Vardplaneringsgruppen for CNS-tumaorer VCTB arsberattelse 2013

Strax efter julhelgen 2013 naddes vi tyvarr av beskedet att var mangarige medlem Fredrik Hedborg,
barnonkologen i Uppsala och barnkliniken i Gavle, avlidit mycket plotsligt och ovantat . Fredrik har varit en
mycket uppskattad medlem i gruppen och saknaden efter honom ar stor. Vara tankar gar forst och framst till
Fredriks familj och vanner men ocksa till hans arbetskamrater i Uppsala och Gavle.

VCTB har under 2013 haft tre moéten;

130122-23 internat pa Krusenberg utanfor Uppsala. Under detta méte kunde Goran Gustafsson i sin
sammanstallning fran VCTB-registret rapportera att langtidséverlevnaden for CNS-tumorer gladjande nog okat
och ar nu drygt 80%.

130517 mote i Stockholm da ocksa initieringsmote for SIOP CNS GCT 1l hélls.

130904 mote i anslutning till PAENNO-motet i Kopenhamn. Rapport fran konsultsjukskoterskorna om deras
viktiga arbete. Radioterapeut Thomas Bjork-Eriksson rapporterade om Skandionkliniken, Uppsala som planeras
ta emot forsta patienten for protonstralning 2015. Framholls fran VCTB att det ar viktigt med barnonkolog och
barnsjukskoterska knutna till planeringen av hur varden ska bedrivas.

Flera medlemmar deltog i arbetsgrupperna vid SIOPE Brain Tumour Group mote i Warsawa i juni.

Vidare hade VCTB manga medlemmar narvarande vid det nordiska barnhjarntumérmotet, PAENNO, i
Képenhamn i september. Diskuterades bl a tvarprofessionellt samarbete.

Behandlingsprotokoll och studier

Under aret startat nya CNS germcellprotokollet, SIOP CNS GCT Il. CLIMB-studien i regi av Novartis for
behandling av recidiv av SHH-positiva (sonic hedgehog) medulloblastom med SHH-hdmmare &r startad under
aret i Goteborg och Stockholm pa barnsidan samt pa flera vuxencentra. SIOP PNET 5 och SIOP Ependymoma I
kommer férhoppningsvis att starta under 2014.

MEMMAT for ovriga recidiverande medulloblastom planeras starta officiellt under nasta ar men anvands redan
pa flera centra med tanke pa preliminéara resultat visande 6kad langtidsoverlevnad fran prof Irene Slavcs grupp
pa barnonkologen i Wien.

ANGIOCOMB for diffusa ponsgliom (DIPG) &r under sammanstallning och publikation i Helsingfors och
diskussioner om nytt protokoll pagar. VCTB &r positiva till att medverka till DIPG-register i SIOPE’s regi,
lokaliserat till Amsterdam.

Andra VCTB-relaterade projekt &r incidensstudie rorande AT/RT med eftergranskning av embryonala tumérer
hos sma barn (Pernilla Grillner m fl), studie rérande glioneuronala tumorer (Christoffer Ehrstedt), studie
rorande ledtider vid diagnos av CNS tumaérer (Olof Rask, Pernilla Grillner m fl ), cerebellar mutism NOPHO-
studie.

Barntumorbanken

Prof Susan Pfeifer, Uppsala har fatt en tjanst knuten till Barntumdrbanken som ar lokaliserad till Karolinska for
att fortsatta sitt viktiga arbete med CNS-tumarer och neuroblastom, pa sikt ocksa 6vriga solida tumorer.
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