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Samfunnsutfordringen

1 av 3 vil utvikle hjernesykdom i Igpet av livet

* Demens Number of people with dementia in low and middle income countries

compared to high income countries

« Parkinsons sykdom
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« Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)
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* Multippel sklerose (MS)
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Samlet affiserer dette

Low and middle income countries
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Millions of people with dementia
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» over 60 millioner personer i dag

« over 120 million personer i 2040 High income countries
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Samfunnskostnad: > 10 trillioner NOK / ar Year
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Den medisinske utfordringen

 Ingen behandling med substansiell sykdomsmodulerende effekt pa
sykdomsprogresjon

» Over 2,000 Kliniske behandlingsstudier uten stgrre gjennombrudd

» Ingen helbredende behandling

» Hgy-effektive behandlinger ved attakkpreget MS, men kun begrenset
effekt ved progressiv sykdom

» Potensielt livstruende bivirkninger

* Ingen overordnet systematisk persontilpasset behandling

« Begrensende kostnadsniva

Neuro-SysMed 4



Neuro-SysMed Visjon

Endre klinisk nevrologi | Norge

* Enhver ny pasient er aktuell for en klinisk studie

« Landsomfattende kliniske (behandlings-) studier
— Brukerdeltakelse

— Helsepersonelldeltakelse

— Sykehusdeltakelse

* Industrisamarbeid (Microsoft; legemiddelindustri; etc.)

« SystemMedisin tilnaerming

| Neuro-SysMed

Den Norske Legeforening 2018
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Tjene pasienter over hele landet

« Pasienter
» Helsepersonell (Nevrologer — Sykepleiere — ..)

« Sykehus (HF /RHF)

Neuro-SysMed



Pasienter

Stort fokus pa:
— Brukermedvirkning
— Informasjon om kliniske studier og muligheter for deltakelse

— Tilgjengelighet for deltakelse

Neuro-SysMed



Brukermedvirkning

MSforbundet (> Norges

MULTIPPEL SKLEROSE FORBUNDET -;:// Parkinsonforbund Nasjonalforeningen

for folkehelsen
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Brukermedvirkning

d
)
>
7]
>
<@
o
| =
5
)
Z



Hva er kliniske studier

SIKKER

ULEMpER >  (

BIVIRKNINsE
R
KowPLIKASTONER

EFFEKTIV BEDRE LANGSIKTIG

?
ALLE KAN SPORRE OM A DELTA KRITERIER:

ALDER - DIA
O\
GO

\ FRIVILLIGE

UTPROVENDE
BEHANDLING

Neuro-SysMed

https://vimeo.com/336099674
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Neuro-SysMed

Informasjon om tilgjengelige studier

helsenorge-no

helsenorge.no > Kliniske studier

Kliniske studier

Kliniske studier, eller utprgvende behandling, er forskning pa effekten av nye legemidler eller
nye behandlingsmetoder, og pa om bivirkningene er akseptable.

Finn en klinisk studie

Kategori + Status +
Relevant behandling + Ansvarlig helseforetak +
Studien foregar ved -

Visning filtrert pA Hjernen og nervesystemet X Mental helse X Nevrologisk | %

Demens | X | Multippel sklerose (MS) (X | Parkinson sykdom | X Nullstillﬂher

5 kliniske studier

Gir imatinib bedre resultat enn Medikamentet rituksimab Multippel sklerose (MS):
standardbehandlingen ved MS- sammenlignet med cladribin ved Stamcelletransplantasjon
attakk? Multippel Sklerose (NOR-MS) sammenlignet med

standardbehandling hos pasienter
med atakkpreget MS

Nikotinamidbehandling for Tidlig oppdagelse av Lewy-legeme
Parkinson sykdom - NAD-PARK sykdom

https://helsenorge.no
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Nettsider for Neuro-SysMed & brukerorganisasjoner

e+e HELSE BERGEN

® Haukeland universitetssjukehus

Nasjonalforeningen
for folkehelsen

A4

Framside > Neuro-SysMe

MSFforbundet

MULTIPPEL SKLEROSE FORBUNDET

Neuro-SysMed

Neuro-SysMed er Norges farste forskningssenter for klinisk behat

Fakta om MS Leve med MS Hjelp og rad Bli medlem

ALS °
Norge

Etablert februar 2008

Bidra eller bli med?  Om oss

Inspirasjon Forskning

N . .
C(;? P:rrl?iissunfurbund Alltid Litt Sterkere

| Neuro-SysMed
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Informasjon ved lege- og sykepleierkonsultasjoner

| Neuro-SysMed 15



Helsepersonell (Nevrologer — Sykepleiere ..)

— KIlinikk & Forskernettverk
— Forum for diskusjon og identifisering av behov
— Informasjon om aktuelle studier

— Regelmessige mgter og nyhetsbrev

Neuro-SysMed
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Erfaringer med forsker-initierte kliniske studier 1 Norge

Neurology.org Journals ~ Collections ~ Podcast CME ~ About ~ Authors ~ Neurologica

Neurology® The most widely read and highly cited MRERNAE™
eer-reviewed neurology journal . .
) v The influence of warm versus cold climate on
the effect of physiotherapy in multiple

Home Latest Articles CurrentIssue PastIssues Residents & Fellows

March 01, 1999; 52 (5)  ARTICLES SCleI'O S1S

Interferon-02a reduces MRI disease activity in relapsing-remitting multiple sclerosis Smedal T, Myhr K-M, Aarseth JH, Gielsvik B, Beiske AG, Glad SB, | T. Smedal'23, K-M. Myhr'4,
Strand L1. The influence of warm versus cold climate on the effect of | J. H. Aarseth‘, B. GielsvikS,

K.M. Myhr, T. Riise, F.E. Green Lilleds, T.G. Beiske, E.G. Celius, A. Edland, D. Jensen, J.P. Larsen, R. Nilsen, M.W. Nortvedt, A.l. Smievoll, C. Vedeler, H.I. Nyland physiotherapy in multiple sclerosis. A. G. Beiske®. S. B. Glad'?

; ; . . . ; Acta Neurol Scand: 2011: 124: 45 52. L. I. Strand®®
First published March 1, 1999, DOI: https://doi-org.pva.uib.no/10.1212/WNL.52.5.1049 ® 2010 John Wiley & Sons A/S.

Research Paper JOURNAL
-3 Fatty Acid Treatment in Multiple Sclerosis PR
(OFAMS Study) Effect of vitamin D, supplementation S Toe Aty 2012

. . R and ions:

on relapses, disease progression, and e mbpemasors o

A Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Trial measures of function in persons with ;ﬂmbmﬂ
i % SAGE

Qivind Torkildsen, MD, PhD; Stig Wergeland, MD; Soren Bakke, MD: Antonie G. Beiske, MD, PhD; multiple sclerosis: exploratory outcomes
Kristian S. Bjerve, MD, PhD; Harald Hovdal, MD; Rune Midgard, MD, PhD; Finn Lilleas, MD; Tom Pedersen, MD; . .
Bard Bjornara, MD; Froydis Dalene, MD; Grethe Kleveland, MD; Jan Schepel, MD; Inge Christoffer Olsen, PhD; from a double-blind randomised
Kjell-Morten Myhr, MD, PhD - 5ych Neurol. 201269(8):1044-1051. controlled trial

Margitta T Kampman'?2, Linn H Steffensen?3, Svein | Mellgren??
and Lone Jorgensen*s¢

Tecongut

| Neuro-SysMed
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Innflytelse & eierskapsfolelse

ORIGINAL CONTRIBUTION

w-3 Fatty Acid Treatment in Multiple Sclerosis
(OFAMS Study)

A Randomized, Double-Blind, Placebo-Controlled Trial

Qivind Torkildsen, MD, PhD; Stig Wergeland, MD; Seren Bakke, MD; Antonie G. Beiske, MD, PhD;

Kristian S. Bjerve, MD, PhD; Harald Hovdal, MD; Rune Midgard, MD, PhD; Finn Lilleds, MD; Tom Pedersen, MD;
Bard Bjernard, MD; Freydis Dalene, MD; Grethe Kleveland, MD; Jan Schepel, MD; Inge Christoffer Olsen, PhD;
Kjell-Morten Myhr, MD, PhD

Trial Registration: clinicaltrials.gov Identifier:
NCT00360906

Arch Neurol. 2012;69(8):1044-1051. Published online
April 16, 2012. doi:10.1001/archneurol.2012.283

« 13 avdelinger
« Tilgang pa datamateriale & medforfatterskap
o > 25 artikler

» 7 PhD-arbeider

&) | Neuro-SysMed
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Sykehus (HF /RHF)

* Nasjonal forankring via RHF
* Nettverk av nevrologisk avdelinger
* Nyhetsbrev

« Deltakelse i Norsk Nevrologisk Forening og Hjerneradet

Neuro-SysMed
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Neuro-SysMed

Nasjonal deltakelse
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‘ Neuro-SysMed

Apning 17. oktober 2019
Scandic Hotel Norge, Bergen

Velkommen
Kjell-Morten Myhr, direktgr Neuro-SysMed

Kunstnerisk innslag

Innledning om behov og forventninger fra et brukerperspekdtiv
Magne Wang Fredriksen, generalsekretzr Norges Parkinsonforbund

Apning
Bent Hgie, helseminister

Neuro-Sysied
Kjell-Morten Myhr og Charalampos Tzoulis, direktgr og vise-direktgr Neuro-SyshMed

Hva @nsker og hva forventer Forskningsradet?
Anne Kjersti Fahlvik, omradedirektgr, Norges forskningsrad

PAUSE

Universitetssylkehusenes samarbeid med senteret (5 min hver)

Hanne Flinstad Harbo, avdelingsleder Nevrologisk avdeling, Oslo Universitetssykehus
Tormod Flatby, avdelingsleder Nevroklinikken, Akershus Universitetssykehus

Geir Braten, klinikksjef Nevroklinikken, St. Olavs Hospital

Margitta Kampman, overlege Nevrologisk avdeling, Universitetssykehuset | Nord-Norge
Elisabeth Farbu, klinikksjef klinikk for Hode-hals og rehabilitering, Stavanger
Universitetssjukehus

Brukerorganisasjonenes deltagelse i senteret
Mina Gerhardsen, generalsekretzr nasjonalforeningen for folkehelsen
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KLINBEFORSK; 6/9 til hjernehelse

Nasjonalt program for klinisk
behandlingsforskning i
spesialisthelsetjenesten

°
NASJONALT o : ® PROGRAM

...................................

149 millioner kroner til
klinisk
behandlingsforskning

21. OKTOBER 2019

Ni prosjekter med forankring i alle
helseregioner er tildelt totalt 149 millioner
fra Nasjonalt program for klinisk
behandlingsforskning |
spesialisthelsetjenesten [..]
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Benmargstransplantasjonsstudie ved MS
— RAM-MS Studien

Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HSCT) in severe MS

HSCT TREATMENT
PROCESS

orwegian

Freeze the blood stem cells
inthe laboratory untill they
are required.

Administer
chemotheraphy to
remove or partially
remove the immune
system.

Collect the blood stem cells  §
from the bloodstream.

Return thawed blood stem
cells by infusion into the vein.

N =100 patients
e 37 inkludert fra hele landet

¥ =
Y T
B
Administer pre-treatment to release

blood stem cells from bone marrow
into the bloodstream.

Provide supportive medical for
two weeks as theimmune system
rebuilds.

L Bg, @ Torkildsen, AK Lehmann

| samarbeid med AHUS /T. Holmgy — St. Olav /K. Lian — UNN /M Kampman


http://www.ms.no/
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