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ARSRAPPORT VSTB 2017

MEDLEMSFORTECKNING 2017

VSTB har medlemmar fran alla sex universitetsjukhusen och en lanssjukhusrepresentant, som
representerar barnonkologi, barnkirurgi, barnradioterapi, barnpatologi och ortopedisk
tumorkirurgi. Aktuell medlemsférteckning finns pa hemsidan (http://www.blf.net/onko/page1/index.html).

MOTEN OCH AKTIVITETER 2017

VSTB har haft fyra moten under aret: tva i Stockholm, ett i Goteborg och ett tvddagars mote i
internatform. Fokus ligger pa uppdatering av behandlingsprotokoll fér de solida tumérsjukdomar
som VSTB ansvarar for (extrakraniella tumérer utom non-Hodgkin lymfom). VSTB har sedan lange
en struktur med diagnosansvarig ldkare som ansvarar for och koordinerar protokollarbetet inom
resp diagnosgrupp. Vid motena har det dven givits uppdateringar kring kirurgiska,
radioterapeutiska och diagnostiska fragestéallningar.

Gruppen har utokats med flera nya deltagare under 2018, och ar den storsta arbetsgruppen
inom PHO-sektionen. En sarskild samarbetsgrupp for barnpatologer (”"VSTB-pat”) har haft egna
moten under aret.

| G6teborg var Tommy Martinsson inbjuden for att presentera aktuell genetisk diagnostik pa
neuroblastom.

Vid internatet i Halmstad var Ruth Palmer och Bengt Hallberg inbjudna for att foreldasa om ALK-
biologi.

Vid motet i Stockholm 171207 var Margaretha Stenmarker inbjuden for att diskutera inklusion av
barn med solida tumorer i en nationell livskvalitetsstudie fr o m 2018.

Under 2017 har nationella multidisciplindra tumorkonferenser startat, med Torben Ek som
koordinator. De sex barnonkologiska centra deltar i konferensen som halles mandagar kl 13.00
via videokonferens. Aktuella patientfall diskuteras.

SAMARBETEN OCH INTERNATIONELLA KONTAKTER

e NOPHO-Solid Tumor Committee (STC) &r en paraplygrupp for att koordinera
gemensamma nordiska aktiviteter inom solida tumor-sfaren. Sverige representeras av
Gustaf Ljungman (ordf), Niklas Pal och Torben Ek, samt flera andra intresserade personer
pa e-maillistan. STC har en egen hemsida pa NOPHO-web. STC har haft tva moéten under
aret, 170519 i Stockholm och 171116 i Vilnius.

e NOPHO-VRT (very rare tumors) grupp har Gustaf Osterlundh (ordf) och Niklas Pal som
svenska repr. Gustaf Osterlundh har representerat VSTB och NOPHO pé flera méten i det
europeiska natverket for rare tumors (EXPeRT). Man har skapat konsensus
rekommendationer for flera ovanliga diagnoser, som finns publicerade pa STC-hemsidan
(ASPS, PPB, infantilt fibrosarkom, pancreatoblastom).

e NOPHOs novel therapy group har svenska representanter fran VSTB: Per Kogner och
Ingrid Ora.

e Diagnosansvariga lakare har deltagit i internationella arbetsgruppsmoten fér sarkom
(EuroEwing-gruppen, SSG och CWS), njurtumorer (SIOP RTSG), neuroblastom (SIOPEN),
Hodgkin (Euronet-PHL), levertumorer (SIOPEL), pediatrisk radioterapi (PROS).

e VSTB har bred representation i barntumdrbanken (BTB) genom Gustaf Ljungman
(nationell koordinator och ordférande i styrgruppen), Per Kogner, Ingrid Ora, Britt-Marie
Holmqvist, Jakob Stenman, Vladimir Gatzinsky och Magnus Hansson. En stor satsning
gors pa att barntumorerna ska utgora ett pilotprojekt inom Genomic Medicine Sweden
(GMS) i en nationell satsning pa sekvensering och precisionsmedicin.

e En prospektiv nationell studie av individer med TP53-mutation (SVEP53-studien) har
Oppnats, med Per Kogner och Niklas Pal som barnansvariga.

e Styrgruppen for barncancerregistret. Torben Ek och Jakob Stenman repr fran VSTB.



http://www.blf.net/onko/page1/index.html
http://www.blf.net/onko/page1/index.html
http://www.nopho.org/welcome/frame.htm
http://www.raretumors-children.eu/
http://ki.se/forskning/barntumorbanken-0
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AKTUELLA OCH PLANERADE BEHANDLINGSPROTOKOLL

VSTB har 2016 nationella behandlingsrekommendationer for 21 olika tumortyper (inkl subtyper
och recidiv) och en lista 6ver rekommendationerna finns pa hemsidan. Gruppen faster vikt vid att
uppdatera denna lista sa att den kan gélla som en nationell standard, i paritet med de nationella
vardprogram som publiceras av RCC
http://www.blf.net/onko/pagel/page22/files/solid%20tumors%20sweden%20170519.htm

VSTB har stallt sig bakom ett beslut i PHO-sektionen att utse ansvariga for start av nya
behandlingsprotokoll med tidsram fér inforandet (i normalfallet ett ar).

INFORM-studien (Individualized Therapy For Relapsed Malignancies in Childhood) med Ingrid @ra
som nationell Pl, 6ppnades 2016 och under aret har c:a 40 patienter inkluderats (varav nagra >18
ar). Studien har 6ppnat ett nytt perspektiv pa att finna malstyrd behandling for hégrisk tumorer i
progress/relaps nar etablerade behandlingsprotokoll saknas.

DATA FRAN REGISTER

En rapport fran The Nordic Childhood Solid Tumor Registry finns publicerad pa NOPHOs hemsida.
Dar finns data fran >15 000 nordiska patienter med solida tumérer under en 30-arsperiod (1985-
2014).

SAMMANFATTNING OCH UTBLICK INFOR 2018

VSTB ar sedan 1974 en etablerad plattform for nationellt samarbete inom omradet extrakraniella
solida tumorer (utom NHL) <18 &r. Genom att starta och underhalla internationella
behandlingsprotokoll i Sverige bidrar VSTB till att hog standard och jamlikhet inom
barncancervarden bibehalls. VSTB bidrar ocksa till spridning av kunskap och forskning inom
svensk barnonkologi.

Sarskilda utmaningar under 2018 blir:

e Att starta flera nya behandlingsstudier (njurtumoérer, levertumorer, Hodgkin, Ewing-
relaps) under 2018.

e Fortsatt arbete med nationella MDK for att starka kvaliteten i svara diagnostiska och
terapeutiska beslut.

e Fortsatt insamling av tumoérmaterial till BTB och GMS-projektet.

e Fortsatt arbete med att inkludera patienter i INFORM-studien.

e Att fornya och starka VSTB-registret, for att utveckla detta till en del av ett nationellt
barnonkologiskt kvalitetsregister. Planering pagar att registera PROM och PREM i en
nationell QoL-studie for barn med solida tumorer.

Registrering av andra kvalitetsvariabler, sasom inkludering i behandlingsstudier och
ledtider planeras starta under 2018.

Halmstad 2018-01-19 Torben Ek, ordférande
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