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BARNCANGERRAPPORTEN

Ostrogener kan bli effektiv behandling mot lymfom.

Ett amne fran citrongras kan bli snallare bot mot 6gon-
tumor. Och foraldrars stress minskar nar de sjalva far

valja amne for informationssamtal med vardpersonal.

Det ar tre av de 21forskningsprojekt du kan lasa omii
arets barncancerrapport.

Fokus irapporten ar barncancersjukdomar som drabbar
fa barn och som darfor staller sarskilda krav pa forsk-
ningen och forskningssamarbetet, samt pa forskning

kring vardens omhandertagande av de sjuka barnen.

Rapporten lyfter ocksa riskerna med att farre lakare har
tid att forska kliniskt. Orsaken dr varken pengar eller brist
paidéer. | stallet handlar det om sjukvardens atstramade
verksamhet. Det riskerar att paverka den framtida 6ver-

levhadenibarncancer.

BARNCANCER
FONDEN

Barncancerfonden, Box 5408, 114 84 Stockholm. Besoksadress: Halsingegatan 49
Telefon: 08-584 209 00. Pg: 90 20 90-0, Bg: 902-0900
e-post: info@barncancerfonden.se Internet: www.barncancerfonden.se
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VAR VISION: ATT UTROTA BARNCANCER

BARNCANCERFONDEN dr den enskilt storsta finansidren av barncancer-
forskning i Sverige. Finansieringen sker uteslutande genom gavor fran privat-
personer, organisationer och foretag. Barncancerfonden faringa bidrag fran
vare sig stat, kommun eller landsting.

Sedan starten 1982 har Barncancerfonden beviljat drygt tva miljarder kronor
i forskningsanslag. Under samma period har dverlevnaden i barncancer 6kat
rejalt och i dag dverlever narmare attio procent av de som drabbas.

Att behandla ett barn med cancer tar ofta manga ar. En del av de som 6ver-
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 &r en arlig rapport som lyfter fram delar av den
forskning som Barncancerfonden stottar.

FOKUS i arets rapport ar vardforskning och det viktiga forskningssamarbetet.
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ATT LOSA Rubiks kub patio sekunder eller svinga eninnebandyklubba r det bista Max Sj6berg, 14 &r, vet. Max diagnostiserades med leukemi, ALL, 2013

och har fatt sina sistaintravendsa behandlingar. Det vanliga livet med skola, laxor och traning har borjatigen. “Den har bilden togsi vintras, jag ser annorlunda
ut nu. Allt har ar tillbaka och jag kanner mig frisk.” | somras kunde familjen resa bort pa semester, langt bortom sjukhus, stick och behandlingar.
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Olle Ringdén har efter 30 ars entraget forskande hittat en mirakelcell. Sidan 24
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Karin Mellgren vill hitta nya skonsammare behandlingsformer. Sidan 38

EDVIN DALIRIAN SARABI dr enbusig femaring som vill cykla till férskolan. Han kommer inte ihdg nagot fran tiden da han lag pa sjukhus. Sedan 2013

arhanfardigbehandlad for AML (akut myeloisk leukemi) och infor efterkontrollerna ar det mamma och pappa som ar oroliga. "Nu ar det lange sedan jag

B e |
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lamnade blod,” konstaterar Edvin sjalv.




MATTIAS MARTINI, 8 ar,boriSollentuna och dlskar allt som har med idrott att géra och han ar med i Barncancerfondens kampanij tillsammans med
hockeyspelaren Peter Forsberg. "Jag tankte vad ar det dar for gammal gubbe? Jag fanns faktisktinte narhan var som bast”, sager Mattias. | november
2015 ar Mattias fardigbehandlad for sin leukemi och familjen kan, efter dver 60 cytostatikabehandlingar, andas ut.
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Sam Okret tror att 6strogen kan bli en effektiv behandlingsmetod av lymfom. Sidan 37
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Anders Ringnér vill minska foraldrars stress under barncancerbehandling. Sidan 58

ELSA LANDGREN, 21, pluggar grafisk design pa Blekinge tekniska htgskola, men har problem med bland annat minnet efter hjarntumaéren hon drabba-

desav2002. "Jag visste att det skulle vara extrajobbigt for mig, menjag hade hoppats pa att folk kunde stétta migi stallet for att papeka alla mina pro-
blem och attjag borde fundera pa nagon annan skola. Men jag tanker inte ge upp.”
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ELIN HELLGREN, 12 ar, trodde for tre ar sedan att hon hade skadat ledbandet i sitt hogra ben under enrastiskolan. Men det onda var en 23 centimeter

e b

lang tumor, osteosarkom. Lékarna opererade bort tuméren men Elin fick svart att ga och rata ut sitt ben. Efter ytterligare operationer kan hon dntligen
hoppa studsmatta och springallite. "Jag tranar foten och jag vet att det kommer att blibra”, sdger hon. | host borjar Elin sjatte klass.
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Jenny Gardling och Marie Edwinson Mansson anvander lek for att lugnabarn. Sidan 62
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TEMA VARDFORSKNING OCH SAMARBETE

“fadrabbas
VS Samarbete

OLLE RINGDEN VAR MED och transplanterade de forsta svenska
barnen som 6verlevde leukemi genom stamcellstransplantation.
Trettio ar senare har hans entragna forskningsarbete lett honom till en

supercell. 24 o .
Entunntradav vavnad

leder till ratt diagnos

MANGA BARNCANCERSJUKDOMAR DRABBAR endast ot e yder

ettfatalbarniSverige varje ar. Det dr sjdlvklart bra, men gor ocksa forsk- for cancerdiagnos och bot. Det gor att
ningen extra utmanande. 30 i . flerbarnidagoverleversarkom. 48

VARDFORSKNING SYFTAR TILL att kartldgga de psykiska och

sociala processer som uppstar under behandling av barncancer. Det hand-
lar om alltifran stress hos foraldrar, till metoder for att minska radslan for
stralning och om drabbades upplevdaisolering. 56

LAKARNA VILL FORSKA men virdens slimmade organisation

satter kapparihjulen. Konsekvensen av allt mindre klinisk forskning ar
ensamre utveckling av 6verlevnadenibarncancer. 82

"JAG HOPPAS ATT Barncancerfondeninte finns om 40 ar.” Det sager
Olle Bjork, avgaende generalsekreterare i Barncancerfonden. Efter att ha
vigt helassitt liv at barncancer gar han nuipension. 90

14 BARNCANCERRAPPORTEN 2015
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192 OLIKA FORSKNINGSPROJEKT om barncancer pagarjust nui
Sverige, med finansiering fran Barncancerfonden. Det handlar om
projektinom genetik, stamceller, medicinsk teknik, forbattrade
kirurgiska metoder och mycket annat.
Varje projekt ar en pusselbit och ett steg pa vagen mot malet:

attutrota barncancer.

\

Riktig forskning — utan
provror och mikroskop

SAMARBETE OCH KLINISKA
studier arbarncancerforskningens
bestandsdelar. Det ar forskarna Karin
Mellgren och Maria Henningsson

overtygadeom. 38

Kycklingagg ger
ledtradar for gontumor
RETINOBLASTOM UPPSTARI
o6gatsnathinnahos smabarn.En

ny upptacktvisaratttumoren
uppkommer narnybildade nervceller
inathinnaninte hardetskydd som
behovs. 46

16 BARNCANCERRAPPOR
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Malsokande genetisk

behandling dar malet
GENTEKNIKEN AR AV stor
betydelse for QiangPan-Hammar-
strom.Honforskarforattfaframen
malsokande genetisk behandling
motstorcelligt B-cellslymfomoch
harfunnitenkopplingmellan
immunbristoch cancer. 36

Hon villradda fler

fran osteosarkom
KAROLINHANSENNORD vill veta
varfordeolikatypernaav osteo-
sarkom ser sa genetisktolika ut.
Idagdoérnastanvarttredjebarnsom
drabbas av osteosarkom, dethoppas
KarolinHansenNord kunna dndra pa.
35

Attfaleka stralning ger

lugn infér behandling
MANGA BARN SOM ska stral-

— behandlas kanneroro.Nutestar

Jenny Gardling och Marie Edwinson
Manssonolikametoder for att
minskaoron. Metodernadr alders-
anpassadeochlek drenviktigdel. 62

|

Attsjalv fa valjaamne

positivt for foraldrar
ENPILOTSTUDIE SOM sjuk-
skoterskan Anders Ringnér gjort
visarattinformationssamtal dar
foraldernfarbestammadamne
upplevssomlugna, givande och
minskarde anhdorigas stress.

58

Mammor forlorar

inkomstunder lang tid
EMMA HOVENS studie visar att
foraldrar somhar eller har haft ett
barnmed cancerharsamrelone-
inkomstannormalbefolkningen.
Ochdetarmammornasomférlorar
mest,underlangsttid. 66

A

Mirakelcelien tog
30 aratthitta

OLLERINGDEN har genom sitt
entragnaforskningsarbete -imeradn
30 ar-upptacktensupercellsom
kanraddastamcellstransplanterade
barnfrandddligakomplikationer. 24
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Kerstin Sollerbrant

Det har ar barncancer

DARFOR TAR FORSKNINGEN
SALANGTID
Vagentillbehandlingav GVH

DIAGNOSER
Fyradiagnoser
Osteosarkom
B-cellslymfom...

Samarbete forutsattning
Sarkom

Rhabdomyosarkom
Retinoblastom
Retinoblastom....

Wilms tumor

Genetikens betydelse for bot.

VARDFORSKNING....

Stress hos anhdriga ..
Behandling av smarta

Etik pa vardavdelningen

Lek skapar lugn

Snallare behandling som botar.
Kanslan av socialisolering
Familjens inkomst paverkas
Webbstod for fragor om sex
Medicinsk teknik

Kapsel for preciserad stralning
Mikrokapslar ger cytostatika lokalt .
Fordel om varden centraliseras
Utmaningar och hinder

UTBLICK
Livsviktigt samarbete kring Wilms tumor
Barncancerivarlden

OPINION

"Forskarnafaringen tid till forskning”

Kerstin Sollerbrant & Hakan Mellstedt............
Ulrika Norén Nystrom & Frans Nilsson

Fakta och statistik

Forskningsminister Helene Hellmark
Knutsson: "Viktigt kunna ga mellan akademin
och det omgivande samhallet”

Olle Bjork: "Jag ger miginte forran alla barn
overlever”

APPENDIX..
Det har ar Barncancerfonden.

BarncancerforskningeniSverig
Referenser - lds mer
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2015-07-07 11:49



KERSTIN SOLLERBRANT, BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSCHEFR
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-orskningen ger nopp

oM Nya benandlingar

TT SAMARBETA interna-
tionellt dr ett maste nir
patientgrupperna dr sma
och diagnoserna ovanliga.

I Sverige dr vi bra pa det.

Samtidigt karaktériseras
barncancervarden av ett
stort engagemang hos per-
sonalen och en genuin vilja
att samarbeta for barnens
basta.

Vidr ocksd, sedan ldnge,
bra pa att registrera all behandling och alla analysresultat
i Barncancerregistret.

Den néstan 100-procentiga rapporteringen gor det moj-
ligt att 16pande utvardera och fordndra behandlingsproto-
koll, med stor sdkerhet. For barn med akut lymfatisk leu-
kemi, ALL, har det senaste behandlingsprotokollet till
exempel betytt en markant forbéttring i femarsoverlev-
nad, fran 8o till hela 86 procent.

UTOVER KVALITETSREGISTER krivs langsiktig forsk-
ning for att na ytterligare framsteg.

Pa fem ar har vi pa Barncancerfonden kunnat oka vara
beviljade forskningsanslag fran 106 miljoner kronor, till
198 miljoner kronor. Tack vare vara generdsa givare!

Utan ert fortroende och ert engagemang hade vi
inte kunnat satsa pa sd manga olika forskningsprojekt -
192 just nu - och andra insatser som vi nu gor.

For oss dr det viktigt att varje satsad krona hjélper oss
att ta ett steg till mot var vision: att utrota barncancer.

Det kréver att forskningen far ta tid, och det kréaver
ocksa ett nira samarbete med savél kliniker och forskare
som myndigheter och andra intressenter. Vi behover
deras hjilp att identifiera de hinder som finns inom barn-
onkologin i dag, och prioritera hur vi bast anvinder vara
pengar.

TROTS ATT BARNCANCER ér den vanligaste dodsorsaken
bland barn mellan 1 och 14 &r skulle det inte paga sa
mycket forskning kring barncancer utan Barncancer-
fondens forskningsanslag. Orsaken dr de sarskilda utma-
ningar som finns inom barncanceromréadet.

Dels dr malgruppen liten, det ér ett litet antal barn som
drabbas av barncancer varje ar, vilket gor att bland andra
likemedelsbolagen inte &r sa intresserade av att satsa,
marknaden ar for liten.

Dels behovs 6ronmarkta pengar for barncancerforsk-
ning eftersom barn far andra cancersjukdomar &n vuxna.
Aven orsakerna till cancer skiljer sig. Vuxencancer ir
ofta livsstilsberoende, medan orsakerna till barncancer

fortfarande till storsta delen ar okdnda.

Det dr ocksa svart att forska pa de ovanliga diagnoser
som barncancer ofta utgor. Det ér fa patienter som kan
inkluderas i studier och det ar svart att fa tag pa vdavnad.

Sammantaget gor det att barncancerdiagnoserna litt
forlorar kampen om resurserna i den hdrda konkurrensen
om forskningsmedel. Darfor behovs Barncancerfonden.

MEN TROTS UTMANINGAR och hinder ar det mycket
spannande som pagar inom barncancerforskningen.

Ett flertal studier har fokus p4 att utveckla forbattrade
kirurgiska metoder. Andra har fokus pa resistens mot
behandlingar, och ytterligare andra forsoker hitta satt att
tidigt identifiera cirkulerande tumorceller, de fa celler
som blir kvar efter behandling och som orsakar dterfall
icancern.

Det pagér ocksd manga studier for att minska kompli-
kationerna efter sjukdom och behandling, liksom studier
som kan ge nya mediciner. Det handlar om genetisk
forskning som kan forfina diagnosticeringen och dirmed
forbattra mojligheterna att skrdddarsy behandlingen
efter varje individ.

Stamcellsforskning, malriktade terapier, immun-
terapi och epigenetik dr fyra andra omraden med stor
framtidspotential.

Mycket pagéar som sagt, men mycket aterstar ocksa
innan alla barn 6verlever cancer.

BARNCANCERFONDEN HAR MODET att fortsatta satsa
aven pd svéra forskningsprojekt. Vi tar ansvar for att alla
vara satsningar leder mot var vision. Och forskningen ger
oss hopp om nya behandlingar och nya mediciner.
Tillsammans - forskare, vardpersonal, politiker och
givare - kan vi nd langre, snabbare.
Inget barn ska behova do i cancer!

Mﬂfﬁi&u 15;@{ {th’\,{é

Kerstin Sollerbrant
arBarncancerfondens forskningschef
kerstin.sollerbrant@barncancerfonden.se

> Tillsammans - forskare,
vardpersonal, politiker och
givare - kan vina langre,
snabbare. «

-
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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 sjukdomen ofta
mycket snabbt och det finnsingen kand yttre faktor som ar av stor betydelse for att

sjukdomen utvecklas.

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

Diremot tal 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 dirmed effektivare
cytostatikabehandling till barn.

Vid behandling maste likarna dock ta hdnsyn till

Leukemi och hjarntumor drabbar flest

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

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

Varfor vissa inte drabbas av ndgra 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, aven ombarnialla aldrarkan fa cancer. Barncancer &r lite vanligare bland pojkar an flickor. Bland de yngre
barnen ar sjukdomen ALL, akut lymfatisk leukemi, vanligast. Ungefar en tredjedel av allabarn med cancer har nagon
form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarntumor och den sista tredjedelen fordelas mellan sjukdomar sasom
lymfkortelcancer, ocksakallad lymfom, eller tumérerinjurarna, skelettet eller andra delar av kroppen.

OVERLEVNAD

100

90

Akut myeloisk leukemi
M Akut lymfatisk leukemi

B Tumorer i muskler/bindvav
M Hjarntumaorer

— [ Njurtumorer
Non-Hodgkins lymfom
| M Hodgkins lymfom

1 80

70

60

B Neuroblastom
M Bentumdarer

50

40

30

Diagrammet visar hur manga barn (0-15 ar)

som botas fran de vanligaste barncancer-
sjukdomarna. For samtliga galler att
Overlevnaden har férbattrats avsevart for

samtliga diagnoser.
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2010

Leukemier

30%

Hjarntumorer

28%

Lymfom

1%

Njurtumorer

6%

Neuroblastom

6%

Mjukdelstumor

6%

Retinoblastom

3%

Levertumor

3%
o

Ovriga
7%

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 sjilvdo. I en
cancercell fungerarinte denna mekanism. | stallet fortsatter den sjukligt forandrade cellen att
vidxa och dela sig ohammat och efter en tid bildas en liten klump av cancerceller som kallas tumaor.

Nar?

Olikatyperav cancer forekommeriolika aldrar.

Vissa cancertyper drabbar smabarn medan

andra sorter drabbar dldre barn och tonaringar.
Vanliga cancersjukdomarismabarnsaldern

arnjurtumorer (Wilms tumor) och neuroblas-

tom, entumorinervvavnadeninvid ryggraden.

En annan typisk smabarnscancer dr leukemi.
Dessa cancerformer forekommer nastaninte
alls efter atta ars alder. Bentumaorer drabbar
sallan fore atta—nio ars alder och ses som
typiskatonarscancersjukdomar. Hjarntumarer
forekommerialla aldersgrupper.

xXx

X

Hur?

En DNA-molekylserutsomen
stege, dar sjalva 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.

Varfor?

Orsakentillattbarn
ochtonaringar far
cancer dr okand. Det
finns dock en hel del
kunskap omvad som
gorattennormalcell
overgartill attblien
cancercell. En normal
kroppscellharmanga
olika funktioner.
Vissa celler ska pro-
A ducerahormoner,
vissaskautvecklas
tillnervceller,andra
skablileverceller och
savidare. Styrningen
av hur ofta cellerna
skadelasig sker fran
vararvsmassasom
finnsinneicellkar-
nan. Arvsmassan
finnsivarakromo-
somer som arupp-
byggdaav DNA-
molekyler.

Vem?

Attenforandringivar
arvsmassa faren cell
attutvecklastillen
cancercell betyder
inte att cancern ar
arftlig. Férandringen
férekommer bara

i sjdlva cancercellen,
inteikroppeniovrigt.
Detfinns endast ett
fatalbarncancer-
former som ar arft-
liga.Enav dessaadr
ogontumadrenretino-
blastom. Dar vet man
attenskyddande gen
ivararvsmassa ar
felaktigoch attav-
saknad av denna
skyddande genkan
ledatillatten tumor
utvecklas.

21
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= DARFOR TAR FORSKNING SA LANG TID

Forskning kraver tid och pengar. Och uthallighet.
De flesta barncancerforskare agnar tiotals ar at att soka efter svaret pa en liten,
liten del av cancergatan. Deras vdg ar kantad av prévningar, misslyckanden och
sma framsteg. Det ar det entragna arbetet som belénas med nya genombrott -
och att fler barn 6verlever sin cancersjukdom.

ATT BARA varafyraaroch drabbas av entumdaribinjuren drinte sa latt att minnas. Det sagerialla fall attadariga Axel Berg som boriLeksand med sin
mamma Stina, pappa Lars och syskonen Sara och Erik. Efter fem ar ar han frisk, i varas togs den sista medicinen bort och familjen ser framatigen. Axel ser
fram emot attfa borjaitrean, och trdnajudo och tennis. "Jag vet att min tumor sattimagen, dar har jag ett stort arr. Jag tycker att det ser ut som en gubbe”.

_ JBARNCANCERRAPPORTEN 2015 23
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Olle Ringdén

Titel: Professor,
Karolinskainstitutet,
Stockholm.

Anslag: 900 000
kronorundertvaar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att celler fran
moderkaka dr ett extremt
potentbotemedel mot
transplantat-kontra-
vardreaktion, chock-
lunga och akutainflam-
mationer.
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Mirakelcellen

tog 30 ar att hitta

Olle Ringdén var med och transplanterade de forsta svenskabarnen som
overlevde leukemi genom stamcellstransplantation.

Trettio ar senare har hans entriagna forskningsarbete lett honomttillen
supercell, somraddar barn med doédliga komplikationer efter behandlingen.

PA EN SVARTVIT BILD ler Olle Ringdén, omgiven av en
grupp barn. Barnen dr de forsta 6verlevarna, fore detta
leukemipatienter som botats genom stamcellstransplan-
tation. Det ar tidigt attiotal och det syns pa klader och
frisyrer. Blickar och blyga leenden r tidlosa.

- Forskning tar tid, man maste fa klura lite. Det tog s&
hir lang tid, 6ver 30 ar, att komma pa idén. Jag tanker pa
alla som strukit med under arens lopp.

Olle Ringdén delar sitt arbetsrum pa Huddinge sjuk-
hus med enorma boktravar, en cykel och en stor bild av
Skalman fran Bamse.

- Nir man har hand om patienterna kan man inte
acceptera kompromisser, man vill forbattra for dem.
Klinikerna maste forska, eftersom de har patienterna for
ogonen.

UNDER BORJAN AV 1980-TALET dog vart tredje barn av
GVH-sjukdom (Graft Versus Host Disease, transplantat-
kontra-vardreaktion), den valdsamma immunreaktion
som ibland uppstar som svar pa de frimmande cellerna.
Ibland blir den sa stark att den inte gar att hdva, d&ven om
alla stamcellstransplanterade far immundampande
medel.

Nér det hiander attackerar givarens celler patientens or-
gan med massiv celldod som resultat. Bland annat kan det
leda till hudskada och kraftiga blodningar i tarmen.
Organnedbrytning kan i svara fall leda till doden.

Olle Ringdén och hans grupp forskar pa en speciell typ
av stromacell, som finns i fosterhinnan. Stromaceller

bildar i vanliga fall bindvav och blodkarl, och finns i hela
kroppen. Men just de hir cellerna har unika egenskaper:
de dr immundampande.

Manga ar av forskning har lett Olle Ringdén fram till
mirakelcellen. Cellen har hittills anvints for att bota
17 patienter med livshotande GVH, som behandlats vid
Karolinska universitetssjukhuset sedan 2012. Ingen har
dott av GVH.

Men cellen har ocksa rdddat en patient med chock-
lunga, en allvarlig lungskada som kommer fran kropps-
egna bakterier hos nytransplanterade. Varje ar avlider
cirka 2 000 svenskar av chocklunga, och 7§ 000 amerika-
ner.

Sjalva behandlingen dr enkel. Cellerna injiceras med en
vanlig spruta och ger inga biverkningar. Cellerna tar sig
till lungorna och sprids vidare till mjalten, levern och res-
ten av kroppen.

Mirakelcellen dr en produkt av ett envist forsknings-
arbete.

AR 2002 TRAFFADE OLLE ett barn i skoldldern, svart sjuk
efter en stamcellstransplantation mot leukemi. Bland
annat hade stamcellsgivarens immunforsvar slagit mot
tarmarna, med blodiga diarréer 20 ganger per dygn som
foljd. Levern var ocksa svart angripen. Barnet var ddende.

Virldslakarforbundets Helsingforsdeklaration fran
1964 sédger att doende patienter far behandlas med ex-
perimentella metoder, om behandlingen eventuellt kan
forvintas radda dem.
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1957: Amerikanen Donnal
Thomas gor den forsta stamcells-
transplantationen nagonsiniUSA.

1957

Olle Ringdén och hans forskarteam hade utfort lyckade
forsok i provror som visade att cellerna himmade trans-
plantationsreaktionen. De bestdmde sig for att fraga bar-
nets fordldrar om de ville prova metoden. Mamman done-
rade sjdlv cellerna som togs fran hennes benmarg.

- Ta mer celler, ta mer! sa hon, under operationen, be-
rittar han.

Att odla fram tillrdcklig cellmangd f6r behandling tog
fyra veckor. I kroppen ér en cell pa 10 000 en stromacell
av den onskade typen.

Under tiden lyckades de halla barnet vid liv, med né-
ringsvitska, blodtransfusioner, antibiotika och immun-
himmande medel.

1968: Jean Dausset upptacker
HLA-systemet (Human
Leukocyte Antigen System),
en grupp proteiner som finns
pa cellytan och som ar viktiga
iforsvaretmot frammande
amnen, tillexempelvid en
transplantation eller infektion.
Detvisar sigattnar HLA-lika
syskon donerar stamceller
blirreaktioneninte lika haftig
sommed andragivare.

hade aldrig 6verlevt flera veckor med ett sa svart angrepp
pa tarm och lever, sdger Olle Ringdén.

De gav cellerna. Forst hinde inget. Efter ett par dagar
vande det. Efter en vecka hade barnet normal avforing,
och blodningarna slutade.

ATT DET BLIR EN immunologisk reaktion dr en viktig del
av stamcellstransplantationen, den bidrar till att doda
cancercellerna. Men trots barnets starka reaktion fanns
det cancerceller kvar. Den immunhdmmande medicinen
sattes ut och GVH-reaktionen kom tillbaka.

- Lyckligtvis hade vi fryst celler frin mamman.

De tinades och gavs till patienten som ldkte ut GVH-

1975

1975: Den forsta stamcells-
transplantationen gorsi
Sverige pa en pojke med
aplastisk anemi (livshotande

a ton, och Carl-

S
Gust.

Det som tog barnets liv var inte GVH, utan en lungin-
flammation ett och ett halvt ar senare.

Fallet startade hundratals studier, virlden 6ver.

Det visade sig bland annat att alla inte dr mottagliga for
behandlingen. Av de icke-receptiva klarade sig endast 10

procent avde GVH-sjuka.

AR 2006 STARTADE en studie pa Karolinska institutet.
Svart sjuka barn lottades att delta. Antingen fick de cel-

ler, eller placebo.

- Det var hemskt. Fordldrarna tjatade for att deras barn

skulle fa celler, sédger han.

lodbrist) av Goran Lundgren,

avGroth. . ] 7\

1979

1980

1979: Forskarnainser att trans-
plantat-kontra-vardreaktion
(GVH) &r en viktig del for att
ddda cancercellerna. Menden
behdver kontrolleras.

VH.Inom tva veckort

or avpsplant

eaktion. .t

-
r"Pom ”

1985: Forskning fran Seattle
visar att kombination av tva
immunhammande preparatinnan
ansplantation inska,rriskenfér
tarOlle

"o

e.Farre

1980: Var tredje stamcellstrans-
planterad patient dér pa grund av
svar transplantat-kontra-vard-
reaktion. Lakarna ar maktlosa.

av viruset ndstan aldrig forekom-
mer langre.

1990

v

- Det var svart att forstd, det ar mojligt att vi gick in och
behandlade tidigare i sjukdomsforloppet, en del hade
kanske aterhdmtat sig dnda.

Olle Ringdén fick en tanke.

- Den mest lyckade transplantationen dr ju en fodelse

av ett barn. Barnet har ett frimmande immunsystem, sa
varfor angriper inte mammans immunsystem barnet?

Svaret dr att det finns liknande immundampande stro-
maceller i moderkakan.

Hans tanke var att cellerna frin moderkakan borde

vants.

Resultatet forvanade. Det blev ingen skillnad i 6verlevnad

- Det hade aldrig gatt med en vuxen. En vuxen patient reaktionen en gang till. Familjen kunde dka hem. for dem som fick celler jamfort med dem som fick placebo. reaktionen.
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vara dnnu battre dn de benmargsceller som hittills an-

- De ir designade for att skydda fostret frain GVH-
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Fortsattning
pa nasta sida
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2004:Olle Ringdén behandlaren

2002: De senaste arens fynd gor att
Olle Ringdén testar attinjicera stro-
maceller franbenmargiettdoende
barn med svar GVH, som forbattras
dramatiskt.

ung patientmed chocklunga med
stromaceller fran benmarg.
Reaktionen upphor, men patien-
ten dor av multiorgankollaps.

2006-2010: Flera pilot-
studier gérs med stroma-
celler franbenmarg vid
livshotande GVH. Manga
patienter, meninte alla,
botas.

2014: Olle Ringdén ar bakjour,
ochbotarenung man med
chocklunga efter stamcell-
stransplantation. Medicinen ar
stromaceller fran fosterhinnan.

2012: Olle Ringdén far sinidé om

graviditet och forlossningsomden ‘
mestlyckade transplantationen.
Enserie laboratorietester visar att 2015

celler fran fosterhinnan &r de mest .
effektivaimmundamparna.De

forsta patienternabehandlas med 2014
stromaceller fran fosterhinnan.

Efter flerametodforbattringar

overlever allasin GVH. Ingen

patient har dott av GVH pa

Karolinska sedan tre ar tillbaka.

2010

2002: Forsok pa apavisar atttrans-
planterad hud 6verlever cirka 10
dagar langre efter behandling med
stromaceller franbenmarg.

Det visade sig i provrorstester att stromaceller i sjdlva
fosterhinnan hade den basta immunhdmmande férma-
gan. Genom Helsingforsdeklarationen om experimentell
behandling kunde Olle Ringdén dter testa sin hypotes pa
patienter som var déende av GVH.

PA DORREN TILL ARBETSRUMMET sitter en bild av Olle
Ringdén och en vitharig man.

Aret ir 1978 och mannen Donnal Thomas, Olle Ring-
déns handledare i USA. Det var dags att ta stamcellstrans-
plantationer till Sverige, och ingen kunde vara en battre
lampad handledare. Amerikanen var den forsta att stam-
cellstransplantera, 1957, och blev s& sméningom nobel-
pristagare. Upptéckten var sensationell, att lata friska
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2006

‘ 2006
. 2004

2002

celler angripa leukemicellerna gav bittre resultat an
cytostatika. Plotsligt hade de svarast sjuka leukemibar-
nen en chans.

- Man ténker att de hir patienterna dr enormt sjuka och
har inget hopp. Man maste ge dem ett hopp. Forskningen
ar ett hopp, jag ville préva nagot nytt som kunde hjilpa.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Attbota aterfallileukemiefteren
stamcellstransplantation.

Sa gors en stamcellstransplantation

Ettbarn ar svart sjukt, tillexempelicancer. Den vanligaste sjukdomen &r
leukemi. Med mediciner (till exempel cytostatika och eventuellt stralning)
kanlakarna ge en kraftig antileukemisk behandling utan attta hansyntill
attbarnets blodbildande férmaga forstors.

Barnetraddas sedan genom att man tillfér blodbildande celler fran en
givare. Givarenkan vara ett HLA-likt syskon (HLA &r transplantationsanti-
genernasomman arver fran sina foraldrar, dar man kan fa fyra olika kom-
binationerien syskonskara). Det finns ocksaregister med vavnadstypade
obeslaktade givare. Man kan ocksa anvanda navelstrangsceller och da &r
HLA-matchningen mindre viktig.

Givarens celler tar 6ver patientens blodbildande funktion.

De vitablodkropparna som star férimmunsystemet kanibland angripa
patienten, sakallad GVH (Graft-Versus-Host Disease, eller transplan-
tat-kontra-vérdreaktion). Ovriga komplikationer vid transplantation &r
infektioner samt biverkningar av cytostatika och stralning.

Denvanligaste orsakentill att en transplantationinte lyckas ar att pa-
tienten far tillbaka sin leukemi, trots den kraftfulla behandlingen, och trots
att givarensimmunsystem kan angripa leukemin.

2015: Varje ar behandlas cirka 60 barn med
cancer med stamcellstransplantationi
Sverige. Av dessa far cirka fem mycket svar
och dodlig GVH. Forsoken med stromaceller
fran moderkakan fortsatter. En moderkaka har

celler nog for attbehandla mer @n 20 patienter.

2012: Inomramen for Olle Ringdéns forskning ges
ettbarn med leukemi stromaceller franbenmarg, i
ett forsok att bota chocklunga, men doérav envald-
sam svampinfektionilungorna. Det drtankbart att
cellernaminskarimmuniteten mot svamp. Darfor tar
enitaliensk forskare i Perugia, professor Luigina
Romani, vid for att undersdka sambandet mellan
behandling med stromaceller och mottaglighet for
svampinfektioner.
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Barncancer ar manga helt olika sjukdomar. Vissa ar vanligare under de
allra tidigaste barnaren, medan andra hdnger samman med tonarstidens
kraftiga tillvaxtperioder. Gemensamt for alla barncancersjukdomar ar att
manidaginte har kunnat hitta nagon yttre faktor som ar av stor betydelse
for utvecklingen av sjukdomen.

NAEMI STENMAN blev 8 ar. Strax efter jul fick pappa Magnus, mamma Beatrice och bonusmamma Annika veta att tumdoren pa hjarnstammen, som
upptdcktes 2012, hade borjat vaxaigen. Inget fanns att géra. Naemi fick vara hemma sina sista veckorilivet och avlediapril 2015.”Vilat henne tanka att
detskulle blibraforatthoninte skulle vararadd. Hon hade inte ont. Hon var varldens finaste och busigaste tjej”, sdger Magnus Stenman.
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f—Wl  TEMA FORSKNINGSSAMARBETE

Leukemier ar de vanligaste barncancer-
sjukdomarna, f6ljt av hjarntumorer.

Narmare 60 procent av de cirka300
barn ochungaiSverige som drabbas av
cancer varje ar far leukemi eller hjarn-
tumor.

Men 6vrig barncancer bestar av
manga olika sjukdomar, varav mer-
parten endast drabbar ett fatal barn
varje ar.

ATT FA BARN DRABBAS ir sjilvklart posi-
tivt, men det innebar samtidigt flera utma-
ningar, inte minst for forskningen. Dels ar

Lymfom

Lymfom ar cancer i lymfknutor elleriannan
lymfatisk vavnad. Sjukdomen delasinitva
huvudgrupper: Hodgkins lymfom och
non-Hodgkins lymfom. Oftast drabbar
non-Hodgkins yngre barn, medan Hodgkins ar
vanligast hos tonaringar. Barn under fem ar
drabbas sallan.

SYMTOM: Det vanligaste symtomet palymfom
ar attlymfkortlarna vaxer hastigt, meninte
oémmar. Ovriga symtom dr beroende pa vari
kroppenlymfometsitter.| magenkandet ge
smartor ochibrostkorgen kan andningen pa-
verkas. Oavsett varikroppen lymfomet sitter
ger det ofta feber, trotthet och avmagring.
DIAGNOS: Foratt kunna stalla diagnos tar laka-
ren en biopsi, ett vavnadsprov, fran knélen.
Dessutomingar blodprov, rontgenundersok-
ningar, ultraljudsundersdkning och benmargs-
prov.

Retinoblastom

Retinoblastom dr en tumorsjukdomi 6gats
nithinna som drabbar sma barn, iregel fore
tvaars alder. Det dr ocksa en av fabarncancer-
sjukdomar som kan vara arftlig. Sjukdomen
armycket sallsynt ochiSverige insjuknar i
genomsnitt knappt tio barn per ar.

SYMTOM: Symtomen pa retinoblastom kan
varadiffusa och svartolkade. Vanligast &r att
pupillen serannorlunda ut och kan bli vitaktig
eller vitgul. Nagra foraldrar kan ha uppfattat att
pupillen glimmar tilli vissa vinklar vid nedsatt
belysning, medan andra har noterat avvikelser
pafotografier. Att barnet skelar med 6gonen
kan ocksa vara symtom pa en 6gontumor dven
omdet aren mycket ovanlig orsak till skelning.

32
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Jtmaning att forska
na ovanlig diagnos

det svart att fa tag pa tumdrmaterial att fors-
ka pa, dels ar det fa forskare som vagar vélja
att forska pa en liten diagnos. Dessutom dr
det fé finansidrer som vagar satsa pengar pa
forskning kring en sjukdom som drabbar fa.
Sedan 2014 gor Barncancerfonden darfor
en sirskild satsning pa de allra ovanligaste
diagnoserna. Totalt beviljades i fjol tva
miljoner kronor i anslag till tre forskare.
Malet dr inledningsvis att visa att det gar
att soka anslag for dven for dessa diagnoser,
och pa langre sikt att f igdng en mer omfat-
tande forskning aven kring de ovanligaste
barncancerdiagnoserna.

BEHANDLING: Non-Hodgkins lymfomdelasin
itreundergrupper: T-cellslymfom, B-cells-
lymfom och anaplastisk storcellslymfom.
Behandlingen av T-cellslymfom liknar behand-
lingen av leukemier. B-cellslymfom behandlas
med cytostatikaiblock om cirka en vecka,
under totalt tolv veckor. Anaplastisk storcells-
lymfom behandlas med enintensivare cytosta-
tikaperiod och vissa barn far aven en under-
hallsbehandling med cytostatikainjektioner en
gangiveckanunder ettar.

Hodgkins lymfom behandlas inormalfallet
med olika kombinationer av cytostatika, stral-
behandling undviks i mojligaste man da det ofta
leder till sena komplikationer.

OVERLEVNAD: De allra flesta som drabbas av
Hodgkins lymfom blir botade, 6verlevnaden ar
narmare 100 procent. Drygt 80 procent av de
somdrabbas av non-Hodgkins lymfom over-
leveridag.

BEHANDLING: Behandlingenberor pa hur
utbredd tumdren ar samt om den dr ensidig
eller dubbelsidig. Att kirurgiskt ta bort 6gat med
mestutbredd tumaorvaxt arvanligtmedan
eventuellatumoreridetandra 6gat numera
ofta kan atgardas framgangsrikt med cytostati-
kafoljt avupprepad laserbehandling.len del
fallkompletteras behandlingen med stralning
direkt pa 6gonytan och/eller av hela 6gats
bakre del.

OVERLEVNAD: | dag &r mer 3n 95 procent av
allabarn som drabbas av retinoblastom fria fran
all sjukdom fem ar efter sjukdomsdebuten, och
spridd tumorsjukdom ar extremt sallsynt.

Sarkom

Tumérsjukdomar som uppstar i muskler, senor,
bindvav eller skelett kallas for sarkom. Ett
sarkom som utgar fran benceller kallas osteo-
sarkom, fibrosarkom utgar fran bindvav var
som helstikroppen ochrhabdomyosarkom
utgar fran musklerna.

SYMTOM: De tva vanligaste skelettumdorerna
ar osteosarkom och Ewing sarkom. Det vanli-
gaste symtomet pa osteosarkom ar lokal smar-
taochrelativt ofta ser man dven enknél pa
benetianslutningtillkndleden. Ewing sarkom
kan upptrada badeioch utanfor skelettet.
Symtomen kan vara samma som vid osteosar-
kom, men ofta har ungdomarna en langre sjuk-
domshistoria.

Rhabdomyosarkom ger ofta diffusa eller fa
symtom. Beroende pa var tumoren sitter kan
dentillexempel ge lokal smartaindsan eller
halsen, svarigheter att svalja eller en mmande
klumpimusklerna.

Wilms tumor

Wilms tumor ar en njurtumor som nastan ute-
slutande upptrader under smabarnsaren. Den
drabbar ungefar ett barn per 10 000 fodda,
vilket motsvarar drygt 10 barniSverige varje
ar. En majoritetav dessabarn dryngre dn sex
arvid diagnos.

SYMTOM: Wilms tumor ger sdllan uppenbara
symptom. Ofta noterar fordldrarna en smartfri
knoleller svullnad pa enasidan av barnets
mage och tar kontakt med sjukvarden. Det
innebar att tumoren ofta ar mycket stor ndar den
upptacks.

BEHANDLING: Tuméren férbehandlas nastan
alltid med cytostatikaisyfte attkrympaden och
gora operationen enklare och mindre riskfylld.
Operationeninnebar att den drabbade njuren
avldgsnas tillsammans med tumoren. I de fall
bagge njurarna drdrabbade férséker man spara

BEHANDLING: Osteosarkom behandlas forst
med intensiv cytostatikabehandling for att
minska tumorstorleken. Darefter sker en ope-
ration. Efter operationen fortsatter cytostatika-
behandlingen under ett drygt halvar. Var tumo-
ren sitter och hur utbredd den dar styr behand-
lingsval. Behandlingen av Ewing sarkom ar
cytostatikaikombination med kirurgi och/eller
stralbehandling.

Behandlingen avrhabdomyosarkom drin-
tensiv cytostatikabehandling, oftast foljt av
operation ochibland dven lokal stralbehand-
ling.

OVERLEVNAD: | dagblir ungefér 70 procent
avdem somdrabbas av osteosarkom friska,
medan nagot farre, cirka 60 procent, avdem
somdrabbas av Ewing sarkom blir friska. 80
procentav de som drabbas avrhabdomyosar-
kom dverleveridag.

halften av ena eller bada njurarna for bibehallen
njurfunktion. Aven lymfkértlarianslutning till
njuren behodver avlagsnas for analys.

Efter operation granskas tuméren i mikro-
skop och vilken variant och vilket stadium den
ariavgor hurlang cytostatikabehandlingen blir.
Behandlingstiden kan varieramellan en och nio
manader. Endast en minoritet av barnen stral-
behandlasidag,idessafall ges lokal stralterapi
mot det omrade varifran den tumordrabbade
njuren avlagsnats.

OVERLEVNAD: Nistan nio av tiobarn som
behandlas mot Wilms tumor blir friska. Om
tumoren spridit sig till lungorna kravs en tuffare
behandling, men prognosen paverkas inte
namnvart. Av barn med Wilms tumér med sa
kallad hogriskhistologibotas cirkatvaav tre
barn.
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Ny behandling kan radda
fler barn med osteosarkom

Karolin
Hansén Nord

Titel: Docentiexperi-
mentellklinisk genetik,

Lunds universitet, Lund.

Anslag: Fyraarig tjdnst
somforskarassistent,
2015-2018. Projekt-
anslagpa 900000
kronorundertre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Upptackten
att en glutamatreceptor
aravgodrande for att
skelettumorenkond-
romyxoidfibrom ska
uppsta.

FORSKARTEAM
Linda Magnusson,
laboratorieingenjor;
Jenny Nilsson, bio-
medicinsk analytiker;
Johnbosco Tayebwa,
doktorand; Louise
Cornmark, postdoktor.

Fortfarande dor ndrmare en tredjedel
av allabarn som drabbas av osteosar-
kom. Men med hjalp av den senaste
tekniken hoppas genetikern Karolin
Hansén Nord hitta nya behandlings-
former - ochradda fler barn.

DE GENETISKA ORSAKERNA bakom utveck-
lingen av osteosarkom ar fortfarande till stor
del okdnda, pa grund av att det hittills varit
svart att studera cellfordndringarna i dessa
tumorer. Mutationerna ar helt enkelt for
manga och for komplexa.

Med dagens mojligheter till gensekvense-
ring, analys av en hel genuppsittningien
cell, 6ppnas nya mojligheter. Det som var
omojligt for fem eller tio ar sedan gér numera
att gora i det egna laboratoriet.

- Sjukdomen kan inte komma undan langre,
vikan se allt. Nu géller det bara att forstd de
fordndringar vi hittar. Det kommer att vara
svart, men det dr mojligt, siger Karolin
Hansén Nord.

Den vanligaste formen av osteosarkom
(skelettcancer) har en relativt dalig prognos.
Sedan 1990-talet har 6verlevnaden legat stilla
pa 60-70 procent. Samtidigt finns det en mer
ovanlig, men snillare variant.

- Vivill veta varfor de olika typerna av
osteosarkom ser sa genetiskt olika ut.

FORSKARLAGET SKA JAMFORA néagra
genetiska fordndringar som ofta finns i den
vanligaste formen av osteosarkom, med
sadana fran den snillare sjukdomsformen.

Fragan dr varfor forandringarna &r sa kom-
plexaiden vanliga typen av sjukdomen, och
om det &r komplexiteten som gor den sa far-
lig. Ndstan varenda kromosom ér forandrad
jamfort med hur de ska se ut. Bland annat
saknas uttryck for generna CDKN2A, TP53,
och RB1.

- Av allt som hinder i cancercellen; vad ar
viktigt for att en tumor ska bildas och fortsitta
vixa? Ar det ens mojligt att skilja ut specifika
fordndringar som viktigare an andra - eller r
det den stora variationen av férandringar
mellan och inom tumorer som gor osteosar-
kom till en sa svarbehandlad sjukdom? séger
Karolin Hansén Nord.

Sjukdomsformen med béttre prognos har
istillet ett forhojt uttryck av genen MDM2.

Attidentifiera genetiska forandringar ar
avgorande for goda behandlingsresultat.
Vissa fordndringar dr typiska (man sager att

de dr markorer) for en viss diagnos och en
viss prognos. For exempelvis leukemi har
uppdelningen i olika subgrupper baserat pa
genetiska markorer och med olika behand-
lingsformer varit en av de framgangsfaktorer
som bidragit till att snittéverlevnaden over-
stiger 85 procent.

Men for leukemierna giller ett fatal kro-
mosomfdrandringar. Osteosarkom visar upp
en annan bild.

Trots det hoppas forskarna identifiera
markorer av diagnostiskt och prognostiskt
varde dven for osteosarkom. Bland annat ska
de soka efter fusionsgener, gener som bildats
genom sammanslagning av tva olika geners
DNA.

PARALLELLT UNDERSOKER Karolin Hansén
Nord och hennes team cellreceptorer for sig-
nalsubstansen glutamat, vilket dr en molekyl
som hittills varit mest kind for att formedla
signaler mellan nervceller i det centrala nerv-
systemet.

Molekyler som himmar sddana glutamat-
receptorer finns framtagna for att behandla
till exempel neurodegenerativa sjukdomar,
som till exempel ALS. Tidigare studier har
pekat pa att en utslagning av dessa receptorer
dven kan fa cancerceller att sluta dela sig.
Aktivering av glutamatreceptorer har under
de senaste dren visat sig vara viktigt for flera
olika cancerformer, bland annat skelett-
cancer.

Forskargruppen har nyligen, tillsammans
med en grupp i Nederldnderna, visat att ett
extremt hogt uttryck av en viss glutamat-
receptor ir helt avgorande for att den godar-
tade skelettumoren kondromyxoidfibrom ska
bildas. Nir det géller utvecklingen av osteo-
sarkom star hoppet till en annan glutamat-
receptor, metabotrop glutamatreceptor 4, det
dr den som Karolin Hansén Nord och hennes
forskarteam ska undersoka vidare.

UTMANINGAR FOR FRAMTIDEN

Detfinns valdigtmycketkvarattupp-
tacka ochforstanardetgaller genetiken
bakom sarkomutveckling. Det svaraste
med forskningendrattvaljarattvagar
foratt samtidigt faresultat som snabbt
kankommatill nytta for patienterna och
resultatsompalangsiktkanledatillden
bastabehandlingen.

GLUTAMAT-

RECEPTOR
Glutamatreceptorerar
engrupp receptorer som
binder glutamat vid
cellytornapade celler
ddrdetskaverka.
Detfinns studier som
visatattenutslagning
avdessareprectorerkan
fa cancerceller attsluta
delasig.

35

2015-07-07 12:48



h

Qiang Pan-
Hammarstrom

Titel: Professor vid
avdelningen forKlinisk
immunologiochtrans-
fusionsmedicin,
Karolinskainstitutet,
Stockholm.

Anslag: 700 000 kronor
undertvaar.

Viktigaste forsknings-
resultat: Var forst med
attvisaattdetfinns ett
samband mellan defekta
reparationscelleriDNA
ochimmunbrist.

FORSKARTEAM
Margarita Bartish, PhD
student; Andrea
Bjorkman; PhD student,
Konstantinos Georgiou,
PhD student; Rozina
Caridha, lab manager,
Likun Du; postdoktor,
Radhika Pankaj Kamdar,
postdoktor; Wencheng
Ren, postdoktor; Rosa
Romano, postdoktor,
Apostolos Zaravinos,
postdoktor
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Forskar fram malsokande
genetisk behandling

Gentekniken dr av stor betydelse for
Qiang Pan Hammarstrom. Hon forskar
for att fa fram en malsékande genetisk
behandling mot storcelligt B-cells-
lymfom.

QIANG PAN HAMMARSTROM har funnit

en koppling mellan immunbrist och cancer.
Birare av de svara medfodda immunbrist-
sjukdomarna Nijmegen Breakage syndrome
och Ataxia telangiectasia, AT, utvecklar ofta
B-cellstumorer (lymfom).

De tva sjukdomarna som Qiang Pan
Hammarstrom studerar kan ge svar pa vilka
faktorer som dr avgorande for att cancer ska
uppsta. Precis som B-cellslymfom handlar
det om skador pd immunforsvaret.

For att cancer ska utvecklas krdvs flera
skador pa vart DNA. Varje dag sker ungefar
10 brott pa var arvsmassa - i varje cell. For det
mesta dr det ofarligt, men om cellerna pa
grund av bristande reparationsférmaga inte
kan laga brotten kan det leda till cancer. Hos
patienter dar immunsystemet redan har en
skada som paverkar reparationsprocesserna,
blir sambandet tydligare och enklare att stu-
dera.

2014 STARTADE EN screeningstudie vid
Karolinska sjukhuset, dar nyfodda barns
blod som tas i samband med PKU-provet
(standardtest som gors pa alla nyfodda) ocksa
undersoks for de mest allvarliga immunbrist-
sjukdomarna. Bland dessa sjukdomar finns
saddana med problem i mekanismerna som
reparerar DNA.

Malet &r att upptécka sjukdomen i tid, innan
symptom eller tumdorer uppstar, och att kunna
behandla dessa barn med stamcellstrans-
plantation.

Samtidigt som forskargruppen undersoker
genetiska fordndringar hos Nijmegen och

AT-patienter, jamfor de ocksa vuxnas B-cells-
lymfom med barns.

Vuxna som drabbas brukar vara 60 ar eller
aldre, barn mellan 10 och 15 ar.

Med studierna hoppas Qiang Pan
Hammarstrom uppticka vilka genetiska
skador forutom dem pé B-cellerna som kréivs
for att utveckla lymfom.

PA SIKT AR MALET ocks3 att kunna gentesta
varje patient och ge exakt den medicin som
kravs for att bota cancern (”precision medici-
ne”) och kunna se vilken som inte fungerar.

Detta dr den personliga medicin som
Qiang Pan Hammarstrom drommer om.

Annu saknas dock teknik for att analysera
och behandla baserat pd individuella genetiska
forandringar, darfor behandlas patienter som
har samma typ av tumor fortfarande pa sam-
ma satt.

En av vinsterna med att jimfora vuxen-
och barncancer, dr att det helt enkelt finns
fler lymfomsjuka vuxna. Det innebér fler tes-
ter av potentiella mediciner och att de har
hogre sannolikhet att testas kliniskt.

- Nu giller det att hitta fler genetiska for-
andringar som har betydelse for vilken be-
handling som ska viljas.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Detfinns fa patienteriSverige, vilketleder
tillatt samarbete med dvrigaEuropa ar
nodvandigt. Forskningen blirmer och mer
avancerad, badeihurochvadforskarna
forvantas publicera, ochrenttekniskt.
Mangdeninformation som gensekven-
sering ger ar gigantisk. Da galler det att
aldrigtappafokus pavarférmanforskar;
foratthjalpa patienterna.

Sam Okret

Titel: Professor, institu-
tionen for biovetenska-
perochndringslara,
Karolinskainstitutet,
Stockholm.

Anslag: 800000
kronorundertvaar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Attlymfomar
enhormonelltreglerad
cancerformoch att
ostrogenerharen skyd-
dande effekt palymfom-
tillvéxt och eventuelltkan
forklarakons- och alders-
skillnaderiinsjuknande
ochprognos.

FORSKARTEAM
Konstantin Yakimchuk,
doktor; Mattias Berglund,
doktor; Gergely Talaber,
doktor; Muhammad
Sharif Hasni, doktorand;
Jiyu Guan, doktorand.
Samarbetar med Gunilla
Enblad, professoroch
overldkare, onkologiska
kliniken, Akademiska
sjukhusetiUppsala
ochInstitutionen for
immunologi, genetik och
patologivid Uppsala
universitet.

Ostrogener kan bli effektiv
behandling mot lymfom

Det behovs nya behandlingsformer
for barn som drabbas av lymfom. Inte
minst for att minska de sena komplika-
tionerna. Kvinnligt konshormon kan ha
en skyddande roll och hamma tumor-
tillvaxt.

- Iframtiden kan det vara enny
terapiform for bade flickor och pojkar,
sager Sam Okret, professor vid
Karolinska institutet.

LYMFOM AR EN CANCER som utgar fran
lymfkortlarna. Bade barn och vuxna kan
drabbas av sjukdomen. Gemensamt for alla
lymfom ér att vita blodkroppar i lymfkort-
larna forvandlas till cancerceller.

Behandlingen dr intensiv ofta med sena
komplikationer som f6ljd, bland annat fertili-
tetsproblem for pojkar och tillvixtproblem
for bada konen. Forskning har visat att pojkar
och mén drabbas av lymfom oftare én flickor
och kvinnor, samt oftare har saimre prognos.

Orsaken dr okdnd. Sam Okret, professor
imolekylar endokrinologi vid Institutionen
for biovetenskaper och néringslara vid
Karolinska institutet, har i narmare 30 ar
studerat hormoner och dess paverkan pa
kroppen. Av en slump upptéickte han for
négra ar sedan att transplanterade lymfom-
celler hos moss vixte fortare hos hanar dn
honor.

-Detvar en laroviackande upptackt som
nu upptar nastan hela min verksamhet. I dag
vet jag att konsskillnaden beror pa att dstro-
gen har en skyddande effekt. Den skyddande
effekten av Ostrogener formedlas av en spe-
ciell typ av receptor, mottagarprotein, for
Ostrogener, den sé kallade dstrogenreceptor
beta som finns i lymfomcellerna, sager han.

Det finns ocksé en dldersmissig skillnad
som paverkar forhéllandet i insjuknandet
ilymfom mellan kdnen men forskarna vet
inte varfor det blir sa.

MED ETT NYTT PROJEKT som stottas av pro-
jektpengar fran Barncancerfonden hoppas
forskargruppen fa mer kunskap om mekanis-
merna bakom kons- och aldersskillnaderna.
Man ska undersoka tumormaterial fran vuxna
och barn for att se om det gar att finna skill-
nader som kan forklara detta.

-Vivill bland annat undersoka

Ostrogenreceptor betas betydelse och hur
kopplingen ser ut i férhallande till prognos
och konsfordelning.

Via djurmodeller ska forskarna ocksa
studera hormonella effekter fore och efter
puberteten. Malet ar att det ska ge ett svar
pé eventuella skillnader mellan lymfomut-
veckling hos barn och vuxna.

- Dessutom ska vi studera vilka gener som
ar aktiva vid fran- eller ndrvaro av konshor-
moner, forklarar Sam Okret.

I dag vet man att dstrogenreceptor beta
har en skyddande effekt pa tumortillvaxt.
Déremot har dstrogenreceptor alfa inte det.

- Den senare finns till exempel i brostvav-
nad och livmoder, déar den gor att vivnaden
véxer till. Betareceptorn ddremot har en mot-
satt effekt, den himnar celltillvixten.

MALET MED FORSKNINGEN ir att se om Ost-
rogener som specifikt binder till betarecep-
torn kan anviandas for att behandla lymfom.
Djurexperimentella resultat tyder pa det,
sdger Sam Okret.

I en sddan behandling skulle man anvinda
Ostrogener som bara binder till betareceptorn
och inte till alfareceptorn.

- Alfareceptorn formedlar effekter som
vinormalt forknippar med Ostrogener, till
exempel brost- och livmodertillvixt. Beta-
receptorn har inte den effekten och den ver-
kar inte ge upphov till negativa effekter. Vart
mal dr att visa att Gstrogenreceptor beta-
specifika ostrogener skulle gora stor nytta
dir. Det skulle kunna bli en ny behandlings-
form som ett komplement till annan behand-
ling, fortsatter Sam Okret.

En sddan terapi skulle vara “snallare” dn
dagens behandling och minska behovet av
intensiva kurer med cytostatika.

-Idag far barnen manga sena komplikatio-
ner efter behandlingen. Det hir skulle kunna
bidra till en mildare terapi med férre biverk-
ningar for bade barn och vuxna.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Foross experimentalister drbegransad
tillgangtilllymfommaterial franbarn den
storautmaningen.

forskningsanslagbevilja-
de Barncancerfonden
2014.Tre procentavdem
gick till studier med kopp-
ling tilllymfomhos barn
ochunga.
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SAMA

— en forutsattning for
framgang i forskningen

Finansidarernaundrar om det dr riktig forskning.
Men forskarna Karin Mellgren och Maria
Henningsson dr dvertygade.

Samarbete och kliniska studier @r barncancer-
forskningens bestandsdelar.

EN RIKTIG FORSKARE har bubblande provror och réattor
och tittar i mikroskop. Eller?

Karin Mellgren, 6verldkare, och Maria Henningsson,
ST-ldkare, bada pa barnonkologen vid Drottning Silvias
barnsjukhus i Goteborg, star i sitt arbetsrum. En hylla
med parmar med fargglada ryggar och tva skrivbord med
surrande datorer ar deras forskningsutrustning.

Deras jobb ér att samla information frin alla deltagare
i en kommande studie om non-Hodgkins lymfom. I stu-
dien deltar patologer, laboratoriepersonal och andra
onkologer fran de atta deltagande linderna.

”Skédrvorna”, kallar Karin Mellgren dem, alla de sma
portioner av information som tillsammans kan ge en ny
helhetsbild och forandra utgangen for de barn som drab-
bats av aggressiva varianter av sin sjukdom.

- Den kliniska forskningen ar nddvandig for att vi inte
ska fokusera pa fel skirva, sdger hon.

Men det dr administration, pdrmar och inte partikel-
generatorer. Ett ganska fult rumi ett ganska fult hus
i Goteborg, inte rymden.

Och det dr en miangd telefonsamtal.

Studien stér infor etisk provning, det vill siga att etik-
namnden ska avgora om forskningen &r patientséiker och
till god nytta for de drabbade. Det handlar om adminis-
tration av varenda liten detalj.

- FOr mig dr det ett sitt att trdnas upp i att hélla i kon-
takter med labb och patologer och fa informationsvégar
att funka. Jag maste se till att alla har det underlag de
behover, siger Maria Henningsson.

-Samarbetet dr absolut nodvindigt for att de sjuka bar-
nen sa snart som majligt ska gynnas av resultaten, sager
Karin Mellgren.

VARJE LAND FOR SIG har for fa patienter med samma
diagnos for att kunna genomfora kliniska studier. Till-
sammans med 6vriga Norden, Tyskland, Schweiz och
delar av Tjeckien och Osterrike, ska studien inom fem ar
kunna inkludera 500-600 drabbade barn.

D4 vill man titta pa bland annat hur immunforsvaret
paverkas av behandlingen och om en molekyl som an-
vands vid behandling av vuxna med samma sjukdom,
skulle kunna ge god effekt dven pa barn.

Rituximab ar en malsdkande robot som soker upp can-
cerceller med en viss genetisk fordndring. Men den ger sig
ocksa pa friska vita blodkroppar med samma forandring.
Det leder till att dven friska celler slas ut.

- Vivill testa om behandlingsvinsten &r storre dn paver-
kan pd immunsystemet, siger Karin Mellgren.

KARIN MELLGREN:

De tyckerkanske inte att vara studier ar
tillrackligt mycket forskning. Men det ar
juvisom arnara patienterna, somservad
sombehovs.

BARNCANCERRAPPORTEN 20
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Karin
Mellgren
och Maria
Henningsson

Titel: Overldkare respek-
tive ST-lakare, barnonko-
logen, Drottning Silvias
barnsjukhus, Goteborg.
Anslag: Karin Mellgren,
500000 kronorunder
tvaar, MariaHenningsson,
2000000 kronor for
ST-tjanstunder fyraar.
Forskningsnytta: Att
utarbeta ett protokoll for
behandlingavbarnmed
B-cellslymfom, som ska
kunna ge mindre paverkan
paimmunsystemet. Att
inomramen for studien
undersdkabarnens
immunférsvarupp till tva
ar efteravslutad behand-
ling. Atttestaen molekyl,
somfasterpaytanpade
cancerceller somuppvisar
enspeciell genetisk
forandring. Attutvardera
ombehandlingendrvard
biverkningarna.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att kunna skilja
utde grupperavbarnmed
mer aggresiv B-cells-
lymfomochtestaomen
merintensiv behandling
kanférbattraprognosen
fordessabarn.

FORSKARTEAM
UlrikaHansson, MD;
Torben Ek, MD, PhD;
Mats Bemark, MD, PhD.
| Sverige och Norden;
ansvarigabarnonkologer
pavarje centrum, i
Tyskland; Birgit
Burkhardt, MD, Ass Prof;
Wilhelm Woessmann,
MD, Ass Prof.
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Forskningen leds fran Sverige, fran hennes skrivbord.
Uppgiften dr att samla in data fran samtliga lander, halla
kontakt med patologer, cellbiologer, laboratorium och
onkologkolleger.

- Det svara dr att fa informationsfléden att fungera.
Verkligheten ser olika ut pa olika stéllen, siger hon.

- De jag pratar med kanske ar inblandade i flera olika
studier. Da géller det att de kommer ihdg vad de ska gora
ndr det kommer en patient med den hir diagnosen, sager
Maria Henningsson.

Sa sent som pa 1970-talet dog de flesta barncancer-
patienter. I dag raddas 80 procent av barnen. Det som
ibland kallas ”den tysta revolutionen” borjade med sam-
arbete.

- Négon ldkare nagonstans horde av nagon att det fanns
lakare i USA som faktiskt botat nagot barn, siger Karin
Mellgren.

Och kanske foddes den barnonkologiska samarbetskul-
turen just dar.

KARIN MELLGREN HAR forskat pa non-Hodgkins lymfom
i 6ver tio ar och i hennes adressbok i mobilen finns kollegor
i Norden, Europa och USA.

Flera ganger i veckan ringer hon ndgon av dem och
fragar om nagot, en ovanlig behandlingsreaktion hos ett
barn, ett prov som inte ser typiskt ut.

- Som nybliven barnonkolog var det en av de forsta
sakerna jag fick gora, att ringa runt och ta reda pa saker.

Fragorna tar aldrig slut.

-Jaglar mig nya saker hela tiden, sdger Karin Mellgren.

Maria Henningsson later nojd, ndr hon hor det. Hon dr
nyare i branschen. Med en bakgrund som cancerforskare
pa vuxensidan, har hon numera en tjanst som delvis
finansieras av Barncancerfonden. Genom att locka ST-
lakare med betald och garanterad forskningstid, ska barn-
cancervarden bli ett mer populért val.

- En sak som ar s& hiftig med barnonkologin &r att man
aldrig dr ensam. Man dr alltid tillsammans i ett team. Det
dr helt naturligt att man delar pa svara beslut. Det skiljer
sig fran andra specialiteter jag passerat, siger Maria
Henningsson.

Det informella samarbetet mellan kolleger, och sam-
arbeten mellan olika yrkesgrupper i forskningsprojekten,
har en institutionaliserad motsvarighet.

Svenska barnonkologer triffar nordiska kolleger i
NOPHO (Nordic Society of Paedriatic Hematology and

Oncology) och sina motsvarigheter fran resten av virlden
i SIOP (International Society of Paedriatic Oncology) pa
arliga triffar (1as mer pd sidan 103).

Via motena tréiffar de andra ldkare de aldrig hade kom-
mit i kontakt med annars, hora om deras erfarenheter och
etablerar nya kontakter. Det sker organiskt, intressebase-
rat.

- Annars skulle jag ju inte veta vilka det dr som specifikt
intresserar sig for lymfom i Argentina. Nu skickade jag
precis ivig en student dit, eftersom jag har fatt kontakter
dér. Jag tror att det ar typiskt for barncancerforskning,
siger Karin Mellgren.

FORSKNING AR PRESTATIONSBASERAD. Forskaren ska
leverera resultat, artiklar, halla tid och budget. Kulturen
skiljer sig mellan olika lander, och det kan plotsligt vara
extremt viktigt att tilltala herr professorn pa ritt blankett.

Administration dr ett annat hinder f6r samarbetet.

-Juovanligare diagnos, desto vidare cirklar att fraga i
for att fa ihop tillrackligt manga patienter. Och juvidare
cirklar, desto mer administration, siger Karin Mellgren.

Annars dr cirklarna sma. For sma, nér det géller finan-
sieringen.

- De tycker kanske inte att vara studier ar tillrackligt
mycket forskning. Men det ar ju vi som dr nira patienterna,
som ser vad som behdvs, sdger Karin Mellgren.

I den man hon marker av konkurrens, handlar det mest
om att hennes lymfomforskning ska fa plats pd scenen
och kunna sléss om pengar och uppmérksamhet med
vanligare sjukdomar som till exempel leukemi eller hjarn-
tumorer.

Det finns ocksa barnonkologer som valt att inte forska.
Som dgnar all sin tid at det kliniska arbetet.

- Men for min del handlar det om att arbeta for att bli
annu battre. Sarskilt om jag traffar en patient som det inte
gar sa bra for, dd kdnns det i alla fall bra att gdra nagot
genom forskningen for att det kanske ska ga battre for
nésta patient i samma situation, sdger Karin Mellgren.

MARIA HENNINGSSON:

Ensak som ar sa haftigmed barnonko-
login arattman aldrig arensam. Man ar
alltidtillsammansiettteam.
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Bertha Brodin

Titel: Docent.

Anslag: Projektanslag pa
800 000 kronorunder
tvaarsamttidigare

forskartjanst2009-2014.

Viktigaste forsknings-
resultat: Attvitagitreda
pahur SS18-SSX-
fusionsproteinetbidrar
tilléverlevnadisynovialt
sarkom. Attviharidenti-
fieratochtestatdroger
somhdammar SS18/SSX-
aktivitet.

SARKOM

Detfinns dver fyrtio
olikatyperav sarkom,
foérnagrafinns detbra
behandlingsprotokoll,
menandratyperar
resistentamot cyto-
statika.

FORSKARTEAM
Limin Ma, PhD student;
Wessen Maruwge, PhD;
PadraigD’Arcy, PhD;
Sarcomagroup,
Karolinskainstitutet som
bestarav onkologer,
patologer/cytologeroch
kirurger.
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Ny medicin kan bromsa
tilvaxten av sarkom

Professor Bertha Brodin har tillsam-
mans med sitt team funnit potentiella
likemedel som kan fa sarkomceller att
blikdnsliga for cytostatika.

OLIKA TYPER AV sarkom kidnnetecknas av
specifika genetiska fordndringar, sa kallade
translokationer dir tvd kromosomer bryts
och sys ihop pa fel sitt. Da bildas en fusions-
gen, som senare utrycks som ett fusionspro-
teinitumoren.

Fusionsgener finns inte i normala celler
och nir en translokation uppstér i en cell kan
sarkom bildas.

Genom att himma fusionproteiner och
deras aktivitet i sarkomceller hoppas forskar-
na kunna bromsa sarkomecellens tillvaxt och i
slutindan doéda tumoren.

BERTHA BRODIN, forskare vid institutionen
for onkologi-patologi vid Karolinska institu-
tet i Solna, studerar fusionsgener i synovialt
sarkom, ett sarkom som ofta uppstar nira
lederna hos unga ménniskor.

Synovialt sarkom ar en av flera former
av sarkom som ar resistenta mot klassiska
cytostatikabehandlingar.

I fokus for Bertha Brodins forskning finns
fusionsproteinet SS18/SSX, som utrycks
specifikt i synovialt sarkom. Tillsammans
med sitt forskarteam har hon studerat vad
S$S18/SSX gor i sarkomcellerna och testat hur
nya lakemedel hammar proteinet.

Gruppen har bland annat funnit att fus-
tionsproteinet SS18/SSX degraderar ett annat
protein, ps3. Och genom att aterstalla ps3-

proteinet med ett nytt lakemedel kan man
fa sarkomcellerna att bli kinsliga for cyto-
statika.

Forskarteamet har ocksd funnit att man
kan fé sarkomcellerna att d6 genom att
hdamma en annan grupp proteiner, sirtuiner,
som bland annat ar inblandade i cellmetabo-
lism och reparation av DNA, med hjélp av
nya likemedel.

Tillsammans med forskare i Vancouver
vill Berthas Brodins team nu framstélla nya
lakemedel som verkar direkt pa fusionsprote-
inet SS18/SSX. Forhoppningen dr att kunna
utveckla en ny specifik behandling f6r syno-
vialt sarkom.

- Sarkomforskning ér vildigt fascinerande.
Det dr en heterogen grupp av tumorer, som
drabbar unga ménniskor och dir det manga
ganger saknas behandling, séger Bertha
Brodin.

Den storsta utmaningen hon ser ar att
forskningen tar tid.

- Men jag ar helt sdker pa att vi kommer att
fa resultat. Mina bésta dagar som forskare dr
nir jag samarbetar med onkologer och kirur-
ger. Nir jag som forskare kan bidra med
nagot som kan ha betydelse for den kliniska
vardagen.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Projekten arvaldigtlangsiktiga, dettartid,
sarskiltnardet galler ovanligatumaorer
ochdetkravs mycket samarbete.

Monika
Ehnman

Titel: Doktoricell- och
molekylarbiologi,
Karolinskainstitutet.
Anslag: Tvaplustvaars
postdok-16n, samttva
arsprojektanslag pa
400000 kronor.
Viktigaste forsknings-
resultat: Attenvisstyp
av sakallade stromacel-
ler (celleritumdren som
inte artumaorceller), &r
vanligareidenalveoldra,
mestaggressivaformen,
avrhabdomyosarkom.
Sammatyp av stroma-
celler &rocksavanligarei
rhabdomyosarkom som
metastaserar. Stroma-
cellernakdnnetecknas av
att de uttrycker proteinet
PDGFR-beta. Férhopp-
ningen dr atttumorens
uttrycksmonsterav
proteinerna PDGFR-alfa
och PDGFR-betaifram-
tiden ska hjalpatill att
faststallaprognos och
lamplig behandling, pa
etttidigt stadium.

Cancercellernas samspel
forenklar behandlingsval

Monika Ehnman har upptackt atten
viktig signalvagirhabdomyosarkom
inte enbart arisoleradtill cancercelleri
vissa tuméorer, utan verkar vara kopplad
tillandra celltyperitumoren liksom
tumorens férmaga att metastasera.

PAETT RELATIVT NYTT forskningsfilt
undersoker forskarna hur cancercellerien
tumor samspelar med tumdrens andra celler,
och vilken betydelse detta har.

Monika Ehnman studerar PDGF-signale-
ring i rhabdomyosarkomceller och i andra
celler i tumoéren. Men studierna kan komma
att ha stor betydelse dven for andra former av
barncancer.

PDGF-signalering ar viktig under fosterut-
veckling och for att sar ska ldka. Ibland akti-
veras signalvigen pa ett felaktigt sitt, vilket
ofta sker i olika typer av cancer. Detta har
aven visat sig vid Monika Ehnmans studier
av mjukdelstumoren rhabdomyosarkom.

- Det dr en signal som aktiverar tumor-
cellen sa att cellen utfor nagot, den delar sig
och blir flera, andrar utseende och kan ibland
bli mer aggressiv, siger Monika Ehnman.

Forsok att blockera eller haimma PDGF-
signalering har hittills haft liten eller ingen
verkan, nir sd kallade PDGF-hammare har
testats i kliniska provningar med sarkom-
patienter. Tumorerna fortsitter ofta att vixa.

Det kan bero pa att tumércellerna inte dr
beroende av PDGF-signalering, eller att det
inte bara dr cancercellerna i tumdren som pa-
verkas. Monika Ehnmans forskning visar att
stromaceller ocksa kan paverkas.

- Det dr mer komplext dn att tumdren bara
vaxer till via PDGF-signalering i tumorceller-
na. En viss typ av stromaceller verkar ocksa
vara inblandade i tumorens metastaserings-
bendgenhet. Men vi vet inte hur. Det méste vi
titta pa nu.

FORSKARTEAM

Stromacellerna verkar dessutom vara vil-
digt olika mellan tumorer, dven till antalet.
Hur detta paverkar tumorens 6verlevnad och
aggressivitet vet forskarlaget dnnu inte.

EN VISS TYP AV stromaceller dr mer vanligt
forekommande i metastaserande rhabdo-
myosarkom. Detta kan komma att anvandas
som en kompletterande prognosmarkor. Den
okade kunskapen om PDGF-signaler-ingens
betydelse i stromacellerna kan ocksé innebé-
ra att nya behandlingsformer som komplette-
rar cytostatika kan utvecklas.

Idagligger 6verlevnaden i den mest
aggressiva typen av rhabdomyosarkom pé
under 50 procent, om sjukdomen har hunnit
sprida sig. Att studera tumorcellernas kom-
munikation med stromacellerna ér ett rela-
tivt nytt forskningsomrade och Monika
Ehnman menar att fynden kan ha betydelse
aven for andra former av barncancer.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Attlyckas etableranya cellinjer fran
rhabdomyosarkom. De flesta cellinjer
somanvandsidagvarlden dver dr delvis
sonderodlade ochinte alltid sarskiltre-
presentativa for sjukdomen. Nu for tiden
farde flestanydiagnostiserade patienter
cytostatikainnan cellerkanisoleras.
Dennabehandlinginnebar atttumor-
cellerna andrar egenskaper, vilket gor
attcellernainte langre arrepresentativa
for sjukdomen.

Arne Ostman, professor; Carina Strell, PhD; Edoardo Missiaglia, PhD, Bioinformatics Core Facility, SIB Swiss Institute of
Bioinformatics, Lausanne, Switzerland; Janet Shipley, Professor, Head of the Sarcoma Molecular Pathology Team, The
Institute of Cancer Research, Sutton, United Kingdom; Joanna Selfe, PhD, The Institute of Cancer Research, Sutton,
United Kingdom; Khin Thway, MD, Pathologist, The Institute of Cancer Research, Sutton, United Kingdom.

PDGF-SIGNALE-

RING
PDGF-signalering ar
viktigunder fosterut-
vecklingoch for attsar
skaldka. Ibland aktiveras
signalvagen pa ett
felaktigt satt, vilket ofta
skeriolikatyperav
cancer.
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Maria
Alvarado-
Kristensson

Titel: Docentimolekylar-
medicin, Lunds universi-
tet, Lund.

Anslag:300 000 kronor
under ettar.

Viktigaste forsknings-
resultat: Attdet garatt
doda cancercellerutan
attpaverka friska celler.

FORSKARTEAM
Greta Eklund, doktorand;
LisaLindstrom, dokto-
rand; Elisabeth
Johansson, forsknings-
ingenjor.

Citrongras kanbli

snallare bot mot cancer

Med ett amne fran citrongris gar det att sla ut sjuka
celler, medan de friska 6verlever. Forskaren Maria

Alvarado-Kristensson narmar sig en ny behandling
stegfor steg.

DET FINNS EN RELATION mellan tva proteiner som ar
livsviktiga for att celler inte ska utveckla cancer. For att
cancer ska kunna uppsta maste det ena proteinet, retino-
blastom (som delar namn med en form av 6goncancer),
vara utslaget.

- Alla tumorer bar i princip pa defekter i kontrollen av
det hér proteinet, vi har tittat pd diagnoserna retinoblas-
tom, osteosarkom, brostcancer, koloncancer och smacel-
lig lungcancer, sdger Maria Alvarado-Kristensson.

Nar proteinet dr inaktiverat 6kar cellen mangden av det
andra proteinet, som kallas gammatubulin. Férklaringen
till detta dr att de bada binder till samma omréde i arvs-
massan.

-Iprovror har jag forsokt att fa cellerna att bilda protei-
net retinoblastom igen. Men de ar fricka cellerna, det
fungerar inte. Jag blev véldigt snopen, sdger hon.

Men Maria Alvarado-Kristensson fortsatte och upp-
tackte att om man minskar mangden gammatubulini cel-
ler med inaktiverat retinoblastom, sa dor cellerna. Medan
de friska cellerna som har normala mangder av retino-
blastom-proteinet overlever.

Gammatubulin dr néra besldktat med andra proteiner

som behandlas med proteinhdmmare inom cancervarden
idag. Maria Alvarado-Kristensson ville prova om hon
kunde hitta ett preparat som kunde himma funktionen
av gammatubulin.

Hon testade 12 000 olika preparat. Och sex avdem
fungerade. Bland dem finns ett imne som redanidag dr
godkint for anvindning pad manniskor. Ett imne som
kommer frdn citrongris, och som ofta ingér i kosmetika.

NU SOKER MARIA Alvarado-Kristensson patent pa sin
upptickt.

- Det dr roligt att komma med en idé nér vi redan har en
substans som anvands. Nu ska vi gora tester pa hur linge
det dr kvar i kroppen och hur det paverkas under amnes-
omsittningen, sdger hon.

Men en sak kvarstar.

- Ett foretag som vill stilla upp med ekonomiska medel.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Attlosa cancergatanien situation darunga och
innovativa cancerforskare knappastharenrimlig
chans attkommaimalmed sin cancerforskning. |
dagaranstallningsforhallandena alltfor otrygga och
kortsiktiga.
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Finn Hallbook

Titel: Professor,
Institutionen fér neuro-
vetenskap, Uppsala
universitet, Uppsala.
Anslag: 600 000 kronor
undertvaar.

Viktigaste forsknings-
resultat: Har identifierat
specifika egenskaperhos
normalaforstadiecelleri
nathinnansomtroligen
gordembendgna att
utveckla cancer.

CANCERSTAMCELL
2014 kunde forskare vid
Karolinskainstitutetoch
universiteteti Oxford
slafastatt rotentill varje
cancer arenlitengrupp
celler somdriver tillxat
och sjukdomsutveckling
pasammasattsom
vanliga stamceller ger
upphov tillnormal
vavnad.

FORSKARTEAM
Shahrzad ShiraziFard,
postdoktor; Henrik Ring,
postdoktor; Minas Al-
Baghdadi, doktorand;
Maria Blixt, doktorand;
Mohammad Harun-Or
Rashid, doktorand;
Charlotta AlLEricsson (PI)
MD PhD, St Eriks
Ogonsjukhus, Karolinska
institutet.
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. Kycklingagg visar

vagen till ogontumor

Retinoblastom uppstari6gats nithinna
hos smabarn. En ny upptickt visar att
tumoéren uppkommer nar nybildade
nervcellerindthinnaninte har det skydd
sombehovs. Nu ska stamceller fran
barn som bér pa anlaget undersokas for
att se om cellerna beter sig likadant dar.

FINN HALLBOOK och hans forskarteam

i Uppsala har i drygt fem ar studerat hur
retinoblastom uppstar. Det dr en ovanlig
cancer med mellan fem och nio fall per ar i
Sverige. Den har sitt ursprung i 6gats nathinna
hos barn. Man tror att cancern bildas redan
nir barnet ligger i livmodern dé 6gonen ut-
vecklas, men bryter ut och uppticks senare,
oftast innan barnet dr tre ar.

Retinoblastom finns dven i en arftlig form.
Finn Hallbook har tidigare visat att sjuk-
domen troligen kan uppkomma ur en viss
sorts ndthinneceller; tappar eller horizon-
talceller.

- De fortsitter ndmligen att dela sig trots
att de har borjat mogna till nervceller. Det
normala dr att cellerna far signaler som stop-
par celldelningarna. Nu ska vi forsoka ta
reda pd mer om hur det har gar till genom att
anvanda stamceller, sdger han.

Normala stamceller, men ocksa stam-
celler fran barn med den érftliga varianten
av retinoblastom, ska bilda en ndthinna. Den
arftliga varianten av retinoblastom finns som
anlagialla kroppens celler hos den som bar
pa anlaget och darfor blir s klart just de
stamcellerna extra intressanta att studera.

- Tack vare stamcellerna kan vi studera hur
den hir typen av cancer uppkommer. Vi kan
studera just egenskaperna hos de celler som
vitror dr ursprunget till cancern, hur de delar
sig och mognar. Vi kommer dven att studera
hur sjuka och friska celler beter sig, konsta-
terar Finn Hallbook.

FINN HALLBOOK KOM IN PA forskning om
retinoblastom av en slump da han som ut-
vecklingsbiolog undersokte hur nervcells-
bildningen i 6gat uppstar.

- Detvar dér vi forsta gangen sag att hori-
zontalceller uppforde sig annorlunda och att
det kunde leda till retinoblastom. Cellerna
uppforde sig som cancerstamceller, nigra
delade sig, andra fastnade i celldelningen och
gick bara igenom replikationen. Jag minns
attjag tinkte "hér har vi nog upptickt nagot
intressant”, siger han.

For att studera horisontalcellerna och dess
delningindthinnan har han anvént sig av
kycklingembryon. Via en in-vivo-modell har
forskarna pickat hal pa ett 4gg och kan d&
studera dgat direkt pa embryot.

- Annars dr det vildigt svart att komma at
att studera 6gonutvecklingen. Med hjalp av
kycklingdgg kan vi gora det hir pa ett enkelt,
sakert och billigt sitt. Vi kan studera 6gat
under hela utvecklingen.

Studierna har bland annat lett till upptack-
ten att just den hér typen av celler verkar
sakna skyddsbarridr mot cancer.

- Det verkar som att under en kort period
nir cellerna bildas ér skyddsbarridren ned-
reglerad och cellerna kan inte skydda sig mot
skador, som cancer. Om det samtidigt finns
en mutation, som man arver eller far spon-
tant, dr risken att utveckla retinoblastom stor.

NU SKA KUNSKAPERNA som teamet har fatt
fran kycklingsystemet flyttas 6ver till mansk-
liga stamceller.

-Vihoppas kunna se samma saker hos de
maénskliga stamcellerna. Vivill i detalj forsta
vad det ar med de hér cellerna och varfor
cancern bildas just dar. Den hir cancern upp-
star ju bara i 6gat och inte pa ndgot annat
stille i kroppen.

Om projektet kan visa vad det ar i 6gats
celler som gor att cancern uppkommer kan
den processen eventuellt stoppas vilket i sin
tur skulle kunna leda till ett nytt sétt att
behandla retinoblastom.

-Idag behandlas retinoblastom med
cytostatika och ibland maste man ta bort det
sjuka ogat for att hindra cancern. Om vi kan
lara oss i detalj hur den hir cancern uppkom-
mer kan vi skraddarsy behandlingen. Dess-
utom kan vér kunskap ocksa leda till att for-
std hur andra typer av cancer kan uppkomma
hos barn i tidig alder.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Attkunna 6verféraresultat och kunskap
frandjurmodellertillmanniska eftersom
cancern (retinoblastom) ofta utvecklas
redanunder graviditeten.

David
Gisselsson
Nord

Titel: Universitetslektor,
specialistiklinisk pato-
logi, Lunds universitet,
Lund.

Anslag: 1800 000 kronor
iprojektanslag2014-
2016,samt1500 000
kronorinom NBCNS
2015-2018.

Viktigaste forsknings-
resultat: Har pavisat att
genetisk heterogenitet
aren prognostisk faktor
isig.

FORSKARTEAM
Linda Holmquist
Mengelbier, laboratorie-
forskare; Jenny Karlsson
laboratorieforskare;
Caroline Jansson, BMA;
Anders Valind, dokto-
rand; Ingrid Ora, barnon-
kolog; Bengt Sandstedt,
barnpatolog.

Nvyckeln till aterfall kan ge
mer skonsam behandling

Varldsunik svensk forskning kan ge
svaret pa varfor aterfalli Wilms tumér
ar svara att bota. Detkaniframtiden
leda till en mer skonsam behandling
for de barn som drabbas av mindre
aggressiva former av sjukdomen.

NARDET GALLER CANCER som drabbar
vuxna dr det redan fastslaget. Men patologen
David Gisselsson Nords forskargrupp i Lund
har for forsta gdngen visat att det i samma
barntumér kan finnas celler i méanga olika
utvecklingsstadier - hela slakttrad av tumor-
celler i ssmma tumor. Cancercellerna har
evolverat, eller utvecklats, for att bli mer
aggressiva och motstandskraftiga mot be-
handling.

- Personligen vill jag forstd varfor det gar
sa daligt for vissa barn med cancer, fast 6ver-
levnaden generellt dr sa hog, siger David
Gisselsson Nord.

Aven om nistan alla barn med Wilms
tumdr botas i dag, sa finns det fall dar prog-
nosen dr vildigt dalig. Det &r dem forskar-
gruppen intresserar sig for. Forskarna under-
soker vilka genetiska fordndringar som finns
hos barn som har avlidit av sin cancer, for att
ta reda pa vilka gener som startar evolution i
cancercellerna. Da kan de ocksé borja leta
efter medel som skulle kunna forhindra den
- och pé sikt hitta nya behandlingar for de
svarast sjuka barnen.

ATT TUMOREN INNEHALLER olika cell-
typer syns redan i mikroskopet.

- Det blir en uppgiven stamning kring
dessa tumorer som ir genetiskt instabila
redan ndr tumoren upptécks forsta gangen.
Det kan finnas tusentals olika celltyper, och
vissa blir kvar trots behandling. Vi borde

hitta ett satt att hitta dessa patienter tidigare,
sager David Gisselsson Nord.

En evolverande tumdor delar sig ofta, orsa-
kar metastaser och aterfall. Utvecklingen kan
ske fran mogna celler som gar tillbaka till
mer omogna stadier. Nar en cell backar i ut-
veckling hinder vildigt mycket, den delar
sig mer.

Men att hitta en forklaring till de mest
aggressiva tumorerna dr inte den enda vin-
sten med de svenska forskarnas upptéckt.

- Myntets andra sida, framfor allt nér det
giller Wilms tumor, dr om vi kan hitta en
grupp patienter som kan fa mindre behand-
ling, sager David Gisselsson Nord.

MINDRE BEHANDLING innebir barn som
mar béttre under behandlingsperioden och
farre problem med sena komplikationer.

David Gisselsson Nord har redan utokat
studien till att gilla barn med neuroblastom.

- Barncancerfondens stod har varit helt
avgorande for var forskning. Utan det hade
var forskargrupp aldrig bildats, och vi hade
inte kunnat arbeta.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Atthittabalansenmellan maximaltantal
overlevande barn ochminstamangden
biverkningar och senakomplikationer
efterbehandling. Som patologinnebar
detattvidenasidan masteinrikta oss pa
attforsta den exaktabiologinbakom de
tumortyper som svararmycket daligt pa
behandling och finna heltnyaangrepps-
satt. Och attvisamtidigt behoveriden-
tifiera grupper av patienter somkan fa
mindre ambitios behandling dnidag.
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»Genetisk kunskap har bidragitdilbatt barn Pa genetiska kliniken ochiforskningslabbetilLund
cancer far ratt behandling for ju diagno garhanunder namnetFigge.

i still ¢ att a SreR o behandling Fredrik Mertens ar doktorn somi25 ar har
‘ : intresserat sig for vad genetik betyder for

cancerdiagnos och bot. Tack vare nya genetiska
metoder kan olika former av sarkom lattare
sarskiljas och fler barn 6verleva.
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Fredrik
Mertens

Titel: Professoroch
overlakare, Genetiska
klinikenoch avdel-
ningen forklinisk
genetik, Lunds univer-
sitetssjukhus och
Lunds universitet.
Anslag: 700 000
kronor per aritre ar,
2015-2017.

Viktigaste forsknings-
resultat: Har hittat ett
flertal genetiska
forandringar somar
specifika for olika
typeravsarkom.
Dessaanvandsidag
for diagnostik dver
helavdrlden.

Forskarteam:Elsa
Arbajian, doktorand;
Jakob Hofvander,
doktorand; YueshenglJin,
forskningsingenjor; Linda

Magnusson, biomedicinsk

analytiker; Jenny Nilsson,
biomedicinsk analytiker;
Charles Walther,
doktorand.
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REDRIK MERTENS, overldkare och
professor i klinisk genetik, vid gene-
tiska kliniken och avdelningen for
klinisk genetik vid Universitetssjuk-
huset i Lund, har dgnat de senaste
25 aren at att forska kring mjukdels-
cancer, sarkom, pa barn. En s6kning
pd hans namn ger mer 4n hundra
vetenskapliga artiklar i amnet.

- Jag dr ldkare pa genetiska klini-
ken och parallellt har jag dgnat mig
at forskning. Det var en slump att
det blev sarkom. Under likarutbildningen blev jag nyfiken
pé hur man jobbar med arftliga tillstand, DNA och sjuk-
domar. Jag tog kontakt med de som var ansvariga hir och
skrev en avhandling om sarkom.

Avhandlingen kom att handla om kromosomskador och
risken att utveckla sarkom.

-Jag hittade inget samband d, konstaterar han. Men
efter det har jag drivits av att ta reda pa mer. Vad dr orsa-
ken till att barn drabbas? Vilka undergrupper finns det?
Vilka medfodda och forviarvade kromosomskador leder
till sjukdomen?

I dag vet Fredrik Mertens att det finns ménga genetiska
orsaker bakom ben- och mjukdelstumorer.

- Mycket av min forskning gér ut pa att hitta sidana
genetiska forandringar for att man ska kunna stalla ratt
diagnos men ocksa for att pa sikt hitta nya behandlingar.
I dag kdnner vi till flera hundra olika genetiska avvikelser
i sarkom, forklarar Fredrik Mertens.

Han tar emot pa den genetiska kliniken pa sjukhuset i
Lund. Vid hissarna sitter en plansch med en kromosom i

klara firger. Fredrik har ett eget rum dir parmar med
forskningsresultat traings med bocker och forskningstid-
skrifter i prydliga hogar.

-Jagvar tvungen att stdda ndr ni skulle komma, sager
han och skrattar.

PA SKRIVBORDET LIGGER post fran andra forskningsen-
heterivirlden. Han har inlett ett projekt med England och
Tyskland dér prover pa tio &r gamla tumorer ska undersokas
i Lund. Det ger nya mojligheter att f3 ett bredare material
men ocksa att hitta nya och okdnda varianter av sarkom.

- Patologer har sparat tumdrvavnad i formalin i manga de-
cennier. Nu tror vi att vimed djupsekvensering kan anvinda
sddana tumorklossar och gora vildigt bra studier pa material
somvi tidigare inte kunde anvinda alls. Vi ska undersoka hur
tumorerna ser ut, dess DNA och RNA, om proteiner uttrycks
eller inte. Det ser lovande ut och dr vildigt spannande.

Den tekniska utvecklingen, med till exempel djup-
sekvensering, har gjort det mojligt att kartldgga arvsmas-
san snabbare och mer effektivt. Den har ocksa medfort att
barnen far ritt diagnos betydligt tidigare.

- Genetisk kunskap har bidragit till att barn med cancer
far ratt behandling for just sin diagnos, i stallet for att alla
far samma behandling, siger han.

Enviktig biti det gigantiska genetikpusslet dr att iden-
tifiera fusionsgener och vilka férandringar de orsakar i
tumorcellerna. Fusionsgener uppstér nir tva kromosomer
bryts och sys ihop pa fel sitt, det blir en sa kallad translo-
kation. Fusionsgener finns inte i normala celler.

- Det gor att de fungerar som en markor for sjukdomen
och kan beritta for oss vilken tumor det ror sig om. Forr,
nér vi bara kunde titta pa tumorceller i mikroskop, sag

Fredrik Mertens tycker fortfarande om
att titta till sina cellodlingar i mikroskop.
Den nyatekniken dr diremot svar att
hangamedi.”Som tur ar har jag perso-
nal som kan och gor ettjattebrajobb”.
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manga tumorceller likadana ut. Men nu, nir vi anvénder
mer avancerad genetisk diagnos, ser vi att de har helt
olika genetiska forandringar pa djupet.

Till kliniken i Lund skickar lakare biopsier fran barnens
tumorer. Proverna kommer framst fran sodra Sverige,
men dven fran andra barnonkologiska centra. I Lund har
man tillgang till den senaste tekniken och kunskapen ar
bred. Kliniken har cirka 70 anstillda. Korta instruktioner
pé remisserna kan ge personalen en uppfattning om vil-
ken metod de ska vélja och vad de ska titta pa: ”17-aring
med stor mjukdelstumor i laret. Translokation (X;18)?”
"11-arig flicka med oklar tumoér pd halsen? Genetiska héll-
punkter f6r rhabdomyosarkom?”.

- LAKAREN SUGER UT cellerna med en tunn ndl, en liten
sytrad av vdvnad, och skickar provet till oss. Har gor vide
analyser som behovs for att stilla ratt diagnos. Vissa svar
kan vi fa redan samma dag, andra tar lite ldngre tid.

Arvsmassan i tumoren kan studeras med manga olika tek-
niker, som cytogenetik, FISH, PCR eller djupsekvensering.

- Cytogenetik dr en screeningmetod dér vi tittar pa
odlade celler, en cell i taget. Vi kan se om det finns insta-
bilitet i arvsmassan. Det kraver farska prover och visar
bara stora fordndringar i tumorcellernas arvsmassa. Den
hér tekniken gors for hand och tar lang tid. Barnet kan fa
vénta tre veckor pd att fa svar om sin diagnos.

En annan metod ar RT-PCR, dir man tittar pd RNA
fran cellen. Metoden kraver att man pa forhand "vet” vad
man ska titta efter.

- Det hir anvinds ofta pa leukemi. Dér finns det redan
manga forandringar som man vet paverkar sjukdomsfor-
loppet, och som paverkar vilken behandling man ska sitta

Arvsmassaitumdorer kan studeras med
olika tekniker, som cytogenetik, FISH,
PCR eller djupsekvensering. Valet av
analysmetod styrs av vilken tumér man
misstanker och vilken typ av material
man har for den. Detbehovs bara en

" tunn sytrad av vavnad for att stalla ratt

in. Aven for sarkom finns det sidana forindringar som ir
viktiga for behandlingen. Den hir metoden dr snabb, du
far svar pd vilken typ av tumor det ar pa upp till tre dagar.

En ofta anvand metod, som nir den kom var ett forsknings-
genombrott, r FISH. Det r ett sorts mellanting mellan
cytogenetik och molekyldr analys dar prover med numeriska
avvikelser och translokationer mellan olika kromosomer
kan studeras. FISH star for Fluorescens-in-situ- hybridise-
ring och anvinds for att uppticka fel pa bestaimda kromoso-
mer. Fordelen ar att man kan anvdnda bade farska, frysta
och paraffin-inbdddade prover. Med fluorescerande ljus
maérks varje gen med farg; rétt, gront eller gult. Varje firg
signalerar sin sak.

-Metoden dr snabb. Vikan stilla diagnos pd en dag. Man
kan direkt se om en viss gen pa kromosom 13 dr f6rindrad eller
inte. Ar den det, ja d4 vet jag att det ir rhabdomyosarkom.

VALET AV ANALYSMETOD styrs av vilken tumor man
misstinker och vilken typ av material man har fatt for
analys. Fredrik Mertens betonar att samarbetet med
lakare vid patologkliniken &r viktigt.

- Iframtiden hoppas vi kunna 6verga mer till djup-
sekvensering. Da kan vi se hela arvsmassan pa djupet och
fa information om allt: mutationer pda DNA-niv4, fusions-
gener, och hur gener uttrycks. Men metoden ar dyr och
det krdvs manga komplicerade dataanalyser for att kunna
dra slutsatser. Men ndr vi vél har alla listor och har kort
allt mot varandra ser vi mycket.

Djupsekvensering anvands i dag bara inom forskningen
i Lund. Varje korning, som i och for sig kan ta upp till 16
prover pa en gang, kan kosta 50 000 kronor. Bara inkdpet
av maskinen ligger pa 6ver 2 miljoner kronor.
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>> Det ar
viktigt att
aven hitta
markorer for
godartade
tumorer,

sa attbarn
inte far
ondodigt tuff
behandling.«
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-Idagharvikortin prover fran sarkom hos barniden.
Det behovs en vildigt liten mangd DNA. Det édr inget du
ser med blotta 6gat. Analysen r fardig efter 36 timmar
och forhoppningen ar att vi ska se samband och avvikel-
seriarvsmassan. Jag héller tummarna for att inte strom-
men gér mitt i. D& ar allt forlorat.

Vihar forflyttat oss till forskningsenheten, som ligger i
ett hus mitt emot kliniken. Har hinger omslag fran dokto-
randers avhandlingar prydligt pa rad i entrén. Annars &r
det tyst, sd tyst att man kan hora nédr ndgon lyfter en pipett
med celler som droppar ned i olika provror.

- Det stora som har hint de senaste dren ér att vi nu kan
undersoka tumorvavnad pé effektivare sitt dn tidigare.
Poéngen ér att vi kan fa information om allt som har hént
iarvsmassan, kunskap om enskilda gener i ett enda for-
sok. Med tidigare analysmetoder tvingades vi vilja en gen
och studera den i detalj. Nu kan vi gora och se allt pa ett
brade. Vikan f6lja tumorutvecklingen och se vilka gene-
tiska forandringar som dominerar i borjan och vilka som
tar 6ver. Det dr oerhort fascinerande.

VIHASTAR VIDARE i de langa korridorerna. I ett rum sitter
Felix Mitelman, professor emeritus i klinisk genetik.
Tillsammans med Fredrik Mertens och Bertil Johansson
ansvarar han for en databas dver kromosomavvikelser i
cancer som innehéller 6ver 60 0oo fall.

- Det gors 6ver 1 000 sokningar per dygn vérlden 6ver i
den. Jag har jobbat med Felix sedan 1980-talet och mycket
har hint sedan dess. Det viktigaste dr nog kunskapen och
grundforskningen kring gener. Vivet i dag mycket mer
om hur cancer uppkommer och barnen har tack vare det
fatt effektivare och béttre behandling.

Harnést vintar ett forskningsprojekt som bedrivs till-
sammans med en forskargrupp i England, men ocksa fort-
satta studier kring hur celler paverkas av vissa fusions-
gener. Mélen ir flera.

- For min egen del gar forskningen ut pa att fa fram
kliniskt betydelsefulla tumoérmarkorer. Dels for att gora
diagnostiken siakrare, men dven for att hitta skillnader
mellan tumorceller och normala celler som kan anvindas
for behandling. Det dr viktigt att 4ven hitta markorer
for godartade tumorer, sd att barn inte far onddigt tuff
behandling.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Genetisk forskning dr dyr. Sarkom
hos barn arocksa, tack ochlov, ovan-
ligt. Sammantaget gor detta attman
maste samarbeta, inom landet och
med sarkomcentra utomlands, for
attkunnafafram denkunskap vibe-
hover for att ytterligare forbattra
behandlingsresultaten.

Fredrik Mertens och Felix Mitelman,
professor emeritusiklinisk genetik,
jobbar ofta tillsammans. | Lund kan man
studera tumorutveckling och se vilka
genetiska forandringar som dominerar
i borjan och vilka som tar over.
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Vardforskning syftar till att kartlagga de psykiska och sociala

processer som uppstar under behandling av barncancer. Vard-
forskningen omfattar ocksa utveckling av omhandertagandet
av det cancersjuka barnet och familjen.

MAX IDMAN WILLADSEN, 13 ar, kommer aldrig mer att kunna springa. Men aka skidor kan han, igen. Tre resor blev det férra sdsongen, en med

/ Barncancerfonden till Are. Max blev sjuk i osteosarkom 2013. Tva ganger om aret forlangs hans protes for att halla tillvaxttakten hos det friska benet.
-

P.
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A TEMA VARDFORSKNING

Nar foraldrarna valjer amne
minskar informationsstressen

Sjukskoterskan Anders Ringnér underséker om
stress hos fordldrar till cancersjuka barn kan
minskas genom informationssamtal dar fordldern
bestammer amne.

Pilotstudien visar att samtalen upplevdes som
lugna, givande och att nagon dntligen hade tid att
lyssna.

ANDERS RINGNER, sjukskoterska och medicine doktor
vid Institutionen for omvardnad, Umea universitet, har
iménga ar arbetat med cancersjuka barn vid barnonko-
logen vid Universitetssjukhuset i Umea. I arbetet kom han
ikontakt med manga fordldrar som uppgav att de saknade
information om sitt barns sjukdom. Dessutom fanns det
inga utarbetade rutiner for hur personalen skulle infor-
mera fordldrarna.

-Vihade bra rutiner for att ta hand om syskon och barn
men jag upplevde att forildrarna kom i sista hand. And&
ar de oerhort viktiga i den vard som barnen behover for
att Overleva. De ska klara av infektioner, komplikationer,
nutrition och centrala infarter. Det var da jag tinkte att
jag vill forska kring det har med information, berattar
han.

En magisteruppsats var startskottet som nu har landat
iett projekt dar han ska undersoka hur ett personcentrerat
informationsprogram kan minska stressen hos foraldrar
som har barn med cancer. Flera andra studier visar att
fordldrar som har ett svart sjukt barn uppvisar ohilsa
under barnets sjukdomstid.

- Stressproblematik, depressioner och nedstamdhet ar
vanligt. Det kan ge konsekvenser under sjukdomstiden
eller langt efter det att barnet &r friskt. Jag vill undersoka
om en forbattrad information under sjukdomstiden kan
gora att de mar bittre, om vi kan minska fordldrarnas oro
och stress.

ANDERS RINGNERS TES ir att fordldrarnas informa-
tionsbehov fordndras 6ver tid och att information ofta ges
nir personalen ir stressad. Aven vardens sprak kan vara
svart for fordldrarna att ta till sig. Det kan leda till att f6r-
dldrarnas oro och stress spads pa.
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Programmet bygger pa en metod for patientundervis-
ning, The representational approach to patient education.
Det paborjas tva manader efter diagnos och pagar under
femton veckor med atta regelbundna moten med en speci-
alutbildad sjukskoterska. Det kommer ocksa att finnas en
kontrollgrupp som inte deltar i motena, utan enbart far
svara pd en enkdt dver internet.

- Fordldern viljer sjalv tema for motet. Det kan handla
om vad som helst som har med barnets cancer att gora.
For de som inte vet vad de vill ta upp finns en checklista
som de far vilja fran. Att studien och programmet
erbjuds efter tvd méanader beror pa att fordldrarna tycker
att informationen ofta funkar bra vid diagnosen men att
fragorna brukar komma senare.

INFOR PROJEKTET, som ir tredrigt, har Anders Ringnér
gjort en pilotstudie med ett antal fordldrar. Den visade att
behovet av information var stort.

- Foréldrarna upplevde att det var skont att fa prata av
sig utan att barnet var med. Det var en fordel att persona-
len hade tid att sitta ned och prata i lugn och ro. Manga
upplevde att personalen ofta var stressad.

Istudien ska 130 foréldrar ingd, de lottas mot kontroll-
gruppen. De far efter varje tillfélle svara pa fragor i en be-
stamd enkat.

- Jag tror att stressen minskar genom att fordldrarna far
svar pa sina fragor i stillet for att dlta dem pa egen hand.
Tack vare det tror jag att de slipper patringande tankar
och mardrommar. Malet med min forskning ar att kunna
lagga en pusselbit som kan forbattra situationen for hela
familjen. Visst dr nya mediciner viktiga, men det hir be-
hovs ocksa, sdger Anders Ringnér.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Attfatillett fungerande samarbete medklinikerna
ndrarbetssituationen for sjukskoterskor och barn-
skoterskorpaavdelningarnaar sapressad.

Anders
Ringnér

Titel: Barnsjuk-
skoterska, medicine
doktoriomvardnad,
Umeauniversitet,
Umea.
Anslag:1200000
kronorunder tre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att vikan erbju-
daféraldrarnalanga
moten ddr de sjdlva satter
agendan for vad de vill
vetamerom.

FORSKARTEAM
UllaHallgren Graneheim,
docent; Maria Bjork,
universitetslektor;
Cecilia Olsson, universi-
tetslektor.
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Titel: Docent, 6verldkare,
avdelningenforbarn-
onkologi, Akademiska
barnsjukhuset samt
Institutionen for kvinnors
ochbarnshalsa, Uppsala
universitet, Uppsala.
Anslag: 1500 000 kronor
under tre ar, forskartjanst
2012-2017.

Viktigaste forsknings-
resultat: Har kartlagt
smartproblematiken
inom barnonkologin och
genomfort ett flertal
randomiserade studier
somyvisarhur smarta,
radsla och obehagvid
ingrepp kan minskas.

FORSKARTEAM

Tove Kamsvag
Magnusson, ldkare,
doktorand; Jenny
Thorsell Cederberg, leg
psykolog/doktorand;
Louise vonEssen, psyko-
log, professor; Johan
Arvidson, dverldkare,
docent.
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Is hindrar cytostatikan
att na munslemhinnan

Barn som behandlas for cancer riskerar
att drabbas av smirtsamma sari mun-
nen och magtarmkanalen. Behandling
med is verkar effektivt for att mota sar
och smarta. Nuska dven lakemedel och
ACT-terapi testas pa drabbade barn.

IDAG SAKNAS STOD fo6r vilken behandling
som dr bast for att forebygga eller behandla
sar, mucosit, i munnen hos barn. Mucosit ar
smirtsamma sar pa slemhinnorna och i mun-
nen och tarmkanalen. Saren uppstar efter
cytostatika och stralning. Tillstandet kan
vara mycket sméartsamt och det hinder att
man i de svaraste fallen maste avbryta eller
skjuta upp cancerbehandlingen for att
patienten inte kan dta och dricka eller upp-
visar for daliga virden.

- Det yttrar sig fran en litt rodnad med latt
obehag till stora sar dir barnet inte kan svilja
sin egen saliv. En del upplever det som helt
fruktansvirt, siger Gustaf Ljungman, docent
och overliakare vid Akademiska barnsjuk-
huset i Uppsala.

Mellan 50 och 80 procent av de barn som
genomgar en cytostatikabehandling drabbas
ndgon gang av de besvirliga siren i munnen.
Nu undersoker Gustaf Ljungman i en multi-
centerstudie om is, sa kallad kryoterapi, kan
minska utvecklingen av mucosit hos en grupp
barn som genomgar stamcellstransplanta-
tion. Behandlingen innebir att man kyler
ned munnen med is sd att blodkirlen drar
ihop sig. Genom det minskar blodflédet och
cytostatikan far svarare att nd munslemhin-
nan dér cellerna delar sig snabbt och dirmed
dr sarbara.

- Det tycks vara sa att de flesta barn kan ge-
nomfora den hir behandlingen med isbitar
eller krossad is, is-chips. Véra resultat r inte
helt klara men det verkar lovande, sager han.

INFOREN STAMCELLSTRANSPLANTATION
dr risken for mucosit extra hog. Da ges myck-
et hoga doser av cytostatika som ofta paver-
kar slemhinneceller i munnen. Om man val
fatt mucosit kan bakterier lattare ta sigin
med infektioner som resultat.

- Forsta steget i var forskning ar att under-
soka om det hdr med is dr en bra forebyggan-
de behandling eller inte. Vi vet att det funge-
rar vl hos vuxna, men inget om hur det ar
hos barn eller om barnen klarar av att kyla

munnen sa lang tid som krivs. Steget efter
gar ut pa att undersoka andra behandlingar
nédr mucosit val har uppstétt och hur de fung-
erar, fortsitter Gustaf Ljungman.

En av de andra behandlingarna ar att se
om tillagg av likemedlet klonidin vid morfin-
behandling kan leda till att barnet far mindre
ont.

-Var tanke ar att likemedlet kan minska
nervsmarta, som jag tror ir en mojlig kompo-
nent i detta, och kanske ar det darfér morfin
inte hjalper fullt ut. Jag har métt manga barn
som sager att de har fruktansvirt ont trots att
vihar gett hoga doser morfin. I dagslaget ar
morfin ndstan den enda behandling vi har att
erbjuda trots att vi vet att det ofta inte har till-
racklig effekt, siger han.

ETT TREDJE BEN i forskningsprojektet hand-
lar om att erbjuda barnen sd kallad ACT-
terapi, Acceptance and Commitment
Therapy. Det ar en relativt ny form av terapi
som bestar av en psykoterapeutisk metod och
en ny form av kognitiv beteendeterapi, KBT. I
flera studier har den visat sig fungera for vux-
na patienter med langvarig och akut smérta
och hos barn och ungdomar med ldngvarig
smarta.

- Viska erbjuda barnen terapi sd snart vi
far kinnedom om en begynnande mucosit.
Malet dr att barnen via terapin ska fa med sig
en lada verktyg som de kan anvinda nir de
upplever obehag och smairta. Vivet att det
fungerar hos vuxna med akut smérta. Nu vill
viundersoka om det gor det dven hos barn
och ungdomar.

Gustaf Ljungman har i ver 25 ar jobbat
med cancersjuka barn diar smirta dr en del av
arbetet.

- Malet med min forskning ar att minska
lidandet som &r forknippat med de har sym-
tomen och forsoka hitta 16sningar pa hur de
kan undvikas. Smérta dr ett av de symtom
som skapar mest obehag hos mina patienter.
Jag hoppas att min kunskap kan dndra pa det.

Forskningsunderlaget ar litet, det finns
fabarnoch mangaavdemdeltarredan
imangaandra studier. Multicenter-
samarbete kravs for framgang.

Titel: Legitimerad sjuk-
skoterska, specialiserad
inombarnochungdom,
Barncancerforsknings-
enheten, Institutionen for
kvinnors ochbarns hdlsa,
Karolinskainstitutet,
Solna.

Anslag: 900 000
kronorundertre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att det etiska
klimatet pa en sjukhus-
avdelning dravgoérande
foromsattningenav
sjukskoterskor.

FORSKARTEAM

Kim Litzén, leg. sjuksko-
terska, meddr, professor,
bitr. gruppledare;
Margareta af Sandeberg,
specialistskoterska, med
dr; Elisabet Tiselius, Ph
dr., lektorioversattnings-
vetenskap medinriktning
tolkning; Johanna Gran-
hagenJungner, leg. sjuk-
skoterska, MSc, univ.
adjunkt, doktorand;
CeciliaBartholdson,
specialistskoterska,
doktorand.

Daligt etiskt klimat 6kar
personalomsattningen

Det etiska klimatet pa en sjukhusavdel-
ning dr avgorande for omsattningen av
sjukskéterskor. Personal som vardar
cancersjukabarn pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus upplever att de baraibland
kan ge den etiskt goda vard som de
onskar, visar ny forskning.

ATT VARDA SVART sjuka barn medfér svira
stillningstaganden: dagliga beslut om att
undersoka och behandla barn mot deras vilja.
Att tvingas avgora nér den botande behand-
lingen ska avslutas, och den palliativa séttas
inistéllet. Att forhalla sig till familjer som
forbjuder personalen att prata om doden med
ett doende barn. Det etiska klimatet avgor
personalens mojligheter att utfora god etisk
vard.

Ien ny studie har tva tredjedelar svarat
negativt eller neutralt pa pastdendet "Jag kan
praktisera den etiskt goda vard jag vill pA min
enhet”.

De 89 tillfradgade arbetar pa Astrid Lind-
grens barnsjukhus i Solna, pa ndgon av de tre
avdelningar som ar involverade i varden av
cancersjuka barn; barnonkologen, barnneu-
rologen, och en barnmedicinsk avdelning.

MER AN EN FJARDEDEL saknade tid for etisk
reflektion, en viktig bestdndsdel i ett etiskt
klimat, det etiska klimat som paverkar perso-
nalens mojligheter att hantera etiska fragor.

- Detta stimmer med svaren pa de 6ppna
fragorna i undersdkningen, som visar att per-
sonalen 6nskade mer teamarbete och forum
for reflektion for att hantera etiska problem,
sager Pernilla Pergert, barnsjukskdterska och
doktor i pediatrisk vetenskap. Risken ar att
personalen som har hand om cancersjuka
barn drabbas av det som kallas moralisk
stress - stress Over att inte kunna genomfora
de handlingar och den vard som man upple-
ver dr etiskt riktiga.

- Det etiska klimatet kan, enligt tidigare
forskning, paverka vardkvaliteten och leda
till medicinska fel, men dven sjukskoterskor-
nas tillfredstéllelse med sitt arbete. Och

mojligheten att behalla erfarna sjukskoter-
skor, siger Pernilla Pergert.

AV DE SVARANDE LAKARNA, sjukskoter-
skorna, underskoterskorna och barnskoter-
skorna, svarade sjukskoterskorna minst posi-
tivt pa det etiska klimatet.

-Jag tror inte att det dr en gnillig grupp,
resultatet staimmer ju med den verklighet vi
lever i med hog omsittning av sjukskoterskor.
Sjukskoterskor har stor insyn i vad som hinder
med patienten, men har liten makt i besluten,
sager Pernilla Pergert.

Faktorer som paverkar det etiska klimatet
ar till exempel tid for reflektion, hur sjukhu-
sets ledning staller sig till olika fragor, samt
forekomsten av riktlinjer for att hantera
svara situationer.

Nu blir det en nationell studie om moralisk
stress och det etiska klimatet, finansierad av
Barncancerfonden.

- Kunskapen kan anvindas av ledning och
personal for att utforma riktade interventio-
ner for att forbattra det etiska klimatet och
motverka moralisk stress, vilket kan bidra
till 6kad arbetstillfredsstéllelse och lagre
omsdttning av sjukskoterskor i barncancer-
varden.

Att fa finansiering for vardve-
tenskaplig forskning; de flesta
anslagsgivare prioriterar forsk-
ning kring botande behandling
somkanforbattra dverlevnads-
siffrorna. Attvardpersonalen har
salite tid och sjalvklart maste
prioritera patientvarden framfor
attsvarapa frageformularoch
deltaiforskning, har gjort att det

harvaritsvartattfain svaren.

miljonerkronorbeviljade
Barncancerfondenunder
2014 till tolv vardforsk-
ningsprojekt.
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Lek gor barnen lugna
infor behandling

Barn som stralbehandlas vid Skanes universitets-
sjukhusiLund far testa olika metoder for att
minska oron infor behandlingen. Metoderna ar
aldersanpassade och lek ingar. Forskarna har
kommit halvvags.

VID INSTITUTIONEN FOR hilsovetenskaper vid universi-
tetet i Lund pagér sedan tva ar ett forskningsprojekt dér
Jenny Gardling, doktorand och rontgensjukskoterska,
Marie Edwinson Mansson, klinisk lektor, Erna Tornqvist,
lektor och Inger Hallstrom, professor, undersoker om &l-
dersanpassade forberedelser och rutiner kan minska oron
och antalet sévningar hos barn mellan 3 och 18 ar som ska
stralbehandlas.

I'studien foljer forskarna tva grupper av familjer, den
forsta gruppen som foljdes fick ett vanligt omhénderta-
gande och den andra gruppen, som fdljs nu, far testa nya
metoder och forberedelser infor strdlningen. I bada grup-
perna skriver fordldrarna dagbok varje dag om tankar och
upplevelser samt fyller i enkédter om kinsla av samman-
hang (KASAM) och livskvalitet. Studien har kommit halv-
vigs, men redan nu kan forskarna se att aldersanpassade
forberedelser infor stralning ar bra och positivt.

-Jag har observerat kianslomaissiga uttryck hos barnen
under stralningen. Jag har undersokt blodtryck och puls
hos barnen och uppskattat deras och forialdrarnas oro
med hjélp av fragor. De barn som har testat metoderna
blir inte lika ledsna och oroliga som de som inte far gora
det. Det verkar som att barnen blir tryggare nér de far
veta vad som véntar och leker sig fram, siger Jenny
Gardling.

Barnen far dldersanpassad skriftlig och muntlig infor-
mation med hjilp av en sagobok och broschyr med bilder.
Sagoboken "Boshi, Boshi en strdlande stjarna” dr gjord av
en 1-7 ldrare och handlar om en pojke och flicka som till-
sammans ska genomga stralning med "magiska stralar”.
Barnen som ska behandlas far ocksa triffa sjukskoterskan
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som ska vara med under hela behandlingen. Tillsammans
gar de igenom vad som ska hinda och hur en stralbehand-
ling gar till. Barnet far dven bekanta sig med rummet dar
stralbehandlingen ska ske, samt leka med en dockmodell
av en stralningsapparat.

- De kan leka med dockan och ge den "strélning”. Sjuk-
skoterskan dr med for att svara pa fragor och forklara.

SYFTET MED STUDIEN &r ocksa att underséka om olika
hjalpmedel kan hjilpa barnet att ligga still utan sévning.
Ett litet barn med en tumor kan bli s6vd upp till 30 ganger
under en manad. Patienten maste ligga helt still i samma
position nér stralningen ges, allt sker med millimeterpre-
cision for att stralarna ska hamna exakt ritt. For sma barn
kan detta vara svart men genom att lata barnet titta pa
film med videoglasdgon, lyssna pa favoritsagan eller halla
iett "trygghetssnore” kan sovningsmomenten bli farre
eller undvikas helt.

- Att sova barn innebar alltid en risk och ar jobbigt, bar-
net far inte dta innan och de kan f& problem med bade
somn och aptit efterat. Att hitta hjalpmedel for att undvi-
ka sovning ar viktigt.

Jenny Gardling och hennes handledare hoppas att deras
forskning ska leda fram till att bade forberedelser och
hjdlpmedel borjar anvindas och att behandlingen pa sa
vis kan bli lattare.

-1 dag saknas riktlinjer och forskning pa detta. Redan
nu ser vi att metoderna hjilper, men vi behover samman-
stédlla alla data och inkludera fler familjer innan vi helt
kan dra nagra slutsatser.

Atten cancerdiagnosinnebdrensa stor férandring
ilivetforbarnetoch dessfamilj. De pendlar mellan
hopp och fortvivlan. Trots detta &rmanga valdigt
manaom attdelamed sigav sinaerfarenheter.

Titel: Doktorand och
rontgensjukskoterska,
respektive Dr.Med. Vet.
ochklinisk lektor, institu-
tionenforhalsoveten-
skaper, medicinska
fakulteten, Lunds
universitet, Lund.
Anslag: 800 000 kronor
undertvaar.

Viktigaste forsknings-
resultat: Attforaldrar
uppleversittbarns
stralbehandlingsomen
balansgang mellan att
tvinga och skydda sitt
barn.Denharkunskapen
kan guida hdlso- och
sjukvardspersonalihur
dekanvardabarnoch
fordldrarisamband med
stralbehandling.

FORSKARTEAM

Erna Tornqvist, Dr. Med.
Vet., rontgensjukskoter-
ska, universitetslektor;
Inger Hallstrom, profes-
sor, barnsjukskoterska.
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Titel: Barnonkolog,
Kvinnors ochbarns hdlsa,
Karolinskainstitutet,
Solna.

Anslag: 675000
kronorundertre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Genomfdrandet
av EuroNet-PHL-C1
studieniSverige samt
EU-projektfor samordnat
inforandeiEuropaav
sdaker overforingav
bildfiler fran studie-
platsertillEuroNets
studiecentrumiTyskland
viakrypteradserver.

FORSKARTEAM
Helga Bjorgvinsdottir,
doktor, Lund; Marianne
Jarfelt, doktor, Goteborg;
Britt-Marie Holmqvist,
doktor, Link6ping;
Annika Englund, doktor,
Uppsala; Caroline
Bjorklund, doktor,Umea.
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Tva stora studier om behandling av
Hodgkins lymfom hos barn och ungdo-
mar ska snart startai Europa. Svenska
barn ska varamedibada. Forskarna vill
veta om det gar att minska stralbehand-
lingen och ge snallare varianter av
cytostatika och dnda bota.

DEN FORSTA STUDIEN, EuroNet PHL-Cz2,
ar en behandlingsstudie dar forskarna ska
undersoka om en mer intensiv cytostatika-
behandling av barn och ungdomar med
Hodgkins lymfom kan leda till att de slipper
stralbehandlas. Forskarna vill se om behand-
lingsresultaten blir lika bra hos barn som far
intensivare cytostatikabehandling och stral-
ning enbart mot sma omraden med kvarva-
rande lymfom, som hos barn som far stan-
dardbehandling med cytostatika och stral-
ning mot ett storre falt. For badda grupperna
giller att stralbehandling inte ska ges om
patienten blir PET-negativ under behand-
lingen. Med det menas att lymfomet &r
inaktivt och inte tar upp isotop.

-Innan vi borjade anvinda PET-kamera-
undersokningar for att styra behandlingen
fick nédstan alla barn med Hodgkins lymfom
stralning, sédger Jonas Karlén, barnonkolog
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna.
EuroNet-PHL-C2-studien bygger pa erfaren-
heter fran den nyligen avslutade EuroNet-
PHL-C1-studien. I den studien ville forskar-
natareda pa om det gér att eliminera en typ
av cytostatika som har visat sig leda till man-
lig infertilitet och ersdtta den med ett annat
cytostatika med férre biverkningar. Och
det finns prelimindra resultat att peka pa:

- Det snéllare preparatet dr lika effektivt.
PET-undersokningar visade att tumortill-
vixten minskade och inget tyder pa att
patienterna blir infertila. Vi har ocksa sett
att andelen barn som fick strdlning minskade
kraftigt ndr PET-undersokningarna infordes.

Stralning har ldnge varit en viktig del i
behandlingen av Hodgkins lymfom men
langtidsuppfoljningar har visat att det finns

en viss risk for sena komplikationer som
tumorer i brost och skoldkortel.

IDEN ANDRA STUDIEN, EuroNet-PHL-LP1,
ska man se om det gar att undvika den rela-
tivt intensiva standardbehandlingen for
Hodgkins lymfom for de barn och ungdomar
som drabbas av en ovanlig typ som kallas
noduldrt lymfocytpredominant Hodgkins
lymfom, och anses ha bittre prognos.

- Om barnet har sjukdomen endast i nagra
fa drabbade lymfknutor, till exempel pa hal-
sen och man kan operera bort dem, ska vi
prova om det gar att undvika cytostatika helt
och bara f6lja barnen med regelbundna kon-
troller. Andra studier, med fa deltagare, tyder
pé att det kan fungera, siger Jonas Karlén.

Fordelen ir att barnet slipper biverkningar.

- Om det finns sm& PET-positiva rester
kvar efter operationen vill vi ddremot prova
att ge kort och lagintensiv cytostatika och
sedan endast f6lja upp barnet.

For att sakerstdlla genomférandet och
kvaliteten i de bada studierna har Jonas
Karlén fatt pengar av Barncancerfonden for
att finansiera externt Good Clinical Practice-
stod. Foretaget som anlitas ska skota studie-
koordinering, monitoreringar och andra
studierelaterade aktiviteter pa landets sex
universitetskliniker.

- Genomforandet av de har studierna ar
resurskriavande och jag dr tacksam och glatt
overraskad Gver att vi fatt pengar som siker-
stdller finansieringen av kvalitetssakrings-
arbetet. Tack vare det kan vi se till att vara
patienter kan delta i internationella kliniska
studier som blir ritt genomforda och av hog
kvalitet sd att vi kan fortsétta arbetet med att
ge ritt behandling till varje patient och minska
risken for biverkningar och sena komplika-
tioner, siger Jonas Karlén.

Stortidsbrist vidklinisk tjianstgoring.

PET
(positronemissions-
tomografi) ar en medi-
cinsk avbildningsteknik
sombyggerpaanvand-
ningavisotopmarkta
preparat, sakallade
radioaktiva markorer.
Dengordetmojligtattta
framtredimensionella
bilder avexempelvis
amnesomsattningeni
hjarnan, liksom hurolika
preparat, somsignalsub-
stanser, ror sigikroppen.

MONITORERING
Monitoreringinnebar att
enav studienoberoende
person (monitor) ser ver
genomfdrandetav
studien sa attden utfors
enligt studieprotokollet
ochde myndighetskrav
somfinnsiSverige.

STUDIEPROTOKOLL
Ett studieprotokolldren
detaljerad beskrivning av
hur studien ska gatill:
bakgrund, syfte, genom-
forande och hanteringav
insamlade uppagifter.
lansokningar till
Lékemedelsverket (LV)
och Etikprovnings-
namnden (EPN) ska detta
bifogas.

EuroNetdrensam-
europeisk forsknings-
grupp for Hodgkinstudier
hosbarn.PHL dren
forkortning av pediatric
Hodgkins lymphoma.
C1/C2arenfdrkortning
for"klassisk” studie 1
respektive studie 2.
LP1&renforkortningav
lymfocytpredominant
studie 1.

Titel: Professor,
Halsohogskolan,
Jonkoping.

Anslag: 600 000 kronor,
undertvaar.

Viktigaste forsknings-
resultat: Attbarnen
kanner sigmycketen-
samma, och attde
kroppsliga forandringar
somsjukdomochbe-
handlingmedfor paver-
karbarnets vardagsliv pa

ettpatagligt negativt satt,

samt attriktigtsmabarn
kanberdttaomsina
kanslorkring sin sjuk-
dom.

FORSKARTEAM
Maria Bjork, barnsjuk-
skoterska, medicine
doktor, universitets-
lektor, Susanne

Knutsson, sjukskoterska,

medicine doktor, univer-
sitetslektor, Laura Darcy,
barnsjukskoterska,
medicine doktor, univer-
sitetslektor, Mats
Granlund, psykolog,
professor.

Aven de minstabarnen
kanner sig ensamma

Enunik studie visar att avenriktigt
smabarn kinner sig ensamma och
ledsnaav attisoleras socialt under
sjukdomstiden. Resultatet kan leda
till en ny omvardnadsstandard.

UNIKT FOR KARIN ENSKARS studie ér att
forskarna har 1atit barnen beskriva med egna
ord vad de upplever nir de behandlas for can-
cer. Fran och med tre ars alder kan barnen
sjdlva berétta om sina kénslor.

- Vi fokuserar inte pa sjukdomen, utan
tittar pa deras vardag och det liv de lever,
sager Karin Enskar.

Totalt har forskargruppen gjort 25 kvalita-
tiva intervjuer, med barn mellan ett och sex
ar och deras fordldrar. Fran och med tre ars
alder brukar barnen svara sjilva. Uppfolj-
ande intervjuer gors sedan 6, 12,18, 24 och 36
manader efter insjuknandet.

Samma slutsatser aterkommer vid alla
tillfallen.

- De saknar kamrater och de aktiviteter de
gjorde i vardagen innan de blev sjuka, det
som ar deras liv. De kdnner heller inte igen
sig sjdlva; hur de sdg ut, hur de var och vad de
gjorde innan de blev sjuka. De dr inte samma
person langre och kdnner sig mycket ledsna,
sager Karin Enskar.

EN FAMIL) BERATTADE att barnet lingtade
mycket efter sin forskola, men var for sjukt
for att hilsa pa. De gick dit en kvill, med
barnet i vagn, och upptickte att det stod ett
annat namn pa barnets kladkrok.

- Om ensamheten som barnen beréttar att
de kdnner far langsiktiga konsekvenser, det
vet viinte i dag. Men vissa smasaker tror vi
betyder mycket for barnets hopp och fram-
tidstro.

I dag ar skolan relativt van att samarbeta
med varden i undervisningen av svart sjuka
barn.

For de mindre barnen finns inte samma
rutiner - dven om studien pekar pa samma
kinslomaissiga och psykologiska behov.

KARIN ENSKAR HAR OCKSA sett att dter-
komsten till forskolan kan bli problematisk.
Kompisar har gatt vidare och det sjuka barnet
har inte haft samma mojligheter att vara
sjalvstandigt, utan ar beroende av vuxna.

Hon dr medveten om arbetsbelastningen
pé forskolor och inom den barnonkologiska
varden, men tror att en medvetenhet om
barnens kinslor kan leda langt.

- Bara att vi kan visa att det dr sd hér kan ge
personal i forskolan och i varden en aha-upp-
levelse.

De storstautmaningarna for framtiden
aratttamedbarn, avensmabarn,iplane-
ringoch genomforande av forskning. Det
villsagainteforskapabarnochombarn,
utanforskamedbarnen sjalva.
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Titel: Filosofie doktor,
Karolinskainstitutet och
Uppsalauniversitet.
Anslag: 1500 000
kronorundertre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att fordldrars
inkomster fran arbete
paverkas negativt nar ett
barndrabbasav canceri
Sverige. Attfamiljens
socioekonomiskakonse-
kvenserinte arjamnt
fordelade mellan man
ochkvinnor. Efternagra
ar ar pappornasinkom-
stertillbaka darde var
innan diagnos, medan
mammornamissgynnas
flera ar efter cancerdiag-
nos ochtillfrisknande.

FORSKARTEAM
AnnikaLindahlNorberg,
docent, legpsykolog;
Matteo Bottai, professor;
ScottMontgomery,
professor; Mats Heyman,
docent, 6verldkare; Ulla
Forinder, docent, leg.
psykoterapeut.

Vid Uppsala Universitet:
delav forskargruppen
Klinisk psykologiihalso-
ochsjukvard, forskar-
gruppledare Louise von
Essen, professor, leg
psykolog.
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!Vlammor.fﬁrlorar
Inkomst lange

Manga férildrar som har eller har haft ett barn med
cancer har samre loneinkomst @dn normalbefolk-
ningen. Och det &r mammorna som forlorar mest

- och under manga ar efter att barnet ir firdigbe-
handlat eller avlidet. Det visar ny forskning fran
Karolinska institutet.

EMMA HOVEN, forskare vid Institutionen f6r kvinnors
och barns hilsa, Karolinska institutet och Institutionen
for folkhalso- och vardvetenskap, Uppsala universitet, har
undersokt hur inkomsterna f6r mammor och pappor till
cancersjuka barn paverkas vid diagnos, samt under och
efter behandling.

-Jaghar linge varit intresserad av hur den socioekono-
miska situationen for fordldrar till barn med cancer pé-
verkas. I min tidigare forskning om psykologiska reaktio-
ner hos fordldrar har jag fatt indikationer pd att den eko-
nomiska situationen ér pafrestande. Nu kan jag sla fast
att ekonomin verkligen paverkas, siger Emma Hovén.

I en delstudie, som baseras pa nationella register hos
Statistiska Centralbyran, har 3 638 fordldrar till 1 899
barn upp till 18 ar som har diagnostiserats med cancer
under 20042009 i Sverige ingatt.

Emma Hovén har plockat ut uppgifter om foraldrarnas
inkomster fran bland annat 16n, sjukpenning och vardbi-
drag. Uppgifterna har sedan jamforts mot ett matchat ur-
val av vardnadshavare i den svenska befolkningen.

- Vihar utgatt fran flera frdgor: Hur paverkas foréldrar-
nas loner nér ett barn far cancer? Hur manga vardrelate-
rade dagar tar fordldrarna ut for sina barn? Hur manga
blir sjukskrivna? Ar forildrarna i arbete eller inte?

Efter att ha analyserat informationen kunde Emma
Hovén se tydliga resultat.

-Jag kan se att modrars och fiders inkomster fran
anstillning mycket ofta paverkas negativt av ett barns
cancersjukdom och behandling. Det dr mest uttalat vid
tidpunkten for barnets diagnos. Dessutom ar det véldigt
tydligt att minskningen i inkomst dr mest uttalad hos
mammorna.

Statistiken visar ocksé att mammornas inkomster var
betydligt lagre i upp till sex ar efter diagnos. For papporna
ordnade situationen upp sig och loneinkomsten atergick
till tidigare niva tva till tre ar efter barnets insjuknande.

- Att mammorna har ett sadant langvarigt inkomstbort-
fall var en 6verraskning for oss, fortsitter Emma Hovén.

Resultatet antyder att mammorna i storre utstrackning
tar ut vard av sjukt barn och gér ned i arbetstid.

- Det ar valdigt stora skillnader mellan mén och kvin-
nor, men vara registerdata ger inte nagra riktigt bra svar
pa varfor, konstaterar Emma Hovén.

For att komma vidare med resultaten har Emma Hovén
och hennes team paborjat fokusgruppintervjuer. I grupperna
ingar tre till sex fordldrar som har eller har haft barn med
cancer och varje grupp diskuterar eventuell paverkan pa
familjens ekonomi och fordldrarnas arbetssituation.

-Vihar inte analyserat allt innu men min kinsla ar att

mammorna upplever perioden med sitt sjuka barn som
vildigt emotionellt laddad och ofta paverkas i hogre grad
an papporna. Det hinder att mammor blir sjukskrivna,
ibland med symptom som liknar utmattningssyndrom.
Andra vittnar om att de inte vill jobba mer dn deltid. De
vill prioritera barnet i stéllet for att jobba heltid dven om
de forlorar pa det. Och det pagar i manga ér efter att
barnet dr friskforklarat eller gitt bort.

Papporna d&?

- Flera pappor séger att deras jobb var viktigt dven
under behandlingstiden, for att de fick en chans att triffa
andra och en mdjlighet att tinka pa ndgot annat en stund,
sidger Emma Hovén.

MANGA FORALDRAR UPPGER ocksi att hela deras
ekonomi blev paverkad bade under och efter behandlings-
tiden. Ménga fick anvénda pengar pa sparkonton, lana av
slaktningar och prioritera om. Och sma utgifter blev
plotsligt stora.

- Parkeringsavgifter pa sjukhuset, att halla tva hushall
igang samtidigt (ett pa sjukhuset och ett hemma med sys-
konen) eller bensinkostnader for att kora langa strackor
mellan hem och sjukhus kunde upplevas som valdigt
knackande nér fordldrarna helt plotsligt tappade en
inkomst. Det dr manga utgifter som kénns i planboken,
sdger Emma Hovén.

Manga deltagare i fokusgrupperna har beréttat att radd-
ningen har varit de privata forsakringarna, eftersom utbe-
talningar fran Forsikringskassan ibland fungerat sdmre.

- De Onskar att det fanns ndgon som kunde samordna
detta och hjilpa till. Sjdlva har de inte ork och energi till
att halla ordning p4 allt.

Emma Hovén hoppas att hela studien ska vara klar om
cirka tre ar och att resultaten kan leda till en férdjupad
kunskap om den faktiska ekonomiska paverkan som for-
dldrarna stalls infor.

-Jag hoppas att vara resultat kan ge en vigledning for
dem som jobbar och méter de hir familjerna. Det dr
manga som inte orkar tampas med sin ekonomi samtidigt
som man vardar ett svart sjukt barn. Det 6kar stressen
och risken for att bli annu mer utmattad, och det ar bra
om det kan undvikas.

Ensvarighetinom forskning, sominte

ar specifik for forskning pa barncancer,
galler anslagsansokningar for att sakra
finansiering av projekt sominte fullfinan-
Sierats. Anslagsansokningar tar mycket
av forskarens tid.
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Titel: Docent, Karolinska
institutet och gastforskare
vid National Cancer
Institute, National
Institutes of Health,
Washington D C, USA.
Anslag: Sexarig forskar-
tjanst,samt 600 000
kronorunder tre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Attmanga
tonaringarochunga
vuxnasom harbehand-
lats for cancer tycker att
sjukdomen ochbehand-
lingen paverkatintimitet
och sexualliv negativt -
och attde saknar stod for
attkommatill rdttamed
det.

HORMONER, dggoch
spermierkan paverkas
av en cancerbehandling
sombarn. Flickorkan
ocksafa skora slemhin-
norochriskeraatthamna
tidigtiklimakteriet.
Pojkarkandrabbas av
erektionsproblem.

FORSKARTEAM
Claudia Lampic, docent;
Gabriela Armuand, med
drochpostdoktor; LarsE.
Eriksson, docent; Stina
Isaksson, doktorand;
Claire Micaux Obol,
doktorand; Jenny
Nilsson, doktorand; Britta
Pelters, postdoktor;
Maria Wiklander, med dr;
Jeanette Winterling, leg
sjukskoterska och post-
doktor.
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Natbaserat stod for ungas
fragor om sex och barn

Till2017 ska den vara klar. En webb-
portal om sex och samlevnad for
tonaringar och unga vuxna som har
behandlats for barncancer och har
problem med sitt sexualliv eller oroar
sig for méjligheten att fa biologiska
barn.

JUST NUBYGGER Lena Wettergren och hen-
nes forskarteam upp ett nitbaserat stod for
tondringar och unga vuxna som har behand-
lats for barncancer och som oroar sig for sin
fertilitet eller for sitt sexliv.

- Fordelen dr att man kan anvinda webb-
stodet ndr som helst, och var man én bor,
sager Lena Wettergren.

- Det dr en sak att fa cancer nér du dr 70 ar,
men att fa ditt sexliv och barnafédande pé-
verkat innan du ens har haft sex for forsta
gangen gbr unga sarbara pa ett helt annat
satt. De vill inte diskutera det med vem som
helst.

Att fa en cancerbehandling som barn kan
paverka bade hormoner, dgg och spermier.
Alla fér inte problem och vilka som far det ar
beroende bade av typen av cancer och vilken
behandling som ges. Hur gammal man ar nar
man far cancer dr ocksa nagot som paverkar
om man utvecklar problem eller inte. Flickor
som har behandlats for cancer kan 4 skora
slemhinnor och riskera att hamna tidigt i kli-
makteriet. En del pojkar kan drabbas av erek-
tionsproblem.

- Manga kopplar inte sina sexuella besvir
till sin tidigare behandling, utan kdnner sig
bara misslyckade.

Vissa behandlingsformer paverkar forma-
gan att fa barn senare i livet. Man oroar sig
for att inte kunna fa barn och att kanske
skrdmma bort en framtida partner om det
visar sig att man inte kan fa biologiska barn.
Det kan ocksé vara svart att berétta for ndgon
att man har svart att fa stand eller att visa sin
kropp om den ser annorlunda ut med drr eller
amputationer.

- Generellt upplever jag att det finns min-
dre information for pojkar och unga mian om
sexuella problem. Om du &r 20 ar och har

svart att fa stand, vem ska du prata med om
sadant? Vilken ldkare ska du ga till, och vad
sager man?

TONARINGAR OCH UNGA vuxna mellan

15 och 39 ar, som tidigare har genomgétt
behandling f6r barncancer, ska tillfragas om
attingd ien forskningsstudie. Forst far de
besvara ett frageformuldr. De som visar sig
ha sexuella problem eller oroar sig for mojlig-
heten att fa biologiska barn kommer att
kunna fa tillgang till programmet under

tolv veckor.

Forskarteamet utvecklar webbportalen i
samarbete med en grupp unga vuxna som
sjdlva har behandlats for cancer.

Deltagarna i programmet kommer att
lottas till tva grupper, en som far delta direkt
och en grupp som far vinta. Gruppernas
resultat och maende kommer sedan att jim-
foras, for att se om atgdrderna har den posi-
tiva effekt forskarna hoppas.

Under 2017 hoppas Lena Wettergren att
portalen ska vara fiardig att anvindas av ton-
aringar och unga vuxna som har genomgatt
behandling for cancer under barndomen.

Portalen kommer att innehalla tva tydliga
avdelningar, en for sex och samlevnad och en
for fertilitet. Bada avdelningarna kommer att
delas upp i olika block, eller moduler.

- Forskningen har haft stort fokus pa ferti-
litet, men det finns inte s mycket om sex. Vi
vet inte alltid hur man tar upp frdgorna och
det kan vara svart att hitta situationer nér det
passar in. Nr ar ratt tillfalle att diskutera sex
med en tondring?

Skaffa okad kunskap omvilka
sexuellaproblemochfrage-
stallningar som storungasom
har behandlats forbarncancer
ochutifran detlyckas utveckla
stod somfungerar.

JESPER ZENOB drtillbaka pafotbollsplanen. Dagarna fylls av kompisar, skola och fotboll for 16-aringen som drabbades av akut lymfatisk leukemi2013.
Om ett ar arhan fardigbehandlad och kaninte langre aberopa sin kepsdispens - ratten att fa bara huvudbonadinomhus i skolan.
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Medicinteknik ger
barnen bittre vard

15 miljoner kronor om aret. Sa mycket
oronmarker Barncancerfonden till
medicinteknisk forskning for att barn
ska fa battre vard under cancertiden.

- IDAG ANVANDS samma utrustning som till
vuxna, och vardpersonalen far komma pa
sina egna l6sningar. Vi tanker barn fran bor-
jan och vill bidra till att 16sa problem av tek-
nisk karaktar, sdger Kerstin Sollerbrant,
forskningschef pa Barncancerfonden.

Med tvirvetenskapliga samarbeten, fran
nanoteknik till barnonkologi, ska cancersju-
ka barn fa ett bittre liv under sin behandling.

Forskningen kan underlitta for vardperso-
nalen och minska forekomsten av sena kom-
plikationer.

Varje r sedan starten 2011 beviljas cirka
sjunya projekt finansiering av Barncancer-
fonden.

Anslagen l6per pa ett till tre r. Och den all-
ra forsta medicintekniska forskarkullen star
beredd att utvdrdera sina resultat, nagot som
berdknas vara klart till arsskiftet.

- Tanken ér att forskningen ska kunna vara
varden tillgodo inom fem &r. Det &r kort tid
ide har ssmmanhangen, siger Kerstin Sol-
lerbrant.

Det har ar medicinsk teknik

MEDICINSK TEKNIK handlar om produkter
med medicinsk anknytning, undantaget lake-
medel och bioteknik. Det kan vara produkter
inom stralbehandling, ortopediskaimplantat,
utrustning for kirurgi, hjalpmedel for funktions-
hindrade eller forbrukningsartiklar.

Barncancerfondens satsning
pa medicinsk teknik

SEDAN 2011 GAR DET attsoka anslaghos
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.
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Titel: Universitetslektor
ochforskningsledare,
Kungliga tekniska hég-
skolan, Stockholm.
Anslag:1300 000
kronorundertre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Atthalyckats
genererarontgenstalning
fran ett miniatyriserat
chipivacuummiljo. Det
visar attidén armojlig
ochkanpasaséattgene-
reraintresse franandra
att stodja forskningen.

FORSKARTEAM
Goran Stemme, profes-
sor; Fredrico Ribet,
Gabriel Lenk, Staffan
Johansson, Hithesh
Gatty, Xiaojing Wang,
samtliga doktorander.

Titel: Professor, Kungliga
tekniska hogskolan,
Stockholm.
Anslag:3000000
kronor under tre ar.
Viktigaste forsknings-
resultat: Att vihar lyckats
bygga det mikroflodes-
system somkravs for
cellinkapsling.

FORSKARTEAM
Xiamo "Chianty” Zhou,
PhD student, Tommy
Haraldsson, docent,
Matthias Lohr, professor,
Rainer Heuchel, meddr,
John-Inge Johnsen,
meddr.

Probe kan bli framtida bot

Med en millimeterstor kapsel, kallad
probe, kan det blimaijligt att stralbehandla
idag obotliga hjarntumorer — dessutom
med farre senakomplikationer.

NICLAS ROXHED forskar vid Kungliga tek-
niska hogskolan kring MEMS, mikroelektro-
mekaniska system, och hur de kan anvindas
ivarden. Med mikroteknik dr det mojligt att
gora ingrepp som ar mer skonsamma for
patienten.

Niclas Roxheds forskningsprojekt var ett av
de sju som fick anslag nar Barncancerfonden
for forsta gangen delade ut stod till medicin-
teknisk forskning ar 2011. Niclas Roxhed och
hans forskarteam tar fram en mycket liten
stralkilla, som genom en enkel operation
placeras direkt mot sjdlva tumoren.

-Vihoppas kunna gora den sd liten som
nagon millimeter. Det dr som att ga in med
en nal. Forst da kan den anvindas for be-
handling av vissa hjarntumorer.

Inom ett &r hoppas han kunna testa sin
uppfinning pa djurmodeller. Metoden finns
idagistorre format, och kallas elektronisk
brachyterapi. Skillnaden ar storleken. Mikro-
stralkdllan skulle gora det mojligt att be-
handla hjarntumérer som inte gar att strala
idagslaget.

I dag sker stralbehandling med externa
kanoner. Det gor att stralningen forst passerar
in genom friska vdvnader, innan den nar
tumoren. Friska vivnader skadas ocksa av
stralning. Eftersom barns hjarnor fortfarande

utvecklas, sd innebér stralskador permanenta
problem. Det kan gilla hormonproduktion,
inldrning och neuropsykiatriska problem.

Sjélva proben innehéller bland annat kisel
och en tungmetall. Genom att fa kiselelektro-
ner att krascha in i metallen uppstar fotoner,
eller gammastralning. Det dr den som an-
vénds for att behandla tumoren. Narheten till
de sjuka cellerna gor att energin inte behover
vara lika stark som i traditionell stralbehand-
ling. Men dnnu kvarstar fragetecken.

- Metoden ér begrdnsad i den stralningsen-
ergi som den kan generera. Behandlingarna
kanske blir for langa, och dérfor inte relevan-
ta om de inte far tillrdcklig effekt pa tumoren.

Samtidigt klurar Niclas Roxhed pa meto-
der for att avskdrma stralningen.

-Idagir det som en glodlampa, den stralar
at alla hall. I forlangningen vill vi styra det
annu mer.

Att borja behandla barn ligger langt fram
itiden, minst tio ar.

- Det basta som kan hinda med projektet
vore att hitta nagon aktdr med finansiella
muskler som kan ta det till en produkt. Da
kan det ga fortare.

Att denteknik och de metoder
som forskningen bidragit med
ocksaomsattsipraktiken.

Mikrokapslar skyddar celler

Med en plastkapsel tunn som ettharstra
skadetiframtiden ga attbehandla
tumorer lokalt med cytostatika. Pa sa vis
skyddas cellernairesten av kroppen.

BEHANDLINGEN GAR UT pi att sma plast-
kapslar fylls med genetiskt modifierade njur-
eller leverceller, som specialbehandlats for
att vara specialiserade pa att omvandla
icke-toxisk (icke-giftig) medicin till cytosta-
tika. Sedan sprutas mikroparlorna in i blod-
omloppet i tusental. Mikrokapslarna samlas
ikapilldrerna (de minsta och ytligaste kérlen)
itumoren. Sedan far barnet en medicin som
cellerna i mikrokapslarna omvandlar till
cytostatika.

Forutom att resten av kroppen skonas, till
skillnad mot traditionell cytostatika, har mini-
plastkapslarna dnnu en fordel.

- Man later kapslarna generera en hog dos
av cytostatika lokalt. Man skulle doda barnet
om man gav samma dos i hela kroppen, som
behandlingen gors i dag, siger Wouter van
der Wijngaart, professor vid institutionen for

mikro- och nanosystem vid Kungliga tekniska
hogskolan i Stockholm.

Metoden innebdr flera knepiga moment som
maste l0sas. Dels tillverkningen av de sma
kapslarna som fylls med celler; kapslarnas yta
maste kunna slappa igenom den niring som de
arbetande cellerna behover, men ocksa sldppa
ut cytostatika nar den ar tillverkad. Dels giller
det att kontrollera att kroppens immunsystem
inte reagerar pa kapslarna. Detta ska forsk-
ningsgruppen testa inom ett ar.

-Jag ser inga fundamentala problem for
projektet, det kommer att dyka upp nya, men
inga som inte gar att 16sa, siger Wouter van
der Wijngaart.

Attfatill ett okat samarbete
mellan forskareinom medicin-
teknik och forskare inom klinisk
forskning.

CLINICAL
FELLOWSHIPS
SYNLIGGOR

VARDBEHOV
Projektet Clinical Fellow-
ships skavaraenmotes-
plats forvardpersonal,
teknikvarldenochdrab-
bade familjer. Syftet ar
atttillsammanstareda
pavilkabehovsomfinns
ochvadsomskulle kunna
gbras med hjalp av
medicinsk teknik.
Under2014 arbetade
fyrapersonerunder atta
manader for atttafram
nya tekniska lésningar
somkanunderlatta
barncancervarden, pa
Karolinska sjukhuseti
Stockholm.
Ihostgenomfors en
ny omgang pabarnonko-
logeniUppsala.
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ELSA JONASSON, 3,5 ar, foddes med cancer. Hon var bara fem manader nar hon fick sin forsta cytostatikakur. " Vikallar den guldmedicin, for den har

raddat Elsas liv”’, sager mamma Desirée Jonasson. | dag &r all cancer, pleuropulmonellt blastom, borta och Elsa har blivit storasyster till Erik, 1ar.”Hon
dlskar sin bror och mar bra.” Elsa gillar att vara med djuren pa gardenibyn Backafall utanfor Nassjo.
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>>»Forskarna blir vinnare
om varden centraliseras«<«

Svensk barncancerforskning skulle ma
battre om forskarnablev sambos. Det
menar Klas Blomgren, professori
pediatrik vid Astrid Lindgrens barnsjuk-
husiSolna. Sjalv brottas han dock med
administrativa och diplomatiska hinder
for en studie av den ovanliga och
obotliga hjarntumoren ponsgliom.

KLAS BLOMGREN HAR fatt anslag av
Barncancerfonden for att svenska neuro-
kirurger ska utbilda sigi Paris i hur man tar
biopsier (sma viavnadsprov) fran hjarnstams-
tumorer. Biopsierna behovs for att kunna
styra behandlingen rétt. Dessa tumorer ar
olika sinsemellan - och med dagens behand-
ling i princip omdjliga att bota. Cirka sju till
atta barn drabbas varje ar i Sverige.

Franska neurokirurger opererar redan ut
vavnadsprover fran tumdren, utan 6kad dod-
lighet. P4 sikt hoppas man kunna identifiera
typiska genetiska markorer, som mojliggor
riktad behandling. P4 sé vis kan forhopp-
ningsvis en del av patienterna botas.

Men Klas Blomgrens ansokan om att starta
studien dven i Sverige har fastnat hos de fran-
ska lakemedelsbolag som dr inblandade i stu-
dien. Bolagen ir helt enkelt inte sugna pa att
samarbeta. Nu finns studien i Frankrike
sedan oktober 2014, men att utoka den till
Sverige, England, Spanien och Danmark
innebdr storre risker for bolagen och mer
juridik.

- Det ér en stor utmaning att fa tre olika
lakemedelsbolag att delta i samma studie.
De vill inte samarbeta, det dr jittesvart. Det
gor mojligheten att kombinera likemedel dir
rattigheterna finns hos olika bolag mindre.
Vidr utlamnade till dem.

I Holland har barncancervarden, och dér-
med forskningen, centraliserats. Detta efter
6nskemal fran drabbade forildrar. Klas
Blomgren tror att en centralisering skulle
gynna dven den svenska barncancervarden
och forskningen.

- Det ér jéttebra att det dr sa fa barn som
ar sjuka, men det dr ocksa ett problem. Vart
leukemiprotokoll kan varje barnonkolog
rabbla i somnen. Men for nistan alla andra
diagnoser maste vi ga in och ldsa pa, och for
manga diagnoser finns det inga protokoll,
sager Klas Blomgren.

FORUTOM ATT BARNEN skulle fa vard av de
frimsta specialisterna inom varje omrade
om varden var centraliserad, skulle forskarna
ha mycket att vinna, menar han.

-De som forskar pd ovanliga diagnoser skulle
traffa alla drabbade. De skulle veta direkt vilka
prover som ska tas, och vilka utldndska forskare
som ska kontaktas och informeras.

I dag dr varden av barn med 6gontuméren
retinoblastom centraliserad, alla behandlas
vid S:t Eriks 6gonsjukhus i Stockholm. Och i

Vistra Gotaland dr varden uppbyggd pa sam-
ma siatt som i Holland, men i mindre skala.
Har far cancerdrabbade barn specialbehand-
ling vid det barnonkologiska centret vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goteborg.
Underhallsbehandlingen skots sedan vid
respektive hemsjukhus.

Overfort till hela riket skulle en centralise-
ring innebdra att de tuffaste behandlingarna
sker langre hemifran, men av den allra mest
erfarna personalen.
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Tidsbrist och krangliga

-

regler bromsar forskningen

Det som har storst betydelse for att 6ka dverlevnaden i barncancer dr den kun-
skap som forskning ger. Barncancerfonden dr den enskilt storsta finansidren
av barncancerforskning i Sverige. Men pengar ir inte allt som behovs.

Brist pa tid, kunskap och omfattande administration 4r nagra av minga
hinder som kan sitta kippar i forskningshjulen.

VANLIGA UTMANINGAR OCHHINDER FOR FORSKNING

{

BRISTPATID

Tuffa ekonomiskakrav och en slimmad perso-
nalstyrka gor bristen pa tid till ett stort hinder, da
manga forskare jobbar kliniskt, med patienter.
Avenimedicintekniska projekt, dar ett kliniskt
samarbete behovs, dr tidsbristen ett hinder.

>>Nar man blivit sa gammal
som jag ar sa kommer dettill
chefskap och ansvarsom-
raden. Det dr roligt men det
tarjutid. Jagjobbar varje dag.
Det &r alltid nagonting, min fru
har vant sig. Jag onskar ofta
attjag hade haft mer tid,
kunnat gora saker battre, tid
att skriva EU-ansokningar, tid
att ha helikopterperspektiv
och hinna med reflektion.
Klinisk forskning tar lang tid,
detkantatre arinnanalla
papper ar pa plats.«

Klas Blomgren

»Det kanns ganska orimligt
attbe en lakare om hjalp med
ett projekt som kanske
kommer lyckas om nagra ar
ndr det ligger patienter i
rummetintill som behover
dennes hjdlp.«

Mikael Hillmering, utredare Barncancerfonden.
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BRIST PAPENGAR

Forskningsanslag soks bland annat fran EU,
Vetenskapsradet och frivilligorganisationer
som Barncancerfonden. Det &r viktigt att pub-
licera sina artiklar paratt stalle och attkommu-
niceraresultat for att fa anslag. Och att detfinns
intresse for ditt forskningsomrade. Barncancer
drabbar relativt faindivider varje ar, vilket gor
att marknaden for nya lakemedel, behandlings-
metoder eller tekniska lésningar ar relativt
liten. Det gor det svart att lockainvesterare.
Oftakravs det att man som forskare blickar
utanfor Sverige redan fran borjan, vilketi sin tur
staller nyakrav pa forskningen.

>>For att fa EU-bidrag ska du
bedrivalobbying; det du vill
gora skafinnas paEU:s
agenda, sa attdetfinns
utlysningar pa det omrade du
villjobbamed. Jagmaste

paverkainnan utlysning sker.«
Klas Blomgren

>>Det gar nastaninte att
bestamma att man skabli
forskare for resten av livet.
Man vetinte ommankan
finansiera sig och sin
forskning, eller omman
kommer finnas kvar om
fyra—fem ar. Det kravs att
man alltid presterar. Det ar
bade stimulerande och

stressande.«
Klas Blomgren

KUNSKAPSGLAPP MELLAN

TEKNISK FORSKNING OCH VARDEN
Detkravs stor forstaelse for de behov som
finns ute paklinikerna for att sattaigang ratt
teknikutvecklingsprojekt, det finns manga
exempel pa teknikprojekt som har gattistopet
pagrundav bristande insikt om klinikernas
verkligabehov. Darforkrdvs ett ndra samarbete
med kliniken, eller att forskarna sjalva har
arbetatkliniskt. Aven har &r tidsbrist ett hinder.

FUSK

Forskning dr prestationsbaserat ochmer och
mer beroende av kortfristiga ekonomiska an-
slag. Det &r viktigt att synas paratt stallen ochi
ratt tidskrifter, och det forekommer en del tum-
mande pa sanningen, samt dvenregelratt fusk.

>»>Det ar publish or perish, inga
anslag, inga artiklar. Ju fler
fina artiklar du publicerar,
desto mer pengar far du. Det
ar valdigt personligt med
kniven mot strupen, da din
helatillvaro kan aventyras;
det finns de som fuskar, och
det finns de som gor allt ratt,
och en graskala daremellan.
Det dr ett jattestort problemi
hela varlden, en fuskare kan
leda forskningen at fel halli
flera ar. En fusksanning kan
sta emot valdigt lange, det ar
sa svart att motbevisa denom
den publiceratsien prestige-
fylld tidskrift.«

Klas Blomgren

r
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IMPLEMENTERINGI VARDEN

Efter att produktentagits fram behdver den
avenimplementerasisjukvarden for att kunna
goranytta. Detta krdver mycketresurser, bland
annat for att upphandling behdver ske med
varje landsting. For att fa tillrackligt stor mark-
nad behdver man ocksa titta utanfor Sveriges
granser. Nyait-ldsningar som behéver tillgang
till patientuppgifter star dessutom infér utma-
ningar kringintegrering med olikajournalsys-
temiolikalandsting. Det hander dock mycket
nuinom omradet, somtillexempel bildandet
av Health Innovation Platform (HIP) som ska
underldtta mjukvaruutveckling inom varden
och att det sedan forra aret finns en e-halso-
myndighetiSverige.

KOMMERSIALISERING

Mangatyper av forskningbehover omsattas

till produkter for att komma varden till nytta.
Forskninginom medicinteknik eller nya lake-
medel lederimanga falltill ett konceptbevis
eller, omforskaren lyckas med detta, ett patent.
Forattlosningeninte ska stannaidennafas
behéver nagontasigan att vidareutveckla
sjalva produkten.

>»>Kommersialisering ar en
snarig vag. Forskare bor lagga
sinaresurser paforskningi
stallet for produkt- och affars-
utveckling, samt aktiviteter
som CE-markning. Och det

ar kritiskt att det finns incita-
mentiomvarlden for attta
l6sningen vidare ominte

forskaren sjdlv vill det.«
Mikael Hillmering

= CE

duct

P Manage-
ment

KON

Historiskt har forskar- och lakaryrket varit
mansdominerat. Kvinnliga forskare och lakare
har ochriskerar fortfarande att diskrimineras.

>>Jag tror lyckligtvis inte att
denfragan ar lika aktuell for
den yngre generationen som
for oss gamlingar. Lakar- och
forskaryrketborjarbadai
storre och storre utstrackning

bli kvinnoyrken.«
Klas Blomgren
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Varje ardrabbas 160 000 barnivarlden av en cancers;ugddm‘enugt‘WHO
90 000 avdem dor. Forskarna behover samarbetafbl" it na flerresultat och
dirmed kunna botafler barn. Sverlge kan ge varlden§ astaiva :EI., men foratt

fler cancerSJuka barn skh{ptlllgang_tltbden behm/s abba atgarder
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IBLAND GOR detjitteonti musklerna. Likarna vetinte om det &r pa grund av medicinerna eller om det beror pd att Noa Arvidsson, 9 ar, tokar runt efter
atthavarit stilla sa lange. I januari fick han den sista behandlingen for sin ALL (akut lymfatisk leukemi), och tycker att han kdnner sig som sitt gamlajag.
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Wilms tumor:

Gottsamarbete
conkurrens

Utan det varldsomspannande samarbetet hade betydligt farre
barn ochungdomar éverlevt Wilms tumoér. Ochi Sverige hade

Utan

inte en enda Wilms-studie kunnat genomforas.

For att kunna dra sakra forskningsslutsatser kravs tillrackligt
stort patientmaterial. Wilms tumor drabbar relativt fabarni
varlden varje ar; cirka 1barn pa10 000.

I Sverige finns detinte tillrackligt med drabbade barn for att
kunna genomfora en studie. Samarbetet med forskare i Europa
ochrestenav varlden ar darfor heltavgorande.

- Dessutom stimulerar man varandrattill att vaga testanya
idéer, och spar dven paresurser, sager David Gisselsson Nord,
patolog och universitetslektor vid Lunds universitet.

Detfinns en tradition av samarbete kring Wilms tumor, tack
vare Kathy Pritchard-Jones, onkologiprofessoriEngland.

Sedan 1990-talet har ett flertal stora studier genomforts
och Kathy Pritchard-Jones har under alla ar bjuditin till samar-
beten, konferenser och workshops. Och ocksa sett till att
tumormaterial samlasin och delasibiobanker.

—-Hon ar sjalv kliniker och angelagen om att tumdérmaterial
delas. | dag skots detratt vali Europa, patologerna gorvad de
ska, ochiUSA har man lyckats annubattre. Dar har man dven
betydligt stérre patientvolymer, som vieuropéer farta del av,
sager David Gisselsson Nord.

Wilms tumor behandlasidag enligt SIOP 2001-protokollet
istoradelar av Europa. Standarden &r att ge cytostatika bade
fore och efter atttumoren opererats bort.

IUSA behandlar man enligt COG-protokollet och opererar
forstborttumdéren och behandlar darefter med cytostatika.

- Denlangsiktiga 6verlevnaden skiljer siginte at pa nagot
signifikant satt, saingen vill andra sin behandling. En fordel
med att vianvander olika protokoll ar att vikan jamfora tumor-
material fran Europa som har utsatts for cytostatika, med
material fran USA som ar obehandlat.

Forutom att dela material handlar samarbetet kring Wilms
om att delaresultat och erfarenheter. Vartannat ar bjuder
Kathy Pritchard-Jonesin alla som driver Wilms-forskningi
Europattill ett méte. Deltagarna far beratta om aktuell forsk-
ning, komplikationer och annat som kan vara viktigt att dela.
Vartannat ar halls ocksa ett internationellt mote, dar ett fem-
tiotal Wilms-forskare fran hela varlden deltar.

- Vihjalps atistallet for att konkurrera. Vimejlar varandra
helatiden.Just nudriver vitillexempel ett projekti Sverige om
klarcellssarkom, som ar ytterst sallsynt, vihar bara haft tva
patienterilLund pa30 ar. Har har vistort behov av utlandskt
material, och tack vare vartfina samarbete ar det enkelt att fa
tillgangtill det.

- Detarde har storasamarbetena som har gjort att 6verlev-
naden ar sabrasomden ar. Tidigare dog nastan alla.

Vartionde arjusteras behandlingsprotokollen ochjust nu ar
arbetet med ett nytt europeiskt Wilmsprotokollifull gang.
Forutom att fa upp 6verlevnaden ytterligare ér den stora utma-
ningen att hitta sndllare behandling nar det racker.

76-81_UTBLICK.indd 78-79

USA
Framgangsrikaiinsamling av
tumormaterial och biobanker

rande for forskningen. | USA har man lyckats bast med just
det och materialet delas med forskarnaiEuropa.

terialsominte har gjortdet (USA).

EUROPA
Manga studier har gett ett
framgangsrikt behandlingsprotoll

Detfinns entradition av samarbete kring Wilms tumér. En
viktig orsak ar onkologiprofessor Kathy Pritchard-Jones i
England. Hon har sedan 1990-talet tagit initiativ till samarbe-
ten, konferenser och workshops.

| dag fokuseras den europeiska forskningen pa variationer
itumoren, sa kallade biomarkdrer. Malet ar att forbattra
diagnostiken och darmed kunna behandla varje individ mer
framgangsrikt. Utover England &r Tyskland, Sverige, Norge,
Holland ochttill viss del Italien engageradei ett flertal studier.

Att samlain tumormaterial och samla detibiobanker dravgo-

Eftersom behandlingen skiljer sigmellan Europa och USA
mojliggor biobankerna ocksajamforelser mellan tumorma-
terial som har utsatts for cytostatika (Europa) och tumoérma-

INSJUKNANDE | WILMS TUMOR
1av 10 000 barndrabbas

Wilms tumor drabbar relativt fa barn varje ar.
I snitthandlar detom1av 10 000 barn.
Insjuknandet skiljer siginte dver varlden.

OCEANIEN
Flera studier har pa senare ar startats
i Australien och pa Nya Zeeland

USA och Europa dr de storainom Wilms-forskningen, men
pasenare ar har studier startasibland annat Nya Zeeland och
Australien, liksomiSydafrika och Brasilien.

SAMARBETEN I STALLET FOR KONKURRENS
Konferenser, workshops, samtal
och mejlkonversationer

Vartannat ar arrangeras en europeisk konferens kring Wilms.
Da samlas allaforskare inom omradet for workshops, erfaren-
hetsutbyte och samtal. Eninternationell konferens arrangeras
ocksa vartannat ar, som samlar de cirka 50 forskareivarlden
som studerar Wilms tumor, for erfarenhetsutbyte, aktuella stu-
dier, samordningmed mera. Mellan konferenser och samman-
komster haller forskarna lopande kontakt via mejl.

Forskarvarlden samarbetar
Mmotbarncancer

Varldshdlsoorganisationen, WHO, konstaterarisin
World Cancer Report 2014 att det kravs samarbete
for att fler drabbade barn ska 6verlevai vdrlden.

Sverige dr mediflera forskningsbaserade natverk.

Miljontals patienterinordiskt register

NOPHO, Nordic Society of Paedriatic Oncology, ar den nordiska
samarbetsorganisationeninom barnonkologi. Numeraingar
dven de baltiskalanderna. Malet &r att all nordisk barncancer-
behandling ska varalikvardig och innebdra samma prognos.
NOPHO har mote varje ar, och en mangd olika samarbeten.
Under 2014 traffades medlemmarnaiOuluiFinland, dar man
bland annatrapporterade om att éverlevhadeniALL nunar-
mar sig 90 procent.Inom Young NOPHO arbetar organisatio-
nen for att sékra atervaxten av skdterskor och lakareinom
barnonkologi. NOPHO ligger bakom ett barncancerregister
med totalt 20,4 miljoner patienter.

Hela varldens kunskap

SIOP, International Society of Paedriatic Oncology, samlar all
vdrldens kunskap om barnonkologiinom ett natverk.Inom
SIOP drivs manga stora studier, som ger ett storre patient-
underlag an de nordiska, och darmed fler ovanliga diagnoser.
Inom SIOP deltar BarncancerfondeniPanCare, ett projekt for
attfoljaupp halsa och vdlbefinnande for dverlevare. SIOP delar
varje arut35 000 euro tillunderprivilegierade lander for att de
skafatadelav de senaste behandlingsrekommendationerna.

Skoterskornas natverk

NOBOS, Nordic Society of Pediatric Oncology Nurses, aren
nordisk sammanslutning for sjukskoterskorinom barnonkologi.
De traffas vartannat ar for att diskutera omvardnadsfragor som
rérbarncancervard. Féreningen far bidrag av Barncancer-
fondenfor sin verksamhet.

EU prioriterar

EU bestammer med jamna mellanrum vilka forskningsomra-
den som ska prioriteras, da galler det for Barncancerfonden
attdriva paverkansarbete. Genom EU kunde till exempel
PanCare startaunder SIOP.

OVERLEVNAD WILMS TUMOR

mellan protokollen.

Nastan 90 procentav de drabbade
ivastvarlden overlever sin cancer

|Europa, liksomiNordamerika, har dverlevnadeniWilms

tumor forbattrats markant fran 1970-talet och fram tilli dag. o
Sjukdomen behandlas enligt tva olika protokollistorre o
delen av varlden. Behandlingsresultaten skiljer siginte at

Nastan 90 procent av de
somdrabbas av Wilms

tumorivastvarlden botas.
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IDA GLAAD, 14 ar, vill spela basket med kompisarnailagetigen. Men annu ar benen lite for svaga. Ida drabbades av leukemi, ALL, for lite mer an ett ar
sedan och behandlingarna har varit svara.”Men jag gariskolan varje dag, fastjag blirandfadd och benen ar tunga. Jag vill vara dar mina kompisar ar.

90 000 barnivarlden
doricancervarje ar

De betyder allt! Vibrukar ha spakvallar och spelabasket”, sager hon. Ida gariattan och har1,5 arkvar av sin behandling.

Barncancer drabbar virlden pa olika
satt. Nio av tio barn som doér av cancer
borilag- eller medelinkomstlinder.
Dér har drabbade barn bara fem pro-
cents chans att 6verleva sin cancer.

CANCER AREN AV de vanligaste dodsorsa-
kerna for barn mellan 1 och 15 ar sett over
hela vdrlden. Varje ar drabbas 160 000 barn.
80 procent av dem lever ilag- och medelin-
komstldnder. 90 000 av dem dor.

Sverige ger virldens bésta vard till sina
cancersjuka barn, tillsammans med flera an-
dra vistlander dér 6verlevnaden ocksa dr 80
procent. I utvecklingslander 6verlever i snitt
endast fem procent av barnen, de far aldrig
traffa en lakare eller moter outbildad vard-
personal. Manga avslutar ocksé sin behand-
ling i fortid, for att det ar langt till sjukhuset

och forédldrarna behdvs hemma. Det dr ocksa
vanligt att barnen dr undernarda eller lider
av andra sjukdomar samtidigt, vilket paver-
kar behandlingsresultaten.

Fran méanga hall i varlden saknas tillforlit-
liga siffror. Det svenska barncancerregistret
dr en grundldggande framgéangsfaktor i det
som kallas den tysta revolutionen; perioden
frdn 1970-talet da de flesta barn med cancer
iSverige gick bort, till i dag med varldsledan-
de 6verlevnad.

- Det ar oerhort viktigt for behandlingsut-
vecklingen att folja resultaten, bade kort- och
langsiktigt, siger Olle Bjork, avgaende gene-
ralsekreterare pa Barncancerfonden.

DE FLESTA FALL AV BARNCANCER intriffar
ilag- och medelinkomstldnder, eftersom
barn utgor en storre del av befolkningen dar.

80procentavde
barnsomdrabbas av

cancerleveri

lag- eller medel-
inkomstlander.

Orsakerna
bakom barncancer

artill storstadelen
okanda.
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Lymfkortelcancer
hos barn arfem ganger
savanligtiUganda
somivastvarlden.

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

Akut lymfatisk leukemi dr den vanligaste
diagnosen, utom i afrikanska linder sdder
om Sahara. Dar insjuknar barn oftare i lymf-
om. Burkitts lymfom ar vanligast, foljt av
Kaposis sarkom. Det beror pa omradets spe-
ciella infektionsmonster med bland annat
Epstein-Barr och hiv-virus, vilka kan paverka
insjuknande i cancer.

- Skillnader i insjuknande ar ett viktigt
forskningsomrade som kan hjilpa oss att for-
sta barncancerns bakomliggande faktorer,
sager Olle Bjork.

Huvuddelen av orsakerna bakom barncan-
cer dr fortfarande okdnda. Och den dagen
forskarna forstar varfor vissa drabbas av vis-
sa former av cancer, kommer de ocksa nir-
mare en l6sning pa barncancergatan.

Cancer @rden
vanligaste dédsorsaken

for barn mellan
1och14ariSverige.

Levercancer ar mer
an sju ganger savanligt
hos barniHong Kong
somhos barnitillexempel
Sverige.
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Allt farré@lakare soker kliniska forskarmanader eller forskar kliniskt.

Orsaken ar varken brist pa pengar eller godaidéer. | stillet &r det
jukvardens atstramade verksamhet som satter kdappar i hjulet.
Det paverkar den framtida 6verlevnadenibarncancer.

E

ALBIN ANDERSSON, 11ar, villinte tanka pa att han har haft cancer. Forra hosten borjade hanien ny skola med nya kamrater. “Jag tycker bast om matte, engel-
skaochidrott. Det var skoj att byta skola”. Hemma dr pa Graso och har ar det basta som finns att fiska och kérabat. "Min drom ndr jag blir stor ar att kora skotare
och skordareiskogen. Dettrorjag arett brajobb. Albin har behandlats for leukemi, ALL, som upptdcktes 2010. Han ska ga pa kontrolleridrygt tva ar till.
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Forskarna faringen
tid till forskning

Allt farre lakare soker kliniska forskar-
manader eller utfor kliniska studier. Det
hotar nya upptackter och behandlings-
metoder. Orsaken &r brist pa tid.

- Forskning uppmuntrasinte av
arbetsgivaren, sdger Kerstin Soller-
brant, forskningschef vid Barncancer-
fonden.

TROTS ATTBARNCANCERFONDEN i mﬁnga
ar har okat summan for utlysta medel for
kliniska studier och kliniska forskarmanader
har antalet ldkare och sjukskoterskor som
soker pengarna inte okat. Sedan 2009 kan de
se att summan som fordelas inte har okat.

- Det ar inte for lite pengar i utlysningarna
och inte heller for fa utlysningar som ir pro-
blemet. Det handlar i stéillet om att kliniker
inte soker pengarna. Det dr oroande, sidger
Kerstin Sollerbrant.

Och detta dr ndgot som inte bara giller
barncancerfiltet. Samma negativa utveck-
ling ses inom méanga fler omraden inom

> Det dr inte for lite pengar

i utlysningarna ochinte
heller for fa utlysningar som
ar problemet. Det handlari
stdllet om att kliniker inte
soker pengarna. «

svensk klinisk forskning. Redan 2008 visade
en statlig utredning tydligt att allt farre ldka-
re valjer att forska kliniskt.

- Alla dr 6verens om att forskning ar viktigt
och behovs. Universitetssjukhusen har ju ett
uppdrag att forska och gora studier, men
ingen l6ser det som ar felaktigt, fortsétter
Kerstin Sollerbrant.

HAKAN MELLSTEDT, ONKOLOG och huvud-
ordforande i Barncancerfondens forsknings-
namnder, har arbetat inom vuxencancervar-
deninarmare 35 ar. Han har ocksa sett det
vixande problemet med ldkare som inte fors-
kar eller soker kliniska forskarmanader.

- Detta giller all forskning, inte bara det
som gOrs inom barncancer. Det ar trakigt att
se att inget hander. Jag anser att nir det blir
bra arbetsforhallanden for likarna kan det bli
en fordndring. Jag ser dven att svenska klinis-
ka forskningsresultat minskar i betydelse

internationellt. Att se att viinte lingre pre-
sterar ar nedslaende.

Hékan Mellstedt ser ocksd en faraiatt det
drjust farre legitimerade likare som inte
agnar sig at forskning.

- Det dr viktigt att fa med dem pa baten. De
kan vicka fragor, se vad som behovs och for-
soka utveckla sina tankar till forskningsidéer.
Det handlar inte bara om att bota barncancer
utan ocksa om att se vilka besvir barnen kan
faiframtiden. En som inte ar ldkare, utan
kanske biolog eller kemist, vet inte vilka
besvir och biverkningar som uppstar.

DEN FRAMSTA ORSAKEN till att allt farre
lakare forskar stavas tid, tror bade Hikan
Mellstedt och Kerstin Sollerbrant.

- Problemet ligger helt hos varden. Det
handlar om att det finns for lite personal och
pengar. Behandlingen av patienterna kom-
mer i forsta hand och eftersom det rader brist
pa barnonkologer kan kliniken inte bevilja
ledighet och tid for den som vill forska. Det
blir ett moment 22, sdger Kerstin Sollerbrant.

Bada menar ocksa att det inte finns ndgon
uppmuntran frdn klinikerna.

- Akademisk forskning ér inte pa agendan
som den var forr. For 30 ar sedan kravde kli-
nikchefen att den lakare som anstélldes ock-
sa skulle forska. S dr det inte ldngre, séger
Hékan Mellstedt.

Kulturen pa en arbetsplats dr viktigare dn
man tror och inom barnonkologin finns en
stark kollegial tradition, sidger de. Man stiller
upp for varandra.

- Lakare kdnner starkt att kollegorna blir
lidande om de tar ledigt for att forska. Att
jobba i motvind ar séllan roligt och har en
hdmmande effekt, siger Hikan Mellstedt och
fortsatter:

-Vikan inte begira
att forskande likare
ska forska pa helger
och nétter. Det maste
vara en del av deras
dagliga jobb.

Klinikcheferna ar
fangna i systemet. De
har inte de friheter
som behovs for att

sjalva organisera ar- Hakan Mellstedt,
betet utan maste ta huvudordférandei
hansyn till ekonomi Barncancerfondens
och ett pressat lige. forskningsnamnder.

Universitetssjukhusen ska organisera varden
till lagsta mojliga kostnad.

- Sjukhusledningen har ofta inte heller till-
racklig akademisk forankring. Sjukhusen ar
styrda av politiker och de har inte alltid den
noédvindiga forskningsbakgrunden, sager
Hékan Mellstedt.

RISKERNA MED UTEBLIVEN klinisk forsk-
ning d&r manga och konsekvenserna allvar-
liga. Framfor allt handlar det om att utan
forskning gér det inte att hitta bot for sjuk-
domar, nya behandlingsmetoder och lindra
besvar och biverkningar.

- Utvecklingen av mediciner och behand-
lingsmetoder stannar av. Dessutom tappar vi
kompentens och det i sin tur leder till en brist
pa bra handledare framat. Kvaliteten pa den
kliniska forskningen dventyras och vi far
svart att nd var vision att utrota barncancer,
konstaterar Kerstin Sollerbrant.

For att komma till ritta med problemet
behovs det fler kliniker och ldkare. Om det
finns en val tilltagen ldkarstyrka kan tid fri-
goras fran arbetslaget for forskning, dr asik-
ten.

- Jag tycker att sjukvdrdshuvudménnen ska
forsoka arbeta med en positiv attityd. De
maste uttrycka att forskning och att forska ar
viktigt, siger Kerstin Sollerbrant.

EN RAD ATGARDER gér att genomfdra. Det
handlar om att uppmuntra, oka rekryteringen

> Kvaliteten pa den kliniska
forskningen dventyras. Vifar
svart att utrota barncancer. «

och skapa bra och tydliga karridrmojligheter
for de som viljer att forska. Att forska ska ha
en hog status och vara en fjader i hatten for
bade klinik, kollegor och sjukhuset i stort,
menar de bada.

- Fran var sida har vi 6kat var satsning pa
forskartjanster och kombinationstjanster.
Men det krdvs att landstingen och staten
ocksa gor mer. Att forska ska vara roligt och
utvecklande. Inte ett problem, sidger Kerstin
Sollerbrant.
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OPINION

"Jag kan inte kliva av pa halvtid”

Likaren Frans Nilsson har fatt bromsa sin forskning pa grund
av lag bemanning och tidsbrist.

- Personalstyrkan dr inte dimensionerad for attjag ska
kunnakliva av pa halvtid. Patienterna gar fore, siger han.

FRANS NILSSON AR specialist i barnmedicin och har arbetat pa
barnonkologen vid universitetssjukhuseti Umea i tva ar. Om ytter-
ligare ett r kan han kalla sig barnonkolog. Ett arbete som han
beskriver som varldens mest givande.

- Det dr en extremt intressant specialitet med snabb utveckling.
Jag far méjlighet att kombinera akuta tillstand med langvariga och
meningsfulla relationer till patienten och deras familjer, sdger han.

Efter nyar var planen att satsa pa lika delar klinik och forskning
kring leukemi. Pengar fick han via Barncancerfondens satsning pa
ST-likartjanster och alla pa kliniken gladdes at att Frans skulle fa
dgna tid at projektet.

- Jag ténkte arbeta kliniskt varannan méanad och forska varannan
manad. Att fa varva forskning och klinik under fyra ar ér ett bra upp-
lagg tycker jag.

Men pa grund av fordndringar i personalstyrkan har Frans tvingats
gora en paus i ett projekt som knappt rullat igng.

- En modern barnonkologi med intensiva behandlingar och ménga
komplikationer kraver en hog lakarnarvaro och i dag har viinte den
bemanning som krévs for att klara av franvaro for forskning. Jag far
bida min tid. Jag ar kliniker i forsta hand. Det dr dar jag har hjartat.

FORSKNINGEN KAN VANTA, men det finns manga risker med ute-
bliven forskning for barnonkologer, menar Frans Nilsson:

- For att oka 6verlevnaden och minska lidanden ar forskningen
helt avgorande. Dessutom ir risken att de kliniska och patientnira .
fragestillningarna hdimmas. Forutom det tror jag att det dr bra att
lakare forskar. Det kan bli slitsamt att ha hundra procent klinik
en hel karridr och forskning kan dven bidra till att man pa sikt
blir en battre kliniker.

Inom ett halvar eller ett ar hoppas Frans Nilsson kunna
plocka upp sitt avstannade forskningsprojekt igen. Om laget ar
fullt vill saga.

-Viljan finns fran alla. Men eftersom barnonkologin ar ett
lagarbete kan jag inte borja forran vi dr minst fullt lag.
Dessutom maste kvaliteten pa avbytarbdnken vara sa pass
hog att den som hoppar in kan fatta beslut.

For att komma till ratta med problemet, att lakare inte far
tid for klinisk forskning, anser Frans Nilsson att politikerna i
landstinget bor ta sitt ansvar.

- Varje forskad timme, finansierad med externa medel, &r
en besparing for landstingen. Politiker och landsting borde
lyfta blicken frén arsbudgeten, jobba langsiktigt, bygga under-
ifran och satsa mer pengar pa lakartéthet. Det dr inte ens sikert
att det innebar en kostnadsokning i slutdndan, sdger Frans
Nilsson.

“‘“'-&“ Vis

ST starfor specialisttjanstgéring och ar den period pa
minstfem ar som en legitimerad ldkare arbetar for att bli
specialistinom en speciell delav lakarvetenskapen, till
exempelbarn- ochungdomsmedicin. Manga fardiga
specialister vdljer darefter att vidareutbilda sigien
grenspecialitetunder ytterligare tvatill tre ar, till exempel
barnonkologi. Tanken med de tjanster som Barncancer-
fonden delfinansierat ar att ge majlighet till forskning pa
50 procent under fyra ars tid samtidigt som man genom-
for sin grenspecialicering tillbarnonkolog.
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Tidsbristen riskerar overlevnaden

Brist pa personal och tid gor det oméjligt for Liikare att ta - Dé var till exempel behandlingsprotokollet f6r leukemi ndgra cen-
tjdnstledigt for forskning. Dessutom vill likarna ha ett liv timeter tjockt. I dag fyller det en hel parm. For 20 ar sedan gav vi inte
utanfér sjukhuset och varden. lika intensiv behandling och tog farre prover for uppfoljning och forsk-

- Vimaste forst och frimst bemannakliniken, sdger ningsstudier. I dag 4r barncancerbehandling intensivare. Det dr fler
Ulrika Norén Nystrom, medicinsk chef vid Barnonkologiska studier och prover som ska skickas till labb och registreras i olika
avdelningen pa Norrlands universitetssjukhus i Umea. register. Det dr en vildig ruljangs som tar mycket tid. Arbetsbordan

ar stor men behandlingsresultaten har forbattrats, sdger hon.

ULRIKA NOREN NYSTROM tar emot pd sin lediga dag. Schemat &r sa For 1,5 ar sedan sokte Ulrika Norén Nystrom pengar for att en ST-
pressat att hon inte hunnit gora allt administrativt arbete som kravs. ldkare i barnonkologi skulle fa forkovra sig i forskning kring biologin
Barnonkologin dr i dag betydligt mer tidskrdvande dn for 20 ar sedan. bakom leukemi pé halvtid i fyra ar. Barncancerfonden beviljade pengar

inom ramen f6r ”ST-ldkartjanster inom barnonkologin”. Men innan
projektet borjade kom verkligheten i kapp.

- Jag insag att vi inte hade mojlighet att sldppa honom till forskning
pé halvtid. En senior kollega gick ner i tjanst. Dessutom dr det jag som
ska handleda och jag har redan tidsbrist. Jag var nog lite naiv.

Likarbemanningen gar ihop nér alla ordinarie ldkare arbetar. Om
nagon blir langtidssjukskriven eller barnledig dr det svart.

- Det dr valdigt frustrerande. Vi har for fa seniora doktorer. I forsta
hand maste vi se till att barnonkologin har lakarbemanning och ndgon
langre tid for forskning finns inte.

——— Att bli barnonkolog tar manga ar och Ulrika Nystrom Norén anser
att man maste tdnka langsiktigt.

- - Vihar precis nu en person som gér i pension. Vi dr tre som ar fodda
i mitten av 1960-talet och om bara femton ar dr det ju dags for oss. Jag
tycker att vi ska tdnka pa det redan nu, sdger hon.

Att rekrytera fiardiga barnonkologer till Umea &r svart.

- Vi forsoker darfor rekrytera bland barnklinikens egna ST-ldkare i
pediatrik, men det finns manga sub-specialiteter inom pediatriken
som uppvaktar ST-likarna. Manga viljer annat.

Al

ULRIKA NOREN NYSTROM vet inte nér det tilltankta projektet kring
leukemi kan aterupptas. Men hon ér glad 6ver att Barncancerfonden
varit flexibel och tillatit en paus.

- Vidrar igdng nér tiden finns. Jag hoppas att det kan bli om ett

drygt ar. Det dr viktigt bade for var ST-ldkare och kliniken.

Ulrika Norén Nystrom pépekar att hon tror att jamlikheten
mellan konen ocksa har lett till farre forskande lakare i dag &n for

30 ar sedan.

- Mina kollegor som var drivande inom forskning for 20 ar

sedan var till storsta delen man med fruar som jobbade deltid
och som tog ansvar for hemmet och barnen. I dag ar vi mer jamli-
ka. Vivill inte jobba 70 timmar i veckan, ha jour pa kvillarna och
forska pa fritiden. Vi vill ha riktiga forskartjanster annars gar inte
livet ihop, vilket ju Barncancerfonden har forstatt, sdger hon.

Riskerna med att barnonkologer inte kan forska 4r manga, anser

Ulrika Norén Nystrom.

- Att fa kunskap om véra diagnoser dr viktigt for att komma lang-
re. Att forska och jobba kliniskt inom samma omrade berikar varan-
dra. Men i verkligheten dr det svart att fa det att ga ihop, i alla fall pa
en liten barnonkologisk enhet. Men jag har visst hopp om framtiden.
Vi har fler ST-ldkare pa lut och férhoppningsvis kan vi komma igang
med var planerade forskning hir om nagot ar, siger Ulrika Norén
Nystrom.
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OPINION

Landstinget lovar handlingsplan

Barncancerfondens
forskar ST-tjanst
g o ° Barncancerfonden For att komma till ratta med lakarbris- For att komma till ritta med ldkarbristen - Viforsoker locka men det ar svart.
Antalbevi Ua dekliniska forskarmanader ”E‘:fe;medetl‘lal‘;sgdda ten och frigora tid fér forskning ska ska Peter Olofsson tillsammans med Gabriel Problemet ir att alla universitetssjukhus
20 Zrofecnta;,pepn ]Icorskar_ST_ landstingspolitiker i Vasterbottens ldans Wikstrom (S), sjukvards- och idrottsminister, ~ tévlar om att f de allra bista ldkarna och

tjanstmedtillhgrande landsting géra en gemensam hand- borja med att ta fram en handlingsplan. manga ganger dr vart patientunderlag
driftbidrag. Syftetmed lingsplan med ansvariga ministrar i - Den ska innehélla en forteckning Gver for litet.

Mamadersom o s f;ﬁilnr?: g”eanrj\t,tb"akrion_ regeringen. Det siger Peter Olofsson hur ménga som méste utbildas for att ticka

cancerfonden har beviljat Kologer, samt att 6ka (S), ordforandeilandstingsstyrelsen behovet av likare, bide ST och AT, sjuksko-

arligen under2000-talet antaletkliniska forsk- i Vasterbottens lans landsting. terskor och vad vi ska ansvara for och gora.

:ar;/ggerélt. fom :’ESt 10 gia”r?;':gf:;i”:rzlag Vihar paborjat dialogen och ska satta oss ned

nfiast;géfg:roﬁcn::gr beviljas for fyra ar for PETER OLOFSSON har varit landstingsrad i for att prata gemensamt om detta. Min for-

attbeviljafler, men pa 5 barnonkologiskt relevant Visterbottens ldns landsting i fem ar, under hoppning ar att det sker snart, siger Peter

grund av tidsbristen &r klinisk ochtranslationell tva perioder. Han dr vil medveten om att den Olofsson.

detfalakare som soker forskning. Anslaget avser lagt tilltagna bemanningen for likare leder Malet ir ocksa att Helene Hellmark Knut-

anslag.

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 20M

Projekt, planering och kliniska forskarmanader (antal)

atttdcka20-50 procent
av ST-ldkarens heltids-
lon/kalenderar.
Motsvarande tid ska
agnas atklinisk- eller

2012 2013 2014

100

translationell forskning.
Resterande tjanstgo-
ringstid ska varaklinisk

till svarigheter och problem for dem som vill
ha ledigt for forskning.

- Utan tvekan dr forskning ett av vara upp-
drag som universitetssjukhus och vi ska defi-
nitivt se till att det finns forutsittningar. Men
problemet r att vi inte kan fa tag i personal

sson (S), minister for forskning och hogre
utbildning, dven ska vara med, siager han.
Forutom en handlingsplan som ska driva

fragorna om lakar-

brist arbetar de lokala

landstingspolitikerna

Hur prioriteras dettaier budget?

- Vihar hoga kostnader och har forlorat
360 miljoner kronor i skatteutjamning, varje
ar har vi en utveckling med nya mediciner
och behandlingar som kostar 80 miljoner
kronor per ar. Vara storsta utmaningar ar fi-

80 :iaerr';z';';o;)ugg\?;?dzzi'j_ samtidigt som kliniken maste rulla pa. med att locka blivan- nansiering av varden och bristen pa personal.
vudmannen. Patienterna maste alltid ga forst, sdger han. de ST-lakare med Vi har hojt skatten, men det kan bli fraga om
Barncancerfonden har 60 Problemet med ldkarbrist har funnits linge praktikplatser och detigen.
okat sinanslagsutdelning o . . o . . -
till forskning rejalt under Grundforskning och pd alla sjukhusets avdelningar. Svdrig- bra handledning. Aven Peter Olofsson anser att det finns
de senaste aren. Men 40 Translationell forsk. heter att locka, behélla och std ut i konkurren- Man har ocksa satsat risker med bristen pa klinisk forskning.
antaletanslagtillkliniska Klinisk studie sen dr svért, konstaterar Peter Olofsson. pa ett forskningscen- - Utan forskning blir det inte ndgon utveck-
studier harinte 6kat, utan . T cpo . . .. ° ..
<narare minskat under 20 W Vardforskning -Jagvill inte skylla ifran mig men det har ter tillsammans med ling inom varden. Viriskerar att hamna efter
perioden. . M Total varit neddragningar p& utbildningsplatser de andra norrlindska  Peter Olofsson, och om forskningen stannar av blir vi ett
2009 2010 201 2012 2013 2014 och en arbetsmarknadspolitik som inte har landstingen samt an-  landstingsradi u-land. Jag ser verkligen allvarligt pa det har
forutsett bristen. Vi har ocksa haft for trub- stillt en chef for verk-  Vasterbottens problemet men det gar inte att 16sa over en natt.

Projekt, planering och kliniska forskarmanader (miljoner kronor)

varden. | dag saknas sjukské-

biga instrument for att se 6ver behoven.

och landstingen stills hogre krav dn tidigare

samheten.

fria platser, och ldro-

lans landsting.
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60 7y ) ) [ XJ eoopge 7y
: Viktigt med battre mojligheter
40
;A::l:;';rr?;ﬁrfg?;?s:nhgar 30 grundlﬂ:_rsknlilnfg ’ Ett flertal nya satsningar ska 6kaden kvalitet kommer att utvirderas.Dessutom bristen p yrkesutbildade ér sirskilt allvarlig.
Skatunderde senaste 20 Krl?nnizkasltzz'iae orsk kliniska forskningen. DetmenarHelene  kan satsningen pa klinisk behandlings- Det giller lirare samt vissa vardyrken, som
aren.Menintetillde ) ) Hellmark Knutsson, forskningsminister.  forskning nimnas, som dr en gemensam specialistsjukskoterskor och barnmorskor.
kliniska studierna,som 10 W Vardforskning satsning av staten och alla landstingen och I 6vrigt vill jag podngtera att det ingérildro-
snarare minskar. = J W Total I dagsliget ar det allt farre likare som soker som genomfdrs av Vetenskapsradet. sitenas uppdrag att se till att utbildningsut-
2009 2010 201 2012 2013 2014 kliniska forskarmanader. Ar det rimligt? Satsningen pa nationell samordning av budet svarar mot studenternas efterfragan
- Det ar viktigt att det finns battre mojlig- kliniska studier dr ndgot annat som behdvs och arbetsmarknadens behov.
heter dn i dag att gd mellan akademin och det for att Sverige dven i framtiden ska vara kon-
omgivande samhillet. Att likare ska fa tid kurrenskraftigt avseende kliniska studier.
1979 skapa- Liget har ofta till forskning ar i grunden en fraga mellan Regeringen har ocksd tillsatt en utredning
I dag finns det desdenforsta beskrivits som katastro- arbetsgivaren och den anstillda, men vi for som ska titta nirmare pa karridrvigar for
sex barncancercen- barnonkologiska falt. Barnen farinte den gérna dialog med arbetsgivarna om hur vi unga forskare.
trumiSverige. Varje avdel- avdel.ningen.vid omvardnad de har ritt till och kan forbittra mojligheterna.
ning har mellan tolv och Karolinska sjuk- behéver, personalen vittnar om Hurkommer nitill rat-
sexton vardplatser for att huset. Under de stress och press. De hinner inte svara Vad gor regeringen for att losa problemet? tamed ldkarbristen? Vad tror du att bristen pa klinisk forskning
métabarnens behov och Attbehandla ett senaste aren har per- pé fragor om aterfall eller andra - Staten avsitter arligen drygt 2,3 miljarder - Regeringen inves- betyder for Sveriges stillning internationellt?
ge dem den specialist- barnmed cancer kréiyer N sonalbrist gjort attman svara saker for att det inte finns kronor.i er.séittr.ling for klinisk ?tbildning och terar i fler hogskole- -Vimaste kun'na attrahf:ra unga taolanger, i
Under Aren 1684 vard de behéver. ls)ll(:‘:dbae;r:;;trs;t::izl;ztgei:( tvingats dranedpaantalet . _tid. De far springamellan rum forskning i enlighet n"ied det sa kallade ALF platser. En stoor andel oSh utanfor Sver1'g"e, ochfa de.m a"tt vaga sz'l't_sa
) G vardplatser. | och med dethotas och behandlingar. avtalet. I det nya ALF-avtalet mellan staten av dessa ar sa kallade paen forskark.e.lrnar. Pet tror jag ar en avgd
till 2010 behandlades klarar av att hantera en familji rande faktor for att vi ska kunna std oss i den

10098 barn for kris ochkanbehandlabarniolika - . pa att universiteten ska delta i organisering sitena avgor sjilva internationella konkurrensen.
. . . L terskor, barnsjukskoterskor . .. . o . 2.
canceriSverige. aldrar. Detta skiljer sig mot att ochonkologer och ledning av den del av hilso- och sjukvar- vilka utbildningar de
behandla vuxnamed can- ) den som utformas med sarskild hansyn tagen ska ge. Regeringen Helene Hellmark Hur kan ni stétta landstingen?
cer. till forskningens och utbildningens behov. har ocksa gjort vissa Knutsson, minister - Vidr alltid 6ppna for dialog med lands-
Det nya avtalet innebir ocksa att universi- riktade satsningarpa  férhégre utbildning tingen kring kompetensforsorjning och
Killa: Barncancerfonden tetssjukvarden och den kliniska forskningens de utbildningar dér och forskning. forskning.
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BARNCANCERFORSKNINGEN DA OCH NU

>HOPPAas Barr

iNte finnsom 4

cancertfonden
O ar«

Efter nio ar lamnar Olle Bjork sinroll som generalsekreterare for
Barncancerfonden. Hela sitt yrkesverksamma liv har han dgnat at de
sjuka barnen och forskning for battre behandlingsmetoder och bot.
Utmaningarna framat tror han handlar om att hitta nya metoder for
diagnos och skraddarsydda behandlingar.

HAN HAR JOBBAT som barnonkolog i trettio ar och som generalsekre-

terare i nio. Nu dr det dags for Olle Bjork att forsoka bli pensionar.

I host gor han sina sista dagar som anstilld pa Barncancerfonden.
-Men jag slutar inte helt. Det hir har ju varit hela mitt liv, sdger han.
Vi ses pa hans kontor pa Barncancerfonden i Stockholm. Hit kommer

han ofta, pendlandes i bil fran Strangnés dar familjen har bott i manga

ar. Garden koptes nér Olle Bjork kom pa att det nog var klokt att bo en
bit ifrdn Karolinska sjukhuset dar han jobbade under manga ar.

-Mina dottrar ville ha histar och jag var vildigt snabb att sdga ja.
Nir vi bodde en kvart fran jobbet var det létt att g dit fast jag inte var
itjanst, siger han.

Att utbilda sig till ndgot annat dn doktor var aldrig aktuellt. Som son
till en lakare och en sjukskoterska var steget givet, menar Olle Bjork.

- Nir jag kom in pa medicinska hogskolan var det en valdig lycka for
mig. Inte bara for att jag fick ldsa det jag hade dromt om utan ocksa for
attjag traffade min kéra hustru dar.

Att han specialiserade sig till barnldkare var ocksa en sjélvklarhet.

-1Ibland kan jag tdnka pa varfor jag var sa séker pa att det var just det
jag ville bli. Men jag tror att min handledare under utbildningstiden,
som var barnldkare, fick mig att bli intresserad av det.

UNDER SIN UTBILDNING till barnldkare fick Olle Bjork, som alla an-
dra, arbeta pé olika avdelningar inom barnsjukvarden. Av alla sma
patienter han motte var det nagra som fangade honom lite extra.

-Jag gick omkring pa sjukhuset och sig att barn med cancer lag lite
hér och ddr. Nagra var pa vuxenavdelningarna, andra pa en vanlig
barnavdelning beroende pa vilken tumor de hade. Jag tyckte att det var

20
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fel och jag kidnde vildigt starkt for att samordna varden, jag ville att
barnen skulle f samlas pa ett stille.

Drivet blev en bestimd tanke om att bli barnonkolog. For att lara
sig mer akte Olle Bjork till USA for att arbeta med cancersjuka barn
vid University of Southern California. Det mesta handlade om att
varda déende barn.

- Dddligheten i barncancer var enormt hog och det fanns inte manga
etablerade behandlingar for bot. Nagot behovdes. Det var lockande att
forsoka hjdlpa och forandra.

I'slutet av 1978 kom Olle Bjork hem. Med sig hade han en inspireran-
de tanke pd att gora som i USA: samla barnen vid en och samma avdel-
ning och klinik. Det skulle leda till en bittre vard for barnen.

- Det var bradskande. Jag och flera kollegor bestamde oss for att
ga ihop for att driva fragan. Det fanns inte heller nagon forskning
iSverige att tala om. Vi gick i brischen dven for det.

Ett ar senare Oppnades den forsta barncanceravdelningen pa
Karolinska sjukhuset.

-Vikoncentrerade oss pa att ge barnen en bra vard, félja upp dem,
gora register och se monster i behandlingen. Plotsligt borjade vi bota
istillet for att virda ddende barn. Fran att ha ett ddende barn i veckan
hade vi ett dodsfall i manaden och sedan ett var femte méanad. Néagot
hade hént.

OLLE BJORK GREPPAR en svart tuschpenna och ritar en kurva pa ett
bladderblock. Han skrattar till nir han upptécker sma ljusa flickar pa
kostymbyxorna. Forklaringen ér enkel.

- Yngsta barnbarnet passade pa att krdkas pa mig innan jag akte hit.
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Jag borde kanske ha fattat att det skulle hinda. Vad skulle jag visa?

Det svarta strecket pekar uppat. I stéllet for en hog dodlighet i barn-
cancer borjade barnen 6verleva.

- Brytpunkten dr runt 1985. Det som hidnde var att vi borjade ge bar-
nen mer cytostatika och kombinera flera sorter. Vi gick fran en monote-
rapi till multidroger. Vilarde oss ocksd att behandla komplikationer,
bade under och efter behandlingen. Viinség att barn talde mycket mer
an vuxna. Viutvecklade register dar vi forde in allt om barnen och vad
man kan ge dem for behandling.

Négra ar tidigare, 1982, bildades Barncancerfonden. Det mojlig-
gjorde forskning.

- Utan Barncancerfonden hade vi inte kommit sa hér langt. Dess
anslag har varit oerhort avgorande for hela utvecklingen inom barn-
cancer. Den har ocksa stottat register, det nordiska samarbetet, fors-
kartjénster, biobanken och framtagandet av behandlingsprotokoll.

OLLE BJORK AR professor i barnonkologi. Den egna forskningen
gjorde han vid sidan av arbetet pa kliniken. Det vill sdga under natter
och helger. Over hundra vetenskapliga arbeten har han publicerat.

- Det var givet att forska och for att bli professor krivs det mycket forsk-
ning, siger han och skrattar hogt. Min familj har fatt std ut med mycket.

Ett minne fladdrar forbi och Olle skrattar igen.

- Nirjag skrev min avhandling satt var dldsta dotter under bordet
ochritade. Jag sag sedan att hon hade skrivit och ritat av mina ord och
skisser. Hon var bara fem ar och hade lyckats skriva ned svara medicin-
ska ord utan att veta vad det handlade om. I dag ar hon sjilv ldkare.

Nagra 4o-timmarsveckor var det aldrig tal om. Olle ville ofta titta
upp pa avdelningen for att se hur smafolket hade det.

- Att varda barn med en livshotande sjukdom ér givande pa flera
nivéer. Jag larde kidnna familjerna och fick veta allt om dem. Det har
varit stimulerande och lett till mycket social samvaro. Med alla. Jag
har lart mig mycket om sjilen 4ven om det ocksé har krivt mycket.

Olle berittar att han minns alla barn han har behandlat. Nagra av
dem har han triffat langt senare, bortom det uppnadda malet att bota.

-Jag kanske inte kinner igen dem, men nér de sager sitt namn minns jag.

Han minns den ddr julen ndr han meddelande sin familj "att han
bara” skulle ga upp pa avdelningen for att onska god jul och kontrollera
att barnen hade det bra, men kom hem manga timmar senare.

- Detvar ofta sa. Jag fastnade i ndgot viktigt. Nir jag kom hem var
julmaten undanplockad och huset tyst. Mina barn forstod att mitt jobb
var viktigt, men ibland tyckte de att det blev for mycket cancer.

UTVECKLINGEN AV BEHANDLINGARNA gick stadigt framat. Pa
30 ar 6kade 6verlevnaden i barncancer till 6ver 80 procent.
-Men jag ger mig inte forrdn alla barn 6verlever.
Olle reser sig upp och visar den medalj som han fick ta emot av
kungen ivaras.
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- Den har jag fatt for mitt jobb med barncancer. Det gjorde mig glad
och jag tycker att juryn har ssmmanfattat mitt arbete bra pd nagra rader.
Han ldser hogt och siger att jag kan fa med en kopia, men glommer

det lika snabbt.
Varfor har du varit en bra barnlikare tror du?

-Jag har alltid tagit barnets parti. Och jag lirde mig snabbt hur jag
ska ndrma mig en familj i kris. Det handlar om att lyssna pa barnet,
dven de allra minsta. De kanske uttrycker sig pa ett annat sétt, men de
ger dig alltid viktig information. Jag var ocksd noga med att informera
om och om igen.

En tredrig flicka gjorde ett sirskilt intryck. Olle berittar att han
skulle gora ett ryggstick, en sa kallad lumbalpunktion for att ta rygg-
margsvitska, pd henne. Men flickan var inte riktigt med pa noterna
och for att slippa gjorde hon allt annat &n att 1dgga sig till ritta for att ta
provet. Hon ritade, gick pa toaletten, hamtade saker. Till sist sa Olle till
men flickan sa att hon maste gora en sak till innan sticket.

- Hon satte sig pa sdngkanten med sitt ansikte en centimeter fran
mitt och sa ”din jdvla skitgubbe”.

TILLBARNCANCERFONDEN OCH rollen som generalsekreterare kom
Olle Bjork for nio ar sedan.

- Hir har jag fatt chans att arbeta med barncancer, fast pa ett annat
sdtt. Det mest spdnnande har varit att samarbeta med lakare och fors-
kare och att vi har lyckats samla in sa otroligt mycket pengar. Vi har
192 projekt igdng nu, sdger han och stricker pa sig.

Det som kravs for att komma lidngre och bota fler barn dr mer forsk-
ning, menar Olle Bjork. Framfor allt behovs det battre metoder for
diagnos, att kunna precisera vilka tumérer det ror sig om pa cellniva
via genteknik. Pa sd vis kan ocksa personliga mediciner bli aktuella.

-Jag dr overtygad om att framtidens mediciner dr skraddarsydda och
sdtts in pa grundval av individen. Det dr inte bristen pa fragestéllning-
ar som ar ett hinder for att komma lidngre i 6verlevnad, det dr snarare
tid och pengar.

Olle Bjork slutar som generalsekreterare pd Barncancerfonden i
host. Men han slapper inte riktigt allt.

- Jag kommer att bidra med min medicinska kunskap pa olika vis
och ansvara for kurserna som Barncancerfonden har.

Han hoppas att verksamheten inte finns om 40 &r.

- Med det menar jag att barn inte langre ska drabbas av cancer.

NU VANTAR PENSIONARSLIVET pd héstgarden i Stringnis. Rutiner
med fodring och mockning. Kora traktor. Losa partikelfysiska formler.
Han dr ocksé en populdr morfar till sex barnbarn.

- Jag ska byta e-post mot kompost, sdger han och ler brett. Sedan
serjag fram mot att fa ett socialt liv. Att resa till fjdllen. Laga mat till
hustrun. Gora sadana saker, som inte dr sa komplicerade. Ha ett liv
ilite mer frihet.

| v o - ﬁ
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APPENDIX

Barncancerfonden dr den enskilt storsta finansidren av
barncancerforskningiSverige. Men Barncancerfonden
arbetar ocksamed att hjalpa drabbade barn och deras
familjer pa manga olika satt. Dethandlar om stéd och hja
bade under och efter sjukdomstiden. En annan viktig upp-
gift ar att sprida kunskap om barncancerisamhallet.
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- TILDE JENSEN &rfull av energioch livsgladje — och poplatar. Nu till hésten borjar hon pa showdans. Tilde &r atta ar gammal och har 6verlevt
= - 5 - neuroblastom grad 4, en av de mest aggressiva cancerformer som drabbar barn. "Alla fragar om arret,” sager Tilde och visar market pa brostet
darvenporten satt. Hennes horsel har tagit stryk av den harda behandlingen, i varje 6ra sitter en lila horapparat, dold av de blonda harslingorna.
- -
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Dethar ar Barncancertfonden

Barncancerfonden arbetar for att utrotabarncanceroch se
till att drabbade barn, ungdomar och deras familjer far den vard

och detstod de behover.

Barncancerfondens karnvarden

Hopp Mod

Visprider hopp till varandra
och varomvirld.

Vivisar mod genom att se
verkligheten somden ar.

"Ingen manniska kan nagonsin
acceptera attbarndoricancer”

Barncancerfonden dr den enskilt storsta
finansidren av barncancerforskningi
Sverige - heltutan stéd fran vare sig
stat, kommun eller landsting. Genom
attfinansieraforskning forséker Barn-
cancerfonden hittanya och battre
metoder somkanlindra ochbota
barncancer.

fler som vill stodja kampen mot barncancer.

- Utan Barncancerfonden hade det i prin-
cip inte funnits ndgon barncancerforskning
iSverige, siger Olle Bjork.

Fakta: Barncancerfonden

® Barncancerfonden samlar in pengar
for att forebygga och bekampa cancer-
sjukdomar hos barn.

® Barncancerfonden ar den enskilt storsta
finansidaren 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 dr enideell forening
som ir heltberoende av gavor.

FORSKNINGEN AR MOJLIG tack vare genero-
sa gavor fran privatpersoner och foretag. Och
det dr tack vare forskningen som cirka 8o
procent av de barn som drabbas av cancer
idag overlever. Pa 1970-talet var forhallandet
nirmast det omvinda.

Barncancerfondens vision ér att utrota
barncancer, sa det finns fortfarande mycket
arbete kvar.

- Ingen minniska kan ndgonsin acceptera
att barn dor i cancer, sd en hundraprocentig
6verlevnad maéste vara vér frimsta uppgift.
Men vigen dit kantas av ett stort antal ut-
maningar, siger Olle Bjork, avgaende gene-
ralsekreterare i Barncancerfonden.

For att visionen ska bli verklighet méste
forskningen fortsétta att drivas framéat. Darfor
behdver Barncancerfonden hjilp fran dnnu
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Ansvar

Vitaransvarforbarnen
och familjerna.

MED HJALP AV peer supporters — unga vuxna
som har haft cancer - kan drabbade barn och
ungdomar fa stod. Barncancerfonden har hit-
tills utbildat 47 stycken, spridda 6ver landet.

- Dukan gatill vérldens badsta psykolog, men
inte ens hen kan fatta hur detkanns att spy tio
gangeromdagen och varardadd for attdo, sager
Josefin Fallgren Mulindwa, 13 ar, som har fatt
Linda Tarby som peer supporter.

SNVID SNANDVIN 0304

Forskning och utbildning

Det som har storst betydelse for 6kad 6verlevnadibarncancer dar den nya kunskap som forskning
ger. Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansidaren av barncancerforskning i Sverige, och
ger finansiellt stod till utveckling av nya behandlingsmetoder, erfarenhetsutbyten, utbildning och
fortbildninginom barncanceromradet. Forskning sker pa manga olika omraden med olika syften.
Denna forskarrapport dr ett satt att synliggora en del av all den forskning som Barncancerfonden

finansierar.

Forskningsprojekt2014

Forskningsomraden 2014

&

Fler experter pa
barncancer behovs

Detraderidagbrist pa experterinombarn-
canceromradet. Barncancerfonden vill sékra
tillgangen pa kvalificerade lakare som kan
hjalpa de cancersjukabarnen.

Under 2014 satsades totalt tolv miljoner
kronor for att ge lakare vid landets universi-
tetssjukhus och barncancercentrum mojlighet
attbliframtidens barncancerexperter.

De lakare som far del av satsningen far
forbattrade forutsattningar att kombinera sitt
dagliga arbete med uppdraginom barnonko-
logisk forskning.

Barncancerfonden drdessutom med och
finansierar en lakarutbildning och en sjuk-
skoterskeutbildning.

B Grundforskning 24%  MLeukemier 24%
M Klinisk studie 9%  MCNS-tumérer 35%
B Overbryggande forskning ... 48 M Sympatiskanervsystemet .............14%
M vardforskning 9%  HLymfom 2% M
Medicintekniska projekt ...............9% .%ena komplikationer. 6% I | | | a r e r
Ovriga diagnoser 14%
Barncancerfonden har totalt delat utdrygt
2 miljarder kronor till forskning.
Rad och stod

Nar ettbarninsjuknaricancer drabbas dven
foraldrar och syskon. Attblisedd och vialom-
handertagenunder och efter behandlingen
underlattar livet for cancersjukabarn och
deras familjer.

En viktig deliBarncancerfondens arbete
handlar om att utveckla och forbattra det natio-
nellafamiljestodet for att underlatta vardagen
for de drabbade.

Vistelser for rehabilitering och majligheter till

Hus formoten

Agrenska, strax sdder om Goteborg, aren
motesplats forbarn, ungdomar och familjer
som har drabbats av ovanliga sjukdomar. Nagra
veckor varje ar bokar Barncancerfonden Agren-
skaforfamiljer med erfarenhetav barncancer.

Till Almers Hus i Varberg @r cancerdrabbade
familjer fran hela Sverige valkomna fér en
veckas vistelse. Huset dgs och drivs av Barn-
cancerfonden, med donationer fran privatper-
soner ochforetag. Detta ger drabbade familjer,
som kanske inte har mojlighet att akapa en
vanlig semester pa grund av en anstrangd
ekonomi, en chans attkommabortfranen
pafrestande vardag. Barncancerfonden star
forboende ochresa.

NOSSNVYHOT IXNDIN ;0104

rekreation dr nagra av de aktiviteter som

Barncancerfonden genomfor for att stodja

de drabbade familjerna.
Barncancerfonden arbetar ocksa for att

drabbade familjer ska fa den hjalp de behover
och harrattftill, dar samarbete med myndig-

heter, somftill exempel Forsdkringskassan,
ar viktigt.

Las mer om Barncancerfondens Rad- och

stodverksamhet pa barncancerfonden.se.

Konsultsjukskoterskor

Konsultsjukskoéterskorna dr lanken mellan
familjerna pa barncancercentrum och omvarl-
den, och hjalper tilli kontakten mellan barnet
och skolan eller férskolan. Det dr viktigt for att
de cancersjuka barnen ska fa en fungerande
skolgang. Totalt bekostar Barncancerfonden
tio tjanster for konsultsjukskoterskor, fordela-
de 6ver landets sex barncancercentrum.

Syskonstodjare

Barncancerfonden finansierar syskonstddjare
vid alla sex barncancercentrum, samtLilla
Erstagarden, landets enda barnhospice.
Syskonstddjarna har en viktigroll som stodper-
sontill de cancersjukabarnens bréder och
systrar, som ofta kommeriklam mellan oron
for sitt sjuka syskon och kanslan av att vara
bortglomd av sina foraldrar.

Hur ofta de traffas ar upp till familjen, och
man kan ses pa tu man hand ellerihop med
andrabarn.|boérjan dr det oftast bara skont att
veta att det finns nagon tillhands om man vill.
Syskonstddjarna forsoker tillféra nagot vanligt
iensituation somaralltannat an vanlig.
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Information

Att spridainformation och vacka opinion ar
grundentill att Barncancerfonden bildades
for drygt 30 ar sedan. Information om cancer-
sjukdomar hos barn och ungdomar ar fortfa-
rande en viktig uppgift.

Malet med allainformationsinsatser &r att
6ka kunskapen om barncancer och forstaelsen
for barnens livssituation, hos de drabbade
familjerna, allmanheten, opinionsbildare och
beslutsfattare. Den hdrrapporten dr ett satt att
spridainformation och kunskap till vardperso-
nal, politiker och media.

Viktigt att synas

Under 2014 syntes Barncancerfonden meri
medierna dn nagonsin . Att medierna pratarom
Barncancerfonden och barns kamp mot cancer
aravgorande for att fler ska skanka till forsk-
ningen. Det &r ocksa ett satt att gora politiker
och beslutsfattare medvetna om de utma-

ochandraiomgiv-
ningen harbehov
avinformationom
sjukdomenoch
situationen.

BARN CANCER,,

H;: f

Tidningen Barn&

Cancer gesutav j
Barncancerfonden Bl H‘iku:m'

fem ganger per ar. ingh varjor” 8
Tidningen berdr det

mestaombarn-

cancer: diagnoser, kanslor, tiden pa sjukhus och
den senaste forskningen.|Barn&Cancer ska de
drabbade kdnnaigen sig. Den ska ocksa for-
medla hopp, ge kunskap till ldsarna och visa att
allabidrag ar valkomna och viktiga, sma som
stora.

Barncancerfondens webbplats dr en viktig
kanalforinformation, liksom sociala medier.

I socialamedier kommunicerar Barncancer-
fonden med 6ver 50 000 foljare pa Facebook
ochtusentals pa Twitter, Instagram och den egna
bloggen. Under2015 har Barncancerfonden
aven startaten podcast dar framst forskare
kommertill tals. Pabloggen skriver Barn-
cancerfondens anstallda liksom gastbloggare
somkanvaravardanstallda, drabbade foraldrar
ellerforskare.

Bland detinformationsmaterial som Barn-
cancerfonden tagit fram finns bland annat
handbdcker somriktar sig till familjen, skolan
och de som harmist ettbarn. Barncancer-
fonden ger ocksad uten mangdinformativa
skrifter och bécker dar drabbade sjalva berat-
tarom sina erfarenheter. Under 2014 lansera-
des materialet "Ratt till stod i skolan for elever
med cancer” som syftar till att ge rektorer och
larare stod och kunskap for att kunna moéta
cancersjukabarns behov.

Insamling

Ett av Barncancerfondens viktigaste uppdrag
ar att stédja forskning och forskning kraver
stora ekonomiskaresurser. Darfor forsoker
vistandigt forbattra och hittanya vagar attna
fram tillmanniskors hjartan. Utan bidrag fran
vare sig stat, kommun eller landsting ar det
bara genom generdésa givare som Barn-
cancerfonden kan ge fler barn med cancer
och deras familjer stéd och hopp.

2014 samlades 275,3 miljoner kronorin.

Det finns manga olika sitt att skanka
pengar till Barncancerfonden och dessutom
anordnar organisationen flera event som
forenar manniskorikampen motbarncancer,
somtillexempel Ride, Walk och Spin of Hope.

Harifran kommer intikterna

198 miljioner

For att 6ka dverlevnadenibarncancer krdavs ny kunskap, som lakarna vinner genom forskning.
Under 2014 kunde Barncancerfonden dela ut ett rekordbelopp - totalt 198 miljoner kronor -

till forskning och utbildning kring barncancer. Tack vare alla generdsa givare!

Foretag arviktiga givare

SAMARBETEN MED FORETAG och organisationer &r oerhért viktiga for Barncancerfonden, som

bland annat aren av formanstagarnatill Svenska PostkodLotteriet. Genom aren har PostkodLotteriet
bidragit med narmare 400 miljoner kronor till kampen mot barncancer. Ett annat langsiktigt samarbete
armed Swedbank Robur och deras humanfond. Listan pa foretag som engagerar sig for

Barncancerfondenkan goras lang.

Pawebbplatsen finns olika typer avinforma- Saharfordelas de
ningar som drabbade familjer och vardperso- tion, somrad till narstaende, information om Pa Barncancerfondens webbplats finns olikaintikts-
nalstarinfor. diagnoser och skollagen. Genom webbplatsen information for drabbade familjer, ndrstaende, slagen.
driver manga engagerade privatpersoner sina skolpersonal med flera. En del gar ocksa att L.
Ménga fragor vécks ndr ettbarninsjuknari egnainsamlingar, och det gar att se hur mycket bestillahem. Se barncancerfonden.se/fakta- ‘ Succe for Ba rmsu pporter
cancer. Familj, slakt, vanner, skola, férskola pengar som samlatsin och vilka som bidragit. och-rad. = )
FOR PRIVATA givare har ett nytt koncept for manads-
givande tagits fram, kallat Barnsupporter. Konceptet
lanserades under Barncancermanaden september
ochblev enomedelbar succé.
Franlanseringen och framtillsommaren 2014
M Testamenten 19% har Barncancerfonden fatt omkring 10 000 nya
B Forséljning 5% Barnsupportrar.
. o [ Swedbank Robur 1%
A H alr Ra ISIN g M Svenska PostkodLotteriet ... 16%
M Finansiellaposter 9%
Message spreds M Gvriga gavor 50%

overvarlden

SJUPROCENT AV Sveriges befolkning och
manga miljoner méanniskor éver hela virlden
har sett nar Linns har flyger av och blottar ett

Arbetetsom Barncancerfonden utfér bekostas ute-
slutande genom bidrag fran privatpersoner och féretag,
utanbidrag fran stat, kommun eller landsting.

Maklare ger
rum for livet

Samarbetet med Barncancer-

- o

kalt huvud. Det hade ingen kunnat ana, kanske Hit gar pengarna fonden har fatt manga attkénna
minst av alla Linn sjalv: Saharanvander vi stolthet. Nuhoppas Svensk

- Jagtycker att det &r jattehaftigt, sager hon. eninsamlad ‘ FaStigh-etSfﬁrmed“n-g blilen

Informationstavlan stod pa en tunnelbanes- hundralapp. attraktivare arbetsgivare.
tationi Stockholm. Reaktioner fran de som
passerade tavlan filmades och lades upp pa Miklarfirman bérjade samarbete
Youtube och delades i sociala medier. Ett drygt rr}ed Barncancerfor}den 2014. Ett
halvér senare har filmen visats ndra 11 miljoner forsta steg var att hitta en gemensam
ganger, blivit omskriveniinternationella medi- aktivitet, som stimde 6verens med
er och spridits 6ver 200 lander. deras affarsutmaning. Resultatet

Den amerikanska organisationen The- bley kamp.anjer} ”Rum f6r Livet” och 7
Truth365inspirerades till att géraenegen B Forskning och utbildning ... 61% en msar.r.llmg dar 10(1kron.or pe'r %
version som de speladein pa Times Square M nsamlingsarbete 14% genomford bostadsvirdering gick =
iNew York. Filmen uppmarksammades med B information 2% till Barncancerfonden. g
fyrakommunikationspriser vid Eurobest 2014 B Rad och stod 99, - Vivalde Barncancerfonden da a
(EMireklam) och nomineradesiflerakatego- M Administration 4% det finns en koppling till var verk- g

rier till Guldlejoneti Cannes.

Barncancerfonden granskas av Svensk Insamlings-

samhet. Ett bostadsbyte framkallas

Svensk Fastighetsformedling har markt att arbetet
har borja satta avtryck. De ar den forsta maklarfirman
i Sverige som arbetar pa det har sattet ochmanga
maklare har uttryckt sig positivt om kampanjen.

ofta av forandringar i livet, vilket gor
att vi naturligt kommer i kontakt
med manga barnfamiljer, sdger
Elinor Sjogren, tf marknadschef.

kontroll, sombevakar att organisationer med 90-konto
anvander minst 75 procentavintakternatill verksam-
hetens andamal.
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Barncancertfondens ro

Tack vare framgangsrik forskning 6verleveridag 80 procent
avdebarn sominsjuknaricanceriSverige. Detbetyder
daremot att 20 procentinte klarar sig. Barncancerfonden
arbetar for att alla barn ska dverleva och stodjer darfor
outtrottligt forskning inom flera olika omraden som bidrar
till malet - att utrota barncancer.

BARNCANCERFONDEN SAMLAR IN pengar for att bekdmpa cancer-
sjukdomar hos barn och redan ett par ar efter starten 1982 kunde Barn-
cancerfonden dela ut sina forsta forskningsanslag.

I dag bidrar Barncancerfonden dven med pengar till biobanker,
vardplaneringsgrupper, utbildningar, kurser samt stod och informa-
tion. Drygt 190 olika projekt pagéar i dag med stdd fran Barncancer-
fonden. Bara under 2014 beviljades 85 miljoner kronor i anslag till 83
forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2014 samlades totalt 275,3 miljoner kronor in fran privatper-
soner, organisationer och foretag. Barncancerfonden édr den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i Sverige, utan bidrag fran
stat, kommun eller landsting. Pengarna gar 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 6verleva 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 fortsatta.

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
bedoms i forskningsndmnder. Det finns i dag sex olika ndmnder; tre
for biomedicin, en for klinisk forskning och vardvetenskap inklusive
psykosocial forskning, en fér neuroblastom och CNS-tumoérer samt en
for medicinsk teknik. Forskningsnimnderna bestér av framstaende
aktiva forskare med kompletterande kompetens samt lekmén som har
personlig erfarenhet av barncancer. I sdrskilda fall kan ndimnderna fa
stod av utlatanden fran externa specialister. Naimnderna bedomer
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 (dir ocksa stor del av forskningen bedrivs) dren
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 &r bra administration och bildandet av ett flertal vardplane-
ringsgrupper, dir svenska barnonkologer triffas, utbyter erfarenheter
och drar upp riktlinjer for nya behandlingsprotokoll. Det svenska
barncancerregistret och tre biobanker dr ocksa viktiga anledningar till
att fler barn 6verlever 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. Forutom den medicinska varden
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behover det sjuka barnet, dess syskon och fordldrar dven stod. Barnet
behover bland annat stdd for att klara av sin skolgang och familjen
maste fa mojlighet 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 och syskonstodjare
som dr finansierade av Barncancerfonden. Konsultsjukskoterskornas
roll dr att vara barnets och familjens kontaktperson pa sjukhuset,
och syskonstodjarna fungerar som ett stod for de drabbades syskon.

Konsultsjukskoterskan kan formedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola om barnets sjukdom och dess féljdverk-
ningar for att underlétta skolndrvaron och skolkontakten.

Det stod som konsultsjukskoterskan ger ar 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.

Héar bedrivs forskningen

BARNCANCERFORSKNINGEN I SVERIGE bedrivs bland annat vid de
regionala barncancercentrum som finns i Umea, Uppsala, Stockholm,
Linkoping, Goteborg och Lund.

Vid Karolinska institutet finns ocks& barncancerepidemiologiska
forskningsgruppen.

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 Nederldnderna har mycket grundforskning bedrivits.

Av de 20 hogst rankade universiteten i virlden dr 18 amerikanska.
Karolinska inistitutet aterfinns pa plats 19 i 2014-ars ranking och har
funnits med pa topp 20 sedan rankingen startade for tio ar sedan.

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 barncanceromradet. 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. De barnonkologiska
arbetsgrupperna sammanstiller och publicerar regelbundet rapporter
baserade pd uppgifter fran registret. Bland annat innehéller de uppgif-
ter om behandlingsutfall och bieffekter av behandling. Rapporterna
har blivit ett allt viktigare instrument for lakarna i kampen mot barn-
cancer. Registret har sitt fysiska centrum pa Barncancerforsknings-
enheten vid Karolinska institutet i Solna. Mats Heyman, 6verldkare
pé Barncancerforskningsenheten, dr ansvarig for registret.

forskningen

DE FORSTA SVENSKA behandlingsprotokollen borjade 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 dr den mall man utgar ifran, men sedan anpassas
denna alltid efter det individuella barnets speciella egenskaper for att
uppna bésta resultat. Det finns ett utbrett samarbete inom barncancer-
omradet bade inom Norden och Europa och 6vriga virlden. Alla barn
som insjuknar i leukemi far, oavsett var barnet bor inom Norden,

lika behandling. Alla behandlingsprinciper som anvindsidag 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 bestaimmelser reglerar hur
patientvdvnad far samlas in till biobankerna och anvindas. Ide 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

i Uppsala 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 forbittrad 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 aterfall i leukemi.

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.

Nationella navelstringsbiobanken

HAR SAMLAS NAVELSTRANGSBLOD fran svenska modrar strax efter
forlossningen. Navelstrangsblod innehéller blodstamceller som
anvinds vid benmargstransplantationer. For patienter med barn-
cancer giller det framfor allt barn som har fatt aterfall i sin leukemi.

Sexregionala
cancercentrum

Det finns sex regionala cancercen-
trumiSverige. De ska verka for att
cancerpatienter skafa en samman-
hallen vard dar rehabilitering &r en
naturlig del. Vid varje cancercentrum
finns en person med ansvar for
barncancer.

RCCNORR
([ ]

REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

ar en kunskaps- och utvecklingsorga- e

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?5533“
RCC bedriver inte sjukvard utan ar
en stodjande funktion. Numera finns
ocksd barnonkologin med inom verk-
samheten, dels genom att varje barn-
cancercentrum dr en del av respektive @ RCCSYD

RCC, dels genom att det i dag finns

regionala processigare/ledare pa varje RCC.

- Alla regionala cancercentrum i Sverige har en regional 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 Goteborg.

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, sdger
Marianne Jarfelt.

Inom RCC ska man arbeta for att cancervarden ska bli mer patient-
fokuserad, jamlik, siker och effektiv. Arbetet utgar fran den nationel-
la cancerstrategin. RCC verkar ocksa for att rehabilitering ska finnas
med som en naturlig del, fran diagnos och framat, samt att cancer-
varden ska vara evidensbaserad och utga fran nationella riktlinjer.

@ RCCVAST

Processagare/ledare for barncancer i de sex regionala cancer-
centrum:

Lars Hjorth, 6verlakare, Lund

Mikael Behrendtz, 6verldkare, Linkdping

Stefan Soderhall, 6verldkare, Stockholm

Johan Arvidsson, 6verlakare, Uppsala

ULf Hjalmars, 6verlakare, Umea

Marianne Jarfelt, 6verlakare, Goteborg
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Barnca

I dag pagar drygt 190 olika projekt med
stod fran Barncancerfonden. Bara
under 2014 beviljades 85 miljoner
kronorianslag till 83 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 exempelkan ndamnas utveck-
landet av vardprogram for alla tumérsjukdomar
som forekommerinom barncanceromradet. En
noggrann uppféljning 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 kanman genom epidemio-
logisk forskningidentifiera angelagna forsk-
ningsomraden inom savalklinisk forskning
som biologisk forskning (laboratorieforskning).

Biologisk forskning

BIOLOGISK FORSKNING underséker cancer-
cellernaoch deras beteende och utvecklar
mojligheten tillnya behandlingsmetoder. Den
syftartillatt man med storre sdakerhet ska
kunnataredapavadettbarnharfortyp av
cancerceller, vilket gor det mojligt attindividua-
liserabehandlingen och pa sasatt ge en effek-
tiv och skonsam behandling.

Vardforskning och
psykosocial forskning

DEN HAR TYPEN av forskning syftar till att
kartlagga de psykiska och sociala processer
somuppstarunderbehandlingenav barn-
cancer. Vardforskningen omfattar ocksa
utvecklingeniomhdndertagandet av det can-
cersjukabarnet och familjen, samt avenrent
tekniska forbattringariomhandertagandetav
barn med cancer pa sjukhuset.
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Forskning om
medicinsk teknik

FORSKNING OM MEDICINSK TEKNIKsyftar
till att utveckla produkter som l8ser 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
iSverige som triffas regelbundet for att
utbyta erfarenhet och hjalpa varandra.
Vardplaneringsgrupperna ir en viktig
vdg mellan forskning och klinik.

Nedan beskrivs nagraavdem.

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-
cercentrum for att diagnostiken skavara
nationellt enhetlig och jamforbar. Detta sker
bland annatgenom samarbete mellan de labo-
ratorier som stdller diagnoser. Gruppen har
utvecklat rutinundersdkningar 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 nationellt register
forallafallav solidatumadrerinrattades 1982.
VSTB-registret skapades for att samla data
omde olika tumortypernaforattkunna gora
epidemiologiska studier och félja utvecklingen
avbehandlingsresultaten. | VSTB finns specia-
listerinom barnonkologifranallalandets
barnonkologiska center, specialisteribarn-
kirurgi, stralterapi, patologi och ortopedisk
kirurgi samt barnlakare fran lanssjukhusen.
VSTB adjungerar dessutomregelbundet andra
specialister sombehdovs for arbetet. VSTB:s
huvudmalsattning ar attarbetafor attallabarn
ilandet ska fabasta mojligabehandling for sin
tumorsjukdom enligtinternationella vetenskap-
ligardnoch erfarenheter, oberoende av varde
bor.Imalsattningeningar att bevaka deninter-

ncerforskningen

nationella utvecklingen av barnonkologisk
behandling och att utveckla kliniskt och veten-
skapligt samarbete med andraldanders mot-
svarighetertill VSTB.

VCTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR CNS-
TUMORER HOS BARN, tumérericentrala
nervsystemet, bildades 1993. VCTBbestarav
barnonkologer, barnneurologer, neurokirurger,
radioterapeuter samt neuropatologer fran
Sveriges barnonkologiska centrum. Dessutom
ingdren ansvarig fér VCTB:s register 6ver
hjarntumorer hos barniSverige. VCTB:s uppgift
ar attkontinuerligt félja deninternationella
utvecklingeninom hjarntumaérvarden, och att
utifran dennata fram rekommendationer for
hur svenskabarn med olika typer av hjarn-
tumorer skabehandlas. Malsattningen ar att
barn med hjarntumorer ska fa samma goda
vard oavsett var manbor. VCTB har ocksa
representanteriinternationella gruppersom
arbetar med nyabehandlingsprogram.

SALUB

SVENSKA ARBETSGRUPPEN FOR LANG-
TIDSUPPFOLIJNING EFTER BARNCANCER,
Salub, arenkunskapsresurs 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
forlangtidsuppféljning.

SVBRT

SVENSKA BARNRADIOTERAPIGRUPPEN &r
en grupp bestaende 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 fér att pa
basta satt kunna méta cancersjuka
barns behov. Barncancerfonden
finansierar bland annat en lakarutbild-
ning och en sjukskoterskeutbildning.

Utbildning for likare

BARNCANCERFONDEN finansierar en upp-
dragsutbildning somriktar sig till barnlakare
somjobbar pa lanssjukhus och som vill kompe-
tensutvecklasinom barnonkologi. Utbildningen
skabidratill 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.|dag 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 ettlone-
stodtill ordinarie arbetsgivare for eventuell
ersattare for personal som gor praktiktjanst-
goring pa ett barnonkologiskt centrum.
Praktiktjanstgoringen pagariupp till sex
manader och ger lékare och sjukskoterskor
som arbetar utanfor de barnonkologiska
centrum 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 barncancercentrum.

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 samarbete:

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 dver 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-
ceriutvecklingslander. 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 drettnatverk ddr ett stort
antalbarncancerorganisationeriEuropaadr
medlemmar. Natverket samlar fristaende
grupperinom 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 areninternationell organisation
for barnonkologer. Syftet med organisationen
ar att 6ka kunskapen om alla aspekter av barn-
cancer. Malet &r att forbattra och optimera
behandlingar 6ver hela varlden. SIOP:s vision
arattingetbarn ska do av cancer. All sjukvards-
personalsomdeltariarbetetmed cancerhos
barnochungavuxnakangamediSIOP, delta
ikongresser ochregionalaméten, samtan-
vanda SIOP som en mdjlighet att utveckla sina
natverk.

CCI

CHILDHOOD CANCER INTERNATIONAL &r
ettforaldrandatverk somutbyterinformation
och erfarenheterisyfte att forbattratillgangen
till bdsta majliga behandling och vard for barn
med cancer 6ver hela vdrlden. Visionen dr att
vara det organ som foretrader familjer med
cancerdrabbade barnivarlden.
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Finn Hallbook anvander kycklingagg for att soka svar pa cancergata. Sidan 46

ALEXANDER WASSDAHL, 12 ar, har tva sma tumorerihjarnan. De upptécktes for tre ar sedan och har behandlats med operation och knivstralning.
lvintras blev Alexander plotsligt dalig och fick kraftig huvudvark. Familjen, som variJamtland, fick flyga ambulansflyg till Astrid Lindgrens barnsjukhus.
"Detvarinte tumorerna. Det var for mycket vatskaihjarnan och jag opererades. Numarjag bra. Men jag vet att man kan dé av cancer”, sager han.
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Fredrik Mertens anvander genetik for att sarskilja olika sarkom. Sidan 48

EDDIE LJUNGQVIST, 3 ar, blev sjuk i akut myeloisk leukemi, AML, nar sommaren var som hetast 2014. Han har gattigenom flera cytostatikabehandlingar
och det har varit en utmanande tid. Mamma Johanna och pappa Hannu Nevala fick nyligen veta att Eddies proverinte sag bra ut. "Han har fatt MDS som
ocksa ar en cancersjukdom. Nu ska han fa stamceller. Eddie dlskar allt med hjul. Gravmaskiner, bussar, hjullastare, lastbilar, truckar och helt vanliga bilar.”
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EmmaHovén ser att fordldrars ekonomipaverkas negativt av barncancer. Sidan 66

WILLIAM BOSSMAR, 14 ar, har gatt ut attonde klass. Han bérjade sommarlovet med att aka till New York med sin mamma Lena och pappa Tomas. Ett ar
har passerat sedan han gickigenom en stor hjarnoperation och 25 stralbehandlingar. Pa sin fjortonde fodelsedag fick han veta att behandlingarna hade
lyckats. "Detbasta ar att det ar 6ver nu och attjag kan tranainnebandy. Jag tycker inte att cancern har forandrat mig. Jag ar som vanligt”, sager han.
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