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Alternative behandlingsformer brukes hyppig av
pasienter med multippel sklerose (MS). Vi bruker her
begrepet alternativ behandling slik det defineres i Lov
om alternativ behandling av sykdom, § 2:

Med alternativ behandling menes helserelatert be-
handling som utaves utenfor helsetjenesten, og som
Ikke utoves av autorisert helsepersonell. Behandling
som uteves | helsetjenesten eller av autorisert helse-
personell, omfattes likevel av begrepet alternativ be-
handling nar det brukes metoder som i all vesentlig-
het anvendes utenfor helsetjenesten.

Norske og danske pasienter bruker hovedsakelig al-
ternative behandlingstiloud utenfor det offentlige
helsevesenet og ma da selv dekke eventuelle gkono-
miske kostnader med disse behandlingene. Bruken
av alternativ behandling er hgyere blant kronisk syke
enn | befolkningen generelt, og varierer for MS-pasi-
enters del mellom 27% og 100% i ulike studier |
vestlige land. Tall for norske MS-pasienters bruk av
alternativ behandling finnes forelgpig ikke. Mellom
40% og 60% av danske MS-pasienter bruker eller
har brukt en eller flere former for alternativ behand-
ling, med soneterapi, akupunktur, kosttilskudd/vita-
miner/mineraler og homgopati som de hyppigst an-
vendte behandlingsformene.
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Kronisk syke pasienters bruk av alternative behand-
lingsformer har vaert forklart bade som et uttrykk for
manglende tilfredshet med tilbudet pasientene har
fatt i det offentlige helsevesenet og som uttrykk for
en positiv holdning til og erfaringer med alternative
behandlingsformer. Pasienter i ulike studier vektleg-
ger mange alternative behandlingsformers fokus pa
samvirket mellom fysisk og psykisk helse og pa pasi-
enters individuelle helhetlige livssituasjon. Kontroll
over eget liv og muligheten til selv a bidra inn i be-
handlingen, anses som viktig fra et pasientperspektiv.

Pasientdefinerte eksepsjonelt gode forlagp

av MS

Noen MS-pasienter opplever en uventet og vesentlig
bedring av sin tilstand som de knytter til bruken av al-
ternativ behandling. | 2002 ble Register for eksep-
sjonelle sykdomsforlgp (RESF) opprettet ved Univer-
sitetet | Tromsg for systematisk registrering av
skandinaviske pasienters positive og negative erfa-
ringer med bruk av alternativ behandling. Pasien-
tenes definisjoner av "eksepsjonelt gode sykdoms-
forlap” kan knyttes til de medisinske prognosene de
har fatt og til erfarte forbedringer av ulike problemer
som pasientene knytter til sykdommen. Vi har stu-
dert hvordan slike pasientdefinerte “best cases” av
MS knyttet til bruk av alternativ behandling kan for-



stas. Studien som danner bakgrunn for denne artik-
kelen er, sa langt vi kjenner til, den farste publiserte
studien med denne problemstillingen.

Var undersgkelse er gjort ved hjelp av dokument-
analyse og kvalitative intervjuer. Vi analyserte forst re-
gisterdata som spgrreskjema, medisinske journaler
og annet skriftlig materiale knyttet til alle de 58 MS-
pasientene som pa inklusjonstidspunktet 31.12.2008
hadde registrert sine sykdomsforlgp i RESF. Med ut-
gangspunkt i kunnskap fra materialet ble det fore-
tatt kvalitative intervjuer med tolv pasienter.

Hvordan kan eksepsjonelt gode MS-forlop
knyttet til bruk av alternativ behandling
forstas?
Vi fant at fire endringsprosesser ser ut til a vaere sen-
trale for pasientene i materialet:
» A miste sin fysiske kapasitet
- A utvikle ansvar
» A ta kontroll

A velge alternativ behandling

Ndr pasientene erfarte at deres fysiske kapasitet ble
svekket, ble behovet for behandling starre, og de
kjente seg avhengige av det offentlige helsevesenet.
Pasientene opplevde ofte de konvensjonelle behand-
lingstilbudene som begrensede, symptomorienterte
og med betydelige bivirkninger. Pasientene gnsket ut
fra disse behandlingserfaringene etter hvert selv a ha
ansvaret for, og kontrollen over, handteringen av syk-
domsforlgpene sine. De endret sin mate a tenke og
handle pad, og sa seg selv som ansvarlige for bade sin
fortid, natid og fremtid.

God MS-behandling ble na ikke forstatt som noe
som var isolert fra pasienten, men som noe pasienten
var en aktiv og avgjgrende del av, og som inkluderte
pasienten som et helt menneske. Pasientene utviklet
handlekraft basert pa sin egeninnsats. Inkludert | de-

res egeninnsats for a leve bedre med sin MS var bruk
av internett, sosiale nettverk, litteratur, samt valg og
bruk av en rekke ulike behandlingsformer. Pasientene
lette aktivt etter konvensjonelle og alternative be-
handlinger og hadde innflytelse pa om, og hvordan,
en behandling ble brukt. De valgte leger og alterna-
tive behandlere som var apne for pasienter som selv
ville veere aktive deltakere i behandlinger og be-
handlingsbeslutninger.

Pasientenes bruk av alternativ behandling innebar
ofte en betydelig egeninnsats og selvbehandling. |
takt med sine nye erfaringer og kunnskap fra bade
konvensjonelle og alternative behandlingsformer,
skiftet pasientene fra a veere passive mottakere av
konvensjonell behandling til a bli aktive oppdagel-
sesreisende i sitt eget behandlingsforlgp. MS-pasien-
ter | denne studien verdsatte bade sine alternative
behandlere og mange ulike alternative behandlings-
former som gode og viktige. Hovedfokuset deres var
ikevel at bruk av alternativ behandling gjorde det
mulig for dem a mobilisere egeninnsats og deltakelse
| behandlingen av sin MS:

Jeg vet at sykdomsforlapet mitt er uvanlig... Hvis
jeg hadde qitt fra meqg ansvaret og brukt kortison
og latt meq bli kontrollert, da ville jeg vaert et helt
annet sted... Hvis jeq ikke hadde tatt alle disse te-
rapiene og gatt den veien jeq har gatt, ville jeg ha
sittet I rullestol for lenge siden. (Mona, 54 ar).

Nar alternativ behandling og egeninnsats etter hvert
tok mer plass, la pasientene mindre vekt pa legenes
syn pa egnede behandlingsformer. Pasientene var
pragmatisk orienterte og satte sammen sine indivi-
duelle behandlingspakker basert bade pa medisinsk
kunnskap, alternative behandleres kunnskap, andre
pasienters erfaringer og egne erfaringer med MS og
ulike behandlingsformer.
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Vi har fortolket disse MS-pasientenes endringspro-
sesser som redefinisjonsprosesser pa vei mot a forsta
og handtere alvorlig sykdom, i trad med Antonovskys
teori om “en fornemmelse av sammenheng”. Det 4
bli en aktlv, oppdagelsesreisende pasient innebaerer
ikke bare handlinger. Det handler om a mobilisere
alle de ressursene som er ngdvendige for a ta ansvar
for og handtere sin situasjon pa en ny mate.

Det er viktig & understreke at disse pasientenes mate
a handtere MS pa ikke er statisk, men i stadig utvik-
ling. Det er snakk om en utvikling som ikke er skapt
av leger eller av alternative behandlere, men av pasi-
entene selv. Det er ogsa viktig a understreke at disse
pasientene har funnet sine individuelle veier til bed-
re helse, og at de ikke er "“ideal-pasienter” som me-
ner at deres vei er den riktige for alle andre MS-pasi-
enter. Det de derimot alle mener er viktig, er a ta
ansvar og kontroll og selv veere aktive nar behand-
lingsbeslutninger skal fattes og behandling gjennom-
fares.
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MS-pasientene | denne studien mener at deres
omfattende egeninnsats som inkluderer valg og
bruk av ulike alternative behandlingsformer er
den viktigste arsaken til bedringen de opplever |
livet med MS. Som aktive, kunnskapssgkende pa-
sienter stiller de nye krav til det offentlige helse-
vesenet ved a velge de konvensjonelle og alter-
native behandlerne de gnsker, og ved a velge de
behandlingsformene som de ut fra bade medi-
sinsk og erfaringsbasert kunnskap anser for a
veere de beste her og na | deres liv med MS. Vi-
dere utforskning av MS-pasienters positive og
negative erfaringer med bruk av alternative be-
handlingsformer er viktig for a kvalitetssikre pa-
sienters behandlingsbeslutninger, behandlingsre-
sultater og utformingen av en pasientsentrert,
offentlig helsetjeneste.
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