelt-brugere
i mindre grad lavt uddannet (hgjeste afsluttede uddannelse var folkeskole), de havde i mindre
grad 1 -4 selvvurderet scleroserelaterede symptomer, havde i mindre grad veeret diagnosticeret
med sclerose >10 ar, havde i mindre grad primeer progressiv sclerose eller klinisk isoleret
symptom samt var i mindre grad over 60 ar sammenlignet med deltagere, der ikke var dobbelt-
brugere (Bilag L). Ligesom brugere af naturmedicin og/eller kosttilskud, tegner der sig et bil-
lede af, at dobbelt-brugere er ny-diagnosticeret hejt uddannet og kommer pa en af landets
scleroseklinikker. Derudover tyder resultaterne pa, at dobbelt-brugere har en hej selvvurderet

symptombyrde.
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Den typiske bruger af naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventio-
nel sclerosemedicin, Odds ratio (95% konfidensinterval)

- Har attakvis sclerose 2.84 (1.75-4.61)
- Har vaeret diagnosticeret med sclerose < 3 ar 3.24 (1.25-8.44)
- Er mellem 40-60 ar 2.08 (1.28-3.37)
- Har over 8 selvvurderet sclerose-relateret symptomer 2.11 (1.179-3.77)
- Hogjt uddannet 1.77 (1.04-3.03)
- Kommer 23 gange pa en af landets scleroseklinikker 3.2 (1.68-6.24)
- Har bern under 16 3r 2.61(1.32-5.16)
Figur 7,

Referencegruppe: De der ikke har brugt naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med konventionel medicin de
seneste 12 maneder

Faktorer med betydning for kommunikation om naturmedicin og/eller kosttilskud med be-
handlere

Ujusterede analyser viste, at deltagere, der havde talt med behandlere om den naturmedicin
og/eller kosttilskud de havde brugt de seneste 12 maneder, adskilte sig signifikant fra deltagere,
der ikke havde talt med behandlere pa to faktorer. De, der havde talt med behandlere, var sam-
menlignet med dem, der ikke havde talt med behandlere, i hgjere grad lavt uddannet (hojeste
afsluttede uddannelse var folkeskole) samt fik hjeelp fra andre grundet deres sclerose (figur 8)
(Bilag M). At de der far hjlp fra andre, i hojere grad taler med sundhedsprofessionelle om
deres brug af naturmedicin og kosttilskud, kan muligvis forklares ved at pargrende i andre
sammenhaeng har vist sig at have en stottende funktion, nar det kommer til at f3 talt om de
emner, der er vigtige for patient i mpdet med den sundhedsprofessionelle. Sammenlignes del-
tagere med en h¢j uddannelse med deltagere med en lav uddannelse (hgjeste afsluttede uddan-
nelse er folkeskole), ses det, at de med en hg¢j uddannelse har 0.39 (CI: 0.18 — 0.89, P=0.025)
lavere odds for at tale med deres behandlere om den naturmedicin og/eller kosttilskud, de har
anvendt de seneste 12 maneder. Som det tidligere er beskrevet, kan uddannelsesniveau altsa
umiddelbart anses som en faktor med betydning for, om mennesker med sclerose taler med

behandlere om den naturmedicin og/eller kosttilskud de bruger.
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Den typiske bruger af naturmedicin og/eller kosttilskud, der taler med behand-
lere, odds ratio (95% konfidensinterval)

- Lavt uddannet 2.22 (1.05-4.68)

- Far hjelp fra andre grundet sclerose 1.79 (1.14-2.83)

Figurs,
Referencegruppe: De der har brugt naturmedicin og/eller kosttilskud de seneste 12 maneder, men ikke taler med
behandlere

4.2 Delstudie 2

Som det er beskrevet i kapitel 3, blev der pa baggrund af resultaterne fra delstudie 1 udvalgt,
hvilken symptomlindrende medicin, naturmedicin samt kosttilskud, der skulle inkluderes i
delstudie 2. Med en cut-off graense pa 5% blev i alt ni naturmedicin- og kosttilskudsprodukter
og syv symptomlindrende preeparater udvalgt. Fem naturmedicin- og/eller kosttilskudspro-
dukttyper blev derudover udvalgt, da felgegruppedeltageren fra Sektion for Naturstoffer og
Peptider, vurderede, at disse kunne udggre en serlig risiko for laegemiddelinteraktioner. En-
delig blev al sygdomsmodificerende sclerosemedicin inkluderet i litteratursggningen (se kapi-
tel 3). I de folgende to afsnit vil risikoen for interaktion mellem naturmedicin, kosttilskud og
hhv. sygdomsmodificerende og symptomlindrende medicin blive beskrevet med afseet i resul-

taterne fra litteraturstudiet.

421 Interaktioner mellem sygdomsmodificerende medicin og naturmedicin/kosttil-
skud beskrevet i den eksisterende litteratur

Der blev i gennemgangen af den eksisterende litteratur ikke identificeret studier, der beskriver
mulige interaktioner mellem sygdomsmodificerende medicin og de hyppigste former for na-
turmedicin/ kosttilskud anvendt af mennesker med sclerose. Det er, pd baggrund af resulta-
terne fra dette projekt, derfor ikke muligt at konkludere, om der kan opstd interaktioner mellem
sygdomsmodificerende medicin og naturmedicin/kosttilskud anvendt af mennesker med scle-
rose. Da flere af de sygdomsmodificerende praeparater, der i dag gives til mennesker med scle-
rose, er proteiner, der ikke nedbrydes af CYP-enzymer (bilag J), kan risikoen for interaktion
potentielt set vaere mindre end ved praeparater, der nedbrydes af CYP-enzymer. Da mennesker
med sclerose ofte bruger sygdomsmodificerende medicin samtidig med naturmedicin og/eller
kosttilskud, og da det hyppigste sygdomsmodificerende praeparat anvendt af mennesker med
sclerose, i modsaetning til de fleste andre preeparater, netop nedbrydes af et CYP-enzym, (bilag
]), er det imidlertid vaesentligt, at der i fremtiden laves studier, der ser pa risikoen for laege-
middelinteraktion mellem de hyppigste former for naturmedicin og kosttilskud anvendt af

mennesker med sclerose og sygdomsmodificerende medicin.
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4.2.2 Interaktioner mellem symptomlindrende medicin og naturmedicin/kosttilskud
beskrevet i den videnskabelige litteratur

Der blev i gennemgangen af den eksisterende litteratur ikke identificeret studier, der beskriver
mulige interaktioner mellem B-vitamin, kalk, magnesium og de hyppigste former for symp-
tomlindrende medicin anvendt af mennesker med sclerose. Pa baggrund af dette studie er det
derfor ikke muligt at konkludere, om der er risiko for interaktioner mellem naturmedicin- og
kosttilskudsprodukter, der indeholder disse vitaminer og mineraler, og symptomlindrende me-

dicin.

For D-vitamin, fedtsyrer, glucosamin og maelkesyrebakterier blev der i den eksisterende litte-
ratur fundet evidens for, at der ikke kan opsta uhensigtsmaessige interaktioner ved samtidig
brug af symptomlindrende behandlinger. Pa baggrund af resultaterne for dette projekt, kan
disse produkter umiddelbart godt kombineres med symptomlindrende praeparater, uden der er
risiko for leegemiddelinteraktioner. For tranebeer, ingefaer, C-vitamin, gurkemeje og melatonin
kan det pa baggrund af den eksisterende litteratur ikke be- eller afkrzeftes, om der er risiko for

kontraindikation, da den eksisterende litteratur var sparsom.

For ginkgo biloba, cannabis og ginseng tegner den eksisterende litteratur et billede af, at man
ved brug af specifikke former for symptomlindrende behandling bgr veere opmerksom pa ri-
sikoen for interaktioner. I tabel 6 er resultaterne omhandlende mulige interaktioner mellem
symptomlindrende medicin og ginkgo biloba, cannabis og ginseng opsummeret. Litteraturen
omhandlende disse produkter var imidlertid stadig sparsom og til tider modstridende. Pa bag-
grund af den eksisterende litteratur, er det derfor ikke muligt helt at frardde brug af disse for-
mer for naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med bestemt symptomlindrende medicin. I
stedet er der som en del af projektet i samarbejde med medarbejdere fra Sektion for Naturstof-
fer og Peptider, udarbejdet to anbefalingskategorier, som sundhedsprofessionelle og menne-
sker med sclerose kan stotte sig til, nar de skal vurdere risikoen for mulige interaktioner (Se

tabel 6 neaeste side).
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Tabel 6, Produkter hvor det i litteraturen blev fundet, at der kan vaere en risiko for negative
interaktioner med udvalgt konventionel symptomlindrende medicin*

Naturmedicin | Konventio- | Anbefaling Beskrivelse af risiko for interaktion ved sam-
og kosttilskud | nel medicin tidig brug
Samtidig brug af NSAID-preeparater og ginkgo biloba er begge blod-
NSAID-prae- disse produkter bor fortyndende. Samtidig brug vil gge risikoen for
parater undgss blgdninger.
Veer opmeerksom pa | Flere invitro studier indikerer, at individuelle stof-
Laegemidler . . o
risikoen for inter- | feriginkgo biloba ekstraktet kan have inhiberende
der er sub-

Ginkgo Biloba

strater for

aktion ved samtidig

brug af disse pro-

effekt pd CYP2C8, CYP3A4 0g CYP2Cg. (Et casestudie
bekreeftede dette for CYP3A4). Legemidler, der

(ikke standar- CYP3AZ. dukter nedbrydes af disse enzymer, kan have en gget ef-
diseret pro- Veer opmazrksom pa fekt, da de ikke nedbrydes lige sd hurtigt som nor-
dukter) Laegemidler risikoen for inter- malt. Det betyder, at det ikke kan anbefales at ind-
der er sub- aktion ved samtidig tage ekstrakter, der har en sammenscetning af de
strater for brug af disse pro- forskellige indholdsstoffer, der er anderledes end
CYP2CS. dukter det standardiserede ekstrakt (Egb761), da en gget
koncentration af bestemte indholdsstoffer muligvis
kan pdvirke metabolismen af substrater for disse tre
) Veaer opmarksom pa
Laegemidler . . enzymer.
risikoen for inter-
der er sub- . o
aktion ved samtidig
strater for .
brug af disse pro-
CYP2Co.
dukter
Var opmarksom pa | Cannabis pdvirker generelt serotonin signalering
Cannabis SSRI risikoen for inter- | (pdvist pd CB-1 agonister). In-vivo studie har vist,
- r&_
(vedvarende I: aktion ved samtidig | at cannabis kan mindske effekten af eks. Cital-
arater.
brug) P brug af disse pro- | opram (mdlt pd THC)
dukter
Var opmarksom pa | In vitro og in vivo studier peger pd, at ginseng kan
Preeparater . . o . .
risikoen for inter- | @ge biotilgaengeligheden af salicylsyre.
med acetyl- . L
. aktion ved samtidig
salicylsyre. .
brug af disse pro-
) dukter
Ginseng B =y ——
) Ver opmaerksom pa | Et klinisk studie viser, at CYP3A nedreguleres
Laegemidler isikoen for int
risikoen for inter- it
der er sub- ved hgjt indtag.

strater for
CYP3A

aktion ved samtidig
brug af disse pro-
dukter

“*Konventionel medicin hvis indholdstof samt target er inkluderet i alle spgestrenge: Acetylsalicylic acid, ibuprofen, gabapentin,

paraceamol, baclofen, citalopram, modafinil, mirabegron, fampridine, NSAID.
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4.3 Delstudie 3

I det fplgende kapitel vil resultaterne fra de kvalitative interviews med de seks behandlere blive
prasenteret. Som beskrevet i kapitel 3 havde disse interviews til formal at give indblik i, hvor-
dan forskellige fagpersoner forholder sig til naturmedicin og kosttilskud i deres daglige arbejde
med mennesker med sclerose samt, hvordan de helst ser information om mulige interaktioner
mellem naturmedicin, kosttilskud og konventionel sclerosemedicin kommunikeres til dem selv.
De fplgende afsnit vil veere bygget op om de to spergsmal: Hvordan arbejder de sundhedsprofes-
sionelle i dag med naturmedicin og kosttilskud og Hvordan bgr informationsmateriale, der skal med-
virke til at styrke dialogen om naturmedicin og kosttilskud og de eventuelle bivirkninger, udformes? Af-
snittet afsluttes med en beskrivelse af det informations- og kampagnemateriale, der i delstudie
3 er blevet udviklet.

4.3.1 Hvordan arbejder behandlere i dag med naturmedicin og/eller kosttilskud?

De alternative behandlere fortalte i deres interviews, at de i deres arbejde med naturmedicin
og kosttilskud ofte gar undersggende til varks, for at kunne bestemme, hvad den enkelte
klient og dennes krop har brug for. Den kliniske diztist fortalte at hun i hgj grad kun rad-
giver om naturmedicin og kosttilskud, som hun ved der findes dokumentation for, og at
hun serligt stotter sig til Sundhedsstyrelsens anbefalinger i denne radgivning. I de kvali-
tative interviews med neurologerne fremgik det, at de i dag saerligt arbejder med naturme-
dicin og kosttilskud i forbindelse med deres patienters udredningsforlgb, hvor de tager
blodprever og blandt andet tjekker niveauet af D- og Bi2-vitamin. Derudover fortalte bade
den Kliniske dizetist, neurologerne og den alment praktiserende laege, at de ofte radgiver
deres patienter til at bruge egen krop til at maerke efter, om et specifikt naturmedicin- eller

kosttilskudsprodukt hjeelper dem.

Begge de alternative behandlere fortalte, at de i dag tager hejde for risikoen for leegemid-
delinteraktioner i deres arbejde med naturmedicin og kosttilskud. De tre andre behandler-
typer fortalte, i modseetning til dette, at de i dag ikke ved nok om interaktioner til at kunne
tage hojde for denne risiko i deres arbejde. Alle var imidlertid enige om, at det i fremtiden
er neurologens opgave at tale med mennesker med sclerose om risikoen for interaktioner

mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin.

Se Bilag O
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4.3.2. Hvordan bgr materiale, der skal medyvirke til at styrke dialogen om samtidig brug

af konventionel medicin og naturmedicin og kosttilskud, udformes?

Ifplge de alternative behandlere ville magasinet Sund Forskning vaere den bedste made,
hvorigennem projektets resultater kan formidles til behandlere med samme baggrund som
deres. Hvor neurologerne foretrak en formidlingsform, hvor de kunne fordybe sig i projek-
tets forskningsmetoder og fremgangsmader, efterspurgte den kliniske dicetist samt den al-

ment praktiserende laege i hojere grad materiale, der var overskueligt og at let at sla op i.

Se bilag P

4.3.3 Udviklingen af informations- og kampagnemateriale

I nedenstdende afsnit vil de anbefalinger, der har ligget til grund for udviklingen af informati-
ons- og kampagnemateriale til hhv. mennesker med sclerose og relevante behandlere blive
opsummeret. Anbefalingerne tager udgangspunkt i projektets resultater og er udarbejdet af
projektgruppen med input fra sundhedsprofessionelle og mennesker med sclerose. Afsnittet
afsluttes med, at malgruppe, formal og indhold i det endelige informations- og kampagnema-

teriale kort bliver beskrevet.

Anbefalinger til udviklingen af informations- og kampagnemateriale
Pa baggrund af projektets resultater anbefaler projektgruppen felgende i relation til udviklin-

gen af informations- og kampagnemateriale:

e Der bgr udvikles materiale, der ikke kun oplyser mennesker med sclerose
om risikoen for interaktioner ved samtidig brug af naturmedicin/kosttil-
skud og konventionel sclerose medicin, men ogsa opfordrer til, at de i
hojere grad taler med deres behandlere om den naturmedicin/kosttilskud,

de bruger.

o Materialet malrettet mennesker med sclerose bor sarligt gore op med fo-
restillingen om, at naturmedicin ikke kan skade fordi det er ”naturligt”
samt at det ikke er relevant at tale med behandlere om naturmedicin og

kosttilskud fordi behandleren ikke ved noget om emnet eller ikke vil lytte.

o I udviklingen og formidlingen af materialet til mennesker med sclerose
ber der tages hejde for, at malgruppen i hej grad seger viden om natur-
medicin og kosttilskud fra sundhedsprofessionelle samt ligesindede (ex.

andre med sclerose).
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o Der bgr udvikles materiale omhandlende samtidig brug af naturmedi-
cin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin til bade konventionelle
og alternative behandlere. I udviklingen og formidlingen af dette bgr der
imidlertid tages hejde for, at behandlergrupperne har forskellige gnsker

til, hvordan ny viden om emnet bedst formidles.

o Der bgr sarligt leegges vaegt pd at udvikle materiale malrettet neurologer
pa landet scleroseklinikker/neurologiske afdelinger. Dette skyldes, at alle
behandlergrupperne inklusiv neurologerne selv, peger pad denne behand-
lergruppe som den mest relevante for mennesker med sclerose at tale
med om samtidig brug af naturmedicin/kosttilskud og konventionel scle-

rose medicin.

Beskrivelse af informations-og kampagnemateriale malrettet mennesker med sclerose
Mennesker med sclerose. Da resultaterne fra projektet tegner et billede af hvem,
der typisk bruger naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med deres konventionelle sclero-
semedicin, ville det have veeret en mulighed at segmentere malgruppen, sd serligt ny-diagno-
sticerede fik adgang til informations- og kampagnematerialet. Alligevel er kampagnen malret-
tet den samlede danske sclerosepopulation. Dette skyldes blandt andet, at mennesker med scle-
rose ofte spger rad og vejledning fra hinanden og at det derfor giver mening, at budskabet om
samtidig brug af naturmedicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin, ndr ud til alle med

sclerose, sa malgruppen ogsa pa sigt kan informere hinanden.

Med informations- og kampagnematerialet malrettet mennesker med sclerose, har
Scleroseforeningen seerligt gnsket at fremme dialogen om naturmedicin og kosttilskud mellem
behandlere og malgruppen. Da ikke alle mennesker med sclerose er tilknyttet en sclerosekli-
nik/neurologisk afdeling og/eller ser en neurolog jevnligt, vil der i materialet blive lagt op til,
at man bade kan tale med sin sygeplejerske, alment praktiserende laege samt neurolog om em-
net. Scleroseforeningen g¢nsker derudover, at kampagnen skal gge malgruppens viden om den
risiko, der kan veere ved at kombinere naturmedicin/kosttilskud med konventionel medicin. I
den forbindelse vil kampagnen srligt fokusere pa de kombinationer, projektet i delstudie 2
har fundet, kan veere problematiske. Endeligt er der i informations- og kampagnematerialet
lagt veegt pa, at malgruppen ikke skal ‘skreemmes’ og tales fra at bruge naturmedicin eller
kosttilskud, men i stedet skal have konkrete redskaber, sa de ved naeste bespg hos deres be-

handler lettere kan starte en dialog om den naturmedicin og/eller kosttilskud, de bruger.

Kampagnen lanceres start/midt juli 2020 og vil igen i september 2020 blive
fremhaevet pa/i Scleroseforeningens medier. Der vil serligt blive sat fokus pa kampagnen pa
Scleroseforeningens sociale medier (Facebook, Instagram, Twitter og LinkedIn). Derudover vil
den blive omtalt i Scleroseforeningens segmenterede medlemsblade samt i nyhedsmails til

medlemmer med sclerose.

41



Til kampagnen udvikles der et landing-site (

), hvor der kan findes information om projektet og dets resultater, samt vaere
rad og vejledning i, hvordan man bedst forteller sin behandler om den naturmedicin/kosttil-
skud, man bruger. F4 at flest mulige far kendskab til landing-sitet, vil der pa Scleroseforenin-
gens sociale medier blive lagt videoer, tekst og billeder op, som skaber opmarksomhed og far
folk til at klikke videre og laese mere. I alt vil der blive lavet 4 korte videoer, hvor hhv. to neu-
rologer og to personer med sclerose forteeller om de fordele, der kan veere ved at tale med sin
behandler om den naturmedicin og kosttilskud, man tager. Derudover vil der blive lavet spargs-
mal som ”Bruger du naturmedicin eller kosttilskud?”, hvor man ved at trykke "Ja” vil blive ledt
hen til lading-sitetet. Endeligt vil der ved omtale i hhv. medlemsblade og nyhedsmail, ligeledes

blive henvist til landing-sitet for mere information.

Beskrivelse af informations-og kampagnemateriale malrettet neurologiske afdelinger/sclero-
seklinikker i Danmark

Sundhedsfagligt personale pa neurologiske afdelinger/scleroseklinikker i Den-
mark. Af de behandlere, der i projektet blev interviewet, naevnte alle neurologen som den mest
relevante for mennesker med sclerose at tale med om den naturmedicin og kosttilskud de bru-
ger — sarligt hvis fokus er pa samtidig brug. Da mange mennesker med sclerose sjeldent har
kontakt til en neurolog, nar de kommer pa en scleroseklinik, og i stedet taler med en sygeple-
jerske, er materialet dog udviklet, sa det ogsa malretter sig denne malgruppe. Det har i projektet
ikke veeret muligt at fa adgang til et interview med en sclerosesygeplejerske, men pa baggrund
af interviews med neurologer, vurderes det, at samtalen om naturmedicin og kosttilskud ogsa
ligger indenfor sygeplejerskens arbejdsomrade. Derudover sendes materialet til Sclerosehospi-

talerne i hhv. Ry og Haslev.

Med informations- og kampagnematerialet malrettet de neurologiske afdelinger/scle-
roseklinikker, har Scleroseforeningen seerligt gnsket at fremme dialogen om naturmedicin og
kosttilskud mellem mennesker med sclerose og deres behandlere. Scleroseforeningen gnsker
at behandlere i hgjere grad bliver bevidste om hvor udbredt brug af naturmedicin og kosttilskud
er blandt mennesker med sclerose samt bliver opmarksomme pa, hvordan det kan pavirke de-
res behandling af patienter, hvis ikke de er abne overfor en dialog med deres patienter om netop

naturmedicin og kosttilskud.

Kampagnen lanceres midt/slut juni. Den sendes ud til malgrupper via mail
direkte til afdelingsledelsen (overleeger og oversygeplejerske) pa landets scleroseklinik-

ker/neurologiske afdelinger.

Informations- og kampagnematerialet, der sendes ud til de neurologiske afdelinger/
scleroseklinikkerne, bestdr af 10 sider. Materialet informerer om forskellige typer/definitioner
af naturmedicin og kosttilskud, fakta om brugen blandt mennesker med sclerose, kendte in-
teraktioner samt en samtaleguide, der kan lede/inspirere behandlerne til en bedre dialog med

deres patienter. Desuden indeholder informationsmaterialet et link til et landing-site pa
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Scleroseforeningens hjemmeside ( ). Pa denne
side kan behandlerne finder yderligere information om projektet samt blive klogere pa projek-

tets design og metode.

Beskrivelse af informations-og kampagnemateriale malrettet alment praktiserende laeger
Alment praktiserende laeger.

Scleroseforeningen gnsker at alment praktiserende leeger bliver bevidste om, hvor ud-
bredt brug af naturmedicin og kosttilskud er blandt mennesker med sclerose samt bliver op-
marksomme pd, hvordan det kan pavirke deres behandling af patienter, hvis ikke de er abne

overfor en dialog om den naturmedicin og kosttilskud, deres patienter bruger.

Scleroseforeningens pjece til alment praktiserende leeger (19), vil blive op-
dateret sdledes, at det i pjecen beskrives hvor udbredt brugen af naturmedicin og kosttilskud
er blandt mennesker med sclerose. Derudover vil det i pjecen fremgar, at man som behandler
ber vaere opmaerksom pa risikoen for interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og kon-

ventionel sclerosemedicin.

Fra de kvalitative interviews med behandlere kom det frem, at den alm. praktiserende
lege gnskede, at information om mulige interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og
konventionel sclerose medicin, skulle veere let tilgengelig og muligt at sege frem under kon-
sultationen. Konkret blev der henvist til som et redskab den al-
ment praktiserende leege i forvejen bruger. Det ligger imidlertid udenfor projektets rammer at
videreformidle resultaterne gennem en sadan platform. I stedet vil projektets resultater skrives
ind i den eksisterende pjece ”Multipel Sclerose — til den praktiserende laege”. Denne pjece er
skrevet til den alment praktiserende laeege med det formadl at informere generelt om sclerose,

sygdommens karakter samt behandlingsmuligheder.

Beskrivelse af informations-og kampagnemateriale malrettet alternative behandlere
Alternative behandlere, der i deres arbejde anbefaler mennesker med sclerose at

anvende forskellige former for naturmedicin og kosttilskud.

Scleroseforeningen g¢nsker, at alternative behandlere bliver bevidste om den risiko, der
kan veere, hvis nogle former for naturmedicin og kosttilskud tages samtidig med konventionel

sclerose medicin.

I de kvalitative interviews gav de alternative behandlere udtryk for, at de
serligt fik ny viden fra forskellige former for magasiner, inkl. magasinet Sund Forskning. Som
led i projektet er disse magasiner blevet kontaktet og opfordret til, at de i deres kommende
numre satter fokus pa samtidig brug af naturmedicin/kosttilskud og konventionel medicin. Da
det ikke kun er et relevant emne i relation til behandling af mennesker med sclerose, er der i

henvendelsen til magasinerne lagt veegt pa, at problematikken ogsa kan relatere sig til andre
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sygdomsomrader, men at Scleroseforeningen kan vare behjelpelig nar det kommer til viden

og fakta om vores medlemsgruppe.

Der er i henvendelsen til magasinerne lagt op til, at det er deres egne journalister, der
ber skrive og derfor ogsa vinkle historien. Scleroseforeningen vil dog bistd med viden, der un-
derstotter den pointe at man bgr veere opmaerksom ved samtidig brug af naturmedicin/kosttil-
skud og konventionel medicin, samt at man altid ber tale med den leege, der ordinerer ens

konventionelle medicin, hvis man er i tvivl.
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Bilag A Eksempel pa items fra spgrgeskemaet

Item omhandlende brug af sygdomsmodificerende medicin

Er du i behandling med sygdomsmodificerende medicin grundet din sclerose? Hvis Ja,
hvilken? [Lees op ved behov. Hvis deltageren neevner anden medicin, fx. symptomdaempende me-
dicin, skrives det ned pd et stykke papir og noteres i sporgeskemaet senere.]

Nej

Aubagio

Arzerra (Ofatumumab)
Avonex

Betaferon

Copaxone

Extavia

Gilenya

Lemtrada

Mabthera (Rituximap)
Mavenclad
Mitoxantron

Ocrevus

Plegridy

Rebif

Tecfidera

Tysabri

Ved ikke

[ R v v S S R A S I I WA}

Eksempel pa item omhandlende brug af symptomlindrende medicin

Har du indenfor de seneste 12 maneder benyttet dig af medicin mod fatigue eller traethed
grundet din sclerose? Hvis Ja, hvilken? [Les op ved behov]

Nej

Ved ikke

Modiodal

Amantadin

Magnyl, Treo, Kodimagnyl eller Teva (Acetylsalisylsyre)

Andet, notér meerke eller aktivt stof:

(R A S W A

Eksempel pa item omhandlende brug af naturmedicin og kosttilskud (vitaminer)

Har du inden for de seneste 12 mdneder taget et eller flere vitamin-produkter? Eks. C og
D-vitamin, Biotin (B7) eller multivitaminprodukter

J Ja J Nej J Ved ikke

Hvis Ja

[Til intervieweren: 1 kommentarfeltet nedenfor besvarer du for hvert produkt deltageren tager de 7
spgrgsmal, der er praesenteret. Spargsmalene kopieres ind i kommentarfeltet, og svaret pa de enkelte
spargsmal skrives efter det angivne kolon. Der kan beskrives flere produkter efter hinanden i kommentar-
feltet. Det er vigtigt, at de enkelte produkter kan adskilles fra hinanden. Nar du skifter fra beskrivelsen af
et produkt til et andet, skal du derfor trykke to gange pd ENTER og igen kopier spargsmalene fra teksten
ovenfor ind. Kan deltageren ikke svare pa spargsmalet skrives der 0 (= Ved ikke). Nar deltageren har
beskrevet alle sine vitaminprodukter trykkes "Naste"]
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Hvad er produktets navn?:
Hvad er styrken pa produktet? (angiv enhed eks. mg eller ug):
Hvilket firma har produceret produktet?:

I hvilken form tager du produktet (piller, draber mv.)?:

Hvor ofte tager du produktet (angiv antal gange pr. dag, uge eller mdned)?:

Hvor mange draber/piller mv. tager ud ad gangen (angiv i tal)?:

Tager du dette produkt i relation til din sclerose?:
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Bilag B sclektionstrae fra spgrgeskemaundersggelsen

Medlemmer registreret som ha-
vende sclerose I Scleroseforenin-

gens medlemsdatabase (11.945)

l

[ Totalt antal af opkald (n=665) J

Ekskluderet (n=81)
- Tog ikke telefonen ved et af de fem opkald
(n=81)

Tog telefonen ved et af de fem opkald (n=582)

Ekskluderet (n=200)
- Onskede ikke at deltage i underspgelsen
(n=200)

Besvarede spgrgeskemaet (n=384)
57,7% svarprocent (384/665)

Ekskluderet (n=4)
- Mangelfuld besvarelse (n=3)

- Ingen sclerose- eller CIS diagnose (n=1)

Antal deltagere (n=380)
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Bilag C Sociodemografiske karakteristika for studiepopulationen i

sporgeskemaundersggelsen

Tabel C, Studiepopulationens sociodemografiske karakteristika

Total studiepopulation (N=380), n
(%)

K¢n
Kvinde 287 (75,5)
Mand 93 (24,5)
Alder (ar)
<40 60 (15,9)
40 — 60 196 (52,0)
> 60 121 (32,1)
Uddannelse
Folkeskole 36 (9,5)
Studentereksamen eller erhvervsfaglig uddannelse | 216 (56,8)
Bachelor eller hgjere 126 (33,2)
Ved ikke 2 (0,5)
Husstandens samlet indkomst
=299.999 95 (25,0)
300.000 - 599.999 113 (29,7)
2 600.000 103 (27,1)
Ved ikke 63 (16,6)
Onsker ikke at svare 1(1,6)
Type Multiple sclerose
Klinisk isoleret syndrom (CIS) 9 (2,4)
Attakvis 235 (61,8)
Sekundeer progressiv 48 (12,6)
Primeer progressiv 79 (20,8)
Ved ikke 9 (2,4)
Ar siden sclerosediagnose (2 missing)
<3 51 (13,5)
3-10 130 (34,4)
> 10 197 (52,1)
Antal scleroserelaterede symptomer 2
0 22 (5,8)
1-4 85 (22,4)
5-8 161 (42,4)
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> 8 112 (29,5)
Kontakt til Scleroseklinik (pr. ar) ®
Kommer ikke pa en scleroseklinik 38 (10)
Mindre end 1 gang om aret 50 (13,2)
1 til 2 gange om aret 146 (38,4)
3 til 6 gange om aret 107 (28,2)
>6 gange om aret 34 (9,0)
Ved ikke 5(1,3)
Komorbiditet ¢
0 15 (4,0)
1-2 249 (65,5)
>3 116 (30,5)
Selvvurderet psykiske velbefindende
Fremragende / veeldig godt 189 (49,7)
Godt 129 (34,0)
Mindre godt / darligt 56 (14,7)
Ved ikke 6 (1,6)
Brug af DMT
Ja 204 (52,1)
Nej 167 (45,5)
Ved ikke 9(2,4)
Brug af symptombehandlende medicin pa grund af
VIS
Ja 262 (69,0)
Nej 118 (31,0)
Brug af naturmedicin og/eller kosttilskud
Ja 322.(85,0)
Nej 57 (15,0)
Ved ikke 1

melhed.

®Ser en neurolog eller en sclerosesygeplejerske

diskusprolaps eller andre rygsygdomme

* Inkluderer smerte, spasmer, fatigue, gangbesvcer, seksuel dysfunktion, foleforstyrrelser, muskelsvaghed i arme og ben, synsfor-

styrrelser, vandladningsforstyrrelser, kognitive problemer, emotionel dysfunktion, depression og angst, sgvnproblemer and svim-

¢ Defineret som havende en af folgende tilstande, der forekommer samtidig med sclerose-diagnosen; astma, allergi, diabetes, hgjt
blodtryk, blodprop i hjertet, hjerteanfald, hjerneblpdning, blodprop i hjernen, kronisk bronkitis, kronisk obstruktiv lungesygdom,

knogleskorhed, gigt, leddegigt, cancer, tinnitus, psykisk lidelse under seks mdneder, psykisk lidelse over seks mdneder, migreene,
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Bilag D Eksempel pa spgrgeguide til interview med interviewdeltager

Sporgeguide til brug i interview med Jakob (anonymiseret)

[Rod tekst er udtryk for de elementer af spprgeguiden, der kunne variere fra informant til informant]

Indledende information om interviewet og dets formal

Tak fordi du vil tage dig tid til at medvirke

Interviewet vil blandt andet tage afszt i dine besvarelser fra sporgeskemaet, for at vi kan fa et dybere indblik i din brug af naturmedicin og kosttil-
skud.

« Interviewet er anonymt og dit navn vil ikke optrade nogen steder
e Interviewet tager ca. 40 min

« Interviewet bliver optaget og jeg kan lgbende tage noter undervejs

Arsager til brug af naturmedicin og/eller kosttilskud

» Vil du starte med at sztte et par ord pa hvad du teenker om brug af produkter som vitaminer, urter og olier?
« Hvilke former for naturmedicin og kosttilskud bruger du i dag?

« Ispergeskemaet svarede du at du tog D-vitamin og kalk er det korrekt?

+ Kan du fortelle om den gang du startede med at bruge D-vitamin og kalk?
o Hvorfor begyndte du at bruge D-vitamin og kalk? Er det kalk med D-vitamin?
o Er det stadig grunden til at du bruger det i dag?
o Oplever du en konkret effekt i din hverdag af D-vitamin og kalk i dag?

« Har du nogensinde overvejet at anvende produkter som magnesium og fiskeolie?
o Hvad kunne fa dig til at starte med at bruge produkter som magnesium og fiskeolie?

e [Hvis informanter siger "hvis jeg leeste/hgrte mv. at det var godt”] Hvem/hvor skulle fortzelle dig det var gavnligt for at du ville begynde at
bruge det?

« Hvad kunne fa dig til at stoppe med at bruge D-vitamin og kalk?




Hvordan far informanterne adgang til information samt hvilke overvejelser / forhold har betydning for deltagernes valg af informationskilde(r)? Taler med
behandler og synes ikke, det er relevant

Du sagde du anvendte D-vitamin og kalk fordi pa grund af din MS, hvorfra ved du at produktet kan anvendes til dette / har betydning for din MS?

Hvornar har du sidst leest/hort og/eller talt med nogen om naturmedicin og kosttilskud? - Kan du fortzlle lidt om hvad du lzeste / I talte om?
Bragte du selv emnet op/segte pa det?

Var det let at forsta den information? (HL)

Har du kunne bruge det du herte/laeste til noget efterfplgende? (HL)

Er det der fra du primeert far din viden om naturmedicin og kosttilskud?
Taler du nogensinde med folk i dit netveerk om naturmedicin og kosttilskud?
Er der god og darlig viden? (HL)

Nu vil jeg sporge dig lidt mere specifikt ind til det udvalgte informationskilder. Jeg vil bede dig om at satte et par ord pa hvad der gor det let og/eller svaert
at fa adgang til brugbar information om naturmedicin og kosttilskud fra disse kilder

Synes du det er nemt at fa information om naturmedicin og kosttilskud i pa internettet seet gerne et par ord pa hvorfor eller hvorfor ikke?
o [Hvis de ikke umiddelbart teenker det er nemt] Hvor taenker du det kunne vaere lettere at fa information om naturmedicin og Kkosttilskud, og hvor-
for ville dette vaere lettere?

Hvor nemt synes du det er at fa adgang til brugbar information om naturmedicin og kosttilskud fra din neurolog/ alm. praktiserende laege st
gerne et par ord p hvad der gor det seerlig nemt eller sveert?

Hvis en person der for nyligt var blevet diagnosticeret med MS, spurgte dig til rads om naturmedicin og kosttilskud og/eller konventionel medicin hvad
ville du sa sige?

e Hvor ville du anbefale de spgte mere information om emnet?
Oplevelse af eller arsager til manglende kommunikation med behandlere

I de kommende sporgsmal vil jeg bruge betegnelsen behandlere som en samlet betegnelse for bade konventionelle behandlere og alternative behandlere.

o Isurveyundersggelsen svarede du, at du havde talt med din alm. praktiserende laege og sygeplejerske fra scleroseklinik om den kosttilskud og natur-

medicin du tog, var det D-vitamin og kalk du talte om?
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Vil du fortzelle om sidste gang du talte med en behandler om dette?
o Hvad talte i om?
« Kunne du efterfplgende bruge denne viden til noget?
» Hvem bragte emnet op?
e Hvordan oplevede du situationen?

Har du talt med andre behandlere end om naturmedicin og kosttilskud?

o Vil du forteelle om den samtale?

e Var der forskel pa hvad I snakkede om i forhold til [forste naevnte]?

e Var den ene oplevelse bedre end den anden?

* Hvem synes du det var lettest at snakke om Kkosttilskud og naturmedicin med?

[hvis informanten ikke selv neevner det] Har du talt med alternative behandlere om naturmedicin og kosttilskud?
o Hvorfor/hvorfor ikke?

Besvarelserne fra vores surveyundersogelse viser at fa taler med alternative behandlere om deres brug af naturmedicin og kosttilskud, hvorfor tror
du at dette er tilfaelde?

Hvis du skulle navne de alternative behandlere, du mener det ville give mest mening at tale med om naturmedicin og kosttilskud, hvem ville det sa
vere?

Hvis nu jeg nevner behandlere som Biopat, naturopath og physiopater siger det dig sd noget?

Har informanterne en positiv eller negativ oplevelse af naturmedicins potentielle effekt pa virkningen af konventionel medicin

Prasenterer de tre billeder for informanten. Den ene person bruger konventionel medicin grundet sin MS (det kan bade vaere medicin sygdomsmodifice-

rende medicin og/eller symptomlindrende), den anden bruger naturmedicin og kosttilskud og den tredje bruger bade naturmedicin og konventionel

medicin grundet sin MS.

Hvem af de tre personer mener du er i bedst behandling for sin MS og de tilhgrende symptomer og hvem er i den ringeste behandling? Pr¢v at saette
ord pa dine placering af de tre personer.
o  Hvilke behandlere, mener du, de tre forskellige personer bgr snakke med om det de tager?
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e Tror du der er storst sandsynlighed for 1) at det naturmedicin og kosttilskud denne mand tager styrker kroppens evne til at optage den konventio-
nelle medicin han tager eller 2) at det forringer kroppens evne til at optage den konventionelle medicin han tager?

Afrunding

o IScleroseforeningen ¢nsker vi med dette projekt blandt andet at bidrage til bedre stétte til borgere med MS ift. deres beslutning om/brug af natur-
medicin og kosttilskud. Hvis du skulle give os 3 gode rad til hvordan vi i foreningen bedst hjalper med dette, hvad ville du sa sige?
o Er der serlig form for information du mangler pa omradet?
o Hvad skulle vi seerligt fokusere pd, hvis vi gnskede at mennesker med MS talte med deres behandlere om den naturmedicin og kosttilskud de
anvender?
«  Er der noget vi ikke er komme ind pa i interviewet du gerne vil tilfgje eller uddybe?

« Til sidst skal jeg hore om du er interesseret i at vi sender dig en one-pager pa hvad vi har faet ud af at snakke med dig og de 19 andre vi skal tale
med? Skrive lidt om de konklusioner vi laver pa baggrund ag disse interviews.
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Bilag E Oversigt over symptomlindrende medicin brugt blandt del-

tagerne
Tabel E, Brug af symptomlindrende praeparater, N=380
Symptomlindrende praepa- | Symptom angivet som | % (n) Dosis
rat arsag til brug i sporge-
skemaet
Acetylsalisylsyre (Magnyl, Fatigue 1.32 (5)
Treo mv)
Alprostadil (Caverjekt, Sexuel dysfunktion 0.53 (2)
Muse)
Amantadin Fatigue 0 (0)
Amitriptylin (Saroten) Depression, Angst 1.32 (5)
14.74 (56) 54 af deltagerne tager piller
1 bruger pumpe
1 bruger bade pumpe og piller
De to deltagere, der tager baklofen med pumpe
kender ikke deres dosis dosis. Blandt de 54, der
Baklofen Spasticitet tager piller er der 1 der svarer pillerne tages efter
behov, en der svarer at de tage 1 gang om maned
(10 mg af gangen) og en der svarer han tager 5
mg hver tredje dag. 7 kendte ikke deres dosis.
Blandt de resterende 44 geaelder: Mean = 35.31 mg.
pr. dag, SE=4.92, CI 95= 25.38;45.24°
Botox Bleereproblemer 2.11 (8)
Carbamazepin Smerter 1.05 (4)
Cannabinoider, 12,5 mg 0
THC, 12,5 mg CBD pr. 1 ml | Smerter
(Drops Stenocare)
Cannabinoider, 140mg THC, 0
1omg CBD pr. 1 g (Bedica | Smerter
CannGros)
Cannabinoider, 60 mg THC, 0
80 mg CBD pr. 1 g (Bediol | Smerter
CannGros)
Cannabinoider, 220 mg THC, 0
10 mg CBD pr. 1 g (Bedrocan | Smerter
CannGros)
CBD drops, 2mg THC, 25 m; 0.53 (2)
CBD pr. I1)m1 (S%enocare) s Smerter
5.26 (20) Blandt de 20 der tog Cipramil havde fire af dem
Citalopram (Cipramil) Depression, Angst missing pa dosis pr. dag. Blandt de resterende 16
gleeder: Mean=32.81 SE=7.13 CI 95=17.62;48.01
Colominpramin (Anafranil) | Depression, Angst 0
Darifenacin (Emselex) Bleereproblemer 0
Desmopressin (Minirin) Bleereproblemer 0.79 (3)
Dosulepin (Prothiaden) Depression, Angst 0
Doxepin (Sinquan) Depression, Angst 0
Duloxetine Smerter/Depression, 0 (0) + 1.05
Angst %)
Escitalopram (Cipralex) Depression, Angst 0.26 (1)
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Fampridin (Fampyra) Gangforstyrrelser 12.11 (46)

Fluoxetin Depression, Angst 0.26 (1)

Fluvoxamin (Dumirox) Depression, Angst 0]
Tre af deltagerne var stadig i gang med at optrappe
til deres vedligeholdelsesdosis og disse kunne der-

Gabapentin Smerter 5.53 (21) for ikke oplyse deres dosis. 6 havde missing data.
Blandt de resterende 18 gaelder: Mean = 1205.22
mg. pr. dag, SE = 136.63, CI 95 = 916.97;1493.48
Dagligt brug = 8
Ugentligt brug = 7
Manedligt brug = 10
Efter behov = 5
Missing = 2 (n)
Blandt dem der havde angivet de brugte Ibuprofen
dagligt geelder: Mean= 500 mg pr. dag, SE=75.59,

Ibuprofen Smerter 8.42 (32) CI 95=345.83 ; 654.17
Blandt dem der havde angivet de brugte Ibuprofen
ugentligt geelder (1 missing): Mean= 1064.14 mg
pr. uge, SE=354.69, CI 95= 340.76 ; 1787.53
Blandt dem der havde angivet de brugte Ibuprofen
manedligt: Mean = 1550 mg pr. maned, SE= 431.34,
CI 95= 634.77 ; 1123.23

Imipramin Smerter/Depression, 0+0

Angst

Klomipramin Depression, Angst 0

Lamotrigin Smerter 0.53(2)

Maglstrelt fremstillet can- Smerter 0.26 (1)

nabis

Maprotilin (Ludiomil) Depression, Angst 0

Mirabegron (Betmiga) Blaereproblemer 10.00 (38)

Mirtaxapin Depression 1.05 (4)

10.26 (39) Bruger dagligt: 27

Bruger ugentlig: 2
Bruger manedligt: 4
Bruger efter behov: 6

Modafinil (Modiodal) Fatigue
Blandt dem der havde angivet de brugte Modafinil
dagligt geelder (missing = 10):
Mean= 490.37 mr. Pr. dag, SE=83.76, CI 95 = 320.81
; 659.93

Nortriptylin (Noritren) Depression, Angst 0

Oxcarbazepin Smerter 0.26 (1)

21.11 (80) Bruger Dagligt: 35

Bruger ugentlig: 20
Bruger manedligt: 10
Efter behov: 11

Paracetamol Smerter Missing: 4

Blandt dem der havde angivet de brugte paraceta-
mol dagligt geelder: Mean= 1520.46 mg pr. dag,
SE=229.35, CI 95 = 1063.86 ; 1977.05
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Blandt dem der havde angivet de brugte paraceta-
mol ugentligt geelder (2 missing): Mean= 1622.4
mg pr. uge, SE= 260.14, CI 95 = 1104.51 ; 2104.29

Blandt dem der havde angivet de brugte paraceta-
mol manedligt gaelder: Mean= 2310 mg pr. maned,
SE=508.25, CI 95=1298.14 ; 3321.86

Paroxetin (Paroxar / Seoxat ) | Depression, Angst 0.26 (1)
Pregabalin (Lyrica) Smerter 2.11 (87)
Sertralin (Sertrone / Zoloft) | Depression, Angst 1.32 (5)
Sildenafil (Viagra) Sexuel dysfunktion 2.37 (9)
Solifenacin (Vesicare) Bleereproblemer 2.37(9)
Tadalafil (Cialis) Sexuel dysfunktion 2.37 (9)
THC (Marinol) Smerter 0.26 (1)
THC (Sativex) Spasticitet 2.11 (8)
THC drops, 25 mg THC, 2 m, 0.26 (1)
CBD pr. fml (Stegnocare) s Smerter

Tramadol Smerter 2.37 (9)
Tizanidin (Sirdalud) Spasticitet 3.68 (14)
Tolterodin (Detruisol) Bleereproblemer 3.68 (14)
Trimethoprim (Trimopan) Bleereproblemer 1.32 (5)
Venlafaxin Depression 1.05 (4)

“ Fire deltagere svarede, at de tog en dosis pd hhv. 20 - 40, 10-20, 60 — 100 0g 20 — 30 mg pr. dag. For at kunne lave en kontinuert variabel, blev deres
daglig dosis bestemt ved gennemsnittet af det angivet interval.
bDeltagere der eksempelvis svarede, at de tog 100 til 200 mg pr. gang, blev angivet med gennemsnittet af det interval de havde opgivet.
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Bilag F sggestrenge brugt i delstudie 2

Tabel F, Spgestreng

Spgestreng

Naturmedicin/kosttilskud VS. konventionel sclerosemedicin

(“navn pd udvalgt naturmedicin/kosttil-
skud” AND “navn pd udvalgt konventionelt
medikament brugt af mennesker med scle-

rose”)

Naturmedicin/kosttilskud VS. cytochrome P450 (CYP)

(“navn pa udvalgt naturmedicin/kosttil-
skud” AND “CYP OR P450")

Naturmedicin/kosttilskud VS. drug target

(“navn pa udvalgt naturmedicin/kosttil-
skud” AND “targets af udvalgt konventionelt
medikament brugt af mennesker med scle-

rose ).
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Bilag H Eksempel pa spergeguide til interview med behandler

Eksempel pa sporgeguide til neurolog

Introduktion
= Tak fordi du vil tage dig tid til at medvirke - Samtykke
= Interviewet er anonymt og dit navn vil ikke optraede nogen - Interviewet vil blandt andet tage afseet i besvarelser fra en
steder surveyundersggelse vi har lavet blandt 380 mennesker med

MS, samt 18 individuelle interviews med udvalgte deltagere

= Interviewet tager ca. 60 min fra surveyunderspgelsen.

- Interviewet bliver optaget og jeg kan lpbende tage noter un-
dervejs

Praksis til hverdag

- Vil du starte med kort at fortaelle om din faglige baggrund?
- Hvorndr mgder du mennesker med MS i dit arbejde i dag?
- Hvad er formalet typisk med dit mgde med MS-patienter?
- Vil du preve at beskrive indholdet i dette mpde?
- Hvad bliver der spurgt om i medet, hvad sperger du dine patienter om?

- Hvad oplever du typisk dine patienter sporger dig om?

Naturmedicin og Kosttilskud generelt Bi2 og D-vitamin (En del af blodprevepakken).
- Taler du med dine patienter om naturmedicin eller kosttilskud? Hvorfor/hvorfor ikke

- Er det et emne du mener det er vigtigt at tale med dine patienter om? — Hvorfor, hvorfor ikke.
- Er det et emne du oplever patienterne gerne vil tale med dig om?

Konventionel medicin / Interaktionsrisiko

- Vores surveyundersggelse viser at 76% af deltagerne kombinerer naturmedicin med konventionel (MS) medicin., og at brugere af N/K har
hejere OR for at anvende konventionel med end ikke brugere af N/K.
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- Hvad teenker du umiddelbart om dette? — Kan det veere en risiko for pt sikkerheden?
- Er samtidig brug noget du taler med dine patienter om? Hvorfor/Hvorfor ikke?
- Kender du til nogen kendte former for interaktioner mellem konventionel medicin og naturmedicin/kosttilskud?

Information til behandlere

Som en del af dette forskningsprojekt har vi i samarbejde med folk fra leegemiddelsdesign og farmakologi pa KU, udfert et systematisk review, hvor vi har

set pa potentielle interaktioner mellem hyppigste former for naturmedicin/kosttilskud anvendt af mennesker med MS samt DMT-behandling og hyppigste
former for symptomlindrende behandling. Den viden vil vi rigtig gerne have formidlet ud til relevante parter.

- Helt til at starte med er det sd viden, du teenker umiddelbart kunne veere relevant for dig og dine kollegaer?

3 overordnet konklusioner, jeg vil bede dig om at forholde dig til om de kunne veere relevante for dit arbejde med mennesker med MS. Hver konklusion
geelder for forskellige kombinationer mellem konventionel medicin og naturmedicin.

KONKLUSIONER [vist pa papir]

- Hvor fra far du primaert ny information/viden der er relevant for dit arbejde med MS-patienter?
- Er det ogsd sadan et sted du teenker denne viden er relevant at kommunikere ud?
- Er der forskel pa hvor du sgger information imens du sidder sammen med en klient vs. du forbereder dig?

Information til mennesker med MS

Hvem teenker du har de rette kompetencer til at informere mennesker med MS om den potentielle risiko i at anvende N/K samtidig med
naturmedicin?

Bor man i informationsmateriale opfordrer medlemmer til at naevne for deres neurolog hvad de bruger?

Er der andre steder, du mener, det er mere relevant for mennesker med MS at spge viden om naturmedicin og/eller kosttilskud end
hos dig og dine kollegaer?
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Bilag | Oversigt over naturmedicin og kosttilskud brugt blandt deltagerne

Tabel I, Brug af haturmedicin og/eller kosttilskud, N=379

Total n (%)

Bruger naturmedicin/kosttilskud grundet sclerose

Bruger

med konventionel

n (%) sclerosemedicin
n (%)
Jan (%) Nej n (%) Ved ikke n (%)
Vitaminer
Multivitaminer 141 (37,11) 55 (14,47) 82 (21,57) 2(0,53) 124 (32,63)
B-vitaminer 77 (20,26) 64 (16,84) 12 (3,16) - 67 (17,63)
C-vitaminer 37 (9,74) 19 (5) 16 (4,21) - 32 (8,42)
D-vitaminer 221 (58,16) 174 (45,79) 38 (10) 1(0,26) 196 (51,58)
Andre vitaminer 31 (8,16) 15 (3,95) 14 (3,68) 1(0,26) 30 (7,89)
Fedtsyrer
Fedtsyrer 140 (36,84) 77 (20,26) 57 (15) 1(0,26) 127 (33,42)
Mineraler
Jern 15 (3,95) 5 (1,31) 7(1,84) 3(0,79) 13 (3,42)
Kalk 135 (35.53) 82 (21,57) 43 (11,31) 1(0,26) 124 (32,63)
Magnesium 94 (24,74) 69 (18,16) 22 (5,79) 1(0,26) 87 (22,89)
Selen 12 (3,16) 8 (2,11) 2 (0,53) 2 (0,53) 12 (3,16)
Zink 18 (4,74) 12 (3,16) 5(1,32) 1(0,26) 17 (4,47)
Andre mineraler 18 (4,74) 9 (2,37) 6 (1,58) 3(0,79) 17 (4,47)
Homoopatiske leegemidler
Homgopatiske 11 (2,89) ‘ 3(0,79) ‘ 3(0,79) - 11 (2,89)
Melkesyrebakterier
Melkesyrebakterier 50 (13,16) ‘ 24 (6,32) ‘ 22 (5,79) 2 (0,53) 45 (11,84)
Andet
Aminosyrer 10 (2,63) 8 (2,11) 2(0,53) - 9 (2,37)
Cannabis 29 (7,63) 26 (6,84) - - 27 (7,11)
Co-enzymer 14 (3,68) 8 (2.11) 4 (1,05) - 12 (3,16)
Gingko Biloba 5(1,32) 3 (0,79) 2(0,53) - 5(1,32)
Husk 33(8,68) 22 (5,79) 11(2,89) - 27 (7,11)
Ingefeer 14 (3,68) 11 (2,89) 2(0,53) - 14 (3,68)
Tranebaer 9 (2,37) 4 (1,05) 5(1,32) - 9(2,37)
Urter” 36 (9,47) 24, (6,32) 12 (3,16) - 32(8,42)
Udenlandske produkter 13 (3.42) - - - 12 3,16)

*Andre urter indeholder bl.a. ginseng, hvidleg, hypen og gurkemeje (Alle brugt af under 1%)

62

samtidig




Bilag J Oversigt over brug sygdomsmodificerende medicin

Tabel J, Brug af sygdomsmodificerende praeparater, N=380

Praeparatnavn % (n) Dosis* Aktivt stof, target / CYP
Arzerra? 0 (0) -
Aubagio 10.79 (41) 14 mg 1 gang pr. dag Teriflunomid. Dihydroorotate dehydro-
genase (inhibition). / CYP2C8
Avonex 4.47 (17) IFNB-1. Type I interferon receptorer
(agonist). / Metaboliseres ikke af CYP
Betaferon 0 (0)
Copaxone 2.63 (10) Glatirameracetat / Metaboliseres ikke af
CYP
Extavia 0.26 (1) IFNB-1. Type I interferon receptorer
(agonist). / Metaboliseres ikke af CYP
Gilenya 8.95 (34) 0,5 mg 1 gang pr. dag Fingolimod. Sphingosine-1-phosphate
receptorer / CYP4F2 (fa drugs metabo-
liseres af dette)
Lemtrada 0.79 (3) Alemtuzumab. Anti-CD52 (leukemi
drug) / Metaboliseres ikke af CYP
Mabthera 1.32 (5) Rituximab. Anti-CD20 antistof / Meta-
boliseres ikke af CYP
Mavenclad 1.84 (7) Cladribin. Interfere with DNA synthesis
/ Metaboliseres ikke af CYP
Mitoxantron 0 (0) -
Ocrevus 3.95 (15) Initialt 300 mg i.v. efterfulgt to | Ocrelizumab. Anti-CD20 antistof / Me-
uger senere af en infusion pa | taboliseres ikke af CYP
300 mg i.v. Efterfglgende en-
kelt-infusioner af 600 mg i.v.
hver 6. maned
Plegridy 1.05 (4) IFNB-1. / Metaboliseres ikke af CYP
Rebif 1.84 (7) IFNB-1. / Metaboliseres ikke af CYP
Tecfidera 8.95 (34) 240 mg 2 gange pr. dag Dimethylfumarat / Metaboliseres ikke
af CYP
Tysabri 6.84 (26) 300 mg iv. infusion over 1 | Natalizumab. Anti-a,B:-integrin / Me-

time 1 gang hver 4. uge

taboliseres ikke af CYP

@ Udgdet marts 2019

* Anbefalet dosis pd promedicin
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Bilag K Karakteristika for brugere af naturmedicin og kosttilskud

Tabel K, Baggrundskarakteristika for brugere af naturmedicin og kosttilskud, N=379

Bruger ikke naturmedi-

Bruger naturmedicin og/eller kosttilskud

cin og/eller kosttilskud | n=322 (%)

n=57 (%)

n (%) OR n (%) OR (CI)
Kon
Kvinder 39 (68.4) 1 248 (77.0) 1.55 (0.84 ; 2.86)
Meend 18 (31.6) - 74 (23.0) -
Alder®
< 40 10 (17.5) 1 50 (15.67) 0.87 (0.41; 1.84)
40 — 60 24 (42.1) 1 172 (53.9) 1.61 (0.91; 2.84)
>60 23 (40.4) 1 97 (30.4) 0.65 (0.36 ; 1.15)
Type af sclerose
Attakvis 27 (47.4) 1 208 (64.6) 2.02 (1.15 ;3.58)*
Primeer progressiv 16 (28.1) 1 62 (19.3) 0.61(0.32 ; 1.15)
Sekundeer progressiv 9 (15.8) 1 39 (12.1) 0.73 (0.33; 1.61)
Klinisk isoleret syndrom (CIS) 2 (3.5) 1 7 (2.2) 0.61(0.12 ; 3.02)
Ved ikke 3(5.3) 1 6 (1.9) 0.34 (0.08 ; 1.40)
Ar siden sclerose-diganose °
<3 2(3.5) 1 49 (15.31) 4.97 (1.17 ; 21.06)*
3-10 16 (28.1) 1 114 (35.6) 1.42 (0.76 ; 2.64)
>10 39 (68.4) 1 157 (49.1) 0.44 (0.24 ; .81)*
Fodselsland
Fodt i Danmark 54 (94.7) 1 306 (95.0) 1.06 (0.29 ; 3.77)
Fedt udenfor Danmark 3(5.3) 1 15 (4.7) 0.88 (0.25 ; 3.14)
Ved ikke 0 (0.0) - 1(0.3) -
Bopeelsregion
Hovedstaden 13 (22.8) 1 75 (23.1) 1.03 (0.52 ; 2.01)
Sjeelland 9 (15.8) 1 48 (14.9) 0.93 (0.43 ; 2.03)
Syd 15 (26.3) 1 88 (27.3) 1.05 (0.56 ; 1.99)
Midt 10 (17.5) 1 80 (24.8) 1.55 (0.75 ; 3.22)
Nord 10 (17.5) 1 31(9.6) 0.50 (0.23;1.09)
Antal selvvurderet scleroserelaterede symptomer
0 4 (7.0) 1 18 (5.6) 0.78 (0.26 ; 2.41)
1-4 17 (29.8) 1 68 (21.1) 0.63 (0.34; 1.18)
5-8 23 (40.3) 1 138 (42.9) 1.11 (0.62 ; 1.97)
>8 13 (22.8) 1 98 (30.4) 1.48 (0.76 ; 2.87)

Bruger hjaelpemidler grundet sclerose

Ja 28 (49.1) ‘ 1

177 (54.9) 1.18 (0.67 ; 2.07)
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Nej 28 (49.1) 145 (45.0) -

Ved ikke 1 (1.75) 0 (0.0) -

Bruger hjselpemidler grundet sclerose (type hjelpemidler)

Nej 28 (49.1) 144 (44.7) 0.84 (0.48 ; 1.47)
Dropfodsstimulator og/eller Stok 7 (12.3) 35 (10.9) 0.87 (0.37 ; 2.07)
Rollator 6 (10.5) 39 (12.1) 1.17 (0.47 ; 2.91
Korestol ude og/eller inde 10 (17.5) 67 (20.8) 1.23 (0.59 ; 2.57)
Andre hjzelpemidler 6 (10.5) 37 (11.5) 1.10 (0.44 ; 2.75)
Samlet selvvurderet helbred

Fremragende / Veeldig godt 20 (35.1) 99 (30.8) 0.82 (0.45 ; 1.49)
Godt 27 (47.4) 139 (43.2) 0.84(0.48 ;1.48)
Mindre godt / Darligt 10 (17.5) 82 (25.5) 1.61 (0.78 ; 3.32
Ved ikke 0 (0.0) 2 (0.6) -

Selvvurderet psykiske velbefindende

Fremragende / Veeldig godt 26 (45.6) 163 (50.6) 1.22 (0.69 ; 2.15)
Godt 21 (36.8) 107 (33.2) 0.85 (0.47 ; 1.53)
Mindre godt / Darligt 10 (17.5) 46 (14.3) 0.78 (0.37 ; 1.66)
Ved ikke 0 (0.0) 6 (1.9)

Multisygdom 2

Ja 55 (15.1) 309 (84.9) 0.86 (0.19 ; 3.94)
Nej 2(13.3) 13 (86.7) -

Antal af komorbiditeter @

0 2(3.5) 13 (4.0) 1.16 (0.25 ; 5.27)
1-2 42 (73.7) 207 (64.3) 0.64 (0.34 ; 1.21)
>3 13 (22.8) 102 (31.7) 1.57 (0.81; 3.04)
Arlig husstandsindkomst

<299.999 13 (22.8) 81 (25.1) 1.14 (0.58 ; 2.22)
300.000 - 599.999 22 (38.6) 91 (28.3) 0.63 (0.35 ; 1.13)
> 600.000 13 (22.8) 90 (27.9) 1.31 (0.68 ; 2.55)
Ved ikke 9 (15.8) 54 (16.8) 1.07 (0.49 ; 2.32)
Onsker ikke svare 0 (0.0) 6 (1.9)

Indkomstkilde

Ordineer tilknytning (Fuldtid og/eller selv- | 5 (8.77) 56 (17.39) 2.19 (0.84 ; 5.73)
steendig virksomhed)

Deltid (Fleksjob og/eller deltid) 14 (24.56) 84 (26.09) 1.08 (0.56 ; 2.08)
Midlertidig social ydelse (Arbejdslgsheds- | 3 (5.26) 14 (4.35) 0.82 (0. 23;2.94)
understottelse, Sygedagpenge, Kontant-

hjeelp, Barsels dagpenge og/eller Ledig-

hedsydelse)

Pension (Fertidspension/invalidepension, | 32 (56.14) 174 (54.04) 0.92 (0.52 ; 1.62)
Efterlgn/fleksydelse og/eller Folkepension)

SU 0 (0.0) 3(0.93) -

Andet 1(1.75) 7(2.17) 1.24 (0.15 ; 10.31)

65




Ved ikke 0 (0.0) ‘ - ‘ 1(0.31) -

Hojest feerdiggjorte uddannelse

Folkeskole 5(8.8) 1 31(9.6) 1.11 (0.41 ; 2.98)
Folkeskole plus to ar 40 (70.2) 1 175 (54) 0.51 (0.28 ; 0.93)*
Bachelor eller hgjere 12 (21.1) 1 114 (35.4) 2.06 (1.04 ; 4.04)*
Ved ikke 0 (0.0) 2 (0.6)

Hyppighed for kontakt til Scleroseklinik

Kommer ikke pa en scleroseklinik 14 (24.6) 1 24 (7.5) 0.25 (0.12 ; 0.51)*%*
Mindre end 1 gang om aret 7 (12.3) 1 43 (13.4) 0.25 (0.47 ; 2.59)
1til 2 gange om aret 22 (38.6) 1 123 (38.2) 0.98 (0.55 ; 1.75)
3 til 6 gange om aret 10 (17.5) 1 97 (30.1) 2.03 (0.98 ; 4.17)/
Oftere end 6 gange om aret 4 (7.0) 1 30 (9.3) 2.03 (0.98 ; 4.17)/
Ved ikke 0 (0.0) - 5 (1.55) -

Boligforhold

Egtefelde/samlever/kaereste 42 (73.68) 1 219 (68.01) 0.76 (0.40 ; 1.43)
Born under 16 ar 11 (19.30) 1 76 (23.60) 1.29 (0.64 ; 2.62)
Born over 16 ar 7 (12.28) 1 40 (12.42) 1.01 (0.43 ; 2.39)
Bor alene 15 (26.32) 1 84 (26.09) 0.99 (0.52) ; 1.87)
Onsker ikke at svare 0 (0.0) - 1(0.31)

Bruger konventionel medicin (sygdomsmodificerende og symp

tomlindrende medicin)

Ja 46 (80.7) 1 288 (89.4) 2.03 (0.95 ; 4.28)/
Nej 11 (19.3) - 34 (10.6) -

Bruger sygdomsmodificerende medicin

Ja 20 (35.09) 1 184 (57.14) 2.46 (136 ; 4.45)*
Nej 35 (61.40) - 132 (40.99) | -

Ved ikke 2 (3.51) - 7 (2.17) -

Bruger symptomlindrende medicin

Ja 36 (63.16) 1 225 (69.88) 1.35 (0.75 ; 2.44)
Nej 21 (36.84) - 97 (30.12) -

Kontinuerte variable Beta Beta (CI)
Alder - 1 - -2.36 (-6.16 ; 1.44)
Antal ar med diagnosticeret sclerose - 1 - -3.93(-6.86 ; -0.99)*
Antal sclerose relaterede symptomer - 1 - 0.85 (-0.06 ; 1.76)/

* P-value for z-test <0.05
** P-value for z-test <0.001
/<o0.07

b3 missing

¢ 2 missing

tus, samt grd eller gron steer. (Hvidbog)

e Multisygdom defineres i denne underspgelse som at deltagerne indenfor de seneste 12 mdneder har eller har haft én eller flere af folgende syg-
domme samtidig med deres sclerose: Astma, Allergi, Diabetes type 1 eller 2, forhgjet BT, Hjertekrampe, Hjerneblpdning KOL, Slidgigt, Leddegigt,

Osteoporose, Migreene eller hyppig hovedpine, psykiske lidelser over og under 6 mdneders varighed, diskusprolaps og andre rygsygdomme, Tinni-
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Bllag L Karakteristika for brugere af naturmedicin og kosttilskud samtidig med konventionel sclero-
semedicin (dobbelt-brugere)

Tabel L, Karakteristika for mennesker der bruger naturmedicin og/eller kosttilskud samtidig med deres

konventionelle sclerosemedicin, N=379

Ikke-dobbelt-brugere (n=91) Dobbelt-brugere (n=288)

n (%) OR n (%) OR (CI)
Kon
Kvinder 68 (74.73) 1 219 (76.04) 1.07 (0.62 ; 1.8)
Mand 23 (25.27) - 69 (23.96) -
Alder®
<40 13 (14.29) 1 44 (18.95) 133 (0.67 ; 2.67)
41 - 60 34 (37.36) 1 155 (54.39) 2.08 (1.28 ; 3.37)*
>60 44 (48.35) 1 76 (26.67) 0.39 (0.24 ; 0.63)*
Type af sclerose
Attakvis 39 (42.86) 1 196 (68.06) 2.84 (175 ; 4.61)**
Primeer progressiv 26 (28.57) 1 52 (18.06) 0.55 (0.32 0.95)*
Sekundeer progressiv 16 (17.58) 1 32 (11.11) 0.59 (0.30 ; 1.13)
Klinisk isoleret syndrom (CIS) 6 (6.59) 1 3 (1.04) 0.15 (0.04 ; 0.61)*
Ved ikke 4 (4.40) 1 5 (1.74) 0.38 (0.10 ; 1.47)
Ar siden sclerose-diagnose °
<3 5 (5.56) 1 46 (16.03) 3.24 (1.25; 8.44)*
3-10 25 (27.78) 1 105 (36.59) 1.5 (0.89 ; 2.52)
>10 60 (66.67) 1 136 (47.39) 0.45 (0.27 ; 0.74)*
Fodselsland
Fodt i Danmark 87 (95.60) 1 273 (94.79) 0.84(0.27 ; 2.59)
Fedt udenfor Danmark 4 (4.40) 1 14 (4.86) 1.11 (0.36 ; 3.46)
Ved ikke 0 (0.0) - 1(0.35) -
Bopelsregion
Hovedstaden 20 (21.98) 1 68 (23.61) 1.09 (0.62 ;1.93)
Sjeelland 15 (16.48) 1 42 (14.58) 0.87 (0.45 ; 1.65)
Syd 23 (25.27) 1 80 (27.78) 1.14 (0.66 ; 1.95)
Midt 20 (21.98) 1 70 (24.31) 1.14 (0.65 ; 2.00)
Nord 13 (14.29) 1 28 (9.72) 0.65 (0.32; 1.31)
Antal selvvurderet scleroserelaterede symptomer
0 9(9.89) 1 13 (4.51) 0.43 (0.18 ; 1.04)/
1-4 33 (36.26) 1 52 (18.06) 0.39 (0.23; 0.65)**
5-8 32 (35.16) 1 129 (44.79) 1.49 (0.92 ; 2.44)
>8 17 (18.68) 1 94 (32.64) 2.11 (1.179 ; 3.77)*
Bruger hjaelpemidler grundet sclerose
Ja 45 (49.45) 1 128 (45.53) 1.22 (0.76 ; 1.96)
Nej 45 (49.45) - 160 (55.6) -
Ved ikke 1(1.10) - 0 (0.0)
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Bruger hjselpemidler grundet sclerose (type hjeelpemiddel)

Nej 45 (49.45) 1 128 (45.53) 0.81(0.50 ; 1.29)
Dropfodsstimulator og/eller Stok 10 (10.99) 1 32 (11.11) 1.01(0.48 ; 2.15)
Rollator 9 (9.89) 1 36 (12.50) 1.30 (0.60 ; 2.82)
Korestol ude og/eller inde 20 (21.98) 1 57 (19.79) 0.88 (0.49 ; 1.56)
Andre hjzelpemidler 6 (6.59) 1 35 (12.15) 1.71 (0.74 ; 3.99)
Ved ikke 1(1.10) 1 - -

Samlet selvvurderet helbred

Fremragende / Veeldig godt 36 (39.56) 1 83 (28.82) 0.62 (0.38 ; 1.01)/
Godt 39 (42.86) 1 127 (44.10) 1.05 (0.65 ; 1.69)
Mindre godt / Darligt 16 (17.58) 1 76 (26.39) 1.68 (0.92 ; 3.06)
Ved ikke 0 (0.0) - 2 (0.69) -

Selvvurderet psykiske velbefindende

Fremragende / Veeldig godt 42 (46.15) 1 147 (51.04) 1.22 (0.75 ; 1.95)
Godt 35 (38.46) 1 93 (32.29) 0.76 (0.47 ; 1.24)
Mindre godt / Darligt 14 (15.38) 1 42 (14.58) 0.94 (0.49 ; 1.81)
Ved ikke 0 (0.0) - 6 (2.08) -

Multisygdom?

Ja 89 (97.80) - 275 (95.49) 0.48 (0.1 2.15)
Nej 2 (2.20) - 13 (4.51) -

Antal af komorbiditeter ?

0 2 (2.20) 1 13 (4.5) -

1-2 64 (70.33) 1 185 (64.24) 0.76 (0.45 ; 1.26)
>3 25 (27.47) 1 90 (31.25) 1.2 (0.71; 2.03)
Arlig husstandsindkomst

<299.999 26 (28.57) 1 68 (23.61) 0.77 (0.45 ; 1.31)
300.000 - 599.999 29 (31.87) 1 84 (29.17) 0.88 (0.53 ; 1.46)
2700.000 18 (19.78) 1 85 (29.51) 1.69 (0.96 ; 3.02)
Ved ikke 18 (19.78) 1 45 (15.63) 0.75 (0.41 ; 1.38)
Onsker ikke svare 0 (0.0) - 6 (2.08) -

Indkomstkilde

Ordineer tilknytning (Fuldtid og/el- | 10 (10.99) 1 51 (17.71) 1.74 (0.85 ; 3.59)
ler selvstendig virksomhed)

Deltid (Fleksjob og/eller deltid) 19 (20.88) 1 79 (27.43) 1.43 (0.81; 2.53)
Midlertidig social ydelse (Arbejdsle- | 4 (4.40) 1 13 (4.51) 1.03 (0.33; 3.24)
shedsunderstottelse, Sygedagpenge,

Kontanthjeelp, Barsels dagpenge

og/eller Ledighedsydelse)

Pension (Fertidspension/invalide- | 56 (61.54) 1 150 (52.08) 0.68 (0.42 ;1.09)
pension, Efterlgn/fleksydelse og/el-

ler Folkepension)

SU 0 (0.0) - 3 (1.04) -

Andet - 7(2.43) 2.24 (0.27 ; 18.47)

68




Ved ikke 0 (0.0) - 1(0.35) -

Hojest feerdiggjorte uddannelse

Folkeskole 10 (10.99) 1 26 (9.03) 0.80 (0.37 ; 1.74)**
Folkeskole plus to ar 59 (64.84) 1 156 (54.17) 0.64 (0.39 ; 1.04)
Bachelor eller hgjere 22 (24.18) 1 104 (36.11) 1.77 (1.04 ; 3.03)*
Ved ikke 0 (0.0) - 2(0.7) -

Hyppighed for kontakt til Scleroseklinik

Kommer ikke pa en scleroseklinik 23 (25.27) 1 15 (5.21) 0.16 (0.08 ; 0.33)
Mindre end 1 gang om aret 17 (18.68) 1 33 (11.46) 0.56 (0.29 ; 1.07)

1 til 2 gange om aret 30 (32.97) 1 115 (39.93) 1.35 (0.82 ; 2.22)

3 til 6 gange om aret 12 (13.19) 1 95 (32.99) 3.24 (1.68 ; 6.24)**
Oftere end 6 gange om aret 7 (7.69) 1 27 (9.38) 3.24 (1.68 ; 6.24)%*
Ved ikke 2 (2.20) 1 3 (1.04) 0.47 (0.08 ; 2.85)
Boligforhold

Kgtefelde/samlever/keereste 62 (68.13) 1 199 (69.10) 1.05 (0.63 ; 1.74)
Born under 16 ar 11 (12.09) 1 76 (26.39) 2.61(1.32; 5.16)*
Born over 16 ar 7 (7.69) 1 40 (13.89) 1.94 (0.84 ; 4.48)
Bor alene 29 (31.87) 1 70 (24.31) 0.69 (0.41; 1.15)
Onsker ikke at svare 0 - 1(0.35) -

Kontinuerte variable Beta Beta (CI)
Antal ar med diagnosticeret sclerose | - 0 - -4.59 (-7.04 ; -2.16)**
Antal sclerose relaterede symptomer | - 0 - 1.71 (0.96 ; 2.45)**
* P-value for z-test <0.05

** P-value for z-test <0.001

/<0.07

b3 missing

¢ 2 missing

@ Multisygdom defineres i denne undersggelse som at deltagerne indenfor de seneste 12 mdneder har eller har haft én eller flere af folgende syg-
domme samtidig med deres sclerose: Astma, Allergi, Diabetes type 1 eller 2, forhgjet BT, Hjertekrampe, Hjerneblgdning KOL, Slidgigt, Leddegigt,
Osteoporose, Migreene eller hyppig hovedpine, psykiske lidelser over og under 6 mdneders varighed, diskusprolaps og andre rygsygdomme, Tinnitus,

samt grd eller gron steer. (Hvidbog)
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Bilag M Karakteristika for folk, som har talt med deres behandler om deres brug

af naturmedicin og kosttilskud

skud der har brugt de seneste 12 maneder, N=322

Tabel M, Karakteristika for folk der har talt med deres behandlere om den naturmedicin og/eller kosttil-

Taler ikke med be- | OR (CI) Taler med behandlere | OR (CI)

handlere om brug om brug n=120 (%)

n=202 (%)
Type bruger af naturmedicin
Dobbeltbruger 183 (90.59) 1 105 (87.50) 0.73 (0.35 ; 1.49)
Bruger kun naturmedicin 19 (9.41) 1 15 (12.50)
Kon
Kvinder 155 (76.73) 1 93 (77.50) 1.04 (0.61; 1.79)
Meend 47 (23.27) 1 27 (22.50)
Type af sclerose
Attakvis 127 (62.87) 1 81 (67.50) 1.23 (0.76 ; 1.98)
Primeer progressiv 40 (19.80) 1 22 (18.33) 0.91(0.51;1.62)
Sekundeer progressiv 25 (12.38) 1 14 (11.67) 0.94 (0.47 ; 1.88)
CIS 5 (2.48) 1 2 (1.67) 0.67 (0.13 ; 3.49)
Ved ikke 5 (2.48) 1 1(0.83) 0.33 (0.04 ; 2.86)
Ar siden sclerose-diagnose ©
<3 29 (14.50) 1 20 (16.67) 1.18 (0.63 ; 2.19)
3-10 67 (33.50) 1 47 (39.17) 1.28 (0.79 ; 2.04)
>10 104 (52.00) 1 53 (44.17) 0.73 (0.46 ; 1.15)
Bopelsregion
Hovedstaden 47 (23.27) 1 28 (23.33) 1.00 (0.59 ; 1.71)
Sjeelland 30 (14.85) 1 18 (15.00) 1.01 (0.54 ; 1.91)
Syd 50 (24.75) 1 38 (31.67) 1.41(0.85 ; 2.32)
Midt 52 (25.74) 1 28 (23.33) 0.88 (0.52; 1.49)
Nord 23 (11.39) 1 8 (6.67) 0.56 (0.24 ; 1.29)
Far hjelp fra andre grundet sclerose
Ja 77 (38.12) 63 (52.50) 179 (114 ; 2.83)*
Nej 125 (61.88) 57 (47.50) -
Fodeland
Danmark 192 (95.05) 114 (95.00) 0.99 (0.35 ; 2.79)
Udenfor Danmark 9 (4.46) 6 (5.00) 1.13 (0.39 ; 3.25)
Ved ikke 1(0.50) 0 (0.0) -
Bruger hjselpemidler grundet sclerose (type hjelpemidler)
Nej 94 (46.53) 1 50 (41.67) 0.82 (0.52 ; 1.29)
Dropfodsstimulator og/eller stok | 20 (9.90) 1 15 (12.50) 1.3 (0.64 ; 2.65)
Rollator 23 (11.39) 1 16 (13.33) 1.19 (0.61; 2.37)
Korestol ude og/eller inde 42 (20.79) 1 25 (20.83) 1.00 (0.57 ; 1.75)
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Andre | 23 (11.39) 14 (11.67) 1.03 (0.51; 2.08)
Samlet selvvurderet helbred

Fremragende / Veeldig godt 67 (33.17) 32 (26.67) 0.73 (0 .45 ; 1.21)
Godt 86 (42.57) 53 (44.17) 1.07 (0.68 ; 1.68)
Mindre godt / Darligt 48 (23.76) 34 (28.33) 1.27 (0.76 ; 2.12)
Ved ikke 1(0.50) 1(0.83) 1.69 (0.10 ; 27.26)
Selvvurderet psykiske velbefindende

Fremragende / Veeldig godt 107 (52.97) 56 (46.67) 0.78 (0.49 ; 1.22)
Godt 66 (32.67) 41 (34.17) 1.07 (0.66 ; 1.73)
Mindre godt / Darligt 25 (12.38) 21 (17.50) 1.59 (0.79 ; 2.82)
Ved ikke 4 (1.98) 2 (1.67) 0.84 (0.15 ; 4.65)
Multisygdom *

Ja 191 (94.55) 118 (98.33) 3.39 (0.74 5 15.59)
Nej 11 (5.45) 2 (1.67) -

Antal af komorbiditeter?

0 11 (5.45) 2 (1.67) 0.29 (0 .06 ; 1.35)
1-2 123 (60.89) 84 (70.00) 1.49 (0.93; 2.43)
>3 68 (33.66) 34 (28.33) 0.78 (0.48 ; 1.28)
Arlig husstandsindkomst

£299.999 46 (22.77) 35 (29.17) 1.39 (0.84 5 2.33)
300.000 - 599.999 58 (28.71) 33 (27.50) 0.94 (0.57 ; 1.56)
> 600.000 61 (30.20) 29 (24.17) 0.74 (0.44 ; 1.23)
Ved ikke 34 (16.83) 20 (16.67) 0.99 (0.54 ; 1.81)
(Onsker ikke svare 3 (1.49) 3 (2.50) 1.70 (0.34 ; 8.56)
Indkomstkilde

Ordineer tilknytning 32 (15.84) 24 (20.00) 1.33 (0.74 ; 2.38)
Deltid 58 (28.71) 26 (21.67) 0.69 (0.40 ; 1.17)
Midlertidig social ydelse 8 (3.96) 6 (5.00) 1.28 (0.43 ; 3.77)
Pension 109 (53.96) 65 (54.17) 1.00 (0.64 ; 1.59)
SU 2(0.99) 1(0.83) 0.84(0.08 ; 9.37)
Andet 5 (2.48) 2 (1.67) 0.67 (0.13 ; 3.49)
Ved ikke 1(0.50) 0 (0.0) -

Hojest feerdiggjorte uddannelse

Folkeskole 14 (6.93) 17 (14.17) 2.22 (1.05 ; 4.68)*
Folkeskole plus to ar 109 (53.96) 66 (55.00) 1.04 (0.66 ; 1.64)
Bachelor eller hgjere 77 (38.12) 37 (30.83) 0.72 (0.45 ; 1.17)
Ved ikke 2(0.99) 0 (0.0) -

Tilknytning til Scleroseklinik

Glostrup Hospital 15 (7.43) 12 (10.00) 1.39 (0.63 ; 3.07)
Rigshospitalet 19 (9.41) 10 (8.33) 0.88 (0.39 ; 1.95)
Herlev Hospital 11 (5.45) 3 (2.50) 0.45 (.12 ; 1.63)
Nordsjaellandshospital 6 (2.97) 5 (4.17) 1.42 (0.42 ; 4.76)
Roskilde Sygehus 12 (5.94) 11 (9.17) 1,59 (0.68 ; 3.74)
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Slagelse sygehus 6 (2.97) 2 (1.67) 0.55 (0.11; 2.79)
Odense Universitets Hospital 19 (9.41) 17 (14.17) 1.59 (0.79 ; 3.19)
Sygehus Lillebzelt 18 (8.91) 9 (7.50) 0.83(0.36 ;1.91)
Sygehus Sgnderjylland 6 (2.97) 8 (6.67) 2.33(0.79 ; 6.89)
Sydvestjysk Sygehus 10 (4.95) 4 (3.33) 0.66 (0.20 ; 2.16)
Regionshospitalet i Holstebro 14 (6.93) 5 (4.17) 0.58 (0.20 ; 1.66)
Regionshospitalet i Viborg 4 (1.98) 4 (3.33) 1.71 (0.42 ; 6.95)
Aalborg Universitetshospital 20 (9.90) 6 (5.00) 0.48 (0.19 ; 1.23)
Aarhus Universitetshospital 29 (14.36) 17 (14.17) 0.98 (0.52 ; 1.88)
Bornholmshospital 0 (0.0) 0 (0.0) -

Privat hospital 0 (0.0) 0 (0.0) -

Kommer ikke pa Kklinik 16 (7.92) 8 (6.67) 0.83 (0.34 ; 2.00)
Andet 0 (0.0) 0 (0.0) -

Ved ikke 0 (0.0) 0 (0.0) -

Hyppighed for kontakt til Scleroseklinik

Kommer ikke pa en scleroseklinik | 16 (7.92) 1 8 (6.67) 0.83 (0.34 ; 2.00)
Mindre end 1 gang om aret 31 (15.35) 1 12 (10.00) 0.61(0.30 ; 1.24)
1til 2 gange om aret 77 (38.12) 1 46 (38.33) 1.01(0.63 ; 1.61)
3 til 6 gange om aret 56 (27.72) 1 41 (34.17) 1.35 (0.83 ; 2.20)
Oftere end 6 gange om aret 56 (27.72) 1 41 (34.17) 1.35 (0.83 ; 2.20)
Ved ikke 4 (1.98) 1 1(0.83) 0.42 (0.05 ; 3.77)
Boligforhold

Egtefelde/samlever/kaereste 140 (69.31) 1 79 (65.83) 0.85(0.53 ; 1.38)
Born under 16 ar 46 (22.77) 1 30 (25.00) 1.13 (0.67 ; 1.92)
Born over 16 ar 24 (11.88) 1 16 (13.33) 1.14 (0.58 ; 2.25)
Bor alene 52 (25.74) 1 32 (26.67) 1.05 (0.63 ; 1.75)
Onsker ikke at svare 1 (0.50) Empty -

Bruger konventionel sclerosemedicin

Ja 183 (90.59) 1 105 (87.50) 0.73 (0.35 ; 1.49)
Nej 19 (9.41) 1 15 (12.50) -

ventionel sclerose medicin?

Har inden for de seneste 12 maneder specifikt spgt information om mulig interaktion mellem naturmedicin og kon-

** P-value for z-test <0.001
/<0.07

¢ 2 missing

samt grd eller gron steer. (Hvidbog)

Nej 180 (89.11) 1 110 (91.67) 1.34 (0.61; 2.95)
Ja 18 (8.91) 1 7(5.83) 0.63 (0.26 ; 1.56)
Ved ikke 4 (1.98) 1 3 (2.50) 1.27 (0.28 ; 5.77)
* P-value for z-test <0.05

@ Multisygdom defineres i denne underspgelse som at deltagerne indenfor de seneste 12 mdneder har eller har haft én eller flere af folgende syg-
domme samtidig med deres sclerose: Astma, Allergi, Diabetes type 1 eller 2, forhgjet BT, Hjertekrampe, Hjerneblgdning KOL, Slidgigt, Leddegigt,

Osteoporose, Migreene eller hyppig hovedpine, psykiske lidelser over og under 6 mdneders varighed, diskusprolaps og andre rygsygdomme, Tinnitus,
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Bilag O Resultater fra interviews med behandlere

De alternative behandlere

Begge de alternative behandlere fortalte i de kvalitative interviews, at de i behandlingen af deres klienter
seerligt tager udgangspunkt i den enkeltes behov. Ifplge dem er mennesker ikke ens, og derfor er deres
behov og behandling heller ikke ens. Begge behandlere beskrev, at de derfor gar undersggende til veerks,
nar de behandler deres klienter med sclerose. Den ene af de to behandlere beskrev, b.la. hvordan hun tester
forskellige hypoteser ved hjelp af malinger fra en maskine, som kan teste for vitamin- og mineralmangel,
ophobning af tungmetaller, organernes tilstand, stress og andre belastninger. I citatet nedenfor forteeller
hun, hvordan hun ved at se pa maskinens malinger, kan fa en forstaelse for hvad den enkelte klient har

behov for:

Min mdde at arbejde med det pd, det er at jeg har sddan en vega-tester. Det er sddan en
tysk maskine, som er opfundet i forbindelse med - hvad var det.. scanning, et eller andet -
det stdr pd nettet. Men det er en maskine, hvor man har et metalrer, som gdr ind i maski-
nen, og sd en anden ledning, der gdr ud. Oq sd finder jeg et punkt pd hdnden, oqg sd trykker
man 1 gang og sd 2. gange. (...) Sd er der en reaktion pd den strom, der lpber i huden. (...)
Det som jeg sd gor - I maskinen, der er indkodet nogle ting, og sd har jeg forskellige pree-
parater ved siden af, sd jeg tjekker og dobbelttjekker, fx sd har jeg sddan et pree-program,
der starter med fx at tjekke: spiser du nok grentsager? Fordi pd den mdde er din krop lige-
som, man md ikke kalde det syre-base-balance mere, det gjorde man for i tiden, men ndr
man spiser nok grentsager, sd fdr man nok mineralske eller basiske mineraler, det er ncer-
mest det, det handler om. F.eks. hvis du spiser meget kod og proteiner, sd er det nemmere
at fd en inflammation. Hvorimod ndr du spiser grgntsagerne, sd demper det inflammati-
onen. Sd jeg starter med at sige "okay hvor ligger du? Ligger du pd den ene eller anden
side?" Og sd gdr jeg ned og kigger pd, er det sd nogle simple ting, som "er du strdlebela-
stet?", "sover du med din telefon ved sengen eller har du routeren i soveveerelset?" "Er du
et eller andet, der rent belaster dig?" Pd den mdde, elektromagnetisk. Og sd gdr jeg videre
og ser om det er noget depression eller det er bakterier eller virusser. Og sd gdr jeg ind og
kigger pd organerne, hvordan maskinen synes organerne har det. (..) Sd kigger jeg pd
tungmetaller. (...) Den giver en indikation pd, om der er en belastning. // Alternativ be-

handler 1

Den anden alternative behandler forteller i det folgende citat, hvordan hun ligeledes gdr undersggende til
verks ved at prove ’et program’ af pa klienten i en madned, for sd at se, hvordan klienten og dennes krop

tager imod dette:

Jeg gor faktisk ogsd det, oftest, ikke for alle, men oftest, er at jeg legger et program, og det
korer i en mdned, og nogle ringer efter 3 dage og siger, det her gdr ikke, altsd, jeg forspeger

o0gsd at tage hensyn til, hvad siger den enkelte. /| Alternativ behandler 2
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Denne alternative behandler fortalte yderligt i hendes interview, at hun i sit arbejde skelner mellem doku-
mentationsgraden af kosttilskud og naturmedicin. Hun forseger sdledes at tilvaelge naturmedicin frem for
kosttilskud, da dokumentationen er stgrre:

Kosttilskud er en mere broget verden, fordi vi ikke har dokumentation som sddan for virk-
ningen (...) et produkt kan sagtens veere rigtig, rigtig godt, selvom der ikke er dokumenta-
tion bag, men jeg arbejder ud fra at folk kommer til mig for resultater. (...) Jeg vil gerne
pge sandsynligheden sd@ meget som muligt [for at klienterne opndr en virkning] og det gor
jeg ved at veelge ting, som har dokumentation. I videst muligt udstrekning, for det kan
ikke altid lade sig gore. /| Alternativ behandler 2

Begge de alternative behandlere fortalte i deres interviews, at de i deres arbejde med naturmedicin og kost-
tilskud allerede i dag arbejder med risikoen for interaktioner mellem naturprodukter og konventionel me-
dicin. Den ene af de to behandlere forteeller, hvordan den maskine hun arbejder med, kan hjaelpe med at
give indblik i potentielle interaktioner, da den kan teste for om kombinationen af den konventionelle me-
dicin og naturmedicin/kosttilskud kan tolereres samtidig af den enkelte, altsd om det er en gavnlig kombi-
nation, hvor de enkelte kombinater ikke modstrider hinanden:

Ja, det gor jeg fordi, ndr jeg sidder og tester, og har fundet ud af, hvad jeg synes de mangler
af vitaminer og mineraler eller olier, sd vil jeg rigtig gerne teste sammen med det de tager
for at se om det er en cocktail de overhovedet kan tdle. (...) jeg tager noget fra hver (pille),
og der er et plateau pd maskinen og sd er der sddan et program. I maskinen er der indkodet,
hvor der stdr tolerance, og sd nogle gange kan man tolerere det og nogle gange kan man
ikke. /| Alternativ behandler 1

Den anden alternative behandler fortalte i hendes interview, at hun i hgjere grad arbejder ud fra et forsig-
tighedsprincip og derfor er papasselig med, hvilke praeparater hun giver sine klienter. Hun forteaeller i citatet
nedenfor, hvordan hun opfatter nogle preeparater som mere potente end andre, og derfor har en stgrre risiko

for negative interaktioner med den konventionelle medicin:

Derfor er jeg jo ogsd meget pdpasselig med, hvad jeg giver dem [mennesker med sclerose].
Fx mindes jeg aldrig at have givet dem ginseng (...). Der er nogen kosttilskud og naturlee-
gemidler, jeg virkelig vil holde mig fra, fordi jeg vil ikke risikere at lave rav i den requlering
[konventionel medicin] de fdr. En multivitamin laver ikke rav i det, den understotter stort
set altid bare det vi mangler eller ikke mangler i kroppen. Og vitaminer sidestilles jo ogsd
med kost, kan man sige. Det jeg ligesom teenker som almindelig kost, det forestiller jeg
mig, at det er rimelig safe. Men ndr vi kommer over i ting, der har en potent effekt, sd for-

s@ger jeg at treede lidt mere varsomt. /| Alternativ behandler 2
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Den kliniske dieetist

I interviewet med den kliniske diaetist fortalte hun, at hun i dag arbejder med naturmedicin og kosttilskud
pa seerligt to mader. Primeert vejleder og radgiver hun klienterne i forhold til at fa deekket deres behov for
neering, f.eks. i forbindelse med seerlige diceter som vegansk eller vegetarisk. I den forbindelse er Sund-
hedsstyrelsens anbefalinger et vaesentlig grundlag for hendes arbejde. I citat nedenfor forteeller hun, hvor-
dan hun derudover radgiver mennesker med sclerose om naturmedicin og Kkosttilskud som symptombe-
handlende og forebyggende:

Vores anbefalinger det er, at de selvfplgelig tager D-vitamin med mindre, de har fdet andet
at vide df jeres leege. Og sd snakker vi en lille smule om mangden af D-vitamin. Calcium,
fordi rigtig mange fdr knogleskgrhed, det er en bivirkning til medicinen ogsd, sd selvfolge-
lig, hvis man har valgt at veere vegetar eller veganer, sd fd taget noget B12, og sd kan det
veere rigtig fornuftigt at tage noget magnesium ogsd, fordi det kan gd ind og afhjeelpe

nogle spasmer i benene og kramper - kan ogsd afhjeelpe bleerekramper. /[ Klinisk dicetist

Den kliniske disetist skelner ligesom den ene alternative behandler mellem dokumentationsgraden af de
forskellige produkter. I modsaetningen til de alternative behandlere, fortalte dieetisten, at hun dog ikke di-
rekte radgiver om produkter, som hun mener, at hun mangler beleeg og dokumentation for, som f.eks.
Gingko Biloba og Spirulina. I citatet nedenfor forteeller hun, at hun i stedet lader det veere op til klienten

selv at vurdere, om det har en effekt pa deres krop:

Sd siger jeg, det kan sagtens veere at det kan det [en specifik virkning] for dig, og hvis din
krop reagerer godt pd det, jamen sd synes jeg bare, at du skal blive ved med at tage det,
men det er ikke noget, som jeg har beleeg for og kan sige noget som helst om. // Klinisk

dieetist

Diaetisten fortalte i hendes interview, at hun i dag ikke arbejder med risikoen for interaktioner og at hun
heller ikke gnsker at ggre det i fremtiden, da hun mener, at det er udover hendes faglighed. Ifglge hende

ber ansvaret, sd snart det kommer til konventionel medicin, ligge hos legen:

Altsd, jeg er ogsd rigtig bange for at gd udover min egen faggreense, og hvor jeg teenker,
lige sd snart vi snakker medicin og noget, der kan gd ind og interagere, sd er det deres
[neurologernes] opgave. Altsd, jeg vil gerne holde mig til det, som jeg er god til, og sd skal

legerne gore det, som de er gode til. [/ Klinisk dieetist

Neurologerne
De to neurologer fortalte i deres interview, at de i dag primeert arbejder med naturmedicin og kosttilskud i

forbindelse med patientens udredningsforlgb. Den ene neurolog forteeller i citatet nedenfor, at man som en
del af udredningsforlgbet i dag maler patientens niveau af D-vitamin og Bi2-vitamin og i den forbindelse

ogsa serger for at anbefale brug af D-vitamin og B12-vitamin til de patienter, hvis niveau ligger lavt.
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Vi tager altid bdde D-vitamin og Bi2 i forbindelse med udredningen. For selvfalgelig, det
kan betyde noget, hvis det ligger meget lavt, sd er det noget skidt og sd skal man selvfol-
gelig anbefale at de fdr noget D-vitamin. Og B12 vitamin, fordi mangel pd Bi2-vitamin
kan give nogle andre neurologiske symptomer, der gor at det kan veere en differentiel di-

agnostisk overvejelse. Men ellers tager man dem ikke rutinemeessigt. // Neurolog 1

Den samme neurolog fortalte, at han ellers ikke oplever, at mennesker med sclerose sporger ham meget ind
til naturmedicin og kosttilskud, og at dette sikkert skyldes, at mange af hans patienter har fundet ud af, det
ikke er et omrade, han ved sarlig meget om. Nar de en gang imellem sporger, sd hjelper han dem ved at

sige, at de selv skal prove det af og maerke efter pa egen krop.

Jeg synes ikke, at de sporger ret meget om kosttilskud og alternativ behandling og den
slags. Om det er fordi, at de har fundet ud af, at jeg ikke rigtig kan sige noget om det, det
ved jeg ikke, men nej jeg tror, det sporger de ikke ret meget om. Der kommer sommetider
sddan én og siger "hjeelper det noget at tage magnesium et eller andet?" og sd siger jeg
"prov, altsd og forhold dig som kritisk forbruger, veer dben og prev de ting, du tror kan

hjeelpe, og hvis det hjeelper sd fortscet og hvis det ikke gor, sd lad veere." [/ Neurolog 1

Den anden af de to neurologer fortalte ligeledes, at hvis patienterne bringer naturmedicin og kosttilskud op
i samtalen, sa stotter han ved at fortzelle, at de skal gore det, hvis de kan marke en forskel. Ifplge ham, er
denne tilgang den mdde, hvor pa han kan tale med sine patienter om naturmedicin og kosttilskud uden at

afvise dem men ogsa uden at bryde med hans faglige kompetence:

Men der er ogsd forskel pd om du afviser, ved at afvise at du slet ikke vil snakke om det eller
at du ligesom siger, "Jamen jeq forstdr, hvad du ger, hvis du synes, at det er godt for dig,
jeg har bare ikke forstand nok pd det. Og det er ikke noget jeg dyrker". Og jeg kan selvfol-
gelig noget om alternativ behandling og ved godt hvad en kranio-sakral-terapeut er og
hvad en homgopat er, men jeg har ikke dyrket det, og det er noget, der ligger ved siden af
vores verden. Men hvis det er godt for dig, og du fdr velveere, og der ikke er noget bivirkning

af det, hvis man kan snakke om det. Jamen, sd er det da ok. // Neurolog 2

Selvom naturmedicin og kosttilskud ligger uden for neurologernes faglige omrade og ikke er en del af " deres
verden”, sd mente de begge, at det er helt fint og forstaeligt, at deres patienter nogle gange bringer det op,
i de samtaler de har. Den ene af de to neurologer navner ogsa, at denne snak ikke npdvendigvis behgver at

tage lang til og derved risikere at stjaele fokus fra andre vigtige emner:

Jeg synes, at det er helt okay, at de spgrger, og jeg synes, at det er naturligt at de spgrger
os. 0g mange ved nok godt, at vi ikke ved s@ meget om det, hvis de sporger oq jeg ikke ved
det, sd fdr de det ogsd at vide, men derfor synes jeg, det vil da veere - de kan jo ikke vide,
hvorndr jeg ved noget om det der, altsd at der er noget de ikke md, det kan de kun finde ud

af ved at sporge. Sd jeg synes, at det er helt okay, at patienterne spgrger os. (...) Men det
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De to neurologer fortalte begge, at de ikke umiddelbart har kendskab til mulige interaktioner mellem na-
turmedicin og kosttilskud, men gerne vil kende til dem, hvis der findes viden om dette omrade. Ligesom
Diatisten, papeger den ene neurolog, at det er neurologernes ansvar at tage snakken om de mulige inter-

aktioner mellem konventionel medicin og naturmedicin/kosttilskud, da det er neurologerne, som sidder

behgver ikke tage ret lang tid lige at hore, hvad de sporger om, og sd sige "det ved jeg fak-
tisk ikke ret meget om" eller "lige preecis det her ved jeg lige preecis det der om". [/ Neu-

rolog 1

med behandlingen af den sygdomsmodificerende behandling:

Ja, bare qua af at det er os, som har ansvaret for deres sygdomsmodificerende behandling,
sd kan man sige, hvis det er noget, der betyder noget for den behandling, sd er det sddan

set et eller andet sted vores ansvar. // Neurolog 1

Den almen praktiserende leege

I interviewet med den almen praktiserende lage fortalte han, at han er meget aben for naturmedicin og
kosttilskud. Han begrundede dette med, at han er fra Tyskland, hvor flere bruger naturmedicin og kosttil-
skud. Desuden bliver medicinstuderende undervist i alternativ medicin pd medicinstudiet i Tyskland, hvilket

efter hans egen optik kan betyde, at han er lidt mere dben end hans kollegaer med en dansk uddannelse:

Det er vigtigt for laegen, at patienterne tor vaere dbne og dele deres tanker om naturmedicin og kosttilskud
med ham. Det er ifplge ham, denne dbenhed mellem lagen og patienten, som giver den gode samtale. Li-

gesom neurologen og dieetisten forteeller han, at han ofte siger til sine patienter, at det vigtigste er, at de

Jeg er dben omkring kosttilskudspraeparater og naturmedicin og det tror jeg heenger lidt
sammen med, hvor jeg kommer fra, fordi i mit hjemland bruger man noget mere kosttil-
skud og alternativ medicin end man gpr her. (...) Der kunne jeg mcerke fra starten, at der
er faktisk forskel, altsd pd sygehuset, jamen det kunne man bare ikke rigtig tale om. (...)
Det er bare en del af pensum undervejs. Hvad der ligger bagved heilpraksis, det er jo mi-
crodoser af stoffer, som man sd fortynder, fortynder, fortynder og fortynder, hvor man
kommer derhen, hvor man tenker, hvor filen kommer virkningen fra med det der (...) Der-
for er det vigtigt at vide at det er der, for der er nogen, som gor det. [/ Almen praktise-

rende laege

meerker efter og vurderer, om et produkt med en udokumenteret effekt hjaelper dem:
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Vores starste opgave som fagpersoner, det er at veere dbne nok til at tage imod den infor-
mation. At de tor dbne sig omkring det. Og ndr de har gjort det, sd kan det veere at vi er lige
sd kloge bagefter som fgr, men vi har noget feelles i stedet for at vi leger gemmeleg. Jeg kan
finde pd at sige til mine patienter, "ved du hvad, alle kneb gcelder. Og hvis det her ikke kan
bevises, men det virker sddan her pd dig, sd er det jo gyldigt altsd. S@ md du gerne blive ved
med det". Det er meget pragmatisk, lavpraksis, men menneskeligt giver det god mening

for mig. // Almen praktiserende laege



Lagen fortalte i interviewet, at han har 3-4 patienter med sclerose, men nar de kommer til ham, er det ikke
for at snakke sclerose, i stedet handler deres samtaler med ham ofte om deres andre sygdomme. I hans
forteelling fremgik det yderligt, at han regner med, at hans patienter snakker med en neurolog om deres
sclerose, og det er derfor ikke hans bord at involvere sig i det. Han mener ogsa, at ansvaret ligger hos neu-

rologen ift. patienternes behandling af symptomer som fatigue, spasmer eller bleereproblemer:

Leegen: Det vil typisk ikke veere mig. (...) Der er jeg 0gsd lige nodt til at teenke, hvordan kan
det egentlig veere, at jeg ikke er involveret i det [behandling af symptomer]. Og det er fordi,
at de bliver specialistpasset de her patienter.

Interviewer: Snakker du med dine patienter om deres kontakt med neurologen?

Leegen: Nej, det ved jeg faktisk ikke. // Almen praktiserende laege

Den almen praktiserende leege kendte ikke umiddelbart til nogle interaktioner mellem den konventionelle
sclerosemedicin og naturmedicin/kosttilskud, men i andre sygdomsgrupper fortalte han, at han er opmaerk-
som pa, at der kan vere nogle interaktioner. Hvis han er i tvivl, sa spger han i Laegemiddelstyrelsens inter-

aktionsdatabase.

Depressioner. Folk der bruger pericon, der er en masse vekselvirkninger. (...) Fiskeolie og
blodfortyndende medicin. I det gjeblik, jeg er i tvivl, ndr de fortceller mig om noget, sd gdr
jeg pd interaktionsdatabasen. Det er der, jeg skriver tingene ind og finder ud af det. (...) Og
den er fin. Der siges, at der er noget, som er endnu finere - en amerikansk side, hvor man
ogsd kan sld op, som er endnu mere npjagtigt. Jeg forlader mig pd den, der eksisterer her i
landet og den holder jeg mig til. Og der kan man ogsd skrive kosttilskud ind og sd et blod-
fortyndende preeparat og se, er der interaktisk noget ved det. Det fungerer. Den er god. [/

Almen praktiserende leege

Ligesom dizetisten og neurologerne selv, sa mente den almen praktiserende laege ogsa, at neurologerne er
de mest relevante at tale med om naturmedicin og kosttilskud for mennesker med sclerose, da de sidder

med viden om den konventionelle medicin.

Det md veere neurologen. (...) Der ved mest om deres sygdom og de preeparater de bruger.
(...) De bruger de preeparater hver dag, de har ogsd modt nogen interaktioner, hvis de skulle

veere der. [/ Almen praktiserende laege
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Bilag P Resultater fra interviews med behandlere

De alternative behandlere
De to alternative behandlere nzevnte begge Sund Forskning og Marianne Palm, som informationskilder,

hvor igennem projektets resultater ville na ud til flest alternative behandlere:

Jamen, sd skal du have fat i Marianne Palm, Sund forskning og hendes skole, fordi hun er
ligesom den, der scetter det ud i - hun er den, der er torveholder for... /[ Alternativ be-

handler 1

Sund forskning er et super godt sted, udover det er et fysisk sted, sd er der en meget velfun-
gerende hjemmeside, som har rigtig mange ting. Sd er der foreningen (...) to facebook-
hjemmesider. (...). Hvis noget bliver skrevet i Sund forskning og bliver lagt videre ud pd

facebooks sider, sd er det i hvert fald out there. [/ Alternativ behandler 2

Klinisk dieetist

Dizetisten vil gerne have en mundtlig prasentation fra Scleroseforeningen, men derudover vil hun ogsa
meget gerne have informationsfoldere, som er mere handgribelige. Sa al viden er samlet et sted, og der ikke
skal bruges meget tid pa at spge. Denne folder, mener hun, er tilteenkt fagpersoner og skal ikke gives til

patienterne. De skal i forvejen forholde sig til megen information og mange foldere:

Vi skal passe pd med, hvad vi giver vores patienter. Selvfolgelig igen, mange af de her pa-
tienter, som ogsd tager mange af de her kosttilskud, dem som er nydiagnosticeret og hojt-
uddannede, de kan sagtens forholde sig til det, men der er ogsd rigtig mange, som ikke kan,
og der bliver udgivet rigtig mange foldere, som man bare slynger ud. Altsd, og folk de leeser

dem ikke og forstdr mdske heller ikke, hvad de egentlig leeser. [/ Klinisk dizetist

Neurologerne
Begge neurologer fortalte, at de helst ville have resultaterne fra projektet formidlet i rapportform eller gen-
nem en videnskabelig artikel. For dem begge var det vigtigt, at de kunne laese om projektets forskningsme-

toder og fremgangsmade:

Ja, det synes jeg da det. Fordi det kan jo potentiel bibringe noget af det, fd den viden pd
bordet, som der findes et sted, hvor vi ikke er klar over det (...) Der kommer vel en eller
anden rapport eller i det mindste fd konklusionen som hovedoverskrifter i punktform, men
det vil ogsd veere fint at fd adgang til selve rapporten, s man har mulighed for at dykke

ned i den, hvis der er et eller andet. //[Neurolog 1

Jeg vil gerne leese bradteksten. Det er brgdteksten, der er interessant. [/ Neurolog 2
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Almen praktiserende laege

Modsat neurologerne ville den almen praktiserende leege ikke have viden i videnskabelig artikelform. Han
efterspurgte derimod lavpraksis, brugbar formidling, som eksempelvis en liste over praeparater som kan
give interaktioner og en liste over praeparater som ikke kan. Helt ideelt ville han ¢nske, at den viden, pro-
jektet generer om mulige interaktioner mellem naturmedicin/kosttilskud og konventionel sclerosemedicin,

blev en del af Laegemiddelstyrelsens eksisterende database over interaktioner:

Hvis det skal blive til noget brugbart. Praktisk brugbart i dagligdagen, sd skal der veere en
oversigt over, hvilke naturpreparater der kan og hvilke der ikke kan. Eller hvilke vi har
plus-plus ved, og hvilke vi har plus ved og hvilke vi har minus ved. Sd bliver det praktisk
anvendeligt for mig, fordi sd bliver det noget vi, jeg kan sld op og finde og sd bliver det
praktisk anvendeligt for den syge, som skal finde det. (...) der hvor det vil veere mest til-
geengeligt, det vil veere gennem legemiddelstyrelsen - interaktionsdatabasen. Det er der,

vivil gd ind og kigge efter. Det er den mest filtreret viden. // Almen praktiserende laege
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