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LEDER

Hap i forskningen

Vi har alle hdp om at det skal komme ny behandling og nye
medisiner som effektivt gir rask og sikker behandling for kreft
og i vart tilfelle for blodkreft og leukemier.

Der moter vi forskerne. Derfor falger vi arbeidet ngye.
Gleder oss over suksesser, og arbeidet som skjer gir hap.

‘ Innen blodkreft og leukemi har det skjedd mye de siste 20
arene. Alvorlige diagnoser for 20 ar siden (ja vi snakker om
artusenskiftet!) er diagnoser man kan leve med i mange ari
dag. Kortsiktig er malet helbredelse eller at pasienter kan leve et
normalt liv med diagnosene og dg med dem (ikke av dem). S&
ma vi satse pa vaksiner og andre former for effektiv behandling.

Kong Olavs forskningspris som nylig ble tildelt to forskere som har brukt hele sitt liv for
blodkreftpasienter, er lyspunkter som gir hdp.

Dette minner 0ss ogsa om at forskning skjer pd mange nivaer. Mye skjer internasjonalt og viktige
steg tas ogsa i Norge. Alt henger sammen. Norske forskere arbeider naer forskere ved sykehus,
farmaseytiske selskaper og andre institusjoner over hele verden. Det er ikke slik at hjulet finnes opp
over alt, men at det bygges pa nyvinninger.

Det er viktig 4 forsta den innsats som skjer ved universiteter, universitetssykehus og
forskningsinstitusjoner og det naere samarbeidet mellom disse. Her skjer grunnleggende forskning.
Ofte vil media bare skrive om gjennombrudd, men vi ma forsta alt arbeide som ligger bak.

Kommersialisering av forskningen og deretter markedsfering av produkter tar legemiddelfirmaene
seg av. Det er saerlig der de ligger inn sine investeringer. Selvsagt har de ogsa forskere og
forskningsarbeid.

Med disse stegene kommer vi til klinisk forskning. Det vil si utpreving av produktene som kan virke
fra person til person, og man blir oppmerksom pa nyanser i diagnosene. Norske myndigheter har
meddelt at klinisk forskning skal prioriteres. Det gir pasienter muligheter til 3 prave nye produkter
og ny behandling i samarbeide med produsenter og forskere. ALLE blodkreftpasienter ma fa tilbud
om & veere del i kliniske forskningsprogram. Det skal vi arbeide for, og leger og behandlere er klare
for & stotte dette mdlet.

Vi star foran nyvinninger. Forskere, universiteter, selskaper og pasienter star samlet for & bidra til nye
l@sninger, nye benadlingsmetoder og nye medisiner. Slik skal vi se framtiden imate sammen.

Med vennlig hilsen

Olav Ljgsne
Leder Blodkreftforeningen
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Kliniske studier

for klinis
studier

Ijanuar i 2021 la daveerende helse-

og omsorgsminister Bent Hagye fram
Nasjonal handlingsplan for kliniske
studier. I dag er kun 0,8 prosent av alle
pasienter i spesialhelsetjenesten med i
kliniske studier. I 2025 skal andelen
veere 5 prosent. Lar det seg gjare?

Tekst: Harald Herland

Kliniske studier skal dokumentere effekt
og sikkerhet av nye behandlingsmeto-
der. Det kan veere 4 undersgke et nytt
legemiddel pa pasienter, en kirurgisk
metode eller rehabilitering. Utprgving
av nye legemidler giennomfgres gjerne
i samarbeid med produsenten og fglger
strenge retningslinjer. Studiene utfgres
ofte i samarbeid med leger og forskere
over hele landet, og i mange tilfeller er
studiene internasjonale. Denne hgsten
vedtok regjeringen at Norge skal delta i
Horisont Europa fram til 2027. Dette er et
EU-program for forskning og utvikling og
bringer oss tettere pa forskningsmiljger,
medisinindustrien og ikke minst til de
store organisasjonene med penger.
«Kliniske studier gir pasienter tidlig
tilgang til nye legemidler og nye meto-
der. Kliniske studier bgr derfor veere en
del av pasientbehandlingen. Jeg vil gjgre
det mulig for mange flere pasienter a
delta i utprgvende behandling gjennom
kliniske studier i Norge. Milet er en
helse- og omsorgstjeneste som tilbyr
enda bedre og mer tilpasset behandling
til den enkelte pasient. Jeg vil gjgre
mitt for at vi far en sterk praksis for
kunnskap i tjenestene. Det vil styrke
baerekraften og kvaliteten pa tilbudet,
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Harete ma g
e

og bidra til
naerings-
utvikling»

skrev Bent Hgye i
forordet til handlingsplanen.

For blodkreftpasienter er kliniske
studier viktige. Mange opplever at
behandlingen de star pa mister effekt
eller har bivirkninger som gar ut over
livskvaliteten. A delta i en studie gir
tilgang pa nye medikamenter og tett
oppfolging.

I handlingsplanen blir Oslo myelo-
matosesenter trukket fram som en viktig
og riktig akter for a na 5 prosent-malet.
Siden oppstarten i 2015 har senteret
gjennomfert mer enn 35 studier, og
pa varparten i ar ble pasient nummer
500 tatt inn i en studie. Dette er en av
arsakene til at Oslo universitetssykehus
scorer skyhgyt pa andelen pasienter som
far tilbud om kliniske studier. Les mer om
dette i intervjuet med leder for institutt
for kreftforskning, Kjetil Taskén, i denne
utgaven av I margen.

Oslo myelomatosesenter er ett av fa
sentre i Europa som prgver ut CAR-T-
behandling mot benmargskreft, i samar-
beid med en sengepost pa Rikshospitalet.

Dette er et godt eksempel pa
hvordan behandling og forskning skjer
samtidig, og fra handlingsplanen har vi

I\Iasjonal h
a
for kliniske Sr;Lch /

2021,2025

FORBEREDE, 5

Helse. og
o
msorgsdepanementet

iNgspla
dier plan

klippet ut
dette sitatet:

«Disse nye typene av kliniske stu-
dier vil pavirke pasientforlgpene i den
forstand at vi vil se flere pasientforlagp
med ulike kombinasjoner av behandling
og forskning. Det gjor det vanskeligere a
trekke et skarpt skille mellom pasient-
behandling og forskning. En mate a
mgte denne utviklingen pa er a tilrette-
legge for tettere integrering av klinisk
forskning i pasientbehandlingen».

NorTrials

For & komme opp i marsjfart etablerte
den avgatte regjeringen blant annet Nor-
Trials. Dette er et partnerskap mellom
neeringslivet og sykehusene om kliniske
studier, forklarte helseministeren da
statsbudsjettet for 2021 ble lagt fram. Da
ble det bevilget 30 millioner kroner til
etableringen av NorTrials. Mélet er at det
skal vaere én vei inn til kliniske studier
for neeringslivet og offentlige aktgrer
som gnsker a giennomfgre kliniske
studier i Norge. Horisont Europa har

fatt 3,3 milliarder til sitt arbeid, og flere

)
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Kliniske studier

Helse- og omsorgsminister
Ingvild Kjerkol (AP) vil falge opp
handlingsplanen for kliniske
studier, men «vil komme tilbake
til» konkrete tiltak.
Foto: NTB/ SMK

Den nye

ministeren
fortsetter
arbeidet

Den nye helse- og omsorgs-
ministeren, Ingvild Kjerkol,
vil viderefgre arbeidet med &
gke antallet kliniske studier.

Tekst: Harald Herland

- Vivil fortsette arbeidet med a fglge opp
handlingsplanen for kliniske studier. Vi
vil jobbe for kunnskapsbaserte tjenester
og da er kliniske studier et av de fremste
virkemidlene, sier Kjerkol til I margen.
- Hvilke tiltak mener regjeringen
er viktig d prioritere for a oke antallet
studier av god kvalitet?
-I'handlingsplanen ligger det mange
tiltak, noen som det allerede jobbes godt
med i tjenestene og andre som vi ser at
vi trenger a legge litt mer trykk pa. Vi
vil komme tilbake til dette i oppdrags- og

tildelingsbrev for 2022 til institusjonene,
sier helse- og omsorgsministeren.

Vi far altsa vite mer om hvor det «ma
legges mer trykk» nar helseforetakene far
sine oppdrag overlevert. Malet er at fem
prosent av pasientene i spesialisthelsetje-
nesten skal vaere med i en klinisk studie
innen 2025.

I folge regjeringens tall er 2,5 prosent
av pasientene inkludert i en undersg-
kelse. Denne andelen er langt fra de
0,8 prosentene som Riksrevisjonen har

kommet fram til.

Helse- og omsorgsdepartementet
(HOD) opplyser at det i tillegg til forskning
som foregar i helseforetakene ogsa har
telt med forskning som drives av private
og ideelle aktgrer som er i trad med
departementets nasjonale malesystem
for forskning i spesialisthelsetjenesten.
2,5 prosent er basert pa en nullpunktsun-
dersgkelse, og andelen skal males flere
ganger i arene som kommer, uttaler HOD
til I margen.

For lite penger og for svakt formulert

Det statsoppnevnte organet Helse-
Omsorg21-radet er kritisk til dagens
forskningssituasjon, og tviler pa om
handlingsplanen treffer godt nok. | en
kommentar til Helsedepartementet

i februar 2021 peker radet pa at det
ikke felger med nok penger.

I HelseOmsorg21-radet sitter sentrale
personer fra nzeringsliv, sykehus, univer-
sitetene og hgyskolene, offentlig forvalt-
ning, kommunesektoren og brukerorga-
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nisasjoner. En av konklusjonene til radet
er altsa finansiering

«Planen tar i liten grad inn over seg at
kvalitetshevende tiltak ofte vil bety gkte
kostnader ... Det er viktig at det finnes
tilstrekkelige gkonomiske ressurser slik at
en ikke renonserer pa kvaliteten, nytten og
generaliserbarheten i studiene»

Réadet skriver videre at det tviler pa
om tiltakene som er skissert er offensive
nok for & oppna handlingsplanens visjon.
Handlingsplanen har ni hovedinnsatsom-

rader, men ambisjonsnivaet varierer og
enkelte tiltak er svakt formulert, blir det
skrevet.

Radet mener ogsa det ma bli enklere
for pasienter over hele landet a delta i
studier. Desentralisering, digitale verktgy
og gode rutiner kan legge til rette sa pasi-
entene kan delta der de bor.

HelseOmsorg21-radet er ikke bare
kritisk, og forsikrer at det gnsker & veere
en god sparringspartner nar handlings-
planen skal settes ut i livet.



Kliniske studier

Riksrevisjonen er ikke forngyd

Den nasjonale handlingsplanen for kliniske
studier ble lagt fram 11. januar 2021. Samtidig
med at planen ble snekret i regjeringskvar-
talet arbeidet riksrevisor Per Kristian Foss og
staben hans med en sveert s kritisk rapport
om tilstanden for klinisk forskning ved norske

helseforetak.

Tekst: Harald Herland
Foto: Kjetil Ree, Wikimedia Commons

Den 5. mai 2021 skriver riksrevisoren i
innledningen til rapporten:

Pasienters tilgang til kliniske behand-

lingsstudier er ikke god nok.

¢ Kliniske behandlingsstudier
er ikke tilstrekkelig integrert i
pasientbehandlingen.

* Mange styrer i helseforetak og regi-
onale helseforetak har lite oppmerk-
somhet rettet mot forskning.

» Det er mulig 4 gke antallet kliniske
behandlingsstudier og antallet studie-
pasienter som deltar i slike.

Davarende helse- og omsorgsminister,
Bent Hagye, har skrevet et svar som star

Riksrevisor Per Kristian Foss

pa trykk i Riksrevisjonens rapport.
Hoye er langt pa vei enig i kritik-
ken, og mener at handlingsplanen
skal lgse problemene.

Imargen har kontaktet Stian
Fjelldal som er seniorradgiver i
Riksrevisjonen. Gir handlingspla-
nen svar og lgsninger for mor-
gendagens forskning? spgr vi.

- Vier enigei at handlings-
planen dekker flere relevante
omrader som ogsa ble papekt i
var undersgkelse, men vi har
ikke undersgkt om den vil
kunne lgse alle utfordringer.

I revisjonslgpet var vi godt

kjent med at departementet jobbet med
alage en handlingsplan, og vi hadde god
dialog med departementet rundt dette
for 4 sikre at var undersgkelse kunne ha
en merverdi. Vi har gitt anbefalinger til
hvordan departementet, de regionale hel-
seforetakene og helseforetakene bgr fzlge
opp var undersgkelse, uttaler Fjelldal.

Langt unna malet

Som vi skriver i flere saker i denne
utgaven er malet at andelen pasienter
i spesialisthelsetjenesten som deltar i
kliniske studier skal opp til 5 prosent i
2025. Riksrevisjonen fant at dagens andel
er 0,8 prosent.

- Ved flere helseforetak var andelen
lavere, ogsa ved store helseforetak, sier
Stian Fjelldal.

Helseforetakene har et stort
ansvar
- Helseforetakene har et ansvar. Det

framgar av spesialisthelsetjenesteloven
at forskning er én av fire hovedoppgaver

R

Riksrevisjonen

Riksrevigj
Jonen:
behan, i S unders;

ngsstudier j
i helsefore

ef
Dokument 3:9 (205, takene

-2021)

i sykehusene.

Forskning er et integrert og ngd-

vendig element i sykehusenes virksom-
het. Det betyr at forskning ma veere med
nar sykehusledelsen planlegger virksom-
heten. Universitetssykehusene er palagt
et seerskilt ansvar for forskning. De skal
utfgre klinisk forskning innenfor de
fleste kliniske fagomrader, og forsknin-
gen skal ha hgy internasjonal kvalitet og
bredde. Det fglger av helseforetaksloven
at de regionale helseforetakene skal legge
til rette for forskning.

Geografisk skjevfordelt

I undersgkelsen konkluderer Riksrevi-
sjonen at det er store variasjoner mellom
helseforetak nar det gjelder andelen
pasienter som deltar i studier. Samtidig
far ikke pasientene informasjon om alle
tilgjengelige kliniske behandlingsstudier.
Ut ifra dette kan en si at studiene er
geografisk skjevfordelt mellom helsefore-
takene, avslutter Stian Fjelldal.
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Kliniske studier

Sprenger akkor

I dag er mindre enn én prosent av alle pasienter i spesialist-
helsetjenesten med i en klinisk studie. Den Nasjonale hand-
lingsplanen for kliniske studier vil at fem prosent av pasientene
skal delta i en studie innen 2025. Ved Oslo universitetssykehus
(OUS) er andelen hele 15 prosent. Allerede. Hvordan er det
mulig? Vi spgr han som sitter pa fasiten.

Tekst: Harald Herland

Det er mindre enn én prosent av pasi-
entene i spesialisthelsetjenesten som er
i kliniske studier, det er veldig lavt, sier
professor Kjetil Taskén til «I margen» Han
er leder for Institutt for kreftforskning
ved OUS.

Men i Kreftklinikken pa OUS ser
det altsd helt annerledes ut. Fire av ti
pasienter som far tilbud om a veere med
ien studie har en kreftdiagnose. 12017
ble OUS hgytidelig tatt opp som det 16
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medlemslandet i et europeisk kreft-
forskningssamarbeid, og kan kalle seg
comprehensive cancer center (CCC). Et av
«medlemskravene» er at antallet kreft-
pasienter som er inne i en klinisk studie i
lgpet av sykdomsforlgpet skal veere minst
10 prosent.

- Da OUS ble akkreditert i 2017 var
7.9 prosent av kreftpasientene vare i kli-
niske studier, og vi neermer oss 15 prosent
na (14,5 % i 2020). Vi ligger ganske mye
hgyere enn det som er gjennomsnittet
pa landsbasis, og det har a gjgre med

er

hvilke sykdommer vi snakker om. Det er
mye forskning pa kreft, og hvis pasien-
ter har progresjon sa er det gnske om at
pasienter skal ha mer behandling etter
standardbehandling.

OUS har Oslo myelomatosesenter
som har fatt inn mange nye studier, og
det drar opp den gode statistikken.

Kjetil Taskén mener kliniske studier
er viktig for alle kreftpasienter, uansett
diagnose. Ved alvorlig sykdom som ikke
lar seg sla tilbake gnsker bade leger og
pasienter a prgve mer enn det som finnes
ide ordineere behandlingslinjene. Og
da er malet at behandlingen skal veere
tilgjengelig i Norge.

«Vi har ikke mer ressurser enn
andre sykehus»

- Vi pa OUS har ikke mer ressurser til
klinisk forskning enn andre sykehus i
Norge, og tilgangen pa ressurser fra det



offentlige er ikke annerledes for oss.

Vi har de samme utfordringene med a
tiltrekke oss industri eller bygge opp egen
forsknings- og innovasjonsportefglje.
Kreftomsorgen i Norge er basert pa at
alle skal ha samme tilbud og lik
tilgang og de store sykehusene
tar inn pasienter fra hele sin
region. Man kan ogsa henvi-
ses for eksempel til OUS eller
Haukeland for & veere med

pé en studie som bare gar der.
Pasienter som har brukt opp
ordineere behandlingsmulighe-
ter far second opinion i Ekspertpa-
nelet som ledes fra Bergen. Da kan man
fa beskjed om at man kan henvises til
kliniske studier.

Presisjonsmedisin

Kjetil Taskén har vaert en av ngkkelper-
sonene involvert i en stor satsing for a
etablere et nasjonalt presisjonsmedisini-
nitiativ. Et stikkord er avansert moleky-
leer kreftdiagnostikk, der kreftsvulster og
hematologiske tilstander blir undersgkt
for & kartlegge hvordan den enkelte
kreftcelle oppferer seg. PA denne maten
kan man finne fram til presisjonsmedisin
- kombinasjonen av medikamenter som
gir best resultat og feerrest mulig bivirk-
ninger for hver enkelt pasient.

For to ar siden fantes ikke dette
tilbudet i Norge, men na er det hentet inn
nesten 100 millioner kroner for 4 etablere
molekyleer diagnostikk ved alle helse-
foretakene (InPreD Norway, leder Hege

Kjetil Taskén
mener kliniske
studier er viktig for
alle kreftpasienter,
uansett diagnose.

Russnes) og testingen er na refundert

som en del av det offentlige helsetilbudet.

For a lykkes ma antallet pasienter som

deltar i kliniske studier gkes slik at den

molekylaere diagnostikken kan utvikles
til et verktey i daglig bruk.

QUS har ansvaret for a
lede et nasjonalt molekylaert
multidisiplinaert teammgte
- til daglig kalt Mol-MDT
mgte - som gar to ganger i
uken. Det er 30-40 personer
med forskjellige fagdisipliner

pa mgtene, som diskuterer

behandlingsforlgpet til enkeltpa-
sienter basert pa molekyleer diagnostikk.
Disse Mol-MDT mgtene, som ogsa gir
mye kompetanseoppbygning er koblet
sammen med en nasjonal studie som er
dgpt IMPRESS-Norway (se egen sak pa
side 22).

CONNECT

For a utvikle den molekylaere diagnos-
tikken og presisjonsmedisin for kreftpa-
sienter er det opprettet et offentlig-pri-
vat partnerskap som har fatt navnet
CONNECT. Samarbeidet fglger opp
resultatene fra IMPRESS-Norway og alle
helseforetakene har undertegnet en sam-
arbeidsavtale. Helsedirektoratet, Statens
legemiddelverk, Folkehelseinstituttet,
Kreftforeningen og Legemiddelindustri-
foreningen er med som observatgrer. 15
legemiddelskap deltar, og til sammen er
det 27 partnere i CONNECT som har Oslo
Cancer Cluster som vertskap.

JEG HAR
GITT LIVY

«Det er masse trokk!»

- Connect har fire arbeidsgrupper. En
fglger med pa utviklingen i molekyleer
diagnostikk, én fglger IMPRESS-Norway
studien og diskuterer hvordan vi kan

fa inn flere kliniske studier. En gruppe
diskuterer legemiddelgkonomi og veien
fram til refusjon og implementering mens
den fjerde gruppen arbeider med datatil-
gang, regulering og lovverk. Sa det er det
masse trgkk, forteller Kjetil Taskén.

«Masse trgkk» fra gode samarbeid
mellom det offentlige og legemidde-
lindustrien, og stor innsats pa kliniske
forsgk for med kreftpasienter trekker
altsa statistikken opp for OUS.

Men alt henger sammen med alt,
avslutter Kjetil Taskén og understreker
at det ogsa ma gjgres god grunnforskning
og translasjonsforskning som binde-
ledd mellom teori og praksis. Da blir det
enklere & tiltrekke seg forskningsmidler
fra offentlige og private kilder.

Bli benmargsdonor

For @ kunne veere aktuell som
benmargsdonor ma man
melde seg inn i blodbanken
(blodbanken.no) som blod-
giver. Da kan man melde seg
inn i benmargsregisteret

NEIDA, JEG ER |
BENMARGS-

50M BLODGIVER OG

BENMARGSDONOR
KAN DU 8IDRA TIL A
REDDE LIVET TIL NOEN
MED BLODKREFT

6 BLODKREFT
FORENINGIN
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Kliniske studier

Forskning er ikke en fritidssyssel

Forskningsdirektgr Renate Griiner i Helse Vest mener den
kliniske forskningen mé& hentes fram fra helger og kvelder

og bygge tjenester rundt forskerne. God stgtte i hverdagen til
forskerne, godt samarbeid mellom sykehusene og nytenkende
informasjonsteknologi gjgr det mulig.

Tekst: Harald Herland

Forelgpig er andelen pasienter som deltar
i kliniske studier i Vest rundt 1,4 prosent,
selv om det er noen enheter med betyde-
lige hayere deltakelse og andre steder fa.
Det er et stykke unna malet pa 5 prosent.

Ambisjonen er 8 av 10 pasienter
i kliniske studer

- Vi er nok ikke der at vi har en fem pro-
sents deltakelse forelgpig, men samtidig
har vi mange nye prosjekter. I Stavanger
kommer et nytt sykehus, i Bergen bygger
vi nytt barne- og ungdomssykehus
-«Glasblokkene» - og vi bygger protonte-
rapisenter innen kreftbehandling. Malet
for protonterapisenteret er at 80 prosent
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av pasientene vare skal innga i kliniske
studier. Ambisjonsnivaet er absolutt til
stede og vi prgver 4 tilrettelegge proses-
sene sa vi virkelig kommer dit.

Forskningsradet satser tungt pa
kliniske studier gjennom Forsknings-
sentrene for klinisk behandling (FKB).

I Bergen er Norges fgrste og forelgpig
eneste forskningssenteret Neuro-SysMed
etablert. Det omfatter store deler av nev-
rologisk avdeling pa Haukeland univer-
sitetssykehus og tilbyr mange pasienter
kliniske studier.

- Akkurat der er vi nok langt over
de fem prosentene som handlingsplanen
legger opp til.

Renate Griiner mener det ma til en
kulturendring for at kliniske studier i
pasientbehandlingene skal innlemmes i

den vanlige behandlingen.

- Mye av forskningen i helseforeta-
kene skjer pa kveldstid og i helgene. Nar
pasienten mgter sykehuset, skal man
ikke mgte forskjellige helsetjenester nar
man mgter opp til kliniske studier eller
til ordineer behandling. Det er den veien
vi gar. At dataene registreresinnide
samme kliniske systemene enten det er
forskningsdata eller data for kvalitetsfor-
bedring eller fra behandling.

Utfordringen for alle klinikker og
avdelinger over hele landet er at arbeids-
presset er hgyt, og mange som gnsker
drive kliniske studier ma altsa gjgre det
nar dagens normale arbeidsdag er over.
Forskningsdirektgren i Helse Vest mener
forskerne ma fa et stgtteapparat servert
pa sglvfat.

«Forskningsstgtte ma komme
pa et sglvfat»

- Den stgrste bgygen for 4 innlemme
klinisk forskning i den daglige driften er
a tilrettelegge sd man har tilstrekkelig
med forskningssykepleiere og forsknings-



Renate Griner, forskningsdirekter i Helse Vest,
mener ambisjonen md veere at 8 av 10 pasienter i
spesialisthelsetjenesten fdr delta i kliniske studier.

stgtte. Da klarer klinikken & handtere
den ekstra arbeidsbelastningen studiene
fgrer med seg. Jo mer vi klarer a servere
pa et sglvfat jo enklere blir det a fa det til
a gli, mener Griiner.

- Som et direkte resultat av hand-
lingsplanen har vi tatt et initiativ for &
leere opp sykepleiere til studiesykepleiere.
De kan hospitere ved sentrale forsknings-
stgttede staber for a fa opplaering.

Itillegg gjor flere forskningsstillinger,
gjerne i samarbeid med universitetet, det
gjor det enklere for forskerne 3 kombi-
nere studier og behandling.

«At det er sprengt kapasitet pa vare
kliniske avdelinger hgrer vii mange sam-
menhenger og at forskning virker som en
ekstra belastning er ogsa noe vi hgrer»
sier Renate Griiner, forskningsdirektgr.

Helse Vest gjennomfgrer ogsa
mange praktiske og smarte tiltak for &
gjore det enklere a gjennomfere kliniske
studier, ikke minst a bli bedre pa a bruke
erfaringer pa tvers av sykehusene. Det
er ikke vanlig at pasientene som deltar i
undersgkelser reiser inn til de stgrre uni-
versitetssykehusene. I koronatiden har
noen pasienter isteden fatt oppfelging
hjemme, de lokale apotekene har hentet
ut studiemedisin og helsepersonell og
sykepleiere kommer dit hvor pasientene
bor.

I handlingsplanen star det at Helse
Vest vil bli oppfattet som ett studiested.

- En fordel vi har i Helse Vest er
IKT-systemer og infrastruktur der den
kliniske behandlingen og forskningen
er godt integrert pa tvers av alle hel-
seforetakene. Som en konkret fglge av
handlingsplanen prgver vi 4 gjgre denne
sammenkoblingen enda tettere. Vi har
kliniske systemer for & behandle bilde-
data fra radiologi, men forskningsdata er
gjerne mer spesiell. Den skal veere anony-
misert eller kodet pa en spesiell mate,
eller formatene passer ikke inn de vanlige
systemene. Derfor har vi bygget et paral-
lelt system for & handtere forskningsdata.
Vi har koordinatorer og sykepleiere som
jobber med alt dette. Motivasjonen er
nettopp at pasientbehandlingen skal
vaere den samme uavhengig av hvor du
bor, forteller Renate Griiner.

Det nye protonterapisenter for behandling tilbyr stralebehandlingen som er mer skdnsom enn
tradisjonell stralebehandling, og vil redusere faren for langtidsbivirkninger og senskader.

Protonterapi vil bidra til reduserte
langtidsbiverknader fra strale-
terapi ved kreftbehandling

Det vert no etablert protonsentre ved Radiumhospitalet i Oslo og ved
Haukeland universitetssjukehus i Bergen. Fra 2024 vil aktuelle kreftpasi-
entar fra heile landet kunne fa protonterapi - ein meir presis og skansom
stralebehandling.

Ved planlegging av straleterapi er det ei helt sentral vurdering a sikre at nok
sjukt vev vert strala med riktig dose samtidig som friskt vev vert utsatt for minst
mogeleg straling. Ved a redusere omfanget av friskt vev som vert utsatt for
straling reduserast omfanget av komplikasjonar fra behandlinga.

Protonterapi har eigenskapar som reduserer omfanget av ugnskt straling
av friskt vev i kroppen. Dermed bidrar dette til & minske faren for komplika-
sjonar og biverknader fra sjglve strdlebehandlinga. Den reduserte stralinga av
friskt vev kombinert med stadig meir presise behandlingsteknikkar bidrar til at
faerre pasientar far komplikasjonar, og reduserer biverknader fra straleterapi.

Kunnskap pr i dag viser at omlag 10-15 prosent av dei pasientane som i dag
far tradisjonell stralebehandling, vil ha betre nytte av behandling med protonar.

Kilde: Hiemmesiden til Helse Bergen, Haukeland Universitetssykehus
https://helse-bergen.no/om-oss/

protonsenter-i-bergen#fakta-om-protonsenteret
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Ikke godt nok, mener Kreftforeningen

P - \L,,-,;

Kreftforeningen mener Norge
sakker etter i Europa nar det
gjelder kliniske studier i spesi-
alisthelsetjenesten. I tillegg er
det store geografiske forskjeller
mellom hvem som far tilbud om
a delta i en studie. Det er ikke
godt nok, sier Kreftforeningen.

Tekst: Harald Herland Foto: Kreftforeningen

Hva mener Kreftforeningen om omfan-
get av kliniske studier i Norge? I margen
stiller spgrsmadlet til Rita Halvorsen. Hun
er spesialradgiver i Kreftforeningens
kreftfaglige avdeling.

- Vi mener det ikke er godt nok og
i et europeisk perspektiv sakker Norge
etter. Noen miljger har likevel kommet
lengre enn andre. Vi ser at det er flere
initiativer pa gang, men vi ser ogsa at det
er store geografiske forskjeller mel-
lom de ulike helseforetakene, sier Rita
Halvorsen.

Hun forteller videre at Kreftfo-
reningen blant annet er opptatt av
desentraliserte studier der pasienter med
lange reiseveier kan fa studien sa naer
hjemstedet som mulig, der oppfelging og
konsultasjoner kan skje digitalt.

- Det er store forskjeller mellom
diagnosegruppene. Her gnsker vi at det
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skal breddes til hele landet, for hvor du
bor skal ikke avgjgre om du blir inkludert
ien klinisk studie eller ikke.

Hvor viktig er det for kreftpasienter
d fa kliniske studier?

- Det er forskningen som gjor at vi
har helt andre overlevelsestall pa kreft
enn vi hadde for 20-30 ar siden. Kliniske
studier skaper medisinske fremskritt slik
at vi kan tilby pasientene bedre behand-
ling. Derfor er gode kliniske studier vik-
tige for a gi bedre overlevelse og mindre
plager for pasientene, sier Rita Halvorsen.

Noen kreftpasienter har ikke flere
behandlingslinjer og ikke flere alternativ,
da dukker det kanskje opp en klinisk stu-
die som de kan inkluderes i og prgve ny
behandling. I medikamentelle studier kan
kreftpasientene fa medisiner som ikke
kommer pa markedet fgr om mange ar.

- Kreftpasienter har darlig tid, sa
derfor trenger de tilgang til den beste
behandlingen na. Kliniske studier er vik-
tige for pasientene for der er det tettere
oppfelging med flere konsultasjoner og en
aktiv rolle og mer innsikt i egen sykdom.

Hva tenker Kreftforeningen om den
nasjonale handlingsplanen?

- Vi synes handlingsplanen har
mange gode ambisigse mal, men forelg-
pig star den bare pa et papir. Na ma den
settes i verk, og der er vi ikke enda. Det er
mange ting som mangler som det haster
afapaplass.

Rita Halvorsen forteller at Kreftfo-

Kreftpasienter har darlig tid, sa derfor trenger de
tilgang til den beste behandlingen nd. Foto: Ole Martin
Wold/ Kreftforeningen

reningen er opptatt av 4 fa kunnskap om
kliniske studier pa pensum der helse-
personell utdannes. Da kan pasientene i
sin tur fa god og nyttig informasjon om
studier, og de kan ta et reelt og forstatt
valg. Infrastruktur i form av klinikktid,
stgttepersonell og tilrettelegging for for-
skerne er et annet premiss som ma vaere
pa plass.

- Dette ma komme fra toppen og vi
ma ha ledelsesforankring. Riksrevisjonen
peker nettopp pa at det mangler fokus
pa ledelsesniva rundt kliniske studier,
mener Halvorsen.

- Hvis du ser pa miljgene som er godt
i gang med klinisk forskning, sa har de
brukt kvelder, helger og feriene sin pa a
skrive protokoller og annet. Det er derfor
de ha fatt det til stort sett.

Kreftforeningen har i mange ar hatt
sgkelys pa kliniske studier og har lagt ned
store ressurser i blodkreftforskning. Et
tydelig resultat av denne stgtten er Bjgrn
Tore Gjertsen som nylig fikk Kong Olav
Vs kreftforskningspris for forskning pa
akutt myelogen leukemi (AML).

- Fredrik Schjesvold og er en annen
forsker vi har hatt mye samarbeid med,
sa Blodkreftforeningen og blodkreft-
pasientene skal vi absolutt ha med oss
framover, avslutter Rita Halvorsen.

Rita Halvorsen spesialrddgiver i Kreftforeningens
kreftfaglige avdeling.



Tekst: Harald Herland Foto: LMI

- En sveert positiv handlingsplan. Dette
er godt nytt for pasienter, helsetjenesten,
legemiddelindustrien og norsk neerings-
liv, sier skriver direktgr Karita Bekkemel-
lem pa LMIs egne nettsider.

Hege Edvardsen arbeider med
forskning og utvikling i LMI og sier dette
om handlingsplanen:

- Overordnet er dette en sveert
positiv handlingsplan som har ivaretatt
mange av de elementene vi i industrien,
sammen med flere, har pekt pa lenge; at
kliniske studier bgr veere en integrert
del av pasientbehandlingen, at det er
manglende kultur, struktur og ressurser
i helsetjenesten for industrifinansierte
kliniske studier, at det trengs et gkt fokus
pa leveranser og tidslinjer i alle ledd fra
helseforetak og TTOer (red.anm: TTO
er teknologioverfgring fra for eksempel
forskning til kommersiell satsning), til
Legemiddelverket og industri, at kliniske
studier bgr bli en del av lege- og helseut-
danningen, at man i gkt grad ma ta i bruk
helsedata i kliniske studier, for & nevne
noe, mener Hege Edvardsen.

Hege Edvardsen regner med at den
nye regjeringen vil arbeide aktivt videre
med handlingsplan og oppfelging av til-
tak. Handlingsplanen er bredt forankret i
Stortinget, sier hun til I margen.

Mange studier pa blodkreft
- Nar det gjelder blodkreftpasienter og

Kliniske studier

Legemiddelindustrien (LMI) er bransjeforeningen for legemiddelindustrien i Norge. Norske og utenlandske
legemiddelselskaper som utvikler, produserer, selger eller markedsterer legemidiler i Norge kan veere med-
lem av foreningen. De 61 medlemsbedriftene i LMI har i underkant av 4000 ansatte i Norge og represen-
terer over 80 prosent av legemiddelomsetningen. Det omsettes legemidler i Norge for 18 milliarder kroner
(kilde: LMIs hiemmeside). Administrerende direktar er Karita Bekkemellom.

Legemiddelindustrien

godt forngyd

Legemiddelindustrien (LMI) er veldig godt forngyd med den
nasjonale handlingsplanen for kliniske studier. For pasienter
som er i behandling for en blodkreftsykdom kan nye medi-
kamenter veere det som gir muligheten for et lengre liv med

feerre bivirkninger.

deres behov vil det & gke antallet studier
veere viktig for & gi en bred verktgykasse
til klinikere. Blodkreft er et av omradene
hvor vi klarer a tiltrekke oss mange
studier - godt hjulpet av sveert engasjerte
fagmiljg noe som er sentralt. For 3 klare

a opprettholde dette er det ogsa viktig at
viistgrre grad far tilgjengeliggjort disse
behandlingene ogsa utenfor studier nar
de er godkjente. Studier pa nye virkestoff
under utvikling vil jo ta hensyn til hva
som er internasjonalt anerkjent behand-
lingspraksis og bruke dette som behand-
lingsalternativet ny behandling sammen-
liknes mot. Da er det viktig at disse er tatt
ibruk i Norge.

Gylden mulighet

Rundt om i verden har mange studier
stanset opp pa grunn av koronaepi-
demien. I Norge har studier gatt som
normalt samtidig som det er kapasitet i
helsetjenesten.

- Nar andre land sliter med 4 levere
betyr det at vi har fatt en gylden mulig-
het til 4 fa flere studier til Norge, og den
muligheten ma vi benytte, avslutter Hege
Edvardsen.

Ambisjonene er ambisigse, og
det bor de vaere

LMIs Monica Larsen arbeider med ram-

mebetingelser for forskning og utvikling
og neeringsutvikling pa legemiddelomra-
det. Hun mener handlingsplanen ogsa er

godt nytt for naeringsutviklingen i Norge.
- Vimener det er sveert positivt at
det anerkjennes at gunstigere vilkar for
a gjennomfgre studier i Norge vil bidra
til gkt verdiskaping i neeringslivet og
helsetjenesten pa flere mater; det vil
hjelpe norske innovasjonsselskap raskere
ut i markedet, det kan fgre til etablering
av produksjon i Norge, gkt forsknings- og
utviklingsaktivitet fra internasjonale
selskaper i Norge, kompetanseheving
og internasjonale samarbeid. Kliniske
studier er en viktig del av helsenaerin-
gens gkosystem og bgr ses som en del av
helheten dersom vi skal vi lykkes i 4 gke
Norges vertskapsattraktivitet. Det er et
viktig signal at dette ogsa kommer fram i
rapporten, sier Larsen.

Hege Edvardsen arbeider med forskning og
utvikling i LMI. Hun ser akende interesse for studier i
samarbeid med legemiddelindustrien.
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Jorgen Haave med familien, Linn, Matheo (6 dr), og Noah (4 dr).

Etter & ha gjennomgatt HMAS
(Hoydosebehandling med celle-
gift og deretter autolog stamcel-
lestgtte) i 2017 viste PET-scan

at Jargen Haave (37 ar) fortsatt
hadde en rest av kreftceller

fra sin myelomatosesykdom i
hoften. Han kvalifiserte dermed
til & delta i CONPET-studien,
hvor nye runder med cellegift
sgrget for & fijerne de resterende
kreftcellene.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

- Jeg er fantastisk forngyd med det
norske helsevesenet og har virkelig ikke
et vondt ord 4 si! Gjennom mitt sykdoms-
forlgp har oppfelgingen veert utrolig

bra, noe som gjgr at jeg ikke gar rundt og
bekymrer meg. Jeg er fullstendig trygg pa
at eventuelle endringer i sykdommen vil
bli fanget opp raskt, sier Jorgen Haave fra
Nagtteragy.

Nakken knakk

I begynnelsen av 2017 hadde Jgrgen,
som er politimann og i god form, kjent
pa smertene i ryggen og nakken ilang
tid, men ikke vaeert hos legen. Etter en
treningsgkt ble ryggsmertene verre, han
oppsgkte derfor fysioterapeut og gikk

til behandling i flere omganger. Det var
forst nar terapeuten syntes han burde
fa resept pa sterkere smertestillende at
Jgrgen bestilte seg legetime.

- Den dagen var det en eldre, og
tydeligvis erfaren, lege pa kontoret, han
klemte pa ryggen min og ga meg beskjed
om at jeg ikke skulle til en fysiotera-
peut igjen. Han sendte meg til MR, og
samme dag som resultatene kom ringte
legekontoret og ba meg om a4 komme
ned pa kontoret med en gang. Jeg fikk
beskjed om at de hadde funnet masse
hvite prikker i ryggraden min, og jeg fikk
time pa sykehuset to dager senere. Men
allerede dagen etter, bokstavelig talt,



knakk nakken min, jeg ble umiddelbart
lagt inn pa avdeling for blodsykdommer
pa sykehuset i Tensberg.

Fa dager senere sendes Jgrgen til
Radiumhospitalet, hvor han ble diagnos-
tisert med myelomatose og startet opp pa
behandlingen, blant annet med straling
av ryggen og nakken. Der ligger han med
nakkekrage nar han én uke senere blir
tobarnsfar.

- Det var en spesiell tid! Det var
vanskelig a ikke kunne vaere med pa fad-
selen, samtidig som jeg var veldig darlig
og skulle forholde meg til en diagnose jeg
aldri hadde hgrt om fgr. Heldigvis hadde
jeg giennom jobben min fatt med meg en
del verktgy som hjalp meg med a forholde
meg til ting som kan veere vanskelig.

Ble med i CONPET-studien

Etter 4 ha fatt diagnosen gikk pakke-
forlgpet sin gang for Jgrgen, det ble gjort
forberedelser for HMAS-transplantasjon.
Legene bestemmer seg imidlertid for a
sette hgydosebehandlingen pa pause og
operere nakken til Jargen, som bokstave-
lig talt hang i en tynn trad. Operasjonen
er vellykket og nakken er ved hjelp av

skruer og bolter, pa rett plass igjen. Etter
dette gjennomgar Jgrgen den planlagte
HMAS-behandlingen, og ett ar senere

er han tilbake i full jobb. Ogsa HMAS

ser ut til & veere vellykket, men i 2018 vil
hans behandlende lege ved sykehuset i
Tonsberg gjerne at Jorgen skal vaere med i
CONPET-studien. Selv om PET-scan viser
at rygg og nakke ser bra ut s har han
fortsatt noen kreftceller igjen i den ene
hoften.

CONPET startet opp i 2017 og gir
pasienter som er sakalt PET-positive (det
vil si at PET-scan avdekker restkreft)
etter fgrstelinjebehandling fire sykluser
med Carfilzomib, Revlimid og Dexamet-
hason. Dette kalles konsolideringsbe-
handling, og studien ser pa hvor mange
pasienter med vanlig nordisk ferstelin-
jebehandling er PET-positive, om man
gjore disse PET-negative ved en forsterket
konsolideringsbehandling og hvor godt
en slik konsolideringsbehandling tole-
reres etter fgrstelinjebehandling. Fordi
Carfilzomib er et mer potent medikament
enn de som brukes i fgrstelinjebehand-
lingen, og det potensielt kunne gjgre PET-
positive til PET-negative. Prosjektleder for
studien er Fredrik Schjesvold, leder for

Oslo myelomatosesenter.

Takknemlig

- For meg var valget om a bli med i en stu-
die enkelt. Nar legen min anbefaler meg
det sa gjor jeg som legen sier. Dessuten ser
jeg pa det 4 delta i en studie som en stor
mulighet, bade for meg selv og fordi mine
resultater kan bidra til & hjelpe andre
pasienter, og fordi jeg gnsker at man skal
leere mest mulig om sykdommen.

Selve giennomfgringen av studien
gikk fint, i 12 uker dro Jgrgen til Oslo for &
motta behandling. Etter at den planlagte
behandlingen var gjennomfert viste ny
PET-scan at restkreften var borte.

- Alt har gatt veldig fint, jeg er ogsa sa

heldig at jeg ikke har fatt noen senvirk-
ninger, det er jeg takknemlig for. I dag

er jeg tilbake i tre-skiftturnus pa jobb og
lever et normalt familieliv. Annenhver
maned er jeg pa kontroll, bortsett fra det
sa tenker jeg ikke sa mye pa sykdommen
i hverdagen. For meg er det viktig a leve
med sykdommen og ha fokus pa & ha det
bra, og det klarer jeg - mye takket vaere
den gode oppfglgingen og tryggheten jeg
har mett i helsevesenet.

Birgitta Berg, 69 ar fra Lillehammer, lever med
myelomatose. Hennes positive tilneerming til bade
sykdommen og livet hjalp henne med & fortsatt
holde motet oppe nar den ferste studiedeltakelsen

ikke var vellykket.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

Pa tampen av 2019 ble Birgitta lagt inn
pa Lillehammer sykehus med kompre-
sjonsbrudd i ryggen. Rgntgenbilder viste
at det var noe mer i ryggsgylen hennes,
alt tydet pa at de var kreftceller i aktivi-
tet. To uker senere ble Birgitta diagnosti-
sert med myelomatose.

Vidunderlig med pakkeforlgp

- Jeg hadde jo gatt med store og merke-
lige ryggsmerter lenge, gjennom hele
hgsten, noe jeg ogsa hadde nevnt for
fastlegen min. Og pa joggeturene mine
merket jeg at jeg var veldig tungpustet
plutselig, men jeg tenkte aldri pa at det
kunne vaere noe sa alvorlig.
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Kliniske studier — pasienthistorie

Etter at diagnosen var et faktum,
ble Birgitta satt pa behandling gyeblik-
kelig og havnet rett i pakkeforlgpet for
myelomatose.

- A komme inn i pakkeforlgpet var
en vidunderlig ting! Det var som a hoppe
pa et tog, hvor hele ruten var lagt opp for
meg og alt ble tatt hand om. Jeg var ogsa
sa heldig a fa en fantastisk lege med en
gang jeg ble syk, hun var optimistisk og sa
at selv om jeg ikke kommer til & bli frisk,
sa er dette en sykdom vi kan holde pa
avstand og at dette kommer til & ga bra.
Det har hjulpet meg enormt, gjort at jeg
har klart & tenke positivt hele veien og
stolt pa det legene sier.

Deltaker i CONPET-studien

Etter gjennomgatt HMAS-transplan-
tasjon ble Birgitta invitert til 4 delta

i CONPET-studien, fordi hun fortsatt
hadde rester av kreftceller i kroppen. Et
av kriteriene for a delta i denne studien
er pasienten er PET-positiv, det vil si at
en PET-CT avdekker restkreft. I studien,
som ledes av Fredrik Schjesvold, leder
for Oslo myelomatosesenter, fikk hun
konsolideringsbehandling med Carfilzo-
mib, Revlimid og Dexamethason.

- Jeg var i Oslo for a fa behandling
to dager i uken gjennom flere uker. Men
sa fikk jeg beskjed om at M-komponen-
ten hadde steget mye, og da ble jeg tatt
av studien med en gang. Legene hadde
trodd at jeg skulle respondere bedre pa
behandlingen enn jeg gjorde, men det
viste seg at jeg har en mer aggressiv form
for myelomatose enn fgrst antatt.

For meg var det uansett positivt
4 veere med i studien, nar det ikke
fungerte, sa slo jeg meg til ro med at det
sikkert snart kommer noe annet jeg kan
forsgke.

I mellomtiden fikk hun annen
behandling ved kreftenheten ved sitt

lokale sykehus, men M-komponenten
fortsatte a stige.

Ny mulighet i CAR-T studie

Birgittas tro pa at det skulle komme noe
annet og helt nytt hun kunne forsgke,
viste seg & stemme. Hgsten 2020 ble hun
invitert til & delta i en ny studie ved Oslo
myelomatosesenter, denne gangen en
studie pa CAR-T.

- Jeg ble svaert glad og fglte meg utro-
lig privilegert over a fa denne muligheten.
Totalt i Norge var vi atte stykker som ble
plukket ut til 4 delta.

I studien ble Birgittas T-celler hentet
ut, disse ble deretter sendt til et laborato-
rium i USA og genmodifisert, det vil si at
det ble satt et nytt gen inn i cellene som
gjorde de i stand til 4 gjenkjenne og drepe
kreftcellene. Far cellene ble tilbakefgrt
fikk Birgitta cellegift for a gi plass til de
nye cellene.

- Jeg ble veldig darlig av cellegiften,
kastet opp mye og hadde problemer med
a fa i meg naering. Etter a ha gjennomgatt
CAR-T behandlingen var jeg pa sykehuset
i flere uker, forst 22. desember kunne jeg
reise hjem. Men alt rundt denne studien
har veert positivt, jeg har fglt meg sa trygg
og ivaretatt hele veien.

Positiv stemning

I dag gar Brigitta til kontroll én gang i
maneden pa Ulleval, hvor hun blant
annet tar blodprgver, noen ganger 15-17
prover, hvorav mange inngar i studien.
Resultatene har veert bra, M-komponen-
ten har falt fra 17 til 0, og har ligget pa O
ved de siste prgvene hun har tatt.

- Alt ser utrolig bra ut, bade legene
og jeg er forngyde! Og sa er det fint &
tenke pa at mens jeg mottar denne fantas-
tiske behandlingen, sa forskes det videre,
og kanskje kommer det noe som er enda

bedre om fa ar? I det hele tatt opplever
jeg at det er en positiv stemning rundt
det hele - bade hos helsepersonellet jeg
mgter pa, i forskningsmiljget, og blant
andre pasienter, noe som er en ekstra
padriver til at jeg har gode dager og ikke
bekymrer meg over sykdommen jeg
lever med.

M-komponent er en tumormarker
som males i en blodpreve ved blod-
kreftsykdommene myelomatose

og Waldenstroms. Tumormarkegren
bestar av monoklonalt immunglo-
bulin som lages av kreftcellene. Den
brukes bade til a stille diagnosen og
folge utviklingen av sykdommene
under behandling.

Kilde: Store medisinske leksikon.

Vil du stette Blodkreftforeningen med din Grasrotandel?

Husk at du kan velge en av vare lokalforeninger som din Grasrotmottaker!

Du kan registrere mottaker pa www.norsk-tipping.no/grasrotandelen
eller hos en av Norsk Tippings kommisjonzerer.
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¥ levmed

Myelomatose - eller benmargskreft som
det ogsa kalles, eren alvorlig kreftsykdom
som rammer ca. 450 nordmenn hvert ar.
levmedmyelomatose.no er et nettsted for
pasienter og pararende som lever med
benmargskreft.

OPPLARINGSMATERIELL

omatose.no

Pa nettstedet finner du

= Sykdomsinformasjon

= Interaktivt e-laeringsprogram

= Videomateriale

» Gode rdd om kosthold og fysisk aktivitet
» Informasjon til parerende

= Og mye mer...

Den lille myelomatoseboka

For deg som er rammet av benmargskreft - og for dine pararende

Amgen harisamarbeid med anerkjente hematologer, laget en bok for
myelomatosepasienter og deres paragrende. | boken kan man lese mer
om kreft generelt og myelomatose spesielt. Informasjon om hvilke
symptomer myelomatose kan gi, hvordan utredningen foregar og en
oversikt over de ulike behandlingsmulighetene.

A leve med myelomatose

Les om hvordan det kan veere a leve med sykdommen: hva som er
vanlig, hvordan andre pleier & ha det, hva slags hjelp og statte en kan
fa, og hva man kan gjere selv for & takle sykdommen og behandlingen
sa godt som mulig.

Snakk med din lege om et eksemplar av boken.

Amgen Norge, Munkedamsveien 45F, 0250 Oslo, telefon 23 30 80 00

NO-NPS-0821-00001 Aug 2021




Grunnforskning

Grunnforskning innen
blodkreftformene

Grunnforskning, eller basalforskning, er den grunnleggende forskningen hvor man primeert
sgker ny viten eller innsikt om noe og skiller seg fra det man kaller anvendt eller klinisk forskning.
Grunnforskning drives ofte frem av nysgjerrighet rundt ulike fenomener eller observasjoner.
Hvordan jobbes det med grunnforskning innenfor blodkreftformene i Norge?

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Eddy Grenset

Grunnforskning er i hovedsak initiert av
forskere og forskerstyrt. Kjetil Taskén er
medisiner og kreftforsker. Han forteller at
det i Osloomradet foregar mye aktivitet
knyttet til forskning pa blodkreft. Ved
Institutt for kreftforskning, som han selv
er leder for, ved Avdeling for immunologi
og transfusjonsmedisin, ved avdeling for
blodsykdommer og ved KG Jebsen senter
for B-cellekreft er det flere forsknings-
grupper som jobber preklinisk med
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en rekke forskijellige blodkreftformer,
béde B-cellekreftformer og myelogene
kreftformer. De jobber ogsa med lymfom,
som er beslektet med blodkreft, hvor

de blant annet ser pa problemstillinger
rundt hvordan mikromiljget i beinmar-
gen er og hvordan kreftceller unngar
immunsystemet.

Funksjonell testing av
legemidler

Det jobbes en del preklinisk med sakalt
drug sensitivity screening, hvor de kart-

legger hvilke legemidler som virker pa
kreftcellene, forteller Taskén.

- Min gruppe jobber med KLL og noe
myelomatose. Vi har et program hvor
vi gjor drugscreening, hvor vi da har
kreftceller og far de til & vokse utenfor
kroppen ved a stimulere de pa forskijellige
mater, for si a eksponerer de for lege-
midler for & se hva pasienten kanskje
kunne veaert behandlet med. Dette er for
a undersgke hvilke behandlinger vi kan
benytte hvis pasientene bruker opp de
etablerte behandlingsmulighetene sine,
forklarer han.



Professor ved Institutt for klinisk og molekyleer medisin og leder
av senter for myelomforskning ved NTNU, Anders Sundan,
forteller om flere forskningsprosjekter innen blodkreft.

Det Taskén beskriver er persontilpas-
set medisin ved det man kaller funksjo-
nell testing, s4 ma man videre finne ut om
legemidlene eventuelt er like effektive i
pasienten, som de er utenfor kroppen.

- Dette startet vi med i 2015, vi har
nd kommet med de fgrste publikasjo-
nene, og det kommer flere rapporter pa
hvordan drug sensitivity screening kan
brukes og hvordan det kan stgtte kliniske
beslutninger om individualiserte behand-
lingsvalg. Vi har en fase na hvor vi
oppsummerer og forteller andre forskere
hva vi har funnet. Sa skal vi fortsette &
utvikle dette, sier Taskén.

Et av de stgrre prosjektene ved
Institutt for kreftforskning dreier seg om
kunstig intelligens for a simulere effekt
av kombinasjoner av legemidler og hvilke
som passer best sammen, forteller han.

- Ved & beskrive dataene vi har
matematisk, kan vi prgve modeller pa
dataene for a predikere hvilken kombi-
nasjon som Vil veere bra for hver enkelt
pasient. Det har med 4 gjore at det er
ikke alltid prgvemateriale tillater a teste
alle mulige kombinasjoner, for hvis man
begynner a kombinere to og tre legemid-
ler, sa eskalerer antallet tester veldig fort.
Pa noen kreftformer som KLL, si er det
mye celler slik at man ved en blodprgve
kan f4 mye materialet a teste, men pa
myelomatose er det lite celler. Der ma vi
prove a veere gkonomiske med materialet
og teste de riktige tingene som gir stgrst
utsagnskraft, og prgve a tenke hvordan vi
kan bruke materialet best mulig.

Han mener slik funksjonell testing
er neste fase av presisjonsmedisin, etter
mutasjonstesting.

- Mutasjonstesting gir verdifull
informasjon for noen pasienter og noen
blodkreftformer, mens for andre er det
ikke s& mye finne, sa der blir funksjonell
testing mer riktig, sier Taskén.

Tester kombinasjon av
legemidler

Anders Sundan er professor ved Insti-
tutt for klinisk og molekylaer medisin og
leder av senter for myelomforskning ved
NTNU i Trondheim. Et av forskningspro-
sjektene han kan fortelle om er en studie
pa proteasombehandling hos myelomato-
sepasienter, hvor man kombinerer lege-

midlene carfilzomib og hydroksyklorokin.
Dette er en kombinasjon som tidligere
ikke er prgvd ut og hovedhensikten med
studien er & undersgke tolerabiliteten hos
pasientene av denne kombinasjonen.

- Det ser ut til & kunne optimalisere
effekten. Dette er nd en fase 1-studie for
a se hvor godt pasientene taler denne
behandlingen, og det ser de ut til 4 gjore.
Resultatene i studien analyseres na med
sikte pa & publisere dette i 2022.

Han forteller at problemet med mye-
lomatose ikke er at behandlingen ikke
virker, men at pasienter blir resistente for
behandlingen over tid.

- Vi tror at ved a velge hydroksy-
klorokin til en slik proteasombehandling,
sa kan vi kanskje reversere resistensen.
Dette vet vi jo enda ikke, sa det ma vi
prove ut i en ny klinisk studie. Vi haper a
komme i gang med dette neste ar, og det
blir da en nordisk studie, sier Sundan.

Studier pa myelomatose

Et annet forskningsomrade de jobber
mye med omhandler alvorlig bensykdom
hos myelomatosepasienter og hvorfor

myelomatosepasienter far dette. I margen
har tidligere omtalt forskningen ledet av
professor Therese Standal ved NTNU,
hvor man har sett ngyere pa den sakalte
M-kompontenten, som er et immunglo-
bulin som produseres av de ondartede
plasmacellene, og dens rolle i forhold til
bensykdommen.

- Disse pasientene har en opphop-
ning av maligne plasmaceller i benmar-
gen. Standal har veert spesielt opptatt
av om M-komponenten har noe a gjgre
med bensykdommen, og det har vi na
holdepunkter for & si at stemmer, forteller
Sundan.

Hvorfor kreftcellene ved myeloma-
tose faktisk overlever i benmargen og
hva som er deres svake punkt, forskes det
0gsa pa.

- For 4 studere dette er vi avhengig
av & fa overskuddsmateriale fra bein-
margsprgver slik at vi kan studere ikke
bare myelomceller, men ogsa hvilken
pavirkning de har pa andre celler i ben-
margen, altsd hva som er forskjellene i
benmargen hos en person med myeloma-
tose sammenlignet med en frisk person,

forklarer han.
‘ |
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Kjetil Taskén er leder av Institutt for kreftforskning i Oslo og jobber blant annet med drug sensitivity
screening og hvordan det kan stotte kliniske beslutninger om individualiserte behandlingsvalg.
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Forskning pa myelomatose

Kliniske studier vs
Compassionate use

b

Pasienter kan fa tilgang til nye medisiner giennom klinisk
utprgving, enten i kliniske studier eller gjennom sakalte
Compassionate use (CUP)-programmer (ogsa kalt Early-access

programmer).

Tekst: Rannveig @ksne

Forskjeller mellom kliniske studier og
CUP:

Kliniske studier

« Kan veere aktuelt for pasienter uavhen-
gig av diagnose og alvorlighetsgrad

o Deltakere blir selektert etter bestemte
inklusjonskriterier

o Ikliniske studier males effekten av nye
medisiner eller behandlingsmetoder pa
en gruppe pasienter

Compassionate use

o Kun for sveert alvorlig syke pasienter

« Behandlende lege selekterer aktuelle
pasienter

o CUP ikke har forskningsgrunnlag, og
datainnsamling er ofte begrenset til
sikkerhetsdata
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o ICUP far pasienter med alvorlig
sykdom teste ny medisin som mangler
godkjenning i fraveer av alternative
godkjente behandlinger

Kliniske studier

For en ny medisin eller en ny behand-
lingsmetode kan godkjennes til bruk ma
det alltid gjennomfgres kliniske studier.
Grunnforskningen gjgres i laboratorier,
men alle medisiner ma testes pa pasienter
som har den aktuelle sykdommen far

de kan brukes rutinemessig. I kliniske
studier forsker man pa effekten av nye
medisiner eller nye behandlingsmeto-
der, og undersgker om bivirkningene er
akseptable. I noen studier sammenlignes
ny behandling med placebo, medisiner
uten virkning. I kliniske studier inngar
en systematisk innhenting av kunn-

skap rundt effekten av en medisin,

hvor kriteriene for deltakelse er satt pa
forhand, ofte samarbeider flere leger og
sykehus, bade nasjonalt og internasjo-
nalt, og legemiddelprodusenten som har
utviklet medisinen deltar ogsa ofte i dette
samarbeidet.

Deltakelse i kliniske studier

Det stilles strenge krav til hvem som

kan delta i en klinisk studie, dette kalles
inklusjonskriterier, og kan vaere alder,
tidligere behandling, diagnose og resulta-
ter fra undersgkelser. A delta i en klinisk
studie kan kreve bade tid og energi, og
innebarer ofte mange undersgkelser,
kontroller og tester. For at en pasient skal
vurderes som deltaker ma behandlende
lege sende inn en forespgrsel til syke-
huset som er ansvarlig for studien.

Oversikt kliniske studier

P4 helsenorge.no/kliniske-studier/ fin-
ner du oversikt over alle kliniske studier
i Norge.



Compassionate use (CUP) medisinen gratis, fgr den er godkjent.
Etter at medisinen har fatt markeds- EksDertpanelet

Compassionate use-programmer er en feringstillatelse kan pasienter som er

ordning hvor alvorlig syke pasienter,uten  inkludert i et CUP-program fortsette i Ekspertpanelet hjelper pasien-

andre behandlingsalternativer, kan prgve  programmet dersom behandlende lege ter med alvorlig livsforkortende

ut nye medisiner som enna ikke har fatt mener det er riktig. sykdom med & fa en ny og grundig

markedsfgringstillatelse (det vil si at vurdering av behandlingsmu-

dersom medisinen er godkjent i Europa s& . ) lighetene sine, etter at etablert

kan man ikke fa tilgang til den gjennom Tilgang til CUP behandling er prevd og ikke lenger

CUP i Norge). Det er behandlende lege som sgker har effekt. Ekspertpanelet skal blant
Gjennom CUP kan alts& pasienter legemiddelselskapet om CUP. Dersom annet vurdere og gi rad om det

som ikke har andre behandlingsmulig- legemiddelprodusent er positive til & la er aktuelle kliniske studier/utpre-

heter fa mulighet til & teste ut medisiner pasienten teste medisinen s& vil legemid- vende behandling i Norge eller

som er i en tidlig utviklingsfase. Det er delprodusenten sgke Statens Legemid- i utlandet, fortrinnsvis i Norden.

en rekke forutsetninger som ma opp- delverk om godkjenning for CUP, og Ekspertpanelet kan altsa gi rad om

fylles far et legemiddel far godkjenning sgknader fra legemiddelprodusent om aten pasient ber delta i kliniske

til Compassionate use. Blant annet skal godkjenning av CUP besvares innen 35 studier eller teste ikke godkjente

legemiddelet kun brukes til pasienter dager hos Statens Legemiddelverk. medisiner gjennom CUP.

med kroniske, livstruende, langvarige
eller alvorlig invalidiserende sykdommer,

og det ma finnes tilstrekkelig dokumenta- Oversikt CUP i Norge

sjon pa legemiddelets effekt og sikkerhet Pé legemiddelverket.no finner du
der nytte-risikoforholdet anses som oversikt over pagaende og utgatte
overveiende positivt for den aktuelle programmetr.

pasientgruppen. I CUP mottar pasienten

Historikk CUP i Norge

12018 ble tilgangen til nye legemidler gjennom CUP terte i at sveert fa norske pasienter fikk prove ut lovende
strammet inn, da Beslutningsforum det aret vedtok nye nye medisiner gjennom CUP i Norge fra 2018-2021, og det
retningslinjer for bruk av nye medisiner fgr markedsferings- oppstod en strid mellom de regionale helseforetakene og
tillatelse. For dette vedtaket var det slik at pasienter ble legemiddelindustrien, til fortvilelse for bade helsepersonell
tilbudt medisinen gratis av legemiddelprodusenten frem til og pasienter.

markedsfaringstillatelse foreld, medisinene ble gitt gratis av
legemiddelselskapene, og behandlingen foregikk pa offent-
lig sykehus. Hvis medisinen ble godkjent (fikk markeds-
faringstillatelse i Norge) tok det offentlige over kostnaden.

I innstrammingen som kom i 2018 krevde de regionale
helseforetakene at legemiddelselskapene skulle dekke alle
kostnader, ogsa etter markedsfgringstillatelsen var pa plass,
noe legemiddelselskapene ikke ville gd med pa. Dette resul-

I juni 2021 vedtok Beslutningsforum & godkjenne en ny
avtale om Compassionate use (CUP) for legemidler til
kortvarig bruk, det vil si i utgangspunktet legemidler med
en forventet gjennomsnittlig behandlingsvarighet pa inntil
seks maneder, som i utgangspunktet favner alle pasienter
med avansert kreft. Blodkreftforeningen har, i flere instanser,
ytret sterk kritikk over innstramming i ordningen og ser pa
den nye avtalen som et viktig steg i riktig retning.

Vipps en gave til Blodkreftforeningen

Na kan du enkelt gi en gave til Blodkreftforeningen Merk ogsa at du kan fa skattefradrag for gaver mellom

og stette vart arbeid hvis du gnsker det. 500 og 25.000 kroner gitt til veldedige organisasjo-
ner som Blodkreftforeningen. Da ma du sende oss ditt
personnummer slik at vi far rapportert inn gaven til

Bruk Vipps og send belgpet du gnsker a gi til 52035.
Skattemyndighetene.
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IMPRESS-Norway

Snart inkluderes de farste blod-
kreftpasientene i IMPRESS

IMPRESS-Norway er straks
klargjort for & kunne evaluere
de farste blodkreftpasientene.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Gronset

- Vi har forelgpig ikke inkludert og
behandlet pasienter med blodkreft enna.
Dette kommer av at vi venter pa endelig
ferdigstillelse av skjema for responseva-
luering for blodkreftomradet, og dette har
blitt noe forsinket. Men sa fort kriteriene
er pa plass vil pasienter med blodkreft
kunne vurderes for Impress, sier Aslaug
Helland, overlege ved Radiumhospitalet
og prosjektleder for Impress-Norway.

Responsevaluering brukes for a
vurdere effekten av behandling, fordi
blodkreftpasienter ikke har typiske svul-
ster som kan males, til forskjell fra andre
kreftsykdommer, sa ma andre kriterier
pa plass.

75 pasienter inkludert sa langt

IMPRESS-Norway har som mal a tilby
utvidet molekyleer diagnostikk og even-

tuelt malrettet behandling til flere norske
kreftpasienter gjennom a bruke medisi-
ner som allerede er godkjent for bestemte
kreftdiagnoser for nye krefttyper, basert
pa genetiske forandringer i kreftcellene
(molekylaer profil).

Studien er apen for alle pasienter
med utbredt kreftsykdom og som har
veert giennom standardbehandling og
ikke har andre behandlingsmuligheter.
IMPRESS startet opp i begynnelsen av
2021, og sa langt er 75 kreftpasienter blitt
utredet i studien og 12 pasienter har star-
tet med behandling etter & ha fatt pavist
genforandringer i sine kreftsvulster
som kan behandles med medikamenter
tilgjengelige i IMPRESS.

Slik fungerer IMPRESS

Pasienter som blir henvist til studien far
en screening av kreftcellene sine, hvor
man undersgker omtrent 500 gener for
genforandringer. Resultatene blir deretter
diskutert i et ukentlig, nasjonalt mgte.
Dersom det blir pavist en genforandring
som har konsekvens for behandlings-
anbefalingen, sa vil det diskuteres i det

nasjonale mgtet. Hvis pasienten er aktu-
ell for en annen, pagaende klinisk studie i
Norge sa blir pasienten henvist til denne
studien. Dersom man finner en moleky-
leer profil som passer til et medikament

i IMPRESS-Norway, sa kan pasienten
vurderes inkludert i IMPRESS-Norway.
Det blir da laget en egen behandlingsarm
for akkurat denne kombinasjonen av
diagnose, genforandring og medikament.

Oppstart med AML-pasienter

Pasienter i IMPRESS blir inkludert i
behandlingsgrupper (kohorter) basert
pa molekyleer profil, kreftdiagnose og
legemiddel. Hver kohort vil inkludere
forst atte pasienter og dersom en eller
flere pasienter har effekt av behandlin-
gen vil ytterligere seksten pasienter bli
inkludert.

- Vier ndigang med a lage en egen
kohort for blodkreft. Medisinen Melfalan
skal tilgjengeliggjgres for AML-pasienter
med en viss molekyleer profil i IMPRESS,
forklarer Helland.
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Nordisk forskning

Fruktbart samar

- De ulike landene har litt forskjellig profil, slik at man blir komplementaer pé en fin madte gjennom et nordisk samarbeid, sier Bjgrn Tore Gjertsen.

- Ved 4 samarbeide gnsker vi a trekke inn nye studier til vare
nordiske pasienter, forbedre forskningen var og komme opp med
nye ting i framtiden, sier Bjgrn Tore Gjertsen. I juni tiltradte han
som leder av Nordisk AML Gruppe.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Grgnset

- Sammen med kollegaer i Finland, Sve-
rige og Danmark har vi sett pa mulighe-
ten til 4 sla oss sammen, forteller profes-
sor Bjgrn Tore Gjertsen som er overlege
ved avdeling for blodsykdommer ved
Haukeland universitetssykehus. I juniiar
tiltradte han som leder av Nordisk AML
Gruppe.

Han fremhever at de ulike landene
har litt forskjellig profil, slik at man blir
komplementeer pa en fin mate gjennom et
nordisk samarbeid.

24 - Forskning 2021

- Hva er de ulike nordiske landene
gode pa?

- Finland har for eksempel statt i
bresjen for prgvergrstesting av leuke-
miceller koplet til analyser av genprofile-
ring. Det har vart brukt pa myelomatose
ogsa, men det er fgrst og fremst pA AML
det ser ut som man kan ha glede av det.
Mens Sverige er veldig gode pa epidemio-
logi og epigenetikk. A karakterisere pasi-
entgruppen AML har de gjort detaljert i
over ti ar. Det har 4 gjgre med hvordan
Kreftregisteret deres er organisert, som
de har fatt mye ut av. Inntil for fa ar siden

har de i Sverige ikke klart & samarbeide
om Kkliniske protokoller, men de har valgt
a sammenligne de forskjellige behand-
lingstradisjonene. I Danmark har noen
forskere vaert veldig aktive pa genekspre-
sjonsanalyser og molekyleer analyse pa
genniva. De har ogsa en tradisjon i fase
1-utprgving pa kreft pa et fantastisk sen-
ter i Kgbenhavn. I Norge har vi derimot
jobbet mye med proteomikk, proteinana-
lyse, enkeltcelleanalyse og dyremodeller,
som er var spesialitet.

Tilby noe helt nyskapende

Gjertsen har veert med pé a fa Norge og
Norden med i et europeisk samarbeid
med en nederlandsk kreftlegeforening
som heter HOVON og som har kjgrt
kliniske studier.

- Nar det gjelder (unge) pasienter



som taler intensiv behandling, ser det ut
som at hele Norden na er med i den type
studier. Vi ser da tydelig at det & utvikle
nye protokoller og ny behandling, blir
vanskelig hvis vi ikke samordner oss.
Dette er en mate for oss a sette opp nye
kliniske studier med forskningspakker pa
og trekke til oss samarbeid med indus-
trien, slik at vi kan tilby vare pasienter
det siste og kanskje noe som er helt
nyskapende i arene framover.
- Hva er alternativet?
- Hvis vi ikke gjor det, vil
det si at vi lar en sjanse ga
fra oss pa & ha en region
med 27 millioner der
helsevesenet har store
likheter og med de samme
vanskelighetene med &
fa inn ny behandling. I
hele Norden gar det tregt med
a fa inn nye medisiner som er kostbare.
Ved & samarbeide gnsker vi & trekke inn

| hele Norden gar
det tregt med 4 fa
inn nye medisiner
som er kostbare.

nye studier til vare nordiske pasienter,
forbedre forskningen var og kunne veere
konkurransedyktige og komme opp med
nye ting i framtiden. Kanskje kan vi
hjelpe a utvikle legemiddelindustri som
retter seg spesielt mot AML. BerGenBio
AS og Aprea Therapeutics er et norsk og
et svensk eksempel pa nettopp dette.

Mal om okt overlevelse

- Hva blir din viktigste oppgave som
leder for nordisk studiegruppe
for AML?

- Vi har laget en arbeids-
gruppe for kliniske studier og
en arbeidsgruppe for forskning
som ledes av henholdsvis en
dansk og en svensk lege. A

organisere dette blir viktig. A
sgke om samarbeidsmidler og prgve
a skaffe finansiering som finnes offentlig
og gjennom frivillige organisasjoner vil

Flere pasienter skal na fa mulighet
til a delta i kliniske studier*

vaere noe jeg ogsa bruker endel tid pa. A
samtidig ha kontakt med legemiddelin-
dustrien for 4 komme opp med utprgveri-
nitierte studier, men ogsa hjelpe regionen
til & fa delta pa rene industristudier er vik-
tig. Spesielt en del tidligfase studier veldig
nyskapende, og det skjer mye pa feltet.

Gjertsen papeker at uansett hvordan
man snur og vender pa det er AML en
veldig aggressiv sykdom med mye darlige
resultater. I den siste studien med utvalgte
pasienter som talte intensiv behandling,
ligger fem ars overlevelse pa 55 prosent.
Det er den beste publiserte studien
noensinne.

- Malrettet behandling har kommet.
Ingen av dem ser ut til & veere noe «vid-
undermiddel», men det ser ut som de kan
veere ganske effektive og gi sykdomskon-
troll. Spgrsmalet er om hvordan og nar
vi kan klare a omsette det til gkt overle-
velse. Det blir utfordringen framover, sier
Gijertsen.

Roche er stolt stattespiller
til medhjelper.com.

Her kan du leere mer
om kliniske studier og
mulighetene for & delta i
utprevende behandling.

medhjelper.com

*Nasjonal handlingsplan for kliniske studier 2021-2025.

Roche Norge AS - Brynsengfaret 6 B, 0667 Oslo
Sentralbord: 22 78 90 00 * www.roche.no

Do not copy or distribute. (2021) Roche Norge as. All rights reserved.

M-NO-00000366. THAU



Nordisk forskning

Sammen er vi store

Fredrik Schjesvold ble leder for
nordisk myelomatosegruppe i
september. - Jeg kjenner pd en
bra giv i gruppa og gleder meg
til & ta tak i arbeidet, sier han.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Grgnset

Schjesvold som allerede er leder for Oslo
myelomatosesenter og overlege ved
avdeling for blodsykdommer ved OUS,
innrgmmer at han kjenner pa et stort
ansvar med tanke pa a skulle lede et
nordisk samarbeid

- Det er en gruppe som har levd
siden tidlig 80-tallet og gjort mye bra.
Samtidig har de slitt litt med a bli veldig
sentrale globalt, men jeg tror absolutt
potensialet er der. Jeg har et gnske om a
klare og gjore den nordiske gruppen enda
mer internasjonalt relevant, papeker
Schjesvold.

Han trekker frem utfordringen med
a vaere mange sma land versus ett stort.
Utfordringer som gar pa regulatoriske
ting og helt uavhengige prosesser, ulike

V4

medikamenter tilgjengelig pa rutinebe-
handling osv.

- Men dette er et samarbeid som gjar
ting i Norden mulig, som er vanskelig a
gjore i hvert enkelt land. Den sentrale
aktiviteten er a gjgre akademiske studier
sammen, det vil si studier der ideen og
planen kommer fra oss leger og ikke
pasientstudier som er pa oppdrag fra lege-
middelindustrien. Det er en lang tradisjon
for et slikt samarbeid i Norden, forteller
Schjesvold.

Gir nok tilfang av pasienter

Han trekker frem en norsk studie ledet av
Frida Askeland pa fgrste-linje for eldre (se
egen sak pa side 37).

- Her er det mange nordiske sentre
med, for 4 kunne fa nok pasienter til &
gjennomfgre studien. Vi er ogsa pa vei til
a apne en studie Danmark har lagd, der vi
i Norge er med som samarbeidspartnere.
Denne gruppa er pa en mate et sentrum
for den type samarbeid. I tillegg er Dan-
mark og Sverige spesielt gode pa register-
data. Vi bruker den nordiske gruppa til &
sammenligne slike registerdata, hvordan
det gar, hva slags behandling som gis og

hva som kan forutsi hvilke pasienter det
gar bra eller darlig med, sier Schjesvold.

Et nordisk overbygg

Han forteller at de ogsa prover ogsa a ha
et samarbeid pa labforsknings grup-
peniva. Slik at de forskjellige labgruppene
kan samarbeide om basalforskning.

- Nar vi lager vare egne studier for-
sgker vi & fa de basale gruppene i Norden
til & veere med & gjore labforskning pa
studiepasientene vi har, for & se om vi
kan leere mer av studiene enn bare det
kliniske resultatet. I tillegg prgver vi alltid
a ha med livskvalitet i studiene. Det er
et senter i Danmark som vanligvis star
for dette. Altialt prgver vi a ha en pakke
med forskning med et nordisk overbygg.

Akademiske og kliniske studier gjz-
res i veldig liten grad i bare ett land, fordi
det vanligvis er sa fa pasienter.

- Vi trenger Norden & samarbeide
med. Samarbeider vi med andre euro-
peiske land, er de ofte sa mye stgrre enn
oss. Spleiser vi oss sammen i Norden er vi
ganske store, men alene er vi sma, konsta-
terer Schjesvold.




— Alene er det ikke s lett G studere ting, lage laboratorie-
forskning eller klinisk forskning. Ndr man derimot er pd
nordisk niva hjelper det d ha tilgang pa rundt 25 millioner
innbyggere, sier Henrik Hjorth-Hansen.

Laerer av
hverandre

Henrik Hjorth-Hansen har veert leder
for nordisk KML-gruppe siden 2010. -
Nar det er snakk om slike sjeldne syk-
dommer, har ikke hver doktor s& mange
pasienter. Det er lurt & kunne leere av

hverandre, papeker han.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Grgnset

- Et nordisk samarbeid er veldig bra fordi
vi har ganske likt helsestell, forutsetnin-
ger og syn pa hvordan man behandler
pasienter. Hematologiske sykdommer er
ofte ganske sjeldne. For KML er det ett
nytt tilfelle per 100 000 innbygger. Det
betyr at det er rundt 50 nye i Norge i aret.
Alene er det ikke sa lett & studere ting,
lage laboratorieforskning eller klinisk
forskning. Nar man derimot er pa nordisk
niva hjelper det 4 ha tilgang pa rundt

25 millioner innbyggere, slik far man

et stgrre volum av pasienter. Nar det er
snakk om slike sjeldne sykdommer, har
ikke hver doktor sd mange pasienter. Det
er lurt 3 kunne leere av hverandre, ha
fagfeller a spgrre og diskutere med i et
nordisk forum, papeker Hjorth-Hansen
som til daglig jobber som sjef for avdeling
for blodsykdommer pa St. Olavs hospital
Trondheim.

- Hva har dere gjort i den nordiske
KML-gruppen?

- Vi har laget ganske mange kliniske
studier, enten alene eller sammen med
andre grupper som er enda stgrre enn
oss. Historisk sett har vi samarbeidet med
Nederland, Tyskland, Italia og Frankrike.

Nar vi samarbeider i et litt stgrre fora,

er det enten fordi vi er interessert i en
spesifikk spgrsmalsstilling som de andre i
utlandet ogsa er interessert i, ellers er det
for & fa nok pasienter til studien.

Ressurskrevende regelverk

Hjorth-Hansen trekker fram det & drive
kliniske studier fra akademia, som det
mest vanskelige med jobben som nordisk
leder.

- Det er sa mye regelverk som ikke
gjor noe annet enn 3 stjele ressurser. Det
gjor det tungt og slitsomt & gjennomfere
studiene. Selv om det heldigvis har blitt
mye bedre i lgpet av disse drene, er det
fortsatt for darlig forskningsstgtte. Det
skal for eksempel vaere monitorering
istudier. I Sverige og Norge ender jeg
gjerne med 4 betale et firma for 3 gjgre
det, noe som tar store deler av budsjettet.
Det bidrar lite til studiens kvalitet. Nar
myndighetene skal ha et komplisert
regelverk iverksatt, giennomfart og kon-
trollert trenger forskningen ressurser for
a gjore nettopp det, papeker han.

- Er det noe du vil trekke frem av
forskning fra de nordiske landene?

- Jeg vil trekke frem fire miljger som

driver med grunnforskning. Gjennom

a veere flinke med sendeprgver, kan vi
sende materiale pa denne sjeldne syk-
dommen rundt i Norden. Det er et spe-
sielt sterkt miljg i Helsingfors i Finland,
vi har ogsa veldig interessant stamcelle-
forskning i Lund i Sverige, immunologi i
Uppsala og i Bergen er Gjertsens labora-
torium gode. Vi prgver for eksempel &
bruke teknikkene Gjertsen bruker i AML
pa KML- pasienter.

En «<modell-sykdom»

A arbeide i det nordiske forumet i sa
mange ar har fgltes givende, ifzlge
Hjorth-Hansen. Han trekker frem KML
som en bra sykdom & studere, fordi den
er sa enkel og homogen i forhold til andre
kreftlidelser.

- Det er mye & leere av KML som blir
som en slags modell som kan overfgres til
andre kreftsykdommer. Det er morsomt
at det gar veldig bra med behandlingen
av KML. At vi har hatt et fagforum for
a leere oss denne behandlingen som
kom for rundt 20 ar siden og framover
mot i dag, har bidratt til det, konstaterer
Hjorth-Hansen.
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Forskning pa mastocytose

3 i
A

Avansert systemisk mastocytose
— en underdiagnostisert sykdom

- Viantar at avansert systemisk mastocytose er sveert underdiag-
nostisert i Norge, sier forsker Ingunn Dybedal. Hun haper & kunne
fange opp flere som til nd har gatt under radaren.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Grgnset

Avansert systemisk mastocytose er en
sjelden undergruppe under systemisk
mastocytose som i seg selv er en sjelden
sykdom. Systemisk mastocytose er karak-
terisert ved opphopning av unormale
mastceller i et eller flere organer i krop-
pen, vanligvis i benmargen. Systemisk
mastocytose inndeles etter WHO (World
Health Organization) klassifikasjonen i 5
undergrupper hvor gruppe 1 og 2 utgjer
de fleste, har ganske god prognose, men
mange plager.

- Gruppe 3, 4 og 5 er samlet under

28 - Forskning 2021

betegnelsen avansert systemisk mastocy-
tose. Gruppe 3 kalles systemisk mastocy-
tose med en assosiert hematologisk
neoplasi. Det betyr at pasientene har
béde systemisk mastocytose og samtidig
en blodsykdom. Blodsykdommen kan
veere alt fra myelodysplastisk syndrom,
kronisk myelomonocytt leukemi, akutt
myeloid leukemi, polycytemia vera eller
sjeldnere, sykdommer med utgangspunkt
ilymfoide celler som myelomatose, eller
ulike typer lymfom (lymfekreft), forteller
Ingunn Dybedal som er overlege og for-
sker ved Oslo Universitetssykehus.

Diagnosen blir feiltolket

- Hvorfor er det viktig d stille diagnosen
ved disse sjeldne sykdommene?

- Ved aggressiv systemisk mastocy-
tose og mastcelleleukemi er pasientene
meget allmennpavirkede og syke. Det
finnes na medikamenter som kan gi god
sykdomslindring og bedre prognosen.
Siden sykdommene er uvanlige, og symp-
tomene ikke ngdvendigvis er forbundet
med benmargssvikt, mgter pasientene
gjerne ulike spesialister som er svaert
uvante med sykdommen. Diagnosen blir
ikke sjelden feiltolket, og sykdommen
forblir udiagnostisert. Ved systemisk
mastocytose med den assosierte blodsyk-
dommen, blir ofte en av sykdommene
underkjent. For optimalt forlgp, bagr begge
sykdommer vurderes for behandling
uavhengig av hverandre. Forsker Ingunn



Dybedal haper a kunne medvirke til
at flere pasienter far riktig diagnose og
behandling

En ikke-arvelig gen-forandring

- Hva er bakgrunnen for systemisk
mastocytose?

- Utgangspunktet for systemisk
mastocytose er en sveert umoden
blodcelle. Den lages i benmargen og
modnes til celler som kalles mastceller.
Mastcellenes dannelse, deling og overle-
velse reguleres av et gen (arvestoff) som
heter KIT. Normalt er stimuleringen av
dette genet ngye regulert slik at det ikke
skal lages flere mastceller enn behovet
tilsier. Ved avansert systemisk mastocy-
tose har det hos mer enn 90 prosent
av pasientene skjedd en forandring i
genet (underveis i livet; ikke arvelig).
Det endrede genet KIT D816V, gjor at
mastcellene deler seg ukontrollert og
driver sykdommen. Det er derfor ogsa
angrepspunkt for nye og effektive medisi-
ner. Mastcellene er normalt forsvarsceller
i kroppen. De utgver forsvaret ved at de
utskiller en mengde ulike stoffer, sdkalte
metabolitter fra korn inne i mastcellen
som kan drepe/sdelegge giftige stoffer,
virus og bakterier. Nar det er for mange
mastceller, kan utskillelsen av disse stof-
fene gi sveert plagsomme symptomer fra
utslett til anafylaktisk sjokk.

Nyere medisiner - sveert
effektivt

- Hvordan er symptomene ved avansert
systemisk mastocytose?

- Ved aggressiv systemisk mastocy-
tose er det sd mange mastceller i et
organ at funksjonen av organet svikter.

I benmargen betyr det lav blodprosent
(Hemoglobin; Hb) og/eller lavt antall
hvite blodceller og/eller lavt antall
blodplater. Dette gir seg utslag i slapphet,
tretthet, redusert fysisk og psykisk kapa-
sitet (lav blodprosent), infeksjonstendens
hvis de hvite blir lave eller blgdningsten-
dens hvis blodplatene blir lave. Dersom
leveren rammes, siver veeske ut i maven,
sakalt ascites. Det kan bli mangfoldige
liter som ma tappes og som vil reprodu-
seres uten behandling. Svaer milt gir gkt
gdeleggelse av blodplater og rgde blodcel-
ler, og uttalt ansamling av mastceller i
skjelettet gir bendefekter med brudd.
Disse pasientene er generelt syke, og

uttalt vekttap er vanlig. De har sjelden
symptomer fra mastcellenes metabo-
litter. Ved mastcelleleukemi dominerer
mastcellene benmargen, og symptomene
blir som ved benmargssvikt (lav Hb, lave
hvite og lave blodplater). Nyere medisi-
ner som pavirker det endrede genet (KIT
D816V) er vist & vaere sveert effektive
béde ved aggressiv systemisk mastocy-
tose og ved mastcelleleukemi som nevnt
over. Noen av disse pasientene bgr fa
tilbud om allogen stamcelletransplanta-
sjon som er eneste behandling som kan gi
helbredelse.

A stille diagnosen aggressiv sys-
temisk mastocytose, mastcelleleukemi
og systemisk mastocytose med en
tilleggs-blodsykdom som ofte krever
behandling, er meget viktig for pasi-
entene slik at korrekt behandling kan
iverksettes i tide, forteller Dybedal.

Hvordan stiller man diagnosen?

Diagnosen systemisk mastocytose har
klare kriterier. Det trengs en benmargs-
biopsi (det ma tas en liten bit av benmar-
gen). Spesielle forandringer kreves for at
diagnosen kan stilles, og de som bedgm-
mer benmargen ma veere erfarne. I tillegg
trengs to blodprgver, en for 4 undersgke
om tryptase i blodet er hgyere enn 20
ng/ml og en blodprgve for & pavise om
det unormale genet (KIT D816V) er til
stede. Deretter ma det vurderes om det
samtidig kan foreligge en blodsykdom.
Ved aggressiv systemisk mastocytose, ma
mastceller infiltrere et organ med pafgl-
gende organsvikt. Ved mastcelleleukemi
ma det veaere minst 20 prosent mastceller i
et benmargsutstryk.

Forskning pa systemisk
mastocytose

For a sammenligne systemisk mastocy-
tose i Norge med i andre land i Europa
har Dybedal etablert kontakt med det
«European Competence Network om
Mastocytosis» i Europa (ECNM) og har
fatt godkjennelse for a delta i deres
registerstudie som utgar fra universitetet
i Wien. Registerets formal er a registrere
10 000 pasienter med mastocytose fra
ulike sentre i Europa og fra noen i USA.
Dette registeret vil gi meget verdifull
kunnskap om pasienter med mastocytose
internasjonalt.

Dybedal er i full gang med a inklu-

dere pasienter i registeret og har som mal
a inkludere alle norske pasienter med sys-
temisk mastocytose. De kjenner forelgpig
til cirka 150 pasienter med diagnosen

i Norge. Ut fra registerdataene der det

na er inkludert cirka 4 700 pasienter
med mastocytose, angis en prevalens
(forekomst) av pasienter med systemisk
mastocytose pa 10 per 100 000. Det betyr
at det i Norge bgr veere rundt 500 pasien-
ter. Sykdommen synes forelgpig a veere
sveert underdiagnostisert i vart land.

Kliniske behandlingsstudier

Overlege Dybedal er norsk leder i en
internasjonal studie for pasienter med
avansert systemisk mastocytose. Pasien-
tene som deltar i denne studien har fatt
tilbud om en ny medisin (avapritinib) som
hemmer genet KIT D816V. Denne studien
har pagatt i mer enn to ar. Medisinen har
vist seg a vaere meget effektiv og lovende
med en behandlingseffekt pa 75 prosent.
Studien er i ferd med & bli akseptert for
publisering. Den er lukket for inklusjon
av nye pasienter.

Oslo universitetssykehus er nylig
blitt valgt som senter for deltagelseien
ny studie for pasienter med avansert
systemisk mastocytose med medisinen
CGT9486. Dette er en annen hemmer av
KIT D816V. Denne studien er enna ikke
godkjent for oppstart. Overlege Dybedal
vil lede denne studien i Norge.

Gratis rettshjelp gjennom
Kreftforeningen

Dersom du trenger hjelp og rad til
& handtere spgrsmal om arbeidsliv
og kreft sa har Kreftforeningen

et tilbud med gratis rettshjelp for
kreftpasienter og pargrende. Du
kan fa hjelp med spgrsmal om NAV,
pasientrettigheter, behandling i
utlandet, alternativ behandling,
pasientskadeerstatning, pleiepen-
ger, arbeidsrett, forsikringer og
barnerett. Utfyllende informasjon
finner du pa
www.kreftforeningen.no

Forskning 2021 « 29
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AbbVie er sterkt engasjertia bidra til bedre kreftbehandling.
Sammen kan vigihap om en bedre fremtid for mennesker
med enalvorligkreftdiagnose.
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KLL-fors

Nye behandlingsmuligheter
ble diskutert da det nordiske
motet for KLL gikk av stabelen
13. april 2021, denne gangen
virtuelt.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Eddy Grgnset

Bak arrangementet star Sigrid Skanland
som til daglig jobber som forsker ved
Institutt for kreftforskning ved Oslo
Universitetssykehus (OUS), og Andrea
Lenartova, lege ved OUS.

- Den nordiske studiegruppen pa
KLL prgver & ha dette mgtet annethvert
ar. Det er primeert for de nordiske lan-
dene, men andre utenlandske deltagere
er ogsa velkomne. Forrige mgte fant sted
i Stockholm i 2018. Det var meningen at
Oslo skulle ha det pafglgende KLL-mgtet
iapril 2020, men ble utsatt pa grunn av
Covid-19. I stedet fikk vi altsa til et virtu-
elt mgte nd i 2021, smiler Sigrid Skanland.

Deltagerne pa disse mgtene bestar
primart av hematologer. Mgtet er ment
for & oppdatere de pa nye behandlings-
muligheter, kliniske studier og forskning
innen KLL.

- Det er altsa en utdanningshensikt
med det, men ogsa for 4 samles og prgve
4 skape et miljg mellom de nordiske lan-
dene. Mgtet legger til rette for at vi kan
samarbeide pa tvers av landegrensene.
Denne gangen hadde vi foredragsholdere
fra de ulike nordiske landene i tillegg til
en invitert foredragsholder fra Boston i
USA, Dr. Matthew Davids, som fortalte
om behandlingsalternativer for eldre
pasienter med KLL, forteller Skanland.

Ny forskning med drug screens

Mgtet ble sponset av flere legemiddelsel-
skaper, som ogsa hadde invitert fore-
dragsholdere. Dette var avgjgrende for at
mgtet kunne gjennomferes, og bidro til et
spennende program.

- Vi er veldig takknemlige for et godt
samarbeid med legemiddelindustrien,
sier Skanland.

Det er fgrste gang KLL-mgtet blir
arrangert i Oslo. Skanland peker pa vik-

KLL-forskning

— De siste drene har vi fatt mange gode legemidler til behandling av KLL. Na er viinne i en fase hvor vi praver
aforstd hvordan disse legemidlene kan brukes pé best mulig mate, sier forsker Sigrid Skanland.

tigheten av a fa fokus pa KLL-forskning i
Norge.

- Fordi det er et relativt lite miljg,
gnsker vi a fa bedre synlighet i Norge
ogsa. A samle norske klinikere og forskere
var nettopp noe av hensikten med mgtet,
forteller hun.

Selv driver Skanland med KLL-
forskning der de gjor sakalte «drug
screens» pa kreftceller fra KLL pasienter.

- Metoden gar ut pa & behandle KLL
celler med ulike legemidler i laboratoriet
og se hvilke som dreper kreftcellene.

De legemidlene som dreper kreftcellene
ilaboratoriet vil sannsynligvis veere
effektive ogsa i pasienten. Faktisk har vi i
samarbeid med overlege Geir Tjgnnfjord
ved OUS, sa vidt begynt a bruke denne
metoden for & veilede behandling av pasi-
enter som har «brukt opp» de tradisjonelle
behandlingsalternativene, og vi haper at
dette pa sikt kan bli en del av rutinebe-
handlingen for denne pasientgruppen.

Vil se store fremskritt

Skanland forteller videre at de har fatt
midler fra EU til et stgrre europeisk sam-
arbeidsprosjekt, CLL-CLUE, hvor de skal
forske mer pa dette.

- Vignsker a finne biologiske markg-
rer i KLL cellene som kan forutsi hvilken
behandling den enkelte pasient vil ha
nytte av, fgr behandlingen starter. Malet
med prosjektet er a starte en klinisk stu-
die hvor disse markgrene blir brukt for
a veilede kreftbehandlingen. Ved & skred-
dersy behandlingen til kreftsykdommen
hos den enkelte pasient haper vi a fa en
mer skansom og effektiv behandling.

- De siste arene har vi fatt mange
gode legemidler til behandling av KLL. Na
er viinneien fase hvor vi prgver a forsta
hvordan disse legemidlene kan brukes pa
best mulig mate. Jeg tror vi vil fortsette a
se store fremskritt innen behandlingen
av KLL fremover, sier Skanland.
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CAR-T celleterapi

Unik mulighet for rimelig CAR-

Siste nytt innen immunterapi for blodkreftpasien-
ter er CAR-terapi. Radiumhospitaler har en unik
mulighet til & utvikle sin egen og langt rimeligere
behandling pa dette omradet, ifglge seniorforsker
Sébastien Walchli.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Det siste tidret har immunterapi kommet som en ny, effektiv og
veldig lovende behandling for mange kreftformer. Ved B-cellekreft
(leukemi og lymfekreft), viser sakalt CAR-T behandling seg a vaere
veldig effektivt. Her setter man genetiske missiler (CARs) inn i pasi-
entens egne immunceller, som i dette tilfellet er T-celler. Missilene
er malrettet mot et B-celle spesifikt molekyl som heter CD19. Dette
molekylet finnes bade pa ondartede og normale B-celler, men man
klarer seg godt uten de normale B-cellene i lengre tid. Slik har man
klart & kurere mange pasienter det ikke fantes en kur for tidligere.

- Det er stor aktivitet for & finne nye malproteiner for sjeldne
typer av blodkreft, dette undersgkes na gjennom ulike kliniske
studier. For AML er det for eksempel litt komplisert, mens de andre
kreftcellene har et unik malprotein pa overflaten, har man ikke
funnet ett spesifikt proteinmal for AML, det vil si at man dermed
dreper andre ngdvendige celler nar gnsket kun er a drepe kreftcel-
ler, forteller Sébastien Walchli som jobber som seniorforsker ved
seksjon for celleterapi pa Radiumhospitalet.

Vil utvikle CAR-T mot AML

CAR-behandling har veert forsket pa i mange ar, men forskere har
den siste tiden blitt langt bedre pa a lage virus som inneholder CAR
og brukes til & modifisere T-celler, i folge Walchli.

- Forskning i dag gar raskere framover, og vi forstar mer av
hvordan vi skal fa tatt kveerken pa kreftcellene. I Norge har vi de
siste fem arene planlagt en egen «pipeline» for a utvikle CAR-T-be-
handling mot AML. Vi har funnet mal som aldri har veert brukt
som behandling mot AML far, og ser allerede gode resultater som
trolig kan presenteres om et par maneder, forteller Wailchli.

CAR-behandling er basert pa antistoffer. Disse kan bare
gjenkjenne proteiner som sitter i celleoverflaten, mens 90 prosent
av proteinene befinner seg inne i cellen. Det betyr at du har veldig
mange flere mal 4 ta av, hvis du kan malrette deg ogsa mot mole-
kyler som er inne i cellene. Her kommer T-celle reseptorene inn i
bildet som alternative genetiske missiler, fordi de i prinsippet kan
gjenkjenne deler fra hvilket som helst protein hvor enn det matte
befinne seg i kreftcellen. Fra naturens side har vi T-cellereseptorer
som gjgr at immuncellene kan se om en celle er virusinfisert. Det
synes ikke pa utsiden, fordi viruset sitter inne i cellen.

- Vier sveert heldige som kan lage vdre egen En unik samling

CAR og ikke trenger d kjope fra USA eller fa

Kina til & lage antistoffer, slik mange gjor, - P4 Radiumhospitalet har vi en samling av antistoffer, som ble laget
forteller Sébastien Weilchli. pa 80- og 90-tallet av Steinar Funderud, som var avdelingsleder for
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terapl

immunologi og spesialist innen leukemi
og lymfekreft. Vi har brukt disse norske
antistoffene til 4 lage CAR-molekyler,
forteller Walchli.

Den gamle samlingen fra Radi-
umhospitalet brukes altsa til a lage nye
typer kreftbehandling.

- Nar vi snakker med kollegaer fra
andre land og pa internasjonale konfe-
ranser, hgrer vi at de ikke har mulighet
til & fa antistoffer fra eget sykehus. Vier
sveert heldige som kan lage vare egen
CAR og ikke trenger a kjgpe fra USA
eller fa Kina til & lage antistoffer, slik
mange gjar. I stedet har vi vare egne hvor
noen allerede har veert brukt klinisk
som antistoff. De siste fem arene har vi
brukt denne samlingen av antistoffer,
og haper vi snart kan prgve disse norske
CAR-molekylene pa pasienter. Vi haper
pa finansiering til & teste dette videre ut,
forteller Walchli.

Hjemmelaget CAR til lavere pris

Vanligvis er det nemlig de store legemid-
delfirmaene som lager og selger CAR-mo-
lekyler, noe som er sveert kostbart. Wal-
chli forteller at et sykehus i Barcelona
nylig har laget sin egen akademiske CAR,
ettersom de hadde antistoffer fra egen
samling.

- De har veert litt raskere enn oss til
a lage klinisk materiale og har allerede
testet mer enn 300 pasienter med blod-
kreft med hjemmelaget CAR. Det viser at
det er mulig a gjgre dette, til en pris som
koster ti ganger mindre enn a kjgpe fra
de store legemiddelselskapene.

- Hvor lang tid tar det a utvikle
slike CAR-molekyler?

- I Barcelona tok det fem ar fra man
startet arbeidet til farste CAR-injeksjon
ien pasient, med andre ord gikk det gan-
ske raskt, papeker seniorforskeren.

Man har de siste arene prgvd a
utvikle tilsvarende terapi for andre
kreftformer, men det er fortsatt ingen
godkjent behandling for andre kreftsyk-
dommer enn ulike typer B-cellekreft.
Hovedarsaken til det er at det er van-
skelig & finne gode mal som er spesifikke
for kreftceller eller en gitt celletype som
man kan klare seg uten.

CAR-T celleterapi

Utvikler dyremodeller til
bruk i forskning pa CAR-T

Behandling med CAR-T-celleterapi beskrives ofte som revolusjo-
nerende og med kurerende potensial for mange forskjellige kreft-
former. Imidlertid kan bivirkningene veere store, og celledgd hos
friske celler er en problematikk som forskere jobber med & finne
en lgsning pa. Ved hjelp av dyremodeller haper professor Emmet
Mc Cormack, forskere Pascal Gelebart og May Eriksen Gjerstad
ved Universitetet i Bergen, a komme neermere en CAR-T-celle-
terapi som ikke tar livet av friske celler.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

CAR-T-celleterapi er en immunterapi
som forelgpig kun er godkjent for
blodkreft «som uttrykker CD19-anti-
gen». CAR-T er T-celler som er hgstet

fra pasienten selv og genmodifisert til &
gjenkjenne antigen pa kreftcellene og ta
livet av disse. Dette betyr at ved behand-
ling med CD19 CAR-T celleterapi, vil de
modifiserte cellene binde seg til celler
med molekylet CD19 pa overflaten.

Et problem er at CD19molekyler
forekommer pa bade kreftceller og friske
B-celler. Ved CAR-T-celleterapi skjer
altsa en malrettet binding av CAR-T til

CD19, noe som betyr at denne bindin-
gen pa friske B-celler vil fore til at disse
cellene ogsa dar.

- Problemet er ikke bare det at
friske celler dgr, men ogsa at 73 prosent
av pasientene som behandles utvikler
bivirkninger som tilsvarer halvparten av
kostnadene forbundet med denne typen
behandling. Mange av disse pasientene
utvikler sdkalt cytokin-frigjgringssyn-
drom, som er kraftige betennelsesre-
aksjoner pa grunn av cytokiner, eller
ICANS, som star for immun effektor
celleassosiert nevrotoksisitetssyndrom,
og er et klinisk og nevropsykiatrisk
syndrom, forklarer Mc Cormack.
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Ser ikke bivirkningene i
studiene

- For &8 komme videre i forskning pa nye
CAR-T-celleterapier sa jobber vi med

a utvikle en ny dyremodell som kan
benyttes til 4 fortelle oss om hvordan nye
CAR-T-celleterapiene vil fungere i kli-
niske forsgk. Vanligvis benyttes sakalte
syngene modeller, det vil si musesyk-
dom i en mus, eller xenograft-modeller,
som betyr at vi studerer human kreft
iimmundefekte mus, nar vi forsker pa
CAR-T terapier i prekliniske modeller.
A benytte seg av metoden med human
kreft i immundefekte mus vil virke mer
relevant i denne sammenhengen fordi
vi behandler en menneskelig sykdom,
imidlertid har ikke musen noe immun-
system fordi den eneste maten vi kan fa
menneskelige celler til & vokse i en mus
er ved a sla ut immunsystemet. Uten
immunsystem hos musen ser vi heller
ikke bivirkningene.

Menneskelig immunsystem i
mus

Dyremodellen som er under utvikling
haper Mc Cormack vil bidra til & under-
sgke og validere nye CAR-T-celleterapier
og si noe om fremtidige prestasjoner, noe

som er et viktig steg mot kliniske forsgk.
Tanken med dyremodeller er & utvikle
behandlinger som kan overfares til bruk
pa mennesker.

- Var strategi er & lage en menneske-
lig benmarg og thymus, som er hovedor-
ganet i immunsystemet, i musen for vi
overfgrer menneskelige hematopoietiske
stamceller fra en pasient til musen. Etter
hvert som stamcellene ekspanderer i den
menneskelige benmargen og blir utdan-
net av thymus, vil vi lage en modell med
immunsystemet fra pasienten. Nar dette
er fullfgrt, transplanterer vi pasientens
kreft inn i musen som na har pasientens
immunsystem. Dette vil fgre til at vi
ikke bare studere effekten av CAR-T-cel-
leterapi, men ogsa bivirkningene som
eventuelt oppstar.

Mc Cormack forteller at CAR og
musemodell, som er under utvikling,
kan tilpasses enhver kreftform, men at
hans forskergruppe er mest fokusert pa
eggstokkreft, kreft i bukspyttkjertelen og
blodkreft. I fremtiden haper forskeren at
hunder vil kunne dra nytte av a delta i
forskningen.

- Det er vart hap at vi pa et tids-
punkt kan bruke kjeeledyrhunder til &
utforske effekten av vare CAR T-baserte
terapier, noe som vil vaere til nytte for
hundene, hundeeieren og forskere.

May Eriksen Gjerstad, Pascal Gelebart og Emmet Mc Cormack.
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Banebryte

- CAR-T har veert en fantastisk
suksess for lymfekreft og akutt
lymfatisk leukemi, og ser ogsé
sveert lovende ut for behand-
ling av myelomatose. Dette

har bidratt til at vi de siste 10
arene har jobbet for & forske
frem CAR-T som kan fungere
pé andre typer av kreft. Men

vi har ikke lykkes & finne en
form som fungerer pa andre
kreftformer enn de krefttypene
som skyldes ondartet B-celle-
kreft. Hovedgrunnen til dette
har veert at det er vanskelig &
finne gode mal pa kreftcellene,
forklarer Johanna Olweus,
professor og seksjonsleder ved
Seksjon for kreftimmunologi
ved Senter for avansert cellete-
rapi (ACT) pa Radiumhospitalet.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

Til nd benyttes CAR-T celleterapi pa blod-
kreftformer som uttrykker CD19-antigen,
et molekyl som finnes pa overflaten

av kreftcellene. Ved CAR-T celleterapi
binder de genmodifiserte cellene seg til
dette molekylet og tar livet av kreftcel-
lene. Imidlertid innebaerer behandlingen
ogsa at friske celler som har molekylet
CD19 pa overflaten dgr, allikevel fungerer
dette fordi vi kan klare oss uten B-celler i
mange ar.

Klarer oss ikke uten T-celler

- I behandling av akutt leukemi av
T-celletype, eller myelogene celler, som
ved akutt myelogen leukemi, kan vi ikke
benytte samme prosess fordi vi ikke
klarer oss uten de normale T-cellene. Vi
har derfor sett pa en alternativ mulighet i
forhold til CAR-T celleterapi, hvor vi bru-
ker T-celle reseptorer. Dette skiller seg fra
CAR ved at reseptorene kan gjenkjenne
mal ogsa inne i kreftcellene.



CAR-T celleterapi

nde forskning pa celleterapi

Olweus og hennes forskningsgruppe
har sett etter mal som bare utrykkesi kort
tid i en normal celles utvikling, men som
uttrykkes hayt pa kreftcellene. Dermed
kan man angripe kreftcellene, samtidig
som behandlingen vil fgre til at fa friske
celler dgr.

- Dette har vi na lykke med! Na kan
vi malrette behandlingen mot et nukleaert
enzym som er i en T-celle eller B-celle. Vi
har funnet frem til molekylet CDT, som
uttrykkes forbigdende ved utvikling av
lymfocytter. Behandlingen vil vaere lik
som ved CAR-T, vi vil kunne malstyre
CDT mot celler som uttrykker dette
bestemte enzymet.

Denne nye behandlingen vil altsa
potensielt ogsa kunne benyttes ved
bade lymfekreft, ALL B-celletype og
myelomatose.

Vil utvikle videre

Forskerne har store forhapninger til at

de kan utvikle forskningen videre til
behandlingen av andre former for akutt
myelogen leukemi.

- Fordelen med a kunne rette seg
mot mal som er inne i cellen, ikke bare at
du far en ny gruppe med mal, men lavere
risiko for tumorescape, det blir vanske-
ligere for kreftcellene a gjemme seg for
CAR-cellene.

Olweus og forskningsgruppens
forskning pa CDT celleterapi publiseres

ianerkjente Nature by technology i
november 2021. Og de er kommet langt
iutviklingen av en klinisk protokoll,
det vil si at de er godt pa vei mot en
pasientstudie.

- Vierigang med a legge planer om
en studie og jobber tett med legespesi-
alister innenfor kreft, bade barnekreft
og hematologer. Vi haper a inkludere de
forste pasientene i en studie i lgpet av
toar.

Senter for avansert celleterapi (ACT)

Etablert ved Oslo Universitetssykehus i 2021 etter en stgrre donasjon pa 50 milli-
oner kroner blant annet fra Svanhild og Arne Musts fond.

Senteret skal statte kliniske studier pa avansert celleterapi og gir hdp om nye
behandlingsmetoder til flere pasientgrupper. Det er kommet i stand gjennom en
stgrre donasjon pa 50 millioner kroner. Ved ACT er malet at man i lgpet av to ar
vil veere i gang med a behandle pasienter gjennom kliniske studier med utgangs-

punkt i senteret.
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Myelomatose

Forskning pa AL amyloidose

- Det pagar flere studier innenfor AL amyloidose-feltet, bade
nar det gjelder fgrstelinjebehandling og ved tilbakefall.

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Privat

Blant annet er det slik at veldig mange
av medikamentene som har vist & ha
god effekt pd myelomatose prgves ut pa
pasienter med AL amyloidose, forteller
Ann Kristin Kvam, spesialist i indre-
medisin og blodsykdommer ved Oslo
Universitetssykehus.

ANDROMEDA-studien er en fase
3-studie som nylig ble publisert og viser
til lovende resultater.

- Her fikk pasientene Daratumumab
sammen med standardbehandlingen cyc-
lofosfamid, bortezomib og dexamethason,
og dette viste en forbedret hematologisk
respons og forsinket tid til organsvikt
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sammenliknet med standardbehandling
alene. Denne behandlingskombinasjonen
ble i sommer godkjent av det europeiske
legemiddelbyraet, EMA, for bruk hos
pasienter med AL amyloidose, forklarer
Kvam.

En annen studie, som ogsa Norge
skulle delta i, hvor et nytt medikament
skal prgves ut, er forelgpig satt pd vent av
det amerikanske overvakningsorganet
for medisinske produkter, Food and Drug
Administration (FDA).

- Bakgrunnen for dette er at bruk av
medikamentet hos pasienter med myelo-
matose muligens har vist gkt dgdelighet.
Inntil dette er avklart blir forelgpig ingen
nye pasienter inkludert.

J Dette er AL amyloidose

Amyloidose er et samlebegrep pa
en rekke sjeldne sykdommer som
skyldes avleiring av ulike proteiner
i kroppens organer, kalt amyloid.
Det finnes per i dag mer enn 30
ulike proteiner som kan avleires i
ulike organer og danne amyloid.
AL amyloidose star for Amyloid
Light Chain (lettkjede amyloidose)
og er den vanligste typen amyloid.
Plasmaceller, en celletype som er
en del avimmunforsvaret vart, pro-
duserer sakalte «lette kjeder». Ved
AL amyloidose danner disse lette
kjedene et ulgselig protein som lei-
rer seg ulike steder i kroppen. Disse
avleiringene kan skade forskjellige
organer i kroppen fordi de fortren-
ger det normale vevet. Organer som
kan rammes er for eksempel nyrer,
lever, milt, hjerte og hud.

Blodkreftforeningen har nylig ferdig-
stilt en brosjyre om AL amyloidose
som kan bestilles ved a sende epost
til: post@blodkreftforeningen.no
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omatosestudie

REST er ny studie spesielt rettet mot eldre pasienter med

nydiagnostisert myelomatose.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

- REST (replacing steroides in the trans-
plant ineligble) er en studie for personer
med nydiagnostisert myelomatose som
ikke skal til hgydosebehandling med
autolog stamcelle stgtte - enten pa grunn
av hgy alder eller fordi de har andre syk-
dommer som gjgr at det ikke er forsvarlig
med hgydosebehandling, forteller Frida
Bugge Askeland, som er stipendiat og
lege ved hematologisk avdeling ved Oslo
Universitetssykehus.

@nker a minske
infeksjonsrisikoen

For pasienter som ikke tler hgydosebe-
handling med autolog stamcellestgtte er
standardbehandling i Norge en kombina-
sjon med tre medikamenter: bortezomib,
lenalidomid og deksametason (steroider).

- Steroider kan gi en rekke bivirk-
ninger som kan pavirke livskvaliteten
negativt, og det gir gkt mottagelighet
for infeksjoner. Risikoen for dette gker
jo lengre man behandles med Dexame-
tason (steroider) og med alder, forteller
Askeland.

Studien tar utgangspunkt i den store
MAYA-studien, hvor den samme pasient-
gruppen ble tilfeldig fordelt i to grupper,
der en gruppe ble behandlet med et
monoklonalt antistoff, Daratumumab, i
tillegg til det som da var standardbehand-
ling, Revlimid og Dexametason, og den
andre grupper med Revlimid og Dexame-
tason. Resultatet fra denne studien viste
at det gikk bedre med pasientene som
fikk Daratumumab i tillegg til Revlimid og
deksametason.

Apent for alle

- IREST bruker vi derimot et annet mon-
oklonalt antistoff som heter isatuximab

som har vist god effekt pa myelomato-
sesykdommen i andre kliniske studier.

I denne studien gnsker vi a redusere
bivirkninger forarsaket av dexametason
(steroider) uten at effekten av behandlin-
gen blir darligere. Dette gjgres ved 4 legge
til isatuximab til standardbehandling

fra start, og raskt ta vekk deksametason
(steroider) fra behandlingen, forteller
Askeland.

Studien som apnet i juni og er en
akademisk fase II studie utgaende fra
QUS. Det er tre studiesentre i Norge
-1ihenholdsvis Oslo, ved St.Olavs og i
Stavanger. Studiet er i utgangspunktet
apent for alle pasienter i Norge, men man
kan ikke fa behandling pa noe annet sted
enn ved et av disse tre studiesentrene, i
folge Askeland.

Ser pa mulighetene for en
starre studie

Det skal til sammen inkluderes 50
pasienter hvor alle far den samme
behandlingen.

- Hvor «revolusjonerende» er denne
studien?

- Dette er en relativt liten studie der
vi ikke sammenligner ny behandling
mot standard behandling og resultatet
kan derfor ikke si sikkert at denne nye
behandlingen er bedre enn standardbe-
handling. Det er dyrt a gjgre store studier,
derfor ma man alltid gjgre litt mindre
studier fgrst for & se om det kan peke i
retning av at «dette er lurt». Det vil si at
man i fase 2- studier ser om hypotesen
er verdt a ga videre med til en stgrre S f
studie, og om den ny behandlingen er
trygg a bruke. I stgrre studier sammen- I
ligner man ny behandling mot stan-
dardbehandling og pasientene fordeles

- Det er dyrt G gjere store studier, derfor md man

tilfeldig i behandlingsgruppene. Det er
slike studier som eventuelt kan forandre
behandlingsretningslinjer.

alltid gjere litt mindre studier forst for d se om det
kan peke i retning av at «dette er lurt», sier Frida
Bugge Askeland.
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- Vi har lange ventelister, og det er mange flere
som har lyst til G veere med pa vdre fase 1-studier
enn de som far mulighet, sier Fredrik Schjesvold.

Fase 1-studier er farste forsgk pa & se om ny
behandling virker. Leder for Oslo myeloma-
tosesenter og overlege ved avdeling for blod—
sykdommer ved OUS, Fredrik Schjesvold, gir
oss en innfgring i hva det gar ut pa.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

- Hva er en fase 1-studie?

- En fase 1-studie er at man prover
ett medikament eller en kombinasjon av
medikamenter som aldri har veert prevd
pa mennesker for. Det er altsa det farste
forsgket pa en ny behandling. Det er ofte
relativt fa pasienter av gangen (30-50
stykker), der man ser hvordan det gar
med dem. Det er gjerne en dosegkning i
lgpet av studiet som har startet med en
lav dose der man inkluderer tre til fire
pasienter. Hvis det gar bra, det vil si at
de taler det godt og ikke har problemer
med toleransen, gker man dosen etter en
bestemt plan. Man har ofte en tanke om
hva som vil veere riktig dose. Ved noen
studier vet man mye om det fordi lig-
nende medikamenter finnes, andre gan-
ger er det helt nytt og man starter med
enda lavere doser basert pa dyreforsgk.
Siden tar man inn tre til fire pasienter til
pa en hgyere dose. Slik fortsetter man til
man har nddd enten den maldosen man
hadde, eller til den dosen der pasientene
ikke taler mer og man ma ga litt ned i
doseringen igjen.

Neste steg er en fase 2-studie der en
litt sterre gruppe far den dosen man har
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funnet ut er bra. Disse inkluderes for a se
pa effekten.
- Er det noen fare for at man kan bli
skikkelig ddrlig av d vaere med pa en fase
1-studie?

- Faren er ikke veldig stor. Hvis det
er et helt nytt medikament starter man
med sé lav dose, at det er et stgrre pro-

blem at det ikke virker enn at det er farlig.

I en fase 1-studie kan man fa et medika-
ment som er sa lavt dosert at det nesten
ikke er forventet effekt engang.

Ofte gis disse studiene til pasienter
som har fatt de vanligste behandlingene
allerede. De har ikke sa mange alterna-
tiver, og de fleste pasienter synes det er
fint 4 gi det et forsgk. Enten sa virker
det og man far en bonus, ellers virker
det ikke og man gar videre til noe annet.
Noen ganger finnes det ikke noen annen
mulighet og da er det tross alt et bedre
alternativ enn ingenting.

Vi har lange ventelister, og det er
mange flere som har lyst til & veere med
pa vare fase 1-studier enn de som far
mulighet.

- Hvilke fase 1- studier er dere i gang
med nd?

- Vi har en studie som ble ferdig
isommer, et helt nytt konsept der vi

aktiverer NK-celler som er en annen type
immunceller enn det som har vaert mest
vanlig. Jeg kan ikke si s3 mye mer om
denne enn3, fordi studieresultatene skal
presenteres na snart.

Vi har ogsa en studie som pagar,
som i likhet med den som ble avsluttet i
sommer, er basert pa sakalt bispesifikke
antistoffer. Det vil si at du gir et antistoff
som binder sammen og aktiverer en
immuncelle mot kreftceller. I sistnevnte
aktiveres T-celler mot kreftceller. Vi har
flere pasienter med veldig god respons
her. Her gjor vi bruk av et nytt medika-
ment, mens det 4 aktivere T-celler mot
myelomatoseceller er et kjent konsept
som har vist seg & fungere bra.

Vi har ogsa noen flere pasientstudier
pa gang. En av dem har et helt nytt med-
ikament, et antistoff som fester seg pa et
hormon vi tror er viktig for myelomato-
seceller - neermere bestemt TGFbeta, som
er en vekstfaktor for kreft, og behandlin-
gen forventes saledes & hindre veksten
av kreftcellene. I en annen pasientstudie
kombinerer vi Belantamab, som er et
medikament som allerede er pa marke-
det (selv om vi ikke har lov a bruke det i
Norge), med noen helt nye medikamenter
som skal gke effekten av Belantamab.
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Et unikt myelomatoseregister

7. oktober ble et «levende»
register for myelomatosepasi-
enter i Midt-Norge etablert.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

Bak registeret star Tobias Slgrdahl som er
lege ved avdeling for blodsykdommer pa
St. Olavs hospital.

- Malet med registeret er a leere mer
om hvordan man behandler myeloma-
tose. I dag har vi veldig lite informasjon
om hvordan vi behandler og hvordan det
gar med norske myelomatosepasienter.
Vi har noen internasjonale retrospek-
tive forskningsstudier som sier noe om
hvordan det gdr med myelomatosepa-
sienter, men det kommer hele tiden ny

i
il
- Dette er et slags «proof of concept» fordi ingen har
laget et slikt «live-register» for, sier Tobias Slardahl.

behandling som gjgr studier som dette
utdaterte. Det finnes dessuten ikke slike
studier i Norge og norske forhold er ikke
alltid lik andre land. Vi er avhengig av
gode, norske data pa hvordan det gar med
vare pasienter og hvilken behandling de
far, papeker Slgrdahl.

Et levende register

Han forteller at dette er et nytt type
register. Vanligvis er det den enkelte
helsepersonell/sekretzer pa sykehuset
som melder inn i et helseregister - gjerne
kun en eller to ganger i lgpet av et
pasientforlgp.

- Malet med dette registeret derimot,
er & ha et levende register som hele tiden
blir supplert med nye opplysninger. Mye-
lomatose er en komplisert sykdom der vi
har svaert mange behandlingsvalg og der
pasientene mottar mange behandlings-
linjer gjennom livet. Derfor ma man hele
tiden oppdatere for & kunne si noe om
behandlingen. For 4 kunne legge inn data,
bar du ogsa kunne endel om myeloma-
tose. Derfor er dette registeret nytt ved at
det kun er spesialtrente ansatte som far
legge inn data. Stort sett vil dette veere
medisinstudenter som er leert opp spesielt
pa myelomatose og som forholder seg til
en ngyaktig registreringsveileder. Slik
kan vi veere sikrere pa at det som legges
inn er riktig og gjores enhetlig for alle
pasientene, forteller Slgrdahl om registe-
ret som forgvrig er samtykkebasert.

Fanger pasientens livslgp

- Hvor unikt er dette registeret?

- Et slikt register som kontinuerlig
suppleres med data, tror jeg faktisk ikke
finnes fra fgr av. Vi har jo Kreftregisteret
som er et viktig register i Norge, men
for myelomatose registrerer man her
kun diagnose + oppfglgingsdata en gang.
Da fanger du pa ingen mate pasientens
livslgp og behandling gjennom livet fordi
du bare har to malepunkter. Dessuten er
det mange ulike som registrerer inn - pa
noen sykehus er det legen som gjer det,
pa andre sykehus er det en sekretzer. Da
er det utfordrende & vaere sikker pa at
dataene er gode. Jeg tror det er unikt & fa

til et «live-register» hvor vi hele tiden kan
hente ut oppdaterte data pa hvordan det
gar med vare pasienter, hvilke behand-
linger som fungerer bra, hvilke som
fungerer darlig osv.

Proof of concept

Alle sykehusene i Trgndelag og Mgre og
Romsdal er med pa registeret, og de har
i fglge Slgrdahl mal om minst 95 prosent
dekning.

- Jeg tror det er fa pasienter som
ikke vil samtykke til & la seg registrere,
de aller fleste myelomatosepasienter er
interessert i at vi leerer mer om sykdom-
men og hva som er god behandling ved
myelomatose.

- Vil registeret utvides til d inkludere
flere steder etterhvert?

- Dette er et slags «proof of concept»
fordi ingen har laget et slikt «live-register»
for. Det koster litt penger, derfor ma vi
leere hvordan det skal fungere i praksis pa
en litt mindre populasjon fgrst. Malet er
at vi gradvis utvider til flere helseregio-
ner, det krever imidlertid en finansiering
som er betydelig stgrre. I Midt-Norge har
vi 15 prosent av myelomatosepasientene i
Norge, forteller Slgrdahl.

Oppfordring til pasienter i
Midt-Norge

Arbeidet med registeret startet i var etter
at hematologimiljget i Midt-Norge fikk
status som Klinisk akademisk gruppe
(CAG,) for myelomatose. Den 7. oktober
ble det formelt godkjent av St. Olavs
hospital som et regionalt kvalitetsregis-
ter. Innhenting av samtykke skjer fra na
av og fremover mot jul, i felge Slgrdahl.
Malet er at de fgrste dataene fra registeret
skal vaere klare i lgpet av fgrste halvar
2022 for alle pasienter bosatt i Trgndelag
og Mgre og Romsdal.

- Vi vil da sitte med rundt 600 pasi-
enter i registeret nar vi skal hente ut de
fgrste dataene varen 2022. Hvis pasienter
med myelomatose som bor i Midt-Norge
ikke har blitt forespurt, bgr de snakke
med sin lege og si at de vil veere med,
oppfordrer Slgrdahl.
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Persontilpasset medisin er fortsatt i en utprevende fase, sier Anders Erik Astrup Dahm, overlege i hematologi
ved Avdeling for blodsykdommer, Akershus Universitetssykehus.

Persontilpasset medisin

Persontilpasset medisin, ofte
kalt presisjonsmedisin, sikter
pé & skreddersy behand-

ling ved a gi riktig medisin

til riktig pasient, og til riktig
tidspunkt. Hva kan veere
fordeler eller utfordringer ved
denne type behandling for
blodkreftpasienter?
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Tekst: Veronica Rinde Halvorsen
Foto: Eddy Grgnset

Anders Erik Astrup Dahm er overlege
i hematologi ved Avdeling for blodsyk-
dommer, Akershus Universitetssykehus
og fgrsteamanuensis ved Institutt for
klinisk medisin, Universitetet i Oslo. Han
forteller at persontilpasset medisin er
forholdsvis nytt og fortsatt i en utpre-
vende fase, og at man ikke helt enna vet
hvilken plass persontilpasset medisin vil
fa i fremtidig behandling.

- Teknologien med at man kan teste
for hundrevis av gener eller proteiner har
pa mange mater gatt foran og banet vei,

men det 3 teste ut dette i kliniske studier
kommer n3, hvor vi ma undersgke

om teknologien er nyttig eller ikke. Vi
haper det er nyttig, og vi haper at denne
informasjonen kan bidra til at vi kan gi
bedre behandling og kanskje med mindre
bivirkninger, sier Dahm.

Ved Ahus har de startet en studie,
kalt PALM studien, hvor de bruker dette
prinsippet i behandling av eldre pasienter
med akutt myelogen leukemi eller alvor-
lig myelodysplastisk syndrom.

- Dette er en pasientgruppe som
ellers ikke har noe kurativt tilbud. Det vi
gjor i var studie er sdkalt <next generation
sequencing», som er en sekvensering og



undersgkelse av DNA i kreftcellene pa
500 gener. Vi ser om behandling basert
pé dette er bedre enn vanlig behandling
og gjor en randomisering mellom de to
behandlingsprinsippene, forklarer Dahm.

Et tumorboard bestaende av en
tverrfaglig gruppe med kunnskap om
bade molekyleer biologi,
genetikk, bioinformatikk,
onkologi og hematologi
samles og ser pa resulta-
tene av DNA-testen og
bestemmer om det er noe
idisse som tilsier at den
aktuelle pasienten kan
fa en behandling som kan-
skje er til nytte.

- Sa det er en vurdering gjort av
en gruppe kompetente mennesker som
etter beste skjgnn og ut fra det man har
av kunnskap velger eller ikke velger en
behandling, sier Dahm.

tilbud.

Noen utfordringer

Det a velge en persontilpasset medisinsk
behandling kan ta tid, da man bade skal
fa inn svarene og fa gjennomfert mgte i
tumorboard. Dahm forteller at man der-
for gjerne starter med standardbehand-
ling mens man venter pa dette.

- Det er typisk noe vi ikke vet, om
det er dumt a ikke komme i gang med
den mest presise behandlingen med en
gang eller ikke. Det vi ogsa ser pa, som
jo tross alt er viktig, er kostnadene ved
dette. Det er ikke bare sekvenseringen,
men her har vi ogsa fem, seks mennesker
som skal vurdere hver og en pasient og
det blir kanskje ekstra dyre medikamen-
ter som kanskje ikke er godkjent medisin
og helseforetakene vil kanskje heller ikke
betale for dem. Persontilpasset behand-
ling er ofte behandling som gis utenfor
godkjent indikasjon, sakalt «off label»,
og som derfor ofte ikke refunderes av hel-
seforetakene. Dette er en utfordring ved
persontilpasset medisin, sier han.

Han mener det ogsa kan veere en
ulempe at persontilpasset behandling
pluss standard behandling kan bli for
toksisk for pasienten.

- Det kan igjen medfgre at behand-
lingen blir midlertidig avbrutt, og dermed
far kanskje pasienten mindre behandling
enn det som vanligvis ville blitt gitt. Der-
for er det viktig a etter beste evne dosere
den persontilpassete behandlingen sa det
ikke blir for mange bivirkninger.

—Dette eren
pasientgruppe
som ellers ikke
har noe kurativt

Behov for kliniske og
randomiserte studier

- Det er veldig mange av disse studiene
innenfor persontilpasset medisin som
ikke er randomiserte, og det gjgr det ofte
vanskeligere 4 konkludere, om det man
har gitt er bedre enn standard behand-

ling eller ikke. Man sammenligner bare
med det man har gjort for, og hvis
det ikke er en voldsom stor effekt
sé er det ofte vanskelig a si om det
er en ekte effekt.
En annen utfordring er at

det er vanskelig 4 randomisere i

persontilpasset medisin, fordi man
ikke kan randomisere mellom to

behandlinger, forklarer Dahm.

- Hver og en pasient har sin behand-
ling og det blir ikke mulig & sammenligne
nar det bare er en pasient, sa det er ogsa
en utfordring ved dette. Da ma man gjore
slik vi gjgr, nemlig & randomisere mellom
to behandlingsprinsipper.

Det gjares studier av enkelte vanlig
genetiske markgrer, for eksempel innen-
for akutt myelogen leukemi, hvor det er
noen mutasjoner i kjente gener der det na
kommer medikamenter som er spesifikt
rettet mot disse, forteller Dahm.

- Der gjgr man studier for eksempel

bare pa pasienter med mutert IDH eller
mutert FLT3 og tester ut et medikament
mot placebo. Da far man klare svar. Sa
kan man sannsynligvis bruke dette
videre pa andre felter. S for noen av de
mest vanlige mutasjonene, sa vil man
antageligvis se stadig flere nye medi-
kamenter som er rettet mot akkurat de
variantene.

Haper pa lenger overlevelse

Hva gjelder persontilpasset medisin for
blodkreftpasienter, vil han si at best case
scenario vil veere lenger overlevelse med
mindre toksisitet.

- Et mer sannsynlig scenario er at
det gir lengre overlevelse, med litt mer
toksisitet, men som tolereres. Na tenker
jeg seerlig pa de eldre, men det gjelder ogsa
de unge.

Det er studier pa gang internasjonalt,
og det kommer stadig nye medikamenter,
hvor noe er persontilpasset medisin og
noe er mer allment. Han trekker ogsa
frem IMPRESS-Norway studien, som
er en nasjonal kliniske studie innen
presisjonsmedisin for alle kreftpasienter,
hvor han tror det vil komme tilbud innen
blodkreft etter hvert.

Ny behandling for pasienter med
FLT3-mutert AML

I sommer godkjente beslutningsforum legemiddelet Xospata (gilteritinib) for
behandling av voksne pasienter med FLT3-mutert behandlingsresistent AML eller
med tilbakefall av akutt myelogen leukemi.

- Denne pasientgruppen har i utgangspunktet sveert darlig prognose, sa det
blir bra a kunne bruke dette medikamentet pa pasienter som har fatt tilbakefall
eller som har resistent sykdom, sier Hidkon Reikvam, spesialist i indremedisin
og i blodsykdommer ved Haukeland universitetssjukehus og professor ved
Universitetet i Bergen, til Onkologisk Tidsskrift.

FLT3-mutert AML utgjer én tredjedel av alle pasienter med AML. Beslutningen om
a innfare gilteritinib for denne pasientgruppen er tatt pa bakgrunn av ADMIRAL
studien, som sammenlignet gilteritinib og cellegift hos 371 pasienter. Studien
viste at pasientene som fikk gilteritinib hadde en betydelig lengre overlevelse enn

de som fikk cellegift.

Gilteritinib er en type tyrokinasehemmer, det finnes andre FLT3- hemmere, men
gilteritinib er den farste hemmeren som har vist god effekt alene og med en viss
varighet. | Norge har pasienter med FLT3-mutert AML kun hatt tiloud om cellegift,
og ved darlig respons har de ikke hatt et annet tilbud.
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Persontilpasset
medisin ved AM

- I dag er det ekstremt fokus pa gendefekter i cellene, som selve
porten inn til persontilpasset medisin, men man ma veere forbe-
redt pé at det bare er en flik av sannheten, sier Bjgrn Tore Gjert-
sen, som har laget sgknad om senteret «Cancer Real Timeb.

Tekst: Kjersti Juul Foto/ill: CCBTO/Ingvild
Festervoll Melien

- Akutt myelogen leukemi er den
vanligste leukemiformen hos voksne. Vi
har cirka 150 - 180 nye tilfeller hvert ar
og gjennomsnittsalderen ved diagnose
i Norden er 70 ar. Det betyr at endel er
godt voksne og minst hver femte av disse
har andre sykdommer som gjgr intensiv
cellegiftbehandling vanskelig a gjennom-
fgre, forklarer Bjgrn Tore Gjertsen.

Han jobber til daglig som profes-
sor ved Universitetet i Bergen, og som
overlege ved Seksjon for blodsykdommer,
Haukeland universitetssykehus.
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Rundt 40 prosent far intensiv
behandling, det vil si en uke med sam-
menhengende cellegift intravengst, og
man ma konsolidere behandlingen hos de
som har hgyrisikosykdom. Konsolidering
av leukemibehandling gjgres med allogen
stamcelletransplantasjon. Det betyr
at hele 60 prosent ikke far denne type
behandling, og hos de aller fleste vil det
aldri vaere snakk om & vurdere transplan-
tasjon fordi det er en behandling som i
seg selv inneholder hgy risiko.

- Cirka 20 prosent far kun tilbud om
stgttende behandling. Det kan veere helt
riktig for endel av pasientene, men det
kan ogsa veere at man da gar glipp av en

Bjern Tore Gjertsen vil utvikle «real-time» diagnostikk
og trekke ny grensesprengende behandlingsforskning
til Norge. Nylig vant han Kreftforeningens Olav V
kreftforskningspris.

del lindrende behandling som er rettet
mot sykdommen. Her hersker det uenig-
het og det finnes ingen klare retnings-
linjer. Jeg frykter selv a tilby behandling
som gir ungdvendige bivirkninger og som
bidrar til lange sykdomsopphold. Mélet
med leukemirettet lindrende behand-
ling mener jeg ma vaere a gi pasienten
mulighet til & vaere mest mulig hjemme
den siste tiden. For noen pasienter vil
deltagelse i utprgvende behandling veere
et godt tilbud, forteller Gjertsen.

@nsker tett samarbeid med
Blodkreftforeningen

De siste drene har man blitt klar over

at en betydelig andel av pasientene har
mutasjoner som tyder pa at spesielle
medikamenter kan ha effekt. Na er det
godkjent en medisin som heter gilteriti-
nib, for de pasientene som har tilbakefall
og som har en bekreftet mutasjon i genet



FLT3. En slik FLT3 mutasjon forekommer
ihos en av 4 pasienter med AML. Denne
medisinen har vist at den gir en signifi-
kant gkning i overlevelse.

- Det er altsa mange forskjellige
gener som kan vaere mutert ved AML.
En annen mutasjon som jeg tror blir
viktig a laere om er mutasjonen i genet
isocitrat dehydrogenase (IDH1/2). Hele 20
prosent av pasientene har denne spesielle
mutasjonen. Her er det medisiner under
utprgving som virker pa de muterte
genproduktene, og som virker veldig
lovende. Det er imidlertid ikke godkjent i
Europa eller Norge, sier Gjertsen.

Han papeker at nesten alle pasi-
entene har mutasjoner. Allerede i dag
pastar man at nesten halvparten har en
mutasjon hvor det finnes et medikament
man kunne ha brukt.

- Det er imidlertid ikke det samme
som at vi kan helbrede pasientene, men
det betyr at hos pasientene med disse
mutasjonene gker sannsynligheten for at
et spesielt medikament kan ha en effekt.
Det er her den persontilpassede medisi-
nen kommer inn i bildet, forklarer han.

- Selv jobber min forskningsgruppe
med a utvikle behandling mot mutasjon i
NPML1. En tredjedel av alle pasientene har
denne mutasjonen. Dette er et prosjekt
der jeg gnsker tett samarbeid med Blod-
kreftforeningen, understreker Gjertsen.

Ikke tro — men vite mest mulig

Hovedprosjektet for Gjertsen og
forskningsgruppen hans er 4 komme bak-
enfor disse mutasjonene og den antagel-
sen at medisinen virker. A kunne bruke
metoder som enda sterkere predikerer
effekt og enda tidligere kan fortelle om
dette er noe pasienten kan ha glede av.

- Jeg er oppleert til at jeg ikke skal
tro noe om sykdommen, jeg skal vite. I
hvert fall vite mest mulig. P ndveerende
tidspunkt mangler vi informasjon om
effekten av behandlingen vi gir fgr det
gar uker og maneder. Vi er med andre ord
ngdt til & bygge opp en diagnostikk som
kan fortelle oss om mekanismer, presisjon
og det persontilpassede. Vi ma vite om
et medikament kommer inn i cellen der
det skal og virker slik vi gnsker. Slik kan
vi tilpasse behandlingen mye raskere,
forteller Gjertsen.

Vil utvikle «real-time»
diagnostikk

I dag er det ekstremt fokus pa gen-de-
fekter i cellene, som selve porten inn til
persontilpasset medisin, men man ma
veere forberedt pa at det bare er en flik av
sannheten, i fglge overlegen.

- Det er ikke genkartene, oversiktene
og mutasjonspanelene vi gnsker a fa kart-

lagt, de er en ngdvendighet. Spgrsmalet er
om det finnes andre teknikker a studere
kreftcellene pa, som vi kan sette i produk-
sjon. Om vi kan finne andre metoder vi
kan bruke for a forstd hvordan behand-
lingsresponsen er og pa et tidlig tidspunkt
tilpasse behandling. Da ma vi bygge pa

alt det vi allerede vet og det vi kommer til
a fa vite om mutasjonene fremover, men
ogsa ha en metode som forteller oss at det
virker slik det skal. Farst da kan vi styre
behandlingen til mye hgyere presisjon
enn slik det er i dag, papeker Gjertsen.

Han har slatt seg sammen med
toppforskere pa eggstokk-kreft og laget
sgknaden om senteret «Cancer Real
Timen.

- Forskningsradet vil fremover
etablere Forskningssenter for klinisk
behandling, hvor senteret vil ha en leve-
tid pa 8 ar. Pa nyaret haper vi pa positivt
svar. [ et slikt senter kan vi utvikle
«real-time» diagnostikk og trekke ny
grensesprengende behandlingsforskning
til Norge.

Bjorn Tore Gjersten er forgvrig
arets vinner av Kreftforeningens Olav V
kreftforskningspris.

- Prisen er en stor sere, og motiverer
sterkt for & bruke det vi har leert til &
utvikle bedre behandling for vare leuke-
mipasientetr, sier prisvinneren.

lllustrasjon Cancer Real-Time. Skisse som viser plan for funksjonell diagnostikk og adaptiv terapi. Figur ved Stein-Erik Gullaksen, Monika Hellesay og Bjern Tore Gjertsen.
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Et detektivarbeid

Ved 4 kartlegge kromosomavvik i kreftceller, praver
Francesca Micci og kollegaene & finne riktig diagnose og
prognose for pasienter med noen krefttyper, blant annet

leukemi og lymfomer.

Tekst: Kjersti Juul Foto: Privat

- Innenfor diagnostikk jobber vi med
krefttyper som leukemier og lymfomer,
og nar det er snakk om mistanke om
blodkreft. Vi far prgver fra Oslo Univer-
sitetssykehus og andre sykehus over hele
landet, for & analysere kromosomer og
finne avvik som kan hjelpe klinikerne a
finne en diagnose, en prognose og ikke
minst en god og spesifikk behandling som
virker malrettet mot kreftcellene, fortel-
ler forsker Francesca Micci, som er leder
for Seksjon for kreftcytogenetikk ved
Institutt for kreftgenetikk og informatikk
(IKT).

Seksjonen hun leder har to virksom-
heter. Den ene og stgrste er knyttet til
diagnostikk, den andre er en forsknings-
relatert enhet. De far rundt 3 000
pasienter per ar og utfgrer cirka 10 000
analyser.

- Studiene innen hematologiske
maligniteter har foregatt i neermere 40 ar,
en tidsperiode der mye har skjedd. Selv
om vi har kommet langt, er det fortsatt
noen fa prgver som kommer inn som ikke
er sa lett 4 klassifisere. Enten de viser et
nytt kromosomavvik eller at pasienten
ikke responderer pa vanlig behandling.

I slike tilfeller flytter vi prgven over til
forskningsenheten. Da prgver vi a lete
etter de avvikene som kan vaere viktig for
a forstd kreftprosessen. Vi leter/undersg-
ker altsa etter nye, kreftspesifikke avvik
fra kromosomniva til molekylaert niva,
forteller Micci.

Hindrer menneskelige feil

Ved 4 kartlegge kromosomavvik i
kreftceller, hjelper de ikke bare pasienten
som prgven er tatt fra, men fremtidige
pasienter med samme tilstand. Jobben
kan sammenlignes med et detektivarbeid
som mangler informasjon. I arbeidet bru-
ker de en metode som heter fluorescent

in situ hybridization (FISH). Det hjelper
dem a bekrefte det cytogenetiske avviket
man far ved en vanlig G-band analyse
samt a identifisere de genene som er
involvert i avvik.

Seksjonen prgver a fa sd mange stepp
innen hver metode/analyse sa automati-
sert som mulig.

- Fordelen med a bruke automatikk
pa et diagnostisk laboratorium er at alle
provene blir behandlet likt, det kan
hindre/redusere menneskelige feil, og det
reduserer ogsa svartiden pa resultatene
markant, forteller Micci.

Seksjon for kreftcytogenetikk i
samarbeid med seksjon for advent infor-
matikk, fra samme institutt (IKI), har et
pagaende prosjekt om kunstig intelligens
knyttet til karyotypering.

- Viprgver & investere en del resur-
ser na til 4 leere maskinen en sdnn ana-
lyse, slik at fremtiden blir enklere bade
for pasienter og laboratoriepersonell, sier
seksjonslederen.

Langsiktig persontilpasset
medisin

Francesca Micci trekker frem skredder-
sydd terapi som siste nytt pa behand-
lingsfronten. Da gar medikamentet
direkte til genet som har et avvik.

- Som nevnt tidligere, selv om mye
er kjent om disse kreftformene, oppda-
ges fortsatt nye genetiske undergrupper
som gjor det vanskelig for klinikere og
patologer a diagnostisere, klassifisere og
behandle disse. Kunnskapen vi bygger
opp muliggjer langsiktig persontilpasset
medisin der hver kreftpasient behand-
les med medisiner skreddersydd for &
motvirke akkurat de genetiske avvikene
som er spesifikke for hans eller hennes
kreftsykdom, uten at normalt vev blir
pavirket. Skadelige bivirkninger holdes
derigjennom pa et minimum, opplyser
Micci.

Diagnostikk

Francesca Miccis jobb pa seksjon for kreftcytogenetikk
kan sammenlignes med et detektivarbeid som mangler
informasjon.

Det mest kjent eksempel pa en sann
terapi kommer fra en 9;22-translokasjon,
pa kromosom niva, med rearrangement
av BCR/ABL, pa gen niv4, i kronisk
mylogen leukemi (KML). Bruken av
tyrosinkinasehemmere ved behandling
av pasienter med KML og et BCR-ABL-fu-
sjonsgen er ikke bare et prinsipielt bevis,
men viser ogsa at disse tingene fungerer
ipraksis.

- Denne formen for behandling har
gjort livet til mange pasienter mye bedre,
papeker Micci.
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Post-traumatisk vekst

Kan noe sé personlig og lite hdndgripelig som livskvalitet méales
og veies? Ja, sier forskeren Louise Redder i Odense. Man ma bare
stille de rette spgrsmalene pa den riktige maten.

Tekst: Harald Herland
Foto: Odense universitetssykehus

Louise Redder arbeider som lege ved
hematologisk avdeling pa Odense uni-
versitetssykehus i Danmark, og hun er
snart ferdig utdannet spesiallege innen
hematologi.

Da Louise Redder fikk tilbud om &
begynne i forskningsavdelingen ved livs-
kvalitetssenteret pa sykehuset takket hun
raskt ja. Utfordringen med a male livskva-
litet hos myelomatosepasienter passet helt
inn i hennes fag- og interessefelt. Og snart
var hun i gang med doktorgradsavhand-
ling og forskning.

Viktig at en lege kan snakke om
daeden

Livskvalitet for den enkelte person er én
ting, og det er veldig forskjellig fra person
til person. Men nar forskerne skal ha
vitenskapelige bevis ma de hente inn svar
fra mange pasienter. Og til dette forma-
let blir det utviklet spgrreskjemaer som
sgrger for presise svar.

- Livskvalitetsskjemaene er helt sen-
trale i denne forskningen. De som utvikler
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skjemaene arbeider verdensomspen-
nende og skjemaene blir testet og validert
opp mot sprak og kultur i det enkelte land.
Det er veldig viktig at alle forstar spars-
malene likt, forklarer Louise Redder.

- Et spgrsmal i sparreskjemaet kan
veere: «har du smerter i foten?» Og svarer
du «ja», sa har du fem valgmuligheter med
gradering om hvor vondt har du det. Skal
pasienten intervjues om den vonde foten
kan man spegr «ndr har du vondt i foten?»

«Det har jeg nar jeg gar tur». Sa kan
vi utdype: «<Men er det nar du gar i trapper,
eller pa veien?».

I mgtet med pasientene er det nyttig a
ha malt livskvalitet nar det skal tas beslut-
ninger om behandling.

- I kliniske studier der det tilbys en
ny medisin maler man gjerne livskvalitet
med disse skjemaene. Da kan man sam-
menligne pasientene som fikk ny behand-
ling med dem som fikk den gamle, og se
om livskvaliteten har endret seg eller om
det er forskjell pa de to gruppene.

PRO - Patient reported outcome

Utfordringen livskvalitetsforskerne star
overfor er 4 stille spgrsmal pa en mate

Legen og forskeren Louise Redder pd Odense universitets-
sykehus forsker pa livskvalitet hos kreftpasienter. — Man blir

q ‘ 3 ‘1 ' . litt mer livsklok etter & ha hatt kniven pd strupen, sier hun.
I

som gir mest mulig sanne svar. Vi men-
nesker kan gjerne underrapportere, baga-
tellisere eller overdrive alt etter tid, sted
og situasjon. Undersgkelser med skjema
gir en ngktern avstand mellom forskerne
og pasientene, sa det blir lettere & svare
«sant». Fenomenet har et eget faguttrykk:
Patient reported outcome - PRO.

- Vi vet godt at nar man er hos legen
og vil ha neste kur - fordi man selvsagt
gjerne vil leve lenger og ha et sa langt og
godt liv som mulig - da er det kanskje
ikke alle bivirkninger man forteller om.
Pasienten underrapporterer plager og
bivirkninger til legen. Etterpa, nar pasi-
enten treffer sykepleieren, forteller man
gjerne hvor darlig man har det, for da er
kuren ordinert, sier Louise Redder.

Odense sykehus er medlem i den nor-
diske myelomatosestudiegruppen (Nmsg)
der Redder deltar i en livskvalitetsgruppe.
Mye av arbeidet der dreier seg om a finne
de riktige spgrreskjemaene til de enkelte
studiene.

- Hva er det dere ser etter i studien?

- Var antakelse er at pasientene har
veldig mange bivirkninger med hydro-
kortison, der psykiske bivirkninger og
fatigue er vanlig. Da det ble satt i gang en
studie for 4 undersgke hvor sma mengder
steroider man egentlig kan gi, var det helt
naturlig & male livskvaliteten samtidig.
For det var nettopp pa grunn av livskvali-
teten man ville redusere medisinbruken.

Naturlig @ male livskvalitet
sammen med kliniske studier

Redder har nettopp undersgkt om mye-
lomatosepasienter har blitt pavirket av
koronatiltakene i samfunnet. Hun ville
finne ut om pasientene fglte seg mer iso-
lert en normalt i koronatiden. Hun fant at
det ikke var store forskjeller i livskvalitet
fgr og under pandemien.

- Jeg tror egentlig danske myelo-
matosepasienter har hatt det godt fordi
samfunnet har tatt sd mange forhandsre-
gler for & passe pa dem. For eksempel ble
folk bedt om a ringe til de gamle som var
ensomme og isolerte. Mange myelomato-
sepasientene var allerede isolerte siden de
ma unnga infeksjoner. Sa kanskje har de
fatt mer oppmerksomhet enn de pleier.



Myelomatosepasienter hadde
det ikke verre under koronaen

Gruppen til Louise Redder har ogsa
undersgkt hvordan myelomatosepasien-
ter har det mellom behandlingene. Der
har de funnet at mange har betydelige
smerter og problemer selv om de ikke

er i aktiv behandling, Spesielt smertene
burde man bli bedre til 4 ta hdnd om,
mener Redder

- Jeg haper Norge er bedre pa
rehabilitering og opptrening enn oss i
Danmark. Dette er en gruppe som er syke
resten av livet, og det blir tilfgrt store
ressurser i form av dyr medisin. Men
nar det kommer til psykologisk hjelp og
rehabilitering da blir det ikke brukt sa
mange penger.

Hvordan det oppleves a vaere kro-
nisk syk er det gjort flere undersgkelser
pa. Kan man venne seg til 4 ha en sykdom
og fole pa en god livskvalitet til tross for
bivirkninger og senskader?

- Dette er et stort metodisk spgrsmal
ilivskvalitetsforskningen som vi kaller
response shift. Det betyr at pasienten
rapporterer om fall i livskvaliteten nar
han/hun far en diagnose. Sa gar det en
tid og ting kan vaere pa stedet hvil eller
verre, men likevel rapporterer pasienten
om bedring i livskvaliteten. Jeg kan godt
forsta det, for vi mennesker er dyktige til
a tilpasse oss. Man skulle tro at nar man
har vaert syk i lengre tid sa skulle man
ogsa ha svaert darlig livskvalitet, men det
har man ngdvendigvis ikke.

Posttraumatisk vekst

- Mgter du pasienter som har fdtt nye
perspektiv pa livet?

- Ja! svarer Louise Redder. - Du
kjenner begrepet posttraumatisk stress?
Vi har ogsa posttraumatisk vekst - altsa
etter et traume kan man vokse pa noen
omrader og bli bedre pa & ta hensyn til
det som er viktig for en selv. Det har jeg
sett mange ganger.

Det kan vaere alt mulig, fra at man
finner ut hvilke venner man vil vaere
mer sammen med, at man prioriterer
barna framfor arbeidet, at man vil bo pa
landet, eller ha mer fri. Man blir litt mer
livsklok og far et stgrre perspektiv etter
at man har hatt kniven pa strupen. Og
vi leger kan gi styrke til pasientene nar
vi forteller at ting kan bli bedre etter et
sykdomsforlgp.

Livskvalitet males ogsa
i Norge

Kreftregisteret har startet innsamling av pasienters opplysninger
om livskvalitet. Pa Kreftregisterets hjemmesider skriver direktor
Giske Ursin at de har mange gode data om kreftstadier og hvilken
behandling pasientene far.

Tekst: Harald Herland Foto: Kreftregisteret

- Men for a leere mer om hvordan livet etter, eller med, kreften blir, sa er vi helt
avhengige av at pasientene selv formidler det til oss. Dette kan vi ikke lese oss til
utfra registerdataene vi har i dag, sier Ursin.

Informasjon om helse og livskvalitet fra pasientene selv blir en fast del av
kreftregistreringen. Na blir kvinner og menn i hele landet invitert til & rappor-
tere om hvordan en kreftbehandling har pavirket dem. Forelgpig er det pasienter
med prostatakreft, brystkreft, tarmkreft og melanom som blir bedt om a svare pa
spgrsmal i befolkningsundersgkelsene.

Over nyttar skal lungekreftpasienter inviteres til 4 svare pa spgrsmal
om livskvalitet, forteller Elisabeth Jakobsen som er informasjonsansvarlig i
Kreftregisteret.

Til «I margen» forteller Jakobsen at i fgrste halvdel av 2020 vil pasienter
med blodkreftsykdommer bli oppfordret til & rapportere om hvordan de har det.

- Da kommer vi til 4 stille spgrsmal om livskvalitet og erfaringer og opple-
velser i forbindelse med behandling. Noen spgrsmal kommer til 4 veere sykdoms-
spesifikke, og seerlig tilpasset denne spesielle sykdomsgruppen, mens andre blir
mer generelle, sann at det kan bli mulig 4 sammenligne hvordan ulike grupper av
kreftpasienter opplever det tilbudet de mgter. Sa vi hdper at mange ser nytten av
slik rapportering, og velger a delta med sine erfaringer! sier Elisabeth Jakobsen til
medlemmene i Blodkreftforeningen.

Gjennom befolkningsundersgkelsene far kreftpasienter selv muligheten
til & rapportere om sin helse og livskvalitet fgr behandling og over tid etter
behandling.

Tilsvarende informasjon vil ogsa bli samlet inn fra en gruppe kvinner og
menn uten kreft. Slik blir det mulig & male livskvalitet og byrden av eventuelle
seneffekter etter behandling.

Direktgr Giske Ursin tror at innsamling av pasientrapporterte data i Kreftre-
gisteret vil kunne bidra til en mer skansom kreftbehandling i fremtiden.

- Vi er veldig glade for endelig a kunne samle inn data om helse og livskvali-
tet direkte fra pasientene, og vi gnsker at disse dataene skal bli brukt til forskning
pa kreft og forbedring av helsetjenesten
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Livskvalitet

Stein-Magne Aksnes (43) bruker.turveiene i
Bergen som terapi og kilde til livskvalitet.

Livskvalitet er summen
av de sma gledene

Stein-Magne Aksnes har overlevd tre harde runder med kreft-
behandling, og det har kostet ham helsen og muligheten til utdan-
ning og arbeid. Er det mulig 4 kjenne pa livskvalitet etter alt dette?

Tekst og foto: Harald Herland

I margen mgter Stein-Magne Aksnes (43)
en stralende hgstdag i bydelen Lodde-
fjord i Bergen. Sammen sikter vi mot
byfjellene, tar turen mot Skansen og gar
svingene videre mot Flgyen. Til tross for
at han har redusert lungekapasitet og fin-
motorikk holder Stein-Magne god fart og
stanser bare na og da for & nyte utsikten
ned mot byen.

- Jeg fikk akutt lymfoblastisk leu-
kemi (ALL) ferste gang da jeg var fem ar.
Jeg ble frisk, men da jeg var atte fikk jeg
tilbakefall. Etter enda et tilbakefall da jeg
var tretten ar, ble det bestemt at jeg skulle
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fa benmargstransplantasjon. Jeg var vel-
dig heldig for jeg har en sgster som passet
med vevstype og var en perfekt match,
forteller Stein-Magne.

ALL er en aggressiv sykdom som
krever tilsvarende aggressiv behandling. I
1992 var det ikke mange ALL-pasienter pa
Stein-Magnes alder som overlevde. Der-
for ble han satt pa kraftig stralebehand-
ling som varte helt til lungene kollapset.

Stein-Magne Aksnes forteller at han
hadde mye tapt ungdomstid a ta igjen,
og sa fram til &4 begynne med utdanning
og legge planer for voksenlivet. Men
sann skulle det ikke ga. Han klarte ikke a
fortsette studiene som fgrskoleleerer og

matte gi opp flere forsgk pa & jobbe. Det
var tungt a kjempe mot, og vendepunktet
kom da han fikk innvilget 100 prosent
Ung ufer og forsonte seg med tingenes
tilstand.

- Jeg er komfortabel med den situ-
asjonen jeg er i na. Jeg har fatt mulighet
til & veere aktiv og trene og ga pa turer,
og det er viktig terapi og livsmestring i
hverdagen. Det gar ikke an a sette noen
prislapp pa de tingene der.

Stein-Magne har erkjent at han har
veert alvorlig syk tre ganger, og overlevd.

- Jeg har eget sted & bo, jeg jobber
som stgttekontakt ved siden av & ha Ung
ufgr som en trygghet, og jeg gleder meg
mer over de sma tingene - ikke minst &
veere sosiale med venner.

Livskvalitet ut fra mine forutsetnin-
ger - det er & kunne sta opp om morgenen
og fole at man kommer til f en god dag
med helt vanlige ting som andre kan-
skje tar for gitt. Jeg tenker at det veldig
individuelt, s& andre ville kanskje sagt
noe helt annen om det temaet. Jeg har det
veldig bra tross alt. Jeg er glad for & hjelpe
andre og vise andre at man kan komme
gjennom tunge ting og langvarig sykdom.



ALLTogetherstudien

r tilgang pa flere
_L pasienter

AlLLTogetherstudien inklu-
derer pasienter fra flere
Europeiske land, noe som gir
bedre muligheter for erfa-
ringsutveksling rundt den
sieldne sykdommen. En stor
fordel, mener Hilde Skuterud
Wik, overlege ved avdeling
for blodsykdommer ved Oslo
Universitetssykehus.

Stor Europeisk koalisjonsstudie innen ALL:
Overlege Hilde Skuterud Wik er ansvarlig
utprever for studien i Norge for voksne.

Tekst: Veronica Rinde Halvorsen

Wik er ansvarlig utprgver for studien i
Norge for voksne, sammen med barne-
lege Inga Johansdottir som er ansvarlig
for barn. De begynte i fjor sommer med a
inkludere de farste pasientene til studien.
ALL er en sjelden sykdom, sarlig hos
voksne, og det er generelt sett ganske
mye behandling som kan gi bivirkninger
og komplikasjoner, forklarer Wik rundt
malet med studien.

- Hos de fleste greier man a sla ned
sykdommen, men problemet er tilbake-
fall som en del far. Man tror ikke at det
hjelper a gi mer behandling til alle, da
vil man sannsynligvis fa mer komplika-
sjoner av behandlingen, kanskje uten at
man redder flere. Sa litt av poenget med
studien er at man skal prgve & plukke ut
de som har hgyest risiko for tilbakefall og

gi de nye typer behandling som ikke vi heng kun samarbeidet med Norden og voksne pasienter.
bruker na. Baltikum, det er en stor fordel at vi na - Det er nok litt historisk, i Norden
Nettopp fordi det er fa pasienter med utvider dette samarbeidet til store deler og Baltikum sa har det veert unikt at vi
ALL i Norge er et annet viktig poeng med av Europa. har gitt samme behandling til voksne
ALLToghether studien at mange euro- som til barn, for det har man ikke gjort i
peiske land deltar slik at man skal kunne . andre land. Det 4 gi «<barnebehandling»
inkludere flere deltagere. Det er vanskelig Norge inkluderer u nge voksne til voksne som vi har gjort siden 2010,
a forske nar man har fa pasienter, fortel- Det er felles behandlingsprotokoll i alle har gitt gode resultater, og det gar bedre
ler Wik. landene som er med i studien, men det med voksne med ALL. Vi er ikke redd
- Tidligere har vii studiesammen- er ikke alle landene som inkluderer for 4 gjore dette, men det er de nok mer >
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skeptiske til i de andre landene, sier hun.

Kriteriene for 4 veere med i studien
er at man ma vaere mellom 1 og 45 ar og
at det ma veere fgrste gang man far ALL,
det kan altsa ikke veere et tilbakefall. De
som inkluderes kan heller ikke tidligere
ha hatt kreft.

- De fa ALL-pasientene som ikke
har veert aktuelle for studien har fgrst og
fremst veert de som har hatt kreft far og
sd er det noen som har spesielle synd-
romer som gjar at de utsatt for ALL som
heller ikke er aktuelle, bortsett fra de som
har downs syndrom, sier Wik.

Vurdering av risiko for
tilbakefall

Hun og kollegene har tro pa den utprg-
vende behandlingen studien gir, men
Wik understreker at dette er ikke til alle.

- De fleste pasientene i denne
studien far omtrent den samme behand-
lingen som de har fatt fgr med de samme
medikamentene. Sa er det de utvalgte, de
som har hgyest risiko for tilbakefall, hvor
det vil veere aktuelt med eksperimentell
behandling. Vi har tro pa at dette skal
bedre prognosen for disse.

Wik vil ogsa fremheve at det er
sveert nyttig at man na har flere & samar-
beide med internasjonalt.

- Vi har cirka 13 voksne mellom 18
og 45 ar som far ALL i Norgei aret, sa
det er en ganske sjelden sykdom. Sjeldne

komplikasjoner er det derfor litt tilfel-
dig hvor ofte hver av oss ser, sa det er
veldig fint & kunne utveksle erfaringer
med leger fra mange land. N skal vi

ha manedlige mgter med alle de som
behandler voksne for a diskutere pasien-
ter, og det tenker jeg er en kjempefordel,
sier hun.

Noen far mindre behandling

For de pasientene som har statistisk
best prognose, prgver man a gi mindre
behandling i denne studien. For barna er

det ogsa noen randomiserte understudier
hvor man gir enda mindre behandling
enn dette igjen, forteller Wik.

- Dette er ikke aktuelt for voksne,
fordi det allerede i ALLTogether er
mindre behandling enn det som har
veert tidligere, for alle voksne. Det er et
annet poeng, at man kanskje gir for mye
behandling til noen pasienter, som det
kanskje ville gatt bra med uansett. Man
haper at det & gi noe mindre behandling
til de med best prognose vil gi like gode
resultater, men mindre komplikasjoner
pa sikt.

Dette er ALLToghetherstudien

ALLTogehterstudien er en koalisjonsstudie innen akutt lymfoblastisk leukemi
(ALL) hos barn og unge voksne, som pagar i flere europeiske land.

Det er i dag god overlevelse hos pasienter med ALL, men fortsatt far en del
pasienter tilbakefall. Hos de yngre pasientene finner man ogsa at en betydelig
del er overbehandlet. Forskning har vist at en vurdering av risikoen for tilba-
kefall ogsa ma ligge til grunn ndr man planlegger behandling og at man gir
behandling basert pa denne risikoen. Dette vil bety at man hos pasienter med
lav risiko kan gi mindre behandling enn hos de med hgy risiko.

Malet med ALLTogetherstudien er a se hvorvidt det a forandre standardbe-
handlingen pa forskjellige mater for forskjellige risikogrupper kan virke bedre
for barn og unge med ALL, samt om det kan redusere bivirkninger.
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Deltaker i en klinisk studie?

Hvilke innganger har pasien-
ter til kliniske studie, hva kre-
ves av pasienten som deltaker i
en studie og hva bgr pasienter
som vurderer & delta i studier
tenke pa?

Tekst: Rannveig @ksne Foto: Eddy Gronset

A delta i en klinisk studie er ikke en
rettighet og er alltid frivillig. Deltakere i
kliniske studier far mulighet til  teste ut
nye medisiner, og bidrar til gkt kunnskap
og fremdrift i forskningen.

Veier inn til en studie

Som regel er det slik at behandlende lege

har oversikt over studier som kan vaere
aktuelle for en pasient, og som sender en
forespgrsel om pasienten kan vurderes
for deltakelse i studien til det sykehuset
som har ansvar for studien.

Noen ganger er det pasienten selv
som har funnet frem til studien.

- Det er ikke uvanlig at pasienter
selv har fanget opp informasjon om
studier og tar dette opp med sin lege,
legen vil da vurdere om dette er en studie
som den kan vaere aktuell for pasien-
ten, sier Anders Waage, overlege ved St
Olavs Hospital og professor emeritus ved
NTNU.

Noen pasienter tar ogsa direkte kon-
takt med studieansvarlig lege.

- At pasienten ikke gar via sin
behandlende lege, men tar kontakt med
studieansvarlig er ikke helt uvanlig. Jeg
vil si at dette er en vei inn i studier som

absolutt er halvapen og ingen tar det ille
opp om pasienter tar direkte kontakt.
Forskerne som har en studie vil alltid
veere interessert i & rekruttere pasienter,
men pasientene ma vaere klar over at det
er mange kriterier som skal oppfylles

for 4 bli inkludert i en klinisk studie, sier
Waage.

For noen pasienter vil veien inn til
en studie vaere via Ekspertpanelet. Pasi-
enter som far saken sin vurdert i Ekspert-
panelet vil kunne fa rad om deltakelse i
kliniske studier i Norge eller i utlandet,
fortrinnsvis i Norden.

Kriterier for inkludering

Pasienter som skal delta i en klinisk stu-

die ma alltid passe inn i de kriteriene som

forskerne har satt opp for studien. Dette

kan veere:

* Diagnose

o Alder

» Bestemte resultater fra forskjellige
undersgkelser og prgver

o Tidligere behandling

¢ Naveerende medisinering

o Sykdomshistorie

Viktig a tenke pa

For pasienten blir med i en klinisk

studie er det viktig & tenke gjennom hva
deltakelsen innebaerer. Kliniske studier
kan vaere krevende for deltakerne, og
innebarer ofte mange undersgkelser, tes-
ter og hyppige kontroller. Behandlingen

i studien kan ogsa fgre til bivirkninger,
fordi det ofte er snakk om nye medisiner
som skal prgves ut kan bivirkningene
veere uventede.

Det kan ogsa veere lurt a tenke pa
at i randomiserte studier sa vil lodd-
trekning avgjgre behandlingen. Det
vil si at en gruppe deltakere vil fa den
utprgvende behandlingen, mens den
andre gruppen far den best tilgjengelige
rutinebehandlingen.

Deltakere i en klinisk studie ma
skrive under pa en erklaering om at pasi-
enten har fatt informasjon om studien og
gnsker a delta. Men studiedeltakere har
alltid lov til  trekke seg fra en studie, nar
som helst i studien, uten & oppgi grunn.
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Aktuelle studier

Oversikt over blodkreftrelaterte

Acalabrutinib ved kronisk lymfatisk leukemi (KLL)
Hensikt: Studien er pa effekt og sikkerhet av studiemedisi-

nen acalabrutinib hos personer med KLL som har behov for
behandling.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 04.06.2020 fram
til 01.10.2022. Ta kontakt med fastlegen din eller behandlende
lege pa sykehuset for henvisning til deltakelse i studien.
Ansvarlig: Akershus Universitetssykehus

Carfilzomib og lenalidomid mot plasmacelleleukemi

Hensikt: Plasmacelleleukemi er en form for benmargskreft der
mer enn 20 prosent av leukocyttene i perifert blod bestar av
plasmaceller. I studien prgves det ut en kombinasjon av medika-
mentene carfilzomib, lenalidomid og dexamethason. Malet med
behandlingen er a bedre pasientens livskvalitet og & forlenge
overlevelsen.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.03.2016 fram
til 01.08.2023. Pasienter med primeer plasmacelleleukemi som
er over 18 ar og som tidligere ikke har mottatt noen behandling
kan bli inkludert i studien.

Ansvarlig: Rikshospitalet / St. Olavs Hospital

Ibrutinib og Venetoclax ved kronisk lymfatisk leukemi
(KLL)

Hensikt: A undersgke effekt og bivirkninger av & kombinere
legemidlene Ibrutinib og Venetoclax hos pasienter med KLL.
Malet er & se om man kan stoppe behandlingen etter cirka et ar
ved & kombinere de to medikamentene.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering, for pasienter med
KLL som har fatt tilbakefall eller som ikke har hatt effekt av
annen behandling.

Ansvarlig: Akershus universitetssykehus

IntReALL SR 2010: Behandling for barn med tilbakefall
av Akutt lymfoblastisk leukemi (ALL)

Hensikt: Internasjonal studie for behandling av tilbakefall av
ALL - standard risiko - hos barn og ungdom, som ser pa sam-
menligning av to ulike behandlinger.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Du ma veere under
18 ar og ha tilbakefall av Akutt lymfoblastisk leukemi (ALL) for &
kunne delta. Deltagere kan komme fra hele landet.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet
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Isatuximab i kombinasjon med kjemoterapi hos barn
med tilbakefall av / refrakteer akutt lymfoblastisk
leukemi eller akutt myelogen leukemi

Hensikt: & bestemme effekten og sikkerheten av Isatuximab nar
medisinen brukes sammen med kjemoterapi i behandling av
ALL eller AML hos barn.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 20.03.2019 til
14.10.2021. Ta kontakt med sykehuset for neermere informasjon
om inklusjonskriterier.

Ansvarlig: Dette er en multisenterstudie med sentre i Norge,
Sverige, Danmark og Finland i tillegg til andre land i verden.

I Norge er det Haukeland universitetssjukehus (nasjonalt koor-
dinerende senter) og Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet
som er med.

Akutt myelogen leukemi - behandling med ny
medisin BGB324

Hensikt: Undersgke hva som er beste dosering av
tablettbehandling med BGB324, kartlegge eventuelle
bivirkninger og se etter effekt pa sykdommen AML.
Deltakelse: Aktuell for pasienter over 18 med AML, studien
retter seg mot pasienter som har fatt tilbakefall av tidligere
behandling, samt tidligere ubehandlede eldre pasienter over 65
ar som ikke er kandidater til standardbehandling.

Ansvarlig: Haukeland Universitetssykehus

Cellegiftbehandling for barn med akutt myelogen
leukemi (AML)

Hensikt: Teste alternative cellegiftkurer i de fgrste to kurene mot
hverandre for 3 finne den meste effektive kuren, hvor malet er &
forbedre overlevelsen ytterligere.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.10.2020 til
21.12.2021. Alle barn og ungdommer fra O til 18 &r som far diag-
nostisert AML vil bli foreslatt inkludert i studien.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus

Behandling av tidlig tilbakefall av myelomatose
(REMNANT-studien)

Hensikt: & finne ut om progresjonsfri overlevelse og total
overlevelsen kan forlenges ved a starte ny behandling ved
sveert tidlig tegn pa tilbakefall versus a starte ny behandling
etter dagens standard for tilbakefall.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 20.08.2016 fram
til 01.03.2023, og er aktuell for pasienter mellom 18 og 75 ar, som
har fatt bekreftet diagnose behandlingskrevende myelomatose
av sin lege. I tillegg ma man oppfylle bestemte inklusjonskrav.
Det er behandlende lege som kontakter aktuelt studiesenter for
deltakelse.




Ansvarlig: Studien er en norsk multisenterstudie der

alle helseregioner har deltagende studiesenteret. Oslo
myelomatosesenter ved Oslo Universitetssykehus (QUS) er
ansvarlig for studien

Cobimetinib /-Venetoclax /-Atezolizumab for
langtkommen myelomatose

Hensikt: A evaluere effekt, sikkerhet og toleranse av Cobi-
metinib alene eller i kombinasjon med en eller to av de andre
studiemedisinene: Venetoclax og/eller Atezolizumab. Malet
med myelomatosebehandlingen er rettet mot livskvalitet og
livsforlengelse.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 11.09.2017 fram
til 11.09.2036. For a delta ma du veere over 18 ar, ha en behand-
lingstrengende myelomatose og tidligere blitt behandlet tre til
fem ganger.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus og Helse Farde.

Daratumumab til pasienter med hgyrisk
asymptomatisk myelomatose

Hensikt: Evaluere effekt og sikkerhet av Daratumumab kom-
binert med Hylenex® gjennom en ny mate 4 administrere
Daratumumab p4, kontra aktiv overvakning.

Deltakelse: Studien er dpen for inkludering fra 01.03.2018 fram
til 16.11.2025. Du som er over 18 ar og har fatt en bekreftet
diagnose asymptomatisk myelomatose av din lege kan delta i
studien.

Sted: Dette er en internasjonal multisenterstudie hvor det esti-
meres & inkludere 360 pasienter globalt. I Norge er det beregnet
a inkludere 10 pasienter.

Doseringer av Panobinostat i kombinasjon med
Bortezomib og Dexamatason hos pasienter med
myelomatose

Hensikt: A undersgke hvilken dosering av Panobinostat, gitt i
kombinasjon med Bortezomib (Velcade) og Dexametason som
gir best effekt og toleranse ved behandling av pasienter med
myelomatose.

Deltakelse: Pagaende, ikke rekruttering

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus

Evaluering av farstelinjebehandling hos spreke
pasienter med myelomatose

Hensikt: Malet med studiene er a forbedre fremtidens behand-
ling av benmargskreft generelt og spesielt HMAS.

studier som pagar i Norge i dag

Deltakelse: Pagdende, ikke rekruttering. Alle som har gjen-
nomgatt HMAS for myelomatose i Norge mellom 01.01.2000 til
31.12.2020 ble inkludert i studien (med mindre man har motsatt
seg dette).

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus, Stavanger Universitets-
sykehus, St. Olavs hospital. Haukeland Universitetssykehus,
Universitetssykehuset i Nord-Norge

Induksjonsbehandling for forste stamcelle-
transplantasjon for myelomatose

Hensikt: A forbedre fremtidens behandling av benmargskreft
generelt og spesielt HMAS (hgydose Melfalan med autologe
stamceller - det vil si stamcelletransplantasjon med egne
stamceller). Dette gnsker vi a gjgre ved a ga gjennom resultatene
fra 2000 til 2020 og ser hva som har fungert og ikke.

Deltakelse: Pagaende, ikke rekruttering. Alle som har gjennom-
gatt HMAS for myelomatose vil inkluderes i Norge, med mindre
man har motsatt seg dette.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet

Karfilzomib etter behandling av myelomatose

Hensikt: A undersgke om pasienter som er PET-CT-positiv (opp-
hopning av celler i hgy aktivitet) kan bli PET-CT-negativ etter
en konsolideringsbehandling (tilleggsbehandling/vedlikeholds-
behandling) med en proteasomhemmer, Karfilzomib, i kombina-
sjon med Revlimid og Dexametason.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 16.03.2018 fram
til 31.12.2021. Pasienter over 18 ar, som nylig har blitt diagnos-
tisert med myelomatose eller som er under fgrstelinje behand-
ling og har oppnadd responsgrad «VGPR» (very good partial
response) eller bedre kan delta i studien.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Kombinert carfilzomib og hydroksyklorokin hos
pasienter med beinmargskreft

Hensikt: A teste ut kombinasjonen av to typer hemmere av pro-
teinnedbrytning. Malet med studien er & bestemme dose, finne
bivirkninger og se etter effekt av slik kombinasjonsbehandling.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Pasienter som har
myelomatose, som tidligere har mottatt minst to linjer med
behandling og som har et nytt tilbakefall av sykdommen som
krever ny behandling kan delta i studien.

Ansvarlig: St. Olavs hospital og Oslo universitetssykehus
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Aktuelle studier

Melflufen eller Pomalidomid sammen med
Dexametason

Hensikt: A bedre pasientens livskvalitet og & forlenge overlevel-
sen. I studien sammenlignes Melflufen og Dexametason med
Pomalidomid og Dexametason.

Deltakelse: Pasienter med myelomatose og som er over 18 ar og
som tidligere har mottatt to til fire myelomatosebehandlinger
kan bli inkludert i studien.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus

Nivolumab ved tilbakevendende myelomatose

Hensikt: A undersgke om Nivolumab gitt i tillegg til Pomalido-
mid og Dexamethason vil gi gkt klinisk nytteverdi malt som
progresjonsfri overlevelse og objektiv responsrate, samt a kart-
legge sikkerheten av kombinasjonsbehandlingen.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.10.2016
fram til 30.04.2033. Pasienten ma vaeere over 18 ar, hatt minst
to behandlinger inkludert IMiD (lenalidomide, pomalidomide,
thalidomide) og proteasominhibitor, alene eller i kombinasjon,
og deltakeren ma vaere refraktzer eller hatt progresjon og refrak-
teer av tidligere behandling. Studiedeltakeren ma ha en malbar
sykdom ved studiestart.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus Radiumhospitalet og
Stavanger universitetssykehus

Peroral iksazomib og Dexametason ved myelomatose

Hensikt: A undersgke om behandling med Iksazomib/Dexame-
tason gir bedre progresjonsfri overlevelse enn behandling med
Pomalidomid/ Dexametason.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 12.09.2017 fram
til 28.12.2022. Du ma veere over 18 ar, hatt minst to behandlinger
der det vaert inkludert en proteasominhibitor (Bortezomib eller
Karfilzomib) og veere refraktser mot Lenalidomide.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus og Helse Fgrde.

To eller fire ar med zoledronsyre ved myelomatose

Hensikt: A finne ut om det er bedre & gi Zometa (zoledronsyre) i
firedrennitoar.

Deltakelse: Pagdende studie. Ikke apen for inkludering.
Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Utpreaving av Isatuximab ved benmargskreft

Hensikt: A undersgke fordelene med legemidlene Pomalido-
mid og lavdose Dexametason med Isatuximab. Isatuximab er
et antistoff som kan gjgre immunforsvaret i stand til & angripe
kreftceller i benmargen.
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Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 15.01.2017.
Pasienter som har hatt flere en to myelomatosebehandlinger

og veere upavirkelig av behandling eller hatt forverring og
upavirket av tidligere behandlinger, hvor minst to av disse har
inkludert IMiD (lenalidomide, pomalidomide, thalidomide) og en
proteasominhibitor (bortezomib, carfilzomib, ixazomib).
Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Venetoclax-Dexamethason ved tilbakefall eller
refrakteer myelomatose

Hensikt: A teste ut om behandling med Venetoclax og Dexa-
metason er en effektiv behandling av pasienter som har den
genetiske forandringen translokasjon t(11;14).

Deltakelse: Pagdende, ikke rekruttering.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Diffust storcellet B-cellelymfom i hjernen - studie for
nydiagnostiserte pasienter (MATRIX)

Hensikt: A undersgke om cellegift med etterfglgende stamcelle-
transplantasjon er bedre enn cellegift uten stamcelletransplan-
tasjon for pasienter med nydiagnostisert lymfekreft i hjernen.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.01.2017 fram
til 31.12.2021. Dersom du skal delta ma du veere mellom 18 og
65 ar uavhengig av allmenntilstand eller ved 66-70 ar i lett
redusert allmenntilstand med ny-diagnostisert non-Hodgkin
B-celle lymfom i hjernen. Gravide og ammende kan ikke delta.
Det stilles krav til hjerte/lunge/nyre/lever-funksjon og man kan
ikke ha pagdende alvorlige infeksjoner.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Diffust storcellet B-cellelymfom - studie for yngre
pasienter (Bio-CHIC)

Hensikt: A se neermere pa om intensivert alternativ kjemoterapi
kan bedre prognosen for pasienter med klinisk hgy risikoprofil.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 02.01.2017 fram
til 01.01.2040.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Epcoritimab i kombinasjon med standardbehandling
ved follikuleert- og diffust storcellet B-cellelymfom

Hensikt: A undersgke de potensielle bivirkningene av
Epcoritamab og hvor godt det fungerer mot undertyper

av non-Hodgkins B-cellelymfom (NHL) i kombinasjon med
standardbehandling.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.06.2021 til
31.12.2022.

Ansvarlig: Dette er en multisenterstudie som gjennomfgres i
Europa og Nord-Amerika. Ansvarlig i Norge er Oslo Universi-
tetssykehus, Radiumhospitalet.




Epcoritamab vs. undersgkerens valg av kjemoterapi
ved residiv/refrakteer diffust storcellet B-cellelymfom

Hensikt: & undersgke sikkerheten og effekten av epcoritamab og
sammenligner med standardbehandling med kjemoterapi.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.07.2021 til
30.07.2023.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus og St. Olavs Hospital

Follikulzert lymfom - Studie for nydiagnostiserte
pasienter (SAKK)

Hensikt: Immunterapi alene (Rituximab) uten cellegift er et godt
behandlingsvalg. I studien vil man prgve & forbedre resultatene
ved a legge til et annet medikament, som ogsa virker malrettet
mot kreftcellen.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.03.2016 fram
til 31.12.2039. Pasienter med follkulaert lymfom uten tidligere
behandling kan delta.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Follikulzert lymfom - studie for nydiagnostiserte
pasienter og de med tilbakefall (Lymvac-2)

Hensikt: Stimulere immunforsvaret slik at sykdomnmen gar
tilbake og redusere/utsette behovet for standard terapi med
cellegift.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 15.11.2015 fram
til 15.11.2022. Studien rekrutterer pasienter med non-Hodgkin
lymfekreft av follikuleer type.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus Radiumhospitalet

Follikulzert lymfom - studie for pasienter med
tilbakefall (ARCHER-1)

Hensikt: A teste ut en ny form for radioimmunterapi der isoto-
pen 177-Lutetium er festet til er antistoff (Betalutin) som binder
seg til kreftcellene i kombinasjon med antistoffet Rituximab har
god og langvarig effekt ved tilbakefall av follikulaert lymfom.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 10.10.2018 fram
til 10.10.2020. For & delta i studien ma pasientene ha tilbakefall
av non-Hodgkin lymfekreft (lymfom) av follikuleer type, mindre
enn 25 prosent lymfom i benmargen og god allmenntilstand.
Ansvarlig: Oslo universitetssykehus Radiumhospitalet

Follikulzert lymfom - studie for pasienter med
tilbakefall (PARADIGME)

Hensikt: A identifisere optimal dosering av Betalutin malt ved
«overall response rate (ORR)» samt 4 undersgke varighet av
respons, progresjonsfri overlevelse (PFS), total overlevelse (OS),
livskvalitet (QoL), samt sikkerhet og toksisitet for Betalutin.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.01.2015 fram
til 31.12.2021. For a delta i studien ma pasientene ha tilbakefall
av non-Hodgkin lymfekreft (lymfom) av en lavgradig type uten
andre alvorlige sykdommer, mindre enn 25 prosent lymfom i
benmargen og god allmenntilstand.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus Radiumhospitalet

Hodgkin lymfom - studie for nydiagnostiserte barn
og ungdom (Euronet-PHL-C2)

Hensikt: A helbrede flest mulig pasienter men samtidig bruke
stralebehandling til feerrest mulig pasienter.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering og er for barn og
ungdom opp til 25 ar og som har klassisk Hodgkins lymfom.
Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Hodgkin lymfom i avansert stadium - studie for
nydiagnostiserte pasienter (HD 21)

Hensikt: A teste en ny variant av cellegift for avanserte stadier
av Hodgkin lymfom for & vise samme effekt men redusert bivir-
kningsprofil sammenliknet med standard behandling.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.01.2018 fram
til 31.12.2021. Alle pasienter med avansert Hodgkin lymfom
behandles ved Oslo Universitetssykehus, Haukeland Univer-
sitetssykehus (Bergen) eller St.Olavs hospital (Trondheim), kan
delta, spesielt de med visse risikofaktorer.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Lymfekreft (B-NHL/B-AL) - behandling hos barn og
ungdom

Hensikt: & bedre behandlingen for barn og ungdom under 18 ar
med modent B-celle lymfom/leukemi.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering for alle barn og
ungdommer under 18 ar i Norge med diagnosen modent B-
celle non- Hodgkins lymfom, i tillegg kommer det en rekke
inklusjonskriterier.

Ansvarlig: Dette er en multisenterstudie med sentre i Norge,
Sverige, Danmark og Finland i tillegg til Tyskland, @sterrike,
Sveits og Tsjekkia.

I Norge er det pa Haukeland universitetssjukehus (nasjonalt
koordinerende senter), Oslo universitetssykehus, Universitets-
sykehuset Nord-Norge og St. Olavs Hospital som studien foregar.

Mantelcellelymfom - studie for nydiagnostiserte
yngre pasienter (TRIANGLE)

Hensikt: A undersgke om en ny medisin, Ibrutinib, kombinert
med cellegift og antistoffet Rituximab er mer effektivt enn stan-
dard behandling og om hgydosebehandling med stamcellestgtte
(HMAS) er ngdvendig nar Ibrutinib benyttes.
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Aktuelle studier

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 02.10.2017 fram
til 01.10.2021. Yngre pasienter med mantelcelle lymfom kan
delta.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus Radiumhospitalet, St Olavs
Hospital, Stavanger Universitetssykehus, Universitetssykehuset
i Nord-Norge, Haukeland Universitetssykehus.

Mantelcellelymfom - studie for pasienter med
tilbakefall (VALERIA)

Hensikt: A teste ut om en kombinasjon av et nytt malret-

tet legemiddel, Venetoclax, sammen med Lenalidomid og
Rituximab har god effekt hos pasienter med tilbakefall av
mantelcellelymfom.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Pasienter med man-
telcellelymfom/ tilbakefall av mantelcellelymfom kan delta.
Pasienter kan henvises fra fastlege eller sykehus.

Ansvarlig: Studien pagar ved mange sykehus i Norden. I Norge
er det Oslo Universitetssykehus Radiumhospitalet og St. Olavs
Hospital som deltar.

Medikamenter mot lymfekreft (diffust storcellet
B-cellelymfom) hos eldre

Hensikt: A undersgke hvor effektiv kombinasjonen Polatuzu-
mab vedotin, Rituximab, Prednison, Cyklofosfamid og Doksoru-
bicin (pola-R-miniCHP) er ved behandling av DLBCL, sammen-
liknet med R-miniCHOP, samt sammenlikne bivirkningene av
de to behandlingene.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.08.2020 fram
til 30.06.2024. Eldre pasienter med DLBCL, som er 80 ar eller
eldre, eller som er 75 ar eller eldre med nedsatt allmenntilstand
kan delta.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus Radiumhospitalet

Molekylzer profilering av post-transplantat
lymfoproliferativ sykdom (PTLD)

Hensikt: A undersgke vevsprgver fra pasienter som har fatt
lymfekreft etter organtransplantasjon for a avdekke forand-
ringer, spesielt i betennelsescellene i svulstvevet som har betyd-
ning for behandlingseffekt og prognose.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 01.05.2021 til
31.12.2026. Aktuelle pasienter er allerede identifisert gjennom
Oslo universitetssykehus sin kliniske database.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Non-Hodgkin lymfom - tilbakefall av aggressivt
sykdom (PREBEN)

Hensikt: A prgve ut et nytt behandlingsregime og vise at regimet
gir forlenget overlevelse med god livskvalitet. I studien praves
legemiddelet piksantron i kombinasjon med bendamustin,
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etoposid og - til B-cellelymfomer - Rituximab til pasienter med
aggressiv lymfekreft av enten B-celle eller T-celletype som, tross
tidligere behandling, pa ny er aktiv.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering og er aktuell for
pasienter med biopsi-bekreftet tilbakefall av aggressivt B- eller
T-cellelymfom for. Dette gjelder yngre pasienter med tilbake-
fall mer enn 6 maneder etter hgydosebehandling med autolog
stamcellestgtte (HMAS) - eller pasienter med annen sykdom
som tilsier at HMAS ikke er forsvarlig, og for eldre pasienter
med tilbakefall mer enn 6 maneder etter siste behandling.
Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Primaert mediastinalt B-cellelymfom - studie for
nydiagnostiserte pasienter (IELSG-37)

Hensikt: teste ut om det er trygt a utelate stralebehandling mot
restsvulster i brystet etter cellegift hos pasienter med sakalt
primeert mediastinalt B-celle lymfom.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Dersom du har
visse stadier av primeert mediastinalt B-celle lymfom behandlet
ved Oslo Universitetssykehus eller St.Olavs hospital (Trond-
heim) kan du veere aktuell som deltager.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Tisagenlecleucel - Bruk av egne, genmanipulerte
T-celler sammenlignet med standardbehandling
hos pasienter ved tilbakefall av aggressiv form for
lymfekreft utgaende fra B-lymfocytter

Hensikt: & sammenligne effekt og sikkerhet mellom behandling
med egne genmanipulerte T -lymfocytter (CTLO19 (ogsa kalt
tisagenlecleucel) og standardbehandling hos pasienter med
aggressiv form for lymfekreft som har tilbakefall eller ikke har
hatt effekt av tidligere behandling.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Aktuelle pasienter
for denne studien er pasienter under 70 ar med aggressiv form
for lymfekreft som har tilbakefall eller ikke har hatt effekt av
tidligere behandling. Fastlegen eller sykehuslege ma sende en
henvisning om mulig deltakelse i studien.

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus

Utpreving av legemiddel til behandling av eldre
pasienter med lymfekreft (mantelcellelymfom)

Hensikt: A sammenlikne effekt og sikkerhet av Ibrutinib i
kombinasjon med Rituximab, mot effekten av standard cellegift
i kombinasjon med Rituximab.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Aktuelle pasienter
for denne studien er menn og kvinner over 60 ar som nylig

har fatt diagnosen mantelcellelymfom, men som enda ikke har
startet behandling.

Ansvarlig: Dette er en multisenterstudie med sentre i Storbri-
tannia og de nordiske landene. St. Olavs Hospital er ansvarlig i
Norge.




Forebygging av sykdom etter Ruxolitinib for steroidrefraktaer, akutt transplantat-

stamcelletransplantasjon mot-vert-sykdom

Hensikt: A undersgke om en bestemt lysbehandling av de Hensikt: & sammenlikne legemiddelet Ruxolitinib/Jakavi med
hvite blodcellene, sdkalt ekstrakorporeal fotoforese (ECP) kan den beste tilgjengelige behandlingen hos pasienter med steroid-
forebygge transplantat-mot-vert sykdom (GVHD). refrakteer akutt transplant-mot-vert-sykdom etter allogen
Deltakelse: Studien er aktuell for pasienter over 18 med enten stamcelletransplantasjon.

akutt leukemi, kronisk leukemi, myelodysplastisk syndrom Deltakelse: pasienter med steroidrefraktaer akutt transplant-
eller eller en kronisk myeloproliferativ sykdom og som trenger mot-vert-sykdom kan delta i studien

stamcelletransplantasjon. Deltakerne skal ikke tidligere ha hatt Ansvarlig: Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet

annen ondartet sykdom eller fatt ECP behandling, eller veere

allergisk mot psoralen eller citratprodukter. Alle pasienter med

ondartet blodsykdom som trenger stamcelletransplantasjon og

som kommer til Avdeling for blodsykdommer pa Rikshospitalet,

vil bli spurt om a delta i studien. Hensikt: A undersgke om sovemedisinen Zopiclone er effek-

Ansvarlig: Oslo universitetssykehus Radiumhospitalet tiv for & fa god sgvnkvalitet, og dermed fa gkt kunnskap om
behandling av sgvnlgshet (insomni) hos pasienter med kreft.
Deltakelse: Pagdende studie. Ikke apen for inkludering.
Ansvarlig: St. Olavs hospital/ NTNU

Sevnlgshet hos pasienter med avansert kreftsykdom

IMPRESS-Norway

Hensikt: A implementere persontilpasset medisin i Norge.
Deltakelse: Studien er apen for inkludering. Dersom du har
avansert kreftsykdom og har fatt standard behandling, kan du
inkluderes i studien og fa utfert utvidet molekyleer diagnostikk
for & vurdere muligheten for eksperimentell behandling. Kreft-
legen din kan henvise deg til studien.

Ansvarlig: Oslo Universitetssykehus

PALM-studien

Hensikt: & finne ut om persontilpasset behandling av akutt mye-
logen leukemi (AML) og myelodysplastisk syndrom (MDS) basert
pa genetiske analyser av kreftcellene er bedre enn standard
behandling.

Deltakelse: Studien er apen for inkludering fra 22.06.2021 fram
til 22.06.2026.

Ansvarlig: Akershus universitetssykehus

Blodkreftforeningens formal

Foreningen er en landsomfattende andre tilsvarende institusjoner, til fremme  b.formidle til medlemmene og andre om
organisasjon for personer som har, eller for foreningens formal som er a framskritt og nye behandlingsmetoder.
har hatt blodkreftrelaterte sykdommer a.veere til statte, og drive likepersonar- c. utgi medlemsbladet <l MARGEN» og

- samt pargrende til disse. beid for personer som har, eller har hatt vedlikeholde hjemmesiden pa internett.
Foreningen vil opprettholde et naert blodkreftrelaterte sykdommer - samt

samarbeide med landets sykehus, samt pargrende til disse.
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Her finner du oversikt over kliniske
studier pa blodkreft i Norge

Tekst: Rannveig @ksne

Kliniske studier der ny behandling praves ut pa mennesker er en forutsetning for
utvikling av nye medisiner. Alle legemidler ma testes pa pasienter som har den
aktuelle sykdommen fgr de kan brukes rutinemessig.

Din behandlende lege skal kunne hjelpe deg med a finne ut om det er aktuelle
studier du kan delta pa, men oversikt over alle kliniske studier i Norge er ogsa til-
gjengelig pa Helsenorge.no.

Slik finner du frem til aktuelle studier pa blodkreft:

Ga inn pa helsenorge.no/kliniske-studier

* Velg «kreft» under Kategori

» Under Relevant behandling kan du velge ulike type blodkreft: cAkutt leukemi» /
«Kronisk lymfatisk leukemi» / «<Beinmargskreft (myelomatose)» / «<Lymfekreft»

o Deretter kan du velge et spesifikt sykehus, eller la det sta apent - da vil alle stu-
dier i hele landet komme opp.

o Under Status kan du velge «Pagaende» eller «Apent for rekruttering» alt ettersom
hva du gnsker a fa oversikt over.

* Under Ansvarlig helseforetak, og Studien foregar ved, kan du filtrere ned dersom
du kun gnsker a se studier i for eksempel din helseregion.

Universitetssykehusene, helseforetakene og helseregionene legger ogsa ut studier
pa sine nettsider. Dette varierer litt fra sted til sted. Sgk pa «Kliniske studier» pa den
aktuelle helseregionen eller sykehusets nettsider. Men husk at den fullstendige
oversikten far du pa helsenorge.no

Ekspertpanelet
vurderer ogsa
kliniske studier

Ekspertpanelet gir pasienter mulig-
het for ny medisinsk vurdering.
Panelet skal hjelpe pasienter med
alvorlig livsforkortende sykdom
med a fa en ny og grundig vurde-
ring av behandlingsmulighetene
sine, etter at etablert behandling
er provd og ikke lenger har effekt.
Panelet ser blant annet pa om

det er aktuelle kliniske studier
eller utprevende behandling i
Norge eller i utlandet, fortrinnsvis i
Norden som kan vaere aktuelt. Det
er behandlende lege som sender
en henvendelse til Ekspertpanelet.

Les mer pa helsenorge.no/
ekspertpanelet

Kliniske studier i utlandet?

Det iverksettes og pagar til en
hver tid et stort antall kliniske

Oversikt kliniske studier i hele verden
o www.ClinicalTrials.gov

Oversikt kliniske studier i Norden
e Nordic Trial Alliance (NTA)

studier pa verdensbasis. Det
kan veere vanskelig a navi-
gere og finne frem til studier
som kan vaere aktuelle for
nettopp deg. Her er tips til deg
som gnsker 3 se nermere pa
studier i utlandet:

www.nta.nordforsk.org

Malet med NTA er & fremme nordisk samar-
beid pa kliniske multisenterstudier.

Pa nettsiden til NTA velger du ferst landet
du gnsker a se neermere pa. Du kommer
deretter inn pa nettstedet ClinicalTrials.gov,
med oversikt over studier som det rekrutte-
res pasienter til i det aktuelle landet.
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Denne databasen samler alle kliniske studier
som pagar i hele verden. Dette er en sgkbar
database som gir deg informasjon om studi-
ens formal, hvem som kan delta, lokasjoner
og telefonnumre for mer informasjon.

Det er viktig at du i samrad med din behand-
lende lege vurderer om det kan vaere aktuelt
a deltaien studie.
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Kine Olsen
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Heidi Vikan

Anniken Jensen

Pal Eriksen

Gunhild Haugejorden
Egil Ihlen

Hilde Urkegjerde

Odd Halvard Haug

Ninja Ulvestad Pettersen

Anita Nymo

Aud Kari Staaland
Kristin Jaktevik

Irene Eriksen

May Anett Halvorsen
Else Beate Storsveen

Agnar Berland
Roberta Lamvik
Steinar Tunold
Reidun Veergy
Jan-Inge Eikeset

Vera Henden
Olav Ljgsne
Helge Holtan

Sigrid Matthes
Astrid Olen Refve
Else Marie @vrebg
Grete Heggheim
Ivar Aske
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Steinar David Jansen

Reidar Nordby
Mona Finnstun
Evy Anne Sveum
Helge Engernes
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John C. Paulshus
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Returadresse:
Blodkreftforeningen
Rosenkrantz’ gate 7
0159 Oslo

CA

KLIMANQYTRAL
DISTRIBUSJON

5 Ao

posten

Trenger du noen a snakke med?

Ring likepersontjenesten: Telefon 94 85 11 11

Mandager 13-15 og torsdager 18-20

Hvorfor bli medlem i Blodkreftforeningen?

¢ Landsdekkende nettverk for erfaringsutveksling — som * Stett foreningens arbeid — som medlem stgtter du
medlem far du informasjon om nasjonale og lokale kurs, Blodkreftforeningens arbeid med & gi et tilbud til pasienter
samlinger, foredrag, meter og andre aktiviteter. og pargrende, og foreningens arbeid som padriver innen

forskning og videreutvikling av behandlingstilbudene.
* Stottende likepersonsnett — du far tilgang til vart nettverk av

likepersoner som har veert i samme situasjon og som kan gi

deg veiledning og statte. Du kan melde deg inn pd www.blodkreftforeningen.no

- sende en e-post til medlem@blodkreftforeningen.no
* Kvalitetssikret informasjon — pa var nettside finner eller fylle ut blanketten og sende den til:
du nyheter og informasjon om diagnoser, behandling, Blodkreftforeningen, Rosenkrantz’ gate 7, 0159 Oslo

IS e sEp g nireiote: Ved innmelding far du tilsendt en velkomstpakke med

« “I'margen” er foreningens blad som gis ut informasjon og en giro for arskontigenten.

4 ganger arlig. Her kan du falge med pa hva som skjer i
foreningen og fa informasjon om fagomradet.

__________________________________________________________________________________________

Ja, jeg melder meg inn i Blodkreftforeningen

>. [ Jeg gnsker Individuelt medlemskap, kr 250,- per &r Klipp ut blanketten, fyll inn og send den til:

[ Jeg onsker Familiemedlemskap, kr 500,- per &r Blodkreftforeningen, Rosenkrantz’ gate 7, 0159 Oslo

[ Jeg gnsker stgttemedlemskap (for familiemedlemmer med annen postadresse enn hovedmedlemmet), kr. 100,- per ar

U] Akutt lymfoblastisk leukemi (ALL) [ Kronisk myelogen leukemi (KML) L] Polycytemia Vera

[ ] Akutt myelogen leukemi (AML) L] Lymfekreft [] Waldenstrems sykdom (WM)
[] Amyloidose ] Myelofibrose "I Andre blodkreftsykdommer
L] Essensiell trombocytemi L] Myelomatose Stamcelletransplantert:

U] Kronisk lymfatisk leukemi (KLL) L] Myeloproliferative sykdommer (MPN) [ Tia [ ] Nei

Navn:

Adresse: Postnr./sted:

E-post:
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L] Aplastisk anemi L] Myelodysplastisk syndrom (MDS) [ | pargrende |
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