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Vi kunne tale om:

«  Baggrund: Hvordan og hvorfor vi forsker i Scleroseforeningen
«  KosMusS: Kostprojekt

«  TRE pilot-projekt

* Life Logging projektet

* Igangveerende og kommende projekter

Jeres forslag til forskning
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Forskningsprofessorat
Scleroseregistret 8%

8% Scleroseforeningen stotter forskning

- med 12-13 mio. kr arligt

Progressive
MS Alliance

9% © Medicinske forskningsprojekter (pulje pa ca. 8 mio kr arligt)

© Forskningsprojekter under temaet ”Bedre liv med sclerose”
(pulje pa 1,5 mio. kr arligt)

© International forskning i progressiv sclerose (Progressive MS
Alliance - ca. 1,2 mio kr arligt)

© Scleroseregistret (ca. 1 mio kr arligt)

Bedre liv med
sclerose
12%

© Forskningsprofessorat (ca. 1 mio kr arligt)
Medicinske

forskningsprojek . . . ' .
ter © Egne forskningsprojekter (primaert eksternt finansierede)

63%
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gen.dk/viden-og-nyt/torskning-vi-stotter

-

Arsags- og Behandling og Hverdagsliv og
risikofaktorer diagnostik sygdomsmestring

Symptombehandling og
livskvalitet
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Hvordan forsker vi?

© Udgangspunkt i medlemmers erfaringer

© Vi bruger og udvikler de metoder, der bedst kan
give os svar pa vores spgrgsmal

© Kontrollerede forseg, sporgeskemaundersegelser,
interviews, dataindsamling via IT lgsninger mm.

© Stor indsats fra mennesker med sclerose. Tak!
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Et tilbageblik

2015

Projekt behandlerteam Projekt nordisk
kortleegning

v

Kostprojekt m.fl.
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KosMuS-projektet: Kost og sclerose
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KosMusS

En underspgelse af mulige
sammenhange mellem kost
og sygdomsaktivitet i multipel
sclerose.

Et Erhvervs PhD-projekt i
samarbejde med Kpbenhavns
Universitet

Projektnavn /06102019 / © SCLEROSEFORENINGEN.DK



Resultater fra studie 1 (interviews)

I alt 27 deltagere (15 fra interviews, 12 fra fokusgrupper)

Opfattet positiv Oplevet positiv
effekt pd Ingefeer F i S k effekt pd
symptomer symptomer

Bzelgfrugter Kylling

Ris B D-vitamin
Grgntsager
Hamp
Gluten
Beelgfrugter Alkohol

Kod 4

Fedtholdi
Animalsk fedt  Alkohol edtholdig mad

Ikke-gkologisk Kad
Opfattet negativ  Fast food Oplevet negativ
effekt pd Sukker Su k ke r effekt pé
symptomer Meelkeprodukter symptomer
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Kalorier Resterende 2400
Kalorier Indtaget 0

0 Morgenmad

© Frokost

© Aftensmad

0 Snacks/Andet

A if v 8

Dagbog

Apps og indsamling

{ O © “ 4 93%W09.13

KosMuS

Du gor en forskel lige nu!
For forskning i MS - og méaske for dig selv?

Daglige indtastninger

KOST 0OG FYSISK

MS, S@VN 0G

AKTIVITET STRESS

MIT MS-OVERBLIK

VEJLEDNINGER
0G HJALP

INDSTILLINGER

Astrid Knudsen

o i © 0 93%W09.14
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Traethed /
sclerosetraethed
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Gangbesveer
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Fgleforstyrrelse
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Indsamlede oplysninger

Eksempel pa @ndringer i 9 symptomer over 100 dage

— Ved opstart
Type MS
Socio-demografi Fordgjelsesproblemer
Hjeelpemidler
Medicin Blaereproblemer
Rygning
Kost-tilskud
Smert |
Andre kroniske sygdomme mener | || |
.. Med mere
Nedsat muskelstyrke ilu% 0
Spasticitet . | "
50
B Dag“ge Svimmelhed - | | | | 20
Kost "
Symptomer og funktioner Foleforstyrrelser - |
Sgvn
Stre_ss .. Gangbesveaer
Fysisk aktivitet
Attak (J/N)
Feber (J/N) Fatigue I
Notater . . .
jan feb mar
Time

Projektnavn /06102019 / © SCLEROSEFORENINGEN.DK




Deltagernes store indsats

312
... deltagere fuldfgrte fem eller flere dage 17.363
med symptom- og kostregistrering [ ... dage blev der i alt registreret. ]
55,7
... dage registrerede hver deltager i
gennemsnit. Det er naesten to maneder!
264.578

4990

... forskellige slags fgdevarer blev
registreret i kost-app’en.

... gange registrerede deltagerne en
fadevare i kost-app’en.
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Neurale netvaerk og machine learning

Symptomer
rapporteret af en
deltager

( ’ ﬁ\\w‘.’l’h—-—. 4
—P OSSR
-,

AL
N2 v
CRRIK ZLA
B S0
- AN s

. | (symptomer)
Input O

(f.eks fadevarer) ”Sort boks”

Projektnavn /06102019 / © SCLEROSEFORENINGEN.DK




sa mmen h an g e Fgdevaregrupper

Daglige kosttilskud (bl.a. fibre og omega 3)

Fadevaregrupper
grupp Vegetabilske olier

Kaffe

Frugtjuice

Laeskedrikke

Frugtgrgntsager (bl.a. peberfrugt og avocado)

Sukker/honning/marmelade

Chokolade
Forarbejdet rgdt ked
Baelgfrugter
Svinekod
Fuldkorn
ol
Ngdder
] Livsstil
Stress Sgvn
Nuvarende ryger .
Aldrig rgget
Sgvnkvalitet
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De forsigtige konklusioner
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TRE pilot-projekt
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TRE kort fortalt

© Tension and Trauma Releasing Exercises
© Selvhjeelpsmetode til at afhjaelpe stress og spendinger
© ”"Mind-Body”

© Scleroseforeningens psykologer anvender metoden og mange
medlemmer har prevet TRE

© Evidensen er sparsom
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@ ps://www.survey-xact.dk

Traethed /

sclerosetraethed

OF 1235016007, 18,19, 10,

Gangbesvar

OSRIEES S 4 S5 56.07.5:8. 89,10,

Fgleforstyrrelser

QST 2R84 S 568788890

Svimmelhed /

MFIS — Modified
Fatigue Impact
Scale

-

. ?&?ﬁ.\_ AN

Hvordan kan vi male effekten af TRE?

© Forspg: 9 personer fplger TRE program i 9 uger

© Vi malte pa:

+ Fatigue (MFIS sporgeskema for og efter)

* Symptomer og funktioner (dag-til-dag spgrgeskema)
* Spasticitet (malt af fysioterapeut med szerligt udstyr)
* Sevn (malt via app eller Beddit) - udgik

© Efterfplgende interviews med alle deltagere
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Resultater: Fatigue sporgeskema (MFIS)

50,0

45,0

40,0

35,0

30,0

25,0 Signifikant forskel fgr og
20,0 efter TRE

15,0
10,0

5,0

0,0
For Efter

@ Total MFIS score == Physical subscale score

e Cognitive subscale score e Psychosocial subscale score
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Resultater: dag-til-dag malinger

Spasticitet Svimmelhed/balancebesvar
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Resultater: dag-til-dag malinger

Nedsat muskelstyrke Smerter

Gennemsnit
Gennemsnit

1,00 200 3,00 4,00 5,00 6,00 7,00 8,00 9,00 10,00 o 100 200 1,00 400 500 600 700 800 9.00 10,00

Vandladningsproblemer Afferingsproblemer

Gennemsnit
Gennemsnit

100 2,00 300 400 500 6,00 7.00 8,00 9,00 10,00 1,00 2,00 3,00 4,00 5,00 6,00 700 800 9,00 10,00
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Resultater: dag-til-dag malinger

Sevnkvalitet

Stress
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Resultater: Spasticitetsmaling

: 5
F |

Ingen signifikant forskel fgr
og efter TRE
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”Der gik mdske en mdned for jeg kunne

meerke det. Og sd kunne jeg sove lengere

Inte rViews (sammenhengende). Det virker pd min

”Jeg foler, at jeg er blevet spvn. Jeg sover bedre om natten efter

meget mere let i hovedet, Deltagerne fortalte selv at de oplevede: treening (...) Jeg kan sove mdske 6 timer

bek ig ikke sd om natten, for jeg skal pd toilet.”
exymrer mig tike sa © Bedre sovn (5 deltagere) Jorjeg i

meget, tager ikke tingene

sd tungt, foler jeg er pd vej © Feerre spaendinger/mindre anspaendthed (5 deltagere)
tilbage til den jeq var for "En feel-good folelse af at
lang tid siden, hvor jeg © Bedre humer/folelse af at kunne klare problemer (5 veere naerverende i kroppen,
kan veere mere sddan deltagere) mindre anspeendt i hoved og
bekymringsfri pd en krop. Lidt mere ‘loose’.”
mdde.” © Bedre bleerefunktion (4 deltagere)

”...dejligt at jeg pludselig kunne gd pd toilet
alle vegne. Jeg har ellers haft et traumatisk
forhold til toiletbesgg. Men nu kunne jeg
bare gad ud pad et toilet jeg ikke kendte og

tisse. Det har jeg ikke kunne i drevis...”
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TRE - hvad nu?

© Klare positive tendenser ift. flere symptomer og tilstande

© Et storre studie med kontrolgruppe skal bekraefte fundene
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MS Life Logging
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Spor 1: Hvilke behov og ¢nsker har mennesker med
sclerose til aktivitetsure, og kan aktivitetsure give gget
indsigt i egen sygdom samt ¢ge graden af empowerment
i hverdagen?

Spor 2: Kan data fra aktivitetsure bruges i forbindelse
med behandling og rehabilitering?
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Projektets forlpb

* 61 deltagere med sclerose

* 11 deltagere med sundhedsfaglig baggrund (fysioterapeuter, sygeplejersker, neurologer og én alm.
praktiserende leege)

Afprevning
Interviews og af Interviews og
udveelgelse af aktivitetsure sporgeskema-
aktivitetsure over 3 underspgelse
mdneder
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Apple Watch 3 (N=
pple Watch 3 (N=4) Fitbit HR Alta (N=22)

* Korestolsfunktion . . 0
¢ Simpelt display pa ur

* GPS og tilhgrende app

. Ppuls * Puls

* Vandafvisende

Misfit Shine 2 (N=5)

°  Garmin Vivofit 4
(N=31) * Kan s®ttes andre

steder end handleddet

* Kan holde batteri ét ar

* Urskive afrapporterer
aktivitet ved farvet
ring

* Vandafvisende
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Resultater: Spor 1

Aktivitetsure kan give en stgrre indsigt i sgvn og
aktivitetsniveau og sammenhangen til fatigue.

”Jeg har teenkt hold keeft hvor er jeg treet nu, og sd
har jeg kigget pd den og tenkt, okay det forstdr jeg
egentlig godt. Det har gjort, at det har veeret lidt
nemmere at acceptere, at jeg er blevet treet. Fordi jeg
»Min fys han kiggede pd min fitbit, hvor han kan se, at jeg nogen dage bare gdr meget mere uden
sd sagde, det er egentlig meerkeligt, ndr du at taenke over det.”
har haft en hgj aktivitet, sd sover du ikke om
natten. Det havde jeg ikke lige lagt meerke
til, men det gjorde han. Det var ikke noget
jeg havde teenkt over, at det havde en

sammenheng. Det var nyt.”
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Resultater: Spor 1

Aktivitetsure kan gore det lettere at handle og endre
pa forhold, der har betydning for ens symptomer.

”Det er rart at fd den viden. Sd jeg kan arbejde med det og se
om der er noget der heenger sammen. (...). Jeg har teenkt
over min aktivitet. Jeg md gerne veere aktiv, men det skal

heller ikke veere sddan, at jeg knokler bare derudaf. Der skal

veere en balance i aktivitetsniveauet. Ndr jeg har lavet

omkring de 2000 (point pd hende Misfit) eller over de 2000,

sd har det veeret for meget.”
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Resultater: Spor 2

Data fra aktivitetsure kan styrke
dialogen med behandlere

?Altsd det kunne jo sagens fungere i forhold
til, sddan rent treningsmeessigt. Der kunne
man bruge det til at sige jamen hvor er
patienten henne nu for jeg starter trening.
Hvad er det patienten skal sigte efter, eller
hvad skal patienten gore [i hverdagen] for at
holde niveau.” — Fysioterapeut

?Det er 0gsd vigtigt, at sclerosepatienter oplever
deres sygdom kropsligt og ikke udelukkende
forstdr den gennem en teknologi, de skal ogsd
huske at meerke efter”

”Det der er godt, inden man skal til sddan en
samtale, er at have forberedt sig, inden man
tager afsted. Samtalen ville blive hjulpet af,
hvis man kunne give mere precise svar, og
det kan den her faktisk veere med til (hendes
Fitbit)”

Behandlere er positivt indstillet overfor data
fra aktivitetsure, dog med visse forbehold

At bruge data fra aktivitetsure ma ikke blive
en ekstra arbejdsopgave for behandlerne.
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Eksempel pa brug af data fra aktivitetsur

- — v oun 51 17 i avy
28 May — 3 Jun 6 hr 52 min avg
3/6 20.49 - 03.27
T Ve msdm = 5 hr 55 min
2/6 2145 - 05.44
———— ' s 7 br 1 min
16 22.01-06.30
A e 7118 i ”Jeg brugte det til at mdle sgvn, og her virkede det
e — rigtig godt. Jeg talte og med neurolog angdende dette
N T TR BRI TR T THe3 il da jeg har problemer med at sove. Jeg eendrede sd
30/5 2115 - 06.09 medicin til noget der gor at jeg sover bedre og det
e ™ b il 7 b 54 min kunne tydelige ses via app’en at mit sgynmegnster
——» 295 20.22-0603 e@ndrede sig. Jeg sov 2-3 timer mere og var mindre
dibe——r——— A vdgen om natten. Dette var en stor hjeelp.”
28/5 22.05-03.59
e e e 5hr 2 min
27/5 2217 - 05.06
et el s ki s’ 5 1 58 min
26/5 23.59 - 06.09
a'ce s O e 5 hr 7 min
L

icatf Startede med ny medicin mod nervesmerter 29. maj 2018. Stoppede igen 3. juni 2018
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76 % (44) af deltagerne forventer, at de fortsat fast vil benytte sig af et
aktivitetsur

19 % (11) af deltagerne forventer, at de vil benytte et aktivitetsur i perioder efter
behov
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Se mere pa hjemmesiden
LEV GODT MED SCLEROSE  MEDLEM OG FRIVILLIG -

Familie og parforhold  Parerende  Patienthdndbog  Alternativ behandling

SCLE
%%7 ROSE

FORENINGEN

Ny med sclerose  Ung og sclerose
Fysisk sundhed Pension Rettigheder og lovgivning Kognition Ny servicelov

Uddannelse Arbejdsliv

Hjem — Lev godi med Sclerose —

Bliv kla=dt pa til mgdet
med sundhedsvassenet

Gode rad for du kaber en
wearable

Kom godt i gang med dit
aktivitetsur

Mal og forsta dit sevn- og
aktivitetsniveau

Kost og sclerose
Traening

Sevn

VIDEN OG NYT

Fysisk sundhed —

Hvordan kan aktivitetsure
bidrage positivt til livet med
sclerose?

KORT FORTALT

Her pa siden kan du leese om resultater fra forskningsprojektet MS Life Logging. |
projektet har vi undersogt, hvordan mennesker med sclerose kan f& gavn af, at
monitorere deres sovn og aktivitet med aktivitetsure. Overvejer du selv at anskaffe
dig et aktivitetsur, kan du finde gode r&d og laese om andres erfaringer, for du

beslutter om monitorering af sevn- og aktivitetsniveau er noget for dig.
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[gangveaerende og kommende projekter
- Kort fortalt
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Igangveerende og kommende projekter

YOGA
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Igangveerende og kommende projekter

KOSTTILSKUD OG
NATURMEDICIN
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Igangveerende og kommende projekter

KOGNITIVT
PROJEKT

(Digitale stgtteredskaber)




Igangveerende og kommende projekter

GRIB LIVET
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Igangveerende og kommende projekter

CANNABIS

S




Sporgsmal?
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