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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Im Jahr 2016 konnte die SPOG  
ihr 40-jähriges Jubiläum feiern. 
Die Feierlichkeiten begannen mit 
einem eintägigen 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, präsentie-
ren konnten. Tags darauf fand ein 
für die Öffentlichkeit bestimmtes 

Jubiläumssymposium statt. Dabei wurden die Errungenschaften 
aber auch die neuen Herausforderungen in der pädiatrischen  
Onkologie, sowohl national als auch international, dargestellt.  
Zukunftsvisionen und Wünsche der pädiatrischen Onkologie wur-
den formuliert und ehemalige PatientInnen nach Krebsbehandlung 
konnten in einem speziellen Forum ihre persönlichen 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 ausländischen Spezialisten dargestellt.

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

Die Herausforderungen an die Kinderonkologie sind vielschichtig. 
Im Alltag beschäftigen wir uns auch sehr stark mit den gesetzlich 
geforderten formalen Belangen im Zusammenhang mit klinischen 
Studien. Im Prinzip wäre es wünschenswert, möglichst 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 erwähnen, dass Fortschritte nur dank konsequenter klinischer 
Forschung überhaupt möglich werden. Krebserkrankungen bei Kin-
dern sind oft sehr rasch fortschreitend. Es ist deshalb von allseiti-
gem Interesse, möglichst bald nach Diagnosestellung mit einer kor-
rekten Behandlung, wenn möglich 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 über Therapiestudien konfron-

tiert werden müssen, und entsprechend vor Therapiebeginn auch 
schriftlich ihr Einverständnis zur Studie zu erteilen haben. Dies  
verstärkt ganz eindeutig die bereits vorhandene Belastungssitua-
tion der Eltern, führt es doch oft zu einer Überforderung, 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 zusätz-
lich in den ersten Tagen nach Diagnosestellung und Behandlung 
aufzufangen.

Die Forschung läuft 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 Verträglichkeit bei Kindern mit Krebs müssen aber 
erst noch im Detail geprüft werden. Dennoch eröffnen diese neuen 
Substanzen teils neue Therapieoptionen. Bestimmte Signalwege, 
welche die Tumorzelle am Leben erhalten, können zum Beispiel 
derart beeinflusst werden, dass die Zelle abstirbt oder das mensch-
liche Immunsystem kann punktuell derart gestärkt werden, dass 
Tumorzellen schliesslich durch gekräftigte körpereigene Abwehr-
zellen zerstört werden. Einige dieser neuen Therapiewege geben 
uns berechtigte Hoffnung, in den nächsten Jahren die Überlebens-
rate der krebskranken Kinder weiter zu verbessern. 

Im zu Ende gehenden Berichtsjahr wurde der Vorstand der SPOG 
turnusgemäss neu gewählt. Als neuer Präsident wird zukünftig 
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
Präsident der SPOG bis Ende 2016
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Wissenschaftliche Berichte

Translationale Forschung / Biobank für Leukä-
mien und solide Tumoren der Schweizerischen 
Pädiatrischen Onkologen und Hämatologen  

Die Zielsetzung der Biobank für hämatologische Neoplasien und 
solide Tumoren der Schweizerischen Pädiatrischen Onkologen und 
Hämatologen ist es, Proben möglichst vieler PatientInnen, welche 
in der Schweiz eine onkologische Therapie oder Stammzelltrans-
plantation erhalten, für zukünftige Forschungsprojekte in einer  
nationalen Biobank zu asservieren. Deshalb wurde eine solche  
Infrastruktur an der Universitäts-Kinderklinik Zürich 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 11 1 21

Total 53 207 195 232 687

 2014 2015 2016 
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 2 1 - 12
Pulmonary tumors - 0 - 1
Rhabdomyosarcoma 4 0 1 40
Other tumors 15 24 10 158

Total 69 72 40 786

  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

Total 34 176 22 232

Für solide Tumoren werden wir zukünftig ein nationales Netzwerk 
der Pathologie-Institute der entsprechenden SPOG Kliniken unter 
dem gemeinsamen Dach der SPOG etablieren. Gegenwärtig wer-
den Proben in Zürich durch das Institut für Pathologie der Univer-
sität Zürich asserviert. Die Planungsphase mit den Universitäten 
Lausanne und Bern ist eingeleitet. 

Eine generelle Einwilligung wird am entsprechenden SPOG Zent-
rum von PatientInnen und Familien eingeholt. Proben, wie dazu 
gehörende relevante biologische und klinische Information, wer-
den verschlüsselt verwaltet. Die Datenbase der Biobank wird mit 
dem Schweizerischen Kinderkrebsregister verbunden. Zusätzlich 
stehen qualitätskontrollierte Daten von europäischen Therapieop-
timierungs-Studien, nach welchen wenn möglich jeder pädiatri-
sche Patient mit einer onkologischen Diagnose in der Schweiz be-
handelt werden soll, für Forschungsfragen zur Verfügung. Die 
Weitergabe von Proben und Information erfolgt gemäss gesetzli-
chen Vorschriften nach Evaluation der Forschungsanträge durch 
die zuständigen Arbeitsgruppen.

Für weitere Informationen steht die Leitung der Biobank gerne zur 
Verfügung:

Biobank für Leukämien und solide Tumoren der Schweizerischen 
Pädiatrischen Onkologen und Hämatologen
Irina Banzola, Biobank Manager
Universitäts-Kinderspital Zürich
August-Forel-Strasse 1, 8008 Zürich

SPOGbiobank@kispi.uzh.ch

PD Dr. Jean-Pierre Bourquin, Leitender Arzt Onkologie
Universitäts-Kinderspital Zürich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

Asservierte Leukämieproben.

Asservierte Proben solider Tumore.

Asservierte Leukämieproben aufgeschlüsselt nach Zeitpunkt der Proben-
entnahme. «Pending» = Details der Proben noch in Abklärung.

Alle Jahre
Total
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Tätigkeitsbericht des Schweizer  
Kinderkrebsregisters

Das Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) erfasst schweizweit 
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen bis zum Alter 
von 20 Jahren. 1976 wurde es von den Schweizer Kinderonkolo-
gInnen gegründet und ist seit 2004 am Institut für Sozial- und  
Präventivmedizin der Universität Bern domiziliert.

Gemeldet werden die PatientInnen direkt von den neun SPOG  
Stationen. Ein weiterer Informationsaustausch findet statt mit an-
deren Spitälern, den Pathologielaboratorien, dem Bundesamt für 
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-
lität. Mit den registrierten Daten werden Ursachen von Krebs, The-
rapien und mögliche Spätfolgen untersucht.

Durch die enge Zusammenarbeit mit Ärzten und Ärztinnen wer-
den Studienergebnisse rasch in Krebstherapien integriert. Eltern 
und PatientInnen können sich informieren und bekommen Unter-
stützung, Behörden erhalten eine rasche Antwort auf dringliche 
Fragen. Damit führt das Kinderkrebsregister das schweizweite 
Krebsmonitoring bei Kindern und Jugendlichen durch und trägt bei 
zur öffentlichen Gesundheitsberichterstattung.

Epidemiologische Forschung am SKKR

Das SKKR untersucht in verschiedenen Forschungsprojekten die 
Häufigkeit und Prognose von Krebserkrankungen bei Kindern und 
Jugendlichen, mögliche Ursachen für 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 ausführlich auf der Homepage 
(http://www.kinderkrebsregister.ch) beschrieben.

Neuigkeiten

Wissenschaftliches Symposium des SKKR 
zum 40-jährigen Bestehen
Das 2-tägige wissenschaftliche Symposium zum 40-jährigen Be-
stehen des Schweizer Kinderkrebsregisters fand erfolgreich vom 
08. – 09. September 2016 im Kuppelsaal des Hauptgebäudes der 
Universität Bern statt.

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, Dänemark, den Niederlanden, 
den USA und der Schweiz. Vorgestellt und diskutiert wurden:

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

• die Forschung an möglichen Risikofaktoren für 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 für 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 verändert hat, welche Spätfolgen es gibt, wie 
hoch das Risiko ist daran zu erkranken und wovon das Risiko ab-
hängt. Während der anschliessenden Podiumsdiskussion wurde 
von ehemaligen Patientinnen und Patienten das Leben nach dem 
Krebs dargestellt. Zusammen mit Kinderonkologen, Vertretern des 
Bundesamtes für Gesundheit und des Bundesamtes für Sozialver-
sicherungen sowie einer Nationalrätin wurde diskutiert, was ver-
bessert werden könnte. Weitere Informationen sowie ausgewählte 
Vorträge 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 begrüsst 
diesen Entscheid. Es war in den Entstehungsprozess des Krebsre-
gistrierungsgesetzes sowie dessen Weiterentwicklung stark einge-
bunden. Im Jahr 2016 hat es tatkräftig die Ausarbeitung des Ver-
ordnungsrechts zum Krebsregistrierungsgesetz unterstützt. So hat 
das SKKR teilgenommen an den vom Bundesamt für 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 für Gesundheit hierbei zu folgenden The-
men beraten:
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• Welche Altersgrenzen für die Krebsregistrierung von Kindern / 
Jugendlichen in der Schweiz sinnvoll wären und wie dies inter-
national gehandhabt wird

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

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

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

• Welche Zusatzdaten zukünftig obligatorisch zu Krebserkrankun-
gen bei Kindern/Jugendlichen erhoben werden sollten und wel-
che Angaben weiterhin als Forschungsdaten erfasst werden 
könnten

• Welche Aussagen und Auswertungen zu Krebserkrankungen bei 
Kindern / Jugendlichen zukünftig für das Krebsmonitoring und 
die Gesundheitsberichterstattung gemacht werden könnten.

Der Gesetzesentwurf sieht vor, das SKKR weiterhin als eigenstän-
diges nationales Register für Kinder und Jugendliche zu führen 
(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 vollständig zu erfassen. Um dieses Ziel zu  
erfüllen, werden die im SKKR erfassten Fälle regelmässig mit den 
kantonalen Krebsregistern abgeglichen. Dadurch können gegebe-
nenfalls verpasste Fälle nachträglich ins Register mit aufgenom-
men werden. 2016 wurde ein Datenabgleich mit den kantonalen 
Krebsregistern Basel, Bern, Luzern-Obwalden-Nidwalden-Uri,  
St. Gallen-Appenzell, Glarus-Graubünden, Waadt, Neuenburg-Jura, 
und Zürich-Zug durchgeführt. 

Oncosuisse – Nationale Strategie gegen Krebs (NSK)
Das SKKR gehört zu den federführenden 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 Behandlungsqualität und Daten-
verknüpfung» 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 Vollständigkeit der Registrierung 
des SKKRs im Vergleich zu kantonalen Krebsregistern präsentiert. 
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 Krebsüberleben in Europa. Ziel ist es, die Überlebens-
raten von Kindern mit Krebs und deren Unterschiede zwischen 
europäischen Ländern aufzuzeigen, sowie die Prävalenz und Ver-
sorgung von KrebspatientInnen zu untersuchen.

Weitere Informationen

Zusätzliche Informationen und Neuigkeiten finden Sie auf der 
Homepage des Schweizer Kinderkrebsregisters 
(http://www.kinderkrebsregister.ch/).
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SPOG Station

Patientenbezogene klinische Forschung

Anzahl in Studien eingeschlossener Patienten und Patientinnen 2016
Im Jahr 2016 konnten insgesamt 234 PatientInnen neu in Studien der SPOG aufgenommen werden. 54 dieser PatientInnen nehmen an 
zwei Studien teil, 3 PatientInnen an 3 Studien.

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 11 34 102 
AALL0932           5       5AALL0932           5       5
AALL1131           3       3AALL1131           3       3
AIEOP-BFM-ALL-2009 6 4 2 8     2 6 16 44AIEOP-BFM-ALL-2009 6 4 2 8     2 6 16 44
ALL SCTped 2012 FORUM                 4 4ALL SCTped 2012 FORUM                 4 4
BEACON                 1 1BEACON                 1 1
CWS-2007-HR                 1 1CWS-2007-HR                 1 1
EuroNet-PHL-C2   1               1EuroNet-PHL-C2   1               1
EuroNet-PHL-LP1       2           2EuroNet-PHL-LP1       2           2
EWING 2008     1     2     2 5EWING 2008     1     2     2 5
HIT-HGG-2007     1       1     2HIT-HGG-2007     1       1     2
HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2       1 1   2 2 8HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2       1 1   2 2 8
IntReALL SR 2010               1 1 2IntReALL SR 2010               1 1 2
LCH-IV       2       1 2 5LCH-IV       2       1 2 5
LINES     1 1 1 2   1 1 7LINES     1 1 1 2   1 1 7
NB_2004   1               1NB_2004   1               1
NB_2004_HR   1               1NB_2004_HR   1               1
SIOP 2001/GPOH 2 1       2     4 9SIOP 2001/GPOH 2 1       2     4 9
SIOP CNS GCT II           1       1SIOP CNS GCT II           1       1
Supportive Care Studien  11  35 11 13 7  29 106
SPOG 2015 FN Defi nition   11   35 11 13 7   29 106SPOG 2015 FN Defi nition   11   35 11 13 7   29 106
Forschungsprojekte (Register- und Biologiestudien) 6 13 3 9 7 8 12 13 15 86
AALL08B1         2 8       10AALL08B1         2 8       10
EU-RHAB               2 1 3EU-RHAB               2 1 3
NHL-BFM Registry 2012 2 4   2     3 1 1 13NHL-BFM Registry 2012 2 4   2     3 1 1 13
Relapsed AML 2009         1         1Relapsed AML 2009         1         1
GPOH-MET   1           1   2GPOH-MET   1           1   2
Busulfan         4         4Busulfan         4         4
COSS   1 1 2       1 1 6COSS   1 1 2       1 1 6
CWS-Register SoTiSaR 1 3 1 3     6 4 6 24CWS-Register SoTiSaR 1 3 1 3     6 4 6 24
EWOG_MDS_2006             1   1 2EWOG_MDS_2006             1   1 2
SIOP-LGG 2004 Interim Register 2 3 1 2       3 5 16SIOP-LGG 2004 Interim Register 2 3 1 2       3 5 16
STEP 1 1         2 1   5STEP 1 1         2 1   5

Total Non-Study Patients 4 21 6 19 46 83 15 8 25 227
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* 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 gezählt. 
Es sind 54 Doppelnennungen und 3 Dreifachnennungen enthalten.
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Übersicht offener klinischer Studien (19) und Forschungsprojekte 
(10 Register- und 8 Biologiestudien) per 31.12.2016 

Die folgende Liste zeigt die Therapiestudien und Forschungsprojekte, welche per Ende 2016 offen waren zur Aufnahme von PatientInnen. 

Um möglichst vielen PatientInnen in der Schweiz eine möglichst breite Palette von Studien zur Teilnahme zur Verfügung zu stellen und 
im Sinne eines effi zienten Einsatzes von Forschungsgeldern ist die SPOG bemüht, jede Studie an möglichst vielen ihrer Mitgliedsinstitu-
tionen zu eröffnen.

  Anzahl per Ende 2016 
Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG  eröffnet
  Mitgliedsinstitutionen seit

AALL0932 Akute Lymphoblastische Leukämie mit normalem Risiko 2 2011

AALL1131 1 Akute Lymphoblastische Leukämie mit hohem Risiko 2 2013

AIEOP-BFM ALL 2009 2 Akute Lymphoblastische Leukämie 7 2010

ALL SCTped  Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und Jugendlichen 
2012 FORUM mit akuter Lymphoblastischer Leukämie 3 2015

BEACON Neuroblastom 2 2016

CWS-2007-HR Weichteilsarkom 9 2012

EuroNet-PHL-C2 Studie zur Behandlung des klassischen Hodgkin Lymphoms 9 2016

EuroNet-PHL-LP1 Noduläres Lymphozyten-prädominantes Hodgkin Lymphom 8 2010

EWING 2008 Ewing-Sarkom 9 2013

HIT-HGG-2007 Hochmaligne Gliome, diffuse intrinsische Ponsgliome und 
 Gliomatosis cerebri bei Kindern ≥ 3 und Jugendlichen < 18 Jahre 9 2012

HR-NBL-1.7 / SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2004

IntReALL SR 2010 Rezidivierende akute Lymphoblastische Leukämie Standardrisiko 9 2015

LCH-IV Langerhans Cell Histiocytosis 9 2014

LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015

RMS-2005 Rhabdomyosarkom 1 2006

SIOP 2001/GPOH Nephroblastom 7 2003

SIOP CNS GCT II Intrakranielle Keimzelltumore 9 2013

SIOP PNET 5 MB Therapieoptimierungsstudie für Kinder ab drei bzw. fünf Jahren, 
 die an Hirntumoren (Medulloblastomen) erkrankt sind 9 2015

SPOG 2015 FN Studie zur Sicherheit einer höheren im Vergleich zu einer tieferen 
Defi nition Fiebergrenze bei Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung 
(Supportive Care Studie) mit dem Risiko von Fieber in Neutropenie 6 2016

1) mit Protokoll AALL0932 verknüpft

2) die klinische Studie wurde per 31.12.2016 geschlossen

Übersicht offener klinischer Studien per 31.12.2016: 19
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  Anzahl per Ende 2016 
Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG  eröffnet
  Mitgliedsinstitutionen seit

AALL08B1 Akute lymphoblastische Leukämie (ALL) 2 2010

ABTR01B1 Seltene pädiatrische Tumoren 1 2005

ACNS02B3 Gehirntumoren 1 2006

ANBL00B1 Neuroblastom 2 2001

EWOG-SAA-2010 Aplastische Anämie 7 2012

D9902 Weichteilsarkom 2 2005

EWOG-MDS-2006 myelodysplastisches Syndrom (MDS) & juvenile  8 2006
 myelomonozytäre Leukämie (JMML) 

ALL-REZ-BFM Rezidivierte Akute Lymphoblastische
Beobachtungsstudie Leukämie (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 Bösartige 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 refraktäre AML 9 2013

Übersicht der offenen Forschungsprojekte per 31.12.2016: 10 Registerstudien, 8 Biologiestudien
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SPOG Scientific Meeting 2016 

Das Annual Scientific Meeting fand am 03. Juni 2016 im  
Inselspital in Bern statt, im Rahmen des dreitägigen Events zum 
40-jährigen Jubiläum der SPOG. Das jährlich stattfindende Mee-
ting bietet allen innerhalb der SPOG engagierten pädiatrischen  
OnkologInnen / HämatologInnen, den Mitarbeitenden des Kinder-
krebsregisters, VertreterInnen der pädiatrischen Pathologie,  
Chirurgie und Radiologie, den jungen Forschenden in pädiatrisch-
onkologischen Forschungsprojekten sowie den Forschungskoordi-
natorInnen der Kliniken und den Mitarbeitenden des SPOG Office 
eine Plattform zum fachlichen und persönlichen Austausch. Insbe-
sondere für jüngere Forschende ist das Meeting eine ideale Gele-
genheit, um ihre Projekte zu präsentieren. Auch im Jahr 2016 pro-
fitierten die Teilnehmenden von einem vielseitigen Programm mit 
inspirierenden Präsentationen und Diskussionen. Zusätzlich zu den 
Präsentationen bot eine Postersession Gelegenheit zum wissen-
schaftlichen Austausch. Als Key Note Speaker sprach Prof. Dr. med. 
Damien Charles Weber, Leiter und Chefarzt am Zentrum für  
Protonentherapie des Paul Scherrer Instituts zum Thema «Proton 
therapy – state of the art». 

SPOG Scientific Advisory Board Meeting 2016 

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 dreitägigen Jubiläums-
Events der SPOG statt. Diskutiert wurden der laufende Strategie-
Prozess der SPOG und entsprechende Erfahrungen aus anderen 
Ländern. Ebenfalls diskutiert wurden die internationalen Entwick-
lungen in der klinischen Forschung im Bereich der pädiatrischen 
Onkologie. Hauptthema war hier der Zugang zu klinischen Studien 
in frühen Phasen.
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SPOG Publikationen 2016
Nachfolgend eine Auflistung der 2016 in wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veröffentlichen Publikationen, 
in welchen Mitarbeitende aus SPOG Mitgliedsinstitutionen aktiv involviert waren.

 Title

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

2. Adam M, Rueegg CS, Schmidlin K, Spoerri A, Niggli F, Grotzer M, von der Weid NX, Egger M, Probst-Hensch N, Zwah-
len M, Kuehni CE, Swiss Paediatric Oncology G, Swiss National Cohort S. Socioeconomic disparities in childhood cancer sur-
vival in Switzerland. Int J Cancer. 2016;138(12):2856-66.

3. Adel Fahmideh M, Lavebratt C, Schuz J, Roosli M, Tynes T, Grotzer MA, Johansen C, Kuehni CE, Lannering B, Prochazka M, 
Schmidt LS, Feychting M. Common genetic variations in cell cycle and DNA repair pathways associated with pediatric brain 
tumor susceptibility. Oncotarget. 2016;7(39):63640-50.

4. Altrock PM, Brendel C, Renella R, Orkin SH, Williams DA, Michor F. Mathematical modeling of erythrocyte chimerism in-
forms genetic intervention strategies for sickle cell disease. Am J Hematol. 2016;91(9):931-7.

5. Ansari M, Huezo-Diaz P, Rezgui MA, Marktel S, Duval M, Bittencourt H, Cappelli B, Krajinovic M. Influence of glutathione 
S-transferase gene polymorphisms on busulfan pharmacokinetics and outcome of hematopoietic stem-cell transplantation 
in thalassemia pediatric patients. Bone Marrow Transpl 2016;51(3):377-83.

6. Ares C, Albertini F, Frei-Welte M, Bolsi A, Grotzer MA, Goitein G, Weber DC. Pencil beam scanning proton therapy for pe-
diatric intracranial ependymoma. J Neurooncol. 2016;128(1):137-45.

7. Attarbaschi A, Carraro E, Abla O, Barzilai-Birenboim S, Bomken S, Brugieres L, Bubanska E, Burkhardt B, Chiang AK, Csoka 
M, Fedorova A, Jazbec J, Kabickova E, Krenova Z, Lazic J, Loeffen J, Mann G, Niggli F, Miakova N, Osumi T, Ronceray L, Uyt-
tebroeck A, Williams D, Woessmann W, Wrobel G, Pillon M, European Intergroup for Childhood Non-Hodgkin Lymphoma, the 
International Berlin-Frankfur t-Munster Study Group. Non-Hodgkin lymphoma and pre-existing conditions: spectrum, clinical 
characteristics and outcome in 213 children and adolescents. Haematologica. 2016;101(12):1581-91.

8. Badarau DO, De Clercq E, Wangmo T, Dragomir M, Miron I, Kühne T, Elger BS. Cancer care in Romania: challenges and pit-
falls of children’s and adolescents’ multifaceted involvement. J Med Ethics. 2016;42(12):757-61.

9. Badarau DO, Ruhe K, Kühne T, De Clercq E, Colita A, Elger BS, Wangmo T. Decision-making in pediatric oncology: Views of 
parents and physicians in two European countries. AJOB Empir Bioethics 2016, Published online: 22 Sep 2016

10. Bartelink IH, Lalmohamed A, van Reij EM, Dvorak CC, Savic RM, Zwaveling J, Bredius RG, Egberts AC, Bierings M, Kletzel M, 
Shaw PJ, Nath CE, Hempel G, Ansari M, Krajinovic M, Théorêt Y, Duval M, Keizer RJ, Bittencourt H, Hassan M, Güngör T, 
Wynn RF, Veys P, Cuvelier GD, Marktel S, Chiesa R, Cowan MJ, Slatter MA, Stricherz MK, Jennissen C, Long-Boyle JR, Boelens 
JJ: Association of busulfan exposure with survival and toxicity after haemopoietic cell transplantation in children and young 
adults: a multicentre, retrospective cohort analysis. Lancet Haematol. 2016;3(11):e526-e536.

11. Beauverd Y, Roosnek E, Tirefort Y, Dantin C, Ansari M, Tsopra O, Masouridi-Levrat S, Chalandon Y. Outcome of hematopoi-
etic stem cell transplantation is similar for patients with a partial in vitro T-cell-depleted graft compared with non T-cell-de-
pleted graft when stratified by the refined disease risk index. Bone Marrow Transplant. 2016;51(7):955-60.

12. Brendel C, Guda S, Renella R, Bauer DE, Canver MC, Kim YJ, Heeney MM, Klatt D, Fogel J, Milsom MD, Orkin SH, Gregory 
RI, Williams DA. Lineage-specific BCL11A knockdown circumvents toxicities and reverses sickle phenotype. J Clin Invest. 
2016;126(10):3868-78.
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13. Bresters D, Lawitschka A, Cugno C, Pötschger U, Dalissier A, Michel G, Vettenranta K, Sundin M, Al-Seraihy A, Faraci M, Sed-
lacek P, Versluys AB, Jenkins A, Lutz P, Gibson B, Leiper A, Diaz MA, Shaw PJ, Skinner R, O’Brien TA, Salooja N, Bader P, Pe-
ters C. On behalf of the Pediatric Working disease of EBMT. Incidence and severity of crucial late effects after allogeneic HSCT 
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Pediatr Blood Cancer. 2016;63(1):78-82. 

16. Ceppi F, Pope E, Ngan B, Abla O. Primary Cutaneous Lymphomas in Children and Adolescents. Pediatr Blood Cancer. 
2016;63(11):1886-94.
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2016;63(11):1949-53.
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miol. 2016;44:141-6. 
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rich M, Rosenwald A, Ramaswamy V, Taylor MD, Remke M, Monoranu CM, Beilhack A, Schlegel PG, Wölfl M. MB3W1 is an 
orthotopic xenograft model for anaplastic medulloblastoma displaying cancer stem cell- and Group 3-properties. BMC Can-
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Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe für berufliche Weiterentwick-
lung (PDWG, Professional Development 
Working Group) 

Weiterbildung – Schwerpunktfachprüfung
Auch im Jahr 2016 wurde im Rahmen der Vorbereitung der 
«Schwerpunktfachprüfung in pädiatrischer Hämatologie / 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 Aktualität und all-
fällige Defizite überprüft. Der umfassende Weiterbildungskatalog 
bildet das Anforderungsprofil für den «Schwerpunkt pädiatrische 
Hämatologie / Onkologie» nach wie vor adäquat ab; ein unmittel-
barer Handlungsbedarf besteht nicht. Dennoch wird der Weiterbil-
dungskatalog mit Blick auf die nahe und weitere Zukunft zu über-
prüfen sein, wobei insbesondere moderne diagnostische Verfahren 
und neue Therapiekonzepte zu ergänzen sein dürften.

Die Schwerpunktfachprüfung 2016 wurde in französischer  
Sprache in Basel durchgeführt mit Nicolas von der Weid als Haupt-
prüfer und Jeanette Greiner als Co-Examinatorin.

Beiden Kandidaten dürfen wir zur erfolgreich bestandenen  
Prüfung gratulieren:

• Cécile Adam, Lausanne
• Mattia Rizzi, Lausanne

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

Jeanette Greiner, Leiterin der Arbeitsgruppe für berufliche Weiter-
entwicklung

Arbeitsgruppe Nachsorge

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 überleben erfreulicherweise ca. 85 % der Kinder und  
Jugendlichen ihre Krebserkrankung. Zwei Drittel dieser Überleben-
den leiden aber an Spätfolgen der durchgeführten Therapien.  

In der Schweiz fehlt aktuell noch ein einheitliches Konzept für 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 natürlich den Betroffenen. 

Suivinet ist eine im KKS-Portal eingebettete Webseite, wo sich  
Betroffene über unterschiedliche Spätfolgen, wie Herz-Kreislauf-
Erkrankungen, muskulo-skelettale Probleme, Störungen der  
Fruchtbarkeit, intellektuelle Beeinträchtigungen oder Zweittumore, 
informieren und spezifisch auf ihre Diagnose abgestimmte Nach-
sorge-Empfehlungen abrufen können. 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 Abständen diese erfolgen sollen. 

Die Erarbeitung solcher Empfehlungen stellt eine komplexe Auf-
gabe dar, welche sich auf veröffentlichte wissenschaftliche Arbei-
ten stützt. Diese Arbeiten stammen aus Expertengruppen, haupt-
sächlich 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 für die Nachsorge, 
sondern eher von Empfehlungen sprechen. Diese Empfehlungen 
müssen dann an die Schweizer Verhältnisse (insbesondere an das 
existierende Gesundheitssystem, mit den unterschiedlichen kanto-
nalen Regelungen und Abdeckungen durch die Krankenkassen oder 
die IV) angepasst und regelmässig auf dem neuesten Stand gehal-
ten werden. Dieser letzte Punkt, welcher eine kontinuierliche Auf-
gabe für die Arbeitsgruppe bedeutet, ist besonders wichtig, weil 
sich die onkologischen Therapien über die Zeit ändern: bei gewis-
sen Krankheiten werden sie noch härter, bei anderen milder. Dazu 
kommt, dass neue, sogenannte individualisierte Therapien (Immun-
therapien, zelluläre Therapien, smart Drugs etc.) am Kommen sind,  
deren allfällige Spätfolgen erst ganz schlecht, wenn überhaupt,  
bekannt sind.

Die Suivinet-Plattform wurde erfolgreich am 15. Februar 2016 (am 
internationalen Kinderkrebstag) lanciert und aktiviert. Die KKS-
Überwachung 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. 
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Einführung des European Survivorship 
Passports in der Schweiz 
Die Informationen der Suivinet Plattform sind absichtlich breit und 
allgemein gehalten worden. Für den einzelnen Survivor ist es aber 
von zentraler Bedeutung, individuelle Empfehlungen für seine 
Nachsorge zu kennen. Diese Empfehlungen sind von vielen Fakto-
ren abhängig (genaue Tumordiagnose, Ausdehnung, Details der 
Therapie etc.). Nach einer intensiven internationalen Arbeit ist der 
European Survivorship Passport (ESP) entstanden, welcher jetzt in 
verschiedenen europäischen Ländern eingeführt wird. Es handelt 
sich dabei um eine Cloud-basierte Software, wobei alle individu-
ellen Kerndaten zu Erkrankung und Therapie passwortgeschützt 
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 Einführung dieses ESP in allen ihren Zentren 
im Laufe von 2017 zu fördern. KKS wird die weiteren Kontakte mit 
der ESP-Kerngruppe übernehmen.

Psycho-soziales Forschungsprojekt
Ein Team der Universität Luzern, unter der Leitung von Frau Prof. 
Dr. phil. Gisela Michel, erforscht die psycho-sozialen Bedürfnisse 
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

Arbeitsgruppe Protokolle
(PWG, Protocol Working Group) 

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. Zusätzlich wurden dem Forschungsrat Emp-
fehlungen für 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

Arbeitsgruppe Strukturentwicklung
(SDWG, Structural Development Working 
Group) 

Fokus der Arbeitsgruppe war die Bemühung um einen offenen, und 
nicht HSM (Hochspezialisierte Medizin) getriebenen Austausch über 
die als notwendig erachteten Strukturen einer Kinderonkologie zur 
sicheren und bestmöglichen 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 ermöglichten jeweils 
den Einstieg in die Diskussion, durch Darstellung der verfügbaren 
Evidenz hinsichtlich der Versorgungsqualität, der darauf folgende 
offene Austausch ermöglichte die Formulierung einiger konsensu-
ell getragener Qualitätskriterien. Diese ermöglichen zukünftig eine 
gezieltere Debatte hinsichtlich evtl. zu definierender SPOG-Versor-
gungskriterien für die onkologisch tätigen Zentren.

Johannes Rischewski, Leiter der Arbeitsgruppe 
Strukturentwicklung



20

Bericht aus dem SPOG Office

Regulatory Affairs

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

Im SPOG Office muss eine immer grösser 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 grösseren 
Arbeitsaufwand führt.

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 für die 
Einreichungen des Studiendossiers bei den Behörden zur Eröffnung 
einer Studie, während 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 für die Rekrutierung, mussten  
jedoch dennoch laufend bearbeitet werden, zum Beispiel im Rah-
men von Amendments. 19 klinische Studien und 18 Forschungs-
projekte waren für die Patientenrekrutierung offen. 10 Studien 
waren abgeschlossen, es war aber noch kein Abschlussbericht vor-
handen.

Eröffnung neuer Studien
Im Jahr 2016 wurden 3 neue Therapiestudien sowie drei neue Zen-
tren für die LCH-IV Studie, acht neue Zentren für LINES und zwei 
neue Zentren für die SIOP PNET 5MB Studie eröffnet.

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

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 Zürich eröffnet. 

• BEACON (Randomisierte Phase IIb Studie mit Bevaci-
zumab als Zusatztherapie zu Temolozomid ± Irinotecan 
bei Kindern mit refraktärem / rezidiviertem Neuroblas-
tom). Die Studie wurde im Jahr 2016 in den SPOG Mitgliedsin-
stitutionen Zürich und Lausanne eröffnet. 

• EURONet-PHL-C2 (Europäisches 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 eröffnet.

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

Über die Eröffnung und Priorisierung weiterer Studien wird im 
SPOG Forschungsrat laufend entschieden. Dies aufgrund von ein-
gehenden Studienanträgen, nach Evaluation durch die «Arbeits-
gruppe Protokolle».
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Übersicht der Einreichungen bei den Behörden  
Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behörden vom 01.01.2016 – 31.12.2016

 Ethik-  Bundesamt für
 kommissionen  Swissmedic Gesundheit Total

Zentrumseröffnungen 11 1 1 13

Nicht substanzielle Amendments 9 1 2 12

Substanzielle Amendments 12 13 0 25

Jährliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR) 19 18 0 37

Studien Abschlussberichte (FSR) 1 2 0 3

Ersteinreichungen 3 2 0 5

Andere Einreichungen 16 1 0 17

Total Einreichungen 71 38 3 112

FSR = Final study report

ASR = Annual Safety Report 

DSUR = Drug Safety Update Report

1 Amendment = Einreichungen für 1 Amendment für alle teilnehmenden Zentren, maximal 9.
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Qualitätsmanagement

Der Unterhalt des SPOG Office Qualitätsmanagementsystems 
(QMS) – bestehend aus einem Quality Manual, diversen Standard-
arbeitsanweisungen (Standard Operating Procedures, SOPs) und 
weiteren Übersichtsdokumenten – sowie die Planung und Koordi-
nation der Monitoringaktivitäten haben auch im Jahr 2016 die 
Routinearbeit im Bereich Qualitätsmanagement geprägt.

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

Der Umfang der Monitoringaktivitäten hat 2016 besonders stark 
zugenommen und zu einer Verdoppelung des finanziellen Aufwan-
des für diese Tätigkeiten geführt. 

Dieser Anstieg hat drei voneinander unabhängige Ursachen: 

• Zum einen hat die SPOG 2016 eine eigene nationale klinische 
Studie eröffnet, für die nach einer Risikoanalyse eine intensi-
vierte Monitoringstrategie gewählt wurde.

• Ausserdem standen besonders viele Monitoring-Visiten für Stu-
dien an, deren Rekrutierung beendet wurde. Letzteres führte zu 
einem Anstieg der Visiten, da die Mehrheit der aktuell gültigen 
Monitoringpläne vorsieht, jedes Studienzentrum für 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 Qualitätsmanage-
ments nimmt bei den Sponsoren internationaler «Investigator 
Initiated Trials» laufend zu. Daher sind diese vermehrt dazu über-
gegangen, Vorgaben für das Monitoring in allen teilnehmenden 
Ländern zu machen. In der Folge müssen die von der SPOG man-
datierten CRAs immer öfter den Anforderungen eines internati-
onalen Sponsors entsprechen; was letztlich auch zu einer Zu-
nahme der Aufwände geführt hat.

Neben der Durchführung der Visiten durch die CRAs, nimmt das 
SPOG Office routinemässig diverse Aufgaben wahr: Für neue  
Studien müssen einzelne Schweiz-spezifische Monitoringpläne 
komplett neu erarbeitet werden. Im Falle einer Vorgabe des inter-
nationalen Sponsors sind oft Abklärungen bezüglich des Inhalts 
der Pläne oder das Einsammeln aller wichtigen Dokumente nötig. 
Der / die zuständige CRA muss eingearbeitet werden. Vor jeder  
Visite informiert das SPOG Office jeden internationalen Sponsor 

und erfragt dabei spezifische Punkte, die mit dem Zentrum vor Ort 
geklärt werden sollten. Nach den einzelnen Visiten werden im 
SPOG Office die jeweiligen Berichte kontrolliert und genehmigt. 
Dies beinhaltet eventuell auch die Abklärung offener Fragen mit 
internationalen Sponsoren bzw. deren Information im Falle wich-
tiger Beobachtungen. Darüber hinaus wird vom SPOG Office eine 
generelle Übersicht geführt, die festhält, welche offenen Punkte 
bereits erledigt wurden und welche noch ausstehen. Einzelne  
gehäuft auftretende Beobachtungen helfen Schwachstellen im 
SPOG Office Qualitätsmanagementsystem zu identifizieren und  
tragen somit zur Verbesserung des SPOG Office QMS bei.

Die Weiterentwicklung des QMS war in der ersten Jahreshälfte  
zusätzlich stark durch die Umsetzung des Massnahmenplans der 
Swissmedic Inspektion vom Juni 2015 geprägt. 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, Lücken im QMS laufend erkennt, das QMS 
aus eigenem Antrieb weiter verbessert hat und dieses auch künf-
tig laufend weiterentwickeln und optimieren kann. Ein wichtiger 
Baustein dieser Entwicklung des vergangenen Jahres war die  
Etablierung des eingangs erwähnten 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 Durchführung klinischer Studien innerhalb  
der SPOG.
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Checkübergabe 2016

Lana Guignard – Betroffene 
Schwester und Zoé4Life  

Ambassadorin 

Mittelbeschaffung

Finanzierungspartner 

Staatssekretariat für Bildung, Forschung 
und Innovation SBFI
Das SBFI unterstützt die SPOG im Rahmen der gemeinsamen  
Leistungsvereinbarung mit der Schweizerischen  Arbeitsgemein-
schaft für Klinische Krebsforschung SAKK und blieb auch im  
Jahr 2016 der wichtigste Finanzierungspartner. Die bisherige  
Leistungsvereinbarung lief per Ende Jahr aus und wird für die Pe-
riode 2017 – 2020 erneuert.

Kinderkrebshilfe Schweiz
Seit einigen Jahren darf die SPOG auf die finanzielle Unterstützung 
der Kinderkrebshilfe Schweiz zählen. In den vergangenen Jahren 
hat die Kinderkrebshilfe Schweiz ihren jährlichen Unterstützungs-
beitrag an das Forschungsprogramm der SPOG immer wieder  
erhöht und fürs Jahr 2016 sogar verdoppelt. Die Kinderkrebshilfe 
ist damit zu einem der wichtigsten Finanzierungspartner der  
SPOG geworden.

Krebsforschung Schweiz KFS / Krebsliga Schweiz KLS
Die Stiftung KFS ist ein langjähriger wichtiger und verlässlicher  
Finanzierungspartner der SPOG. Die aktuelle Forschungsvereinba-
rung zwischen der SPOG und der KFS läuft bis Ende 2018. Im  
Jahr 2016 erfolgte, zusätzlich zur Unterstützung im Rahmen der 
mehrjährigen Forschungsvereinbarung, auch eine projektbezogene  
Finanzierung einer SPOG-Studie durch die KLS. 

Förderstiftungen
Im Jahr 2016 unterstützten zwei private Stiftungen, die Gebauer 
Stiftung und die Vontobel-Stiftung, das Forschungsprogramm  
der SPOG mit namhaften Beträgen. Beide Stiftungen haben  
der SPOG eine mehrjährige finanzielle Unterstützung für die Jahre 
2016 – 2018 zugesichert. 

Zoé4Life
Zoé4Life hat im Jahr 2016 die Arbeit im SPOG Office zur Eröffnung 
und zum Unterhalt von Studien im Bereich der Rückfalltherapien 
unterstützt. Als gemeinnütziger Verein engagiert sich Zoé4Life für 
Kinder und Jugendliche mit Krebs und deren Familien. Eines der 
Ziele des Vereins ist die Unterstützung der klinischen Forschung, 
namentlich im Rückfall-Bereich. 
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Schweizerische Stiftung für Klinische 
Krebsforschung SSKK
Die SSKK unterstützt die SPOG bereits seit mehreren Jahren im 
Rahmen von Projekt-Mitfi nanzierungen. Auch im Jahr 2016 durf-
ten wir auf diese verlässliche Unterstützung zählen.

Pharmaunternehmen
Folgende Hauptsponsoren aus der Pharmabranche haben im Jahr 
2016 den dreitägigen wissenschaftlichen Event zum 40-jährigen 
Jubiläum der SPOG unterstützt:

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

Zu den privaten Spenden zählen wir auch Beiträge aus dem 
gemeinnützigen Engagement von Schülerinnen und Schülern der 
International School Basel.

Ebenfalls zu den privaten Spenden zählen wir die Kollekte aus 
dem Benefi z-Chorkonzert, unter der Mitwirkung der Chöre 
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 Chöre organisierte Benefi z-Konzert statt. Mit 
dem alle zwei Jahre stattfi ndenden Anlass sollen die Tätigkeit der 
SPOG unterstützt und die Besucher des Konzertes auf dieses En-
gagement aufmerksam gemacht werden. Fünf Chöre 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 französische Kirche war zum dritten Mal Gastgeberin des 
Konzertes und erhebt dafür keine Gebühren. 

Die Pianos für das Konzert wurden kostenlos durch die Firma 
Musikhaus Krompholz in Bern zur Verfügung gestellt. Die Firma 
war ausserdem in der Bewerbung des Konzerts behilfl ich.

Die Firma Swissgenetics übernahm den kostenlosen Druck der 
Poster, Flyer und Programme für das Benefi z-Konzert.

Dank
Wir danken allen Unterstützern unserer Arbeit für ihr fi nanzielles 
Engagement. Nur dank ihrer Hilfe ist es der SPOG möglich, uner-
müdlich dafür zu arbeiten, dass die Behandlung und die Lebens-
qualität von Kindern und Jugendlichen mit Krebs kontinuierlich ver-
bessert wird.

Mittelherkunft 2016
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40 Jahre SPOG  

Jubiläumsevent

40 Jahre – diesen runden Geburtstag durfte die SPOG im Jahr 2016 
feiern. Zu diesem Anlass fand vom 02. – 04. Juni 2016 ein dreitä-
giger Jubiläumsevent im Inselspital in Bern statt. Neben dem  
Scientific Meeting und dem Scientific Advisory Board Meeting 
wurde am 04. Juni zum ersten Mal ein Symposium für die interes-
sierte Öffentlichkeit organisiert. An diesem Anlass blickte die SPOG 
auf die vergangenen 40 Jahre Kinderkrebsforschung zurück, the-
matisierte Errungenschaften, den heutigen Stand der Praxis und 
Forschung in der Kinderonkologie, aktuelle Herausforderungen, 
Wünsche und Visionen. Key Note Speaker war Prof. Dr. med.  
S. Pfister vom Deutschen Krebsforschungszentrum Heidelberg, wel-
cher zum Thema neue Therapiemöglichkeiten referierte. Betroffene  
Familien, ehemalige betroffene Kinder und Jugendliche, ÄrztInnen, 
Forschende und Repräsentanten verschiedener involvierter Orga-
nisationen diskutierten gemeinsam und liessen das Symposium so 
zu einem gelungenen Anlass für alle werden. Natürlich durften 
auch die wichtigsten Personen für die SPOG, die Kinder, nicht zu 
kurz kommen und so fand zusätzlich zum Symposium in allen Mit-
gliedskliniken der SPOG ein Malwettbewerb statt. Die SPOG blickt 
auf ein ereignisreiches Jubiläumsjahr zurück und dankt allen  
OrganisatorInnen, Mitwirkenden und UnterstützerInnen ganz herz-
lich für ihr grosses Engagement. 

40 Jahre SPOG – Impressionen vom 
Jubiläumsevent  

SPOG Präsident Prof. Felix Niggli

Spannende Projekte in der Postersession

Ehemalige Betroffene erzählen von ihren Erfahrungen
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Stolze Malwettbewerb – Gewinnerin
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Wissenschaftlicher Austausch mit dem Scientific Advisory Board

Organisationskomitee des Jubiläums-Events

Fachlicher und persönlicher Austausch beim Kaffee
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Jahresrechnung
Schweizerische Pädiatrische Onkologie Gruppe SPOG – Bern

Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember 2016  2015

  CHF    CHF 

Betriebsertrag 
Forschungsbeiträge Bund 914’600.00    877’828.00 
Forschungsbeiträge Dritte  50’000.00    50’000.00 
Forschungsbeiträge KFS 217’664.00    150’000.00 
Diverse Erträge 786’861.47     369’853.45 
Total Betriebsertrag 1’969’125.47  100.0 %  1’447’681.45   100.0 %

Betriebsaufwand
Diverser Studienbezogener Aufwand -55’477.00    -59’508.00
Forschungsbeiträge Zentren -637’509.85    -540’429.65 
Sonstiger Betriebsaufwand -52’192.65      -32’165.55 
Total Betriebsaufwand  -745’179.50   -37.8 %     -632’103.20  -43.7 %

Zwischenergebnis 1    1’223’945.97   62.2 %    815’578.25  56.3 %

Koordinativer Aufwand
Personalaufwand  -812’165.30    -628’252.80 
Sonstiger Koordinationsaufwand -229’934.52   -166’539.85  
Total Koordinativer Aufwand -1’042’099.82   -52.9 %   -794’792.65     -54.9 %

Zwischenergebnis 2   181’846.15   9.2 %   20’785.60  1.4 %

Finanzergebnis
Finanzertrag —     21.90  
Finanzaufwand                   -145.50    -48.75 
Total Finanzergebnis        -145.50  0.0 %   -26.85  0.0 %

Jahresergebnis 181’700.65   9.2 % 20’758.75   1.4 %



29

Julia Ruckstuhl, Leitung

Dr. Tu-My Diep Lai
Martina Peluso
Dr. Silvia Wirth

Dr. Michael Zeller

Struktur der SPOG 

Mitgliedskliniken 
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Lausanne Luzern
St.

Gallen
Zürich

Pädiatrische 
Pathologie

Prof. Dr. M. 
Beck Popovic

PD Dr. 
J. Rischewski Dr. J. Greiner Prof. Dr. 

F. Niggli

Isabelle Lamontagne-Müller

Dr. Barbara Böttcher

BFM-Gruppe

GPOH Gesellschaft für Pädiatrische 
Onkologie und Hämatologie

SIOP Société Internationale 
d’Oncologie Pédiatrique

COG Children’s Oncology Group

Selina Bilger

Prof. Dr. Mark Bernstein, Kanada

Prof. Dr. Günter Henze, Deutschland

Dr. Jean Michon, Frankreich

Dr. Charles Stiller, Grossbritannien

PD Dr. 
E. Bruder

Prof. Dr. Felix Niggli (Präsident) 

Dr. Heinz Hengartner (Vizepräsident) 

Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Beisitzerin)

Geschäftsführerin

QualitätsmanagementRegulatory Affairs Partner Relations

Kollaborative Forschungsgruppen Wissenschaftlicher Beirat

Vorstand

 
  

Forschungsrat

        

     

(Stand per 31.12.2016)

Marlise Rohrer

Assistentin der Geschäftsleitung
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Präsident Prof. Dr. med. Felix Niggli, Zürich

Vizepräsident Dr. med. Heinz Hengartner, St. Gallen

Beisitzerin Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne

Stationsleiter/innen 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
 Zürich: Prof. Dr. med. Felix Niggli

Vertreter der Kinderchirurgie PD Dr. med. Jean-Marc Joseph, Lausanne

Vertreterin der Kinderpathologie PD Dr. med. Elisabeth Bruder, Basel

Vertreter der Radiologie Prof. Dr. med. Damien Weber, PSI, Villigen

SPOG Office, Bern Isabelle Lamontagne-Müller, Geschäftsführerin
 Marlise Rohrer, Assistentin der Geschäftsleitung
 Selina Bilger, Partner Relations
 Dr. Barbara Böttcher, Leiterin Qualitätsmanagement
 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

Studienkoordination 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
 Zürich: Heike Markiewicz, Annette Reinberg, 
 Renate Siegenthaler, Dr. sc.nat. Claudia Althaus 

Schweizer Kinderkrebsregister Prof. Dr. med. Claudia Kuehni, Leiterin
SKKR, Bern Prof. Dr. phil. Gisela Michel, stv. Leiterin

 Stand 31.12.2016

Personen
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