Eva Tiensuu Janson tillsammans med Ulrich Knigge (t v), vice ordférande i det nordiska natverket Nordic Neuroendocrine Tumor Group, NNTG, och
Halfdan Sorbye som ar vetenskaplig sekreterare och drivande i studier kring neuroendokrina carcinom, NEC.

Starkt nordiskt samarbete driver

Behandlingsmojligheterna vid neuroendokrina tumorer, NET, forbattras allt mer. Fran
Norden sprider sig ocksa en mer aktiv installning till behandling av NET till andra delar
av varlden.

— Det ar jatteroligt att vart starka nordiska samarbete kan bidra till en positiv utveckling
for NET-patienter dven internationellt, sager professor Eva Tiensuu Janson, Uppsala
universitet.
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euroendokrina tumorer, NET, dr
en heterogen grupp av cancer-
sjukdomar som har sitt ursprung
i endokrina celler i till exempel buk-
spottkorteln, skoldkorteln eller mag-
tarmkanalen. Tumdrerna frisitter hor-
moner eller andra metabolt aktiva pro-
dukter som orsakar olika symtom bero-
ende pa vilka substanser tuméren pro-
ducerar. I Sverige diagnostiseras om-
kring 500 nya fall av NET per &r.
NET vixer ofta ldngsamt och patien-
terna kan leva linge med sjukdomen. I
ménga linder utanfor Norden ir tradi-

tionen att sd linge som mojligt folja
NET-patienten utan att sitta in behand-
ling. I de nordiska linderna finns i stil-
let en samsyn kring att man bor ha en
aktiv instillning och anvinda de allt fler
goda behandlingsméjligheter som vixer
fram.

— Vi anser att det mer aktiva frhall-
ningssittet leder till bittre livskvalitet
och lingre overlevnad. Nordiska centra
stdr sig ocksd mycket bra i internatio-
nella jimforelser av overlevnadssiffror,
sager Eva Tiensuu Janson.

Hon ir professor i medicin och leder

Det europeiska expertnatverket European Neuroendocrine Tumor Society (ENETS) representera-
des av Anders Sundin, radiologisk expert i ENETS Advisory Board, hér flankerad av Birgitte Feders-
piel, patolog vid Rigshospitalet i Kopenhamn.

en forskargrupp som ingér i ett Centre
of Excellence for neuroendokrina tumé-
rer vid Uppsala universitet och Akade-
miska sjukhuset i Uppsala. Eva Tiensuu
Janson ir ocksd ordférande i det nord-
iska nitverket for NET-forskning och
utveckling av NET-varden; Nordic Neu-
roendocrine Tumor Group, NNTG.

— Négot som kinns vildigt bra ir att
vara goda resultat vicker intresse inter-
nationellt och att vdrt aktiva forhall-
ningssitt far genomslag i allt fler andra
linder, sdger Eva Tiensuu Janson.

STORA FRAMSTEG PA TIO AR

Det var professor emeritus Kjell Oberg
i Uppsala som genom sitt engagemang
for patienter med neuroendokrina tumé-
rer lade grunden for den internationellt
framstdende nordiska NET-forskningen.
Han etablerade forskningsfiltet och bi-
drog pé den kliniska sidan till att NET
borjade ses som ett specifikt sjukdoms-
omréde som kriver specialistkompetens.

— Kjell Oberg har allcid haft en
mycket aktiv approach nir det giller be-
handling och han ldrde upp oss andra,
berittar Eva Tiensuu Janson.

Hon har arbetat med neuroendokrina
tumorer sedan slutet av 1980-talet. Efter
ett 1990-tal d& inte s mycket hinde i
NET-behandlingen, tog utvecklingen
fart pd 2000-talet.

— Minga nya behandlingsmajligheter
har kommit till bara pd de senaste tio
aren, sdger hon.

Kirurgi idr fortfarande den enda be-
handling som har potential att bota vid
NET. Aven nir det inte gér att ta bort
hela tumdrmassan — eller vid spridd
sjukdom — kan kirurgi vara till god

pa den globala utveckliglgen inom

NET-OMRADET
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Uppslutningen var stor nar NNTG, Nordic Neuroendocrine Tumor Group, kallade till dverldggningar pa Arlanda for att faststélla de nya nordiska rikt-
linjerna for behandling av neuroendokrina tumérer, NET. En viktig del av NNTG:s arbete ar ocksa att halla kurser och arrangera vetenskapliga moten
for att fora ut aktuell NET-kunskap till kollegor som inte &r specialiserade pa just dessa sjukdomar.

hjilp for att minska symtomen och bidra
till att andra behandlingar blir effekti-
vare. De kirurgiska behandlingsmeto-
derna hor till det som forbittrats, men
alla patienter kan inte opereras och dter-
fall efter operation ir vanliga.
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Nir patienten inte kan botas, inriktas
behandlingen pé att f& bort eller dimpa
symtomen for att bibehalla eller forbittra
livskvaliteten. Man kan leva linge med
sin tumdrsjukdom och en god livskvalitet
dr ett mycket viktigt behandlingsmal.

Somatostatinanaloger — bland annat
oktreotid (Sandostatin LAR) och lanreo-
tid (Autogel) — ir ofta basen i likeme-
delsbehandling av NET. Mer dn 90 pro-
cent av de neuroendokrina tumdrerna
uttrycker somatostatinreceptorer och



kan vara mottagliga for denna typ av be-

handling. Behandlingen kan himma
bdde tumdrens hormonella aktivitet och
dess tillvixt och dirmed bide minska
symtom och paverka sjukdomsprogres-
sen.

MaAlriktade likemedel fir ocksa allt
storre betydelse i behandlingen av NET.
MaAlriktade likemedel som anvinds vid
vissa former av NET 4r mTOR-himma-
re och tyrosinkinasinhibitorer. mTOR-
himmaren everolimus (Afinitor) har ex-

empelvis i aktuella studier visats mer dn
fordubbla tiden utan sjukdomsforsim-
ring vid spridd neuroendokrin tumér i
bukspottkorteln.

Interferon och olika typer av kemote-
rapi dr andra likemedelsbehandlingar
som i vissa fall kan ha god effekt.

NYA RIKTLINJER KLARA

Nordic Neuroendocrine Tumor Group
publicerade nyligen en reviderad version
av sina riktlinjer frdn 2010 for behand-
ling av NET. I dessa har somatostatina-
nalogerna fitt en dnnu starkare roll in
tidigare samtidigt som bdde mTOR-in-
hibitorerna och tyrosinkinashimmarna
lyfts fram mer. De nya riktlinjerna tar
ocksd upp bland annat nya diagnostiska
avbildningsmetoder med PET.

Riktlinjerna dr ett av resultaten av
det mycket aktiva samarbetet inom
Nordic Neuroendocrine Tumor Group.
NNTG driver ocksd bland annat like-
medelsstudier, cumdrbiologiska studier
och utvirderingar av existerande bio-
markorer — alla pd nordisk bas.

Eftersom det handlar om ganska
ovanliga sjukdomar dr samarbetet vik-
tigt for ate ge oss ett brett patientunder-
lag, siger Eva Tiensuu Janson.

En viktig del av NNTG:s arbete dr
ocksa att hilla kurser och arrangera ve-
tenskapliga moten for att fora ut aktuell
NET-kunskap till kollegor som inte dr
specialiserade pd just dessa sjukdomar.

NET ir en komplex diagnos som stil-
ler stora krav pd varden och kunskapsni-
van varierar fortfarande. Det som ir ab-
solut viktigast att kinna till for alla 14-
kare som moter NET-patienter ir just
att det numera finns ménga olika be-
handlingsméjligheter. Vissa av dessa be-
handlingar kan man enkelt skita utan
att vara specialist, i andra fall dr det
klokt att kontakta kollegor som dr mer
specialiserade.

En patientgrupp som den nordiska
gruppen dgnar mycket vetenskapligt och
kliniskt intresse idr personer med lagdif-
ferentierade, hogmaligna neuroendokri-
na carcinom, NEC. Dessa patienter har
tidigare setts som mycket svdra att be-
handla, men den virldsledande nordiska
forskningen tyder pd att de nya behand-
lingsmdjligheterna kan vara till nytta
dven for dem.

Det idr mycket viktigt att patienter
med dessa mer aggressiva tumorer re-
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Seppo W. Langer, onkolog och 6verldkare vid
Rigshospitalet i Kbpenhamn, lyfte fram vardet
av mTOR-hdmmare som i studier visat sig mer
an fordubbla den progressionsfria dverlevna-
den vid spridd neuroendokrin tumor i buk-
spottkorteln.

mitteras till ett universitetssjukhus —
béde for att ge dem bista mojliga om-
hindertagande och for att vidareutveck-
la kunskapsbasen, siger Eva Tiensuu
Janson.

VARDPROGRAM OCH KVALITETSREGIS-
TER PA GANG

I 6vrigt dr rekommendationen att alla
patienter med NET bor bedomas av ett
multidisciplindrt team vid ett universi-
tetssjukhus, dven om behandlingen se-
dan ofta kan skétas pd hemorten.

Detta dr ett budskap ocksd i det
130-sidiga vardprogram for NET som i
borjan av 2015 publiceras i Sverige.

I dag vet vi inte hur stor andel av pa-
tienterna som far en multidisciplinir be-
domning eftersom det fortfarande inte
finns ndgot kvalitetsregister for NET.
Men vi vet i varje fall att det dnnu inte
dr alla, siger Eva Tiensuu Janson.

Hon tycker sig ind4 se att skillna-
derna mellan olika delar av landet nir
det giller hur NET-patienter tas om
hand ir pd vig att minska. Och hon ir
overtygad om att de nordiska riktlinjer-
na och det svenska vdrdprogrammet
kommer att skynda pd denna positiva
utveckling. Nista viktiga steg blir att
bygga upp det nationella kvalitetsregis-
ter for NET som diskuterats linge.

Kvalitetsregistret har legat pd is, men
nu nir virdprogrammet idr klart kom-
mer vi att kunna ta itu med registret
igen. Vart madl dr act man som NET-
patient ska kunna f bista méjliga be-
handling var i Sverige och Norden man
in bor.

Henning Granbaek fran Arhus och Anna Sund-
16v, Lund, var tvad av manga foreldsare under
det vdlbesokta NNTG-motet pa Arlanda.

Anna Sundlév ar, pa uppdrag av RCC Syd, en
av tva regionala patientprocessledare for en-
dokrina tumarer i Region Skane.

HELENE WALLSKAR
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