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HVER ER ÉG?

• Bachelor og master í taugalíffræði
• Doktor í læknisfræðum
• Aðstoðarprófessor á Háskólasjúkrahúsinu í Árósum og hjá Árósarháskóla, Danmörku

• Náinn ættingi lést vegna MND þegar ég var ungur drengur
• Fékk styrk frá MND félaginu 2007 til að stunda MND rannsóknir – viðriðinn félagið eftir það
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YFIRLIT

• Rannsóknir og Corona
• Hver er staðan á MND rannsóknum á þessum

Corona tímum?
• Áhrif Corona á MND rannsóknir

• Lyfjarannsóknir
• Toforsen
• Edaravone
• NurOwn
• Levosimendan
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NEIKVÆÐ ÁHRIF CORONA Á MND
• Fyrir sjúklinginn sjálfan

• (Enn frekari) innilokun
• Erfiðara að fá umönnun, aðstoð og þjónustu
• Minni athygli á sjúkdómnum

• Fyrir rannsóknir
• Sum verkefni sett í bið – seinkun
• Mögulega erfiðara að fá rannsóknarstyrki

í framtíðinni

• Fyrir sjúklinginn sjálfan
• Nota hlífðarbúnað og félagsnetið sitt, Zoom!
• Réttindi, fyrirbyggja, skipuleggja, Zoom!
• Herferð samtaka

• Fyrir rannsóknir
• Skipuleggja, sækja um leyfi og fjármagn
• Núverandi styrkir og þegar auglýstir styrkir 

halda – skrifa betri umsóknir
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HVER ER STAÐA RANNSÓKNA Í MIÐJUM FARALDRI?

• Núverandi verkefni
• Fleiri hundruð, ef ekki þúsundir, MND rannsóknarverkefna hafa orðið fyrir áhrifum út af Corona 

faraldrinum – en staðan er góð! Allt er gert til að halda áfram án seinkana

• Í flestum tilfellum hefur 2-6 mánaða pása ekki mikil áhrif á sjálf verkefnin og lítið mál að vinna
upp tapaðan tíma

• Margt sem hægt er að vinna heima
• Gagnavinnsla
• Skrá inn sjúklinga
• Netviðtöl
• Umsóknir & leyfi
• Meiri tími til að “vinna” – færri fundir og ferðalög
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HVER ER STAÐA RANNSÓKNA Í MIÐJUM FARALDRI?

• Flest klínísk verkefni halda áfram, oft með breyttu sniði – Aðlögunarhæfni!
• Telemedicine – viðtöl í gegn um netið
• Lyf send heim til fólks eða á næstu heilsugæslustöð
• Sjúklingar geta enn komið á sjúkrahúsin í þeim rannsóknum sem þarf, þó með undantekningum

Sér inngangar, sér hæðir, hlífðarbúnaður. Stöku staðir lokaðir, t.d. í New York

• Rannsóknarsjóðir sveigjanlegir: framlengja og bjóða meira fjármagn

• Komandi verkefni
• Rannsóknarsjóðir standa við verkefni sem þegar eru fjármögnuð og að þeir

muni ekki minnka fjármagn til rannsókna sem þegar hefur verið auglýst
• Meiri óvissa með framtíðina (2021, 2022) – verðum að bíða og sjá
• Fyrirtækin standa almennt sterkt og Corona minnkar ekki áhuga þeirra á MND
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HELSTU RANNSÓKNIR HALDA ÁFRAM

• Toforsen (Biogen, BIIB067) antisense oligonucleotide. Bindist mRNA og kemur í veg fyrir að 
eitrað SOD1 protein er framleitt. Phase II rannsóknin var mjög lofandi. Phase III rannsókn er 
í fullu gangi þrátt fyrir Corona. Áætluð lok: júlí 2021

• Nurown: stofnfrumurannsókn. Phase II var lofandi, sérstaklega fyrir þá sem hraka hratt. 
Phase III er að verða lokið – sjúklingum fylgt legngi eftir. Áætluð lok lok ársins

• Edaravone (munnlegt): phase III um virkni nýja lyfsins. 
Myndi auðvelda meðhöndlunina mikið. Langtímarannsóknir á 
fyrsta lyfinu sýna virkni. Áætluð lok: júní 2021

• Orion (REFALS) trial: Levosimendan: phase III heldur áfram þrátt fyrir Corona
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HELSTU RANNSÓKNIR HALDA ÁFRAM

• CuATSM: Phase II/III rannsókn sem hófst haustið 2019. 
Það er verið að finna sjúklinga í rannsóknina – engar breytingar/seinkanir verið tilkynntar
Reikna með að rannsóknin haldi ótrauð áfram – mögulega með smá seinkun en er í 
Ástralíu, sem er byrjuð að opna aftur. Áætluð lok: árslok 2020, niðurstöður vorið 2021

• Spurt var um Triumeq fyrir MND.
• Triumeq er þekkt retroveirulyf og virkni þess var nýlega könnuð í phase II

rannsókn á MND sjúklingum. Niðurstöðurnar voru birtar í vísindatímariti
sumarið 2019. Lyfið virðist hafa jákvæð áhrif og var tilkynnt að ákveðið
hafi verið að framkvæma phase III til að rannsaka áhrifin betur.

• Ekki er enn búið að skrá nýju rannsóknina inn á clinicaltrials.gov og er
því óvíst hvenær rannsóknin hefst
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TÆKIFÆRI FYRIR SJÚKLINGA Á NORÐURLÖNDUNUM?

• Gagnabanki fyrir klínískar ALS rannsóknir
• Undir 5% sjúklinga taka þátt í klínískum rannsóknum
• Góð reynsla í USA
• Nýr gagnabanki og sá stærsti í Evrópu
• Allir geta skráð sig

• Corona krísan hefur opnað augu vísindamanna og annarra
fyrir þeim tækifærum sem liggja í telemedicine og netfundum

• Kæmi mér ekki á óvart ef það yrði auðveldara fyrir fólk
erlendis að taka þátt í rannsóknum héðan í frá

• Flýtt þróununni um mörg ár!
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ERFITT AÐ FINNA SJÚKLINGA Í RANNSÓKNIR

• Margir sem vita ekki af möguleikunum
• Margir sem halda að það kosti mikið að taka þátt
• Strangar kröfur
• Getur verið erfitt – ferðalög og sjúkrahúsheimsóknir
• Landfræðilegar hindranir
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