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Sammendrag

Prosjektet Parkinson - hva kan jeg gjore selv? har systematisert tiltak for
egenomsorg, i naer dialog medbrukergruppen og dens fagpersoner. Det er samlet
betydelig viten og erfaring giennom prosjekterfaringer og vedvarende kontakt
med nasjonale og internasjonale forskningsmiljger som kommer brukergruppen
direkte til gode, i form av konkrete og symptomrettede tiltak som kan tilpasses
den enkelte. Prosjektet har nddd parkinsonrammede over hele landet, med en
landsomfattende seminarserie og en rekke foredrag om hva som virker best
innen egenomsorg. Laeringsmateriell er utviklet pa flere plattformer, inkludert
treningsvideo og videosnutter med instruksjon i prosjektets hovedtemaer:
Trening, stressmestring, erneering, avspenning og indre ro, relasjoner, bearbeide
fglelser, mestre vanskelige tanker, tiltak mot energimangel, sgvn. Prosjektet har
utfgrt bade kvantitative og kvalitative langtidsstudier pa virkning av trening over
tid, og hvilke tilneerminger til trening som virker best. Oppslutningen om
prosjektets arrangementer har veert uvanlig stor, en av de mange indikatorene

pa at prosjektet traff brukergruppen.



Forord

Parkinsons sykdom (Parkinson) er en kronisk degenerativ sykdom som belaster
enkeltpersoner og familier og medfgrer store plager og omkostninger.
Behandling av Parkinson og andre kroniske lidelser er en samfunnsutfordring,
bdde medisinsk og gkonomisk. Det er enighet om at en i stgrre grad trenger a
satse pa forebygging, mestringsstrategier og ta i bruk personens egne ressurser i
stgrre grad i rehabilitering av kroniske lidelser. Medisinens
behandlingstankegang blir i gkende grad supplert av forebygging, egenomsorg,
helsebygging med vekt pa pasientens egne ressurser. Denne tendensen blir
supplert av en gkende helsebevissthet i befolkningen, understgttet av forskning
som viser at egentrening i mange tilfeller kan veaere minst like effektivt som
tradisjonell medisinsk behandling. Prosjektet Parkinson — hva kan jeg gjore selv?
oppsto som et uttalt behov i brukergruppen om a fa systematisert viten om hva
man kan gjgre for a fa til god egenomsorg i hverdagen over tid. Det ble uttrykt
gnske bade om allmenne prinsipper og svar pa de spesifikke forhold og behov
som er knyttet til Parkinsons sykdom. Stgtten til 4 gjennomfgre dette prosjektet
har gjort en bred og dyp tilnzerming til dette temaet mulig, og Extrastiftelsen
fortjener honngr for a ha gjort det mulig.

Prosjektleder gnsker i tillegg a takke

e NPFs forbundsledelse ved Magne Wang Fredriksen, Knut-Johan
Onarheim, Thyra Kirknes - en spesiell takk ogsa til Sverre Nilsen.

e Faggruppen i prosjektet, ved fysioterapeuter Per Ola Wold- Olsen, Anette
Vistven, Linda Rennie, sykepleier og qi gong-instruktgr Karin Rgd, qi
gong-instruktgr Inger Johanne Vesje og brukerrepresentant Rune Vethe.

e Lokalforeningene i Norges Parkinsonforbund - en seerlig takk til Skjalvor
Larsen (Lofoten) og Anne Wildhagen (Hedmark), og til Nord-Trgndelag
Parkinsonforening ved Gunnar Kvaal, Bjgrn Myrvang, Viktor Iversen og
Alf Magne Bye.

e Anders Leines, for konstruktivt og viktig samarbeid om
filmdokumentasjon

e Jan Bjgrneboe, for viktige bidrag til avslutningsseminaret og til viten om

hva parkinsonrammede kan gjgre selv



e Som alltid ma jeg takke min familie, seerlig Reidun som raust har gitt
anledning til & drive fram et prosjektarbeid som har hatt liten respekt for

normale arbeidstider.
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Kap 1. Bakgrunn for prosjektet/Malsetting

Dr. Audun Myskja har samarbeidet med Norges Parkinsonforbund fra 2002 om
utvikling av egenomsorgs- og treningsprogrammer basert pa musikk, og har fatt
utstrakt erfaring med pasientgruppen og dens behov.

Prosjektet «A finne rytmen» baserte seg pa bruk av metoden rytmisk auditiv
stimulering for & bedre gangfunksjonen hos Parkinson-pasienter. Dette
prosjektet ble sa vellykket at det fgrte til et vedvarende samarbeid mellom NPF
og Myskja, med undervisning for personer med parkinson og deres pargrende i
alle regioner, treningsprosjekter med oppfglging og flere mindre studier i
@stfold, Follo, Beerum og Oslo samt undervisningsmateriell for brukere og for
helsepersonell.

Prosjektet «Rytmisk trening», ogsa stgttet av Extrastiftelsen, utvidet fokus pa
musikk og rytme i egenomsorg til en generell empirisk utforskning av optimal
trening og implementering av rytmisk baserte treningsprogrammer. Flere
treningsgrupper ble fulgt opp med bade kvantitative og kvalitative metoder, i
Ski, Fredrikstad og Oslo. Prosjektet utviklet:

e instruksjonsDVDer

e filmsnutter om trening

e instruksjonsbrosjyrer

e avspennings- og oppmerksomhetsCDer

e ny viten som vakte stor interesse i brukergruppen

[ intervjuer og gvrig dialog med pasienter og deres pargrende under prosjektet
«Rytmisk trening», kom det fram stor interesse for et utvidet opplegg for
egenomsorg: Det uttalte behovet var ikke bare for fysisk trening per se, men alle
de viktigste helsefaktorene som kan hjelpe pasienter med kronisk sykdom a fa
bedre mestring av symptomer. I samrdad med aktuelle fagmiljger, pasientene og
NPF i prosjektet «Rytmisk trening» bygde prosjektleder opp en stor empirisk
database pa de ulike tiltakene som hjelper pasienter & oppna bedre mestring.
Dette ble satt sammen til et egenomsorgskonsept: «Parkinson - hva kan jeg gjgre
selv?». En seminardag om temaet mgtte stor interesse. 50 parkinsonpasienter
med noen pargrende deltok i et todagers kursopplegg som gikk igjennom de
viktigste temaene for egenomsorg, med grunnlag i intervjuer med
parkinsonrammede i tidsrommet 2002-13. Seminaret ga rom for andre spgrsmal
som seerlig trykket pa hos brukergruppen. Slik utviklet prosjektledelsen gkt
viten om pasientperspektivet pa egenomsorg. Dr. Audun Myskja fikk i samme
tidsrom henvendelser fra ulike pasientorganisasjoner og brukergrupper som
gnsket stgrre viten om praktiske tiltak for mestring og egenomsorg ved kronisk
sykdom. Med utgangspunkt i disse erfaringene gnsket NPF a systematisere sin



viten om brukergruppens behov innen egenomsorg. Prosjektsgknaden la vekt pa
praktiske tiltak med direkte nytteverdi for brukergruppen, og metoder for a
sikre at disse tiltakene nar ut til flest mulig. Prosjektledelsen gnsket a bygge opp
en systematisk implementeringsmodell for trening, samt et utvidet
egenomsorgstilbud som pa tilsvarende mate kan implementeres i alle regioner
og fglges opp etter prosjektslutt, slik at prosjektet bidrar til varige endringer i
kunnskap og praksis om egenomsorg ved parkinson - det var ogsa et gnske om a
utvikle viten som kunne komme andre brukergrupper til gode.



Kap 2. Prosjektgjennomfgring/Metode

NPF sentralt: Styringsgruppe og faggruppe
Prosjektet satset bredt og dypt for a na malgruppen, og styringsgruppen
besluttet & satse pa hovedomradene som beskrives senere i kapittel 2.

Styringsgruppen i prosjektet har bestatt av ledelsen i NPF, prosjektleder Audun
Myskja og brukerrepresentant Rune Vethe, med NPFs forbundsleder som
assosiert medlem. Styringsgruppen i prosjektet har hatt mgter fysisk og per
telefon manedlig siden prosjektstart, for a sikre fremdrift og riktige
prioriteringer. I tillegg har en faggruppe erstattet prosjektgruppen.

Faggruppen besto av fageksperter pa mestring av kronisk sykdom og
egenomsorg som har veert samlet hvert halvar i prosjektet. Da setter man av
rause tidsrammer for a diskutere viktige spgrsmal rundt trening og egenomsorg.
Faggruppen har bestatt av:

e Lege, prosjektleder Audun Myskja

e Fysioterapeut/forsker Linda Rennie, Sunnaas og Karolinska Sjukhuset

e Ledende fysioterapeuter Per Ola Wold-Olsen og Annette Vistven, Unicare
Fram rehabiliteringssenter

¢ Logoped Katrine Kvisgaard, Oslologopedene

e Logoped Gry Sandland, Logopedisk institutt

e Sykepleier og instruktgr for qi-gong-trening Karin Rgd, Sandefjord helse

e Treneriqi-gong og tai chi for parkinson Inger Johanne Vesje, Tgnsberg,

¢ Rune Vethe, brukerrepresentant

Faggruppen har kommet med sentrale funn, poenger og kunnskap som har blitt
en sentral bidragsyter, ogsa i NPFs store nysatsning, ParkinsonNet.

Ledelsen i NPF har sett denne gruppen som sveert opplgftende og medlemmene
av faggruppen har spilt en viktig rolle ogsa pa arenaer utenfor prosjektet. Man
har diskutert pa regelmessige fagmgter og dratt fram viktig viten rundt trening
og egenomsorg ved at fagpersoner pa ulike hold supplerer hverandre og larer.
Faggruppen har dratt inn sine ulike vinklinger og fagmgtene har veert allment
evaluert som sers fruktbare nar det gjelder a bygge et nytt paradigme. En
unngar saledes bias i forhold til at en fagperson og en faggruppe vil kjgre fram
sitt syn ensidig. En forholder seg til europeiske guidelines, og sgker samtidig a
spisse og tilpasse disse retningslinjene slik at de kan sammenfattes i tekst, bilder
og film for oppleerings- og instruksjonsformal bade for helsepersonell, pasienter
og pargrende. NPF gnsker a fortsette en slik faggruppe.



Rapportene fra medlemmene i faggruppene og hva de har oppnadd ble sapass
tydelige at Helsedepartementet og Helsedirektoratet etter anbefaling fra NPF
inviterte faggruppens kjernemedlemmer samt en nevrolog og andre fagpersoner
spesifikt knyttet til NPF. Vi har fatt rapporter om at dette mgtet var sa
overbevisende at var en av faktorene som bidro til at helseminister Bent Hgie ga
finansiering til det banebrytende pilotprosjektet ParkinsonNet. Vi har fatt hgre
fra flere hold at prosjektets aktivitet har veert et av de viktige bidragene som
gjorde en slik satsning og en direkte finansiering fra Helsedepartementet mulig.

Brukerrepresentant Rune Vethe har ledet en brukerstyrt treningsgruppe som na
knytter seg tettere til prosjektet. Gruppen har evaluert ulike treningsformer og
har fokusert pa fglgende tre:

e Fotball
e Sykling
e Boksing

Fotball har erstattet vekter som styrketrening, i og med at aktiviteten oppleves
som motiverende og allsidig aktiverende. Sykling har vist gode resultater ved
Parkinson, seerlig sykling over lengre distanser. Mange Parkinsonrammede
opplever at de kommer inn i en tilstand av flyt, og blir mykere etterpa. Boksing
har veert en nyvinning som treningsgruppen fgrst ble oppmerksom pa via et par
av deltakerne under World Parkinson Congress i Montreal i 2013. De har tatt
kontakt med Oslo bokseklubb og har fatt instruksjoner i boksing. De funksjonelle
resultatene er spennende, bade pa a behandle kinesi og koordinasjonsvansker.
Tre av deltakerne skal ta oppleeringen som instruktgr i Rock Steady Parkinson-
boksing, slik at man i prosjektets regi vil fa en stgrre evalueringsbase av boksing
som tiltak mot Parkinson, innenfor en fagbasert ramme. Prosjektledelsen har
intervjuet deltakerne for N=20 i treningsgruppen, vi legger fram resultatene i
kapittel 3.

Undervisning

Det er et vedvarende behov for gkt kunnskap innen prosjektets temaomrader, i
trad med en gkende interesse for egenomsorg innen gruppen av
Parkinsonrammede, deres pargrende, innen helse og omsorg, og i samfunnet
forgvrig: Man kan trygt si at dette prosjektet har truffet planken pa en trend i
tiden. I det forste prosjektet med stgtte fra Extrastiftelsen, «A finne rytmeny,
mgtte man hos en stor del av pasientene og pargrende at det er holdningen «det
er behandlingen som skal ordne opp»: Forventningen til stamcelleforskning var
stor, og hdpet om helbredelse var skjgvet ut i en lysende naer framtid da
stamcelletransplantasjon kunne gi kurativ behandling. I ndvaerende
prosjektperiode merker man en klar endring over hele landet i retning av en gkt
interesse for alt som har med egenomsorg a gjgre. Bevisstheten rundt gode valg



nar det gjelder trening, kosthold og mentale holdninger, har blitt en klart stgrre
del av mediebildet og av NPFs arbeid.

Samtidig er viten om egenomsorg blitt langt mer nyansert. Eksempelvis har
forskning pa trening gitt muligheter til 4 trene enkelte muskelgrupper malrettet
pa en helt annen mate enn tidligere. Var viten om kosthold er blitt langt mer
nyansert og spesifikk. Malet til prosjektet er 8 komme videre fra allmenne
holdninger som

e «Trening er bra»,

o «Det er viktig a spise sunt»,

e «Slapp av, pust dypt med magen»,

e «Slapp av, tenkt positivt».

Prosjektet har arbeidet med @ komme under Kklisjeene og inn i et reproduserbart,
empirisk verifisert verktgy som kan tilpasses den enkelte pa en tydelig mate.
Prosjektets undervisningsaktivitet har veert seerlig stor, ikke minst i antall
oppmgtte, og i aktivitet som sprer seg etter undervisningen. Undervisningen
omfattet Neermere beskrivelse av undervisningsaktiviteten finnes i kapittel 3.

Dybdeseminaret «Hva kan jeg gjgre selv?» har gatt over to dager, en med
undervisning og en dag med oppfalging, til grupper som far leere egenomsorg
etter oppsettet i prosjektet. Deltakerne utfgrte egenevaluering ved
standardiserte skjemaer og ved intervjuer, for a gke viten om hvor skoen trykker
og om egenomsorg. Dette kvalitative undervisnings- og forskningsopplegget vil
kunne generere viktige data som blir med i kunnskapsgrunnlaget for
retningslinjer for & handtere bade motoriske og ikke-motoriske symptomer.
Seminardagen «Parkinson - hva kan jeg gjgre selv?» hadde fglgende
enkeltpunkter:

Kostrdd: Hva motvirker Parkinson - forskning og erfaringer
Kosttilskudd - trenger vi dem?

A finne rytmen: Bruk av rytmisk stimulering for d bedre gangfunksjonen
De beste gvelsene mot Parkinsonsymptomer

Stemmetrening - enkelt og effektivt

Stressmestring og avspenning

Takle sykdommen - arbeid med vanskelige falelser

Selvbilde og egenverd - det finnes hjelp!

Tankens kraft - hva skal til?

Ikke-motoriske symptomer: Hvordan handterer jeg
o Sgvnvansker

o Fatigue; apati
o Depresjon
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o Angst
o Seksualitet og andre livsomrader der Parkinson rammer funksjon.

Det fulltegnede seminaret ble arrangert i Ski, Lofoten (Leknes), Haugesund og
Sandefjord.

Rytmisk trening med Parkinson

Det femarige forskningsprosjektet «Rytmisk trening med Parkinson», med Nord-
Trgndelag Parkinsonforening har fortsatt gjennom hele prosjektperioden. I og
med at langtidsstudier er mangelvare, er det satt gkende ressurser inn i denne
delen av prosjektet. Treningsprosjektet har generert flere viktige funn.
Tendenser fra tidligere faser av treningsprosjektet er blitt tydelige i senere fase:
De som ikke gjgr egentrening utover treningssamlingen, gjgr det svakere enn de
som gjgr litt egentrening, som igjen gjgr det svakere enn de som gjgr mye
egentrening. Funn fra denne studien kan tyde pa at vi i dag er underdosert i
treningsanbefalingene. Et interessant funn ved siste malinger arsskiftet 2017/18
viser at treningsgruppen faktisk intensiverer sin trening over tid - en mulig
forklaring pa de uventet sterke resultatene. De kvalitative intervjuene har gitt
mange anvisninger pa motivasjonsfaktorer:

e Gruppetrening er en stgrre motivasjonsfaktor enn tidligere antatt.

e For 4 fa til hjemmetrening trengs tettere oppfglging enn det som til na har
veert vanlig.

e Allmenne oppfordringer om a trene, nar ofte dem som ikke trenger
oppfordringene.

e Der man skal fa tak i de som sliter med motivasjon eller fysiske
hindringer for trening, trenger man tett oppfglging som er spesifikk og
tydelig.

e Deter ikke nok a gi instruksjoner, man ma i detalj sikkerstille at
instruksjonene er blitt forstatt, og sammen med personen komme til et
beslutningspunkt.

e Det er viktig at malene starter ved lavterskel, slik at de ledsages av
mestring.

e Der treningsinstruksjonene blir for omfattende, opplever mange fraveer
av mestring, og mister motivasjon. Intervjuene viser best resultater der
man har startet i det sma og vekket entusiasme.

e Man ma ogsad undersgke personers treningsvaner ngye: Mange angir at de
trener daglig. Nar man spgr i detalj om treningen, innebaerer treningen a
ga tur. Den spesifikke treningen av a ga tur er liten for Parkinson-
rammede. Man trenger en mer spesifikk treningsaktivitet. De som mister
diagonalgang, stivner til og far kortere steg, tar med seg disse tendensene
inn i vanlig gange, uansett om man jogger.
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e Deter derfor av sentral betydning at personen far spesifikk trening i
hovedfaktorene som vi har funnet i prosjektet: bevegelighet i de store
ledd, riktig rytme, eventuelt stgttet av musikk eller metronom,
rotasjonsbevegelser med store utslag fra side til side, store bevegelser
med store utslag.

Metodisk har prosjektet startet med et standardisert treningsopplegg, men
tilpasset treningsopplegget til deltageres og treneres respons underveis.
Resultatet har veert at det har veert en stigende deltakertilfredshet med
opplegget, til tilfredsheten er 100 prosent nd ved prosjektavslutning. Man har
hatt et uvanlig lavt frafall fra gruppen, i og med at de fire som har mattet slutte,
har sluttet pa grunn av forverring av sykdommen eller tilgrensende sykdommer
som slag eller operasjonsskade. Samtidig har gruppen nyrekruttert, slik at den
nye gruppen har 23 deltakere. De nyrekrutterte er ikke blitt innlemmet i
opprinnelig materiale, men prosjektledelsen har skaffet separate kvantitative og
kvalitative data for denne undergruppen. De nye deltakerne har ikke endret de
grunnleggende konklusjonene; tvert imot har deres respons bekreftet allerede
eksisterende data.

Spesifikk funksjonell trening

Naprapat Ggril Hustad er blitt leid inn til et underprosjekt pa grunn av sin
spesialkompetanse pa balansen mellom ulike muskelgrupper og hvordan man
mobiliserer disse ved malrettede gvelser og treningsprogrammer. Etter
undervisning med Oslo Vest Parkinsongruppe med prosjektleder, ble det ytret
gnske om a fa et mer spesifikt treningsopplegg som kunne gi hver enkelt mer
detaljerte anvisninger om hvordan de kunne bedre funksjon med trening. Etter
evaluering av ulike treningsopplegg og trenere, fant man at det aller mest presise
og spesifikke 13 i tilneermingen til Hustad. Treningshelger a tre dager hver ble
gjennomfgrt 4 helger i 2016. Hustad undersgkte hver enkelt av de 20 deltakerne
grundig. Det gjgres gruppetrening og tilpasning av trening hos den enkelte, slik
at hver person gar ut med et detaljert treningsprogram som ogsa blir sendt med
illustrasjoner pa mail. Responsen pa opplegget har vaert svaert positiv og
oppfelgingen har gitt tydelige funksjonelle resultater - se kapittel 3.

Forskning

Prosjektleder har arbeidet med en sammenfatning av forskningsresultater pa
rytmisk stimulering, trening, ernzering og ikke-motoriske symptomer. Arbeidet
er i en tidlig fase, men vil sammenstilles i artikler som planlegges ferdigstilt i
lgpet av tredje prosjektdr. Parkinson-prosjektet i Nord-Trgndelag er inne i sitt
femte ar, og det er investert prosjektmidler i funksjonsmalinger og kvalitative
intervjuer. Forskningsprosjektet er nyskapende og viktig i og med at Parkinson-
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forskningen mangler langtidsstudier, og en har ikke funnet studier av tilsvarende
varighet.

Prosjektet har ogsa startet opp to forskningsprosjekter i samarbeid med Vestfold
Parkinsonforening:

1 Qi gong for Parkinson, Sandefjord: En gruppe med 12 deltakere ledet av
sykepleier og qi gong-mester Karin Rged. Dette forskningsprosjektet
fokuserer seerlig pa gvelser i balanse og avspenning ved hviletremor.

2 Tai chi, Tgnsberg: Tai chi-mester Inger Johanne Vesje. Med enn gruppe pa 12
deltakere vil vi forske pa tai chi, med seerlig vekt pa gvelser for flyt og balanse
for @ motvirke rigiditet og balanseproblemer.

En vil sgke ved hjelp av kvalitative og kvantitative data 4 illustrere hva disse
treningsformene kan tilby Parkinson-rammede.

[ qi-gong-studien har en fatt gode forskningsdata pa balanse over tid, og
utvikling av sykdommen via PDQ-39-skjemaet. En har enna ikke ferdig skriftlig
materiale til disse to studiene, i og med at siste datainnsamling skjedde rundt
prosjektlutt desember 2017 /januar 2018.

Implementering

Prosjektledelsen har samarbeidet med en rekke fagpersoner,
rehabiliteringssentre og kommuner om implementering av prosjektideene over
tid. En har innledet et systematisk samarbeid med Unicare Fram, og vil ogsa
starte et prosjekt sammen med Kastvollen rehabiliteringssenter i Trgndelag for a
sikre oppfalging, etter prosjektmgte ved drsskiftet 2017/18. Prosjektet har satt
spor mange steder, og det er hap om at mye av implementeringsarbeidet kan ga
inn i det landsomfattende arbeidet med ParkinsonNet.
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Kap 3. Resultater og resultatvurdering

Undervisning

[ undervisningen har NPF sentralt i samarbeid med prosjektleder bygd opp et
regionalt undervisningsopplegg som nddde Parkinsonrammede med regionale
samlinger i alle de store regionene. Oppsettet for dagene:

1) En Parkinsonrammet forteller om vellykkede egenomsorgstiltak og
hvordan de er utformet.

2) Enlokal nevrolog forteller om ny viten og hvilke konsekvenser den har
for pasientene og hvordan man kan bruke den nye viten.

3) Prosjektleder Audun Myskja forteller om prosjektets metoder, illustrerer
med forskningsresultater og videoer, og viser hvordan deltakerne kan
bruke metodene.

Undervisningen har foregatt i regionssentrene

e Skien (Sgrlandet)

e Lillehammer (Innlandet)
e Levanger (Midt-Norge)
e Tromsg (Nord-Norge)

e Bergen (Vestlandet)

e Tgnsberg (Oslofjorden).

510 deltakere var med, noe som illustrerer interessen, og opplegget fikk
toppevalueringer.

[ tillegg har lokalforeninger bedt om undervisning og fatt dette, i
e Oslo Vest,
e Asker og Baerum,
e Sandefjord,
e Arendal,
e Haugesund,
e Hordaland,
e Nordmgre,
e Elverum og Hedmark,
¢ Nord-Trgndelag,
e Sgr-Trgndelag,
e Lofoten og Vesteradlen,
o Gjgvik,
e Alesund.
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Responsen har veaert optimal. Ut fra Extrastiftelsens visjon ma det legges
seerlig vekt pa at oppmgtet har veert i toppskiktet over hele landet, slik at

undervisningen nddde mange, i alt over 2000 deltakere. Tilbakemeldingene

har gatt pa at undervisningen er
e inspirerende

e nyttig

e klart formidlet

En deltakers respons kan illustrere:

«Jeg skjgnte hva jeg kunne gjgre selv, pd en annen mate enn fgr. Na forstar j
mer om hvordan jeg kan ta vare pd meg selv.»

Undervisningen har vaert landsdekkende, og fortsetter i flere lokallag og
regioner i 2018, etter prosjektslutt. 21.12.17 fikk ansatte i Sandefjord
kommune kurs pa Helsecampus i Sandefjord. 15.01.18 ble 200
sykepleierstudenter, helsearbeidere og Parkinsonrammede kurset i
prosjektets ideer, metoder og funn. I Igpet av februar vil tilsvarende
undervisning finne sted pa Helgeland og i Vestfold.

Faglig undervisning og samarbeid

Prosjektleder har lagt fram prosjektet og deres funn pa Movement Disorder
Society i august 2015, og pa World Parkinson Congress i Portland i september
2016. Responsen har veert stor, ut fra mangelen pa langtidsstudier innen feltet.
Prosjektleder har fatt internasjonale tilbud om samarbeid og undervisning, og
kunne ha reist rundt pa fulltid med prosjektets funn, dersom tid og gkonomi
hadde tillatt det. Man knytter band til internasjonale fagmiljger, og sgker a fa i
stand et mer systematisk samarbeid om egenomsorg bade i nordiske land og
internasjonalt.

[ Norge har prosjektleder tatt fram prosjektet i en rekke sammenhenger. |
trearsperioden 2015-17 er prosjektet blitt skissert i rundt 300 foredrag for
rundt 20 000 tilhgrere i ulike sammenhenger, bade i helsevesenet og i det
offentlige rommet. Rundt 10 % av disse har hatt prosjektet som hovedtema.

Eksempler fra de siste maneder er Rehabiliteringskonferansen i Sandefjord,
Hurtigrutekurset for allmennpraktikere og Parkinsonseminaret i Hedmark for
Parkinsonrammede og helsearbeidere. Bare pa disse tre undervisningsstedene
fikk over 600 helsearbeidere innblikk i prosjektet og dets metoder.

Rytmisk trening i Nord-Trgndelag

Prosjektet viste at gruppetrening gir gode resultater bade fysisk og psykisk.
Deltagelse i treningsgruppe i tre maneder gav deltagerne reduserte smerter og

eg
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stivhet i kroppen og de opplevde forbedret fglelsesmessig velvere. Til tross for
Parkinson sykdom utvikler seg over tid, presterte deltagerne like godt pa testene
knyttet til gangfunksjon og balanse to ar etter. Det er ogsa oppsiktvekkende at de
aller fleste deltagerne har god psykisk helse og er lite deprimerte. Mange
deltagere framhever ogsa det sosiale samholdet i tilknytning til
treningsgruppene som viktigst. De aller fleste vektlegger betydningen av at
treningen er spesielt tilpasset diagnosen Parkinson og at de far trene med
likesinnede. Parkinsonsforbundets treningsprosjekt i Levanger viser at
gruppetrening gir gode resultater pa mange omrader, bade fysisk og psykisk.
Testresultatene etter 3 maneders trening viste at det gjorde en forskjell 8 komme
i gang i en organisert treningsgruppe med tilpassede gvelser, sammenlignet med
trening pa egen hand. Resultatene fra undersgkelsen er et godt argument for at
kommunene rundt om i landet bgr gi denne pasiententgruppen et tilbud i egne
treningsgrupper. Noen av resultatene:

Redusert smerte og stivhet

Deltakerne opplevde at «kroppslig ubehag», spesielt smerter og stivhet ble
redusert. Forbedringene var statistisk signifikante.

Pkt fplelsesmessig velvaere

Deltakerne opplevde ogsa at «fglelsesmessig velvaere» ble forbedret etter tre
maneders deltagelse. Disse forbedringene var statistisk signifikante.

Gangfunksjon stabil

Gangfunksjon var stabil sett i snitt, med store individuelle variasjoner. Jo mer
deltakerne trente, desto bedre langtidsresultat. Testene der deltagerne selv
skulle rapportere sin egen opplevelse av funksjonsniva FES-1 og ”PDQ-39” gav
folgende resultat: Deltagerne var blitt mer redd for & falle, men i snitt falt de ikke
signifikant mer. Flere opplevde at en del aktiviteter i dagliglivet var blitt
vanskeligere a gjennomfgre. Likevel viste den objektive testen som maler
utviklingen av sykdommen, UPDRS, motorisk del, at Parkinson aktiviteten har
utviklet seg sveert lite over tid. De objektive fysiske testene som malte
gangfunksjon og balanse, TUG og 2-min knelgft, viste ogsa uendret funksjon, naer
normalomradet for en frisk eldre befolkning. Disse funnene viser at trening
nytter og er viktig for a opprettholde gangfunksjon.

Stemmestyrke intakt

Stemmetap er det store skjulte handicap ved PS Vi vet at mange med Parkinsons
sykdom sliter med lav stemme og ofte ogsa utydelig uttale. Dette gir ofte
begrensninger i det sosiale liv. Det ble derfor lagt inn en bolk med
stemmetrening i treningsprogrammet. I Levanger ble stemmetreningen ledet av
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en musikkpedagog. Stemmetreningen ble opplevd som nyttig og mange
deltakere framhevet den som spesielt god. Vi hadde ikke objektive mal pa
stemmefunksjon, men malte endringer av bevegelighet i brystkassen ved inn-og
utpust (thoraxekskursjon). Etter 6 %2 ar er thoraxekskursjon hgy, helt oppe i
normalomradet pa 5 cm, mens en kontrollgruppe uten stemmegvelser 13 pa 3 %
cm. Systematisk stemmetrening oppleves som viktig for personer med Parkinson
ogsa blant de som har tilfredsstillende tale.

Lite depresjon, framtidshdpet intakt

Fra litteraturen vet vi at en stor andel personer med Parkinson opplever seg som
deprimerte. I undersgkelser er det rapportert at andelen med klinisk depresjon
varierer fra 20% og opp mot 50%. Blant de som deltok i treningsgruppene pa
Steinkjer og Levanger over tid var depresjon nesten helt fravaerende. Bare to
deltagere (10%) skaret testen MADRS slik at de vurderes som deprimerte etter
to ar. Etter 6 %2 ar var kun en deltaker i grenseomradet mot depresjon - mer
knyttet til livssituasjon enn sykdommen per se. Testen Herth Hap Indeks viste at
deltagerne hadde positive forventninger til framtiden til tross for Parkinson
sykdom.

Hjemmetrening gker over tid hos gruppedeltakere

Deltagerne fikk en video der gvelsene var demonstrert og de ble oppfordret til
trene systematisk hjemme. De fgrte ogsa treningsdagbok i en 3 manedsperiode.
Undersgkelse etter to ar viste at mange er flinke til 4 ga turer, men det var bare
noen fa som klarte a drive systematisk trening med gvelser hjemme, i fgrste
periode. Organisert oppfglging gjennom treningsgrupper er antagelig ngdvendig
for at de fleste skal opprettholde funksjon etter som sykdommen utvikler seg.

Over tid sa vi en interessant utvikling: De som fortsetter i gruppene oppdager
verdien av trening og trener gradvis mer utenom gruppetrening, bade hjemme
og med andre tilbud - litt som ordtaket «mye vil ha mer.» Intervjuene indikerer
at arsaken er at systematisk trening er nytt for deltakerne, og at de giennom
gruppe prosessen oppdager verdien av trening. Nar de merker resultater,
kommer inspirasjonen.

Sosialt fellesskap rundt trening: Viktigere enn antatt

[ de treningsgruppene var det stor spredning i funksjonsniva. Dette var
utfordrende for instruktgrene og krevde spesiell tilretteleggelse av treningen. De
fleste deltagere fremhevet likevel betydningen at alle i gruppa hadde samme
diagnose. Deltakerne la ogsa vekt pa at de fikk nyttige tips fra hverandre for a
handtere sykdommen bedre.
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Noen av deltakerne sluttet i treningsgruppene i perioden. De som sluttet hadde
vansker med 4 fglge treningen av ulike grunner. Det var ogsa deltagere med som
skdret testene darlig og som var preget av sin sykdom, men som klarte a fortsette
a delta i gruppetreningen. De aller fleste vektlegger betydningen av at treningen
er spesielt tilpasset diagnosen Parkinson og at de far trene med likesinnede.

Prosjektet i Levanger har fatt fram kunnskap om hva som motiverer deltagerne
til & fortsette d trene i grupper. Instruktgrene vil alltid veere viktige og
opplevelsen av & mestre gvelsene er grunnleggende. Kunnskap om at trening er
viktig for a bremse utviklingen av sykdommen ligger i bunn hos den enkelte,
men det sosiale samholdet er for mange av deltagerne avgjgrende for at de
kommer seg pa fellestrening en gang i uka.

Denne studien ble presentert pd WPC i 2016, og har vakt internasjonal oppsikt
pa grunn av sin varighet - man kjenner ikke til tilsvarende femarsstudier der
man har fulgt en treningsgruppe med bade kvantitative og kvalitative variabler.
Kvaliteten pa arbeidet har fgrt til at Nord universitet, HUNT og NTNU har gatt
aktivt inn i samarbeidet for & bygge opp gode kvantitative og kvalitative studier
fra materialet i denne treningsgruppen. Vi har retrospektivt fatt til en
kontrollgruppe, og far viktige data som er mulig blant annet med stgtte i
befolkningsdataene som ligger i den store HUNT-studien fra 1986 og utover.

En planlegger publikasjon i Igpet av 2018. En har ogsa fulgt opp en
treningsgruppe i Haugesund og Tysveaer som ble opprettet etter besgk av
prosjektleder tidlig i prosjektet. En har ogsa bade kvantitative og kvalitative data
fra en treningsgruppe i Oslo. Ellers har man fokusert pa Parkinson-arbeidet i
Vestfold og har samarbeidet med sykepleier og qi-gong-leerer Karin Rged og tai
chi-instruktgr Inger Johanne Vesje i henholdsvis Sandefjord og Tgnsberg.
Sandefjord er det et seerlig sterkt Parkinson-arbeid med fysioterapitrening, qi-
gong og logopedi, som en rekke pasienter fglger. Det har vert gjort malinger og
intervjuer med denne gruppen. Resultatene legges ved. Selv om prosjektet ikke
er et forskningsprosjekt, vil det munne ut i forskning som gir ny viten om hva
som er viktig ved trening for Parkinson.

Funksjonell trening

[ denne pilotstudien gikk man i dybden, med grundige undersgkelser av hver
enkelt av de 20 deltakerne. Eksempel:

Tidligere toppidrettsmann med naermere 20 norgesmesterskap. Utstrakt
lgpetrening. Fgrste samling januar 2016: Stivhet i hofte med nedsatt
bevegelighet til folge. Spesifikke gvelser for 8 mobilisere og frigjgre hofte. Andre
samling juni 2016: Tydelig gkning av mykhet og bevegelighet i hofteledd. Sjekket
bevegelighet med sveert lavt utslag i begge ankelledd. Det er tilpasset gvelser for
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ankelleddet. Den kliniske betydningen av slik trening kan illustreres av at
personen har fatt gkte mobilitetsproblemer, balanseproblemer og falltendens.
Treningsopplegget har allerede fgrt til en mer oppreist holdning, som gir bedre
balanse, og man har tro pa at malrettet frigjgring av ankelledd vil gke denne
tendensen til bedring.

Man har grundige data for mobilitet i samtlige ledd hos deltakerne, og vil bruke
dette som et datagrunnlag til & kunne gi spesifisert og detaljert trening bedre enn
man kan per i dag. Ryktene om denne treningen har spredd seg, og mange andre
brukergrupper gnsker et tilsvarende opplegg. Opplegget er for ressurskrevende
til & settes inn som et allment tiltak per i dag, men tankegangen er d fa en
database av spesifikke gvelser for funksjonsforstyrrelser i de ulike ledd og
kroppsdeler, slik at man kan formidle gvelser til grupper av Parkinson-rammede
som sliter med lignende problemer. Opplegget vil fortsette ogsa etter 2017. Et
tilskudd fra Extrastiftelsen, Extraekspress, har gjort det mulig a kunne gjgre
dette prosjektet som en ekstra arm av prosjektet «Parkinson - hva kan jeg gjgre
selv?».

Medieoppslag

Prosjektet har hatt flere medieoppslag, seerlig i lokalpressen, og en sitter fra de
foregdende prosjekter og dette med en stor mappe. Vedlagt er eksempler pa
medieoppslag i forbindelse med prosjektaktiviteter:

e https://kulturoghelse.no/2015/10/dans-deg-mer-levende/
e https://musikkbasertmiljobehandling.no/2017/03 /seminar-
musikkbasert-musikkbehandling-en-nyvinning-i-pleie-og-omsorg/

e https://www.nrk.no/trondelag/musikk-hjelper-mot-parkinsons-
1.7312018

e https://www.budstikka.no/helg/pluss/helg/men-parkinson-har-ikke-
0ss/s/2-2.310-1.7810322

e https://parkinson.no/mestring-og-livskvalitet/hva-kan-du-gjgre-selv

e https://parkinson.no/tilbud-og-aktiviteter /kurs-og-arrangementer/jeg-
vil-sa-hjerne

e https://www.sb.no/nyheter/helse/folkehelse/sandefjordinger-bidro-
med-parkinson-kunnskap/s/5-73-158606

e https://parkinson.no/mestring-og-livskvalitet/hva-kan-du-gj%C3%B8re-
selv

e https://parkinson.no/om-forbundet/parkinsonposten (Flere saker om
prosjektet).
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Videodokumentasjon

Prosjektleder har brukt instruksjonsvideoene «A finne rytmen» og «Use it, don’t
lose it» som utgangspunkt for trening. I desember ble det spilt inn en revidert
instruksjonsvideo Prosjektleder har ogsa spilt inn to nye avspennings-cd-er som
fort ble utsolgt, og som planlegges nyinnspilti 2018.

Prosjektleder har ogsa spilt inn instruksjons-DVD i digitalt format i
prosjektperioden. @velsene og instruksjoner blir gjort tilgjengelige bade fysisk
og digitalt. Brukergruppen er begeistret for opplegget og gir det god evaluering,
som egnet for a stgtte avspenning og trening.

Prosjektleder har veert pa nettprat i NPF med temaet «Hva kan jeg gjgre selv?».
Interessen og oppslutningen om nettpraten var stor. Med utgangspunkt i
prosjektleders svar pa de ulike spgrsmalene og problemstillingene kom
artikkelen «Hva kan jeg gjgre selv» i Parkinsonposten. NPF gnsker en oppfglging
av nettpraten i framtiden.

Professor i film ved NTNU, Sverre Kriiger, og filmskaper Emma Jgsok har fulgt
Parkinson-gruppen med utstrakt videodokumentasjon som styrker forstaelsen
av treningseffekt via videoanalysen.

NRK-fotograf og Parkinson-rammet Anders Leines star bak den
verdensomspennende utstillingen i bilde og video - «This is Parkinson» - som
har gatt verden rundt og var det visuelle hovedinnslaget rundt World Parkinson
Congress i Portland, USA i oktober 2016. Mange mener at Leines egenhendig har
revidert et syn pa Parkinson ved & ta fram bilder av unge mennesker i
treningsutstyr, pa motorsykkel i skinnjakke, sammen med barn, en
menneskeliggjgring og en endring av bildet vi har i oss av en skjelvende,
krumbgyd gammel mann.

Leines har hatt et naert samarbeid med prosjektleder i prosjektet. Han har hatt
flere filmintervjuer og skal fortsette med dette i 2018. Et av prosjektresultatene
er de instruktive videosnuttene som er laget for a gi enkel hjelp ved 12 av
hovedtemaene for prosjektet. Teaseren med bruk av en Parkinson-rammet som
slar ned norgesmesteren i boksing har vakt oppsikt og interesse rundt
Parkinson-saken. Ved prosjektslutt er videoene pa vei ut pa facebook og youtube,
og vi far en rekke rapporter fra pasienter og pargrende landet over, som bruker
videosnuttene og rapporterer bedring av plager og gkt hverdagsmestring.

e World Parkinson Congress 2016 Audun Myskjas presentasjon:
https://www.youtube.com/watch?v=hOvyh9T-oy0

e https://www.omicsonline.org/speaker/audun-myskja-norges-parkinson-
for-bund-norway/

20


https://www.youtube.com/watch?v=hOvyh9T-oy0
https://www.omicsonline.org/speaker/audun-myskja-norges-parkinson-for-bund-norway/
https://www.omicsonline.org/speaker/audun-myskja-norges-parkinson-for-bund-norway/

I november 2017 hadde prosjektet et avslutningsseminar pa Litteraturhuset i
Oslo med Parkinson-rammet Jan Bjgrneboe som konferansier. Bjgrneboe har
nettopp gitt ut en bok om a leve med Parkinson der Audun Myskja og prosjektet
er tema i ett av kapitlene. Bade prosjektleder, generalsekreteer i forbundet,
Parkinson-rammede og deltakere i prosjektets faggruppe var til stede. En hadde
leid et rom med plass til 120 mennesker, og hadde regnet med at det var mer enn
stort nok, men selv om en tok inn 30 ekstra matte mange avvises i dgren.
Tilbakemeldingene pa seminaret var at det viste dybden og bredden i
Parkinsonomsorg og hvor langt en er kommet i egenomsorgstiltak.

Facebook: Film fra avslutningsseminaret er sett 2500 ganger.

Norges Parkinsonforbund

Se film fra seminaret "Jeg vil sa hjerne" pa Litteraturhuset i Oslo hvor
Audun Myskja, Kaja Nordengen og en rekke ulike fagpersoner delte sin
brede kunnskap om parkinson, og kom med gode rad og tips om hva du
kan gjere selv for en best mulig hverdagsmestring. Vi planlegger na flere
slike seminarer. Kunne du tenke deg a delta?

Q Videoen din er populeer i Oslo
il Liker () Kommenter & Del v
[« 1 Relevante kommentarer v
19 delinger
O ® @

Facebook: Omtale av avslutningsseminaret nadde 2796 personer og fikk 80 «likes».
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Norges Parkinsonforbund har lagt fil 9 nye bilder

Parkinson — hva kan jeg gjere selv? - Vi har gjennom dette prosjektet fatt
muligheten til & mote «gullet»- Den kunnskapen ma vi dele med andre.
fortalte konferansier Jan Bjerneboe, forfatter av boken «Shaken, not
stirred. til en fullsatt sal pa Litteraturhuset i Oslo i gar. En rekke ulike
fagpersoner var samlet for & dele sin brede kunnskap om parkinson, og
kom med gode rad og tips om hva du selv kan gjere for en best mulig
hverdagsmestring

2L 2796 personer nadd

Filmen fra avslutningsseminaret er publisert pa YouTube:

https://www.youtube.com/watch?v=W GRWatG3PU

Sett: 123 ganger.
Mine beste rad ved parkinson

[ prosjektet er det produsert filmserien "Mine beste rad ved parkinson", hvor
Audun Myskja belyser ulike temaer, og hvor han innen hvert av omradene gir

gode rad for hvordan du kan mestre parkinson pa best mulig mate.

Filmene er publisert pa Norges Parkinsonforbunds hjemmeside, parkinson.no:

https://parkinson.no/mestring-og-livskvalitet/hva-kan-du-gi%C3%B8re-selv

Facebook og YouTube

Filmene er publisert pa YouTube-kanalen, SE: Parkinson og Norges

Parkinsonforbunds Facebook-side og ExtraStiftelsen er kreditert i postene:
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Gjennomfgringsevnen: Slik nar du dine mal

GJENNOMF@RINGSEVNEN

SLIK NAR DU DINE MAL

YouTube: Sett 54 ganger
Facebook: 1400 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=V7Fv5YHpQ-0

Mental mestring: Laer d snu de negative tankene

YouTube: sett 68 ganger
Facebook: 1700 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=1X40k71zY5w

Samlivet: Hvordan styrke parforholdet?

SAMLIVET
HVORDAN STYRKE PARFORHOLDET?

YouTube: Sett 102 ganger.
Facebook: 1500 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=EtYF51d4LXE

Maten: Hva bgr du spise og hvordan?

YouTube: Sett 166 ganger
Facebook: 1400 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=raYcVAmZedA
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Pargrende: Hvor kan du hente krefter?

PARGRENDE

HVOR KAN DU HENTE KREFTER?

YouTube: Sett 101 ganger
Facebook: 5300 visninger. 11010 personer nadd.
https://www.youtube.com/watch?v=L-vcoWN6oyM

Sov godt: De beste radene

YouTube: Sett: 131 ganger
Facebook: 1600 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=Te_qiM3k1RM

Trett og sliten: Hvordan bygger du energi?

TRETT OG SLITEN

HYORDAN BYGGER DU ENERGI?

YouTube: Sett 218 ganger
Facebook: 4000 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=4gc09VhuiCM

Selvbildet: Slik bygger du troen pa deg selv

YouTube: Sett: 147 ganger
Facebook: 4900 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=HibuyiA9aBY
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Trening: De beste gvelsene

YouTube: Sett 672 ganger
Facebook: 2700 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=0122XtKmP3E

Finn rytmen: Slik holder du deg gaende

FINN RYTMEN!

SLIK HOLDER DU DEG GAENDE

YouTube: Sett 461 ganger
Facebook: 4100 visninger. 8925 personer nadd.
https://www.youtube.com/watch?v=AUXLOgxyfno

Stressmestring: Slik finner du ro

YouTube: Sett 413 ganger
Facebook: 1800 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=8bl9_hN9n-8

Stemmen: Slik blir du hegrt og lyttet til

YouTube: Sett 181 ganger
Facebook: 2000 visninger
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Introduksjonsfilm til serien

AUDUN
MYSKJA

MINE BESTE RAD

VED PARKINSON

Audun Myskja: Mine beste rad ved parkinson
YouTube: Sett 888 ganger

Facebook: 4000 visninger
https://www.youtube.com/watch?v=e5ZnNmMhtC8

Markedsfgringsfilm om serien

N

450
NOEN GANGER KAN DET VIRKE SOMDU ER DOMT TIL A TAPE
2 N 3
| g

Filmene som hjelper deg a takle sykdommen:
YouTube: Sett 706 ganger

Facebook: 19000 visninger. 271 likes. 194 delinger.
https://www.youtube.com/watch?v=6rigWHGH9ec
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Kap 4. Oppsummering/Konklusjon/Videre planer

Prosjektet «Parkinson - hva kan jeg gjgre selv?» har satt spor i Parkinsonmiljget
og i mange andre omrader av helsevesenet og samfunnet. Prosjektets
systematisering av egenomsorg ved kronisk sykdom har vakt interesse, og utlgst
en rekke forespgrsler fra andre pasientorganisasjoner og fra eldreuniveristeter
over hele landet. Prosjektet har gitt sentrale data til Audun Myskjas bok
Ungdomskilden og til utviklingen av metoden musikkbasert miljgbehandling,
som er med pa a sette en ny dagsorden for mestring av kronisk sykdom.
Prosjektet har gitt viktig viten om trening ved kronisk langtkommen sykdom, og
gjgr det mulig & kunne gi detaljert veiledning. Vi kan allerede na konstatere at
langtidseffekten av trening har stgrre konsekvens for forlgpet til Parkinsons
sykdom enn man til nd har trodd, og at trening i grupper kan motivere kronisk
syke til en rekke helsefremmende tiltak som fgrer til et bedre langtidsforlgp av
sykdommen. Prosjektet har munnet ut i videoundervisning som har fatt sterk
respons, og en hdper a ga videre med et systematisk opplegg for e-leering og
onlinekurs innen prosjektets temaer, funn og verktgy.

Prosjektleder og NPF har arbeidet sammen siden 2002. Samarbeidet gar over i
en ny fase fra 2018: Prosjektleder er ogsa faglig leder for Nasjonalt
kompetansesenter for kultur, helse og omsorg og for nasjonal implementering av
musikkbasert miljgbehandling i demensomsorgen. Prosjektledelsen og
medlemmer av faggruppen sammen med nevrolog Espen Dietrich, fagveileder,
var i mgte med Helsedepartementet og Helsedirektoratet i desember 2015. H-
dep innkalte NPF pa grunn av interesse for det nyskapende arbeidet forbundet
driver med, blant annet innen trening og egenomsorg. I kjglvannet av dette
mgtet har NPF fatt stgtte til ParkinsonNet, en landsomfattende implementering
av kvalitetssikring i helsetjenester, som bygger opp et lignende
implementeringssystem. Responsen pa prosjektets metoder er at metodene er
velegnet og treffer brukergruppen. Utfordringen er a kvalitetssikre tilbudet over
hele landet. Det er fortsatt mange omrader i Norge der tilgangen pa nevrologisk
vurdering og trening tilpasset Parkinson er inadekvat. Ressursene i dette nye
samarbeidet vil effektivisere prosjektets mulighet til & nd brukergruppen og fare
til et stgrre utbytte av prosjektet enn det som var ansett som mulig ved
prosjektstart.

Sentralorganisasjonen er svert forngyd med prosjektet, som nevnt vil den nye
beslutningen om stgtte fra Helsedepartementet og helseministeren til
implementering av ParkinsonNet gi prosjektet atskillig stgrre slagkraft og
varighet utover selve prosjektperioden. Bade fra andre organisasjoner og andre
pasientgrupper er det stor interesse for prosjektets funn. NPF og prosjektleder
planlegger fortsatt samarbeid. Temaet «Hva kan jeg gjgre selv?» vil bli en
integrert del av NPFs satsning framover, og sikre at prosjektets ideer, metoder
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og funn forankrer seg sterkere i prosjektorganisasjonen, i helsevesenet og i
samfunnet forgvrig i arene som kommer. En stor takk til EXTRAstiftelsen som
valgte a satse pa prosjektet!
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