Eksepsjonelt sykdomsforlop
ved bruk av alternativ behandling?

Forlgp ved alvorlig sykdom er vanskelig a forutse, selv for erfarne klinikere. | mgte med alternativ behandling
opplever pasienten tidvis en uforklarlig endring. Noen opplever en uventet positiv utvikling, mens andre opp-
lever et uventet negativt forlgp. Kan vitenskapelig kartlegging av pasienterfarte eksepsjonelle sykdomsforlgp

gi oss anvendbar kunnskap?

Nasjonalt forskningssenter innen komple-
mentar og alternativ medisin (NAFKAM)
ved Universitetet i Tromse — Norges arktiske
universitet har siden &r 2002 registrert uvan-
lige sykdomsforlep knyttet til bruk av alter-
nativ behandling (1-2). Per 1.11. 2015 inne-
holder Register for eksepsjonelle sykdoms-
forlep (RESF) 412 rapporter, hvorav 383
er rapportert som positive og 29 negative.
Kreft, multippel sklerose, kronisk utmattel-
sessyndrom og astma/allergi er de storste
diagnosegruppene. De hyppigst anvendte
alternative behandlingsformene er akupunk-
tur, kostholdsveiledning, homeopati, urter
og kosttilskudd, soneterapi og healing.
Informasjonen i registeret er for en stor
del av deskriptiv karakter og kan ikke brukes
til & vurdere effekt av alternative behand-
lingsformer. Derimot danner registerinfor-
masjon grunnlag for forskning pa pasient-
erfaringer med alternativ behandling og det
offentlige helsevesenet (1-3).

Hva er et eksepsjonelt
sykdomsforlgp?

«Eksepsjonelt gode sykdomsforlap» er
sykehistorier der pasienten opplever uven-
tet tilfriskning eller betydelig symptom-
reduksjon. «Eksepsjonelt darlige sykdoms-
forlep» er forlep der pasienten opplever en
uventet forverring knyttet til bruk av alter-
nativ behandling (1-2, 4).

Ved registrering gjennomferes en omfat-
tende innhenting av pasientinformasjon:
kontaktinformasjon, personopplysninger,
pasientens egenvurdering av sykdomshisto-
rien og behandling. Med pasientens sam-
tykke innhentes ogsa informasjon fra helse-
vesen og alternative behandlere.

En erfaren allmennlege ved Nasjonalt
forskningssenter innen komplementer og
alternativ medisin gjer en medisinsk vurde-
ring av den anonymiserte pasienthistorien
ut fra gitte kriterier (2). Nar det vurderes
a veere mer enn 10 % sannsynlig at forlepet
kan forklares ut fra den gitte (skole)medi-
sinske behandlingen, konkluderes det med
ikke-eksepsjonelt sykdomsforlop. Dersom
det er mindre enn 10 % sannsynlig at for-
lopet kan forklares, indikerer det et mulig
eksepsjonelt forlap.

Et anonymisert, mulig eksepsjonelt syk-
domsforlep gjennomgés deretter av en uav-
hengig erfaren spesialist innen aktuelt fag-
omréade. Ved denne vurderingen evalueres
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diagnostisk sikkerhet, variabilitet i male-
variablene, sykdommens kjente naturlige
forlap, sykdommens symptomgjennomslag
og dens prognose ved gitte alvorlighets-
grader. Der eksperten konkluderer med at

«God kommunikasjon
om behandlingsvalg
kan bidra til at pasienter
ikke velger bort effektiv
medisinsk behandling
til fordel for udokumen-
tert alternativ behand-
ling»

det er mindre enn 1 % sannsynlig at forlepet
kan forklares ut fra den gitte (skole)medi-
sinske behandlingen, vurderes sykdoms-
historien a veere et eksepsjonelt sykdoms-
forlap.

Forskningssenteret og registeret har ogsa
rutiner for & varsle helsemyndighetene der-
som man i registeret fir gjentatte rapporter
om negative pasienterfaringer ved bruk av
alternativ behandling (5).

Uventede og uvanlige, positive sykdoms-
forlep blir ofte tolket som spontan remisjon,
uavhengig av pasientens opplevelse, erfaring
og refleksjon. Register for eksepsjonelle
sykdomsforlep vil kunne bidra til & generere
noen hypoteser i kunnskapsgapet mellom
manglende vitenskapelig evidens for effekt
og pasientfortolket virkning av alternativ
behandling (1-3, 6).

Pasientperspektiv

i medisinsk behandling

Med helsepolitiske styringsdokumenter
som Morgendagens omsorg tillegges norske
pasienter en aktiv posisjon i egen behandling
(7). Studier viser at mange pasienter unnlater
a fortelle helsepersonell om bruk av alter-
nativ behandling. Samtidig gir pasientene
uttrykk for at de aller helst ensker & disku-
tere bruk av alternativ behandling med nett-
opp sine leger (8-9).
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Legen bar aktivt sperre pasienten om
bruk av alternativ behandling. Det styrker
lege-pasient-relasjonen og, som en konse-
kvens av det, ogsa tilliten til helsevesenet.
God kommunikasjon om behandlingsvalg
kan bidra til at pasienter ikke velger bort
effektiv medisinsk behandling til fordel for
udokumentert alternativ behandling (9—-10).

Eksepsjonelle forlgp bgr meldes
Register for eksepsjonelle sykdomsforlep
danner grunnlag for forskning pa beste og
verste utfall knyttet til bruk av ulike alterna-
tive behandlingsformer. I tillegg kartlegges
erfaringer fra bruk av alternativ behandling
sé vel som erfaringer fra det offentlige
helsevesenet. Pasienters begrunnelser for

a bruke alternativ behandling kan gi viktige
innspill til helsemyndighetenes méal om
pasientmedvirkning og individualisert
behandling (3, 8, 11).

Nasjonalt forskningssenter innen kom-
plementer og alternativ medisin vil ut fra
sitt mandat fortsette arbeidet med registeret.
Det er derfor enskelig at leger som kjenner
til positive eller negative sykdomsforlep
knyttet til bruk av alternativ behandling
bidrar til at disse blir registrert. Kontakt-
informasjon for & melde til registeret finnes
pa nafkam.no.
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