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VAR VISION: ATT UTROTA BARNCANCER

BARNCANCERFONDEN dr den enskilt storsta finansidaren av barncancer-
forskning i Sverige. Finansieringen sker uteslutande genom gavor fran privat-
personer, organisationer och foretag. Sedan starten 1982 har Barncancerfon-
den beviljat mer an tva miljarder kronor i forskningsanslag.

Drygt 80 procent av barnen 6verlever numera sin cancer, men de senaste
aren har utvecklingen inte gatti samma takt. For att 6ka dverlevnaden ytterli-
gare kravs darfor annu mer resurser till forskningen.

BARNCANCERRAPPORTEN &r en arlig rapport som lyfter fram delar av den
allra senaste forskningen som Barncancerfonden finansierar. Dessutom
belyser den viktiga fragor for barncancervarden.
Arets rapport undersoker under vilka omstandigheter cancerdrabbade barn
i Sverige behandlas eller deltar i kliniska studier utomlands och varfoér en del
foraldrar pa eget initiativ soker upp behandlingar utomlands for sina sjuka barn.
Barncancerrapporteni ar fokuserar aven pa vad det ar som gor att cancer-
drabbade barn dor av sjukdomen och vilka fragor forskarna behéver finna svar
pa for att alla barn ska overleva.



ALICE WENNBERG THELIN, 4 AR, har fatten ny lever av sin farmor. Anledningentill det dr att lakare i Uppsala upptdckte en tumdor, hepatoblastom, i Alice

lever och det fanns flera metastaserilungorna. Da var Alice tva ar. Transplantationen gick bra och bade Alice och farmor &r aterstallda. "Det bastajag vet ar att
gapaforskolan. Jag har missat mycket och darfor villjag vara dar varje dag. Men mamma sager nej nar jag vill ga dit pa lérdagar”, sager hon.
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FELICIA BJORKMAN, 9 AR, drabbades av en glioneuronal hjarntumarilillhjarnan nar hon var fyra ar. Hjdrntumoren och operationen har medfért att hon ofta
ar hjarntrott. "Det kan blijobbigtiskolan men hela klassen brukar lagga sig pa madrasser och vila efter lunch. Det tycker alla &r bra”, berattar hon. Pa fritiden
tycker Felicia om att dansa och leka med sina kompisar.







ALEXANDER KRIISA, 7 AR, har en synskada efter sin hjarntumor som han drabbades av nar han var tre ar. Nalar har han aldrig gillat. "De fick halla fast mig
ochjagslogs for attkomma undan. Menjag fick en present efterat”, sdger han. |1 dag mar Alexander bra och gariforsta klass dar han har enresurs som stottar
honom. "Det ar skont att slippa sjukhuset, forut varjag dar valdigt ofta. Nu &rjag dar var tredje manad for att kontrollera sa attinte tuméren kommer tillbaka.”
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SAGALUNDIN, 17 AR, lever med en dédsdom. Den fick honi borjan av september2017. Hennes tumor, osteosarkom, ibenet och paryggmargen vaxer fort och

aggressivt."Jag forsoker leva sa bra som detbara gar. Vissa dagar gar bra, vissainte. Livet springer ifran mig.” Vardagen bestar av hemsjukvard och hospis-
besok."Det arjavligt tufft att fa en dddsdom som 16-aring. Jag skakampainidet sista och forsdka vara positiv. Men ibland bryter jagihop. Jag ér ju mansklig.”
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FELICIA UDILJAK, 9 AR, har behandlats for akut lymfatisk leukemi, ALL. Nu bérjar livet bli som vanligt med skola, fritidsintressen och kompisar for Felicia
och hennes syskon Oliver, 17 ar, och Linnéa, 15 ar. Syskonen fick sta at sidan under behandlingen. De blev tonaringar utan att mamma och pappa riktigt hangde
med. "Viblev nog lite glomda”, sager de. Felicia har nu alla behandlingar bakom sig. | framtiden drommer Felicia om att bli en kand konditor.
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Villdubevaka
barncancerfragan?

Kontakta garna presstjansten
paBarncancerfonden ellerinfor-
matorernapa de sexregionala
foreningarna.

VIHJALPER JOURNALISTER med fakta, sta-
tistik och kommentarer om barncancer, barn-
cancerforskning, ideell sektor och insamling.
Vi formedlar dven kontakter med forskare,
lakare och drabbade familjer.

Alla cancersjuka barn hor till ndgot av Sve-
riges sex barncancercentrum pa universitets-
sjukhusen i Umea, Uppsala, Stockholm,
Linképing, Goteborg och Lund. Manga barn
och ungdomar far ocksa vard pa sitt hemsjuk-
hus for att de inte bor i ndrheten av nagot
centrum. Det finns sex regionala foreningar
som ger rad och stod till drabbade familjer
som hor till regionens barncancercentrum
och som informerar om fragor relaterade till
barncancer.

Pa barncancerfonden.se har varje férening
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

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

BARNCANCERFONDEN VASTRA

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

BARNCANCERFONDEN OSTRA
Informator: Inca Asknert,
inca.asknert@barncancerfonden.se

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

BARNCANCERFONDEN STOCKHOLM GOTLAND

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

BARNCANCERFONDEN SODRA
Informator: Line Sardh,
line.sardh@barncancerfonden.se

Du kan ocksa vanda dig till ditt regionala
cancercentrum. De regionala cancercentrumen
samarbetar pa nationell niva for att tillsammans
med landsting och regioner skapa en mer jamlik
cancervardihela landet. Under 2016 gjorde RCC
en genomgang av barncancervardenilandet.
Las mer pa cancercentrum.se.

Mer fakta om barncancersjukdomar och
behandling finns pa barncancerfonden.se.
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Intresset for barncancervard utomlands 6kar
CROWDFUNDING dr ettrelativtnyttfenomenibarncancervarlden. Barncancerfondens

kartlaggning pekar pa att flerafamiljer har funderat 6ver cancervard utomlands, men
ytterstfaakerivag. 28

h

Forskningenraddade Vilfred

CANCERSIJUKA Vilfredled av enaggressiv formav cancer, mentalde inte medicinen.En
kartlaggningav hans generblevraddningen. Nuskaflerbarnfasammachans. 42
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Vagen framat stavas ny behandling

STATISTIKEN visarattmeravdentraditionellabehandlingeninte racker for attradda det
sextiotalbarn som dor av cancer varje ar. Barnonkologen Mats Heyman forklarar varfor. 48

De vill pratamerom doden

NORA dogav sin cancer. Hennes familjhade velat fa stod av vardpersonalenkring hur de
skulle pratamedhenne omddden. Deras 6nskan stods av forskningen. 82
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KERSTIN SOLLERBRANT, BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSCHEF

>> Det dr en lang vdag kvar tills alla

barn overlever, men vagen blir mer
och mer utstakad. Vilever mitt ien
forskningsmassig revolution. « |
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Stortfortroende tor
arncancervarden

NSAMLINGAR FOR CANCERDRABBADE
barn vars familjer soker behandlingar utom-
lands far stor medial uppmérksamhet. Men
det ar fa barn som behandlas utomlands pa
familjens eget initiativ.
Det visar en genomgéang som vi pa Barncan-
cerfonden har gjort. Det dr inte forvanande.
I Sverige Gverlever en lika stor andel av de can-
cerdrabbade barnen som i andra hoginkomst-
lander. Vi har valutbildade barnonkologer som
samarbetar med sina kollegor, bade nationellt
och internationellt, genom olika nitverk och
organisationer. Svensk vard tar hjalp av internationell
expertis da det behovs, till exempel vid ovanliga och
komplicerade kirurgiska ingrepp som kraver specialise-
ring.

Finns det beprovad vard utomlands som saknas i
Sverige sa dr kostnaden for svenska barn inget hinder,
om det kravs ticker landstinget kostnaden.

Sverige har ocksa mojlighet att starta egna och delta i
utldndska kliniska studier. Och det ar en n6dvéndig-
het for att fler 4n 80 procent av de cancerdrabbade
barnen ska overleva.

IDAG AR CANCER den vanligaste dodsorsaken for
svenska barn mellan 1 och 14 ar. Ett sextiotal barn dor
varje ar, antingen for att de inte svarar pa behandling,
att de far allvarliga biverkningar av behandlingen, el-
ler av att de far aterfall. Las mer om det pa sidan 48.
Det ar sjalvklart att foraldrar soker information och
alternativ, sarskilt for de barn som saknar bot for sin
cancer. Det dr forstaeligt att familjer reser iviag i hopp
om att deras barn ska riddas genom behandlingar
som inte finns i Sverige, nir det inte finns fler bepro-
vade behandlingar att erbjuda.

Men sannolikheten att en sidan behandling faktiskt
rdddar ett dodssjukt barn dr minimal, och om behand-
lingen inte ges inom ramen for en klinisk studie ar
mojligheten att dra slutsatser om behandlingens ef-
fekter mycket begriansade. Det kan ocksa vara svart
for svenska barnonkologer att ge ritt behandling nér
barnet kommer tillbaka till Sverige.

De behandlingar som erbjuds genom svensk vard
bygger pa forskning - pa vetenskap och beprovad erfa-
renhet. De har genomgatt noggranna tester och biverk-
ningar fors in i register, som till exempel Barncancer-
registret.

Genom forskning formas kunskap om vilka medici-
ner som dr effektiva for vilka sjukdomar, i vilken dos,
vilka biverkningar som &r férvantade och hur de bést
hanteras. Sadan forskning ar tidskrdvande och dyrbar
men ocksa hela grunden till att 80 procent av alla can-
cerdrabbade barn 6verlever.

Sjélvklart racker det inte. Darfor ar det en fantastisk
tillgang for cancersjuka barn i Sverige och hela Euro-
pa, att Sverige, via provningsenheter i Stockholm och
Goteborg, numera ar anslutet till ITCC (Innovative
Therapies for Children with Cancer). ITCC ér en eu-
ropeisk organisation som samarbetar for att utveckla
nya behandlingar for cancerdrabbade barn.

Vetenskapligt grundade kliniska studier kan resul-
tera i nya mediciner som kan ridda fler barn. Kliniska
studier &r forskning. Chansen &r oftast liten att barnet
som deltar ska ha direkt nytta av behandlingen. Kli-
niska studier krdver manga deltagare for att det ska ga
att dra sdkra slutsatser. Det ar darfor samarbetet inom
Europa ér sa 16ftesrikt.

BARNCANCERFONDEN BIDRAR ocksa med 15 miljo-
ner kronor till det nationella projektet ”Genomic
Medicine Sweden”. Inom ramen for projektet kom-
mer alla cancersjuka barns DNA analyseras genom
gensekvensering. Det innebar en analys av hela arvs-
massan. Projektet leder forhoppningsvis till att kun-
skapen om, hur och varf6r cancer uppstar hos barn
kommer att 6ka, men ocksa att forskarna kommer att
hitta fler genetiska avvikelser som dr mojliga mal for
behandling. Du kan ldsa mer om hur gensekvensering
raddade Vilfred pa sidan 42.

Det ar en lang védg kvar tills alla barn 6verlever,
men vi lever mitt i en medicinsk revolution. Med
hopp, mod och ansvar kan vi nairma oss malet, bit
for bit. Just ansvaret ar sarskilt viktigt. Vi vill se fler
Oppna, vetenskapligt grundade och vil dokumentera-
de Kliniska studier. Forst da oppnar sig mojligheten att
nd var vision: att utrota barncancer.

Keutuu afﬂ'{‘dmﬂf

Kerstin Sollerbrant, forskningschef Barncancerfonden,
kerstin.sollerbrant@barncancerfonden.se
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DET HAR AR BARNCANCER

Barncancer ar
iINte vuxencancer

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

BARNCANCER AR DEN vanligaste dodsorsaken bland
barnialdern 1-14 ariSverige. Varje ar far drygt 300 barn
och ungdomar i vart land cancer. Befolkningsokning och
andelen nyanldnda paverkar inte riksgenomsnittet forran
efter lang tid. De flesta som insjuknar dr sma barn mellan
tva och sex ar, men barn och ungdomar i alla aldrar kan fa
cancer. Barncancer ir lite vanligare bland pojkar an flickor.

LIVSSTILEN PAVERKAR INTE BARNCANCER
Barncancer utgér mindre &n en procent av all cancer, men
den skiljer sig fran den cancer som drabbar vuxna pa flera
sitt. Den viktigaste skillnaden dr att cancer som drabbar
vuxna fortsétter att 0ka, sedan 1970 har antalet fall for-
dubblats. I dag ligger siffran pa 6ver 60 000 fall om aret.
Okningen beror bland annat p3 att livsstil pAverkar risken
att insjukna i cancer som vuxen. Sa ér det inte for barncan-
cer. Dir har forskningen visat att livsstil och andra milj6-
faktorer inte paverkar risken att insjukna. Det gor att sjuk-
domen &r svarare att forebygga.

BARNCANCERDIAGNOSER

Barn och ungdomar drabbas ocksa av lite andra former av
cancer. Medan prostata- och brostcancer &r vanligast hos
vuxna, ar akut lymfatisk leukemi (ALL) den vanligaste
sjukdomen som drabbar barn.

Ungefir en tredjedel av alla barn med cancer har nagon
form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarntumor och den
sista tredjedelen fordelas mellan sjukdomar sdsom lymfkor-
telcancer, ocksa kallad lymfom, eller tumorer i njurarna, ske-
lettet eller andra delar av kroppen.

BEHANDLINGEN INTE SOM FOR VUXNA

Behandlingen av barn- och vuxencancer skiljer sig ocksa
at. Barn tél stralning déligt. Deras kroppar véxer och deras
hjarnor ar under utveckling. Stralningen kan skada frisk
vavnad i hjarnan, skelettet, det metabola systemet (det
hormonella systemet och amnesomséttningen) samt organ
som inte ér fardigutvecklade. Aven en liten dos strilning
kan gora stor skada i ett barns vixande kropp.

Diremot tal barn, som oftast har en i vrigt helt frisk
kropp, cytostatika battre dn vuxna. De klarar i allménhet
av att fa storre doser cytostatika dn vuxna i férhallande till
sin kroppsvikt och darfor kan man ge kraftigare och dér-
med effektivare cytostatikabehandling till barn.

Vid behandling maste likarna dock ta hdnsyn till att en
barnkropp dr mindre &n en vuxenkropp och har en annor-
lunda fordelning av fett och vatten, liksom att skelettet ar
lattare. Barn som blir botade ska ocksé leva med eventuel-
la konsekvenser av sjukdomen och behandlingen i resten
av sitt liv.

For manga barn som har dverlevt cancer uppstér pro-
blem som kan kopplas till sjukdomen och behandlingen se-
nareilivet - tio, tjugo ar eller 4nnu senare. Sekundir can-
cer, tillvixtproblem, infertilitet och neurologiska svarig-
heter dr ndgra exempel och svérigheterna kan innebéra en
risk att do for tidigt. Varfor vissa inte drabbas av nagra kom-
plikationer alls beror pa vilken behandling de fatt. Dess-
utom tror forskarna att det beror pé genetiska skillnader
mellan olika individer. Forskningen arbetar stindigt med
att ta fram skonsammare behandling som inte leder till all-
varliga skador, sa kallade sena komplikationer.

Barncancer 1984-2010
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3805

avdem var pojkar.

drabbas for varje cancer-

sjuk flicka, men dverlev-

naden skiljer sig daremot
inte atmellan kénen.

1 17 Cirka
y 10000
cancersjuka pojkar

barncancerdverlevare
finnsiSverige och grup-
penvaxer.

Kalla: Childhood Cancer Incidence and Survivalin Sweden 1984-2010.



Ingen vet varfor vissa barn drabbas

Cancer bildas nir det uppstar ett feli nagon av kroppens celler.
Vanligtvis klarar cellen sjalv av att reparera skadan, om deninte
gor det utléses en mekanism som far cellen att sjalvdo. | en cancer-
cell fungerar inte denna mekanism. | stéllet fortsétter den sjukligt
forandrade cellen att vixa och dela sig ohammat och efter en tid
bildas en liten samling av cancerceller som kallas tumér.

Hur?
En DNA-molekyl ser ut som en stege,
dar sjdlva stegen kan liknas vid streck-
koden p3 ett vanligt mjolkpaket. Ar det
fel pa ett streck i streckkoden pa mjolk-
paketet sa blir informationen felaktig.
Ar det fel i ett streck i DNA-molekylen
blir det fel information daven har. Sitter
skadan pa ett olampligt stalle kan
det leda till ohammad celldelning som
ger upphov till en tumor.

Nar?
Olika typer av cancer forekommer
i olika aldrar. Vissa cancertyper drabbar
sma barn medan andra sorter drabbar aldre
barn och tonaringar. Vanliga cancersjukdomar
i smabarnsaldern &r njurtumorer (Wilms
tumor) och neuroblastom, en tumér i nerv-
vavnaden invid ryggraden. En annan typisk
smabarnscancer &r leukemi. Dessa cancer-
former forekommer nastaninte alls efter atta
ars alder. Bentumérer drabbar sillan fore
atta—nio ars alder och ses som typiska
tonarscancersjukdomar. Hjarn-
tumorer forekommer
ialla aldersgrupper.

Vem?

Att en forandring i var arvsmassa
far en cell att utvecklas till en cancercell
betyder inte att cancern ar arftlig. For-
andringen forekommer bara i sjdlva
cancercellen, inte i kroppeni dvrigt.
Det finns endast ett fatal barncancer-
former som dr arftliga. En av dessa ar
o6gontumoren retinoblastom. Ddr vet
man att en skyddande geni var arvs-
massa ar felaktig och att avsaknad av
denna skyddande gen kan leda till
att en tumor utvecklas.

Varfor?
Orsaken till att barn och tonaringar
far cancer &r okand. Det finns dock en hel
del kunskap om vad som gor att en normal cell
Gvergar till att bli en cancercell. En normal kroppscell
har manga olika funktioner. Vissa celler ska
producera hormoner, vissa ska utvecklas till nerv-

celler, andra ska bli leverceller och sa vidare.
Styrningen av hur ofta cellerna ska dela sig sker
fran var arvsmassa som finns inne i cellkarnan.

Arvsmassan finns i vara kromosomer
som ar uppbyggda av
DNA-molekyler.

AN

-
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DET HAR AR BARNCANCER

Barncancerdiagnoser
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Forattraddaflerbarnkravs nya
mediciner,anpassadetillbarn.Da
blir kliniska tester nodvandiga for att
kunna ge basta och sakrastmojliga
behandling. Det menar barncancer-
forskare.

IDAG OVERLEVER drygt 80 procent av de can-
cerdrabbade barnen. Det innebdr att ett sex-
tiotal barn dor i cancer varje ar. Siffran har le-
gat ganska stadigt de senaste decennierna,
vilket framgar i diagrammet ovan. Den storsta
utmaningen f6r barncancervarden dr darfor
att fa till en rejél 6kning av 6verlevnaden igen.

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

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

Men for att komma vidare och hjélpa fler
barn krévs det kliniska studier, som de som

22
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gors vid de nya ITCC-anslutna kliniska prov-
ningsenheterna pa Astrid Lindgrens barnsjuk-
hus i Stockholm och pé Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i G6teborg. I férsta hand
giller det att skaffa mer kunskap for framtida
behandlingar, men studierna kan ocksa kom-
ma att ridda enstaka barn. Ett exempel ar
femarige Vilfred Lindqvist som 6verlevde svar
cancer tack vare den senaste forskningen (lis
om Vilfred pé torsidan 42). Pé de hir enheter-
na kan lakarna till exempel testa mediciner pa
barn som har vissa specifika genetiska avvi-
kelser i cancercellernas DNA.

FORNAGRA CANCERSJUKA barn innebir
dessa studier ett hopp om bot, men det kravs
att forskarna identifierar dnnu fler genetiska
avvikelser i tumor-DNA.

- En utmaning for att komma
langre ar tid, kompetens och pengar.
Pengar dr ett stort hinder, sdger Klas
Blomgren.

Han dr en av flera forskare som
har inlett ett samarbete med en
fransk studie, vars mal ar att kunna
bota négra av de barn som drabbas
av ponsgliom, en hjarntumar som i
dag saknar bot. Samarbete &r en vik-

tig faktor for att bota fler barn.

Klas Blomgren profes-
sor i pediatrik.

fte kravs
‘ncancer

-Vikan inte bygga upp studierna sjilva i Sve-
rige, vi har for fa patienter for det. Vi maste 6d-
mjukt fa fler lander att vilja samarbeta med oss.

Ett annat exempel pa ett saidant samarbete
ar det nya behandlingsprotokollet mot ALL
(akut lymfatisk leukemi) som svenska forska-
re tar fram med kollegor fran andra lander.

FORUTOM PENGAR krivs material att forska
pa. DA ar biobanker och kvalitetsregister av-
gorande delar i den infrastruktur som ar néd-
vindig for forskningen. Barncancerfonden
finansierar exempelvis Svenska Barncancer-
registret och Barntumorbanken.

- Biobanker ir jitteviktiga for underlaget och
vi far inte glomma att skota dem rétt och upp-
muntra klinikerna att fortsatta skicka in prover,
sager Klas Blomgren.

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

- Vi skulle vinna pa att centralise-
ra vissa saker, inte allt, till ndgot
eller nagra fa centrum. Mycket kan
vi dndé astadkomma genom kom-
munikation mellan centrumen.



Sa kan fler barn overleva

Varje ar drabbas drygt 300 barn

av cancer i Sverige och av dem

dor 20 procent. | en sammanstall-
ning berattar forskare som deltaqgit i
Barncancerrapporten vad som
kravs for att fler cancerdrabbade
barn ska overleva.

FINANSIERING.

Langsiktig finansiering med annu storre an-

slag ar avgorande for att forskarna ska kun-
na gora nya upptackter sa att fler barn 6verlever. | dag
rader brist pa storsatsningar. Finansiering behovs ock-
sa for infrastruktur, sa att biobanker och register haller
den hoga kvalitet som kravs och att det finns personal
som kan skéta den viktiga administrationen.

NYA LAKEMEDEL OCH

NYA BEHANDLINGSFORMER.

Jumer forskarna kan anpassa behand-
lingarna efter varje barn, desto mer effektiva blir be-
handlingarna. Inom cellterapi studeras exempelvis
stamceller for att varje patient ska erbjudas en saindi-
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Sannolikhet att overleva
0 till 30 ar efter diagnosen

Sannolikheten att 6verleva barncancer har sett
olika ut beroende pa under vilken tidsperiod barnet
har insjuknat och behandlats.

ANNU MER SAMARBETE.
Organisationer som SIOP (International Society
of Paedriatic Oncology) och NOPHO (Nordic

det blir lattare for svenska forskare att starta kliniska
prévningar och for barn i Sverige att delta i provningar
utomlands.

BATTRE DIAGNOSTIK.

Jumer specifik en diagnos ar desto mer kan

behandlingen anpassas. Overlevhaden
okade markant fér leukemier och hjarntumaoren epen-
dymom nar behandlingsprotokollenihdgre grad an-
passades efter olika genetiska forandringar som can-
cercellerna visar i sitt DNA - en potential till utveckling.

STORRE KUNSKAP

OMHUR CANCER FUNGERAR.

Att forsta sambanden mellan cellernas
biologi och férandringar i arvsmassan hos cancercel-
lerna gor att det gar att hitta nya behandlingar. Fors-
karna behover forsta vad som startar och haller igang
sjukdomen. Har spelar biobanker och barncancerre-
gister en stor roll. Det behdvs 6kad forstaelse av biolo-
gin bakom aterfall och foérklaringar till varfor en del
barninte svarar pa behandling, for att fler ska 6verleva.

ETTBATTRELIV EFTERAT.
Det galler inte bara att radda barnen fran
cancer, utan ocksa att ge dem ett battre liv

efter sjukdom och behandling. Da kravs bland annat
att barnen inte 6verbehandlas, att de inte far mer be-
handling an vad som verkligen kravs for att doda can-
cercellerna. Men det behovs ocksa metoder for att
mildra behandlingen, till exempel nya typer av stral-
behandling och annu mer forfinade réntgenmetoder
for att se tumorens exakta utbredning. Da kan man
avgransa omradet som stralas annu mer och skona
frisk vavnad.

Society of Paediatic Haematology and Oncology) - den
internationella och den nordiska samarbetsorganisatio-
nen for barnonkologer - gor det ldttare att samarbeta.
Barncancersjukdomar ar ovanliga och det kravs erfaren-
het fran tillrackligt manga fall for att forskarna ska kunna
dra giltiga slutsatser. Darfor ar de nya enheterna for klinis-
ka studier i Stockholm och Goteborg avgdrande. De har
oppnat dorren till ett svenskt medlemskap i ITCC (Innova-
tive Therapies for Children with Cancer). Detinnebar att

vidanpassad behandling som méjligt. Immunterapi har
stor effekt pa vissa cancerformer och kan komma att
bli ett starkt komplement till dagens behandlingar av
alla diagnoser. Nya kombinationer av ldkemedel som
redan anvands i dag kan ocksa visa sig effektiva. Men
for att alla dessa metoder och kombinationer ska bli
verklighet kravs kliniska provningar pa barn. Det kravs
ocksa snabbare processer fran upptackt i labbet till an-
vandning pa klinikerna.
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DET HAR AR BARNCANCER

iga diagnoser

iINOM barncancer

Varje arinsjuknar drygt 300 barnicanceriSverige och av dem overlever
lite 6ver 80 procent. Men siffran varierar mellan de olika diagnoserna, fran
noll procentvid hjarntumoren ponsgliom tillnara 100 procent for hodgkins
lymfom. For attfler ska dverleva kravs nya behandlingsformer.

FRAM TILL 1970-TALET dog de flesta cancer-
sjuka barnen. Men sedan startade det som
kom att kallas "den tysta revolutionen”, en av
svensk medicins storsta framgangssagor. Det
innebar dramatiska forandringar for barnen
som drabbades, bland annat intensifierades
behandlingen. Barncancersjukdomarna dela-
des iniolika diagnoser dér behandling och
prognos skiljer sig at. Oavsett diagnos forsam-
ras ofta prognosen vid aterfall i sjukdomen.
Storst framgang nddde behandlingen av akut
lymfatisk leukemi (ALL), den vanligaste cancer-
formen hos barn. Aven i dag ir det en av diagno-
serna med bast prognos. Vissa varianter av sjuk-
domen har en 6verlevnad pa 6ver 9o procent.
Men det finns fortfarande cancerformer
som har simre prognos. Akut myeloisk leuke-

Overlevnad, i procent:

3%
Levertumor
3%

Retinoblastom

A2
Ovriga

6 %

Mjukdelstumor

6 %

Njurtumorer

6 %

Neuroblastom
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mi (AML) dr en av dem. Det finns ocksa diag-
noser dér det i dag saknas bot. En sidan ér
ponsgliom, en tumor i hjdrnstammen.

I DAG MOTER barncancervarden nya utma-
ningar. Overlevnadskurvan har legat pa unge-
far samma niva sedan 1990-talet. Det innebar
att barncancervarden kommit sé langt det gar
med befintliga behandlingsmetoder. Genom
att kombinera traditionell behandling med
nya biologiska mediciner hoppas lakarna kun-
na hoja overlevnaden ytterligare.

Men forskning och behandling har ocksa
kommit att handla mer och mer om att 6verle-
va till ett gott liv. Manga barn som behandlats
for cancer drabbas av sena komplikationer,
ibland till och med livshotande.

30%

Leukemier

28 %

Hjarntumor

Utveckling for 6verlevnad, i procent:
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ALL

Akut lymfatisk leukemi (ALL) &r den vanligaste formen
av leukemi, cirka 90 procent av alla leukemifall hos
barn. Leukemiinnebar att benmargen borjar bilda ett
stort antal sjuka vita blodkroppar som ocksa kallas
leukemiceller. Det typiska for akut lymfatisk leukemi
hos barn ar att en viss sorts omogna celler som fram-
for allt finns i benmargen lyckas vaxa till och expandera
och hammar samt tranger undan den friska benmar-
gen. Symptomen ar blekhet, trotthet, bensmartor och
blamarken som inte forsvinner. ALL behandlas konti-
nuerligt med cytostatika under tva till tva och ett halvt
ar. | takt med att behandlingarna har forfinats har kom-
plikationerna av behandlingen minskat. | dag blir om-
kring 90 procent av barnen friska efter genomgangen
behandling av ALL.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:

AML 100
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Leukemi dr en cancersjukdom som uppstar i ben-
margen. Cirka 10 procent av fallen bland barn ar AML,
akut myeloisk leukemi, som utgar fran granulocyterna
iblodet. De forsta symptomen beror vanligtvis pa att
man saknar frisk benmarg och det visar sigi trétthet,
blekhet och blodbrist. Diagnosen stdlls genom att ta
ett blodprov och darefter ett benmargsprov for att av-
gora vilken leukemityp patienten drabbats av. | ben-
margsprovet letar [dkaren ocksa efter kanda avvikelser
hos de sjuka cellerna. AML har en kortare behand-
lingstid an ALL, men ar mer intensiv. Den pagar i unge-
far ett ar. Behandlingen delas in i standard- och hog-
risk. For hogriskpatienterna kan det dessutom kravas
en benmargstransplantation. Prognosen for AML ar
samre an vid ALL. | dag blir omkring 70 procent av de
barn som drabbas av AML friska.




Utveckling for 6verlevnad, i procent:

Utveckling for dverlevnad, i procent:

Utveckling for 6verlevnad, i procent:

HJARNTUMORER 100 NJURTUMORER 100 NEUROBLASTOM 100
Hjarntumorer Njurtumorer Neuroblastom

Tumodrer i hjarna och ryggmarg (centrala nervsyste-
met) ar de vanligaste solida tumérerna hos barn. De
kallas CNS-tumaérer och utgor ndra en tredjedel av
all barncancer. De vanligaste dr astrocytom, hjarn-
stamsgliom, medulloblastom och ependymom. Hjarn-
tumarer kan vara mer eller mindre aggressiva. Symp-
tomen varierar beroende pa tumorens lage och
barnets alder. Huvudvark, krakningar och trétthet ar
klassiska symptom. Till skillnad fran de flesta andra
solida barntumaorer opereras hjarntumaorer vanligen
bort utan foregaende cytostatikabehandling. Manga
tumorer kraver aven stralning. Barn under fyra ar stra-
las oftast inte utan far enbart cytostatika. Cytostatika
kan dven ges som komplement till stralning. Den sam-
mantagna langtidsoverlevnaden ar cirka 80 procent
men varierar mycket mellan de olika tumdorformerna.
Ett exempel pa en hjarntumaor med betydligt samre
prognos ar ponsgliom. Tuméren sitter i pons, en del av
hjarnstammen, ochi dag finns inte nagon bot. Barnet
riskerar att do av en operation och de forsok som gjorts
att operera bort tumoren har inte lett till battre overlev-
nad. Cytostatika och stralning anvands for att lindra och
forlanga barnets liv.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:

Njurtumorer hos barn ar oftast den elakartade Wilms
tumor (kallas dven nefroblastom). Men det finns dven
andra varianter: nefroblastomatos, mesoblastoriskt
nefrom, klarcelligt sarkom, rhabdoid tumar, multilokular
cystisk njurtumdr och angiomyolipom. Wilms upptrader
under smabarnsaren och 10-15 barn drabbas varje ari
Sverige. Wilms tumor ger sallan uppenbara symptom.
Ofta noteras en smartfri knol eller svullnad pa ena sidan
av barnets mage. Tumdren forbehandlas nastan alltid
med cytostatika i 4-6 veckor i syfte att krympa den och
forenkla operationen sominnebadr att den drabbade nju-
ren avlagsnas tillsammans med tumdren. En minoritet
av barnen stralbehandlas. N&ra nio av tio barn blir friska,
tva av tre med en hogriskvariant av sjukdomen botas.
Overlevnaden varierar for 6vriga njurtumorer.

Utveckling for dverlevnad, i procent:

Varje ar insjuknar cirka 20 barn i Sverige i neuroblas-
tom, de flesta fore tva ars alder. Sjukdomen uppstar

i det sympatiska nervsystemet och finns i en snall

och en elak variant. Ofta upptrader sjukdomen dveni
binjurarnas inre del, liksom i nervvavnaden utefter
ryggraden. Sjukdomen dr komplicerad och forekom-
mer i flera olika stadier och undertyper som har anpas-
sade behandlingar. Enklare fall, med en enstaka tumor,
kan opereras. Hogriskneuroblastom, dar tumoren har
spridit sig, kraver cytostatikabehandling, operation

och stamcellstransplantation. Darefter foljer stralbe-
handling och ett halvars behandling med héga doser
A-vitamin. Prognosen skiljer sig ocksa at mellan de
olika typerna och barnets alder. | dag 6verlever drygt
60 procent hégriskneuroblastom och drygt 85 procent
den "snallare” varianten.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:

HODGKINS LYMFOM Le0 NON-HODGKINS LYMFOM [2C SARKOM 100
Tumoreri
0 &2 muskler/bindvav 3
Bentumdorer
(0] (0] 0
1955 1980 2010 1955 1980 2010 1955 1980 2010
Hodgkins lymfom Non-Hodgkins lymfom @ Sarkom

Hodgkins lymfom, som upptrader dar kroppens lymf-
knutor finns, ar den vanligaste formen av lymfom hos
ungdomar. Det vanligaste symptomet ar hastigt vax-
ande oomma lymfkortlar. Sjukdomen yttrar sig ofta pa
halsen, i brostkorgen eller buken, var lymfomet sitter
avgor symptomen. Det finns fyra olika typer av Hodg-
kins lymfom, som behandlas pa snarlika satt med olika
kombinationer av cytostatika. Ibland ges stralning.
Over 90 procent blir friska efter forsta behandlingen.
Om tumaren aterkommer finns fortfarande god moj-
lighet till bot. Farre an 15 procent av fallen drabbar barn
under 14 ar. Fore 10 ars alder insjuknar pojkar oftare dn
flickor.

Gemensamt for alla lymfom ar att vita blodkroppar for-
vandlas till cancerceller. De sjuka cellerna samlar sigi
eller utanfor nagon av kroppens lymfkortlar. Non-Hodg-
kins lymfom finns i tre huvudtyper: T-cellslymfom,
B-cellslymfom och storcelligt anaplastiskt lymfom, som
kraver olika behandling. Det vanligaste symptomet ar
hastigt vaxande men oomma lymfkortlar. Diagnosen
stélls genom att ett prov tas fran tumdren. Behandling-
en av T-cellslymfom liknar mycket behandlingen av leu-
kemier. B-cellslymfom behandlas med cytostatikai
block om cirka en vecka, under totalt tolv veckor.
Anaplastisk storcellslymfom behandlas med en mer
intensiv cytostatikaperiod och vissa barn far aven en
underhallsbehandling med cytostatikainjektioner i ett
ar. Diagnosen Non-Hodgkins lymfom har haft den mest
forbattrade prognosen. Pa 1970-talet 6verlevde 15-20
procent, nu botas cirka 80 procent.

Sarkom ar tumdrer som uppstar i muskler, senor, bind-
vav eller skelett. Det finns ett mycket stort antal typer av
sarkom och namnen talar om varifran de utgar. Ett sar-
kom som utgar fran benceller kallas osteosarkom, fran
bindvav kallas det fibrosarkom och rhabdomyosarkom
utgar fran musklerna. De vanligaste skelettumorerna ar
osteosarkom och Ewing sarkom. De olika tumdrerna
behandlas pa olika vis beroende pa var de sitter. Cytosta-
tika och operation ar vanligast, ibland &ven stralning.

Behandlingen av osteosarkom och prognosen har
forbattrats de senaste 15 aren. | dag blir ungefar 70
procent friska. Overlevnaden i Ewing sarkom har varit
konstant pa cirka 60 procent. For rhabdomyosarkom
har 6verlevnaden forbattrats radikalt. Mellan 70-90
procent av barnen blir friska.
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26

DET HAR AR BARNCANCER

Nordamerika

USA avviker fran till exempel Frankrike
och Tyskland genom att ha nagot hogre antal
fall av germcelltumérer och olika hudcancer-
former. Germcelltumorer sitter ofta i dggstockar,
testiklar eller i hjarnans medellinje. De utgar
fran fosterstadier till fosterceller. De flesta
tumdrer inom den hadr gruppen har en

god prognos.”
Latinamerika
pLok:{o]o)
barn 0-14 ar
drabbas varje ar
Latinamerika

7400

dor/ar

En ny rapport visar att antalet barn som drabbas av
cancer i varlden 6kar. Enligt sammanstallningen dor
varje ar ungefir 80 000 barn och ungdomar under
15 ar i nagon form av cancer. Rapporten pekar iven
pa att det finns manga skillnader i behandling och
prognos for olika lander.

INTERNATIONAL AGENCY FORRESEARCH ON CANCER
(IARC) har sammanstillt fakta frin 100 cancerregister i 68
lander mellan 2001 till 2010. Enligt rapporten har antalet
barn som drabbas av cancer 6kat och dr nu uppe i cirka
300 000 diagnosticerade fall per arialdrarna o till 18 ar
varlden Over. 215 000 av de drabbade fallen ar under 15 ar
och ungefir 80 000 av dessa barn och ungdomar dor i
cancer varje ar.

Mats Heyman, senior forskare och barnonkolog med
ansvar for Svenska Barncancerregistret pa Karolinska in-
stitutet i Stockholm, tror att en del av 6kningen av an-
talet barncancerfall i virlden beror pa att det har skett en
allmén forbattring av levnadsstandarden.

- Det kan vara sd att den allménna forbittringen av lev-

abarnd
Iden

Europa

Siffror fran tio mexikanska distrikt visar
att leukemi ar den absolut vanligaste diagnosen.
Andelen CNS-tumorer ar cirka en tredjedel av
dem som rapporterats fran till exempel Tyskland.
Detta beror till stor del pa att manga medel-
inkomstlander saknar utrustning och
metoder for diagnos.*

18 000

barn 0-14 &r
drabbas varje ar
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nadsstandarden i de fattigaste linderna dels leder till att
fler dverlever fran spiddbarnstiden och kan insjukna i can-
cer, dels far tillgang till basal sjukvard, vilket innebér att
deras barncancer blir diagnosticerad, sdger Mats Heyman.

Denna utveckling skulle alltsa kunna vara ett tecken pa
en positiv utveckling, men dér barncancer blir ett relativt
sett storre problem &n tidigare, menar Mats Heyman och
tillagger:

- Det finns forstds uppenbara och upprorande skillnader
ioverlevnad i virlden. Men jag vet inte om forédndringen
i antal fall per ar ar helt sikerstélld d vissa lander inte har
systematiska métningar fOr att vi ska kunna gora en jam-
forelse med insjuknande per antal invénare over tid pa ett
sikert sitt. Okningen kan ocks8 vara reell utan att det ir
oroande.

Leukemi, ALL, ir fortfarande den vanligaste sjukdomen
utom i afrikanska lander sdder om Sahara. Dar insjuknar
barnen oftare i Burkitts lymfom och Kaposis sarkom, som ar
de vanligaste diagnoserna dar. Anledningen till att Burkitts
lymfom &r sd vanligt anses vara att sjukdomen hér &r kopp-
lad till kombinationen av Epstein-Barr-virus och kronisk



Europa

| Europa, precis som i Nordamerika,

ar leukemi den vanligaste diagnosen. Ungefar Asien

128 000

barn 0-14 &r
drabbas varje ar

en tredjedel av alla barn som drabbas insjuknar
ileukemi. USA visar nagot hogre siffror for ver-
levnad, beroende pa att flera medelinkomst-
lander i Europa saknar resurser for den
mest hogspecialiserade barn-
cancervarden.*
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Andelen insjuknande i leukemi ar
en sjattedel av andelen i hdginkomst-
landerna. Lymfom ar fem ganger vanligare
an i exempelvis Tyskland. Burkitts lymfom
o ar den vanligaste diagnosen soder
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malaria. Kaposis sarkom ir starkt associerad med HIV-in-
fektion. Den nast vanligaste diagnosen i virlden ar tumorer
i centrala nervsystemet dar hjarntumorer ar de vanligaste.

I Sverige och andra vistlander, som har en bra cancer-
vard, dr 6verlevnaden omkring 80 procent men ilagin-
komstlander kan 6verlevnaden vara sé ldg som fem pro-
cent. Anledningarna till det &r flera. Enligt rapporten far
manga barn inte ens en diagnos. Tidig upptéckt och till-
gang till behandling innebdr att cancer kan botas i vissa
lander men samma sjukdomar innebir dod for de flesta
barniandra.

Andra orsaker dr att barn i vissa lander kanske aldrig
traffar en ldkare och att vardpersonalen inte ar utbildad
eller att det inte finns tillgéng till ritt mediciner och utrust-
ning for att bota. Manga barn tvingas dessutom avsluta sin
behandling i fortid, ibland for att det &r f6r langt till ett
sjukhus och att prognosen ér délig. Det dr ocksa vanligt att
barnen dr undernéirda eller lider av andra sjukdomar sam-
tidigt. Sammantaget paverkar detta behandlingsresulta-
ten. Cancer ar fortfarande en stor orsak till barndédlighet
ihela vdrlden, slar man fast i rapporten.

46 000

doér/ar

| Thailand, Indien och Kina ar
leukemi den vanligaste diagnosen.
| Thailand drabbas nastan halften
av de insjuknande barnen av
olika former av leukemi.*

Hela vérlden

80000 BARN (0-14
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Asien

Oceanien

| Australien ar leukemi den vanligaste
cancerdiagnosen bland barn, precis
somi 6vriga hoginkomstlander.
Hudcancer av olika former ar nagot
vanligare aniresten av hoginkomst-
ldnderna, medan neuroblastom
ar lite mer ovanligt.”

- Det ér viktigt att utvecklingslander far till-
gang till teknik och finansiellt stod som de behover
for att skapa ett starkt halsosystem som kan erbjuda mojlig-
het till bot pd samma sitt som vi uppndr i hoginkomstlédnder
idag, sdger Tezer Kutluk, professor och barnonkolog fran
Turkiet och ordférande i UICC, i rapporten.

RAPPORTEN BELYSER OCKSA att det finns en stor ojim-
likhet mellan héginkomst- och laginkomstldnder i behand-
ling. Tutvecklingslander erbjuds nya behandlingsalternativ
vilket har lett till att 6verlevnaden har okat.

Rapporten pekar ocksa pa att en del utvecklingslander
sannolikt inte finns med i statistiken pa grund av brist pa
tillgang till diagnostiska verktyg och grundlaggande sjuk-
vard.

I Sverige finns ocksa bra registrering i barncancerregist-
ret, en faktor som har bidragit till att overlevnaden har
oOkat hir. Forskare uppger i rapporten att de ar oroliga f6r
att man kan anta att barncancer utgor en folkhalsorisk for
barn ivissa delar av varlden, sirskilt i de omraden dar till-
gangen pa hogkvalitativ sjukvard ar dalig.

*Kélla: Barncancer-
rapporten (2014).
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"Viletade lakare och sjukhus
sjalva, i Facebookforum och pa Google.
Vilaste om andra patienter som
sokt sig till samma stalle.”

"Alternativ
kompletterande behandling
fannsinteiSverige.”

| "Vigjorde det for
s attiSverige kunde man
inte gora nagot mer.”

Intresset for
barncancervard
utomlands okar

Svenska foraldrars intresse for att pa eget initiativ soka vard utomlands
for sina svart cancersjuka barn okar. Men hittills ar det ytterst fa barn som
genomgatt sadan behandling, enligt en undersokning av Barncancerfonden.
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GRANSKNING VARD UTOMLANDS

Sa svarar
forialdrarna

Enkaten om intresset for vard i utlandet gick,
via e-post, ut till 3265 medlemmar ilandets
sex regionala foreningar. Mellan 5 och 31
december 2017 deltog 442 personer, for-
aldrar till barn som har eller har haft cancer
fére 18 ars alder, i undersékningen.

De foraldrar som svarat har barn som
diagnostiserats med barncancer under
perioden 1976-2017.

I MEDIA RAPPORTERAS det om hur svenska forildrar,
efter att svensk sjukvard uttémt sina metoder, pa egen
hand s6ker behandling pé utlandska kliniker at sina svart
cancersjuka barn. Atminstone en del av behandlingarna
kan beskrivas som experimentella.

Fmanswrmgen svarar foraldorarna sjalva for, t111.exempel S ménga behandlas
genom att ta lan eller genom sa kallad crowdfunding, en
form av grasrotssponsring. I ett par fall har anhoriga ge- utomlands
nom kampanjer i sociala medier lyckats samla in 6ver tva 19 féraldrar svarar att barnet
miljoner kronor. Det dr pengar som anvints till att betala har eller ska fa vard utom-
for barnens behandling och for utgifter som hor samman lands. Det motsvarar drygt
med behandlingen, till exempel resor. Extra stor uppmark- enfiardedel av de 68 som
samhet har behandlingar pa ett sjukhus i mexikanska funderat p& vard utomlands.
Monterrey fatt.

For att fa en bild av hur vanligt det &r att fordldrar pa
eget initiativ faktiskt soker vard utomlands it sina cancer-
sjuka barn har Barncancerfonden genomfort en enkit-
undersokning bland medlemmar i de regionala féreningar-
na som finns runt om i Sverige.

442 personer har svarat pa enkiten. De har barn som in-
sjuknat i cancer nagon gang 1976-2017. Av dessa uppger 68
att de "nagon ging funderat pa att soka barncancervard
utomlands eller blivit erbjudna detta fran svenska varden”,
det vill sdga drygt 15 procent av de svarande.

19 av dem uppger att deras barn har eller ska fa vard ut-
omlands. I en tredjedel av de fallen har fordldrarna sokt
vard pa egen hand. I vriga fall har det antingen varit fr&-
gan om deltagande i kliniska studier utomlands eller be-
provad vard pa remiss.

De som pa egen hand sokt vard utomlands berdttar att de
gjorde det i férhoppning om att deras barn skulle 6verleva.

Vi gjorde det for att i Sverige kunde man inte gora
négot mer”, uppger en forilder i enkaten.

En annan skriver:

"Alternativ kompletterande behandling fanns inte
i Sverige.”

Kontakt med utldndska kliniker har bland annat skett
genom vénner eller sokningar pa nétet.

Vi letade ldkare och sjukhus sjélva, i Facebookforum
och pé Google. Vi ldste om andra patienter som sokt sig till
samma stille.”

Behandlingarna har finansierats bland annat genom lan,
egna tillgangar eller insamlingar.




Funderat pa utlandsvard

68 av 442 fordldrar som deltog i under-
sokningen uppgav att de har funderat pa
att soka barncancervard utomlands eller
blivit erbjudna detta fran svenska varden.

Orsak till utlandsvard

Av 19 barn som vardas eller har vardats
utomlands deltar 7 barni klinisk studie,
6 har fatt beprévad vard efter svensk

remiss och 6 har sokt upp utlandsvarden

pa egen hand.

Sa behandlas

svenska
barn utomlands

Behandling av cancersjukabarn utomlands kan ske pa olika
satt. Har listar vide vanligaste. Oavsett orsakentill att ett
barnharbehandlats utomlands, har barnet ratt till fortsatt
vard/medicinsk uppféljning nar det kommer tillbaka till Sve-
rige,omdetfinns behov av det.

REMISS FRAN SVENSK SJUKVARD

Om en viss behandling inte kan utféras i Sverige, kan den kanske
ske utomlands. Exempel pa sadan behandling kan vara en ovanlig
typ av operation. Behandlingen ska bygga pa beprévad erfarenhet
och vetenskaplig evidens. Innan beslut tas, diskuterar barnets for-
aldrar och ansvarig ldkare majlig vard utomlands. | allmanhet
kravs det tillstand fran verksamhetschef eller motsvarande samt
barnets hemlandsting/region. Patienten behdver inte sjdlv betala
for varden, utan det gor hemlandstinget/regionen.

KLINISKA STUDIER
Det ar ovanligt, men hander, att svenska cancersjuka barn deltari
kliniska studier utomlands. Studierna ar viktiga for att utveckla nya
lakemedel och behandlingsmetoder. Ett deltagande i en studie
kan ge tillgang till ett lakemedel som annuinte dr godkant. Studi-
erna drinte i forsta hand till for att gagna barnet som deltar utan
for att forbattra behandlingen av barn som insjuknar i framtiden.
Studierna tacker ofta bara kostnaderna for studierna/lakeme-
del, inte den eventuella sjukhusvard i utlandet som deltagande
barn kan behova for att kunna delta. Det &r kostnader som barnets
hemlandsting far svara for. Beslut om deltagande i en utlandsk
klinisk studie fattas pa liknande satt som vid remitterad vard utom-
lands. En enskild patient/foralder kan inte sjalv besluta om att delta
iutlandska kliniska studier som dven kraver sjukhusvard pa plats.

FORALDRARNAS INITIATIV

Foraldrar kan pa eget initiativ soka vard utomlands at sitt sjuka
barn. Sa kallat forhandstillstand kan fas fran Forsakringskassan for
vard inom det allméanna sjukvardssystemetiandra EU-lander, i
EES-landernaIsland, Liechtenstein och Norge samti Schweiz.

Forsakringskassan samrader med landstinget/regioneninnan
beslut om tillstandet fattas. Den som far ett forhandstillstand be-
hover bara betala de patientavgifter som gadller i det andra landet.
Resten av vardkostnaden ersatter den svenska staten.

Vid forhandstillstand for vard ersatts utgifter for resor och uppe-
halle som har ett direkt samband med behandlingen, och om det
ar nddvandigt, dven for kostnaderna fér en medféljande person.

For att man ska fa ett forhandstillstand kravs det att flera villkor
ar uppfyllda, bland annat:

Det ska rora sig om vard som @ven ges inom det allmanna sjuk-

vardssystemeti Sverige.

Varden ska ges inom ramen for det allmanna sjukvardssyste-

metidetland dar den utfors.

Vardmetoden ska sta i 6verensstammelse med vetenskap och

beprdvad erfarenhet.

En annan forutsattning ar att varden inte kan fas i Sverige inom
en vantetid som bedoms som relevant med hansyn till barnets
tillstand. Att man tycker den utlandska varden verkar battre racker
inte som skal for att fa forhandstillstand.

Det gar ocksa att anstka om ett sa kallat forhandsbesked. Da tas
inte hansyn till kosituationen i Sverige. Men da maste patienten
sjalv betala for varden utomlands, men far ersattning i efterhand.

Det gar alltid att i efterhand ansdka om ersattning av Forsak-
ringskassan for vard utomlands. Utan forhandstillstand eller for-
handsbesked finns det dock risk att ersattning inte ges.

Viljer foraldrar att pa eget initiativ varda sitt barn vid en klinik

utanfor EU/EES utgar ingen ersattning. Det gor det heller inte

om vardmetoden inte anses sta i 6verensstammelse med ve-

tenskap och beprovad erfarenhet. Da far foraldrarna sjalva be-

kosta varden. Kalla: Férsdkringskassan, SKL, intervjuer med
ansvariga pd regionala barncancercentrum.
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) ATTDET, SOMENKATEN ANTYDER, ér ovanligt att for-
dldrar pa eget initiativ, och vid sidan om svensk sjukvérd,
soker behandlingar utomlands &t sina cancersjuka barn
bekriftas av intervjuer med ansvariga for Sveriges sex
regionala barncancercentrum (Lund, Goteborg, Lin-
koping, Stockholm, Uppsala och Umea).

De har under de senaste fem ren tillsammans behand-
lat drygt 1 900 cancersjuka barn, inklusive aterfall. 15 till
20 av patienterna har under samma period remitterats till
beprovad vard utomlands, till exempel for behandling av
hjarntumdr, tumorer i muskler/bindvav eller bentumor.
Med beprovad vard menas vard som bygger pa vetenskap
och beprovad erfarenhet.

I ndgra av fallen var det frigan om stralbehandling som
vid den tiden inte fanns tillganglig i Sverige, men som gor
detidag. I andra fall kan det ha varit frigan om mycket
komplicerade kirurgiska ingrepp.

- Barnonkologin ar vildigt internationell. Det finns in-
ternationella grupper for respektive diagnos. Ofta kdnner
gruppens medlemmar varandra. Sdger exempelvis véra
kirurger i Lund att en viss operation dr mycket svar, tar vi
kontakt med den aktuella diagnosgruppen och fragar vil-
ken eller vilka kirurger som gjort nagot liknande. Efter att
ha fatt svar kontaktar vi aktuell kirurg, skickar bilder och
annan information. Tror kirurgen att hen kan genomfora
operationen med bra resultat gar vi vidare, sdger Anders
Castor som &r 6verldkare och sektionschef péa barnonkolo-
gen vid Skanes universitetssjukhus i Lund.

- Ur vér synvinkel 4r detta som vilken vardinsats som
helst. Vivarderar om det ar till nytta for patienten eller
inte, tilldgger han.

Enligt Barncancerfondens underskning har det hittills
inte varit en ekonomisk frdga om ett svart cancersjukt barn
ska fa vard utomlands eller inte. Behovet har avgjort.

- Tycker vi att patienten verkligen behover detta avstar
viinte, s linge det dr inom beprdovad vard, sdger Karin
Mellgren som dr sektionschef vid Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Géteborg.

Vem star for kostnaden fér beprévad vard utomlands?

- Sjukhuset tar pa sig kostnaden. Om det gar att fa ersétt-
ning fran Forsidkringskassan gar pengarna till sjukvarden,
om inte far sjukvarden sta for hela kostnaden.

Det hinder ocksa att utlindska cancersjuka barn kom-
mer till Sverige for vard, framfor allt fran de dvriga nordis-
kaldnderna.

FORUTOM DE BARN som har remitterats till beprovad
vard utomlands, och de som har behandlats utomlands pa
foraldrarnas eget initiativ, har cirka 10 cancersjuka barn
frdn Sverige under de senaste fem aren deltagit i utlaindska
kliniska studier. Deltagandet har skett efter remiss fran
svenska lakare.

Vid kliniska studier testas bland annat nya likemedel for
att ta reda pa vilken effekt de har och eventuella biverk-
ningar. Att delta i en klinisk studie kan vara en mojlighet
att fa ta del av ett nytt likemedel innan det har godkénts
och slappts till forséljning. >

Behandlade barn
Cirka1900 barniSverige
har behandlats pa barn-
cancercentrumen, inklusive
aterfall, de senaste fem aren
enligt lakarnas uppgifter.

Fatt beprovad vard
15-20 av de barn som rest utom-
lands de senaste fem aren harre-
mitterats till beprévad vard av
svenska lakare, till exempel for
behandling av hjarntumaor, tumdrer
imuskler/bindvav eller bentumor.

Deltagiti studier
Cirka10 barn har de senaste
fem aren deltagit i kliniska
studier utomlands.




Sa svarar likarna

Barncancerfonden har genomfort telefonintervjuer med
ansvariga for de sex barncancercentrumen om hur ofta
ochunder vilka omstandigheter cancersjuka barn behand-
lats pa sjukhus utomlands de senaste fem aren. Intervjuerna
genomfordes december 2017-januari 2018.

Vard utomlands
Cirka 40 cancerdrabbade barn
harrest utomlands for vard,
behandling eller studier de
senaste fem aren.

Pa eget initiativ

Ungefar 10-15 svart cancersjuka

barn har under de senaste fem aren
genomgatt behandling utomlands
som foraldrar tagitinitiativ till och som
inte remitterats av svensk sjukvard.

Kliniska studier

Kliniska studier gors bland annat for att testa effekt och
sakerhet hos nya ldkemedel och behandlingar. Innan stu-
dier pa manniskor paborjas har tester gjorts i laboratorie-
forsok ochi djurstudier. Kliniska studier ar nédvandiga for
att nya lakemedel och behandlingar ska kunna godkannas.

Innan en studie startar maste det finnas ett etiskt till-
stand. Det &r frivilligt att delta i en studie, men patienten
maste uppfylla studiens kriterier for att fa delta.

Na&r barn ingar i studien ska antalet ingrepp minimeras
salangt som majligt utan att resultatet paverkas. Det
kravs att forskaren kan motivera varfor barn bor involveras
och det ska finnas personali studien med vana att arbeta
med barn. Det kravs dven sarskilt tillstand fran den euro-
peiska lakemedelsmyndighetens pediatriska avdelning.

KLINISKA LAKEMEDELSSTUDIER genomforsi tre

faser, har beskrivs faserna for cancerlakemedel pa barn.

* FAS | omfattar ett fatal barn, ofta de sominte svarat pa
etablerade cancerbehandlingar. Fokus ar att se hur lake-
medlet omsatts i kroppen, dosering, biverkningar och
eventuella effekter.

© FAS Il arnasta steg. Den involverar oftast fler patienter
anfas . Har testas hur stor del av dem som far behand-
lingen som blir battre. For ldkemedel mot barncancer
kombineras oftafas |- och fas II-studier.

* FAS Il paborjas endast omresultatenifas Il &rsa
goda att fortsatta studier ar motiverade. Ofta jamfors
den tankta medicinen med standardbehandlingar, of-
tastidubbelblinda randomiserade studier. Efter fas lll
kan lakemedelsforetaget ansoka om godkannande.

Kadlla: Barncancerrapporten 2017.

Crowdfunding

Crowdfunding - ungefar grasrotssponsring - gar ut pa
att en stor grupp individer med sma summor hjalper till
att finansiera nagot. | bérjan handlade det ofta om olika
kulturprojekt, till exempel filmer. | dag anvands crowd-
funding inom manga samhallsomraden.

Haromaret fick exempelvis en forskargrupp i Uppsala
in drygt 18 miljoner kronor for att géra en klinisk provning
av ett nytt cancerlakemedel. Pengarna kom fran sam-
manlagt 3000 donationer fran fler an 40 lander.

Pa néatet finns det speciella webbsidor dar olika crowd-
fundingprojekt presenteras. Flera av dem gar ut pa att
samlain pengar till vard av sjuka personer.

| Sverige har foraldrar till cancersjuka barni ett par fall
med hjalp av crowdfunding och kampanjer i sociala me-
dier lyckats samla in 6ver tva miljoner kronor. Det ar
pengar som anvants for att betala vard utomlands som
inte finansieras av den svenska sjukvarden.

Pa webbsidor gar det sedan att i detalj f6lja hur be-
handlingen gar och med en knapptryckning donera
medel for fortsatt vard.  Kalla: Lakartidningen, The Lancet.

Vardplaneringsgrupper
De sa kallade vardplaneringsgrupperna har en central roll
i svensk barncancervard. | grupperna ingar specialister
fran de olika barncancercentrumen i Sverige. Pa ater-
kommande konferenser diskuteras extra svara fall, be-
handlingsmetoder, eventuell behandling utomlands och
liknande. Beslut om behandlingar fattas dock lokalt.

Gruppernas uppgift ar ocksa att folja den internatio-
nella utvecklingen inom respektive omrade och ta fram
rekommendationer for hur barn med olika typer av can-
cerdiagnoser ska behandlas. En annan viktig uppgift ar
att sprida kunskap om nya studier.

Representanter for de svenska vardplaneringsgrup-
pernaingariflera internationella motsvarigheter.

- Det &r en valdig styrka att ha ett sadant natverk, sa-
ger Pernilla Grillner vid Karolinska universitetssjukhuset.

Kélla: Barncancerfonden, intervjuer med
ansvariga pd regionala barncancercentrum.
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Centrum
for kliniska
provningar

o
pabarn
i Sverige
HOPE-ENHETEN
(Hematologisk Onko-
logisk Prévningsenhet)
pa Astrid Lindgrens
barnsjukhus i Stockholm
och enheten for kliniska
prévningar pa barn pa
Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus
i Goteborg har nyligen
startat och de ar bada
anslutna till ITCC (Inno-
vative Therapies for
Children with Cancer).
For att fa verka som
kliniskt provningscenter
genom det internatio-
nella samarbetet ITCC
kravs en ackreditering.
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Liakemedelsforetagen - eller studien - svarar for stu-
dieldkemedlet och i allménhet f6r 6vriga kostnader som
direkt har att gora med sjélva studien. I en del fall betalar
de dven for resa och uppehille.

- Nar det inte sker, resonerar vi sa har: Om studien ar att
betrakta som ren forskning, och om vi inte tror att ett del-
tagande ar till direkt nytta for patienten, betalar vi inte for
ovriga delar, till exempel resor eller om patienten behover
vard pa plats for att kunna delta i studien. Vi betalar alltsa
inte forskning med skattepengar som &r avsedd for sjuk-
vard. Kan det ddremot betraktas som vard, det vill sdga
att vi har anledning att tro att likemedlen ér till nytta for
patienten, dr det annorlunda, sager Anders Castor.

ENLIGT INTERVJUERNA MED de ansvariga for Sveriges
sex barncancercentrum har cirka 10 till 15 svart cancersju-
ka barn under de senaste fem aren genomgatt behandling
utomlands som deras foraldrar tagit initiativ till och som
inte remitterats av svensk sjukvérd.

Barnens diagnoser har till exempel varit olika former av
hjarntumorer, leukemi eller tumor i muskel och bindviv.
Ingen av behandlingarna, som genomforts i bland annat
Tyskland, Brasilien och Mexiko, har haft ndgon kind veten-
skapligt dokumenterad positiv effekt. Trots stor uppmérk-
samhet i sociala och traditionella medier verkar inte antalet
svart cancersjuka barn som vardas utomlands pa forildrar-
nas eget initiativ 6ka. Dock vittnar en tredjedel av de ansva-
riga lakarna om ett okat intresse
for utlandsvard fran fordldrarnas
sida, och en spér ett Okat intresse.

- Enligt min erfarenhet dr det
inte fler i dag som s6ker vard ut-
omlands at sitt sjuka barn dn vad
det var for fem ér sedan. Nir de
bista metoderna som vi kdnner till inte fungerar, inser de
flesta att det inte finns mer att gora. Min bild &r att foraldrar-
na litar pa vad vi gor, siger Mikael Behrendtz, verksamhets-
ansvarig pa barn- och ungdomssjukhuset vid Linkopings
universitetssjukhus.

Det ar en uppfattning som delas av 6vriga ansvariga vid
Sveriges barncancercentrum. Dock ror det sig om sa f3 fall
att det inte gar att uttala sig om trender med sékerhet.

- Ibland fragar fordldrarna vad vi tycker och da brukar vi
diskutera det. Vi forsoker ldsa pa om de olika behandling-
arna och studierna. Vi har i nagot eller nagra fall, da for-
aldrar velat dka utomlands, forsokt hjélpa till genom att
skriva till den utldndska kliniken och fragat om informa-
tion, sdger Karin Mellgren.

- Det finns sé klart bra kliniker utomlands. Men ocksa
sadana som bara tjdnar pengar pa familjer som &r despera-
ta. Enligt min uppfattning har vi en valdigt bra barncancer-
vard i Sverige. Det dr ytterst sillan som man behover dka
utomlands for att fa vard. Det ar ocksa séllsynt att en familj
inte lyssnar pa vara rad, tilligger hon.

Pernilla Grillner, patientflédeschef p& barnonkologen
vid Astrid Lingrens barnsjukhus i Stockholm, tycker inte
att det dr konstigt att en del fordldrar funderar pa vard ut-
omlands at sina barn.

-Som forélder vill man gora allt man kan for sina barn.
Jag uppfattar inte att de som funderar pa vard utomlands
ar kritiska mot den svenska sjukvarden. Men de vill ha ut-
tomt alla mojligheter.

DE SOCIALA MEDIERNAS framvixt har gjort att anhoriga
idag pd ett helt annat sétt &n tidigare kan ha kontakt med
andra familjer i liknande situation oavsett var de bor i virl-
den. Information och uppgifter om behandlingar sprids
snabbt via nitet.

- Det kan vara stor hajp kring nya likemedel medan de
testas. Sedan visar det sig att manga inte fungerar. Men har
man ett barn som dr pa vig att do, och vi séger att det inte
finns ndgot mer att gora, dr det inte konstigt att man som
foralder vill prova ett sddant lakemedel, sédger Anders Castor.

Han menar att manga fordldrar befinner sigien svar
sits. De vill vara med och bota sitt barn. Gora nytta.

- Men som fordlder har man i allménhet ingen utbild-
ning i, eller erfarenhet av, att virdera vilka behandlingar
som dr vettiga, risker for biverkningar och liknande. Det
finns en fara for barnen om férildrar borja shoppa runt
bland behandlingar.

ENLIGT FLERA AV de intervjuade ansvariga ldkarna vid
barncancercentrumen ér det vanligare med foraldrar som
vill diskutera vad deras sjuka barn dter och dricker &n som
funderar pa att soka vard utomlands.

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

ingen siker evidens for att det har nagon betydelse for be-
handlingens resultat, siger Mikael Behrendtz.
Vad gor nida?

- Vi har sagt att det viktiga &r att de inte ger nagon alter-
nativ kost eller tilligg utan att fraga de dagar som vi be-
handlar barnet med cytostatika eftersom vi inte vet om det
kan uppsta interaktion. Vi vill ocksa veta vad de eventuellt
ger barnen for preparat mellan behandlingarna. Det ar vik-
tigt att ha en bra dialog med fordldrarna.

ENLIGT DE INTERVJUADE LAKARNA avbyts inte kontak-
ten med en familj som viljer att pa eget initiativ varda sitt
barn utomlands under en tid. Nar och om barnet kommer
tillbaka kan det dock vara svart att ta reda pa exakt hur det
har behandlats.

- Patienten blir sjalvklart inte diskvalificerad for att den
har varit utomlands. Daremot kan mojligheterna till en
god palliativ vard hotas av att barnen aldrig hinner bli pal-
liativa i betydelsen att deras sista tid blir sa rik och levande
som mojligt, och inte bara en vistelse pa ett sjukhus i ett
annat land ddr de inte kan spréaket och dr langt ifrdn kom-
pisar och sliktingar. Det finns en risk for att den sista tiden
for svart sjuka barn fylls med saker som inte dr i deras in-
tressen, sdger Anders Castor.



Beatrice Melin, professor:

*GOr det littare for svenska barn
att delta i utlandska studier”

Sverige bor underlitta for svenska cancersjuka barn
att delta i utléndska kliniska studier.

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

BEATRICE MELIN TROR att det dr ovanligt att svenska
barn behandlas utomlands pa fordldrarnas eget initiativ
och med mer eller mindre experimentella metoder.
-Viaccepterar inte att sjuka barn ska fa obeprovade be-
handlingar i Sverige. Varfor ska de
da fa det utomlands? Det ar viktigt
att halla fast vid kravet pa vetenskap
och beprovad erfarenhet inom var-
den. Annars dr det risk for att saker
och ting glider ivag.
- Didremot tycker jag att vi bor oka
mojligheterna for svenska barn att vara med i kliniska stu-
dier utomlands, det vill sdga att fa ersattning for vardkost-
nader, resor och annat som studierna i allménhet inte star
for. Det dr kostnader som i dag inte betalas av den svenska
sjukvarden eller Forsikringskassan, vilket gor det svarare
for svenska patienter att delta i studier utomlands.

Vad ar det for typ av studier?

- Det kan till exempel vara mediciner som ar inne i fas
I-provning. Man bor dock vara inforstadd med att det &r ‘
mycket 1ag sannolikhet for att ett deltagande i en lakeme- =
delsstudie har nagon positiv effekt for en enskild patient.
Fordldrar kan dnda vilja att deras svart sjuka barn ar med.
For dem kan studien vara den sista mdjligheten nér allt an-
nat har provats.

- Genom att ha ett regelverk som gor det littare att vara
med i kliniska studier utomlands kan vi kanske ocks& mot-

verka att desperata foraldrar sdker

behandlingar som det inte finns evi-

dens for.

Kan man inte genomfora studierna

i Sverige?

- Det sker redan. Men for en del

studier anses underlaget for litet.
Det finns helt enkelt for £ barn i Sverige med vissa sjukdo-
mar. Om nagra ar kan specialiseringen nir det géller diag-
noser och liknande dessutom ha gatt sa langt att hela Euro-
pa behovs som underlag for att hitta patienter till en del
studier.

Beatrice Melin,
professor i onkologi
vid Umea universitet.
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Familjen Dehghani-Johansson sokte vard i Storbritannien

]

ade viinte gjortallt

Sa hade visvikit henne”

Likarna sa redan fran borjan att Alicia inte skulle
overleva sin hjarntumér. Men Mira Dehghani och
Kristoffer Johansson vidgrade att ge upp. De hitta-
de en ny behandling i Storbritannien — och sam-
lade in de stora summor pengar som kravdes.

ALICIADOG, 6 AR GAMMAL, pisken 2017. D& hade hon

varit sjuk i ett och ett halvt ar. Fordldrarna r 6vertygade
om att behandlingen de ordnade i Storbritannien gav dem
mer tid tillsammans.

Under Alicias sista manader dvervigde de ytterligare en
behandling i Mexiko, men da var hon f6r svag for flygresan.

- Nar man far barn skriver man pa ett kontrakt, man lovar
att se till att inget ont ska hinda dem. Om vi inte hade gjort
allt sa hade vi svikit henne och matt dnnu simre nu. Nu vet
vi att vi gjort allt vi kunnat, sager Kristoffer.

De sitter i soffan hemma i vardagsrummet i Bords. Alicia
finns 6verallt. Hennes portritt dr tatuerat pa deras kroppar.

Nir Alicia fick sin diagnos hosten 2015, kunde ldkarna
bara erbjuda stralbehandling och ett italienskt behandlings-
protokoll med cytostatika och antikroppar. Men prognosen
var dyster. Medeloverlevnaden ér sju méanader efter diag-
nos, fick Mira och Kristoffer hora.

Deras familjer borjade s6ka pa nétet efter alternativ.

- Vivar bada forstérda men alla runt omkring oss kimpa-
de, sager Kristoffer.

Miras syster kollade igenom nitet efter alternativ be-
handling och hennes storebror sokte hjalp fran naturlike-
medel. De fragade efter en second opinion fran ldkare pa
andra svenska sjukhus, alla sa samma sak.

Alicia fick sin stralbehandling.

- Under tiden letade vi. Vi visste att efter 30 stralbehand-
lingar fanns det inget mer att gora, sager Kristoffer.

Nar de hittade nagot de trodde pa tog de med sig infor-
mationen till Alicias lakare.

- Lakarna var olika, bade negativa och positiva till vara
fragor. En sa rakt ut att det inte var nigon idé. Men jag hade
juhoppet kvar, sdger Mira.

DE HITTADE BEHANDLINGEN I BRISTOL, och Kristoffer
reste dit med en vén.

- Viville vara sikra pa att det vi gjorde inte skulle ge hen-
ne samre livskvalitet. Vi pratade med personalen en hel del.

Behandlingen gar ut pa att operera in tunna slangar i
hjarnan, som leder fram till tumoren. Sedan sprutar ldkarna
in cytostatika. P4 s sitt nar de sitt mal utan att hindras av
blod-hjarnbarridren, den hinna som skyddar hjarnan. Men
operationen for att placera katetrarna och den forsta be-
handlingen kostade mellan 400 000 och 500 000 kronor.
Pengar de inte hade.

- Vitrodde aldrig att det skulle g4, sdger Mira.

Hennes syster la upp en bon om pengar pé sociala medier,
och berittelsen om den cancersjuka flickan spred sig. Fore-
tag och privatpersoner ville hjilpa. P4 en manad hade de
pengarna som kravdes.

- De var vildigt tydliga i Bristol. De sa aldrig att de skulle

kunna bota henne. De hade behandlat fyra barn hittills och
tva av dem levde 18 manader efter diagnos. Det de sa var
“med det hér kanske vi kan forldnga den tid ni har. Eller sa
fungerar det inte alls”. Men de sa ocksd att alla barn reage-
rar olika pa behandlingen - sa kanske skulle Alicia bli den
som klarade sig, sager Kristoffer.

- Jag trodde vil kanske inte att de skulle bota henne eller
fa bort den helt, men kanske den skulle stanna upp eller
viixa lite langsammare, siger Mira.

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

- Jag var vildigt radd, jag hade ett helt papper med fragor.
Jag var radd for att gora det vérre. Men sen kontaktade vi
andra familjer som akte dit fér behandling. Och vi kénde att
vihade inget val. I dag dr jag glad. Hon fick livskvalitet, sa-
ger Mira.

Alicia svarade bra pa forsta behandlingen. Tva dagar ef-
ter operationen akte de till Bristol zoo.

- Personalen hade aldrig sett en intensivvardspatient ga
pa zoo tva dagar efter en hjdrnoperation, siger Mira.

DE RESTE TILLBAKA till Storbritannien for behandlingar i
april, maj, juni och borjan av augusti.

Vid det sista tillfillet visade en magnetrontgen att tumo-
ren spridit sig till lillhjarnan.

- Nir de sa det tappade man hoppet for ett kort tag, sager
Kristoffer.

Alicia fick ytterligare stralbehandling. Kristoffer holl kon-
takt med kliniken i Bristol. Tumoren spred sig till ryggen.

Alicia fick en tredje omgang stralning. I England hade
lakarna privatiserat verksamheten och flyttat till London.
Priserna hade dubblerats.

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

Nér de kom till London hade Alicia plétsligt dalig balans.

- Men behandlingen hade dnda gjort bra saker tidigare.
Kanske skulle det hjilpa, sager Kristoffer.

Det sista hoppet dog med den brittiska klinikens utlatan-
de. Det fanns inget mer att gora.

STRAX EFTER DET DOG #ven Alicias livsvilja. Pa hennes
sexdrskalas orkade hon inte leka. Hon slutade att le och sov
hela tiden. Huvudviérken var stundtals valdsam.

Hon dog pa sjukhuset pa paskdagens morgon, med sina
foraldrar vid sin sida.

- Likarna var sa fina, sdger Mira.

- Det var aldrig nigon som sa att vi inte skulle &ka. Vissa
ldkare hade invindningar, men pa slutet, da fattade alla, sa-
ger Kristofter.

- Jag tror att de trodde att vi inte forstod allvaret. Men pa
slutet fattade de att vi visst forstod, sager Mira.

De siger att de skulle gora samma sak igen.

- De vagar mer utomlands. Men det dr kanske for att de
ger ansvaret till fordldrarna. I Sverige dr de mer “fega”.






BIOMEDE

En fransk studie dar Sve-
rige deltar sedan februari
2017. Foérhoppningen ar
attlakarna genom biopsi
fran tumoren skakunna
hitta behandling for vissa
varianter av sjukdomen.

Anslag fran
Barncancerfonden

1000000 kronor
under
2017-2018

HOPE-KLINIKEN
HOPE (hematologisk on-
kologisk prévningsenhet)
argrundad av stiftelsen
Entrepreneurs for Good,
som star for 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 Goteborg, far
svenska barn tillgang till
utlandska lakemedelsstu-
dier. Kliniska studierifas 1
och 2innebdr valdigt liten
chans for bot for det en-
skilda barnet. Daremot
bidrar kunskapen till fram-
tida barns 6verlevnad.

Anslag fran
Barncancerfonden
1000000kronor

under2018
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For familjen Johansson-Pettersson var vard utomlands inte ett alternativ

1

Eric, 7 ar, fick diagnosen diffust ponsgliom i februari
2017. Ett halvar senare var han déd. Behandling ut-
omlands var aldrig ett alternativ for familjen.

- Jag som lekman kan ju inte googla mig till battre
kunskap i amnet @n vad ldkarna har, sager Eva Pet-
tersson.

ERIC BLEV DAREMOT forsta svenska barn att delta i den
franska BIOMEDE-studien, dit Sverige ar anslutet
genom HOPE-kliniken vid Nya Karolinska
sjukhuset.

- Ditt barn kommer att d6 - du tar var-
enda livlina. Det hir gav oss hopp, ett
extremt litet hopp, men det gav struktur
at sjuktiden, siger Mattias Johansson.

Hemma i villan i Karlstad sitter lilla-
syster Elin mellan sina forildrar i soffan.
Det ér tre manader sedan storebror dog,
och Elin stdnger in sig i sitt rum varje dag
och leker doktor med sina dockor.

Efterat har de plaster pa huvudet, precis som Eric
hade pa slutet av sitt liv.

Dagen efter att Eva och Mattias hade fatt veta att deras
son skulle do av sin obotliga hjarntumor, kom lakarna in
med papper pa deras rum att skriva under.

- Jag stéllde kritiska fragor om risker, och jag fick fortro-
ende for ldkarna, for att nyttan skulle 6verviga for Erics
del. Jag ville inte utsédtta honom for en experimentverk-
stad, sdger Eva.

I BIOMEDE-STUDIEN ingér en biopsi (cellprov) fran tumo-
ren, som sitter pd hjirnstammen. Det dr en komplicerad
operation som ldnge ansags for riskfylld. De svenska neu-
rokirurger som utfor den i dag r specialutbildade i Frank-
rike.

Timmarna foridldrarna vintade medan Eric opererades
var bland de vérsta i deras liv.

- Motet efter operationen, det glommer jag aldrig. Kirur-
gen stod och skakade och jag fick kinslan att det gatt min-
dre bra, sdger Mattias.

- Och det var ingen duvunge, det var en tva meter lang
man i sextiodrsaldern, siger Eva.

Det hade gatt bra.

- Jag funderade pa vem han skulle vara nér han vaknade
upp, siger Eva.

Det var samma Eric, men han talade langsammare och
en kort tid efterat drabbades han av en halvsidig ansikts-
forlamning.

- Tumdren var en tuff motstdndare, sdger hon.

DE VALDE
ATT STANNA

HEMMA

Vittbarn skainte
Jtsattas ror experiment”

ANALYSEN AV PROVET frin tumoren visade att alla tre
lakemedel som dr involverade i studien gick att anvinda,
och Eric lottades att prova ett avdem.
Samtidigt genomgick han 30 omgéangar stralbehandling
av hjdrnan.
Forst svarade tumoren bra. Tillvaxten bromsades upp.
Sjuéringen som ilskade Lego kunde borja triina pa att ta
ett par steg igen, efter att ha suttit i rullstol sedan behand-
lingen borjade. Han byggde en gigantisk gruvmaskin i
Lego, trots att vinsterhanden inte fungerade som den
skulle.
Men Eric drabbades av ett sar pd hornhinnan
och familjen tvingades pausa medicineringen.
- Helt lekmannamassigt tror jag att det var d&
den tog fart igen, siger Eva.
Ijuli gjordes en ny magnetrontgen, och strax
efterat blev Eric betydligt simre. Han hade fruk-
tansvard huvudvark och kriktes.

RONTGENRESULTATET GJORDE SLUT p3 allt hopp
som studien gett familjen.

Tumoren hade spridit sig i hjarnhinnan.

- Det ar en fruktansvird sjukdom. Det dr som en klocka
som tickar ner och varje gang tar den bort en bit i taget, sy-
nen, sviljformagan, sdger Mattias.

Eric bad om att f& se om filmen "Broderna Lejonhjéirta”.
Han fragade om farfar, som var dod sedan linge.

Familjen hade lyssnat pa Hassan, ett radioprogram fran
1990-talet. En dag forklarade Eric att han skulle flytta till
Ballefjongberga, en ort som endast forekommer i en av
Hassan-sketcherna. Hans mamma fragade vad han skulle
gora dar?

- Cykla. Och leka, sa Eric.

- Det var hans sitt att sdga att han inte orkade mer, att
han gav upp, sager Eva.

ERIC DOG I MITTEN pa augusti pa sjukhuset i Karlstad.
Men familjen dngrar inte att de inte sokte vard utomlands.

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

Evavar den som liste pd om diagnosen, precis nir de
fatt den. Det var hon som stéllde de flesta fragor till likar-
na. Hon kinner sig siker pa att de hade stannat i Sverige,
dven om det inte funnits ndgon studie att ansluta till.

- Vihade aldrig akt till Mexiko eller till England. Det
maste vara Oppen forskning, ndgon som delar med sig av
resultaten. Mitt barn ska inte utséttas for ett slutet experi-
ment.
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Foraldrar som soker vard utomlands
ar ett tecken pa Karlek till sina barn”

Att forildrar pa eget initiativ séker vard utomlands at
sina svart cancersjuka barn dr snarare ett tecken pa

Kirlek till sina barn, dn ett betyg pa den svenska var-
den. Det menar socialminister Annika Strandhill (S).

ANNIKA STRANDHALL SAGER att hon har svart att fre-
stdlla sig vilken hemsk situation det maste vara att som
fordlder uppleva att ens barn far cancer.

- Jag har stor forstdelse f6r att man som forilder vill
prova varje mojlighet till behandling av sitt barn, d&ven om
det dr metoder som &r sd oprovade att den offentligfinan-
sierade varden inte kan ga i god for dem. Samtidigt &r det
sjdlvklart problematiskt att det ibland kan handla om helt
oprovade metoder, som inte nddvandigtvis f6ljs upp pa ett
strukturerat stt och dar skyddet for den enskilde patien-
ten riskerar att vara valdigt svagt.

Kan det ses som ett betyg pa svensk barncancervard?

- Jag tror att man snarare ska se det som ett tecken pa
foraldrars kérlek till sina barn, &n som ett betyg pa den
svenska barncancervérden - eller for den delen den vard
inom och utanfér EU dit barn kan remitteras fran Sverige,
vilket ju ocksa hénder.
| flera uppmarksammande fall har férildrar valt vard utom-
lands som inte bygger pa vetenskap eller beprévad erfaren-
het. Vad innebér det?

- Att man inte har den forsékran som det innebar att
soka vard inom den offentligfinansierade sjukvarden, att
den bygger pé just vetenskap och beprévad erfarenhet.

- Det innebir en tydlig chansning och ett risktagande,
bade vad giller eventuell effekt och patientsikerhet under
behandlingen. Dessutom &r det svart att veta vilka de
eventuella biverkningarna ar. Det dr ett risktagande.

B6r samhillet stoppa foraldrar fran att ta sina sjuka barn
utomlands for vard som inte bygger pa vetenskap eller
beprovad erfarenhet?

- Det ir viktigt att den svenska varden ger all informa-
tion man har om vard utomlands i de aktuella fallen till
foraldrarna, inte minst om vilka risker man ser.

Vad betyder det fér svensk sjukvard om fler valjer privat
cancervard utomlands finansierad via exempelvis crowdfun-
ding?

- Jag vill inte att det ska behdvas. Men det dr langt kvar
innan forskningen hittat botemedel for all slags cancer,
och da kommer vi séikert att se att den som inte kan fa
vard inom ramen f6r den beprovade, offentligfinansierade
hilso- och sjukvarden soker mer experimentella behand-
lingar utomlands. Det behover inte fa konsekvenser for
den svenska sjukvarden i sig, mer dn att det dr viktigt att
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man ger bra information - i den man man har den - om ut-
landsvard och vilka risker man ser.
Finns det enrisk for att desperata foraldrar blir lurade?

-Ja, sjdlvklart finns det en risk att desperata fordldrar bli
lurade. Det dr ocksa en bidragande orsak till att det ar vik-
tigt att den svenska varden ger all information man har om
den typ av vard det kan handla om, s att familjerna kan
fatta informerade beslut. Jag tror ocksa att just saklig infor-
mation dr den bésta insats samhéllet kan gora - forutom
att vi sjélvklart hela tiden méste utveckla barncancervér-
den sé att vi kan bota, behandla och lindra sa stor del av
olika former av barncancer som mojligt.

Socialminister Annika
Strandhaill (S) anser att
det ar viktigt att den
svenska varden ger all
information man har om
vard utomlands i de ak-
tuella fallen till forald-
rarna, inte minst om
vilka risker man ser.



”Sjukvard ska bygga pa vetenskap

och beprovad erfarenhet”

Det ar vdl kant att oprévade behandlingar
kan vara skadliga for patienterna.

- Samtidigt ar det viktigt att inte skuldbe-
ligga forildrar som pa eget initiativ soker
viss behandling utomlands. De gor det
som de anser ar bast for sina barn, sager
Kerstin Sollerbrant, som ar forsknings-
chef pa Barncancerfonden.

UNDER DE SENASTE fem dren har10-15
svart cancersjuka barn genomgatt be-
handling utomlands som deras for-
dldrar pa egen hand tagit initiativ

till och som inte remitterats av
svensk sjukvard, enligt Barncan-
cerfondens undersokning.

Ingen av behandlingarna har hit-
tills haft ndgon kind vetenskapligt
dokumenterad positiv effekt.

- Det tyder pd att det inte finns be-

Vo

for svensk barncancervard att man tar hjélp av
utlandet nér det saknas viss unik kompetens i
Sverige. Ett bra exempel kan vara operationer
som aldrig eller ytterst sillan utfors i Sverige.
Det &r béttre att de gors av kirurger och pa kli-
niker med god erfarenhet av den typen av ope-
ration, dn av svenska kirurger som aldrig har
gjort det tidigare. Det &r precis s som det ska
fungera, sdger Kerstin Sollerbrant.

Enligt foretradare for Sveriges sex barncan-

cercentrum ar det inte en ekonomisk fraga

\ om svart cancersjuka barn ska fa vard
-

utomlands eller inte. Behovet avgor.
- Det innebar att vi alltid kan er-
bjuda véra barncancerpatienter
den bésta vard som finns att tillga i
varlden, vilket kdnns oerhort bra.

}“ Jag tror dessutom inte att det beho-
Kerstin Sollerbrant, ver bli dyrare for samhallet om ett
forskningschef for ~ barn far specialistbehandling utom-

handlingsmetoder ute i virlden somvi Barncancerfonden. landsjamfort med att bygga upp mot-

har missat i Sverige. Men det dr viktigt att inte
skuldbelédgga fordldrar som pa eget initiativ
aker utomlands med sina sjuka barn f6r en viss
behandling. Personalen i varden gor det som
de anser ar bast for barnen. Men det gor aven
fordldrarna. Ibland kan det bli sa att lakarna
och foraldrarna har olika syn, sager Kerstin
Sollerbrant.

Intresset fér obeprovad vard utomlands ver-
kar oka. Vad tror du att det beror pa?

- Jag tycker inte att det &r s konstigt att
manga foraldrar som har svért sjuka barn s6-
ker pé nitet efter information och tinkbara be-
handlingsmetoder. Nagra barn som fatt vard
utomlands pé foréldrarnas eget initiativ har
dessutom fatt stor uppmérksamhet i media.
Det gor sa klart att intresset for och diskussio-
nerna kring vard utomlands okar.

- Min bild ar dock att fordldrar i allménhet
har stort fortroende for svensk barncancer-
vard. Dessutom pa goda grunder. Den pressa-
de situationen inom varden med bland annat
personalbrist, har inte forsamrat 6verlevna-
den bland svenska barncancerpatienter.

Mellan 15 och 20 cancersjuka svenska barn
har de senaste fem aren remitterats till bepro-
vad vard utomlands av svenska lakare, enligt
Barncancerfondens undersokning.

- Jag tycker att det ar fortroendeingivande

svarande kompetens i Sverige. Framfor allt
inte nér det dr fragan om mycket ovanliga di-
agnoser, sager Kerstin Sollerbrant.

BARNCANCERFONDEN ANSER att sjukvard ska
bygga pa vetenskap och beprovad erfarenhet.

- Oprovade behandlingar kan vara skadliga
for patienterna. Men sjdlvklart dr det skillnad
pa om det handlar om helt obeprovade meto-
der eller exempelvis mediciner som &r god-
kéndaivissa linder men som dnnu inte kom-
mit till Sverige, siger Kerstin Sollerbrant som
menar att det r viktigt att de kliniker som be-
driver experimentell eller obeprévad vard 6p-
pet redovisar sina metoder och resultat.

- Det dr sa vi lar oss och sprider kunskap.
Den som funderar pa att pa eget initiativ soka
vard utomlands till sitt sjuka barn bor prata
med professionen. Det dr de behandlande
lakarna som kan ge de bésta raden.

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

- Jufler studier barn deltar i, desto mer kun-
skap far vi, och det ar i grunden bra. Men det ar
viktigt att tdnka pa att det da handlar om forsk-
ning och inte vard. Samtidigt finns det en gra-
zon mellan vad som dr vard och vad som dr
forskning, som kan vara svar att hantera i takt
med att det kommer allt fler nya mediciner
som testas runtom i varlden. Det viktigaste ar
att se vad som dr bast for det enskilda barnet.

- Vi har nyligen fatt tva kliniska provnings-
centrum i Sverige. Det 6kar mojligheterna for
barn att delta i kliniska studier aven har, vilket
kommer att bidra till battre behandlingar.

Behandlingar utomlands -
sa tycker Barncancerfonden

BARNETS BASTA OCH VETEN-

SKAPLIG GRUND SKA ALLTID

VARA UTGANGSPUNKTEN
Behandlingar och kliniska studier maste alltid utga
fran barnets basta. De ska bygga pa vetenskaplig
grund for att vara sakra och effektiva. Det galler
aven kliniker utomlands.

ALLA KLINIKER

MASTE REDOVISA RESULTAT
Det ar viktigt att de kliniker som genomfor experi-
mentella eller obeprévade behandlingar 6ppet
redovisar sina metoder och resultat - sa att even-
tuella framgangsrika behandlingar kan komma
alla barn tillgodo.

FORALDRAR MASTE FA
FORUTSATTNINGAR ATT FATTA
VALINFORMERADE BESLUT
Alla drabbade foraldrar maste fa information om
vilka beprévade behandlingar och kliniska studier
utomlands som kan vara aktuella samt vilka risker
det kan finnas med att aka utomlands pa egen
hand.

SVENSK BARNCANCERVARD

HALLER VARLDSKLASS
Overlevnaden i barncancer i Sverige &rhog, den
svenska barncancerprofessionen har starka inter-
nationella natverk och man féljer noga utvecklingen
globalt vad gdller kliniska studier och behandlingar.

KLINISKA STUDIER

AR VAGEN FRAMAT
Vi maste undanrdja alla hinder som finns pa vagen
mot nya lakemedel som kan bota barn med de sva-
raste formerna av cancer. Sarskilt vid ovanliga diag-
noser dr internationellt samarbete oerhort viktigt,
och det maste vara enkelt for svenska barn att vara
med i relevanta kliniska studier utomlands.
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Emlasalva pa hdnderna gor att det inte blir lika smartsamt att satta in nalen infér operationen. Vilfred ska genomga magnetrontgen och ett ben-
margsprov. De dterkommande kontrollerna gors for att utesluta att cancern kommit tillbaka. I vantan pa sévning skjuter Vilfred barnonkologen

Per Kogner med kanonen pa sin rullande sj6rdvarbat.

Med Vilfred
mot framtiden

| ett nationellt pilotprojekt ska alla cancersjuka barn genomaga
entotal analys av arvsmassan. Det ger underlag till fler kliniska
provningar — och det ar sa som forskarna fick chansen attradda
livet pa Vilfred Lindqvist,idag 5 ar gammal.

VILFRED AR HUNGRIG. Han fastar eftersom han ska sovas
for att lakarna ska kunna genomfora en magnetrontgen
och ta ett ryggmaérgsprov. Det sker var tredje ménad for att
kontrollera att det inte finns nadgon ny tumdrtillvixt i den
lilla kroppen. Han haller handen tryckt mot sin tomma
mage och onskar att hans strumpor vore godis. Men det
gar Gver.

- Akta, jag ska faktiskt kora! hojtar Vilfred till Per Kog-
ner, barnonkolog och den lidkare som &r ansvarig for Vil-
freds behandling.

Per Kogner hoppar bakat i spelad panik och Vilfred 1dm-
nar behandlingsrummet pd en rosa trehjuling som han
hdmtat fran lekhornan.

Vilfred ar det forsta barnet i Sverige att behandlas med
andra generationens ALK-hdmmare, en medicin som en-
kelt forklarat stanger av en gen i tumoren. Tumorer med
aktiverade ALK-gener ar extra aggressiva, vaxer fortare
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och sprider sig littare an tumdrer som saknar den genetis-
ka forandringen. Med medicinen kan de sjuka cellerna i
stillet mogna ut och bli vanliga nervceller.

- Han dr en féregangare. Vi har tinkt att publicera en
vetenskaplig rapport om det hér fallet, sdger Per Kogner,
som dr expert pa neuroblastom.

VILFRED DIAGNOSTISERADES med hogriskneuro-
blastom stadium 4 nér han var 16 manader gammal. Det dr
en aggressiv cancerform med cirka 60 procents 6verlevnad.

Men cytostatikan som skulle raidda pojken gjorde ho-
nom dddssjuk. Lakarna forstod inte varfor.

En gensekvensering, en analys av kroppens samtliga
gener, visade att Vilfred har Fanconis anemi, en ovanlig
genetisk sjukdom som péverkar benmérgens formaga att
bilda nya blodceller. Personer med sjukdomen har ocksa
ett mer sarbart DNA. Kroppen har helt enkelt svarare




Full fart mot framtiden!
Hoppet om att radda fler av de
barn som dor av cancer, star till nya
behandlingsmetoder som kan ersatta
och komplettera dagens mediciner.
Med nya ldkemedel hoppas forskarna
ocksa att biverkningar och sena
komplikationer ska bli
farre och mildare.



Q GRANSKNING RADDAD AV FORSKNINGEN

Lange var ldkarna osakra pa om Vilfred skulle dverleva. Han var svart cancersjuk och talde inte sina mediciner. Men nya forskningsupptackter raddade hans liv, och i dag &r
han en helt vanlig femaring med en helt vanlig passion for allt som rullar - cyklar, trampbilar, leksaksbilar. For honom ar sjukhusbesoken odramatiska tillfallen till att umgas
med clowner och cykla snabbt i korridorer. For hans foréldrar ar det varre. Varje undersokning fruktar de daliga besked.

b att stida undan de cellférandringar som kan leda till
cancer, men tal heller inte cytostatika eller stralning, den
vanliga behandlingen mot neuroblastom.

Den genetiska analysen visade ocksa att Vilfreds cancer
dessutom hade en muterad ALK-gen. And3 jublade likar-
na nir de fick provsvaret. Antligen fanns det ett sitt att be-
handla.

Neuroblastom drabbar uteslutande barn, ofta sméa barn.
Men samma forandring som fanns i Vilfreds cancer finns
iflera typer av cancer som drabbar vuxna, till exempel
vissa former av lungcancer. For vuxna anvinds ALK-ham-
mare f6r behandling av sddan lungcancer - och Per Kogner
ville hitta en ALK-hammare som skulle fungera for Vilfred.

Efter ansokningar till likemedelsbolaget, Lakemedels-
verket och till Karolinska universitetssjukhuset fick Per
Kogner och Vilfred chansen att testa en ny och béttre
ALK-hammare av andra generationen.

Sedan 2015 16ser fordldrarna upp en kapsel i lite vatten
och sprutar in i porten pa magen, som ser ut som en knapp,
varje morgon. Tumdren i magen krympte och efter atta
maénader kunde den opereras bort. I dag dr tuméren bak-
om ogat borta, precis som tumorerna i ryggraden och
spridningen i resten av kroppen.

Vilfred kldttrar upp i sdngen pa sal 7 pa dagvéarden. Han,
mamma Agneta och pappa Alexander véntar pi att en
sjukskoterska ska komma in och sétta in infarten dir sov-
medicinen ska sprutas in. Vilfred lagger sig tillratta.

- Mysigt, utbrister han, for att strax sjunka in i barnkana-
lens tecknade, talande batar.

NU STAR PER KOGNER och hans kollegor i hela landet i
startgroparna for att borja med att gensekvensera alla
barncancerpatienter redan i samband med diagnostillfil-
let. Undersokningen dr smartfri. Fram tills nyligen har den
varit for dyr och for komplicerad for att anvinda som stan-
dardundersokning.

- Det ér en stor mojlighet som Barncancerfonden valt att
stotta med pengar. I framtiden kommer det innebara att vi
ibland blir sékrare pa diagnos, att vi ibland blir battre pa
prognos och for nagra att vi hittar avvikelser som direkt
paverkar behandlingen, séiger Per Kogner.
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LFRED
LINDQVIST

Alder:54r.

Bor: Alta utanfor Stock-
holm.

Familj: Mamma Agneta
Gimhag Lindqvist, pappa
Alexander Lindqvist,
storasyster Matilda, 9 ar.
Gor: Gillar fordon och
langt har, som de tva
basta forskolekompisar-
na har. Darfor sparar
Vilfred ut sitt har.
Diagnos: Neuroblas-
tom, 2014, Fanconis
anemi. Behandlas med
ALK-hdammare som
bromsar cancern och
later tumorcellerna
mogna ut tillnormala
nervceller.

I dag tittar lakare pa ett visst antal avvikelser i tumorens
arvsmassa. Nir gensekvenseringen paborjats kommer det
g4 att se allt. Aven sidant som inte gir att behandla i dags-
laget.

- Vikommer att hitta information som vi annu inte vet
hur vi ska hantera. Men vi kommer ocksad att ldra oss mer
om varfdr barn far cancer och i vilka fall drftlighet kan
komma att spela in, sager Per Kogner.

Trots goda resultat vid vuxencancer dr ALK-himmare
inte forstahandsval for behandling av de neuroblastom-
patienter som uppvisar avvikelse pd ALK-genen.

- Inte &n, tyvirr, konstaterar Per Kogner.

IDAG FAR YTTERLIGARE tvi barn liknande behandling
som den som raddade Vilfreds liv. De nya behandlingarna
kan ske genom Hope-kliniken i Stockholm, och genom
barncanceravdelningen vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i G6teborg som ocksa har en Klinisk prov-
ningsenhet.

Dessa bada kliniker dr garanter for att Sverige ska kunna
vara anslutet till ITCC (Innovative Therapies for Children
with Cancer), ett internationellt natverk av aktorer som
samarbetar kring utveckling av nya mediciner pa barncan-
ceromradet.

Genom ITCC far svenska barn tillgéng till studier som
sker utomlands och barn frén 6vriga ldnder far tillgdng till
svenska studier. Ju fler barn som deltar i en studie, desto
sakrare blir de vetenskapliga resultaten.

De tva svenska klinikerna har bland annat gjort det moj-
ligt for svenska barn att delta i Biomede, en fransk studie i
jakten pa en verksam behandling av den svarbotade sjuk-
domen diffust ponsgliom (DIPG), som béde Alicia och Eric
dog av (l4s mer pa sidorna 36-39).

Vilfred har bestdmt sig for att hoppa ner fran singen. »



Genom tva nya enheter,

Hope i Stockholm och prévnings-
enheten vid Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus i Goteborg, kan
svenska barn delta i kliniska studier.
Forskning som leder till nya behand-
lingar ar enda vagen framat for
de barn som lider av de mest
svarbehandlade
diagnoserna.




GRANSKNING RADDAD AV FORSKNINGEN

Barnonkologen Per Kogner och mamma Agneta diskuterar blodvéarden. Vilfred ar inte intresserad. Clownen Bandy har littare att fanga femar-
ingens hela uppmarksamhet. Anda ar det lite mysigt pa sjukhus tycker Vilfred. Med eget rum, séng och en stor tv funkar det mesta.

Han ligger pa golvet och kor en gul lastbil. Han hade tur
som fick tillgdng till medicinen medan tid var.

DEN KLINISKA PROVNINGSENHETEN Hope i Stockholm
finns for att en pojke som heter Nelson inte gor det. Han
dog till f6ljd av en hjarntumor som inte svarade pa de tra-
ditionella behandlingsformerna cytostatika, stralning och
kirurgi. Det saknades nya mediciner.

Nelsons forédldrar 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 provningsenhet.

Hir ska de barn som inte svarar pa den vanliga behand-
lingen fa delta i kliniska studier, provningar av nya likeme-
del. Trots att EU-reglerna kring likemedelsprovning siger
att barn ska inkluderas, sker det fortfarande alltfor sillan.

Chansen att ett barn far nytta av studien, pa det vis som
Vilfred fatt, &r mycket liten. Men resultatet ger viktig kun-
skap till framtida barn.

En framtid som dock r oviss for det barn som gar forst.
Eftersom inget barn fatt liknande behandling som den Vil-
fred far, finns det inga sanningar eller solklara besked att
leverera. Ingen beprovad erfarenhet att luta sig tillbaka
mot, inga andra forédldrar som vet hur det ar.

Stundtals dr det svart.

- Det som dr mest frustrerande dr att det inte finns nagot
slut. Nér vi fick beskedet om att det inte finns nagon cancer
kvar var det 4andé som antiklimax, det var inte den harliga
kanslan man dromt om, sdger Alexander.

-Vikopte i alla fall tarta, sdger Agneta.

- Man har likom inte en stdmpel pa ett papper som siger
att allt dr klart. De séger att de inte ser ndgon cancer, men
de kan inte séga att det inte finns ndgon cancer dir. Det
finns ingen tydlig plan. Inget tydligt mal. Nar 4r mardrém-
men slut? Ar den ndgonsin det? siger Alexander.
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De har fatt veta att Vilfred beh6ver en stamcellstransplan-
tation, kanske redan i ar. Hans blodvérden sjunker pa grund
av den drftliga DNA-avvikelsen. En transplantation dr basta
sdttet att f benmérgen att fungera, men kan ocksé vara ett
sétt att paverka eventuella kvarvarande cancerceller.

Men det dr ocksd en intensiv och hard behandling och
Agneta och Alexander ér oroliga for att transporteras till-
baka till den tid da Vilfred var som sjukast.

SJUKHUSCLOWNERNA BANDY OCH PAJETTE gor entreé.
De ér tva av en stor clowngrupp som turas om att tréffa sju-
ka barn for att skapa avbrott i deras vardag. Smaértan och
tristessen lindras med sépbubblor och ballongdjur.

Bandy bléser snabbt upp tva ballongsablar och en bal-
longpudel at Vilfred.

Efter ballongerna dr det sal 1 som géller for Vilfred. Han
hoppar upp pa trehjulingen och guidar sjukskéterskan som
ska sticka honom i handen, f6rbi barn med droppstéllning-
ar och Ovrig personal i korridoren.

Inne i salen tar han plats i sdngen.

- Det ar coolt hér inne, konstaterar han.

Tva barnsjukskoterskor och en blivande barnsjukskoter-
ska kommer for att sétta infarten i handen pa honom.

Hans hinder ar lindade for att skydda beddvningssalv-
an. Nu lindar skéterskan av dem, lugnt och forsiktigt.

Vilfred gréter lite nér det sticker till.

Efterdt dr det dags for stickpresent, en institution pa
barncanceravdelningen. Vilfred viljer omsorgsfullt ut tva
sma bilderb6cker som han ger vidare till sin mamma innan
det dr dags for avfird pa cykeln.

Det ér fortfarande en timme kvar tills han ska sovas.

- Nu ér han sa mycket storre, en liten person. DA nér allt
hiande hade vi knappt lart kinna honom. Det hir kinns
annu virre, siger Alexander.

- Om det inte skulle g bra, menar du, fragar Agneta.

- Jag forsoker ju att inte tdnka pa det. Men det slar oftast
till nér jag dr som gladast. Det dr da jag tinker att han kan
forsvinna, sdger Alexander.

Vilfred, han tinker inte sd. Han dr inte sé fortjust i sin
medicin, men han vet varfér han méste ta den varje dag.
S4 att de onda bollarna inte kommer tillbaka i magen och i

ryggen.
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En gang om dagen far
Vilfred sin medicin insprutad
i portenimagen. Det dr en ny form av
ALK-h@ammare, som gor att cancerninte
fortsatter att accelerera och att tumor-
cellerna utvecklas till vanliga celler.
| dag behandlas fler barn enligt
samma princip. Vilfred
ar en féregangare.

NEUROBLASTOM
Neuroblastom dr en cancer-
form som dr vanligast hos
sma barn. Sjukdomen uppstar
i det sympatiska nervsyste-
met. Ofta upptrader sjukdo-
men dvenibinjurarnas inre
del, liksominervvdvnaden
utefter ryggraden.

Sjukdomen delas inlag-,
intermedidr- och hogriskneu-
roblastom, eller stadie 1-4.
Stadie 4 ar mest aggressiv och
svarast att bota.

ALK-HAMMARE
ALK-hammare ar medicin
som dr etablerad inom can-
cervard av vuxna. ALK-ham-
mare tillhor en ny typ av can-
cerlakemedel som kallas
malinriktade for att de riktar in
sig pa skillnaderna mellan en
frisk cell och en cancercell,
och slar pa sa satt mot can-
cercellen.

*

GENSEKVENSERING
Gensekvensering dr en me-
tod som kartlagger och analy-
serar en manniskas arvs-
massa och avvikelser fran det
normala. Undersokningen ar
kostsam, men skulle kunna
bidra till annu sdkrare diagno-
ser och till att hitta avvikelser
som gar att behandla, ibland
med nya och oprovade medi-
ciner.

Nu stottar Barncancerfon-
den ett nationellt projekt som
gar ut pa att analysera DNA
hos alla cancerdrabbade barn
och deras cancerceller, for att
stélla en sa precis diagnos
som mojligt och hitta eventu-
ella genavvikelser som ocksa
kan fungera som mal for be-
handling.

Barncancerfonden bidrar
med 15 miljoner kronor till
Genomic Medicine Sweden.
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JULIAFRID 9 AR, insjuknadeileukemi ALL nar hon var tva ar. Behandlingen skadade Julias lever och under sommaren 2017 genomgick hon en levertrans-
plantation. "Jag vet att nagon har détt for att jag skakunnaleva”, sager hon. | dag mar Julia bra. Vardagen bestar av skola, kompisar, att baka och pyssla. Hon

tycker om att baka tartor. Helst med massor av nétkrami. Julia foljer ofta med pappattill hans jobb. Julia gar pa kontroller pa sjukhus ungefar en gangiveckan.

Forskning dr
vdagen framat

| Sverige dor ett sextiotal barn till foljd av cancer varje ar. Aterfall och akuta
komplikationer ar tva dodsorsaker. Aggressiv cancer darenannan. Att bota
sjukdomen utan att risken for komplikationer 6kar ar en svar balansgang.
Mendet finns hopp - utveckling av nya metoder och behandlingar. Vagen
framat ar forskning. *
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FORSKNING DODSORSAKER VID BARNCANCER

Sadrabbar
DarNncancer

Varje ar dor ett sextiotal barn av cancer i Sverige. De dor av sin sjukdom —
oftast av att cancern kommer tillbaka, av behandlingen eller av ny cancer.
- Attbota alla kanns langt borta. Men hoppet star till forskningen, sager

barnonkologen Mats Heyman.

VARJE ARDRABBAS drygt 300 barn av cancer i Sverige. Av
dem 6verlever mer dn 80 procent. Men fortfarande dor drygt
tva skolklasser varje ar, och det gor cancer till den vanligaste
d6dsorsaken for barn mellan 1 och 14 ars alder i Sverige.

Barncancerfondens vision ér att utrota barncancer.

- Ska vi bota fler behovs nya metoder, men att bota alla
kanns langt borta. Hoppet star naturligtvis till forskningen,
sager Mats Heyman, barnonkolog och senior forskare vid
Karolinska institutet.

Han ér ansvarig for Svenska Barncancerregistret,
dér barn och ungdomar, som insjuknat i cancer sedan
1982, finns registrerade.

Mest utvecklat dr registret i fraga
om leukemier, dar akut lymfatisk

>> Det ar viktigt att titta pa

NARBARN DORI ALL ér sjilva sjukdomen fortfarande
den vanligaste dddsorsaken. Siffror fran hela behandlings-
protokollet, alltsé barn frdn Norden, Estland och Litauen,
visar att 15 barn om dret dott av sjukdom. Detta kan intraf-
fa redan under pagaende behandling. Ju tidigare aterfallet
kommer - desto storre ar risken att do.

- Aven om barnen dor av behandlingen efter aterfallet s&
ar det rimligt att rakna sjukdomen som huvudsaklig dods-
orsak, de skulle aldrig ha blivit utsatta for en andra be-
handling om de inte &terfallit. Det dr sjukdomen som &r
boven i dramat d, sdger han.

Barn som dor av leukemi dor till exempel av att ben-
margsfunktionen slas ut. Det leder i
sin tur till infektioner eller blodning-

leukemi (ALL), ar den storsta diag- dodsorsaker —forattforsta  ar. Ibland tar sig leukemiceller in i

nosen. Det dr ocksa den vanligaste
cancerdiagnosen hos barn, med cir-
ka 70 nya patienter varje ar.

om man forlorar patienter
pa grund av sjukdom ellerom av fasta tumorer dor ofta av dotter-

andra organ, som lever och njurar,
som da slutar fungera. Barn som dor

Overlevnaden for all barncancer barnen dor av biverkning ar. <« tumorer (metastaser), till exempel

har legat pa ungefir samma niva

iett par decennier. Genom att titta ndrmare pa varfor bar-
nen dor gar det att illustrera de utmaningar som forskning-
en star infor.

- Nar man funderar dver att andra behandling ar det
viktigt att titta pa dodsorsaker. Det dr for att forstd om man
forlorar patienter pa grund av sjukdom - och att vi i sa fall
behover ge mer behandling - eller om barnen dor av bi-
verkningar, och vi behover ge mindre behandling, sager
Mats Heyman.

ilungorna. Ibland kan en stor
primartumor orsaka dodliga komplikationer.

En hjarntumor orsakar till slut att viktiga nervfunktioner
slas ut eller att den friska hjarnvivnaden inte far tillrdckligt
med plats nér cirkulationen av hjarnvitskan hindras.

Det finns cancer som ar helt resistent mot behandling.
Det vill sdga att sjukdomen inte svarar pa behandling alls.
Nar det galler ALL ar det sallsynt. I dag svarar 99 procent
av de ALL-drabbade barnen pa induktionsbehandlingen
(den inledande hogintensiva behandlingen).



Overlevare

Dod av sjukdom
Akut lymfatisk leukemi (ALL) . .
ar den vanligaste barncancer- 03% Dad av behandling

sjukdomen. Diagrammet sam-
lar alla sjukdomar som inte ar

leukemier, hjarntumaorer eller ALL

neuroblastom under kategorin Akut lymfatisk leukemi
"solida tumorer”. Statistiken ar

hamtad fran Det svenska barn- TOtalt: 2 116

cancerregistret.

Induktionsdod (dod under forsta
behandlingsveckorna)

Dod orelaterat till cancersjukdomen

Dod av sekundar cancer

Okand dodsorsak

00O OO0

Statistik for Sverige, 6vriga
Norden, Estland och Litauen
2000-2016.

03%

AML 1%  0.2%

Akut myeloisk leukemi CN S t .
. =tumorer
Totalt: 991 Hjarntumorer och
neuroblastom

Totalt: 1535

Statistik for Sverige, dvriga
Norden, Estland, Lettland och
Litauen, Belgien, Nederldanderna,
Hong Kong, samt en patient fran
Israel 2000-2016.

Statistik for
Sverige, 2000-2016.

1% (fer:¥4 0,04 %

Darfor dor s N\
barn av cance il ) Solida tumorer
| Sverige drabbas drygt

Alla 6vriga tumorer
barn och ett sextiotal bari

avlider till f6lj av cancer ' M TOtalt: 2 462

Vanliga dodsorsaker ar att
benmargen eller viktiga or¢
slutar att fungera till foljd a
leukemi eller tumorceller va
till nar sjukdomen inte gatt a
behandla effektivt eller kommi
tillbaka (aterfall). Ibland leder:
ocksa behandlingen till sa all-
varliga komplikationer att det
leder till déden. Barncancer-
Overlevare riskerar ibland att
drabbas av livshotande sena
komplikationer.
Kdlla: Mats Heyman,
Svenska Barncancerregistret.

Statistik for
Sverige, 2000-2016.
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Mats Heyman ar forskare
och barnonkolog, och han har
lange varit ansvarig for Svenska
Barncancerregistret. Dar samlas
information om alla barn som drabbas
av cancer, deras sjukdomar, deras
behandling och eventuella
biverkningar.




>> Vagen framat ar forskning. Vibehover forsta sjukdomen battre, vilket
innebar att vi kan ge mindre behandling somi sin tur ar mindre giftig. Det
kravs nya behandlingar som botar fler, utan svara sena komplikationer. «

Sedan det aktuella behandlingsprotokollet (behand-
lingsschema som finns for de vanligaste cancersjukdomar-
na) mot ALL inférdes 2008 har inte ett enda barn dott av
ALL pé grund av att det varit resistent mot behandlingen.

- De ér vildigt fa nu fortiden. Vi har bade blivit battre pa
att behandla sjukdomen med effektiva behandlingskombi-
nationer och vi héller barnen vid liv s att de hinner svara
pa behandlingen, sdger Mats Heyman.

Men resistent sjukdom forekommer vid andra cancer-
former, aven om det ar ovanligt. Resistenta sjukdoms-
former finns till exempel bland solida tumorer och hjérn-
tumorer, men ocksa hos den ovanligare och mer aggressi-
va leukemivarianten akut myeloisk leukemi (AML).

Den nist vanligaste dodsorsaken for cancerdrabbade
barn ér sjialva behandlingen.

AV DET FEMTONTAL BARN som dor varje ar efter att ha
fatt ALL, avlider mellan tva och tre procent av behand-
lingskomplikationer efter induktionsbehandlingen, och en
procent under sjilva induktionsfasen. De allra flesta av
dessa barn dor av infektioner som inte gér att kontrollera.

- Virdknar formellt induktionsdoden som behand-
lingsorsakad, men man kan ocksa se det som att sjukdo-
men spelar en roll i denna fas, det dr inte létt att kategori-
sera. De allra flesta har svarat pa behandlingen. Man
maste ta i s& mycket ndr man borjar behandla, att ndgra
patienter far akuta komplikationer som man inte klarar
upp, sdger Mats Heyman.

Anledningen till infektionerna &r att cytostatikan ar s&
kraftig att kroppens immunforsvar tar skada, samtidigt
som det dr nedsatt av sjukdomen i sig. Infektioner ar van-
liga hos de flesta barncancerpatienter, men i de allra flesta
fall gar de att hédva.

Ett fatal barn som fatt ALL-behandlingen drabbas av en
ny cancer. Detta dr ett slags sen komplikation. Av dessa
avlider en knapp procent.

Den nya cancern beror pa att behandlingen inte bara
skadat cancercellerna, utan ocksa friska cellers DNA. Pa sa
satt utvecklas en ny tumdrsjukdom. Detta ar séllsynt och
drabbar mindre &n en procent av alla barn, eller mellan
noll och ett fall per ar, i genomsnitt.

Ett sddant exempel dr att barn som behandlats mot ALL
senare drabbas av AML. En sddan form av AML ér svarare
att bota dn den vanliga formen. Vissa barn har en drftlig
kinslighet, som gor att de ldttare far cancer. I dessa fall dr
sekundir cancerutveckling vanligare.

NARDET GALLER SOLIDA TUMORER och hjirntumdrer
ar det generellt mer ovanligt att barn dor av behandlingen.

Det beror till viss del pa att en del av dessa sjukdomar ar
svérare att behandla dn leukemi. Till exempel har viidag
ingen bot att erbjuda for hjarnstamstumoren diffust pons-
gliom.

- Dessa tumorers biologi ser annorlunda ut. Vissa typer
av tumorer svarar helt enkelt mycket sdmre pa den be-
handling vi har att erbjuda i dag, sdger Mats Heyman.

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

annat p4 att dessa sjukdomar inte dr sé vanliga - man
maste samla material frin ménga ldnder for att gora bra
forskning - och sjukdomarna skiljer sig ocksa at fran fall
till fall.

En del av de solida tumorerna ar svarare att ta prover
frdn, beroende pé var de sitter. De kan ocksa vara svarare
att karaktarisera, eftersom de innehaller flera olika cell-
typer, inte bara tumorceller. Pa grund av sin séllsynthet har
de inte heller varit lika val registrerade.

Aven om tva barn med exempelvis en hjirntumér far
samma diagnos kan tumdrernas cellbiologi skilja sig stort.
- Det forskas intensivt om detta just nu, att identifiera
nya undergrupper som kan styra behandlingen framéver,

sager Mats Heyman.

Samtidigt inriktar forskarna sig pa att hitta nya likeme-
del och pa att ge sé 1dga doser av de etablerade mediciner-
na som mojligt. Svarigheten dr balansen.

- Vihar registrering av behandling och registrering av
biverkningar, men den ir inte fullstindig och har inte hal-
lit pa sé ldnge. Det stora problemet &r att ge tillrdckligt for
att bota sjukdomen, men inte for mycket sa att patienten
riskerar att d6 av behandlingen eller drabbas av allvarliga
biverkningar och sena komplikationer, siger han.

IDAG DRABBAS CIRKA 70 procent av de cancerdrabbade
barnen av sena komplikationer, en fjirdedel av dessa rak-
nas som allvarliga eller potentiellt livshotande. Det kan till
exempel handla om hjarntumorer som leder till kognitiva
funktionsnedsattningar, eller solida tumérer som kraver
omfattande operationer.

For att minska riskerna for allvarliga biverkningar och
sena komplikationer, kommer det nya internationella
ALL-protokollet att innebdra att andelen barn som be-
handlas enligt hogriskprotokoll minskar fran 15 procent till
mindre dn fem procent.

-Idagloper ALL-barnen nistan lika stor risk att d6 av
behandling som av sjukdom. Detta var tydligast i det nu-
varande protokollets hogriskbehandling, som nu anpassats
for att minska riskerna. Det dr oroande for barnonkologer,
men genom att planera mindre intensiv behandling hopp-
as vi kunna sanka dodligheten och andelen 6verbehand-
lade patienter, siger Mats Heyman.

FORSKNINGEN OM SENA komplikationer ar eftersatt.

- De flesta fore detta barncancerpatienter far ingen upp-
foljning av en barnonkolog som vuxna, det finns ett stort
morkertal. Vi behover detaljerad kunskap om de sena
komplikationerna, och det far vi genom uppf6ljning och
registrering av de 6verlevande. Forst da far vi verklig kun-
skap, siger Mats Heyman.

For att fa mer kunskap om sena komplikationer kréavs
detaljerad registrering, till exempel genom SALUB (Svens-
ka arbetsgruppen for langtidsuppfoljning efter barncan-
cer).

- Végen framat dr forskning. Vi behover forstd sjukdo-
men bittre, vilket innebar att vi kan ge mindre behandling
som i sin tur r mindre giftig. Det krévs nya behandlingar
som botar fler, utan svara sena komplikationer.

MATS HEYMAN

Titel: Docent, 6verlakare
och universitetslektor
vid Karolinska instituteti
Stockholm.

Nyttamed forskning-
en: Registrering i Barn-
cancerregistret innebadr
att lakarna standigt kan
folja och forbattra be-
handlingsprotokollen,
samt att det finns ve-
tenskapligt underbyggt
underlag for barncan-
cerforskare att utga
ifran. Ansvarig for arbe-
tet med ett nyttinterna-
tionellt ALL-protokoll
som ska 6ka dverlevna-
den och minska sena
komplikationer.

Anslag fran
Barncancerfonden

2800000kronor
under 2018
samt donations-
lektorat.

Forskargrupp: Karin
Flood (trial manager),
Jenny Juhlin (forsk-
ningskoordinator), fyra
IT-tekniker for register-
hantering samt eninter-
nationell forskargrupp
fran de 14 lander som
ingari ALLTogether-
protokollet och ett nat-
verk av svenska och
nordiska forskare som
anvander registerdata.
Huvudhandledare for en
doktorand och biihand-
ledare for flera.
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AKUTA KOMPLIKATIONER

)en svare
Dalansgangen

Akuta komplikationer ar den nast vanligaste dodsorsaken bland cancerdrabbade
barn. De uppstariborjan av en cancerdiagnos eller under behandlingen.

- Det ar en svar balansgang att ge mycket behandling for att fa bort cancern
samtidigt som barnetinte far for svara biverkningar och aterhamtar sig till nasta
kur, sager barnonkologen Jonas Abrahamsson.

DEN FORSTA AKUTA FASEN uppstér nir barnet insjuknar
och leder till att man soker vard. Barnet kan dd vara drab-
bat av till exempel svéra infektioner, akut njursvikt och vid
leukemi livshotande blodningar eller kramper, men dven
medvetandesinkning som en f6ljd av att det uppstétt ett
for hogt tryck i hjarnan pa grund av en hjarntumor.

- Barnet kan vara svart sjukt och det dr oftast de komp-
likationerna som leder till att tumorerna och sjukdomen
uppticks. Ett barn som kommer till sjukvarden med
missténkt leukemi kan ha so till 100 ganger fler vita blod-
kroppar i blodet dn normalt. Det innebar en hog risk for
akuta komplikationer, forklarar Jonas Abrahamsson, 6ver-
lakare vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i GSteborg.

Men akuta komplikationer dr ocksd biverkningar och
komplikationer som relaterar till cancerbehandlingen.

De kan bli valdigt allvarliga. Nar barnet behandlas med
cytostatika paverkas dven de friska cellerna vilket leder till
biverkningar som ar forvintade. Det kan handla om akuta
infektioner och paverkan pa krop-
pens slemhinnor. Ibland sker det
dessutom ovintade toxiska reak-
tioner, tillexempel paverkan pa
hjarnan med kramper och/eller
tillfalliga forlamningar.

- Det kan leda till mer of6rutsag-

bara och farliga komplikationer, sdger Jonas Abrahamsson.

Vid stralning uppstér mer séllan svira akuta komplika-
tioner. Efter en stamcellstransplantation dr det diremot
stor risk for allvarliga infektioner samt graft-versus-host-
sjukdom vilket innebér att transplanterade celler reagerar
mot patientens vivnad.

- Det dr oonskade effekter av behandlingarna, nagot vi
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»Vibotar mangamen det finns
patienter som drabbas av sa
pass svara komplikationer att
viintelyckas radda dem.«

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

CYTOSTATIKA GES I INTENSIVA behandlingsomgangar
eller kurer som paverkar alla celler i kroppen under cell-
delning. Nir en cell ska dela sig genomgar den flera stadi-
er. Alla stadier i cellens delningsprocess gar att paverka
med olika sorter av cytostatika. I ett visst ogonblick dr det
dock bara nagra av cancercellerna i en tumér som befinner
sig i exakt rdtt stadium for att paverkas. Det dr darfor som
behandlingen ges i kurer med nagra veckors mellanrum
och intervaller. Den inledande behandlingen &r vid manga
cancerformer mycket intensiv med hoga doser cytostatika.
Det gor att risken att drabbas av svéra akuta komplikatio-
ner dr stor. Vid leukemi avlider mellan en och tva procent
av barnen under den forsta intensiva behandlingen. Vid
andra cancerdiagnoser dr det ovanligt att barn avlider till
foljd av behandlingen.

- Vibotar ménga men det finns
patienter som drabbas av s pass
svara komplikationer att vi inte
lyckas raidda dem. Det kan vara
blodférgiftning och svér paverkan
pé tarmarna som kan leda till att
olika organ slutar att fungera.
Sarskilt barn som har drabbats av AML far en mycket
intensiv behandling i fem manader och &dven de med
ALL har en utmaning framfor sig. Det &r en svar balans-
gang att ge mycket behandling for att f4 bort cancern sam-
tidigt som vi inte vill att barnet far for svara biverkningar
och aterhdmtar sig till ndsta kur, sdger Jonas Abrahams-
son. >




Vid diagnos

De vanligaste akuta komplikationerna
vid diagnos:

- Kramper

- Krakningar/illamaende

- Medvetandesankning

- Smaérta (dar tumoren vaxer)

- Svarigheter att réra benen/ga for att
tumor trycker pa till exempel rygg-
madrgen

« Synrubbningar

- Rubbad saltbalans/njursvikt

- Livshotande blodningar

- Blodproppar

- Cirkulationsrubbningar eller hogt tryck
ihjarnan

- Infektioner och feber

Den forsta
behandlingen

Vid leukemi avlider mellan en och tva
procent av barnen under den forsta
intensiva behandlingen. Ett par komp-
likationer som kan vara dédshotande ar
blodférgiftning och svar paverkan pa
tarmarna som kan leda till att olika
organ slutar att fungera. Vid andra
cancerdiagnoser ar det ovanligt att barn
avlider till foljd av behandlingen.

Efter behandling

De vanligaste akuta komplikationerna
efter behandling ar:

- Blodftrgiftning

« Kramper

- Medvetandesankning

- Svampinfektioner

- Blodningar

- Mag- och tarmproblem

- Blasorimunnen

- Haravfall

- Ovrigainfektioner och feber

Kalla: Jonas Abrahamsson
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JONAS
ABRAHAMSSON

Titel: Overldkare vid
barncancercentrum,
Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus

i Goteborg.
Forskningsnytta:
Forbattra prognosen och
minska biverkningarna
vid behandling av akut
leukemi.
Viktigaresultat: Vihar
visat att man genom att
mata sma kvarvarande
rester av leukemiceller
efter de forsta tva kurer-
na vid behandling av
AML kan styra fortsatt
behandling sa att farre
barn far aterfall.

Anslag fran
Barncancerfonden
2850000 kronor
2016-2019 samt
forskarassistent-

tjanst.

Forskarteam: Cecilia
Langenskiéld (MD),
Lene Karlsson (MD),
Torben Ek (MD, PhD),
Katarina Abrahamsson
(professor), Linda Fogel-
strand (MD, PhD), Mats
Josefson (PhD) samt
kliniska forskare fran
Norden, Belgien, Hol-
land, Estland, Lettland,
Litauen, Israel och Spa-
nien.
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AKUTA KOMPLIKATIONER

Jonas Abrahamsson,
overlakare vid barncancer-
centrum i Goteborg:
"De flesta akuta komplika-
tioner ar forvantade. De

vanligaste ar feber
ochinfektioner.”




DE FLESTA AKUTA KOMPLIKATIONER ir forviantade.
Istort sett alla patienter drabbas ndgon gang under eller
efter varje kur av olika grader av akuta behandlingsrelate-
rade komplikationer. De vanligaste dr feber, infektioner
med bakterier och svamp, slemhinneskador med sar.
Infektionskinsligheten beror pa att cytostatika paverkar
benmargen och tillfilligt stoppar bildningen av nya blod-
kroppar samtidigt som barnet drabbas av blodbrist, lagt
antal vita blodkroppar och blodplittar. De laga vita blod-
kropparna dr den viktigaste orsaken till att barnet blir ex-
tremt infektionskansligt.

- Barnen far mycket simre skydd mot de bakterier som
normalt finns pd huden, i munhélan och i tarmen. Tarm-
floran fordndras och sma sdr kan uppstd i slemhinnorna.
Det kan leda till att bakterierna kommer in i kroppen och
ger en infektion.

Behandlingen paverkar dessutom harets tillvixt som
avstannas helt nir kurerna ges.

- Allt beror pa behandlingsintensiteten, ju hardare vi
behandlar desto fler och potentiellt allvarligare komplika-
tioner uppstar. Cytostatika dr giftiga och det dr inte bara
sjukdomen som paverkas nér vi ger det, siger Jonas Abra-
hamsson.

Neutropen feber efter en cytostatikabehandling ar
mycket vanligt. Neutropeni kallas det nar de bakterie-
dodande vita blodkropparna ér for fa och barnet har en
hog risk att drabbas av infektioner och feber. Om barnet
inte far behandling med antibiotika pa sjukhus finns risken
for blodforgiftning som i vérsta fall kan leda till doden.

-Idag vet vi att antibiotika ska sattas in direkt. Det vis-
ste vi inte for trettio ar sedan, da 20 procent av de barn
som hade blodforgiftning dog av infektionen. Vid vissa
cancerdiagnoser, som AML, akut myeloisk leukemi, far
barnen antibiotika efter ndstan varje kur, fortsatter Jonas
Abrahamsson.

IALLA STORA BEHANDLINGSPROTOKOLL finns nog-
granna rekommendationer for hur ldkare ska behandla
infektioner och andra akuta komplikationer. Det har lett
till att vi i Norden fatt ned antalet dodsfall som beror pa
infektioner rejalt. Alla viktiga akuta biverkningar hos barn
som ingdr i kliniska behandlingsstudier och som leder till
inldggning pa sjukhus rapporteras och analyseras.

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

En vanlig akut komplikation &r att tarmarna arbetar
sdmre. Det beror fraimst pa att vissa cytostatika tillfalligt
“forlamar” tarmarna och pa att slemhinnorna i tarmen ér
skadade. Aven tarmfloran kan vara forindrad.

- Sarskilt i kombination med att vi ger kortison hinder
det att magen borjar jobba langsammare, den kan bli helt
stillastdende och det samlas bade luft och avforing i ma-
gen. Typfallet 4r en tvaaring som ligger stilla i singen med
uppsvullen mage och har jitteont med 40 graders feber.
Vi behandlar med antibiotika, svampmedel och smértstil-
lande likemedel. Da gar det néstan alltid bra, séger Jonas
Abrahamsson.

Vid leukemi mater lakarna mangden cancerceller i ben-
mairgen. Det gors efter den forsta intensiva behandlingen.
Svaret styr den fortsatta behandlingen.

- Alla hanterar medicin olika. Alla far en storleksanpas-
sad dos som star i protokollet men vissa kan bryta ned
den langsammare och pa sd sitt utsittas for mer medicin
med fler biverkningar. Det tar da langre tid f6r barnet att
aterhdmta sig. Men vi far kanske ocksa en béttre effekt

Starkt vaccinationsskydd
behovs efter barncancer

Barn som har behandlats for cancer har svagt
immunforsvar flera ar efter att behandlingen
har avslutats. Nu ska forskare i Géteborg un-
dersoka om barnen behéver fornya sina vac-
cinationer som ingar i det allminna vaccina-
tionsprogrammet.

INFEKTIONER OCH AKUTA KOMPLIKATIONER
drabbar i stort sett alla barn med cancer. Det inne-
bar mer sjuklighet men ocksa en risk for att do av
en annan anledning dn sjilva cancerdiagnosen.
Manga av de behandlingsprotokoll som anvinds
innebér dessutom att barnens immunférsvar for-
samras rejalt.

- Den viktigaste riskfaktorn ar den intensiva cy-
tostatikabehandlingen men dven en del nya be-
handlingsformer som immunterapi med malsé-
kande antikroppar. En biverkning &r att de ofta
paverkar immunsystemet. Det leder till infektions-
komplikationer i lika hog grad som cytostatika.
Vissa av dem kan leda till blodforgiftning, sager
Torben EKk, 6verldkare vid barncancercentrumet i
Goteborg.

I ett forskningsprojekt ska han undersoka vilket
vaccinationsskydd barn har som ér fardigbehand-
lade f6r Non-Hodgkins lymfom och AML. Tidiga-
re studier av honom och hans kollegor har visat att
ALL-patienter behover ett utdkat skydd av det som
ingér i barns allménna vaccinationsprogram.

- Vi ska mita vaccinationsskydd hos barnen i
blodprover som tas niar behandlingen ar avslutad,
bade fore och efter vaccinationen, séger han.

ANLEDNINGEN TILL ATT TA PROVER efter vacci-
nationer dr att man vet att immunfdrsvaret beho-
ver lang tid for att dterhdmta sig. Det nedsatta vac-
cinationsskyddet beror pa att B-lymfocyterna,
som producerar antikroppar, fungerar simre efter
en cancerbehandling. Utan antikroppar kan inte
kroppen bygga upp ett immunforsvar mot sjukdo-
mar eller vaccin.

-Malet &r att vi ska ta fram nya riktlinjer for vac-
cinationer efter Non-hodgkin lymfom och AML. Jag
vill &ven forsta mer kring hur de viktiga B-lymfocy-
terna fungerar efter cytostatika, siger Torben Ek.

Tillsammans med sina kollegor i den vistra re-
gionen har han ocksa borjat registrera alla barn
som ldggs in pa sjukhus pd grund av infektion. Det
kan leda till att barnens komplicerade infektioner
kartlaggs battre och kan ge en battre bild av hur
det ser ut.

-Jag hoppas att vi ska ldra oss mer om infektio-
ner och hur vi kan forbéttra infektionsbehandling-
arna. Det skulle innebéra en béttre livskvalitet for
vara barn, konstaterar Torben Ek.

TORBEN EK

Titel: Overldkare vid
barncancercentrum,
Drottning Silvias Barn
och ungdomssjukhus i
Goteborg.
Forskningsnytta:
Forbattratimmunforsvar
och vaccinationsskydd.
Viktiga resultat: Battre
kunskap om hurim-
munfdrsvaret stors av
cancerbehandling.

Anslag fran
Barncancerfonden

500000 kronor
2014-2018

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

*

B-LYMFOCYTER
De vita blodkroppar som
kallas B-celler, eller
B-lymfocyter, dr en av
de viktigaste delarna av
vartimmunforsvar.
B-cellerna producerar
antikroppar som gor att
kroppen kan kannaigen
och bekampa bakterier
och virus.
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*

CYTOKINER
Cytokiner dr en grupp
proteiner och peptider
vars funktion ar att bara
kemiska signaler. De
faster sig till specifika
receptorer pa malceller-
na och tillverkas enbart
ndr de behovs. De har
manga olika sorters
malceller. Vissa cytokin-
er bidrar tillimmunsys-
temet, och endelandra
stimulerar bildandet av
roda och vita blodkrop-
par.

*

GRAFT-VERSUS-
HOST DESEASE
Uppstar nar ett barn har
genomgatt en allogen
stamcellstransplanta-
tion och beror pa att
transplanterade vita
blodkroppar reagerar
mot patientens celleri
olika vavnader. Barnet
kan drabbas av hudut-
slag, leverpaverkan och
svar diarré.

*

NEUTROPEN FEBER
Feber som uppstar nar
de bakteriedédande vita
blodkropparna efter en
cytostatikabehandling ar
for fa. Det ar ett tillstand
som kan leda till livsho-
tande infektioner.

%

IMMUN-
SUPPRESSION
Immunsuppression ar
ndrimmunforsvaret ar
nedsatt. Det kan uppsta
ndr ldkarna behandlar
med immunsuppressiva
lakemedel vid till exem-
pel behandling av barn-
cancer.
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>> Vissa barn har manga episoder av
neutropen feber och vi studeraromde
barnen har genetiska forandringar i sitt
immunforsvar som paverkar. «

> pa tumdren. Andra far samma dos men farre biverk-
ningar. Ett barn som behover dubbelt sé lang tid att ater-
hidmta sig och som drabbas av allvarliga akuta komplika-
tioner kanske vi méste ge mindre behandling till nésta
gang. Det kan paverka utgéngen, konstaterar han.

ANNA NILSSON, BARNONKOLOG vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus, har i ssmmanstallningar sett att en tredjedel
av barn med leukemi, under sin totala behandling, drabbas
av sd manga tillfillen av neutropen feber att det krdver in-
ldggning p& sjukhus och antibiotika. Resten av barnen har
ett fatal episoder av neutropen feber. I dag vet ldkarna vilka
behandlingar som ofta ger feber och andra komplikationer
men det finns inget bra sitt att se vilket barn som drabbas.
Nu vill Anna Nilsson genom sin forskning ta reda pa det.

- Vissa barn har ménga episoder av neutropen feber och
vi studerar om de barnen har genetiska fordndringar i sitt
immunforsvar som paverkar. Jag kommer dven att under-
soka vilken betydelse fordndringar i tarmfloran har for ris-
ken att drabbas av feber och allvarliga buksymtom, berét-
tar hon.

Forutom antibiotika for att fa bort bakterier efter en
cytostatikakur kan ldkarna sétta in morfinpump vid smér-
tor i magen och munslemhinnan, lindra blasor med olika
sprayer eller is och anvinda lokal behandling vid behov.

-Vikan lindra, men egentligen har vi inga dunderkurer
mot tarm- och slemhinneinflammation, sdger Anna Nils-
son.

ATT FAMANGA ANTIBIOTIKAKURER kan ha en baksida.
Risken dr att barnen dverbehandlas och att bakterierna i
tarmen blir resistenta mot antibiotika. Darfor pagar det
mycket forskning for att hitta vad det ar i immunforsvaret
som gor barnen infektionskinsliga eller inte. Det gar att
mita cytokiner via ett blodprov pa dem med feber eller
leta efter vissa biomarkorer f6r dem som har en lag eller
hog risk att drabbas av infektioner. Det kan minska anti-
biotikabehandlingen och styra behandlingen for en béttre
balans mellan bot och biverkningar. Annan forskning fo-
kuserar pa hur barnen ska tas om hand pé sjukhuset. Det
ar en fordel att familjerna redan vid diagnos kan forbere-
das och fa information om att behandlingen kommer att
leda till komplikationer och svara biverkningar.

- Vi forsoker bli battre. I forsta hand ska vi se till att bar-
nen Gverlever men vi tar ocksa hinsyn till patientens upp-
levelser fran sjukhuset nér de behandlas for akuta kompli-
kationer. Att ha en infektion och ma daligt paverkar
livskvaliteten vildigt mycket, sdger Jonas Abrahamsson.

Han dr ocksa ansvarig for det nya behandlingsprotokol-
let vid AML - NOPHO-DBH AML 2012. I det protokollet
undersoks om det gar att géra behandlingen béttre genom
att byta ut en av medicinerna i den forsta kuren mot en
annan medicin. Man vet att de tva férsta kurerna i behand-
lingen &r viktig for utgdngen, men fortfarande dr det oklart
vilka enskilda lakemedel som &r mest effektiva. Malet dr
att bota fler barn med AML samtidigt som forskarna vill
se farre akuta komplikationer. ©
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an av tarmen finns ett yttre lager av
itelceller som fungerar som en barridr
n tarminnehall och tarmvaggen.
rmepitelet hjalper till att ta upp ndrings-
nen fran tarmen samtidigt som den
ddar mot skadliga bakterier i tarmfloran .
et ar viktigt att det finns en balans mellan
flammation och anti-inflammation i tarmen
ch detta medieras bland annat genom olika
cytokiner.

Nar man ger cytostatika sa paverkas tarm-
epitelet och blir mer genomslappligt for skad-
liga bakterier och mer inflammation kan upp-
sta, sa kallad neutropen enterokolit. Forskar-
teamet vill undersoka om sammansattningen
av tarmfloran kan vara med och styra balansen
mellan inflammation och antiinflammation.

Snilla bakterier ska stoppa
inflammation och feber

Tarmfloran och genetiska férdndringar hos ett
cancersjukt barn kan ha betydelse for risken att
fa feber och tarminflammation efter en cytosta-
tikakur - ett allvarligt tillstand som alltid kriver
sjukhusvard. Nu ska forskare underséka varfor
och om snalla bakterier kan hjdlpa.

ANNA NILSSON, BARNONKOLOG och barninfek-
tionsldkare vid Karolinska universitetssjukhuset, har
lange 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 ar neutropen feber.

- Cytostatika ar en intensiv behandling och den bi-
drar till en extrem paverkan pa de vita blodkropparna
som snabbt sjunker och blir farre. De vita blodkrop-
parna dr viktiga fOr att hantera bakterier och virus. Om
de blir véldigt l1dga kan barnet drabbas av neutropen
feber som kan bli allvarlig och livshotande, sager hon.

Tillsammans med sina forskarkollegor ska hon ta
reda pa om barn med manga tillfdllen av neutropen
feber kan ha genetiska férdndringar i medfodda im-
munforsvaret som leder till storre risk for infektioner.
Hon ska dven studera vilken betydelse forandringar i
tarmfloran har for risken att fa feber och buksymptom.

» Vi vill se om vikan tillfora snalla
bakterier eller andra lakemedel for
att aterstillabalansenitarmen. «

- Vivet att tarmkomplikationer och feber dr kopp-
lade till varandra pa sé vis att tarmproblemen kom-
mer nir de vita blodkropparna &r for fa. Jag vill un-
dersoka om vi kan férindra det genom att undersoka
tarmen och se om det finns en brist pa de nyttiga
tarmbakterierna som alltid finns i tarmen, men som
forsvinner nér vi ger cytostatika.

STUDIEN INKLUDERAR BARN som behandlas for
akut lymfatisk leukemi, ALL. De kommer att lamna
avforings- och blodprov vid fem tillfdllen under ett ar.
Forskarna studerar hur tarmfloran paverkas av be-
handlingen och inflammationsmarkorer analyseras i
blodet. Om barnet blir sjukt i allvarliga buksymptom
tas ytterligare prover.

- Malet pa lang sikt dr att se om vi kan tillféra snilla
bakterier eller andra likemedel for att aterstilla ba-
lansen i tarmen. Om vi kan skydda tarmen och slem-
hinnorna kanske det minskar risken for feber och in-
fektioner. Min tes ar att det hor ihop, barnen som har
problem med magen far ofta mer feber och de far till-
baka en del av infektionerna.

Forutom att skydda barnen fran infektioner och
onddigt lidande &r ett mal att minska pa antibiotika-
anviandandet, som kan leda till resistenta bakterier,
under behandlingen av barncancer.

- Om vi kan minska antalet antibiotikakurer dr det
en vinst for barnen och det totala antibiotikatrycket pa
avdelningen. Farre infektioner skulle ocksa innebdra
en battre livskvalitet f6r barnen och deras familjer. ©

ANNA
NILSSON

Titel: Barnonkolog och
barninfektionsldkare pa
Astrid Lindgrens barn-
sjukhus.
Forskningsnytta: For-
battra klinisk diagnostik
och omhdndertagande
av infektionsrelaterade
biverkningar hos barn
som behandlas for can-
cer.

Viktigaresultat: Tidi-
gare forskning om lang-
livat antikroppsskydd
hos barn med cancer
och andra typer avim-
munsuppression har
bland annat resulterat i
ett program for revacci-
nering av barn efter
cancerbehandling.

Anslag fran
Barncancerfonden

350000 kronor
2018

Forskarteam: Eva
Sverremark-Ekstrom
(professor), Shanie Sag-
hafian-Hedengren
(forskare), Anna Berg-
gren (barninfektionsla-
kare, forskare).
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Sa S
DA

TILLVAXT OCH SPRIDNING

orider sig
cancer

Aggressiv cancer vaxer snabbt och sprider sig — och ar svarare att bota.
Mekanismerna bakom spridningen ar foremal for forskning som kan leda till

nya behandlingsformer.

- Viletar metoder som kan forhindra eller stoppa tumortillvaxt. Malet ar att
manniskor ska kunna leva med en stabil tumor eller sovande metastaser utan
atthanagra problem, sager Yihai Cao, professor vid Karolinska institutet.

ATT VAXA OCH att sprida sig till andra delar av kroppen ar
cancercellernas drivkraft som sakrar deras dverlevnad.

- Hela vérlden ar uppbyggd efter ett system dér de star-
kaste och mest anpassningsbara organismerna 6verlever.
Det giller dven tumorceller, siger Monika Ehnman, cell-
och molekylarbiolog vid Karolinska institutet.

Olika cancersjukdomar har olika ldtt att bilda metasta-
ser (dottertumorer). Prognosen skiljer sig beroende pa vil-
ken sjukdom det giller. Ett barn som har en njurtumor
med metastaser har generellt en god prognos, medan
spridd skelettcancer innebdr en simre prognos. Hur bena-
gen tumoren &r att metastasera beror pa vilken ursprungs-
cell som cancern uppstétt i, och vilka genetiska avvikelser
som har uppstatt.

Cancer som sprider sig och bildar metastaser pa nya
stillen i kroppen dr aggressiv. Spridd cancer gor att sjukdo-
men oftast blir svarare att bota. Det
beror till exempel pa att det &r van-
ligt att sjukdomen bildar dottertu-
morer i organ som har en livsviktig
funktion men samtidigt dr svirbe-
handlade; som lever, lungor, skelett
och hjdrna. Men det beror ocksa pa
att det kan vara svért att upptécka
metastaser. Problemet med cancer som sprider sig ar att
det racker med en enda liten cell, som kan ligga gomd
lange innan den borjar vixa till.

- De kan gdmma sig i veckor, ménader, ar, du vet inte var |
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> Varlden ar uppbyggd efter
ett system dar de starkaste
och mest anpassningsbara
organismerna overlever.
Det gdller dven tumorceller. «

de finns, sager Yihai Cao, professor vid institutionen for
mikrobiologi, tumor- och cellbiologi vid Karolinska institu-
tet.

Att bota all metastaserad cancer ligger langt fram i ti-
den. Men Yihai Cao hoppas kunna hitta behandlingar som
héller metastaserna i schack och gér dem mojliga att leva
med.

-Jag har studerat metastasering hela mitt liv, och det blir
mer och mer komplicerat. Men vi gor framsteg hela tiden,
sager han.

Fortfarande saknas testmetoder som kan avsloja smé
maéngder cancerceller i kroppen. En annan svarighet med
att bota metastaser dr att tumdoren bestar av méanga olika
celltyper, till och med olika sorters cancerceller. Alla sjuka
celler i tumoren svarar inte pa en och samma behandling.
Det ar de mest aggressiva celltyperna i en tumor som kolo-
niserar nya delar av kroppen.

- Det dr en viss typ av vildigt ela-
kartade celler i tumdren som kan
metastasera. Det gor att den svarar
daligt pa mediciner. Cancerceller
saknar hjdrna, men de dr smarta,
sager Yihai Cao.

TUMORSPRIDNING AR EN PROCESS med flera olika steg.
For att cancer ska sprida sig och bilda dottertumorer krévs
forst att tumoren vaxer. Tumortillvixt sker ofta genom att
normala, friska celler drabbas av mutationer i sitt DNA, »




Sjuk celldelning

Cancerceller delar sig utan stopp.

-

Innei cancercellen

I friska celler regleras tillvaxt
och cellddd i arvsmassan.
Cancerceller neutraliserar
mekanismer som bromsar
delning och maximerar
delning och tillvaxt.

Cancercell

Karlvagg

Sa bildas en cancercell

Friska celler drabbas av mutationer
som kroppens immunférsvar inte
lyckas hantera. De blir cancerceller.

Apoptos

Frisk celldelning

Vanliga celler delar sig ett visst antal
ganger innan de dor programmerad
dod, apoptos. Denna drabbar inte
cancerceller.

Inne i tumoren

Tumorer dr heterogena, de
innehaller en mangd olika celler.
Bade celler som normalt finns
ikroppen och olika cancerceller.
Behandlingen maste sla mot alla
former av cancerceller i tumoren.

Sa blir det fler tumorer

Aggressiva cancerceller kanta sigini ett
blod- eller lymfkarl och utikroppen. Dar kan
de sedan ta sig ut ur kdrlet och etablera sig
som en ny tumor. Cancern har metastaserat.
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XING-ME
/ZHANG
Titel: Forskare (MD) vid
instituationen for klinisk
neurovetenskap vid Ka-
rolinska universitets-
sjukhuset.
Forskningsnytta: Ge-
nom att injicera myeloi-
da celler (en form av vita
blodkroppar) och be-
handla med virusham-
mande medel kan man
bidra till att gora tumo-
ren mer sarbar for be-
handling.
Viktigaresultat:
Eosinofiler 6kar drama-
tiskt nar glioblastom
borjar att vdaxa, genom
att blockera dessa med
hjalp av anti-IL-5 anti-
kroppar 6kar dverlevna-
den hos glioblastom-
drabbade djurmodeller.

Anslag fran
Barncancerfonden

1200000 kronor

2015-2018 samt

forskarassistent-
tjanst

Forskarteam: Robert A.
Harris(professor), Mela-
nie Pieber (doktorand),
Harald Lund (doktorand,
Jinming Han (dokto-
rand), Keying Zhu (dok-
torand).
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>»>Det ar som att gaspedalenibilen
fastnat och att bromseninte fungerar.
Cellerna kan fortsatta att dela sig och
sjalva produceratillvaxtfaktorer. «

vilket kan leda till att viktiga gener som finns i cellens
DNA paverkas. Till exempel kan gener som reglerar till-
vixthormoner slés pa nir de inte ska, och de mekanismer
som ska himma tillvixten stdngs av. P4 sa sitt kan cancer-
cellerna borja upptrada onormalt, borja dela sig utan
stopp, och i vérsta fall kan tumoren vixa obehindrat.

- Det dr som att gaspedalen i bilen fastnat och att brom-
sen inte fungerar. Cellerna kan fortsitta att dela sig och
sjilva producera tillvixtfaktorer, signalimnen som fér
dem att vixa snabbare, siger Yihai Cao.

OFTAST AR CELLERNA beroende av tillvixtfaktorer uti-
fran, men cancercellerna formar sma sjalvforsérjande fa-
briker som producerar de hormoner som behovs for att de
ska kunna véxa och dela sig. Cancercellerna ordnar inte
bara med sin egen f6rsorjning av tillvixthormon. De ser
ocksd till att inte drabbas av apoptos, programmerad cell-
ddd, som gor att trasiga eller gamla celler sjdlvdor.

Generna som styr celldoden ar avstdngda i en cancer-
cell. Samtidigt saknar de en annan viktig sdkerhetsfunk-
tion. Medan friska celler delar sig ett begrdnsat antal gang-
er innan de drabbas av apoptos, delar sig de sjuka cellerna
obegrinsat. Ju mer de delar sig, desto fler forandringar och
fel samlar de pd sig. Vissa av fordndringarna gynnar tumo-
ren, till exempel sddana som gor att kroppens immunf6r-
svar inte kan kdnna igen och radera dem.

Att flytta ut i kroppen 6kar cancercellernas majlighet till
overlevnad 6ver tid. Blodkarl och lymfkarl dr viktiga for
tumoren, som bade far sin niring och transporterar av-
fallsprodukter genom kérlen. Men de tva kirlsystemen
bildar ocksa cancercellernas vagar ut i kroppen.

- Nér vi talar om metastasering handlar det om méanga
olika processer. Forst och fraimst maste tumorcellen gilla
att rora sig. Sedan maste den tala om for andra celler att
den vill rora pa sig. Tumorcellen kapar inflammatoriska
celler for att gora hal i kdrlviggen och resa till en annan
plats. Sedan later de den inflammatoriska cellen géra hal
ikarlet igen, for att ta sig ut och borja vixa pa en annan
plats i kroppen, siger Yihai Cao.

Genom blodkirlen far tumé&ren syre och néring.

P4 sista tiden har den inflammerade omgivningen runt
tumoren blivit en avgorande faktor i cancerstudier. Inflam-
mation sker nar kroppen aktiverar immunsystemet. Men
nér inflammationen blir kronisk skadas vdvnaderna s att
det blir en syrefattig miljé dar tumdren trivs.

- Vioch andra forskare studerar de inflammatoriska sig-
nalerna, de dr avgorande for metastasering. Det sker ett
samarbete mellan tumdrcellen, inflammationen, blodkérl
och lymfkarl, sager Yihai Cao.

ATT REDA UT HUR SAMARBETET ser ut ar en viktig del i
att forsta och kunna hindra metastasering.

Inne i sjilva tumoren ser blodkarlen annorlunda ut.

Nér tumoren vixer uppstar syrebrist i omradet. Tumo-
ren stimulerar tillvixt av nya, avvikande kérl. Forskaren
Anna Dimberg vill anvdnda de avvikande kdrlen som mal
for en framtida cancerbehandling.

- Blodkérlen skiljer sig fran friska blodkérl bade i arki-
tektur och funktion och i vilka proteiner som finns i deras
celler. De har en annan molekyldr uppbyggnad dn normala
karl. Jag tror att man kan forbattra behandlingen av tumo-

TILLVAXT OCH SPRIDNING

Nar forskarna
férstar mer om hur
tumorer metastaserar,
kommer det ocksa vara lattare
att hitta nya lakemedel som
stoppar eller bromsar
spridning.

rer genom att forandra blodkarlens funktion, sager Anna
Dimberg, docent vid institutionen fér immunologi, gene-
tik och patologi vid Uppsala universitet.

De avvikande kérlen hindrar de friska immuncellerna
att ta sig in i tumoren och bildar imnen som stimulerar
cancercellernas tillvaxt.

Genom att behandla de avvikande blodkérlen vill hon fa
dem att fungera normalt igen. P4 s& vis kan de transporte-
raladkemedel in i tumoren, i stéllet for att mata och skydda
den.

FORSKAREN XING-MEI ZHANG har liknande tankar. Hon
vill ocksd komma &t tumorens kirna - men pa ett annat
satt.

Genom att tillfora friska immunceller till hjarntumoren
glioblastom vill hon féridndra den syrefattiga, inflammera-
de mikromiljo som omger och hjilper tumoren. P4 sé sitt
hoppas forskarteamet gora cancercellerna mottagliga for
behandling.




‘.

Forskaren Monika Ehnman tittar ocksa pa miljon nar-
mast tumoren.

- Férmdgan att bygga upp den hir mikromiljén som
fungerar immunnedsittande finns hos manga aggressiva
tumorer. Tumorceller har en tendens att gomma sig innan-
for en barridr som gor det svart f6r immuncellerna att be-
kampa tillviaxten, sdger hon.

Hon undersoker hur cancercellerna far kroppens nor-
mala celler att stodja cancern. Att tumorceller kommuni-
cerar med andra celler i kroppen har man vetat om
lange, men betydelsen av detta har etablerats inom
forskningen forst under senare ér, och visats i flera tu-
mortyper.

MONIKA EHNMAN STUDERAR hur tumorcellerna
irhabdomyosarkom 6vertalar normala stodjeceller,
stromaceller, att bidra till 6verlevnad och tillaxt.

- Viser att stromacellerna forsoker hindra tumortill-
vaxten till en borjan, men att tumorcellerna lyckas

Hjarntumorens blodkirl
nyckel for behandling

Maligna hjarntumaorer av typen gliom har dalig
prognos och kraver nya behandlingsvagar. Forska-
ren Anna Dimberg vill anvanda blodkarlen i tumé-
ren som mal fér behandlingen.

NAR TUMORER VAXER bildas syrebrist i vdvnaden. Det
innebdr att tumoren behover locka till sig blodkarl for att
fa ndring, syre och kunna transportera sig for att sprida
cancerceller i kroppen. Hittills har forskningen inom fal-
tet fokuserat framst pa att hindra kérltillvixten (angio-
genesen). Men Anna Dimberg tror inte pa den véigen.

- Det har inte varit s framgangsrikt som man hopp-
ades. Det finns méanga studier av att himma kérlbild-
ning. En del tumorer svarar inte, andra blir resistenta.
Min asikt &r att vi bor fordndra blodkéirlen i stéllet. Jag
vill géra dem lite mer normala, sa att behandlingen kan
ta sig till tumoren pa ett bittre sétt, siger hon.

Tumorer vixer antingen nira redan existerande blod-
karl som den invaderar, eller sa utsondrar den tillvaxt-
faktorer som stimulerar nybildning av karl till tuméoren.

> Vibor gorablodkarlen lite mer
normala, sa att behandlingen kanta
sig till tumoren pa ett battre satt. «

Projektet innebar att Anna Dimberg studerar hur tu-
morkérlen dr uppbyggda och fungerar, hur tillvixten sti-
muleras och varfor kirlen bidrar till tumorens tillvéxt.

Typiskt for de hogmaligna gliom som gruppen stude-
rar dr att det pagdr en konstant karltillvéxt i tumoren,
och att de onormala blodkarl som bildas har en forsdm-
rad funktion vilket ocksé kan leda till hjarnodem, eller i
varsta fall hjarnblédningar.

Kérlen bidrar ocksa till tumorens tillvixt genom att
hindra vissa immunceller fran att ta sig in, och genom
att utsondra dmnen som stimulerar cancercellerna.

- Den fordandrade karlstrukturen dr inget som immun-
systemet reagerar pa. Immunsystemet gar pa tumorcel-
lerna, men inte pa kirlen, sdger Anna Dimberg.

Nér vissa sdrskilda proteiner finns i tumorkérlen ar
prognosen samre for patienten. I experiment har Anna
Dimberg visat att om man avldgsnar dessa proteiner sa
minskar dven tumortillvixten. Det dr ett bevis for att
kirlen kan anvindas som maltavla f6r behandlingen.

Kirlen i tumoéren ser vildigt annorlunda ut, aven for
blotta 6gat. Ofta dr det sd att ju mer avvikande blodkar-
len dr och ju tatare de vixer i tumoren, desto mer ag-
gressiv dr sjukdomen. Anna Dimberg vill dndra kérlens
uppbyggnad for att gora det svart for tumoren att vixa
eller sprida sig i hjarnan.

- Vi forsoker dndra deras funktion. Jag vill Andra hur
karlen ser ut i tumoren for att forbattra behandlingen
med andra likemedel. Kérlen dr den vag in i tumoren
som béde likemedel och immunceller maste ta.

Anna Dimberg menar att det kan vara en tankbar be-
handling for flera tumoértyper, att kombinera karlbe-
handling med till exempel immunterapi.

Forhoppningen ir att kunskaperna ska bidra till att
hitta nya behandlingsformer av hjairntumorer och ge
en battre prognos for de mest aggressiva hjarntumorer-
na.

k
F

ANNA
DIMBERG

Titel: Docent vid Upp-
sala universitet, avdel-
ningen forimmunolog;,
genetik och patologi.
Forskningsnytta: Att
forbattra behandling och
prognos for barn med
maligna gliom.
Viktigaresultat: Bland
annat upptdckten att
tumaorkarli gliom produ-
cerar andra proteiner an
normala karlihjdarnan
och att det gar att mins-
ka tumortillvaxten
genom att hindra vissa
speciella proteiner fran
att finnas i blodkarlen.

Anslag fran
Barncancerfonden
2100000 kronor

2015-2018

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).
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MONIKA
EHNMAN

Titel: Forskarassistenti
molekyldr tumdrbiologi
vid institutionen for on-
kologi-patologi pa Karo-
linska institutet.
Forskningsnytta: Iden-
tifiera nya mal for be-
handling av rhabdomyo-
sarkom genom att for-
sta hur tumércellerna
Overtalar kroppens nor-
mala celler att hjdlpa tilli
tumartillvaxt och me-
tastasering.
Viktigaresultat: Har
exempelvis utvecklat
modellsystem som an-
vands for att analysera
hur tumorceller ompro-
grammerar normala
stromaceller fran att
vara tumérhdammande
till att hjalpa till i tumor-
tillvaxten.

Anslag fran
Barncancerfonden

400000 kronor
2015-2018 samt
postdoctjdnst

Forskarteam: Forsk-
ningen bedrivsiArne
Ostmans laboratorium
(professor vid Karolinska
institutet) samtiform av
samarbeten med Janet
Shipley (professor vid
The Institute of Cancer
Research, Storbritan-
nien) och Beat Schéafer
(professor vid University
Children’s Hospital,
Schweiz).
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>> Vimaste samarbeta for att utveckla
nya mediciner - forskare och kliniker
tillsammans. Amnet ar for komplicerat

for att arbeta enoch en. «

b Overtala stromacellerna till att bidra till tillvaxten efter

ett tag, siger Monika Ehnman.

Hon hoppas att samspelet mellan tumorceller och nor-
mala celler kan bli ett mal f6r ny behandling. Om forskar-
na férandrar kommunikationen mellan cancerceller och
stromaceller kan tumoren fa svarare att sprida sig, och
i basta fall bli mer mottaglig for annan behandling.

- Det finns troligtvis inte bara en 16sning pé cancerns
gata, men om vi forstar vilka centrala egenskaper stroma-
cellerna i rhabdomyosarkom utvecklar i samspelet med
tumorcellerna har vi en viktig pusselbit att utgd ifran, siger

Monika Ehnman.

Stromaceller finns normalt i kroppen, men ocksa i tumé-
rers mikromiljo i storre eller mindre utstrackning. Exakt
vad de gor i alla tumdrer ar for tidigt att sdga. Forskningen
pa tumorers mikromiljo, det vill siga ddr man studerar tu-
morcellernas samspel med sin omgivning, gar fort framat.
Men forskarna letar fortfarande efter knappnalar i

hostackar.

- Vi tittar pd en 16sning som involverar stromaceller och
andra tittar fran andra hall - men tillsammans bidrar alla
med pusselbitar. Det utgdr bra forutsattningar for att ut-
veckla framgéngsrika kombinationsbehandlingar i fram-

tiden, sdger Monika Ehnman.

SAMSPELET MELLAN TUMORCELLER och vanliga celler
kan bli ett mal for ny behandling. Genom att strypa kom-
munikationen mellan cancerceller och stromaceller skulle
forskarna kunna hindra tumorens tillvixt och gora den

mer mottaglig for annan behandling.

- Om vi forstar samspelet med andra celler, kan vi for-
soka forstd hur vi kan forhindra spridning, sdger Monika

Ehnman.

I dag behandlas en del former av barncancer med
cytostatika, trots att primartumoren opererats bort och
det inte finns spar av annan cancer. Pa sa vis har 6verlev-

naden okat for bland annat Wilms tumor.

For att na ytterligare framgangar inom barncancervar-

den krévs forskning.

- Vimaste arbeta dnnu hardare for att utveckla nya medi-
ciner. Det ar mitt mal. Vi maste samarbeta, forskare och
kliniker tillsammans. Amnet ir for komplicerat for att

arbeta en och en, sager Yihai Cao. ®

*

SPRIDD CANCER
Spridd cancer innebar
att cancern brett ut sigi
kroppen. Sjukdomen
kan vara spridd redan
vid diagnos, eller sa sker
det senare, eller vid ett
aterfall. Aterfall innebar
att sjukdomen aterkom-
mer efter att ha be-
handlats och inte varit
pavisbar.

*

METASTAS

Metastas dr en dottertu-
mor, som bildas pa en ny
platsikroppen av can-
cerceller som flyttat
ifran den forsta tumo-
ren. Flera faktorer gor
metastasen svarbe-
handlad.

TILLVAXT OCH SPRIDNING

*

MUTATION

Mutation uppstar ibland nar
celler delar sig eller utsatts for
cancerframkallande amnen.
Muterade celler har férand-

ringar i arvsmassan. Oftast
klarar kroppen av att stada
bort muterade celler, men
ibland kan de vara en av

manga faktorer som gor att

cancer uppstar.

*

TILLVAXT-
FAKTOR
Tillvaxtfaktor ar ett
annat ord for hor-
mon-liknande am-
nen som stimule-
rar en cells
vdxande.

*

LYMFKARLEN
Lymfkarlen ar ett ror-
system som finnsihela
kroppen. Karlen forslar
tillbaka vatska som lack-
er fran blodkarlen, men
har ocksa knutor av
lymfa, lymfkortelvavnad
som producerar vita
blodkroppar, de celler
som dr en viktig del av
immunforsvaret.



*

INFLAMMATORISKA
CELLER
Inflammatoriska celler
arolika celler som ar
delaktiga vid denin-
flammatoriska reaktio-
nen, som ar kroppens
svar pa skador och sjuk-
dom. Ett exempel ar vita
blodkroppar.

Genom attingripa
imiljén runt tuméren gar
det att gbra cancern mer kanslig
for annan form av behandling.
Det kan till exempel handla om
att strypa tumorens tillgang
till ndring eller
spridningsvagar.

*

INFLAMMATORISKA
SIGNALER
Inflammatoriska signa-
ler ar dmnen som ut-
sondras av till exempel
tumorceller eller stro-
maceller och som pa-
verkar inflammatoriska
celler och blodkarl att
starta eninflammato-
risk reaktion.

*

STROMACELLER
Stromaceller ar stodje-
celler som finnsihela
kroppen, till exempel i
bindvav och i blodkarl.
Men de finns ocksai stor
mangd i solida tumorer.

”Vi ar valdigt niara att
utveckla en ny medicin”

Genom att titta pa blodkirlens tillvaxti
ogontumoren retinoblastom, hoppas
Yihai Cao hitta nya behandlingar fér sjuk-
domen.

BLODKARLENS TILLVAXT KALLAS angio-
genes, och genom att forstd hur den sker i
retinoblastom vill Yihai Cao undersoka
tumortillvaxt, invasion, metastaser och
behandlingseffekt. Forskningen fokuserar pa
miljon runt tumoren, snarare dn cancerceller-
naisig.

- Jag fokuserar inte pa cancerceller utan
pa mikromiljon de bor i. Jag fors6ker dndra
mikromiljon runt tumoren for att hindra den
fran att metastasera, sidger Yihai Cao, profes-
sor vid Karolinska institutet.

Genom att implantera ménskliga celler
eller musceller i en zebrafisk kan forskarna
se tumorens utveckling. Fiskens embryo ar
genomskinligt, vilket gor det enklare att
studera vad som hiander med blodkirl och
tumorceller.

> Viforsoker hitta ett satt att
ingripa som stor i mikromiljon
meninteivavnadenrunt. «

- Blodkarl, inflammation och syrebrist gor
att tumoren ar en speciell miljo. Skillnaden
mellan frisk vivnad och tumdrvéivnad ger oss
tillfalle att paverka processen. Vi forsoker hit-
ta ett sitt att ingripa som bara stor i mikromil-

jon men inte i vivnaden runt, siger Yihai Cao.

FOR ATT TITTA PA hur tumdrcellerna agerar
med normala celler i blodkarlen fargkodas
cellerna i tumoren. Pa sa sitt gar det att f6lja
hur de sjuka cellerna tar sig in i blodkarlen
och se hur de sprider sig.

Forhoppningen ar att ocksa undersoka hur
medicin som minskar tillvixten av blodkarl
kan paverka tumorens utveckling och metast-
asering. Medicin som himmar tillvixten av
blodkarl finns redan framtagen for vuxna.
Tanken dr att en sidan behandling kan funge-
ra som ett komplement till traditionell be-
handling eller immunterapi.

Karltillvaxt dr en viktig faktor for alla tu-
mortyper. Om det visar sig att medicinen
fungerar pa ett sddant sitt att den minskar
karltillvixten och ddrmed stryper tumorens
formaéga att vixa och sprida sig, sa kan den
ocksd anvindas vid behandling av andra for-
mer av cancer hos barn.

- Viar vildigt néra att utveckla en medicin
som kan anvindas f6r ménga olika sorters
cancer, det dr vildigt spdnnande, sager Yihai
Cao.

YIHAI CAO

Titel: Professor vid Ka-
rolinska institutet, avdel-
ningen for mikrobiologi,
tumor och cellbiologi.
Omrade: Angiogenes
och angiogenesham-
mande terapiiretino-
blastom.
Forskningsnytta: Un-
dersdka hur tumorceller
sprider sigikroppen ge-
nom blodkarl och testa
lakemedel som hindrar
tillvaxten av blodkarl
som underlattar sprid-
ning. Férhoppningen ar
att hitta en komplette-
rande behandling for
retinoblastom och andra
solida tumorer.

Anslag fran
Barncancerfonden
600000 kronor

2016-2017

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

Titel: Overlakare och
professor vid labora-
toriemedicin pa Lunds
universitet.
Forskningsnytta: Ge-
nom att pavisa monstret
av genetisk variation
inom en tumor visa ris-
ken for framtida aterfall.
Viktigaresultat: Visat
att cellerna hos elakar-
tade barntumorer ofta
skiljer sig at genetiskt
inom en och samma
tumar och att aterfall till
stor del skiljer sig gene-
tiskt fran den ursprung-
liga tumaren.

Anslag fran
Barncancerfonden
3000 000 kronor
2015-2018

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).
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FORSKNING DODSORSAKER

ATERFALL

Cancercellen
gommer sig

Nara ett av fyra barn som har behandlats for cancer drabbas av aterfall eller
blir resistenta mot den behandling som ges. Forskarna forsoker nu forsta
vad som kravs for att forutse vilka som drabbas, vad som handeri cellerna
vid aterfall och hur en cancercell kan gémma sig och skapa nya tumaorer.

TROTS DAGENS EFFEKTIVA behandlingar drabbas 20 till
25 procent av alla barn och ungdomar med cancer av ater-
fall. Fér manga cancerdiagnoser ér 6verlevnaden efter ett
aterfall hos barn och unga endast runt 20 procent. Over-
levnaden kan vara lagre for vissa diagnoser och hogre
iandra.

- Ett aterfall kan bero p4 att sjukdomen redan fran bor-
jan dr okénslig for behandlingen. Men aterfall kan ocksa
orsakas av att cancern under behandlingen utvecklar resis-
tens mot medicinerna. Behandlingen fungerar inte, sam-
tidigt som cancerceller kan upptrdda obehagligt smart.

De kan gémma sig och dyka upp i nya tumoérer pa andra
stéllen dn det forsta, sdger David Gisselsson Nord, 6verla-
kare och professor samt patolog vid Lunds universitets-
sjukhus.

En enda cell kan orsaka ett aterfall, under eller en kort
tid efter den forsta sjukdomen eller lingre fram. Vid vissa
diagnoser finns det da sillan ndgon botande behandling
att ta till. Det beror bland annat p4 att cancercellerna ofta
har fatt en helt annan genetisk
profil 4n den som fanns nér barnet
insjuknade. Det har skett en rad
olika mutationer i cellerna som
dagens behandlingar inte rér pa.
De aterfall som dr svérast att bota
ar mycket sdllsynta och extremt
aggressiva tumorformer, till ex-
empel malign rhabdoid tumér eller sa kallad desmoplas-
tisk smacellig och rundcellig tumdr.

- I ménga former av barncancer finns det ytterligare un-
dergrupper av tumérer dér vi vet att risken for aterfall och

>> Ett aterfall kan orsakas av att

cancern har blivit resistent mot
medicinerna. Behandlingen
fungerar inte samtidigt som

cancerceller ar valdigt smarta. « kanutgora grunden till dterfall.

obotlig sjukdom ar hog redan vid insjuknandet. Ett exem-
pel dr osteosarkom som debuterar med lungmetastaser,
forklarar David Gisselsson Nord.

Aven Wilms tumér av anaplastisk typ men ocks3 vissa
undergrupper av neuroblastom verkar ha hogre risk att
leda till aterfall. Tumorer i hjarna dér det inte finns ett be-
handlingsprotokoll att folja dr ocksa svarbotade och kan
leda till bade spridning och aterfall. Vissa former av ag-
gressiv akut lymfatisk leukemi (ALL) och akut myeloisk
leukemi (AML), kan ocksa leda till svéra aterfall.

- For mig dr det viktigt att forstd vad som hander for att
kunna bota dven de barnen. Vi forstér att det handlar vil-
digt mycket om genetik.

ENLIGT DAVID GISSELSSON NORD har vissa cancerceller
en férmaga att anpassa sig och utvecklas for att slutligen
ldgga grunden till ett aterfall. De glider undan behandling
och mediciner. En viktig uppgift for dagens forskning ér att
hitta just de cellerna pa ett tidigt stadium i sjukdomen.

- Dé kan vi forbereda oss pa
deras aterkomst, sédger han.

Forskare tror att sa kallade
cancerstamceller, en isolerad
tumorcell som ensam kan dela sig
och vixa tillbaka till en hel tumor,

David Gisselsson Nord och hans

{ team har visat att cellerna hos elakartade barntumérer

ofta skiljer sig at genetiskt inom en och samma tumor.
- Aterfall skiljer sig till stor del genetiskt fran den ur-
sprungliga tumoren. Rent praktiskt ger vara studier



Aterfall
Ett aterfall beror pa att
en diagnos redan fran
borjan ar okanslig for
behandlingen eller att
cancern under behand-
lingen utvecklar resistens
mot medicinerna. Cancer-
celler kan upptrada
obehagligt smart. De kan
gomma sig och dyka upp
inya tumérer pa andra
stallen an det forsta.
En enda cell kan orsaka
ett aterfall - i vissa fall
en kort tid efter den
forsta sjukdomen,
iandra fall langre fram.

Ny tumor

Behandling

Tumor

Cancerceller

O Friska celler

Celldelning

20-25%
- (o]
Trots dagens effektiva
behandlingar drabbas mellan
20 och 25 procent av alla barn

och ungdomar med cancer av
aterfall.

20%

For manga cancerdiagnoser ar
overlevnaden efter aterfall hos
drabbade barn och unga endast runt
20 procent. Statistik har visat att
overlevnaden kan vara lagre for vissa
diagnoser och hégre for andra.
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*

COMPASSIONATE
USE PROGRAMME
En mojlighetidet
EU-gemensammare-
gelverket dar ett lake-
medel icke godkant for
alla kan stallas till forfo-
gande fran lakemedels-
bolag for anvandning till
en grupp patienter med
en kroniskt eller allvarligt
forsvagande sjukdom
eller patienter vars sjuk-
dom anses vara livsho-
tande och sominte kan
behandlas pa ett till-
fredsstallande satt med
ett godkant lakemedel.

*

CANCERSTAMCELL
En cancerstamcell dr en
isolerad tumdrcell som
ensam kan dela sig och
vaxa tillbaka till en hel
tumar, har forskare setti
djurforsok. Forskarna
tror att cancerstamceller
kan ligga bakom manga
aterfall. Dock ska man
betona att formagan att
agera cancerstamcell ar
nagot som kan komma
och ga under en cells
livstid. Det &r alltsa inte
alltid en stabil egenskap,
vilket gjort begreppet
kontroversiellt.
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FORSKNING DODSORSAKER

ATERFALL

>> 0Om vi ska lyckas bota cancer och
aterfalli sjukdomen maste viforsta
vilka celler som ar defekta och hur vi
ska doda alla celler. «

vagledning till hur och nir vi bor ta prover for diagnostik
och genetisk analys fran barn med cancer. Samtidigt visar
vi att monstret av genetisk variation inom en tumor i sig
kan ge en fingervisning till risken f6r framtida aterfall, sé-
ger David Gisselsson Nord.

Forskarna har ocksa sett att de cancerceller som utgér
grunden i aterfall dr bra pd att tolerera och laga de brott
som uppstar i cellens DNA under behandlingen.

- Varken cytostatika eller stralning verkar ra pa det kom-
plicerade system som vissa grupper av cancerceller utgor.
Om vi ska lyckas bota cancer och aterfall i sjukdomen mas-
te vi forstd vilka celler som dr defekta och hur vi ska doda
alla celler, inklusive de som befinner sig dir lakemedel
kanske inte nar fram. Vi vet dessutom att helt nya medici-
ner behovs, sdger David Gisselsson Nord.

EN NY UPPTACKT som David Gisselsson Nord och hans
forskargrupp har gjort handlar om att det i tumorer frén
barn med neuroblastom och Wilms tumér, kan finnas cel-
ler i manga genetiska utvecklingsstadier. Cancercellerna
vid aterfall har evolverat, eller utvecklats, for att bli mer
aggressiva och motstandskraftiga mot behandling.

- Vi ser det redan i mikroskopet. Det kan finnas tusentals
olika celltyper, en del kan bli kvar och skapa de hir aterfal-
len. Det ar just dessa celler vi vill studera och veta mer om.
Det verkar som att de ar avldgsna sliktingar till de celler
som bygger upp de forsta tumorerna hos ett barn. Cellerna
gar tillbaka genetiskt och blir ofta &ven omogna pa andra
sdtt. Vivill hitta de mekanismer som startar den hér pro-
cessen. Da kanske vi kan fa fram en ny behandling for dem
med aterfall.

I dagslaget har likarna ett begransat antal behandlingar
att ta till vid aterfall. For vissa leukemier kan de erbjuda
stamcellstransplantation och for andra diagnoser vissas
behandlingen.

- Iframtiden tror jag att vi kan forutse aterfall med hjilp
av bild- och blodanalyser med till exempel cirkulerande
tumor-DNA som vi vet finns i blodbanan. I en saidan metod
kan vi se mutationer redan nir de dyker upp i blodbanan.
Jag tror att kdrnan till aterfall kan finnas i den genetiska
variationen hos varje barn. Men det betyder inte att vi kan
bota dem med dagens behandlingar, siger David Gissels-
son Nord.

INGRID @RA AR DOCENT och overlikare vid HOPE-ITCC,
som &r en klinisk provningsenhet vid Karolinska universi-
tetssjukhuset dir barn med svarbotad cancer kan fa till-
gang till nya skriddarsydda behandlingar. Hon &r ocksé
ansvarig for att svenska barn kan ingd i INFORM-studien,
en registerstudie som undersoker genetiska fordndringar i
tumorer vid aterfall i hogriskcancer hos barn och ungdo-
mar. I sitt arbete méter hon med andra ord ofta barn med
svéra aterfall.

- Tack vare den hir studien hoppas vi pa lang sikt att hit-
ta en forklaring pa varfor aterfall uppstar, vad som hinder i
tumoren och hur de cancercellerna ska angripas, sager hon.

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

-Sedan ett ar tillbaka skickar vi prover fran svenska

barns tumdrer vid svara aterfall dit. Det &r patienter som
redan har fatt maximal behandling eller som har blivit resi-
stenta mot behandlingen och som vi med dagens behand-
lingar har en minimal chans att hjélpa, siger Ingrid Qra.

Via Barntumorbanken i Stockholm skickas farsk tumor-
vavnad och blodprov till Tyskland. Vil dar gors helgenom-
sekvensering av arvsmassans DNA och RNA.

- Med hjilp av de har relativt nya metoderna och kun-
skap om cellernas signalsystem letar vi efter specifika for-
andringar, skador, fusioner och mutationer i cellerna. Om
vi tror att forandringarna driver cancerprocessen vid ett
aterfall kan vi i vissa fall anvéinda nya cancerldkemedel
som ingdr i tidiga kliniska provningar eller likemedel som
finns for vuxna, siger Ingrid Ora.



Forskarna hoppas
att aterfall kan férutses
med hjalp av bild- och
blodanalyser med till
exempel cirkulerande

tumor-DNA.

Fyra faktorer for att bota fler

Forsta fak-

torn ar
INFORM-studien,
eftersom den
analyserar avvi-
kelseri aterfalls-
tumadrerna som
kan svara pa mal-
styrd terapi. Detta
kommer att leda
till att nya medici-
ner kan tas fram.

Nasta fak-

tor handlar
om att forskare
maste upptacka
vem som riskerar
aterfall pa ett tidi-
gare stadium,
skapa battre diag-
nostik, undersok-
ningar och prov-
tagningar som
gors tatare for
vissa patienter.

Den tredje

faktorn ar
att samarbeta
mer mellan
vetenskaperna,
attldsa cancer-
gatan handlar om

mer an cellbiologi.

Denfjarde

faktorn ar
att vinumera har
tva godkanda
ITCC- centeriSve-
rige dar barn med
svarbotad cancer
kan fa tillgang till
nya skraddarsydda
behandlingar och
ingaitidiga lake-
medelsprovningar.

Kalla. David Gisselsson Nord

Pa jakt efter

gOmda cancerceller

Flodescytometri ar en metod som kan an-
vandas for att se om det finns leukemicel-
ler kvar hos ett cancersjukt barn. Nu ska
forskare i Goteborg forfina metoden och
utveckla fler sétt att hitta cancerceller
som gommer sig och kan orsaka aterfall.

VART TREDJE BARN som drabbas av AML,
akut myeloisk leukemi, dor i sjukdomen och
risken for att drabbas av aterfall i sjukdomen
ar hog. For att pa ett tidigt stadium veta om
man har lyckats med behandlingen och om
den har varit tillrdcklig krdvs det battre tekni-
ker for att undersoka barnets benmérg och
om den fortfarande innehéller leukemiceller.
En hogkinslig metod ar flodescytometri dér
laserljus anvinds for att undersoka celler i en
vétska. Likarna kan med tekniken uppticka
en kvarvarande cancercell bland 1 000 friska
celler, och metoden anvénds pé alla barn som
ar drabbade av AML.

»> Min vision ar att vi ska kunna
oka den totala 6verlevnaden
i AML med firre aterfall. «

- Men metoden maste bli béttre och mer
finkénslig. Vi vill ju hitta alla cancerceller om
vi ska forbittra barnets chans till bot, siger
Linda Fogelstrand, specialistldkare i klinisk
kemi vid Sahlgrenska universitetssjukhuset,
som arbetar med tva forskningsprojekt.

IDET ENA SKA TEKNIKEN med flodescyto-
metri utvecklas och standardiseras. I det an-
dra undersoks cancercellernas arvsmassa i
jakten pa mutationer.

- Det ska forhoppningsvis ge oss en signatur
for leukemicellerna. Om signaturen finns dar
under uppfdljning betyder det att det finns
cancerceller kvar, fortsitter Linda Fogel-
strand.

Malet dr att varje barn med AML ska kunna
foljas pa ett effektivare satt. Om lakarna kan
se mycket sma méngder av leukemiceller pa
ett tidigt stadium dr férhoppningen att aterfall
ska kunna undvikas.

- Min vision ar att vi ska kunna 6ka den to-
tala 6verlevnaden i AML genom férre aterfall,
siger hon. ©

LINDA
FOGELSTRAND

Titel: Specialistlakare
vid Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset och vid
institutionen for bio-
medicin pa Géteborgs
universitet.
Forskningsnytta: Ut-
veckla metoder for att
hitta leukemiceller fran
barn med AML for att se
om behandlingen varit
tillracklig och genom ti-
dig upptackt hindra att
sjukdomen kommer till-
baka.

Viktigaresultat: Att
teamet kunde visa att
flodescytometri kan an-
vandas for att identifiera
barn med hog risk for
aterfall och darmed be-
hov av mer intensiv be-
handling.

Anslag fran
Barncancerfonden
1500 000 kronor

2017-2019

Forskarteam: Erik
Delsing Malmberg (fors-
karstuderande), Giti
Shah Barkhordar (bio-
medicinsk analytiker),
Sofie Johansson Alm
(AT-ldkare), Gustav
Orrsjo (specialistlékare),
Mathias Jerkfeldt (exa-
minerad lakare).
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INGRID ORA

Titel: Docent och 6ver-
lakare vid barncancer-
centrumen pa Skanes
universitetssjukhus i
Lund och pa Karolinska
universitetssjukhuset

i Stockholm.
Forskningsnytta:
Kliniska lakemedels-
provningarinom
barnonkologi, komplika-
tioner efter barncancer-
behandling och cancer-
predisposition.
Viktigaresultat: Ut-
veckling och realisering
av lakemedelsprovning-
ari Stockholm for
svenska barn med hog-
riskaterfall av cancer.

Anslag fran
Barncancerfonden
2650000 kronor
2016-2019 samt
kliniska forskar-

manader

Forskarteam: Kristoffer
von Stedingk (biomedi-
cinare, postdoc), Sofie
Mohlin (biomedicinare,
postdoc), Karl-Johan
Stjernfalt (doktorand),
Ladislav Krél (dokto-
rand), Elin Irestorm (psy-
kolog och doktorand).
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> Viska fortsatta forska systematiskt
och framstalla nya, personliga lake-
medel for att bota dven de barnsom
drabbas av aterfalli sin sjukdom. «

> Malet med INFORM-studien ar att undersoka ménga
aterfallstumorer.

-Med den detaljerade genetiska informationen hoppas
vi forstd vad som driver aterfallen i de olika diagnosgrup-
perna. Utifran den informationen kan vi férhoppningsvis
utveckla nya behandlingar i framtiden, fortsatter Ingrid
Ora.

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

Ingrid @ra, docent och
overlakare, ar ansvarig
for INFORM-studien dar
aterfallstumorer fran barn
undersoks i jakten pa svar
kring varfor barn drabbas
av cancer igen.

kluderats i tidiga behandlingsstudier med nya, riktade la-
kemedel. Andra patienter har fatt riktade likemedel mot
tumorcellernas defekter direkt fran likemedelsbolag, sa
kallad compassionate use.

- Varje vecka har vi svenska barnonkologer en nationell
videokonferens om de svaraste fallen fran vara sex

barnonkologiska centrum. Under samtalet diskuterar vi
vilken strategi som &r bast for patienten och ofta erbjuds
mojlighet att ingd i INFORM-studien, séger Ingrid Ora.

DE BARN SOM INKLUDERAS i INFORM tas sedan upp i
en internationell tumorkonferens.

- Dir diskuteras mojliga riktade behandlingar och even-
tuella 6ppna lakemedelsstudier. Nagra av barnen som har
ingatt har svarat pa den nya, riktade behandlingen. Men vi



maste vara tydliga och forsikra oss om att bade patient och
foraldrar forstar att detta handlar om en experimentell be-
handling dér vi inte vet hur resultaten ser ut pa lang sikt,
sager Ingrid QOra.

For att komma lidngre ar det viktigt att forskarna har ett
stort underlag av tumormaterial och patienter.

- Det behdvs for att vi ska forsta vad som karakteriserar
de svarbehandlade tumércellerna. Det behovs ocksa for
att lakemedelsindustrin ska kunna utveckla riktade like-
medel. Det kan vi bidra med i den hir studien.

FRAMAT TROR BADE David Gisselsson Nord och Ingrid
@ra att hemligheten kring aterfall och vilka som drabbas
gommer sig i tumorcellernas biologi och genetik. De har

i sin forskning sett att vissa signalvigar i cellen har aktive-
rats vid ett aterfall.

- Vivet att det handlar om cellbiologi. Vara patienter har
fatt en optimal behandling med radikal kirurgi, maximal
dos cytostatika och stralning men sedan hinder det anda
négot i cellerna. Det kan finnas en enda cancercell som har
smitit undan och i den genetiska profilen har det hént na-
got. Vi har upptickt att cancercellerna i det skedet ofta har
blivit mer aggressiva och att de har muterat. Det verkar
som att de cellerna kan hitta miljoner sitt att overleva. Jag
tror att vigen till aterfall sannolikt dr unikt for varje barn,
sdger David Gisselsson Nord.

Cancercellerna som aterkommer i de svéra fallen verkar
vara programmerade for att komma runt det som likarna
har att behandla cancern med i dagsliget. Aven si kallade
cancerstamceller, en omogen och isolerad tumorcell, ver-
kar ha betydelse for att cancer uppstér och kommer tillba-
ka. Teorin ar att cancerstamceller kan ligga vilande, delar
sig sdllan och har en inbyggd mekanism mot behandlingar
som gor att tumorer aterskapas. Aven genetisk heterogeni-
tet har med detta att gora. Det vill sdga att det finns en
mycket stor genetisk variation i varje tumor.

- Det dr en utmaning eftersom varje del av vissa elakar-
tade tumorer kanske egentligen kraver olika behandlingar
for att kunna botas. For att komma ldngre maste vi forsta
hur tumorcellernas genetik vixelverkar med den mikro-
miljo som de lever i. Da kan vi férhoppningsvis stoppa tu-
morcellerna fran att utvecklas vidare under behandlingen,
konstaterar David Gisselsson Nord.

FOR ATT KOMMA lingre och hitta bittre metoder dven for
att bota aterfall pekar David Gisselsson Nord pa tre saker:

- INFORM-studien ger hopp eftersom vi inom den ana-
lyserar de avvikelser som kan svara pa malstyrd terapi.
Dessutom studeras aterfallstumoren i detalj, tack vare det
kan vi lara oss nya saker som kan hjélpa barn i framtiden.
Nasta steg handlar om att vi forskare maste uppticka vem
som riskerar aterfall pa ett tidigare stadium, vi maste ska-
pa battre diagnostik, undersokningar och provtagningar
som vi gor tétare fOr vissa patienter. Det tredje ar att vi
maste prata mellan vetenskaperna, komma ur det nuva-
rande tinket med att det bara handlar om cellbiologi. Att
16sa cancergatan tror jag krdver att vi ser att cancer &r ett
komplicerat system som kraver nya tankar, siger han.

Ingrid @ra:

- Vi ska fortsitta studera vad som hénder i aterfallscel-
lerna. De dr utgingspunkten for att nya och precisa like-
medel ska kunna framstillas for att bota alla som drabbas
av aterfall i framtiden. Att viiSverige dessutom har 6ppna
och tidiga lakemedelsprovningar kommer att innebéra
mycket, sdger hon.

Behandling som slar
mot cancerstamecellen

En cancercell kan gémma sig under lang
tid for att sedan dyka upp som ett aterfall
i sjukdomen eller som en helt ny cancer-
diagnos. For att bota krivs malinriktade
terapier som slar specifikt mot can-
cerstamcellen.

FOR ATT BOTA BARN med aterfall har forska-
re i Lund inlett ett projekt dar man ska studera
samtliga genetiska forindringar som uppstar
ileukemicellerna och vilken betydelse de kan
tinkas ha for att sjukdomen bryter ut och
kommer tillbaka.

- Viundersoker vilka egenskaper cellerna
har. Nér en tuff behandling har getts slar den
ut vissa celler medan det verkar finnas vissa
celler som gémmer sig och som inte behand-
lingen rar pa. Vi studerar cancerstamceller,
omogna celler, som har en stor betydelse for
aterfall, siger Thoas Fioretos, professor och
overlakare vid Lunds universitetssjukhus.

Det verkar som att cancerstamceller kan
ligga vilande, som en modercell som plotsligt
kan vakna och ge upphov till nya cancerceller
och didrmed ocksa aterfall. For att komma at
just de cellerna undersoker forskarna vilka
receptorer, de delar av cellen som fangar upp
och vidarebefordrar signaler, som finns pa
ytan av cancerstamcellerna.

> Vistuderar cancerstamcel-
ler, omogna celler, somharen
stor betydelse for aterfall. «

- Det gor vi bland annat genom den nya ge-
nerationens sekvenseringsteknik, en metod
dér i stort sett samtliga genetiska avvikelser
i de sjuka cellerna kan studeras, forklarar han.

GENOM ATT IDENTIFIERA MARKORER pd
leukemistamcellens yta kan antikroppar rik-
tas mot just dessa.

- Forhoppningen ér att hitta nya, malstyrda
behandlingsformer som ger en béttre effekt
och farre biverkningar och som selektivt slar
mot cancerstamcellerna som bildar nya leu-
kemiceller efter genomgéngen behandling,
sdger Thoas Fioretos.

Eftersom dagens behandlingar kan leda till
resistens hos cancercellerna dr malet att de
nya ska fungera béttre. Forhoppningen ar da
att fler barn med aterfall botas.

- Men forst maste vi forstd mekanismerna
och hitta nya angreppssatt. Min drom dr att
hitta en antikropp som vi kan ge som en in-
fusion en gang i veckan och ddrmed sla ut
cancerstamcellerna, sager han.

THOAS
FIORETOS

Titel: Overldkare och
professor vid institutio-
nen for laboratoriemedi-
cin pa Skanes universi-
tetssjukhus.
Forskningsnytta: Gora
genomiska studier av
akuta leukemier hos
barn. Malet &r att hitta
samtliga genetiska av-
vikelser i de sjuka celler-
na och darmed 6ka kun-
skapen om varfér barn-
leukemi uppstar.
Viktigaresultat: Upp-
tackt av tva nya former
av barnleukemi samt
upptdckt av en ny mar-
kor pa ytan av can-
cerstamceller.

Anslag fran
Barncancerfonden

3000000kronor
2018-2020

Forskarteam: Maria
Askmyr (bitrddande
forskare), Henrik Lillje-
bjorn (bioinformatiker),
Carl Sandén (postdoc),
Christina Orsmark-
Pietras (bitradande fors-
kare), Helena Agerstam
(bitradande forskare),
Marianne Rissler (forsk-
ningsingenjor), Carl
Hogberg (forskningsin-
genjor), Niklas Landberg
(doktorand), Sofia von
Palffy (doktorand).
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MARIANNE
JARFELT

Titel: 6verldkare (MD)
pa barncancercentrum
samt uppfoljningsmot-
tagningen for vuxna
barncancerdverlevare
vid Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuseti Gote-
borg.

Forskningsnytta: Un-
dersoka frekvens/orsa-
ker till hjartsjukdom ef-
ter barncancerbehand-
ling, livskvalitet hos
drabbade samt att for-
battra den kliniska upp-
féljningen och skapa
enhetliga och battre
rutiner for uppfoljning av
hjartbiverkningar.
Viktigaresultat: Sub-
kliniska (tidigare icke
diagnostiserade) hjart-
biverkningar kan visa sig
vid anstrangning hos
vuxna personer som
behandlats med antra-
cykliner (form av cyto-
statika) som barn.

Anslag fran
Barncancerfonden

1250000 kronor
2018-2020

Forskarteam: Jens
Bohmer (barnkardiolog),
Kristjan Karason
(kardiolog, docent).
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SENA KOMPLIKATIONER

Sosamtliv
igtefter cancer

Enstaka barncanceroverlevare dor till foljd av sena komplikationer, till
exempel av enny tumor eller hjart- och karlsjukdom.
- Men vimaste komma ihag att de siffror som finns galler dem

som behandlades for lange sedan. Det blir hela tiden battre, sager

Marianne Jarfelt, barnonkolog i Goteborg.

OMKRING 70 PROCENT av Overlevarna lider av minst en
sen komplikation. Det visar en amerikansk studie av fore
detta barncancerpatienter behandlade mellan 1970 och
1986. For en tredjedel av dessa betraktades komplikatio-
nerna som allvarliga, eller till och med livshotande.

Nar gruppen foljdes upp efter 25 ar visade det sig att
18 procent av 6verlevarna hade avlidit.

- Det dr ett historiskt material och det dr med stor
sannolikhet inte sa f6r dem som far behandling i dag. Vi
vet att dodligheten i komplikationer minskar i takt med att
behandlingarna forandras, sager Lars Hjort, barnonkolog
vid Skanes universitetssjukhus i Lund och delansvarig for
regionens seneffektmottagning.

Han forklarar att minskade straldoser anses vara den
viktigaste anledningen till minskad dodlighet.

ISVERIGE FINNS I DAG narmare 10 OO0 personer som
behandlats for cancer fore 18 ars alder. Den vanligaste
dddsorsaken efter sena komplikationer dr en ny cancer.
Det beror pa att cytostatika och stralbehandling inte bara
paverkar de sjuka cellernas DNA, utan dven DNA i krop-
pens friska celler. P4 sikt kan det leda till en ny tumor.

Nast vanligaste dodsorsak bland de sena komplikatio-
nerna &r hjért- och kirlproblem. Bade cytostatika och stral-
ning riskerar att paverka hjirtat sd att det bildas drrvivnad
i stallet for friska hjartmuskelceller.

Det i sin tur kan leda till bland annat hjartsvikt pa grund
av nedsatt funktion i hjartmuskeln, eller till en hjartinfarkt
pa grund av fortringda kranskarl. Stralbehandling mot
huvudet kan ocksa paverka kinsliga strukturer i hjidrnan

sdsom blodkérl. Det i sin tur kan leda till att risken f6r stro-
ke oOkar.

Bland sena komplikationer finns ocksa kronisk GVHD
(Graft versus Host Disease). Den kan drabba personer som
genomgatt stamcellstransplantation, och innebar att giva-
rens immunceller attackerar mottagarens kropp. Bland all-
varliga konsekvenser av GvHD finns till exempel paverkan
pé lungorna, dé vavnaden blir stel och lungfunktionen f6r-
samras.

BARNCANCER INNEBAR en storre risk for sena komplika-
tioner, jimfort med andra allvarliga sjukdomar som kan
drabba barn. Det ér inte sjukdomen i sig, utan behandling-
en, som avgor risken for sena komplikationer. Storst risk
att drabbas av sjukdomar och komplikationer l16per den
som fatt stralbehandling mot till exempel huvud eller
brostkorg, eller den som behandlats med en stamcells-
transplantation.

- Det finns ett mycket storre spektrum av komplikationer
efter barncancer. Cancerbehandling bestér av manga olika
element, och kan paverka flera olika organ i kroppen.
Darfor varierar typ och svarighetsgrad av komplikationer,
berittar Marianne Jarfelt, barnonkolog och ansvarig ldkare
vid uppfdljningsmottagningen vid Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg.

Under 2016 antogs ett nationellt vardprogram for lang-
tidsuppfdljning efter barncancer. Dér slds bland annat fast
vilken langtidsuppfdljning som ska erbjudas patienterna
ivarje region.

Bakom programmet ligger bland annat medlemmar



Sena komplikationer €

De flesta barncancerpatienter dverlever ut:
sjukdom och behandling. Meni
komplikationer. Darfér ar de

0

Horselnedsattning Hjarnskador vid kirurgi

Vissa lakemedel samt stralbehandling kan Risker for olika skador beror pa tumérens lage.
paverka horseln. Risken 6kar ju yngre barnet Kirurgii storhjarnan okar risken for epilepsi.
ar vid behandlingstillfallet. Operation i hypofys och hypotalamus kan
leda till problem med hormoninséndring.
e Omradet reglerar ocksa aptit och energi-
omsattning i kroppen.

Grastarr | k o @
Stralbehandling kan ge risk for tidig utveckling

av gré starr. . Kognitiva nedsattningar
Kirurgi, stralning och cytostatika mot hjarnan
riskerar att skada delar av hjdrnan som
paverkar inldrning och neuropsykiatriska

° 1 funktioner.

Skadade slemhinnor e 0

Graft versus host disease (GvHD) &r en

immunologisk reaktion da givarens celler .

angriper mottagarens celler. Ett exempel ar | Brostcancer

skadade slemhinnor i mun och tarmkanal. Stralbehandling mot brostkértel som barn
innebar okad risk for sekundar brostcancer
som vuxen.

Muntorrhet 0 @

Stralbehandling kan paverka spottkortlar Nedsattimmunfo r
med minskad salivbildning och bestaende

. Okad risk for nedsattimmunférsvar. Kan
muntorrhet som foljd.

behdva komplettera med extra vaccinationer
efter avslutad behandling for att stotta
immunforsvaret.

Hormonproblem '
Stralning mot huvud och hals kan paverka skold- ] o @

kortelns funktion och ge problem med amnes- .
omséttning. Skador p& hypofys och hypotalamus Nedsatt lungfunktion

kan paverka hormoner som &r viktiga for tillvaxten. Risk for nedsatt lungfunktion. Extra viktigt for
individen att avsta rokning.

SO - e
Hjartbesvar

Stralning mot hjartat kan innebdra risk for
karlskador och drrbildning. Hoga doser av vissa
cytostatika kan paverka hjartats funktion.

Metabola syndromet

Individer som genomgatt exempelvis
stralbehandling som paverkar bildandet av
tillvaxthormoner loper storre risk att drabbas av
metabola syndromet, ett riskstadium for att
utveckla bland annat hjart- och karlsjukdomar.

Y
Fertilitet
Y S

De flesta behandlingar paverkar inte fertilitet.

Stralbehandling mot dggstockar eller testiklar . Hudcancer

samt vissa cytostatika ger risk for nedsatt Benskorhet Stralbehandling ger 6kad risk for vissa
fertilitet eller infertilitet. Behandling mot cancer kan orsaka benskérhet. hudtumérer i det stralbehandlade omradet.

' Stralbehandling #= Cytostatika » Stamcellstransplantation / Kirurgi L R Cars b ort:
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LARS HJIORTH

Titel: Overldkare vid
Skanes universitetssjuk-
husiLund samt docent
vid Lunds universitet.
Forskningsnytta: Pan-
CareSurFup ar ett pa-
neuropeiskt projekt som
undersoker fore detta
barncancerpatienters
risk att drabbas av hjart-
problem, en andra can-
cer samt for tidig dod i
tillagg till att ta fram rikt-
linjer for hur langtids-
uppfoljningen bor ga till.
Viktigaresultat: Nya
uppféljningsrekommen-
dationer samt fordjupad
kunskap om sena hjart-
komplikationer, en an-
dra cancer och for tidig
dod.

Anslag fran
Barncancerfonden

1000000 kronor
2017-2018

Forskarteam: Stani-
slaw Garwicz (professor
emeritus), Thomas Wie-
be (docent), Elise Witt-
hoff (projektledare),
Helena Linge (medicine
doktor), Anna Séllfors
Holmaqvist (medicine
doktor), Ingemar
Andersson (forskar-
assistent).
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fran vardplaneringsgruppen SALUB (Svenska arbets-
gruppen for langtidsuppf6ljning efter barncancer). SALUB
dr en sammanslutning av huvudsakligen barncancerlika-
re, som arbetar framst for att forbattra uppfoljningen efter
barncancer i Sverige.

SALUB har ocksa ett register knutet till det svenska
barncancerregistret, dir man kommer att folja upp sena
komplikationer. Pa sikt kommer SALUB-registret att ligga
till grund for forskning kring komplikationer efter avslutad
barncancerbehandling, men dnnu ar registret inte tillrdck-
ligt uppdaterat for att forskarna ska kunna dra nagra slut-
satser.

- Om alla barncancercentrum registrerar sina patienter
och deras uppfoljning, kan vi ha bra data att bearbeta om
ndgra ar. Med tiden vill vi bland annat relatera dessa data
till olika nationella register, for att ta reda pd hur det gar
for vara fore detta patienter sdger Marianne Jarfelt.

SENA KOMPLIKATIONER

Marianne Jarfelt ar
barnonkolog och forskar kring
sena komplikationer efter behand-
ling av barncancer. Hon arbetar
ocksa pa uppféljningsmottagningen
i Goteborg, dar vuxna overlevare
far medicinsk och
psykologisk hjalp.

>> Det sker en successiv forandring

i kroppen som beror pa hur man lever,
vad man exponeras for i 6vrigt och
vilken behandling man fick som barn. «

GENOM LUNDS UNIVERSITET ir svenska seneffektfors-
kare dven anslutna till ALICCS (Adult Life after Childhood
Cancer in Scandinavia), ett nordiskt forskningsprojekt som
foljer dem som gatt igenom en cancerbehandling som
barn.

Under 2017 avsatte Barncancerfonden drygt 38 miljoner
kronor till alla pdgéende forskningsprojekt som ror sena
komplikationer. And4 ir bide den nordiska och europeiska
forskningen p& omradet eftersatt. Forskningen hindras av
att det handlar om sma patientgrupper, vilket gor det svart



for enskilda barncancercentrum eller lander att dra sékra
slutsatser. Dessutom maste fore detta barncancerpatienter
foljas under lang tid eftersom det kan ta lang tid innan pro-
blem dyker upp.

- Det sker en successiv forandring i kroppen som beror
pd en kombination av hur man lever, vad man exponeras
for i ovrigt och vilken behandling man fick som barn. Jag
brukar sdga att det dr extra viktigt att leva hilsosamt efter
de hér behandlingarna. Har man till exempel fatt stralbe-
handling mot brostkorgen har man redan en riskfaktor for
sekundar cancer och hjért-karlsjukdom, och roker man
dessutom, har man ytterligare en riskfaktor, sdger Marian-
ne Jarfelt.

UPPFOLIJNINGSMOTTAGNINGARNA HJALPER fore detta
barncancerpatienter att sjdlva ha kunskap om och ta an-
svar for sin hilsa. I dag finns nagon form av mottagning
ifem av sex regioner. Dock finns det fortfarande bristande
resurser bade vad géller pengar och personal hos de mot-
tagningar som finns.

I Linkoping har barnonkologen Mikael Behrendtz arbetat
for att 6ppna den mottagning som det nya vardprogrammet
for fore detta barncancerpatienter kriver.

- Jag kdmpar i motvind och har inte lyckats fa till stand
ndgon mottagning, berdttar Mikael Behrendtz.

Lars Hjorth menar att allt inte &r klart bara for att vard-
programmet for uppfoljning efter barncancer sjosatts:

- Vimaste arbeta for att se till att det blir fullgoda mottag-
ningar i hela landet, med kunnigt folk och tid for att se dem
som dr patienter. Ett virdprogram ir tyvérr inte det samma
som att patienter per automatik blir omhéndertagna.

Historiskt sett har cancerforskningen i stor utstriackning
handlat om bot, inte om vad som hiander efterat.

- Omradet har dock lyfts pa senare ar, inte minst via stdd
fran Barncancerfonden, sédger Lars Hjorth. Pa europeisk
niva finns natverket PanCare med tva EU-finansierade
projekt, PanCareSurFup samt PanCare-LIFE som arbetar
med uppfoljning av sena komplikationer efter barncancer.

Bade cytostatika- och stralbehandling medfor risker.
Positivt i dag ar att i flera behandlingsscheman har doser-
na av cytostatika som kan paverka hjarta, fertilitet och hor-
sel minskats eller i vissa fall bytts ut mot cytostatika med
lagre risk for biverkningar. Fér manga diagnoser har dven
straldoser och stralfalt, det vill siga det omrade som stral-
behandlas, minskats. Njurtumoren Wilms tumor och lymf-
kortelcancern Hodgkins lymfom tillhor diagnoser som
mer séllan far stralbehandling i dag, och om det sker ges
lagre straldoser.

-1de fall tumoren behover stralbehandling for att vi ska
kunna bota den, stravar vi alltid mot att ge minsta mojliga
strdldos mot s liten del av den friska vdvnaden som moj-
ligt, siger Marianne Jarfelt.

PROTONSTRALNINGSKLINIKEN SKANDION i Uppsala
star ocksa for ett framtida hopp.

Den anvinder sig av andra partiklar dn den traditionella
fotonstralningen, och tekniken gor det mojligt att maxime-
ra straldosen i sjilva tumdromradet samtidigt som vavna-
den bortanfor tumdren i mycket hog grad skonas.

Men for att minimera riskerna for sena komplikationer
behdvs nya genombrott inom forskningen. Marianne Jar-
felt forklarar:

- Vibehover okad kunskap kring genetik, inte enbart
genetiken i tumoren, utan dven genetik hos patienten. D4
kan vi skrdddarsy behandlingen efter tumorens kénslighet
for cytostatika, och risken for biverkningar hos den enskil-
de patienten, sdger hon.

Sa paverkas hjarnan
av stralbehandling

Cecilia Follin studerar vuxna leukemidverlevare
som behandlats med stralbehandling mot huvu-
det, for att undersoka dels hur detta paverkat ris-
ken fér att drabbas av hjart- och karlsjukdom, dels
hur hjarnan har paverkats av stralbehandlingen.

IDAG STRALBEHANDLAS ett mycket litet antal av de
leukemidrabbade barnen - de som drabbats av aterfall.
Men fram till borjan pa 1980-talet var det en vanlig be-
handlingsatgérd for att minimera risken for &terfall.

- Vihar sett i vara studier att vissa delar av hjdrnan
verkar vara mer kénsliga 4n andra och dd kan man for-
soka skydda dem under stralbehandlingen, séger Ceci-
lia Follin.

Deltagarna i studien dr mellan 25 och 45 ar. De under-
sOks bland annat med magnetkamera, samt med tester
av minnesfunktionen. Med magnetkamera kan man
undersoka hjarnans struktur och funktion med ett fler-
tal olika tekniker. Genom sé kallad diffusionsteknik kan
man mita vattenmolekylernas rorlighet langs nervba-
norna i hjarnan - och p4 sé sitt upptécka skador.

Andra fynd fran studien &r bland annat att dverlevar-
na har nedsatt metabol aktivitet i hjirnan, alltsa en lag-
re Amnesomsattning.

>> Overlevarna har samre korttids-
och langtidsminne och har svarare
atthantera stressiga situationer. «

- Studien visade ocksa att 6verlevarna som grupp har
samre korttids- och langtidsminne och att de har svara-
re att hantera stressiga situationer dn friska kontrollper-
soner.

- Vet man om detta kan man sétta in atgarder bade
under utbildning och pé arbetsmarknaden. Det finns
ocksa mojlighet till stod f6r minnet med olika tekniska
hjalpmedel, sager Cecilia Follin.

STRALBEHANDLING KAN 0CKSA skada hypofysen,
som styr inséndringen av flera viktiga hormoner. Ett av
dessa dr tillvixthormon. I en delstudie undersoktes leu-
kemi6verlevarnas hormoninsondring 25 ar efter avslu-
tad cancerbehandling.

Overlevarna som hade brist p tillvixthormon led i
hogre grad av det metabola syndromet, jamfort med
friska kontrollpersoner. De hade ett stérre midjematt,
hogre blodsocker och férhéjda blodfetter.

- Patienter med metabola syndromet har en 6kad risk
for hjart- och kirlsjukdom och diabetes, sager Cecilia
Follin.

Leukemio6verlevarna behandlades med tillvaxthor-
mon, och vid uppfdljning tvé och fem ér senare hade de
béttre varden.

- Vivill utvirdera om tillvixthormonbehandling
minskar risken for hjirt-och kérlsjukdom. Vi ser att
riskmarkorerna for hjartkarl-sjukdom har minskat, men
ddrmed gar det inte att siga om patienterna lever ling-
re med tillvixthormonbehandling. Det &r for tidigt att
sdga, sdger Cecilia Follin.

CECILIAFOLLIN
Titel: Bitradande fors-
kare i medicinsk veten-
skap vid institutionen for
kliniska vetenskaper pa
Lunds universitet samt
sjukskoterska pa senef-
fektmottagningen, Ska-
nes universitetssjukhus.
Forskningsnytta: Att fa
kunskap om hur stralbe-
handling paverkar barns
hjarnaivuxen alderi
form av metabola, neu-
rokognitiva, neuroana-
tomiska och psykosoci-
ala sena komplikationer.
Viktigaresultat: Positi-
va effekter av tillvaxt-
hormonbehandling av-
seende risk for hjart-
karlsjukdom samt kun-
skap om strukturella och
funktionella férandring-
arihjarnan efter stral-
behandling.

Anslag fran
Barncancerfonden

500000 kronor
2018-2019

Forskarteam: Eva Ma-
rie Erfurth (endokrino-
log, professor), Thomas
Wiebe (barnonkolog,
docent), Aki Johansson
(psykolog, professor),
Isabella Bjorkman Burt-
cher (neuroradiolog,
professor), Danielle van
Westen (neuroradiolog,
Dr med vet), Jimmy Latt
(fysiker, Dr med vet),
Daniel Svérd (ST-ldkare).
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BIRGITTA
LANNERING

Titel: Professor i pedi-
atrisk onkologi vid Gote-
borgs universitet.
Forskningsnytta: Ge-
nom att analysera DNA-
metyleringsmonster far
man ett fingeravtryck av
tumdrens ursprungscell.
Det hjalper till att klassi-
ficera tumdren ratt vilket
i sin tur ar nddvandigt for
ratt behandlingsgrupp
och sdkrare prognos.
Viktigaste resultat:
Teamets DNA-metyle-
ringsclassifier (Ref 1)
anvands i diagnostiken.

Anslag fran
Barncancerfonden

3175000 kronor

2016-2019 samt

kliniska forskar-
manader

Forskarteam: Helena
Caren (PhD), Magnus
Sabel (MD), Elizabeth
Schepke (Specialistlaka-
re), Claes Nordborg
(PhD).
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Hittills har en viktig vag for okad overlevnad varit att ge hardare behandling, men
nu behodver barncancervarden framfor allt nya metoder. Andelen barn som dor

av behandlingen narmar sig namligen andelen som dor av sin sjukdom.

- Viharnatt vags ande nar det galler att gora behandlingen intensivare.
Darfor behover vinya behandlingsprinciper for att det ska bli battre, sager
Mats Heyman, barnonkolog och ansvarig for Barncancerregistret.

AV DE BARN SOM DRABBAS av cancer varje ar, siger sta-
tistiken att 8 av 10 kommer att leva fem ar efter diagnos.
Det innebir att ett sextiotal barn avlider av sin sjukdom
varje r. Siffran motsvarar tva stora skolklasser.

Overlevnaden har legat pd samma niva i ett par decen-
nier, vilket visar att det krévs nya angreppsvinklar for att ra
pa de allra svaraste sjukdomsformerna.

Nya siffror ur Barncancerregistret, det kvalitetsregister
som finns 6ver svenska barncancerpatienter, visar att ande-
len som dor av akut lymfatisk leu-
kemi (ALL) ligger pa 3,7 procent.
Andelen barn som dor till £6ljd av
behandlingen mot samma sjukdom
dr 2,9 procent. Den resterande
andelen barn, 1,0 procent, avlider
under induktionsfasen. Det dr den
allra forsta, mycket intensiva be-
handlingsperioden. Mats Heyman, barnonkolog vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus, menar att det dr svart att avgora om
det ar sjukdom eller behandling som &r dodsorsak under
denna period.

- P4 ett sitt sd dr behandlingen for stark, men det &r ock-
sa sd att lattar vi pa trycket, och inte nar samma resultat

* *

BEHANDLINGSPROTOKOLL SENA

Ett schema for cancerbehandling KOMPLIKATIONER
som finns for alla de storsta och Besvar och sjukdo-
vanligaste diagnoserna. Inom be- mar som uppstar till
handlingsprotokollet finns det rum foljd av cancersjuk-
for forskning, till exempel att ta dom och behandling.
reda pa om en viss medicin ger Det kan droja decen-
mindre biverkningar an en annan, nierinnan de visar
likvardig medicin. sig.

>>» Manga tror att det bara handlar
omnyalikemedel, men det
handlar fortfarande om att géra
de gamla behandlingarna mer
anpassade for varje patient. «

- da har vi gett for lite behandling. Det &r valdigt sma mar-
ginaler, sdger han.

Forskarna stiller hoppet till nya mediciner och behand-
lingsformer.

Den traditionella cancerbehandlingen utgér fran tre gre-
nar; kirurgi, cytostatika och stralbehandling. Fortfarande
lutar sig barncancervarden i stor grad pa den klassiska trion.

- Det ar for att inget hittills har visat sig kunna bota i den
utstrackning som de gamla behandlingarna kan, siger Bir-
gitta Lannering, professor i pedi-
atrik vid Goteborgs universitet.

En viktig uppgift for forskning-
en dr att fortsitta utveckla de tra-
ditionella behandlingarna sa att
de blir s effektiva, men sa skon-
samma som mojligt.

NU ARBETAR FORSKARE fréan flera ldnder tillsammans
for att utveckla ett nytt behandlingsprotokoll mot ALL.
Nar det lanseras kommer andelen barn som far den mest
intensiva behandlingen att minskas rejélt. Forskningen ger
stod for att det pagar en dverbehandling i dag, som ocksa

oOkar risken for sena komplikationer.

SUBGRUPPER

PRECISIONSMEDICIN

Skraddarsydd behandling. Me- Undergrupper av
ningen dr att anpassa behandling- samma diagnos, som
en sa mycket som majligt efter den kan krava olika be-
individuella cancern och kroppens handling.
biologiska forutsattningar. Me-

ningen ar att behandlingen ska bli

sa effektiv och sa skonsam som

mojligt.



Mer forskning ger mer skraddarsydd behandling

Behandlingen bestams av vilken sjukdom det handlar om, hur aggressiv den dr och vilka genetiska avvikelser
som finns i tumorcellernas DNA. De fyra behandlingsmetoderna anvands ensamma eller i kombination,

beroende pa den individuella sjukdomen.

@

@ Cytostatika

Cytostatika paverkar cancer-
cellernas férmaga att dela sig
och bilda fler celler. Medicinen
gesiblock, iintensiva behand-
lingsperioder. Ibland ges en
kombination av cytostatika for
att komma at celleriolika del-
ningsfas inom samma tumor.
Cytostatika paverkar aven and-
ra celler som delar sig snabbt,
precis som cancercellerna. Det
ar orsaken till haravfall.

Stralbehandling

Stralbehandling skadar cancer-
cellernas DNA, och cellerna
dor. Metoden anvands i kom-
bination med operation, eller
ensam om operation dar omoj-
ligt. Vanligast ar fotonstralning.
Numera finns dven proton-
stralning. Den gor det lattare
att strala ett mindre omrade
och férhoppningen ar att de
sena komplikationerna minskar
pa sikt.

En genetisk karta

9

Kirurgi

For vissa tumorer racker kirurgi,
for att avldgsna tumoren ur
kroppen. Ofta kravs det dock en
kombination av flera behand-
lingsformer. Detta beror pa att
manga tumérer sprider sigi
kroppen och kan orsaka ater-
fall. Nar det galler hjarntumaorer
kan kirurgi vara komplicerat.
Det géller att ta bort sa mycket
sjuk vavnad som mdjligt utan
att skada den friska.

Med hjdlp av gensekvensering ska forskarna
analysera alla cancersjuka barns arvsmassa vid
diagnos. Da kommer ldkarna att se avvikelser i
DNA, bade hos personenisig ochicancercellerna.
Pa sa satt kan man behandla sa individanpassat

som mojligt.

’i

®

Biologiska mediciner

Nya behandlingsmajligheter
anvander sig av cellernas
biologi for att bota cancern.
Antingen genom att fa immun-
forsvaret att reagera pa cancer-
cellerna och sla ut dem, eller
genom att sla pa eller av vissa
genericancercellen. D3 hindras
tumorcellerna fran att dela sig
och sprida cancern. Biologiska
mediciner anvands ofta som
komplement ill de traditionella.
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FREDRIK
MERTENS

Titel: Principal Investi-
gator vid institutionen
for klinisk genetik pa
Lunds universitet.
Forskningsnytta: Stu-
dera genetiken hos
mjukdelstumorer, for att
battre kunna stalla diag-
nos och avgora prognos
och behandling samt
hur fusionsceller paver-
kar cancerutvecklingen.
Viktigaresultat: Hittat
flera nya genetiska mar-
korer for mjukdelstu-
morer som kan anvan-
das for att stdlla ratt
diagnos.

Anslag fran
Barncancerfonden

2100000kronor
2018-2020

Forskarteam: Elsa Ar-
bajian (doktorand), Ja-
kob Hofvander (dokto-
rand), Linda Magnusson
(biomedicinsk analyti-
ker), Jenny Nilsson (bio-
medicinsk analytiker).
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> Viblirinte av med cytostatika eller
stralbehandling. Aven om nya terapier
utvecklas kommer de att beh6ova kom-
bineras med etablerade mediciner. «

Samtidigt utvecklas ny teknik, till exempel for att gora
det ldttare for neurokirurger att skilja hjarntumorer fran
omgivande vivnad. Det gors for att det ska bli majligt att
ta bort sa mycket av cancern som majligt utan att skada
viktiga friska strukturer i hjarnan.

Men Birgitta Lannering menar att framtiden bestar av
skriddarsydd behandling, si kallad personalized medicine.
Ett begrepp som ar brett.

- Ménga tror att det bara handlar om lakemedel basera-
de pa ny genteknik, men det handlar egentligen om alla de
steg vi tar for att dela in patienter i olika subgrupper, och
om att gora de gamla behandlingarna bittre anpassade ef-
ter varje enskild patient, sdger Birgitta Lannering.

Flera olika forskningsfalt smalter samman i kampen for
att behandla enskilda patienter f6r maximal effekt och fér-
re komplikationer.

Fortfarande maste behandlingen vara intensiv for sjuk-
domar som innebir hog risk att barnet dor. Men om be-
handlingen samtidigt gar att skriddarsy, det vill sdga an-
passas efter hur proteinerna ser ut i de sjuka cellerna, och
efter hur mycket medicin det sjuka barnet tal, hoppas 14-
karna gora den mer skonsam.

-Iframtiden kanske vi kan ta ett prov och se att indivi-
den kommer att vara vildigt kénslig for cytostatika. Vi kol-
lar till exempel njurfunktion i dag for att inte behandla fel,
men det pagar forskning for att hitta andra mer subtila sitt
att se om toxiciteten (giftigheten) for en viss cytostatika
oOkar for patienter som har vissa arftliga faktorer, sager
Birgitta Lannering.

Det kan ocksd handla om hur kroppen omsitter like-
medel.

- Det handlar om farmakologi, hur lakemedel tas om
hand och utsondras. Jag kan inte tdnka mig att vi blir av
med cytostatika eller strlbehandling inom en snar fram-
tid. Aven om nya lovande terapier utvecklas kommer dessa
att behova kombineras med de etablerade medicinerna.
Dirfor maste vi fortsétta att lira oss mer om att moderera
effekten av de traditionella terapierna, sager hon.

FOR ATT BARN SKA FA den mest effektiva behandlingen,
med sé fa biverkningar och sa liten risk f6r sena komplika-
tioner som majligt, anpassas behandlingen efter olika sub-
grupper av sjukdomen. Bland annat handlar det om vilka
genetiska avvikelser som finns i cancercellerna, och som dr
en av de faktorer som paverkar hur aggressiv sjukdomen 4r.

Svarigheten dr att en tumor aldrig bestdr av en enda
sorts celler. Man sdger att den dr heterogen. Det gor det
svart att skapa en enhetlig bild av vad som hénder.

Joakim Lundeberg, professor i genteknologi vid Kungli-
ga tekniska hogskolan och SciLifeLab, tar fram en hogtek-
nologisk metod for att analysera enskilda tumorers sam-
mansittning. Det handlar om ett digitaliserat fingeravtryck
av tumoren. Med ett sadant kan forskarna se hela genut-
trycket i tumoren, och exakt vilka gener som ar aktiverade.

-Idag gors de flesta molekylanalyser genom att man
mortlar ner vivnad, och frdn blandningen tar man ut de
aktiva generna i cellerna. Det ger en genomsnittlig bild av
tumoren. Men det har visat sig att cancer dr heterogen, och
genom att bara dterge en genomsnittsbild tar du bort det
speciella med tumdren, sdger Joakim Lundeberg. Det dr de
specifika egenskaperna hos varje tumor som paverkar




Fredrik Mertens
studier handlar om genetiken
hos solida tumérer - sjukdomar
som ser valdigt olika ut. Pa sikt
hoppas Fredrik Mertens att
hans arbete ska bidra till nya
behandlingsformer.

Ostrogen mojlig

bot mot neuroblastom

Marie Arsenian-Henriksson undersoéker
vilken roll det kvinnliga kénshormonet
ostrogen spelar nar agressiva neuroblas-
tomceller mognar och utveckilas till vanliga
nervceller.

AGGRESSIVA FORMER av sjukdomen neuro-
blastom kraver tuff behandling och har samre
prognos d4n méanga andra cancerformer hos
barn.

- Det ér en fascinerande sjukdom, den fore-
kommer i olika varianter och om man kan for-
sta delar av sjukdomsbilden hos neuroblastom
kan man dven forsta vissa andra cancerformer.
Vi studerar aktiviteten av MYC-genen i neuro-
blastom. Méanga ser den endast som en markdr
for dalig prognos, men den &r central i sjukdo-
men och kan bli ett mal for nya mediciner, sé-
ger Marie Arsenian-Henriksson, professor vid
instutitionen for mikrobiologi, tumor- och cell-
biologi.

> Viforsoker fa tumorcellerna
att mognatill nervceller sa att
tumoren forsvinner. «

I'sin tidigare forskning har hon upptéckt att
MYC-proteinet, som dr cancerdrivande, gene-
rerar specifika mikro-RNA, sméa RNA-moleky-
ler som i sin tur reglerar proteiner. Detta paver-
kar ocksa cancerutvecklingen, eftersom nér
dessa mikro-RNA sténgs av s mognar de ag-
gressiva neuroblastomcellerna och blir norma-
la nervceller.

- Vi forsoker fa tumorcellerna att mogna till
nervceller sa att tumdoren férsvinner. Dessutom
skulle ju barnen da dven fa fler nervceller, vil-
ket inte ar helt fel, sdger hon.

MARIE ARSENIAN-HENRIKSSON har upp-
téckt att vissa mikro-RNA sténger av recepto-
rerna for 6strogen samt dven for vissa andra
hormoner. Om man normaliserar receptorer-
nas funktion sd att de kan ta emot hormonet
igen kan cancercellen bli en vanlig nervcell.

- Fler pojkar &n flickor far neuroblastom, kan
det ha med Ostrogenet att gora? Det dr nagot
jag skulle vilja undersoka. Det kan vara en
kombination av flera olika hormoner, det fors6-
ker vi bena ut lite mer, siger hon.

Fyndet kan ha betydelse for fler cancersjuk-
domar.

- Vi forsoker forsta det som hander i en viss
tumor och applicera kunskapen pa andra can-
cerformer. P4 sé vis skapas sa mycket kunskap
om olika tumoérer som leder forskningen fram-
at, séger hon.
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MARIE
ARSENIAN-
HENRIKSSON

Titel: Professor vid av-
delningen for mikrobio-
logi, tumor- och cellbio-
logi pa Karolinska
institutet.

Nytta: Att hitta satt att
neutralisera den cancer-
drivande effekt som
proteinet MYC har pa de
allvarligaste formerna
av neuroblastom, for att
pa sikt hitta nya lakeme-
del.

Viktigaresultat: Att
aterstalla receptorer for
Ostrogen vilket leder till
att specifika mikro-RNA
stangs av och att can-
cerceller mognar ut och
bli nervceller.

Anslag fran
Barncancerfonden

1500000 kronor
2016-2018

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,
Wenvyu Liu, Ebba Palm-
berg, Kadri Vater, Yuan
Guo, Yerma Pareja San-
chez.
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ULRIKA
NOREN-
NYSTROM

Titel: Overlikare och
forskare (PhD) vid Umea
universitet.
Forskningsnytta: Att
standigt forbattra och
uppratthalla kvalitén pa
den genetiska diagnos-
tiken av akuta leukemier
hos barn, samt att regis-
terfora dessa forand-
ringar som en del av
svenska Barncancerre-
gistret.

Anslag fran
Barncancerfonden

3175000kronor

2016-2019 samt

kliniska forskar-
manader

Forskarteam: Tillhor
ingen specifik forskar-
grupp. Samarbetar med
NOPHO:s cytogene-
tik-grupp och medlem-
mar av NOPHO:s ALL-
och AML- working
groups.
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hur kinslig den dr for behandling, och hur kraftig be-
handling som krévs.

Lundebergs metod ar anvindbar for solida tumorer, och
forskningsprojektet utgér frdn hjarntumorer hos barn.

Genom att se det speciella i varje tumor gér det ocksd att
anpassa behandlingen mer efter hur tuméren fungerar och
hur aggressiv den r.

- Nu kan vi klassificera alla delar av en tumor, férut kun-
de vi bara gora en klassificering av genomsnittet, sdger han.

Det forskarna ser dr att det hdnder manga olika saker
samtidigt i tumoren.

- Plotsligt ser man monster som man inte kan se i mikro-
skopet. Strukturen i tumoren kan se likadan ut, men den
genetiska informationen ger en helt annan bild av cellerna.
Vikan fa en signatur av vilka gener som &r aktiva i olika
delar och kan behandla pé flera olika sétt. Just nu arbetar vi
med att ge support till patologisk analys, men i framtiden
kommer vi ge mer information, séger Joakim Lundeberg.

Pa sikt ska verktyget anvindas bade till att stélla diagnos
och bestimma behandling.

Men det finns ytterligare fordelar med projektet. Eftersom
provet analyseras digitalt, gar det ocksa att lagra digitalt. Det
kommer pa sd vis dels att vara enkelt att jamfG6ra prover fran
olika patienter, dels att ge bestaende information.

- Du genererar data en
gang for alla. I dag behover
du gora ett nytt snitt for varje
ny analys av en tumor och till
slut 4r materialet forbrukat,
sager Joakim Lundeberg.

MANGA FORSKARE UNDERSOKER genetiska avvikelser.
De utgdr bade ett sitt att stilla en exakt diagnos, och en
mojlighet for behandling.

- Om en tumortyp bara har en aterkommande genetisk
forandring, dé dr den fordndringen viktig for att tumoren
ska uppkomma. Dé kan den anvéndas for att behandla
sjukdomen, siger Fredrik Mertens, forskare i Lund.

Olika tumortyper har olika stor mangd av genetiska for-
andringar. Fredrik Mertens undersoker mjukdelstumorer,
en grupp som innehéller ett hundratal olika genetiska vari-
ationer.

-Jagvill inte séiga att patologi ar enkelt f6r Wilms-tumo-
rer eller hjarntumorer, men det finns 100 olika varianter av
mjukdelstumérer. Det kan vara valdigt svart att skilja olika
elakartade tumdrer fran varandra, eller en godartad fran
en elakartad, sager han.

Nir forskarna hittar en férandring, aterstar det att ta
reda pé vad den innebar.

- Vivill veta vad fordndringen gor, hur den paverkar an-
dra gener och strukturer i cancercellen. Det kan vi anvinda
for att hitta behandlingsalternativ, sdger Fredrik Mertens.

Han undersoker forandringarna for att se vad som hin-
dericellerna, genom att plocka in dem i celler och utvir-
dera hur de paverkas om man sitter pa eller stinger av de
berorda generna.

Forskargruppen arbetar ocksa for att ta reda pa hur fusi-
onsgener paverkar tumorutvecklingen. Det dr en typ av ge-
netisk fordndring som bara finns i cancerceller. Kan man
hitta behandlingar som specifikt slar mot dessa fusionsge-
ner skulle man kunna f likemedel med mycket sma eller
inga biverkningar.

DE VIKTIGA SATSNINGAR som Barncancerfonden gor for
att utveckla behandlingen av barncancer inkluderar aven
att underhalla de strukturer som gor forskningen mojlig.

I den infrastruktur som ar ett slags livsvillkor for forsk-

» Vi vill veta vad forandringen gor, hur
den paverkar andra gener och struktu-
rericancercellen. Det kan vianvanda
for att hitta behandlingsalternativ. «

ningen finns férutom Barncancerregistret aven den natio-
nella Barntumérbanken.

I Barntumérbanken lagras prov fran tumérer och blod
fran alla svenska barn och ungdomar som drabbats av
hjarntumorer eller neuroblastom.

Hir analyseras och lagras proverna for att ge mer kun-
skap om sjukdomarna.

- Det vi bygger upp hér ar en oerhort viktig infrastruktur
kring barncancer for att forskningen ska komma lingre,
sdger Monica Nistér, som ér 6verlakare och professor vid
Karolinska institutet.

Barntumorbanken ska vara ett medel for att utveckla
diagnostik, forskning och utveckling av nya mediciner.
Men behandlingsframgangarna handlar ocksé om kvali-
tetsarbete. Ulrika Norén-Nystrom dr barnonkolog och ord-
forande i NOPHO:s cytogenetikgrupp (Nordic Society of
Paediatric Hemotology and Oncology).

Gruppen bestar av cytogenetiker fran hela Norden, per-
soner som ir ansvariga for att stélla diagnos vid barnleuke-
mifall. De tréffas varje ar for att ga igenom samtliga fall av
ALL (akut lymfatisk leukemi) och AML (akut myeloisk leu-
kemi). De undersoker hur de genetiska avvikelserna ser ut
ivarje enskilt fall. Det handlar om att na samsyn och om
att uppratthalla kompetens och kvalitet.

- Det vi gor i gruppen ar
inte forskning primart, dven
om arbetet ofta leder till
forskningsrapporter. I vissa
leukemifall kan det ibland
vara komplicerat att tolka
och beskriva resultaten av de
olika genetiska analyserna. Da dr det bra att tillsammans
granska dessa, vilket gor att vi lar av varandra. Kvaliteten
har 6ver tid forbittrats och fortsatt granskning sakerstéller
fortsatt god kvalitet, sa att alla barn med leukemi far ritt
behandling, sdger Ulrika Norén-Nystrom.

Vid granskningsmdtena sakerstills ocksa att alla diag-
nostiska laboratorier dr uppdaterade pa vilka metoder som
rekommenderas.

Samtidigt arbetar gruppen for att flytta dver genetik-
databasen till det svenska barncancerregistret, for att for-
enkla framtida forskning genom att samla allt pa en plats.

SAMTIDIGT SOM MANGA FORSKARE undersoker liknan-
de saker, finns det inte alltid konkreta samarbeten. Forska-
ren Marie Arsenian Henriksson forklarar:

- Man samarbetar, men samtidigt dr vi konkurrenter om
forskningsresurser och om att fi publicera forst vilket i sin
tur kan leda till nya forskningsresurser. Ibland kan det vara
lttare att samarbeta med forskare i andra linder, eftersom
man dd inte konkurrerar om samma pengar. Det dr en paga-
ende dialog forskare emellan internationellt om forsknings-
resultat och nya forskningsidéer- men framfor allt bedomer
jag att lakarna har denna dialog, vilket ar helt fantastiskt.

Marie Arsenian Henriksson forskar pa ett protein som he-
ter MYC och som finns i stor méngd bland annat i den mest
aggressiva formen av neuroblastom grad 4, dir det kan fore-
komma mellan 50 och 100 kopior i genen, i stéllet for tva.

- Nir jag disputerade 1993 pratade barncancerforskarna
om att barncancer dr annorlunda dn vuxencancer. 'Nej’
ansag jag d4, 'det 4r samma gener och samma signalvégar
som ir paverkade’. Men barncancer AR annorlunda, det
tar inte 20-30 &r att utveckla barncancer, vissa av barnen
f6ds med cancer. Av ndgon anledning som vi inte forstar
behovs fler mutationer f6r en vuxencancer att uppsta dn en
barncancer, sager hon.

MYC-proteinet far andra gener att ga igdng, bland annat



de som kan péaverka hormonéverforingen i cellen. Hormo-
ner som annars skulle kunna f& de sjuka neuroblastomcel-
lerna att mogna ut och bli vanliga nervceller.

- Vi forsoker identifiera amnen som paverkar MYC-
proteinet direkt, sa att det inte ldngre dr aktivt. Vi analyse-
rar framfor allt metabolismen, hur cellens &mnesomsatt-
ning forandras vid cancer, vilka naringsamnen cellen an-
viander for att vixa och mogna ut (differentiera), hur vi kan
paverka att cellen vixer, delar sig och/eller differentierar.
Vart mal r att kunna stidnga av cellen eller fa den att diffe-
rentiera sd att den blir mindre metabol och mindre aggres-
siv, forklarar hon.

UNDER SENARE AR HAR dven immunterapi och cellterapi
skapat nytt hopp for cancersjuka barn och vuxna. Behand-
lingen gar ut pa att trigga patientens eget immunsystem
for att sl ut cancern.

Ofta fungerar de som ett komplement till traditionell be-
handling. Ett exempel dr behandling som bestér av anti-
kroppar som fister pa cancercellernas yta, och som gor att
immunforsvaret kinner igen och attackerar dem.

Sedan hosten 2017 ar Car-T-celler godkdnda for leuke-
mibehandling i USA. Det dr en form av cellterapi som gar
ut pa att ta ut immunceller fran patienten och modifiera
dem s4 att de reagerar pa cancercellerna och slar ut dem.
Aven i Sverige pagar ldngt framskridna forsok med de s&
kallade mordarcellerna.

ETT AV DE STORA PROBLEMEN for att hitta nya behand-
lingsformer for cancer hos barn dr att likemedelsforetagen
ofta utnyttjar ett kryphal i lagstiftningen for att slippa testa
ldkemedel pa barn.

- EU maste dndra reglerna for likemedelstester sa att
lakemedelsbolagen tvingas ha med barncancerperspekti-
vet nar de tar fram nya mediciner, sdger Kerstin Soller-
brant, forskningschef pa Barncancerfonden.

Under 2017 inrdttades den kliniska provningsenheten
vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg och den motsvarande HOPE-enheten vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm. Det dr tva provnings-
enheter som gor det mojligt for Sverige att ansluta sig till
den internationella sammanslutningen ITCC (Innovative
Therapies for Children with Cancer). Genom ITCC blir det
mojligt for svenska barn att delta i kliniska provningar av
den senaste generationen cancerlikemedel.

Pa de tva kliniska forskningsenheterna kan de barn som
inte svarar pa den traditionella behandlingen, eller som far
aterfall, fd en chans att testa nya behandlingsformer som
fortfarande star under provning.

Chansen till bot dr liten, men férhoppningen &r att klini-
kerna ska bidra till nya mediciner i framtiden.

-1dag saknar manga dédssjuka barn tillgéng till de se-
naste behandlingarna eftersom de oftast utvecklats en-
dast for vuxna. I de fall de far testa mediciner som star
under utveckling, sa gar det inte att sedan dra slutsatser
om vad som fungerar och varfor, eftersom barnet inte in-
gérien klinisk studie fér barn. For att kunna ge den allra
mest effektiva och sikra behandlingen ar kliniska tester
pé barn absolut nédvindiga, sdger Kerstin Sollerbrant.

For forskaren Marie Arsenian Henriksson dr det sjélv-
klart vad forskarna behover for att na nya resultat.

- Jag bedomer att vi behover f andrum frén andra aktivi-
teter som tar mycket av var tid och i gengild fa tid att
tinka, reflektera och fokusera pa var forskning. Det dr
mycket hets och stress och det finns ofta for lite tid for efter-
tanke. Det jag Onskar mig dr att fa mer tid att tdnka, att dis-
kutera och att samarbeta med andra forskare, siger hon.

Ny teknik avslojar

aggressiva tumorer

Med ny digital teknik gor Joakim Lundeberg,
professor vid KTH, avancerade analyser av
tumorcellernas genetiska egenskaper.

- Man ser monster som man inte ser i mik-
roskopet, sdger han.

IDAG GORS MOLEKYLARGENETISKA analyser
genom att mortla ner vdvnad fran ett prov och titta
pé tumorens DNA eller pd aktiva gener i mikro-
skop. Det blir ett slags genomsnittsbild av vad som
hénder i en tumor.

-En del avtumoren som ar aggressiv kan se
likadan ut som resten av tumoren, om man tittar
i mikroskop. Med var metod kan vi se vilka gener
som ar aktiva och var i tumdren de befinner sig.
Plotsligt ser vi ocksa saker som gor att man kan
behandla mer anpassat efter den enskilda tumo-
ren, sager Joakim Lundeberg.

Solida tumdrer dr heterogena, det vill siga de
bestar av en mingd olika celltyper. Joakim Lunde-
bergs metod gor ett digitalt tumavtryck av de akti-
va generna.

>> Med var metod kan vi se vilka
gener som dr aktiva - det gor att
vi kanbehandla mer anpassat. «

Med den mer detaljerade informationen blir det
mojligt att behandla patienten efter det individu-
ella behovet. Det blir ocksa lattare att upptacka
forstadier till cancer.

- Vivill sdtta varningsflagg pa tidiga tumorer,
sager han.

Joakim Lundeberg vill hitta signaturer for de
olika graderna av cancer, forstadium, tumor och
spridd cancer. DA blir det mojligt att behandla s&
tidigt som méjligt, med sa personlig behandling
som mojligt.

METODEN SOM FORSKARTEAMET anvinder
kommer pa sikt att kunna fdlja cellutvecklingen
och gora det mojligt att uppticka farliga forand-
ringar pa ett tidigt stadium.

Men analyserna blir ocksa ett slags bibliotek att
jamfora med och att forska vidare kring.

- Den ackumulerade informationen om tumorer
kommer att vara fantastiskt anvindbart for arti-
ficiell intelligens. Det ér flera fall dér patologerna
har tittat och inte hittat nagot, men vi har hittat
idatabasen, siger han.

Pa sikt kommer det ga att bade stilla diagnos
och vilja behandling baserat pa den digitala infor-
mationen. Dock ar det inte sa att Joakim Lunde-
berg vill avskaffa patologerna.

- Faktum ir att mikroskopi ar det viktigaste in-
strumentet vi har for att titta pa tumorer. Vi har
kvar mikroskopin, men genom vér metod ligger
vi till mer information pd samma bild, sédger han.

JOAKIM
LUNDEBERG

Titel: Professor vid
Kungliga tekniska hog-
skolani Stockholm.
Forskningsnytta: En
detaljerad genetisk ana-
lys av hela tumoren.
Viktigaresultat:Att gif-
taihop mikroskopi med
molekyldrgenetisk ana-
lys av barncancertumdo-
rer.

Anslag fran
Barncancerfonden

3000000 kronor
2015-2018

Forskarteam: Cirka 20
personer som jobbar pa
SciLifeLab.
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ULRIKA
KREICBERGS

Titel: Professor i pallia-
tiv vard av barn och unga
vid Ersta Skondal Bracke
hodgskola.

Nyttamed forskning-
en: Att 6ka kunskapen
om foraldrars sorg och
psykiska ohalsa efter att
ha mist sitt barni cancer
samtidentifiera faktorer
i varden och familjen
som paverkar sorgen
och ohdlsan.

Anslag fran
Barncancerfonden
450000 kronor
2016-2018 samt
postdoctjanst

Forskarteam: Josefin
Sveen (associate pro-
fessor), Lilian Pohlkamp
(doktorand).
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FORSKNING PALLIATIV VARD & VARDFORSKNING
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Palliativ vardforskning innebar studier av vard av patienter med livshotande
sjukdom. Svensk forskning visar att cancersjuka barn vill prata om sin sjuk-
dom, och att foraldrar som inte pratat om doden med sitt barn loper hogre

risk att drabbas av depression.

VARJE AR DRABBAS cirka 300 barn av cancer och avdem
dor ett sextiotal. Det gor cancer till den vanligaste dodsor-
saken f6r barn mellan ett och fjorton ar.

Forutom forskning som syftar till att skapa nya behand-
lingsméjligheter, finns vardforskning som kan bidra till att
forbattra varden och omhindertagandet utifrén barnets
och familjens erfarenheter.

Vardforskning som ber6r palliativ vard, det vill sdga vard
som inte syftar till att bota utan att lindra, dr mer &n vard
vid livets slutskede. Palliativ vard kan ges tidigt i sjuk-
domsprocessen vid livshotande sjukdom och syftar att
lindra. En viktig del ar information och kommunikation.

- Sjukdomen och kroppen talar sitt tydliga sprak, som
patienten tolkar. Plus att vardpersonalen kommunicerar
genom sitt andrade beteende. Vi tar inte lika manga pro-
ver, ger ingen cytostatikabehandling. Om vi inte pratar om
det kan barnets fantasi skapa nagot som dr mycket vérre,
sager Pernilla Pergert, sjukskoter-
ska och forskare.

Hon forskar i vardvetenskap,
och ett imne som intresserar
henne dr sanningssiagande.

Sanningssdgande, att ge drlig
information om till exempel prog-
nos, ar norm i viasterlandsk vérd.
Pernilla Pergert forklarar att i stora delar av varlden menar
foraldrar och vardpersonal att den som berittar sanningen
for ett doende barn ocksa sldcker barnets hopp.

- Det ér alla fordldrars forsta reaktion att vilja skydda
sina barn. Men forskningen visar att det faktiskt kan for-
virra maendet att forsoka skydda patienten fran den svéra
informationen. Det dr bittre om vi som vardpersonal har
en dialog med familjen och kan hjilpa dem med ett gene-

> Sjukdomen och kroppen talar
sitt tydliga sprak, som patienten
tolkar. Plus att vardpersonalen
kommunicerar genom sitt
andrade beteende. «

rellt hopp, att barnet far en sd god d6d som mojligt, och ett
bra avslut, sédger hon.
Barnets funderingar kanske inte upptas av sjilva doden.
- Barnet kanske i stallet ar oroligt for att ha valdigt ont.
Och det kan vi ju prata om, och lugna, siger hon.

ULRIKA KREICBERGS AR sjuksk&terska och professor i
palliativ vard av barn och unga.

I en ny undersokning visar hon att en tredjedel av de for-
dldrar som forlorat sitt barn i cancer mellan aren 2010 och
2015, pratat om doden med sitt barn. Tva tredjedelar valde
att inte gora det. Och av dessa dngrar sig en fjardedel.

- Det dr viktigt att podngtera att den stora gruppen for-
aldrar som inte har pratat, ar néjda med det beslutet. Den
gruppen som vi inte vill ska vixa dr den grupp som inte
pratat och som éngrar sig senare. Vardpersonalen bor vara
observant pa och hjélpa den gruppen, séger Ulrika
Kreicbergs.

I enliknande undersokning som
hon gjorde for femton ar sedan,
fick hon samma resultat. Den visa-
de ocksa att forildrar som inte pra-
tat med sina barn 16pte dubbelt s&
hog risk att drabbas av depression
som de som valt att ta upp fragan
om doden.

Hennes forskning kan ge vigledning och stod bade till
foraldrar och till vardpersonal.

- Det upplevs svart for manga att lyfta frigor om dden.
Barnen ér kanske de minst ridda, men en del barn skyddar
sina fordldrar och tar upp det med lekterapeuten eller
barnsjukskoterskan i stillet, sdger Ulrika Kreicbergs.

Men det dr ingen enkel fraga.



Familjen Forsaeus Hermansson
samlad. Harry, som dr yngst, finns for att
Norainte langre gor det. Nora gick bort till
foljd av njurcancer, Wilms tumor, som meta-
staserade. Nora sjdlv fragade inte om déden, och
darfor blev det aldrig nagot tillfalle fér Lena och
Marcus att ta upp fragan. Fem ar efter att deras
dotter gick bort undrar de fortfarande om de
gjorde ratt. Lillebror Ivar kommer ihag sin syster
och familjen vill garna ge Harry en bild av
den storasyster han aldrig traffade.
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Lena och Marcus tycker att det pratas for lite om doden pa barncanceravdelningen, fast barn faktiskt dor dar. Harry, snart 4 ar, funderar mest pa bus.

>> Jag har fatt fragan "skajag d6?"”. Da maste man satta sig ner och fundera
pa vad fragan star for, i dialog med barnet. Det beror helt pa var barnet
befinner sig utvecklingsmassigt och behandlingsmassigt. «

) SOM DE FLESTA BARNCANCERFORALDRAR pratade
aldrig Marcus Hermansson och Lena Forsaeus med sin
dotter Nora om doden, inte ens nér det stod klart att hon
inte skulle bli frisk.

Fem ar efter det att hon dog, till f8ljd av Wilms tumdr,
undrar fordldrarna om de gjorde fel som inte tog upp fra-
gan.

De gav henne "Adj6 herr Muffin” att 14sa, en bilderbok
om ddden. De hade bestamt sig for att inte ljuga om hon
frigade. Men det gjorde hon aldrig.

Psykologer och lakare rddde dem att vara f6ljsamma och
svara pa dotterns fragor, men inte ta upp diskussionen sjil-
va.

- Men det hér dr inget man utan st6d kan ligga pa oss
forildrar, hela samhillet lever sa langt ifran d6den. Var
skulle man prata om det annars dn pa en barncanceravdel-
ning, siger Marcus.

De tycker att samtalet om doden borde komma in tidiga-
re.

-Iborjan ar det bra att personalen signalerar hopp, men
sedan kanske de borde prata om doden. Men det innebar
att personalen méste orka och vara rustade for det, siger
Lena.

De funderar pa om det var ritt att inte ta upp fragan,
trots att Nora aldrig stillde fragan hogt.

- Jag var sa fruktansvirt ridd for den fragan, for jag vis-
ste inte vad jag skulle sdga. Hon kanske bar pa fragor, och
det jag sliter med ér: svek jag henne, sdger Lena.

-Man kan se det som att om Ivar (Noras bror) skulle
gora nagot grymt laskigt, som att flyga sjilv, sa hjdlper man
honom att forbereda sig. Man packar, foljer med till flyg-
platsen och ombord pa planet, man pratar. Vi dr med i den
processen. Det hir var en resa for Nora, men vi var inte
med pa samma sitt, siger Marcus.

FORSKNINGEN VISAR OCKSA att konflikten om san-
ningssidgande drabbar fler dn det sjuka barnet; lakare, sjuk-
skoterskor och annan personal inom varden.

I en studie som Pernilla Pergerts forskargrupp gjort med
vardpersonal visade det sig att ndgot av det som upplevs
som etiskt svarast inom barncancervarden, dr att inte fa
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svara pa barnets fragor, att inte fa sdga sanningen for for-
aldrarna.

- Dé blir det svart att ge den goda varden som persona-
len Onskar, jag tror att barnet kidnner frustrationen hos
vardpersonalen och det finns en risk att vi backar undan.
Jag har varit med om att vi forbjudits att prata med barn
om deras forestdende dod. Det var ett stort barn med
mycket angest, och jag vet inte vad den berodde pa, men
jag gor kopplingen att vi hade behovt prata med barnet
som inte hade ndgon att prata med om den oro som fanns
infér doden, séger Pernilla Pergert.

Samtalen stiller krav pa personalen.

- Jag har fatt frigan "ska jag d62”. Da méste man sétta
sig ner och fundera pé vad fragan stér for, i dialog med bar-
net. Det beror helt pa var barnet befinner sig utvecklings-
massigt och behandlingsmaissigt, siger Pernilla Pergert.

Fragorna riktas till den som barnet upplever vagar svara.

- Att varda barn i svara situationer kan vara kinslomis-
sigt jobbigt, men det ger inte moralisk stress. Moralisk
stress kan ddremot vara en konsekvens nér personalen inte
kan ge den goda vard som de dnskar, till exempel om de
hindras att tala med ett ddende barn. Det finns massor av
forskning som visar starka samband mellan hog moralisk
stress och utbrandhet, sdger Pernilla Pergert.

Li Jalmsell ar onkolog och skrev sin avhandling om att
kommunicera med cancersjuka barn.

Hennes doktorsavhandling visade att cancersjuka barn
vill prata om sjukdomen, dven da allt hopp &r ute.

Syskon som forlorat en bror eller syster i cancer 16pte
ocksa storre risk att drabbas av angest om de inte hade pra-
tat med nagon om vad de kunde férvéinta sig infor sysko-
nets dod.

Avhandlingen visar ocksa att barnen som dog av hema-
tologiska sjukdomar (blodsjukdomar) fétt palliativ vard
forst i ndra anslutning till sin dod. Det ger valdigt lite tid
for att prata om och forbereda for doden.

- Jag tror inte att man kan skada ndgon genom att prata
om déden, s lange man tar det forsiktigt. Tror man att
barnet funderar 6ver de hir frigorna ska man férsoka pra-
ta. Om barnet visar att det inte vill, sa backar man. Men
det gar inte att angra sig efterat, siger Li Jalmsell. ©




Sista tiden reste
familjen tillsammans.

De skapade minnen som
finns lagrade pa filmer: soliga
strander, Nora och Ivar
ipoolen med
pappa Marcus.

Utlindska familjers
situation i varden

Forst jobbade hon som sjukskoterskaii
Sudan, sedan pa barncancercentrumi
Stockholm. Pernilla Pergerts bakgrund
har gjort henne intresserad av utléndska
familjers situation i varden, och i dag fors-
kar hon pa heltid.

-JAG TROR ATT VI som personal alltfor ofta
backar nér vi tycker olika och det blir svarig-
heter i kommunikationen med familjen. Vi dr
duktigare pd att g in i en dialog med svenska
familjer, men med familjer med annan bak-
grund ér det lattare att backa och tdnka att det
ar deras kultur. Vi vill vara toleranta och ar
ridda for att uppfattas som rasister, siger 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 barncancervarden. Studien ska nu
aven genomforas i 6vriga Norden.

>>Med familjer med annan bak-
grund ar det lattare att backa och
tanka att det ar deras kultur. «

Bakgrunden var en studie som bland annat
undersokte det etiska klimatet pé arbetsplat-
sen for personal som vardar barn med cancer
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus. Studien vi-
sade att tva tredjedelar av vardpersonalen
upplevde att de inte kunde ge den etiskt goda
vérd de onskade. Utrymmet for att bedriva
den goda vard man 6nskar och anser ar rétt
minskar nér personalomséttningen dr hog och
sjukskoterskebristen ett faktum.

- Det finns tre alternativ for personalen, att
forsoka forandra laget, blunda for problemet
och riskera utbrandhet eller sluta pa arbets-
platsen, siger Pernilla Pergert. Tidigare forsk-
ning har visat ett samband mellan etisk stress
och personalomsittning.

RESULTATET | PERNILLA Pergerts dokto-
randprojekt, som baserades pa intervjuer med
personal, visade bland annat att barn som inte
pratar svenska ocksa fick mindre information
och mojlighet att prata om sin sjukdom, efter-
som tolkar framst anvindes for lakarsamtal.
Detta trots att det dr i det dagliga m&tet med
sjukskoterskorna som barnet och familjen far
mojlighet att prata om sjukdomen och stilla
fragor.

Pernilla Pergert och hennes forskargrupp
undersoker ocksd kommunikation 6ver sprak-
barriarer och tolkanvandning i svensk barn-
cancervard samt hur det paverkar varden och
vérdrelationen mellan barnet, familjen och
vérdpersonalen. ©

PERNILLA
PERGERT

Titel: Docenti pediatrisk
vardvetenskap vid barn-
cancerforskningsenhe-
ten, institutionen for
kvinnors och barns hdlsa
pa Karolinska institutet

i Stockholm.

Nyttamed forskning-
en: Forskningen kring
interkulturell vard syftar
till 6kad kunskap om
motet mellan patient/
familj och personal med
olika kulturer/sprak
samt hur etiska svara
situationer kan hante-
ras.

Anslag fran
Barncancerfonden

3000000 kronor
2017-2020 samt
forskartjanst

Forskarteam: Kim
Litzén (sjukskoterska,
MD, professor emerita),
Margareta af Sandeberg
(specialistsjukskoterska,
MD, postdoc), Elisabet
Tiselius (tolk, Fil Dr,
postdoc, Cecilia Bart-
holdson (specialistsjuk-
skoterska, MD, postdoc,
Johanna Granhagen
Jungner (sjukskéterska,
fil mag, doktorand)
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APPENDIX

Barncancerfondens vision ar att utrota barncancer och for att kunna na dit
behovs mer forskning. Forutom att vara den enskilt storsta finansidaren av
barncancerforskning sprider Barncancerfonden kunskap om sjukdomen
och stottar drabbade barn och familjer.




NORTONBLAD AR14 AR ochbori Mijolby. Norton var tio ar ndr han drabbades av akut lymfatisk leukemi, ALL. Efter en tid blev det n6dvandigt med en stam-
cellstransplantation. Det var lillasyster Aprilia, 10 ar, som bidrog med stamceller. " Tack, syrran. Var relation ar valdigt néra och vikan prataommanga olika

saker”, sager han. Transplantationen gick bramen Norton drabbades av flera komplikationer.| dagmar Norton bra, gari skolan och dlskar att spela golf.




 c—
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Jetnharar

per ar - tva stora skolklasser. Med hjalp av privata givare och foretag samlade
Barncancerfondenin 425, Tmiljoner kronor under 201/

— Forskningen kravs for att vi ska na var nollvision, att utrota barncancer, sager
Isabelle Ducellier, Barncancerfondens generalsekreterare.

VARJE ARINSJUKNAR DRYGT 300 barn i cancer. Av dessa
Klarar sig de allra flesta, men 20 procent av de drabbade
barnen 6verlever inte. Det gor att cancer dr den vanligaste
doédsorsaken for barn mellan 1 och 14 &r i Sverige. Mellan
20 och 25 procent av de drabbade barnen drabbas ocksd av
aterfall, ofta med simre prognos &n vid forsta insjuknandet.

- Bara forskning kan hjélpa till att reducera aterfallen,
siger Isabelle Ducellier.

Barncancerfonden dr den enskilt stérsta finansidren av
svensk barncancerforskning. Ut6ver att driva forskningen
framat dr organisationens uppdrag att ge de sjuka barnen
och deras familjer den vard och det st6d de behover.

Forskning for att radda liv

ATT FINANSIERA FORSKNING av virldsklass dr en av
Barncancerfondens viktigaste uppgifter. Genom flera ut-
lysningar varje ar kan forskare soka finansiering, exempel-
vis for olika avgrinsade projekt eller for flerariga forskar-
tjdnster.

Varje ar beviljar Barncancerfonden ocksa reseanslag,
anslag for forskarutbildningskurser, metodikstudier, gést-
foreldsare samt uppstartsbidrag. Anslagen bedoms av
Barncancerfondens forskningsndmnder, som bestar av
experter inom omréadet. Det finns tre forskningsnamnder
for biomedicin, en f6r vard- och psykosocial forskning
samt en for medicinsk teknik. Forskningsnamndernas
huvudordférande och Barncancerfondens generalsekrete-
rare godkinner de anslag som delas ut.

- Var installning &r att vi dr beroende av Kkliniska studier,
aven p& barn. Barn &r inte sma vuxna och de har inte till-
gang till alla mediciner som finns f6r vuxna i dag. Och nya
behandlingar dr nddvéndiga for att vi ska na var vision, att
inga barn ska do av cancer, séger Isabelle Ducellier.

Sarncancerfonden

| dag dor 20 procent av alla cancerdrabbade barn. Detinnebar ett sextiotal barn

APPENDIX DET HAR AR BARNCANCERFONDEN

Inom forskningsstodet finns ocksa anslag till den n6d-
vindiga infrastrukturen, dédr ingér till exempel biobanker,
register och andra funktioner som krévs for forskning och
internationellt samarbete.

For att barnen ska fa bista méjliga vard méjliggér Barn-
cancerfonden att vardpersonal kan vidareutbilda sig inom
barnonkologi. Bland annat driver Barncancerfonden ut-
bildningar for underskoterskor, sjukskoterskor och likare.
Barncancerfonden bekostar ocksd ST-tjdnster for likare
som viljer barnonkologi. Utbildning 6kar kompetensen
och gbr omradet attraktivt. Med trygg och vélutbildad
personal far patienterna en tryggare tillvaro pa sjukhusen.

Stod till dem som drabbas

NARETT BARN DRABBAS av cancer drabbas en hel familj,
men ocksd en forskolegrupp, klasskompisar, béstisar, pojk-
och flickvanner, ldrare och sliktingar. Kring vart och ett av
de drygt 300 barn som drabbas varje ar finns ett nitverk av
personer vars liv och relationer ocksa paverkas.

Barncancerfonden arbetar p& nationell nivd med att
hjdlpa familjer genom att ge rad och stdd. Viktiga ldnkar
idetta arbete ar konsultsjukskoterskorna och syskonstod-
jarna som helt finansieras av Barncancerfonden. Konsult-
sjukskoterskor, som finns vid landets sex barncancer-
centrum: Goteborg, Lund, Uppsala, Umed, Stockholm
och Linkdping fungerar som en link mellan familj och
omvirld, till exempel mot forskola och skola. Vid samtliga
barncancercentrum och vid Lilla Erstagarden i Stockholm,
Sveriges enda barnhospis, finns dven syskonstodjare till
hands for syskon som ofta paverkas kraftigt nar familjen
kastas ini cancervarden.

Barncancerfonden dger Almers hus i Varberg dar drab-
bade familjer kan fa en helg eller veckas rekreation i >

Medicinsk teknik

ar ett av alla forsknin
falt som far anslag fran I
Barncancerfonden. Malet
ar att gora livet som sjuk
lite lattare for barnen.

Vidrivs avhopp och ser
det positivai en turbulent
vardag.
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ANSVAR

Vitar ansvar for att stotta
de drabbade barnen
och deras familjer.

Vivisarmod genom
att se verkligheten som
denar.




Leopold Backlund och
hans mamma Jenny far
besok av clownerna Char-
lie och Frans. Sjukhus-
clownerna star for det
friska och busigai en tuff
vardag pa sjukhuset. De
bekostas av de regionala
foreningarna.

Genom Barncancerfonden
far vardpersonal tillgang till
viktig vidareutbildning.

Barncancerfonden

Barncancerfonden ar den enskilt
storsta finansidaren av barncancer-
forskningiSverige.

Barncancerfonden arbetar foren
battre vard- och livssituation for can-
cerdrabbade barn med familj.

Barncancerfonden stoder utbildningav
personalinom barnonkologi.

Barncancerfondendriver opinions-
bildande arbete for att forbattra villko-
ren for sjuka barn och deras fordldrar.

Forskningsprojekt2017

Fordelning av nya anslag i kronor per diagnos.

)

|

M Leukemier 311%
B CNS-tUmMOrer ... 17,7%
M Ej diagnosspecifik ............ccooevveee... 13,7%
M Sympatiska nervsystemet ............ 12,7%
Annan diagnos..........cccccueeeveecueennnns 1,8%
Sarkom 5,3%
M Sena komplikationer ....................... 53%
Lymfom 2,4%

Forskningsomraden 2017

Fordelning av nya anslag i kronor per omrade.

4

M Translationell forskning................ 46,9%
B Grundforskning .........cooc..ccoeeevueene. 29,7%
B Klinisk StUTIE ...oovoeeeeeeeeeenen 11,9%
B Qvrigt 7.7%

Vardforskning..........cc.cooeeeerveereennce. 3,7%

Stad till
forskning
och utbildning

Arbetet som Barncancerfonden gor
arindelat i fyra viktiga delar.

o
stod till
drabbade
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nirheten av havet. Tillsammans med Agrenska, ett
kompetenscentrum utanfor Goteborg, ordnar Barncancer-
fonden ocksa kursveckor med olika viktiga teman, till
exempel veckor for familjer dér ett barn fatt hjarntumor.

- Ditt barn far en diagnos, frin en dag till en annan dnd-
ras hela ditt liv. Du maste sluta jobba och flytta in pa sjuk-
huset. Syskonstddjare gor livet lite littare, och féreningar-
na kommer med mat ndr man undrar hur man ska 6ver-
leva. Konsultsjukskoterskorna tar hand om kontakten med
skolan och hjélper dig med Forsikringskassan. Jag trodde
forst att det var standard inom svensk sjukvard, nu vet jag
att det dr Barncancerfonden som star bakom all den hér
fantastiska hjdlpen, sdger Isabelle Ducellier.

Drabbade barn och ungdomar har ocksa ett eget lager
varje ar dér de far traffa andra som vet hur det dr att vara
drabbad av barncancer. For vuxna Gverlevare finns ocksé
initiativet Maxa livet, vars syfte dr att hjdlpa tidigare barn-
cancerpatienter att hitta sin egen drivkraft. I dag finns
cirka 10 000 personer som 6verlevt barncancer i Sverige.
Manga av dem lider av mer eller mindre allvarliga komp-
likationer efter sjukdomen eller behandlingen.

Stod till drabbade familjer sker dven pa lokal niva genom
Barncancerfondens sex regionala féreningar som ger fa-
miljerna hjilp, information och mdjlighet att triffa andra
i samma situation. Foreningarna har egna stadgar och
driver egen insamling, och de ordnar aktiviteter pa och
utanfdr sjukhuset utifrdn de behov som finns i regionen.
Barncancerfonden finansierar en informatdrstjanst i varje
forening, for att stotta och sékerstalla kvaliteten i de i ov-
rigt ideella féreningarna.

CANCER AR DEN VANLIGASTE dddsorsaken for barn
mellan 1 och 14 &r i Sverige. Det dr en viktig siffra som
Barncancerfonden arbetar med for att sprida kunskap.
Faktum ar att informationsbehov och opinionsbildning
lag till grund for att Barncancerfonden bildades 1982.

I dag dr information ett av Barncancerfondens tre huvud-
sakliga arbetsomraden.

Forskning visar att 6kad kunskap om barncancer forbétt-
rar livssituationen for 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 pa barncancerfonden.se och i sociala
kanaler.

Genom kampanjer och genom att tipsa medier om nyhe-
ter kan vi informera och driva opinion. Barncancerrappor-
ten dr central for vart opinionsarbete. Rapportens innehall
om personal- och vardplatsbristen 2016 samt om brist pa
nya mediciner for barn 2017, gav bada stort medialt ge-
nomslag.

Barncancerfonden riktar sig ocksa till drabbade familjer
och deras nirstdende genom riktad information i tidning-
en Barn&rCancer, eller i Maxa livet-tidningen som vinder
sig till vuxna barncancerdverlevare.

Med 6kad kunskap om de drabbade barnen och deras
familjers situation okar ocksa viljan att bidra ekonomiskt.
Det ér en forutséttning for Barncancerfondens fortsatta
satsningar pa forskning samt rad och stod till drabbade
familjerna.

Informationsarbetet styrs, precis som allt annat vi gor,
av kiarnvardena hopp, mod och ansvar.

ENGAGEMANGET FORBARNCANCERFONDEN oOkar.
Under 2017 samlade Barncancerfonden in 425,1 miljoner
kronor till kampen mot cancer.

- Vara givare har ett stort fortroende for oss, siger
Isabelle Ducellier.

Barncancerfonden far st6d fran manadsgivare, andra
privata givare och fran medvetna f6retag. Genom Barn-
cancergalan - det svenska humorpriset, engagerar vi nya
malgrupper som viljer att bli mdnadsgivare. Galan arrang-
eras for att skapa uppmarksamhet kring barncancer och
attrahera givare, samtidigt som svensk humorelit prisas.

Barncancerfonden kombinerar insamling med val-
maende genom flera olika idrottsinitiativ. Genom Spin
of Hope, Ride of Hope, Walk of Hope och Run of Hope deltar
privatpersoner och foretag och gor gott bade f6r drabbade
familjer och for sig sjdlva. Under 2017 fick de vriga
motionsinitiativen sillskap av nya eventet Yoga of Hope.

Bade privatpersoners egna insamlingar och gavor samt
foretagssamarbeten &r viktiga bestandsdelar i den standigt
okande insamlingen till Barncancerfonden. Isabelle
Ducellier menar att 6kningen dels beror pa Barncancer-
fondens trovirdiga varumérke, men ocksé pa det allménna
samhallsklimatet.

- Trenden &r att minniskor ger mer, att man vill bidra
i stallet for att konsumera statusprylar. Vi pa Barncancer-
fonden ska anpassa oss dannu mer efter givarna och var de
finns. De unga givarna finns pa mobilen och ska vi na dem
far det inte ta mer &n tva klick att skdnka en gava, siger
Isabelle Ducellier.

ANSOKNINGAR
KOMMERIN

Forskarna ansdker om pengar i
olika utlysningar. De kan ocksa
soka forskartjanster eller bidrag
till resor och utbildningar som
starker svensk vard och forskning.

PENGARNA FORDELAS
FOR ATT GORAMEST NYTTA

Pengarna fordelas mellan Barncancer-
fondens andamal. 235 miljoner gick till
forskning och utbildning, 40 miljoner till
rad och stod och 52 miljoner till infor-
mation.

INSAMLING
| STORT OCH SMATT

Genom insamlingar, event, testa-
menten och enskilda gavor fran
privatpersoner och féretag samla-
de Barncancerfonden in 425 mil-
joner kronor under 2017.

SA HAR ARBETAR
BARNCANCERFONDEN
FOR ATT UTROTA
BARNCANCER
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ISABELLE DUCELLIER,
Barncancerfondens generalsekreterare

Pa Almers hus finns inga masten. FamiljeR
Jimmy, Adrian och Maria Lindblom Bjérn aren
av de familjer som kopplat av i Barncancer-
fondens eget hus i Varberg. Adrian &r 4 ar
gammal och har ett ar kvar av sin behandling
mot akut lymfatisk leukemi (ALL).

Pa Agrenska ordnas vistelser dar drabbade och
deras familjer, vard- och skolpersonal far vardefull
kunskap och traffa andra i samma situation.

‘-

Privata insatser gor
stor skillnad. Team

Tidningar, bocker och
webb - information
bidrar till kunskap,
forstaelse och
engagemang for
barncancer.

Harifran kom
intakterna2017

Saharfordelas de olika
intaktsslagen.

-

M Testamenten 21%
M Manadsgivare 11%
Svenska

Postkodlotteriet 5%
M swedbank Robur 1%
Finansiellaposter 14%

M Event 9%
M Bidrag 1%
M Foretagssamarbeten 10%

Ovriga gavor 28%

Arbetetsom Barncancerfonden
utfér bekostas uteslutande
genom bidrag fran privatperso-
neroch féretag, utanbidrag fran
stat, kommun eller landsting.

Hitgarpengarna
Saharanvandervien
insamlad hundralapp.

O

M Forskningoch

Rynkeby bidrog med utbildning 62%
26,7 miljoner kronor M R3d ochstod 10%
tillkampenmot  Det arliga ungdomsstorlagret ger tillfalle att mota M Information 14%
cancerunder2017.  andra drabbade och syskon - de enda som vet hur B Administration 3%
det &r att leva med barncancer pa néra hall. M Insamling 11%
FORSKNINGS- DRABBADE FAR KUNSKAPOM FLER BARN
PENGCAR FORDELAS RAD OCHSTOD BARNCANCER VAXER OVERLEVER

Barncancerfondens fem forsknings-
namnder gar noggrantigenom an-
sokningar och beslutar om vad som
ska beviljas och med hur mycket.

Pengarna som fordelats till rad och
stod fordelas mellan olika projekt
som ger stod under och efter be-
handling.

Barncancerfonden sprider informa-
tion om sjukdomen och vacker opini-
on kring viktiga barncancerfragor.

Manga av barnen som Gverlever
drabbas av sena komplikationer
och darfor bidrar Barncancerfon-
den till stod aven efter sjukdomen.
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APPENDIX BARNCANCERFONDENS ROLL I FORSKNINGEN

Barncancerfondens ro

Tack vare framgangstrik forskning éverleveridag mer dn

80 procent av de barn sominsjuknaricanceriSverige. Det
betyder samtidigt att knappt 20 procent inte klarar sig.
Barncancerfonden arbetar for att alla barn ska 6verleva och
stodjer darfér outtrottligt forskninginom flera olika omraden
som bidrar till visionen - att utrota barncancer.

BARNCANCERFONDEN SAMLAR IN pengar for att bekdmpa cancer-
sjukdomar hos barn och redan ett par ér efter starten 1982 kunde Barn-
cancerfonden dela ut sina forsta forskningsanslag.

I dag bidrar Barncancerfonden dven med pengar till biobanker,
vardplaneringsgrupper, utbildningar, kurser samt stdd och informa-
tion. 237 olika projekt pagar i dag med stdd fran Barncancerfonden.
Bara under 2017 beviljades 196 miljoner kronor i anslag till forskar-
tjanster och forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2017 samlades totalt 425,1 miljoner kronor in fran privatper-
soner, organisationer och foretag. Barncancerfonden ér den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i Sverige. Pengarna gér till
enskilda forskningsprojekt, forskartjénster, utbildning och fortbild-
ning av olika personalgrupper inom barncanceromrédet, rad och stod
for drabbade familjer samt till att sprida information om barncancer-
fragan.

Barncancerfonden har varit outtrottlig i sin strivan att fa fler barn
att overleva cancer. Forskning tar tid och kriver langsiktig finansie-
ring. Att fa fler att skinka pengar under lang tid &r en forutséttning for
att arbetet ska kunna fortsitta.

Barncancerforskningen kan indelas i fem huvudomraden: klinisk,
epidemiologisk, biologisk, vard- och psykosocial forskning och medi-
cinsk teknik.

Sa hir beviljas forskningsanslag

ALLA TYPER AV forskningsanslag eller forskartjénster i Barncancer-
fondens regi bedoms i forskningsnamnder. Det finns i dag fem olika
ndmnder; tre for biomedicin, en f6r vardvetenskap inklusive psyko-
social forskning och en for medicinsk teknik. Forskningsndmnderna
bestar av framstaende aktiva forskare med kompletterande kompetens
samt lekman som har personlig erfarenhet av barncancer. I sirskilda
fall kan ndmnderna fa st6d av utlatanden fran externa specialister.
Forskningsndmnderna beddmer ansdkningarna utifran kriterierna
fragestillning, metodik, kompetens/genomforbarhet, barncancer-
relevans samt i forekommande fall den vetenskapliga rapporten.

Barncancervarden i Sverige

BAKOM DEN POSITIVA utvecklingen av 6verlevnaden finns flera
bidragande faktorer. Att centralisera virden av barnen till sex barn-
onkologiska centrum (dir ocksa stor del av forskningen bedrivs) dren
viktig anledning. En annan ir att Barncancerfonden erbjuder
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utbildning och kurser f6r vardpersonal som vill vidareutbilda sig inom
barnonkologi. En av de viktigaste anledningarna till utvecklingen ar
bra administration och bildandet av ett flertal vardplaneringsgrupper,
dir svenska barnonkologer triffas, utbyter erfarenheter och drar upp
riktlinjer for nya behandlingsprotokoll. Det svenska barncancerregist-
ret och tre biobanker dr ocksd viktiga anledningar till att fler barn
overlever sin sjukdom. Ur dem kan forskare fa underlag till sina stu-
dier och ny kunskap om tumorer, DNA-avvikelser med mera. Att be-
handla ett barn med cancer stéller speciella krav pa sjukvarden. Det dr
inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen far en férandrad
livssituation. Forutom den medicinska varden behover det sjuka bar-
net, dess syskon och fordldrar dven stod. Barnet behover bland annat
stod for att klara av sin skolgang och familjen maste fa mojlighet att bo
tillsammans pé sjukhuset. Barncancervarden dr darfor centraliserad
till sex barnonkologiska centrum i Umed, Uppsala, Stockholm,
Link6ping, Goteborg och Lund.

Vid varje centrum finns konsultsjukskoterskor och syskonstodjare
som ér finansierade av Barncancerfonden. Konsultsjukskoterskornas
roll dr att vara barnets och familjens kontaktperson pa sjukhuset,
och syskonstodjarna fungerar som ett stod for de drabbades syskon.

Konsultsjukskoterskan kan formedla kunskap om barncancer och
informera forskola och skola om barnets sjukdom och dess foljdverk-
ningar for att underlitta skolndrvaron och skolkontakten.

Det stdd som konsultsjukskoterskan ger dr bland annat att formedla
och tolka den information som ges till det drabbade barnet och dess
familj, att hjdlpa familjen i anpassningen till vardagen, att samordna
undersokningar och kontakter mellan barncancercentrumen och
hemsjukhusen.

Héar bedrivs forskningen

BARNCANCERFORSKNINGEN I SVERIGE bedrivs pfi universitet och
hogskolor runt om i landet, men dven vid de sex barncancercentrumen
som finns pa universitetssjukhusen i Umed, Uppsala, Stockholm,
Linkdping, Goteborg och Lund. Vid Karolinska institutet finns ocksa
barncancerepidemiologiska forskningsgruppen.

DE FORSTA SVENSKA behandlingsprotokollen bérjade anvindas

i slutet av1960-talet. Overlevnaden steg till trettio procent for de

barn som var drabbade av leukemi. I dag behandlas alla barn efter
behandlingsprotokoll som har tagits fram i internationellt forsknings-
samarbete. Det 4r den mall man utgar ifran, men sedan anpassas
denna alltid efter det individuella barnets speciella egenskaper for att
uppna bésta resultat. Det finns ett utbrett samarbete inom barncancer-
omradet bade inom Norden och Europa och 6vriga vérlden. Alla barn
som insjuknar i leukemi far, oavsett var barnet bor inom Norden,



forskningen

lika behandling. Alla behandlingsprinciper som anvindsidag ar
nationella eller internationella. Det finns alltsa inga lokala behand-
lingsprinciper, utan behandlingsprotokollen stoder sig pa vetenskap-
liga fakta baserade pa nordiska eller sameuropeiska studier.

BARNCANCERFONDEN AR I DAG MED och finansierar tvé biobanker
i Sverige - Nordiska biobanken for leukemi och Barntumorbanken.

I biobankerna samlas olika typer av vavnadsprover och information
med syftet att ge patienten basta méjliga vard och underlitta forsk-
ning inom barncanceromradet. Ett rigorost regelverk och etiska
bestdmmelser reglerar hur patientvdvnad far samlas in till bio-
bankerna och sedan anvéindas.

Biobank for leukemi

DEN NORDISKA BIOBANKEN for leukemi pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala dr den forsta i sitt slag och mycket
vardefull inom barncancerforskningen kring leukemi.
Forskarna kan testa hypoteser och likemedel med

hjilp av biobankens material och fa snabba svar.

Dirmed kan nya behandlingsmetoder och forbatt-

rad vard snabbare na de barn som insjuknar i leu-

kemi, den vanligaste barncancerformen.

Blodprover och benmirgsprover samlas in fran alla
nordiska barn som har nyinsjuknat eller far aterfall

RCCNORR

Sex regionala
cancercentrum

Det finns sex regionala cancercentrum
i Sverige. De ska verka for att cancer-
patienter ska fa en sammanhallen
vard, dir rehabilitering dr en
naturlig del. Vid varje cancercen-
trum finns en personmed ansvar
for barncancer.

REGIONALA CANCERCENTRUM
(RCC) ar en kunskaps- och utveck-
lingsorganisation i varje sjukvards-
region. De finns med andra ord pa sex
stillen: Norr, Uppsala Orebro, Stockholm
Gotland, Vast, Sydost och Syd. RCC bedriver
inte sjukvard utan dr en stodjande funktion.
Numera finns ocksa barnonkologin med
inom verksamheten, dels genom att varje
barncancercentrum ér en del av respektive RCC
och dels genom att det i dag finns regionala pro-

cessigare/ledare pa varje RCC.
- Alla regionala cancercentrum i Sverige har en regional
processagare for barncancer. Vi arbetar alla regionalt inrik-
tat pa uppfoljning efter barncancer eftersom det &r ett eftersatt
omrade, samt med en hel del andra fragor bland annat hem-
sjukvard och palliativ vard, berdttar Marianne Jarfelt, dverla-
kare pa barncancercentrum vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus och ansvarig for barncancer RCCi
Goteborg.

ileukemi.

Barntumorbanken

IBARNTUMORBANKEN SAMLAS tumorvavnad RCC

fran neurala tumorer (hjarntumorer och neuro- ':JPPSALA
blastom) och solida tumdrer fran barn i Sverige. OREBRO o

Proverna ar en killa till forskning som kan leda

till battre behandlingar och bot f6r barncan-

cerpatienter. Proverna som kommer till ban- RCC o
ken bestar av biopsier samt operationsmate- SYDOST
rial och blod frén patienterna.

@ RCC VAST

@ RCCSYD

o
RCC

Inom RCC arbetar man for att cancervarden ska bli
mer patientfokuserad, jamlik, siker och effektiv.

Arbetet utgar fran den nationella cancerstrate-
gin. RCC verkar ocksa for att rehabilitering
ska finnas med som en naturlig del, fran

STOCKHOLM  diagnosoch framat, samt att cancervirden
GOTLAND ska vara evidensbaserad och utga fran na-

tionella riktlinjer.
For aktuella namn pé processigare/ledare

for barncancer i de sex regionala
cancercentrumen, se cancercentrum.se.
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Barncancerforskningen

I dag pagar 237 olika projekt med st6d
fran Barncancerfonden. Barncancer-
forskningen kandelasinifem huvud-
omraden: klinisk, epidemiologisk,
biologisk, vard- och psykosocial
forskning samt medicinsk teknik.

Klinisk patientnéra forskning

KLINISK FORSKNING skerindraanslutning
till patienter och vard avdelningen. Som exem-
pelkannamnas utvecklandet av vardprogram
for allatumorsjukdomar som forekommer
inom barncanceromradet. Ennoggrann upp-
foljning av resultat och komplikationer leder till
standig forbattring. Har ar det kliniska utveck-
lingsarbetet av stor betydelse.

Epidemiologisk forskning

EPIDEMIOLOGISK FORSKNING baserar sig
paennoggrannregistrering av allainsjuknade
barn, sjukdomstyper och prognos. Den epidemio-
logiska forskningen ar grunden for att utveckla
den kliniska forskningen och dess vardpro-
gram. Likasakan denidentifieraangelagna
forskningsomradeninom klinisk och biologisk
forskning (laboratorieforskning).

Biologisk forskning

BIOLOGISK FORSKNING undersoker cancer-
cellernaochderas beteende och germojligheten
tillnyabehandlingsmetoder. Med storre sdkerhet
kanmantaredapavadettbarn harfortyp av
cancerceller, saldkarnakanindividualiserabe-
handlingen sa att den blir effektiv och skonsam.

Vardforskning och
psykosocial forskning

VARDFORSKNING kartldgger de psykiska och
sociala processer som uppstarunder behand-
lingen av barncancer. Vardforskningen omfat-
tar ocksa utvecklingen av omhandertagandet
av det cancersjukabarnet och familjen, samt
rent tekniska forbattringariomhandertagandet
av barn med cancer pa sjukhuset.

Forskning om
medicinsk teknik

FORSKNING OM MEDICINSK TEKNIK ut-
vecklar produkter som léser problem av medi-
cinsk karaktar som arrelevant foér barn med
cancer. Tillexempel produkter fér stralbehand-
ling, ortopediskaimplantat, hjdlpmedel for
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funktionshindrade, anpassning av analysmeto-
der samt forbrukningsartiklar.

Det finns flera vardplaneringsgrupper

i Sverige som traffas regelbundet for att
utbyta erfarenhet och hjilpa varandra.
Vardplaneringsgrupperna ar en viktig
vag mellan forskning och klinik.

Nedan beskrivs nagraav dem.

SBLG

SVENSKA BARNLEUKEMIGRUPPEN bildad-
es1967. Gruppen ska sakerstalla hdgkvalitativ
leukemidiagnostik och leukemibehandling,
behandlingsresultat och minimering av sena
komplikationer. SBLG arbetar likadant vid alla
barncancercentrum for att diagnostiken ska
vara nationellt enhetlig och jamférbar. Detta
skerbland annat genom samarbete mellan de
laboratorier som staller diagnoser. Gruppen har
utvecklatrutinundersokningar av genetiska
avvikelser hos leukemiceller. Avvikelsen styr
vilken behandling barnet far. Metodutveckling
sker pafleralaboratorieriSverige.

VSTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR SOLIDA
TUMORER HOS BARN bildades 1974. Ett natio-
nelltregister forallafallav solidatumorerinratta-
des1982.VSTB-registret skapades for attsamla
dataomde olikatumortyperna for attkunna gora
epidemiologiska studier och félja utvecklingen av
behandlingsresultaten.| VSTB finns specialister
inombarnonkologifranallalandets barnonkolo-
giska centrum, specialisteribarnkirurgi, straltera-
pi, patologi och ortopedisk kirurgi samt barnlakare
franlanssjukhusen. VSTB adjungerar dessutom
regelbundetandra specialister som behovs for
arbetet. VSTB:s huvudmalsattning ar attarbeta
forattallabarnilandet skafab&dstamaojligabe-
handling fér sintumorsjukdom enligtinternatio-
nellavetenskapligardon och erfarenheter, obero-
endeavvardebor.

VCTB

VARDPLANERINGSGRUPPEN FOR CNS-
TUMORER HOS BARN bildades 1993 (CNS star
for centralanervsystemet). VCTB bestar av
barnonkologer, barnneurologer, neurokirurger,
radioterapeuter samt neuropatologer fran
Sveriges barnonkologiska centrum. Dessutom
ingar en ansvarig for VCTB:s register dver
hjarntumorer hos barniSverige. VCTB:s uppgift
ar attfolja deninternationella utvecklingen
inom hjarntumérvarden, och att utifran denna

taframbehandlingsrekommendationer.
Malsattningen &r att allabarn ska fa samma
goda vard oavsett varde bor. VCTB har ocksa
representanteriinternationella grupper som
arbetar med nyabehandlingsprogram.

SALUB

SVENSKA ARBETSGRUPPEN FOR LANG-
TIDSUPPFOLINING EFTER BARNCANCER

ar enkunskapsresurs och samarbetspartner for
andra arbetsgrupper ochinitierar utvecklings-/
forskningsprojektinom omradet. Salub har
skrivit ett policydokument som motiverar och
tydliggor behovet av langtidsuppfdljning samt
utarbetat ett forslag till minimikrav fér langtids-
uppfoljning.

SVBRT

SVENSKA BARNRADIOTERAPIGRUPPEN dr
en grupp bestaende av kliniskt verksamma
barnradioterapionkologer och sjukhusfysiker
somrepresenterar Sveriges alla sjukvards-
regioner. Gruppen startade ar2000. Malet &r
att verkafor utbildning, kvalitetssakring och
riktlinjer for barnradioterapiniSverige och att
vararadgivande organiolika fragor kring barn-
radioterapi. Sedan 2008 finns ett kvalitetsre-
gister, "Radtoxregistret”, dar uppgifter om det
stralbehandlade barnets sjukdom och behand-
lingregistreras, med fokus pa stralbehandling
och komplikationer.

SAREB

SVENSKA ARBETSGRUPPEN FOR
REHABILITERING AV BARN MED
TUMORSJUKDOMAR tillhor de nyare grupper-
naoch har syftet att foresla ett nationellt upp-
foéljningsprotokoll som omfattar kognitiva,
psykosociala och medicinska aspekter samt
stodatgarder. Data fran SAREB ska lankas till
Barncancerregistret. Gruppen skabland annat
starta och utvardera ett program som ska
forbattra kognitiv formaga och férebygga
psykosocial ohélsa. Pa sikt ska alla 6verlevare
fa stod.



| Sverige

Lakare, sjukskoterskor och annan sjuk-
vardspersonal som jobbar med cancer-
sjukabarnbehdver stiandig utbildning
ochfortbildning f6r att pa biasta sitt
kunna méta cancersjuka barns behov.
Darfor finansierar Barncancerfonden
bland annat en lakarutbildning ochen
sjukskoterskeutbildning.

Utbildning for likare

BARNCANCERFONDEN finansierar en utbildning
somriktar sigtillbarnldkare somvillkompetens-
utvecklasinom barnonkologi. Utbildningen ska
bidratill attbarnen moéts av stérre kunskap nar de
vardas pa sitt hemsjukhus, samtidigt som Barn-
cancerfondenhoppas 6kaintresset for barnonko-
logibland lakare utanfor universitetssjukhusen.

Sjukskoterskeutbildningar

BARNCANCERFONDEN FINANSIERAR en
uppdragsutbildningibarnonkologisk vard for
sjukskoterskor som kommerikontakt medbarn
med cancer,isamarbete med Karolinskainsti-
tutet pa totalt 30 hogskolepoang. Dessutom
finansierar Barncancerfonden enfyradagars
intensivkursimedicinsk barnonkologi for sjuk-
skoterskor utan specialistutbildning, som drnya
inom omradet och som arbetar pa barncancer-
centrum eller lanssjukhus.

Utbildning for barnskoterskor
och underskoterskor

BARNCANCERVARD AR HOGT specialiserad,
samtidigt som barn- och underskéterskor pa
avdelningarna saknar en specifik barncancer-
utbildning. Darfér finansierar Barncancerfon-
densedanifjolenfyradagarsintensivkursi
medicinsk barnonkologi anpassad for barnsko-
terskor och underskoterskor.

Fortbildningsbidrag

BARNCANCERFONDEN GER OCKSA ekono-
miskt bidragtill olika yrkeskategoriers fortbild-
ning for att de pa basta satt ska kunnamota
barnens behov. Fortbildningsbidraget kan
anvandas av alla personalgrupper som arbetar
med cancersjuka barn och kan tackakurs-och
konferensavgifter eller resor till utbildningen.

Praktiktjinstgoring

BARNCANCERFONDEN GER OCKSA ett
lonestod till ordinarie arbetsgivare for eventu-
ell ersattare for personal som gor praktiktjanst-
goring pa ett barnonkologiskt centrum. Prak-

tiktjanstgoringen pagariupp till sex manader
och ger lakare och sjukskoterskor som arbetar
utanfor barnonkologiska centrum mojlighet att
Oka sinkunskap och erfarenhet.

Utbildningsdagar p4 Agrenska

ALLA SOM ARBETAR med eller méter barn och
ungdomar som har eller har haft cancerkan delta
i utbildningsdagar som halls under familjevistel-
serpa AgrenskaA Syftet ar att ge aktuell medi-
cinsk kunskap om barncancersjukdomar, samt
information om komplikationer av sjukdom och
behandling och hur det paverkar vardagen.

Natverkstraffar

FORATT KA SAMARBETET och ge méjlighet
tillerfarenhetsutbyte stéder Barncancerfonden
aven natverkstraffar for olika yrkeskategorier
som arbetar med barnonkologi.

Internationella samarbeten mellan
barnonkologer och forskare ar viktigt.
Inte minst for att utbyta kunskap och
erfarenheter men ocksa for att skapa
gemensamma forskningsprojekt, da
detibland finns for fa barn och for

fa tumorer att forska pa enbart fran
Sverige. Detfinns ett flertal organisa-
tioner for detta samarbete:

NOPHO

NORDIC SOCIETY OF PAEDIATRIC
HAEMATOLOGY AND ONCOLOGY drden
nordiska samarbetsorganisationen fér barn-
leukemildkare. En gang om aret samlas med-
lemmarna for att utbyta kunskap och erfaren-
heterinombarnonkologi. NOPHO ské&ter ocksa
de nordiska databaserna 6ver barn med cancer
och ger arligen ut enrapport éver behandlings-
resultat och éverlevnadiNorden.

NOBOS

NORDIC SOCIETY OF PEDIATRIC ONCOLOGY
NURSES, detnordiska natverket for sjukskoter-
skorinom barnonkologii Danmark, Island, Fin-
land, Norge och Sverige. Syftetmed NOBOS dr
attutoka ochkoordinerakunskapen och utbyta
erfarenheteriklinisk omvardnadinom barnon-
kologi.NOBOS harundergrupperinombland
annat nutrition, smdrta, hjarntumorer och sena
komplikationer. NOBOS arrangerar en konferens
vartannat ar med bidrag fran Barncancerfonden.

WCC

WORLD CHILD CANCER bedriver ett flertal
framgangsrika projekt for att forbattra barn-

cancervarden och 6ka 6verlevnadenibarn-
canceriutvecklingslander.

ENCCA

EUROPEAN NETWORK FOR CANCER
RESEARCH IN CHILDREN AND
ADOLESCENTS drettnatverk ddr ett stortantal
barncancerorganisationeriEuropadrmedlem-
mar. Natverket samlar fristaende grupperinom
onkologiforbarn ochungdomar som bedriver
kliniska provningar for att bilda ett starkt euro-
peiskt virtuellt institut. Malet &r att forbattra
kommunikationen, samarbetet och ledningen
for att framjaklinisk forskning. Ett projektinom
ENCCA ar PanCareSurfUp som delfinansieras
av Barncancerfonden och somkartlagger sena
komplikationer for att forbattra behandlingen.

SIOP

INTERNATIONAL SOCIETY OF PAEDIATRIC
ONCOLOGY ar eninternationell organisation for
barnonkologer. Syftet med organisationen dr att
Okakunskapenom allaaspekterav barncancer.
Malet ar att forbattra och optimerabehandlingar
over helavarlden. SIOP:s vision dr attingetbarn
skadd av cancer. All sjukvardspersonal som
deltariarbetet med cancerhosbarnochunga
vuxnakan ga mediSIOP, deltaikongresser och
regionala méten, samtanvanda SIOP somen
mojlighet att utveckla sina natverk.

CCI

CHILDHOOD CANCERINTERNATIONAL ar
ettforaldranatverk somutbyterinformation
och erfarenheterisyfte att forbattra tillgangen
till basta mojliga behandling och vard for barn
med cancer dver hela varlden. Visionen ar att
vara detorgan som foretrader familjer med
cancerdrabbadebarnivarlden.

Kids Cancer Act Now

BARNCANCERFONDEN AR EN av medlem-
marnaikonsortiet Kids Cancer Act Now. Det ar
eninternationell sammanslutning av forening-
ar,somtillsammans kan finansiera lakeme-
delsutveckling och driva paverkansarbete. Pa
savis ska cancerdrabbade barn fatillgang till
banbrytande behandling.

ITCC

ITCC,INNOVATIVE THERAPIES FOR
CHILDREN WITH CANCER, dren samman-
slutning av europeiskabarncancercentrum
ochlaboratorier som startade 2011vid
European Medicines Agency (EnprEMA). Den
samverkar med ldakemedelsindustrin med
malet att testa nya behandlingsformer for barn.
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Pagaende forskningsanslag

Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning i Sverige. Just nu
finansieras 237 pagaende forskningsprojekt och 123 forskartjanster med medel fran Barncancer-
fonden. En del forskare har fatt anslag till flera projekt eller flera tjanster i sin forskargrupp.

Pagaende forskningsprojekt

FRIDA ABEL

Rab-associated gene alterations’ role in neural tumor progression
Genetic alterations in childhood neural tumors - relevance in clinical
diagnostics and therapeutics, Géteborgs universitet

JONAS ABRAHAMSSON

NOPHO-AML 2012 - Treatment study of children and adolescents with
acute myeloid leukemia, Goteborgs universitet

BIRGITTEKLUG ALBERTSEN

Optimization of Asparaginase treatment in ALL for better survival and
reduction of severe toxicities, Aarhus University Hospital

MARIA ALVARADO-KRISTENSSON

The gamma-tubulin meshwork as a therapeutic target, Lunds universitet
ANNA ANDERSSON

Molecular pathogenesis of mil-rearranged leukemia, Lunds universitet
JOHN ANDERSSON

CD4+FOXP3+ regulatory T cells as a target for cancerimmunotherapy,
Karolinska institutet

MATTIAS ANDERSSON

Targeting the MYB oncogene in pediatric acute lymphoblastic leukemia,
Goteborgs universitet

HELENE ANDERSSON SVAHN

Fast and cost effective point of care profiling of cytokine panels for
pediatric oncology, Kungliga tekniska hégskolan, Stockholm
MICHAEL ANDANG

Neuroprotective therapy via small molecule induced quiescence in neural
stem cells, Karolinska institutet, Stockholm

MARIE ARSENIAN-HENRIKSSON

MYCN-regulated miRNAs and small molecules in neuroblastoma
differentiation, Karolinska institutet, Stockholm

GISELA BARBANY

Implementing whole genome sequencing in the diagnostic setting for
childhood ALL, Karolinska institutet, Stockholm

NINIB BARYAWNO

Elucidating cancer resistance in medulloblastoma by single-cell RNA
sequencing, Karolinska institutet, Stockholm

MATTIAS BELTING

Studies on the role of microvesicles/exosomes in glioma, Lunds
universitet

DANIEL BEXELL

Deciphering and targeting metastatic neuroblastoma

Neuroblastoma patient-derived orthotopic xenografts to target
metastatic neuroblastoma, Lunds universitet

OLABLENNOW

NORD-FACT: Nordic registry for Fungal infections after Allogeneic stem
Cell Transplantation, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm
KLAS BLOMGREN

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
KRISTERKBOMAN

Longitudinally verified late effects, complications & disability adults after
childhood CNS cancer, Uppsala universitet

BERTHA BRODIN

Translocation-associated sarcomas of the child and young adult.
Precision oncology and mechanistic, Karolinska institutet, Stockholm
PETTERBRODIN

Immune profiling in blood and tumor tissue, Karolinska institutet,
Stockholm

YENANBRYCESON

Studies of immune functions in children with lymphoproliferative
disorders, Karolinska institutet, Stockholm

JORG CAMMENGA

Frequency and function of SAMD9L mutations, Linkdpings universitet
HELENA CAREN

Brain tumours - improved models and novel treatment strategies,
Goteborgs universitet

JOSEPH CARLSON

Malignant ovarian tumors in children: Incidence and long-term
prognosis, Karolinska institutet, Stockholm

MATTIAS CARLSTEN

Genetic engineering of donor lymphocytes to improve outcomes of
post-transplant leukemia relapse, Karolinska institutet, Stockholm
JONATHAN COQUET

Understanding the role of CD70 in cancers to improve the treatment of
children with B cell lymphomas, Karolinska institutet, Stockholm
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MARGARETA DAHL

Follow up study of children and adolescents with low grade astrocytoma
in the posterior fossa, Uppsala universitet

TINA DALIANIS

Deregulation of FGFR and the use of selective FGFR inhibitors in the
treatment of childhood cancer, Karolinska institutet, Stockholm
PAULIINADAMDIMOPOULOU

Fertility preservation methods for young girls at a high risk of
treatment-induced infertility, Karolinska institutet, Stockholm
MARCO DEL CHIARO

Epidemiology and management of pediatric patients with pancreatic
tumors in Sweden, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm
SOFIEDEGERMAN

The relevance of DNA methylation as a prognostic marker for acute
lymphoblastic leukemia, Umea universitet

MIKAEL DELLBORG

Cancer in children and young adults with congenital heart disease in
Sweden, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg
TERESITADIAZ DE STAHL

Robust methods to study the genetics and epigenetics of medullo-
blastoma to improve molecular diagnos, Karolinska institutet, Stockholm
ANNA DIMBERG

The vasculature as a target for therapy in childhood brain tumors

The vasculature as a target for therapy in brain tumors, Uppsala universitet.

CHRISTINA DIVNE

Structural mechanistic studies on ganglioside biosynthesis relevant to
neuroblastoma, Kungl. tekniska hogskolan, Stockholm.

HANA DOBSICEK TREFNA

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 hogskola, Géteborg.
ANN EDNER

Effects of therapy dog in child health care, Uppsala universitet.
KATARINA EJESKAR

Functional investigation of potential therapeutic target genes in 11g-
deleted neuroblastoma, Hogskolan i Skévde

TORBEN EK

Protective immunity after AML and B-cell lymphoma, Géteborgs univer-
sitet

BRITT-MARIEEKMAN-JOELSSON

Identification of risk factors for development of posttransplant
lymphoproliferative disease, Géteborgs universitet

MARIAELFVING

Late effects on ovarian function and metabolism after childhood cancer
treatment, Lunds universitet

MARTIN ENGE

Single-cell analysis of mutational signatures in cancer stem cells of
acute lymphoblastic leukemia, Karolinska institutet, Stockholm
INGEMAR ERNBERG

Immune-monitoring to improve personalized medicine for children after
HSCT, Karolinska institutet, Stockholm

EVA-MARIE ERFURTH

Late consequences of hypopituitarism and of hypothalamic involvement
in a childhood onset craniopharyngioma, Skanes universitetssjukhus
MAGNUS ESSAND

Immunotherapy of neuroblastoma using engineered T-cells and viruses,
Uppsala universitet

LOUISE VONESSEN

Testing and evaluation of online guided self-help for parents of children
treated for cancer, Uppsala universitet

THOAS FIORETOS

Translational genomic studies of childhood acute leukemia
Translational genomic and functional studies of childhood acute
leukemia, Lunds universitet

LINDAFOGELSTRAND

Improved analysis of minimal residual disease in childhood acute
myeloid leukemia, Goteborgs universitet

CECILIAFOLLIN

Digital survivorship program to improve empowerment of childhood
cancer survivors, Lunds universitet

KARIN FORSBERG NILSSON

Targeting the invasive niche in pediatric brain tumors and exploring novel
candidate genes, Uppsala universitet
EVAFORSSELL-ARONSSON

Development of radionuclide therapy of neuroblastoma, Géteborgs
universitet

SUSANNE FRANSSON

Genetic aberrations and molecular mechanisms in aggressive
neuroblastoma, Géteborgs universitet

PAR GERWINS

Interplay between the coagulation system, tumor stroma and
angiogenesis in tumor development, Uppsala universitet

LEONARD GIRNITA

Novel approach for treatment of pediatric sarcomas: controlling the RTK/
GPCR biased signaling, Karolinska institutet, Stockholm

DAVID GISSELSSON NORD

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

ALEKSANDER GIWERCMAN

Childhood cancer and genetic instability in relation to the health of the
offspring - register study, Lunds universitet

JIKUI GUAN

Develop novel targeted therapeutics for ALK-positive neuroblastoma,
Goteborgs universitet

URBAN GULLBERG

Cellular pathophysiology of the Wilms tumor gene 1(WT1) isoforms and
leukemia associated mutants, Lunds universitet

BRITT GUSTAFSSON

Molecular and clinical studies in paediatric leukaemias, with focus on
complications after HSCT, Karolinska institutet, Stockholm
ANITAGONDOR

Perturbed circadian 3D genome organisation: Vehicle of adaptive
plasticity in paediatric tumors, Karolinska institutet, Stockholm

EMMA HAAPANIEMI

CRISPR-Cas -mediated gene therapy for monogenic blood disorders,
Karolinska institutet, Stockholm

FELIXHAGLUND

Molecular genetic characterization of synovial sarcomas, Karolinska
institutet, Stockholm

BENGT HALLBERG

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, Goteborgs universitet

FINNHALLBOOK

Continued studies of a stem cell-based model for retinoblastoma
carcinogenesis, Uppsala universitet

KAROLIN HANSEN NORD

Does a vicious circle of genetic chaos and hijacked checkpoint genes
drive malignant bone tumorigene, Lunds universitet

JENNY HANSSON

Identification of protein modifications that regulate malignant blood cell
development in foetus, Lunds universitet

HENRIK HASLE

Sensitive methods for monitoring residual disease in childhood acute
myeloid leukemia, Aarhus University Hospital

MOUSTAPHA HASSAN

Personalized treatment for SCT-transplanted children to avoid future
cardiovascular complications, Karolinska institutet, Stockholm
THOMAS HELLEDAY

Preclinical validation of nucleotide metabolism targets for clinical trials in
children’s cancers, Karolinska institutet, Stockholm

KERSTIN HELLGREN

Novel ophthalmological assessments for early detection of brain tumors
and relapses in children, Karolinska institutet, Stockholm

JAN-INGE HENTER

Histiocytoses in children: etiological, clinical and therapeutic studies,
Karolinska institutet, Stockholm

OLAHERMANSON

Epigenetic characterization and regulation of paediatric tumor cells and
stem cells in CNS, Karolinska institutet, Stockholm

NIKOLAS HEROLD

Improving AML, T-ALL and T-LTL survival by reducing chemotherapy
resistance, Karolinska institutet, Stockholm

MATS HEYMAN

ALLTogether, a European treatment protocol for ALL in children and
young adults, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm

LARS HIORTH

PanCare Childhood and adolescent cancer survivor care and follow-up
studies, Lunds universitet

FRIDAHOLM

Epitranscriptomic modifications and its effects on acute lymphoblastic
leukemia, Karolinska institutet, Stockholm

JOHAN HOLMBERG

Targeting hypermethylation and revealing fusion transcripts in high grade
neuroblastoma, Karolinska institutet, Stockholm



EMMA HOVEN

Socioeconomic situation of parents of children with cancer: effects on
income and employment, Karolinska institutet, Stockholm
ANNAHOGLUND

Pretend play in the care of children with cancer. A randomized, controlled
intervention study, Uppsala universitet

STEN EIRIK WAELGAARD JACOBSEN

Modeling of pediatric acute lymphoblastic leukemia by targeting of
ETV6-RUNXTto fetal progenitors, Karolinska institutet, Stockholm
ROZBEH JAFARI

Predictive therapeutic and resistance biomarkers in childhood leukemia
using chemical proteomics, Karolinska institutet, Stockholm
KIRSIJAHNUKAINEN

Role of genetic polymorphism in the regimen related toxicity of
pediatric stem cell transplantation, Karolinska institutet, Stockholm
JOHAN JAKOBSSON

DNA-methylation and transposable elements in pediatric brain cancers,
Lunds universitet

MARIANNE JARFELT

Surveillance of heart function during and after treatment for childhood
malignancy, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg

BERTIL JOHANSSON

Genetic and epigenetic studies of pediatric acute leukemia, Lunds
universitet

JOHN INGE JOHNSEN

Medulloblastoma and neuroblastoma; Molekyldr patogenes och ny terapi.
Development of new therapies for medulloblastoma and neuro-
blastoma, Karolinska institutet, Stockholm

RANDALL JOHNSON

Manipulating oxygen sensing in CD8+ T-cells to boost anti-tumor
function for adoptive cell therapy, Karolinska institutet, Stockholm
MARCUS JARAS

Development of therapies targeting leukemia stem cells, Lunds
universitet

HELEN KAIPE

Immunuregulatory cells from placenta as treatment after allogen stem
cell transplantation, Karolinska institutet, Stockholm

MARIE KALM

Preventing radiation therapy-induced injury in the young brain

Amyloid precursor protein as a new target to prevent neurotoxicity in
childhood cancer survivors, Géteborgs universitet
CHANDRASEKHAR KANDURI

6p22 IncRNA synergistically control neuroblastoma progression by
regulating neural differentiation, Géteborgs universitet

STEFAN KARLSSON

Improved blood and marrow transplantation through regulation of stem
cell activity, Lunds universitet

GORAN KARLSSON

High-throughput single cell methods for specification of hematopoietic
stem cells, Lunds universitet

JULHASHUDDINKAZI

The mechanisms of therapy resistance in acute leukemia, Lunds
universitet

PER KOGNER

Evaluation of WIPTinhibitors 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
INGER KRISTENSSON HALLSTROM

Advanced home care for children with cancer and other longterm illness,
Lunds universitet

GEORG KUHN

Novel diagnostic and imaging tools for assessment of cognitive function
in childhood cancer survivor

Exosome-mediated cell signaling in the recovery after pediatric radiation
therapy, Géteborgs universitet

SONIALAIN

Rationella kombinationer av nya och potentiella lékemedel fér behand-
ling av retinoblastom och sarkom, Karolinska institutet, Stockholm
BIRGITTA LANNERING

Kan fysisk aktivitet lindra skadliga effekter efter behandling for
hjéarntumor?

Improved diagnostics of pediatric CNS tumors based on DNA
methylation classification, Goteborgs universitet
LARS-GUNNARLARSSON

Targeting the MYC oncoprotein and its partners in childhood tumors with
deregulated MYC expression, Karolinska institutet, Stockholm

JONAS LARSSON

Defining regulators of self-renewal in normal and malignant
hematopoietic stem cells, Lunds universitet

KATARINA LEBLANC

Experimental and clinical studies of adult mesenchymal stem cells,
Karolinska institutet, Stockholm

JANNE LEHTIO

Genome wide discovery of novel coding regions and analysis of
proteome in ALL, Karolinska institutet, Stockholm

ANDREAS LENNARTSSON

Epigenetic regulation and drug response in leukemic stem cells,
Karolinska institutet, Stockholm

PERLINDAHL

A lentiviral CRISPR/Cas9 screen to develop pro-oxidant therapies in
neuroblastoma and lung cancer, Géteborgs universitet

STIGLINDER

Development of novel therapies for ALL and Ewings sarcoma based on
proteasome inhibition, Karolinska institutet, Stockholm

KUILIU

Preservation and recovery of fertility for girls undergoing chemotherapy,
Goteborgs universitet

PETRULIUBA

Ventricular-vascular interaction in young survivors of childhood cancer,
Lunds universitet

GUSTAFLJUNGMAN

Prepared for radiotherapy - Intervention program to support children and
youth

Preventive treatment of oral mucositis

Interventional studies in mucositis in children and adolescents with
cancer, Uppsala universitet

MAGDALINILOURDA

Immunological and genetic studies in children with Langerhans cell
histiocytosis, Karolinska institutet, Stockholm

SIDINHLUC

Ontogeny-related regulation of lineage-biased hematopoietic stem cells
and leukemia development, Karolinska institutet, Stockholm
JOAKIMLUNDEBERG

Childhood cancer biomarkers addressed through spatial transcriptomics,
Kungliga tekniska hogskolan, Stockholm

ANDREAS LUNDQVIST

Toward a natural killer cell therapy against neuroblastoma, Karolinska
institutet, Stockholm

MATTHIAS LOHR

Local chemotherapy of CNS tumors using microencapsulated cells,
Karolinska institutet, Stockholm

MALIN LOVGREN

A family-centered intervention when a child has cancer, Ersta Skondal
hogskola, Stockholm

MATTIAS MAGNUSSON

Deciphering heterogeneous mechanisms in pediatric acute myeloid
leukemia: towards tailored treatment, Lunds universitet

STEPHAN MAIER

Improved brain tumor diagnostik with advanced diffusion imaging,
Goteborgs universitet

KARL-JOHAN MALMBERG

Harnessing adaptive natural killer cells for therapy against childhood
acute leukemia, Karolinska institutet, Stockholm

BENGT MANNERVIK

Molecular toolbox of therapeutic enzymes for treatment of childhood
cancers, Stockholms universitet

ULLA MARTINSSON

International project on prospective analysis of radiotoxicity in childhood
and adolescence (IPPARCA), Uppsala universitet

TOMMY MARTINSSON

The neuroblastoma genome: Stratification, biomarker identification and
therapy tagets, Goteborgs universitet

LAIAMASVIDAL SANZ

Evaluating elF4F as a target for high-risk neuroblastoma, Karolinska
institutet, Stockholm

JONAS MATTSSON

CD19 CAR T-cells treatment for children with chemotherapy resistant or
refractory ALL, Karolinska institutet, Stockholm

BEATRICE MELIN

The Underlying Genetics of Childhood Brain Tumours, Umea universitet
FREDRIK MERTENS

Genetic studies of soft tissue tumors in children, Lunds universitet
SOUGAT MISRA

Redox imbalances of cancer cells as therapeutic targets for childhood
cancer, Karolinska institutet, Stockholm

FELIXMITELMAN

Database of chromosome aberrations and gene fusions in cancer, Lunds
universitet

INGA-LILLMARTENSSON

Mechanisms and novel biomarkers in acute lymphoblastic leukaemia,
Goteborgs universitet

OUTIMAIJA MAKITIE

Bone health in children with cancer, Karolinska institutet, Stockholm.
SVEN NELANDER

Large scale integrative models for targeting of childhood neural cancers,
Uppsala universitet

ANNA NILSSON

Improved management of febrile infections in children with cancer

- predisposition and prevention

Chemotherapy in children and its impact on long term b cell immunity
and gut microbiota, Karolinska institutet, Stockholm

KRISTINA NILSSON

Radiotherapy effect of neurocognitive functions, can they be reduced
with proton radiotherapy? Uppsala universitet

BJORN NILSSON

Systems biology of blood disorders: modeling and modulating marrow
misbehavior, Lunds universitet

STEFANNILSSON

The experiences of children and legal guardians when a child with cancer
has a gastrostomy, Géteborgs universitet

MONICA NISTER

Pediatric brain tumors: molecular profiling and experimental models,
Karolinska institutet, Stockholm

MAGNUS NORDENSKJOLD

Analysis of cell free tumor DNA in cerebrospinal fluid from children with
cancer, Karolinska institutet, Stockholm

ANN NORDGREN

Molecular and epidemiological studies of prognostic and etiological
factors in childhood cancer, Karolinska institutet, Stockholm
PARNORDLUND

Biomarkers for childhood acute lymphocytic leukemia therapy based on
cellular thermal shift assay, Karolinska institutet, Stockholm
ULRIKANOREN NYSTROM

Free play for children during cancer therapy, Norrlands universitets-
sjukhus, Umea universitet

JENSNYGREN

Reduced suffering during anesthesia for chemotherapy treatment of
children with leukemia, Hogskolan i Halmstad

TUFVENYHOLM

MR guided radiotherapy for increased accuracy and reduced side effects,
Uppsala universitet

SAM OKRET

Age and gender specific aspects on lymphoma development - a focus on
sex hormones, Karolinska institutet, Stockholm

HAKAN OLSSON

Genetic predisposition of childhood cancer - with and without adult
tumours in the family, Lunds universitet

CAROLINE PALM APERGI

Development of a new treatment against pediatric leukemia by targeting
Plk1, Karolinska institutet, Stockholm

RUTH PALMER

Investigation of the novel ALK ligands - FAM150A and FAM150B - in
neuroblastoma, Géteborgs universitet

LARS PALMQVIST

Determine incidence, prognosis and mechanisms for acute myeloid
leukemia with t(7;12)(q36;p13), Géteborgs universitet

QIANG PAN-HAMMARSTROM

DNA repair, genome instability and early onset B cell malignancies,
Karolinska institutet, Stockholm

KAJSA PAULSSON

Extra chromosomes in childhood acute lymphoblastic leukemia:
mechanism and pathogenetic effects, Lunds universitet
GUNNARPEJLER

Blockade of dynamin-dependent endocytosis: a novel strategy to
prevent leukemia cell proliferaion, Uppsala universitet

PERNILLA PERGERT

Children and adolescents as donors of stem cells to their seriously ill
siblings

Evaluation of ethics support-What is the impact of moral case
deliberations on pediatric oncology? Karolinska institutet, Stockholm
PERPETERSSON

The function of working memory networks following irradiation to the
growing brain, Lunds universitet

ALEXANDER PIETRAS

Modeling and targeting brain tumor stem cell signaling, Lunds universitet
KATJAPOKROVSKAJA TAMM

Molecular mechanisms underlying pediatric leukemia development and
treatment, Karolinska institutet, Stockholm

CORNELIS PRONK

Haploidentical hematopoietic cell transplantation in pediatric leukemia,
Lunds universitet

SVEN PAHLMAN

Unbiased delineation of proteins regulating neuroblastoma HIF2A and
MYCN transcription, Lunds universitet

HONG QIAN

The interplay between the bone marrow niche and leukemic stem cells in
acute myeloid leukemia, Karolinska universitetssjukhuset, Stockholm
SUSANNA RANTA

Central nervous system adverse effects in children with leukemia treated
with NOPHO ALL2008 protocol, Karolinska universitetssjukhuset,
Stockholm

ANDERS RINGNER

Information to parents of children with cancer - a person-centred
intervention study, Umea universitet

KENNY ALEXANDRA RODRIGUEZ-WALLBERG

A nationwide study of predictors of inter-individual organ toxicity of
chemotherapy in young females, Karolinska institutet, Stockholm
PERRYDBERG

TailorDose - a novel technology for individualized dosing of cytostatic
drugs, Karolinska institutet, Stockholm

MARGARETA AF SANDEBERG

Moral distress and the ethical climate - A Nordic survey in paediatric
oncology, Karolinska institutet, Stockholm

ILAN SANFI

The effect of music therapy on reduction of side effects of chemo-
therapy in children: 2 RCT studies, Aarhus University Hospital

OLLE SANGFELT

SCF ligases and substrates as novel cancer biomarkers and drug targets
in childhood cancer

Targeting oncogenic signaling pathways controlled by ubiquitin ligases,
Karolinska institutet, Stockholm

STEFAN SCHEDING

Acoustophoresis-based label-free tumor cell purging of PBPC products
from neuroblastoma patients

Phenotype and function of mesenchymal stroma stem cells (MSC) in
pediatric hematologic malignancies, Lunds universitet

SUSANNE SCHLISIO

Mechanisms of chromosome 1p36 neuroblastoma tumor suppression
The role of the 1p36 gene KIF1Bb in neuroblastoma tumor
suppression, Karolinska institutet, Stockholm
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STEFANSCHWARTZ

Molecular pathogenesis and intervention of juvenile recurrent respiratory
papillomatosis, Lunds universitet

PETER SIESJ 0 Targeting tumor-associated macrophages in combina-
tion with immuno- and chemotherapy of brain tumors, Lunds universitet
MIKAEL SIGVARDSSON

Identifying subclinical alterations in normal hematopoiesis during early
stage leukemia, Linkopings universitet

STEFAN SKARE

New motion robust MR imaging method of the pediatric brain to avoid
general anesthesia, Karolinska institutet, Stockholm

ORJAN SMEDBY

Improved treatment of brain tumours in children with novel image tools,
Kungliga tekniska hogskolan, Stockholm

MAJA SOHLIN

MRI-only workflow in pediatric photon and proton radiation therapy,
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg

MARGARETHA STENMARKER

Children with leukemia - implementation of patient-reported measures
and health economic aspects, Futurum, Futurum, Lanssjukhuset Ryhov
STAFFANSTROMBLAD

Regulation of leukemia cell invasion, Karolinska institutet, Stockholm
JAN-BERND STUKENBORG

Late effect infertility —attempts to rescue future fertility in childhood
cancer patients, Karolinska institutet, Stockholm

ANDERS STAHLBERG

The use of liquid biopsies to monitor childhood sarcoma treatment,
Goteborgs universitet

MIKAEL SUNDIN

Immunity sooner or later: Studies of immune recovery and
immunosenescence in pediatric HCT, Karolinska institutet, Stockholm
MARIA SUNNERHAGEN

Mapping myc mates

Molecular mapping of myc interactions - addressing critical complexes
for therapy, Linkopings universitet

JOHAN SVAHN

Methotrexates bioavailability, effect and toxicity at high-dose metho-
trexate treatment in ALL, Lunds universitet

FREDRIK SWARTLING

Childhood brain tumor recurrence mechanisms, Uppsala universitet
JOSEFIN SVEEN

Loss of a child to cancer: grief and the effects of a sleep intervention,
Ersta Skondal hogskola, Stockholm

Pagaende forskartjinster

JONAS ABRAHAMSSON

Development of methods for augmented diagnostics and improving
chemotherapy in childhood acute leukemia, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, Géteborg

MATTIAS AINE

Atypical pediatric hematologic malignancies: novel mutations and
epigenetic therapies, Lunds universitet

ANNA ANDERSSON

Genome-wide and functional analyses of MLL-rearranged leukemia to
identify novel therapeutic targets, Lunds universitet

DANIEL ANDERSSON

Ultrasensitive mutation analysis of cell-free tumor DNA in childhood
sarcoma, Goteborgs universitet

GISELABARBANY

Identification of genetics markers for childhood acute lymphoblastic
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EGON STROM, 7 AR, boriGagnef. Han drabbades av cancer nar han var tva ar. D3 upptackte mamma Sara en knol pa baksidan av hans ar. Efter tva ar, 2015,
kom cancerntillbakailungan. Egon fick nya cytostatikabehandlingar. Nu &r tuméren borta och livet har atervant. Egon kan aka skidor, bada och leka med sina
kompisar. For storasyster Ellen, 12 ar, och resten av familjen har det varitjobbiga ar. Egon ser framat. "Nar jag blir stor vill jag bli pilot eller ldrare”, sager han.
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RASMUS KARLSSON, 13 AR, kallas for Ragge av sina kompisar. Nar han var 12 ar drabbades han av leukemi (ALL). Han lskar att spela fotboll och har
vunnit flera orienteringsmasterskap. Men den sista tiden har varit tuff och orken att sporta har inte riktigt funnits. Allabehandlingar och mediciner har tagit

pakrafterna. Rasmus mar battre men ska behandlas med cytostatika ytterligare entid. "Jag langtar efter att fa trana. Det ar trakigt att sitta stilla.”

-
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CORNELIA SCHAFFRIN CORREA, 3 AR, harneuroblastom. Ena njuren, blindtarmen, binjuren samt en tumor opererades bort.”Nu harjagbaraen
njure menjagklarar allt anda”, sager hon. Cornelia har dven behandlats i Képenhamn. Dar har hon fatt antikroppar och sprutoribenen. Hon har ocksa fatt
A-vitaminer. Storebror Benjamin ar Cornelias basta lekkamrat.”Jag somnar alltid bredvid honom pa kvallen”, berattar hon.
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ADAM EKDAHL, 15 AR, tycker att detjobbigaste med att ha cancer, lymfom, var att aka till sjukhuset samtidigt som kompisarna skulle spela match.
Dessutom var hanradd. "Jag fragade hela tiden vad som skulle hdnda meningen visste sdkert.” | dagmar Adam bra och har den tuffa behandlingen bakom
sig."Jag spelar hockey igen ochiframtiden vill jag bli barnsjukskéterska. Da kan jag hjalpa barn som dri samma situation somjag har varit”, sager han.
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| dag dor 20 procent av alla cancerdrabbade barn. Detinne-

bar ett sextiotal barn per ar - tva stora skolklasser. Barncan-

cerfondens vision ar att utrota barncancer.

| Barncancerrapporten 2018 belyser vi de stora utma-
ningarna for dagens och morgondagens forskare. Hur kan
en enda cancercell ggmma sig for att aterkommaii full kraft
som ett aterfall? Vilken betydelse har genetikeniaggres-
siva cancerformer? Och varfor ar det svart att balansera

behandlingen, att bota meninte skada for mycket?

| media och sociala medier dyker allt flerinsamlingar upp,
insamlingar som ska bekosta egeninitierade behandlingar
utomlands. Barncancerrapporten 2018 undersoker varfor
en del foraldrar pa eget initiativ samlar in pengar och soker
upp behandlingar utomlands for sina cancersjuka barn
— och under vilka andra omstandigheter som drabbade
barni Sverige behandlas eller deltar i studier utomlands.
Den forklarar ocksa varfor mer forskning ar den enda

vagen framat.
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