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Férord

Stod i din narhet

den héar skriften kan du lasa om barncancer och de vanligaste diag-

noserna, om hur behandlingarna kan gé till och om den forskning

som pagar. Du kan ocksa ldsa om hur den barnonkologiska varden i

Sverige fungerar och hur alla sex barncancercentrum samarbetar for
att ge den bésta tinkbara omvardnaden for alla barn i Sverige, oavsett
var i landet man bor.

Skriften ar framtagen i samarbete med och faktagranskad av lakare
och sjukskoterskor verksamma inom svensk barnonkologi s att du kan
vara trygg med att informationen ar korrekt och palitlig.

Barncancerfonden har 6ver fyrtio ars erfarenhet av att méta och ge
stod till barn och familjer som drabbats av barncancer. P4 nationell
och regional niva finns vi har for att ge

information och' rad men ocksé for attge D U oc h d Itt b arn

stod och skapa ljusglimtar under en svar

tid i livet. Sp S ”
Forutom direkt stdd till drabbade arl g Oda hander"

familjer sa finansierar Barncancerfonden

forskning som majliggor effektivare och skonsammare behandling med

maélet att alla barn som drabbas av cancer ska 6verleva och leva ett gott

liv.
Med denna skrift hoppas vi 6ka dina kunskaper om barncancer och

de olika behandlingar som finns. Vi hoppas ocksa formedla att du och

ditt barn ar i goda hander. Nar du har frégor om just ditt barns sjukdom

och behandling: prata med personalen pé avdelningen. De vill hjélpa till

péa alla sitt de kan.

Emma Tonnes
Verksamhetschef Barncancerfonden
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Varje &r drabbas omkring 350
barn i Sverige av cancer. Tack
vare stora framsteg inom
forskning och omvéardnad
Sverlever idag sex av sju barn.

os vuxna beror ménga cancerfall pa
livsstilsfaktorer, men hos barn vet
man oftast inte varfor sjukdomen
uppstér. Savitt vi vet i dag beror det
inte pé négra yttre faktorer, som matvanor
eller kemikalier. Vad forskning hittills visat 4r
att det férmodligen bara ar en slump — néagot
har rakat g8 fel nar tidigare helt friska celler
delat sig, sa att de har utvecklats till cancer-
celler. Ett fatal barn som insjuknar har fotts
med en genetisk risk for att utveckla cancer.

Barncancer har inte blivit vanligare. En
lika stor andel barn drabbas idag som for flera
decennier sedan.

Barn far inte samma cancerformer som
vuxna. Egentligen dr barncancer ett samlings-
namn for ett hundratal sjukdomar och ménga
av dem &r mycket séllsynta. Forskningen
om barncancer ar viktig for att utveckla nya
behandlingar, men den ir ocksa en barande
del av den barncancervard som pagar just nu.
Hela tiden utvirderas och forbattras behand-
lingsmetoderna. Lakare viarlden 6ver samar-
betar for att hitta det basta sittet att hantera
sjukdomen i varje enskilt fall.

Sex barncancercentrum, samma vard
Svensk barncancervard ar samlad vid sex
regionala barncancercentrum, i Goteborg,
Linkoping, Lund, Stockholm, Umeé och Upp-
sala. Det gor att personalen pé dessa sjukhus
bygger upp mer erfarenhet och kunskap, bade
om den medicinska virden och om hur om-
vardnaden av barnen blir allra bést.

Familjer som bor langt bort kan i perioder
behdva bo pa ett patientboende i narheten av
sitt barncancercentrum. Det far man hjélp att
ordna, om det beh6vs. Andra delar av be-
handlingen kan ofta ges p&d hemsjukhuset, det
sjukhus som &r narmast hemmet.

Alla Sveriges barncancercentrum har lika
valutbildad personal och behandlingen fér lika
goda resultat pa alla stillena. Barncancerbe-
handlingar foljer detaljerade behandlingspro-
tokoll som ser likadana ut i hela landet. Om en
del av behandlingen utfors pa hemsjukhuset
sé samarbetar personalen dar alltid med ett

Introduktion

a hander

P4 barncancer- barncancercentrum. Du kan alltsd kdnna dig
avdelningen fér bar- helt trygg med att ditt barn far den bésta hjdlp
net vard och omsorg, som kan ges, oavsett vilket sjukhus ni tillhor.

men ocksa stod att
utveckla det friska i

. Vardagen fortsatter ocksa
livet.

Barncanceravdelningar ar anpassade sé att
barnen och ungdomarna ska fa vard och om-
sorg, samtidigt som de far utveckla de friska
delarna av livet. Bade fordldrar och syskon
ska kédnna sig vilkomna, och det ar viktigt
att vardagen fortsétter s gott det gar. Barn
som gér i skola ska kunna gora det s mycket
som mojligt. Behandlingstiden kan i vissa fall
vara lang, men det betyder inte att man bor
pa sjukhuset hela tiden. Dér ar barnet i bade
kortare och langre perioder. Resten av tiden
kan man bo hemma som vanligt.

I Sverige overlever i dag sex av sju barn
med cancer, men en cancerbehandling ar tuff
for en vixande kropp. Vissa behover fortsatt
hjalp och stod efterét for att livet ska bli s& bra
som mojligt.

I den hér skriften kan du 1asa om vad barn-
cancer ar, hur behandlingar kan ga till, och
négra exempel pa den forskning som pagér for
att bygga upp mer kunskap. ®
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Nar ett barn far cancer

Fler barn an ndgonsin kan idag botas fran
cancer. Overlevnaden har stigit for sa gott
som alla barncancerdiagnoser, dven om den
fortfarande skiljer sig mycket mellan olika
undergrupper. Eftersom barns kroppar ar
under utveckling méaste man ta séarskilda
h&nsyn under behandlingen.

id mitten av 1900-talet dog mer dn
hélften av alla barn som fick cancer.
I dag ar situationen annorlunda.
Omkring 85 procent av de barn som
drabbas av cancer i Sverige 6verlever. Det
storsta spranget togs pa 1970- och 80-talet
nir cytostatikabehandlingarna forbattrades
och blev mycket mer effektiva &n tidigare
(ibland kallas cytostatika for cellgifter eller
kemoterapi). Aven frin 1990-talet och framét
forbattrades 6verlevnaden kraftigt for flera
diagnoser, bland annat bentumérer och leu-
kemiformen AML, akut myeloisk leukemi.
Sedan millennieskiftet har fordndring-
arna inte varit lika stora, men nu borjar det
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Vad hander
nar ett
barn far
cancenr?

komma behandlingar som fungerar pa helt
nya satt. Pa ett fatal cancerformer har de
redan fatt stor effekt och forskning péagér for
att hitta nya sétt att angripa dven andra typer
av cancer.

Cancerceller
beter sig fel

Cancer beror pai att celler i kroppen férandras
pa fel siatt. En normal cell har ménga funk-
tioner och uppgifter. Den ska ha en bestaimd
form som avgors av om den dr exempelvis en
hjartcell, en 6goncell eller en muskelcell. Den
ska ocksd producera amnen 4t sig sjilv och
andra celler, dela sig vid rétt tillfalle och do
vid ritt tillfalle, d& den ersétts av andra celler.
I en cancercell fungerar de hér processerna
inte som de ska. Cellen tillverkar fel &mnen,
delar sig for ofta och slutar att svara pé signa-
ler fran resten av kroppen. Det dr som att bade
gas och broms ar trasiga; utvecklingen gér for
snabbt och avbryts inte i tid. Cancerceller i en
viss vavnad kan ocksd véxa in i annan vavnad,
négot som normala celler inte gor. >



Att cellen beter sig s& har beror pé fordnd-
ringar i arvsmassan, DNA, i cellens karna.
Det dr arvsmassan som ger instruktioner
om hur varje cell ska bete sig. Férandringar i
cellernas arvsmassa kan uppsté nér som helst
under livet. Ofta méarks det inte ens, men en
del forandringar leder till att cellen forvand-
las till en cancercell och borjar dela sig och
vixa pa ett okontrollerat sitt.

I stort sett all barncancer uppstér spon-
tant, och det finns inget du som forilder hade
kunnat gora for att skydda ditt barn fran
sjukdomen. En barncancerdiagnos kan darfor
vara svar att upptéacka och det kan ta tid
innan ratt diagnos stélls. Ofta kan sjukdomen
anda behandlas med bra resultat.

Att behandla barn
staller sarskilda krav

Att behandla cancer hos barn stiller andra
krav dn behandling av vuxna. Ett barn har
manga ar kvar att leva. Darfor vill man gora
allt som gar for att undvika biverkningar som
kan pédverka barnets utveckling, savil som
sena komplikationer.

Men barncancer méiste alltid behandlas,
ofta med intensiva och kravande insatser. En
stor del av barncancervarden och omvardna-

I DAG OVERLEVER DE FLESTA

Nar ett barn far cancer

SA UPPSTAR CANCER

1. Friska celler dér allt fungerar som det ska.

2. Cancercell — en cell dar forédndringar i cellens arvsmassa har uppstéatt.
3. Cancercellen har bérjat dela sig och véxa okontrollerat.

>

Overlevnaden efter barncancer dkade kraftigt under framfor allt 1970- och 80-talet. Da blev cytostatikabehandlingarna
betydligt battre. De senaste artiondena har éverlevnaden 6kat annu mer. Behandlingarna har blivit mer effektiva, och det
finns mer kunskap om varden i stort och hur biverkningar kan démpas. Kalla: Svenska Barncancerregistret (SBCR)
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den handlar om att se vad barnets kropp tal
och lindra biverkningar.

Samtidigt har barn psykologiska och soci-
ala behov som maste uppfyllas. Ett litet barn
behover fa vara nara sin familj, fa gé i forsko-
lan eller skolan och tréffa sina kompisar. En
tondring behover ocksa skolan och kompisar-
na, men kan dessutom behova stéd i att vara
sjalvstandig fran fordldrarna. Tondringen har
kanske paborjat en frigorelse och tagit steg
mot ett vuxet liv. Det ar viktigt att den pro-
cessen far fortsatta trots sjukdomen och att
du som foralder &r orolig och vill ta hand om
ditt barn. Vardpersonalen gor allt de kan for
att ge lugn och lindring, men &ven st6d sa att
livet kan fortsitta s normalt som mdjligt.

Béde smé och stora barn vill i allmadnhet
smalta in i gruppen och vara som alla andra.
Det kan darfor vara utmanande med be-
handlingar som skiljer ut barnet, exempelvis
genom att man tappar haret.

Alla barn genomgar infektioner i barndo-
men och barn som behandlas for cancer ar
inget undantag. Det hir kan vara en extra oro
for familjen eftersom forildrar ofta forknip-
par varje nytt symtom med cancern. Ett bra
sdtt att minska oron dr god kontakt med
vardpersonalen och att ni pratar om vad som
héander och vad som ar riskabelt, respektive
vad som faktiskt ar ofarligt och normalt.

Det ar viktigt att veta att risken att barnet
drabbas av ndgon infektion av att gé i skolan
och triaffa kompisarna ar vildigt liten. Det ar
inte ovanligt att kdnna att man vill skydda

Nar ett barn far cancer

OLIKA FORMER AV BARNCANCER | OLIKA ALDRAR
Vissa barncancerformer ar ungefér lika vanliga i alla &ldrar. Andra &r vanligare hos yngre eller aldre barn. Cirklarnas storlek
visar hur vanlig cancerformen é&r, i olika aldrar och jamfért med andra cancersjukdomar. Kalla: iiicc.iarcwho.int
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sitt barn genom att halla det hemma, men det
gor mer skada dn nytta. Barnet behdver sitt
sociala liv och skolbarn har dessutom béde
skolplikt och rétt att fa undervisning.

Familjen

En cancerbehandling &r en enorm péfrest-
ning inte bara fér barnet, utan ocksé for dig
som foralder, for syskon och andra nirstaen-
de. Vardpersonalen finns dir fér bide barnet
och resten av familjen med st6d, information
och svar pé era frégor.

Det hiander att foraldrar reagerar pé att
personalen informerar om provresultat och
behandling medan barnet sjdlv dr i rummet.
Barnet och fordldrarna bor f4 samma infor-
mation om sjukdom och behandling. Barnet
har ratt att veta vad som hander och mér i
allménhet bist av det. Aven ganska sm4 barn
forstar ofta mer 4n man tror, och om de maéste
gissa sig till vad som pégér s hdander det att
fantasin blir dnnu virre dn verkligheten.

Det &r bra om syskon kan vara med pa
sjukhuset i viss mén, sérskilt i borjan. Pé sa
vis ser de vad som hénder och vet vilken miljo
deras syskon befinner sig i ndar behandlingar-
na pagéar. Syskonstdédjare och konsultsjuksko-
terskor kan hjilpa till att forklara och svara
pé fragor. Det kan hinda att syskon behover
egen tid med vardpersonal for att prata om
sddant de inte vigar fraga med fordldrarna
narvarande. Det kan handla om rédsla for att »

Konscellstumorer Ovriga och
och tumérer ospecificerade
Skelettsarkom i kdnskértlarna tumorer

Lever- Mjukdels- Epiteliala tumérer
tumorer sarkom och melanom

7 | Barncancerfonden



sjalv bli sjuk, eller radsla for att syskonet ska
do.

En del behover ocksé stod i att prata inom
familjen om det som hinder. Forskning
visar att familjer som har 6ppna samtal med
varandra I6per mindre risk for att familje-
medlemmar utvecklar angest och depressi-
oner. Det har gjorts studier déar familjer fatt
samtalsstod for att bli tryggare och 6ppnare
sinsemellan, och det har visat god effekt bade
for de vuxna och barnen i familjen.

Flera satt
att stalla diagnos

Att stélla exakt ratt diagnos ar viktigt for att
kunna ge den basta behandlingen. Nar lakare
missténker att ett barn kan ha drabbats av
cancer tas blodprover. Ofta anvédnds ocksa en
av flera avbildningstekniker som ett forsta
steg for att stélla diagnos:

+ Réntgen kan anvindas for att fa bilder
av skelettet eller lungorna.

+  CT, datortomografi, ar en roterande
rontgenapparat som tillsammans med
avancerad datorbearbetning ger tvér-
snittsbilder av kroppen.

+  MRT, magnetisk resonans-tomografi,
innebar att man anvinder magnetfalt
i stillet for rontgenstrélning. Det ger
bilder av kroppens mjukdelar.

»  PET, positronemissionstomografi,
betyder att man skickar in radioaktiva
sparamnen i ofarliga doser i kroppen.
De visar var i kroppen det finns en
h6g amnesomsittning — ndgot som ar
vanligt i tumérceller.

Om négot pé bilderna skulle kunna vara
en cancertumor tar lakaren en biopsi, ett
vavnadsprov, darifran. (Vid hjairntumor ar
forstahandsalternativet att operera.) Det
kan visa sig att det man sett inte ar cancer,
utan en missbildning eller inflammation.
Vid cancer visar dven biopsin om tuméren ar
hoggradig eller 1dggradig (som ibland dven
kallas “elakartad” och "godartad”). Laggradi-
ga tumorer kallas en tumor som inte sprider
sig och vixer in i andra vdvnader.

Resultaten av biopsin kommer efter nagra
veckor i ett s& kallat PAD-svar (patologisk
anatomisk diagnos). Det styr vilken behand-
ling som ges och hur intensiv den blir.

Vid flera cancerformer tas dven ett prov
frdn benmargen. Det giller bland annat vid
leukemi, som uppkommer i benmérgen, vid
lymfom och vid vissa tumoérer, som neuro-
blastom och Ewings sarkom, som kan sprida
sig dit. Prover fran benmérgen kan tas dven
under behandlingens géng for att lakarna

Nar ett barn far cancer

Vem kan jag fraga?

® Barnldkaren &r en lakare som ar specialiserad pa barnsjuk-
vard.

® Barnonkologen &r en barnlakare som ar specialiserad pa
barncancer.

® Barnsjukskoterskan &r en sjukskoterska som ar specialise-
rad p& barns och ungdomars hélsa och sjukdomar.

® Barnskoéterskan jobbar med att hjélpa till att ta hand om
sjuka barn och unga.

® Konsultsjukskéterskan ar en sjukskoterska som stottar
bade under och efter vardtiden och som till exempel kan
ha kontakt med férskolan eller skolan.

® Kontaktsjukskoterskan har specialistkunskaper inom barn-
cancervard och kan stétta med information, radd och samtal
om diagnos, behandling, rehabilitering och uppféljning.

® Syskonstédjaren finns pa sjukhuset for att stotta och ta
hand om syskonen.

ska se om sjukdomen svarar p& behandling-
en. Det kan ocksa goras om man misstanker
aterfall.

Genetiska analyser

Cancer beror pa att ndgot blivit fel i vissa
cellers arvsmassa, i generna. I dag erbjuds
varje barn i Sverige som far en cancerdiag-
nos en kartlaggning av cancercellernas alla
gener. Det kallas en helgenomsekvensering.
Den gors pé cellerna frén biopsin och fréan ett
blodprov. Blodprovet behovs for att man ska
kunna jamfora cancerceller med friska celler
frén blodet. P4 sé vis gér det att se vilka varia-
tioner i generna som faktiskt hinger samman
med cancern.

En genetisk kartlaggning innebar att
diagnosen kan bli mer exakt, vilket i vissa fall
avgor vilken behandling barnet fir. Men det
ar inte alltid som kartldggningen paverkar
behandlingen. Ibland blir den genetiska infor-
mationen i stillet till nytta i forskning om hur
barncancer uppstar och hur behandlingen
kan forbattras.

De genetiska felen har oftast uppkommit
spontant under barndomen. Men vissa barn
bar redan fran borjan pa en genférandring
som Okar risken for att utveckla cancer. De
som har en sddan forandring remitteras till
en enhet med specialister pd den sérskilda
utredning och uppféljning som behovs. ®
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Sagar

behandling

Olika typer av cancer kréver olika typer av
behandling. De vanligaste behandlingarna ar
cytostatika, operation, strélning och immun-
terapi. Ofta kombineras tva eller flera av dem.

ytostatika anvénds vid ndstan

alla cancerbehandlingar. Ibland &ar

det den enda behandlingen, men

ofta kombineras medicinen med
operation och dven strilning. Med cytosta-
tika kan en tumor krympas till en storlek
som gor det majligt att operera bort den, och
spridda cancerceller kan bekdmpas. Strélning
anvinds framst efter operation, bland annat
i de fall d& man inte kunnat operera bort hela
tumoren.

Immunterapier och det man ibland kallar
biologiska ldkemedel tillhor de senast tillkom-
na behandlingarna. De ar dn sa lange effektiva
bara vid en liten del av alla barncancersjuk-
domar, men i de fallen kan de ha mycket god
effekt.

Eftersom barncancer ar s& ovanligt har det
varit helt avgorande for framstegen att lakare
och forskare samarbetar 6ver hela Sverige,
hela Norden, och dven med forskare i 6vriga
Europa eller ibland hela varlden. P4 sa vis
samlar man betydligt mer erfarenhet.

For varje cancertyp finns det ett s kallat

9 | Barncancerfonden
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behandlingsprotokoll, byggt p&d den samlade
kunskapen och erfarenheten. Det protokollet
utgar behandlingen fran. Samtidigt ar varje
barn unikt och cancersjukdomar har dessut-
om en miangd smé och stora variationer. Det
innebédr att man nistan alltid gor justeringar
av protokollet for att fa sa bra effekt som
majligt och minska biverkningar och kompli-
kationer senare i livet. Om storre justeringar
behovs staimmer lakarna alltid av det med
kollegor i resten av landet.

Varden forbattras
standigt

Barncancervarden har byggts upp under de-
cennier och idag finns tydliga system for hur
man ska samarbeta. I Sverige finns sé kallade
vardplaneringsgrupper uppdelade pa olika di-
agnoser. Dessutom finns en grupp for rehabili-
tering, en for strdlbehandling av barn, och en
for langtidsuppfoljning av sena komplikatio-
ner. De som ingdr i grupperna har tat kontakt
for att folja upp eventuella problem och foresla
forandringar och forbattringar.

Effekterna av behandlingar utvarderas ock-
s med hjalp av registerdata frén bade Sverige
och grannlidnderna. P4 sa vis kan man f& syn
pa sma variationer som bara marks om man
lagger samman manga fall. Det kan till exem- »




pel handla om att en viss genetisk variation
innebdr en storre risk for aterfall, vilket kan
vara ett skl att ge anpassad behandling eller
gora fler uppfoljande kontroller.

I praktiken innebar det har att en majoritet
av alla barn som far cancerbehandling i dag in-
gér i ndgon typ av forskning. Det &r genom det
arbetet som ldkarna och forskarna utvecklar
behandlingsprotokollen for att 6ka Gverlev-
naden och minska biverkningarna. Det finns
ocksa andra sorters forskningsprojekt som
handlar om att utveckla helt nya behandlingar.

Att ingd i ett forskningsprojekt &r alltid ett
erbjudande, inte ett krav. Nir ett litet barn blir
sjukt ar det fordldrarna som fattar beslutet.
Aldre barn bér vara med och fatta beslut. Den
eller de som bestdmmer ska fé bra informa-
tion frn virdpersonalen innan de sédger ja
eller nej, svaret kallas for att man ger eller inte
ger sitt samtycke till att inga i forskningen.
Oavsett svar gor virdpersonalen alltid sitt
yttersta for att ge basta mojliga behandling.
Det dr ocks4 alltid tillatet att ta tillbaka sitt
samtycke lingre fram och sluta medverka i
forskningen.

Cytostatika

Cytostatika dr likemedel som stor cellers for-
maéga att dela sig och bilda fler celler. Nar en
cell ska dela sig gr den igenom flera stadier
och alla stadierna gar att pdverka med olika
typer av cytostatika. Ofta behévs en kombina-
tion av olika cytostatika.

Cytostatika kan ges som tabletter eller
kapslar, men vanligast ar att det ges direkt i
blodet, genom injektioner eller dropp. Efter-
som behandlingen ska ges upprepade génger
brukar man tillfalligt operera in en liten
konstruktion i kroppen som gor det mgjligt att
spruta in medicin utan att sticka barnet varje
géng. Det kan vara en injektionsport, ofta
kallad venport, eller en liten slang som kallas
CVK eller picc-line.

Cytostatika péverkar alla celler i kroppen
som delar sig snabbt, inte bara cancerceller-
na. Men cancercellerna som delar sig ofta ar
mer kénsliga for cytostatika én friska celler.
Darfor dor cancercellerna, medan de friska
cellerna kan dterhdmta sig. Man siktar alltid
pé att ge just sd mycket cytostatika att man
maximerar effekten pa cancern, utan att géra
for stor skada pa friska celler.

Cytostatika ges oftast i flera omgangar.
Det framsta skilet till det dr att i varje givet
Ogonblick dr bara vissa celler i en delnings-
process. Andra &r i vilofas, och paverkas inte
av behandlingen. Genom att ge cytostatika
igen efter nagra veckor kan man komma &t
de cancerceller som var i vilofas forra gang-
en. Varje behandlingsomgang kallas for en
cytostatikakur.

Behandling

“Genom att ge cytostatika

igen efter ndgra veckor kan man
komma &t de cancerceller som var
i vilofas férra géngen. Varje
behandlingsomgang kallas fér
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en cytostatikakur.”

Cytostatika anviands ocksa bade fore opera-
tion for att krympa tuméren och efter, for att
behandla sma méngder tumorceller som kan
finnas kvar.

Stralbehandling

Stralning skadar cellers arvsmassa. Méalet
med stralbehandling ir att pa det viset déda
cancercellerna, men det ar oundvikligt att
dven en del friska celler tar skada. De friska
cellerna har dock en battre forméga att repa-
rera sig.

Mélet dr alltid att halla nere straldosen och
strala mot ett sé litet omrédde som mojligt. Det
ar extra viktigt nir barn behandlas eftersom
de ar kansligare for stralning. Den vixande
hjarnan ar extra sérbar och dven skelettet kan
hidmmas i sin utveckling. I dag finns mycket
kunskap om det och metoder har utvecklats
for att undvika skador sa 1angt det 4r majligt.
For de yngsta barnen forsoker man att undvi-
ka stralbehandling.

Stralbehandling ges niastan alltid vid flera
tillfallen fordelade 6ver ett antal veckor. Van-
ligast dr att barnet far antingen fotonstrélning
eller protonstralning. Fotonstrélning ar den
traditionella straltypen och kan ges vid sex
universitetssjukhus i Sverige. Protonstralning
ar en annan behandlingstyp som bara ges vid
Skandionkliniken i Uppsala.

Liakarna valjer alltid den stralbehandling
som ar lampligast for barnets tumor och
tumorens placering. Det ar inte sd att den ena
sorten per definition ar béttre dn den andra
eller ger battre resultat. Bdda ar lika effektiva
mot tumoren, men de fungerar pa olika sitt.
Protonstrilning kan ges i hoga doser som
koncentreras vildigt exakt till en plats inne i
kroppen, sa den friska vdvnaden runtomkring
blir inte lika paverkad. Men det innebéar ocksa
att protonstralning ar mindre lampligt nar
maélet riskerar att rora sig, som vid tarmrorel-
ser och andning.

P34 senare ar har strélbehandlingarna blivit
annu mer exakta dn forr. De kombineras >



dessutom med allt battre avbildningstekniker.
Tumoren kartlaggs noga i forvag med hjalp av
bilder och information om cancerns genetik
och andra egenskaper. Det avgor vilken sorts
behandling som behovs och hur kraftig den
maste vara.

Sjdlva stralbehandlingen tar bara nagra
minuter, men foérberedelserna kraver mer tid.
Foréldrar kan inte vara med i rummet under
den korta behandlingen men vardpersonalen
gor allt for att barnet ska kénna sig sé tryggt
som mgjligt. Det kan betyda alltifrén att prata
om behandlingen och titta pa apparaten i for-
vag, till att se en film som forklarar vad som
kommer att hénda.

Behandling

Lédkemedel mot cancer
ges oftast direkt i
blodet, genom injek-
tioner eller dropp.
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Kirurgi

Innan en tumor opereras bort ar det vanligt
att man forbehandlar med cytostatika eller
strélning, eller bddadera. Det krymper tumo-
ren sd att det blir lattare att operera. Ibland &r
forbehandlingen sa effektiv att det inte gar att
hitta ndgra tumarceller i den vavnad som ope-
reras bort. Det ar anda viktigt att ta bort den,
for att minska risken for dterfall. Kirurgin har
utvecklats mycket pa senare r med opera-
tionsinstrument och tekniker som minskar
riskerna och 6kar precisionen.

Vid hjarntumorer sker operationen forst,
om det ar majligt, och eventuell cytostatika
och strélbehandling ges efterat. Operationer i
hjarnan &r extra utmanande eftersom hjarnan
ar sé kanslig och viktiga funktioner kan ska-
das. Det ar alltid neurokirurger som opererar
vid hjarntumor.

En operation innebér att man far tillgéng
till hela eller delar av tumoren och kan analy-
sera den noga. Pa detta sitt stélls diagnos och
utifrdn det planeras vilket behandlingsproto-
koll man ska folja.

Nar de vanliga
behandlingarna
inte racker

Stamcellstransplantation

I benmirgen finns stameceller, ett slags “ur-
sprungsceller” som utvecklas vidare till blod-
celler. De kallas blodbildande celler. Ibland
krévs en transplantation av sddana celler
under en cancerbehandling.

Det kan ske om barnet behover sé kraftig
cytostatika att de egna stamcellerna forstors.
Da tar man forst vara pa stamceller fran bar-
net, sparar dem till efter cytostatikabehand-
lingen och ger tillbaka dem genom ett dropp.
De hittar sjalva till sin plats i benmérgen dar
de slér sig ner och bygger upp ny, blodbildan-
de marg. Barnet behover isoleras en tid for att
skyddas fran infektioner.

Det kan ocksa behovas en stamcellstrans-
plantation om cancerceller uppstar som inte
kan bekdmpas med enbart cytostatika eller
strdlning. D& kan barnets blodbildande celler
behova ersittas med en donators. Det dr en
komplicerad behandling som innebar risker,
men den kan vara nédvindig. Med en kombi-
nation av cytostatika och ibland &ven strélning
slar man ut alla celler i benmérgen innan man
for in nya friska celler frin donatorn. Det kan
vara ett syskon med samma vivnadstyp som
barnet, en person fran nigot av de donations-
register som finns, eller ibland en foéralder.

Transplantationen av cellerna gar till pa
samma sitt i det har fallet, men ett barn som »



far donatorceller behéver ocksd immundam-
pande behandling en tid for att inte kroppen
ska reagera pé cellerna och stéta bort dem.
Efter sex till tolv ménader brukar den medici-
neringen kunna fasas ut.

Immunterapi

Vid immunterapi anvinds kroppens eget
immunforsvar for att sla ut cancern. Kroppen
har redan en viss forméga att kinna igen och
bekampa cancerceller och med immunterapier
forstarks den formégan.

Ett exempel pd immunterapi dr behandling
med s kallade CAR-T-celler, som hos barn
idag anvénds vid vissa svara fall av leukemi.
En del av barnets immunceller, av den sort
som kallas T-celler, tas ut ur kroppen och
modifieras i laboratorium for att malinriktat
kunna attackera de sjuka cellerna. Bland annat
kopplas cellerna samman med en molekyl som
hjilper dem att kénna igen cancerceller. Sedan
fors de in i kroppen igen. Dar hittar de cancer-
cellerna, binder till dem och slar ut dem.

Precisionsldkemedel

Precisionsldkemedel ar mediciner som ar
utvecklade for att passa sirskilda undergrup-
per av en diagnos. Ofta ar de riktade mot en
specifik molekyl med direkt koppling till can-
cern. Ett exempel inom barncanceromréadet ar
behandlingen av neuroblastom. Neuroblastom
ar cancer som uppstitt i en viss del av nerv-
systemet (se sidan 17). I dag ar det kéant att
vissa genetiska varianter av sjukdomen kan
angripas med sirskilda likemedel som kallas
ALK-hdmmare. ALK-hammare blockerar en
molekyl i kroppen som normalt bara ska vara
aktiv hos foster. Nar den ar aktiv hos barn
eller vuxna leder den istillet till cancer — neu-
roblastom hos barn. ALK &r orsaken till bara
en liten del av alla fall av neuroblastom, men
ide fallen kan ALK-himmare vara mycket
effektiva.

Alla barn i Sverige som far en cancerdi-
agnos erbjuds en kartlaggning av cancercel-
lernas arvsmassa, en helgenomsekvensering
(se sidan 8). Det ar en del av det som kallas
precionsdiagnostik. Informationen ar till hjilp
nir lakarna avgor exakt vilken typ av cancer
det handlar om. Det hdnder ocksé att infor-
mationen ger svar om vilken behandling som
kommer att vara mest effektiv, eller visar att
en viss behandling ar direkt olamplig efter-
som den Okar risken for svara biverkningar.

Det pagar mycket forskning for att utveck-
la fler precisionsldkemedel. Den genetiska
kartldggningen av barns cancertumorer vid
diagnos ger vissa barn moéjlighet att prova nya
lakemedel som fortfarande ar under utveck-
ling, eller som ar godkdnda f6r vuxna men
annu inte ges rutinmassigt till barn. Studierna
ar en viktig del i arbetet for att utveckla nya
behandlingar mot barncancer. Att delta i en

Behandling
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sddan forskningsstudie ar alltid valfritt. Om
man tackar nej far 4nda barnet den basta
mgjliga standardbehandlingen for att bekam-
pa sjukdomen.

Behandlingarna
utvecklas

Det pagar mycket forskning pa canceromrédet
och hela tiden testas och utvecklas nya be-
handlingar, och nya kombinationer av tidigare
behandlingar. Det finns till exempel nya ldke-
medel som ges tillsammans med cytostatika
for att forstarka effekten. Det kan handla om
att gora cancercellerna kénsligare for cytosta-
tika, eller att cytostatikamolekylen kopplas
samman med en antikropp som binder till
négon struktur péd cancercellers yta sa att den
skickas exakt till cancercellerna, med mindre
effekt pa andra celler. Forskare undersoker
ocksa hur cancerceller kan géras mer kinsliga
for strélning genom lakemedelsbehandling.
Aven immunterapier 4r ett omrade som ut-
vecklas starkt.

Forskargrupper virlden over arbetar hela
tiden pé nya behandlingar, och forbéttrade
versioner av de behandlingar som redan
finns. Ditt barns ldkare berdttar om det kan
bli aktuellt med nya behandlingar i just ert
fall. ®
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De vanligaste
barncancerformerna

Barncancer ar ett samlingsnamn fér ett
hundratal olika sjukdomar, ménga av dem
mycket ovanliga. Har beskriver vi éversiktligt
nagra av de vanligaste diagnoserna.

Leukemi

Leukemi star for nistan en tredjedel av all
barncancer. Det dr cancer som uppstar i
benmirgen dar alla vara blodceller bildas. Ett
barn som far leukemi har ofta haft symtom i
négra veckor, men insjuknandet kan g bade
snabbare och ldngsammare. Det 4r ménga
ganger inte uppenbart att det ror sig om
cancer. Sjukdomen kan visa sig som trotthet,
feber, blaméirken och aterkommande infek-

LEUKEMLI. Benmérgen finns
i vara ben. Dar tillverkas
blodet.

1

Frisk marg: omogna celler
(roda), ska mogna till
fardiga blodceller (bla).

2. Leukemi: omogna celler

delar sig ohdmmat,
tranger ut friska celler.
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tioner — alltsammans vanliga symtom &ven
bland barn utan nagon allvarlig sjukdom.

Det finns tvd huvudtyper av leukemi hos
barn: akut lymfatisk leukemi, ALL, och akut
myeloisk leukemi, AML. De utgar frén tvé oli-
ka celltyper. Diagnosen stills genom att man
tar prov fran benmargen som analyseras med
manga olika metoder. D4 skiljer man inte bara
ALL fran AML utan ocksé olika undergrupper
av sjukdomarna fran varandra. Forst dérefter
valjer man slutligt behandlingsprotokoll.

Alla barn med leukemi far cytostatika. I ett
fatal fall ar leukemin av en sérskild typ som
gor att man kan behandla den med ett preci-
sionsldkemedel. Aven immunterapi (se sidan
12) forekommer ibland i leukemibehandling.

Akut lymfatisk leukemi
Akut lymfatisk leukemi, ALL, stér for 85—90
procent av alla leukemifall hos barn. Olika
varianter av sjukdomen kraver olika behand-
ling. De flesta barn med ALL far behandling
under ungefar tv4 ar. Den forsta tiden ges
behandlingar béade direkt in i blodet och rygg-
margsvatskan, och som tabletter. Lingre fram
i behandlingen ges cytostatika huvudsakligen
itablettform.

Prognosen vid ALL &r god, omkring nio
av tio barn blir friska. Men det &r en intensiv
behandling som kan ge sena komplikationer.
Genetiska kartlaggningar gor det majligt att
med storre precision avgora hur aggressiv
sjukdomen ar och hur kraftig behandling som
behovs. En stor del av dagens forskning om
ALL handlar om att battre forsta exakt hur leu-
kemicellerna fungerar och varfor cytostatikan
orsakar olika biverkningar och komplikationer.

Akut myeloisk leukemi
Akut myeloisk leukemi, AML, utgor 10-15
procent av leukemifallen och behandlas
annorlunda an akut lymfatisk leukemi. Vid
AML fér de flesta patienter mycket intensiva
cytostatikakurer under nagra manaders tid.
Det ar tyvarr vanligt med svara biverkningar,
men de kan i allmédnhet behandlas s att de
inte ger problem pa langre sikt.

I ungefar en fjardedel av fallen finns
fortfarande leukemiceller kvar efter de forsta
cytostatikabehandlingarna. I de fallen ar >
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aterfallsrisken mycket stor, och utéver mer cy-
tostatika behdvs dven en stamcellstransplan-
tation (se sidan 11). Stamcellstransplantation
ar en kravande behandling med risk for svéra
akuta biverkningar och &dven for sena kompli-
kationer. Darfor ger man den bara i de fall dar
risken for aterfall 4r som storst.

Den hir behandlingsstrategin har forbatt-
rat prognosen mycket. I dag blir ndstan 80
procent av alla barn med AML friska fran sin
cancer.

Hjarntumoérer

Det finns 6ver hundra typer av hjairntumorer
och de utgor nistan en tredjedel av alla fall av
barncancer. Det hiander att de hir sjukdomar-
na kallas CNS-tumorer, eftersom de drabbar
centrala nervsystemet; hjairnan och ryggmar-
gen.

Hjarntumorens placering ar avgérande
for om den gér att operera bort eller inte.
Symtomen ar ofta vaga, sarskilt om barnet ar
litet och inte kan prata s bra 4n. Huvudvark,
krakningar och trétthet dr vanligt, liksom
péverkan pa nervsystemet som ger exempelvis
skelning eller svérigheter med balansen. Om-
kring 80 procent av de barn som drabbas av
hjarntumér 6verlever, men skillnaden &r stor
mellan olika underdiagnoser.

Hjarntumorer behandlas med operation,
strlbehandling och cytostatika i olika kom-
binationer. Till skillnad frén de flesta andra
tumorsjukdomar hos barn sa bérjar behand-
lingen ofta med operation. I vissa fall 4r det
den enda behandlingen. I andra fall foljer man
upp med cytostatika eller strédlbehandling, el-
ler badadera. Vid en specifik tumortyp kallad
DIPG, eller ponsgliom, dr det bara mgjligt att
ge bromsande behandling.

Nar det behovs stralbehandling ar ofta
protonstralning (se sidan 10) ett bra alternativ
eftersom det ger mindre spridd stralning till
resten av hjarnan. Men det finns ocksé fall
dir fotonstrélning ar bast. Lakarna viljer
alltid det som &r lampligast for varje barn.
Fotonstrélning ges vid flera universitetssjuk-
hus i Sverige. Protonstralning ges enbart vid
Skandionkliniken i Uppsala.

De vanligaste hjarntumérerna

Tumorerna brukar delas in efter hur aggres-
siva de ir, alltsd hur fort och pa vilket sétt
de vixer, och var de sitter. En indelning gors
mellan hoggradiga och laggradiga tumorer. I
laggradiga tumérer pAminner tumércellerna
mer om normala celler. Tumoren vixer relativt
langsamt och spridningsrisken &r liten. Hog-
gradiga tumorer vixer snabbare och sprid-
ningsrisken till andra delar av hjarnan eller
ryggmargen ir storre. (Spridning till andra
delar av kroppen dr dock mycket ovanligt.)

HJARNTUMOR
De flesta hjarn-
tumaorer hos barn
finns i lillhjarns-
omréadet.

1. Storhjarna
2. Hjérnbalken
3. Hypofysen
4. Hypotalamus
5. Lillhjarna
6. Hjarnstam
7.Férlangda mérgen

De tre vanligaste typerna av CNS-tumo-
rer hos barn ar gliom, medulloblastom och
ependymom.

Gliom ar allra vanligast. Ibland kallas tu-
morformen for astrocytom, och bdda namnen
kommer frén den celltyp i hjarnan dir tumo-
ren startar. De kallas astrocyter och ingér i en
grupp av stodceller som heter gliaceller, som
finns i alla delar av centrala nervsystemet. Det
finns ménga undertyper av gliom. De flesta ar
laggradiga, men inte alla, och behandlingen
varierar darfor vialdigt mycket inom gruppen.

Medulloblastom &r den vanligaste hog-
gradiga tumortypen. Tumorerna ar alltid
aggressiva. Medulloblastom uppstér oftast i
lillhjarnan och namnet kommer fran begrep-
pet medulla oblongata, nedersta delen av det
som kallas hjairnstammen. Tumértypen tillhor
gruppen embryonala tumorer. De kallas sa
eftersom de utvecklas ur celler som blivit kvar
sedan den mycket tidiga utvecklingen av hjar-
nan, under graviditeten. Behandlingen bestar
oftast av en kombination av kirurgi, cytostati-
ka och strélbehandling.

Ependymom har fatt sitt namn av att tumo-
ren oftast uppstar i si kallade ependymceller,
en typ av celler som utgor ett tunt lager pa
insidan av de vitskefyllda halrum som finns
béde i hjarnan och ryggmairgen. De flesta barn
som drabbas av ependymom dr under fem ars
alder. Tumorerna ar inte sa kansliga for cell-
gifter, sa kirurgi och strélbehandling brukar
utgora de viktigaste delarna av behandlingen. »
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Forskningen férbattrar behandlingen

P& senare ar har genetiska analyser av hjarn-
tumorer gett ny kunskap som ar viktig for
behandling och uppféljning. Behandlingspro-
tokollen dndras dd man hittar nya undergrup-
per av hjirntumorer som har olika egenskaper
och behdver angripas pé olika stt.

En utmaning med behandling av hjarntu-
morer dr risken for kognitiva biverkningar,
alltsd paverkan pd minne, inldrning, kon-
centration och andra tankeférmégor. Darfor
péagar mycket forskning om hur man kan
behandla sa att man minimerar skadorna, och
aven forebygger skador av framfor allt stréalbe-
handlingen.

I dag finns ocksd mer kunskap om vil-
ka komplikationer som kan uppsté hos de
behandlade barnen och det utvecklas stédin-
satser och uppfoljningsprogram. Det dr viktigt
eftersom en del problem kan vara svéra att
urskilja. Ett exempel dr om barnet fortfarande
har utmarkt férméga att uttrycka sig, men har
fatt svart for att tolka bilder.

Det har borjat komma en del nya behand-
lingar, framfor allt s& kallade precisionsla-
kemedel, som verkar ha god effekt pa vissa
hjarntumorer.

Lymfom

Lymfom drabbar omkring femtio barn och
ungdomar i Sverige varje &r, och ir efter leu-
kemi och hjairntumérer den vanligaste formen
av barncancer. Sjukdomen uppstar i celler
som normalt skulle utvecklats till immun-
celler, antingen s kallade B-lymfocyter eller
T-lymfocyter. Eftersom lymfocyterna samlas
i storst méngd i lymfkortlarna dr det dar man
brukar uppticka sjukdomen, men sjuka celler
kan finnas pa ménga platser i kroppen. De
olika sorternas lymfom skiljer sig mycket at.

Forr brukade man skilja pd Hodgkinlymf-
om och non-Hodgkinlymfom, men i dag ar det
vanligare att dela in sjukdomen i tre huvud-
grupper: Hodgkinlymfom, T-cellslymfom och
B-cellslymfom. I de tre grupperna finns det
dessutom en méngd undergrupper.

Oavsett typ av lymfom sé ar kraftigt svull-
na lymfkortlar ett vanligt symtom. Man ser
ocksa ofta viktnedgang, feber och att barnet
svettas kraftigt pa natten. Beroende pé var
i kroppen lymfomet sitter kan det ocksa ge
helt andra symtom som beror p4 att tumoren
paverkar organen intill.

Diagnosen stills genom att prov tas fran
tumoren. For att bedéma utbredningen i
kroppen gor man olika typer av bildundersok-
ningar (se sidan 8) och ibland tas prover fran
ryggmargsvitskan eller benmargen.

Det finns former av sjukdomen, sa kallade
omogna lymfom eller lymfoblastlymfom, som
i praktiken ar samma sjukdom som den typ
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LYMFOM. De flesta lymfom,

men inte alla, upptréder

dér kroppens lymfkoértlar

finns.

1. Halsens lymfkortlar

2. Lymfkortlar i armhélan

3.Lymfkértlar vid stora
kroppspulsadern (aorta)

4.Lymfkortlari

ljumskarna

av leukemi som kallas ALL. Méngden can-
cerceller i benmérgen avgor om diagnosen ar
lymfom eller leukemi, och behandlingen av de
tva sjukdomarna ar mycket likartad.

De B- och T-cellslymfom som i stillet kallas
“mogna” behandlas med intensiv cytostatika-
behandling, och B-cellslymfom ocksd med en
antikropp som fister till cellernas yta. Over
90 procent av barnen med B-cellslymfom blir
friska utan aterfall. Ménga nya lovande lake-
medel dr pd gdng pd omrédet, frimst immun-
terapier med olika varianter av antikroppar
och behandling med CAR-T-celler (se sidan
12).

Omkring 75 procent av barnen med T-cells-
lymfom blir friska utan &terfall, och dven
manga av de som &terfaller blir friska efter
ytterligare behandling. D4 krévs ofta stam-
cellstransplantation (se sidan 11).

Hodgkinlymfom gar att bota hos i stort sett
alla barn. Sjukdomen behandlas med korti-
son och cytostatika i upp till ett halvér, i ett
fatal fall f6ljt av stralbehandling. Ungefar 9o
procent blir friska efter den forsta omgangen
behandlingar. Aven fér dem som fir &terfall
finns goda chanser att botas. >
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SARKOM. Osteosarkom,

ar den vanligaste formen

av bentumor, kan fore-

komma 6verallt i skelettet,

men upptrader oftast

kring lederna.

1. Kékbenet

2. Overarmsbenet

3.H6ftbenet

4.Larbenet vid larbens-
halsen

5.Larbenet mot knéleden

Sarkom

Sarkom uppstér i muskler, senor, bindvav
eller skelett. Det finns ménga varianter, och
de brukar ha namn efter var de uppstatt. De
former som inte sitter i skelettet kallas for
mjukdelssarkom.

Mjukdelssarkom

Rhabdomyosarkom uppstar i musklerna och
ar den vanligaste typen av mjukdelssarkom
hos barn. Det drabbar upp till tio barn om
aret i Sverige. Sjukdomen kan uppsta var som
helst dar det finns muskler, men &r vanligast

i huvud och hals. Tuméren gor inte ont men
nerverna omkring den kan borja 6mma.
Ibland upptécks sjukdomen genom att tumor-
tillvaxten blir synlig, till exempel om tuméren
sitter i horselgdngen eller i 6gonhélan, dar den
kan ge symtom fran 6gat.

Det finns tva huvudgrupper av sjukdomen.
Sa kallat embryonalt rhabdomyosarkom
bildas ur omogna muskelceller som finns kvar
sedan fosterstadiet, och drabbar framst yngre
barn. Alveolart rhabdomyosarkom bildas ur
mognare celler och &r vanligare hos dldre barn

6. Skenbenet
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och tonéringar. Den senare formen ar svérare
att behandla.

Var tumoren sitter spelar stor roll for
behandlingen eftersom det styr om man kan
operera eller bestréla utan stora skador pa
frisk vavnad.

Mellan 20 och 30 procent av alla barn som
behandlas f6r rhabdomyosarkom far aterfall,
men runt 8o procent blir till sist friska. Hur
kraftig och langvarig behandling som ges
beror pé hur aggressiv sjukdomen ir. Cytosta-
tika ges néstan alltid forst, f6ljt av operation
och ibland &ven stralbehandling.

Pa senare &r har behandlingen av barn med
alveolart rhabdomyosarkom ocksa bdorjat sty-
ras av genetiska varianter som kallas genfusi-
oner. De hir genetiska strukturerna finns hos
nio av tio drabbade — men hos den tiondel som
inte har dem, ar prognosen mycket béttre och
de kan f& mindre intensiv behandling.

Osteosarkom

Osteosarkom ar en form av skelettcancer, den
vanligaste bland barn och tonéringar. Osteosar-
kom drabbar frimst tondringar under den mest
intensiva tillviaxtperioden. Kanske finns det en
koppling mellan sjukdomen och skelettets till-
véxt. Tumo6ren uppkommer ofta vid ndgon av
de stora lederna och cellerna som utvecklas till
cancerceller skulle annars ha blivit benvavnad.
Varje ar far mellan fem och tio barn i Sverige
sjukdomen. Narmare en fjardedel av dem visar
sig ha en medfodd genetisk variant som medf6r
risk att drabbas av barncancer. Det vanligas-

te symtomet dr smérta vid leden, ndgot som
forstds kan uppstd av manga andra anledningar
an cancer. Men vid osteosarkom tilltar smartan
over tid, och det kan utvecklas en svullnad och
kédnnas som en knol.

Vid osteosarkom behovs intensiv cytosta-
tikabehandling och operation for att ta bort
tumoren, ibland dven strdlbehandling. I en
mindre andel av fallen blir det n6dvandigt
med en amputation, men 6ver 90 procent av
barnen behover inte det. De delar av skelet-
tet som tagits bort kan i stillet ersattas med
metall, donerat ben eller med en liten del ben
fran den egna kroppen. Omkring 70 procent
av de barn och unga som drabbas av osteo-
sarkom oOverlever. Om sjukdomen &r spridd
i kroppen nar den uppticks kan det fortfa-
rande vara mojligt att bota den, men det ar
svarare.

Ewings sarkom

En annan typ av skelettcancer, som dven

kan uppstad som mjukdelssarkom, dr Ewings
sarkom. Liksom osteosarkom ar sjukdomen
vanligast hos tonéringar och dven i det har
fallet ar symtomen smairtor. Trotthet och feber
forekommer ocksé. Diagnosen stills efter att
en analys av tumorcellerna visat en genfor-
andring som ar typisk for sjukdomen. >



Vanliga barncancerformer

Ewings sarkom behandlas med intensiv
cytostatika, och efter ndgra manader ope-
ration om det 4r mojligt. Om tumoren sitter
pa en plats dér det inte gér att operera ges
strélbehandling i stéllet. Om sjukdomen inte
svarar s bra pa cytostatika eller om den spritt
sig ger man dnnu starkare cytostatika. Det
kan slé ut funktionen hos benmérgen, dar
immunforsvarets celler bildas. Darfor ar det
vanligt att i borjan av behandlingen frysa in
benmargsceller fran barnet. Om det kréavs en
hogdosbehandling sa kan de infrysta cellerna
ges tillbaka till barnet efterét, for att bygga
upp ett nytt immunférsvar (se sidan 11).

Ombkring fyra av fem patienter med Ewings
sarkom har ingen spridning av sjukdomen nar
den uppticks. I de fallen blir de flesta friska
efter behandling. Intensiv forskning har lett
till bra kunskap om hur cytostatika, kirurgi
och strélning kan anvidndas pa bista vis.

For de patienter som har spridd sjukdom &r
prognosen tyvarr simre. Forskningsstudier
med nya ldkemedel pagar, men dnnu har det
inte skett ndgot genombrott.

Njurtumoérer

Den vanligaste njurtumoren hos barn kallas
Wilms tumdr. I Sverige far mellan tio och
femton barn om &ret diagnosen, i de flesta
fall i 4ldersspannet ett till fem &r. Mer 4n 90
procent av barnen blir helt friska.

Sjukdomen ger i allménhet inga symtom alls.
Darfor uppticks tumoren ofta inte forran den
dr sé stor sé att man kénner en utbuktning pa
barnets mage.

Wilms tumor reagerar i de flesta fall mycket
bra pé cytostatika. Det utgor den forsta delen av
behandlingen, och dven i de fall dir sjukdomen
hunnit sprida sig s& brukar cytostatika ge bra ef-
fekt. Ibland forsvinner metastaserna, de spridda
tumorerna, helt med enbart cytostatika.

Cytostatikabehandlingen krymper den ur-
sprungliga tuméren, som sedan opereras bort.

I vissa fall tas hela njuren bort. Det paverkar
oftast inte barnets hélsa senare i livet. Den
kvarvarande njuren kompenserar for den som
saknas.

Efter operationen far de flesta barn mer
cytostatika i omkring ett halvar. Ett litet antal
behover ingen ytterligare behandling alls. For
de barn som kan botas pa det har viset, med
cytostatika och operation, ar risken for kom-
plikationer senare i livet mycket liten.

Ett fatal barn behover dven stralbehandling
och mer intensiv cytostatikabehandling. Det
finns flera typer av Wilms, och i dag finns stor
kunskap om vilka som innebér storst risk for
spridning och &terfall. Behandlingen som ges
efter operationen styrs av undertypen, och av
hur spridd tumoéren dr. Om tumdren ar av hog-
risktyp innebir det mer intensiv behandling.
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NJURTUMORER. Njurarna
renar blodet fran éam-
nen som kroppen inte
behdver, som férs ut
via urinen. Njurtumérer
hos barn reagerar ofta
bra pa cytostatika.

1. Njurar

2+6. Urinledare

3. Urinblasa

4. Urinrér

5. Blodkarl

Neuroblastom

Neuroblastom ar en cancerform som utveck-
las i det som kallas sympatiska nervsystemet.
Det ar en del av det autonoma nervsystemet
som vi inte styr med var vilja, som styr exem-
pelvis tarmrorelser och blodtryck. I det har
systemet ingar ocksé binjurarna som produ-
cerar hormoner, s& tumorer kan uppsta aven i
dem. Omkring tjugo barn om é&ret far neu-
roblastom i Sverige. De flesta far sjukdomen
under sméibarnsiren, och det hinder dven att
barn f6ds med sjukdomen.

Neuroblastom ar en sjukdom med stor
variation, vilket betyder att symtomen kan se
mycket olika ut. I vissa fall finns inga symtom
alls, i andra fall kan det rora sig om smartor
eller neurologiska symtom som beror pé att
en tumor vaxer in i ryggraden och trycker pa
ryggmargen. Det forekommer aven exempelvis
oro, svettningar, balansproblem eller kognitiv
paverkan — effekter pa sddant som minne och
inlarning — som beror pa att tuméren utsondrar
amnen som péaverkar nerver och hjarna. Om ett
barn som haft neuroblastom far aterfall brukar
det ge samma symtom som forsta gangen. >
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2.Binjurar
3.Benmarg

Behandlingen av neuroblastom kan se
mycket olika ut och vilar pd en noggrann
kartldggning av sjukdomen dir bland annat
tumorens genetik analyseras. Vid analysen
delas tumorerna in i 1ag risk, mellanrisk
(intermediarrisk) och hog risk. Vid lagrisktu-
morer kan det ibland récka att enbart operera
bort tumoren, eller i ovanliga fall till och med
avvakta for att se om den tillbakabildas av sig
sjélv. Nastan alla barn som far tumérer med
den légsta risknivan blir friska.

Medelrisktumorer kriaver mer behandling,
men dven hir dr chansen till bot mycket god
— nidrmare nio av tio barn botas. Omkring
hilften av barnen har hogrisktumorer, vilket
kréaver mer intensiv behandling. Drygt hilften
av dem blir friska.

Neuroblastom behandlas med savél cytosta-
tika som stralbehandling och operation, men
ocksa med A-vitaminsyra och antikroppsbase-
rad immunterapi och i vissa fall med nya preci-
sionsbehandlingar. Risken for sena komplika-
tioner hos barn med neuroblastom skiljer sig
mycket &t beroende pa var tumoren suttit, och
vilken behandling som har givits.

NEUROBLASTOM utgér

fran det sympatiska nerv-
systemet eller binjurarna.

1. Sympatiska nervsystemet
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RETINOBLASTOM &r en tumorsjukdom
i 6gats nathinna. 1. Hornhinnan 2. Linsen
3. Glaskroppen 4. Nathinnan 5. Synnerven

Retinoblastom

Retinoblastom dr en tumorsjukdom som
uppstar i 6gats nathinna (retina), oftast fore
tvé ars &lder. Den drabbar férre dn tio barn
om aret i Sverige. En tredjedel far tumorer i
béda 6gonen.

Retinoblastom &r ett av fa exempel pd barn-
cancerformer som kan vara drftliga. Barn som
far tumorer i bdda 6gonen har alltid en arftlig
form. Det betyder dock inte att fordldrarna
méste ha haft sjukdomen. Ofta beror cancern
pé en genetisk variation som uppstétt spon-
tant i fordlderns konscell, och som alltsé inte
péverkar fordldern sjilv. Barnet som arvt den
har den dock i alla celler, och om han eller hon
isin tur far barn, ar risken 50 procent att fora
anlaget vidare. Omkring 9o procent av de som
har genvarianten blir sjuka.

Vid tumor i enbart ena 6gat dr andelen
arftliga fall mycket lagre. I dag kan genetisk
testning visa om barnet har den arftliga for-
men. I de fallen far férdldrarna information
om symtom man behover vara observant pa
i framtiden. Vid de symtomen ska man soka
vérd. Vid en kénd arftlig form kan man ocksé
testa syskon. Om de skulle vara birare av den
genetiska varianten, kan man kontrollera
deras 6gon regelbundet for att hitta eventuella

tumorer tidigt. >
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Retinoblastom dr svart att upptécka
eftersom det ofta inte dr uppenbart att ett
litet barn ser daligt. Minga génger uppticks
sjukdomen genom att den ena pupillen blir
vitaktig eller gul. Ibland borjar barnet skela.
Alla barn som far diagnosen behandlas pa S:t
Eriks Ogonsjukhus i Solna, tillsammans med
barnonkologer pd andra sjukhus om barnet
ska fa cytostatika.

Behandlingen beror pé hur stor tuméren ar
och om den finns i ena Ggat eller bida 6gonen.
Om tumdren inte dr sa stor kan den behandlas
lokalt, med laser, frysning eller lokal stralbe-
handling. Behandlingarna gors medan barnet
ar sovt.

Nistan alla barn som drabbas av retino-
blastom i Sverige 6verlever. Hur synen blir
efterat beror pa var tuméren satt, for det styr
vilken del av ndthinnan som skadats. Om
tumoren ar stor kan hela 6gat behova opereras
bort och ersittas med en protes. Det dr viktigt
att komma ihég att man kan leva ett mycket
bra liv med syn pé bara ena 6gat. Exempelvis
ar det inte ett hinder for att ta korkort.

Levertumorer

Att barn far levercancer dr mycket ovanligt, i
Sverige brukar det handla om mellan tre och
fem fall per ar.

Ofta ger levercancer hos barn inga andra
symtom &n att levern forstoras, ndgot som
dven kan hinda av andra orsaker. Diagnosen
stills efter en rad undersokningar, ofta forst
ultraljud, sedan MR och datortomografi (se
sidan 8) for att undersoka om sjukdomen har
spritt sig, och biopsi for att sla fast vilken typ
av cancer det ror sig om.

Alla barn med levercancer behandlas med
cytostatika foljt av operation, och ofta fler
cytostatikakurer efter det. De som har en enda
tumor, som sitter sé att hela kan opereras
bort, blir friska i 6ver 9o procent av fallen. Det
gdr att ta bort en stor del av levern utan att
barnet far problem pé léng sikt — levern véxer
ut igen till normal form och storlek.

Det forekommer att barn med levercancer
transplanteras, om en tumoroperation skulle
innebira att alltfor mycket av levern tas bort.
En transplantation innebir att den egna
levern tas bort helt och barnet far i stéllet en
lever eller del av lever frén en annan person.

Om cancern har spritt sig till exempel-
vis lungorna dr prognosen simre, men gver
hélften av barnen med spridd levercancer
overlever. Avgorande 4r om metastaserna, den
spridda cancern, kan bekdmpas med cytosta-
tika.

Behandlingen av levercancer ar tyvarr
beroende av en sorts cytostatika som kan ge
nedsatt horsel. Studier pagar dér ett annat
lakemedel ges samtidigt, som verkar kunna

LEVERTUMORER. Levern

sitter hégt upp pa
héger sida av magen

och har ménga viktiga

uppgifter. Den renar
blodet och gér galla,
som hjélper kroppen

att smalta maten. Vid

levercancer ar det
mojligt att operera
bort en stor del av
levern, som véaxer ut
till normal form igen.
1.Levern
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skydda de celler i 6rat som skadas. Forhopp-
ningsvis kan det minska risken for horselpro-
blem som komplikation av behandlingen.

Andra
tumodrsjukdomar

I den hir skriften har vi bara tagit med de
vanligaste cancerdiagnoserna hos barn.

Just eftersom manga former ar sa ovanliga

ar samarbetet mellan likare nationellt och
internationellt helt oviarderligt. Man kan séga
att det pd barncanceromradet &r vanligt med
ovanliga sjukdomar. Gemensamt skaffar sig
vardpersonal och forskare erfarenhet dven av
tillstdnd som kanske inte ens drabbar ett barn
om aret i Sverige. Det finns behandlingsproto-
koll dven for de sjukdomarna. Protokollen ar
samma i flera lander, och likarna samlar noga
in information for att kunna utvirdera och
forbattra behandlingen efter hand. ®



Biverkningar

Biverkningar och sena
komplikationer

Cancerbehandlingar brukar ge biverkningar.
Vilka, och hur besvarliga de ar, skiljer sig fran
fall till fall. VAardpersonalen goér allt de kan
for att behandla och lindra de symtom som

kan uppsta.

lla medicinska behandlingar kan ge

biverkningar. Cancerbehandlingar

ar inget undantag. Nir ett barn som

behandlas for cancer drabbas av
biverkningar dr det viktigt att komma ih&g att
det inte finns négot alternativ — cancern kan
inte léka av sig sjdlv, och barnet 6verlever inte
utan behandling. Vardpersonalen gor ocksa
allt for att minimera och behandla biverk-
ningarna. Ett centralt mal for forskningen
inom barncancer ir att utveckla nya behand-
lingar som ska ge lindrigare biverkningar och
mindre risk for sena komplikationer.

Biverkningar gar ofta dver

Cytostatika paverkar cellers delning. Darfor
uppstér nagra av de vanligaste biverkning-
arna i delar av kroppen dér friska celler
delar sig ofta. Nagra exempel ar benmairgen,
slemhinnorna och haret. I benmargen bildas
immuncellerna vilket betyder att cytostati-
ka ger barnet nedsatt immunforsvar. Andra
vanliga biverkningar &r att haret faller av och
att slemhinnorna péverkas, s att man far
munsar och munblésor. Alla de hér biverk-
ningarna forsvinner dock nar behandlingen ar
over. Haret véaxer ut igen. Det finns mdjlighet
att fa ekonomiskt bidrag till peruk eller hér-
forlangning under behandlingen.

Cytostatika kan ocksa paverka kroppens
organ pa sitt som inte gér att se pa utsidan
eller miarks for barnet sjilv. Komplikationerna
kan @ven komma langre fram. Darfor gors oli-
ka kontroller for att man ska kunna anpassa
dosering eller typ av lakemedel.

Aven strilning kan ge biverkningar. Huden
kan reagera, som efter en solbranna, och stral-
ning paverkar dven bentillvaxten i skelettet.
Man kan bli illamaende, f& problem med hal-
sens slemhinnor och mat kan smaka annor-
lunda. Om det ar huvudet som behover strélas

kan hjarnans funktioner péverkas pé kort eller
lang sikt, till exempel kan hormonproduktio-
nen storas s att man behover ersétta vissa
hormoner. Strélning kan ocksé gora sa att
héret faller av just dir man bestrélas. Tyvarr
hénder det att héret som férsvunnit pa grund
av stralning aldrig vaxer ut igen. (S& ar det inte
med cytostatika, dd kommer haret tillbaka nir
man slutat ta medicinen.)

Vard dven fér oron

En del biverkningar ar obehagliga i sig, som
smaérta eller illamaende. Andra dr egentligen
inte farliga eller fysiskt obehagliga men kan
vara jobbiga for barnet anda. Smé barn bryr
sig inte nodvandigtvis om de tappar haret eller
blir tillfalligt svullna av medicinen. En tonér-
ing kan tycka att samma saker kénns jattejob-
biga. Det kan ocksé handa att barnet bekym-
rar sig over drr och méarken efter operationer
eller efter injektionsporten (se sidan 10).

Som vuxen kanske man kidnner att den
sortens bekymmer &r sma, att det viktigaste
ar att barnet ska bli friskt. Men for barnet
eller ungdomen kan problemen kénnas stora.
Psykolog eller kurator finns till hands for att
hjalpa med det som kénns svért, oavsett om
det handlar om en stor eller liten ridsla.

“Varje barn ar unikt,

och varje barns sjukdom har
sina speciella egenskaper.”
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De nya behandlingarna, som precisions-
medicin och immunterapier, kan ha tydliga
biverkningar precis i borjan. Men den sam-
mantagna erfarenheten just nu ar att dessa
behandlingar ger mindre allvarliga biverk-
ningar &n traditionella behandlingar.

Varje barn ar unikt, liksom varje diagnos.
Dérfor ska du alltid fréga vardpersonalen
om det dr nagot du undrar 6ver. De vill bade
ge den basta mdéjliga medicinska varden och
omvardnaden, samtidigt som bade patient och
anhoriga ska kidnna sig sa trygga de kan. De
forklarar gdarna hur behandligen genomfors
och varfor. ®



Under behandlingen

Livet under

behan

Aven under behandlings-
tiden finns det en vardag.
Att barnet far behalla kon-
takten med omvarlden och
fortsatta ga i forskola eller
skola &r viktigt.

nder behandlingstiden ar det viktigt

att barnet inte blir isolerat fran det

vanliga livet och umginget utanfor

sjukhusmijon. Visst kan det finnas
perioder da barnet &r for trott for att umgas
eller har extra nedsatt immunf6rsvar, men
det finns ocksa perioder da det inte alls &r sa.
Léngt ifran alla barn blir trétta av sin be-
handling. Om de inte ir det, finns det ingen
anledning att séga till barnet att ta det lugnt.
Tviartom kan det vara bra att uppmuntra till
aktivitet for att betona det friska och visa
barnet att det klarar av vanliga saker som
kompisarna gor.

Infektioner vid cancerbehandling férekom-
mer, men det kan virden hantera och oftast
ar det inte till nigon nytta att forsoka isolera
barnet frén omgivningen. Vanliga smittsam-
ma virusinfektioner ar i allménhet inget stort
problem for barn under cancerbehandling. En
storre utmaning ar infektioner av de bakterier
man naturligt bar i och pd kroppen, som man
normalt inte blir sjuk av men som kan leda
till besvir vid en cancerbehandling. Det kan
man inte paverka genom att undvika andra
méanniskor.

I14gen da barnet behover isolera sig ger
vardpersonalen tydligt besked om det. I
dag finns bra majligheter att under sddana
perioder halla kontakt med omvérlden genom
videosamtal och olika digitala kanaler.

Kost och andra fragor

Det ar inte ovanligt att familjer hor om kost
som ska vara extra bra vid cancer, eller om
livsmedel som péstds vara olampliga vid can-
cer. Inget sddant har bevisats i forskning. Det
finns inget som visat att till exempel socker
skulle ha ndgon negativ effekt pa barn med

Skolmiljén ar fér
manga en viktig plats
som star fér hopp och
framtidstro.
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cancer. Daremot ar det vanligt att barnet be-
hover stod for att orka dta tillrackligt mycket
under behandlingen, vilket forbattrar bade
orken och mojligheten att std emot infektio-
ner. Det har kan en dietist hjdlpa till med.

Det hiander ocksé att familjer vill anvinda
naturldkemedel som man hort kan hjélpa bar-
net. Det dr viktigt att prata med vardpersonalen
om det. Vissa naturlakemedel gér bra att kom-
binera med en cancerbehandling — andra ar
tviartom oldmpliga, om de till exempel motver-
kar effekten av de cancermediciner barnet far.

Den som soker hjalp for sitt barn kan ocksa
stota pa experimentella studier som bedrivsi »



andra lander. Berétta i sé fall det for vardper-
sonalen. De kan hjélpa till att underséka om
studien verkar seri6s, och om den kan passa
och vara till hjélp for barnet. Det ar viktigt att
komma ihég att den svenska virden ar mycket
langt utvecklad i internationell jamforelse.

Foérskola och skola

Vid Sveriges barncancercentrum finns
konsultsjukskoterskor som kan berdtta om
cancersjukdomen for klass och personal pa
barnets och syskonens skola och forskola,
samt svara pé fragor. Information till skola
eller forskola dr ett erbjudande till familjen,
som man kan tacka ja eller nej till.

Mélet ar att barnet under behandlingen ska
fortsdtta gé till sin ordinarie skola s& mycket
som mgjligt och inte tappa kontakten med
sina larare och kompisar. Det dr skolan och
inte du som forilder som har ansvaret for att
barnet fortsétter att f& undervisning. Skol-
lagen slar fast att skolan ska utforma en indi-
viduell studieplan som anpassas till barnets
behov och mojligheter. Skolplikten géller dven
under behandlingen, och skolmiljon dr for
manga barn en mycket viktig plats som star
for hopp och framtidstro under sjukdomsti-
den. Dir finns kompisarna, och dar rullar livet
pé som vanligt och rutinerna ar vilbekanta.
Att hélla ditt barn hemma for att det kinns
tryggare dr inte det bésta sittet att hjalpa
barnet.

Sjukhuslararen kan hjalpa

Det finns sirskilda sjukhusldrare som hjilper
till medan barnet dr inlagt pa sjukhus och
som samarbetar med skolan. Skolan kan
ocksé hjilpa till genom att uppmuntra klassen
att halla kontakt med barnet som ar under be-
handling, till exempel genom att alla turas om
att skriva sma rapporter om vad som hénder i
skolan.

Det forekommer i vissa fall att barn med
cancer behover hemundervisning under négon
period. I dag utvecklas ocksa ny teknik som
starker kopplingen till skolan. Ett exempel ar
den sé kallade AVi-roboten i klassrummet.
Den utgor en 1ank mellan hemmet eller sjuk-
huset och skolan, under perioder d& barnet
inte kan vara dar. Hemma har barnet kontakt
med roboten via en surfplatta. Roboten “ser
och hor” det som hinder i klassrummet, och
kan styras av barnet sa att den vinder sig at
ratt hall, visar att barnet vill stélla fragor eller
svara, och formedla barnets rost. ®

"Mdlet &r att barnet under
behandlingen ska fortsédtta
ga till sin ordinarie skola.”

Under behandlingen

Hemskolan och sjukhusskolan

En fungerande skolgéng &r mycket viktig for ett barn som
drabbats av cancer, bdde under och efter sjukdomstiden.
Hemskola kallas den skola som barnets vanligtvis gar i. Det ar
alltid hemskolans rektor som har huvudansvaret fér barnets
skolgéng, dven under behandlingstiden. Men fér de tillfallen dé
barnet ar pé sjukhus och inte kan g& i den vanliga skolan finns
en sjukhusskola. Den ar for alla barn i skoléldern, bade grund-
skolan och gymnasiet. Dar kan barnet f4 undervisning och géra
prov, men ocksa féa hjalp att halla kontakt med hemskolan. Ibland
kan aven syskon f& undervisning pé sjukhusskolan.

Skolhjalpen

Barncancerfondens skolhjélp erbjuder information och stéd
till elever i grundskolan och gymnasiet, som behandlas eller har
behandlats foér barncancer, och deras vardnadshavare. Skol-
hjalpen innehaller ocksé information till skolans olika yrkeskate-
gorier.

Skolhjélpen innehaller:

® Informationsmaterial med konkreta rédd som vander sig till
bé&de elever och deras vardnadshavare och skolan.

® Rédgivning av experter som kan ge vagledning och stdd i
kontakten med skolan.

® Roboten AV1som fungerar som en férlangning mellan barnet
och skolan och erbjuds till barn som &r under behandling fér
cancer.

Las mer pa: barncancerfonden.se/for-drabbade/stod/skola/
skolhjalpen
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Rehabilitering

Rehabiliteringen
startar genast

Rehabiliteringen ar viktig

for att livet under och efter
behandlingen ska bli s& bra
som mojligt. Den beskrivs i ett
nytt vardprogram fér barn
och unga med cancer.

ehabilitering &r insatser for att star-

ka eller aterstilla funktioner som har

péverkats av en olycka, sjukdom eller

behandling. 2024 fick Sverige sitt for-
sta nationella vardprogram for rehabilitering
av barn och ungdomar med cancer upp till 18
ar. Ett virdprogram beskriver hur ett visst
sjukdomsomréde ska utredas och behand-
las. Som du redan last i den hér skriften ar
behandlingen av barncancer véldigt tydligt
strukturerad, och fungerar likadant pa alla
barncancercentrum. Rehabiliteringen ser an-
norlunda ut, den behéver paborjas redan nar
behandlingen inleds. Sedan fortsatta efterat,
dven ndr barnet sedan lange ar friskforklarad
frén sin cancer.

Vardprogrammet stéttar regionerna
Vérdprogrammet for cancerrehabilitering
av barn och unga berér manga omraden, allt
ifrén psykisk paverkan som depressioner
och édngest, till somnstérningar, kroppsupp-
fattning, sexualitet, naringsintag, horsel och
syn, inldrning och mycket mer. Programmet
handlar om hur man férebygger, utreder och
behandlar tidiga och sena komplikationer.

I centrum star alltid barnet eller ungdomen
som behandlas, men dven foraldrars och
syskons behov tas upp i programmet.

For vuxna finns redan ett rehabiliterings-
program sedan nagra &r tillbaka, men det
géller inte forrdn man fyllt 18 &r. Manga barn
som behandlas for cancer behover hjalp innan
dess.

Ett exempel pa rehabilitering redan under
cancerbehandlingen &r att en dietist behand-
lar och forebygger problem med mat och
dryck. Det kan vara utmanande nar man mar
illa, dr trott, smaker kanske kidnns annorlun-

Vardprogrammet for da och man ar torr i munnen eller fir munsér
cancerrehabilitering av behandlingarna.

for barn och unga har Ett annat exempel ar att en fysioterapeut,
patienten i centrum, forut kallad sjukgymnast, aktiverar barnet

men tar ockséa upp
foraldrars och sys-
kons behov.

och uppmuntrar till rorelse genom att lagga
upp program med 6vningar for att barnet ska
kunna kontrollera och anvianda sin kropp pa
ett bra sitt och aterta styrka. En arbetste-
rapeut har till uppgift att hjalpa barnet med
olika hjdlpmedel och anpassningar for att
vardagen och skolan ska fungera bra. Det
handlar om hjalp och stéd sévél fysiskt som
psykiskt och socialt. ®
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Uppfoljning

Uppfaoljning och
sena komplikationer

Det hénder att den som behandlats fér can-
cer som barn drabbas av sena komplikationer
langre fram i livet. Darfér finns sarskilda
mottagningar som ansvarar fér uppféljning

nar behandlingen &r avslutad.

dag finns omkring 12 000 barncancerover-

levare i Sverige. Gruppen som lever vidare

med effekterna av en intensiv barncancer-

behandling blir hela tiden storre, da fler 4n
tidigare 6verlever sin barncancer. Kunskapen
véxer hela tiden om vilken vard och vilket
stod vuxna som haft barncancer kan behova
senare i livet. Det dr viktigt att inte tveka att
fréga efter hjalp om man behéver det, nér
behandlingen ar avslutad.

Ett exempel pa komplikationer som kan
uppsta efter avslutad behandling ar kognitiva
effekter, alltsé paverkan pa till exempel ork,
koncentrationsformaga och inldrning. Det
finns ocksé i vissa fall 6kad risk for sjukdo-
mar i hjarta och kirl, padverkan p&d &mnesom-
sdttningen och effekter pd hormonsystemet.

De flesta som behandlats for cancer i barn-
domen eller tonaren far inga problem med
sexualitet eller infertilitet. Det finns dock
vissa behandlingar som riskerar att leda till
att man inte kan fé biologiska barn senare i
livet. Om den som ska behandlas har kommit
upp i puberteten kan det vara mojligt att frysa
ner spermier, dgg eller delar av 4ggstockarna
for framtiden, men for barn fére puberteten
ar detta dnnu inte mojligt.

Olika mottagning fér barn och vuxna
Fram till 18 &rs alder gors uppfoljningarna
inom barnonkologin. Varje barncancercen-
trum har en s kallad nyckelmottagning.
Dit kallas de fardigbehandlade barnen for
tre nyckelbesok under tondren. Personalen
undersoker barnets utveckling och hjilper
till om det uppstar problem. Beroende pa
vilken behandling barnet har fétt s kan olika
symtom behdova foljas upp, eller vissa delar av
hilsan kontrolleras regelbundet, som hjartats
eller njurarnas funktion.

Efter 18 ars élder 6verfors den som
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drabbats av cancer som barn till en sirskild
uppféljningsmottagning som ska arbeta enligt
det nationella vardprogrammet for langtids-
uppfoljning efter barncancer. Den finns pd
samma ort som ert regionala barncancercen-
trum. Har finns bland annat en onkolog och
en sjukskoterska. En kallelse brukar komma
for ett besok vid 25 ars alder, eller tidigare om
det behovs.

Viktigt med fortsatt kontakt
Vilka undersokningar som gors styrs av
vilken behandling man fatt som barn, och
vilka screeningrekommendationer som finns.
Uppféljningsmottagningen hjilper till att for-
medla kontakt med primirvard eller specia-
list om andra uppfdljningar eller behandling
ska utforas dir.

Det ar viktigt att fortsatta hélla
kontakten med sin uppfoljnings-
mottagning. Sena komplikationer

ar tyvarr vanligt, men ménga

ginger gér de att lindra eller
till och med 4tgdrda om de
upptacks tidigt. ®

Uppfoljnings-
mottagningar

Det finns sex uppfoljnings-
mottagningar i Sverige med
uppdraget att folja upp pa-
tienter som ar éver 18 &r och
har haft cancer som barn. De
erbjuder information om den
genomgéangna behandlingen, en
kartlaggning av risk fér sena
komplikationer samt uppfolj-
ningsrekommendationer.

1.Umeé 2. Uppsala 3. Stockholm
4. Linkdéping 5. Gdteborg 6. Lund



Forskning

Forskning
for dagens och
framtidens barn

| dag dverlever omkring 85 procent av de barn Nya metoder

som drabbas av cancer i Sverige. Men néastan for diagnos och
alltid sker det till priset av tuffa behandlingar under‘sékningar‘
med mycket biverkningar. En del drabbas ock-
sé av sena komplikationer. Det behdvs darfér Hela tiden utvecklas béttre metoder for att

. o o ta prover, granska och kartlagga sjukdomen.
mUCket mer forskni ng paom radet. En exakt diagnos dr nodvéandigt for att kunna

ge mer individanpassad behandling vilket
minskar risken bade for 6verbehandling och
underbehandling.

De senaste arens utveckling inom genetisk
kartldggning kommer att fa stora effekter pa
behandlingen. I Sverige erbjuds alla barn som
far cancer en typ av avancerad genetisk kart-
laggning som kallas helgenomsekvensering (se
sidan 8). Hittills har det framfor allt lett till
mer exakt diagnostik, men i vissa fall har det
en direkt paverkan pd behandlingen. S& kom-
mer det att bli i betydligt fler fall i framtiden.

Det traditionella sattet att behandla cancer,
att utgd fran i vilket organ cancern uppstatt,
utmanas nu av nya kunskaper om cancerns
genetiska karaktar. Det hiander att en genetisk
forandring kan leda till flera olika cancerformer.
Ibland kan fordandringen orsaka en sorts cancer
hos vuxna och en helt annan hos barn. Det kan
betyda att barn kan behandlas med nya likeme-
del som egentligen utvecklats for vuxencancer.

Ett exempel pa detta ar de si kallade
ALK-hdmmarna som utvecklades for en variant p

en cancerbehandling ingér inte bara de

medicinska insatserna for att bota utan

ocksa allt som gors for att lindra och stotta

barnet och familjen omkring. Det hér ar ett
forskningsomréde i sig. Olika familjer behover
olika hjilp och forskningen bidrar till en om-
vardnad som minskar lidandet, och minskar
risken for ytterligare hidlsoproblem som kan
komma av till exempel stress, smirta, oro och
somnsvarigheter.

Barncancer beror nistan aldrig pa ytt-
re faktorer sa det gar sannolikt inte att fa
barncancer att forsvinna. Antalet barn som
insjuknar i cancer i Sverige ar lite hogre dn det
var for nagra decennier sedan — men det beror
pa att vi svenskar har blivit fler. Barncancer
har alltsé inte blivit vanligare.

Det yttersta malet for forskningen ar att
inga barn ska do av cancer och att framtidens
behandlingar ska vara &nnu mer effektiva och
mer skonsamma. Det finns flera végar dit.
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Forskning

Lot (i en metod som gor det mojligt att fa ut cancer-
celler utan att punktera tumoren. En genetisk
analys av cellerna kan beritta om sjukdomen
ar aggressiv och om den ar arftlig, vilket paver-
kar behandlingen och uppféljningen.

Ett annat exempel ar leukemiformen AML
(se sidan 13), dar behandlingen har forand-
rats som en foljd av nya analysmetoder. Mer
kénsliga analyser gor det majligt att hitta
dven extremt sma méangder cancerceller som
har 6verlevt de forsta omgéngarna cytostati-
ka. Barn som har métbara cancerceller kvar
behover annan behandling. Att finna de sjuka
cellerna ar nédvandigt for att radda liv.

Att identifiera si kallade biomarkoérer,
amnen i kroppen som 6kar eller minskar vid
sjukdom och behandling, ar ett stort forsk-
ningsomréde. Fler kdnda biomarkorer kommer
att gora det majligt att noggrannare 6vervaka
och f6lja upp behandlingar i framtiden.

Nya behandlingar

For att f4 fram nya behandlingsmetoder be-
hovs mer kunskap om cancerns biologi. Fors-
kare kartlagger bland annat olika processer
som pégdr i cancercellerna, och hur de kan
blockeras eller fordndras. En vixande grupp
ldkemedel ar sa kallade proteinkinasham-
mare. De blockerar proteinkinaser, en sorts
proteiner som péaverkar hur cancerceller viaxer
och delar sig.

En annan typ av ldkemedel 4r monoklonala
antikroppar som riktar in sig pé ett valdigt
specifikt mal. Férdelen med ett malinriktat
ldkemedel ar att det finns goda chanser att
blockera den process man verkligen vill at.

Vid en del barncancerformer, bland annat
for forskningen ar att | B-cellslymfom, ser immunterapier mycket

av lungcancer hos vuxna, men visade sig ha Det yttersta malet

effekt pa vissa former av neuroblastom hos

barn (se sidan 12). Aven om det 4n sé linge inget barn ska dé av lovande ut. De stimulerar pd olika sétt krop-
bara finns likemedel riktade mot ett litet antal cancer, och att fram- pens immunforsvar till att angripa cancercel-
tidens behandlingar lerna. Vissa immunterapier kan fungera mot

genetiska forandringar, och de forandringarna
bara ligger bakom en liten del av alla cancerfall,
s& kan de ha avgorande betydelse for just de
barnen.

Aven nir genetiken inte ppnar for helt nya
behandlingar kan den ge viktig information.
Forskare studerar till exempel vilka genvari-
anter som ger 6kad risk for biverkningar, eller
gor en viss behandling extra effektiv.

ska vara mer skon- flera cancerformer. Eftersom barncancer ar
samma och effektiva. en samling ovanliga sjukdomar &dr det svart
att ta fram en ny behandling for varje diagnos
och undergrupp. Det finns fa fall att forska

pa och det kostar dessutom vildigt mycket
pengar att utveckla en medicin som bara en
handfull personer i virlden behéver. En be-
handling som i stillet kan angripa flera olika
typer av cancersjukdomar har béttre chans
att ta sig hela vigen fran forskningslaborato-

Nya satt att riet till Kliniken.
ana I 9 seras j u kd omen Checkpointhdmmare och CAR-T-celler ar

tva typer avimmunterapi som redan anviands
i barncancervarden vid vissa diagnoser (se

Med nya metoder kan man bittre f6lja utveck- sidan 12). Mycket forskning pagar for att

lingen av olika diagnoser. Ett exempel ar ett utveckla fler varianter, och prova om och hur
nyutvecklat sétt att ta prover vid retinoblastom de kan ha effekt pd dnnu fler cancerformer.

(se sidan 18). Det har varit svart att ta prover Det kommer ocksé behandlingar som pa olika
pé tuméren medan den sitter kvar i 6gat, ef- sitt utnyttjar antikroppar utformade for att
tersom den riskerar att sprida sig da. Nu finns koppla sig till cancercellerna. Antikroppar- »
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Forskning

Helt nya behandlingar p&
barncanceromrdadet anvénds inte
férréan man provat det som idag ér
standardbehandlingen, of'ta kallat
“férsta linjens behandling”.

na kan fungera som en flagga pa cellen som
gor att immunforsvaret noterar den. De kan
ocksé vara kopplade till cytostatika som pa sa
sétt fors direkt till cancercellerna med mindre
effekt pa andra, friska celler.

Artificiell intelligens, AT blir ett allt vikti-
gare verktyg for att utveckla nya behandling-
ar. Eftersom Al-system klarar att soka efter
monster i mycket stora mangder information
blir det mojligt att utgd fran méangder av data
fran patientprover och soka efter avvikelser
och behandlingsmal som forskare inte hade
kunnat urskilja annars.

Helt nya behandlingar pa barncancerom-
radet anvinds ofta inte forrdn man provat
det som idag ar standardbehandlingen, kallat
’forsta linjens behandling”. Det kan ocksé
hénda att den nya behandlingen enbart ges
vid aterfall, eftersom man dnnu inte vet hur
vil den fungerar jamfort med de etablerade,
noga utprovade behandlingarna. Att utvarde-
ra vilka nya behandlingar som ska bli forsta
linjens behandling ar en viktig del av forsk-
ningen.

Forskning kommer ocksé visa vilka nya
likemedel som bast kombineras med tradi-
tionell cytostatika och pé vilket sétt. Det ar
troligt att framtidens barncancervard kommer
att kombinera dnnu fler behandlingar dn da-
gens, for att maximera effekten och minimera
biverkningarna.

Utveckling av
dagens behandlingar

Aven de behandlingar som redan anvinds
behover studeras. I internationella samarbe-
ten jamfors olika varianter av strdlbehandling
och cytostatika, vilka doser som ska ges och
exakt nar behandlingarna sitts in. Sddan
forskning kan leda till sma eller stora forand-
ringar i behandlingsrekommendationerna.
Ett exempel ar mjukdelssarkom (se
sidan 16), dar man forr enbart bestralade
ursprungstumoren och inte metastaserna
(tumorer som uppkommit genom spridning
av cancern). Ny forskning talar for att det kan
gbra nytta att bestréla d&ven metastaserna,
och nu provar man det. Andra ginger kan
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det handla om motsatsen — att forskningen
leder till att man ger mindre behandling &n
forut. Genetiska analyser kan ge vigledning
och visa att vissa cancerpatienter har en
béttre prognos och kan bli friska redan med
en mindre méangd cytostatika eller strilning,
vilket minskar risken for biverkningar. Analy-
serna kan ocksa visa att vissa patienter har
storre biverkningsrisk, eller 6kad risk for sena
komplikationer. D& kan de behdva behandlas
forsiktigare eller pa annat sétt.

Utveckling av ny medicinteknik forbétt-
rar exempelvis stralbehandling och kirurgi.
genom att instrument anpassas for olika can-
certyper och barns behov. Genom att inte géra
storre ingrepp dn vad som kréavs, minimeras
riskerna och dterhdmtningen gar snabbare.
Nya avbildningstekniker i 3D och hog bild-
kvalitet spelar stor roll for detta. Forskning
pégér ocksé for att utveckla tekniker sé att
strélning kan ges ndrmare organ som ror sig,
som lungorna.

Medicinteknisk forskning kan ocksé leda
till olika sorters forbattringar i livet for det
barnet som méste genomga en cancerbehand-
ling. Ett exempel ar ett slags medicinvastar
med en pump, for lakemedel som ges kontinu-
erligt under en tid, sé att barnet inte beh6ver
vara bunden till en pase med dropp.

Alla ska fa chansen

De barncancerforskare som arbetar virlden
over delar sina resultat med andra, sa att s&
manga barn som mojligt ska kunna fa nytta av
framgéngarna. Men helt nya behandlingar ges
till en bérjan sa gott som alltid inom forsk-
ningsstudier. D3 ar kraven hoga pa hur och
var behandlingen kan erbjudas.

For att barn i Sverige ska ha mgjlighet att
ingd i sddana studier finns sedan négra ar
ett centrum i G6teborg och ett i Stockholm
for medicinska forskningsstudier pa barn.
Béda ar del av den europeiska organisationen
ITCC, Innovative Therapies for Children and
Adolescents with Cancer, vilket férenklar
for internationella samarbeten. P4 dessa tva
centrum ges behandlingar som provas for
allra forsta géngen eller bara har provats pa
ett fatal barn.

Studier som ligger lingre fram i utveckling-
en kan genomforas pé alla Sveriges barncan-
cercentrum. D4 handlar det om behandlingar
som redan har testats pé patienter, men som
fortfarande utvecklas med malet att forbéttra
behandlingsprotokollen.

Det ar aldrig ett krav att ett barn ska ingé i
en forskningsstudie utan alltid ett erbjudande.
Men mélet &r att alla barn i Sverige som kan
ha nytta av ett sddant erbjudande ska fé det.
Dé kan forskningen gora skillnad for s& ménga
barn som majligt, s snart som mojligt.®
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Om Barn-

cancerfonden

arncancerfonden kdmpar pé olika

sétt for en framtid dér alla barn som

drabbas av cancer 6verlever, utan

men for livet. Tillsammans med de
regionala foreningarna erbjuder vi rad och
stod till drabbade barn och deras familjer
nér livet dr som svarast. Vi sprider kunskap
och engagerar samhallet for att fa till forbatt-
ringar. Vi satsar ocksd pa forskning som okar
kunskapen om cancer och forbattrar behand-
lingarna sa de kan bli elakare mot cancern och
snéllare mot barnen, genom att orsaka farre
biverkningar.

Over fyrtio ar har gtt sedan modiga och mal-
medvetna forildrar, sjukskéterskor och ldkare
fick nog av nedprioriterad vard och bestamde
sig for att ta kampen for barn med cancer.

D4, nar Barncancerfonden bildades, levde
bara vartannat barn fem ar efter sin diagnos.
Sedan dess har mycket hint och tack vare
stora framsteg inom forskning och omvardnad
overlever idag sex av sju barn som drabbats av
cancer.

Barncancerfonden har sedan starten bidra-
git med 6ver fyra miljarder till forskning och
utveckling inom omradet. Vi dr dirmed lan-
dets enskilt storsta finansidr av barncancer-
forskning och mojliggor att svensk barncan-
cerforskning fortsitter att ligga i framkant,
fran grundforskning till klinisk forskning och
omvardnadsforskning — forskning som leder
till battre vard och omhéndertagande av barn
och deras familjer.

Rad och stod

Barncancerfonden ar verksam bade pa natio-
nell och lokal niva. Vi bestar av sex regionala
foreningar och ett riksférbund som tillsam-
mans erbjuder bade akut och langsiktigt stod
till alla drabbade barn och deras anhoriga.
Varje barncancerforening ar i sin tur kopplad
till ett regionalt barncancercentrum och det ar
foreningarna som arrangerar olika sociala och
stodjande aktiviteter p& sjukhusen for att bidra
till trygghet, gemenskap och gliadje under en
svar tid. Foreningarna erbjuder dven motes-
platser for drabbade utanfor sjukhuset och ger
stod efter avslutad behandling.

Tillsammans erbjuder riksférbundet och
de regionala foreningarna mdjligheter till

HAR FINNS BARNCANCER-

FONDENS FORENINGAR:

1.Norra, Umeé

2. Mellansverige, Uppsala

3. Stockholm Gotland,
Stockholm

4.Ostra, Linképing

5. Vastra, Goteborg

6.Sd6dra, Lund

50
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rekreation, ekonomisk rddgivning, specialise-
rat stod for syskon, forskola och skola och far-
och morforaldrar samt samtalsgrupper och
aktiviteter med andra drabbade familjer.

Vi har dven informationsmaterial om sjuk-
dom, diagnos och behandling framtaget i nara
samarbete med ldkare och sjukskoterskor
verksamma inom svensk barnonkologi. ®



Egna anteckningar

Varmt tack till

Féljande personer har bidragit med underlag och faktagranskning:

Jonas Abrahamsson, Drottning Silvias barnsjukhus (leukemi, AML)
Fredrik Baecklund, Astrid Lindgrens barnsjukhus (lymfom, osteosarkom)
Torben Ek, Drottning Silvias barnsjukhus (Ewings sarkom)

Maria Fili, S:t Eriks Ogonsjukhus (retinoblastom)

Johan Hamrin, Astrid Lindgrens barnsjukhus (njurtumérer)

Mats Marshall Heyman, Karolinska Universitetssjukhuset (leukemi, ALL)
Per Kogner, Astrid Lindgrens barnsjukhus (neuroblastom)

Gustaf Ljungman, Akademiska sjukhuset (rhabdomyosarkom)

Magnus Sabel, Drottning Silvias barnsjukhus (hjarntumérer)

Gustaf Osterlundh, Drottning Silvias barnsjukhus (levertumérer)
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Till dig som vill lasa mer

P& Barncancerfondens webbplats
hittar du annu mer information
om barncancer och kan lasa

mer om det stéd vi erbjuder till
drabbade barn och familjer, bade
under och efter sjukdomstiden.

L&s mer pa: barncancerfonden.se/
for-drabbade

info@barncancerfonden.se
08 -584 209 00
Givarservice: 020 - 90 20 90



http://www.barncancerfonden.se/for-drabbade
http://www.barncancerfonden.se/for-drabbade
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