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VAR VISION: ATT UTROTA BARNCANCER

BARNCANCERFONDEN dr den enskilt storsta finansidaren 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 mer an tva miljarder kro-
nor i forskningsanslag. Under samma period har 6verlevnadenibarncancer
okat rejalt . | dag 6verlever omkring attio procent av barnen som drabbas, men
pa senare ar tar forskningen mindre kliv framat. Fér nya genombrott behovs
darfor storre satsningar pa barncancerforskningen.

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

BARNCANCERRAPPORTEN &r en arlig rapport som lyfter fram delar av den
forskning som Barncancerfonden finansierar.

FOKUS i arets rapport ar vikten av infrastruktur — sdsom register, biobanker
och natverk - for att na framgangar inom barncancerforskningen, samt
behovet av specialistutbildade lakare och sjukskdterskor inom barncancer-
varden for att forhindra en vardkris.
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HILLEVI, SNART 3 AR, behandlas med manga mediciner och cytostatika for sin leukemi.”En vanlig dag hemma dr honigang, sjunger, dansar och leker. Det

ar full fart!Men hon drabbas dven av infektioner och har haft blodférgiftningar”, berattar pappa Ingemar. Hillevi ska behandlas i ytterligare tva langa ar. "Det
har halvaret har kants som en evighet och har forandrat hela familjen. Viforsoker taen dagitaget ochinte tdnka pa det som vantar.”
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ALVA, 7 AR, gariandraklass och dlskar matte och att skrivaihandelseboken. ”I den kan jag skriva vad som har hantihelgen och sa. Det basta jag vet dr att

rida och ommin cancer villjag bara sdga att deninte ar sarskilt rolig. Jag har ett fyra och en halv meter langt halsband med 287 parlor. Det &r alla behandlingar
somjag har gjort.” Alva diagnostiserades med Wilms tumér 2014 och aridag fardigbehandlad.
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GABRIEL "GABBE" AR sex &r och fardigbehandlad for sin hjarntumar. Han har stralats 30 ganger, opererats och fatt cytostatika och kortison. ”Det var trakigt

attjagblev sjuk. Men pa sjukhuset var det kul, for dar fanns bilar och fiskar.” Nu har Gabbe baérjatiskolan. "Skolan ar rolig, jag har manga kompisar. Jag alskar
attspelafotboll och jag har manga planer for narjagblir stor”, sager han.
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JOHAN, 11 AR, har ett rum med en fondtapet som forestaller rymden. Langt dar borta kan planeter och stjsrnor skadas. Han kallade sin hjarntumar for en

dodsstjarna.l dag, sex ar efter operation, cytostatika och stralning ar tumaoren borta. Nu mar Johan bra och har borjati en ny skola dar han trivs. "Det basta ar
matte och mina sndllalarare.” Johan dar en glad och sprallig kille som tranar karate.
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224 OLIKA FORSKNINGSPROJEKT om barncancer pagar
justnuiSverige, med finansiering fran Barncancerfonden.
De handlar om allt fran genetik och stamceller till
medicinsk teknik och vardutveckling. Dessutom ges

medel till 106 pagaende forskartjanster.

visionen: att utrota barncancer.
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Varje projekt ar en pusselbit och ett steg pa vagen mot
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Brist pabarnonkologer
drabbar cancervarden
SEX AV TIO BARNONKOLOGER ar
50 areller dldre och en femtedel 6ver
60 ar. Samtidigt tar det minst 15 ar att
utbilda en ny barnonkolog.
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Barncancerfonden

utbildar for att lindra
BARNCANCERFONDEN finansierar

och organiserar utbildningar for
vardpersonal forattradabotpa
bristen paerfarenpersonal.

"Man kdnner sig
otillracklig pajobbet”
BARNSJUKSKOTERSKAN Kristina
Stridh springer mellan rummen for
atthinnamed. Foljhenneunderen
dagpajobbet pa Drottning Silvias
barn- ochungdomssjukhus. 32
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OPINION VARDKRIS
Barncancervardens kris i siffror
Barncancerfondens utbildningar
"Jag springer mellanrummen”...
"Vihar tvingats blihobbyonkologer

l‘ ' Det har arbarncancer

”

FORSKNINGINFRASTRUKTUR...
Infrastruktur — en 6verblick
Forskningenraddade Norton
Barncancerregistret ...
Navelstrangsblodbanken.
Nordiska biobanken for leukemi
Vardplaneringsgrupper
Doldisarnabakom eI
barncancerforskningen NBENSnatverket

B Clinical Innovation Fellowships
DERAS BETYDELSE lyfts sallanmen .
. . Nordfertil
infrastrukturen bakom forskningen

- sasom biobanker, register och

natverk — aravgorande for att fors- APPENDIX
karna skanaresultat. 44 Det har ar Barncancerfonde

BarncancerforskningeniSverige
Barncancerfondens ansla

Gen saknas vid
aggressivneuroblastom

DE MEST AGGRESSIVA neuroblas-
tomcellerna saknaren gen, som gor
att skadade cellerinte stadas undan,
utanriskerar att utvecklas till cancer.

84 Medicin som simulerar

motion kan ldka hjarnan

MOTION HAREN likande effekt pa
hjarnan, menbarn som nyligen be-

handlats for hjarntumor har svart att
motionera. En medicin som simulerar
motion kanvaraen lésning. 86

Behandlingar som ar
farligafor fertiliteten
STRALNING MOT konsorgan, stam-
cellstransplantation ochhdgdoscy-
tostatika skadar fertiliteten mest.Nu

skaforskarnatareda pavilka behand-
lingar sominnebar storstrisk. 92
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KERSTIN SOLLERBRANT, BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSCHEF
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<riseninom svensk
harncancervard

ar ett faktum

RISTEN PA VARDPERSONAL
och specialister inom barnon-
kologi ar det i sirklass storsta
hotet mot en bra barncancer-
vard. Dagens lage dr mycket
bekymmersamt. Var femte
barnonkolog ar 60 ar eller &ld-
re, visar var granskning av
landets sex barncancercen-
trum. Som tur ar fortsitter
manga av dessa lakare att ar-
beta dven efter att de natt pen-
sionsalder, formodligen for att de tycker om sitt jobb, men
ocksa for att de vet att de kan innebéra skillnaden mellan
liv och d6d. Aven om uppskjutna pensioner kan lindra situa-
tionen pa kort sikt sé anser sektionscheferna att det redan
nu, totalt sett, beh6vs nira dubbelt sa manga barnonkologer
raknat i heltidstjanster for att de ska ha tillracklig med tid
till klinikarbetet och i vissa fall forskning. Effektivare be-
handlingar kréver ldngre vardtider och mer avancerad vérd.

Det hir rimmar inte med Socialstyrelsens uppgift att det
utbildas i snitt tva barnonkologer per r. Vi talar om en acce-
lererande vardkris som i slutdndan inte handlar om statis-
tik utom om att ge svart sjuka barn den vard de behover:

- En vard dar sjukskoterskor inte behover springa mellan
rummen som i var granskning, utan har tid att stanna, lug-
na och informera barn och familjer om deras situation.

- En vard dar personalen dr samkord, organiserad och
kunnig for att inte géra misstag.

- Envard dar familjer inte stdndigt moter ny personal.

- En vard dir barnonkologer har ordentligt med tid att
gora det allra svaraste: ge besked om cancer, eller om can-
cer som inte gar att bota.

- En vérd dar barnonkologer och sjukskoterskor har tid
att forska.

BARNCANCERVARD OCH FORSKNING hanger ihop. Nar
det rader brist pa vardpersonal saknas ocksa tid till de

forskningsprojekt som leder oss framat mot en hogre
overlevnad. Vid personalbrist finns heller inte tid till att
forvalta och utveckla den infrastruktur - barncancerre-
gister, biobanker, nitverk och kliniska provningsenheter
-som ar grunden for all forskning. Darfor har vi valt att i
den hir rapporten fokusera pa den viktiga infrastrukturen
ikapitlet om nya forskningsron.

Utan en central infrastruktur dr det svart for forskare att
fa fram tillrackligt med prover att forska p4, att utveckla
lakemedel och dra slutsatser om nya behandlingars effek-
tivitet och biverkningar.

Eftersom patientgrupperna dr sma inom barncancer ar
intresset for att driva infrastruktur och forskning inom om-
radet svalt fran likemedelsbolag och andra aktorer. Barn-
cancerfonden har darfor i manga ar finansierat en rad oli-
ka infrastrukturprojekt, som det svenska barncancer-
registret och barntumorbanken.

TROTS ATT VARA GENEROSA givare méjliggjort att vi
kan ge allt storre anslag till forskningen sa har dverlev-
nadskurvan planat ut efter tidigare decenniers positiva
utveckling. Barncancer dr fortfarande den vanligaste
dodsorsaken i dldern 1-14 ar i Sverige. Vi kan inte noja oss
med att 80 procent av barnen som drabbas 6verlever. Var
femte barn dor, samtidigt som vardsituationen kring bar-
nen ir stressig och personal gar pd knéna. Det ricker inte.
Jag efterlyser en plan fran ansvariga politiker som séker-
stller att barncancervarden i Sverige kan ge drabbade barn
de resurser, den vardpersonal, de forskningsinsatser och den
infrastruktur som kravs. Inget barn ska behdva d6 i cancer.
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Kerstin Sollerbrant
Barncancerfondens forskningschef
kerstin.sollerbrant@barncancerfonden.se
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Det har kraver
Barncancerfonden

Personalbehovet

mastetillgodoses.
Sektionschefer ser behov av
nastan dubbelt sa manga
barnonkologer. Sjukskoter-
skor springer mellan rummen
och den pressade arbetsmil-
jon tar ut sin ratt. Manga ar
nyanstallda och bara en knapp
femtedel har specialistutbild-
ning raknat i heltidstjanster.

Sékerstill kompe-

tensforsorjningen.
Personalinom barnonkologin
maste fa tid och mojlighet till
specialistutbildning och konti-
nuerlig fortbildning for att
sjukhusen ska kunna erbjuda
basta mojliga barncancervard
med personal som trivs, ut-
vecklas och stannar.

Staten och lands-

tingen maste ta
utbildningsansvar.
Barncancerfonden staridag
bakom majoriteten av all
barnonkologutbildning for
lakare och sjukskoterskor pa
barncancercentrum och hem-
sjukhus. En sa livsviktig speci-
alitet borde inte vara beroen-
de av privatpersoners och
foretags generositet.

Vardpersonal maste

fa tid till forskning.
Lakare och sjukskoterskor
inom barnonkologin maste
ges mojlighet att forska vid
sidan om sin kliniska garning
for att den svenska barncan-
cervarden ska kunna utveck-
las och forbattras.

Bittre uppfoljning

och rehabilitering.
Allt fler blir friska fran barn-
cancer, men runt tva tredje-
delar av dverlevarna lider av
komplikationer efter behand-
ling och sjukdom. Det staller
storre krav pa strukturerad
uppfdljning och rehabilitering.
Ett viktigt steg skulle vara en
snabb implementering av det
nationella vardprogrammet
for langtidsuppfoljning efter
barncancer som nyligen anta-
gits av regionala cancercen-
trums samverkansgrupp.
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DET HAR AR BARNCANCER

Barncancer
1984-2010

barn yngre an15 ar
insjuknade i cancer
aren 1984-2010.

av dem var pojkar.

3 26(

av dem var flickor.

117

cancersjuka pojkar pa
varje cancersjuk flicka.
Det ar dock ingen
skillnad i 6verlevnad for
pojkar och flickor.

barn drabbas av
barncancer varje ar.

personer i Sverige har
behandlats for barn-
cancer.
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Sarncancer ar
Nte vuxencancer

Naren vuxen far cancer ar detinte ovanligt att dethanger samman med livsstilen eller
paverkan av yttre faktorer, men sa ar detinte for barncancer som skiljer sig fran vuxen-
cancer pa flera satt. Hos barn utvecklas sjukdomen ofta mycket snabbt och det finns
ingen kand yttre faktor som ar av stor betydelse for att sjukdomen utvecklas.

BARNCANCER AR DEN vanligaste dodsorsaken bland
barniéldern 1-14 ar i Sverige. Varje ar far ungefér 300
barn och ungdomar i vart land cancer. Befolknings-
6kning och andelen nyanldnda paverkar inte riksge-
nomsnittet forrin efter lang tid.

De flesta som insjuknar dr smé barn mellan tva och
sex ar, men barn och ungdomar i alla aldrar kan fa can-
cer. Barncancer ir lite vanligare bland pojkar dn flickor.

LIVSSTILEN PAVERKAR INTE BARNCANCER
Barncancer utg0r 2 procent av all cancer, men den skil-
jer sig fran den cancer som drabbar vuxna pa flera sitt.
Den viktigaste skillnaden &r att cancer som drabbar
vuxna fortsétter att 6ka, sedan 1970 har antalet fall for-
dubblats. I dag ligger siffran pa 6ver 60 000 fall om
aret. Okningen beror bland annat p3 att livsstil paver-
kar risken att insjukna i cancer som vuxen. Sa &r det
inte f6r barncancer. Dar har forskningen visat att livsstil
och andra miljofaktorer inte paverkar risken att insjuk-
na. Det gor att sjukdomen &r svarare att forebygga.

BARNCANCERDIAGNOSER
Barn och ungdomar drabbas ocksa av lite andra former
av cancer. Medan prostata- och brdstcancer ar vanli-
gast hos vuxna, ar akut lymfatisk leukemi (ALL) den
vanligaste sjukdomen som drabbar barn.

Ungefir en tredjedel av alla barn med cancer har na-

MATS BEMARK. LAS MER OM HANS FORSKNING PA SIDAN 59.

gon form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarntumor
och den sista tredjedelen fordelas mellan sjukdomar sa-
som lymfkortelcancer, ocksa kallad lymfom, eller tumo-
rer i njurarna, skelettet eller andra delar av kroppen.

BEHANDLINGEN INTE SOMFOR VUXNA
Behandlingen av barn- och vuxencancer skiljer sig at.
Barn tal stralning daligt. Deras kroppar véxer och de-
ras hjdrna dr under utveckling. Stralningen kan skada
frisk vavnad i hjarnan, skelettet, det metabola syste-
met (det hormonella systemet och imnesomsattning-
en) samt organ som inte ir firdigutvecklade. Aven en
liten dos stralning kan gora stor skada i ett barns vix-
ande kropp.

Déremot tal barn, som oftast har en i 6vrigt helt frisk
kropp, cytostatika battre 4n vuxna. De klarar i allmén-
het av att fa storre doser cytostatika 4n vuxna och dér-
for kan man ge kraftigare och darmed effektivare cy-
tostatikabehandling till barn.

Vid behandling méste lakarna dock ta hinsyn till att

KAJSA PAULSSON. LAS MER OM HENNES FORSKNING PA SIDAN 64.

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

For ett barn som har 6verlevt cancer kan flera pro-
blem komma senare i livet - tio, tjugo ar efter eller
annu senare - som kan kopplas till sjukdomen och be-
handlingen av den. Sekundir cancer, tillvaxtproblem,
infertilitet och neurologiska svarigheter dr nagra ex-
empel - och svarigheterna kan innebéra en risk att do
for tidigt.

Varfor vissa inte drabbas av nagra komplikationer
alls tror forskarna beror pa genetiska skillnader mel-
lan olika individer. Forskningen arbetar standigt
med att ta fram skonsammare behandling som inte
leder till allvarliga skador, sé kallade sena komplika-
tioner.



Ingen vet varfor
vissa barn drabbas

Cancer bildas nir det uppstar ett felinagon av kroppens celler. Vanligtvis klarar cellen sjalv av att
reparera skadan, om den inte gor det utloses en mekanism som far cellen att sjilvdé. | en cancercell
fungerar inte denna mekanism. I stillet fortsatter den sjukligt fordndrade cellen att vixa och dela sig
ohdammat och efter en tid bildas en liten klump av cancerceller som kallas tumor.
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Vem?

Att en forandring i var arvsmassa far en cell att utvecklas till
en cancercell betyder inte att cancern ar arftlig. Forandring-
en forekommer barai sjalva cancercellen, inte i kroppen i
ovrigt. Det finns endast ett fatal barncancerformer som ar
arftliga. En av dessa ar gontumaren retinoblastom. Dar vet
man att en skyddande gen i var arvsmassa ar felaktig och
att avsaknad av denna skyddande gen kan leda till att en
tumor utvecklas.

Hur?

En DNA-molekyl ser ut som en stege, dar sjdlva stegen kan
liknas vid streckkoden pa ett vanligt mjolkpaket. Ar det fel pa
ett streck i streckkoden pa mjolkpaketet sa blir informatio-
nen felaktig. Ar det fel i ett streck i DNA-molekylen blir det
felinformation dven har. Sitter skadan pa ett olampligt stalle
kan det leda till ohammad celldelning som ger upphov tillen
tumor.

Nar?

Varfor?

Olika typer av cancer férekommer i olika aldrar.
Vissa cancertyper drabbar sma barn medan
andra sorter drabbar aldre barn och tonaringar.
Vanliga cancersjukdomar i smabarnsaldern
ar njurtumarer (Wilms tumar) och neuroblas-

tom, en tumor i nervvavnaden invid ryggraden.

En annan typisk smabarnscancer ar leukemi.
Dessa cancerformer férekommer nastan inte
alls efter atta ars alder. Bentumarer drabbar
séllan fore atta—nio ars alder och ses som ty-
piska tonarscancersjukdomar. Hjarntumorer
forekommer i alla aldersgrupper.

Orsaken till att barn och
tonaringar far cancer ar
okand. Det finns dock en
hel del kunskap om vad
som gor att en normal cell
overgar till att bli en cancer-
cell. En normal kroppscell
har manga olika funktioner.
Vissa celler ska producera
hormoner, vissa ska ut-
vecklas till nervceller, an-
dra ska bli leverceller och
sa vidare. Styrningen av
hur ofta cellerna ska dela
sig sker fran var arvsmassa
som finnsinnei cellkdrnan.
Arvsmassan finnsivara
kromosomer som ar upp-
byggda av DNA-molekyler.
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DET HAR AR BARNCANCER

Sa ar fallen av
barncancer
fordelade
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—Vvanligaste diagnoserna

Varje arinsjuknarisnitt 300 barnicanceriSverige. Av dem dverlever omkring 80 procent.
Overlevnaden har totalt sett legat konstant sedan 1990-talet. Forskarna arbetar for att
utvecklanyabehandlingar somkan bota annu fler. Malet ar att alla ska 6verleva.

PERIODEN 1980 TILL 1990 kallas "den tysta revolutio-
nen”, och dr en av svensk medicins storsta framgéngssa-
gor. Under den perioden méangdubblades 6verlevnaden,
bland annat sedan behandlingen gjordes mer intensiv.
Storst framgéng nadde behandlingen av akut lymfatisk
leukemi (ALL), den vanligaste cancerformen hos barn,
men det finns fortfarande cancerformer som har samre
prognos. Akut myeloisk leukemi (AML) ar en avdem. Det
finns ocksa diagnoser dir 6verlevnaden ér nolli dag. En
sadan ar ponsgliom, en tumdr pa hjairnstammen.

Barncancersjukdomarna delas in i olika diagnoser dar
behandling och prognos skiljer sig. Oavsett diagnos for-
sdmras ofta prognosen vid aterfall i sjukdomen.

ALL

Akut lymfatisk leukemi (ALL) 4r den vanligaste formen av
leukemi, cirka 9o procent av alla leukemifall hos barn.
Leukemi innebér att benmérgen borjar bilda ett stort antal
sjuka vita blodkroppar som ocksa kallas leukemiceller. De
sjuka cellerna tringer undan den friska blodbildningen i
benmaérgen. Det typiska for akut lymfatisk leukemi hos
barn dr att en viss sorts omogna celler som framfor allt
finns i benmargen lyckas vixa till och expandera och ham-
mar samt trdnger undan den friska benmargen. Sympto-
men ar blekhet, trotthet, bensmartor och blamarken som
inte forsvinner. ALL behandlas kontinuerligt med cytosta-
tika under tva till tva och ett halvt ar. I takt med att be-
handlingarna har forfinats har komplikationerna av be-
handlingen minskat. I dag blir ndirmare 9o procent av
barnen friska efter genomgangen behandling av ALL.

AML

Leukemi dr en cancersjukdom som uppstér i benmargen.
Cirka 10 procent av fallen bland barn d&r AML, akut myelo-
isk leukemi, som utgér fran granulocyterna i blodet. De
forsta symtomen beror vanligtvis pa att man saknar frisk
benmaérg och visar sig i trotthet, blekhet och blodbrist. Di-
agnosen stills genom att ta ett blodprov och darefter ett
benmargsprov for att avgora vilken leukemityp patienten
drabbats av. I benmérgsprovet letar likaren ocksa efter
kanda avvikelser hos de sjuka cellerna. AML har en kor-
tare behandlingstid &n ALL, men dr mer intensiv. Den pa-
gariungefir ett ar. Behandlingen delas in i standard- och
hogrisk. For hogriskpatienterna kan det dessutom krivas
en benmargstransplantation. Prognosen for AML dr simre
dnvid ALL. Narmare 70 procent av de barn som drabbas
av AML blir friska i dag.

HJARNTUMORER

Tumorer i hjarna, centrala nervsystemet och ryggmarg ar
de vanligaste solida tumoérerna hos barn. De kallas CNS-

tumorer och utgdr nairmare en tredjedel av all barncancer.
Ungefir hilften sitter i lillhjdrnan och hjairnstammen. De
vanligaste dr astrocytom, hjarnstamsgliom, medulloblas-
tom, och ependynom. Hjdrntumorer kan vara mer eller
mindre aggressiva. Symptomen varierar beroende pa tu-
morens ldge och barnets alder. Huvudvirk, krikningar och
trotthet ar klassiska symtom. Till skillnad fran de flesta an-
dra solida barntumorer opereras hjarntumorer vanligen
bort utan foregdende cytostatikabehandling. Manga tumé-
rer kriver kompletterande behandling med stralning. Barn
under fyra ar strlas oftast inte utan far enbart cytostatika.
Cytostatika kan dven ges som komplement till stralning.
Den sammantagna langtidsoverlevnaden &r cirka 70 pro-
cent men varierar mycket mellan de olika tumorformerna.
Ett exempel pa en hjarntumor med betydligt simre prog-
nos dr ponsgliom. Tumdren sitter i pons, hjarnstammen,
och sjukdomen dr omojlig att bota. Barnet riskerar att d6 av
en operation och de fors6k som gjorts att operera bort tumo-
ren har inte lett till battre verlevnad. Dock anvands cy-
tostatika och stralning for att lindra och f6rldnga barnets liv.
Varje ar diagnostiseras fem till tio barn med ponsgliom.
Barn som drabbas avlider oftast inom ett ar efter diagnos.

NON-HODGKINS LYMFOM

Gemensamt for alla lymfom &r att vita blodkroppar for-
vandlas till cancerceller. De sjuka cellerna samlar sig i eller
utanf6r ndgon av kroppens lymfkortlar. Non-Hodgkins
lymfom finns i tre huvudtyper: T-cellslymfom, B-cells-
lymfom och storcelligt anaplastiskt lymfom, som kréaver
olika behandling. Det vanligaste symptomet ar hastigt vax-
ande oomma lymfkortlar. Diagnosen stills genom att ett
prov tas fran tumoren. B-cellslymfom behandlas med cy-
tostatika i block om cirka en vecka, under totalt tolv veck-
or. Anaplastisk storcellslymfom behandlas med en intensi-
vare cytostatikaperiod och vissa barn fir &ven en under-
héllsbehandling med cytostatikainjektioner i ett ar. Den
intensiva behandlingen med cytostatika gor att en del barn
stannar i vixten och kan leda till nedsatt forméaga hos poj-
kar att f4 barn. Non-Hodgkins lymfom &r den cancersjuk-
dom som har haft den mest forbattrade prognosen de se-
naste 20 dren. P 1970-talet 6verlevde 15-20 procent, nu
botas omkring 80 procent.

HODGKINS LYMFOM

Hodgkins lymfom, som upptrider dir kroppens lymfknu-
tor finns, dr den vanligaste formen av lymfom hos ungdo-
mar. Det vanligaste symptomet ar hastigt vaixande oomma
lymfkortlar. Sjukdomen yttrar sig ofta pa halsen, i brost-
korgen eller buken, var lymfomet sitter avgor symptomen.
For att stélla diagnos tas prov fran tumoren. Det finns fyra
olika typer av Hodgkins lymfom, som behandlas pa snarli-
ka sitt med olika kombinationer av cytostatika. Ibland ges
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Barncancer vanligare bland pojkar

Varje ar farungefar 300 barn och ungdomari Sverige cancer. De flesta som insjuknar &r smabarn mellan tva och sex ar, aven ombarnialla aldrar
kan fa cancer. Barncancer &r lite vanligare bland pojkar an flickor. Bland de yngre barnen ar sjukdomen ALL, akut lymfatisk leukemi, vanligast.
Ungefar entredjedel av allabarn med cancer har nagon form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarntumor och den sista tredjedelen fordelas

mellan sjukdomar sasom lymfkaortelcancer, ocksa kallad lymfom, eller tumorerinjurarna, skelettet eller andra delar av kroppen.

strdlning. Over 9o procent blir friska efter forsta behand-
lingen och om tuméren aterkommer finns fortfarande god
mojlighet till bot. Farre an 15 procent av fallen drabbar
barn under 14 ar. Fore 10 ars alder insjuknar pojkar oftare
an flickor. Skillnaden planar ut senare och avtar i tondren.

NJURTUMORER (WILMS TUMOR)

Njurtumorer hos barn ar oftast den elakartade Wilms tu-
mor (kallas 4ven nefroblastom). Men det finns dven andra
varianter av njurtumarer som paminner om Wilms: nefro-
blastomatos, mesoblastoriskt nefrom, klarcelligt sarkom,
rhabdoid tumdr, multilokulér cystisk njurtumor och angio-
myolipom. Wilms upptrider under smébarnséren och
10-15 barn drabbas varje ar i Sverige. Wilms tumor ger sél-
lan uppenbara symptom. Ofta noteras en smartfri knol el-
ler svullnad pa ena sidan av barnets mage. Tumoren forbe-
handlas nistan alltid med cytostatika i 4-6 veckor i syfte
att krympa den och forenkla operationen som innebar att
den drabbade njuren avldgsnas tillsammans med tumoren.
Det finns en rad olika typer av Wilms tumor, vilken variant
och vilket stadium avgor cytostatikabehandlingens ldngd.
En minoritet av barnen stralbehandlas. Nira nio av tio
barn blir friska, tva av tre med en hogriskvariant av sjukdo-
men botas. Overlevnaden varierar for Gvriga njurtumorer.

NEUROBLASTOM

Neuroblastom dr en sméabarnssjukdom. Varje ar insjuknar
cirka tjugo barn i Sverige, de flesta fore tva ars alder. Neu-
roblastom uppstar i det sympatiska nervsystemet och finns
ien snall och elak variant. Ofta upptrider sjukdomen dven
i binjurarnas inre del, liksom i nervvavnaden utefter rygg-

raden. Sjukdomen dr komplicerad och forekommer i flera
olika stadier och undertyper som har anpassade behand-
lingar. Lakarna kan oftast se vilken typ av neuroblastom
ett barn har. Enklare fall, med en enstaka tumor, kan ope-
reras. Hogriskneuroblastom, dir tumoren har spridit sig,
kraver cytostatikabehandling, operation och stamcell-
stransplantation. Darefter foljer stralbehandling och slutli-
gen ett halvars behandling med hoga doser A-vitamin.
Prognosen skiljer sig ocksa at mellan de olika typerna och
barnets alder. For trettio ar sedan var en neuroblastomdi-
agnos lika med doden. I dag 6verlever drygt 60 procent
hogriskneuroblastom, medan motsvarande siffra for de
“snallare” varianterna dr drygt 85 procent.

SARKOM

Sarkom &r tumérer som uppstér i muskler, senor, bindvav
eller skelett. Det finns ett mycket stort antal typer av sar-
kom och namnen talar om varifran de utgar. Ett sarkom
som utgar fran benceller kallas osteosarkom, fran bindvav
kallas det fibrosarkom och rhabdomyosarkom fran musk-
lerna. De tva vanligaste skelettumorerna ér osteosarkom
och Ewing sarkom. Diagnos stills med hjélp av rontgen
och provtagning av tumoéren. De olika tumorerna behand-
las pa olika vis beroende pa var de sitter. Cytostatika och
operation dr vanligast, ibland &ven stralning.
Behandlingen av osteosarkom har forbattrats de senas-
te 15 aren, sd ocksa prognosen. I dag blir ungefar 70 pro-
cent friska. Overlevnaden i Ewing sarkom har varit kon-
stant och i dag 6verlever cirka 60 procent. For rhabdomyo-
sarkom har 6verlevnaden forbattrats radikalt, men det ar
av stor betydelse fran vilka celler tumoren har utgatt och
var den sitter. Mellan 70-90 procent av barnen blir friska.

PER KOGNER. LAS MER
OM HANS FORSKNING
OCH NBCNS-NATVERKET
PA SIDAN 78.

21



DET HAR AR BARNCANCER

KLAS
BLOMGREN

Titel: Overlikare,
barnonkolog vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i
Solna samt professor i
pediatrik sedan 2011,
vice prefekt vid Karolin-
ska institutet, institutio-
nen fér kvinnors och
barns halsa samten av
Barncancerfondens
medicinskt sakkunniga.
Omrade: Barnonkolog
med fokus pa hjarntu-
morer hon barn.

Viktiga framgangar: Har
bland annat funnit att
den unga, vaxande hjar-
nan reagerar mycket
annorlunda ndr den ska-
das jamfort med en vux-
enhjdrna. Ettav hans
mal med forskningen &r
att minimera effekterna
av en skada och att sti-
mulera de ldkningsme-
kanismer som finns.
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Sakanflerbarn overleva

Attbota de sista tjugo procenten sominte dverlever sin barncancer garinte attlésa snabbt.
Det finns manga utmaningar langs vagen. De storsta ar att hitta nya behandlingar, fler
samarbeten, tid och pengar, menar Klas Blomgren, lakare och medicinskt sakkunnig pa

Barncancerfonden.

KLAS BLOMGREN ARBETAR frimst med hjarntumorer
hos barn och forskar kring ponsgliom. Han &r ocksa medi-
cinskt sakkunnig hos Barncancerfonden. Han och hans
kolleger diskuterar ofta och gdrna hur 6verlevnaden inom
barncanceromradet ska oka.

- Det ér en jattestor friga som inte har ndgra enkla svar.
Det kanske inte ens gar att bota alla d&ven om var ambition
alltid ar just den, sidger han.

Négra saker som diskuteras dr béttre och effektivare be-
handlingar, ny teknik, béttre diagnostik och fler samarbeten
mellan savil barnonkologer i Sverige som mellan fler linder.

-Jag hoppas och tror att vi kommer att se ett paradigm-
skifte inom barncancerforskningen om négra ar. Med det
menar jag att en specifik upptédckt inom ett omrade kan
leda till stora framsteg pa helt andra omraden. Men for det
krivs stora resurser, kompetens och tid. Jag tror att vi kan
komma att snubbla 6ver nagot, hitta nya verktyg och nyck-
lar som leder till stora framgangar, siger Klas Blomgren.

Att hitta fler genetiska avvikelser som kan forklara en
viss barncancer och som i sin tur kan leda till skraddarsyd-
da behandlingar for just den typen av cancer dr en faktor
som kan komma att bota fler.

BERTIL JOHANSSON. LAS OM HANS FORSKNING PA SIDAN 66.

- En utmaning for att komma langre ar tid, kompetens
och pengar. Vi har ménga forskare jamfort med andra falt
men sjalvklart kravs det fler, med rétt bakgrund, som vill
dgna mycket av sin tid till forskning. Utan manga forskar-
timmar blir det svart att nd framgang, menar han.

En annan utmaning for att na battre verlevnad handlar
om att det ska finnas material att forska pa. Och for det
krdvs det ett stort patientunderlag, biobanker, kvalitets-
register och ett utdkat samarbete mellan forskare i manga
lander. Samarbetet kring det nya ALL-protokollet, som
beskrivs pa sidan 71, dr ett utmérkt exempel pa sddan
forskning, menar Klas Blomgren.

- Vi kan inte bygga upp studierna sjilva i Sverige, vi har
for fa patienter for det. Vi maste 6dmjukt fa fler att vilja
samarbeta med oss. Vara biobanker &r jatteviktiga for
underlaget och vi far inte glomma att skota dem ritt och

uppmuntra klinikerna att fortsatta skicka in prover.

Att centralisera vissa delar av barncancervarden kan
ocksd vara ett alternativ for att samla patienter, forskning
och kompetens under ett tak. I Holland gjordes det for ett
ar sedan och det verkar ha slagit val ut.

- Vi skulle vinna pa att centralisera vissa saker, inte allt,
till ndgot eller nagra fa centrum. Mycket kan vi astadkom-
ma med mejl och telefon, men exempelvis kirurger beho-
ver fa en volymtraning for att bibehalla sin kompetens.

Om ett ar bjuder NOPHO (Nordic Society of Paediatric
Haematology and Oncology) in forskare och liakare till en

MARIANNE JARFELT, SOM BERATTAR OM SAMARBETE PA SIDAN 69.

konferens i Stockholm dér 6kad dverlevnad inom barn-
canceromradet dr utgangspunkten fér motet.

- Temat for konferensen ar fran 8o till 100 procent, hur
vi kan komma ldngre for att fa alla att dverleva med rimlig
livskvalitet. I dag botar vi men ibland maste vi fraga oss till
vilket pris? Vi far inte glomma att det finns barn som dor av
komplikationer av behandlingen och inte av sjukdomen.

SUSANNE SCHLISIO. LAS OM HENNES FORSKNING PA SIDAN 85.

En annan utmaning som ocksa ér svar ér att forska kring
varfor barn drabbas av en barncancerdiagnos.

-Idag vet vi ganska lite om det. Men jag tror att om vi
far veta mer kring varfor sjukdomarna dyker upp kanske vi
ocksa kan fa ett svar pa exakt hur just den diagnosen ska
behandlas, sager Klas Blomgren.



ATTA VAGAR FORBATTRE OVERLEVNAD

Narforskarnaidenhdrrapportentillfragades om vad som kravs for att fler cancersjuka barn ska 6verleva sa gar
deras svar att sammanfattaiatta punkter.
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DN VARDKRIS

Behovet av barnonkologer vaxeritakt med att allt fler ndrmar sig
pension. Tillférseln fran lakarutbildningarna och Barncancerfondens
utbildningarinom barnonkologi racker inte till. Situationenriskerar att
paverka hur mangabarn som 6verlever sin cancer i framtiden.



EDDIE, 4 AR I DAG, blev sjuki AML, akut myeloisk leukemi, 2014. Han har fatt sina sista behandlingar och gattigenom mycket. Nu gar Eddie pa forskolan
ochlamnar prover varje manad pa sjukhuset. Varje gang han gor det blirmamma och pappa oroliga. Det basta Eddie vet &r saker med hjul: gravmaskiner,
bussar, hjullastare, lastbilar eller helt vanliga bilar. "Men jag tycker ocksa om att spela fotboll och innebandy med mina bréder”, séger han.
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OPINION VARDKRIS

TOTALT FINNS 58 ANSTALLDA BARNONKOLOGER | SVERIGE

SESRSRARRARERA)
SEERARARARAAANY

7L 12 AV 58 BARNONKOLOGER AR 60 ARELLER ALDRE

NARA
PENSION

37AV58 BAaONKOLOGER ARSOARELLER ALDRE

UNGEFAR SA OFTA AVSTAR LAKARE

FRAN FORSKNINGSTID, PA

GRUND AV PERSONALBRIST
~ Umed: 7-8 ST (IDAG 2,75)
SAMANGA Uppsala: 5 ST (IDAG 6) "°ﬁ¥§?L§A" VARJE MANAD
BARNONKOLOGER |y jniéping: 5 ST* (IDAG 2.8) LINKOPING
SKULLE BEHOVAS ' ' GOTEBORG
RAKNAT | HELTIDS- Stockholm: 12 ST (IDAC 7) VARJEAR
I LUND
TANSTER Giteborg: 12 ST* (DAG 5,5) g
~ Lund: 10 ST (DAG 4) VARIEHALVAR
STOCKHOLM

* For att hinna med arbetet samt viss forskning.

BARNCANCE

Det rader brist pa specialistlakare, brist pa erfarna sjukskoterskor och brist pa vardplatser inom svensk barn-

cancervard.

- Barnen far aka hem for tidigt efter behandlingarna, innan vi hunnit prata fardigt. Det kanns inte som vi
har kontroll, sager Karin Mellgren, sektionschef vid barnonkologiskt centrum vid Drottning

Silvias barnsjukhus i Goteborg.

N Fler ansex av tio barnonkologer ar 50 ar
eller ildre, var femte ar 6ver 59 ar — och det

tar minst 15 ar att utbilda en ny barnonkolog.

N Det saknas pengar att anstalla tillrack-
ligt manga barnonkologer pa sjukhusen.
N Sjukskoterskornas arbetsmiljo gor att
manga hoppar av - och oerfaren och
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nyutbildad personal far hoppaini stéllet.
N Samtidigt som behandlingarna blir
mer intensiva och barnen sjukare, kan
platsbristen tvinga familjer att resa langt
for att vardas pa annan ort.

- Vihar inga fysiska rum och inte resurser att
anstalla lakare och sjukskoterskor for att 6ppna

tillrackligt ménga vardplatser. Den politiska vil-
jan finns, men det &r inte politikerna som beslu-
tar hur man fordelar resurserna. Det dr sjukhu-
set, och det &r sd hard konkurrens, siger Arja
Harila Saari, sektionschef pa barncancercen-
trum vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna.
Och barncancervarden har larmat linge.
De fa centrum som inte har problemi dag,
star infér samma utveckling som de andra:
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GOTEBORG Géteborg 22 16 16 9 Géteborg Varje vecka Varje vecka
LUND Lund 18 12 15 10 Lund Varje halvar Varje ar

VARD IKRIS

fler patienter, sjukare patienter, brist pa
barnonkologer, brist pa platser och brist pa
erfarna sjukskdéterskor.

-Det ér en fraga pa liv och dod. Cancer &r
den vanligaste dodsorsaken for barn mellan ett
och 14 ar. Satsning pa barncancervard betyder
att man kan riddda liv, siger Arja Harila Saari.

I snitt insjuknar drygt 300 barn i cancer var-
je ariSverige. Barncancervarden blir allt
tyngre. Hardare cytostatikabehandlingar ger
sjukare barn och lingre vardtider. Samtidigt
vaxer befolkningen, och det totala trycket pa
vardavdelningarna okar.

- De som ligger inne pé vér avdelning dr de
som ar svarast sjuka. De ér nyinsjuknade, ge-
nomgar en stamcellstransplantation eller har
svara biverkningar av sin cytostatikabehand-
ling. Vi har en relativt liten andel rutinpatien-

** Har tilldelats 22 platser pa Nya Karolinska universitetssjukhuset.

ter, eftersom dessa skots pa lanssjukhusen, sé-
ger Karin Mellgren, sektionschef pa Barncan-
cercentrum vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

EN UNIK OVERSIKT av vérdsituationen vid
de sex barnonkologiska centrumen i Umea,
Uppsala, Linkoping, Stockholm, G6teborg och
Lund, visar att sex av sex sektionschefer anser
att vardbehovet 6kat visentligt de senaste
fem aren. Fyra av sex tycker att patienterna
blivit mycket mer vardkrivande, med linga
feberperioder och infektioner till £6ljd av be-
handlingen.

Tung vard kréver specialister. Men de tva
storsta klinikerna for barncancervard i Sveri-
ge, i Stockholm och Goteborg, har stora pro-
blem. I Stockholm berittar sektionschefen

Arja Harila Saari att brist pa lonemedel hin-
drar henne fran att bemanna efter behov.
Familjer som vérdas pa avdelningen ar kri-
tiska till att de fér triffa olika likare hela ti-
den, ett resultat av att det inte gar att anstilla
sa manga barnonkologer som skulle behévas.
Besparingskraven gor det bland annat nod-
vandigt att ta in ldkare under utbildning och
timvikarierande pensiondrer. Drygt fyrtio pro-
cent av ldkarna (rdknat i sammanlagda hel-
tidstjdnster) pa landets sex barncancercen-
trum dr bemannade av lakare som inte &r
fardigutbildade barnonkologer. I Lund var an-
delen drygt 60 procent vid undersokningen.
P4 hért pressade avdelningar far drabbade
barn och deras familjer hela tiden triffa ny per-
sonal, medan de erfarna sjukskoterskorna och
ldkarna bara har tid for det allra mest akuta. P
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"'Paen overbelagd avdelning okar

De senaste aren har de sex barncancercen-
trumen sett ett fatal ldkare gé i pension, men
de ndrmaste aren riskerar bristen att bli akut.
Av barnonkologerna som ir anstillda i de sex
regionerna ar var femte 60 ar eller dldre.
Samtidigt utfairdade Socialstyrelsen samman-
lagt 14 nya specialistbevis for barnonkologer
mellan 2007 och 2014. De i genomsnitt tva
nya barnonkologerna varje ar riacker inte for
att ticka behovet framédver. De kan i basta fall
rdcka till att ersétta de lakare som gar i pensi-
on men inte till att forbattra bemanningslaget
pé landets barncancercenter.

- All tid gar till arbetet pa golvet, de flesta
jobbar obetald 6vertid varje vecka. Det dr
svart att hinna utveckla varden utan adminis-
trativ tid. Vi dr helt beroende av Barncancer-
fondens medel for att utbilda den personal vi
har, bade pa sjukskoterskesidan och pa likar-
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sidan - annars skulle vi inte kunna delta i be-
handlingsstudier eller hélla oss uppdaterade
inom barnonkologi, siger Arja Harila Saari.

FLERA BARNCANCERCENTRUM uppger att
de idagslédget inte har sa stora problem med
att rekrytera lakare som vill utbilda sig till
barnonkologer.

For att locka fler intresserade till yrket fi-
nansierar Barncancerfonden utbildning i
barnonkologi for ST-ldkare. Britt-Marie Frost,
verksamhetschef i Uppsala, ser en effekt av
utbildningen. Det har blivit lattare att rekryte-
ra nya lakare under utbildning. Men i bade
Stockholm och Goteborg saknas samtidigt
pengar for tillrdcklig bemanning.

- Det finns ingen hir som inte arbetar dver-
tid varje vecka, sager Karin Mellgren i Gote-
borg.
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Hon har flera tomma tjénster och tvingas
hyra in underldkare som inte kan fatta viktiga
beslut om behandling. Det 6kar bordan pa 6v-
riga anstillda.

Lars Kawan arbetar pa avdelningen i Gote-
borg som en del av sin specialisering i barnon-
kologi.

- Det dr intressant att arbeta med barn, de ar
sd olika beroende pa élder. Det dr en utmaning
att behandla bade barn som é&r 2 ar och de som
ar 15 ar, som forstar vad det handlar om. Man
maste anpassa sig, siger han.

PRESSEN PA JOBBET ARHOG, men det ar
inget han ténker pa ndr han kommer hem.

- Det kanske blir vérre nir jag blir dldre, men
nu dr det en bra tjanst. Jag kanske inte alltid
hinner dta och dricka, men da har jag hunnit ta
hand om ett komplicerat fall, sager han.
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30 SJUKSKOTERSKOR (AV SAMTLIGA) SLUTAR VARJE AR

Men stressen saboterar inte bara kaffepau-
ser och luncher. Den gor skada.

- Forskningen har visat att pd en 6verbelagd
avdelning okar risken for allvarliga fel. Smafel
hander oftare och oftare, och det dr bara en
tidsfraga innan det hinder nagot allvarligt,
sdger Karin Mellgren.

Hennes kollega vid Astrid Lindgrens barn-
sjukhus, Arja Harila Saari, ar orolig for att in-
cidenterna ska bli fler.

- Det ér en sddan méngd ordinationer och
patienter att det hinder att det blir fel. Det sker
dubbelkoll av allt, men nér det 4r manga
manniskor kan det vara sd att det inte blir kon-
tinuitet och information faller bort, sdger hon.

Medan likarna jobbar ldnge och sillan byter
arbetsplats, har barncancercentrumen svart
att bade rekrytera och behélla kompetenta
sjukskoterskor. Sarskilt till nattjansterna.

risken for allvarliga fel”

Manga gér till tjanster med fasta tider och
hogre 16n inom primérvarden. I snitt férlorar
Goteborg tio av sina skoterskor varje ar - och
uppger att det r mycket svérare att rekrytera
nya skoterskor i dag, dn for fem ar sedan.

Sammanstallningen visar att en knapp fem-
tedel av skoterskorna vid landets barncancer-
centrum har barnonkologisk specialkompe-
tens, raknat i heltidstjanster.

BARNCANCERFONDEN arrangerar utbild-
ningar dven for sjukskoterskor. Tanken &r att
trygg och kunnig personal littare stannar
kvar, dven om varden ar kravande.

Det saknas dven singplatser. Resultatet blir
att barn ibland maste behandlas pa andra av-
delningar p4 sjukhuset av personal de inte kdn-
ner, som inte dr specialiserade pa barncancer-
vard - eller pa andra sjukhus, langt hemifran.

Sagjorde
vi undersokningen

De barnonkologiska centrumen har lange
larmat om brist pa tid, personal, resurser
och vardplatser, samtidigt som be-
handling mot barncancer hela tiden blir
hardare och mer vardkravande. Syftet
med undersokningen &r att fa en tydligare
bild av situationen att formedla till
ansvariga politiker och vardchefer. Den
baseras pa en enkat i varas till sektions-
cheferna fér de barnonkologiska
klinikerna i Sverige - iUmea, Uppsala,
Stockholm, Linkdping, Lund och Géte-
borg. Samtliga centrum har svarat.

Varje vecka tvingas halften av de sex
barnonkologiska klinikerna lta barncancer-
patienter vardas pa en annan avdelning pa
sjukhuset, oftast pa infektionsavdelningarna.
Allra vanligast ar det i storstadsregionerna
Stockholm och Géteborg.

Hosten 2016 beriknas flytten g till Nya Ka-
rolinska universitetssjukhuset. Barncancercen-
trum har blivit lovade 22 vardplatser pa den nya
avdelningen, att jimfora med dagens 14.

- Det dr klart att vi dr jatteglada, men vi har
inte Ionepengar till att anstilla sjukskoterskor
och ldkare for att 6ka vardkapaciteten sa
mycket, siger Arja Harila Saari.

Fortfarande saknas pengar till sex vardplat-
ser.

-Iresten av virlden ar det en sjélvklarhet
att slippa bli omhandertagna av personal som
inte kan barncancer, avslutar hon.
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Barncancerfond

Sedan flera arhar Barncancerfonden uppmarksammat krisen
inom barncancervarden. Men det ar hard konkurrens om resurser-
na.l dagfinansierar och organiserar Barncancerfonden utbildningar
for vardpersonal for att rada bot pa bristen pa erfaren personal.

OLLE BJORK AR barnonkolog och medicinskt
sakkunnig pa Barncancerfonden. Han har
gang pa gang slagit larm, de cancersjuka bar-
nen kréiver tyngre vard under lingre perioder.
Det rader brist pa vardplatser. Av barnonkolo-
gerna ir 64 procent 5o ar eller dldre, samtidigt
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som det tar minst 15 ar att bli firdig barncan-
cerldkare och det i snitt har utfdrdats tvd nya
specialistbevis per ar de senaste sju dren. An-
svariga pé de tva tyngst belastade centrumen i
Stockholm och Goteborg star utan medel att
anstilla nya likare eller att bemanna nog for

en utbildar

att sjukskoterskorna ska fa en bra arbetsmiljo.

Som ett resultat har Barncancerfonden klivit
in med utbildningar f6r bade ldkare och sjuk-
skoterskor. En utbildning f6r ST-lékare, en for
lakare pa ldnssjukhusen och tvé utbildningar
for sjukskoterskor. Mélet ér att sdkra god kvali-
tet pa barncancervard over hela landet.

Olle Bjork ar en av foreldsarna.

- Vivill visa lockelserna med att bli barnon-
kolog. Det ir en spannande utveckling och ge-
nom utbildningen kan vi ge vardpersonalen
verktyg. Det handlar om allt fran etik till ren
medicinering. Utan kurserna hade vi inte kun-
nat formedla nyfikenheten, sdger han.



for attrad

P3 kurserna foreldser de frimsta inom
svensk barnonkologi, uppblandade med inter-
nationella forskare och barnonkologer. Likar-
kursen och en av sjukskoterskekurserna an-
ordnas av Karolinska institutet, som ocksa gar
igod for det vetenskapliga innehallet.

- Barnonkologi r en tung specialitet. I
dag 6verlever de flesta barnen, men varden
ar komplicerad och tung med manga tunga
beslut. Jag har aldrig dngrat mitt jobb, men
jag kan tycka att jag har jobbat oerhort
mycket, sdger han.

Barncancercentrumen dr vana vid att sjuk-
skoterskorna hoppar av, i snitt en tredjedel

Barncancer-
fondens
kurser

Erfarna sjukskéterskor
(helst med barns
sering) kan ga en akade-
misk utbildning pa totalt
30 hogskolepoang,
varav 15 poang i medi-
cinsk barnonkologi och
15 podng barnonkolo-
gisk omvardnad. Utbild-
ningen tar fem terminer,
och Karolinska institutet
i Stockholm dr examina-
tionsansvarig.
Sjukskéterskor utan
specialistutbildning med
kortare erfarenhet (0,5-2
ar) kan soka en fyra da-
gars intensivkurs i medi-
cinsk barnonkologi (ger
inga higskolepo&ng).
Lakare pa lanssjuk-
husen och barncancer-
centrumens ST-ldkare
kan vidareutbilda sig
under fem terminer,
med ett tredagarssemi-
narium per termin.
| ar bekostar Barn-
cancerfonden sjuksko-
terskeutbildningar med
totalt 1734 000 kronor,
och lakarutbildningar
med 1296 000 kronor.
Barncancerfonden
finansierar dven nio
ST-lakartjanster med
totalt 24 miljoner kronor,
som har avsatt forskar-
tid. Syftet ar att locka fler
till specialisering inom
barnonkologi.

Vagen till barnonkolog

LAKARUTBILDNING/AT,
MINST7AR.

For att fa lakarlegitimation
kravs godkand lakarutbild-
ning (5,5 ar) samt allman-
tjanstgoring (1,5-2 ar). All-
mantjanstgoringen (AT)
utgor grunden till allman
‘behorighet for att arbeta
som lakare och leder fram
till legitimation och ratt att
paborja en specialisering.

SPECIALISTTJANST-
GORING, MINST 5 AR.
For att bli barnonkolog krdvs en specialisttjanstgoring
inom barn- och ungdomsmedicin. Utbildningen
innehaller bade teori och praktik. En handledare avgor
nar lakaren uppfyller kraven och ar klar med sin speci-
alisering.

GRENSPECIALITET, MINST 2,5 AR.

| det sista utbildningssteget arbetar barnlakaren pa en
barnonkologisk avdelning. Vissa moment av grenspe-
cialiteten kan inga i specialisttjanstgoringen, men ut-
bildningen tar minst 15 ar.

Vagen till barnsjukskoterska
med barnonkologisk
specialisering
SJUKSKOTERSKE-
UTBILDNING, 3 AR.

Ges pa hdgskola/
universitet.

BARN- OCHUNGDOMS-
SJUKSKOTERSKA,
MINST2AR.

Ytterligare 60 hégskole-
poang.

BARNONKOLOGIUT-
BILDNING, MINST
2,5AR.
Barncancerfondens onkologiutbildning for barnsjuksko-
terskor ar 30 hogskolepoang (fem terminer pa deltid).

da varden

per ar av sjukskoterskorna i Goteborg och en
femtedel i Stockholm, enligt Barncancerfon-
dens nya enkat. Att arbeta som sjukskoterska
pé en barnonkologisk klinik skiljer sig visent-
ligt fran andra barnmedicinska specialiteter.
Det krévs kunskap om allt fran cytostatika till
kirurgi, och samtidigt bestar en stor del av
jobbet av social och psykologisk omvardnad.
Jobbet omfattar nattpass, och varden dr tung.
Dessutom dor fortfarande en femtedel av bar-
nen av sin sjukdom.

SVARIGHETEN ATT rekrytera sjukskdterskor
gor att det i dag arbetar en stor andel personal

med kort erfarenhet av yrket pa barncancer-
avdelningarna. Hir kommer Barncancerfon-
dens kurser in.

- Personalen ska kédnna sig trygg nir de mo-
ter barnen och deras familjer. Att fa kunskap
som hjalper till i det dagliga arbetet gynnar
alla. De unga stannar férhoppningsvis kvar
inom barnonkologin om de vet att det finns
mojlighet att f& hamta mer kunskap via Barn-
cancerfondens utbildningar, sager Kirsti Pek-
kanen, specialistsjukskoterska vid Uppfdlj-
ningsmottagningen i Goteborg, tillika
samordnare av Barncancerfondens utbild-
ningsinsatser.
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« Jag sprlnger
mellan rummen”

Den hir dagen hinner hon inte dta frukost — och dr néstan for stressad ',
for att dta lunch. Kristina Stridh dr barnsjukskoterska och har j obbat\ W
nistan tolv ar inom barnonkologin. .

— Man kédnner sig otillricklig och far springa fran ett rum till ett v
annat, siger hon. »
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PEN
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KRISTINA
STRIDH

Titel: Barnsjukskoterska.

Arbetat: P3 Barncan-
cercentrum sedan
2004, och en period pa
barn-IVA mellan
2013-2015.
Svarastmedjobbet:
Att kanna sig otillracklig.
Nar tiden inte racker till.
Roligast medjobbet:
Variationeni arbetet. Att
mota barnen och famil-
jerna. Atthelatiden fa
lara sig nagot nytt. Alla
fantastiska kolleger.
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BARNONKOLOGISKA slutenvirdsavdelningen 322 vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg ar fullbelagd. De
sma patienterna ir mycket, mycket sjuka.

Hir behandlas barn med svara komplikationer efter cy-
tostatikakurer, och barn som ska stamcellstransplanteras.

- Man sitter néstan aldrig avslappnad i ett rum, jag pla-
nerar hela tiden vad jag ska gora nista gang, siger Kristina
Stridh.

Patienterna ligger ibland i flera veckor pa avdelningen.

I rum 11 bor Liv Séderlind, 18 manader, med sina forald-
rar Sabina och Daniel och storebror Valter, 4 ar. De bor i
Jonkoping, men de har tillbringat 1ang tid pa avdelningen
under Livs behandlingsperioder. Diagnosen akut myeloisk
leukemi (AML) fick de i slutet av oktober 2015.

Kristina Stridh ger Liv sockerdropp infor att hon ska so-
vas for att 1dkarna ska ta ett benmargsprov och ge cytosta-
tika i ryggvatskan.

- Hon kanske kan éta lite hir pd rummet nir hon vaknar,
fragar mamma Sabina.

LIV AR KONCENTRERAD. Men hon later Kristina Stridh
hantera slangen till CVK:n utan vidare invindningar, dar
hon sitter i mammas famn.

CVK dr en kateter vars ena dnde mynnar ut i blodkarlet
néra hjértat, ddr cytostatikan gir in. P4 brostet sitter en
slang dér prover kan tas och mediciner sprutas in. P4 si vis
slipper sjukskoterskor sticka barnet flera ganger.

Hon far en forsiktig liten vinkning fran Liv nir hon ldm-
nar familjens rum.

- Ibland maste man leka fram det, sdger Kristina Stridh.

Ur avdelningsforradets arkivskap plockar hon fram ma-

terial for behandlingen av nasta lilla patient.

Irum 6 bor Lowe Kaldéus, snart tva ar. Hans foraldrar
Roland och Annie Kaldéus befinner sig fortfarande i den
allra forsta chocken. De fick beskedet om akut lymfatisk
leukemi (ALL) for tre veckor sedan.

Deras son har svéra biverkningar av behandlingen, och
ligger stilla iférd bl6ja pa sdngen. Lowe gniller svagt. Ma-
gen ar stor och svullen. Han dr mycket, mycket blek och
héret pa huvudet formar sma ljusa tussar.

- Det kanske r lika bra att vi ligger om CVK:n om ni
andé ska duscha honom sedan, séiger Kristina Stridh.

Lowe kramar Babblaren Bibbi i handen, en liten plastfi-
gur vars tecknade original finns pa filmer pa Youtube.

Kristina Stridh féar ursikta sig, telefonen ringer.

- Han har haft problem med magen. Det dr forst senaste
dagen som han borjat smaka s smatt pa mat, sdger Roland.
Cytostatika slér inte bara ut de farliga cancercellerna,
utan dven andra snabbvixande celler, som i magens slem-
hinnor. Magproblem, blasor och blédningar ir en vanlig

biverkning.

Trots att Lowe 4r sa trott, ar han rastlos. Han 4r isolerad
pa sitt rum efter ett RS-virus. Barn som behandlas for can-
cer dr infektionskansliga, och risken finns att han kan smit-
ta de andra patienterna pd avdelningen.

- Annars dr vi den familj som gétt flest varv i korridorer-
na, varje vaken minut vill han att jag ska bira honom, runt,
runt, sager Roland.

Hans leende ér svagt.

- Det har varit en kimpig start med ménga infektioner
och komplikationer och sd, siger mamma Annie.

Kristina Stridh gar in i sk6ljrummet en snabb vinda. »
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Forst nu har hon tid for frukost. Klockan dr 11.15 och hon
har jobbat sedan kvart i sju i morse.

I personalrummet hors ett svagt pip. Digitala siffror lyser
rott. Vilket rum &r det som kallar?

- Nummer ett, konstaterar Kristina Stridh.

Inte hennes patient. Hon kan fortsitta pa sin polarkaka
med smor.

EN VANLIG DAG innehaller rond, méten, blanda och dose-
ra medicin och att halla ordning i ldkemedelsrummet. Se-
dan dr det 6verlamning till nésta skift. Varje skoterska in-
gariett team, och Kristina Stridh ér i team gron for dagen.
Det innebir bland annat att Liv och Lowe ar hennes
patienter.

Det ar sallan hon hinner sitta kvar och prata ordentligt
med barnen och deras familjer.

- Oftast inte, men har man en patient som det ar valdigt
mycket med sé ar jag dar mycket. Just i dag har vi en pa-
tient som dr extra dalig, dd 4r man mer vaksam.

Kristina Stridh arbetar som mentorsjukskoterska i ett pro-
jekt som pagatt i ett och ett halvt ar i Goteborg, dér erfarna
sjukskoterskor introducerar nyanstilld personal. Hon dr en
av huvudhandledarna och leder fyra utbildningstillfillen
med béde teoretiska och praktiska kunskaper.

- Det ger trygghet for de nyanstéllda och dr en morot for
oss som jobbat lite langre.

Arbetskamraterna far henne att lyfta efter en jobbig dag.

- Det ar jatteroligt att arbeta med barnonkologi, det ar
allt fran akutvard och avancerad vard till lttare saker.
Aven om alla ir hiir fr cancer, s3 mér de inte pd samma
satt. Jag lar mig mycket, sdger hon.

Att arbeta med cancersjuka barn innebdr langa vard-
tider. En leukemibehandling tar upp till 2, 5 ar.

- Jag dlskar att jobba med barn, det ar roligt att lara kin-
na dem och familjerna. Men jag ér vildigt trott nér jag
kommer hem till min man och mina egna barn. En vanlig
dag gar det att limna jobbet pa jobbet. Vissa dagar ér det
svarare, siger hon.

Kristina Stridh bérjade arbeta med cancerpatienter in-
nan hon sjilv blev mamma. Efter det att hon sjilv fick barn
blir det ibland svérare.

- Nér de leker pd sommaren och de far blamérken 6ver-
allt, dé kan jag bli orolig. Min man far siga till att jag ska
skarpa mig, sager hon.

DET AR DAGS ATT dosera mediciner. Det sker i ett sdrskilt
rum vars hyllor ar fulla med cytostatika, mediciner mot
svamp och bakterier och illaméende, lugnande medel och
kortison mot inflammation.

I hornet finns ett dragskap med ventilation. Dér hanterar
sjukskoterskorna cytostatika och vissa former av antibioti-
ka. De bar handskar. Nar de blandar eller doserar tyngre
mediciner hjilps de at. De hjilper varandra att kontrollera
dos och preparat. Pa plastfacket dir det ligger droppflaskor
finns en illgul varningsskylt: Risk for sammanblandning.

- Det svara ir att inte missa ndgot, inte bara med medi-
cinerna utan ocksé forandringar hos patienterna som gor
att man maste tillkalla lakare. Det och att fa tiden att
ricka till.

Pa dagvardsavdelningen 321 sover Noelle von Zweig-
bergk, 4 ar. Hon ir inne f6r ryggmargsprov och cytostatika,
och har precis kommit fran operation. >









Hos dagvérden behandlas de patienter som inte behover
den tyngsta varden.

Noelle ligger pa sidan under sina Frost-lakan och mam-
ma Rebecka von Zweigbergk viskar for att inte vicka sin
dotter. Noelle har reagerat starkt pd narkosen flertalet av
de ganger hon varit s6vd. Vaknat och varit ilsken och fatt
utbrott. Familjen fick sitt besked for fyra manader sen.
Noelle har akut lymfatisk leukemi, ALL.

- Vi har gétt fran total chock till nagon slags vardag, si-
ger Rebecka.

Familjen misstdnkte aldrig att lillasyster var sjuk pa all-
var. En svullen lymfkortel i ljumsken fick foraldrarna att
soka lakare.

- En vecka var hon solens mest skinande strile, nasta dag
hade vi en cancerdiagnos. Det ar ofattbart, sager Rebecka.

JUST NU AR DE ensamma i salen. Det rader platsbrist i
Goteborg, och Noelle far vinta till kvillen pa att fa ett eget
rum. Hon har végrat att dta den senaste tiden, och far sond-
mat.

- Man marker att det 4r mycket att gora, och man far
trixa lite, men vi far jattefin behandling och de sitter verk-
ligen barnet i centrum, siger Rebecka.

P4 slutenvardsavdelningen 322 ér det skoterskemote
med saft. Skoterskorna pratar om att uppvakta en av sina
sma patienter, som firar fodelsedag pa barnonkologen. Det
ar dags for overlamningsmoéte med nista skoterskeskift,
redovisning av svra kramper, nésblod, en uppsvullen
mage, ett nyupptiackt rhabdomyosarkom. Och de hurrar at
att en patient far sin sista behandling.

Liv ska upp pa operation. Hon och mamma har traskat

genom korridorerna, rastlost. Liv pd mamma Sabinas arm,
droppstillningen rullande bredvid. Sist fick de vinta i fyra
timmar innan det verkligen blev dags.

SOLVIND HAMMAR FAR avlsa Kristina, som maste folja
med ett annat mycket akut sjukt barn ner pa rontgen.

Det dr pappa Daniel som foljer med Liv. Mamma och Val-
ter stannar pa avdelningen och cyklar och dter paron. Sol-
vind tar bort droppet och sitter en kork i infarten. Liv haller
sina sma hdnder som en boxare. Sammanbiten. Beredd.

- Det ér den attityd man maste ha, konstaterar Daniel.

- Man vinjer sig aldrig vid att hon ska sovas. Aldrig, si-
ger Sabina.

Hon har samma morka blick som de flesta fordldrarna
pé avdelningen. Sorgen och oron mélar den.

TILLBAKA FRAN rontgenavdelningen sitter Kristina och
dokumenterar i journalerna. Klockan dr fyra, men arbetet
ar inte slut, trots att arbetsdagen varit det i en halvtimme.

Lowe mar lite béttre. Han har fatt ndring och hans for-
aldrar har duschat honom. CVK:n dr nyomlagd. Hela fa-
miljen ar piggare.

Inne i skoterskornas arbetsrum virmer en av dem en
pése blod i benfickan pa sina byxor. Lagom kroppstempe-
ratur fOr att ges till ett barn. Tvd barnonkologer diskuterar
vilken behandling de ska vilja for det svart sjuka lilla barn
som Kristina Stridh var med och korde ner till rontgen.

Samtidigt, i korridoren pé avdelning 322, forbereds ett
barnkalas. Jaimnariga géster if6rda tyllkjolar, ballonger och
en stor tarta. Mitt i det allra vdrsta finns det dnda plats f6r
paljetter, paket och marsipan.
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"Vi har tvingats att
bli hobbyonkologer”

Fyraariga Majken borjade behandlas for leukemiinovember 2014. Sedan dess har
mamma Lisa raknat till 25 olika lakare som tagit hand om dottern.

- Var dotter ar allvarligt sjuk och jag blir osaker som foralder nar jag kanner att
ingen harkoll eller dverblick. Viforaldrar har blivit hobbyonkologer, sager Majkens

LISASTAHL

Familj: Maken Tommy,
barnen Lotten, 9 ar,

Charlie, 7 ar, och Majken,

43r.

Bor: | Stockholm.
Diagnos: Majken diag-
nostiserades med ALL i
november 2014.
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mamma, Lisa Stahl.

DE FORSTA VECKORNA efter beskedet var som att simma
itjock svart olja. Det var svart att inse att Majken, da 2 ar,
skulle bli ett av de skalliga barnen med droppstillning pa
avdelning Q84 pa Astrid Lindgrens sjukhus. Det méste ha
blivit fel? Familjen 6verlevde timme for timme.

- Jag tog ldkaren i handen och fragade "dr du Majkens
ldkare?”. Hon svarade "ni kommer att triffa ménga likare,
men jag ér er likare nu”, sidger Lisa Stahl.

Majken har drygt ett ar kvar pé sin behandling mot ALL
(akut lymfatisk leukemi). Det ar den vanligaste formen av
barncancer, och hon har svarat bra pa behandlingen.

- Det dr ingen som tror att hon ska do av det hir, men jag
kan bara forestélla mig hur jag skulle kinna i det har kao-
set om hennes prognos var osiker, siger Lisa Stahl.

Majken sitter hemma i soffan och tittar pa en film. Nar
fordldrarna fragar om sjukhuset pratar hon mest om lek-
terapin och clownerna.

I borjan var Majken livradd. Det var nélstick och behand-
lingar. Hon skrek sé fort ndgon i sjukhusklader ndrmade sig.

- Skoterskorna och alla de likare som vi har triffat ar
helt fantastiska personer. De har varit jittebra, men det dr
orimligt att vi ska triffa s galet manga olika likare. Jag
kan inte forsta att man bedriver barnsjukvard pa det sttet.
Varfor kan vi inte fa triffa en, eller kanske fyra lakare, som
foljer henne under behandlingen och som vi kan stélla fra-
gor till? sdger Lisa Stahl.

EFTER EN BEHANDLING bildades blodiga blasor pa Maj-
kens lappar. Tva ldkare tyckte att de kunde genomféra den
planerade cytostatikabehandlingen dnda. En tredje ldkare
kom in - och skickade hem dem. Majken var for sjuk.

- Man lever i sorg efter ett sddant besked, oavsett om
barnet blir friskt sa ar det en sorg och en chock. Det enda
jag vill &r att ndgon ska bota mitt barn. Man &r helt utlim-
nad till ldkarna och till sjukvarden.

Lisa Stahl upplever att det inte finns samordning kring
dotterns vard. Hon beréttar att personalen vid ett tillfdlle
glomde att kontrollera provsvaret med Majkens virden in-
for en behandlingsomgang. Lisa och Majkens pappa Tom-
my insisterade pa en kontroll, och det visade sig i sista mi-
nuten att Majkens viarden var for daliga for den planerade
cytostatikan.

- Problemet ar att vi tréffar alldeles f6r ménga olika ldka-
re och att ingen ldkare har kontroll eller Gverblick dver vart
barns vard. Det &r vi fordldrar som maéste ta det ansvaret,
och vart fokus borde i stéllet ligga pa att ta hand om vart
barn och vér familj, sdger hon.

SOMFORALDRAR KANNER de sig som hobbyonkologer,
som har lart sig allt om sjukdomen, svarat pa de nya ldkar-
nas fragor, dragit Majkens sjukdomshistoria gdng pa gang,
dubbelkollat medicinering och varden.

Lisa och Tommy har bott tillsammans med henne pa
sjukhuset under behandlings- och infektionsperioder.

De delar upp sig. En kramar om Majken, den andra hal-
ler koll pé varden.

- Om vi inte har stenkoll, s har ingen annan det heller.
Man dr inte psykiskt stabil nog for att gora det, men det ar
aterigen en grej som man maste géra. Man maste ta sig
igenom behandlingar, ha koll, vara ihdrdig - vara en person
som stéller en massa krav pa en anstrangd sjukvard.

All energi gar at till att fa Majken genom behandlingen.
Tid och energi.

Mor- och farfordldrar har ryckt in for att vara med sysko-
nen.

- Jag hade hellre lagt den tiden och energin pa mina an-
dra barn, pé att vara mamma. Nir nagon fragar om hur
Lotten och Charlie tagit det hir, sa kan jag inte svara. Jag
racker inte till. Vi far forsoka fixa det har med Majken, sen
far vi kolla med dem hur det gick efterat.



nder beha dli gsperioderna bor bade lnamma och
pappa med Majken pa sjuljmset. En foralder for att a ¢

ama Majke 'P n for att halla ordning pa hennes vard.
Det kdnns osakert med manga olika likare som
behandlar den leukemisjuka fyraaringen. Majkens

mamma Lisa Stahl 6nskar att hon bara kunde vara
mamma. Oc}f tid 6ver forisina andra tva barn,

Charlie och Lotten.
E
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ALFRED, 3 AR, ilskar att leka med sina bilar och attkora fyrhjuling. "Pappa far springa efter och hallaimed ett rep sa attjag inte gasarifran honom”,
sager han. Alfred diagnostiserades med AML, akut myeloisk leukemi, for ett ar sedan. | dag gar han pa kontroller en gangimanaden
battre och det ar skont att slippa allajobbiga saker pa sjukhuset. Som att fa en slangihalsen och blinedsévd”, sager Alfred.

."Numarjag mycket
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For att na nya genombrott som gor att fler barn 6verlever cancer behéver

forskarna kunskap omtidigare fall av sjukdomen. Utan biobanker, barncancer-

register, forskarnatverk och planeringsgrupper som trimmar barnens behand-

lingar skulle darfor barncancerforskningen narmast sta still. Barncancerfonden
h arbetar langsiktigt med dessa nycklar fér forskningen.
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FRAN DIACGNOS TILL FRIFRAN CANCERN

Forskningen

rdaddade Norton

Norton Blad, 13 ar, har ¢verlevt sin leukemi - men med biverkningar.
Forskarna arbetar for att framtida barn ska fa mindre besvir av sin be-
handling. For att na dit 4r de beroende av biobanker, register, nitverk och
samarbeten - den infrastruktur som Barncancerfonden dr med och stottar.

BATTRE BEHANDLINGSPROTOKOLL, battre cytostatika
och okat samarbete med 6vriga nordiska linder. Det dr
négra av de framgangsfaktorer som gor bade att fler barn
overlever leukemi, och att firre barn behover genomga
stamcellstransplantation (en behandling som forst slar ut
det sjuka barnets blodbildning och immunfdrsvar och se-
dan tillfor nya celler fran en donator).

Stamcellstransplantation kan vara ett alternativ nér inga
andra mojligheter kvarstar, men den &r hard och barnen
riskerar att drabbas av komplikationer.

Norton Blad, 13 ar, lever med problem efter sin stam-
cellstransplantation.

-Jag fick jatte-GVH. Jag vet inte om man kan forklara det
mer &n att det var jattejittejobbigt. GVH stor organen och trils-
kas. Jag har haft GVH ilevern och magen, och d& var det svart
att dta. Nu har jag GVH i huden och det blir svart att andas nér
den spéanner at. Jag har GVH i lungorna. Jag orkar inte ga lika
langt som alla andra. Men det borjar bli battre, sdger han.

GVH, eller Graft Versus Host-disease, ir reaktioner som
uppstar nér donatorns immunceller attackerar mottagarens
friska celler i till exempel hud eller mag- och tarmkanal.
Reaktionen dr en viktig del i behandlingen mot leukemi,
men den kan bli mycket besvirlig, i vissa fall livshotande.

Annu ir inte tekniken fér stamcellstransplantationer si
utvecklad att det gér att styra de nya immuncellerna att
bara attackera cancern, men forskning pagar.

- Vivill dressera det nya immunforsvaret genom att for-
dndra celler sé att de mordar cancercellerna. Vara patien-
ter ar inte betjanta av en attack mot till exempel tarmen,
det dr inte ddr de har sjukdomen. Jag vill skruva pa be-
handlingen och ge barnen en mojlighet till en mer sofisti-
kerad variant i framtiden, sdger Jonas Mattsson, professor
i cellterapi vid Karolinska institutet och en av de ldkare
som behandlat Norton Blad pa Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge.

NORTON FICK DIAGNOSEN leukemi 2013. Efter sex veckors
behandling med cytostatika mittes cancercellerna i ben-
mairgen. Det visade sig att antalet cancerceller 6kat. Famil-
jen fick veta att ndsta steg var en stamcellstransplantation.
- Vivar rddda hela tiden for att mista honom. Jag tankte

mycket pd hur framtiden skulle bli. Och det blev dnnu fler
kanslor nir vi fick veta att vi skulle flyttas till Stockholm,
sdger Jenny Blad, Nortons mamma.

Nortons leukemi behandlas pa barncanceravdelningen i
Linkoping. Stamcellstransplantationer av cancersjuka barn
utfors endast i Lund, Géteborg, Stockholm och Uppsala.

Karolinska universitetssjukhuset har en vintelista for
transplantation som inkluderar patienter frin Ostergt-
land, landstingen i Norrland, Island och i vissa fall Norge.
P4 listan samsas barn och vuxna.

- Manga ganger gar barn fore vuxna med langsammare
cancersjukdomar och barn med elaka sjukdomar gér fore
barn med godartade blodsjukdomar, men man far viga det
mot platserna som finns och hur brattom det &r, sdger Mi-
kael Sundin, barnldkare och sektionschef'vid barnhemato-
logen, Astrid Lindgrens barnsjukhus i Huddinge.

Han ér en av lakarna som skoter for- och efterbehand-
lingen av de stamcellstransplanterade barnen.

Mikael Sundin och hans kolleger deltar varje vecka i ett mote
med resten av transplantationsgruppen, lakare fran CAST
(Centrum for Allogen Stamcellstransplantation), vuxenhema-
tologen och representanter fran laboratorierna f6r vavnadstyp-
ning och stamcellshantering. De gér igenom transplantations-
listan och planerar behandlingen for de barn som fatt remiss
for stamcellstransplantation fran den egna kliniken eller de
barnonkologiska klinikerna i Stockholm eller Linkoping.

Sa fort ett barn stér pa listan pabdrjas jakten pa en dona-
tor. I forsta hand viljer lakarna ett syskon med samma vav-
nadstyp (HLA). Ju mer likt HLA, desto mindre risk for
GVH- och avstotningsproblem.

-Vihade en sddan himla tur att Aprilia, Nortons syster,
passade som donator. Det var det forsta positiva som hén-
de under Nortons sjukdomstid. Hon var bara sex ar och
hon kanske inte kunde forestélla sig vad det innebar
och vi visste det knappt heller, siger Jenny Blad.

NARDET SAKNAS SYSKON som donatorer finns till
exempel det svenska Tobias Registret och Navelstrangs-
blodbanken. Bada ingér i det internationella registret Bone
Marrow Doners World Wide som omfattar 25 miljoner
givare over hela virlden. >

Behandlings-
protokoll

Protokollen utgor bade
receptet pa och doku-
mentationen av behand-
lingen. Genom att lakar-
na utvecklar och utvar-
derar behandlingen, kan
fler barn 6verleva med
farre komplikationer.
LAS MER PA SIDAN 70.

Navelstrangs-
blodbanken

Blodet fran navelstrang-
en kan hjalpa barn nar
andra donatorer saknas.
Biobanker ar viktiga for
att bista forskningen
med biologiskt material,
bland annat ndr behand-
lingar ska utprovas och
utvarderas.

LAS MER PA SIDAN 56.
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Samarbete

Barncancer &r en ovan-
lig sjukdom, men for att
kunna dra sakra slutsat-
ser om till exempel be-
handling behévs manga
fall. Darfor samarbetar
lakare bade inom Nor-
den, Europa och hela
varlden. LAS MER PA
SIDAN 68.

Registrering

Har fors alla uppgifter
om behandling och
komplikationerin. Det ar
avgorande for att forsk-
ningen ska grundas pa
vetenskapliga slutsatser.
LAS OM BARNCAN-
CERREGISTRET

PA SIDAN 52.
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Det finns ocksa ny teknik som gor att foréldrar kan bli
givare, sé kallade haplo-donatorer (till hélften lik patien-
ten).

- Det dr en mojlighet ndr man inte har syskon och inte
hittar en limplig obesldktad givare. I princip kan viide
flesta fall erbjuda de barn som behover en transplantation
en donator, sdger Jonas Mattsson.

Barncancerfonden har stottat Navelstringsblodbanken
under de senaste tio aren, och dven om navelstrangsblod
anvinds mer sillan ar det ett behandlingsalternativ for
barn som ska stamcellstransplanteras.

Med navelstriangsblod dr det inte lika kénsligt med vév-
nadslikhet, samtidigt som den infektionskénsliga perioden
efter behandlingen oftast blir langre.

- Det dr en jattefarlig fas som kraver stor erfarenhet,
men den ar mer valkontrollerad och mer balanserad in for
bara tio ar sedan. Vi har battre antibiotika, battre och mer
individanpassad férbehandling och minimi- och maximi-
krav f6r hur mycket celler vi ska ge. Forloppet dr mildare,
sdger Jonas Mattsson.

DEN STORA RISKEN MED stamcellstransplantationer vid
cancer ir fortfarande att patienten riskerar aterfall. Samti-
digt dor allt farre barn som f6ljd av sjdlva stamcellstrans-
plantationen, av infektioner eller GVH.

-Idag gar det inte fatta att det &r samma verksamhet
som nér jag borjade for tjugo ar sedan. D4 blev patienterna
sa himla sjuka av behandlingen och GVH-fallen var myck-
et svarare. Det dr fortfarande ingen litt behandling, men
den ar hoppfull. Det ser vi pa vara resultat, siger Jonas
Mattsson.

Registrering dr ett av de viktigaste verktyg forskare har
for att f6lja och utvardera behandlingar och komplikationer.

Det kravs en viss méngd data for att kunna dra korrekta
och vetenskapligt underbyggda slutsatser. Och barncan-
cerfallen dr fa. Darfor samarbetar forskarna ocksa med
andra kliniker, fraimst i Norden och Europa men ocksé i
andra delar av virlden.

Familjen Blad blev tvungen att dela pé sig medan Nor-
ton behandlades i Stockholm. Pappa Andreas och Aprilia
stannade i Mjolby i veckorna, Norton och Jenny flyttade in
pa Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge.

- Aprilia var sd ledsen varje gang vi skulle skiljas pa son-
dagskvillen att det hordes 6ver hela sjukhuset. Norton pa-
verkades ocksa av att vi var tvungna att skiljas. Jag var
hemma en gang pa tre manader. Vi levde vart liv daruppe,
sager Jenny.

Under en vecka till tio dagar behandlas barnet infor
stamcellstransplantationen. Norton stralades och fick cy-
tostatika.

- Vi tar bort immunférsvaret och forhoppningsvis sa
manga leukemiceller som mojligt, sdger Mikael Sundin.

Sista cytostatikabehandlingen innan benmargstrans-
plantationen slog ut Norton.

Han fick 6ppna sir i munnen och hela vigen ner i magen
och tarmarna. Biverkningar gjorde att det blev fyra stra-
lomgangar veckan innan transplantationen i stillet for de
fem planerade. Samtidigt som Aprilia skulle skrivas in for
att ldkarna skulle skorda hennes benmarg drabbades Nor-
ton av epileptiska anfall. Lakarna var oroliga for att de be-
rodde pd en skada pa hjérnan.

- Norton bara skakade och de skickade ivdg honom pé
rontgen. Det var ingen hjirnskada, men det var svart att
forsoka hélla modet uppe och ta hand om béda barnen pa
olika avdelningar, siger Jenny.

Aven om fasen efter transplantationen ir farlig, ir sjilva »
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transplantationen av cellerna enkel. Likarna gav Norton
Aprilias stamceller som en vanlig blodtransfusion.

- Cellerna sprutas in i den centrala venkatetern (slang pa
brostet in till de stora venerna) och svischar runt med cir-
kulationen ett par varv. Sen fattar de vart de ska och nir de
bott in sig och mar bra borjar de producera blod, sdger Mi-
kael Sundin.

Det dr da patienterna kommer tillbaka till honom pa
Barnhematologen. De brukar ligga pa sjukhus i fyra till
fem veckor och sedan 6verga till dagvard.

LAKARNA HALLER KOLL p& blodvirden, njur- och lever-
virden samt blodsalter och nivier av den immunddmpande
medicinen som ska forhindra allvarlig GVH, de bevakar ock-
sd virus som kan ge allvarliga infektioner. Patienterna f6ljs
upp tills de dr 18 r gamla da de fors Gver till vuxenvarden.

- Det dr ganska mycket att fixa med men sa smaningom
ricker det med kontroller en gang i veckan, sedan varan-
nan vecka, en ging i manaden, en gang i halvaret och till
sist arskontroller, siger Mikael Sundin.

Sjéilv kommer Norton inte ihag de tva veckor som foljde
efter transplantationsdagen.

-Jag var i stort sett medvetslos. Sen piggnade jag till lite
men dé fick jag vattkoppor, siger Norton.

- Jag tror att det tog en méanad att f4 Norton att prata or-
dentligt och vi kunde se att han log, siger Jenny Blad.

Ett ar efter stamcellstransplantationen fick Norton diag-
nosen kronisk GVH.

- Han kunde bara ga p& té och inte ga uppritt. Huden var
sd stram att han inte kunde resa upp sin 6verkropp. Han
hade ontihuden och han hade stora problem att rora sig
over huvud taget. De satte in mer kortison och kroppen
svullnade upp. Huden var som en pansarskold runt brost-
korgen. Det var jattetufft forra varen, sdger Jenny Blad.

Norton behandlades med fotofores, en ljusbehandling
av de vita blodkropparna.

Det blev bittre, men det tog tid.

- Han hade en saddan klada att det enda vi gjorde under
2-3 manaders tid var att klia honom. Det var helt hyste-
riskt. Han sov inte om nétterna, det enda han funderade pa
var vem som skulle klia honom.

Mikael Sundin hittade en ny medicin som visat god ef-

50

fekt pd vuxna. Nér behandlingen pabodrjades i januari 2016
orkade Norton g i tvd minuter pa 16pband. Lungorna or-
kade inte riktigt med nir han gick fran toaletten till koket.
Efter ett par veckor med behandlingen har livet vént.

- Det var sddan otrolig skillnad att det var helt galet. Att
se forandringen pa kort tid... Nu har han sldppt rullstolen i
stort sett helt. Han avbestiller sin skoltaxi pa eftermidda-
gen och gar hem. Gud, vad vi ser att det dr viktigt att forska
och hitta nya lakemedel. Det dr ett helt annat barn vi har
idag, sdger Jenny Blad.

Idag promenerar Norton en halvtimme pé 16pbandet.

Samtidigt dr en ny generation behandlingar pa vig, be-
handlingar med genmanipulerade T-celler som attackerar
leukemin.

- Det finns ju fordelar om vi kan ge lagre doser med cy-
tostatika - det dr ju en sak att barnen 6verlever, men man
maste fraga sig till vad? Det finns en 6kad risk f6r andra
tumorformer och manga andra problem pa lang sikt, sdger
Jonas Mattsson.

MORDARCELLER AR HANS forskningsomride och han Forsknings-
star infor att behandla patienter med manipulerade T-cel- ansla g
ler, en form av vita blodkroppar. T-cellerna ér programme-
. . . o Barncancerfonden

rade att kinna igen och attackera leukemicellerna och pa o

3 siitt sl3 1kd finansierar en stor del av
s sa.t.t SR ERCOMEN: X . den svenska barncancer-

I forsta hand kommer behandlingen att ges till barn som forskningen.

ar for sjuka i sin leukemi for att kunna genomga stamcells- SE ALLA PAGAENDE

transplantation.

Men pa sikt kanske mordarcellerna bli ett alternativ till
de mest intensiva cytostatikakurerna, eller i varje fall en
vag mot minskade doser.

- Behandlingen ar jakligt tuff men limnar inte samma
spar som cytostatika gor. Jag tror att ménga barn skulle val-
ja att genomga en ménads storm och g3 friska darifrén,
snarare an att leva med effekterna av intensiv cytostatika-
behandling resten av sina liv, eller GVH efter stamcell-
stransplantation, sager Jonas Mattsson.

Hemma i Mj6lby gér Norton i skolan och hinger med
kompisar. Han har tagit igen det aret han missade i fem-
man. Helst spelar han Black Ops 3.

- Jag skulle lika gdrna kunna vara frisk nér jag spelar ef-
tersom jag inte behdver anvinda kroppen fysiskt.

FORSKNINGSPROJEKT
PA SIDAN 104.
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JONAS
MATTSSON

Titel: Professor, overla-
kare pa Karolinska sjuk-
huset, Huddinge.
Forskning: Om hur
mordarceller kan gora
det mojligt att behandla
svart leukemisjuka barn
med stamcellstrans-
plantation.
Barncancerfondens
anslag: Projektanslag
300000 kr/ar2016-
2017. Kliniska forskar-
manader 300 000
kronor/ar2014-2016.

MIKAEL
SUNDIN

Titel: Barnldkare och
sektionschef barnhe-
matologen, Astrid Lind-
grens barnsjukhus i
Huddinge.

Forskning: Om hurim-
munforsvaret aterham-
tar sig efter stamcells-
transplantationer och
hur komplikationer kan
undvikas.
Barncancerfondens
anslag:300 000
kronor/ar2016-2017.
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Sarncancer-
‘egistret

AVGORANDE FOR FLER OVERLEVARE

Svenska Barncancerregistret har lagt grunden till den svenska
barncancerforskningen — och den hoga overlevnaden hos de

Sjuka barnen.

I SVERIGE REGISTRERAS cancersjuka barn i
tva olika register. Dels i Socialstyrelsens can-
cerregister, dels i svenska Barncancerregist-
ret. Barncancerforskningen i Sverige bygger i
mangt och mycket pa uppgifter ur det senare
registret.

- Har finns mycket mer detaljerad informa-
tion. Vi forbattrar standigt behandlingarna ge-
nom att ta reda pa s mycket som mojligt, sa-
ger Mats Heyman, forskare och barnonkolog.

Han &r ansvarig for Barncancerregistret, ett
nationellt kvalitetsregister, som har sin fysis-
ka adress vid Barncancerforskningsenheten
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Solna. De
allra flesta patienter finns i bada registren,
men négra patienter som finns registrerade i
det ena saknas i det andra och tviartom. Mats
Heyman och hans kolleger studerar skillna-
derna.

- Att de har nagra patienter som vi inte har,
dr inget jag oroar mig sa mycket for. Vi for inte
statistik 6ver alla diagnoser, till exempel inte
dldre tondringar med typiska vuxendiagnoser
och som behandlas kirurgiskt pa lanssjukhu-
sen. Men vi maste se 6ver vilka patienter de
har missat, eftersom antalet insjuknade pa-
verkar framtida resursférdelning och vardpla-
nering. Och vi vill inte dra slutsatser som inte
stimmer, sager han.

BARNCANCERREGISTRET ir ett av de forsta
forskningsprojekt som Barncancerfonden be-
viljat anslag f6r. Det anvinds bade som ur-
sprung och som utvirdering for behandlings-
protokollen.

I registret finns krypterade uppgifter om
personnummet, diagnos, riskfaktorer, infor-
mation om cytostatika, operation och stral-
ning, behandlingsresultat och uppf6ljning av
barn som insjuknat mellan o och 18 ars alder.
Barnet foljs dven upp i registret efter behand-

lingen. Numera kompletteras registret ocksa
med SALUB:s (Svenska Arbetsgruppen for
LangtidsUppf6ljning efter Barncancer) regis-
ter over sena komplikationer. Det dr skador
som kan uppsta langt efter att behandlingen
ar avslutad och som orsakas av sjukdom eller
behandling. Aven detta register ir Barncan-
cerfonden med och finansierar.

Svenska Barncancerregistret borjade som
en registrering av varden av leukemisjuka
barn pa 1970-talet, och har senare utvecklats
till att innehalla alla barncancerdiagnoser.

CARINA RINALDO HAR arbetat med Barn-
cancerregistret sedan 1980-talet, da det be-
stod av handskrivna ark. I dag fyller honi ett
elektroniskt formular.

Hon ar studiekoordinator, och i fird med
att utbilda tva nya forskningssjukskoterskor
som ska skota registreringen, i dag ar de runt
1§ personer.

- Det tar ritt mycket tid, man maste ju vara
noggrann, siger hon.

Det tar exempelvis tva till tre timmar att
fylla i uppgifter om ett barn som fatt sina ku-
rer inom sin behandling for akut myeloisk leu-
kemi (AML).

Carina Rinaldo fyller i akuta komplikatio-
ner som patienterna drabbas av. Haravfall och
illamaende &r standard och registreras inte.
Diremot allvarliga svampinfektioner, kram-
per, svar leverpaverkan, bukspottkortelin-
flammationer samt andra akuta och eventu-
ellt livshotande reaktioner pa behandlingen.

- Om ndgot barn gar bort pa grund av bi-
verkningar gér ett stort larm, informationen
behover registreras och spridas till lakare som
ar ansvariga for behandlingsprotokollet. Re-
gistrerar vi inte det kan vi aldrig forbattra be-
handlingen. Vi méste viga 6verlevnaden mot
vad vi utsatter barnen for, sdger hon.

BARNCANCERRAPPORTEN 2016 53



GUSTAF
LJUNGMAN

Titel: Docent och dver-
lakare vid Akademiska
barnsjukhusetiUppsala.
Nytta: Férutom forsk-
ning kring olika solida
tumaorer och deras epi-
demiologi forskar han
om smadrta hos barn
med cancer samtom
psykosociala problem
hos barn med cancer
och deras familjer.
Viktigaframgangar:
Forskningen har bidragit
till en 6kad kunskap och
medvetenhet om smar-
ta och psykosociala pro-
blem hos personalinom
barncancervarden.
Barncancerfondens
anslag: Sexarig forskar-
tjanst 50 procent 2012-
2017 samt projektanslag
pa 500 000 kronor/ar
2014-2016.

FORSKARTEAM

| det aktuella projektet
har teamet bestatt av
SaraLychou (leg lika-
re) samt Géran Gus-
tafsson (docent).
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Overlevnaden verkade
minska - menregistret
fick forskarna att andas ut

Plotsligt upptackte likarna att 6verlev-
nadskurvan for barn drabbade av rhab-
domyosarkom tycktes svikta, men efter
en genomgang av alla drabbade i Barn-
cancerregistret kunde forskarna andas ut.

- Nedgangen berodde inte pa en for-
samrad behandling utan pa en 6verrepre-
sentation av spridd sjukdom vilket gjorde
statistiken missvisande, forklarar docent
Gustaf Ljungman, bakom studien.

MED JAMNA MELLANRUM gor personalen
vid svenska Barncancerregistret ssmmanfatt-
ningar kring hur 6verlevnaden ser utide olika
cancerdiagnoser som barn drabbas av. Nar
turen kom till rhabdomyosarkom, en muskel-
cellstumor som drabbar cirka atta barn varje
ar i Sverige, visade det sig att overlevnaden
for barn som insjuknat under 2000-talet ver-
kade vara lagre 4n barnen som insjuknat un-
der 1990-talet. Detta trots att 6verlevnaden
stadigt hade forbattras tidigare decennier. En
oroande trend, menade ldkarkaren.

Overlevnad for

rhabdomyosarkom
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- Det blev angeldget att ta reda pa mer och
vad detta berodde p&. Hade vi d&ndrat behand-
lingen? Skilde sig 6verlevnaden i jamforelse
med Ovriga varlden? siger Gustaf Ljungman,
barncancerlikare och docent vid Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala.

FORATT FORSOKA HITTA orsaker och svar
pé fragorna inleddes en studie dér han till-
sammans med sin forskargrupp fick ut statis-
tik och uppgifter fran Barncancerregistret. De

valde att undersoka data for alla barn under 15
ar som insjuknat i sjukdomen under dren 1984
till 2010. Eftersom vissa data var gamla och
inte kompletta fick forskarna lagga till och
hamta fler uppgifter fran alla barncancercen-
trum i Sverige. All data analyserades och det
visade sig att antagandet att 6verlevnaden
sjunkit inte stimde. Det var inte heller statis-
tiskt sikerstallt.

- Var genomgang visar att behandlingsre-
sultaten under 9o-talet var mycket bra i inter-
nationella jamforelser, och dven 2000-talets
resultat stod sig bra. De dalande siffrorna be-
rodde i stallet pa att andelen barn med spridd
sjukdom, av ndgon anledning, var betydligt
hogre under 2000-talet dn under 1990-talet,
béde jamfort med tidigare perioder och med
vad som dr kint fran andra studier.

NAR FORSKARNA ALLTSA uteslot patienter
som hade en spridd sjukdom i analyserna for-
svann skillnaden helt och dverlevnaden sag
bra ut och 6verlevnaden for de med spridd
sjukdom var ocksa lika bra som tidigare.

- Slutsatsen dr att det fanns en 6verrepresen-
tation av spridd sjukdom som gjorde att vi sdg
en simre &verlevnad och en nedgang i behand-
lingsresultaten. De med spridd sjukdom l6per
en Okad risk jamfort med de som inte har det
och de far dérfor en tuffare behandling.

GUSTAF LJUNGMAN AR TACKSAM for att
det svenska Barncancerregistret finns.

- Det ar helt ovirderligt for att utvirdera re-
sultat och kvaliteten p& hur vi behandlar barn
med cancer. En annan fordel dr att vi ocksé kan
koppla data fran registret till biologiska data
frén barntumorbankerna. Det gor att vi kan fa
svar pa manga vetenskapliga fragestéllningar
som inte hade varit majligt annars. Jag har an-
vint registret manga ganger och kommer att
gora det igen, konstaterar han.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Detarnodvandigtatt foljauppresulta-
ten och se omandelenbarn med spridd
sjukdom vid rhabdomyosarkom minskar
framaover, vilket ar det mesttroliga. Det
talarisafallforattvihaft ett sSlumpmas-
sigtstortantalfallunder perioden2000
till2010. Om sainte ar fallet maste visoka
vidare efter andramojliga orsaker till att
fallav spridd sjukdom okar.”

Rhabdomyo-
sarkom

Rhabdomyosarkom har
sitt ursprung i muskler
och dr den vanligaste
sarkomtypen hos barn.
Mellan sex och tio barn
insjuknar i Sverige varje
ar. Rhabdomyosarkom
kan uppsta var som
helstikroppen dar
muskler — framfor allt
skelettmuskler - haller
pa att bildas. Cirka 60
procent av allarhab-
domyosarkom utgar
fran huvud och halsregi-
onen. De vanligaste
platserna ar 6gonhalan
och urinblasan. Rhab-
domyosarkom kan yttra
sig genom att en knél
vaxer och inte forsvin-
ner. Manga sarkom gar
attidentifiera genom
genetiska avvikelser.
Rhabdomyosarkom de-
lasinitva huvudtyper,
embryonalt och al-
veoldrt. Typen spelar
stor roll for behandling
och prognos. Behand-
lingen &r cytostatika,
kirurgi och/eller stralbe-
handling. Behandlingen
varierar mellan sex ma-
nader och ett ar. For
rhabdomyosarkom har
overlevnaden forbatt-
rats radikalt, men det ar
av stor betydelse fran
vilka celler tumdren har
utgatt och var tuméren
sitter. 70-90 procent av
barnen som drabbats
blir friska.

KALLA: BARNCANCERFONDEN
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KIELD SCH-
MIEGELOW

Titel: Professori
pediatrik och
barnonkologi vid
Rigshospitaleti
Képenhamn.

Nytta: Att genom sina
forskningsprojekt 6ka
kunskapen om leukemi
och pa sikt minska dod-
ligheten och ge drabba-
de barn en sa mild be-
handling som bara gar
for att fa en sa hog livs-
kvalitet som mojligt ef-
ter behandlingen.
Viktigaframgangar:
Med hjalp av behand-
lingsuppgifter ur det
nordiska barmleukemi-
registret har Kjeld Sch-
miegelow och hans kol-
leger omvarderat stral-
behandling fér barn med
leukemiihjdrna och
nervsystem.
Barncancerfondens
anslag: 350 000 kronor
for en studie om aterfall
i ALL hos barn som
utvecklat resistans mot
cytostatika.

FORSKARTEAM
Benjamin Ole Wolthers,
ThomasL.Frandsen,
Jonas Abrahamsson,
Birgitte K. Albertsen,
Louise R. Helt, Mats
Heyman, Olafur G
Jonsson, Lenne-Triin
Korgvee, Bendik Lund,
Raheel A. Raja, KirstenK.
Rasmussen, Mervi
Taskinen, Morten Rytter
Tulstrup, GodaE
Vaitkeviciené, Rachita
Yadav, Ramneek Gupta.

"Viharraddat hundratalet
barn fran allvarliga sena
komplikationer”

NOPHO-registret, ett detaljerat
register over barnleukemifalliNorden,
har lagt grundeniKjeld Schmiegelows
forskningsframgangar.

- Vihar sparat miljontals euro och
raddat manga barnftill ett vanligt liv, inte
barabotat dem fran cancer, sager han.

KJELD SCHMIEGELOW ir professor och
barnonkolog pa Rigshospitalet i Képenhamn.
Hans forskning om akut lymfoblastisk leuke-
mi (en form av akut lymfatisk leukemi, ALL,
den vanligaste barncancerdiagnosen) far an-
slag av Barncancerfonden.

NOPHO-registret dr den mest omfattande
och detaljerade registrering som finns av leu-
kemi i Norden. Har finns bade standardupp-
gifter om insjuknade personer och deras di-
agnos, men dven exakta behandlingsdata och
tidpunkter, viktig information for forskning-
en.

-Idag finns det flera register i Norden med
data fran barn med leukemi. Om vivill na sd
langt som mojligt, borde alla som ingar i
dessa register ingd i NOPHO-registret i
Stockholm, sager han.

I dag forskar Kjeld Schmiegelow bland an-
nat om inflammation i bukspottkorteln, en
biverkning som ibland uppstar efter behand-
ling med en vanlig form av cytostatika som
ingér ileukemiprotokollen. En inflammerad
bukspottkortel kan i vérsta fall vara dodlig,
men ocksa leda till kroniska smértproblem
och okad risk for diabetes.

- Om jag till exempel gatt till den tyska
forskargruppen skulle de kunna siga hur
maénga barn som drabbats av bukspottkortel-
inflammation, men de skulle inte alltid veta
om det skett efter en, fem eller flera doser cy-
tostatika, sdger han.

MED HJALP AV NOPHO-registret far fors-
karna snabbt tag i alla uppgifter som de beho-
ver. Hur ménga patienter som drabbats av in-
flammerad bukspottkortel, vilka mediciner
de behandlats med och nér, samt hur langt
efterat komplikationen uppstod.

- Pa s sitt kan vi rakna ut vilka patienter
som loper storst risk, siger han.

P4 sikt leder upptickter som denna till for-
andringar i behandlingsprotokollen och farre
biverkningar for leukemisjuka barn.

Det nordiska registret har ocksa gjort det
mojligt att minska antalet barn som strélas
som en del av sin behandling mot leukemi i

det centrala nervsystemet (CNS), ndgot som
tidigare var standard for att férhindra aterfall.

Helkroppsstralning eller stralning mot
hjdrna och ryggrad kan innebéra svara sena
komplikationer. Vanliga skador dr hormon-
problem och inldrningssvarigheter.

Kjeld Schmiegelow och hans nordiska kol-
leger gick igenom registret och tittade pa
riskfaktorer, hur ménga barn som faktiskt
botas, och hur manga av dem som fatt be-
handling med stralning.

-Viblev inte 6vertygade om att barnen be-
hovde stralning mot hjdrna och ryggrad base-
rat pd den enda faktor att de hade CNS-
leukemi. Och sedan vi slutat anvinda det
som standard for de har barnen har vi haft ett
fatal aterfall, som vi behandlat ater igen, men
vihar riddat hundratalet barn fran allvarliga
sena komplikationer, sdger han.

SAMMA SAK giller for helkroppsstralning
fore en stamcellstransplantation.

Tidigare var behandlingen rutin for manga
typer av leukemier for att begrinsa bade tu-
morrester och slé ut kroppens immunsystem,
men en genomgang av de uppgifter som finns i
det nordiska registret visade att manga barn
inte beh6vde denna behandling. I dag stralas
och stamcellstransplanteras i regel bara de barn
som svarar daligt pa cytostatikabehandlingen.

- Overlevnaden har 6kat markant bara pa de
fem ar som gatt sedan vi dndrade behand-
lingen. Och samtidigt som manga patienter
sluppit aterfall och stamcellstransplantation
har vi sparat manga miljoner euro.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Organisationen av forskningenkring
hjartumoreriNorden behdverkomma
framat. Viharfortfarande behandlings-
resultat somriskerar att ge manga skad-
or.Detfinns olika protokoll och organisa-
tionenav sjukvardeniNorden nar det
gdller barnmed hjarntumor skiljer sig.
Vissaundviker stralning, andra forordar
protonstralning. Detenda som fardet att
rorasigframat arforskning och darfor
behdvervitkaambitionen ochregistrera
diagnos och behandlinglikanoga som for
leukemi, och vibehdver varamedvetna
om attdetviinvesteraridaginte kommer
attbarafruktforrantio arframat.”

NOPHO-
registret

Childhood Cancer Epi-
demiology Group vid
Karolinska institutet i
Stockholm, som forval-
tar det svenska Barn-
cancerregistret med
information om diagnos
och behandling av
svenska barncancerpa-
tienter, forvaltar dven ett
nordiskt barnleukemire-
gister. Registret kallas
NOPHO-registret av
forskare och innehaller
detaljerade uppgifter
om barnleukemifallide
nordiska landerna, men
det har inte nagot offici-
ellt namn eftersom det
inte har officiell legal
status i samtliga nordis-
kalander. Ambitionen ar
attinom ett forsknings-
projekt utveckla regist-
ret till att omfatta alla
barncancerfalliNorden.
KALLA: MATS HEYMAN
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FORSKNING INFRASTRUKTUR | NAVELSTRANGSBLODBANKEN

Forlost barn
med oklippt
navelstrang
Livmoder
Efter 60 sekunder
har barnet fatt
tillrackligt med blod
Navelstriangsblodbanken vid Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géte-
borg innehaller i dagsldget ungefar 5000
pasar med fryst navelstrangsblod, insamlat
sedan biobanken startade 2006. Varje ar
Livmoder behandlas ett tiotal patienter med stamcel-
ler fran biobanken.
l Anslag fran Barncancerfonden 2010-2015: ) @

5 1 000 000 Kkronor/ar
N 6
.

5 000 navelstrings-
blodprover som dven
registreras i Tobias Registret.

Forlost barn
s NAVELSTRANGSBLODBANKEN

Insamlat navelstrangsblod
till biobanken, ca 1dL.

Larmat och sikrat
vid stromavbrott.

®Sogo000000 0
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Viarlden

Tobias Registret

Sveriges givarregister med
cirka 67 000 frivilliga

potentiella stamcellsdonatorer.

CNMo

Navelstrangs-
:)ocbankew

lignet

Navelstrangsblodbanken kan utgora den sista mojligheten for
cancersjuka barn som behover stamcellstransplanteras, och som
inte hittar donator pa nagot annat vis. Barncancerforskare har
ocksa maojlighet att anvanda sig av biobanken for sin forskning.

VID DROTTNING SILVIAS barn- och ung-
domssjukhus i Goteborg finns néstan § 000
pésar med fryst navelstringsblod, insamlat
sedan biobanken startade 2006. Till navel-
stringsblodbanken kommer ocksa blod fran
Stockholm, for att behandlas och forvaras. All
laboratorieverksamhet sker i Goteborg.

Varje ar behandlas ett tiotal patienter med
stamceller fran biobanken.

- Det kan tyckas forvanande fa, med tanke
pé den logistik som krdvs. Men man maste
tdnka pa att banken anvands forst nar man
inte hittar en givare bland syskon och de olika
registren over frivilliga vuxna givare, sager
Anders Fasth, barnlakare och barnimmuno-
log, och ansvarig for navelstrangsblodbanken.

Han har precis fatt besked om att biobanken
ska fa fortsatt finansiering fran Sveriges kom-
muner och landsting. Barncancerfonden har
varit med och finansierat banken sedan start.

STAMCELLSTRANSPLANTATIONER kan
bota dérfor att immunreaktionen som de
transplanterade cellerna startar mot patien-

tens celler ocksa har en cancerdédande effekt.

For att denna immunreaktion, kallad Graft
Versus Host (GVH), inte ska bli livsfarligt
stark kriavs mycket stor likhet mellan givarens
och mottagarens vavnadstyp (HLA). Men vid
transplantation av navelstrangsblod kravs inte
samma viavnadstypslikhet som vid stamcells-
transplantationer mellan syskon eller nér gi-
varen dr en frivillig registergivare.

- Barnet ér ett transplantat i mammans
mage, och mamman ska inte stta bort fostret
och fostret inte stota bort mamman. Immun-
systemet hos fostret dr satt pa sparlaga och
darfor har det transplanterande navelstrangs-
blodet mycket mindre mojlighet att ge en all-
varlig GVH-reaktion, sdger Anders Fasth.

Riskerna ar annorlunda vid stamcells-
transplantationer fran navelstringsblod, 4n
med transplantationer som sker fran en
slakting eller annan person med tillrdckligt
likt HLA. Genom att det &r en liten mangd
blod som transplanteras tar det langre tid
for stamcellerna att vaxa till ett normalt
blodsystem hos det sjuka barnet. Under den
langa tiden immunférsvaret ar nedsatt, ris-
kerar barnet att drabbas av allvarliga infek-
tioner.

MANGA PASAR MED sparat navelstrangsblod
kan dessvirre inte anvindas da det finns for fa
celler i dem for att de ska kunna transplante-
ras.

- Det sker forskning pa hur vi ska kunna
odla stamcellerna utan att de utvecklas till an-
dra celltyper, men det har inte lyckats annu,
sager Anders Fasth.

Det ar dessa pasar med for fa celler som
banken erbjuder forskarna.

Insamlingen ar valdigt enkel. Det kravs en
kanyl och en blodpase, och en frivillig donator
for att blodet ska kunna samlas upp ur navel-
strangen en kort stund efter att ett barn fods.
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SOFIA

FRANDBERG

Titel: Specialistlakare
och doktorand vid
Sahlgrenska universi-
tetssjukhusetiGoteborg.
Omrade: Blodstamcelleri
navelstrangsblod.

Nytta: Utvecklaoch
forbattraanvandningav
blodstamceller fran
navelstrangsblod vid
blodstamcellstransplan-
tation.

FORSKARTEAM:
SusannLi (MD PhD),
CeciliaBorestrom (PhD),
JanHolgersson (profes-
sor), Anders Fasth (pro-
fessor), Lars Palmqvist
(docent).
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"Med navelstrangsblod

ger foraldrar liv tva ganger”

Navelstrangsblod kan bota ettbarn med
blodcancer. Men att tatillvara, odlaoch
kvalitetssakra stamcellernaiblodettar
lang tid. Nu utarbetar forskaren Sofia
Frandberg en ny och bittre metod for att
gora det pa nagra timmar i stillet for
veckor.

SOFIA FRANDBERG ir specialistldkare pa
stamcellslaboratoriet och nationella navel-
strangsblodbanken vid Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset i Goteborg. Vid sidan om sin
lakargérning forskar hon pa halvtid. Malet ar
att skapa en ny metod for att mata och rena
stamceller i navelstringsblod som kan an-
vindas till s kallad blodstamcellstransplan-
tation for att bota svara sjukdomar, exempel-
vis leukemi hos barn. Blodet, som samlas in
vid forlossningar p& Karolinska universitets-
sjukhuset/Huddinge sjukhus och Sahl-
grenska universitetssjukhuset/Ostra sjuk-
huset, férvaras fryst och registreras i Tobias
Registret, det svenska blodstamcellsregist-
ret, for framtida behov.

- Eftersom méngden navelstrangsblod som
samlas in dr liten blir ocksa méngden blod-
stamceller i varje infryst donation begransad.
Det gor det extra viktigt att kunna ta tillvara
pé och mita blodstamcellerna pa ett bra satt
och se hur de fungerar innan vi anvander
dem for en transplantation till ett sjukt barn,
sager Sofia Frandberg.

I dag tar odling av stamceller tva veckor.

- For dyrt och tidskrdvande, menar Sofia
Frandberg, som nu undersoker en ny metod
for att mita och kvalitetssikra blodstamcel-
lerna snabbare fast lika sékert.

ANGREPPSSATTET gér ut pa att kombinera
tva olika metoder i en sd kallad flodescyto-
meter, dir man méter och undersoker antalet
stamceller och vilken kvalitet de har, innan
de transplanteras.

- Min metod tar bara maximalt fyra tim-
mar, sager hon.

Sofia Frandberg tar en liten méngd navel-
strangsblod, omkring en halv milliliter, som
fargas in med hjilp av metoderna Hoechst
Side Population och Aldehyd dehydrogenas
aktivitet.

-Vikan utfora dem parallellt och pa sma
provmingder, vilket &r bra dé vi redan fran
borjan har ganska lite material fran navel-
strangen. Tidsvinsten dr sa klart ocksa viktig
nér det handlar om svért sjuka barn som
snabbt behover blodstamcellerna for att bo-
tas fran sin cancer.

- Mitt mal &r att erbjuda varden den hir

snabba metoden att mita blodstamcellerna.
Om jag lyckas kan kliniken snabbt {4 ett svar
pé om cellerna haller hog kvalitet, dr levande
och gor sitt jobb.

FORHOPPNINGSVIS kan den nya metoden
bérja anvindas fullt ut om négot ar.

En annan deli Sofia Frandbergs forskning
gar ut pa att forsoka forstd varfor det kan skil-
ja s& mycket i blodstamcellskoncentration
mellan olika navelstrangsblodsdonationer.

-1dagvet viinte riktigt vad det beror pa
men vi tror att det kan handla om till exempel
hur lange barnet har legat i sin mammas
mage. Om barnet dr for tidigt fott ser vi till
exempel att det finns fler blodstamceller i na-
velstrangsblodet &n om mamman gar 6ver
tiden. Vikan ocksa se att en besvirligare for-
lossning ger fler celler medan det i ett plane-
rat kejsarsnitt finns betydligt farre. Det blir
helt klart en skillnad i blodbildningen och
mitt mal dr ta reda pa varfor.

Sofia Frindberg ska bland annat undersoka
plasmaproteinprofilen i navelstrangsblod-
plasman for att se om det finns ndgon ledtrad
dar.

- Viska se om det finns ndgon markor i
plasman, da kanske man kan anvanda blod-
plasman som blir 6ver efter att man renat
fram stamcellerna i navelstrangsblodet till
négot bra, det ska bli otroligt spinnande att
undersoka det har, konstaterar Sofia
Frandberg.

I dag finns knappt § 000 enheter med na-
velstrangsblod i biobanken i G6teborg. 54 pa-
tienter har fatt en donation fran den.

- Det ér en fantastisk verksamhet. Genom
att donera ditt barns navelstrangsblod till oss
ger du liv tva ganger. Hur fint dr inte det?

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Utmaningen blirattforsokainféraoch

utvardera hurminanya metoder attmata
ochkarakterisera stamcellerkan fungera
ipraktikenfornavelstrangsblodbanken.”

Blodstam-

celler

Efter att ett barn fotts
finns detkvar en liten
mangd blod i moderka-
kan och navelstrangen.
Blodet, sominnehaller
blodstamceller, kan
anvandas vid behand-
ling av svart sjuka
manniskor genom
transplantation av
blodstamcellerna.
Stamceller bestar av tva
typer: blodstamceller
och mesenkymala
stamceller. Blodstam-
celler kan bara utvecklas
till blodceller. Stamceller
aromogna celler som
kan utvecklas till blodets
alla olika blodkroppar:
vita, roda och blodplat-
tar. Efter transplantation
kan stamcellerna
aterstalla en sjuk per-
sons férmaga att produ-
cera friskt blod. Patienter
med olika blodsjukdo-
mar, som leukemi och
arftliga blodsjukdomar,
kan efter en stamcells-
transplantation bli
botade. For att donera
stamceller till en annan
person maste man ha
samma HLA-typ (viv-
nadstyp) som patienten.
Det finns flera miljoner
olika HLA-typer.

KALLA: SOFIA FRANDBERG.



MATS

BEMARK

Titel: Forskare och
docent pa biomedicinska
institutionen vid Gote-
borgs universitet.
Omrade: Cellterapimot
virusinfektioner.

Nytta: Cellterapiledertill
nyabehandlingsmetoder
mot virusinfektioner
efter stamcellstrans-
plantation och vid andra
tillstand dar man har
nedsattimmunforsvar.
Viktigaframgangar: Har
etableraten metod for att
framstalla celler somkan
bekampa virusinfektio-
neriklinisk skala.
Barncancerfondens
anslag:200 000
kronor/ar2015-2016.

FORSKARTEAM:
Berit Waldner (kvalitets-
samordnare), Sofia
Frandberg (specialistla-
kare), NazMuhideen,
Monica Sundbom-
AndersenochUlla
Johansson (biomedicin-
skaanalytiker).

Ny behandling vid
stamcellstransplantation

Efter en stamcellstransplantation kan
cancersjukabarn utveckla virusinfek-
tioner somkan leda till déden. Nu testar
forskare i Goteborg en ny behandling
dar de ska overforaimmunforsvarets
minnesceller fran en frisk givare till
barnen.

STAMCELLSTRANSPLANTATION AR en liv-
rdddande behandling f6r ménga barn med
leukemi. Men i samband med den kan ocksa
barnet drabbas av komplikationer och infek-
tioner eftersom barnets eget immunfdrsvar
slas ut under behandlingen.

De farligaste infektionerna som kan drab-
ba ett transplanterat barn &r CMV och EBY,
tva herpesliknande virus som i barn med ett
fungerande immunforsvar bara ger upphov
till 14tt feber och ibland kortelfeber, eller ade-
novirus, som normalt bara orsakar vanlig for-
kylning.

- De dr vanliga och ofarliga nér du ar frisk
men inte om du nyligen dr stamcellstrans-
planterad. Det har varit svart att bota och be-
handla de hér infektionerna pa ett enkelt och
effektivt sdtt, men nu har vi kommit pa en
metod som kan hjélpa barnen, séiger Mats
Bemark, docent vid biomedicinska institutio-
nen vid Goteborgs universitet.

METODEN GAR UT pi att en frisk givare, som
tidigare har haft ngon av de aktuella infektio-
nerna, 6verfor sina minnes-T-celler till barnet.

-Vitar fram minnes-T-cellerna som for-
svarar oss mot de hir infektionerna fran blod
som kommer fran en givare som tidigare har
haft sjukdomarna. Sedan renar videmien
sdrskild maskin som dr ett helt slutet system.
Det dr viktigt att vi kan garantera sterilitet
och kvalitet. Som forsta sjukhus i Sverige har
vi képt in den nddvandiga utrustningen for
att kunna genomfora metoden.

Cellerna minns virusinfektionen och an-
griper de virusinfekterade cellerna pd samma
satt som det vanliga immunforsvaret skulle
gjort hos mottagaren, det vill sdga i det trans-
planterade barnet.

- Cellerna tas ut via en vanlig blodgivning
och de renade cellerna ges till barnet i en li-
ten pase uppblandad med saltlsning. De blir
verksamma direkt ndr de kommer in i krop-
pen, de borjar aktivt dela sig, hitta viruset
och sjukdomen. Aven om det ir f3 celler kan
de ta hand om infektionen och bota barnet,
sager Mats Bemark.

Mats Bemark och hans forskare har slagit
fast att metoden for rening av celler fungerar
for kliniskt bruk och nu véntar de bara pa alla

tillstand fran Likemedelsverket for att be-
handlingen ska kunna inledas pa infekterade
barn.

- Vivet att det fungerar och jag hoppas att
vikan borja behandla senast i slutet av det
hér aret. Jag 6nskar att det gir snabbt sd vi
kan erbjuda behandlingen till de barn som
behover den. Det ar lite frustrerande att vin-
ta och vi har juivara studier sett att det &r en
mycket bra metod.

- Om ett transplanterat barn ar doende i
nagon av de hér infektionerna kan vi erbjuda
behandlingen inom ramen f6r sa kallad com-
passionate care i nuldget, siger Mats Bemark.

EN UTMANING AR att rena minnescellerna
fran sa kallade naiva T-celler, som inte tidi-
gare har varit med i ett immunsvar.

-Vivilljuinte att cellerna aktiveras mot
mottagarens egna celler, och leda till en s&
kallad Graft Versus Host-reaktion, vilket i
virsta fall kan leda till doden. Mitt mal dr ju
att forbéttra livet for de barn som genomgar
benmairgstransplantation. I dag ar det tyvarr
fortfarande manga som det gar daligt for. Var
metod kan verkligen ridda livet pa svart sju-
ka cancerbarn, slar Mats Bemark fast.

Mats Bemark och hans team héller ocksa
pa att undersoka hur ménskliga stamceller
utvecklas efter transplantation och vad som
kravs for att ett fungerande immunforsvar
ska borja fungera. Hiar kommer forskarna att
anvinda sig av blod och stamceller frin na-
velstrangsblodbanken.

-Viska ge de hir cellerna till moss som
inte har ndgot immunforsvar for att underso-
ka hur olika celltyper utvecklas fran manskli-
ga blodstamceller. Det ger oss ocksd mojlig-
het att studera hur man kan optimera olika
typer av cellterapier. I det hir projektet dr vi
beroende av navelstrangsblodbanken. Utan
den hade vi inte haft tillgang till stamceller-
na, som behovs for att studera den tidiga ut-
vecklingen. I navelstrangsblod kan vi se vissa
saker mer effektivt. Navelstrangsblodbanken
behovs for att utvecklingen kring den hér
forskningen ska ga framat, konstaterar Mats
Bemark.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Attvidareutveckla metoden saatt
denavenkananvandas motandra
virusinfektioner.”

Compassio-
nate care

Compassionate Use
Programme (CUP) &r en
mojlighet for allvarligt
sjuka patienter att fa
tillgang till lLikemedel
under utveckling. Det
betyder att lakaren kan
anvanda ett lakemedel
eller behandling som
annuinte dr godkdnt av
Lakemedelsverket for
att behandla en svart
sjuk/ddende patient nar
detinte finns nagra al-
ternativa behandlingar.
Svensk lagstiftning sa-
ger annars att ett lake-
medel som ska ges till
en patient ska vara god-
kant for forsaljning i
Sverige. Men for tre ar
sedaninforde Lakeme-
delsverket Compassio-
nate Use Programme
som ar mojligt tack vare
EU:s lagstiftning (férord-
ning 726/2004). Det
aktuella lakemedlet
maste antingen vara
foremal for en ansokan
om godkdnnande for
forsaljning genom den
centrala godkdannande-
proceduren som finns
inom den europeiska
lakemedelsmyndighe-
ten eller genomga kli-
niska prévningar i eller
utanfor EU. Ett CUP far
inte anvandas i forsk-
ningssyfte.
KALLA:
LAKEMEDELSVERKET,
NYHETER OCH RAPPORTER,
4:2015.
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1. Nar ett barni Sverige ellerinagot av de
nordiska landerna insjuknar i leukemi eller far
ett aterfalli sjukdomen tas prover som skickas
till den nordiska biobanken i Uppsala.

2. Proverna tas extra ndr barnet lamnar sina vanliga
benmargsprover. Minst tva ror skickas till biobanken
med benmadrg, blodplasma och cellmaterial. For att
fa ta provet och skicka det kravs det att barnet (eller
foraldrarna) har godkant det. Endast i ett fatal fall har
familjer sagt nej.

3. Det basta dr om provet dr farskt och cellerna
levande. Da &r det enklare att underscka cellerna
och hur mycket cancer de innehaller.

4. Tre anstallda vid
biobanken tar hand om
proverna och gor analyser.

De preparerar dem och Anslag frn Barncancerfonden 000
G DN - R under 2015-2019: Y ¥ |
analyser av provetinnan o . .
de fryserned demien 1050 000 kronor/ar

sarskild frys. Det aringen
risk att proverna forstors

da det finns larm och NORDISKA BIO-
personal som kollar o

frysarna dygnet runt. BANKEN FOR LEUKEMI
Provsamlingen ligger
under Uppsala biobank.

Det kravs manga tillstand
for att fa ha en biobank.

Den nordiska biobanken
for leukemi startade 2006
ochfinnsiUppsala

.

6. Ibland blir det ett nej.
Det kan bero pa att det
finns for lite material kvar
av provet. Det mastei
sadana fall sparas for
framtiden.

us

5. Alla prover far ett nummer som bygger
pa samma unika nummer som varje barn Innehaller 6ver 7000 prover
hariNOPHO-registret, som innehaller
information om alla barnleukemifalli
Norden. Numret ar sedan den nyckel som
behovs for att en forskare ska kunna
plocka ut prover fran biobanken.
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7. Det &r tre steg for att fa ut prover.
Forst ska forskaren ha en godkand

studie och anslag. Sedan ska NOPHO,
den nordiska samarbetsorganisationen

for barnleukemilakare, som daven

hanterar biobanken acceptera det. Nar
det beslutet ar taget ska allt godkdannas

i den nordiska biobankens
vetenskapliga kommitté som
undersoker om studien har etisk och
vetenskaplig relevans. Efter det kan
forskaren ga till biobanken med det
unika NOPHO-numret och proverna
kan l@mnas ut.

Forskare med
godkand studie

NOPHO-godkdnnande

Godkannande av
nordiska biobankens
vetenskapliga kommitté

8. Nar allt ar godkant kan prover
plockas ut och forskaren kan

till exempel studera DNA och RNA i
cellerna, se hur det sag ut vid
insjuknandet och nar barnet fick
aterfall. Tack vare materialet kan de
testa sina hypoteser och nya
behandlingsmetoder.

en gl

Siobanken
dgruve

fOr forskning

Vid nordiska biobanken for leukemi finns en guldgruva med pro-
ver fran alla nordiska barn som har nyinsjuknat eller fatt aterfall i

sjukdomen.

- Proverna ar helt nédvandiga for att vi ska kunna gora riktigt bra
forskning som star sig internationellt, sager Britt-Marie Frost,
Overlakare och ansvarig for biobanken i Uppsala.

DEN NORDISKA BIOBANKEN for leukemi ar
placerad vid Akademiska sjukhuset i Uppsala
och startade 2006.

-1dag finns det 6ver 7 000 prover fran en
stor del av de barn som har nyinsjuknat eller
fatt aterfall i ALL eller AML i Norden. Vi star-
tade tidigt och nu kan vi erbjuda stora uttag av
prover. Tillsammans med den kliniska uppfolj-
ningen, via Barncancerregistret, ar biobanken
unik for Norden, siger Britt-Marie Frost.

Tankarna p4 att skapa en biobank for leuke-
mi borjade redan pa 1990-talet da Britt-Marie
Frost drev ett forskningsprojekt (avhandlings-
arbete) om AML och ALL (beskrivs pa sidan
20). Hon akte till alla barncancercentrum for
att informera om att hon ville ha prover frén
alla barn i Sverige som insjuknade i leukemi.

- Da borjade de skicka in benmarg hit till
Uppsala och idén att vi borde fortsitta samla
prover foddes.

De proverna dr nu ocksa inférda i den nya
biobanken.

- Jag har hyllmetrar med parmar som
innehaller speciell kunskap om just dessa cel-
ler. Men det ar viktigt att skilja dem fran det vi
samlar in nu eftersom de dr insamlade under
en annan flagg, siger Britt-Marie Frost.

FRAN VARJE BARN finns det minst tvd am-
puller med cellmaterial, benmarg och blod-
plasma. Det bésta dr om provet ar farskt efter-
som cellerna dr mer "vilmaende” da.
Proverna prepareras innan de fryses ned och
far ett nummer. Alla barn som har lamnat pro-

ver och sitt godkdnnande ar namligen koppla-
de till Barncancerregistret vid Karolinska in-
stitutet. I det har varje barn med en cancer-
diagnos ett eget unikt nummer.

- Numret ar sjdlva nyckeln till oss. Det gor
att forskare kan begéra ut ritt prover och att
barnet alltid 4r skyddat.

BIOBANKEN AR DEN enda i sitt slag i Norden
och bérjar fa den dignitet som behovs for att
rdknas som stor. For att en forskare ska fa ut
prover krévs etiskt tillstand och godkénnan-
den av Nordens gemensamma organisation,
NOPHO. Det kan ta nigra manader innan
proverna kan levereras. Ibland séiger man
dnda nej.

- Det kanske bara finns en ampull kvar. Vi
kan inte tdmma hela banken utan maste tin-
ka langsiktigt. Allt material som blir 6ver ska
ocksa skickas tillbaka.

Hittills har nio stora studier gjorts utifran
underlag fran biobanken, flera andra dr pa
gang. Vid en av de storre studierna har 6ver
500 prover tagits ut. Fran de proverna har
DNA och RNA preparerats och aterforts till
biobanken. Tre anstillda skoter ruljangsen.
Ovriga nordiska linder ir med och delfinan-
sierar. Utan biobanken &r det enligt Britt-Ma-
rie Frost svart att driva leukemiforskningen
framat.

- Det dr ocksa viktigt att vi far fortsatt finan-
siering och att klinikerna har ritt attityd. De
maste fortsatta att skicka prover. Utan prover-
na kan vi inte hélla biobanken levande.
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GISELA
BARBANY

Titel: Docent och sek-
tionschef fér hematolo-
giska maligniteter pa
avdelningen for klinisk
genetik vid Karolinska
institutet.

Omrade: Klinisk genetik.
Nytta: Att undersoka
prov fran barn och unga
vuxna med leukemi for
att kartlagga sjukdoms-
mekanismer och utvar-
dera ny diagnostik. For-
hoppningen dr att hitta
battre genetiska marko-
rer som kommer att bi-
dratill att undvika un-
derbehandling med risk
for aterfall och dverbe-
handling och ddrmed
forbattra utfall samt pa
langre sikt bidra till ut-
vecklingen av nya be-
handlingsprinciper.
Viktigaframgangar:
Forskningen har bidragit
till att forbattra och ef-
fektivisera den genetis-
ka diagnostiken for pa-
tienter med leukemi.
Barncancerfondens
anslag: 250 000
kronor/ar2015-2016.

FORSKARTEAM
Ingegerd Ofverholm
(doktorand), Vasilios
Zachariadis (postdoktor),
Fulya Taylan (postdok-
tor), Daniel Nilsson
(forskare), Anh Nhi Tran
(sjukhusgenetiker), Ann
Nordgren (professor),
Magnus Nordenskjold
(professor).
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P, Biobanken nyckel

for bot av svar leukemi

Genom att analysera dover 500 prover
fran nordiska biobanken for leukemi
hoppas forskare kunna tareda paom
det gar simre for barn som har en
forandrad lkarosgenileukemicellernas
arvsmassa.

- Da kan de hanytta av enintensivare
behandling, sager Gisela Barbany,
docent och ldkare vid Karolinska
institutet.

IDET ALL-PROTOKOLL (protokoll for akut
lymfatisk leukemi) som har anvints sedan
2008 har lakare blivit uppmirksammade pa
att barn som har en forstord, fordndrad eller
saknad gen som kallas Ikaros i sin arvsmassa
verkar ha en simre prognos dn de barn som
inte har avvikelsen. Ett par andra studier har
ocksa slagit fast att den hdr nya markoren ver-
kar ha betydelse i leukemicellernas arvsmassa.

- Det verkar som att barn med den har mar-
koren isin arvsmassa har ett saimre utfall
men det dr dnnu oklart om det ocksa géller de
barn som har behandlats med ALL-proto-
kollet frdn 2008, séiger Gisela Barbany.

For att ta reda pa hur det férhaller sig och
om det, i sin tur, ska leda till en annan be-
handling maste man forst sla fast det veten-
skapligt och statistiskt. Nagot som Gisela
Barbany och hennes forskargrupp vid
Karolinska institutet arbetar med. Till sin
hjalp har de prover fran den nordiska bioban-
ken for leukemi, som finns i Uppsala.

-Vihar kint till den hér avvikelsen och att
det gar sdmre for de barn som har den men vi
vet inte om det dr sant for de barn som &r be-
handlade med det protokoll som kom 2008.
Ska vi ha med genen som en genetisk markor
som styr behandlingen i protokollet eller inte?

IUPPDRAGET INGAR det att gora DNA-
analyser pa prover fran alla barn i Norden
som har drabbats av ALL. Proverna uppgar
till over 500 stycken.

- Jag ska unders6ka genen och ta reda pa
om den ér forstord eller om den saknas helt.

Normalt finns det alltid tva kopior av alla
gener i en mianniskas DNA. Men nir ett barn
drabbas av leukemi sker det manga férdand-
ringar ileukemicellernas arvsmassa. I det har
fallet dr det alltsa genen Ikaros som verkar ha
betydelse for prognosen hos den drabbade.
Den nordiska biobanken f6r barnleukemi i
Uppsala, dér proverna har himtats, dr en
guldgruva for forskningen, konstaterar
Gisela Barbany.

- Att det finns manga prover ar helt nod-
vandigt for att jag ska kunna genomfora en

sadan hér stor studie och dra ritt slutsatser.

For att f ut proverna har Gisela Barbany
gjort en etikansokan som har blivit godkdand
av biobankens vetenskapliga kommitté. Hon
har ocksé motiverat vad hon vill titta pa gene-
tiskt och den informationen maste ocksa vara
kopplad till det nummer som varje drabbat
barn har i Barncancerregistret.

- For att fa ut mesta mojliga av materialet
samarbetar jag med andra forskare i Uppsala.
Vihar fatt en ampull fran varje drabbat barn.
Som forskare ar det viktigt att, nir jag begir
ut prover fran en biobank, tanka p4 att utvin-
na sa mycket som det gar fran varje prov, till
exempel RNA, DNA och proteiner. Det kan
finnas forskare som behdver samma prover
och dé dr det mitt ansvar att bidra till att géra
det mesta av proverna.

OM GISELA BARBANY kommer att se sam-
band och kunna sla fast att hypotesen fran
leukemiarbetsgruppen stimmer dr malet
klart:

- Om resultatet visar att 4ven for barn som
ar behandlade enligt ALL 2008 saknar den
hér genen, Ikaros, kommer alla barn att un-
dersokas for det vid sin ALL-diagnos. Da mas-
te det finnas med i behandlingsprotokollet.

Det kan ocksé hdnda att arbetsgruppen
upptécker andra avvikelser i materialet.

- Cirka en fjairdedel av barn med ALL sak-
nar genetiska markdrer som hjilper oss att
vilja behandling och hur intensiv den ska
vara. Om vi kan hitta fler undergrupper kom-
mer det att styra behandlingen och hur inten-
siv den blir for just den gruppen.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Attforstarkabioinformatikenidetdiag-
nostiskalaboratoriet aren stor utmaning.
Detbehdvs forattviskakunnaanvanda
dennyateknologin for attkartlagga for-
andringariarvsmassan.”

ALL

Akut lymfatisk leukemi
(ALL) &r den vanligaste
formen av leukemi, cirka
90 procent av alla
leukemifallen ar ALL.
Det typiska for ALL hos
barn ar att en viss sorts
omogna celler som
framfor allt finnsi
benmargen lyckas vaxa
till, expandera och
hdamma samt tranga
undan den friska ben-
madrgen. Symptomen ar
till exempel blekhet,
trétthet och infektions-
kanslighet. ALL behand-
las med cytostatika
under 2-2,5 ar. Beroen-
de pa hur barnet svarar
pa behandlingen och
vilka genetiska avvikel-
ser som ett benmargs-
prov visar avgors den
fortsatta behandlingen
som delasinistandard,
medel eller hégrisk. En
hogriskbehandling
inkluderar ofta en
benmargstransplanta-
tion dar barnet far
stamceller fran en givare
eller sig sjalv. Narmare
90 procent av barnen
somdrabbas av ALL
oOverlever.

KALLA: BARNCANCER-
FONDEN.



ANNA
ANDERSSON
Titel: Dr Med Vetiexpe-
rimentell klinisk genetik
pa avdelningen for kli-
nisk genetik, institutio-
nen for laboratoriemedi-
cin vid Lunds universitet.
Omrade: Barnleukemi.
Nytta: Att forsta varfor
spadbarnsleukemi ar en
sa aggressiv form av
leukemi, vilket i sin tur
kan bidra till att 6verlev-
naden fér de som drab-
bas kan forbattras.
Viktigaframgangar:
Storsta framgangen
hittills ar att ha last av
hela arvsmassan vid
spadbarnsleukemi, ett
arbete som utfordes vid
St. Jude Childrens Rese-
arch Hospital, USA till-
sammans med Dr. Ja-
mes Downinginom
ramen fér barncancer-
projektet.
Barncancerfondens
anslag: Sexarig forskar-
tjanst, 2016-2021.
Projektanslag 600 000
kronor/ar2016-2018.

FORSKARTEAM
Helena Sturesson (Dr
Med Vet, forskningsin-
genjor), Axel Hyrenius
Wittsten (doktorand),
Mattias Pilheden,
(doktorand), Chamsed-
dine Kifagi (postdoktor).

"Spadbarnsleukemi verkar
vara en unik sjukdom”

For forskare dr biobanker med prover fran
tumorer en guldgruva ndr vetenskapliga
studier ska genomforas. Tack vare den
nordiska biobanken for leukemi i Uppsala,
lokala prover i Lund och samarbete med
andra sjukhus kan Anna Andersson kom-
ma lingre i fragan om varfor spadbarn
drabbas av leukemi och varfor den leuke-
min dr sa svar att behandla.

ANNA ANDERSSON, forskare vid Lunds uni-
versitetssjukhus, har sedan 2001 forskat kring
barnleukemier och de genetiska avvikelser
som finns i barnens cancerceller. Hennes fo-
kus ar framst leukemier hos spadbarn, yngre
dn ett ar. Dér har forskare tidigare sett att bar-
nen oftare har genetiska forandringar i genen
“mixed lineage leukemia”, eller MLL, som
den forkortas.

- De spiadbarn som drabbas av den formen
har en mycket dalig prognos. Bara 40 procent
lyckas vi behandla med ett bra resultat, berat-
tar Anna Andersson.

I sitt projekt kommer hon att anvinda hog-
upplosta gentekniker i kombination med ex-
perimentella modeller for att studera leukemi
med forandringar i MLL-genen. Syftet dr att
forsta hur leukemin uppkommer och kan be-
handlas.

- Vivill kartlagga samtliga genetiska och
epigenetiska forandringar som finns vid diag-
nos och aterfall. Véra tidigare fynd, som finns
publicerade i tidskriften Nature Genetics, vi-
sar att spadbarnsleukemi med genetiska for-
dndringar i MLL-genen har mycket fa muta-
tioner for att vara en sa aggressiv sjukdom.

NARAHALFTEN AV barnen i den studien visa-
de sig dven ha mutationer i en speciell signal-
vag, som kallas PI3K-RAS-signaleringsvigen.

- Vi sdg att den ofta bara fanns i en liten del
av leukemicellerna. Det tyder pa att spad-
barnsleukemi verkar vara en heterogen sjuk-
dom. Vi sdg ocksa att dldre barn med leukemi
och genetiska férandringar i MLL-genen hade
betydligt fler mutationer dn spadbarnen.

- Vara data visar att leukemi hos spadbarn
verkar vara en unik sjukdom och att den cell
dar cancern uppstar sannolikt ocksa ar unik.

I'sin forskning har Anna Andersson anvint
sig av den nordiska biobanken for leukemi i
Uppsala, men dven en lokal bank med tumor-
prover som finns pd sjukhuset i Lund. Fran
biobankerna kan hon, och andra forskare,
plocka ut prover och kliniska data i de patient-
grupper man vill studera.

- Den typen av leukemi som jag studerar dr
mycket ovanlig och vi behover studera ett

stort antal patienter for att fa kunskap. Bio-
banken i Uppsala dr helt ovirderlig. Jag sam-
arbetar d&ven med andra sjukhus i Sverige,
Danmark och Finland for att fa ytterligare leu-
kemiprover och prover som ir fria fran leuke-
mi.

I Anna Anderssons studier dr det nimligen
viktigt att undersoka ett icke cancerprov for
att forsta vilka genetiska forindringar som
cancercellerna har.

- Vimaste sitta faktorer mot varandra och se
vad som avviker kring genetik, kliniska parame-
trar som hoga vita blodkroppar, alder och hur
det gick sedan. Samarbetet med biobanker och
sjukhus blir da helt nddvéndigt for att forskning-
en ska kunna genomf6ras och ga framat.

ANNA ANDERSSON och hennes team anvan-
der sig av storskaliga sekvenseringsmetoder for
att hitta genetiska markorer kopplade till Klinis-
ka parametrar. De kommer ocksa att anvinda
en helt ny teknik, singelcellssekvensering.

- Viundersdker vilka genetiska avvikelser
som finns i en enda cell och lagger samman
informationen vi far genom att undersdka
manga celler. Tekniken &r ny och dyr men kan
ge oss manga svar kring de mutationer som
finns i patientens cancerceller.

Malet med forskningen &r att genom kart-
laggningen av de genetiska forandringarna
hitta genetiska markorer som kan forbattra
klassificering av leukemier med genetiska for-
dndringar i MLL-genen. Det kan da fungera
som mal fér nya behandlingar.

- Jag vill forsté varfor spadbarnsleukemi dr
en sa svar sjukdom att bota och anvinda kun-
skapen till att forbattra barnens prognos. Min
drivkraft ar en onskan om att gora skillnad,
sager Anna Andersson.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Var storstautmaning dr attviarbetar
med en ovanlig leukemiform. Vidrbero-
ende avbrasamarbetspartners natio-
nelltochinternationellt for attviskafa
ihop tillrackligt stort antal patienter for att
kunnadrakorrekta slutsatser. Dennatio-
nellabiobankeniUppsalahardarforen
storbetydelse for min forskning.”

Epigenetik
Epigenetik kan beskri-
vas som celluldra
minnen som nedarvs
stabilt fran en cell till en
annan. Epigenetiska
forandringar uppkom-
mer genom modifie-
ringar av DNA:t sominte
andrar den genetiska
koden. Till skillnad fran
genetiska tillstand ar
epigenetiska tillstand
omvdndbara och kan
paverkas av miljéfakto-
rer. Epigenetik har en
viktig funktioni att
reglera nar, var och hur
gener uttrycks. En del
sjukdomar verkar ha
inslag av epigenetiska
funktioner: cancer,
diabetes, schizofreni och
kardiovaskuldra sjukdo-
mar. Miljéns inflytande
over epigenetiken dr
erkand. Epigenetiska
forandringar kan leda till
en omprogrammering
av hur gener uttrycks,
nagot som visat sig ha
betydelse fér cancer-
utveckling.

KALLA: ANNA ANDERSSON
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KAJISA
PAULSSON

Titel: Docenti experi-
mentell klinisk genetik
pa avdelningen for kli-
nisk genetik, institutio-
nen for laboratoriemedi-
cin vid Lunds universitet.
Omrade: Cancerge-
nomik.

Nytta: Att forsta grun-
dernattill sjukdomen dr
helt avgorande for att
kunna ta fram nya be-
handlingar som botar
fler patienter och ger
farre biverkningar.
Viktiga framgangar:
Atthaldstav hela arvs-
massan i hyperdiploid
ALL, i samarbete med
professor Bertil Johans-
sons forskargrupp. Det
ger en sakerhetkring
den genetiska bakgrun-
dentill sjukdomen och
en mojlighet att arbeta
vidare for att forsta hur
cellen ar paverkad.
Barncancerfondens
anslag: 500 000 kro-
nor/ar2016-2018.

FORSKARTEAM
Eleanor Woodward
(doktor), Dr Minjun Yang
(postdoktor) och
Naveen Ravi (dokto-
rand).
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"Min drivkraft ar att
kunna losa ett mysterium”

| dag botas manga barn fran leukemi, men
forskarna forstar inte riktigt varfor sjuk-
domen uppkommer.

- Nu ska vi undersoéka hur extra kro-
mosometr i cellerna paverkar sjukdomen.
Det kan ge oss svar pa varfor barn drab-
bas, sdger Kajsa Paulsson, forskare pa
avdelningen for klinisk genetik vid Lunds
universitet.

KAJSA PAULSSON AR I grunden biolog och
har sedan femton ar tillbaka forskat pa hur
leukemi, framst ALL (akut lymfatisk leukemi)
hos barn och tonaringar, uppkommer.

- Det dr spannande att forska pa tumorer
och genetik. Det dr genetiken som styr allt och
det dr ddr svaret finns pa varfor en cell blir en
cancercell, siger hon.

I dag vet forskarna att cancern uppstar nér
en cell far avvikelser i generna som styr hur
cellen beter sig och hur ofta den delar sig. Vid
vissa avvikelser sitts cellens kontrollsystem
ur spel och cellen borjar dela sig okontrollerat.

- Det leder till cancer. I vart nya projekt,
som jag driver tillsammans med bland annat
Bertil Johansson, ska vi undersoka en typ av
barnleukemi som kinnetecknas av att celler-
na har alldeles f6r manga kromosomer. Det
kallas hyperdiploidi.

Kromosomerna innehaller gener och ddrmed
far ocksa cellen en storning i genaktiviteten.

- Vitror att detta leder till att ett barn drab-
bas av leukemi. Men vi forstar inte hur den
hér processen uppstar.

Varje ar drabbas ungefar 30 procent av alla
barn med ALL av den variant som kallas hy-
perdiploid.

- Det dr med andra ord en ganska vanlig
grupp, men ovanlig genetiskt sett. De som
drabbas har en relativt god prognos, 6ver 9o
procent overlever med dagens behandling.
Det som ér intressant for oss nu dr att under-
soka bakgrunden till varfor sjukdomen upp-
star och varfor vissa barn inte svarar pa be-
handlingen.

De kommande tre dren ska Kajsa Paulsson
och hennes kolleger gora tre olika studier. I
den forsta ska de undersoka om alla extra kro-
mosomer dr lika gamla. Det vill sdga om de
tillkom vid samma tillfille eller inte. Den an-

dra delen handlar om att se om antalet kromo-
somer skiljer sig &t mellan olika leukemiceller.
Om det dr pa det viset kan det tyda pa att cel-
lerna delar sig pa ett felaktigt sétt. I den sista
delen av studien ska forskarna undersoka hur
de extra kromosomerna péaverkar aktiviteten
av gener och proteiner i leukemicellen.

- Om vi fér veta det kan vi avsloja vilka kon-
trollprogram som inte lingre fungerar i cellen,
och kanske kan man dé hitta lakemedel som
riktar sig direkt mot dessa.

I en tidigare studie, publicerad i Nature Ge-
netics, gjorde Kajsa Paulsson och hennes kol-
legor i Lund en helgenomsekvensering av
femtio fall av hyperdiploid ALL.

- Det mest Overraskande var att hos de barn
som drabbats av den typen av ALL fanns det
inte manga genmutationer. I stillet hade bar-
nen extra kromosomer i cellerna. Var slutsats
ar att de extra kromosomerna maste styra leu-
kemin pa nagot vis. Vi sag detta hos alla och
samtliga hade en "tyst arvsmassa” i dvrigt. Vi
sag ocksa att detta verkar tillkomma tidigt,
kanske flera ar innan leukemin bryter ut.

Kajsa Paulsson har anvént prover fran den
lokala biobank som finns i Lund. Hon har ock-
sa plockat ut kliniska uppgifter om patienter-
na fran NOPHO:s barnleukemiregister, som
innehéller uppgifter om barnleukemidrabba-
de barn fran hela Norden.

- Utan det dr det svart att gora den hir ty-
pen av forskning och att ha allt lattillgangligt i
form av data &r ovirderligt. Vi utgar alltid fran
patientprover och benmargsprov vid diagnos.

Tekniken &r viktig for att na ett genombrott,
men ocksa tiden.

- Min yttersta drivkraft ar att det har dr som
att 16sa ett mysterium. Jag ligger ofta vaken
om nétterna och funderar pa det hir och hur
det ska kunna 16sas. Att min systerson hade
leukemi som tredring har ocksa paverkat mig
att forsoka 10sa detta samt hitta nya sétt att
behandla och bota.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Varstorstautmaning ar attviarbetar
med enleukemityp dar detinte finns
nagrabramodellsystem sasom cellinjer.
Darformaste vigoraall varforskning pa
patientmaterial och det gor oss valdigt
beroende av biobanker. Som tur dr finns
det omfattande biobankerbade lokalt
ochpanationellnivaviaNOPHO ochvi
har ett gott samarbete med andrafors-
kargrupperbade nationellt ochinterna-
tionelltdarvikan dela proveroch data.”

Hyper-
diploidi
Hyperdiploidi ar en av de
vanligaste kromosom-
forandringarna som ses
ide sjuka cellerna hos
barn med leukemi och
forekommer hos unge-
far 25 procent av alla
barn med ALL. Hyper-
diploidiinnebadr att
cellerna har for manga
kromosomer - mellan
51och 67 styckeni stallet
for 46, som ar det
normala. Vissa kromo-
somer finns oftarei
extra kopior, till exempel
kromosom 21och
X-kromosomen. Man
tror att de extra kromo-
somerna leder till
forandringar i genaktivi-
teten och darmed leder
till leukemi. De som
drabbas har enrelativt
god prognos men
forskarna forstar inte
varfor sjukdomen
uppstar eller varfor vissa
barninte svarar pa
behandlingen. Hyper-
diploidi kan ses med
bland annat kromosom-
bandningsanalys,
fluorescentin situ
hybridisering (FISH) eller
array-baserade meto-
der.

KALLA: KAJSA PAULSSON.
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>> Utan barnleukemiregister
ardet svart att géra den har
typen av forskning, och attha
allt Llattillgangligti form av
data dar ovarderligt. «



BERTII
JOHANSSON

Titel: Professor och
overldkare vid avdel-
ningen for klinisk gene-
tik vid Lunds universitet.
Omrade: Genetiska for-
andringar i leukemi hos
barn och ungdom.
Nytta: Genom att battre
forsta underliggande
mekanismer bakom
leukemiuppkomst dr
forhoppningen att for-
battra dels diagnostiken
av barnleukemi, dels be-
handlingen.
Viktigaframgangar:
Under arens lopp har
forskargruppen, tillsam-
mans med andra
forskare i Norden, varit
med om attidentifiera
subgrupper av barnleu-
kemi som sedan genom
riskstratifierande be-
handlinginom NOPHO:s
behandlingsprotokoll
lett till en battre dverlev-
nad. Bertil har dven bi-
dragit med kunskap om
underliggande genetis-
ka forandringariden
vanliga subgruppen
hdghyperdiploid ALL.
Barncancerfondens
anslag: 900 000
kronor/ar2016-2018.

FORSKARTEAM
AndreaBiloglav (labo-
ratorieingenjor), Rebe-
ga Gunnarsson (bitra-
dande forskare),
Kristina Karrman (spe-
cialistlakare), Catarina
Lundin (6verlakare),
Kristina Lundin (bitri-
dande forskare), Linda
Olsson (sjukhusgeneti-
ker).
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"Ettbarn skainte
behova doileukemi”

Inom gruppen leukemier finns det barn
som inte har nagra kiinda kromosomavvi-
kelser i de sjuka leukemicellerna, sa
kallad B-other. Nu ska forskare i Lund ta
reda vad som gar snetti cellen.

- De hdr barnen har inte riktigt lika bra
overlevnad, sdger Bertil Johansson, pro-
fessor vid klinisk genetik, Lunds universi-
tetssjukhus.

BERTIL JOHANSSON, OVERLAKARE och
professor i klinisk genetik, har i ménga ar fo-
kuserat pa genetiken bakom leukemi, frimst
ALL (akut lymfatisk leukemi), och vilka fel
som uppstar i kromosomerna nér sjukdomen
bryter ut.

- Mitt fokus ar att forska pa de former av
leukemi dir det gar sdmre och dir det behovs
battre behandling. Varfor gar det sdmre f6r de
hér grupperna? fragar sig Bertil Johansson.

En grupp dér det inte finns nagra kinda kro-
mosomavvikelser dr B-other. Cirka 25 procent
av de barn som drabbas av ALL sorteras in i
den hér subgruppen.

-Vikallar dem "de andra” och nu f6rsoker
vi bena ut varfor de drabbas och hur biologin
bakom ser ut. Den hir gruppen svarar inte
lika bra pa behandlingen och vi forsoker ta
reda pa om vi kan hitta nya sitt att behandla,
forklarar Bertil Johansson.

Till sin hjalp har Bertil Johansson prover
fran den lokala biobank for leukemi som finns
i Lund. Aven biobanken i Uppsala finns att
hémta prover fran vid behov.

>> \/imaste hjdlpa de rester-
ande procenten sominte
overlever barnleukemi. Det ar
ingen utopi dven om jaginte
vagar sidga att det kommer att
ta si eller samanga ar. «

- Var egen biobank &r vildigt bra och dr l4tt-
tillgénglig. Men om vi hittar en foréndring,
hos sdg 50 barn, och vill undersoka dettaien
storre patientgrupp ar biobanken i Uppsala
verkligen en guldgruva for oss forskare. Utan
de hir biobankerna med prover skulle forsk-
ningen inte g framat. Sedan maste jag siga
att Barncancerregistret dr helt ovarderligt.
Utan det skulle forskningen haverera.

I ett nytt projekt ska Bertil Johansson fort-
sdtta studera mutationer och genavvikelser
hos ALL men ocksa AML, akut myloisk leuke-

mi. Forskarna ska bland annat undersoka ALL
med kromosomavvikelser, T-cellsleukemi,
samt akuta leukemier hos barn med Down
syndrom och den redan nimnda ALL utan
kanda kromosomavvikelser ("B-other”).

- Att undersoka kromosomavvikelser ér av
klinisk betydelse eftersom de kan paverka be-
handlingen. Om vi forstdr de genetiska och
epigenetiska forandringarna och hur de upp-
star kan vi bidra till ny kunskap, bittre diag-
nostik och behandling.

> Utan de har biobankerna
skulle forskningeninte ga
framat — och utan Barncancer-
registret skulle forskningen
haverera. «

Den nya tekniken, med till exempel mojlig-
heten att gora djupsekvensering, pa hela arvs-
massan i en enda analys har varit helt avgo-
rande for att komma framat, menar Bertil
Johansson.

- Det ar dar vi far en bild av hur det ser ut pa
DNA-nivA. Att borja griva dér dr spannande
ochjag dr helt 6vertygad om att det kommer
att leda till ménga positiva saker i framtiden.

Huvudmaélet och den yttersta drivkraften
som Bertil Johansson drivits av sedan ldkarex-
amen for 25 ar sedan ar att barn ska botas.

- Ett barn ska inte beh6va d6 i leukemi. Pa
60-talet dog nastan alla, i dag 6verlever den
absoluta majoriteten. Men de resterande pro-
centen, det dr dem vi maste hjdlpa. Och det dr
ingen utopi dven om jag inte vagar siga att det
kommer att ta si eller s ménga dr. Men, med
nya, personliga lakemedel som kombineras
kommer vi att lyckas, siger han.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Detfinns atminstone tva utmaningar,
dels attforsta ochforklaramangfalden
av de genetiskaforandringarileukemi-
cellernasomnumeraidentifieras med
modern sekvenseringsteknik, dels att
koppla de genetiska avvikelsernatill kli-
nisktrelevanta subgrupper sombehdver
enny ellerannanbehandling.”

AML

Akut myeloisk leukemi,
AML, utgar fran granulo-
cyternaiblodet och ar
mindre vanlig an ALL.
Cirka 10 procent av
leukemifallen ar AML.
Vid AML behandlas det
sjuka barnet intensivt
under fyra till sex
manader, varefter vissa
barn genomgar en
benmargstransplanta-
tion och vissa fortsatter
med cytostatika. AML
har en kortare, cirka ett
ar, men mer intensiv
behandlingstid an ALL.
Den delasinistandard-
och hogriskbehandling.
For ett barn med hog-
risk-AML kan det kravas
en benmargstransplan-
tation. Stamcellerna kan
komma fran en givare
eller fran patienten sjalv.
Vissa cytostatika kan
paverka hjarta och
njurar. Prognosen for
AML har blivit betydligt
battre under senare ar
tack vare en battre
diagnostik och en allt
effektivare behandling.
Narmare 70 procent av
de barn som drabbas av
AML blir friska.

KALLA: BARNCANCER-
FONDEN.



JESSICA
NORDLUND

Titel: PhD vid avdel-
ningen for molekylar
medicin vid Uppsala uni-
versitet.

Omrade: Epigenetik i
barnleukemi.

Nytta: Forskargruppen
hoppas kunna forbattra
klassificeringen av ALL
genom att hitta nya sub-
grupper dit riktade be-
handlingar kan utveck-
las pa sikt.
Viktigaframgangar:
Upptackt epigenetiska
tillstand som &r starkt
kopplade till genetiska
forandringar i leukemi-
celler. De epigenetiska
tillstanden innehaller
information som kan
hjalpa till att hitta nya
subgrupper av ALL och
ddrmed forbattra klassi-
ficeringen av ALL for
mer riktade behandling-
ar av patienter.
Barncancerfondens
anslag: 850 000
kronor/ar2015-2017
till forskargruppen.

FORSKARTEAM:
Ann-Christine Syva-
nen (professor), Chris-
tofer Backlin (PhD),
YanaraMarince-
vic-Zuniga (doktorand),
Johan Dahlberg (dok-
torand), Gudmar Lon-
nerholm (professor
emeritus), Erik Fores-
tier (professor emeri-
tus), Britt-Marie Frost,
barnonkolog (MD, PhD),
Josefine Palle (barnon-
kolog, MD, PhD).

| Malet: Rétt behandling

utan biverkningar

Nordiska biobanken for leukemi dr avgo-
rande for att forskningen ska ga framat.
Nu pagar en studie dir nistan 500 leuke-
miprover ska analyseras. Malet ir att hitta
nya subgrupper av sjukdomen.

JESSICA NORDLUND, PHD i forskargruppen
for molekyldr medicin vid Uppsala universitet
anvinder prover fran den nordiska biobanken
for leukemi. I ett nyligen startat projekt har
gruppen fatt tillstdnd att anvéinda sig av drygt
500 prover fran biobanken. Malet ar att gora
DNA- och RNA-analyser pa tumorproverna.

- Annu kinner vi inte i detalj till vilka for-
andringar som ger upphov till leukemi hos
barn men méanga indicier talar for att bade
forandringar i DNA-sekvensen och det epige-
netiska monstret kan bidra till férvandlingen
fran en normal cell till en cancercell. I var
forskning ska vi nu gora epigenetiska analyser
samt RNA-sekvensering, for att karaktirisera
leukemicellerna.

Ménniskans arvsmassa bestar av en DNA-
sekvens med 3 miljarder baspar ordnade i
46 kromosomer. Koden for de proteiner som
utgor alla cellers byggstenar finns i de delar av
kromosomerna som kallas gener. I kromoso-
merna finns dven information om hur gener-
na styrs genom att kopplas pa och av vilket
delvis styrs av epigenetiska mekanismer.

HOS BARN MED AKUT lymfatisk leukemi
(ALL) kidnner man sedan tidigare till ett antal
genetiska forandringar som gor att patienter-
na kan indelas i grupper, sa kallad cytogene-
tisk diagnostik, som har betydelse fér progno-
sen. Grupperna anvinds sedan for att styra
behandlingen. Men den cytogenetiska diag-
nostiken ar arbets- och kostnadskriavande,
ochi ett antal fall misslyckas testerna helt. Nu
ska Jessica Nordlund och hennes team utvar-
dera en helt ny metod for att identifiera ett
flertal tidigare okdnda genetiska forandringar.

- Den metoden skulle ha stora fordelar ge-
nom att vi kan anvinda DNA som ett stabilt
utgangsmaterial. Dessutom dr den billigare 4n
andra metoder.

Och det &r hir som prover fran den nordis-
ka biobanken kommer vil till pass.

- Utan den nordiska biobanken skulle vi
inte ha nagot material, konstaterar Jessica
Nordlund. Den har en helt avgorande betydel-
se for att min forskning ska ga framat. Jag vet
att proverna har hanterats pa rétt sétt och att
kvalitén dr hog. Att biobanken dessutom
innehaller ménga prover dr bra da viivar stu-
die behover ett stort underlag.

Jessica Nordlund vill framst ta reda pa var-

for en del barn inte Gverlever sin leukemi.

- Mitt mal &r att hitta fler subgrupper med
karakteristiska fordndringar i genomet. Da
kan vi forhoppningsvis stélla ratt diagnos och
erbjuda effektiva behandlingar som kan riktas
mot just de fordndringarna och bota fler, sa-
ger Jessica Nordlund.

FORUTOM FORSKNINGSFORDELARNA med
den nordiska biobanken for leukemi vill Jessi-
ca Nordlund lyfta fram det nordiska Barncan-
cerregistret och den nya tekniken for att gora
djupsekvenseringar av DNA pa mycket kort
tid. Sammantaget leder de resurserna till att
forskare kan fa tillgdng till prover, statistik och
uppgifter om de drabbade barnen pa ett palit-
ligt och snabbt sitt. Allt sker i enlighet med
etablerad etisk provning och en godkind stu-
dieplan.

- Min forhoppning ir att vi i framtiden ska
kunna erbjuda snabba analysmetoder med
kortare sekvenseringstider av hela genomet
som rutin. Det skulle ge ett snabbt svar pa ex-
akt vilken grupp barnet tillhor. Sjalvklart ar
ratt diagnos och gruppering viktig for att bar-
net ska fa ritt behandling, konstaterar Jessica
Nordlund.

Vad dr malet med din forskning?

- Att vi kan gruppera barnen for att de ska fa
ritt behandling helst utan biverkningar, sager
Jessica Nordlund.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Endelavvaraexperimentkanvarakost-
sammaochdetarsvartattfatillracklig
finansiering for dem.En annanutmaning
ar att forsta biologin bakom sjukdomen.
Varforblirdet ALL? Vad arbiologin och
vilka ar de genetiska forandringarnahos
barnet? Vilken subgrupp kandetillhora?
Kanvihittanya subgrupper? Vimaste
ocksa hitta diagnostiska metoder for att
fattabeslutférdiagnos och behandling.
OverlevnadeniALL arungefar 90 pro-
cent, forhoppningsvis kanvibidratill att
overlevnadenblirlikahogavenforandra
leukemityperhosbarn.”

DNA-
sekvensering

DNA:t, var arvsmassa, ar
uppbyggd av fyra olika
typeravbaser:A,C, T
och G. Viharungefar 3
miljarder baser fordelat
pa 23 par kromosomer i
varje cell. DNA-sekven-
sering ar nar man tittar
paféljden av baseri
arvsmassan. Omen el-
ler flera baser har blivit
utbytta har de muterats.
KALLA: SOFIA FRANDBERG.
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Jovem vl o el ks k-
rupp=an | 58 LG

Startade 1967 och ar den forsta vardplane-
ringsgruppen. Gruppen har representanter
iNOPHO och deltar i/initierar samnordiska
studier. | SBLG ingar representanter for
samtliga sex barnonkologiska centrum,
samt fran stamcellstransplantations-
enheten vid Karolinska universitets-
sjukhuset i Huddinge.

"ddiplunarineg! prupps s
PR M 5 redrar hea

Anslag

gl Dlae b= =il o

Gruppen bildades 1993 och bestar av
barnneurokirurger, barnonkologer,
barnneurologer, straldoktorer, neuro-
patologer, neuroradiologer och en
representant for konsultsjukskéterskorna
som jobbar med hjarntumarbarn fran de
sex barncancercentrumen.

450 oo krAr

Prameksarksbhonuprss
Fer b gl deuppied s ing
i ar e SRLUE

Tar fram, uppdaterar och infor riktlinjer for
langtidsuppféljning efter barncancer.
SALUB arbetar for att for att varje
barnonkologiskt centrum ska ha en
uppféljningsmottagning for unga vuxna.

400 oo krfAr

“Eirciplararing! grupps
P8 racd d o e 8 e s

bars (WSTHI

Inom gruppen finns representanter for
barnonkologi, barnkirurgi, ortopedi,
stralterapi, och patologi, som arbetar med
solida tumorer (fasta tumorer, till skillnad
fran blodcancer) utomi centrala nerv-
systemet. VSTB for ocksa ett register 6ver

- L
400 000 kr/fdr
dessa tumorer, som en underavdelning

till Barncancerregistret. el
b rw edics ks plgrupp=an

Gruppen startade 2000 och bestar av
barnonkologer som arbetar med
barnradioterapi, samt sjukhusfysiker fran
landets sjukvardsregioner. SVBRG jobbar
for utbildning, kvalitetssakring och riktlinjer
for barnradioterapi. Gruppen ar ocksa ett
radgivande organ. Sedan 2008 har gruppen
hand om ett kvalitetsregister, Radtox-
registret.

400 0o krfAr

350 000 krAr

68 BARNCANCERRAPPORTEN 2016

Gruppen tillhor de nyare och har syftet att
foresla ett nationellt uppfoljningsprotokoll
som omfattar kognitiva, psykosociala och
medicinska aspekter samt stodatgarder. Pa
sikt ska alla cancerbehandlade barn fa stod.
Data fran SAREB ska kunna lankas till
Barncancerregistret.

400 000 krAr

Wil p e g p pan
¥ir priedutrish hearasd obpl
& FH)

Medlemmar i gruppen ar barnldkare som
behandlar barn med benigna blodsjukdomar,
av vilka manga har hog dodlighet och kraver
avancerad och livslang behandling. VPH
arbetar for att uppratta vardprogram, samla
data och driva forskning.

10 000 K fAr




Sex vardplaneringsgrupper ser till att
den svenska barncancervarden haller hog
kvalitet och dr jamlik 6ver hela landet.
Grupperna dr avdelningar inom Svenska
barnlakarforeningens sektion for hemato-
logi och onkologi. Varje grupp har ett eget
ansvarsomrade och finansieras av Barn-
cancerfonden.

Gruppersom
ska ge allabarn
Samma chans

De nationella vardplaneringsgrupperna ar avgorande for bade
forskning och vardkvalitet. Barnonkologen och forskaren Marianne
Jarfelt ar ordférande i SALUB, gruppen som specialiserar sig pa

sena komplikationer.

SALUB, ELLER Svenska Arbetsgruppen for
LangtidsUppfoljning efter Barncancer, arbetar
bland annat for att ta fram ett nationellt vard-
program for uppfoljning av barncanceréverleva-
re. Gruppen fardigstéllde behandlingsrekom-
mendationer 2007 och reviderade dem 2011.

- Med ett nationellt vardprogram &r det inte
bara kolleger vi vander oss till, utan politiker,
makthavare och administratorer. Forhopp-
ningsvis inser alla nu att det ar viktigt att pa-
tienterna kan fa samma uppfoljning oavsett
var de bor i landet, sdger Marianne Jarfelt.

Malet med de sex vardplaneringsgrupperna
dr att barncancervarden ska halla hog kvalitet
och vara jamlik 6ver hela landet. Grupperna
ar avdelningar inom Svenska barnlikarforen-
ingens sektion for hematologi och onkologi.
Varje grupp har ett eget ansvarsomrade och
finansieras av Barncancerfonden.

- Vivill att svenska fore detta barncancerpa-
tienter ska ha samma mdjlighet som i andra lan-
der. England och Holland har haft uppfoljnings-
mottagningar linge, siger Marianne Jarfelt.

I vardplaneringsgrupperna sitter likare och
annan vardpersonal, som diskuterar och be-
slutar om vilka behandlingsprotokoll som ska
anvandas i Sverige.

BARNCANCEROVERLEVARNA ir en vaxan-
de grupp, nu ungefir 10 000 personer. Av
dem har 70 procent ndgon sen komplikation
och avdem som har sena komplikationer har
30 procent allvarliga eller livshotande kompli-
kationer. Ibland uppstar problemen tiotals ar
efter det att behandlingen ar avslutad.

Ett viktigt resultat av SALUB:s arbete dr ett
register 6ver vilka sena komplikationer som

drabbar patienterna. SALUB-registret infor-
des 2012 efter tio ars forberedelse. Det &r en
del av Barncancerregistret, och registrering
sker vid alla sex barnonkologiska centrum.

- Dels ar registret viktigt for att visa hur
vanliga sena komplikationer ar, och vilken
hjalp patienten behover. Dels behdvs infor-
mationen for att, i framtida behandlingspro-
tokoll, undvika sddan behandling som ger
manga biverkningar, siger Marianne Jarfelt.

Overlevarna far ocksd utdrag ur registret for
att kunna halla reda pa vilken behandling de
fatt, som ett underlag for framtida vard.

MEDLEMMARNA | SALUB representerar de
sex barnonkologiska centrumen och de traffas
minst tva ganger per ar. I SALUB ingar ocksa
medlemmar ur de andra vardplaneringsgrup-
perna, for att dela kunskaper. Mellan motena
har de telefonkonferenser, de delar forsk-
ningsartiklar och rapporter fran hela virlden
och diskuterar patientfall.

- Det dr jatteviktigt, vi diskuterar nya veten-
skapliga ron, behandlingsprotokoll och ut-
vecklar SALUB-registret.

Alla vardplaneringsgrupper samarbetar
med sina nordiska motsvarigheter och de ut-
byter information med kolleger i resten av
varlden. Det sker bland annat genom NOPHO
(Nordic Society of Paediatric Hematology and
Oncology) och SIOP (International Society of
Paediatric Oncology). SALUB har dessutom
kontakt med det europeiska nétverket Panca-
re, som arbetar for att minimera sena kompli-
kationer hos tidigare barncancerpatienter.
Pancare startade 2004 pa initiativ av SALUB-
medlemmen Lars Hjort i Lund.
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Steg for steg — sa fungerar ett protokoll
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STEG?2

Finns spridning av sjuk-
domen? Ibland ar fragan inte
relevant beronde pa vilken
sorts cancer det dr.

STEG 6

Hur ska ldkemedel och
cytostatika ges med tanke pa
alder, kon, vikt och langd?

STEG 10

Ny och fortsatt behandling.
Den kan besta av lokalbe-
handling av solida tumdrer —
ofta kirurgi eller stralning el-
ler bade och.




e besluta
Denandling

De vanligaste barncancersjukdomarna har behandlingsprotokoll.
Det ar enmall som lakarna utgar fran nar de ska behandla ett
cancersjukt bam. Vardplaneringsgrupperna ansvarar for proto-
kollen, som tagits fram genom internationella forskningssamar-

beten.

I SVERIGE FINNS DET bestimda behandlings-
protokoll for de allra flesta barncancerdiagno-
ser. De dr som ett schema med tydliga riktlinjer
for hur en cancerbehandling ska genomforas
steg for steg baserat pa svar frin unders6kning-
ar, prover och rontgen av patienten.

For de mest sillsynta diagnoserna finns det
dock inte tillrdckligt med underlag for ett eget
protokoll. D4 anvinds i stéllet ett protokoll f6r
en sjukdom som ldkarna uppfattar som lik-
nande.

Vardplaneringsgrupperna beslutar vilket
protokoll som ska gilla i Sverige, men si gott
som alla protokoll har tagits fram i internatio-
nella forskningssamarbeten.

- Vihar manga samarbeten med forskare i
andra ldnder, framfor allt i Norden och Euro-
pa, men dven for vissa diagnoser i hela virl-

den, sdger Mats Heyman, 6verldkare och an-
svarig for svenska Barncancerregistret pa
Barncancerforskningsenheten vid Karolinska
institutet.

EN MYCKET VIKTIG del i utvecklingen av nya
protokoll &r ocksa att gd igenom tidigare re-
sultat och att genomfora en omvirldsanalys
av andra publicerade studier.

- Manga protokoll som vi arbetar med dr
samtidigt en eller flera vetenskapliga studier.
Alla vara protokoll dr resultat av att man tidi-
gare har registrerat och analyserat vad som
har hint under behandlingen.

Nar ldkarna har tillracklig information om
sjukdomen som ett barn har drabbats av pla-
ceras barnet i en riskgrupp och det bestims
vilket protokoll som ska anvdndas och hur

“OMm basta
on i Sver

C...

behandlingen ska inledas. Ungefar en vecka
efter diagnos, dé lakarna gjort undersok-
ningar, tagit prover och rontgat, beslutas vil-
ket protokoll som ska anviandas. Det dr sedan
den inledande behandlingen och hur barnet
svarar pa den som avgor hur den fortsatta be-
handlingen ska se ut, vilka prover och analy-
ser som ska goras samt vilka steg inom proto-
kollet som ska tas. I ndstan alla fall kan
lakarna redan efter nagon eller ndgra méana-
der se hur barnet svarar.

- Ett undantag ar vissa solida tumorer dar
beddmningen av behandlingssvaret maste
vénta tills tumoren har opererats bort och un-
dersokts med mikroskop. I de fallen kan det
drdja lite langre innan vi kan gé vidare, sdger
Mats Heyman.

Protokollen innehéller ocksa instruktioner
om hur biverkningar ska behandlas. I studier
gors regelbundna kontroller av oberoende
kommittéer for att se hur behandlingen faller
ut. Med andra ord 6vervakas alltid nya delar av
protokollen och det fins stoppregler att folja.

- Det innebir att om barnet mar for daligt
eller om en fordndring leder till ndgot negativt
tillrackligt ofta avbryter vi och anpassar be-
handlingen, sdger Mats Heyman.

. ochsnart arettinternationellt

DIroto

Nasta behandlingsprotokoll for akut lym-
fatisk leukemi blir ett samarbete mellan
flera liinder. Malet ir att skapa ett proto-
koll for annu battre behandlingsresultat.
- Dessutom vill vi undersé6ka om barn
dverbehandlas, sdger Mats Heyman,
overlakare och ansvarig for studien.

AKUT LYMFATISK LEUKEMI,ALL, dr den en-
skilt storsta barncancerdiagnosen. De barn
som drabbas av sjukdomen behandlas med ett
protokoll frén 2008.

- Alla studiegrupper i véirlden stéter pa sam-
ma sak, vi botar fler, ungefir 9o procent, men
behandlingen &r sa intensiv att relativt fler an
tidigare dor av behandlingen och inte av sjuk-
domen. Vi tror ocksa att en stor grupp Gverbe-
handlas med ibland svara biverkningar som
foljd. Eftersom manga botas krivs det ett
mycket storre underlag med fler patienter i nya
studier for att visa skillnader, forklarar han.

Darfor har nu han och hans kollegor i Nor-

den, Estland, Litauen, Nederldnderna, Storbri-
tannien och delar av Tyskland gatt ihop for att
utforma nésta behandlingsprotokoll. Det gor
att behandlingsstudien blir fyra gdnger storre
an vid tidigare nordiska protokollstudier.

- Det ger 6kade mojligheter att vetenskap-
ligt studera de forandringar vi 6nskar genom-
fora. Det dr forstas ocksa mycket gladjande att
viinom NOPHO (nordiskt nitverk inom he-
matologi och barnonkologi) far leda arbetet.

Studien ska koordineras fran Stockholm.

- Vi ska stilla flera vetenskapliga fragor. De
handlar bland annat om hur vi skulle kunna
minska behandlingsintensiteten f6r barn med
god prognos for att minska biverkningarna.
Mycket tyder pé att det finns ménga som far
for mycket behandling. Det vill vi undvika ef-
tersom det leder till on6dig behandling, lidan-
de och ibland sena komplikationer. For de
som drabbas av aterfall foljer vi aterfallsbe-
handlingen noggrannt, sa att den totala Gver-
levnaden inte gér ner. Andra grupper, med

<ollsamarbete pa plats

sdmre prognos, kan ocksa komma att behand-
las med nya behandlingsprinciper och nya
mediciner, sdger Mats Heyman

Att hitta nya, effektiva, men férhoppnings-
vis mindre giftiga, lakemedel dr en annan del i
behandlingsstudien.

- Vihoppas att vi kan 6ka 6verlevnaden for
barn med sdmre prognos, genom att vi forso-
ker lyckas hitta nya lakemedel samtidigt som
viinte vill ge mer medicin till de som egentli-
gen inte behover det.

Immunologiska behandlingsprinciper dr en
del i detta, tror Mats Heyman.

- Vivill hitta ny behandling upp till de 10
procent som det inte gar bra for samtidigt som
vivill undvika de biverkningar som f6ljer med
stamcells- och benmirgstransplantation.

Ett tredje syfte med samarbetet kring ett
nytt behandlingsprotokoll 4r att det kan leda
till utvecklingen av en stark bas for forskning.
Arbetet med det nya protokollet dr iging och
malet dr att det ska vara firdigt 2018.

n
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Sakom protokollen
NNS vetenskapen

Att arbeta fram ett nytt behandlingsprotokoll tar tid och kraver vetenskapliga stu-
dier. | Goteborg leder ett team det nya nordiska behandlingsprotokollet for AML.
| det jamfors flera mediciner for att se vilka som dr bast att anvanda i framtida

protokoll.

ALLA BARN SOM drabbas av AML, akut myeloisk leuke-
mi, behandlas med det protokoll, eller behandlingssche-
ma, som borjade gilla 2012. Inom ramen for det pagar
samtidigt en studie vid Drottning Silvias barnsjukhus i Go-
teborg dér forskarna undersoker vilken av tvd mediciner
som ar effektivast i den forsta behandlingskuren. De jam-
for aven tva olika cytostatikakombinationer i kur nummer
tva. Redan nér barnet far sin diagnos méste fordldrarna
svara pd om de vill vara med i studien eller inte, men det ar
sillan nagon sédger nej. Alla mediciner som anvénds i stu-
dien dr mycket effektiva dven om forskarna dnnu inte vet
vilka av studiemedicinerna som dr de bista.

- Det ér just det vi vill ta reda pa och ibland kan det vara
svart att ge ett snabbt svar pa frigan. Fordldrarna har kan-
ske gatt fran att tro att deras barn ar forkylt till att fa veta
att barnet har en livsfarlig sjukdom som heter AML. Men
jag forsoker alltid svara pa familjens fragor och sjalvklart
skulle vi aldrig dventyra behandlingen med négot som inte
fungerar, sdger Jonas Abrahamsson, 6verlakare vid Drott-
nings Silvias barnsjukhus i Géteborg.

BAKGRUNDEN TILL STUDIERNA i Goteborg ar ett ja-
panskt behandlingsprotokoll. I Japan anvinds en forsta cy-
tostatikakur som &r langre dni de flesta andra behand-
lingsprotokoll. Om barnet eller familjen tackar ja till att
vara med i studien lottas barnen i olika grupper. I den ena
far barnet standardbehandling som innebér den konven-
tionella japanska kuren. I den andra gruppen, som kallas
experimentarmen, byter man ut en av medicinernaiden
japanska behandlingen till en annan.

- Vivill underséka om det gir att gora behandlingen
annu bittre genom att byta ut en av medicinerna i den
langre kuren mot en annan medicin, fortsatter Jonas Abra-
hamsson.
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Om ett barn inte vill vara med i studien ges standardbe-
handling som ingér i 2012-protokollet.

- Alla barn som ingdr i studien f6ljs upp med provtag-
ningar, undersokningar och behandlingsresultat. All infor-
mation matas in i register, sdger han.

Framfor allt dr det antalet kvarvarande leukemiceller i
benmirgen efter de forsta tva kurerna som avgor vilken risk-
grupp barnet tillhor och hur den fortsatta behandlingen ser
ut. Det tidigare AML-protokollet, kallat 2004-2010-
protokollet, gav inte riktigt onskade resultat. Det dr ocksa
darfor som forskarna i den nordiska gruppen for AML nu vill
testa nya kombinationer av ldkemedel i 2012-protokollet.

- Visserligen 6verlevde fler dn tidigare men det var
manga av dem som behdvde fa en andra, mycket intensiv
behandling, efter att ha fatt ett aterfall. Vad kan vi gora for
att forhindra det? Kan vi kombinera lakemedel pé andra
sétt? fragar sig Jonas Abrahamsson.

I SVERIGE FAR MELLAN tio och femton barn AML varje
ar. Majoriteten av dem &r med i studien. Det behdvs minst
300 barn for att resultatet ska bli statistiskt sakerstallt. For
att komma upp i det antalet samarbetar Sverige med de
nordiska linderna samt Holland, Belgien, Hongkong, Est-
land och Lettland. I en studie &r det ocksa viktigt att siker-
heten for de barn som ingar kan garanteras. En sa

kallad monitor héller 6gonen pé det som matas in i regist-
ret och en géing per ar analyserar en oberoende kommitté
studieresultaten for att sikerstélla att inte ndgon grupp har
simre behandlingsresultat.

-Vihar dven inbyggda stoppregler for att garantera att
effekten av behandlingen ar hog och att biverkningarna
inte ar for stora, sidger Jonas Abrahamsson.

Det resultat som har visat sig vara bast kommer san-
nolikt ingd som en del i protokollet for AML i framtiden.




Det forsta AML-protokollet kom 1984 och da steg Gverlev-
naden drastiskt. Innan dess fanns inga bestamda riktlinjer
for hur behandlingen skulle ges. 1988 kom ett nytt protokoll
dar alla barn med AML fick tva cytostatikakurer tatt inpa
varandra. Man larde sig da att det var béttre att gora en
riskindelning och styra behandlingen av barnen efter hur bra
de svarade pa dessa kurer. Ett nytt protokoll infordes 1993.
Da fick de barn som hade cancerceller kvar efter den fo
kuren en andra behandling snabbt. De barn somiin
nagra celler kvar fick sin andra kur efter ett par
Overlevnaden stegtill cirka 65 procent. Lakare d
AML-patienter i flera subgrupper, som kraver sin ei
handling och narmare 70 procent av barnen blirid
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Anslag fran Barncancerfonden 2016:

BARNTUMORBANKEN

Barntumérbanken bestar hittills av 6ver 200 prover fran svenska barn som
drabbats av hjarntumar eller neuroblastom, som delas ini godartade och
elakartade. Barntumorbanken ska vara en resurs for alla barncancer-
forskare. Malet ar att framja diagnostik, forskning och utveckling av nya
behandlingar. Prover ldmnas bara ut till forskare efter ansdkan och objektiv
bedomningi ett oberoende vetenskapligt rad. Barntumorbanken startade
officiellt 2011 pa Karolinska universitetssjukhuset, men den har utarbetats

sedan 2009 och pa sikt ska den kopplas till Barncancerregistret.

PY Prov fran hjarntumor och

neuroblastom tas under
w operationen.

Foraldrar maste
godkanna att
provet sparas.

&

Frystransport av provet.
Blodprov fran foraldrar skickas med for analys.

*
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Unik biobank
for battre

benhandlingar

Barntumaorbanken pa Karolinska universitetssjukhuset ar en

svensk biobank for barntumorer. | den sparas sedan tre ar prover
fran alla hjarm-och neuroblastomtumorer som svenska barn
drabbas av. Proverna ar en kalla till forskning som kan leda fill
battre behandlingar och bot. Under aret ar malet att forskare ska

borja fa tillgang till proverna.

I DEN NATIONELLA Barntumdrbanken, spa-
ras prover fran alla hjdrn- och neuroblastom-
tumorer fran alla barn och ungdomar i Sveri-
ge. Proverna som kommer till banken bestar
av biopsier samt operationsmaterial och blod
fran patienterna.

Tumormaterialet i biobanken ar det som
har tagits bort och blivit 6ver nar barnet har
opererats och diagnosen &r faststilld. Det bas-
ta &r om materialet ar farskt eftersom det da
béde kan frysas i bitar och som celler som spa-
ras for manga olika analyser.

- Vi far dock mest frysta prover som skickas
till oss pa sarskild is och i vara egna transport-
lador. Ndr proverna kommer hit tar vi hand
om dem efter sdrskilda protokoll. Pa den frys-
ta tumorvavnaden gor vi en genomanalys. Vi
undersoker dven blodet. Pa det farska materi-
alet gor vi en cellpreparation, odlar cellerna
och testar dem. Genom detta kan vi se vad
som dr fel i tumorerna, berittar Monica Nis-
tér, provsamlingsansvarig 6verldkare och pro-
fessor vid Karolinska institutet.

Barntumorbanken och tumdranalyserna &dr
viktiga for att forskningen om barncancertu-
morer ska komma framat.

- Det vi bygger upp hir ar en oerhort viktig

infrastruktur kring barncancer for att forskning-
en ska komma langre, sdger Monica Nistér.

IDEN ATT SKAPA biobanken kom till efter ett
initiativ frin NBCNS-nétverket och manga
moten i den vardplaneringsgrupp som finns
for barn med tumorer i nervsystemet. Barn-
cancerfonden star for finansieringen av bio-
banken och i ar har bidraget varit 6ver 8 miljo-
ner kronor.

En langsiktig finansiering dr nodvéndig,
menar Monica Nistér.

- Det dr en forutsittning for arbetet med
provsamlingen. Det tar lang tid att bygga upp
en stabil organisation och fa tillrdckligt med
prover. Vi har dven anstllt fler som kan ta
hand om proverna och arbeta med det admi-
nistrativa, sdger Susan Pfeifer, professor i
barnonkologi vid Uppsala universitet.

Det unika med Barntumdrbanken &r att pro-
ver samlas in frén alla barncancercentrum i
Sverige. Det i sin tur gor att forskare ska kunna
gora populationsbaserade studier och forsk-
ningsprojekt. Tidigare har det bara funnits tu-
mormaterial lokalt pa barncancercentrumen.
Klinisk information laggs samtidigt in i Barn-
cancerregistret av de som behandlar barnen. »
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Monica Nistér,
provsamlingsansvarig
overlakare och
professor vid Karolinska
institutet, och Susan
Pfeifer, professori
barnonkologi vid
Uppsala universitet.
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- Att vi far tillgang till alla tumorer gor att materialet blir
mer komplett for studier pé alla barn som drabbas av en
viss tumor. I Barncancerregistret finns kodad information
om barnets alder, kon och diagnos, siger Susan Pfeifer.

En utmaning &r att fa alla att skicka in material.

- Vimaste stétta klinikerna och underlitta f6r insamling
och transport. Mycket hdnger pa att alla hjilper till. Annars
faller ju malet med en nationell barntumdrbiobank, sdger
Monica Nistér.

FOR ATT FA SPARA biologiskt material fr&n barn och i ut
prover krivs ménga tillstand.

- For att forskare ska fa tillgéng till prover maste projek-
tet vara godként av en etisk kommitté men ocksd av en ve-
tenskaplig kommitté som prioriterar bland olika projekt.
Det dr en absolut nddvéandighet. En forutsittning dr ocksa
att barn och forildrar har limnat sitt samtycke till det, sd-
ger Susan Pfeifer.

Forhoppningsvis ska de forsta proverna lamnas ut i ar.

- Men vi méste be forskarna som soker att vinta tills alla
tillstdnd och all administration ir klar. Annu &terstdr det
lite kring den formella tdgordningen for bedémning och
uttag, siger Monica Nistér.

Sedan 2012, nér proverna borjade samlas in, har man
fatt in drygt 226 tumorprover fran barn opererade for
hjarntumdr samt 18 neuroblastomprover.

- Det innebér att en majoritet av de tumorer som dr ope-
rerade eller biopserade under de senaste aren faktiskt har
samlats in. Nu borjar det bli sa pass manga prover att det
ska halla for att ge till olika studier. Vi dr véldigt imponera-
de och tacksamma 6ver att personalen vid de lokala barn-

cancercentrumen ar s engagerade, sdger Monica Nistér.

Att fa tillgdng till levande celler, det vill sdga farskt mate-
rial, ger storre mojligheter dn det frysta.

- Anledningen dr att man pa levande celler kan testa nya
behandlingar pa ett helt annat sétt 4n om det r fryst. Det
ar en utveckling for framtiden. Vi har ocksé etiska tillstand
for att ta emot prover frin alla solida tumdrer hos barn
utom leukemier, som har en egen biobank, sdger Susan
Pfeifer.

P4 alla tumdrprover gors basanalyser av DNA och RNA.

- Vi gor en grundanalys av hela genomet dér vi utgar
fran dagens kunskap om hur det kan se ut i olika sorters
tumorer. Nar det ar gjort hinder det att vi inte har s& myck-
et kvar av materialet och det ar dérfor vi prioriterar detta
som forsta analyser. De ar valdigt viktiga att ha som grund,
sdger Monica Nistér.

-Iframtiden kan de hir analyserna ge oss en mycket
tydligare bild av skillnader och likheter i de olika tumorer-
na. Vi gor analyserna i samarbete med ett laboratorium
som har tillgang till den senaste tekniken. Det kostar men
ger oss en helhetsbild av tumdrerna som vi inte kan fa pa
ndgot annat vis, sdger Susan Pfeifer.

Monica Nistér och Susan Pfeifer dr 6verens om att Barn-
tumorbanken kommer att ha en stor betydelse for de barn
som i framtiden drabbas av cancer och deras chans till nya
behandlingar och bot.

- Om tio eller tjugo ar tror jag att vi kommer att ha indi-
viduella behandlingar for varje barn och tumor. Men for
det krivs det ett langsiktigt arbete. Men vi kommer att veta
mycket mer om varje tumor och det kommer att leda till
battre behandlingar, siger Monica Nistér.
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Genvariation bakom
vanligaste hjarntumoren

Gliom &r den vanligaste formen av hjarn-
tumor hos barn. Nu ska forskare i Umea
undersoka om det finns genetiska fakto-
rer som okar risken for sjukdomen.

- Var studie ir den férsta som under-
soker om det finns genetiska variationer
som okar risken for sjukdomen hos barn,
berittar Anna Dahlin, forskare vid Umea
universitet.

GLIOM ARDEN ABSOLUT vanligaste formen
av hjarntumorer hos barn och forskarna miss-
tdnker att tumorerna till viss del uppkommer
pa grund av genetiska faktorer. Hos vuxna pa-
tienter har forskare i tidigare studier sett att
det finns genetiska varianter som gor att ba-
rarna har en 6kad risk for att tumoren ska
uppkomma. Nu ska Anna Dahlin undersoka
om samma sak géller for barn.

Till sin hjalp har Anna Dahlin prover och
DNA-analyser fran PKU-lappar och PKU-re-
gistret, en biobank vid Karolinska sjukhuset i
Huddinge. Biobanken bestar av blodprover
fran alla barn som f6ds i Sverige. Proverna tas
pé barnen nér de ar tva dygn gamla och an-
vands for att hitta vissa drftliga sjukdomar
men kan ocksa anvindas till forskning. Anna
Dabhlin ska anvinda sig av en liten mangd
blod frén barn som ar fédda 1975 och framaét.

- Vi har tagit ut ungefér soo prover frn in-
divider som fatt ett gliom i ung alder. Sedan
har vi ungefér lika ménga prover i kontroll-
gruppen. Studien gir ut pd att hitta genetiska
skillnader mellan barnen som drabbats av en
hjarntumor jamfort med de barn som inte har
drabbats, sdger Anna Dahlin.

IDAG VET FORSKARNA att det finns ett antal
ovanliga mutationer som Okar risken for att
utveckla gliom. I tidigare studier har man
aven hittat en mer vanligt forekommande ge-
netisk variation som 6kar risken for att ut-
veckla ett gliom som vuxen.

- Men gliom som uppkommer hos vuxna
skiljer sig pd manga sétt frdn de gliom som
uppkommer hos barn. Till exempel dr tumo-
rerna ofta mindre aggressiva hos barn dn hos
vuxna, och fler barn dn vuxna kan botas fran
sjukdomen, sdger Anna Dahlin.

Det finns inga motsvarande studier som har

gjorts for att undersoka genetisk variation
som Okar risken for att utveckla ett gliom i ti-
dig alder.

- Eftersom det finns skillnader mellan de
gliom som uppkommer hos barn och vuxna ar
det inte sdkert att de fynd som gjorts i studier
av vuxna patienter géller for barn med samma
sjukdom. Nu hoppas vi hitta svar och ledtra-
dar i den genetiska variationen som kan ha
betydelse for att sjukdomen bryter ut hos
barn. De gener som vi ser dr intressanta kan
sedan studeras vidare med avseende p4 vil-
ken roll de har for tumorens uppkomst, fort-
satter Anna Dahlin.

OM ANNA DAHLIN HITTAR ledtradar till bio-
login kring varfor tumoren uppkommer finns
det en storre chans att hitta en béttre behand-
ling som kan bota fler.

- Vi maste studera fler prover forst och ute-
sluta slumpfynd innan vi kan dra en riktig
slutsats. Allt detta tar mycket tid. Det dr
manga prover som ska analyseras och vi sam-
arbetar med andra ldnder kring det har. Om vi
lyckas hoppas jag att den nya informationen
kan bidra till att fler barn kan botas med en
ny, battre behandling.

Studien hade inte varit méjlig utan PKU-re-
gistret och samarbeten med andra barncan-
cerforskare i virlden. Anna Dahlin hoppas
ocksa att Barntumorbanken kommer att bli en
viktig del i framtida forskning.

- Den hir typen av forskarsatsningar hade
varit svar att gora utan biobanker och sparade
prover. Att samla ihop prover pa egen hand ar
svart. Samarbete dr ocksa viktigt eftersom de
hér diagnoserna relativt sett dr sma. Vi beho-
ver ménga prover och internationella sam-
lingar for att kunna gora analyser och dra slut-
satser, siger Anna Dahlin.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Forattkunnadratillforlitliga slutsatser
kravs attvikanupprepavarafyndhos
andraindivider, vilket kraverinternatio-
nelltsamarbete med flera andraforskar-

grupper.”

PKU-register

PKU-provet tas pa alla
nyfoddaiSverige for att
diagnosticera ett antal
medfodda sjukdomar
for att kunna starta
behandling tidigt. Alla
nyfédda barn undersoks
idagfor 24 ovanliga
medftdda sjukdomar.
Efter analyserna sparas
provernaien biobank -
PKU-biobanken, som
finns vid Karolinska
universitetslaboratoriet.
PKU-provet bérjade tas
1965. Prover finns
sparade fran de som &r
fodda 1januari 1975 och
senare.2003 kom
biobankslagen som
sager att proven ska
sparas for medicinsk
sjukvard och forskning
som godkants av
Regionala etikprov-
ningsnamnder.
PKU-provet kan anvan-
das for atti efterhand
hitta skadliga infektioner
en person hade under
fostertiden. Férutom
medicinsk diagnostik av
egen sjukdom kan
provet bidra till medi-
cinsk forskning till nytta
for andra patienter.
Proverna drinfordai ett
datasystem och forva-
rasikyla.

KALLA:

KAROLINSKA
UNIVERSITETS-
LABORATORIET/
PKU-LABORATORIET/
PKU-REGISTRET..
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e startage
Natverk for
forskningen

NBCNS-natverket startade for att
det saknades tillrackligt med forsk-
ning kring hjarmtumaorer och neuro-
blastom samtidigt som det fanns
ett stort behov av samverkan och
erfarenhetsutbyte. | dag har nat-
verket skapat en biobank, utbild-

ningar, konferenser och satt svensk
NBCNS-forskning pa kartan. u




PER KOGNER

Titel: Overldkare, pro-
fessor och barnonkolog
vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus och Karo-
linska institutet.
Omrade: Neuroblas-
tomforskning.

Nytta: Battre forstaelse
av neuroblastom, nya
behandlingar och 6kad
overlevnad.
Viktigaframgangar:
Battre forstaelse av
neuroblastom, nya be-
handlingar och 6kad
overlevnad.

FORSKARTEAM
Johninge Johnsen (do-
cent), Baldur Svein-
bjornsson (professor),
Lars Ahrlund-Richter
(professor), Staffan
Eksborg (professor),
Malin Wickstrom Nas-
man (forskarassistent),
Lotta Elfman (biomedi-
cinsk analytiker), Nina
Eissler (postdoc), Hele-
na Gleissman (post-
doc), Catarina Trager
(postdoc), Pauliina Ut-
riainen (postdoc), Thale
Olsen (postdoc), Gab-
riel Osvaldo (postdoc),
Gallo Oller (postdoc),
Jelena Milosevic (dok-
torand), Anna Kock
(doktorand), Diana
Treis (doktorand), Linda
Ljungblad (doktorand),
Ebba Palmberg (dokto-
rand), CeciliaDyberg
(doktorand), Filip Berg-
qvist (doktorand), Li
Jimin (doktorand), Ana
Marin Navarro (dokto-
rand), Teodora Ando-
nova (forskarstuderan-
de).
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"Vimaste lockanya som taransvar

PER KOGNER, PROFESSOR och barnonkolog vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus, och Birgitta Lannering, professor
och tidigare barnonkolog vid Drottning Silvias barnsjuk-
hus i G6teborg, har lange arbetat tillsammans for att bota
cancersjuka barn, fast pa olika sjukhus. Per Kogner med
neuroblastom och Birgitta Lannering med hjarntumorer.
For tio ar sedan upplevde de bada att det fanns ett stort be-
hov av mer forskning pa de bada tumdrerna och att ett nytt
nétverk skulle kunna leda till det.

- Sverige riskerade att halka efter forskningsmassigt
inom NBCNS-tumorer, farre ldkare var intresserade av
forskning och det fanns en brist pa utbyte, samarbeten och
tumormaterial, minns Per Kogner.

- Jag, som holl pd med hjarntumoérer, var ocksa varse om
att det behovdes mer forskning. Jag upplevde att de tumor-
biologiska aspekterna blev allt viktigare och i ett nitverk

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Per Kogner: Generellt bkad langsiktighetianslags-
besluten (langre tid), hogre forsorjningsgrad for de
somfarpengarfranBarncancerfonden (storre an-
slag), satsning paflertjanster foryngre forskare
(vidga flaskhalsarna). Specifikt att vilyckas rekrytera
motiverade forskare tidigtikarriaren som vagar
satsapabarncancerforskning med langsiktighet
ochmodigtinnovativttankande.

med bade klinker och forskare skulle vi kunna dra nytta av
varandra och komma langre, siger Birgitta Lannering.

Tillsammans lyfte de fragan hos Barncancerfonden och
2007 beslutade styrelsen dér att stotta inrdttandet av
NBCNS-nitverket.

-Jag ér glad och tacksam Over att de forstod att det fanns
ett behov att fylla. De ville ocksa stddja forskning kring re-
habilitering och nya behandlingsmetoder, siger Birgitta
Lannering.

ALLT SKULLE RYMMAS inom nitverket: utbildningar,
forskning, samarbete, moten och infrastruktur i form av
biobanker och arbetsgrupper inom viktiga omraden. Ett av
de forsta besluten som natverkets styrgrupp, dar Per och
Birgitta var ansvariga koordinatorer, slog fast, var behovet
av en biobank.

- Det andra var bristen pa rehabilitering f6r barn som
har haft cancer och en samordning av det. Vi beslutade att
arbeta med bada, siger Per Kogner.

Rehabiliteringsgruppen, som nu dr utbruten ur NBCNS-
nitverket, har blivit en egen arbetsgrupp och i dag finns
dven Barntumorbanken med Gver 200 prover fran barn
med hjarntumorer och neuroblastom.

- Det dr fantastiskt. Det har tagit manga ar och krévt
mycket jobb, siger Per Kogner.

Att mota andra forskare dr en annan del i nitverkets
verksambhet. Varje ar arrangeras minst ett forskarmate.

-Jag minns vart forsta. Det kom ett 70-tal, pa ndsta kom



UNDERETT FORSKARMOTE kan bade ldkare och forskare
utbyta erfarenheter och ta del av det senaste inom forsk-
ning kring hjarntumérer och neuroblastom. Deltagarna far
ocksd presentera egna forskningsresultat och diskutera an-
dras.

- Vibjuder aven in virldsledande forskare fran andra
linder. Under de tio ar som har passerat har det hant
mycket, framfor allt inom hjarntumorbiologi. Vi har disku-
terat de senaste resultaten med internationella forskare pa
hemmaplan. Vi har ocksé kunnat diskutera den kliniska
tillimpningen, sdger Birgitta Lannering.

En tredje satsning dr Clinical Fellowship, ett trearigt ut-
bildningsprogram som ST-ldkare och lakare inom barncan-
cervarden, kan soka.

- Tanken med det ar att vi ska satsa pa personal som vill
kombinera forskning och kliniskt arbete eftersom det be-
hovs fler av dem inom barncanceromradet. Vi maste locka
nya som vill gora karriér och ta ansvar om barncancer-
forskningen ska ga framét, siger Per Kogner.

Utvirderingar visar att ndtverket har lyckats nd sina mal:
att fa fler att forska och komma ut med sina resultat inter-
nationellt. Under natverkets tio ar har det skrivits betydligt
fler artiklar inom omradet och manga har blivit publicera-
de i ansedda vetenskapliga tidskrifter.

- Vi har till exempel fatt mer kunskap om biologin bak-

om forskningen ska ga framat”

6ver 100 och i dag dr vi ndrmare 150 personer pa vara mo-
ten. Det dr rekordménga, siger Per Kogner.

om tumdrerna. I dag vet vi att medulloblastom uppstar i
fyra varianter som ska behandlas olika. Vi har ocksa sett
intressant forskning pa gener, som ALK, och proteiner, sé-
ger Birgitta Lannering.

- Forskningen har lett till battre behandlingar for bar-
nen, konstaterar Per Kogner. Framét finns nagra utma-
ningar. Det maste finnas finansiering. Utan pengar dr det
svart att driva nitverket vidare, menar de. Men det kanske
viktigaste dr att sikra en ny generation forskare och klini-
ker.

- Det maste finnas nagra som vill ta 6ver. Vi kan ju inte
jobba hur linge som helst, siger Per Kogner med ett skratt.

BIRGITTA LANNERING AR INTE lidngre koordinator i
gruppen. Hon &r sedan ett ar tillbaka pensiondr, men har
fortsatt att forska vid sidan av sitt nya liv.

- Min drivkraft ar att det fortfarande finns saker som jag
vill ta reda pa och som &r viktiga for barnen. Det &r roligt
att publicera resultaten och fa en reaktion, siger hon.

Per Kogner:

- Det dr fantastiskt att 4gna sig &t bade klinik och forsk-
ning, dven om det kriver mycket. Jag vill se vad som finns
bakom nista horn och jag vill gora skillnad f6r barnen.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

Birgitta Lannering: Fortfarande galler brist patid och
pengar.

BIRGITTA
LANNERING

Titel: Professor vid Go-
teborgs universitet och
Sahlgrenska akademin.
Omrade: Hjarntumorer.
Nytta: Forbattrat be-
handlingen fér barn med
medulloblastom.
Viktiga framgangar:
Varit ledare for en stor
internationell studie om
medulloblastom som
idag ar modell for hur
dessa tumorer ska be-
handlas och dar resulta-
ten fortfarande bearbe-
tas.

NBCNS

NBCNS-natverket star
for Neuralt BarnCancer-
Natverk i Sverige men
ocksa natverket for
forskninginom neuro-
blastom (NB) och
hjarntumaorer (CNS) hos
barn. Natverket har
totalt fatt 24 miljoner
kronorianslag fran
Barncancerfonden
sedan starten 2007.

FORSKARTEAM

En europeisk forsk-
ningsgrupp for medullo-
blastom. Rehabilite-
ringsforskningi
Goteborg med Magnus
Sabel (MD), Ingrid
Emanuelson (doc),
Klas Blomgren (profes-
sor), Jean-Michel
Saury (doc), Jorgen
Broeren (MD), Anette
Sjolund. Epigenetisk
forskningmed Helena
Caréns forskargrupp.
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MALIN
WICKSTROM
NASMAN

Titel: Medicine doktor
och forskarassistent pa
Barncancerforsknings-
enheten, institutionen
for kvinnor och barns
halsa vid Karolinskain-
stitutet.

Omrade: Neuroblas-
tom.

Nytta: Nya ldkemedels-
behandlingar till barn
med neuroblastom.
Viktiga framgangar:
Har hittat ett nytt satt att
forhindra resistens mot
cytostatika. Genom att
kombinera vissa cancer-
lakemedel sasom te-
mozolomid med andra
lakemedel som blocke-
rar Wingless/beta-
catenin har forskargrup-
pen kunnat motverka
denresistens som tu-
moren utvecklar. Temo-
zolomid anvands exem-
pelvis vid behandling av
den vanligaste formen
av elakartad hjarncancer
hos barn, medulloblas-
tom, menibland dven
vid diagnosen neuro-
blastom.
Barncancerfondens
anslag: Fyraarig tjanst
som forskarassistent
2016-2020 samt pro-
jektanslagpa 300 000
kronor/ar 2016-2017.

FORSKARTEAM
Per Kogner (professor,
barnonkolog), JohnInge
Johnsen (docent), Bal-
dur Sveinbjornsson
(professor, gastforskare
fran universiteteti
Tromso), Cecilia Dy-
berg (doktorand), Linda
Ljungblad (doktorand),
Diana Treis (dokto-
rand), Teodora Ando-
nova (masterstudent),
Lovisa Odén (master-
student vid Karolinska
institutet).
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lakemedel for battre bot

Malin Wickstrom Nasman borjade sin
forskarkarridr tack vare kontakter med
NBCNS-natverket. | dag bedriver hon
forskning kring neuroblastom vid Karo-
linska institutet.

- Det ar en stor och spdannande diagnos
som rymmer mycket. En del tumorer for-
svinner av sig sjilv, andra gar inte att
bota. Fragan ir varfor?

MALIN WICKSTROM NASMAN, doktor i
medicinsk vetenskap, dr farmakolog i grun-
den. Efter studierna i Uppsala doktorerade
honinya cancerlikemedel. Det var ocksa da
som hon kom in pa barncancerdiagnosen
neuroblastom. Och vigen dit gick via
NBCNS-natverket (Neuralt BarnCancerNat-
verk i Sverige) och Per Kogners forskargrupp
pé Karolinska institutet.

- Jag fick finansiering till min postdoc via
natverket och nu arbetar jag vidare har som
forskarassistent. Jag har mycket hjilp via nat-
verket i min forskning.

IDAG FORSKAR Malin Wickstrom Nasman
pé neruoblastom, en sjukdom som kan visa
sigi manga former, allt frén en "snéllare” va-
riant som kan forsvinna av sig sjdlv till en
svarbotad aggressiv sjukdom dér barn dor. Nu
ska hon och hennes grupp bland annat under-
soka en signalviag som kallas Wingless (Wnt).

- En signalvag dr en grupp av proteiner som
kommunicerar med varandra i cellen for att
styra olika processer, som celloverlevnad och
cellutmognad genom att sla p4 eller av ut-
trycket av specifika gener. Celler anvinder sig
av vildigt manga olika signalvigar. Signalva-
garna ar oftast namngivna efter de gener som
signaleringen styr, siger Malin Wickstrom
Nésman.

TIDIGARE FORSKNING i amnet har visat att
det uppstar genetiska fordndringar som leder
till en 6veraktivitet i den har signalvigen. Ge-
nom att undersoka och kartlagga signalvigen
ar forhoppningen att hitta en behandling som
kan riktas specifikt mot detta. En annan del i
projektet ar att studera signalmolekylen
ROCK. Det dr ett enzym som verkar i den del
av Wingless-signaleringen som styr cellens
utmognad och migration (rorelse).

- Vivill forstd hur mutationerna paverkar
och vad genforandringarna innebar. Om neu-
roblastomcellerna svarar kan vi ha en ny be-
handling att erbjuda. Vi har sett lovande re-
sultat i prekliniska modeller men det finns
nagra utmaningar pa vigen dit. En av dem &r
att forsta sjilva genforandringen och hur det

blir cancer. Det verkar hidnda nagot pa vigen
som avgdr och det vill jag studera.

En annan central molekyl i Wingless-sig-
nalvigen ar beta-catenin dar man har sett att
hiamning av molekylen beta-catenin kan mot-
verka resistensen av exempelvis DNA-bindan-
de likemedel.

- Tumérer kan utveckla motstandskraft sa
att de inte dor av likemedelsbehandling. Nu
ska vi studera beta-catenin och vilken roll den
har i regleringen av ldkemedelsresistens mot
olika cancerlikemedel. Min férhoppning ar
att vi kan hitta lakemedelskombinationer som
motverkar resistensen som tumoren utveck-
lar. Om vi gor det kan vi doda tumdren.

MALIN WICKSTROM NASMAN har mycket
nytta av samarbetet inom NBCNS-nitverket.
Hon vill sérskilt lyfta fram det vetenskapliga
utbytet, traffarna och méjligheten till input pa
forskning.

- Jag skulle sdga att det hir néitverket dr
otroligt viktigt for att vi ska komma framat i
forskningen. Vi fér tillfélle att triffas och dis-
kutera, se vad andra haller pd med och en
chans att prata. Vildigt ofta har vi kontakt via
e-post eller pratar med varandra via Skype.
Det dr bra att vi kan hjalpas at i stéllet for att
var och en sitter hemma pa sin kammare och
forsoker 16sa saker, menar hon.

Malsdttningen med forskningen &r klar: Att
hitta nya behandlingar som kan komplettera
de som finns i dag for de barn som drabbas av
den svaraste varianten av neuroblastom.

- Jag hoppas att jag pa sikt kan bidra till att
oka overlevnaden. Det vore fantastiskt, sager
Malin Wickstrom Nasman.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Enutmaning som gdller allmantinom
forskningen ar attfalangsiktig och full
finansiering. Enannan ar svarigheten att
gafranprekliniska studiertill kliniska stu-
dieravnyaldakemedelsbehandlingar
eftersomdetnastan alltidkravsinterna-
tionell samordning eftersom vijobbar
med sma patientgrupper med stor hete-
rogenitet.”

Neuro-
blastom

Neuroblastom dren
komplicerad smabarns-
sjukdom som uppkom-
mer i flera olika varian-
ter, stadier och under-
typer. Tumdérerna upp-
staridet sympatiska
nervsystemet, binjurar
och nervvdvnad och
finnsiensnallochen
aggressiv variant. 1 dag
kan ldkarna se exakt
vilken typ och vilket sta-
dium av neuroblastom
som barnet har. Be-
handlingen skiljer sig at
beroende pa variant. |
dag studeras biologin
bakom sjukdomen och
nu vet forskarna att barn
med hogriskneuroblas-
tomkan delasinitva
grupper: de som har
manga extra kopior av
MYCN-genen, som ar
en aggressiv variant
med snabb spridning,
och de som har fel pa
kromosom 11q, vilket
oftainnebdr en ldangsam
variant med mer mot-
standskraft mot be-
handlingen. Lékarna kan
tack vare upptackten
behandla barnen ratt
fran borjan. Man har
ocksa upptackt att for-
andringar i ALK-genen
kan orsaka en arftlig
variant om férandringen
finns i kroppens alla cel-
ler. Finns den baraitu-
morens DNA leder det
till mer svarbotade for-
mer av neuroblastom.
Nya behandlingar ut-
vecklas mot den genfor-
andringen. Nu vill fors-
karna hitta fler avvikel-
ser som kraver andra
typer av behandling och
som ar personligt an-

passade.
KALLA: PER KOGNER.



SUSANNE
FRANSSON

Titel: Forskarassistent
vid Géteborgs universi-
tet.

Omrade: Genetiken
bakom neuroblastom.
Nytta: Okad kunskap
om vilka faktorer som
driver de mer elakartade
formerna av neuroblas-
tom, vilket forhopp-
ningsvis kan anvandas
for att se till att ratt pa-
tient far ratt behandling.
Viktigaframgangar:
Upptackten att forand-
ringari den extracelluld-
radomadnen av ALK
ocksa kan ha betydelse
for felaktig aktivering
och reglering av recep-
torn.
Barncancerfondens
anslag: Fyraarig tjanst
som forskarassistent
2015-2018 samt projekt-
anslag pa 500 000 kro-
nor/ar2015-2018.

FORSKARTEAM
AngelaMartinez-
Monleon (doktorand)
och samarbetar med:
Tommy Martinsson
(professor), Niloufar
Javanmardi (dokto-
rand), Rose-Marie Sj6-
berg (laboratorieassis-
tent), Anna Djos
(biolog).

1! Genetiska forandringar

bakom aterfall

Genetiska fordandringar ger en 6kad risk
for aterfall med metastaser hos barn med
aggressiv neuroblastom. Nu ska forskar-
na tareda pa exakt vilka de &r.

- Vi ska ocksa undersoka hur hundra-
tals kromosombrott kan leda till 6kad ag-
gressivitet i sjukdomen, sdger Susanne
Fransson, forskarassistent vid Goteborgs
universitet.

ANLEDNINGEN TILL ATT barn drabbas av
neuroblastom &dr &nnu nagot av en svarlost
gata for forskarna. Man har forstatt att vissa
av tumorerna dr svara att bota och att sjukdo-
men slér tillbaka mycket hardare vid aterfall.

- Dirfor dr det viktigt att studera anled-
ningarna till uppkomsten, siger Susanne
Fransson.

Hon dr molekyldrbiolog i grunden och har
sedan sin postdoc anvint genetiken som ut-
gangspunkt i sin forskning. Hon ingar i
NBCNS-nitverket och har haft nytta av det.

- Det dr viktigt for att jag kan interagera
med andra forskare, bide de som arbetar
inom andra omraden av barncancerforskning
och de som gor liknande saker som jag.
NBCNS ér viktigt for att hitta samarbeten och
utbyte av erfarenheter, konstaterar hon.

Nu ska hon tillsammans med sin forskar-
grupp studera genetiken bakom aggressiva
varianter av neuroblastom. Fokus ar att forso-
ka hitta de genetiska fordndringar som ger en
Okad risk for aterfall eller metastaser hos de
svaraste fallen.

- Vilyckas inte ridda alla barn som far ater-
fall och dérfor dr det nodvindigt att ta reda pa
vad som driver processen. Nagot hander med
tumoren andra gangen, den behandling bar-
net har fatt fungerar inte och tuméren kom-
mer tillbaka med full kraft.

MALET AR ATT UNDERSOKA om det gir att
forstd vad som driver processen och identifie-
ra vilka markorer i genomet som ligger bak-
om.

-Vihar ju tidigare sett att mutationer i
ALK-genen har en betydelse och &r en viktig
faktor i de som drabbas av aterfall. Om det
finns en liten andel cancerceller med ALK-
mutation i tumdren redan fran borjan sa ar
det en 6kad risk att cancercellerna blir resi-
stenta mot behandlingen. Nu ska vi ta reda pa
om det finns fler férdndringar som agerar pa
ett liknande sitt och om det dr dterkomman-
de, forklarar Susanne Fransson.

UPPTACKTERNA KRING ALK-genen ledde
fram till att forskarna kunde ta fram en be-

handling som slar just pa den mutationen och
som kan bota.

- Det ar ett inspirerande exempel som gor
att jag drivs av att forsoka hitta fler forédnd-
ringar som gar att behandla pa liknande sitt.

Tekniken som ska anvindas dr den nya
DNA-sekvenseringsteknologin. Tack vare den
kan forskarna undersoka alla genetiska for-
andringar i hela arvsmassan, till exempel mu-
tationer som paverkar genernas funktion eller
uttryck, men ocksa om delar av arvsmassan ar
borta eller har flyttats omkring. For att tekni-
ken ska fungera behdver tumorerna ha sa lite
inblandning av normala celler som méjligt
och arvsmassan far inte vara nedbruten.

- Sjilva sekvenseringen tar ungefir en
vecka och genererar stora méngder data som
ska processas. Analyserna dr spinnande men
tar mycket tid, sdger Susanne Fransson.

ETT DELMAL I PROJEKTET ir att undersdka
barn som drabbas av aggressiv neuroblastom
och som samtidigt har andra genetiska sjuk-
domar. Det dr ovanliga sjukdomar, men det
kan finnas en koppling som forskarna vill titta
nérmare pa. De tror att det kan finnas gemen-
samma signalvigar som gor att neuroblastom
bryter utijust den gruppen. Forskarna ska
ocksd undersoka varfor vissa tumorer har
hundratals kromosombrott och hur de kan
leda till en 6kad aggressivitet hos neuroblas-
tom.

- Neuroblastom ér inte bara en sjukdom.
Varje patient har sin egen uppséttning av for-
andringar som har lett fram till att cancern
har uppkommit. Mitt mal dr att kunna erbjuda
en riktad behandling som dr ultimat utifran
patientens egna forutsittningar sa tidigt som
mojligt, sager Susanne Fransson.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Detfinnsfortfarande valdigt mycket att
larasigkring hurneuroblastom uppkom-
merochvarforvissa tumaorer far ett
snallare forlopp och andratumaorer blir
mer aggressiva. Frekvensen for ater-
kommande mutationerienskilda gener
arldgochdarférbehdver manundersoka
ett stortantaltumorer fér att hittamons-
ter. Eftersomneuroblastom arrelativt
ovanligtdrdetnodvandigatt samarbeta
med andra forskareinom Sverige, Euro-
paoch ovrigavarlden.”

ALK-genen

Genen ALK (Anaplastic
Lymphoma Kinase) ko-
dar for en receptor som
ar viktig for utvecklingen
av nervsystemet. Om
regleringen av ALK-re-
ceptorninte fungerar
har den en stark tumor-
drivande effekt och man
har sett att ALK har en
rolli manga cancerfor-
mer. Felaktigt uttryck av
ALK kan ske om
ALK-genenfinnsi
manga kopioriarvs-
massan. Det har skett
genom att kromosom-
delar byter plats. Da
bildas fusionsgener som
delvis bestar av ALK
eller genom mutationer
som gor att ALK alltid ar
aktiv. ALK-inhibitorer ar
lakemedel som binder
till och blockerar
ALK-receptorn. Dakan
deninte langre stimule-
ra celltillvaxt. Forskarna
har kommit en bit pa vag
ndr det galler utveck-
lingen av inhibitorer.
Nagra av de inhibitorer
som nu utvdrderas i kli-
niska provningar ar till
exempel crizotinib och

ceretonib.
KALLA: SUSANNE

FRANSSON
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SUSANNE
SCHLISIO
Titel: Forskningsledare
vid institutionen for mik-
robiologi, tumdr- och
cellbiologi vid Karolinska
institutet och Ludwigin-
stitutet for cancerforsk-
ningi Stockholm.
Omrade: Genforskning
kring neuroblastom.
Nytta: Att hitta battre di-
agnostiska metoder och
sakrare prognos, men pa
sikt ocksa att hitta bote-
medel sominte ger sva-
ra biverkningar och sena
komplikationer, men
som Okar dverlevnaden
for de mest aggressiva
formerna av neuroblas-
tom.
Viktigaframgangar:
Att hitta en diagnostisk
och prognostisk markor
for neuroblastom IV,
som pa sikt kan visa sig
vara ett behandlings-
mal.
Barncancerfondens
anslag: 400 000 kro-
nor/ar2016-2018.

FORSKARTEAM:
Shuijie Li (postdoktor),
Zhi Xiong Chen (post-
doktor), Karin Wallis
(postdoktor), StuartM
Fell (PhD student), Olga
Surova (postdoktor),
VeronicaR. Sobrado
(postdoktor).

-~ Hon kan losa gatan bakom

aggressiv neuroblastom

Det saknas en gen hos de allra mest ag-
gressiva neuroblastomcellerna som gor
att skadade celler inte stddas undan, utan
riskerar att utvecklas till cancer. Upptack-
ten dr ny och svensk - och den kan leda
till bot for en av de mest dodliga formerna
av barncancer.

EN FORSKARGRUPP FRAN Karolinska insti-
tutet och Ludwiginstitutet f6r cancerforsk-
ning i Stockholm har upptackt en tinkbar or-
sak till den allvarligaste formen av neuro-
blastom.

Diérmed har de ocksa stakat ut en mojlighet
till framtida molekylara mediciner som be-
handlar pé plats i de sjuka cellerna i stallet for
att sl mot alla celler i hela kroppen.

Upptéckten ér att de sjuka cellerna saknar
en gen som gor att skadade celler inte dor. Da
riskerar de att mutera - och pa sikt ge upphov
till cancer.

- Genom att ateraktivera formagan till cell-
dod genom genen KIF1B-g kommer vi kanske
pa sikt att kunna ge tillbaka genens tumor-
hdmmande egenskaper till cellerna, och pa sa
vis sla ut neuroblastomet, siger forskningsle-
daren Susanne Schlisio.

Neuroblastom &r tumorer i det perifera
nervsystemet, i kroppens mest omogna celler.
Sjukdomen delas in i fyra kategorier dédr IV ar
allvarligast och kraver mest aggressiv behand-
ling. Sjukdomen drabbar mycket sma barn,
sillan dldre dn sju ar. Trots att sjukdomen star
for ungefir 6 procent av barncancerfallen lig-
ger den bakom 15 procent av dodsfallen i
barncancer.

EN STUDIE AV BIOPSIER fran patienter med
den allvarligaste formen av sjukdomen, visar
att de aggressiva cancercellerna saknar delar
av kromosomen 1p36. Den saknade delen ér
hem for en viktig gen, KIF1B- 8, som ocksa
saknas i cancercellerna.

Den genen styr den programmerade celldo-
den genom att utsondra ett enzym som heter
calcineurin. Enzymet splittrar cellens mito-
kondrier, dess energiverk. Nar KIF1B- g sak-
nas kan sjuka och skadade celler 6verleva och
genomga mutationer, som pa sikt riskerar att
bli cancer.

I dag ar det oklart om forlusten av genen
KIF1B-B ar medfodd eller om den utvecklas
mycket tidigt. Och rent generellt menar Schli-
sio att studier av de molekyldra processerna
vid cellutvecklingen kommer att leda till fler
och skonsammare sitt att bota barncancer.

- Du maste forst identifiera molekylerna
och forsta vad som driver processen, sedan

kan du stélla in siktet och forsoka reaktivera
de mekanismer som driver utmognad och
celldod, sager hon.

I fallet med neuroblastom IV skulle det
innebdra att celler som saknar genen KIF1B-8,
skulle kunna behandlas sé att genens funktion
aterstills vilket gor att cancercellerna mognar
ut och blir friska celler.

DET SKULLE OCKSA innebira mer skonsam
behandling, som slar mot de sjuka cellerna
och inte hela kroppen. Overlevnaden for neu-
roblastom IV dr 60 procent, jamfort med 85
procent for dem som lider av mindre aggressi-
va former av neuroblastom. Dessutom &r ris-
ken f6r sena komplikationer storre och manga
barn fér livslanga skador och sjukdomar till
foljd av cancerbehandlingen.

-Vivill behandla barnen smart, och bara
den del som driver cancerutvecklingen. Med
specialiserade mediciner bombarderar vi dem
inte med cytostatika, utan fokuserar pa mole-
kyler. Kanske slipper vi skada deras nervsys-
tem, séger hon.

Redan i dag skulle likarna kunna anvinda
upptickten for att stélla diagnos och fa en
fingervisning om prognosen. Finns det can-
cerceller som saknar uttrycket av KIF1B- 3,
pekar det pd en simre prognos och lagre 6ver-
levnad.

UTMANINGAR FOR FRAMTIDEN

"Vivissteinte sa mycket om kalcium-sig-
naleringnarvibdorjade och fick plugga
mycket. Viblev 6verraskade av attdetvar
ennyhetattKIF1B- g aktiverar calci-
neurin, eftersom enzymet studeratsin-
gaende.Fraganvistallde ossvar hurcal-
cineurinkannerigen substratet (proteinet
somenzymetreglerar). Vara experiment
visade attden saknade pusselbitenvar
KIF1B- 8. Genen hjalper calcineurin att
kannaigendet proteinsom skaregleras.”

KIF1B- 3

KIF1B- B aren gen som
styr den programmera-
de celldéden, med hjdlp
av enzymet calcineurin.
Patienter med de mest
aggressiva formerna av
neuroblastom saknar
KIF1B- Bicancerceller-
na. Det far till foljd att
skadade eller felaktiga
celler 6verlever och pa
sikt kan bilda cancer.
KALLA: SUSANNE SCHLISIO
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HANS-
GEORG
KUHN

Titel: Professorirege-
nerativ neurovetenskap
vid Goteborgs universi-
tet.

Omrade: Neuroveten-
skap.

Nytta: Att undersoka
mojligheten att minime-
ra skador pa stralbe-
handlade barnhjarnor,
och pa sa satt minska
och lindra kognitiva pro-
blem efter cancerbe-
handling.
Viktigaframgangar:
Att se hur mycket fysisk
motion kan paverka en
skadad hjdrnas ater-
hamtning.
Barncancerfondens
anslag:300 000
kronor/ar2014-2016
(tredrigt anslag) samt
genom NBCNS-natver-
ket 400 000 kronor/ar
2015-2017 (tvaarigt
anslag).

FORSKARTEAM:
Marie Kalm (grupple-
dare), Helena Carén
(gruppledare), Lars
Karlsson (PhD student),
Reza Motalleb (PhD
student), Virginia Clau-
dio (PhD student), Jen-
ny Nyberg (postdoktor)
samt de tidigare post-
doktorerna Nina Hell-
strom, Ole Lindberg
och AsaPersson.
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" Medicin som simulerar

motion kan laka hjarnan

Hans-Georg Kuhn och hans forskargrupp
arbetar for att ta fram en medicin som si-
mulerar l6pning - eftersom motion hjal-
per skadade hjarnor att ldka.

BARNHJARNOR AR EXTRA utsatta for skador
efter cancerbehandling med stralning.

- Mitt huvudamne dr att studera mekanis-
merna bakom skadorna, och hur de kan lika,
sdger Hans-Georg Kuhn, professor vid institu-
tionen for neurovetenskap och fysiologi vid
Goteborgs universitet.

Tidigare forskning har visat att hippocam-
pus ofta skadas av strlning och att forlusten
av stamcellsproduktion i den delen av hjairnan
paverkar barnens kognitiva formaga och ut-
veckling.

Flera studier bekréftar att motion har en
lakande effekt p& hjarnan, men barn som nyli-
gen behandlats for hjarntumor har ibland
svart att rora sig tillrickligt for att fa effekt av
motionen. Darfor undersoker Hans-Georg
Kuhn vad som hinder i kroppen nér vi motio-
nerar. Det visar sig att musklerna spelar en
viktig roll.

- Nar vi tillsdtter muskelceller till hjarncel-
ler 6kar nybildningen av hjarnceller visent-
ligt. Faktum ar att det hjdlper att tillsatta dven
icke-aktiva muskelceller, men allra bast ar det
med muskelceller som dr manipulerade att
fungera som vid 16pning, siger han.

FORSKARNA HAR HELT enkelt adderat mus-
kelceller till hjdrnceller i ett provror. Men for-
hoppningen ir att forskningen ska kunna lag-
ga grunden for en medicin som driver
nybildning av hjdrnceller, som motion gor.

- Drivkraften ar att barn som behandlats for
hjarntumor ska kunna folja sina jamnarigas
utvecklingskurva, siger Hans-Georg Kuhn.

Men ett motionspiller ligger langt fram i ti-
den.

- Det gér inte bara att packa in proteinerna
vi hittar i ett piller. Vi mdste hitta molekyler
som dr positiva for hjirnan men som inte pa-
verkar andra organ pa ett negativt sitt.

Narmre i tiden ligger en behandling mot
inflammation i hjarnan, en skada som kan
vara flera manader eller ar efter stralning.

Hans-Georg Kuhn vill hindra inflammatio-

nen fran att skada viktiga celler, samtidigt
som den fortsitter sitt arbete med att lika
skadan som uppstér i hjarnan efter operation
och strdlning.

Trots att inflammation ar en avgorande del
av kroppens immunforsvar skadar den kansli-
ga hjiarnceller. Neuronerna riskerar att krym-
pa, forlora viktiga kopplingsfunktioner, dndra
sin damnesomsattning eller till och med do
som foljd av inflammationen.

Forskning kring andra sjukdomar visar att
mikroglia, celler som vanligtvis arbetar for att
skanna hjdrnan pa jakt efter skadade celler
och andra hot, spelar dubbla roller.

- De kan verka pro-inflammatoriskt genom
att kalla in immunceller frin blodomloppet,
men ocksa sl& om till att arbeta neuro-protek-
tivt och arbeta tillsammans med andra celler
for att nervcellerna ska 6verleva behandling-
en, siger Hans-Georg Kuhn.

DET FINNS EN CHANS att paverka kroppens
immunreaktion, sa att den arbetar pa ett sétt
som dr mer gynnsamt f6r neuronerna - med
hjélp av vanlig astmamedicin. Den har £ bi-
verkningar och studier visar positiva effekter
pé kognitiva férandringar pa aldersskador i
hjdrnan och i djurmodeller av till exempel
Alzheimers. Medicinen blockerar signalering-
en av leukotriner, molekyler som dr ansvariga
for flera negativa effekter av inflammation.

Nu ska medicinen testas pa djurmodeller av
stralningsterapi, och inom ett ar hoppas fors-
karna veta om den dr verksam for att bidra till
ldkningen av stralbehandlade barnhjirnor.

- Vi ska inte hoppas for mycket men i och
med att medicinen redan anvinds for att be-
handla barn, ar vagen till kliniken mycket kor-
tare, om den skulle visa sig verksam, siger
Hans-Georg Kuhn.

UTMANINGAR FOR FRAMTIDEN

Forattminskakognitiva skador hos stral-
behandlade barniframtidenbehdver
manlarasigatt skydda de mestsarbara
regionernaihjarnanfranstralningnardet
armojligt. Dessutom behovs tidigbe-
handling avinflammationenihjarnanoch
stimulering av nervcellernas aterhamt-
ning.

Hjarntumor

Hjarntumarer utgor
ndrmare en tredjedel av
all cancer hos barn.
Cancer som sitteridet
centrala nervsystemet,
hjarna eller ryggrad
kallas CNS-tumorer. De
vanligaste formerna av
CNS-tumdrer dr astro-
cytom, ponsgliom,
medulloblastom och
ependymom. Beroende
pa hur tumorerna vaxer
delas deinigodartade
och elakartade tumorer.
De skiljer ocksa storti
prognos. Den genom-
snittliga Overlevnaden
ar omkring 70 procent,
men till exempel pons-
gliom &r dodlig. Behand-
ling av hjarntumarer
paverkar hjarnans funk-
tioner, och manga barn
far sena komplikationer.
Vanliga sadana ar
hormonstoérningar,
motoriska storningar
ochinldrningsproblem.
Behandlingen av hjarn-
tumorer fortsatter att
gora framsteg, och det
aren av fa barncancer-
diagnoser dar dverlev-
naden okar. Det beror
bland annat pa att
forskarna lyckats dela
upp huvuddiagnosernai
flera underdiagnoser
som far mer specialin-
riktad behandling.

KALLA: BARNCANCER-
FONDEN.



CLARY
GEORGANTZ

Titel: Barnonkolog vid
Akademiska barnsjuk-
husetiUppsala.
Omrade: Forskar om
neuroblastom.
Publikation: Differenti-
ated Expression of So-
matostatin Receptor
Subtypes in Experimen-
tal Models and Clinical
Neuroblastoma
Barncancerfondens
anslag: NBCNS Clinical
Fellowship genom
NBCNS, som finansieras
av Barncancerfonden.

Programmet som
lockar lakare att forska

For att sakra framtida specialister inom
barnonkologi och vetenskaplig utveckling
kan fardiga ldkare soka ett utbildnings-
program inom CNS-tumérer och neuro-
blastom.

- Tack vare programmet har jag starkt
min roll som doktor, sdger barnonkologen
Clary Georgantzi, som ingar i programmet
NBCNS Clinical Fellow.

CLARY GEORGANTZI AR barnonkolog vid Aka-
demiska barnsjukhuset i Uppsala, en tjanst
som hon har haft sedan 2004 da hon blev far-
dig specialist. Barnonkolog blev hon 2009.

- Arbetet inom barnonkologin r valdigt in-
tressant och barnonkologin dr en specialitet
dér det har hant mycket kring behandling och
diagnostik, motiverar hon sitt yrkesval.

Clary Georgantzi forskar kring och arbetar
med neuroblastom men nér tva av de mer er-
farna hjarntumordoktorerna inte lingre fanns
kvar pa kliniken fick Clary dven ta ansvaret for
deras patienter.

- Da insag jag att jag ville och behdvde lara
mig mer om hjarntumorer och jag sokte till
programmet NBCNS Clinical Fellow.

Det ér ett tredrigt program utlyst av ndtver-
ket NBCNS (Neuralt BarnCancerNatverk i
Sverige). Syftet med programmet &r att hitta
nya forskare som ocksd arbetar pa kliniken,
och som kan bidra till klinisk och vetenskaplig
utveckling.

AMBITIONEN AR ATT DE som ingdr i pro-
grammet, for narvarande fyra stycken, ska an-
vinda sig av sina nya kunskaper pa ett fram-
tridande sitt, bade i Sverige och internatio-
nellt.

Programmet ar individuellt och kan sokas
av fardiga lakare som dr verksamma inom
barncanceromradet samt ldkare som gor sin
specialiseringstjanstgoring (ST-lakartjdnst).

- For mig har programmet betytt vildigt
mycket. Jag har starkt min roll som lakare och
fatt manga bra kontakter som jag kan anvén-
da mig av, siger Clary Georgantzi.

Inom ramen for programmet fick Clary Ge-
organtzi mojlighet att aka till Toronto och en
av varldens storsta avdelningar for barncan-
cer och hjarntumorer, sjukhuset Sickkids. I en
manad f6ljde hon arbetet pa kliniken och fick
se hur ldkarna arbetade med utredningar,
uppfoljningar, sena komplikationer och be-
handlingar av hjarntumor.

-Vid det har sjukhuset har de nastan lika
manga hjdrntumorbarn som alla vara centrum
har tillsammans p4 ett ar. De 4r med andra
ord vildigt duktiga och erfarna. De arbetar i
team pa ett helt annat sitt 4n vi gor i Sverige.

OFTA ANVANDER CLARY GEORGANTZI sig
av de kontakter hon fick under Toronto-vistel-
sen.

- Om jag har svara patienter kan jag skicka
ett mejl till dem i Toronto med fragor. Jag far
svar samma dag och det dr fantastiskt bra.

Clary Georgantzi berittar att de i Toronto
har tillgang till fler diagnostiska mojligheter
aniSverige men dven att de gor studier kring
nya lakemedel och behandlingar.

- De har ocksa en bra mottagning for pa-
tienter som har drabbats av sena komplikatio-
ner. Patienterna triffar likare frin olika speci-
aliteter pd en mottagning i stéllet for att
skickas runt.

Clary Georgantzi har nu méjlighet att dka
pa ytterligare en studieresa. Hon kommer
sannolikt att vilja ett sjukhus i Boston, dir det
finns ett d&nnu storre barncancercentrum.

- Till kolleger vill jag saga, ta chansen att
soka och delta i programmet. For mig var det
rdddningen nér jag fick ansvar for hjarntumo-
rerna. I dag har jag bittre kontroll pa saker
och ting. Dessutom ar utbildning och studie-
resor otroligt inspirerande, sdger hon.

Andra deltagare som ingdr i arets program
dr Malin Blomstrand och Magnus Sabel, bada
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset samt
Pernilla Grillner vid Karolinska universitets-
sjukhuset.

UTMANINGAR FOR FRAMTIDEN

"Detbehovs flerinternationella forsk-
ningssamarbeten for att forskare skafa
tillgangtill stérre material da barncancer
arovanligochdetdarforibland arsvart
atthatillrackligt stora material.

Tank mer"utanforboxen”.
Individualiserabehandlingarna sa att
varje barn farbastamojligabehandling
med safabiverkningar som mojligt.”

NBCNS
Clinical
Fellow

Det ar natverket for
NBCNS som utlyser kli-
niska fellowships med
inriktning pa CNS-
tumorer eller neuro-
blastom. Det kliniska
fellowshipetibarnonko-
logi ar trearigt och indivi-
duellt. Fardiga ldkare
eller lakare som gor sin
ST-tjanst kan soka till
programmet. | ar ingar
fyra ldkare i program-
met. De som gar pro-
grammet kan vdlja att:
1. Fortbilda sig vid ut-
landsk barnonkologisk
klinik eller forsknings-
enhet under tva till fyra
veckor vid tva tillfallen
under tre ar.

2.Gora ett eget veten-
skaplig arbete/kliniskt
utvecklingsarbete med
anknytning till dmnet.
3. Gatvakurseriamnet.
4. Aktivt deltainagon
konferensiamnet.
Barncancerfonden fi-
nansierar programmet
via NBCNS-natverket.
For de som deltar utgar
ordinarie l6n och utldgg
forresor.

KALLA: BARNCANCER-
FONDEN.
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FORSKNING INFRASTRUKTUR | CLINICAL INNOVATION FELLOWSHIPS

Clinical
Innovation
Fellowships

Syftet med Clinical Inno-
vation Fellowships ar att
identifiera behov inom
varden genom att stu-
derakliniken pa plats
och sedan komma med
forslag till Losningar. Ini-
tiativet kommer fran
Centrum for Teknik i
Medicin och Halsa
(CTMH) och &r ett sam-
arbete mellan Karolin-
ska institutet, Kungliga
Tekniska Hogskolan och
Stockholms ldns lands-
ting. Malet &r att skapa
klinisk innovation inom
medicin, teknik och or-
ganisation. Varje ar an-
tas attatill tolv personer
till programmet som ska
skapa ett team med fyra
personerivarje. De som
blir utvalda erbjuds
stipendier eller 6n. Varje
team tilldelas en specifik
klinik, dar deltagarna
genomfor faltobserva-
tioner for att pa plats
identifiera behov och
mojligheter. CTMH
samarbetar med Stan-
ford BioDesign Innova-
tion Fellowships.
Barncancerfondens
anslag: Teamet
finansieras med

1970 000 kronor.
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Programmet
nspirerar

<liniker

att utvecklas

Fran hosten 2015 till varen 2016 var fyra deltagare i Clinical Inno-
vation Fellowships placerade vid barnonkologen i Uppsala. Tea-
met upptackte flera saker som kan forbattras pa kliniken.

- Vivill gora skillnad, konstaterar deltagarna i Clinical Innovation

Fellowship.

CLINICALINNOVATION FELLOWSHIP stot-
tas av Barncancerfonden och projektet gar ut
pa att fyra personer med olika professionella
kompetenser ska arbeta i ett team for att ut-
veckla kliniken till det béttre. Britt-Marie
Frost, 6verlidkare och sektionschef vid
barnonkologiska kliniken pa Akademiska
barnsjukhuset i Uppsala, dr nojd.

- Teamet har bidragit med en positiv energi
och en bra utveckling kring saker som vi ald-
rig hinner med att gora sjilva. Det har varit
roligt, konstaterar hon.

Under sex veckor foljde deltagarna med
personalen for att fa en uppfattning om pro-
blem som kan atgérdas eller processer som
kan forbattras. De kunde identifiera 306 be-
hov och gjorde 938 observationer kring arbets-
milj6, patientfloden och personal. Detta har nu
utmynnat i tre olika projekt.

- Vi har dntligen fatt en ny likarexpedition!
Arbetsmiljon dar har varit vildig dalig, vi har
till exempel inte kunnat diktera pa ett bra sitt.
Det blev en stor forandring, med nya moébler,
mojlighet till avskildhet och tystnad. Dessut-
om planeras det for att verka for en bittre ord-
ning i de forrad vi har.

Aven vintrum och entré pa kliniken och
mottagningen ska géras om och anpassas. Kli-
niken har fatt en 6ver 40 sidor tjock rapport
pé andra saker som kan forbéttras.

- Det dr stort och smatt. Allt fran att det
saknas skohorn pa vara patientrum till hur vi
kan bli battre pa att jobba med det psykosoci-
ala omhéndertagandet av familjerna. Det r
inspirerande inf6r vart utvecklingsarbete, sa-
ger Britt-Marie Frost.

Teamet i Uppsala bestod av Christopher Black-
er, lakare, Hanna Andersson, industridesigner,
Katarina Hedbeck, ingenjor, och Rebecca
Bejhed, civilingenjor och doktor i teknisk fysik.

- Jag sokte for att jag vill triffa de som jag
vill forbattra vardagen for. Det har varit otro-
ligt givande att fa vara en del av den kliniska

vardagen pa en barnonkologisk avdelning, si-
ger Rebecca Bejhed.

Mixen av kompetenser i teamet har varit en
fordel for observationerna.

- Vi sdg alla olika saker. Jag upptackte att
mycket ansvar liggs pé fordldrarna men jag
sag ocksa att nir de sma barnen ror sig hinger
inte alltid den medicinsktekniska utrustning-
en med, till exempel droppstallningar och
sensorer, siger Rebecca Bejhed.

Tiden pa barnonkologen var ganska tuff,
medger hon och Katarina Hedbeck.

- Det var kdnslosamt. Men vi fick se mycket
fint och tréffa barn som har dverlevt. Det gav
hopp, sdger Katarina Hedbeck.

MALET AR ATT I6sningarna p4 alla behov
som teamet sammanstallti en rapport ska
leda till forbittringar inom vard, arbetsmiljo
eller patientsikerhet pa kliniken.

- Vi presenterade tio projektforslag och kli-
niken fick vilja sina tre favoriter: designa om
lakarexpeditionen, forberedelserummet och
entré samt styra upp forrad och logistik pé av-
delningen. De projekten har utforts av stu-
denter som vi i teamet handleder, berittar Ka-
tarina Hedbeck.

Teamet arbetar dven med att utveckla medi-
cinteknik som férhoppningsvis kan hjélpa
manga - inte bara de barn som har drabbats
av cancer. Hela programmet &r dtta manader.

- Ett av projekten handlar om en metod for
att forebygga och behandla mukosit, sar som
barnen kan fa i munnen efter behandling med
cytostatika. Ett annat projekt handlar om pro-
blem som &r relaterade till venkatetrar, sdger
Katarina Hedbeck.

De medicintekniska projekten ska férhopp-
ningsvis leda till en kommersiell produkt.

- Min viktigaste lairdom ar att teknik inte
kommer att anvindas om den inte ar desig-
nad med anviandaren i fokus, avslutar Rebec-
ca Bejhed.
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FORSKNING INFRASTRUKTUR | NORDFERTIL

OLLE SODER

Titel: Professor, prefekt
och barnendokrinolog
vid Karolinska institutet.
Omrade: Manlig repro-
duktion.

Nyttan: Forebygga och
bota infertilitet och ned-
satt hormonproduktion
hos barn med cancer.
Framgangar: Startat
Nordfertil. Lyckad in vitro
spermatogenes pa ratta.
Startat cellkulturer fran
human testikelvavnad
som kommit via Nord-
fertil.
Barncancerfondens
anslag: Planerings-
anslag pa 600 000
kranor.

Nordfertil

Nordfertil startade 2012 och ar ett forsknings-
och utbildningscentrum for att skydda framti-
da fertilitet hos barn som har haft cancer. Ma-
let &r att samla forskning som ror fertilitet och
erbjuda behandling for de som drabbas i Nor-
den och Baltikum. Alla svenska barnonkolo-
giska centrum ingar och vid forskningslabbet i
Stockholm tas nu metoder fram for hur sper-
mier ska kunna nybildas i vavnadskulturer
utanfér kroppen.

Barncancerfondens anslag: Sedan 2012
har Barncancerfonden finansierat Nordfertil
med 2,4 miljoner kronor.

FORSKARTEAM

Olle Soder (professor), KirsiJahnukainen
(docent), Jan-Bernd Stukenborg (docent),
Konstantin Svechnikov (docent), Ahmed
Reda (doktorand), Magdalena Kurek
(EU-doktorand), Joao Lopes (EU-doktorand).
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UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Attta fram metoder som pa etten-
kelt, effektivt och sakert sattkan diri-
gerastamcelleripatientens normala
vavnad attblikonscellerhosbade
flickor och pojkar.” Olle Soder

Nordfertil ska
NOja fertiliteten
efter barncancer

Inom forsknings- och utbildningsprogrammet Nordfertil ska can-
cersjuka pojkars framtida fertilitet skyddas och bevaras. Har fryser
man ned testikelmaterial som forhoppningsvis kan odlas och bil-
da spermier som kan befrukta ett agg.

- Framat ska vibredda verksamheten till att aven omfatta flick-
ors fertilitet, sager Olle Soder, barnhormonlakare och expert pa

manlig reproduktion.

NORDFERTIL AR ETT nordiskt centrum fér
fertilitetsbevarande atgirder, hir ryms saval
forskning och utbildning som framtida be-
handlingar. Malet med verksamheten ir att
skydda framtida fertilitet hos forpubertala
pojkar som behandlas for barncancer. I dag
vet man att strdlning mot testiklar och viss cy-
tostatikabehandling kan skada den framtida
fertiliteten och gora pojkarna sterila.

- Overlevnaden i barncancer har dkat dra-
matiskt men en del av de hér patienterna far
langtidskomplikationer. En sddan dr nedsatt
fertilitet eller att man blir helt infertil. Det vill
vi forebygga inom Nordfertil, sager Olle Soder.

Olle Soder ér expert pa manlig fertilitet och
reproduktion, de senaste aren har han forskat
om hur pojkar kan fa hjilp att bevara sin ferti-
litet efter en barncancerdiagnos.

- Jag har forskat mycket kring hur testikeln
kan producera manliga konshormoner och
gora spermier. Nu ar intresset hur det regleras
efter en cancersjukdom, siger han.

NORDFERTIL HAR funnits sedan 2012 och
kom till efter att barnonkologer i alla nordiska
lainder samt Litauen gatt ihop och enats om
att starta ett centrum. Syftet dr att samla alla
barnonkologiska centrum i Sverige, i 6vriga
nordiska ldnder samt i Baltikum for att arbeta
med fragor kring fertilitet kliniskt och veten-
skapligt.

- Vi triffas en gdng per ar och diskuterar fra-
gorna och hur forskning kring fertilitet ska be-
drivas. Det ér vildigt givande och helt nddvén-
digt med ett samarbete, forklarar Olle Soder.

Hittills har 14 pojkar rekryterats till forsk-
ningsprojektet.

-Vihar kunnat odla testikelvivnaden i upp
till hundra dagar. Tanken &r att undersoka om
det gar att mogna ut spermier fran proverna
genom att odla dem i dessa cellkulturer. Vi
har sett att detta fungerar i djurforsok men
steget dr langre fOr att det ska fungera for
mainniskor. Det sista steget, att det bildas en
svans pa spermien som far den att simma, ar
svart och komplext. Men mélet dr att det ska
fungera fast vi inte har lyckats annu. Metoder
for att tvatta bort cancerceller fran vivnaden
behovs ocksd. Att odla vivnaden i cellodling
dr en bra sidan metod.

IDAGSLAGET AR DET bara forskning kring
pojkars fertilitet som ryms inom Nordfertil.

- Det beror pa att vi som har dragit igdng
detta dr experter pa manlig fertilitet. Men ma-
let dr att flickorna ocksd ska rymmas hér. Vi
har ocksé sddan sakkunskap inom Nordfertil,
konstaterar Olle Soder.

Att ta ovarievdvnad fran sma flickor fore
pubertet for att sedan odla fram dggceller har
visat sig vara mycket svart och att genomfora
en dggstimulering pad en cancersjuk flicka som
star infor en behandling kan ocksa innebira
svérigheter.

- Aggstockarna fungerar p3 ett helt annat
sdtt dn testiklar gor hos pojkar. Vi kan mycket
mer om pojkarna men jag hoppas att vi kan
fa in mer forskning som fokuserar pa flickor-
na. Det ir viktigt att vi kan bredda oss och
erbjuda bra metoder for alla. Malséttningen
dr att vi kan ta hand om vdvnad bade fran
pojkar och flickor dir vi ser att det finns en
risk for skador pa fertilitet och hormonpro-
duktion.
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KIRSI
JAHNUKAINEN

Titel: Barnhematolog
och barnonkolog vid
Astrid Lindgrens barn-
sjukhus och Barnsjuk-
huset i Helsingfors.
Omrade: Sena kompli-
kationer efter barncan-
cerbehandling.

Nytta: Genom att bidra
till battre diagnostik och
uppfoljningsstrategier
minska risken for sena
komplikationer och dar-
med oka livskvaliteten
for den enskilda barn-
cancerpatienten.
Viktiga framgangar:
Nordiska riktlinjer kring
barncancer och fertili-
tetsfragor samt okad
information om fertili-
tetsriskerna efter can-
cerbehandling och
stamscellstransplanta-
tion.
Barncancerfondens
anslag: 25 procents
tjanst under 3 ar samt
ett projektanslag pa
500 000 kronor/ar
2016-2017.

FORSKARTEAM
Mari Wilhelmsson
(barnlékare och dokto-
rand), Anu Vatanen,
barnlakare (doktorand),
Valentina Pampanini
(barnlékare och dokto-
rand), Melanie Poga-
nisch (doktorand), Ba-
bak Asadi Azarbaijani
(biolog och doktorand),
Lena Sahlin (docent).
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"Det arinte cancern som
skadar barnens fertilitet”

I en gemensam nordisk studie vill forska-
re undersoéka vad och vilken behandling
som gor att vissa drabbas av fertilitets-
problem efter sin barncancer.

- Om vi far svar pa det kan vi hjilpa
dem som behover bevara sin fertilitet, sa-
ger Kirsi Jahnukainen, docent och
barnonkolog vid Karolinska institutet.

I DET NYA forskningsprojektet ska Kirsi
Jahnukainen och kollegor i Sverige, Finland,
Norge och pé Island forsoka identifiera vad
som orsakar skador pa konskortlarna, det vill
saga testiklar och dggstockar, hos vuxna som
har haft cancer som barn. De vill sérskilt peka
ut vilka biomarkérer, det vill sdga vilka biolo-
giska och mitbara foreteelser som siger nagot
om patientens hilsa, som kan paverka kons-
kortlarna efter cancersjukdomen. Sedan tidi-
gare vet man namligen att de som har haft can-
cer som barn riskerar att bli infertila, f& skador
pa dggstockar och testiklar samt att kvinnor
kan komma in tidigare i menopaus i jamforelse
med nigon som inte har haft cancer.

-Istudien ska vi undersoka vavnadsprover
som har samlats in under cancerbehandlingen
och koppla den informationen fran rontgen-
undersokningar, journalhandlingar och regis-
ter om den vuxna barncancerpatientens hal-
sa. Tack vare det hoppas vi kunna beskriva
hur livet ser ut for den har gruppen, séger Kir-
si Jahnukainen, som dven deltar i Nordfertils
arbete vid sidan av detta projekt.

SKILLNADERNA KRING fertilitet inom den
hér gruppen vet man sedan tidigare dr mycket
individuella och malet &r att ta reda pa vilken
behandling som gor att risken okar. Det ar
dock viktigt att komma ihag att det inte &r
cancern i sig som leder till infertilitet. Det ar
behandlingen.

- Stralning mot kénsorganen, stamcell-
stransplantation och hogdoscytostatika vet vi
skadar fertiliteten mest. Detta géller bade
flickor och pojkar.

I dag finns en del hjilp att f, redan i puber-
teten kan kvinnor via en ultraljudsundersok-
ning och ett blodprov fa veta hur stor dggre-

serv de har kvar och hur fertiliteten har
paverkats av sjukdom och behandling. Pojkar
kan gora spermaprov och méita hormonniva-
erna.

-Iden nya studien dr malet att ta reda pa
exakt vilka behandlingar och doser som pa-
verkar fertiliteten. Dessutom ska vi se till att
de patienter som riskerar att drabbas av infer-
tilitet far rétt hjélp vid diagnos och redan nir
de dr sma.

Pubertala pojkar kan erbjudas nedfrysning
av spermier och prepubertala pojkar nedfrys-
ning av testikelvavnad. For prepubertala flick-
or erbjuds nedfrysning av en del av ovarierna,
aggstockarna. For flickor som redan menstru-
erar gér det att gora mer, till exempel frysa
ned bade dgg och delar fran dggstock, berittar
Kirsi Jahnukainen. Det finns dock risker med
det.

- Véra studier visar att nagot viktigt hinder
med dggstockarna under barndomen och det
kan paverka hur den nedfrysta dggstocksvév-
naden kommer att fungera nér den senare ti-
nas och ska anvindas for att flickan ska kunna
fa barn. Det kan fungera nagot simre. Vi vill
dven bidra till en battre diagnostik och upp-
foljningsstrategier for att minska den hér ty-
pen av sena komplikationer.

KIRSIJAHNUKAINEN har de senaste aren ar-
betat for att de nordiska landerna ska arbeta
med samma riktlinjer kring barncancer och
fertilitetsfragor. Nu finns riktlinjerna, som
giller for hela Norden, firdiga och anvinds.
Nagot som underldttar, menar hon.

- Det ar viktigt att vi har samma baskunska-
per, att patienterna fér rétt typ av information
och att sjukhusen har forberett sig for att er-
bjuda nedfrysning av dgg, spermier, testikel-
och aggstocksvavnad samt att de vet var det
ska skickas.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Att forskningsmetodernablirmer sofis-
tikerade och dyrare vad galler biokemisk
forskning. Enannan utmaning dr att

forskningsetiskalagar arolikaiolikalan-
der.Narman, somjag, jobbarifleranord-
iskalanderdrmantvingad att soka sam-
ma etiktillstand flera ganger,ivarjeland.”

Riktlinjer for
fertilitet vid
barncancer

Riktlinjerna sager bland
annat att man som ar
fysiskt mogna att produ-
cera spermier bor er-
bjudas frysforvaring av
spermier innan onkolo-
gisk behandling med
cytostatika och stralbe-
handling mot kdnskdort-
larna startas. Alla pojkar
bor undersdkas om
pubertetsutveckling.
Om det finns mojlighet
att ldmna spermieprov
ska det erbjudas. For
prepubertala pojkar
finns i dagingen klinisk
vedertagen rutin for
fertilitetsframjande
atgarder, men prepu-
bertala pojkar som har
mycket hog risk att bli
infertila kan erbjudas
frysbevaring av testikel-
vavnad. Alla flickor som
ska genomga behand-
ling bor undersdkas om
pubertetsutveckling och
informeras om risken for
eventuell férsamrad
fertilitet. Flickor som
passerat puberteten vid
behandling som medfor
hdg/mycket hog risk for
infertilitet kan erbjudas
hormonstimulering,
aggutplockning och
frysforvaring av agg. For
flickori alla aldrar som
har h6g/mycket hog risk
att bliinfertila efter sin
cancerbehandling kan
frysforvaring av agg-
stocksvavnad erbjudas,
men metoden dren
experimentell procedur
for prepubertala flickor.
Det behdvs alltid sam-
tycke fran patient/
foraldrar for att nedfrys-
ning av dgg/spermier/
testikel eller ovarievav-
nad ska fa goras.

KALLA: KIRSI JAHNUKAINEN



JASMINE, 16 AR, blev sjukiarskurs sex. "Jag fick dubbelseende och huvudvérk. Det berodde pa en hjarntumaor.” Efter operation, stralning och cytostatika ar
tumorenborta. Jasmines storstaintresse ar simhopp. "Det betyder jattemycket for mig, jag kan tanka pa annat och skingra tankarna.” lhést borjar Jasmine

gymnasiets linje barn och fritid. "Det blir roligt och spannande”, sager hon.




ORUST-TJEJENELSA, 6 AR, har antligen borjati skolan. Nar hon var drygt ett ar visade sig hennes febertoppar vara akut lymfatisk leukemi, ALL. Sammantaget
har hon behandlats med cytostatikai 913 dagar. Nu arhon frisk. Livet ar fint, sa dar harligt vanligt. Tank om vihade vetat det den forsta svara tiden, att det blir
bratill sist, sager Elsas mamma Stina Abrahamsson. Elsa dlskar att leka med sin kusin Leonie, som bor i Stockholm med sin mamma, Stinas lillasyster Britta.
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cerfonden dar den enskilt storsta finansidaren av barncancerfor

2. Forutom att finansiera forskning arbeta cancerfonden
abbade barn och deras familjer pa mérﬁa satt. Det hand
hjalp bade under och efter sjukdomstiden. En annan uppgift a

unskap om barncancerisamhallet.
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==~ APPENDIX DET HAR AR BARNCANCERFONDEN

Dethar ar Barncancerfonden

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

och detstod de behover.

"Ingetbarn skabehova doicancer”

Barncancerfonden dr den enskilt storsta
finansidren av barncancerforskningi
Sverige.

Genom att finansiera forskning for-
soker Barncancerfonden hittanyaoch
battre metoder somkanlindraochbota
barncancer.

FORSKNINGEN AR MOJLIG tack vare genero-
sa gévor fran privatpersoner och foretag. Och
det dr tack vare forskningen som cirka 8o
procent av de barn som drabbas av cancer
idag 6verlever. Pd 1970-talet var férhallandet
nirmast det omvinda. Barncancerfondens
vision &r att utrota barncancer, s det finns
fortfarande mycket arbete kvar.

For att visionen ska bli verklighet maste

Forskning och utbildning

forskningen fortsitta att drivas framat. Darfor
behover Barncancerfonden hjilp fran dnnu
fler som vill stodja kampen mot barncancer.

- Inget barn ska behéva d6 i cancer. Aven om
det ibland kan kédnnas lite trostlost nér 6verlev-
nadskurvan inte dkar i samma takt som enga-
gemanget, s dr det samtidigt energigivande
att hora om alla genombrott som forskarna star
infér med nya mediciner, nya behandlingar
och ny kunskap. De kommer att medfora att vi
kan ta ett kliv framat, siger Per Leander, gene-
ralsekreterare i Barncancer-fonden.

- Men for att forskarna ska na fram till ge-
nombrotten och vidare till forbéttrade be-
handlingar av barncancer har behovet av
pengar blivit dnnu stdrre, trots var rekordut-
delning till forskningen i fjol, avslutar han.

Det som har storstbetydelse for 6kad 6verlevnadibarncancer @r den nya kunskap som forskning
ger.Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning i Sverige, och
ger finansiellt stod till infrastruktur som register och biobanker for forskningen, utveckling av nya
behandlingsmetoder, erfarenhetsutbyten, utbildning och fortbildninginom barncanceromradet.

Forskning sker pa manga olika omraden med olika syften. Denna forskarrapport ar ett sitt att
synliggora endel av all den forskning som Barncancerfonden finansierar.

Forskningsomraden 2015

M Translationell forskning ..o d3%
M Grundforskning 28%
M Klinisk studie 1%
M vardforskning 10%

Ejangett 8%
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Forskningsprojekt2015

<
N

B CNS-tumérer 27%
M Leukemier 25%

Ovriga diagnoser 18%
B Sympatiskanervsystemet...............15%
W Senakomplikationer. 6%
B Lymfom 4%
M Sarkom 4%

Fakta: Barncancerfonden

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

® Barncancerfonden ar den enskilt storsta
finansiaren av barncancerforskning
iSverige.

® Barncancerfonden arbetar for en battre
vard- och livssituation f6r cancer-
drabbade barn och deras familjer.

® Barncancerfonden stoder utbildning
och fortbildning av personal som vardar
cancersjukabarn.

® Barncancerfonden driver opinions-
bildande arbete for att forbattra vill-
koren for sjuka barn och deras fordldrar.

® Barncancerfonden dr enideell forening
som arhelt beroende av gavor.

Fler experter pa
barncancer behovs

DET RADER BRIST paexperterinombarn-
canceromradet. Barncancerfonden vill sakra
tillgangen pa kvalificerade lakare och sjuk-
skoterskor genom att finansiera flera typer av
utbildningar och kombinerade forskartjanster.

Baraunder 2015 satsades darfor totalt
12,2 miljoner kronor for att ge lakare vid lan-
dets universitetssjukhus och barncancercen-
trummojlighet attbliframtidens barncancer-
experter. De lakare som far del av satsningen
farforbattrade forutsattningar att kombinera
sitt dagliga arbete med uppdraginom barnon-
kologisk forskning.

Samma ar var Barncancerfonden dessutom
med och finansierade utbildningar for lakare
och sjukskoterskor med 1,9 miljonerkronor.

2 Miljarder

Sedan 1982 har Barncancerfonden totalt delat
ut mer dn 2 miljarder kronor till forskning.



Barncancerfonden arbetar helatiden for att
forbattra stodettill drabbade barn och deras
familjer. Tillexempel finansierar Barncancer-
fonden kamratstédsprogrammet peer support
och konsultsjukskéterskor palandets sex barn-
cancercentrum.

Nar ettbarninsjuknaricancer drabbas dven
foraldrar och syskon. Attblisedd och val omhan-
dertagenunder och efter behandlingen underlat-
tarlivet for cancersjukabarn och deras familjer.
Enviktig deliBarncancerfondens arbete handlar
om attutveckla och forbattra det nationellafa-

Hus for moten

AGRENSKA, STRAX soder om Gteborg, &ren
motesplats for barn, ungdomar och familjer
som har drabbats av ovanliga sjukdomar.

Nagra veckor varje ar bokar Barncancerfonden
Agrenskafor familjer som har, eller har haft, ett
barnmed cancer.

Till Almers Hus i Varberg ar familjer fran hela
Sverige valkomnafor en veckas vistelse. Huset
ags ochdrivs avBarncancerfonden, med dona-
tioner fran privatpersoner och féretag. Detta ger
drabbade familjer, som kanske inte har mojlighet
attdkapaenvanligsemester pagrundav en
anstrangd ekonomiunder sjukdomen, en chans
attkommabort fran en pafrestande vardag.
Barncancerfonden star forboende ochres

Battre stodiskolan

BARN SOM HAR ELLER harhaftcancerbeho-
ver ofta extra hjalp och stédiskolan. Ratten till
stod arlagstadgad, men dnda hander det att det
uteblir. Darfor har Barncancerfonden tagit fram
ett skolmaterial for mentorer, skolledare och
anhoriga.

Bjorn Olsson, fore dettarektor pa sjukhus-
skolaniUppsala, har arbetat fram materalet
"Ratttill stodiskolan forelever med cancer”
baserat pa kontakter med sjukhuslarare, kon-
sultsjukskoterskor samt ett antal nedskrivna
berattelser fran drabbade barn och deras for-
dldrar.

Barnens ochforaldrarnas berattelser tyder pa
att en majoritet har problem med framfor allt
bemotande och brist pa stodioch av skolan.
Dettatrots att skolan enligt skollagen ar skyldig
atttasittansvaroch hjdlpa elever med sdrskilda
svarigheter pa grund av sjukdom eller funk-
tionshinder. | en farsk enkdtmed drabbade
familjer anser 44 procent att skolaninte har
tillracklig kunskap och beredskap for att stotta
cancerdrabbade barn.

"Ratttill stodiskolan” ger anhoriga och skol-
personalverktyg for att hjdlpa cancerdrabbade
barn pabasta satt. Materialet ar primart ar fram-
taget som stod for elever med cancer och deras
skolgang sa drmanga delar ocksa anvandbara
for elever med andra funktionsnedsattningar.
Pabarncancerfonden.se finns allt material
samlat.

miljestodet for att underlatta vardagen for de
drabbade.

Vistelser for rehabilitering och mojligheter till
rekreation drnagraav de aktiviteter som
Barncancerfonden genomfor for att stodja de
drabbade familjerna. Barncancerfonden arbetar
ocksa for att familjerna skafadenhjilp debeho6-
ver och harratttill, dar samarbete med myndig-
heter, somtill exempel Férsakringskassan,
ar viktigt.

Las mer om Barncancerfondens rad- och
stodverksamhet pabarncancerfonden.se.

| :
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MAXA LIVET AR Barncancerfondens sats-
ning pa vuxnabarncanceréverlevare. | takt
med att fler 6verlever barncancer vaxer
gruppensomnu ar cirka9 000 personeri
Sverige, varav 70 procent har nagon kom-
plikation efter sjukdom eller behandling.
Projektet Maxa livet anordnar en konfe-
rens for 6verlevare och har som mal
atttafram ettnationellt program
som ger psykiskt, fysiskt och
psykosocialt stod for att 6ka
valbefinnandethos barncan-
ceroverlevare.

=
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Konsultsjukskoterskor

KONSULTSJUKSKOTERSKOR ir ett stod for
familjer bade under sjukhusvistelsen och tiden
hemma. Deinformerar ocksa pa barnets, och
eventuella syskons, skola/férskola. Det ar
viktigt for att de cancersjuka barnen skafa en
fungerande skolgang.

Totalt bekostar Barncancerfonden ett tiotal
tjanster for konsultsjukskoterskor, fordelade
odver landets sex barncancercentrum.

Syskonstodjare

BARNCANCERFONDEN finansierar syskon-
stodjare vid alla sex barncancercentrum, samt
LillaErstagarden, Nordens enda hospice for
barn. Syskonstédjarna har en viktigroll som
stodpersonertill de cancersjukabarnens bro-
der och systrar, som oftakommeriklam. De
ingariden stodgrupp som finns runt familjen.

Hur ofta syskon traffar syskonstédjare ar upp
tillfamiljen, och de kan ses patumanhand eller
ihop med andrabarn.|bdrjan dr det oftastbara
skont for syskon att veta att det finns nagon till
hands om de vill. Syskonstddjarna forsoker
tillféranagot vanligtien situation som &r allt
annat anvanlig.
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1 speliviriden
(i Vi firisk

Viktigt att synas

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 ar att
6ka kunskapen ombarncancer och forstaelsen
for barnens livssituation, hos de drabbade
familjerna, allmanheten, opinionsbildare och
beslutsfattare. Den hadrrapporten ar ett satt att
spridainformation och kunskap till vardperso-
nal, politiker och media.

UNDER 2015 syntes Barncancerfonden meri
medierna dn nagonsin. Att medierna pratar om
Barncancerfonden och barns kamp motcancer
aravgorande for att fler ska skankaftill forsk-
ningen. Det ar ocksa ett satt att géra politiker och
beslutsfattare medvetna om utmaningar som
drabbade familjer och vardpersonal starinfor.

”Den bla stolen sticker ut”

BARNCANCERFONDEN belénades med
reklampriset 100-wattarenikategorin
"langsiktigt” for denbla stolen som symbol
for arbetet med attbygga ett starkt varu-
marke trots en begransad mediebudget.

- Barncancerfonden stack ut mest. Dels
for att deras kommunikation har haften
fantastiskt bra effekt painsamlingen, dels
for att de har ett otroligt starkt och langsik-
tigt konceptiden bla stolen som de har foljt
ochjusterat pa ett kreativt satt, sager
juryordféranden Fredrik Thors.
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Tidningen Barn&Cancer ges ut av
Barncancerfonden fem ganger per ar.
Tidningen berdr det mesta om barncancer:
diagnoser, kanslor, tiden pa sjukhus och den
senaste forskningen.|Barn&Cancer ska de
drabbade kdnnaigen sig. Den ska ocksa for-
medla hopp, ge kunskap och visa attalla
bidrag ar viktiga, sma som stora.

Tidningen Maxallivet ges uttva ganger om aret
ochvander sigtillunga vuxna som dverlevt
barncancer. Malet dr attinspirera, diskutera, ge
stod och svar pa atminstone en del av de fragor
och utmaningar som manga 6verlevare méteri
sviterna efter sinbarncancer.

Barncancerfondens webbplats ar en viktig
kanal forinformation, liksom sociala medier.
Pawebbplatsenfinns olika typer avinformation,
somradtillnarstaende, information om diagnoser
ochom skollagensamtfilmer om densenaste
forskningen och métenmed drabbade. Genom
webbplatsen driver manga engagerade privatper-
soner egnainsamlingar dar det gar att se hur myck-
etpengar somsamlatsinoch vilkasombidragit.

| TeSeee
Do,
N

I sociala medier kommunicerar Barncancer-
fonden med 6ver 70 000 foljare pa Facebook
ochtusentals pa Twitter, Instagram och den egna
bloggenochi podcastenintervjuas forskare.

Tidningen Magazine of Hope berattar om hur
foretag samarbetar med Barncancerfonden for
attsamlain pengartill forskningen med hjalp av
tillfalliga kampanjer, sarskilda produkter, frisk-
vardsinsatser eller andra event som engagerar
ochbidrartill en stoltare personal.

Bland detinformationsmaterial som Barn-
cancerfonden tagit fram finns bland annat
handbocker somriktar sig till familjen, skolan
och de somharmist ett barn. Barncancer-
fonden ger ocksad uten mangdinformativa
skrifter och bécker dar drabbade sjalva berat-
tar omsina erfarenheter.

PaBarncancerfondens webbplats finns infor-
mation for drabbade familjer, narstaende, skol-
personal med flera. En del gar ocksa att bestilla
hem. Se barncancerfonden.se/fakta-och-rad.

GOOGLEHAMNADE aterigenitoppilpsos
undersokning avde mestinflytelserika
varumadrkenaiSverige. De globala teknikfo-
retagen slassitaten och de foljs av Ikea, Ica
och SVT, men strax darefter kommer
Barncancerfonden pa enhedrande fjortonde
plats. Dettrots begransaderesurserochen
betydligt mindre mediebudget.

1. Google 9. MasterCard

2. Apple 10.Samsung

3. Facebook 1. Visa

4. Microsoft 12. Blocket.se

S.IKEA 13. YouTube

6.lca 14.Barncancerfonden
7.5VT 15. Telia

8. Spotify



Ett av Barncancerfondens viktigaste uppdrag

ar att stédja forskning vilket kraver stora
ekonomiskaresurser. Darfor forsoker

Barncancerfonden standigt forbattra och
hittanya vagar att na fram till manniskors

hjartan. Utan bidrag fran vare sig stat, kom-
mun eller landsting ar det bara genom gene-

résagivare som Barncancerfondenkan ge

fler barn med cancer och deras familjer stod

och hopp.
2015 samlades 340 miljoner kronorin.
Det finns manga olika satt att skanka
pengar tillBarncancerfonden. Dessutom

anordnas flera event som forenar manniskor

ikampen mot barncancer, somtill exempel

Ride, Walk och Spin of Hope.

Harifran komintikterna2015

Sahdrfordelas de
olikaintakts-
slagen.

M Testamenten

M Fosrsaljning
Swedbank Robur

M Svenska PostkodLotteriet
Finansiella poster

M Ovrigagavor

Arbetet som Barncancerfonden utfér bekostas ute-

slutande genom bidrag fran privatpersoner och foretag,

utanbidrag fran stat, kommun eller landsting.

Hitgarpengarna
Saharanvander vi

eninsamlad ‘
hundralapp.

M Forskning och utbildning
M nsamlingsarbete

M information

M Rad ochstéd

M Administration

Barncancerfonden granskas av Svensk Insamlings-

64%
11%
13%
9%
3%

kontroll, sombevakar att organisationer med 90-konto
anvander minst 75 procent avintakternatill verksam-

hetens dndamal.

For att 6ka dverlevnadenibarncancerkrdvs ny kunskap, som lakarna vinner genom forskning.
Under 2015 kunde Barncancerfonden dela ut ett rekordbelopp patotalt 236 miljoner kronor —
till forskning och utbildning kring barncancer. Tack vare alla generdsa givare!

K

FOretag arviktiga givare

SAMARBETEN MED FORETAG och organisationer dr oerhort viktiga fér Barncancerfonden, som
bland annat arenav formanstagarnatill Svenska PostkodLotteriet. Genom aren har PostkodLotteriet
bidragit med 6ver 400 miljoner kronor till kampen mot barncancer. Andra langsiktiga samarbeten ar de
med Bauhaus och BMW. Listan pa foéretag som engagerar sig for Barncancerfonden kan goras lang.

R ch 313 3103 b som AT mol Cance I
A3 S G5 30m SIgh Sxkitm, b Eamsun poriar
£eh s B ngen mad KO0 A manedsn,

B B3 mmpparte pd bamcarcutoncin s

Lidl bidrar med
galamiddag
och cykellopp

Samarbetet mellan Lidl och Barncancer-
fonden har tagit manga skepnader sedan
starten. En galamiddagunder namnetLe

Bon, det goda, pa sjilvaste Nobeldagen &r

en.Enannan ar Lidls sponsring av cykel-
eventet Ride of Hope Sverige.

LIDLHARETTBRETT samarbete med

Barncancerfonden sedanfleraarochbara
ifjolbidrog matvaruforetaget med 3,3 miljo-

nerkronor tillkampen motbarncancer.Le
Bons kuvertavgift gick exempelvis till in-
samlingen.

- Barncancerfonden ar var viktigaste
ideella samarbetspartner och detkandes
fantastisktroligt attfa arrangeralLe Bon-
banketten till forman for organisationens
livsviktiga arbete, sager Katarina Rosen-
qvist, hallbarhetschef for Lidl Sverige.

*'E'
”Mm e hter ~ FlerBarnsupportrar

" st Sjtstmir

" medSarahoch Foppa

BARNCANCERFONDENS satsning pa knytatill sig
fler manadsgivare som langsiktigt kan st6tta arbe-
tet for att utrota barncancer har blivit en succé. Tva
storaidrottsstjarnor —ifjol Peter Forsbergochiar
Sarah Sjostrom - hjdlper till att engagera fler att bli
Barnsupportrar, som Barncancerfondens manads-
givarekallas.

Det har gett resultat. Sedan lanseringen 2014 har
Barncancerfonden runt27 000 Barnsupportrar.

Stjarnkocken Titti Qvarnstrom stod for menyn nar

1300 gaster njot av tre ratter, tillagade av 50 kockar och
serverade av 260 av matvaruforetagets medarbetare.
Alla ingredienser, ner till minsta saltkorn, kom sjalvklart
fran Lidl.

99



APPENDIX BARNCANCERFONDENS ROLL I FORSKNINGEN

Barncancerfondens ro

Tack vare framgangsrik forskning 6verleveridag 80 procent
avdebarn sominsjuknaricanceriSverige. Det betyder
daremot att 20 procent inte klarar sig. Barncancerfonden
arbetar for att alla barn ska dverleva och stodjer darfor
outtrottligt forskning inom flera olika omraden som bidrar
till visionen - att utrota barncancer.

BARNCANCERFONDEN SAMLAR IN pengar for att bekimpa 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 st6d och informa-
tion. 224 olika projekt pagar i dag med stod fran Barncancerfonden.
Bara under 2015 beviljades 175 miljoner kronor i anslag till forskar-
tjanster och forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2015 samlades totalt 340 miljoner kronor in fran privatperso-
ner, organisationer och foretag. Barncancerfonden dr den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i Sverige, utan bidrag fran
stat, kommun eller landsting. Pengarna gér till enskilda forsknings-
projekt, forskartjanster, utbildning och fortbildning av olika personal-
grupper inom barncanceromradet, rad och stod fér drabbade familjer
samt till att sprida information om barncancerfragan.

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 fortsitta.

Barncancerforskningen kan indelas i fem huvudomraden: klinisk,
epidemiologisk, biologisk, vard- och psykosocial forskning och medi-
cinsk teknik.

Sa hir beviljas forskningsanslag

ALLA TYPER AV anslag eller forskartjanster i Barncancerfondens regi
bedoms i forskningsndmnder. Det finns i dag sex olika namnder; tre
for biomedicin, en for vardvetenskap inklusive psykosocial forskning,
en for neuroblastom och CNS-tumdrer samt en for medicinsk teknik.
Forskningsndmnderna bestér av framstaende aktiva forskare med
kompletterande kompetens samt lekméan som har personlig erfarenhet
av barncancer. I sdrskilda fall kan ndmnderna fa stod av utlatanden
fran externa specialister. Ndmnderna bedomer ansdkningarna utifran
vetenskaplig kvalitet, forskargruppens kompetens, metodik, budge-
tens rimlighet samt relevansen for barncancer.

Barncancervarden i Sverige

BAKOM DEN POSITIVA utvecklingen av 6verlevnaden finns flera
bidragande faktorer. Att centralisera varden av barnen till sex barn-
onkologiska centrum (dér ocksa stor del av forskningen bedrivs) dr en
viktig anledning. En annan ir att Barncancerfonden erbjuder utbild-
ning och kurser for sjukskoterskor och lakare som vill vidareutbilda
sig inom barnonkologi. En av de viktigaste anledningarna till utveck-
lingen dr bra administration och bildandet av ett flertal vardplane-
ringsgrupper, dir svenska barnonkologer triffas, utbyter erfarenheter
och drar upp riktlinjer f6r nya behandlingsprotokoll. Det svenska
Barncancerregistret och tre biobanker dr ocksa viktiga anledningar
till att fler barn 6verlever sin sjukdom. Ur dem kan forskare f& under-
lag till sina studier och ny kunskap om tumorer, DNA-avvikelser med
mera. Att behandla ett barn med cancer stéller speciella krav pa sjuk-
varden. Det dr inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen
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far en forandrad livssituation. Forutom den medicinska varden
behover det sjuka barnet, dess syskon och forildrar dven stod. Barnet
behodver bland annat stdd for att klara av sin skolgang och familjen
maste fa majlighet att bo tillsammans pé sjukhuset. Barncancer-
varden dr darfor centraliserad till sex barnonkologiska centrum i
Umes, Uppsala, Stockholm, Linképing, Goteborg och Lund.

Vid varje centrum finns konsultsjukskéterskor 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 foljdverk-
ningar for att underlétta skolnirvaron och skolkontakten.

Det stod som konsultsjukskoterskan ger dr bland annat att formedla
och tolka den information som ges till det drabbade barnet och dess
familj, att hjdlpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna
undersokningar och kontakter mellan barncancercentrumen och
hemsjukhusen.

Héar bedrivs forskningen

BARNCANCERFORSKNINGEN I SVERIGE bedrivs pa universitet och
hogskolor runt om i landet, men dven vid de sex barncancercentrumen
som finns pa universitetssjukhusen i Umead, Uppsala, Stockholm,
Linkoping, Goteborg och Lund. Vid Karolinska institutet finns ocksa
barncancerepidemiologiska forskningsgruppen.

Sverige rankas hogt inom barncancerforskningen. Enligt en sam-
manstéllning gjord i ar 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. I Sverige och
Nederldnderna har mycket grundforskning bedrivits.

ETT AV DE FORSTA projekt som Barncancerfonden gav stod till var
etablering och utveckling av det svenska Barncancerregistret.
Registret har successivt byggts upp fréan att innefatta endast barn med
leukemi, till en mer komplett registrering av samtliga barn med solida
tumorer och CNS-tumorer och har i Sverige status av nationellt kvali-
tetsregister. Registret ligger till grund for den behandlingsutveckling
som har skett inom barncanceromradet. For leukemibehandlingar re-
gistreras ungefar tusen olika uppgifter for varje patient. Uppgifterna
ror allt fran datum f6r insjuknande till medicinering, komplikationer
och eventuella dndringar i behandlingen. Pa 1980-talet borjade dven
barnleukemifall i hela Norden att registreras i ett barnleukemiregister.
Registret har utvecklats och kommit att kallas for NOPHO-registret
eftersom den nordiska féreningen for barnonkologi star bakom det.
Ambitionen &r att inom ett forskningsprojekt utvidga detta nordiska
register till att omfatta alla barncancerdiagnoser.

De barnonkologiska arbetsgrupperna sammanstéller och publicerar
regelbundet rapporter baserade pa uppgifter fran registren.
Rapporterna har blivit ett allt viktigare instrument for lakarna i kam-
pen mot barncancer. Bade det svenska Barncancerregistret och
NOPHO-registret forvaltas pa Barncancerforskningsenheten vid
Karolinska institutet i Solna. Dér ansvarar overlakare Mats Heyman
for registren.



forskningen

DE FORSTA SVENSKA behandlingsprotokollen bérjade anvindas

i slutet av1960-talet. Overlevnaden steg till trettio procent fér de
barn som var drabbade av leukemi. I dag behandlas alla barn efter
behandlingsprotokoll som har tagits fram i internationellt forsknings-
samarbete. Det 4r den mall man utgar ifrdn, 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 vérlden. 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 stdder sig pa vetenskap-
liga fakta baserade pa nordiska eller sameuropeiska studier.

BARNCANCERFONDEN AR MED och finansierar tre biobanker
iSverige. Ett rigorost regelverk och etiska bestimmelser reglerar hur
patientvdvnad far samlas in till biobankerna och anvidndas. I de tre
bankerna samlas olika typer av prover och information for att ge
patienten basta mojliga vard och for att underlétta forskning inom
barncanceromradet.

Biobank for leukemi

DEN NORDISKA BIOBANKEN for leukemi p&d Akademiska sjukhuset

i Uppsala ér den forsta i sitt slag och mycket virdefull 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 forbattrad 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 benmaérgsprover 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 navelstringsblodbanken

HAR SAMLAS NAVELSTRANGSBLOD fran svenska modrar strax efter
forlossningen. Navelstriangsblod innehéller blodstamceller som
anvinds vid benmargstransplantationer. For patienter med barn-
cancer giller det framfor allt barn som har fatt aterfall i sin leukemi.

Sex regionala
cancercentrum

Detfinns sex regionala cancercen-
trumi Sverige. De ska verka for att
cancerpatienter skafa en samman-
hallen vard dar rehabilitering dr en
naturlig del. Vid varje cancercentrui
finns en person med ansvar for
barncancer.

RCCHORR
a

REGIONALA CANCERCENTRUM (RCC)

ar en kunskaps- och utvecklingsorga- rm

nisation i varje sjukvardsregion. De OREBRD @

finns med andra ord pa sex stéllen: -

Norr, Uppsala Orebro, Stockholm pec @ pec
Gotland, Vist, Sydost och Syd. RCC 125 mm
bedriver inte sjukvard utan dr en
stodjande funktion. Numera finns
ocksa barnonkologin med inom verk-
samheten, dels genom att varje barn-
cancercentrum ir en del av respektive
RCC och dels genom att det i dag finns
regionala processigare/ledare pa varje RCC.

- Allaregionala 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 dr
ett eftersatt omréade, samt med en hel del andra fragor bland annat
hemsjukvard och palliativ vard, berittar Marianne Jarfelt, Gverldka-
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 g0r vi for att fa battre spridning av vilken typ av uppfdljning
och rehabilitering som behdvs efter barncancer och for att fa beslut
fran varje landsting om man godtar vardprogrammet eller inte, séger
Marianne Jarfelt.

Inom RCC ska man arbeta for att cancervarden ska bli mer patient-
fokuserad, jamlik, sédker och effektiv. Arbetet utgér fran den nationel-
la cancerstrategin. RCC verkar ocksa for att rehabilitering ska finnas
med som en naturlig del, fran diagnos och framét, samt att cancer-
varden ska vara evidensbaserad och utgd fran nationella riktlinjer.

@ RCCVAST

@ RCCEYD

Processagare/ledare for barncancer i de sex regionala cancer-
centrum:

Lars Hjorth, 6verldkare, Lund

Mikael Behrendtz, overlakare, Linkdping

Stefan Soderhall, 6verldkare, Stockholm

Johan Arvidsson, 6verldkare, Uppsala

Ulf Hjalmars, 6verldkare, Umea

Marianne Jarfelt, 6verldakare, Goteborg
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APPENDIX BARNCANCERFORSKNINGEN I SVERIGE

Barncancerftor

I dag pagar 224 olika projekt med stod
fran Barncancerfonden. Baraunder
2015 beviljades 96 miljoner kronori
anslagtill 97 forskningsprojekti
Sverige och 6vriga Norden. Barncan-
cerforskningenkandelasinifem
huvudomraden: klinisk, epidemiolo-
gisk, biologisk, vard- och psykosocial
forskning samt medicinsk teknik.

Klinisk -
patientnira forskning

KLINISK FORSKNING skerindraanslutning
till patienter och varden pa en barnonkologisk
avdelning. Som exempel kan ndamnas utveck-
landet av vardprogram for alla tumérsjukdomar
som féorekommerinom 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 dar grunden for attkunna
utveckla denkliniska forskningen och dess
vardprogram. Likasa kan man genom epidemio-
logisk forskningidentifiera angelagna forsk-
ningsomraden inom savalklinisk forskning
som biologisk forskning (laboratorieforskning).

Biologisk forskning

BIOLOGISK FORSKNING underséker cancer-
cellernaoch deras beteende och utvecklar
mojlighetentillnya behandlingsmetoder. Den
syftartillattman med storre sakerhet ska
kunnataredapavad ettbarnharfértyp av
cancerceller, vilket gor det mojligt attindividua-
liserabehandlingen och pa sasatt ge en effek-
tivoch skonsam behandling.

Vardforskning och
psykosocial forskning

DEN HAR TYPEN av forskning syftar till att
kartlagga de psykiska och sociala processer
som uppstarunder behandlingen av barn-
cancer. Vardforskningen omfattar ocksa
utvecklingeniomhdndertagandet av det can-
cersjukabarnet och familjen, samt avenrent
tekniskaforbattringariomhandertagandetav
barn med cancer pa sjukhuset.
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Forskning om
medicinsk teknik

FORSKNING OM MEDICINSK TEKNIK syftar
till att utveckla produkter som l6ser ett problem
av medicinsk karaktar som arrelevant for barn
med cancer. Detkan handla om produkterinom
tillexempel stralbehandling, ortopediska
implantat, hjalpmedel fér funktionshindrade,
anpassning av analysmetoder samt forbruk-
ningsartiklar.

Det finns flera vardplaneringsgrupper

i Sverige som triffas regelbundet for att
utbyta erfarenhet och hjalpa varandra.
Vardplaneringsgrupperna ir en viktig
vdg mellan forskning och klinik.

Nedan beskrivs 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 annat genom 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 nationelltregister
forallafallav solidatumadrerinrattades 1982.
VSTB-registret skapades for att samla data
omde olika tumortypernafor att kunna gora
epidemiologiska studier och félja utvecklingen
av behandlingsresultaten. | VSTB finns specia-
listerinom barnonkologifran allalandets
barnonkologiska centrum, specialisteribarn-
kirurgi, stralterapi, patologi och ortopedisk
kirurgi samt barnlakare fran lanssjukhusen.
VSTB adjungerar dessutomregelbundet andra
specialister som behdovs for arbetet. VSTB:s
huvudmalsattning ar attarbetafor attallabarn
ilandet ska fabasta mojligabehandling for sin
tumorsjukdom enligtinternationella vetenskap-
ligarén och erfarenheter, oberoende av var de
bor.

<ningen

VCTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR CNS-
TUMORER HOS BARN bildades 1993 (CNS star
for centralanervsystemet). VCTB bestar av
barnonkologer, barnneurologer, neurokirurger,
radioterapeuter samt neuropatologer fran
Sveriges barnonkologiska centrum. Dessutom
ingar en ansvarig for VCTB:s register 6ver
hjarntumorer hos barniSverige. VCTB:s uppgift
ar attkontinuerligtfélja deninternationella
utvecklingeninom hjarntumérvarden, och att
utifran dennata fram rekommendationer for
hur svenskabarn med olika typer av hjarn-
tumorer ska behandlas. Malsattningen ar att
barnmed 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
arenkunskapsresurs och samarbetspartner for
andra arbetsgrupper ochinitierar utvecklings-/
forskningsprojektinom omradet. Salub har
skrivit ett policydokument som motiverar och
tydliggor behovet av langtidsuppfoljning samt
utarbetat ett forslag till minimikrav fér langtids-
uppfoljning.

SVBRT

SVENSKA BARNRADIOTERAPIGRUPPEN dr
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 attvararadgivande organiolika
fragor kring barnradioterapi. Sedan 2008 finns
ettkvalitetsregister, "Radtoxregistret”, dar
uppgifter om det stralbehandlade barnets
sjukdom och behandlingregistreras, med fokus
pa stralbehandling och komplikationer.

SAREB

SVENSKA ARBETSGRUPPEN FOR
REHABILITERING AV BARN MED TU-
MORSJUKDOMAR tillhér de nyare grupperna
och har syftet att foresla ett nationellt uppfolj-
ningsprotokoll som omfattar kognitiva, psyko-
sociala och medicinska aspekter samt stod-
atgarder. Data fran SAREB ska lankas till
Barncancerregistret. Gruppen skabland annat
starta och utvardera ett program som ska for-
battra kognitiv formaga och forebygga psyko-
social ohalsa. P3 sikt ska alla 6verlevare fa stod.
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Likare, sjukskoterskor och annan
sjukvardspersonal som jobbar med
cancersjukabarn behdver stindig
utbildning och fortbildning for att pa
badsta satt kunna méta cancersjuka
barns behov. Darfor finansierar Barn-
cancerfonden bland annat en lakarut-
bildning och en sjukskoéterskeutbild-
ning.

Utbildning for lakare

BARNCANCERFONDEN finansierar en upp-
dragsutbildning somriktar sig tillbarnlakare
somjobbar pa lanssjukhus och som vill kompe-
tensutvecklas inom barnonkologi. Utbildningen
skabidratill att barnen moéts av storre kunskap
nar de vardas pa sitt hemsjukhus, samtidigt
som Barncancerfonden hoppas dkaintresset
for barnonkologibland lédkare utanfor landets
universitetssjukhus.

Sjukskoterskeutbildning

SEDAN 2005 FINANSIERAR Barncancer-
fonden en uppdragsutbildningibarnonkologisk
vard for sjukskoterskor som kommer i kontakt
med barn med cancerisamarbete med Karo-
linskainstitutet. Sedanifjolfinansierar Barn-
cancerfonden dven en fyra dagarsintensivkurs
imedicinsk barnonkologi for sjukskoterskor.

Fortbildningsbidrag

BARNCANCERFONDEN GER OCKSA ekono-
miskt bidragtill olika yrkeskategoriers fortbild-
ning for att de pa basta satt ska kunnamota
barnens behov. Fortbildningsbidraget kan
anvandas av alla personalgrupper som arbetar
med cancersjukabarn och kantillexempel
tackakurs- och konferensavgifter eller resor
isamband med utbildningen.

Praktiktjinstgoring
pa barnonkologiskt centrum

UTOVER UTBILDNINGAR ochfortbildnings-
bidrag ger Barncancerfonden ocksa ettléne-
stodtill ordinarie arbetsgivare fér eventuell
ersattare for personal som gor praktiktjanst-
goring pa ett barnonkologiskt centrum.
Praktiktjanstgoringen pagariupp till sex
manader och ger lakare och sjukskoterskor
som arbetar utanfér barnonkologiska
centrum mojlighet att 6ka sin kunskap och
erfarenhet.

Utbildningsdagar
pa Agrenska

ALLA SOM ARBETAR MED eller méter barn
ochungdomar som har eller har haft cancer har
mojlighet att deltai utbildningsdagar 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

FORATT KA SAMARBETET och ge méjlighet
tillerfarenhetsutbyte stéder Barncancerfonden
aven natverkstraffar for olika yrkeskategorier
som arbetar med barnonkologi.

Internationella samarbeten mellan
barnonkologer och forskare ar viktigt.
Inte minst for att utbyta kunskap och
erfarenheter men ocksa for att skapa
gemensamma forskningsprojekt, da
detibland finns for fa barn och for

fa tumoérer 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 fér barn-
leukemildkare. En gang om aret samlas med-
lemmarna for att utbyta kunskap och erfaren-
heterinombarnonkologi. NOPHO skéter ocksa
de nordiska databaserna éver barn med cancer
och ger arligen ut enrapport éver behandlings-
resultat och dverlevnadiNorden.

NOBOS

NORDIC SOCIETY OF PEDIATRIC
ONCOLOGY NURSES, detnordiskandtverket
for sjukskoterskorinom barnonkologi, ar till for
sjukskoéterskor som arbetarinom barnonkologi
iDanmark, Island, Finland, Norge och Sverige.
Syftetmed NOBOS ar att utoka och koordinera
kunskapen, samtutbytaidéer och erfarenheter
i klinisk omvardnad inom barnonkologi. NOBOS
harundergrupperinom nutrition, smarta, hjarn-
tumorer, sena komplikationer - langtidsuppfolj-
ning, adolescens och palliativ vard. NOBOS
arrangerar en konferens vartannat ar med
bidrag franBarncancerfonden.

WCC

WORLD CHILD CANCER bedriver ett flertal
framgangsrika projekt for att forbattra barn-
cancervarden och 6ka dverlevnadenibarncan-
ceriutvecklingslander.

ENCCA

EUROPEAN NETWORK FOR CANCER
RESEARCHIN CHILDREN AND
ADOLESCENTS drettnatverk ddr ett stort
antalbarncancerorganisationeriEuropaadr
medlemmar. Natverket samlar fristdende
grupperinom onkologifor barn och ungdomar
som bedriver kliniska provningar for att bilda ett
starkt europeiskt virtuellt institut. Malet ar att
forbattra kommunikationen, samarbetet och
ledningen for att framja klinisk forskning.
EU-projektet PanCareSurfUp, som kartlagger
sena komplikationer for att férbattrabehand-
lingen och battre kunnatahand om dverlevare,
ar ett projektinom ENCCA som delfinansieras
av Barncancerfonden.

SIOP

INTERNATIONAL SOCIETY OF PAEDIATRIC
ONCOLOGY dreninternationell organisation
for barnonkologer. Syftet med organisationen
ar att oka kunskapen om alla aspekter av barn-
cancer. Malet &r att forbattra och optimera
behandlingar éver hela varlden. SIOP:s vision
arattingetbarn ska do av cancer. All sjukvards-
personalsomdeltariarbetet med cancerhos
barn ochungavuxnakangamediSIOP, delta
ikongresser ochregionalamoten, samtan-
vanda SIOP som en mdjlighet att utvecklasina
natverk.

CCI

CHILDHOOD CANCER INTERNATIONAL ar
ettforaldranatverk som utbyterinformation
och erfarenheterisyfte att forbattra tillgangen
till basta mojliga behandling och vard for barn
med cancer 6ver helavadrlden. Visionen dr att
varadetorgan somforetrader familjer med
cancerdrabbade barnivarlden.
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Pagaende forskningsans

Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning i Sverige.
Just nu finansieras 224 pagaende forskningsprojekt och 106 forskartjanster med medel

fran Barncancerfonden.

Pagaende forskningsprojekt

FRIDA ABEL
Rab-associerade mutationers betydelse fér tumérutveckling och ma-
lignitet, Goteborgs universitet

JONAS ABRAHAMSSON
NOPHO-AML 2012 - Behandlingsstudie av barn och ungdomar med
akut myeloisk leukemi, Goteborgs universitet

JONAS ABRAHAMSSON
SBLG-Svenska barnleukemigruppen, Géteborgs universitet

ANDERS AHNESJO
Patientrérelsers inverkan pa stréldosen vid behandling med skannade
proto, Uppsala universitet

BIRGITTEKLUG ALBERTSEN
Monitorering av asparaginase behandling vid akut lymfoblastisk leu-
kemi, Aarhus University Hospital, Danmark

MARIA ALVARADO-KRISTENSSON
Utveckling och preklinisk testing av inhibitorer som riktas mot gam-
ma-tubulin-retinoblastoma nétverk, Lunds universitet

EMMA ANDERSSON
Barnhjdrncancerns genetik: Drivande vs passagerarmutationer i nerv-
systemets onkologiska tillvéxt, Karolinska institutet

ANNA ANDERSSON
Molekyldr patogenes vid MLL-driven leukemi, Lunds universitet

HELENE ANDERSSON SVAHN
Snabb, kostnadseffektiv och patientndra profilering av cytokinpaneler
for pediatrisk onkologi, Kungliga tekniska hogskolan

MICHAEL ANDANG
Neuroprotektion genom induktion av cellsémn, Karolinska institutet

MARIE ARSENIAN HENRIKSSON
MYCN-regulerade miRNAs och sma molekyler vid differentiering av
neuroblastom, Karolinska institutet

MARIE ARSENIAN HENRIKSSON
Glucocorticoid-signalering som mdltavla fér behandling av
MYCN-amplifierade barntumérer, Karolinska institutet

HAKAN AXELSON
Utveckling av prognostisk signatur for klassificering av hégrisk neuro-
blastom, Lunds universitet

GISELABARBANY
Prognostiska genetiska markdérer for barn med akut lymfoblastisk
leukemi, Karolinska institutet

MATTIAS BELTING
Studier av betydelsen av mikrovesikler/exosomer vid gliom, Lunds
universitet

MATS BEMARK
Behandling av virusinfektioner hos stamcellstransplanterade barn
med cellterapi, Sahlgrenska universitetssjukhuset

MARTIN BERGO
Betydelsen av en ny tumér-suppressor-gen och antioxidanter for
utveckling av barnleukemi, Goteborgs universitet

DANIEL BEXELL
Karaktdrisering och inhibering av metastaserande neuroblastom,
Lunds universitet

DANIEL BEXELL
Nya behandlingsvégar mot neuroblastom med kliniskt relevanta mo-
deller, Lunds universitet

THOMAS BJORK-ERIKSSON
Klinisk introduktion av hippocampus-sparande protonstrdlbehandling
av medulloblastom, Sahlgrenska universitetssjukhuset

OLABLENNOW
NORD-FACT: Nordiskt register for invasiva svampinfektioner efter allo-
gen stamcellstransplantation, Karolinska universitetssjukhuset

KLAS BLOMGREN

Aktivering av mikroglia efter strdlning mot den véxande hjérnan, Karo-
linska institutet

KLAS BLOMGREN

Kognitiva svdrigheter efter strdlbehandling, Karolinska institutet

YENANBRYCESON
Studier avimmunfunktion hos barn med lymfoproliferativa sjukdomar,
Karolinska institutet

JORG CAMMENGA
Hypoxi och HIF-1alpha och svar pd behandling av leukemi, Lunds universitet
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YIHAICAO
Angiogenes och angiogeneshdmmande terapii retinoblastom, Karo-
linska institutet

HELENA CAREN
Epigenomets roll i tumérutveckling, Gterfall och resistensutveckling,
Goteborgs universitet

MARGARETA DAHL
Uppféliningsstudie av barn och ungdomar med ldggradiga astrocytom
ibakre skallgropen, Uppsala universitet

SOFIEDEGERMAN
Betydelse av DNA-metylering som prognostisk markér vid akut lymfa-
tisk leukemi, Umea universitet

MARCO DEL CHIARO
Epidemiologi och omhéndertagande av barn med pankreastumérer i
Sverige, Karolinska universitetssjukhuset

TERESITADIAZ DE STAHL
Nya metoder for att férbdttra molekylér diagnos och prognostisering
av medulloblastom, Karolinska institutet

TERESITADIAZ DE STAHL
Nya metoder for att férbdttra molekyldr diagnos och prognostisering
av medulloblastompatienter, Karolinska institutet (inom NBCNS)

TERESITADIAZ DE STAHL

Omfattande karakterisering av felaktiga gener och signaleringsvédgar i
pediatriska astrocytom och medulloblastom for att forbéttra molecular
diagnostik och upptdcka nya terapeutiska mdl, Karolinska institutet

ANNA DIMBERG
Blodkdrlen som mdl fér cancerterapi vid behandling av hjarntumérer
hos barn, Uppsala universitet

ANNA DIMBERG
Blodkdrlens betydelse for tumorprogression i hjgrntumérer hos barn,
Uppsala universitet (fortsattningsanslag)

HANA DOBSICEK TREFNA
Mikrovégsbaserad behandling fér att motverka sena effekter fér éver-
levande barn med CNS-tumérer, Chalmers tekniska hégskola

ANN EDNER
Effekter av vdrdhund inom barnsjukvdrden, Uppsala universitet

MARIE EDWINSON MANSSON
Kan dldersanpassade férberedelser vid strdlbehandling sdnka barns
oro och minska antalet sévningar? Lunds universitet

MONIKA EHNMAN
Betydelsen av stromaceller fér prognos och biologii rhabdomyosar-
kom hos barn, Karolinska institutet

KATARINA EJESKAR
11g-gener som mdl fér behandling av neuroblastom, funktionella gen-
studier, Hogskolan i Skovde

ANDERS EKBOM
Embryonal testiscancer. Férekomst, ldngtidsprognos samt familjéra
riskfaktorer, Karolinska institutet

MARIA ELFVING
Ovariefunktion under och efter barncancerbehandling samt effekter i
vuxen dlder, Lunds universitet

INGRID EMANUELSON
Arbetsgruppen for rehabilitering av barn med tumorsjukdomar, sérskilt
hjdrntumérer, Habilitering och hdlsa VGR

TARIQ ENVER
Identifiera mdlpopulationen for TEL-AMLT1intrauterina transformatio-
ner som kan ge barnleukemi, Lunds universitet

EVA-MARIE ERFURTH
Late consequences of hypopituitarism and of hypothalamic involve-
mentin a childhood onset craniopharyngioma

INGEMAR ERNBERG
Immune-monitoring to improve personalized medicine for children
after HSCT, Karolinska institutet

MAGNUS ESSAND
Immunterapi for behandling av neuroblastom, Uppsala universitet

MARIANNE FARNEBO
RNA-styrd reparation av DNA och dess roll vid uppkomst och behand-
ling av neuroblastom, Karolinska institutet

THOAS FIORETOS
Translationella genomiska studier av akut leukemi hos barn, Lunds
universitet

CECILIAFOLLIN
Nationellt vérdprogram fér kraniellt strélbehandlade leukemidverleva-
re, Lunds universitet

KARIN FORSBERG NILSSON
Mechanisms for pediatric brain tumor development and therapy, Upp-
sala universitet (inom NBCNS)

KARIN FORSBERG NILSSON
Uppkomst av barnhjérntumarer och nya strategier fér behandling,
Uppsala universitet

EVAFORSSELL-ARONSSON
Forbdttrad radionuklidterapi av neuroblastom, Géteborgs universitet

SUSANNE FRANSSON
Genetiska avvikelser och molekyldra mekanismer i aggressiv neuro-
blastom, Goteborgs universitet

KEIKO FUNA
TLX-nukledr receptor som biomarkér och terapimdl for neuroblas-
tom-stameceller, Goteborgs universitet

PAR GERWINS
Interplay between the coagulation system, tumor stroma and angio-
genesis in tumor development.

LEONARD GIRNITA
Ny behandlingsmetod for pediatrisk sarkom: férspénning RTK-signa-
lering genom GPCR, Karolinska institutet

DAVID GISSELSSON NORD
Intratumoral heterogenitet i barncancer - dess mekanismer och nytta
fér riskstratifiering, Lunds universitet

DAVID GISSELSSON NORD
Djupgdende analys av tumdrcellsheterogenitet och klonal evolution i
neuroblastom, Lunds universitet

ALEKSANDER GIWERCMAN
Barncancer, cancerbehandling och genomisk instabilitet i relation till
avkommens hdlsa, Lunds universitet

DAN GRANDER
Molekuléra mekanismer for leukemiutveckling och terapisvar, Karolin-
skainstitutet

URBAN GULLBERG
Celluldra sjukdomsmekanismer for DEK och” Wilms tumor gen 1'-pro-
teinet i leukemi och cancer, Lunds universitet

RAMNEEK GUPTA
Genom vid profilering av kandidatgener i leukemi: utforskning av
generneseffekt pd kemoterapi

BRITT GUSTAFSSON
Kan musikterapi hjélpa stamcellstransplanterade barn och ungdomar
tillbaka inilivet? Karolinska institutet

ANITA GONDOR
4D-nukleom i neuroblastom: dysreglering av cellkédrnans 3D-arkitek-
tur och 6kad cirkadisk plasticitet, Karolinska institutet

BENGT HALLBERG
Kan 2:a generationens inhibitorer blockera okontollerade ALK och
MYCN, Goteborgs universitet

BENGT HALLBERG
Ar ALK-aktiverande mutationer resistenta mot Ariads AP26113, Géte-
borgs universitet

FINNHALLBOOK
En stamcellsbaserad modell av néthinneutveckling for studier av
ogoncancern retinoblastom, Uppsala universitet

INGERHALLSTROM
Avancerad sjukvdrd i hemmet fér barn med cancer och annan ldngva-
rig sjukdom, Lunds universitet

KAROLIN HANSEN NORD
Genetiska férdndringar i osteosarkom: betydelse for diagnostisk, risk-
stratifiering och behandling, Lunds universitet

ARJAHARILA-SAARI
Bennekros iNOPHOALL2008 protokoll, Karolinska institutet

ARJAHARILA-SAARI
BMiIs betydelse for prognos och biverkningar hos patienter med ALL,
Karolinska universitetssjukhuset

JESPERHELDRUP
Methotrexats biotillgénglighet, effekt och toxicitet vid hdgdos met-
hotrexat vid lymfatisk leukemi, Lunds universitet



THOMAS HELLEDAY
Behandling av neuroblastoma och erséttning av kemoterapi vid be-
handling av barn, Karolinska institutet

ROGERHENRIKSSON
Betydelsen av LRIG-proteiner vid hjdgrnstamsgliom hos barn, Umea
universitet

JAN-INGE HENTER
Histiocytoser hos barn - etiologi, klinik och terapi, Karolinska institutet

OLAHERMANSON
Epigenetisk och transkriptionell reglering av neurala barntumérceller
och stamceller, Karolinska institutet

MATS HEYMAN
Seneffekter av barncancerbehandling och tdckningsgrad i Svenska
Barncancerregister, Karolinska institutet

LARS HJIORTH
Riskfaktorer hos 6verlevare efter barncancer att utveckla Diabetes
Mellitus, Lunds universitet

LARS HJIORTH
PanCareSurFup (PanCare studier i omhédndertagade och uppféljning
efter cancer hos barn och ungdomar), Lunds universitet

LARS HJIORTH
Svenska Arbetsgruppen for Langtidsuppfoljning efter Barncancer
(SALUB) - anslag for éverldkartid och métesverksamhet.

STEFANHOLM
Planeringsanslag for Vdrdplaneringsgruppen fér CNS-tumdrer hos
barn (VCTB), Karolinska institutet

JOHAN HOLMBERG
Betydelsen av transkriptionell repression och CHD5 fér att motverka
uppkomsten av neuroblastom, Karolinska institutet

LINDA HOLMFELDT (NEE JOHANSSON)
Karaktdrisering av svdrbehandlad leukemi hos barn, Uppsala universitet

LARS HOLMGREN
Nya hypoxi-reglerade signalvégar som styr tumérutveckling, Karolin-
skainstitutet

EMMA HOVEN
Socioekonomisk situation fér féréldrar till barn med cancer: konse-
kvenser for inkomst och arbete, Karolinska institutet

ANNA HOGLUND
Forestdllande lek i vdrden av barn med cancer. En randomiserad, kon-
trollerad interventionsstudie, Uppsala universitet

KIRSIJAHNUKAINEN
Biomarorer for att pdvisa sen morbiditet i konskortlar och skelett efter
cancer i barndomen, Karolinska institutet

JOHAN JAKOBSSON
Transposabla element: implikationer for hjGrntumérer hos barn, Lunds
universitet

PER-JOHAN JAKOBSSON
Prostaglandin E2 i tumérmikromilion som mdltavla fér behandling av
neuroblastom, Karolinska institutet

MARIANNE JARFELT
SALUB-anslag for éverlékartid, sjukskétersketid och métesverksam-
het, Sahlgrenska akademien

BERTILJOHANSSON
Genetiska och epigenetiska studier av akut leukemi hos barn, Lunds
universitet

JOHNINGE JOHNSEN
Medulloblastoma and neuroblastoma; Molecular pathogenesis and
novel therapy, Karolinska institutet (inom NBCNS)

JOHN INGE JOHNSEN
Utveckling av ny terapi for barn med medulloblastom och neuroblas-
tom, Karolinska institutet

BERTRAND JOSEPH
En caspasberoende signalvdg reglerar aktivering av mikrogliaceller
och expansion av gliomceller, Karolinska institutet

MARCUS JARAS
Utveckling av mdlinriktade behandlingar mot leukemiska stamceller,
Lunds universitet

JAN-INGVAR JONSSON
Molekyldr karaktdrisering av resistensutveckling vid leukemi med hjélp
av masscytometri, Linkdpings universitet

HELEN KAIPE
Immunreglerande celler frén placenta som behandling efter allogen
stamcellstransplantation, Karolinska institutet

MARIE KALM
Forebyggande dtgdrder mot skador i den unga hjdrnan orsakade av
strdlbehandling, Goteborgs universitet

CHANDRASEKHARKANDURI
Biomarkning av neuroblastomtumaérer med ldnga icke-kodande RNA,
Goteborgs universitet

JONAS KARLEN
Kvalitetssdkring av nya studieprotokoll for behandling av Hodgkins
lymfom hos barn och ungdomar, Karolinska universitetssjukhuset

GORAN KARLSSON
Molekylér karakterisering av individuella blod- och leukemiska stam-
celler, Lunds universitet

MIKAEL KARLSSON
Utveckling av intelligenta MRI-metoder for att ersétta CT vid under-
s6kning av barn, Umea universitet

STEFAN KARLSSON
Aktivering av blodets stamceller och utveckling av mer effektiv ben-
mdrgstransplantation, Lunds universitet

JULHASHUDDINKAZI
Utveckling av behandling riktad mot PI3K/mTOR-signalering for reci-
diverande akut lymfatisk leukemi, Lunds universitet

PERKOGNER
Omega-3 for barn med cancer, Karolinska institutet

PER KOGNER
Translationell Neuroblastomforskning, Karolinska institutet

GEORG KUHN
Stamcellers roll i den unga hjérnans akuta och léngsiktiga Gterhdmt-
ning efter strdlbehandling, Goteborgs universitet

GEORG KUHN
Exosom-medierad cell signalering i Gterhdmtning efter pediatrisk
strdlningsterapi, Goteborgs universitet

SONIA LAIN
Rationella kombinationer av nya och potentiella lGkemedel fér be-
handling av barncancer, Karolinska institutet

JONAS LARSSON
Tillvéxtreglering av blod- och leukemistamceller - terapeutiska impli-
kationer for barnleukemier, Lunds universitet

LARS-GUNNARLARSSON
Identifiering och karakterisering av antagonister till Myc i barntumérer
med dereglerad Myc, Karolinska institutet

OLALARSSON
Undersékning av betydelsen av mRNA-6versdttning for hég-risk neu-
roblastom, Karolinska institutet

OLLELARSSON
New targeted approaches to combat IGF-1receptor-dependent child-
hood cancer, Karolinska institutet

KATARINALEBLANC
Experimentella och kliniska studier av adulta mesenkymala stamcel-
ler, Karolinska institutet

JANNE LEHTIO
Identifiering av nya proteinkodande regioner och splicing defekter vid
leukemi hos barn, Karolinska institutet

JUSTYNALEJA
Onkolytiska virus bevipnade med en immunstimulerande peptid som
en ny terapi fér neuroblastom, Uppsala universitet

ANDREAS LENNARTSSON
Epigenetisk reglering av stamcellness i leukemiska stamcell-med
fokus pd enhancers, Karolinska institutet

ANNIKA LINDAHL NORBERG
SibsCan - En internetbaserad psykosocial intervention fér syskon till
unga med cancer, Karolinska institutet

STIGLINDER
Utveckling av ny terapi for akut lymfatisk leukemi och Ewings sarkom
baserat pd proteasomhdmning, Karolinska institutet

VIVECA LINDH
Barns upplevelse av strdlbehandling: teknik, design och professionell
vdrd i samverkan, Umea universitet

VIVECALINDH
Barns upplevelse av strdlbehandling: teknik, design och professionell
vdrd i samverkan, Umea universitet (fortséttningsanslag)

HELENALINGE
Referensndtverk for diagnostik, behandling och uppféljning av barn-
cancerpatienter i Europa, Lunds universitet

PETRULIUBA
Barncanceréverlevare-Multimodal teknologi for béttre bedémning av
kardiovaskuldr status, Lunds universitet

GUSTAF LJUNGMAN
Interventionsstudier vid mucosit hos barn och ungdomar med cancer,
Uppsala universitet

PERLJUNGMAN
Papillomavirusinfektion efter allogen stamcellstransplantation, Karo-
linska institutet

GUSTAFLJUNGMAN
Interventionsstudier vid mucosit hos barn med cancer

GUSTAF LJUNGMAN
Vérdplaneringsgruppen fér solida tumérer hos barn (VSTB). Anslag for
verksamheten, Uppsala universitet

ANGELICALOSKOG
CAR T cells for childhood B cell leukemia and lymphoma, Uppsala
universitet

JOAKIMLUNDEBERG
Spatiell transkriptomik fér analys av biomarkérer i barncancer, Kungli-
gatekniska hogskolan

ANDREAS LUNDQVIST
Utveckling av nyimmunterapibehandling mot neuroblastom, Karolin-
skainstitutet

MATTIAS MAGNUSSON
Identifiering av molekyléra signalvégar vid akut myeloisk barnleukemi,
Lunds universitet

KARL-JOHAN MALMBERG
Utveckling av cellterapi mot akut barnleukemi baserat pa selektiv ex-
pansion av NK celler, Karolinska institutet

BENGT MANNERVIK
Synergistisk mdlstyrd behandling av neuroblastom med designade
glutationtransferaser och antikroppar, Stockholms universitet

BENGT MANNERVIK
Terapeutiska enzymer riktade mot CD22-uttryckande tumorer, Stock-
holms universitet
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EMANUEL, 12 AR, fick diagnosen T-cellslymfomiseptember 2014. Livet vandes upp och ned. Han har gattigenom manga behandlingar med tuffa biverk-
ningar."Det varinte roligt att vara sjuk, jag fick Lamna blodprover och liggai sangen”. Nu gar Emanueli sexan och pa fritiden dlskar han att varaikoket och baka
och lagamat. Katterna betyder mycket, under sjukdomen har de varit en trost.
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JACOB, 11 AR, var sex nar han kréiktes blod en dagiklassrummet. Samma dag fick han diagnosen ALL, akut lymfatisk leukemi. Sedan juni 2014 4r han fardig-
behandlad och garnuifjarde klass. Detbasta han vet ar att laga och dta god mat, programmera och spela dataspel. Om sin sjukdomstid sager han att det var
varsta saken nagonsin och hans stérsta onskanilivet ar att cancer ska utrotas.
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NAR ALVA VAR FEM AR bérjade hon ga ndstan som berusad. Plotsligt ville hon inte cykla eller rida. F6r pappa Martin och mamma Kajsa var vantan pa
besked det virsta. Anda visade det sig att ponsgliomet som vaxer i Alvas huvud inte gar att bota. Nu dr Alva sex &r och familjen gér allt for att leva sa
mycket och bra som majligt.
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Immunforsvarsceller fran donatorer kan komma att
radda barn som blivit svart sjuka efter en stamcellstrans-
plantation. Faktumet att det saknas en gen hos de mest
aggressiva neuroblastomcellerna kan leda till bot av
sjukdomen. Ochiframtiden kan det finnas en medicin
som simulerar lopning — eftersom motion hjalper hjar-
nor som skadats av cancerbehandling att laka. Det ar tre
av alla forskningsprojekt du kan lasa omi arets barncan-

cerrapport.

Fokus i rapporten ar barncancerforskningens infra-
struktur — de register, biobanker och kunskapsnatverk
som utgor grunden for att na framgangar sa att fler barn

overlever barncancer.

Rapporten lyfter ocksa risken for en stundande perso-
nalkris inom barncancervarden. Det ar en stor utmaning-
att tacka barnonkologins behov av utbildad personal,
inte minstitakt med 6kade pensionsavgangar. Barncan-
cerfondens utbildningsinsatser racker inte och situatio-
nen riskerar att paverka den framtida 6verlevnaden vid

barncancer.
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