Arsrapport Svenska Barnleukemigruppen (SBLG) 2018.

Svenska barnleukemigruppen (SBLG) bildades 1968. Arbetet inom gruppen har tva
huvudsyften. Det fOrsta ér att verka for att alla barn i Sverige med leukemi och lymfom
far en behandling och omvérdnad for sin sjukdom som é&r av allra hogsta internationella
kvalitet och att denna behandling 4r jamlik och harmoniserad dver hela landet. Det andra
huvudsyftet &r att facilitera och underlitta forskning och kvalitetsarbete inom omradet s&
att svenskt barnonkologiskt utvecklingsarbete fortsatter att vara av hog internationell
klass.

Den framsta orsaken till forbattringen av prognosen vid all barncancer har varit den
successiva utvecklingen av behandlingsprotokoll parallellt med en fortlopande utveckling
av den understddjande terapin (sk supportive care). Det storsta arbetet 1 SBLG laggs
darfor ned pa att utveckla och dvervaka de kliniska behandlingsprotokoll som anvénds
for behandling. Detta innebir for leukemi och lymfom béde att forbéttra diagnostiken,
riskgrupperingen samt terapielementen. Likasa lagger vi ner en hel del kraft pa att se till
att alla barn, oavsett var de bor i landet, far maximalt bra medicinskt understddjande
terapi. Arbetet i SBLG é&r en av de viktigaste garanterna for att barn 1 Sverige med
leukemi och lymfom fortsétter att f4 hogkvalitativ behandling och att forskningen inom
omradet blir sé relevant och bra som mgjligt.

SBLG har fortsatt sin verksamhet under 2018 enligt mélsittningarna ovan. Huvudarbetet
utfors pa vara moten. Under 2018 har vi triffats pa ett internat om tvé dagar, tva
endagsmoten samt tva telefonmoten.

Under aret har en stor del av arbetet d4gnats at det nya protokollet for behandling av akut
lymfatisk leukemi- ALLTogether. Detta kommer att ledas fran Sverige och protokollet
planeras starta under 2019. Ett nytt protokoll for behandling av B cells lymfom startades
ocksa under 2018 och ett nytt protokoll for lymfoblastlymfom fardigstilldes och ska
borja anvindas 2019.

Utvecklingen av nya behandlingsprinciper och mediciner inom onkologi gar for
nédrvarande rasande fort. Det dr dock en stor utmaning att se till att barn med cancer far ta
del av denna utveckling eftersom det &r svarare att genomfora studier med det laga antalet
patienter som finns inom barncancervarden och foretagens incitament &r ldgre. Vad giller
fas I1I provningar av nya metoder sé ligger Sverige langt framme eftersom SBLG ar vil
representerade och kan paverka och delta i de studier som vi beddmer ar bast. Nar det
géller fas I/II provningar &r det svarare eftersom Sverige ér ett litet land med fa patienter.
Genom att tva barnonkologiska centra nu dr ackrediterade for kliniska provningar av
ITCC (Innovative Therapy for Childhood Cancer) 6kar dock mdjligheten att delta i dessa
provningar. SBLG ér hér ett viktigt forum dér vi gemensamt avgor vilka studier vi finner
mest intressanta att delta 1.



Sverige har en stark sdvil klinisk som preklinisk biologisk forskning inom hematologiska
maligniteter. SBLG arbetar for att forstdrka den infrastruktur som krivs for att bedriva
hogkvalitativ forskning.

En viktig resurs dr barncancerregistret som under 2018 genomgatt en omorganisation och
dédr man planerar en flytt av registerdata till INCA systemet som i Sverige anvinds for
kvalitetsregistren inom de regionala cancer centra. Under aret har SBLG:s representanter
for de sjukdomsspecifika registren arbetat med tekniskt ansvariga for att bestimma den
framtida registerstrukturen.

Eftersom cancer orsakas av forandringar i arvsmassan fokuseras den biologiska
forskningen pé att undersoka dessa fordndringar och de celluldra processer som paverkas.
Vi har, for leukemier, sedan ménga 4r lagrat biologiskt material i biobank och sedan ett
par ar dven material for lymfom. I Sverige, liksom 1 ménga andra lédnder, har det paborjats
ett projekt — Genomics Medicine Sweden — som syftar till att i detalj genetiskt
karaktérisera alla barntumorer. Syftet dr dels att uppna den basta mojliga diagnostiken for
varje enskild patient dels att skapa en genetisk forskningsdatabas sd att forskare inte alltid
behover ta ut material fran biobanken utan kan fa tillgang direkt till data. Projektet
innebdr manga utmaningar, inte minst etiska och legala, och SBLG har under éret tagit
aktiv del 1 GMS projektet och samarbetat med barntumdérbanken i fragan.

SBLGs medlemmar har fortsatt lagt ned arbete i NOPHOs arbetsgrupper och bidragit till
en stor méngd publikationer inom omradet. SBLG verkar for att svenska kliniker far
forutséttningar att inta mer centrala roller 1 kliniska forskningsprojekt.

Dessutom arbetar medlemmar individuellt med olika uppgifter emellan métena och
gruppen anvands flitigt som ett ndtverk for stdd i behandling av barn med leukemi och
lymfom.
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