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Forord

Scleroseforeningen har gnsket en undersggelse af holdninger og gnsker til medicin blandt men-
nesker med multipel sclerose (MS) for at skabe viden om dette omrdde og som input i forhold
til Medicinrddets arbejde.

Undersggelsen er tilrettelagt i dialog mellem Scleroseforeningen, mennesker med MS og KORA.
Undersggelsen omfatter en spgrgeskemaundersggelse samt et valghandlingseksperiment.
Knap 2.000 mennesker med MS er inviteret til at deltage i undersggelsen, hvoraf 824 personer
har deltaget. Desuden deltog 15 mennesker med MS i fokusgruppeinterview i forbindelse med
udarbejdelse og test af spgrgeskema og valghandlingseksperiment.

Undersggelsen har vist sig vigtig pa to omrader:

1. Viden om holdninger og gnsker til medicin blandt mennesker med MS

2. Metodeudvikling til indsamling af data om patientpraeferencer, som kan indgd som input i
Medicinrddets arbejde.

I denne rapport beskrives de vasentligste fund i undersggelsen og anbefalinger til Sclerose-
foreningens arbejde.

Efter aftale med Scleroseforeningen offentligggres rapporten hermed.
Tak til alle deltagere i undersggelsen for veerdifulde input.

Ogsa tak til Scleroseforeningen og ikke mindst deres samarbejdspartnere i medicinalfirmaerne
Biogen, Sanofi-Aventis, Teva, Novartis, Merck og Roche for finansiering af projektet.

Forfatterne
August, 2017
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Resumeé

Cirka 15.000 mennesker har sygdommen multipel sclerose (MS) i Danmark. Antallet af nye
tilfeelde er 4-500 om aret, og antallet af nydiagnosticerede er stigende. Af de ca. 15.000 men-
nesker med MS er de fleste mellem 40 og 70 ar. Der er godt og vel dobbelt s& mange kvinder
som maend, der far MS.

Der sondres typisk mellem tre typer af MS:

1) Attakvis MS, som er karakteriseret ved episoder med tydelige sygdomsangreb aflgst af
symptomfrie perioder

2) Primeer progressiv MS, hvor symptomerne gradvist bliver vaerre over tid i stedet for at
optraede som pludselige angreb

3) Sekundeer progressiv MS, hvor sygdommen har udviklet sig fra et tidligere attakvist
forlgb til et forlgb af gradvis forvaerring uden symptomfrie perioder.

MS kan ikke helbredes, men mildnes gennem medicinsk behandling. Der findes medicinsk syg-
domsmodificerende behandling af MS, dvs. medicin, der kan forebygge sygdomsudviklingen,
og forskellige typer af symptomdampende medicin.

Denne undersggelse fokuserer pa holdninger og gnsker blandt mennesker med MS til sygdoms-
modificerende medicin, men afdaekker ogsd holdninger og gnsker til symptomdampende me-
dicin.

Undersggelsen er baseret pd besvarelse af 1) et struktureret spgrgeskema samt 2) et diskret
valghandlingseksperiment. Spgrgeskemaet afdaekker generelle holdninger og gnsker til medi-
cin, mens valghandlingseksperimentet afdaekker, hvordan forskellige egenskaber ved medicin
prioriteres i forhold til hinanden.

Knap 2.000 mennesker med MS, der er medlem af Scleroseforeningen, er inviteret til at deltage
i undersggelsen via mail med link til spgrgeskema og valghandlingseksperiment. I alt 824 per-
soner deltog (herefter betegnet deltagerne).

Karakteristika ved deltagerne i undersggelsen

Godt 60 % af deltagerne oplyser, at de pt. har attakvis MS, mens 16 % og 13 % oplyser, at
de pt. har henholdsvis primaer progressiv og sekundeaer progressiv MS. De resterende 10 % ved
ikke, hvilken type af MS se har.

Traethed er det hyppigst rapporterede symptom blandt b&de maend og kvinder. Over 80 % af
deltagerne oplyser, at de har oplevet dette symptom. Herudover rapporterer mindst halvdelen
af deltagerne, at de har oplevet symptomer i form af fgleforstyrrelser/prikken i ansigtet og/eller
kroppen, svage muskler, problemer med balance/koordination og problemer med at ga samt
kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukommelsesbesveer).

Cirka 60 % af deltagerne fortzeller, at de aktuelt far sygdomsmodificerende medicin. Yderligere
16 % oplyser, at de tidligere har vaeret i behandling med sygdomsmodificerende medicin (men
ikke er det mere).

Kvinder er overrepraesenterede i undersggelsen sammenlignet med populationen i Sclerosere-
. . . o o o

gisteret. Tilsvarende gaelder personer i aldersgruppen 55-64 ar, mens personer pa 65 ar eller

derover er underrepraesenterede. Der er dog ikke tale om store forskelle. Personer med at-



takvis og primaer progressiv MS er formentlig overrepraesenterede, mens personer med sekun-
deer progressiv MS er underrepraesenterede i undersggelsen. Den preecise fordeling pa typer af
MS kendes dog ikke.

Resultater vedrgrende generelle holdninger og gnsker til medicin

Deltagerne laegger stor vaegt pa, at der findes og udvikles medicin, der kan reducere attakker,
falgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som fglge af MS. Hvis deltagerne stilles
over for valget mellem, at der findes medicin, der kan fjerne fysiske handicap, eller medicin,
der kan fjerne kognitive skader, prioriterer lidt flere, at der findes medicin, der kan fjerne
kognitive skader. Forskellen er lille men daekker over en statistisk signifikant forskel mellem
maend og kvinder, hvor en stgrre andel af maendene prioriterer medicin, der kan fjerne fysiske
handicap, mens en stgrre andel af kvinderne prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive ska-
der.

Der er ogsa forskel mellem deltagernes prioritering af medicin, der kan fjerne fysiske handicap
og kognitive skader, afhaengig af alder og type af MS. En stgrre andel af deltagere under 45 ar
og i aldersgruppen 45-64 ar prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive skader, over medicin,
der kan fjerne fysiske handicap. Det modsatte gaelder deltagere pd 65 &r og derover.

Med hensyn til symptomdeempende medicin prioriterer deltagerne medicin mod treethed, pro-
blemer med at ga og kognitive problemer hgjest. Det gaelder b&de maend og kvinder.

80 % af deltagerne, der tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin, har
oplevet bivirkninger. Andelen af deltagere, som oplyser, at de har oplevet bivirkninger, er
stgrre for kvinder end for maend og blandt deltagere under 65 &r sammenlignet med deltagere
pa 65 ar og derover. De hyppigste bivirkninger, som deltagerne har registreret, er influenza-
lignende symptomer, derefter smerter, treethed og reaktioner omkring indstikssted. Influenza-
lignende symptomer, smerter og traethed er ogsa de symptomer, de helst vil undgd sammen
med psykiske reaktioner.

80 % af deltagere, der tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin, gnsker
at tage medicinen som piller frem for ved injektion eller drop. Godt 30 % af deltagerne fore-
traekker at tage medicinen én gang dagligt, mens godt 20 % foretraekker at tage medicinen én
gang om aret. Knap 90 % af deltagerne foretraekker at tage medicinen hjemme hos sig selv.

Deltagerne tilleegger det i gennemsnit mindre vaegt, hvordan medicinen administreres, end at
der findes/udvikles medicin, der kan reducere attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og
kognitive skader som fglge af MS. Administrationsformen tillaegges dog stadig betydelig vaegt.
Det geelder saerligt at kunne tage medicinen som piller og at kunne tage medicinen derhjemme.
Frekvensen, hvormed medicinen skal tages, tilleegges mindst betydning.

Cirka 35 % af deltagerne gnsker at komme til kontrol pa hospitalet hvert halve &r, mens ca.
20 % gnsker kontrol hver 3. mned, og yderligere ca. 20 % gnsker kontrol en gang om 3aret.
De, som har laengst til hospitalerne, gnsker i hgjere grad at fa en fleksibel ordning, hvor de
kan komme til kontrol p@ hospitalet efter behov. Deltagere under 45 ar og deltagere med
attakvis MS gnsker generelt hyppigere kontrol. Derimod er der ikke statistisk signifikante for-
skelle i svarfordelingen afhaengig af kgn.

Undersggelsen viser, at 60 % er villige til at prgave medicin, der ikke er faerdigtestet, hvis der
ikke er andre behandlingsmuligheder. Andelen af maand, som svarer ja, er hgjere end for kvin-
der. Derimod er der ikke statistisk signifikante forskelle i svarfordelingen afhangig af alder og
type af MS.



Det skal understreges, at de rapporterede resultater er gennemsnit, og at holdninger og gnsker
varierer mellem deltagerne.

Resultater af valghandlingseksperimentet

Valghandlingseksperimentet viser, at det generelt er allervigtigst for deltagerne at udskyde
tidspunktet for, hvorndr sygdommen udvikler sig. Resultaterne peger ogsa pa, at deltagerne
generelt foretraekker sd fa attakker som muligt, at tage medicinen som en pille, og at de helst
vil undgd psykiske bivirkninger og s& fa dage med bivirkninger som muligt. Endelig peger re-
sultaterne pd, at deltagerne er villige til at vaelge en medicintype, der giver tre eller flere
attakker hvert fjerde ar, hvis medicinen enten tages som en pille hver dag, hvis der kun er
bivirkninger to dage om maneden, hvis bivirkningerne er régdmen i huden eller influenzalig-
nende symptomer, eller hvis sygdommen ikke udvikler sig de naeste seks &r. Endelig peger
resultaterne pa, at deltagerne er villige til at vaelge en medicintype, der giver tre eller flere
attakker hvert fjerde 8r, hvis medicinen enten tages som en pille hver dag, hvis der kun er
bivirkninger to dage om maneden, hvis bivirkningerne er rgdmen i huden eller influenzalig-
nende symptomer, eller hvis sygdommen ikke udvikler sig de naeste seks ar.

Valghandlingseksperimentet viser endvidere, at deltagerne generelt tillaegger det stgrre veegt
at undga bivirkninger i form af smerte og psykiske reaktioner sammenlignet med bivirkninger
som rgdmen og influenzalignende symptomer, og at deltagerne tillaegger det stgrre vaegt at
undgad psykiske reaktioner sammenlignet med smerte.

Konklusion og anbefalinger

Overordnet viser undersggelsen, at individuelle parametre ggr sig geeldende i forhold til vur-
dering og beslutning om medicin, dvs. at holdninger og gnsker varierer mellem deltagerne. For
eksempel er der deltagere, som giver udtryk for, at de kan acceptere en del bivirkninger, hvis
bare medicinen virker, mens andre deltagere oplyser, at de har fravalgt medicin pd grund af
bivirkninger.

Undersggelsen bidrager med viden om holdninger og gnsker til medicin blandt mennesker med
MS, som kan inddrages som grundlag for Medicinradets kommende anbefalinger og vejlednin-
ger om MS-medicin. Blandt andet peger undersggelsen pa patientrelevante effektmal, som bgr
indgd i kliniske studier og Medicinrddets gennemgang af evidens, jf. anbefalinger i boksen
nedenfor.

Valghandlingseksperimenter vurderes generelt at vaere en relevant metode til at indsamle data
om patienters medicinpraeferencer til brug for Medicinradet.

Anbefalinger ‘

= Spgrg patienterne, hvad der er vigtigst i det enkelte tilfaelde.

= Ny sygdomsmodificerende medicin bgr altid vurderes i forhold til effekt pa sygdomsud-
vikling.

= Inddrag savel fysiske som kognitive effektmal, herunder bl.a. traethed, i kliniske forsgg
vedrgrende medicin og evidensgennemgang i Medicinradet.

= Mennesker med MS bgr kunne veelge mellem medicin med forskellige administrations-
former.

= Inddrag patienter, der gnsker det, i forskning og afprgvning af medicin.




Anbefalinger ‘

=  Frekvensen af kontrol pd hospital bgr tilrettelaegges i dialog med den scleroseramte.

= Undersgg muligheden for ‘ScleroseFlex’. Det vil sige en teknologi, hvor en del af at blive
fulgt i et ambulatorium foregdr over nettet og telefonen.

= Vzer pd forkant med undersggelser af patientrelaterede effektmal i den kliniske doku-
mentation, der kan pavise praeferencer og nytteveerdi for mennesker med MS ved ny
medicin.




1 Indledning

1.1 Formal og afgraensning

Formalet med denne undersggelse er at afdaekke holdninger og gnsker til medicin blandt men-
nesker med multipel sclerose (MS), der er medlem af Scleroseforeningen. Undersggelsen skal
resultere i en samlet vurdering af, hvad disse mennesker tilleegger betydning og veaerdi i forhold
til medicin. Endelig skal resultatet skabe grundlag for anbefalinger med hensyn til det nye
Medicinrdd. Det nye Medicinrdd tradte i kraft pr. 1. januar 2017 og skal inddrage patientprae-
ferencer i vurderingen af ny medicin.

Undersggelsen er afgreenset til laegeordineret MS-medicin. Undersggelsen fokuserer primaert
pé sygdomsmodificerende medicin mod MS, dvs. medicin, som kan forebygge sygdomsudvik-
lingen, men afdeekker ogsd holdninger og gnsker til symptomdsempende medicin.

Undersggelsen er baseret pa et struktureret spgrgeskema samt et diskret valghandlingsekspe-
riment. Knap 2.000 mennesker med MS er inviteret til at deltage i undersggelsen via mail med
link til spgrgeskema og valghandlingseksperiment. I alt 824 personer deltog. Disse personer
betegnes herefter deltagerne og udggr den effektive stikprgve ud af de knap 2.000 personer,
der fik tilsendt linket (den initiale stikprgve).

1.2 Kort om multipel sclerose (MS)

MS er en kronisk sygdom, der angriber centralnervesystemet. Sygdommen viser sig forskelligt
fra person til person og afhaengig af den type af MS, som man rammes af (Scleroseforeningen
2017), jf. boks 1.1.

Boks. 1.1. Forskellige typer af multipel sclerose (MS)

Attakvis MS er MS med et attakvist forlgb, dvs. at man oplever tydelige sygdomsangreb, hvor nye
symptomer viser sig, eller eksisterende symptomer forveerres. Nar sygdomsangrebet klinger af,
aftager symptomerne helt eller delvist. Et attak kan vare fra enkelte dage til flere m&neder, men
tager som regel fire til seks uger.

Primaer progressiv MS er MS, hvor symptomerne gradvist bliver veerre over tid i stedet for at
optraede som pludselige angreb, som man ser ved attakvis MS. En tredjedel af dem, der far primaer
progressiv MS, vil dog ogsa opleve et eller flere attakker i sygdomsforlgbet.

Sekundaer progressiv MS er MS, hvor sygdommen har udviklet sig fra et tidligere attakvist forlgb
til et forlgb, som er praeget af gradvis forvaerring uden symptomfrie perioder. Der kan dog fortsat
opsta attakker.

Kilde: Scleroseforeningen (2017)

Ifglge data fra Scleroseregisteret er der ca. 15.000 mennesker med MS i Danmark, og antallet
af nye tilfeelde er 4-500 om &ret (Scleroseforeningen 2016). Antallet af nydiagnosticerede er
stigende. Af de ca. 15.000 mennesker med MS er de fleste mellem 40 og 70 ar. Gennemsnits-
alderen ved sygdomsdebut er knap 37 ar for kvinder og 38 &r for maend. Mere end dobbelt s
mange kvinder som maend far MS, og godt 2/3 af de personer, der har MS, er kvinder.
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MS kan ikke helbredes, men mildnes gennem medicinsk behandling. Der findes medicinsk syg-
domsmodificerende behandling mod attakvis sclerose og symptombehandling mod forskellige
symptomer.

1.3 Baggrund for undersggelsen

1.3.1 Det nye Medicinrdd

Den 1. januar 2017 begyndte det nye Medicinrdd sit arbejde. Det nye Medicinrdd skal ifglge
deres hjemmeside:

« sikre hurtig og ensartet ibrugtagning af nye sygehuslaegemidler pa tveers af sygehuse og
regioner

o stille stgrre krav til dokumentation af medicinens effekt

e sikre et steerkere grundlag for prisforhandlinger og udbud.

P& baggrund heraf udsteder radet anbefalinger og vejledninger til regionerne med udgangs-
punkt i Folketingets syv principper for prioritering af sygehusmedicin. (http://www.medicin-
raadet.dk/om-medicinraadet).

Medicinrddet anvender GRADE-metoden ved udarbejdelse af anbefalinger og vejledninger (Me-
dicinrddet 2016). GRADE star for ‘Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation’ og er en udbredt og internationalt anerkendt metode til at formulere kliniske anbe-
falinger baseret pa vurderinger af evidens. GRADE-metoden indebaerer, at anbefalinger formu-
leres som svar pa opstillede kliniske spgrgsmal, herunder at gavnlige og skadelige virkninger
vurderes ud fra pa forhand udvalgte effektmal (outcomes)(Andrews et al. 2013b). I henhold til
GRADE-metoden skal anbefalinger primaert basere sig pd de effektmadl, der er udvalgt som
kritiske. Der er mulighed for - inden for GRADE-metodens rammer - at inddrage forhold ved-
rgrende patientpraeferencer og ressourceforbrug, som ikke er afspejlet i gennemgangen af evi-
dens (Andrews et al. 2013a).

I Medicinradets arbejde skal der sa vidt muligt tages hensyn til patienters praeferencer i form
af patientrelevante effektmal (Medicinradet 2016). Der er imidlertid naesten ingen erfaringer i
en dansk kontekst med hensyn til at kunne levere data om patienters praeferencer til Medi-
cinrddet. Der mangler bade systematisk indsamlet viden om, hvilken vaerdi og betydning
mennesker med MS tillaegger en raekke brede spgrgsmal omkring medicintagning, om valide
praeferenceudregninger, og endelig om hvorledes praeferencedata kan indgd i Medicinradets
arbejde. Dette gzelder ogsd MS-medicin.

For at patientpraeferencer kan indgd som relevant parameter i Medicinrddets gennemgang af
evidens, skal patientrelevante effektmal vurderes som enten ‘kritiske’ eller ‘vigtige’. Dette giver
et lille vindue for, hvornar patientrelevante effektmal kan indgd, nemlig i den periode, hvor
fagudvalg definerer 'vigtige’ og ’kritiske’ effektmal til brug for protokollen for vurderingen.

Det er ogsa relevant at udvikle metoder til at indsamle data om patientpraeferencer. Det er
spgrgeskemaet og valghandlingseksperimentet et forslag til.
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1.3.2 Eksisterende litteratur vedrgrende holdninger og gnsker til medicin

Vi har ikke kendskab til stgrre undersggelser af holdninger og @gnsker til medicin blandt men-
nesker med MS i Danmark, men der er publiceret undersggelser fra andre lande. Studier pub-
liceret i internationale tidsskrifter er typisk gennemfgrt som diskrete valghandlingseksperimen-
ter eller Conjoint-analyser, hvor patienterne vaslger mellem eller rangordner hypotetiske be-
handlingsalternativer defineret ved sdkaldte attributter og niveauer.

Garcia-Dominguez et al. (2016) har fx gennemfgrt et diskret valghandlingseksperiment i Spa-
nien med henblik pd at afdaekke preeferencer vedrgrende sygdomsmodificerende medicin
blandt mennesker med MS og estimere sammenhangen mellem disse prasferencer og socio-
demografiske samt kliniske faktorer (Garcia-Dominguez et al. 2016). Studiet finder, at bivirk-
ninger og forsinket sygdomsprogression er de vigtigste attributter for mennesker med MS.
Patienter i behandling med orale laegemidler laegger, ifglge dette studie, generelt stgrre vaegt
pa maden og hyppigheden, hvorpa laegemidler administreres, sammenlignet med patienter i
behandling med laegemidler, der tages ved injektion. Patienter, som har veeret i behandling
med laegemidler i kort tid, laegger ogsa relativt stor vaegt p& maden og hyppigheden, hvorpd
leegemidler administreres samt bivirkninger sammenlignet med behandlingseffektivitet. Den
tid, som er gdet, siden diagnosen MS blev stillet, pdvirker patienternes preeferencer, hvor pa-
tienter, som var diagnosticeret med MS for mindre end fem &r siden, generelt er mere bekym-
rede for bivirkninger end patienter, som var diagnosticeret med MS for over fem ar siden.
Studiet er baseret pd svarene fra 125 patienter.

Wilson et al. (2015) estimerer praeferencer ved Conjoint-analyser for en lang reekke af medi-
cinegenskaber, sa som antal &r fra sygdommen udvikler sig, antal attakker, antallet af MS-
forandringer, lindring af sygdomssymptomer, bivirkninger, maden medicinen tages pa, og antal
3r medicintypen har vaeret pd markedet. Studiet er kun baseret pa 50 respondenter. Resulta-
terne peger p3, at respondenterne har signifikante praeferencer for, at sygdommen ikke udvik-
ler sig, at der ikke tilkommer nye MS-forandringer, faerre symptomer, herunder humgrsving-
ninger og forveerringer af synet.

Utz et al. (2014) estimerer preeferencer for, hvordan og hvor ofte medicin tages samt bivirk-
ninger, herunder influenzalignende bivirkninger og mave-tarm-relaterede bivirkninger. Studiet
finder, at respondenterne foretraekker piller frem for injektioner, at de foretraekker at tage
medicinen s sjaeldent som muligt, og at de foretraekker faerre dage med bivirkninger. Studiet
er baseret pa svarene fra 156 respondenter.

Arroyo et al. (2017) bruger ogsad Conjoint-analyser til at estimere praeferencerne for MS-me-
dicin. Deres studie er baseret pa svarene fra 221 patienter. De finder, at respondenterne fore-
treekker faerre attakker (hver femte ar frem for hvert andet), flere ar fgr sygdommen udvikler
sig (fem ar frem for to &r), feerre og mildere bivirkninger, piller frem for injektioner i mu-
skel/underhud og drop, og at de skal tage medicinen sd sjaeldent som muligt (dagligt, hver
anden dag, manedligt eller to gange om &ret).

Endelig har Poulos et al. (2016) gennemfgrt et diskret valghandlingseksperiment blandt 192
patienter. De finder, at respondenterne foretraekker laengere tid, fgr sygdommen udvikler sig
(et, to eller fire ar), faerrest mulige attakker de naeste fire ar (et, to eller fire), kort injektionstid
(tre frem for ti sekunder), faerrest mulige antal injektioner per méned (1, 2, 4, 12 eller 30),
ingen eller feerrest mulige dage med influenzalignende symptomer (bivirkning) (nul dage, en
dag (nogle gange) tre dage (nogle gange) og tre dage (altid)) og ingen reaktioner ved injekti-
onssted (ingen frem for mild reaktion).
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2 Metode

Undersggelsen er gennemfgrt som en elektronisk spgrgeskemaundersggelse og valghandlings-
eksperiment blandt Scleroseforeningens medlemmer. Valghandlingseksperiment (Kjzer 2005,
Dubgaard & Ladenburg 2007) afdaekker, hvordan forskellige egenskaber ved medicin priorite-
res i forhold til hinanden ved, at deltagerne veelger imellem hypotetiske medicintyper, der
varierer i forhold til konkrete medicinegenskaber. Ud fra deltagernes valg kan prioriteringen af
egenskaberne og de niveauer, som egenskaberne har, udledes.

2.1  Malgruppe

Scleroseforeningen har tilfaeldigt udvalgt 2.000 mennesker blandt foreningens medlemmer,
som selv har MS, og som Scleroseforeningen har e-mailadresser pa. Denne gruppe er malgrup-
pen for undersggelsen. Deltagerne i undersggelsen repraesenterer alle tre typer MS, jf. afsnit
1.2.

2.2 Udarbejdelse og test af spgrgeskema

Spgrgeskemaet er vedlagt som Bilag 1. Spgrgeskemaet omfatter bdde generelle spgrgsmal
vedrgrende holdninger og @nsker til medicin og valghandlingseksperimentet.

KORA har udarbejdet spgrgeskemaet pa baggrund af to fokusgruppeinterview med mennesker
med MS, som er medlemmer af Scleroseforeningen.

Det fgrste fokusgruppeinterview blev anvendt til at brainstorme pa emner af relevans for men-
nesker med MS og deres made at tage medicin pa. I fokusgruppen blev der spurgt ind til
tematikker vedrgrende preaeferencer i forhold til medicin og medicintagning og deres liv med
MS. I fokusgruppen deltog tre kvinder og tre maend med MS. Fokusgruppen blev afholdt i
Scleroseforeningens lokaler den 9. marts 2017.

Herefter udarbejdede KORA fgrste udkast til spgrgeskema, som blev testet i andet fokusgrup-
peinterview sammen med valghandlingseksperimentet. (se nedenfor). I denne fokusgruppe
deltog otte mennesker med MS (seks kvinder og to meend). Fokusgruppen blev afholdt i Scle-
roseforeningens lokaler den 27. marts 2017.

P& baggrund af andet fokusgruppeinterview rettede KORA udkastet til spgrgeskema og valg-
handlingseksperiment til. Spgrgsmalene blev efterfolgende sat op i SurveyXact og pilottestet
af syv mennesker med MS.

Til begge fokusgruppeinterview var der udarbejdet selvstaendige semistrukturerede spgrge-
guides. Fokusgruppeinterviewene med mennesker med MS tjente primeaert som grundlag for
udarbejdelse og test af spgrgeskema, inklusive valghandlingseksperiment. Der er ikke pagaet
selvstaendig kvalitativ analyse af fokusgruppedeltagernes fortaellinger.

Deltagerne i fokusgrupperne og pilottest er rekrutteret af Scleroseforeningen. Scleroseforenin-
gen og de medicinalvirksomheder, som finansierer undersggelsen via deres samarbejde med
Scleroseforeningen, Biogen, Sanofi-Aventis, Teva, Novartis, Merck og Roche, har ogsé haft
mulighed for at kommentere pa spgrgeskemaet.
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2.3 Udarbejdelse og test af valghandlingseksperiment

Valghandlingseksperimentet (praeferencestudiet) er gennemfgrt blandt deltagere, der oplyser,
at de tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin. Deltagerne skulle vaelge
mellem hypotetiske medicintyper, der varierede i forhold til konkrete og afgraensede medicin-
egenskaber. Ud fra deltagernes valg udledes praeferencerne for egenskaberne og de niveauer,
som egenskaberne har. Metodemaessigt gar denne preeferencemalingsmetodik under navnet
‘Choice Experiments’ eller ‘diskrete valghandlingseksperimenter’ pa dansk (Kjaer 2005, Dub-
gaard & Ladenburg 2007). Tankegangen bag metoden er, at deltagerne maksimerer deres
nytte (vaelger den medicintype, der er bedst for dem) og derved afslgrer deres praeferencer
(og nyttegevinst) gennem deres valg, se Bilag 2 for en mere detaljeret beskrivelse.

Valg af de konkrete medicingenskaber i valghandlingseksperimentet er foretaget ud fra den
eksisterende preeferencelitteratur om MS-medicin, hvor der isaer har vaeret fokus pa attakhyp-
pighed, antal ar, for sygdommen udvikler sig, maden medicinen tages pa og typen af bivirk-
ninger (Poulos et al. 2016, Arroyo et al. 2017, Wilson et al. 2015, Garcia-Dominguez et al.
2016, Utz et al. 2014). Valg af egenskaber blev ogsa diskuteret i den anden fokusgruppe i
forhold til deres relevans. I denne sammenhang skal det naevnes, at vi i vores valghandlings-
eksperiment har anvendt termen “fgr sygdommen udvikler sig” til at beskrive, hvordan den
hypotetiske medicin kan reducere antallet af ar, for tilstanden hos personen med MS forvaerres.
Denne udvikling betegnes som handicapudvikling af Scleroseforeningen. I fokusgruppe num-
mer to blev det diskuteret, hvad der menes med forveerring af sygdommen. Diskussionen bar
praeg af meget individuelle oplevelser af, hvad der blev vaerre/hvordan sygdommen udviklede
sig. For ikke at blive for specifik i definitionen og derved maske udelukke personer med MS,
der har en anden opfattelse af, hvordan sygdommen udvikler sig, valgte vi den mere generelle
terminologi.

De valgte egenskaber og deres niveauer er vist i tabellen nedenfor.

Tabel 2.1 Medicinegenskaber og niveauer

R EE——————
Egenskaber Niveauer for egenskaber

cinen

tre gange om
ugen

skel/bloddre én
gang om ugen

Antal attak de nzeste fire &r 0 1 3 4
Antal &r for sygdommen udvikler sig 1&r 2 ar 4 ar 6 ar
Hvordan og hvor hyppigt tages medi- En pille dagligt Injektion i huden | Injektion i mu- Drop/intravengst

(infusion) én
gang om mane-
den pa hospitalet

Typen af bivirkning Rgdmen af hu- Smerter Influenzalig- Psykiske reaktio-
den i ansigt og nende sympto- ner
p& krop mer

Bivirkningens varighed per maned 2 dage 4 dage 8 dage 12 dage

De enkelte medicintyper blev designet i programmet NGENE (Choice Metrics, 2012), som er et
special-software, der er udviklet til at designe hypotetiske produkter, i vores tilfaelde medicin-
typer, til valghandlingseksperimenter. I alt blev der designet 64 medicintyper, som blev fordelt
i 32 parvise valgsaet, som blev opdelt i otte grupper. Deltagerne blev tilfeeldigt fordelt mellem
de otte grupper. Hver deltager valgte sdledes i alt fire gange. Der er et eksempel pd et valgseet
i Tabel 2.2.
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Tabel 2.2 Eksempel pd valgsaet

T T e S

Antal attak de naeste fire ar 0 attak 4 attakker
Antal &r, for sygdommen udvikler sig 2 &r 18r
Hvordan og hvor hyppigt tages medicinen Injektion i muskel/blodare én Drop/intravengst én gang om
gang om ugen mé&neden pé hospitalet
Typen af bivirkning Smerter Rgdmen af huden i ansigt og p%
krop
Bivirkningens varighed_per maned 12 dage 2 dage

Jeg foretraekker A[ JellerB[ ]

Designet af medicintyperne er specificeret s8ledes, at det er mest muligt effektivt til at male praeferencerne for de 5
medicinegenskaber, ndr der tages hgjde for, at der er 64 medicintyper i alt. Det betyder blandt andet, at forskellen i
nytten ved de medicintyper, som deltagerne skal vaelge mellem (se ovenstdende eksempel), er lille. Det ggr det i sa-
gens natur sveert at vaelge. Sidstnaevnte har deltagerne da ogsa givet udtryk for i deres kommentarer og ved besva-
relse af et spgrgsmal i spgrgeskemaet, hvor de angiver deres sikkerhed i deres valg.

2.4 Udsendelse af spgrgeskema og valghandlingseksperiment

Scleroseforeningen inviterede malgruppen til at deltage i undersggelsen via e-mail. I mailen til
medlemmerne var der et individuelt link til KORAs undersggelse. Til hvert link var knyttet til
Isbenummer, som blev anvendt til at identificere personer i malgruppen, som ikke havde be-
svaret undersggelsen i Igbet af en uge efter udsendelsen, og som Scleroseforeningen derfor
sendte rykkermail til.

Spgrgeskemaet inkl. valghandlingseksperimentet blev udsendt af Scleroseforeningen i en sa-
kaldt “soft launch” for at fange eventuelle problemer eller fejl, som ikke allerede var opfanget
i forbindelse med pilottesten og KORAs interne kvalitetssikring. Det vil sige, at udsendelsen
skete i to tempi. Den fgrste udsendelse fungerede som en preaetest til en mindre gruppe af
modtagere, fgr spgrgeskemaet inkl. valghandlingseksperimentet blev sendt ud til samtlige
modtagere. Der blev ikke identificeret fejl og mangler i forbindelse med “soft launch”.

Scleroseforeningen sendte den fgrste mail med link til undersggelsen til 191 personer den 28.
april 2017 og 1.753 personer den 1. maj 2017, hvoraf mailen blev leveret til henholdsvis 180
0og 1.749 personer. Anden mail (rykkermail) blev udsendt 9. maj 2017. Dataindsamlingen blev
afsluttet den 15. maj 2017.

2.5 Statistisk analyse

De statistiske analyser er gennemfgrt i SAS 9.4 (SAS Institute, Cary, NC) og Stata 13 (Stata
Corp, College Station, TX).

Chi-square test er anvendt til at teste, om fordelingen af kategoriserede variable er ens i un-
dergrupper af populationen (fx maend og kvinder), hvor Chi-Square Prob angiver sandsynlig-
heden for lige store andele.

T-test anvendes til at teste, om middelvaerdien er identisk, hvor T-test Prob angiver sandsyn-
ligheden for, at de er ens.

Det valgte signifikansniveau er 5 %. Hvis teststgrrelsen er stgrre end 5 %, kan nulhypotesen
om ens fordeling/samme middelvaerdi ikke forkastes.
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Chi-test og t-test bruges til at estimere praeferencer og praeferenceforskelle i den anvendte
Mixed logit-model, se Bilag 2.

2.6 Datasikkerhed mv.

Det var Scleroseforeningen og ikke KORA, som inviterede deltagerne til at deltage i undersg-
gelsen, da Scleroseforeningen ikke kan videregive mailadresser p& medlemmer til KORA uden
deres samtykke. KORA har sdledes kun haft adgang til anonymiserede data.

KORA har behandlet alle data inden for Datatilsynets retningslinjer vedrgrende personfglsomme
data.

KORA-medarbejdere har vaeret bekendt med reglerne for indberetning af bivirkninger og har
modtaget et to timers kursus heri. Deltagerne med MS har ikke angivet bivirkninger, som
specifikt kunne henfgres til specifikke laegemidler eller dosis.
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3 Deltagere i undersggelsen

3.1 Svarprocent

I alt 824 personer ud i alt 1.929 inviterede har deltaget i undersggelsen, hvilket giver en svar-
procent pd 42,7 %, jf. Tabel 3.1.

Tabel 3.1 Svarprocent

Antal mailadresser, som er udtrukket tilfaeldigt 2.000
Forkert mailadresse/mailadresse eksisterer ikke 71
Antal inviterede 1.929
Antal inviterede, som har besvaret spgrgeskemaet fuldt ud 762
Antal inviterede, som har besvaret spgrgeskemaet delvist 62
Antal inviterede, som har besvaret spgrgeskemaet fuldt ud eller delvist 824
Svarprocent 42,7 %
Kilde: KORA

3.2 Karakteristika ved deltagere

3.2.1 Kgn, alder og sociogkonomisk baggrund

Stgrstedelen af de i alt 824 personer, som har deltaget i undersggelsen (herefter deltagerne),
er kvinder (73 %), jf. Tabel 3.2.

Over halvdelen af deltagerne er i aldersgruppen 45-64 3r, jf. Tabel 3.2. Fordelingen af deltagere
pa aldersgrupper er statistisk signifikant forskellig mellem mand og kvinder (Chi-Square
Prob<0,0001). Ma&ndene er i gennemsnit seldre end kvinderne.

Knap 60 % af deltagerne oplyser, at de har en erhvervsfaglig eller mellemlang videregdende
uddannelse, jf. Tabel 3.2. Fordelingen af deltagere efter uddannelse er ogsa statistisk signifi-
kant forskellig mellem maand og kvinder (Chi-Square Prob=0,0004). Ma&ndene har generelt
lidt kortere uddannelse end kvinderne.

Knap halvdelen af deltagerne oplyser, at de enten er fgrtidspensionister (32 %) eller folkepen-
sionister/pa efterlgn (16 %), jf. Tabel 3.2. Lidt over 20 % af deltagerne oplyser, at de arbejder
fuldtid (dvs. 30 timer om ugen eller derover), og 15 % oplyser, at de arbejder deltid. Cirka
3 % oplyser, at de er sygemeldte pd fuldtid. Fordelingen af deltagere efter arbejdsmarkeds-
status er ikke meget forskellig mellem mand og kvinder, men forskellene er statistisk signifi-
kante (Chi-Square Prob=0,0034).

Stgrstedelen af deltagerne havde en personlig indkomst pa under 400.000 kr. i 2016, jf. Tabel
3.2. Fordelingen af deltagere efter indkomst er statistisk signifikant forskellig mellem mand
og kvinder (Chi-Square Prob<0,0004). Der er relativt flere mand end kvinder, som havde en
personlig indkomst p& henholdsvis under 200.000 kr. og over 500.000 kr. i 2016.
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Tabel 3.2 Deltagere fordelt pd kgn, alder og socioskonomisk baggrund

Mand Kvinde Ialt

(N=219) (N=605) (N=824)

Hvilken aldersgruppe tilhgrer du?

Op til og med 34 &r 9 % 9% 9 %
35-44 &r 15 % 22 % 20 %
45-54 8r 21 % 30 % 27 %
55-64 &r 32 % 25 % 27 %
65-74 &r 18 % 12 % 14 %
75 ar eller derover 5 % 1% 3%

Frequency Missing = 3
Chi-Square Prob < 0.0001

Hvad er din hgjest fuldfgrte uddannelse?

Folkeskole (7-10 &rs undervisning/skolegang) 11 % 7 % 8 %
Studenter- eller HF-eksamen (inkl. HHX, HTX) 5 % 4 % 5%
Erhvervsfaglig uddannelse/faglaert 34 % 28 % 29 %
Kort videregdende uddannelse, 2-3 ar 12 % 12 % 12 %
Mellemlang videregdende uddannelse, 3-4 &r 20 % 34 % 30 %
Lang videregdende uddannelse, 5 &r eller derover 13 % 11 % 11 %
Andet 7 % 4 % 5 %

Frequency Missing = 4

Chi-Square Prob = 0.0004

Hvad er din nuvaerende status pa arbejdsmarkedet?

Jeg arbejder fuldtid, dvs. 30 timer om ugen eller derover 23 % 20 % 21 %
Jeg arbejder deltid, dvs. under 30 timer om ugen 13 % 15 % 15 %
Jeg er fuldtidssygemeldt 2% 3% 3%
Jeg er arbejdslgs 3 % 2% 2%
Jeg er fgrtidspensionist 30 % 33 % 32 %
Jeg er pa efterlgn eller folkepensionist 22 % 14 % 16 %
Andet 8 % 14 % 12 %

Frequency Missing = 5

Chi-Square Prob = 0.0034

Hvad var din personlige indkomst i 2016?

Op til 200.000 kr. 29% 25% 26%
200.000-300.000 kr. 21% 27% 25%
300.000-400.000 kr. 18% 20% 20%
400.000-500.000 kr. 8% 7% 7%
Over 500.000 kr. 15% 5% 8%
Jeg gnsker ikke at oplyse min indkomst 10% 16% 14%

Frequency Missing = 9
Chi-Square Prob < 0.0001

Kilde: KORA, spgrgsmal 1-5 i undersggelsen.

3.2.2 Sygdomshistorie

Over halvdelen af deltagerne oplyser, at de har attakvis MS, jf. Tabel 3.3. Fordelingen af del-
tagere efter type af MS er statistisk signifikant forskellig mellem mand og kvinder (Chi-Square
Prob<0,0001). Relativt flere af maendene oplyser at have primaer progressiv MS sammenlignet
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med kvinderne. Der er ogs8 relativt flere maend end kvinder, som oplyser at have sekundaer
progressiv MS.

I gennemsnit blev deltagerne diagnosticeret med MS for fgrste gang for 12 8r siden, Tabel 3.3.
Der er ikke statistisk signifikant forskel p& gennemsnittet for mand og kvinder (T-test
Prob=0,2146).

Godt 20 % af deltagerne oplyser, at det er under et ar siden, at de sidst oplevede (maerkede)
et attak. Fordelingen af deltagere efter tid siden seneste attak er statistisk signifikant forskellig
mellem mand og kvinder (Chi-Square Prob<0,0001). Der er relativt faerre maend end kvinder,
som har oplevet et attak inden for det seneste ar, og relativt flere maend end kvinder, som
aldrig har oplevet et attak. Det skal ses i lyset af, at relativt flere maend end kvinder oplyser
at have primeer progressiv MS.

Tabel 3.3 Sygdomshistorie

Mand Kvinde I alt
(N=219) (N=605) (N=824)

Hvilken type af sclerose har du nu?
Jeg ved kun, at jeg har sclerose, men ikke hvilken type 13 % 10 % 11 %
Jeg har attakvis sclerose 43 % 61 % 56 %
Jeg har primeer progressiv sclerose 28 % 16 % 19 %
Jeg har sekundaer progressiv sclerose 17 % 13 % 14 %
Frequency Missing = 11
Chi-Square Prob < 0.0001
Hvornar blev du diagnosticeret med sclerose for forste gang?
Gennemsnitligt antal &r siden opgjort i 2017 12,7 11,8 12,0

Frequency missing = 13

T-test Prob = 0,2146

Hvor lang tid er det siden, at du sidst har oplevet et attak (hvor du selv har maerket det)?

Under 1 &r 14 % 24 % 21 %
1-2 &r 14 % 21 % 19 %
3-5ar 19 % 17 % 18 %
Over 5 &r 19 % 21 % 20 %
Jeg har aldrig oplevet et attak 22 % 10 % 13 %
Ved ikke 12 % 8 % 9 %

Frequency Missing = 14

Chi-Square Prob < 0.0001

Kilde: KORA, spgrgsmal 6-8 i undersggelsen.

Mindst halvdelen af deltagerne oplyser, at de har oplevet symptomer i form af traethed, fgle-
forstyrrelser/prikken i ansigtet og/eller kroppen, svage muskler, problemer med balance/koor-
dination og problemer med at g samt kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukom-
melsesbesvaer), jf. Figur 3.1. Treethed er det hyppigst rapporterede symptom blandt bdde
maend og kvinder.
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Figur 3.1 Hvilke symptomer har du oplevet i dit sygdomsforlgb?

Kognitive problemer (fx koncentrations- eller
hukommelsesbevszaer)
Psykiske problemer (fx humgrsvingninger, depression eller
irritabilitet)

Smerter

Problemer med at afstandsbedgmme
Synsforstyrrelser

Problemer med blaeren

Problemer med maven/tarmene
Problemer med balance/koordination
Problemer med at g&

Rystelser i arme og ben
Ukontrollerede bevagelser/spasmer
Stive muskler

Svage muskler
Foleforstyrrelser/prikken i ansigtet og/eller kroppen
Problemer med at synke

Problemer med at tale

Treethed

0%

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

=1 alt mKvinde ®=Mand

Note: Deltagerne skal saette kryds ved de symptomer, som de har oplevet (bdde aktuelle og tidligere symptomer),
selvom de ikke ved med sikkerhed, om symptomerne skyldes MS. N=824

Kilde: KORA, spgrgsmal 9 i undersggelsen.

3.2.3 Erfaring med sygdomsmodificerende medicin

Knap 60 % af deltagerne oplyser, at de aktuelt er i behandling med sygdomsmodificerende
medicin, jf. Figur 3.2. Yderligere 16 % oplyser, at de tidligere har veeret i behandling med
sygdomsmodificerende medicin (men ikke er det mere). En stgrre andel af kvinder end maend
oplyser, at de aktuelt er i behandling med sygdomsmodificerende medicin (Chi-Square
Prob=0,0010) eller tidligere har vaeret det (Chi-Square Prob=0,0055).

Knap 25 % oplyser, at de aldrig har vaeret i behandling med sygdomsmodificerende medicin.
Denne andel er stgrre blandt maend end kvinder.
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Figur 3.2 F3r du/har du tidligere fiet sygdomsmodificerende medicin?

Ved ikke

Har aldrig fdet sygdomsmodificerende sclerose-medicin

Far ikke sygdomsmodficerende medicin nu, men har
tidligere f3et det

Far sygdomsmodificerende sclerose-medicin

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

=1 alt mKvinde ®=Mand

Note: Med sygdomsmodificerende sclerosemedicin menes medicin, som kan forebygge sygdomsudviklingen (dvs. Au-
bagio, Gilenya, Avonex, Tecfidera, Tysabri, Rebif, Copaxone, Betaferon/Extavia, Plegridy, Mitoxantron, Lemtrada,
Methotrexat, Treosulfan, Ofatumumab, Privigen, Mabthera, Daclizumab og Ocrelizumab). Fampyra og Baclofen er
ikke sygdomsmodificerende sclerosemedicin. N=805

Kilde: KORA, spgrgsmal 11 og 12 i undersggelsen.

Godt 30 % af deltagerne, som far eller tidligere har faet sygdomsmodificerende medicin, oply-
ser, at de kun har prgvet én type af sygdomsmodificerende medicin undervejs i deres syg-
domsforlgb, jf. Figur 3.3. Nogenlunde samme andel oplyser, at de har prgvet henholdsvis to
forskellige typer og tre til fem forskellige typer af sygdomsmodificerende medicin. Der er ikke
statistisk signifikant forskel i fordelingen mellem maand og kvinder (Chi-Square Prob = 0,4497).
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Figur 3.3 Hvor mange forskellige typer af sygdomsmodificerende medicin har du prgvet
undervejs i dit sygdomsforlgb?

Ved ikke

Over 5 typer

=1 alt

3-5 typer m Kvinde

= Mand

2 typer

1 type

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%

Note: N=616
Kilde: KORA, spgrgsmal 13 i undersggelsen.

Deltagerne, som far eller tidligere har faet sygdomsmodificerende medicin, fordeler sig med
ca. ¥, der har faet sygdomsmodificerende medicin i henholdsvis op til to ar, tre til fem ar, seks
til ni &r og ti r eller derover, jf. Figur 3.4. Gruppen, der har fdet sygdomsmodificerende medicin
i ti ar eller derover, er stgrst. Der er ikke statistisk signifikant forskel i fordelingen mellem

maend og kvinder (Chi-Square Prob = 0,9708).
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Figur 3.4 Hvor lang tid har du fet sygdomsmodificerende medicin i alt?

Ved ikke

10 &r eller derover

6-9 ar
=T alt
mKvinde

353 = Mand
-5ar

1-2 &r

Under 1 &r

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Note: N=616
Kilde: KORA, spgrgsmal 14 i undersggelsen,

3.2.4 Sammenhaeng mellem type af MS og gvrige baggrundsvariable

Der er en statistisk signifikant forskel i fordelingen pa type af MS mellem maend og kvinder i
undersggelsen, jf. Tabel 3.3 ovenfor.

Fordelingen pa type af MS daekker ogsa over andre forskelle i baggrundskarakteristika blandt
deltagerne. For eksempel oplyser langt stgrstedelen af deltagere under 45 3r, at de har attakvis
MS, mens der er flest, som oplyser at have primaer progressiv MS blandt deltagere over 65 ar,
jf. Tabel 3.4. Det stemmer overens med sygdommens naturhistorie.

Tabel 3.4 Hvilen type sclerose har du nu? Andel deltagere fordelt pa svarkategorier og al-

dersgrupper

Under 45 ar Over 65 ar

Type af MS

Jeg ved kun, at jeg har sclerose, men ikke hvilken type 9 % 10 % 17 %
Jeg har attakvis sclerose 84 % 52 % 19 %
Jeg har primaer progressiv sclerose 2% 21 % 46 %
Jeg har sekundaer progressiv sclerose 5% 17 % 19 %

Chi-Square Prob < 0.0001

Kilde: KORA, spgrgsmal 2 og 6 i undersggelsen
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Der er ogsa statistisk signifikante forskelle i fordelingen af deltagere efter type af MS og brug
af sygdomsmodificerende medicin, jf. Tabel 3.5. 80 % af deltagerne, som oplyser, at de aktuelt
far sygdomsmodificerende medicin, oplyser, at de har attakvis MS. Blandt deltagere, som op-
lyser, at de aldrig har f8et sygdomsmodificerende medicin, oplyser godt halvdelen, at de har
primeer progressiv MS. Der er en mindre andel af deltagere, som oplyser, at de har primaer
progressiv MS, og som samtidig oplyser, at de far eller har faet sygdomsmodificerende medicin.
Indikationen for sygdomsmodificerende medicin omfatter som udgangspunkt ikke primeer pro-
gressiv MS. Det kan ikke udelukkes, at nogle mennesker med primaer progressiv MS alligevel
far sygdomsmodificerende medicin, men det kan ogsa taenkes, at de pagaeldende har misfor-
stdet definitionen af sygdomsmodificerende medicin i undersggelsen. Derfor afrapporteres re-
sultater for den del af undersggelsen, som er malrettet personer, som far eller har fiet syg-
domsmodificerende medicin, ekskl. deltagere med primaer progressiv MS.

Tabel 3.5 Andel deltagere fordelt pa type af MS og brug af sygdomsmodificerende medicin

Type af MS Far sygdomsmo- Har tidligere faet Har aldrig faet
dificerende me- sygdomsmodifi- sygdomsmodifi-

dicin cerende medicin cerende medicin

Jeg ved kun, at jeg har sclerose, men ikke hvilken type 9 % 7 % 15 %
Jeg har attakvis sclerose 80 % 35 % 13 %
Jeg har primeaer progressiv sclerose 4 % 20 % 55 %
Jeg har sekundeer progressiv sclerose 6 % 38 % 16 %

Chi-Square Prob < 0.0001

Kilde: KORA, spgrgsmal 8, 11 og 12 i undersggelsen

Herudover er der statistisk signifikante forskelle i fordelingen af deltagere efter type af MS og
status pa arbejdsmarkedet samt indkomst. Andelen af deltagere med attakvis MS er hgjere
blandt deltagere, der oplyser, at de arbejder fuldtid eller deltid, sammenlignet med deltagere,
som oplyser, at de er uden for arbejdsmarkedet. Andelen af deltagere med attakvis MS stiger
endvidere med stigende indkomst. Det skal ses i lyset af sammenhangen mellem type af MS
og alder. Personer med attakvis MS er, som tidligere naevnt, i gennemsnit yngre end gvrige
deltagere og derfor ogsa oftere i beskaeftigelse. Blandt deltagerne under 45 ar oplyser 35 %,
at de arbejder fuldtid, og 21 % oplyser, at de arbejder deltid. I aldersgruppen 45-64 ar er de
tilsvarende andele henholdsvis 19 % og 16%, mens langt stgrstedelen af deltagere pd 65 ar
eller derover er uden for arbejdsmarkedet.

Derimod er der ikke statistisk signifikante forskelle i fordelingen af deltagere efter type af MS
og uddannelse, jf. Tabel 3.6.

Tabel 3.6 Andel deltagere fordelt pd type af MS og uddannelse

Type af MS Kort uddannelse Mellemlang Lang
uddannelse uddannelse

Jeg ved kun, at jeg har sclerose, men ikke hvilken type 12 % 9 % 9 %
Jeg har attakvis sclerose 53 % 59 % 64 %
Jeg har primeaer progressiv sclerose 20 % 19 % 14 %
Jeg har sekundaer progressiv sclerose 15 % 13 % 13 %

Chi-Square Prob = 0.3780

Kilde: KORA, spgrgsmal 3 og 8 i undersggelsen
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3.3 Repraesentativitet

Deltagernes repraesentativitet med hensyn til kan og alder er testet i forhold til antal personer
med MS registreret i Scleroseregisteret pr. 1. januar 2017. Endvidere sammenlignes fordelin-
gen af deltagere pa typer af MS, arbejdsmarkedstilknytning og uddannelse i forhold til oplys-
ninger fra Scleroseforeningen. Der er alene vurderet repraesentativitet i forhold til den effektive
stikprgve.

3.3.1 Kgn og alder

/Eldre pd 65 &r og derover er underrepraesenterede i stikprgven i forhold til populationen i
Scleroseregisteret (17 % versus 23 %, Chi-Square Prob=0,0001), jf. Tabel 3.7. Det er ikke
overaskende, da aldre generelt har en lavere svarprocent i elektroniske spgrgeskemaunder-
sggelser sammenlignet med gennemsnitsbefolkningen. Omvendt er der en overreprasentation
af personer i aldersgruppen 55-64 ar i stikprgven (27 % versus 23 %).

Samlet set er kvinder overrepraesenterede i stikprgven sammenlignet med populationen i Scle-
roseregisteret (73 % versus 69 %, Chi-Square Prob=0,0033). Det er isser maend i aldersgrup-
pen 35-54 ar, der er underrepraesenterede i forhold til populationen. Maend p& 75 &r eller
derover er til gengaeld overrepraesenterede.

Tabel 3.7 Repreesentativitet med hensyn til kgn og alder

Scleroseregisteret pr. 1. januar 2017
(N=14786)

Stikprgve (N=821)

Maend og Heraf maend Heraf kvinder Maend og Heraf maend Heraf kvinder
kvinder i alt kvinder i alt
Op til og med 34 &r 10 % 31 % 69 % 9 % 27 % 73 %
35-44 3r 19 % 30 % 70 % 20 % 20 %* 80 %*
45-54 8r 26 % 31 % 69 % 27 % 21 %* 79 %*
55-64 ar 23 % 32 % 68 % 27 % 31 % 69 %
65-74 &r 17 % 34 % 66 % 14 % 35 % 65 %
75 &r eller derover 6 % 30 % 70 % 3% 57 %* 43 %*
Total 100 % 31 % 69 % 100 % 27 % 73 %

Chi-Square Prob = 0.0001 (aldersfordeling for maend og kvinder i alt)

Note: *angiver, at kgnsfordelingen i stikprgven inden for aldersgruppen er signifikant forskellig fra populationen pa et
5 %-signifikansniveau.

Kilde: KORAs undersggelse og dataudtraek fra Scleroseregisteret

3.3.2 Type af MS

Personer med attakvis og primaer progressiv MS er overrepraesenterede i stikprgven sammen-
lignet med skgn for hele populationen, jf. tabel 3.8. Omvendt er personer med sekundeer pro-
gressiv MS underrepraesenterede. Den praecise fordeling pa typer af MS for hele populationen
kendes ikke.

Det skal bemeerkes, at 10 % af deltagerne i KORAs undersggelse oplyser, at de ikke ved,
hvilken type af MS de har. Denne gruppe indgar ikke i tabellen nedenfor.
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Tabel 3.8 Repreaesentativitet med hensyn til type af MS

Skgn Stikprgve (N=725)

Attakvis MS 50 % 63 %
Primaer progressiv MS 15 % 22 %
Sekundeer progressiv MS 35 % 16 %
Total 100 % 100 %

Chi-Square Prob < 0,0001

Note: Den praecise fordeling pd typer af MS i populationen kendes ikke. For stikprgven er dem, der ikke ved, hvilken
type af MS de har, sorteret fra.

Kilde: KORAs undersggelse og skgn

3.3.3 Arbejdsmarkedstilknytning

I forhold til arbejdsmarkedstilknytning er stikprgven sammenlignet med Scleroseforeningens
livsvilkdrsundersggelse blandt 400 tilfeeldigt udvalgte medlemmer. Der ikke fundet statistisk
signifikante forskelle, jf. tabel 3.9.

Tabel 3.9 Repraesentativitet med hensyn til arbejdsmarkedstilknytning

Scleroseforeningens Stikprgve (N=819)
livsvilkdrsundersggelse (N=400)
I arbejde 33 % 35 %
P3 fortidspension 33 % 32 %
Andet 34 % 33 %
Total 100 % 100 %

Chi-Square Prob = 0,3411

Kilde: KORAs undersggelse og Scleroseforeningens livsvilkdrsundersggelse

3.3.4 Uddannelsesniveau

Med hensyn til uddannelsesniveau er personer med enten folkeskole- eller studentereksamen
som hgjest fuldfgrte uddannelse underrepraesenterede i stikprgven sammenlignet med popu-
lationen i Scleroseforeningens livsvilkdrsundersggelse, jf. tabel 3.10. Omvendt er der en over-
repraesentation af personer med kort videregdende uddannelse som hgjest fuldfgrte uddan-
nelse i stikprgven.

Det er ikke overraskende, at personer med lavere uddannelse er underreprasenterede i stik-
prgven. Scleroseforeningens livsvilkdrsundersggelse er gennemfgrt ved telefoninterview og kan
derfor opnd en hgjere svarprocent for denne gruppe sammenlignet med elektroniske spgrge-
skemaundersggelser.
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Tabel 3.10 Repraesentativitet med hensyn til hgjest fuldfgrte uddannelse

Scleroseforeningens Stikprgve (N=819)
livsvilkdrsundersggelse
(QEL1 1))
Folkeskole (7-10 8rs undervisning/skolegang) 12 % 8 %
Studentereksamen 8 % 5 %
Erhvervsfaglig uddannelse 31 % 29 %
Kort videregdende uddannelse 7 % 12 %
Mellemlang videregdende uddannelse 29 % 30 %
Lang videregdende uddannelse 9 % 11 %
Andet 4% 5%

Chi-Square Prob < 0.0001

Kilde: KORAs undersggelse og Scleroseforeningens livsvilkarsundersggelse

3.4 Opsamling

Cirka 3% af deltagerne er kvinder og over halvdelen af deltagerne er i aldersgruppen 45-64 ar.
Godt 60 % af deltagerne oplyser, at de pt. har attakvis MS, mens 16 % og 13 % oplyser, at
de pt. har henholdsvis primaer progressiv og sekundaer progressiv MS. De resterende 10 % ved
ikke, hvilken type af MS se har. I gennemsnit blev deltagerne diagnosticeret med MS for fgrste
gang for 12 ar siden.

Treethed er det hyppigst rapporterede symptom blandt bdde maend og kvinder. Over 80 % af
deltagerne oplyser, at de har oplevet dette symptom. Herudover rapporterer mindst halvdelen
af deltagerne, at de har oplevet symptomer i form af fgleforstyrrelser/prikken i ansigtet og/eller
kroppen, svage muskler, problemer med balance/koordination og problemer med at ga samt
kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukommelsesbesveer).

Cirka 60 % af deltagerne fortaeller, at de aktuelt far sygdomsmodificerende medicin. Yderligere
16% oplyser, at de tidligere har vaeret i behandling med sygdomsmodificerende medicin (men
ikke er det mere).

Der er en mindre andel af deltagere, som oplyser, at de har primaer progressiv MS, og som
samtidig oplyser, at de far eller har faet sygdomsmodificerende medicin. Indikationen for syg-
domsmodificerende medicin omfatter som udgangspunkt ikke primeaer progressiv MS. Derfor
afrapporteres resultater for den del af undersggelsen, som er malrettet personer, som far eller
har faet sygdomsmodificerende medicin, ekskl. deltagere med primaer progressiv MS.

Kvinder er overrepraesenterede i undersggelsen sammenlignet med populationen i Sclerosere-
gisteret. Tilsvarende gzelder personer i aldersgruppen 55-64 &r, mens personer pa 65 ar eller
derover er underrepraesenterede. Der er dog ikke tale om store forskelle. Personer med at-
takvis og primaer progressiv MS er formentlig overrepraesenterede, mens personer med sekun-
deer progressiv MS er underrepraesenterede i undersggelsen. Den przecise fordeling pa typer af
MS kendes dog ikke. Resultater er afrapporteret for forskellige undergrupper, hvor det vurderes
relevant.
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4 Resultater vedrgrende generelle
holdninger og gnsker til medicin

Spergeskemaet indeholder spgrgsmal om generelle holdninger og gnsker til medicin, herunder
i forhold til behandlingsmal, bivirkninger, administration, kontrol og eksperimentel medicin.
Nedenfor gennemgas spgrgsmalene og deltagernes svar.

4.1 Behandlingsmal

I forhold til behandlingsmal lzegger deltagerne stor vaegt pa, at der findes/udvikles medicin,
der kan reducere henholdsvis attakker, falgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader
som fglge af MS, se Figur 4.1. I gennemsnit tilleegges medicin, som kan reducere fysiske han-
dicap, stgrst vaegt (gennemsnitlig score pa 9,63 pa en skala fra 1 fra 10), teet fulgt af medicin,
som kan reducere kognitive skader (gennemsnitlig score p& 9,56) og fslgesymptomer (gen-
nemsnitlig score pd 9,50). Medicin, der kan reducere attakker, tillaagges i gennemsnit laveste
vaegt (gennemsnitlig score pa 9,36). Der er dog tale om sma forskelle.

Figur 4.1 Hvad betyder det for dig, at der findes/udvikles medicin, der kan reducere hen-
holdsvis attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som
folge af sclerose? Gennemsnitlig score fordelt pa kgn

Kognitive skader (N=749)

Fysisk handicap (N=742)

Folgesymptomer (fx smerter, spasmer og traethed)
(N=748)

Attakker (N=726)

8,2 8,4 8,6 8,8 9 9,2 9,4 9,6 9,8
=1 alt mKvinde ®mMand
Note: Deltagerne skal angive deres svar pd en skala fra 1 til 10, hvor 1 angiver ingen betydning, og 10 angiver meget

stor betydning. Deltagerne, som svarer ‘ved ikke’, behandles som missing.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 23 i undersggelse
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Kvinder tillaegger det i gennemsnit stgrre vaegt end maend, at der findes/udvikles medicin, der
kan reducere attakker (T-test Prob<0.0001), fglgesymptomer (T-test Prob<0.0001), fysiske
handicap (T-test Prob=0.0091) og kognitive skader som fglge af MS (T-test Prob=0.0061). Det
geelder saerligt med hensyn til attakker og fglgesymptomer.

Deltagere under 45 3r tilleegger det generelt stgrre veaegt, at der findes/udvikles medicin, der
kan reducere attakker, sammenlignet med andre deltagere, jf. Tabel 4.1. Deltagere pd 65 ar
eller derover tillaegger det omvendt mindre vaegt. Herudover er der ikke statistisk signifikante
forskelle i vaegtningen af forskellige behandlingsmal mellem deltagere afhaengig af alder.

Tabel 4.1 Hvad betyder det for dig, at der findes/udvikles medicin, der kan reducere hen-
holdsvis attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som
folge af sclerose? Gennemsnitlig score fordelt pa type af MS

<45 &r 45-64 ar >65 ar Ialt

N=239 N=446 N=136 N=821
Attakker (N=726) 9,7* 9,3 8,7* 9,4
Fglgesymptomer (fx smerter, spasmer og treethed) (N=749) 9,4 9,6 9,4 9,5
Fysiske handicap (N=748) 9,6 9,6 9,7 9,6
Kognitive skader (frequency missing=79) (N=742) 9,7 9,6 9,2 9,6

Note: Deltagerne skal angive deres svar pa en skala fra 1 til 10, hvor 1 angiver ingen betydning, og 10 angiver meget
stor betydning. Deltagerne, som svarer ‘ved ikke’, behandles som missing. Stjerne angiver, at scoren er statistisk
signifikant forskellig fra gennemsnittet

Kilde: KORA, spgrgsmal 2 og 23 i undersggelse

Deltagere med attakvis MS tilleegger det ogsa, og ikke overraskende, stgrre vaegt, at der fin-
des/udvikles medicin, der kan reducere attakker sammenlignet med andre deltagere, jf. Tabel
4.2. Omvendt tillaegger deltagere med primeer progressiv MS det mindre veegt, at der fin-
des/udvikles medicin, der kan reducere attakker, men stgrre vaegt, at der findes/udvikles me-
dicin, der kan reducere fysiske handicap. Herudover er der ikke statistisk signifikante forskelle
i veegtningen af forskellige behandlingsmal mellem deltagere afhaengig af type af MS.

Tabel 4.2 Hvad betyder det for dig, at der findes/udvikles medicin, der kan reducere hen-
holdsvis attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som
falge af sclerose? Gennemsnitlig score fordelt pa type af MS

Jeg ved kun, at Jeg har at- Jeg har primaer | Jeg har sekun-
jeg har scle- takvis sclerose progressiv deer progressiv
rose, men ikke sclerose sclerose
hvilken type
Attakker (N=726) 9,2 9,7* 8,1* 9,4 9,4
Fglgesymptomer 9,4 9,5 9,5 9,6 9,5

(fx smerter, spasmer og
traeethed) (N=749)

Fysiske handicap (N=748) 9,4 9,6 9,8* 9,6 9,6

Kognitive skader (N=742) 9,5 9,7 9,4 9,4 9,6

Note: Deltagerne skal angive deres svar pd en skala fra 1 til 10, hvor 1 angiver ingen betydning, og 10 angiver meget
stor betydning. Deltagerne, som svarer 'ved ikke’, behandles som missing. Stjerne angiver, at scoren er statistisk
signifikant forskellig fra gennemsnittet.

Kilde: KORA, spgrgsmal 8 og 23 i undersggelse
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Hvis deltagerne stilles over for valget mellem, at der findes medicin, der kan fjerne fysiske
handicap, eller medicin, der kan fjerne kognitive skader som fglge af MS, prioriterer lidt flere,
at der findes medicin, der kan fjerne kognitive skader, jf. Figur 4.2. Forskellen er lille, men
daekker over en statistisk signifikant forskel mellem maend og kvinder, hvor en stgrre andel af
maendene prioriterer medicin, der kan fjerne fysiske handicap, mens en stgrre andel af kvin-
derne prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive skader (T-test Prob<0.0001).

Figur 4.2 Forestil dig, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne fysiske handi-
cap eller kognitive skader som fglge af sclerose. Hvad er det allervigtigste for
dig, at medicinen kan fjerne? Andel deltagere fordelt pa svarkategorier og kgn

Ved ikke (N=123)

=T alt
Kognitive skader (N=351) m Kvinde

= Mand

Fysiske handicap (N=309)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 24 i undersggelse

Der er ogsa forskel mellem deltagernes prioritering af medicin, der kan fjerne fysiske handicap
og kognitive skader, afhaengig af alder og type af MS. En stgrre andel af deltagere under 45 ar
og i aldersgruppen 45-64 ar prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive skader, over medicin,
der kan fjerne fysiske skader. Det modsatte gaelder deltagere pa 65 ar og derover, jf. Tabel
4.3 (Chi-test Prob=0,0026).
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Tabel 4.3 Forestil dig, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne fysiske handi-

cap eller kognitive skader som fglge af sclerose. Hvad er det allervigtigste for

dig, at medicinen kan fjerne? Andel deltagere fordelt pd svarkategorier og alder

<45 ar 45-64 ar >65 ar Ialt
N=229 N=430 N=124 N=783
Fysiske handicap (N=309) 34 % 39 % 53 % 39 %
Kognitive skader (N=351) 49 % 47 % 30 % 45 %
Ved ikke (N=123) 17 % 15 % 17 % 16 %

CHI-TEST PROB=0.0026

Kilde: KORA, spgrgsmal 2 og 24 i undersggelse

Samtidig ses det, at en stgrre andel af deltagere med progressiv MS prioriterer medicin, der
kan fjerne fysiske handicap, over medicin, der kan fjerne kognitive skader, sammenlignet med

deltagere med attakvis MS (Chi-test Prob<0.0001), jf. Tabel 4.4.

Tabel 4.4 Forestil dig, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne fysiske handi-

cap eller kognitive skader som fglge af sclerose. Hvad er det allervigtigste for

dig, at medicinen kan fjerne? Andel deltagere fordelt pa svarkategorier og type af

MS
Jeg ved kun, at  Jeg har attakvis Jeg har primaer Jeg har sekun-
jeg har sclerose, sclerose progressiv scle- deer progressiv
men ikke hvil- rose sclerose
ken type
N=82 N=440 N=152 N=109 N=783
Fysiske handicap 32 % 30 % 63 % 50 % 39 %
(N=309)
Kognitive skader 45 % 51 % 28 % 41 % 45 %
(N=351)
Ved ikke 23 % 18 % 9 % 9 % 16 %
(N=123)

CHI-TEST PROB<0.0001

Kilde: KORA, spgrgsmal 8 og 24 i undersggelse

Med hensyn til medicin, som kan deempe symptomer ved MS, prioriterer deltagerne medicin
mod treethed, problemer med at g og kognitive problemer hgjest, jf. Figur 4.3. Det geelder

bédde maend og kvinder.
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Figur 4.3 Forestil dig nu, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne op til tre
symptomer ved sclerose. Hvilke symptomer er de allervigtigste for dig, at medici-
nen kan fjerne?

Kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukommelsesbevsaer)
Psykiske problemer (fx humgrsvingninger, depression eller irritabilitet)
Smerter

Problemer med at afstandsbedgmme

Synsforstyrrelser

Problemer med blaeren

Problemer med maven/tarmene

Problemer med balance/koordination

Problemer med at g8

Rystelser i arme og ben

Ukontrollerede bevaegelser/spasmer

Stive muskler

Svage muskler

Foleforstyrrelser/prikken i ansigtet og/eller kroppen

Problemer med at synke

Problemer med at tale

Treethed

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

=1 alt mKvinde ®Mand

Kilde: KORA, spgrgsmal 25 i undersggelse

Flere deltagere giver udtryk for, at det har vaeret sveert at prioritere mellem forskellige be-
handlingsmal og symptomer. Det illustrerer citaterne nedenfor fra kommentarfeltet i spgrge-
skemaet (spgrgsmal 33):

Det er jo altid lidt et valg mellem pest eller kolera — og jeg taenker, at det 0gs§
afhaenger af egne erfaringer med sygdomsforlgbet.

Det er sveert af vaelge/fravaelge sygdommens vaerste gener, da det kommer an p§,
hvilken situation man befinder sig i.

Det er svaert at besvare ud fra de (heldigvis f§) symptomer, jeg har nu. [...] Hvis jeg
skulle veelge tre symptomer, som skulle kunne helbredes, ville jeg vaelge dem, som
jeg har nu. Men hvis jeg f8r svaerere symptomer, vil jeg selvfalgelig onske, at der
bliver forsket i det.

Det er sveert at vaelge, om man hellere vil have psykiske symptomer eller fysiske
symptomer. Helst vil jeg vaere fri for begge dele.

4.2  Bivirkninger

Godt 80 % af deltagerne, som aktuelt er i behandling med sygdomsmodificerende medicin eller
tidligere har veeret det, oplyser, at de har oplevet bivirkninger ved medicinen, jf. Figur 4.4.
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Andelen af deltagere, som oplyser, at de har oplevet bivirkninger, er stgrre for kvinder end for
maend (Chi-test Prob=0,0017).

Figur 4.4 Har du oplevet bivirkninger ved den sygdomsmodificerende medicin, som du har
faet (ved nuvaerende eller tidligere praeparater)? Andel af deltagere fordelt pd
svarkategorier og kgn

Ved ikke

=T alt (N=563)
mKvinde (N=432)
®Mand (N=131)

Nej

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaer progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 15 i undersggelse

Andelen af deltagere, der har oplevet bivirkninger, er desuden stgrre blandt deltagere under
45 ar og i aldersgruppen 45-64 ar end for deltagere pa 65 ar og derover (Chi-test
Prob<0,0001), jf. Tabel 4.5.

Tabel 4.5 Har du oplevet bivirkninger ved den sygdomsmodificerende medicin, som du har
faet (ved nuvaerende eller tidligere praeparater)? Andel af deltagere fordelt pd
svarkategorier og alder

<45 ar 45-64 ar >65 ar Ialt

N=227 N=298 N=38 N=563
Ja 84 % 84 % 55 % 82 %
Nej/Ved ikke 16 % 16 % 45 % 18 %

CHI-TEST PRO<0.0001

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 2 og 15 i undersggelse

De hyppigst oplevede bivirkninger blandt deltagerne er influenzalignende symptomer, smerter
(fx hovedpine eller smerter i muskler og led), treethed og reaktioner omkring indstikssted, jf.
Figur 4.5.



Figur 4.5 Hyvilke typer af bivirkninger har du oplevet ved den sygdomsmodificerende medi-
cin, som du har faet?

Andre bivirkninger (N=105)

Pavirkning af hjerte, fx hjerterytmeforstyrrelser (N=63)
P8virkning af levervaerdier (N=89)

Pavirkning af blodvaerdier (N=78)

Pavirkning af luftveje, fx hoste eller &ndengd (N=72)

Ophobning af veeske i kroppen (N=79)

Hartab (N=125)

Hudirritation, fx redmen eller udsleet (N=191)

Maveproblemer, fx kvalme, forstoppelse eller diarré (N=156)
Psykiske reaktioner, fx depression, angst eller tankemylder...

Sgvnforstyrrelser (N=167)

Treethed (N=247)

@get modtagelighed overfor infektioner (N=140)

Smerter, fx hovedpine eller smerter i muskler og led (N=270)

Reaktioner omkring indstikssted (N=247)

Influenzalignende symptomer (N=351)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

=1 alt ®OQver 48 timer mUnder 48 timer

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 16 i undersggelse

Influenzalignende symptomer, smerter og treethed er ogsa blandt de bivirkninger, som det er
vigtigst for deltagerne at undgd, jf. Figur 4.6. Herudover har 60 % af deltagerne, som har
oplevet bivirkninger i form af psykiske reaktioner, valgt denne form for bivirkninger blandt de
op til tre bivirkninger, som det er vigtigst at undga.
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Figur 4.6 Hvilke af de bivirkninger, som du har oplevet, er de allervigtigste for dig at
undgd (saet op til tre krydser)? Andel af deltagere, som har oplevet den pdgael-
dende bivirkning, og som har valgt den som en af de op til tre bivirkninger, som
det er vigtigst at undga

Andre bivirkninger (N=105)

P&virkning af hjerte, fx hjerterytmeforstyrrelser (N=63)
Pavirkning af levervaerdier (N=89)

Pavirkning af blodvaerdier (N=78)

Pavirkning af luftveje, fx hoste eller &ndengd (N=72)
Ophobning af vaeske i kroppen (N=79)

Hartab (N=125)

Hudirritation, fx redmen eller udslaet (N=191)

Maveproblemer, fx kvalme, forstoppelse eller diarré (N=156)

Psykiske reaktioner, fx depression, angst eller tankemylder
(N=124)

Sgvnforstyrrelser (N=167)

Traethed (N=247)

@get modtagelighed overfor infektioner (N=140)

Smerter, fx hovedpine eller smerter i muskler og led (N=270)

Reaktioner omkring indstikssted (N=247)

Influenzalignende symptomer (N=351)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 16 og 17 i undersggelse

Blandt deltagerne er der bade personer, som giver udtryk for, at de fravaelger medicin pa grund
af bivirkninger, og personer, som accepterer bivirkninger, hvis det kan bremse sygdomsudvik-
lingen, jf. citater nedenfor (spgrgsmal 33):

Jeg vil kun bruge medicin, hvis der ikke er bivirkninger.

Bivirkninger har betydet s§ meget for mig, at jeg det meste af tiden har veeret uden
medicin.

Min hgjeste prioritet er ingen sygdomsudvikling og derneest fri for attaks, ogs§
selvom det er p8 bekostning af en del bivirkninger ved medicinen.

Hvis der var en medicin, der kunne f8 mig til at g8 bedre, end jeg gor nu [...], ville
jeg kunne g8 med et godt antal bivirkninger.

4.3 Administration

Godt 80 % af deltagerne, som oplyser, at de aktuelt er i behandling med sygdomsmodificerende
medicin eller tidligere har vaeret det, foretraekker at tage medicinen som piller, jf. Figur 4.7.
Der er ikke statistisk signifikant forskel mellem maend og kvinder i forhold til, hvordan man
foretraekker at tage medicinen (Chi-test Prob=0.6527). Der er heller ikke statistisk signifikant
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forskel mellem deltagerne i forhold til, hvordan man foretraekker at tage medicinen afhaengig
af alder (Chi-test Prob=0,0595), type af MS (Chi-test Prob=0.2116) eller afstand til hospital
(Chi-test Prob=0.3914).

Figur 4.7 Hvordan ville du foretraekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin, hvis
effekt, bivirkninger og sikkerhed er ens? Andel af deltagere fordelt pa svarkate-
gorier og k@n

Ved ikke (N=42)

Ved drop/intravengst p& hospitalet (N=37)

Ved injektion i hud eller muskel (N=27)

Som piller (N=451)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

m] alt mKvinde ®=Mand

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 18 i undersggelse

Godt 30 % af deltagerne foretrackker at tage medicinen én gang dagligt, mens godt 20 %
foretraekker at tage den én gang om &ret, jf. Figur 4.8. Besvarelsen af spgrgsmalet afhaenger
ikke af kgn (Chi-test Prob=0.1479) eller afstand til hospital (Chi-test Prob=0.1181).

Der er en stgrre andel af deltagere under 45 3r (32 %), som foretraekker at tage medicinen én
gang om aret. Den tilsvarende andel er 17 % for de 45-64-3rige og 8 % for personer pa 65 ar
og derover (Chi-test Prob=0,0006). Der er desuden en stgrre andel af deltagere med attakvis
MS (ca. 25 %), som foretraekker at tage medicinen én gang om &ret, mens andelen er 13 %
for deltagere med sekundaer progressiv MS og 14 % for deltagere, som ikke ved, hvilken type
af MS de har (Chi-test Prob=0.0166). Det kan haenge sammen med deltagernes erfaringer med
medicin.
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Figur 4.8 Hvor ofte ville du foretraeekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin,
hvis effekt, bivirkninger og sikkerhed er ens?

Ved ikke (N=111)

1 gang om &ret (N=125)

1 gang om maneden eller hver 3. maned (N=69)

1 gang om ugen (N=75)

1 gang dagligt (N=177)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%
mI alt mKvinde ®mMand

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 19 i undersggelse

Knap 90 % af deltagerne foretraekker at tage medicinen hjemme hos sig selv, jf. Figur 4.9. Der
er ikke statistisk signifikante forskelle afhaengig af kan (Chi-test Prob=0.5873), alder (Chi-test
Prob=0,1000) eller afstand til hospital (Chi-test Prob=0.7115).

Der er en lidt stgrre andel af deltagere med attakvis MS (ca. 11 %), som foretraekker at tage
medicinen pa hospitalet, sammenlignet med andre deltagere (Chi-test Prob=0.0246). Som tid-
ligere naevnt kan besvarelsen haenge sammen med deltagernes erfaringer med medicin.
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Figur 4.9 Hvor ville du foretraekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin, hvis ef-
fekt, bivirkninger og sikkerhed er ens? Andel deltagere fordelt pa svarkategorier
og kgn

Andet (N=13)

malt

Pa hospitalet (N=52) = Kvind
vinde

® Mand

Hjemme hos mig selv (N=491)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Note: Opgjort ekskl. deltagere, som oplyser, at de har primaert progressiv MS.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 20 i undersggelse

Deltagerne tillazgger det i gennemsnit mindre vaegt, hvordan medicinen administreres, end at
der findes/udvikles medicin, der kan reducere attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og
kognitive skader som fglge af MS, jf. Figur 4.10 sammenlignet med Figur 4.1.

Dette illustreres ogsd af kommentarer fra deltagerne (spgrgsmal 33):
Det er ikke vigtigt for mig, hvor hyppigt medicinen skal tages. Bare det virker.

Jeg mangler at kunne afkrydse, at jeg gerne vil vaelge det medikament, som virker
allerbedst — uanset administrationsrute og frekvens.

M8den jeg f8r min medicin p§ er ikke afggrende, hvis jeg kan mindske attaks og
bivirkninger.

Deltagerne tillazagger dog stadig administrationsformen betydelig vaegt, fx at kunne tage medi-
cinen som piller frem for ved injektion (gennemsnitlig score p& 7,98 p& en skala fra 1 til 10)
og at kunne tage medicinen derhjemme frem for pa sygehuset (gennemsnitlig score pa 8,55),
jf. Figur 4.10. Det gaelder seerligt kvinderne, hvor den gennemsnitlige score er statistisk signi-
fikant hgjere end for maendene (T-test Prob = 0.038 og 0.0079).

Deltagerne tillaagger det mindre vaegt at kunne tage medicinen én gang om maneden frem for
dagligt (gennemsnitlig score pa 6,26). Her er der ikke statistisk signifikant forskel pd maend og
kvinder (T-test Prob = 0.4892).
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Figur 4.10Forestil dig, at du f&r sygdomsmodificerende sclerosemedicin, som har samme
effekt, bivirkninger og sikkerhed, uanset hvordan, hvor ofte og hvor medicinen
tages. Hvor meget betyder fglgende for dig? Andel deltagere fordelt pd svarkate-
gorier og k@n

At du kan tage medicinen hjemme frem for p&
sygehuset (N=735)

At du kan tage medicinen en gang om maneden frem for
dagligt (N=710)

At du kan tage medicinen som piller frem for ved
injektion (N=725)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
=1 alt mKvinde ®Mand

Note: Deltagerne skal angive deres svar pa en skala fra 1 til 10, hvor 1 angiver ingen betydning, og 10 angiver meget
stor betydning. Deltagerne, som svarer ‘ved ikke’ behandles som missing.

Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 21 undersggelse

At administrationsformen har betydelig vaegt for deltagerne, illustreres ogsd af disse citater
(spgrgsmal 33):

Jeg vil meget nadig tilbage til, at jeg selv skal give mig medicin via sprgjte, s§ uanset
bivirkninger vil pille eller infusioner p8 hospitalet vaere mit valg.

Jeg vil undg8 alt medicin, som kreever, at jeg skal tage injektioner. Det har jeg
provet i et par 8r, og det gnsker jeg p8 ingen m8de at g4 tilbage til. Jeg foretraekker
til enhver tid piller, ogs8 selvom der vil veere lidt ekstra bivirkninger.

Der findes mennesker som mig, der er d8rlig til at tage piller og derfor foretraekker
injektion eller lignende.

4.4 Kontrol

Cirka 1/3 af deltagerne foretraekker at ga til kontrol pa hospitalet en gang hver 6. maned, og
godt 20 % foretraekker at ga til kontrol hver 3. maned eller én gang om &aret, jf. Figur 4.11.
Der er ikke forskel i besvarelsen af dette spgrgsmal mellem mand og kvinder (Chi-test
Prob=0.8349).
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Figur 4.11 Hvor ofte ville du foretraekke at g3 til kontrol p& hospitalet i forbindelse med din
behandling for sclerose? Andel deltagere fordelt p& svarkategorier og kgn

Ved ikke (N=23)

Jeg gnsker en fleksibel ordning, hvor jeg selv kontakter
hospitalet efter behov (N=130)

1 gang om &ret (N=174)

1 gang hver 6. méned (N=275)

1 gang hver 3. m8ned (N=162)

1 gang hver méned (N=26)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%
=1 alt mKvinde ®Mand

Note: Kontrol kan fx omfatte blodprgve, scanning, samtale med sygeplejersker og/eller laege mv.
Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 22 i spgrgeskemaundersggelse

Til gengeeld er der statistisk signifikant forskel med hensyn til gnsker til kontrol afhaengig af
alder, jf. Tabel 4.6 (Chi-test Prob<0.0001). Deltagere under 45 &r gnsker generelt hyppigere
kontrol. Det skal formentlig ses i sammenhang med, at det er kortere tid siden, at de er blevet
diagnosticeret med MS.

Tabel 4.6 Hvor ofte ville du foretraekke at ga til kontrol pa hospitalet i forbindelse med din
behandling for sclerose? Andel deltagere fordelt pd svarkategorier og alder

<45 ar 45-64 ar >65 ar Ialt

N=230 N=432 N=128 N=790
En gang hver maned/ved ikke (N=49) 9 % 5 % 7 % 6 %
1 gang hver 3. m8ned (N=162) 30 % 19 % 9 % 21 %
1 gang hver 6. m8ned (N=275) 35 % 38 % 25 % 35 %
1 gang om &ret (N=174) 18 % 22 % 30 % 22 %
Jeg gnsker en fleksibel ordning, hvor jeg selv kontakter hospitalet ef- 8 % 17 % 28 % 16 %

ter behov (N=130)
CHI-TEST PROB<0.0001

Note: Kontrol kan fx omfatte blodprgve, scanning, samtale med sygeplejersker og/eller laege mv.
Kilde: KORA, spgrgsmal 2 og 22 i undersggelse

Der er desuden forskel med hensyn til gnsker til kontrol afhaengig af type af MS, jf. Tabel 4.7
(Chi-test Prob<0.0001). Deltagere med attakvis MS gnsker typisk hyppigere kontrol end del-
tagere med primaer eller sekundeer progressiv MS. Endvidere er der en stgrre andel af deltagere
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med primaer eller sekundaer progressiv MS, som gnsker en fleksibel ordning, hvor de selv tager
kontakt til hospitalet efter behov.

Tabel 4.7 Hvor ofte ville du foretraekke at ga til kontrol pa hospitalet i forbindelse med din
behandling for sclerose? Andel deltagere fordelt pd svarkategorier og type af MS

Jeg ved kun, at Jeg har at- Jeg har primaer Jeg har sekun- Ialt
jeg har scle- takvis sclerose progressiv deer progressiv
rose, men ikke sclerose sclerose
hvilken type
1 gang hver maned/ved ikke 12 % 6 % 4 % 6 % 6 %
(N=49)
1 gang hver 3. m8ned (N=162) 19 % 27 % 10 % 9 % 21 %
1 gang hver 6. méned (N=275) 32 % 35 % 32 % 38 % 35 %
1 gang om aret (N=174) 25 % 17 % 32 % 25 % 22 %
Jeg gnsker en fleksibel ordning, 13 % 14 % 22 % 22 % 16 %

hvor jeg selv kontakter hospi-
talet efter behov (N=130)

CHI-TEST PROB<0.0001

Note: Kontrol kan fx omfatte blodprgve, scanning, samtale med sygeplejersker og/eller l&ege mv.
Kilde: KORA, spgrgsmal 6 og 22 i undersggelse

Der er ogsa forskel med hensyn til gnsker til kontrol afhaengig af afstand til hospital, jf. Tabel
4.8 (Chi-test Prob<0.0001). En st@rre andel af deltagere, som bor mere end 100 km fra hos-
pitalet, gnsker en fleksibel ordning, hvor de selv tager kontakt til hospitalet efter behov.

Tabel 4.8 Hvor ofte ville du foretraekke at ga til kontrol pa hospitalet i forbindelse med din
behandling for sclerose? Andel deltagere fordelt pa svarkategorier og afstand til

hospital
Under 11-50 km. 51-100 Over Jeg gar Ialt
10 km. km. 100 km. ikke til
behand-
ling eller
kontrol pd
hospita-
let/ved
ikke
1 gang hver maned/ved ikke 6 % 4 % 10 % 4 % 10 % 6 %
1 gang hver 3. maned 22 % 22 % 22 % 16 % 9 % 21 %
1 gang hver 6. maned 41 % 37 % 32 % 28 % 14 % 35 %
1 gang om ret 16 % 24 % 23 % 20 % 29 % 22 %
Jeg gnsker en fleksibel ordning, hvor jeg 15 % 13 % 14 % 32 % 39 % 16 %

selv kontakter hospitalet efter behov

CHI-TEST PROB<0.0001

Note: Kontrol kan fx omfatte blodprgve, scanning, samtale med sygeplejersker og/eller laage mv.
Kilde: KORA, spgrgsmal 10 og 22 i undersggelse

4.5 Eksperimentel medicin

Knap 60 % af deltagerne oplyser, at de vil vaere villig til at tage ny medicin, som endnu ikke
er feerdigtestet, hvis der ikke er andre behandlingsmuligheder, jf. Figur 4.12.
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Figur 4.12 Vil du veere villig til at tage ny sclerosemedicin, som endnu ikke er faerdigtestet,
hvis der ikke findes andre behandlingsmuligheder? Andel af deltagere fordelt pa
svarkategorier og kgn

Ved ikke (N=221)

=1 alt

Nej (N=98) m Kvinde

= Mand

Ja (N=460)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Kilde: KORA, spgrgsmal 1 og 26 i spgrgeskemaundersggelse

Andelen af mand, som svarer ja til dette spgrgsmal, er statistisk signifikant hgjere end for
kvinder (Chi-test Prob<0.0001). Derimod er der ikke statistisk signifikante forskelle i besva-
relsen af spgrgsmalet afhaengig af alder (Chi-test Prob=0.1868) og type af MS (Chi-test
Prob=0.6790).

En deltager skriver (spgrgsmal 33):

Er parat til naesten alt, bare jeg fir det bedre.

4.6 Andre kommentarer

Deltagerne har haft mulighed for at give udtryk for andre holdninger og gnsker til medicin i det
afsluttende abne kommentarfelt i spgrgeskemaet (spgrgsmal 33).

Her oplyser en del af deltagerne, at de har fravalgt medicin, jf. citater nedenfor:

Har f8et tilbudt immundampende medicin, men har takket nej. Prgver at undg8
forveerringer ved hjeelp af kost, kosttilskud, fysisk traeaning og meditation.

Jeg har ikke taget medicin i de sidste 13-15 &r pga., at jeg dannede antistoffer [...]

og derfor valgte at stoppe med medicinen. I den tid, der er g8et, har jeg ikke fiet
det veerre, haft nye attaks. Jeg har svaerere ved at forholde mig til de forskellige
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former for medicin, idet jeg tror p8, at jeg kan holde MS i ave ved fornuftig livsstil

[...].
Jeg har valgt medicin helt fra pga. bivirkninger. Bruger kost, vitaminer og treening.

Flere deltagere naevner endvidere gnske om at fa eller prgve cannabisolie som led i behandlin-
gen for MS:

Jeg vil gerne have cannabis som medicin, tager det nu, men ulovligt, men det har
stor virkning p8& mig. Jeg er ikke s§ treet, har ikke s§ mange smerter og foler, at jeg
har f8et det meget bedre ved at tage det.

Vil gerne forsgge cannabis mod smerter.

Jeg venter ut8lmodigt p8, at cannabisolie gives fri, s§ det er muligt at afprave denne.

4.7 Opsamling

Behandlingsmal

Deltagerne laegger stor vaegt pa, at der findes og udvikles medicin, der kan reducere attakker,
foalgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som fglge af MS. Hvis deltagerne stilles
over for valget mellem, at der findes medicin, der kan fjerne fysiske handicap, eller medicin,
der kan fjerne kognitive skader, prioriterer lidt flere, at der findes medicin, der kan fjerne
kognitive skader. Forskellen er lille, men daekker over en statistisk signifikant forskel mellem
mand og kvinder, hvor en stgrre andel af mandene prioriterer medicin, der kan fjerne fysiske
handicap, mens en stgrre andel af kvinderne prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive ska-
der.

Der er ogsa forskel mellem deltagernes prioritering af medicin, der kan fjerne fysiske handicap
og kognitive skader, afhaengig af alder og type af MS. En stgrre andel af deltagere under 45 ar
og i aldersgruppen 45-64 ar prioriterer medicin, der kan fjerne kognitive skader, over medicin,
der kan fjerne fysiske handicap. Det modsatte gaelder deltagere pa 65 &r og derover.

Med hensyn til symptomdaempende medicin prioriterer deltagerne medicin mod traethed, pro-
blemer med at ga og kognitive problemer hgjest. Det gaelder bAde maend og kvinder.

Flere deltagere giver dog udtryk for, at det er svaert at prioritere mellem forskellige behand-
Iingsmgl og symptomer. Deltagerne vil gerne veere fri for alle symptomer.

Bivirkninger

80 % af deltagerne, der tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin, har
oplevet bivirkninger. Andelen af deltagere, som oplyser, at de har oplevet bivirkninger, er
stgrre for kvinder end for maend og blandt deltagere under 65 ar sammenlignet med deltagere
pa 65 &r og derover.

De hyppigste bivirkninger, som deltagerne har registreret, er influenzalignende symptomer,
derefter smerter, traethed og reaktioner omkring indstikssted. Influenzalignende symptomer,
smerter og traethed er ogsd de symptomer, de helst vil undgd sammen med psykiske reaktio-
ner.
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Blandt deltagerne er der bade personer, som giver udtryk for, at de fravaelger medicin pa grund
af bivirkninger, og personer, som accepterer bivirkninger, hvis det kan bremse sygdomsudvik-
lingen.

Administration

80 % af deltagere, der tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin, gnsker
at tage medicinen som piller frem for ved injektion eller drop. Der er ikke statistisk signifikante
forskelle i forhold til, hvordan man foretraekker at tage medicinen afhaengig af kgn, alder, type
af MS eller afstand til hospitalet.

Godt 30 % af deltagerne foretraekker at tage medicinen én gang dagligt, mens godt 20 %
foretraekker at tage medicinen én gang om aret. Der er statistisk signifikante forskelle i svar-
fordelingen afhaengig af alder og type af MS, idet en stgrre andel af deltagere under 45 ar og
deltagere med attakvis MS foretraekker at tage medicinen én gang om aret. Der er ikke stati-
stisk signifikante forskelle afhangig af kgn eller afstand til hospital.

Knap 90 % af deltagerne foretraekker at tage medicinen hjemme hos sig selv. Der er statistisk
signifikante forskelle i svarfordelingen afhaengig af type af MS, idet en lidt stgrre andel af
deltagere med attakvis MS foretraekker at tage medicinen p& hospitalet. Der er ikke statistisk
signifikante forskelle afthaengig af kgn, alder eller afstand til hospital.

Deltagerne tilleegger det i gennemsnit mindre vaegt, hvordan medicinen administreres, end at
der findes/udvikles medicin, der kan reducere attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og
kognitive skader som fglge af MS. Administrationsformen tillaegges dog stadig betydelig vaegt.
Det gaelder seerligt at kunne tage medicinen som piller og at kunne tage medicinen derhjemme.
Frekvensen, hvormed medicinen skal tages, tillzegges mindst betydning.

Kontrol

Cirka 35 % af deltagerne gnsker at komme til kontrol pa hospitalet hvert halve &r, mens ca.
20 % gnsker kontrol hver 3. mned, og yderligere ca. 20 % gnsker kontrol en gang om 3aret.
De, som har laengst til hospitalerne, gnsker i hgjere grad at fa en fleksibel ordning, hvor de
kan komme til kontrol pa hospitalet efter behov (15 % i hele gruppen og 32 % i gruppen af
personer, der har over 100 km til hospital). Deltagere under 45 &r og deltagere med attakvis
MS gnsker generelt hyppigere kontrol. Derimod er der ikke statistisk signifikante forskelle i
svarfordelingen afhaengig af kgn.

Andre undersggelser om patienters praeferencer og liv med sygdom viser, at patienter mere og
mere (og maske aldersbetinget) er aktive aktgrer, der gnsker at varetage sygdom selv (Riis-
kjaer 2014, Jgnsson et al. 2015). Det er der udviklet metoder og teknologier til. For eksempel
anvendes et spgrgeskema, udsendt til patienten, som baggrund for en risikovurdering foretaget
af sundhedsfaglige personer i systemerne DIABETSflex og ambuflex (http://ambuflex.dk/). Her
bliver borgeren/patienten kun invitereret til en samtale efter behov eller pd eget initiativ.

Eksperimentel medicin

Undersggelsen viser, at 60 % er villige til at prgave medicin, der ikke er feaerdigtestet, hvis der
ikke er andre behandlingsmuligheder. Andelen af mand, som svarer ja, er hgjere end for kvin-
der. Derimod der ikke statistisk signifikante forskelle i svarfordelingen afhaengig af alder og
type af MS.

Resultatet stemmer godt overens med andre undersggelser, som viser, at patienter ofte er
mere risikovillige end myndigheder (Riiskjaer 2014, Brogard Kristensen et al. 2017).
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Holdninger og gnsker varierer mellem deltagere

Det skal understreges, at de rapporterede resultater er gennemsnit, og at holdninger og gnsker
varierer mellem deltagerne. For eksempel er der deltagere, som giver udtryk for, at de kan
acceptere en del bivirkninger, hvis bare medicinen virker, mens andre deltagere oplyser, at de
har fravalgt medicin pa grund af bivirkninger. Et andet eksempel er gnsker til administrations-
form, hvor de fleste foretraekker piller, men hvor der ogsa er en mindre gruppe, som foretraek-

ker injektion eller lignende.
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5 Resultater af valghandlingseksperiment

I de forrige afsnit har vi analyseret, hvilke generelle holdninger og gnsker deltagerne har til
MS-medicin. Analyserne har fokuseret pa medicinegenskaber s& som behandlingsmal, bivirk-
ninger og administrationsform. Denne analyse er mindre velegnet til at sige noget om, hvordan
deltagerne prioriterer medicinegenskaber, dvs. hvilke egenskaber der er vigtigst for delta-
gerne. Dette er meget godt illustreret i Tabel 4.2, hvor der ikke ses vaesentlige forskelle i
deltagernes gnsker til behandlingsmal.

5.1 Gennemsnitlige resultater

Deltagernes praeferencer er estimeret ved brug af Mixed Logit-regressionsmodel, som ud over
at male gennemsnitlige praeferencer for deltagerne ogsd kan estimere fordelingen af preefe-
rencerne blandt deltagerne. I analyserne er det antaget, at praeferencerne for medicinegen-
skaberne fglger en normalfordeling. For en naermere praesentation af modellen se Bilag 2.

I modellerne indgdr kun de deltagere, der har svaret pa alle fire preeferencespgrgsmal (N=530)
mens de to deltagere, der kun har svaret pad et eller to spgrgsmal, ikke er taget med). Praefe-
rencerne for MS-medicin er, som naevnt, estimeret blandt deltagere, der enten tager eller har
taget sygdomsmodificerende medicin. Det har vaeret testet, om de to grupper har forskellige
praeferencer, men det er ikke tilfaeldet, se Bilag 3. I de efterfglgende praeferenceanalyser esti-
meres praferencerne i de to grupper derfor under ét. For alle medicinegenskaber er praeferen-
cerne for de enkelte niveauer estimeret ud fra det nyttemaessige laveste niveau (dummy vari-
able, 1/0 variable). Disse er vist nedenfor:

e Antal attakker per fjerde ar: fire attakker

e Antal &r for sygdommen udvikler sig: et ar

e Maden medicinen tages pa: tre injektioner i huden om ugen
e Bivirkninger: psykiske reaktioner

e Antal dage med bivirkninger: 12 dage/m%ned.

I Figur 5.1 er resultaterne fra Mixed logit-modellen vist. Der er kgrt en gennemsnitlig model
for deltagerne. For en mere teknisk model, se Bilag 4. Som resultaterne viser, er der til trods
for, at der, som neevnt tidligere, er variation i deltagernes preeferencer, gennemsnitlig mar-
kante og signifikante praeferencer for medicingenskaberne.
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Figur 5.1 Gennemsnitlige praeferencer for medicinegenskaber
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Deltagerne har staerke og signifikante praeferencer for at opleve sa fa attakker som muligt de
naeste fire ar (0 attakker> 1 attak>2 attakker> 4 attakker). Det er i sagens natur ikke over-
raskende. Modellen peger pa, at der er en lineaer sammenhang i praeferencerne for at undgd
attakker, og den marginale nyttegevinst er ca. 0,45 per reduceret attak i Igbet af de fire ar.
Det betyder, at deltagerne har lige stor marginal gevinst af, at en medicintype giver to attaker
frem for tre, eller om den giver tre attaker frem for fire (i intervallet 0-4 attaker) de naeste ar.
Det bekraeftes af test.

Deltagerne foretraekker ogsd, at der gar s mange 8r som muligt, inden sygdommen udvikler
sig (udvikling af sygdom 6 ar> udvikling af sygdom 4 ar> udvikling af sygdom 2 ar> udvikling
af sygdom 1 8r). Det er heller ikke overraskende. Ogsd her synes preeferencerne at veere
linezere i intervallet et til fire ar (marginal nyttegevinst er ca. 0,4/ar, hvor sygdommen ikke
udvikler sig), mens de synes stigende fra fire til seks ar (nyttegevinsten er ca. 0.55/ar, hvor
sygdommen ikke udvikler sig). Test peger dog pa, at den sidstnaevnte stgrre stigning i nyt-
ten/ar ikke er signifikant.

Deltagernes preeferencer for maden, som medicinen tages pa, peger pa, at de foretraekker en
pille dagligt, efterfulgt af et drop pa hospitalet en gang om m&neden og en injektion i musklen
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en gang om ugen frem for tre injektioner i huden/bloddre om ugen. Deltagerne er indifferente
imellem at skulle have medicinen via et drop én gang om maneden og en injektion i musklen
én gang om ugen.

Endelig foretraekker deltagerne ikke overraskende at have bivirkninger sa fa dage om maneden
som muligt (Bivirkninger 2 dage> Bivirkninger 4 dage> Bivirkninger 8 dage> Bivirkninger 12
dage). Den marginale nyttegevinst ved at undgd en dag med bivirkninger synes at vaere lineser
og i omegnen af 0,15, hvilket test af modellen bekraefter.

Ser vi pd typen af bivirkninger, s8 tilleegger deltagerne det stgrre vaegt at undgd smerter og
psykiske reaktioner sammenliget med influenzalignende symptomer og redmen i huden. Del-
tagerne tillaegger det endvidere stgrre vaegt at undgd psykiske reaktioner sammenlignet med
smerte, mens der ikke er forskel i praeferencerne for influenzalignende symptomer og rgdmen
i huden.

I Figur 5.1 har vi afrapporteret typen og varigheden af bivirkninger hver for sig, men de to
medicinegenskaber haenger naturligvis sammen. I Figur 5.2 har vi kombineret nyttegevinsterne
mellem typen af bivirkning og antallet af dage per maned, bivirkningen opleves. Som det
fremgar er det ikke laengere helt sd entydigt, at deltagerne altid vil fravaelge psykiske reaktio-
ner. Konkret peger resultaterne pa, at hvis valget er mellem at have psykiske reaktioner 2
dage om maneden frem for 12 dage med smerter, vil den gennemsnitlige deltager vaelge de
psykiske reaktioner i to dage (dog kun signifikant pd 10 %-niveau). Og i valget mellem at
skulle have psykiske reaktioner 2 dage eller have rgdmen i huden, influenzalignende sympto-
mer i 12 dage eller smerter i 8 dage, ville deltagerne gennemsnitlig veere indifferente.

Figur 5.2 Sammenhang mellem nyttegevinst, typen af bivirkning og varighed af bivirknin-
ger
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5.2 Betalingsviljer

Nyttegevinsterne i Figur 5.1 og Figur 5.2 er relativ nytte og siger kun noget om de relative
praeferencer inden for de enkelte egenskaber, men ikke direkte noget om eksempelvis ét attak
er bedre eller darligere end at tage en pille om dagen frem for at tage medicinen som injektion
i huden tre gange om ugen. For blive klogere pa den problemstilling oversaetter vi derfor Figur
5.1 til en betalingsviljefigur. Det ggr vi ved at estimere en ny model, hvor antallet af attakker
estimeres som en linear kontinuerlig variabel, hvilket vores test som naevnt viste at veere en
rimelig antagelse, se Bilag 5. I figuren nedenfor er resultaterne vist, hvor nyttegevinsten ved
de enkelte egenskaber er estimeret relativt til et ekstra attak per 8r. De estimerede tal viser
derfor direkte, hvor mange attakker deltagerne er villige til at "betale” for den pdgaeldende
medicinegenskab. Eller sagt med andre ord, hvis preeferenceestimatet for en medicinegenskab
er 2, sd peger det pd at deltagerne gennemsnitlig er villige til at vaelge en medicintype, der
giver to attaker hvert fjerde ar (frem for ingen attaker), hvis medicintypen har den konkrete
medicinegenskab. De estimerede standardfejl og det tilhgrende konfidensinterval er estimeret
ved brug af deltametoden (Hanemann & Kanninen 1999, Greene 2003)

Figur 5.3 Gennemsnitlige "attakbetalingsviljer” for medicinegenskaber
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Den relative rangordning af preeferencerne er den samme som i Figur 5.1, men praeferencerne
er nu udtrykt som antal attakker de naeste fire 8r, som deltagerne gennemsnitlig er villige til
opleve for at f& den konkrete medicinegenskab. Hvis vi starter med bivirkningerne, er delta-
gerne villige til at opleve lidt mere end tre attakker de naeste fire ar, hvis medicinens bivirkning
er redmen i huden frem for psykiske reaktioner. Hvis bivirkningen kun opleves 2 dage i stedet
for 12 dage per maned, er deltagerne villige til at have lidt mere end tre attakker de naeste fire
ar. Tilsvarende vil de veere villige til at opleve lidt mindre end fire attakker, hvis medicinen
tages som en pille dagligt frem for injektion i huden/blodare tre gange om ugen. Endelig vil de
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vaere villige til at opleve lidt mere end fem attakker, hvis sygdommen ikke udvikler sig de
naeste seks ar frem for det naeste dr. Sidstnaevnte estimat er dog behaeftet med usikkerhed,
da betalingen (lidt mere end fem attakker) ligger ud over, hvad respondenterne er blevet preae-
senteret for. Men hvis praeferencerne for attakker er linezer i intervallet nul til seks attaker de
naeste fire ar, er resultatet validt.

5.3 Fordelingen af praeferencer

Som naevnt kan vi estimere fordelingen af praeferencer blandt deltagerne. Da vi kgrte vores
modeller, kom vi frem til, at praeferencerne for fglgende medicinegenskaber synes at vaere
signifikant karakteriseret ved en normalfordeling:

« Fire &r, for sygdommen udvikler sig

e Pille en gang dagligt

e Bivirkningerne rgdmen i huden/influenzalignende symptomer
« Bivirkningsvarighed to eller otte dage om méaneden.
Fordelingerne af praeferencerne er vist i Figur 5.4-Figur 5.6.

Figur 5.4 Fordeling af praeferencer for fire ar fgr sygdommen udvikler sig og at tage medi-
cinen som en pille om dagen
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Figur 5.5 Fordeling af praeferencer for bivirkninger to eller otte dage om maneden
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Figur 5.6 Fordeling af praeferencer for radmen i huden og influenzalignende symptomer
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Som resultaterne illustrerer, er der forskellighed i preeferencerne for de konkrete medicinegen-
skaber, derunder stgrre eller mindre andele af deltagere, som umiddelbart har praeferencer
med omvendt fortegn. Det peger p3, at selvom, deltagerne gennemsnitlig har signifikante prae-
ferencer for eksempelvis at opleve bivirkninger, s& som rgdmen i huden og influenzalignende
symptomer frem for psykiske reaktioner, s er der nogle deltagere, der har stgrre eller mindre
nytte deraf.

5.4 Opsamling

Som resultaterne peger pa er der markante og signifikante preeferencer for medicintyper med
de foretrukne medicinegenskaber.

Gennemsnitligt har deltagerne staerkest praeferencer for, at sygdommen ikke udvikler sig i seks
ar, efterfulgt af ikke at fa attakker de naeste fire 8r, at kunne tage medicinen som en pille og
kun at have symptomer to dage om ugen og undga psykiske reaktioner som bivirkning af
medicinen. Resultaterne peger ogsd pa, at der er systematisk variation i preeferencerne for
konkrete medicinegenskaber, hvor deltagerne har udtrykt stgrre eller mindre nytte forbundet
ved egenskaberne. Endelig peger resultaterne pa, at deltagerne er villige til at vaelge en medi-
cintype, der giver tre eller flere attakker per fierde ar, hvis medicinen har de bedste egenska-
ber.
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Det skal endelig siges, at deltagerne har givet udtryk for, at det var sveert at veelge mellem
medicintyperne i valghandlingseksperimentet. Forklaringen skal nok findes i designet af valg-
handlingseksperimentet, hvor vi har sikret en s3 efficient maling af de konkrete praeferencer
som muligt. Det har den konsekvens, at forskellen i nyttegevinst mellem de to alternativer,
som deltagerne skal veelge imellem, er relativ lille, hvorved det bliver svaerere at veelge.
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6 Diskussion

Denne undersggelse afdaekker holdninger og gnsker til medicin blandt mennesker med MS ved
hjaelp af data indsamlet ved spgrgeskema og valghandlingseksperiment.

Undersggelsen viser, at mennesker med MS generelt ved brug af medicin tilleegger det stgrst
vaegt at kunne udskyde tidspunktet for, hvorndr sygdommen udvikler sig. Her tilleegges det
mindst lige sa stor veegt at kunne forebygge kognitive som fysiske skader.

Undersggelsen viser ogsa, at der er forskel i holdninger og gnsker til medicin afhaengig af ken,
alder, type af MS mv.

Overordnet kan man sige, at mennesker med MS prgver sig frem i forhold til, hvad der virker.
Bade med hensyn til symptomdampende medicin og med hensyn til sygdomsmodificerende
medicin. De afprgver medicin og tager individuelle parametre ind i overvejelsen. Livsfortaellin-
ger fra fokusgruppedeltagerne pegede pa, at medicinvalg og fravalg blev taget pa baggrund af
komplekse parametre (Frost, Grose & Britten 2017). For eksempel livsfaser, arbejdsmarkeds-
tilknytning, bgrns alder, alene eller sammen med partner.

6.1 Sammenligning med resultater fra andre undersggelser

I vores valghandlingseksperiment finder vi signifikante praeferencer for de forskellige medicin-
egenskaber og deres niveauer. Disse er antal attakker de naeste fire ar, antal ar, for sygdom-
men udvikler sig, maden medicinen tages pfi, bivirkninger og varigheden af bivirkninger. Da
vi, jf. tidligere, har vaeret inspireret af den internationale litteratur, der ser pa praeferencer for
MS-medicin, er det oplagt at sammenligne og validere vores resultater ud fra deres.

Ser vi p% praeferencerne for, at sygdommen ikke skal udvikle sig, finder vi en lineaer sammen-
haeng svarende til ca. 0,4 nytteenheder per ar. Garcia-Dominguez et al. (2016) finder ogsa
signifikante preeferencer for, at medicinen kan gge antallet af ar, for sygdommen udvikler sig.
I deres studie er niveauerne 2, 5 og 10 ar. Det er dog ikke helt klart ud fra artiklen, om nytten
per ar, hvor sygdommen ikke udvikler sig, er linezer, ligesom i vores tilfaelde. Resultaterne fra
Poulos et al. (2016) peger dog pa en linezer nyttesammenhaeng, uden at de faktisk laver en
test. De finder en nyttegevinst pa 0,9 (skalaen kan ikke sammenlignes med vores) ved at gge
antallet af ar med et (fra et til to ar), mens de finder en nyttegevinst (per ar) pa 0,75 ved at
gge antallet af ar, fgr sygdommen udvikler sig, fra to til fire ar. I studiet af Wilson et al. (2015)
finder man ogs3 signifikante praeferencer for at gge antallet af ar, for sygdommen udvikler sig,
men laver ingen test af, om nytten er linezert stigende med antal ar, far sygdommen udvikler

sig.

Gar vi videre til preeferencerne for antal attakker, finder vi en lineeer marginal nyttegevinst
(per ar) pa ca. 0,4. I Poulos et al. (2016) estimeres ogsa en positiv nyttegevinst ved feerre
attakker. Deres skala er ogsd antal attakker per fijerde 3r. Resultaterne kunne pege pa en
linezer (maske aftagende) gevinst ved at reducere antallet af attakker per fjerde &r, men for-
fatterne laver ikke test deraf. Igen finder Wilson et al. (2015) signifikante praeferencer for at
reducere antallet af attakker, men laver ingen test af, om nytten er linezert stigende med antal
feerre attaker per fjerde ar.

En egenskab ved MS-medicin, der ogsd har faet meget opmaerksomhed i litteraturen, er, hvor-
dan og hvor hyppigt medicinen skal tages. Eksempelvis har Wilson et al. (2015) de samme
niveauer i deres studie som i vores (pille daglig, tre injektioner i huden hver uge, en injektion
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i muskel hver uge eller drop hver fijerde uge). Deres resultater peger ogsa pa, at en pille
foretraekkes frem for de andre mader at tage medicinen p&, og at deltagerne mindst foretraek-
ker at stikke sig tre gange i huden om ugen. De laver dog ikke en direkte test af, om der er
forskel i praeferencerne for at f& medicinen ved drop en gang hver fjerde uge sammenlignet
med at stikke sig en gang om ugen i musklen, som vi har undersggt. Studiet af Garcia-Domin-
guez et al. (2016) estimerer preeferencer for en pille dagligt, injektion i musklen ugentligt og
injektion i huden flere gange om ugen. De finder, at pillen foretreekkes frem for de to injekti-
onsmetoder, men at der (umiddelbart) ikke er signifikant forskel i praeferencerne mellem en
injektion i musklen en gang om ugen sammenlignet med injektioner i huden flere gange om
ugen. Det er i kontrast til vores studie, som finder en signifikant steerkere praeference for en
injektion i muskel/blodare en gang om ugen sammenlignet med injektion i huden tre gange
om ugen. Utz et al. (2014) finder ogsa steerkeste praeferencer for en pille frem for injektion.

Ser vi pa bivirkninger ved medicinen finder studiet af Wilson et al. (2015), som ser pa influen-
zalignende symptomer, reaktioner omkring indstikssted, infektioner og aendringer i humgar/syn,
ingen forskelle i praeferencerne mellem de tre fgrste typer af bivirkninger, men finder signifi-
kante preeferencer for at undgd humgrsvingninger og forvaerringer af synet sammenlignet med
infektioner. Dette er i god overensstemmelse med vores resultater, hvor netop psykiske reak-
tioner er den bivirkning, som deltagerne mindst foretraekker. Der er altsd ingen af de andres
studier, der p& samme made som os, far s detaljeret et indblik i praeferencerne for bivirk-
ningstyperne. Det viser nyhedsveerdien i vores studie.

Endelig kan praeferencerne for varigheden af bivirkningerne vurderes. Vi finder indikationer for
en lineeer sammenhang pa omkring 0,15 nytteenheder per dag med bivirkninger. Utz et al.
(2014) estimerer praeferencer for to eller syv dage med influenzabivirkninger per maned. De
finder signifikante praeferencer for to dage i forhold til syv dage.

6.2 Styrker og svagheder

Det er en styrke ved denne undersggelse, at den omfatter en forholdsvis stor population (824
personer).

I forhold til den internationale preeferencelitteratur om MS-medicin er der tale om en omfat-
tende stikprgve. Stikprgverne i tidligere studier er alle under 250 deltagere. Stikprgvens stgr-
relse i denne undersggelse giver et bedre grundlag for at belyse praeferencer for medicintyper.
I vores undersggelse tester vi desuden en lang raekke af praeferencesammenhaenge, der ikke
altid praesenteres entydigt og klart i eksisterende studier.

Det er ogsa en styrke, at malgruppen er udvalgt tilfaeldigt blandt Scleroseforeningens medlem-
mer, som selv har MS. Det er dog kun medlemmer, som Scleroseforeningen har e-mailadresse
pa, som indgdr. Det kan ikke udelukkes, at medlemmer, som Scleroseforeningen ikke har e-
mailadresse p&, kan adskille sig fra gvrige medlemmer med hensyn til holdninger og gnsker til
medicin.

Hertil kommer risiko for selektionsbias, idet under halvdelen af de knap 2.000 invitererede
valgte at deltage i undersggelsen. I undersggelser som denne er det vigtigt, at deltagerne
ligner den baggrundspopulation, som undersggelsen skal sige noget om - her mennesker med
MS - med hensyn til forhold, der kan have betydning for holdninger og gnsker til medicin, fx
kgn, alder, arbejdsmarkedstilknytning, uddannelse og type af MS. Hvis svarpersonerne ikke
ligner baggrundspopulationen, svaekker det undersggelsens konklusioner. Som det fremgar af
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afsnit 3.3, er kvinder og personer i aldersgruppen 55-64 ar overrepraesenterede i undersggel-
sen sammenlignet med populationen i Scleroseregisteret. Der er dog tale om forholdsvis sma
forskelle. Resultater er afrapporteret for undergrupper af deltagere, hvor det vurderes relevant.

Det er overraskende, at flere deltagere med primaer progressiv MS oplyser, at de far eller har
faet sygdomsmodificerende medicin. Det er muligt, at nogle har misforstdet, hvad der menes
med sygdomsmodificerende medicin. I spgrgeskemaet defineres det som lsegemidlerne Au-
bagio, Gilenya, Avonex, Tecfidera, Tysabri, Rebif, Copaxone, Betaferon/Extavia, Plegridy, Mi-
toxantron, Lemtrada, Methotrexat, Treosulfan, Ofatumumab, Privigen, Mabthera, Daclizumab
og Ocrelizumab, jf. spgrgsmal 11. Hvis deltagerne ikke har naerlaest denne definition, kan de
have svaret ja, hvis de far Fampyra eller Baclofen, der ikke defineres som sygdomsmodifice-
rende medicin. I fokusgruppediskussionerne var det ogsa tydeligt, at ikke alle mennesker med
MS kendte den praecise definition af den medicin, de tager. Resultater vedrgrende sygdoms-
modificerende medicin er derfor rapporteret ekskl. deltagere med primaer progressiv MS.

Flere deltagere oplyser i kommentarfeltet, at de har haft svaert ved at prioritere mellem for-
skellige fglgevirkninger og symptomer ved MS samt hypotetiske medicintyper. Det skal der
tages hensyn til ved fortolkning af resultaterne.
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7 Konklusion og anbefalinger

Denne undersggelse afdaekker holdninger og gnsker til medicin blandt mennesker med MS. I
alt 824 personer har deltaget. Afrapporteringen af undersggelsens resultater er baseret pa
gennemsnit for deltagerne, men undersggelsen viser ogsa, at holdninger og gnsker til medicin
kan variere markant fra en person til en anden.

Generelle holdninger og gnsker til medicin

Blandt deltagerne er der generelt enighed om, at det er meget vigtigt, at der findes/udvikles
medicin i forhold til at reducere attakker, fglgesymptomer, kognitive skader og fysiske handi-
cap. Hvis deltagerne stilles over for valget mellem, at der findes medicin, der kan fjerne fysiske
handicap, eller medicin, der kan fjerne kognitive skader, som fglge af MS, prioriterer lidt flere,
at der findes medicin, der kan fjerne kognitive skader. Forskellen er lille, men deekker over en
statistisk signifikant forskel mellem mand og kvinder, hvor en stgrre andel af maendene prio-
riterer medicin, der kan fjerne fysiske handicap, mens en stgrre andel af kvinderne prioriterer
medicin, der kan fjerne kognitive skader.

Med hensyn til symptomdeempende medicin prioriterer deltagerne medicin mod treethed, pro-
blemer med at gd og kognitive problemer hgjest. Det gaelder bdde maend og kvinder.

Undersggelsen bekraefter, at treethed er et meget udbredt symptom blandt bade maend og
kvinder med MS.

Stgrstedelen af deltagerne, der tager eller tidligere har taget sygdomsmodificerende medicin,
har oplevet bivirkninger. Det gaelder saerligt kvinder. De hyppigste bivirkninger, som deltagerne
har registreret, er influenzalignhende symptomer, derefter smerter, traethed og reaktioner om-
kring indstiksstedet. Af de typer af bivirkninger, som deltagerne har oplevet, har de stgrst
gnske om at undgd influenzalignende symptomer, psykiske reaktioner, traethed og smerte.

Deltagerne tilleegger det i gennemsnit mindre vaegt, hvordan medicinen administreres, end at
der findes/udvikles medicin, der kan reducere attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og
kognitive skader som fglge af MS. Administrationsformen tillaegges dog stadig betydelig vaegt.
De fleste gnsker at kunne tage medicinen som piller og derhjemme. Frekvensen, hvormed
medicinen skal tages, tillaagges mindst betydning.

Deltagere under 45 ar og deltagere med attakvis MS gnsker typisk hyppigere kontrol pa hos-
pitalet end andre deltagere. De, som har laengst til hospitalerne, gnsker i hgjere grad at f& en
fleksibel ordning, hvor de kan komme til kontrol p& hospitalet efter behov.

Over halvdelen af deltagerne er villige til at prgve medicin, der ikke er faerdigtestet, hvis der
ikke er andre behandlingsmuligheder. Andelen af maand, som er villige til at prgve eksperimen-
tel medicin, er hgjere end for kvinder.

Valghandlingseksperiment

Ser vi pa praeferencestudiet, hvor deltagere, der tager eller har taget sygdomsmodificerende
medicin, har erkleeret deres preeferencer for konkrete og afgraeensede medicinegenskaber, s
peger deltagernes valg pa, at det er vigtigst for dem, at medicinen sikrer en periode pa seks
ar, hvor sygdommen ikke aendrer sig (frem for et ar). Resultaterne peger pa en linezer nytte-
aendring for hvert ar, sygdommen ikke udvikler sig i intervallet et til seks &r. Deltagerne har
ogsa praeferencer for opleve fa attakker de naeste fire ar (nul frem for fire). Nytteaendringen
ved faerre attakker synes at vaere linezer i det undersggte interval (0, 1, 2 og 4 ar). Deltagerne
foretraekker en pille dagligt frem for injektion i huden tre gange om ugen. Deltagerne giver
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ogsa udtryk for, at de foretraekker en injektion i muskel eller bloddre en gang om ugen eller
drop pd hospitalet en gang om maneden frem for injektion i huden tre gange om ugen. Gar vi
videre til bivirkningerne, sd peger resultaterne pa, at deltagerne tillaegger det stgrre nytte at
undgd symptomer i form af smerte og psykiske reaktioner sammenlignet med rédmen og in-
fluenzalignende symptomer, og deltagerne tillaegger det stgrre vaegt at undgd psykiske reak-
tioner frem for smerte. Resultaterne viser ikke overraskende, at deltagerne foretraekker faerrest
mulige dage pr. m&ned med bivirkninger (2 dage frem for 12 dage). Nyttegevinsten er lineser
i det undersggte interval 2-12 dage/maned. Endelig peger resultaterne pa, at deltagerne er
villige til at vaelge en medicintype, der giver tre eller flere attakker per fjerde ar, hvis medicinen
enten tages som en pille hver dag, hvis der kun er bivirkninger to dage om maneden, hvis
bivirkningerne er rgdmen i huden eller influenzalignende symptomer, eller hvis sygdommen
ikke udvikler sig de naeste seks ar.

7.1  Anbefalinger

Denne undersggelse kan anvendes som grundlag for det videre arbejde med at sikre, at der
findes/udvikles medicin, som kan hjzelpe mennesker med MS, og som er tilpasset disse men-
neskers gnsker og behov. I den forbindelse anbefales fglgende:

Det anbefales, at mennesker med MS inddrages i beslutninger om deres egen medicinske be-
handling. Som det fremgar af undersggelsen, kan holdninger og gnsker variere, og der er
mange udsagn, der peger pd meget individuelle parametre for valg af en behandling frem for
en anden. Det illustrerer, at to mennesker med MS ikke er ens, og de kan gnske forskellig
behandling. Spgrg patienterne, hvad der er vigtigst i det enkelte tilfaelde.

Undersggelsen viser, at det allervigtigste for mennesker med MS, ndr de tager sygdomsmodi-
ficerende medicin, er at forsinke sygdomsudviklingen. Ny sygdomsmodificerende medicin
bgr altid vurderes i forhold til effekt pd sygdomsudvikling.

Det anbefales, at der fokuseres pa savel medicin, som kan reducere fysiske symptomer og
forebygge fysiske handicap, som medicin, der kan reducere kognitive symptomer og forebygge
kognitive skader. Undersggelsen viser, at mennesker med MS i gennemsnit prioriterer forebyg-
gelse af kognitive skader mindst lige sa hgjt som forebyggelse af fysiske handicap. Undersg-
gelsen bekraefter, at treethed er et meget udbredt symptom blandt mennesker med MS. Ind-
drag savel fysiske som kognitive effektmal, herunder bl.a. treethed, i kliniske forsgg
vedrgrende medicin og evidensgennemgang i Medicinrddet.

Mennesker med MS tillaagger generelt administrationsform mindre vaegt end effekten af medi-
cinen pd attakker, fglgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader. De fleste mennesker
med MS gnsker at kunne tage medicinen som piller og derhjemme. Frekvensen, hvormed me-
dicinen skal tages, tillaegges generelt mindst betydning. Der er dog individuelle forskelle. Men-
nesker med MS bgr kunne veelge mellem medicin med forskellige administrationsfor-
mer.

Mange mennesker med MS er optaget af medicin og vil gerne deltage i afprgvning af ny medi-
cin, hvis der ikke findes andre behandlingsmuligheder. Inddrag patienter, der gnsker det,
i forskning og afprgvning af medicin.

Frekvensen af kontrol pd hospital bgr tilrettelaegges i dialog med den scleroseramte.
Undersggelsen viser, at yngre personer og personer med attakvis MS generelt gnsker hyppigere
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kontrol end andre deltagere, og at personer, som bor langt veek fra hospitalet, oftere har et
gnske om en mere fleksibel model. Der er relevante muligheder for anden type kontrol end
fast kontrol pa hospitalet. Undersgg muligheden for ‘ScleroseFlex’. Det vil sige en tekno-
logi, hvor en del af at blive fulgt i et ambulatorium foregdr over nettet og telefonen.

I Medicinr@det bgr patientpraeferencer afspejle sig i valg af effektmal for evidensgennemgang.
Der er ogsa mulighed for at inddrage forhold vedrgrende patientpraeferencer, som ikke er af-
spejlet i gennemgangen af evidens ved udarbejdelsen af anbefalinger og vejledninger fra Me-
dicinrddet. Vaer p& forkant med undersggelser af patientrelaterede effektmal i den kli-
niske dokumentation, der kan pdvise praeferencer og nyttevaerdi for mennesker med
MS ved ny medicin.
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Bilag 1 Spgrgeskema

Velkommen

Tak fordi du vil deltage i spgrgeskemaundersggelsen om holdninger og gnsker til scleroseme-
dicin.

Undersggelsen gennemfgres for Scleroseforeningen af KORA (Det Nationale Institut for Kom-
muners og Regioners Analyse og Forskning). Din besvarelse vil veere helt anonym i undersg-
gelsen.

Det tager ca. 20 minutter at besvare spgrgeskemaet.
Du skal svare pa spgrgsmalene med udgangspunkt i din situation.

Du starter ved at trykke pd den grgnne knap 'Naeste’ nederst pa siden. I bjeelken ovenfor kan
du Igbende fglge med i, hvor stor en del af spgrgeskemaet du har udfyldt, og hvor meget du
mangler.

I den fgrste del af spgrgeskemaet beder vi dig om at svare pa nogle baggrundsspgrgsmal om

kgn, alder, uddannelse, sygdomshistorie mv.

Tryk videre pd den grgnne knap 'Naeste' nedenfor.

Sporgsmal 1

Hvad er dit ken? (s_1)
Seet kryds

@ W Mand

@ W Kvinde

Sporgsmal 2

Hvilken aldersgruppe tilhgrer du? (s_2)

Seet kryds

m U Optil og med 24 &r
@ 25-3434r

@) W 35-444r

4 1 45-54ar

59  55-64 &r
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(©)

7

QO 65-74 ar

U 75 &r eller derover

Sporgsmal 3

Hvad er din hgjest fuldfarte uddannelse? (s_3)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

@)

U Gar stadig i folkeskole

U Folkeskole (7-10 &rs undervisning/skolegang)

QO Studenter- eller HF-eksamen (inkl. HHX, HTX)

U Erhvervsfaglig uddannelse/fagleert (fx handvaerker, kontor- eller butiksassistent, landmand)

U Kort videregdende uddannelse, 2-3 ar (fx markedsgkonom, politibetjent, maskintekniker)

U Mellemlang videregaende uddannelse, 3-4 &r (fx folkeskoleleaerer, sygeplejerske, bachelor)

Q Lang videregdende uddannelse, 5 ar eller derover (fx civilingenigr, cand.mag., leege, psy-
kolog)

O Andet (beskriv kort) _ (s_4)

Sporgsmal 4

Hvad er din nuvaerende status pa arbejdsmarkedet? (s_5)

Med nuveerende status menes din jobsituation i dag.

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

U Jeg arbejder fuldtid, dvs. 30 timer om ugen eller derover

U Jeg arbejder deltid, dvs. under 30 timer om ugen

U Jeg er deltidssygemeldt og arbejder under 30 timer om ugen
U Jeg er fuldtidssygemeldt

Q Jeg er arbejdslas

Q) Jeg er under uddannelse

U Jeg er fortidspensionist

U Jeg er pa efterlgn eller folkepensionist

O Andet (beskriv kort) (s_6)
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Sporgsmal 5

Hvad var din personlige indkomst i 20167 (s_7)

Din personlige indkomst fremgar af din arsopgarelse og omfatter fx lgnindkomst, indteegt
ved selvsteendig erhvervsvirksomhed, sygedagpenge, fartidspension, efterlan, folkepen-
sion, arbejdslgshedsdagpenge, kontanthjaelp uddannelsesstatte og lign.

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

m O Op til 200.000 kr.

@ W 200.000-300.000 kr.

3) W 300.000-400.000 kr.

4 1 400.000-500.000 kr.

) Over 500.000 kr.

© W Jeg ansker ikke at oplyse min indkomst

Spegrgsmal 6

Hvilken type af sclerose har du nu? (s_8)
Forskellige typer af sclerose er defineret nedenfor.

Saet kryds ved den kategori, som passer bedst pd dig

m O Jeg ved kun, at jeg har sclerose, men ikke hvilken type
@ U Jeg har attakvis sclerose
3 U Jeg har primeer progressiv sclerose

@ O Jeg har sekundeer progressiv sclerose

Definition af forskellige typer af sclerose

Attakvis sclerose er sclerose med et attakvist forlgb, dvs. at man oplever tydelige sygdoms-
angreb, hvor nye symptomer viser sig, eller eksisterende symptomer forvaerres. Nar syg-
domsangrebet klinger af, aftager symptomerne helt eller delvist. Et attak kan vare fra enkelte
dage til flere maneder.

Primaer progressiv sclerose er sclerose, hvor symptomerne gradvist bliver vaerre over tid i
stedet for at optreede som pludselige angreb, som man ser ved attakvis sclerose. En tredjedel
af dem, der far primaer progressiv sclerose vil dog ogsa have et eller flere attakker i sygdoms-
forlgbet.

Sekundaer progressiv sclerose er sclerose, hvor sygdommen har udviklet sig fra et tidli-
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gere attakvist forlgb til et forlgb, som er praeget af gradvis forvaerring uden symptomfrie peri-
oder. Der kan dog fortsat opstd attakker.
Kilde: Scleroseforeningen (2017): https://scleroseforeningen.dk/typer-af-sclerose

Sporgsmal 7

Hvornar blev du diagnosticeret med sclerose for farste gang? (s_9)

Skriv arstal (fx 2010)

Sporgsmal 8

Hvor lang tid er det siden, at du sidst har oplevet et attak (hvor du selv har maerket det)?
(s_10)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

m O Under1éar

@ Q124

3 W3-54r

@ O Oversaér

) U Jeg har aldrig oplevet et attak

6 W Ved ikke

Sporgsmal 9

Hvilke symptomer har du oplevet i dit sygdomsforlab? (s_11)

Seet kryds ved de symptomer, som du har oplevet (bade aktuelle og tidligere symptomer),
selvom du ikke ved med sikkerhed, om symptomerne skyldes sclerose. Hvis du ikke har
oplevet nogen af de naevnte symptomer, gar du videre uden at seette kryds.

M U Treethed

@ U Problemer med at tale

3) U Problemer med at synke

4 U Faleforstyrrelser/prikken’ i ansigtet og/eller kroppen

) W Svage muskler
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(1
(12)

(13)

Q Stive muskler

U Ukontrollerede bevaegelser/spasmer
O Rystelser i arme og ben

O Problemer med at ga

U Problemer med balance/koordination
U Problemer med maven/tarmene

O Problemer med bleeren

Q Synsforstyrrelser

U Problemer med at afstandsbedgmme
U Smerter

U Psykiske problemer (fx humarsvingninger, depression eller irritabilitet)

U Kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukommelsesbesvaer)

Spergsmal 10

Hvor langt er der til det hospital, hvor du normalt gar til behandling/kontrol for sclerose?

(s_12)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

U Under 10 km.

O 11-50 Km.

O 51-100 Km.

U Over 100 km.

U Jeg gér ikke til behandling eller kontrol pa hospitalet
O Ved ikke

Resten af spgrgeskemaet handler om dine erfaringer, holdninger og gnsker til sclerosemedi-

cin.

Spgrgsmalene vedrgrer leegeordineret medicin, herunder primaert sygdomsmodificerende me-
dicin, dvs. medicin, der kan forebygge sygdomsudviklingen.

Hvis du har kommentarer om andre forhold i relation til behandlingen for sclerose, kan du
skrive dem til sidst i spgrgeskemaet.
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Tryk videre pd den grgnne knap 'Naeste' nedenfor.

Sporgsmal 11

Far du sygdomsmodificerende sclerosemedicin? (s_13)

Med sygdomsmodificerende sclerosemedicin menes medicin, som kan forebygge syg-
domsudviklingen (dvs. Aubagio, Gilenya, Avonex, Tecfidera, Tysabri, Rebif, Copaxone, Be-
taferon/Extavia, Plegridy, Mitoxantron, Lemtrada, Methotrexat, Treosulfan, Ofatumumab,
Privigen, Mabthera, Daclizumab og Ocrelizumab). OBS: Fampyra og Baclofen er ikke syg-

domsmadificerende sclerosemedicin.

Seet kryds

m Wla

@ O Nej

3) W Ved ikke

Spergsmal 12

Har du tidligere faet sygdomsmodificerende sclerosemedicin? (s_14)

Seet kryds

m WJa

@ O Nej

3 U Ved ikke

Sporgsmal 13
Hvor mange forskellige typer af sygdomsmodificerende sclerosemedicin har du prevet un-
dervejs i dit sygdomsforlab? (s_15)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

O
@ d?2
3 W3-5
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@ W Overs

G O Ved ikke

Sporgsmal 14

Hvor lang tid har du faet sygdomsmodificerende sclerosemedicin i alt? (s_16)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst pa dig

@ W Under1ar

@ d1-238r
3 d3-53r
@ We-9ar

) 10 &r eller derover

6 O Ved ikke

Sporgsmal 15

Har du oplevet bivirkninger ved den sygdomsmodificerende sclerosemedicin, som du har

faet (ved nuvaerende eller tidligere preeparater)? (s_17)

Seet kryds

m WJa

@ O Nej

3) W Ved ikke

Spergsmal 16

Hvilke typer af bivirkninger har du oplevet ved den sygdomsmodificerende sclerosemedi-
cin, som du har faet?

Saet kryds ved de symptomer du har oplevet i forbindelse med, at du har taget sygdoms-
modificerende sclerosemedicin, selvom du ikke ved med sikkerhed, om symptomerne skyl-
des medicinen.

Du skal svare samlet for den sygdomsmodificerende sclerosemedicin, som du har faet

(béde nuvaerende og evt. tidligere praeparater).
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Hvis du har oplevet en given bivirkning, skal du oplyse, hvor leenge bivirkningerne har va-
ret. Hvis bivirkningerne typisk har varet under 48 timer ad gangen, seetter du kryds i ko-
lonnen ‘Under 48 timer'. Hvis bivirkningerne har veeret af leengere varighed, saetter du

kryds i kolonnen ‘Over 48 timer’. Hvis du ikke har oplevet bivirkninger, undlader du at

saette kryds.
Under 48 timer Over 48 timer

Influenzalignende symptomer md @4 (s_16_1)
Reaktioner omkring indstiks-

mQ @ d(s_16_2)
sted
Smerter, fx hovedpine eller

myd @ d(s_16_3)
smerter i muskler og led
@get modtagelighed overfor

mQ @ U (s_16_4)
infektioner
Treethed mQ @ QA (s_16_5)
Sgvnforstyrrelser mQ @ W (s_16_6)
Psykiske reaktioner, fx depres-

md 3 (s_16_7)
sion, angst eller tankemylder
Maveproblemer, fx kvalme,

mQ @ W (s_16_8)
forstoppelse eller diarré
Hudirritation, fx rgdmen eller

mQ @ d(s_16_9)
udslaet
Hartab mQ @ Q (s_16_10)
Ophobning af vaeske i krop-

nd @ Q (s_16_11)

pen
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Under 48 timer Over 48 timer

Pavirkning af luftveje, fx hoste

nd @ Q (s_16_12)
eller &ndengd
Pavirkning af blodveerdier mAa @ Q (s_16_13)
Pavirkning af leverveerdier mAa @ Q (s_16_14)
Pavirkning af hjerte, fx hjerte-

md 2 Q (s_16_15)
rytmeforstyrrelser
Andre bivirkninger mQa @ A (s_16_16)

Spegrgsmal 17

Hvilke af de bivirkninger, som du har oplevet, er det allervigtigst for dig at undga? (s_18)

Kun de bivirkninger, som du har sat kryds ved i forrige spargsmal, optreeder nedenfor.

Seet op til 3 krydser

(12)

(13)

(14)

U Influenzalignende symptomer

U Reaktioner omkring indstikssted

Q) Smerter, fx hovedpine eller smerter i muskler og led
U @get modtagelighed overfor infektioner

U Treethed

U Sevnforstyrrelser

U Psykiske reaktioner, fx depression, angst eller tankemylder
U Maveproblemer, fx kvalme, forstoppelse eller diarré
O Hudirritation, fx radmen eller udsleet

U Hartab

U Ophobning af veeske i kroppen

Q Pavirkning af luftveje, fx hoste eller andengd

Q Pavirkning af blodveerdier

Q Pavirkning af leverveerdier
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sy L Pavirkning af hjerte, fx hjerterytmeforstyrrelser

(16) U Andre bivirkninger (beskriv kort) (s_19)

Sporgsmal 18

Hvordan ville du foretreekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin, hvis effekt,
bivirkninger og sikkerhed er ens? (s_20)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

m O Som piller

@ U Ved injektion i huden

3) U Ved injektion i muskel

4 W Ved drop/intravengst pa hospitalet

G W Ved ikke

Sporgsmal 19

Hvor ofte ville du foretraekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin, hvis effekt,
bivirkninger og sikkerhed er ens? (s_21)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

m O 1gang dagligt

@ @ 1gang omugen

3 U 1gang om maneden

@ O 1gang hver 3. maned

) L 1gang om aret

6 W Ved ikke

Sporgsmal 20
Hvor ville du foretraekke at tage sygdomsmodificerende sclerosemedicin, hvis effekt, bi-
virkninger og sikkerhed er ens? (s_22)

Saet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

M [ Hjemme hos mig selv
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@ U Hos min praktiserende lzege
3 U P4 hospitalet

@ [ Andet (beskriv kort) (s_23)

Sporgsmal 21

Forestil dig, at du far sygdomsmaodificerende sclerosemedicin, som har samme effekt, bi-
virkninger og sikkerhed, uanset hvordan, hvor ofte og hvor medicinen tages. Hvor meget
betyder falgende for dig? Du skal angive dine svar pa en skala fra 1til 10, hvor 1 angiver

ingen betydning og 10 angiver meget stor betydning

10 (Me-
1(n-
get
gen Ved
2 3 4 5 6 7 8 9 stor
betyd- ikke
betyd-
ning)
ning)

At du kan tage medicinen
som piller frem for ved injek- @A @U@ 3@ vQA e el »Q ¢ Q 9 Q0 deyUd

tion (s_21_1)

At du kan tage medicinen en
cdoeegldewdeolded U @0 9 W d)UdeyQ
gang om maneden frem for

dagligt (s_21_2)

At du kan tage medicinen
hjemme frem for pd sygehu- o @l 33U vyl @ el o Qe W 9 W adey)d
set (s_21_3)

Sporgsmal 22

Hvor ofte ville du foretraekke at ga til kontrol pa hospitalet i forbindelse med din behand-

ling for sclerose? (s_24)
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Kontrol kan fx opfatte blodpreve, scanning, samtale med sygeplejersker og/eller laege mv.

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

M 1 1gang hver méned

@ W 1gang hver 3. maned

3 U 1gang hver 6. maned

4 [ 1gang om éaret

) U Jeg ansker en fleksibel ordning, hvor jeg selv kontakter hospitalet efter behov

6 O Ved ikke

Spegrgsmal 23

Hvor meget betyder det for dig, at der findes/udvikles medicin, der kan reducere hen-
holdsvis attakker, falgesymptomer, fysiske handicap og kognitive skader som fglge af scle-
rose?

Du skal angive dine svar pa en skala fra 1 til 10, hvor 1 angiver ingen betydning og 10 angi-

ver meget stor betydning

10 (Me-
1(In-
get
gen Ved
2 3 4 5 6 7 8 9 stor
betyd- ikke
betyd-
ning)
ning)

Attakker (s_23_1)
cdedededeolded »nQ ¢ 0 9 W a)deyQd

Falgesymptomer (fx smerter,
A ededwdegded ol @0 90 adeyd
spasmer og treethed) (s_23_4)

Fysiske handicap (s_23_2) A ededwdegded ol @0 90 adeyd

Kognitive skader (s_23_3) @A ededvwdoded oA eQ 90 apdeyQ
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Sporgsmal 24

Forestil dig, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne fysiske handicap eller
kognitive skader som fglge af sclerose. Hvad er det allervigtigst for dig, at medicinen kan
fierne? (s_25)

Saet kun ét kryds

m U Fysiske handicap

@ U Kognitive skader

@) W Ved ikke

Sporgsmal 25

Forestil dig nu, at der findes en sclerosemedicin, som helt kan fjerne op til tre symptomer
ved sclerose. Hvilke symptomer er det allervigtigst for dig, at medicinen kan fjerne? (s_26)

Saet maks. 3 krydser

M U Treethed

@ U Problemer med at tale

3) U Problemer med at synke

@ U Foleforstyrrelser//prikken’ i ansigtet og/eller kroppen
) U Svage muskler

© O Stive muskler

7 U Ukontrollerede beveegelser/spasmer
8 U Rystelser i arme og ben

© U Problemer med at ga

10) O Problemer med balance/koordination
) O Problemer med maven/tarmene

(120 U Problemer med blaeren

13) O Synsforstyrrelser

(14) U Problemer med at afstandsbedgmme
15 A Smerter

(1) L Psykiske problemer (fx humarsvingninger, depression eller irritabilitet)
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17y 1 Kognitive problemer (fx koncentrations- eller hukommelsesbesveer)

Sporgsmal 26

Vil du veere villig til at tage ny sclerosemedicin, som endnu ikke er feerdigtestet, hvis der
ikke findes andre behandlingsmuligheder? (s_27)

Saet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

@m QO Ja
@ O Nej
@) W Vved ikke

Scleroseforeningen har brug for viden om, hvilke egenskaber ved medicin mod sclerose som
er vigtigst for deres medlemmer.

I de naeste spgrgsmal skal du derfor angive, hvilken type medicin du foretraekker. Medicinen
kan bdde pavirke attakhyppighed og sygdommens udvikling samt variere i forhold til, hvordan
medicinen tages samt type og varighed af bivirkninger.

Du vil blive praesenteret for to medicintyper ad gangen. Du skal ud fra din sygdom og dine
behov veelge den medicintype, som du foretraekker, selvom den maske ikke helt passer i for-
hold til dit sygdomsforlgb og den medicin, du far i dag/tidligere har faet. Det gaelder

0gsa, selvom du synes, at begge medicintyper er darlige eller gode.

Tryk videre pd den grgnne knap 'Naeste' nedenfor.

Medicintypernes egenskaber er beskrevet nedenfor.

Du skal kun forholde dig til de naevnte egenskaber. Medicintyperne vil ikke have bivirkninger
ud over dem, som navnes.

Du skal vaere opmaerksom pa, at medicintyperne kan ligne hinanden, men de vil altid veere
forskellige.

Tryk videre pa den gregnne knap 'Naeste' nedenfor.

75



Sporgsmal 27

Veelg farst et tilfaeldigt tal mellem 10g 3 nedenfor. (s_28)
Dit valg bruges til at bestemme det valgsaet, som du praesenteres for. Nar du har truffet

dit valg, kan du ikke ga tilbage i spargeskemaet.

O
@ d?2
@ 3

Tryk videre pd den grgnne knap 'Naeste' nedenfor.

Her er et eksempel pa et valg mellem to medicintyper. Tag et blik pa de to medicintyper
og forestil dig, hvilken du vil foretraekke.

Du skal ikke veelge her, fordi det er et eksempel.

Her er et eksempel pa et valg mellem to medicintyper. Tag et blik pa de to medicintyper

og forestil dig, hvilken du vil foretraekke.

Du skal ikke veelge her, fordi det er et eksempel.

Sporgsmal 28

Valg 1. Hvilken medicintype foretraekker du? (s_30)

Medicin A Medicin B
Antal attak de nzeste 4 ar 0 attaks 1 attaks
A_ntal ar for sygdommen udvikler 2 ar 43r
sig
Hvordan og hvor hyppigt tages Injektion i huden 3 gange om =0 oille el
medicinen ugen

. . Infl li d -
Typen af bivirkning Psykiske reaktioner nriuenzatignende symp

tomer

:L\:'lrknmgens varighed per ma- 2 dage 12 dage
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Jeg foretraekker:
m A
@ dBsB

Sporgsmal 29

Valg 2. Hvilken medicintype foretraekker du? (s_31)

Medicin A Medicin B
Antal attak de naeste 4 ar 4 attaks 1 attaks
:ir;tal ar fer sygdommen udvikler 4 ar 6 &r
Hvordan og hvor hyppigt tages Injektion i muskel/blodare 1 |Injektion i huden 3 gange
medicinen gang om ugen om ugen

Rgdmen af huden i ansigt og

Typen af bivirkning 08 krop

Psykiske reaktioner

Bivirkningens varighed_per mdned 4 dage 2 dage

Jeg foretraekker:
m A
@ WB

Spergsmal 30

Valg 3. Hvilken medicintype foretreekker du? (s_32)

Medicin A Medicin B
Antal attak de naeste 4 ar 3 attaks 1 attaks
Antal ar fgr sygdommen udvikler 2 ar 1 ar
sig
Hvordan og hvor hyppigt tages Injektion i huden 3 gange = el A
medicinen om ugen

Influenzalignende sympto-

Typen af bivirkning mer Smerter
Bivirkningens varighed_per ma- 8 dage 4 dage
ned g g

Jeg foretraekker:
m A
@ dBsB
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Sporgsmal 31

Valg 4. Hvilken medicintype foretraekker du? (s_33)

Medicin A Medicin B
Antal attak de nzeste 4 ar 0 attaks 4 attaks
;\il;tal ar fgr sygdommen udvikler 2 ar 1 ar

Drop/intravengst en gang

i Injektion i kel/blodare 1 o o .
Hvordan og hvor hyppigt tages njektion i muskel/blodare om maneden p3 hospita-

medicinen gang om ugen let

R fh i i
Typen af bivirkning Smerter ¢dmercl)2 péukdrzr;l ansigt
Bivirkningens varighed_per ma- 12 dage 2 dage

ned

Jeg foretraekker
m QA
@ OB

Spergsmal 32

Hvor sikker var du i dine fire valg af medicintyper? (s_34)

Seet kryds ved den kategori, som passer bedst til dig

m U Meget sikker

@ O Sikker
3 U Bade og
@ [ Usikker

) O Meget usikker

Spergsmal 33

Hvis du har yderligere kommentarer til undersggelsen, kan du skrive dem i boksen neden-

for. (s_35)
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Tak for din deltagelse.
Du er meget velkommen til at tage kontakt til KORA, hvis du har spgrgsmal til undersggelsen.

Kontaktperson i KORA er seniorprojektleder Marie Jakobsen (maja@kora.dk).
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Bilag 2 Valghandlingseksperimenter

Praeferencerne for MS-medicin, og hvilke medicinegenskaber stikprgven af patienter foretraek-
ker, er estimeret ved brug af metoden kaldet "Valghandlingseksperimenter”. Internationalt gar
metoden under navnet Choice Experiment eller Discrete Choice Experiment (Louviere & Wood-
worth 1983, Adamowicz et al. 1998). Kjaer (2005) giver et godt overblik over metodens an-
vendelse inden for sundhedsomradet. Metoden er en gkonomisk praeferenceudledningsmetode,
oprindeligt anvendt inden for marketingsomradet (Green & Srinivasan 1978) til at male relative
praeferencer for produktegenskaber under antagelse om, at det er produkternes egenskaber,
der har betydning for folks valg af produkt (Lancaster 1966, Rosen 1974). De relative praefe-
rencer udledes ved at stille folk over for en raekke hypotetiske alternativer i et sdkaldt valgsaet,
hvor hvert alternativ er karakteriseret ved forskellige egenskaber, ogsd kaldet attributter i
litteraturen, og bede dem om at vaelge det alternativ, som de foretraekker eller - som i inde-
vaerende studie - den medicintype, som den scleroseramte i stikprgven foretraekker.

Praeferenceanalyse gennem observation af valg mellem forskellige alternativer tager udgangs-
punkt i den centrale og sadvanlige antagelse om, at det observerede valg er et udtryk for, at
individerne, i dette tilfeelde respondenterne i undersggelsen, maksimerer deres individuelle
nytte. Det vil sige, at respondenten kun valger medicintype A, hvis A giver respondenten en
hgjere nytte/stgrre tryghed end medicintype B. Dette er udtrykt i (1):

Ui(X4,Z;)> Uy (X5,2;) (1)

hvor U er et udtryk for respondent i’s indirekte nytte, som indeholder MS-medicinens egenska-
ber (hyppighed af attakker, udviklingen i sygdomme, made som medicinen skal tages pa, bi-
virkninger og bivirkningernes omfang) udtrykt ved X# og X2 og de individuelle respondentka-
rakteristika, s& som kgn, alder, sygdomsbillede mv. (Z)).

Selvom man i analyserne af diskrete valgdata kan forklare en stor del af variationen i praefe-
rencerne bag de observerede valg, er det kun respondenten selv, som har det perfekte kend-
skab til valgets opstaen og derved den sande nytteinformation. For at tage hgjde for den ukom-
plette information inkluderes der et fejlled i nyttemodellen, som kan forklare de valg, som
ifglge modellen virker tilfeeldige, deraf navnet Random Utility (McFadden 1974). (1) andres
derfor til:

Vi(X4,Z) + el > Vi(XE,Z) + €E (2)

hvor Vi er den observerbare del af nytten, som i tilknytter alternativerne, og ei’ (A,ogBel)er
det alternative og individspecifikke fejlled.
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Modeller

Alt afhaengig af, hvilken fordeling fejlleddet antages at have, kan der opstilles forskellige dis-
krete valgmodeller, se eksempelvis (Train 2003). I indevaerende analyser er Mixed logit-mo-
dellen anvendt, der har en raekke fordele i forhold til mere simple modeller. For det fgrste
tillader modellen, at vi kan tage hgjde for, at hver respondent vaelger fire gange. I nogle andre
modeller antages det, at alle valg er uafhangige. En anden attraktiv egenskab ved modellen
er, at den tillader en specificering og estimering af bestemte fordelinger for de enkelte variable
i modellen. Det vil sige, at modellen kan bruges til at estimere en eventuelt uobserveret vari-
ation i preeferencerne for MS-medicinens egenskaber mellem respondenterne under forskellige
fordelingsantagelser. Fzelles for modellerne er, at der estimeres bdde en middelvaerdi for den
estimerede fordeling og en parameter for fordelingens estimerede varians. Mixed logit-model-
lerne er estimeret i Stata ved brug af Hole (2007)-kodning. Flere modeller har vaeret testet i
data fra begge undersggelser. Der er anvendt 1.000 halton draws i forbindelse med simulerin-
gen af maximum likelihood-funktionen.
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Bilag 3 Praeferencetest

Praeferenceforskelle for MS-medicin blandt de deltagere, der tager eller har taget sygdomsmo-
dificerende medicin, er testet ved en Loglikehood ratio test (LR) (Swait & Louviere 1993).
Testresultaterne er baseret pa en Conditional Logit (CL) model (Train, 2003), da en Mixed logit-
model ikke kunne konvergere pa den relative lille gruppe af deltagere, som ikke laengere tager
sygdomsmodificerende medicin. CL-modellen giver dog et fint indblik i evt. praeferenceforskel-
lene pa et overordnet niveau. Resultaterne er i tabellen nedenfor og viser, at selvom de delta-
gere, der ikke lzengere tager sygdomsmodificerende medicin, er mere sikre i deres praeferencer
(estimeret skalaparameter er 1.45), kan vi ikke afvise praeferenceligheder mellem de to grup-
per (LR-test >0,10).

Bilagstabel 3.1 LR-test af praeferenceligheder

Deltagere tager sygdomsmodificerende me- Deltagere tager ikke laengere sygdoms-
dicin (A) modificerende medicin (B)

LL(B) -987,96 -242,00
LL(Ba)+ LL(Bs) -1.229,96

LL(Ba +Bs) -1.241,17

ALL 11,21

X2(DF) 22,42 (17%)

LR-test 0,169

Note: Skalaparameteren for deltagere, der tager sygdomsmodificerende medicin, er numerisk hgjere end de, der ikke
ger, og er signifikant pd et 95 %-niveau, hvorfor der er en ekstra frihedsgrad i forhold til de 16 variable, der
indgdr i testen.
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Bilag 4 Mixed logit-model

Bilagstabel 4.1 Mixed logit-model

I

|

Gennemsnitparameter Estimeret Andel med negative
standard afvigelse praeferencer
Alternativ specifik konstant (Alternativ A) 0,163" - -
[0,0774]

Antal attakker de neeste fire 8r

0 attak 1,776™ - -
[0,238]

1 attak 1,250 - -
[0,197]

3 attakker 0,450™" - -
[0,144]

Antal 8r, for sygdommen udvikler sig

6 ar 2,308 -
[0,434]

4 &r 1,165" 1,620 23,6%
[0,483] [0,431]

2 8r 0,434 - -
[0,150]

Hvordan tages medicinen?

Pille dagligt 1,547 1,215 10,1%
[0,238] [0,311]

Injektion i muskel 1 gang om ugen 0,449™ - -
[0,145]

Drop 1 gang om méneden 0,617 - -
[0,167]

Bivirkninger

Rgdmen i huden 1,510""" 1,456 15,0%
[0,237] [0,333]

Influenzalignende symptomer 1,333"" 1,281 14,9%
[0,199] [0,302]

Smerte 0,965™" - -
[0,171]

Bivirkningernes varighed

2 dage/maned 1,488 0,844 3,9%
[0,308] [0,346]

4 dage/méned 1,146™ - -
[0,225]

8 dage/maned 0,575™* 0,852" 25,0%
[0,164] [0,360]

Antal valg 2.120

Antal deltagere 530

LL(0) -1469,47

LL(B) -1219,2

McFadden R2 0,170

Note: Standard fejl i [];+ p < 0,1; * p < 0,05
Kilde: Egne beregninger

; ¥*p <0,01; ***p < 0,001
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Bilag 5 Mixed logit lineaer attakmodel

Bilagstabel 5.1 Mixed logit linezer attakmodel.

I

|

Gennemsnitparameter Estimeret Andel med negative
standard afvigelse praeferencer
Alternativ specifik konstant (Alternativ A) 0,163" - -
[0,0775]
Antal attakker de neeste fire 8r
attak -0,435" - -
[0,0573]

Antal 8r, for sygdommen udvikler sig

6 ar 2,292" -
[0,431]

4 &r 1,114* 1,683 25,4%
[0,474] [0,416]

2 &r 0,446** - -
[0,149]

Hvordan tages medicinen?

Pille dagligt 1,543 1,237** 10,6%
[0,238] [0,305]

Injektion i muskel 1 gang om ugen 0,458™" - -
[0,144]

Drop 1 gang om méaneden 0,609 - -
[0,166]

Bivirkninger

Rgdmen i huden 1,525 1,451 14,6%
[0,237] [0,333]

Influenzalignende symptomer 1,332"" 1,279 14,8%
[0,200] [0,303]

Smerte 0,958™" - -
[0,171]

Bivirkningernes varighed

2 dage/méned 1,473 0,825" 3,7%
[0,306] [0,352]

4 dage/maned 1,139 - -
[0,224]

8 dage/maned 0,555 0,847 25,6%
[0,161] [0,361]

Antal valg 2.120

Antal deltagere 530

LL(0) -1469,5

LL(B) -1219,4

McFadden R2 0,170

Note: Standard fejl i [];+ p < 0,1; * p < 0,05;

Kilde: Egne beregninger

** p < 0,01; ***p < 0,001
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