FORSKNINGSHAP / SIDE 6-15
HAPER PA GJENNOMBRUDD / SIDE 16-17

Drommen er en kur mot parkinson eller behandling
som flerner alle symptomer. Dedikerte og dyktige
forskere verden over jobber det de kan for & finne
flere svar. Norge er blant de land som satser, og i
Bergen er det dpnet et eget forskningssenter kun for
parkinson.
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Side 04-05
Trygqgivann

Sommeren er hgysesong for bading. Veer imidlertid
oppmerksom pd at noen symptomer ved parkinson
0gsd kan oppstd i vann. Ved & ta noen forholdsregler
blir svemmeopplevelsen trygg bdde for deg og de rundt
deq. Nd er filmer og svsmmevettregler tilgjengelig.

Side 16-17

Deltar i studie: Haper pd
gjennombrudd

Pal Christian Roland har hatt parkinson
i 10 &r og hdper p& bedre medisiner
og bedre behandling. Han ser positivt
pd utviklingen innenfor forskning og
bidrar selv innenfor flere omrdader for
parkinsonsaken.

INNHOLD

Side 18-21

Forsker pa DBS

Oslo universitetssykehus: Nev-
rolog og forsker Silje Bjerknes
har god tro pd at bedre metoder
og teknologi kan gi endre bedre
resultater etter hjerneopera-
sjonen Deep Brain Stimulation
(DBS). Hun har né tatt doktorgrad
itemaet.

Side 08-11

Portrett: Charalampos

(Haris) Tzoulis

Bergen: Forskeren med mange
parkinsonhatter. Hans iver etter & finne
flere svar innen parkinsonforskning vekker
oppsikt bdde her hiemme og internasjonalt.
Na er han aktuell i forbindelse med nytt
forskningssenter og NAD.
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beste rad: Erika Veslemay Sheard / Side 13 Det er lov & hépe / Side 14 Forskning med Kaja Nordengen / Side 16 P&l Christian
Roland hdaper pd gjennombrudd / Side 18 Forskning med Silje Bjerknes / Side 22 Resultater spgrreunderspkelse cannabisbruk /
Side 26 Rekordstor sum til forskning / Side 28 Takk / Side 34 Foreningsoversikt / Side 35 Kryssord
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God og trygg badesommer!

Sommer kommer! Jeg elsker & bade og

héper pa mange gode svommeturer i lopet av
sommeren. Ogsa mange av dere liker & vaere i
vann, det tyder i alle fall undersgkelsen som vi
sendte ut tidligere i ar pa. Gjennom prosjektet
«Trygg i vann» spurte vi dere om opplevelser
knyttet til svemming med parkinson. De fleste
med parkinson er trygge svommere, men det
har dessverre ogsa vert ulykker som kunne
veert unngatt ved & folge noen «svemme-
vettregler». I denne utgaven av Tema parkin-
son har vi derfor noen gode rad for somme-
rens svemmetur og du kan ogsé lese om tre
animasjonsfilmer vi har laget for a informere
om tematikken.

Hovedtema i denne utgaven er forskning. At
det forskes pa parkinson er viktig — det gir oss
hép om en bedre framtid. Helst av alt gnsker
vi oss en kur, s man kunne si: «jeg har hatt
parkinson, men n4 har jeg det ikke lenger»,
men ogsa det & vite mer om sykdommens ulike
sider, og det a finne ut mer om bade arsak og
behandling er viktige skritt i riktig retning.

Det foregér heldigvis mye spennende og viktig
forskning pé parkinson. Ogsé her i Norge.

professor Charalampos (Haris) Tzoulis i Ber-
gen. Under hans ledelse &pner na Norges aller
forste forskningssenter med fokus kun pé
Parkinsons sykdom. Dette vil ha stor betyd-
ning for forskning, behandling og oppfelging
av mennesker med Parkinsons sykdom.
Senteret vil veere et viktig bidrag i arbeidet
med a skape gkt oppmerksomhet rundt syk-
dommen og involvere brukere og pargrende i
nye behandlingsstudier og deltakelse i klinisk
forskning. Norges Parkinsonforbund ser frem
til et tett og godt samarbeid med det nye sen-
teret.

Ogsé dere medlemmer bidrar til forskning. En
del av dere deltar direkte i studier, andre med
innspill som brukermedvirkere i forskning og
mange av dere har gitt midler til forskning.
Faktisk har dere gitt s mye at vi, i samarbeid
med Norges Parkinson Forskningsfond, s
langt i ar har kunnet dele ut over tre millioner
kroner til ti ulike forskningsprosjekter. Det er
en rekordhgy tildeling. Tusen takk dere!

Jeg gnsker dere en trygg og god badesommer
med mange fine svgemmeturer!

Dyktige, engasjerte og kunnskapsrike forskere  Britt Inger Skaanes

jobber hver dag for a lgse parkinsongaten. Generalsekretaer

En av de jeg har veert sd heldig & fa mote er

* Medlemsbladet Tema parkinson * Rabatt pd hoteller og helsereiser

fire gangeri dret.

* Arrangementer og kurs til

medlemspris.  Tiloud om treningsgrupper, kurs og
andre aktiviteter i en forening naer
deq.

* 15 % rabatt pd produkter hos
Hjelpemiddelpartner.

* Tilgang til Spersmal og svar-
tienesten som betjenes av ulike
fagpersoner.

gjennom vart FFO-medlemskap.
Se ffo.no for mer informasjon.

* Gratis ferstegangskonsultasjon,
hjelp til & skrive fremtidsfullmakt,
samt gratis testamenthjelp hos
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LEDER

Britt Inger Skaanes
Generalsekreteer

Foto:
Terje Rakke

* Mdnedlige nyhetsbrev med nyttig
informasjon og siste nytt om par-
kinsonforskning.

* Vihar kvalitetssikret informasjon
som er utarbeidet i samarbeid

med norske fagmiljger innen

Advokatfirmaet Tveter og Klgvfiell.

parkinson.
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TRYGG | VANN

Svemming er en god treningsform for hele
kroppen, og mange opplever bading som en
hyggelig aktivitet. Vaer imidlertid oppmerksom pd
at parkinson kan utfordre evnen til & bevege seq,
og dette utfordrer ogsé svemmeevnen.

TRYGG | VANN

Tekst:
Lemia Boussaada

Ragnhild Stokket

Foto:
Shutterstock

Arlig opplever flere personer med parkinson
drukningsulykker. Det er manglende kunn-
skap om dette blant personer som selv har
sykdommen, parerende, helsepersonell og
badevakter.

Norges Parkinsonforbund har na utviklet tre
animasjonsfilmer, som skal spre kunnskap om
trygg svemming for personer med parkinson.
I den forste «Trygg i vann»-filmen gis det
informasjon og tips til personer med parkin-
son og nere omgivelser. I film to gis det infor-
masjon til helsepersonell, og de far tips om
hvordan de kan bidra med & spre kunnskap.
Filmen «Svemmevettregler» retter seg mot
allmennheten, og gir korte tips og rad.

SVOMMEVETTREGLER

1] Planlegg svemmeturen

2] lkke svgom alene

3] Siifratil noen atdu har Parkinsons sykdom
4) |Ikke hopp rett uti

5] Symptomer pd land kan forsterkes i vann
6] Snuitide

7) Svem regelmessiqg

8) Vurder omgivelsene

Viensker alle en god
og trygg svemming!

— Filmene kan du se her:
parkinson.no/tryggivann
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| ER GODT PA VEI

Norsk oq internasjonal parkinsonforskning p&géar for fullt.
Inntrykket er at né skjer det mye. Vi er nysgjerrige og har snakket
med Nasjonal kompetansetjeneste for bevegelsesforstyrrelser
(NKB]. De meddeler ati Norge forskes det bredt, b&de innenfor

basalforskning, sykdomsmekanismer, stamcelleforskning,
kliniske studier for & preve ut nye medisiner, og innenfor

ikke-medikamentell tilnaerming.

Fra venstre Jodi Maple
Gredem, Johannes
Lange og Aleksander
Hagen Erga fra
Nasjonal kompetanse-
tjeneste for bevegelses-
forstyrrelser.

FORSKNING

Tekst:
Anette Bekkelund
Jodi Maple Grodem

Johannes Lange Alek-
sander Hagen Erga

Foto:
Karen Simonsen

Tabloidoverskrifter med ordet «gjennom-
brudd» skaper forventninger og hép.

Hva skal til for & kalle fremskritt innenfor
forskning for et «gjennombrudd»?
Tabloidoverskrifter bruker gjerne fengende
uttrykk for a fa oss til & lese artikkelen, og

det er forstaelig at det knyttes sterke forvent-
ninger til ordet gjennombrudd. Innen vart
forskningsfelt vil et viktig gjennombrudd for
eksempel vaere utviklingen av en sensitiv blod-
prove for & kunne pavise Parkinsons sykdom.
Dette er fordi vi mener at det er et viktig skritt
for & fa fart pa utviklingen av ny behandling.
Dette kan ogsé vaere tilfellet med noen av de
annonserte «gjennombruddene» i avisene.
For selv om de ikke representerer en kur enda,
kan de fortsatt vise seg a veere viktige brikker

i puslespillet, og noen ganger forbedre livet til
mennesker med parkinson.

Hva skjer innenfor parkinsonforskning

i Norge i gyeblikket, og kan dere si noe

om bredden i forskningen?

Det er stor bredde i forskningen i Norge.

Bade basalforskning for & forsta sykdoms-
mekanismer bedre, stamcelleforskning,
Kkliniske studier som kartlegger og interven-
sjonsstudier for & utpreve nye medisiner, og
ikke-medikamentelle tilneerminger pagar.
Dette er veldig viktig, for hvis vi gnsker a gjore
framskritt ma vi undersgke alle aspektene av
parkinson. En av hovedretningene gar pa a
forsté de biologiske prosessene som forarsaker
parkinson og som gjer at parkinson rammer
folk forskjellig. At personer med parkinson
ikke er en gruppe der alle er like, er noe vi ma
veere klar over og ta hensyn til. Dette er viktig
for & kunne utvikle nye behandlingsmetoder
og har gitt litt uttelling allerede.

Det pégér flere spennende kliniske studier.

Her er noen eksempler pa undersgkelser

« Effekten av en vitamin B3-analog pé
sykdomsprogresjon (NOPARK)

« Et medikament som etterligner et
signalstoff i hjernen (nevrotransmitter)
(PD-MIND)

» Medisiner som opprinnelig ble utviklet
mot andre sykdommer kan ogsa ha effekt
mot parkinson (ANeED)
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» Probiotiske kosttilskudd som retter seg
mot tarmfloraen (PXN21-studien)

Det blir spennende 4 se utfallet av disse
studiene. Det stilles strenge krav til kliniske
studier, spesielt nér det gjelder & bedemme
effekten av medisinen, og samtidig deltakernes
sikkerhet. Ting tar tid, men vi er godt pa vei.

Hvorfor kan det ikke lages medisiner

som ikke girimpulskontrollforstyrrelser
og andre bivirkninger?

Arsaken til at noen pasienter utvikler impuls-
kontrollforstyrrelser og andre ikke gjor det er
komplekst og noe vi forelgpig ikke har kartlagt
fullstendig. Et av de sentrale forsknings-
malene er na a identifisere hvem som utvikler
impulskontrollforstyrrelser nar de utsettes
for ulike typer parkinson-medisiner, og hvem
som ikke gjor det. Sannsynligvis ligger noe

av svaret i genene, men andre forhold som
sykdomsprogresjon kan ogsa ha noe 4 si.

En av grunnene for at akkurat parkinson-
medisiner er knyttet til impulskontrollforstyr-
relser er at i likhet med motorisk kontroll, s&
er impulskontrollen vér ogsé knyttet til signal-
stoffet dopamin. Forskning tyder pé at spesielt
bruken av dopaminagonister er assosiert med
okt risiko for impulskontrollforstyrrelser,
mens risikoen for a utvikle impulskontroll-
forstyrrelser er lavere nér pasienten bruker
levodopa.

Er det viktig at personer med parkinson i
Norge deltar i forskning?

Absolutt! Uten pasienter kommer vi ikke
langt i forskningen. Det er flere mater en

kan bidra pa. For det forste vil studier der
personer med parkinson deltar gi oss viktig
kunnskap, og kan bidra til & forbedre livet til
mennesker med diagnosen. Vi ma ogsa nevne
at nar personer med parkinson og pargrende
er involvert i prosjekter gir det oss bedre inn-
sikt og forstéelse i utfordringene slik at vi kan
planlegge studier som er mer relevant for pasi-
entene, og som er bedre tilpasset deltakere. Vi
vil benytte anledningen til & gi en stor applaus
til alle som bidrar til forskningen. Takk for
deres vilje og innsats. Uten dere gar det ikke!
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FORSKEREN FRA HELLAS
— SOM VALGTE BERGEN

Hans greske fornavn er Charalampos, men kortformen
er «Haris». Charalampos Tzoulis [42) felger daglig
dreommen sin: - A finne en kur mot parkinson.

Aktuell: Haris er direktor
for det nye K.G Jebsen-
sentereti Bergen, som
imars fikk tildelt ca.

45 millioner kroner for
& drive forskning pd
Parkinsons sykdom.
Han er ogsad leder for
forskningsgruppen
Neuromics, og meddi-
rektgr for Neuro-Sys-
Med senteret for klinisk
behandlingsforskning i
nevrologi.

Prosjektet Forsknings-
hdp stottes av Stiftelsen
Dam. Se alle webi-
narene om forskning

pd vdre hjemmesider,
parkinson.no.

».

Haris er oppvokst i nord-Hellas, men flyttet

til Ungarn som 17-aring for & studere medisin.

Interessen for & forske pa hjerner startet
allerede da.

— Hvorfor valgte du G bli nevrolog?

— Jeg ble fasinert av hjernenes anatomi og
funksjon. Hjernen er det mest fantastiske
organet vi har — samtidig som det er det orga-
net vi vet minst om. Det er i hjernen person-
ligheten var sitter. Resten av kroppen var er
som et kjoretoy, som er styrt av hjernen. Vi
forstar veldig lite av hvordan hjernen funge-
rer. Hjernesykdommer rammer ca. ett av tre
mennesker i lapet av livet, og for de fleste av
disse finnes det ikke gode behandlinger som
kan bremse eller stoppe sykdomsutviklingen.

Som nevrolog og nevroforsker far jeg jobbe
med den store utfordringen med a bidra til
lesningen for en av de vanskeligste sykdom-
mene — Parkinsons sykdom.

Bor i Bergen, men har internasjonait
nettverk

— Har du selv et personlig forhold til noen
som har eller har hatt parkinson?

— Min far dede av en sjelden form for
parkinson-lignende sykdom, som heter pro-
gressiv supranuklezer parese (PSP). Hans
sykdom har sikkert spilt en rolle, for yrkes-
valget mitt. Men livet er komplekst, og det

er nok flere grunner bak mine forskningsvalg.

Jeg tror jeg hadde forsket pa parkinson, ogsa
uavhengig av min fars sykdom.

FORSKNINGSHAP

Tekst:
Anne Buset Vassbotn

Foto:
Truls Latvedt

— Du er kjent som en av legene i Norge som
har best kjennskap til parkinson. Hvorfor
valgte du Bergen, og tkke Paris eller USA der
forskningsmiljoene er storre?

— Jeg kom til Norge i 2003, da jeg var nyut-
dannet. Fra studietiden hadde jeg flere norske
venner, men at det ble Vestland var tilfeldig.
Jeg fant snart ut at det i Bergen, var et sterkt
og ambisigst nevrologimiljo der jeg kunne
vokse vitenskapelig og gradvis bygge mitt eget
forskningsmiljo i verdensklasse. Jeg hari de
senere arene fatt flere attraktive tilbud fra
renommerte institusjoner i utlandet, men sa
lenge jeg far stotte og kan fortsette a bygge
her, blir jeg i Bergen. Vi som jobber og forsker
sammen i min gruppe ser pa hverandre som
en stor familie, som jeg ikke gnsker & miste.
Heldigvis har jeg mange samarbeidspartnerne
i utlandet ogsé, sier Haris.

Stor arbeidskapasitet

Blant kollegene er Haris kjent for a veere lite
opptatt av a ha ferie.

— Ja, det stemmer, ler han. Jeg foretrekker &
ha veldig korte «arbeidsferier», det vil si reise
til et fint eller annerledes sted i noen dager,
jobbe pa dagtid og slappe litt av pa kvelden.
Og det hender at han en sjelden gang tar med
kjeeresten og drar pa korte turer til Os eller
Austevoll utenfor Bergen.

— Du sikter hoyt nar du har tatt mal av deg
for @ komme naermere en kur mot parkinson?
— Ja, det er et hirete mal, men nar man sikter
hoyt, sd klarer man ofte mye mer, enn hvis
man sikter lavt. Jeg er en sterk tilhenger av
mottoet «the sky is the limit». Et liv som er
drevet av hgy ambisjon er et godt og lykkelig
liv — husk at det ofte er vi selv som definerer
vare egne begrensinger.

— Du har en senn pa fire maneder. Hvordan
er det G kombinere en sd krevende jobb med
familieliv?

— Jeg har valgt 4 ha lite fritid, men jeg nyter
ogsa kvalitetstid med familien. Jeg far veldig
mye stotte fra min danske samboer, Simone,
som ogsé er lege og som forsker og jobber
med arvelige sykdommer. Det er storartet at vi
kan snakke samme vitenskapssprak og kunne
kommunisere og dele vére tanker og ambisjo-
ner, samt vare bekymringer og engstelser.

Haris jobber ogsa i helgen. Og da trives han
godt hvis han far jobbe fra tidlig morgen til
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fire-fem om kvelden. Sa tar han seg helt fri og
lager middag med familien.

— Hva engasjerer deg i jobb?

— Pa denne typen spegrsmal forventes det ofte
idealistiske svar av type: «Jeg vil forandre
verden». Det er selvfplgelig noe som de fleste
forskere og grundere drommer om. Men jeg
velger & oppsummere svaret med ett annet
begrep: «Nysgjerrighet». Et overveldende
gnske om & vite.

— Hva engasjerer deg ndr du ikke er i jobb?
— Det er ikke ofte jeg ikke er pa jobb, smiler
Haris. For meg er min jobb og mitt liv ikke
to separate ting. Jeg definerer meg stort sett
gjennom arbeidet mitt, som er en kamp om a
skape noe. Bringe frem ny kunnskap. Finne
losninger. Det som driver meg er at jeg vil
forsta arsaken for parkinson og andre hjerne-
sykdommer — og bruke denne kunnskapen
for & finne behandlinger. Det er det samme
uansett om jeg er pa jobb eller ikke.

Mange jobb-hatter

Tzoulis er professor i 100 % stilling ved Uni-
versitetet i Bergen og overlege ved Haukeland
universitetssjukehus i 20 % stilling. Nar en
kombinerer en akademisk og en klinisk stil-
ling, er det mulig & ha 120 % stilling totalt.

— Kan du oppsummere hva du jobber med

nd — i lopet av en «<heissamtale»?

— Hvor hoy er bygningen da? Snakker vi tre
eller 40 etasjer? spgker Haris.

— Ved forskningsgruppen «Neuromics», er vi
et team med 42 forskere med diverse spesiali-
teter — leger, sykepleiere, bioingenigrer, biolo-
ger og informatikere — som alle jobber mot et
felles mal: & finne kur for Parkinsons sykdom.
— Ved Neuro-SysMed senteret er hoved-
malet & gjore kliniske studier for a teste nye
behandlinger innenfor fire store nevrologiske
sykdommer: parkinson, demens, ALS og
Multippel Sklerose. Jeg har overordnet ansvar
for de tre nevrogenerative sykdommene
(parkinson, demens og ALS), men det er
parkinson som er mitt hovedfelt.

— Ved K.G Jebsen-senteret for Parkinsons
sykdom jobber vi med sdkalt translasjons-
forskning, det vil si forskning som startet pa
laboratoriet for & belyse arsaker til sykdom og
sé overforer denne kunnskapen til pasienten,
i form av bedre diagnostikk og nye behandlin-
ger. Med andre ord er K.G Jebsen senterets
mal 4 oppdage nye diagnostiske tilneerminger

%
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og nye behandlinger for parkinson. Disse kan
sa testes pa store pasientgrupper i kliniske
studier ved Neuro-SysMed senteret. P4 denne
maten utfyller de to sentrene hverandre.

— Hvordan er det G ha sG mange jobb-hatter?
Utfordrende, men kjekt.

Godtigang med forskningssenteret

I mars lyktes du og samarbeidspartnerne

dine med & fa midler til & etablere Kristian
Gerhard Jebsen senter for Parkinsons sykdom
i Bergen. Jubelen sto i taket da stiftelsen og
Universitetet i Bergen til ssmmen stilte 45
millioner kr til radighet de neste fem &rene.

I senteret far forskerne mulighet til & bedre
diagnostiseringen av Parkinsons sykdom og
identifisere undergrupper av pasienter. Méalet
pa sikt er a skreddersy behandling mot ulike
varianter av sykdommen.

— Ved a identifisere undergruppene, og
mekanismene som driver sykdommen i hver
undergruppe, kan vi utvikle og teste skredder-
sydd behandling mot de ulike variantene av
sykdommen, forklarer Haris.

— Mange vet tkke hva det innebeerer at man
skal vaere principal investigator (PI). Kan du
forklare litt om bakgrunnen for benevnelsen?
— PI brukes ogsa pa norsk i dag og betyr
«hovedforsker» eller «leder». Vi som forskere
synes det er litt morsomt at PI ogsé er en for-
kortelse for «private investigator». De prover
a finne morderen, mens vi prover a finne
arsaken til sykdom. PI kan brukes i mange
sammenhenger og kan derfor virke litt for-
virrende. Man kan vere PI for en forsknings-
gruppe, eller innen en forskningsstudie,

eller for en konkret aktivitet innenfor en
forskningsgruppe.

— Har dere nd nok folk og midler?

— Det er avhengig av malet. Vi har nok til

a veere med i kampen mot parkinson, men
ikke nok til & vinne, smiler Haris. Vi trenger
fortsatt og alltid flere folk og mer midler.

— Hender det at du ensker at du ikke
behandlet pasienter og bare kunne forske?

— Nei. Min forskning har som maél & behandle
pasienter. Det er gy a fa resultater pa labben
og & jobbe med pasienter, sa jeg trives best
med & kunne kombinere de to tingene.

TRENGER FLERE
DELTAKERE TIL
NAD-STUDIE

| mars ble det gjort kjent at Haris og
kollegaene hans har funnetutaten
spesiell form for B-vitamin gker nivéet av
NAD i menneskehjernen, noe som kan
veere svaert gunstig for mennesker med
for eksempel Parkinsons sykdom.

FORSKNINGSHAP

Tekst:
Anne Buset Vassbotn

Foto:
Neuro-SysMed

Mange har store forhdp-
ninger til de bl&d NAD-
pillene. Generalsekretser
Britt Inger Skaanes har
tatt en naermere titt p&
medisinen som forsker
Haris og forskningsmil-
joet hdper kan vaere til
hjelp for personer med
parkinson i fremtiden.

I forskningsprosjektet inntok 15 personer med
parkinson kosttilskuddet nikotinamid ribosid
(NR), og 15 personer placebo. Hovedfunnet
var at personene som inntok nikotinamid
ribosid fikk en betydelig gkning av NAD-nivaet
i hjernen. Dette var ledsaget av en bedring

av hjernens energistoffskifte og en liten med
signifikant symptombedring. Deltakerne fikk
ogsa reduserte betennelsesmarkorer i vaesken
som omgir hjernen og ryggmargen.

Stor tro pd NAD-forskning

NAD er ngdvendig i alle former for liv. Det
er ngdvendig for energistoffskiftet og for

& bevare arvestoffet. Ved sykdommer og
alderdom forsvinner det gradvis.

— Hva var bakgrunnen for at dere tok til G
tenke pa a forske pa NAD?

— Hos mennesker med parkinson fungerer
ikke mitokondriene — de sma kraftverkene i
cellene vare — slik de skal. De gjor ikke jobben
sin og produserer ikke nok biologisk energi,
og det lages ogsa litt farlig avfall.

— Og det gjelder alle former for parkinson?

— Det vet vi ikke. Vi har en mistenke om at det
ikke gjelder alle former, men dette kan vi ikke
si noe om enda.

— Sa spersmalet var da om dere kunne gi
noen behandling som kan reparere denne
skaden? Altsa skaden i kraftanleggene?

— Ja, det var da vi kom pa & gke nivaet i dette
stoffet som heter NAD. Stoffet kan ha mange
gunstige effekter. Det er ngdvendig for energi-
stoffskiftet, for & beskytte arvestoff-integritet
(DNA) og for kommunikasjonsprosessen
(signalisering) innenfor cellene vére. Dyr som
har fatt tilfert NAD, lever lenge og holder seg
friske. S& NAD-behandling ser ut til & veere
veldig gunstig, forklarer Haris.

P& spersmal om hvor stor prosentandel av
parkinsonpasientene han tror vil kunne
dempe sykdommen med & gke NAD-nivaet
i hjernen, svarer han at det er vanskelig a si
noe om.

Ny NAD-studie

NAD-forskningen gér na videre i en nasjonal
fase II-studie (NOPARK) der forskere ved
Neuro-SysMed skal finne ut mer om NAD.

11

I forbindelse med den nye studien vil fire
hundre personer med parkinson fa tilbud
om & delta.

— Hvordan gar innsamlingen? Far dere

nok pasienter?

— Na har vi ca. 150, men vi trenger 400.
Dessverre gar det litt saktere enn vi hadde
hépet. Vi gjor det vi kan, for 4 fa deltakere fra
minst 12 sykehus i Norge. Klarer vi 4 opprett-
holde en hgy rekrutteringsrate, kan bli ferdig
tidligere.

— Nar kommer denne forskningen personer
med parkinson til gode?

— I beste fall blir vi ferdige i slutten av 2023
eller i lapet av 2024. Ved et positivt resultat,
héper jeg at pasientene vil kunne ha glede av
det i lgpet av 2024—25.

Frardder selvmedisinering

— Men selvmedisinering advarer du mot?
— Det er veldig viktig at man ikke skal gjore
det. For vi vet ikke enna om dette fungerer.
Hadde vi visst det, sa hadde vi ikke trengt &
gjore en studie for a finne ut av det!

Det er flere grunner til at man gjor en fase

to-studie:

1. Virker behandlingen?

2. Og. Er behandlingen trygg, slik at ingen
far alvorlige bivirkninger?

Vi vet ikke enné hvilke bivirkninger NAD-
behandlingen kan ha. Vi har gjort en mindre
studie som viser at den ikke er giftig. Men en
kort studie kan ikke besvare om behandlingen
for eksempel kan veere kreftfremkallende.
NAD er et stoff som fremmer liv. Kanskje
fremmer det ogsa liv for svulster og kreft?

Vi er nedt til & bli ferdig med studiet forst,

for vi kan komme med en anbefaling.

— Likevel vil mange trolig forsoke G skaffe
seg nikotinamid ribosid selv?

— Ja, i dag finnes vitaminet stort sett som
kosttilskudd, og ikke som et medikament. Og
kvaliteten er veldig varierende. Kontrollen

pa hva man kjaper er darlig. Seerlig hvis man
kjaper stoffet via nettet. Gjor man det, kan en
risikere & f& noe farlig. Finner vi ut at behand-
lingen virker, kommer vi til & sgke myndig-
hetene for & fa dette godkjent som et medika-
ment, avrunder Tzoulis.
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VIL DU VAERE MED
PA FORSKNING

Dersom du gnsker & delta i forskningen til Haris
og Neuro-SysMed, er forskningssykepleier Erika
Veslemey Sheard personen du kommer i kontakt
med og som administrerer din deltakelse.

— Jeg vil anbefale alle som kan og vil, vaere
med i forskning. Mange kan ha stor nytte av
a veere med i en studie, bade fordi man bidrar
til utvikling og man kan leere mye.

MITT BESTE RAD

Tekst:
Anette Bekkelund
Ragnhild Stekket

Bindeleddet Foto:

A jobbe med forskning, prove 4 finne irsaken AAREE NESSoom
til parkinson og ngkkelen til giten, og i tillegg
mgte mange mennesker, er en enorm moti-
vasjon for meg. En forskningssykepleier gjor
veldig mye forskjellig. Blant annet datainn-
samlinger, intervjuer og samtaler med studie-
deltakere, kliniske undersgkelser, oppbevaring
og kvalitetssikring av dataene, og koordinering
mellom de ulike involverte partene i forsknin-
gen, alt fra blodprever til nevrologer og radio-
logisk avdeling.

Jeg har ogsa ansvar for 8 dokumentere

alt vi gjor og a folge etiske vurderinger og
forskrifter. I tillegg informerer jeg om studier
og har kontakt med mennesker som gnsker &
veere med.

Ved noen studier kan jeg komme med innspill
rundt det forskeren gnsker a utfore. Det kan
vere jeg stiller spersmal og kommer med rad
om den praktiske gjennomferingen, komplek-
siteten, tiden det tar, skal deltakerne komme
fastende — ikke fastende, medisinert eller ikke
medisinert.

Trenger ogsd friske

Noen pargrende tar kontakt for a f& vite om
forskningen vi holder pa med, og de kan ofte
veere padriver for 4 fi med den som har diag-
nosen til & vaere med i en studie. Det kan av
og til veere etisk utfordrende. Da er det viktig

s
‘f::."i-ﬂ&ﬁtf‘" -
R T T <

ORamaee

Scan QR-koden med

kameraet pd telefonen
din for mer informasjon
og kontaktinformasjon.

at vi prover & finne ut om det er noe pasienten
virkelig gnsker, eller om det er pargrende det
er viktig for.

Vi har ogsé studier hvor vi trenger «friske
kontroller». Dersom vi skal vite noe om hva
som er typisk for personer med parkinson,
ma vi ha noen som ikke har sykdommen &
sammenligne med. Da kan pargrende vere
med som den friske kontrollen.

Forskningssykepleier
Erika Veslemoy Sheard.
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DET ER LOV A HAPE

FORSKNINGSHAP

Tekst:
Anette Bekkelund

Foto:
privat

Anne LivJohnsen er
deltaker i studien
NOPARK og har meget
god erfaring med det.

Anne Liv Johnsen Lian har stor tro p& fremskritt innenfor
parkinsonforskning. Hun er med pd studien NOPARK,

som vurderer hvorvidt en spesiell medisin forsinker
sykdomsprogresjonen til Parkinsons sykdom.

I 2019 fikk Anne Liv diagnosen Parkinsons
sykdom. Hun fattet raskt interesse for hva
som skjedde innenfor parkinsonforskning,
og meldte seg senere som deltaker i NOPARK.

— Dersom vi skal fa tilgang til bedre medisi-
ner, ma noen prove det ut farst, sier Anne Liv.
Hun har s langt veert med i ett ar, og venter i
disse dager pa utvidelse av studien og videre
deltakelse. Anne Liv vet ikke om hun har
provd reelle medisiner med navnet Nicoti-
namid ribosid eller om hun har fatt placebo-
medisin uten aktive virkestoffer.

— Det foles trygt og det er en spennende studie
a4 fa lov & vaere med pa. Jeg har oppriktig tro
pé at det kan bremse sykdomsutviklingen.

En maéte & finne det ut pa er & prove og mitt
bidrag er & vaere med som deltaker. Det store
hépet er at parkinsonforskningen generelt
forer til en kur pa sikt. Det er lov & hape og

ny kunnskap er alltid bra, sier Anne Liv.

Hun anbefaler andre & vaere med som delta-
kere og har valgt 4 vaere dpen om sykdommen
og sine erfaringer som studiedeltaker. Hun
synes ikke det er noen ulemper med delta-
kelsen. Snarere tvert imot. Gjennom & veere
med har hun fatt ekstra oppfelging med blod-
prover, gode samtaler og dialog underveis med
nevrolog og forskningssykepleier.

Anne Liv Johnsen Lian er 58 &r, jobber til
daglig som tolk for deve og devblinde. Hun er
mamma til to og mormor til fire, driver med
boksetrening for personer med parkinson og
liker blant annet nalefilting. Anne Liv er opp-
rinnelig fra Narvik, men har gjort Rogalending
av seg og bor i Algard rett utenfor Stavanger
sammen med sin mann.
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For forste gang skal det undersokes
hvorvidt flerningen av avfallsstoffer fra
hjernen er tregere hos personer med
Parkinsons sykdom. Hépet er at det etter
hvert skal kunne utvikles medisiner mot
selve drsaken.

KAN REDUSERT
HJERNEVASK BIDRA
TIL PARKINSON?

«Kan redusert funksjon av hjernens eget
avfallssystem veere bidragende til Parkinsons
sykdom?». Dette er det store spgrsmalet som Tekst:
opptar lege og hjerneforsker Kaja Nordengen HISbetesre
ved Oslo universitetssykehus (OUS) for tiden. etier
Terje Rakke

FORSKNINGSHAP

— I mange nevrologiske sykdommer, slik som
Parkinsons sykdom, skades hjernecellene
over tid. Arsaken til nervecelleskaden hos

de med Parkinsons sykdom er ikke helt Klar,
men antas a veere forarsaket av et protein som
klumper seg inne i cellene og sprer seg fra
celle til celle. Kanskje kunne en optimalt fun-
gerende hjernevask hindre denne spredning,
sier Nordengen.

Na skal Nordengen sammen med flere andre
forskere ved OUS sette i gang med GRIP-
studien (det glymfatiske systems rolle i Par-
kinsons sykdom — se fakta). Hovedformaélet
med GRIP-studien er a fremskaffe ny innsikt
som kan bidra til utvikling av ny behandling
for personer med Parkinsons sykdom.

Hjernevask trengs

Hjernevask er den populervitenskapelige
betegnelsen pa det glymfatiske system. Det
at det finnes et system som frakter avfalls-
stoffer ut fra hjernen, og som er mest aktivt

mens Vi sover, ble beskrevet forste gang i 2012
av et team som inkluderte forskere tilknyttet
OUS. Parkinsons sykdom skyldes en gradvis
odeleggelse av nerveceller i bestemte deler av
hjernen som skiller ut stoffet dopamin.

— Dette var et gjennombrudd péa verdens-
basis. Det er egentlig overraskende hvor lenge
vi har famlet i morket, sier Nordengen. Hun
veiver engasjert med armene mens hun fortel-
ler, & veere hjerneforsker er spennende fordi
fortsatt er det mye en ikke vet om hjernens
funksjoner. Hjernen er den mest kompliserte
strukturen vi kjenner til i hele universet, ifolge
Hjerneradet.

I kroppen er det lymfesystemet som sarger for
a frakte bort overskuddsvaeske og avfall. Vi har
lymfekar over alt pa kroppen, ikke minst pa
halsen. Men sa stopper det opp. Hvordan skal
avfall fra hjernen fraktes bort?

I 2012 ble det pévist at i hjernen finnes det noe
som kalles gliaceller. Disse bidrar til & frakte
vaske inn i hjernevevet, og kan frakte med

seg avfallsstoffer mellom cellene og ut igjen til
lymfeknuter pa halsen. P4 grunn av at gliacel-
lene spiller en lignende rolle for hjernen som
det lymfatiske gjor for kroppen, ble det kalt
det glymfatiske system. I GRIP-prosjektet skal
det glymfatiske system undersgkes bade hos
parkinsonpasienter og hos kontroller.

Bidrar til hap

Hva er det som forst og fremst ber vaskes
bort? Nordengen forklarer:

— Det er et protein som kalles alfa-synuklein.
Det er oppdaget at dette proteinet klumper
seg sammen til leverlegemer hos de som har
Parkinsons sykdom, spres fra én hjernecelle
til den neste og bidrar til sykdomsutvikling.
Det ser altsa ut til & vaere en ubalanse mellom
produksjon av alfa-synuklein og fjerning av
den. Hos noen er det arvelig at det produseres
for mye. Mens hos andre kan problemet vaere
at produksjonen er normal, men at det for lite
fjerning.

— Internasjonalt er det glymfatiske systemet
postulert til & veere en viktig faktor bak mange
hjernesykdommer, inkludert Parkinsons
sykdom. Det er ikke & stikke under en stol at
dette bidrar til hdp. All behandling vi har fram
til na gar pa symptomer og ikke arsak, fordi

vi ikke vet hva drsaken er. Men hapet er at vi

kan sette oss i den posisjon at vi kan utvikle
medisiner mot arsak, sier Nordengen.

Undersoker ogsd sevn

Det glymfatiske systemet fungerer aller best
nar vi sover.

— Alle sgvnforstyrrelser, fra innsoving til tidlig
og hyppig oppvaking, er vanlig hos personer
med parkinson. Derfor vil vi ogsd undersgke
sevnmensteret, bade ved sporreskjema og
maling av sgvnkvalitet hos deltakerne. De vil
bli utstyrt med en type pulsklokke som regis-
trerer sgvnkvalitet.

Det glymfatiske system kan undersgkes ved
4 se pé transporten av spinalvaeske gjennom
hjernen og ut av sentralnervesystemet. Ved a

stikke en nél i ryggmargen tas det ut spinal-
vaeske og settes inn MR-kontrastvaske. Det
tas bilder flere dager pa rad, og en ser hvor deltakere til GRIP-stu-
raskt kontrastvaesken spres seg mellom cellene  dien.

og til lymfeknutene. Ved & se hvor lang tid

det tar, kan en sammenligne om «vaskingen»

gar fortere hos en kontroll enn hos en med

Parkinsons sykdom.

Hjerneforsker Kaja

Ved nevrokirurgisk avdeling pa Rikshospitalet
har de erfaring med denne metoden 4 méle
det glymfatiske system pa siden 2015, men det
er ikke tidligere undersgkt hos parkinsonpasi-
enter eller kontroller.

Nordengen onsker flere

DETTE ER GRIP-STUDIEN

GRIP er en forkortelse for det glymfatiske systemsrolle i
Parkinsons sykdom. Studien starter i november i ér og skal
pd&gdiseks ar. Den utfgres i et samarbeid mellom Nevro-
kirurgisk, Radiologisk, Nevrofysiologisk og Nevrologisk
avdeling ved OUS, samt Intervensjonssenteret. Prosjektleder
er professor Mathias Toft, Kaja Nordengen er hovedveileder.
Andre medvirkende er Per Kristian Eide og Geir Ringstad.

Hovedformalet er & fremskaffe ny innsikt som kan bidra til
utvikling av ny behandling for personer med Parkinsons
sykdom.

Sporsmdl som onskes & fa svar pa:

* Kanredusert glymfatisk funksjon vaere bidragende til
Parkinsons sykdom?

* Kanredusert spvnkvalitet forklare eventuelt svekket
glymfatisk funksjon?

¢ Hvordan kan GRIP-studien pdvirke fremtidig behandling?

X

— Parkinson er en av flere hjernesykdommer
som er degenerative, det vil si at hjerneceller
dor over tid. En annen er Alzheimers sykdom,
og vi hdper ogsa at studien kan frambringe
ny kunnskap som kan veere nyttig for andre
sykdommer.

Trenger deltakere

De har ansatt en doktorgradsstudent pé pro-
sjektet, og studien vil starte d en 1. november.
Kaja Nordengen kommer med en oppfordring
til slutt:

— Vi har fatt stette fra Norges Parkinson-
forbund, Norges Parkinson Forskningsfond,
Helse Ser-@st og Nasjonalforeningen for
folkehelsen. Da burde en lene seg tilbake

og si tusen takk. Men vi er avhengige av 4 ha
deltakere for & fa gjort dette. Derfor héper vi at
béade de med Parkinsons sykdom og kontroller
vil melde interesse, sier Nordengen.

TA KONTAKT

Har du Parkinsons sykdom
eller er du hjernefrisk, og
onsker & bidra?

For & vite mer om hva detinnebaerer &

delta ta kontakt med Kaja Nordengen:
kajnor@ous-hf.no eller telefon 414 49 780.

NB! Ikke oppgi sensitiv informasjon i e-post.
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Tekst:
Lisbet Jaere

Foto:
Anette Bekkelund

GJENNOMBRUDD

- Det skjer mye bra innen parkinsonforskning i dag
som gir grunn til hdp. Uten at visom har sykdommen
bidrar i forskning blir det vanskelig & fa til et
gjennombrudd, sier P&l Christian Roland.

— Det at vi forelgpig mangler medisiner som
kan bremse sykdommen er noe som angar

oss alle med Parkinsons sykdom, sier Pal
Christian Roland. Nestlederen i styret i Norges
Parkinsonforbund, deltar gjerne i forsknings-
studier om Parkinsons sykdom. Roland fikk
diagnosen for 10 ar siden.

JobbetiledelseniHelse Sor-Ost

Fram til for to ar siden var Roland i full jobb
som direktor/avdelingsdirekter i Helse Sor-
Ost. I lopet av ti ar som ansatt i Helse Sor-@st
var han ikke sykmeldt én dag selv om han
hadde parkinson.

— Jeg har pa skiftet rolle; gatt fra & vaere direk-
tor i Helse Ser-@st til at jeg ble uforetrygdet i
sommer. Mens jeg jobbet der kunne jeg ikke
engasjere meg som deltaker i forskning. Na

er jeg fri til 4 kunne bidra, sier Roland som
ogsa har veert administrerende direktor i
Legemiddelindustriforeningen.

N3 sitter han i brukerutvalget ved Oslo uni-
versitetssykehus, og er brukerrepresentant
i ParkinsonNet.

Vanskelig & finne riktig dose medisiner
Roland har deltatt i studien OPTIM-PARK

— Pasientforlep for personer med parkinson
(se fakta). Hensikten med dette prosjektet er &
bedre oppfoelgingen av pasienter. Hvordan kan

pasienter og pargrende fa rett informasjon til
rett tid i sykdomsforlgpet? Han mener denne
type prosjekter er verdifulle.

— Forskning pé parkinson ber ikke bare
handle om medisiner og legemidler, men ogsé
forseke & finne ut hvordan parkinsonpasienter
best kan leve med sykdommen og fa et best
mulig liv. Som for eksempel hva som skal til
for at vi kan bo hjemme lengst mulig med best
mulig livskvalitet?

Et av spgrsmalene Roland svarte pé i inter-
vjuet som deltaker OPTIM-PARK studien var:
«Hvilke erfaringer har du med det a leve med
parkinson». Han svarer pa samme spgrsmal
her:

— Jeg har hatt diagnosen i 10 ar, det har stort
sett gatt greit. En utfordring jeg ofte moter i
hverdagen gjelder dimensjonering av medi-
siner. Det er veldig vanskelig & dosere medi-
sinene riktig gjennom dagen slik at jeg hele
tiden far optimalt utbytte av de ulike medika-
mentene.

Bor f& mer likeverdige tjenester

En tilbakemelding forskerne i OPTIM-PARK-
studien har fatt er at mange med parkinson
synes det er krevende & orientere seg om
hvilke tilbud som finnes. P& grunn av dette
finnes det tilbud som ikke benyttes.
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FAKTA OM OPTIM-PARK STUDIEN

OPTIM-PARK er et pdgdende EU-prosjekt med
forskere fra Norge, England, Danmark og Spania.
Madlet med prosjektet er & komme fram til gode
tiltak slik at pasienter og pargrende far rett infor-

Forelgpige resultatene av intervjuene viser at
utfordringene er ganske like i de fire landene, og
at bade pasienter og pdrgrende mener oppfalgin-
gen ikke fungerer godt nok.

masjon til rett tid i sykdomsforlgpet, og at det skal

bli bedre & leve med parkinson.

Det er gjennomfert 160 intervjuer med pasienter,
pdrgrende, personell fra helsetjenestene og fra
frivillig sektor, samt nokkelpersoner med ansvar

De peker blant annet pd at konsultasjoner med
spesialister er for korte og at det gdr for lang tid
mellom hver konsultasjon. Andre utfordringer er
medisinoppfelging, og manglende tilgang til tje-
nester og ressurser.

for politikk- og tjenesteutforming i de fire lande-

ne. Hensikten er & kartlegge hvilke tjenester og

Kilde: Institutt for helse og samfunn, UiO

ressurser som er tilgjengelig i eget naermiljo for
personer med parkinson og pdrgrende, og finne

ut hvordan de oppleves.

— Jeg tenker at det ligger et potensiale i a
bedre informasjonsstremmen knyttet til syk-
dommen. Men dette funnet bekrefter ogsa

at vi som har parkinson er svart forskjellige,
det er ulike behov og sykdommen utvikler seg
forskjellig fra person til person.

Han forteller at noe av det Parkinsonforbun-
det jobber mest for er at det det skal vaere
likeverdige tjenester for alle i Norge.

— Det inntrykket vi har er at det er for tilfeldig
hvilke tjenester den enkelte far. Jeg tenker
det burde vert relativt enkelt & gjore noe med
dette problemet, sier Roland, som héper at
OPTIM-PARK-studien kan veere et skritt i
riktig retning. Roland har i tillegg tro pa at
ParkinsonNet kan vare med pé & gjore helse-
tilbudet rundt om i landet mer likeverdig.

Klarte koronavaksine - bor ogsd klare
parkinson

Allerede som direktor i Helse Sor-@st, var han
klar over hvor avgjerende det er med involve-
ring av brukere for & utvikle gode tjenester og
behandlinger.

— Seerlig ved komplekse diagnoser som parkin-
son er brukermedvirkning sveert viktig. Par-
kinson er egentlig mange sykdommer, og det
kompliserer bildet for a finne riktig behandling
og oppfelging. Da er det viktig at tilbudet blir s&
tilpasset den enkelte som mulig.

Pal Christian Roland er
engasjert pd flere plan

Roland synes utviklingen nar det gjelder
forskningsinnsatsen pa parkinson og andre
nevrologiske sykdommer er positiv. Men han
tror ogsa at det finnes et uforlest potensial i
det & oke satsningen ytterligere.

i parkinsonsaken, blant
annet som deltaker

i forskningsstudiet
OPTIM-PARK og som
brukermedvirker i Par-
kinsonNet. | tillegg sitter
— Hvor héplest det enn virket med korona-
pandemien sé klarte de jo & utvikle en vaksine.
Hadde vi fatt til tilsvarende satsing pa parkin-
son sa tror jeg ogsa denne gaten kunne vaert
lost.

hanistyreti Norges
Parkinsonforbund.
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MINDRE SKJELVING
0G BEDRE S@VN ETTER
HJERNEOPERASJON

Symptomer som stivhet,
treghet oqg skjelving vari
gjennomsnitt 60 prosent bedre
ett &r etter operasjon med dyp
hjernestimulering. N& h&per
nevrolog Silje Bjerknes at nye
operasjonsteknikker vil gi like
gode eller enda bedre effekt.

FORSKNINGSHAP

Tekst:
Lisbet Jaere

Foto:
Lisbet Jaere

Det er ikke mange dagene igjen til at nevrolog
Silje Bjerknes skal disputere, men hun far da
til & sette av tid til en prat om doktorgradspro-
sjektet sitt i kantina pd Rikshospitalet. Temaet
hun har forsket pa er hjernestimuleringsope-
rasjoner (DBS — Deep Brain Stimulation) hos
personer med parkinson. Et av spgrsmalene
hun og de andre forskerne har gnsket a bli
klokere pa er: Hvilke effekter av operasjonen
opplever pasientene ett og fem ar i etterkant?

— DBS behandling gir god symptomkon-
troll over mange ar. Ett ar etter operasjon
var motorikken i form av stivhet, treghet og

skjelving i gjennomsnitt 60 prosent bedre, og
medisindosene var halvert, sier Bjerknes.

Metode brukti20 ar

Operasjon med dyp hjernestimulering er en
behandlingsform som er aktuell for personer
med Parkinsons sykdom der medisiner ikke
lenger er tilstrekkelig.

Elektroder plasseres i hjernen og kobles til et
batteri, ogsé kalt pulsgenerator, som ligger
under huden. Det er effekten av strom som
gjor at blant annet skjelvingen reduseres eller
opphgrer.
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Nevrolog Silje
Bjerknes hdper
hjerneoperasjonen
Deep Brain Stimulation
kan f& enda bedre
effekt i fremtiden.
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Den har fatt navnet sitt fordi elektrodene

skal treffe et sted dypt inne i hjernen, oftest

i subtalamisk nukleus (STN); en kjerne med
nerveceller dypt nede i hjernen. Elektroden
bor ligge i den sensorimotoriske delen av STN.
Det kreves stor presisjon for & treffe riktig slik
at effekten blir best mulig.

I Norge har hjernestimuleringsoperasjoner
veert brukt siden rundt tusenarsskiftet.
Metoden ble forst utviklet i Grenoble pa
midten av 9o-tallet, der en sa den hadde gode
resultater spesielt for & redusere skjelving,
treghet og stivhet.

Ingen alvorlige hendelser

— Det som er sveert positivt er at det er lite
uheldige hendelser. De vi fant var stort sett
mindre alvorlige, og ingen ga permanente
plager. Sarinfeksjoner var det mest vanlige,
sier Bjerknes.

De har sett pa to grupper av pasienter. En
gruppe har gjennomgétt operasjon der det er
brukt én mikroelektrode under operasjonen,
for & verifisere at en traff STN, mens i den
andre gruppe er det brukt fem mikroelektro-
der samtidig for & kartlegge malomrédet.
Bjerkens forklarer at mikroelektrodene brukes
kun for & teste og kartlegge omradet. Nar en
er forngyd med plasseringen, blir den per-
manente elektroden lagt ned. Hadde én av
metodene bedre effekt enn den andre?

— Vi fant at forskjellene faktisk ikke var sa
store. Men de som har fitt operasjon med

fem mikroelektroder samtidig gjorde det litt
bedre pa motoriske ferdigheter. De rapportere
ogsa om noe storre bedring pé to underbolker
under temaet livskvalitet som gikk pa kropps-
lig ubehag og aktiviteter i dagliglivet.

Skjelving kommer noe tilbake

Fem &r etter operasjonen har det veert en
gradvis gkning av symptomene sammenlik-
net med kontroll ett ar etter operasjonen.
Dyp hjernestimulering er en symptomatisk
behandling og stopper ikke utviklingen av
sykdommen.

Bjerknes bemerker at det er ulike utfordringer
med & male og dokumentere effekter over lang
tids oppfelgning. Serlig nar det gjelder livs-
kvalitet er det vanskelig 4 vurdere endringer

1M Motoriske sympto-
mer i periode uten
effekt av medisiner
(off-fase] var
fremdeles bedre
etter 5 &r sammen-
liknetmedisamme
fase for opera-
sjonen.

1M De siste to érene
har teknologiske
gjennombrudd fort
til at pasientene
ikke lenger trenger
& veere vékne ndr
de opereres, slik
som deltakerne i
doktorgradsstudi-
envar.l dag gjores
operasjonene i full
narkose.

over mange dr, da dette er avhengig av veldig
mange ulike faktorer, ikke bare operasjonen.
— Men det at det i sporreskjemaene rappor-
teres om at aktiviteter i dagliglivet, og serlig
symptomer i forhold til ikke-motoriske og
autonome symptomer, var tilbake pé feropera-
sjons niva, kan likevel tyde pa at operasjonen
har effekt over tid siden dette er en sykdom
der symptomene forverrer seg med &rene.
Béde nér det gjelder motoriske fluktuasjoner
og skjelving sa var resultatene etter fem ar
svaert gode. Motoriske symptomer i periode
uten effekt av medisiner (off-fase) var frem-
deles bedre etter 5 ar sammenliknet med i
samme fase for operasjonen.

— I tillegg undersgkte vi sovn. Dette har vaert
mindre undersgkt, og ingen har sett pa effekt
pa sevn med sa lang oppfolgingstid. Sevnen
ble mye bedre, bade et og fem ar etter opera-
sjonen. Det er veldig fint & se at forbedringen
av sgvnkvalitet er vedvarende.

Gode erfaringer med nye metoder
Bjerknes forteller at ved Rikshospitalet utforer
de i gjennomsnitt en til to operasjoner i uka.
De som vurderes som aktuelle for operasjon
gér gjennom en grundig utredning,.

De siste to arene har teknologiske gjennom-
brudd fort til at pasientene ikke lenger trenger
a vaere vakne nér de opereres, slik som delta-
kerne i doktorgradsstudien var. I dag gjores
operasjonene i full narkose.

— Siden 2020 har vi brukt operasjonsstuer
som har CT — noe som gjor at vi kan kontrol-
lere hvor elektrodene ligger underveis i opera-
sjonen. Det har kommet nye typer MR-bilder
som Vi tar for operasjonen og programvare
som gjor at en kan planlegge operasjonen mye
bedre, og gjore den mer persontilpasset.

De som na gjennomgar de nye operasjons-
metodene, blir spurt om samtykke til & samle
inn data. Malet er 8 sammenligne de med
pasientgruppen fra Bjerknes sitt doktorgrads-
prosjekt hvor operasjoner ble gjennomfort i
2009—2013.

— Det er gode erfaringer med de nye meto-
dene. Likevel mé vi kunne dokumentere det

pa en systematisk mate over tid, og hépet er
at vi far forskningsmidler til & folge pasientene
over tid, sier Bjerknes.

ParkinsonNet

Silje er ogsa ParkinsonNet-koordinator
for Helse Sor-Ost, et tverrfaglig nettverk
for fagpersoner.

— Flere vil fa bedre behandling.

85 prosent av fagpersonene i nettverket

sier at de kommer til 4 endre sin tilneerming
til personer med Parkinsons sykdom etter
ParkinsonNet-kurs.

— Jeg brenner for & f opp kunnskapen om
Parkinsons sykdom, behovet er stort, sier
Silje Bjerknes. Siden januar i ar har hun veert
prosjektleder for innfering av ParkinsonNet
i Helse Sor-@st.

Malet med nettverket er & oke kompetansen
om Parkinsons sykdom hos ulike fagpersoner
slik at de som har sykdommen féar bedre
oppfelgning og behandling.

Okt kunnskap

ParkinsonNet skal fa opp kunnskapsnivaet

— I sparreundersgkelse til kursdeltagere etter
kursene svarer rundt 85 prosent at de kommer
til & endre sin tilneerming til personer med
Parkinsons sykdom. Det er hoyt, og viser at
det har veert et kunnskapshull der i utgangs-
punktet. Det betyr ogsé at mange flere vil f&
bedre behandling framover, sier Bjerknes.

ParkinsonNet startet som et pilotprosjekt i
Oslo og Stavanger, og i fjor bestemte helse-
direktoratet at det skal rulles ut over hele
Norge. Fysioterapeuter, sykepleiere, logopeder
og ergoterapeuter er faggruppene som i forste
omgang skal kurses.

— Vi gnsker at leger og andre relevante fag-
grupper ogsa skal veere med pa kursets forste
tverrfaglige dag. Vi underviser bade generelt
og fagspesifikt om Parkinsons sykdom, opp-
folgning og behandling. Vi bruker ogsa tid

pa & undervise om hva hver enkelt faggruppe
kan tilby og nér man ber henvises. Dette er
med pé a gke forstéelsen og apner opp for mer
tverrfaglig samarbeid.

1 Jeg brennerfor & f&
opp kunnskapen

om Parkinsons
sykdom, behovet er
stort.
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Bjerknes ser at de som jobber i spesialist-
helsetjenesten og de som jobber i kommune-
helsetjenesten leerer mye av & mates og snakke
sammen. Det utvikles samarbeid pa kryss og
tvers, og nye lokale prosjekter i etterkant av

at nettverkene kommer i gang.

Hyggelige pasienter og rivende utvikling
ParkinsonNet er startet etter en modell fra
Nederland.

— Vi tenker at et slikt nettverk ogsa kan fun-
gere for andre nevrologiske sykdommer, og
héper a veere en modell for andre. Det er et
stort engasjement pa samlingene og kursene
vi holder. Flere sier at de vil holde foredrag for
andre pé arbeidsplassene sine om det de har
leert.

Bjerknes har jobbet med Parkinsons sykdom
siden hun begynte 4 jobbe pé Rikshospitalet i
2010.

— Jeg syntes det var et spennende felt & jobbe
med, og derfor begynte jeg ogsa & forske pa det
i2012. Dess mer jeg kan om det, jo mer inter-
essant blir det. Det er en rivende utvikling pa
feltet, hyggelige pasienter a jobbe med, og jeg
foler at jeg kan gjore en forskjell.

Fagmiljeet, kollegaer,
venner og familie

var tilstede da Silje
Bjerknes disputerte
13. juni med forskningen
sin ved Universitetet

i Oslo (UiO) under
temaet «Subthalamic
deep brain stimulation
in Parkinson's disease
- studies on effects
and complications». Vi
gratulerer!
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CANNABIS FOR A
DEMPE SYMPTOMER
FRARADES

11 prosent av de med Parkinsons sykdom svarerien
sporreundersokelse at de bruker eller har brukt cannabis-
produkter. Cannabis-produkter er per i daqg ikke godkjent
som behandling for Parkinsons sykdom.

— Det som kjennetegner de som bruker

eller har testet ut cannabis er at de har hatt
Parkinsons sykdom over flere ar. Alder og
kjonn spiller ikke inn, sier Aleksander Hagen
Erga. Han er psykolog ved Nasjonal kompe-
tansetjeneste for bevegelsesforstyrrelser
(NKB) ved Stavanger universitetssjukehus, og
har ledet arbeidet med en sperreundersgkelse
om bruk av cannabis blant personer med
Parkinsons sykdom og deres pargrende.

Det vanligste svaralternativet pa spersmal om
hvorfor en brukte cannabis-produkter, var at
det var for & dempe symptomene som folge av
parkinson. 83 prosent svarte det.

Mange sporsmal

Forskerne har undersgkt bruk, holdninger, og
erfaringer med cannabis og cannabisrelaterte
produkter blant mennesker med Parkinsons
sykdom. Mélet er & fa mer kunnskap om bruk
og opplevd effekt av cannabis-produkter.

— Mange med parkinson har spersmal om
ulike cannabis-produkter og hvilken virk-
ning de har. Bakgrunnen er at det har vert

FORSKNINGSHAP

Tekst:
Lisbet Jaere

Foto:
Olav Hegge

noen filmer pa YouTube og sosiale medier
der enkeltpersoner med Parkinsons sykdom
forteller om stor forbedring etter at de har
tatt cannabis-produkter, forteller Erga.

Mellom februar og august 2021 ble derfor
personer med parkinson og parerende invitert
til 4 bli med pé en nettbasert spagrreundersg-
kelse om bruk av cannabis. Undersgkelsen ble
satt i gang pa initiativ fra Norges Parkinson-
forbund som nettopp hadde mottatt mange
henvendelser om eventuelt virkning av
cannabis-produkter.

Utfordringer

For vi gar inn pa funnene i sperreunder-
sokelsen vil Erga gjore oppmerksom pa

at det finnes metodiske utfordringer med
cannabis-forskning og sparreundersgkelser.

— Problemet med slike spgrreundersgkelser
er at det gjerne er de med interesse for temaet
som svarer slik at utvalget blir skjevt. De som
svarer er forst og fremst de som har positive
erfaringer og opplever bedring i symptomer.
Samtidig sa viser sma, kontrollerte studier

Psykolog Aleksander Hagen Erga ved Nasjonal
kompetansetjeneste for bevegelsesforstyrrelser
(NKB]) ved Stavanger universitetssjukehus har ledet
arbeidet med en sporreundersgkelse om bruk av
cannabis blant personer med Parkinsons sykdom

og deres pdrgrende.
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liten effekt nar en sammenligner med
ikke-virksomt placebo.

Rapporterte om forbedring av symptomer
Gjennomsnittsalderen pa de som svarte var
67 ar. Av de 11 prosentene med parkinson som
hadde brukt eller bruker cannabis-produkter
rapporterte mange om forbedringer i sympto-
mer.

70 prosent opplevde forbedring i motoriske
funksjoner, 53 prosent nér det gjaldt sgvn,
og 37 prosent forbedring i smerter.

Av de som brukte det hadde halvparten sgkt
rad hos helsepersonell. De som ikke hadde
henvendt seg til helsepersonell, fortalte at de
var redde for negative tilbakemeldinger og
hadde lave forventninger i forhold til kunn-
skapsnivaet og om de ville fa gode rad.

— En av anbefalingene vare i rapporten til
helsepersonell er at de ber sarge for at det
ikke er barrierer for a ta opp dette.

60 prosent av de som ikke hadde erfaring
med cannabis svarte at de var interessert i
mer informasjon om cannabis-produkter.

De fleste bruker CBD-oljer

Hvilke cannabis-produkter bruker de?

— Det de fleste har forsgkt er cannabidiol, det
som kalles CBD-oljer. Det er regnet som et
helsestoffprodukt, men utfordringen er at det
kan veere sma mengder THC i det, sier Erga.

THC (tetrahydrocannabinol) er den narkotiske
hovedkomponenten i cannabis. De CBD-
produktene man kjenner til er basert pa
ekstrakter fra cannabisplanten og vil derfor
inneholde varierende mengder av THC. Alle
ekstrakter fra cannabisplanten, uavhengig av
THC-innhold, er regulert av FNs narkotika-
konvensjon og narkotikaforskriften, ifolge
Helsedirektoratet.

20 prosent av de som hadde brukt cannabis-
produkter, det vil si 12 personer, hadde brukt
eller bruker has;j.

Kan ikke anbefales

Per i dag er ikke cannabis-produkter god-
kjent som behandling av Parkinsons sykdom.
Mangelen pa kunnskap gjor det vanskelig for
helsemyndigheter, helsepersonell og bruker-
organisasjoner a gi anbefalinger.

Anbefalingene forskerne kommer med er i
trad med andre fagmiljger. Bruk av medisin-
ske- eller ikke-medisinske cannabisprodukter
ved Parkinsons sykdom frarades.

— Det er forst og fremst to hovedgrunner til
at bruk frarédes. Det forste er at en ikke vet
interaksjonseffekten pa medisiner. Det andre
er at cannabis kan gi psykose, sier Erga.

Erga mener at de studiene som gjelder
medikamentell cannabis heller ikke er gode
nok, og at det er behov for a gjore en storre
studie pa dette.

1 Deterforstog
fremst to hoved-
grunner til at bruk
frarddes. Det forste
eraten ikke vet
interaksjonseffek-
ten p& medisiner.
Detandre er at
cannabis kan gi
psykose.
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Var forskning
har gjort at
mange | dag
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VI Jobben med
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I AbbVie jobber vi med a finne
det som kan bli morgendagens
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Samtidig er vi opptatt av hva
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FAKTA OM UNDERSOKELSEN

Mellom februar og august 2021 fikk de med Parkin-
sons sykdom og pdrgrende forespgrsel om de ville
svare pd en sperreunderspkelse om bruk av canna-
bisprodukter.

Initiativet ble tatt av Norges Parkinsonforbund og
prosjektet ble ledet av Nasjonal kompetansetjeneste
for bevegelsesforstyrrelser (NKB) ved Stavanger
universitetssjukehus. 530 med parkinson og 108 p&-

rerende svarte p& undersokelsen. 11 prosentav de
med parkinson og 7 prosent av de pdrgrende svarte
atde brukte eller hadde brukt cannabis-produkter.

Funnene ble presentert tidligere i &ri artikkelen
Cannabis use in Parkinson’s disease—A nationwide
online survey study - Erga - 2022 - Acta Neurologica
Scandinavica - Wiley Online Library. Den er &pent
tilgjengelig for alle.

som kommer.
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virologi. Malet er starre'frihet for mennesker som er rammet av sykdom.
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FORSKNING
Tekst:
Sverre Nilsen
Foto:
Terje Rakke/
Olav Heggo

For ferste gang passerer de drlige midlene
som deles ut til forskning pd& Parkinsons sykdom
gjennom Norges Parkinsonforbund og Norges
Parkinson Forskningsfond, 3 millioner kroner.

Totalt stattes ti gode forskningsprosjekter
i2022. — Det er takket veere alle som har
bidratt med midler at norsk parkinson-
forskning na kan stattes med et rekordhoyt
belap, sier generalsekreteer Britt Inger

Styreleder Knut-Johan Onarheim i Norges
Parkinson Forskningsfond understreker at
fondet er opprettet nettopp for & bidra til den
viktige forskningen som er ngdvendig for

at mennesker med Parkinsons sykdom skal
kunne fa god livskvalitet og behandling, som
kan stoppe, bremse eller kurere parkinson.

— Med érets rekordtildeling til forskings-
prosjekter er det all grunn til 4 takke genergse
bidragsyterne som setter velkvalifiserte for-
skere i stand til & komme enda naermere mélet
om & finne lgsningen pa «parkinsongéten»,
sier Onarheim.

Generalsekretaer Britt Inger Skaanes i Norges
Parkinsonforbund og styreleder Knut-Johan
Onarheim i Norges Parkinson Forskningsfond
understreker at forskning pd parkinson er helt
avgjerende. - Vivil rette en stor takk til alle

som bidrar med midler til forskning. Det store
giverengasjementet gjor at deti ar kan deles ut
et rekordhgyt belop til norske parkinsonforskere.

Generalsekreteer Britt Inger Skaanes i Norges
Parkinsonforbund sier det er sveart gledelig at
midlene som deles ut til parkinsonforskning
har gkt kraftig de siste arene. Det betyr at

det kan finansieres enda mer forskning.

Hun retter ogsa en stor takk til alle givere og
stattespillere som bidrar med helt avgjorende
midler til forskningen. — Uten deres generg-
sitet og engasjement ville det ikke vaert mulig
a stotte forskning i dette omfanget, under-
streker Skaanes. Forbundet vil framover folge
tett de ti forskningsprosjektene som na blir
tildelt midler, og dele resultater og svar som
forskerne finner.
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FAKTA

Norges Parkinson Forskningsfond er en
selvstendig stiftelse som arbeider for &
stimulere og stgtte forskning p& Parkinsons
sykdom, parkinsonisme og andre nevrolo-
gisk betingede bevegelsesforstyrrelser.

Hvert &r gjor fondet sammen med Norges
Parkinsonforbund en felles tildeling til
forskning.

Fondet gjor sin tildeling fra fondskapitalen,
og forbundet gjor sin tildeling fra innsamlede
midler.

Den totale summen fra de to organisasjo-
nene til sammen, lyses ut tilgjengelig for
forskning pd parkinson en gang i dret.

Skaanes i Norges Parkinsonforbund.

DISSE PROSJEKTENE MOTTAR MIDLER:

Charalampos Tzoulis
Neuro-SysMed, Haukeland
universitetssjukehus

Tildelt kroner 700.000,-

Et doseoptimaliseringsforsok av
nikotinamid ribosid ved Parkinsons
sykdom. Nikotinamid ribosid og pro-
sjektet er neermere omtalt pa side 10.

Kaja Nordengen
Oslo universitetssykehus

Tildelt kroner 205.000,-

Det glymfatiske systems rolle i
utviklingen av Parkinsons sykdom.
Det glymfatiske system og studien er
naermere omtalt pa s.14.

Jan Aasly
St. Olavs Hospital

Tildelt kroner 150.000,-

Biobank. Jan Aasly har samlet blod-
prover med genetisk materiale fra per-
soner med parkinson over mange &r.
Forskningsmaterialet vil né bli overfort
til forskningssenteret til HUNT (Helse-
undersgkelsen i Nord-Trendelag) for &
bli tatt vare pa i fremtiden.

Aleksander Hagen Erga
Nasjonal kompetansetjeneste for
bevegelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 400.000,-

Studien er et klinisk intervensjonsstu-
die som skal undersgke om kognitiv
atferdsterapi gitt over internett er
effektiv for psykiske plager hos perso-
ner med parkinson.

Aleksander Hagen Erga
Nasjonal kompetansetjeneste for
beveqgelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 300.000,-

I 2021 sé gjennomforte vi en sparre-
undersgkelse om cannabisbruk blant
personer med parkinson. Resultatene
fra denne undersgkelsen viste at noen
av dem som har forsgkt disse produk-
tene rapporterte om positive effekter
av denne bruken, mens andre ikke
opplevde noen bedring. CBD-4-PD
studien er en oppfelging av funnene i
undersgkelse fra 2021 om cannabis-
bruk blant personer med parkinson,
og vil undersgke om cannabidiol
(CBD) har effekt for pasienter med
Parkinsons sykdom.

Camilla Christina Pedersen
Nasjonal kompetansetjeneste for
bevegelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 230.000,-

Alfa-synuklein er et protein som
hopes opp i hjerneceller som rammes
av Parkinsons sykdom. Prosjektet skal
videreutvikle en ny metode for maling
av alfa-synuklein og alfa-synuklein
forandringer til bruk i spinalvaeske og
senere forhépentligvis ogsé i blod.

Maria Camila Gonzales
Nasjonal kompetansetjeneste for
bevegelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 75.000,-
Mutasjoner i genet for enzymet

glukocerebrocidase (GCase) er en
viktig risikofaktor for Parkinsons

sykdom. Prosjektet tar sikte pa 4 méle
GCase aktivitet ved parkinson og ved
Demens med lewylegemer (DLB).

Aleksandra Szwedo
Nasjonal kompetansetjeneste for
bevegelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 300.000,-

Epigenetikk handler om hvordan
miljo og adferd kan pavirke hvordan
genene vére blir avlest i kroppen. Stu-
dien vil se pa epigenetiske biomarkg-
rer ved Parkinsons sykdom.

Linn Silje Wathne Oftedal
Nasjonal kompetansetjeneste for
bevegelsesforstyrrelser

Tildelt kroner 216.000,-

En ny metode der man bruker mas-
sespektrometer til & méle fettstoffer
som biomarkgrer for Parkinson syk-
dom, og for & se pa effektene av pro-
biotika (levende bakterier) i en klinisk
studie.

Lasse Pihlstrom
Oslo universitetssykehus

Tildelt kroner 450.000,-

En studie for & se pd om spesielle
hvite blodceller kan brukes som biom-
arkerer for & oppdage tidlig Parkin-
sons sykdom.
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A,

Pengene gdr til forskning p& Parkinsons sykdom i
Norge, et omfattende opplysnings- og informasjons-
arbeid om sykdommen, og til & finansiere ulike aktivite-
ter oq tiltak som skal gi mennesker med parkinsonisme
og deres pdrerende best mulig livskvalitet.
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Ragnhild Therese Lundby
Randi Bjerknes Hildrum
Reidun Bergland

Siri A. Hagensen
Sissel Lindquist

Stian Grimstad

Tanja Brenden

Terje Ronning

Thore Pettersen

Tina Steiro Kelly
Toril Eskedal

Trond @ivind Serli

INNSAMLINGSAKSJON FOR
EN GOD SAK PA FACEBOOK
Ase Bjorg Kvernevik

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

Parkinsonforbund i lgpet av et kalenderdr kan f&
skattefradrag for gaven(e), forutsatt at vi har ditt

fodselsnummer.

Du kan f& skattefradrag for gaver inntil 25 000 kroner (2022].
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VIL DU VITE MER OM GAVE | ARV 0G TESTAMENT?

Arven etter deg kan gjere mye godt
for din hjertesak. Enhver gave - stor
eller liten — kommer til nytte i arbeidet
for parkinsonpasienters beste.

— parkinson.no/stott-arbeidet/gi-en-gave-i-ditt-
testament-investér-i-fremtiden

EN STOR TAKK

INNSAMLING

Tekst:
Annette Skram
Hansen

Foto:
Privat

P& Gien gavei ditt testament -
Norges Parkinsonforbund finner du
mer informasjon. Du fér inntil 5 timers
gratis advokathjelp til testament ndr
Parkinsonforbundet er tilgodesett.

Sven Erik Sjgnnesen
var en kunnskapsrik og
kunstinteressert mann.

Har du spgrsmdl, ta kontakt med
giver- og innsamlingsradgiver
Annette Skram Hansen

TIf. 220083 00 eller
annette.skram.hansen@parkinson.no

Norges Parkinsonforbund takker og hedrer
Sven Erik Sjennesen, som gikk bort i okto-
ber 2021. Han valgte 4 gi leiligheten sin, som
endte opp med a bli hele 3,7 millioner kroner,
til forbundet. Sven Erik bodde i Oslo hele sitt
liv og jobbet som regnskapsforer. Han var en
kunnskapsrik og kunstinteressert mann. De
siste arene av sitt liv viet han til kunst, krim,
klassisk musikk, storbyreiser og lange café-be-
segk. Han var ogsa veldig glad i & brodere — og
de fa som kjente ham godt sier at det var like
pent pa vrangen som pa retten. Dette forteller
Liv Skaar Refvik, som var stgttekontakten til
Sven Erik gjennom 20 ar.

Gode minner & bevare

Liv sitter i dag igjen med mange gode minner
fra en rekke hyggelige aktiviteter hun og Sven
Erik gjorde sammen; kunstutstillinger, besgk i
Oslo-Filharmonien, café-besgk i byen og mor-
somme turer til aktivitetssenter i naermiljoet.
Sven Erik ble medlem i Norges Parkinsonfor-
bund for rundt syv ar siden, da han ble diag-
nostisert med Parkinsons sykdom. Han hadde
ingen direkte etterkommere, og sammen

med en god venn bestemte han seg for tre ar
siden til & gi midlene sine til forbundet og til
forskning.

Vi minnes Sven Erik Sjpnnesen med stor
takknemlighet og varmt hjerte.
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A AVTALE UTPROVING AV ELOFLEX!

POST@H-ENO

TA KONTAKT MED 0SS FOR MER INFORMASJON ELLER FOR

- DELBAR
FOR ENKLERE
~ o LoFT

STOTT VIKTIG
FORSKNING PA
PARKINSONS SYKDOM

Som fast giver bidrar du hver
mdned med viktig stotte til
forskningen som vil gi bedre
hjelp, raskere.

Sammen skal vi lgse dette, og du
er den viktigste brikken i pusle-
spillet.

I tillegqg stetter du arbeid som
kurs og tilbud rundtom i landet,
politisk arbeid og informasjons-
arbeid.

Fyll ut den vedlagte kupongen
og send inniden ferdigfrankerte
svarkonvolutten.

Foto: Olav Hegge

J ] Vi ma vite hvorfor noen far
atypisk parkinsonisme. Det
hgres nesten ut som det
samme — men sannheten
er at for de som far denne
diagnosen, blir livet fort
annerledes enn for de med
«vanlig» parkinsonisme

- Lasse Pihlstrom, nevrolog og forsker
ved Nevrologisk avdeling, Oslo
universitetssykehus (OUS], er en av
dem som hdper pd d finne biter til
puslespillet.

Nyhet!
Signer med

vVepps

Bli fast giver i dag!
parkinson.no/fastgiver
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Rehabiliteringstilbud til parkinsonpasienter

| samarbeid med Norges Parkinsonforbund har vare bedrifter utarbeidet egne treningsprogram for parkinsonpasienter.
Du seker om opphold pa rehabiliteringssenter ved at fastlegen din sender inn eget henvisningsskjema til en enhet i helse-
regionen for videre behandling. Egenandel kr. 150,- pr. degn. @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.

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

Rehabiliteringssenter

RODE KORS HAUGLAND 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 trening innan mellom anna LSVT Big-metoden og PWR, samt undervisning med
hovudvekt pa kognitiv terapi, mestringstrategiar og endringsprosesser. | tillegg til & nytte bade
basseng, gymsal og treningssalar innanders, legg vi stor vekt pa a nytte naturen rundt oss
som ein treningsarena.

Sja var heimeside www.rkhr.no for meir informasjon

-
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.

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

REKO>

KASTVELLEN

KASTVOLLEN REHABILITERINGSSENTER
Kastvollvegen 11, 7670 INDERGY
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.

www.kastvollen.no

Opptreningssentrene anbefales av:

TA KONEKTIMEDNSS FOR MER INFURAA
RAVTALE UTPRAYING AV AZUBEET!
I

POST@H-E.ND 506 86 381

WWW H-ENOD

ANNONSE 33

UC

Aktivitet og livskvalitet

Fa veiledning og stgtte til et aktivt liv.
Med abonnement far du en fast person som

kommer til avtalte tider og utfarer skreddersydd
innhold i tienesten for & gke din hverdagsmestring,

livskvalitet og avlastning Evaluering og

samarbeidsmater er inkludert ved abonnement.
Kontakt oss for tilbud eller en uforpliktende prat.

TIf 97042273
Epost: post@noen-as.no
WWW.noen-as.no

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

AGDER

Leder: Age Jenssen
90888150
agder@parkinson.no

Agder Vest

Leder: Bjgrn Baugste
91683454
agdervest@parkinson.no

Agder @st

Leder: Grete Olsen
41567015
agderost@parkinson.no

BUSKERUD

Leder: Brita Faaberg
97507617
buskerud@parkinson.no

Kongsberg

Leder: Magne Helland
97562124
magnehelland55@gmail.com

INNLANDET
Leder: Ole-Stian Hansen
92013780
innlandet@parkinson.no

Lillehammer og omegn
Leder: Lars Erik Lunde
41600385
lilehammer@parkinson.no

Solgr-0dal

Leder: Analia Serrano
Clavero

48261485
solorodal@parkinson.no

Hamar og omland
Leder: Ivar Refsdal
91301075
ivar@refsdal.org

@sterdalen

Leder: Reidar Nystuen
92639112
reinys@online.no

FORBUNDSSTYRET

Trygve Andersen
Forbundsleder

Padl Christian Roland
Nestleder

Heidi E. Aadde Bye
Styremedlem

(o>

(7 Norges Parkinsonforbund

MORE 06 ROMSDAL
Leder: May Britt Johnsen
41462312
jvikest@online.no

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:Ellen Irene Belsom
97654 427
bodo@parkinson.no

Lofoten og Vesterdlen
Leder: Steinar Karlsen
95192787
lofotenogvesteralen@
parkinson.no

Narvik og omegn

Leder: Arnt Zimmermann
90509006
arntzimm@gmail.com

Rana

Leder: Steinar Arnesen
48216332
rana@parkinson.no

Helgeland

Leder: Stein lvar Mortensen
90592933
helgeland@parkinson.no

Arnt Zimmermann
Styremedlem

Kari Brekke Arnesen
Styremedlem

Brita Faaberg
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: Lise Bjgrnrud
908 41359
lise@bjornrud.no

Oslo nord

Leder: Edgar Valdmanis
95234608
edgarvaldmanis@gmail.com

Oslo syd

Leder: Einar Evje
95064104
einevj@gmail.com

Romerike

Leder: Svein B. Stuge
95830527
svein.stuge@vikenfiber.no

ROGALAND

Leder: Asbjgrn Halvorsen
93235514
rogaland@parkinson.no

Haugesund

Leder: Bernhar Engedal
90953089
haugesund@parkinson.no

Ole-Stian Hansen
Styremedlem

Trine Lise Corneliussen
1.varamedlem

Svein Arne Holst-Larsen
2.varamedlem

TROMS 0G FINNMARK
Leder: Knut Aasgaard
91600319
tromsogfinnmark@
parkinson.no

Harstad og omland
Leder: Alf Hanssen
90573183
alhansse@online.no

Tromse og omland
Leder:Kjell-Ole Leiknes
41540507
tromso@parkinson.no

TRONDELAG

Leder: Leif Klokkerhaug
95207104
trondelag@parkinson.no

Gauldal-Oppdal

Leder: Bente Sundet Olsen
48249609
gauldaloppdal@
parkinson.no

Inntrendelag

Leder: Karstein Kjglstad
90206767
inntrondelag@parkinson.no

Namdal

Leder: Siri Aune
90208355
siriaune@hotmail.com

Trondheim

Leder: Tora Remo
90694824
trondheim@parkinson.no

Varnesregionen
Leder: Bgrge Pettersen
98404850
vaernesregionen@
parkinson.no

FORBUNDETS ADMINISTRASJON

Britt Inger Skaanes
Generalsekretaer

Malin Svinndal
Assisterende generalsekreteer

Sverre Nilsen
Kommunikasjonsradgiver

Anette Bekkelund
Informasjonskonsulent

Kathrine Veland
Ra&dagiver

VESTFOLD 0G TELEMARK
Leder: Tove Kroger-Andersen
40747104
Kato0727@outlook.com

Vestfold

Leder: Per Halle
95991204
vestfold@parkinson.no

Telemark

Leder: Magnar Brekka
91334031
magnarbrekka@gmail.com

VESTLAND

Leder: Arne Sivertsen
97025058
vestland@parkinson.no

Bergen og omegn
Leder: Beate Helle
916 17902
bergenogomegn@
parkinson.no

Sogn og Fjordane
Leder: Reidun Sagen
95892294
sognodgfjordane@
parkinson.no

Sunnhordiand

Leder: Marit Digernes
97010886
sunnhordland@parkinson.no

@STFOLD

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

Linda Paulsen Vik
Organisasjonsradgiver

Zara Akhtar
Administrasjonskonsulent

Annette Skram Hansen
Giver- og prosjektradgiver

Ragnhild Stokket
Helsefaglig radqgiver

Lemia Boussaada
Helseradagiver
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H J E RN E I RI " Gratulerer!
Vinner av kryssordet i forrige
) ) . utgave (1/2022) er Ann-Kristin
Hjernestimulans kan vaere nye treningsoppgaver og Thun fra Trondheim. Lesnings-
psykisk og fysisk variasjon som utfordrer hjernen. ordet var «frivillighetens &r».
For & sitere en norsk kvasifilosofisk poet: Trening er Vinneren fdr premie tilsendt.
godtfor helsq, reine parkinsonfrelsa - uansett hvilket
utgangspunkt du har!
Sender duinn lgsningsordet til post@parkinson.no blir
du med itrekningen av en overraskelse neste gang.
Prov da vel! Svarfrist 1. september
OSEAN
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Trening er ikke meningen med livet — men det
gir mening d trene. Dette gjelder ikke minst for
oss som har parkinson. Det geniale er: Trening

pavirker kroppen og hjernen, slik at symptomene

oppleves svakere og du holder deg piggere.

- kvasifilosofisk poet Olav Nausthaug.
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Returadresse:
Norges Parkinsonforbund
Karl Johans gt. 7

0154 Oslo NORGE

USKREVET TESTAMENT

g, Bene Nilsen, fisdt 13, seplember

155, erklcrer herved at jeg ikke ha
revel leslament

Detie vil medivie opprivende
kondlikier mellom mine bam, né

ciendeler mesd stor affeksjonsverdi

skal fordeles

HVILKE KONSEKVENSER FAR
DITT USKREVNE TESTAMENT?

Ved 3 skrive testament, sikrer du at dine verdier
fordeles slik du gnsker. Se DetGodeTestament.no

DET GODE
TESTAMENT




