Arsrapport 2020 Vardplaneringsgruppen for CNS-tumérer hos barn

(VCTB)

VCTB har under 2020 haft fyra moten: 200117 (Stockholm), 200424 (video), 200903 (video)
och 201120 (video).

Flera medlemmar deltog (virtuellt) i ISPNO-2020, som arrangerades fran Japan i december.

Framtiden-nagra viktiga punkter

-Fortsatt medverkan i internationella behandlingsprotokoll och 6ppnande av nya GCP-
reglerade lakemedelsstudier.

-Fortsatt samarbete med rehabgruppen (SAREB) med flera arbetsgrupper for att etablera ett
register for neuropsykologiska variabler och kognitiv uppféljning. VCTB ser ett stort och
viktigt behov av detta, men finansieringen ar i nuldget inte 16st.

-Arbetet att fortsatta utveckla VCTB-registret under INCA-plattformen.

- Fortsatt arbete med GMS-projektet for diagnostik och terapival avseende CNS-tumorer.
Anvandningen av NGS inom GMS-projektet f6ljs med stort intresse. Bioinformatiksystem och
nationella multidisciplindra konferenser kommer att behovas i allt hogre grad.

Behandlingsprotokoll och studier

SIOP PNET 5 MB-studien for lag- och standardrisk medulloblastom pagar sedan 2015.
Uppdatering (amendment 12) av protokollet dr godként av etikprovningsnamnd och
Lakemedelsverk och protokollet 6ppnade ater i dec 2020 (efter tillfallig stangning pga covid-
19) (Pl Magnus Sabel).

MEMMAT-studien for recidiverande medulloblastom pagar och rekryterar patienter, for
narvarande ar nio svenska patienter inkluderade (PI Magnus Sabel).

SIOP Ependymoma Il anvdands men har inte 6ppnat for randomisering i Sverige @nnu (PI
Helena Morse).

For Laggradiga gliom (LGG) ar ett nytt protokoll (LOGGIC) pa gang, men annu inte klart (Pl
Pernilla Grillner). Biopsi kommer kravas for inklusion.

SIOP CNS GCT ll-studien ar nu stangd for inklusion, och utvardering/uppféljning av
inkluderade patienter pagar. | vantan pa att resultaten mognar anvands
behandlingsrekommendationer fran studieledningen (PI Clary Georgantzi avgaende/Anders
Oberg som tar éver).

For hoggradiga gliom finns ingen 6ppen studie utan endast behandlingsrekommendationer.
For diffusa ponsgliom, DIPG har den biopsistyrda BIOMEDE-studien stangt efter att den
rekryterat fardigt. Ett nytt protokoll; BIOMEDE 2.0. kommer att ersdtta men ar inte 6ppnat
annu. Ansokan ar inskickad i Frankrike dar sponsor finns. Under tiden finns rekommendation
att ge radioterapi och everolimus (Pl Klas Blomgren)

Nytt protokoll for hogrisk medulloblastom HRMB ar snart klart att 6ppna (under 2021).
Protokoll fér yngre barn med medulloblastom ar pa vag, men har sannolikt en bit kvar innan
det realiseras (Pl Magnus Sabel). Under tiden anvands HIT-MED guidance.

Ett nytt SIOP-protokoll for AT/RT ar under utarbetande (PI Clary Georgantzi).



VCTB-registret

VCTB-registret har i samband med flytt till INCA-plattformen reviderats och moderniserats
under ledning av Birgitta Lannering. Registret har som forsta modul i barncancerregistret
flyttat 6ver till INCA under varen 2020. Arbete pagar med fortsatt optimering och
forbattring, samt utveckling av kontinuerligt uttag av kvalitetsmatt. registret har anvants i
flera projekt, bl.a. Malin Lénnerblads (handledd av prof. Klas Blomgren) uppmarksammade
publikationer kring slutbetyg fran ak 9 for barn som behandlats for hjarntumor.

Andra VCTB-relaterade projekt

J Ledtider vid diagnos av CNS tumérer. Data ar insamlade och bearbetning pagar.
Forhandsprovning av EPM ansokan pagar, och forhoppningsvis publicering
under 2021 (Olof Rask, Pernilla Grillner),

o Cerebelldr mutism-studien. Nordisk/internationell studie med Pernilla Grillner
som svensk PI. Publikation av de férsta 500 patienterna pa gang. Studien
forlangd till 1000 patienter bl.a. pga. populationens heterogenitet.

] DNA-methyleringsarray vid diagnostik av barnhjérntumérer (Pl Elisabeth
Schepke). Nationell studie dar data nu ar insamlade och bearbetning pagar.
Samtycke finns fran drygt 250 patienter. Resultaten kan forhoppningsvis
presenteras/publiceras under 2021, men preliminart verkar metylering vara en
viktig metod for korrekt diagnostik och subklassificering av hjarntumorer.

J CNS-tumérer hos barn. Epidemiologi, molekylér klassificering och éverlevnad. En
VCTB-registerstudie med retrospektiv kompletterande metyleringsklassificering
under ledning av Magnus Sabel och Elizabeth Schepke tillsammans med VCTB-
medlemmar fran samtliga centra. Studien ar etikgodkdnd och datainsamling
paborjad.

J Studie av barn med gangliogliom, gangliocytom och anaplastiska gangliogliom.
Studien utgar fran forskargrupp i Lund (Irena Grubor och Johan Bengtzon m.fl.),
med Nils Stahl som VCTB-representant.

Ovrigt, fortsattning:

Barntumorbanken (BTB)

Gustav Ljungman ar projektledare i Barntumoérbanken och har kunnat rapportera om en
fortsatt god tackningsgrad.

Genomics Medicine Sweden (GMS)

Nationellt projekt att anvdnda NGS (Next Generation Sequencing) pa alla tumorer, dar
Barntumorbanken ar involverade i ett pilotprojekt avseende barncancer. Genomférandet av
avancerade genetiska analyser av tumdrerna “up front” forvantas fa stor betydelse for
diagnostik och behandling av patienter med CNS-tumorer men forstas dven forskningen
kring dessa. Projektet ar dven av central betydelse for att man ska kunna identifiera
potentiella maltavlor for riktad behandling hos enskilda patienter med tumorer dar
etablerad effektiv behandling saknas och inkludera dessa patienter i fas I/1l studier.

Skandionkliniken, Uppsala (protonstralning)
En rutin for antiemetika har tagits fram radioterapigruppen i samrad med VCTB.



Protonstralning ges nu rutinmassigt for barn med hjarntumorer, inklusive kraniospinal
stralning (sedan 2016). En dosplan gors for bade fotoner och protoner och basta metoden
valjs vid regelbundna nationella radioterapironder.

ITCC-centrum i Stockholm (2016) och Goteborg (2017)
Dessa provningsenheter for fas I/l studier ar nu etablerade och har resulterat i flera
oppnade studier med inkluderade patienter.

Nationella (virtuella) multidisciplindra konferenser (MDK)
Genomfors varje vecka, med deltagande fran samtliga sex centra. En del CNS-tumorfall har
diskuterats.

Kommande méten:

VCTB fredag 29 januari heldag (10-15) virtuellt mote.
NBCNS 25-26 mars, virtuellt.

VCTB 23 april, forhoppningsvis pa Lakarsallskapet(?).

Magnus Sabel, ordférande VCTB



