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BA R N CA N C E R FO N D E N är den enskilt största finansiären av barncancer- 

forskning i Sverige. Finansieringen sker uteslutande genom gåvor från privat-

personer, organisationer och företag.  Sedan starten 1982 har Barncancerfon-

den beviljat mer än två miljarder kronor i forskningsanslag. 

Drygt 80 procent av barnen överlever numera sin cancer, men de senaste 

åren har utvecklingen inte gått i samma takt. För att öka överlevnaden ytterli-

gare krävs därför ännu mer resurser till forskningen.

BA R N CA N C E R RA PPO RT E N  är en årlig rapport som lyfter fram delar av den 

allra senaste forskningen som Barncancerfonden finansierar. Dessutom  

belyser den viktiga frågor för barncancervården. 

Årets rapport undersöker under vilka omständigheter cancerdrabbade barn  

i Sverige behandlas eller deltar i kliniska studier utomlands och varför en del 

föräldrar på eget initiativ söker upp behandlingar utomlands för sina sjuka barn. 

Barncancerrapporten i år fokuserar även på vad det är som gör att cancer-

drabbade barn dör av sjukdomen och vilka frågor forskarna behöver finna svar 

på  för att alla barn ska överleva. 
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ALI CE W E N N B E RG TH E LI N , 4 ÅR , har fått en ny lever av sin farmor. Anledningen till det är att läkare i Uppsala upptäckte en tumör, hepatoblastom, i Alice 

lever och det fanns flera metastaser i lungorna. Då var Alice två år. Transplantationen gick bra och både Alice och farmor är återställda. ”Det bästa jag vet är att 

gå på förskolan. Jag har missat mycket och därför vill jag vara där varje dag. Men mamma säger nej när jag vill gå dit på lördagar”, säger hon.  
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FE LI CIA B JÖ R KMAN , 9 ÅR , drabbades av en glioneuronal hjärntumör i lillhjärnan när hon var fyra år. Hjärntumören och operationen har medfört att hon ofta 

är hjärntrött. ”Det kan bli jobbigt i skolan men hela klassen brukar lägga sig på madrasser och vila efter lunch. Det tycker alla är bra”, berättar hon. På fritiden 

tycker Felicia om att dansa och leka med sina kompisar. 
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ALE X AN D E R KR I I SA , 7 ÅR , har en synskada efter sin hjärntumör som han drabbades av när han var tre år. Nålar har han aldrig gillat. ”De fick hålla fast mig 

och jag slogs för att komma undan. Men jag fick en present efteråt”, säger han. I dag mår Alexander bra och går i första klass där han har en resurs som stöttar 

honom. ”Det är skönt att slippa sjukhuset, förut var jag där väldigt ofta. Nu är jag där var tredje månad för att kontrollera så att inte tumören kommer tillbaka.” 
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SAGA LUNDIN, 17 ÅR, lever med en dödsdom. Den fick hon i början av september 2017. Hennes tumör, osteosarkom, i benet och på ryggmärgen växer fort och 

aggressivt. ”Jag försöker leva så bra som det bara går. Vissa dagar går bra, vissa inte. Livet springer ifrån mig.” Vardagen består av hemsjukvård och hospis- 

besök. ”Det är jävligt tufft att få en dödsdom som 16-åring. Jag ska kämpa in i det sista och försöka vara positiv. Men ibland bryter jag ihop. Jag är ju mänsklig.”
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FE LI CIA U D I L JAK , 9 ÅR , har behandlats för akut lymfatisk leukemi, ALL. Nu börjar livet bli som vanligt med skola, fritidsintressen och kompisar för Felicia 

och hennes syskon Oliver, 17 år, och Linnéa, 15 år. Syskonen fick stå åt sidan under behandlingen. De blev tonåringar utan att mamma och pappa riktigt hängde 

med. ”Vi blev nog lite glömda”, säger de. Felicia har nu alla behandlingar bakom sig. I framtiden drömmer Felicia om att bli en känd konditor. 
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Forskningen räddade Vilfred
CANCERSJUKA Vilfred led av en aggressiv form av cancer, men tålde inte medicinen. En 
kartläggning av hans gener blev räddningen. Nu ska fler barn få samma chans.   � 42

Intresset för barncancervård utomlands ökar
CROWDFUNDING är ett relativt nytt fenomen i barncancervärlden. Barncancerfondens 
kartläggning pekar på att flera familjer har funderat över cancervård utomlands, men  
ytterst få åker iväg. � 28

BARNCANCERFONDEN NORRA
Informatör: Anna Norman, 
anna.norman@barncancerfonden.se

BARNCANCERFONDEN VÄSTRA

Informatör: Lena Hedlund,  
lena.hedlund@barncancerfonden.se

BARNCANCERFONDEN ÖSTRA
Informatör: Inca Asknert,  
inca.asknert@barncancerfonden.se

BARNCANCERFONDEN MELLANSVERIGE
Informatör: Jens Norberg,  
jens.norberg@barncancerfonden.se

BARNCANCERFONDEN STOCKHOLM GOTLAND

Informatör: Amanda Eriksson,  
amanda.eriksson@barncancerfonden.se

BARNCANCERFONDEN SÖDRA
Informatör: Line Sardh,  
line.sardh@barncancerfonden.se

Du kan också vända dig till ditt regionala 
cancercentrum. De regionala cancercentrumen 
samarbetar på nationell nivå för att tillsammans 
med landsting och regioner skapa en mer jämlik 
cancervård i hela landet. Under 2016 gjorde RCC 
en genomgång av barncancervården i landet.  
Läs mer på cancercentrum.se.

Mer fakta om barncancersjukdomar och 
behandling finns på barncancerfonden.se.

Vill du bevaka 
barncancerfrågan?
Kontakta gärna presstjänsten  
på Barncancerfonden eller infor- 
matörerna på de sex regionala 
föreningarna. 

V I H JÄ L PE R J O U R N A L I S T E R med fakta, sta-
tistik och kommentarer om barncancer, barn-
cancerforskning, ideell sektor och insamling. 
Vi förmedlar även kontakter med forskare, 
läkare och drabbade familjer.

Alla cancersjuka barn hör till något av Sve-
riges sex barncancercentrum på universitets-
sjukhusen i Umeå, Uppsala, Stockholm,  
Linköping, Göteborg och Lund. Många barn 
och ungdomar får också vård på sitt hemsjuk-
hus för att de inte bor i närheten av något  
centrum. Det finns sex regionala föreningar 
som ger råd och stöd till drabbade familjer 
som hör till regionens barncancercentrum 
och som informerar om frågor relaterade till 
barncancer. 

På barncancerfonden.se har varje förening 
en egen webbplats med information om verk-
samheten.

BARNCANCERFONDEN
Press- och PR-ansvarig: Amelie Furborg
amelie.furborg@barncancerfonden.se 
eller telefon 070-415 64 67
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De vill prata mer om döden
NORA  dog av sin cancer. Hennes familj hade velat få stöd av vårdpersonalen kring hur de 
skulle prata med henne om döden. Deras önskan stöds av forskningen.   � 82 

Vägen framåt stavas ny behandling
STATISTIKEN  visar att mer av den traditionella behandlingen inte räcker för att rädda det 
sextiotal barn som dör av cancer varje år. Barnonkologen Mats Heyman förklarar varför.  � 48
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237 OLIKA FORSKNINGSPROJEKT om barncancer 
pågår just nu i Sverige, med finansiering från Barn-
cancerfonden. Samtidigt ges medel till 123 pågående 
forskartjänster. Varje upptäckt är ett steg på vägen 
mot att utrota barncancer. Barncancerrapporten 
undersöker vilka frågor forskarna behöver svar på  
för att rädda varenda barn med cancer.
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KERSTIN SOLLERBRANT,  BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSCHEF

» Det är en lång väg kvar tills alla  
barn överlever, men vägen blir mer 
och mer utstakad. Vi lever mitt  i en 
forskningsmässig revolution. «
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I
N SA M L I N G A R FÖ R C A N C E R D R A B BA D E 
barn vars familjer söker behandlingar utom-
lands får stor medial uppmärksamhet. Men 
det är få barn som behandlas utomlands på 
familjens eget initiativ. 

Det visar en genomgång som vi på Barncan-
cerfonden har gjort. Det är inte förvånande.  
I Sverige överlever en lika stor andel av de can-
cerdrabbade barnen som i andra höginkomst-
länder. Vi har välutbildade barnonkologer som 
samarbetar med sina kollegor, både nationellt 
och internationellt, genom olika nätverk och 

organisationer. Svensk vård tar hjälp av internationell 
expertis då det behövs, till exempel vid ovanliga och 
komplicerade kirurgiska ingrepp som kräver specialise-
ring.

Finns det beprövad vård utomlands som saknas i 
Sverige så är kostnaden för svenska barn inget hinder, 
om det krävs täcker landstinget kostnaden.
Sverige har också möjlighet att starta egna och delta i 
utländska kliniska studier. Och det är en nödvändig-
het för att fler än 80 procent av de cancerdrabbade 
barnen ska överleva.

I DAG Ä R C A N C E R den vanligaste dödsorsaken för 
svenska barn mellan 1 och 14 år. Ett sextiotal barn dör 
varje år, antingen för att de inte svarar på behandling, 
att de får allvarliga biverkningar av behandlingen, el-
ler av att de får återfall. Läs mer om det på sidan 48.
Det är självklart att föräldrar söker information och 
alternativ, särskilt för de barn som saknar bot för sin 
cancer. Det är förståeligt att familjer reser iväg i hopp 
om att deras barn ska räddas genom behandlingar 
som inte finns i Sverige, när det inte finns fler beprö-
vade behandlingar att erbjuda.

Men sannolikheten att en sådan behandling faktiskt 
räddar ett dödssjukt barn är minimal, och om behand-
lingen inte ges inom ramen för en klinisk studie är 
möjligheten att dra slutsatser om behandlingens ef-
fekter mycket begränsade. Det kan också vara svårt 
för svenska barnonkologer att ge rätt behandling när 
barnet kommer tillbaka till Sverige. 

De behandlingar som erbjuds genom svensk vård 
bygger på forskning – på vetenskap och beprövad erfa-
renhet. De har genomgått noggranna tester och biverk-
ningar förs in i register, som till exempel Barncancer- 
registret.

Genom forskning formas kunskap om vilka medici-
ner som är effektiva för vilka sjukdomar, i vilken dos, 
vilka biverkningar som är förväntade och hur de bäst 
hanteras. Sådan forskning är tidskrävande och dyrbar 
men också hela grunden till att 80 procent av alla can-
cerdrabbade barn överlever. 

Självklart räcker det inte. Därför är det en fantastisk 
tillgång för cancersjuka barn i Sverige och hela Euro-
pa, att Sverige, via prövningsenheter i Stockholm och 
Göteborg, numera är anslutet till ITCC (Innovative 
Therapies for Children with Cancer). ITCC är en eu-
ropeisk organisation som samarbetar för att utveckla 
nya behandlingar för cancerdrabbade barn. 

Vetenskapligt grundade kliniska studier kan resul-
tera i nya mediciner som kan rädda fler barn. Kliniska 
studier är forskning. Chansen är oftast liten att barnet 
som deltar ska ha direkt nytta av behandlingen. Kli-
niska studier kräver många deltagare för att det ska gå 
att dra säkra slutsatser. Det är därför samarbetet inom 
Europa är så löftesrikt.

BA R N C A N C E R FO N D E N B I D R A R också med 15 miljo-
ner kronor till det nationella projektet ”Genomic 
Medicine Sweden”. Inom ramen för projektet kom-
mer alla cancersjuka barns DNA analyseras genom 
gensekvensering. Det innebär en analys av hela arvs-
massan. Projektet leder förhoppningsvis till att kun-
skapen om, hur och varför cancer uppstår hos barn 
kommer att öka, men också att forskarna kommer att 
hitta fler genetiska avvikelser som är möjliga mål för 
behandling. Du kan läsa mer om hur gensekvensering 
räddade Vilfred på sidan 42. 

Det är en lång väg kvar tills alla barn överlever,  
men vi lever mitt i en medicinsk revolution. Med 
hopp, mod och ansvar kan vi närma oss målet, bit  
för bit. Just ansvaret är särskilt viktigt. Vi vill se fler 
öppna, vetenskapligt grundade och väl dokumentera-
de kliniska studier. Först då öppnar sig möjligheten att 
nå vår vision: att utrota barncancer.

Stort förtroende för  
barncancervården

Kerstin Sollerbrant, forskningschef Barncancerfonden,  
kerstin.sollerbrant@barncancerfonden.se
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DET HÄR ÄR BARNCANCER

BA R N C A N C E R Ä R D E N vanligaste dödsorsaken bland 
barn i åldern 1-14 år i Sverige. Varje år får drygt 300 barn 
och ungdomar i vårt land cancer. Befolkningsökning och 
andelen nyanlända påverkar inte riksgenomsnittet förrän 
efter lång tid. De flesta som insjuknar är små barn mellan 
två och sex år, men barn och ungdomar i alla åldrar kan få 
cancer. Barncancer är lite vanligare bland pojkar än flickor. 

L I VSS T I L E N PÅV E R K A R I N T E BA R N C A N C E R
Barncancer utgör mindre än en procent av all cancer, men 
den skiljer sig från den cancer som drabbar vuxna på flera 
sätt. Den viktigaste skillnaden är att cancer som drabbar 
vuxna fortsätter att öka, sedan 1970 har antalet fall för-
dubblats. I dag ligger siffran på över 60 000 fall om året. 
Ökningen beror bland annat på att livsstil påverkar risken 
att insjukna i cancer som vuxen. Så är det inte för barncan-
cer. Där har forskningen visat att livsstil och andra miljö-
faktorer inte påverkar risken att insjukna. Det gör att sjuk-
domen är svårare att förebygga.

BA R N C A N C E R D I AG N OS E R
Barn och ungdomar drabbas också av lite andra former av 
cancer. Medan prostata- och bröstcancer är vanligast hos 
vuxna, är akut lymfatisk leukemi (ALL) den vanligaste 
sjukdomen som drabbar barn. 

Ungefär en tredjedel av alla barn med cancer har någon 
form av leukemi, en knapp tredjedel har hjärntumör och den 
sista tredjedelen fördelas mellan sjukdomar såsom lymfkör-
telcancer, också kallad lymfom, eller tumörer i njurarna, ske-
lettet eller andra delar av kroppen.

B E H A N D L I N G E N I N T E SO M FÖ R V UX N A
Behandlingen av barn- och vuxencancer skiljer sig också 
åt. Barn tål strålning dåligt. Deras kroppar växer och deras 
hjärnor är under utveckling. Strålningen kan skada frisk 
vävnad i hjärnan, skelettet, det metabola systemet (det 
hormonella systemet och ämnesomsättningen) samt organ 
som inte är färdigutvecklade. Även en liten dos strålning 
kan göra stor skada i ett barns växande kropp.

Däremot tål barn, som oftast har en i övrigt helt frisk 
kropp, cytostatika bättre än vuxna. De klarar i allmänhet 
av att få större doser cytostatika än vuxna i förhållande till 
sin kroppsvikt och därför kan man ge kraftigare och där-
med effektivare cytostatikabehandling till barn. 

Vid behandling måste läkarna dock ta hänsyn till att en 
barnkropp är mindre än en vuxenkropp och har en annor-
lunda fördelning av fett och vatten, liksom att skelettet är 
lättare. Barn som blir botade ska också leva med eventuel-
la konsekvenser av sjukdomen och behandlingen i resten 
av sitt liv. 

För många barn som har överlevt cancer uppstår pro-
blem som kan kopplas till sjukdomen och behandlingen se-
nare i livet –  tio, tjugo år eller ännu senare. Sekundär can-
cer, tillväxtproblem, infertilitet och neurologiska svårig- 
heter är några exempel och svårigheterna kan innebära en 
risk att dö för tidigt. Varför vissa inte drabbas av några kom-
plikationer alls beror på vilken behandling de fått. Dess- 
utom tror forskarna att det beror på genetiska skillnader 
mellan olika individer. Forskningen arbetar ständigt med 
att ta fram skonsammare behandling som inte leder till all-
varliga skador, så kallade sena komplikationer. 

När en vuxen får cancer är det inte ovanligt att det hänger samman med livsstilen eller 
påverkan av yttre faktorer, men så är det inte för barncancer som skiljer sig från vuxen-
cancer på flera sätt. Hos barn utvecklas sjukdomen ofta mycket snabbt och det finns 
ingen känd yttre faktor som är av stor betydelse för att sjukdomen utvecklas. 

Barncancer är  
inte vuxencancer

Barncancer 1984-2010

Källa: Childhood Cancer Incidence and Survival in Sweden 1984-2010.

7 065
barn yngre än 15 år 
insjuknade i cancer  
åren 1984-2010.  

3 260
av dem var flickor. 

300
i åldern 0-18 år drabbas  

av barncancer  
varje år.

3 805
av dem var pojkar.

1,17 
cancersjuka pojkar 

drabbas för varje cancer-
sjuk flicka, men överlev-
naden skiljer sig dåremot 

inte åt mellan könen.

10 000
barncanceröverlevare  

finns i Sverige och grup-
pen växer.

Drygt

Cirka
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Ingen vet varför vissa barn drabbas
Cancer bildas när det uppstår ett fel i någon av kroppens celler.  
Vanligtvis klarar cellen själv av att reparera skadan, om den inte  
gör det utlöses en mekanism som får cellen att självdö. I en cancer-
cell fungerar inte denna mekanism. I stället fortsätter den sjukligt 
förändrade cellen att växa och dela sig ohämmat och efter en tid  
bildas en liten samling av cancerceller som kallas tumör.

Vem?
Att en förändring i vår arvsmassa  

får en cell att utvecklas till en cancercell 
betyder inte att cancern är ärftlig. För- 

ändringen förekommer bara i själva  
cancercellen, inte i kroppen i övrigt.  

Det finns endast ett fåtal barncancer- 
former som är ärftliga. En av dessa är 
ögontumören retinoblastom. Där vet 
man att en skyddande gen i vår arvs-
massa är felaktig och att avsaknad av 

denna skyddande gen kan leda till  
att en tumör utvecklas.

Hur?
En DNA-molekyl ser ut som en stege,  

där själva stegen kan liknas vid streck-
koden på ett vanligt mjölkpaket. Är det 
fel på ett streck i streckkoden på mjölk-

paketet så blir informationen felaktig.  
Är det fel i ett streck i DNA-molekylen 
blir det fel information även här. Sitter 

skadan på ett olämpligt ställe kan  
det leda till ohämmad celldelning som 

ger upphov till en tumör.

När?
Olika typer av cancer förekommer  

i olika åldrar. Vissa cancertyper drabbar  
små  barn medan andra sorter drabbar äldre 

barn och tonåringar. Vanliga cancersjukdomar  
i småbarnsåldern är njurtumörer (Wilms  

tumör) och neuroblastom, en tumör i nerv- 
vävnaden invid ryggraden. En annan typisk 
småbarnscancer är leukemi. Dessa cancer- 

former förekommer nästan inte alls efter åtta 
års ålder. Bentumörer drabbar sällan före  

åtta–nio års ålder och ses som typiska  
tonårscancersjukdomar. Hjärn- 

tumörer förekommer  
i alla åldersgrupper.

Varför?
Orsaken till att barn och tonåringar  

får cancer är okänd. Det finns dock en hel  
del kunskap om vad som gör att en normal cell 

övergår till att bli en cancercell. En normal kroppscell 
har många olika funktioner. Vissa celler ska  

producera hormoner, vissa ska utvecklas till nerv-
celler, andra ska bli leverceller och så vidare.  

Styrningen av hur ofta cellerna ska dela sig sker  
från vår arvsmassa som finns inne i cellkärnan. 

Arvsmassan finns i våra kromosomer  
som är uppbyggda av  

DNA-molekyler. 



22    B A R N C A N C E R R A P P O R T E N  2 0 1 8

DET HÄR ÄR BARNCANCER

Ett paradigmskifte krävs 
för att utrota barncancer

I DAG ÖVERLEVER drygt 80 procent av de can-
cerdrabbade barnen. Det innebär att ett sex- 
tiotal barn dör i cancer varje år. Siffran har le-
gat ganska stadigt de senaste decennierna, 
vilket framgår i diagrammet ovan. Den största 
utmaningen för barncancervården är därför 
att få till en rejäl ökning av överlevnaden igen.

Klas Blomgren, professor i pediatrik och barn- 
onkolog, spår framsteg inom en snar framtid.

– Jag hoppas och tror att vi kommer att se ett 
paradigmskifte inom barncancerforskningen 
om några år. Med det menar jag att en specifik 
upptäckt inom ett område kan leda till stora 
framsteg på helt andra områden. Men för det 
krävs stora resurser, kompetens och tid. Jag tror 
att vi kan komma att snubbla över något, hitta 
nya verktyg och nycklar som leder till stora 
framgångar, säger Klas Blomgren.

Men för att komma vidare och hjälpa fler 
barn krävs det kliniska studier, som de som 

görs vid de nya ITCC-anslutna kliniska pröv-
ningsenheterna på Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus i Stockholm och på Drottning Silvias barn- 
och ungdomssjukhus i Göteborg. I första hand 
gäller det att skaffa mer kunskap för framtida 
behandlingar, men studierna kan också kom-
ma att rädda enstaka barn. Ett exempel är 
femårige Vilfred Lindqvist som överlevde svår 
cancer tack vare den senaste forskningen (läs 
om Vilfred på torsidan 42). På de här enheter-
na kan läkarna till exempel testa mediciner på 
barn som har vissa specifika genetiska avvi-
kelser i cancercellernas DNA. 

FÖ R N ÅG R A C A N C E R S J U K A barn innebär 
dessa studier ett hopp om bot, men det krävs 
att forskarna identifierar ännu fler genetiska 
avvikelser i tumör-DNA.

– En utmaning för att komma 
längre är tid, kompetens och pengar. 
Pengar är ett stort hinder, säger Klas 
Blomgren.

Han är en av flera forskare som 
har inlett ett samarbete med en 
fransk studie, vars mål är att kunna 
bota några av de barn som drabbas 
av ponsgliom, en hjärntumör som i 
dag saknar bot. Samarbete är en vik-
tig faktor för att bota fler barn.

– Vi kan inte bygga upp studierna själva i Sve-
rige, vi har för få patienter för det. Vi måste öd-
mjukt få fler länder att vilja samarbeta med oss.

Ett annat exempel på ett sådant samarbete 
är det nya behandlingsprotokollet mot ALL 
(akut lymfatisk leukemi) som svenska forska-
re tar fram med kollegor från andra länder.

FÖ R U TO M P E N G A R krävs material att forska 
på. Då är biobanker och kvalitetsregister av-
görande delar i den infrastruktur som är nöd-
vändig för forskningen. Barncancerfonden 
finansierar exempelvis Svenska Barncancer-
registret och Barntumörbanken.

– Biobanker är jätteviktiga för underlaget och 
vi får inte glömma att sköta dem rätt och upp-
muntra klinikerna att fortsätta skicka in prover, 

säger Klas Blomgren.
Att centralisera vissa delar av 

barncancervården kan också vara 
ett alternativ för att samla patienter, 
forskning och kompetens under ett 
tak. I Holland gjordes det för ett år 
sedan och det verkar ha slagit väl ut. 

– Vi skulle vinna på att centralise-
ra vissa saker, inte allt, till något 
eller några få centrum. Mycket kan 
vi ändå åstadkomma genom kom-
munikation mellan centrumen. O

För att rädda fler barn krävs nya 
mediciner, anpassade till barn. Då 
blir kliniska tester nödvändiga för att 
kunna ge bästa och säkrast möjliga 
behandling. Det menar barncancer-
forskare. 

Klas Blomgren, profes-
sor i pediatrik.

Så många har 
överlevt inom 
varje diagnos 
Diagrammet visar hur 
överlevnaden har ökat  
mellan 1955 och 2010 för  
de vanligaste cancerfor-
merna som drabbar barn. 
Det visar även hur flera av 
kurvorna har planat ut de 
senaste årtiondena. 
Ungefär en tredjedel av 
barnen som insjuknar 
drabbas av någon form av 
leukemi, en knapp tredjedel 
har hjärntumör och den 
sista tredjedelen fördelas 
mellan sjukdomar såsom  
lymfkörtelcancer, också 
kallad lymfom, eller tumö-
rer i njurarna, skelettet eller 
andra delar av kroppen.
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Så kan fler barn överleva

Sannolikhet att överleva  
0 till 30 år efter diagnosen
Sannolikheten att överleva barncancer har sett 
olika ut beroende på under vilken tidsperiod barnet 
har insjuknat och behandlats. 
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Varje år drabbas drygt 300 barn 
av cancer i Sverige och av dem  
dör 20 procent. I en sammanställ-
ning berättar forskare som deltagit i 
Barncancerrapporten vad som 
krävs för att fler cancerdrabbade 
barn ska överleva.

Ä N N U M E R SA M A R B E T E . 
Organisationer som SIOP (International Society 
of Paedriatic Oncology) och NOPHO (Nordic 

Society of Paediatic Haematology and Oncology) – den 
internationella och den nordiska samarbetsorganisatio-
nen för barnonkologer – gör det lättare att samarbeta. 
Barncancersjukdomar är ovanliga och det krävs erfaren-
het från tillräckligt många fall för att forskarna ska kunna 
dra giltiga slutsatser. Därför är de nya enheterna för klinis-
ka studier i Stockholm och Göteborg avgörande. De har 
öppnat dörren till ett svenskt medlemskap i ITCC (Innova-
tive Therapies for Children with Cancer). Det innebär att 

F I N A N S I E R I N G .  
Långsiktig finansiering med ännu större an-
slag är avgörande för att forskarna ska kun-

na göra nya upptäckter så att fler barn överlever. I dag 
råder brist på storsatsningar. Finansiering behövs ock-
så för infrastruktur, så att biobanker och register håller 
den höga kvalitet som krävs och att det finns personal 
som kan sköta den viktiga administrationen.

N YA L Ä K E M E D E L OC H  
N YA B E H A N D L I N G S FO R M E R . 
Ju mer forskarna kan anpassa behand-

lingarna efter varje barn, desto mer effektiva blir be-
handlingarna. Inom cellterapi studeras exempelvis 
stamceller för att varje patient ska erbjudas en så indi-
vidanpassad behandling som möjligt. Immunterapi har 
stor effekt på vissa cancerformer och kan komma att 
bli ett starkt komplement till dagens behandlingar av 
alla diagnoser. Nya kombinationer av läkemedel som 
redan används i dag kan också visa sig effektiva. Men 
för att alla dessa metoder och kombinationer ska  bli 
verklighet krävs kliniska prövningar på barn.  Det krävs 
också snabbare processer från upptäckt i labbet till an-
vändning på klinikerna.
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BÄT T R E D I AG N OS T I K . 
Ju mer specifik en diagnos är desto mer kan 
behandlingen anpassas. Överlevnaden 

ökade markant för leukemier och hjärntumören epen-
dymom när behandlingsprotokollen i högre grad an-
passades efter olika genetiska förändringar som can-
cercellerna visar i sitt DNA – en potential till utveckling.

S TÖ R R E K U N S K A P  
O M H U R C A N C E R F U N G E R A R . 
Att förstå sambanden mellan cellernas 

biologi och förändringar i arvsmassan hos cancercel-
lerna gör att det går att hitta nya behandlingar. Fors-
karna behöver förstå vad som startar och håller igång 
sjukdomen. Här spelar biobanker och barncancerre-
gister en stor roll. Det behövs ökad förståelse av biolo-
gin bakom återfall och förklaringar till varför en del 
barn inte svarar på behandling, för att fler ska överleva.

E T T BÄT T R E L I V E F T E R ÅT. 
Det gäller inte bara att rädda barnen från 
cancer, utan också att ge dem ett bättre liv 

efter sjukdom och behandling. Då krävs bland annat 
att barnen inte överbehandlas, att de inte får mer be-
handling än vad som verkligen krävs för att döda can-
cercellerna. Men det behövs också metoder för att 
mildra behandlingen, till exempel nya typer av strål-
behandling och ännu mer förfinade röntgenmetoder 
för att se tumörens exakta utbredning. Då kan man 
avgränsa området som strålas ännu mer och skona 
frisk vävnad. 

det blir lättare för svenska forskare att starta kliniska 
prövningar och för barn i Sverige att delta i prövningar 
utomlands.
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Vanliga diagnoser 
inom barncancer

F R A M T I L L 1970 -TA L E T dog de flesta cancer-
sjuka barnen. Men sedan startade det som 
kom att kallas ”den tysta revolutionen”, en av 
svensk medicins största framgångssagor. Det 
innebar dramatiska förändringar för barnen 
som drabbades, bland annat intensifierades 
behandlingen. Barncancersjukdomarna dela-
des in i olika diagnoser där behandling och 
prognos skiljer sig åt. Oavsett diagnos försäm-
ras ofta prognosen vid återfall i sjukdomen. 

Störst framgång nådde behandlingen av akut 
lymfatisk leukemi (ALL), den vanligaste cancer-
formen hos barn. Även i dag är det en av diagno-
serna med bäst prognos. Vissa varianter av sjuk-
domen har en överlevnad på över 90 procent.

Men det finns fortfarande cancerformer 
som har sämre prognos. Akut myeloisk leuke-

mi (AML) är en av dem. Det finns också diag-
noser där det i dag saknas bot. En sådan är 
ponsgliom, en tumör i hjärnstammen. 

I DAG M ÖT E R barncancervården nya utma-
ningar. Överlevnadskurvan har legat på unge-
fär samma nivå sedan 1990-talet. Det innebär 
att barncancervården kommit så långt det går 
med befintliga behandlingsmetoder. Genom 
att kombinera traditionell behandling med 
nya biologiska mediciner hoppas läkarna kun-
na höja överlevnaden ytterligare.

Men forskning och behandling har också 
kommit att handla mer och mer om att överle-
va till ett gott liv. Många barn som behandlats 
för cancer drabbas av sena komplikationer, 
ibland till och med livshotande.

Varje år insjuknar drygt 300 barn i cancer i Sverige och av dem överlever 
lite över 80 procent. Men siffran varierar mellan de olika diagnoserna, från 
noll procent vid hjärntumören ponsgliom till nära 100 procent för hodgkins 
lymfom. För att fler ska överleva krävs nya behandlingsformer.
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ALL
Akut lymfatisk leukemi (ALL) är den vanligaste formen 
av leukemi, cirka 90 procent av alla leukemifall hos 
barn. Leukemi innebär att benmärgen börjar bilda ett 
stort antal sjuka vita blodkroppar som också kallas  
leukemiceller. Det typiska för akut lymfatisk leukemi 
hos barn är att en viss sorts omogna celler som fram-
för allt finns i benmärgen lyckas växa till och expandera 
och hämmar samt tränger undan den friska benmär-
gen. Symptomen är blekhet, trötthet, bensmärtor och 
blåmärken som inte försvinner. ALL behandlas konti-
nuerligt med cytostatika under två till två och ett halvt 
år. I takt med att behandlingarna har förfinats har kom-
plikationerna av behandlingen minskat. I dag blir om-
kring 90 procent av barnen friska efter genomgången 
behandling av ALL.

AML
Leukemi är en cancersjukdom som uppstår i ben- 
märgen. Cirka 10 procent av fallen bland barn är AML, 
akut myeloisk leukemi, som utgår från granulocyterna  
i blodet. De första symptomen beror vanligtvis på att 
man saknar frisk benmärg och det visar sig i trötthet, 
blekhet och blodbrist. Diagnosen ställs genom att ta 
ett blodprov och därefter ett benmärgsprov för att av-
göra vilken leukemityp patienten drabbats av. I ben-
märgsprovet letar läkaren också efter kända avvikelser 
hos de sjuka cellerna. AML har en kortare behand-
lingstid än ALL, men är mer intensiv. Den pågår i unge-
fär ett år. Behandlingen delas in i standard- och hög-
risk. För högriskpatienterna kan det dessutom krävas 
en benmärgstransplantation. Prognosen för AML är  
sämre än vid ALL. I dag blir omkring 70 procent av de 
barn  som drabbas av AML friska.

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:

Överlevnad, i procent:

DET HÄR ÄR BARNCANCER
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Tumörer i  
muskler/bindväv

Bentumörer

Hjärntumörer
Tumörer i hjärna och ryggmärg (centrala nervsyste-
met) är de vanligaste solida tumörerna hos barn. De 
kallas CNS-tumörer och utgör nära en tredjedel av  
all barncancer. De vanligaste är astrocytom, hjärn-
stamsgliom, medulloblastom och ependymom. Hjärn-
tumörer kan vara mer eller mindre aggressiva. Symp-
tomen varierar beroende på tumörens läge och 
barnets ålder. Huvudvärk, kräkningar och trötthet är 
klassiska symptom. Till skillnad från de flesta andra  
solida barntumörer opereras hjärntumörer vanligen 
bort utan föregående cytostatikabehandling. Många 
tumörer kräver även strålning. Barn under fyra år strå-
las oftast inte utan får enbart cytostatika. Cytostatika 
kan även ges som komplement till strålning. Den sam-
mantagna långtidsöverlevnaden är cirka 80 procent 
men varierar mycket mellan de olika tumörformerna. 

Ett exempel på en hjärntumör med betydligt sämre 
prognos är ponsgliom. Tumören sitter i pons, en del av 
hjärnstammen, och i dag finns inte någon bot. Barnet 
riskerar att dö av en operation och de försök som gjorts 
att operera bort tumören har inte lett till bättre överlev-
nad. Cytostatika och strålning används för att lindra och 
förlänga barnets liv. 

Njurtumörer
Njurtumörer hos barn är oftast den elakartade Wilms 
tumör (kallas även nefroblastom). Men det finns även 
andra varianter: nefroblastomatos, mesoblastoriskt 
nefrom, klarcelligt sarkom, rhabdoid tumör, multilokulär 
cystisk njurtumör och angiomyolipom. Wilms uppträder 
under småbarnsåren och 10–15 barn drabbas varje år i 
Sverige. Wilms tumör ger sällan uppenbara symptom. 
Ofta noteras en smärtfri knöl eller svullnad på ena sidan 
av barnets mage. Tumören förbehandlas nästan alltid 
med cytostatika i 4–6 veckor i syfte att krympa den och 
förenkla operationen som innebär att den drabbade nju-
ren avlägsnas tillsammans med tumören. En minoritet 
av barnen strålbehandlas. Nära nio av tio barn blir friska, 
två av tre med en högriskvariant av sjukdomen botas. 
Överlevnaden varierar för övriga njurtumörer. 

Hodgkins lymfom
Hodgkins lymfom, som uppträder där kroppens lymf-
knutor finns, är den vanligaste formen av lymfom hos 
ungdomar. Det vanligaste symptomet är hastigt väx-
ande oömma lymfkörtlar. Sjukdomen yttrar sig ofta på 
halsen, i bröstkorgen eller buken, var lymfomet sitter 
avgör symptomen. Det finns fyra olika typer av Hodg-
kins lymfom, som behandlas på snarlika sätt med olika 
kombinationer av cytostatika. Ibland ges strålning. 
Över 90 procent blir friska efter första behandlingen. 
Om tumören återkommer finns fortfarande god möj-
lighet till bot. Färre än 15 procent av fallen drabbar barn 
under 14 år. Före 10 års ålder insjuknar pojkar oftare än 
flickor.  

Non-Hodgkins lymfom
Gemensamt för alla lymfom är att vita blodkroppar för-
vandlas till cancerceller. De sjuka cellerna samlar sig i 
eller utanför någon av kroppens lymfkörtlar. Non-Hodg-
kins lymfom finns i tre huvudtyper: T-cellslymfom, 
B-cellslymfom och storcelligt anaplastiskt lymfom, som 
kräver olika behandling. Det vanligaste symptomet är 
hastigt växande men oömma lymfkörtlar. Diagnosen 
ställs genom att ett prov tas från tumören. Behandling-
en av T-cellslymfom liknar mycket behandlingen av leu-
kemier. B-cellslymfom behandlas med cytostatika i 
block om cirka en vecka, under totalt tolv veckor. 
Anaplastisk storcellslymfom behandlas med en mer 
intensiv cytostatikaperiod och vissa barn får även en 
underhållsbehandling med cytostatikainjektioner i ett 
år. Diagnosen Non-Hodgkins lymfom har haft den mest 
förbättrade prognosen. På 1970-talet överlevde 15–20 
procent, nu botas cirka 80 procent.

Sarkom
Sarkom är tumörer som uppstår i muskler, senor, bind-
väv eller skelett. Det finns ett mycket stort antal typer av 
sarkom och namnen talar om varifrån de utgår. Ett sar-
kom som utgår från benceller kallas osteosarkom, från 
bindväv kallas det fibrosarkom och rhabdomyosarkom 
utgår från musklerna. De vanligaste skelettumörerna är 
osteosarkom och Ewing sarkom. De olika tumörerna 
behandlas på olika vis beroende på var de sitter. Cytosta-
tika och operation är vanligast, ibland även strålning.

Behandlingen av osteosarkom och prognosen har 
förbättrats de senaste 15 åren. I dag blir ungefär 70 
procent friska. Överlevnaden i Ewing sarkom har varit 
konstant på cirka 60 procent. För rhabdomyosarkom 
har överlevnaden förbättrats radikalt. Mellan 70-90 
procent av barnen blir friska. 

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:

Utveckling för överlevnad, i procent:
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Neuroblastom
Varje år insjuknar cirka 20 barn i Sverige i neuroblas-
tom, de flesta före två års ålder. Sjukdomen uppstår  
i det sympatiska nervsystemet och finns i en snäll  
och en elak variant. Ofta uppträder sjukdomen även i  
binjurarnas inre del, liksom i nervvävnaden utefter 
ryggraden. Sjukdomen är komplicerad och förekom-
mer i flera olika stadier och undertyper som har anpas-
sade behandlingar. Enklare fall, med en enstaka tumör, 
kan opereras. Högriskneuroblastom, där tumören har 
spridit sig, kräver cytostatikabehandling, operation  
och stamcellstransplantation. Därefter följer strålbe-
handling och ett halvårs behandling med höga doser  
A-vitamin. Prognosen skiljer sig också åt mellan de 
olika typerna och barnets ålder. I dag överlever drygt 
60 procent högriskneuroblastom och drygt 85 procent 
den ”snällare” varianten.
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En ny rapport visar att antalet barn som drabbas av 
cancer i världen ökar. Enligt sammanställningen dör 
varje år ungefär 80 000 barn och ungdomar under  
15 år i någon form av cancer. Rapporten pekar även 
på att det finns många skillnader i behandling och 
prognos för olika länder. 

I N T E R N AT I O N A L AG E N C Y FO R R E S E A RC H O N C A N C E R 
(IARC) har sammanställt fakta från 100 cancerregister i 68 
länder mellan 2001 till 2010. Enligt rapporten har antalet 
barn som drabbas av cancer ökat och är nu uppe i cirka  
300 000 diagnosticerade fall per år i åldrarna 0 till 18 år 
världen över. 215 000 av de drabbade fallen är under 15 år 
och ungefär 80 000 av dessa barn och ungdomar dör i 
cancer varje år. 

Mats Heyman, senior forskare och barnonkolog med  
ansvar för Svenska Barncancerregistret på Karolinska in-
stitutet i Stockholm, tror att en del av ökningen av an- 
talet barncancerfall i världen beror på att det har skett en 
allmän förbättring av levnadsstandarden.

– Det kan vara så att den allmänna förbättringen av lev-

nadsstandarden i de fattigaste länderna dels leder till att 
fler överlever från spädbarnstiden och kan insjukna i can-
cer, dels får tillgång till basal sjukvård, vilket innebär att 
deras barncancer blir diagnosticerad, säger Mats Heyman.

Denna utveckling skulle alltså kunna vara ett tecken på 
en positiv utveckling, men där barncancer blir ett relativt 
sett större problem än tidigare, menar Mats Heyman och 
tillägger:

– Det finns förstås uppenbara och upprörande skillnader 
i överlevnad i världen. Men jag vet inte om förändringen  
i antal fall per år är helt säkerställd då vissa länder inte har 
systematiska mätningar för att vi ska kunna göra en jäm- 
förelse med insjuknande per antal invånare över tid på ett 
säkert sätt. Ökningen kan också vara reell utan att det är 
oroande. 

Leukemi, ALL, är fortfarande den vanligaste sjukdomen 
utom i afrikanska länder söder om Sahara. Där insjuknar 
barnen oftare i Burkitts lymfom och Kaposis sarkom, som är 
de vanligaste diagnoserna där. Anledningen till att Burkitts 
lymfom är så vanligt anses vara att sjukdomen här är kopp-
lad till kombinationen av Epstein-Barr-virus och kronisk 
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Nordamerika
USA avviker från till exempel Frankrike  

och Tyskland genom att ha något högre antal  
fall av germcelltumörer och olika hudcancer- 

former. Germcelltumörer sitter ofta i äggstockar, 
testiklar eller i hjärnans medellinje. De utgår  

från fosterstadier till fosterceller. De flesta  
tumörer inom den här gruppen har en  

god prognos.*  

Latinamerika
Siffror från tio mexikanska distrikt visar  

att leukemi är den absolut vanligaste diagnosen. 
Andelen CNS-tumörer är cirka en tredjedel av  

dem som rapporterats från till exempel Tyskland. 
Detta beror till stor del på att många medel- 

inkomstländer saknar utrustning och 
metoder för diagnos.*

SÅ M Å N G A BA R N  
(0-14 år) insjuknar  

respektive dör  
i cancer varje år.

Källa: International Agency 
for Research on Cancer 

(2016).

barn  0-14 år 
drabbas varje år

barn  0-14 år 
drabbas varje år

barn  0-14 år 
drabbas varje år

barn  0-14 år 
drabbas varje år

dör/år

dör/år
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malaria. Kaposis sarkom är starkt associerad med HIV-in-
fektion. Den näst vanligaste diagnosen i världen är tumörer 
i centrala nervsystemet där hjärntumörer är de vanligaste. 

I Sverige och andra västländer, som har en bra cancer-
vård, är överlevnaden omkring 80 procent men i lågin-
komstländer kan överlevnaden vara så låg som fem pro-
cent. Anledningarna till det är flera. Enligt rapporten får 
många barn inte ens en diagnos. Tidig upptäckt och till-
gång till behandling innebär att cancer kan botas i vissa 
länder men samma sjukdomar innebär död för de flesta 
barn i andra. 

Andra orsaker är att barn i vissa länder kanske aldrig 
träffar en läkare och att vårdpersonalen inte är utbildad 
eller att det inte finns tillgång till rätt mediciner och utrust-
ning för att bota. Många barn tvingas dessutom avsluta sin 
behandling i förtid, ibland för att det är för långt till ett 
sjukhus och att prognosen är dålig. Det är också vanligt att 
barnen är undernärda eller lider av andra sjukdomar sam- 
tidigt. Sammantaget påverkar detta behandlingsresulta-
ten. Cancer är fortfarande en stor orsak till barndödlighet  
i hela världen, slår man fast i rapporten. 

– Det är viktigt att utvecklingsländer får till- 
gång till teknik och finansiellt stöd som de behöver  
för att skapa ett starkt hälsosystem som kan erbjuda möjlig-
het till bot på samma sätt som vi uppnår i höginkomstländer 
i dag, säger Tezer Kutluk, professor och barnonkolog från 
Turkiet och ordförande i UICC, i rapporten. 

R A PP O R T E N B E LYS E R OC K SÅ att det finns en stor ojäm-
likhet mellan höginkomst- och låginkomstländer i behand-
ling. I utvecklingsländer erbjuds nya behandlingsalternativ 
vilket har lett till att överlevnaden har ökat. 

Rapporten pekar också på att en del utvecklingsländer 
sannolikt inte finns med i statistiken på grund av brist på 
tillgång till diagnostiska verktyg och grundläggande sjuk-
vård. 

I Sverige finns också bra registrering i barncancerregist-
ret, en faktor som har bidragit till att överlevnaden har 
ökat här. Forskare uppger i rapporten att de är oroliga för 
att man kan anta att barncancer utgör en folkhälsorisk för 
barn i vissa delar av världen, särskilt i de områden där till-
gången på högkvalitativ sjukvård är dålig.O 

300 dör

46 000 80 000  BARN (0-14 
ÅR) I VÄRLDEN DÖR  
I CANCER VARJE ÅR.

215 000 BARN 
OCH UNGDOMAR  

(0-14 ÅR) I VÄRLDEN
INSJUKNAR I 

CANCER VARJE ÅR.

1 400
Oceanien

Asien

Hela världen

128 000

Så många barn dör 
av cancer i världen

Europa
I Europa, precis som i Nordamerika, 

är leukemi den vanligaste diagnosen. Ungefär  
en tredjedel av alla barn som drabbas insjuknar

i leukemi. USA visar något högre siffror för över-
levnad, beroende på att flera medelinkomst- 

länder i Europa saknar resurser för den 
mest högspecialiserade barn-

cancervården.* 

Asien
I Thailand, Indien och Kina är 

leukemi den vanligaste diagnosen. 
I Thailand drabbas nästan hälften 

av de insjuknande barnen av 
olika former av leukemi.*

Afrika
Andelen insjuknande i leukemi är 

en sjättedel av andelen i höginkomst- 
länderna. Lymfom är fem gånger vanligare  
än i exempelvis Tyskland. Burkitts lymfom  

är den vanligaste diagnosen söder  
om Sahara.*

Oceanien
 I Australien är leukemi den vanligaste 

cancerdiagnosen bland barn, precis 
som i övriga höginkomstländer. 

Hudcancer av olika former är något 
vanligare än i resten av höginkomst-

länderna, medan neuroblastom  
är lite mer ovanligt.*

barn  0-14 år 
drabbas varje år

dör/år

*Källa: Barncancer-
rapporten (2014).
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Intresset för  
barncancervård
utomlands ökar

Svenska föräldrars intresse för att på eget initiativ söka vård utomlands  
för sina svårt cancersjuka barn ökar. Men hittills är det ytterst få barn som  

genomgått sådan behandling, enligt en undersökning av Barncancerfonden.

”Vi gjorde det för  
att i Sverige kunde man

inte göra något mer.”

”Alternativ  
kompletterande behandling  

fanns inte i Sverige.”

”Vi letade läkare och sjukhus  
själva, i Facebookforum och på Google.  

Vi läste om andra patienter som  
sökt sig till samma ställe.”
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I M E D I A R A PP O R T E R A S det om hur svenska föräldrar,  
efter att svensk sjukvård uttömt sina metoder, på egen 
hand söker behandling på utländska kliniker åt sina svårt 
cancersjuka barn. Åtminstone en del av behandlingarna 
kan beskrivas som experimentella. 

Finansieringen svarar föräldrarna själva för, till exempel 
genom att ta lån eller genom så kallad crowdfunding, en 
form av gräsrotssponsring. I ett par fall har anhöriga ge-
nom kampanjer i sociala medier lyckats samla in över två 
miljoner kronor. Det är pengar som använts till att betala 
för barnens behandling och för utgifter som hör samman 
med behandlingen, till exempel resor. Extra stor uppmärk-
samhet har behandlingar på ett sjukhus i mexikanska 
Monterrey fått.

För att få en bild av hur vanligt det är att föräldrar på 
eget initiativ faktiskt söker vård utomlands åt sina cancer-
sjuka barn har Barncancerfonden genomfört en enkät- 
undersökning bland medlemmar i de regionala föreningar-
na som finns runt om i Sverige.

442 personer har svarat på enkäten. De har barn som in-
sjuknat i cancer någon gång 1976-2017. Av dessa uppger 68 
att de ”någon gång funderat på att söka barncancervård 
utomlands eller blivit erbjudna detta från svenska vården”, 
det vill säga drygt 15 procent av de svarande.

19 av dem uppger att deras barn har eller ska få vård ut-
omlands. I en tredjedel av de fallen har föräldrarna sökt 
vård på egen hand. I övriga fall har det antingen varit frå-
gan om deltagande i kliniska studier utomlands eller be-
prövad vård på remiss.

De som på egen hand sökt vård utomlands berättar att de 
gjorde det i förhoppning om att deras barn skulle överleva.

”Vi gjorde det för att i Sverige kunde man inte göra  
något mer”, uppger en förälder i enkäten.

En annan skriver:
”Alternativ kompletterande behandling fanns inte  

i Sverige.”
Kontakt med utländska kliniker har bland annat skett 

genom vänner eller sökningar på nätet.
”Vi letade läkare och sjukhus själva, i Facebookforum 

och på Google. Vi läste om andra patienter som sökt sig till 
samma ställe.”

Behandlingarna har finansierats bland annat genom lån, 
egna tillgångar eller insamlingar.� E

» Drygt 15 procent av de som har svarat 
på enkäten uppger att de ”någon gång 
funderat på att söka barncancervård  
utomlands eller blivit erbjudna detta 
från den svenska vården. «

Funderat på utlandsvård
68 av 442 föräldrar som deltog i under-
sökningen uppgav att de har funderat på 
att söka barncancervård utomlands eller 
blivit erbjudna detta från svenska vården.

374

68

Orsak till utlandsvård
Av 19 barn som vårdas eller har vårdats 
utomlands deltar 7 barn i klinisk studie, 
6 har fått beprövad vård efter svensk 
remiss och 6 har sökt upp utlandsvården 
på egen hand.

7
6

6

Så många behandlas
 utomlands
19 föräldrar svarar att barnet 
har eller ska få vård utom-
lands. Det motsvarar drygt 
en fjärdedel av de 68 som 
funderat på vård utomlands.

49

19

Så svarar 
föräldrarna
Enkäten om intresset för vård i utlandet gick, 
via e-post, ut till 3 265 medlemmar i landets 
sex regionala föreningar. Mellan 5 och 31 
december 2017 deltog 442 personer, för-
äldrar till barn som har eller har haft cancer 
före 18 års ålder, i undersökningen.
      De föräldrar som svarat har barn som 
diagnostiserats med barncancer under 
perioden 1976-2017.

68

19
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FA K TA

Så behandlas 
svenska  
barn utomlands
Behandling av cancersjuka barn utomlands kan ske på olika 
sätt. Här listar vi de vanligaste. Oavsett orsaken till att ett 
barn har behandlats utomlands, har barnet rätt till fortsatt 
vård/medicinsk uppföljning när det kommer tillbaka till Sve-
rige, om det finns behov av det.  

R E M I SS F R Å N S V E N S K S J U K VÅ R D
Om en viss behandling inte kan utföras i Sverige, kan den kanske 
ske utomlands. Exempel på sådan behandling kan vara en ovanlig 
typ av operation. Behandlingen ska bygga på beprövad erfarenhet 
och vetenskaplig evidens. Innan beslut tas, diskuterar barnets för-
äldrar och ansvarig läkare möjlig vård utomlands. I allmänhet 
krävs det tillstånd från verksamhetschef eller motsvarande samt 
barnets hemlandsting/region. Patienten behöver inte själv betala 
för vården, utan det gör hemlandstinget/regionen.
 

K L I N I S K A S T U D I E R
Det är ovanligt, men händer, att svenska cancersjuka barn deltar i 
kliniska studier utomlands. Studierna är viktiga för att utveckla nya 
läkemedel och behandlingsmetoder. Ett deltagande i en studie 
kan ge tillgång till ett läkemedel som ännu inte är godkänt. Studi-
erna är inte i första hand till för att gagna barnet som deltar utan 
för att förbättra behandlingen av barn som insjuknar i framtiden. 

Studierna täcker ofta bara kostnaderna för studierna/läkeme-
del, inte den eventuella sjukhusvård i utlandet som deltagande 
barn kan behöva för att kunna delta. Det är kostnader som barnets 
hemlandsting får svara för. Beslut om deltagande i en utländsk 
klinisk studie fattas på liknande sätt som vid remitterad vård utom-
lands. En enskild patient/förälder kan inte själv besluta om att delta 
i utländska kliniska studier som även kräver sjukhusvård på plats.

FÖ R Ä L D R A R N A S I N I T I AT I V
Föräldrar kan på eget initiativ söka vård utomlands åt sitt sjuka 
barn. Så kallat förhandstillstånd kan fås från Försäkringskassan för 
vård inom det allmänna sjukvårdssystemet i andra EU-länder, i 
EES-länderna Island, Liechtenstein och Norge samt i Schweiz.

Försäkringskassan samråder med landstinget/regionen innan 
beslut om tillståndet fattas. Den som får ett förhandstillstånd be-
höver bara betala de patientavgifter som gäller i det andra landet. 
Resten av vårdkostnaden ersätter den svenska staten.

Vid förhandstillstånd för vård ersätts utgifter för resor och uppe-
hälle som har ett direkt samband med behandlingen, och om det 
är nödvändigt, även för kostnaderna för en medföljande person.

För att man ska få ett förhandstillstånd krävs det att flera villkor 
är uppfyllda, bland annat:
O �Det ska röra sig om vård som även ges inom det allmänna sjuk-

vårdssystemet i Sverige.
O �Vården ska ges inom ramen för det allmänna sjukvårdssyste-

met i det land där den utförs.
O �Vårdmetoden ska stå i överensstämmelse med vetenskap och 

beprövad erfarenhet.
En annan förutsättning är att vården inte kan fås i Sverige inom 

en väntetid som bedöms som relevant med hänsyn till barnets 
tillstånd. Att man tycker den utländska vården verkar bättre räcker 
inte som skäl för att få förhandstillstånd.

Det går också att ansöka om ett så kallat förhandsbesked. Då tas 
inte hänsyn till kösituationen i Sverige. Men då måste patienten 
själv betala för vården utomlands, men får ersättning i efterhand.

Det går alltid att i efterhand ansöka om ersättning av Försäk-
ringskassan för vård utomlands. Utan förhandstillstånd eller för-
handsbesked finns det dock risk att ersättning inte ges.
O �Väljer föräldrar att på eget initiativ vårda sitt barn vid en klinik 

utanför EU/EES utgår ingen ersättning. Det gör det heller inte 
om vårdmetoden inte anses stå i överensstämmelse med ve-
tenskap och beprövad erfarenhet. Då får föräldrarna själva be-
kosta vården. � Källa: Försäkringskassan, SKL, intervjuer med  
� ansvariga på regionala barncancercentrum.

Funderat på utlandsvård
68 av 442 föräldrar som deltog i under-
sökningen uppgav att de har funderat på 
att söka barncancervård utomlands eller 
blivit erbjudna detta från svenska vården.

374

68

Orsak till utlandsvård
Av 19 barn som vårdas eller har vårdats 
utomlands deltar 7 barn i klinisk studie, 
6 har fått beprövad vård efter svensk 
remiss och 6 har sökt upp utlandsvården 
på egen hand.

7
6
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Så många behandlas
 utomlands
19 föräldrar svarar att barnet 
har eller ska få vård utom-
lands. Det motsvarar drygt 
en fjärdedel av de 68 som 
funderat på vård utomlands.

49

19

Så svarar 
föräldrarna
Enkäten om intresset för vård i utlandet gick, 
via e-post, ut till 3 265 medlemmar i landets 
sex regionala föreningar. Mellan 5 och 31 
december 2017 deltog 442 personer, för-
äldrar till barn som har eller har haft cancer 
före 18 års ålder, i undersökningen.
      De föräldrar som svarat har barn som 
diagnostiserats med barncancer under 
perioden 1976-2017.

68

19
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E AT T D E T, SO M E N K ÄT E N A N T Y D E R , är ovanligt att för-
äldrar på eget initiativ, och vid sidan om svensk sjukvård, 
söker behandlingar utomlands åt sina cancersjuka barn 
bekräftas av intervjuer med ansvariga för Sveriges sex  
regionala barncancercentrum (Lund, Göteborg, Lin- 
köping, Stockholm, Uppsala och Umeå).

De har under de senaste fem åren tillsammans behand-
lat drygt 1  900 cancersjuka barn, inklusive återfall. 15 till 
20 av patienterna har under samma period remitterats till 
beprövad vård utomlands, till exempel för behandling av 
hjärntumör, tumörer i muskler/bindväv eller bentumör. 
Med beprövad vård menas vård som bygger på vetenskap 
och beprövad erfarenhet. 

I några av fallen var det frågan om strålbehandling som 
vid den tiden inte fanns tillgänglig i Sverige, men som gör 
det i dag. I andra fall kan det ha varit frågan om mycket 
komplicerade kirurgiska ingrepp.

– Barnonkologin är väldigt internationell. Det finns in-
ternationella grupper för respektive diagnos. Ofta känner 
gruppens medlemmar varandra. Säger exempelvis våra  
kirurger i Lund att en viss operation är mycket svår, tar vi 
kontakt med den aktuella diagnosgruppen och frågar vil-
ken eller vilka kirurger som gjort något liknande. Efter att 
ha fått svar kontaktar vi aktuell kirurg, skickar bilder och 
annan information. Tror kirurgen att hen kan genomföra 
operationen med bra resultat går vi vidare, säger Anders 
Castor som är överläkare och sektionschef på barnonkolo-
gen vid Skånes universitetssjukhus i Lund.

– Ur vår synvinkel är detta som vilken vårdinsats som 
helst. Vi värderar om det är till nytta för patienten eller 
inte, tillägger han.

Enligt Barncancerfondens undersökning har det hittills 
inte varit en ekonomisk fråga om ett svårt cancersjukt barn 
ska få vård utomlands eller inte. Behovet har avgjort.

– Tycker vi att patienten verkligen behöver detta avstår 
vi inte, så länge det är inom beprövad vård, säger Karin 
Mellgren som är sektionschef vid Drottning Silvias barn- 
och ungdomssjukhus i Göteborg.
Vem står för kostnaden för beprövad vård utomlands?

– Sjukhuset tar på sig kostnaden. Om det går att få ersätt-
ning från Försäkringskassan går pengarna till sjukvården, 
om inte får sjukvården stå för hela kostnaden.

Det händer också att utländska cancersjuka barn kom-
mer till Sverige för vård, framför allt från de övriga nordis-
ka länderna. 

FÖ R U TO M D E BA R N som har remitterats till beprövad 
vård utomlands, och de som har behandlats utomlands på 
föräldrarnas eget initiativ, har cirka 10 cancersjuka barn 
från Sverige under de senaste fem åren deltagit i utländska 
kliniska studier. Deltagandet har skett efter remiss från 
svenska läkare.

Vid kliniska studier testas bland annat nya läkemedel för 
att ta reda på vilken effekt de har och eventuella biverk-
ningar. Att delta i en klinisk studie kan vara en möjlighet 
att få ta del av ett nytt läkemedel innan det har godkänts 
och släppts till försäljning.� E

»  Barnonkologin är väldigt internatio-
nell. Det finns internationella grupper 
för respektive diagnos. Ofta känner 
gruppens medlemmar varandra. «

Vård utomlands
Cirka 40 cancerdrabbade barn 
har rest  utomlands för vård, 
behandling eller studier de 
senaste fem åren.

40

På eget initiativ
Ungefär 10-15 svårt cancersjuka 
barn har under de senaste fem åren 
genomgått behandling utomlands 
som föräldrar tagit initiativ till och som 
inte remitterats av svensk sjukvård.

10-15

1 900

Fått beprövad vård
15-20 av de barn som rest  utom-
lands de senaste fem åren har re-
mitterats till beprövad vård av 
svenska läkare, till  exempel för 
behandling av hjärntumör,  tumörer 
i muskler/bindväv eller bentumör.
 

15-20

10

Behandlade barn
Cirka 1 900 barn i Sverige
har behandlats på barn- 
cancercentrumen, inklusive 
återfall, de senaste fem åren 
enligt läkarnas uppgifter.

Så svarar läkarna
Barncancerfonden har genomfört telefonintervjuer med 
ansvariga för de sex barncancercentrumen om hur ofta 
och under vilka omständigheter cancersjuka barn behand-
lats på sjukhus utomlands de senaste fem åren. Intervjuerna 
genomfördes december 2017-januari 2018. 

Deltagit i studier
Cirka 10 barn har de senaste 
fem åren deltagit i kliniska 
studier utomlands.
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Kliniska studier
Kliniska studier görs bland annat för att testa effekt och 
säkerhet hos nya läkemedel och behandlingar. Innan stu-
dier på människor påbörjas har tester gjorts i laboratorie-
försök och i djurstudier. Kliniska studier är nödvändiga för 
att nya läkemedel och behandlingar ska kunna godkännas.

Innan en studie startar måste det finnas ett etiskt till-
stånd. Det är frivilligt att delta i en studie, men patienten 
måste uppfylla studiens kriterier för att få delta. 

När barn ingår i studien ska antalet ingrepp minimeras 
så långt som möjligt utan att resultatet påverkas. Det 
krävs att forskaren kan motivera varför barn bör involveras 
och det ska finnas personal i studien med vana att arbeta 
med barn. Det krävs även särskilt tillstånd från den euro-
peiska läkemedelsmyndighetens pediatriska avdelning. 

KLINISKA LÄKEMEDELSSTUDIER genomförs i  tre 
faser, här beskrivs faserna för cancerläkemedel på barn.

O �FA S I omfattar ett fåtal barn, ofta de som inte svarat på 
etablerade cancerbehandlingar. Fokus är att se hur läke-
medlet omsätts i kroppen, dosering, biverkningar och 
eventuella effekter. 

O �FA S I I är nästa steg. Den involverar oftast fler patienter 
än fas I. Här testas hur stor del av dem som får behand-
lingen som blir bättre. För läkemedel mot barncancer 
kombineras ofta fas I- och fas  II-studier.

O �FA S I I I påbörjas endast om resultaten i fas II är så 
goda att fortsatta studier är motiverade. Ofta jämförs 
den tänkta medicinen med standardbehandlingar, of-
tast i dubbelblinda randomiserade studier. Efter fas III 
kan läkemedelsföretaget ansöka om godkännande.

Källa: Barncancerrapporten 2017.

Crowdfunding
Crowdfunding – ungefär gräsrotssponsring –  går ut på 
att en stor grupp individer med små summor hjälper till 
att finansiera något. I början handlade det ofta om olika 
kulturprojekt, till exempel filmer. I dag används crowd-
funding inom många samhällsområden. 

Häromåret fick exempelvis en forskargrupp i Uppsala 
in drygt 18 miljoner kronor för att göra en klinisk prövning 
av ett nytt cancerläkemedel. Pengarna kom från sam-
manlagt 3 000 donationer från fler än 40 länder.

På nätet finns det speciella webbsidor där olika crowd-
fundingprojekt presenteras. Flera av dem går ut på att 
samla in pengar till vård av sjuka personer.

I Sverige har föräldrar till cancersjuka barn i ett par fall 
med hjälp av crowdfunding och kampanjer i sociala me-
dier lyckats samla in över två miljoner kronor. Det är 
pengar som använts för att betala vård utomlands som 
inte finansieras av den svenska sjukvården.

På webbsidor går det sedan att i detalj följa hur be-
handlingen går och med en knapptryckning donera 
medel för fortsatt vård.� Källa: Läkartidningen, The Lancet.
 

Vårdplaneringsgrupper
De så kallade vårdplaneringsgrupperna har en central roll 
i svensk barncancervård. I grupperna ingår specialister 
från de olika barncancercentrumen i Sverige. På åter-
kommande konferenser diskuteras extra svåra fall, be-
handlingsmetoder, eventuell behandling utomlands och 
liknande. Beslut om behandlingar fattas dock lokalt.

Gruppernas uppgift är också att följa den internatio-
nella utvecklingen inom respektive område och ta fram 
rekommendationer för hur barn med olika typer av can-
cerdiagnoser ska behandlas. En annan viktig uppgift är 
att sprida kunskap om nya studier.

Representanter för de svenska vårdplaneringsgrup-
perna ingår i flera internationella motsvarigheter.

– Det är en väldig styrka att ha ett sådant nätverk, sä-
ger Pernilla Grillner vid Karolinska universitetssjukhuset.

Källa: Barncancerfonden, intervjuer med  

ansvariga på regionala barncancercentrum. 

Vård utomlands
Cirka 40 cancerdrabbade barn 
har rest  utomlands för vård, 
behandling eller studier de 
senaste fem åren.

40

På eget initiativ
Ungefär 10-15 svårt cancersjuka 
barn har under de senaste fem åren 
genomgått behandling utomlands 
som föräldrar tagit initiativ till och som 
inte remitterats av svensk sjukvård.

10-15

1 900

Fått beprövad vård
15-20 av de barn som rest  utom-
lands de senaste fem åren har re-
mitterats till beprövad vård av 
svenska läkare, till  exempel för 
behandling av hjärntumör,  tumörer 
i muskler/bindväv eller bentumör.
 

15-20

10

Behandlade barn
Cirka 1 900 barn i Sverige
har behandlats på barn- 
cancercentrumen, inklusive 
återfall, de senaste fem åren 
enligt läkarnas uppgifter.

Så svarar läkarna
Barncancerfonden har genomfört telefonintervjuer med 
ansvariga för de sex barncancercentrumen om hur ofta 
och under vilka omständigheter cancersjuka barn behand-
lats på sjukhus utomlands de senaste fem åren. Intervjuerna 
genomfördes december 2017-januari 2018. 

Deltagit i studier
Cirka 10 barn har de senaste 
fem åren deltagit i kliniska 
studier utomlands.
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E Läkemedelsföretagen – eller studien – svarar för stu-
dieläkemedlet och i allmänhet för övriga kostnader som 
direkt har att göra med själva studien. I en del fall betalar 
de även för resa och uppehälle.

– När det inte sker, resonerar vi så här: Om studien är att 
betrakta som ren forskning, och om vi inte tror att ett del-
tagande är till direkt nytta för patienten, betalar vi inte för 
övriga delar, till exempel resor eller om patienten behöver 
vård på plats för att kunna delta i studien. Vi betalar alltså 
inte forskning med skattepengar som är avsedd för sjuk-
vård. Kan det däremot betraktas som vård, det vill säga  
att vi har anledning att tro att läkemedlen är till nytta för 
patienten, är det annorlunda, säger Anders Castor.

E N L I G T I N T E RVJ U E R N A M E D de ansvariga för Sveriges 
sex barncancercentrum har cirka 10 till 15 svårt cancersju-
ka barn under de senaste fem åren genomgått behandling 
utomlands som deras föräldrar tagit initiativ till och som 
inte remitterats av svensk sjukvård.

Barnens diagnoser har till exempel varit olika former av 
hjärntumörer, leukemi eller tumör i muskel och bindväv. 
Ingen av behandlingarna, som genomförts i bland annat 
Tyskland, Brasilien och Mexiko, har haft någon känd veten-
skapligt dokumenterad positiv effekt. Trots stor uppmärk-
samhet i sociala och traditionella medier verkar inte antalet 
svårt cancersjuka barn som vårdas utomlands på föräldrar-
nas eget initiativ öka. Dock vittnar en tredjedel av de ansva-
riga läkarna om ett ökat intresse 
för utlandsvård från föräldrarnas 
sida, och en spår ett ökat intresse. 

– Enligt min erfarenhet är det 
inte fler i dag som söker vård ut-
omlands åt sitt sjuka barn än vad 
det var för fem år sedan. När de 
bästa metoderna som vi känner till inte fungerar, inser de 
flesta att det inte finns mer att göra. Min bild är att föräldrar-
na litar på vad vi gör, säger Mikael Behrendtz, verksamhets-
ansvarig på barn- och ungdomssjukhuset vid Linköpings 
universitetssjukhus.

Det är en uppfattning som delas av övriga ansvariga vid 
Sveriges barncancercentrum. Dock rör det sig om så få fall 
att det inte går att uttala sig om trender med säkerhet.

– Ibland frågar föräldrarna vad vi tycker och då brukar vi 
diskutera det. Vi försöker läsa på om de olika behandling-
arna och studierna. Vi har i något eller några fall, då för-
äldrar velat åka utomlands, försökt hjälpa till genom att 
skriva till den utländska kliniken och frågat om informa-
tion, säger Karin Mellgren.

– Det finns så klart bra kliniker utomlands. Men också 
sådana som bara tjänar pengar på familjer som är despera-
ta. Enligt min uppfattning har vi en väldigt bra barncancer-
vård i Sverige. Det är ytterst sällan som man behöver åka 
utomlands för att få vård. Det är också sällsynt att en familj 
inte lyssnar på våra råd, tillägger hon.

Pernilla Grillner, patientflödeschef på barnonkologen 
vid Astrid Lingrens barnsjukhus i Stockholm, tycker inte 
att det är konstigt att en del föräldrar funderar på vård ut-
omlands åt sina barn.

– Som förälder vill man göra allt man kan för sina barn. 
Jag uppfattar inte att de som funderar på vård utomlands 
är kritiska mot den svenska sjukvården. Men de vill ha ut-
tömt alla möjligheter.

D E SOC I A L A M E D I E R N A S framväxt har gjort att anhöriga 
i dag på ett helt annat sätt än tidigare kan ha kontakt med 
andra familjer i liknande situation oavsett var de bor i värl-
den. Information och uppgifter om behandlingar sprids 
snabbt via nätet.

– Det kan vara stor hajp kring nya läkemedel medan de 
testas. Sedan visar det sig att många inte fungerar. Men har 
man ett barn som är på väg att dö, och vi säger att det inte 
finns något mer att göra, är det inte konstigt att man som 
förälder vill prova ett sådant läkemedel, säger Anders Castor.

Han menar att många föräldrar befinner sig i en svår 
sits. De vill vara med och bota sitt barn. Göra nytta. 

– Men som förälder har man i allmänhet ingen utbild-
ning i, eller erfarenhet av, att värdera vilka behandlingar 
som är vettiga, risker för biverkningar och liknande. Det 
finns en fara för barnen om föräldrar börja shoppa runt 
bland behandlingar.

E N L I G T F L E R A AV de intervjuade ansvariga läkarna vid 
barncancercentrumen är det vanligare med föräldrar som 
vill diskutera vad deras sjuka barn äter och dricker än som 
funderar på att söka vård utomlands.

– Det kan vara ganska mycket dis-
kussioner med föräldrarna kring 
barnens kost, mineraler och extra 
vitaminer. En del  
anser att kosten har stor be- 
tydelse och vill inte ha socker  
i maten till exempel. Men det finns 

ingen säker evidens för att det har någon betydelse för be-
handlingens resultat, säger Mikael Behrendtz.
Vad gör ni då?

– Vi har sagt att det viktiga är att de inte ger någon alter-
nativ kost eller tillägg utan att fråga de dagar som vi be-
handlar barnet med cytostatika eftersom vi inte vet om det 
kan uppstå interaktion. Vi vill också veta vad de eventuellt 
ger barnen för preparat mellan behandlingarna. Det är vik-
tigt att ha en bra dialog med föräldrarna.

E N L I G T D E I N T E RVJ UA D E L Ä K A R N A avbyts inte kontak-
ten med en familj som väljer att på eget initiativ vårda sitt 
barn utomlands under en tid. När och om barnet kommer 
tillbaka kan det dock vara svårt att ta reda på exakt hur det 
har behandlats.

– Patienten blir självklart inte diskvalificerad för att den 
har varit utomlands. Däremot kan möjligheterna till en 
god palliativ vård hotas av att barnen aldrig hinner bli pal-
liativa i betydelsen att deras sista tid blir så rik och levande 
som möjligt, och inte bara en vistelse på ett sjukhus i ett 
annat land där de inte kan språket och är långt ifrån kom-
pisar och släktingar. Det finns en risk för att den sista tiden 
för svårt sjuka barn fylls med saker som inte är i deras in-
tressen, säger Anders Castor. O

» Det finns så klart bra kliniker  
utomlands. Men också sådana  

som bara tjänar pengar på  
familjer som är desperata.  «

Centrum  
för kliniska 
prövningar 
på barn  
i Sverige
H O PE- E N H E T E N 
(Hematologisk Onko- 
logisk Prövningsenhet) 
på Astrid Lindgrens 
barnsjukhus i Stockholm 
och enheten för kliniska 
prövningar på barn på 
Drottning Silvias barn- 
och ungdomssjukhus  
i Göteborg  har nyligen 
startat och de är båda 
anslutna till ITCC (Inno-
vative Therapies for 
Children with Cancer).  
För att få verka som  
kliniskt prövningscenter 
genom det internatio-
nella samarbetet ITCC 
krävs en ackreditering. 
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Sverige bör underlätta för svenska cancersjuka barn 
att delta i utländska kliniska studier.

Det menar Beatrice Melin, professor i onkologi vid 
Umeå universitet och Sveriges kommuner och lands-
tings (SKL) nationella cancersamordnare.

B E AT R I C E M E L I N T RO R att det är ovanligt att svenska 
barn behandlas utomlands på föräldrarnas eget initiativ 
och med mer eller mindre experimentella metoder.

– Vi accepterar inte att sjuka barn ska få obeprövade be-
handlingar i Sverige. Varför ska de 
då få det utomlands? Det är viktigt 
att hålla fast vid kravet på vetenskap 
och beprövad erfarenhet inom vår-
den. Annars är det risk för att saker 
och ting glider iväg.

– Däremot tycker jag att vi bör öka 
möjligheterna för svenska barn att vara med i kliniska stu-
dier utomlands, det vill säga att få ersättning för vårdkost-
nader, resor och annat som studierna i allmänhet inte står 
för. Det är kostnader som i dag inte betalas av den svenska 
sjukvården eller Försäkringskassan, vilket gör det svårare 
för svenska patienter att delta i studier utomlands.

Vad är det för typ av studier?
– Det kan till exempel vara mediciner som är inne i fas 

II-prövning. Man bör dock vara införstådd med att det är 
mycket låg sannolikhet för att ett deltagande i en läkeme-
delsstudie har någon positiv effekt för en enskild patient. 
Föräldrar kan ändå vilja att deras svårt sjuka barn är med. 
För dem kan studien vara den sista möjligheten när allt an-
nat har provats. 

– Genom att ha ett regelverk som gör det lättare att vara 
med i kliniska studier utomlands kan vi kanske också mot-

verka att desperata föräldrar söker 
behandlingar som det inte finns evi-
dens för.
Kan man inte genomföra studierna  
i Sverige?

– Det sker redan. Men för en del 
studier anses underlaget för litet. 

Det finns helt enkelt för få barn i Sverige med vissa sjukdo-
mar. Om några år kan specialiseringen när det gäller diag-
noser och liknande dessutom ha gått så långt att hela Euro-
pa behövs som underlag för att hitta patienter till en del 
studier. O

”Gör det lättare för svenska barn  
att delta i utländska studier”

Beatrice Melin, professor: 

Beatrice Melin,  
professor i onkologi  

vid Umeå universitet.

» Vi accepterar inte att  
sjuka barn ska få obeprövade 
behandlingar i Sverige. Varför 
ska de då få det utomlands? «
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”Hade vi inte gjort allt  
så hade vi svikit henne”

Läkarna sa redan från början att Alicia inte skulle 
överleva sin hjärntumör. Men Mira Dehghani och 
Kristoffer Johansson vägrade att ge upp. De hitta-
de en ny behandling i Storbritannien – och sam-
lade in de stora summor pengar som krävdes. 

A L I C I A DOG , 6 Å R G A M M A L , påsken 2017. Då hade hon 
varit sjuk i ett och ett halvt år. Föräldrarna är övertygade 

om att behandlingen de ordnade i Storbritannien gav dem 
mer tid tillsammans.

Under Alicias sista månader övervägde de ytterligare en 
behandling i Mexiko, men då var hon för svag för flygresan.

– När man får barn skriver man på ett kontrakt, man lovar 
att se till att inget ont ska hända dem. Om vi inte hade gjort 
allt så hade vi svikit henne och mått ännu sämre nu. Nu vet 
vi att vi gjort allt vi kunnat, säger Kristoffer. 

De sitter i soffan hemma i vardagsrummet i Borås. Alicia 
finns överallt. Hennes porträtt är tatuerat på deras kroppar. 

När Alicia fick sin diagnos hösten 2015, kunde läkarna 
bara erbjuda strålbehandling och ett italienskt behandlings-
protokoll med cytostatika och antikroppar. Men prognosen 
var dyster. Medelöverlevnaden är sju månader efter diag-
nos, fick Mira och Kristoffer höra.

Deras familjer började söka på nätet efter alternativ.
– Vi var båda förstörda men alla runt omkring oss kämpa-

de, säger Kristoffer.
Miras syster kollade igenom nätet efter alternativ be-

handling och hennes storebror sökte hjälp från naturläke-
medel. De frågade efter en second opinion från läkare på 
andra svenska sjukhus, alla sa samma sak.

Alicia fick sin strålbehandling.
– Under tiden letade vi. Vi visste att efter 30 strålbehand-

lingar fanns det inget mer att göra, säger Kristoffer.
När de hittade något de trodde på tog de med sig infor-

mationen till Alicias läkare.
– Läkarna var olika, både negativa och positiva till våra 

frågor. En sa rakt ut att det inte var någon idé. Men jag hade 
ju hoppet kvar, säger Mira.

D E H I T TA D E B E H A N D L I N G E N I B R I S TO L , och Kristoffer 
reste dit med en vän. 

– Vi ville vara säkra på att det vi gjorde inte skulle ge hen-
ne sämre livskvalitet. Vi pratade med personalen en hel del.

Behandlingen går ut på att operera in tunna slangar i 
hjärnan, som leder fram till tumören. Sedan sprutar läkarna 
in cytostatika. På så sätt når de sitt mål utan att hindras av 
blod-hjärnbarriären, den hinna som skyddar hjärnan. Men 
operationen för att placera katetrarna och den första be-
handlingen kostade mellan 400 000 och 500 000 kronor. 
Pengar de inte hade.

– Vi trodde aldrig att det skulle gå, säger Mira. 
Hennes syster la upp en bön om pengar på sociala medier, 

och berättelsen om den cancersjuka flickan spred sig. Före-
tag och privatpersoner ville hjälpa. På en månad hade de 
pengarna som krävdes.

– De var väldigt tydliga i Bristol. De sa aldrig att de skulle 

kunna bota henne. De hade behandlat fyra barn hittills och 
två av dem levde 18 månader efter diagnos. Det de sa var 
”med det här kanske vi kan förlänga den tid ni har. Eller så 
fungerar det inte alls”. Men de sa också att alla barn reage-
rar olika på behandlingen – så kanske skulle Alicia bli den 
som klarade sig, säger Kristoffer. 

– Jag trodde väl kanske inte att de skulle bota henne eller 
få bort den helt, men kanske den skulle stanna upp eller 
växa lite långsammare, säger Mira.

De skrev på buntar med papper på att de tog på sig det ju-
ridiska ansvaret. 

– Jag var väldigt rädd, jag hade ett helt papper med frågor. 
Jag var rädd för att göra det värre. Men sen kontaktade vi 
andra familjer som åkte dit för behandling. Och vi kände att 
vi hade inget val. I dag är jag glad. Hon fick livskvalitet, sä-
ger Mira.

Alicia svarade bra på första behandlingen. Två dagar ef-
ter operationen åkte de till Bristol zoo.

– Personalen hade aldrig sett en intensivvårdspatient gå 
på zoo två dagar efter en hjärnoperation, säger Mira.

D E R E S T E T I L L BA K A till Storbritannien för behandlingar i 
april, maj, juni och början av augusti.

Vid det sista tillfället visade en magnetröntgen att tumö-
ren spridit sig till lillhjärnan.

– När de sa det tappade man hoppet för ett kort tag, säger 
Kristoffer.

Alicia fick ytterligare strålbehandling. Kristoffer höll kon-
takt med kliniken i Bristol. Tumören spred sig till ryggen.

Alicia fick en tredje omgång strålning. I England hade  
läkarna privatiserat verksamheten och flyttat till London. 
Priserna hade dubblerats.

Familjen fick matpengar av Kristoffers mamma och flytta-
de till en mindre hyresrätt – den privata ekonomin var körd i 
botten. Men de lyckades få in mer pengar till behandlingen 
via sin insamling, och i februari var de tillbaka i England.

När de kom till London hade Alicia plötsligt dålig balans. 
– Men behandlingen hade ändå gjort bra saker tidigare. 

Kanske skulle det hjälpa, säger Kristoffer.
Det sista hoppet dog med den brittiska klinikens utlåtan-

de. Det fanns inget mer att göra.

S T R A X E F T E R D E T DOG även Alicias livsvilja. På hennes 
sexårskalas orkade hon inte leka. Hon slutade att le och sov 
hela tiden. Huvudvärken var stundtals våldsam.

Hon dog på sjukhuset på påskdagens morgon, med sina 
föräldrar vid sin sida. 

– Läkarna var så fina, säger Mira.
– Det var aldrig någon som sa att vi inte skulle åka. Vissa 

läkare hade invändningar, men på slutet, då fattade alla, sä-
ger Kristoffer.

– Jag tror att de trodde att vi inte förstod allvaret. Men på 
slutet fattade de att vi visst förstod, säger Mira.

De säger att de skulle göra samma sak igen.
– De vågar mer utomlands. Men det är kanske för att de 

ger ansvaret till föräldrarna. I Sverige är de mer ”fega”. O

Familjen Dehghani-Johansson sökte vård i Storbritannien
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”Mitt barn ska inte  
utsättas för experiment”
Eric, 7 år, fick diagnosen diffust ponsgliom i februari 
2017. Ett halvår senare var han död. Behandling ut-
omlands var aldrig ett alternativ för familjen.

– Jag som lekman kan ju inte googla mig till bättre 
kunskap i ämnet än vad läkarna har, säger Eva Pet-
tersson.

E R I C B L E V DÄ R E M OT första svenska barn att delta i den 
franska BIOMEDE-studien, dit Sverige är anslutet 
genom HOPE-kliniken vid Nya Karolinska 
sjukhuset.

– Ditt barn kommer att dö – du tar var-
enda livlina. Det här gav oss hopp, ett 
extremt litet hopp, men det gav struktur 
åt sjuktiden, säger Mattias Johansson.

Hemma i villan i Karlstad sitter lilla-
syster Elin mellan sina föräldrar i soffan. 
Det är tre månader sedan storebror dog, 
och Elin stänger in sig i sitt rum varje dag 
och leker doktor med sina dockor. 

Efteråt har de plåster på huvudet, precis som Eric 
hade på slutet av sitt liv.

Dagen efter att Eva och Mattias hade fått veta att deras 
son skulle dö av sin obotliga hjärntumör, kom läkarna in 
med papper på deras rum att skriva under.

– Jag ställde kritiska frågor om risker, och jag fick förtro-
ende för läkarna, för att nyttan skulle överväga för Erics 
del. Jag ville inte utsätta honom för en experimentverk-
stad, säger Eva.

I B I O M E D E-S T U D I E N ingår en biopsi (cellprov) från tumö-
ren, som sitter på hjärnstammen. Det är en komplicerad 
operation som länge ansågs för riskfylld. De svenska neu-
rokirurger som utför den i dag är specialutbildade i Frank-
rike.

Timmarna föräldrarna väntade medan Eric opererades 
var bland de värsta i deras liv.

– Mötet efter operationen, det glömmer jag aldrig. Kirur-
gen stod och skakade och jag fick känslan att det gått min-
dre bra, säger Mattias. 

– Och det var ingen duvunge, det var en två meter lång 
man i sextioårsåldern, säger Eva. 

Det hade gått bra.
– Jag funderade på vem han skulle vara när han vaknade 

upp, säger Eva. 
Det var samma Eric, men han talade långsammare och 

en kort tid efteråt drabbades han av en halvsidig ansikts-
förlamning. 

– Tumören var en tuff motståndare, säger hon.

A N A LYS E N AV PROV E T från tumören visade att alla tre 
läkemedel som är involverade i studien gick att använda, 
och Eric lottades att pröva ett av dem.

Samtidigt genomgick han 30 omgångar strålbehandling 
av hjärnan.

Först svarade tumören bra. Tillväxten bromsades upp.
Sjuåringen som älskade Lego kunde börja träna på att ta 

ett par steg igen, efter att ha suttit i rullstol sedan behand-
lingen började. Han byggde en gigantisk gruvmaskin i 

Lego, trots att vänsterhanden inte fungerade som den 
skulle.

Men Eric drabbades av ett sår på hornhinnan 
och familjen tvingades pausa medicineringen. 

– Helt lekmannamässigt tror jag att det var då 
den tog fart igen, säger Eva.

I juli gjordes en ny magnetröntgen, och strax 
efteråt blev Eric betydligt sämre. Han hade fruk-

tansvärd huvudvärk och kräktes. 

RÖ N TG E N R E S U LTAT E T G J O R D E S LU T på allt hopp 
som studien gett familjen.

Tumören hade spridit sig i hjärnhinnan.
– Det är en fruktansvärd sjukdom. Det är som en klocka 

som tickar ner och varje gång tar den bort en bit i taget, sy-
nen, sväljförmågan, säger Mattias. 

Eric bad om att få se om filmen ”Bröderna Lejonhjärta”. 
Han frågade om farfar, som var död sedan länge.

Familjen hade lyssnat på Hassan, ett radioprogram från 
1990-talet. En dag förklarade Eric att han skulle flytta till 
Ballefjongberga, en ort som endast förekommer i en av 
Hassan-sketcherna. Hans mamma frågade vad han skulle 
göra där?

– Cykla. Och leka, sa Eric.
– Det var hans sätt att säga att han inte orkade mer, att 

han gav upp, säger Eva.

E R I C DOG I M I T T E N på augusti på sjukhuset i Karlstad. 
Men familjen ångrar inte att de inte sökte vård utomlands.

– Nu fick vi ju erbjudande om att delta i den franska stu-
dien. Och vi har pratat om hur vi hade gjort annars, säger 
Mattias. 

Eva var den som läste på om diagnosen, precis när de 
fått den. Det var hon som ställde de flesta frågor till läkar-
na. Hon känner sig säker på att de hade stannat i Sverige, 
även om det inte funnits någon studie att ansluta till. 

– Vi hade aldrig åkt till Mexiko eller till England. Det 
måste vara öppen forskning, någon som delar med sig av 
resultaten. Mitt barn ska inte utsättas för ett slutet experi-
ment. O

B I O M E D E
En fransk studie där Sve-
rige deltar sedan februari 
2017. Förhoppningen är 
att läkarna genom biopsi 
från tumören ska kunna 
hitta behandling för vissa 
varianter av sjukdomen. 

H O P E- K L I N I K E N 
HOPE (hematologisk on-
kologisk prövningsenhet) 
är grundad av stiftelsen 
Entrepreneurs for Good, 
som står för en del av fi-
nansieringen, tillsam-
mans med bland annat 
Barncancerfonden. 
Genom kliniken, som 
finns vid Karolinska uni-
versitetssjukhuset, och 
PCRC (Pediatric Clinical 
Research Center) vid 
Drottning Silvias barn-
sjukhus i Göteborg, får 
svenska barn tillgång till 
utländska läkemedelsstu-
dier. Kliniska studier i fas 1 
och 2 innebär väldigt liten 
chans för bot för det en-
skilda barnet. Däremot 
bidrar kunskapen till fram-
tida barns överlevnad.

För familjen Johansson-Pettersson var vård utomlands inte ett alternativ

Anslag från  
Barncancerfonden
1 000 000 kronor 

 under  
2017-2018

Anslag från  
Barncancerfonden
1 000 000 kronor 

under 2018
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”Mitt barn ska inte  
utsättas för experiment”
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GRANSKNING  VÅRD UTOMLANDS

Att föräldrar på eget initiativ söker vård utomlands åt 
sina svårt cancersjuka barn är snarare ett tecken på 
kärlek till sina barn, än ett betyg på den svenska vår-
den. Det menar socialminister Annika Strandhäll (S).

A N N I K A S T R A N D H Ä L L SÄG E R att hon har svårt att före-
ställa sig vilken hemsk situation det måste vara att som 
förälder uppleva att ens barn får cancer.

– Jag har stor förståelse för att man som förälder vill  
pröva varje möjlighet till behandling av sitt barn, även om 
det är metoder som är så oprövade att den offentligfinan-
sierade vården inte kan gå i god för dem. Samtidigt är det 
självklart problematiskt att det ibland kan handla om helt 
oprövade metoder, som inte nödvändigtvis följs upp på ett 
strukturerat sätt och där skyddet för den enskilde patien-
ten riskerar att vara väldigt svagt.
Kan det ses som ett betyg på svensk barncancervård?

– Jag tror att man snarare ska se det som ett tecken på 
föräldrars kärlek till sina barn, än som ett betyg på den 
svenska barncancervården – eller för den delen den vård 
inom och utanför EU dit barn kan remitteras från Sverige, 
vilket ju också händer. 
I flera uppmärksammande fall har föräldrar valt vård utom-
lands som inte bygger på vetenskap eller beprövad erfaren-
het. Vad innebär det?

– Att man inte har den försäkran som det innebär att 
söka vård inom den offentligfinansierade sjukvården, att 
den bygger på just vetenskap och beprövad erfarenhet.

– Det innebär en tydlig chansning och ett risktagande, 
både vad gäller eventuell effekt och patientsäkerhet under 
behandlingen. Dessutom är det svårt att veta vilka de 
eventuella biverkningarna är. Det är ett risktagande.

Bör samhället stoppa föräldrar från att ta sina sjuka barn 
utomlands för vård som inte bygger på vetenskap eller 
beprövad erfarenhet? 

– Det är viktigt att den svenska vården ger all informa-
tion man har om vård utomlands i de aktuella fallen till 
föräldrarna, inte minst om vilka risker man ser.
Vad betyder det för svensk sjukvård om fler väljer privat 
cancervård utomlands finansierad via exempelvis crowdfun-
ding?

– Jag vill inte att det ska behövas. Men det är långt kvar 
innan forskningen hittat botemedel för all slags cancer, 
och då kommer vi säkert att se att den som inte kan få  
vård inom ramen för den beprövade, offentligfinansierade  
hälso- och sjukvården söker mer experimentella behand-
lingar utomlands. Det behöver inte få konsekvenser för 
den svenska sjukvården i sig, mer än att det är viktigt att 

man ger bra information – i den mån man har den – om ut-
landsvård och vilka risker man ser.
Finns det en risk för att desperata föräldrar blir lurade?

– Ja, självklart finns det en risk att desperata föräldrar bli 
lurade. Det är också en bidragande orsak till att det är vik-
tigt att den svenska vården ger all information man har om 
den typ av vård det kan handla om, så att familjerna kan 
fatta informerade beslut. Jag tror också att just saklig infor-
mation är den bästa insats samhället kan göra – förutom 
att vi självklart hela tiden måste utveckla barncancervår-
den så att vi kan bota, behandla och lindra så stor del av 
olika former av barncancer som möjligt. O

» Det är självklart problematiskt att 
det ibland kan handla om helt oprövade 

metoder ( ...) där skyddet för den  
enskilde patienten riskerar att vara 

väldigt svagt.  «

”Föräldrar som söker vård utomlands  
är ett tecken på kärlek till sina barn”

Annika Strandhäll, socialminister:

Socialminister Annika 
Strandhäll (S) anser att 
det är viktigt att den 
svenska vården ger all 
information man har om 
vård utomlands i de ak-
tuella fallen till föräld-
rarna, inte minst om  
vilka risker man ser.
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Det är väl känt att oprövade behandlingar 
kan vara skadliga för patienterna.
– Samtidigt är det viktigt att inte skuldbe-
lägga föräldrar som på eget initiativ söker 
viss behandling utomlands. De gör det 
som de anser är bäst för sina barn, säger 
Kerstin Sollerbrant, som är forsknings-
chef på Barncancerfonden. 

U N D E R D E S E N A S T E fem åren har 10 – 15 
svårt cancersjuka barn genomgått be-
handling utomlands som deras för-
äldrar på egen hand tagit initiativ 
till och som inte remitterats av 
svensk sjukvård, enligt Barncan-
cerfondens undersökning.

Ingen av behandlingarna har hit-
tills haft någon känd vetenskapligt 
dokumenterad positiv effekt.

– Det tyder på att det inte finns be-
handlingsmetoder ute i världen som vi 
har missat i Sverige. Men det är viktigt att inte 
skuldbelägga föräldrar som på eget initiativ 
åker utomlands med sina sjuka barn för en viss 
behandling. Personalen i vården gör det som 
de anser är bäst för barnen. Men det gör även 
föräldrarna. Ibland kan det bli så att läkarna 
och föräldrarna har olika syn, säger Kerstin 
Sollerbrant.

Intresset för obeprövad vård utomlands ver-
kar öka. Vad tror du att det beror på?

– Jag tycker inte att det är så konstigt att 
många föräldrar som har svårt sjuka barn sö-
ker på nätet efter information och tänkbara be-
handlingsmetoder. Några barn som fått vård 
utomlands på föräldrarnas eget initiativ har 
dessutom fått stor uppmärksamhet i media. 
Det gör så klart att intresset för och diskussio-
nerna kring vård utomlands ökar. 

– Min bild är dock att föräldrar i allmänhet 
har stort förtroende för svensk barncancer-
vård. Dessutom på goda grunder. Den pressa-
de situationen inom vården med bland annat 
personalbrist, har inte försämrat överlevna-
den bland svenska barncancerpatienter.

Mellan 15 och 20 cancersjuka svenska barn 
har de senaste fem åren remitterats till beprö-
vad vård utomlands av svenska läkare, enligt 
Barncancerfondens undersökning.

– Jag tycker att det är förtroendeingivande 

för svensk barncancervård att man tar hjälp av 
utlandet när det saknas viss unik kompetens i 
Sverige. Ett bra exempel kan vara operationer 
som aldrig eller ytterst sällan utförs i Sverige. 
Det är bättre att de görs av kirurger och på kli-
niker med god erfarenhet av den typen av ope-
ration, än av svenska kirurger som aldrig har 
gjort det tidigare. Det är precis så som det ska 
fungera, säger Kerstin Sollerbrant.

Enligt företrädare för Sveriges sex barncan-
cercentrum är det inte en ekonomisk fråga 

om svårt cancersjuka barn ska få vård 
utomlands eller inte. Behovet avgör.

– Det innebär att vi alltid kan er-
bjuda våra barncancerpatienter 
den bästa vård som finns att tillgå i 

världen, vilket känns oerhört bra. 
Jag tror dessutom inte att det behö-

ver bli dyrare för samhället om ett 
barn får specialistbehandling utom-
lands jämfört med att bygga upp mot-

svarande kompetens i Sverige. Framför allt 
inte när det är frågan om mycket ovanliga di-
agnoser, säger Kerstin Sollerbrant.

BARNCANCERFONDEN ANSER att sjukvård ska 
bygga på vetenskap och beprövad erfarenhet.

– Oprövade behandlingar kan vara skadliga 
för patienterna. Men självklart är det skillnad 
på om det handlar om helt obeprövade meto-
der eller exempelvis mediciner som är god-
kända i vissa länder men som ännu inte kom-
mit till Sverige, säger Kerstin Sollerbrant som 
menar att det är viktigt att de kliniker som be-
driver experimentell eller obeprövad vård öp-
pet redovisar sina metoder och resultat.

– Det är så vi lär oss och sprider kunskap. 
Den som funderar på att på eget initiativ söka 
vård utomlands till sitt sjuka barn bör prata 
med professionen. Det är de behandlande  
läkarna som kan ge de bästa råden.

Enligt Kerstin Sollerbrant är det bra om  
fler svenska barn deltar i kliniska studier  
både i Sverige och utomlands. 

– Ju fler studier barn deltar i, desto mer kun-
skap får vi, och det är i grunden bra. Men det är 
viktigt att tänka på att det då handlar om forsk-
ning och inte vård. Samtidigt finns det en grå-
zon mellan vad som är vård och vad som är 
forskning, som kan vara svår att hantera i takt 
med att det kommer allt fler nya mediciner 
som testas runtom i världen. Det viktigaste är 
att se vad som är bäst för det enskilda barnet.

– Vi har nyligen fått två kliniska prövnings-
centrum i Sverige. Det ökar möjligheterna för 
barn att delta i kliniska studier även här, vilket 
kommer att bidra till bättre behandlingar. O

Kerstin Sollerbrant, Barncancerfonden:

» Den som funderar på att på 
eget initiativ söka vård utom-

lands till sitt sjuka barn bör  
prata med professionen. «

Kerstin Sollerbrant,  
forskningschef för 

Barncancerfonden.

K L I N I S K A S T U D I E R  
Ä R VÄG E N F R A M ÅT

Vi måste undanröja alla hinder som finns på vägen 
mot nya läkemedel som kan bota barn med de svå-
raste formerna av cancer. Särskilt vid ovanliga diag-
noser är internationellt samarbete oerhört viktigt, 
och det måste vara enkelt för svenska barn att vara 
med i relevanta kliniska studier utomlands.

FÖ R Ä L D R A R M Å S T E FÅ  
FÖ R U T SÄT T N I N G A R AT T FAT TA 
VÄLI N FORM E R ADE BESLUT

Alla drabbade föräldrar måste få information om  
vilka beprövade behandlingar och kliniska studier 
utomlands som kan vara aktuella samt vilka risker 
det kan finnas med att åka utomlands på egen 
hand.

 
A L L A K L I N I K E R  
M Å S T E R E DOV I SA R E S U LTAT

Det är viktigt att de kliniker som genomför experi-
mentella eller obeprövade behandlingar öppet  
redovisar sina metoder och resultat - så att even- 
tuella framgångsrika behandlingar kan komma  
alla barn tillgodo.

BA R N E T S BÄ S TA OC H V E T E N -
S K A PL I G G R U N D S K A A L LT I D 
VA R A U TG Å N G S PU N K T E N

Behandlingar och kliniska studier måste alltid utgå 
från barnets bästa. De ska bygga på vetenskaplig 
grund för att vara säkra och effektiva. Det gäller 
även kliniker utomlands.

Behandlingar utomlands –  
så tycker Barncancerfonden

S V E N S K BA R N C A N C E RVÅ R D  
H Å L L E R VÄ R L DS K L A SS

Överlevnaden i barncancer i Sverige är hög, den 
svenska barncancerprofessionen har starka inter- 
nationella nätverk och man följer noga utvecklingen 
globalt vad gäller kliniska studier och behandlingar.

”Sjukvård ska bygga på vetenskap 
och beprövad erfarenhet”
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Med Vilfred
mot framtiden
I ett nationellt pilotprojekt ska alla cancersjuka barn genomgå  
en total analys av arvsmassan. Det ger underlag till fler kliniska
prövningar – och  det är så som forskarna fick chansen att rädda  
livet på Vilfred Lindqvist, i dag 5 år gammal. 

Emlasalva på händerna gör att det inte blir lika smärtsamt att sätta in nålen inför operationen. Vilfred ska genomgå magnetröntgen och ett ben-
märgsprov. De återkommande kontrollerna görs för att utesluta att cancern kommit tillbaka. I väntan på sövning skjuter Vilfred barnonkologen 
Per Kogner med kanonen på sin rullande sjörövarbåt.

V I L F R E D Ä R H U N G R I G . Han fastar eftersom han ska sövas 
för att läkarna ska kunna genomföra en magnetröntgen 
och ta ett ryggmärgsprov. Det sker var tredje månad för att 
kontrollera att det inte finns någon ny tumörtillväxt i den 
lilla kroppen. Han håller handen tryckt mot sin tomma 
mage och önskar att hans strumpor vore godis. Men det 
går över.

– Akta, jag ska faktiskt köra! hojtar Vilfred till Per Kog-
ner, barnonkolog och den läkare som är ansvarig för Vil-
freds behandling.

Per Kogner hoppar bakåt i spelad panik och Vilfred läm-
nar behandlingsrummet på en rosa trehjuling som han 
hämtat från lekhörnan.

Vilfred är det första barnet i Sverige att behandlas med 
andra generationens ALK-hämmare, en medicin som en-
kelt förklarat stänger av en gen i tumören. Tumörer med 
aktiverade ALK-gener är extra aggressiva, växer fortare 

och sprider sig lättare än tumörer som saknar den genetis-
ka förändringen. Med medicinen kan de sjuka cellerna i 
stället mogna ut och bli vanliga nervceller.

– Han är en föregångare. Vi har tänkt att publicera en  
vetenskaplig rapport om det här fallet, säger Per Kogner, 
som är expert på neuroblastom.

VILFRED DIAGNOSTISERADES med högriskneuro-
blastom stadium 4 när han var 16 månader gammal. Det är 
en aggressiv cancerform med cirka 60 procents överlevnad. 

Men cytostatikan som skulle rädda pojken gjorde ho-
nom dödssjuk. Läkarna förstod inte varför.

En gensekvensering, en analys av kroppens samtliga  
gener, visade att Vilfred har Fanconis anemi, en ovanlig 
genetisk sjukdom som påverkar benmärgens förmåga att 
bilda nya blodceller. Personer med sjukdomen har också 
ett mer sårbart DNA. Kroppen har helt enkelt svårare � E 
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Full fart mot framtiden! 
Hoppet om att rädda fler av de  

barn som dör av cancer, står till nya  
behandlingsmetoder som kan ersätta  

och komplettera dagens mediciner.  
Med nya läkemedel hoppas forskarna  

också att biverkningar och sena  
komplikationer ska bli  

färre och mildare.
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VILFRED  
LINDQVIST
Ålder: 5 år.
Bor: Älta utanför Stock-
holm.
Familj: Mamma Agneta 
Gimhag Lindqvist, pappa 
Alexander Lindqvist, 
storasyster Matilda, 9 år.
Gör: Gillar fordon och 
långt hår, som de två 
bästa förskolekompisar-
na har. Därför sparar 
Vilfred ut sitt hår. 
Diagnos: Neuroblas-
tom, 2014, Fanconis 
anemi. Behandlas med 
ALK-hämmare som 
bromsar cancern och 
låter tumörcellerna 
mogna ut till normala 
nervceller.

E att städa undan de cellförändringar som kan leda till 
cancer, men tål heller inte cytostatika eller strålning, den 
vanliga behandlingen mot neuroblastom.

Den genetiska analysen visade också att Vilfreds cancer 
dessutom hade en muterad ALK-gen. Ändå jublade läkar-
na när de fick provsvaret. Äntligen fanns det ett sätt att be-
handla.

Neuroblastom drabbar uteslutande barn, ofta små barn. 
Men samma förändring som fanns i Vilfreds cancer finns  
i flera typer av cancer som drabbar vuxna, till exempel  
vissa former av lungcancer. För vuxna används ALK-häm-
mare för behandling av sådan lungcancer – och Per Kogner 
ville hitta en ALK-hämmare som skulle fungera för Vilfred.

Efter ansökningar till läkemedelsbolaget, Läkemedels-
verket och till Karolinska universitetssjukhuset fick Per 
Kogner och Vilfred chansen att testa en ny och bättre 
ALK-hämmare av andra generationen.

Sedan 2015 löser föräldrarna upp en kapsel i lite vatten 
och sprutar in i porten på magen, som ser ut som en knapp, 
varje morgon. Tumören i magen krympte och efter åtta 
månader kunde den opereras bort. I dag är tumören bak-
om ögat borta, precis som tumörerna i ryggraden och 
spridningen i resten av kroppen.

Vilfred klättrar upp i sängen på sal 7 på dagvården. Han, 
mamma Agneta och pappa Alexander väntar på att en 
sjuksköterska ska komma in och sätta in infarten där sov-
medicinen ska sprutas in. Vilfred lägger sig tillrätta.

– Mysigt, utbrister han, för att strax sjunka in i barnkana-
lens tecknade, talande båtar.

N U S TÅ R PE R KOG N E R och hans kollegor i hela landet i 
startgroparna för att börja med att gensekvensera alla 
barncancerpatienter redan i samband med diagnostillfäl-
let. Undersökningen är smärtfri. Fram tills nyligen har den 
varit för dyr och för komplicerad för att använda som stan-
dardundersökning.

– Det är en stor möjlighet som Barncancerfonden valt att 
stötta med pengar. I framtiden kommer det innebära att vi 
ibland blir säkrare på diagnos, att vi ibland blir bättre på 
prognos och för några att vi hittar avvikelser som direkt 
påverkar behandlingen, säger Per Kogner.

» Vi kommer att hitta information  
som vi ännu inte vet hur vi ska hantera. 
Vi kommer att lära oss mer om varför 
barn får cancer och i vilka fall ärftlighet 
kan spela in. «

I dag tittar läkare på ett visst antal avvikelser i tumörens 
arvsmassa. När gensekvenseringen påbörjats kommer det 
gå att se allt. Även sådant som inte går att behandla i dags-
läget.

– Vi kommer att hitta information som vi ännu inte vet 
hur vi ska hantera. Men vi kommer också att lära oss mer 
om varför barn får cancer och i vilka fall ärftlighet kan 
komma att spela in, säger Per Kogner.

Trots goda resultat vid vuxencancer är ALK-hämmare 
inte förstahandsval för behandling av de neuroblastom- 
patienter som uppvisar avvikelse på ALK-genen.

– Inte än, tyvärr, konstaterar Per Kogner. 

I DAG FÅ R Y T T E R L I G A R E två barn liknande behandling 
som den som räddade Vilfreds liv. De nya behandlingarna 
kan ske genom Hope-kliniken i Stockholm, och genom 
barncanceravdelningen vid Drottning Silvias barn- och 
ungdomssjukhus i Göteborg som också har en klinisk pröv-
ningsenhet.

Dessa båda kliniker är garanter för att Sverige ska kunna 
vara anslutet till ITCC (Innovative Therapies for Children 
with Cancer), ett internationellt nätverk av aktörer som 
samarbetar kring utveckling av nya mediciner på barncan-
cerområdet.

Genom ITCC får svenska barn tillgång till studier som 
sker utomlands och barn från övriga länder får tillgång till 
svenska studier. Ju fler barn som deltar i en studie, desto 
säkrare blir de vetenskapliga resultaten.

De två svenska klinikerna har bland annat gjort det möj-
ligt för svenska barn att delta i Biomede, en fransk studie i 
jakten på en verksam behandling av den svårbotade sjuk-
domen diffust ponsgliom (DIPG), som både Alicia och Eric 
dog av (läs mer på sidorna 36-39).

Vilfred har bestämt sig för att hoppa ner från sängen. � E 

Länge var läkarna osäkra på om Vilfred skulle överleva. Han var svårt cancersjuk och tålde inte sina mediciner. Men nya forskningsupptäckter räddade hans liv, och i dag är 
han en helt vanlig femåring med en helt vanlig passion för allt som rullar – cyklar, trampbilar, leksaksbilar. För honom är sjukhusbesöken odramatiska tillfällen till att umgås 
med clowner och cykla snabbt i korridorer. För hans föräldrar är det värre. Varje undersökning fruktar de dåliga besked. 
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Genom två nya enheter,  
Hope i Stockholm och prövnings- 

enheten vid Drottning Silvias barn-  
och ungdomssjukhus i Göteborg, kan 
svenska barn delta i kliniska studier.  
Forskning som leder till nya behand- 

lingar är enda vägen framåt för  
de barn som lider av de mest  

svårbehandlade  
diagnoserna.
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E Han ligger på golvet och kör en gul lastbil. Han hade tur 
som fick tillgång till medicinen medan tid var. 

D E N K L I N I S K A PRÖV N I N G S E N H E T E N Hope i Stockholm 
finns för att en pojke som heter Nelson inte gör det. Han 
dog till följd av en hjärntumör som inte svarade på de tra-
ditionella behandlingsformerna cytostatika, strålning och 
kirurgi. Det saknades nya mediciner. 

Nelsons föräldrar Fredrik och Johanna Malm tog initiativ 
till Entrepreneurs for Good, som tillsammans med Karolin-
ska institutets insamlade medel och Barncancerfonden be-
kostar Hope, Hemotologisk onkologisk prövningsenhet.

Här ska de barn som inte svarar på den vanliga behand-
lingen få delta i kliniska studier, prövningar av nya läkeme-
del. Trots att EU-reglerna kring läkemedelsprövning säger 
att barn ska inkluderas, sker det fortfarande alltför sällan. 

Chansen att ett barn får nytta av studien, på det vis som 
Vilfred fått, är mycket liten. Men resultatet ger viktig kun-
skap till framtida barn.

En framtid som dock är oviss för det barn som går först.
Eftersom inget barn fått liknande behandling som den Vil-
fred får, finns det inga sanningar eller solklara besked att 
leverera. Ingen beprövad erfarenhet att luta sig tillbaka 
mot, inga andra föräldrar som vet hur det är. 

Stundtals är det svårt.
– Det som är mest frustrerande är att det inte finns något 

slut. När vi fick beskedet om att det inte finns någon cancer 
kvar var det ändå som antiklimax, det var inte den härliga 
känslan man drömt om, säger Alexander.

– Vi köpte i alla fall tårta, säger Agneta.
– Man har likom inte en stämpel på ett papper som säger 

att allt är klart. De säger att de inte ser någon cancer, men 
de kan inte säga att det inte finns någon cancer där. Det 
finns ingen tydlig plan. Inget tydligt mål. När är mardröm-
men slut? Är den någonsin det? säger Alexander.

De har fått veta att Vilfred behöver en stamcellstransplan-
tation, kanske redan i år. Hans blodvärden sjunker på grund 
av den ärftliga DNA-avvikelsen. En transplantation är bästa 
sättet att få benmärgen att fungera, men kan också vara ett 
sätt att påverka eventuella kvarvarande cancerceller.

Men det är också en intensiv och hård behandling och 
Agneta och Alexander är oroliga för att transporteras till-
baka till den tid då Vilfred var som sjukast.

S J U K H U SC LOW N E R N A BA N DY OC H PA J E T T E gör entré. 
De är två av en stor clowngrupp som turas om att träffa sju-
ka barn för att skapa avbrott i deras vardag. Smärtan och 
tristessen lindras med såpbubblor och ballongdjur.

Bandy blåser snabbt upp två ballongsablar och en bal-
longpudel åt Vilfred.

Efter ballongerna är det sal 1 som gäller för Vilfred. Han 
hoppar upp på trehjulingen och guidar sjuksköterskan som 
ska sticka honom i handen, förbi barn med droppställning-
ar och övrig personal i korridoren.

Inne i salen tar han plats i sängen. 
– Det är coolt här inne, konstaterar han.
Två barnsjuksköterskor och en blivande barnsjuksköter-

ska kommer för att sätta infarten i handen på honom. 
Hans händer är lindade för att skydda bedövningssalv-

an. Nu lindar sköterskan av dem, lugnt och försiktigt.
Vilfred gråter lite när det sticker till. 
Efteråt är det dags för stickpresent, en institution på 

barncanceravdelningen. Vilfred väljer omsorgsfullt ut två 
små bilderböcker som han ger vidare till sin mamma innan 
det är dags för avfärd på cykeln.

Det är fortfarande en timme kvar tills han ska sövas.
– Nu är han så mycket större, en liten person. Då när allt 

hände hade vi knappt lärt känna honom. Det här känns 
ännu värre, säger Alexander.

– Om det inte skulle gå bra, menar du, frågar Agneta.
– Jag försöker ju att inte tänka på det. Men det slår oftast 

till när jag är som gladast. Det är då jag tänker att han kan 
försvinna, säger Alexander.

Vilfred, han tänker inte så. Han är inte så förtjust i sin 
medicin, men han vet varför han måste ta den varje dag. 
Så att de onda bollarna inte kommer tillbaka i magen och i 
ryggen. O

» Eftersom inget barn fått liknande  
behandling som den Vilfred får, finns 
det inga sanningar eller solklara  
besked att leverera. «

Barnonkologen Per Kogner och mamma Agneta diskuterar blodvärden. Vilfred är inte intresserad. Clownen Bandy har lättare att fånga femår-
ingens hela uppmärksamhet. Ändå är det lite mysigt på sjukhus tycker Vilfred. Med eget rum, säng och en stor tv funkar det mesta.
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NEUROBLASTOM
Neuroblastom är en cancer-
form som är vanligast hos 
små barn. Sjukdomen uppstår 
i det sympatiska nervsyste-
met. Ofta uppträder sjukdo-
men även i binjurarnas inre 
del, liksom i nervvävnaden 
utefter ryggraden.

Sjukdomen delas in låg-,  
intermediär- och högriskneu-
roblastom, eller stadie 1-4. 
Stadie 4 är mest aggressiv och 
svårast att bota. 

ALK-HÄMMARE
ALK-hämmare är medicin 
som är etablerad inom can-
cervård av vuxna. ALK-häm-
mare tillhör en ny typ av can-
cerläkemedel som kallas 
målinriktade för att de riktar in 
sig på skillnaderna mellan en 
frisk cell och en cancercell, 
och slår på så sätt mot can-
cercellen.

GENSEKVENSERING
Gensekvensering är en me-
tod som kartlägger och analy-
serar en människas arvs- 
massa och avvikelser från det 
normala. Undersökningen är 
kostsam, men skulle kunna 
bidra till ännu säkrare diagno-
ser och till att hitta avvikelser 
som går att behandla, ibland 
med nya och oprövade medi-
ciner.

Nu stöttar Barncancerfon-
den ett nationellt projekt som 
går ut på att analysera DNA 
hos alla cancerdrabbade barn 
och deras cancerceller, för att 
ställa en så precis diagnos 
som möjligt och hitta eventu-
ella genavvikelser som också 
kan fungera som mål för be-
handling.

Barncancerfonden bidrar 
med 15 miljoner kronor till 
Genomic Medicine Sweden.

En gång om dagen får 
 Vilfred sin medicin insprutad  

i porten i magen. Det är en ny form av  
ALK-hämmare, som gör att cancern inte  

fortsätter att accelerera och att tumör- 
cellerna utvecklas till vanliga celler.  

I dag behandlas fler barn enligt  
samma princip. Vilfred  

är en föregångare.
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Forskning är 
vägen framåt
I Sverige dör ett sextiotal barn till följd av cancer varje år. Återfall och akuta 
komplikationer är två dödsorsaker. Aggressiv cancer är en annan. Att bota 
sjukdomen utan att risken för komplikationer ökar är en svår balansgång. 
Men det finns hopp – utveckling av nya metoder och behandlingar. Vägen 
framåt är forskning.

J U LIA FR I D 9 ÅR , insjuknade i leukemi ALL när hon var två år. Behandlingen skadade Julias lever och under sommaren 2017 genomgick hon en levertrans-

plantation. ”Jag vet att någon har dött för att jag ska kunna leva”, säger hon. I dag mår Julia bra. Vardagen består av skola, kompisar, att baka och pyssla. Hon 

tycker om att baka tårtor. Helst med massor av nötkräm i. Julia följer ofta med pappa till hans jobb. Julia går på kontroller på sjukhus ungefär en gång i veckan. 
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FORSKNING  DÖDSORSAKER VID BARNCANCER

VARJE ÅR DRABBAS drygt 300 barn av cancer i Sverige. Av 
dem överlever mer än 80 procent. Men fortfarande dör drygt  
två skolklasser varje år, och det gör cancer till den vanligaste 
dödsorsaken för barn mellan 1 och 14 års ålder i Sverige.

Barncancerfondens vision är att utrota barncancer.
– Ska vi bota fler behövs nya metoder, men att bota alla 

känns långt borta. Hoppet står naturligtvis till forskningen, 
säger Mats Heyman, barnonkolog och senior forskare vid 
Karolinska institutet.

Han är ansvarig för Svenska Barncancerregistret,  
där barn och ungdomar, som insjuknat i cancer sedan 
1982, finns registrerade. 

Mest utvecklat är registret i fråga 
om leukemier, där akut lymfatisk 
leukemi (ALL), är den största diag-
nosen. Det är också den vanligaste 
cancerdiagnosen hos barn, med cir-
ka 70 nya patienter varje år.

Överlevnaden för all barncancer 
har legat på ungefär samma nivå  
i ett par decennier. Genom att titta närmare på varför bar-
nen dör går det att illustrera de utmaningar som forskning-
en står inför. 

–  När man funderar över att ändra behandling är det 
viktigt att titta på dödsorsaker. Det är för att förstå om man 
förlorar patienter på grund av sjukdom – och att vi i så fall 
behöver ge mer behandling – eller om barnen dör av bi-
verkningar, och vi behöver ge mindre behandling, säger 
Mats Heyman.

N Ä R BA R N DÖ R I A L L är själva sjukdomen fortfarande  
den vanligaste dödsorsaken. Siffror från hela behandlings-
protokollet, alltså barn från Norden, Estland och Litauen, 
visar att 15 barn om året dött av sjukdom. Detta kan inträf-
fa redan under pågående behandling. Ju tidigare återfallet 
kommer – desto större är risken att dö.

– Även om barnen dör av behandlingen efter återfallet så 
är det rimligt att räkna sjukdomen som huvudsaklig döds-
orsak, de skulle aldrig ha blivit utsatta för en andra be-
handling om de inte återfallit. Det är sjukdomen som är 
boven i dramat då, säger han.

Barn som dör av leukemi dör till exempel av att ben-
märgsfunktionen slås ut. Det leder i 
sin tur till infektioner eller blödning-
ar. Ibland tar sig leukemiceller in i 
andra organ, som lever och njurar, 
som då slutar fungera. Barn som dör 
av fasta tumörer dör ofta av dotter- 
tumörer (metastaser), till exempel  
i lungorna. Ibland kan en stor  

primärtumör orsaka dödliga komplikationer.
En hjärntumör orsakar till slut att viktiga nervfunktioner 

slås ut eller att den friska hjärnvävnaden inte får tillräckligt 
med plats när cirkulationen av hjärnvätskan hindras.

Det finns cancer som är helt resistent mot behandling. 
Det vill säga att sjukdomen inte svarar på behandling alls. 
När det gäller ALL är det sällsynt. I dag svarar 99 procent 
av de ALL-drabbade barnen på induktionsbehandlingen 
(den inledande högintensiva behandlingen). � E

Så drabbar
barncancer
Varje år dör ett sextiotal barn av cancer i Sverige. De dör av sin sjukdom – 

oftast av att cancern kommer tillbaka, av behandlingen eller av ny cancer.

– Att bota alla känns långt borta. Men hoppet står till forskningen, säger 

barnonkologen Mats Heyman.

» Det är viktigt att titta på  
dödsorsaker – för att förstå 

om man förlorar patienter  
på grund av sjukdom eller om  
barnen dör av biverkningar. «
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Akut lymfatisk leukemi (ALL) 
är den vanligaste barncancer- 
sjukdomen. Diagrammet sam- 
lar alla sjukdomar som inte är  
leukemier, hjärntumörer eller  
neuroblastom under kategorin  
”solida tumörer”. Statistiken är  
hämtad från Det svenska barn- 
cancerregistret.

Solida tumörer
Alla övriga tumörer

Totalt: 2 462

85 %

12 %

0,08 % 0,04 % 1 %1 %

ALL
Akut lymfatisk leukemi

Totalt: 2 116

92 %

3,7 %

1,0 % 0,3 %2,9 %

AML
Akut myeloisk leukemi

Totalt: 991

72 %

5 %

19 %

4 %

0,3 %

CNS-tumörer
Hjärntumörer och 

neuroblastom

Totalt: 1 535

80 %

14 %

5 %

0,2 %1 %

Därför dör 
barn av cancer
I Sverige drabbas drygt 300 
barn och ett sextiotal barn 
avlider till följ av cancer varje år. 
Vanliga dödsorsaker är att 
benmärgen eller viktiga organ 
slutar att fungera till följd av att 
leukemi eller tumörceller växer 
till när sjukdomen inte gått att 
behandla e�ektivt eller kommit 
tillbaka (återfall). Ibland leder 
också behandlingen till så all-
varliga komplikationer att det 
leder till döden. Barncancer-
överlevare riskerar ibland att 
drabbas av livshotande sena 
komplikationer.

Källa: Mats Heyman, 
Svenska Barncancerregistret.

Statistik för Sverige, övriga 
Norden, Estland och Litauen 

2000-2016.

Statistik för Sverige, övriga 
Norden, Estland, Lettland och 

Litauen, Belgien, Nederländerna, 
Hong Kong, samt en patient från 

Israel 2000-2016.

Statistik för 
Sverige, 2000-2016.

Statistik för 
Sverige, 2000-2016.

Överlevare

Död av sjukdom

Död av behandling

Induktionsdöd (död under första 
behandlingsveckorna)

Död orelaterat till cancersjukdomen

Död av sekundär cancer 

Okänd dödsorsak
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5 %
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4 %

0,3 %
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Mats Heyman är forskare  
och barnonkolog, och han har  

länge varit ansvarig för Svenska  
Barncancerregistret. Där samlas  

information om alla barn som drabbas 
av cancer, deras sjukdomar, deras  

behandling och eventuella  
biverkningar.
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E Sedan det aktuella behandlingsprotokollet (behand-
lingsschema som finns för de vanligaste cancersjukdomar-
na) mot ALL infördes 2008 har inte ett enda barn dött av 
ALL på grund av att det varit resistent mot behandlingen. 

– De är väldigt få nu förtiden. Vi har både blivit bättre på 
att behandla sjukdomen med effektiva behandlingskombi-
nationer och vi håller barnen vid liv så att de hinner svara 
på behandlingen, säger Mats Heyman.

Men resistent sjukdom förekommer vid andra cancer-
former, även om det är ovanligt. Resistenta sjukdoms- 
former finns till exempel bland solida tumörer och hjärn-
tumörer, men också hos den ovanligare och mer aggressi-
va leukemivarianten akut myeloisk leukemi (AML). 

Den näst vanligaste dödsorsaken för cancerdrabbade 
barn är själva behandlingen. 

AV D E T F E M TO N TA L BA R N som dör varje år efter att ha 
fått ALL, avlider mellan två och tre procent av behand-
lingskomplikationer efter induktionsbehandlingen, och en 
procent under själva induktionsfasen. De allra flesta av 
dessa barn dör av infektioner som inte går att kontrollera.

– Vi räknar formellt induktionsdöden som behand-
lingsorsakad, men man kan också se det som att sjukdo-
men spelar en roll i denna fas, det är inte lätt att kategori-
sera. De allra flesta har svarat på behandlingen. Man 
måste ta i så mycket när man börjar behandla, att några 
patienter får akuta komplikationer som man inte klarar 
upp, säger Mats Heyman.

Anledningen till infektionerna är att cytostatikan är så 
kraftig att kroppens immunförsvar tar skada, samtidigt 
som det är nedsatt av sjukdomen i sig. Infektioner är van- 
liga hos de flesta barncancerpatienter, men i de allra flesta 
fall går de att häva. 

Ett fåtal barn som fått ALL-behandlingen drabbas av en 
ny cancer. Detta är ett slags sen komplikation. Av dessa  
avlider en knapp procent.

Den nya cancern beror på att behandlingen inte bara 
skadat cancercellerna, utan också friska cellers DNA. På så 
sätt utvecklas en ny tumörsjukdom. Detta är sällsynt och 
drabbar mindre än en procent av alla barn, eller mellan 
noll och ett fall per år, i genomsnitt.

Ett sådant exempel är att barn som behandlats mot ALL 
senare drabbas av AML. En sådan form av AML är svårare 
att bota än den vanliga formen. Vissa barn har en ärftlig 
känslighet, som gör att de lättare får cancer. I dessa fall är 
sekundär cancerutveckling vanligare.

N Ä R D E T G Ä L L E R SO L I DA T U M Ö R E R och hjärntumörer 
är det generellt mer ovanligt att barn dör av behandlingen. 

Det beror till viss del på att en del av dessa sjukdomar är 
svårare att behandla än leukemi. Till exempel har vi i dag 
ingen bot att erbjuda för hjärnstamstumören diffust pons-
gliom. 

– Dessa tumörers biologi ser annorlunda ut. Vissa typer 
av tumörer svarar helt enkelt mycket sämre på den be-
handling vi har att erbjuda i dag, säger Mats Heyman.

Men forskarna vet inte lika mycket om de flesta solida 
tumörer och hjärntumörer som om ALL. Det beror bland 

annat på att dessa sjukdomar inte är så vanliga – man  
måste samla material från många länder för att göra bra 
forskning – och sjukdomarna skiljer sig också åt från fall  
till fall. 

En del av de solida tumörerna är svårare att ta prover 
från, beroende på var de sitter. De kan också vara svårare 
att karaktärisera, eftersom de innehåller flera olika cell- 
typer, inte bara tumörceller. På grund av sin sällsynthet har 
de inte heller varit lika väl registrerade. 

Även om två barn med exempelvis en hjärntumör får 
samma diagnos kan tumörernas cellbiologi skilja sig stort. 

– Det forskas intensivt om detta just nu, att identifiera 
nya undergrupper som kan styra behandlingen framöver, 
säger Mats Heyman.

Samtidigt inriktar forskarna sig på att hitta nya läkeme-
del och på att ge så låga doser av de etablerade mediciner-
na som möjligt. Svårigheten är balansen. 

– Vi har registrering av behandling och registrering av  
biverkningar, men den är inte fullständig och har inte hål-
lit på så länge. Det stora problemet är att ge tillräckligt för 
att bota sjukdomen, men inte för mycket så att patienten 
riskerar att dö av behandlingen eller drabbas av allvarliga  
biverkningar och sena komplikationer, säger han.

I DAG D R A B BA S C I R K A 70 procent av de cancerdrabbade 
barnen av sena komplikationer, en fjärdedel av dessa räk-
nas som allvarliga eller potentiellt livshotande. Det kan till 
exempel handla om hjärntumörer som leder till kognitiva 
funktionsnedsättningar, eller solida tumörer som kräver 
omfattande operationer.

För att minska riskerna för allvarliga biverkningar och 
sena komplikationer, kommer det nya internationella 
ALL-protokollet att innebära att andelen barn som be-
handlas enligt högriskprotokoll minskar från 15 procent till 
mindre än fem procent.

– I dag löper ALL-barnen nästan lika stor risk att dö av 
behandling som av sjukdom. Detta var tydligast i det nu- 
varande protokollets högriskbehandling, som nu anpassats 
för att minska riskerna. Det är oroande för barnonkologer, 
men genom att planera mindre intensiv behandling hopp-
as vi kunna sänka dödligheten och andelen överbehand- 
lade patienter, säger Mats Heyman.

FO R S K N I N G E N O M S E N A komplikationer är eftersatt. 
– De flesta före detta barncancerpatienter får ingen upp-

följning av en barnonkolog som vuxna, det finns ett stort 
mörkertal. Vi behöver detaljerad kunskap om de sena 
komplikationerna, och det får vi genom uppföljning och 
registrering av de överlevande. Först då får vi verklig kun-
skap, säger Mats Heyman.

För att få mer kunskap om sena komplikationer krävs 
detaljerad registrering, till exempel genom SALUB (Svens-
ka arbetsgruppen för långtidsuppföljning efter barncan-
cer).

– Vägen framåt är forskning. Vi behöver förstå sjukdo-
men bättre, vilket innebär att vi kan ge mindre behandling 
som i sin tur är mindre giftig. Det krävs nya behandlingar 
som botar fler, utan svåra sena komplikationer. O

» Vägen framåt är forskning. Vi behöver förstå sjukdomen bättre, vilket 
innebär att vi kan ge mindre behandling som i sin tur är mindre giftig. Det 
krävs nya behandlingar som botar fler, utan svåra sena komplikationer. «

MATS HEYMAN
Titel: Docent, överläkare 
och universitetslektor 
vid Karolinska institutet i 
Stockholm.
Nytta med forskning-
en: Registrering i Barn-
cancerregistret innebär 
att läkarna ständigt kan 
följa och förbättra be-
handlingsprotokollen, 
samt att det finns ve-
tenskapligt underbyggt 
underlag för barncan-
cerforskare att utgå 
ifrån. Ansvarig för arbe-
tet med ett nytt interna-
tionellt ALL-protokoll 
som ska öka överlevna-
den och minska sena 
komplikationer.

Forskargrupp: Karin 
Flood (trial manager), 
Jenny Juhlin (forsk-
ningskoordinator), fyra 
IT-tekniker för register-
hantering samt en inter-
nationell forskargrupp 
från de 14 länder som 
ingår i ALLTogether-
protokollet och ett nät-
verk av svenska och 
nordiska forskare som 
använder registerdata. 
Huvudhandledare för en 
doktorand och biihand-
ledare för flera.

Anslag från  
Barncancerfonden
2 800 000 kronor  

under 2018  
samt donations- 

lektorat.
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D E N FÖ R S TA A K U TA FA S E N uppstår när barnet insjuknar 
och leder till att man söker vård. Barnet kan då vara drab-
bat av till exempel svåra infektioner, akut njursvikt och vid 
leukemi livshotande blödningar eller kramper, men även 
medvetandesänkning som en följd av att det uppstått ett 
för högt tryck i hjärnan på grund av en hjärntumör.

– Barnet kan vara svårt sjukt och det är oftast de komp- 
likationerna som leder till att tumörerna och sjukdomen 
upptäcks. Ett barn som kommer till sjukvården med  
misstänkt leukemi kan ha 50 till 100 gånger fler vita blod-
kroppar i blodet än normalt. Det innebär en hög risk för 
akuta komplikationer, förklarar Jonas Abrahamsson, över-
läkare vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i Göteborg. 

Men akuta komplikationer är också biverkningar och 
komplikationer som relaterar till cancerbehandlingen.  
De kan bli väldigt allvarliga. När barnet behandlas med 
cytostatika påverkas även de friska cellerna vilket leder till 
biverkningar som är förväntade. Det kan handla om akuta 
infektioner och påverkan på krop-
pens slemhinnor. Ibland sker det 
dessutom oväntade toxiska reak- 
tioner, tillexempel påverkan på 
hjärnan med kramper och/eller  
tillfälliga förlamningar. 

– Det kan leda till mer oförutsäg-
bara och farliga komplikationer, säger Jonas Abrahamsson.

Vid strålning uppstår mer sällan svåra akuta komplika-
tioner. Efter en stamcellstransplantation är det däremot 
stor risk för allvarliga infektioner samt graft-versus-host-
sjukdom vilket innebär att transplanterade celler reagerar 
mot patientens vävnad.

– Det är oönskade effekter av behandlingarna, något vi 

inte vill ha men som vi till viss del kan förvänta oss och vet 
kommer, säger Jonas Abrahamsson.

C Y TOS TAT I K A G E S I I N T E N S I VA behandlingsomgångar 
eller kurer som påverkar alla celler i kroppen under cell- 
delning. När en cell ska dela sig genomgår den flera stadi-
er. Alla stadier i cellens delningsprocess går att påverka 
med olika sorter av cytostatika. I ett visst ögonblick är det 
dock bara några av cancercellerna i en tumör som befinner 
sig i exakt rätt stadium för att påverkas. Det är därför som 
behandlingen ges i kurer med några veckors mellanrum 
och intervaller. Den inledande behandlingen är vid många 
cancerformer mycket intensiv med höga doser cytostatika. 
Det gör att risken att drabbas av svåra akuta komplikatio-
ner är stor. Vid leukemi avlider mellan en och två procent 
av barnen under den första intensiva behandlingen. Vid 
andra cancerdiagnoser är det ovanligt att barn avlider till 
följd av behandlingen. 

– Vi botar många men det finns 
patienter som drabbas av så pass 
svåra komplikationer att vi inte 
lyckas rädda dem. Det kan vara 
blodförgiftning och svår påverkan 
på tarmarna som kan leda till att 
olika organ slutar att fungera.  

Särskilt barn som har drabbats av AML får en mycket  
intensiv behandling i fem månader och även de med  
ALL har en utmaning framför sig. Det är en svår balans-
gång att ge mycket behandling för att få bort cancern sam-
tidigt  som vi inte vill att barnet får för svåra biverkningar 
och återhämtar sig till nästa kur, säger Jonas Abrahams-
son.� E

Den svåra 
balansgången

Akuta komplikationer är den näst vanligaste dödsorsaken bland cancerdrabbade 

barn. De uppstår i början av en cancerdiagnos eller under behandlingen. 

– Det är en svår balansgång att ge mycket behandling för att få bort cancern 

samtidigt som barnet inte får för svåra biverkningar och återhämtar sig till nästa 

kur, säger barnonkologen Jonas Abrahamsson.

»Vi botar många men det finns 
patienter som drabbas av så 

pass svåra komplikationer att 
vi inte lyckas rädda dem.«
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Akuta komplikationer vid  barncancerbehandling

Vid diagnos
De vanligaste akuta komplikationerna 
vid diagnos:

• Kramper
• Kräkningar/illamående
• Medvetandesänkning
• Smärta (där tumören växer)
• Svårigheter att röra benen/gå för att 

tumör trycker på till exempel rygg-
märgen

• Synrubbningar
• Rubbad saltbalans/njursvikt
• Livshotande blödningar
• Blodproppar
• Cirkulationsrubbningar eller högt tryck 

i hjärnan
• Infektioner och feber

Den första 
behandlingen
Vid leukemi avlider mellan en och två 
procent av barnen under den första 
intensiva behandlingen. Ett par komp-
likationer som kan vara dödshotande är 
blodförgiftning och svår påverkan på 
tarmarna som kan leda till att olika
organ slutar att fungera. Vid andra 
cancerdiagnoser är det ovanligt att barn 
avlider till följd av behandlingen.

Efter behandling
De vanligaste akuta komplikationerna 
efter behandling är:

• Blodförgiftning
• Kramper
• Medvetandesänkning
• Svampinfektioner
• Blödningar
• Mag- och tarmproblem
• Blåsor i munnen
• Håravfall
• Övriga infektioner och feber

Barnet insjuknar Fri från cancer

Foto: 3D
-illustration av cancerceller

Källa: Jonas Abrahamsson

Behandlingar
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Drottning Silvias barn- 
och ungdomssjukhus  
i Göteborg.
Forskningsnytta:  
Förbättra prognosen och 
minska biverkningarna 
vid behandling av akut 
leukemi.
Viktiga resultat: Vi har 
visat att man genom att 
mäta små kvarvarande 
rester av leukemiceller 
efter de första två kurer-
na vid behandling av 
AML kan styra fortsatt 
behandling så att färre 
barn får återfall.

Forskarteam: Cecilia 
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Torben Ek (MD, PhD), 
Katarina Abrahamsson 
(professor), Linda Fogel-
strand (MD, PhD), Mats 
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kliniska forskare från 
Norden, Belgien, Hol-
land, Estland, Lettland, 
Litauen, Israel och Spa-
nien.

Anslag från  
Barncancerfonden
2 850 000 kronor 
2016-2019 samt  
forskarassistent- 

tjänst.

Jonas Abrahamsson, 
överläkare vid barncancer-

centrum i Göteborg: 
”De flesta akuta komplika- 

tioner är förväntade. De  
vanligaste är  feber  

och infektioner.”
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E  D E F L E S TA A K U TA KO M PL I K AT I O N E R är förväntade.  
I stort sett alla patienter drabbas någon gång under eller 
efter varje kur av olika grader av akuta behandlingsrelate-
rade komplikationer. De vanligaste är feber, infektioner 
med bakterier och svamp, slemhinneskador med sår.  
Infektionskänsligheten beror på att cytostatika påverkar 
benmärgen och tillfälligt stoppar bildningen av nya blod-
kroppar samtidigt som barnet drabbas av blodbrist, lågt 
antal vita blodkroppar och blodplättar. De låga vita blod-
kropparna är den viktigaste orsaken till att barnet blir ex-
tremt infektionskänsligt. 

– Barnen får mycket sämre skydd mot de bakterier som 
normalt finns på huden, i munhålan och i tarmen. Tarm- 
floran förändras och små sår kan uppstå i slemhinnorna. 
Det kan leda till att bakterierna kommer in i kroppen och 
ger en infektion.  

Behandlingen påverkar dessutom hårets tillväxt som  
avstannas helt när kurerna ges. 

– Allt beror på behandlingsintensiteten, ju hårdare vi  
behandlar desto fler och potentiellt allvarligare komplika-
tioner uppstår. Cytostatika är giftiga och det är inte bara 
sjukdomen som påverkas när vi ger det, säger Jonas Abra-
hamsson.

Neutropen feber efter en cytostatikabehandling är 
mycket vanligt. Neutropeni kallas det när de bakterie- 
dödande vita blodkropparna är för få och barnet har en 
hög risk att drabbas av infektioner och feber. Om barnet 
inte får behandling med antibiotika på sjukhus finns risken 
för blodförgiftning som i värsta fall kan leda till döden.

– I dag vet vi att antibiotika ska sättas in direkt. Det vis-
ste vi inte för trettio år sedan, då 20 procent av de barn 
som hade blodförgiftning dog av infektionen. Vid vissa 
cancerdiagnoser, som AML, akut myeloisk leukemi, får 
barnen antibiotika efter nästan varje kur, fortsätter Jonas 
Abrahamsson.

I A L L A S TO R A B E H A N D L I N G S PROTO KO L L finns nog-
granna rekommendationer för hur läkare ska behandla  
infektioner och andra akuta komplikationer. Det har lett 
till att vi i Norden fått ned antalet dödsfall som beror på 
infektioner rejält. Alla viktiga akuta biverkningar hos barn 
som ingår i kliniska behandlingsstudier och som leder till 
inläggning på sjukhus rapporteras och analyseras. 

– Vi vet att behandlingen i alla protokoll leder till biverk-
ningar. Vi har ofta en tendens att fokusera på det ovanliga 
och farliga, som kramper och blodproppar, men även feber 
ska registreras. 

En vanlig akut komplikation är att tarmarna arbetar 
sämre. Det beror främst på att vissa cytostatika tillfälligt 
”förlamar” tarmarna och på att slemhinnorna i tarmen är 
skadade. Även tarmfloran kan vara förändrad. 

– Särskilt i kombination med att vi ger kortison händer 
det att magen börjar jobba långsammare, den kan bli helt 
stillastående och det samlas både luft och avföring i ma-
gen. Typfallet är en tvååring som ligger stilla i sängen med 
uppsvullen mage och har jätteont med 40 graders feber.  
Vi behandlar med antibiotika, svampmedel och smärtstil-
lande läkemedel. Då går det nästan alltid bra, säger Jonas 
Abrahamsson.

Vid leukemi mäter läkarna mängden cancerceller i ben-
märgen. Det görs efter den första intensiva behandlingen. 
Svaret styr den fortsatta behandlingen. 

– Alla hanterar medicin olika. Alla får en storleksanpas-
sad dos som står i protokollet men vissa kan bryta ned  
den långsammare och på så sätt utsättas för mer medicin 
med fler biverkningar. Det tar då längre tid för barnet att 
återhämta sig. Men vi får kanske också en bättre effekt � E 

Barn som har behandlats för cancer har svagt 
immunförsvar flera år efter att behandlingen 
har avslutats. Nu ska forskare i Göteborg un-
dersöka om barnen behöver förnya sina vac-
cinationer som ingår i det allmänna vaccina-
tionsprogrammet. 

I N F E K T I O N E R OC H A K U TA KO M PL I K AT I O N E R 
drabbar i stort sett alla barn med cancer. Det inne-
bär mer sjuklighet men också en risk för att dö av 
en annan anledning än själva cancerdiagnosen. 
Många av de behandlingsprotokoll som används 
innebär dessutom att barnens immunförsvar för-
sämras rejält.

– Den viktigaste riskfaktorn är den intensiva cy-
tostatikabehandlingen men även en del nya be-
handlingsformer som immunterapi med målsö-
kande antikroppar. En biverkning är att de ofta 
påverkar immunsystemet. Det leder till infektions-
komplikationer i lika hög grad som cytostatika. 
Vissa av dem kan leda till blodförgiftning, säger 
Torben Ek, överläkare vid barncancercentrumet i 
Göteborg. 

I ett forskningsprojekt ska han undersöka vilket 
vaccinationsskydd barn har som är färdigbehand-
lade för Non-Hodgkins lymfom och AML. Tidiga-
re studier av honom och hans kollegor har visat att 
ALL-patienter behöver ett utökat skydd av det som 
ingår i barns allmänna vaccinationsprogram.

– Vi ska mäta vaccinationsskydd hos barnen i 
blodprover som tas när behandlingen är avslutad, 
både före och efter vaccinationen, säger han.

A N L E D N I N G E N T I L L AT T TA PROV E R efter vacci-
nationer är att man vet att immunförsvaret behö-
ver lång tid för att återhämta sig. Det nedsatta vac-
cinationsskyddet beror på att B-lymfocyterna, 
som producerar antikroppar, fungerar sämre efter 
en cancerbehandling. Utan antikroppar kan inte 
kroppen bygga upp ett immunförsvar mot sjukdo-
mar eller vaccin. 

– Målet är att vi ska ta fram nya riktlinjer för vac-
cinationer efter Non-hodgkin lymfom och AML. Jag 
vill även förstå mer kring hur de viktiga B-lymfocy-
terna fungerar efter cytostatika, säger Torben Ek.

Tillsammans med sina kollegor i den västra re-
gionen har han också börjat registrera alla barn 
som läggs in på sjukhus på grund av infektion. Det 
kan leda till att barnens komplicerade infektioner 
kartläggs bättre och kan ge en bättre bild av hur 
det ser ut. 

– Jag hoppas att vi ska lära oss mer om infektio-
ner och hur vi kan förbättra infektionsbehandling-
arna. Det skulle innebära en bättre livskvalitet för 
våra barn, konstaterar Torben Ek. O

TORBEN EK
Titel: Överläkare vid 
barncancercentrum, 
Drottning Silvias Barn 
och ungdomssjukhus i 
Göteborg.
Forskningsnytta:  
Förbättrat immunförsvar 
och vaccinationsskydd.
Viktiga resultat: Bättre 
kunskap om hur im-
munförsvaret störs av 
cancerbehandling.

Forskarteam: Jonas 
Abrahamsson (docent), 
Karin Mellgren (docent) 
och Mats Bemark (do-
cent), samtliga vid Göte-
borgs universitet.

Stärkt vaccinationsskydd 
behövs efter barncancer

» Förbättrade infektionsbehand-
lingar skulle innebära bättre  
livskvalitet för våra barn«

B - LY M FOC Y T E R
De vita blodkroppar som 
kallas B-celler, eller 
B-lymfocyter, är en av 
de viktigaste delarna av 
vårt immunförsvar. 
B-cellerna producerar 
antikroppar som gör att 
kroppen kan känna igen 
och bekämpa bakterier 
och virus.

Anslag från  
Barncancerfonden
500 000 kronor 

2014-2018
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E på tumören. Andra får samma dos men färre biverk-
ningar. Ett barn som behöver dubbelt så lång tid att åter-
hämta sig och som drabbas av allvarliga akuta komplika-
tioner kanske vi måste ge mindre behandling till nästa 
gång. Det kan påverka utgången, konstaterar han.

A N N A N I L SSO N , BA R N O N KO LOG vid Astrid Lindgrens 
barnsjukhus, har i sammanställningar sett att en tredjedel 
av barn med leukemi, under sin totala behandling, drabbas 
av så många tillfällen av neutropen feber att det kräver in-
läggning på sjukhus och antibiotika. Resten av barnen har 
ett fåtal episoder av neutropen feber. I dag vet läkarna vilka 
behandlingar som ofta ger feber och andra komplikationer 
men det finns inget bra sätt att se vilket barn som drabbas. 
Nu vill Anna Nilsson genom sin forskning ta reda på det. 

– Vissa barn har många episoder av neutropen feber och 
vi studerar om de barnen har genetiska förändringar i sitt 
immunförsvar som påverkar. Jag kommer även att under-
söka vilken betydelse förändringar i tarmfloran har för ris-
ken att drabbas av feber och allvarliga buksymtom, berät-
tar hon. 

Förutom antibiotika för att få bort bakterier efter en  
cytostatikakur kan läkarna sätta in morfinpump vid smär-
tor i magen och munslemhinnan, lindra blåsor med olika 
sprayer eller is och använda lokal behandling vid behov.

– Vi kan lindra, men egentligen har vi inga dunderkurer 
mot tarm- och slemhinneinflammation, säger Anna Nils-
son.

AT T FÅ M Å N G A A N T I B I OT I K A K U R E R kan ha en baksida. 
Risken är att barnen överbehandlas och att bakterierna i 
tarmen blir resistenta mot antibiotika. Därför pågår det 
mycket forskning för att hitta vad det är i immunförsvaret 
som gör barnen infektionskänsliga eller inte. Det går att 
mäta cytokiner via ett blodprov på dem med feber eller 
leta efter vissa biomarkörer för dem som har en låg eller 
hög risk att drabbas av infektioner. Det kan minska anti-
biotikabehandlingen och styra behandlingen för en bättre 
balans mellan bot och biverkningar. Annan forskning fo-
kuserar på hur barnen ska tas om hand på sjukhuset. Det 
är en fördel att familjerna redan vid diagnos kan förbere-
das och få information om att behandlingen kommer att 
leda till komplikationer och svåra biverkningar. 

– Vi försöker bli bättre. I första hand ska vi se till att bar-
nen överlever men vi tar också hänsyn till patientens upp-
levelser från sjukhuset när de behandlas för akuta kompli-
kationer. Att ha en infektion och må dåligt påverkar 
livskvaliteten väldigt mycket, säger Jonas Abrahamsson.

Han är också ansvarig för det nya behandlingsprotokol-
let vid AML – NOPHO-DBH AML 2012. I det protokollet 
undersöks om det går att göra behandlingen bättre genom 
att byta ut en av medicinerna i den första kuren mot en  
annan medicin. Man vet att de två första kurerna i behand-
lingen är viktig för utgången, men fortfarande är det oklart 
vilka enskilda läkemedel som är mest effektiva. Målet är 
att bota fler barn med AML samtidigt som forskarna vill  
se färre akuta komplikationer. O

» Vissa barn har många episoder av 
neutropen feber och vi studerar om de 
barnen har genetiska förändringar i sitt 
immunförsvar som påverkar.  «

C Y TO K I N E R
Cytokiner är en grupp 
proteiner och peptider 
vars funktion är att bära 
kemiska signaler. De 
fäster sig till specifika 
receptorer på målceller-
na och tillverkas enbart 
när de behövs. De har 
många olika sorters 
målceller. Vissa cytokin-
er bidrar till immunsys-
temet, och en del andra 
stimulerar bildandet av 
röda och vita blodkrop-
par.

G R A F T-V E R S U S - 
H OS T D E S E A S E
Uppstår när ett barn har 
genomgått en allogen 
stamcellstransplanta-
tion och beror på att 
transplanterade vita 
blodkroppar reagerar 
mot patientens celler i 
olika vävnader. Barnet 
kan drabbas av hudut-
slag, leverpåverkan och 
svår diarré.

N E U T RO PE N F E B E R
Feber som uppstår när 
de bakteriedödande vita 
blodkropparna efter en 
cytostatikabehandling är 
för få. Det är ett tillstånd 
som kan leda till livsho-
tande infektioner.

I M M U N - 
S U PPR E SS I O N
Immunsuppression är 
när immunförsvaret är 
nedsatt. Det kan uppstå 
när läkarna behandlar 
med immunsuppressiva 
läkemedel vid till exem-
pel behandling av barn-
cancer. 

Tarmvägg

Tarmepitelceller

Immuncell

Inflammation

Tillsatt antiinflammation

Antiinflammation 

Tarmflora

Cytostatika

Balans
På insidan av tarmen finns ett yttre lager av 
tarmepitelceller som fungerar som en barriär 
mellan tarminnehåll och tarmväggen.
     Tarmepitelet hjälper till att ta upp närings-
ämnen från tarmen samtidigt som den 
skyddar mot skadliga bakterier i tarmfloran . 
Det är viktigt att det finns en balans mellan 
inflammation och anti-inflammation i tarmen 
och detta medieras bland annat genom olika 
cytokiner.
      När man ger cytostatika så påverkas tarm- 
epitelet och blir mer genomsläppligt för skad- 
liga bakterier och mer inflammation kan upp- 
stå, så kallad neutropen enterokolit. Forskar-
teamet vill undersöka om sammansättningen 
av tarmfloran kan vara med och styra balansen 
mellan inflammation och antiinflammation.



B A R N C A N C E R R A P P O R T E N  2 0 1 8     59
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barninfektionsläkare på 
Astrid Lindgrens barn-
sjukhus.
Forskningsnytta: För-
bättra klinisk diagnostik 
och omhändertagande 
av infektionsrelaterade 
biverkningar hos barn 
som behandlas för can-
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Viktiga resultat: Tidi-
gare forskning om lång-
livat antikroppsskydd 
hos barn med cancer 
och andra typer av im-
munsuppression har 
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ett program för revacci-
nering av barn efter 
cancerbehandling.

Forskarteam:  Eva 
Sverremark-Ekström 
(professor), Shanie Sag-
hafian-Hedengren 
(forskare), Anna Berg-
gren (barninfektionslä-
kare, forskare).

Tarmfloran och genetiska förändringar hos ett 
cancersjukt barn kan ha betydelse för risken att 
få feber och tarminflammation efter en cytosta-
tikakur – ett allvarligt tillstånd som alltid kräver 
sjukhusvård. Nu ska forskare undersöka varför 
och om snälla bakterier kan hjälpa.

A N N A N I L SSO N , BA R N O N KO LOG och barninfek-
tionsläkare vid Karolinska universitetssjukhuset, har 
länge varit intresserad av att studera vilka infektioner 
barn med cancer drabbas av och hur de skulle kunna 
minskas eller undvikas. En av de vanligaste akuta 
komplikationerna är neutropen feber.

– Cytostatika är en intensiv behandling och den bi-
drar till en extrem påverkan på de vita blodkropparna 
som snabbt sjunker och blir färre. De vita blodkrop-
parna är viktiga för att hantera bakterier och virus. Om 
de blir väldigt låga kan barnet drabbas av neutropen 
feber som kan bli allvarlig och livshotande, säger hon.

Tillsammans med sina forskarkollegor ska hon ta 
reda på om barn med många tillfällen av neutropen 
feber kan ha genetiska förändringar i medfödda im-
munförsvaret som leder till större risk för infektioner. 
Hon ska även studera vilken betydelse förändringar i 
tarmfloran har för risken att få feber och buksymptom.

– Vi vet att tarmkomplikationer och feber är kopp-
lade till varandra på så vis att tarmproblemen kom-
mer när de vita blodkropparna är för få. Jag vill un-
dersöka om vi kan förändra det genom att undersöka 
tarmen och se om det finns en brist på de nyttiga 
tarmbakterierna som alltid finns i tarmen, men som 
försvinner när vi ger cytostatika.

S T U D I E N I N K LU D E R A R BA R N som behandlas för 
akut lymfatisk leukemi, ALL. De kommer att lämna 
avförings- och blodprov vid fem tillfällen under ett år. 
Forskarna studerar hur tarmfloran påverkas av be-
handlingen och inflammationsmarkörer analyseras i 
blodet. Om barnet blir sjukt i allvarliga buksymptom 
tas ytterligare prover. 

– Målet på lång sikt är att se om vi kan tillföra snälla 
bakterier eller andra läkemedel för att återställa ba-
lansen i tarmen. Om vi kan skydda tarmen och slem-
hinnorna kanske det minskar risken för feber och in-
fektioner. Min tes är att det hör ihop, barnen som har 
problem med magen får ofta mer feber och de får till-
baka en del av infektionerna. 

Förutom att skydda barnen från infektioner och 
onödigt lidande är ett mål att minska på antibiotika-
användandet, som kan leda till resistenta bakterier, 
under behandlingen av barncancer.

– Om vi kan minska antalet antibiotikakurer är det 
en vinst för barnen och det totala antibiotikatrycket på 
avdelningen. Färre infektioner skulle också innebära 
en bättre livskvalitet för barnen och deras familjer. O

Snälla bakterier ska stoppa 
inflammation och feber

» Vi vill se om vi kan tillföra snälla 
bakterier eller andra läkemedel för 
att återställa balansen i tarmen. «

Anslag från  
Barncancerfonden
350 000 kronor 

2018Tarmvägg

Tarmepitelceller

Immuncell

Inflammation

Tillsatt antiinflammation

Antiinflammation 

Tarmflora

Cytostatika

Balans
På insidan av tarmen finns ett yttre lager av 
tarmepitelceller som fungerar som en barriär 
mellan tarminnehåll och tarmväggen.
     Tarmepitelet hjälper till att ta upp närings-
ämnen från tarmen samtidigt som den 
skyddar mot skadliga bakterier i tarmfloran . 
Det är viktigt att det finns en balans mellan 
inflammation och anti-inflammation i tarmen 
och detta medieras bland annat genom olika 
cytokiner.
      När man ger cytostatika så påverkas tarm- 
epitelet och blir mer genomsläppligt för skad- 
liga bakterier och mer inflammation kan upp- 
stå, så kallad neutropen enterokolit. Forskar-
teamet vill undersöka om sammansättningen 
av tarmfloran kan vara med och styra balansen 
mellan inflammation och antiinflammation.
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AT T VÄ X A OC H att sprida sig till andra delar av kroppen är 
cancercellernas drivkraft som säkrar deras överlevnad.

– Hela världen är uppbyggd efter ett system där de star-
kaste och mest anpassningsbara organismerna överlever. 
Det gäller även tumörceller, säger Monika Ehnman, cell- 
och molekylärbiolog vid Karolinska institutet.

Olika cancersjukdomar har olika lätt att bilda metasta-
ser (dottertumörer). Prognosen skiljer sig beroende på vil-
ken sjukdom det gäller. Ett barn som har en njurtumör 
med metastaser har generellt en god prognos, medan 
spridd skelettcancer innebär en sämre prognos. Hur benä-
gen tumören är att metastasera beror på vilken ursprungs-
cell som cancern uppstått i, och vilka genetiska avvikelser 
som har uppstått. 

Cancer som sprider sig och bildar metastaser på nya 
ställen i kroppen är aggressiv. Spridd cancer gör att sjukdo-
men oftast blir svårare att bota. Det 
beror till exempel på att det är van-
ligt att sjukdomen bildar dottertu-
mörer i organ som har en livsviktig 
funktion men samtidigt är svårbe-
handlade; som lever, lungor, skelett 
och hjärna. Men det beror också på 
att det kan vara svårt att upptäcka 
metastaser. Problemet med cancer som sprider sig är att 
det räcker med en enda liten cell, som kan ligga gömd 
länge innan den börjar växa till.

– De kan gömma sig i veckor, månader, år, du vet inte var 

de finns, säger Yihai Cao, professor vid institutionen för 
mikrobiologi, tumör- och cellbiologi vid Karolinska institu-
tet.

Att bota all metastaserad cancer ligger långt fram i ti-
den. Men Yihai Cao hoppas kunna hitta behandlingar som 
håller metastaserna i schack och gör dem möjliga att leva 
med.

– Jag har studerat metastasering hela mitt liv, och det blir 
mer och mer komplicerat. Men vi gör framsteg hela tiden, 
säger han.

Fortfarande saknas testmetoder som kan avslöja små 
mängder cancerceller i kroppen. En annan svårighet med 
att bota metastaser är att tumören består av många olika 
celltyper, till och med olika sorters cancerceller. Alla sjuka 
celler i tumören svarar inte på en och samma behandling. 
Det är de mest aggressiva celltyperna i en tumör som kolo-

niserar nya delar av kroppen.
– Det är en viss typ av väldigt ela-

kartade celler i tumören som kan 
metastasera. Det gör att den svarar 
dåligt på mediciner. Cancerceller 
saknar hjärna, men de är smarta, 
säger Yihai Cao.

T U M Ö R S PR I D N I N G Ä R E N PROC E SS med flera olika steg. 
För att cancer ska sprida sig och bilda dottertumörer krävs 
först att tumören växer. Tumörtillväxt sker ofta genom att 
normala, friska celler drabbas av mutationer i sitt DNA,� E 

Så sprider sig
barncancer

Aggressiv cancer växer snabbt och sprider sig – och är svårare att bota.  

Mekanismerna bakom spridningen är föremål för forskning som kan leda till  

nya behandlingsformer.

– Vi letar metoder som kan förhindra eller stoppa tumörtillväxt. Målet är att 

människor ska kunna leva med en stabil tumör eller sovande metastaser utan  

att ha några problem, säger Yihai Cao, professor vid Karolinska institutet.

» Världen är uppbyggd efter  
ett system där de starkaste  
och mest anpassningsbara  

organismerna överlever.  
Det gäller även tumörceller. «
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Tum
ören sprider sig

Inne i cancercellen
I friska celler regleras tillväxt 
och celldöd i arvsmassan. 
Cancerceller neutraliserar 
mekanismer som bromsar 
delning och maximerar 
delning och tillväxt.

Inne i tumören
Tumörer är heterogena, de 
innehåller en mängd olika celler. 
Både celler som normalt finns 
i kroppen och olika cancerceller. 
Behandlingen måste slå mot alla 
former av cancerceller i tumören.

Så blir det fler tumörer

Aggressiva cancerceller kan ta sig in i ett 
blod- eller lymfkärl och ut i kroppen. Där kan 
de sedan ta sig ut ur kärlet och etablera sig 
som en ny tumör. Cancern har metastaserat.

Blodkärl

Cancercell

Kärlvägg

Så bildas en cancercell
Friska celler drabbas av mutationer 

som kroppens immunförsvar inte 
lyckas hantera. De blir cancerceller.

Sjuk celldelning
Cancerceller delar sig utan stopp.

Frisk celldelning
Vanliga celler delar sig ett visst antal 
gånger innan de dör programmerad 

död, apoptos. Denna drabbar inte 
cancerceller.

Apoptos
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E vilket kan leda till att viktiga gener som finns i cellens 
DNA påverkas. Till exempel kan gener som reglerar till-
växthormoner slås på när de inte ska, och de mekanismer 
som ska hämma tillväxten stängs av. På så sätt kan cancer-
cellerna börja uppträda onormalt, börja dela sig utan 
stopp, och i värsta fall kan tumören växa obehindrat.

– Det är som att gaspedalen i bilen fastnat och att brom-
sen inte fungerar. Cellerna kan fortsätta att dela sig och 
själva producera tillväxtfaktorer, signalämnen som får 
dem att växa snabbare, säger Yihai Cao.

O F TA S T Ä R C E L L E R N A beroende av tillväxtfaktorer uti-
från, men cancercellerna formar små självförsörjande fa-
briker som producerar de hormoner som behövs för att de 
ska kunna växa och dela sig. Cancercellerna ordnar inte 
bara med sin egen försörjning av tillväxthormon. De ser 
också till att inte drabbas av apoptos, programmerad cell-
död, som gör att trasiga eller gamla celler självdör.

Generna som styr celldöden är avstängda i en cancer-
cell. Samtidigt saknar de en annan viktig säkerhetsfunk-
tion. Medan friska celler delar sig ett begränsat antal gång-
er innan de drabbas av apoptos, delar sig de sjuka cellerna 
obegränsat. Ju mer de delar sig, desto fler förändringar och 
fel samlar de på sig. Vissa av förändringarna gynnar tumö-
ren, till exempel sådana som gör att kroppens immunför-
svar inte kan känna igen och radera dem.

Att flytta ut i kroppen ökar cancercellernas möjlighet till 
överlevnad över tid. Blodkärl och lymfkärl är viktiga för 
tumören, som både får sin näring och transporterar av-
fallsprodukter genom kärlen. Men de två kärlsystemen 
bildar också cancercellernas vägar ut i kroppen.

– När vi talar om metastasering handlar det om många 
olika processer. Först och främst måste tumörcellen gilla 
att röra sig. Sedan måste den tala om för andra celler att 
den vill röra på sig. Tumörcellen kapar inflammatoriska 
celler för att göra hål i kärlväggen och resa till en annan 
plats. Sedan låter de den inflammatoriska cellen göra hål  
i kärlet igen, för att ta sig ut och börja växa på en annan 
plats i kroppen, säger Yihai Cao.

Genom blodkärlen får tumören syre och näring.
På sista tiden har den inflammerade omgivningen runt 

tumören blivit en avgörande faktor i cancerstudier. Inflam-
mation sker när kroppen aktiverar immunsystemet. Men 
när inflammationen blir kronisk skadas vävnaderna så att 
det blir en syrefattig miljö där tumören trivs. 

– Vi och andra forskare studerar de inflammatoriska sig-
nalerna, de är avgörande för metastasering. Det sker ett 
samarbete mellan tumörcellen, inflammationen, blodkärl 
och lymfkärl, säger Yihai Cao.

AT T R E DA U T H U R SA M A R B E T E T ser ut är en viktig del i 
att förstå och kunna hindra metastasering. 

Inne i själva tumören ser blodkärlen annorlunda ut. 
När tumören växer uppstår syrebrist i området. Tumö-

ren stimulerar tillväxt av nya, avvikande kärl. Forskaren 
Anna Dimberg vill använda de avvikande kärlen som mål 
för en framtida cancerbehandling. 

– Blodkärlen skiljer sig från friska blodkärl både i arki-
tektur och funktion och i vilka proteiner som finns i deras 
celler. De har en annan molekylär uppbyggnad än normala 
kärl. Jag tror att man kan förbättra behandlingen av tumö-

» Det är som att gaspedalen i bilen  
fastnat och att bromsen inte fungerar. 
Cellerna kan fortsätta att dela sig och 
själva producera tillväxtfaktorer. «

rer genom att förändra blodkärlens funktion, säger Anna 
Dimberg, docent vid institutionen för immunologi, gene-
tik och patologi vid Uppsala universitet. 

De avvikande kärlen hindrar de friska immuncellerna 
att ta sig in i tumören och bildar ämnen som stimulerar 
cancercellernas tillväxt. 

Genom att behandla de avvikande blodkärlen vill hon få 
dem att fungera normalt igen. På så vis kan de transporte-
ra läkemedel in i tumören, i stället för att mata och skydda 
den. 

FO R S K A R E N X I N G - M E I Z H A N G har liknande tankar. Hon 
vill också komma åt tumörens kärna – men på ett annat 
sätt.

Genom att tillföra friska immunceller till hjärntumören 
glioblastom vill hon förändra den syrefattiga, inflammera-
de mikromiljö som omger och hjälper tumören. På så sätt 
hoppas forskarteamet göra cancercellerna mottagliga för 
behandling.

När forskarna 
förstår mer om hur 

tumörer metastaserar, 
kommer det också vara lättare 

att hitta nya läkemedel som 
stoppar eller bromsar 

spridning.

FORSKNING DÖDSORSAKER | TILLVÄXT OCH SPRIDNING

XING-MEI
ZHANG
Titel: Forskare (MD) vid 
instituationen för klinisk 
neurovetenskap vid Ka-
rolinska universitets-
sjukhuset.
Forskningsnytta: Ge-
nom att injicera myeloi-
da celler (en form av vita 
blodkroppar) och be-
handla med virushäm-
mande medel kan man 
bidra till att göra tumö-
ren mer sårbar för be-
handling.
Viktiga resultat:  
Eosinofiler ökar drama-
tiskt när glioblastom 
börjar att växa, genom 
att blockera dessa med 
hjälp av anti-IL-5 anti-
kroppar ökar överlevna-
den hos glioblastom-
drabbade djurmodeller.  

Forskarteam: Robert A. 
Harris(professor), Mela-
nie Pieber (doktorand), 
Harald Lund (doktorand, 
Jinming Han (dokto-
rand), Keying Zhu (dok-
torand).

Anslag från  
Barncancerfonden
1 200 000 kronor 
2015-2018 samt  
forskarassistent- 

tjänst
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Maligna hjärntumörer av typen gliom har dålig 
prognos och kräver nya behandlingsvägar. Forska-
ren Anna Dimberg vill använda blodkärlen i tumö-
ren som mål för behandlingen.

N Ä R T U M Ö R E R VÄ X E R bildas syrebrist i vävnaden. Det 
innebär att tumören behöver locka till sig blodkärl för att 
få näring, syre och kunna transportera sig för att sprida 
cancerceller i kroppen. Hittills har forskningen inom fäl-
tet fokuserat främst på att hindra kärltillväxten (angio-
genesen). Men Anna Dimberg tror inte på den vägen.

– Det har inte varit så framgångsrikt som man hopp-
ades. Det finns många studier av att hämma kärlbild-
ning. En del tumörer svarar inte, andra blir resistenta.  
Min åsikt är att vi bör förändra blodkärlen i stället. Jag 
vill göra dem lite mer normala, så att behandlingen kan 
ta sig till tumören på ett bättre sätt, säger hon.

Tumörer växer antingen nära redan existerande blod-
kärl som den invaderar, eller så utsöndrar den tillväxt-
faktorer som stimulerar nybildning av kärl till tumören. 

Projektet innebär att Anna Dimberg studerar hur tu-
mörkärlen är uppbyggda och fungerar, hur tillväxten sti-
muleras och varför kärlen bidrar till tumörens tillväxt. 

Typiskt för de högmaligna gliom som gruppen stude-
rar är att det pågår en konstant kärltillväxt i tumören, 
och att de onormala blodkärl som bildas har en försäm-
rad funktion vilket också kan leda till hjärnödem, eller i 
värsta fall hjärnblödningar. 

Kärlen bidrar också till tumörens tillväxt genom att 
hindra vissa immunceller från att ta sig in, och genom 
att utsöndra ämnen som stimulerar cancercellerna. 

– Den förändrade kärlstrukturen är inget som immun-
systemet reagerar på. Immunsystemet går på tumörcel-
lerna, men inte på kärlen, säger Anna Dimberg.

När vissa särskilda proteiner finns i tumörkärlen är 
prognosen sämre för patienten. I experiment har Anna 
Dimberg visat att om man avlägsnar dessa proteiner så 
minskar även tumörtillväxten. Det är ett bevis för att 
kärlen kan användas som måltavla för behandlingen.

Kärlen i tumören ser väldigt annorlunda ut, även för 
blotta ögat. Ofta är det så att ju mer avvikande blodkär-
len är och ju tätare de växer i tumören, desto mer ag-
gressiv är sjukdomen. Anna Dimberg vill ändra kärlens 
uppbyggnad för att göra det svårt för tumören att växa 
eller sprida sig i hjärnan.

– Vi försöker ändra deras funktion. Jag vill ändra hur 
kärlen ser ut i tumören för att förbättra behandlingen 
med andra läkemedel. Kärlen är den väg in i tumören 
som både läkemedel och immunceller måste ta.

Anna Dimberg menar att det kan vara en tänkbar be-
handling för flera tumörtyper, att kombinera kärlbe-
handling med till exempel immunterapi.

Förhoppningen är att kunskaperna ska bidra till att 
hitta nya behandlingsformer av hjärntumörer och ge  
en bättre prognos för de mest aggressiva hjärntumörer-
na. O

ANNA 
DIMBERG
Titel: Docent vid Upp-
sala universitet, avdel-
ningen för immunologi, 
genetik och patologi.
Forskningsnytta: Att 
förbättra behandling och 
prognos för barn med 
maligna gliom.
Viktiga resultat: Bland 
annat upptäckten att  
tumörkärl i gliom produ-
cerar andra proteiner än 
normala kärl i hjärnan 
och att det går att mins-
ka tumörtillväxten  
genom att hindra vissa 
speciella proteiner från 
att finnas i blodkärlen. 

Forskarteam: Roberta 
Lugano (postdoc),  
 Mohanraj Ramach-
andran (postdoc), Hua 
Huang (postdoc), Maria 
Georganaki (doktorand), 
Luuk van Hooren (dok-
torand), Kalyani Vemuri 
(doktorand), Minttu- 
Maria Martikainen (tek-
niker), Alessandra  
Vaccaro (master stu-
dent).

Hjärntumörens blodkärl  
nyckel för behandling

» Vi bör göra blodkärlen lite mer  
normala, så att behandlingen kan ta 
sig till tumören på ett bättre sätt. «

Forskaren Monika Ehnman tittar också på miljön när-
mast tumören.

– Förmågan att bygga upp den här mikromiljön som 
fungerar immunnedsättande finns hos många aggressiva 
tumörer. Tumörceller har en tendens att gömma sig innan-
för en barriär som gör det svårt för immuncellerna att be-
kämpa tillväxten, säger hon. 

Hon undersöker hur cancercellerna får kroppens nor-
mala celler att stödja cancern. Att tumörceller kommuni-
cerar med andra celler i kroppen har man vetat om 
länge, men betydelsen av detta har etablerats inom 
forskningen först under senare år, och visats i flera tu-
mörtyper. 

M O N I K A E H N M A N S T U D E R A R hur tumörcellerna  
i rhabdomyosarkom övertalar normala stödjeceller,  
stromaceller, att bidra till överlevnad och tilläxt.

– Vi ser att stromacellerna försöker hindra tumörtill- 
växten till en början, men att tumörcellerna lyckas � E 

Anslag från  
Barncancerfonden
2 100 000 kronor  
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E övertala stromacellerna till att bidra till tillväxten efter 
ett tag, säger Monika Ehnman.

Hon hoppas att samspelet mellan tumörceller och nor-
mala celler kan bli ett mål för ny behandling. Om forskar-
na förändrar kommunikationen mellan cancerceller och 
stromaceller kan tumören få svårare att sprida sig, och  
i bästa fall bli mer mottaglig för annan behandling.

– Det finns troligtvis inte bara en lösning på cancerns 
gåta, men om vi förstår vilka centrala egenskaper stroma-
cellerna i rhabdomyosarkom utvecklar i samspelet med 
tumörcellerna har vi en viktig pusselbit att utgå ifrån, säger 
Monika Ehnman.

Stromaceller finns normalt i kroppen, men också i tumö-
rers mikromiljö i större eller mindre utsträckning. Exakt 
vad de gör i alla tumörer är för tidigt att säga. Forskningen 
på tumörers mikromiljö, det vill säga där man studerar tu-
mörcellernas samspel med sin omgivning, går fort framåt. 
Men forskarna letar fortfarande efter knappnålar i 
höstackar. 

– Vi tittar på en lösning som involverar stromaceller och 
andra tittar från andra håll – men tillsammans bidrar alla 
med pusselbitar. Det utgör bra förutsättningar för att ut-
veckla framgångsrika kombinationsbehandlingar i fram- 
tiden, säger Monika Ehnman. 

SA M S PE L E T M E L L A N T U M Ö RC E L L E R och vanliga celler 
kan bli ett mål för ny behandling. Genom att strypa kom-
munikationen mellan cancerceller och stromaceller skulle 
forskarna kunna hindra tumörens tillväxt och göra den 
mer mottaglig för annan behandling.

– Om vi förstår samspelet med andra celler, kan vi för- 
söka förstå hur vi kan förhindra spridning, säger Monika 
Ehnman.

I dag behandlas en del former av barncancer med  
cytostatika, trots att primärtumören opererats bort och  
det inte finns spår av annan cancer. På så vis har överlev-
naden ökat för bland annat Wilms tumör.

För att nå ytterligare framgångar inom barncancervår-
den krävs forskning.

– Vi måste arbeta ännu hårdare för att utveckla nya medi- 
ciner. Det är mitt mål. Vi måste samarbeta, forskare och 
kliniker tillsammans. Ämnet är för komplicerat för att  
arbeta en och en, säger Yihai Cao. O

» Vi måste samarbeta för att utveckla 
nya mediciner – forskare och kliniker 
tillsammans. Ämnet är för komplicerat 
för att  arbeta en och en. «

S PR I D D C A N C E R
Spridd cancer innebär 
att cancern brett ut sig i 
kroppen. Sjukdomen 
kan vara spridd redan 
vid diagnos, eller så sker 
det senare, eller vid ett 
återfall. Återfall innebär 
att sjukdomen återkom-
mer efter att ha be-
handlats och inte varit 
påvisbar.

M E TA S TA S
Metastas är en dottertu-
mör, som bildas på en ny 
plats i kroppen av can-
cerceller som flyttat 
ifrån den första tumö-
ren. Flera faktorer gör 
metastasen svårbe-
handlad.

M U TAT I O N
Mutation uppstår ibland när 
celler delar sig eller utsätts för 
cancerframkallande ämnen. 
Muterade celler har föränd-
ringar i arvsmassan. Oftast 
klarar kroppen av att städa 
bort muterade celler, men 
ibland kan de vara en av 
många faktorer som gör att 
cancer uppstår.  

T I L LVÄ X T- 
FA K TO R 
Tillväxtfaktor är ett 
annat ord för hor-
mon-liknande äm-
nen som stimule-
rar en cells 
växande.

LY M F K Ä R L E N 
Lymfkärlen är ett rör-
system som finns i hela 
kroppen. Kärlen forslar 
tillbaka vätska som läck-
er från blodkärlen, men 
har också knutor av 
lymfa, lymfkörtelvävnad 
som producerar vita 
blodkroppar, de celler 
som är en viktig del av 
immunförsvaret.

FORSKNING DÖDSORSAKER | TILLVÄXT OCH SPRIDNING

MONIKA 
EHNMAN
Titel: Forskarassistent i 
molekylär tumörbiologi 
vid institutionen för on-
kologi-patologi på Karo-
linska institutet.
Forskningsnytta: Iden-
tifiera nya mål för be-
handling av rhabdomyo-
sarkom genom att för-
stå hur tumörcellerna 
övertalar kroppens nor-
mala celler att hjälpa till i 
tumörtillväxt och me-
tastasering. 
Viktiga resultat: Har 
exempelvis utvecklat 
modellsystem som an-
vänds för att analysera 
hur tumörceller ompro-
grammerar normala 
stromaceller från att 
vara tumörhämmande 
till att hjälpa till i tumör-
tillväxten. 

Forskarteam: Forsk-
ningen bedrivs i Arne 
Östmans laboratorium 
(professor vid Karolinska 
institutet)  samt i form av 
samarbeten med Janet 
Shipley (professor vid 
The Institute of Cancer 
Research, Storbritan-
nien) och Beat Schäfer 
(professor vid University 
Children’s Hospital, 
Schweiz).
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Genom att titta på blodkärlens tillväxt i 
ögontumören retinoblastom, hoppas  
Yihai Cao hitta nya behandlingar för sjuk-
domen. 

B LO D K Ä R L E N S T I L LVÄ X T K A L L A S angio- 
genes, och genom att förstå hur den sker i  
retinoblastom vill Yihai Cao undersöka  
tumörtillväxt, invasion, metastaser och  
behandlingseffekt. Forskningen fokuserar på 
miljön runt tumören, snarare än cancerceller-
na i sig.

– Jag fokuserar inte på cancerceller utan  
på mikromiljön de bor i. Jag försöker ändra 
mikromiljön runt tumören för att hindra den 
från att metastasera, säger Yihai Cao, profes-
sor vid Karolinska institutet.

Genom att implantera mänskliga celler  
eller musceller i en zebrafisk kan forskarna  
se tumörens utveckling. Fiskens embryo är  
genomskinligt, vilket gör det enklare att  
studera vad som händer med blodkärl och  
tumörceller. 

– Blodkärl, inflammation och syrebrist gör 
att tumören är en speciell miljö. Skillnaden 
mellan frisk vävnad och tumörvävnad ger oss 
tillfälle att påverka processen. Vi försöker hit-
ta ett sätt att ingripa som bara stör i mikromil-
jön men inte i vävnaden runt, säger Yihai Cao.

FÖ R AT T T I T TA PÅ hur tumörcellerna agerar 
med normala celler i blodkärlen färgkodas 
cellerna i tumören. På så sätt går det att följa 
hur de sjuka cellerna tar sig in i blodkärlen 
och se hur de sprider sig.

Förhoppningen är att också undersöka hur 
medicin som minskar tillväxten av blodkärl 
kan påverka tumörens utveckling och metast-
asering. Medicin som hämmar tillväxten av 
blodkärl finns redan framtagen för vuxna. 
Tanken är att en sådan behandling kan funge-
ra som ett komplement till traditionell be-
handling eller immunterapi.

Kärltillväxt är en viktig faktor för alla tu-
mörtyper. Om det visar sig att medicinen 
fungerar på ett sådant sätt att den minskar 
kärltillväxten och därmed stryper tumörens 
förmåga att växa och sprida sig, så kan den 
också användas vid behandling av andra for-
mer av cancer hos barn. 

– Vi är väldigt nära att utveckla en medicin 
som kan användas för många olika sorters 
cancer, det är väldigt spännande, säger Yihai 
Cao. O

”Vi är väldigt nära att 
utveckla en ny medicin”

» Vi försöker hitta ett sätt att  
ingripa som stör i mikromiljön 
men inte i vävnaden runt. «

YIHAI CAO
Titel: Professor vid Ka-
rolinska institutet, avdel-
ningen för mikrobiologi, 
tumör och cellbiologi.
Område: Angiogenes 
och angiogeneshäm-
mande terapi i retino-
blastom.
Forskningsnytta: Un-
dersöka hur tumörceller 
sprider sig i kroppen ge-
nom blodkärl och testa  
läkemedel som hindrar 
tillväxten av blodkärl 
som underlättar sprid-
ning. Förhoppningen är 
att hitta en komplette-
rande behandling för 
retinoblastom och andra 
solida tumörer.

Forskarteam: Xiaoyun 
Chen (PhD), Yunlong 
Yang (PhD), Kayoko Ho-
saka (PhD), Yin Yang 
(PhD).

S T RO M AC E L L E R
Stromaceller är stödje-
celler som finns i hela 
kroppen, till exempel i 
bindväv och i blodkärl. 
Men de finns också i stor 
mängd i solida tumörer. 

INFLAMMATORISKA 
C E L L E R 
Inflammatoriska celler 
är olika celler som är 
delaktiga vid den in-
flammatoriska reaktio-
nen, som är kroppens 
svar på skador och sjuk-
dom. Ett exempel är vita 
blodkroppar.

INFLAMMATORISKA 
S I G N A L E R 
Inflammatoriska signa-
ler är ämnen som ut-
söndras av till exempel 
tumörceller eller stro-
maceller och som på-
verkar inflammatoriska 
celler och blodkärl att 
starta en inflammato-
risk reaktion. 

Anslag från  
Barncancerfonden
600 000 kronor 

2016-2017Genom att ingripa 
i miljön runt tumören går  

det  att göra cancern mer känslig 
för annan form av behandling. 

Det kan till exempel handla om  
att strypa tumörens tillgång  

till näring eller  
spridningsvägar.
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FORSKNING  DÖDSORSAKER |  ÅTERFALL

T ROT S DAG E N S E F F E K T I VA behandlingar drabbas 20 till 
25 procent av alla barn och ungdomar med cancer av åter-
fall. För många cancerdiagnoser är överlevnaden efter ett 
återfall hos barn och unga endast runt 20 procent. Över-
levnaden kan vara lägre för vissa diagnoser och högre  
i andra. 

– Ett återfall kan bero på att sjukdomen redan från bör-
jan är okänslig för behandlingen. Men återfall kan också 
orsakas av att cancern under behandlingen utvecklar resis-
tens mot medicinerna. Behandlingen fungerar inte, sam- 
tidigt som cancerceller kan uppträda obehagligt smart.  
De kan gömma sig och dyka upp i nya tumörer på andra 
ställen än det första, säger David Gisselsson Nord, överlä-
kare och professor samt patolog vid Lunds universitets-
sjukhus.

En enda cell kan orsaka ett återfall, under eller en kort 
tid efter den första sjukdomen eller längre fram. Vid vissa 
diagnoser finns det då sällan någon botande behandling 
att ta till. Det beror bland annat på att cancercellerna ofta 
har fått en helt annan genetisk 
profil än den som fanns när barnet 
insjuknade. Det har skett en rad 
olika mutationer i cellerna som 
dagens behandlingar inte rår på. 
De återfall som är svårast att bota 
är mycket sällsynta och extremt 
aggressiva tumörformer, till ex-
empel malign rhabdoid tumör eller så kallad desmoplas-
tisk småcellig och rundcellig tumör. 

– I många former av barncancer finns det ytterligare un-
dergrupper av tumörer där vi vet att risken för återfall och 

obotlig sjukdom är hög redan vid insjuknandet. Ett exem-
pel är osteosarkom som debuterar med lungmetastaser, 
förklarar David Gisselsson Nord. 

Även Wilms tumör av anaplastisk typ men också vissa 
undergrupper av neuroblastom verkar ha högre risk att 
leda till återfall. Tumörer i hjärna där det inte finns ett be-
handlingsprotokoll att följa är också svårbotade och kan 
leda till både spridning och återfall. Vissa former av ag-
gressiv akut lymfatisk leukemi (ALL) och akut myeloisk 
leukemi (AML), kan också leda till svåra återfall. 

– För mig är det viktigt att förstå vad som händer för att 
kunna bota även de barnen. Vi förstår att det handlar väl-
digt mycket om genetik. 

E N L I G T DAV I D G I SS E L SSO N N O R D har vissa cancerceller 
en förmåga att anpassa sig och utvecklas för att slutligen 
lägga grunden till ett återfall. De glider undan behandling 
och mediciner. En viktig uppgift för dagens forskning är att 
hitta just de cellerna på ett tidigt stadium i sjukdomen.

– Då kan vi förbereda oss på  
deras återkomst, säger han.

Forskare tror att så kallade  
cancerstamceller, en isolerad  
tumörcell som ensam kan dela sig 
och växa tillbaka till en hel tumör, 
kan utgöra grunden till återfall.

David Gisselsson Nord och hans 
team har visat att cellerna hos elakartade barntumörer 
ofta skiljer sig åt genetiskt inom en och samma tumör. 

– Återfall skiljer sig till stor del genetiskt från den ur-
sprungliga tumören. Rent praktiskt ger våra studier � E 

Cancercellen 
gömmer sig
Nära ett av fyra barn som har behandlats för cancer drabbas av återfall eller 

blir resistenta mot den behandling som ges. Forskarna försöker nu förstå 

vad som krävs för att förutse vilka som drabbas, vad som händer i cellerna 

vid återfall och hur en cancercell kan gömma sig och skapa nya tumörer. 

» Ett återfall kan orsakas av att 
cancern har blivit resistent mot 

medicinerna. Behandlingen 
fungerar inte samtidigt som  

cancerceller är väldigt smarta.  «
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DAVID 
GISSELSSON 
NORD
Titel: Överläkare och 
professor vid labora- 
toriemedicin på Lunds 
universitet.
Forskningsnytta: Ge-
nom att påvisa mönstret 
av genetisk variation 
inom en tumör visa ris-
ken för framtida återfall.
Viktiga resultat: Visat 
att cellerna hos elakar-
tade barntumörer ofta 
skiljer sig åt genetiskt 
inom en och samma 
tumör och att återfall till 
stor del skiljer sig gene-
tiskt från den ursprung-
liga tumören. 

Forskarteam: Linda 
Holmquist Mengelbier 
(laboratorieforskare), 
Jenny Karlsson (labora-
torieforskare), Caroline 
Jansson (biomedicinsk 
analytiker), Anders Va-
lind (doktorand), Catha-
rina Hagerling (postdoc), 
Hiroaki Yasui (dokto-
rand).

Anslag från  
Barncancerfonden

3 000  000 kronor  
2015-2018
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Tumör

Gömd cancercell

Behandling

Cancerceller

Friska celler

Celldelning

Ny tumör

1

4

3

2

20 %
För många cancerdiagnoser är 
överlevnaden efter återfall hos 

drabbade barn och unga endast runt 
20 procent. Statistik har visat att 

överlevnaden kan vara lägre för vissa 
diagnoser och högre för andra.

20-25 %
Trots dagens e�ektiva 

behandlingar drabbas mellan 
20 och 25 procent av alla barn 
och ungdomar med cancer av 

återfall. 

Återfall
Ett återfall beror på att 
en diagnos redan från 
början är okänslig för 
behandlingen eller att 
cancern under behand-
lingen utvecklar resistens 
mot medicinerna. Cancer-
celler kan uppträda 
obehagligt smart. De kan 
gömma sig och dyka upp 
i nya tumörer på andra 
ställen än det första. 
En enda cell kan orsaka 
ett återfall – i vissa fall 
en kort tid efter den 
första sjukdomen, 
i andra fall längre fram.
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FORSKNING  DÖDSORSAKER |  ÅTERFALL

E vägledning till hur och när vi bör ta prover för diagnostik 
och genetisk analys från barn med cancer. Samtidigt visar 
vi att mönstret av genetisk variation inom en tumör i sig 
kan ge en fingervisning till risken för framtida återfall, sä-
ger David Gisselsson Nord.

Forskarna har också sett att de cancerceller som utgör 
grunden i återfall är bra på att tolerera och laga de brott 
som uppstår i cellens DNA under behandlingen. 

– Varken cytostatika eller strålning verkar rå på det kom-
plicerade system som vissa grupper av cancerceller utgör. 
Om vi ska lyckas bota cancer och återfall i sjukdomen mås-
te vi förstå vilka celler som är defekta och hur vi ska döda 
alla celler, inklusive de som befinner sig där läkemedel 
kanske inte når fram. Vi vet dessutom att helt nya medici-
ner behövs, säger David Gisselsson Nord. 

E N N Y U PP TÄC K T som David Gisselsson Nord och hans 
forskargrupp har gjort handlar om att det i tumörer från 
barn med neuroblastom och Wilms tumör, kan finnas cel-
ler i många genetiska utvecklingsstadier. Cancercellerna 
vid återfall har evolverat, eller utvecklats, för att bli mer 
aggressiva och motståndskraftiga mot behandling.

– Vi ser det redan i mikroskopet. Det kan finnas tusentals 
olika celltyper, en del kan bli kvar och skapa de här återfal-
len. Det är just dessa celler vi vill studera och veta mer om. 
Det verkar som att de är avlägsna släktingar till de celler 
som bygger upp de första tumörerna hos ett barn. Cellerna 
går tillbaka genetiskt och blir ofta även omogna på andra 
sätt. Vi vill hitta de mekanismer som startar den här pro-
cessen. Då kanske vi kan få fram en ny behandling för dem 
med återfall. 

I dagsläget har läkarna ett begränsat antal behandlingar 
att ta till vid återfall. För vissa leukemier kan de erbjuda 
stamcellstransplantation och för andra diagnoser vässas 
behandlingen.

– I framtiden tror jag att vi kan förutse återfall med hjälp 
av bild- och blodanalyser med till exempel cirkulerande 
tumör-DNA som vi vet finns i blodbanan. I en sådan metod 
kan vi se mutationer redan när de dyker upp i blodbanan. 
Jag tror att kärnan till återfall kan finnas i den genetiska 
variationen hos varje barn. Men det betyder inte att vi kan 
bota dem med dagens behandlingar, säger David Gissels-
son Nord. 

I N G R I D Ø R A Ä R DOC E N T och överläkare vid HOPE-ITCC, 
som är en klinisk prövningsenhet vid Karolinska universi-
tetssjukhuset där barn med svårbotad cancer kan få till-
gång till nya skräddarsydda behandlingar. Hon är också 
ansvarig för att svenska barn kan ingå i INFORM-studien, 
en registerstudie som undersöker genetiska förändringar i 
tumörer vid återfall i högriskcancer hos barn och ungdo-
mar. I sitt arbete möter hon med andra ord ofta barn med 
svåra återfall. 

– Tack vare den här studien hoppas vi på lång sikt att hit-
ta en förklaring på varför återfall uppstår, vad som händer i 
tumören och hur de cancercellerna ska angripas, säger hon.

Studien leds och koordineras av en vetenskaplig grupp 
vid den barnonkologiska avdelningen vid Universitetssjuk-
huset i tyska Heidelberg.

– Sedan ett år tillbaka skickar vi prover från svenska 

barns tumörer vid svåra återfall dit. Det är patienter som 
redan har fått maximal behandling eller som har blivit resi-
stenta mot behandlingen och som vi med dagens behand-
lingar har en minimal chans att hjälpa, säger Ingrid Øra.

Via Barntumörbanken i Stockholm skickas färsk tumör-
vävnad och blodprov till Tyskland. Väl där görs helgenom-
sekvensering av arvsmassans DNA och RNA.

– Med hjälp av de här relativt nya metoderna och kun-
skap om cellernas signalsystem letar vi efter specifika för-
ändringar, skador, fusioner och mutationer i cellerna. Om 
vi tror att förändringarna driver cancerprocessen vid ett 
återfall kan vi i vissa fall använda nya cancerläkemedel 
som ingår i tidiga kliniska prövningar eller läkemedel som 
finns för vuxna, säger Ingrid Øra. � E

» Om vi ska lyckas bota cancer och 
återfall i sjukdomen måste vi förstå  
vilka celler som är defekta och hur vi 
ska döda alla celler. «

CO M PA S S I O N AT E  
U S E P ROG R A M M E
En möjlighet i det 
EU-gemensamma re-
gelverket där ett läke-
medel icke godkänt för 
alla kan ställas till förfo-
gande från läkemedels-
bolag för användning till 
en grupp patienter med 
en kroniskt eller allvarligt 
försvagande sjukdom 
eller patienter vars sjuk-
dom anses vara livsho-
tande och som inte kan 
behandlas på ett till-
fredsställande sätt med 
ett godkänt läkemedel.  

C A N C E R S TA M C E L L
En cancerstamcell är en 
isolerad tumörcell som 
ensam kan dela sig och 
växa tillbaka till en hel 
tumör, har forskare sett i 
djurförsök. Forskarna 
tror att cancerstamceller 
kan ligga bakom många 
återfall. Dock ska man 
betona att förmågan att 
agera cancerstamcell är 
något som kan komma 
och gå under en cells 
livstid. Det är alltså inte 
alltid en stabil egenskap, 
vilket gjort begreppet 
kontroversiellt. 
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Flödescytometri är en metod som kan an-
vändas för att se om det finns leukemicel-
ler kvar hos ett cancersjukt barn. Nu ska 
forskare i Göteborg förfina metoden och 
utveckla fler sätt att hitta cancerceller 
som gömmer sig och kan orsaka återfall. 

VA R T T R E DJ E BA R N som drabbas av AML, 
akut myeloisk leukemi, dör i sjukdomen och 
risken för att drabbas av återfall i sjukdomen 
är hög. För att på ett tidigt stadium veta om 
man har lyckats med behandlingen och om 
den har varit tillräcklig krävs det bättre tekni-
ker för att undersöka barnets benmärg och 
om den fortfarande innehåller leukemiceller. 
En högkänslig metod är flödescytometri där 
laserljus används för att undersöka celler i en 
vätska. Läkarna kan med tekniken upptäcka 
en kvarvarande cancercell bland 1 000 friska 
celler, och metoden används på alla barn som 
är drabbade av AML.

– Men metoden måste bli bättre och mer 
finkänslig. Vi vill ju hitta alla cancerceller om 
vi ska förbättra barnets chans till bot, säger 
Linda Fogelstrand, specialistläkare i klinisk 
kemi vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, 
som arbetar med två forskningsprojekt. 

I D E T E N A S K A T E K N I K E N med flödescyto-
metri utvecklas och standardiseras. I det an-
dra undersöks cancercellernas arvsmassa i 
jakten på mutationer.

– Det ska förhoppningsvis ge oss en signatur 
för leukemicellerna. Om signaturen finns där 
under uppföljning betyder det att det finns 
cancerceller kvar, fortsätter Linda Fogel-
strand. 

Målet är att varje barn med AML ska kunna 
följas på ett effektivare sätt. Om läkarna kan 
se mycket små mängder av leukemiceller på 
ett tidigt stadium är förhoppningen att återfall 
ska kunna undvikas. 

– Min vision är att vi ska kunna öka den to-
tala överlevnaden i AML genom färre återfall, 
säger hon. O 

LINDA  
FOGELSTRAND
Titel: Specialistläkare 
vid Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset och vid 
institutionen för bio-
medicin på Göteborgs 
universitet. 
Forskningsnytta: Ut-
veckla metoder för att 
hitta leukemiceller från 
barn med AML för att se 
om behandlingen varit 
tillräcklig och genom ti-
dig upptäckt hindra att 
sjukdomen kommer till-
baka. 
Viktiga resultat: Att 
teamet kunde visa att 
flödescytometri kan an-
vändas för att identifiera 
barn med hög risk för 
återfall och därmed be-
hov av mer intensiv be-
handling. 

Forskarteam: Erik  
Delsing Malmberg (fors-
karstuderande), Giti 
Shah Barkhordar (bio-
medicinsk analytiker), 
Sofie Johansson Alm 
(AT-läkare), Gustav  
Orrsjö (specialistläkare), 
Mathias Jerkfeldt (exa-
minerad läkare).

På jakt efter 
gömda cancerceller

» Min vision är att vi ska kunna 
öka den totala överlevnaden  
i AML med färre återfall. «

Fyra faktorer för att bota fler
Första fak-
torn är 

INFORM-studien, 
eftersom den 
analyserar avvi-
kelser i återfalls-
tumörerna som 
kan svara på mål-
styrd terapi. Detta 
kommer att leda 
till att nya medici-
ner kan tas fram.

Nästa fak-
tor handlar 

om att forskare 
måste upptäcka 
vem som riskerar 
återfall på ett tidi-
gare stadium, 
skapa bättre diag-
nostik, undersök-
ningar och prov-
tagningar som 
görs tätare för 
vissa patienter.

Den tredje 
faktorn är 

att samarbeta 
mer mellan  
vetenskaperna, 
att lösa cancer- 
gåtan handlar om 
mer än cellbiologi. 

Den fjärde 
faktorn är 

att vi numera har 
två godkända  
ITCC- center i Sve-
rige där barn med 
svårbotad cancer 
kan få tillgång till 
nya skräddarsydda 
behandlingar och 
ingå i tidiga läke-
medelsprövningar.

1 2 3 4

Anslag från  
Barncancerfonden

1 500  000 kronor  
2017-2019

Källa. David Gisselsson Nord

 Forskarna hoppas  
att återfall kan förutses  
med hjälp av bild- och  
blodanalyser med till  

exempel cirkulerande  
tumör-DNA.
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INGRID ØRA
Titel: Docent och över-
läkare vid  barncancer-
centrumen på Skånes 
universitetssjukhus i 
Lund och på Karolinska  
universitetssjukhuset  
i Stockholm.
Forskningsnytta:  
Kliniska läkemedels-
prövningar inom 
barnonkologi, komplika-
tioner efter barncancer-
behandling och cancer-
predisposition. 
Viktiga resultat: Ut-
veckling och realisering 
av läkemedelsprövning-
ar i Stockholm för 
svenska barn med hög-
riskåterfall av cancer.

Forskarteam: Kristoffer 
von Stedingk (biomedi-
cinare, postdoc), Sofie 
Mohlin (biomedicinare, 
postdoc), Karl-Johan 
Stjernfält (doktorand), 
Ladislav Król (dokto-
rand), Elin Irestorm (psy-
kolog och doktorand).

E Målet med INFORM-studien är att undersöka många 
återfallstumörer. 

– Med den detaljerade genetiska informationen hoppas 
vi förstå vad som driver återfallen i de olika diagnosgrup-
perna. Utifrån den informationen kan vi förhoppningsvis 
utveckla nya behandlingar i framtiden, fortsätter Ingrid 
Øra.

I skrivande stund har prover från 45 svenska barn analy-
serats. Av dem har några av barnen och ungdomarna in-

» Vi ska fortsätta forska systematiskt 
och framställa nya, personliga läke- 
medel för att bota även de barn som 
drabbas av återfall i sin sjukdom. «

kluderats i tidiga behandlingsstudier med nya, riktade lä-
kemedel. Andra patienter har fått riktade läkemedel mot 
tumörcellernas defekter direkt från läkemedelsbolag, så 
kallad compassionate use.

– Varje vecka har vi svenska barnonkologer en nationell 
videokonferens om de svåraste fallen från våra sex 
barnonkologiska centrum. Under samtalet diskuterar vi 
vilken strategi som är bäst för patienten och ofta erbjuds 
möjlighet att ingå i INFORM-studien, säger Ingrid Øra.

D E BA R N SO M I N K LU D E R A S i INFORM tas sedan upp i 
en internationell tumörkonferens.

– Där diskuteras möjliga riktade behandlingar och even-
tuella öppna läkemedelsstudier. Några av barnen som har 
ingått har svarat på den nya, riktade behandlingen. Men vi 

Anslag från  
Barncancerfonden
2 650 000 kronor 
2016-2019 samt  
kliniska forskar- 

månader

Ingrid Øra, docent och 
överläkare, är ansvarig 

för INFORM-studien där 
återfallstumörer från barn 
undersöks i jakten på svar 
kring varför barn drabbas 

av cancer igen.
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En cancercell kan gömma sig under lång 
tid för att sedan dyka upp som ett återfall  
i sjukdomen eller som en helt ny cancer-
diagnos. För att bota krävs målinriktade 
terapier som slår specifikt mot can-
cerstamcellen.

FÖ R AT T BOTA BA R N med återfall har forska-
re i Lund inlett ett projekt där man ska studera 
samtliga genetiska förändringar som uppstår  
i leukemicellerna och vilken betydelse de kan 
tänkas ha för att sjukdomen bryter ut och 
kommer tillbaka. 
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lingen rår på. Vi studerar cancerstamceller, 
omogna celler, som har en stor betydelse för 
återfall, säger Thoas Fioretos, professor och 
överläkare vid Lunds universitetssjukhus. 
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ytan av cancerstamcellerna. 
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säger Thoas Fioretos. 

Eftersom dagens behandlingar kan leda till 
resistens hos cancercellerna är målet att de 
nya ska fungera bättre. Förhoppningen är då 
att fler barn med återfall botas.

– Men först måste vi förstå mekanismerna 
och hitta nya angreppssätt. Min dröm är att 
hitta en antikropp som vi kan ge som en in- 
fusion en gång i veckan och därmed slå ut 
cancerstamcellerna, säger han. O

THOAS  
FIORETOS
Titel: Överläkare och 
professor vid institutio-
nen för laboratoriemedi-
cin på Skånes universi-
tetssjukhus. 
Forskningsnytta: Göra 
genomiska studier av 
akuta leukemier hos 
barn. Målet är att hitta 
samtliga genetiska av-
vikelser i de sjuka celler-
na och därmed öka kun-
skapen om varför barn-
leukemi uppstår. 
Viktiga resultat: Upp-
täckt av två nya former 
av barnleukemi samt 
upptäckt av en ny mar-
kör på ytan av can-
cerstamceller.

Forskarteam: Maria 
Askmyr (biträdande 
forskare), Henrik Lillje-
björn (bioinformatiker), 
Carl Sandén (postdoc), 
Christina Orsmark- 
Pietras (biträdande fors-
kare), Helena Ågerstam 
(biträdande forskare), 
Marianne Rissler (forsk-
ningsingenjör), Carl 
Högberg (forskningsin-
genjör), Niklas Landberg 
(doktorand), Sofia von 
Palffy (doktorand).

Behandling som slår 
mot cancerstamcellen 

» Vi studerar cancerstamcel-
ler, omogna celler, som har en 
stor betydelse för återfall. «

måste vara tydliga och försäkra oss om att både patient och 
föräldrar förstår att detta handlar om en experimentell be-
handling där vi inte vet hur resultaten ser ut på lång sikt, 
säger Ingrid Øra.

För att komma längre är det viktigt att forskarna har ett 
stort underlag av tumörmaterial och patienter.

– Det behövs för att vi ska förstå vad som karakteriserar 
de svårbehandlade tumörcellerna. Det behövs också för 
att läkemedelsindustrin ska kunna utveckla riktade läke-
medel. Det kan vi bidra med i den här studien.

F R A M ÅT T RO R BÅ D E David Gisselsson Nord och Ingrid 
Øra att hemligheten kring återfall och vilka som drabbas 
gömmer sig i tumörcellernas biologi och genetik. De har  
i sin forskning sett att vissa signalvägar i cellen har aktive-
rats vid ett återfall. 

– Vi vet att det handlar om cellbiologi. Våra patienter har 
fått en optimal behandling med radikal kirurgi, maximal 
dos cytostatika och strålning men sedan händer det ändå 
något i cellerna. Det kan finnas en enda cancercell som har 
smitit undan och i den genetiska profilen har det hänt nå-
got. Vi har upptäckt att cancercellerna i det skedet ofta har 
blivit mer aggressiva och att de har muterat. Det verkar 
som att de cellerna kan hitta miljoner sätt att överleva. Jag 
tror att vägen till återfall sannolikt är unikt för varje barn, 
säger David Gisselsson Nord.

Cancercellerna som återkommer i de svåra fallen verkar 
vara programmerade för att komma runt det som läkarna 
har att behandla cancern med i dagsläget. Även så kallade 
cancerstamceller, en omogen och isolerad tumörcell, ver-
kar ha betydelse för att cancer uppstår och kommer tillba-
ka. Teorin är att cancerstamceller kan ligga vilande, delar 
sig sällan och har en inbyggd mekanism mot behandlingar 
som gör att tumörer återskapas. Även genetisk heterogeni-
tet har med detta att göra. Det vill säga att det finns en 
mycket stor genetisk variation i varje tumör. 

– Det är en utmaning eftersom varje del av vissa elakar-
tade tumörer kanske egentligen kräver olika behandlingar 
för att kunna botas. För att komma längre måste vi förstå 
hur tumörcellernas genetik växelverkar med den mikro-
miljö som de lever i. Då kan vi förhoppningsvis stoppa tu-
mörcellerna från att utvecklas vidare under behandlingen, 
konstaterar David Gisselsson Nord.

FÖ R AT T KO M M A längre och hitta bättre metoder även för 
att bota återfall pekar David Gisselsson Nord på tre saker: 

– INFORM-studien ger hopp eftersom vi inom den ana-
lyserar de avvikelser som kan svara på målstyrd terapi. 
Dessutom studeras återfallstumören i detalj, tack vare det 
kan vi lära oss nya saker som kan hjälpa barn i framtiden. 
Nästa steg handlar om att vi forskare måste upptäcka vem 
som riskerar återfall på ett tidigare stadium, vi måste ska-
pa bättre diagnostik, undersökningar och provtagningar 
som vi gör tätare för vissa patienter. Det tredje är att vi 
måste prata mellan vetenskaperna, komma ur det nuva-
rande tänket med att det bara handlar om cellbiologi. Att 
lösa cancergåtan tror jag kräver att vi ser att cancer är ett 
komplicerat system som kräver nya tankar, säger han.

Ingrid Øra:
– Vi ska fortsätta studera vad som händer i återfallscel-

lerna. De är utgångspunkten för att nya och precisa läke-
medel ska kunna framställas för att bota alla som drabbas 
av återfall i framtiden. Att vi i Sverige dessutom har öppna 
och tidiga läkemedelsprövningar kommer att innebära 
mycket, säger hon. O
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FORSKNING  DÖDSORSAKER |  SENA KOMPLIKATIONER

O M K R I N G 70 PROC E N T av överlevarna lider av minst en 
sen komplikation. Det visar en amerikansk studie av före 
detta barncancerpatienter behandlade mellan 1970 och 
1986. För en tredjedel av dessa betraktades komplikatio-
nerna som allvarliga, eller till och med livshotande. 

När gruppen följdes upp efter 25 år visade det sig att  
18 procent av överlevarna hade avlidit. 

– Det är ett historiskt material och det är med stor  
sannolikhet inte så för dem som får behandling i dag. Vi 
vet att dödligheten i komplikationer minskar i takt med att 
behandlingarna förändras, säger Lars Hjort, barnonkolog 
vid Skånes universitetssjukhus i Lund och delansvarig för 
regionens seneffektmottagning. 

Han förklarar att minskade stråldoser anses vara den 
viktigaste anledningen till minskad dödlighet.

I S V E R I G E F I N N S I DAG närmare 10 000 personer som 
behandlats för cancer före 18 års ålder. Den vanligaste 
dödsorsaken efter sena komplikationer är en ny cancer. 
Det beror på att cytostatika och strålbehandling inte bara 
påverkar de sjuka cellernas DNA, utan även DNA i krop-
pens friska celler. På sikt kan det leda till en ny tumör.

Näst vanligaste dödsorsak bland de sena komplikatio-
nerna är hjärt- och kärlproblem. Både cytostatika och strål-
ning riskerar att påverka hjärtat så att det bildas ärrvävnad 
i stället för friska hjärtmuskelceller. 

Det i sin tur kan leda till bland annat hjärtsvikt på grund 
av nedsatt funktion i hjärtmuskeln, eller till en hjärtinfarkt 
på grund av förträngda kranskärl. Strålbehandling mot  
huvudet kan också påverka känsliga strukturer i hjärnan 

såsom blodkärl. Det i sin tur kan leda till att risken för stro-
ke ökar. 

Bland sena komplikationer finns också kronisk GvHD 
(Graft versus Host Disease). Den kan drabba personer som 
genomgått stamcellstransplantation, och innebär att giva-
rens immunceller attackerar mottagarens kropp. Bland all-
varliga konsekvenser av GvHD finns till exempel påverkan 
på lungorna, då vävnaden blir stel och lungfunktionen för-
sämras. 

BA R N C A N C E R I N N E BÄ R en större risk för sena komplika-
tioner, jämfört med andra allvarliga sjukdomar som kan 
drabba barn. Det är inte sjukdomen i sig, utan behandling-
en, som avgör risken för sena komplikationer. Störst risk 
att drabbas av sjukdomar och komplikationer löper den 
som fått strålbehandling mot till exempel huvud eller 
bröstkorg, eller den som behandlats med en stamcells- 
transplantation.

– Det finns ett mycket större spektrum av komplikationer 
efter barncancer. Cancerbehandling består av många olika 
element, och kan påverka flera olika organ i kroppen.  
Därför varierar typ och svårighetsgrad av komplikationer, 
berättar Marianne Jarfelt, barnonkolog och ansvarig läkare 
vid uppföljningsmottagningen vid Sahlgrenska sjukhuset  
i Göteborg.

Under 2016 antogs ett nationellt vårdprogram för lång-
tidsuppföljning efter barncancer. Där slås bland annat fast 
vilken långtidsuppföljning som ska erbjudas patienterna  
i varje region. 

Bakom programmet ligger bland annat medlemmar � E 

Enstaka barncanceröverlevare dör till följd av sena komplikationer, till 

exempel av en ny tumör eller hjärt- och kärlsjukdom.

– Men vi måste komma ihåg att de siffror som finns gäller dem 

som behandlades för länge sedan. Det blir hela tiden bättre, säger 

Marianne Jarfelt, barnonkolog i Göteborg.

Hälsosamt liv 
viktigt efter cancer
MARIANNE 
JARFELT
Titel: överläkare (MD) 
på barncancercentrum 
samt uppföljningsmot-
tagningen för vuxna 
barncanceröverlevare 
vid Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset i Göte-
borg.
Forskningsnytta: Un-
dersöka frekvens/orsa-
ker till hjärtsjukdom ef-
ter barncancerbehand-
ling, livskvalitet hos 
drabbade samt att för-
bättra den kliniska upp-
följningen och skapa 
enhetliga och bättre  
rutiner för uppföljning av 
hjärtbiverkningar.
Viktiga resultat: Sub-
kliniska (tidigare icke 
diagnostiserade) hjärt-
biverkningar kan visa sig 
vid ansträngning hos 
vuxna personer som 
behandlats med antra-
cykliner (form av cyto- 
statika) som barn.

Forskarteam: Jens 
Böhmer (barnkardiolog), 
Kristjan Karason  
(kardiolog, docent).
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Fertilitet
De flesta behandlingar påverkar inte fertilitet. 
Strålbehandling mot äggstockar eller testiklar 
samt vissa cytostatika ger risk för nedsatt 
fertilitet eller infertilitet.

Hudcancer
Strålbehandling ger ökad risk för vissa 
hudtumörer i det strålbehandlade området.

Bröstcancer
Strålbehandling mot bröstkörtel som barn 
innebär ökad risk för sekundär bröstcancer
som vuxen.

Kognitiva nedsättningar
Kirurgi, strålning och cytostatika mot hjärnan 
riskerar att skada delar av hjärnan som 
påverkar inlärning och neuropsykiatriska 
funktioner. 

Nedsatt lungfunktion
Risk för nedsatt lungfunktion. Extra viktigt för 
individen att avstå rökning.

Metabola syndromet
Individer som genomgått exempelvis 
strålbehandling som påverkar bildandet av 
tillväxthormoner löper större risk att drabbas av 
metabola syndromet, ett riskstadium för att 
utveckla bland annat hjärt- och kärlsjukdomar.

Hjärtbesvär
Strålning mot hjärtat kan innebära risk för 
kärlskador och ärrbildning. Höga doser av vissa 
cytostatika kan påverka hjärtats funktion.

Muntorrhet
Strålbehandling kan påverka spottkörtlar 
med minskad salivbildning och bestående 
muntorrhet som följd.

Skadade slemhinnor
Graft versus host disease (GvHD) är en 
immunologisk reaktion då givarens celler 
angriper mottagarens celler. Ett exempel är 
skadade slemhinnor i mun och tarmkanal.

Grå starr
Strålbehandling kan ge risk för tidig utveckling 
av grå starr.

Nedsatt immunförsvar
Ökad risk för nedsatt immunförsvar. Kan 
behöva komplettera med extra vaccinationer 
efter avslutad behandling för att stötta 
immunförsvaret.

Hormonproblem
Strålning mot huvud och hals kan påverka sköld-
körtelns funktion och ge problem med ämnes-
omsättning. Skador på hypofys och hypotalamus 
kan påverka hormoner som är viktiga för tillväxten.

Benskörhet
Behandling mot cancer kan orsaka benskörhet.

Hjärnskador vid kirurgi
Risker för olika skador beror på tumörens läge. 
Kirurgi i storhjärnan ökar risken för epilepsi.
Operation i hypofys och hypotalamus kan 
leda till problem med hormoninsöndring.
Området reglerar också aptit och energi-
omsättning i kroppen.

Hörselnedsättning
Vissa läkemedel samt strålbehandling kan 
påverka hörseln. Risken ökar ju yngre barnet
är vid behandlingstillfället.

Sena komplikationer efter barncancer
De flesta barncancerpatienter överlever utan att drabbas av allvarliga problem efter 
sjukdom och behandling. Men intensiv cancerbehandling kan medföra risker för sena 
komplikationer. Därför är det viktigt för drabbade att veta vilken behandling de har fått.
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komplikationer. Därför är det viktigt för drabbade att veta vilken behandling de har fått.

Strålbehandling                         Cytostatika                         Stamcellstransplantation                         Kirurgi
Källa: Marianne Jarfelt och Lars Hjorth.

Fertilitet
De flesta behandlingar påverkar inte fertilitet. 
Strålbehandling mot äggstockar eller testiklar 
samt vissa cytostatika ger risk för nedsatt 
fertilitet eller infertilitet.

Hudcancer
Strålbehandling ger ökad risk för vissa 
hudtumörer i det strålbehandlade området.

Bröstcancer
Strålbehandling mot bröstkörtel som barn 
innebär ökad risk för sekundär bröstcancer
som vuxen.

Kognitiva nedsättningar
Kirurgi, strålning och cytostatika mot hjärnan 
riskerar att skada delar av hjärnan som 
påverkar inlärning och neuropsykiatriska 
funktioner. 

Nedsatt lungfunktion
Risk för nedsatt lungfunktion. Extra viktigt för 
individen att avstå rökning.

Metabola syndromet
Individer som genomgått exempelvis 
strålbehandling som påverkar bildandet av 
tillväxthormoner löper större risk att drabbas av 
metabola syndromet, ett riskstadium för att 
utveckla bland annat hjärt- och kärlsjukdomar.

Hjärtbesvär
Strålning mot hjärtat kan innebära risk för 
kärlskador och ärrbildning. Höga doser av vissa 
cytostatika kan påverka hjärtats funktion.

Muntorrhet
Strålbehandling kan påverka spottkörtlar 
med minskad salivbildning och bestående 
muntorrhet som följd.

Skadade slemhinnor
Graft versus host disease (GvHD) är en 
immunologisk reaktion då givarens celler 
angriper mottagarens celler. Ett exempel är 
skadade slemhinnor i mun och tarmkanal.

Grå starr
Strålbehandling kan ge risk för tidig utveckling 
av grå starr.

Nedsatt immunförsvar
Ökad risk för nedsatt immunförsvar. Kan 
behöva komplettera med extra vaccinationer 
efter avslutad behandling för att stötta 
immunförsvaret.

Hormonproblem
Strålning mot huvud och hals kan påverka sköld-
körtelns funktion och ge problem med ämnes-
omsättning. Skador på hypofys och hypotalamus 
kan påverka hormoner som är viktiga för tillväxten.

Benskörhet
Behandling mot cancer kan orsaka benskörhet.

Hjärnskador vid kirurgi
Risker för olika skador beror på tumörens läge. 
Kirurgi i storhjärnan ökar risken för epilepsi.
Operation i hypofys och hypotalamus kan 
leda till problem med hormoninsöndring.
Området reglerar också aptit och energi-
omsättning i kroppen.

Hörselnedsättning
Vissa läkemedel samt strålbehandling kan 
påverka hörseln. Risken ökar ju yngre barnet
är vid behandlingstillfället.

Sena komplikationer efter barncancer
De flesta barncancerpatienter överlever utan att drabbas av allvarliga problem efter 
sjukdom och behandling. Men intensiv cancerbehandling kan medföra risker för sena 
komplikationer. Därför är det viktigt för drabbade att veta vilken behandling de har fått.

Strålbehandling                         Cytostatika                         Stamcellstransplantation                         Kirurgi
Källa: Marianne Jarfelt och Lars Hjorth.
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E från vårdplaneringsgruppen SALUB (Svenska arbets-
gruppen för långtidsuppföljning efter barncancer). SALUB 
är en sammanslutning av huvudsakligen barncancerläka-
re, som arbetar främst för att förbättra uppföljningen efter 
barncancer i Sverige. 

SALUB har också ett register knutet till det svenska 
barncancerregistret, där man kommer att följa upp sena 
komplikationer. På sikt kommer SALUB-registret att ligga 
till grund för forskning kring komplikationer efter avslutad 
barncancerbehandling, men ännu är registret inte tillräck-
ligt uppdaterat för att forskarna ska kunna dra några slut-
satser.

– Om alla barncancercentrum registrerar sina patienter 
och deras uppföljning, kan vi ha bra data att bearbeta om 
några år. Med tiden vill vi bland annat relatera dessa data 
till olika nationella register, för att ta reda på hur det går 
för våra före detta patienter säger Marianne Jarfelt.

G E N O M LU N DS U N I V E R S I T E T är svenska seneffektfors-
kare även anslutna till ALICCS (Adult Life after Childhood 
Cancer in Scandinavia), ett nordiskt forskningsprojekt som 
följer dem som gått igenom en cancerbehandling som 
barn. 

Under 2017 avsatte Barncancerfonden drygt 38 miljoner 
kronor till alla pågående forskningsprojekt som rör sena 
komplikationer. Ändå är både den nordiska och europeiska 
forskningen på området eftersatt. Forskningen hindras av 
att det handlar om små patientgrupper, vilket gör det svårt 

LARS HJORTH
Titel: Överläkare vid 
Skånes universitetssjuk-
hus i Lund samt docent 
vid Lunds universitet.
Forskningsnytta: Pan-
CareSurFup är ett pa-
neuropeiskt projekt som 
undersöker före detta 
barncancerpatienters 
risk att drabbas av hjärt-
problem, en andra can-
cer samt för tidig död i 
tillägg till att ta fram rikt-
linjer för hur långtids-
uppföljningen bör gå till. 
Viktiga resultat: Nya 
uppföljningsrekommen-
dationer samt fördjupad 
kunskap om sena hjärt-
komplikationer, en an-
dra cancer och för tidig 
död. 

Forskarteam: Stani-
slaw Garwicz (professor 
emeritus), Thomas Wie-
be (docent), Elise Witt-
hoff (projektledare), 
Helena Linge (medicine 
doktor), Anna Sällfors 
Holmqvist (medicine 
doktor), Ingemar 
Andersson (forskar- 
assistent).

» Det sker en successiv förändring  
i kroppen som beror på hur man lever, 
vad man exponeras för i övrigt och  
vilken behandling man fick som barn.  «

Anslag från  
Barncancerfonden
1 000 000 kronor  

2017-2018

Marianne Jarfelt är  
barnonkolog och forskar kring  

sena komplikationer efter behand-
ling av barncancer. Hon arbetar  

också på uppföljningsmottagningen  
i Göteborg, där vuxna överlevare  

får medicinsk och  
psykologisk hjälp.
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Cecilia Follin studerar vuxna leukemiöverlevare 
som behandlats med strålbehandling mot huvu-
det, för att undersöka dels hur detta påverkat ris-
ken för att drabbas av hjärt- och kärlsjukdom, dels 
hur hjärnan har påverkats av strålbehandlingen. 

I DAG S T R Å L B E H A N D L A S ett mycket litet antal av de 
leukemidrabbade barnen – de som drabbats av återfall. 
Men fram till början på 1980-talet var det en vanlig be-
handlingsåtgärd för att minimera risken för återfall.

–  Vi har sett i våra studier att vissa delar av hjärnan 
verkar vara mer känsliga än andra och då kan man för-
söka skydda dem under strålbehandlingen, säger Ceci-
lia Follin.

Deltagarna i studien är mellan 25 och 45 år. De under-
söks bland annat med magnetkamera, samt med tester 
av minnesfunktionen. Med magnetkamera kan man 
undersöka hjärnans struktur och funktion med ett fler-
tal olika tekniker. Genom så kallad diffusionsteknik kan 
man mäta vattenmolekylernas rörlighet längs nervba-
norna i hjärnan – och på så sätt upptäcka skador.

Andra fynd från studien är bland annat att överlevar-
na har nedsatt metabol aktivitet i hjärnan, alltså en läg-
re ämnesomsättning. 

– Studien visade också att överlevarna som grupp har 
sämre korttids- och långtidsminne och att de har svåra-
re att hantera stressiga situationer än friska kontrollper-
soner.

– Vet man om detta kan man sätta in åtgärder både 
under utbildning och på arbetsmarknaden. Det finns 
också möjlighet till stöd för minnet med olika tekniska 
hjälpmedel, säger Cecilia Follin.

S T R Å L B E H A N D L I N G K A N OC K SÅ skada hypofysen, 
som styr insöndringen av flera viktiga hormoner. Ett av 
dessa är tillväxthormon. I en delstudie undersöktes leu-
kemiöverlevarnas hormoninsöndring 25 år efter avslu-
tad cancerbehandling. 

Överlevarna som hade brist på tillväxthormon led i 
högre grad av det metabola syndromet, jämfört med 
friska kontrollpersoner. De hade ett större midjemått, 
högre blodsocker och förhöjda blodfetter.

– Patienter med metabola syndromet har en ökad risk 
för hjärt- och kärlsjukdom och diabetes, säger Cecilia 
Follin.

Leukemiöverlevarna behandlades med tillväxthor-
mon, och vid uppföljning två och fem år senare hade de 
bättre värden.

– Vi vill utvärdera om tillväxthormonbehandling 
minskar risken för hjärt-och kärlsjukdom. Vi ser att 
riskmarkörerna för hjärtkärl-sjukdom har minskat, men 
därmed går det inte att säga om patienterna lever läng-
re med tillväxthormonbehandling. Det är för tidigt att 
säga, säger Cecilia Follin. O

CECILIA FOLLIN
Titel: Biträdande fors-
kare i medicinsk veten-
skap vid institutionen för 
kliniska vetenskaper på 
Lunds universitet samt 
sjuksköterska på senef-
fektmottagningen, Skå-
nes universitetssjukhus.
Forskningsnytta: Att få 
kunskap om hur strålbe-
handling påverkar barns 
hjärna i vuxen ålder i 
form av metabola, neu-
rokognitiva, neuroana-
tomiska och psykosoci-
ala sena komplikationer. 
Viktiga resultat: Positi-
va effekter av tillväxt-
hormonbehandling av-
seende risk för hjärt-
kärlsjukdom samt kun-
skap om strukturella och 
funktionella förändring-
ar i hjärnan efter strål-
behandling.

Forskarteam: Eva Ma-
rie Erfurth (endokrino-
log, professor), Thomas 
Wiebe (barnonkolog, 
docent), Aki Johansson 
(psykolog, professor), 
Isabella Björkman Burt-
cher (neuroradiolog, 
professor), Danielle van 
Westen (neuroradiolog, 
Dr med vet), Jimmy Lätt 
(fysiker, Dr med vet), 
Daniel Svärd (ST-läkare).

Så påverkas hjärnan 
av strålbehandling

» Överlevarna har sämre korttids- 
och långtidsminne och har svårare  
att hantera stressiga situationer. «

för enskilda barncancercentrum eller länder att dra säkra 
slutsatser. Dessutom måste före detta barncancerpatienter 
följas under lång tid eftersom det kan ta lång tid innan pro-
blem dyker upp.

– Det sker en successiv förändring i kroppen som beror 
på en kombination av hur man lever, vad man exponeras 
för i övrigt och vilken behandling man fick som barn. Jag 
brukar säga att det är extra viktigt att leva hälsosamt efter 
de här behandlingarna. Har man till exempel fått strålbe-
handling mot bröstkorgen har man redan en riskfaktor för 
sekundär cancer och hjärt-kärlsjukdom, och röker man 
dessutom, har man ytterligare en riskfaktor, säger Marian-
ne Jarfelt.

U PPFÖ L J N I N G S M OT TAG N I N G A R N A H JÄ L PE R före detta 
barncancerpatienter att själva ha kunskap om och ta an-
svar för sin hälsa. I dag finns någon form av mottagning  
i fem av sex regioner. Dock finns det fortfarande bristande 
resurser både vad gäller pengar och personal hos de mot-
tagningar som finns.

I Linköping har barnonkologen Mikael Behrendtz  arbetat 
för att öppna den mottagning som det nya vårdprogrammet 
för före detta barncancerpatienter kräver.

– Jag kämpar i motvind och har inte lyckats få till stånd 
någon mottagning, berättar Mikael Behrendtz.

Lars Hjorth menar att allt inte är klart bara för att vård-
programmet för uppföljning efter barncancer sjösatts:

– Vi måste arbeta för att se till att det blir fullgoda mottag-
ningar i hela landet, med kunnigt folk och tid för att se dem 
som är patienter. Ett vårdprogram är tyvärr inte det samma 
som att patienter per automatik blir omhändertagna.

Historiskt sett har cancerforskningen i stor utsträckning 
handlat om bot, inte om vad som händer efteråt.

– Området har dock lyfts på senare år, inte minst via stöd 
från Barncancerfonden, säger Lars Hjorth. På europeisk 
nivå finns nätverket PanCare med två EU-finansierade 
projekt, PanCareSurFup samt PanCare-LIFE som arbetar 
med uppföljning av sena komplikationer efter barncancer.

Både cytostatika- och strålbehandling medför risker.  
Positivt i dag är att i flera behandlingsscheman har doser-
na av cytostatika som kan påverka hjärta, fertilitet och hör-
sel minskats eller i vissa fall bytts ut mot cytostatika med 
lägre risk för biverkningar. För många diagnoser har även 
stråldoser och strålfält, det vill säga det område som strål-
behandlas, minskats. Njurtumören Wilms tumör och lymf- 
körtelcancern Hodgkins lymfom tillhör diagnoser som 
mer sällan får strålbehandling i dag, och om det sker ges 
lägre stråldoser. 

– I de fall tumören behöver strålbehandling för att vi ska 
kunna bota den, strävar vi alltid mot att ge minsta möjliga 
stråldos mot så liten del av den friska vävnaden som möj-
ligt, säger Marianne Jarfelt.

PROTO N S T R Å L N I N G S K L I N I K E N S K A N D I O N i Uppsala 
står också för ett framtida hopp.

Den använder sig av andra partiklar än den traditionella 
fotonstrålningen, och tekniken gör det möjligt att maxime-
ra stråldosen i själva tumörområdet samtidigt som vävna-
den bortanför tumören i mycket hög grad skonas. 

Men för att minimera riskerna för sena komplikationer 
behövs nya genombrott inom forskningen. Marianne Jar-
felt förklarar:

– Vi behöver ökad kunskap kring genetik, inte enbart  
genetiken i tumören, utan även genetik hos patienten. Då 
kan vi skräddarsy behandlingen efter tumörens känslighet 
för cytostatika, och risken för biverkningar hos den enskil-
de patienten, säger hon. O

Anslag från  
Barncancerfonden
500 000 kronor  

2018-2019
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AV D E BA R N SO M D R A B BA S av cancer varje år, säger sta-
tistiken att 8 av 10 kommer att leva fem år efter diagnos. 
Det innebär att ett sextiotal barn avlider av sin sjukdom 
varje år. Siffran motsvarar två stora skolklasser.

Överlevnaden har legat på samma nivå i ett par decen-
nier, vilket visar att det krävs nya angreppsvinklar för att rå 
på de allra svåraste sjukdomsformerna. 

Nya siffror ur Barncancerregistret, det kvalitetsregister 
som finns över svenska barncancerpatienter, visar att ande-
len som dör av akut lymfatisk leu-
kemi (ALL) ligger på 3,7 procent. 
Andelen barn som dör till följd av 
behandlingen mot samma sjukdom 
är 2,9 procent. Den resterande  
andelen barn, 1,0 procent, avlider 
under induktionsfasen. Det är den 
allra första, mycket intensiva be-
handlingsperioden. Mats Heyman, barnonkolog vid Astrid 
Lindgrens barnsjukhus, menar att det är svårt att avgöra om 
det är sjukdom eller behandling som är dödsorsak under 
denna period.

– På ett sätt så är behandlingen för stark, men det är ock-
så så att lättar vi på trycket, och inte når samma resultat  

– då har vi gett för lite behandling. Det är väldigt små mar-
ginaler, säger han.

Forskarna ställer hoppet till nya mediciner och behand-
lingsformer.

Den traditionella cancerbehandlingen utgår från tre gre-
nar; kirurgi, cytostatika och strålbehandling. Fortfarande 
lutar sig barncancervården i stor grad på den klassiska trion.

– Det är för att inget hittills har visat sig kunna bota i den 
utsträckning som de gamla behandlingarna kan, säger Bir-

gitta Lannering, professor i pedi-
atrik vid Göteborgs universitet.

En viktig uppgift för forskning-
en är att fortsätta utveckla de tra-
ditionella behandlingarna så att 
de blir så effektiva, men så skon-
samma som möjligt. 

N U A R B E TA R FO R S K A R E från flera länder tillsammans 
för att utveckla ett nytt behandlingsprotokoll mot ALL.  
När det lanseras kommer andelen barn som får den mest 
intensiva behandlingen att minskas rejält. Forskningen ger 
stöd för att det pågår en överbehandling i dag, som också 
ökar risken för sena komplikationer.� E

Paradigmskifte
för att fler ska leva

Hittills har en viktig väg för ökad överlevnad varit att ge hårdare behandling, men 
nu behöver barncancervården framför allt nya metoder. Andelen barn som dör 
av behandlingen närmar sig nämligen andelen som dör av sin sjukdom.  

– Vi har nått vägs ände när det gäller att göra behandlingen intensivare. 
Därför behöver vi nya behandlingsprinciper för att det ska bli bättre, säger 
Mats Heyman, barnonkolog och ansvarig för Barncancerregistret.

» Många tror att det bara handlar 
om nya läkemedel, men det 

handlar fortfarande om att göra 
de gamla behandlingarna mer 
anpassade för varje patient. «
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BIRGITTA 
LANNERING
Titel: Professor i pedi-
atrisk onkologi vid Göte-
borgs universitet.
Forskningsnytta: Ge-
nom att analysera DNA-
metyleringsmönster får 
man ett fingeravtryck av 
tumörens ursprungscell. 
Det hjälper till att klassi-
ficera tumören rätt vilket 
i sin tur är nödvändigt för 
rätt behandlingsgrupp 
och säkrare prognos. 
Viktigaste resultat: 
Teamets DNA-metyle-
ringsclassifier (Ref 1) 
används i diagnostiken.

Forskarteam:  Helena 
Caren (PhD), Magnus 
Sabel (MD), Elizabeth 
Schepke (Specialistläka-
re), Claes Nordborg 
(PhD).

Anslag från  
Barncancerfonden
3 175 000 kronor  
2016-2019 samt

kliniska forskar- 
månader

B E H A N D L I N G S P R OTO KO L L

Ett schema för cancerbehandling 
som finns för alla de största och 
vanligaste diagnoserna. Inom be-
handlingsprotokollet finns det rum 
för forskning, till exempel att ta 
reda på om en viss medicin ger 
mindre biverkningar än en annan, 
likvärdig medicin.

PR EC I S I O N S M E D I C I N
Skräddarsydd behandling. Me-
ningen är att anpassa behandling-
en så mycket som möjligt efter den 
individuella cancern och kroppens 
biologiska förutsättningar. Me-
ningen är att behandlingen ska bli 
så effektiv och så skonsam som 
möjligt.

S E N A  
KO M PL I K AT I O N E R
Besvär och sjukdo-
mar som uppstår till 
följd av cancersjuk-
dom och behandling. 
Det kan dröja decen-
nier innan de visar 
sig.

S U BG R U PPE R
Undergrupper av 
samma diagnos, som 
kan kräva olika be-
handling. 
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Mer forskning ger mer skräddarsydd behandling
Behandlingen bestäms av vilken sjukdom det handlar om, hur aggressiv den är och vilka genetiska avvikelser 
som finns i tumörcellernas DNA. De fyra behandlingsmetoderna används ensamma eller i kombination, 
beroende på den individuella sjukdomen. 

En genetisk karta
Med hjälp av gensekvensering ska forskarna 
analysera alla cancersjuka barns arvsmassa vid 
diagnos. Då kommer läkarna att se avvikelser i 
DNA, både hos personen i sig och i cancercellerna. 
På så sätt kan man behandla så individanpassat 
som möjligt.

Strålbehandling
Strålbehandling skadar cancer- 
cellernas DNA, och cellerna 
dör. Metoden används i kom- 
bination med operation, eller 
ensam om operation är omöj- 
ligt. Vanligast är fotonstrålning. 
Numera finns även proton-
strålning. Den gör det lättare 
att stråla ett mindre område 
och förhoppningen är att de 
sena komplikationerna minskar 
på sikt.

Cytostatika
Cytostatika påverkar cancer-
cellernas förmåga att dela sig 
och bilda fler celler. Medicinen 
ges i block, i intensiva behand-
lingsperioder. Ibland ges en 
kombination av cytostatika för 
att komma åt celler i olika del-
ningsfas inom samma tumör. 
Cytostatika påverkar även and-
ra celler som delar sig snabbt, 
precis som cancercellerna. Det 
är orsaken till håravfall.

Kirurgi
För vissa tumörer räcker kirurgi, 
för att avlägsna tumören ur 
kroppen. Ofta krävs det dock en 
kombination av flera behand- 
lingsformer. Detta beror på att 
många tumörer sprider sig i 
kroppen och kan orsaka åter- 
fall. När det gäller hjärntumörer 
kan kirurgi vara komplicerat. 
Det gäller att ta bort så mycket 
sjuk vävnad som möjligt utan 
att skada den friska.

Biologiska mediciner
Nya behandlingsmöjligheter 
använder sig av cellernas 
biologi för att bota cancern. 
Antingen genom att få immun- 
försvaret att reagera på cancer- 
cellerna och slå ut dem, eller 
genom att slå på eller av vissa 
gener i cancercellen. Då hindras 
tumörcellerna från att dela sig 
och sprida cancern. Biologiska 
mediciner används ofta som 
komplement till de traditionella.

Tumör

Mer forskning ger mer skräddarsydd behandling
Behandlingen bestäms av vilken sjukdom det handlar om, hur aggressiv den är och vilka genetiska avvikelser 
som finns i tumörcellernas DNA. De fyra behandlingsmetoderna används ensamma eller i kombination, 
beroende på den individuella sjukdomen. 

En genetisk karta
Med hjälp av gensekvensering ska forskarna 
analysera alla cancersjuka barns arvsmassa vid 
diagnos. Då kommer läkarna att se avvikelser i 
DNA, både hos personen i sig och i cancercellerna. 
På så sätt kan man behandla så individanpassat 
som möjligt.

Strålbehandling
Strålbehandling skadar cancer- 
cellernas DNA, och cellerna 
dör. Metoden används i kom- 
bination med operation, eller 
ensam om operation är omöj- 
ligt. Vanligast är fotonstrålning. 
Numera finns även proton-
strålning. Den gör det lättare 
att stråla ett mindre område 
och förhoppningen är att de 
sena komplikationerna minskar 
på sikt.

Cytostatika
Cytostatika påverkar cancer-
cellernas förmåga att dela sig 
och bilda fler celler. Medicinen 
ges i block, i intensiva behand-
lingsperioder. Ibland ges en 
kombination av cytostatika för 
att komma åt celler i olika del-
ningsfas inom samma tumör. 
Cytostatika påverkar även and-
ra celler som delar sig snabbt, 
precis som cancercellerna. Det 
är orsaken till håravfall.

Kirurgi
För vissa tumörer räcker kirurgi, 
för att avlägsna tumören ur 
kroppen. Ofta krävs det dock en 
kombination av flera behand- 
lingsformer. Detta beror på att 
många tumörer sprider sig i 
kroppen och kan orsaka åter- 
fall. När det gäller hjärntumörer 
kan kirurgi vara komplicerat. 
Det gäller att ta bort så mycket 
sjuk vävnad som möjligt utan 
att skada den friska.

Biologiska mediciner
Nya behandlingsmöjligheter 
använder sig av cellernas 
biologi för att bota cancern. 
Antingen genom att få immun- 
försvaret att reagera på cancer- 
cellerna och slå ut dem, eller 
genom att slå på eller av vissa 
gener i cancercellen. Då hindras 
tumörcellerna från att dela sig 
och sprida cancern. Biologiska 
mediciner används ofta som 
komplement till de traditionella.
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E Samtidigt utvecklas ny teknik, till exempel för att göra 
det lättare för neurokirurger att skilja hjärntumörer från 
omgivande vävnad. Det görs för att det ska bli möjligt att 
ta bort så mycket av cancern som möjligt utan att skada 
viktiga friska strukturer i hjärnan. 

Men Birgitta Lannering menar att framtiden består av 
skräddarsydd behandling, så kallad personalized medicine.  
Ett begrepp som är brett.

– Många tror att det bara handlar om läkemedel basera-
de på ny genteknik, men det handlar egentligen om alla de 
steg vi tar för att dela in patienter i olika subgrupper, och 
om att göra de gamla behandlingarna bättre anpassade ef-
ter varje enskild patient, säger Birgitta Lannering.

Flera olika forskningsfält smälter samman i kampen för 
att behandla enskilda patienter för maximal effekt och fär-
re komplikationer.

Fortfarande måste behandlingen vara intensiv för sjuk-
domar som innebär hög risk att barnet dör. Men om be-
handlingen samtidigt går att skräddarsy, det vill säga an-
passas efter hur proteinerna ser ut i de sjuka cellerna, och 
efter hur mycket medicin det sjuka barnet tål, hoppas lä-
karna göra den mer skonsam.

– I framtiden kanske vi kan ta ett prov och se att indivi-
den kommer att vara väldigt känslig för cytostatika. Vi kol-
lar till exempel njurfunktion i dag för att inte behandla fel, 
men det pågår forskning för att hitta andra mer subtila sätt 
att se om toxiciteten (giftigheten) för en viss cytostatika 
ökar för patienter som har vissa ärftliga faktorer, säger  
Birgitta Lannering.

Det kan också handla om hur kroppen omsätter läke- 
medel.

– Det handlar om farmakologi, hur läkemedel tas om 
hand och utsöndras. Jag kan inte tänka mig att vi blir av 
med cytostatika eller strålbehandling inom en snar fram-
tid. Även om nya lovande terapier utvecklas kommer dessa 
att behöva kombineras med de etablerade medicinerna. 
Därför måste vi fortsätta att lära oss mer om att moderera 
effekten av de traditionella terapierna, säger hon.

FÖ R AT T BA R N S K A FÅ den mest effektiva behandlingen, 
med så få biverkningar och så liten risk för sena komplika-
tioner som möjligt, anpassas behandlingen efter olika sub-
grupper av sjukdomen. Bland annat handlar det om vilka 
genetiska avvikelser som finns i cancercellerna, och som är 
en av de faktorer som påverkar hur aggressiv sjukdomen är.

Svårigheten är att en tumör aldrig består av en enda 
sorts celler. Man säger att den är heterogen. Det gör det 
svårt att skapa en enhetlig bild av vad som händer.

Joakim Lundeberg, professor i genteknologi vid Kungli-
ga tekniska högskolan och SciLifeLab, tar fram en högtek-
nologisk metod för att analysera enskilda tumörers sam-
mansättning. Det handlar om ett digitaliserat fingeravtryck 
av tumören. Med ett sådant kan forskarna se hela genut-
trycket i tumören, och exakt vilka gener som är aktiverade. 

– I dag görs de flesta molekylanalyser genom att man 
mortlar ner vävnad, och från blandningen tar man ut de 
aktiva generna i cellerna. Det ger en genomsnittlig bild av 
tumören. Men det har visat sig att cancer är heterogen, och 
genom att bara återge en genomsnittsbild tar du bort det 
speciella med tumören, säger Joakim Lundeberg. �Det är de 
specifika egenskaperna hos varje tumör som påverkar       E 

» Vi blir inte av med cytostatika eller 
strålbehandling. Även om nya terapier 
utvecklas kommer de att behöva kom-
bineras med etablerade mediciner. «

FREDRIK 
MERTENS
Titel: Principal Investi-
gator vid institutionen 
för klinisk genetik på 
Lunds universitet.
Forskningsnytta: Stu-
dera genetiken hos 
mjukdelstumörer, för att 
bättre kunna ställa diag-
nos och avgöra prognos 
och behandling samt 
hur fusionsceller påver-
kar cancerutvecklingen.
Viktiga resultat: Hittat 
flera nya genetiska mar-
körer för mjukdelstu-
mörer som kan använ-
das för att ställa rätt 
diagnos.

Forskarteam: Elsa Ar-
bajian (doktorand),  Ja-
kob Hofvander (dokto-
rand), Linda Magnusson 
(biomedicinsk analyti-
ker), Jenny Nilsson (bio-
medicinsk analytiker).

Anslag från  
Barncancerfonden
2 100 000 kronor  

2018-2020
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Marie Arsenian-Henriksson undersöker 
vilken roll det kvinnliga könshormonet 
östrogen spelar när agressiva neuroblas-
tomceller mognar och utvecklas till vanliga 
nervceller.

AGG R E SS I VA FO R M E R av sjukdomen neuro-
blastom kräver tuff behandling och har sämre 
prognos än många andra cancerformer hos 
barn. 

– Det är en fascinerande sjukdom, den före-
kommer i olika varianter och om man kan för-
stå delar av sjukdomsbilden hos neuroblastom 
kan man även förstå vissa andra cancerformer. 
Vi studerar aktiviteten av MYC-genen i neuro-
blastom. Många ser den endast som en markör 
för dålig prognos, men den är central i sjukdo-
men och kan bli ett mål för nya mediciner, sä-
ger Marie Arsenian-Henriksson, professor vid 
instutitionen för mikrobiologi, tumör- och cell-
biologi.

I sin tidigare forskning har hon upptäckt att 
MYC-proteinet, som är cancerdrivande, gene-
rerar specifika mikro-RNA, små RNA-moleky-
ler som i sin tur reglerar proteiner. Detta påver-
kar också cancerutvecklingen, eftersom när 
dessa mikro-RNA stängs av så mognar de ag-
gressiva neuroblastomcellerna och blir norma-
la nervceller. 

– Vi försöker få tumörcellerna att mogna till 
nervceller så att tumören försvinner. Dessutom 
skulle ju barnen då även få fler nervceller, vil-
ket inte är helt fel, säger hon.

M A R I E A R S E N I A N - H E N R I K SSO N har upp-
täckt att vissa mikro-RNA stänger av recepto-
rerna för östrogen samt även för vissa andra 
hormoner. Om man normaliserar receptorer-
nas funktion så att de kan ta emot hormonet 
igen kan cancercellen bli en vanlig nervcell.

– Fler pojkar än flickor får neuroblastom, kan 
det ha med östrogenet att göra? Det är något 
jag skulle vilja undersöka. Det kan vara en 
kombination av flera olika hormoner, det försö-
ker vi bena ut lite mer, säger hon.

Fyndet kan ha betydelse för fler cancersjuk-
domar. 

– Vi försöker förstå det som händer i en viss 
tumör och applicera kunskapen på andra can-
cerformer. På så vis skapas så mycket kunskap 
om olika tumörer som leder forskningen fram-
åt, säger hon. O

MARIE 
ARSENIAN- 
HENRIKSSON
Titel: Professor vid av-
delningen för mikrobio-
logi, tumör- och cellbio-
logi på Karolinska 
institutet.
Nytta: Att hitta sätt att 
neutralisera den cancer-
drivande effekt som 
proteinet MYC har på de 
allvarligaste formerna 
av neuroblastom, för att 
på sikt hitta nya läkeme-
del.
Viktiga resultat: Att 
återställa receptorer för 
östrogen vilket leder till 
att specifika mikro-RNA 
stängs av och att can-
cerceller mognar ut och 
bli nervceller. 

Forskargrupp: Eva 
Klein (professor emeri-
ta), Maria Teresa Bejara-
no (adjungerad profes-
sor),  Bertha Brodin 
(docent), Christer Erics-
son (docent), Elena Kas-
huba (docent), Nyosha 
Alikhani (forskarassis-
tent). Postdocs: Johanna 
Dzieran, Maria Victoria 
Ruiz Pérez, Aida Rodri-
gues, Elena Sanchez, 
Ganna Oliynyk, Tatiana 
Pavlova, Mustaq Mu-
hammed, Tong Liu. Dok-
torander: Lourdes Sani-
ero, Twana Alkasalis, 
Wenyu Liu, Ebba Palm-
berg, Kadri Vater, Yuan 
Guo, Yerma Pareja Sán-
chez. 

Östrogen möjlig  
bot mot neuroblastom

Anslag från  
Barncancerfonden
1 500 000 kronor 

2016-2018

» Vi försöker få tumörcellerna 
att mogna till nervceller så att 
tumören försvinner. «

Fredrik Mertens  
studier handlar om genetiken  

hos solida tumörer – sjukdomar 
som ser väldigt olika ut. På sikt 

hoppas Fredrik Mertens att  
hans arbete ska bidra till nya  

behandlingsformer.
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E hur känslig den är för behandling, och hur kraftig be-
handling som krävs.

Lundebergs metod är användbar för solida tumörer, och 
forskningsprojektet utgår från hjärntumörer hos barn.

Genom att se det speciella i varje tumör går det också att 
anpassa behandlingen mer efter hur tumören fungerar och 
hur aggressiv den är.

– Nu kan vi klassificera alla delar av en tumör, förut kun-
de vi bara göra en klassificering av genomsnittet, säger han.

Det forskarna ser är att det händer många olika saker 
samtidigt i tumören. 

– Plötsligt ser man mönster som man inte kan se i mikro-
skopet. Strukturen i tumören kan se likadan ut, men den 
genetiska informationen ger en helt annan bild av cellerna. 
Vi kan få en signatur av vilka gener som är aktiva i olika 
delar och kan behandla på flera olika sätt. Just nu arbetar vi 
med att ge support till patologisk analys, men i framtiden 
kommer vi ge mer information, säger Joakim Lundeberg. 

På sikt ska verktyget användas både till att ställa diagnos 
och bestämma behandling.

Men det finns ytterligare fördelar med projektet. Eftersom 
provet analyseras digitalt, går det också att lagra digitalt. Det 
kommer på så vis dels att vara enkelt att jämföra prover från 
olika patienter, dels att ge bestående information. 

– Du genererar data en 
gång för alla. I dag behöver 
du göra ett nytt snitt för varje 
ny analys av en tumör och till 
slut är materialet förbrukat, 
säger Joakim Lundeberg.

M Å N G A FO R S K A R E U N D E R SÖ K E R genetiska avvikelser. 
De utgör både ett sätt att ställa en exakt diagnos, och en 
möjlighet för behandling.

– Om en tumörtyp bara har en återkommande genetisk 
förändring, då är den förändringen viktig för att tumören 
ska uppkomma. Då kan den användas för att behandla 
sjukdomen, säger Fredrik Mertens, forskare i Lund.

Olika tumörtyper har olika stor mängd av genetiska för-
ändringar. Fredrik Mertens undersöker mjukdelstumörer, 
en grupp som innehåller ett hundratal olika genetiska vari-
ationer.

– Jag vill inte säga att patologi är enkelt för Wilms-tumö-
rer eller hjärntumörer, men det finns 100 olika varianter av 
mjukdelstumörer. Det kan vara väldigt svårt att skilja olika 
elakartade tumörer från varandra, eller en godartad från 
en elakartad, säger han.

När forskarna hittar en förändring, återstår det att ta 
reda på vad den innebär.

– Vi vill veta vad förändringen gör, hur den påverkar an-
dra gener och strukturer i cancercellen. Det kan vi använda 
för att hitta behandlingsalternativ, säger Fredrik Mertens.

Han undersöker förändringarna för att se vad som hän-
der i cellerna, genom att plocka in dem i celler och utvär-
dera hur de påverkas om man sätter på eller stänger av de 
berörda generna.

Forskargruppen arbetar också för att ta reda på hur fusi-
onsgener påverkar tumörutvecklingen. Det är en typ av ge-
netisk förändring som bara finns i cancerceller. Kan man 
hitta behandlingar som specifikt slår mot dessa fusionsge-
ner skulle man kunna få läkemedel med mycket små eller 
inga biverkningar.

D E V I K TI GA SAT S N I N GA R som Barncancerfonden gör för 
att utveckla behandlingen av barncancer inkluderar även 
att underhålla de strukturer som gör forskningen möjlig. 
I den infrastruktur som är ett slags livsvillkor för forsk-

» Vi vill veta vad förändringen gör, hur 
den påverkar andra gener och struktu-
rer i cancercellen. Det kan vi använda 
för att hitta behandlingsalternativ. «

ningen finns förutom Barncancerregistret även den natio-
nella Barntumörbanken.

I Barntumörbanken lagras prov från tumörer och blod 
från alla svenska barn och ungdomar som drabbats av 
hjärntumörer eller neuroblastom.

Här analyseras och lagras proverna för att ge mer kun-
skap om sjukdomarna.

– Det vi bygger upp här är en oerhört viktig infrastruktur 
kring barncancer för att forskningen ska komma längre, 
säger Monica Nistér, som är överläkare och professor vid 
Karolinska institutet.

Barntumörbanken ska vara ett medel för att utveckla  
diagnostik, forskning och utveckling av nya mediciner.
Men behandlingsframgångarna handlar också om kvali-
tetsarbete. Ulrika Norén-Nyström är barnonkolog och ord-
förande i NOPHO:s cytogenetikgrupp (Nordic Society of 
Paediatric Hemotology and Oncology).

Gruppen består av cytogenetiker från hela Norden, per-
soner som är ansvariga för att ställa diagnos vid barnleuke-
mifall. De träffas varje år för att gå igenom samtliga fall av 
ALL (akut lymfatisk leukemi) och AML (akut myeloisk leu-
kemi). De undersöker hur de genetiska avvikelserna ser ut 
i varje enskilt fall. Det handlar om att nå samsyn och om 
att upprätthålla kompetens och kvalitet.

– Det vi gör i gruppen är 
inte forskning primärt, även 
om arbetet ofta leder till 
forskningsrapporter. I vissa 
leukemifall kan det ibland 
vara komplicerat att tolka 
och beskriva resultaten av de 

olika genetiska analyserna. Då är det bra att tillsammans 
granska dessa, vilket gör att vi lär av varandra. Kvaliteten 
har över tid förbättrats och fortsatt granskning säkerställer 
fortsatt god kvalitet, så att alla barn med leukemi får rätt 
behandling, säger Ulrika Norén-Nyström. 

Vid granskningsmötena säkerställs också att alla diag-
nostiska laboratorier är uppdaterade på vilka metoder som 
rekommenderas. 

Samtidigt arbetar gruppen för att flytta över genetik- 
databasen till det svenska barncancerregistret, för att för-
enkla framtida forskning genom att samla allt på en plats.

SA M T I D I G T SO M M Å N G A FO R S K A R E undersöker liknan-
de saker, finns det inte alltid konkreta samarbeten. Forska-
ren Marie Arsenian Henriksson förklarar:

 – Man samarbetar, men samtidigt är vi konkurrenter om 
forskningsresurser och om att få publicera först vilket i sin 
tur kan leda till nya forskningsresurser. Ibland kan det vara 
lättare att samarbeta med forskare i andra länder, eftersom 
man då inte konkurrerar om samma pengar. Det är en pågå-
ende dialog forskare emellan internationellt om forsknings-
resultat och nya forskningsidéer–  men framför allt bedömer 
jag att läkarna har denna dialog, vilket är helt fantastiskt.

Marie Arsenian Henriksson forskar på ett protein som he-
ter MYC och som finns i stor mängd bland annat i den mest 
aggressiva formen av neuroblastom grad 4, där det kan före-
komma mellan 50 och 100 kopior i genen, i stället för två. 

– När jag disputerade 1993 pratade barncancerforskarna 
om att barncancer är annorlunda än vuxencancer.  ’Nej’ 
ansåg jag då, ’det är samma gener och samma signalvägar 
som är påverkade’. Men barncancer ÄR annorlunda, det 
tar inte 20-30 år att utveckla barncancer, vissa av barnen 
föds med cancer. Av någon anledning som vi inte förstår 
behövs fler mutationer för en vuxencancer att uppstå än en 
barncancer, säger hon.

MYC-proteinet får andra gener att gå igång, bland annat 

ULRIKA
NORÉN-
NYSTRÖM
Titel: Överläkare och 
forskare (PhD) vid Umeå 
universitet.
Forskningsnytta: Att 
ständigt förbättra och 
upprätthålla kvalitén på 
den genetiska diagnos-
tiken av akuta leukemier 
hos barn, samt att regis-
terföra dessa föränd-
ringar som en del av 
svenska Barncancerre-
gistret.

Forskarteam:  Tillhör 
ingen specifik forskar-
grupp. Samarbetar med  
NOPHO:s cytogene-
tik-grupp och medlem-
mar av NOPHO:s ALL- 
och AML- working 
groups.

Anslag från  
Barncancerfonden
3 175 000 kronor  
2016-2019 samt  
kliniska forskar- 

månader 
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Med ny digital teknik gör Joakim Lundeberg, 
professor vid KTH, avancerade analyser av 
tumörcellernas genetiska egenskaper. 

– Man ser mönster som man inte ser i mik-
roskopet, säger han.

I DAG GÖ R S M O L E K Y L Ä RG E N E T I S K A analyser 
genom att mortla ner vävnad från ett prov och titta 
på tumörens DNA eller på aktiva gener i mikro-
skop. Det blir ett slags genomsnittsbild av vad som 
händer i en tumör. 

– En del av tumören som är aggressiv kan se  
likadan ut som resten av tumören, om man tittar  
i mikroskop. Med vår metod kan vi se vilka gener 
som är aktiva och var i tumören de befinner sig. 
Plötsligt ser vi också saker som gör att man kan 
behandla mer anpassat efter den enskilda tumö-
ren, säger Joakim Lundeberg. 

Solida tumörer är heterogena, det vill säga de 
består av en mängd olika celltyper. Joakim Lunde-
bergs metod gör ett digitalt tumavtryck av de akti-
va generna.

Med den mer detaljerade informationen blir det 
möjligt att behandla patienten efter det individu-
ella behovet. Det blir också lättare att upptäcka 
förstadier till cancer.

– Vi vill sätta varningsflagg på tidiga tumörer, 
säger han.

Joakim Lundeberg vill hitta signaturer för de  
olika graderna av cancer, förstadium, tumör och 
spridd cancer. Då blir det möjligt att behandla så 
tidigt som möjligt, med så personlig behandling 
som möjligt.

M E TO D E N SO M FO R S K A R T E A M E T använder 
kommer på sikt att kunna följa cellutvecklingen 
och göra det möjligt att upptäcka farliga föränd-
ringar på ett tidigt stadium.

Men analyserna blir också ett slags bibliotek att 
jämföra med och att forska vidare kring.

– Den ackumulerade informationen om tumörer 
kommer att vara fantastiskt användbart för arti- 
ficiell intelligens. Det är flera fall där patologerna 
har tittat och inte hittat något, men vi har hittat  
i databasen, säger han.

På sikt kommer det gå att både ställa diagnos 
och välja behandling baserat på den digitala infor-
mationen. Dock är det inte så att Joakim Lunde-
berg vill avskaffa patologerna.

– Faktum är att mikroskopi är det viktigaste in-
strumentet vi har för att titta på tumörer. Vi har 
kvar mikroskopin, men genom vår metod lägger  
vi till mer information på samma bild, säger han. O

JOAKIM
LUNDEBERG
Titel: Professor vid 
Kungliga tekniska hög-
skolan i Stockholm. 
Forskningsnytta: En 
detaljerad genetisk ana-
lys av hela tumören.
Viktiga resultat:Att gif-
ta ihop mikroskopi med 
molekylärgenetisk ana-
lys av barncancertumö-
rer.

Forskarteam: Cirka 20 
personer som jobbar på 
SciLifeLab.

Ny teknik avslöjar 
aggressiva tumörer

» Med vår metod kan vi se vilka 
gener som är aktiva – det gör att  
vi kan behandla mer anpassat. «

de som kan påverka hormonöverföringen i cellen. Hormo-
ner som annars skulle kunna få de sjuka neuroblastomcel-
lerna att mogna ut och bli vanliga nervceller.

– Vi försöker identifiera ämnen som påverkar MYC- 
proteinet direkt, så att det inte längre är aktivt. Vi analyse-
rar framför allt metabolismen, hur cellens ämnesomsätt-
ning förändras vid cancer, vilka näringsämnen cellen an-
vänder för att växa och mogna ut (differentiera), hur vi kan 
påverka att cellen växer, delar sig och/eller differentierar. 
Vårt mål är att kunna stänga av cellen eller få den att diffe-
rentiera så att den blir mindre metabol och mindre aggres-
siv, förklarar hon.

U N D E R S E N A R E Å R H A R även immunterapi och cellterapi 
skapat nytt hopp för cancersjuka barn och vuxna. Behand-
lingen går ut på att trigga patientens eget immunsystem 
för att slå ut cancern. 

Ofta fungerar de som ett komplement till traditionell be-
handling. Ett exempel är behandling som består av anti-
kroppar som fäster på cancercellernas yta, och som gör att 
immunförsvaret känner igen och attackerar dem.

Sedan hösten 2017 är Car-T-celler godkända för leuke-
mibehandling i USA. Det är en form av cellterapi som går 
ut på att ta ut immunceller från patienten och modifiera 
dem så att de reagerar på cancercellerna och slår ut dem. 
Även i Sverige pågår långt framskridna försök med de så 
kallade mördarcellerna.

E T T AV D E S TO R A PRO B L E M E N för att hitta nya behand-
lingsformer för cancer hos barn är att läkemedelsföretagen 
ofta utnyttjar ett kryphål i lagstiftningen för att slippa testa 
läkemedel på barn.

– EU måste ändra reglerna för läkemedelstester så att 
läkemedelsbolagen tvingas ha med barncancerperspekti-
vet när de tar fram nya mediciner, säger Kerstin Soller-
brant, forskningschef på Barncancerfonden.

Under 2017 inrättades den kliniska prövningsenheten 
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Göte-
borg och den motsvarande HOPE-enheten vid Astrid 
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm. Det är två prövnings-
enheter som gör det möjligt för Sverige att ansluta sig till 
den internationella sammanslutningen ITCC (Innovative 
Therapies for Children with Cancer). Genom ITCC blir det 
möjligt för svenska barn att delta i kliniska prövningar av 
den senaste generationen cancerläkemedel.

På de två kliniska forskningsenheterna kan de barn som 
inte svarar på den traditionella behandlingen, eller som får 
återfall, få en chans att testa nya behandlingsformer som 
fortfarande står under prövning. 

Chansen till bot är liten, men förhoppningen är att klini-
kerna ska bidra till nya mediciner i framtiden.

– I dag saknar många dödssjuka barn tillgång till de se-
naste behandlingarna eftersom de oftast utvecklats en-
dast för vuxna. I de fall de får testa mediciner som står 
under utveckling, så går det inte att sedan dra slutsatser 
om vad som fungerar och varför, eftersom barnet inte in-
går i en klinisk studie för barn. För att kunna ge den allra 
mest effektiva och säkra behandlingen är kliniska tester 
på barn absolut nödvändiga, säger Kerstin Sollerbrant.

För forskaren Marie Arsenian Henriksson är det själv-
klart vad forskarna behöver för att nå nya resultat.

– Jag bedömer att vi behöver få andrum från andra aktivi-
teter som tar mycket av vår tid och i gengäld få tid att  
tänka, reflektera och fokusera på vår forskning. Det är 
mycket hets och stress och det finns ofta för lite tid för efter-
tanke. Det jag önskar mig är att få mer tid att tänka, att dis-
kutera och att samarbeta med andra forskare, säger hon. O

Anslag från  
Barncancerfonden
3 000 000 kronor  

2015-2018
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FORSKNING  PALLIATIV VÅRD & VÅRDFORSKNING

VA R J E Å R D R A B BA S cirka 300 barn av cancer och av dem 
dör ett sextiotal. Det gör cancer till den vanligaste dödsor-
saken för barn mellan ett och fjorton år. 

Förutom forskning som syftar till att skapa nya behand-
lingsmöjligheter, finns vårdforskning som kan bidra till att 
förbättra vården och omhändertagandet utifrån barnets 
och familjens erfarenheter. 

Vårdforskning som berör palliativ vård, det vill säga vård 
som inte syftar till att bota utan att lindra, är mer än vård 
vid livets slutskede. Palliativ vård kan ges tidigt i sjuk-
domsprocessen vid livshotande sjukdom och syftar att 
lindra. En viktig del är information och kommunikation.

– Sjukdomen och kroppen talar sitt tydliga språk, som 
patienten tolkar. Plus att vårdpersonalen kommunicerar 
genom sitt ändrade beteende. Vi tar inte lika många pro-
ver, ger ingen cytostatikabehandling. Om vi inte pratar om 
det kan barnets fantasi skapa något som är mycket värre, 
säger Pernilla Pergert, sjuksköter-
ska och forskare. 

Hon forskar i vårdvetenskap, 
och ett ämne som intresserar  
henne är sanningssägande.

Sanningssägande, att ge ärlig  
information om till exempel prog-
nos, är norm i västerländsk vård. 
Pernilla Pergert förklarar att i stora delar av världen menar 
föräldrar och vårdpersonal att den som berättar sanningen 
för ett döende barn också släcker barnets hopp. 

– Det är alla föräldrars första reaktion att vilja skydda 
sina barn. Men forskningen visar att det faktiskt kan för-
värra måendet att försöka skydda patienten från den svåra 
informationen. Det är bättre om vi som vårdpersonal har 
en dialog med familjen och kan hjälpa dem med ett gene-

rellt hopp, att barnet får en så god död som möjligt, och ett 
bra avslut, säger hon.

Barnets funderingar kanske inte upptas av själva döden.
– Barnet kanske i stället är oroligt för att ha väldigt ont. 

Och det kan vi ju prata om, och lugna, säger hon.

U L R I K A K R E I C B E RG S Ä R sjuksköterska och professor i 
palliativ vård av barn och unga. 

I en ny undersökning visar hon att en tredjedel av de för-
äldrar som förlorat sitt barn i cancer mellan åren 2010 och 
2015, pratat om döden med sitt barn. Två tredjedelar valde 
att inte göra det. Och av dessa ångrar sig en fjärdedel.

– Det är viktigt att poängtera att den stora gruppen för-
äldrar som inte har pratat, är nöjda med det beslutet. Den 
gruppen som vi inte vill ska växa är den grupp som inte 
pratat och som ångrar sig senare. Vårdpersonalen bör vara 
observant på och hjälpa den gruppen, säger Ulrika 

Kreicbergs.
I en liknande undersökning som 

hon gjorde för femton år sedan, 
fick hon samma resultat. Den visa-
de också att föräldrar som inte pra-
tat med sina barn löpte dubbelt så 
hög risk att drabbas av depression 
som de som valt att ta upp frågan 

om döden.
Hennes forskning kan ge vägledning och stöd både till 

föräldrar och till vårdpersonal.
– Det upplevs svårt för många att lyfta frågor om döden. 

Barnen är kanske de minst rädda, men en del barn skyddar 
sina föräldrar och tar upp det med lekterapeuten eller 
barnsjuksköterskan i stället, säger Ulrika Kreicbergs.

Men det är ingen enkel fråga.� E

Palliativ vårdforskning innebär studier av vård av patienter med livshotande 

sjukdom. Svensk forskning visar att cancersjuka barn vill prata om sin sjuk-

dom, och att föräldrar som inte pratat om döden med sitt barn löper högre 

risk att drabbas av depression. 

» Sjukdomen och kroppen talar 
sitt tydliga språk, som patienten 
tolkar. Plus att vårdpersonalen 

kommunicerar genom sitt  
ändrade beteende.  «

Barn vill prata
om döden

ULRIKA 
KREICBERGS
Titel: Professor i pallia-
tiv vård av barn och unga 
vid Ersta Sköndal Bräcke 
högskola.
Nytta med forskning-
en: Att öka kunskapen 
om föräldrars sorg och 
psykiska ohälsa efter att 
ha mist sitt barn i cancer 
samt identifiera faktorer 
i vården och familjen 
som påverkar sorgen 
och ohälsan. 

Forskarteam: Josefin 
Sveen (associate pro-
fessor), Lilian Pohlkamp 
(doktorand).

Anslag från  
Barncancerfonden 
450 000 kronor 

2016-2018 samt 
postdoctjänst
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Familjen Forsaeus Hermansson  
samlad. Harry, som är yngst, finns för att  

Nora inte längre gör det. Nora gick bort till  
följd av njurcancer, Wilms tumör, som meta- 

staserade. Nora själv frågade inte om döden, och 
därför blev det aldrig något tillfälle för Lena och 
Marcus att ta upp frågan. Fem år efter att deras 

dotter gick bort  undrar de fortfarande om de  
gjorde rätt. Lillebror Ivar kommer ihåg sin syster 

och familjen vill gärna ge Harry en bild av  
den storasyster han aldrig träffade.
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E SO M D E F L E S TA BA R N C A N C E R FÖ R Ä L D R A R pratade 
aldrig Marcus Hermansson och Lena Forsaeus med sin 
dotter Nora om döden, inte ens när det stod klart att hon 
inte skulle bli frisk.

Fem år efter det att hon dog, till följd av Wilms tumör, 
undrar föräldrarna om de gjorde fel som inte tog upp frå-
gan.

De gav henne ”Adjö herr Muffin” att läsa, en bilderbok 
om döden. De hade bestämt sig för att inte ljuga om hon 
frågade. Men det gjorde hon aldrig. 

Psykologer och läkare rådde dem att vara följsamma och 
svara på dotterns frågor, men inte ta upp diskussionen själ-
va. 

– Men det här är inget man utan stöd kan lägga på oss 
föräldrar, hela samhället lever så långt ifrån döden. Var 
skulle man prata om det annars än på en barncanceravdel-
ning, säger Marcus.

De tycker att samtalet om döden borde komma in tidiga-
re.

– I början är det bra att personalen signalerar hopp, men 
sedan kanske de borde prata om döden. Men det innebär 
att personalen måste orka och vara rustade för det, säger 
Lena.

De funderar på om det var rätt att inte ta upp frågan, 
trots att Nora aldrig ställde frågan högt.

– Jag var så fruktansvärt rädd för den frågan, för jag vis-
ste inte vad jag skulle säga. Hon kanske bar på frågor, och 
det jag sliter med är: svek jag henne, säger Lena.

– Man kan se det som att om Ivar (Noras bror) skulle 
göra något grymt läskigt, som att flyga själv, så hjälper man 
honom att förbereda sig. Man packar, följer med till flyg-
platsen och ombord på planet, man pratar. Vi är med i den 
processen. Det här var en resa för Nora, men vi var inte 
med på samma sätt, säger Marcus.

FO R S K N I N G E N V I SA R OC K SÅ att konflikten om san-
ningssägande drabbar fler än det sjuka barnet; läkare, sjuk-
sköterskor och annan personal inom vården. 

I en studie som Pernilla Pergerts forskargrupp gjort med 
vårdpersonal visade det sig att något av det som upplevs 
som etiskt svårast inom barncancervården, är att inte få 

svara på barnets frågor, att inte få säga sanningen för för-
äldrarna.

– Då blir det svårt att ge den goda vården som persona-
len önskar, jag tror att barnet känner frustrationen hos 
vårdpersonalen och det finns en risk att vi backar undan. 
Jag har varit med om att vi förbjudits att prata med barn 
om deras förestående död. Det var ett stort barn med 
mycket ångest, och jag vet inte vad den berodde på, men 
jag gör kopplingen att vi hade behövt prata med barnet 
som inte hade någon att prata med om den oro som fanns 
inför döden, säger Pernilla Pergert.

Samtalen ställer krav på personalen.
– Jag har fått frågan ”ska jag dö?”. Då måste man sätta 

sig ner och fundera på vad frågan står för, i dialog med bar-
net. Det beror helt på var barnet befinner sig utvecklings-
mässigt och behandlingsmässigt, säger Pernilla Pergert.

Frågorna riktas till den som barnet upplever vågar svara.
– Att vårda barn i svåra situationer kan vara känslomäs-

sigt jobbigt, men det ger inte moralisk stress. Moralisk 
stress kan däremot vara en konsekvens när personalen inte 
kan ge den goda vård som de önskar, till exempel om de 
hindras att tala med ett döende barn. Det finns massor av 
forskning som visar starka samband mellan hög moralisk 
stress och utbrändhet, säger Pernilla Pergert.

Li Jalmsell är onkolog och skrev sin avhandling om att 
kommunicera med cancersjuka barn.

Hennes doktorsavhandling visade att cancersjuka barn 
vill prata om sjukdomen, även då allt hopp är ute. 

Syskon som förlorat en bror eller syster i cancer löpte 
också större risk att drabbas av ångest om de inte hade pra-
tat med någon om vad de kunde förvänta sig inför sysko-
nets död.

Avhandlingen visar också att barnen som dog av hema-
tologiska sjukdomar (blodsjukdomar) fått palliativ vård 
först i nära anslutning till sin död. Det ger väldigt lite tid 
för att prata om och förbereda för döden.

– Jag tror inte att man kan skada någon genom att prata 
om döden, så länge man tar det försiktigt. Tror man att 
barnet funderar över de här frågorna ska man försöka pra-
ta. Om barnet visar att det inte vill, så backar man. Men 
det går inte att ångra sig efteråt, säger Li Jalmsell. O

» Jag har fått frågan ”ska jag dö?”. Då måste man sätta sig ner och fundera  
på vad frågan står för, i dialog med barnet. Det beror helt på var barnet  
befinner sig utvecklingsmässigt och behandlingsmässigt. «

Lena och Marcus tycker att det pratas för lite om döden på barncanceravdelningen, fast barn faktiskt dör där. Harry, snart 4 år, funderar mest på bus.
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Först jobbade hon som sjuksköterska i 
Sudan, sedan på barncancercentrum i 
Stockholm. Pernilla Pergerts bakgrund 
har gjort henne intresserad av utländska 
familjers situation i vården, och i dag fors-
kar hon på heltid.

 
– JAG T RO R AT T V I som personal alltför ofta 
backar när vi tycker olika och det blir svårig-
heter i kommunikationen med familjen. Vi är 
duktigare på att gå in i en dialog med svenska 
familjer, men med familjer med annan bak-
grund är det lättare att backa och tänka att det 
är deras kultur. Vi vill vara toleranta och är 
rädda för att uppfattas som rasister, säger Per-
nilla Pergert.

Under 2015 startade Pernilla Pergert och 
forskargruppen en nationell studie om er-
farenheter av etisk stress och det etiska klima-
tet inom barncancervården. Studien ska nu 
även genomföras i övriga Norden.

Bakgrunden var en studie som bland annat 
undersökte det etiska klimatet på arbetsplat-
sen för personal som vårdar barn med cancer 
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. Studien vi-
sade att två tredjedelar av vårdpersonalen 
upplevde att de inte kunde ge den etiskt goda 
vård de önskade. Utrymmet för att bedriva 
den goda vård man önskar och anser är rätt 
minskar när personalomsättningen är hög och 
sjuksköterskebristen ett faktum. 

– Det finns tre alternativ för personalen, att 
försöka förändra läget, blunda för problemet 
och riskera utbrändhet eller sluta på arbets-
platsen, säger Pernilla Pergert. Tidigare forsk-
ning har visat ett samband mellan etisk stress 
och personalomsättning.

R E S U LTAT E T I PE R N I L L A Pergerts dokto-
randprojekt, som baserades på intervjuer med 
personal, visade bland annat att barn som inte 
pratar svenska också fick mindre information 
och möjlighet att prata om sin sjukdom, efter-
som tolkar främst användes för läkarsamtal. 
Detta trots att det är i det dagliga mötet med 
sjuksköterskorna som barnet och familjen får 
möjlighet att prata om sjukdomen och ställa 
frågor. 

Pernilla Pergert och hennes forskargrupp 
undersöker också kommunikation över språk-
barriärer och tolkanvändning i svensk barn-
cancervård samt hur det påverkar vården och 
vårdrelationen mellan barnet, familjen och 
vårdpersonalen. O

PERNILLA 
PERGERT
Titel:  Docent i pediatrisk 
vårdvetenskap vid barn-
cancerforskningsenhe-
ten, institutionen för 
kvinnors och barns hälsa 
på Karolinska institutet  
i Stockholm.
Nytta med forskning-
en: Forskningen kring 
interkulturell vård syftar 
till ökad kunskap om 
mötet mellan patient/
familj och personal med 
olika kulturer/språk 
samt hur etiska svåra 
situationer kan hante-
ras.

Forskarteam: Kim 
Lützén (sjuksköterska, 
MD, professor emerita),
Margareta af Sandeberg 
(specialistsjuksköterska, 
MD, postdoc), Elisabet 
Tiselius (tolk, Fil Dr, 
postdoc, Cecilia Bart-
holdson (specialistsjuk-
sköterska, MD, postdoc, 
Johanna Granhagen 
Jungner (sjuksköterska, 
fil mag, doktorand)

Utländska familjers 
situation i vården

» Med familjer med annan bak-
grund är det lättare att backa och 
tänka att det är deras kultur. «

Anslag från  
Barncancerfonden
3 000 000 kronor  
2017-2020 samt   

forskartjänst 

Sista tiden reste  
familjen tillsammans.  

De skapade minnen som  
finns lagrade på filmer: soliga 

stränder, Nora och Ivar  
i poolen med  

pappa Marcus.
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Barncancerfondens vision är att utrota barncancer och för att kunna nå dit 
behövs mer forskning. Förutom att vara den enskilt största finansiären av 
barncancerforskning sprider Barncancerfonden kunskap om sjukdomen 
och stöttar drabbade barn och familjer.

Bidrar till 
forskningen

APPENDIX
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NORTON BLAD ÄR 14 ÅR och bor i Mjölby. Norton var tio år när han drabbades av akut lymfatisk leukemi, ALL. Efter en tid blev det nödvändigt med en  stam-

cellstransplantation. Det var lillasyster Aprilia, 10 år, som bidrog med stamceller. ”Tack, syrran. Vår relation är väldigt nära och vi kan prata om många olika 

saker”, säger han. Transplantationen gick bra men Norton drabbades av flera komplikationer. I dag mår Norton bra, går i skolan och älskar att spela golf. 



APPENDIX  DET HÄR ÄR BARNCANCERFONDEN

VA R J E Å R I N S J U K N A R D RYG T 300 barn i cancer. Av dessa 
klarar sig de allra flesta, men 20 procent av de drabbade 
barnen överlever inte. Det gör att cancer är den vanligaste 
dödsorsaken för barn mellan 1 och 14 år i Sverige. Mellan 
20 och 25 procent av de drabbade barnen drabbas också av 
återfall, ofta med sämre prognos än vid första insjuknandet.

– Bara forskning kan hjälpa till att reducera återfallen, 
säger Isabelle Ducellier.

Barncancerfonden är den enskilt största finansiären av 
svensk barncancerforskning. Utöver att driva forskningen 
framåt är organisationens uppdrag att ge de sjuka barnen 
och deras familjer den vård och det stöd de behöver.

Forskning för att rädda liv
AT T F I N A N S I E R A FO R S K N I N G av världsklass är en av 
Barncancerfondens viktigaste uppgifter. Genom flera ut-
lysningar varje år kan forskare söka finansiering, exempel-
vis för olika avgränsade projekt eller för fleråriga forskar-
tjänster. 

Varje år beviljar Barncancerfonden också reseanslag, 
anslag för forskarutbildningskurser, metodikstudier, gäst-
föreläsare samt uppstartsbidrag. Anslagen bedöms av 
Barncancerfondens forskningsnämnder, som består av  
experter inom området. Det finns tre forskningsnämnder 
för biomedicin, en för vård- och psykosocial forskning 
samt en för medicinsk teknik. Forskningsnämndernas  
huvudordförande och Barncancerfondens generalsekrete-
rare godkänner de anslag som delas ut. 

– Vår inställning är att vi är beroende av kliniska studier, 
även på barn. Barn är inte små vuxna och de har inte till-
gång till alla mediciner som finns för vuxna i dag. Och nya 
behandlingar är nödvändiga för att vi ska nå vår vision, att 
inga barn ska dö av cancer, säger Isabelle Ducellier.

Inom forskningsstödet finns också anslag till den nöd-
vändiga infrastrukturen, där ingår till exempel biobanker, 
register och andra funktioner som krävs för forskning och 
internationellt samarbete.

För att barnen ska få bästa möjliga vård möjliggör Barn-
cancerfonden att vårdpersonal kan vidareutbilda sig inom 
barnonkologi. Bland annat driver Barncancerfonden ut-
bildningar för undersköterskor, sjuksköterskor och läkare. 
Barncancerfonden bekostar också ST-tjänster för läkare 
som väljer barnonkologi. Utbildning ökar kompetensen 
och gör området attraktivt. Med trygg och välutbildad 
personal får patienterna en tryggare tillvaro på sjukhusen. 

Stöd till dem som drabbas
N Ä R E T T BA R N D R A B BA S av cancer drabbas en hel familj, 
men också en förskolegrupp, klasskompisar, bästisar, pojk- 
och flickvänner, lärare och släktingar. Kring vart och ett av 
de drygt 300 barn som drabbas varje år finns ett nätverk av 
personer vars liv och relationer också påverkas.

Barncancerfonden arbetar på nationell nivå med att 
hjälpa familjer genom att ge råd och stöd. Viktiga länkar  
i detta arbete är konsultsjuksköterskorna och syskonstöd-
jarna som helt finansieras av Barncancerfonden. Konsult-
sjuksköterskor, som finns vid landets sex barncancer- 
centrum: Göteborg, Lund, Uppsala, Umeå, Stockholm  
och Linköping fungerar som en länk mellan familj och  
omvärld, till exempel mot förskola och skola. Vid samtliga 
barncancercentrum och vid Lilla Erstagården i Stockholm, 
Sveriges enda barnhospis, finns även syskonstödjare till 
hands för syskon som ofta påverkas kraftigt när familjen 
kastas in i cancervården.

Barncancerfonden äger Almers hus i Varberg där drab-
bade familjer kan få en helg eller veckas rekreation i � E 

Det här är 
Barncancerfonden
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I dag dör 20 procent av alla cancerdrabbade barn. Det innebär ett sextiotal barn 
per år – två stora skolklasser. Med hjälp av privata givare och företag samlade 
Barncancerfonden in 425,1 miljoner kronor under 2017. 

– Forskningen krävs för att vi ska nå vår nollvision, att utrota barncancer, säger 
Isabelle Ducellier, Barncancerfondens generalsekreterare.

Hopp Mod ANSVAR
Vi drivs av hopp och ser 

det positiva i en turbulent 
vardag.

Vi tar ansvar för att stötta 
de drabbade barnen  

och deras familjer.

Vi visar mod genom  
att se verkligheten som 

den är.

Medicinsk teknik  
är ett av alla forsknings- 
fält som får anslag från  
Barncancerfonden. Målet  
är att göra livet som sjuk  
lite lättare för barnen.



Forskningsprojekt 2017

Forskningsområden 2017

 Leukemier ������������������������������������������� 31,1%
 CNS-tumörer �������������������������������������17,7%
 Ej diagnosspecifik ����������������������������� 13,7%
 Sympatiska nervsystemet ��������������12,7%
 Annan diagnos������������������������������������11,8%
 Sarkom �������������������������������������������������5,3%
 Sena komplikationer �������������������������5,3%
 Lymfom ������������������������������������������������2,4%

 Translationell forskning�����������������46,9%
 Grundforskning ������������������������������29,7%
 Klinisk studie �����������������������������������11,9%
 Övrigt ���������������������������������������������������7,7%
 Vårdforskning�������������������������������������3,7%

Fördelning av nya anslag i kronor per diagnos.

Fördelning av nya anslag i kronor per område.
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fyra områden för  
att rädda fler till  

ett bättre liv
Arbetet som Barncancerfonden gör  

är indelat i fyra viktiga delar.

Stöd till  
forskning  

och utbildning

Råd och 
stöd till  

drabbade
Informations- 
insatser för att 

öka allmänhetens 
kunskaper om 

barncancer

Insamling  
– som i sin tur  

bidrar till Barn-
cancerfondens 

verksamhet

Barncancerfonden
O  Barncancerfonden är den enskilt 
största finansiären av barncancer- 
forskning i Sverige.
O  Barncancerfonden arbetar för en 
bättre vård- och livssituation för can-
cerdrabbade barn med familj.
O  Barncancerfonden stöder utbildning av 
personal inom barnonkologi.
O  Barncancerfonden driver opinions- 
bildande arbete för att förbättra villko-
ren för sjuka barn och deras föräldrar.

Leopold Bäcklund och 
hans mamma Jenny får 
besök av clownerna Char-
lie och Frans. Sjukhus-
clownerna står för det  
friska och busiga i en tuff 
vardag på sjukhuset. De 
bekostas av de regionala 
föreningarna.

Genom Barncancerfonden 
får vårdpersonal tillgång till 

viktig vidareutbildning.
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E närheten av havet. Tillsammans med Ågrenska, ett 
kompetenscentrum utanför Göteborg, ordnar Barncancer-
fonden också kursveckor med olika viktiga teman, till  
exempel veckor för familjer där ett barn fått hjärntumör. 

– Ditt barn får en diagnos, från en dag till en annan änd-
ras hela ditt liv. Du måste sluta jobba och flytta in på sjuk-
huset. Syskonstödjare gör livet lite lättare, och föreningar-
na kommer med mat när man undrar hur man ska över- 
leva. Konsultsjuksköterskorna tar hand om kontakten med 
skolan och hjälper dig med Försäkringskassan. Jag trodde 
först att det var standard inom svensk sjukvård, nu vet jag 
att det är Barncancerfonden som står bakom all den här 
fantastiska hjälpen, säger Isabelle Ducellier. 

Drabbade barn och ungdomar har också ett eget läger 
varje år där de får träffa andra som vet hur det är att vara 
drabbad av barncancer. För vuxna överlevare finns också 
initiativet Maxa livet, vars syfte är att hjälpa tidigare barn-
cancerpatienter att hitta sin egen drivkraft. I dag finns  
cirka 10  000 personer som överlevt barncancer i Sverige. 
Många av dem lider av mer eller mindre allvarliga komp- 
likationer efter sjukdomen eller behandlingen.

Stöd till drabbade familjer sker även på lokal nivå genom 
Barncancerfondens sex regionala föreningar som ger fa-
miljerna hjälp, information och möjlighet att träffa andra  
i samma situation. Föreningarna har egna stadgar och  
driver egen insamling, och de ordnar aktiviteter på och  
utanför sjukhuset utifrån de behov som finns i regionen. 
Barncancerfonden finansierar en informatörstjänst i varje 
förening, för att stötta och säkerställa kvaliteten i de i öv-
rigt ideella föreningarna.

Information genererar kunskap
C A N C E R Ä R D E N VA N L I G A S T E dödsorsaken för barn 
mellan 1 och 14 år i Sverige. Det är en viktig siffra som 
Barncancerfonden arbetar med för att sprida kunskap. 
Faktum är att informationsbehov och opinionsbildning  
låg till grund för att Barncancerfonden bildades 1982.  
I  dag är information ett av Barncancerfondens tre huvud-
sakliga arbetsområden. 

Forskning visar att ökad kunskap om barncancer förbätt-
rar livssituationen för drabbade barn och deras familjer. 
Genom att hela tiden informera om cancersjukdomar som 
drabbar barn sprider Barncancerfonden kunskap och med-
vetenhet om barncancer. Det sker genom bred kommuni-

kation bland annat på barncancerfonden.se och i sociala 
kanaler. 

Genom kampanjer och genom att tipsa medier om nyhe-
ter kan vi informera och driva opinion. Barncancerrappor-
ten är central för vårt opinionsarbete.  Rapportens innehåll 
om personal- och vårdplatsbristen 2016 samt om brist på 
nya mediciner för barn 2017, gav båda stort medialt ge-
nomslag. 

Barncancerfonden riktar sig också till drabbade familjer 
och deras närstående genom riktad information i tidning-
en Barn&Cancer, eller i Maxa livet-tidningen som vänder 
sig till vuxna barncanceröverlevare. 

Med ökad kunskap om de drabbade barnen och deras 
familjers situation ökar också viljan att bidra ekonomiskt. 
Det är en förutsättning för Barncancerfondens fortsatta 
satsningar på forskning samt råd och stöd till drabbade  
familjerna.

Informationsarbetet styrs, precis som allt annat vi gör, 
av kärnvärdena hopp, mod och ansvar.

Insamling för forskning
E N G AG E M A N G E T FÖ R BA R N C A N C E R FO N D E N ökar.   
Under 2017 samlade Barncancerfonden in 425,1 miljoner 
kronor till kampen mot cancer.

– Våra givare har ett stort förtroende för oss, säger  
Isabelle Ducellier.

Barncancerfonden får stöd från månadsgivare, andra 
privata givare och från medvetna företag. Genom Barn-
cancergalan – det svenska humorpriset, engagerar vi nya 
målgrupper som väljer att bli månadsgivare. Galan arrang-
eras för att skapa uppmärksamhet kring barncancer och 
attrahera givare, samtidigt som svensk humorelit prisas. 

Barncancerfonden kombinerar insamling med väl- 
mående genom flera olika idrottsinitiativ. Genom Spin  
of Hope, Ride of Hope, Walk of Hope och Run of Hope deltar 
privatpersoner och företag och gör gott både för drabbade 
familjer och för sig själva. Under 2017 fick de övriga  
motionsinitiativen sällskap av nya eventet Yoga of Hope.

Både privatpersoners egna insamlingar och gåvor samt 
företagssamarbeten är viktiga beståndsdelar i den ständigt 
ökande insamlingen till Barncancerfonden. Isabelle  
Ducellier menar att ökningen dels beror på Barncancer-
fondens trovärdiga varumärke, men också på det allmänna 
samhällsklimatet.

– Trenden är att människor ger mer, att man vill bidra  
i stället för att konsumera statusprylar. Vi på Barncancer-
fonden ska anpassa oss ännu mer efter givarna och var de 
finns. De unga givarna finns på mobilen och ska vi nå dem 
får det inte ta mer än två klick att skänka en gåva, säger 
Isabelle Ducellier. O

INSAMLING  
I STORT OCH SMÅTT

Genom insamlingar, event, testa-
menten och enskilda gåvor från 

privatpersoner och företag samla-
de Barncancerfonden in 425 mil-

joner kronor under 2017.

PENGARNA FÖRDELAS  
FÖR ATT GÖRA MEST NYTTA

Pengarna fördelas mellan Barncancer-
fondens ändamål. 235 miljoner gick till 

forskning och utbildning, 40 miljoner till 
råd och stöd och 52 miljoner till infor- 

mation.

ANSÖKNINGAR  
KOMMER IN

Forskarna ansöker om pengar i 
olika utlysningar. De kan också 

söka forskartjänster eller bidrag 
till resor och utbildningar som 

stärker svensk vård och forskning.

Så här arbetar 
Barncancerfonden 

för att utrota 
barncancer

» Jag trodde först att det var standard 
inom svensk sjukvård, nu vet jag att det  
är Barncancerfonden som står bakom 
all den här fantastiska hjälpen. «



Hit går pengarna
Så här använder vi en 
insamlad hundralapp.

Härifrån kom  
intäkterna 2017
Så här fördelas de olika 
intäktsslagen.

 Testamenten� 21% 
 Månadsgivare� 11% 
 �Svenska 
Postkodlotteriet� 5% 

 Swedbank Robur� 1% 
 Finansiella poster� 14% 
 Event� 9% 
 Bidrag� 1% 
 Företagssamarbeten�10% 
 Övriga gåvor� 28% 

Arbetet som Barncancerfonden 
utför bekostas uteslutande 
genom bidrag från privatperso-
ner och företag, utan bidrag från 
stat, kommun eller landsting.

 �Forskning och  
utbildning� 62%

 Råd och stöd� 10%
 Information� 14%
 Administration� 3%
 Insamling� 11%
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Tidningar, böcker och 
webb – information 

bidrar till kunskap, 
förståelse och 

engagemang för 
barncancer.

FLER BARN 
ÖVERLEVER

Många av barnen som överlever 
drabbas av sena komplikationer 

och därför bidrar Barncancerfon-
den till stöd även efter sjukdomen.

KUNSKAP OM  
BARNCANCER VÄXER

Barncancerfonden sprider informa-
tion om sjukdomen och väcker opini-

on kring viktiga barncancerfrågor.

DRABBADE FÅR  
RÅD OCH STÖD

Pengarna som fördelats till råd och 
stöd fördelas mellan olika projekt 

som ger stöd under och efter be-
handling.

FORSKNINGS- 
PENGAR FÖRDELAS

Barncancerfondens fem forsknings-
nämnder går noggrant igenom an-

sökningar och beslutar om vad som 
ska beviljas och med hur mycket.

» Trenden är att människor 
ger mer, att man vill bidra  
i stället för att konsumera 
statusprylar. Vi på Barn- 
cancerfonden ska anpassa 
oss ännu mer efter givarna 
och var de finns. «

ISABELLE DUCELLIER,  
Barncancerfondens generalsekreterare

På Almers hus finns inga måsten. Familjen 
Jimmy, Adrian och Maria Lindblom Björn är en 
av de familjer som kopplat av i Barncancer-
fondens eget hus i Varberg. Adrian är 4 år 
gammal och har ett år kvar av sin behandling 
mot akut lymfatisk leukemi (ALL).

Privata insatser gör 
stor skillnad. Team 

Rynkeby bidrog med 
26,7 miljoner kronor 

till kampen mot  
cancer under 2017.

Det årliga ungdomsstorlägret ger tillfälle att möta 
andra drabbade och syskon – de enda som vet hur 
det är att leva med barncancer på nära håll. 

På Ågrenska ordnas vistelser där drabbade och 
deras familjer, vård- och skolpersonal får värdefull 
kunskap och träffa andra i samma situation.
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Barncancerfondens roll i�      forskningen
Tack vare framgångsrik forskning överlever i dag mer än  
80 procent av de barn som insjuknar i cancer i Sverige. Det 
betyder samtidigt att knappt 20 procent inte klarar sig. 
Barncancerfonden arbetar för att alla barn ska överleva och 
stödjer därför outtröttligt forskning inom flera olika områden 
som bidrar till visionen – att utrota barncancer.

BA R N C A N C E R FO N D E N SA M L A R I N pengar för att bekämpa cancer-
sjukdomar hos barn och redan ett par år efter starten 1982 kunde Barn-
cancerfonden dela ut sina första forskningsanslag.

I dag bidrar Barncancerfonden även med pengar till biobanker, 
vårdplaneringsgrupper, utbildningar, kurser samt stöd och informa-
tion. 237 olika projekt pågår i dag med stöd från Barncancerfonden. 
Bara under 2017 beviljades 196 miljoner kronor i anslag till forskar-
tjänster och forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2017 samlades totalt 425,1 miljoner kronor in från privatper-
soner, organisationer och företag. Barncancerfonden är den enskilt 
största finansiären av barncancerforskning i Sverige. Pengarna går till 
enskilda forskningsprojekt, forskartjänster, utbildning och fortbild-
ning av olika personalgrupper inom barncancerområdet, råd och stöd 
för drabbade familjer samt till att sprida information om barncancer-
frågan.

Barncancerfonden har varit outtröttlig i sin strävan att få fler barn 
att överleva cancer. Forskning tar tid och kräver långsiktig finansie-
ring. Att få fler att skänka pengar under lång tid är en förutsättning för 
att arbetet ska kunna fortsätta. 

Barncancerforskningen kan indelas i fem huvudområden: klinisk, 
epidemiologisk, biologisk, vård- och psykosocial forskning och medi-
cinsk teknik.

Så här beviljas forskningsanslag

A L L A T Y PE R AV forskningsanslag eller forskartjänster i Barncancer-
fondens regi bedöms i forskningsnämnder. Det finns i dag fem olika 
nämnder; tre för biomedicin, en för vårdvetenskap inklusive psyko-
social forskning och en för medicinsk teknik. Forskningsnämnderna 
består av framstående aktiva forskare med kompletterande kompetens 
samt lekmän som har personlig erfarenhet av barncancer. I särskilda 
fall kan nämnderna få stöd av utlåtanden från externa specialister. 
Forskningsnämnderna bedömer ansökningarna utifrån kriterierna 
frågeställning, metodik, kompetens/genomförbarhet, barncancer-
relevans samt i förekommande fall den vetenskapliga rapporten.

Barncancervården i Sverige

BA KO M D E N P OS I T I VA utvecklingen av överlevnaden finns flera  
bidragande faktorer. Att centralisera vården av barnen till sex barn- 
onkologiska centrum (där också stor del av forskningen bedrivs) är en 
viktig anledning. En annan är att Barncancerfonden erbjuder 

utbildning och kurser för vårdpersonal som vill vidareutbilda sig inom 
barnonkologi. En av de viktigaste anledningarna till utvecklingen är 
bra administration och bildandet av ett flertal vårdplaneringsgrupper, 
där svenska barnonkologer träffas, utbyter erfarenheter och drar upp 
riktlinjer för nya behandlingsprotokoll. Det svenska barncancerregist-
ret och tre biobanker är också viktiga anledningar till att fler barn 
överlever sin sjukdom. Ur dem kan forskare få underlag till sina stu-
dier och ny kunskap om tumörer, DNA-avvikelser med mera. Att be-
handla ett barn med cancer ställer speciella krav på sjukvården. Det är 
inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen får en förändrad 
livssituation. Förutom den medicinska vården behöver det sjuka bar-
net, dess syskon och föräldrar även stöd. Barnet behöver bland annat 
stöd för att klara av sin skolgång och familjen måste få möjlighet att bo 
tillsammans på sjukhuset. Barncancervården är därför centraliserad 
till sex barnonkologiska centrum i Umeå, Uppsala, Stockholm, 
Linköping, Göteborg och Lund. 

Vid varje centrum finns konsultsjuksköterskor och syskonstödjare 
som är finansierade av Barncancerfonden. Konsultsjuksköterskornas 
roll är att vara barnets och familjens kontaktperson på sjukhuset,  
och syskonstödjarna fungerar som ett stöd för de drabbades syskon. 

Konsultsjuksköterskan kan förmedla kunskap om barncancer och 
informera förskola och skola om barnets sjukdom och dess följdverk-
ningar för att underlätta skolnärvaron och skolkontakten. 

Det stöd som konsultsjuksköterskan ger är bland annat att förmedla 
och tolka den information som ges till det drabbade barnet och dess 
familj, att hjälpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna 
undersökningar och kontakter mellan barncancercentrumen och 
hemsjukhusen.

Här bedrivs forskningen

BA R N C A N C E R FO R S K N I N G E N I S V E R I G E bedrivs på universitet och 
högskolor runt om i landet, men även vid de sex barncancercentrumen 
som finns på universitetssjukhusen i Umeå, Uppsala, Stockholm, 
Linköping, Göteborg och Lund. Vid Karolinska institutet finns också 
barncancerepidemiologiska forskningsgruppen.

Behandlingsprotokoll

D E FÖ R S TA S V E N S K A behandlingsprotokollen började användas  
i slutet av 1960-talet. Överlevnaden steg till trettio procent för de  
barn som var drabbade av leukemi. I dag behandlas alla barn efter  
behandlingsprotokoll som har tagits fram i internationellt forsknings-
samarbete. Det är den mall man utgår ifrån, men sedan anpassas  
denna alltid efter det individuella barnets speciella egenskaper för att  
uppnå bästa resultat. Det finns ett utbrett samarbete inom barncancer-
området både inom Norden och Europa och övriga världen. Alla barn 
som insjuknar i leukemi får, oavsett var barnet bor inom Norden,  
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Barncancerfondens roll i�      forskningen
Det finns sex regionala cancercentrum 

i Sverige. De ska verka för att cancer-
patienter ska få en sammanhållen 

vård, där rehabilitering är en 
naturlig del. Vid varje cancercen-
trum finns en person med ansvar 
för barncancer.

R EG I O N A L A C A N C E RC E N T R U M 
(RCC) är en kunskaps- och utveck-

lingsorganisation i varje sjukvårds-
region. De finns med andra ord på sex 

ställen: Norr, Uppsala Örebro, Stockholm 
Gotland, Väst, Sydöst och Syd. RCC bedriver 
inte sjukvård utan är en stödjande funktion. 
Numera finns också barnonkologin med 
inom verksamheten, dels genom att varje 

barncancercentrum är en del av respektive RCC 
och dels genom att det i dag finns regionala pro-

cessägare/ledare på varje RCC.
– Alla regionala cancercentrum i Sverige har en regional 

processägare för barncancer. Vi arbetar alla regionalt inrik-
tat på uppföljning efter barncancer eftersom det är ett eftersatt 

område, samt med en hel del andra frågor bland annat hem-
sjukvård och palliativ vård, berättar Marianne Jarfelt, överlä-

kare på barncancercentrum vid Drottning Silvias barn- och 
ungdomssjukhus och ansvarig för barncancer RCC i 

Göteborg.
Inom RCC arbetar man för att cancervården ska bli 

mer patientfokuserad, jämlik, säker och effektiv. 
Arbetet utgår från den nationella cancerstrate-

gin. RCC verkar också för att rehabilitering 
ska finnas med som en naturlig del, från 
diagnos och framåt, samt att cancervården 
ska vara evidensbaserad och utgå från na-

tionella riktlinjer.

För aktuella namn på processägare/ledare 
för barncancer i de sex regionala 
cancercentrumen, se cancercentrum.se.

RCC NORR

RCC VÄST

RCC SYD

RCC
SYDÖST

RCC
UPPSALA
ÖREBRO

RCC
STOCKHOLM
GOTLAND

Sex regionala
cancercentrum

lika behandling. Alla behandlingsprinciper som används i dag är  
nationella eller internationella. Det finns alltså inga lokala behand-
lingsprinciper, utan behandlingsprotokollen stöder sig på vetenskap- 
liga fakta baserade på nordiska eller sameuropeiska studier.

Biobanker

BA R N C A N C E R FO N D E N Ä R I DAG M E D och finansierar två biobanker  
i Sverige – Nordiska biobanken för leukemi och Barntumörbanken.  
I biobankerna samlas olika typer av vävnadsprover och information 
med syftet att ge patienten bästa möjliga vård och underlätta forsk-
ning inom barncancerområdet. Ett rigoröst regelverk och etiska 
bestämmelser reglerar hur patientvävnad får samlas in till bio-
bankerna och sedan användas.

Biobank för leukemi

D E N N O R D I S K A B I O BA N K E N för leukemi på Akademiska 
sjukhuset i Uppsala är den första i sitt slag och mycket 
värdefull inom barncancerforskningen kring leukemi. 
Forskarna kan testa hypoteser och läkemedel med 
hjälp av biobankens material och få snabba svar. 
Därmed kan nya behandlingsmetoder och förbätt-
rad vård snabbare nå de barn som insjuknar i leu-
kemi, den vanligaste barncancerformen. 
Blodprover och benmärgsprover samlas in från alla 
nordiska barn som har nyinsjuknat eller får återfall 
i leukemi.

Barntumörbanken

I BA R N T U M Ö R BA N K E N SA M L A S tumörvävnad 
från neurala tumörer (hjärntumörer och neuro-
blastom) och solida tumörer från barn i Sverige. 
Proverna är en källa till forskning som kan leda 
till bättre behandlingar och bot för barncan-
cerpatienter. Proverna som kommer till ban-
ken består av biopsier samt operationsmate-
rial och blod från patienterna.
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Barncancerforskningen  �    i Sverige
Fem olika forskningsområden

I dag pågår 237 olika projekt med stöd 
från Barncancerfonden. Barncancer-
forskningen kan delas in i fem huvud-
områden: klinisk, epidemiologisk, 
biologisk, vård- och psykosocial 
forskning samt medicinsk teknik.

Klinisk patientnära forskning
KLI N I S K FO R S KN I N G sker i nära anslutning 
till patienter och vård avdelningen. Som exem-
pel kan nämnas utvecklandet av vårdprogram 
för alla tumörsjukdomar som förekommer 
inom barncancerområdet. En noggrann upp-
följning av resultat och komplikationer leder till 
ständig förbättring. Här är det kliniska utveck-
lingsarbetet av stor betydelse.

Epidemiologisk forskning
E PI D E M I O LOG I S K FO R S KN I N G baserar sig 
på en noggrann registrering av alla insjuknade 
barn, sjukdomstyper och prognos. Den epidemio- 
logiska forskningen är grunden för att utveckla 
den kliniska forskningen och dess vårdpro-
gram. Likaså kan den identifiera angelägna 
forskningsområden inom klinisk och biologisk 
forskning (laboratorieforskning).

Biologisk forskning
B I O LOG I S K FO R S KN I N G undersöker cancer-
cellerna och deras beteende och ger möjligheten 
till nya behandlingsmetoder. Med större säkerhet 
kan man ta reda på vad ett barn har för typ av 
cancerceller, så läkarna kan individualisera be-
handlingen så att den blir effektiv och skonsam.

Vårdforskning och 
psykosocial forskning
VÅR D FO R S KN I N G kartlägger de psykiska och 
sociala processer som uppstår under behand-
lingen av barncancer. Vårdforskningen omfat-
tar också utvecklingen av omhändertagandet 
av det cancersjuka barnet och familjen, samt 
rent tekniska förbättringar i omhändertagandet 
av barn med cancer på sjukhuset.

Forskning om  
medicinsk teknik
FO R S KN I N G O M M E D I CI N S K TE KN I K ut-
vecklar produkter som löser problem av medi-
cinsk karaktär som är relevant för barn med 
cancer. Till exempel produkter för strålbehand-
ling, ortopediska implantat, hjälpmedel för 

funktionshindrade, anpassning av analysmeto-
der samt förbrukningsartiklar. 

Vårdplaneringsgrupperna 

Det finns flera vårdplaneringsgrupper  
i Sverige som träffas regelbundet för att 
utbyta erfarenhet och hjälpa varandra.
Vårdplaneringsgrupperna är en viktig 
väg mellan forskning och klinik.  
Nedan beskrivs några av dem. 

SBLG
S VE N S K A BAR N LE U KE M I G RU PPE N bildad-
es 1967. Gruppen ska säkerställa högkvalitativ 
leukemidiagnostik och leukemibehandling, 
behandlingsresultat och minimering av sena 
komplikationer. SBLG arbetar likadant vid alla 
barncancercentrum för att diagnostiken ska 
vara nationellt enhetlig och jämförbar. Detta 
sker bland annat genom samarbete mellan de 
laboratorier som ställer diagnoser. Gruppen har 
utvecklat rutinundersökningar av genetiska 
avvikelser hos leukemiceller. Avvikelsen styr 
vilken behandling barnet får. Metodutveckling 
sker på flera laboratorier i Sverige.

VSTB
VÅR D PL AN E R I N GSG RU PPE N FÖ R SO LI DA 
TU M Ö R E R H OS BAR N  bildades 1974. Ett natio-
nellt register för alla fall av solida tumörer inrätta-
des 1982. VSTB-registret skapades för att samla 
data om de olika tumörtyperna för att kunna göra 
epidemiologiska studier och följa utvecklingen av 
behandlingsresultaten. I VSTB finns specialister 
inom barnonkologi från alla landets barnonkolo-
giska centrum, specialister i barnkirurgi, stråltera-
pi, patologi och ortopedisk kirurgi samt barnläkare 
från länssjukhusen. VSTB adjungerar dessutom 
regelbundet andra specialister som behövs för 
arbetet. VSTB:s huvudmålsättning är att arbeta 
för att alla barn i landet ska få bästa möjliga be-
handling för sin tumörsjukdom enligt internatio-
nella vetenskapliga rön och erfarenheter, obero-
ende av var de bor. 

VCTB 
VÅR D PL AN E R I N GSG RU PPE N FÖ R CN S -
TU M Ö R E R H OS BAR N bildades 1993 (CNS står 
för centrala nervsystemet). VCTB består av 
barnonkologer, barnneurologer, neurokirurger, 
radioterapeuter samt neuropatologer från 
Sveriges barnonkologiska centrum. Dessutom 
ingår en ansvarig för VCTB:s register över 
hjärntumörer hos barn i Sverige. VCTB:s uppgift 
är att följa den internationella utvecklingen 
inom hjärntumörvården, och att utifrån denna 

ta fram behandlingsrekommendationer.
Målsättningen är att alla barn ska få samma 
goda vård oavsett var de bor. VCTB har också  
representanter i internationella grupper som 
arbetar med nya behandlingsprogram. 

SALUB 
SVE N S K A AR B E T SG RU PPE N FÖ R L ÅN G -
TI DSU PPFÖ L J N I N G E F TE R BAR N C AN CE R  
är en kunskapsresurs och samarbetspartner för 
andra arbetsgrupper och initierar utvecklings-/
forskningsprojekt inom området. Salub har 
skrivit ett policydokument som motiverar och 
tydliggör behovet av långtidsuppföljning samt 
utarbetat ett förslag till minimikrav för långtids-
uppföljning. 

SVBRT 
SVE N S K A BAR N R AD I OTE R API G RU PPE N är 
en grupp bestående av kliniskt verksamma 
barnradioterapionkologer och sjukhusfysiker 
som representerar Sveriges alla sjukvårds- 
regioner. Gruppen startade år 2000. Målet är 
att verka för utbildning, kvalitetssäkring och 
riktlinjer för barnradioterapin i Sverige och att 
vara rådgivande organ i olika frågor kring barn-
radioterapi. Sedan 2008 finns ett kvalitetsre-
gister, ”Radtoxregistret”, där uppgifter om det 
strålbehandlade barnets sjukdom och behand-
ling registreras, med fokus på strålbehandling 
och komplikationer.

SAREB 
S VE N S K A AR B E T SG RU PPE N FÖ R 
R E HAB I LITE R I N G AV BAR N M E D  
TU M Ö R S J U KDO MAR tillhör de nyare grupper-
na och har syftet att föreslå ett nationellt upp-
följningsprotokoll som omfattar kognitiva, 
psykosociala och medicinska aspekter samt 
stödåtgärder. Data från SAREB ska länkas till 
Barncancerregistret. Gruppen ska bland annat 
starta och utvärdera ett program som ska 
förbättra kognitiv förmåga och förebygga 
psykosocial ohälsa. På sikt ska alla överlevare 
få stöd. 
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Utbildning och praktik

Läkare, sjuksköterskor och annan sjuk- 
vårdspersonal som jobbar med cancer-
sjuka barn behöver ständig utbildning 
och fortbildning för att på bästa sätt 
kunna möta cancersjuka barns behov. 
Därför finansierar Barncancerfonden 
bland annat en läkarutbildning och en 
sjuksköterskeutbildning. 

Utbildning för läkare
BARNCANCERFONDEN finansierar en utbildning 
som riktar sig till barnläkare som vill kompetens-
utvecklas inom barnonkologi. Utbildningen ska 
bidra till att barnen möts av större kunskap när de 
vårdas på sitt hemsjukhus, samtidigt som Barn-
cancerfonden hoppas öka intresset för barnonko-
logi bland läkare utanför universitetssjukhusen.

Sjuksköterskeutbildningar
BAR N C AN CE R FO N D E N FI NAN S I E R AR en 
uppdragsutbildning i barnonkologisk vård för 
sjuksköterskor som kommer i kontakt med barn 
med cancer, i samarbete med Karolinska insti-
tutet på totalt 30 högskolepoäng. Dessutom 
finansierar Barncancerfonden en fyra dagars 
intensivkurs i medicinsk barnonkologi för sjuk-
sköterskor utan specialistutbildning, som är nya 
inom området och som arbetar på barncancer-
centrum eller länssjukhus. 

Utbildning för barnsköterskor 
och undersköterskor 
BAR N C AN CE RVÅR D ÄR H ÖGT specialiserad, 
samtidigt som barn- och undersköterskor på 
avdelningarna saknar en specifik barncancer-
utbildning. Därför finansierar Barncancerfon-
den sedan i fjol en fyra dagars intensivkurs i 
medicinsk barnonkologi anpassad för barnskö-
terskor och undersköterskor. 

Fortbildningsbidrag
BAR N C AN CE R FO N D E N G E R OCK SÅ ekono-
miskt bidrag till olika yrkeskategoriers fortbild-
ning för att de på bästa sätt ska kunna möta 
barnens behov. Fortbildningsbidraget kan 
användas av alla personalgrupper som arbetar 
med cancersjuka barn och kan täcka kurs- och 
konferensavgifter eller resor till utbildningen.

Praktiktjänstgöring
BAR N C AN CE R FO N D E N G E R OCK SÅ ett 
lönestöd till ordinarie arbetsgivare för eventu-
ell ersättare för personal som gör praktiktjänst- 
göring på ett barnonkologiskt centrum. Prak-

tiktjänstgöringen pågår i upp till sex månader 
och ger läkare och sjuksköterskor som arbetar 
utanför barnonkologiska centrum möjlighet att 
öka sin kunskap och erfarenhet.

Utbildningsdagar på Ågrenska
ALLA SOM ARBETAR med eller möter barn och 
ungdomar som har eller har haft cancer kan delta 
i utbildningsdagar som hålls under familjevistel-
ser på Ågrenska. Syftet är att ge aktuell medi-
cinsk kunskap om barncancersjukdomar, samt 
information om komplikationer av sjukdom och 
behandling och hur det påverkar vardagen.

Nätverksträffar
FÖ R AT T Ö K A SAM AR B E TE T och ge möjlighet 
till erfarenhetsutbyte stöder Barncancerfonden 
även nätverksträffar för olika yrkeskategorier 
som arbetar med barnonkologi.

Internationella samarbeten

Internationella samarbeten mellan 
barnonkologer och forskare är viktigt. 
Inte minst för att utbyta kunskap och 
erfarenheter men också för att skapa 
gemensamma forskningsprojekt, då 
det ibland finns för få barn och för  
få tumörer att forska på enbart från 
Sverige. Det finns ett flertal organisa-
tioner för detta samarbete:

NOPHO
N O R D I C SOCI E T Y O F PAE D IATR I C 
HAE MATO LOGY AN D O N CO LOGY är den 
nordiska samarbetsorganisationen för barn-
leukemiläkare. En gång om året samlas med-
lemmarna för att utbyta kunskap och erfaren-
heter inom barnonkologi. NOPHO sköter också 
de nordiska databaserna över barn med cancer 
och ger årligen ut en rapport över behandlings-
resultat och överlevnad i Norden. 

NOBOS 
NORDIC SOCIET Y OF PEDIATRIC ONCOLOGY 
NURSES, det nordiska nätverket för sjuksköter-
skor inom barnonkologi i Danmark, Island, Fin-
land, Norge och Sverige. Syftet med NOBOS är 
att utöka och koordinera kunskapen och utbyta 
erfarenheter i klinisk omvårdnad inom barnon-
kologi. NOBOS har undergrupper inom bland 
annat nutrition, smärta, hjärntumörer och sena 
komplikationer. NOBOS arrangerar en konferens 
vartannat år med bidrag från Barncancerfonden.

WCC 
WO R LD CH I LD C AN CE R bedriver ett flertal 
framgångsrika projekt för att förbättra barn-

cancervården och öka överlevnaden i barn- 
cancer i utvecklingsländer. 

ENCCA
E U RO PE AN N E T WO R K FO R C AN CE R 
R E S E ARCH I N CH I LD R E N AN D 
ADO LE SCE NT S är ett nätverk där ett stort antal 
barncancerorganisationer i Europa är medlem-
mar. Nätverket samlar fristående grupper inom 
onkologi för barn och ungdomar som bedriver 
kliniska prövningar för att bilda ett starkt euro-
peiskt virtuellt institut. Målet är att förbättra 
kommunikationen, samarbetet och ledningen 
för att främja klinisk forskning. Ett projekt inom 
ENCCA är PanCareSurfUp som delfinansieras 
av Barncancerfonden och som kartlägger sena 
komplikationer för att förbättra behandlingen. 

SIOP 
INTERNATIONAL SOCIETY OF PAEDIATRIC 
ONCOLOGY är en internationell organisation för 
barnonkologer. Syftet med organisationen är att 
öka kunskapen om alla aspekter av barncancer. 
Målet är att förbättra och optimera behandlingar 
över hela världen. SIOP:s vision är att inget barn 
ska dö av cancer. All sjukvårdspersonal som 
deltar i arbetet med cancer hos barn och unga 
vuxna kan gå med i SIOP, delta i kongresser och 
regionala möten, samt använda SIOP som en 
möjlighet att utveckla sina nätverk. 

CCI
CH I LD H OO D C AN CE R I NTE R NATI O NAL är 
ett föräldranätverk som utbyter information 
och erfarenheter i syfte att förbättra tillgången 
till bästa möjliga behandling och vård för barn 
med cancer över hela världen. Visionen är att 
vara det organ som företräder familjer med 
cancerdrabbade barn i världen. 

Kids Cancer Act Now
BAR N C AN CE R FO N D E N ÄR E N av medlem-
marna i konsortiet Kids Cancer Act Now.  Det är 
en internationell sammanslutning av förening-
ar, som tillsammans kan finansiera läkeme-
delsutveckling och driva påverkansarbete. På 
så vis ska cancerdrabbade barn få tillgång till 
banbrytande behandling.

ITCC
ITCC , I N N OVATIVE TH E R API E S FO R 
CH I LD R E N W ITH C AN CE R , är en samman-
slutning av europeiska barncancercentrum
och laboratorier som startade 2011 vid 
European Medicines Agency (EnprEMA). Den 
samverkar med läkemedelsindustrin med 
målet att testa nya behandlingsformer för barn.

Barncancerforskningen  �    i Sverige
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APPENDIX |  BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSANSLAG

Pågående forskningsanslag
Barncancerfonden är den enskilt största finansiären av barncancerforskning i Sverige. Just nu  
finansieras 237 pågående forskningsprojekt och 123 forskartjänster med medel från Barncancer-
fonden. En del forskare har fått anslag till flera projekt eller flera tjänster i sin forskargrupp.

F R I DA A B E L 
Rab-associated gene alterations’ role in neural tumor progression

Genetic alterations in childhood neural tumors – relevance in clinical 
diagnostics and therapeutics, Göteborgs universitet

J O N A S A B R A H A M S S O N 
NOPHO-AML 2012 - Treatment study of children and adolescents with 
acute myeloid leukemia, Göteborgs universitet

B I R G I T T E K L U G A L B E R T S E N 
Optimization of Asparaginase treatment in ALL for better survival and 
reduction of severe toxicities, Aarhus University Hospital

M A R I A A LVA R A D O - K R I S T E N S S O N 
The gamma-tubulin meshwork as a therapeutic target, Lunds universitet

A N N A A N D E R S S O N 
Molecular pathogenesis of mll-rearranged leukemia, Lunds universitet

J O H N A N D E R S S O N 
CD4+FOXP3+ regulatory T cells as a target for cancer immunotherapy, 
Karolinska institutet

M AT T I A S A N D E R S S O N  
Targeting the MYB oncogene in pediatric acute lymphoblastic leukemia, 
Göteborgs universitet

H E L E N E A N D E R S S O N S VA H N 
Fast and cost effective point of care profiling of cytokine panels for  
pediatric oncology, Kungliga tekniska högskolan, Stockholm

M I C H A E L A N DÄ N G 
Neuroprotective therapy via small molecule induced quiescence in neural 
stem cells,  Karolinska institutet, Stockholm

M A R I E A R S E N I A N - H E N R I K S S O N 
MYCN-regulated miRNAs and small molecules in neuroblastoma  
differentiation, Karolinska institutet, Stockholm

G I S E L A B A R B A N Y 
Implementing whole genome sequencing in the diagnostic setting for 
childhood ALL, Karolinska institutet, Stockholm

N I N I B B A RYAW N O 
Elucidating cancer resistance in medulloblastoma by single-cell RNA 
sequencing, Karolinska institutet, Stockholm

M AT T I A S B E LT I N G 
Studies on the role of microvesicles/exosomes in glioma, Lunds  
universitet

DA N I E L B E X E L L 
Deciphering and targeting metastatic neuroblastoma

Neuroblastoma patient-derived orthotopic xenografts to target  
metastatic neuroblastoma, Lunds universitet

O L A B L E N N OW 
NORD-FACT: Nordic registry for Fungal infections after Allogeneic stem 
Cell Transplantation, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

K L A S B LO M G R E N 
BIOMEDE biopsybased treatment of pontine gliomas

Resetting the inflammatory equilibrium to prevent brain degeneration 
after radiotherapy

Microglia activation after irradiation of the juvenile brain

Cognitive deficits after radiotherapy, Karolinska institutet, Stockholm

K R I S T E R K B O M A N 
Longitudinally verified late effects, complications & disability adults after 
childhood CNS cancer, Uppsala universitet

B E R T H A B R O D I N	  
Translocation-associated sarcomas of the child and young adult.  
Precision oncology and mechanistic, Karolinska institutet, Stockholm

P E T T E R B R O D I N 
Immune profiling in blood and tumor tissue, Karolinska institutet,  
Stockholm

Y E N A N B RYC E S O N 
Studies of immune functions in children with lymphoproliferative  
disorders, Karolinska institutet, Stockholm

J Ö R G C A M M E N G A 
Frequency and function of SAMD9L mutations, Linköpings universitet

H E L E N A C A R É N 
Brain tumours - improved models and novel treatment strategies,  
Göteborgs universitet

J O S E P H C A R L S O N 
Malignant ovarian tumors in children: Incidence and long-term  
prognosis, Karolinska institutet, Stockholm

M AT T I A S C A R L S T E N 
Genetic engineering of donor lymphocytes to improve outcomes of 
post-transplant leukemia relapse, Karolinska institutet, Stockholm

J O N AT H A N CO Q U E T 
Understanding the role of CD70 in cancers to improve the treatment of 
children with B cell lymphomas, Karolinska institutet, Stockholm

M A R G A R E TA DA H L 
Follow up study of children and adolescents with low grade astrocytoma 
in the posterior fossa, Uppsala universitet

T I N A DA L I A N I S 
Deregulation of FGFR and the use of selective FGFR inhibitors in the  
treatment of childhood cancer, Karolinska institutet, Stockholm

PAU L I I N A DA M D I M O P O U LO U 
Fertility preservation methods for young girls at a high risk of  
treatment-induced infertility, Karolinska institutet, Stockholm

M A R CO D E L C H I A R O 
Epidemiology and management of pediatric patients with pancreatic 
tumors in Sweden, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

S O F I E D E G E R M A N  
The relevance of DNA methylation as a prognostic marker for acute 
lymphoblastic leukemia, Umeå universitet

M I K A E L D E L L B O R G  
Cancer in children and young adults with congenital heart disease in 
Sweden, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Göteborg

T E R E S I TA D Í A Z D E S TÅ H L 
Robust methods to study the genetics and epigenetics of medullo- 
blastoma to improve molecular diagnos, Karolinska institutet, Stockholm

A N N A D I M B E R G 
The vasculature as a target for therapy in childhood brain tumors

The vasculature as a target for therapy in brain tumors, Uppsala universitet.

C H R I S T I N A D I V N E  
Structural mechanistic studies on ganglioside biosynthesis relevant to 
neuroblastoma, Kungl. tekniska högskolan, Stockholm.

H A N A D O B S I C E K T R E F N A 
Microwave based mitigation of late effects for surviving children with 
CNS tumors.

Local hyperthermia to open the blood-brain barrier and enhance  
treatment of brain tumors, Chalmers tekniska högskola, Göteborg.

A N N E D N E R 
Effects of therapy dog in child health care, Uppsala universitet.

K ATA R I N A E J E S K Ä R 
Functional investigation of potential therapeutic target genes in 11q- 
deleted neuroblastoma, Högskolan i Skövde

TO R B E N E K 
Protective immunity after AML and B-cell lymphoma, Göteborgs univer-
sitet

B R I T T- M A R I E E K M A N -J O E L S S O N	  
Identification of risk factors for development of posttransplant  
lymphoproliferative disease, Göteborgs universitet

M A R I A E L F V I N G 
Late effects on ovarian function and metabolism after childhood cancer 
treatment, Lunds universitet

M A R T I N E N G E 
Single-cell analysis of mutational signatures in cancer stem cells of  
acute lymphoblastic leukemia, Karolinska institutet, Stockholm

I N G E M A R E R N B E R G 
Immune-monitoring to improve personalized medicine for children after 
HSCT, Karolinska institutet, Stockholm

E VA - M A R I E E R F U R T H 
Late consequences of hypopituitarism and of hypothalamic involvement 
in a childhood onset craniopharyngioma, Skånes universitetssjukhus

M AG N U S E S S A N D 
Immunotherapy of neuroblastoma using engineered T-cells and viruses, 
Uppsala universitet

LO U I S E VO N E S S E N 
Testing and evaluation of online guided self-help for parents of children 
treated for cancer, Uppsala universitet

T H OA S F I O R E TO S 
Translational genomic studies of childhood acute leukemia

Translational genomic and functional studies of childhood acute  
leukemia, Lunds universitet

L I N DA FO G E L S T R A N D 
Improved analysis of minimal residual disease in childhood acute  
myeloid leukemia, Göteborgs universitet

C E C I L I A FO L L I N 
Digital survivorship program to improve empowerment of childhood 
cancer survivors, Lunds universitet

K A R I N FO R S B E R G N I L S S O N 
Targeting the invasive niche in pediatric brain tumors and exploring novel 
candidate genes, Uppsala universitet

E VA FO R S S E L L-A R O N S S O N 
Development of radionuclide therapy of neuroblastoma, Göteborgs  
universitet

S U S A N N E F R A N S S O N 
Genetic aberrations and molecular mechanisms in aggressive  
neuroblastoma, Göteborgs universitet

PÄ R G E R W I N S 
Interplay between the coagulation system, tumor stroma and  
angiogenesis in tumor development, Uppsala universitet

L E O N A R D G I R N I TA 
Novel approach for treatment of pediatric sarcomas: controlling the RTK/
GPCR biased signaling, Karolinska institutet, Stockholm

DAV I D G I S S E L S S O N N O R D 
Molecular dissection of neuroblastoma cell diversity over anatomic  
space and treatment time.

Trajectories of cancer cell evolution: field maps of clonal dynamics in 
childhood renal tumours, Lunds universitet

A L E K S A N D E R G I W E R C M A N 
Childhood cancer and genetic instability in relation to the health of the 
offspring – register study, Lunds universitet

J I K U I G UA N 
Develop novel targeted therapeutics for ALK-positive neuroblastoma, 
Göteborgs universitet

U R B A N G U L L B E R G 
Cellular pathophysiology of the Wilmś tumor gene 1 (WT1) isoforms and 
leukemia associated mutants, Lunds universitet

B R I T T G U S TA F S S O N 
Molecular and clinical studies in paediatric leukaemias, with focus on 
complications after HSCT, Karolinska institutet, Stockholm

A N I TA G Ö N D Ö R 
Perturbed circadian 3D genome organisation: Vehicle of adaptive  
plasticity in paediatric tumors, Karolinska institutet, Stockholm

E M M A H A A PA N I E M I 
CRISPR-Cas -mediated gene therapy for monogenic blood disorders, 
Karolinska institutet, Stockholm

F E L I X H AG L U N D 
Molecular genetic characterization of synovial sarcomas, Karolinska 
institutet, Stockholm

B E N G T H A L L B E R G 
Individualized and combinatorial treatment of ALK positive neuroblastoma

Are 2nd generation ALK inhibitors efficient to abrogate uncontrolled ALK 
and MYCN?

Can 2nd and 3rd generation ALK inhibitors be employed in combination 
with other drugs, Göteborgs universitet

F I N N H A L L B Ö Ö K 
Continued studies of a stem cell-based model for retinoblastoma  
carcinogenesis, Uppsala universitet

K A R O L I N H A N S É N N O R D 
Does a vicious circle of genetic chaos and hijacked checkpoint genes 
drive malignant bone tumorigene, Lunds universitet

J E N N Y H A N S S O N 
Identification of protein modifications that regulate malignant blood cell 
development in foetus, Lunds universitet

H E N R I K H A S L E 
Sensitive methods for monitoring residual disease in childhood acute 
myeloid leukemia, Aarhus University Hospital

M O U S TA P H A H A S S A N 
Personalized treatment for SCT-transplanted children to avoid future 
cardiovascular complications, Karolinska institutet, Stockholm

T H O M A S H E L L E DAY 
Preclinical validation of nucleotide metabolism targets for clinical trials in 
children’s cancers, Karolinska institutet, Stockholm

K E R S T I N H E L LG R E N 
Novel ophthalmological assessments for early detection of brain tumors 
and relapses in children, Karolinska institutet, Stockholm

JA N - I N G E H E N T E R 
Histiocytoses in children: etiological, clinical and therapeutic studies, 
Karolinska institutet, Stockholm

O L A H E R M A N S O N 
Epigenetic characterization and regulation of paediatric tumor cells and 
stem cells in CNS, Karolinska institutet, Stockholm

N I KO L A S H E R O L D 
Improving AML, T-ALL and T-LTL survival by reducing chemotherapy 
resistance, Karolinska institutet, Stockholm

M AT S H E Y M A N 
ALLTogether, a European treatment protocol for ALL in children and 
young adults, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

L A R S H J O R T H 
PanCare Childhood and adolescent cancer survivor care and follow-up 
studies, Lunds universitet

F R I DA H O L M 
Epitranscriptomic modifications and its effects on acute lymphoblastic 
leukemia, Karolinska institutet, Stockholm

J O H A N H O L M B E R G 
Targeting hypermethylation and revealing fusion transcripts in high grade 
neuroblastoma, Karolinska institutet, Stockholm

Pågående forskningsprojekt
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E M M A H OV É N 
Socioeconomic situation of parents of children with cancer: effects on 
income and employment, Karolinska institutet, Stockholm

A N N A H Ö G L U N D 
Pretend play in the care of children with cancer. A randomized, controlled 
intervention study, Uppsala universitet

S T E N E I R I K WA E LG A A R D JACO B S E N 
Modeling of pediatric acute lymphoblastic leukemia by targeting of 
ETV6-RUNX1 to fetal progenitors, Karolinska institutet, Stockholm

R OZ B E H JA FA R I 
Predictive therapeutic and resistance biomarkers in childhood leukemia 
using chemical proteomics, Karolinska institutet, Stockholm

K I R S I JA H N U K A I N E N 
Role of genetic polymorphism in the regimen related toxicity of  
pediatric stem cell transplantation, Karolinska institutet, Stockholm

J O H A N JA KO B S S O N 
DNA-methylation and transposable elements in pediatric brain cancers, 
Lunds universitet

M A R I A N N E JA R F E LT 
Surveillance of heart function during and after treatment for childhood 
malignancy, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Göteborg

B E R T I L J O H A N S S O N 
Genetic and epigenetic studies of pediatric acute leukemia, Lunds  
universitet

J O H N I N G E J O H N S E N 
Medulloblastoma and neuroblastoma; Molekylär patogenes och ny terapi.

Development of new therapies for medulloblastoma and neuro- 
blastoma, Karolinska institutet, Stockholm

R A N DA L L J O H N S O N 
Manipulating oxygen sensing in CD8+ T-cells to boost anti-tumor  
function for adoptive cell therapy, Karolinska institutet, Stockholm

M A R C U S JÄ R Å S 
Development of therapies targeting leukemia stem cells, Lunds  
universitet

H E L E N K A I P E 
Immunuregulatory cells from placenta as treatment after allogen stem 
cell transplantation, Karolinska institutet, Stockholm

M A R I E K A L M 
Preventing radiation therapy–induced injury in the young brain

Amyloid precursor protein as a new target to prevent neurotoxicity in 
childhood cancer survivors, Göteborgs universitet

C H A N D R A S E K H A R K A N D U R I 
6p22 lncRNA synergistically control neuroblastoma progression by  
regulating neural differentiation, Göteborgs universitet

S T E FA N K A R L S S O N 
Improved blood and marrow transplantation through regulation of stem 
cell activity, Lunds universitet

G Ö R A N K A R L S S O N 
High-throughput single cell methods for specification of hematopoietic 
stem cells, Lunds universitet

J U L H A S H U D D I N K A Z I 
The mechanisms of therapy resistance in acute leukemia, Lunds  
universitet

P E R KO G N E R 
Evaluation of WIP1 inhibitors for treatment of neuroblastoma – a transla-
tional PhD project

Novel clinical neuroblastoma therapy studies targeting tumor-promoting 
inflammation

Omega-3 fatty acids for children with cancer

Translational neuroblastoma research, Karolinska institutet, Stockholm

I N G E R K R I S T E N S S O N H A L L S T R Ö M 
Advanced home care for children with cancer and other longterm illness, 
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EGO N S TRÖ M , 7 ÅR , bor i Gagnef. Han drabbades av cancer när han var två år. Då upptäckte mamma Sara en knöl på baksidan av hans lår. Efter två år, 2015, 

kom cancern tillbaka i lungan. Egon fick nya cytostatikabehandlingar. Nu är tumören borta och livet har återvänt. Egon kan åka skidor, bada och leka med sina 

kompisar. För storasyster Ellen, 12 år, och resten av familjen har det varit jobbiga år. Egon ser framåt. ”När jag blir stor vill jag bli pilot eller lärare”, säger han.
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R A S M US K AR L SSO N , 13 ÅR , kallas för Ragge av sina kompisar. När han var 12 år drabbades han av leukemi (ALL). Han älskar att spela fotboll och har 

vunnit flera orienteringsmästerskap. Men den sista tiden har varit tuff och orken att sporta har inte riktigt funnits. Alla behandlingar och mediciner har tagit 

på krafterna. Rasmus mår bättre men ska behandlas med cytostatika ytterligare en tid. ”Jag längtar efter att få träna. Det är tråkigt att sitta stilla.”
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CO R N E LIA SCHAFFR I N CO R R E A , 3 ÅR ,  har neuroblastom. Ena njuren, blindtarmen, binjuren samt en tumör opererades bort. ”Nu har jag bara en  

njure men jag klarar allt ändå”, säger hon. Cornelia har även behandlats i Köpenhamn. Där har hon fått antikroppar och sprutor i benen. Hon har också fått 

A-vitaminer. Storebror Benjamin är Cornelias bästa lekkamrat. ”Jag somnar alltid bredvid honom på kvällen”, berättar hon.
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ADAM E KDAH L , 15 ÅR , tycker att det jobbigaste med att ha cancer, lymfom, var att åka till sjukhuset samtidigt som kompisarna skulle spela match. 

Dessutom var han rädd. ”Jag frågade hela tiden vad som skulle hända men ingen visste säkert.” I dag mår Adam bra och har den tuffa behandlingen bakom 

sig. ”Jag spelar hockey igen och i framtiden vill jag bli barnsjuksköterska. Då kan jag hjälpa barn som är i samma situation som jag har varit”, säger han. 
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Telefon: 08-584 209 00 Pg: 90 20 90-0 Bg: 902-0900

e-post: info@barncancerfonden.se  Internet: www.barncancerfonden.se

I dag dör 20 procent av alla cancerdrabbade barn. Det inne-

bär ett sextiotal barn per år – två stora skolklasser. Barncan-

cerfondens vision är att utrota barncancer.

I Barncancerrapporten 2018 belyser vi de stora utma-

ningarna för dagens och morgondagens forskare. Hur kan 

en enda cancercell gömma sig för att återkomma i full kraft 

som ett återfall? Vilken betydelse har genetiken i aggres-

siva cancerformer? Och varför är det svårt att balansera 

behandlingen, att bota men inte skada för mycket? 

I media och sociala medier dyker allt fler insamlingar upp, 

insamlingar som ska bekosta egeninitierade behandlingar 

utomlands. Barncancerrapporten 2018 undersöker varför 

en del föräldrar på eget initiativ samlar in pengar och söker 

upp behandlingar utomlands för sina cancersjuka barn  

– och under vilka andra omständigheter som drabbade 

barn i Sverige behandlas eller deltar i studier utomlands. 

Den förklarar också varför mer forskning är den enda  

vägen framåt.

 


