Barnonkologi pa Karolinska Sjukhuset

Férfattarna Niklas Pal éverlékare, Margareta af Sandeberg leg. sjukskéterska, med dr samt
Stefan Séderhdll 6verldkare, samtliga vid barnonkologiska enheten vid Astrid Lindgrens
Barnsjukhus

”Forhistorisk” barncancervard

Fram till mitten av 1950-talet var varden av barn med cancer mycket begransad vid Karolinska
Sjukhuset (KS). Viss tumorkirurgisk behandling forekom, men behandlingsresultaten var med dagens
matt mycket blygsamma. Bot kunde férvantas for pa sin héjd 5-10% av de barn som opererades for
en cancersjukdom. Barntumorer hanterades, liksom tumorsjukdomar hos vuxna, av vuxenonkologer
pa Radiumhemmet. Den Overgripande installningen var att tumérformerna som drabbade barn inte
var stralkansliga och att cytostatikabehandling till barn skulle vara alltfor riskfylld.

Barnonkologins fédelse pa KS

Nar Lars Ahstrom efter att 1956 ha blivit fardig barnldkare erbjods ett fellowship hos Sidney Farber i
Boston, startade den moderna barnonkologin vid Karolinska Sjukhuset (KS). Stipendiet var ett resul-
tat av den davarande pediatrikprofessorn Arvid Wallgrens bekantskap med den moderna
cytostatikaterapins fader och doktor Rolf Zetterstroms framsynthet. Efter farden 6ver Atlanten med
M/S Kungsholm arbetade Lars Ahstrom de kommande tva aren vid Sidney Farbers sida. Det han i
Boston (idag Dana-Farber Cancer Institute) fick lara sig kring omhandertagandet av barn med
cancersjukdomar och deras familjer, kom pa ett avgdérande satt att pragla hans fortsatta lakargar-
ning, och darmed barnonkologins utveckling pa KS, i Sverige och i Norden.



Teamarbete nédvandigt

Efter sin hemkomst fran Boston blev Lars Ahstrom ansvarig for varden av barnen med cancer pa KS,
som vid den tiden var spridd pa flertalet av Barnklinikens vardavdelningar, vilket naturligtvis utgjorde
en olagenhet. Andra problem var att personalen visade sig ha viss skrack for sjukdomarna och att
andra barns foraldrar var radda for att cancer skulle kunna smitta. 1961 bildades det forsta
barnonkologiska teamet vid KS bestdende av Lars Ahstrom, Berta Jereb (vuxenonkolog och radiotera-
peut) och Nils-Olof Ericsson (sedermera professor i barnkirurgi). Teamet diskuterade varje enskild
patient med en barncancersjukdom och beslutade tillsammans om det klokaste behandlingsupplag-
get. Rutiner som anvandes i Boston, som preoperativ stralbehandling och cytostatikaterapi, borjade
implementeras dven pa KS.

Samarbete pa bred front

Mycket snart stod det klart for alla som behandlade barn med cancer att samarbete, nationellt och
internationellt, skulle vara nodvandigt for att kunna driva utvecklingen framat. Sjukdomarnas
sallsynthet gjorde att ingen enskild institution, eller enskilt land, skulle ha majlighet att sjalva bedriva
behandlingsstudier med tillrdckligt patientantal for sdkra slutsatser. Redan under 1960-talet initiera-
des darfor flera multinationella behandlingsstudier for barn med cancer, dar KS aktivt deltog. Paral-
lellt inleddes och utvecklades systematisk registrering av alla patienter, deras behandlingar och
behandlingsresultat. Ett formaliserat nationellt samarbete inleddes 1967 i och med Svenska
Barnleukemigruppens bildande, som en arbetsgrupp inom Barnlakarforeningen (BLF). Ett viktigt stod
i denna process, saval mentalt, som ekonomiskt, utgjorde professor Jerzy Einhorn vid Radiumhem-
met. Den internationella barnonkologiska organisationen (SIOP) grundades 1969 i Madrid (hade
nyligen sitt 47:e arliga mote i Kapstaden). Redan 1975 forarades Stockholm det arliga SIOP-motet,
varvid deltagarantalet (cirka 70 personer) tillit, om &n med viss triangsel, ett samkvam i Ahstréms
lagenhet i Solna. Vid senare ars SIOP-moten har upp till 2000 ldkare, sjukskéterskor och medlemmar i
anhorigféreningar deltagit, en anmarkningsvard utveckling. 1974 bildades ytterligare en arbetsgrupp
inom BLF, Vardplaneringsgruppen for solida tumérer hos barn (VSTB) och 1982 Nordisk férening for
pediatrisk hematologi och onkologi (NOPHO).

Barnonkologin pa KS i gungning

Tjanstesituationen pa KS var lange besvirlig, varfor Lars Ahstrom var hanvisad till kortare vikariat.
1968 fick han ett erbjudande om fast tjanst vid barnkliniken pa Danderyds sjukhus, vilket han inte
ansag sig kunna tacka nej till. Manga insag den patagliga nackdelen for barnonkologins fortsatta
utveckling och efter agerande fran bl.a. professor Carl-Axel Hamberger vid ONH-kliniken, erbjéds Lars
Ahstrom en bitradande 6verlakartjanst vid Barnkliniken p& KS. Han accepterade med gladje och var
tillbaka pa KS efter nio manader pa Danderyd.

Sveriges forsta barncanceravdelning, 8:an

Forst efter 10 ars mer organiserad barnonkologisk verksamhet vid Barnkliniken pa KS etablerades
1971 fem (!) barnonkologiska vardplatser pa en barnkirurgisk avdelning med 18 platser. En viktig
ledstjarna for barnonkologins utveckling under Lars Ahstroms ledning var att ta ansvar for de sjuka
barnens hela familjer, “Total care”, och att gora det som ett behandlingsteam, dar alla nédvandiga
personalkategorier skulle vara representerade. Med tiden blev darigenom personalen som vardade
de cancersjuka barnen och deras familjer en allt mer valutbildad, engagerad och sammansvetsad



grupp. Kontinuiteten i varden var en annan viktig ledstjarna; svart drabbade familjer skulle atnjuta
privilegiet att fa mota samma vardpersonal under de ofta mangariga “behandlingsrelationerna”. |
takt med att behandlingsmojligheterna, och darmed resultaten av behandlingarna, forbattrades, blev
det uppenbart att fem vardplatser var helt otillrackligt for att kunna bedriva en dndamalsenlig
barnonkologisk vard. Det ofta omedelbara vardbehovet hos barnen med cancer bidrog till att den
planerade (icke-akuta) barnkirurgin med tiden fick mer begransade resurser och blev undantrdangd.
Detta resulterade s smaningom i krav pa att de barnonkologiska patienterna pa nytt skulle spridas
pa olika avdelningar, vilket vackte starka kadnslor hos bade personalen och féréldrarna, med protester
som foljd. Som en direkt konsekvens av detta bildades 1979 en forsta foraldraférening (senare dopt
till Barncancerforeningen i Stockholm, som tillsammans med andra regionala féreningar i Sverige
1982 bildade Barncancerfonden). Foraldraféreningen kontaktade massmedia och uppvaktade tillsam-
mans med personalen bade statssekreterare och ministrar under nagra tumultartade manader varen
1979. Engagemanget gav i slutdnden onskat resultat, genom att Sveriges forsta avdelning for vard av
barn med cancer, 8:an, den 1 april 1979 6ppnades vid Barnkliniken pa KS. Avdelningen hade da 10
vardplatser och bendmndes ”“Barnavdelning for blod- och tumérsjukdomar”, da ordet cancer ansags
for laddat for att kunna anvandas. Tva av alla sjukskoterskor, dnnu aktiva inom barnonkologin, som
pa ett avgbrande satt bidrog i ovanstaende process &r Margareta af Sandeberg (kvar pa KS) och Eva
Turup (idag i Uppsala). Aven 6verliakare Niklas Pal ar sedan tidigt 80-tal, och har férblivit, en viktig
person pa Barncancerenheten, inte minst for bevarandet av den unika vardfilosofin "Total care".
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Rond pG 8:an 1989: Lars Ahstrém, Eva Lindberg (kurator) och Maj-Lis Berg (avdelningsférestdndare)



Hoég arbetsbelastning

Arbetsbérdan for lakarna inom barnonkologin har alltid varit hog, till stor del beroende pa det stora
ansvarstagande som “Total care” innebar. Vid slutet av 1960-talet var en och en halv ldkartjanster
avdelade till den barnonkologiska varden, fran 1972 tva tjanster och fran mitten av 80-talet delade
tre lakare pa arbetet. Salah Hayder var linge den som tillsammans med Lars Ahstrom skotte varden,
inledningsvis oavlénad (!). | boérjan av 1970-talet inleddes pa Radiumhemmet, med stod av professor
lerzy Einhorn, s.k. samarbetsmottagningar, sedan man pa barnkliniken deklarerat att plats for sddan
verksamhet saknades. Tanken var att barnonkolog, barnkirurg och stralterapeut (Géran Lundell)
tillsammans skulle félja det behandlade barnet. 8:an var understundom att betrakta som en
intensivvardsavdelning. | avsaknad av effektiv forebyggande behandling atfoljdes cytostatikakurerna
regelmassigt av uttalat illamdende med kréakningar och, som en féljd av detta, mer eller mindre
allvarliga atgardskravande rubbningar av vatske- och saltbalansen. Allvarliga infektioner med bakte-
rier i blodet hanterades aterkommande pa avdelningen med bred antibiotikabehandling och andra
understédjande atgarder. Under borjan av 1970-talet var dodligheten i barncancer annu sa hog, att
endast halften av barnen kunde forvantas bli botade. Det innebar att minst ett, ofta flera, déende
barn dagligen vardades pa avdelningen med alla de krav som en vélfungerande vard i livets slutskede
staller pa personalen i form av néarvaro, tita samtal, samt fullgod smart- och angestlindring. Denna
omstandighet kvarstod till langt in pa 80-talet.

Utveckling av cytostatikasakerhet

Cytostatikahanteringen ar vard att ndmnas. Inledningsvis bereddes de skadliga lakemedlen helt
oskyddat pa avdelningen, utan dragskap. Efter nagra ar installerades dock ett dragskap, vilket min-
skade riskerna for i forsta hand sjukskoterskorna. Forst i borjan pa 1990-talet centraliserades bered-
ningen av cytostatika pa hela KS, i och med att Beredningscentralen pa Radiumhemmet 6vertog
denna verksamhet.

Barnonkologin KS trogen

Under ombyggnaden av Barnklinken pa KS till Astrid Lindgrens Barnsjukhus (ALB), flyttades varden av
barnen med cancer under nagra ar till Radiumhemmet. Barnonkologin har dock alltsedan starten haft
sina lokaler och sin verksamhet foérlagda till Solna, tidvis dock med undantag for den barnonkologiska
kirurgin. Ocksa leukemivarden, som initialt bedrevs dven pa annat hall, har sedan lange varit helt
forlagd till KS i Solna. Stamcellstransplantationerna har dock alltid genomférts i Huddinge.

Ledarskapet for Barnonkologen

Efter Lars Ahstroms pensionering 1994 6vertogs enhetens ledning av Olle Bjork, och 2006 av Stefan
Soderhill, bagge barnonkologiskt “fostrade” av Ahstrom. Olle Bjork behall fram till sin pensionering
2015 sitt barnonkologiska engagemang genom ett framgangsrikt, och av den nationella barnonkolo-
gin mycket uppskattat arbete som generalsekreterare for Barncancerfonden. Sedan 2012 &r Arja
Harila-Saari, utbildad i Finland, chef for verksamheten.

Resursbrist forsamrar fér familjerna

Barncancervarden har med 6kande befolkning, effektivare behandlingsmetoder och darmed battre
behandlingsresultat, med tiden fatt en 6kad och mer adekvat ldkarbemanning. Idag, 2016, delar atta
lakare pa det dagliga arbetet. Vardenheten har dock med internationella matt tyvarr fortfarande



alltfor fa vardplatser. De 14 platserna har dessutom under langa tider inte kunnat anvandas fullt ut,
till stor del som en foljd av svarigheter att rekrytera ett tillrdckligt antal sjukskoterskor, svarigheter
som delats med sjukvarden i stort. Detta har tyvarr medfort att manga av vara patienter behovt, och
annu behover, vardas pa andra barnavdelningar, i foérsta hand for komplikationer till den onkologiska
behandlingen. Understundom har dven viss cytostatikabehandling behovt utlokaliseras, da till andra

barnonkologiska centra i landet

Barncancerforskningsenhetens 20-drsjubileum (fran vénster): Per Kogner (professor i Barnonkologi),
Arja Harila-Saari (chef 2012-), Stefan Séderhdll (chef 2006-2012), Lars Ahstrém (chef 1979-1994),
Birgitta De Verdier (sekreterare), Olle Bjérk (chef 1994-2006), Jan-Inge Henter (professor i
Barnonkologi) och Géran Gustafsson (Barncancerregistrets grundare och nestor).

Excellens i barnonkologisk forskning

KS deltog, som namnts, tidigt i de internationella behandlingsstudier som startades under 1960-talet
och vanligen koordinerades fran Frankrike eller Nederlanderna. Kombinationen av hog klinisk belast-
ning och l3g bemanning medgav inledningsvis inte nagon egentlig experimentell forskning. Lars
Ahstrém var dock klinisk samarbetspartner med Institutionen fér Medicinsk Kemi pa Karolinska
institutet (KI) som studerade effekterna av enzymet asparaginas pa barnleukemier. 1986 forarades
Lars Ahstrom med all ratt titeln Medicinsk hedersdoktor. | takt med att ldkarbemanningen 6kade och
flera personer med en mer preklinisk forskarbakgrund kunde rekryteras etablerades under 1980-talet
en mer tydligt biologisk och experimentell forskning inom verksamheten. 1996 instiftades genom den



davarande klinikchefen Olle Bjorks och medarbetares forsorg Barncancerforskningsenheten vid
Institutionen for kvinnors och barns halsa pa Kl. Tidigt rekryterades Géran Gustafsson, som startat
och under lang tid drivit Svenska Barncancerregistret. Genom idogt arbete har han utvecklat den
kliniskt epidemiologiska forskningen bade fér Sverige och fér Norden. Registret har fortsatt att drivas
och vidareutvecklas fran enheten, nu av Mats Heyman. Barncancerforskningsenheten har successivt
vuxit och innefattar idag forskning inom vitt skilda delar av barnonkologin, epidemiologi, cell-
/molekylarbiologi, behandling, omvardnad och psykosociala aspekter, ofta i samarbete med andra
forskningsgrupper inom KS, Kl och/eller Stockholms Universitet. Enheten har, bl.a. under ledning av
Per Kogner och Jan-Inge Henter, bagge professorer i barnonkologi, utvecklats till att idag vara en av
de mest produktiva vid institutionen. Barncancerfondens stéd har varit avgérande for denna gynn-
samma forskningsutveckling, en nédvandighet for att skapa forutsattningar for ytterligare forbatt-
ringar av behandlingsresultaten vid barncancersjukdomar.
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Utveckling av éverlevnad (0-100%) inom barnonkologin i Sverige sedan 1950-talet, den tidsperiod
som beskrivs i texten(bild fran Barncancerregistret)



