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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Im Jahr 2016 konnte die SPOG
ihr 40-jahriges Jubildaum feiern.
Die Feierlichkeiten begannen mit
einem eintdgigen wissenschaftli-
chen Symposium, bei dem die jun-
gen Forscherinnen und Forscher
ihre Arbeiten auf dem Gebiete der
Krebskrankheiten von Kindern, im
Rahmen eines kurzen Referates
oder auf einem Poster, prasentie-
ren konnten. Tags darauf fand ein
fiir die Offentlichkeit bestimmtes
Jubildumssymposium statt. Dabei wurden die Errungenschaften
aber auch die neuen Herausforderungen in der padiatrischen
Onkologie, sowohl national als auch international, dargestellt.
Zukunftsvisionen und Wiinsche der padiatrischen Onkologie wur-
den formuliert und ehemalige Patientinnen nach Krebsbehandlung
konnten in einem speziellen Forum ihre personlichen Erfahrungen
thematisieren. Spannende Referate gaben Einblick in die Historie
der SPOG und in vergangene und aktuelle klinische Forschungs-
vorhaben. Dabei wurden sowohl die Sichtweise der SPOG als auch
die Perspektive von auslandischen Spezialisten dargestellt.

Die SPOG war sich seit ihrer Griindung bewusst, dass es wichtig
ist, Krebskrankheiten in der Schweiz méglichst zentral zu registrie-
ren. Das war der Anfang des Kinderkrebsregisters. Wenige Monate
nach diesem Jubildumssymposium konnte deshalb das von der
SPOG ins Leben gerufene Kinderkrebsregister, im Rahmen eines
hochkaratig besetzten Symposiums, ebenfalls seinen 40-jahrigen
Geburtstag feiern.

Die Herausforderungen an die Kinderonkologie sind vielschichtig.
Im Alltag beschéaftigen wir uns auch sehr stark mit den gesetzlich
geforderten formalen Belangen im Zusammenhang mit klinischen
Studien. Im Prinzip wdre es wiinschenswert, moglichst jedes Kind
im Rahmen einer klinischen Studie zu behandeln, da sich vielfach
gezeigt hat, dass in solchen Studien die Heilungsraten besser sind
im Vergleich zu Krebsbehandlungen ausserhalb von Studien. Auch
ist zu erwahnen, dass Fortschritte nur dank konsequenter klinischer
Forschung iiberhaupt méglich werden. Krebserkrankungen bei Kin-
dern sind oft sehr rasch fortschreitend. Es ist deshalb von allseiti-
gem Interesse, moglichst bald nach Diagnosestellung mit einer kor-
rekten Behandlung, wenn méglich im Rahmen einer Therapiestudie,
den Kampf gegen den Krebs aufzunehmen. Konkret heisst dies,
dass Eltern, parallel zur Verarbeitung des Diagnoseschocks, auch
noch mit mehrseitigen Unterlagen tiber Therapiestudien konfron-
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tiert werden miissen, und entsprechend vor Therapiebeginn auch
schriftlich ihr Einverstandnis zur Studie zu erteilen haben. Dies
verstarkt ganz eindeutig die bereits vorhandene Belastungssitua-
tion der Eltern, fiihrt es doch oft zu einer Uberforderung, die ganze
Situation rational zu verarbeiten. Diese regulatorische Seite und
die damit verbundene, aus ethischer Betrachtung nicht unumstrit-
tene Konfrontation mit den Studienanforderungen, gilt es zusétz-
lich in den ersten Tagen nach Diagnosestellung und Behandlung
aufzufangen.

Die Forschung lauft weiterhin auf Hochtouren, auch wenn die Um-
setzung der neuen Erkenntnisse am kranken Menschen oft nur
schleppend voranzugehen scheint. Wir sind heute mit zahlreichen
neuen Substanzen in der Krebsbehandlung konfrontiert. Ihr Stel-
lenwert und ihre Vertraglichkeit bei Kindern mit Krebs missen aber
erst noch im Detail gepriift werden. Dennoch erdffnen diese neuen
Substanzen teils neue Therapieoptionen. Bestimmte Signalwege,
welche die Tumorzelle am Leben erhalten, kénnen zum Beispiel
derart beeinflusst werden, dass die Zelle abstirbt oder das mensch-
liche Immunsystem kann punktuell derart gestarkt werden, dass
Tumorzellen schliesslich durch gekraftigte kérpereigene Abwehr-
zellen zerstort werden. Einige dieser neuen Therapiewege geben
uns berechtigte Hoffnung, in den nachsten Jahren die Uberlebens-
rate der krebskranken Kinder weiter zu verbessern.

Im zu Ende gehenden Berichtsjahr wurde der Vorstand der SPOG
turnusgemass neu gewahlt. Als neuer Prasident wird zukiinftig
Prof. Roland Ammann amten. Ich bin sicher, dass er, zusammen mit
den anderen Vorstandsmitgliedern und dem hoch engagierten
Office Team, dem an dieser Stelle mein grosser Dank auszuspre-
chen ist, die Geschicke der SPOG in eine erfolgreiche Zukunft len-
ken wird.

Prof. Felix Niggli
Prasident der SPOG bis Ende 2016



Wissenschaftliche Berichte

Die Zielsetzung der Biobank fiir hdmatologische Neoplasien und
solide Tumoren der Schweizerischen Padiatrischen Onkologen und
Hamatologen ist es, Proben mdglichst vieler Patientinnen, welche
in der Schweiz eine onkologische Therapie oder Stammzelltrans-
plantation erhalten, fir zukiinftige Forschungsprojekte in einer
nationalen Biobank zu asservieren. Deshalb wurde eine solche
Infrastruktur an der Universitéts-Kinderklinik Zirich etabliert.

Im Jahr 2016 wurden folgende Proben asserviert:

2013 2014 2015 2016 Total
(June-)
Leukemia ALL 50 182 163 220 615
Leukemia AML 0 17 21 10 48
Leukemia CML 0 2 0 1 3
pending 3 6 1 1 21
Asservierte Leukamieproben.
2016 Total
Diagnosis Follow-up Pending
Leukemia ALL 33 166 21 220
Leukemia AML 0 10 0 10
Leukemia CML 1 0 0 1
pending 0 0 1 1

Asservierte Leukamieproben aufgeschliisselt nach Zeitpunkt der Proben-
entnahme. «Pending» = Details der Proben noch in Abklarung.

Alle Jahre
2014 2015 2016 Total
Bone tumors 4 7 3 48
CNS tumors 28 14 6 226
Germ cell tumors 2 5 6 27
Kidney tumors 8 6 1 92
Liver tumors 1 10
Lymphomas 3 4 7 90
Neuroblastomas 3 10 6 82
Normal tissues 1 12
Pulmonary tumors 0 1
Rhabdomyosarcoma 4 0 1 40
Other tumors 15 24 10 158

Asservierte Proben solider Tumore.

Fiir solide Tumoren werden wir zukiinftig ein nationales Netzwerk
der Pathologie-Institute der entsprechenden SPOG Kliniken unter
dem gemeinsamen Dach der SPOG etablieren. Gegenwartig wer-
den Proben in Ziirich durch das Institut fir Pathologie der Univer-
sitdt Zirich asserviert. Die Planungsphase mit den Universitaten
Lausanne und Bern ist eingeleitet.

Eine generelle Einwilligung wird am entsprechenden SPOG Zent-
rum von Patientinnen und Familien eingeholt. Proben, wie dazu
gehdrende relevante biologische und klinische Information, wer-
den verschlisselt verwaltet. Die Datenbase der Biobank wird mit
dem Schweizerischen Kinderkrebsregister verbunden. Zusatzlich
stehen qualitatskontrollierte Daten von europédischen Therapieop-
timierungs-Studien, nach welchen wenn mdglich jeder padiatri-
sche Patient mit einer onkologischen Diagnose in der Schweiz be-
handelt werden soll, fir Forschungsfragen zur Verfiigung. Die
Weitergabe von Proben und Information erfolgt gemass gesetzli-
chen Vorschriften nach Evaluation der Forschungsantréage durch
die zustandigen Arbeitsgruppen.

Fiir weitere Informationen steht die Leitung der Biobank gerne zur
Verfligung:

Biobank fiir Leukdmien und solide Tumoren der Schweizerischen
Padiatrischen Onkologen und Hamatologen

Irina Banzola, Biobank Manager
Universitats-Kinderspital Ziirich

August-Forel-Strasse 1, 8008 Ziirich

SPOGbiobank@kispi.uzh.ch
PD Dr. Jean-Pierre Bourquin, Leitender Arzt Onkologie

Universitats-Kinderspital Ziirich
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Das Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) erfasst schweizweit
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen bis zum Alter
von 20 Jahren. 1976 wurde es von den Schweizer Kinderonkolo-
glnnen gegriindet und ist seit 2004 am Institut fiir Sozial- und
Praventivmedizin der Universitat Bern domiziliert.

Gemeldet werden die Patientinnen direkt von den neun SPOG
Stationen. Ein weiterer Informationsaustausch findet statt mit an-
deren Spitalern, den Pathologielaboratorien, dem Bundesamt fiir
Statistik und den kantonalen und regionalen Krebsregistern.

Das Kinderkrebsregister erfasst nicht nur statistische Angaben der
jungen Patientinnen und Patienten, sondern auch detaillierte
Informationen zu Behandlung, Krankheitsverlauf und Lebensqua-
litat. Mit den registrierten Daten werden Ursachen von Krebs, The-
rapien und mogliche Spétfolgen untersucht.

Durch die enge Zusammenarbeit mit Arzten und Arztinnen wer-
den Studienergebnisse rasch in Krebstherapien integriert. Eltern
und Patientlnnen kdnnen sich informieren und bekommen Unter-
stiitzung, Behorden erhalten eine rasche Antwort auf dringliche
Fragen. Damit flhrt das Kinderkrebsregister das schweizweite
Krebsmonitoring bei Kindern und Jugendlichen durch und trdgt bei
zur offentlichen Gesundheitsberichterstattung.

Epidemiologische Forschung am SKKR

Das SKKR untersucht in verschiedenen Forschungsprojekten die
Haufigkeit und Prognose von Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen, mégliche Ursachen fiir die Krebsentstehung bei Kin-
dern sowie die Langzeitfolgen bei geheilten Kindern im Rahmen
der nationalen Swiss Childhood Cancer Survivor Study. Die For-
schungsprojekte des SKKR sind ausflhrlich auf der Homepage
(http://www.kinderkrebsregister.ch) beschrieben.

Neuigkeiten

Wissenschaftliches Symposium des SKKR

zum 40-jahrigen Bestehen

Das 2-tdgige wissenschaftliche Symposium zum 40-jahrigen Be-
stehen des Schweizer Kinderkrebsregisters fand erfolgreich vom
08.—09. September 2016 im Kuppelsaal des Hauptgebaudes der
Universitat Bern statt.

D

Teilgenommen haben rund 70 Forschende, medizinische Fachper-
sonen und Vertreter aus der Gesundheitsversorgung, der Krebs-
registrierung und von Elternorganisationen sowie ehemalige
Patientinnen und deren Eltern. Die eingeladenen Referenten
kamen aus Deutschland, Frankreich, Danemark, den Niederlanden,
den USA und der Schweiz. Vorgestellt und diskutiert wurden:

e die Registrierung von Krebs bei Kindern in Europa und der
Schweiz

e die Forschung an méglichen Risikofaktoren fiir Krebs bei Kindern
in der Schweiz

* die Organisation der Nachsorge in Europa und der Schweiz und

* wie die gewonnenen Ergebnisse in die aktuelle Behandlung ein-
fliessen am Beispiel der USA und der Schweiz.

An den wissenschaftlichen Teil schloss sich ein Informations- und
Austauschnachmittag fir ehemalige Kinderkrebspatientinnen und
-patienten, deren Eltern und Interessierte an. In kurzen Referaten
wurde dargestellt, was die Erfassung im Schweizer Kinderkrebsre-
gister bringt, wie sich die Behandlung von Krebs bei Kindern in
den letzten Jahren verandert hat, welche Spatfolgen es gibt, wie
hoch das Risiko ist daran zu erkranken und wovon das Risiko ab-
hangt. Wahrend der anschliessenden Podiumsdiskussion wurde
von ehemaligen Patientinnen und Patienten das Leben nach dem
Krebs dargestellt. Zusammen mit Kinderonkologen, Vertretern des
Bundesamtes fir Gesundheit und des Bundesamtes fiir Sozialver-
sicherungen sowie einer Nationalratin wurde diskutiert, was ver-
bessert werden kdnnte. Weitere Informationen sowie ausgewahlte
Vortrdge sind auf der Webseite des SKKR zu finden (http://www.
kinderkrebsregister.ch/index.php?id=4056).

Krebsregistrierungsgesetz, KRG

Am 18.03.2016 wurde der Entwurf des Krebsregistrierungsgeset-
zes vom Schweizer Parlament angenommen. Das SKKR begrtisst
diesen Entscheid. Es war in den Entstehungsprozess des Krebsre-
gistrierungsgesetzes sowie dessen Weiterentwicklung stark einge-
bunden. Im Jahr 2016 hat es tatkraftig die Ausarbeitung des Ver-
ordnungsrechts zum Krebsregistrierungsgesetz unterstitzt. So hat
das SKKR teilgenommen an den vom Bundesamt fiir Gesundheit
organisierten Workshops zu den Themen Datennutzung, Basis- und
Zusatzdaten, Krebs bei Kindern, Abgleichprozesse und an der In-
formations-Veranstaltung zum Krebsregistrierungsgesetz. Das
SKKR hat das Bundesamt fir Gesundheit hierbei zu folgenden The-
men beraten:



* Welche Altersgrenzen fir die Krebsregistrierung von Kindern/
Jugendlichen in der Schweiz sinnvoll wéren und wie dies inter-
national gehandhabt wird

* Wie zu registrierende Krebserkrankungen in der Schweiz defi-
niert werden kénnten, unter Einbezug der Meinung von behan-
delnden Kinderonkologen

* Welche Krebserkrankungen bei Kindern/Jugendlichen in der
Schweiz zukiinftig obligatorisch registriert werden sollten, un-
ter Einbeziehung der behandelnden Kinderonkologen

 Welche Angaben zu Krebserkrankungen bei Kindern/Jugendli-
chen zukiinftig als Basisdaten registriert werden sollten

* Welche Zusatzdaten zukiinftig obligatorisch zu Krebserkrankun-
gen bei Kindern/Jugendlichen erhoben werden sollten und wel-
che Angaben weiterhin als Forschungsdaten erfasst werden
kénnten

* Welche Aussagen und Auswertungen zu Krebserkrankungen bei
Kindern/Jugendlichen zukinftig fir das Krebsmonitoring und
die Gesundheitsberichterstattung gemacht werden konnten.

Der Gesetzesentwurf sieht vor, das SKKR weiterhin als eigenstan-
diges nationales Register fiir Kinder und Jugendliche zu fihren
(Art. 22). Dies schliesst eine Finanzierung vom Bund mit ein. Das
neue Gesetz wird somit die Rahmenbedingungen des SKKR ver-
bessern und dessen Finanzierung stabilisieren.

Kantonale Krebsregister

Ziel des SKKR ist es, Krebserkrankungen von Kindern und Jugend-
lichen in der Schweiz vollstandig zu erfassen. Um dieses Ziel zu
erfillen, werden die im SKKR erfassten Falle regelmdssig mit den
kantonalen Krebsregistern abgeglichen. Dadurch kénnen gegebe-
nenfalls verpasste Falle nachtraglich ins Register mit aufgenom-
men werden. 2016 wurde ein Datenabgleich mit den kantonalen
Krebsregistern Basel, Bern, Luzern-Obwalden-Nidwalden-Uri,
St. Gallen-Appenzell, Glarus-Graubiinden, Waadt, Neuenburg-Jura,
und Zirich-Zug durchgefiihrt.

Oncosuisse — Nationale Strategie gegen Krebs (NSK)

Das SKKR gehdrt zu den federfiihrenden Organisationen der Na-
tionalen Strategie gegen Krebs. Es beteiligt sich aktiv im Projekt-
cluster J «Epidemiologie und Monitoring», insbesondere an den
Projekten 7.2 «Registerdaten zu Behandlungsqualitdt und Daten-
verkniipfung» und 7.3 «Wissenstransfer in Alltag und Politik». Das
SKKR hat 2016 zudem an den im Rahmen der NSK (Nationale Stra-

tegie gegen Krebs) organisierten Symposien zu den Themen inte-
grierte Versorgungsforschung und integrierte Versorgungsorgani-
sation, mit den Schwerpunkten Integration des Patienten und das
elektronische Patientendossier sowie an der Jahrestagung teilge-
nommen.

European Network of Cancer Registries (ENCR)

Das SKKR ist Mitglied des European Network of Cancer Registries
(ENCR). Es hat am ENCR Meeting 2016 in Italien teilgenommen
und seine aktuellen Daten zur Inzidenz von Krebserkrankungen bei
Kindern in der Schweiz sowie zur Vollstandigkeit der Registrierung
des SKKRs im Vergleich zu kantonalen Krebsregistern prasentiert.
Zudem nimmt das SKKR teil an der European Cancer Registry based
study on Survival and care of cancer patients (EUROCARE-6). EU-
ROCARE ist das umfangreichste, gemeinschaftliche Forschungs-
projekt zum Krebsiiberleben in Europa. Ziel ist es, die Uberlebens-
raten von Kindern mit Krebs und deren Unterschiede zwischen
europdischen Landern aufzuzeigen, sowie die Pravalenz und Ver-
sorgung von Krebspatientlnnen zu untersuchen.

Weitere Informationen
Zuséatzliche Informationen und Neuigkeiten finden Sie auf der

Homepage des Schweizer Kinderkrebsregisters
(http://www.kinderkrebsregister.ch/).



Anzahl in Studien eingeschlossener Patienten und Patientinnen 2016
Im Jahr 2016 konnten insgesamt 234 Patientinnen neu in Studien der SPOG aufgenommen werden. 54 dieser Patientlnnen nehmen an
zwei Studien teil, 3 Patientlnnen an 3 Studien.
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Total Anzahl Studien-Teilnahmen 16 32 8 57 20 37 22 24 78 294
Anzahl Patienten (ohne Mehrfachnennungen) 234
Therapiestudien 10 8 5 13 2 16 3 1 34 102
AALL0932 5 5
AALL1131 3 3
AIEOP-BFM-ALL-2009 6 4 2 8 2 6 16 44
ALL SCTped 2012 FORUM 4 4
BEACON 1 1
CWS-2007-HR 1 1
EuroNet-PHL-C2 1 1
EuroNet-PHL-LP1 2 2
EWING 2008 1 2 2 5
HIT-HGG-2007 1 1 2
HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2 1 1 2 2 8
IntReALL SR 2010 1 1 2
LCH-IV 2 1 2 5
LINES 1 1 1 2 1 1 7
NB_2004 1 1
NB_2004_HR 1 1
SIOP 2001/GPOH 2 1 2 4 9
SIOP CNS GCT i 1
Supportive Care Studien 1 35 1 13 7 29 106
SPOG 2015 FN Definition 11 35 1 13 7 29 106
Forschungsprojekte (Register- und Biologiestudien) 6 13 3 9 7 8 12 13 15 86
AALLO8B1 2 8 10
EU-RHAB 2 1 3
NHL-BFM Registry 2012 2 4 2 3 1 1 13
Relapsed AML 2009 1 1
GPOH-MET 1 1 2
Busulfan 4 4
COosS 1 1 2 1 1 6
CWS-Register SoTiSaR 1 3 1 3 6 4 6 24
EWOG_MDS_2006 1 1 2
SIOP-LGG 2004 Interim Register 2 3 1 2 3 5 16
STEP 1 1 2 1 5
Total Non-Study Patients 4 21 6 19 46 83 15 8 25 227

* Tiefe Anzahl Studienpatienten aufgrund der Beendigung der Zusammenarbeit mit COG (Children’s Oncology Group).

Patientinnen, welche gleichzeitig an mehreren Studien teilnehmen (z.B.Therapie- und Biologiestudie), werden in jeder Studie gezahlt.
Es sind 54 Doppelnennungen und 3 Dreifachnennungen enthalten.
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Die folgende Liste zeigt die Therapiestudien und Forschungsprojekte, welche per Ende 2016 offen waren zur Aufnahme von Patientinnen.

Um méglichst vielen Patientinnen in der Schweiz eine mdglichst breite Palette von Studien zur Teilnahme zur Verfiigung zu stellen und
im Sinne eines effizienten Einsatzes von Forschungsgeldern ist die SPOG bemiiht, jede Studie an mdglichst vielen ihrer Mitgliedsinstitu-

tionen zu er6ffnen.

Ubersicht offener klinischer Studien per 31.12.2016: 19

Studiencode

AALL0932
AALLT131"!
AIEOP-BFM ALL 2009 ?

ALL SCTped
2012 FORUM

BEACON
CWS-2007-HR
EuroNet-PHL-C2
EuroNet-PHL-LP1
EWING 2008
HIT-HGG-2007

HR-NBL-1.7 / SIOPEN
IntReALL SR 2010
LCH-IV

LINES

RMS-2005

SIOP 2001/GPOH
SIOP CNS GCT Il
SIOP PNET 5 MB

SPOG 2015 FN
Definition

Anzahl per Ende 2016
Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG
Mitgliedsinstitutionen

Akute Lymphoblastische Leukamie mit normalem Risiko
Akute Lymphoblastische Leukamie mit hohem Risiko
Akute Lymphoblastische Leukamie

Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und Jugendlichen
mit akuter Lymphoblastischer Leukamie

Neuroblastom

Weichteilsarkom

Studie zur Behandlung des klassischen Hodgkin Lymphoms
Noduléres Lymphozyten-pradominantes Hodgkin Lymphom
Ewing-Sarkom

Hochmaligne Gliome, diffuse intrinsische Ponsgliome und
Gliomatosis cerebri bei Kindern = 3 und Jugendlichen < 18 Jahre

Neuroblastom mit hohem Risiko

Rezidivierende akute Lymphoblastische Leukdmie Standardrisiko
Langerhans Cell Histiocytosis

Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko
Rhabdomyosarkom

Nephroblastom

Intrakranielle Keimzelltumore

Therapieoptimierungsstudie flir Kinder ab drei bzw. fiinf Jahren,
die an Hirntumoren (Medulloblastomen) erkrankt sind

Studie zur Sicherheit einer hdheren im Vergleich zu einer tieferen

Fiebergrenze bei Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung

(Supportive Care Studie) mit dem Risiko von Fieber in Neutropenie

1) mit Protokoll AALL0932 verkniipft
2) die klinische Studie wurde per 31.12.2016 geschlossen

2
2
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Ubersicht der offenen Forschungsprojekte per 31.12.2016: 10 Registerstudien, 8 Biologiestudien

Anzahl per Ende 2016

Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG eroffnet
Mitgliedsinstitutionen seit
AALLO8B1 Akute lymphoblastische Leukémie (ALL) 2 2010
ABTRO1B1 Seltene padiatrische Tumoren 1 2005
ACNS028B3 Gehirntumoren 1 2006
ANBLOOB1 Neuroblastom 2 2001
EWOG-SAA-2010 Aplastische Andmie 7 2012
D9902 Weichteilsarkom 2 2005
EWOG-MDS-2006 myelodysplastisches Syndrom (MDS) & juvenile 8 2006
myelomonozytdre Leukamie (JMML)
ALL-REZ-BFM Rezidivierte Akute Lymphoblastische
Beobachtungsstudie Leukamie (ALL) 1 2013
Busulfan Stammzelltransplantation 1 2008
COSS Osteosarkome und andere Knochensarkome 7 2012
CWS-Register SoTiSaR  Weichteilsarkome / andere Weichteiltumore 7 2011
EU-RHAB Rhabdoide Tumoren 7 2013
GPOH-MET Bosartige endokrine Tumoren 7 2013
Kraniopharyngeom 2007 Kraniopharyngeom 3 2008
NHL-BFM Registry 2012 Non-Hodgkin Lymphom 7 2012
SIOP-LGG 2004 Niedriggradige Gliome 7 2012
Interim Register
STEP Seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen 7 2013
Relapsed AML 2009 Rezidivierte und refraktare AML 9 2013



Das Annual Scientific Meeting fand am 03. Juni 2016 im
Inselspital in Bern statt, im Rahmen des dreitdgigen Events zum
40-jahrigen Jubildum der SPOG. Das jahrlich stattfindende Mee-
ting bietet allen innerhalb der SPOG engagierten padiatrischen
Onkologlnnen/Hamatologlnnen, den Mitarbeitenden des Kinder-
krebsregisters, Vertreterlnnen der padiatrischen Pathologie,
Chirurgie und Radiologie, den jungen Forschenden in padiatrisch-
onkologischen Forschungsprojekten sowie den Forschungskoordi-
natorlnnen der Kliniken und den Mitarbeitenden des SPOG Office
eine Plattform zum fachlichen und persénlichen Austausch. Insbe-
sondere fiir jiingere Forschende ist das Meeting eine ideale Gele-
genheit, um ihre Projekte zu prasentieren. Auch im Jahr 2016 pro-
fitierten die Teilnehmenden von einem vielseitigen Programm mit
inspirierenden Prasentationen und Diskussionen. Zusétzlich zu den
Prasentationen bot eine Postersession Gelegenheit zum wissen-
schaftlichen Austausch. Als Key Note Speaker sprach Prof. Dr. med.
Damien Charles Weber, Leiter und Chefarzt am Zentrum flr
Protonentherapie des Paul Scherrer Instituts zum Thema «Proton
therapy — state of the art».

Das Scientific Advisory Board der SPOG trifft sich im 2-Jahres-
Rhythmus zum wissenschaftlichen Austausch. Im Jahr 2016 fand
das Meeting am 02. Juni im Rahmen des dreitdgigen Jubildums-
Events der SPOG statt. Diskutiert wurden der laufende Strategie-
Prozess der SPOG und entsprechende Erfahrungen aus anderen
Landern. Ebenfalls diskutiert wurden die internationalen Entwick-
lungen in der klinischen Forschung im Bereich der padiatrischen
Onkologie. Hauptthema war hier der Zugang zu klinischen Studien
in friihen Phasen.



Nachfolgend eine Auflistung der 2016 in wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veroffentlichen Publikationen,
in welchen Mitarbeitende aus SPOG Mitgliedsinstitutionen aktiv involviert waren.

Acosta-Martin AE, Antinori P, Uppugunduri CRS, Daali Y, Ansari M, Scherl A, Miiller M, Lescuyer P. Detection of busulfan ad-
ducts on proteins. Rapid Commun Mass Spectrom. 2016;30(23):2517-28.
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Berichte der Arbeitsgruppen

Weiterbildung — Schwerpunktfachpriifung

Auch im Jahr 2016 wurde im Rahmen der Vorbereitung der
«Schwerpunktfachprifung in padiatrischer Hématologie / Onkolo-
gie» der Anforderungskatalog, wie er im Anhang 8 der Weiter-
bildungsordnung der FMH (Inkraftsetzungsdatum 01. Juli 2004,
datiert 06. Januar 2010) definiert ist, auf seine Aktualitat und all-
fallige Defizite Uberprift. Der umfassende Weiterbildungskatalog
bildet das Anforderungsprofil fiir den «Schwerpunkt padiatrische
Hématologie / Onkologie» nach wie vor addquat ab; ein unmittel-
barer Handlungsbedarf besteht nicht. Dennoch wird der Weiterbil-
dungskatalog mit Blick auf die nahe und weitere Zukunft zu Giber-
priifen sein, wobei insbesondere moderne diagnostische Verfahren
und neue Therapiekonzepte zu erganzen sein diirften.

Die Schwerpunktfachpriifung 2016 wurde in franzdsischer
Sprache in Basel durchgefiihrt mit Nicolas von der Weid als Haupt-
priifer und Jeanette Greiner als Co-Examinatorin.

Beiden Kandidaten diirfen wir zur erfolgreich bestandenen
Priifung gratulieren:

o Cécile Adam, Lausanne
* Mattia Rizzi, Lausanne

Fortbildung — Credits

Im Berichtsjahr wurden drei Credit-Antrége gestellt und von den
Mitgliedern der PDWG bewertet. Allen drei Fortbildungsangebo-
ten wurden Credits zugesprochen.

Jeanette Greiner, Leiterin der Arbeitsgruppe fiir berufliche Weiter-
entwicklung

Die AG Nachsorge hat sich im 2016 vier Mal getroffen und wurde
im Laufe des Jahres an den Dachverband Kinderkrebs Schweiz
(KKS) weitergegeben. Die AG hat 3 Projekte bearbeitet.

Plattform Suivinet

Heute Uberleben erfreulicherweise ca. 85% der Kinder und
Jugendlichen ihre Krebserkrankung. Zwei Drittel dieser Uberleben-
den leiden aber an Spatfolgen der durchgefiihrten Therapien.
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In der Schweiz fehlt aktuell noch ein einheitliches Konzept fiir die
Nachsorge dieser wachsenden Personengruppe. Deshalb wurde die
initiale SPOG-Arbeitsgruppe ausgeweitet und besteht jetzt aus Kin-
deronkologinnen und -onkologen, Kinderonkologie-Pflegenden, Kol-
leginnen aus dem Schweizer Kinderkrebsregister, Vertretern der
Patienten- und Elternorganisationen und natirlich den Betroffenen.

Suivinet ist eine im KKS-Portal eingebettete Webseite, wo sich
Betroffene (iber unterschiedliche Spatfolgen, wie Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, muskulo-skelettale Probleme, Stdrungen der
Fruchtbarkeit, intellektuelle Beeintrachtigungen oder Zweittumore,
informieren und spezifisch auf ihre Diagnose abgestimmte Nach-
sorge-Empfehlungen abrufen kénnen. Psycho-soziale Schwierig-
keiten, wie z.B. die Reintegration in die berufliche Welt, sind eben-
falls nicht selten und werden nicht vergessen. Diese Empfehlungen
zeigen den Betroffenen, welche Untersuchungen und Beratungen
sinnvoll sind, und in welchen Abstanden diese erfolgen sollen.

Die Erarbeitung solcher Empfehlungen stellt eine komplexe Auf-
gabe dar, welche sich auf verdffentlichte wissenschaftliche Arbei-
ten stlitzt. Diese Arbeiten stammen aus Expertengruppen, haupt-
sachlich in den USA (Guidelines der Children’s Oncology Group)
und in Europa (PanCare Initiative, International Guideline Harmo-
nization Group), bei welchen auch Schweizer Experten dabei sind.
Solide wissenschaftliche Daten, sogenannte evidenzbasierte
Daten, fehlen zum Teil in diesem Bereich noch schmerzhaft, des-
halb darf man nicht von strengen Richtlinien fiir die Nachsorge,
sondern eher von Empfehlungen sprechen. Diese Empfehlungen
missen dann an die Schweizer Verhéltnisse (insbesondere an das
existierende Gesundheitssystem, mit den unterschiedlichen kanto-
nalen Regelungen und Abdeckungen durch die Krankenkassen oder
die IV) angepasst und regelmassig auf dem neuesten Stand gehal-
ten werden. Dieser letzte Punkt, welcher eine kontinuierliche Auf-
gabe fir die Arbeitsgruppe bedeutet, ist besonders wichtig, weil
sich die onkologischen Therapien iiber die Zeit dndern: bei gewis-
sen Krankheiten werden sie noch harter, bei anderen milder. Dazu
kommt, dass neue, sogenannte individualisierte Therapien (Immun-
therapien, zelluldre Therapien, smart Drugs etc.) am Kommen sind,
deren allfallige Spatfolgen erst ganz schlecht, wenn iiberhaupt,
bekannt sind.

Die Suivinet-Plattform wurde erfolgreich am 15. Februar 2016 (am
internationalen Kinderkrebstag) lanciert und aktiviert. Die KKS-
Uberwachung zeigt, dass die Plattform im 2016 schon sehr inten-
siv von den Betroffenen gebraucht wurde, also ganz klar einem
Bedarf entspricht und eine beginnende Erfolgsgeschichte darstellt.



Einfilhrung des European Survivorship

Passports in der Schweiz

Die Informationen der Suivinet Plattform sind absichtlich breit und
allgemein gehalten worden. Fiir den einzelnen Survivor ist es aber
von zentraler Bedeutung, individuelle Empfehlungen fiir seine
Nachsorge zu kennen. Diese Empfehlungen sind von vielen Fakto-
ren abhdngig (genaue Tumordiagnose, Ausdehnung, Details der
Therapie etc.). Nach einer intensiven internationalen Arbeit ist der
European Survivorship Passport (ESP) entstanden, welcher jetzt in
verschiedenen europdischen Landern eingeflhrt wird. Es handelt
sich dabei um eine Cloud-basierte Software, wobei alle individu-
ellen Kerndaten zu Erkrankung und Therapie passwortgeschiitzt
gespeichert sind, und aus welchen evidenzbasierte Empfehlungen
zu Nachsorgeuntersuchungen (Art und Frequenz) abgeleitet und
dem individuellen Survivor vorgeschlagen werden. Die SPOG hat
sich entschieden, die Einfihrung dieses ESP in allen ihren Zentren
im Laufe von 2017 zu férdern. KKS wird die weiteren Kontakte mit
der ESP-Kerngruppe Ubernehmen.

Psycho-soziales Forschungsprojekt

Ein Team der Universitat Luzern, unter der Leitung von Frau Prof.
Dr. phil. Gisela Michel, erforscht die psycho-sozialen Bedrfnisse
ehemaliger Kinderkrebspatientinnen und -patienten. Dies ist ein
Work in Progress; das Team ist momentan noch an den Vorberei-
tungsarbeiten.

Nicolas von der Weid, Leiter der Arbeitsgruppe Nachsorge

Im Jahr 2016 traf sich die Arbeitsgruppe Protokolle drei Mal und
evaluierte eine klinische Studie («B-NHL 2013») sowie drei For-
schungsprojekte («MNP 2.0»; «INFORM»; «HLH-Registry»). Alle
vier Studien wurden dem Forschungsrat zur Annahme als SPOG
Protokolle empfohlen. Zusatzlich wurden dem Forschungsrat Emp-
fehlungen fir die Priorisierung hinsichtlich der Aktivierungsreihen-
folge vorgelegt. Alle von der Arbeitsgruppe vorgeschlagenen Pro-
tokolle wurden vom Forschungsrat als SPOG Studien akzeptiert,
jedoch mit einigen Anpassungen in der Priorisierung der Protokolle.

Kurt Leibundgut, Leiter der Arbeitsgruppe Protokolle

Fokus der Arbeitsgruppe war die Bemihung um einen offenen, und
nicht HSM (Hochspezialisierte Medizin) getriebenen Austausch iiber
die als notwendig erachteten Strukturen einer Kinderonkologie zur
sicheren und bestmdglichen Versorgung von Patientinnen und
Patienten innerhalb von drei beispielhaften Kategorien: 1) Patient-
Innen mit Stammzelltransplantation, deren Versorgung durch das
Transplantationsgesetz und die notwendige JACIE-Akkreditierung
mitbestimmt wird; 2) Patientinnen mit Weichteilsarkomen; und
3) Patientinnen mit Hirntumor. Impulsreferate ermdglichten jeweils
den Einstieg in die Diskussion, durch Darstellung der verfiigharen
Evidenz hinsichtlich der Versorgungsqualitat, der darauf folgende
offene Austausch erméglichte die Formulierung einiger konsensu-
ell getragener Qualitatskriterien. Diese ermdglichen zukiinftig eine
gezieltere Debatte hinsichtlich evtl. zu definierender SPOG-Versor-
gungskriterien fiir die onkologisch tdtigen Zentren.

Johannes Rischewski, Leiter der Arbeitsgruppe
Strukturentwicklung



Bericht aus dem SPOG Office

Per 01. Januar 2016 wurde das neue Business Administration
System for Ethics Committees (BASEC) verpflichtend, was eine
papierlose Einreichung bei den Ethikkommissionen ermdglicht.
SPOG intern wurde eine neue Access Datenbank aufgebaut, um
ein effizientes und Ubersichtliches Reporting und Studienmanage-
ment zu flihren.

Im SPOG Office muss eine immer grosser werdende Zahl an inter-
nationalen Studiendossiers aufbereitet und an die Schweizer
Regularien und Gesetze angepasst werden. Gleichzeitig werden
weniger Studien geschlossen, was insgesamt zu einem grosseren
Arbeitsaufwand fuhrt.

So befanden sich im Jahr 2016 total 94 Studien und Forschungs-
projekte im SPOG Studienportfolio, welche sich in unterschiedli-
chen Stadien eines Studienzyklus befanden. Der Lebenszyklus
einer klinischen Studie beginnt mit der Vorbereitung der Studien-
unterlagen und endet mit der Archivierung aller Daten und Unter-
lagen. Dazwischen wird viel regulatorische Arbeit geleistet fiir die
Einreichungen des Studiendossiers bei den Behérden zur Eréffnung
einer Studie, wahrend der Patienten-Rekrutierung, beim Abschluss
der Rekrutierung sowie beim Studienende.

Im SPOG Office wurden die 94 Studien von total drei Mitarbeiter-
Innen (durchschnittlich 250 Stellenprozente) betreut. Davon
waren 47 Studien geschlossen fiir die Rekrutierung, mussten
jedoch dennoch laufend bearbeitet werden, zum Beispiel im Rah-
men von Amendments. 19 klinische Studien und 18 Forschungs-
projekte waren flr die Patientenrekrutierung offen. 10 Studien
waren abgeschlossen, es war aber noch kein Abschlussbericht vor-
handen.

Er6ffnung neuer Studien

Im Jahr 2016 wurden 3 neue Therapiestudien sowie drei neue Zen-
tren fir die LCH-IV Studie, acht neue Zentren flr LINES und zwei
neue Zentren fiir die SIOP PNET 5MB Studie eréffnet.

Die neue Studie SPOG FN Definition ist eine nationale Studie mit
der SPOG als verantwortlichem Sponsor. Die beiden anderen neu
eroffneten Studien sind internationale Studien, bei welchen das
Dossier vor der Einreichung den schweizerischen regulatorischen
Gegebenheiten angepasst und Dokumente (ibersetzt werden muss-
ten. Die SPOG vertritt bei diesen Studien den Sponsor fir die Durch-
fihrung der Studie in der Schweiz.
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Therapiestudien

* SPOG FN Definition (Studie zur Sicherheit und Bestim-
mung der Fiebergrenze bei Krebspatienten mit Fieber
in Neutropenie (FN)). Die Studie wurde im Jahr 2016 in den
SPOG Mitgliedsinstitutionen Bern, Basel, Genf, Lausanne, Luzern
und Ziirich erdffnet.

* BEACON (Randomisierte Phase Ilb Studie mit Bevaci-
zumab als Zusatztherapie zu Temolozomid + Irinotecan
bei Kindern mit refraktarem / rezidiviertem Neuroblas-
tom). Die Studie wurde im Jahr 2016 in den SPOG Mitgliedsin-
stitutionen Ziirich und Lausanne eroffnet.

e EURONet-PHL-C2 (Europdisches Netzwerk zur Behand-
lung des Hodgkin Lymphoms im Kindes- und Jugendal-
ter — 2. Studie zur Behandlung des klassischen Hodgkin
Lymphoms). Die Studie wurde im Jahr 2016 in allen neun SPOG
Mitgliedsinstitutionen eroffnet.

Ausblick auf neue Studien

Per Ende 2016 waren die Forschungsprojekte INFORM, MNP2.0
und I-HIT MED in Vorbereitung zur Einreichung bei den Behdrden.
Im Jahr 2017 werden weitere klinische Studien fiir Hirntumore
(SIOP Ependymoma I, HIT-HGG-2013), fiir Ewing Sarkome (rEE-
Cur) und Leukdmien (Relapsed AML 2010/01, AML-BFM 2012
und IntReALL 2010 HR) fiir die Er6ffnung in den SPOG Mitglieds-
institutionen vorbereitet. Diese Protokolle sind bereits vor 2016
durch den Forschungsrat der SPOG akzeptiert worden.

Uber die Eréffnung und Priorisierung weiterer Studien wird im
SPOG Forschungsrat laufend entschieden. Dies aufgrund von ein-
gehenden Studienantrdgen, nach Evaluation durch die «Arbeits-
gruppe Protokolle».



Ubersicht der Einreichungen bei den Behorden
Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behérden vom 01.01.2016 —31.12.2016

Zentrumseroffnungen

Nicht substanzielle Amendments
Substanzielle Amendments

Jahrliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR)
Studien Abschlussberichte (FSR)
Ersteinreichungen

Andere Einreichungen

Total Einreichungen

FSR = Final study report
ASR = Annual Safety Report
DSUR = Drug Safety Update Report

Ethik-
kommissionen

11

Al

Swissmedic

1
1
13

18

38

1 Amendment = Einreichungen fiir 1 Amendment fiir alle teilnehmenden Zentren, maximal 9.

Bundesamt fiir
Gesundheit

1

2

25

37

112



Der Unterhalt des SPOG Office Qualitdtsmanagementsystems
(QMS) — bestehend aus einem Quality Manual, diversen Standard-
arbeitsanweisungen (Standard Operating Procedures, SOPs) und
weiteren Ubersichtsdokumenten — sowie die Planung und Koordi-
nation der Monitoringaktivitdten haben auch im Jahr 2016 die
Routinearbeit im Bereich Qualitdtsmanagement gepragt.

Derzeit werden die Studien der SPOG durch fiinf Clinical Research
Associates (CRAs) im Auftrag der SPOG monitoriert. Bei einigen
Studien arbeiten die CRAs dabei gemass eines von der SPOG spe-
zifisch fiir die Schweiz erstellten Planes.

Der Umfang der Monitoringaktivitaten hat 2016 besonders stark
zugenommen und zu einer Verdoppelung des finanziellen Aufwan-
des fir diese Tatigkeiten gefihrt.

Dieser Anstieg hat drei voneinander unabhangige Ursachen:

e Zum einen hat die SPOG 2016 eine eigene nationale klinische
Studie eroffnet, fiir die nach einer Risikoanalyse eine intensi-
vierte Monitoringstrategie gewahlt wurde.

e Ausserdem standen besonders viele Monitoring-Visiten fiir Stu-
dien an, deren Rekrutierung beendet wurde. Letzteres fihrte zu
einem Anstieg der Visiten, da die Mehrheit der aktuell giiltigen
Monitoringplane vorsieht, jedes Studienzentrum fiir jede Studie
zweimal zu besuchen, einmal nach Einschluss des ersten Pati-
enten und ein zweites Mal nach Behandlungsende des letzten
Patienten.

 Das Bewusstsein der Bedeutung eines guten Qualitatsmanage-
ments nimmt bei den Sponsoren internationaler «Investigator
Initiated Trials» laufend zu. Daher sind diese vermehrt dazu tiber-
gegangen, Vorgaben fiir das Monitoring in allen teilnehmenden
Landern zu machen. In der Folge miissen die von der SPOG man-
datierten CRAs immer 6fter den Anforderungen eines internati-
onalen Sponsors entsprechen; was letztlich auch zu einer Zu-
nahme der Aufwande gefiihrt hat.

Neben der Durchfiihrung der Visiten durch die CRAs, nimmt das
SPOG Office routineméssig diverse Aufgaben wahr: Fir neue
Studien miissen einzelne Schweiz-spezifische Monitoringpléne
komplett neu erarbeitet werden. Im Falle einer Vorgabe des inter-
nationalen Sponsors sind oft Abklarungen bezlglich des Inhalts
der Plane oder das Einsammeln aller wichtigen Dokumente nétig.
Der/die zustandige CRA muss eingearbeitet werden. Vor jeder
Visite informiert das SPOG Office jeden internationalen Sponsor
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und erfragt dabei spezifische Punkte, die mit dem Zentrum vor Ort
geklart werden sollten. Nach den einzelnen Visiten werden im
SPOG Office die jeweiligen Berichte kontrolliert und genehmigt.
Dies beinhaltet eventuell auch die Abklarung offener Fragen mit
internationalen Sponsoren bzw. deren Information im Falle wich-
tiger Beobachtungen. Dartiber hinaus wird vom SPOG Office eine
generelle Ubersicht gefiihrt, die festhilt, welche offenen Punkte
bereits erledigt wurden und welche noch ausstehen. Einzelne
gehauft auftretende Beobachtungen helfen Schwachstellen im
SPOG Office Qualitdtsmanagementsystem zu identifizieren und
tragen somit zur Verbesserung des SPOG Office QMS bei.

Die Weiterentwicklung des QMS war in der ersten Jahreshalfte
zusatzlich stark durch die Umsetzung des Massnahmenplans der
Swissmedic Inspektion vom Juni 2015 geprdgt. Dieser Prozess
konnte im Sommer 2016 durch die Umsetzung der letzten Mass-
nahme abgeschlossen werden. Insgesamt hat diese Arbeit dazu
beigetragen, dass die SPOG ihre Verantwortung als Studienspon-
sor besser wahrnimmt, Liicken im QMS laufend erkennt, das QMS
aus eigenem Antrieb weiter verbessert hat und dieses auch kiinf-
tig laufend weiterentwickeln und optimieren kann. Ein wichtiger
Baustein dieser Entwicklung des vergangenen Jahres war die
Etablierung des eingangs erwéhnten Quality Manuals, das den
Umgang der SPOG mit ihrer Verantwortung als Studiensponsor
beschreibt. Gemeinsam dienen das an die SPOG Zentren abgege-
bene SPOG Manual und das Quality Manual als wichtige Referenz
zur Planung und Durchfihrung klinischer Studien innerhalb
der SPOG.



Mittelbeschaffung
Finanzierungspartner

Staatssekretariat fiir Bildung, Forschung

und Innovation SBFI

Das SBFI unterstiitzt die SPOG im Rahmen der gemeinsamen
Leistungsvereinbarung mit der Schweizerischen Arbeitsgemein-
schaft fir Klinische Krebsforschung SAKK und blieb auch im
Jahr 2016 der wichtigste Finanzierungspartner. Die bisherige
Leistungsvereinbarung lief per Ende Jahr aus und wird fir die Pe-
riode 2017 — 2020 erneuert.

Kinderkrebshilfe Schweiz

Seit einigen Jahren darf die SPOG auf die finanzielle Unterstiitzung
der Kinderkrebshilfe Schweiz zahlen. In den vergangenen Jahren
hat die Kinderkrebshilfe Schweiz ihren jéhrlichen Unterstitzungs-
beitrag an das Forschungsprogramm der SPOG immer wieder
erhoht und flirs Jahr 2016 sogar verdoppelt. Die Kinderkrebshilfe
ist damit zu einem der wichtigsten Finanzierungspartner der
SPOG geworden.

Checkiibergabe 2016

Lana Guignard — Betroffene
Schwester und Zoé4Life

Krebsforschung Schweiz KFS / Krebsliga Schweiz KLS

Die Stiftung KFS ist ein langjahriger wichtiger und verlasslicher
Finanzierungspartner der SPOG. Die aktuelle Forschungsvereinba-
rung zwischen der SPOG und der KFS lauft bis Ende 2018. Im
Jahr 2016 erfolgte, zusatzlich zur Unterstlitzung im Rahmen der
mehrjahrigen Forschungsvereinbarung, auch eine projektbezogene
Finanzierung einer SPOG-Studie durch die KLS.

Forderstiftungen

Im Jahr 2016 unterstltzten zwei private Stiftungen, die Gebauer
Stiftung und die Vontobel-Stiftung, das Forschungsprogramm
der SPOG mit namhaften Betragen. Beide Stiftungen haben
der SPOG eine mehrjghrige finanzielle Unterstlitzung fiir die Jahre
2016 — 2018 zugesichert.

Zoé4life

Zoé4Life hat im Jahr 2016 die Arbeit im SPOG Office zur Erdffnung
und zum Unterhalt von Studien im Bereich der Riickfalltherapien
untersttzt. Als gemeinniitziger Verein engagiert sich Zoé4Life fiir
Kinder und Jugendliche mit Krebs und deren Familien. Eines der
Ziele des Vereins ist die Unterstlitzung der klinischen Forschung,
namentlich im Riickfall-Bereich.

Ambassadorin




Schweizerische Stiftung fiir Klinische

Krebsforschung SSKK

Die SSKK unterstiitzt die SPOG bereits seit mehreren Jahren im
Rahmen von Projekt-Mitfinanzierungen. Auch im Jahr 2016 durf-
ten wir auf diese verlassliche Unterstiitzung zéhlen.

Pharmaunternehmen

Folgende Hauptsponsoren aus der Pharmabranche haben im Jahr
2016 den dreitagigen wissenschaftlichen Event zum 40-jahrigen
Jubildum der SPOG unterstiitzt:

Ba::alta ) GILEAD

Private Spenden
Auch im Jahr 2016 durfte die SPOG viele Spenden von Privat-
personen entgegennehmen.

Zu den privaten Spenden zahlen wir auch Beitrdge aus dem
gemeinnitzigen Engagement von Schiilerinnen und Schiilern der
International School Basel.

Ebenfalls zu den privaten Spenden zahlen wir die Kollekte aus
dem Benefiz-Chorkonzert, unter der Mitwirkung der Chére
Bollitt'o misto, Chiao-Ai Chor, Kinderchor Ittigen, Melos-Chor und
U-Chor Bern.

Am 11. Juni 2016 fand zum dritten Mal dieses durch die SPOG und
die teilnehmenden Chére organisierte Benefiz-Konzert statt. Mit
dem alle zwei Jahre stattfindenden Anlass sollen die Tatigkeit der
SPOG unterstiitzt und die Besucher des Konzertes auf dieses En-
gagement aufmerksam gemacht werden. Fiinf Chore aus Bern und
Umgebung sangen zugunsten krebskranker Kinder und Jugendli-
cher abwechslungsreiche und bekannte Lieder aus aller Welt und
begeisterten das zahlreich erschienene Publikum. Am Ende durfte
durch die Kollekte ein stolzer Spendenbetrag von 4'500 Schweizer
Franken entgegengenommen werden.

Die franzdsische Kirche war zum dritten Mal Gastgeberin des
Konzertes und erhebt dafiir keine Gebiihren.

Die Pianos fiir das Konzert wurden kostenlos durch die Firma
Musikhaus Krompholz in Bern zur Verfligung gestellt. Die Firma

war ausserdem in der Bewerbung des Konzerts behilflich.

Die Firma Swissgenetics iibernahm den kostenlosen Druck der
Poster, Flyer und Programme flr das Benefiz-Konzert.
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Dank

Wir danken allen Unterstiitzern unserer Arbeit fiir ihr finanzielles
Engagement. Nur dank ihrer Hilfe ist es der SPOG mdglich, uner-
miidlich dafiir zu arbeiten, dass die Behandlung und die Lebens-
qualitat von Kindern und Jugendlichen mit Krebs kontinuierlich ver-
bessert wird.

Mittelherkunft 2016

m SBFI|
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40 Jahre SPOG

40 Jahre —diesen runden Geburtstag durfte die SPOG im Jahr 2016
feiern. Zu diesem Anlass fand vom 02. — 04. Juni 2016 ein dreita-
giger Jubildumsevent im Inselspital in Bern statt. Neben dem
Scientific Meeting und dem Scientific Advisory Board Meeting
wurde am 04. Juni zum ersten Mal ein Symposium fir die interes-
sierte Offentlichkeit organisiert. An diesem Anlass blickte die SPOG
auf die vergangenen 40 Jahre Kinderkrebsforschung zuriick, the-
matisierte Errungenschaften, den heutigen Stand der Praxis und
Forschung in der Kinderonkologie, aktuelle Herausforderungen,
Wiinsche und Visionen. Key Note Speaker war Prof. Dr. med.
S. Pfister vom Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg, wel-
cher zum Thema neue Therapiemdglichkeiten referierte. Betroffene
Familien, ehemalige betroffene Kinder und Jugendliche, Arztinnen,
Forschende und Reprdsentanten verschiedener involvierter Orga-
nisationen diskutierten gemeinsam und liessen das Symposium so
zu einem gelungenen Anlass fiir alle werden. Natiirlich durften
auch die wichtigsten Personen fir die SPOG, die Kinder, nicht zu
kurz kommen und so fand zusatzlich zum Symposium in allen Mit-
gliedskliniken der SPOG ein Malwettbewerb statt. Die SPOG blickt
auf ein ereignisreiches Jubildumsjahr zurlick und dankt allen
Organisatorinnen, Mitwirkenden und Unterstitzerlnnen ganz herz-
lich fiir ihr grosses Engagement.

Ehemalige Betroffene erzahlen von ihren Erfahrungen

SPOG Prasident Prof. Felix Niggli







Fachlicher und personlicher Austausch beim Kaffee



Jahresrechnung

Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember

Betriebsertrag
Forschungsbeitrage Bund
Forschungsbeitrdge Dritte
Forschungsbeitrage KFS
Diverse Ertrage

Total Betriebsertrag

Betriebsaufwand

Diverser Studienbezogener Aufwand
Forschungsbeitrdge Zentren
Sonstiger Betriebsaufwand

Total Betriebsaufwand

Zwischenergebnis 1

Koordinativer Aufwand
Personalaufwand

Sonstiger Koordinationsaufwand
Total Koordinativer Aufwand

Zwischenergebnis 2

Finanzergebnis
Finanzertrag
Finanzaufwand

Total Finanzergebnis

2016

CHF

914'600.00
50'000.00
217'664.00
786'861.47
1'969'125.47

-55'477.00
-637'509.85
-52'192.65
-745'179.50

1'223'945.97

-812'165.30
-229'934.52
-1'042'099.82

181'846.15

-145.50
-145.50

2015

CHF

877°828.00

50'000.00

150'000.00

369'853.45

100.0 % 1'447'681.45

-59'508.00

-540'429.65

-32'165.55

-37.8% -632'103.20

62.2% 815'578.25

-628'252.80
-166'539.85
-52.9% -794'792.65

9.2% 20'785.60

21.90
-48.75
0.0% -26.85

9.2%

100.0 %

-43.7%

56.3 %

-54.9%

1.4 %

0.0%

1.4%



Struktur der SPOG

(Stand per 31.12.2016)

Forschungsrat

Kollaborative Forschungsgruppen

BFM-Gruppe

GPOH Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hédmatologie

SIOP Société Internationale
d'Oncologie Pédiatrique

COG Children’s Oncology Group

Prof. Dr. Felix Niggli (Président)
Dr. Heinz Hengartner (Vizeprasident)

Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Beisitzerin)

o - Schweizer .
Mitgliedskliniken . Medizinische
. Kinderkrebs-
(Stationen) . Fachgesellschaften
= Register
]
=
=]
= P =
2 Aarau Bellinzona Basel Bern Genf Bern Pad@ tr|s$he I )
s Chirurgie Onkologie
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ﬁ DI . A S 2 ez von der Weid Leibundgut M. Ansari C. Kuehni J.-M. Joseph D. Weber
E’ adiatrisch
= Lausanne Luzern - Ziirich Pa |atr|sc. ¢
Gallen Pathologie
Prof. Dr. M. PD Dr. Dr.J. Greiner Prof. Dr. PD Dr.
Beck Popovic J. Rischewski - F. Niggli E. Bruder
Vorstand

Wissenschaftlicher Beirat

Prof. Dr. Mark Bernstein, Kanada
Prof. Dr. Giinter Henze, Deutschland
Dr. Jean Michon, Frankreich

Dr. Charles Stiller, Grossbritannien

Geschaftsfiihrerin

Isabelle Lamontagne-Miiller

Assistentin der Geschaftsleitung

Marlise Rohrer

SPOG Office

Regulatory Affairs

Julia Ruckstuhl, Leitung

Qualitdtsmanagement

Partner Relations

Dr. Tu-My D
Martina P

Dr. Michael

iep Lai
eluso

Dr. Silvia Wirth

Zeller

Dr. Barbara Bottcher

Selina Bilger

/)



Personen

Prof. Dr. med. Felix Niggli, Ziirich
Dr. med. Heinz Hengartner, St. Gallen
Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne

Aarau: Dr. med. Regula Angst,

Basel: Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid
Bellinzona: Dr. med. Pierluigi Brazzola

Bern: Prof. Dr. med. Kurt Leibundgut

Genf: Prof. Dr. med. Marc Ansari

Lausanne: Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic
Luzern: PD Dr. med. Johannes Rischewski
St. Gallen: Dr. med. Jeanette Greiner-Lang
Ziirich: Prof. Dr. med. Felix Niggli

PD Dr. med. Jean-Marc Joseph, Lausanne
PD Dr. med. Elisabeth Bruder, Basel
Prof. Dr. med. Damien Weber, PSI, Villigen

Isabelle Lamontagne-Midiller, Geschéftsfiihrerin
Marlise Rohrer, Assistentin der Geschaftsleitung
Selina Bilger, Partner Relations

Dr. Barbara Béttcher, Leiterin Qualitdtsmanagement
Julia Ruckstuhl, Leiterin Regulatory Affairs

Martina Peluso, Senior Regulatory Affairs

Dr. Tu-My Diep-Lai, Regulatory Affairs

Dr. Silvia Wirth, Regulatory Affairs

Dr. Michael Zeller, Regulatory Affairs

Aarau: Claudia Anderegg

Basel: Verena Stahel, Monika Imbach

Bellinzona: Dr. med. Pierluigi Brazzola, Pamela Balestra
Bern: Friedgard Julmy

Genf: Rodolfo LoPiccolo, Dr. med. Veneranda Mattiello
Lausanne: Dr. med. Rosa-Emma Garcia, Elena Lemmel
Luzern: Janine Garibay

St. Gallen: Franziska Hochreutener, Astrid Schiltknecht
Ziirich: Heike Markiewicz, Annette Reinberg,

Renate Siegenthaler, Dr. sc.nat. Claudia Althaus

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni, Leiterin
Prof. Dr. phil. Gisela Michel, stv. Leiterin

Stand 31.12.2016
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Schweizerische Pddiatrische Onkologie Gruppe
Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse

Gruppo d'Oncologia Pediatrica Svizzera

Swiss Paediatric Oncology Group

Effingerstrasse 33
CH-3008 Bern

Tel. +41 31389 91 89
Fax +41 31508 41 42
www.spog.ch




