MEDISIN OG VITENSKAP

Aktuelt

Bruk av naturpreparater og kosttilskudd
hos kreftsyke barn i Norge

Sammendrag

Bakgrunn. Man vet lite om bruk av
naturpreparater og kosttilskudd hos
barn med kreft. Hensikten med studien
var & finne ut hvilke erfaringer og syns-
punkter foreldrene har til bruk av slike
preparater.

Materiale og metode. Det ble utdelt
invitasjonsbrev til 56 kreftsyke barns
foreldre ved Ulleval universitetssyke-
hus, Akershus universitetssykehus og
Rikshospitalet. Mor eller far til 21 barn
takket ja til & delta i fokusgruppeinter-
vju.

Resultater. Foreldrene var svaert
restriktive til & gi naturpreparater til
barna, men mer dpne nar det gjaldt
eget bruk. Kapasiteten til & sgke infor-
masjon var liten. Informantene fglte

et stort press fra reklame, medier og
helsekostforretninger angdende pro-
duktene. R&d og anbefalinger fra ven-
ner og familie fgltes ogsd som et press,
og det & ikke fglge opp endte som en
belastning. Deltakerne hadde ikke fatt
noe informasjon fra leger eller annet
helsepersonell ved behandlingsinstitu-
sjonen om disse produktene, noe de
imidlertid var sveert interessert i a fa.

Fortolkning. Foreldrene i studien var
restriktive til & gi sine kreftsyke barn
naturpreparater. De hadde stor tillit

til helsepersonell, og @nsket primaert
a fa informasjon om slike produkter fra
barnets lege. Det er en klar utfordring
& na frem med korrekt og kunnskaps-
basert informasjon.

Artikkelen er basert pa annenforfatters
hovedfagsoppgave ved Farmasgytisk
institutt, Universitetet i Oslo med de gvrige
forfatterne som veiledere
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I Norge har hver tredje voksne person brukt
alternativ behandling, mens tallene fra Dan-
mark og Stockholm er henholdsvis 45 % og
49% (1). En studie utfert pa voksne kreft-
pasienter i Nord-Norge viser at 17,4—27,3 %
brukte slik behandling (2). De fleste studier
tar for seg alternativ behandling generelt hos
kreftpasienter (3), mens det finnes fa studier,
béade pa voksne og barn, der man kun har sett
pa spesifikke behandlingsformer. En studie
utfort ved vér avdeling viste at 53% av
pasientene brukte produkter fra helsekost-
markedet for & styrke immunforsvaret.
Langt faerre (18 %) trodde slike produkter
kunne bidra til 8 hemme eller helbrede kreft-
sykdommen, mens vet-ikke-prosenten var
pa hele 62 (4).

I Norge rammes 120—150 barn under 15
ar av kreft hvert ar (5). En norsk studie fra
1992 viste at alternativ behandling ble gitt
enten samtidig med sykehusets behandling
eller nér behandlingen gikk over til 4 bli pal-
liativ. Foreldrenes motivasjon sa ut til & vaere
et grunnleggende behov for aktiv deltakelse
i kampen for barnets liv og vissheten om & ha
provd alt. Urtemedisin var en av behand-
lingsformene som var vanligst benyttet (6).

Hensikten med denne studien har veert
a utforske holdninger til og erfaringer med
naturpreparater og kosttilskudd hos foreldre
til kreftsyke barn samt finne ut hvem de
foretrekker & fa informasjon av og hvordan
de oppfatter rad fra slekt og venner.

Naturpreparater brukes som en fellesbe-
tegnelse for produktgruppene naturmidler og
naturlegemidler. Naturlegemidler godkjen-
nes av Legemiddelverket og omsettes etter
legemiddellovgivningen, mens sékalte natur-
midler omsettes etter neringsmiddellovgiv-
ningen. Eksempler pa naturlegemidler er
valerianerot- og johannesurtpreparater, mens
rosenrot er et naturmiddel. Kosttilskudd bru-
kes som fellesbetegnelse for produktgruppe-
ne vitaminer, mineraler og tran.

Materiale og metode

Utvalget besto av et tilfeldig utvalg foreldre
til kreftsyke barn som fikk/hadde fétt cyto-
statika- og/eller stralebehandling ved Ulle-
val universitetssykehus, Akershus universi-
tetssykehus og Rikshospitalet. Av 56 invi-
terte familier takket 21 ja til & delta.
18 medre og 3 fedre til ulike barn deltok,
med en gjennomsnittsalder pa 37 ar. Barnas
alder fordelte seg som i figur 1. Det var 13
jenter og 8 gutter. Tolv hadde akutt lymfatisk
leukemi, de gvrige hadde andre kreftformer
(fig 2). Gjennomsnittlig var det gatt 23 ma-
neder fra diagnosetidspunkt. To av barna
hadde hatt tilbakefall.

Rekrutteringen foregikk ved at sykepleie-
re delte ut invitasjonsbrev til aktuelle for-
eldre da barnet var inne til kontroll ved syke-
huset. Behandlende lege hadde pé forhénd
vurdert at familiene kunne sperres om & del-
ta dersom barna ikke var inne i en kritisk
sykdomsfase eller det ikke ville bli for kom-
plisert & delta pa grunn av lang reisevei. Det
ble avholdt fem fokusgruppeintervjuer med
en gjennomsnittlig varighet pad 75 minutter.
Assistentmoderator var til stede. En av
fokusgruppene var opprinnelig ment som
pilotstudie. Da det ikke var nedvendig med
noen forandringer vedrerende gjennomfo-
ringen av gruppene, ble denne inkorporert.
Fokusgruppesamtalene ble tatt opp pa band,
transkribert i sin helhet og lyttet til flere gan-
ger. Det ble foretatt en tverrgdende analyse
av materialet ved bruk av systematisk tekst-
kondensering (7, 8). Kategorier med til-
herende sitater ble lagret som Word-doku-
menter. Studien ble tilradet av Regional
etisk komité og ble godkjent av Norsk sam-
funnsvitenskapelig datatjeneste.

Resultater

Bruk og erfaringer

Informantene var svaert restriktive til bruk av
naturpreparater. «Man vet ikke hvilken
effekt det har sammen med den medisinen

Hovedbudskap

m Foreldrene til kreftsyke barn er sveert
restriktive til naturpreparater

m De er utsatt for et stort press fra
reklame, medier og helsekostforretnin-
ger, s& vel som fra venner og familie

m Foreldrene gnsker fgrst og fremst
bedre informasjon via helsevesenet
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de gar pd. Kan det eodelegge?» Imidlertid
hadde grenn te og nonifrukt vert prevd. P4
grunn av smaken sluttet imidlertid barna
raskt 4 ta dette.

Grunner til 4 gi barna verken kosttilskudd
eller naturpreparater under behandlingen var
at foreldrene antok at barnet fikk nok n&ring
via kostholdet, at barna var kvalme, at det
var vanskelig nok a fa barnet til 4 ta de for-
skrevne legemidlene eller at de hadde nok
med & fokusere pa hele behandlingen. «Vi
har rett og slett ikke hatt tid til & tenke pd det
i det hele tatt mens vi har veert oppi det.»

Tran og ulike multivitaminprodukter ble
brukt ogsa for barna fikk diagnosen. «Bare
noe sant multivitamin-saker. Har ikke noe
med sykdommen a gjore, det er noe vi alltid
har brukt, og tran de gangene det gar.»

Kosttilskudd og naturpreparater med ku-
rativ hensikt eller for lindring av bivirknin-
ger ble ikke benyttet.

Oppfatninger, kostnad og nytteverdi
Deltakerne uttrykte at dersom legen hadde
anbefalt et kosttilskudd eller naturpreparat,
hadde de ikke nelt med & gi barna det. Prisen
ville ikke vert noe problem dersom produk-
tet hadde en dokumentert virkning. «Jeg tror
at 1 den situasjonen vi har vert i, med sykt
barn, sé hvis det hadde vart en mulighet, sa
er det ikke snakk om penger, vi kunne provd
alt, men sé lenge det ikke er bevis nok...»
Til eget bruk var deltakerne imidlertid vil-
lige til & preve ulike produkter tross mang-
lende dokumentert effekt. «En ting som er
viktig er at en velger pa vegne av et annet in-
divid, og hadde det vaert meg, ville jeg hand-
let p& en annen méate. Men du kan ikke gjore
det pa vegne av barnet, det er ikke et annet
menneske engang, det er barnet ditt. Det er
kjempeviktig at legen tar ansvaret da.»

Informasjonskilder og anbefalinger

Det var delte oppfatninger om det var viktig
og nedvendig a ta bruken av tran og multivi-
taminpreparater opp med legen. « Vi har bare
brukt det, ikke tatt opp med legen.» «Jeg
spurte bare om det var noe i veien for a bruke
dette (multivitaminpreparat), men det var
det selvfolgelig ikke. Men det er utrolig hva
man sper om. Det er bare vitamintilskudd, s
det er umulig at det er noe skadelig. Men
man sper jo om det meste nar man er i start-
fasen.» Pa spersmal om bruk av naturprepa-
rater, svarte legen at det matte de vurdere
selv.

Interesse for informasjon om naturprepa-
rater og kosttilskudd varierte blant infor-
mantene. Pa direkte spersmal angiende
hvordan og fra hvem de ensket informasjon,
var det fra legene eller annet helsepersonell
tilknyttet behandlingsinstitusjonen de eons-
ket dette, noe de imidlertid ikke hadde fatt.
«Hvis legen hadde anbefalt et eller annet,
s& hadde jeg lopt ut og kjopt med en gang.»
De savnet mer kunnskap om denne produkt-
gruppen blant legene. «Jeg tror at om det
hadde kommet mer inn pa sykehus, eller
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ikke nedvendigvis sykehus, men pé legesen-
ter, om det hadde veert et samarbeid med det
ordinzre helsevesen og naturmedisin, eller
de som jobber med det, sé foler jeg at det er
et bedre alternativ.»

Apotek som ogsé er en del av helsevese-
net, ble nevnt som en serigs og neytral infor-
masjonskilde nér det gjaldt naturpreparater
og kosttilskudd. «Apotek, der foler jeg meg
trygg nér jeg sper om ting.»

Ellers oppga foreldrene at de hyppigst
mottok informasjon fra venner, familie,
reklame, medier og helsekostforretninger.
De uttrykte stor skepsis til mye av reklamen,
og enkelte folte seg direkte provosert av &
lese artikler i ukeblader hvor enkelte pro-
dukter ble fremstilt som rene vidundermid-
ler. Likeledes var deltakerne skeptisk til mye
av det som personale i helsekostforretninger
informerer om og det som blir funnet pa
Internett. «Jeg synes det er vanskelig a stole
pd det, 1 og med at det er sd dyrt. Det ser ut
som om de er mer ute etter penger enn virk-
ningen av det. Jeg tror flere hadde kjopt det
hvis det ikke hadde veert sa dyrt. Og flere
hadde kanskje provd det.»

Av den informasjonen de hadde fatt, stolte
de mest pa rad og anbefalinger fra venner og
familie. «De som har hatt erfaring med bru-
ken selv. Det er de man stoler mest pa. Nar
de sier de har brukt det med god effekt.»
Imidlertid ble rddene fra familie og venner
ofte folt som et press til & prove produktene,
og 1 det minste komme med en forklaring p&
hvorfor man ikke valgte & prove det. » ...jeg
hadde egentlig mest lyst til 4 si nei takk, jeg
er ikke interessert. Men det folte jeg at jeg
ikke kunne gjore. Jeg matte si ja, send meg
det, sa skal jeg kikke pa det.»

Diskusjon

Resultatene viser at informantene var svart
restriktive til bruk av naturpreparater, selv
om de var utsatt for et stort press fra rekla-
me, medier og helsekostforretninger til a
prove denne type supplerende behandling.
R&d og anbefalinger fra venner og familie
kunne ogsa feles som en belastning. Del-
takerne hadde ikke fétt noe informasjon fra
leger eller annet helsepersonell ved behand-
lingsinstitusjonen om disse produktene, noe
de imidlertid var sveert interessert i 4 fa.

Utvalgsskjevhet
Informantene ble rekruttert fra tre universi-
tetssykehus i Oslo-regionen. Disse behand-
ler til ssmmen mer enn halvparten av barne-
krefttilfellene i landet. For forespersel om
deltakelse ble det vurdert av behandlende
lege om det ville vere for belastende i den
situasjonen barn og foreldre befant seg i.
Familier der norsk ikke var forstespraket, ble
ikke inkludert i studien, da det var enighet
om at dette kunne vanskeliggjore fokusgrup-
pesamtalene.

Kun 21 av 56 takket ja til & delta. De som
takket nei til & delta, oppga rent praktiske
grunner til dette, som mangel pa tid og lang
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Figur 1 Alderved diagnosetidspunkt for de
21 barna med foreldre som deltok i studien
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Figur 2 Diagnose til de 21 barna med for-
eldre som deltok i studien

reisevei. Ingen hadde grunner direkte rela-
tert til studien. Imidlertid kan det ikke ute-
lukkes at det er personer som er spesielt opp-
tatt av emnet som har deltatt, og at de som
ikke ensket a delta var mindre interessert i
temaet enn de som svarte. Videre hadde
barna i vér studie relativt gode prognoser el-
ler de var ferdigbehandlet. Deltakerne ga
imidlertid uttrykk for at de antakelig ville ha
prevd alt hvis barnet hadde hatt darlig pro-
gnose.

Fokusgruppeintervju som metode

Sterst mulig homogenitet er anbefalt i fo-
kusgrupper, da man antar at personer som
har liknende erfaringer og interesseomrader
er mer villig til & dele synspunkter (9). Det &
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vaere forelder til et kreftsykt barn var den
viktigste faktoren for homogenitet i gruppe-
ne. De ulike aldrene og sosiogkonomiske
faktorene representert i hver gruppe sé ikke
ut til & ha noen betydning, for gruppedisku-
sjonene flot lett. Validiteten ble ogsa ivare-
tatt ved at intervjuene ble holdt pa et sted
deltakerne folte seg hjemme. Moderatorens
alder, fremtoning og kjenn kan pévirke vali-
diteten (9). Imidlertid sa ikke dette ut til 4 ha
innvirkning pa diskusjonene, verken ved at
deltakerne ikke fikk sagt det de mente eller
at det oppstod gruppepress. Samme modera-
tor ledet og transkriberte alle fokusgruppe-
ne, noe som er viktig for okt reliabilitet.
Imidlertid vil ikke de oppsummerende be-
skrivelsene veare fri for fortolkninger, siden
det er moderatoren som velger hva som be-
skrives og hvordan det beskrives.

Fem fokusgrupper viste seg a veare til-
strekkelig, da det i den femte gruppen ikke
ble gjort andre funn enn i de foregdende
gruppene.

Vare funn sammenliknet med andres funn
Det finnes svert fi studier som ser primaert
pa kreftpasienters bruk av naturpreparater
og kosttilskudd. Studier som kun tar for seg
kreftsyke barn, er enda farre. En ameri-
kansk studie som har undersekt bruk av
alternativ behandling hos slike barn, viste at
73 % (av totalt 75 pasienter) hadde brukt
minst én type alternativ behandling, mens
35% av disse brukte ulike naturpreparater
og kosttilskudd. Ingen hadde erstattet den
konvensjonelle behandlingen. De fleste
brukte alternativ behandling mot plager eller
bivirkninger som den konvensjonelle be-
handlingen ga (10). Dette er ikke i samsvar
med vare resultater, som viser at informan-
tene er svert restriktive til naturpreparater.
Imidlertid er vére resultater angaende for-
eldrenes storre interesse til & bruke denne
typen produkter hvis de selv hadde veert
kreftsyke, i overensstemmelse med funnene
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til Johansen og Toverud (4), som fant at
hele 56 % av de spurte pasientene brukte
produkter fra helsekostmarkedet og at 36 %
brukte produktene pa grunn av kreftsykdom-
men.

Barna i var studie hadde relativt gode pro-
gnoser eller de var ferdigbehandlet. Delta-
kerne ga imidlertid uttrykk for at de antake-
lig ville ha provd alt hvis barnet hadde hatt
dérlig prognose, noe som ogsd Ramholt
viser. | denne studien hadde 63 % av barna
som dede av kreftsykdommen, brukt en eller
annen form for alternativ behandling, mens
prosentandelen for barna under residiv eller
forstegangs aktiv behandling, var 36 (6).
I begge gruppene var det «a gjore noe» en
motiverende faktor i seg selv, slik ogsa
Grootenhuis har vist (11). Risberg viste at
blant norske kreftpasienter er det serlig
pasienter med symptomer pa sykdommen
og pasienter som opplever tilbakefall, som
er brukere av alternativ medisin (12).

Videre synes deltakerne det er svaert vans-
kelig 4 vite hva som er sant og usant om na-
turpreparater og kosttilskudd. De har stor til-
lit til helsepersonell. De ensker ferst og
fremst informasjon fra legene eller annet
helsepersonell tilknyttet behandlingsinstitu-
sjonen. Imidlertid uttrykte deltakerne at de
ikke hadde fatt ordentlig svar pa spersmaél
om bruk. A gi informasjon om denne typen
produkter er ikke lett, med tanke pa produk-
tenes ofte svart mangelfulle dokumenta-
sjon. Man kan tenke seg at noen pasienter
unnlater a informere legen om bruken, i red-
sel for & komme i konflikt. Det er da viktig
at pasienten foler at legen tar dem alvorlig
(13).

Et annet interessant funn er informante-
nes storre tillit til informasjon fra familie og
venner enn informasjon funnet pd Internett
og gitt av personale i helsekostforretninger.
Dette kan forklares med at personlige, posi-
tive erfaringer med produkter som ikke har
vitenskapelig bevist effekt, er mer utslags-

givende for bruk/ikke-bruk enn anbefalinger
fra upersonlige hold.

Vi takker personale ved Ulleval universitetssyke-
hus, Akershus universitetssykehus og Rikshospi-
talet som har bidratt til giennomfering av studien.
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