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Kiare
mediemi
Sarkomer?

Det er lenge siden vi har sendt deg
nyhetsbrev, men nda kommer det!

| dette nyhetsbrevet kan du lese et intervju med
en internasjonalt anerkjent sarkomforsker ved
Radiumhospitalet, OUS og Universitet i Oslo,
professor Ola Myklebost.

Vi vil ogsa fortelle litt om likemannstelefonen var,
som er rett rundt hjgrnet.

Vi pnsker ogsa at medlemmene som vil nds pa
mail, sender oss en mail til; info@sarkomer.no
med fullt navn og @nsket mailadresse de vil nds pa.

Dersom vi far din mailadresse, kan vi sende ut
nyhetsbrev i fremtiden pa mail og vi kan spare
organisasjonen for postkostnader og gjgre det
lettere for deg a fa informasjon fra oss.
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Interviu med

Ola Myklebost

TEKST AV FRODE DYRNES HOMB OG FOTO (S. 5 OG 6) AV KREFTFORENINGEN

Professoren og forskeren Ola Myklebost er sarkomcellenes verste uvenn og var beste
venn. Siden 1983 har han publisert, og vaert medforfatter i, en rekke publikasjoner

internasjonalt innenfor en rekke medisinske fagfelt med hovedvekt pa molekylaer
biovitenskap. Na holder han og hans kollegaer ved Radiumhospitalet, OUS, pa med et
spennende nytt forskningsprosjekt.

Kan du kort forklare hva indi-
vidualisert kreft-terapi (perso-
nalisert behandling) er og hva
det nye forskningsprosjektet
pa blgtvevskreft med spredning
innebaerer grovt forenklet med
hovedmal for prosjektet?

-Begrepet har mange fasetter.
| prinsippet har man jo lenge
tilpasset behandlingen til den
enkelte pasient, men siden kje-
moterapien er bredspektret og
man ikke har gode kjennetegn
pa hvilke svulster som vil re-
spondere eller ikke, ser vi ikke pa
dette som persontilpasning. Et-
ter hvert som det kommer nye,
malrettede  behandlingsmater
basert pa forstaelse av de biolo-
giske mekanismene som er ak-
tive eller forstyrret | den enkelte
svulst, er det ogsa mulig & iden-
tifisere egenskaper ved svulsten
som gjgr det sannsynlig at en
bestemt type av disse behand-
lingene vil virke.

Mange typer egenskaper kan
undersgkes, men fokus na er
mutasjonsanalyse, dvs. pavis-
ning av hvilke gener som er mu-
tert (skadet) i svulsten. Dette er
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viktig bade fordi kreft primeert
skyldes skader pa arvestoffet
(DNA), og fordi sveert mange av
de nye behandlingsmetodene
retter seg mot mekanismer som
er blitt aktive pga. slike skader,
og har blitt mye lettere a gjgre
pga. enorme teknologiske frem-
skritt | metodene for a studere
arvestoffet.

Den viktigste metoden her kalles
dyp sekvensering, dvs. at man
har kapasitet til & bestemme
rekkefglgen av byggesteinene
("sekvensen”) i hvert gen | "stor
dybde’, dvs. lese den mange
ganger. Det betyr bade at man
far palitelige data, og at man kan
pavise mutasjoner i kreftceller
blandet med normalceller (slik
det er | svulsten) og i en min-
dre andel av kreftcellene (som
er viktig for eventuell fremtidig
ufplsomhet for behandlingen).
Teknikken kalles ogsa "nes-
te-generasjons  sekvensering”
(NGS) eller "massiv parallell se-
kvensering”.

Metoden kan brukes ftil a finne
nye biomarkgrer som identifi-
serer de pasientene som vil ha
nytte av tradisjonell terapi og
de som bare far bivirkningene,
men mer spennende er at de
kan pavise pasienter som kan fa
umiddelbar nytte av medisiner
som finnes, men som bare er
godkjente for andre kreftformer.
Dette er seerlig viktig for sarkom,
der det er liten interesse fra in-
dustrien for & lage spesifikke
medisiner.

Vi har na leert at det ofte er for-
skjellige kombinasjoner av et
begrenset antall mekanismer
som “driver” kreftutvikling i de
forskjellige kreftformene, og at
derfor de samme behandlinge-
ne kanskje kan brukes pa tvers
av tradisjonell inndeling basert
pa hvilket vev svulsten vokser
I eller ligner. Et godt eksempel,
om ikke helt | trad med dette, er
hvordan GIST na med stor suk-
sess kan behandles med imati-
nib (Glivec), som ble utviklet mot

” Dette er saerlig viktig for sarkom, der det er liten
interesse fra industrien for a lage spesifikke medisiner. ”

-

' 4
x e

leukemi. Riktignok drives GIST
av en litt annen mekanisme enn
de medisinen opprinnelig ble
utviklet mot, og fordi frekven-
sen av mutasjoner | KIT-genet |
GIST er uvanlig hgy, er en sa stor
suksess nok ikke sannsynlig en
gang til. Men det er et godt ek-
sempel pa hva vi gnsker d oppna
om enn i mindre skala.

Det vi gnsker a gjgre, er rutine-
messig & sekvensere de mest
aktuelle gener i alle hgygradige
sarkomer | Norge over 2-3 ar.
\Ved & begrense seg til 500-1000
av de 22 000 genene blir opp-
gaven overkommelig og vi kan
dekke kostnadene til sekvense-
ring gjennom det store nasjo-
nale prosjektet som jeg leder

” Vi ma ogsa utnytte alle muligheter til a fa aktuelle
pasienter med pa kliniske utprevinger i utlandet

Professor Ola Myklebost
er forsker og leder av
forskergruppe ved Institutt
for kreftforskning, Oslo
universitetssykehus. Pro-
fessor Il ved UiO. Nestleder

ved CAST, Cancer Stem
Cell Innovation Center. Dr.
philos. ved Det medisinske
fakultet (Ui0), 1990

for medisiner som ikke enna er tilgjengelige. ”

(kreftgenomikk.no).

Resultatene fra dette vil for-
midles til behandlende lege, og
vi vil diskutere hva som eventu-
elt kan utnyttes | behandlingen.
Antagelig kan vi enna ikke er-
statte standard terapi, men ha
de nye mulighetene i bakhand
for de som trenger det. Det er en
del vanskeligheter med refusjon
av kostnadene til medisiner som
ikke er godkjente for sarkom,
men muligheter finnes og ma
skapes.

Vi mad ogsad utnytte alle mulig-
heter til & fa aktuelle pasienter
med pa kliniske utprgvinger i ut-
landet for medisiner som enna
ikke er tilgjengelige.

Samtidig med dette vil gruppen
min undersgke nye mutasjoner
vi finner I laboratoriet, for & se
om de er sannsynlig at de kan
brukes terapeutisk i sarkomer.
Vivil prgve a gjgre dette fgr pasi-
entene far tilbakefall, men det er
kompliserte studier som tar tid,
sa det gar nok ikke alltid.
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Har dere hdp om a tilby medisi-
ner til ny bruk i sarkombehand-
lingen til pasienter, og er det
etisk forsvarlig 4 tilby syke pa-
sienter eksperimentell behand-
ling?

-Behandlingen er ikke "ekspe-
rimentell”, men utprgvende. |
hovedsak, bortsett fra der pasi-
entene blir med pa utprgving av
helt nye terapier, har de allerede
veert | klinisk utprgving, og man
vet hvilke doser som tolereres
og hvilke bivirkninger man ma
forvente. Vi vet bare ikke om de
virker pa sarkomer og eventuelt
om de virker mot mutasjoner
som ikke allerede er utprgvet.

Hvorfor satser ikke legemiddel-
forskning og —industrien pa kli-
niske studier og mulig malrettet
terapi for blgtvevssarkomer nar
Glivec og off label-bruken (bru-
ken av medisinen for en annen
sykdom enn det medisinen var
tiltenkt fra starten av) av den ga
sa gode resultater for GIST-pa-
sienter?

-Kliniske studier er kostbare, og
GIST var nok et spesialtilfelle. Vi
har imidlertid en god dialog med
industrien, og forutsatt at vi kan
sette opp fornuftig utprpving
ogsa i var lille skala, gierne som
internasjonalt samarbeid for a fa
flere deltagere, er det gode sjan-
ser for a fa gratis medisin. Men
det er kostnader pa& sykehuset
vi ma dekke, bla. frikjgp av onko-
loger og patologer for gkt arbeid
med prgvetaking (biopsering) og
behandling med ikke-standard
opplegg, s& vi trenger stptte
utenfra. Dette spker vi om man-
ge steder, NFR, Helse Sgr-@st,
Kreftforeningen osv. Vi har di-
alog med partnere | World Sar-
coma Network (se worldsarco-
manetwork.com), nettopp for
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denne typen prosjekter.

Mange som har blgtvevssar-
kom, far tilbakefall fordi de er
resistente mot kjemoterapi og
forskningsprosjektet skal sys-
tematisk teste hva som ligger
bak slike tilbakefall. Kan du for-
klare hva dere skal gjgre i pro-
sjektet bade hva gjelder arsak
til tilbakefall/mekanismer for
svulstvekst og mulig behand-
ling?

-Det prosjektet jeg beskriver
her, er ikke godt egnet til & fin-
ne nye mekanismer for for ek-
sempel tilbakefall ved kjemote-
rapi, fordi man da ma se pa alle
gener, siden man ikke vet hva
man skal se etter. Veldig mange
mekanismer er identifisert al-
lerede, sa som at svulstene har
gkt eksport av fremmedstoffer,
deriblant medisinen, at de har
gkt kapasitet til avgiftning eller
nedbrytning av stoffet, at de har
mutasjoner i gener som er vikti-
ge i aktuelle prosesser slik at de
kan vokse til tross for medisin
osV.

Mange kjemoterapier (og stra-
ling) har som effekt at de ska-
der arvestoffet i sd stor grad at
et normalt program for celledpd,
som for eksempel gjgr at man
flasser ved solbrenthet, iverk-
settes | kreftcellene. Mutasjoner
| genene som styrer denne pro-
sessen, kan gjgre at cellene ikke
dgr, men blir motstandsdyktige.

Nar det gjelder de malrettede te-
rapiene, gker stadig kunnskapen
om hvilke mekanismer som kan
gi motstandsdyktighet, og vi kan
inkludere aktuelle gener i analy-
sen. Hvis slike mekanismer blir
aktivisert, kan man da kanskje
prgve en annen medisin. Men
det er viktig a veere klar over at

strategien antagelig pa lang tid
bare vil hjelpe en liten andel av
pasientene; vi haper etterhvert
pa 5-10%, men det er for tidlig a
glette.

Hvordan kan pasientforenin-
gen Sarkomer bidra for & hjelpe
forskere i arbeidet med a bedre
helbredelsen av sarkompasien-
ter?

-Pasientene er til stor hjelp
ved at de samtykker til at vi far
bruke deres svulstmateriale
og sykdomsopplysninger i var
forskning, og at vi far lov til & ta
en ekstra blodprgve som vi tren-
ger til denne typen analyser.

I mange andre land er det vanlig
at pasientforeninger ogsa sam-
ler inn penger til farskning, noe
jeg tror de ofte selv synes er vel-
dig inspirerende. Vi er med pa et
samarbeid med Royal Marsden
Hospital i London der vi sekven-
serer vare benkreftprgver (oste-
osarkom), finansiert av deres
egen “charity”’, som har samlet
inn flere millioner.

En mulighet som vi har disku-
tert, er innsamling til delfinansi-
ering av en forskningssykepleier,
Fordelen er at vi skaffer midler
til dette fra flere hold, sa man er
ikke bundet til & nd et bestemt
belgp per ar.

Vi fikk ogsd over 70 000 kr. fra
gaver | forbindelse med begra-
velsen til en sarkompasient, som
ble plassert i Radiumhospitalets
Legater, som sikrer korrekt bruk
og revisjon (se radiumlegat.no).

” Sarkomer takker Ola

Myklebost som tok seg tid til
a svare fra Institut National

du Cancer i Paris. ”

Siste nvtt fra
Likemannstelefonen
til Sarkomer

I lzerer mens vi jobber med prosjektet om a fa
Sarkomers likemannstelefon til & bli en realitet.

| l[ppet av november bgr vi veere | gang og vi vil gi
beskjed pa Facebook, nettside og mail nar vi star-
ter. Telefonen er tenkt & holde dpent hver tirsdag
og torsdag, med unntak av ferier og helligdager. Vi
trenger ogsa flere likemenn, sé ta kontakt om du
gnsker a veere likemann for Sarkomer.

Rehabiliteringstur

sende mail til
infoesarkomer.no

Dersom du som medlem vil nds pa mail, kan du
sende en mail med kontaktinfo og mailadres-
se til ovennevnte mailadresse. En del mailadress-
er har vi, men for sikkerhets skyld ber vi alle om a
sende 0ss en mail med gnsket kontaktmailadres-
se. Dersom vi far din mailadresse, blir du Ippende
arientert om hva vi holder p& med og far lettere
tilgang til informasjon og skriv fra oss.

aren 2014 skal Sarkomer sammen med samarbeidspartnere etter planen arrangere rehabiliterings-
tur. Vivil sende ut invitasjoner og offentliggjgre turen sa fort vi kan og nar alt er klart.

Yoga-kurs, 23. - 24. november 2013

Norsk Yogaskole i Oslo, Sporveisgaten 37, 0354 Oslo

Kurset er et samarbeid mellom Sarkomforum for sykepleie og fysioterapi ved OUS
Radiumhospitalet og pasientforeningen Sarkomer. Kurset er et tilbud til personer
som har veert behandlet for sarkom, inkludert GIST. Pargrende og ett a‘kan

ogsa delta.

Hensikten med kurset er a |zer ings r sgm k
pa en bedre ma an knikke 3
[ re.
pltider ' :
. , t pa hotell (singel rom) er inkludert i prisen.

Reiseutgifter: dekkes av deltakeren
Pamelding: Pamelding gjgres pd www.sarkamforum.no
Pameldingsfrist: 1. november 2013.

Spprsmal kan rettes til:

eg!ta rdagen

spen dusere

Studiesykepleier Lotta VVade pa telefon 22935010, mail: cro@ous-hf.no eller
fysioterapeut Merethe Lia Johansen pa telefon 22935975, mail: merej@ous-hf.no

Alle kan delta pa kurset, uavhengig av funksjonsniva og bosted, aldersgrense er 18 ar.
Kurset har begrenset antall plasser: de 25 fgrste som melder seg pd far plass.
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