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En fruktjuice som kan bli ny cancerbehandling.

Och tekniken som satter en antenn i tumaoren.

Det ar nagra av de drygt 160 olika forskningsprojekt om

barncancer som pagariSverige just nu.

| arets barncancerrapport kan du ldsa om dem och
manga fler.

Arets tema ar hjarntumorer och neuroblastom. Hjarn-
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VAR VISION: ATT UTROTA BARNCANCER

BARNCANCERFONDEN ar den enskilt storsta finansidaren av barncancer-
forskningi Sverige. Finansieringen sker uteslutande genom gavor fran privat-
personer, organisationer och foretag. Barncancerfonden far inga bidrag fran
vare sig stat, kommun eller landsting.

Sedan starten 1982 har Barncancerfonden beviljat narmare tva miljarder
kronor i forskningsanslag. Under samma period har 6verlevnaden i barncancer
okat rejalt och i dag overlever narmare attio procent av de som drabbas.

Att behandla ett barn med cancer tar ofta manga ar. En del av de som éver-
lever sin sjukdom maste ocksa fa vard under resten av sitt liv for de sena kom-
plikationer de har fatt efter sjukdomen och behandlingen.

BARNCANCERRAPPORTEN dr en arlig rapport som lyfter fram delar
av den forskning som Barncancerfonden stottar.

FOKUS | ARETS RAPPORT &r hjarntumorer och neuroblastom.
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NILS ERIKSSON VARETT OCH ETT HALVT AR nir likarna upptéckte en tumor stor som en pingisbollihans hjirna. Likarna opererade honomitolv timmar

ochfick bort helatumaren. Nils stralades 32 ganger, den sista gangen var pa hans 2-arsdag. Nu gar han pa forskola i S6derkoping och ar som vilken liten kille
som helst. "Det ar alltid oroligt att ga pa aterbesok och kontroll. Nils &r en pigg och glad kille som gor framsteg varje dag”, sager pappa Magnus Asplund.
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Bo Lennernads har tagit fram ett navigeringssystem som anvands vid hjarnkirurgi. Sidan 51



TYRA MILDH, 9 AR, iren glad och sprallig tjej. Hon bor i Skanninge med sin familj och gillar att spela fotboll efter skolan. Efter en hel dagi sin klass kan
hon blivaldigt trétt och lite arg. Det ar hennes tidigare hjarntumor som goér henne hjarntrétt. Tyra var fem ar nar hon blev sjuk, tumaéren sattinackloben
och opererades bort akut. Hon behvde inte nagon mer behandling. Numera gar hon pa kontroll en gang per ar.

Beatrice Melin vill hitta nya skonsammare behandlingsformer. Sidan 26
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KARE SODERGREN ilskade Lego mestav allt. Varje gang han kom till sjukhuset visade han en ny figur. Barnonkologen Helena Morse fick lara sigom
Lego Chima och beundrade tréjan som pryds av Legomotiv. Kare 6verlevde inte sin hjarntumor. Den tog hans liv 2013, drygt ett ar
efter diagnosen laggradigt astrocytomitalamus.

Karin Wardell arbetar for att det ska blilattare att skilja en tumor fran frisk vavnad. Sidan 50




MELISSA FOCO, 7 AR, har precis gatt ut forsta klass. Hon dlskar att pyssla, sa hela huset ar fullt med hennes olika skapelser. Melissa
insjuknadeineuroblastom av hdgriskvariant2009. Hon blev fardigbehandlad aret darpa. Varje gang det ar dags for aterbesok vaknar oron
hos mamma Ramiza.

Per Kogner testar ett nytt vapenikampen mot barncancer. Sidan 44
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MANS MAGNUSSON har precis gatt ut ttan, och familjen &r pa semester vid Medelhavet. Skont tycker Mans, som tycker att det vl bir ganska bra
att borja nian. Annars gillar han scouterna och bagskytte ibagklubben GripeniMalmé. Mans kommer inte ihag sa mycket av cancern, tumaoren
i lilthjarnan upptécktes narhan var tre ar gammal.
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Ingrid Emanuelson arbetar for att verlevare skafa battre rehabilitering. Sidan72
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TEMA HIARNTUMORER OCH NEUROBLASTOM

Allt fler Overlever
Sin NjarntuMmor

TILL SKILLNAD FRAN DE FLESTA andra barncancerdiagnoser

ar det fortfarande allt fler som 6verlever sin hjarntumaor. For neuroblastom
ar siffrorna for Norden anmarkningsvarda - ingen annanstans ar utveck-
lingen av 6verlevnad lika positiv. Och det dr forskarnas framsteg som gor
det maijligt. 22

GENFORSKARE letar efter det som kan bli framtidens cancer-
behandling - molekyler. Manga barncancersjukdomar beror pafeli DNA
som gor att en cell till exempeltillverkar for lite eller for mycket av ett visst
protein. Och det ar har som molekylerna kommerinibilden. 28

DET ARETTDETEKTIVARBETE som pagar pa CarinaRinaldos
kontor. | 6ver 25 ar har hon fortin uppgifter om cancersjukabarnidet
vdldiga barncancerregistret. Ett register som maojliggér omfattande
forskning och som forbattrar varden for de drabbade barnen. 34

"\V/IRADDAR LIVET PA BARNEN men i daliga pa att hjilpa

dem efterat.” Det sager dverlakare Ingrid Emanuelson som arbetar med
rehabilitering av barn som har haft cancer. Hon sager att skillnaderna
ivarden ar stora Over Sverige och att det inte finns tillrackliga riktlinjer for
hur de drabbade barnen ska fdljas upp. 72
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WILLIAM, 13 AR, ligger for-
beredd for operation. Kirurgen
Peter Siesjo ska forsokatabort
tva tumorer fran Williams
hjarna. Bakom dagens operation
ligger mangder av forskning
som har lett fram till tekniken
och metodernabakom. Men
minst lika viktigt ar stadiga
hander.
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OVER 160 OLIKA FORSKNINGSPROJEKT om barncancer,

som far finansiering av Barncancerfonden, pagar just
nuiSverige. Det handlar om allt fran genetik och
cancerstamceller tillmedicinsk utrustning eller
psykisk ohadlsa efter cancern. Varje projekt och
varjeresultat, ar en pusselbit och ett steg

framati kampen mot barncancer. Cuy,
&
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ny cancerbehandling

PER KOGNERS sma vita juicepaket
haringen etikett eller bilder pa frukt.
Men paketeninnehaller enjuice med
superkrafter. Deninnehaller omega-
3,somforskare har setthammar
cancertillvaxt. Nu pagar en studie for
att se om den kan minskarisken for
aterfallhos cancerdrabbade barn.
44

"Seriemordare”

kanraddaflerbarn
JONAS MATTSSONkallardem

trasar sonder cancerceller palop-
ande band. Nuskade anvandas for
attraddasvartleukemisjukabarni
Sverige. 79

En viktig pusselbit

for battre behandling
FRIDA ABELS forskninghandlarom
attforstavarférbarnfarcancer. Det
arenviktigpusselbitforattkunna
hittabattre behandlingar. Hon vill
ocksataframett genetisktblodprov,
somskulle goralivet pa sjukhusetlite
lattare for de drabbade barnen.

31

seriemordare - odlade T-cellersom P/:

)

Skonsammére stralning
ger farre komplikationer

KRISTINA NILSSON och hennes
forskargrupp ritar en ny karta éver
hjarnan. Den ska hjalpatill att géra
stralningen mer precis. Det, och en
ny stralningsklinik i Uppsala, minskar
riskerna for hjarnskador hos barn
som maste stralas.

Vilket liv ar

vart attlevas?

ANDERS CASTOR sysslarmed livets
allrasvaraste fragor,de omlivoch
dod. Hans etikforskning skaledattill
battre ochmerunderbyggdabeslut
narldkarnastarinfortill synes
omojligaval. 46

Hon har foljt

overlevareitio ar

LOUISE VON ESSEN harien unik
studie foljt cancerdverlevareitio ar.
Attdrabbas av cancersombarnkan
ledatill posttraumatisk stress, oro,
nedstamdhetoch angest. Och det
manga ar efterattman ar
friskforklarad, visar studien. 68

_F- J ) s . s
Livsviktigt blodprov
lamnasredanpa BB
BEATRICE MELIN har gjort detlilla
blodprovsomallanyféddabarn
lamnarpaBBtill ett vapenikampen
motbarncancer.Honochhennes
forskargrupp kanpreliminartvisa,
detingenhargjorttidigare, atttre
ellerfyragenetiskaavvikelserger
okadrisk for att fa hjarntumaor. 26
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Sjuav tiobarnfar

sena komplikationer
LARS HJORTHmenar attvarden
behdéverblibattre paatttahand om
cancerdverlevare. En majoritetavde
som harhaftbarncancerblir aldrig
riktigt som forr. Sju av tio far minst en
senkomplikation, detvillsaga
bestaendebesvar efter sjukdom och
behandling, tillexempelinldrnings-
svarigheter ellerinfertilitet. Vissa
besvardrlivshotande. 64
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OLLE BJORK, BARNCANCERFONDENS GENERALSEKRETERARE
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Overlevare behover
en egen diagnos

DAG LEVER TRETUSEN SVENSKAR med sviterna
efter hjarntumoren de hade som barn.

Manga av dem lider av sena komplikationer, och
ménga saknar den hjélp de behover. Fordldrarna
kanner sig maktlosa och vet inte vart de kan vinda
sig ndr barnen far problem med skolan eller blir
skickade varv pa varv inom primérvarden.

P& Barncancerfonden arbetar vi stindigt med
att paminna makthavare och andra om de tidigare
barncancerpatienternas behov och vi finansierar
till exempel en vardplaneringsgrupp for rehabili-
tering. Det innebar att det antligen finns specialis-

ter pa barncancer som arbetar for att Gverlevare ska fa ett
béttre omhéndertagande - efter cancern.

Min onskan ar att Socialstyrelsen skapar en sarskild
diagnos foér dessabarn: "status efter genomgangen hjarn-
tumorsombarn”, eftersom det krivs diagnoser fér att fa
detstod och den hjalp som fore dettabarncancerpatienter
savélbehover:

Ett barn som har behandlats med stralning mot hjdrnan
har besvir som pa méanga sitt skiljer sig fran barn med
andra typer av psykiska funktionsnedsittningar, som till
exempel asperger eller adhd. Lika viktigt &r att besviren
skiljer sig fran barn till barn. En egen diagnos skulle
skapa forstaelse for Overlevarnas situation och ge kad
mojlighet till bistdnd fran samhillet.

Jag vill ocksa uppmana de regionala cancercentrumen
att skynda pé sitt arbete med att skapa en systematisk
uppfoljning och rehabilitering av barn och ungdomar
som har overlevt cancer, modellerade efter till exempel
uppfoljningsmottagningen i Géteborg. Dér far Gverlevare
hjalp med att samordna all vard som behdvs efter att can-
cern ar fardigbehandlad: hjartlakare, hormonlikare och
samtal med kurator.

VARDPLANERINGSGRUPPEN HALLER som bist p3 att
rdkna hur manga i Sverige som har dverlevt en hjirn-
tumor som barn. De inventerar aktdrerna pa omradet for
att se vem som tar hand om vad. Vikan inte sdga att vi har

enjamlik eftervard i dag. Fordldrar berittar att det dr
svart att f4 hjilp med sa grundlidggande rehabilitering
som sjukgymnastik. Vi méste ssmmanfora aktorerna, och
fd dem att samarbeta.

DET SAKNAS OCKSA EXAKTA siffror pd hur mdnga som
lever med sena komplikationer efter sin sjukdom och
behandling. Med hjilp av Barncancerregistret vet vi att
cirka trehundra barn insjuknar i cancer varje ar, och att
cirka en tredjedel av dem dr drabbade av hjarntumor. Med
1984 som startar kan vi rikna till cirka tretusen personer
som har genomgatt behandling fér hjirntumér och som
16per risk for att drabbas av sena komplikationer.

Framfor allt dr det stralbehandlingen som paverkar hur
barnen med hjarntumdr kommer att ma i framtiden.
Stralningen har effekter pa friska omraden i hjarnan och
barnen riskerar bland annat nedsatt inlarningsférméga
och hormonstoérningar.

En del av dessa barn tvingas leva med simre ekonomi
och har ibland svérare att hitta en partner och bilda
familj, bdde om man jamfér med unga vuxna som inte har
haft cancer och de som har 6verlevt till exempel leukemi.

Primédrvarden saknar kunskap om dessa patienter, som
ofta tvingas dra hela sin sjukdomshistoria vid varje vard-
tillfalle. Och det ar inte konstigt. Det dr en ny samhalls-
grupp vi ser. For trettio ar sedan dverlevde mycket farre
barn. Vetenskap och vard har varit helt och hallet fokuse-
rad pa overlevnad.

Nu maéste vi borja ta hand om dem vi raddar - pa ett
betydligt battre sitt dn vad vi lyckas med i dag.

OLLEBJORK

arBarncancerfondens generalsekreterare
olle.bjork@barncancerfonden.se

>> Pa Barncancerfonden arbetar vi
standigt med att paminna makt-
havare och andra omtidigare
barncancerpatienters behov. «




DET HAR AR BARNCANCER

Sarncancer ar
Nte vuxencancer

Naren vuxen far cancer,mer an 50 000 fall varje ariSverige, hanger det ofta samman
med livsstilen eller paverkan av yttre faktorer. Hos barn utvecklas daremot sjukdomen
oftamycket snabbt. Detfinnsingen kand yttre faktor som dr av stor betydelse for att

sjukdomen utvecklas.

BEHANDLINGEN AV BARN- och vuxencancer skiljer
sig &t. Barn tal stralning déligt. Deras kroppar vixer
och deras hjdrna ar under utveckling. Stralningen kan
skada frisk vidvnad i hjarnan, skelettet, det metabola
systemet (det hormonella systemet och dmnesomsitt-
ningen) samt organ som inte ér firdigutvecklade. Aven
en liten dos stralning kan gora stor skada i ett barns
viaxande kropp.

Diremot tél barn, som oftast har en i 6vrigt helt
frisk kropp, cytostatika béttre 4n vuxna. De klarariall-
ménhet av att fa stérre doser cytostatika dn vuxna och
darfor kan man ge kraftigare och darmed effektivare
cytostatikabehandling till barn.

Vid behandling méste ldkarna dock ta hinsyn till

Leukemi och hjarntumor drabbar flest

att en barnkropp dr mindre 4n en vuxenkropp och har
en annorlunda fordelning av fett och vatten, liksom
att skelettet &r ldttare. Barn som blir botade ska ocksé
leva med eventuella konsekvenser av sjukdomen och
behandlingen i resten av sitt liv.

For ett barn som har 6verlevt cancer kan flera
problem senare ilivet - tio, tjugo ar efter eller dnnu
senare - kopplas till sjukdomen och behandlingen av
den. Sekundir cancer, tillvixtproblem, infertilitet och
neurologiska svarigheter dr nagra exempel - andra
riskerar att do for tidigt.

Varfor vissa inte drabbas av nagra komplikationer
alls tror forskarna beror pa genetiska skillnader
mellan olika individer.

Varje arfarungefar 300 barn och ungdomariSverige cancer. De flesta sominsjuknar &r sma barn mellantva

och sex ar, avenombarnialla aldrar kan fa cancer. Barncancer ar lite vanligare bland pojkar an flickor. Bland de yngre
barnen ar sjukdomen ALL, akut lymfatisk leukemi, vanligast. Ungefar en tredjedel av alla barn med cancer har nagon
form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarntumér och den sista tredjedelen fordelas mellan sjukdomar sasom lymf-
kortelcancer, ocksakallad lymfom, eller tumérerinjurarna, skelettet eller andra delar av kroppen.

T I
OVERLEVNAD
| Akutmyeloisk leukemi
M Akut lymfatisk leukemi
[ M Tumdrerimuskler/bindvav
M Hjarntumaorer
— [ Njurtumorer
Non-Hodgkins lymfom
I M Hodgkins lymfom
B Neuroblastom
| M Bentumérer
Diagrammet visar hur mangabarn (0-15ar) —
som botas fran de vanligaste barncancer-
sjukdomarna. For samtliga galler att B
overlevnaden forbattrats avsevart.
| | | |
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Ingen vet varfor

Cancer kan bildas nir det uppstar ett felinagon av kroppens celler. Vanligtvis klarar cellen sjilv
av attreparera skadan, om deninte gér det utléses en mekanism som far cellen att sjilvdé. l en
cancercell fungerar inte denna mekanism, i stillet fortsatter den sjukligt forandrade cellen att
vidxa och dela sig ohimmat och efter en tid bildas en liten klump av cancerceller som kallas tumaor.

Nar?

Olikatyperav cancer forekommeriolika aldrar.
Vissa cancertyper drabbar smabarn medan
andratyper drabbar dldre barn och tonaringar.
Typiska cancersjukdomarismabarnsaldern
arnjurtumorer (Wilms tumor) och neuroblas-
tom, entumorinervvavnadeninvid ryggraden.
En annan typisk smabarnscancer dr leukemi.
Dessa cancerformer forekommer nastaninte
alls efter atta ars alder. Bentumorer drabbar
sallan fore atta—nio ars alder och ses som
typiskatonarscancersjukdomar. Hjarntumarer
forekommerialla aldersgrupper.

Hur?

En DNA-molekylserutsomen
stege, dar sjdlva stegen kan liknas
vid streckkoden pa ett vanligt
mijolkpaket. Ar det fel pa ett streck
i streckkoden pa mjolkpaketet sa
blirinformationen felaktig. Ar det
feliett streckiDNA-molekylen
blir det felinformation dven har.
Sitter skadan pa ett olampligt
stalle kan det leda tillohammad
celldelning som ger upphov tillen
tumor.

\d

Vem?

Atten forandringivar
arvsmassa far en cell
attutvecklastillen
cancercellbetyder
inte att cancern ar
arftlig. Férandringen
férekommer bara

i sjdlva cancercellen,
inteikroppeniovrigt.
Detfinns endast ett
fatalbarncancer-
former som ar arft-
liga.Enavdessaadr
ogontumorenretino-
blastom.Ddrvet man
atten skyddande gen
ivararvsmassa ar
felaktig och att
avsaknadav denna
skyddande genkan
ledatillatten tumor
utvecklas.

Varfor?

Orsakentillattbarn
ochtonaringar far
cancer ar okand. Det
finnsdock enheldel
kunskap omvadsom
gorattennormalcell
overgartill attblien
cancercell. En normal
kroppscellharmanga
olika funktioner.
Vissa celler ska pro-
ducerahormoner,
vissa skautvecklas
tillnervceller,andra
skablilevercelleroch
savidare. Styrningen
av hur oftacellerna
skadelasig sker fran
vararvsmassasom
finnsinneicellkar-
nan. Arvsmassan
finnsivarakromo-
somer som drupp-
byggda av DNA-
molekyler.

21
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Tumorerihjarnan ochicentrala nervsystemet ar den nast vanligaste cancer-
formenbland barniSverige, efter leukemi. Och just tumorens placering ar
ett stort problem. Livsnodvandig behandling och sjukdomeni sig kan
ledattill hjarnskador som 6verlevande barn far leva med resten av livet.
Samtidigt sker mycket som gor att fler och fler 6verlever sin hjarntumor.

g

SOMMAREN 2011 var Gustav Holgersson tio ar och hade levt med sina tjugo hjarntumérerinio avdem. Tre ganger hade familjen fatt veta att Gustavs liv
var skort, men gang pa gang trotsade han sjukdomen och livet fortsatte i villan nara havet. | dag leverinte Gustav. Han somnade lugntin hemmaiRydeback
nagradagarinnan han skulle ha fyllt 13 ar. "Livet blir aldrig detsamma utan Gustav. Han var en stor personlighet. Tacksam, snall och positiv. Visaknar honom
valdigt, valdigt mycket”, sager pappa Mattias.
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Jverlevarnablir allt fler e

ASTROCYTOM BILDAS iastrocyterna, som arden vanligaste
celltypenihjarnan och som spelar storroll for hur nervcellerna
fungerar. Tumoren kan uppstaialla delar av centralanerv-
systemet: lillhjarna, storhjarna, mellanhjarna, hjarnstam och

Hjarntumérer tillhér gruppen CNS-tumérer eftersom de sitter i centrala nervsystemet, det vill saga
ihjarna ochryggmarg. CNS-tumaorer kan, tillsammans med behandlingen, orsaka allvarliga sena

komplikationer. ryggmarg. Hos barn dr den ofta laggradig, utan metastaser.
HJARNAN AR CENTRAL fértankar, minne och Overlevnad: Den generella 6verlevnadenihjarntumo-
kanslor. Aven fér vara fem sinnen, motorik, och reraridag 80 procent, men 6kar fortfarande, till skill- ' Medulloblastom
andra basfunktioner som hjarta, cirkulation och and- nad fran manga andra barncancerdiagnoser. X
ning. Darfor aren CNS-tumor extra problematisk. MEDULLOBLASTOM UPPSTARIlillhjarnan, som styr
De vanligaste CNS-tumdrerna dr astrocytom, CENTRALA NERVSYSTEMET (CNS) kandelas balans och koordination. Nar den uppstaristorhjarnankallas
medulloblastom, hjarnstamsgliom och ependymom. inistorhjarnan, mellanhjarnan, lillhjarnan, hjarn- den PNET-tumor. Cancerformen ar aggressiv ochkan ge

Problemetmed hjarntumérer arattde sitterjustdarde  stamochryggmarg. I hjarnan finns ocksa fyra upphov till metastaser, dottertumarer, ihjdrna och ryggmarg.
g6r. Barn som dverlever far ofta besvir, s3 kallade vitskefyllda halrum, de s& kallade ventriklarna . Barnetriskerar aterfallisin sjukdom. Aterfallibarncancer
senakomplikationer, efter saval sjukdom som som stariforbindelse med varandra genom innebér samre prognos. Darfor far barn som drabbas av
behandling. Det kan till exempel handla om hormon- sma 6ppningar och kanaler. medulloblastom genomga stralning av bade hela hjarnan och
storningar, psykosociala problem, inlérnings- For att kunna klassificera en hjarntumar ryggmargen, vilket ger 6kad risk for sena komplikationer.
problem och besvar med hjarta och lungor. (Las mer maste man veta vilken celltyp tumdren
om senakomplikationer pa sidan 62 och framat.) utgdrifran. Detfinns huvudsakligen tva Hjérnstamsgliom
sorters cellericentralanervsystemet,

Vanliga symtom: Beror pa var tuméren sitter och hur nervceller och stodjeceller. De senare - HJARNSTAMSGLIOM ir ett astrocytom som bildas
gammalt detdrabbade barnet dr. Vanliga symtom kallas gliaceller och de tumdrer som / . @_ pa hjarnstammen. Ofta har de ett snabbt férlopp.
arhuvudvark, krdkningar (sarskilt pa morgonen), utgar fran demkallas gliom. Tumorer s — - . Hjarnstammen kontrollerar manga av kroppens
balansproblem, dubbelseende eller attbarnet frannervceller, som dr betydligt farre o / ] f: d - B 1 grundliggande funktioner som puls, andning, an-
gfﬁi:g(itlisl:;lg:ta kombinationer av cytostatika an dltaceller armerovaniiga. (1 \ i k< Siktsrdrelset:‘OCh SVédem;éga.EEt gdra;t o ints o

: ' i b Sk attopereraborttumoren. Franska neurokirurger har
operation och stralning. Var tuméren sitter och hur Vanligaste hjarntumaren: Lagmalignt == - \ N tagitF;rover pagliom for att avgora vilken typ get ar

aggressiv den &r bestammer behandlingen. Stral- astrocytomilillhjarnan r den vanligaste
behandling @r en viktigmetod, som dock kan ge

svarasenakomplikationer eftersom barns hjarnor
vaxer. Barnunder tre ar brukar inte stralbehandlas.

ochfor att differentierabehandlingen. Pa sa satt har
de kunnatférlangabarnens liv.

' Ependymom

EPENDYMOM utgar fran ependymcellernasom
finnsihjarnans ventriklar (halrum) ochiryggmargs-
kanalen. Sjukdomen drabbar bade stor- och lill-
hjarnan.

hjarntumoérformenhosbarn.

Neuroblastom

NEUROBLASTOM ar en smabarnssjukdom som knappt existerar hos
vuxna. Neuroblastom uppstar fran det sympatiska nervsystemet. Ofta
ibinjurarnasinre del, ellerinervvdvnaden utmed ryggraden.

HJARNSTAMMEN N y o
" ' 80%

Stora genombrott for
neuroblastom

IMITTEN AV 1990-TALET larde siglakarna att viaprov pa
tumoren se vilket stadium och vilken typ av neuroblastom

barnethade. Darmed kunde de skilja pa den aggressiva och
denmilda varianten och anpassabehandlingen efter det.

28 %o

av allbarncanceri
Sverige ar hjarn-
tumorer.

av allbarncanceriSverige
arneuroblastom, cirka
tjugobarniSverige
insjuknar per ar, de flesta
foretva ars alder. Hos
barnsomdr aldre ansju

ar ar sjukdomen ovanlig. AR 1996 kom det storsta genom- IDAG dverleverhela80
brottet. Dainférdes intensivare be- procentav de somdrabbas,

. handling fér barn med hégriskneuro- (60 procent for hdgriskneuro-
Vanliga symtom: Varierar stort. Den milda varianten ger ofta fa symtom. blastom, likarna évergick till en blastom). Forskare forsoker
Tumdrenkan upptackas som enknolibuken. Den aggressiva varianten kombinerad ochintensiv behandling ocksa hittany och battre be-
ger diffusa symtom, smartorikroppen, blodbrist, diarré och avmagring. med cytostatika, hdgdosbehandling handling, anpassadetill cancer-
Behandling: Vissa tumorer kan opereras bort, de mer komplicerade fallen med stamcellstransplantation, biologin ineuroblastomcel-
krdver cytostatikabehandling, operation och hogdosbehandling med stralning och A-vitamin. Overlevna- lerna. Forskarna arbetar for att
itamcellstransplantation. den stegfranundertjugo procent kunnase vilkabarnsomkan
Overlevnad: Prognosen skiljelj_sig mellan olika tumdortyper. Juyngre barn, ibrjan av 90-talet till drygt sextio behova en mer skraddarsydd
desto battre mojlighettill bot. Overlevnaden har 6kat kraftigt de senaste procentimitten av 00-talet. behandling.

tjugo aren ochliggeridagpanara 80 procent. Lds mer om framgangarna
for 6verlevnadenineuroblastom pa sid 45.
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Beatrice
Melin

Titel: Professoroch
overlakare, Umea
universitetssjukhus.
Forskning: Villbland
annatkartlaggavilka
normalagenvariationer
som harbetydelse for
uppkomstenav barn-
hjarntumorer.
Anslag: Sex miljoner
kronor.

FORSKARTEAM

Ulf Hjalmars, barnonko-
log, AnnaDahlinpostdoc
och Mads Hellegaard,
forskare, Danmark.

Forskare gor hundratals DNA-analyser:

Prover panyfodda
kan visa cancerrisk

ForskareiUmeakannuvisaatttre eller fyra gene-
tiska avvikelser ger 6kad risk for att fa hjarntumor.
Till sin hjilp har de haft DNA-analyser fran PKU-
lappar.

- Detvivisar haringen gjort tidigare, siager
Beatrice Melin, professor och éverlikare vid Umea
universitetssjukhus.

PKU-REGISTRET AR en biobank pé Karolinska sjukhuset
i Huddinge dér blodprover fran alla barn som fods i
Sverige sparas pa en sé kallad PKU-lapp. Proverna tas pa
barnen nér de dr tva dygn gamla och de kan anvindas for
att hitta vissa drftliga sjukdomar men ocksa till forskning.
Beatrice Melin och hennes forskarteam i Umed har an-
vint en liten méngd blod fran barn som ar fédda 1982 och
senare for att underscka om det finns genetiska avvikelser
hos dem som har haft hjarntumor och de som inte har haft
det.

-Vihar gjort ett urval av lika manga pojkar och flickor
som har haft hjarntumér. Det handlar om flera hundra
prover som vi har gjort DNA-test pa. Vi har sedan jaimfort
dem med en kontrollgrupp som inte har haft hjarntumdr,
sdger Beatrice Melin.

IMATERIALETFINNS 2,5 miljoner genotyper som sedan har
korts mot varandra och jaimforts. I en studie av det hér sla-
get dr det viktigt att sambandet dr sant och hogt. Umes-
forskarna vantar ocksé pa att fynd frén andra forskar-
gruppers material fran USA och Europa ska visa samma
sak.

- Vihar preliminart hittat tre genetiska avvikelser som
gor att barn drabbas av de har tumorerna i hjarnan. De
barn som har den hir genetiska varianten har en dubble-
rad risk for att drabbas av medulloblastom, forklarar
Beatrice Melin.

Miljon kan paverka risken att drabbas av tumoér pa olika
vis tillsammans med generna. Det behover inte vara en
viss gen som dr mélinriktad utan det kan ocksé handla om

att en viss gen paverkar en annan gen. D4 kan det bildas
tumorer.

- Nir vi vet vilka genetiska avvikelser som leder till att
barn drabbas av vissa sorter av hjirntumorer ér ett av
malen att rikta en sdrskild behandling mot den genen,
eller det som paverkar genen, sdger Beatrice Melin.

MER RIKTADE BEHANDLINGAR utifrén den genetiska
profilen pa tumoren dr viktiga for att forbéttra resultaten.
Dessutom kan en riktad behandling vara vardefull for att
den ér snéllare och kan minska sena komplikationer.

-Idag botar vi ofta till priset av en hel del komplikatio-
ner. Med en ny typ av kombinationsbehandling, med
modern behandling inblandad, kanske vi kan dra ned pa
den traditionella behandlingen och {4 farre biverkningar.
Kanske kan vi se vilken tumor som ar miljokanslig eller
mer kinslig for stralning. Det kan i sin tur leda till att vi
far veta mer om i vilken ordning vi ska ta behandlingen.

Beatrice Melin vagar inte riktigt sia om nér detta kan
bli verklighet men hoppas att det kan ga fort. Ett sam-
arbete med flera andra linder - det finns en arbetsgrupp
pa femton personer virlden dver som kimpar med detta
-kan gora att det gar snabbare.

- Aven om vi botar fyra av fem barn har jag ju sett en del
barn som det inte gar bra for. Jag 6nskar ofta att jag har
mer att erbjuda i de mest aggressiva fallen. Det, och min
nyfikenhet, 4r mina drivkrafter for att forska vidare.

Gruppen samarbetar med flera andra lander. Norge,
Schweiz, Danmark, Polen och USA har bidragit med
prover som forskargruppen i Umed har kort sina tester
mot.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Viforstarmer om den genetiska
bakgrunden till hur hjarntumaorer
uppkommer.

Svart att dra slutsatser om orsaker till hjarntumorer hos barn

I de flestafall kan inte ldkarna ge ett svar pa varfor ett barn drabbas av hjarntumor. Nagra studier tyder pa att det kan

handla om genetiska avvikelser, miljofaktorer, vad mamman dter under graviditeten eller om ren slump. Ofta ar dock
urvaletrelativtlitet for att forskarna ska kunna drariktigt bra slutsatser eller vilka samband det finns. En anledning till
det ar att antalet barn som drabbas av hjarntumaérer ar fa och att tumoérmaterialet darmed blir for litet for att forska pa.

26 BARNCANCERRAPPORTEN 2014

>> Nar vi vet vilka genetiska avvikelser som
leder till att barn drabbas av vissa hjarntumorer
ar ett av malen att rikta en sarskild behandling
mot den genen. «

——
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Protein

\

Molekyler kan bli mirakelmedicin

Manga barncancersjukdomar beror pa
feliDNA som gor att en cell tillverkar
for lite eller for mycket av ett visst
protein. Eller att proteinet helt enkelt
inte fungerar som det ska. Genforskare
letar efter molekyler som kan paverka
generna, ochsomkanblidennya
generationens cancerbehandling.

OLA HERMANSON AR FORSKARE vid
Karolinska institutet i Solna. Han dr 6ver-
tygad om att barncancerforskningen star
infor en andra revolution, och att 99 procent
av alla drabbade barn kommer att kunna
botas inom 30 ar.

- Det gar vildigt fort nu, sdger han.

Mirakelmedicinen dr molekyler som kan
reglera proteintillverkningen i cellerna.
Forskningen har till exempel redan visat att
tumorceller uttrycker, eller tillverkar, for
mycket eller for lite protein. Ett exempel ar
MYC, som finns alldeles for mycket vid vissa
former av neuroblastom. Ju mer MYC, desto
mer aggressiv cancer.

Den felaktiga proteinproduktionen uppstér
efter mutationer nir DNA-molekylen

28

kopierar sig sjalv for att mojliggora celldel-
ning. Forskningen arbetar for att hitta mole-
kyler som kan interagera med DNA for att
paverka den skadliga proteinproduktionen.

DNA,ELLER DEOXIRIBONUKLEINSYRA, ar
en molekyl som dr grunden i allt levande,
arvsmassan, som bestimmer utveckling
och funktion hos cellen. DNA utgér mallen
nér cellen ska tillverka de proteiner som mén-
niskokroppen bestar av. Det dr en lang mole-
kyl, mellan 1,§ och 2 meter lang, forpackad
inne i cellkarnan. Molekylen har fyra baser:
adenin, guanin, tymin eller cytosin (A, G, T,
C). Hur dessa kombineras styr sedan protein-
tillverkningen.

Nir DNA-molekylen ldses av skapas ett
negativt avtryck av den. Det spegelvinda
avtrycket kallas RNA och kan ocksé ligga
till grund for fordndringar i proteinproduk-
tionen.

Under de senaste decennierna har ocksa
epigenetisk forskning vuxit fram, dar man
tittar pd hur DNA-strangen forpackas i cell-
karnan och vilken betydelse detta har for
proteinproduktionen.

B2e W /SR

OlaHermansson, forskare vid Karolinska
institutet, ar dvertygad om att 99 procent av
allabarn som drabbas av cancer kommer att
kunnabotas om 30 ar.

Aman
Russom

Titel: Universitetslektor,
Kungliga tekniskahdg-
skolan (KTH), Stockholm.
Forskning: Utveckling av
teknik for attkunna
isolera cancerceller med
ensdkerhet1/100.
Anslag: 370 000 kronor
peraritrear.

FORSKARTEAM
Sergey Zelenin, fil. dr,
seniorresearcher,Mary
Amasia, fil. dr, postdoc,

Harisha Ramachandraiah,

Sahar Ardabili, Asim
Faridi, Zenib Aljadi,
Anna Ohlander, Indra-
dumna Banerjee, Frida
Kalm, doktorander.

Cancer kan upptackas
tidigare med nanoteknik

Nanoteknik gor det mojligt attisolera
cancercelleriblod med stor noggrann-
het. Genom att anvanda sig av blodprov,
sa kallad liquid biopsy, kan likarna
uppticka aterfall betydligt tidigare dn
idag.

NANOTEKNIKEN™ HAR UTVECKLATS under
de senaste tio aren. Med verktyg i cellernas
egen storlek ndrmar sig tekniken dntligen
biologin.

- Ténk dig att du spelar piano med vantar.
Det gor det svart att traffa tangenterna. Den
nya tekniken dr battre anpassad till att hantera
celler som ér tiotals mikrometer stora, siger
Aman Russom.

Ett barn som har neuroblastom diagnosti-
seras med hjilp av olika undersokningar,
bland annat en operation dir hela tumoren
avldgsnas och sedan analyseras. Under be-
handlingen kontrolleras cancern genom
bland annat rontgen. Under ménga ar efterat
gors kontroller for att uppticka om cancern
ar pa vig tillbaka. Med liquid biopsy (biopsi
iflytande form) racker det med ett vanligt
blodprov for att avgdra om det finns cancer-
celler i kroppen. Det ar ocksa en mer skon-
sam metod for de drabbade barnen an tradi-
tionella biopsier. Liquid biopsy gér ocksa att
genomfdra langt innan cancercellerna hunnit
bilda en tumor, bara dagar efter att de har
hunnit bli aktiva. Aterfall kan alltsi upptickas
betydligt tidigare dn i dag.

AMAN RUSSOM OCH HANS forskarteam har
utvecklat en egen analysmetod for cancer-
diagnostik - de har konstruerat ett mikroflui-
diskt chip som dr utformat som en spiral, lika
tjockt som ett harstrd. Genom matematiska
utrdkningar med stor geometrisk precision
har de kommit fram till hur snabbt och med
vilken rorelse blodet ska passera chipet for att
cellerna ska separeras: stora celler, som till ex-
empel cancerceller, hamnar pa en viss posi-
tion medan smacellerna trycks ut mot chipets
vaggar. Kort sagt: Aman Russom héller en
droppe blod i ena dnden av det spiralformade

roret och far ut sorterade celleriden andra.
Det kommer med lite skrépceller ocksd, men
inte mer dn att det gar att hitta de sjuka celler-
na med sa enkla medel som undersékning
med mikroskop. En cancercell pd hundra
andra, raknar gruppen med, efter sortering-
en. Det innebdr en stor skillnad mot dagens
en cancercell pd en miljard andra celler.

METODEN HAR FLERA FORDELAR, forutom
att upptécka aterfall tidigt. Cancercellerna
kan studeras for att se vilka som har uppstatt,
det vill sdga vilken prognos patienten har och
vilken behandling som dr bist for varje en-
skilt barn. Det gar ocksd att odla cellerna
ilaboratorium och testa olika behandlingar,
for att se vilken som har bést effekt pd den
speciella mutation som har uppstatt i cancer-
cellen. Dessutom kan forskarna géra muta-
tionsanalyser, det vill siga studera genetiska
forandringar for att se om de som cirkulerar
iblodet liknar ursprungstumoren.

Testerna som gruppen har gjort pa blod dar
de har tillfort odlade cancercellinjer visar pa
95 procents sékerhet for den nya analysmeto-
den. Nu aterstar det att testa om samma
berdkningar giller for blod som har himtats
direkt fran cancersjuka patienter.

Inom ett par ar tror Aman Russom att
metoden kan anvindas pa sjukhusen.

- Men det ar inte 6ver forran det dr Over,
mycket kan hinda, sidger han.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Attmed 95 procents sakerhet
kunna separera cancerceller
franandraiettblodprovilabo-
ratoriestudier. Att skapa verktyg
isamma storlek som den biolo-
giska cellmiljon.

NANOTEKNIK
Betecknar teknik somar
salitenattdenlampligast
matsinanometer. Delar
man enmillimeterien
miljon delar farmanen
nanometer.
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Sven
Pahlman

Titel: Professor, Lunds
universitet.

Forskning: Att hitta ett
medelsomkanhindra
uttrycket av proteinet
HIF-2aineuroblastom-
stamceller, vilketkan
ledatill att cancerstam-
cellermognar till tumor-
cellersom svararpa
cytostatika.

Anslag: cirka900 000
kronorfér2014.

FORSKARTEAM
Caroline Wigerup, post
doc, Daniel Bexell, post
doc, Sofie Mohlin, post
doc, Jonas Pettersson,
postdoc, Marica Vaapil,
postdoc, Susann
Reinbothe, doktorand,
Arash Hamidian, dokto-
rand, Noémie Braeke-
veldt, doktorand, Siv
Beckman, forsknings-
ingenjor, Filiz Serifler,
forskningsingenjor,
Kristin Lindell, hogskole-
sekreterare (deltid).

Celler skaisolerasikampen
Mot aggressiva tumorer

De svaraste formerna av neuroblastom
svarar daligt pa cytostatika, vilket gor
attfyraav tiobarninte klarar sig. Sven
Pahlman har hittat ett siatt som for-
hoppningsvis kan rddda fler.

NEUROBLASTOMDELAS INifyra kliniska
stadier varav stadium fyra dr svarast. Hittills
har flertalet neuroblastom stadium fyra
svarat daligt pa traditionell behandling
med cytostatika.

I'sin forskning har Sven Pahlman visat att
de aggressiva formerna av neuroblastom
innehaller proteinet HIF-2a i stor miangd.

Det gor cellen stamcellslik, till exempel delar
den sig endast sporadiskt. Och pa celler som
inte delar sig fungerar cytostatika daligt.

I och med att cancerstamceller Gverlever
traditionell behandling leder detta till att
risken &r stor for aterfall i sjukdomen.

Ibland hander det att cancerstamceller
mognar till vanliga tumorceller, som svarar
pa cytostatika. Men for att tumorer som
uttrycker HIF-2a-proteinet ska mogna, méste
uttryckete’e av proteinet hejdas. Hittills saknas
ett sdidant medel.

Tidigare trodde forskarna att HIF-2a
endast fanns i syrefattiga miljer, och att det
var bristen pa syre som orsakade tumorens
aggressivitet.

Nu visar det sig att proteinet ocksa upp-
trader nara blodkarl, och sdvil i tumorer som
under mansklig fosterutveckling, miljoer

som snarare dr syrerika dn syrefattiga. Det
krivs med andra ord en annan forklaring till
proteinets uppkomst.

SVEN PAHLMAN SOKER ett siitt att isolera
neuroblastomstamceller sd att forskarna ska
kunna studera deras biologi och dven hitta
andra tumorformer dar HIF-2a dr hogt ut-
tryckt. Da skulle det vara majligt att direkt
testa olika preparat som antingen hammar
aktiviteten hos eller produktionen av HIF-2a-
proteinet.

Sven Pdhlman riknar med att en sddan
cellisolering skulle kunna ske under det nér-
maste aret, ndgot som vore avgorande for
mojligheten att hitta en medicin som hindrar
uttrycket av proteinet.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

| forstahand att visa att neuro-
blastomcellerien odlingkanfas
attmognauttill nervcellslika
celler.

UTTRYCK
Engendrdendelav
DNA-sekvensensom
kodar och styrférekom-
stenav ettvisst protein.
Informationen som ar
kodadiDNA skrivs om till
RNA ndrgenen ar aktiv
(uttryckt), ochRNA:et
oversattsisin turtill
protein. Det dr proteiner-
nasomtill slut skoter
nastanalla cellens
funktioner.

Grundforskning - livsviktigt for att hitta nya lakemedel

Grundforskning ska 6ka kunskap och
teoretisk forstaelse inom ett omrade.
Exempel pafragor kan vara: Hur
fungerar arvsmassan? Hur fungerar
en cell? Eller varfor far man en viss

sjukdom?

GRUNDFORSKNINGEN &r valdigt viktig da
de resultat som kommer fram 6kar forstael-

tiska tilldmpningar.

slutsatser.

sen for manniskans biologi, hur cellernai

kroppen och alla dess byggstenar fungerar,
vilka processer som fortgaricellerna och hur
olika sjukdomar kan uppsta om nagon pro-
cessicellen garfel. Grundforskningens resul-
tatliggertill grund for sokandet efter nya
lakemedel for att bota cancer.
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Grundforskning drivs av forskarens
nyfikenhet ochintresse. Finansieringen styrs
inte av statens ellerindustrins intressen. Den
utfors ofta utan att nagon har satt ett praktiskt
mal, men denkanresultera
iovantade upptackter somkan leda till prak-

Grundforskninginnehaller: amne,
hypotes,insamling av data, analys av dataoch

En hypotes som formulerasi ett forsk-
ningsprojekt kan aldrig blibevisad utan
enbart motbevisad. Daremot kan processen
ge belagg. En hypotes kan genomga flera
omgangar av vetenskapliga test och bli
vedertagen som sann.

Akademisk forskning publicerasiveten-
skapliga tidskrifter elleribocker. De flesta
etablerade vetenskapliga omradena har sina
egna tidskrifter fér publicering och
vetenskapliga artiklar publiceras oftast elek-
troniskt painternetistallet foritryckt format.

Finansiering fran stat, féretag och organi-

sationer ar de vanligaste finansieringssatten
av grundforskning. Inom akademisk forsk-

ning existerar en stor konkurrens om anslag

forskningsprojekt.

for forskning, vilket medfér att manga forska-
re tillbringar mycket tid at att soka anslag. Av
de forskningsanslag som Barncancerfonden
finansierade ar2013 var 34 procent grund-

Frida
Abel

Titel: Docent,
Institutionen for
Biomedicin, Géteborgs
universitet

Forskning: Attforsta den
genetiskabakgrundentill
varfortumorer uppstar
ochleverkvarikroppen,
och pasavis mojliggora
enmer effektivbehand-
lingutanfor storabiverk-
ningariframtiden.
Anslag: Forskarassis-
tenttjanstifyraar:

864 256 kronor per ar
ochforskningsanslag:
300000 kronor perar.

FORSKARTEAM
Annica Wilzén, MSc,
doktorand, Mikael
Sodéus, biomedicinsk
analytiker och Tajana
Tesan Tomic, fil. dr, post
doc.

Blodprov kan visa
om cancern ar kvar

Attférsta genetiken bakom barncancer
arsom att lagga ett stort pussel, menar
Frida Abel, docenti Goteborg. Tillsam-
mans med sin forskargrupp ska hon
beskriva vilka gener somdriver sjuk-
domen med malet att hitta nya, riktade
behandlingar. Samtidigt vill forskar-
gruppen undersoka om ett genetiskt
blodprov kan visarisk for aterfall och
vilken prognos barnet har.

FRIDA ABEL OCH HENNES forskargrupp
arbetar med forskning kring neuroblastom
och vilka gener som verkar spela en viktig
roll for att sjukdomen bryter ut hos vissa
barn. Gruppen forskar dven kring andra
nervcellstumorer: olika typer av barn-
hjarntumorer samt vuxentumoren feo-
kromocytom.

Nu ska de kartldagga vilka genetiska for-
andringar som finns i tumorcellerna i neuro-
blastom och barnhjarntumorer och vilka
gener som verkar ha betydelse for att tumorer
bildas.

Tillsammans ska de gora en storskalig gen-
sekvensering™ med hjilp av fruset tumor-
material och prover fran barnhjarntumorer.
Syftet dr att klassificera patienten och tumo-
renirdtt grupp for att sedan forsoka hitta en
revolutionerande behandling for just den tu-
moren. En sddan behandling kan vara riktad
mot det genetiska felet, en metod som ar snill-
lare mot kroppen jimfort med de behandling-
ar som finns i dag.

Behandlingen bygger dé pa att stinga av
den gen som felar, eller konsekvensen av den,
for att aterstélla balansen i cellen och stoppa
sjdlva cancerforloppet.

NAR GENETIK KARTLAGGS bildas ett stort
pussel, enligt Frida Abel. Det handlar om att
lagga bitarnairitt grupp och forsoka komma
pé vad som driver tumoren. Vad dr det som
gor att ett barn far cancer, vilka signalvigar
har betydelse och vad dr det 6verordnade i
det som hiander? Hur kommer det sig att

vissa DNA-skadade celler sjdlvdor precis
som de ska, medan andra bildar en tumor?

For att sortera ut endast tumorspecifika
genetiska fordndringar anvander sig gruppen
av vita blodkroppar i blodet. De ger en bra
referens, genetiken i tumoren kan tala om
vilken prognos barnet har och hur man ska
hitta ratt behandling for just det barnet.
Genom att kartlagga tumorspecifika férand-
ringar kan gruppen undersoka om de finns
sa kallat cirkulerande tumor-DNA i blodet.
Om det finns tumor-DNA i blodet har barnet
cancer kvar i kroppen.

Malet med allt detta dr ta fram ett enkelt
prov som ska kunna anvidndas for att se om
tumorcellerna finns kvar i kroppen under den
tid som behandlingen pagér. Dessutom kan
provet anvandas for att tidigt upptacka even-
tuella aterfall hos patienten. Méngden cirku-
lerande tumor-DNA har visat sig vara battre
pé att forutspa forandringar hos tumoéren dn
manga andra analysmetoder. Att ta ett blod-
prov ér relativt enkelt och ett sadant prov
kommer darfor att vara till stor hjdlp i fram-
tiden, tror Frida Abel.

Sammanfattningsvis handlar det om att
genetisk analys av tumor-DNA kan visa vilka
genetiska fordndringar som barnet har, och
ratt genetisk markor kan visa om det finns en
risk for att tumoren sprider sig i kroppen.
Tack vare det kan barnet erbjudas en tuffare
behandling direkt frén start och fler kontrol-
ler for att stoppa spridning.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Under det senaste arethar
vihittatenny signalvagsom
verkar ha storbetydelse for
spridning av tumaorceller, en
studie sominom kortkommer
attpubliceras.

GENSEKVENSERING
Enkartlaggningav gener.
Dethandlaromattldagga
bitarnairattgrupp och
forsokakomma pavad
somdrivertumoren.
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Birgitta
Lannering

Titel: Professoribarn-
onkologi, Drottning
Silvias barn-ochung-
domssjukhus, Géteborg.
Forskning: Ansvarig for
PNET 4-registret, en stor
europeisk studie av
standardrisk medullo-
blastom. Vidare forsk-
ningiPNET 5-studien, dar
manbland annattittar pa
genetiskamarkoreri
tumorens DNA.

Anslag: Bidrag for dokto-
rand 360 000 kronor per
ar2011-2014, NBCNS-
natverket, tillsammans
med PerKogner, 2,37
miljoner kronor per ar
2014-2016,samten
professur.

FORSKARTEAM
Tillsammans med Per
Kogner ansvarig for
forskningsprojektet
NBCNS (Neuralt
BarnCancerNatverki
Sverige), se rutanedan.
Ansvarig for de forsta
stora europeiskahjarn-
tumaorstudierna, PNET 4
ochPNET 5tillsammans
med europeiskakolleger.
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Europeisk studie: Vissa
barn kan fa mindre stralning

En stor europeisk studie har gettnya
kunskaper om medulloblastom. Bland
annat kommer barn med god prognos att
erbjudas mer skonsam stralbehandling.

IDEN STORA EUROPEISKA studien PNET 4
undersoktes effekterna av att oka antalet stral-
tillfallen till tva gdnger varje dag men med
lagre straldoser, sd kallad hyperfraktionerad
stralning. Studien visade dock att detta inte
gav bittre resultat. Barn som behandlats med
hyperfraktionerad stralning hade nagot min-
dre problem med exekutiva funktioner, till ex-
empel hur snabbt de kan utfora en handling.
Men gruppen hade oftare problem med horsel
och tillvixt 4n den grupp som har behandlats
med konventionell stralning.

Ett annat viktigt fynd dr att barn med
medulloblastom inte behover stralbehandling
mot hela bakre skallgropen, redan i dag gar
det att stralbehandla ett snidvare omrade. Nér
Skandionkliniken 6ppnar i Uppsala 2015 (las
mer pé sidan 49) kommer barn fran hela
Sverige att kunna fa protonstralning i stéllet
for den konventionella fotonstralningen. Det
innebdr att det blir mdjligt att rikta in stral-
ningen pa tuméren och minska den pa de om-
kringliggande viavnaderna, och darmed skyd-
daviktiga funktioner.

PNET 4 visade ocksa vikten av radikal
kirurgi® eftersom forskarna kunde sla fast att
resttumorer som Overstiger 1,5 centimeter i
storlek ger samre 6verlevnad. For barn med
storre tumorrester bor lakarna 6verviga en
ytterligare operation. PNET 4 visade ocksa att
det paverkade diagnosen negativt att avvakta
med att starta stralbehandlingen mer &n fyr-
tio dagar efter diagnos. Behandlingscent-
rumens storlek verkar inte ha ngon inverkan
pé patientens 6verlevnad och vilmaende.

Aterfall inom studien intriffade framfor
allt utanfor det priméra tumoromradet i lill-
hjarnan, det vill siga i stora hjarnan eller ryg-
gen. Detta kan vara ett tecken pa att det krévs
mer intensiv férebyggande behandling.

Forskare samarbetar for battre overlevnad

Forskningsgrupper har en viktig funktion fér
forskningen. Genom dessa mots kompetens
fran helalandet for att fora fram och diskutera

forskningsresultat.

NBCNS (Neuralt Barncancernatverk i
Sverige) ar ett natverk for forskning kring
neuralabarncancertumorericentrala nerv-
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viaNBCNS.

systemet. Barncancerfonden finansierar
natverket for att stimulera forskning pa om-
radet och 6ka 6verlevnad och livskvalitet hos
barn och ungdomar som har drabbats av
cancerinervsystemet.

Anslagtill forskning pa omradet delas ut

ETT VIKTIGT FYND var att barn vars tumorer
uttryckte betakatenin har battre prognos.
Nista studie, PNET §, ska undersoka om dessa
barn kan ges ldgre straldoser och en lagre to-
taldos av cytostatika. Gruppen barn med sim-
re prognos kommer att fé forstiarkande cy-
tostatika under stralbehandlingen, med for-
hoppningen att detta ska kunna gora skillnad.

IPNET 5 studeras ocksa biologiska markorer.
Vivetidag att medulloblastom inte ar en sjuk-
dom, utan fyra olika och ménga studier under-
soker nu vad detta innebar for behandlingen.

Inom PNET 5 férsoker forskarna att identi-
fiera fler biologiska markorer, for att i framti-
den hitta biologiska likemedel som kan kom-
plettera eller ersitta dagens behandling.

Livskvalitetsfragor dr viktiga vid behand-
ling av hjarntumdrer. Inom ramen for PNET
s utfors enkatstudier med drabbade barn och
deras fordldrar. Forskning har visat att en
central del av hjirnan som heter hippo-
campus paverkas av stralbehandling, sa att
nybildningen av nervceller skadas. Detta le-
der till problem med inldrning och minne.
Ett viktigt omrade for forskningen ar att un-
dersoka om det gar att avskdrma hippocam-
pus under strdlbehandling.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Over hundra barnonkologiska
centrumikEuropahar gatt sam-
manistudien ochhardarmed
satten standard for alla del-
behandlingar. Vihar arbetatin
vanan att samla tumormaterial.
Samt att studien visar attbarn
vars tumorer uttrycker betaka-
tenin har enbattre prognos och
kan ges ldgre straldoser.

RADIKAL KIRURGI
Kirurgisk operation som
avser att fullstandigt
avlagsnadetsjukaeller
repareraendefekteller
fellage.

Ansvariga for natverket ar Birgitta
Lannering, dverlakare och professor vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
och Goteborgs universitet, samt Per Kogner,

overlakare och professor vid barncancer-

forskningsenheten vid Astrid Lindgrens barn-

ochungdomssjukhusiSolna.

Keiko
Funa

Titel: Professor, avdel-
ningen for medicinsk
kemioch cellbiologi,
Goteborgs universitet.
Forskning: Forskar paen
ny molekyldarmarkdr som
kravs for vanlig celldel-
ning, mensom oreglerad
kan ge upphovtilloch
underldtta tumortillvaxt.
Anslag:1700 000 kronor
for2014-2015.

FORSKARTEAM
Dzeneta Vizlin Hodzic,
postdoc, Praveen
Sobhan, postdoc, Ravi
Kanth Rao Saini, dokto-
rand, Rikard Runnberg,
doktorand, Qiwei Zhai,
projektassistent.

Malet ar att hitta behandling
som slarmot TLX-proteinet

Ett protein som kallas TLX aterfinnsi
tumorstamceller vid de mer aggressiva
formerna av neuroblastom. Proteinet
bidrar till att tumoren vaxer och sprider
sig. Forhoppningen dr attiframtiden
hitta behandling som slar mot TLX-pro-
teinet och de effekter som det hari
cellerna.

TLX STARFOR Drosophila homologue tailless
gene.Proteinet bidrar pa flera sétt till att tu-
morerna vixer och utvecklar motstandskraft
mot behandling. Tumoérer som har starka ut-
tryck av TLX drihogre grad benédgna att
metastasera dn de som har lagre uttryck, vil-
ket forskarna nu ska bekrifta i en djurmodell.

Keiko Funa har odlat neuroblastomstam-
celler som har visat starka uttryck av TLX,
mycket mer dn Ovriga celler i tumoren.

I tumorstamceller 6kar uttrycket av protei-
net vid syrebrist i vivnaden och bidrar pa sa
vis till dedifferentiering, det vill siga att ut-
vecklade celler tillbakabildas till tumor-
stamceller. TLX stimulerar blodkérlsbild-
ning och cellmigrering™, aktiviteter som
krévs for att en tumor ska uppsta och vixa.
Det kan ocksé hindra att tumorcellen dor - sa
kallad apoptos.

Bland annat har det visat sig att TLX-
proteinet ger upphov till en faktor som kallas
OCT4 och som bidrar till att utvecklade can-
cerceller tillbakabildas till mer svarbehand-
lade cancerstamceller. I samband med TLX
uttrycks ocksd VEGF (vascular endothelial
growth factor), som stimulerar blodkarlstill-
vaxt (och dirmed tumortillvaxt) och MMP2
(matrix metalloproteas-2 som bryter ner
matrix, som ar en barridr mellan cellerna).
Dessa tre faktorer dr avgorande for att tumo-
rer ska uppstd och vixa.

Tumorstamceller delar sig mer séllan dn
utvecklade tumorceller och dr darfér mindre
kinsliga for behandling. De kan ocksa vara

svara att uppticka, eftersom de kan vara vi-
lande under langa perioder for att sedan bor-
ja dela sig och ge upphov till metastaser.

Tidigare forskning har visat att hoggradi-
ga gliomstamceller innehdller multipla
TLX-gener och proteinet TLX, bada néd-
viandiga for nybildning av nervstamceller.
TLX ar en kdrnreceptor som dr viktigiden
normala nervstamscelldelningen. Om det
inte regleras pd ritt sétt kan generna bli in-
stabila. Detta kanisin tur leda till en an-
samling av genmutationer som kan orsaka
tumorer.

Alla neuroblastom uttrycker inte forhojt
TLX. Det innebir att patienter med neuro-
blastom som har en tydlig pavisbar fore-
komst av TLX utgor en egen diagnosgrupp,
som kan ha nytta av en specialdesignad be-
handling. P4 sikt hoppas forskarna pa mer
individualiserad medicinsk behandling,
med lagre giftighetsgrad 4n cytostatika.

Forskningen kommer nu att inriktas pa att
undersoka mekanismerna bakom hur TLX
samspelar med miljon i cellerna och hur tu-
moren avancerar, samt att bestimma vilka
faktorer som TLX utnyttjar.

|dentifierat en faktor somkallas
OCT4 som bidrar till att utveck-
lade cancerceller tillbakabil-
dastillmer svarbehandlade
cancerstamceller.

CELLMIGRERING

Enskilda cellers forflytt-

ning av egen kraft.
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CarinaRinaldo, Barncancerregistret:

gor dettor barnen
och deras framtid”

llJag

BEHANDLINGS-
PROTOKOLL:Allabarn
behandlas efter ett
behandlingsprotokoll
somhartagits frami
internationellt forsk-
ningssamarbete. Detar
denmalllakarna utgar
fran, menforattuppna
bdstaresultatanpassas
mallen efter detindivi-
duellabarnets speciella
egenskaper.

Carina Rinaldo ar forskningssjukskoterska och har
fortinuppgifteridet nordiska barncancerregistret
sedan slutet pa 1980-talet. Da var allt handskrivet
i pappersformular. | dag ér registret en databas dar
grundenttill svensk barncancerforskning finns.

IDET NORDISKA BARNCANCERREGISTRET samlas upp-
gifter om barn som har cancer. Namn, alder, kon, datum
for diagnos, sjukdom och behandlingar skrivs in tillsam-
mans med provsvar, biverkningar och sena komplikatio-
ner. All information ar krypterad och det krévs koder for
att komma in i systemet. Det dr sjukhusens forsknings-
sjukskoterskor som skoter det mesta av registreringen.
Carina Rinaldo ar forskningssjukskoterska vid Akade-
miska barnsjukhuset i Uppsala och Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm och hon var en av de forsta
sjukskoterskorna som borjade fora in uppgifter.

- Det varislutet av 80-talet. Sjalvklart har det hant
mycket under dren och det viktigaste dr hur mycket bra
forskning som har kommit till tack vare registret och det
som finns i det, sdger hon.

Ett exempel ér alla behandlingsprotokoll*. Tack vare
registret kan likarna se samband och dirmed ocksa gora
successiva forandringar i protokollen.

- Attjag borjade skota registreringen ér tack vare
Anders Kreuger som var likare i Uppsala. Han forstod
tidigt nyttan med att fora ett register och rapportera, men
det var svért att hinna med. Han fragade om jag ville gora
det vid sidan av mitt vanliga jobb. Sedan har det fortsatt.

I daghar jag gétt diverse utbildningar som &r en bra grund
till forskningssjukskéterska och blivit anstilld pa heltid
for att arbeta med registret.

CARINA RINALDO PEKAR frimst pa nyttan med regist-
ret. Hon vet att varje knapptryckning, samtal och jagande
av korrekta uppgifter kan leda barncancerforskningen
framét och att det i sin tur kan komma barnen till godo.

-Jag gor det hir for barnen och deras framtid. Jag kén-
ner en stor kirlek till de har fantastiska barnen och deras
familjer. Och det har hint mycket pé trettio ar! Nir jag
borjade var det sorgligt nog vildigt manga barn som dog.
Eller som fick hemska komplikationer eller foljder av sin
sjukdom. I dag 6verlever de flesta tack vare de nya be-
handlingsprotokollen och ett forbéttrat sétt att behandla
sjukdomarna pa. Det dr mer tacksamt att skriva in sddana
uppgifter dn att patienten dr avliden, konstaterar hon och
fortsatter:

Fakta Barncancerregistret

-Idag ar det fler uppgifter som fors in. Fran borjan
var allt pa papper och det tog en faslig tid. Nu ér allt
webbaserat och vi anvinder en fast form for inférandet.
Det underléttar, bade nér jag fyller i och nér ndgon vill
plocka ut information fran registret.

DEN KLINISKA NYTTAN med registret ar att forskaren
kan ta ut uppgifter fran det och utvirdera informationen
pa olika vis. De kan till exempel hitta en ny genetisk
markor eller en grupp patienter som har samma genetiska
forandringar.

- Prover pa genetiska fordndringar dr rutin i dag. Det
ger viktig information.

Alla barn som fér en cancerdiagnos i Sverige tillfragas,
via fordldrarna, om de vill vara med i registret.

- Annu har ingen tackat nej, siger Carina Rinaldo.

Det finns ett flertal genombrott som har kommit till
tack vare det nordiska barncancerregistret. Framfor allt
har behandlingarna blivit battre och fler dverlever.
Dessutom sker parallellt omvardnadsforskning som for-
battrar barnens situation under behandlingarna. En vik-
tig faktor dr att det har kommit bittre metoder for att
mota illamaende hos patienterna, vilket gor behandling-
arna lite uthardligare. Registerforskningen som leder till
behandlingsforbattringar i kombination med omvard-
nadsforskning gor gemensamt att barnen i hogre grad
Gverlever dessa svara sjukdomar och dess biverkningar.

NAR BARN SOM har haft cancer fyller 18 ar fors de 6ver
till vuxenvarden, men de behover sjilva se till att dver-
foringen fungerar som tiankt och att de blir kallade till
efterkontroller.

Carina Rinaldo ldgger sjilv ned tid pa att spara gamla
patienter och fora in s8 méanga uppgifter som det bara gér
inom ramen for de nyare journallagarna.

- Darfor dr det viardefullt ndr ungdomarna sjalva tar
stallning till om vi far fortsitta géra uppfoljningar och se
ideras journaler ndr de har blivit vuxna, det vill siga mer
dn arton ar.

-Ibland ar det rena detektivarbetet. Jag minns sarskilt
en liten tjej som var knappt ett ar och jattesjuk i borjan pa
1990-talet. For en tid sedan motte jag henne pa avdel-
ningen nér hon skulle gora en efterkontroll. Hon var en
stralande, glad och vacker kvinna. Det dr fantastiskt att fa
mota de som har 6verlevt och fa chans att rapportera in de
bra sakerna efter en cancerbehandling. Extra kul dr det
att hora om nagon som har fatt barn.

® Detnordiskabarncancerregist-
ret har betytt mycket fér dver-
levnadenibarncancer.lregistret
finns ett stort underlag for
forskning och utveckling av nya
behandlingsprotokoll.
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® Registretkomtill efter det att
den svenska barnleukemigrup-
penbildades 1967 for att skapa
enighetkring diagnostik och
behandling. I slutetav1960-ta-
let skapades de forstabehand-

lingsprotokollen, som byggde
paerfarenhetfranandralander.
Ndsta stegvar attbevisaattman
iSverige kunde bota sina patien-
tergenom attregistreraoch
utvarderabehandlingen.

® Deforstaregistreringarnabor-
jade goras undertidigt 1970-tal.

® |dagadrregistret ett nationellt
kvalitetsregister.

® Barncancercentrumens forsk-
ningssjukskoterskor skoter

mycket av registreringen. Det
finns 15 skoterskor som arbetar
med registret pa mellan 25 och
100 procent och som finansie-
ras viamedel fran Barncancer-
fonden. Detfinns en struktur

kring vad som ska rapporteras
av badeinformation och prover
som behdovs for forskning.

® Namn, personnummer, datum
for diagnos, sjukdomens sar-
dragvid diagnos, behandling,

férandringaribehandling,
biverkningar och sena kompli-
kationer rapporteras. Allinfor-
mation ar krypterad och det
kravs koder for attkommaini
registret.

® Barncancerfonden harhela
tiden stottat med medel for att
registret ska utvecklas. Det
pagar standigt forskning som
bygger painformation fran det.
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Titel: Filosofie doktor,
Sahlgrenska Cancer
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Forskning: Undersoker
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stamcellerineurala
hjarntumorer hos barn.
Anslag: 400 000 kronor
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Resistenta cancerceller
odlasiny modell

Forskare i Goteborg ska skapa cell-
modeller for att studera cancerstam-
cellerisolerade fran hjarntumorer.
Syftet ir att forsoka fa svar pa vilka
forandringar som finns de celler som
bildar en hjarntumaor.

FORSKNING HAR VISAT att cancerstam-
celler kan ligga bakom tumoérutveckling och
dessa celler har hittats i flera tumortyper,
déribland hjarntumorer. Cancerstamceller
kan vara svéra att komma &t med behandling
och om de inte slas ut av behandlingen kan
de bidra till att en tumor aterbildas. Nu ska
en forskargrupp i Goteborg, med Helena
Carénispetsen, undersoka forandringar
idessa cancerstamceller i neurala hjarn-
tumorer hos barn. Det vill sdga gliom,
medulloblastom, ependymom och primitiva
neuroektodermala tumorer.

- Vihar byggt upp ett robust och stabilt
modellsystem som vi har borjat anvanda for
att fa svar pa vara fragor. Vi har redan sett
att cellerna i var modell uttrycker stamcells-
proteiner. Om vi kan férsta hur cancerstam-
cellernaide hdr tumorerna fungerar och lara
oss styra deras tillvaxt 6kar vi mojligheterna
att hitta en framgangsrik behandling for att
fa bort dem helt, sdger hon.

Cancerstamceller 4r omogna celler som
vixer langsammare dn Gvriga tumorceller.
De kan periodvis vara vilande for att sedan
ater borja vixa.

- Om jag ska forsoka forklara det pa ett
enkelt sétt kan jag siga att en cancerstamcell
ar som ett fro som dr valdigt svart att komma
at. Det delar sig langsamt och dr darfor svart
att utrota med dagens behandlingar. Nu dr
tanken att vi ska ldra oss mer om vad de har
for betydelse for tumorbildningen.

HELENA CAREN OCHRESTEN av gruppen odlar
celler fran hjirntumorer som hiamtas direkt

fran operationssalen. De odlade cellerna
anvinds for att se vilka egenskaper cancer-
stamcellerna har och hur de kan paverkas.
Forutom att samarbeta med neurokirurger pa
Sahlgrenska universitetssjukhuset samarbetar
Helena Carén med behandlande liakare pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.

- Det ar viktigt att den modell som vi sétter
upp ilaboratoriet speglar ursprungstumoren.
Genom ett bra samarbete med kliniken har vi
mojlighet att studera provade behandlings-
former dven i vara modeller, sdger Helena
Carén.

FORSKNINGSGRUPPEN FOKUSERAR pa
den epigenetiska™ regleringen av cellerna d&
denna form av cellreglering ar viktig hos
stamceller och dessutom é&r potentiellt rever-
sibel, det vill siga mojlig att rétta till och dar-
med ta bort de tumorutvecklande egenska-
perna hos sjuka celler.

-Vivill se hur det epigenetiska monstret ser
ut och férhoppningen ar att sedan hitta en be-
handling som nar just de hér cellerna. Om vi
kan hitta en riktad behandling kan vi kanske
begrinsa anvindningen av stralning och
cytostatika som vi vet har valdigt stora biverk-
ningar. Jag hoppas att min forskning kan bidra
till att fler barn 6verlever och att allvarliga bi-
verkningar kan minskas, siger Helena Carén.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Vihar etableraten modell for att
studerabehandlingsresistenta
tumorceller. Dessa modeller dr
nodvandiga for att hittanya be-
handlingsstrategier for patien-
tervarstumorer utvecklarresi-
stens mot befintligbehandling.

Cancerstamceller kan bilda metastaser och orsaka aterfall

Cancerstamceller ar cancerceller som har
vissa egenskaper gemensamt med normala
stamceller, bland annat formagan att dela sig
oandligt och att ge upphov tillnya celltyper.
Cancerstamceller kallas aven for tumor-
inducerande celler pa grund av sin formaga
att bilda metastaser (dottertumorer) och
orsaka aterfallisjukdomen. Majoriteten av
cellernaientumor saknar denna férmaga.
Teorin om cancerstamceller utvecklades
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var lika farliga.

under 1990-talet da forskare hittade cancer-
celler med egenskaperna ovan.Innan dess
tankte vetenskapen sig att alla cancerceller

Bevis for cancerstamceller finns for sjuk-
domar som leukemi, hjarntumaorer, brost-
cancer, prostatacancer, tjocktarmscancer,
hudcancer och canceribindvayv, och forsk-
ningen dr nara ndr det galler neuroblastom
(se texten om Sven Pahlman, sidan 30).

EPIGENETIK

Dendelav genetikensom

handlarom forandringar
igenuttryck eller fenotyp
somdroberoende av
forandringariDNA-
sekvensen. Epigenetisk
reglering styrhurarvs-
massanldsesav, ochhur
denuttrycks.

Cancerstamceller svararinte pa cytostatika,
bland annat darfor att behandlingeninriktar
sig pa differentierade (eller utvecklade) cel-

ler, den sakallade cellbulken.

fallisjukdom.

Kvar efter behandling kan det alltsa finnas
en pool med stamceller som sa smaningom
kan borja delasig, och ge upphov till ett ater-

JohnInge
Johnsen

Titel: Docentoch mole-
kylarbiolog. Barncancer-
forskningsenheten,
Karolinskainstitutet,
Stockholm.

Forskning: Identifieranya
molekyler for malstyrd
terapioch karaktarisera
cancerstamcelleri
medulloblastomoch
neuroblastom.

Anslag: 800 000 kronor
peraritrear, totalt2,4
miljonerkronor.

FORSKARTEAM
NinaEissler, postdoktor,
CeciliaDyberg, dokto-
rand, JelenaMilosevic,
doktorand, AnnaKock,
doktorand, Ebba
Palmberg, doktorand,
Lotta Elfman, biomedi-
cinsk tekniker, Carl-Otto
William, forskarstude-
rande och Baldur
Sveinbjornsson, gast-
forskare.

Forskare testar tusentals
droger patumorcellerna

Vissa tumorer utvecklas redanifoster-
stadiet. Dessa ir svara attbota och
kriver oftalangaochintensivabehand-
lingar. Nagra av cancercellerna pamin-
ner om normala stamcellerikroppen
ochforskare tror nu att de driver
cancerutvecklingen.

MEDULLOBLASTOM OCHNEUROBLASTOM
ar embryonala tumorer, det vill sdga att de
kan utvecklas redan i fosterlivet. Varje ar
drabbas omkring femton barn i Sverige av
medulloblastom och ett tjugotal far neuro-
blastom. Tumdrerna dr ofta snabbvidxande
och har en stor benégenhet att sprida sig
inom centrala nervsystemet. Femars-
overlevnaden dr 70-80 procent. Tumorerna
dr svarbehandlade och svarar ofta daligt pa
den behandling som ges. Dessutom ger
dagens behandling ofta fysiska och kognitiva
problem for patienten. Behovet av att utveck-
la effektivare behandlingar ar darfor stort.

John Inge Johnsen, docent och molekylar-
biolog vid Karolinska institutet, har lange
forskat pa bada sjukdomarna, men ar sdrskilt
intresserad av medulloblastom och hans
viktigaste mal &r att hitta nya behandlings-
former for sjukdomarna. Nu inleder han ett
nytt projekt dir forhoppningen dr att identi-
fiera nya molekyler for just malstyrd behand-
ling men ocksa att karakterisera cancerstam-
celler i medulloblastom.

Det viktigaste mélet med John Inge
Johnsens forskning ar att identifiera nya
molekyler for att pa sa vis utveckla en ny mal-
styrd terapi, det vill siga likemedel som slar
exakt pa den mutation som gar fel. Till sin
hjilp har han ett drogbibliotek™ med om-
kring hundra tusen olika substanser. Dessa
kan han testa pa tumércellerna for att se hur
de reagerar, vilken toxicitet (giftighet for
kroppen) som uppstér, om lakemedlet nér
hjdrnan pa ritt satt och om det dir kan ta dod

pa tumorcellerna. P4 sd vis kan man reducera
stralning eller andra behandlingsmetoder
som barnhjdrnan och barnkroppen ar kinslig
for pa bade kort och lang sikt.

IDAG VET FORSKARNA att tumorerna be-
star av celler med olika grad av mognad, dér
cancerstamceller dr en sdrskild grupp som
eldar pa tillvixten av cancertumorer.
Cancerstam-cellerna i tumdren paminner
om normala stamceller dd de har en férméga
att fornya sig sjilva och samtidigt mogna och
utvecklas till olika celltyper. John Inge
Johnsen menar att cancerstamcellerna ar ex-
tra intressanta ur behandlingssynpunkt da
de ar mycket resistenta mot behandling.
Genom att isolera cellerna fran farskt tumor-
material hoppas John Inge Johnsen kunna se
hur cellerna utvecklas och vilka faktorer som
ar kopplade till mognad och stamcellsegen-
skaper.

Arbetet gar ut pa att forskarna borjar med
attisolera tumorcellerna for att sedan odla
och beskriva var och en avdem. Darefter
sétts de tillbaka i prekliniska modeller dar
man vill underscka vilka mutationer som
uppstar. Genom att 6veruttrycka eller tysta
gener som har betydelse for sjukdomarnas
utveckling hoppas forskarna se vilka om-
stindigheter som gor att tumorerna vixer.
Forskargruppen vill ocksa se varfor vissa ver-
kar vara resistenta for behandling.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Harnyligenlyckatsisoleraoch
karakteriseraentyp av sall-
synta celler med egenskaper
som paminner omkroppens
egna stamceller hos patienter
med medulloblastom.

DROGBIBLIOTEK
Ettbibliotek med sub-
stanser somkan testas
patuméorceller forattse
hur dereagerar, vilken
toxicitet (giftighet for
kroppen) som uppstar.
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DNA- OCHRNA-

SEKVENSERING
Analyser somanvands
forattfaststdlladen
exaktaordningenavde
byggstenar (nukleotider)
som DNA-ochRNA-
molekylernabestarav.
Forandringar ar ofta
koppladtillutveckling av
olika sjukdomar. Till-
komsten av snabbaoch
avancerade sekvense-
ringsmetoder har skyn-
dat padenmedicinska
forskningen enormt.
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-Har sparas prover pa alla
‘umorer — for forskn

oW

I Barntumérbanken pa Karolinska universitets-
sjukhuset sparas prover fran alla hjirn- och
neuroblastomtumaorer som svenska barn drabbas
av. Proverna ska anvandas till forskning som kan
leda till nya upptédckter och behandlingar.

PROVERNA SOM KOMMER till Barntumdrbanken bestar
av tumormaterial och blod fran patienter med hjarntumér
eller neuroblastom. Tumdrmaterialet har blivit Gver efter
operation och efter det att diagnosen ar faststélld. Det
bésta 4r om materialet kommer farskt till tumorbanken
eftersom det dd kan sparas och anvindas till minga olika
analyser. Aven fryst material fungerar och d kommer det
till Barntumorbanken i en sédrskild fryslada.

Det unika med banken &r att den samlar material fran
hela Sverige. Tidigare har materialet funnits lokalt och i
de flesta fall bara som paraffinklossar. Nu far forskarna ett
storre material att gora studier pa, enligt Monica Nistér,
overldkare och professor vid Karolinska institutet och
provsamlingsansvarig for Barntumorbanken.

Sjélva banken finns i ett frysskap med kodlds och larm.
Har finns just nu omkring 140 prover i minus attio grader.

"Jag tror att deti framtiden kommer att
finnas helt nyalakemedel och det
kommer att forandra hur barnen
behandlas. Barntumorbanken ar ett

viktigt redskap i denforandringen.”
Monica Nistér

Elisa Basmaci, samordnare vid
Barntumoérbanken, ar den som tar
emot de prover som ska sparas.
Provernabestar av operations-
material och blod fran patienterna.
Frysta prover skickas paisientrans-
portladafor att sedan férvarasiett
frysskap med kodlas. Dar ligger pro-
vernaiminus attio graderivantan pa
- attdeskaanalyserasitillexempel ett

=L ;E-gt‘;yl mikroskop.

Varje tumor har delats upp i mindre bitar och markts.
Syftet med insamlandet &r att forskare ska fa tillgang till
proverna i sin forskning, bade f6r studier om tumorernas
biologi och for kliniska studier. Varje tumor sparas med
ett blodprov fran samma patient som jimforelse. Barn-
tumorbankens personal gor sedan genomanalyser av
materialet.

Det gors bland annat DNA- och RNA-sekvensering for
att faststilla genmutationer och férdndringar av geners
aktivitet i tumdoren. Sddan information kan ha stor bety-
delse for utvecklingen av nya behandlingar.

Dessutom kan analyserna visa vilken molekylar sub-
grupp som tumoren tillhor. Det kan i sin tur ha betydelse
for hur effektiva olika behandlingar forvintas vara pa
patientens tumor.

ANNU HAR MAN INTE bérjat lamna ut prover till forsk-
ning eftersom tumormaterialet dr for litet, det ar sanno-
likt att de forsta studierna kan géras om ett till tva ar.

Det bor finnas minst 200 prover innan det kan bli av.
Materialet ska finnas tillgingligt for alla som vill forska
men det krivs en formell ansdkan till Biobank Karolinska,
som just nu ar en Overgripande organisation, och sed-
vanliga etiska tillstdnd innan prover kan limnas ut.
Besluten fattas av ett vetenskapligt rad.

En styrelse dr ocksa tillsatt med bland annat forskar-
representanter fran sex universitetscenter och representan-
ter fran vardplaneringsgrupperna VCTB och VSTB och
fran Barncancerfonden.

Styrelsen dr ett stod i det fortsatta arbetet med att ut-
veckla tumorbanken.

Det finns en mdngd biobanker i Sverige
darolika typer avtumormaterial och
vavnad sparas i forskningssyfte.

J————

Viktig information gors tillganglig for alla

Enmangdinformation gar atttafram genom att studera
tumormaterial. Tidigare avancerade genetiska studier av
hjarntumorer har lett till viktiga upptackter. Ett exempel dr de
framsteg som nyligen har gjortsiforskningen om medullo-
blastom, som dr den dddligaste formen av hjarntumor hos
barn. Tumaéren uppstarilillhjarnan och kan varamycket ag-
gressiv. Tack vare moderna genetiska tekniker har forskare
inom medulloblastomomradet fatt en storre forstaelse for

de felaktiga signalvagarnaijust de har tumorerna. Forskare
harmed hjalp av DNA- och RNA—sekvensering* kunnat
identifiera minst fyra olika molekylaraundergrupper, sa
kallade subgrupper, av medulloblastom. Informationen fran
sekvenseringen avtumodrmaterialeti Barntumorbanken
kommer att finnas tillganglig forintresserade forskare att
anvanda. Syftet kantill exempel vara att hittariktade lake-
medel mot varje subgrupp, nagot sominte finnsibrukidag.

Fakta
Barntumor-
banken

® Barntumdrbanken
arplaceradvid
Karolinska universi-
tetssjukhuset.Den
bestarav ensamling
proverfranalla
svenskabarnsom
hardrabbats av
hjarntumor eller
neuroblastom. Malet
ar attframjadiagnos-
tik, forskning och
utvecklingavnya
behandlingar.

Framover skaden
innehalla allasolida
barncancertumérer,
meninteinkludera
annanvavnad.

Idén att skapa
Barntumdrbanken
kom till efter flera
motenmed NBCNS,
Neuraltbarncancer-
natverkiSverige och
VCTB, Vardplanerings-
gruppen for CNS-
tumorer hos barn.

Barntumérbanken
startade officiellt2011
men har utarbetats
sen2009.

Barntumdrbanken
kommer att kopplas
till Svenskabarn-
cancerregistret.

Tack vare detkan
sjukvarden tillexem-
pelfatillgangtill
information om
attdet finns prover.

Barntumdorbanken
arenresursforalla
barncancerforskare.

Proverlamnas ut till
forskare efter ansokan
och objektivbeddm-
ningiettoberoende
vetenskapligtrad.
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Bertrand

Joseph

Titel: Docent, Karolinska
institutet, Solna.
Forskning: Atttaredapa
varfor mikrogliaceller
bidrar tilltumodrexpansio-
nenvid gliom och pa sikt
kunnaférhindradetta.
Anslag: 500 000 kronor
2014-2017 och 50 pro-
cents forskartjanst fran
ochmed2011,isexar.

Fredrik
Swartling

Titel: Filosofie doktor,
Uppsalauniversitet.
Forskning: Genom att
destabiliseraMYC-
proteiner vid medullo-
blastomkan tumdrens
tillvaxthammas. Detkan
ledatillnyabehandlings-
metoder for de mest
aggressiva hjarn-
tumorerna.

Anslag: 1,2 miljoner
kronor dver tre aroch lon
tillegentjanstochtill
postdoktorand (fran
NBCNS).
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Parkinsonfynd kan stoppa
farligt cellsamarbete

Ny forskning kring barncancer fokuse-
rar pa cellerna som omger och hjilper
tumércellerna, i stillet for pa tumor-
cellernasjilva. Férhoppningen ir att pa
sikt kunna stoppa cellsamarbetet som
far aggressiva hjarntumorer att vixa.

TVA TREDJEDELAR av alla hjirntumérer som
drabbar barn ir gliom. Gliom™ tillhor de mest
aggressiva hjarntumorerna, de invaderar
normal hjarnvavnad och dr snabbvixande.
De hoggradiga (snabbvixande) gliomen ar
svara att bota.

Forskargruppen kring Bertrand Joseph har
fokuserat pd mikrogliaceller, de celler som
bland annat arbetar for hjirnans immunfor-
svar. Nuvisar forskning att mikroglia dven
hjdlper sjuka celler sé att de inte dor. Utan
mikrogliaceller, ingen tumortillvixt, och
utan tillvixt en mindre aggressiv tumor.

FORSKARTEAM

Tidigare forskning kring parkinson har be-
lyst just mikroglias roll i celldod. Bertrand
Joseph anvinder nu fynden frin sin parkin-
sonstudie for att studera mikroglias roll vid
gliom. Bland annat har det visat sig att tumor-
cellerna attraherar mikroglia. Ett gliom be-
star till 30 procent av sddana mikrogliaceller,
som alltsa dr avgérande for tumorens snabba
tillvaxt.

Nirmast for Bertrand Joseph och hans
team &r att undersoka om det gér att hejda
den signalvig som tumoren anviander for att
kalla till sig mikrogliaceller.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Upptackt en proteinreglerad
signalvag somkontrollerar
aktivering av mikrogliaceller.

Bertrand Joseph, docent, Mathilde Cheray, postdoc, Jens Fiillgrabe, doktorand, Patricia Gonzalez, MSc student, Mimmi
Monomen, BSc student, Johanna Rodhe, doktorand, Dalel Saidi, doktorand, Maria Salli, MSc student, Xianli Shen, dokto-

rand, Pinelopi Vlachos, senior lab manager.

Forskare samarbetar
Kring aggressiv tumaor

Vissa tumorer dr extra aggressiva och
har dalig prognos. Barnhjidrntuméren
medulloblastom som uttrycker stora
mangder av proteinet MYCN dren
sadan.

PROTEINET MYCN BEHOVS for att barns lill-
hjarnor ska utvecklas. Men om proteinet blir
for stabilt kan celldelningen paverkas och en
hjarntumor uppsta.

Dock verkar det som om MYCN och det
likartade proteinet MYC inte dr de enda
genetiska fordndringarna i medulloblastom-
celler. Fredrik Swartling har tillsammans
med en forskargrupp i Heidelberg i Tyskland,
upptickt en mutation i ett enzym™ som kallas
FBW?7, vars normala uppgift ar att se till att
MYCN ir instabilt.

FORSKARTEAM

Tillsammans med brittiska forskare ska
Fredrik Swartling nu underséka om tumor-
celler som saknar FBW7 utvecklar fler hjérn-
tumorer eftersom det kan ge upphov till en
alltfor stabil MYCN-gen.

I ett senare steg kommer forskarna att testa
om lakemedel som paverkar proteinets stabi-
litet kan himma tumortillvixten. Hoppet ar
att hitta likemedel som kan bromsa tumo-
rens tillvixt eller aterfall av medulloblastom.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Viharvisat att enny epigenetisk
substans, JQ1, ar effektiv mot
barnhjarntumaorer medhoga
nivaeravMYC.

Sanna-MariaHede, forskare, Holger Weishaupt, postdoktor, Vasil Savov, doktorand, Sara Bolin, doktorand, Matko

Canéer, doktorand, GabrielaRosén, laboratorieassistent.

GLIOM
Enavdemestaggressiva
hjarntumoérerna.De
invaderarnormalhjarn-
vavnad och dr snabbvax-
ande.

ENZYM

Proteiner som hjdlper till
ndrkemiska reaktioner
skaskeikroppen.Det
finns mangder av olika
enzymermenallaar
katalysatorer.Detbety-
derattvarje enzym satter
igangellerskyndarpaen
viss kemisk reaktion utan
att sjalv forbrukas.

Ruth
Palmer

Titel: Professorimole-
kylarbiologi, Umea
universitetssjukhus,
avdelningen formole-
kylarbiologi.

Forskning: Arbetar for att
forsta grundlaggande
signaleringsmekanismer
ineuroblastom.

Anslag: 800 000 kronor
for2014-2015.

FORSKARTEAM
Yasuo Yamazaki, fil. dr,
Georg Wolfstetter, fil. dr,
Barbara Witek, fil. dr,
PatriciaMendozaoch
Fredrik Hugosson.

Bananflugor kan ge svar
om varfor cancer uppstar

Studier av genmanipulerade banan-
flugor kan ge svar pa hur neuroblastom
uppstar hos barn. Samma gen som
orsakar sjukdomen hos barn, ALK-
genen, finnsibananflugan dar den har
viktiga funktioner.

GENOM ATT GENMANIPULERA flugor vill
forskarna se vad som sitter i ging sjukdomen
och hur den kan stoppas.

Ruth Palmer, professor vid Umea universi-
tetssjukhus, har sedan tidigt 1990-tal intres-
serat sig for gener som kan leda till cancer, s
kallade onkogener™. Numera 4r hon sérskilt
intresserad av ALK-genen (anaplastisk lymf-
omkinas). Forskare har sedan tidigare upp-
tickt att fordndringar i just ALK-genen ger
upphov till neuroblastom hos barn, ofta till
de mest svarbotade formerna av sjukdomen.
En aktivering av ALK-genen leder till en kas-
kad av signaler i cellerna som kan leda till att
cellerna delar sig ohdmmat och far en 6kad
celltillvaxt, det gor att neuroblastom sitter i
gang och utvecklas. Genom att studera ba-
nanflugor hoppas Ruth Palmer nu fa fler svar
pé hur ALK fungerar och vad som hidnder nér
det gér snett.

Tidigare forskning visar att ALK-genen
finnsialla flercelliga organismer, dirmed
ocksa hos bananflugan dir den &r livsviktig
for flugans utveckling av magen, men ocksa
av 6gonen. Mycket av det genom som finns

Virt att veta om hjirntumorer

1985

holls det forsta
motet med Inter-
national Society
of Pediatric
Neuro-oncology,
ISPNO. Samma ar
finns ocksa MR-
kame-rorvid alla
universitetsklini-
ker.

hos bananflugan kan oversittas till mannisk-
ans tumorbiologi. Nu ska Ruth Palmer mani-
pulera flugan genetiskt for att forsta hur mu-
tationer av ALK-onkogenen fungerar for att
sjukdomen ska bryta ut.

FORHOPPNINGEN AR ATT stoppa eller
blockera att ALK-genen blir muterad. Forsk-
arna vill ocksa undersoka varfor den muteras
och forsta hur vissa mutationer av ALK fung-
erar och varfor just de ger en mer komplice-
rad sjukdomsbild 4n andra mutationer av
den. Slutmalet med forskningen &r att hitta
en behandling som hejdar ALK-mutationerna
och pé sa vis leder till att neuroblastom inte
bryter ut.

Den behandling som finns i dag ar tuff och
leder till komplikationer. Att hitta en terapi
som dr snallare vore darfor en klar fordel,
menar Ruth Palmer. Ett forsta steg for att nd
dit &r att forstd genetiken bakom och hur
ALK utvecklas i kroppen.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Haridentifierat ALK-receptorn,
tillsammans med viktiga kom-
ponenteribananflugor.

1988

behandlas lag-
gradiga astro-
cytomfram-
gangrikt med
cytostatikaiupp-
repade kurer.

1993

har Vardplane-
ringsgruppen for
CNS-tumorer hos
barn, VCTB, sitt
forstamotei
Goteborg.

1999

kan denkranio-
spinalastraldo-
sensankas med
cirka30 procent
vid behandling av
standardrisk
medulloblastom.

ONKOGENER
Genersomkanleda
tillcancer. Onkogenen
gerupphovtillenfelaktig
proteinproduktvars
bristande funktion ger
upphov tillentumorcell.

2003 2005 2007

visar SIOP-PNET
3-studien att
cytostatika for-
battrar prognosen
for standardrisk
medulloblastom.

visar sigintra-
ventrikular
cytostatika vara
ettbra alternativ
till stralning for
yngre barn med

medulloblastom.

beslutar Barn-
cancerfonden att
satsahundra
miljoner kronor pa
ettnationellt
forkningsnatverk
kring hjarntumo-
rer ochneuro-
blastom - NBCNS.
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SEHANDLING

For att annu fler barn ska 6verleva sin cancer behdvs annu ba
behandlingar. Behandlingar som ir bade effektiva och skon-

samma renrad spannande forskningsprojekt for
attdra ; a cancervard.

GAVLEKILLEN ALEXANDER OBERG, 14 AR, drabbades av hjarntumor nar han vara sex ar. Tumoren gar inte att opererabort. Alexander har fatt flera
cytostatikakurer och nyligen bestamde lakarna, i samrad med Alexander, att de ska gora en pausibehandlingen. Var tredje manad gor Alexander
en magnetkameraundersokning. Hans tumor kommer alltid att finnas dar. "Jag kannerinte avtumoren. Den dr bara dar”, séger han.
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_—A BEHANDLING

Sabehandlas
barncancer

Barn som drabbas av cancerbe-
handlas med operation, cytostatika
eller stralning, eller en kombination
av metoderna.

CYTOSTATIKA - UPPTACKT g

UNDER ANDRA VARLDSKRIGET

® Cytostatikaborjade anvandasibehandlingav
cancertumdorer pa1950-talet. Forskare upptackte
attmanniskor som hade kommitikontakt med
senapsgasunder andra varldskriget hade skadori
benmarg ochlymfsystem. Den upptackten gav
forskarna en grund utifran vilken de lyckades
utveckla cellhdmmande ldkemedel.

® Cytostatika forstor cancerceller (och dven friska
cellertill viss del) genom atthamma cellens
férmaga att dela sigoch bilda fler celler.

® Behandlingen ges oftastiintensivabehandlings-
omgangar, som alltid leder till biverkningar. De
vanligaste ar haravfall, illamaende och krékningar.
Avenbarnets tillviaxt och hjsrnakan paverkas.

® Utvecklingen av cytostatika har gjortatt manga
flerbarn dverlever sin canceridagjamfort med for
30-40 ar sedan. Cytostatika armanga ganger den
huvudsakligabehandlingen mot sjukdomen.

STRALNING - MED SA LITEN

MARGINAL SOMMOJLIGT

 Stralbehandling anvands for olika sorters
barntumorer, men dr vanligast vid hjarntumérer,
sarkom och leukemier som kraver transplantation.

* Stralning kan anvandas fére operation for att
krympa en tumors storlek eller efter operation for
attavlagsnasjuka celler som finns kvar, liksom ndr
operationinte ar mojlig.

© Narde sjuka cellerna stralbehandlas skadas de
ochkaninte dela sigoch mogna. Malet &r att stral-
behandla helatuméren med en marginal som ar sa
liten som mojlig for att undvika att skada frisk nar-
liggande vavnad.

 Stralbehandling har historiskt sett gett flest kom-
plikationer, men nyabehandlingstekniker har
minskat problemen. Barn som stralbehandlas mot
huvudet kan till exempel fa nedsatt funktion pa
hypofysen, som styrhormonproduktionen.

KIRURGI - PRECISION

MED ULTRALJUDSKNIVAR

© Kirurgi syftar alltid till att tabort en tumor eller
tumorrester efter annan behandling. Forbarn och
ungdomar somdrabbas av cancer drkirurgisallan
denforstabehandlingsmetoden. Férst behandlas
de oftamed cytostatika for attfabort sa mycket av
tumodren och tumorcellerna som mojligtinnan
operation sker.

® | dag anvands ultraljudsknivar som skar fint och
gor attkirurgernakankommandratumaoren.

* | de allraflestafall gar en tumor attaviagsnamed
operation, menibland gar detinte. Svarast ar det
vid neuroblastom, canceribinjuren och ddrnerver-
navaxer ndra storablodkarl.

® Enkirurg som ska operera ettbarn med cancer
maste hakannedom om sjukdomen och tumérer-
na, samtom de behandlingsprotokoll som finns for
varje tumor.

LAS MER: Foljkirurgen Peter Siesj6 under en hjarn-
operation pasid 54.
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Fruktjuice med

Omega-3 kanbliny

cancerbehandling

Per Kogner och hans forskargrupp har
sett att omega-3 fettsyror hammar
cancertillvixt. Nu pagar en ny studie
dar barn som har haft cancer skafa ett
tillskott av fettsyrorna.

- Viundersoker om de kan minska
sena komplikationer ochrisken for
aterfall, sdger Per Kogner.

FORSOKEN VID Karolinska institutet &r re-
danifull gang. For flera ar sedan kunde Per
Kogners forskargrupp doda odlade cancer-
celler med extra omega-3 fettsyror. Nu har en
grupp barn som ar firdigbehandlade for sin
cancer valts ut att ingd i en klinisk studie. De
far tillskott av omega-3 fettsyror (DHA och
EPA) i form av en berikad fruktjuice varje
dagunder tre manader. I fas ett ska forskarna
avgora vilken dos som &r lamplig for att se-
dan med lingre behandling under fas tva un-
dersoka vilka effekter omega-3 har mot sena
komplikationer och canceraterfall.

-Vivet fran andra studier att tillskott av
omega-3 fettsyror ar nyttigt for hjarnans ut-
veckling och att de som dter en kost med
mycket omega-3 mer sillan drabbas av can-
cer. Var egen forskning visar att omega-3 fett-
syror himmar tillvixten av bade neuroblas-
tom och medulloblastom. Nu gar vi vidare for
att se hur stora doser som behovs och hur de
paverkar barnen, siger professor Per Kogner.

AVSIKTEN MED STUDIEN ir att se om tillskott
av omega-3 fettsyror kan minska risken for
aterfall i sjukdomarna men ocksa om barnet
mar bittre av att dricka juicen med fetterna.
Forskarna vill ocksa se om komplikationer
efter behandlingen kan minskas med hjilp av
tillskottet. Sedan tidigare vet man att dessa
fettsyror gynnar synen, beteendet, hjirtat
och blodtrycket samt hjarnans utveckling.

-Vihar skl att anta att omega-3 fettsyror
kan minska risken for aterfall och samtidigt
forbattra barnets hilsa, immunfoérsvar, nutri-
tion, kognition och livskvalitet. Andra forska-
re har sett att omega-3 fettsyror forbattrar
tillstandet hos barn med adhd och dyslexi i
andra kliniska studier och darfor ar det vik-
tigt att testa var hypotes hos barn med can-
cer, sager Per Kogner.

FORSKARTEAM

Skalet till hypotesen, att omega-3 fettsyror
fungerar for barn som har haft neuroblastom
eller hjairntumdrer, dr just var tumdrerna
uppstar.

- Neuroblastom &r ju cancer i det perifera
nervsystemet, medulloblasom i det centrala
nervsystemet. Nervvivnaden innehéller mer
fett 4n annan vavnad i kroppen och ir bero-
ende av att ta upp omega-3 fettsyrorna som vi
dter. I vara tidigare forsok har vi sett att in-
planterade nervcellstumorer vixer mindre
och uppkommer mer sillan om man éter en
kost som dr berikad med omega-3, sarskilt
DHA. Komplikationer som drabbar hjarnan
eller imnesomsittningen intraffar dven for
barn med andra cancerformer s de kommer
ocksa att ingé i de kliniska studierna.

OMEGA-3FINNS bland annat i gronsaker och
fet fisk. Barnen som ingdr i studien far dock
dricka en specialtillverkad fruktjuice med
fiskolja fran Norge. Dosen i den kommer att
Okas med tiden - allt for att forskarna vill se
hur dosen péaverkar kroppen och om en hogre
dos bittre minskar risken for sena komplika-
tioner och aterfall, eller kanske bara riskerar
ge onoddiga extra biverkningar. Betydelsen av
barnens normala kost och tidigare fettsyre-
balans undersoks extra.

-Vivill se vilken balans som ar bra. For att
se detta undersoker vi barnen noga och méter
cellernas membran och blodfetterna uppre-
pade ganger. Det forsta vi vill ha svar pa ar
hur stor dos barnet behdver for att ma béttre
och om nagra biverkningar uppstar. Om nag-
ra ar nar fas-2 ar avslutad, vet vi forhopp-
ningsvis om risken for aterfall kan undvikas
for barn som far tillskottet, sdger Per Kogner.

Forskarteamet undersoker sarskilt balan-
sen mellan omega-3 och omega-6, den onytti-
gare fleromattade fettsyran i ssmmanhanget.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Okad 6verlevnad for barn med
neuroblastom. Okad kunskap
ominflammationens betydelse
for cancerns uppkomst och dess
behandling.

JohnlInge Johnsen, JohnInge Johnsen, docent, Baldur Sveinbjornsson, professor och gastforskare; Lotta Elffman, BMA;
Malin Wickstrom, Helena Gleissman, Nina Eissler, Catarina Trager, Lena-Maria Carlson, och Diogo Ribeiro postdocs;
Jelena Milosevic, Ebba Palmberg, AnnaKock, CeciliaDyberg, Isabell Hultman, Diana Treis, Carl-Otto Oquist och Linda
Ljungblad doktorander. Birgitta Strandvik professor emerita, Kristina Tedroff, docent.

0 2rl 3Kare vid barnean
Vi skainstitutet och overlakare vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus, Solna.
Forskning: " Translationell Neuroblastomforskning”
samt”Omega-3for barn med cancer”.
Anslag: Enmiljon kronor perar2013-2014,600 000
kronor per ar2014-2015, bidrag for doktorand 360 000

kronor per ar2013-2016. F6r NBCNS-natverket tillsam-

mans med Birgitta Lannering, 2,37 miljkr/ar2014-2016
samten professur.

Darfor behover kroppen fleromattade fetter

kroppen ska kunnabygga ochreparera
celler. De paverkar ocksaregleringen av
blodtrycket, hur njurarna fungerar och vart
immunforsvar.

* Omega-3 och omega-6 paverkar kroppen

® Omega-3finnsifet fisk som lax, makrill, sill paolika s&tt.Imanga fall ddmpar omega-3
och sardiner, vissa alger, valnotter, rapsolja effekternaavomega-6, tillexempel ndr det
och linfro. gallerblodets levringsformaga ochimmun-

® Omega-6 finns tillexempelimajsolja, forsvaret. Bada fetterna samspelar och det
solrosolja ochrapsolja. ar darfor viktigt att man via maten farlagom

® Omega-3 och omega-6 har mangaolika mangd av bada.

uppgifter och behévs bland annat for att

® Fleromattade fetter drlivsnodvandiga.
Kroppenkaninte tillverka dem, vimaste fai
oss dem via maten.

¢ Deviktigaste fleromattade fetterna ar
omega-3 ochomega-6.
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- Bada fetterna ér viktiga for kroppens
cellmembran och andra processer i kroppen
som inflammation och immunforsvaret, med
bland annat programmerad celldod. Tyvirr
innehéller dagens moderna kost alldeles for
mycket omega-6 jaimfort med omega-3.

En annan mycket viktig del av forskartea-
mets studier ar att utvirdera om omega-3
fettsyror gar att kombinera med cytostatika
och/eller stralning redan tidigt i cancerbe-
handlingen.

- Kombinationen kan leda till att vi kan-
ske kan bota fler barn, samtidigt som vi for-
béttrar nutritionen och infektionsforsvaret.
Redan om ndgra ar kan resultatet av vira
studier komma barnen till godo, dven for
dem som har leukemi och andra tumorer,
inte bara neuroblastom och medulloblas-
tom.

Om ett tillskott av omega-3 fettsyror funge-
rar i behandling av barn med cancer menar
Per Kogner att det blir nagot helt nytt.

-Vivet att cytostatika bade dodar cancer-
celler och normala celler som ett tveeggat
svérd, vilket bade kan bota cancer och ge sva-
ra komplikationer. Omega-3 fettsyrorna do-
dar cancercellerna men skyddar de normala
cellerna, sérskilt hjirnans kansligaste celler.
P4 det séttet blir fettsyrorna bade svird och
skold pa en gang. Med omega-3-svirdet kan
du sla ihjdl cancercellerna medan dess skold
skyddar kroppens andra celler. Det blir ett
bade snillt och effektivt tillskott i cancerbe-
handlingen, det kombinerade svirdet och
skolden, siger Per Kogner.

Svenska result.gt fﬁl:
neuroblastom ar unika

Nu ar det fastslaget - svenska och
nordiskabehandlingsresultat fér neuro-
blastom aritoppklass, och blir allt battre.

EUROPEISKA FORSKARE hari ar undersokt
och jaimfort behandlingsresultaten for barn
med cancer i 29 europeiska linder. Totalt har
157 000 barn, som fick sin diagnos mellan
1978 och 2007 analyserats inom projektet
EUROCARE-s.

Sammantaget visar undersokningen att
dven om stora framsteg skett finns det fortfa-
rande stora skillnader inom Europa och mel-
lan olika cancerformer. Medan 6verlevnaden
for barn med leukemi och lymfom fortsétter
oka ihela Europa har utvecklingen stannat
upp for ovriga cancerformer de senaste aren.
Ingen av tumdrformerna visar nigon siker
forbéttring i ndgon av de fem regioner som
har undersokts; central-, syd- och visteuropa
samt de fem nordiska linderna och
Storbritannien med Irland.

MEN DET FINNS ETT UNDANTAG. For en region
och en sjukdom var det en pataglig statistiskt
saker forbéttring, namligen neuroblastom i
Norden. Fran 1999 till 2007 hade dverlevna-
den f6r barn med neuroblastom 6kat fran 61

procent till nistan 80 procent i de fem nordis-
kalanderna.

- AttviiSverige och Norden gor framsteg
for barnen med neuroblastom dr mycket glid-
jande. Vihar inga unika behandlingsméjlighe-
ter i Norden, men samarbetet inom NOPHO
(Nordic Society of Paedriatic Oncology) med
stark betoning pa biologisk forstaelse och
samverkan mellan olika yrkesgrupper har haft
betydelse, siger professor Per Kogner som ar
ordférande i arbetsgruppen for neuroblastom
inom NOPHO.

AVEN OVRIGA REGIONER kan nog snart se
samma framsteg. En tillfdllig tillbakagéng
for centrala Europa kan forklaras av att man
i Tyskland genom screening upptackte extra
ménga barn med snilla neuroblastom de for-
sta dren av unders6kningsperioden.

- Det dr framforallt den riskbaserade be-
handlingen med 6kad intensitet for barn med
hogriskneuroblastom som gjort skillnad. I
dag borjar vi se hur malstyrd behandling gor
nytta, och dven att det kan finnas hoppfulla
mojligheter till bra behandling fér barnen
som far aterfall i sin sjukdom, sédger Per
Kogner.

Etikforskning:
Vilketliv arvart att levas?

Anders
Castor

Titel: Barnonkolog,
Barn-ochungdoms-
sjukhuset, Lund.
Forskning: Ett verktyg for
attunderldttabeslutide
svara etiska fragor som
ibland uppstar vid
behandlingenav svart
cancersjukabarn.
Anslag:200 000 kronor.

FORSKARTEAM

Linus Brostrom, medicin-
etiker, Mats Johansson,
medicinetiker.
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De flesta beslutinom barnonkologi ar vetenskap-
ligt underbyggda och enkla att fatta. Men det
finns val ddringet alternativ ar sjalvklart och
konsekvensernadr livsavgérande.

Anders Castor vill utveckla ett verktyg for
att underlitta etiskt forsvarbarabeslut.

DE SVARASTE BESLUTEN for barnlikare ir de som rér
liv och déd. Det kan handla om barn som far aterfall i sin
sjukdom och har en usel prognos. Ska likaren testa en ny
medicin som kan forldnga livet med ndgon méanad, men
som kommer att ge svéra biverkningar i form av illaméen-
de? Eller ska barnet i stéllet fa sméartlindring, slippa illa-
maende men fa kortare livstid?

Genom att djupintervjua barnonkologer fran hela
Sverige vill Anders Castor ta reda pa vilka situationer och
fragor som kan uppsta, for att fa fram vilka tankar som
ligger bakom besluten. Det kan till exempel handla om att
fundera 6ver livskvalitet, vem som bestimmer 6ver vilket

liv som &r vart att levas och om alla menar samma sak.
Med avstamp i verkliga fall fran klinikerna hoppas fors-
kargruppen kunna utveckla teorier och metoder som
ocksa gor det enklare att kommunicera beslut och besluts-
vigar till exempel med barnets anhoriga.

I dag finns ingen vetenskaplig vigledning fran de dis-
cipliner som sysslar med beslutsteori, som till exempel
ekonomisk forskning. Okad medvetenhet i beslutsfattan-
det leder forhoppningsvis till béttre beslut och ddrmed till
béttre vard for patienterna och deras anhdriga.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

"Begreppsklarhetnarman pratarom
viktigavardenilivets slutskedeinom
barnonkologin” pa 2014 ars NOPHO-
moteiBergen.

Orjan
Smedby

Titel: Professorimedi-
cinsk radiologi, professor
imedicinsk bildveten-
skap, dverldkareiradio-
logi.

Forskning: Med hjdlp av
forstarkt verklighetkan
kirurgernase,i3D,bade
tumdérenihjarnanoch
underliggande strukturer
sombehdver skyddas.
Anslag: 2,3 miljoner
kronorunder tre ar,
2013-2016.

FORSKARTEAM
Filipe Marreiros, dokto-
rand, Sandro Rossitti,
docent, NedaHaj-
Hosseini, fil. dr, Karin
Wardell, professor.

VERKLIG BILD

3D-teknik kan minska
risken for hjarnskador

Med modern teknologi kan framtidens
kirurger lattare undvika att skada
viktiga strukturerihjarnan. Férhopp-
ningen dr att minska de allvarliga
komplikationer som kan uppsta vid
operation av hjarntumorer.

FORBLOTTA OGAT ser det likadant ut under
skallbenet. Frisk och inflammerad hjarnvav-
nad och tumor har synbart samma konsistens
och firg. Men med magnetkamera (MR) ar
det mojligt att gora ett antal undersokningar,
som visar viktiga centrum i hjirnan, stora
blodkarl och avgorande nervbanor.

Orjan Smedbys forskning gir ut pd att
kombinera dessa kartor av patientens hjarna
ochvisa dem som ett digitalt lager under den
bild av hjdrnans yta som kirurgen ser i mikro-
skopet. Kirurgen ser alla lager pd en och sam-
ma gang: hjirnans yta, storre blodkirl och
andra skyddsvdrda omraden samt sjilva
tumoren.

Digitala projektioner ssmmansmalta med
det vi ser med véara egna 6gon kallas forstarkt
verklighet. Med hjilp av forstéarkt verklighet
ska hjarnkirurger i fortsdttningen kunna se
ochundvika omrdden i hjarnan dar skador
kan leda till bestdende handikapp. Férhopp-
ningsvis kommer tekniken att gora det latt-
are att undvika stora hjarnblodningar, for-
lamningar och ridda talf6rmégan hos fram-
tida hjarntumorpatienter.

Med okad precision kan kirurgerna ta bort

Forstarkt verklighet kallas det
nar digitala projektioner sam-
mansmalter med det viser med
vara egna égon. P3 det sittet ska
hjarnkirurger ifortsattningen
kunna se och undvikaomradeni
hjarnan dar skador kan leda till
bestaende handikapp.

sa mycket som mdjligt av tumoren och skona
omkringliggande frisk vivnad. Ju mer radi-
kal kirurgi, desto bittre prognos.

Orjan Smedbys forskarteam arbetar med
att forfina metoden infor tester pd vuxna
hjarntumorpatienter. Bland annat maste man
kunna uppdatera och anpassa de digitala lag-
ren efter forandringar i hjirnan som sker un-
der operationen, med tillracklig hastighet.
Hjarnan har en mjuk konsistens och dess
form dndras nir kirurgen oppnar skallbenet.
Dessutom skiljer sig varje tumordrabbad
hjdrna bade fran normala och andra tumor-
sjuka hjdrnor. Funktionerna som tidigare har
rymts i det sjuka omradet kan ha flyttat till
andra platser i hjarnan. Svullnad kring tumo-
ren tringer undan andra centrum.

Hittills har kirurgerna varit hinvisade till
olika tekniker for att kunna f6lja MR-kart-
laggningen under sjilva operationen. Bland
annat tvingas de dela sin uppmérksamhet
mellan sjilva operationsomradet och en
skdarm som visar MR-bilderna. Den nya
tekniken innebér inte bara hogre grad av
precision, utan aven att all visuell informa-
tion samlas pa ett enda stille.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Enny metod for att snabbt forma
om bilder av hjarnan, presente-
rad pakongressilapan.

KOMBINERAD BILD

FOREKOMSTEN

av en hjarntumor
pavisas med dator-
tomografieller
magnetrontgen.
Kontrastmedel ges oftast
isamband med under-
sokningen och mindre
barn maste sévas for att
liggastillavid dessa
undersokningar.

DETFINNS 127 olika
typerav hjarntumorer,
menipraktiken arbetar
ldkarnamed behand-
lingsprogram for ett
tiotal.

47



LY

= BEHANDLING

Honritar ny karta over
den stralade hjarnan

Kristina

Nilsson

Titel: Filosofie doktor,
overlakare, onkologi-
kliniken, Akademiska
sjukhuset, Uppsala.
OrdférandeiSvenska
barnradioterapigruppen.
Forskning: Enkartldagg-
ning av effekterav
proton-respektive
fotonstralning pabarns
hjarnor. Attidentifiera
gransvéarden for stralning
forolikaomradeni
hjarnan.

Anslag: 750 000 kronor
undertre ar.

FORSKARTEAM

Jack Lindh, professor vid
institutionen for stral-
ningsvetenskaper, Umea
universitet, Anna-Maja
Svard, specialistlakare,
onkologkliniken Umea
ochbarnpsykologer
iUppsalaochUmea.

Just nu pagar forskning for att kartligga hur hjirnan
paverkas av olika straldoser och skillnader mellan
foton- och protonstralning. Nir Skandionkliniken
6ppnar 2015 i Uppsala blir det mojligt att pa bred
front anvinda protonstralning vid behandling av
cancersjukabarn.

STRALNING AR EN viktig del i behandlingen av manga
barncancersjukdomar. Men néir den anvinds for att be-
handla hjarntumorer riskerar barnen att fa biverkningar
av stralningen, till exempel inldrningsproblem och pro-
blem med minnet.

Klassisk fotonstralbehandling har anvints i cirka hund-
ra ar. Utveckling av protonstralbehandling paborjades péa
1950-talet, men har bdrjat anvindas i storre skala
forst det senaste decenniet. Nér den senaste protonstral-
ningstekniken borjar anvindas i Uppsala 2015 kan ldkarna
skydda den friska hjarnvdvnaden frén stralning battre
dnidag. Protonstralning gor det till exempel mojligt att
fokusera stralningen i sjilva tumoéren, med minimal stral-
ning pa vigen genom den friska hjarnvivnaden.

Kristina Nilsson och hennes forskargrupp i Uppsala och
Umea gar just nu igenom stralningsprotokoll for alla barn
som har behandlats for hjarntumor vid respektive klinik
och som har genomgatt cancerbehandling och {dljts med
neuropsykiatriska tester under minst fem ar.

Genom att rdkna ut straldoserna for varje berdrd del
ihjdrnan och sedan jamfora med testresultaten, som visar
hur mycket sena komplikationer barnet drabbats av, gar
det att rdkna ut gransvirden for hur mycket stralning en
viss del av hjarnan klarar av. Det dr en sddan karta som
tillsammans med den mer precisa protonstralningen ska
bidra till effektiv behandling med minskade biverkningar.

FORSKARTEAMET VILL MED ny kunskap bidra till en
enklare framtid for drabbade barn. Det finns i dag pub-
licerade studier om akuta biverkningar av protonstral-
behandling, som svullnad och péféljande illamaende,
men inte sena komplikationer eftersom det kravs lang
uppfoljningstid. Prelimindra data talar dock for att sena
komplikationer dr betydligt mindre med protoner jamfort
med fotoner.

Kristina Nilsson &r ocksé ordférande i Svenska barn-
radioterapigruppen dér strallakare fran alla sex barn-
onkologiska centrum samarbetar.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Harinitierat ett nationellt samarbete
mellan strallakare, barnlakare, sjuksko-
terskor, sjukhusfysiker och psykologer.

Safungerar protonstralning

Skandionklinikeni Uppsala ar Nordens forsta klinik
med protonstralning. Den 6ppnar 2015 och kommer att
ta emot patienter fran hela Norden.

Elektromagnetisk
fotonstralning

PROTONTERAPI GOR DET enklare att skydda omraden nira
tumoren, for att ge firre sena komplikationer for det sjuka bar-
net.

Med protonstralning dr risken ocksd mindre for att det ska
uppsta tumorer som orsakas av sjélva stralningen. Darfor
Proton- kommer samtliga svenska barn som behéver stralbehandling
stralning att fa mojlighet att f3 den i Uppsala.

Protoner &r partiklar som kan programmeras att bara ga
in i kroppen till ett visst djup, men inte gé vidare och skada
omkringliggande vdvnader. Traditionell elektromagnetisk
fotonstralning fortsitter med samma effekt genom hela krop-
pen. Med traditionell stralning riskerar man att skada storre
omraden i kroppen. Skillnaden blir stor vid till exempel medullo-
blastom, ddr man bestralar hela hjarnan och ryggmargen.
Protonstralning kan da ske mot ryggen utan att skada till
exempel hjarta och lungor.

Uppsala dr den enda svenska orten som har tillgang till
protonstralbehandling i dag och barn fran hela landet behand-
las har. Det dr dock inte alla typer av hjirntumdrer som kan
behandlas med metoden.

TUMAR-
VAVNAD

Kristina Nilsson ar ordférande
i Svenskabarnradioterapi-
gruppen dir strallikare sam-
arbetar for att standardisera
och kvalitetssdkra behand-
lingen av barn som stralas.
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Med hjalp av fluorokro-

mer kan lakaren faststal-

laplatsen for tumoren.
Patienten dricker en l6s-
ning av ettlikemedel,
som tas upp avtumaéren.
Ldsningen, tillsammans
med den optiska tekni-
ken, gor att tumoren
fluorescerar.

Karin
Wardell

Titel: Professor vid
institutionen fér medi-
cinsk teknik, Linkdping
universitet.

Forskning: Forbattra
kirurgivid tumoropera-
tionpabarn.

Anslag hur mycket: Tre
miljonerkronoritre ar.

FORSKARTEAM
NedaHaj-Hosseini,

teknisk doktor, institutio-

nen for medicinsk teknik,
JohanRichter, 6verldka-
re, neurokirurgen, Peter
Milos, specialistlakare,
neurokirurgen, Jan
Hillman, verksamhets-
ansvarig, neurokirurgen,
Martin Hallbeck, specia-
listlakare, patologi,

samtliga vid Universitets-

sjukhusetiLinkdping.
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Tumoren lyser i nytt mikroskop

Vid en hjarntuméroperation ar det viktigt att skilja
frisk vivnad fran tumérvivnad. Med hjilp av
fluorescerande ljus har det blivit mycket enklare.
Nu ska metodenbérja testas pabarn.

SA KALLADE fluorescensmikroskop har de senaste iren
anvénts pa vuxna med hjarntumor. Nu ska forskare

i Linkoping testa det pa barn. Tekniken bygger pa att man
med hjilp av sa kallade fluorokromer kan faststilla plat-
sen for tumdren. De absorberar ultraviolett stralning och
frigor energin i form av synligt, fargat ljus med lingre
vaglangd, som kallas fluorescens. De punkter som binder
fluorokromen lyser klart i blalila och tack vare det kan
kirurgen som ska skira bort tumoéren se var tumdren
borjar och slutar.

- Tumorvavnaden lyser upp i bilden. For att det ska
fungera maste barnet forst dricka en 16sning av ett ldke-
medel, 5-ALA, som tas upp av tumoren. Det ar sjilva 16s-
ningen som tillsammans med den optiska tekniken gor
att tumoren fluorescerar, sdger Karin Wardell, professor
i Linkoping, som ansvarar for projektet.

IDAG HAR DE FLESTA kirurgiska mikroskop komplette-
rats med en fluorescensfunktion vilket gor att det blir
mycket enklare att skilja vdvnadstyper at.

- Det dr svart att se detta bara med 6gonen och i ett van-
ligt mikroskop dven for de som dr vl tranade, forklarar
Karin Wardell.

P4 alla som har en hjarntumor ér det sjdlvfallet viktigt
att inte ta for mycket av den vivnad som ar frisk da det
kan leda till skador och problem.

- Nuvill vi anpassa den har metoden for barn. Det dr en
viktig grupp och dessutom ar hjirntumorer en relativt

vanlig cancerdiagnos bland barn, siger Karin Wardell.

Pé barn ar det sarskilt viktigt da hjarnan inte ar utveck-
lad och de har ett langt liv framfor sig.

Hon har tillsammans med sin forskargrupp, neuro-
kirurger och ingenjorer vid Linkopings universitet, dess-
utom utvecklat en fiberoptisk fluorescensmetod som gor
det mojligt att géra en mitning lings tumorkanten med
en fyra ganger lagre dos av ldkemedlet, 5-ALA.

- Tack vare den tekniken kan vi fa mycket mer informa-
tion om tumoren. Kortfattat handlar det om en kirurgisk
anpassad penna som miter fluorescensen objektivt. Nir
man anvinder den far kirurgen en tydligare avgransning
mellan frisk och sjuk vdvnad. Dessutom far vi ett kvanti-
tativt matt, en siffra, pa det som fluorescerar. Kirurgen far
via siffran veta om virdet dr hogt eller 1agt.

De hir tva teknikerna fungerar bra ihop och nu véntar
forskarna i LinkOping bara pd att fa sdtta i gang.

- Vihar precis fatt tillstdnd att anvdnda 5-ALA frén
Likemedelsverket och planerar att starta studieni Lin-
koping under hdsten. Vi har frin andra preliminira stu-
dier sett att metoden ger positiva resultat pa barn utan att
orsaka allvarliga bieffekter. Ndr planeringen infor studien
ar klar borjar vi anvinda tekniken i LinkOping i liten ska-
la. Min férhoppning ér att vi sedan ska utvirdera och bor-
jaanvinda den pé fler stéllen i Sverige.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Utvecklat ochimplementerat optisk tek-
nik for neuronavigation, tillexempel laser
Doppler och fluorescensspektroskopi.
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Antennitumoren gor
havigering traffsaker

Nu ska ett helt nytt positioneringssystem for
stralbehandling av barn testas vid ett antal kliniker
iSverige och Europa. Systemet minimerar risken
for att frisk vivnad stralas och ger en triffsikerhet
pa millimetern.

BO LENNERNAS AR DOCENT och dverlikare pa Sahl-
grenska universitetssjukhuset i Goteborg. Tillsammans
med svenska universitet och foretaget Microsops Medical
har han tagit fram ett nytt positioneringssystem som re-
dan anvinds pa vuxna med prostatacancer. Tekniken,
som kallas Raypilot, dr ett navigationssystem med sinda-
re, mottagare och mjukvara. Med systemet for man in en
kort antenn, en centimeter lang, i eller ndra tumoren. Den
leder sedan datorn rdtt i realtid och ger en bra traftbild.

- Nér vi stralar dr det viktigt att vi inte stralar for myck-
et och att vi traffar tumoren och inget annat. Jag brukar
sdga att viinte vill stréla en apelsin nir det ar en clemen-
tin vi har framfor oss, sdger Bo Lennernas.

En fordel dr att positioneringen kan justeras automa-
tiskt eller manuellt. Tack vare att systemet dr sa exakt mi-
nimeras risken for att man stralar frisk vdvnad.

- Det giller for tumorer 6verallt i kroppen hos ett barn
men dr sdrskilt bra ndr tumoren sitter i organ som ror sig,
till exempel prostata och livmoder, men ocksd i hjirnan
dér det dr extra kinsligt att stréla.

FORBARN SOM SKA STRALAS kan det vara svart att lig-
ga stilla under den stund stralningen pagar och da dr det
hir systemet bra. I dag dr det manga yngre barn som
tvingas sovas flera ganger i veckan for att stralas. Men
med den nya tekniken skulle det kunna undvikas efter-
som positioneringen justeras automatiskt eller manuellt
vid forflyttningar. Den ldser av vad som ska stralas i real-
tid med precision. Tack vare det kan man minska risken
for skador pa organ i narheten.

- Nu ska viinleda en pilotstudie pa barn i Europa. Vi
borjar med ndgra barn och det kommer att ta tid innan vi
kan dra slutsatser kring hur det fungerar. Det kréavs ju en
statistiskt sikerstilld grupp for det, menar Bo Lennernis.

Anledningen till att det har drdjt innan systemet kan
testas pa barn dr bland annat att det ska godkénnas for att

Mal: Samma goda vard overallt

Vardplaneringsgruppen for CNS-tumaorer
hos barn (VCTB) bildades 1993 och bestar av
barnonkologer, barnneurologer, neurokirur-
ger, radioterapeuter samt neuropatologer
fran de barnonkologiska centrumen.
Dessutomingar en ansvarig fér gruppens
register dver barnhjarntumoreriSverige.

VCTB finansieras av Barncancerfonden
och har som uppgift att félja deninternatio-
nellautvecklingeninom barnhjarntumaorvar-
den.Baserat pa den senaste forskningen tar
medlemmarna fram behandlings-
rekommendationer for svenska barn med
hjarntumor. Malet ar att barnen ska fa sam-

fa anvindas just pa barn men ocksa att tekniken maste
barnanpassas.

- Vivill gora apparaten lite roligare. Vi har bett en
konstnar gora apparaten fargglad och med barnmotiv.
Forhoppningen ér att testerna ska komma i gdng efter
sommaren for att sedan utvarderas.

En annan fordel med systemet &r att det ldser av patien-
tens identiteter, dirmed finns det ingen risk f6r samman-
blandning - vilket hinder nu och da inom vuxenvarden,
enligt Bo Lennernis.

Systemet anvidnder vanliga radiovagor och det minskar
dosen av joniserad stralning (rontgen) som annars an-
vands vid positionering.

- For de smd barnen ar det mycket béttre dn rontgen.
Systemet kan dven méta mangden stralning som ges till
patienten.

Positioneringssystemet dr redan i klinisk drift vid be-
handling av prostatacancer pa flera kliniker i Europa men
foretaget jobbar for att tekniken snart ska finnas tillgéng-
lig for fler patienter, &ven for dem med cancer i
andra rorliga organsystem. Bo Lennernis hoppas att de
barn som behéver fa tillgang till systemet ska fa det inom
en tvaarsperiod.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Vihar utvecklat ett navigationssystem
for stralbehandling. Det hartagit tio ar
atttaframsystemet och detfinns re-
daniklinisk driftmot prostatacancer pa
fleraklinikeriSverige och Europamenvi
jobbar for att tekniken snart skafinnas
tillganglig forbarn.

ma goda vard oavsett variSverige de bor.
VCTB har ocksarepresentanter
iinternationella forskningsgrupper som tar
fram nya behandlingsprotokoll fér barn med
hjarntumorer.
Vardplaneringsgrupperna ar avdelningar
under Svenska barnlakarféreningen.
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HIPPOCAMPUS drendel
av hjarnans limbiska
system, och ett viktigt
omrade fér minne,
kanslorochinldarnings-
férmaga.
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Problemen efter cancer

Barn som drabbas av hjarntumaor riskerar problem
med inldarning och minne efter behandlingen.
Ny forskning visar att problemen dkar 6ver tid.

Nu testar forskaren Klas Blomgren om stam-
cellstransplantation direkti hjarnan kan laka
skadorna.

NYPRODUKTIONEN AV NERVCELLER forsdmras 6ver tid
ihjdrnor som har skadats av stralbehandling. Skillnaden
mellan en stralad och en ostrilad hjarna 6kar med aldern,
ihogre grad dn forvantat.

Klas Blomgrens forskning har visat att sena komplika-
tioner som uppstar i samband med strdlbehandling beror
pé att behandlingen slar ut nyproduktion av nervceller
ihippocampus.

Hippocampus ir det omrade i hjirnan som har hand om
inldrning och minne och ér ett av tvd omraden dér neuro-
genes (nybildning av nervceller) sker. Barns hjarnor beter
sig helt annorlunda an vuxnas hjirnor, och utvecklingen
av dem pagar dnda upp i trettiodrsaldern. Det innebdr att
stralningen stoppar, hindrar eller omojliggor viktiga ut-
vecklingsprocesser. I flera olika projekt undersoker Klas
Blomgren hur man kan férebygga, forhindra och i efter-
hand ldka de skador som uppstér vid strdlbehandling. Just
nu undersoker han om stamcellstransplantationer i hjar-
nan kan f& skadorna pa hippocampus att 1dka.

GENOM ATT INJICERA stamceller i hippocampus pa
tidigare stralade djur, har forskarna kunnat visa att djuren
kan uppvisa normal inldrningsférméga. Annu férstar inte
forskarna varfér metoden (som tidigare har anvénts pa
patienter med parkinson) fungerar, men hippocampus
ser annorlunda ut efter behandlingen.

En teori dr att det inte dr de 3,6 procenten stamceller
som Overlever efter transplantationen som ger effekt, utan
den stora volym stamceller som inte klarar sig. Av hundra-
tusen stamceller som sprutas in, riknar man med att
95 procent dor inom timmar eller dagar efter injektionen.

Niér cellerna dor producerar de &mnen som dr bra for
hjarnan och fungerar skyddande, amnen som fors dver
fran cellen till omgivningen. Kanske &r det till och med
sa att cellerna begar sjdlvmord i processen, for att skapa
de skyddande substanserna at sin omgivning.

Forsok att transplantera egna stamceller fran tarmen
har gjorts pa djurmodeller, men resultatet blev inte det
forvintade.

NYBILDNINGEN AV NERVCELLER sker pﬁ tva stillen
ihjarnan, hippocampus och subventrikelzonen. Studier
pa djurmodeller visar att det &r i hippocampus som de
mest allvarliga skadorna uppstar efter stralbehandling.
Minniskor som har behandlats med stralning visar ocksa
minskad hippocampusvolym och drabbas ofta av

~ blir varre over tid

minnesproblem och inldrningssvérigheter, beroende pa
straldos och alder vid behandling. Det verkar som om
hippocampus har avgorande betydelse for inldrning och
minne och att stralning paverkar omradet negativt.

Som med all cancerbehandling géller det att ge minsta
verksamma dos, for att minimera biverkningar och sena
komplikationer.

En berdkningsstudie av tdnkbara sétt att minska stral-
ningen och dnda effektivt behandla medulloblastom (den
vanligaste hjarntumdren hos barn) visar att endast inten-
sitetsmodulerad protonstralning kan anvindas med
minskad dos mot hippocampus men bibehéllen straldos
iovriga hjarnan.

Det beror pd att protonstralning bestér av partiklar som
kan styras att bli som starkast precis vid tumoren (Bragg
Peak) till skillnad fréan traditionell stralning, vars effekt dr
lika stor rakt igenom hela hjarnan. Efter att Skandion-
kliniken 6ppnar i Uppsala 2015 kommer medulloblastom-
drabbade barn att kunna behandlas med minsta moéjliga
paverkan p& hippocampus.

ETT ANNAT AV Klas Blomgrens forskningsomraden &r
litium, ett grundamne som traditionellt anvinds inom
psykiatrin for att behandla patienter med bipolir sjuk-
dom. Men amnet har visat sig ha gynnsamma effekter for
patienter med hjidrnskador. Dels skyddar det vid akut ska-
da mot hjirnan, dels stimulerar det nybildning av hjarn-
celler i hippocampus. I en studie fick mdss stralbehand-
ling mot hippocampus. Efter behandling med litium visa-
de det sig att mossen inte forlorade lika mycket stamceller
och deras minne var béttre efterat.

Nu aterstar att se om dmnet har lika god effekt pa
maénniskor, att ta reda pa varfor det fungerar och vilka
biverkningar preparatet har.

Rapporterade biverkningar dr njurpaverkan, skold-
kortelbesvir och hjartbesvir. Men studier dir barn har
behandlats med litium for psykiatriska diagnoser ger
ingen indikation pé att dessa barn skulle drabbas om
man héller sig till de rekommenderade doserna.

Djurtester visar att hippocampus vixer efter intag av
litium, bade vad géller gnagare och primater (som &r
mer lika manniskor) och detta verkar vara fallet ocksa
for méanniskor.

Men det finns ocksa risker som maste uteslutas. Om
litium skyddar cellerna, kanske det ocksd skyddar sjuka
celler och dédrigenom gor tumoren mer svarbehandlad.
Studier pa odlade celler visar ingen sddan effekt och
ilitteraturen skrivs ofta att litium motverkar cancer.

Det kan ocks4, rent generellt, vara svart att fora in
ytterligare moment i behandlingsprotokollen. Dels for
att det innebdr ytterligare arbete for testansvariga forska-
re, dels for att det kan paverka behandlingsresultaten mitt
ien pagaende studie.

Den forsta kliniska provningen pa barn och ungdomar
som har stralbehandlats kommer att utféras i ett gemen-
samt NOPHO-projekt (Nordic Society of Paedriatic
Hematology and Oncology). Aven en stor klinik i Paris,
som forhoppningsvis startar 2015, kommer att vara med
i samarbetet. Det géller da att tillfora litium under sex
maénader, med borjan fyra veckor efter att patienten har
avslutat sin cytostatika- eller stralbehandling och att
kontrollera biverkningar, magnetrontgenresultat och

kognitiva funktioner innan och efter litiumbehandlingen.

Om detta skulle visa sig gynnsamt dr nésta steg att
testa om det gar att flytta litiumbehandlingen ndrmare
sjilva stralbehandlingstillféllet.

Klas Blomgren harmanga olika forsk-
ningsprojekt pa gang. Bland annat gor
han en studie for att se om barn och
ungdomar som har fatt stralning kan
behandlas med grundamnet litium.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Har visat pa djurmodeller att stralning
slarutnybildning av nervcellerihippo-
campus. Har visat att moss som
behandlats med litiuminte far lika
grava stralskadorihjarnan. Har visat
attmotion stimulerar produktionen av
nervceller.
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Att opereraien hjarnaar ett hantverk. Det handlar om kunskap,
psyke och manuell fardighet. Peter Siesjo ar neurokirurgen som
valde yrket av en slump. | dag opererar han de allra svaraste fallen
av barnhjarntumorer. 13-arige William star pa tur.

KKunskap, kanslta
oCN |<ontr@.t

Peter Siesjo, neurokirurg vid

Lunds universitetssjukhus,

opererar William en onsdagi maj.

Han anvander en mikrosug och
enbipoldr diatermipincett. For

att se anvands ett mikroskop Al
som forstorar.

> Visst har jag teknik som hjalper mig
men utan stadiga hander gar det inte att
opereraiett kansligt organ som hjarnan. «
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Peter Siesjo

Alder:584r.

Bor: Lund.

Familj: Hustruoch fyra
barn.

Bakgrund: Specialist
ineurokirurgi1995.
Disputeratitumor-
immunologi1997.
Docentochegen
forskargrupp sedan
2001. Har arbetatmed
forskningiUSA och
som neurokirurgi
Australien. Under-
specialiseradinom
skallbas ochbarn-
neurokirurgi. Sam-
arbetenmedflera
grupperiblandannat
Jordanien, England,
Tyskland, USA, Kanada
och Sydafrika. Heders-
professoriKapstaden.
Undervisarblivande
ochfardiganeuro-
kirurgeriNorden och
Europa.
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ETER SIESJO dr dverldkare och
neurokirurg vid universitets-sjuk-
huset i Lund. I dag ska han 6ppna
13-drige Williams hjdrna. Dar
finns tva tumorer.

- Da borjar vi. Kniv tack.

Han ldgger en hand pa
Williams huvud.

- Nulagger jag snittet.

Nagra timmar tidigare &r Peter
Siesjo ombytt i gron skjorta och
pappersmossa utanfor salen dir
William forbereds. Han har plasttofflor pa fotterna. Det
star Siesjo i svart tusch pa dem och efter ménga timmar i
operationssalarna har bokstéverna bleknat nigot.

-Jag dr lugn och jagar inte runt innan en operation. Jag
maste tdnka pa vilka risker det kan finnas. Kinsliga blod-
kirl, svira moment eller att nagot i hjdrnan inte riktigt sit-
ter ddr jag tror.

Blicken ar fokuserad och han talar om fingerfardighet.

- Mycket handlar om den. Men jag maste ocksa kunna
hantera pressade lagen och ta snabba beslut. Det ligger
mycket kunskap och erfarenhet bakom. Visst har jag tek-
nik som hjalper mig men utan stadiga hander gér det inte
att operera i ett kinsligt organ som hjérnan. Jag maste
kunna min anatomi, som kan vara fordndrad av tumoren.
Anatomin ger mig viktiga landmérken, konstaterar han.

Han vinder pa huvudet och tittar in genom rutan till
salen dir William forbereds. Fordldrarna har just sagt hej
dé och varit med nir narkosen tar honom bortom smaérta
och kiinsel. Det var s hemskt att mamma rasade ihop och

fick hjilpas ut av en varm famn. For pappa, som sjalv ar
lakare, brast det ocksa.

- Det dr en kris for alla. Det dr angestfyllt och de ar pa-
verkade av det som hénder. Jag forsoker hantera det pro-
fessionellt men sjdlvklart finns det med mig, séger Peter.

ALLA OPERATIONER AR OLIKA och att operera riktigt
sma barn dr en sirskild utmaning. William &r tonaring
och har ménga ar framfor sig. Inget far ga snett.

- Barn dr mindre. De har sma lungor och en tringre
luftstrupe. Om ndgot hdnder blir det snabbare kritiskt.

De har skorare vivnad ocksd. Men barnhjéarnor dr valdigt
vackra. De har klara och fina farger.

Dagens operation har ett par utmaningar.

-Jag maste tédnka pa viktiga blodkirl och nerver. Jag
vet att kanalen dér jag ska gd in ér trdng. Jag kommer att
jobba béade i sidled och hojdled men jag méste ocksa halla
undan lillhjdrnan for att fa plats. Dessutom gar det vik-
tiga blodkirl under skallbenet dér jag ska ga in. I de kirlen
gar det blod fran hjarnan till halsen och vidare till hjértat.
Skadas de kan det bli allvarliga konsekvenser.

Det ir full aktivitet i salen. Sex personer forbereder
William. Det ar viktigt att han ligger pa ett bekvamt satt
och mér bra under hela operationen.

- Jag forbereder mig alltid dagen innan. Jag tittar pa
rontgenbilderna och bildar mig en uppfattning om vad det
drjag har framfor mig. I det hir fallet har patienten tva
tumorer. Den ena har svarat mycket bra pa cytostatika
men det finns nagot litet kvar. Jag vet inte vad den andra
dr for tumor men den har inte svarat alls pa behandlingen.

Jag vet nér jag har 6ppnat och skickat den pa analys. >

Peter Siesj6 vantar pa att William ska
bliklar for operation. William ligger pa
en brits som gar att vinkla at olika hall.
Det ar bra, for den har gangen maste
han ligga pa sidan. Willams tumér sitter
inacken.lhanden har han en artarnal,
som han far vitska genom.
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VI AR I EN MINDRE operationssal. Det dr ganska trangt,
tycker personalen. Peter och operationspersonalen hjilps
at med att spanna fast ett trepunktsstod runt huvudet.
Piggarna gor veck i Williams tunna hud.

- Det ser mer otdckt ut 4n vad det &r. Stallningen maste
sitta dar fOr att inte riskera att patientens huvud ror sig
medan vi opererar, forklarar Gunnar Gunnarsson, it-
ansvarig under operationen.

Personalen raknar till tre, tar ett stadigt grepp om kan-
terna pa det lakan som William ligger pa. De vénder ho-
nom pa sidan, baksidan av huvudet dr vint at hoger. Peter
rakar bort det har som finns kvar efter att cytostatikan har
gjort sitt.

- Tumorerna sitter mellan lillhjarnan och hypofysen, en
bit ovanfér nacken.

Peter tittar pa navigeringssystemet som visar rétt posi-
tion. Via en skdrm kan han se savil Williams rontgenbil-
der som vilken position tumdrerna befinner sig pa.
Genom att skanna Williams huvud med ett instrument
kan Peter se exakt var han ska gé in under operationen.
Bilderna kommer upp i 3D pd en skdrm intill.

- Det dr som att jobba med en gps. Signalen hjélper mig
att avgora om all tumor dr borta och dr ett vildigt bra
verktyg. Navigationen kan hamna i radioskugga under
operationen men dé har jag indé kunskap om vad och hur
jag ska gora. Tekniken har utvecklats mycket under aren
och det ar betydelsefullt, siger han.

STAMNINGEN AR LUGN, genom fonstren ligger solen

pa. Peter tvdttar Williams huvud med méingder av klor-

hexidinsprit och sticker in en ndl med lokalbedévning.
- Hjdrnan har ingen kinsel men det kan kdnnas i ben

och hinnor. Det dr hir jag ska lagga snittet, sidger Peter
och pekar pa de streck som han har ritat pa huvudet.

Sedan ir det dags for kaffe.

- Skriv att jag inte blir darrig av koffeinet. P4 mig verkar
det tvirtom, sdger Peter pd sin trygga skanska.

De andraisalen fortsatter. Alla vet exakt vad som for-
vintas av var och en. Det dr ldtt att tinka pa ett ord som
teamkénsla. Lokalbedovningen verkar och instrumenten
ligger pa en gron bomullsduk intill. Borrar, skalpeller, pin-
cetter och kliammor. Lampor tinds och narkosldkaren
Gunilla Islander och narkosskéterskan Ulla-Britt Larsson
tittar till William. Operationsskdterskan Anna Larsson
ser till att mikroskopet blir sterilt med hjélp av plast som
ticker alla delar. Det dr ett viktigt instrument genom hela
operationen. Peter kommer in efter att ha gjort hander
och armar fria fran bakterier. Han trér pa sig ett par
gummihandskar och en steril pappersrock.

-Hej alla. Jag heter Peter och det dr jag som ska operera
idag. Det har ar William. Han dr f6dd 2000 och har en
tumor vid tallkottkorteln som jag ska ta bort. Jag raknar
med att sjilva operationen kommer att ta mellan tre och
fyra timmar.

De andra i salen presenterar sig ocksa.

- D& borjar vi. Kniv tack. Nu ldgger jag snittet.

PETER SAGAR. Borrar. En platta som dr omkring fyra s

ganger sex centimeter av skallbenet ska bort. Huden

spanns upp med klammor. Det dr mycket blod. En sug
surrar. Blodet rinner ned i en pése vid sidan av. Overallt
maskiner, slangar och hjdlpmedel. Peter opererar koncen-
trerat, tyst. Han skar i hud och muskel. Benet ar borta och
hjarnan ar blottad. Den ar ljus. Allt omkring &r hallonrétt. >

¥

Undef§k6terskan .,- kistina Jonsson oc
_-Siesj6'gor William kla
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Tuméoren ar ute efter tre timmar av
fokus och kirurgi. Peter Siesjo kan se
attden verkar vara godartad pa grund
av dess innehall. "Jag dr nastan saker
pa attdet ar ett godartat teratom.”
Barnneurokirurgen David Cederberg
hjalper Peter med en titthalskamera

- for att se att allt som gar att tabort ar
borta.”Vianvander mangainstrument
under en operation. Diatermipincetter
och andra mikroinstrument och tdnger
ar viktiga for att jag ska kunna plocka ut
tumoren”, sager Peter. Nar tuméren ar
ute skars den upp i mindre bitar och
laggsiprovror. De hamtas av personal
som tar prover pa dem och sertill att de
kommer till ratt biobank for forskning.

Via en tv-skidrm som dr kopplad till mikroskopet kan alla
folja operationen. Peter anvinder oftast en elektrisk pin-
cett nér han ska dela kirl och tumérvévnad. Ett kérl kom-

>»...0ch det
svaraste?
Attse mer i hans vig och det bloder.

- Det har kérlet ligger inte riktigt dar det brukar ligga.
Jag maste dela pa det for att komma vidare. Det visar att
alla hjarnor ar olika. Det gick bra, blodningen har slutat,
sager han under munskyddet.

Lillhjdrnan syns och hinnorna dr svara att ta sig ige-
nom, bakom dem ska tumoren ligga. Hinnorna klipps upp
och det rinner ut hjarnvitska. Efter en timme har Peter
hittat tumoren. Att ta sig dit har varit svart. Den ligger
atta centimeter in i hjdrnan, néra lillhjdrnan.

- Just nu haller jag undan lillhjdrnan med ena handens
instrument fOr att forminska tumoren med den andra.

Ovanfor tumorerna ligger en stor, central ven.

- Om jag kommer it den dr det mycket kritiskt. Det far
inte handa. Jag brianner och klipper loss tuméren och
plockar ut den med mikrotinger. Nu fick jag loss tumoren.
Jag ser harstraniden och det dr ganska klart att den dr
godartad, sdger Peter.

Det utbryter litta suckar och ndgon siger "vad skont
och bra”.

- Det verkar vara ett godartat teratom. Det dr en tumor
som bildas av celler i fosterstadiet och kan innehalla till-
exempel fett och hér. Det syns dven pa den har. Utifran
min kunskap dr jag i stort sett siker pa att den dr sddan.
Och att den ar godartad, sager han

En skalirostfritt stdl med vétska tas fram och Peter
lagger ned nagot litet och r6tt i den. Den ér trettio milli-
meter stor. Peter Siesjo ser att det finns nagot kvar.

- Navigationen visar att det ar ytterligare en tumor-
knopp som delvis har varit skild fran resten av tumoren.

patienter,
barn, lida
och do. «
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Jag méste fortsétta och lossa den frén ett omréde i hjar-
nan som kallas talamus.

Han fér en stol att sitta pa, tdrna pekar i golvet och fot-
sulorna bakat, armarna ér stilla i en ganska hog stdllning.

Fokus.

- Nu har jag fatt ut resten av den forsta tumoren.

Nu vill Peter forsoka komma &t den andra tumoren, for
att eventuellt ta ett prov. Men hjarnvivnaden bakom den
har fallit samman och det dr f6r trangt och riskabelt.

-Jag kan inte komma at den utan att ta ytterligare
risker, konstaterar han.

Peter gar in med en titthalskamera for att kontrollera
att allt som gar att fa bort ar borta. Skoterskorna hjdlper
till med det han ber om, andra ser till att William har det
bra under ticket.

- Nu érviklara. Jag tycker att det gick hyfsat latt att fa
ut den, men den satt fast rejélt i ndgra stora kirl och
William forlorade nagra deciliter blod.

Peter skdr tumoren i flera delar som liaggs i provror. De
ska skickas pa analys men ocksa till barntumérbanken
och till den egna biobanken pé sjukhuset. Dér ska bitarna
anvandas till forskning.

-Vihar en vil intranad logistik for det. Proverna him-
tas direkt av personal fran laboratoriet.

LAKAREN OCH KIRURGEN David Cederberg, som har
assisterat under operationen, ska bli barnneurokirurg.
Det tar ungefér fem &r. Han hjilper till att sy ihop
Williams sdr. For att fa fast benet anvénds titanskruvar
och en skruvmejsel att fista dem med. De kommer alltid
att finnas kvar.

- N4, de ger inte en signal nir du gar genom en siker-
hetskontroll, forklarar David.

Personalen smapratar under tiden som de borrar och
syr. Peter kontrollerar att allt ser bra ut.

- William kommer att ha ont de forsta dygnen. Mojligen
blir han hjarntrétt och kan se dubbelt men nagra andra
problem eller konsekvenser av operationen tror jag inte
att det blir. Men ndgon innebandy blir det inte p4 ett par
ménader. Vikan inte riskera att skallbenet ror pa sig, det
maste vixa ihop ordentligt, sdger han.

Peter ringer fordldrarna.

-Lena, jag har goda nyheter. Det dr ganska uppenbart
att det ar en godartad tumor. William ska snart vickas
och da far ni trédffa honom.

Peter berittar 6ver en mycket sen lunch att valet att bli
neurokirurg kom sent och var slumpartat.

- Nir jag laste medicin tinkte jag mest pé att jobba som
distriktsldkare pa en vardcentral. Nér jag var fardig vika-
rierade jag pa infektionskliniken och hade fatt 16fte om ett
vikariat pa barnkliniken men det blev uppskjutet. Vi hade
fatt vart forsta barn och jag behovde pengar. Jag ringde
runt pa jakt efter ett annat jobb och fick napp pa neuro-
kirurgiska kliniken. Jag fick ett sex manaders vikariat och
ganska snart kom jag pa att det passade mig. Att operera
arutmanande och intressant. Det ér learning by doing.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Tillsammans med min forskargrupp har
jagtestat vaccin mot hjarntumorer for
cirkatio arsedan. Metoden ar nu forbatt-
rad och utvecklad och skaprovasiklinisk
studie.

Hanvill inte sjilv berétta om sin pappa som var hjirn-
forskare. Gunnar petar honom i sidan och uppmuntrar.

- Jo, det har kanske paverkat mig. Det &r inte alltid som
kirurgi botar. Ett sdtt att komma vidare ar att hitta nya
behandlingssitt. Darfor gillar jag att forska och jag leder
en liten forskningsgrupp. Jag forskar mest kring att hitta
ett vaccin mot hjidrntumor. Vi dr en bit pa vig. Vi har sett
att det fungerar.

PETER KAN INTE pa rak arm sdga hur manga barn han
har opererat.

-Ja, herregud det dr manga. Jag opererar kanske tva-
hundra patienter varje ar, av dem &r cirka femton barn
med hjarntumdr. Jag minns en av de forsta. En pojke som
jag opererade flera gdnger. Han klarade sig inte och d&
bestamde jag mig for att det har vill jag forsoka hitta en
16sning pa. Jag vill hjidlpa sd manga jag kan.

Stamningen i operationssalen var prestigelds, trygg och
gladjefylld samtidigt som alla i teamet var respektfulla
och kunniga. Jag fragar om hans starka sidor som kirurg.

- Jag forsoker vara prestigelos och blir aldrig stressad.
Jag forsoker vara empatisk utan att bli fér personlig. De
forsta fem dren hade jag med mig jobbet dygnet runt. Men
ndr jag inte sov om nitterna var jag tvungen att hitta en
metod for att slippa det hemma. Jag tycker om att jobba
iettlag, utan alla som dr med i salen skulle jag inte vara
en bra kirurg.

Drivkraften da?

-Jagvill naturligtvis att alla patienter ska klara sig och
ha ett drigligt liv. Det dr den yttersta drivkraften. Men
ibland blir det inte pa det viset. Jag tinker att det méste
finnas ett satt att stoppa den hir sjukdomen, eller hur?
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Sju av tio drabbade barn
har sena komplikationer

I Sverige har tolvtusen personer haft cancer
som barn. Studieriandralidnder visar att
omkring 70 procent av dverlevarna har minst
en sen komplikation och drygt 30 procent har
enallvarlig eller livshotande sadan. Darfér
behovs det samordning och uppfoéljning,
menar dverldkare Lars HjorthiLund.

LARS HJORTH, overldkare och medicine doktor vid
barn- och ungdomsmedicinska kliniken vid Skanes
universitetssjukhus i Lund, har ldnge intresserat sig
for vad som hiander med barnen efter att cancern ar
botad. Han dr bland annat koordinator for
PanCareSurFup (PCSF), ett femarigt EU-projekt
som startade 2011.

Projektets mal dr att gora studier kring sena komp-
likationer och uppfoljningar i stora patientgrupper
fran elva europeiska linder. Inom PCSF kommer
forskarna i dnnu storre utstrackning att kunna
undersoka vilka sena komplikationer som patient-
gruppen drabbas av utifran den behandling de fick
under sjukdomstiden. Till sin hjélp har de grund-
data fran minst 80 000 patienter.

IDELAR AV MATERIALET gar det att se vad patien-
terna hade for diagnos, alder och kon, nir de insjuk-
nande samt vilken behandling de fick och i vilka
doser. Uppgifter om sena komplikationer kommer
dérefter att kunna relateras till vilken behandling
de har fatt. Samtliga uppgifter ska pa sikt kunna
samkoras med andra register, till exempel register
o6ver olika sjukdomar.

Tanken med dataméngden ar att forskare ska
kunna gora stora populationsbaserade studier for att
kunna bedoma olika, mer eller mindre sallsynta
samband, som kraver stora dataméngder, for att
man ska kunna dra ritt slutsatser.

Syftet dr att ytterligare kartldgga hur de som har
haft cancer som barn kan drabbas av sena komplika-
tioner och vilka behandlingar och doser som gor att
riskerna 6kar. Lars Hjorth och hans kolleger hoppas
aven kunna se vilka behandlingar som 6kar risken
att drabbas av en sekundir cancer och pd sd vis se
till att de grupperna snabbare kommer pa uppfolj-
ningar, for att forsoka forhindra att sjukdomarna
bryter ut.

Den stora dataméngden gor att forskarna har valt
att dela in arbetet i flera olika arbetspaket. I det for-
sta ska gruppen ta hand om och harmonisera data
med information om barn som har haft cancer,
journaluppgifter med behandlingsinformation och
hur behandlingen har verkat. Uppgifterna kommer
fran elva lander.

I paket tva tittar de pa stralbehandling och hur
den paverkar risken for sena komplikationer pd till
exempel hjartat eller i form av en andra cancersjuk-
dom. I arbetspaket tre och fyra undersoker de vilka
behandlingar som okar risken for hjartbiverkningar
och en andra cancersjukdom. I paket fem under-
soker man dodligheten fem ar efter diagnos, sa
kallad late mortality.

Ett annat mal med PanCareSurFup dr att sam-
arbeta med IGHG (International Guidelines
Harmonization Group). Syftet i den gruppen ar att
gemensamt ta fram riktlinjer f6r hur langtidsupp-
foljning efter vissa behandlingar bor se ut. PCSF
arbetar ocksd med att ta fram riktlinjer for hur 6ver-
flyttning fran barn till vuxenvard ska g till samt att
foresla olika modeller for hur en langtidsuppfolj-
ning kan se ut.

LARS HIORTHS FORHOPPNING ir att alla som har
haft cancer som barn eller ung vuxen och som har
fatt stralbehandling eller cytostatika ska ha en rik-
tad uppfoljning utifran den erhallna behandlingen
dér relevanta undersokningar och kontroller auto-
matiskt ingér. Han anser att samtliga, om de vill,
bor fa med sig en sammanstéllning av sin sjukdom
och behandling som kan underlatta i méten med
varden nér patienten ar vuxen.

Risken att drabbas av sena komplikationer dr stor
men varierar mellan individer och ar beroende av
vilken behandling som barnet har fétt. Forskare har,
ien studie gjord bland alla langtids6verlevare efter

barncancer i Sverige, Danmark och Island (ALiCCS:

Adult Life after Childhood Cancer in Scandinavia)
till exempel sett att risken att drabbas av typi-dia-
betes 6kar 1,6 ganger hos fore detta barncancer-
patienter.

For de som har haft hjarntumor dr det framst hor-
monella stérningar, tillvaxtproblem och kognitiva
svarigheter som kan uppsta. Flera studier visar att
barn som har haft hjarntumérer far problem med
minne, koncentration och en paverkan pé inlarning
och lasbegavning.

I takt med att allt fler barn 6verlever sin cancer-
diagnos, i Norden lever 80 procent av patienterna
fem ar efter sin diagnos, 6kar ocksa antalet som
behover en bra eftervard och uppfdljning.

Lars Hjorths forhopp-
ning dr attallabarn
som har haft cancer
skaha enriktad upp-
foljning dar relevanta
undersokningar och
kontroller skainga
automatiskt.

Med sena komplikationer
menas mer eller mindre
bestaende férandringar
somkvarstarsedanbehand-
lingen dr avslutad. Detkan
varatillexempel nedsatt
langdtillvaxt, horsel- och
synnedsattning, balans-
rubbningar ellerinlarnings-
svarigheter.

NAGRA EXEMPEL:

Intensiv cytostatika-
behandling, liksom stral-
behandlingmot agg-
stockar och testiklar, ger
okadrisk forinfertilitet.

Stralbehandling mot cen-
tralanervsystemet (CNS)
innebadr alltid en viss risk
for paverkanav kognitiva
funktioner sasom minne,
snabb uppfattningsfor-
maga, formaga till kon-
centration och uppmark-
samhet.

Hjart-, karl- och njurproblem
efter cytostatika och
stralning.

Cytostatika och stralning
skadar tand- ochrot-
anlagen.

Som grupp harindivider
behandlade for cancer
sombarn en nagot 6kad
risk att senareilivet
insjuknaien ny cancer-
sjukdom.

Stralbehandling mot hjar-
nan dr denvanligaste orsa-
kentillhormonella kompli-
kationer.
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Problem efter cancer
kan forvarras over tid

Fore detta hjarntumoérpatienter riskerar
samre hdlsa och ekonomi - och har
samre sjalvfortroende dn befolkningen
istort. Problemen kan-omdeinte
behandlas - forvarras med tiden.

KRISTER KBOMANS FORSKNING visar att
fore detta barncancerpatienter pa lang sikt
riskerar att drabbas av samre hilsa, och att
de har svarare att tréffa en partner och bilda
familj. Manga har simre ekonomi dn befolk-
ningen i stort.

Fore detta hjarntumdrpatienter loper storst
risk att drabbas. De dr ofta beroende av livs-
lang medicinsk behandling for exempelvis
hormonstérningar, och bade hjarntumérerna
isig och deras behandling kan paverka syn,
horsel, motorik och inldrnings- och minnes-
forméga negativt. Att leva med foljderna av
tidig cancer i centrala nervsystemet (CNS)
bidrar ocksa till att identitet, sjalvbild och
sjalvkédnsla paverkas, nagot som inte tidigare
har belagts vetenskapligt. Det ror sig om
komplexa sd kallade sena komplikationer, det
vill saga komplikationer efter sjukdom och
behandling som ibland uppstér tidigt men
som dven kan utvecklas mycket 1dng tid efter
behandlingen. Problemen forandras och till-
tar ibland med 6kad élder, vilket forskningen
nu foljer.

KRISTER K BOMAN har startat en langsiktig
uppfoljande studie av vuxna som har haft
hjarntumor som barn. Dar undersoker fors-
karna bland annat hilsa, sena komplikatio-
ner, funktionsférmaga och psykologisk
utveckling. De vuxna patienterna studeras
aterkommande for att forskarna ska kunna
identifiera sena komplikationer som bestér,
forvarras eller dyker upp sent i vuxen alder
och som ar kopplade till ett 6kat hjilp- och
vardbehov hos patienterna. Det har till exem-
pel visat sig att neurologiska symtom som ex-
empelvis epilepsi och horselbortfall kan for-
dndras eller uppsta 6ver tid, liksom psykolo-
giska och emotionella problem. Hur dessa
sena komplikationer férdndras med aldern ér
viktigt att kinna till, liksom komplikationer-
nas svarighetsgrad.

Genom olika former av insatser kan man
hjélpa fore detta hjarntumorpatienter till ett
bittre liv. I ett projekt som man i forskargrup-
pen nu arbetar med far patienterna bearbeta
sina erfarenheter i grupp och dela sin kun-
skap med varandra i ett psykosocialt rehabili-
teringsprogram. En viktig del i programmet
ar en skapande uppgift, i det hir fallet att

producera en kortfilm, vilket ingick i en av
tva genomfodrda pilotstudier. Deltagarna vél-
jer da oftast att skildra sin aktuella situation,
vilket dr ett bra satt att behandla erfarenheter
och fa hjélp i tergangen till livet efter sjuk-
domen. Pilotstudierna gav tillrackligt posi-
tivt underlag for att inleda en huvudstudie,
som ger vidare underlag for ett psykosocialt
rehabiliteringsprogram att anvandas for
unga cancerpatienter.

KRISTER K BOMAN SOKER omraden dér
sena komplikationer dr framtrddande for att
faststélla vilka insatser som behover, och
kan, goras. Bland annat kan varden bli bittre
pa att informera patienterna och deras famil-
jer om sena komplikationer och starta tidig
uppfdljning av den kognitiva férmagan.
Uppfoljningen maste ocksd anpassas efter
nya kunskaper om sena komplikationer, som
att de kan upptriada upp till 30 ar efter avslu-
tad behandling. Forskarna hoppas att deras
nyvunna kunskaper ska kunna anvindasien
utbyggd framtida uppf6ljningsvard av den
okande gruppen 6verlevande efter barn-
cancer.

INOM FORSKNINGSGRUPPEN GORS dven stu-
dier med fokus pa foridldrarna. De har visat att
foraldrar till barn som har haft cancer riskerar
att utveckla psykiska belastningssymtom som
stress, depression, dngest och posttraumatiskt
stressyndrom. Aven om problemen minskar
med tiden for de flesta, sa riskerar de att bli
bestdende for manga. Men med aktiva hjal-
pinsatser kan varden forebygga problemen.
Bland annat har forskarna visat att krisstod till
fordldrarna minskar symtomen och pa sa vis
hjélper dem i foréldrarollen, i férhallande till
det sjuka barnet och eventuella syskon.

Ett antal publicerade veten-
skapliga artiklar, bland annatom
senakomplikationer samthur
de paverkar patienterna psy-
kologiskt och socioekonomiskt
ochomforaldrartill cancersjuka
barn och deras psykiskahalsa.
Behandlingsprogram for forald-
rar till cancersjukabarn.

miljonerkronorfinns
budgeteratforprojekt-
anslag,implementerings-
anslag, medfinansiering
avEU-projekt, planerings-
anslagochkliniska
forskarmanaderi
hostutlysningen2014.
Dessutomfinns15
miljonerkronor
budgeteratformedicin-
tekniskaprojekt.Dessa
startardenljanuari2015.
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dr, sjukskoterskaoch
Maria Wiklander, med dr,
legpsykolog.

Ny webbplats for tankar
om sex efter cancern

Efter en cancerbehandling blir sexuali-
tet och fertilitet viktiga fragor for manga
unga vuxna. Men de saknar stéd fran
sjukvarden. Nista ar paborjar Lena
Wettergren arbetet med att utveckla en
webbplattform, riktad tillunga med
cancer.

WEBBPLATTFORMEN SOM Lena Wettergren
ar med och utvecklar inom ramen fo6r sin
forskartjanst ska bland annat innehalla viktig
information om behandlingens paverkan pa
sexualitet och fertilitet. Anvindarna kan
stélla fragor till olika specialister pd omradet
och chatta med andra som har behandlats for
cancer.

Programmet kommer att utvarderas med
frageformulir for att se om det kan minska
de drabbades oro och andra problem.
Bakgrunden till att Lena Wettergren tar fram
webbplattformen ar en kvalitativ undersok-
ning fran forra aret, som visade att unga som
har genomgatt cancerbehandling visserligen
hade en positiv syn pa sex, men ocksa att en
del oroade sig. Somliga var ridda for att
ingen skulle vilja vara med dem, en del hade
blivit overgivna nir de hade berattat att be-
handlingen kanske hade gjort dem infertila.
Andra hade fysiska problem, som torra slem-
hinnor eller impotens.

DELTAGARE SOM UPPLEVDE sexuella pro-
blem kopplade inte alltid besviren till sin
tidigare behandling, och sambandet mellan
cancerbehandling och problem med sexuali-
teten senare i livet dr inte utrett.

Dar krévs storre studier.

- Jagvill inte att unga ska gd omkring med
problem kopplade till sexualitet som de inte
far hjdlp med, siger Lena Wettergren.

Nistan ingen hade diskuterat sex i sina
moten med sjukvarden.

-Virekommenderar att personalen inom
barncancervérden tar for vana att friga ton-
aringar om de har funderingar kring intima
relationer och sexualliv, siger Lena
Wettergren.

WEBBPLATTFORMEN SKA KUNNA hjilpa
till med allt detta. Dels vara en plats dit ton-
aringar kan vinda sig for att chatta med an-
dra som har liknande erfarenheter. Dels ska
de kunna soka information om sin behand-
ling och hur den eventuellt paverkar

deras sexualitet och fertilitet.

De forsta testerna sker nista ar. Om platt-
formen visar sig vara ett effektivt sitt att
behandla oro kring férmagan att fa barn och
sexuella problem, vill Lena Wettergren gora
den tillginglig for alla fore detta barncancer-
patienter.

Harbland annat, ienkvalitativ
undersokning, visat attunga
som har genomgatt cancerbe-
handling hade en positiv syn pa
sex,menocksaattendel oroa-
desig.

projekt som pagarjustnu
farpengarfranBarn-
cancerfonden.Detdr
forskningsprojekt,
medicintekniska projekt,
planeringsanslagoch
implementeringsanslag.
Totalthandlar detom
over180 miljoner kronor
som har beviljats.
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A SENA KOMPLIKATIONER

Unik studie har foljtbarnitio ar:

Tre av tio har stark angest
— tio ar efter cancern

Att drabbas av cancer som barn eller tonaring kan
ledatill posttraumatisk stress, oro, nedstamdhet
och angest. Och det manga ar efter att man ar
friskforklarad, visar Louise von Essens forskning.

SEDAN 1995 HAR Louise von Essen, legitimerad psykolog
och professor vid Uppsala universitet tillsammans med
sin forskargrupp undersokt hur barn och tonéringar som
drabbas av cancer och deras familjemedlemmar mér i
psykologiskt avseende och vilka kinslomassiga och eko-
nomiska problem de eventuellt upplever efter sjukdomen.
Hon har bland annat foljt en grupp som insjuknade i can-
cer under tondren vid en ménad, sex, tolv och arton ma-
nader samt tv4, tre, fyra och tio ar efter diagnos. Del-
tagarna har besvarat ett antal frageformular och intervju-
ats.

-Vihar bland annat undersokt hur de har métt den
traumatiska hdndelse som cancer innebar och studerat
eventuella forandringar i sjalvkinsla, relationer och in-
stillning till livet. Ett av vara syften har varit att under-
soka om cancersjukdomen har negativa respektive posi-
tiva konsekvenser och vilka dessa i sa fall ar, berattar
Louise von Essen.

En av Louise von Essens slutsatser dr att livskvaliteten
kan forandras i positiv riktning for barn som har en all-
varlig somatisk sjukdom, som i sig innebar ett trauma.
Déremot visar resultaten fran hennes forskning att upp
till ett ar efter diagnosen mar de som drabbas av cancer
under tonaren sdmre psykiskt dn en frisk referensgrupp.

- En forklaring ér att de fortfarande upplever sjukdo-
men pé nira hall. Manga behandlas fortfarande ett ar
efter diagnos och upplever varje dag konsekvenser av
sjukdomen. De kan vara bade fysiska och psykiska.

REDAN ARTON MANADER efter diagnos och upp till fyra
ar efter diagnos rapporterade diremot underséknings-
gruppen en bittre livskvalitet och mindre oro och ned-
stimdhet dn den friska referensgruppen.

- Resultaten forvanade oss men efter att vi gjorde
Oppna intervjuer med deltagarna kunde vi bekrifta att det
var pé det hir viset. Manga uppgav att de hade ett bra liv
och kanske till och med ett béttre liv in om de inte hade
drabbats av cancer, sdger Louise von Essen.

Tio ar efter diagnos besvarade gruppen dterigen sam-
ma fragor. Svaren gav en nagot mindre ljus bild 4n fran de
tidigare undersokningstillfallen.

- Tio ar efter diagnos rapporterar 28 procent en relativt
stark dngest, det ar fler dn vid tidigare undersoknings-
tillfallen. Gruppen rapporterar inte langre battre livs-

kvalitet, mindre oro eller nedstimdhet &n referens-
gruppen, siger Louise von Essen och fortsitter:

- Jag ténker att resultaten kan bero pa att deltagarna har
blivit dldre och att livet har blivit tuffare. Nu konfronteras
de med utmaningar som utbildning, att hitta en livspart-
ner, och yrkesval. Ménga oroar sig ocksa over sin fertili-
tet.

En annan forklaring menar Louise von Essen kan bero
pé att undersokningsgruppen tio ar efter diagnos besva-
rar frigorna utan en jaimforelse med hur det var nér det
var som allra virst.

- Fyra ar efter diagnos var kanske minnena av den tuffa
behandlingstiden starkare och fragorna besvarades kan-
ske iljuset av dem.

LOUISE VON ESSEN hoppas att hennes forskning ska
leda till att de som upplever psykologiska besvir efter en
cancerdiagnos far hjalp med att leva och bearbeta det.

- Ett sétt ar att erbjuda psykologiskt stod via internet
eller mobila applikationer, sdger Louise von Essen som
tillsammans med forskningsprogrammet U-CARE vid
Uppsala universitet har utvecklat en internetbaserad
portal.

Via portalen erbjuds bland annat psykologiska sjalv-
hjalpsprogram till patienter och anhoriga.

-Snart ska jag tillsammans med mina kolleger starta en
studie dér tondringar och unga vuxna som har haft cancer
itondren ska fa tillgang till ett sjalvhjélpsprogram via
portalen.

For att undersoka programmets effekt bade i psyko-
logiskt och ekonomiskt avseende ska deltagarna besvara
fragor om bland annat oro, nedstdmdhet, kroppsmiss-
ndje, posttraumatiskt stress, livskvalitet, hdlsodngest,
tillfredsstillelse med livet, utbildning respektive arbets-
situation samt konsumtion av sjukvard av olika slag.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Viharlyckats foljaen grupp unga
manniskor som drabbats av cancer
undertonaren och engrupp foraldrar
vars barn drabbats av cancerunder cirka
tio ar. De har studierna dver lang tid ar
unikaiettinternationellt perspektiv.

>>» Manga uppgav att de hade ettbraliv och
kanske till och med ett battre livdan om deinte
hade drabbats av cancer (18 manader till 4 ar
efter diagnos). «

Negativa konsekvenser av cancer under tonaren

tio ar efter diagnos:

° Hilsoangest

* Frustration orsakad av bristande tillginglighet till och
kvalitet hos hélso- och sjukvard

* Fysiska besvir

° Kénslor av forlust

* Oro angdende fertilitet

® Problem med relationer

° Psykiska besvir

Positiva konsekvenser av cancer under tonaren

tio ar efter diagnos:

® God sjalvkinsla

® Godarelationer

* Medkénsla for andra

* Positiv syn pa livet

* Okad kunskap om sjukdom och hilso- och sjukvard

U-CARE ir ett strategiskt forskningsprogram vid Uppsala universitet inrdttat 2010. Det 6vergripande malet med verksam-
heten ar att férhindra, samt minska psykosocial ohilsa hos de som har drabbats av somatisk sjukdom och deras anhoriga.
Via en internetbaserad portal, U-CARE-portalen, erbjuds deltagarna sjilvhjalpsprogram, omfattande stod och psykologisk
behandling. Via ett forum och en chatt kan deltagare fa kontakt med varandra.

Foto: SHUTTERSTOCK.COM
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Titel: Professor, éver-
lakareiendokrinologi
och diabetologi, Skanes
universitetssjukhus,
Lund.

Forskning: Atttaredapa
mer om de hjarnskador
som uppstar efter opera-
tion och skallbestralning
av patienter medkranio-
faryngiomsamtvid
skallbestralning efter
vissasubgrupperav akut
lymfatisk leukemi.
Anslag: 600 000 kronor
ar2014-20150ch 1,4
miljonerkronor ar2012-
2014, samten forskar-
tjianstpa halvtid.

HYPOTHALAMUS dr ett
omradeimellanhjarnan
sombestarav ettflertal
nervcellsgrupper.Hypo-
thalamus kontrollerar
livsviktigaautonoma
funktioner, sasom
amnesomsattning,
hunger ochtorst, vatske-
balans, blodtryck, kropps-
temperatur, fortplant-
ning, somn-och vaken-
hetoch denbiologiska
klockan.

FORSKARTEAM
Sigridur Fjalldal, doktor,
CeciliaFollin (postdoc),
doktorand, sjukskoter-
ska, Helene Holmer (post
doc), doktor, Anna
Palsson, forskningssjuk-
skoterskaochLars
Rylander, statistiker.
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' Canceroverlevare

riskerar for tidig dod

Vuxna som har varit sjukai hypofys-
tumorer som barnriskerar for tidig dod
i hjart-karlsjukdomar. Eva-Marie
Erfurth vill tareda pa varfor.

STRALNING AREN VIKTIG DEL av behand-
lingen vid manga tumdrer, till exempel av
den godartade tumoren kraniofaryngiom.
Det var ocksé en vanlig behandling av vissa
undergrupper av ALL (akut lymfatisk leukemi)
fram till borjan av 1990-talet. Men skall-
bestralning innebar skador pa hjarnan.

Nér omradet som heter hypotalamus ska-
das, innebar det ofta att patienterna drabbas
av minnesproblem, nedsatt imnesomsatt-
ning och hormonsvikt. D4 riskerar patienter-
na till exempel att drabbas av extrem fetma,
som i sin tur for med sig férdubblad risk for
hjart-kérlsjukdom och benskorhet.

For att undersoka vilka omrdden i hjarnan
som har skadats har Eva-Marie Erfurth gjort
magnetrontgen av fore detta kraniofaryn-
giom- och ALL-patienter. Patienterna har
ocksa fatt genomga neuropsykiatriska tester.
Genom att jamfora rontgenresultaten med
resultaten fran neuropsykiatriska undersok-
ningar hoppas hon na 6kad kunskap om vilka
omradenihjdrnan som ir extra kinsliga for
operation och strélning.

Med 6kad kunskap och forfinade opera-
tions- och stralningstekniker vill man ge
patienterna ett langre och friskare liv efter
cancern.

TIDIGARE FORSKNINGSRESULTAT visade
att tjugo ar efter behandlingen hade 90 pro-
cent av tidigare ALL-patienter brist pa till-
vaxthormon, och att det fanns ett samband
mellan detta och symtom pa hjért-karlsjuk-
dom i gruppen.

Itidigare studier pa patienter med hypofys-
tumorer var dodligheten dubbelt si stor som
hos den allménna populationen. Dessa patien-
ter hade inte erhallit tillvixthormon, vilket
inte fanns tillgangligt f6r vuxna i Sverige, for-
ran i mitten av 1990-talet. Det enkla samban-
det mellan brist p4 tillvixthormon och dkad
hjart-karlsjuklighet visade sig dock inte vara
sa enkelt hos patienter med kraniofaryngiom.
Att tillfora tillvaxthormon minskade inte ris-
kerna att utveckla hjart-kérlsjukdomar, dven

om muskelmassan dkade pa kroppsfettets be-
kostnad.

Nu soker forskargruppen svar pa vad den
Okade risken beror pa. Hypotesen ér att
strukturforandringarna i hjirnan efter ope-
ration och stralning bidrar till hjart-karlsjuk-
domarnas uppkomst.

Likarna star infor ett dilemma: radikala
operationstekniker dar de avlagsnar storsta
mojliga del av tumoren, vilket minskar ater-
fallsrisken men samtidigt innebér skador pa
hjarnan - skador som i sig kan leda till andra
dodliga sjukdomar.

Det unika med studien fran Lund &r att det
ar en stor grupp Overlevare som har f6ljts upp
(42 tidigare kraniofaryngiompatienter och
44 tidigare ALL-drabbade) inom flera olika
varddiscipliner. Materialet dr stort och de
forsta analyserna drdjer till 2015.

FORSKARGRUPPEN LANSERAR ytterligare
en studie, dér tidigare kraniofaryngiom-
patienter far delta i ett program som omfattar
motion, diet och ett medicinskt preparat som
anvinds inom diabetesvarden. Likemedlet
péaverkar amnesomsattningen och ger ocksa
viktnedgang, vilket dr relevant vid hjart- och
kirlbesvir. Overvikt efter hypotalamus-
skador beror bland annat pd att hypotalamus,
som kontrollerar hunger, dr skadat. Dock har
det visat sig att den extrema hungern ar dver-
gdende.

Eva-Marie Erfurths tidigare forskning har
visat att det dr patienternas hypotalamus-
skada som ar grunden till fetman. De har for
lag &mnesomsittning och magsicksopera-
tioner och dieter har haft mattlig effekt.
Forskningen kan eventuellt ocksa leda till
forklaringsmodeller f6r allman 6vervikt hos
befolkningen. Studier visar ocksa att diet och
motion generellt verkar gynnsamt pi minne
ochinldrning.

Har bland annat visat att det
ar patienternas skadaihypot-
halamus som dr grundentill
fetma.

ansokningar omanslag
komintill Barncancer-
fondenihdstutlysningen
for2013. Avdembevilja-
des 93 styckentill ett
totalt belopp pa 84,2
miljonerkronor.

Titel: Overlikare, medici-
ne doktor pa Barncancer-
centrum och uppfélj-
ningsmottagningen for
ungavuxna, Goteborg.
OrdférandeiSalub.
Forskning: Uppfoljning
efterbarncancer.
Anslag: 400 000 kronor
perarundertre ar.

TEAMSALUB:

Mikael Behrendtz,
Overldkare, Linképing,
Lars Hjorth, docent,
overldkare, Lund, Stefan
Soderhadll, docent,
overlakare, Stockholm,
Cecilia Petersen, medici-
ne doktor, 6verlakare,
Stockholm, Johan
Arvidson, docent, dverld-
kare, Uppsala, Ulf
Hjalmars, medicine
doktor, 6verldkare,
Umea, Ulla Martinsson,
medicine doktor, dverla-
kare, Barnradioterapi-

gruppen SVBRT, Uppsala,

BirgittaLannering,
professor, overlakare,
Goteborg.

Drabbade barn foljs upp
valdigt olika over landet

I dag botas fler barn och unga fran sin
cancer och nar vuxen alder. Men manga
har ocksa sena komplikationer efter
sjukdom och behandling. Nu har
arbetsgruppen for langtidsuppfoljning,
Salub, tagit fram rekommendationer
ochriktlinjer for hur barnen skafoljas
upp. I dag ser detnamligen valdigt olika
ut over landet.

MARIANNE JARFELT, OVERLAKARE vid
Barncancercentrum i Goteborg ar ordforan-
de i Svenska arbetsgruppen for langtidsupp-
foljning efter barncancer, Salub. De har i
manga ar arbetat med att ta fram riktlinjer
for hur barn och ungdomar som har haft
cancer ska tas om hand efter sin sjukdom och
behandling. Manga drabbas av problem efter
sin tidigare sjukdom, vilket sjukvarden bor
kanna till och f6lja upp. Men i dag ser uppfolj-
ningen olika ut 6ver landet. Nér barnet har
fyllt arton ar finns det ingen sjélvklar plats for
uppfoljning och de blir inte automatiskt
kallade till ndgon kontroll.

- Det dr viktigt att vi som jobbar inom
barnonkologin blir béttre pa att informera
ungdomarna om vad de har fatt for behand-
ling och vad de har for risk for komplikatio-
ner. Alla behover fé en skriftlig ssmmanfatt-
ning av den behandling de har genomgétt
senast vid arton ars alder, sdger Marianne
Jarfelt.

I dag finns ett antal rekommendationer
kring vad som ska ingd i en uppfoljning nir
man har haft cancer.

- Den forsta versionen av de sa kallade
Salub-rekommendationerna skrev vi redan
2007 och sedan har vi uppdaterat dem bade
for barn och for vuxna som hade cancer som
barn. I dagsldaget ar det har en lite bortglomd
grupp inom vuxenvarden, darfor ar det vik-
tigt att vi sprider hur de ska foljas upp, sdger
Marianne Jarfelt.

BARNEN PAVERKAS AV bide strdlning och
cytostatika. Hjartmuskelfunktion, hormon-
nivéer, bentéthet, blodtryck och lever- och
njurfunktion med mera kan behova kon-
trolleras med jimna mellanrum, beroende
pé vilken behandling de har fatt.

Salub arbetar for att det ska finnas en
organisation for uppf6ljning pa varje sjukhus

dir det finns ett barnonkologiskt center samt
ett kunskapscentrum for uppfoljning av
vuxna som har genomgétt en barncancer-
behandling. Nu arbetar gruppen med ett
nationellt virdprogram f6r langtidsuppfolj-
ning. Utgdngspunkten tar man ur Salub-
rekommendationerna.

-Vigor det tillsammans med regionala
cancercenter och Sveriges kommuner och
landsting, SKL. Vardprogrammet ska sedan
ga ut pa remiss till sjukvardshuvudmaén i lan-
det. Det gor att vardprogrammet far en an-
nan spridning och tyngd én tidigare. Det tror
jag blir ett bra patryckningsmedel for en lik-
vardig uppfoljning, slair Marianne Jarfelt fast.

- Nu hoppas vi att Salubs uppfoljnings-
rekommendationer sprids och anviands i
mycket storre utstrackning. Det behovs en
uppfoljning som ir likvardig. Min férhopp-
ning ir att vi genom det forbattrar livskvali-
teten for den hir gruppen.

I DAG FINNS det en databas for dokumenta-
tion om sena komplikationer. Den har ska-
pats av Salub och Svenska barncancerregist-
ret och ar i bruk sedan november 2012.

- Dokumentationen dr véldigt tidskravande
och i framtiden hoppas vi f& mer resurser for
forskningssjukskoterskor som kan skota do-
kumentationen. Planeringsbidraget som
Salub har fatt fran Barncancerfonden dr ovér-
derligt for oss. Tack vare det kan vi jobba med
rekommendationerna, databasen och halla
oss uppdaterade kring den senaste forskning-
en, siger Marianne Jarfelt.

Vihar sett att patienter somhar
behandlats for akut lymfatisk
leukemioch som fatt stral-
behandling mot hjarnan loper
risk for att utveckla tillvaxt-
hormonbristivuxen alder. Det
finns ocksa en okad risk for

det sa kallade metabola syn-
dromet, med diabetes, hoga
blodfetter och hogt blodtryck.

procentav det totalt
utdelade beloppet fran
Barncancerfonden2013
gick tillde fyraldrosatena
Karolinskainstitutet,
Lunds, Uppsalas och
Goteborgs universitet.
Dessastar aven for 85
procentav antaletin-
komna ansdkningar.
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Fftervarden for

cancerdrab
har stora br

Uppféljning och rehabilitering for ett
barn som har haft cancer ar olika éver
landet och det finns inte ndgra bestimda
riktlinjer att folja.

-Mangaslippsbarai vig. ldag
raddar vilivet pa manga men hjilper
dem inte efterat, sdger Ingrid Emanuel-
son, 6verldkare vid barn- och ung-
domshabiliteringeni Goteborg.

INGRID EMANUELSON TRAFFAR dagligen
familjer och barn som ar drabbade av cancer
och ménga ganger handlar det om hjérn-
tumorer. Hon gor det i egenskap av barn-
lakare och barnneurolog, ansvarig for ett
sarskilt team i Goteborg som arbetar med att
hjalpa och rehabilitera barn med férvarvade
hjiarnskador.

- Vi ger ofta tuffa besked. Att ha en hjarn-
tumor eller cancer som barn dr inte en
engangsskada. Barnet ska leva med angesten
att cancern kan komma tillbaka samtidigt
som vivet att de drabbas av sena komplika-
tioner och funktionshinder av olika slag. Vi
maste ge dem en vettig uppfoljning och reha-
bilitering, sager hon.

I dag fungerar rehabilitering och uppfolj-
ning olika over hela landet, en del far hjalp
medan andra inte far nagon hjdlp eller
mycket lite sddan.

- Manga slapps bara i vdg trots att vi vet att
en majoritet har problem efter behandling
och sjukdom. Det ir viktigt att vi skapar
specialmottagningar for unga vuxna och att
viinte bara tappar bort dem, slar Ingrid
Emanuelson fast.

De som bor i Véstra Gotaland och har tur
att hamna under den mottagning som finns
dar far tréffa ett helt team av ménniskor som
har stora kunskaper om hjarnskador, berittar
Ingrid Emanuelson.
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- Vitréffar bade barn och fordldrar och
utreder vilka kognitiva svarigheter som finns
for barnet, sedan skriver jag remisser. Dess-
utom far barnet triffa en kurator och vi un-
dersoker syn, horsel och hormonnivéer. Vi tar
reda pd hur skolan fungerar och teamet ger
tips pa rehabilitering och anpassning. Det ar
viktigt med kontinuerliga kontakter.

OLLE BJORK, generalsekreterare vid Barn-
cancerfonden, vittnar ocksé om att det ser
olika ut 6ver landet:

-Idag vet vi att ungefir tretusen personer
lever med sviter efter sin barncancersjukdom.
Det kan vi sdga utifran den statistik vi har
sedan 1984. De allra flesta som har haft en
hjdrntumor behover sjdlvklart ndgon form av
eftervard, mer eller mindre avancerad. I dag
ar det valdigt olika vilken hjilp de erbjuds
och det saknas struktur och ansvarsfordel-
ning kring hur det hir ska skotas. Jag anser
att det ar vildigt viktigt att det blir andring
pa det hér, sdger han.

For barn som har haft hjirntumor kan det
uppsté flera problem efter och som ett resul-
tat av behandlingen av sjukdomen. Till ex-
empel kognitiva svarigheter med minne och
koncentration eller problem med hormoner.

- De kognitiva problemen kan utvecklas
under en lang tid. Likadant kan en hormon-
brist efter stralning mot hjarnan uppsta upp
till tio ar senare. Déarfor maste det finnas en
absolut 6vervakning av de hir barnen. Nagot
sddant finns inte i dag och det dr verkligen
beklagligt, siger Olle Bjork.

Det dr dessutom viktigt att minnas att de
som har haft hjirntumor har individuella
behov.

- Min uppfattning ar att det verkar som att
det dr viktigare att stélla en diagnos, som till
exempel adhd, dn att hjélpa just de hér barnen.

hade barn

Det gér inte att sortera in den hir gruppen i
andra diagnoser, ett hjdrntumdrsbarn ska
inte kopplas ihop med det. De skador som de
hér barnen far ar helt annorlunda och kréiver
en annan vérd. Varje barn har sitt individuel-
la behov av rehabilitering, sdger Olle Bjork.

Ingrid Emanuelson vittnar om samma sak.
Det krévs en sammanhallen vard med flera
kontrollstationer och utredningar lings
vagen.

- Barn som har haft hjarntumor behover
en annan hjilp 4n barn med andra typer av
skador. De har ju varit fullt friska med nor-
mal utveckling innan tumoren kom. Efter be-
handling och sjukdom kan de tappa mycket.
De behdover hjilp pd ménga sitt, de utvecklas
inte i samma takt som sina vanner, de har
kanske tappat det sociala finliret och har
svart att hinga med i skolan. Vi méste f3 till
en forandring i Sverige kring det har, menar
hon.

INGRID EMANUELSON HAR i aratal forsokt
lyfta fragan, bade i sitt yrke men dven under
forelasningar och debatter i samhaillet och
med politiker.

- Kunskapen om det hir kom till mig redan
pa199o0-talet via USA. De har ett vil utbyggt
system for hjarnskaderehabilitering for barn
och ungdomar, men det ar ju ocksa ett storre
land med fler drabbade. Men jag kinner mig
lite nedslagen 6ver att det inte hdnder nagot,
jag har skrivit skrivelse pa skrivelse bade till
sjukvardshuvudmain och politiker och tjatat.
Alla forhalar fragan och nér vi inte far finan-
siering, inte ens vid var mottagning i Gote-
borg, skapar det problem. Vad &r det som styr
egentligen? Hur dirigeras pengarna och hur
drragangen?

Olle Bjork efterlyser en tydlig ansvars-
fordelning.

-Jag anser att det maste skapas en organi-
serad rehabiliterande vard for den hér grup-
pen. Det ir en grupp som blir storre och vi vet
att behoven finns, sager han.

"Det ar mitt jobb a
som mojligt.

faen sa aktiv vardag

r'sigfran persontill person”,

on, en av fyraarbetsterapeuter pa

as Barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Kraftsamling for battre rehabilitering

For att hjalpa barn som har haft hjarn-
tumor har en arbetsgrupp for rehabilite-
ring bildats. De har skapat ett nytt
uppfoljningsprogram som ska testasi
Stockholm, Uppsala och Orebro.

IDEN NYA ARBETSGRUPPEN for rehabilite-
ring av barn med tumorsjukdomar/hjarntu-
morer, ar 6verldkare Ingrid Emanuelson ord-
forande. Gruppen bestér ocksa av tio andra
ldkare som arbetar med fragorna till vardags.
Bakgrunden till satsningen dr att det

behovs samordning kring uppfoljning och
rehabilitering, samt forskning inom om-
radet.

-Vihar gjort en lit-
teraturstudie av vil-
ken forskning det
finns. Och det dr inte
mycket. Dessutom
kan vi se att det finns
fa rehabiliteringspro-
gram for sma barn. Vi
har endast hittat sex
studier kring kogniti-  Ingrid Emanuelsson,
varehabiliteringspro-  éverldkare vid barn-
gram och d4 ar tre och ungdomshabili-
svenska. Det behovs teringeni Goteborg.

med andra ord mer forskning som kan visa
vilka behov det finns for den har gruppen
men ocksd team som jobbar lika 6ver landet
med fragorna.

Arbetsgruppen har flera saker pa gang men
nirmast ska de foresla ett nationellt uppfdlj-
ningsprotokoll.

- Tanken ar att alla barn med barncancer
ska f4 st6d. Uppfoljningen ska omfatta kogni-
tiva och psykosociala faktorer vid sidan av de
medicinska aspekterna av sjukdomen som re-
dan nu hanteras likartat 6ver landet. Allt-
sammans vill vi lanka till barncancerregist-
ret. Drommen vore att skapa kompetenscen-
trum pa alla orter dér vi har ett barncancer-
center. Dir ska det finnas sluten vard och 6p-
pen vard, samt sammanhallna team med all
tdnkbar personal.

SNART INLEDS ETT forsta projekt for barn
med hjdrntumorer i Stockholm, Uppsala och
Orebro. Aven forildrar kommer att ingd i stu-
dien.

Tanken ar att uppfoljning av barnet ska
borja redan vid diagnos och inte sldppas un-
der det att behandlingen fortgdr. Inom ramen
for projektet ska familjerna erbjudas en psy-
kosocial utvardering som start. Om det finns

ett behov ska fler tillfillen erbjudas. Nar bar-
net dr fardigbehandlat ska alla uppgifter folja
med 6ver till vuxensjukvarden, som ska ta
over uppfoljningen och vid behov dven skota
rehabiliteringen. Det dr viktigt att samma
personer foljer barnet under och efter be-
handlingen.

- Vivet att det behovs insatser och nu ska vi
slé fast vilka och hur de ska inforas. Vi vill ock-
sa veta vad fordldrarna tycker och behover.

Arbetsgruppen kréver ocksa att det skapas
ett nationellt protokoll som alla som arbetar
med barncancerpatienter ska folja.

- Det finns manga orter i Sverige och det ér
nodvindigt att det finns samma riktlinjer for
alla som jobbar med det hir. Malet &r att det
ska vara lika overallt.

I SVERIGE FINNS i dag sex regionala cancer-
centrum, RCC, for vuxna som har eller har
haft cancer. Men hur barnen ska organiseras i
dem dr fortfarande oklart. Arbetsgruppen ska
gora en inventering av hur vardkedjan for de
har barnen fungerar.

- Malet dr att varden ska bli enhetlig och
forsta steget ar att hjdlpa barn som har haft
cancer, sager Ingrid Emanuelson.
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Julia Hellgren,10 ar, har fatt all den hjilp
hon behéver for att aterga till sitt
vanliga liv efter hjarntuméren, bland
annat med sjukgymnastik och anpassa-
de ldaromedel.

Men for mamma Jenny tog det ett och

etthalvt ar att fa triffa en psykolog —
hon ansags inte vara tillrickligt sjuk.

I DAG SYNS ARRET i nacken bara om man
lyfter pa Julias langa tjocka har. Hjirn-
tumoren hon drabbades av nér hon var tre
och ett halvt gor sig padmind pa andra sitt.
Bland annat utvecklas hon langsammare psy-
kiskt 4n sina jimnariga, och hon borjade sko-
lan ett ar senare an resten av klassen. Nu ska
hon borja trean i en ny klass, och gar frin
vanlig skola till grundsarskola.

- Forst var jag emot det. Julia &r sd social
att vivar ridda att hon skulle tappa den biten.
Men nu har vi testat ett &r i vanliga skolan
och hon har halkat efter. Vi maste lata henne
faldsaisin egen takt, sdger Jenny Hellgren.

For henne har omhandertagandet efter

risk — C
helafe

Julias sjukdomstid fungerat sdmre. De tva
psykologsamtalen hon fick skedde nér hela
behandlingen var klar och familjen pa viag
hem. De skulle f6ljas upp, men sé skedde
inte, Jenny bedémdes inte ha tillrdckliga
psykiska besvir.

Hon blev deprimerad, satt bara hemma i
soffan eller sov.

- Jag tycker att det dr for javligt. Man maste
fa ventilera kdnslorna som foralder, annars
stanger viin dem, och till slut rinner bagaren
over.

Idag mar hon bra. Hon har studerat till
underskoterska med specialinriktning pa
utvecklingsstorning och funktionshinder
och arbetar inom hemtjansten.

JULIAHARBORIJATIEN NY KLASS. Att det
gar langsammare att lisa och ldra for Julia 4n
for andra barn i hennes élder ar en effekt av
stralningen. Hittills har hon haft larob6cker
anpassade efter hennes lasf6rmaga, men det
har inte rackt. Sdrskolan innebar krav som ar
béttre anpassade efter Julias situation,

NEeNOVS

miten

mindre klasser och fler larare. Jenny tror att
det kommer hjalpa dottern, som snabbt blir
hjarntrott av for mycket intryck.

- Hon har redan varit och hélsat pa i nya
klassen och tycker att det ska bli kul. Det
senaste dret i skolan har varit jobbigt for
henne.

>>Man maste fa ventilera
kanslorna som foralder,
annars stanger viindem, och
till slut rinner bagaren over. «

Familjen har kontakt med habiliteringen
vid sitt ndrsjukhus, dér de kan fa hjélp med
sjukgymnastik om det skulle behovas. Efter
cancern var Julia ndstan forlamad i vinstra

sidan av kroppen. Hon trinade intensivt till-

sammans med en sjukgymnast i en och en

halv manad. I dag syns det bara att hon ir lite

svagare nir hon ar trott.
- Hon springer och hoppar och hoppar
hopprep som alla andra barn, siger Jenny.

Traumatiska ochicke-traumatiska hjarnskador

Forvarvade hjarnskador hos barn och ung-
domar definieras som en skadai centrala
nervsystemet somintraffar underbarn- och
ungdomsaren och efter nyféddhetsperioden.
Skadornaindelas i traumatiska ochicke-
traumatiska hjarnskador.

FRAN EN SKANDINAVISK STUDIE fran
Finland beraknar manatt23 av1000 barn har,
dade uppnarfjorton ars alder, drabbats av en
forvarvad hjarnskada. | Sverige soker arligen
7 500 barn ochungdomar sjukhusvard pa
grund av skallskada. Cirka 600 barn och
ungdomar arligeniSverige far en bestaende
hjarnskada som pa flera satt far konsekvenser
for deras uppvaxt och skolgang. Skadorna
indelasilatta, medelsvara och svara. Cirka 80
procentav alla hjarnskador utgors av de latta,
10 procent av de medelsvaraoch 10 procent
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av de svara. Pojkar ar 6verrepresenterade
(60/40) och manraknar med att 30 procent av
allabarn minsten gang under sin uppvéaxthar
varitmed om en latt hjarnskada, sa kallad
hjarnskakning.

DE TRAUMATISKA HIARNSKADORNA 6ver-
vager (70 procent av totalantalet) och vanli-
gastidenna grupp ar trafikolyckor och fall-
olyckor. Till gruppen traumatiska hor ocksa
avsiktligt (misshandel) eller oavsiktligt vald
(sportutévande) mot huvudet. Gruppen trau-
matiska hjarnskador delas initvatyper: skad-
or som uppstar efter kontakt med ytor eller
foremal och skador som uppstar pa grund av
acceleration eller deceleration av fordon. De
vanligaste orsakernatill skadorilaga aldrar ar
fallolyckor medan trafik orsaker flest skador
hos barnitonaren. Till de icketraumatiska

skadorna horblodningar, stroke, anoxiskador
(exempelvis drunkningstillbud och exposition
forrokgaser), infektioner (virus, bakterier) och
inflammationericentralanervsystemet. Har
ingar aven hjarntumorer och leukemimed
CNS-relaterad behandling samt postoperativ
paverkantillingrepp i CNS.ldagens lage
overlever 80 procent av barn och ungdomar
somdrabbas av hjarntumorer. Dock har de
flesta seneffekter som dr attbetrakta somen
forvarvad hjarnskada pa grund av tumérens
lage, utbredning, malignitetsgrad och genom-
gangen behandling (operation, stralning
respektive cytostatika). Barn som redan har
beteendeproblem uppvisar en storre risk att
rakaut forenforvarvad hjarnskada under
uppvaxten.

Efter cancern var Julia
ndstan forlamadivanstra
sidan av kroppen. Rehab-
ilitering och traning till-
sammans med en sjuk-
gymnast har varit helt
avgodrande for hennes liv:
kvalitet. For mammalJen
tog det diremot lang tid
fa hjalp.




@ ANDRA DIACNOSER

Barncancer dr inte en sjukdom, utan manga helt olika sjukdomar. Vissa ar
vanligare under de allra tidigaste barnaren, medan andra hanger samman
med tonarstidens kraftiga tillvaxtperioder. Gemensamt for alla barn-
cancersjukdomar ar att manidaginte har kunnat hitta nagon yttre
faktor som dr av stor betydelse for utvecklingen av sjukdomen.

"DU ARMIN BASTA KOMPIS OCH JAG ALSKAR DIG”, sdger Lova Elvstrand, 5 ar till bdsta vannen Ebba Troback Nilsson, 18 &r. De traffades
paavdelning 64 pa universitetssjukhusetilLund for ett par ar sedan. Ebba behandlades da for osteosarkom och vari slutet av sin behandling.

Lova hadejust borjat sin for neuroblastom. Under tiden pa sjukhuset utvecklades en vanskap som ar dnnu starkare i dag. | dag dr bada friska.

e
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@ ANDRA DIAGNOSER | LEUKEMI

Leukemi dr ett samlingsnamn for olika sorters cancer
ibenmargen, dir blodet bildas. Gemensamt for dem ar att
cancern uppstar i de celler som ska utvecklas till olika blod-
kroppar. Beroende pa vilkablodkroppar som ir paverkade
och hur snabbt sjukdomen utvecklas, delas leukemiernain

i olika grupper. De tva huvudtyperna hos barn dr akut lymfa-
tisk leukemi, ALL, och akut myeloisk leukemi, AML.
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av barnen som drabbas
av cancer varje ar far
leukemi.
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BENMARGEN
somtillverkar
vartblod och
finnsialla
kroppens ben.
framforallt vara
backen och det
tjockare
rérbenen.
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ALL, Akut lymfatisk leukemi

DEN VANLIGASTE FORMEN av leukemi, utgor cirka 90 procent av
allaleukemifall. Det typiska for akut lymfatisk leukemihos barn ar att
enviss sorts omogna celler som framfor allt finns i benmargen lyckas
vaxatill och expandera, varpa den friskabenmargen hammas och
trangs undan.
Vanliga symtom: Blekhet, trotthet, bensmartor, blamarken sominte
forsvinner, svarlakta sar samtinfektionskanslighetkan vara tecken
paleukemi. Ett kannetecken for sjukdomen &r att barnet stadigt blir
allt samre.
Behandling: ALL behandlas mer eller mindre kontinuerligt med
cytostatika undertvatilltva och ett halvt ar. Allaformer av ALL
behandlas lika under de forsta fyra veckorna. Beroende pa hur barnet
svarar pa behandlingen och vilka genetiska avvikelser benmargs-
provet visar,bestammer lakarna sedan den fortsatta behandlingen.
Behandlingen delasinistandard, medel eller hégrisk, dar hogrisk-
behandlingen oftainkluderar benmargstransplantation.
Overlevnad: Prognosen for ALL har blivit betydligt battre under
senare ar. Cirka 86 procentav barnen som drabbas av ALL 6verlever.

AML, Akut myeloisk leukemi

UTGAR FRAN GRANULOCYTERNA iblodet (en av kroppens tva
huvudgrupper av vita blodkroppar) och &r betydligt mer ovanligt an
akut lymfatisk leukemi, ALL. Endast cirka tio procent av leukemifallen
blandbarnar AML.

Vanliga symtom: De forsta symtomen pa AML beror vanligtvis pa att

man saknar frisk benmarg, vilket visar sigitrotthet, blekhet, blodbrist,

okadinfektionskdnslighet och blédningsbendgenhet.

Behandling: AML har en kortare behandlingstid an ALL, men behand-
lingen &r merintensiv och pagariungefar ett ar. Behandlingen delas
inistandard och hogrisk. Patienterna farintensiv behandlingifyra till
sex manader. Vissa barn fortsatter darefter med cytostatikabehand-
ling och for hogriskpatienter kan det dessutom kravas enbenmargs-
transplantation.

Overlevnad: Prognosen for AML ar samre &n for ALL, men dven

har blir flertalet barnidagfriska. Drygt 60 procent av de barn som
drabbas av AML 6verlever.

Infant leukemi

Spadbarn som drabbas av ALL fore tolv manaders alder diagnostice-
rasmedinfant ALL. Det &renrelativt ovanlig leukemiform, cirka fyra
barniSverige och nio barniNorden, insjuknar varje ar. Prognosen vid
typisk infant leukemi dar barnet vid diagnos har héga vita blodkrop-
par, lag alder och typiska genférandringar ar avsevart samre an for
andra ALL-former.

Pa grund av den daliga prognosen och sjukdomens sallsynthet
inleddesislutet av 1990-talet ettinternationellt samarbete for att
paskynda utvecklingen av battre behandlingsprotokoll. Sedan 1999
behandlasiprincip allabarnivastvarlden, men dven pamanga andra
hallivarlden, enligt samma protokoll.

.
)
Jonas
Mattsson

Titel: Overlikare, docent,
transplantationsexpert,
Karolinska sjukhuset,
Huddinge.
Forskning: Vill ge patien-
tersomfar aterfallisin
leukemi efter stamcells-
transplantation enmajlig-
hettillbehandlinggenom
genetiskt modifierade
T-celler. Villbehandla
svarainfektioner efter
stamcellstransplantation
med T-celler fran patien-
tenellerndraanhorig.
Anslag: 2,1miljoner
kronor patvaar.

FORSKARTEAM
Michael Uhlin, docent,
forskare, Mats Rember-
ger, adjprofessor, Berit
Sundberg, biomedicinsk
analytiker (BMA), Arwen
Stikvoort, doktorand,
Anna Norlander, fil.dr,
forskare, Sarah Thunberg,
fil. dr, forskare, Joacim
Larsen, fil. dr, forskare,
SofiaBerglund, dokto-
rand, Mats Engstrom,
doktorand, Emma Watz,
doktorand, Ola Blennow,
doktorand, Karin
Bergkvist, doktorand,
Emelie Radestad,

BMA, MelissaNorstrom,
fil. dr, post dok.

"Seriemordare’ trasar
sonder cancerceller

Forskarna kallar dem seriemérdare
- odlade T-celler som trasar sonder
cancerceller palépande band. Nuska
de anviandas for att ridda svart
leukemisjukabarniSverige.

AV DE BARN SOM drabbas av B-cellsleukemi,
en variant av akut lymfatisk leukemi, over-
lever 9o procent med hjilp av traditionell
behandling. Men det innebir ocksd att tio
procent inte klarar sig. For dem kan gen-
terapier i olika former bli en raiddning.

Det dr en sadan terapiform Jonas Mattsson
arbetar med. Han vill anvinda den for att
behandla barn som fér dterfall i leukemi efter
stamcellstransplantation och barn som ar for
sjuka for att kunna genomga transplantation.

T-cellerna dr en form av vita blodkroppar
och stommen i immunforsvaret. Genom ge-
netiska fordndringar kan de ocksa bli medel
i kampen mot cancer. Forskarna for in en
DNA-kod i patientens egna T-celler och far
dem att utveckla en antikropp. Antikroppen
kanner igen en molekyl som finns i tumoren,
CD19. Den modifierade T-cellen héftar fast
vid tumorcellerna och dess dddsmekanism
aktiveras - tumorcellen trasas sonder.

Terapin har testats i USA med strélande
resultat. 22 av 25 behandlade barn i Pennsyl-
vania har svarat pa behandlingen och sjuk-
domen har gatt i remission, det vill siga att
barnet inte visar nigon sjukdomsaktivitet.

IUPPSALA TESTAS den pa vuxna. Forhopp-
ningen dr att en svensk studie pa barn ska
kunna pabdrjas i borjan av 2015, men hittills
har Jonas Mattsson brottats med pappers-
arbete for att fa del av det genetiska kon-
strukt, den tillverkade genforandringen,
som sedan ska foras in i T-cellerna och fa
dem att reagera pd CD19.

Konstruktet fors in med hjélp av ett avakti-
verat virus, eftersom virusets uppgift och
talang ar att tringa in i celler och forandra
deras DNA. Behandlingen dr daremot vildigt
svar att ga igenom. Molekylen CD19 dr ingen
specifik cancermarkor och finns dven pa
friska B-celler som ocksa dor till f6ljd av de
sa kallade seriemdrdarna. Immunforsvaret
slas pd maximalt och barnet kan drabbas av

hog feber och problem med flera organ fram-
forallt lungor och njurar. Men det har ocksa
visat sig att immunreaktionen kréavs for att
behandlingen ska lyckas. Det finns dven
exempel pa aterfall da cancern kommit till-
baka utan den specifika molekylen, det vill
sdga att sjukdomen gjort sig resistent mot
behandlingen.

T-cellerna dr ocksa vapen inom ett annat
av Jonas Mattssons forskningsomraden.
Har géller det att mota de virus som riskerar
att drabba patienter vars immunforsvar ar
extremt nedsatt efter en stamcellstransplan-
tation. Det kan till exempel gilla olika former
av herpesvirus, som de flesta manniskor bar
med sig men som halls i schack av funge-
rande immunfdrsvar. Stamcellstransplante-
rade personer far mediciner for att hélla det
nya immunforsvaret nere, eftersom det
annars skulle orsaka allvarliga attacker pa
till exempel hud, tarm eller lever.

JONAS MATTSSON OCH HANS forskargrupp
har anvént sig av T-celler fran personer som
varit ursprungliga stamcellsdonatorer eller
néra anhoriga och som &r specialiserade pa
att bekdmpa det aktuella viruset. Genom

en komplicerad metod som inbegriper att
gora de onskade cellerna magnetiska, kan
forskarna utvinna dem ur donatorns, eller
en ndra anhorigs blod och injicera demiden
sjuka patienten. En kraftig immunreaktion
uppstar mot de virusinfekterade cellerna,
ochide flesta fall har ldkarna lyckats radda
patienterna. Av de 25 patienter som Jonas
Mattsson behandlat for virussjukdomar har
90 procent svarat pa behandlingen och blivit
av med viruset.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Har etablerat metoden med
T-cellermotlivshotande virus-
infektioner och botat flera
patienter, for vilkaingen annan
behandling finns.

MER FORSKNING
Under2014 har
Barncancerfonden
beviljatanslagtill tre
forskartjanster, sex
forskarassistentjanster,
tvafyraariga postdok-
torstjanstermed hem-
vandandepeng, sjutton
tvaariga postdoktors-
tjansterochtre personer
forkliniska forskarmana-
der.Dessastartarden
Tjanuari2015.
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@ ANDRA DIAGNOSER [ LYMFOM

Lymfom dr ett samlingsnamn pa cancersjukdomar som
uppstariceller somtillhor lymfsystemet. Sjukdomen delas in
itva huvudgrupper: Hodgkins lymfom och non-Hodgkins
lymfom. Oftast drabbar non-Hodgkins yngre barn, medan
Hodgkins &r vanligast hos tonaringar. Barn under fem ar

drabbas sallan.

DE FLESTA LYMFOM upptrader
dar det finns lymfknutor. De finns i
helakroppen och ar fullamed
lymfocyter, vita blodkroppar, som
forsvarar kroppen mot virus och
bakterier. Storaansamlingar av
lymfkortlar finns underarmarna, i
ljumskarna, ihalsen, brostetoch
magen.

Non-Hodgkins
lymfom

Den cancersjukdom som har haft
denmest férbattrade prognosen
de senaste tjugo aren. Under
1970-talet 6verlevde bara 15-20
procentav de drabbade barnen,
medan manidagbotardrygt 80
procent. Non-Hodgkins lymfom
delasinitre undergrupper:
T-cellslymfom, B-cellslymfom
och anaplastisk storcellslymfom.
Barn som far aterfalliB-cells-
lymfom har hittills haft enrelativt
dalig prognos.

Hodgkins lymfom

De allra flestasom drabbas av
Hodgkins lymfom blir botade.
Overlevnaden drnirmare 100
procent.

VANLIGA SYMTOM

Vanligast ar att lymfkortlarna
vaxer hastigt, men dmmarinte.
Ovriga symtom ar beroende pa
varikroppenlymfomet sitter. |
magen kan de ge smartorochi
brostkorgen kan andningen pa-
verkas. Oavsettvarikroppen
lymfomet sitter ger det ofta feber,
trotthet och avmagring.
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For att kunna stdlla diagnos tar
ldkaren en biopsi, ett vavnads-
prov, franknélen. | brést och buk
kravs det operation for att genom-
fora provtagning. Dessutomingar
blodprov, rontgenundersokningar,
ultraljudsundersokning och ben-
margsprov.
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BEHANDLING

Behandlingen av T-cellslymfom
liknar behandlingen av leukemier.
B-cellslymfom behandlas med
cytostatikaiblock om cirkaen
vecka, under totalt tolv veckor.
Anaplastisk storcellslymfom
behandlas med enintensivare
cytostatikaperiod. Fér Hodgkins
lymfom ger man somregelolika
kombinationer av cytostatika.

Lymfknutorna fungerar som filter.
Deras inre bestar av pords bindvav
spackad med lymfocyter som samlar
in och forstor bakterier och virus.

Lymfkarlen ar ett natverk av tunna rér som
liksom blodkarlen har grenar inikroppens alla
vavnader. Lymfkarlen bar lymfan, en farglos
vattnig vatska som lackt ut ur blodet till
vdvnaderna, tillbaka till blodkarlen.

BIVERKNINGAR

Behandlingen med cytostatika vid
non-Hodgkins lymfom gor atten
delbarn stannarivaxten under
tiden de behandlas, for att sedan
aterhamta sig. Den slutgiltiga
langden brukarinte paverkas. For
endel pojkar kan behandlingen
ledatill nedsatt fertilitet.

Annika
Englund

Titel: Barnlakare, dokto-
randvid avdelningen for
blod- och tumérsjuk-
domar, Akademiska
barnsjukhuset, Uppsala.
Forskning: Arbetar med
attforbattrakunskapen
ombarnochungdomar
med Hodgkins lymfomi
Sverige

Anslag:288 000 kronor
itvaar.

FORSKARTEAM
GustafLjungman, 6ver-
ldkare, docent, barnon-
kologi, Akademiska
Barnsjukhuset, Uppsala,
GunillaEnblad, dverlaka-
re, professor vid enheten
for onkologi, Akademiska
sjukhuset, Uppsala,
Daniel Molin, 6verlakare,
docentvid enheten for
onkologi, Akademiska
sjukhuset, Uppsala,
Rose-Marie Amini,
overldkare, docentvid
enheten for patologi,
Akademiska sjukhuset,
Uppsalaoch Géran
Gustavsson, dverlakare,
docent, Karolinska
institutet, Stockholm.

Hogre overlevnad
trots mindre stralning

En dversiktsstudie av svenskabarn och
unga med Hodgkins lymfom visar att
dagens behandlingsméjligheter ger
hog 6verlevnad. Aven vid aterfall &r
chansen attbota bra.

- Pasenare ar anvinder vimindre
stralning. Det &r ett stegi ratt riktning
for att minska sena komplikationer,
sager Annika Englund, barnldkare och
forskaren bakom studien.

ANNIKA ENGLUND UTBILDAR sig till
barnonkolog vid Akademiska barnsjukhuset
i Uppsala. Samtidigt forskar hon kring sjuk-
domen Hodgkins lymfom, en typ avlymf-
kortelcancer, hos barn och ungdomar. I en
farsk studie har hon och hennes kollegor
gjort en oversyn av alla barn och ungdomar
i Sverige som har drabbats av sjukdomen fran
1985 fram till 2009. Forskargruppen har tagit
all information ur det svenska barncancer-
registret.

- Over tid ser vi att svenska barn med
Hodgkins lymfom har en god 6verlevnad.
Vi har faktiskt resultat jamforbara med de
bastaivirlden. Malet dr nu att férsoka mini-
mera biverkningarna av behandlingen.
Under senare ar har man modifierat cytosta-
tikabehandlingen, men framst har vi dragit
ned pé stralningen, forklarar Annika
Englund.

BLAND ANNAT HAR likarna minskat méng-
den stralning, men ocksa faltet dir de stralar.

- Det vill sdga att vi strilar ett mindre om-
rade pa kroppen. Det finns manga risker med
stralning, bland annat sena komplikationer
som till exempel risk for annan cancer.
Genom att gora en sarskilt rontgen, PET, kan
viocksa se tecken pd om det finns cancercel-
ler kvar eller inte. Om det inte finns celler
kvar efter tva kurer behover patienten inte
stralas efter avslutad cytostatikabehandling,
sdger hon.

Ungefir 330 personer ingdr i materialet.

-Vihar ocksa i detalj studerat de som har
avlidit och tagit fram journalkopior for att se
om de utmérker sig pa ndgot sitt vid diagnos.
Men vi har inte funnit nagra tecken pa det,
sdger Annika Englund.

NASTA STEG AR ATT undersdka vilka sena
komplikationer som finns i diagnosgruppen.

- Vihar inte nagra sikra uppgifter pa det
idag men vet fran andra studier att priset for
overlevnad kan vara hogt, siger hon.

Barnen riskerar att fa bland annat andra
cancersjukdomar, hjart/karlsjukdomar, lung-
paverkan, infertilitet och paverkan pa dmnes-
omsdttningen efter sin behandling.

Annika Englund ska ocksa undersoka bio-
login i tumorerna. I Hodgkins lymfom ér det
fa tumorceller, men en mingd inflamma-
toriska celler, som dr en viktig del i sjukdoms-
processen.

- Vi ska undersoka det har samspelet efter-
som vi tror att det har betydelse. Vi tror att
immunforsvarets inverkan pa tumdrcellerna
kan spela roll for prognosen, siger Annika
Englund.

Malet ar att kartlaggningen av tumoren ska
kunna bidra till att forskarna finner svaret pa
varfor tumoren ser ut som den gor och hur de
olika delarna samverkar for att det ska bildas
en tumor.

-Jagvill veta vad det dr som drar igdng det
hela. Forhoppningsvis kan det leda till att vi
kan minska behandlingen for de har barnen.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Har gjort enkartlaggning av
barn ochungdomariSverige
medHodgkins lymfom. Kanvisa
attsvenskabarn medHodgkins
lymfom haren god overlevnad.

personer somarbetar
med barncancerforsk-
ning far pengar fran
Barncancerfonden for
sinaforskartjanster.
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& ANDRA DIAGNOSER | SARKOM

Sarkom ir tumérsjukdomar som uppstar i muskler, senor,
bindvav eller skelett. De delas inibensarkom och mjukdels-
sarkom. Bensarkom dr vanligast bland ungdomar medan
mjukdelssarkom dr vanligare bland de allra minsta barnen.

Osteosarkom

Sarkom som utgar fran benceller, kallas ibland skelettcancer.

Vanliga symptom: Lokal smarta ochrelativt ofta ser man dven en knél pabenet
ianslutning tillkndleden.

Diagnos: Det drrelativt enkelt att stalla diagnos for osteosarkom med hjalp av
rontgen, kompletterat med provtagning av tumoren.

Behandling: Osteosarkom behandlas férst med intensiv cytostatika-
behandling for att minska tumorstorleken. Darefter sker en operation. Efter
operationen fortsatter cytostatikabehandlingen under ett drygt halvar. Var
tumoren sitter och hur utbredd den ar styr behandlingsval. Behandlingen av
osteosarkom har forbattrats betydligt under de senaste femton aren.
Overlevnad: | dag blir ungefr 70 procent av dem som drabbas friska.

6%

70%

av de barn som drabbas
av osteosarkom blir
friskaidag.

av barnensom
drabbas av cancer
varje ar far
sarkom.
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~—~> Rhabdomyosarkom

Sarkom som utgar fran musklerna.

Symtom: Ofta diffusa eller fa symtom. Beroende pa var tumo-
ren sitter kan denftill exempel ge lokal smadrtaindsan eller
halsen, svarigheter att svalja, eller en 5mmande klump i
musklerna.

Behandling: Intensiv cytostatikabehandling, oftast foljt av
operation ochibland dven lokal stralbehandling.

Overlevnad: Prognosen har blivit mycket battre under de
senaste tre decennierna. | dagblir ndstan 80 procent friska.
Mellan 20 och 30 procent drabbas daremot av aterfall.

Ewing Sarkom

Kan upptradabadeioch utanfor skelettet.

Symtom: Kan vara samma som vid osteosarkom, men ofta
harungdomarna en langre sjukdomshistoria.

Behandling: Cytostatikaikombination med kirurgi och/eller
stralbehandling.

Overlevnad: | dag 6verlever cirka 60 procent av dem som
drabbas av Ewing sarkom.
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Fredrik
Mertens

Titel: Professor, Lunds
universitet.

Forskning: Djupsek-
venseringavDNA och
RNA hos tumérmaterial
franmjukdels- och
bentuméreridentifierar
typiska genetiska for-
andringar som hittills
varitokdnda.

Anslag: 650 000 kronor
peraritrear(2012-2014).

FORSKARTEAM
KarolinHansén Nord,
docent, nupost-doc, men
from 2015 sjdlvstandig
forskaretack vare anslag
fran Barncancerfonden.
Jenny Nilsson, biomedi-
cinsk analytiker, Linda
Magnusson, biomedi-
cinsk analytiker, Elsa
Arbajian, doktorand,
Charles Walther, dokto-
rand (halvtid) och patolog
(halvtid), Johnbosco
Tayebwa, bioinformati-
ker, Yuesheng Jin, forsk-
ningsingenjor (30%),

Nils Mandahl, professor
emeritus.

Ny teknik revolutionerar
genforskningen

Ny teknik gor det méjligt att helt och
hallet kartligga forandringariben- och
mjukdelstumorernas arvmassa. Ju fler
avvikelser forskarna hittar, desto fler
behandlingar kan de tafram och fler
barnkanraddas.

IDAG KANNER LAKARNA till de genetiska
orsakerna bakom ett fatal av de manga olika
typer av ben- och mjukdelstumorer som
finns. Det som kallas sarkom bestar egent-
ligen av en mangd varianter av sjukdomen,
som kraver olika intensitet i behandlingen.

Det som skiljer de olika sjukdomarna fran
varandra ar olika varianter av mutationer
itumorernas arvsmassa. Vissa sidana gene-
tiska fordndringar kan anvindas for att stélla
en exakt diagnos men ocksa utgéra mal for
nya generationens behandlingar. I dag
kanner forskarna till ett hundratal genetiska
avvikelser i sarkomtumorer.

EN NY TEKNIK, djupsekvensering, gor det
mojligt att snabbt och enkelt hitta fordand-
ringarna och identifiera tumoren, men ocksa
att soka efter hittills okdnda varianter.
Djupsekvenseringen gor det mojligt att stu-
dera en minniskas hela arvsmassa pa en
gang, dven de sma genetiska detaljerna.
Tekniken, som funnits tillginglig bara nagra
fa ar, har varit mycket kostsam och fram-
forallt genererat en sidan stor mingd data att
det varit svart att hantera och analysera den.
I dag dr djupsekvensering bade billigare och
enklare att anvinda och darfor ar det mojligt
att anvinda den vid diagnostillfillet. Det
bidrar till en korrekt diagnos, vilket ar av-
gorande for prognos och behandling.

Fredrik Mertens och hans forskarlag soker
nu efter hittills okdnda avvikelser i tumor-
materialet, framfor allt sa kallade fusions-
gener. De uppstér nir tva kromosomer bryts
av och sys ihop pa fel sitt, en sé kallad trans-
lokation. Fusionsgenen finns inte i normala
celler, vilket gor att den fungerar som markor
for sjukdomen, den berittar vilken tumor det

ror sig om. Ewing sarkom, rhabdomyosarkom
och synovialt sarkom kan vara likartade om
man studerar cellerna i mikroskop, men
orsakas av helt olika genetiska férandringar.

Da forandringarna bara finns i en viss sorts
tumor kan de vara mal for nya behandlings-
former. Eftersom de tre sarkomtyperna kra-
ver helt olika behandling, dr genetisk diag-
nostik viktig.

MANGA FORSKARE ir eniga om att behand-
lingen av cancer med traditionella metoder
som cytostatika, operation och stralning natt
sa langt som det gér. For att radda fler barn
kravs nya behandlingsmetoder och dér kan
djupsekvensering och riktad behandling
komma till nytta.

I dag anvinds sddan behandling till exem-
pel vid kronisk myeloisk leukemi. Men bara
for att forskarna hittar fusionsgenen ar det
inte sdkert att det gar att hitta en malinriktad
behandling som slér direkt, det vill siga att
strukturen i tumorcellen dr behandlingsbar.
Dérfor inriktar sig Fredrik Mertens forskning
dven pa vad fusionsgenen gor sedan den har
uppstatt. Genom analys av mutationer som
uppstatt pa grund av fusionsgener kan fors-
karna pad sikt fa en bittre uppfattning om vad
som hinder i tumoren och eventuellt rikta
behandling mot avvikelsernas effekter snara-
re dn mot sjdlva avvikelsen i sig.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Viharhittat de bakomliggande
genetiska orsakernatill
ettflertaltyperav ben-och
mjukdelstumaorer, och dessa
forandringar anvands nu for
att forbattra diagnostiken.

Translationell
forskning far
flestanslag

Translationellforskning
ardenforskningstyp som
far flestanslagfran
Barncancerfonden, 37
procentavanslagen.
Translationell forskning
arforskning dar sjuk-
domsproblemsom
identifierasinom sjukvar-
denblirbasen forlabora-
toriebaserade undersok-
ningar. Férhoppningen ar
attresultaten ska ledaftill
forbattrad diagnostik
ellerbehandling. Dar-
efterkommer grund-
forskning (34 procent),
klinisk forskning (15
procent) och vardforsk-
ning (14 procent).
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@ MEDICINSK TEKNIK

Medicinsk teknik handlar om produkter
med medicinsk anknytning, undantaget
lakemedel och bioteknik. Det kan vara
produkterinom stralbehandling,
ortopediskaimplantat, utrustning for
kirurgi, hjalpmedel for funktionshindra-
de eller forbrukningsartiklar.

Ny teknik - bittre
behandling

BARNCANCERFONDENS
AMBITION dr attforsokabidra
inom alla omraden somkan
tankas forbattra diagnos och
behandling av barn med
cancer.En stordelav ut-
rustningen som anvands

inom barncancervarden ar
utvecklad for vuxna och

inte alls anpassad for barn.
Inom barnonkologin finns
darfor ett stortbehov av att
finna bade enkla och mer kom-
plicerade tekniskalésningar som
kan forbattra saval livskvaliteten for
drabbade, arbetsmiljon for vardpersonal
som patientsakerhetenivarden av barn med
cancer.

AGRA MEDICINTEKNISKA
PRODUKTER SOM HAR FORT
BARNCANCERVARDEN FRAMAT:

® Subkutan venport (port-a-cath)
opererasinunder huden. Dar
drarmanblod och ger medicin.

HOSTEN 2009 genomférde Barncancerfonden
en extern utredning for att kartlagga forutsatt-
ningarna for en eventuell satsning pa medicin-
teknisk forskning med fokus pa forbattrad
diagnos, behandling och uppféljning av cancer- [
sjukdomar hos barn. Utredningen visade pa ett
behov av att forskningen pa ett tidigt stadium
tarinbarns sdrskilda behoviforsknings- och
utvecklingsplaneringen. Darfor har nu verk-
samheten breddats till att dven tacka forsk-
ningsprojektinom medicinsk teknik.

® Pumpar fér dropp.

e Overvakningsutrustning fér
kontroll av blodtryck,
syremattnad, puls och tryck
ihjarnan.

® |T-tekniskalésningar, forregist-
rering men ocksa for tréning av
sprak och kognitiva funktioner.

SEDAN 2011 gar det att soka anslag hos
Barncancerfonden for projektinom medicinsk
teknik dar syftet ar attl6sa problem av medicin-
teknisk karaktar relevanta foér barn med cancer.
Satsningeninnefattar dven projekt som avser
attanpassa befintlig teknik inom varden av barn
med cancer. Barncancerfonden villmed sats-
ningen skapa forutsattningar for kliniker, tek-
nikforskare och foretag att motas och etablera
gemensamma projekt.

® Internetbaserade system for
kontakt mellan vard och
patient, bade pa sjukhuset
ochhemma.

® Datorstddd patologi for battre
och merforfinad cancerdiag-
nostik.

22000000

Hittills har Barncancerfonden delat ut 22 miljoner kronor till projekt
inom medicinsk teknik. Flera av dessa projekt adr fullfinansierade.
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Mikael
Karlsson

Titel: Professor/sjukhus-
fysiker, Umeauniversitet.
Forskning: Utvecklaren
metod ddr man anvdnder
magnetrontgenistallet
for datatomografivid
rontgen av cancerdrab-
badebarn for attminime-
rarisken for stralnings-
inducerad cancer senare
ilivet.

Anslag: Enmiljon kronor.

FORSKARTEAM
Mikael Karlsson, Lars
Gustafsson, radiolog,
Bjorn Zackrisson, onko-
log, Adam Johansson,
doktorand, Anders
Garpebring, forsk-
ningsingenjor, Tufve
Nyholm, sjukhusfysiker
ochforskareochJunYu
matematisk statistiker.

Ny rontgenmetod minskar
cancerrisk for barn

Cancersjukabarnriskerar en andra
cancer orsakad av réntgenstralning.
Med en ny rontgenmetod elimineras
risken och den totala undersoknings-
tiden kortas.

BARN SOM DRABBAS av cancer genomgar
ett antal rontgenundersokningar, dels vid
diagnos men ocksa infor stralning och opera-
tion, samt vid dterkontroller. Stralningen
fran dessa bidrar till en risk att barnet
utvecklar en andra cancer senare i livet.

- Det dr inte kul att 6verleva en cancer for
att drabbas av en ny, siger Mikael Karlsson,
professor vid Umea universitet.

Magnetrontgen, MR, innebar daremot
strdlning med ldga risker. Men med magnet-
rontgen gar det bara att unders6ka mjukdelar
och hittills har magnetrontgen behovt kom-
pletteras med datatomografi for undersok-
ningar av skelettet. Datatomografi dr en
undersokning som innebir en relativt hog
straldos och det dr den som over tid kan
orsaka cancer.

MIKAEL KARLSSON och hans forskarteam
har utvecklat en intelligent MR-metod som
han nu testar pd vuxna. Kortfattat kan man

sdga att metoden gar ut pé att séinda en stral-
puls som far kroppens protoner att signalera
och vars signaler sedan analyseras.

Nu jobbar Mikael Karlsson pa att anpassa
metoden till barn, och deras skelett.

Hans arbete innebdr ytterligare en fordel.
Pa sikt kan den komma att bade ge battre bil-
der och kortare undersokningstid for barnen.

- Teoretiska modeller visar att undersok-
ningstiden skulle kunna kortas fran sex
minuter till 30 sekunder.

Det innebdr en kortare stund for barnen
att behova ligga stilla. De slipper ddrmed
sOvas, och resultatet av undersokningen blir
battre.

- Magnetrontgen kommer att anvindas
mer och mer i framtiden, ju mer den utveck-
las, siger Mikael Karlsson.

FRAMGANG | FORSKNINGEN

Kliniska rutiner och etiska till-
stand haller pa attfardigstallas
forattkunnaundersokabarn
med dessanya metoder.

De hittade 400 behov pa barncanceravdelning

Stod till
ovanliga

diagnoser
Nyttforiarar
Barncancerfondens
utlysning for ovanliga
barncancersjukdomar,
med sdrskilt avsatta
medel for att studeratill
exempel Pons gliomeller
annan mindre vanlig
barncancersjukdom.

Barncancerfonden finansierar ett
Fellowship-program,dar fyra personer
under attamanader har arbetat for att
tafram nyatekniskalosningar som kan
underlitta barncancervarden.

Gruppen, somingariClinical Innovation
Fellowship hos Centrum for teknik imedicin och
halsa, har varit pa Astrid Lindgrens barnonkolo-
giskaavdelning. Malet var atttaredapahur
medicintekniska l6sningar kan forbattrabarn-
cancervarden. De fyradeltagarnaharolika
kompetenser; en lékare, en civilingenjor (dok-

torand pa KTH), en biokemist, och enindustri-
designer. De observerade ochféljde medidet
som hande pa avdelningen. | majhade projektet
slutpresentation. Gruppen kunde presentera
700 observationer somleddetill 400 identifie-
rade behov pa avdelningen. Av dessa gick 60
stycken vidare till atgard:

® 10 storre forskningsprojekt

® 5ang vardrelaterade infektioner

® 4implementeringsprojekt

® 22"action plans”, dvs mindre behov

® 18 "bollar”, dvs mindre projekt

® 1 start-up féretag

Av de tioidentifierade forskningsprojek-
ten har fyra genomforts i form av examens-
arbeten. Ovriga sex &r presenterade som
forslag pa examensarbeten. Start-up-
foretaget arjustnuieninledningsfas med
marknadsanalys.

Barncancerfonden har samlatin allaiden-
tifierade behov for att haunderlag for even-
tuella framtida satsningar.

Smartalésningarinom varden underlattar
bade for de cancersjukabarnen och vardper-
sonal - och kan samtidigt spara pengar.
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90 000 barnivarlden doricancer varje ar

UTBLICK

Barncancer drabbar virlden pa olika sitt.
Nio av tio barn som dor av cancer bor
ilag- eller medelinkomstlander. Dar har
drabbade barn barafem procents

chans att 6verleva sin cancer.

De drabbas ocksa av andra
cancersjukdomar elleriannan

alder dn svenskabarn.

CANCER AREN AV de vanligaste

dodsorsakerna for barn mellan

10ch 1§ ar sett Gver hela varl-

den. Varje ar drabbas 160 000 barn. 80 procent avdem
lever ilag- och medelinkomstldnder. 9o 000 av dem dor.

Sverige ger virldens bista vard till sina cancersjuka
barn, tillsammans med flera andra vastlinder dar 6verlev-
naden i dagocksa dr 80 procent. I utvecklingslédnder dver-
lever i snitt bara fem procent av barnen. Det beror bland
annat pé att de aldrig triffar en ldkare och att vardpersona-
len inte &r tillrdckligt utbildad. Ménga avslutar sin behand-
ling i fortid, ibland eftersom det ar langt till sjukhuset, att
prognosen ar dalig och att fordldrarna behovs hemma.

Det dr ocksd vanligt att barnen dr undernirda eller lider av
andra sjukdomar samtidigt, vilket paverkar behandlings-
resultaten.

Fran manga hall i virlden saknas tillforlitliga siffror. Det
svenska barncancerregistret dr en grundlidggande fram-
gangsfaktor i det som kallas den tysta revolutionen, det vill
sdga perioden fran 1970-talet da de flesta barn med cancer
i Sverige gick bort, till i dag med varldsledande 6verlevnad.

- Det ar oerhort viktigt for behandlingsutvecklingen att
folja resultaten, bade kort- och langsiktigt, siger Olle
Bjork, generalsekreterare pa Barncancerfonden.

DE FLESTA FALL AV BARNCANCER intriffar ocksé ilag-
och medelinkomstlander, eftersom barn utgor en storre del
av befolkningen dér - ibland sa stor andel som halften.
Akut lymfatisk leukemi dr den vanligaste diagnosen, utom
iafrikanska lander soder om Sahara. Dir insjuknar barn
oftare i lymfom. Burkitts lymfom ar vanligast, och Kaposis
sarkom. Det beror pa omradets speciella infektionsmonster
med bland annat Epstein-Barr och hiv-virus, vilka kan pa-
verka insjuknande i cancer.

WHO spar att antalet fall av leukemi kommer att 6ka,
aven i denna region, i takt med att levnadsstandarden blir
béttre. I en jamforelse mellan Sverige och Uganda visar det
sig att hjarntumorer ér tre gnger vanligare i hginkomst-
lander, till stor del beroende pa att linder med mindre
utvecklad sjukvard saknar tillgang till teknik som gor
biopsier mojliga. Lymfkortelcancer dr fem ganger sa van-
ligt i Uganda som i vastvarlden. I Hong-Kong daremot ar
levercancer mer dn sju ganger sa vanligt hos barn dn i till
exempel Sverige.

- Skillnader i insjuknande ar ett viktigt forsknings-
omréde som kan hjdlpa oss att forsta barncancerns
bakomliggande faktorer, sdger Olle Bjork.

Huvuddelen av orsakerna bakom barncancer ar okanda.
Den dagen forskarna forstar varfor vissa drabbas, och inte
drabbas, av vissa former av cancer kommer de ocksa att
vara ndrmare en l6sning pa barncancergatan.
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NORDAMERIKA
85 procentav barnen
dverlever sin cancer

prognos.

USA avviker fran till exempel Frankrike och Tyskland
genom nagot hdgre antal fall av germcelltumorer och
enhdgre andel av olika hudcancerformer. Germcell-
tumorer sitter oftai dggstockar, testiklar ellerihjar-
nans medellinje. De utgar fran forstadier till fostercel-
ler. De flesta tumdorerinom denna grupp har en god

LATINAMERIKA
60 procentav deinsjuknade
barnen overlever sin cancer

Siffror fran tio mexikanska distrikt visar att leukemi ar den
absolut dominerande diagnosen, siffror som helt stammer
overens med statistik fran Argentina.

Andelen CNS-tumorer (tumorer i centrala nervsystemet) ar
cirka entredjedel avdem som till exempel rapporteras fran
Tyskland. Detta beror till stor del pa att manga medelinkomst-
lander saknar utrustning och metoder fér diagnos.

EUROPA
80 procentav de drabbade
barnen overlever sin cancer

| Europa, precis somiNordamerika, dr leukemi den vanligaste
diagnosen. Ungefdr entredjedelav allabarn som drabbas av
cancerinsjuknarileukemi.

USA visar nagot hogre siffror for éverlevnad, beroende pa
att flera medelinkomstlander i Europa saknar resurser for
denmesthogspecialiserade barncancervarden.

AFRIKA

40 procent av deinsjuknade
barnen dverlever sin cancer

Laginkomstlander rapporterar éverlevnad salagsomfem
procent. Etttvarsnitt fran hela kontinenten ger betydligt
hogre siffror, bland annat eftersom det saknas tillforlitliga
uppgifter fran manga lander. Uganda &r representativt for
landerna séder om Sahara.

Andeleninsjuknadeileukemidrendast en sjattedelav de
somdrabbasihdginkomstlander. Har &r lymfom fem ganger
vanligare dniTyskland eller Australien, beroende pa olika
virus som paverkarinsjuknandet. Zimbabwe rapporterar tre
ganger samanga fall av retinoblastom (cancerihornhinnan)
som Frankrike och Tyskland.

ASIEN
Drygt 40 procentav barnen
Overlever sin cancer

I Thailand, Indien och Kina dr leukemi den vanligaste diagno-
sen.| Thailand drabbas nastan halften av de insjuknade bar-
nen av olika former av leukemi.

Fran Kina och Shanghairapporteras ocksa endubbelt sa
storandel av olika former av hudcancer somi Tyskland.

OCEANIEN
/5procentav de drabbade
barnen dverlever sin cancer

| Australien ar leukemi den vanligaste cancerdiagnosenbland
barn, precis som évriga hoginkomstlander. Hudcancer av
olika former arnagot vanligare aniresten av hginkomstlan-
derna, medan neuroblastomen ar lite mer ovanligt.
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Forskarvarlden
samarbetar mot barncancer

Varldshdlsoorganisationen, WHO,
konstaterarisin World Cancer Report
2014 att det kravs samarbete for att fler
drabbade barn ska 6verlevaivarlden.
Sverige ar med i flera forsknings-
baserade natverk.

Miljontals patienter
inordisktregister

NOPHO, Nordic Society of Paedriatic Oncology,
arden nordiska samarbetsorganisationeninom
barnonkologi. Numeraingar aven de baltiska
landerna. Malet ar att all nordisk barncancer-
behandling ska varalikvardig ochinnebdra
samma prognos. NOPHO har mote varje ar, och
en madngd olika samarbeten. Under 2013 traffa-
des medlemmarnaiKoépenhamn, dar man
arbetade med forbattringaribehandlingsproto-
kollet for akut lymfatisk leukemioch akut

myeloisk leukemi.lnom Young NOPHO arbetar
organisationen for att sdkra atervaxten av
skoterskor och ldakare inom barnonkologi.
NOPHO ligger bakom ett barncancerregister
med totalt 20,4 miljoner patienter.

Hela varldens kunskap

SIOP, International Society of Paedriatic
Oncology, samlar all varldens kunskap om
barnonkologiinom ett natverk.Inom SIOP drivs
manga stora studier, som ger ett stérre patient-
underlag an de nordiska, och darmed fler ovan-
liga diagnoser.Inom SIOP deltar Barncancer-
fondeniPanCare, ett projekt for att folja upp
halsa och valbefinnande for dverlevare. SIOP
delar varje arut35 000 euro tillunderprivile-
gierade lander for att de skafatadelav de
senaste behandlingsrekommendationerna.

80 procentavde
barn somdrabbas av

cancerleveri
lag- eller medel-
inkomstlander.

Orsakerna
bakom barncancer

artill storstadelen
okdnda.
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Lymfkortelcancer
hos barn drfem ganger
savanligtiUganda
somivastvarlden.

160000 barnunder
15 ars alder drabbas
varje ar av cancer.
90000 avdemdor.

Skoterskornas natverk

NOBOS, Nordic Society of Pediatric Oncology
Nurses, ar en nordisk sammanslutning for
sjukskoterskorinom barnonkologi. De traffas
vartannat ar for att diskutera omvardnads-
fragor somrér barncancervard. Féreningen
farbidrag av Barncancerfonden for sin verk-
samhet.

EU prioriterar

EUbestammer medjamna mellanrum vilka
forskningsomraden som ska prioriteras, da
gadller det for Barncancerfonden att driva
paverkansarbete. Genom EU kunde till exem-
pelPanCare startaunder SIOP.

Cancer drden
vanligaste dodsorsaken

for barn mellan
1och14ariSverige.

Levercancer dr mer
an sju ganger savanligt
hos barniHongKong
somhos barnitillexempel
Sverige.

DET SKA BLI FEST. Inte bara det att Hilmer Degermosse fyller sex ar - behandlingen mot leukemikommer ocksa snart att vara fardig.
Mormor Ruth Antonsson Roos drimponerad av barnbarnet. Han &r sa forstandig, och bestamd. Behandlingen har varitlang, tva och ett halv ar
tar det att bli frifran ALL (akut lymfatisk leukemi). Nu star Hilmer pa underhallsbehandling med tata kontroller.

BARNCANC-ERRAPPORTE




Lakare

BarncancervardeniSverige ir hotad.
Det menar flera likareilandet. Brist pa
personal och vardplatser skapar stress
ochoro.

- 1dag botar vifler och klarar aterfall
bittre. Det kriver mycket mer vard och
resurser, sager Arja Harila-Saari,
sektionschef vid Astrid Lindgrens
Barnsjukhus.

Dessutom hinner lakarnainte med
denlivsviktiga forskningen.

REDAN FORRA SOMMAREN var det bade
personal- och platsbrist pa flera barnonkolo-
giska avdelningar runt om i Sverige. Samtliga
tvingades dra ned pa antal platser och en del
patienter fick skickas till andra avdelningar
och sjukhus. Ett faktum som innebér en stor
otrygghet.

-Jaghar jobbat héritva ar och under den
tiden har vi aldrig kunnat ha alla vardplatser
oppna. Den hér situationen skapar oro och
besvir for barnen och familjerna, siger Arja
Harila-Saari.

Vid Astrid Lindgrens barnsjukhus kimpar
honi sin roll som sektionschef med att hitta
personal och behélla den.

- Men bristen pa personal dr fortfarande
alarmerande. Aven pA likarsidan dir manga
snart gar i pension, siger Arja Harila-Saari.

Trots ett par atgérder ser det dystert ut runt
omilandet.

P4 Astrid Lindgrens sjukhus hade man
isomras bara sex av fjorton ordinarie vard-

92

slar larm -
kris i svensk cancervard

platser 6ppna. Man kan ta emot tva dver-
beldggningar med sedan ér det stopp.

-Sedan tvingas vi skicka barn till andra
sjukhus, framst till Uppsala eller Linkoping,
sdger Arja Harila-Saari.

BARN SOM KOMMER till en annan barn-
onkologisk avdelning ar dnda i trygga
hinder, menar hon. Varre ar det nér barnet
hamnar pé en barnavdelning som inte kan
just cancer.

- De dr sjalvklart duktiga men de kan inte
det som &r specifikt for barncancervard.

I Linkoping har man inte samma problem
med minskat antal vardplatser, de tar i stillet
emot barn fran andra hall i landet.

- Vi forsoker hjilpa de i Stockholm nér vi
vet hur de har det. Men av och till ligger dven
vipa marginalen. Det héller inte i lingden,
siger Mikael Behrendtz, 6verldkare och verk-
samhetsansvarig i Linkoping.

Annu har det inte intriffat nigra allvarliga
incidenter, men ofta lever personalen i stor
stress. Riskerna for att ndgot ska ga snett
okar.

- Det ér inte héllbart i ldngden, konstaterar
Arja Harila-Saari.

Forutom att barnen blir lidande ar

bristerna inom varden ett hot mot den klinis-
ka forskningen.

-Jag kan inte bevilja ldkarna ledigt for att
forska dven om de har fatt pengar och mana-
der. Vi maste hélla verksamheten igdng sam-
tidigt som det beh6vs mer tid for forskning
och utveckling, sdger Arja Harila-Saari.

Mikael Behrendtz haller med:

- Den kliniska forskningen blir lidande och
tyvérr haller den ocksd lag niva. I dag sker det
mesta i labbet. Jag vill se mer omvardnads-
forskning men det gar inte att prioritera i dag.

NAGRA AV FORKLARINGARNA till att det
har blivit pa det hér viset r att antalet barn
som drabbas av cancer dr fler i det inflytt-
ningspopulira Stockholmsomradet. Bara un-
der forra dret diagnostiserades 93 barn vid
sjukhuset. Det dr en 6kning med cirka tio
procent pa bara ndgra ar. En annan forklaring
ar att allt fler barn 6verlever.

-Idag ger viintensivare behandling och
botar fler. Barnen kan drabbas av ett, tva eller
till och med tre aterfall som vi botar i jam-
forelse med tidigare. Det kriver mycket mer
sjukvard och fler resurser, siger Arja Harila-
Saari.

Mikael Behrendtz tycker inte att virden
hénger med i samma takt som framgéngen
kring behandlingar och 6verlevnad.

- Tyvérr maste jag sdga att vi inte langre
ligger i topp. Den barnonkologiska vard som
vi tidigare varit stolta over ar inte lingre den
samma, siger han.

I dagfinns det
sex barncancercenteri
Sverige. Varje avdelning
har mellan tolv och sexton
vardplatser for att mota
barnens behov och ge dem

den specialistvard de
behdver.

Under aren 1984
till2010 behandlades
10098 barnfor
canceriSverige.

Under de
senaste aren har per-
sonalbrist gjort att man
tvingas dra ned pa antalet

Ibrjanav vardplatser.l och med det hotas
1980 skapades varden. | dag saknas sjuksko-
denforstabarnonko-

terskor, barnsjukskoterskor

logiska avdelningen och onkologer.

vid Karolinska sjuk-
huset.

Laget har ofta
beskrivits som katastro-

falt. Barnen farinte den

omvardnad de harratttilloch
behover, personalen vittnar om

stress och press. De hinner inte svara

pafragorom aterfall eller andra

svarasaker for att deinte finns tid.

De far springamellan rum

och behandlingar.

Attbehandla ett
barn med cancer kraver
bland annat att sjukskoéter-
skan beharskar pedagogik,
klarar av att hantera en familji
kris och att kunna behandlabarn
i olika aldrar. Detta skiljer sig
mot att behandla vuxna
med cancer.

For attlosa
den akutakrisen dver
sommaren har persona-
len fatt skickabarntill andra
avdelningar pa sjukhusen
eller till sjukhusiandra
stader.

Kalla: Barncancerfonden

"Landstingen bor genast agera”

I VINTRAS SLOG ettantal ldkare larm om vardkrisen genom en debattartikel som publicerades
i fleramedia. Urinnehallet:

”Vard av barn med cancer dr en tung specialitet som kréver mycket kunskap och person-
ligt engagemang av personalen, men som ocksa ger mycket tillbaka. Manga sjukskoter-
skor véljer dock att soka sig bort fran sadant arbete nér resursbristen forsdmrar arbets-
miljon. De soker sig i stéllet till alternativ med hogre 16n, mindre stress och béttre arbets-
tider. De stora barncancerenheterna tvingas periodvis stanga de fa specialiserade
vardplatser som finns pa grund av personalbrist. I dag dor lika manga barn till f6ljd av in-
fektioner och komplikationer efter behandlingen, som av aterfall av cancersjukdomarna.
Sannolikheten att d6 av infektion ar &n storre om barnen inte far behandling i tid. Om det
har d6tt ndgot barn pa grund av platsbrist dr svart att siga; vi som arbetar med detta ser
manga situationer dir barn avlider och vi funderar pa om detta kunnat undvikas med
mer erfaren personal omkring barnet, men det dr svart att ge ett enkelt svar. De som bar
ansvar for detta 4r huvudmaénnen - landstingen - som genast bor agera for att fler specia-
lister och vardplatser for cancersjuka barn ska finnas tillgangliga.

Situationen vid landets barnonkologiska centrum &r i dag oroande. Alla vi som arbetar
med barncancer i Sverige upplever att brist pa kunnig personal i kombination med brist
pa vardplatser utgor ett hot mot de goda behandlingsresultat viidag vant oss vid att se”.

Karin Mellgren, sektionschef, MariaHammarstrand och Anna Magnusson, vardenhetschefer,
Barncancercentrumivastra Sverige, Drottning Silvias barn- ochungdomssjukhus, Goteborg. Arja Harila-Saari,
sektionschef, Lisa Burstrom, chefsjukskéterska, Onkologi och koagulation, BM1, Astrid Lindgrens barnsjukhus,
Karolinska sjukhuset, Stockholm. Mikael Behrendtz, verksamhetsansvarig, Anna Hjalmdahl-Trygg, vardenhet-
schef, Barnonkologiska enheten, Barn- ochungdomsmedicinska kliniken, US Linkdping. Britt-Marie Frost,
sektionschef, Charlotta Oijen, avdelningschef, Barnonkologen, Akademiska barnsjukhuset, Uppsala. Ulrika
Norén Nystrom, medicinsk chef, Eva Sjodin Eriksson, avdelningschef, Barnonkologiska avdelningen, Barn- och
ungdomscentrum, Norrlands universitetssjukhus, Umea.

Utmaningar
och hinder
for framtiden

FORATT KOMMA LANGRE INOM

BARNONKOLOGIN KRAVS:

® Utveckling avnyamediciner och meto-
der, nya satt att kombinera mediciner
och battre diagnostik.

® Battre hantering av olika administrativa
hinder.

® Battre overforing av forskningsresultat
inidenkliniska verkligheten.

o Battre forstaelse for langtidseffekter av
barncancer.

® Organiserad uppfoljning av fore detta
barncancersjuka.

® Fler samarbeten mellan lander och
forskare som gemensamtkan arbeta for
fler biobanker och battre registrering.

® Merinsamlade medel under lang tid och
tid till forskning.

Hinder pa vigen

LAKEMEDELSPROVNING: Attfa framnya
ldkemedel tar tid. Man maste genomfora
en klinisk provning pa friska och sjuka
manniskor for att studera effekten av ett
lakemedel eller en behandlingsmetod.
Kliniska prévningar delas uppiolika faser:
fas|, fasll, fasllloch fasIV.ldén med
kliniska prévningar ar att man jamfor en
kontrollgrupp sominte far behandlingen
med en grupp som far den (interventions-
grupp).

ADMINISTRATIVA HINDER: Om en medi-
cin ska andras kravs en ansokantill EU,
Lakemedelsverket och en monitorerings-
grupp, processen tar fjorton till sexton
manader. For att férhindra att barn hinner
dd undertiden bér man skapa en europeisk
standard for barn med cancer.

MARKNADSMASSIGA HINDER:
Barncancer drabbar enrelativt liten grupp
barn och ungdomar varje ar. Det gor att det
finns ett svagtintresse fran ldkemedels-
industrin att satsa pengar pa forskning foér
att fa fram nya mediciner for behandling av
barncancer.
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APPENDIX

Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning
i Sverige. Forutom att finansiera forskning arbetar Barncancerfonden med att
hjdlpa drabbade barn och deras familjer pa manga andra satt. Det handlarom
stod och hjalp bade under och efter sjukdomstiden. En annan uppgift ar att
sprida kunskap om barncancerisambhallet.

JACOB SCHAUB, 9 AR, har precis avslutat sin behandling mot den leukemi som upptacktes nar han var sex ar gammal. Han tycker att det ar skont

att slippa ta alla mediciner. For mamma Sofia och pappa David vaknar oron infor varje efterkontroll - risken for aterfall dr storst den forsta tiden efter

behandlingen.
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Dethar ar Barncancerfonden

Barncancerfonden arbetar for att utrota barncancer och se
till att drabbade barn, ungdomar och deras familjer far denvard

och detstod de behover.

Barncancerfondens karnvarden

Hopp

Visprider hopp till varandra
och varomvirld.

Mod

Vivisar mod genom att se
verkligheten som dendr.

"Ingen manniska kan nagonsin
accepteraattbarndoricancer”

Barncancerfonden dr den enskilt storsta
finansidaren av barncancerforskningi
Sverige - heltutan stod fran vare sig stat,
kommun eller landsting. Genom drygt
ett hundratal forskningsprojekt per ar
forsoker Barncancerfonden hittanya
ochbattre metoder somkanlindraoch
botabarncancer.

FORSKNINGEN GORS MOJLIG genom gene-
rosa gavor fran privatpersoner och foretag.
Och det ar tack vare forskningen som cirka
80 procent av de barn som drabbas av cancer
idag overlever. Pa 1970-talet var forhéallandet
nirmast det omvanda.

Barncancerfondens hogsta 6nskan ar att
alla barn som drabbas ska bli friska igen.

- Ingen minniska kan ndgonsin acceptera
att barn dor i cancer, sd en hundraprocentig
overlevnad maéste vara var frimsta uppgift.
Men vigen dit kantas av ett stort antal ut-
maningar, sdger Olle Bjork, generalsekrete-
rare i Barncancerfonden.

Ska denna onskan sla in, maste forskningen
fortsitta att drivas framat ytterligare. Darfor
behdver vi hjilp fran dnnu fler som vill stodja
Barncancerfonden i kampen mot barncancer.
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- Utan Barncancerfonden hade det i prin-

cip inte funnits ndgon barncancerforskning
iSverige, siager Olle Bjork.

Fakta: Barncancerfonden

® Barncancerfonden samlar in pengar
for att forebygga och bekampa cancer-
sjukdomar hos barn.

® Barncancerfonden ar den enskilt storsta
finansiaren av barncancerforskning
iSverige.

® Barncancerfonden arbetar for en battre
vard- och livssituation f6r cancer-
drabbade barn och deras familjer.

® Barncancerfonden stoder utbildning
och fortbildning av personal som vardar
cancersjukabarn.

® Barncancerfonden driver opinions-
bildande arbete for att forbattra vill-

koren for sjuka barn och deras foraldrar.
® Barncancerfonden ar enideell férening
som dr heltberoende av frivilliga bidrag.

Ansvar

Vitaransvar forbarnen
och familjerna.

DET AR VIKTIGT for Barncancerfonden att
synas. Ett satt arreklam, ibade tv och pare-
klampelare. Ettav malen ar att 6ka kunskapen
och kdannedomen om barncancer hos allman-
heten.

ONIYESSVY 377V :0304

NOSSNVHOT[ IMDIN 0304

Rad och stod

Nar ett barn blir sjukti cancer drabbas dven
fordldrar och syskon. Att blisedd och valom-
handertagen under och efter behandlingen
underlattar livet for cancersjukabarn och deras
familjer.

Enviktig deliBarncancerfondens arbete
handlar om att utveckla och férbattra det natio-
nellafamiljestodet for att underlatta vardagen
for de drabbade.

Skraddarsydda vistelser fér rehabilitering
och majligheter till rekreation dr nagra av de
aktiviteter som Barncancerfonden genomfor
for att stodja de drabbade familjerna.

Vidare arbetar Barncancerfonden, inom Rad
och stod, for att drabbade familjer ska fa den
hjalp de behdver och har ratt till, dar samarbete
med myndigheter, som till exempel
Forsakringskassan, ar viktigt.

Las mer om Barncancerfondens rad och stod-
verksamhet pa www.barncancerfonden.se/
fakta-och-rad/

Hus for moten

Agrenska, strax sdder om Goteborg, aren
motesplats for barn, ungdomar och familjer som
har drabbats av ovanliga sjukdomar. Nagra
veckor varje ar ar det bokat for familjer med
erfarenhetav barncancer.

Till Almers Hus i Varberg @r cancerdrabbade
familjer fran hela Sverige vilkomna for en
veckas vistelse. Huset ags och drivs av
Barncancerfonden. Pengarna kommer fran
donationer, bade fran privatpersoner och fore-
tag. Detta ger drabbade familjer, som kanske
inte har majlighet att aka pa en vanlig semester
pagrundav en anstrangd ekonomi, en chans att
komma bort fran en pafrestande vardag.
Barncancerfonden star fér boende ochresa.

Pa Youtube och pa barncancerfonden.se finns
flerafilmer, tillexempel om peer support och

syskonstodjare.

Josefin och Linda ar forsta peer-paret

BARNCANCERFONDENS PROGRAM f6r kamratstod, peer support, startadepa allvar da
Josefin Fillgren Mulindwa, 13 ar, och Linda Tarby, 26 ar, borjade traffas. De arforsta paret att
testa Barncancerfondens kamratstédsprogram. Linda @r en av de tidigare drabbade som har
utbildats genom Barncancerfonden for att vara kompisstodjare at ett cancersjukt barn. Nar de
traffas pratar de lite om cancer och mycket om Josefins skola och annat.

—-Hon ar snall och orkar lyssna pa allt som jag babblar om, sager Josefin:

Denforstautbildningen holls 2012. Under 2014 har nya peer-supportrarutbildats, alla
overlevare 6ver 18 ar. Kursen omfattar tre utbildningstillfallen och Barn€ancerfonden star
for resor, logi, mat, aktiviteter och utbildningsmaterial. Las mer pa Barncancerfonden.se.

Konsultsjukskoterskor

Konsultsjukskoterskorna ar lanken mellan
familj och omvarlden, bland annat hjalper de till
ikontakten mellan barnet och skolan. Det &r
viktigt for att de cancersjuka barnenskafaen
fungerande skolgang.

Totalt bekostar Barncancerfonden tio tjanster
for konsultsjukskoterskor, fordelade 6ver lan-
dets sex barncancercentrum.

Syskonstodjare

Barncancerfonden finansierar syskonstddjare
vid alla sex barncancercentrum, samtvid Lilla
Erstagarden. Syskonstodjarna har en viktig roll
som stodpersontill de cancersjukabarnens
broder och systrar. Syskonen kommer oftai
klam mellan oron for sitt sjuka syskon och
kanslan av att varabortglémd av sina foraldrar.
Hur ofta de traffas arupp till familjen. 1 borjan
ar det oftastbara sként att veta att det finns
nagontillhands omman vill. Antingen helt sjalv
ellerihop med andrabarn. Syskonstddjarna for-

SNV1D SNANDVIN 0304

Pa Agrenska
farungasom
har haft barn-
cancer mojlig-
het att traffas.

soker tillfora nagot vanligti en situation som ar
alltannatdn vanlig. Oavsettom det handlar om
att svarapafragoreller varanagon somdet ar
tillatet att skrattaihop med.
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Insamling

Ett av Barncancerfondens viktigaste uppdrag
ar att stodja forskning och forskning kraver
stora ekonomiskaresurser. Darfor aren av
drivkrafterna att standigt forbattra och hitta
nya vagar att na fram till manniskors hjartan.
Utan bidrag fran vare sig stat, kommun eller
landsting dr detbara genom generdsa givare
som Barncancerfonden kan ge fler barn med
cancer och deras familjer stod och hopp.

Det finns manga olika satt att skanka peng-
artill Barncancerfonden. Det gar till exempel
att blimanadsgivare, ge minnesgavor eller
atttestamentera pengar.

Barncancerfonden anordnar dessutom ett
flertal event som férenar manniskorikampen
mot barncancer, somtill exempel Ride, Walk
och Spin of Hope.

Harifran kommer intikterna

Saharfordelas de
olikaintakts-
slagen.

M Testamenten 17,5%
M Forsiljning 7.2%
Swedbank Robur 11%

B Svenska PostkodLotteriet 19,9%
Finansiella poster ..8,0%
M Ovriga gavor 46,4%

Hitgarpengarna

Saharanvander vi

eninsamlad

hundralapp.

M Forskningoch utbildning ... 62%
M Insamlingsarbete 12%
M Information 12%
B Rad och stéd MN%
M Administration 3%
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222 .8 miljioner

For att 6ka dverlevnadenibarncancer kravs ny kunskap, som lakarna vinner genom forskning.
Under 2013 kunde Barncancerfonden dela utrekordbeloppet - totalt 222,8 miljoner kronor, till
andamalen forskning och utbildning, information och rad och stod. .

Foretag ar viktiga givare

Samarbeten med féretag och organisationer ar oerhort viktiga for Barncancerfonden, sombland annat
aren av formanstagarnatill Svenska PostkodLotteriet. Genom aren har PostkodLotteriet bidragit med
narmare 350 miljoner kronor tillkampen mot barncancer. Ett annat langsiktigt samarbete ar med
Swedbank Robur och deras humanfond. Listan pa féretag som engagerar sig for Barncancerfonden

kangoraslang.

Give Hope

V] Give Hope ar ettinitiativ fran Barncancerfonden som bygger R
pagladjen att ge. Samarbetsforetagen skanker en summa for

GIVE

HOPE'

varje sald Give Hope-markt produkt och engagerar samtidigt sina kunder

genom mojligheten att plussa pa/runda upp till forman for Barncancer-
fonden.Nar dukoper en Give Hope-markt produkt skanker du samtidigt
hopp tillbarn som kampar mot cancer. Huvudpartners i Give Hope ar MQ, Ur

Py > & Penn och Bauhaus. | presentshoppen givehope.se kan du bland annat
o kopa presentkort, presentforpackningar och tartor. Har saljs ocksa det

Provkor for
ett gott andamal

Under devisen "Provkérning som gor
skillnad” samlar BMW in pengar till
Barncancerfonden.

-Jag dr bade glad och stolt att fa mojlighet att
hjalpa till, siger Morten Westby, platschef
pa Bilia Group Stockholm AB:s anldggning

i Nacka.

BMW har valt att lata sin marknadsféring
handla om annat 4n snabba bilar. I stillet
har foretaget lanserat "Provkdrning som gor
skillnad”. For varje provkorning, under dter-
kommande hostkampanjer, skinker BMW
100 kronor till Barncancerfonden.

Kampanjen lanserades for aterforsédljarna
med att Barncancerfondens Billy Ydefjall
berittade om sin dotter som forlorade kam-
pen mot sin cancer.

- Inte ett 0ga var torrt, berédttar Morten
Westby som har vinner med nira erfarenhet
av barncancer.

klassiska Give Hope-halsbandet.

Marcus Saask (hger), pamagasinet Connoisseur,
varenav dem somnappade pa chansen attbade
fatestaenny bilmodell och samtidigt géranagot
gott. Han lat ocksa sinamedarbetare fa provkora
paarbetstid. Morten Westby ar platschef pa Bilia
Group Stockholm AB:s anlaggningiNacka.

Forskning och utbildning

Det som har storst betydelse for 6kad 6verlevnadibarncancer dar den nya kunskap som forskning
ger.Barncancerfonden ar den enskilt storsta forskningsfinansiaren av barncancerforskningi
Sverige, och ger finansiellt stod till utveckling av nya behandlingsmetoder, erfarenhetsutbyten,
utbildning och fortbildning inom barncanceromradet. Forskning sker pa manga olika omraden
med olika syften. Denna forskarrapport ar ett satt att synliggéra en del av all den forskning som

Barncancerfonden stoder.

Forskningsprojekt2013

Forskningsomraden2013

!

Satsar pa experter
iInom barncancer

Detraderidagbrist pa experterinombarn-

canceromradet. Barncancerfonden vill darfor
agerafor att sakratillgangen pa kvalificerade
lakare som kan hjdlpa de cancersjukabarnen.

Totalt satsas tolv miljoner kronor under 2014
for attlakare vid landets universitetssjukhus
och barncancercentrum ska fa majlighet att bli
framtidens barncancerexperter.

De lakare som far del av satsningen far
forbattrade forutsattningar att kombinera sitt
dagliga arbete med uppdraginombarnonko-
logisk forskning.

Barncancerfonden dr dessutom med och
finansierar en lakarutbildning och en sjuk-
skoterskeutbildning.

M Grundforskning 31% M Leukemier 42%

M Klinisk studie 129  EHjamtumarer 17%

M Overbryggande forskning ... 33% B Neuroblastom 1%

M vardforskning 149%  ELymfom 1% o

Medicinsk teknik 10% M Njurtumérer 3% | | I a r e r

Retinoblastom 1%
%ena komplikationer 5% Barncancerfonden har totalt delat ut nira
Ovriga diagnoser 20% 2 miljarder kronor till forskning.

Information

Att spridainformation och vacka opinion ar
grundentill att Barncancerfonden bildades
for drygt 30 ar sedan. Information om cancer-
sjukdomar hos barn och ungdomar, och deras
foljder, ar fortfarande en viktig uppgift.

Malet med allainformationsinsatser ar att
6ka kunskapen om barncancer och forstaelsen
for barnens livssituation, hos de drabbade
familjerna, allmanheten, opinionsbildare och
beslutsfattare.

Lds mer och bestillamaterial pa
Barncancerfondens hemsida, http://www.
barncancerfonden.se/fakta-och-rad

Viktigt att synas

Under 2013 slog Barncancerfonden rekord
imedieutrymme.

Att medierna pratar om Barncancerfonden
och barns kamp mot cancer ar avgorande for
att fler ska skanka till forskningen och for att
politiker ska vara medvetna om de utmaningar
som drabbade familjer och vardpersonal star
infor.

Tidningen
Barn & Cancer,
somgesutav
Barncancerfonden,
kommer utmed fem
nummer per ar.
Tidningen beror allt
ombarncancersjuk-
domar: diagnoser,
kanslor, tiden pa
sjukhus och den
senaste forskningen. Tidningen ar viktig for att
spridahopp och kunskap ombarncancer. |
Barn & Cancer ska de drabbade kannaigen sig.
Denskaocksaformedlahopp, ge kunskap till
ldasarna ochvisa attallabidrag ar valkomna och
viktiga, sma som stora.

Barncancerfondens webbplats ar en annan
viktig kanal forinformation, liksom socialamedi-
er.Barncancerfonden har 6ver25 000 fans pa
Facebook och pabloggen skriver bland annat
drabbade, vardanstallda och andraicancerns
ndarhetomhur det dr attlevamedbarncancer.|
bloggenberattas det om engagerade mannisk-
orsinitiativ for att bidra tillkampen mot barncan-
cerochvad somhadnderinomforskningen.

Manga fragor vacks nar ett barninsjuknari
cancer. Familj, slakt, vanner, skola, férskola,
grannar och andraiomagivningen har allabehov
avinformation kring sjukdomen och den situa-
tionsom dr attvanta.

IBarncancerfondens uppdragligger att till-
handahallainformation som ar tillforlitlig och
som kan utgdéra en gemensam referenspunkti
motet mellan drabbade och omgivning. Bland
Barncancerfondens informationsmaterial
finns bland annat handbécker somriktar sig till
familjen, skolan och de som har mist ett barn.
Barncancerfonden ger ocksa uten mangd
informativa skrifter och bécker dar drabbade
sjdlva berattar om sina erfarenheter.

Avenivarden finns ett stort behov av infor-
mationsmaterial som personal kan anvandai
motet med de drabbade familjerna. Barn-
cancerfonden har bland annat bidragit till att ta
fram ett dldersanpassat forberedelsematerial
ochdetpopuldra Se-Hora-Gora-materialet
(ett bildmaterialiklippdocks-manér) som
framforallt konsultsjukskéterskorna anvander
ndr de dr uteiskolornaisamband med atten
elev harinsjuknaticancer.
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Barncancerfondens ro

Tack vare framgangsrik forskning 6verleveridag 80 procent
avdebarn sominsjuknaricanceriSverige. Detbetyder
daremot att 20 procent inte klarar sig. Barncancerfonden
arbetar for att alla ska barn éverleva och stodjer darfor
outtrottligt forskning inom flera olika omraden som alla bidrar
till malet - attutrota barncancer.

BARNCANCERFONDEN SAMLAR IN pengar for att bekimpa cancer-
sjukdomar hos barn och redan ett par ar efter starten kunde Barn-
cancerfonden dela ut sina forsta forskningsanslag.

I dag bidrar Barncancerfonden dven med pengar till biobanker,
vardplaneringsgrupper, utbildningar, kurser samt st6d och informa-
tion. Drygt 160 olika projekt pagar i dag med stdd fran Barncancer-
fonden. Bara under 2013 beviljades 81 miljoner kronor i anslag till 85
forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2013 samlades totalt 226,5 miljoner kronor in frdn privatper-
soner, organisationer och foretag. Barncancerfonden ér den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i Sverige, utan bidrag fran
stat, kommun eller landsting. Pengarna gér bland annat till enskilda
forskningsprojekt, till forskartjanster samt till utbildning och fortbild-
ning av olika personalgrupper inom barncanceromradet.

Barncancerfonden har varit outtrottlig i sin strivan att fa fler barn
att overleva cancer. Forskning tar tid och kriver langsiktig finansie-
ring. Att fa fler att skinka pengar under lang tid &r en forutséttning for
att arbetet ska kunna fortsitta.

Barncancerforskningen kan indelas i fem huvudomraden: klinisk,
epidemiologisk, biologisk, vard- och psykosocial forskning och medi-
cinsk teknik.

Sa hir beviljas forskningsanslag

ALLA TYPER AV anslag eller forskartjanster i Barncancerfondens regi
bed6ms i forskningsndmnder. Det finns i dag fem olika ndmnder; tva
for biomedicin, en for klinisk forskning och vardvetenskap inklusive
psykosocial forskning, en f6r neuroblastom och CNS-tumoérer samt en
for medicinsk teknik. Forskningsndmnderna bestér av framstaende
aktiva forskare med kompletterande kompetens samt lekméin som har
personlig erfarenhet av barncancer. I sdrskilda fall kan ndimnderna fa
stod av utlatanden fran externa specialister. Néimnderna bedémer
ansokningarna utifran vetenskaplig kvalitet, forskargruppens kompe-
tens, metodik, budgetens rimlighet samt relevansen for barncancer.

Barncancervarden i Sverige

BAKOM DEN POSITIVA utvecklingen av 6verlevnaden finns flera
bidragande faktorer. Att centralisera varden av barnen till sex barn-
onkologiska centrum (dér ocksa stor del av forskningen bedrivs) dr en
viktig anledning. En annan ir att Barncancerfonden erbjuder utbild-
ning och kurser for sjukskoterskor och lakare som vill vidareutbilda
sig inom barnonkologi. En av de viktigaste anledningarna till utveck-
lingen dr bra administration och bildandet av ett flertal vardplane-
ringsgrupper, dir svenska barnonkologer triffas, utbyter erfarenheter
och drar upp riktlinjer f6r nya behandlingsprotokoll. Det svenska
barncancerregistret och tre biobanker dr ocksa viktiga anledningar till
att fler barn Gverlever sin sjukdom. Ur dem kan forskare fa underlag
till sina studier och ny kunskap om tumorer, DNA-avvikelser med
mera.Att behandla ett barn med cancer stiller speciella krav pa sjuk-
varden. Det dr inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen
far en fordndrad livssituation. Férutom den medicinska varden
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behover det sjuka barnet, dess syskon och forildrar dven stod. Barnet
behover bland annat stdd for att klara av sin skolgang och familjen
maste fa majlighet att bo tillsammans pa sjukhuset. Barncancer-
varden dr darfor centraliserad till sex barnonkologiska centrum i
Umes, Uppsala, Stockholm, Linképing, Goteborg och Lund.

Vid varje centrum finns konsultsjukskoterskor som ar finansierade
av Barncancerfonden. Konsultsjukskoterskornas roll dr att vara bar-
nets och familjens kontaktperson pa sjukhuset.

Konsultsjukskoterskan kan formedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola om barnets sjukdom och dess foljdverk-
ningar for att underlétta skolnirvaron och skolkontakten.

Det stod som konsultsjukskoterskan ger dr bland annat att formedla
och tolka den information som ges till det drabbade barnet och dess
familj, att hjdlpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna
undersokningar och kontakter mellan barncancercentret och hem-
sjukhuset.

Héir bedrivs forskningen

BARNCANCERFORSKNINGEN I SVERIGE bedrivs bland annat vid de
regionala barncancercentrumsom finns i Umed, Uppsala, Stockholm,
Linkoping, Goteborg och Lund.

Vid Karolinska institutet finns ocksé barncancerepidemiologiska
forskningsgruppen som Mats Heyman &r ansvarig for.

Sverige rankas hogt inom barncancerforskningen. Enligt en sam-
manstéllning gjord i &r av Ecancermedical science, en webbplats for
cancerforskning, visar det sig att svenska forskare har publicerat en
avsevird méngd forskningsartiklar och rapporter. Ecancermedical
science har gétt igenom allt som ar publicerat mellan 1997 och 2008
och fann 31 144 vetenskapliga artiklar om barncancer.

ISverige och Nederlinderna har mycket grundforskning bedrivits.
Karolinska institutet ligger pa femte plats av nitton jamforda lander,
med fler n hundra publicerade artiklar mellan 1997 och 2008, och dr
ett av de ledande sdtena for cancerforskning.

ETT AV DE FORSTA projekt som Barncancerfonden gav stod till var
etablering och utveckling av det nordiska barncancerregistret. Detta
register ligger till grund for den behandlingsutveckling som har skett
inom barncanceromréadet. Inom leukemibehandlingen registreras
ungefir tusen olika uppgifter for varje patient. Uppgifterna ror allt
fran datum f6r insjuknande till medicinering, komplikationer och
eventuella dndringar i behandlingen. Det svenska barncancerregistret
har successivt byggts upp fran att innefatta endast barn med leukemi,
till en mer komplett registrering av samtliga barn med solida tumorer
och CNS-tumorer. Registret har med tiden ocksa blivit ett nordiskt re-
gister som foljer barnen dnda upp i vuxen alder (l14s mer om registret
pé sidorna 34-35). De barnonkologiska arbetsgrupperna sammanstél-
ler och publicerar regelbundet rapporter baserade pa uppgifter fran
registret. Bland annat innehéller de uppgifter om behandlingsutfall
och bieffekter av behandling. Rapporterna har blivit ett allt viktigare
instrument for lakarna i kampen mot barncancer. Registret har sitt fy-
siska centrum pa Barncancerforskningsenheten vid Karolinska insti-
tutet i Solna. Mats Heyman, 6verlidkare pa Barncancerforsknings-
enheten, dr ansvarig for registret.

forskningen

DE FORSTA SVENSKA behandlingsprotokollen bérjade anvindas

i slutet av1960-talet. Overlevnaden steg till trettio procent for de
barn som var drabbade av leukemi. I dag behandlas alla barn efter
behandlingsprotokoll som har tagits fram i internationellt forsknings-
samarbete. Det 4r den mall man utgar ifran, men sedan anpassas
denna alltid efter det individuella barnets speciella egenskaper for att
uppna bista resultat. Det finns ett utbrett samarbete inom barncancer-
omradet bade inom Norden och Europa och 6vriga vérlden. Alla barn
som insjuknar i leukemi far, oavsett var barnet bor inom Norden,

lika behandling. Alla behandlingsprinciper som anviandsidag ar
nationella eller internationella. Det finns alltsa inga lokala behand-
lingsprinciper, utan behandlingsprotokollen stoder sig pa vetenskap-
liga fakta baserade pa nordiska eller sameuropeiska studier.

BARNCANCERFONDEN AR MED och finansierar tre biobanker
iSverige. Ett rigorost regelverk och etiska bestimmelser reglerar hur
patientvdvnad far samlas in till biobankerna och anvindas. I de tre
bankerna samlas olika typer av prover och information for att ge
patienten bista mojliga vard och for att underlitta forskning inom
barncanceromradet.

Biobank for leukemi

DEN NORDISKA BIOBANKEN for leukemi pa Akademiska sjukhuset
iUppsala dr den forsta i sitt slag och mycket vardefull inom barn-
cancerforskningen kring leukemi. Forskarna kan testa hypoteser och
lakemedel med hjilp av biobankens material och fa snabba svar.
Dirmed kan nya behandlingsmetoder och férbittrad vard snabbare
nd de barn som insjuknar i leukemi, en av de vanligaste barncancer-
formerna. Biobanken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala borjade
byggas upp under 2011. Blodprover och benmérgsprover

samlas in fran alla nordiska barn som har nyinsjuknat eller far dterfall
ileukemi.

Barntumorbanken

IBARNTUMORBANKEN SAMLAS tumdrvivnad fran neurala tumorer
(hjarntumorer och neuroblastom) fran barn i Sverige. I framtiden
planeras en utokning av Barntumorbanken till att omfatta alla solida
tumorer. Las mer om Barntumdorbanken pé sidrorna 38-39.

Nationella navelstringsbiobanken

HAR SAMLAS NAVELSTRANGSBLOD frin svenska modrar strax efter
forlossningen. Navelstringsblod innehaller blodstamceller som
anvinds vid benmargstransplantationer. For patienter med barn-
cancer giller det framfor allt barn som har fétt aterfall i sin leukemi.

Sexregionala
cancercentrum

Det finns sex regionala cancercen-
trumiSverige. De ska verka for att
o ° RCCNORR
cancerpatienter skafa en samman- [
hallen vard dar rehabilitering &r en
naturlig del. Nu har ocksa varje RCC
fatt en person som har ansvar for
barncancer.

REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

ar en kunskaps- och utvecklingsorga- RS

nisation i varje sjukvardsregion. De OREBRO @

finns med andra ord pa sex stéllen: °

Norr, Stockholm Gotland, Syd, rRcc ®  Rcc
Sydést, Uppsala Orebro och Vist. - 25?5553“
RCC bedriver inte sjukvard utan ar @ RCCVAST

en stodjande funktion. Numera finns

ocksd barnonkologin med inom verk-

samheten, dels genom att varje barn-
cancercentrum dr en del av respektive @ RCCSYD
RCC men ocksé genom att det i dag finns

regionala processigare/ledare pa varje RCC.

- Alla regionala cancercentrum i Sverige har nu regionala process-
dgare for barncancer som arbetar med detta pa 20 procent. Vi arbetar
alla regionalt inriktat pa uppf6ljning efter barncancer eftersom det ar
ett eftersatt omréade, samt med en hel del andra fragor bland annat
hemsjukvard och palliativ vard, berdttar Marianne Jarfelt, overldka-
re, Barncancercentrum Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus
och ansvarig for barncancer RCC i Géteborg.

De sex ansvariga arbetar nu med ett nationellt vardprogram for
langtidsuppfdljning efter barncancer.

- Det gor vi for att fa battre spridning av vilken typ av uppf6ljning
och rehabilitering som behdvs efter barncancer och for att fa beslut
fran varje landsting om man godtar vardprogrammet eller inte, séger
Marianne Jarfelt.

Inom RCC ska man arbeta for att cancervarden ska bli mer patient-
fokuserad, jamlik, siker och effektiv. Arbetet utgér fran den nationel-
la cancerstrategin. RCC verkar ocksa for att rehabilitering ska finnas
med som en naturlig del, frin diagnos och framat, samt att cancer-
varden ska vara evidensbaserad och utga fran nationella riktlinjer.

Processagare/ledare for barncancer i sex regionala cancercen-
trum:

Lars Hjorth, 6verlakare, Lund

Mikael Behrendtz, 6verldkare, Linkdping

Stefan Soderhall, 6verldkare, Stockholm

Johan Arvidsson, dverlakare, Uppsala

ULf Hjalmars, 6verldkare, Umea

Marianne Jarfelt, 6verlakare, Goteborg
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Barnca

I dag pagar drygt 160 olika projekt med
stod fran Barncancerfonden. Bara
under 2013 beviljades 81 miljoner
kronorianslag till 85 forskningsprojekt
iSverige och 6vriga nordiska lander.
Barncancerforskningenkan delasini
fem huvudomraden: klinisk, epidemio-
logisk, biologisk, vard- och psykosocial
forskning samt medicinsk teknik.

Klinisk -
patientnira forskning

KLINISK FORSKNING SKER indraanslutning
till patienter och varden pa en barnonkologisk
avdelning. Som exempel kan namnas utveck-
landet av vardprogram for alla tumérsjukdomar
som féorekommerinom barncanceromradet. En
noggrann uppfdéljning av resultat och komplika-
tioner leder till standig forbattring av dessa
vardprogram. Har ar ocksa det kliniska utveck-
lingsarbetet av stor betydelse.

Epidemiologisk forskning

EPIDEMIOLOGISK FORSKNING baserar sig
paennoggrannregistrering av allainsjuknade
barn, sjukdomstyper och prognos. Den epidemio-
logiska forskningen ar grunden for attkunna
utveckla denkliniska forskningen och dess
vardprogram. Likasa kan man genom epidemio-
logisk forskningidentifiera angelagna forsk-
ningsomraden inom savalklinisk forskning
som biologisk forskning (laboratorieforskning).

Biologisk forskning

BIOLOGISK FORSKNING understker cancer-
cellernaoch deras beteende och utvecklar
mojlighetentillnya behandlingsmetoder. Den
syftartillattman med storre sakerhet ska
kunnataredapavad ettbarnharfértyp av
cancerceller, vilket gor det mojligt attindividua-
liserabehandlingen och pa sasatt ge en effek-
tivoch skonsam behandling.

Vardforskning och
psykosocial forskning

DEN HAR TYPEN av forskning syftar till att
kartlagga de psykiska och sociala processer
som uppstarunderbehandlingen av barn-
cancer. Vardforskningen omfattar ocksa
utvecklingeniomhdndertagandet av det can-
cersjukabarnet och familjen, samt avenrent
tekniskaforbattringariomhandertagandet av
barn med cancer pa sjukhuset.
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Forskning om
medicinsk teknik

FORSKNING OM MEDICINSK TEKNIKsyftar
till att utveckla produkter som l6ser ett problem
av medicinsk karaktar som arrelevant for barn
med cancer. Detkan handla om produkterinom
tillexempel stralbehandling, ortopediska
implantat, hjalpmedel fér funktionshindrade,
anpassning av analysmetoder samt forbruk-
ningsartiklar.

Det finns flera vardplaneringsgrupper

i Sverige som triffas regelbundet for att
utbyta erfarenhet och hjalpa varandra.
Vardplaneringsgrupperna ir en viktig
vdg mellan forskning och klinik.

Nedan beskrivs nagraav dem.

SBLG

SVENSKA BARNLEUKEMIGRUPPEN bildad-
es 1967. Gruppen traffas regelbundet for att pa
nationell niva sakerstalla hogkvalitativ leuke-
midiagnostik och leukemibehandling, behand-
lingsresultat och minimering av sena komplika-
tioner. SBLG arbetar likadant vid allabarncan-
cercenter for att diagnostiken skavara
nationellt enhetlig och jamforbar. Detta sker
bland annat genom samarbete mellan de labo-
ratorier som stdller diagnoser. Gruppen har
utvecklat rutinundersodkningar av genetiska
avvikelser hos leukemiceller. Avvikelsen styr
vilken behandling barnet far. Metodutveckling
sker pafleralaboratorieriSverige.

VSTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR SOLIDA
TUMORER HOS BARN bildades 1974 painitiativ
av enliten grupp specialister med sarskilt
intresse for barnonkologi. Ett nationelltregister
forallafallav solidatumadrerinrattades 1982.
VSTB-registret skapades for att samla data
omde olika tumdrtypernafor att kunna gora
epidemiologiska studier och félja utvecklingen
av behandlingsresultaten. | VSTB finns specia-
listerinom barnonkologifranallalandets
barnonkologiska center, specialisteribarn-
kirurgi, stralterapi, patologi och ortopedisk
kirurgi samt barnlakare fran lanssjukhusen.
VSTB adjungerar dessutomregelbundet andra
specialister som behovs for arbetet. VSTB:s
huvudmalsattning ar attarbetafor attallabarn
ilandet ska fabasta mojligabehandling for sin
tumorsjukdom enligtinternationella vetenskap-
ligarén och erfarenheter, oberoende av var de
bor.Imalsattningeningar att bevaka deninter-

ncerforskningen

nationella utvecklingen av barnonkologisk
behandling och attutvecklakliniskt och veten-
skapligt samarbete med andralanders mot-
svarighetertill VSTB.

VCTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR CNS-
TUMORER HOS BARN, tumérericentrala
nervsystemet, bildades 1993. VCTBbestar av
barnonkologer, barnneurologer, neurokirurger,
radioterapeuter samt neuropatologer fran
Sveriges barnonkologiska center. Dessutom
ingar en ansvarig fér VCTB:s register 6ver
hjarntumorer hos barniSverige. VCTB:s uppgift
ar attkontinuerligtfélja deninternationella
utvecklingeninom hjarntumérvarden, och att
utifran dennata fram rekommendationer for
hur svenskabarn med olika typer av hjarn-
tumorer ska behandlas. Malsattningen ar att
barn med hjérntumorer ska fa sammagoda
vard oavsett var manbor. VCTB har ocksa
representanteriinternationella gruppersom
arbetar med nyabehandlingsprogram.

Salub

SVENSKA ARBETSGRUPPEN FOR LANG-
TIDSUPPFOLINING EFTER BARNCANCER,
Salub ar en kunskapsresurs och samarbets-
partner for andra arbetsgrupper ochinitierar
utvecklings-/forskningsprojektinom omradet.
Salub har skrivit ett policydokument som moti-
verar och tydliggér behovet av langtidsuppfolj-
ning samtutarbetat ett forslag till minimikrav
for langtidsuppfoljning.

SVBRT

SVENSKA BARNRADIOTERAPIGRUPPEN &r
en grupp bestdende av kliniskt verksamma
barnradioterapionkologer och sjukhusfysiker
somrepresenterar Sveriges alla sjukvards-
regioner. Gruppen startade sin verksamhet ar
2000. Malet &r att verka for utbildning, kvali-
tetssakring ochriktlinjer for barnradioterapin
iSverige och att vararadgivande organiolika
fragorkring barnradioterapi. Sedan 2008 finns
ettkvalitetsregister, "Radtoxregistret”, dar
uppgifter om det stralbehandlade barnets
sjukdom och behandlingregistreras, med sdr-
skilt fokus pa stralbehandling och eventuella
komplikationer.

| Sverige

Ldkare, sjukskoterskor och annan
sjukvardspersonal som jobbar med
cancersjukabarn behdver stindig
utbildning och fortbildning for att pa
basta satt kunna méta cancersjuka
barns behov. Barncancerfonden
finansierar bland annat en lakarutbild-
ning och en sjukskoterskeutbildning.

Utbildning for lakare

BARNCANCERFONDEN finansierar enupp-
dragsutbildning somriktar sig till barnlakare
somjobbar pa lanssjukhus och som vill kompe-
tensutvecklas inom barnonkologi. Utbildningen
ska bidratill att barnen mots av storre kunskap
nar de vardas pa sitt hemsjukhus, samtidigt
som Barncancerfonden hoppas 6kaintresset
for barnonkologibland lakare utanfor landets
universitetssjukhus.

Sjukskoterskeutbildning

SEDAN 2005 FINANSIERAR Barncancer-
fonden en uppdragsutbildningibarnonkologisk
vard for sjukskoterskor som kommerikontakt
med barn med cancer.|ldag skerdenisam-
arbete med Karolinskainstitutet.

Fortbildningsbidrag

BARNCANCERFONDEN GER OCKSA ekono-
miskt bidrag till olika yrkeskategoriers fortbild-
ning for att de pa basta satt ska kunnamota
barnens behov. Fortbildningsbidragetkan
anvandas av alla personalgrupper som arbetar
med cancersjukabarn och kanftill exempel
tacka kurs- och konferensavgifter eller resor
isamband med utbildningen.

Praktiktjinstgoring
pa barnonkologiskt center

UTOVER UTBILDNINGAR och fortbildnings-
bidrag ger Barncancerfonden ocksa ettl6ne-
stod till ordinarie arbetsgivare for eventuell
ersattare for personal som gor praktiktjanst-
goring pa ett barnonkologiskt centrum.
Praktiktjanstgéringen pagariupp till sex
manader och ger ldkare och sjukskéterskor
som arbetar utanfor de barnonkologiska
centren mojlighet att 6ka sin kunskap och
erfarenhet.

Utbildningsdagar
pa Agrenska

ALLA SOM ARBETAR MED eller moterbarn
ochungdomar som har eller har haft cancer har
mojlighet att deltaiutbildningsdagar som halls
i samband med familjevistelser pa Agrenska.
Syftet dr att ge aktuell medicinsk kunskap om
barncancersjukdomar, samtinformation om
komplikationer av sjukdomen och behand-
lingen och hur detta paverkar vardagen.

Natverkstraffar

FOR ATT OKA SAMARBETET och ge méjlighet
tillerfarenhetsutbyte stéder Barncancerfonden
dven natverkstraffar for olika yrkeskategorier
som arbetar pa ett barncancercenter.

Internationella samarbeten mellan
barnonkologer och forskare ar viktigt.
Inte minst for att utbyta kunskap och
erfarenheter men ocksa for att skapa
gemensamma forskningsprojekt.
Ibland finns det for fa barn och for

fa tumorer att forska pa enbart fran
Sverige. Det finns ett flertal organisa-
tioner for detta:

NOPHO

NORDIC SOCIETY OF PAEDIATRIC
HAEMATOLOGY AND ONCOLOGY drden
nordiska samarbetsorganisationen for barn-
leukemilakare. En gang om aret samlas med-
lemmarna for att utbyta kunskap och erfaren-
heterinom barnonkologi. NOPHO skéter ocksa
de nordiska databaserna éver barn med cancer
och ger arligen ut enrapport éver behandlings-
resultat och 6verlevnadiNorden.

NOBOS

NORDIC SOCIETY OF PEDIATRIC
ONCOLOGY NURSES, detnordiska natverket
for sjukskoterskorinom barnonkologi, ar till for
sjukskoterskor som arbetarinom barnonkologi
iDanmark, Island, Finland, Norge och Sverige.
Syftetmed NOBOS ar att utdka och koordinera
kunskapen, samtutbytaidéer och erfarenheter
iklinisk omvardnad inom barnonkologi. NOBOS
harundergrupperinom nutrition, smarta, hjarn-
tumorer, sena komplikationer - langtidsuppfolj-
ning, adolescens och palliativ vard. NOBOS
arrangerar en konferens vartannat armed
bidrag fran Barncancerfonden.

WCC

WORLD CHILD CANCER bedriver ett flertal
framgangsrika projekt for att forbattra barn-
cancervarden och 6ka 6verlevnadenibarncan-
ceriutvecklingsléander. Barncancerfondens
generalsekreterare Olle Bjork ar styrelseleda-
moti WCC sedan ett par ar. Barncancerfonden
skanker cirka200 000 kronor om aret till paga-
ende projekt.

ENCCA

EUROPEAN NETWORK FOR CANCER
RESEARCH IN CHILDREN AND
ADOLESCENTS dr ettnatverk dar ett stort
antalbarncancerorganisationeriEuropadr
medlemmar. Natverket samlar fristaende
grupper inom onkologi for barn och ungdomar
som bedriver kliniska provningar for att bilda ett
starkt europeiskt virtuelltinstitut. Malet ar att
forbattra kommunikationen, samarbetet och
ledningen for att framjaklinisk forskning.
EU-projektet PanCareSurfUp, som kartlagger
senakomplikationer for att forbattra behand-
lingen och battre kunnatahand om 6verlevare,
ar ett projektinom ENCCA som delfinansieras
av Barncancerfonden.

SIOP

INTERNATIONAL SOCIETY FOR PAEDIATRIC
ONCOLOGY adreninternationell organisation
for barnonkologer. Syftet med organisationen
ar att 6ka kunskapen om alla aspekter av barn-
cancer. Malet ar att forbattra och optimera
behandlingar 6ver hela varlden. SIOP:s vision
ar attingetbarn ska do av cancer. All sjukvards-
personalsom deltariarbetet med cancerhos
barnochungavuxnakanga mediSIOP, delta
ikongresser ochregionala moten, samtanvand
SIOP som en mdjlighet att utveckla sina natverk.
2016 ager den arliga SIOP-konferensenrumi
Stockholm.

ICCCPO

INTERNATIONAL CONFEDERATION OF
CHILDHOOD CANCER PARENT ORGANIZA-
TIONS drettfordldrandtverk som utbyter
information och erfarenheterisyfte att forbatt-
ratillgangentill basta mojliga behandling och
vard fér barn med cancer 6ver hela varlden.
Visionen dr att vara det organ som foretrader
familjer med cancerdrabbade barnivarlden.
2016 traffas natverketiSverige, i samband med
SIOP-konferensen.
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Arja Harila-Saari, sektionschef vid Astrid Lindgrens barnsjukhus
om hoten mot god cancervard. Sidan 92

T AN | 3’ /

MANS GISLESKOG, 4 AR, har flugit 6ver Atlanten tjugo ganger. Dar har han fatt prova en unik cancerbehandling som &r skraddarsydd just for honom och
den neuroblastom som han drabbades av ndrhan var tre manader gammal. Mans fick chansen att prova medicinen tack vare ett forskningsprojekt vid
USA:s nationella cancerforskningsinstitut utanfor Washington. Sedan ett ar tillbaka ar Mans fardigbehandlad.
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EMELIE AGREN, 13 AR, boriVindeln ochska borjaihogstadietihodst. Hon gruvar sig lite for efter tva hjarntumorer ar det inte lika latt att hangamed
i skolarbetet och allt som skaldsas. Det tar lite ldngre tid, helt enkelt. Nagra morka prickar flyter utiett monster pa halsen och ett arrinacken minner om
atthon har varit med om nagot sominte manga andrabarn har. 1 dag ar Emelie frisk och gar pa kontroll med réntgen en gang per ar.
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World Cancer Report 2014, fran varldshalsoorganisationen WHO. Sidan 88
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SIMON NICKLASSON, 15 AR, hallerjust pa med att ta moppekort. Snart borjar han nian, och mamma Annika &r lite orolig for framtiden. Simon
har missat en del under de 18 manader han behandlades for hypofystumaoren. Behandlingen har slagit ut hormonproduktionen, och Simon far bland
annattillvaxthormoner. Ibland ar han valdigt, valdigt trott.

World Cancer Report 2014, fran varldshalsoorganisationen WHO. Sidan 88
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