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NOPHO dr organisationen som samlar nordiska och baltiska
barnhematologer, onkologer och forskare for samverkan.
Arets gemensamma méte var det 41: a i ordningen och hélls
den 3-6 maj i Tallinn, Estland pa temat “From Science to Child”.

NOPHO 2021

- TOr Okat internatione
utbyte inom barnonko

OPHO stéar for Nordic Society for Paediatric
N Haematology and Oncology och har organise-

rat nordiska barnonkologer savil kliniskt som
forskningsmaéssigt sedan 1982. Gemensamma behand-
lingsprotokoll for akut lymfatisk leukemi (ALL) och akut
myeloisk leukemi (AML) har utarbetats sedan 1990-talet
och nu nér &ven de baltiska linderna &r medlemmar sa
finns det goda majligheter att agera tillsammans med en
starkare rost i internationella ssmmanhang.

Arligt méte

Ansvaret for att arrangera det arliga motet roterar
mellan medlemslénderna och i ar samlades cirka 200
deltagare i Tallinn. Temat var "From Science to Child”
och programmet inneho6ll manga internationellt fram-
stdende foreldsare som delade med sig av den senaste
forskningen. Majlighet till erfarenhetsutbyte gavs ocksa
under posterutstillningen och pé olika sa kallade Wor-
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king Group Meetings dér till exempel en viss diagnos
diskuteras.

Vardvetenskap och medicin under samma paraply
Under konferensdagarna halls ocksa foreningens ars-
mote och bland de viktiga besluten i ar var bland annat
att sjukskoterskornas organisation NOBOS The Nordic
Society of Pediatric Oncology Nurses, som ldnge arbetat
tatt tillsammans med NOPHO, nu formellt gar ihop med
NOPHO och bildar en egen sektion for vardvetenskap.
Forslaget pd gemensamma stadgar presenterades och
deltagarna gavs mojlighet att komma med synpunkter
péa de exakta formuleringarna. Forhoppningen &r att
sammanslagningen mellan NOPHO och NOBOS ska
innebira att de nordiska och baltiska linderna ska stér-
ka sina tvirvetenskapliga samarbeten ytterligare och bli
mer synliga internationellt.

Text: Monika Ehnman, Barncancerfonden
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fragor till barnonkologer
som deltog pa plats:

Lisa Térnudd: Barnonkologin har ett djupt nordiskt
samarbete sedan lang tid. Vara lander har sma
patientgrupper och sma befolkningsunderlag. Ett opre-

tentiost samarbete och ett delat engagemang har varit
helt avgorande for de framsteg vi nétt idag. I de nord-
iska landerna har vi &ven nytta av att vi har liknande
kulturer och sprék och att vi har en gemensam historia.
Tillsammans kan vi vara en kraft pa den internationella
arenan.

lVarfi)'r ska Sverige vara aktiva i NOPHO?

Mats Marshall Heyman: Alla nordiska och baltiska linder
ar relativt sma, vilket betyder att vi inte har forutsatt-
ningar att hiivda oss enskilt internationellt. Ddremot
har vi ett betydande befolkningsunderlag tillsammans,
ca 30-35 miljoner, vilket motsvarar halften av t ex UK.
Vi har alltsa allt att vinna pa att samarbeta i NOPHO och
driva fragor som ar viktiga for oss internationellt.

Detta manifesterar sig ocksa genom att vi som region
nu deltar i tva stora samarbeten inom ALL och AML.

Pdivi Ldhteenméki, MD, PhD, Docent, Forskargruppsledare i Barn-
cancerepidemiologi, vid Karolinska Institutet. Pdivi dr ansvarig
registerhallare i Svenska Barncancerregistret.

Viss samverkan sker dven p4 CNS-sidan, medan verk-
samheten dr mer splittrad nér det giller solida tumorer.
Jag har forsokt verka for mer samordning och en storre
chans att NOPHO:s rost hors i virlden. Sammantaget
finns det alltsd mycket goda skl for Sverige att engagera
sigi NOPHO.

»De nordiska landerna har
ett nara samarbete sedan
lang tid tillbaka da man
tidigt insag att varje enskilt
land hade for fa antal
patienter for att kunna
utveckla behandlings-
protokollen.«

P3ivi Lihteenmiki: Med NOPHO som en paraply-organi-
sation kan vi samordna oss i de nordiska och baltiska
landerna och paverka mycket mera internationellt &n
om varje land representerade bara sig sjdlv. Detta giller
dven var representation i SIOP Europe och dess arbets-

grupper.

Cecilia Langenskidld: De nordiska landerna har ett nira
samarbete sedan lang tid tillbaka da man tidigt insag
att varje enskilt land hade for fa antal patienter for att
kunna utveckla behandlingsprotokollen. Det ar grun-
den till de fina behandlingsresultaten inom barnonko-
login. Idag samarbetar vi &nnu mer internationellt men
manga studier drivs fortfarande i nordisk regi. En stor
fordel ar att vara sjukvardssystem ar relativt lika varan-
dra vilket underléattar nar man planerar studier samt
utvirderar resultat.

Per Kogner: Till egen och andras nytta. Internationellt
samarbete har hittills varit avgérande for barnon-
kologins utveckling och kommer att vara det &n mer
framdver. Bade antal patienter och 6kad insikt gillande
klinisk och biologisk komplexitet samt terapeutiska
mojligheter och kostnader motiverar fortsatt interna-
tionellt samarbete.

Tradition och historiskt god kollegial och vetenskap-
lig gemenskap och samverkan har bade 6kat patienters
och kollegors livskvalitet. Den nordiska kontexten och
NOPHO har visat sig sarskilt vardefull hittills och bor
kunna fylla denna funktion &ven framover.
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Per Kogner, MD, PhD, Professor barnonkologi, Karolinska Institutet, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset

internationellt perspektiv?

Lisa Térnudd: Det uppstar allt mer juridik och
byrékrati kring vart samarbete i Norden men dnnu mer
internationellt. Det kan handla om att dela data fran
en hel patientgrupp for att majliggora forskning eller
att 6verfora information, biopsimaterial, rontgenbilder
om en specifik patient for att fi en konsultation. Dessa
regler ér viktiga for den individuella integriteten, men
varden behover fa ett battre stod i hur vi ska hantera
dem. Lagstiftare och beslutsfattare behover fa en storre
inblick i vad juridiken behover stétta de sjuka och utsat-
tamed.

2 Hur star sig nordisk och baltisk barnonkologi i ett

Mats Marshall Heyman: Regionen stér sig mycket bra nér
det giller de internationella samarbeten som ndmns
ovan och mer om den samlade forskningsaktiviteten kan
man ldsa i NOPHO-rapportens referensuppdatering.
NOPHO haller samtidigt pé att ta en allt storre plats i
internationella samarbeten for likemedelsutveckling.

Piivi Lihteenmiki: Nar vi tittar pa till exempel EURO-
CARE-publikationer, kan man se att cancerdverlevnad i
Nordeuropa dr minst pd samma niva som pa Mellaneu-
ropa, och i vissa diagnoser har vi &ven bista resultat.
Overlevnad av till exempel ALL-patienter har férbittrat
sig ocksa i de baltiska ldnderna efter att de borjade
anvinda samma protokoll som de nordiska landerna
(f.o.m NOPHO-ALL2008 protokoll). Nar vi tittar pa re-
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sultaten fran Benchista-studien, som presenterades pa
NOPHO-motet, kan vi i de nordiska linderna vara ngjda.

Cecilia Langenskidld: Nordiska barnonkologin star sig
starkt internationellt med goda behandlingsresultat.
NOPHOs studier &r erkéinda som tillforlitliga och vl
genomforda och refereras diarfor ofta till. De baltiska
landerna har gjort stora framsteg sista 15 aren och nar
nu néstan upp till nivd med 6vriga nordiska linder.

Per Kogner: Gott, men inte helt sjélvklart. Nordisk
barnonkologi, sirskilt genom NOPHO, har varit inter-
nationellt ledande och drivande pa flera sitt, kliniskt
och vetenskapligt. Genom samarbetet tidigare NOPHO
- BSPHO (den baltiska samarbetsorganisationen for
pediatrisk Hematologi och Onkologi) och efter integre-
ringen av de tre baltiska linderna med de fem nordiska
inuvarande NOPHO har utvecklingen och standardni-
van i Baltikum snabbt héjts. Dessutom har darigenom
den samlade populationen 6kats for kliniska studier
och mojligheten till gemensamt internationellt inflytan-
de ocksa ytterligare okat.

Nar internationella samarbeten blir allt storre finns
det dock ett tydligt hot avseende hur det framtida nord-
iska samarbetet virderas och prioriteras. Nir mojlig-
heten till egna kliniska studier i NOPHOs regi minskar
maste NOPHO overviga nya sitt att bade delta i och
styra den internationella utvecklingen och inte bara bli
passiva askadare.



Pa samma sétt riskerar kortsynt ekonomistiskt
nyttotinkande fran kliniska huvudmén att just bade ut-
vecklande internationella samarbeten som till exempel
NOPHO, och utvecklande av samverkan mellan klinik
och forskning inte prioriteras tillriackligt varfor utveck-
lingen i ett lingre perspektiv hotas.

tyckte var extra intressant under métet?

Mats Marshall Heyman: Personligen hade jag
mycket stort utbyte av Eric Bouffets missionerande
foreldsning om internationella samarbeten riktat mot
fattigare lander. Jag tycker ocksé att Peter Baders ge-
nomgéang avimmunterapi var givande.

3 Fanns det nagot tema eller ndgon talare som du

Piivi Lihteenmiki: For mig personligt var Paul Monagles
presentation om "Thrombosis and anticoagulant tre-
atment in children with malignancies” en av de bésta,
men forstas var hela temat for "Cell Therapies” mycket
intressant.

Cecilia Langenskiold: D& CAR-T cells behandling &r under
stark utveckling var det extra intressant att hora pa ak-
tuella erfarenheter samt svarigheterna med att utveckla
nya CAR-T cells behandlingar.

Per Kogner: Ja, flera. Cellterapier, tex CAR-T (John
Anderson & Jochen Biichner), och precisionsmedicin
(manga! Tex Bouffet och Milde) men &ven internatio-
nellt samarbete (Kathy Pritchard-Jones, Péivi Lihten-
maki o Eric Bouffet).

NOPHOs tradition av generost kunskapsutbyte och
informellt mentorskap samt vilorganiserad utbildning
fortsétter visa sig vara stark och vardefull. Tex genom
Education sessions, Free papers samt Postersession och
hogt uppskattad Rapid Fire-presentation av posters.

For de mer erfarna deltagarna ar forstas arbetsgrup-
per och social gemenskap det som virderas hogt och
som haller NOPHO samman.

Internationellt samarbete lyfts alltid nar det
4 handlar om sillsynta sjukdomar som till exempel

barncancer - hur kan det internationella utbytet
utvecklas?
Lisa Tornudd: Att starta nya studier och behandlingspro-
tokoll blir alltmer komplicerat. Divergerande utveck-
ling i olika lander gor att NOPHO maste anpassa sig till
juridiska natverk i 8 lander. I Sverige kravs tillstands-
processer pa 6 orter. Detta méaste forenklas utan att hota
integriteten for att Sverige och Norden ska behalla sin
position inom barnonkologi. Vi bjuder in lagstiftande
och reglerande myndigheter till var konferens 2025 i
Riga for att dela erfarenheter och forma framtiden.

Mats Marshall Heyman: Mycket sker redan, som jag
namnde i mitt svar pa tidigare fraga.

I 6vrigt bor alla samarbetsorganisationer stodjas, vil-
ket dr en vanlig svensk linje. Det giller bAde Norden och
Baltikum (NOPHO), Europa (SIOP-Europe), men dven
internationellt inom SIOP.

Vi borde ocksé kunna bidra mer till stod for utveck-

ling av barnonkologi i mindre utvecklade linder, t ex
ERN Paedcan.

|
»NOPHO ar en bra arena

for att dela information
som alla medlemmar far
via sina egna kontakter
inom europeiska och
internationella
intressegrupper.«

Piivi Lahteenmiki: NOPHO éar en bra arena for att dela
information som alla medlemmar fér via sina egna
kontakter inom europeiska och internationella intres-
segrupper. Antalet barnonkologer &r for fa i de nordiska
och baltiska ldnderna for att var och en ska kunna delta
iolika internationella moten eller vara aktiv i grupper
som planerar behandlingsstudier. Jag sjélv tdnker att
en av NOPHOs styrkor dr just att kunna dela och sprida
information av "nyheter”. Det ar vardefullt att vi har
vara NOPHO-representanter i olika internationella
arbetsgrupper och med detta minskar belastningen pé
enstaka barncancercentra och enskilda linder.

Cecilia Langenskiold: Ju mer ovanlig en diagnos ér, desto
viktigare att samarbeta i storre grupper for att fa till-
riackligt patientunderlag. Idag gar utvecklingen av nya
mediciner ocksa sa fort att man maste slutfoéra studier
pa kortare tid for att de ska vara relevanta och da kréavs
ocksa att fler patienter kan inkluderas pa en kortare tid.
Internationella méten och konferenser som majliggor
diskussioner och utbyte av tankar och idéer ar darfor en
véardefull grund for framtida studier.

Per Kogner: Internationalisering borde vara en sjilvklar-
het fran forsta dagen i grundutbildning, till forskning
och klinisk implementering for all medicinsk verksam-
het, men sérskilt nir antalet patienter per diagnos ir
begrinsat. Nar de flesta samarbeten blir allt stérre och
institutionaliserade samt kostsamma maéste nordiska
kliniker och forskare 6verviga vilken arena som gynnar
béade den personliga utvecklingen och det kliniska och
vetenskapliga utfallet. Sarskilt for sdllsynta diagnoser
maste internationellt multicenter och multidisciplinirt
kunskapsutbyte prioriteras och onddiga gransdragning-
ar forhindras.

tationer och i vissa fall kan samma typ av mutation

driva cancertillvixt hos bade barn och vuxna. Bér
vuxenonkologin och barnonkologin ndrma sig varandra for
att gemensamt utforska nya behandlingar och ldkemedel?
Lisa Térnudd: Vi samarbetar redan idag med vuxenonko-
login vid utveckling av nya likemedel, men detta samar-

5 Precisionsmedicin innebér ett stdrre intresse for mu-
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bete kan fordjupas, till
exempel inom Regionala
cancercentrum (RCC)

i Sverige. Forslaget att
inte exkludera barn i
lakemedelsstudier ser
jag positivt pa. Idag
behandlas ménga barn
off label, bade inom
barnonkologi och barn-
sjukvarden generellt,
vilket tvingar oss att
sjilva studera verkning-

ar och biverkningar. Lisa Tornudd &r dverlikare

barnhematologi och -onkologi
och Medicinskt ledningsansvarig
BOND vid HKH Kronprinsessan
Victorias Barn- och ungdoms-
sjukhus, Universitetssjukhu-

set Linkoping. Lisa dr dven
ordférande for PHO (pediatrisk
hematologi/onkologi), barnlakar-
féreningens intresseférening.

Mats Marshall Heyman:
Vi har bra forutsittning-
ar for barnonkologi,
speciellt i Sverige genom
Genome Medicine
Sweden, men dven an-
dra delar av NOPHO har
liknande initiativ.

Rent krasst sa krivs
det nistan gemensamma targets barn-vuxna for att
nagra likemedelsforetag ska vara intresserade av att
utveckla nya likemedel, sa ja - vi bor forstas utveckla
detta samarbete. Vi har ldrt oss mycket kliniskt av
samarbetet med vuxenhematologer angdende ALL och
det finns ingen anledning varfor detta inte skulle kunna
gilla andra tumorformer/targets.

Piivi Lahteenmiki: Det &r viktigt att forskning pa nya
lakemedel inte begransas till att i slutdndan till exem-
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Cecilia Langenskiold
ar tf sektionschef
och dverldkare vid
Barncancercentrum,
Drottning Silvias
Barn- och ungdoms-
sjukhus.

Mats Marshall
Heyman dr lektor
och 6verldkare vid
Karolinska Institutet
och Karolinska Uni-
versitetssjukhuset.

pel fa indikation for ett nytt likemedel enbart for vissa
vuxencancer diagnoser. Snarare borde indikationer ba-
seras pa tex mutationer. Men hur detta ska gé till &r en
svar fraga. Detta diskuterades dven pa SIOP-E nyligen,
och SIOP-E forsoker paverka likemedelsindustrin och
EMA i dessa fragor.

Cecilia Langenski6ld: Barnonkologi och vuxenonkologi
har manga likheter, fraimst nér det kommer till ldre
barn och unga vuxna. Aven om det idag ir vanligare att
inkludera &ven barn i studier sa ligger barnonkologin
langt efter pa att testa nya behandlingsmetoder. Ett
nérmare samarbete inom vissa omraden hade diarfor
varit onskvért.

Per Kogner: Ja. Aven om detta redan sker skulle detta
behova utvecklas ytterligare bade genom utbildning
gillande klinik och forskning men aven kritisk analys
av strukturer som hindrar/gynnar samverkan 6ver
aldersgrianser avseende modern agnostisk precisions-
medicin. Fran ett barnonkologiskt perspektiv borde
bade vuxenonkologi och barnonkologi kunna tjana pa
madjligheter till synergier, men oklart om vuxenonkolo-
gin inser detta fullt ut &nnu.

Tex visar erfarenhet av CAR-T gillande barnleukemi
och solida neurala tumorer samt ALK-hdmmare for
vuxnas lungeancer, alla dldrars lymfom och smabarns
neuroblastom att detta utforskande har stor potential
for patienter i olika aldersgrupper.

Annu stérre risk ir det da att de kliniska huvudmén-
nen inte inser den potentiella nyttan och inte lamnar
utrymme for denna potential. Hinder i form av regula-
torisk stelbenthet och komplexitet méaste ocksa kunna
analyseras och minskas/férebyggas.



