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VAR VISION: ATT UTROTA BARNCANCER

BARNCANCERFONDEN ar den enskilt storsta finansidaren av barncancer-
forskning i Sverige. Finansieringen sker uteslutande genom gavor fran privat-
personer, organisationer och féretag. Sedan starten 1982 har Barncancer-
fonden beviljat mer dn tva och en halv miljarder kronor i forskningsanslag.
Drygt 85 procent av barnen dverlever numera sin cancer. For att 6ka
overlevnaden ytterligare kravs annu mer resurser till forskningen.

BARNCANCERRAPPORTEN &r en arlig rapport som lyfter fram delar av den
viktiga forskningen som Barncancerfonden finansierar. Dessutom belyser
den viktiga fragor for barncancervarden.
Arets rapport undersoker hur den svenska vardens uppfoljning av vuxna
barncancerdverlevare ser utidag och hur den kan bli battre.
Barncancerrapporten fokuserar i ar aven pa hur forskningen kan minska
sena komplikationer for barn som har behandlats for cancer.
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LOVISA PETTERSSON, 25 AR, opererades for hepatoblastom nar hon var tva veckor gammal. Men komplikationer féljde under hela uppvaxten,
arrvavnadilevern gjorde att hon gick nerivikt och blev oandligt trott. Forst efter en levertransplantation som 19-aring kunde ett nytt liv bérja. Snart &r
hon fardig underskoterska och drommen &r att jobba pabarnonkologen. "Nar jag var liten fanns daringen som hade varit med om samma sak. Jag vill visa
barnen mina arr,jag vill visa att man kan éverleva cancer.”
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BO HENEBRATT, 3 AR, borjade skela narhan var elvamanader. Det visade sig att han hade en tuméri6gat, retinoblastom. “Jag hade nagotidgat. Datog
lakarnabort mitt 6ga.” Pa sjukhuset fick han hjalp och dar fanns ocksa clowner, berattar Bo."Forsta gangen jag traffade Fjodor blev jag radd. Men sedan fick
jagenballong.Dablevjagglad.” Nu ar hantillbaka hemma och har fatt sin sista omgang cytostatika. Och en lillebror.







NOVA HOLLGREN, 9 AR, behandlas for akut lymfatisk leukemi, ALL, men forsoker varaiskolan sa mycket hon orkar. "Jag kan vara som vanligt och jag
glommer bort min sjukdom”, férklarar Nova. Hon tycker att det ar skont att hon orkar leka nastan som vanligt pa rasterna och att haret har kommit tillbaka.
"Narbehandlingen ar 6ver skajag fa en hamster. Det serjag fram emot.”
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JOAKIM EKLUND, 9 AR, borjade halta strax fore sin fyradrsdag. Ett benmargsprov gav diagnosen ALL, akut lymfatisk leukemi. | framtiden vill han bli
gravmaskinist och kora skordare — under tiden pa sjukhuset var darfor leksaksarbetsfordonen hela tiden med. | dag &r det ndstan tre ar sedan behandlingen

avslutades.”Nukannerjag mig battre i kroppen och kan klattra hogt upp i vart korsbarstrad. Det drjatteenkelt.”
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REBECCA EKSTROM, 28 ar, fick koloncancer som 13-aring. Med fyra hockeyspelande syskonifamiljen blev det naturligt att viagen tillbaka fran

sjukdomen gick viahockeyn. "Kroppen orkade inte, men huvudet ville. Jag styrketranade med min mamma for att klara av hockeyn. Jag ville visa
attjagkunde.”
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Bevakardu
barncancerfragan?

Kontakta garna presstjansten
paBarncancerfonden ellerinfor-
matorernapa de sexregionala
foreningarna.

VIHJALPER JOURNALISTER med fakta,
statistik och kommentarer om barncancer,
barncancerforskning, ideell sektor och in-
samling. Vi formedlar dven kontakter med
forskare, lakare och drabbade familjer.

Alla cancersjuka barn hor till ndgot av
Sveriges sex barncancercentrum pa universi-
tetssjukhusen i Umed, Uppsala, Stockholm,
Linképing, G6teborg 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

Presschef: Amelie Furborg
amelie.furborg@barncancerfonden.se
eller telefon 070-415 64 67
Presskommunikator: Ellinor Prawitz
ellinor.prawitz@barncancerfonden.se
eller telefon 08-584 209 27

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: Emelie Carestam
emelie.carestam@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. Las mer pa
cancercentrum.se.

Mer fakta om barncancersjukdomar och
behandling finns pa barncancerfonden.se.
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Vuxnabarncanceroverlevareriskerar att do i fortid

ANTALET vuxnabarncancerdverlevare 6kar dramatiskt. Trots attenmajoritetavdem
kommer attdrabbas av senakomplikationer har varden daligkdnnedom om dem.Emma
Lindsténochlsak Thernharhelt olika erfarenheterav hjdlpen och stodet franvarden. 28

DRYGT 85 procentav allabarnsomdrabbas av cancer éverleveridag. Menmangadrabbas
av senakomplikationertill foljd av sjukdomen eller behandlingen. Josefine Séderlund och
Elias Prinsén harbadabehandlats for ALL, akutlymfatisk leukemi, mentillhelt olikapris. 46
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KERSTIN SOLLERBRANT, BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSCHEF

Viktiga framsteg om sena

dr jag borjade arbeta pa
Barncancerfonden undrade
jag ibland om vi kunde
lyckas med att na var
vision. Vi skulle utrota
barncancer och det kindes
mer som en utopi an en
vision.
Idag kinns visionen inte
lika avlagsen. Nyligen fick
vi namligen ta del av oer-
hort glidjande ny statistik: Overlevnaden for de drygt
300 barn som drabbas av barncancer i Sverige varje ar
har pé senare ar gatt upp fran 8o till 85 procent, tack
vare forskningen. Det ar verkligen en milstolpe i barn-
cancerhistorien.

Samtidigt dr det nu dags att pa allvar borja prata om
till vilket pris barnen som drabbas av cancer 6verlever.
Att cancern ar borta dr inte samma sak som att vara
frisk. Barncancer ar en svar sjukdom som kriver lang
och tuff behandling, dar frisk vavnad kan skadas. For
en del géir behandlingen bra och livet kan aterga till det
normala efter cancern - men for ménga leder behand-
lingen till en kraftigt forsamrad livskvalitet. Och de
barn som 6verlever behandlingen har ett langt liv
framfor sig.

HELA 70 PROCENT av alla barn som har haft barncan-
cer drabbas av nagon form av sen komplikation, det vill
sdga ett forsimrat hélsotillstind som uppkommer till
foljd av antingen cancern i sig, eller av behandlingen.
Det kan handla om hormonrubbningar, horselnedsatt-
ning, infertilitet eller kognitiva nedsittningar. Ungefar
en tredjedel av dessa far komplikationer som ar allvar-
liga, till och med potentiellt livshotande, till exempel
en ny cancer, hjartsvikt eller stroke.
Barncancerdverlevare édr en vixande grupp i samhal-
let. I dag i Sverige finns det cirka 11 000 barncancer-
overlevare, och gruppen okar for varje ar som gar.
Manga av de som dr vuxna i dag behandlades for flera
decennier sedan. De sena komplikationer som de lever
med dr resultatet av behandlingar som i manga fall
inte lingre anvéinds. Det kan dr6ja tio eller tjugo ar

> Det ar
ett grund-
laggande
krav attalla
barncancer-
overlevare
ska erbjudas
uppfolj-
ning. «

innan de sena komplikationer som uppstar efter barn-
cancer visar sig. Detta, i kombination med att det forst
nu finns tillrdckligt ménga barncancerdvetlevare for
att gora ett avtryck i statistiken, ar orsakerna till att
man har underskattat problemen med sena komplika-
tioner och att omradet uppmarksammats pa allvar
forst nu.

I DEN GRANSKNING som vi har gjort i arets Barn-
cancerrapport framkommer att det finns stora brister

i uppfoljningen av barncancerdverlevare i Sverige.
Manga barncancerdverlevare har inte kontakt med
varden alls och far ddrmed inte det st6d och den hjélp
de behover. I vissa fall leder bristen pa uppfoljning och
kontakt till att svara sjukdomstillstand missas, nagot
som kan leda till for tidig dod.

Sedan 2016 finns ett nationellt vardprogram f6r upp-
foljning av barncancer, och Barncancerfonden anser
att det dr av yttersta vikt att det programmet imple-
menteras och f6ljs i hela Sverige. Det dr ett grund-
laggande krav att alla barncancerdverlevare ska erbju-
das uppfdljning, och att de som riskerar att drabbas av
komplikationer ska fingas upp och fa rétt vard i tid.

I dag bygger dessutom delar av uppfoljningsarbetet pa
négra fa eldsjalars dedikerade engagemang. Det dr inte
ett hallbart system for framtiden.

Det dr ocksa av yttersta vikt att forskningen om sena
komplikationer fortsétter, sé att framtidens barn-
cancerdverlevare far ett sa halsosamt liv som mojligt.
Det hér dr ett omrade som ér hogt prioriterat for Barn-
cancerfonden. Vi bidrar just nu till finansiering av
18 olika forskningsprojekt om sena komplikationer.

Och forskningen gor viktiga framsteg. Bland annat
visar resultat fran en svensk forskargrupp med Klas
Blomgren i spetsen att litium skyddar mot akuta stral-
ningsskador och forbéattrar lakningen i hjarnan, nagot
som skulle kunna forebygga komplikationer som
minnesstorningar, inldrningsférmaga och hormon-
storningar som dr vanliga efter stralning mot hjdrnan.
Léds mer om det pa sidan 82.

VI SER OCKSA HOPPFULL forskning kring pre-
disponerande faktorer som kan innebéra att vissa dr



Komplikationer

mer bendgna att drabbas av sena komplikationer dn
andra. Det dr nagot som skulle kunna forbattra efter-
varden och uppfoljningen for att forhindra uppkomsten
av komplikationer.

Aven forskningen om hur man bist delar in patienter
iriskgrupper gar snabbt framat. Genom genetisk analys
kan likarna bedéma risken for resistens och aterfall for
varje enskild patient, och utifran den risken bedéma
hur kraftfull behandling varje patient behdver. Det har
ar ett stort steg i ritt riktning mot att hitta ritt balans
mellan behandling och bot.

Ett exempel pa det dr forskningsprojektet ALL-
Together som Barncancerfonden satsat stort pa. ALL-
Together ar ett europeiskt samarbete for att ta fram ett
nytt behandlingsprotokoll for akut lymfatisk leukemi,
den vanligaste formen av barncancer. I detta nya proto-
koll har riskindelningen av patienter férindrats, s att
en storre andel av patienterna far en skonsammare
behandling n tidigare. Forhoppningen ar att det ska
leda till firre fall av behandlingsrelaterad d6d, och
firre sena komplikationer for de som verlever.

Vi ser dven med tillférsikt pd den forskning som ar
inriktad p4 att ta fram helt nya och mer skonsamma
behandlingar. Till skillnad fran dagens behandlingar,
som slér blint mot bade sjuka och friska celler, designar
forskarna nu precisionsmediciner som specifikt
angriper cancern. Forhoppningarna ar stora att sena
komplikationer efter barncancer kan minskas kraftigt
i framtiden.

VAR VISION STAR FAST: vi ska utrota barncancer.
Men den som har overlevt barncancer ska ocksa kunna
leva ett fullodigt, friskt liv. For att na dit dr forskningen
enda vigen framat.

M el afﬂ%ll’f’/&’\%

Kerstin Sollerbrant, forskningschef, Barncancerfonden,
kerstin.sollerbrant@barncancerfonden.se

BARNCANCE
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PR DET HAR AR BARNCANCER

Barncancer-
overlevare
1991-2015

7024

barnyngre dn15 ar
insjuknadeicancer
aren1991-2015.

3828

avdem var pojkar.

3196

avdem var flickor.

Drygt

300

ialdern 0-18 ar drabbas

av barncancer
varjear.

Cirka

11000

barncanceroverlevare
finnsiSverige och
gruppen vaxer.

Barncancer ar
INte vuxencancer

Narenvuxen far cancer ar detinte ovanligt att dethanger samman med livsstilen eller
paverkan av yttre faktorer. Sa dr detinte med barncancer som skiljer sig fran
vuxencancer paflera satt. Hos barn utvecklas sjukdomen ofta mycket snabbt och det
finnsingen kand yttre faktor som dr av stor betydelse for forloppet.

BARNCANCER AR DEN vanligaste dédsorsaken bland
barnialdern 1-14 ariSverige. Néstan varje dag drab-
bas ett barnivart land av cancer. Befolkningsdkning
och andelen nyanlanda paverkar inte riksgenomsnit-
tet forrin efter 1ang tid. De flesta som insjuknar dr sma
barn mellan tvd och sex ar, men barn och ungdomar
ialla aldrar kan fa cancer. Barncancer dr ndgot vanligare
hos pojkar dn flickor.

LIVSSTILEN PAVERKAR INTE BARNCANCER
Barncancer utgdr 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 fortsatter att 6ka, sedan 1970 har
antalet fall fordubblats. I dag ligger siffran pa dver

60 000 fall om iret. Okningen beror bland annat pa
att livsstil paverkar risken att insjukna i cancer som
vuxen. Sé dr det inte med barncancer. Dir har forsk-
ningen visat att livsstil och andra milj6faktorer inte
paverkar risken att insjukna. Det gor att sjukdomen
dr svarare att forebygga.

BARNCANCERDIAGNOSER

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

Ungefir en tredjedel av alla barn med cancer har
nagon form av leukemi, en knapp tredjedel har hjarn-
tumor och den sista tredjedelen fordelas mellan sjukdo-
mar sdsom lymfkortelcancer, ocksé kallad lymfom, eller
tumorer i njurarna, skelettet eller andra delar av kroppen.

BEHANDLINGEN INTE SOM FOR VUXNA
Behandlingen av barn- och vuxencancer skiljer sig
ocksad at. Barn tal stralning daligt. Deras kroppar vixer
och deras hjarnor ar under utveckling. Stralningen kan
skada frisk vavnad i hjarnan, skelettet, det metabola
systemet (det hormonella systemet och &mnesomsatt-
ningen) samt organ som inte ir firdigutvecklade. Aven
en liten dos stralning kan gora stor skada i ett barns
vaxande kropp.

Diremot tal barn, som oftast har en i vrigt helt frisk
kropp, cytostatika battre 4n vuxna. De klarar i allmén-
het av att fa storre doser cytostatika dn vuxna i forhal-
lande till sin kroppsvikt och darfér kan man ge krafti-
gare och dirmed effektivare cytostatikabehandling till
barn.

Vid behandling méste lakarna dock ta hansyn till att
en barnkropp dr mindre dn en vuxenkropp och har en
annorlunda fordelning av fett och vatten, liksom att
skelettet &r ldttare. Barn som blir botade ska ocksa
leva med eventuella konsekvenser av sjukdomen och
behandlingen i resten av sitt liv.

For manga barn som har Gverlevt cancer uppstér
senare i livet problem som kan kopplas till sjukdomen
och behandlingen - tio, tjugo ar eller dnnu senare.
Sekundér cancer, tillvixtproblem, infertilitet och
neurologiska svarigheter dr ndgra exempel och svarig-
heterna kan innebéra en risk att d6 for tidigt. Varfor
vissa inte drabbas av nagra komplikationer alls beror
pé vilken sjukdom och behandling de har fatt. Dessut-
om tror forskarna att det beror pa genetiska skillnader
mellan olika individer. Forskningen arbetar standigt
med att ta fram skonsammare behandling som inte
leder till allvarliga skador, sé kallade sena komplika-
tioner. ©



Cancer bildas nir det uppstar ett fel i nAgon av kroppens celler. N
Vanligtvis klarar cellen s;alv av att reparera skadan Om den

sugnb fimat och efter en tid bildas en liten sz '
qanCerceller som kallas tumor.

Hur?

En DNA-molekyl ser ut som
en stege, ddr sjdlva stegpinnarna kan
liknas vid streckkoden pa till exempel ett mjolk-
paket. Ar det fel pa ett streck i streckkoden sa blir
informationen om mjolken felaktig. Pa samma
satt gor ett fel i stegpinnarna attinformationen
om cellen blir felaktig. Sitter skadan pa ett
olampligt stalle kan det leda till ohammad
celldelning som ger upphov
till en tumor.

Olika typer av cancer forekommer
i olika aldrar. Vissa cancertyper drabbar sma
barn medan andra sorter drabbar dldre barn
och tonaringar. Njurtumaérer (Wilms tumar) och
neuroblastom, tumor i nervsystemet, ar mest
forekommande bland barn i smabarnsaldern.
Bentumarer drabbar sallan foére atta—nio ars
alder och ses som typiska tonars-
cancersjukdomar. Hjarntumorer
forekommeri alla aldersgrupper.

Vem? : ¥  Varfor?

Att en forandring i var arvsmassa
far en cell att utvecklas till en cancer-
cell betyder inte att cancern ar arftlig. For-
andringen forekommer bara i sjdlva cancer-
cellen, inte i kroppen i 6vrigt. Endast ett fatal
barncancerformer ar drftliga. En av dessa ar
o6gontumoren retinoblastom. Dar vet man att
en skyddande geni var arvsmassa ar fel-
aktig och att avsaknad av denna kan
leda till att en tumor utvecklas.

Det finns en hel del kunskap om vad
som gor att en normal cell 6vergar till att blien
cancercell. En normal kroppscell har manga
olika funktioner. Vissa celler ska producera
hormoner, vissa ska utvecklas till nervceller,
andra ska bli leverceller och sa vidare. Nar
cancer uppstar ar det i den har processen
som det gar fel. Styrningen av hur ofta
cellerna ska dela sig sker fran var
arvsmassa som finns inne
i cellkdrnan.

BARNCA
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DET HAR AR BARNCANCER

Barncancerdiagnoser

®Hodgkins lymfom

m Akut lymfatisk leukemi
Non-Hodgkins lymfom
Njurtumorer

EHjarntumaorer

mNeuroblastom

B Tumorerimuskler/bindvav

mBentumorer
Akut myeloisk
leukemi

1955 1960 1965 1970

1975

1980

1985 1990 1995 2000 2005

Andelen dverlevandeiprocent for de vanligaste cancerformerna somdrabbar barn.

*2010

100  Samangahar

overlevtinom

% varje diagnos
80 Diagrammet harintill visar

hur éverlevnaden har 6kat
mellan 1955 och 2015 for de
70  vanligaste cancerformerna
somdrabbarbarn. Det visar
aven hur fleraav kurvorna
har planat ut de senaste arti-
ondena.Ungefdrentredje-
50 delavbarnensominsjuknar
drabbas av nagon form av
leukemi, enknapp tredjedel
40  par hjarntumor och densista
tredjedelen férdelas mellan
30 sjukdomar sasom lymfkor-
telcancer, ocksakallad lym-
fom, eller tumdorerinjurarna,
20  skelettetellerandradelar
av kroppen.

60

10 * Uppdaterade siffror (tidigare

siffror var estimerade)

0 ** Estimeratpabarninsjuknade
under2011-2015. Data for
barninsjuknade 2014-2015
samlasinunder2019-2020.

**2015

Ett paradigmsk

Or attut

Forattraddaflerbarnkravs nya
mediciner,anpassade forbarn. D4
blir kliniska tester nodvandiga for att
kunna ge basta och sakrastmojliga
behandling. Det menar barncancer-
forskare.

IDAG OVERLEVER drygt 85 procent av de can-
cerdrabbade barnen. Overlevnaden har dkat
négot pa senare ar, men siffran har dnda legat
ganska stadigt, vilket framgar i diagrammet
ovan. Den stOrsta utmaningen for barncan-
cervarden dr darfor att fa till en rejél 6kning
av overlevnaden 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 hjilpa fler
barn kravs kliniska studier, som de som gors vid
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de nya kliniska prévningsenheterna pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm och Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Gote-
borg. Enheterna ar anslutna till ITCC, Innovati-
ve Therapies for Children with Cancer.

I forsta hand giller det att skaffa mer kun-
skap for framtida behandlingar, men studier-
na kan ocksa komma att ridda enstaka barn.
P4 de hér enheterna kan lakarna till exempel
testa mediciner pd barn som har vissa speci-
fika genetiska avvikelser i cancercellernas
DNA.

FORNAGRA CANCERSJUKA barn innebir
dessa studier ett hopp om bot, men det krivs
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
medverkar i en fransk studie vars
mal ar att kunna bota ndgra av de
barn som drabbas av ponsgliom, en
hjarntumor som i dag saknar bot.
Samarbete ar en viktig faktor for att
bota fler barn.

fat

-Vikan inte bygga upp studierna

Klas Blomgren,
professor i pediatrik.

fte kravs
‘ncancer

sjalva i Sverige, vi har for fa patienter for det. Vi
maste 6dmjukt forsoka fa fler lainder att vilja
samarbeta med oss.

Ett annat exempel pa ett sdidant 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
pé. D dr biobanker och kvalitetsregister av-
gorande delar i den infrastruktur som ar nod-
vandig for forskningen. Barncancerfonden
finansierar exempelvis Svenska Barncancer-
registret och Barntumorbanken.

- Biobanker ar jatteviktiga for underlaget
och vi far inte gldomma att skota dem ritt och
uppmuntra klinikerna att fortsatta skicka in
prover, siger 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 &r
sedan och det verkar ha slagit vél ut.

- Vi skulle vinna pa att centralisera
vissa saker, inte allt, till nagot eller
nagra fa centrum. Mycket kan vi
dnda astadkomma genom god kom-
munikation mellan centrumen.
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Sannolikheten att 6verleva barncancer har sett
olika ut beroende pa under vilken tidsperiod
barnet har insjuknat och behandlats.

Kdlla: Svenska Barncancerregistret

Sa kan
fler barn
overleva

Ndstan varje dag drabbas ett barn
av canceriSverige och av dem
doromkring 15 procent. I en sam-
manstallining berattar forskare

som deltagitiBarncancerrapporten
vad som kravs for att fler cancer-
drabbade barn ska overleva.

FINANSIERING
* Langsiktig finansiering med annu stérre an-
slag ar avgorande for att forskarna ska kun-
na gora nya upptackter sa att fler barn Gverlever. | dag
rader brist pa storsatsningar. Finansiering behovs ock-
sa for infrastruktur, sa att biobanker och register haller

den hoga kvalitet som krdvs och att det finns personal
som kan skdta den viktiga administrationen.

NYA LAKEMEDEL OCH
* NYA BEHANDLINGSFORMER

Jumer forskarna kan anpassa behand-
lingarna efter varje barn, desto mer effektiva blir
behandlingarna. Inom cellterapi studeras exempelvis
stamceller for att varje patient ska erbjudas en saindi-
vidanpassad behandling som mdjligt. 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 fler kliniska provningar pa barn. Det
kravs ocksa snabbare processer fran upptackt i labbet
till anvandning pa klinikerna.

ANNU MER SAMARBETE
% Organisationer som SIOP (International So-

ciety of Paedriatic Oncology) och NOPHO
(Nordic Society of Paediatic Haematology and Oncolo-
gy) - deninternationella och den nordiska samar-
betsorganisationen for barnonkologer - gor det lattare
att samarbeta. Barncancersjukdomar dr ovanliga och
det krévs erfarenhet fran tillrackligt manga fall for att
forskarna ska kunna dra giltiga slutsatser. Darfor ar de
nya enheterna for kliniska studier i Stockholm och Go-
teborg avgorande. De har 6ppnat dorren till ett svenskt
medlemskap i ITCC (Innovative Therapies for Children
with Cancer). Detinnebar att det blir littare for svenska
forskare att starta kliniska prévningar och for barni
Sverige att deltai prévningar utomlands.

BATTRE DIAGNOSTIK
% Jumer specifik en diagnos ar desto mer kan
behandlingen anpassas. Overlevnaden 6ka-
de markant for leukemier och hjarntuméren ependy-
mom ndr behandlingsprotokollen ihdgre grad anpassa-

des efter olika genetiska forandringar som cancer-
cellerna visar i sitt DNA - en potential till utveckling.

STORRE KUNSKAP
% OMHUR CANCER FUNGERAR

Att forsta sambanden mellan cellernas bio-
logi och férandringar i arvsmassan hos cancercellerna
gor att det gar att hitta nya behandlingar. Forskarna
behover forsta vad som startar och haller igang sjuk-
domen. Har spelar biobanker och barncancerregister
en stor roll. Det behdvs dkad forstaelse av biologin bak-
om aterfall och forklaringar till varfor en del barninte
svarar pa behandling, for att fler ska 6verleva.

ETTBATTRE LIV EFTERAT
% Det géller 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 behévs ocksa metoder for att
mildra behandlingen, till exempel nya typer av stralbe-
handling och annu mer férfinade rontgenmetoder for
att se tumorens exakta utbredning. Da kan man av-
gransa omradet som stralas annu mer och skona frisk
vavnad.
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iga diagnoser

iNoM barncancer

Nastanvarje dagdrabbas ettbarn av canceriSverige och av dem over-
lever omkring 85 procent. Men siffran varierar mellan de olika diagnoserna,
frannoll procent vid hjarntumaoéren ponsgliomtill 100 procent fér Hodgkins
lymfom. For attfler ska dverlevakravs nyabehandlingsformer.

FRAMTILL 1970-TALET dog de flesta cancer-
sjuka barn. 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 in i olika diagnoser dir behandling och
prognos skiljer sig at. Oavsett diagnos forsam-
ras ofta prognosen vid aterfall i sjukdomen.
Storst framgang nadde behandlingen av akut
lymfatisk leukemi (ALL), den vanligaste cancer-
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formen hos barn. Aven i dag 4r det en av diagno-
serna med bast prognos.

Men det finns fortfarande cancerformer
som har simre prognos. Neuroblastom &r
en av dem. Det finns ocksa diagnoser dir det
i dag saknas bot. En sddan dr ponsgliom, en
tumor i hjarnstammen.

IDAG MOTER barncancervirden nya utma-

ningar. Overlevnadskurvan har legat pa unge-
far samma niva sedan 1990-talet. Det innebar
att barncancervarden kommit sé langt det gar

6%

30%

3%
\ Levertumar Leukemier
3%

Retinoblastom

6%

Njurtumorer

6 %

Neuroblastom

Safoérdelarsigfallen
av barncancer

28 %

Hjarntumor

med befintliga behandlingsmetoder. Genom
att kombinera traditionell behandling med
nya biologiska mediciner hoppas likarna kun-
na hoja dverlevnaden 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.
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Akut lymfatisk leukemi (ALL) &r den
vanligaste formen av leukemi, cirka 90
procent av alla leukemifall hos barn.
Leukemiinnebdr att benmargen borjar
bilda ett stort antal sjuka vita blodkrop-
par som ocksa kallas leukemiceller. Det
typiska for akut lymfatisk leukemi hos
barn dr att en viss sorts omogna celler
som framfor allt finns i benmargen lyck-
as 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 kontinuerligt
med cytostatika under tva till tva och ett
halvt ar. | takt med att behandlingarna
har férfinats har komplikationerna av
behandlingen minskat. | dag blir drygt
90 procent av barnen friska efter ge-
nomgangen behandling av ALL.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:
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Leukemi dr en cancersjukdom som
uppstar i benmaérgen. Cirka 10 procent
av fallen bland barn ar AML, akut my-
eloisk leukemi, som utgar fran granulo-
cyternaiblodet. De forsta symptomen
visar sig i trotthet, blekhet och blodbrist
och beror vanligtvis pa att man saknar
frisk benmarg. Diagnosen stalls genom
att ta ett blodprov och darefter ett ben-
margsprov for att avgora vilken leuke-
mityp patienten drabbats av.

I benmaérgsprovet letar ldkaren ocksa
efter kanda avvikelser hos de sjuka cel-
lerna. AML har en kortare behandlings-
tid an ALL, men dr mer intensiv. Den
pagariungefar ett ar. Behandlingen
delas ini standard- och hogrisk. For
hogriskpatienterna kan det dessutom
kravas en benmadrgstransplantation.
Prognosen for AML dr samre an vid
ALL. I dagblir narmare 80 procent av
de barn som drabbas av AML friska.

Tuméorer i hjarna och ryggmaérg (centra-
la nervsystemet) dr de vanligaste soli-
da tumdrerna hos barn. De kallas
CNS-tumdrer och utgor nara en tredje-
del av all barncancer. De vanligaste ar
astrocytom, hjarnstamsgliom, medul-
loblastom och ependymom. Hjarntu-
morer kan vara mer eller mindre ag-
gressiva. Symptomen varierar
beroende pa tumorens lage och bar-
nets alder. Huvudvark, krakningar och
trotthet ar klassiska symptom. Till skill-
nad fran de flesta andra solida barntu-
morer opereras hjarntumorer vanligen
bort utan foregaende cytostatikabe-
handling. Manga tumarer kraver dven
stralning. Barn under fyra ar stralas of-
tast inte utan far enbart cytostatika. Cy-
tostatika kan dven ges som komple-
ment till stralning. Den sammantagna
langtidsoverlevnaden ar cirka 80 pro-
cent men varierar mycket mellan de
olika tumdrformerna.

Ett exempel pa en hjarntumor med
betydligt samre prognos dr ponsgliom.
Tumoren sitter i pons, en del av hjarn-
stammen, ochi dag finns inte nagon bot.
Barnetriskerar att d av en operation
och de férsok som gjorts att operera bort
tumdren har inte lett till battre dverlev-
nad. Cytostatika och stralning anvands
for att lindra och forldnga barnets liv.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:
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Hodgkins lymfom

Hodgkins lymfom, som upptrader dar
kroppens lymfknutor finns, ar den van-
ligaste formen av lymfom hos ungdo-
mar. Det vanligaste symptomet dr has-
tigt vdxande odmma lymfkortlar.
Sjukdomen yttrar sig ofta pa halsen, i
brostkorgen eller buken, var lymfomet
sitter avgér symptomen. Det finns fyra
olika typer av Hodgkins lymfom, som
behandlas pa snarlika satt med olika
kombinationer av cytostatika. Ibland
ges stralning. Over 90 procent blir friska
efter forsta behandlingen. Om tuméren
aterkommer finns fortfarande god moj-
lighet till bot. Farre an 15 procent av fall-
en drabbar barn under 14 ar. Fére 10 ars
alder insjuknar pojkar oftare an flickor.

Njurtumorer hos barn ar oftast den elak-
artade Wilms tumor (kallas aven nefro-
blastom). Men det finns dven andra va-
rianter: nefroblastomatos, mesoblasto-
riskt nefrom, klarcelligt sarkom, rhabdoid
tumor, multilokuldr cystisk njurtumor
och angiomyolipom. Wilms upptrader
under smabarnsaren och 10-15 barn
drabbas varje ari Sverige. Wilms tumor
ger sallan uppenbara symptom. Ofta
noteras en smaértfri knol eller svullnad pa
enasidan av barnets mage. Tumoren
forbehandlas nastan alltid med cytosta-
tikai 4-6 veckor i syfte att krympa den
och férenkla operationen sominnebar
att den drabbade njuren avlagsnas till-
sammans med tuméren. En minoritet av
barnen stralbehandlas. Drygt nio av tio
barn blir friska, tva av tre med en hog-
riskvariant av sjukdomen botas. Over-
levnaden varierar for dvriga njurtumarer.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:
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Non-Hodgkins lymfom

Gemensamt for alla lymfom ar att vita
blodkroppar férvandlas till cancerceller.
De sjuka cellerna samlar sigi eller utan-
for nagon av kroppens lymfkortlar.
Non-Hodgkins lymfom finns i tre huvud-
typer: T-cellslymfom, B-cellslymfom
och storcelligt anaplastiskt lymfom, som
alla kraver olika behandling. Det vanli-
gaste symptomet dr hastigt vaxande
men odomma lymfkortlar. Diagnosen
stalls genom att ett prov tas fran tumo-
ren. Behandlingen av T-cellslymfom
liknar mycket behandlingen av leuke-
mier. B-cellslymfom behandlas med
cytostatikaiblock om cirka en vecka,
under totalt tolv veckor. Anaplastisk
storcellslymfom behandlas med en mer
intensiv cytostatikaperiod och vissa barn
far dven en underhallsbehandling med
cytostatikainjektioner i ett ar. For dia-
gnosen Non-Hodgkins lymfom har
prognosen forbattrats kraftigt. Pa1970-
talet 6verlevde 15-20 procent, nu botas
cirka 90 procent.

Varje ar insjuknar cirka 20 barn i Sverige
i neuroblastom, de flesta fore tva ars
alder. Sjukdomen uppstar i det sympa-
tiska nervsystemet och finns i en snall
och en elak variant. Ofta upptrader
sjukdomen dvenibinjurarnas inre del,
liksominervvavnaden utefter ryggra-
den. Sjukdomen ar komplicerad och
forekommer i flera olika stadier och
undertyper som har anpassade be-
handlingar. Enklare fall, med en ensta-
ka tumor, kan opereras. Hogriskneuro-
blastom, dar tumoren har spridit sig,
kraver cytostatikabehandling, operation
och stamcellstransplantation. Darefter
foljer stralbehandling och ett halvars
behandling med héga doser A-vitamin.
Prognosen skiljer sig ocksa at mellan
de olika typerna och barnets alder. | dag
overlever drygt 60 procent hogriskneu-
roblastom och drygt 85 procent den
"snallare” varianten.

Utveckling for 6verlevnad, i procent:
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Sarkom

Sarkom dr tumaorer som uppstar i musk-
ler, senor, bindvav eller skelett. Det finns
ett mycket stort antal typer av sarkom
och namnen talar om varifran de utgar.
Ett sarkom som utgar fran benceller
kallas osteosarkom, fran bindvav kallas
det fibrosarkom och rhabdomyosarkom
utgar fran musklerna. De vanligaste ske-
lettumdrerna ar osteosarkom och Ewing
sarkom. De olika tumérerna behandlas
pa olika vis beroende pa var de sitter. Cy-
tostatika och operation ar vanligast,
ibland aven stralning.

Behandlingen av osteosarkom och
prognosen har férbattrats de senaste 15
aren. | dag blir ungefar 70 procent fris-
ka. Overlevnadeni Ewing sarkom har
varit konstant pa cirka 60 procent. For
rhabdomyosarkom har éverlevhaden
forbattrats radikalt. Mellan 70-90 pro-
centav barnen blir friska.

Kalla: Svenska Barncancerregistret
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Ovriga virlden - sa manga
arn dor i cancer varje ar

Antalet barn som drabbas av cancer i
varlden okar, visar en rapport fran 2016.
Enligt sammanstillningen dér varje ar
ungefar 80 000 barn och ungdomar
under 15 ar i nagon form av cancer.
Rapporten pekar dven pa att det finns
manga skillnader i behandling och
prognos for olika linder.

INTERNATIONAL AGENCY FOR RESEARCH
ON CANCER (IARC) har ssmmanstallt fakta
frdn 100 cancerregister i 68 lainder mellan
2001 och 2010. Enligt rapporten har antalet
barn som drabbas av cancer okat och dr nu
uppe i cirka 300 000 diagnosticerade fall per
arialdrarna o till 18 ar varlden dver. 215 000
av de drabbade fallen &r under 15 ar och unge-
far 80 000 av dessa barn och ungdomar dor
icancer varje ar. | T

Mats Heyman, senior
forskare och barnonkolog,
tidigare ansvarig for Svens- |
ka Barncancerregistret l ( '“
pé Karolinska institutet,
tror att en del av 6kningen V&
av antalet barncancerfall i %\ b
virlden beror pd en allmén  Mats Heyman
forbattring av levnadsstandarden.

- Det kan vara s att den allménna forbatt-
ringen av levnadsstandarden i de fattigaste
linderna dels leder till att fler 6verlever fran
spadbarnstiden och kan insjukna i cancer,
dels far tillgang till basal sjukvard, vilket inne-
bér att deras barncancer blir diagnosticerad,
sager Mats Heyman.

Denna utveckling skulle alltsd kunna vara
ett tecken pa en positiv utveckling, men dér
barncancer blir ett relativt sett storre problem
an tidigare, menar Mats Heyman och tilldg-
ger:

- Det finns forstas uppenbara och uppréran-
de skillnader i 6verlevnad i virlden. Men jag
vet inte om f6érandringen i antal fall per ar &r
helt sdkerstalld da vissa ldnder inte har syste-
matiska matningar for att vi ska kunna gora
en jamforelse med insjuknande per antal in-
vénare dver tid pa ett sikert sitt. Okningen
kan ocksa vara reell utan att det dr oroande.

Leukemi, ALL, dr fortfarande den vanligaste
sjukdomen utom i afrikanska linder soder om
Sahara. Dar insjuknar barnen oftare i Burkitts
lymfom och Kaposis sarkom, som ér de vanli-
gaste diagnoserna dar. Anledningen till att
Burkitts lymfom dr sd vanligt anses vara att
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Det finns bara en stralbehandlingsmaskin i Uganda - den &r fran 196 0-talet och mycket sliten. Har behandlas pa-
tienter dygnet runt, men ibland gar maskinen sénder och da far alla cancerpatienter ligga och sova i vantrummet
for att inte missa sin plats i kon. Men trots att det saknas en hel del modern medicinsk utrustning sa ligger Uganda
anda langt framme i forskningen kring cancer som ar ett vaxande problem i manga afrikanska lander.

sjukdomen hér ar kopplad till kombinationen
av Epstein-Barr-virus och kronisk malaria.
Kaposis sarkom dr starkt associerad med hiv-
infektion. Den nist vanligaste diagnosen i
varlden dr tumorer i centrala nervsystemet
dér hjarntumorer ar de vanligaste.

I Sverige och andra vistldnder som har
en bra cancervard ér 6verlevnaden omkring
85 procent, men i laginkomstlander kan 6ver-
levnaden vara sé 1dg som fem procent. Anled-
ningarna till det dr flera. Enligt rapporten far
manga barn inte ens en diagnos. Tidig upp-
tackt och tillgang till behandling innebér att
cancer kan botas i vissa lander men samma
sjukdomar innebar d6d for de flesta barn
iandralander.

Andra orsaker r att barn i vissa lander kan-
ske aldrig triffar en ldkare och att vardperso-
nalen inte ar utbildad eller att det inte finns
tillgdng till ritt mediciner och utrustning for
att bota. Ménga barn tvingas dessutom avslu-
ta sin behandling i fortid, ibland for att det
dr for langt till ett sjukhus och att prognosen
dr dalig. Det dr ocksd vanligt att barnen ar
undernirda eller lider av andra sjukdomar
samtidigt. Sammantaget paverkar detta be-
handlingsresultaten. Cancer ér fortfarande en

stor orsak till barndddlighet i hela vérlden,
slar man fast i rapporten.

"Det ir viktigt att utvecklingslander far till-
gang till teknik och finansiellt stod som behovs
for att skapa ett starkt hilsosystem som kan
erbjuda mojlighet till bot pa samma sitt som
vi uppnér i hdginkomstldnder i dag”, siger
Tezer Kutluk, professor och barnonkolog fréan
Turkiet, i rapporten.

RAPPORTEN BELYSER OCKSA att det finns
en stor ojamlikhet mellan héginkomst- och
laginkomstldnder i behandling. I utvecklings-
lander erbjuds nya behandlingsalternativ
vilket har lett till att 6verlevnaden har okat.

Rapporten pekar ocksa pa att en del utveck-
lingsldnder sannolikt inte finns med i statisti-
ken pa grund av brist pa tillgang till diagnos-
tiska verktyg och grundlidggande sjukvard.

I Sverige finns ocksd bra registrering i
Svenska Barncancerregistret, en faktor som
har bidragit till att 6verlevnaden har 6kat har.
Forskare uppger i rapporten att de ar oroliga
for att man kan anta att barncancer utgor en
folkhalsorisk for barn i vissa delar av varlden,
sarskilt i de omraden dér tillgdngen pa hog-
kvalitativ sjukvard dr dalig.
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15%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
10800
barn drabbas varje ar
Nordamerika
USA avviker fran till
exempel Frankrike
och Tyskland genom
att hanagot hogre
antal fallav germ-
celltumorer och olika
hudcancerformer.
Germcelltumaorer
sitter oftaiagg-
stockar, testiklar
ellerihjarnans
medellinje. De utgar
fran fosterstadier till
fosterceller. De flesta
tumorerinom den
har gruppen har en
god prognos.

36%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
20800
barn drabbas varje ar
Latinamerika
Siffror fran tio
mexikanska distrikt
visar att leukemi ar
den absolut van-
ligaste diagnosen.
Andelen CNS-
tumdrer ar cirka en
tredjedel avdem
som rapporterats
fran till exempel
Tyskland. Detta
beror till stor del pa
attmanga medel-
inkomstlander
saknar utrustning
och metoder for
diagnos.

18%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
18 000
barn drabbas varje ar
Europa
| Europa, precis som
iNordamerika, ar
leukemi den vanli-
gaste diagnosen.
Ungefar en tredjedel
av allabarn som
drabbas insjuknar i
leukemi. USA visar
nagot hogre siffror
for éverlevnad, bero-
ende pa att flera
medelinkomstlander
i Europa saknar
resurser for den
mest hogspeciali-
serade barncancer-
varden.

59%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
36000
barn drabbas varje ar
Afrika
Andelen insjuknan-
deileukemiar
en sjattedel av an-
delenihdginkomst-
landerna. Lymfom ar
fem ganger vanliga-
re daniexempelvis
Tyskland. Burkitts
lymfom ar den vanli-
gaste diagnosen
soder om Sahara.

36%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
128 000
barn drabbas varje ar
Asien
| Thailand, Indien och
Kina ar leukemi den
vanligaste diagno-
sen. | Thailand drab-
bas ndstan halften
av de insjuknande
barnen av olika for-
mer av leukemi.

21%

av de cancer-
drabbade barnen
dor varje ar
1400
barn drabbas varje ar
Oceanien
| Australien dr leuke-
miden vanligaste
cancerdiagnosen
bland barn, precis
som i dvriga hog-
inkomstlander.
Hudcancer av olika
former ar nagot
vanligare aniresten
av hdginkomst-
landerna, medan
neuroblastom
ar lite mer ovanligt.

Kdilla: International
Agency for Research
on Cancer (IARC).

A» .
to
en d

a ao ade Bu H 0

familjen ihop pengar for att kunn

dottern till St Mary. juk-
hus i landet som behandlar Burkitts lymfom.
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MAXA LIVET ar Barncancerfondens program for vuxna som har éverlevt barncancer. Programmet ska ge psykiskt, fysiskt och psykosocialt stod

till och 6ka valbefinnandet hos vuxna som har 6verlevt barncancer. Har ar deltagarnaiden femte upplagan av programmets arliga konferens, som

arrangeradesinovember 2018 pa Varbergs kusthotell.
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Q GRANSKNING UPPFOLINING AV BARNCANCEROVERLEVARE

Vuxna barncanceroverlevare riskerar foljdsjukdomar, otillracklig behand-
ling och till och med att do i fortid for att varden har dalig kannedom och

kunskap om dem.

- Vibehover bli betydligt battre pa att ta hand om riskgrupperna. Vikan
iNnte gora allt, men vikan gora mer an vad vi goridag, sager Lars Hjorth
som ar barnonkolog och delansvarig for Seneffektmottagningen vid
Skanes universitetssjukhus i Lund.

SOMETT RESULTAT AV den kraftigt
forbattrade barncancervarden okar
antalet barncanceréverlevare. Runt
om i Sverige lever i dag drygt 11 000
personer som har 6verlevt barncancer
enligt Barncancerfondens statistik.
Om nagra ar kommer de att vara be-
tydligt fler, vilket stéller nya krav pa
sjukvarden.

- Vi har bra koll pa hur ménga som
far barncancer och som 6verlever. Det
ar simre bestillt med kunskapen nir
det géller sena komplikationer av be-
handlingen och sjukdomen, och vilka
typer av problem som de dverlevande

ANDERS CASTOR:

> Vihar lange under-
skattat de problem som
kan uppsta langt efter en
cancerbehandling. «

30

patienterna lever med, siger Mats
Heyman som &r ansvarig for Svenska
Barncancerregistret.

Cirka 70 procent av de barn som far
cancer drabbas av sena komplikatio-
ner, varav ungefir en tredjedel riknas
som allvarliga eller potentiellt livs-
hotande. Problemen kan uppsta sa
lang tid som 20-30 dr efter avslutad
behandling.

Vanliga komplikationer ér till exem-
pel hjdrt- och kérlsjukdomar, hormon-
problem och kognitiva problem. Extra
utsatta dr en del avdem som har be-
handlats for hjarntumor.

- Det dr en grupp méanniskor som
ibland far riktigt illa, siger Karin
Mellgren som &r verksamhetschef
vid Barncancercentrum i Goteborg.

De riskerar
att do i fortido

- Det finns i dag en 6kad forstaelse
for och torst efter kunskap om sena
komplikationer. For tio ar sedan var
det ndstan ingen som ens ville tro att
det fanns nagra sena biverkningar. For
oss som arbetar med barncancer har
denna kunskap kommit lite som en
kalldusch. Allt dr inte s& bra som vi
trodde att det var.

1985

13990




Allt fler dverlevare
Antal 25-aringar, per respektive
armellan 1983-2016, som har
haft cancer i barndomen.
Kadlla: Socialstyrelsen
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LARSHJORTH:

>> Vibehover bli betydligt
battre pa atttahand om
riskgrupperna. Vikaninte
goraallt, men vikangora
mer an vad vigoridag. «

Hennes kollega Anders Castor,
sektionschef vid Barncancercentrum i
Lund, ar av liknande uppfattning.

- En forklaring till att allt fler 6ver-
lever cancer dr bland annat att vi
behandlar patienterna mer intensivt
an tidigare. Men det riskerar samtidigt
leda till att fler far besvér av sjdlva
behandlingen.

- Vi har lange underskattat de pro-
blem som kan uppsta langt efter en
cancerbehandling.

AR2016 ANTOGS i Sverige ett natio-
nellt vardprogram for langtidsuppfolj-
ning efter barncancer. Enligt program-
met ska alla vuxna individer som har
behandlats for cancer under barn- och
ungdomsaren erbjudas uppfoljning och
sjukvard av hogsta internationella klass.

En viktig del av detta dr att det finns
en uppfoljningsmottagning eller mot-
svarande i varje sjukvardsregion. Mot-
tagningarnas uppgift dr bland annat
att fungera som en kompetenshubb
inom vuxensjukvarden, men ocksa att
ta emot och forse barncancerdverleva-
re med information om vad de har
varit med om och vad det innebér for
dem. Mottagningarna ska ocksa kunna
remittera personer vidare for kontroll
eller behandling.

Genom enkitundersokningar och
intervjuer med ansvariga for Sveriges
sex regionala barncancercentrum och
fem uppfoljningsmottagningar med
inriktning pa sena komplikationer har
vi tagit reda pa hur situationen ser ut
for vuxna barncanceroverlevare. (Se
spalten hir bredvid.)

Q GRANSKNING UPPFOLINING AV BARNCANCEROVERLEVARE

"De dir sjukvardens Svarte Petter

Barncancerfondens
granskning i korthet

Det finns betydande geografis-
ka skillnader.

lenav sjukvardsregionerna
finns det 6ver huvud tagetingen
uppfoljningsmottagning.
Uppfoéljningen av vuxnabarn-
canceroverlevare arlangtifran
tillracklig aven om den har for-
battrats under de senaste aren.

Overlamningen fran barn-
cancervardentill vuxenvarden
behéver utvecklas, men ocksa
forberedas langt tidigare an vad
som ofta skeridag.

Det varierar mellan mottag-
ningarnai vilken utstrackning
de kallar eller bjuderindldre
vuxnabarncanceréverlevare.
Nagrakallas efter riskbedom-
ning, andra gorinte det - fram-
for allt pa grund av resursbrist.

Det kommer att dréjamanga ar
innan alla vuxnabarncancer-
overlevare somdribehov av
dethar erbjudits ett bes6k pa
en uppfdljningsmottagning.
Uppfoljningsmottagningarna
hariallméanhetbristpabade
ekonomiska och personella
resurser.

Storst behov av stéd och vard
hariallmdnhet vuxnabarn-
canceroverlevare som har
behandlats for hjarntumor eller
fatt stralbehandling mot hjarnan
av andraorsaker.Det dren
grupp som det ofta saknas bra
rehabiliteringsmojligheter for,
vilket far svara konsekvenser.

Trots att screening for vissa
sjukdomaringarivardprogram-
met sker detinte i den omfatt-
ning som det ska.

Pamangahallinom varden
—men dvenisamhalletiovrigt

- ardet stor brist pa kunskap om
vuxnabarncanceréverlevares
speciellabehov och forutsatt-
ningar, vilket férsvarar deras
maojligheter till ett bra liv.

”

KARIN MELLGREN:

>> For tio ar sedan var
detndastaningensom
ens ville tro att det

fanns nagra sena biverk-
ningar. «

I dag finns det ingen uppfoljnings-
mottagning for vuxna barncancer-
dverlevare i sydostra Sverige (Oster-
gotlands och Kalmar l4n) eftersom
fragan inte har prioriterats i regionen.

- Vi f6ljer och har bra koll pa alla
barncancerpatienter tills att de fyller
18 dr. Nér de lamnar oss far de en be-
handlingssammanfattning. Vi anger
ocksa vad de bor genomga for kontrol-
ler, uppfoljningar och vad de bor tinka
pdiframtiden. Ar de i behov av exem-
pelvis tumorkontroller remitteras de
till en lamplig mottagare, berattar
Mikael Behrendtz som dr onkolog
och verksamhetsansvarig pa barn-
och ungdomssjukhuset vid Linkopings
universitetssjukhus.

Vad hénder om de efter fem ar bor géra
ett ultraljud av hjartat?

-Ioch med att de fyller 18 ar far de
sjalva ta 6ver kontakten med varden.
Det ér svart for oss att skicka en remiss
till en vardcentral angdende ultra-
ljudsundersokning av hjartat om fem
ar. Den framforhéllningen vill inte
vardcentralerna ha. I stillet hinger
det pa individen sjdlv att det blir gjort,
vilket kan vara svart ibland. En upp-
foljningsmottagning skulle underlétta
mycket.

FOR ATT MINSKA RISKEN for sena
komplikationer dr det viktigt att den
som har fatt vissa cancerbehandlingar
ibarndomen, genomgar sé kallad
screening senare i livet, till exempel
kontroll av hjart-, njur- och lungfunk-
tion. Detta sker inte alltid.

- Den allvarligaste sena komplika-



tionen dr for tidig d6d. Som grupp
betraktat dor barncancerpatienter
tidigare an befolkningen i 6vrigt. Det
ar dock kraftigt relaterat till vilken
behandling de har fatt, siger Lars
Hjorth vid Seneffektmottagningen

i Lund.

Dor de for tidigt for att deras problem
inte upptacksitid?

-Ja, ibland. Vi kan inte gora allt,
men mycket om vi screenar. Ett bra
exempel dr kvinnor som har fatt stral-
behandling mot brostkortlarna som
barn. De har 6kad risk for att fa brost-
cancer som vuxna och ska darfor fran
att de dri25-arsaldern, eller tidigast
atta ar efter avslutad behandling, ar-
ligen magnetkameraundersoka sina
brost. Men det sker inte alltid, trots att
chansen att bli botad fran exempelvis
brostcancer dr storre ju tidigare man
uppticker cancern.

Varfor gér man inte det?

-1S6dra sjukvardsregionen tog vi
fram och borjade kalla dessa patienter
for 3,5 ar sedan, vilket vi egentligen
borde ha gjort tidigare. Men da hade vi
vare sig metoderna eller tiden att gora
det. Sedan vi borjade kalla har vi kom-
mit i kontakt med flera personer som
har berattat att de redan har haft brost-
cancer. Vi har dven hittat nya patien-
ter, unga kvinnor, med cancer eller for-
stadiet till cancer som har kunnat tas
om hand.

- Det som vi nu mer och mer r
angsliga over ar tarmcancer. Vi vet att
risken att drabbas av tarmcancer okar
om man stralats mot buken som barn.
Risken &r s pass forh6jd att man kan

CECILIAPETERSEN:

>>Manga av dem utveck-
lar en svar hjarntrotthet
sominte garbort.l1dag
finns detingen hjalp for
dem. «

ULLAMARTINSSON:

>> De som har hjarnskador
efter cancerbehandling
ardetndstaningensom
villta emot. De ar sjuk-
vardens Svarte Petter. «

jamfora den med risken for den som
har tva slaktingar med tarmcancer.

1 USA screenar man dessa patienter
fran 30 ars alder eller tidigast tio ar
efter avslutad stralbehandling. Det gor
viinte i Sverige i dag.

Lars Hjorth berittar att man pa upp-
foljningsmottagningen i Lund har
kommit fram till att det dr rimligt att
den hér patientgruppen en gng om
aret kontrolleras for om de har blod
iavforingen. Den som har det bor
dérefter genomga en koloskopi.

- Det finns i dag ingen evidens for
att det hjdlper. Men jag tycker att det
dar oansvarigt, nér vi vet att den har
gruppen loper 6kad risk, om vi inte gor
det vi kan gora.

CECILIA PETERSEN, OVERLAKARE
och ansvarig for Stockholms uppfolj-
ningsmottagning for vuxna efter barn-
cancer, siger att det finns ett stort be-
hov av att inom vuxensjukvarden oka
kunskapen om sena komplikationer
efter cancerbehandling i barndomen.

- Den som till exempel har stral-
behandlats mot omrade néra halsen
16per 6kad risk for att fa tumorer i
skoldkorteln. Enligt vardprogrammet
ska lakaren darfor kidnna pa skold-
korteln i samband med kontroll. Det
ar ndgot som ofta inte gors, inte ens
pa endokrinmottagningarna.

- Sé sent som i dag fick jag skriva en
remiss at en patient som hade en fast
vardkontakt pd en endokrinmottag-
ning och papeka att ldkaren varje ar
ska kdnna pa skoldkorteln.

Hur stort problem ar missade kontroller?

- Det ér absolut ett reellt problem.
Kvinnor som i barndomen har strélbe-
handlats mot brostkorteln ska enligt
vardprogrammet paborja screening
vid 25 ars dlder. Trots det har jag traffat
flera som inte har fatt géra en sadan.

Aven Cecilia Petersen poingterar att
manga inte fir magnetkameraunder-
sokning av sina brost. Magnetkame-
raundersokning dr en mycket dyrare
undersokning 4n mammografi.

- Nir jag borjade hér i september
fanns det ingenstans att remittera
dessa patienter. Remisserna som jag
skickade till brostmottagningen fick
jag tillbaka. Nu har jag dntligen hittat
en mottagning som tar emot for brost-
cancerscreening. Men de har inte
formellt det uppdraget.

EN EXTRA UTSATT GRUPP ir per-
soner som i barndomen har fatt strl-
behandling mot hjarnan.

- Manga av dem utvecklar en svar
hjarntrotthet som inte gar bort. I dag
finns det ingen hjélp f6r dem, atmins-
tone inte hir i Stockholmsregionen.

I stéllet skickas de runt mellan en
massa olika instanser. Det 4&r manga
av dem som lider mycket, sager
Cecilia Petersen.

Pa liknande sitt dr det for dem i
Uppsala ldn som har fatt hjarnskador
efter cancerbehandling, berittar Ulla
Martinsson som ar overlidkare och
ansvarig for uppf6ljningsmottagning-
en vid Akademiska sjukhuset Uppsala.

- Det finns rehabkliniker. Men de tar
framst hand om strokepatienter och
ménniskor med traumatiska hjérnska-

MATS HEYMAN:

» Det ar samre bestallt
med kunskapen nar det
galler sena komplika-
tioner avbehandlingen
och sjukdomen. «
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MIKAEL BEHRENDTZ:

>> Nar de fyller 18 arfar de
sjalva ta over kontakten
med varden, vilketkan
varasvartibland. «

dor. De som har fatt hjarnskador efter
cancerbehandling ar det ndstan ingen
som vill ta emot. De ir sjukvardens
Svarte Petter. De skulle platsa pa
rehabmottagningarna. Men nér jag
skickar remisser far jag dem ofta av-
visade, ibland med beskedet att “detta
kan vi ingenting om”.

Ulrika Norén Nystrom, medicinsk
chef for barnonkologiska avdelningen
vid Norrlands universitetssjukhus i
Umesd, sdger att den som har drabbats
av flera olika sena komplikationer kan
behova flera olika sjukvardskontakter.

- Det bista dr ofta om patienten har
en fast doktorskontakt, till exempel en
distriktslakare, som forsoker halla
samman allt. Men har man inte en
fungerande primérvard, vilket &r fallet
pa manga stillen med manga stafett-
lakare och svag kontinuitet, kan resul-
tatet bli att den enskilde far hélla reda
pa allting sjélv.

- Vi stiller i dag extremt hoga krav
pé att vi ska vara var egen projekt-
ledare. Vi ska projektleda var egen
rehabilitering och var egen livssitua-
tion. Samtidigt finns det manniskor
som i sin barndom har fatt en behand-
ling som gor att projektledare ér just
det som de inte kan vara. Och da far de
det jattesvart.

SAMTLIGA INTERVJUADE AR overens
om att bra register dr avgorande for att
kunna forbattra cancervarden och for
att i tid upptacka och minska risken for
sena komplikationer.

Sedan 2012 héller Salub (Svenska
arbetsgruppen for langtidsuppfoljning
efter barncancer) pa att bygga upp ett

Q GRANSKNING UPPFOLINING AV BARNCANCEROVERLEVARE

nytt register som ska underldtta upp-
foljning och forskning nir det géller
sena komplikationer. Registret dr en
del av Svenska Barncancerregistret.

I samband med att barncancerdver-
levare fyller 18 &r och lamnar barnsjuk-
varden ska deras uppgifter registreras
iSalub-registret om de accepterar det,
vilket i princip alla gor. Informationen
kan ocksa liggas in i registret i sam-
band med att de senare i livet besoker
en uppfoljningsmottagning.

- Det finns i dag cirka 3 500 patien-
ter i Salub-registret, varav 1 000 ir re-
gistrerade av oss i Goteborg. Det sak-
nas med andra ord manga patienter.
Det som framfor allt fattas ar historis-
ka fall. Attldgga in dem &r en stor
arbetsuppgift som till stor del méste
goras manuellt, siger Marianne Jarfelt
som dr barnonkolog och ansvarig lika-
re vid uppfoljningsmottagningen vid
Sahlgrenska universitetssjukhuset.

FOR ATT KORREKT kunna ligga in
aldre uppgifter i Salub krivs det bland
annat kunskap om ildre behandlings-
protokoll och inskannade dokument.
Det dr en historisk kunskap som allt
férre har. Ibland kan det dven vara
svart att hitta dldre journaler. I bista
fall finns de. I vérsta fall har nigon
eldat upp dem eller sd ligger de pa
négot arkivcentrum dér de inte gar att
hitta. Eller s& ar de inte fullstdndiga.

I S6dra sjukvardsregionen har man
ett eget kvalitetsregister som omfattar
alla som sedan 1970 har fatt en cancer-
diagnos fore 18 ars alder.

- Med hjalp av registret kan vi exem-

ULRIKANORENNYSTROM:

>> Detbadsta ar oftaompa-
tienten har enfast doktors-
kontakt, till exempel en
distriktslakare, som for-
soker hallasamman allt. «

MARIANNE JARFELT:

>>Det som fattasi SALUB-
registret ar historiska fall.
Attlaggain demdr enstor
arbetsuppgift som till stor
del gors manuellt. «

pelvis soka fram alla som har fatt en
viss medicin eller kombinationer av
mediciner som vi vet innebar 6kad risk
for sena komplikationer, och dérefter
ta kontakt med dem, sdger Lars Hjorth.

- Men ér det exempelvis 200 perso-
ner som har fatt en viss behandling tar
det tid att beta av alla. Vi dr underdi-
mensionerade och kan inte gora allt
som vi kan och bor gora. ©

Nationellt vardprogram
for langtidsuppféljning
efter barncancer

® De nationella vardprogrammen inom
cancervarden ska bidra till en jamlik och
god vard till alla patienter, oavsett bo-
stadsort, kon och socioekonomisk status.

® Det nationella vardprogrammet for lang-
tidsuppfdljning efter barncancer togs
fram 2016 och inkluderar alla som har
fatt cancerbehandling som barn och fram
till 18 ars alder. Det omfattar langtidsupp-
foljning bade for de som nu ar barn och
ungdomar och de som dr vuxna.

Malet med vardprogrammet &r:

® Att allaindivider som har behandlats
for cancer under barn- och ungdomsar
ihela Sverige ska erbjudas adekvat
uppfolining och sjukvard av hogsta
internationella klass.

® Att 6ka sjukvardens kompetens samt
medvetenheten om denna patient-
grupp.

® Att man som Overlevare efter barncan-
cer ska vara valinformerad och delaktig
i sin uppfoljning.



barncancervard till vuxenvard
ga till enligt Barncancerfonden

Barnet/ungdomen behandlas
inom barncancervarden.

Barnet/ungdomen ar fardigbehandlat.

Barncanceravdelningen foljer barnet/
ungdomen fram tills att hen fyller 18 ar.

| samband med att personen fyller 18 ar halls
ett avslutande méte pa barnkliniken. Under
det motet far personen bland annat ett sa
kallat "survivorship passport”’, en komplett
sammanfattning av behandlingen, eventuella
komplikationer samt potentiella risker for
sena komplikationer. Personen far ocksa
rekommendationer om vad hen bor tanka pa
i framtiden, till exempel vilka uppfoljningar
hen bor genomga och information om
riskerna for sena komplikationer.

Den som aribehov av fortsatta behandlingar
eller kontroller remitteras till specialister
inom vuxenvarden, till exempel onkolog

eller kardiolog.

125-arsaldern kallas eller bjuds personen in
till ett uppfoljningsmate. Vid behov kan
besoket ske tidigare, till exempel redan
i20-arsaldern.

Vid uppféljningsmatet traffar personen ett
vardteam bestaende av en barnonkolog, en
vuxenonkolog, en sjukskoterska och en
kurator. Personen berdttar vad som har hant
sedan hen lamnade barncancervarden,
sedan gar man tillsammans igenom
behandlingsoversikten och risker for sena
komplikationer. Slutligen genomfors en
psykosocial screening. Vid behov far
personen en remiss till andra specialister
eller rehabilitering.

€S

Sa bor overgangen fran

Varmland

244

Vastra
Gotaland

1722

Halland

310

Skane

1387

Norrbotten

242

Vaster-
botten

289

Jamtland

110

Vaster-
norrland

233

Gavleborg

246

Dalarna

259

Uppsala

342

2169

Oster-
gotland

417

Jonképing

352

Gotland

63

Kronoberg

160

Blekinge

159

Har bor vuxna
barncanceroverlevare

Vuxna personer (18 ar eller &ldre) som fick cancer-
diagnos fore 18 ars alder. Statistiken avser den 31
december 2017.

Kdlla: Socialstyrelsen
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Marianne Jarfelt, lakare pa uppfoljningsmottagningen vid Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg.

Olika journalsystem
okar risk for fel vard

Risken for att patienter ska
fa fel vard 6kar med olika
journalsystem.

- Sjukvarden borde ha ett
gemensamt journalsystem
som ar atkomligt i hela Sveri-
ge, sager Marianne Jarfelt
som dr ansvarig ldkare pa
uppféljningsmottagningen
vid Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg.

OM EXEMPELVIS EN 40-dring
besoker en vardcentral for pro-
blem med hjértat, dr det langt
ifran sikert att distriktslakaren
pé sin bildskdrm kan se att pa-
tienten har vardats fér cancer
ibarndomen. Detta trots att en
sddan information kan vara
vasentlig for att 1dkaren ska kun-
na gora en korrekt bedomning av
hur allvarligt ett tillstand dr och
vilken behandling som bor sattas
in.

- Det ar darfor viktigt att pa-
tienterna sjélva dr vilinformera-
de om vilken behandling de har
fatt. Tyvérr dr det manga som
inte dr det, siger Cecilia Petersen
som dr ansvarig for uppfoljnings-
mottagningen for vuxna efter
barncancer i Stockholm.

Vad hander om patienten har flyt-
tat till en annan del av Sverige?

- D4 dr det dnnu svérare att
komma &t journalen. Det finns
inget nationellt gemensamt jour-
nalsystem i Sverige. Nir varden
borjade med elektroniska journa-
ler borde man ha kommit 6ver-
ens om ett gemensamt system
som dr atkomligt i hela Sverige.

36

Att man inte gjorde det var ett
stort misstag och ett mycket
daligt beslut.

| SAMBAND MED att en barncan-
cerpatient fyller 18 ar, och ska
lamna barncancercentrumet, ska
hen f3 ett sé kallat ”survivorship
passport” dér cancerbehandling-
en sammanfattas. Samma sak
ska ske i ssmband med besok pa
en uppfoljningsmottagning nigra
ar senare.

Sammanfattningen dr dock
inte i digitalt format, utanipap-
persform.

- Om patienten tillhor en vard-
central brukar vi skicka samman-
fattningen dit sd att den finns
dven ddr. Men med tanke pa att
ménniskor flyttar runt vore det
bésta om det fanns en digital
version som patienten enkelt
kunde visa fram for sin doktor.
Det dr bokigt med papper, siager
Marianne Jarfelt som dr ansvarig
ldkare pa uppfoljningsmottag-
ningen vid Sahlgrenska sjukhuset
i GGteborg.

-Viborde ocksa ha ett gemen-
samt digitalt journalsystem for
sjukvarden i Sverige som det gar
att komma at 6ver hela landet.
Det skulle bade underlétta och
forbattra varden. Nu har alla re-
gioner sina egna journalsystem,
som dessutom inte dr dtkomliga
utanfor den enskilda regionen.
Ibland gar det inte ens att kom-
ma at alla journaluppgifter inom
samma region. Primérvard och
sjukhus har ofta olika system,
precis som privata aktorer.

GRANSKNING UPPFOLINING AV BARNCANCEROVERLEVARE

Sa héir svarar Sveriges
uppfoljningsmottagningar

Vilket ar startade uppfolj-
ningsmottagningen for
vuxnabarncancerover-
levare?

Hur mangabarncancerover-
levare (fran 18 ar och uppat)
har nikallat sedan dess?

Hur har de barncancerover-
levare (fran 18 ar och uppat)
sominte har kallats kommit
ikontaktmed er?

Nar kallar nibarncancer-
overlevaretill ettforsta
besok?

Kommer de barncancer-
dverlevare som nitar emot
endastifran erregion?

Hur upplever ni att 6verlam-
ningen franbarncancercen-
trum eller annan vardinstans
fungerariregionen?

Hur skulle du vilja att 6ver-
lamningen fran barncancer-
centrum eller annan vard-
instans fungeradeidin
region?

Hur stor andel patienter har
med sig ett “survivorship
passport” ellerannanbe-
handlingssammanfattning
vid sitt forstabesok hos er?

Vilket @r det storsta proble-
met nir det giller vard av
och stod till vuxnabarn-
cancerdverlevare?

Vadbehdvs for att niska
kunnataemotallabarn-
canceroverlevare?

LUND

Seneffektmottagningen startade
hosten 1987.

Vihar métt 565 unika individer mellan
2000 och 2017. Det finns ingen tidigare
statistik i vara system.

Via remiss, egen kontakt eller via
direktkontakt med deras fore detta
lakare.

De remitteras till Seneffektmottag-
ningen nar de l@mnar barnkliniken runt
18 ars alder. Forsta besoket efter tre till
fem ar vanligtvis, men det kan variera.

Nej. Nagra har sokt sig till oss,
exempelvis fran Stockholm och
Linkdping.

0 Daligt. Vi har ingen regelrétt
overldmning, utan mer en dver-

foring via remiss.

Helst skulle vi ha ett eller flera (med en
spannvidd pa flera ar) besok dar
barnonkolog, vuxenonkolog/stral-
behandlingsdoktor samt sjukskoterska
forberedde patienten pa vad som kom-
mer att ske nar hen fyller 18, bade uti-
fran rent praktiska aspekter men dven
utifran individens risk for en eller flera
sena komplikationer.

0 Valdigt fa.

Kapacitetsbekymmer. Gruppen ar fort-
sattiprincip okand for samhallet
i stort, och for sjukvarden, Forsakrings-
kassan och Arbetsformedlingen.

Fler sjukskoterskor och lakare med
specialkunskap om sena komplika-
tioner.




Barncancerfonden har fragat ansvariga pa Sveriges
fem uppfoljningsmottagningar hur uppfoljningen
av vuxna barncanceroverlevare fungeraridag,

STOCKHOLM

Iliten skala 2017, men egentligen forst
den 1september2018.

Vihar tagitemot 60.

De har hért av sig sjalva eller blivit
remitterade.

Vid 24-25 ars alder. Beroende pa det
férmodade behovet av hjalp kan forsta
besoket ske tidigare.

Ja, fast de kan vara behandlade
nagon annanstans och ha flyttat till
var region.

For tidigt att uttala sig om. Men vi
arbetar for att det ska blibra.

Att alla far en behandlingssamman-
fattning vid 18 ars alder av personal
som dr vdlinformerade om uppfolj-
ningsmottagningen och remitterar for
alla undersdkningar som bor goras.
Att skriftlig och muntlig information
ges om uppfoljningsmottagningen for
vuxna av nagon som ar valinformerad
om verksamheten.

Q Ingen.

For dem med hjarntrétthet finns inte
tillrackliga resurser for utredning,
rehabilitering och hjdlp med Forsak-
ringskassan och Arbetsformedlingen.

Mer resurser, bland annat ldkare,
sjukskaterskor och kuratorer.

GOTEBORG

Inovember 2012.

Vibjuder in. Vi har traffat 450.

Via remiss. Flera har sjdlva tagit
kontakt via telefon eller e-post.

Vid 25 ars alder. De som har fatt tyng-
re behandling, och kanske redan har
en del biverkningar vid 18 ars alder
bjuds in tidigare. En del redan vid
19-20 ars alder.

Nej. | forsta hand fran vart upptag-
ningsomrade. En del patienter har
dock kommit fran andra stéllen i Sveri-
ge dar det inte har funnits nagon mot-
tagning.

Det fungerar bra sedan cirka
tva ar tillbaka.

Den fungerar bra sedan cirka

tvatillbaka. Vi har en mottag-
ning for uppféljning under tonaren pa
barnsidan.

c Vildigt fa.

De begransade mdjligheterna till ut-
redning och rehabilitering for de som
har neurokognitiva svarigheter.

Mer resurser. Verksamheten ar
mycket personalkravande.

hur kontakten med Overlevarna ser ut, vilka resurser
som saknas och hur uppfoljningen efter barncancer-

varden kan bli battre.

UPPSALA

I februari 2017.

Vi traffar cirka 110-120 patienter
per ar.

Remiss eller efter att de har hort
och last om oss.

Senast fem ar efter det att de har
lamnat barnsjukhuset. Vissa kommer
redan efter ett ar om de behover.

Nej. Vissa kommer fran Stockholm
for att de till exempel har behandlats
iUppsala.

Bra.

Somnu.

Alla sedan 2006 har fatt ett sadant
fran barnsjukhuset.

Det behdvs fler enheter for hjarn-
skaderehab.

Det kan vinog redan nu.

UMEA

| september 2017.

40-50 patienter per ar.

Via remiss.

Vid 25 ars alder. Om nagon hor av sig
tidigare for att de har behov av hjalp
kallar vi aven dessa.

Ja.

Oftast bra, men ibland bara ett besok
och sedaninget mera.

Det ideala vore ju om man kunde ha
en mer strukturerad uppfdljning efter
18 ars alder, men de resurserna finns
just nuinte. Vi haller pa att bygga upp
ett kompetenscentrum sa att vard-
instanseriandra delar av Norra
regionen har nagon vuxeninstans

vid Norrlands universitetssjukhus

att vanda sig till.

U Ingen.

Kunskapsbristinom vuxenvarden
och brist pa multidiciplindra teman,
framfor allt for barn som har haft
hjarntumaorer.

Drommen vore en specifik uppfolj-
ningsmottagning som bara sysslade
med detta oavsett patientens alder.
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SKL om varden for vuxna barncanceroverlevare:

Varken jamlikt eller rdttvist

Den svenska varden av vuxna barn
canceroverlevare dr inte jamlik och ratt-
vis.

- Nej, inte sa lidnge alla inte har
likvardiga mojligheter till uppfolj-
ning oavsett var man bor i landet.
Det har maninte
idag, sager Hans Hagglund
som dr ny cancersamordnare
vid Sveriges kommuner och
landsting, SKL.

FRAMTILL ALLDELES nyligen
var han dverlédkare, professor
och verksamhetschef vid verk-
samhetsomrade blod- och tu-
morsjukdomar pd Akademiska
sjukhuset i Uppsala.

-Under de senaste decennierna
har det skett en otrolig utveckling
inom barncancervarden. Andelen
overlevare har 6kat dramatiskt. P4
1970-talet 6verlevde till exempel ett barn av
tio med ALL. I dag overlever cirka nio av tio.
Pa liknande sitt dr det for manga andra diag-
noser.

- Det vi har varit simre pa ar att ta hand om
och forstd de sena komplikationerna. Det har
inte varit riktigt kint att en stor andel av de
hér patienterna kan drabbas av mer eller min-
dre allvarliga sena komplikationer. Kunska-
pen har dock blivit béttre under senare ar,
bland annat som ett resultat av det nationella
vardprogram for langtidsuppfoljning efter
barncancer som antogs 2016.

GORBARNCANCERVARDENS framgangar att
det haller pa att vixa fram en ny patientgrupp?

- Absolut. Snittdldern for att insjukna i
cancer ar runt 70 ar. Det innebar for de allra
flesta att de kanske har 10 eller 20 ar kvar att
leva, vilket har gjort att det inte har varit spe-
ciellt stort fokus pa sena effekter efter cancer-
behandling. Jag tror ocksa att det har bidragit
att manga, oavsett cancerbehandling, far dia-
betes, hogt blodtryck, hjartsvikt och liknande
sjukdomar i den har &ldern.

- Manga av dagens unga canceroverlevare
déremot, kommer att leva i ytterligare 70
eller 80 ar efter att de har fatt sin diagnos. Det
stdller sd klart helt andra krav pa uppfoljning
och att vi noga foljer dessa patienter. Det ar
inte minst viktigt nu nar vi borjar anvianda
nya typer avimmun- och cellterapier. Det &r
terapier som viidag inte vet hur de paverkar
patienterna over tid.

Det finns geografiska skillnader ndr det galler
uppfdljningen av vuxna barncanceréverlevare.
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Hans Hagglund ar ny cancersamordnare vid Sveriges
kommuner och landsting, SKL.

- Det hir ar ett relativt nytt vardprogram som
det kan ta olika lng tid att implementera. Men
det dr naturligtvis ocksé en budget- och priorite-
ringsfraga. Till det ska liggas att det &r brist pa
onkologer och manga andra specialister.

- Alla borde kunna skriva under pa att det
ska vara en jamlik, réttvis och god véard i hela
Sverige. Men det ir det inte i dag. Ar du ex-
empelvis 25 ar, barncancerdverlevare och bor
i Linkdping har du inte samma méjlighet till
uppfoljning som om du hade bott i exempel-
vis Lund. I och med att vi har sex sjukvardsre-
gioner och 21 landsting finns det ingen som
har mandat att bestimma hur alla ska gora.
Kravs det dkad statlig styrning?

- Jag dr inte sdker pa att det &r ritt vig att
ga. Men jag tycker att det borde vara sjélvklart
att gemensamma beslut och rekommendatio-
ner genomfors.

HANSHAGGLUND, SKL:

>> Alla borde kunna skriva
under pa att detskavaraen
jamlik, rattvis och god vard
ihela Sverige. Men det ar
detinteidag. «

Pa manga hall tycks uppfdljningen av vuxna
barncancerdverlevare vila pa enskilda eld-
sjalars engagemang.
- Det ar sarbart att det ar sd och ett
problem. Men det giller inte bara den
hir patientgruppen, utan dven
maénga andra diagnoser. Mycket
star och hinger pa ett fatal indivi-
der nir det giller hogspecialise-
rad vard.
Vad hander om de bli sjuka eller
garipension?
- Det dr en mycket bra fraga.
Vi forsoker nu organisera var-
den pa ett mindre sarbart satt dn
tidigare, bland annat for att
manga av eldsjélarna dr pa vig att
ga ipension. Men det tar tid.
Hur viktigt ar det att exempelvis en
distriktsldkare pa sin bildskdrm snabbt
och enkelt kan fa fram information om
att patienten som hen har framfor sig
vardats for cancer i barndomen?
- Det kan vara viktigt. Risken dr annars att
patienten far saimre vard eller att det atmins-
tone dr6jer innan hen far vard.

I DAG AR DET manga distriktslikare sominte
enkelt kan fa fram den informationen, framfor
alltinte om patienten har flyttat inom Sverige.

- Det ér problematiskt. Jag ar inte siker pa
att vi behover ett gemensamt journalsystem.
Men de olika systemen maste kunna kommu-
nicera med varandra, och de beho6ver vara
sOkbara. Dessutom behover det bli enklare att
overfora data fran journalsystemen till vara
olika kvalitetsregister. I dag sitter det runt om
i Sverige eldsjalar och manuellt for in uppgif-
ter i registren.

-Vihar i &tminstone tio ar pratat om att
16sa detta. Nu dr det hog tid att det hdnder na-
got. Det dr inte rimligt som det fungerar i dag.
Hur viktiga ar registreringarna i Salub och andra
register?

- De dr oerhort viktiga och avgérande for
att vi exempelvis ska upptédcka vilka kompli-
kationer som vissa behandlingar kan ge och
hur vi eventuellt ska kunna undvika proble-
men.

- P4 samma sétt som véra journalsystem
maste kunna kommunicera med varandra
i Sverige, hoppas jag att olika linders register
pé det hir omradet ska kunna prata med
varandra i framtiden. Detta handlar ofta om
ganska sma patientgrupper i varje land.
Genom att samarbeta 6ver granserna kan vi
oka mangden information i registren och
ddrmed kvaliteten, vilket gynnar alla.



Lena Hallengren (S), socialminister.
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Socialminister Lena Hallengren:
Uppfoljningen
maste forbdttras

Uppfodljningen av sena komplikationer
efter barncancer behdver starkas.

Det sdger socialminister Lena Hallen-
gren (S).

- Det behévs bade mer kunskap, mer
resurser och ett mer systematiskt upp-
foljningsarbete.

BRISTER | VARDEN gOr att vuxna barncan-
cerOverlevare riskerar att bli mer sjuka och
till och med do i fortid.

- Det dr allvarligt, inte minst med tanke pé
att vi skulle kunna gora mer. Okade resurser
och kompetenser skulle kunna 6ka 6verlevna-
den, sdger Lena Hallengren.

- Samtidigt har det gjorts stora satsningar
pa cancervarden i allmédnhet och barncancer-
varden i synnerhet. Detta 4r omraden som &r
vildigt viktiga for regeringen och nagot som
vi prioriterar. Det giller bade vid férdelning
av resurser och nér det géller att se till att de
beslut som vi fattar, samt att de riktlinjer som
finns ocksa foljs.

Likare runt om i Sverige uppger for Barn-
cancerrapporten att virden i allmanhet har
god kinnedom om vilka barn som fér cancer,
hur ménga de r och hur ménga av som &ver-
lever. Det dr diremot betydligt simre med
kunskapen om vad som hiander med barnen
nér de har blivit vuxna. Det vill saga hur
vuxna barncanceroverlevare faktiskt mar,

lever och vilka behov de har. Ménga beskriver
det som att vuxna barncanceréverlevare ar en
patientgrupp som ofta inte syns och darfor
ramlar mellan stolarna.

- Denrisken finns. Bland annat dirfor dr
det viktigt att vi fran regeringens sida upp-
marksammar detta nar vi till exempel ger
uppdrag till regionala cancercentrum.

-Under de senaste aren, under den tid vi
har haft en nationell cancerstrategi, har vi
i Sverige flyttat fram var position nér det gil-
ler cancervarden. Successivt har det byggts
upp regionala cancercentrum, barncancer-
centrum har etablerats, vi har fatt nationella
vardprogram och standardiserade vardfor-
lopp. Det ér stora satsningar som har gjorts
och som gors. Det édr ocksa ett arbete som har
varit vildigt framgéngsrikt och som vi fran
regeringens sida dr angeldgna om ska fort-
sitta att utvecklas.

SOMETT RESULTAT av den forbattrade
barncancervarden 6kar antalet vuxna barn-
cancerdverlevare, och kommer férmodligen
att gora sd 1 dnnu storre utstrickning fram-
over.

-1dag overlever fyra av fem barn som far
cancer. Vi ska 6ka overlevanden dnnu mer.
Men vi behover ocksa se till att uppf6ljningen
forbattras. Samma sak giller de som lever
med kronisk cancer. Bade grupperna okar

LENAHALLENGREN::

>> Under de senaste aren, under
dentid vi har haft en nationell
cancerstrategi, har vii Sverige
flyttat fram var position nar det
galler cancervarden. «

som ett resultat av att vi har en i grunden
framgéngsrik cancervird, vilket s klart &r
négot positivt, sdger Lena Hallengren.
Vad &r viktigast for vuxna barncanceréver-
levare?

- Systematisk uppfoljning. Cancerstrategins
framgang bygger pa systematik, pa standardi-
serade vardforlopp och att man hela tiden
genomfor "best practice”.

- Det giller att inte bara att bygga en fram-
gangsrik barncancervard, utan ocksa en fram-
gangsrik uppfoljningsverksamhet.

Enligt Barncancerrapportens granskning
finns det i dag geografiska skillnader nér det
galler uppfoljningen av vuxna barncancer-
Gverlevare. P4 en del hall fungerar den bra,
pé andra betydligt sémre.

- Tyvérr ser situationen ut sa nér det géller
varden 6verhuvudtaget. Geografiska skill-
nader kan bero pa sa manga olika saker, till
exempel svarigheter att rekrytera kompetens
eller avstdnd. Men kvaliteten pa varden ska
inte bero pa var man bor. Ambitionen dr att
man 6ver hela linjen ska ha den basta tank-
bara varden.

Det finns till exempel ingen uppféljnings-
mottagning for vuxna barncancerdverlevare
i Ostergotlands, Jonkopings och Kalmar Lin.

-Vihar identifierat och sagt att vi ska ha
uppfoljningsmottagningar. Det ér ett bra sitt
att arbeta pa.

Kravs det en tydligare statlig styrning av varden
for att det ska bli sa?

- Orsaken till att det har tagits fram ett
nationellt vardprogram f6r langtidsuppf6lj-
ning efter barncancer ar for att det ar det
basta sittet att arbeta pa. Landstingen och
regionerna ska fortsétta sitt arbete med att in-
fora programmet. Det dr inget fritt valt arbete.
| dag finns det en mangd olika journalsystem,
vilket férsvarar snabb informations- och kun-
skapséverforing. Nagot som kan vara direkt
avgorande for att en patient ska fa korrekt
behandling.

- Som ménniskor ar vi ganska vana vid att
den tekniska utvecklingen i allménhet gér val-
digt snabbt och smidigt. Riktigt lika fort har
den inte gatt inom varden. Men jag tycker att
det ska vara latt att utbyta information mellan
olika journalsystem.

- Det pagér ett arbete for att forenkla infor-
mationsutbytet. Det dr arbete som vi frdn
regeringens sida gor vi allt vi kan for att un-
derstodja. Att det ska vara enkelt att utbyta
information dr dock inte samma sak som att
vi ska ha ett gemensamt journalsystem.
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Barncancerfonden:

Sa kan varden for
overlevare forbiittras

Det finns stora brister i uppfoljningen
av barncanceréverlevare, och manga
far inte det st6d de behdéver. | vissa fall
leder bristen pa uppféljning och kontakt
med varden till att svara sjukdoms-
tillstand missas. Yvonne Nordlind,
chef fér avdelningen Rad och stéd pa
Barncancerfonden, forklarar vad som
kravs for att fler barncanceroverlevare
ska kunna leva sina liv med god livs-
kvalitet.

- VARDEN FOR barncancerdverlevare ir
ojamlik och orittvis. Att din bostadsort
avgor vilken vard och vilket stod du far dr
helt oacceptabelt, siger Yvonne Nordlind.

Sedan 2016 finns ett nationellt vardpro-
gram for uppfoljning av barncancer. I flera
av regionerna arbetar man enligt program-
met, men det dr inte fullt implementerat
ihela Sverige.

- Hilso- och sjukvérden i Sverige ska
enligt lag vara jamlik, men s& dr inte fallet
for barncanceroverlevare. De nationella
vardprogrammen &r ett jattebra stod for
varden, men det finns inget som séger att
regionerna maste folja dem. Varje region
bestdmmer sjilva hur de ska gora, sdger
Yvonne Nordlind.

BARNCANCERFONDEN VILL SE att alla
barncanceroverlevare ska bjudas in till upp-
foljning, och att de som riskerar att drabbas
av komplikationer ska fingas upp och fa rétt
vard i tid. I dag kallas i stort sett alla 25-ar-
ingar, utom de som har behandlats i Lin-
koping och tillhér Ostergdtlands, Jonko-
pings och Kalmar lan, for vilka det saknas
en uppf6ljningsmottagning. Men det dr fa
av mottagningarna som har resurser att
kalla de dldre barncancerdverlevarna till
uppfdljning.

»> Halso- och sjukvarden

i Sverige ska enligt lag vara
jamlik, men sa dr inte fallet for
barncanceroverlevare. «

- Det har hdnt mycket de senaste aren,
men det dr langt ifran tillrdckligt. I dag kall-

"Jag tror att vare sig allmdnheten eller besluts-
fattare har vetskap om vilka svarigheter den som
har haft barncancer lever med. Samhallet maste ta
ett storre ansvar for barncancerdverlevare”, sager
Yvonne Nordlind, chef for avdelningen Rad och stod
pa Barncancerfonden.

las manga barncanceréverlevare, men upp-
foljningsmottagningarna har inte tillracklig
kapacitet att ge stod till alla. Ménga av de
personer som i dag dr vuxna och som har
behandlats for barncancer har darfér ingen
kontakt med varden alls. Uppfoljningsmot-
tagningarna behéver mer resurser sé att de
kan triffa alla som har 6verlevt barncancer,
sager Yvonne Nordlind.

BARNCANCERFONDENS VISION ir att
utrota barncancer, men det finns aven

en tydlig malséttning f6r barncancerdver-
levare.

- De som har haft barncancer ska inte
bara 6verleva - de ska kunna leva. Jag tror
att vare sig allmanheten eller beslutsfattare
har vetskap om vilka svarigheter den som
har haft barncancer lever med. Samhallet
maste ta ett storre ansvar for barncancer-
overlevare, siager Yvonne Nordlind.

IMPLEMENTERING

Det nationella vardprogram-
met for uppfoljningav barn-
cancer maste kompletteras
med psykosocialt stéd och
implementeras fulltutihela
landet.

UPPFOLINING
Allabarncancerdverlevare
maste kallas till en uppféljning
darde:

o traffar ett sjukvardsteam
och garigenombehand-
lingsoversikten.

e farinformation omrisk for
senakomplikationer.

e vidbehov farremiss till
andraspecialister eller
rehabilitering.

OVERSIKT
Allabarncancerdverlevare
maste fa ett digitalt "sur-
vivorship passport”, en
behandlingséversikt.

TILLGANGLIGHET
Journalsystemenmaste vara
atkomligaihelaSverige.ldag
kanlakare missaattenpa-
tienthar vardats fér cancer
ibarndomen och dirmedinte
kunnagora en korrekt
bedémning av tillstand och
lamplig behandling.

KUNSKAP

Kunskapen om senakomp-
likationer hos barncancer
6verlevare maste 6kainom
primarvarden.

sTOD

Satsningarnapa psykosocialt
stod ochrehabilitering for
barncanceréverlevare maste
oka.
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Den ojlamlika varden

Emma Lindstén fick stor hjalp av uppfoljningsmottagningen
i Lund narhon som 18-aring lamnade barncancervarden.

Forlsak Thern fungerade 6vergangen till vuxenvarden inte
alls - han lamnades utan hjalp och stod.

- Jag forvantades ta allt ansvar sjalv, det var verkligen jatte-
svart. Det ar inte ratt att utsatta en 18-aring for det, sager han.

Under sin cancerbehand-
ling horde Isak Thern till barn-
cancercentrumet i Linkoping.
Meni Linképing saknas den upp-
foljningsmottagning som ska
gora att 6vergangen
till vuxenvarden

Pk SEe )
- blev uppféljningsmottag-- {3
ningenilunden tryggh}t- har
hon fardigbehandlad gick frén
barncancervardtill vuxenvard,.
"Alla ska ha ratt till det
stodet och den hjalpen”, /
sager hon. -

Isak Thern och Emma Lindstén deltar i Barn-
cancerfondens program Maxa livet som ska
ge psykiskt, fysiskt och psykosocialt stod till
och oka valbefinnandet hos vuxna som har
overlevt barncancer.




Sak T hern:
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Isak Thern dverlevde cancern som 17-aring, men fick sedan en svar
Overgang till vuxenvarden. | stallet for stod med rehabilitering och

behovt

Isak Thern

Alder: 26 ar.

Bor: Helsingborg,
uppvaxtiKalmar.
Familj: Sambon
Martina och hunden
Sigge.

Gor: Jobbar som
skadespelare och
underhallare.
Gillar: Mysa och
att fa manniskor att
skratta.

Diagnos: Hjarn-
tumor PNET.
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samtalsterapiblev han mer eller mindre lamnad ensam.

- Kanslan var att varlden hade gett upp ommig, sager han.

et var dagen fore sin 17-arsdag som
Isak Thern fick beskedet.
Istéllet for kalas med familj
och véinner dkte han pa ldkar-
besok i Kalmar tillsammans
med sin mamma, ett ldkarbe-
sOk som for alltid skulle for-
andra hans liv.
-Jag hade forandrats, blivit
fumlig, snubblade och tappa-
de saker. Men jag har alltid
varit san, sa folk skojade mest
om det. Det fanns méanga var-
ningstecken men jag ténkte inte pa
dem sjilv, berittar Isak, som i dag dr
26 ar.

Hjarntumoren som hade upptéckts
pé rontgen var aggressiv, ldkarna be-
domde hans 6verlevnadschans efter
ett ar till 20 procent. Aret som foljde ar
ett enda stort morker, det ar sa Isak
beskriver det sjélv.

Behandlingen tog tid. Operation,
stralning och cellgifter, under tiden
hann Isak fylla 18, men fick vara kvar
inom barncancervarden tills behand-
lingen var klar. Darefter flyttades han
over till vuxenvarden for uppfoljning
och rehabilitering, men den dvergéng-
en fungerade inte alls och Isak lamna-
des utan hjilp och stod.

-Jag hade ingen kontakt alls med
varden pa over ett ar och sd ska det
inte vara. Jag vet inte riktigt vad som
hinde, kanske hamnade jag mellan
stolarna, men de gjorde fel. Fran dag
ett behover man ju stod och hjilp med
rehabilitering och ndgon att prata

med. Kénslan var att virlden hade gett
upp om mig, berittar Isak.

Han fick full support fran mamma
och vénner, men tystnaden fran var-
dens sida gjorde att han fick angest
och kinde en stdndig oro dver sin
framtid. Dessutom fanns det en rad
praktiska fragor som ytterligare tyngde
hans borda. Han var 18 ar och hade
ingen kunskap alls om vilka rittigheter
han hade eller vart han skulle vinda
sig for att fa hjalp.

>>Jag skulle habehovt
hjalp med rehabili-
teringen, information
om ekonomi och annat
praktiskt. «

ISAK HAR EN FORVARVAD hjirnska-
da. Han lever med sena komplikatio-
ner iform av smarta i nacken, leder
och 6gonen, ljuskinslighet, yrsel, for-
sdmrad balans, dubbelseende och pro-
blem med andning och sviljférmaga.
Effekterna av sjukdomen och behand-
lingen har ocksa gett psykiska effekter,
berittar han.

- Som skadad &r man inte sa stark,
man kan inte driva pa och kriva saker.
Man ir utsatt och behover allt stod
man kan fa. Dessutom stdngdes min
mamma ute ndr jag hade blivit myn-
dig, dé forvantades jag ta allt ansvar
sjélv, det var verkligen jittesvart. Det
dr inte rdtt att utsétta en 18-aring for

det, da dr det ndgot som dr fel, siger
Isak.

ISAK AR UPPVAXT i Kalmar, och
under sin behandling horde han till det
regionala barncancercentrumet i Lin-
koping. Alla barn som drabbas av can-
cer i Sverige stannar kvar inom barn-
cancervarden tills de 4r fardigbehand-
lade, sa dven Isak. Men till skillnad
fran andra regionala cancercentrum i
Sverige saknar Linkoping den uppfolj-
ningsmottagning som ska sakerstilla
att overgangen till vuxenvarden funge-
rar bra och att barncanceroverlevare
far den vard och det stdd som de beho-
ver. Enligt Isaks sitt att se pa saken
borde det ha funnits ett team med ku-
rator, psykolog, sjukgymnast och an-
dra som stod redo samma dag som
han fyllde 18.

- Jag skulle ha behovt hjilp med re-
habiliteringen, information om ekono-
mi och annat praktiskt. Och s skulle
jag ha behovt prata med nagon, en
psykolog, det dr nog det viktigaste av
allt. Men i stillet blev det ingenting
alls. Jag har tréffat s manga barncan-
ceroverlevare som kdnner likadant,
som dr otrygga och rddda. Alla ar ju
olika och har olika behov, men néstan
alla behover stéd i ndgon form. Att
man inte far det ar bara for slappt. S&
ska det inte vara.

HJALPEN DROJDE TILL hosten 2012,
da kom Isak till slut i kontakt med
bland annat kurator, psykolog och



sjukgymnast. Vid den har tiden bodde
han ensam i Kalmar.

- Jag har haft mardrommar i aratal
och dr alltid orolig 6ver vad som ska
hinda. Det finns en stindig ridsla 6ver
att inte vara kapabel, att inte récka till.
Det dr nog dérfor jag ar pedant, jag vill
vara snygg och hel och ren. Jag vill visa
att jag ar smart och duktig, hela tiden.
Jag ser mig sjalv som krigsskadad, det
ar som att jag bir runt pa en sorg som
alltid behover vardas.

Trots alla bakslag, trots bristerna i
vérden och trots alla sena komplikatio-
ner s dr Isak en positiv och livsbeja-
kande person. Han har sin sambo Mar-

tina, och de bor sedan varen 2018
tillsammans i Helsingborg. Dessutom
har han stodet fran sin familj, sina vén-
ner och inte minst hunden Sigge som
har betytt mycket under rehabilitering-
en.

Och sé har han sitt engagemang
som frilansare inom ndjesvarlden, han
ar bland annat engagerad i projektet
Hopp om livet som producerar teater-
och stand up-forestillningar och dri-
ver en hemsida med information och
berittelser om livet som dverlevare.

NUMERA BOR HAN alltsd i en region
dir det finns en uppfoljningsmottag-

TIDSLINJE FORISAKS SJUKDOM OCH BEHANDLING

ning, men han har dnnu inte varit dar.
Trots det beskriver han att kontakten
med varden fungerar bra i dag.

- Jag dr sd otroligt tacksam Gver att
ha 6verlevt, men jag har mina skador
och mitt trauma som jag bér pa. Livs-
kvaliteten ar inte den allra basta hela
tiden, men psykiskt mar jag véldigt
mycket bittre nu dn fér nagra ar se-
dan. Jag ar vildigt tacksam Gver var-
den som jag fick, varden i Sverige dr en
av de basta i virlden och det ska vi
vara stolta 6ver, men barncancer ir en
fruktansvird sjukdom, och det finns
definitivt delar som kan bli béttre.

PNET

PNET aren
tumaorform som
utgar fran omog-
na cellerihjarnan
eller ryggmargen.
Den har typen av
tumorer vaxer
ofta snabbt och
utan tydlig grans
mot omgivande
vavnad. Variatio-
nen dr stor avse-
ende tumorens
tillvaxttakt och
prognosen for
patienten.

PNET kan spridas
via ryggmargs-
vatskan och dar-
for genomfors
oftast rontgenun-
dersokning och
eventuell be-
handling av bade
hjarna och rygg-
madrg. Behandling
innefattar kirurgi,
stralbehandling
eller cytostatika.
Manga patienter
behover ocksa
behandling mot
hjarnsvullnad
med kortison.

Sommaren

2008

Hosten TSy Vintern PRI Vvoren RS I
2009 2009 2011

Forsta Diagnos hjarn- Operation. Behandling Hjalp i form av
symptomen. tumor, PNET. Darefter behand- avslutad. bland annat
ling med kurator och sjuk-
stralning och gymnast
cytostatika. iKalmar.
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mMMa Lindsten:

Alla ska ha ritt

till

hjalp och stod

Nar Emma Lindstén som 18-aring fick lamna barncancervarden upplevde
hon att tryggheten forsvann. Uppfoljiningsmottagningen i Lund blev en stor

hjalp.

- Utan dem hade jag fatt ga runt med mina fragor och min oro, sager hon.

mma Lindstén var bara 2,5 &r gam-
mal ndr hon 1998 drabbades av
akut myeloisk leukemi, AML. Hon
minns bara fragment fran sjuk-
domstiden, men desto mer fran
efterkontrollerna de foljande éren.
De regelbundna besoken blev en
del av vardagen, hon kunde ruti-
nerna, lirde kdnna personalen och
kénde stor trygghet och tillit.

Men 6vergéangen till vuxenvar-
den efter att hon hade fyllt 18 blev
smartsam.

Emma
Lindstén
Alder:224r.

Bor: Vastralngel-
stadi stdra Skane.
Familj: Mamma
Jane, pappa Jorgen
och storasyster Ida.
Gor: Arbetstranar
just nu pa en for-
skolaiVastraIngel-
stad.

Gillar: Attumgas
med vanner.
Diagnos: Akut
myeloisk leukemi,
AML, vid 2,5 ars
alder. Behandlades
med cytostatika
och stamcellsater-
foring.
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-Jag upplevde det som att bemotan-
det blev vildigt mycket mer operson-
ligt. Det handlade mest om att utfora
en arbetsuppgift och de sag inte mig
som person pa samma sitt. Jag hade
precis fyllt 18, men det kindes som att
jag blev behandlad som en 40-éring.
Det kindes vildigt ensamt, sager
Emma som idag ér 22 ar.

NAGOT AR SENARE kom hon i stillet
i kontakt med uppfdljningsmottag-
ningen for vuxna barncanceroverleva-
re i Lund, dit hon blev remitterad.
Under det forsta besoket tyckte hon
inte att hon fick den hjalp som hon
hade forvantat sig, mycket beroende
pé att hon aterigen triffade personal
som inte kédnde till hennes sjukdoms-
historia. Men det andra besoket blev
ndgot helt annat, berdttar Emma.

- Det kindes vildigt skont, inte
minst eftersom jag fick traffa den barn-
lakare som hade behandlat mig och
som jag kinner vil. Han forklarade

allting och hade skrivit ut min behand-
lingsplan och tillsammans gick vi ige-
nom allti detalj, medicineringen och
allt annat som jag hade gatt igenom.
Vi gick igenom sida for sida och jag
fick jattebra svar pd mina fragor. Det
dr verkligen en trygghet att fi en sidan
genomgang.

De hir tva besoken dr de enda som
Emma har gjort pa uppf6ljningsmot-
tagningen, men det andra besoket har
verkligen varit till hjilp, menar hon.

-Jag tycker det dr valdigt bra med
besdk pa uppfoljningsmottagningen.
Man kan stilla alla de fragor som man
kanske inte stiller vid vanliga aterbe-
sOk. Man kan samla alla fragor och
funderingar, som vad man kan forvin-
ta sig eller vad behandlingen har gjort
med en. Det dr inte som ett vanligt
ldkarbesok utan man far information
sd att man far koll pd vad som hander
med kroppen. Utan uppfoljningsmot-
tagningen hade jag fatt ga vidare med
mina frgor och min oro.

>>»Jag hade precis fyllt 18,
men det kandes som
attjagblev behandlad
som en 40-aring. «

UPPFOLININGSMOTTAGNINGEN

i Lund kallar sina patienter vart femte
ar, men finns tillgédnglig f6r den som
har nagon fraga eller fundering. Mot-
tagningen dr bemannad med en vuxen-

onkolog, en barnonkolog och en sjuk-
skoterska pa halvtid.

Men motsvarande resurs finns inte
ihelalandet, ndgot Emma tycker ar
forkastligt.

- Arligt talat tycker jag att det ir en
katastrof att det inte finns liknande
mottagningar i alla omréden. Alla ska
ha ratt till det stddet och den hjélpen
och man ska inte behova dka 6ver
halva landet, sédger hon.

Emma bor i skanska Vistra Ingel-
stad utanfor Vellinge och for nirvaran-
de arbetstrinar hon pa en forskola
bara ett stenkast fran sitt hem.

- Jag gillar verkligen barn och dlskar
det hir yrket. Problemet dr att jag
snabbt blir hjarntrott och jag ar ganska
ljud- och ljuskénslig. Sa en forskola dr
kanske inte den bista platsen. Just nu
orkar jag bara tre timmar om dagen,
men jag hoppas kunna jobba mer med
detta i framtiden.

UNDER EMMAS BEHANDLING drab-
bades hjarnan av syrebrist, vilket ledde
till en férvarvad hjarnskada som bland
annat yttrar sig i hjarntrotthet, inlar-
ningssvarigheter och synnedséttning.
Emma har ocksa sena komplikationer
i form av hormonrubbningar, nagot
som hon tar medicin mot. Men det r
framfor allt hjarntrottheten som ska-
par problem i vardagen. Den péaverkar
henne pa flera plan - i arbetslivet men
ocksa socialt.

- Jag orkar inte alltid vara med mina
vinner pa kvillen, jag blir tr6tt och



tappar koncentrationen. Eller si bara
somnar jag. Men jag forsoker dnda
pusha mig sjdlv. Egentligen ar det
dumt att gora det, men jag vill ju inte
bara sitta hemma och bli isolerad. Jag
vill vara med. Men mina vinner ar
bra, vi kan prata 6ppet och de forstér.
Emma borjade engagera sig i Barn-
cancerfonden som 14-aring och for
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néagot ar sedan fick hon hora talas om
projektet Hopp om livet. Ett av del-
projekten handlar om stand-up, och
trots att hon egentligen inte trivs i
stralkastarljuset s utmanade hon sig
sjalv och hoppade pa.

- Framfor allt handlar det om att
kunna umgés med andra 6verlevare.
Det dr nir jag umgas med dem som

TIDSLINJE FOREMMAS SJUKDOM OCH BEHANDLING

Hosten

Diagnos,
AML.
Behandlingen
paborjad.

Behandlingen Uppfdljning och
avslutad. efterkontroller pa
barnonkologen
iLund.

jag mar allra bést. Det ér sd befriande
att slippa forklara. Aven om mina an-
dra vanner vet om min sjukdom och
forstar varfor jag blir trott, sa kinns
det som att det dr pd ett annat plan.
Att triffa andra 6verlevare dr som att
traffa sin familj.

Overflyttad till
vuxenvarden
iMalmao.

AKkut
myeloisk
leukemi,
AML

Akut myeloisk leu-
kemi utgor cirka tio
procent av leukemi-
fallen. De forsta
symptomen visar
sigitrotthet, blek-
het, blodbrist, 6kad
infektionskanslig-
het och blodnings-
bendgenhet, och
beror vanligtvis pa
att man saknar frisk
benmarg. AML har
en kortare behand-
lingstid an ALL, men
ar mer intensiv och
pagariungefar ett
ar. Prognosen for
AML dr sémre an
vid ALL, men har
blivit betydligt batt-
re under senare ar
tack vare en battre
diagnostik och en
allt effektivare be-
handling.

| VLI I 1999 | | ||
1998 1999 2014

Forsta besoket pa
uppfoljnings-
mottagningen for
vuxna barncancer-
OverlevareilLund.
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ESTELLE PAVLOVIC, 10 AR, njuter av att varatillbakaipoolenigen. Nar honlag pa sjukhus och behandlades for akut lymfatisk leukemi, ALL,
var dettill simhallen hon langtade. "Det dr sa himla kul! Man r6r pa sig och det behover jag, och var simlarare ar bra. Det bastajag vet ar att simma”,

sdgerEstelle.
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"Botade men
inda inte friska

) | dag lever drygt 11000 barncancerdverlevare i Sverige. Manga drabbas
av svara sena komplikation r till foljd av sjukdomen eller behandlingen.
Tack vare forskningen%ecklas nu nya metoder och behandlingar

som ska mlg‘fska sena koQEPkatloner hos overlevarna —

— -
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Sena
Komplikationer
drabbar manga

| dag Overlever drygt 85 procent av alla barn som drabbas av cancer.
Men bara for att cancern botas blirinte alla barn friska. Manga drabbas
av sena komplikationer till foljd av sjukdomeni sig eller behandlingen
- halsoproblem somivissa fall kan varalivshotande.

LARS
HIORTH

Titel: Overlikare vid Skanes
universitetssjukhus i Lund samt
docent vid Lunds universitet.
Forskningsnytta: PanCareFollowUp
(PCFU) ar ett EU-projekt som ska l6pa
2019-2023 och utvdrdera vardet och
nyttan av att ha en langtidsuppf6ljning
pa fyra olika seneffektmottagningar
i Europa, bland annatiLund.
Viktiga framgangar: PCFU bygger
delvis pa tidigare EU-projekt som har
tagit fram riktlinjer for hur langtids-
uppféljningen bor se ut.

Anslag fran
Barncancerfonden

1200 000 kronor
2019-2021

Forskarteam:
Docent Thomas Relander, Medicine
doktor Cecilia Follin, Medicine doktor
Anna Sallfors Holmgvist.
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SENA KOMPLIKATIONER AR ett samlingsnamn for
alla former av bestadende problem eller komplikatio-
ner som kommer som en f6ljd av behandling eller
av sjukdomen i sig. De kan uppstd inom en rad olika
omraden och innebira mer eller mindre allvarlig
péaverkan pa hilsa och livskvalitet. Bland de sena
komplikationer som kan drabba barncanceréver-
levare finns hormonella problem, kognitiva svarig-
heter och infertilitet.

Den allvarligaste sena komplikationen ar for tidig
déd pa grund av exempelvis en sekundér cancer
eller hjart-karlsjukdom, men det finns dven andra
typer av potentiellt livshotande komplikationer sa-
som lungproblem. Storst risk att drabbas av sena
komplikationer 16per den som fétt strdlbehandling
mot huvud eller brostkorg, eller den som under sin
behandling har genomgatt en allogen (med stam-
celler fran en donator) stamcellstransplantation.

Komplikationerna kan komma direkt i samband
med behandling eller dyka upp langt efterat, ibland
flera decennier senare.

- En komplikation dér sjilva cancersjukdomen dr
orsaken kommer ofta tidigare. Ar det diremot en
behandlingsrelaterad komplikation kan det ofta fin-
nas en latensperiod - och den kan vara lang, siger
Lars Hjorth, overlakare pa
barnonkologen vid Skénes
universitetssjukhus i Lund.

LARS HIORTHHAR LANG
erfarenhet av sena komp-
likationer och har under
maénga ar tréffat barn-

cancerdverlevare, bland annat pa Seneffektmottag-
ningen i Lund som riktar sig till vuxna som har be-
handlats for cancer i barndomen.

I dag finns det cirka 11 000 personer i Sverige som
har behandlats for cancer fore sin 18-arsdag. I den
enkitundersokning som Barncancerfonden gjorde
2016 med drygt 180 barncancerdverlevare fran 19 ar
och uppat, svarade 74 procent att de hade nagon
form av kvarstdende men eller sen komplikation.

En amerikansk studie av fore detta barncancerpa-
tienter behandlade mellan 1970 och 1986 (Oeffinger
et al. 2006) visar liknande siffror. Cirka tva tredjede-
lar av 6verlevarna hade sena komplikationer, och for
en tredjedel av dessa betraktades komplikationerna
som allvarliga eller till och med livshotande.

- Det hér dr historiska data som vi nu haller pa att
uppdatera. Vi vet att de baserar sig pa behandlingar
med en hog grad av strdlbehandling men inte alltid
lika intensiv cytostatikabehandling, séger Lars
Hjorth om den amerikanska studien.

UNDER 1970- OCH 1980-talen utvecklades behand-
lingen for barncancer mycket. Sedan dess har fram-
for allt de doser som anvénds vid stralbehandling
minskat och for vissa diagnoser har stralbehandling
helt tagits bort frdn proto-
kollen, ndgot som sanno-
likt har medfort farre all-
varliga komplikationer.
Samtidigt har behandling-
en for vissa andra diagno-
ser bidragit till en hogre
overlevnad jamfort med



Sena komplikationer efter barncancer

S0

Horselnedsattning

Vissa ldkemedel samt stralbehandling kan
paverka horsel. Risken 6kar ju yngre barnet
var vid behandlingstillfallet.

Gra starr

Stralbehandling kan ge risk for tidig utveckling
av gra starr.

Skadade slemhinnor

Graft versus Host Disease (GVH) &r en
immunologisk reaktion da givarens celler
angriper mottagarens celler. Kan ge slem-
hinnebesvar som kan bli kroniska men dven
hud och lungproblem.

N
0 —
Muntorrhet
Stralbehandling mot munnen inkluderande
tander och tandanlag kan ge stora problem
med minskad salivbildning och bestaende
muntorrhet som foljd.

Hormonstdrningar

Stralbehandling mot huvud och hals kan
paverka insondring av tillvaxthormon men
dven andra hormoner, vilket kan leda till
hormonstdrningar.

S0

Hjartbesvar

Stralbehandling mot hjartat kan innebara
risk for karlskador och arrbildning. Hoga
doser av vissa cytostatika kan paverka
hjartats funktion.

@0

Fertilitet

De flesta behandlingar paverkar inte fertili-
teten. Stralbehandling mot dggstockar eller
testiklar samt vissa cytostatika ger risk for
nedsatt fertilitet eller infertilitet.

- Stralbehandling jgr= Cytostatika

Sena komplikationer ar sjukdomar och besvar som kan uppsta efter en barncancersjukdom
eller behandling. Det kan handla om allt fran nedsatt horsel till kognitiva besvar eller nesatt fertilitet.

S0

Benskorhet

Stralbehandling och/eller cytostatika kan
orsaka benskérhet.

# Stamcellstransplantation / Kirugi

Kdlla: Marianne Jarfelt och Lars Hjorth

/)

Hjarnskador vid kirurgi

Risker for olika skador beror pa tumorens lage.
Kirurgii storhjarnan okar risken for epilepsi.
Operation i hypofys och hypotalamus kan

leda till problem med hormoninséndring.
Omradet reglerar ocksa aptit och energi-
omsattning i kroppen.

Lo

Kognitiva nedsattningar

Kirurgi, stralbehandling och cytostatika mot
hjérnan riskerar att skada delar av hjdrnan
som paverkar inlarning och neuropsykiatriska
funktioner.

Sekundar cancer

Stralbehandling av barn innebar dkad risk
for sekundar cancer som vuxen i det stral-
behandlade omradet, till exempel brost-,
hud- och tarmcancer.

Lo

Nedsattimmunforsvar

Okad risk fér nedsattimmunférsvar. Kan
behova komplettera med extra vaccinationer
efter avslutad behandling for att stotta
immunforsvaret.

Lo

Nedsatt lungfunktion

Behandling med cytostatika och/eller stral-
behandling kan ge nedsatt lungfunktion.
Extra viktigt for individen att avsta rokning.

Metabola syndromet

Individer som genomgatt stralbehandling
som paverkar bildandet av tillvaxthormoner
|6per storre risk att drabbas av metabola
syndromet, ett riskstadium for att utveckla
bland annat hjart- och kdrlsjukdomar.
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ULLA
MARTINSSON

Titel: Overlikare och med dr, Onkologi-
sektionen, VO Blod- och tumdrsjuk-
domar, Akademiska sjukhuset i Upp-
sala. Forskare vid Uppsala universitet.
Forskningsnytta:
Radtox-registret ar ett nationellt regis-

ter for alla barn som far stralbehandling.

Startade 2008 och registrerar straldata
samt regelbunden livslang symtom-
uppféljning.
Viktigaframgangar:

Har tillsammans med flera tyska
barncancercentrum publicerat
sammanstallningar av lungbiverk-
ningar samt av alla svara
biverkningar (gr 3-4).

Anslag fran
Barncancerfonden

Kliniska forskar-
manader
2018-2020

Har ocksa planeringsanslag for
Radtox-registret fran Barncancer-
fonden (1200 000 kronor 2019-2021).

Forskarteam:
Svenska Barnradioterapigruppen.
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tidigare - men till priset av en véldigt intensiv be-
handling med cytostatika, som har bidragit till fler
komplikationer.

- Vi férvéntar oss inte ndgon drastisk nedgang i
statistiken for sena komplikationer, snarare ett for-
dndrat panorama. For vissa sjukdomar, till exempel
hoggradiga neuroblastom, dr det i dag extremt in-
tensiva behandlingar med en kombination av stral-
behandling, cytostatika och immunterapi. Jag skulle
bli valdigt férvanad om de barnen inte far ndgon
form av bekymmer i framtiden, men alternativet ar
att de inte Overlever alls, siger Lars Hjorth.

ULLA MARTINSSON AR 6verlikare vid Akademiska
sjukhuset i Uppsala, och har méngarig erfarenhet

av att strlbehandla barn med hjarntumoérer. Hon
poéngterar att det inte nodvindigtvis dr si att stral-
behandling ger flest sena komplikationer.

- Nar det géller hjarntumorer ar det en kombina-
tion av faktorer. En stor bov dr att tumoren sitter dar
den sitter, att den kan trycka undan frisk vavnad
och att det kan bli skador pa frisk vdvnad, dels av
tumoren sjalv, dels vid operation. Darut6ver kan
béde cytostatika och stralbehandling paverka och ge
sena komplikationer, sdger Ulla Martinsson.

Stralbehandling ger ocksa en viss dkad risk for
sekundar cancer, det vill sdga att det bildas en ny
cancer av en annan form dn den som ursprungligen
behandlades.

- Det tar ofta flera decennier innan man kan se
en Okad risk for sekundir cancer, men om man har
fatt stralbehandling dér brostkortlarna har varit
med i stralningsfiltet dr det en klart hogre risk for
brostcancer. Man bor dirfor genomfora arliga kon-
troller med magnetkamera fran 25 ars alder, eller
som tidigast atta ar efter diagnos, siger Ulla Mar-
tinsson.

EN VIKTIG FAKTOR NAR man talar om sena kom-
plikationer dr att det finns stora skillnader mellan
hur barn och vuxna paverkas av behandlingen.
Framfor allt handlar det om att barns kroppar fort-
farande vixer och dirigenom &r kénsligare for pa-
verkan. Ett exempel dr skelettets tillvixtzoner, som
blir paverkade av stralbehandling 6ver en viss dos.
Darfor ar det ytterst viktigt

att straldosen dr jamnt for-

delad pa till exempel en

ryggkota for att inte barnet

ska bli sned i sidled. Aven

hjéarnan, hjirtat och det en-

dokrina systemet dr mer

kansligt hos barn 4n hos

vuxna.

En annan stor skillnad mellan barn- och vuxen-
cancer dr att barnen har en lingre forviantad livstid
efter cancern, vilket innebir att de lever med sina
komplikationer under en vildigt lang tid.

- Ett barn ska leva méanga decennier med sina bi-

verkningar, och det &r manga av de héir komplikatio-
nerna som blir vérre och vérre med éren, siger Ulla
Martinsson.

I envilkind amerikansk studie (Armstrong et al.
2014) jamfordes barncancerdverlevares hélsotill-
stand efter behandling med sina syskons hilsa.
Resultaten var tydliga, barncancerdverlevarna
rapporterade i betydligt hogre utstrackning olika
typer av allvarliga hélsotillstand. Ett annat viktigt
resultat som framkom var att ju langre tid som for-
flutit efter avslutad behandling desto fler allvarliga
hélsotillstand rapporterades.

JUST NU DELTAR Sverige i en nordisk forsknings-
studie dér alla som har diagnosticerats med cancer
fore 20 ars alder ingér. Tack vare Socialstyrelsens
cancerregister och motsvarande i de andra linder-
na, har man hittat patienter langt tillbaka i tiden.
Totalt ingér cirka 44 000 individer. I projektet, som
heter Adult life after childhood cancer in Scandina-
via, ALICCS, har forskargruppen gatt igenom in-
laggningar pa sjukhus och 6ppenvardsbesok for hela
gruppen samt sjukjournaler for en del av individer-
na, for att kartldgga och identifiera sena komplika-
tioner. Resultaten visar motsvarande siffror som for
den amerikanska studien. Efter att ha tittat pa cirka
30 000 individer som hade &verlevt ett ar eller lang-
re efter avslutad behandling, kunde de se att de sena
komplikationerna efter barncancer inte avtar med
tiden.

- Det verkar som om risken for att drabbas av
manga av de sena komplikationerna 6kar 6ver tid.
Vihade ju hoppats att det efter en tid skulle bli en
platd, att mdngden komplikationer skulle plana ut.
Men det verkar i stillet som att risken fortsétter att
oka, sager barnldkare Anna Séllfors Holmgqvist, som
deltar i ALiICCS-forskargruppen.

NASTA STEG | PROJEKTET ir att ga igenom dtta
olika sjukdomstillstdnd och forsoka dra ytterligare
slutsatser om just den komplikationen, for att hitta
gemensamma namnare i cancerbehandlingen bland
de individer som undersoks och kartldgga hur stora
riskerna dr att drabbas.
- Det finns framf6r allt tva anledningar till att
vi gor de hir studierna.
Den ena ér att ta reda pa
hur vi kan skriaddarsy upp-
foljningen av vara over-
levare, sa att vi screenar
for och letar efter de kom-
plikationer som just den
patienten har okad risk for.
I basta fall finns en behandling att erbjuda. Det
andra dr att hitta nyckeln till hur vi kan férdndra
cancerbehandlingen sé att den leder till bot men
med férre komplikationer. Vart mal &r att bota bar-
nen till ett sd lagt pris som mojligt, dér priset dr sena
komplikationer, sdger Anna Sallfors Holmqvist.



ANNA SALLFORS HOLMQVIST:

>»> Det verkar som omrisken
for att drabbas av manga Iye
sena komplikationerna o

over tid. Vihade ju hoppats att
det efter entid skulle blien
plata, att mangden komplika-
tioner skulle plana ut. Men det
verkaristallet som attrisken
fortsatter att oka. « '
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" Samma siukdom
~- 0lika

Josefine Séderlund och Elias Prinsén
har en sak gemensamt - de har bada
behandlats for akut lymfatisk leukemi.
Men dar slutar likheterna. Josefine
behandlades for 20 ar sedan, och lever
i dag med sena komplikationer.
Elias - som behandlades 2011 - har
klarat sig betydligt battre.
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Josefine och Elias har bada be-
handlats for ALL, akut lymfatisk
leukemi — med 13 ars mellan-
rum. De har bada blivit fria fran
sin cancer, men till helt olika pris.

Josefine arbetar ideellt for Barncancerfonden Vastra
nagon gang i manaden. Hon ansvarar for de vaskor
som alla barn far fran féreningen nar de férst fatt
diagnosen barncancer.

osefine Soderlund insjuknade 1998, nir
hon var 14 4r gammal. Elias Prinsén var
bara 3 ar nir han 2011 drabbades av ALL.
Tack vare forskningen har behandling-
en for ALL, som ér den vanligaste for-
men av barncancer, fordndrats mycket
genom aren. Sa trots att de bada be-
handlades fér samma sjukdom ser de-
ras sjukdomshistoria helt olika ut.
Under 1980-talet fick nistan alla
/ barn med diagnosen leukemi stral-
behandling mot huvudet i férebyggande
syfte for att forhindra att cancern skulle spri-
da sig till hjarnan. Men i takt med att barn-
canceroverlevare blev dldre, upptécktes det
att stralningen hade medfdrt en rad kompli-
kationer. Inlarningssvarigheter, hormonrubb-
ningar, synfel och hjarntrétthet var nagra av
de vanliga sena komplikationer som drabba-
de de barn som fatt stralbehandling.

NARJOSEFINE BEHANDLADES i slutet av
1990-talet hade man sedan ett par ar tillbaka
infort ett gemensamt nordiskt behandlings-
protokoll, som innebar det forsta steget mot
att minska mingden stralbehandling vid ALL.
2008 infordes ytterligare ett nytt behand-
lingsprotokoll, dér stralbehandling helt tagits
bort. Aven vissa typer av cytostatika i hga
doser hade vid det hér laget kopplats till
andra typer av sena komplikationer, och
medicineringen hade justerats.

Josefine fick en behandling som man i dag
vet leder till manga sena komplikationer,
medan Elias fick en betydligt mer skonsam
behandling. Bada har blivit fria frén sin can-
cer - men lever i dag med helt olika forutsatt-
ningar.
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Elias gillar inte att spela fotboll, dd méarks det att han springer lite lilngsammare an sina jamnariga kompisar. | 6vrigt klarar han det mesta bra och
tanker inte sa ofta pa cancern langre. Vi har forstatt att vi ar lyckligt lottade”, sager pappa Dick Prinsén.

HJARNTROTTHET, REUMATISM, osteonekros, hormon-
rubbningar.

Nir Josefine Soderlund, 34, ska lista alla sina sena
komplikationer har hon ett leende pa lapparna, som for
att markera hur absurd den lénga listan ar.

Halvvigs igenom hennes forsok att komma ihag alla
de besvir som hon levt med sedan cancerbehandlingen
i slutet pd 1990-talet kommer en liten flicka in i koket
med en Pippidocka i sliptag.

-Mamma?

Det snart tva ar gamla yrvidret med en spretig hartofs
mitt pd huvudet kallar Josefine for mamma, men i sjélva
verket ar Josefine familjehemsforilder till flickan. S& fort
hon hittat Josefine gar hon snabbt vidare och letar reda
pa "mofta”, morfar Lars som ropar
fran ett annat rum.

- Den allra jobbigaste komplika-
tionen dr att jag inte kan fa egna
barn, sidger Josefine. Man &r sa
ensam i det. Samtidigt dr det svart,
f6r du kan ju inte s6rja ndgonting
som aldrig har funnits.

Hon beréttar om hur det var nir hon som tonaring for-
sOkte prata med lakarna om risken for att inte kunna fa
barn. Hon har alltid varit barnkar, och under behand-
lingen var barnloshet hennes storsta oro.

- Det var ingen som ville prata om det, berattar hon.

Svaret kom i stillet manga ar senare, i ett kuvert med
vad Josefine trodde var ett rutinmassigt resultat av ett
blodprov, nagot hon gjort fler ganger dn hon kunnat rik-
na. Men i stéllet inneholl brevet ett besked som bekraf-
tade hennes oro, och som ocksa forandrade allt.

- Jag Oppnade brevet och dir stod det att jag inte skul-
le kunna fa barn. Bara sé dér.

Hon hanterar mycket av det som ar jobbigt med négon
slags galghumor. Utan den hade hon inte orkat, siger
hon.

- Och sé henne da sa klart, sdger Josefin och nickar
mot barnskrattet som hors fran det andra rummet. Se-

dan hon kom klarar jag av smértan och allt det trakiga pa
ett helt annat sitt. Jag mar mycket bittre nu.

JOSEFINE VAR TONARING nir hon drabbades av en
hogriskform av ALL. Behandlingen fungerade inte till en
borjan utan cancern bet sig fast, sd Josefine fick succe-
sivt byta behandlingsschema till en allt mer intensiv
medicinering. Hon fick ocksa forebyggande stralbe-
handling mot huvudet for att forhindra att cancern skul-
le sprida sig till hjarnan.

-Jag hade vil lite otur och var vildigt sjuk under en
lang tid. Nar manga andra med ALL fick underhalls-
behandling med bara cytostatika i tablettform fick jag
i stéillet bade tabletter och dropp, sdger hon.

Josefine har inte sa manga

minnen av sjukhustiden,

ivissa perioder var hon, som
hon sjilv beskriver det, ganska
“borta”. Men en minnesbild - el-
ler kanske snarare avsaknaden
av ett minne - dr glasklar.

- Jag fick aldrig nagon infor-
mation om att behandlingen kunde leda till olika senef-
fekter, siger hon. Det var ingen likare som nagonsin
pratade om det. Aven pappa Lars har samma bild, han
har inte heller ndgot minne av att det talades om vilka
besvar som skulle kunna komma efter behandlingen.

Men hela Josefines vuxna liv har fargats av de besvir
hon fick efter cancerbehandlingen och av vad hon sjilv
beskriver som en kamp for att fa ritt hjélp.

En av de sena komplikationer som Josefine har &r os-
teonekros, det vill sdga att benvdvnaden dor till f6ljd av
otillrdcklig blodtillférsel. Hon har opererats ett flertal
tillfdllen, har proteser i bada hofterna och bara ett par
veckor innan vi ses har hon tagit bort en bit av ena nyck-
elbenet. De forsta symptomen dr smarta och trots att Jo-
sefine sjilv oftast kan kdnna nér en ny del av skelettet
drabbats sa har hon haft svart att fa den vard som be-
hovts.




Josefine fick cancer
itonaren, men kan inte
minnas att hon fick informa-
tion om att behandlingen
kunde leda till sena
komplikationer.
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"Jag ska uppfinna nagot som gor jorden till en battre plats”, sager Elias. Han har kommit lindrigt undan efter sin cancerbehandling och har inte

drabbats av nagra sena komplikationer.

- Det har varit mycket tjat, och jag har ofta hamnat i
diskussioner dir jag till exempel har behévt bli rontgad
och ingen har velat betala.

SEDAN JOSEFINE KOM i kontakt med Uppfoljningsmot-
tagningen for vuxna barncancerdverlevare i Goteborg
for ett par ar sedan har situationen blivit béttre.

- Nu kan jag bara skicka ett sms eller ett mejl sa hor de
av sig. De hjilper till och foljer upp, jag behover inte tja-
ta pd samma sétt som forut, sdger hon.

Aven sin huslikare har hon bra kontakt med, liksom
den sjukgymnast hon har gatt till i flera ar.

Sa fort lillflickan &r ordentligt inskolad pa f6rskolan
ska Josefine sjilv g tillbaka till sitt deltidsjobb som
barnskotare. Hon trivs bast nidr hon
haller sig aktiv och &r ocksa ideellt
engagerad
i Barncancerfonden Vistra. Att se
Elias och andra barn som har haft
barncancer vixa upp med helt andra
forutsattningar an vad hon hade, det
gor henne bara glad.

- Det ir jattehérligt att se att det gar framat. Jag ér stolt
over det jag gatt igenom, och jag kan inte vara bitter 6ver
att jag har fatt sena komplikationer. Det dr snarare sa att
jag ar glad for dem som inte har det. Jag blir ju inte battre
for att ndgon annan har det simre - snarare tviartom!

ELIAS PRINSEN VAR bara tre ar nér han fick diagnosen
ALL, och sjilv minns han inte speciellt mycket fran de
dryga tva och ett halvt ar som behandlingen pagick. Nu
ar han tio ar, cancerfri och méar Gverlag bra.

- Nu ir jag jattepigg! sdger han och kikar pa sin pappa.

Jo, sa lange det inte dr laxor som ska goras sd haller
pappa med om att han oftast ér pigg.

- Vihar ju forstatt sa hir i efterhand att Elias hade tur i
oturen. Visst, han rikade ut for flera svara akuta kompli-
kationer under behandlingen, och det var néra ogat ett
par ganger. Numar han ju bra, men sen far vi vil se vad

som kan tinkas dyka upp i framtiden, siger Dick Prinsén.

Det enda som modjligen skulle kunna raknas som en
sen komplikation &r att Elias har lite svart att hinga med
sina jamnariga kamrater rent fysiskt. Han springer inte
lika snabbt och har inte riktigt lika bra balans.

En forklaring skulle kunna vara att han under en
period under behandlingen tappade férmagan att ga och
pa sd vis halkade lite efter i utvecklingen.

- Jag minns en gdng pa rasten nr jag precis hade bor-
jat skolan. Alla i klassen spelade fotboll utom jag, berét-
tar Elias. Da kinde jag mig ensam.

Forutom att han fortfarande inte gillar att spela fot-
boll, och nigra drr som far honom att se ut som en cool
vampyr, sa tdnker inte Elias sé ofta pa att han har haft

cancer. Med jaimna mellanrum gér
han pa kontroller, ett snabbt stick i
fingret for att se att inte cancern har
kommit tillbaka.

-Iborjan skrek jag och kimpade
emot, jag var jatterddd. Men nu har
jag blivit van. Ju mer man gor nagon-
ting, desto mindre radd blir man, sa-

ger han klokt.

Elias tycker ocksa att skolan fungerar bra, han gillar
matte och teknik - tvd &mnen som &r viktiga om man vill
bli uppfinnare. Och det vill han.

- Jag ska uppfinna nagot som gor jorden till en bittre
plats, siger han med en tiodrings sjdlvklara sikerhet.

Elias fick ingen stralbehandling och jamfort med Jose-
fine var dven den cytostatikabehandling som han fick
mer skonsam mot kroppen. Ingen kan med sakerhet
veta hur det kommer att bli for Elias i framtiden, sé langt
har inte forskningen om sena komplikationer kommit
dn. Ndr vi pratar om skillnaderna mellan Elias och Jose-
fines erfarenheter lyser han plétsligt upp.

- Nu har jag kommit pa vad jag ska uppfinna! Jag ska
gbra mitt bista for att uppfinna ndgot som gor att inga
fler barn far cancer. Jag vill inte att ndgra andra ska be-
hova uppleva samma sak som hiande med oss.
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Detforstabehand-
lingsprotokollet for
samordnad behand-
linginfors. Battre
6verblick ger ocksa
mojlighet tillutvarde-
ring avbehandlingsre-

Akut lymfatisk leukemi,
ALL, borjarbehandlas
med kortison och ensta-
ka cytostatikapreparat
sominte kombineras.
Sjukdomen kunde ga
tillbaka, menfoljdes
nastan alltid av aterfall,
bland annat for att leu-
kemicellertogsigini
hjarnhinnorna.

Svenskabarnleuke-
migruppen bildas. Syf-
tetar attkartlagga
barnmedALL ochfaen
enhetlig diagnostik
och behandling.

sultaten.

Numera overlever 94 procent av alla barn som insjuknar i akut lymfa-

tisk leukemi, ALL. Akuta biverkningar och sena komplikationer har
minskat. Bakom framgangen ligger decennier av forskning och for-
battrade behandlingsprotokoll.

IDAG KAN LAKARE pé en barncancer-
avdelning se barnen leka i korridoren
under pagdende behandling. Det hade
varit en otdnkbar syn for 5o ar sedan.
D4, i slutet av 1960-talet, var varden
utspridd pa olika barnkliniker och
lakarna hade inte mycket hopp att
formedla till fordldrarna. Bara fem
procent av de barn som hade fatt
diagnosen ALL overlevde sjukdomen.
- Mycket inom barnonkologin pa
den hir tiden var palliativ vard. Det
fanns ingen samlad verksamhet och
lakaren stod ganska ensam i sitt be-
slut, siger Marianne Jarfelt, barnonko-

log och forskare vid Goteborgs univer-
sitet.

AR 1968 SAMORDNADES virden av
barn med leukemier i ett gemensamt
behandlingsprogram och varden blev
enhetlig. Kort dérefter pekade forskare
1 USA ut att forebyggande stralbehand-
ling kunde hindra leukemiceller fran
att sprida sig till hjarnan och orsaka
aterfall. Metoden inférdes snabbt i
Sverige.

- Stralbehandlingen 6kade 6verlev-
naden vildigt mycket och i protokol-
len som utvecklades under 1970-talet

ForskarenDonald
PinkeliUSA kommer
pa att stralbehandling
mot hjarnankangesi

forebyggande syfte
for attundvika aterfall
ihjarnhinnorna.

Flera protokoll avléser var-
andraoch éverlevnaden
okartillnastan 50 procent.
Utvardering och forskning
kringbehandlingsresultat
intensifieras. Samtidigt for-
finas mojligheterna att mata
leukemicelleriblodet och
fler cytostatikapreparat tas
inibehandlingen. I borjan av
1980-talet minskas stral-
dosernafran 24 graytill18
gray.

—Halsosamt liv efter
eukemibenandling
—tack vare forsknir

borjade man ocksd anvinda fler
cytostatikapreparat, siger Marianne
Jarfelt.

Men den effektiva stralbehandling-
en mot hjirnan hade ett pris. Barn-
onkologer och forskare borjade se
komplikationer i form av kognitiva
problem och hormonpéverkan hos
barn som stralbehandlats for hjarn-
tumorer. I borjan av 1980-talet mins-
kades dérfor straldoserna vid behand-
ling av ALL.

— Man borjade inse att det hér inte
var bra och att det gav olika typer av
sena komplikationer. 1992 togs den
forebyggande stralbehandlingen bort
for de flesta patienter. Det ar ett tydligt
trendbrott, sdger Marianne Jarfelt.

MOT SLUTET AV 1990-TALET hade
manga av de cirka 500 leukemipatien-
ter som hade stralbehandlats som barn
blivit unga vuxna. De berittade om
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Fortfarande stralas merparten av
patienterna, menbehandlingen
borjar fasas ut. Norrmannen Peter
Johan Moes forskningblir bety-
delsefull for att ersatta stralbe-
handlingmedhdgadoserav cy-
tostatikan Metotrexatiblod och
spinalvitska. Cytostatikan nar da
det centralanervsystemetoch
leukemicellernas spridning till
hjarnan hindras. Risken fér aterfall
itestiklar minskar ocksa. Andra
forbattringar ar samlad barnonko-
logivard, bittre intensivvard och
battre antibiotika.

Ett nordiskt samarbete
inombarnonkologi
startar genom Nordis-
kaforeningen for pedi-
atrisk hematologioch
onkologi, NOPHO.

Stamcellstransplan- Leukemipatienterdelas Sveriges forstauppfolj-
tationerinleds pa iniolikariskgrupperoch ningsmottagning for
barnmed ALL som behandlingenanpassas vuxnabarncancerover-

efter det. Overlevnaden levare startarilLund.
stiger tillndrmare 70

procent pa 1980-talet.

harfatt, eller har hog
risk, for aterfall.
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hjarntrotthet och svarigheter i varda-
gen.

— De hade haft det tufft i skolan och
en del hade inte fullgjort sin skolgang.
Det blev svart att komma in pa arbets-
marknaden och hade de jobb var det
svart att koncentrera sig och hélla
samma tempo som de andra, siger Ce-
cilia Follin, forskare och sjukskéterska
pé Lunds uppféljningsmottagning for
vuxna barncanceréverlevare.

Hennes egen forskning om sena
komplikationer kunde ocksé bekrifta
att ALL-6verlevarnas kognitiva pro-
blem kan sparas till skador i hjarnan
som har uppkommit pa grund av stral-
behandling. Studier visade ocksa att
manga fick storningar i hormonfunk-
tionen. Brist pa exempelvis tillvixthor-
mon péverkade blodfetter, muskel-
massa, blodsockernivaer och bentat-
het.

— Nér vi borjade behandla med till-
vixthormon ség vi manga positiva ef-
fekter pa de hdr omradena. Och da
minskade ocksa risken for komplika-
tioner som hjart-kérlsjukdomar. Vi sag
ocksa en effekt pa nybildningen av ske-
lettet.

NAR OVERLEVNADEN PA 1990-talet
nddde 8o procent borjade ocksé okad
hénsyn tas till de komplikationer som
kunde uppstd av den intensiva cytosta-
tikabehandlingen som hade ersatt
stralbehandlingen f6r majoriteten av
patienterna. Doserna minskade av pre-
parat som kunde ge akuta biverkning-
ar som svara infektioner, men ocksa

langsiktiga komplikationer som till ex-
empel hjartsvikt.

For att utvirdera behandlingsproto-
kollet och de komplikationer som kan
uppsta har det nordiska forsknings-
samarbetet inom NOPHO, Nordiska
foreningen for pediatrisk hematologi
och onkologi, spelat stor roll, beréttar
Marianne Jarfelt.

- Det bygger pa registerforskning
och har varit en stor framgangsfaktor
for att se hur behandlingsprotokollet
har utfallit. Samarbetet har ocksa haft

En komplikation av nuvarande standardbe-
handling ar till exempel osteonekros, somi
svara fall kan ge permanenta skador pa le-
der.

ALL-patienter kan ocksa drabbas av pan-
kreatit, inflammation i bukspottskérteln, dar
upp till tio procent kan fa kroniska skador.
Det vill man framover férbattra genom att
minska dosen av framst cytostatikan Aspa-
raginase.

Andra sena komplikationer som kan uppsta
ar benskorhet, hjartsvikt och paverkan pa
kognitiva funktioner. Hur manga som drab-
bas av sena komplikationer dri dagsldaget
oklart.

betydelse bade for utvecklingen av nya
metoder, men ocksa for den laborato-
rieforskning som sparar leukemiceller-
na, siger hon.

FOR ATT UNDVIKA sena komplikatio-
ner och battre forstd mekanismerna
bakom cytostatikans paverkan behovs
mer forskning.

- Vi behover ocksd en mer person-
centrerad behandling och dven stude-
ra hur genetiska faktorer paverkar ris-
ken for exempelvis hjartproblem,
sdger Marianne Jarfelt.

Det nuvarande behandlingsproto-
kollet har funnits i tio ar. En tydlig
framgang under perioden &r att risken
for aterfall har minskat betydligt och
nu dr mindre én tio procent.

UNDER 2019 STARTAR ett nytt inter-
nationellt protokoll med patienter fran
14 ldnder. De kommer att delas ininya
behandlingsgrupper baserade pa ris-
ken for aterfall. En annan tydlig for-
andring blir att farre patienter kommer
att fa hogriskbehandling, dir dven
stamcellstransplantation kan ingd. All
intensiv hogriskbehandling med cy-
tostatika innebér stora risker for svara
infektioner. Ytterligare en komplika-
tion vid stamcellstransplantation &r att
de transplanterade cellerna kan at-
tackera patientens organ.

— Vi har haft en oacceptabelt hog be-
handlingsorsakad dod vid hogriskbe-
handling, &ven om mortaliteten har
sjunkit under nuvarande period. Dar-
f6r minskar vi nu andelen som féar den
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Ett nordiskt enhetligt protokoll Forskning visar att Svenska arbetsgrup- Start for nuvarande be- Start for ettnyttbe-
infors for behandling av samtliga ungavuxnasom har pen forlangtidsupp- handlingsprotokollsom handlingsprotokoll och
barnsominsjuknariALL. Uppfdlj- haftleukemisombarn foljning efterbarn- fortsatterinriktningen att en europeisk forsk-
ningen blir battre och det veten- har brist pa tillvaxthor- cancer, Salub, bildas. gesalite behandlingsom ningsstudie dar fordel-
skapliga samarbetet stirks och mon. StudieriLund och mojligtav de typerav cy- ningen av patienter ska
utvecklas. Det dr ocksa det forsta Goteborg kopplar bris- tostatika sommanvetkan foriandras, sa attfirre
behandlingsprotokollet soman- tentill en 6kadrisk for ge komplikationer. Stralbe- barnfarhaogriskbe-
vandsiSverige utan stralbehand- hjart-karlsjukdomar. handlingtas nuheltbort.En handling.
ling for de flesta patienter. Undan- ny metod for att upptacka
tagarbarn som har leukemicelleri kvarvarande leukemiceller
centralanervsystemetvid diagnos efterinledande behandling
och ett fatal hégriskpatienter som anvénds fér férsta gangen
stralasiforebyggande syfte. iNordenfor att styra
Overlevnadensstiger till 80 behandlingen.

procentunder 1990-talet.

hér riskabla behandlingen fran 15 till
3 procent, siger Mats Heyman, senior
forskare och barnonkolog vid Karolin-

ska institutet, som har varit med och 12008 ars protokoll har cirka 15 procent av

tagit fram det nya protokollet ALL- Eitif:;jegdrEfstci:';iitLg?gzi';:i'g‘gt”t‘l':l';g_- ::ér;tor: Se nordiska lén:erna, san;t Est-
Together, som ]?arncancerfonden ar gen stamcellstransplantation. Under tio &r ti[:(og:melrtzltfrnb:;:;iee; r;\lseadn;;al;nedt:;]a’
med och finansierar. har den behandlingsorsakade mortaliteten Belgien, Portugal, Frankrike, Irland och 25
. vid hdgriskbehandling minskat fran 10-15 procent av ALL-patienternai Tyskland. | dag
STUDIER HAR OCKSA indikerat att procent ill 5-6 procent. Det beror pa att be- samlar protokollet, som dven &r en klinisk
det troligen gar att minska cytostatika- handlingen har blivit ndgot mindre intensiv. studie, 220-230 nya patienter varje ar.
behandlingen f6r patienter med lag I behandlingsprotokollet som startar 2019 Cirka 1400 patienter kommer framéver att
risk for dterfall. Svara komplikationer kommer 3 procent av patienterna att fa rekryteras till studien arligen. Pilotstudien
som kan uppsta ir exempelvis osteo- hogriskbehandling. | flera europeiska lander av den nya standardbehandlingen planeras
nekros (benviivnadsdd), som kan for- fa}' cirka 20 procent hogriskbehandling. . startai borjan av 2019. Férhoppningen &r att
Cirka20-22 procent av barnen planeras fa de randomiserade delarna av studien kan

stora leder, och dven bukspottskortel-

inflammation som kan orsaka diabe- | oo SRR IERINEIIERUSYT | stanaundersenhosten
tes. arbehandling, dir patienterna delas uppii
- Vitror att vi har 6verbehandlat en tva grupper. 40 procent far en intensivare
del av patienterna och utsatt dem for intermedisrbehandling och 35 procent en
onodiga biverkningar. Vi har en ny nagot mildare behandling. (I den tidigare
verklighet dir fokus skiftar frin att fordelningen fick 35 procent intermediarbe-
bara satsa pa Sverlevnad till att patien- handling. Halften av patienterna fick stan-

dardriskbehandling.) Riskindelningen galler
barn upp till 18 ar.

ten ocksa ska ma bra efter avslutad
behandling, siger Mats Heyman.

DET NYA PROTOKOLLET innebir ett
storre patientunderlag for forsknings-
studier och flera experimentella be-
handlingar planeras nu. Mats Heyman
ser ett behov av forskning som 6kar
forstaelsen av de sjuka cellernas biolo-
gi, men ocksa fler langtidsuppfoljande
studier av behandlingen.

- Ett storre underlag ger sikrare
statistik for akuta biverkningar, men
separat forskning krévs for att folja
patienter med kroniska besvir, sager
han.
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Manga barncanceroverlevare far betala ett hogt pris i form av olika

typer av sena komplikationer. Nasta stora utmaning for forskningen
ar attta fram sa skonsamma behandlingar som maojligt. Da spelar
dokumentation och uppfoljning av barncanceroverlevare en viktig roll.

I SVERIGE REGISTRERAS barn som far en cancerdiagnos
i Svenska Barncancerregistret, ett register som administre-
ras av Karolinska institutet i Solna utanfor Stockholm. Re-
gistret startades under 1970-talet, dd ldkare borjade fora in
behandlingsinformation om de barn som drabbades av
leukemi, med syftet att kunna utvirdera behandlingen for
att forstd vad som fungerade respektive inte fungerade.

Under 1980-talet tillkom registrering dven for andra for-
mer av barncancer och i maj 2018 fanns information om
behandling, 6verlevnad, aterfall och dédsorsaker for cirka
11290 svenska patienter i registret.

Registret bestar av flera olika underregister, dir data
kring specifika diagnoser eller grupper av diagnoser har
samlats in. For leukemier och lymfom finns dven data om
nordiska patienter, insamlade genom samarbetet inom
den nordiska féreningen for barnonkologi och hematologi,
NOPHO.

Vad som diaremot inte har funnits med i Svenska Barn-
cancerregistret dr information om sena komplikationer.

- Vihar lange ként till att det finns patienter som blir
skadade av behandlingen men vi har haft dalig koll pa
dem. Ibland kan det ha skrivits in en kommentar om det
iregistret som handlar om sjuk-
domen, men det ar ingenting som
har gjorts systematiskt, siger Mats
Heyman, 6verldkare vid Karolin-
ska sjukhuset i Solna och den som
under manga ar har ansvarat for
Svenska Barncancerregistret.

EN AV ANLEDNINGARNA till att det har saknats uppfol-
jande data ar att barnonkologiska centrum runt om i Sveri-
ge bara har kontakt med barncanceréverlevare fram tills
de fyller 18 ar. Dérefter tar vuxenvarden vid och i samband

med det dr det méanga patienter som forlorar sin kontinu-
erliga kontakt med varden. Fér ménga dverlevare kan det
drdja manga &r, ibland decennier, innan sena komplikatio-
ner uppstér. Av den anledningen kan det vara svart att for-
std att ett till synes helt nytt hdlsoproblem kan vara relate-
rat till den cancerbehandling man fick som barn.

Av samma anledning dr ocksa forskningen kring sena
komplikationer eftersatt. Som ett sétt att forsoka rada bot
pa det skapades under hdsten 2012 ytterligare ett under-
register till Svenska Barncancerregistret, dér fokus ligger
pa att dokumentera de olika hilsoproblem som kan uppsta
efter avslutad behandling. Detta underregister, Salub-
registret, har tagits fram av Svenska arbetsgruppen for
langtidsuppfoljning efter barncancer, Salub, som arbetar
specifikt med att 6ka kunskapen om sena komplikationer
och forbéttra varden for de som har eller har haft barncan-
cer. Gruppen har ocksa deltagit i arbetet med att ta fram
ett nationellt virdprogram for langtidsuppf6ljning efter
barncancer tillsammans med de regionala cancercentru-
men och SKL. Programmet innehaller rekommendationer
for vilken vard och stdd som gruppen behover.

SALUB HAR OCKSA VARIT dri-
vande i att ta fram ett dokument,
det som internationellt kallas "sur-
vival passport”, som ska ges till
alla Gverlevare nér de fyller 18 ar.
Det dr en sammanfattning av den
behandling som de har fatt och

i vilka halsoproblem som har uppstétt, eller kan tdnkas upp-

std. Dokumentet genereras fran Salub-registret och ska

- underlatta for varden att kunna folja upp patienter som har

haft barncancer.
- Just nu har vi cirka 3 500 patienter inlagda i registret,
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REGISTER

Kvalitetsregister med behandlingsdata omii princip alla

barn som har drabbats av barncancer i Sverige sedan 1982.
Inom Barncancerregistret finns en rad olika underregister med fokus
pa olika diagnosgrupper.

CANCERREGISTRET
% Socialstyrelsens register dar alla, aven barn, som far en

cancerdiagnos i Sverige registreras. Anvands framst for att ta
fram statistik 6ver forekomsten av olika cancersjukdomar, men
anvands ocksa som ett verktyg for forskning och jamforelser mellan
olika lander. | registret finns inga behandlingsdata eller information
om sena komplikationer, men vid dodsfall registreras den primara
orsaken.

* SALUB-REGISTRET
Register med syfte att fa en battre dokumentation av de sena

komplikationer som kan uppsta efter barncancer. Startades 2012 och
drivs av Salub, Svenska arbetsgruppen for langtidsuppféljning efter
barncancer. Anvands som underlag fér den behandlingssammanfatt-
ning som ges till patienter och vardgivare ndr patienten fyller 18 ar och

E * E SVENSKA BARNCANCERREGISTRET

flyttas over till vuxenvarden, samt vid besok pa de uppféljningsmot-
tagningar for vuxna som har haft barncancer som finns i Sverige. Pa
sikt kommer registret dven att kunna ligga till grund fér forskning kring
sena komplikationer. Ar en del av Svenska Barncancerregistret.

RADTOX-REGISTRET
* Kvalitetsregister som startades 2008 som ett samarbete

mellan Svenska Barnradioterapigruppen och dess tyska
motsvarighet. Sedan starten har dven Danmark och Norge anslutit
sig. | registret finns uppgifter om straldata och uppféljning av de barn
som stralbehandlats. Ar en del av Svenska Barncancerregistret.

NOPHO-REGISTRET
* Register med behandlingsdata for barnleukemipatienter i

hela Norden. Drivs av den nordiska féreningen fér barnonko-
logi och hematologi (NOPHO), som aven bedriver forskning inom leu-
kemiomradet i syfte att forbattra behandlingen och minska komplika-
tionerna. De svenska registreringarnai NOPHO-registret dr en del av
Svenska Barncancerregistret.

BORISS-REGISTRET
* | Barnonkologiskt register i sédra sjukvardsregionen (Boriss)

har behandlingsdata registrerats kontinuerligt for alla som
diagnostiserades vid Skanes universitetssjukhus i Lund med en can-
cerdiagnos innan fyllda 18 ar mellan 1970 och 2015. Alla patienter som
har 6verlevt mer dn fem ar efter avslutad behandling mellan 1970 och
2015 har fatt sina behandlingsdata inmatade i Boriss. Ar i dagslaget
fristaende, men planer finns pa att integrera Boriss med Salub-regist-
reti Svenska Barncancerregistret.

, P
" som arbetar med senakomplikationer
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ARBETSGRUPPER OCH NATVERK

SALUB
* Svenska arbetsgruppen for langtidsuppfoljning efter barn-

cancer ar ett natverk av barnonkologer som arbetar for for-
battrad uppfoljning efter barncancer. Flera av medlemmarnai Salub
har varit med i arbetet med att ta fram ett nationellt vardprogram for
langtidsuppfoljning efter barncancer tillsammans med de regionala
cancercentrumen. Ett forsta vardprogram publicerades 2016 och
under 2019 kommer en reviderad version. Salub administrerar dven
Salub-registret dar sena komplikationer ska dokumenteras.

SAREB
* Svenska arbetsgruppen for rehabilitering efter barncancer

ar en sammanslutning av barnonkologer, barnneurologer
och andra ber6rda professioner, sasom neuropsykologer, special-
pedagoger, kuratorer och konsultsjukskéterskor. Gruppens syfte ar
att arbeta fram nationella riktlinjer for rehabilitering efter barncancer-
behandling, som innefattar inte bara rent medicinska utan dven kogni-
tiva och psykosociala aspekter. Gruppen har i forsta skedet arbetat
med hjarntumaorer, men kommer successivt att utoka sitt arbetsfalt
att omfatta alla barn med barncancer som behover fa stod.

NB-CNS
* Neuralt barncancernatverk i Sverige, NB-CNS, ar ett forsk-

ningsnatverk fér samordning kring forskning som rér tumao-
rer i centrala och perifera nervsystemet. Inom natverket finns en reha-
biliteringsgrupp som arbetar med att forbattra rehabilitering och vard
for barn som drabbats av hjarntumoérer eller neuroblastom.

PANCARE
* Internationellt natverk av lakare och forskare fran mer an 30

lander i Europa, som startades i Lund 2008. Har genomfort
flera stora EU-projekt och forskningsstudier inom omradet sena kom-
plikationer, samt tagit fram internationella riktlinjer for uppfoljning av
barncancerpatienter.

ALICCS
* Adult life after childhood cancer in Scandinavia (Aliccs) ar

en stor nordisk forskningsstudie som med hjalp av folkbok-
foringsregister, halsodataregister och journaler har tittat pa utbred-
ning och risk att drabbas av sena komplikationer efter barncancer.
Malet med forskningen ar att ta fram kunskap om sena komplikatio-
ner for att battre kunna anpassa behandlingen, samt att forbattra
uppfdljningen efter behandling.

* NORDFERTIL
Natverk av barnonkologer och forskare i Norden och Balti-

kum med mal att arbeta fram metoder for att minska komplikationer
relaterade till fertilitet hos pojkar som har behandlats fér barncancer.
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Titel: Docent, 6verla-
kare och universitets-
lektor vid Karolinska
institutetiStockholm.
Tidigare chef for
SvenskaBarn-
cancerregistret.
Forskningsnytta:
RegistreringiSvenska
Barncancerregistret
innebadr attldkarna
standigtkanfoljaoch
forbattrabehandlings-
protokollen, samtatt
detfinns vetenskapligt
underbyggtunderlag
forbarncancerforskare
attutgaifran. Ansvarig
forarbetetmed ettnytt
internationellt
ALL-protokollsom ska
Oka dverlevnadenoch
minska senakomplika-
tioner.

Anslag fran
Barncancerfonden

2500000kr
under 2019

Forskargrupp: Karin
Flood (trialmanager),
Jenny Juhlin (forsk-
ningskoordinator), fyra
IT-tekniker forregis-
terhanteringsamten
internationell forskar-
grupp frande 14 lander
somingariALLToge-
ther-protokollet och ett
ndtverk av svenskaoch
nordiska forskare som
anvanderregisterdata.
Huvudhandledare for
en doktorand ochbii-
handledare for flera.
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men for manga saknas information om just uppfoljnings-
delen. Dessutom ar nédstan en tredjedel av patienterna hér-
ifrdn Goteborg, sa det finns regionala skillnader. Men jag
riaknar med att det kommer att bli bittre inom négra ér,
dven om det har gatt lite langsamt, siger Marianne Jarfelt,
ordférande i Salub och 6verlakare pa Barncancercentrum
och Uppfoljningsmottagningen for vuxna barncancer-
overlevare vid Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg.

Antalet patienter som har registrerats och som har
fatt behandlingssammanfattningen har 6kat efter
2016, mycket tack vare det nationella vardprogrammet.
Marianne Jarfelt menar att det programmet ér ett instru-
ment for att paverka politiker och makthavare inom vér-
den, vilket bland annat har inneburit att det nu finns upp-
foljningsmottagningar pa alla orter dér det finns barn-
cancervard, forutom i Linkdping. P4 dessa mottagningar
anvinds registret och behandlingssammanfattningen som
ett viktigt instrument i virden.

Marianne Jarfelt patalar ocksa att de flesta registreringar
iSalub har gjorts nir patienten har fyllt 18, vilket innebar
att det i dag inte finns nagon heltdckande bild av sena
komplikationer. Numera rekommenderar Salub att patien-
ten i stéllet registreras i samband med behandlingsavslut
och att komplikationer som uppkommer under barndo-
men successivt registreras.

AVEN MATS HEYMAN BEKRAFTAR bilden av bristande
information bakat i tiden.

- Det finns ett glapp i registreringen for de komplikatio-
ner som uppstdr fore 18 ars alder. D& dr det inte sikert att
de registreras i Barncancerregistret, och inte heller sakert
att de registreras i Salub, siger Mats Heyman.

Ett omrade dér lakarna har relativt bra koll pa vilken
effekt som behandlingen har haft, dr hjarntumorer. Sedan
2008 finns ett svenskt register, Radtox, dar alla barn som
har fatt stralbehandling registreras. Data om var och i vilka
doser de har fatt stralbehandling fors in och dven infor-
mation om vilka komplikationer som uppstér finns med
iregistret.

-Vihar ndrmare 9oo barn iregistret och for de som
behandlades 2008 har vi nu uppféljande information re-
gistrerad kontinuerligt under en tiodrsperiod, sidger Ulla
Martinsson, overlakare vid Akademiska sjukhuset i Upp-
sala, som ocksa arbetar pa uppfoljningsmottagningen for
vuxna barncanceroverlevare i Uppsala.

RADTOX AR PRECIS SOM Salub integrerat i Svenska Barn-
cancerregistret, nagot som gor

samordningen och strukturen

avvarden inom det hdr omradet

komplicerat dr att det finns an-

dra svenska register som stér

utanfor. Ett av dem ar Boriss,

ett register dir alla behandlings-

data for patienter som har be-

handlats for barncancer i S6dra

sjukvérdsregionen har dokumenterats. I registret finns
ndrmare 3 500 patienter, vilket &r alla i denna region som
har fatt en cancerdiagnos innan fyllda 18 ar mellan 1970

KARTLAGGNING

och 2015. Registret dr en ovirderlig killa till information
for forskning om sena komplikationer och har anvints till
flera forskningsstudier och avhandlingar vid Lunds univer-
sitet. Dessutom anvinds registret nér patienter kallas till
seneffektsmottagningen i Lund.

- Nir patienten kommer till mottagningen kan vi ltt ta
fram deras behandling och sedan se vad de behover for rad
och uppfdljning. Men informationen i Boriss finns bara for
de 20 procent som bor i denna del av landet, sdger Lars
Hjorth, dverldkare vid Barncancercentrum samt Seneffekt-
mottagningen for barncancerdverlevare vid Skanes univer-
sitetssjukhus.

ENLIGT LARS HIORTH dr det A och O att ha tillgang till
patientens behandling, for att kunna erbjuda ritt vard for
barncancerdverlevare.

-Du kan inte driva en seneffektsmottagning om du inte
vet vilken behandling patienten har fatt, sdger Lars Hjorth.

Enligt honom ar det darfor oerhort viktigt att arbetet
med Salub-registret fortgar, sa att lakarna pa lite ldngre
sikt enkelt kan ta fram information om béde behandling
och uppfoljning for alla patienter runt om i landet. Dess-
virre kan det bli svart att hjdlpa alla de barncancerdver-
levare som redan &r vuxna.

- Det finns tusentals patienter som inte har nagon nytta
av Salub da deras behandlingshistorik inte finns dokumen-
terad ndgonstans. De skulle beh6va att ndgon tar fram
behandlingsdata frin gamla journaler vilket 4r mycket
tidskravande och ibland helt ogorligt, sager Lars Hjorth.

Marianne Jarfelt delar uppfattningen om att det behovs
resurser for att komplettera registret bakat.

- Hir behovs mojligheter att anstélla lampliga personer,
ofta de som har varit med ldnge inom barncancervard och
kanner igen gamla dokument, for att ligga in behandlings-
data fran gamla journaler, sdger hon.

VID SVENSKA BARNCANCERREGISTRET pagar nu ett
arbete for att flytta 6ver alla data till en ny nationell digital
plattform utformad specifikt for hantering av nationella
register for vard av och forskning om cancer. En ny digital
plattform okar forutsattningarna for att skapa digitala 16s-
ningar for den behandlingssammanfattning som ges till
patienter som flyttas 6ver till vaxenvarden, ett dokument
som i dagslidget endast kan limnas ut i pappersform. En
digital ssmmanfattning skulle oka tillgéngligheten bade
for patienten och for varden.

Foérhoppningen dr ocksa att en ny digital plattform ska
ge en bittre bild av hur de sena kom-
plikationerna drabbar, for att pa sa
sdtt kunna ta fram skonsamma och
effektiva behandlingar.

- Det kidnns extremt angelédget att
gora studier som minimerar behand-
lingen och de biverkningar som den
ger. Med hjalp av registren kan vi hit-
ta de faktorer och markorer som styr

vilken effekt som behandlingen fér, s att vi kan ge den dos
som ger mest bot. Mélet &r att vi inte ska ge mer behand-
ling 4n vad noden kraver, sager Ulla Martinsson.



Stralning mot buken
kan orsaka diabetes

Anna Sallfors Holmquvist forskar om risker for
sena komplikationer hos barncanceroverleva-
re. Malet ir att forebygga problem och forbittra
uppféljningen.

I flera studier har hon undersokt risker for
diabetes och daven komplikationer efter stam-
cellstransplantationer.

ANNA SALLFORS HOLMQVIST har inom ramen for
sin post doc-forskning deltagit i det nordiska projek-
tet ALICCS dar en mingd olika sena komplikationer
undersoks.

I en stor registerstudie fran 2012 visade forskarna
inom ALiCCS att barncanceré6verlevare loper 60
procent hogre risk att fa diabetes jamfort med 6vriga
befolkningen.

I en uppfoljande studie, med samma patientun-
derlag, undersoks nu vad i cancerbehandlingen som
kan leda till diabetes. Det gors genom att jimfora de
barncancerdverlevare som har fatt diabetes med pa-
tienter som inte har drabbats av komplikationen.

- Vivill se om det finns skillnader i behandlingar-
na, sdger Anna Sallfors Holmgqvist vid Lunds univer-
sitet.

Hennes forskarteam har gétt igenom 6ver 1 0oo
journaler dér stralning, operationer och cytostatika-
mangder framgar.

- Vi tittar pa exakt hur ménga milligram av varje
cytostatikum som barnen behandlats med, eller hur
stor straldos olika organ har fatt.

Analysen dr dnnu inte klar, men mycket tyder pa
att behandlingar dir buken har utsatts for stralning
paverkar risken.

- Vi tror att stralning mot bukspottskorteln, som
har med utveckling av diabetes att gora, spelar roll.
Dérfor dr det viktigt att rakna pa de straldoser som
just bukspottskorteln har fatt.

Den 6kade forstaelsen av vilka grupper som 16per
risk att utveckla diabetes underlattar screening for
att tidigt inleda behandling. Resultaten &r ocksa vik-
tiga for kommande behandlingsprotokoll.

- Det biésta vore ju om man kan ge en botande
cancerbehandling utan att den innebir en 6kad risk
for sena komplikationer som diabetes och hjértsjuk-
dom, som i sin tur kan ge upphov till andra kompli-
kationer.

Det ar tidigare ként att diabetespatienter generellt
kan drabbas av komplikationer som hjartsjukdomar.
Forskarna har darfor undersokt om risken ocksa
finns, eller till och med &r storre, hos barncan-
ceroverlevare med diabetes.

- Var studie visar att barncanceréverlevare med
diabetes har en forhojd risk for hjart-karlsjukdomar,
men riskkningen dr inte storre jamfort med var
kontrollgrupp fran den generella befolkningen med
diabetes. Det far man se som ett positivt besked.

FOR ATT STUDERA SENA komplikationer av barn-
cancerbehandlingar har Anna Sallfors Holmqvist

dven deltagit i ett stort forskningsprojekt vid Univer-
sity of Alabama at Birmingham. I ett samarbete mel-
lan tre amerikanska cancercentrum undersoktes
barncanceroverlevare som genomgatt stamcells-
transplantationer. Syftet var att undersoka risken att
doifortid, ndgot som tidigare bara har studerats hos
vuxna.

I en av studierna ingick patienter som fatt allogen
stamcellstransplantation vid bland annat akut lym-
fatisk leukemi, neuroblastom och lymfom.

Forskarna har foljt barncancerdverlevare som
behandlades fran 1990 och framat. Resultaten visar
att de som genomgatt en allogen stamcellstrans-
plantation har en viss 6kad risk att d6 i fortid jamfort
med normalbefolkningen.

Men forskarna sdg ocksa en positiv trend.

— Risken att do for tidigt 4r mindre f6r dem som
behandlades pd 2000-talet jamfort med tidigare.
Det kopplar vi till justeringar i sjalva behandlingen,
men troligen beror det ocksa pa béttre omhénder-
tagande efter behandling.

Resultaten fran studierna visar dock att behovet
av uppfoljning av stamcellstransplanterade ar stort.

— Det behovs en noggrann och skriddarsydd upp-
f6ljning av patienter som genomgatt stamcellstrans-
plantation i barnaaren. Den uppf6ljningen behdver
paga livet ut, sdger Anna Séllfors Holmgvist.

*ALICCS ar en forkortning av Adult Life after Childhood Cancer
in Scandinavia.

Stamcellstransplantationer
Vid en stamcellstransplantation byts de sjuka blodbildande
stamcellerna ut mot friska.

Vid autolog transplantation anvands patientens egna stam-
celler. Vid allogen transplantation tas stamceller fran en dona-
tor med en passande vdvnadstyp.

Behandlingen, som gors pa bade vuxna och barn, ar tuff och
innebar risker fér akuta komplikationer. | Anna Sallfors Holm-
qvists studier om sena komplikationer ingick transplanterade
som dverlevtitva ar efter behandlingen.

Kadilla: Barncancerfonden och Anna Séillfors Holmgqvist

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Jag tror att det i framtiden blir allt vikti-
* gare att inte bara titta pa vilka cancerbe-
handlingar som ger olika komplikationer,
utan ocksa titta pa individuella skillnader. Det kan
vara sa attindivider ocksa genetiskt ar olika kansli-
ga for sena komplikationer. En utmaning blir att

implementera dven genetiska komponenterimin
egen forskning”.

ANNA SALLFORS
HOLMQVIST

Titel:

Specialistlakare pa barnonkologen
iLund och forskare vid Lunds
universitet.
Forskningsnytta:

Okad kunskap om risker fér sena kom-
plikationer och hur de kan undvikas.
Viktigaresultat:

Risken for sena komplikationer vid allo-
gen stamcellstransplantation har mins-
kat under de senaste decennierna.

Anslag fran
Barncancerfonden

Postdoctjanst
2017-2018

Forskarteam:

Professor Smita Bhatia, University
of Alabama at Birmingham, USA,
professor Jeanette Falck Winther, the
Danish Cancer Society i Képenhamn
och Lars Hjorth, barnonkologen, Lund.
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MARIANNE
JARFELT

Titel:

Barnonkolog, forskare vid avdelningen
for pediatrik, institutionen for kliniska
vetenskaper, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus.
Forskningsnytta:

Att ta fram siffror om den faktiska fore-
komsten av hjartpaverkan hos over-
levare av barncancer i Sverige de
senaste 30 aren, identifiera riskfaktorer
for att en viss individ drabbas av hjart-
svikt och ta reda pa om subklinisk hjart-
svikt alltid leder till klinisk hjartsvikt.
Att ta fram och forankra ett specificerat
protokoll fér hjartundersdkningar med
ultraljud som ett komplement till det
befintliga vardprogrammet for uppfolj-
ningen efter barncancer.
Viktigaresultat/framgangar:
| en tidigare studie identifierades sub-
kliniska tecken till hjartsvikt samt
undersoktes forekomsten av hjdrtsvikt
hos patienter som behandlats for akut
myeloisk leukemiiNorden.

Anslag fran
Barncancerfonden

1250000 kronor
2018-2020

Forskarteam:

Jens Bohmer, barnkardiolog Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Kristjan Karason, kardiolog Sahlgrenska
sjukhuset, Tove Berg, AT-ldkare Norra
Alvsborgs sjukhus.
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KARTLAGGNING

Sa ska hjirtsvikt
kartlaggas och forhindras

Hjartsvikt dr en av de allvarligaste komplikatio-
nerna efter cytostatikabehandling, trots det vet
ingen hur manga barncancersverlevare som ir
drabbade.

Marianne Jarfelt leder just nu forskningspro-
jektet som kartléigger, och pa sikt hoppas kunna
forebygga, forekomsten av hjartsvikt hos
svenska barncanceroverlevare.

NAST EFTER ATERFALL i cancer ir hjirtsvikt den
vanligaste allvarliga komplikationen bland personer
som har genomgétt en cancerbehandling.

- Det finns tydliga kopplingar mellan cytostatika
av typen antracykliner och hjartsvikt. Men ocksa
stralbehandling, i synnerhet sadan som riktats mot
brostet, kan paverka hjartmuskeln och kérlen, siger
lakaren och forskaren Marianne Jarfelt.

Tillsammans med sitt forskarlag arbetar hon med
att ta reda pd mer om forekomsten av hjértsvikt spe-
cifikt hos personer som har haft cancer som barn.

Det finns inga exakta uppgifter om hur manga
barncancer6verlevare som har drabbats. Det beror
delvis pa att hjértsvikt 4r en akomma som man kan
leva ldnge med utan att kdnna av nagra tydliga be-
svar.

- Vibrukar tala om klinisk hjértsvikt, det dr sddan
som man sjilv mérker. Subklinisk hjartsvikt ar mat-
bar, men patienten sjilv kinner den inte, forklarar
Marianne Jarfelt.

Studien har som mal att ta fram siffror pa den fak-
tiska forekomsten av hjidrtpaverkan hos 6verlevare
av barncancer de senaste 30 aren.

- De vi kinner till 4r de som har s6kt vard for sina
besvir, men vi hoppas nu ocksa hitta de som lever
med ndgon grad av subklinisk svikt.

ETT ANNAT FORSKNINGSMAL ir att finna nagra av
de riskfaktorer som gor att en viss individ drabbas
svart medan en annan inte drabbas alls.

- Juhogre dos antracykliner, desto hogre risk, men
det finns ocksd de som far hjartsvikt trots 14g dos,
sdger Marianne Jarfelt.

- Vanliga livsstilsfaktorer som vikt, motion och
blodfetter spelar sé klart roll under livets gang. Var
tes ar att det ocksa finns genetiska faktorer som
spelar in.

Vardprogrammet som reglerar uppfoljningen ef-
ter barncancer innehaller i dag inget specifikt proto-
koll for hur sjdlva hjartundersokningen med ultra-
ljud ska ga till. Ett saidant hoppas Marianne Jarfelt
kunna upprétta efter avslutad studie.

-Om allaivirden gor samma sak, pd samma sitt,
sd kan vi upptécka fordndringar pa hjértat tidigare,
helst innan patienten har borjat uppleva symptom.

- Vivet inte om vi kan férbattra prognosen, men
det blir i alla fall mindre dramatiskt f6r varje patient.
Vivet inte heller om de patienter som har subklinisk
hjartsvikt alltid far besvir fran en Klinisk hjartsvikt
senare i livet, det finns skl att titta ndrmare pa det.

REDAN NU FINNS viss medicinsk behandling till
skydd mot hjartsvikt, mojligen skulle sadan kunna
bli aktuell for fler barncancerdverlevare s smaning-
om.

- Den hér typen av hjartsvikt som man kan fa pa
grund av cancerbehandling i barndomen kanske
inte beter sig som en vanlig hjartsvikt? Det vill vi
sa klart ocksa ta reda pad mer om, sdger Marianne
Jarfelt.

Hennes projekt innehéller ocksa en del som gar ut
pa att undersoka tidigare barncancerpatienters
DNA.

- Om vi kommer fram till att det finns personer
med en viss genuppséttning som Ioper storre risk dn
andra att drabbas av hjértproblem, s& kan man ju
fundera pad om de patienterna ska ha en lite ldgre
dos cytostatika. Det hir dr en balansgéng, det beror
naturligtvis ocksd mycket pa cancersjukdomen, men
det skulle kunna vara s, siger Marianne Jarfelt och
fortsatter:

-1 USA finns ett likemedel som anses kunna
skydda hjartmuskeln. Det dr inte godkint i Europa
dn men kanske kan man s& smaningom bérja disku-
tera om det hér preparatet skulle vara en mojlighet
for vissa av patienterna. Preparatet ges i samband
med behandling, sa vi kan tyvérr inte behandla de vi
upptacker har hjartsvikt nu.

Hjartsvikt

Hjartsvikt uppstar nar hjartat inte orkar pumpa ut tillrackligt
med blod i kroppen. Kroppens celler far inte tillrackligt med
syre. Trotthet och andfaddhet &r vanliga symptom. Hjartsvikt
av den mildaste graden kanns inte men kan anda upptackas
vid en hjartundersokning.

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Tiden ar en standig utmaning, den ar

* knapp for oss som jobbar kliniskt och
sysslar med klinisk forskning. Det mesta

vi gor tar lang tid — att samla in data, kontakta och

undersoka patienter, sammanstalla data... Jag
onskar att vi hade mer tid helt enkelt.”



Fokus pa bittre psykisk hilsa
for barncanceroverlevare

En betydande andel av de som drabbas av can-
cer i tonaren rapporterar psykiska besvir efter-
at. Det kan handla om stark oro dven manga ar
efter behandlingen avslutats. | ett nytt forsk-
ningsprojekt lett av professor Louise von Essen
har ett webbaserat sjdlvhjalpsprogram utveck-
lats for malgruppen.

ATTDRABBAS AV CANCER som ung ar ett trauma
som kan paverka resten av livet. I ver 20 ar har
Louise von Essen tillsammans med sin forskargrupp
undersokt hur tonaringar som drabbas av cancer
mar psykiskt efter avslutad behandling. Resultaten
visar att vissa lider av nedstamdhet och/eller oro -
dven manga ar efter att behandlingen avslutats.

I en av hennes studier foljdes en grupp som blev
sjuk i cancer under tondren. Efter fyra ar rapportera-
de de medverkande i vissa avseenden ett 6kat val-
mdende dn den friska kontrollgruppen. Tio ar efter
diagnos gav resultaten en annan bild, da rapportera-
de cirka en tredjedel stark oro.

- Oron kan handla om att kdnna sig osaker, bli
orolig i nya situationer och inte veta hur saker i livet
ska hanteras. Det kan rora kontakter med andra,
relationer, jobb, att soka dromutbildningen eller
skaffa vinner, siger Louise von Essen.

Hon ténker att resultaten kan bero pa att deltagar-
na har blivit dldre och att livet stiller hogre krav.

Att bli vuxen innebér ménga utmaningar som att
utbilda sig, hitta ett jobb och en livspartner. En
annan forklaring kan vara att svaren efter fyra ar
speglas av farskare minnen av nir det var som vérst
med behandlingar och sjukdom. D4 &r det kanske
enklare att svara att det &r béttre nu dn da, i jamfo-
relse med efter tio ar da livet bjuder pa nya utma-
ningar.

- Den hir gruppen borde erbjudas hjélp och stod
tidigt. De maste fa en chans att fa prata och bearbeta
cancerdiagnosen och jag tror att vi maste forklara
hur livet efter en cancersjukdom kan bli. For unga
ménniskor dr sjilvbilden viktig, &ven om man inte
har haft cancer kan man dnda kénna sig ful, dalig
eller ensam. Med cancer kan det bli betydligt vérre
med allt, sdger hon.

SAMTIDIGT AR DET INTE helt enkelt att fa rétt
hjélp. Den svenska hilso- och sjukvarden erbjuder
sillan psykologisk hjilp till dem som avslutat en
cancerbehandling under tondren och de fa resurser
som finns dr ojamnt fordelade.

I ett forsok att rada bot pa problemet har Louise
von Essens forskargrupp utvecklat ett webbaserat
sjalvhjalpsprogram som riktar sig till unga som har
erfarenhet av cancer under tonéren. Inbjudan att
anvinda sjilvhjalpsprogrammet gick ut till dver 300
personer som fick sin cancerdiagnos i tondren och
som idag dr friskforklarade. Men svarsfrekvensen
var valdigt lag.

-Vivet att det finns de som mar daligt, s vad be-

ror det pd att sa fa ville delta? Detta dr nagot som vi
undersoker for tillfillet, siger hon.

Enligt Louise von Essen finns det fortfarande sto-
ra kunskapsluckor nér det géller unga cancerdverle-
vares valmdende och behov. I de flesta studier som
gjorts dr det forskarna, snarare 4n malgruppen, som
har statt for problemformuleringarna.

- Ofta har det anviénts frageformulér som fokuse-
rat pd oro, angest och posttraumatisk stress. Men i
sjilva verket vet vi lite om hur gruppen sjalv definie-
rar sina behov och besvir, dir férsoker vi ta reda pa
mer, sager Louise von Essen.

HENNES FORSKARGRUPP VID Uppsala universitet
jobbar mycket med att involvera personer som sjilva
ar berdrda av forskningen. De har anstillt personer
som har erfarenhet av att insjukna och behandlas
for cancer. Hon menar att det ar viktigt for att na
fram till malgruppen.

- P4 sd sitt kan vi béttre finga in vad det hiar hand-
lar om. I ett nytt projekt har vi involverat sex perso-
ner med egen erfarenhet av cancer, som ska vara
med och utveckla en intervention som férhopp-
ningsvis moter behoven bittre dn den vi utvecklade
tidigare, siager Louise von Essen.

Var tredje drabbas av angest

En tredjedel av dem som drabbas av cancer under tonaren
uppger tio ar senare att de lider av besvarande angest. Det
visar en studie i vilken Louise von Essen under tio ar foljt en
grupp som insjuknade i cancer under tonaren. Deltagarna fick
svara pa fragor kring livskvalitet, nedstamdhet och angest.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Vi maste identifiera vilka besvar de som
% drabbas av cancer under tonaren beho-

ver hjalp med och vilken typ av hjalp de
onskar for att handskas med dessa. For att komma
dit maste vi samarbeta med malgruppen. En an-
nan utmaning ar att na fram till dem som faktiskt
behover hjalp. Hur rekryterar vi personer till forsk-
ningsstudier och vad ska en hjalpinsats for mal-
gruppen innehalla, for att den ska upplevas som
relevant och vara till nytta?”

LOUISE
VON ESSEN

Titel:

Psykolog och professor vid institutionen
for kvinnors och barns halsa, Uppsala
universitet.
Forskningsnytta:

Att se till att alla unga manniskor i Sve-
rige som avslutat en cancerbehandling
under tonaren och som upplever ett
cancerrelaterat psykiskt lidande far till-
gang till psykologisk hjalp.
Viktigaresultat:

Endast fyra procent avdem som er-
bjods webbaserad sjdlvhjdlp inom en
forskningsstudie tackade ja till att delta i
studien och ta del av programmet. Re-
sultaten tyder pa att det behévs mer
kunskap om malgruppens besvar och
behov.

Anslag fran
Barncancerfonden

1000 000 kronor
2018-2019

Forskargrupp:

For ndrvarande: Professor Louise von
Essen, docent Pia Enebrink, forsk-
ningsassistent Josefin Hagstrom, dok-
torand Henrik Wiman, och dr. Joanne
Woodford.
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A FORSKNING SENA KOMPLIKATIONER | FERTILITET

LENA WETTERGREN:
>> Jag tycker att fertilitet
och sexualitet tillhor de mest
angeldgna fragorna for de har
unga grupperna. Det kanns viktigt
att erbjuda patienterna atgarder,

men det dr lika viktigt att
satsa pa utbildning for
personalen. «

~ertilitet’oc
sexueltnag

ofter barncancer




KIRSIJAHNUKAINEN:
> De fysiologiska problemen
ar som toppen av ettisberg.
Forskningen visar att mellan 20
och 30 procent av barncancer-
overlevareriskerar att tappa sin
fertilitet permanent. Det ar
betydligt fler som rapporterar
att de kdanner oro och lagre
livskvalitet. «

Manga som drabbas av barncancer kanner

( en stark oro Over att sjukdomen och behand-
lingen ska paverka deras mojligheter att fa

= barniframtiden. Ny forskning visar att
riskerna inte ar riktigt lika stora som man
tidigare-trott. Det tycks snarare vara psyko-

sociala faktorer som avgor om barn-

e canceroverlevare bildar familj som vuxna.




.o

KIRSI
JAHNUKAINEN

Titel:

Gastprofessor i barnonkologi, Karolin-
ska institutet och specialistlakare i
barnonkologi och hematologi, Barnkli-
niken, Helsingfors.

Omrade:
Langtidsbiverkningar, gonadfunktion
och fertilitet efter barncancer och stam-
cellstransplantation.
Forskningsnytta:

For attiframtiden kunna forbattra be-
handlingen kring barncancer och stam-
cellstransplantation dr det avgérande
att veta om patientens egen genetiska
variation paverkar toxiciteten. Battre
forstaelse for genetiska riskfaktorer ger
mojlighet for screening av sensitiva
patienter och individualisering av be-
handling och uppféljning. Allt detta kan
minska risken fér sena komplikationer
och darmed 6ka livskvaliteten for den
enskilda barncancerpatienten.
Viktigaframgangar:
Franborjan av 2019 startas nationella
forskningsprogram for fertilitetsbeva-
rande atgarder for flickor som genom-
gar behandlingar med hog risk for
framtida infertilitet. Motsvarande natio-
nellt program for pojkar har funnits se-
dan2013.

Anslag fran
Barncancerfonden

1500000kr
2018-2021

Forskarteam:
Nordfertil Research Lab, Stockholm,
samt fyra registrerade doktorander.
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-DAR AR NI1JU! Jag har gatt runt i cirklar och letat
efter er!

Barnonkologen och forskaren Kirsi Jahnukainen
suckar. Hon har gétt vilse i de 1dnga korridorerna
i Widerstromska huset, ett av de hoghus som tillhor
Karolinska institutet i Solna utanfor Stockholm.
Kirsi Jahnukainen och Lena Wettergren, docent och
legitimerad sjukskoterska, slar sig ner i varsin fat6lj.
De borjar genast diskutera den stora studie som
Lena Wettergrens forskarlag dr i fird med att dra
igang och dir Kirsi Jahnukainen bidrar med medi-
cinsk kompetens i egenskap av barnonkolog.

Forsta gangen de triffades var en novemberdag
2016, mitt i ett snokaos som lamslog hela Stock-
holm. De deltog bada i konferensen Hopp & Fram-
steg som Barncancerfonden arrangerade, och for-
stod snabbt att de hade mycket gemensamt. Aven
om de kommer fran tva olika hall s& forenas de i det
overlapp som finns mellan deras respektive forsk-
ningsfilt. Bida har dgnat en stor del av sitt yrkesliv
at fragor som ror fertilitet och sexuell hilsa efter
barncancer. Kirsi som kliniker och fysiolog, Lena
som docent och forskargruppsledare vid Karolinska
institutet.

Problem med fertilitet, sexuell hilsa samt hor-
monstorningar hor till de sena komplikationer som
kan drabba barn som har behandlats for cancer. I
vissa fall kan cancern i sig paverka fortplantningsor-
ganen eller hypofysen, den del av hjarnan som styr
hormonproduktionen. Men dven behandlingen kan
leda till sena komplikationer. Stralbehandling mot
testiklar eller dggstockar och dven vissa typer av
cytostatika, sé kallade alkylerande cytostatika, kan
péverka den framtida fertiliteten.

KIRSI JAHNUKAINEN DELAR sin tid mellan en spe-
cialistlakartjanst vid barnonkologen pa Helsingfors
universitetssjukhus och en géstprofessur vid Karo-
linska institutet. I sin forskning tittar hon bland an-
nat pa mojligheterna att med hjélp av genetiska
markorer skriddarsy behandlingen och uppfoljning-
en for cancerdrabbade barn, med malet att minska
paverkan pa fertiliteten och andra organ.

D4 vissa typer av cytostatika har visat sig paverka
en del patienter mer dn andra, hoppas hennes fors-
kargrupp kunna identifiera hogriskgrupperna for att
iframtiden kunna anpassa behandlingen darefter.
Aven nir det giller strdlbehandling finns det varia-
tioner i hur olika patienter paverkas.

- Det finns stora individuella skillnader i hur
mycket stralning och cytostatika som kénsorganen

tal. I framtiden tror jag att vi kommer att kunna ge-
notypa patienter s att vi kan skraddarsy informatio-
nen om risker kring fertilitet utifran varje patients
forutsattningar. Vi kommer ocksa att kunna skrid-
darsy behandlingen och dérigenom minska de sena
komplikationerna, sager Kirsi Jahnukainen.

Ny forskning visar att infertilitet inte ar ett lika
stort problem efter barncancer som man tidigare
har trott. Psykiska faktorer som problem med inti-
mitet, sjalvkénsla, kroppsuppfattning och lust spelar
en minst lika viktig roll for méjligheterna att bilda
familj senare i livet. Till exempel finns statistik som
visar att barncancerdverlevare gifter sig och bildar
familj senare dn 6vriga populationen.

- De fysiologiska problemen dr som toppen av ett
isberg. Forskningen visar att mellan 20 och 30 pro-
cent av barncancerdverlevare riskerar att tappa sin
fertilitet permanent. Det dr betydligt fler som rap-
porterar att de kinner oro och lagre livskvalitet. Det
finns kanske inte lika stark korrelation mellan svéara
komplikationer och livskvalitet som vi har trott tidi-
gare, sager Kirsi Jahnukainen.

DET ARHAR SOM Lena Wettergrens arbete tar vid.
Tillsammans med docent Claudia Lampic leder hon
det stora forskningsprogrammet Fex-Can, Fertilitet
och sexualitet efter cancer, som kartldgger hur unga
vuxna som har behandlats f6r cancer mér och upp-
lever sig sjélva i fragor som géller fertilitet, sexuell
hilsa och den egna kroppen. Hon ér precis i start-
groparna for att dra igang en studie bland cirka
5000 barncancerdverlevare i dldern 19-40 ar.
Genom en enkit med standardiserade frageformu-
lar vill hon ta reda pa hur manga av dem som har
sexuella problem och hur manga som oroar sig 6ver
mojligheten att fa barn och att vaga bli fordlder.

De som svarar att de har patagliga sexuella pro-
blem eller kinner stark oro om den egna fertiliteten,
kommer att fa mojlighet att delta i ett internetbase-
rat sjalvhjdlpsprogram under tolv veckor. Program-
met innehaller information om olika cancerdiagno-
sers och behandlingars paverkan pa sexliv och
fertilitet, en fordndrad kropp och relationer. Dessut-
om innehéller programmet 6vningar, quiz, videofil-
mer dir personer som haft barncancer berittar om
egna erfarenheter samt ett diskussionsforum. Med
studien hoppas Lena Wettergren fa svar som kan
leda till att varden béttre kan finga upp den oro och
de fragor som finns kring sexualitet och fertilitet
efter barncancer.

- Jag tycker att fertilitet och sexualitet tillhor de
mest angeldgna fragorna for de hdr unga grupperna.
Det kénns viktigt att erbjuda patienterna atgérder,
men det dr lika viktigt att satsa pa utbildning for per-
sonalen, sidger hon.

LENA WETTERGREN HAR tidigare genomfort en
studie med fokusgrupper, dir barncanceréverlevare
ialdrarna 16-25 ar blev inbjudna till olika gruppchat-



Sexuella komplikationer efter barncancer

Psykologiska
problem

® Depression

® Intimitetsradsla
- ® Svart med relationer
® Angest ® Kommunikationsproblem

® Dalig sjalvkansla
e Daligt sjalvfortroende
® Skev sjalvbild

»

Interpersonella
problem

® QOro attinte racka till som
partner

® Oro attinte racka till
som foralder

Biologiska komplikationer

® Hormonell
dysfunktion

® Kognitiva
komplikationer

® Arrvavnad .
® Forandrat utseende

® Smadrta I
® Forandrad kansel

® Forsenad pubertet

® Laga nivaer av dstrogen

® Skadade dggstockar/
livmoder

® Paverkad ovarie-
funktion
o |nfertilitet

® Forsenad pubertet

e L aganivaer av
testosteron

® Paverkad spermie-
produktion

e Infertilitet

Sociala/

kulturella problem

® Radsla for att vara annorlunda/
inte passainisociala normer

® Oro attinte kunna bli foralder

BARNCANCERRAP
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LENA
WETTERCREN

Titel:

Docent och lektor, legitimerad sjuksko-
terska vid institutionen kvinnors och
barns halsa, Karolinska institutet, Solna.
Omrade:

Sexuell och reproduktiv hdlsa hos unga
cancerpatienter.
Forskningsnytta:
Forbattrad kunskap och stod gallande
sexualitet, intima relationer och familje-
bildning till unga personer som har
behandlats for barncancer.
Viktigaframgangar:
Genomfort en stor behandlingsstudie
med personer som har behandlats for
cancer som unga vuxna, "Fex-Can
Young Adults”.

Anslag fran
Barncancerfonden

1800000 kr
2017-2019
samt forskartjanst
2015-2020.

Forskarteam:

Leder forskningsprogrammet Fex-Can
- Fertilitet och sexualitet efter cancer
tillsammans med Claudia Lampic.
Dessutomingar Lisa Ljungman, post-
doktor i projektet, Claire Micaux Obol,
doktorand, Christoffer Malmstrom,
specialistsjukskoterska vid barnonkolo-
gen, Nya Karolinska sjukhuset, Solna,
och Lars E. Eriksson, docent.
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tar. En viktig slutsats av den undersokningen var att
de flesta som deltog var missndjda med hur de hir
fragorna hade hanterats av varden.

- Ménga tyckte att de hade fatt for lite informa-
tion, sager Lena Wettergren.

Aven Kirsi Jahnukainen héller med om att infor-
mation om vilka risker som finns, och hur stora de
ir, 4r viktigt. Aven rutinerna for information om vil-
ka atgirder som finns att tillgd och nir den informa-
tionen ska ges behover bli mer konsekventa, menar
hon.

- Barnonkologer glommer ibland att patienterna
blir vuxna. Jag tror att man ska borja fraga och prata
om de hir sakerna mycket tidigare och det bor fin-
nas en strukturerad plan for hur informationen ska
ga till, sdger Kirsi Jahnukainen.

DE HAR BADA en tanke om att det kanske inte ens
ar den behandlande barnonkologen som &r bast
lampad att ta upp just de hér fragorna, utan kanske
annan vardpersonal. Inom Fex-Can-programmet
finns ocksa en utbildningsinsats, Fex-Talk, som har
erbjudits till sjukskoterskor.

- Man utgér ofta fran att det dr ddr behandlingen
initierades som det hir samtalet f6rs, men ibland
kan det vara bittre om det 4r ndgon annan. Hér dr
sjukskoterskorna viktiga personer, som patient r
det ofta sjukskoterskorna man pratar lite mer av-
spant med, sdger Lena Wettergren.

En annan viktig aspekt som de bada tar upp &r att
inte stigmatisera de barn och ungdomar som be-
handlats for cancer, utan i stallet méta alla patienter
och ta just deras fragor och oro pd allvar.

- Den fertila férmagan kan vara okej men du kan-
ske i stéllet ar radd att inte récka till som foralder.
Eller s& oroar du dig for att du kanske har en gene-
tiskt 6verforbar cancer. Det &r inte alltid sa att det
man oroar sig for dr det man behover oroa sig for.

I de lagena dr det annu viktigare att ha en kontakt
man har fortroende for och som man kan stilla
fragor till, siger Lena Wettergren.

MED HJALP AV DEN STUDIE som nu drar iging
hoppas hon fa dnnu mer svar pd vilka fragor som ér
viktiga for barncancerdverlevare och vilka utma-
ningar de har.

Fortfarande saknas mycket kunskap om hur det
forhaller sig med sexuella problem i den hér grup-
pen och vilka mekanismer som ligger bakom.

Men Lena tycker sig se att de hér fragorna har
kommit hdgre upp pa agendan och att det bade pra-
tas och forskas mer om detta nu én f6r bara ett par ar
sedan.

- Jag dr dndd ganska hoppfull, sdger Lena Wetter-
gren.

Sena komplikationer
som kan forekomma hos tonaringar
och kvinnor

® Minskad fertilitet pa grund av stralning mot aggstockar
eller behandling med alkylerande cytostatika.

® Minskad dggreserv.

® Risk for att kommaii klimakteriet tidigt.
® Hormonell paverkan.

® Minskad lust.

® Torra slemhinnor.

® Smarta och obehag vid sexuella aktiviteter.

Sena komplikationer
som kan forekomma
hos tonaringar ochman

® Minskad fertilitet pa grund av stralning mot testiklar
eller behandling med alkylerande cytostatika.

® Forsamrad spermieproduktion.
® Hormonell paverkan.

® Minskad lust.

® Erektionsproblem.

® Smarta och obehag vid sexuella aktiviteter.

Sa kanriskerna
for infertilitet minskas

For alla pojkar som maste behandlas med cytostatika
borde man forsoka frysa spermier, forutsatt att patienten
har blivit kbnsmogen. For flickor som har genomgatt pu-
berteten och maste behandlas med hoga doser av alkyle-
rande cytostatika kan man, om det finns tid, stimulera
kroppen och sedan genom operation ta ut och frysa agg
eller ovarievdvnad. For barn som inte har kommiti puber-
teten finns det annuinga metoder i kliniskt bruk, men
forskning pagar inom detta omrade. For flickor dar stral-
ning mot backenet dar nédvandig kan man i vissa fall utféra
en operation som tillfalligt flyttar pa aggstockarna, for att
skydda dem mot stralningen. Aven testiklar kan skyddas
vid stralbehandling.






LARS
SAVENDAHL

Titel:

Professor vid institutionen
for kvinnor och barns halsa
vid Karolinska institutet.
Forskningsnytta:

Studien dr den forstaivarlden som
visar en ny princip fér hur unga cancer-
patienters langdtillvaxt forhoppningsvis

kan raddas i framtiden.
Viktigaresultat:
Studien visar varfor man vaxer daligt

vid behandling med cytostatika och

kortison. Forskningsteamet har dven
hittat en ny mojlig behandlingsprincip
for att motverka forsamrad langdtillvaxt
som orsakas av kortison och atminsto-
ne entyp av cytostatika.

Anslag fran
Barncancerfonden

1350000kr
2015-2018

Forskarteam:
Emma Eriksson, medicine doktor, Per
Kogner, professor, dverldkare, Farasat
Zaman, medicine doktor.
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Banbrytande upptickt kan
motverka forsimrad tillvixt

Barn som genomgar vissa typer av cancerbe-
handling loper hogre risk att stannai vaxten el-
ler fa problem med benskorhet.

Lars Savendahls forskningsteam ar forst i
virlden med att hitta en majlig losning pa pro-
blemet. Men teamet saknar finansiering for att
ga vidare med kliniska studier.

FORSAMRAD LANGDTILLVAXT &r en komplikation
av vissa cancerbehandlingar som kan drabba unga
canceroverlevare. Problemet innebir att patienterna
stannar av i vaxten och i virsta fall kan bli upp till 20
centimeter kortare, jimfort med om de inte hade
genomgatt behandlingen. Ofta far den langsamma-
re langdtillvixten psykologiska effekter och paver-
kar Gverlevarna pd ett negativt sitt. Benskorhet dr
en annan vanlig biverkan vilket kan leda till exem-
pelvis benbrott. I Lars Savendahls forskningsteam
har man studerat varfor likemedlen har dessa kom-
plikationer och hur de kan motverkas.

- Kortison dr ett exempel pa behandling som kan
forsamra langdtillvixten. Kortison i hoga doser un-
der lang tid ges som en del av behandlingen vid oli-
ka cancerformer, diribland leukemierna, siger Lars
Savendahl, som dr professor vid institutionen for
kvinnors och barns halsa vid Karolinska institutet.

Han forklarar att problemet med kortisonbehand-
lingen ér att den framkallar celld6d i det sd kallade
stamcellslagret i tillvixtbrosket som finns i andarna
pa de langa benen i kroppen. I vanliga fall ska celler-
na dar dela sig och bidra till lingdtillvixten.

- Det som hdnder nér cellerna dor ar helt enkelt
att patienten forlorar tillvixtpotential. I dag finns
ingen medicinering mot detta, i stéllet forsoker man
halla kortisondosen sé lag som mojlig. Tyvérr ar det
ofta inte majligt ndr man behandlar cancer eftersom
man behover 6sa pa med ldkemedel for att motverka
sjukdomen.

DET AR INTE BARA kortisonbehandling som kan
forsamra langdtillvaxten. Just nu utvecklas nya lo-
vande cytostatika. En sddan grupp &r sé kallade pro-
teasomhidmmare, som visat sig vara mycket effekti-
vamot ett flertal tumorformer.

Lars Savendahls forskningsteam har dock funnit
att proteasomhdmmare skadar tillvaxtbrosket och
benomsattningen. I sina laboratoriestudier har de
hittat en banbrytande l6sning: ett naturligt férekom-
mande protein i kroppen kan om det tillfors som ett
lakemedel néstan helt och héllet motverka den for-
samrade langdtillvaxten.

- Proteinet som heter humanin produceras pa de
flesta stéllen i kroppen, som en reaktion pa akut livs-
hotande situationer. Tidigare studier visar exempel-
vis att det Okar kraftigt i hjarnan efter stroke, sdger
Lars Sdavendahl.

Forskningsteamets idé r att utnyttja och forstar-
ka kroppens eget forsvar och dédrigenom forsoka
radda langdtillvaxten.

-Vihar hittat en metod som innebar att humanin
stannar kvar langre i kroppen, och gor att kroppen
agerar som om den vore hotad under en langre peri-
od. Det smarta med att anvinda humanin ar att det
ar ett protein som kroppen sjélv tagit fram och dar-
for ar risken for komplikationer lagre, sager Lars
Savendahl.

FORSKNINGSTEAMET HAR GJORT laboratoriefor-
sOk som visar att metoden fungerar. Problemet &r att
ta humanin till kliniska studier och fa ut det nya
mojliga likemedlet till patienterna. Forskningstea-
met har tyvirr hittills inte lyckats hitta en stadig fi-
nansiér for att kunna ga vidare med kliniska studier.

- Det dr frustrerande att ha gjort ett fynd som kan
ha mycket stor nytta, men som inte gar att fa ut till
patienterna. Det hir ar den forsta forskningen i varl-
den som visar att humanin forbattrar langdtillvax-
ten, sdger Lars Sdvendahl.

I dag forsoker forskningsgruppen i stillet hitta
andra - redan existerande lakemedel pd marknaden
- som forhoppningsvis har lika god effekt som hu-
manin.

- Vihar lite hypoteser kring de kinda likemedel
som finns och hur man skulle kunna g in och efter-
likna humanineffekterna, sager Lars Savendahl.

Vad ar ’humanin”?

Ett naturligt forekommande protein i kroppen som produceras
som en reaktion pa livshotande situationer. Genom att forstar-
ka dess effekter kan forsamrad langdtillvaxt i samband med
cancerbehandling motverkas.

UTMANING FOR FRAMTIDEN

"Vihar gjort laboratoriestudier som visar

% goda resultat. Utmaningen &r nu att fa ut

dettattill patienterna. For att komma dit
maste vi gora bade toxikologiska studier pa
manniskor och kliniska studier, vilket ar extremt
dyrt. Vihar variti kontakt med universitet och in-
dustri, men inte lyckats fa nagon att bliintresserad.
Det &r en ekonomisk fraga, dar vii daginte ser na-
gon 6ppning. Nu forsoker vii stallet att hitta andra
lakemedel, som ger samma effekt, men som re-
dan ar godkanda for manniskor.”



Nytt hopp om skydd for
tarmarna under behandling

En behandling med stralning och cytostatika ar
tuff for magen och tarmarna. Azharuddin Syed
Khajas forskningsgrupp har hittat flera mole-
kyler som ar extra viktiga for att skydda och
reparera den skadade tarmen. Nu hoppas de
att upptackten ska satta stopp for sena kompli-
kationer hos barn efter cancerbehandling.

UNGA SOM HAFT CANCER far ofta skador i magen
och tarmarna efter behandling. Det kan innebéra att
de har svart att dta eller smilta maten, eller att tar-
men helt enkelt inte tar upp tillrickligt mycket né-
ring. Stralning och cytostatikabehandling kan &ven
paverka utvecklingen av hjarnan och andra delar av
kroppen, da mag-och tarmkanalen ar visentlig for
naringsintaget.

- De hir problemen kan paverka hélsan hos can-
ceroverlevare under resten av livet och vara valdigt
stressande. Hur pass skadad tarmen blir beror pa
hur hird behandlingen &r, sdger Azharuddin Syed
Khaja, forskare vid institutionen f6r molekylarbiolo-
gi vid Umead universitet.

Ett friskt organ, som behandlats med stralning el-
ler cytostatika, blir alltid mer eller mindre paverkat.

Magen och tarmarna hor till de inre vitala organen
som inte kan ersdttas. Men det finns inget annat al-
ternativ dn att anvinda dessa behandlingsmetoder.

- Det dr darfor viktigt for oss att fokusera pa tar-
marnas paverkan. Vi har lyckats hitta ett naturligt
skydd som kroppen har, som kan minska skadorna,
sager han.

FORSKNING VISAR ATT VISSA vita blodkroppar ér
kritiska for att skydda tarmarna i ett forsta skede nar
organen skadas. I projektet har Azharuddin Syed
Khaja sérskilt tittat pd enzymerna HO-1 och MMPg
som ar viktiga i detta férlopp. HO-1 driver nedbryt-
ningen av hemoglobinet i roda blodkroppar, medan
MMPg behovs for att laga vita blodkroppar vid ska-
dan. Processer som ér viktiga for kroppens forsvar.

- Det dr ett naturligt skydd som kroppen har. Om
vi kan balansera de vita blodkropparna genom att
justera HO-1 och MMPg i kroppen, s& kommer det
troligtvis att minska skadorna och hjilpa patienten,
sager Azharuddin Syed Khaja.

Han menar att kroppens naturliga mangd vita
blodkroppar minskar vid cancerbehandlingen. Ge-
nom att tillféra vita blodkroppar kan cellerna bli mer
motstandskraftiga. Detta dr en effekt som forsk-
ningsteamet har sett i sina studier pa moss. I ett for-
sk behandlades djur och cellinjer, som bade hade
och inte hade enzymerna HO-1 och MMPg, med
stralning och cytostatika. Resultatet visade att de
som saknade HO-1 fick storre skador. Om de dessut-
om saknade MMPg kunde cellerna inte aterhamta
sig efter skadan.

- Det innebar att dessa enzymer ar valdigt viktiga
for att gora cellerna mer motstandskraftiga efter be-
handling, siger han.

Enligt Azharuddin Syed Khaja ér resultaten fran
mossen viktiga. Samtidigt dr forskningen fortfaran-
deiett tidigt skede och det finns manga fragor kvar
att utforska. Hur fungerar dessa enzymer vid skada
och aterhdmtning - och dr de beroende av varandra?

- Detta dr ndgot vi vill gd vidare och undersoka.
En annan fraga dr nir det dr mest verksamt att 6ka
maéangden av enzymet. I vilket skede har det mest
effekt? Ar det nir barnet just fitt diagnosen eller
senare? siger Azharuddin Syed Khaja.

FORSKNINGSTEAMET PLANERAR NU flera studier
for att ta reda pa det, ddr de bland annat kommer
anvianda moss fore och efter stral- och cytostatika-
behandling.

- Det ér viktigt att vi inte ger barn nigot onodigt
preparat, darfor maste vi undersoka nir det ger som
mest effekt.

Forhoppningen ir att upptickten ska leda till for-
battringar for unga som Gverlever cancer.

- Om vi bade kan ge en effektiv behandling och
samtidigt minska allvarliga bieffekter, kan patienter-
na fa béttre forutsattningar for en bra fortséttning pa
livet, sdger Azharuddin Syed Khaja.

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Hittills har vi endast gjort studier pa
* maoss. For att kunna visa att det verkligen
fungerar maste vi gora studier pa barn-
cancerpatienter som genomgatt cytostatikabe-
handling eller stralning. Men for att géra det kravs
finansiering. Jag hoppas att vara resultat ska leda

till att vi far mer resurser till att utfora laboratorie-
och kliniska studier”

AZHARUDDIN
SYED KHAJA

Titel:

Post-doktor vid institutionen for
molekylarbiologi vid Umea universitet.
Forskningsnytta:

Studien visar att de vita blodkropparna
ar viktiga for att skydda tarmen vid
stralning och cytostatikabehandling
och kan forhoppningsvis leda till att
minska allvarliga sena komplikationer.
Viktigaresultat:

Funktion av enzymerna HO-1och
MMP9, som visat sig vara sarskilt
viktiga for att reducera skadorna pa
tarmvavnaderna.

Anslag fran
Barncancerfonden

Postdoctjanst
2015-2019

Forskarteam:
Basal tumdrbiologi leds av professor
Jenny Persson och Andreas Hedblom,
post-doktor.
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Vill minimera hjartskador
efter stamcellstransplantation

Stamcellstransplantationer riddar livet pa
manga unga cancerdrabbade, men behandling-
en kan ge upphov till besvarliga biverkningar
pa hjirtati vuxen alder.

Moustapha Hassan soker efter de markorer
som kan visa om barnets hjarta riskerar att ta
stor eller liten skada av behandlingen.

STAMCELLSTRANSPLANTATION AR ivissa fall
den enda behandlingen mot leukemi samt flera an-
dra cancerformer och dr i manga fall mycket effek-
tiv. Fore transplantationen ges hoga doser av kraft-
fulla cytostatika, ibland ocksa stralning. Cytosta-
tikan dr ofta av typen alkylerare som binder sig till
kroppens DNA.

- Forberedande behandling ger man dels for att
ddda de befintliga stamcellerna som redan har ska-
dats av cancern och bereda plats for de nya, dels vill
man trycka ned patientens immunforsvar s att det
inte reagerar negativt och stoter bort den nya mér-
gen som sitts in, forklarar professor Moustapha
Hassan.

P3 senare ar har flera studier visat att patienter
som har stamcellstransplanterats som barn l6per en
kraftigt forhojd risk att i vuxen &lder drabbas av oli-
ka typer av hjart-karlproblem.

- Det dr bland annat den férberedande cytostatika-
behandlingen som skadar kérlen i hjértat. Kroppen
reparerar forvisso skadorna men det blir inte hund-
raprocentigt hos alla, siger Moustapha Hassan.

Han beskriver det som ett slags drr pa blodkérlen
i hjdrtat, som 6ver tid kan ge allvarliga besvir som
hjartinfarkt, hjartflimmer, aderférkalkning eller
karlkramp.

LANGT IFRAN ALLA drabbas av den hir typen av
sena komplikationer. De som drabbas kan fa besvér i
varierande grad, men problematiken ar allvarlig och
prognosen ir dyster for den barncancerdverlevare
som i vuxen alder diagnostiseras med hjért-karlpro-
blem.

- Aven vuxna som stamcellstransplanterats fir
den hir typen av skador. Men de lever ofta inte till-
rickligt lange for att skadorna ska leda till besvir,
forklarar Moustapha Hassan.

Tillsammans med sitt forskarlag arbetar han nu
for att kartldgga mekanismerna bakom skadorna pa
blodkarlen.

-Vivill ta reda pd mer om varfor vissa delar av
blodkarlen och hjartat tar skada av forberedande be-
handling, sdger han.

Ytterligare mal med forskningsprojektet &r att
kartldgga hur olika personers genuppsittning paver-
kar effekten av behandlingen. P4 sikt hoppas han,
tillsammans med sina kollegor, kunna utveckla en
mer individanpassad behandling som ger upphov
till minimalt med skada p4 hjértat, blodkarl och
andra organ under sjilva cytostatikabehandlingen.

- Var teori r att en grupp enzymer, som finns

naturligt i kroppen, omvandlar cytostatikan till
skadliga nedbrytningsprodukter, sa kallade meta-
boliter, och darefter bidrar till att skada hjartat och
andra organ.

Beroende pa typ av genuppsittning kan halterna
av dessa enzym variera kraftigt frdn en patient till en
annan. Forskarna tror att det dr darfér som ocksa
biverkningarnas monster varierar fran person till
person.

Redan nu finns vissa likemedel som anvinds som
skydd mot den hér typen av forgiftning och for be-
handling av andra sjukdomar. Mgjligen kan dessa
preparat ocksd ddmpa skadeeffekterna pa hjartat
och blodkar] hos unga cancerpatienter som behand-
las infor stamcellstransplantation.

- Nu arbetar vi for att fa klart for oss hur patien-
tens genuppsittning paverkar behandlingsresulta-
tet. Vi forsoker ocksd reda ut om preparaten som
ger hjért- och organskydd kan paverka effekten av
cytostatikan och i sddana fall hur, siger Moustapha
Hassan.

Malet med studierna ér att hitta nya sitt att forfi-
na och individanpassa behandlingen infor en stam-
cellstransplantation. Bade genom individuell be-
handling for varje enskilt fall, och genom skyddande
medicinering.

- Vivill lira oss att anpassa dosen cytostatika in-
dividuellt fore stamcellsbehandling, sd att den &r
precis tillracklig for just den patientens tillfrisknan-
de, men samtidigt ger minimalt med biverkningar
pa kort och lang sikt.

Stamcellstransplantation
Stamcellstransplantation anvénds som cancerbehandling
vid i forsta hand leukemi men ibland ocksa vid bland annat
myelodysplastiskt syndrom, lymfom och myelom. Behand-
lingen gar ut pa att ge patienten en helt ny uppsattning stam-
celler som hjalper kroppen att bilda friska blodkroppar. Vid en
transplantation byts de sjuka blodbildande stamcellerna ut
mot friska som kan tas fran blodet eller fran benmérgeni
backenbenet, vanligtvis pa en frisk donator. Sjdlva stamcells-
transplantationen ges som ett dropp med friska blodstam-
celler.

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Att hitta en valbalanserad profylaktisk
* behandling till de sma barnen, som ger
tillracklig behandlingseffekt men sam-
tidigt skyddar maximalt mot biverkningar.”

MOUSTAPHA
HASSAN

Titel:

Professor, verksamhetschef vid
institutionen for laboratoriemedicin,
Karolinska institutet.
Forskningsnytta:

Att utveckla profylaktisk behandling
ochindividualisera behandlingen infér
stamcellstransplantation hos barn.
Viktigaresultat/framgangar:
Har nyligen rapporterat att behandling
med cytostatikan cyklofosfamid orsa-
kar kdrlskada hos moss och funnit att
cyklofosfamid aktiveras via ett nytt
enzymsystem i hjdrtmuskler.

Anslag fran
Barncancerfonden

1500000 kronor
2018-2020

Forskarteam:

Manuchehr Abedi-Valugerdi, Ying
Zhao, Sandra Oerther, Ibrahim El Serafi,
Wenyi Zheng, Rui He, Fadwa Benkes-
sou, Risul Amin, Stefan Grudén.
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"Vi har
fatt sor
livet som
inte blev’”

| tre ar behandlades Oskar Holmgren for sin hjarmtumaor. St
kom resten. Epilepsi, autism, adhd och inte minst hjarntrott=
heten. For familjenkanns detibland som att det hela tiden dyker

upp nya sena komplikationer efter Oskars barncancer.
— Listan over komplikationer borjar blilang. Tur da att Oskar

fortsatter att vara sa orubbligt positiv, sager mamma Lena.
4

skar Holmgren, 13, pressar handfla- Till slut far han triffa ldkaren. Drar som vanligt
torna titt Gver 6ronen och haller ett par Bellmanhistorier medan han stricker pa sig

Ogonen slutna. Han sitter i mot mattstocken for att faststélla sin langd. Oskar
vantrummet till endokrin- dr néstan alltid glad. Inte minst nér han far triffa
mottagningen pa Astrid folk och vara i centrum.
Lindgrens barnsjukhus i Sol- Men det dr egentligen inte en sérskilt bra dag.
na utanfor Stockholm och Han vet inte om det &n. Mamma Lena Nordstrom
vantar pa att fd undersoka har just fatt veta att Oskar inte vixer som han ska
kroppens hormoner och till- och att han antagligen inte kommer att b

vixt. Han plagas av det out- an 150 centimeter. Lena gor annu en ment:
hérdliga ljudet frén en lek- ring pé den ldnga lista av sena komplikationer
sak som ett mindre barn Oskar drabbats av.
leker med - vilket kan vara
sarskilt jobbigt f6r ndgon som NASTA DAG. Novembermorkret sdnker sig over
Oskar, med forvirvad hjarnskada. Jarfdlla utanfor Stockholm och Lena har just kom-
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Tiden efter Oskars behandling
praglades av standigt nya kompli-
kationer. Ljuset i morkret for Oskar
och hans mamma Lena Nordstrém
stavades Alviksstrandsskolan - en
bro mellan varden och skolan.

77



Oskar har forvarvad hjarntrotthet - och be-
hover sma pauser med jamna mellanrum.

mit hem fran jobbet. Trots att komplikatio-
nerna har varit manga genom aren, har
hon dnnu inte vant sig vid att listan stin-
digt fylls pa.

- Luttrad kanske, men inte van. Vi har
haft en lite lugnare period pa sistone och sa
kom det hir. En ny grej. I gér brot viihop,
jag och min man Andreas. Viblev ledsna
och surfade runt for att ta reda pa mer;
"Hur langa 4r andra korta personer som vi
kinner till?” Men sedan tinker man att det
dér, det ar bara langd. Han lever ju!

Samtidigt kan hon inte 1ata bli att kinna
sig lite besviken Gver att behandlingarnas
foljder ar s svara.

-Varden gor allt for att ridda barnen och
for det dr vi evigt tacksamma. Men be-
handlingarna dr inte snélla mot deras
kroppar. Nu har det kommit protonstral-
ning, som inte fanns pa Oskars tid, men det
behdvs dnnu fler alternativ. Vi maste se till
att behandlingarna blir bittre. Man far
aldrig glomma att det finns ett liv efterat
ocksa.
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>> Varden gor allt for attradda
barnen och for det ar vi evigt
tacksamma. Men manfar
aldrig glomma att det finns
ettliv efterat ocksa. Behand-
lingarna dr inte snalla mot
deras kroppar. «

Oskar har redan varit hemma ett par
timmar och sysselsatt sig med datorn och
mobilen. Hans favorit d4r Roblox - en platt-
form med manga olika spel.

- Byggspelet ar roligast. Krigsspelet tyck-
erjaginte om. Vad dr meningen med att
skjuta andra? Det dr vl battre att man byg-
ger hus. I verkligheten ocksa! forklarar Os-
kar.

OSKAR HAR I DAG hunnit bli 13 ar gam-
mal. Nir han fick sin forsta hjarntumor var
han bara fem. Ett par ar senare kom ater-
fallet. Han opererades och sedan foljde 31

Oskar konstaterar att han alltjamt har koll pa vinklarna i sin gamla matematikbok pa
Alviksstrandsskolan ...

dagars stralning och hela 48 veckors
cytostatika. Under den andra omgéangen
provade ldkarna sig fram med atta olika
lakemedel - i sammanlagt tva ar. Totalt
behandlades han i 6ver tre rs tid.

Barnonkologen berittade tidigt om de
vanligaste komplikationerna som kunde
uppstd, som illamaendet och haravfallet.
Men ocksd om mer okdnda sidana, som
problem med tillvaxten.

- Vi fick informationen, men i den situa-
tionen dr man inte riktigt redo. Allt handlar
om att han ska 6verleva och det som kom-
mer efter ligger man at sidan, séger Lena.

Under den andra behandlingsomgangen
fick de veta att biverkningarna skulle bli fa.
Verkligheten blev helt annorlunda, nagot
som varken ldkarna eller familjen var be-
redda pa.

- Tids nog inség bade vi och ldkarna att
det faktiskt uppstod en hel del komplika-
tioner. Till exempel gick Oskar upp tio kilo
pé tvd manader. Det var det ingen som vis-
ste skulle hinda, inte ens likarna. Behand-



lingen var helt obeprovad. Pa samma sitt
ar det ingen som vet om komplikationerna
kommer att finnas kvar.

IETT TIDIGT SKEDE slogs skoldkorteln ut.
Det ledde till att imnesomséttningen sat-
tes ur balans och att Oskar drabbades av
trotthet, ndgot som han kommer att beho-
va medicineras for livet ut. Dessutom fick
han skelning p& 6gonen och nedsatt horsel.

- Ibland far jag sdga "VA?” papekar Os-
kar.

Nar hjdrntrottheten slar till kan det bli
dnnu svarare att hora vad andra sdger. Och
att minnas saker for den delen, eller att fo-
kusera pa det man gor.

- Han ér langsam. Allt tar helt enkelt vil-
digt lang tid. Borsta tdnderna, ki pa sig
eller dta. Sedan har vi det sviktande min-
net, som till exempel visade sig haromda-
gen. Da fragade han var hans syster Wilma
brukar sitta vid koksbordet. Vi har bott i
vért hus i tre ar och hon sitter alltid pa sam-
ma plats. Men det dr borta, sdger Lena.

...och att hans uppercut fortfarande sitter som den ska!

Oskar Holmgren

Alder: 13 ar.

Bor: Taby.

Gor: Garisjunde klass pa Helleborusskolan i Taby,
for barn inom autismspektrat.

Diagnos: Medulloblastom, en form av hjarntumor,
2010 med aterfall 2012. Har behandlats med
operation, stralning och cytostatika.

FOR ATT RADA BOT p3 hjirntréttheten ser
de till att ofta ta korta pauser, bdde hemma
och pa resursskolan. Lararen har ordnat ett
litet krypin i klassrummet dér han kan lag-
ga sig och vila, berattar Oskar.

- Han fixade en kartong som han bidda-
de fint i, med kudde och filt. Den har en
stor lucka med lufthal, sdger Oskar.

Om pausen inte blir av eller om han har
fatt for manga intryck sa dr det 1att hint att
han ér helt ”avstingd” dagen efter, forkla-
rar Lena.

- Vi brukar séga att han blir bakis. For
det dr ungefir sa det blir.

GENOM AREN HAR HAN forvirvat flera
diagnoser, delvis efter att familjen sjilv
bett om utredningar. Oskar har fatt diagno-
serna autism och adhd, som bland annat
gor det svart for honom att tygla sina im-
pulser och att 1dsa mellan raderna i sociala
sammanhang.

En varnatt i april 2015 kom ocksa epilep-
sin. Oskar hade haft svrt att somna och
hade fatt krypa ner i féraldrarnas sing.
Plotsligt vaknar Lena och Andreas av att
han skakar och ar helt okontaktbar. Ambu-
lansen kom snabbt, men det dr6jde 20 mi-
nuter innan Oskar aterfick medvetandet.

- Dé trodde vi att vi hade tappat honom.
Efter alla &r av kamp. Men det var epilepsi,
som inte &r sdrskilt ovanligt efter all strél-
ning och cytostatika mot huvudet. Vi hade
en period med manga mindre anfall efter
det. Nu har han inte haft nagot pa tre ar,
sager Lena.

Framstegen har trots allt varit manga.
Nér han vistades pa rehabiliteringsverk-
samheten Alviksstrandsskolan i Stockholm
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Hjarngympa och balanstraning - tva viktiga moment i Oskars rehabilitering.

fick han flera verktyg for att klara varda-
gen. Till exempel "vakten”, en fiktiv karak-
tar som har fatt ta plats i Oskars tankar for
att forkroppsliga impulskontrollen och fa
honom att tinka efter fore.

- Det dr en sak som gor att man inte sa-
ger allt man kommer att tédnka pa, forklarar
Oskar.

MYCKET HJALP HAR KOMMIT fran andra
foraldrar i liknande situation, genom Barn-
cancerfondens hjarntumdrgrupp och an-
dra grupper i sociala medier.

- Nidr Oskar hade svart att sova for ndgra
ar sedan ville barnonkologerna prova
somntabletter men vi ville inte ha fler
mediciner i onodan. Sa jag fick ett tips av
andra fordldrar om kedjetdcken, som lig-
ger sig som en tyngd 6ver kroppen. Det
hjalpte och sedan dess har han sovit bra.
Dir finns ocksé méanga som gett oss hopp
genom aren och vice versa.

Och det har behdvts. Aven om Oskar
sjilv dr en av de bittre pa temat.
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- Det vi har gatt igenom har varit si otro-
ligt svart. Vi har fatt sorja livet som inte
blev. Men Oskar, han ir helt otrolig. Han
kan séiga saker som “tink om jag inte hade
fatt cancer, da hade jag inte fatt tréiffa alla
snélla manniskor pa sjukhuset, eller
barnen pa Alviksstrandsskolan”. Jag och
Andreas har en del att lira av honom, siger
Lena.

Forvarvad hjarnskada: Balanssvarigheter, min-
nessvarigheter, kognitions- och koncentrations-
problem och hjarntrétthet

Autism

Adhd

Epilepsi

Nedsatt horsel

Tillvéxtrubbningar

Skelning

Flackvis harbortfall

Skadad skoldkortel

Arrbildningar efter operationer, bade pa huvud,
brost och mage

Viktrubbningar

| =

[

z 1% .
Vo mmeaa 1

Alviksstrandsskolans specialpedagog Elin S Kleist

och arbetsterapeut Elena Danielsson har hjalpt fa-

miljen att hitta strategier for att klara av Oskars nya
vardag.
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Skador i hypotalamus kan ge
overvikt och hjartproblem

Stralbehandling eller operationer i hjarnan kan
skada den vita substansen i hypotalamus. Det
kan forklara den férhéjda risken for hjart-karl-
sjukdomar och kognitiva problem efter vissa
barncancerdiagnoser.

FORSKNING HAR VISAT att barn som stralbehand-
lats mot akut lymfatisk leukemi (ALL) eller opere-
rats for hjarntumoren kraniofaryngiom far skador pa
hypofysen som styr kroppens produktion av viktiga
hormoner. Stralning eller operation kan ocksa pa-
verka hypotalamus som exempelvis har betydelse
for imnesomsattningen.

Stors funktionerna kan flera komplikationer upp-
sta, bland annat 6kar risken for hjart-kérlsjukdomar
och kognitiva problem.

Eva Marie Erfurths forskarlag i Lund har tidigare
visat att behandling med tillvixthormon vid hypo-
fyssvikt kan minska hjart-karlrisken.

— Aven om man ger en komplett hormonbehand-
ling finns en 6kad kardiovaskulér risk hos en grupp
kraniofaryngiom-patienter, men ocksa bland de
tidigare ALL-barnen, sdger hon.

FOR ATT FORSTA varfor problemen kvarstir har
forskarna foljt unga vuxna kraniofaryngiom-patien-
ter, som efter operation och stralning fatt skador pa
bade hypofysen och hypotalamus.

— Hir ser vi forédande konsekvenser med svér
overvikt. Trots att de skoter sin diet har de lagre dm-
nesomsittning, kognitiva bekymmer och en 6kad
risk for hjart-karlsjukdomar.

Forskarna riktade darfor sokljuset mot hypota-
lamus som &r viktig for energiomséttningen och pro-
duktion av flera hormon, daribland leptin som styr
mattnadskinslan. Hypotalamus ar ocksa inblandat i
kognitiva funktioner.

Nir volymberikningar av hypotalamus gjordes
kom hédpnadsvickande resultat. Det visade sig att
storleken pa hypotalamus var halverad hos kraniofa-
ryngiom-gruppen med overviktsproblem.

- Men det gar att ha hyfsat liv med sd liten volym,
hjdrnans formaga till anpassning &r otrolig. Tyvérr
kvarstér de ovriga bekymren med exempelvis ned-
satt amnesomsattning.

Forskarna ville ocksé veta om det fanns skador i
vit substans-banorna som kan paverka den kognitiva
férmagan. Nar en magnetkamera med diffusions-
teknik, DTI, anvindes kunde de konstatera skador
pé flera banor som ligger runt hypotalamus. Ytterli-
gare kunskap kom nar forandringarna kombinera-
des med neuropsykologiska tester.

- Dir vi sag skador pd vit substans-banan ség vi
ocksa sdmre testresultat for minnesfunktionen. Det
hir ar ett helt nytt fynd hos patienter med kraniofa-
ryngiom.

Resultaten visar att vardinsatserna maste oka,
menar Eva Marie Erfurth.

— Nu nér vi vet vad en hypotalamusskada kan

medfora maste den hir gruppen omedelbart tas om
hand av psykologer och dietister. Den kardiovasku-
ldra risken maste motverkas med potenta ldkeme-
del.

FORSKARNA HAR PARALLELLT studerat ALL-
Overlevare som fatt behandling med tillvixthormon,
men fortfarande kan vara lite 6verviktiga, med en
metabol riskprofil. De kan ocksa uppleva kognitiva
problem.

— Kunskapen hos kraniofaryngiom-gruppen har
fatt oss att forsta att &ven ALL-gruppen maste ha na-
gon slags paverkan pa hypotalamus for att ha de hér
problemen.

Nar storleken pa hypotalamus undersoktes upp-
ticktes ingen paverkan. Forskarna kunde dédremot
se stora forindringar pd vit substans-banorna i hy-
potalamus. Skadorna kan paverka den kognitiva f6r-
magan, men ocksa forklara den kardiovaskuléra ris-
ken.

— Vikan minska risken for hjart-karlsjukdomar
med tillvixthormon men inte fullt ut. Vi vet sedan
tidigare att ALL-barnen har leptinresistens, de far
inte tydlig mattnadskénsla. Med all sidkerhet kan
skadorna kopplas till stralning i ung alder.

Vid ALL undviks numera stralning. Resultaten
kan dock fa betydelse vid stralning eller operation
av andra cancerformer nira hypotalamus.

- Jag tror att var forskning kan belysa var stral-
ningsskadorna tog och vad det fick f6r konsekvenser
for ALL-gruppen, siger Eva Marie Erfurth.

Kraniofaryngiom

Kraniofaryngiom ar en ovanlig embryonal tumérsjukdom som
utgar fran hypofysen men ocksa vaxer upp mot hypotalamus.
Cirka 50 procent av de drabbade &r barn. En patientgrupp, dar
tumaren har varit mindre, har opererats utan bestaende skad-
or pa hypotalamus. De far hypofyssvikt men efter hormon-
behandling har de en god livskvalitet. Vid en stdrre tumor,
som inte ar val avgransad, leder operation och eventuell stral-
ning ofta till bade hypofysskador och paverkan pa hypota-
lamus. Vanliga komplikationer for den gruppen ar kraftig 6ver-
vikt, benskdrhet, kognitiva problem och 6kad risk for
hjart-karlsjukdomar och stroke. Kdilla: Eva Marie Erfurth

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Generellt ar utmaningen att kunna be-
* handla en hypotalamusskada. Det ar
mycket svart att komma till ratta med svar
overvikt. Jag har nu fatt medel fran Barncancerfon-
den for att behandla den plagsamma 6vervikten

hos kraniofaryngiompatienter med GLP-1agonister,
ett lakemedel som tagits fram mot dvervikt.”
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Litium kan lika

skador i hjarnan

Flera studier visar att litium kan minska stral-
skador och aterskapa nervceller. Tester pa djur
har gett sa positiva resultat att kliniska studier
nu skainledas. Malet ir att ta fram den forsta
lakemedelsbehandlingen mot kognitiva kom-
plikationer.

EN UTMANING INOM cancervarden ir att 6ka dver-
levnaden for barn med hjarntumorer och samtidigt
undvika de kognitiva problem som kan uppsta efter
behandlingen.

- Vivet att ju yngre patienterna ar nir de stralas
desto storre blir konsekvenserna. Det dr permanen-
ta skador, men ny kunskap visar att man faktiskt kan
gora nagot at det och delvis ldka skadorna, siger
professor Klas Blomgren vid Karolinska institutet.

I studier pd moss och rattor har hans forskargrupp
sett att likemedlet lititum, som normalt ges vid bi-
polir sjukdom, skyddar stamceller mot akut stral-
skada. Stamceller finns i hippocampus som har en
viktig funktion for att skapa minnen och bearbeta
information.

En annan positiv effekt ar att ldkningsférméagan i
de skadade stamcellerna forbattras om litium ges
under stralbehandlingen.

- Vihar sett att minne och inldrningsférmaga da
paverkas mindre.

Litium tycks ddremot inte skydda cancercellerna
mot stralning.

- Nej, tvirtom &r det giftigt for cancercellerna. S&
det dr den perfekta drogen. Varfor det skyddar stam-
celler, men inte cancerceller, har vi inga ledtradar
till.

EN STUDIE FRAN 2017 visar att littumbehandling
ocksa ger bittre skydd mot de hormonstdrningar
som kan uppsta vid stralning mot hypofysen och hy-
potalamus.

— Det var en positiv 6verraskning som vi inte hade
vintat oss, sager Klas Blomgren.

Resultat frdn pdgdende studier antyder att skador
dessutom kan repareras dven om litium ges flera ar
efter stralningen. Det kom Klas Blomgrens forskar-
grupp fram till genom att strdla mdss i ung alder och
sedan behandla dem med litium nér de hade upp-
natt tonaren. Behandlingen ledde till att nervceller i
hippocampus aterskapades och nédstan kom tillbaka
till normalniva.

— Det hir dr en viktig upptédckt. Man maste inte ge
lititum under stralning utan det kan ha effekt dven ef-
terat. Men sannolikt blir effekten bittre om det ges
fore eller under strilning.

Frigan ar dock om de lovande resultaten fran djur
gar att overfora till ménniskor.

Litium har nyligen anvénts under stralbehandling
pa patienter med hjarntumoérer i Kanada. Syftet var
da att 6ka effekten mot en speciell variant av
medulloblastom dar tumoérerna var extra mot-
standskraftiga mot stralning.

- De fick bra resultat pa tumoren och inga biverk-
ningar av lititum under stralningen. Det blev vi ju
vildigt glada att hora.

Efter de positiva beskeden fran testerna i Kanada,
och indikationerna frdn den egna forskningen, for-
bereds nu kliniska studier pa patienter som behand-
las for hjarntumorer.

STUDIEN SKA TA REDA PA om strilskadorna kan
minska, och dven ha de likande effekter pa hjdrnan
som forskarna har sett hos moss.

—Ja, for det vet vi faktiskt inte annu. Men mycket
talar for det, och det skulle forvana mig om vi inte
far positiva effekter.

Sammanlagt ska 100 patienter mellan 5 och 18 ar
rekryteras till studien. Litium kommer att ges fore,
under och efter stralbehandlingen. Dérefter ska
neuropsykologiska undersokningar goras efter ett,
tvd och fem 4r.

- Vihoppas komma igéng till varen 2019. Studien
skulle kunna resultera i att vi fr den forsta farmako-
logiska behandlingen i viarlden mot kognitiva kom-
plikationer.

Enligt Klas Blomgren ir intresset for studien stort
bland Sveriges cancercentrum. Patienter kommer
dven att rekryteras fran andra nordiska linder,
Frankrike och troligen Kanada.

— Vara kollegor i Paris och Toronto &r de som vet
mest om barnneuroonkologi. De tycker att vara re-
sultat &r jittespannande och vill vara med pa taget.
Det kinns som ett viktigt erkdnnande.

Om litium som likemedel
Litium har i flera artionden anvants som lakemedel mot bi-
poldr sjukdom hos barn och vuxna. Lakemedlet anses ha fa
biverkningar. Flera internationella kliniska studier pagar dven
kring litiumbehandling av olika sjukdomar i hjdrnan. Klas
Blomgrens forskargrupp vid Karolinska institutet ar daremot
forst med att studera litium och dess effekter vid stralning av
hjarntuméorer.

Kadilla: Klas Blomgren

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Den storsta utmaningen ar att rekrytera
* patienter till den stora kliniska studien.
Manga patienter ingar redaniandra
studier, blandar man in ytterligare lakemedel kan

det bli en konflikt mellan studierna. Det &r ocksa
darfor vi har patienter fran fler lander.”



Minnet fryser

I hippocampus sker omvandlingen fran
korttids- till Langtidsminne. Det innebar
att ett barn som har behandlats for hjarn-
tumdr kan minnas saker som de ldrde sig
innan sjukdomen, men har svarare att lara
sig nya saker. | omradet finns stamceller,
de delar sig ganska sallan och ar viktiga
for hjarnan. Aven dessa celler skadas av
en cancerbehandling. Det pagar forskning
kring stamcellstransplantationer ochom
det kan fa skadade omraden att laka.

Las, skriv och
mattesvarigheter

Barn som har behandlats for cancer kan
ha problem med att ldsa, rakna och skriva.
Det &r ofta en foljd av stralbehandlingen.
De kan ha svart att vaxla mellan olika rak-
nesatt och de kan ha bekymmer med att
l6sa logiska problem, forsta resonemang

i matematik och latt glomma bort saker till
nasta dag.

Ui

Hjarnskador efter cancerbehandling

Nybildning av celler skadas

Barns hjarnor &r kansliga for stralbehand-
ling eftersom hjarnan inte ar utvecklad
och barnet vaxer. Stralbehandling paver-
kar ofta den kognitiva formagan negativt
eftersom behandlingen dédar celler som
delar sigihippocampus, det omrade i hjar-
nan som styr minne och inldrning. Det har
innebar att barn som har fatt stralning kan
fa problem med att léra sig nya saker och
de foljer inte den normala intellektuella
utvecklingen.

Signalhastigheten paverkas

Den vita substansen i hjarnan utvecklas
upp till 40-arsaldern. Den har flera
funktioner i hjarnan. Bland annat hjalper
dentill med signaler utikroppen. Om den
vita substansen ar intakt gar signalerna
fort, om den skadas gar de langsammare.

Celler skadas
och hjarnan aldras

Att opererai en barnhjarna ger skador i
hela hjarnans funktion. Hur stora skadorna
blir beror pa var man skar och var tumoren
sitter. Barnet kan bli hjarntrott, en del barn
beskriver det som en harddiskkrasch. Det
beror pa att celler som delar sig skadas
och hjarnan degenererar och blir mindre,
utvecklingen stoppas. Hjdrnan aldras i
fortid och en del upplever demensliknan-
de symptom, det vill sdga minnesproblem
och en forlorad kognitiv formaga.

Arrad hjgrna

En hjdrna som har varit utsatt for cyto-
statika, kirurgi och stralning ar skadad for
alltid. Det uppstar arr som paverkar olika
funktioner. Men hjarnan kan ocksa skapa
nya vagar for signaler och nya platser for
de funktionerna. Hjarnan kan med andra
ord aterhamta sig. Studier har visat att
litium kan hjalpa hjarnan att bilda nya
nervceller och skydda mot akuta skador.
Experimentella studier kring hur lake-
medlet kan paverka hjarnan efter en
cancerbehandling pagari Stockholm

och en klinisk studie tillsammans med
svenska, danska och franska barnonko-
logiska kliniker och forskare haller pa att
forberedas.

Uppmarksamhet

Nar hjarnan utsatts for stralning kan bar-
net drabbas av uppmadrksamhetsproblem.
Det kan latt dromma sig bort och tappa
traden kring vad de haller pa med. Det blir
lattare underaktiva och lite llngsamma.
Barnet kan ocksa bli kansligt for ljud, ljus
och uppleva en stark hjarntrotthet. Nar
hjarnan ar uttréttad gar det inte att stoppa
trottheten. Den kommer snabbt och helt
plotsligt orkar inte barnet géra nagot.

Langsammare processer

Hjarnans processhastighet skadas, det
blir svart att hantera information lika
snabbt som andra gor. Det leder till att
syn- och horselintryck gar langsammare.
De barn som har haft cancer far svart att
hantera alla signaler pa alla nivaer sam-
tidigt. Det gor det svarare att deltai ett
socialt ssmmanhang. Barnet riskerar att ta
allt bokstavligt, det hér men missar sam-
tidigt mycket runt omkring. De kan ocksa
bli fysiskt langsammare &n andra barn.
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formaga att ldka.

Viktigaresultat:

Talamus skadas av stralbehandling.
"Det dringen positiv upptackt men
innebdr att vi har hittat ytterligare en
mekanism som vi kan forsoka paverka.

"

Anslag fran
Barncancerfonden

2100000 kronor
2019-2021

Forskarteam:

Yohanna Eriksson, doktorand, Martina
Bostrom, medicine doktor och forskare,
Rita Grandér, biomedicinsk analytiker,
Lindsay Zentveld Einarsson, bio-
medicinsk analytiker, och Thomas
Bjork-Eriksson, docent.
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Stralning av talamus kan
orsaka koncentrationsproblem

Proteinet APP har lett forskare till en obehaglig
upptackt. Det visar sig att talamus dr annu

ett omrade i hjirnan som ér Kinsligt for stral-
behandling.

FORSKAREN MARIE KALM och hennes kollegor har
under manga ar studerat sena komplikationer efter
stralbehandling av hjarnan. Malet ér att ta reda pa
mer om mekanismerna bakom stralskador och hur
de kan forhindras.

Forskargruppen borjade intressera sig for stral-
skador i talamus, en del av mellanhjérnan som
samordnar aktivitet mellan hjdrnans olika omraden,
efter en studie dir ryggmargsvitskan undersoktes
hos vuxna lungcancerpatienter som hade fatt stral-
behandling mot hjdrnan.

Proverna visade att SAPPa, som &r en 16slig form
av proteinet APP, var vildigt paverkat i ryggmargs-
vitskan som omger hjdrnan. sAPPa kan skydda
nervceller och paverkar ocksa hjdrnans plasticitet,
det vill siga formagan att anpassa sig efter nya situa-
tioner och erfarenheter.

- Vi sdg att proteinnivaerna i patienternas rygg-
margsvatska minskade 6ver tid. Och att ha mindre
av sAPPa inte var ett bra tecken, forklarar Marie
Kalm.

FORSKARNA FICK YTTERLIGARE kunskap efter en
studie dir moss, i en dlder som motsvarar ett litet
barn, fick strlbehandling i kliniskt relevanta doser.
Det visade sig att stralningen ledde till att en viss
form av APP-proteinet ansamlades, och nistan for-
dubblades, i talamus.

Efter stralning 6kade inte bara proteinnivaerna,
cellerna som har APP spred dessutom ut sig i hela
talamus.

— Fordelningen av celltyper blev helt stord av
stralningen som paverkade talamus pa ett sétt som
tidigare dr helt okdnt. Det var vildigt 6verraskande
att se den hér viktiga strukturen sa kraftigt paver-
kad.

Aven méss som inte fick strilning hade APP i ta-
lamus, men da var det koncentrerat till ett omrade
néra hjarnans halrum dir ryggmérgsvitskan finns.

Forskarnas hypotes var att de proteindelar som
hade f6rsvunnit fran ryggmargsvitskan hos de stral-
behandlade lungcancerpatienterna kunde ha dver-
forts till talamus, vilket nu studeras hos de stralade
mossen.

- Det har varit var tanke att det dr sd. Men det ar
annu for tidigt att siga.

TALAMUS AR LOKALISERAD i mitten av hjarnan
och beskrivs ofta som en viktig omkopplingsstation.
Fynden dr intressanta eftersom talamus r involve-
rad i exempelvis minne, koncentrationsférméga och
somnreglering.

— De skador vi har sett hos mossen skulle absolut
kunna forklara vissa av de komplikationer barnen

far. Vi behover ta reda pa om resultaten ocksa giller
patienter men mycket stimmer 6verens.

Ytterligare analyser av den storda cellfordelning-
enitalamus visar att den aktuella APP-delen framst
finns i celltypen astrocyter, som utgor en del av
blod-hjarnbarridren och bland annat ar en viktig
stodfunktion for nerveellerna. Efter stralning av
mossen 0kade mingden astrocyter samtidigt som
nervcellerna blev farre.

AVANCERAD GENSEKVENSERING SKA nu ge svar
pé fragan vad fler astrocyter i talamus kan innebéra.

- Vi maste ocksd utreda mer i detalj vad som
hinder i talamus. Men man kan inte sdga att det hir
ar en speciellt positiv upptackt. Det betyder att ytter-
ligare ett omrade &r stralbehandlingskénsligt, siger
Marie Kalm.

Forskargruppen gar nu vidare med kliniska stu-
dier i ett samarbete med uppfoljningsmottagningen
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset, dir unga
vuxna som har behandlats for hjarntumor ska un-
dersokas. Forsoksgruppen ska bland annat lamna
ryggmargsprover och géra MR-undersokningar.

- Tanken r att vi ska kolla pa bland annat talamus
och undersoka om vi kan se neurokemiska forand-
ringar i ryggmargsvitskan.

Marie Kalm tror att upptickten kan bli ytterligare
en pusselbit for att forsta och battre bemata de pro-
blem cancerdverlevare kan fa.

- Vart mal dr ju att barnen ska fa si bra livskvalitet
som mojligt och nu har vi hittat ytterligare en meka-
nism som vi kan forsoka paverka. Vi tanker sa det
knakar kring hur vi kan ga vidare.

APP

APP dr en forkortning av amyloid precursor protein och finns i
storamangder i hjarnan. Det bestar av flera delar, bland annat
den l6sliga formen sAPPa, och kan bildas av flera olika cellty-
per. Proteinet &r viktigt for att uppratthalla kognitiva funktioner.
| vetenskapliga sammanhang kopplas proteinet ofta till Alz-
heimers sjukdom, men da ror det sig om en liten del av protei-
net som kan leda till en ansamling av plack som stor minnes-
funktionerna. Den stérningen har inte setts hos barn efter
stralbehandling.

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Inom en snar framtid handlar det om att
% informera alla kliniker, sarskilt uppfolj-
ningsmottagningar, om vad vi har upp-
tackt. Det ar viktigt att varden forstar att problem
som kan uppsta inte bara har en psykologisk for-
klaring. Pa sikt handlar det om hur vi ska jobba vi-

dare prekliniskt, och hur vi kan motverka den har
skadan.”



Talamus och proteinet APP

Stralning

mot hjarnan

(2]

Ryggmargsvatska

Ryggmargsvatska omger
hela hjarnan.

Sa paverkas talamus av stralbehandling:

© Hjsrnan stralas.

® sAPP« minskar i ryggmargsvatskan som omger hjarnan. sAPP« &r en l6slig form
av proteinet APP och kan verka skyddande for nervceller.

© En sirskild form av APP ansamlas och nastan fordubblas i talamus. Det sprider ut
sigihelatalamus i stallet for att vara koncentrerat till ett specifikt omrade dar det
brukar forekomma. Forskarnas teori ar att proteindelar fran ryggmargsvatskan
overfors till talamus efter stralning.

Den kraftiga paverkan pa talamus kan bidra till forstaelsen kring de sena kompli-
kationer som en del barn far i form av problem med minne, koncentrationssvarig-
heter och sdmnreglering.

(3]

Talamus

Talamus dr den del av
mellanhjarnan som
samordnar aktivitet

mellan hjarnans
olika delar.




GEORG
KUHN

Titel:

Professor vid institutionen for neuro-
vetenskap och fysiologi, Géteborgs
universitet.
Forskningsnytta:

Béttre forstaelse av hur specifika
omradeniden unga hjarnan paverkas
av cancerbehandling.
Viktigaresultat:
Utveckling av detaljerade testverktyg
for att mata kognitiva svarigheter.

Anslag fran
Barncancerfonden

1800 000 kronor
2018-2020

Forskarteam:

Simon Skau, doktorand inom kognitiv
neurovetenskap och fNIRS, Birgitta
Johansson, docent och specialisti neu-
ropsykologi, Marianne Jarfelt, barn-
onkolog och forskare vid avdelningen
for pediatrik, Goteborgs universitet.

86

FORSKNING SENA KOMPLIKATIONER

HIARNTUMOR

Bittre tester ska
spara kognitiva problem

Vilka kognitiva funktioner paverkas av stralbe-
handling och hur kan de battre bedomas? Det
vill professor Georg Kuhns forskargrupp tareda
pa genom nya kombinerade tester och avance-
rad bilddiagnostik.

MYCKET FORSKNING PAGAR for att utforska vilka
omraden i hjarnan som skadas mest av cancerbe-
handlingar och hur de kognitiva funktionerna pa-
verkas. Ett problem ar dock att nuvarande kognitiva
tester inte ger en tillrdckligt bra bild av de svarighe-
ter som manga cancerdverlevare upplever.

- Manga patienter som kommer till seneffektmot-
tagningar rapporterar att de standardtester som an-
viands i dag inte riktigt speglar deras verkliga pro-
blem, sdger professor Georg Kuhn vid Goteborgs
universitet.

Tillsammans med sitt forskarlag vill han darfor
utveckla nya och mer detaljerade neuropsykologiska
tester for att kartldgga de svarigheter som kan upp-
sta.

I projektet ska funktioner som ar kopplade till
omradet runt prefrontala cortex i frimre delen av
pannloben studeras. Omradet &r viktigt f6r besluts-
fattande, impulskontroll och férmagan att planera
handlingar. Forskarna vill ocksa utforska processer
i hippocampus som ér betydelsefull for minne, inlér-
ning och rumsorientering.

- Fran dessa tvd omraden styrs funktioner som ér
vildigt viktiga for var vardag och i arbetslivet. Efter-
som kognition &r ett brett begrepp, och kan brytas
ner i manga olika undergrupper, dr det viktigt att
forsta var de storsta problemen finns for att exem-
pelvis kunna anpassa trianing.

NU PAGAR FORBEREDELSER for att utveckla upp
till atta anpassade tester som ska mita de olika kog-
nitiva aktiviteterna i hjarnan.

En av testerna bygger pd Water Maze-testet som
hittills bara har anvants i djurforsok. Har ska fors-
karna studera minnesfunktioner genom att analyse-
ra patienternas formaéga att orientera sig i ett tredi-
mensionellt rum. Forhoppningen &r att upptacka
avvikelser som kan kopplas till strélskador i hip-
pocampus.

- Viharidag inte tillrackliga hippocampus-speci-
fika kognitiva test. Som forskare vill jag bevisa hypo-
tesen att det &r ett av omradena som paverkas mest
av stralning. Men f6r patienternas skull hoppas jag
samtidigt att det inte &r sa.

Rumsnavigeringsuppgiften utfors i ett datorpro-
gram och ska kombineras med 6vriga tester som fo-
kuserar pa exekutiva funktioner kopplade till pre-
frontala cortex. Hir kommer forskarna bland annat
att utveckla Stroop-testet som i dag ofta anvinds av
neurologer och psykologer.

- Vidrnuideninledande fasen av det nya kombi-
nerade testbatteriet for att se hur komplext det mas-
te vara. Hur manga tester det blir i slutdnden, och

hur lang tid som krévs, beror pa hur mycket patien-
terna orkar med, sager Georg Kuhn.

ETT TREDJE BEN blir att barncancerdverlevarna ska
utfora de datorbaserade testuppgifterna samtidigt
som information om hjarnaktiviteten samlas in med
funktionell néra infrardd spektroskopi, fNIRS, som
mater syremittnad i olika hjarnomraden. Informa-
tionen frdn den hir optiska bildtekniken ir inte lika
detaljerad som vid funktionell magnetkameraun-
dersokning, men det finns andra fordelar.

- Barn behover inte vara stilla utan kan rora pa
sig. De kan ocksd uppleva det som skrimmande att
aka in i en magnettub.

Efter inledande tester pa en kontrollgrupp ska 30
patienter som behandlats for hjarntumor eller akut
lymfatisk leukemi ingd i en forsta studie.

Malet dr att det nya testbatteriet ska resultera i ett
diagnostiskt verktyg, men mycket aterstar innan va-
riationer pa individniva kan dverforas till en hel
grupp.

- Det kommer krdvas manga ar av tester innan vi
kan standardisera och tydligt skilja en viss patient-
grupp fran en kontrollgrupp. Forst da kan det bli ett
diagnostiskt verktyg som lidkare kan anvéinda. Det ér
var forhoppning, siger Georg Kuhn.

fNIRS

Funktionell ndra infrarod spektroskopi, fNIRS, dr en relativt ny
och lovande bildteknik fér bedémning av hjdrnans aktivering
under neuropsykologisk testning.

Med hjdlp av en mdssa med ljuslysande och ljusdetekte-
rande kablar utférs uppgifter samtidigt som information om
hjarnaktiviteten samlas in. Ljuset justeras for att spara syre-
mattnaden vid ett visst hjarnomrade, vilket ar kopplat till
neuroaktivitet.

fNIRS &r en saker och robust teknik for att 6vervaka kogni-
tiva funktioner.

fNIRS utvecklades ursprungligen av den amerikanska
rymdorganisationen Nasa och kan aven anvandas for att mata
hjarnaktivitet vid utférande av kansliga uppgifter, som att flyga
ettplan. Kdlla: Georg Kuhn och NASA

UTMANING FOR FRAMTIDEN
"Det ar en sak att kunna pavisa kognitiva
* svarigheter, men vad gor vimed den kun-
skapen pa sikt? Kan vi géra nagot for att for-
battra problemen, eller ska man leva med dem?”



fNIRS - funktionell narainfrarod spektroskopi

7

Tester

Forskarna vill utforma atta
anpassade tester for att mata
olika typer av kognitiv funktion
i prefrontala cortex och hippo-
campus. Darigenom hoppas
man upptdcka avvikelser som
kan kopplas till skador orsakade
av stralbehandling.

Prefrontala cortex

Styr bland annat:
Beslutsfattande
Impulskontroll
Formagan att planera
handlingar

Hippocampus
Styr bland annat:
Minne
Inlérning
Rumsorientering

Matning av
hjarnans aktivitet

fNIRS &r ett satt att mata
aktiviteteni olika delar av
hjarnan. Nar patienten utfor
olika kognitiva tester mater
apparaten syremattnaden

i prefrontala cortex och hip-
pocampus, tva omraden
viktiga for olika kognitiva
funktioner. Pa sa satt kan
man beddma om de specifika
delarna av hjarnan har ska-
dats ellerinte.
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LINNEA EREBRANDT, 11 AR, ir fardigbehandlad for sin hjarntumaor, pilocytisk astrocytom, sedan fem ar tillbaka. Men hjarnan orkar fortfarande inte
med kroppens tempo. "Jag onskar att jag kunde stanna kvariskolan hela dagen, ga pa disco och leka lange med kompisar”, séager Linnea. Mycket gar bort
- hjarntrottheten gor att aktiviteter sominnehaller manga manniskor, intryck och hog ljudniva inte fungerar. Men att aka crossmotorcykel gar bra. Nar det
aren konstant ljudniva och Linnea fokuserar pa att kéra kan hjdrnan vila.




Bidrar dll
Jorskningen

Barncancerfondens vision dr att utrota barncancer och for att lyckas
med det behdvs mer forskning. Forutom att vara den enskilt storsta
finansiaren av barncancerforskning sprider Barncancerfonden
kunskap om sjukdomen och stottar drabbade barn och familjer.
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APPENDIX DET HAR AR BARNCANCERFONDEN

Jetnarar
Sarncancerfonden

| dag dor omkring 15 procent av alla cancerdrabbade barn. Det innebar ett femtiotal barn

varje ar —ungefar tva hela skolklasser. Med hjalp av privata givare och foretag samlade

Barncancerfondenin narmare 412 miljoner kronor till kampen mot barncancer under 2018,
- Viharkommit annu ett steg narmare den dag da var vision att utrota barncancer ar

uppnadd. Samtidigt behover vimer pengar for att kunna hjalpa dven de sista 15 procenten,
sager Thorbjorn Larsson, Barncancerfondens generalsekreterare.

NASTAN VARIJE DAG insjuknar ett barn
iSverige i cancer. Av dessa klarar sig de allra
flesta men ungefar 15 procent av de drabbade
barnen 6verlever inte. Det gor cancer till den
vanligaste dodsorsaken for barn mellan 1 och
14 ar i Sverige. Mellan 20 och 2§ procent av
de drabbade barnen drabbas ocksa av ater-
fall, ofta med sdmre prognos dn vid forsta
insjuknandet. Vidare drabbas omkring 70
procent av sena komplikationer efter sjuk-
domen och behandlingen. En tredjedel av
dessa av svara sena komplikationer som av-
sevért paverkar livssituationen for den drab-
bade.

-Barn och cancer hor inte ihop. Trots
det lever manga barn och familjer ett helt
onaturligt liv ddr ndstan ingenting dr som
vanligt. Vi satsar darfor mer tid, energi och
pengar pa att drabbade barn och deras famil-
jer ska fa en god vard savil under som efter
behandlingen. Att gruppen av barncancer-
Gverlevare Okar gor det ocksa viktigt for
oss att verka for att de ska kunna leva ett
sa vanligt liv som mojligt efter genom-
gangen behandling, séger Thorbjérn
Larsson.

BARNCANCERFONDEN AR den enskilt
storsta finansidren av svensk barncan-
cerforskning. Finansiering av forskning,
utbildning och infrastruktur ar en av
Barncancerfondens viktigaste uppgifter
och en forutséttning for att vi ska na visio-

Fyraomraden
for attraddafler
till ett battre liv

Arbetet som Barncancerfonden
gor drindelatifyra viktiga delar.

Stad till
forskning

och utbildning
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Barncancer-
fondens
general-
sekreterare
Thorbjorn
Larsson.

nen - att utrota barncancer. Varje r tar Barn-
cancerfonden emot nirmare 500 ansokning-
ar om finansiering. Till sin hjalp att bedoma
anslagen har Barncancerfonden ett flertal
forskningsndmnder som bestar av experter
inom barncanceromréadet. Genom flera ut-
lysningar varje ar har forskare méjlighet att
soka finansiering i form av bland annat av-
griansade projekt, flerariga forskartjanster
eller reseanslag. Barncancerfonden bidrar
aven till finansiering av nédvéndig infra-
struktur i form av biobanker och register
som dr en forutséttning for en framgangsrik
forskning.

VARDEN BORJAR NU ni viigs inde nir det
giller att géra behandlingen intensivare. An-
delen barn som dor av behandlingen narmar
sig andelen som dor av sin sjukdom. Fortfa-
rande lutar sig barncancervarden i stor grad
pa den traditionella behandlingen som utgar
fran kirurgi, cytostatika och stralbehandling
men forskare stiller nu hoppet till nya medi-
ciner och behandlingsmetoder. De allra se-
naste framstegen inom till exempel immun-
terapi visar goda resultat for cancersjuk-
domar som tidigare varit svéra att bota. De
nya behandlingarna och teknikerna som ar
pa vig kan gora skillnad - men da krdvs mer
forskning. Forskning som kostar tid och
pengar.

- Vimaste vara uppmérksamma och folja
utvecklingen och hela tiden undersoka nya

Informations-
insatser for att
oka allmanhetens
kunskaper om
barncancer

Insamling
—somisintur
bidrar till Barn-
cancerfondens
verksamhet

Rad och
stod till
drabbade




Leo Fransson, 11 ar, behandlades
for akut myeloisk leukemi (AML)
ar2014. Han &r ett av barnen
som har suttit pa bla stolar i
Barncancerfondens annons-
kampanjer.

HOPP

Vidrivs av hopp och ser
detpositivaienturbulent
vardag.

forskningsomraden och nya forskningssam-
arbeten. Det dr viktigt att savil forskning som
vard och omsorg gér i takt med individens och
familjens behov, sdger Thorbjorn Larsson.

For att sikerstilla kompetensen inom barn-
canceromradet driver och finansierar Barn-
cancerfonden utbildningar i barnonkologi for
savil likare som sjukskéterskor och under-
skoterskor. Det édr i dag en utmaning for lika-
re att fa tid f6r bade sin forskning och den
kliniska verksamheten. For att mota den ut-
maningen bekostar Barncancerfonden upp
till 5o procent av ST-tjénster for de lakare
som viljer barnonkologi, under max fyra ar.
Utbildningarna och finansieringen av ST-
tjanster okar kompetensen och gor det attrak-
tivt att fortsatta jobba med barnonkologi. Med
trygg och vilutbildad personal far patienterna
en tryggare tillvaro pa sjukhusen.

- Detta ér en viktig fraga eftersom det stin-
digt tillkommer ny kunskap, vilket ger forut-
sdttningar for bittre och béttre vard. Sam-
tidigt maste vi arbeta for att informera och
utbilda de drabbade familjerna. Genom forsk-
ning vet vi att virdens mest kvalitetshojande
faktor dr informerade patienter som far ett
reellt inflytande 6ver varden. Det 6kar kins-
lan av kontroll och sammanhang i en virld
som slagits i bitar av ett barns cancerdiagnos,
sager Thorbjorn Larsson.

NARETT BARN DRABBAS av cancer paverkas
en hel familj men ocksa forskolegruppen,
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Maxa livet ar Barncancerfondens program for vuxna som har overlevt
barncancer. Syftet med programmet &r att 6ka medlemmarnas formaga
att bade se och utnyttja sin fulla potential.

klasskompisar, bistisar, pojk- och flickvédnner,
larare och sldktingar. Listan kan goras lang.
Kring vart och ett av de drygt 300 barn som
insjuknar varje ar finns ett nitverk av perso-
ner vars liv och relationer ocksa paverkas.

-Ivart arbete och med vara insatser med
att stodja drabbade familjer vill vi ta hansyn
till hela barnet och dess familj och natverket
runt omkring. For de allra flesta barn med en
svar sjukdom &r det ofta helt avgérande att
involveras i ett socialt ssmmanhang och
kunna leva ett s& normalt liv som mojligt,
sager Thorbjorn Larsson.

BARNCANCERFONDEN ARBETAR PA natio-
nell niva med att hjélpa familjer genom att ge
stod. Viktiga lankar i detta arbete dr konsult-
sjukskoterskorna och syskonstodjarna som
helt finansieras av Barncancerfonden.
Konsultsjukskoterskorna finns vid landets
samtliga barncancercentrum och fungerar

APPENDIX DET HAR AR BARNCANCERFONDEN

Harifran kom
intdkterna2018

Saharfordelas de olika
intaktsslagen.

L

M Testamenten 17%
M Manadsgivare 12%
Svenska
Postkodlotteriet 4%
Finansiella poster 17%
M Event 9%
M Bidrag 1%
M Foretagssamarbeten  12%
Ovriga gavor 28%

Arbetetsom Barncancerfonden
utfor bekostas genombidrag fran
privatpersoneroch foretag.

Hitgarpengarna
Sahdranvandervienin-
samlad hundralapp.

O

borg ordnar Barncancerfonden darfor famil-
je- och temaveckor for de familjer som drab-
bats av en barncancersjukdom. Barncancer-
fonden dger dven Almers hus, ett hus utanfér
Varberg dit familjer kan dka for rekreation
och umginge. I huset finns fyra ligenheter
vilket ger mojlighet till viktigt erfarenhets-
utbytet mellan familjerna. Arligen arrange-
ras dven ett lager for tondringar dit bade
tondringar som varit sjuka och deras syskon
ar vilkomna. Ett uppskattat lager dar ton-
aringarna far triffa andra som vet och forstar
hur det dr att leva med en barncancersjuk-
dom.

Stod till drabbade familjer sker dven pa
lokal niva genom de sex regionala férening-
arna. Foreningarna, som dr egna juridiska
enheter, ger familjerna st6d, information
samt ordnar aktiviteter pa och utanfor sjuk-
huset inom den egna regionen. Arbetet i
foreningarna sker till storsta delen avideella
krafter men for att stotta och sékerstilla
kvaliteten har Barncancerfonden anstallt
bland annat en foreningsinformator till varje
forening.

I1DAG FINNS OMKRING 11 000 barncan-
ceroverlevare i Sverige. Gruppen vixer sta-
digt och darfor satsar nu Barncancerfonden
pé denna grupp bland annat genom Maxa
livet - ett program med aktiviteter for vuxna
barncancerdverlevare. Syftet med program-
met dr att hjilpa barncancerdverlevarna att
hitta sin egen drivkraft. Detta gors bland
annat genom skraddarsydda aktiviteter som
till exempel motivationskurser.

Itakt med att barncanceréverlevarna blir
fler 6kar ocksa behovet av vard och st6d spe-
ciellt anpassat for vuxna som har behandlats
for barncancer. Kunskapen om sena komp-

som en ldnk mellan familjen och omvirlden, - zg;sll(tglirl]gmng 62%
till exempel mot forskola och skola. Syskon- B R3d ochstéd 10%
stodjarna finns, forutom pa landets sex barn- M Information 13%
cancercentrum, dven pa Lilla Erstagdrden B Administration 4%
i Stockholm, Sveriges enda barnhospis. M insamling 11%
Syskonstddjarna finns till hands f6r sysko-
nen som ofta paverkas kraftigt nar familjen
kastas in i cancervarden.
For drabbade familjer ér, forutom dkad Det arliga ungdomsstorligret ger tillfille att méta
kunskap, dven utbytet med andra familjer andra drabbade och syskon som ocks3 vet hur det &r
oerhort viktigt. PA Agrenska utanfor Gote- att leva med barncancer p& néra hall.
S ThEiaT INSAMLING 0 PENGARNA FORDELAS ANSOKNINGAR
| STORT OCH SMATT FORATT GORAMEST NYTTA KOMMER IN
Ba rncancerfonden Genom insamlingar, event, testa- Pengarna fordelas mellan Barncancer- Forskarna ansdker om pengar i
o menten och enskilda gavor fran fondens andamal. 274 miljoner gick olika utlysningar. De kan ocksa
for att UtrOta privatpersoner och féretag sam- till forskning och utbildning, 43 miljoner soka forskartjanster eller bidrag
lade Barncancerfonden in 412 till rad och stdd och 58 miljoner till infor- till resor och utbildningar som
ba rncancer miljoner kronor under 2018. mation. starker svensk vard och forskning.
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Privata insatser gor stor skillnad. Team Rynkeby
bidrog med 34,9 miljoner kronor till kampen mot
barncancer under 2018.

likationer inom savil varden som samhillet
istort dr fortfarande for 1ag, dven om forsk-
ning inom omradet har 6kat.

-Innanjag borjade som generalsekretera-
re for Barncancerfonden hade jag ingen
aning om att sd ménga som 70 procent av de
barn som 6verlever cancer lever med kvar-
stdende komplikationer. Det &r viktigt att
vard och omsorg tar ansvar f6r det som hén-
der efter den akuta sjukdomstiden, och till
exempel organiserar langsiktiga kontroller,
sager Thorbjorn Larsson.

KUNSKAP AR MAKT. Forskning visar att de
barn som drabbas av en cancersjukdom och
deras familjer mar béttre nér de sjilva samt
omgivningen har kunskap om barncancer
och en forstaelse for vad sjukdomen innebar.
Informationsspridning och opinionsbildning
ar ett av Barncancerfondens viktiga uppdrag
och ocksd det som var grunden till Barncan-
cerfondens bildande for snart 40 ar sedan.
Genom att hela tiden informera om cancer-
sjukdomar som drabbar barn sprider Barn-
cancerfonden kunskap och medvetenhet om
barncancer och dess foljder. Det sker genom
bred kommunikation bland annat pa barn-
cancerfonden.se och i sociala kanaler. Barn-
cancerfondens informationsarbete riktar sig
dven till de drabbade familjerna och deras
nirstdende genom bland annat stodjande
skrifter och bocker men dven filmat material.
Ivarden anvénds dven dldersanpassat forbe-
redelsematerial som ar framtaget med finan-
siering fran Barncancerfonden. Tidningen
Barn&Cancer och Maxa livet-tidningen dr
publikationer som dels riktar sig till de drab-
bade men ocksa till omgivningen runt den
drabbade familjen for att sprida kunskap och
pa sa vis oka forstaelsen for de drabbades

situation. Tillsammans med Barncancerrap-
porten dr dessa publikationer ocksa viktiga
kanaler for att nd myndigheter och besluts-
fattare.

Genom ett proaktivt pressarbete nds en
bredare allméinhet av Barncancerfondens
informationsbudskap och genom riktade
insatser bedriver Barncancerfonden pa-
verkansarbete och skapar medvetenhet
kring barncancerfragan.

- Barncancerfonden har under snart 40
ars tid byggt upp en stor kunskapsbank att
Osa ur for att skapa en bittre situation for
barn med cancer. I rets Barncancerrapport
fokuserar vi pa sena komplikationer efter
sjukdom och behandling. Har har Barn-
cancerfonden en viktig uppgift i att 6ka
kunskapen om barncanceréverlevarnas
situation, sdger Thorbjorn Larsson.

MED OKAD KUNSKAP om den situation bar-
nen och deras familjer hamnar i och vad som
moter dem efter avslutad behandling 6kar
ocksé viljan att bidra ekonomiskt. Insamling
ar en forutsattning for Barncancerfondens
fortsatta satsningar pa forskning samt stod till
drabbade familjer. Under 2018 samlade Barn-
cancerfonden in ndrmare 412 miljoner kronor
- och engagemanget fran givarna okar.

- Allt fler ménniskor forstar viardet av per-
sonligt engagemang och ser att det faktiskt
gar att forandra sddant som behover dndras.
Givarna dr vara narmsta vanner i kampen
mot barncancer, siger Thorbjorn Larsson.

Som manadsgivare till Barncancerfonden
dr man Barnsupporter och tillh6r en av Barn-
cancerfondens viktigaste givargrupper. Ge-
nom Barncancergalan - det svenska humor-
priset engagerar Barncancerfonden arligen
nya méanadsgivare. Vid 2018 rs ingang
hade drygt §3 000 personer valt att bli Barn-
supportrar. Vid sidan av ménadsgivande far
dven Barncancerfonden in gavor i form av

Tidningar, bocker och webb - information bidrar till
kunskap, férstaelse och engagemang for barncancer.

Pa Almers hus finns inga masten. Jimmy, Adrian
och Maria Lindblom Bjorn dr en av de familjer
som har kopplat av i Barncancerfondens eget hus
i Varberg.

bland annat minnes- och hégtidsgavor och
testamenten. Det har ocksa blivit allt viktiga-
re for Barncancerfonden att mota givaren dar
givaren dr och ddrigenom underldtta. Exem-
pel péd insamlingskanaler som vixt mycket
sista aret dr Facebook donations och Swish.

MANGA FORETAG VALJER ocks3 att enga-
gera sig for Barncancerfondens sak. Flera
foretag har till exempel valt att gd ini Ge
10-kronor-kampanjen dar foretagens kunder
under en begriansad period ges mojlighet att
bidra till Barncancerfondens verksamhet

i samband med ett kop i foretagets butiker.
Andra foretag fokuserar pa att ge en storre
summa vid enstaka tillfdllen, manga ganger
i samband med jul.

Att kombinera insamling med vidlméende
har ocksa blivit populédrt och ménga véljer att
delta i Barncancerfondens idrottsevent.
Genom deltagande i exempelvis Spin of
Hope, Ride of Hope, Run of Hope eller Walk
of Hope ges bade privatpersoner och foretag
mojligheten att gora gott bade for de drabba-
de barnen och for sig sjalva.

- Forskning och 6kad kunskap ér de fraim-
sta medlen for att nd Barncancerfondens vi-
sion och insamlingen ar stottepelaren for det-
ta. Samtidigt tror jag att fundraising mer och
mer handlar om friendraising, det vill siga
ménniskor som pd olika sétt och med olika
medel jobbar for ett gemensamt mal. Det &r
fantastiskt och hoppfullt att se hur fler och
fler vill engagera sig for var vision - att utrota
barncancer, siger Thorbjorn Larsson.

FORSKNINGS-
PENGAR FORDELAS

Barncancerfondens fem forsknings-
namnder gar noggrantigenom an-
sokningar och beslutar om vad som
ska beviljas och med hur mycket.

DRABBADE FAR
RAD OCH STOD

Pengarna som fordelats till rad och
stod fordelas mellan olika projekt
som ger stod under och efter be-
handling.

KUNSKAP OM

BARNCANCER VAXER

Barncancerfonden sprider informa-
tion om sjukdomen och vacker opini-
on kring viktiga barncancerfragor.

FLERBARN
OVERLEVER

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 framgangsrik forskning éverleveridag omkring

85 procent av de barn sominsjuknaricanceriSverige. Det
betyder samtidigt att cirka 15 procent inte klarar sig. Barn-
cancerfonden arbetar for att alla barn ska 6verleva och stodjer
darfér outtrottligt forskning inom flera olika omraden som
bidrar till visionen - att utrota barncancer.

BARNCANCERFONDEN SAMLAR IN pengar for att bekdmpa cancer-
sjukdomar hos barn och redan samma &r som starten, 1982, kunde
Barncancerfonden dela ut sina forsta forskningsanslag.

I dag bidrar Barncancerfonden dven med pengar till biobanker,
vardplaneringsgrupper, utbildningar och kurser samt stéd och infor-
mation. 229 olika projekt pagar i dag med stdd fran Barncancerfonden.
Bara under 2018 beviljades 208 miljoner kronor i anslag till forskar-
tjanster och forskningsprojekt i Sverige och Norden.

Under 2018 samlades totalt 412 miljoner kronor in fran privatper-
soner, organisationer och foretag. Barncancerfonden ér den enskilt
storsta finansidren av barncancerforskning i Sverige. Pengarna gar till
enskilda forskningsprojekt, forskartjéinster, 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 forskningsndmnder. 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 lekmén som har personlig erfarenhet av barncancer. I sarskilda
fall kan ndmnderna fa st6d av utlatanden fran externa specialister.
Forskningsnimnderna 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) ar
enviktig 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 tva biobanker dr ocksa viktiga anledningar till att fler barn
overlever sin sjukdom. Ur dem kan forskare f& underlag till sina
studier och ny kunskap om tumorer, DNA-avvikelser med mera.

Att behandla ett barn med cancer stiller speciella krav pa sjuk-
varden. Det dr inte bara det sjuka barnet som drabbas, hela familjen
far en fordndrad livssituation. Forutom den medicinska varden behéver
aven det sjuka barnet, dess syskon och foraldrar stod. Barnet behover
bland annat stod for att klara av sin skolgang och familjen maste fa moj-
lighet att bo tillsammans p& sjukhuset. Barncancervarden ér darfor
centraliserad till sex barnonkologiska centrum i Umed, Uppsala, Stock-
holm, Linkdping, G6teborg 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 sex barncancercentrum
som finns vid universitetssjukhusen i Umed, Uppsala, Stockholm,
Linkoping, Goteborg och Lund.

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 dr den mall man utgér ifrdn, men sedan anpassas
denna alltid efter det individuella barnets speciella egenskaper for att
uppna bista resultat. Det finns ett utbrett samarbete inom barncancer-
omradet bade inom Norden och Europa och 6vriga vérlden. Alla barn
som insjuknar i leukemi far, oavsett var barnet bor inom Norden,

lika behandling. Alla behandlingsprinciper som anvandsidag dr



forskningen

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 tva biobanker
i Sverige - Nordiska biobanken for leukemi och Barntumorbanken.

I biobankerna samlas olika typer av vivnadsprover och blod och
information med syftet att ge patienten bista mojliga vard och
underlitta forskning inom barncanceromradet. Ett rigorst regel-
verk och etiska bestimmelser reglerar hur patientvavnad far

samlas in till biobankerna och sedan anvindas.

Biobank for leukemi

DEN NORDISKA BIOBANKEN for leukemi pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala dr den forsta i sitt slag och mycket

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

vardefull inom barncancerforskningen kring leukemi. RCCNORR inte sjukvard utan dr en stodjande funktion.

Forskarna kan testa hypoteser och likemedel med
hjilp av biobankens material och fd snabba svar.
Dirmed kan nya behandlingsmetoder och forbatt-
rad vard snabbare na de barn som insjuknar i leu-
kemi, den vanligaste barncancerformen.Blod-
prover och benmérgsprover samlas in fran alla
nordiska barn som har nyinsjuknat eller far aterfall

ileukemi.

Barntumorbanken

IBARNTUMORBANKEN SAMLAS tumorvavnad

fran neurala tumorer (hjarntumorer och neuro- RCC
blastom) och solida tumdrer fran barn i Sverige. ':JPPSALA
Proverna dr en killa till forskning som kan leda OREBRO

till battre behandlingar och bot f6r barncancer-
patienter. Proverna som kommer till banken

bestér av biopsier samt operationsmaterial RCC o
och blod fran patienterna. SYDOST
@ RCC VAST
@ RCCSYD

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.
Inom RCC arbetar man for att cancervarden ska bli
mer patientfokuserad, jimlik, saker och effektiv.
Arbetet utgar fran den nationella cancerstrate-

([ ) gin. RCC verkar ocksa for att rehabilitering
RCC 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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APPENDIX BARNCANCERFORSKNINGEN | SVERIGE

Barncancerforskningen

I dag pagar 229 olika projekt med stod
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 vardavdelningen. 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 om-
fattar ocksa utvecklingen av omhandertagan-
detav 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 specialis-
terinom barnonkologifran allalandets barnonko-
logiska centrum, specialisteribarnkirurgi, stral-
terapi, patologi och ortopedisk kirurgi samtbarn-
lakare franlanssjukhusen. VSTB adjungerar
dessutomregelbundet andra specialister som
behovs for arbetet. VSTB:s huvudmalsattning
drattarbetaforattallabarnilandetskafabéasta
mojliga behandling for sin tumorsjukdom enligt
internationella vetenskapligarén och erfaren-
heter,oberoende avvardebor.

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.

SVBRG

SVENSKA BARNRADIOTERAPIGRUPPEN
aren grupp bestaende av kliniskt verksamma
barnradioterapionkologer och sjukhusfysiker
somrepresenterar Sveriges alla sjukvards-
regioner. Gruppen startade ar2000. Malet &r
att verka forutbildning, kvalitetssakring och
riktlinjer for barnradioterapiniSverige och att
vararadgivande organiolika fragor kring barn-
radioterapi. Sedan 2008 finns ett kvalitets-
register,"Radtoxregistret”, dar uppgifter om
det stralbehandlade barnets sjukdom och
behandling registreras, med fokus pa stral-
behandling 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

Ladkare, sjukskoterskor och annan sjuk-
vardspersonal som jobbar med cancer-
sjukabarn behodver standig utbildning
och fortbildning for att pa basta satt
kunna méta cancersjukabarns behov.
Darfor finansierar Barncancerfonden
bland annat en ldkarutbildningochen
sjukskoterskeutbildning.

Utbildning for likare

BARNCANCERFONDEN finansierar en utbildning
somriktar sigtill barnlakare som villkompetens-
utvecklasinombarnonkologi. Utbildningen ska
bidratill attbarnen moéts av stérre kunskap ndr de
vardas pa sitthemsjukhus, samtidigt som Barn-
cancerfondenhoppas 6kaintresset forbarnonko-
logibland lakare utanfor universitetssjukhusen.

Sjukskoterskeutbildningar

BARNCANCERFONDEN FINANSIERAR en
uppdragsutbildningibarnonkologisk vard for
sjukskoterskor som kommerikontakt med
barn med cancer,isamarbete med Karolinska
institutet pa totalt 30 hgskolepodng. Dess-
utom finansierar Barncancerfonden enfyra
dagarsintensivkursimedicinsk barnonkologi
for sjukskoterskor utan specialistutbildning
som arnyainomomradet och som arbetar pa
barncancercentrum 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 Barncancer-
fon-densedanifjolenfyradagarsintensiv-
kursimedicinsk barnonkologi anpassad for
barnskoterskor och underskoéterskor.

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 gerlakare och sjukskoterskor som arbetar
utanfor barnonkologiska centrum maéjlighet att
Oka sinkunskap och erfarenhet.

Utbildningsdagar pa Agrenska

ALLASOMARBETAR med eller mdterbarnoch
ungdomar som har eller har haft cancerkan delta
i utbildningsdagar som halls under familjevistel-
serpa AgrenskaA Syftetar att ge aktuell medi-
cinsk kunskap om barncancersjukdomar, samt
information om komplikationer av sjukdom och
behandling och hur det paverkar vardagen.

Natverkstraffar

FORATT OKA SAMARBETET och ge méjlighet
tillerfarenhetsutbyte stoder Barncancerfonden
aven natverkstraffar for olika yrkeskategorier
som arbetar med barnonkologi.

Internationella samarbeten mellan
barnonkologer och forskare ar viktigt.
Inte minst for att utbyta kunskap och
erfarenheter men ocksa for att skapa
gemensamma forskningsprojekt, da
detibland finns for fa barn och for

fa tumoérer att forska pa enbart fran
Sverige. Detfinns ett flertal organisa-
tioner for detta samarbete.

NOPHO

NORDIC SOCIETY OF PAEDIATRIC
HAEMATOLOGY AND ONCOLOGY arden
nordiska samarbetsorganisationen for barn-
cancerldkare. En gang om aret samlas med-
lemmarna for att utbyta kunskap och erfaren-
heterinombarnonkologi. NOPHO skéter ocksa
de nordiska databaserna med barn med cancer
och ger arligen ut enrapport éver behandlings-
resultat och 6verlevnadiNorden.

NOBOS

NORDIC SOCIETY OF PEDIATRIC ONCOLOGY
NURSES, detnordiska natverket for sjukskoter-
skorinombarnonkologii Danmark, Island, Fin-
land, Norge och Sverige. Syftetmed NOBOS ar
attutdka och koordinerakunskapen och utbyta
erfarenheteriklinisk omvardnadinom barn-
onkologi.NOBOS har undergrupperinombland
annat nutrition, smarta, hjarntumorer och sena
komplikationer. NOBOS arrangerar enkonferens
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 sombedriver
kliniska provningar for att bilda ett starkt euro-
peiskt virtuellt institut. Malet ar 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
O0kakunskapenom allaaspekterav barncancer.
Malet ar att forbattra och optimerabehandlingar
over helavarlden. SIOP:s vision dr attingetbarn
skado av cancer. All sjukvardspersonal som
deltariarbetet med cancerhosbarnochunga
vuxnakan ga mediSIOP, deltaikongresser och
regionala moten, samtanvanda SIOP somen
mojlighet att utveckla sina natverk.

CCI

CHILDHOOD CANCER INTERNATIONAL ar
ettforaldrandtverk som utbyterinformation
och erfarenheterisyfte att forbattratillgangen
till basta mojliga behandling och vard for barn
med cancer 6ver hela varlden. Visionen dr att
vara detorgan somforetrader familjer med
cancerdrabbade barnivarlden.

Kids Cancer Act Now

BARNCANCERFONDEN AR EN av medlem-
marnaikonsortiet Kids Cancer Act Now. Det
ar eninternationell sammanslutning av foren-
ingar, somtillsammans kan finansiera lake-
medelsutveckling och driva paverkansarbete.
Pasavis ska cancerdrabbade barn fatillgang
tillbanbrytande behandling.

ITCC

ITCC,INNOVATIVE THERAPIES FOR
CHILDREN WITH CANCER, drensamman-
slutning av europeiskabarncancercentrum
ochlaboratorier som startade 2011 vid
European Medicines Agency (EnprEMA). Den
samverkar med ldkemedelsindustrin med
malet att testa nya behandlingsformer for barn.
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APPENDIX | BARNCANCERFONDENS FORSKNINGSANSLAG

Pagaende forskningsanslag

Barncancerfonden ar den enskilt storsta finansiaren av barncancerforskning i Sverige. Just nu
finansieras 229 pagaende forskningsprojekt och 114 forskartjanster med medel fran Barncancer-
fonden. En del forskare har fatt anslag till flera projekt eller flera tjanster i sin forskargrupp.

o o - -
Pagaende forskningsprojekt
FRIDA ABEL
Genetiska markérer i nervcellstumérer - relevans for klinisk diagnostik
och behandling.

JONAS ABRAHAMSSON

NOPHO-AML 2012 - Behandlingsstudie av barn och ungdomar med
akut myeloisk leukemi.

MARIA ALVARADO-KRISTENSSON
Ett nytt cellskelet som en terapeutisk mdltalva fér bendling mot barn-
cancer.

JONAS ANDERSSON
Utveckling av ett kliniskt arbetsfléde med dual-energy CT for proton-
behandling av barn.

MATTIAS ANDERSSON
Malriktad behandling mot cancergenen MYB i akuta barnleukemier.

JOHN ANDERSSON
CD4+FOXP3+ regulatoriska T-celler som mdl fér cancerimmunterapi.

HELENE ANDERSSON SVAHN

Snabb, kostnadseffektiv och patientndra profilering av cytokinpaneler
for pediatrisk onkologi.

MICHAEL ANDANG

Neuroprotektion genom induktion av cellsémn.

Skydd av hjdrnans utveckling hos barn som genomgdr cancerterapi.

MARIE ARSENIAN HENRIKSSON
Amnesomsdittning och differentiering som madiltavlor for nya terapier
mot nervcellstumérer hos barn.

GISELABARBANY
Ny metod ger forfinad och sékrare diagnostik av barnleukemier.

NINIB BARYAWNO
Enkelcellsanalys av medulloblastoma fér bdttre forstdelse av orsak
till klinisk relaps.

Utveckling av effektiv terapi mot neuroblastom genom mdlriktad
behandling mot DHODH.

MATTIAS BELTING

Nya mekanismer for stressanpassning som potentiella mdl fér behand-
ling av gliom.

LISAKARINBERGSTROM

Roboten Pepper som stod for barn, fordldrar och vdrdpersonal vid
medicinska procedurer.

MARTIN BERGO

Effekter av antioxidanter och en ny tumér-suppressor-gen pd barn-
leukemi.

DANIEL BEXELL

Ny behandling av metastaserande neuroblastom.
OLABLENNOW

NORD-FACT: Nordiskt register for invasiva svampinfektioner efter
allogen stamcellstransplantation.

KLAS BLOMGREN

Litiumbehandling skyddar mot kognitiva biverkningar efter strdl-
behandling av hjdrnan.

Aterstdllning av inflammatorisk jémvikt fér att motverka hjérnskada
efter strdlbehandling.

Skada och ldkning i den vixande hjdrnan efter strdlbehandling.

BERTHA BRODIN
Individ-anpassad behandling fér barn och unga vuxna med recidive-
rande sarkom.

PETTERBRODIN
Immunsystemets roll i avstétningen av solida tumérer hos barn.

YENAN BRYCESON
Studier avimmunfunktion hos barn med lymfoproliferative sjukdomar.

CHARLOTTA BOIERS
Karaktdrisering av leukemiceller som uppstdr under fosterlivet.

JORG CAMMENGA
Frekvens och funktion av SAMDOL mutationer.

YIHAICAO
Utveckling av nya terapeutiska metoder fér behandling av retinoblastom.

HELENA CAREN
Hjdrntumérer - forbdttrade modeller och nya behandlingsstrategier.
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JOSEPH CARLSON
Maligna ovarialtumdrer hos barn: Incidens och ldngtids prognos.

THOMAS CASSWALL
Utvdrdering av sond versus gastrostomi hos stamcellstransplanterade
barn.

ANDERS CASTOR
Svenskt deltagande i EsPhALL/COG2017 fér barn med Ph+ ALL.

Methotrexats biotillgdnglighet, effekt och toxicitet vid h6gdos
methotrexat vid lymfatisk leukemi.

TINADALIANIS
Deregulation av FGFR1-4 och anvéndning av selektiva FGFR hémmare
for behandling av barncancer.

PAULIINADAMDIMOPOULOU

Fertilitetsbevaring for unga flickor som genomgdr behandlingar med
hog risk for infertilitet.

SOFIE DEGERMAN

Klinisk och biologisk betydelse av DNA metylering och telomerléngd
vid barnleukemi.

MIKAEL DELLBORG
Cancer hos barn och vuxna med medfédda hjértfel i Sverige.

TERESITADIAZ DE STAHL
Nya metoder for att forbéttra molekylér diagnos och prognostisering av
medulloblastom.

ANNA DIMBERG
Blodkdrlen som mdl fér cancerterapi vid behandling av hjdgrntumaérer
hos barn

CHRISTINADIVNE
Strukturmekanistiska studier avseende gangliosidbiosyntes med
relevans for neuroblastom

HANADOBSICEK TREFNA
Mikrovdgshypertermi system for att motverka sena effekter for 6ver-
levande barn med CNS-tumérer.

KATARINA EJESKAR
11g-gener som mdl fér behandling av neuroblastom, funktionella gen-
studier.

BRITT-MARIE EKMAN-JOELSSON

Identifiering av riskfaktorer for uppkomst av post-transplantations-
lymfom.

MARTIN ENGE

Karakterisering av Cancerstamcelleri ALL.

EVA-MARIE ERFURTH
Late consequences of hypopituitarism and of hypothalamic involve-
mentin a childhood onset craniopharyngioma.

INGEMAR ERNBERG
Immun-monitorering for att forbdttra behandling av barn efter hdma-
tologisk stamcellstransplantation.

MAGNUS ESSAND
Immunterapi av barntumérer.

LOUISE VONESSEN
Webbaserad psykologisk sjélvhjdlp for fordldrar vars barn behandlats
mot cancer

JEANETTE FALCK WINTHER
Sena komplikationer hos Nordiska ldngtidséverlevande efter neuro-
blastomibarnadren.

Sena komplikationer hos patienter som éverlevt behandling for skelett-
cancer pd nordiska barn.

THOAS FIORETOS
Translationella genomiska och funktionella analyser av akut leukemi
hos barn.

LINDAFOGELSTRAND
Ar behandlingen tillréicklig? Projekt om hégkénslig analys av leukemi-
celler vid akut myeloisk leukemi.

CECILIAFOLLIN
Digitalt program for barncanceréverlevare ska 6ka deras sjélvstédndig-
het.

KARIN FORSBERG NILSSON
Nya potentiella mdlmolekyler for behandling av hjérntumérer hos barn.

EVA FORSSELL-ARONSSON
Férbdttrad radionuklidterapi av neuroblastom.

SUSANNE FRANSSON
Genetiska avvikelser och molekyldra mekanismer i aggressive neuro-
blastoma.

Betydelsen av genetiska féréndringar och telomer-fenotyp hos
aggressiva neuroblastom.

PAR GERWINS
Interplay between the coagulation system, tumor stroma and angio-
genesis in tumor development.

LEONARD GIRNITA

Nytt sdtt for behandling av pediatrisk sarkom: Férspdnning RTK/GPCR
signalering.

DAVID GISSELSSON NORD

Evolutiondra kartor for béttre behandling av Wilms tumor.

ALEKSANDER GIWERCMAN
Barncancer och avkommens hdélsa - registerstudie.

PERNILLA GRILLNER
Deltagande f6r svenska barnonkologiska centra i behandlingsstudien
LOGGIC for ldggradiga gliom.

JIKUIGUAN
Utveckla nya mdlinriktade ldkemedel for ALK-positiv neuroblastoma.

RAMNEEK GUPTA
Genom-vid profilering av kandidatgener i leukemi: utforskning av ge-
nernes effekt pd kemoterapi.

ANITA GONDOR
Cirkadisk dysreglering av 3D epigenomet som en platform for anpas-
sad plasticitet i barncancer.

EMMA HAAPANIEMI
CRISPR-Cas genterapi fér genetiska blodsjukdomar.

FELIXHAGLUND
Molekyldrgenetisk kartldggning av synoviala sarkom.

ANNA HAGSTROM (tidigare Andersson)
Patogenes och tumérheterogenitet vid KMT2A-associerad leukemi.

BENGTHALLBERG
Kan den nya generationens ALK mediciner kombineras med andra
mediciner.

FINNHALLBOOK
Fortsatta studier av en stamcells-baserad modell for retinoblas-
tom-carcinogenes.

KAROLIN HANSEN NORD
Genetisk klassificering av osteosarkom for férbéttrad riskstratifiering
och behandling.

JENNY HANSSON
Gruset i blodstamcellernas maskineri som styr blodcancerutveckling
hos foster.

ROBERT HARRIS
En nyimmunterapi fér specifik genmodulering av tumor associerade
makrofager.

MOUSTAPHA HASSAN
Individbaserad behandling fér SCT-transplanterade barn fér att minska
sena kardiovaskuldra problem.

THOMAS HELLEDAY
Utveckling av MTHFD2 och MTH1-hémmare fér behandling av barn-
cancer.

KERSTINHELLGREN
Ny innovativ 6gonundersékningsteknik for tidig upptdckt av syn-
hotande hjérntumér hos barn.

JAN-INGE HENTER
Histiocytoser hos barn - etiologi, diagnostik och terapi.

OLAHERMANSON
Ny teknologi for férbdttrad karakterisering av DIPG.

Nya metoder for att hitta och behandla barntumérceller och stamceller
inervsystemet.

NIKOLAS HEROLD
Bekdmpa cytostatikaresistens och utveckla nya kombinationsbehand-
lingar fér barncancer.



MATS HEYMAN
ALLTogether - europeisk klinisk behandlingsstudie fér akut lymfatisk
leukemi hos barn och unga vuxna.

Utvdrdering av behandling av relaps av ALL i Norden samt epidemiolo-
giska studier av seneffekter pd benhdlsa hos personer behandlade for
cancer under barndomen.

LARS HJIORTH
PanCareFollowUp: Patientcentrerad uppfoljning av fore detta barncan-
cerpatienter.

FRIDAHOLM
Epitranskriptoma modifieringar och dess péverkan pd Akut Lymfastisk
Leukemi.

STAFFAN HOLMIN
Intraarteriell, intratumoral behandling av ponsgliom.

EMMA HOVEN
Socioekonomisk situation for fordldrar till barn med cancer: konsekven-
ser forinkomst och arbete

Effekter av barncancer pd framtida hdlsorelaterade beteenden: En
kvantitativ och kvalitativ studie.

ANNAHOGLUND
Att stdrka cancersjuka barns livskvalitet, véilbefinnande och delaktighet
ivdrden.

MARIANNE IFVERSEN
Skonsam metod for tidig upptdckt av dterfall efter stamcellstransplan-
tation for leukemiibarndomen.

PEKKA JAAKO
mRNA translation som en mdltavla i barnleukemi.

STENEIRIK WAELGAARD JACOBSEN
Identifiering av leukemiska stamceller vid akut lymfatisk leukemi hos
barn.

ROZBEH JAFARI
Banbrytande proteomikmetod méjliggér unika behandlings och resis-
tensmarkorer for leukemi hos barn.

KIRSIJAHNUKAINEN
Genetisk polymorfism i behandlingsrelaterad toxicitet efter stamcell-
stransplantation hos barn.

JOHAN JAKOBSSON
DNA-metylering och transposabla element: ett nytt omrdde inom barn-
cancerforskningen.

MARIANNE JARFELT
Overvakning av hjdrtfunktion under och efter behandling fér barncancer.

BERTIL JOHANSSON
Genetiska och epigenetiska studier av akut leukemi hos barn.

JOHNINGE JOHNSEN
Nya behandlingsformer fér medulloblastom och neuroblastom.

RANDALL JOHNSON
Modifiering av syrekdnsliga system for att optimera kapaciteten hos
CAR T-celler.

MARCUS JARAS
Utveckling avimmunterapier riktade mot akut myeloisk leukemi.

MARIE KALM
Forhindra skador i den vixande hjdrnan orsakad av stralbehandling.

CHANDRASEKHAR KANDURI
Ldnga icke-kodande RNA vid utveckling av neuroblastom: funktionella
och mekanistiska aspekter.

JONAS KARLEN
Kvalitetssdkring av nya studieprotokoll fér behandling av Hodgkiri s
lymfom hos barn och ungdomar.

STEFAN KARLSSON
Aktivering av blodets stamceller och utveckling av mer effektiv ben-
madrgstransplantation.

GORAN KARLSSON
Molekyldr karakterisering av individuella blod- och leukemistamceller.

JULHASHUDDINKAZI
Mekanismer bakom uppkomst terapi-resistens i akut leukemi.

PERKOGNER
Nya kliniska studier av antiinflammatorisk behandling for barn med
hogriskneuroblastom.

Translationell Neuroblastomforskning.

INGER KRISTENSSON HALLSTROM
Avancerad sjukvdrd i hemmet for barn med cancer och annan léngvarig
sjukdom.

GEORG KUHN
Nya diagnostik- och bildverktyg fér bedémning av kognitiva funktioner
hos barncanceréverlevare.

NINA LAHTI
Min KOD- férbdttra livet for tondringar genom att forbdttra sjélvupp-
levda utfall och compliance.

SONIALAIN
Rational combinations of new and potential drugs to treat retino-
blastoma and childhood sarcomas.

LARS-GUNNARLARSSON
Bekédmpning av MYC och dess partners i barntumérer med dereglerat
MYC-uttryck.

KARINLARSSON
mPGES-1hdmning fér att modulera samspelet mellan tumérceller och
celler i tumérmikromiljén.

OLALARSSON
Evaluering av nya méjligheter att behandla neuroblastom.

JONAS LARSSON
Utveckling av ny mdlriktad behandling fér barnleukemier associerade
med Downs syndrom.

JANNE LEHTIO
Nya kodande regioner i genomet och analys av hur proteomet pdverkas
av genetiska avvikelser vid ALL.

ANDREAS LENNARTSSON
Nya behandlings metoder av leukemi korrigerar den epigenetiskt fel-
reglerade leukemi-stamcellen.

HELENALINGE
Nya samband mellan barncancerbehandling och sena effekter identi-
fierade med artificiell intelligens.

PETRULIUBA
Samspel mellan hjérta och kérl hos unga barncanceréverlevare.

GUSTAF LJUNGMAN

Forberedd for strdlbehandling - Interventionsprogram fér att stédja
barn och ungdomar.

Preventiv kylbehandling av oral mukosit.

Sena komplikationer efter CNS-bestrdlning hos barn.

ANGELICA LOSKOG
Nya CART celler och metoder att dka dess effekt i cancer.

MAGDALINILOURDA
Immunologiska och genetiska studier hos barn med Langerhans cell-
histiocytos.

SIDINHLUC
Skillnaden i reglering av fetala och adulta blodstamcellstyper och
iuppkomsten av blodcancer.

JOAKIMLUNDEBERG
Analys av spatiellt genuttryck i higrntumérer hos barn.

PAIVILAHTEENMAKI
NOPHO-CARE, en nordisk studie om epidemiologi, biologi, behandling
och 6verlevnad hos barn med cancer.

MATTHIAS LOHR

Riktad och hégkoncenterad kemoterapi genom mikroenkapsulerade
celler.

MALIN LOVGREN

En familjecentrerad stédintervention till familjer dér ett barn har cancer.
MATTIAS MAGNUSSON

Specifik behandling fér barn med Akut Myeloisk Leukemi.

STEPHAN MAIER

Biittre hjdgrntumordiagnostik med avancerad diffusionsbildgivning.
KARL-JOHAN MALMBERG

NK cells terapi mot akut lymfatisk leukemi.

JOHAN MALMROS

Toxiciteti behandling av ALL hos barn - fokus pd neuropati.

BENGT MANNERVIK

Molekyldr verktygsldda med terapeutiska enzymer for behandling av
barncancer.

TOMMY MARTINSSON

Neuroblastom genomet; stratifiering, identifiering av biomarkérer och
terapitargets.

Neuroblastomgenomet: Stratifiering, biomarkor identifiering och be-
handlingsmdl.

Neuroblastom-genomet: Stratifiering, biomarkér-identifiering och nya
terapimdl.

BEATRICE MELIN

Genetiska orsaker till hjérntumérer hos barn.

KARIN MELLGREN

Behandlingsstudier pd barn med B cells- och lymfoblast-lymfom;
B-NHL 2013 och LBL 2018.

FREDRIK MERTENS

Genetiska studier av mjukdelstumaérer hos barn.

SOUGAT MISRA
Nya lékemedel fér barncancer.

FELIXMITELMAN
Databas éver kromosomférdndringar och genfusioner i cancer.

ARISTIDIS MOUSTAKAS
Kartléggning av BMPs tumérsuppressiva och onkogena effekter
imedulloblastom hos barn.

PERMUNCK AF ROSENSCHOLD
Strdlningsdosimetri for scker introduktion av hippocampus-sparande
behandling med protoner.

INGA-LILL MARTENSSON
Nya mekanismer och biomarkérer i akut lymfatisk leukemi.

OUTIMAIJA MAKITIE
Benhdilsa hos barn med cancer.

SVENNELANDER
Storskaliga integrativa modeller fér cancer i nervsystemet hos barn.

MARIKA NESTOR
Forbdttrad strdlterapi av neuroblastom med hjdlp av mdlsokande léke-
medel.

MARKUS NILSSON
Nya tekniker fér kontrastmedelsfri MRI av hjdrntumérer hos barn.

ANNA NILSSON
Padverkan av cytostatikabehandling pd B cells immunitet och tarmflora.

BJORN NILSSON
Genetisk variation som styr blodcellsbildning.

STEFANNILSSON
Stod till barn med cancer f6r 6kad delaktighet och hantering av symp-
tom.

Barn och vdrdnadshavares upplevelser av att barnet med cancer lever
med en gastrostomi.

ANN NORDGREN
Molekyldra och epidemiologiska studier av prognostiska och etiologis-
ka faktorer vid barncancer.

PARNORDLUND
Biomarkorer fér terapi av akut lymfatisk leukemi hos barn baserad pé
cellular thermal shift assay.

ULRIKANORENNYSTROM
Fri lek fér barn under cancerbehandling.

JENS NYGREN
Minskat vardlidande vid sévning for cancerbehandling.

TUFVENYHOLM
MR kontrollerad strdlbehandling for sdkrare leverans och mindre bi-
verkningar.

SAM OKRET
Alders- och kénsspecifika aspekter pd lymfom - ett fokus pd kons-
hormoner.

HAKAN OLSSON
Genetisk predisposition for barncancer.

CAROLINE PALM APERGI
Utveckling av nya behandlingar mot barnleukemi med Plk1som mal.

LARS PALMQVIST
Faststdilla forekomst, prognos och mekanismer for akut myeloid leuke-
mimedt(7;12)(q36;p13).

QIANG PAN-HAMMARSTROM
DNA-reparation, genominstabilitet och tidigt debuterande B cells-
maligniteter.

KAJSA PAULSSON
Extra kromosomer i barnleukemi.

GUNNARPEIJLER
Ett nytt sdtt att férhindra celldelning hos leukemiceller.
PERNILLA PERGERT

Barn och ungdomar som stamcellsdonatorer till deras svdrt sjuka
syskon.

Utvdrdering av etiskt stod - Vilken pdverkan har etikfallreflektioner pa
svensk barncancervdrd?

CECILIAPETERSEN
NOPHO-CARE - en nordisk studie av 6verlevnadsfaktorer for barn med
cancer och svdra blodsjukdomar.

PERPETERSSON
Neurofysiologisk kartliggning av stérd minnesfunktion efter bestrdl-
ning av den védxande hjdrnan.

ALEXANDERPIETRAS
Modellering av stamcellsignalering i hjdrntumérer.

KRISTIAN PIETRAS
Studier av blodkdrlens roll for utveckling och prognos av hjdrntumaorer
hos barn.

KATJAPOKROVSKAJATAMM
Molekuldra mekanismer for leukemiutveckling och terapisvar.

CORNELIS PRONK
Immunologisk och anti-tumdraktivitet efter haploidentisk stamcell-
stransplantation hos barn.

HONG QIAN
Benmdrgsmiljons delaktighet i utveckling och behandlingssvar av my-
eloisk leukemi.

SUSANNA RANTA
Central nervsystem biverkningar hos barn med leukemi behandlade
enligt NOPHO ALL 2008-protokollet.

Posterior reversibel encefalopatisyndrom (PRES) hos barn med leu-
kemi.

ANDERS RINGNER

Information till féréldrar som har barn med cancer - en personcentre-
rad intervention.

KENNY ALEXANDRA RODRIGUEZ-WALLBERG

Prediktorer av cellgiftsbehandlings toxiska effekter hos kvinnor och
flickor - En nationell studie.

Atervinning av fertilitet hos prepubertala flickor som genomgdr cancer-
behandling.

PERRYDBERG
TailorDose - en ny teknologi for individanpassad dosering av cyto-
statika.

MAGNUS SABEL
CNS-tumérer hos barn. Epidemiologi, molekyldr klassificering och
overlevnad.
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ILAN SANFI
Musikterapi fo&#776;r reduktion av biverkningar av cellgiftsbehandling
hos barn med cancer.

OLLE SANGFELT
Riktad terapi mot cancercellers signalvégar reglerade av ubiquitin
ligaser.

STEFAN SCHEDING
Ytmarkéroberoende isolering av tumérceller fran neuroblastompatien-
ter baserad pd akustofores.

Undersé6kning av hég-risk neuroblastom och leukemier med hjdlp av
en humaniserad benmérgs modell.

SUSANNE SCHLISIO
Betydelsen av heterogenitet i neuroblastom for att identifiera ny
cancerterapi.

KJELD SCHMIEGELOW
Forbedret underhdlsbehandling af akut lymfoblastcer leukcemi.

JUSTINSCHNEIDERMAN
Barn MEG: Ett system for funktionell neuro-imaging fér barn med
hjdrntumérer.

HERWIG SCHULER
Kan PARP-hdmmare vara anvéndbara fér behandling av barnleukemi?

MIKAEL SIGVARDSSON
Identifiering av stérningar i benmdrgens funktion vid tidiga stadier av
leukemi.

STEFAN SKARE
Nya rérelseimmuna MR-metoder for avbildning av barnhjérnan utan
narkos.

ORJAN SMEDBY
Battre vdrd for hjgrntumorer hos barn med nya bildverktyg.

MAIJA SOHLIN
Magnetkamerabilder som planeringsunderlag vid strdlbehandling
avbarn.

BO STENERLOW
Samexponering fér strdlning och narkosmedel.

MARGARETHA STENMARKER
Hdlsoekonomiska aspekter for utveckling av barncancervdrd i Sverige.

STAFFAN STROMBLAD
Reglering av leukemicellers invasivitet och spridning.

JAN-BERND STUKENBORG
Sena effekten infertilitet - Férsok att rddda framtida fertilitet.

ANDERS STAHLBERG
Behandlingsévervakning av pediatriska sarkom via vétskebiopsier.

Pagaende forskartjanster

JONAS ABRAHAMSSON
Utveckling av metoder for férbdttrad diagnostik och cytostatikaterapi
samt minskning av biverkningar. Forskartjanst

ALEXANDRA AHLNER
Dynamisk och strukturell karaktérisering av Myc-interaktioner med
ldkemedelspotential. Postdoktortjanst

FREDRIK BAECKLUND
Genetiska féréndringar hos lymfom bland barn och unga vuxna.
Kliniska forskarmanader

NINIBBARYAWNO
Enkelcellsanalys av medulloblastoma for bdttre forstdelse av orsak till
klinisk relaps. Forskarassistenttjanst

GISELABARBANY
Genetiska markérer for pediatrisk akut lymfoblastisk leukemi.
Forskartjanst

MARIA BJORK
Stod i vardagen till barn som avslutat behandlingen for hjGgrntumér - en
interventionsstudie. Doktorandbidrag

DANIEL BEXELL
Nya behandlingsvégar mot terapiresistent och metastaserande neuro-
blastom. Forskarassistenttjanst

KLAS BLOMGREN
6-drig finansiering av professur med mojlighet till foriéngning.
Professur

MALIN BLOMSTRAND
Karaktdrisering och modulering av kognitiva seneffekter hos barn efter
kraniell bestrdlning. Kliniska forskarmanader

SARABOLIN

Nya modeller for att studera spridning av barnhjérntumérer.
Postdoktortjanst

HELENA CAREN

Hjdrntumérer - férbdttrad diagnostik och nya behandlingsstrategier.
Forskarassistenttjanst

ANDERS CASTOR
Anaplastisk Wilms tumér - hur evolution pa cellnivd leder fram till be-
handlingsresistent cancer. Forskar-ST-tjanst

DONGFENG CHEN
Leder avsaknad av pre-BCR till leukemi och kan CD27 anvéndas for
behandling av leukemi? Postdoktortjanst
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MIKAEL SUNDIN
Immunitet forr eller senare hos barn som genomgdr blodcellstrans-
plantation.

ANDERS SUNDIN
Forbdttrad neuroblastomdiagnostik med PET-kamera.

MARIA SUNNERHAGEN
Forstd Mycs interaktioner - for béttre framtida terapier.

JOSEFIN SVEEN
Utveckling och utvdrdering av en Sorg app fér fordldrar som mist.

PETTERSVENBERG

IntReALL 2010, kompletterande nationell finansiering av en europeisk
studie av behandling av Gterfall vid akut lymfatisk leukemi hos barn och
ungdomar. Addtional national financing of an EU proj: Relapse therapy
of childhood acute lymphoblastic leukemia.

FREDRIK SWARTLING
Mekanismer vid Gterfall av elakartade barnhjérntumérer.

ANN-CHRISTINE SYVANEN
Genetisk variation och genuttryck fér analys av klonal evolutioni ALL
frdn diagnos till Gterfall.

GIORGIO TETTAMANTI
Tidiga dédsfall bland barn med cancer: en studie om hur sociala fakto-
rer och samsjuklighet pdverkar.

EMMA THAM

Cellfritt tumor DNA (vétskebiopsi) for forbéttrad diagnostik och uppfolj-
ning av barn med cancer.

JENNY THORSELL CEDERBERG
Utvdrdering av en acceptansbaserad psykologisk intervention vid
post-operativ smdrta hos barn.

JACEK TOPORSKI
Deltagande av svenska barnonkologiska centraiinternationella ALL
SCTped 2012 FORUM studien.

PER UHLEN
Férbdttrad diagnos av lymfom med 3D-mikroskopi.

MICHAEL UHLIN
Immunsystemets dteruppbyggnad och Immunterapi efter stamcells-
transplantation.

LENEUHRBOM
Analyser av LGRS i pediatriska héggradiga gliom.

INGRID VAN THOOFT
Datorisering av SMART-metoden for barn/ungdomar med minne och
uppmdrksambhets svdrigheter.

Familjeintervention fér ungdomar behandlade fér hjérntumérer och
deras familjer.

LOUISE CORNMARK
Kan en skyddande gen fd nya elaka egenskaper i osteosarkom?
Postdoktortjanst

CECILIADYBERG
Karakterisering av medulloblastom med hjélp av singelcell-analys.
Postdoktortjanst

MARIAELFVING
Betydelsen av nedsatt ovarialfunktion efter cancerbehandling under
barndomen. Kliniska forskarmanader

MARTIN ENGE
Karakterisering av Cancerstamcelleri ALL.

ANNIKA ENGLUND
Genetiska foréndringar hos lymfom bland barn och unga vuxna.
Kliniska forskarmanader

Forskarassistenttjanst

EVA-MARIE ERFURTH

Late complications of hypopituitarism and hypothalamic damage from
radiotherapy or operations to the central nervous system in adult sur-
vivors of childhood cancer. Forskartjanst

SAEED ESHTAD
Studier av myeloida maligniteter med avvikelser pd kromosom 7 hos
barn. Postdoktortjanst

BRITT-MARIE FROST

Vitamin D hos barn med cancer. Forskar-ST-tjanst

Modeller f6r humana barnhjdrntumérer och behandlingar mot MYC och
PDGF som tilldggsterapi. Forskar-ST-tjanst

Molekyldrbiologiska och kliniska studier vid akut lymfatisk leukemi hos
barn. Forskar-ST-tjanst

Skelettkomplikationer hos barn med akut lymfoblastisk leukemi.
Forskar-ST-tjanst

Neurotoxicitet hos barn med akut lymfoblastisk leukemi.
Forskar-ST-tjanst

PERNILLA GRILLNER

Skelettkomplikationer hos barncanceréverlevare. Forskar-ST-tjanst

Diagnostik, biologi, terapi och uppf6ljning vid svdra histiocytossjukdo-
mar. Forskar-ST-tjanst

Behandling av neuroinflammation ochimmunsystemets roll hos barn
med hjdrntumérer. Forskar-ST-tjanst

THERESA VINCENT
Ett nytt terapeutisk mdltavla for att hdmma invasiv spridning.

JULIAN WALFRIDSSON
Identifiering av nya terapeutiska mdl mot akut myeloisk leukemi hos
barn.

LISA WESTERBERG
Hur leder mutationer i cellens cytoskelett till hég risk att utveckla tumoé-
reribarn?

FREDRIK WESTERLUND
Madtning av DNA-skador som ett stt att individanpassa cancerbehand-
ling med cellgifter.

LENA WETTERGREN
Fex-Can Barn, Fertilitet och sexualitet efter barncancer.

MALIN WICKSTROM NASMAN
Karaktdrisering av Wnt-signalering i neuroblastom fér att hitta nya
behandlingar.

MARGARETA WILHELM
Omprogrammerade patient stamceller som modell fér utveckling av
barncancer.

KLAS WIMAN
Reaktivering av tumdérsuppressorgenerna TP53, RB1och PTEN ibarn-
tumdrer.

JACEK WINIARSKI
Komplikationer och seneffekter efter allogen stamcellstransplanta-
tion-monitorering och behandling.

KARIN WARDELL
Fluorescenstekniker for hjarntuméroperation pd barn.

FARASAT ZAMAN
Férebyggande av férsémrad benhdlsa hos 6verlevare efter barncancer.

BORIS ZHIVOTOVSKY
MycN:s rollen av moduleringen i kopplingen mellan apoptos, mytofagi
och autofagi.

CHANGLIAN ZHU
Férebyggande av kognitiva nedsdttningar efter strdlning mot den
omogna hjérnan.

LARS AHRLUND-RICHTER
Intra tumoral hetereogenitet hos neuroblastom.

Studier av kemoterapiresistens hos neuroblastom.

INGRID ORA
INFORM - Individualiserad terapi vid dterfall av malignitet hos barn.

JIKUI GUAN
Upptdck ALK aktiveringsmekanismer och utveckla nya mdlinriktade
ldkemedel for ALK-positiv NB. Forskarassistenttjanst

BRITT GUSTAFSSON
Studier av potentiella riskfaktorer och prognosfaktorer efter hemato-
poietisk stamcellstransplantation hos barn. Forskartjanst

CATHARINA HAGERLING
Myeloida immuncellers pdverkan pé neuroblastomtumérer och det
klonala tumérlandskapet. Postdoktortjanst

ANNA HAGSTROM (tidigare Andersson)
Genomvida och funktionella studier av MLL-rearrangerad leukemi.
Forskartjanst

KAROLIN HANSEN NORD
Genetisk klassificering av osteosarkom for forbdttrad riskstratifiering
och behandling. Forskartjanst

JENNY HANSSON
Proteomiska program som styr skillnaden i blodcancerutveckling hos
foster och vuxna. Forskarassistenttjanst

ARJAHARILA-SAARI
Livskvalitet hos barn som behandlats enligt NOPHO ALL-protokollet
och deras fordldrar. Forskar-ST-tjanst

MARGARETHA STENMARKER
Héilsorelaterad livskvalitet hos barn och ungdomar med akut myeloisk
leukemi. Doktorandbidrag

KERSTINHELLGREN
Ny innovativ 6gonundersékningsteknik for tidig upptdckt av synhotan-
de hjdrntumérer hos barn. Kliniska forskarmanader

JAN-INGEHENTER

PROF06/001fortsdttningsanslag 6 dr enligt styrelsebeslut 4 feb 2011.
Professur

MATS HEYMAN

Donationslektoratinom pediatrisk cancerepidemiologi. Lektorat

Ansvarig for ALLTogether, ett nytt Europeiskt behandlingsprotokoll for

ALL hos barn och unga vuxna. Forskartjanst
FRIDAHOLM

CD44 och dess roll i Akut Lymfatisk Leukemi. Postdoktortjanst
SONJAHUTTER

Onkogenen OTX2imedulloblastom. Postdoktortjanst



ELINIRESTORM
Hijdrntrotthet efter barncancerbehandling.

PEKKA JAAKO
mRNA translation som en mdltavla i barnleukemi.
Forskarassistenttjanst

Kliniska forskarmanader

ROZBEH JAFARI
Banbrytande proteomikmetod majliggér unika behandlings- och
resistensmarkérer for leukemi hos barn. Forskarassistenttjanst

KIRSIJAHNUKAINEN
Biomardrer for att pdvisa sen morbiditet efter barncancer. Forskartjanst

TERESIA KLING
Férbdttrad diagnostik av hj@rntumérer hos barn med hjélp av epigene-
tisk analys av tumérer och blod. Postdoktortjanst

Detaljerad karakterisering av cancerstamceller fran hjérntumaren
glioblastom hos barn. Postdoktortjanst

PER KOGNER
Evaluation of WIPTinhibitors for treatment of neuroblastoma - a trans-
lational PhD project. Doktorandbidrag

Finansiering av professur inom barnonkologi. Professur

Omega-3 fettsyror, ett komplement till annan barncancerbehandling?
Ett doktorandprojekt. Doktorandbidrag

LADISLAV KROL
Riskfaktorer fér komplikationer under och efter haploidentisk stamcell-
stransplantation. Kliniska forskarmanader

SONIA LAIN
Rationella kombinationer av nya och potentiella likemedel for behand-
ling av barncancer. Forskartjanst

KARINLARSSON

mPGES-1hédmning fér att modulera samspelet mellan tumérceller och
celler i tumérmikromiljén. Forskarassistenttjanst

AITZKOALOPEZDELAPUENTEPORTILLA
Hbégupplost populationsgenetisk kartldggning av reglermekanismer for
human blodcellsbildning. Postdoktortjanst

ANDREAS LENNARTSSON
Epigenetisk reglering av stamcellness i leukemiska stamcell - med

fokus pa enhancers. Forskartjanst
SHUUIE LI

Karaktdrisering av 1p36 genen KIF1Bbeta neuroblastomtumér supp-
ression. Postdoktortjanst

OLLELINDBERG
Omvandling av skadligaimmunceller vid primdra och terkommande
hjdrntumorer. Postdoktortjanst

GUSTAF LJUNGMAN
Diagnostik och behandling av smdirta, solida tumdrer, psykosociala
problem samt strdlférberedelser. Forskartjanst

MAGDALINILOURDA
Immunologiska och genetiska studier hos barn med Langerhans cell-
histiocytos. Forskarassistenttjanst

SIDINHLUC
Skillnaden i reglering av fetala och adulta blodstamcellstyper och i
uppkomsten av blodcancer. Forskarassistenttjanst

MALIN LOVGREN
En familjecentrerad stédintervention till familjer dér ett barn har cancer.
Forskarassistenttjanst
JOHAN MALMROS
CAR-T-cellsbehandling vid dterfall i pre-B ALL hos barn.
Kliniska forskarmanader

SARA MARIN
Prognostiska faktorer som indikerar en svdr graft-versus-sjukdom hos
barn efter HSCT. Kliniska forskarmanader

TOMMY MARTINSSON
Férvdrvade och drftliga rearrangemang i Anplastic Lymphoma Kinase
(ALK)-genen i neuroblastom-tumérer. Doktorandbidrag

ULLA MARTINSSON
Internationellt projekt avseende biverkningar efter strdlbehandling fore
18 drs dlder. Kliniska forskarmanader

KARIN MELLGREN
Immunférsvarets dterhdmtning efter behandling av B-cellslymfom.
Forskar-ST-tjanst

Epigenetikens roll i tumorutveckling och behandling hos barn med
hjdrntumor. Forskar-ST-tjanst

Hemorragisk cystit efter stamcellstransplantation.  Forskar-ST-tjanst

THOMAS MARTENSSON
Givare-mot-vdrd reaktion i magtarmkanalen hos barn som genomgdtt
stamcellstransplantation. Kliniska forskarmanader

OUTIMAIIA MAKITIE
Benhdlsa hos barn med cancer.

HELENA MORSE
Ovariefunktion under/efter barncancerbehandling samt pdverkan pa
metabolism i vuxen dlder. Kliniska forskarmanader

Forskartjanst

ANNA NILSSON
Behandlingsrelaterade biverkningar och risk fér allvarliga infektioner.
Kliniska forskarmanader

STEFANNILSSON
En barncentrerad kommunikation och stédjande omvdrdnad ndr barn
genomgdr onkologisk behandling. Forskarassistenttjanst

ABHISHEK NIROULA
Genetik av Klonal Hematopoiesis.

ANNNORDGREN
Molekyldra studier av prognostiska och etiologiska faktorer vid akut
lymfatisk leukemi. Forskartjanst

Postdoktortjanst

ULRIKANORENNYSTROM
Betydelsen av genetiska fordndringar i leukemicellerna vid akuta leu-
kemier hos barn. Kliniska forskarmanader

PERNILLA PERGERT

Interkulturell vérd och klinisk etik i barncancervdrden. Forskartjanst

MOHANRAJRAMACHANDRAN
Immunterapi av hjGrntumérer hos barn genom férdndring av tumérer-
nas mikromiljo och blodkdrl. Postdoktortjanst

SUSANNA RANTA
Extrakorporeal membranoxygenering vdard hos barn med leukemi.
Kliniska forskarmanader

Betydelse av 6vervikt och undervikt hos barn med akut lymfoblastisk

leukemi. Doktorandbidrag
ALIRIHANI

Farmakologisk reaktivering av p53: en ny strategi for att bekdmpa neu-
roblastom. Postdoktortjanst
PUNEET RINWA

Den celluldra grunden fér cancersmdrta. Postdoktortjanst
LEONA ROHRBECK

CD70-riktad behandling av B-cellslymfom. Postdoktortjanst

SEANRUDD
Med SAMHD1enzymeti sikte kunna férbéttra behandlingen av hema-
tologiska maligniteter hos barn. Postdoktortjanst

MARIA VICTORIARUIZ PEREZ
Malinriktad terapi mot fettmetabolism i neuroblastom och medullo-
blastom. Postdoktortjanst

EMMA RORBY
Identifiering av nya behandlingsmodjligheter vid ldkemedelsresistent
leukemi hos barn. Postdoktortjanst

CARL SANDEN
Awvikande cytokinsignalering som terapeutiskt mal vid akut myeloisk
leukemi hos barn. Postdoktortjanst

SUSANNE SCHLISIO
Utforskande av de mekanismer som styr spontant tillbakabildande av
neuroblastom. Forskartjanst

VALGARDUR SIGURDSSON
Kemoterapi och démning av inflammation vid pediatrisk cancer.
Forskarassistenttjanst

MARINA STANTIC
Studier av hur TAp73 kontrollerar mitokondriella bioenergetik i akut
lymfatisk leukemi. Postdoktortjanst

KRISTOFFER VON STEDINGK
Immunologiska ménster hos patienter med hég-risk neuroblastom.
Postdoktortjanst

JAN-BERND STUKENBORG
Sena effekten infertilitet - forsok att radda framtida fertilitet.
Forskarassistenttjanst

JOSEFIN SVEEN
Ndr ett barn dér: skillnader imammor och pappors sorg och utvdrdering
av en Sorg-app. Forskarassistenttjanst

AZHARUDDIN SYED KHAJA
Benmdrgens immunceller skyddar patienters tarmar under pdfrestan-
de cancerbehandling. Postdoktortjanst

EMMA THAM
Cellfritt tumér DNA (vétskebiopsi) for forbattrad diagnostik och upp-
félining av barn med cancer. Doktorandbidrag

Cellfritt tumor DNA (vétskebiopsi) for forbattrad diagnostik och uppfélj-
ning av barn med cancer . Kliniska forskarmanader

JENNY THORSELL CEDERBERG
Utvdrdering av en acceptansbaserad psykologisk intervention vid
post-operativ smdrta hos barn. Postdoktortjanst

DIANA TREIS
Evaluation of WIPTinhibitors for treatment of neuroblastoma - a trans-
lational PhD project. Kliniska forskarmanader

Evaluation of WIPTinhibitors for treatment of neuroblastoma - a trans-
lational PhD project. Kliniska forskarmanader

DOMINIK TURKIEWICZ
Forbattring avimmunologisk dterhdmtning efter haploSCT med cell-
terapi. Kliniska forskarmanader

LENA UGGLA
Kan musikterapi hjélpa stamcellstransplanterade barn och ungdomar
tillbaka till livet? Kliniska forskarmanader

GANESH UMAPATHY
Riktning av ALK-signalering fér behandling av neuroblastom.
Postdoktortjanst

STENEIRIK WAELGAARD JACOBSEN
Vilka faktorer hos blodkroppar leder tillsammans med genen ETV6-
RUNXTtill akut leukemi hos barn? Doktorandbidrag

ARNIKA WAGNER
Forbadttring av dagens cancerterapier for att minska biverkningar hos
patienter. Postdoktortjanst

LISA WESTERBERG
Hur leder mutationer iimmuncellers cytoskelett till h6g risk att utveckla

tuméreribarn? Forskartjanst
LENA WETTERGREN

Ett avbrottilivet - fertilitet och sexualitet hos tondringar och unga vux-
na. Forskartjanst

EDYTAWOIJTOWICZ
Trombocyt-stamceller som verktyg for att pdskynda aterhdmtningen
av blodpldttar efter kemoterapi. Postdoktortjanst

MALIN WICKSTROM NASMAN
Karaktdrisering av Wnt-signalering i neuroblastom for att hitta nya
behandlingar. Forskarassistenttjanst

MINJUN YANG
Extra kromosomer i akut lymfatisk leukemihos barn.  Postdoktortjanst

VASILIOS ZACHARIADIS
Genetiska och celluldra férdndringar vid uppkomst och behandling av
barnleukemi. Kliniska forskarmanader

FARASAT ZAMAN
Férebyggande av férsémrad benhdlsa hos 6verlevare efter barncancer.
Forskarassistenttjanst

YUNING ZHANG
LDP Nanoldkemedel - assisted kombinationsterapi targeting akut
lymfatisk leukemi. Postdoktortjanst

INGRID ORA
Inkludering av svenska barn i LINES och OMS + Doktorandhandledning i
3barncancerprojekt. Kliniska forskarmanader

Ovriga anslag

JONAS ABRAHAMSSON
Planeringsanslag Svenska Barnleukemigruppen.

TORBEN EK
Vidrdplaneringsgruppen fér solida tumérer hos barn (VSTB). Anslag fér
verksamheten.

LINDA FOGELSTRAND
Forskningssamarbete infér kommande behandlingsprotokoll: NOPHO
leukemia & lymphoma biology group.

LARSHJORTH
Svenska Arbetsgruppen for Langtidsuppféljning efter Barncancer
(SALUB) - anslag for 6verldkartid och métesverksamhet.

MARIANNE JARFELT
SALUB-anslag for éverldkartid, sjukskétersketid och métesverksamhet.

PER KOGNER
NBCNS - Neuralt BarnCancerNdtverk i Sverige.

INGELA KRISTIANSEN
Arbetsgruppen for rehabilitering av barn med tumérsjukdomar, sérskilt
hjérntumérer.

SAREB den svenska vdrdplaneringsgruppen for barn med tumorsjuk-
domar, speciellt hjgrntumérer.

ULLA MARTINSSON
Kvalitetssdkrings- och planeringsgrupp for Barnradioterapii Sverige.

Registerhdllning: Stralbehandling av barn och ungdomar (RADTOX).

KARIN MELLGREN
Nordisk arbetsgrupp for utvecklinginom Non Hodgkin Lymfom hos
barn och ungdomar.

Barnonkologiska sektionens styrelse - fortbildning och internationell
representation.

ULRIKANORENNYSTROM
Central granskning och registrering av genetisk diagnostik for
barn-leukemier (ALL och AML) i NOPHO.

PERNILLA PERGERT
NOPHO/NOBOS arbetsgrupp i etik.

OLOF RASK
Deltagande f6r barnonkologiska centra i internationell multicenter
studie; Ependymomall.

MAGNUS SABEL
Planeringsanslag for Vdrdplaneringsgruppen fér CNS-tumérer hos
barn (VCTB).

JACEK TOPORSKI

Forberedelse till deltagande av svenska barnonkologiska centraiinter-
nationella multicenter randomiserade fas Ill studien ALL SCTped Forum
2012.

ANDERS AHLIN
Vérdplaneringsgruppen fér pediatrisk hematologi (VPH).
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ALEXANDER CARLSTROM, 21AR, fick hjarntumoren kraniofaryngiom vid fem ars alder. Nu gar han sista aret pa systemvetarprogrammet pa
Linkdpings universitet och vill arbetainom programmering. “Jag har aldrig haft ett heltidsjobb tidigare och darfor ar jag lite orolig 6ver hur mycketjag

orkar med tanke pahjarntréttheten.” Genom Barncancerfondens Maxa livet-program har han fatt chans att traffa andra 6verlevare och ser ljust pa
framtiden.”Vihar delat tips och lart oss av varandra”, sager han.
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WINTANA MEBRAHTU, 7 AR, drabbades av neuroblastom som fyraaring. "P& sjukhuset lagjag barai sdngen. Jag atingenting och kunde inte leka.
Minaben var satrotta.” Tre ar senare ar Wintana fortfarande under behandling men har bérjat aterupptacka gladjeniattrora pa sig. "Jag gillar att spela
boll och basket. Narjagblir annu piggare vill jag borja pa gymnastik. Jag ar valdigt rérlig, kan man saga.”
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CHARLIE HEIKKA, 5 AR, behandlas f6r akut lymfatisk leukemi, ALL. Det simsta med att vara pa sjukhuset ar att Charlie saknar sina kompisar pa
forskolan. Men attfa medicin kanns inte, tycker Charlie. "Jag far medicin for att jag har dumma cellerimin kropp. Jag vetinte vad de heter men de ska
inte varadar.”
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| dag finns drygt 11000 barncanceroverlevare i Sverige och

de blir fler i takt med att vi blir allt battre pa att behandla cancer.
Fler 6verlever, men for manga innebar de tuffa behandlingarna
ett hogt pris.

Barncancerrapporten 2019 lyfter vikten av forskning om
sena komplikationer som uppkommer till foljd av cancer-
behandling. Det har ar ett omrade som ar hogt prioriterat
for Barncancerfonden. I rapporten kan du lasa mer om de

forskningsprojekt om sena komplikationer som vi finansierar.

Barncancerrapporten 2019 granskar aven vilken uppféljning
och vard som barncanceréverlevare erbjuds. Granskningen
visar pa stora brister.

Vimaste gora allt for att stodja de barn som drabbas av
cancer och se till att de far ratt vard och uppfoljning. Och vi
maste gora allt for att forhindra att sena komplikationer 6ver

huvud taget uppstar.

For att na dit ar forskning den enda vagen framat.

BARNCANCER
FONDEN

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






