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| &r er det 207 ar siden Parkinsons sykdom ble
beskrevet for forste gang. Som 40-dring er forbundet
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Portrett
Leif Klokkerhaug er pdargrende og har
veert frivillig i Parkinsonforbundeti snart

to tidr. Vi har tatt en prat med han om
veien hit - og veien videre.
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Norges Parkinsonforbund

Kjeere alle sammen!

Det har skjedd mye sé langt i Norges Par-
kinsonforbunds 40-érige liv som en lands-
omfattende organisasjon for dere som har
Parkinsons sykdom, eller er pargrende. Vi vil
gjennom darets fire utgaver av Tema parkinson
presentere noen viktige milepaeler i forbundets
arbeid for parkinsonsaken, men ikke minst

se naermere pa utviklingen innen forskning,
medisinering og behandling av Parkinsons
sykdom.

Den viktige forskningen

For dere som lever med sykdommen i dag

er det enda viktigere at vi i 2024 flytter blik-
ket framover, formidler den optimismen
som tross alt ligger i mye av den spennende
forskningen som pagar, og sammen med alle
gode krefter pa parkinsonfeltet kontinuerlig
jobber for bedre behandling, oppfelging og
livskvalitet.

«The time is now — the future is here», sa den
anerkjente grunnleggeren av ParkinsonNet

i Nederland, Bastiaan Bloem, under World
Parkinson Congress i fjor. Han var opptatt

av at teknologiske lgsninger innenfor per-
sontilpasset behandling blir stadig viktigere.
Mye tyder pé at parkinson ikke er én sykdom,
men mange tilstander med overlappende
symptomer og ulike arsaker. Hva det betyr
for forskningen kan dere lese mer om i denne
utgaven.

NA KAN DU NOMINERE TIL

Rehabilitering pd dagsorden

Politisk pavirkning er et ngkkelord i for-
bundets arbeid. Pé helsefeltet er det flere
sentrale omréder for oss som er i bevegelse.
Den viktige Nasjonal helse- og samhand-
lingsplanen er varslet framlagt av helse- og
omsorgsministeren rundt det tidspunkt du na
leser vart medlemsblad. Vi har forventninger
til at de kvalitetsmessig gode, spesialiserte
rehabiliteringstilbudene, som svaert mange
av dere med parkinson er s& avhengig av, blir
mett med gode tiltak, og ikke vil bli drastisk
redusert, slik de regionale helseforetakene
(RHF-ene) legger opp til. Riksrevisjonen har
nylig undersokt rehabiliteringsfeltet, og deres
rapport konkluderer med et rehabiliteringsfelt
i krise.

Velkommen til parkinsonuken 2024

Jeg vil gratulere dere alle med Den interna-
sjonale parkinsondagen 11. april! Dette er
deres dag! Dagen vil bli markert over hele
landet, og gjennom hele uken i vére sosiale
medier. Vi starter «Parkinsonuken 2024» med
et spennende forskningsseminar i Bergen 9.
april. Her vil det bli presentert det siste innen
norsk parkinsonforskning. Arrangementet vil
bli streamet direkte gjennom vére kanaler, slik
at dere alle skal kunne fa det med dere.

Vennlig hilsen
Arnt Zimmermann
Forbundsleder

«ARETS ILDSJEL» & «ARETS FORENING»

Kjenner du noen som fortjener
en utmerkelse? Ogsd i 2024
deler forbundsstyret ut to priser.

Les mer om nominasjonene her:
parkinson.no/nomineringer 2024.

Som medlem kan du nominere

Send inn forslag innen 15. august
2024 til post@parkinson.no

kandidater til begge prisene.

Offentliggjering av vinnerne og
prisutdeling vil skje i forbindelse
med forbundets 40-drsjubileums-
drskonferanse 9.-10. november
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FORSKERNE ER

OPTIMISTISKE

Professor og nevrolog Charalampos «Haris» Tzoulis er optimistisk med
tanke pd utviklingen innen norsk- oqg internasjonal parkinsonforskning.
Samtidig vet han at det er komplisert & skulle finne en kur, blant annet
fordi mye tyder p& at parkinson ikke er én sykdom, men mange tilstander
med overlappende symptomer og ulike drsaker.

Fra sin base i Bergen er Tzoulis sentral i

den omfattende parkinsonforskningen ved
blant annet Haukeland universitetssjukehus,
Neuro-SysMed, K.G. Jebsen senter for Parkin-
sons sykdom og Universitetet i Bergen. Tzoulis
oppsummerer fra sitt stasted litt av det som
skjer innen parkinsonforskningen i Norge for
tiden:

Mye pd& gang

Det farste vi er veldige spente pa ni er
NOPARK-studien som er ferdig om ett ar. Det
testes NAD-behandling pa 400 personer med
parkinson i hele Norge. Mélet er & se om NAD*
kan forsinke utviklingen av Parkinsons syk-
dom. Det er en viktig studie. Hvis resultatet
blir positivt kan dette fore til etablering av en
ny behandling for parkinsonpasienter. Studien
skal vaere ferdig og konkludert i februar—mars
2025.

En annen studie vi kjorer heter N-DOSE, og
den er planlagt ferdig i slutten av 2024. Dette
er ogsad en NAD-studie, som vil fortelle oss
hvilken dose med NAD som er mest effektiv
ved behandling av parkinson.

Jeg ansker ogsé & nevne en annen svert viktig
studie som nylig har startet: NADAPT er Nor-
ges forste behandlingsstudie for mennesker

FORSKNING

Tekst:
Lisa Krokfoss Aldstedt

Foto:
Eivind Senneset

*NAD (nikotinamid-
adenin-dinukleotid] er
etmolekyl som finnes i
alle levende celler. Det
spiller en nokkelrolle i
mange biologiske pro-
sesser i kroppen, inklu-
dert energiproduksjon,
DNA-reparasjon og
regulering av genuttrykk

med atypisk parkinsonisme, og en av sveert
fa behandlingsstudier i verden pé disse
sykdommene. Vi kommer til 4 inkludere flere
hundre mennesker med atypisk parkinso-
nisme, inkludert PSP, MSA, og CBS, fra hele
Norge, fra England og Frankrike. Vi har fatt
til sammen 30 mill. NOK i stgtte til NADAPT,
hovedsakelig fra offentlige kilder, men ogsa
fra Norges Parkinson Forskningsfond.

Hvilke hovedspor tror forskerne p&?

Det foregdr mange behandlingsforsek, dess-
verre med skuffende resultater hittil. Fra mitt
perspektiv er det fem store og nevneverdige
initiativer som pagar na:

Antistoff mot alfa-synuklein har vaert en hype,
men dessverre har to store behandlingsstudier
veert negative, altsd ingen effekt. Men lege-
middelindustrien kommer til & kjore enda
flere forsek, sé vi folger med.

I England gjores det et forsok med medi-
kamentet Ambroxol og parallelt pagar det

i Norge en studie med dette medikamentet

for demens med lewylegemer, som er en neert
beslektet sykdom til parkinson. Ambroxol skal
hjelpe cellene med a bli kvitt avfallsstoffer,
muligens ogsé klumpene av alfa-synuklein.

Diabetesmedikamentet Exenatide testes i
England. Dette forsegket er av stor interesse

da studier av mindre storrelse har vist lovende
resultater. Exenatide-studien forventes publi-
sert mot slutten av 2024.

NAD-studiene som vi leder fra Norge er
lovende da resultatet fra vare tidligere forsek
viser at behandlingen bedrer hjernens energi-
stoffskifte og kan fore til symptombedring.
NOPARK-studien vil veere ferdig tidlig i 2025.

Norge og England, og etter hvert andre land,
planlegger en sakalt multiarm behandlings-
studie for Parkinsons sykdom. Det betyr at
flere medikamenter skal testes samtidig. Dette
blir en mye mer effektiv mate & teste behand-
linger, som i betydelig grad kan kutte ned
tiden frem mot et gjennombrudd.

Hvorfor er parkinson sé komplisert

& finne ut av?

Vi forstar ikke arsaken til parkinson. Vi vet
heller ikke hvorfor eller hvordan man far
sykdommen. Mye tyder pa at parkinson ikke
er én sykdom, men mange tilstander med
overlappende symptomer, men med ulike
arsaker. Siden vi ikke klarer & skille de for-
skjellige formene av parkinson fra hverandre,
er vi ikke i stand til 4 gi skreddersydd behand-

M llgpetavde
neste drene vil vi
teste behandling
hos mennesker
som vi tror kan
komme til & utvikle
parkinson.
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Vitrenger mer effektive
behandlingsstudier,
som tester flere medika-
menter parallelt, mener
professor Charalampos
«Haris» Tzoulis ved
Haukeland universitets-
sjukehus/Universitetet
iBergen.

ling. For a takle denne utfordringen prover
vi og andre forskere i verden a identifisere
undergrupper av mennesker med parkinson.
I Norge har vi f.eks. STRAT-PARK-studien,
som sgker a finne svar pa dette.

Behandlingsforsgkene begynner for sent.
Parkinsons sykdom begynner minst 20 ar for
man far diagnosen. For a4 overkomme denne
begrensingen, kommer vi til & starte et nytt,
nasjonalt prosjekt i lopet av de neste arene der
vi vil teste behandling hos mennesker som vi
tror kan komme til & utvikle parkinson i frem-
tiden. Dette kan for eksempel veere mennesker
med adferdsforstyrrelse i forbindelse med
REM-sgvn.

Hva er det viktigste & fokusere pdinnen
forskningen fremover?

Vi er ngdt til & dele Parkinsons sykdom i
undergrupper etter underliggende arsaker,
sa vi kan gi pasientene mer skreddersydd
behandling.

Vi trenger mer effektive behandlingsstudier,
som tester flere medikamenter parallelt.

Vi ma igangsette behandlingen sa tidlig
som mulig, helst for man far diagnosen.
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Hvorfor begynte du med
parkinsonforskning?

Fordi jeg synes det er et svert spennende

felt, en ulgst géite og en alvorlig sykdom som
rammer stadig flere mennesker. Jeg har ogsa
personlig erfaring med sykdommen. Min far
dede av den atypiske parkinsonismeformen
PSP, sa jeg har vaert naer parerende til et men-
neske med alvorlig parkinsonisme. Det har
helt sikkert spilt en rolle, det ogsa.

Hva har gjort mest inntrykk pd deg

i parkinsonsammenheng?

Dette er et vanskelig spersmaél. En ting som
har gitt meg et negativt inntrykk er at mange
innen parkinsonfeltet i dag har et dogmatisk

forhold til hva som forarsaker sykdommen.
Arsaken til Parkinsons sykdom er ukjent, og

1 Parkinson starter
20 &r fgr diagnosen

mange vil dermed hevde at den eneste maten stilles. Derfor er det

4 behandle parkinson pé er a fjerne alfa-

viktig & komme

synuklein-avleiringene fra hjernen. Forskning  tidligiganag.
som ikke fokuserer pa alfa-synuklein blir ofte
betraktet som meningslas. Det synes jeg er

et farlig tunnelsyn som dessverre er alt for
utbredt blant forskere. Det er ingen tvil om at
alfa-synuklein spiller en viktig rolle ved par-
kinson, men hittil forstar vi ikke hva den rol-
len er, eller hvorfor og hvordan alfa-synuklein
klumper seg ved parkinson. Det er derfor
viktig at vi som forsker pa sykdommen har et
apent sinn og vurderer ogsa andre muligheter.

FORSKNING — TRINN FOR TRINN

Professor, nevrolog og leder ved Senter for bevegelsesforstyrrelser ved Stavanger
universitetssjukehus, Guido Alves, forklarer, veldig forenklet, den typiske veien fra
grunnforskning til godkjent behandling. Som i all medisinsk forskning, er det ikke alle
forskningsprosjekter som faktisk ender i gjennombrudd og ny behandling. Men hvert

eneste funn er viktig for veien videre.

Guido Alves, professor,
nevrolog og leder ved
Senter for bevegelses-
forstyrrelser ved
Stavanger universitets-
sjukehus

Foto: Jan Inge Hagaq,
Helse Stavanger
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" FASE 1:

Kunnskap - Hypotese -
Grunnforskning

All forskning starter med at vi stiller spgrs-
mal ved noe vi allerede vet. For eksempel
vetvi aten pasient har parkinson, men s&
onsker vi & forstd hvilke deler av kroppen

som pdvirkes av sykdommen. Si at vi gnsker
& se pd hvordan parkinson pdvirker hjernen,
da ma vi undersgke hjernecellene til en med

sykdommen, og vurdere disse mot en frisk
person. Grunnforskning innebaerer normalt
forskning pad celler, vev eller vaesker, ja det
som ikke involverer et helt menneske.

" FASE 2:

Fra grunnforskning
til behandling

Med utgangspunkti det grunnforskningen
finner, kan vidanne en antakelse om en mulig
ny behandling, for eksempel en medisin.
Dette testes typiski et laboratorium, og p&
rotter og mus for & se om det virker slik vi tror.
Hvis alt gdr som planlagt, kan vi begynne
utprgvingen pd mennesker.

" FASE 3:

Utpreving: Kliniske
behandlingsforsok

Dette synes jeg er den mest spennende
fasen, som avgjer om forskningen vil bli til
behandling. Nd& tester vi for bivirkninger, forst
pd en liten gruppe friske mennesker, deretter
pd pasienter. Hvis bivirkningene ikke er for
store, tester viom behandlingen har effekt
pd& mennesker med sykdommen - altsé om
den hjelper!

" FASE &:

Godkjent
behandling

Om den nye behandlingen har tilstrekkelig
positiv effekt, og ikke gir for store bivirknin-
ger, vil den bli godkjent for bruk. Medisinen
blir tilgjengelig, og da har forskningen gaitt
fra & forstd bittesmad endringerien celle, til &
blinoe som kan gjgre hverdagen bedre for
de som er rammet av en sykdom. Et eksem-
pel pd forskning som har blitt til behandling
er dyp hjernestimulering ([DBS)].
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NYE MILLIONER

TIL FORSKNING

Norges Parkinsonforbund og Norges Parkinson
Forskningsfond har tildelt nesten 3 millioner
kroner til dtte spennende forskningsprosjekter

pd Parkinsons sykdom i 2024.

Forbundet vil folge de dtte forskningsprosjektene
tett, og dele funn, resultater og ny viten.

Forbundsleder Arnt Zimmermann takker

Styreleder Knut-Johan Onarheim i Norges

FORSKNINGS-
TILDELINGEN

Tekst:
Sverre Nilsen

Norges
Parkinsonforbund

alle som har bidratt med midler til forskning.
— Det er takket veere alle bidragsyterne at
norsk parkinsonforskning na kan stettes med
millionbelap. Forskning pé parkinson er helt
Foto: avgjorende. Det store giverengasjementet
gjor at vi kan finansiere mer forskning. Det er
ogsa sveert gledelig at midlene som deles ut til

Parkinson Forskningsfond roser ogsa den
store givergleden. Han understreker at fondet
er opprettet nettopp for a bidra til den viktige
forskningen som er ngdvendig for at perso-
ner med Parkinsons sykdom skal kunne fa sa
god livskvalitet og behandling som mulig, og
for 4 kunne stoppe eller bremse sykdommen.

.\i‘

Guido Alves
Senter for bevegelses-
forstyrrelser, Helse Stavanger

Tildelt kroner 472.800,-

Drift av ParkVest-studien 2024.
ParkVest-studien er en prospektiv,
populasjonsbasert, kontrollert lang-
tidsstudie som ble initiert i 2004
med formal om & studere forekomst
og utvikling av Parkinsons sykdom,
samt nevrobiologiske forhold ved
sykdommen.

Les mer om ParkVest pa side 11.

Jodi Maple Grodem
Senter for bevegelsesfor-
styrrelser, Helse Stavanger

Tildelt kroner 442.000,-

PRO-LBD-studien: Tidlig og noyak-
tig pavisning av prodromal sykdom
vil veere avgjorende for bedre diag-
nostikk, behandling og prognose av
Parkinsons sykdom i fremtiden. I

Kaja Nordengen
Nevrologisk avdeling,
Oslo universitetssykehus

Tildelt kroner 400.000,-

Stottecellers rolle i sykdomsutviklin-
gen av Parkinsons sykdom. I prosjek-
tet skal det undersgkes ulike risiko-
faktorer for utvikling av Parkinsons
sykdom.

@yvind Halskau

Universiteteti Bergen
Tildelt kroner 180.000,-

Det er pavist ssmmenhenger mellom
fettstoffskiftet og parkinson. Denne
sammenhengen er sa sldende at det
for eksempel er mulig & pavise par-
kinson gjennom endringer i sebum, et
talglignende sekret pd huden og héret
vért. Men det er ikke kjent hvordan
hjernens fettsammensetning endrer
seg. Prosjektet ser pa forskjeller
mellom vanlig aldring og Parkinsons
sykdom i hjerne, hjernevev og nerve-
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Aleksander
Hagen Erga
Senter for bevegelsesforstyrrelser,
Helse Stavanger

Tildelt kroner 300.000,-

EPark-studien vil undersgke om
digital samtaleterapi er effektivt

for a redusere depressive plager for
personer med Parkinsons sykdom.
EPark er et digitalt prosjekt og du kan
delta fra hvor som helst i landet.

Charalampos
«Haris» Tzoulis
Haukeland universitetssjukehus,
Universiteteti Bergen

Tildelt kroner 500.000,-

NADAPT er Norges forste behand-
lingsstudie for personer med atypisk
parkinsonisme, og en av sveert fa
behandlingsstudier i verden pa disse
sykdommene. Flere hundre personer
med atypisk parkinsonisme vil bli
inkludert i studien.

dag blir de fleste diagnostisert med celler.
Parkinsons sykdom forst nar symp-
tomer som skjelving og stivhet er

— Midlene vi arlig deler ut bidrar til at forskere
kan komme enda narmere mélet om a finne
lgsningen pé «parkinsongaten», sier han.

parkinsonforskning ser ut til & ha stabilisert
seg pa et sd hgyt niva som rundt 3 millioner
kroner arlig, understreker Zimmermann.

— FAKTA

Norges Parkinson Forsknings-
fond er en selvstendiqg stiftelse
som arbeider for & stimulere og
stette forskning pd Parkinsons
sykdom, parkinsonisme og
andre nevrologisk betingede
beveqgelsesforstyrrelser.

Hvert &r gjgr fondet sammen
med Norges Parkinsonforbund
en felles tildeling til forskning.
Fondet gjer sin tildeling fra fonds-
kapitalen, og forbundet gjor sin
tildeling fra innsamlede midler.

Den totale summen fra de
to organisasjonene, lyses ut
tilgjengelig for forskning p&
parkinson en gangi dret.

ol

° NORGES PARKINSON FORSKNINGSFOND

merkbare. Imidlertid vet vi at mange
hjernesykdommer ofte utvikler seg
over 10—20 ar for en diagnose kan
stilles, i det som kalles en prodromal
(tidlig) fase av sykdommen. Dessverre
vet vi lite om denne tidlige fasen ved
Parkinsons sykdom, og gkt kunnskap
om de tidlige sykdomsmekanismene
vil veere et viktig bidrag i jakten pa
bedre behandlinger for & bremse eller
forebygge sykdom.

Johannes Lange
Senter for bevegelsesfor-
styrrelser, Helse Stavanger

Tildelt kroner 250.000,-

Videreutvikle en test som statter

en korrekt og tidlig diagnose av
Parkinson sykdom som er kostnads-
effektiv, tilgjengelig for flest mulig
og brukes i klinisk praksis. Det er
tidligere utviklet en biologisk test som
kan pavise alfa-synuklein. Per i dag
er Stavanger universitetssjukehus
ett av fa forskningssentre i verden
som har lyktes med & utvikle en slik
test. I dette prosjektet skal metoden
videreutvikles.

Lasse Pihlstrom
Oslo universitetssykehus

Tildelt kroner 450.000,-

Les mer om prosjektet pa side 10.
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20 AR MED
PARKVEST

ParkVest-studien har foreqdtt siden 2004, og er dermed
den parkinsonstudien i Norge som har pdgatt lengst. N&
har studien, som gjennomferes pd Vestlandet og i Agder,
nettopp fatt godkjenning for ytterligere 10-drs forlengelse

livskvalitet og prognose. For personer med
Parkinsons sykdom vil dette forhapentlig-

vis bety bedre behandling av symptomer og
bedre omsorg. Et viktig formal med ParkVest-

VIL DU DELTAI

FORSKNINGSSTUDIE?

FORSKNINGSMIDLER

Tekst:
Sverre Nilsen

Foto:
Olav Heggo

Lasse Pihlstrom, lege og forsker

ved Oslo universitetssykehus, soker
deltagere til en studie som skal se
pd& immunsystemets rolle i utviklingen
av Parkinsons sykdom og MSA (en
atypisk parkinsonisme-variant).

Ny forskningsteknologi

De seneste arene har det kommet ny teknologi
som gjor det mulig & studere hvordan gener
reguleres i enkeltceller. — Dette gir nye spen-
nende muligheter sammenlignet med tidligere
metoder der vi bare har kunnet undersgke
genuttrykket som et gjennomsnitt for tusenvis
av celler i en prove.

— Stadig flere studier har benyttet denne
enkeltcellemetoden pa celler fra pasienter med
Parkinsons sykdom, og var forskningsgruppe
er ogsd i gang med dette, forklarer Pihlstrom.
Han peker pa at disse studiene na kaster nytt
lys over sykdomsmekanismene ved Parkin-
sons sykdom, men samtidig er det for atypisk
parkinsonisme forelgpig knapt publisert
forskning som benytter den nye teknologien.

— I prosjektet vil det gjores avanserte
enkeltcellestudier av prover fra pasienter med

Multisystematrofi (MSA). Mélet med prosjek-
tet er & fa ny innsikt i immunsystemets rolle

i utviklingen av MSA og Parkinsons sykdom,
forteller Pihlstrom.

Delta i studien

Lasse Pihlstrom opplyser at de ogsa er
avhengige av a rekruttere friske kontroll-
personer, som vil gi samtykke til blodprave og
spinalpunksjon (preve av ryggmarsvaesken).
Kontrollpersonene skal ikke ha nevrologisk
sykdom selv eller parkinsonisme hos forste-
gradsslektninger.

Studien vil foregé innenfor rammen av
prosjektet «Prospektiv studie av parkinso-
nisme i Oslo — PROSPOS». Immunceller og
celler fra ryggmargsveeske fra friske kontroll-
personer, personer med nydiagnostisert
Parkinsons sykdom og personer med MSA,
vil bli sammenlignet.

Forskerne sikter mot a fullfore prosjektet
innen utgangen av 2025.

Ta kontakt med prosjektleder
lasse.pihlstrom@medisin.uio.no
om du vil delta i viktig forskning!

fram til 2034. Da vil deltakerne ha blitt fulgti 30 ér!

ParkVest-studien er ogsa i internasjonal sam-
menheng en av parkinsonstudiene med lengst
varighet. Opprinnelig ble i overkant av 200
personer med nydiagnostisert Parkinsons
sykdom, og omtrent tilsvarende antall kon-
trollpersoner fra Vestlandet og Aust-Agder
inkludert i studien. 20 &r etter oppstart er

i dag omkring 150 deltakere fortsatt med i
studien, som for 2024 ogsa mottar forsknings-
midler fra Norges Parkinsonforbund og
Norges Parkinson Forskningsfond.

Guido Alves, en av prosjektlederne for
ParkVest-studien og leder for Senter for
bevegelsesforstyrrelser ved Stavanger univer-
sitetssjukehus, forklarer at ParkVest-studien
isin tid startet for a forstd mer om hvordan
sykdommen utvikler seg over tid og ikke minst
hvorfor den utvikler seg slik den gjor. — I stu-
dien har vi fulgt deltakerne gjennom snart 20
ar. Personer med Parkinsons sykdom kommer
til studiebesok to ganger arlig, og kontrollper-
soner annet hvert &r. Ved hvert besgk gjores
noksa omfattende kliniske undersgkelser. I
tillegg tas det blodprever. De forste rene har
vi ogsé tatt MR-bilder av hjernen og spinal-
vaske. Personer med Parkinsons sykdom
forespeorres for gvrig ogsa om hjernedonasjon
til forskning etter sin ded.

Hva kan prosjektet bety for personer som
lever med parkinson?

Prosjektet forer til at vi forstar bedre de ulike
motoriske og ikke-motoriske symptomene ved
Parkinsons sykdom og hvordan disse pavirker

FORSKNING
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studien er & avdekke biologiske faktorer som
driver sykdomsutviklingen. Denne informa-
sjonen kan igjen brukes til 4 utvikle bedre
diagnostiske verktay og nye behandlinger,
som tar sikte pd & bremse eller stoppe syk-
domsutviklingen ved Parkinsons sykdom.

Hva skal gjeres i prosjektperioden?

Vi vil fortsette 4 samle inn en mengde data fra
vare deltakere. Dette er data som brukes av
forskere tilknyttet studien, men ogsé av andre
forskningsmiljger. ParkVest-gruppen har sam-
arbeid med mange ulike forskningsgrupper
nasjonalt og internasjonalt.

Hva forventer du av resultater?

Studien har allerede gitt mange spennende
resultater, og vi har publisert mer enn 100
vitenskapelige artikler i internasjonale medi-
sinske tidsskrifter. Gjennom artiklene deler vi
vare funn med andre forskere og behandlere
verden rundt. Akkurat na pagar mer enn 30
underprosjekter. Mange av disse prosjektene
undersgker sammenhengen mellom sykdoms-
utviklingen og ulike biologiske faktorer hentet
fra blod, spinalvaeske eller hjernevev. Dette
med mal om & finne fram til bedre diagnos-
tiske verktay og bedre behandling.

Guido Alves og ParkVest-studien har mottatt
kr 472 800 fra Norges Parkinsonforbund og
Norges Parkinson Forskningsfond til dette
prosjektet i 2024.

— Les mer om ParkVest-studien pa:
parkvest.no



Aldersforskning:

Aldring gir sterre risiko for sykdom.
Aldersforskning er viktig for a begrense
og behandle aldersrelaterte sykdommer.

Malet er a leve lengst mulig med
god helse, ikke leve lengst mulig,
sier aldersforsker Geir Selbzk.

FORSKNING
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Aldringsforskningen hjelper oss & forstd
de underliggende prosessene ved aldring
hos mennesker. Far vi mer kunnskap her,
kan vi ogsd etter hvert bli bedre pd &
begrense og behandle aldersrelaterte
sykdommer, sier Geir Selbask.

Aldersforskningen har vind i seilene, og
mediene forteller at vi trolig kan leve lenger
om vi bruker visse medikamenter.

— Men sa langt vet vi ikke om noe medikament
som kan bremse eller stoppe aldring hos men-
nesker. Det er mye viktigere & folge radene for
en sunn livsstil, papeker Geir Selbeek. Han er
forskningssjef for Aldring og helse, og profes-
sor i geriatri ved Universitetet i Oslo.

Aldring svekker arvestoffet

— Aldring er en naturlig del av livet. Men
aldring er en tilstand som kan gi grunnlag for
mange sykdommer. Aldring gir sterre risiko.
Jeg har sansen for & tenke pa noen sykdom-
mer som akselerert aldring, sier han.

Nar vi blir eldre, fungerer celler og vev darli-
gere. Vi merker det bade fysisk og psykisk.

— DNA-et eller arvestoffet er det mest fin-
maskede nivaet. Hele livet utsettes det for
belastninger, fra kroppen og utenfra. Proteiner
dannes, brytes ned og fjernes. Vi har mekanis-
mer som hele tiden reparerer DNA-et. Det er
et under at det gér sa bra.

Ved aldring svekkes reparasjonsmekanismene.
Deler av DNA-et blir gdelagt, og cellene

blir ikke reparert pa samme mate som for.
Avfallsstoffer hoper seg opp. Ogsa organer
som hjerte, nyrer, lever osv. svekkes og laser
sine oppgaver darligere. Alt dette kan bidra

til aldersrelatert sykdom, forklarer Selbeek.

Mye forskning - stor industri

Det er mye aldersforskning i dag, og en stor
industri vokser opp som ofte sier at vi kan

leve lenger.

— Men vi er fortsatt langt fra & finne en metode
eller et medikament som kan bremse, eller
reversere aldringen hos mennesker, papeker
aldersforskeren.

Stoffene som ofte omtales er NAD+, metfor-
min og rapamycin. — Det finnes noe forskning
som viser god effekt pd aldring hos dyr, men
vi har ikke gode data for bruk av disse stoffene
pa mennesker. Vi mé ha kontrollerte studier
og noye forskning, og det er langt fram,
papeker han.

— Maélet med aldersforskning ma veere at vi
kan ha god helse og gode funksjoner sa lenge
som mulig, ikke at vi skal leve lengst mulig.
Sper du folk, er det dette de fleste gnsker.

Aldring er en naturlig del

av livet. A si at aldring
er en sykdom, vil vaere
detsamme som & si at
selve livet er en sykdom.
Men aldring gir storre
risiko for sykdom, un-
derstreker Geir Selbaek,
her i samtale med Ivar
Dyrhaug og Ingebrigt
Steen Jensen.

M Afplge rddene
for en sunn livsstil
er mye mer effektivt
for & bremse
aldringenn & ta
medikamenter som
fér store overskrif-
teri mediene,
mener aldersfor-
sker Geir Selbaek.

et
L EE—

Aldersrelatert sykdom

Selbaek er opptatt av at tiden med sykdom og
darlige funksjoner skal bli kortere. Aldersfors-
kning kan hjelpe oss & begrense og behandle
aldersrelatert sykdom. Forstar vi aldrings-
prosessene bedre, vil vi bedre forsta hvordan
sykdom utvikler seg.

Ogséa yngre kan fa aldersrelaterte sykdommer,
men det er klart flest eldre. Parkinson er en
aldersrelatert sykdom, dessuten demens-
sykdommer, inkludert Alzheimer.

Parkinson og demens har mange likhets-
trekk. Proteinstoffskiftet er forstyrret i begge,
og mange parkinsonpasienter far kognitive
problemer. Det er ogsa nart slektskap mellom
parkinson og demens med lewylegemer. Ogsa
kreft, hjerte-kar-sykdommer og ALS er alders-
relatert.

God livsstil

— Vi vet en god del om hva som gir god helse
lengst mulig: Stump reyken, fysisk og mental
aktivitet, sunn mat, lite alkohol osv. Dette er
mye mer effektivt for & bremse aldring enn
ulike medikamenter.

Mange har problem med a folge livsstils-
radene, sa vi bar forske mer pa hva som er
arsaken til det. Vi ma gjore det lettere for folk
a gjore de gode valgene og vanskeligere a velge
de darlige, sier Geir Selbak.
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NY FORSKNING PA

DOPAMINAGONISTER

En studie som er utgatt fra Oslo
universitetssykehus (OUS) og Univer-
sitetssykehuset Nord-Norge (UNN]
har sett pd sammenhengen mellom
impulskontrollforstyrrelser og me-
disinsk behandling ved Parkinsons
sykdom med dopaminagonistene
Ropinirol og Pramipeksol. Funnene er
interessante, og forskerne har samlet
inn et stort materiale som det vil bli
forsket videre pd framover.

Den forste artikkelen i studien er na publisert
i det anerkjente tidsskriftet European Journal
of Neurology. Sara Cecilie Staubo, som har en
ph.d.-stilling ved nevrologisk avdeling, OUS,
Rikshospitalet, forklarer naermere hvilke funn
de har gjort i den forste publiserte studien.

— Vi har sett pd sammenhengen mellom
serumkonsentrasjon av dopaminagonistene
Ropinirol (Requip), eller Pramipeksol

(Sifrol, Oprymea) hos pasienter med og uten
impulskontrollforstyrrelser. Vi fant signifi-
kant sammenheng mellom impulskontroll-
forstyrrelser, medikamentdose og maksimal
serumkonsentrasjon for Ropinirol, men ikke
for Pramipeksol, sier Staubo.

Hun peker pa at studien, som inkluderte

46 pasienter, viser at risikoen for a utvikle
impulskontrollforstyrrelse gker ved gkt
mengde Ropinirol i blodet. — Det samme fant
vi ikke for Pramipeksol. Disse funnene indike-
rer at en dosereduksjon kan veere en mulighet
for & behandle impulskontrollforstyrrelser hos
pasienter som behandles med Ropinirol, men
at samme strategi vil veere mindre effektivt for
Pramipeksol.

Veien videre

— Siden vi i den forste artikkelen kun har
sett pa 46 av 100 pasienter, gnsker vi na &
benytte hele datamaterialet som er hentet
inn. Vi gnsker ogsa a se pa korrelasjoner
mellom impulskontroll, medikamentbruk,

FORSKNING
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Sara Cecilie Staubo
har en ph.d.-stilling ved
nevrologisk avdeling
OUS, Rikshospitalet

serumkonsentrasjoner og blant annet varig-
het, alvorlighetsgrad, og sykdomstype hos
pasientene, forteller Staubo. Hun peker pé

at det i den videre forskningen ogsa vil bli

sett pa eventuelle forskjeller mellom hvordan
pasienter vurderer problemene med redusert
impulskontroll, og hva parerende opplever.

— Vi héper at studien kan vaere med pé a bidra
til & gke kunnskapen om hvorfor impulskon-
trollforstyrrelser oppstar under behandling av
dopaminagonistene Ropinirol og Pramipeksol,
og forhépentligvis bidra med & fjerne tabuer
rundt temaet, understreker Staubo.

Forste studie

Den bakenforliggende arsaken til utvikling

av impulskontrollforstyrrelse hos pasienter
som behandles med dopaminagonister er ikke
kjent i detalj. — Vi har lenge mistenkt at det

er en effekt knyttet til medikamentdosen av
dopaminagonister og medikamentmengden
iblodet. Det har aldri tidligere veert gjennom-
fort farmakologiske studier for & se pa serum-
konsentrasjon av dopaminagonister gjennom
degnet hos parkinsonpasienter med og uten
impulskontrollforstyrrelser, understreker
forskeren ved OUS. «ICD Parkinson Agonist
Pharamacology Study (IPAPS)» ble startet
som en internasjonal multisenterstudie for &
kunne studere nettopp dette hos et stort antall
pasienter.

— Vi inkluderte pasienter som brukte dopa-
minagonistene Ropinirol eller Pramipeksol,
da disse har vist 4 ha sterst problem med
impulskontroll. Vi har inkludert pasienter i
samsvar med forskningsprotokollen fra fire
sentre i Norge og ett i Sverige. Da inklusjonen
ble stoppet hasten 2022, hadde vi totalt 100
parkinsonpasienter som brukte dopaminago-
nister i studien, forteller Sara Cecilie Staubo.
Unicare Fram og Ringen Rehabiliteringssenter
har veert viktige bidragsytere til studien.

—> Les gjerne mer om studien, her:
onlinelibrarywiley.com/doi/10.1111/ene. 16144
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NY BEHANDLINGSANBEFALING
VED MOTORISKE PROBLEMER

Professor Espen Dietrichs ved

Oslo universitetssykehus (OUS]

har sammen med flere nevrolog-
kollegaer nylig kommet med en ny
behandlingsanbefaling for motoriske
problemer ved Parkinsons sykdom.
- Vianbefaler at man alltid starter
symptombehandling med levodopa.
Dette er det mest effektive prepa-
ratet og risikoen for impulskontroll-
forstyrrelser er mye mindre enn ved
oppstart med dopaminagonister,
sier Dietrichs.

Bevegelsesproblemene ved Parkinsons syk-
dom skyldes mangel pa dopamin i hjernen.

I symptombehandlingen forsgker man &
kompensere for dette ved hjelp av medisiner
som levodopa eller dopaminagonister. — Vi
har i mange ar, nar vi skulle starte sympto-
matisk behandling ved Parkinsons sykdom,

Espen Dietrichs
professor nevrologi, Uid

Lemia Boussaada

saerlig hos yngre pasienter, valgt a starte med
dopaminagnonister, fordi disse kanskje kan
forsinke utviklingen av motoriske svingninger
eller fluktasjoner, sier Dietrichs.

De siste arene har nevrologene blitt opp-
merksomme pé uheldige bivirkninger ved
dopaminagonister, som gjor fagmiljgene mer
skeptiske til bruken av disse. Det er noe av
grunnen til at professor Dietrichs, og nevro-
logkollegaer flere steder i landet na har valgt &
utarbeide en helt ny behandlingsanbefaling for
motoriske problemer ved Parkinsons sykdom.

Dietrichs peker pa at dopaminagonistene

ikke er helt like nar det gjelder bivirkninger.
Bruk av Pramipeksol og Ropinirol er forbun-
det med impulskontrollforstyrrelser. — Det
kan se ut som forstyrrelsene kommer ganske
uavhengig av dosen ved bruk av Pramipeksol,
mens med Ropinirol er impulskontrollforstyr-
relsene mest fremtredende hos de som har en
hoyere dose, understreker Dietrichs.

Prosjektet er stottet av

Lotteri- og

Ll
::l stiftelsestilsynet

—> Se Dietrichs forklare mer i denne filmen om
Parkinsons sykdom og impulskontrollforstyrrelser:

youtube.com/parkinsonnorway

—> Les gjerne mer om den nye
behandlingsanbefalingen her:
tidsskriftet.no
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Norges Parkinsonforbund 40 ar

JUBILEUM

2024

| &r er det 207 &r siden James Parkinson, som

Tl den forste, beskrev Parkinsons sykdom. Norges

Sverre Nilsen

Foto:
Norges
Parkinsonforbund/
privat

Parkinsonforbund er ung i parkinsonsammenheng.
Men erfaringene og milepaelene er mange. Her byr
vi pd noen glimt fra tidligere tider.

198 O-tallet Fiere lokalforeninger er stiftet

Mens opprettelsen av fylkesforeninger paqikk, arbeidet
Parkinsonforeningen Oslo/Baerum i starten av 1980-tallet
med planer om et landsforbund. Fra tidligere referater
stdr det skrevet: «Til bruk i arbeidet fikk man behov for
G skaffe til veie opplysninger som kunne underbygge
foreningsdannelse».

Sporreundersokelse
Med bistand fra Opinion ble det sendt ut et sparreskjema
til SO0 parkinsonpasienter over hele landet.

Resultatene viste at pasientene hadde et stort underfor-
bruk av tienester bdade fra helsevesenet, sosialtienesten og
trygdeverket. Undersokelsen konkluderte med at pasien-

tene hadde et stort behov for et nasjonalt parkinsonforbund.

NORSKE OFINICHNSINSTITUTT A/SS
poks 2306 Solll
sl 2 TLf.: 02 11 59 OC

-~

Veiledning til utfylling.
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1981 Baerum-Oslo-forening stiftet

Utover 1980-tallet var det stor interesse for forenings-
dannelse, og det ble arrangert stiftelsesmate for en ny
Baerum-Oslo-forening 6. mai 1981. Pa dette motet ble
dettegnet 89 medlemmer.

Perkiriors syl Ao
Pasientforening vil na
bli stiftet i Baerum

Drammen:
Landsforeningen for
parkinsonisme
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1980—tallet Informasjonsskriv

Som et av de fgrste informasjonsskrivene i parkinsonsam-
menheng ga Oslo/Basrum-foreningen tidlig pd& 1980-tallet
ut heftet «Hjemmegvelser for personer med Parkinsons
sykdomn.

Ligg ned med samlede opptrukee kesr,
Swing de samleds knerne Tea Lide £1]
j P side 10-20 ganger.

b3 Strekk 33 ut bems og rull rusdt pd

gulvet, Er det vanskelig 5§ Tatt
hendene sammen o iving deg owver fra
Lide til gide 10-20 gamger

BIY Tiggends pl mage K deg
ut. Putt en te n hyis

:";Q—"Q_ﬂ: det er vanskelig & 1igge siik. Les
en avis e.l. 1 ca. 20 minutier.

Cd.

TR =r Dol 1]
CABRefraS ]|

1985 Medlemsblad

Medlemsbladet har veert en baerebjelke i
forbundets informasjonsarbeid gjennom
alle &r, og har siden 1. utgaven kom i juni

1985 blitt sendt ut fast til alle medlemmer.
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10.11.1984 stiftelse

Baerum-Oslo-foreningen innkalte til stiftelsesmeote.

En landsomfattende interesseorganisasjon ble stiftet

10. november 1984, med omkring 500 medlemmer det
forste dret. | stiftelsesdret har forbundet ni fylkesforeninger.

1991 Organisasjonssekretser Kathe Spillum

Kathe Spillum ble ansatt som orga-
nisasjonssekretaeri 1991, med tre
arbeidsdager i uken. Dermed fikk for-
bundet et funksjonsdyktig sekretariat.
Hun ble daglig leder av kontoret og
holdt kontakt med parkinsonforeninger
og medlemmer. Spillum var pdrerende,
og hun arbeidet halvannet ar frivillig
uten kompensasjon, fer hun ble deltidsansatt.

1987 Landsdekkende

| 1987 n&dde forbundet sitt mél om & dekke hele landet
med foreninger. Noen fylkesforeninger dekket flere fylker.

Vor Frues Hospital

I juli 1987 fikk forbundet Idne lokaler i Vor Frues Hospital.
Det ene rommet delte forbundet med Parkinsonforeningen
Oslo/Akershus. Inntil da hadde alt sekreteerarbeid vaert
utfert pd forbundets forste formann, Jan Presthus, sitt kontor
p& sykehuset.

1994 3300 medlemmer
Medlemstallet oker fra 500 i stiftelsesdret til ca. 3 300 1994.

1993 Nye lokaler i Landbrukets Hus

| 1993 flyttet forbundetinn i nye lokaler i Landbrukets Hus
i Schweigaardsgate i Oslo.

1908 Parkinsontelefonen ble etablert.

199"/ Detfarste yngreseminaret ble avholdit.

2001 parkinson.no

Forbundet kom pd& internett for ferste gang.
Knut-Johan Onarheim ble valgt til ny forbundsleder.
Han gikk av pd landsmateti 2019.

e

paidlilaonl 2002 Innsamlingsaksjon
Aresmedlem Eivind N. Engeness (i midten])
ledet innsamlingsaksjonen «Knoppskyting»,
som gjorde at forbundet fikk inn hele 530 000 kr.
Her sammen med Olav Thon og forbundsleder
Knut-Johan Onarheim utenfor Bristol i Oslo.

1999 Fra markedskonsulent til generalsekretaer
Magne Wang Fredriksen (bildet] ble
ansatt som markedskonsulenti 1999 med
annonsesalg for Parkinsonposten, som
hovedarbeidsfelt.| 2003 ble han ansatt
som forbundets forste generalsekretaer.

2003
Pasienter med diagnosen parkinsonisme ble inkludert
i vedtektene.

5

2007

Detble etablert et nettverk for
personer med «parkinson pluss».

Forste parkinsonlag som deltok
i Holmenkollstafetten.

2006

Forste arbeidslivsseminar blir arrangert.

2024 5600 medlemmer

50 fylkes- og lokalforeninger,
350 tillitsvalgte, likepersoner
og brukermedvirkere.

Norg
Parkinsonforbund

<40,

rge.

2008
Den forste brosjyren om «parkinson
pluss» ble produsert.

Forbundet deltoki forste horing i
Stortinget (helse- og omsorgskomiteen).
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tillitsvalgte om Norges
arkinsonforbunds arbeid
gjennom 40 ar

Tema parkinson har snakket med fem tillitsvalgte om hva som forte til at de
engasjerte seq i Norges Parkinsonforbund. Vi spurte ogsé& om hva de mener er
det viktigste som har skjedd p& parkinsonomrddet, om betydningen av forbun-
dets arbeid gjennom 40 &r og hvilke forhdpninger de har for saken fremover.

Brita Faaberg, lederi
Buskerud Parkinsonforening
og forbundsstyremedlem

Jeg engasjerte meg i parkinson-
saken fordi jeg hadde en samboer
som hadde parkinson. Selv om han
dade for snart 4 ar siden, har jeg
fortsatt mitt engasjement som leder i
fylkesforeningen i Buskerud og styre-
medlem i Norges Parkinsonforbund,
fordi jeg synes at det er et givende og
meningsfylt arbeid. Jeg har fatt mye
kunnskap om sykdommen som jeg
gjerne vil dele med andre.

Det viktigste som har skjedd i par-
kinsonsaken ma vare etableringen
av ParkinsonNet.

Norges Parkinsonforbund har betydd
mye for bade pasienter og parerende
fordi de bidrar med & spre kunnskap
om sykdommen. De bidrar ogsé med
midler til viktig forskning.

Det store gnsket for framtida ma
vere at forskerne finner en lgsning
pa «gaten» Parkinsons sykdom.

Magne Helland, lederi
Kongsberg Parkinsonforening

Kongsberg Parkinsonforening er
forbundets minste lokallag, men for
oss som er med er det viktig & ha en
mateplass og et tilbud om aktiviteter
lokalt. A vaere leder av gruppen pa
Kongsberg er bare hyggelig. Et lite
og engasjert styre og kun positive
medlemmer.

Det har skjedd mye positivt! Pioner-
arbeidet med & fa ParkinsonNet pa
lufta over hele landet er unikt ogsa i
internasjonal sammenheng. Oppret-
telsen av Norsk Parkinsonregister og
biobank for registrering av pasient-
data er ogsa viktig.

Videre har vi sett stadig flere oppslag
imedia, i aviser, pa TV og i digitale
medier. Her star «hverdagshelter» og
kjendiser fram med sine utfordringer.

At folk som Ivar Dyrhaug og Gerhard
Helskog star fram som parkinsonister
tror jeg har fatt mange til «4 komme
ut av skapet». «Den siste filmen» med

og om Petter Vennergd har synliggjort
parkinsonsaken for tusenvis av kino-
gjengere og NRK-seere. I det hele tatt
har det blitt mye mer apenhet rundt
alvorlige hjernelidelser. Det er ingen
grunn til 4 fole skam eller ikke veare
apen om at en har fatt Parkinsons
sykdom!

Forbundsarbeid er spesielt viktig for
& pavirke politikere og myndigheter.
Dess flere medlemmer, jo starre gjen-
nomslagskraft. Derfor er det viktig &
rekruttere nye medlemmer.

Det ultimate mélet ma vere & finne
arsakene til parkinsonisme. Med gode
kunnskaper her vil en komme naer-
mere en behandling som kan bremse,
eller aller helst kurere sykdommen.

Kanskje til og med finne tiltak som
kan forbygge sykdomsutvikling hos
disponerte personer. Forskning er
viktig!
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Thore Pettersen, styre-
medlem, Oslo og Akershus
Parkinsonforening

Kona mi fikk pévist Parkinsons
sykdom i 2015. Diagnosen angar ikke
bare den som far den. Derfor var
veien kort til & melde oss inn i Parkin-
sonforbundet, og etter hvert stille opp
som tillitsvalgt. Det & veere tillitsvalgt
gir en storre innsikt i utfordringer
som béde er né og ikke minst de som
matte komme. Det er interessant a
vaere med 4 bygge organisasjonen
starre og bedre. Derfor: Blir du spurt,
sé si JA!

Det viktigste som har skjedd gjennom
40 &r er ParkinsonNet, som na har
over 2000 fagfolk i nettverk, som far
spesialkompetanse pa Parkinsons syk-
dom og behandling av sykdommen.

Jeg vil nevne nettapotekordningen
APOMED, som genererer penger
tilbake til forbundet. Dess flere som
handler sine medisiner hos APOMED,
jo mer penger gar tilbake til forbundet
og lokallagene.

Parkinsonforbundet er og har vaert
saers viktig, seerlig med tanke pa opp-
rettelsen av ParkinsonNet. Forbun-
dets arbeid har ogsa veert viktig med
tanke pa skolering av tillitsvalgte og
informasjonsarbeid. Det har veert en
stor forbedring de siste érene.

Fremover bar forbundet satse pa
medlemsverving og videreutvikling
av ParkinsonNet. Jeg haper pa et
gjennombrudd innen forskningen,
sé vi forstar hvorfor noen far par-
kinson. Det er forste skritt pa veien
til & kurere og senere kunne hindre
sykdommen.

Ella Akre Forberq, leder i
Lerenskog Parkinsonforening

Engasjementet som tillitsvalgt var
min mate & stotte min mann pé da
han fikk Parkinsons sykdom i en alder
av 45 ar. Vi var unge, og han var ivrig
etter 4 fa vite mest mulig om sykdom-
men. Vi deltok i meter, og han ble for-
mann i Oslo og Akershus Parkinson-
forening i 1998 og dermed ble jeg med
som kakebaker og rundstykkesmarer.
Det ble en felles oppgave. Gjennom
forbundet fikk vi et stort nettverk med
mange veldig hyggelige og fine men-
nesker.

Norges Parkinsonforbund har satt
temaet Parkinsons sykdom pé dags-
orden hos politikere, nevrologer og
leger for & fa dem til & innse hvor
viktig ogsa denne pasientgruppen er.

Forbundet har veert med pé a gjore
Parkinsons sykdom mer spennende
a forske og arbeide med for leger.

Jeg har lenge trodd at stamcelle-
forskningen ville bli lesningen for
Parkinsons sykdom og at dopamin-
produksjonen igjen skulle fungere
tilneermet normalt. I de siste par
arene har jeg hort om sa mange
positive forskningsresultater at jeg
héper, og tror pa veldig store positive
endringer for parkinsonrammede i
de kommende arene.

Magnar Brekka, leder i
Telemark Parkinsonforening

Da jeg selv fikk parkinsondiagnosen
ville jeg bruke noe av min tid til
parkinsonsaken. Det var tydelig

at forbundet trengte ressurser for

a organisere aktiviteter lokalt, som
kunne gi personer med parkinson
en bedre hverdag.

At det har blitt mer dpenhet rundt
sykdommen og gkt forskning er det
viktigste som har skjedd de siste 40
arene. Forbundets har hele tiden veert
en padriver i dette arbeidet!

Jeg héper for framtiden at forsknin-
gen skal klare & knekke «parkinson-
gaten», slik at den enkelte som far
Parkinsons sykdom, kan bli frisk. Jeg
har ogséa et hdap om at samspillet mel-
lom forbundet sentralt og fylkes- og
lokalforeningene i organisasjonen
fortsetter & utvikle seg positivt.

| neste utgave presenteres flere
milepaeler, og en «40-Arstidslinje»
innen den medisinske oppfelgingen
og behandlingen.

Norges
Parkinsonforbund

40
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FRA PARGRENDE
TIL PADRIVER

PORTRETT

Tekst:
Thyra Kirknes

Foto:
Privat og
Anette Bekkelund

Leif Klokkerhaug har
veert frivillig 1 Parkinson-
forbundet 1 ulike verv og
foreninger i snart to tiar.
Vi har tatt en prat med
han om veien hit

— 0g veien videre

Leif Klokkerhaugs vei inn i Parkinson-
forbundet begynte etter at hans kone Elin
fikk diagnosen Parkinsons sykdom i 1999.
Ekteparet var bosatt i Frei ved Kristiansund,
og hadde tre voksne barn. De forste tegnene
pa sykdom var diskré, kun en lett skjelving
ivenstre hand. Etter hvert kom flere
symptomer.

Elin gjennomgikk hjerneoperasjon (DBS)

11. september 2001. Det var en dag som endret
verden, men ogsa en dag som forandret mye
for familien Klokkerhaug.

— Hjerneoperasjonen var gull verdt, Elin
hadde god effekt av den i 15 ar.

Toffe veivalg

Elin var opptatt av & fa kunnskap om sykdom-
men og engasjerte seg tidlig som kasserer i
Nordmere Parkinsonforening. Leif ble valgt
som nestleder i 2006, og som leder i 2008.

I 2010 ble han ogsa leder i More og Romsdal
Parkinsonforening. Begge ledervervene hadde
han i seks ar.

Engasjementet for parkinsonsaken i Mgre og
Romsdal fikk en naturlig slutt da ekteparet i
2015 flyttet til Levanger for 8 komme naermere
familien. Aret etter begynte sykdommen &
prege Elin stadig mer. De fikk avlastning som
ble trappet gradvis opp. Elin flyttet fram og
tilbake i stadig lengre perioder, helt til hun
selv satte foten ned. Hun var tydelig pa at hun
ikke @nsket & ’bo i en koffert’ lenger, og valgte
4 flytte til omsorgsbolig. Avgjerelsen om at
Elin skulle flytte var toff, og Leif strevde med
motstridende folelser.

— Selv om det var det hun egnsket, kjente jeg pa
en folelse av egoisme for ikke & klare 4 ta vare
pé henne hjemme. Det var en lettelse og et
savn, alt pd en gang.

Elin bodde plutselig en bil- og fergetur unna,
men Leif var der ofte. Etter hvert fikk Elin
sykehjemsplass pa samme sted og ble der
frem til hun dede i februar 2022.

Anerkjennelse for viktig arbeid

Etter at Elin flyttet ut, hadde Leif mer ledig
tid til & engasjere seg i noe igjen. Ryktene gikk
fort, og han ble valgt som leder av Trondelag
Parkinsonforening i 2020.

Han tok med seg de gode erfaringene fra More
og Romsdal, mange av aktivitetene passet like
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godt i Trendelag. Han var blant annet glad for
at tilbud for parerende ogsé var noe Trondelag
satset pa.

— Nettverk for pargrende er veldig viktig. At

vi snakket sammen betyr ikke at vi snakker
darlig om vére nermeste. Ogsa for paregrende
er det godt & treffe andre i samme situasjon.
Samme ar som Leif ble leder, vedtok styret et
mal om at Trendelag Parkinsonforening skulle
bli et forbilde for alle andre parkinsonfore-
ninger i Norge.

Derfor var det ekstra stas for Leif da Treonde-
lag Parkinsonforening ble karet til «Arets
forening» i Norges Parkinsonforbund i 2022.

Favorittoppgavene

Det er de morsomme favorittoppgavene som
gir mest energi og pagangsmot. Leif snakker
aller varmest om arbeidet med de lokale
medlemsbladene. «Hor pd meg» ble navnet
pa medlemsbladet han i 2007 startet opp
sammen med Steinar Furnes i Mgre og Roms-
dal Parkinsonforening. Etter at Leif flyttet til
Trondelag, engasjerte han seg i det tilsvarende
medlemsbladet der, som heter «Parkinson-
bladet».

— Det var i redakterrollen jeg virkelig fant
min plass. Gjennom bladet kunne vi formidle
kunnskap, dele personlige historier og bygge
nettverk.

P4 en god andreplass kommer arbeidet med
& arrangere helgesamlinger.

— At medlemmer tilbringer en helg sammen
gjor at de blir bedre kjent, det skaper engasje-
ment og hjelper oss & verve nye medlemmer.

Verdien av aktiviteter og mennesker

Leif har hatt mange ulike oppgaver i de for-
skjellige vervene. En utfordring som gér igjen
i mange lokalforeninger er & finne penger til
aktivitetene man har lyst til 4 gjore. Pa det
omréadet har han gode rad til andre tillits-
valgte.

— Béde i Moare og Romsdal og Trondelag har
vi hatt god gkonomi. Hemmeligheten ligger i
a veere grundig og aktiv i sgken etter tilskudds-
ordninger.

Han forteller hvordan de nye tilskuddsord-
ningene under koronapandemien forte til okt
aktivitet i Trondelag, og understreker viktig-
heten av 4 utnytte alle tilgjengelige ressurser,
inkludert bingoinntekter.



Elin og Leifi 1963:

Elin fikk parkinson-
diagnoseni 1999, og
det ble starten pd Leifs
store engasjement for

Foreningene er ogsé alltid pé utkikk etter
frivillige som kan bidra i foreningsarbeidet.
Og nar man forst har funnet dem, gjelder det &
beholde dem. Som leder har Leif veert opptatt
av 4 tillate folk a veere seg selv og dele ansvar.
Han har sett medlemmer av styret vokse med
sine oppgaver og mener at evnen til 4 oppné
enighet er viktig for en forenings styrke.

Rekruttering av nye medlemmer har ogsa
veert en fanesak.

— Vi ma na ut til hvert enkelt potensielt
medlem, inkludert de naere pérgrende,
forklarer han.

— Det beste en lokalforening kan gjore er a
tilby gode arrangementer som gir medlemmer
verdi og bygger fellesskap. Foreningene bar
tilby mer verdi enn kostnaden av medlems-
kontingenten ved a gi rabatt til medlemmer
som deltar pa arrangementer. Flere medlem-
mer styrker igjen foreningens grunnlag for
okonomisk tilskudd.

Fremtiden pd parkinsonfeltet

Som tillitsvalgt har Leif fulgt Norges Parkin-
sonforbund i snart 20 ar og mener det har
vert en veldig god utvikling. Han synes
dagens organisasjonsstruktur er god, og ser
ikke noe behov for & endre pa den. Men for en
organisasjon i stadig vekst, vil det alltid vere
forbedringspotensial.

— Na synes jeg det er pa tide med mer fokus
pa fylkes- og lokalforeninger. P4 lokalt plan
strever vi med & finne tillitsvalgte, bruker-

parkinsonsaken.

representanter og likepersoner. Hvis jeg
skal gi noen rad, ma forbundet satse mer
pa systemet nedover i organisasjonen.

Leif har fulgt med pé ParkinsonNet som den
store nyvinningen de siste arene. Han har stor
tro pa & tilby personer med parkinson den
beste mulige behandlingen der de bor.

— Med over 2000 fagpersoner tilknyttet nett-
verket, har ParkinsonNet blitt en livskraftig
ressurs.

Samtidig er han opptatt av alt som skjer
innenfor forskningen.

— Jeg venter pa kuren, som si mange andre.
Om den ikke kan reversere, kanskje i det
minste stanse sykdomsutviklingen.

Til tross for stadige medieoppslag om at kuren
er rett rundt hjernet, har Leif slatt seg til ro
med at det vil ta tid.

— Dette er et stort felt med mange biter som
skal passe, men for 4 sitere Nils Arne Eggen;
“It’s hope in a hanging snor”

Noen dorer lukker seg

Da jeg forst ringte Leif Klokkerhaug for &
avtale intervjuet, var han midt i a se pa ski-
skyting, en av hans mange sportsinteresser.
Han folger med pé vintersport, handball og
fotball. Men 4 folge med pa favorittlagene pa
TV har blitt vanskeligere; en forkalkning i
gynene (AMD) gjor at han né kan se spillerne
bevege seg over banen, men ikke selve ballen.

Leif og Elini 2006: Elin
var opptattav & f&
kunnskap om sykdom-
men og engasjerte seg
tidlig som kasserer i
Nordmegre Parkinson-
forening. Leif ble valgt
som nestleder i 2006.

M Jegventer pd
kuren, som s&
mange andre.

Om den ikke kan
reversere, kanskje
i det minste stanse

sykdomsutviklingen.

Et heydepunkt for Leif var da Trendelag Parkinson-
forening mottok prisen «arets forening i 2022». Her
feirer han sammen med tillitsvalgte fra Trondelag.

— Synsforverringen skjedde raskt i host, sier
han, og legger til at han kjorte bil for siste
gang lille julaften.

Leifs engasjement i foreningsarbeidet har ogsa
blitt pavirket. Han har méttet overlate ansva-
ret for & forberede arsmatet til nestlederen

og resten av styret, fordi hans evne til 4 bruke
datamaskin er blitt borte.

— Det er toft 4 miste kontakten med de aktivi-
tetene jeg er vant til. Det foles som jeg mister
en del av meg selv — evnen til a laere, oppfatte
og oppleve.

Synsproblemene har gjort at Leif ikke lengre
kan lese bgker som for. Men han har opp-
daget en ny verden gjennom lydbgker tilbudt
av Norsk lyd- og blindeskriftbibliotek (NLB).
Han anbefaler varmt denne tjenesten fra
Nasjonalbiblioteket, som l&ner ut tilrettelagt
litteratur gratis og landsdekkende.

Tross utfordringene holder Leif humgret oppe.
— Jeg kan ha mistet lesesynet, men jeg har hel-
digvis beholdt bade gangsynet og vrangsynet,
sier han, litt spekefullt.

Takker for seq etter 20 ar

Leif sin tid som frivillig og padriver i organi-
sasjonen blir avsluttet det dret bide Norges
Parkinsonforbund og Trendelag Parkinson-
forening feirer 40-arsjubileum. Han ser til-
bake pé fine opplevelser og menneskemgater

som han aldri vil glemme. Na vil han takke for
samarbeidet. Det videre arbeidet i forbundet
er han ikke s& bekymret for. — Jeg vet at det
finnes mange dyktige mennesker i denne orga-
nisasjonen og jeg vil gnske alle tillitsvalgte,

og spesielt det nyvalgte styret i Trondelag og
tilherende lokalforeninger, lykke til med det
viktige arbeidet!

Holder fortsatt humeoret
oppe: Leif sier spokefullt
athan kan ha mistet
lesesynet, men athan
heldigvis har beholdt
bd&de gangsynet og
vrangsynet.

lydformat.

Mer informasjon pd nlb.no

GRATIS LYDBOKER

Tips: Gjor som Leif - f& tilgang til gratis lydbgker
gjennom Norsk lyd- og Blindeskriftsbibliotek (NLB].
Her finnes ogsd medlemsbladet Tema parkinsoni

NLB er for alle som har vansker med ¢ lese trykt tekst
og vanlige beker. Hvis du pd grunn av din parkinson
synes det er vanskelig & lese boker, kan du melde deg
inni NLB og f& tilgang til gratis lydboker.

Telefon: 22 06 88 10 [10-14) / E-post: nlb-utlaan@nb.no
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ParkinsonNet:

OVER 2 000
FAGPERSONER

2024 er siste dret for iverksetting av ParkinsonNet, som en modell
for tverrfaqglig oppfelging over hele Norge. Forbundet arbeider aktivt
for & sikre en forutsigbar finansiering, fast drift og videreutvikling av
ParkinsonNet fra 2025. Det trengs ogsd en viderefgring av nasjonal
styring for & utvikle ParkinsonNet til et godt, likeverdig og fast tilbud
over hele landet.

UTBREDELSEN AV PARKINSONNET | NORGE

2006

fagpersoner

1

fylker

1046 park ot 244

arbeidssteder

468

sykepleiere

383

ergoterapeuter

Norge kommuner

273

logopeder

864

fysioterapeuter

Karen Simonsen, leder for nasjonal koordi-
neringsfunksjon for ParkinsonNet Norge,
sier det er utrolig flott 4 na se at fagperson-
registeret vokser seg til det mange har gnsket,
nemlig en plattform som knytter personer
med Parkinsons sykdom og parkinsonisme
opp mot fagpersoner med riktig kompetanse.
— Det er ogsa en arena hvor faggrupper seg
imellom kan samhandle! Vi horer stadig his-
torier om hvordan deltakelse i ParkinsonNet
og bruk av fagpersonregisteret har bidratt

til et bedre tilbud for denne gruppen. Det
har tatt tid 4 bygge opp kompetanse, men
disse historiene motiverer til a fortsette med
ParkinsonNet, understreker Simonsen.

Parkinsonkompetanse i fokus

Bak alle kurs og samlinger i regi av Parkinson-
Net og fagpersonregisteret, er det et stort
antall kompetente fagpersoner som har bidratt
fra alle helseregioner i landet. ParkinsonNet
har i dag vokst seg til 4 bli en plattform for
samhandling i praksis. — I fagpersonregisteret
finner man rett kompetanse til riktig tid, noe
som bidrar til bedre behandlingstilbud og opp-
folging for personer med Parkinsons sykdom
og parkinsonisme. Det er sveaert gledelig at vi
na har nddd en ny milepeel med over 2000
fagpersoner i ParkinsonNet sier Simonsen.

Hun peker pa at den nasjonale koordinerings-
funksjonen med base ved Stavanger univer-
sitetssjukehus na ser at de fleste nettverks-
omrader i ParkinsonNet arrangerer egne
fagsamlinger for sine deltakere, og fungerer
som knutepunkt mellom de ulike faggruppene
og tjenestenivéene.

ParkinsonNet i hele landet

ParkinsonNet har et overordnet mél om &
utvikle en tverrfaglig helsetjeneste som skal
bidra til at personer med Parkinsons sykdom
og parkinsonisme fér optimal behandling og
best mulig livskvalitet med sykdommen der
de bor. — Det er ekstra gledelig at Nordland né
aktiverer sitt nettverksomrade igjen og skal ha
grunnkurs for fagpersoner i mai. Da er det god
aktivitet i alle nettverksomrader, understreker
Simonsen.

PARKINSONNET

Tekst:
Sverre Nilsen

Foto:
Svein Lunde,
Stavanger
universitetssjukehus

Karen Simonsen,
leder for nasjonal
koordineringsfunksjon
for ParkinsonNet Norge
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ParkinsonNet har s langt kommet langt som
en nasjonal samhandlingsmodell, og arbeidet
med & iverksette modellen fortsetter. Men
Simonsen peker pa at for a sikre at Parkin-
sonNet bestar i framtiden, og kan utvikle seg
videre, er det viktig at nasjonal koordinering
slik som i dag viderefores, samt at de nasjo-
nale fagveilederne bidrar med undervisning
og faglig statte ut mot de ulike helseregionene.
— Vi vil jobbe kontinuerlig med & forbedre
tjenestene og serge for at det er god dekning
av kompetente fagpersoner over hele landet.
Dette er viktig for a sikre likeverdige tjenes-
ter, uavhengig av bosted, papeker lederen

av den nasjonale koordineringsfunksjonen

i ParkinsonNet Norge.

GRUNNKURS FOR FAGPERSONER:

BSTFOLD

11.-12. april 2024

ROGALAND 0G VESTLAND
(HELSE VEST)

14.-15. mai

NORDLAND
22.-23. mai

Skann QR-koden, eller finn din
fagperson pd parkinsonnet.no.
Epost: parkinsonnet@sus.no E

T




27

S ANy 9 ANEEEy™ *  FORBUNDET JOBBER
I lesgrrlal®e. 4 <FOR MEGo

g

-Ndr jeqg ser tilbake, s& mistet jeg
luktesansen mange dr tidligere. Jeg

. w(_‘- ﬁ x !{.g, .p:':islgif}___ _,

Pengene qdr til forskning pd parkinson i Norge, informasjonsarbeid
om sykdommen og til & finansiere ulike tiltak som skal gi mennesker
med parkinson og deres pdrgrende best mulig livskvalitet.

EN STOR TAKK FOR

GAVEN FRA

Romerike Parkinsonforening
Narvik Parkinsonforening
Lorenskog Parkinsonforening
Fredrikstad motorbatforening
Bua landhandel

Geir Vinghog

Kjell Bjorn Rugset

VI TAKKER FOR ALLE

GAVER TIL MINNE OM

Anne Lise Bjorg Bonden
Hilda Andersen

Kjell Atle Pedersen

Arild Georg Evenby

Willy Nordskag

Tore O. Torbjernsdal
Yngvar Nilsen

Gunnar Per Berg

Alf Haktor Mehl

Ole Erik Kihle

Dag Tore Berg

Johannes Hundhammer
Gunnar Per Larsen

Tor Ask

Karin Synneve Markussen
Annbjorg Lisethe Barkenaes
Frode Grindflek Ingebrigtsen
Harald Knudsen

Gi din gave til kontonummer:

Jon Berger

Sabjern Humlevik

Svein Erik Planting
Kolbjorn Wake

Frode Fyllingen

Bodil Irene Aune

Solfrid Dahlberg

Kjell Inge Harestad

Arne Kjell Redse

Ivar Bull

Svein Sundfer Haakensen
Ninni (Sigrun) Brodersen
Petter Helge Tarberg
Roar Dagsberg

Sverre Bondhus

Harald Erling Mathiesen
Jan Edvard Enger

Kari Strem

TAKK TIL ALLE SOM HAR HATT
BURSDAGSINNSAMLINGER PA
FACEBOOK

Ingeborg Nordhammer
Vigdis Nyszter

Gunvor Jutulstad

Karin Aurora Lindell

Vilde Marie Dghl Stensrud
Torunn Fjellhaugen

Ervin B. Cepele
Ann-Katrin Johnsen

Karina Nilsen Thuv
Lene Wettteland
Anita Fagerberg
Jan-Erik Ramsogy
Inger Christiansen
Hanne Syversen

Ted Johnsen

Carl Vallee

Elisabeth Sande
Mette Scott

Stephen Olsen
Kristine Nimante
Susanne Sunde Bakke
Randi Helene Kjepso
Wenche Johansen
Turid Eliassen

Stein Bgrje Thuv

Nils Kolskéar

Rolf Lind

Inger Haukdal Larsen
Turid Barheim Johnsson
Simen Arnessgnn Daehli
Reidar Nilsen

Gunnar Fjer

Johan Thorud

Elsa Margreta Liland
Thor Waal Aas

Vidar Hoff

Kjell Gullik Johansen
Eilif Jan Ludvigsen

Jostein Magne Svengy
Synngve Ragnhild Strand
Kari Loseth

Sylvi Aslaug Broholt
Birger Tangstad

Kirsti Ann Stromseth
Erling Laurits Dolmset
Ole Sgrensen

Petter Andreas Jensen
Tore Andersen
Gunnar Halvorsen
Liv-Helga Slyngstadli
Ove Johan Aune
Ole-Christian Lo
Asmund Olav Grinde
Arnstein Rye

TAKK TIL ALLE SOM HAR HATT
INNSAMLINGSAKSJON PA
FACEBOOK

Sylvi Halvorsen

Ken Torkildsen

Jonas Garberg

Christin Brekke

Rune Ramdal

Wenche Lundemo

Bodil Segrensen

Alle som har gitt 500 kroner eller mer i gave til Norges

tenkte ikke s& mye pd dette i starten,
forteller 53-&r gamle Henning Bruun,
tobarnspappa fra Nannestad.

Han hadde fatt hore at folk kunne kjenne ham
igjen pa gangen, fordi han subbet med beina.
Etter at han begynte 4 dra pa det ene benet og
den venstre armen ble hengende rett ned, dro
han til fastlegen.

I 2014 fikk han bekreftet diagnosen parkinson.
Dette var midt i en vanskelig periode i livet,
med morens kreftsykdom og samlivsbrudd.
Henning innremmer at han forst gikk i
«kjellern», men fant raskt ut at det ikke var
noe sted & vaere. Til tross for at legen frarddet
ham & google, gjorde han det, han oppdaget
forbundet og meldte seg umiddelbart som
medlem og fast giver.

Da diagnosen ble et faktum for Henning, ble
det naturlig & bli fast giver. — Jeg vet jo at
forbundet jobber «for meg», smiler Henning.
Han oppfordrer andre til 4 bli fast giver ogsa
og synes det er enklere a betale litt hver
maned enn ett storre belgp en gang i aret.
Etter & ha veert sykepleier pa sykehjem i 25 ar
innen eldreomsorg, hadde Henning veert borti
flere personer med parkinson. Forskjellen var
at de var eldre og hadde fatt en annen behand-
ling i form av 4 sitte rolig for ikke 4 falle. Na
far personer med parkinson beskjed om &
bevege seg sd mye som mulig, og Henning har
stor glede av a holde seg form.

Annette Skram

Han trener annenhver dag, enten pa trenings-
rommet sitt hjemme, eller pa bokseklubben
Ringside Jessheim, hvor det er en helt ny
gruppe med parkinsonister som trener to
dager sammen i uken. Sykling ute er favoritten
hans, mens om vinteren liker han & sykle pa
sykkelrulle giennom programmet Zwift.

Henning har selv dratt nytte av forskningen da
han hadde DBS operasjon for tre ar siden, som
resulterte i mye mindre stivhet og medisiner.
En vakker dag dremmer Henning om at man
kan bli frisk fra parkinson. — Vi mé ikke miste
hépet, for heldigvis pagar forskningen, avslut-
ter han optimistisk.

ViiNorges Parkinsonforbund er dypt
takknemlige for Henning sitt bidrag til
arbeidet for alle som lever med parkinson.
Tusen takk!

Reqgistrer deg pa
gi.parkinson.no/fast-giver/

Parkinsonforbund i lapet av et kalenderdr kan f& skattefradrag

o
6 1 1 6'56'67289 for gaven(e), forutsatt at vi har ditt fedselsnummer.
FAST GIVER?
Du kan fé skattefradrag for gaver inntil 25 000 kroner (2024). o

PARKINSON.NO/GAVE
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=l LIKEPERSONER

Lemia Boussaada

B — NOEN A SNAKKE MED

Norges Parkinsonforbund har 75
likepersoner som selv har parkin-
son, eller er pdrgrende. Du kan
snakke fritt med vére likepersoner,
de har taushetsplikt. Hensikten
med likepersonsarbeid er & statte
andre i lignende situasjoner.

HVA ER EN LIKEPERSON?

Ved hjelp av sine erfaringer kan en like-
person lytte, gi statte og r&dfgre personer
i lignende situasjoner. Likepersonen er
ikke fagperson, og gir ikke medisinske
ellerjuridiske rad.

ANNONSE 29

RING PARKINSONTELEFONEN
0G SNAKK MED EN LIKEPERSON

Parkinsontelefonen har faste
dpningstider:

mandag kl. 16:00-21:00 og
onsdag kl. 10:00-16:00.

22008280

FINN EN LIKEPERSON

Pd& parkinson.no finner du oversikt over likepersoner med
kontaktinformasjon og erfaringer. Bdde medlemmer og
ikke medlemmer kan kontakte vére likepersoner for &
dele erfaringer.

TO AV VARE LIKEPERSONER DU
GJERNE KAN TA KONTAKT MED:

Magnus Bye Jan Anders Austad
25 ér, Trgndelag 771 ér, Trgndelag
Har forelder med parkinson, Pdrgrende
pdrgrende

TLF: 90408812 TLF:901 03738
E-POST: E-POST:

mbye1998@gmail.com jan.anders.austad@gmail.com

| PARKINSON '

TEMA'*TUR

19. mai — 2. juni FYSIAKOS

BLI EN LIKEPERSON

For & bli en likeperson mé du
gjennomfgre nettkurs om like-

HVA KAN EN LIKEPERSON GJORE? @NSKER DU A BLI EN DEL

AV PARKINSONTELEFONEN?

Likepersonsaktivitet kan veere
moter én til én, eller i ulike former for Ta kontakt med organisa-

personsarbeid. Kurset finner du samtale- eller aktivitetsgrupper. sjonsradgiver pd e-post:

pd parkinson.no/likeperson.

lemia.boussaada@parkinson.no

En likeperson kan velge & vaere aktiv
Né&r du har gjennomfert kurset vil kun gjennom SMS, telefonsamtale eller ring Norges Parkinsonforbund

forbundet ta kontakt med deq.

eller e-post. Hver enkelt bestemmer 220083 00.

selv hva som passer best.

Inkl. i reisepakken: REISER

e Direkte fly t/r Oslo Gardermoen - Alicante
e Privat transfer t/r Alicante flyplass
e 14 netter pa Hotell Kaktus m/halvpensjon
e Hagefest med underholdning
e 24t vakttlf
eGruppetreningsaktiviteter:

Boksetrening med europamester Roberto Santos

BIG gvelser

Golf: 9-hulls bane og trening pa driving rance m/personlig trener

I tillegg tilbyr vi: (ikke inkludert i reisepakken)

* Norsktalende fysioterapeuter- refusjon via Helfo
¢ Velvaerebehandlinger

* Helse og omsorgstjenester

e Utflukter og aktiviteter

Pris per person:

¢ Delt dobbeltrom
kr 22.000

¢ Enkeltrom:

kr 26.000

Fortlgpende pamelding

For mer info: fysiakos.no ¢ Reservasjon: tif 480 23 018 « Email: post@fysiakosreiser.no
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ELOFLEX

SAMMENLEGGBAR
ELEKTRISK RULLESTOL

Sammenleggbar og
enkel a transportere

Rekkevidde pa 30 km

“ ) Godkjent for fly

“  KAN-INNVILGES'SOM HJELPEMIDDEL
: VIA NAV:. <=

www.banolife.no

Individualisert behandling ved. =
Parkinsons sykdom

www.sviktfas.se

Lettlest og popularvitenskapelig om il
Parkinson og andre nevrologiske sykdommer

Besok www.sviktfas.se og felg oss for a
ikke ga glipp av nyheter!

\/SVIKTFAS\\. @ Navamedic

15-MA105-01-2024-01-08

ANNONSE

I ] |

Vi ma vite

mer om
impulskontroll-
forstyrrelser!

Aleksander Hagen Erga
er psykologspesialist ved
Stavanger universitets-
sjukehus, og forsker pd
kognitiv atferdsterapi
som en mulig behandling.

e
Signer med

BLI FAST GIVER | DAG VePPS
- STOTT VIKTIG FORSKNING
PA PARKINSONISME!

Som fast giver bidrar du hver | tillegq stotter du arbeid Fyll ut den vedlagte kupongen
mdned med viktig stotte til som kurs oqg tilbud rundt om og sendinniden ferdig-
forskningen som vil gi bedre i landet, politisk arbeid og frankerte svarkonvolutten.
hjelp, raskere. Sammen skal informasjonsarbeid.

vilpse dette, og du erden Bli fast giver i dag!

viktigste brikken i puslespillet. parkinson.no/fastgiver
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Rehabiliteringstilbud til parkinsonpasienter

| samarbeid med Norges Parkinsonforbund har vare bedrifter utarbeidet egne treningsprogram for parkinsonpasienter.
Du sgker om opphold pa rehabiliteringssenter ved at fastlegen din sender inn eget henvisningsskjema til en enhet i helse-
regionen for videre behandling. Egenandel kr. 163,- pr. dagn. @nsker du ytterligere opplysninger, ta kontakt med oss direkte:

-
RINGEN

REHABILITERINGSSENTER

RINGEN REHABILITERINGSSENTER AS

TIf. 62 33 45 00 — Fax. 62 33 45 99
post@ringen-rehab.no — www.ringen-rehab.no

Rehabiliteringstilbud

Ringen Rehabiliteringssenter har avtale med Helse Sgr-@st om spesialisert rehabilitering av
personer med Parkinsons sykdom. Vi holder oss hele tiden oppdatert pa nyeste forskning og
kunnskap, og tilpasser vart rehabiliteringsopplegg etter dette.

Vi har kontinuerlige gruppeopphold pa 3 uker gjennom hele aret, med egne grupper for yngre
under 55 ar eller som fortsatt er i arbeid.

I tillegg LSVT BIG med opplegg over 4 uker, samt individuell degn pa 4 uker og
dagopphold over 4 uker.

o
-
QO
o0
>
©
I

R

D

habiliteringssenter

RODE KORSHAUGLAND REHABILITERINGSSENTER

Med vestlandsk natur som ramme tilbyr vi rehabiliteringsopphald ved Parkinson sjukdom.

Vi har gode, tilrettelagte fasilitetar og dyktig fagstab til rettleiing og oppfelging. Tilbodet vart
inkluderer logoped, trening innan mellom anna LSVT Big-metoden og PWR, samt undervisning
med hovudvekt pa kognitiv terapi, meistringsstrategiar og endringsprosessar. | tillegg til & nytte
bade basseng, gymsal og treningssalar innanders, legg vi stor vekt pa a nytte naturen rundt
oss som ein treningsarena.

Telefon 57 73 71 00

Sja var heimeside www.rkhr.no for meir informasjon

REKO>

KASTVALLEN

KASTVOLLEN REHABILITERINGSSENTER
Kastvollvegen 11, 7670 INDERQY
TIf. 74 12 46 50 - post@kastvollen.no

Kastvollen Rehabiliteringssenter har avtale med Helse Midt-Norge om tverrfaglig spesialisert
rehabilitering av personer med nevrologisk og nevromuskuleere diagnoser.

Vi har Parkinsongrupper kontinuerlig gjennom hele aret, samt tilbud om individuelle opphold.
Egne grupper for nydiagnostiserte (1 uke) og yngre (4 uker). Tilbudet vart inkluderer trening,
undervisning, samtalegrupper og sosiale aktiviteter. Vi har et fantastisk uteomrade,

med nzerhet bade til sjg, skog og mark, som vi bruker aktivt i rehabiliteringen.

Vi har tilbud om dagrehabilitering.

www.kastvollen.no

Opptreningssentrene anbefales av:

ANNONSE 33

VVar forskning har gjort at
mange i dag lever bedre liv.

NG fortsetter vijobben med
A lpse noen av verdens
Sstgrste helseutfordringer.

—L AbbVie jobber vi med & finne det som kan bli
morgendagens medisinske gjennombrudd. Samtidig
er vi opptatt av hva pasientene trenger her og na.

Vi kommer aldri til & slutte & jobbe for at mennesker
skal kunne leve sé& gode liv som mulig - i dag og i

drene som kommer.

Abei§ sdtser innenimmunologi, nevrovitenskap, onkologi, virologi og gyehelse.
g I‘_’I&le't:.égr torre _fﬁ@"ét for'mennesker som er.rammet av sykdom.
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Vi leverer alt av matjord,
sand, pukk og grus. - To RG ET @ APOTEK
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FORENINGSOVERSIKT PR 1. MARS 2023

Oversikt over fylkes og lokalforeningene i Norges Parkinsonforbund.
Se 0gsd vdre hjemmesider: parkinson.no/om-forbundet/fylkes-og-lokallag

AGDER

Leder: Aage Jenssen
90888 150
agder@parkinson.no

Agder Vest

Leder: Bjgrn Baugste
91683 454
agdervest@parkinson.no

Agder @st

Leder: Gregert Gliddi
97994282
agderost@parkinson.no

BUSKERUD

Leder: Brita Faaberg
97507617
buskerud@parkinson.no

Kongsberg

Leder: Magne Helland
97562124
magnehelland55@gmail.com

INNLANDET

Leder: Solveig Bekk
99461295
innlandet@parkinson.no

Lillehammer og omegn
Leder: Hilde Fauskerud
Hansen

48099861
hil_fau@hotmail.com

Soler-0dal

Leder: Analia Serrano Clavero
48267485
solorodal@parkinson.no

Hamar og omland

Leder: Thor Ludvig Loken
907 25185
thorludv@online.no

@sterdalen

Leder: Reidar Nystuen
92639112
rei-nys@online.no

Gjovik Toten Land

Leder: Anne Eli @stbye
41602494
anneeliostbye4@gmail.com

FORBUNDSSTYRET

Arnt Zimmermann
Forbundsleder

Heidi A. Bye
Nestleder

Brita Faaberg
Styremedlem

(o>

(7 Norges Parkinsonforbund

MORE 06 ROMSDAL

Leder: Eli Karin Walle
41272915
elikarinwalle@gmail.com

Nordmere

Leder: Arne Westye Fjellstad
41765619
nordmore@parkinson.no

Romsdal
Leder: Roy Hoyer
romsdal@parkinson.no

Sunnmere

Leder: Geir N Sund
91609718
sunnmore@parkinson.no

NORDLAND

Leder: Tone Anita Lund
92848273
nordland@parkinson.no

Bode og omegn
Leder: Rolf Erik Seras
90837 740
bodo@parkinson.no

Lofoten og Vesterdlen
Leder: Ann-Bjorg
Abrahamsen
47608397
lofotenogvesteralen@
parkinson.no

Narvik og omegn

Leder: Arnt Zimmermann
905 09 006
arntzimm@gmail.com

Rana

Leder: Vidar Smalds
97011825
rana@parkinson.no

Helgeland

Leder: Stein Ivar Mortensen
90592933
msteinivar@gmail.com

Bjorn Skare
Styremedlem

Aage Jenssen
Styremedlem

Eirik Hilland
Styremedlem

0SLO/AKERSHUS

Leder: Edgar Valdmanis
95234608
edgarvaldmanis@gmail.com
osloakershus@parkinson.no

Asker og Baerum

Leder: Finn Erling Dahl
93495965
finn.erling.dahl@gmail.com

Follo

Leder: Janne Finsrud
Andersen
47801270
follo@parkinson.no
janne.72@yahoo.com

Larenskog

Leder: Ella Akre Forberg
92838848
ellafor@online.no

Oslo vest

Leder: Iris Wishman
916 17 554
irwia12@gmail.com

Oslo nord

Leder: @ivind Aasen
907 41810
oivindaasen@gmail.com

Oslo syd

Leder: Einar Evje
95064104
einevj@gmail.com

Romerike

Leder: Ole Jacob Fleeten
90675071
romerike@parkinson.no

ROGALAND

Leder: Asbjgrn Halvorsen
93235514
rogaland@parkinson.no

Haugesund

Leder: Bernhard Engedal
90953089
haugesund@parkinson.no

Kari Brekke Arnesen
Styremedlem

Toril Eidem
1.varamedlem

TROMS
Under omstrukturering

Harstad og omland
Leder: Gunnar Langmo
91794 654
gun-rola@online.no

FINNMARK
Under omstrukturering

TRONDELAG

Leder: Leif Klokkerhaug
95207 104
trondelag@parkinson.no

Gauldal-Oppdal
Leder:Hans Grgseth
91848825
gauldaloppdal@
parkinson.no

Inntrendelag

Leder: Karstein Kjglstad
90206767
inntrondelag@parkinson.no

Namdal

Leder: Siri Aune
90208 355
siriaune@hotmail.com

Trondheim

Leder: Tora Remo

906 94 824
trondheim@parkinson.no

Varnesregionen
Leder: Borge Pettersen
984 04 850
vaernesregionen@
parkinson.no

FORBUNDETS ADMINISTRASJON

Linda Paulsen Vik
Konstituert generalsekreteer

Sverre Nilsen
Kommunikasjonsradgiver

Anette Bekkelund
Informasjonsradagiver

Kathrine Veland
Seniorradgiver prosjekt og
organisasjon

Annette Skram Hansen
Seniorrédgiver innsamling

VESTFOLD 0G TELEMARK
Leder: Tove Kroger-Andersen
407 47 104
Kato0727@outlook.com

Vestfold

Leder: Tove Krgoger-Andersen
407 47 104
vestfold@parkinson.no

Telemark

Leder: Magnar Brekka
91334031
magnarbrekka@gmail.com

VESTLAND

Leder: Lindalrene
Skivenesvag
95141970
vestland@parkinson.no

Bergen og omegn
Leder: Per Wilhelm
Nieuwejaar
91317 465
bergenogomegn@
parkinson.no

Sogn og Fjordane
Leder:Kjell Atle Reksten
99710137
kjrekst@online.no

Sunnhordland

Leder: Arne Sunde
91870940
sundearne3@gmail.com

@STFOLD

Leder: Ragnhild Bugge
93008992
ragnhild.bugge@gmail.com

Aremark-Halden
Leder: Villy Engen
99094 433
villeng@online.noAs

Moss

Leder: Terje Jensen
95174682
terjeB6@hotmail.com

Katrine Rgnning Larsson
Junior fundraiser/
Administrasjonskonsulent

Ragnhild Stekket
Seniorradgiver helsefag

Lemia Boussaada
Organisasjonsradgiver

Lisa Krokfoss Aldstedt
Organisasjonskonsulent
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H J E RN E I RI " Gratulerer!
Vinner av kryssordet i forrige
) ) . utgave (4/2023) er Georg
Hjernestimulans kan veaere nye treningsoppgaver og Knappskog fra Kolltveit.
psykisk og fysisk variasjon som utfordrer hjernen.
For & sitere en norsk kvasifilosofisk poet: Trening er Lesningsordetvar «Sa gdr vi
. . . rundt om en enebaerbusk»
godt for helsq, reine parkinsonfrelsa - uansett hvilket
1 , . .
utgangspunkt du har! Vinneren far premie tilsendt.
Sender duinn lgsningsordet til post@parkinson.no blir
du med itrekningen av en overraskelse neste gang.
Prov da vel! Svarfrist: 16. mai
MR o | V] | e oY [ e | YL e | e
.no ENE SYTING SKRED
—> —> v
ANONYM VILTER
HAST EDEL- MUN- TYKKE
STENEN NING
SKALDET SATTE
OPP
ODDE PERI- KLAR-
ODEN SIGNAL
SLA JUNIOR RETTS-
LOVTRE | EGEN | TAKT: STREET| RouG [ DOR- LOFTE
STOKK STROM
Ly DIREK- VESEN-
TOREN ENE
SLObET MNAVN
DYST- HASTET RAMSET
LOPENE ELVER OoPP
DRETT
TFI'IrL#:-L qu%sghs- 4_ 4_ <J DELS;I'I{\T
v
v FLYTT- 3
TOYREST | SLITER | BARE e
KAOS NAG
GENIER VULKAN-
'I?EErIl-rﬁ\é ORDNE APNING
KamP SENGEN FASE
BRONSE- SKJEBNE- MUNN-
VINNERE GUDINNE TAK
FALSK-
HET

Mangt skal vi mote

Og mangt skal vi mestre
Dagen i dag

Den kan bli din beste dag

- Erik Bye



Returadresse:

Norges Parkinsonforbund

Karl Johans gt.
0154 Oslo
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STOTT VIKTIG
FORSKNING PA
PARKINSONS SYKDOM
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NORGE

"% Hapet er i fa satt inn
tiltak og medisiner pa et
riktig tidspunkt, som man
vet har en effekt

Morgan var 56 &r da han fikk
parkinson. Det er to &r siden.
Da legen fortalte han om diag-
nosen kom det som et sjokk.
Han fryktet det verste. Selv

om det kun var vanlig parkin-
son, begynte Morgan nd & gd
masse. Dagen lang. | frykt for at
han ikke skulle kunne gjgre det
om kort tid.

«Man vet jo ikke at det finnes
yngre som har parkinson. Da
jeq skulle delta p& det forste
Aarsmetet, var jeq naer & bare
snuidgren. Men jeq gjorde hel-
digvis ikke det»

Morgan Kittilsen, 58 ér.
Fortsatt ung.

Gidin gave til kontonummer:

6116.56.67289

eller pd

PARKINSON.NO/GAVE



