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Kjaere pasienter og kontrollpersoner i ParkVest-studien,

Som dere kjenner til startet inklusjonen av pasienter og kontroller i ParkVest-studien hgsten
2004. Hgsten 2006 hadde vi oppdaget 265 tilfeller med sannsynlig Parkinsons sykdom og av
disse ble 212 pasienter med i det oppfglgingsprogrammet vi kaller ParkVest-studien.
Samtidig som vi inkluderte pasienter med Parkinsons sykdom ble det etablert en
kontrollgruppe bestdende av pargrende, familiemedlemmer og frivillige. Til sammen ble det
inkludert 200 kontrollpersoner med kjgnns og aldersfordeling lik pasientgruppen. Av de 212
pasientene som hadde Parkinson diagnose, har 17 i Igpet av 5 ars oppfglging fatt annen
diagnose. Alle pasienter og kontrollpersoner som fortsatt er i studien har nd gatt gjennom 5
drs undersgkelsen. 162 pasienter og 164 kontrollpersoner gjennomfgrte besgket.

For studieledelsen vil vi gi all zere til pasienter og til kontrollpersoner som i s3 stor grad
bidrar til at vi fortsatt har svaert mange av de opprinnelige inkluderte pasientene og
kontrollpersonene med i studien. Frafall fra studien skyldes for pasientenes del i all hovedsak
at de etter hvert utvikler alvorlig Parkinsons sykdom og dar. Spesielt gjelder dette de eldre
pasientene. Ikke uventet far ogsa kontrollpersonene alvorlige sykdommer og dgr.

Studieprotokoll er krevende. For & f& god informasjon om plager som spesifikt kan knyttes til
Parkinsons sykdom, ma vi spgrre sveert detaljert. Dette er slitsom s3 vel for pasienter som
for kontrollpersoner. Pasienter og kontrollpersoner i ParkVest-studien har vist imponerende
utholdenhet. ParkVest-studien er unik ved at vi far oppfglgingsdata over mange &r og fordi vi
har en kontrollgruppe som gjgr at vi med hgy grad av sikkerhet kan si hvilke symptomer som
er spesifikke for Parkinsons sykdom, og ikke bare knyttet til det faktum at vi alle blir eldre.
Studier fra utlandet viser at det er vanskelig @ holde pasienter og kontrollpersoner interessert
i denne type undersgkelser.

Som vi har nevnt i tidligere nyhetsbrev er ParkVest-studien internasjonalt blitt sveert
anerkjent. Hvis dere «googler» «ParkWest» pd internett vil dere finne en rekke omtaler av
studien. P3 det siste Parkinsonmgtet i Berlin (MDPD2012) ble ParkVest-studien trukket frem
en rekke ganger som grunnleggende kunnskap for hvilke symptomer som er spesifikke hos
Parkinsons pasienter.

Fra studieledelsen vil vi gnske alle pasienter og kontrollpersoner en god sommer. Dere har

var ydmyke respekt for at dere gjgr det mulig for oss @ gjennomfgre en slik viktig studie om
Parkinsons sykdom.
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Fatigue ved tidlig Parkinsons sykdom
Et symptom ved Parkinsons sykdom (PS)
som har fatt gkt oppmerksomhet de siste
10 &r er fatigue. Denne tilstanden av
redusert energi, utmattelse og fglelse av
«tomme batterier> har vist seg a vaere
svaert hyppig hos pasienter med PS, og er
hos mange sveert invalidiserende. Fatigue
kan i stor grad pavirke bade
arbeidskapasitet og livskvalitet. Studier har
vist at s& mange som 50 % av pasientene
opplever & ha fatigue i Igpet av sykdoms-
perioden. Det er gjort noen fa studier av
fatigue hos pasienter med nydiagnostisert
sykdom, fgr det er startet opp med
medikamentell behandling. I Parkvest-
studien fant vi at det var over 50 % som
anga betydelig fatigue. Hos mange har
fatigue mer negativ pavirkning pa
livskvalitet enn de motoriske symptomene.
Allikevel er nok symptomet bade
underrapportert og underdiagnostisert i
vanlig klinisk hverdag.

Det er ingen klar sammenheng mellom
grad av motoriske symptomer og fatigue,
noe som skulle tale mot at fatigue er en
direkte fglge av gdeleggelsen av de
dopaminproduserende nervecellene som
skjer ved PS. Sannsynligvis er andre
mekanismer ogsa involvert. Flere studier
har vist at depresjon og fatigue er
assosiert med hverandre. Allikevel ser vi at
det ogsd hos ikke-deprimerte PS-pasienter
forekommer relativt hyppig fatigue og at
alvorlighetsgraden av fatigue ikke
ngdvendigvis henger sammen med gkte
depressive symptomer.

Rrsaksmekanismene til fatigue er nok
sammensatte, og det er fortsatt svaert
mye vi ikke vet. Det som uansett fremstdr
som stadig sikrere er at dette symptomet
er sveert vanlig, ogsa tidlig i sykdoms-
forlgpet, og at det er et symptom som i
stor grad pdvirker pasientens arbeids-
kapasitet og livskvalitet.

Behandling av fatigue ma forelgpig
baseres pa ikke-medikamentelle
tilngerminger. Det lille som er gjort av
studier ndr det gjelder medikamenter er
lite overbevisende, og sammenhengen
mellom dopaminerg behandling av
motoriske symptomer og fatigue er ikke
kartlagt, selv om bruk av parkinsonmedisin

(levodopa og dopaminagonister) har vist
noe sammenheng med fatigue.

Informasjon, r&d om mestringsstrategier,
trening og balansert aktivitet er viktig
bade for pasient og pargrende. Ikke minst
er det viktig at pasienten fgler seg hart og
forstatt, og at man tar seg tid til 3
diskutere ogsé de aspekter av sykdommen
hvor de medisinske behandlings-
alternativene er begrenset.

Sgvnforstyrrelse ved tidlig PS
Pasienter med PS kan oppleve en rekke
sgvnforstyrrelser i sitt sykdomsforlgp.
Sammenlignet med jevnaldrende friske
kontrollpersoner er det tidligere vist bdde
gkt forekomst av redusert nattlig
sgvnkvalitet, sdkalt insomni, men ogsa okt
forekomst av plagsom sgvnighet pd
dagtid, sdkalt hypersomni. Et annet
beskrevet sgvnfenomen hos pasienter med
PS er "REM sleep behavior disorder” som
kan fgre til utagering av livaktige dreammer
med mye lyd eller fysisk utagering under
sgvn. Dette sgvnfenomenet kan veere til
stede mange ar fgr de klassiske motoriske
symptomene typisk for PS viser seg.

For & forstd mer om drsaker, medisinenes
innvirkning og utviklingen av de enkelte
sgvnforstyrrelser ved PS over ar
gjennomgar vére ParkVest-deltagere en
rekke spgrreskjema som omhandler
sgvnproblemer pa dag- og nattestid. Ved
de 15 spgrsmal i PDSS-skjemaet m& den
forespurte gradere alvorligheten av de
enkelte sgvnproblemene. Ved
sammenligning av PDSS data fgr oppstart
av PS behandlingen og et &r senere viste
det seg noe mindre forskjell mellom
pasienter og kontrollpersoner uten PS en
forventet. Motoriske symptomer som
skjelving, stivhet eller kramper om natten
utgjorde de stgrste forskjellene i sgvnen
hos personer med PS sammenliknet med
kontrollpersoner. Vi s3 mindre grad av
forskjell i den generelle sgvnkvaliteten.

Vare funn tyder pa at sgvnen til pasienter
med tidlig PS kun i moderat grad er
darligere enn sgvnen til den generelle
befolkningen, men individuelle forskjeller
spesielt mht sgvnmgnster fgr og etter
behandlingsoppstart ngdvendiggjgr en
individuell tilpassing av behandlingen.



