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Samfunnsutfordringen

1 av 3 vil utvikle hjernesykdom i løpet av livet

• Demens

• Parkinsons sykdom

• Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)

• Multippel sklerose (MS)
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Samlet affiserer dette 

• over 60 millioner personer i dag

• over 120 million personer i 2040

Samfunnskostnad: > 10 trillioner NOK / år



Den medisinske utfordringen

Nevrodegenerasjon (Demens/ Parkinsons sykdom/ ALS)

• Ingen behandling med substansiell sykdomsmodulerende effekt på 

sykdomsprogresjon

• Over 2,000 kliniske behandlingsstudier uten større gjennombrudd
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Multippel Sklerose

• Ingen helbredende behandling

• Høy-effektive behandlinger ved attakkpreget MS, men kun begrenset 

effekt ved progressiv sykdom

• Potensielt livstruende bivirkninger

• Ingen overordnet systematisk persontilpasset behandling

• Begrensende kostnadsnivå



Neuro-SysMed Visjon

Endre klinisk nevrologi I Norge

• Enhver ny pasient er aktuell for en klinisk studie

• Landsomfattende kliniske (behandlings-) studier

→ Brukerdeltakelse

→ Helsepersonelldeltakelse

→ Sykehusdeltakelse

• Industrisamarbeid (Microsoft; legemiddelindustri; etc.) 

• SystemMedisin tilnærming
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Hvordan tjene pasienter over hele landet 



Tjene pasienter over hele landet 

• Pasienter

• Helsepersonell (Nevrologer – Sykepleiere – .. ) 

• Sykehus (HF /RHF)
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Pasienter
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Stort fokus på: 

→ Brukermedvirkning

→ Informasjon om kliniske studier og muligheter for deltakelse

→ Tilgjengelighet for deltakelse



Brukermedvirkning



Brukermedvirkning

11



Hva er kliniske studier

12https://vimeo.com/336099674



Informasjon om tilgjengelige studier
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https://helsenorge.no



Nettsider for Neuro-SysMed & brukerorganisasjoner
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Informasjon ved lege- og sykepleierkonsultasjoner
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Helsepersonell (Nevrologer – Sykepleiere ..)
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→ Klinikk & Forskernettverk

→ Forum for diskusjon og identifisering av behov

→ Informasjon om aktuelle studier

→ Regelmessige møter og nyhetsbrev



H A U K E L A N D  U N I V E R S I T Y  H O S P I T A L

TecongutRAM-MS

Erfaringer med forsker-initierte kliniske studier i Norge
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Innflytelse & eierskapsfølelse

• 13 avdelinger

• Tilgang på datamateriale & medforfatterskap

• > 25 artikler

• 7 PhD-arbeider



Sykehus (HF /RHF)

• Nasjonal forankring via RHF

• Nettverk av nevrologisk avdelinger

• Nyhetsbrev

• Deltakelse i Norsk Nevrologisk Forening og Hjernerådet
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Nasjonal deltakelse



KLINBEFORSK; 6/9 til hjernehelse
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Benmargstransplantasjonsstudie ved MS
– RAM-MS Studien
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L Bø, Ø Torkildsen, AK Lehmann

I samarbeid med AHUS /T. Holmøy – St. Olav /K. Lian – UNN /M Kampman

• N = 100 patients

• 37 inkludert fra hele landet

www.ms.no 2018

Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT) in severe MS

http://www.ms.no/
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