Histiocyte Society 21st Annual Meeting
I Vancouver 25-27 september 2005

Vi, Lotta Svensson Appelqvist och Urban Beind, hade den fantastiska mojligheten att fa deltaga vid arets
internationella histiocytos-seminarium.som denna gang gick det av stapeln i Vancouver, Canada. Det ér
verkligen en fantastisk kénsla nir man ser hur manga ménniskor som forskar och dr delaktiga i vara barns
gatfulla sjukdom. Man kénner sig dnda relativt
trygg for att Sverige med bl a Jan-Inge Henter
gar i spetsen” for forskningen, att de professi-
onella nétverkar och inte minst att vi foréldrar
och barn fér vara sa delaktiga i forskningen.

Det bor kanske sdgas inledningsvis att pa de
hir arliga motena diskuteras och rapporteras
studier av fall och sjukdomstillstind som for
det mesta dr mycket allvarligare &n vad de
allra flesta patienterna med LCH rakar ut for.
De s a s "ldtta” fallen blir i de hdr samman-
hangen snarare en positiv siffra i statistiken &dn
foremal for stora forskningsinsatser.

Sutton Place Hotel. Hotellet ddr vi bodde och ddr seminariet gick
av stapeln.

RAPPORT FRAN KONFERENSEN

Det var ca 120 deltagare och representanter fran vérldens alla olika horn. De flesta var — som vanligt — 1d-
kare och forskningspersonal, men 12 lidnder hade ocksé sint forédldrarepresentanter. Férutom Sverige sa var
det foréldrar fran Tyskland, Holland, Grekland, USA, Canada, och Portugal.

Under 16rdagen och sondagsmorgonen var det slutna arbetsgruppméten dér olika personer ifran hela virl-
den ingér i diverse arbetsgrupper.

Pa sondagsformiddagen Gppnades den stora konferensen av Jan-Inge Henter, som ér ordférande i Histiocyte
Society. Han gick igenom sin studie som visar att 6verlevnaden mer &n fordubblats nir det géller barn som
drabbats av hemofagocyterande lymfohistiocytos (HLH). Detta beror frimst pa att behandlingen dndrats
plus att de svaraste och mest aggressiva fallen stamcellstransplanteras.
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Darefter fortsatte konferensen med
att en gastforeldsare, Christine Ser-
vet-Delprat fran Lyon i Frankrike,
berittade om mojligheten for dend-
ritiska celler att upptas i en sorts jit-
teceller (multinucleated giant cells).
Hon visade bl a en videosekvens om
detta fantastiska 6gonblick. Jag och
Urban forstod inte s& mycket mer én
det var ett stort 6gonblick och att det
skrevs forskningshistoria...

Christine Servet-Delprat och Jan-Inge Henter

SEDAN VAR DET DAGS FOR ”SCIENTIFIC SESSIONERNA” - KLINISKA LCH-STUDIER. Dir
redovisades olika forskningsprojekt, bl a om den senaste medicinen 2-CdA dér forskningen visat att man
inte kan siiga att 2-CdA ensamt &r en revolutionerande medicin. Mer om CNS-problematiken redovisades
av en forskningsgrupp fran Sverige, dir sjdlvklart Jan-Inge ingar. Man konstaterade bl a att det finns patien-
ter som visar symtom pa MR-rontgen, men inga synliga symptom férekommer. Hir har man olika teorier
om varfor, men inget finns klart till 100%.

Diremot menar Jan-Inge, att det kan vara sa att hjarnan anvéinder en slags “reservkraft” ett tag och det kan
vara en av anledningarna att det till en borjan inte syns nagonting i praktiken. Progredieringen géar vildigt
langsamt och ddrfor bor man géra nya MR-undersékningar atminstone vartannat ar hos drabbade barn.
Men pa en del patienter sker dessa undersokningar mer frekvent, kanske en gang/halvar el likn. Detta beror
naturligtvis pa hur aktiv sjukdomen r for tillféllet.

Det pratades en hel del om CNS och redovisades en del studier om detta, men ingenting direkt revolutione-
rande i friga om hur man kan hejda CNS-engagemanget. Det viktigaste &r att ha “koll pa ldget”.

Lungproblematik togs upp som en vanlig seneffekt man kan drabbas av p g a Histiocytosen. Det &r vanli-
gast i vuxen alder och man kan ha haft ndgot engagemang i lungorna som liten men vanligare &r att man
fatt det p g a rokning. Rokning dr mycket farligt for Histiocytospatienterna sé hir maste vi till varje pris
forsoka undvika att vara barn och ungdomar borjar roka. Detta ér ju tidigare visat i en studie som Jan-Inge
och Cecilia Bernstrand redovisades i Wien redan i mitten av 90-talet.

Efter lunchen var det dags for en ny géstforeldsare. Denna gang foreldste Keith Elkon, Washington USA
om hur cancerceller kan bildas om inte cellen dor sin programmerade dod, s k apoptos.

Pé eftermiddagen var det dags for vuxenperspektivet. Det var allra forsta gdingen som man dven fokuserade
pé vuxna med Histiocytos. Dérefter var det en utstéllning (poster session) man kunde se mer om specifika
forskningsprojekt och nagra enstaka specialfall.
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PA KVALLEN VAR DET DAGS FOR FORALDRATRAFF - en kombination av information och mid-
dagsbuffé. Maarten Egeler beréttade om bakgrunden till LCH och en del historik, medan Jan-Inge fortsatte
att berédtta om vad som framkommit i forskningen sedan sist. Han berittade bl a om alla olika s k protokoll
(behandlingscheman) som gjorts under de senaste 10 aren och gick igenom lite om olika medicinering.
Sedan diskuterades den gétfulla CNS-problematiken.

Maarten Egeler Jan-Inge Henter

Nir det géller behandlingen av LCH sa har man stor nytta av den stora méngden kliniska studier pa barn
som finns. Mélséittningen &r givetvis att halla kontroll pa sjukdomen och forhindra aterfall, men inte minst
att lyckas l9sa gatan om sjukdomens uppkomst.

Den forsta stora LCH-studien i Mellaneuropa gjordes 1983-1990. Just nu pagar LCH-studie III dér barn
med LCH fran manga europeiska lidnder ingér, bland annat frén landerna i Skandinavien. Den pagaende
LCH-studien ska hélla pa till dess att man har totalt 228 patienter (idag finns 116 patienter i studien).

MANDAGEN STARTADE MED UPPDATERINGAR ANGAENDE DE PAGAENDE STUDIERNA:
HLH-94/HLH-2004, Jan-Inge Henter

LCH-II/LCH-CNS/LCH-LR, Helmut Gadner, Nicole Grois

LCH-S-98, Sheila Weitzman

LCH-BMT, Maarten Egeler

LCH-S-2005, Jean Donadieu

LCH-A-1, Maurizio Aricé

DAREFTER FOLJDE FLERA OLIKA FOREDRAG om olika projekt man arbetat med. Det var olika
fallbeskrivningar av LCH (bl a med lungproblematik), men flera av HLH, FHL samt en del andra liknande
sjukdomar. Det var ocksa beskrivningar av olika processer och undersokningsmetoder pa vetenskaplig niva,
vilket ibland kunde bli svart att forsta inneborden av.
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PA KVALLEN VAR det dags for arets
bankett. Det var en hérlig Blues-brot-
hers-show av Ingrid (férdlder Holland)
och Beth-Anne. Det serverades en hir-
lig skaldjursbuffée med en massa goda
tillbehor och vi blev bjudna pa gott vin.
Verkligen jittetrevligt att umgas under
med savil forskare som fordldrar under
ldttsamma former.

The Blues Brothers - Ingrid och Beth-Anne.

Lotta festar tillsammans med ldkare och forskare frdn England.
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SISTA DAGEN AV SEMINARIET var en halvdag och det startade relativt tidigt med en genomgang av
tre olika fall av LCH. Nicolas Symposium i Grekland uppdaterades.

Slutligen sa var det dags for Holland att redovisa ett projekt de kallade ”Quality of Life”. Har hade man
undersokt hur barn och ungdomar med LCH madde, dels under sin sjukdom men éven efter sjukdomstiden.
De allra flesta sade sig ha en god livskvalitet och det kéindes som ett verkligt bra avslut!

Vi har fatt 1ana deras frageformulér och vi ir intresserade av att gora en liknande undersokning hér i

Sverige. Vad tycker ni andra?

Vi tackar Forildraforeningen for fortroendet att vi fick éka till Vancouver!
Lotta Svensson Appelgvist och Urban Beinod

Bye bye — det var billigare att dka Limo dn att ta flygbussen...
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