Nar sygdommen ikke bare forsvinder
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KRONISK... og hvad sa?

Jeg vil begynde med at takke alle jer, der
deltog p& medlemskonferencen i marts ma-
ned. Det var en forngjelse at se s mange
deltagere, og fra bestyrelsens side gik vi fra
konferencen med en falelse af, at | bade var
blevet klogere pa stofskiftesygdomme — og
tog godt imod muligheden for at netvaerke
0g udveksle erfaringer med hinanden.
Temanummeret her handler om  kronisk
sygdom. For mange af os er det noget af
en streg i regningen, nar vi far en kronisk
sygdom. For med ordet kronisk felger en
masse tanker om at "vare resten af livet’
og "ikke kunne ga over”. Heldigvis er der
mange mader at leve godt med en kronisk
sygdom pd — og det kan du laese mere om
pa temasiderne. Samtidig vil jeg ogsa gerne
sld et slag for bogen "En ven for livet”, som
bliver anmeldt pa bladets naestsidste side.
Bogens forfatter kommer med gode réd til at
leve godt med en kronisk sygdom.

Vores arbejde med en vidensportal for lavt
stofskifte gar rigtig godt fremad, og vi glee-
der os til at preesentere den for jer senere i
ar. Portalen bliver en stor veerktgjskasse for
dig, der gerne vil vide mere om lavt stofskifte
—0g i portalen vil vi samle al relevant infor-
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mation med fokus pa helhedstankegang. Pa
sigt haber vi pd, at alle stofskiftesygdomme
bliver en del af portalen. Gleed dig!

Vi er heldige at kunne preesentere en reekke
nye ansigter i foreningen. Fgrst og fremmest
vil jeg byde velkommen ftil vores tre nye
medarbejdere; journalist Dorte Dalgaard,
dieetist Heidi Olsen og webudvikler Rasmus
Midjord. De sidder pa kontoret i Taastrup og
knokler med portalen og foreningens gvrige
arbejde. Desuden er det en gleede at byde
Rasmus Visby velkommen i bestyrelsen,
hvor han skal vaere med til at styrke vores
faglige formidling. Endelig har vi et nyt an-
sigt i bladets brevkasse — og nér du blad-
rer om pa side 18, kan du fremover mgde
farmaceut Lone Ngrgaard, som svarer pa
spargsmal om medicin, recepter m.m. Dine
spergsmal til brevkassen kan du som altid
sende til redaktoer@stofskifteforeningen.dk.

God leeselyst — og god sommer!

SEKRETARIAT
For spargsmal om medlemskab og foreningen, ring il
sekretariatet pd 2973 2101.

TELEFONRADGIVNING

For spargsmal om sygdomme, ring til vores frivillige
og erfarne stofskiftepatienter mandage kl. 19-21 og
forste onsdag i méneden kl. 10-12 pa 7026 0370.
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SYGDOMMEN ER USYNLIG,
MEN KONSEKVENSERNE ER

KOSTBARE

Charlotte forteeller om livet med en

kronisk sygdom
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EN KRONISK SYGDOM SOM BLIND PASSAGER
NAR EN KRONISK SYGDOM RAMMER

DER MANGLER HELHED

SoMe MED EN KRONISK SYGDOM

KRONISK SYG PA ARBEJDSMARKEDET

NATURMEDICIN 0G STOFSKIFTET

ARSKONTROL

SYGDOMMEN ER USYNLIG, MEN KONSEKVENSERNE ER KOSTBARE

VEJEN TIL EN DOKUMENTERET KENDSGERNING
BREVKASSE: SPORG EKSPERTERNE

KORT NYT

NYT PA BOGHYLDEN
PATIENTAKADEMI

- € 4]

NAR EN KRONISK SYGDOM s SoMe MED EN KRONISK
RAMMER pe

Den mentale rejse kreever tid og
talmodighed — og der er lys for en-
den af tunnelen

€ 8/

SYGDOM

Der er meget godt at finde om
kronisk sygdom pa de sociale
medier — men veer varsom og
Kritisk!

SLE CYSTHUR IVERSER \

22/ >

NYT PA BOGHYLDEN

Hvordan bliver man ven med en
kronisk sygdom?
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Det kan fgles uoverskueligt at fa stillet

en kronisk diagnose. Et godt rad fra
sundhedsinnovatgr Gitte Engelund er at give
tid til den mentale erkendelsesproces, man
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ARBEJDE

Erkendelsesprocessen kan rumme mange
stadier, bade fysisk og psykisk:

"Giv bade tid og rum til den mentale pro-
ces. Husk dig selv pa, at det hele ikke kun
handler om svarene pa den naste blod-
prave. En stofskiftesygdom kan ofte méles
0g Vvejes via blodpraver, men der er langt
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allerfleste stofskiftepatienter, at tingene
falder lidt mere pa plads. Uforudsigelighe-
den tager af, og du begynder at genkende
nogle menstre i det at veere kronisk syg.
Stofskifteforeningen hjeelper dig i alle
stadier af sygdommen — bade via vores
telefonradgivning, p& mail og informati-
onsmader.
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* Kilde: SDU.dk

naturligt kastes ud i.

Den dag, lzegen forteeller dig, at du har en
kronisk sygdom, begiver du dig ud pa en
turbulent rejse. Du er ikke alene pa rej-
sen, selvom det kan fgles sddan — men
rejsen kreever bade talmodighed og tid.

IDENTITETEN ER UDFORDRET

Gitte Engelund (ph.d.) har arbejdet med
sundhedspadagogik i mange &r, og hun
har blandt andet skrevet bogen "l balance
med kronisk sygdom”. stof har talt med
hende om dét at f& en kronisk sygdom
— 0g leve med den resten af livet. Gitte
fortaeller, at livet med en kronisk sygdom
er én lang erkendelsesproces:

"Nar diagnosen rammer, kan det fgles
enormt ensomt. Det er normalt, at man
ikke kun meerker til de fysiske skavanker,
som har udlgst sygdommen — men at ho-
vedet ogsé er pa overarbejde. Hvorfor lige
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Af Karin Toftegaard Matthiesen

mig? Hvad betyder det for mit arbejde,
min fritid, min familie? Faktisk kan den
mentale erkendelsesproces veere altover-
skyggende, fordi du som kronisk patient
skal leere at se dig selv i et lidt andet lys.”
Seerligt identiteten kan veere udfordret, for
hvordan finder man plads til den kroniske
sygdom i det veerdisat, man lever efter?
"Rigtig mange af de patienter, jeg har talt
med, kan ikke se sig selv som en kronisk
patient. De faler, at det géar imod deres
egne veerdier og maden, de ser sig selv
pd. Deres selvbillede er ramt. Identiteten
bestér af mange ting, for eksempel ens
arbejde, den bil man kerer i, ens behov
for frihed, ens trang til at give omsorg til
andre — og frem for alt trangen til ikke at
veere svag”, forteeller Gitte.

GIV PLADS TIL DET MENTALE

flere lag end det. Nar du arbejder med det
mentale og giver plads og tid til det, kan
du rykke en hel masse, ogsa ved det fysi-
ske velbefindende. Dyrk de positive tanker
0g mindset — det kan for eksempel veere
ved géature og ved at fokusere pa de af
dine veerdier, som ikke er udfordrede af
sygdommen. Klap dig selv pa skulderen
og husk p&, at du stadig har ressourcer,
som ikke er udfordrede af sygdommen,”
anbefaler Gitte Engelund.

MERE FORUDSIGELIGHED

Tiden, efter diagnosen er stillet, kan vere
meget uforudsigelig. Blodpraver, medicin-
justering, samtaler med forskellige leeger.
Maske modsiger de oplysninger, du fr om
stofskiftesygdommen, hinanden, nér du
taler med forskellige fagpersoner? Méske
negligeres sygdommen af din omverden?
Maske regnede du med, at medicinen var
velreguleret efter et halvt &r — men det
endte anderledes?

Det er alt sammen helt normale reaktio-
ner og frustrationer. Med tiden oplever de
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Som kronisk patient kan du hurtigt fa falel-
sen af at vaere "chef i egen sygdom”. Altsa
den person, der bade skal have overblik-
ket over alt det praktiske, men ogsé den,
der sammenkgrer de mange informationer
fra de forskellige fagpersoner, du m@der i
sundhedsveesenet.

HVEM SIGER HVAD?

Det er ikke nadvendigvis overskud og over-
blik, du som kronisk patient har mest af.
Derfor kan det opleves som en overordent-

Side 6

Af Julie Davey Lund, formand for Stofskifteforeningen

lig stor mundfuld at veere chefen i egen
sygdom — eller maske sygdomme, for
mange kronikere kan skrive mere end én
sygdom pa CV'et. Vi oplever i m@det med
vores medlemmer, at de ofte taber traden
i alle de informationer, de far. Og at de bli-
ver forvirrede over, at beskeden fra egen
leege peger i én retning, mens beskeden fra
andre faggrupper peger i andre retninger.
Tendensen er 0gs, at serligt de mest res-
sourcesvage patienter bavler med overblik-
ket og oplever at blive tabt pa gulvet.
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STOFSKIFTEPORTALEN SKAL
HJZLPE MED HELHEDEN

Helhed i behandlingen er i min optik afge-
rende for, at den enkelte kroniske patient
far et godt forlgh. | Stofskifteforeningen
arbejder vi netop pa en @get helhedsople-
velse gennem vores store projekt, Stofskif-
tePortalen, som vi lancerer senere i ar. Det
er vores erfaring, at et godt forlgb for en
kronisk stofskiftepatient indeholder en god
kontakt mellem alle de faggrupper, som er
involverede. Og ofte vil det ogsd gavne at

e

komme omkring andre ting, for eksempel
kost og motion — eller et besgg hos en
psykolog i stedet for endnu en kontrol hos
en endokrinolog. For hvad ggr man ved
folelsen af sorg, frygt, ensomhed og usik-
kerhed, nér en kronisk diagnose rammer?
Og hvordan forteeller man det til andre — og
hvordan héndteres andre folks velmenende
spargsmal?

EN FALLES, KOORDINERET INDSATS
Det er meget inspirerende at kigge i retning
af Center for Autoimmune Sygdomme ved
Aarhus Universitet. Sammenhang er nem-
lig kodeordet i centerets arbejde, hvor de
relevante fagfolk pé forbilledlig vis samles
om den enkelte patient for bade at tale for-
Igb og problematikker igennem — og leegge
en samlet plan for forlgbet. Det kan veere
béde sygeplejerske, lege, distist og psy-
kolog. P4 den made slipper patienten for at
veere kastebold og brevdue i vores specia-
leopdelte sundhedssystem.

SAMME OPLEVELSE HOS
GIGTFORENINGEN

Kigger vi i retning af en af landets andre
patientforeninger, nemlig Gigtforeningen,
s& oplever de samme frustration over den
manglende helhed.

"Vi har set problemet i mange ar”, forteeller
Mette Bryde Lind, direkter i Gigtforeningen,
0g fortseetter:

"Problemet bunder i den meget skarpe
opdeling i sundhedsveesenets specialer og

Nogle gange passer medicinen
ikke sammen, andre gange vil der
vare symptomer, som er relevante i ét
fagomrade, som overses 0g ikke tages il
efterretning i et andet fagomrade. Nogle
patienter far taget ungdige blodpraver,
fordi de enkelte fagpersoner ikke
har talt sammen.
Mette Bryde Lind, direktar
for Gigtforeningen

sektorer. Der mangler kontakt mellem de
enkelte fagpersoner, og der mangler koor-
dination. Konsekvenserne er mange. Nogle
gange passer medicinen ikke sammen,
andre gange Vil der vaere symptomer, som
er relevante i ét fagomrade, som overses
09 ikke tages til efterretning i et andet fag-
omréde. Nogle patienter far taget ungdige
blodpraver, fordi de enkelte fagpersoner
ikke har talt sammen — eller kommer end-
da til ungdige konsultationer. Endvidere ser
vi, at behandlinger forsinkes og forringes
p& grund af den manglende helhedstan-
kegang og det manglende samarbejde
pé tveers. Der er ingen, som tager ansvar
for det, og det skyldes ikke uvilie hos den
enkelte faggruppe — men det bunder for
eksempel i, at der hos den praktiserende
lege ikke findes en takst for at "se samlet
pé en patient” — ligesom der findes takster
for at se pa et knee, en albue eller lave en
kontrol af lungefunktionen”, forklarer Mette
Bryde Lind.

"Samtidig har man ikke adgang til en pa-
tients journaler pé tveers af sektorerne, og
det gar det sveert at planleegge et godt for-
lpb for bade laege, sygehus og kommune,”
uddyber Mette Bryde Lind.

SE MULIGHEDERNE PA TRODS

Folelsen af at veere offer for sin diagnose
er slet ikke konstruktiv — men jeg er fuld af
forstdelse for, at man som kronisk patient
kan ende her, ndr man star i orkanens gje af
informationer fra den ene, anden og tredje
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faggruppe. Det er mit hab, at der kommer
flere initiativer som Center for Autoimmune
Sygdomme i Aarhus.

Fra Stofskifteforeningen opfordrer vi til at
pge det helhedsbaserede arbejde i sund-
hedsveesenet. P4 den méde er jeg sikker
pd, at rigtig mange kronisk syge kan hjel-
pes til et langt mere harmonisk sygdoms-
forlgb, hvor det er muligt at tage ansvar for
eget liv, og til at se mulighederne pa trods,
frem for at lade sig begreense af den kro-
niske sygdom.

Den kroniske sygdom skal ikke
have lov til at styre dit liv. Det
kan du ogsé laese mere om

i anmeldelsen af "En ven for
livet” pé side 22.

En ny rapport fra Det Nationale
Forsknings- og Analyseinstitut
for Velfeerd (Vive) dokumen-
terer, at det storste problem i
sundhedsvaesenet for gigt- og
rygpatienter er den manglende
sammenhaeng.

Laes mere pa Vive.dk
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At navigere gennem sociale medier og
deres overflod af information kan gere
det endnu sveerere at leve med en kronisk
sygdom. P& den ene side er de en veerdi-
fuld kilde til feellesskab, stgtte og oplys-
ning midt i en kaotisk og uforudsigelig tid.
Pa den anden side kan de veere fyldt med
farlige rad, myter og sglvpapirshatte.

Sa hvordan navigerer man, ndr man har
en kronisk sygdom og leder efter svar,
der er pélidelige og nyttige?

Las mine gode rad her:

VAR NYSGERRIG 0G SKEPTISK

Der er mange mennesker derude, der
havder at have svar pa langt mere, end
din egen lage har svar pd. Men i virke-
ligheden er de uvidende, og derfor kan
de veere farlige. Der er ikke nogen mira-
kelkur, som kan kurere en kronisk syg-
dom. Og der er ofte en masse teser, der
kobler sygdommen med alverdens andre
skavanker, folk sleber rundt pé. Ger dig
selv den tjeneste at tjekke, om andre tro-
veerdige personer og sites bekrefter eller
modsiger pastanden. Og ver skeptisk
over for overdrevne péstande, sensatio-
nelle overskrifter og konspirationsteorier.

TJEK KILDERNE

Brug din sunde fornuft og tag de ned-
vendige forholdsregler. Hvis noget lyder
for godt til at veere sandt, er det ofte det.
Tjek altid kilderne, undersgg videnskabe-
lige artikler og konsulter dine leeger eller
sundhedspersonale, inden du foretager
stgrre @ndringer i din behandling eller
livsstil. Veer opmaerksom pd, om kilden
har en interesse i at fremme en bestemt
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SoMe MED
ONISK SYGDOM

- EN GUIDE TIL AT NAVIGERE GENNEM
SGL\IPAPIRSHATTE MYTER 0G FARLIGE RAD

holdning eller produkt. Ofte kan dette pa-
virke deres udsagn og rad.

FORZLDEDE RAD - ELLER FOR
GENERELLE?

Veer opmaerksom pa om de oplysninger, der
fremlaegges pd SoMe, er foraldede eller
ikke geelder for alle. "Du skal drikke otte
glas vand om dagen", sagde man tidlige-
re. | dag ved vi, at mangden af vand, man
har brug for, er afhaengig af ens kropsveegt,
aktivitetsniveau og miljigmaessige forhold. |
forhold til lavt stofskifte kan du ogsa made
en lang reekke gode rad om héndteringen
af treethed, motion, muskelsvaghed og alt
muligt andet. Rigtig mange af dem er enten
foreeldede eller for generelle.

LAD DIG INSPIRERE

Selvom det er vigtigt at veere opmaerk-
som pd farerne ved SoMe, betyder det
ikke, at du ber undgd det helt. Tveertimod
kan SoMe veere en kilde til inspiration,
feellesskab og stette for personer med
kroniske sygdomme. Du kan finde grup-
per og sider, der deler lignende erfarin-
ger, og det kan veere en stor trgst at vide,
at du ikke er alene i dine udfordringer.
Men lad ikke SoMe veere det eneste sted,
du sgger inspiration.

FIND DIN EGEN VEJ

Endelig er det vigtigt at huske pé, at der ikke
er nogen enkel og rigtig made at handtere
SoMe pa. Hver person har sin egen made
at tackle og finde balance i SoMe-verdenen
pa. Nogle foretraekker at bruge SoMe i mo-
dererede mangder, mens andre er mere
aktive og engagerede og detaljerede og
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Af Rasmus Visby, bestyrelsesmedlem

maske deler deres blodpravesvar jeevnligt.
Det er op til dig at finde den balance, der
fungerer bedst for dig og dine behov.

BRUG STOFSKIFTEFORENINGENS
SOCIALE MEDIER

[ forhold til folk der lever med lavt eller hgjt
stofskifte, kan jeg selvsagt i allerhgjeste
grad anbefale Stofskifteforeningens Fa-
cebook-gruppe:  "Stofskifteforeningen”.
Og snart har vi en portal parat med dyb-
de og solide rad, som vi gleeder os til at
lancere senere i &r.

HVAD ER
SoMe?

SoMe er en forkortelse for
”"sociale medier”, for eksempel
Facebook, Instagram, LinkedIn,
SnapChat m.m.

OM RASMUS
VISBY

= Har lavt stofskifte i side-
vognen pa et aktivt liv

= Redakter og videnskabs-

journalist i DR i 13 ar

Faglig formidler i Stofskifte-

foreningen

Faciliterer forandringer med

mere i sit firma Visby.dk

Mad Rasmus i Stof #4, 2022
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TEMA

KRONISK SYG PA
ARBEJDSMARKEDET

Hvad har du af muligheder som kronisk syg, hvis du keemper lidt
med at fa arbejdslivet til at heenge sammen?

Af Peter Kaad, Beskaftigelsessagsbehandler,
Haderslev Kommune

Med en kronisk stofskiftesygdom kan
treethed, ubehag og koncentrationsbesveer
gore det sveert at lgse de daglige arbejds-
opgaver. Tag fat i din kommune — méske
er der hjelp at hente! Det nemmeste er
at ringe til kommunens hovednummer og
sporge hvilke muligheder og tilbud, der
findes i din situation. S& bliver du stillet
videre til den relevante afdeling.

Nogle af mulighederne gennemgas her:

§ 56 AFTALE

Med en "§ 56 aftale” kan din arbejdsgiver
fa refusion for de dage, du ikke kan m@de
pd grund af sygdom. Aftalen laves for to
ar ad gangen, og du skal have mindst 10
sygedage om aret for at opretholde den.
Du kan s@ge om en "§ 56 aftale” via Bor-
ger.dk. Forudsatningen for en § 56 aftale
er, at du har en kronisk lidelse, og det er
vigtigt at skelne § 56 aftalen fra en fleks-
job-aftale. En § 56 kan ikke kan benyttes
til fast nedsat arbejdstid.

For at fa en § 56 skal man have en ar-
bejdsgiver og veere raskmeldt — men den
kan allerede s@ges, mens man er syge-
meldt.

HJZELPEMIDLER PA
ARBEJDSPLADSEN

Som kronisk syg kan der veere behov for
hjeelpemidler pa arbejdspladsen. Kommu-
nens handicapkonsulent kan lave en kon-
kret vurdering af, hvilke hjeelpemidler man
kan have behov for.

FLEKSJOB
Det kan veere svert at fé tilkendt fleksjob

udelukkende pé& grund af en stofskifte-
lidelse. Kravet for at fa et fleksjob er, at
man ikke kan forsgrge sig selv pa det
ordinzre arbejdsmarked uanset mulighe-
derne for hjzlp.

Forud for tilkendelse af fleksjob gar of-
test en afprgvning i for eksempel en virk-
somhedspraktik. Herefter vil kommunens
rehabiliteringsteam kunne indstille dig til
fleksjob. Afklaring af arbejdsevnen vil kun-
ne indeholde praktik, som tilgodeser ska-
nehensynene, og hvor du maske afpraves
i andre jobfunktioner, end du tidligere har
arbejdet med.

Nar man er tilkendt fleksjob, vil man skul-
le arbejde de timer, man kan, og f& Ign
for den tid, der svarer til, hvis en ordingr
ansat skulle udfgre arbejdet. Hvis man for
eksempel er 50 procent effektiv i 10 timer
om ugen, vil man fa lgn for fem timers
arbejde og ydelse fra kommunen for de
timer, man ikke er i arbejde.

FORTIDSPENSION
For at kunne tilkendes fgrtidspension skal
din arbejdsevne vaere pa et niveau, hvor du
uanset mulighederne ikke kan varetage et
arbejde eller et fleksjob. For personer med
stofskiftelidelser vil det veere meget sveert
udelukkende pa baggrund af stofskifteli-
delsen at  tilkendt fgrtidspension.
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REVALIDERING

Revalidering bruges til uddannelse, for ek-
sempel hvis du ikke kan varetage dit tid-
ligere erhverv — men hvis du via en reva-
lidering kan vende tilbage til det ordineere
arbejdsmarked. Revalideringsydelsen be-
tales af kommunen, som ogsa betaler for
uddannelsen. Oftest vil det veere et krav,
at uddannelsen skal bruges il et erhvery,
hvor der er mangel pa arbejdskraft.

PATIENTVEJLEDER

Hvis man er faret vild i sygehuse og be-
handling, kan det vere en idé at kontakte
regionens patientvejleder. Se naermere pa
din regions hjemmeside.

YIBUBID 8ljILIad % ¥I0}SI81NYS :UOLRASN)

Side 9



/MZW

RMEDIC
SKIFTET

| Stofskifteforeningen hgrer
vi ofte fra medlemmer med

en kronisk stofskiftesygdom,
som afprgver naturmedicin

| frustration over, at de ikke
synes, at de har det godt

med deres stofskiftesygdom.
Det er fristende at kaste sig
over en af de mange typer

} naturmedicin, der star pa
| “?gaﬁnhh hylderne i bade
— supermarkeder,
N helsekost-
butikker og pa

\ apoteket.

Af farmaceut Lone Norgaard Jorgensen

Men netop naturmedicin kan vaere noget af en jungle at
navigere i. Vil du gerne blive klogere p&, hvordan du bedst forhol-
der dig til naturmedicin, nér du samtidig har en kronisk stofskif-
tesygdom? Sa laes videre her.

GENERELT OM NATURMEDICIN
Mange anvender naturmedicin for at styrke kroppen generelt.
Andre bruger naturmedicin til at forebygge eller behandle speci-

Foto: Natalia Jones, Unsplash fikke symptomer.
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Naturmedicin er en fellesbetegnelse for:

= Naturleegemidler

= Kosttilskud

= Homgopatisk medicin

| Danmark stilles der forskellige krav til indhold og kvalitet af na-
turleegemidler og kosttilskud. Kravene er stgrst til naturleegemid-
ler.

HVAD ER NATURLAGEMIDLER?

Naturleegemidler er en serlig gruppe leegemidler, som typisk in-
deholder torrede planter eller plantedele, udtraek af planter eller
andre naturligt forekommende stoffer.

Naturleegemidler defineres i Danmark som “legemidler, hvis ak-
tive indholdsstoffer udelukkende er naturligt forekommende stof-
fer i koncentrationer, der ikke er veesentligt stgrre end dem,

hvori de forekommer i naturen”. JUSTESREE

| Danmark skal naturleegemidler godkendes
af Leegemiddelstyrelsen, inden de se&lges.
Leegemiddelstyrelsen stiller krav til bade
fremstilling, kvalitet, sikkerhed og virk-

ning.
Kravene ftil sikkerhed og virkning er :-"

baseret pd den viden, der findes i
faglitteraturen om leegeplanten eller

ekstraktet - og ikke nedvendigvis pé

konkrete kliniske studier af det enkelte

produkt. Derfor er eventuelle bivirknin-

ger og interaktioner ofte ikke velunder-

segte.

Naturleegemidler er frihandelsleegemidler. Det

vil sige, at de ikke behaver at blive solgt pa et
apotek. Derfor kan naturlegemidler kun godkendes til
behandling af "lettere sygdomme".

Naturleegemidler er pa etiketten forsynet med angivelsen "natur-
legemiddel", sa forbrugeren kan se, hvilken type produkt, der er
tale om. P& indleegssedlen i pakningen kan man leese mere om
brugen af det pageeldende produkt.

HVAD ER KOSTTILSKUD?

Kosttilskud er baseret pa udtraek af planter, dyr, mineraler og/
eller tilsatte vitaminer og mineraler. Kosttilskud kan supplere
kosten, men ikke erstatte en sund og varieret kost. Kosttilskud
betragtes som en fgdevare. Det er ikke et legemiddel, og det er
derfor ikke beregnet til at helbrede sygdom.

NATURLAGEMIDDEL ELLER KOSTTILSKUD?

Nogle midler findes bade som naturlaegemiddel og som kost-
tilskud, for eksempel fiskeolie, Gingko Biloba, perikon og hvid-
lgg. Om der er tale om et naturlegemiddel eller et kosttilskud vil
fremgé af emballagen. Naturlaegemidler har et MT-nummer trykt
pé& emballagen. MT-nummeret er Leegemiddelstyrelsens godken-
delse af, at produktet lever op til kravene om sikkerhed, kvalitet
0g virkning. Da kosttilskud ikke skal godkendes, er der er ingen
lignende ordning for disse produkter.

HVAD ER HOMOOPATISKE MIDLER?
Homgopatiske midler er baseret pa homgopatiske traditioner og
fremstillingsprincipper. Homgopatiske midler skal registreres el-

Naturmedicin virker ikke ens
pa alle og heller ikke i alle
situationer.

ler anmeldes til Leegemiddelstyrelsen, der fgrer kontrol med, at
fremstilling, import og engrosforhandling sker efter de generel-
le krav til legemiddelfremstilling og h&ndtering. Homgopatiske
midler godkendes ikke til en sarlig virkning, og firmaer ma ikke
reklamere for, at midlerne har en virkning pa sygdomme.

Den serlige lovgivning omkring homgopatiske midler skyldes
den specielle fremstillingsméde, hvor oplasninger af kemiske
stoffer eller planteudtreek fortyndes i vand eller sprit af mange
omgange, hver gang under kraftig omrystning. Denne rystning
kaldes "potensering" og filfgjer ifelge teorien oplasningerne en
energi, der menes at forsteerke virkningen af midlet. | nogle til-
feelde er oplgsningerne sa fortyndede, at man ikke kan pdvise
stoffet ved analyse.

VIRKER NATURMEDICIN ALTID?

....... Cirka 15 procent af befolkningen anvendte i 2005

naturmedicin. Man regner med, at der salges
naturmedicin — inklusiv vitaminpiller — for
omkring 1 milliard kroner om &ret alene
i Danmark. Det preecise forbrug kendes
ikke. Men mange har et dyrt og ungd-
vendigt forbrug, fordi de ikke er klar
over produktets eventuelle virkning
eller mangel pa samme. Desuden kan
det store udbud af bade serigse og
useripse produkter veere svert at over-

skue.
Man far mest mulig virkning for pengene
ved at veere opmarksom pé nogle tommel-
fingerregler og samtidig jevnligt overveje sit

forbrug:

Naturmedicin skal anvendes korrekt for at virke, og man
kan kun forvente den virkning, der er omtalt pa emballagen eller
indleegssedlen. Ofte anvendes produkterne i andre situationer,
end de er beregnet til. For eksempel anvendes fiskeolie ofte mod
slidgigt, selv om det aldrig er undersggt, om fiskeolie virker mod
denne type gigt. Derimod er det pavist, at fiskeolie kan lindre
gmme led, der skyldes beteendelse ved leddegigt.

Naturmedicin virker ikke ens pa alle og heller ikke i alle situati-
oner.

Der er ogsé tilfeelde, hvor naturmedicin reelt ingen virkning har.
Det kan isar veere et problem ved Kkosttilskud og haenger sam-
men med, at der er mindre kontrol med kvalitet og ingen krav il
dokumentation for virkning. Dermed er der ogsé starre spillerum
for “brodne kar” i branchen.

Generelt kan man gé ud fra, at de egentlige leegemidler har starst
virkning. Dernast kommer naturlgemidlerne, mens virkningen
af kosttilskud er mere usikker.

BIVIRKNINGER 0G INTERAKTION

Det kommer bag pa mange, at naturmedicin ikke altid er uska-
delig. Produkterne kan give bivirkninger, som dog ofte er bade
feerre og lettere, end det ses ved de egentlige legemidler. Mere
alvorligt er det, at der af og til kan opsté interaktion, nar natur-
medicin og egentlige leegemidler anvendes samtidig. Interaktion
kan blandt andet indebeere, at ét middel sveekker eller forsteerker
virkningen af et andet middel.

Laes derfor altid teksten p& emballagen eller indlaegssedlen. Her
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skal det std, hvis der er en kendt risiko for interaktion eller bi-
virkninger, eller hvis der er situationer, hvor midlet ikke bgr an-
vendes. Forteel altid din lzege og apoteket, hvis du samtidig med
egentlige leegemidler anvender eller overvejer at anvende natur-
medicin. Risikoen for interaktion er ikke altid kendt pé forhand,
men hvis din leege ved, at du anvender naturmedicin, kan leegen
bedre vaere opmasrksom pa, om leegemidlet virker som gnsket.

HAR NATURLZAGEMIDLER BIVIRKNINGER?

Naturleegemidler skal veere uskadelige, men alligevel kan du,
som det geelder for andre leegemidler, fa uventede og ugnskede
effekter og bivirkninger, hvis du tager naturleegemidler.

I tilleeg er der mange planteprodukter i handlen, som ikke er regi-
strerede naturleegemidler og derfor ikke er underlagt de samme
strenge krav til fremstilling og kontrol af det feerdige produkt, som
naturleegemidler. Disse produkter kontrolleres ikke af leegemid-
delmyndighederne i Danmark.

Specielt i produkter fra lande uden for EU er der fundet andre be-
standdele, end hvad der star pa pakningerne. Der er endda ogsé
fundet udeklarerede, steerkt virkende lezgemiddelstoffer.

KOSTTILSKUD OG BIVIRKNINGER

Som tidligere neevnt herer Kosttilskud under Fgdevarestyrelsen,
da de lovgivningsmaessigt er det samme som mad og derfor ikke
ma tilskrives medicinske virkninger. Derfor tilskrives de heller
ikke bivirkninger og indeholder ikke indleegssedler. Alligevel kan
de somme tider have ugnskede virkninger. Hvis du oplever en
ugnsket virkning af et kosttilskud, s& s@g radgivning pa apoteket.

HVAD MED INTERAKTIONER MED STOFSKIFTEMEDICIN?

Vi har i Stofskifteforeningen tidligere spurgt p& Facebook, hvil-
ken naturmedicin vores falgere tager. Vi fik overveeldende mange
svar, og det vidner om, at mange af jer bruger naturmedicin. Som
tidligere naevnt kan det veere fristende at afprgve forskellige for-
mer for naturmedicin, seerligt ndr man har en kronisk stofskifte-
sygdom, som — pé trods af den leegeordinerede stofskiftemedicin
og fine blodprever — stadig medfgrer treethed og andre af
de klassiske symptomer.

| taleboblen her kan | se, hvad der blev sva-
ret.

| har p& Facebook givet forskellige be-
grundelser for, at | har valgt at bruge
de pagaldende produkter, og ikke alle
er relateret til jeres stofskiftesygdom.

| det fglgende vil vi gennemga to
kosttilskud, nemlig kalk og
loppefraskaller, som fle-

re af jer bruger. HVILKEN

NATURMEDICIN,
TAGER DU?

Fiskeolie/omega 3 < Bone-broth
Spongia-comp ¢ Antioxidanter ¢ Ashwagan-
dah < Avivir - aloe vera < Ayurveda - Trifalla ¢
B-epic « Berberin « Bio-biloba « Biosym ¢ Biotin * Bio-tu-
ra » Blomstermedicin Bachs draber « Blabaer piller < Bor « Can-
nabis ¢« CBD « Chlorella « Co-enzym < Collagen « Echinaforce ¢
Friskpresset gulerodssaft « Gikisa kirsebaersaft ¢ Glucosamin ¢ Glu-

tenfri kost « Grapefrugtjuice ¢ Grgn the < Gurkemeje * LOPPE-

FROSKALLER -« Hybenpulver « Ingefaer « Jern « Kalk < Kobber

draber « Krauterblut ¢ Krom « Kyllingebrusk < Laktosefri kost
LDN ¢ L-Lysin « Magnesium ¢ Omnimin < Peaolie * Probioti-
ka » Q10 « Red gaerris - cholessin « Safran « Selen
Sellerijuice « Symbioflor « VitB « Vit B12 « Vit
B3 ¢ VitC « VitD « VitE « VitK « Zink

CALCIUM/KALK

Traditionel anvendelse

Anbefalet daglig dosis er 400-800 mg per dag. Tilskud af calci-
um sammen med D-vitamin kan reducere risikoen for knoglebrud
hos eldre kvinder, hvorimod calcium alene (uden D-vitamin) ikke
kan nedsatte risikoen for sédanne knoglebrud.

Interaktioner og konsekvenser

Resultater fra en reekke studier har vist, at indtagelse af calci-
um uden D-vitamin kan gge risikoen for hoftebrud og hjerte/
kar-komplikationer.

Stofskiftemedicinen "Levothyroxin” og calcium bgr tages for-
skudt, fordi Levothyroxins virkning bliver sveekket, hvis du far
calcium pa samme tidspunkt. Levothyroxin er det syntetisk frem-
stillede stofskiftehormon, T4, der er indholdsstoffet i produkter-
ne Eltroxin, Medithyrox og Tirosint. Forskudt indtag pd minimum
fire timer anbefales, og en justering af dosis af Levothyroxin kan
eventuelt komme pd tale.

Du skal ikke @ndre din medicindosis pa egen hand. Hvis dosis
skal @ndres, skal det ske efter samtale med din lege.

PSYLLIUM FROSKALLER/LOPPEFROSKALLER

Traditionel anvendelse

Loppefraskaller bruges normalt mod forstoppelse, tr&g mave,
diarré, supplement ved irritabel tyktarm og forhgjet kolesterol.
Anbefalet daglig dosis er 5 g. Det er vigtigt at indtage rigeligt
vaeske samtidig.

Bivirkninger:

Luft i maven, oppustethed, mavesmerter. Risiko for forstoppelse
specielt ved utilstreekkeligt indtag af vaske. Allergiske reaktioner
i form af gjenbetaendelse, haevede slimhinder i nesen og udslet.
Interaktioner og konsekvenser:

Nedsatter transporttiden i tarmen og kan muligvis pavirke absorpti-
onen af andre leegemidler, heriblandt stofskiftemedicin.
Loppefraskaller bgr indtages en til to timer inden indtagelse af
andre lzegemidler. Bar kun bruges i samrdd med leegen i forbin-
delse med behandling for en
stofskiftesygdom, da
effekten af me-
dicinen kan
pavirkes.
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KONKLUSION

Mange oplever at fa det bedre ved indtagelse af en eller flere typer
naturmedicin — og det er er positivt. Flere har ogsa omtalt kostom-
legning i form af glutentri eller plantebaseret diget som tiltag, der
har @get deres livskvalitet. Ogsa det er meget positivt.

Hvorvidt de samme tiltag vil give samme positive effekt hos an-
dre, er dog ikke muligt at sige, da der endnu ikke er udfert de
ngdvendige studier, som vil kunne dokumentere denne effekt.
Der er dog ingen tvivl om, at det har en positiv effekt at tage et
aktivt ansvar for sit eget velbefindende.

Vi arbejder i foreningen konstant pé at skaffe mere viden ved-
rgrende naturmedicin og stetter op om studier, der undersager
en eventuel sammenhang mellem stofskiftesygdom og specifik
naturmedicin.

VZARD AT HUSKE OM
NATURMEDICIN

=>» Prisen pa diverse naturmedicin kan vaere over-
raskende hgj, og det er veerd at se sig for. Det,
der virker for dig, er ikke nedvendigvis lasningen
for din nabo

= Husk at kvinder, der har ndet menopausen
(overgangsalder) anbefales tilskud af kalk og
D-vitamin — uanset om de har stofskiftesygdom
eller gj

= Husk at hvis du veelger at folge en speciel diest,
skal du veere opmaerksom pa at fa dackket de
generelle behov for neeringsstoffer, sdsom for
eksempel vitaminer og mineraler

= Sundhedstyrelsens hjemmeside (SST.dk)

=> Rationel Farmakoterapi (Sundhedsstyrelsen)

= Lagemiddelstyrelsen

=>  Styrelsen for Patientsikkerhed ved alternativ behandling
=  Medicin.dk

Foto: CyStalide, Unsplash

HVORDAN
HAR DU
DET?
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Charlotte Fnug Munksgaard ma hver eftermiddag laegge sig og
tage et hvil. Sadan var det ikke tidligere, men siden hun fik lavt
stofskifte, har hun mattet indrette sin hverdag efter de kreefter,

der nu engang er.

- Jeg fik diagnosen i januar 2021, men jeg tror, jeg har haft det i
omkring otte Ar, fortaeller Charlotte. Jeg var hos leegen flere gange,
men hun mente, at det nok bare var overgangsalder.

Da hun fik diagnosen, skar hun ned pd sit arbejdsliv. Hun métte
holde op med undervise i pilates, og hun har siden solgt et af sine
kosmetikbrands fra.

| dag ved hun, at hun kun skal have én aftale i kalenderen hver dag.
Arbejdsmeessigt eller privat. Der er ikke kreefter til mere.

- Jeg har lert at senke barren og ikke presse mig selv. Jeg er
meget opmeerksom pd stress, for jeg kan ikke arbejde, som jeg
kunne tidligere. Bespg hos kunder er skaret ned, og jeg har ogsa
overvejet, om jeg skulle lukke mit firma, for det kreever meget at
veere selvstendig.

Hendes kroniske sygdom har i det hele taget haft store gkonomiske
konsekvenser.

- Hvis jeg ikke var gift, ville jeg ikke have rad til at bo der, hvor jeg
bor, siger hun.

Hun er ogsé blevet endnu mere opmaerksom pa, hvad der er godt
0g skidt for hendes krop, og har bl.a. opdaget, at for meget sukker
ger hende dérlig.

ET CHOK AT FA AT VIDE, AT DET IKKE GAR VK

Inden hun fik diagnosen, havde hun i flere & symptomer pa, at der
var noget galt. P4 et tidspunkt kunne hun ikke bruge sin vielsesring
pé& grund af havelser, hun havde sgvnproblemer, havde ondt i led

Af Jytte Flamsholt, freelancejournalist

og muskler, led i flere &r af frygtelige migraener, hendes menstrua-
tioner blev kraftigere, og hun kunne ikke dyrke sport mere.

- Da jeg pa et tidspunkt ikke havde sovet i tre dggn, snakkede jeg
igen med lzegen, som tog en blodpreve, som viste, at jeg havde en
TSH pé 64 (normalomradet ligger pa 0,3-4,0, red,). Dagen efter
ringede lzegen, og jeg kom straks i behandling med Eltroxin, for-
teeller Charlotte.

- Man fér et chok, ndr man far at vide, at det her skal du leve
med resten af dit liv, husker hun. Laegen sagde heller ikke s& me-
get, men jeg begyndte selv at undersgge mere. Det fik mig til selv
at bede at fa testet, om jeg havde B12-vitaminmangel og blev
screenet for D-vitamin, og testene viste, at mine tal var unormale.

- Jeg métte ogsé selv bede om at f& mélt antistoffer, fordi jeg ger-
ne ville vide om jeg havde Hashimoto Thyreoiditis (@utoimmun lavt
stofskifte, red.).

Det viste sig, at Charlottes antistoffer var under 50, hvilket fik hen-
des lzege til konkludere, at det nok var Hashimoto, selv om tallene
ikke var keempehagje.

Efter at vaere kommet i behandling, fik Charlotte det langsomt bed-
re, og hun synes stadigveek, at det gar nogenlunde. | oktober 2022
var hendes TSH for fgrste gang nede i normalomradet - den var
pé 4.

- Jeg har selvfglgelig ogsa gjort mig mange tanker om, hvad det
her betyder for mig og mit firma. Jeg kan jo ikke bare melde mig
syg, hvis der er en kunde, der ringer. Jeg tar heller ikke teenke pé
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at lukke firmaet og melde mig arbejdslgs og skulle igennem en
arbejdspravning.

EN HENVISNING, DER IKKE KAN BRUGES TIL NOGET

| maj 2022 syntes Charlotte, at det ikke gik s& godt mere. Hun
begyndte at f& symptomer igen, og hun fik en henvisning til en
endokrinolog.

Men fordi Charlotte bor i Rgnnede pé Sjeelland, var henvisningen
reelt intet veerd. Region Sjeelland kan nemlig ikke tiloyde konsul-
tation hos en endokrinolog, og Charlottes leege afviste at lave en
henvisning Kege Sygehus, fordi, som lzegen sagde, "det er du ikke
Syg nok til".

OVERVEJER AT SKIFTE MEDICIN

| begyndelsen blev Charlottes stofskifte kontrolleret hver sjette uge;
nu sker det hver tredje méned. Ved seneste maling 14 TSH pa 1,1,
0g leegen mener, hendes tal ser pane ud.

Alligevel fgler Charlotte sig ikke velbehandlet. Dels har hun sveert
ved at tabe de kilo, hun har taget pd i forlgbet, dels har hun ikke
den energi, hun opfatter som almindelig for hende.

- Jeg er 58 ar, men jeg skal leegge mig hver eftermiddag, for jeg er
ekstremt treet. Jeg har tgehjerne, og hvis jeg vandrer i to timer, er
jeg helt smadret bagefter, selv om jeg er i udmaerket form, gér tur
med min hund hver dag og gér til pilates, siger hun.

Da hun i pasken fik voldsom hjertebanken, blev hun desuden ban-
ge for, at det var en bivirkning ved behandlingen, s& nu er planen
at kontakte lzegen og bede om at skifte fra Eltroxin til Tirosint, som
nogle har erfaring med er lettere at optage.

SVZERT FOR ANDRE AT FORSTA

En ting er det chok, det er at f& at vide, at man har en kronisk
sygdom. En anden ting er omgivelsernes reaktion.

- Man kan ikke se, at man er syg, og det er svart at forklare, hvad
det betyder for min krop, siger Charlotte.

En veninde mente for eksempel, at "det er bare sadan en pille, du
skal have, s far du det godt". Og en anden i familien sagde: "Na,
men vi h&ber, du har det bedre i naste uge”.

Heldigvis har den neermeste familie vaeret meget stgttende.

- Min mand har veeret en keempehjelp, og han siger ofte: "Skat,
pas nu pd, at du ikke presser dig for hardt", og mine barn har ogsa
vist forstaelse.

FLERE | FAMILIEN HAR HAFT STOFSKIFTEUBALANCER
Inden Charlotte selv fik lavt stofskifte, vidste hun ikke noget om
sygdommen, men efterhdnden fandt hun ud af, at den ikke var
ualmindelig; heller ikke i hendes egen familie.

Dels viste det sig, at en moster har en stofskiftesygdom, og at hen-
des nu afdgde mor havde struma, ligesom en sgster fik for hgjt
stofskifte ved sin seneste fadsel.

Dels blev hun opmaerksom pé Stofskifteforeningen og deltog i for-
eningens konference - og hun er nu med i bestyrelsen, fordi hun
gerne vil veere med til at udbrede kendskabet til stofskiftesygdom.
Hun ensker, at det skal vaere lettere at finde et netvaerk, ndr man far
en stofskiftesygdom, og hun har store forventninger til den digitale
platform, som foreningen arbejder pa at etablere.

- Det er ikke for at dyrke sygdommen, siger Charlotte. Men viden
giver power.

stof - nyt om stofskiftet | #2 2023
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Livet som selvstaendig blev en stor u4f raring for
Charlotte Friug Munksgaard, da hyn fik lavt stofskifte. -
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Nar danske forskere skal indsamle ny viden, kan det forega pa
forskellige mader - herunder som “registerstudie”. | Danmark
findes der mange nationale registre, og det ggr det nemt

at skaffe store maengder af data til en analyse af en stor
patientgruppe.

Steen Joop Bonnema

pé en behandling. Med andre ord: biologi
udviser variation, hvilket gor det sveert at
forudsige forlgbet for bade sygdom og
behandling. Hvis to patienter reagerer
forskelligt pd den samme behand-

ling, er det s& udtryk for en tilfael-

dighed, eller er der en reel forskel

imellem de to personer?

RANDOMISEREDE KLINISKE

STUDIER

Den hgjeste grad af evidens indenfor
sundhedsvidenskab fas fra randomis-

erede kliniske studier, som omfatter en
kontrolgruppe. Det vil sige, at to grupper
modtager hver sin behandling (for eksempel

en ny og en gammel behandling), hvorefter man
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Af Steen Bonnema, overlaege, professor, ph.d., dr.med., Endokrinologisk afdeling, Odense Universitetshospital

Diagnostik og behandling i det dan-
ske sundhedsveesen er evidens-ba-
seret. Evidens betyder "dokumente-
ret kendsgerning”. Det er dog ikke
altid simpelt at tilvejebringe evidens.
Mennesker er forskellige, ikke kun
hvad angér héarfarve, kropshgjder
og krumningen af naser, men ogsa
i forhold til at udvikle syg-
dom og respondere

sammenligner effekten. "Randomiseret” betyder, at alle patien-
ter ved lodtraekning tildeles den ene eller anden behandling, s&
grupperne er sd sammenlignelige som muligt. Tillige skal en kli-
nisk undersggelse helst foretages dobbelt-blindet, det vil sige, at
hverken leegen eller patienten ved, hvilken type behandling der
gives, indtil forsgget er slut.
Randomiserede kliniske undersggelser er desveerre arbejdstun-
ge, langsommelige og dyre at udfgre. Desuden er der forhold,
som man aldrig vil kunne undersgge i et klinisk studie af
etiske grunde, for eksempel effekten af tobaks-

rygning.

REGISTERSTUDIER

Som et godt supplement til kliniske
studier - og ofte af mangel pa sam-
e - benyttes observationsstudier,
herunder registerstudier. | studier af
denne type indtager forskerne ikke
en aktiv rolle, men star blot "pé
sidelinjen” og observerer, hvad der
karakteriserer en population, eller
hvad der sker i en bestemt tidspe-
riode, for eksempel en gruppe af pa-
tienter med en bestemt sygdom. En stor
fordel ved observations-/registerstudier er,
at der kan indgé et meget stort antal patienter,

0g at data allerede foreligger og kan analyseres.

2

For nyligt er der oprettet en klinisk
database omfattende alle patienter
med godartet thyroidea-sygdom,
som behandles med kirurgi eller
radioaktivt jod.
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DANSKE REGISTRE

Danmark er et slaraffenland for registerstudier, fordi der er en
lang reekke nationale registre (eller databaser), som myndighe-
derne har oprettet for mange &r siden, og hvor data indberettes
obligatorisk og/eller automatisk.

Eksempler p& sddanne nationale registre:

Det Centrale Personregister (CPR)

Landspatientregisteret (sygdomsdiagnoser og procedureko-
der pa hospitalerne)

Receptdatabasen (al receptpligtig medicin)
Dadsérsagsregisteret (DAR)

Cancerregisteret

20 2

Dertil kommer cirka 85 Kliniske databaser for specifikke sygdom-
me og patientgrupper, administreret af de danske regioner. De
kan findes pa www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser. De behandlings-
ansvarlige leeger og alle hospitaler er forpligtede til at indberette
data til disse databaser, som primert benyttes til at monitorere
kvaliteten af behandlingen inden for en reekke definerede syg-
domme. Databaserne kan ogsé benyttes til egentlig forskning.

THYDA

For nyligt er der oprettet en klinisk database omfattende alle
patienter med godartet thyroidea-sygdom, som behandles med
kirurgi eller radioaktivt jod. Denne database, kaldet THYDA, traek-
ker data fra de nationale registeroplysninger, som relaterer sig
til diagnoser, blodpraveresultater og receptindlgsning. Databasen
kan ses pa www.rkkp.dk/kvalitetsdatabaser/databaser/thyroi-
deadatabasen.

KAN MAN STOLE PA RESULTATER FRA
REGISTERSTUDIER?

De mange danske registre ger, at man kan lave gode observa-
tionsstudier af hele den danske befolkning. Dette ger, at der er
en hgj grad af statistisk sikkerhed for et resultat, og at det ikke
blot er et tilfeeldigt fund. Der er dog faldgruber ved registerstu-
dier. Hvis man for eksempel finder en sammenhang imellem
handelse A og haendelse B, kan logikken blive, at behandling af
haendelse A vil have en positiv effekt pa handelse B, hvilket ikke
altid er tilfeeldet.

Der er iser to fejlkilder ved registerstudier: confounding og bias.

Confounding: Det kan veere, at hendelse A og haendelse B blot
sker synkront (en association), og at en helt tredje og maske
ukendt faktor pavirker dem begge. Man kan statistisk forsgge at
korrigere for dette, men det kan vaere umuligt, hvis der er ukendte
faktorer, som man slet ikke har kendskab til. For eksempel har
visse studier vist en overdgdelighed for personer med nedsat TSH
(afspejler et hgjt stofskifte). Man ved dog, at rygning gger risikoen
for bade dad og hajt stofskifte, s det kan i virkeligheden veere
rygning, der er den udlgsende arsag for begge haendelser, og de
derved ikke er indbyrdes forbundne. Hvis man havde et rygere-
gister, kunne man korrigere for dette, men et sidant findes som
bekendt ikke.

Bias (”skavvridning”): Det kan ske, at patienter i et register er
udvalgt pd en serlig baggrund, som vanskeliggar en fair sam-
menligning med andre personer. For eksempel vil syge patienter
have en vis tilbgjelighed til at blive undersagt grundigere for an-
den sygdom, end hvis det havde veeret en rask person. Derved
gges risikoen for, at man far diagnosticeret andre sygdomme end
den oprindelige. Bias kan man delvist korrigere for i sin analyse,
men ikke altid i tilstreekkeligt omfang.

KONKLUSION

Megen nyttig viden er kommet fra danske registerstudier. De sto-
re fordele ved registerstudier er, at data-sattet er let tilgaengeligt
(efter tilladelse fra Danmarks Statistik), er meget stort, og er ret
validt, det vil sige at data er registreret korrekt. De indbyggede
begransninger ved observations- og registerstudier kan man i
et vist omfang statistisk korrigere for. Et interessant eller méske
overraskende resultat vil man ofte fors@ge at fa efterpravet i et
randomiseret klinisk studie, hvis dette lader sig gennemfgre. Hvis
resultatet fra et klinisk studie peger i samme retning som i regi-
sterstudiet, er evidensen sé tat pa sandheden som muligt. Man
skal dog fortsat have respekt for den biologiske variation, og to
patienter med den samme sygdom kan séledes reagere forskel-
ligt p& den samme behandling.
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Eltroxin i sma styrker

Jeg er en 74 arig-mand, som har veeret i behandling
for stofskifteproblemer siden 1997. Jeg lever med at
tage Eltroxin hver dag, men desveerre har jeg sveert
ved at opné en stabil TSH med Eltroxin i de to styr-
ker, der produceres i dag.
| starten af min sygdom blev Eltroxin kun produceret
i 100 pg, men nu ogsé i 50 ug. Jeg kunne anske mig,
at Eltroxin blev produceret i mindre doser, som for ek-
sempel 10 ug eller 15 ug for at fa mulighed for at opna
en mere stabil TSH.
Jeg kan forsta pa bade min laeege og pa apoteket, at
Eltroxin er den mest benyttede medicin for min pa-
tientgruppe. Mon ikke der er andre, der har de samme
problemer, som jeg har? Veed | hos Stofskifteforenin-
gen, om det pa et tidspunkt bliver muligt at fa Eltroxin
i mindre doser end 50 ug?

FARMACEUT LONE NORGAARD JORGENSEN SVARER:

Tak for dit spergsmal, som bergrer en meget vigtig
problemstilling i forhold til medicinhéndtering. Ved-
rorende deling af tabletter kan man som hovedregel
sige, at hvis en tablet har delekeerv (en klar markeret
rille), kan man dele tabletten og derved opna en hal-
vering af dosis. Det vil ogsé fremga af indleegssedlen,
om tabletten ma deles. Selv hvis en tablet ma deles,
kan det dog veere lidt udfordrende at dele korrekt. Til
formalet kan man pa apoteket kabe en tabletdeler.

Der kan veere forskellige grunde til, at en tablet ikke
mé& deles, og det er derfor vigtigt at felge de givne
retningslinjer.

Eltroxin (Aspen) findes i styrkerne 50 pg og 100 ug Le-
vothyroxin. Eltroxin har ikke delekaerv, og det er anfort
i indleegssedlen, at den ikke mé deles eller knuses, da
der ikke foreligger tilstraekkelige data for deling. Det er
derfor ikke muligt med Eltroxin at justere daglig dosis
med mindre end +/- 50 pg.

METTE THEIL SIDSEL
DIETIST BEKKE-HANSEN
PSYKOLOG

Vedrgrende muligheden for at f& lavere styrker af
Eltroxin oplyser Aspen, at de pa nuveerende tidspunkt
ikke har registreret styrken 25 pg i Europa, men pro-
duktet findes pa markeder uden for Europa. De oplyser
videre, at de er ved at undersege, om det er muligt at fa
en registrering af 25 ug i Danmark, men det er en leen-
gere proces. Hvis det bliver muligt, vil der dog fortsat
ga nogle ar, inden de kan opna en markedsferingstilla-
delse og dermed vil kunne lancere styrken i Danmark.

Som alternativ findes der pa det danske marked yder-
ligere tre produkter med samme aktive substans som
i Eltroxin; det er preeparaterne Euthyrox, Medithyrox
og Tirosint.

Euthyrox (Merck) findes i styrkerne 25, 50 og 100 pg.
Medithyrox (Orifarm) findes i styrkerne 13, 25, 50, 75
og 100 pg.

Tirosint (IBSA) findes i styrkerne 13, 25, 50, 75, 88,
100 112, 125, 137, 150, 175 og 200 ug.

Det er derfor muligt ved skift af produkt at fa en bre-
dere vifte af styrker.

. Velkommen til
Brevk@ssens nye ekspert,

FARMACEUT LONE NOGRGAARD
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KARIN KAAD LONE NORGAARD BIRTE NYGAARD
SYGEPLEJERSKE FARMACEUT LAGE

Justering af medicin

Jeg har haft lavt stofskifte i to ar, og jeg har endnu ikke
haft den samme dosis medicin i en leengere periode.
Jeg far taget blodprover jeavnligt, og dosis medicin
justeres stadig efter hver blodprove. Er det nor-
malt, og kan jeg gere noget for at fa situationen
stabiliseret, séa jeg ikke hele tiden skal kontrolleres?

LZAGE BIRTE NYGAARD SVARER:

Hvis stofskiftet er meget lavt, for eksempel TSH>50
eller man har hjertesygdom eller er eeldre/svagelig af
anden arsag, skal behandling startes langsomt op, og
der kan g& op mod seks méaneder, inden man naermer
sig optimal dosis.

Andre forklaringer pa hyppig justering af dosis kan

veere folgende:

= Din leege er lidt for ambities og forseger at fa TSH
til at ligger meget stramt, pa for eksempel en veer-
di der er mellem 1 og 2. Dette er ofte sveert, idet
der er dag-til-dag variationer, og en lidt hgj veerdi
kan udlase en overdosering — sa nasste blodprove
viser for lav TSH, og séa skal dosis justeres igen.
Det er derfor bedre at have et lidt bredere mal in-
terval for TSH — typisk 0,4- 4,0 og ved justeringer
blot lave sméa justeringer.

=> Brevkassen besvarer generelle spprgsmal om
stofskiftesygdomme. Panelet bestar af leeger, en
sygeplejerske, en diatist, en farmaceut og en psykolog,
der alle arbejder med stofskifteproblematikker til hverdag.

=> Fagpersonerne svarer pa spargsmal fra foreningens
medlemmer og ser ikke patienten eller patientens journal.

STEEN BONNEMA ALLAN CARLE

LAGE LAGE LAGE

DIANA GROVE

= Maske lever du et travit liv med sma barn/arbej-
de, der gor det sveert at fa det til at fungere med
at tage medicin om morgenen pa fastende hjerte.
Kan man i stedet tage medicinen til natten, giver
det ofte en mere stabil profil.

=> Vi glemmer mere end vi tror — og det kan veere en
forklaring. Her kan det hjeelpe at bruge en dose-
ringsaeske, som skal fyldes én gang om ugen. Sa
kan man se, om man har husket medicinen, og
man kan godt tage den glemte medicin senere pa
dagen/dagen efter, idet L-Thyroxin har en meget
lang halveringstid pa syv dage.

= \ekslende optagelse af medicin. Som udgangs-
punkt anbefales det at tage medicin fastende — hos
langt de fleste har det dog ikke en veesentlig be-
tydning (vigtigere at man husker at f& taget medici-
nen, end at man er fastende). Men en lille gruppe
patienter har déarlig absorption for eksempel ved
glutenallergi eller diarré-tendens, og her kan det
veere bedre at skifte tabletterne ud med en geltab-
let som bedre absorberes.

=> Det er ikke muligt at besvare alle indsendte spprgsmal, og
redaktionen forbeholder sig ret til at forkorte i spgrgsmal
og udvzlge de mest relevante spargsmal til besvarelse
her i bladet.

=> Sporg lgs! Der er sikkert andre, der kan fa gleede af at
lese bade spergsmal og svar.
Spergsmal sendes til redakter Karin Toftegaard Matthiesen
pa redaktoer@stofskifteforeningen.dk.
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KOMMENDE WEBINARER

Webinarer er blevet en populeer aktivitet i foreningen. Vi fortsaetter med flere spaendende
emner i de kommende maneder. Nogle webinarer vil veere forbeholdt medlemmer, og andre
vil veere for alle for at udbrede kendskabet til foreningen.

26. SEPTEMBER 2023

Webinaret den 26. september er et 'sparg bare’-arrangement, hvor du som deltager kan
sende spargsmal om alt vedrgrende stofskifte. P& webinaret vil spargsmalene blive besva-
ret af professor og overleege Steen Bonnema.

24. OKTOBER 2023
Den 24. oktober har vi webinar med afdelingsleege Diana Grove Laugesen og overlege
Seren Gregersen fra Aarhus Universitetshospital. Det kommer til at have fokus pé hgjt

\Vores Facebook-side har mere

end 7000 felgere, og her kan du
fglge med i nyheder, arrange-
menter og deltage | debatten
med andre stofskiftein-
teresserede!

PRIS TIL PROFESSOR
EMERITUS LASZLO HEGEDUS

En enig bestyrelse i Dansk Thyroidea Sel-
skab (DTS) har valgt at tildele Professor
Emeritus Laszlo Hegediis "The Danish Thy-
roid Association Annual Prize” (tidligere hed
den "The Peter Laurberg Prize”").

Prisen tildeles en forsker, som har bidraget
med veesentlig thyroidea-relateret forskning
og ikke mindst formidling af denne. | ar
valgte DTS at pege pa Laszlo, farst og frem-
mest p& grund af hans arelange forskning
og formidling af denne, men ogsa fordi han
var pioner inden for etablering af ultralyd og
brugen af radiojod til behandling af knude-
struma i Danmark og resten af verden.
Prisen blev overrakt den 28. april 2023,
hvor Laszlo afholdt forelasningen "ldenti-
fication of the thyroid nodule — from inspe-
ction to ultrasound” (dansk: Identifikation af
knuder i skjoldbruskkirtlen — fra underse-
gelse til ultralyd”)

/KTM

Mads Lillevang-Johansen, Laszlo
Hegediis og Thomas Brix

stofskifte.
Mere information fglger.

l

Foto: Ashley West Edwards, Unsplash

SKARP STRATEGI TIL
STOFSKIFTEFORENINGEN

| starten af juni brugte bestyrelsen og se-
kretariatet en weekend i Middelfart pa at
diskutere foreningens fremtid og strategi
igennem pa kryds og tveers. Det var nog-
le konstruktive og spaendende dage, hvor
foreningens fundament og méal blev vendt.
Der blev talt om det store potentiale i at ud-
vide medlemsskaren, og mulighederne for
derigennem at f& mere gennemslagskraft
i dialogen med politikerne. Der blev ogsa
talt om de felles interesser, vi har med
andre foreninger, der arbejder for menne-
sker med autoimmune sygdomme og an-
dre kroniske sygdomme, der indvirker pa
livskvaliteten. Og ikke mindst blev der talt
om mulighederne for at styrke foreningens
kommunikation udadtil gennem et steerkt
samarbejde mellem foreningens aktive og
sekretariatet.

Nu skal alle indtrykkene lagres, og resul-
tatet vil blive fremlagt for medlemmerne i
lpbet af efteréret. /bestyrelsen

SAMARBEJDE MED APOTEKERNE OM KAMPAGNE

Stofskifteforeningen er blevet inviteret til at bidrage til Apotekerforeningens planlagte kam-
pagne om stofskiftesygdom, som kerer over hele landet i september 2023. Kampagnens
formél er at satte fokus pa bade hajt og lavt stofskifte, og hvor vigtigt det er at holde gje
med symptomerne pa sygdom. Modtagerne er borgere, der kommer pa apoteket og enten
allerede er diagnosticeret eller méaske har symptomer, som bgr undersgges naermere af
en lege.

Vi er meget glade for at kunne bidrage, da vi i forvejen arbejder at udbrede kendskabet til
stofskiftesygdom og for hurtig diagnose, sé flest far mulighed for at leve et godt liv trods
kronisk sygdom. /HKA

N

apotek
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OLE LYSTRUP IVERSEN ‘

# im b e STt \I!‘r!tM.hMER

Bogen er skrevet af Ole Lystrup Iversen (f. 1973), der er uddannet
farmaceut og indehaver af fem apoteker. Som 44-&rig fik han kon-
stateret den kroniske sygdom Parkinson. P4 trods af sygdommens
karakter og de dystre udsigter, insisterer han pa at se diagnosen som
en ven og ikke en fiende.

Bogens formdl er give leeseren indblik i, hvordan Ole Lystrup Iversen
tackler livet med en kronisk sygdom, og hvordan han ser sin kroniske
sygdom som en gave, en ven for livet.

Bogen er to-delt. Del 1, som er den korteste, er Ole Lystrup Iversens
egen forteelling om, hvordan han hele livet har haft et positivt livssyn,
0g hvordan han havde det, da sygdommen blev konstateret.

Del 2 indeholder det, Ole Lystrup Iversen kalder sine 8 livsrad. Hvert
livsrad falges af en tekst, der leegger op til konkrete gvelser, som
laeseren selv kan udfgre. Livsradene er for eksempel "Se din syg-
dom som en gave, der er pakket grimt ind" og "Dyrk livsgleeden og

'shining eyes"".

lgennem hele bogen bruger Ole Lystrup Iversen udtrykket “Shining
eyes". Det er et udtryk, han har brugt siden 2011, og som bedst
kan forklares som "livsgleede i gjnene". Hvor udtrykket stammer fra,
forklarer han i bogen.

Af Ole Lystrup Iversen

i samarbejde med Gitte Meyer Madsen
Forlag SPITZEN Publish

165 sider, udgivet 2022

Vejl. pris: 259 kr.

Af Helene Kremmer Andersen, bestyrelsesmedlem

Ole Lystrup Iversen er overbevist om, at hans livsrad har gjort, at han
i dag er langt mindre ramt af sin kroniske sygdom, end han ellers
ville veere.

Bogen er let at lzese og kan anbefales, hvis man er nysgerrig og mo-
tiveret for, hvad man selv kan gere for at fa og opretholde et positivt
livssyn. Ole Lystrup Iversen slutter bogen af med direkte at forteel-
le, hvordan han er overbevist om, at hans livsrad ikke blot har gjort
en keempe forskel for ham, men at de ogsé har betydet konkrete
fremskridt, som ger, at han er langt mindre syg, end han ellers ville
have veeret. Simpelthen at positiv tenkning har gjort ham raskere og
steerkere.

Det er livsbekraeftende laesning, som far min varme anbefaling.
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PATIENTAKADEMI

OM LIVSKVALITET

Som tidligere omtalt i stof afholder Medicinske Tidsskrifter med
Patientakademiet en foredragsreekke for patientforeningsrepree-
sentanter med henblik pa at kleede os bedst muligt pé til madet
med sundhedsvaesenet.

| fordret 2023 afholdes en raekke foredrag om livskvalitet, og fra
Stofskifteforeningen deltog jeg sammen med Inger Elbrgnd, som
er suppleant i bestyrelsen, i det forste foredrag, som omhandlede
"Livskvalitet i teori og virkelighed”. Der var et meget spaendende
opleeg af psykolog og professor Bobby Zacariae, Aarhus Universi-
tet. Han gennemgik, hvad det er, der giver os livskvalitet, og at det
er fysisk aktivitet, sgvn, vores relationer, livsindstilling, folelses-
meessig mestring og endelig meningsfuldhed. | en stor forsamling
af patientforeningsrepraesentanter kan vi hurtigt blive enige om,
at vores engagement i patientforeningsarbejdet jo ogsa skyldes,
at det giver os selv meningsfuldhed i vores tilveerelse, og at det
giver en masse gode relationer.

De gode relationer blev manifesteret i et efterfelgende gruppear-
bejde pa tveers, hvor jeg kom i gruppe med Lisbeth Egeskov og

Af Bente Julie Lasserre, bestyrelsesmedlem

Carsten Levin fra Dansk Myelomatose forening. Her kom jeg til
kort, for den forening kendte jeg ikke, og jeg vidste ikke, hvilken
sygdom, det omhandlede. Det er knoglemarvskreaft, og det er en
sygdom, som ikke kan kureres, men kun forsinkes i udviklingen.
Det gav nogle rigtig gode diskussioner, for der er forskel pa ens
opfattelse af livskvalitet, ndr man lider af en uhelbredelig, dadelig
sygdom, og ndr man "bare” i gasegjne lider af kronisk stofskifte-
sygdom. Som Lisbeth sagde, s kunne de godt tilgive leegerne, at
de maske ikke talte s& meget om livskvalitet, "bare de vil sgrge
for at holde os i live” — sagt med et smil og et glimt i gjet. Jeg mé
indromme, at jeg sank en ekstra gang, for det er trods alt ikke
den slags problemstillinger, vi typisk mader i Stofskifteforeningen.
Selv om vi som stofskiftepatienter til tider eftersparger yderligere
fokus pd livskvalitet, s& kan jeg konstatere, at vi er ganske godt
stillet i forhold til mange af de andre sygdomme. Der er forsket
rigtig meget i livskvalitet hos stofskiftepatienter, og det indgar
som et parameter i meget stofskifteforskning. Og at f& en sédan
erkendelse er jo bestemt ogsé en vigtig erkendelse.

CORONAVACCINE 0G STOFSKIFTET
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