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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Iy

In den Editorials der beiden vergangenen Jahre hat unser Past-Pra-
sident, Prof. Dr. med. Felix Niggli, zum 40-Jahres-Jubildum der SPOG
einen pragnanten Uberblick gegeben iiber Entwicklung und Er-
folge der Kinderonkologie in den letzten Jahrzehnten. Im diesjah-
rigen Editorial mdchte ich den Fokus legen auf relevante Entwick-

lungen und Entscheide der SPOG, welche unsere Zukunft mitpragen
werden.

In diesem Jahr wurde die SPOG-Strategie 2017 — 2021 verabschie-
det. Zwei wichtige Entscheide sind darin enthalten: Statt eine
separate Forschungsgruppe flir padiatrische Hamatologie zu griin-
den, werden alle Aspekte der padiatrischen Hdmatologie innerhalb
der SPOG aufgenommen und gestarkt, ganz entsprechend unse-
rem Schwerpunkttitel, der ja sowohl die padiatrische Onkologie
wie auch die padiatrische Hdmatologie umfasst. Die padiatrisch-
onkologische Forschung steht, entsprechend auch unserer Finan-
zierung, aktuell klar im Vordergrund.

In der Schweiz ist heute das Spektrum von offenen internationa-
len Studien und Forschungsprojekten kleiner als in den Nachbar-
landern. Im Jahr 2017 konnten zudem weniger Studien als erwar-
tet er6ffnet werden. Aus drei Griinden bin ich zuversichtlich, dass
sich diese aktuell unbefriedigende Situation in den nachsten Jah-
ren deutlich verbessern wird: Erstens hat eine Swissmedic-Inspek-
tion bei einem unserer Zentren viele Ressourcen, auch im SPOG
Coordinating Center (CC), gebunden. Die Inspektion konnte
erfolgreich abgeschlossen werden. Durch Aufdeckung und anschlie-
ssende Korrektur von Schwachstellen konnte insbesondere das
Qualitatsmanagement verbessert werden. Zweitens wurde das vor
mehreren Jahren beschlossene Konzept «ein einziges Studienpro-
tokoll fur eine Erkrankung» nun vollstandig umgesetzt. Die ent-
sprechenden (iberzahligen und fir die Patientenrekrutierung schon
geschlossenen Studien wurden terminiert, um den Verwaltungs-
aufwand zu reduzieren.

)

Und drittens wurde Ende 2017 eine relevante Aufstockung der im
SPOG CC fur die Eréffnung neuer Studien vorhandenen Arbeitska-
pazitdten beschlossen.

Die Ende 2016 aus administrativen Griinden aus der SPOG ausge-
gliederte Tumorbank bleibt fir alle SPOG-Zentren offen fiir
die Sammlung von Tumor- und Leukamieproben. Mittelfristig wird
diese Bank unter ein gemeinsames Dach mit der im Aufbau begrif-
fenen Bank fir Keimbahn-DNA finden. Langfristig soll diese
gemeinsame Bank wieder als SPOG-eigenes Forschungsprojekt
integriert werden.

Das Schweizerische Kinderkrebsregister (SKKR) ist aus der SPOG
hervorgegangen und weiterhin eng mit ihr assoziiert. Die SPOG
hat zusammen mit der Universitat Bern, der aktuellen Tragerin des
SKKR, eine Bietergemeinschaft gebildet. Diese bewirbt sich beim
Bund fiir die Ubernahme der Aufgaben des zukiinftigen Kinder-
krebsregisters ab 2019 unter der neuen Gesetzgebung.

Schliesslich méchte ich allen Mitarbeitenden im SPOG CC und in
den einzelnen Zentren danken fir ihren grossen Einsatz zuguns-
ten unserer gemeinsamen Ziele, vor allem aber auch den Patient-
Innen und ihren Familien fiir die Teilnahme an Studien — zusam-
men leisten wir einen Beitrag, um die Heilungschancen von Kindern
und Jugendlichen mit Krebs zu verbessern.

Prof. Dr. med. Roland A. Ammann
Prasident der SPOG



Anzahl in Studien eingeschlossener Patientinnen und Patienten 2017
Im Jahr 2017 konnten insgesamt 231 Patientinnen neu in Studien der SPOG aufgenommen werden. 58 dieser Patientinnen nehmen an
zwei Studien teil, drei Personen an drei Studien. Patientinnen, welche an mehreren Studien teilnehmen, werden in jeder Studie gezahlt.
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Total Anzahl Studien-Teilnahmen 16 23 13 52 21 31 24 29 86 295
Anzahl Patienten (chne Mehrfachnennungen) 231
Therapiestudien 7 6 8 18 4 1 10 12 28 104
AALL0932 1 1
AIEOP-BFM ALL 2009 Register 3 4 4 12 5 7 11 46
ALL SCTped 2012 FORUM 1 1 5 7
BEACON 1 1
CWS-2007-HR 1 1 1 3
EuroNet-PHL-C2 1 3 2 3 1 3 2 15
EuroNet-PHL-LP1 1 1
EWING 2008 1 1 1 1 1 5
HIT-HGG-2007 1 1
HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2 1 1 1 1 6
IntReALL SR 2010 1 1 2
LCH-IV 1 1 1 3
LINES 1 1 2
SIOP 2001/GPOH 1 1 2
SIOP CNS GCT Il 1 1 1 1 4
SIOP PNET 5 MB 3 3
VINILO 2 2
Supportive Care Studien 8 25 15 16 8 38 110
SPOG 2015 FN Definition 8 25 15 16 8 38 110

Forschungsprojekte (Register- und Biologiestudien) 9 9 5 9 2 4 6 17 20 81

AALLO8B1 3 3
COSS 1 3

CWS-Register SoTiSaR 2 1 1 2 6 4 16
EU-RHAB 1 2 3
EWOG-MDS 2006 1 4 5
EWOG-SAA 2010 1 1 2
GPOH-MET-Registry 1 1 1 2 1 6
INFORM 2 2 1 2 7
NHL-BFM Registry 2012 1 1 2 1 1 6 12
SIOP-LGG 2004 Interim Register 4 3 1 5 2 3 1 19
STEP 2 2 4
Total Non-Study Patients 6 17 5 26 26 108 16 6 55 265

Patientlnnen, welche gleichzeitig an mehreren Studien teilnehmen (z.B.Therapie- und Biologiestudie), werden in jeder Studie gezahlt.
Es sind 58 Doppelnennungen und 3 Dreifachnennungen enthalten.



Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten Studien waren per Ende 2017 offen fiir die Aufnahme von Patientinnen und Patienten.
Damit mdglichst viele von Krebs betroffene Kinder und Jugendliche von den Studien der SPOG profitieren kdnnen, ist die SPOG bemiiht,
die offenen Studien an mdglichst allen neun Mitgliedskliniken in der ganzen Schweiz anzubieten.

Ubersicht iiber offene klinische Studien per 31. Dezember 2017

Anzahl per Ende 2017

Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG Studie
Mitgliedsinstitutionen offen seit
AALL0932 Akute Lymphoblastische Leukamie mit normalem Risiko 2 2011

AIEOP-BFM ALL 2009  Akute Lymphoblastische Leukdmie

Register 7 2010
ALL SCTped Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und Jugendlichen
2012 FORUM mit akuter Lymphoblastischer Leukdmie 3 2015
BEACON Neuroblastom 2 2016
CWS-2007-HR Weichteilsarkom 9 2012
EuroNet-PHL-C2 Klassisches Hodgkin Lymphom 9 2016
EuroNet-PHL-LP1 Noduldres Lymphozyten-pradominantes Hodgkin Lymphom 8 2010
EWING 2008 Ewing-Sarkom 9 2013
IntReALL SR 2010 Rezidivierende akute Lymphoblastische Leukdmie Standardrisiko 9 2015
LCH-IV Langerhans-Zellen Histiocytosis 9 2014
LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015
SIOP CNS GCT i Intrakranielle Keimzelltumore 9 2013
SIOP PNET 5 MB Hirntumore (Medulloblastome) 9 2015
SPOG 2015 FN Studie zur Sicherheit einer hdheren im Vergleich zu einer tieferen
Definition Fiebergrenze bei Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung

mit dem Risiko von Fieber in Neutropenie 5 2016
VINILO Il Rezidivierte oder therapierefraktare niedriggradige Gliome 3 2017



Ubersicht iiber offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2017

Studiencode

ALL-REZ-BFM

Coss

CWS-Register SoTiSaR
EU-RHAB

EWOG-MDS 2006
EWOG-SAA 2010
GPOH-MET-Registry
I-HIT-MED

INFORM
Kraniopharyngeom 2007
NHL-BFM Registry 2012
Relapsed AML 2009

SIOP-LGG 2004
Interim Register

STEP

Anzahl per Ende 2017

Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG Studie

Mitgliedsinstitutionen offen seit
Rezidivierte Akute Lymphaoblastische Leukamie 7 2013
Ossdre Spindelzellsarkome (Knochensarkome) 7 2012
Weichteilsarkome und andere Weichteiltumore 7 2011
Rhabdoide Tumoren 7 2013
Myelodysplastisches Syndrom und juvenile Myelomonozytére Leukamie 8 2006
Erworbene schwere Aplastische Anamie 7 2012
Bosartige endokrine Tumore 7 2013

Medulloblastome, Ependymome, Pineoblastome und CNS-primitive,

neuroektodermale Tumore 9 2017
Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 9 2017
Kraniopharyngeom 3 2008
Non-Hodgkin Lymphom 7 2012
Rezidivierte oder therapierefraktare Akute Myeloische Leukamie 9 2013
Niedriggradige Gliome 7 2012
Seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen 7 2013



Das SKKR erfasst schweizweit Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen bis zum Alter von 20 Jahren. 1976 wurde es von
den Schweizer Kinderonkologen gegriindet und ist seit 2004
am Institut fir Sozial- und Praventivmedizin der Universitat Bern
domiziliert.

Gemeldet werden die Patienten direkt von den neun SPOG Stati-
onen. Ein weiterer Informationsaustausch findet mit anderen
Spitalern, den Pathologielaboratorien, dem Bundesamt fiir Statis-
tik und den kantonalen sowie regionalen Krebsregistern statt.

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,
Therapien und mégliche Spatfolgen untersucht.

Durch die enge Zusammenarbeit mit Arzten werden Studienergeb-
nisse rasch in Krebstherapien integriert. Eltern und Patientinnen
kénnen sich informieren und bekommen Unterstiitzung, Behorden
erhalten eine rasche Antwort auf dringliche Fragen. Damit fihrt
das Kinderkrebsregister das schweizweite Krebsmonitoring bei
Kindern und Jugendlichen durch und tragt zur 6ffentlichen
Gesundheitsberichterstattung bei.

Das SKKR untersucht in verschiedenen Forschungsprojekten die
Haufigkeit und Prognosen von Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen, mdgliche Ursachen fiir die Krebsentstehung bei
Kindern sowie die Langzeitfolgen bei geheilten Kindern im
Rahmen der nationalen Swiss Childhood Cancer Survivor
Study (Schweizer Studie bei Kinderkrebs-Uberlebenden). Die
Forschungsprojekte sind ausfiihrlich auf der Homepage des
SKKR  (http://www.kinderkrebsregister.ch/) und im aktuellen
Jahresbericht des SKKR beschrieben.

Krebsregistrierungsgesetz, KRG

Das SKKR ist seit 2011 in den Entstehungsprozess des Krebsregis-
trierungsgesetzes (KRG) und der Krebsregistrierungsverordnung
(KRV) sowie dessen Weiterentwicklung eingebunden. Im Mai 2015
wurde das SKKR mit anderen Vertretern der Krebsregistrierung vom
Nationalrat angehdrt und hat gemeinsam mit Vertretern der
Oncosuisse Informationen zur Evaluierung des KRG bearbeitet und
bereitgestellt. 2016 und 2017 hat es tatkréftig die Ausarbeitung
der KRV unterstltzt und an allen vom Bundesamt fir Gesundheit
(BAG) organisierten Workshops zu den Themen Datennutzung,
Basis- und Zusatzdaten, Krebs bei Kindern, Abgleichprozesse,
Gesamtarchitektur Dateniibermittlung, Registersoftware und an
der Infoveranstaltung zum KRG, zum Ausfiihrungsrecht und zur
KRV teilgenommen und ist Mitglied der Arbeitsgruppe Vollzug des
BAG. Das SKKR hat, unter Einbezug der behandelnden Kinderon-
kologen, das BAG zu folgenden Themen von Krebserkrankungen
bei Kindern und Jugendlichen beraten:

Welche Altersgrenzen sinnvoll wéaren und wie dies
international gehandhabt wird.

Wie zu registrierende Krebserkrankungen in der Schweiz
definiert werden kénnten.

Welche Krebserkrankungen in der Schweiz obligatorisch
registriert werden sollten.

Welche Angaben zukinftig als Basisdaten registriert
werden sollten.

Welche Zusatzdaten obligatorisch erhoben werden sollten
und welche Angaben weiterhin als Forschungsdaten erfasst
werden konnten.

Welche Pradispositionen, Vorerkrankungen und Begleiterkran-
kungen es bei Kindern und Jugendlichen mit einer Krebser-
krankung geben kann.

Welche Aussagen und Auswertungen fiir das Krebsmonitoring
und die Gesundheitsberichterstattung wichtig sind.

Anforderungen an die vom Bund zur Verfligung gestellte
Registersoftware.

Das KRG tritt am 01. Januar 2019 in Kraft und sieht ein vom Bund
gefiihrtes Kinderkrebsregister vor (Art. 21). Diese Bundesaufgabe



wird per Auswahlverfahren vergeben. Die SPOG und die Universi-
tat Bern haben sich als Bietergemeinschaft und damit als Trager
des Schweizer Kinderkrebsregisters auf diese Bundesaufgabe, der
Fihrung des Kinderkrebsregisters, beworben. Das Mandat wird
voraussichtlich im April 2018 vergeben.

Kantonale Krebsregister

Ziel des SKKR ist es, Krebserkrankungen von Kindern und Jugend-
lichen in der Schweiz vollstandig zu erfassen. Um dieses Ziel zu
erreichen, werden die im SKKR erfassten Falle regelméssig mit den
kantonalen Krebsregistern abgeglichen. Dadurch kénnen gegebe-
nenfalls verpasste Falle nachtraglich ins Register mit aufgenom-
men werden. So wurden 2015/2016 Daten des SKKR mit den
kantonalen Krebsregistern in Bern, Freiburg, Wallis, beider Basel,
Luzern/Obwalden/Nidwalden/Uri, Glarus/Graubinden, St. Gallen/
Appenzell, Waadt/Neuenburg/Jura und Ziirich/Zug aus unterschied-
lichen Zeitrdumen verglichen. 2017 wurden Datenabgleiche mit
den kantonalen Krebsregistern Genf, Bern, Freiburg und Wallis
durchgefihrt. Datenabgleiche sind ausserdem mit dem kantona-
len Krebsregister Tessin geplant.

Oncosuisse — Nationale Strategie gegen Krebs (NSK)

Das SKKR gehort zu den federfihrenden Organisationen der
Nationalen Strategie gegen Krebs und ist aktiv beteiligt im
Projektcluster «Epidemiologie und Monitoring», insbesondere an
den Projekten 7.2 «Registerdaten zu Behandlungsqualitat und Da-
tenverkniipfung» und 7.3 «Wissenstransfer in Alltag und Politik».

Bundesamt fiir Statistik (BFS)
Das SKKR ibergibt dem BFS jahrlich die Daten zu Inzidenz von
Krebs bei Kindern in der Schweiz zur Publikation auf deren Web-

page.

Kinderkrebs Schweiz

Das SKKR ist Grindungsmitglied von Kinderkrebs Schweiz, gehort
zum Vorstand und deckt, zusammen mit der SPOG, den Bereich
Forschung innerhalb von Kinderkrebs Schweiz ab. Nebst der
Teilnahme an Vorstandssitzungen ist das SKKR in der Arbeitsgruppe
zur Verbesserung der Nachsorge von ehemaligen Kinderkrebspa-
tienten vertreten und beteiligt sich an der Organisation von Kin-
derkrebstagungen. Griindungsmitglieder und Vorstandsmitglieder
von Kinderkrebs Schweiz sind: Association romande des familles
d'enfants atteints d'un cancer (ARFEC), Kinderkrebshilfe Schweiz,
Stiftung Kinderkrebsforschung Schweiz, Stiftung fiir krebskranke
Kinder Regio Basiliensis, Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) so-
wie die Schweizerische Pédiatrische Onkologie Gruppe (SPOG).

National Institute for Cancer Epidemiology and
Registration (NICER)

Das SKKR ist seit 2011 assoziiertes Mitglied von NICER und nimmt
an den Treffen des NICER «Registries Advisory Board» teil sowie
an den NICERCoReDays. Das SKKR ist Mitglied der von NICER
organisierten Arbeitsgruppe Behandlungsdaten-KRG.

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

Prof. Dr. med. Claudia Kiihni

1. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister

Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer

2. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister



Die Zielsetzung der Biobank ist es, Proben von den allermeisten Patienten und Patientinnen, welche in der Schweiz eine onkologische
Therapie oder Stammzelltransplantation erhalten, fir zukiinftige Forschungsprojekte in einer nationalen Biobank zu asservieren.

Deshalb wurde eine solche Infrastruktur an der Universitats-Kinderklinik Zirich etabliert.

In den letzten Jahren wurden folgende Proben asserviert:

2013 2014 2015 2016 2017
(ab Juni)
Leukemia ALL 50 182 163 148 157
Leukemia AML 0 17 21 10 5
Leukemia CML 0 2 0 1 1
Pending 3 6 11 73 69
Total 53 207 195 232 232
Asservierte Leukamieproben
2017 2017 2017 Total
Diagnosis Follow-up Pending

Leukemia ALL 22 118 17 157
Leukemia AML 0 0 5 5
Leukemia CML 0 0 1 1
Pending 9 32 28 69
Total 31 150 51 232

Total

700
53

162
919

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

2014 2015 2016 2017
Bone tumors 4 7 4 2
CNS tumors 28 14 13 24
Germ cell tumors 2 5 7 6
Kidney tumors 8 6 6 6
Liver tumors 0 1 0 0
Lymphomas 3 4 12 7
Neuroblastomas 3 10 8 9
Normal tissues 2 1 2 6
Pulmonary tumors 0 0 0 0
Rhabdomyosarcoma 4 0 3 5
Other tumors 15 24 14 14
Total 69 72 69 79

Asservierte Proben solider Tumore

~

Total
(2003-2017)
50
248
32
101
10
101
92
20
1

46
171

872



Fur solide Tumore wird ein nationales Netzwerk zwischen den
Pathologie Instituten der entsprechenden SPOG Kliniken unter dem
gemeinsamen Dach der SPOG etabliert. Gegenwartig werden Pro-
ben von Ziirich und Bern durch die jeweiligen Pathologie Institute
der Universitaten Zlrich und Bern asserviert. Die Planungsphase
mit den Universitaten Lausanne, Genf und Basel ist eingeleitet.

Eine generelle Einwilligung wird am entsprechenden SPOG Zent-
rum von den Patientlnnen und Familien eingeholt, um sowohl Pro-
ben wie auch relevante biologische und klinische Information ver-
schliisselt zu verwalten. Die Datenbank der Biobank wird mit dem
Schweizerischen Kinderkrebsregister verbunden. Zusatzlich
stehen qualitatskontrollierte Daten von Européischen Therapieop-
timierungs-Studien, nach welchen wenn méglich jeder padiatri-
sche Patient mit einer onkologischen Diagnose in der Schweiz be-
handelt werden soll, fiir Forschungsfragen zu Verfigung. Die
Weitergabe von Proben und Information erfolgt nach gesetzlichen
Vorschriften nach Evaluation der Forschungsantrage durch die zu-
standigen Arbeitsgruppen.

Flr weitere Informationen steht die SPHO Biobank
gerne zu Verfiigung:

SPHO Biobank Network

Irina Banzola, Biobank Manager
Universitats-Kinderspital Ziirich
August-Forel Strasse 1

8008 Ziirich
irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin
Leitender Arzt Onkologie
Universitats-Kinderspital Ziirich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

Irina Banzola
Biobank Manger

Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin
Leitender Arzt Onkologie
Universitats-Kinderspital Ziirich



Scientific Meeting 2017

Im Januar 2017 fand emeut das jahrliche Scientific Meeting der
SPOG in Lugano statt. Es wurde einmal mehr ein sehr vielféltiges
Programm mit einer breiten Palette an unterschiedlichen Fachvor-
trdgen angeboten. Die Themen reichten von Forschungsprojekten
in der Grundlagenforschung sowie der klinischen Forschung tber
Registerstudien und epidemiologischen Themen bis hin zu Suppor-
tive Care. Die verschiedenen Fachpersonen zeigten ihre Forschungs-
ideen, die Ziele und Ergebnisse auf. Pro Block mit Fachvortragen
war eine Person verantwortlich fir den geordneten Ablauf sowie
fir die Fragen und Antworten im Anschluss an jeden Beitrag. Ein
Highlight des Scientific Meetings 2017 war der Beitrag des Gast-
redners Elad Jacobi aus Israel. Er ist am SHEBA Medical Center an
der Universitat in Tel Aviv tatig und hat zum Thema «New agents
and immunotherapy in childhood acute lymphoblastic leukemia»
(«Neue Wirkstoffe und Immuntherapien bei Akuter Lymphoblasti-
scher Leukémie bei Kindern») gesprochen.

Ein grosser Dank ging an die hervorragende Organisation des Fach-
programmes durch das SPOG Vorstandsmitglied Prof. Dr. med. Maja
Beck Popovic. Sie zeichnete verantwortlich fiir die Zusammenstel-
lung des vielféltigen und wissenschaftlich interessanten Program-
mes. Fir die logistische Verantwortung vor Ort war einmal mehr
Dr. med. Pierluigi Brazzola zustandig. Er hatte diese Aufgabe mit
Bravour geleistet und war jederzeit besorgt, dass sich alle wohl
fihlten wahrend dieser beiden Tage im Tessin. Auch er wurde mit
grossem Dank bedacht.

Die Pharma-Firmen sorgten mit finanzieller Unterstiitzung dafr,
dass diese wichtige Fachtagung auch im Jahr 2017 stattfinden
konnte.

Prof. em. Dr. med. HansPeter Wagner

o

Marlise Rohrer und Selina Bilger



Scientific Advisory Board

Der wissenschaftliche Beirat der SPOG besteht aus drei Experten
im Bereich der Kinderonkologie und/oder Kinderhdmatologie. Sie
unterstlitzen die SPOG mit ihrem fachlichen Wissen. Ein Treffen
dieses Beirates findet alle zwei Jahre in der Schweiz statt. Im Jahr
2017 wurde kein Meeting durchgefiihrt. Seit Mitte 2017 sind die
folgenden Personen Mitglieder des SPOG Scientific Advisory
Boards:

Univ.-Prof. (em.) Dr. med. Dr. h.c. Giinter Henze (hat seine Mitgliedschaft
erneut bestatigt). Ehem. Direktor der Klinik fiir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie Charité CVK, Berlin, Deutschland

Prof. Dr. med. Rod Skinner (konnte als neues Mitglied des Beirates
gewonnen werden). Consultant in Paediatric and Adolescent Oncology /
BMT, Honorary Professor of Childhood Cancer, Northern Institute
of Cancer Research, Newcastle University, Newcastle upon Tyne, Gross-
britannien

Dr. med. Jean Michon (hat seine Mitgliedschaft erneut bestatigt).
Pédiatre Oncologue, Président de la Société Francaise de lutte contre les
Cancers et leucémies de I'Enfant et I'adolescent (SFCE) Centre SIREDO,
Institut Curie, Paris, Frankreich

verliehen.

Am 12. Oktober 2017 wurde dem ehemaligen SPOG Prasidenten in
Washington DC an der Er6ffnungszeremonie des 49. SIOP Meetings der

SIOP Lifetime Achievement Award

Das ganze SPOG-Netzwerk gratuliert zu dieser bedeutenden Anerkennung.

o



Nachfolgend finden Sie die Auflistung der 2017 in wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veroffentlichten
Publikationen, in welche Personen aus dem SPOG Netzwerk aktiv involviert waren.

1 Abaji R, Gagné V, Xu CJ, Spinella JF, Ceppi F, Laverdiere C, Leclerc JM, Sallan SE, Neuberg D, Kutok JL, Silverman LB, Sin-  5.168
nett D, Krajinovic M. Whole-exome sequencing identified genetic risk factors for asparaginase-related complications in
childhood ALL patients. Oncotarget. 2017 Jul 4;8(27):43752-43767.

2 Al Sayed MF, Ruckstuhl CA, Hilmenyuk T, Claus C, Bourquin JP, Bornhauser BC, Radpour R, Riether C, Ochsenbein AF.  13.164
CD70 reverse signaling enhances NK cell function and immunosurveillance in CD27-expressing B-cell malignancies. Blood.
2017 Jul 20;130(3):297-309.
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Tenascin-C protein expression and 1925 copy number status in pediatric intracranial ependymoma prognostication: A new
model for risk stratification. PLoS One. 2017 Jun 15;12(6):e0178351.
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Fiir die Schwerpunktfachpriifung 2017 haben sich 2 KandidatIn-
nen angemeldet. Die Prifung wurde in deutscher und englischer
Sprache in Lausanne durchgefiihrt mit Prof. Dr. med. Maja Beck
Popovic als Hauptprtiferin und Dr. med. Jeanette Greiner als Co-
Examinatorin.

Um den Schwerpunkt zu erlangen, werden fundierte und sichere
Kenntnisse in allen Bereichen der pédiatrischen Hdmatologie und
Onkologie erwartet. Beide Kandidatinnen haben diese Anforderun-
gen, wie sie im Anhang 8 der Weiterbildungsordnung der
FMH (Inkraftsetzungsdatum 01. Juli 2004, datiert 20. Juli 2016)
umfassend und verbindlich definiert sind, nicht erfiillt.

Damit hat sich der Trend bestatigt, dass die Kandidatinnen immer
friher im Verlauf ihrer oft noch ungentigenden Ausbildung in pa-
diatrischer Hdmatologie und Onkologie zur Prifung kommen und
damit noch nicht in der Lage sind, die Anforderungen fiir einen
Schwerpunktfachtitel zu erfiillen.

Prioritare Aufgabe der PDWG fir das erste Halbjahr 2018 wird es
deshalb sein, Zulassungskriterien fur die Schwerpunktfachprifung
zu definieren, welche die Kandidaten bis zum Priifungstermin im
November erfillt haben miissen.

Im Berichtsjahr wurden fiinf Credit-Antrdge gestellt und von
den Mitgliedern der PDWG bewertet. Allen wurden Credits zuge-
sprochen.

Dr. med. Jeanette Greiner
Leiterin der PDWG

=

Die PWG hat sich im Jahr 2017 vier Mal jeweils vor den Forschungs-
ratssitzungen der SPOG getroffen. Verschiedene Studienprotokolle
wurden von der Arbeitsgruppe besprochen, dem Forschungsrat vor-
geschlagen und entweder akzeptiert als SPOG Studien oder abge-
lehnt.

1. Das Paediatric Hepatic International Tumour Trial (PHITT)
(Internationales P&diatrisches Lebertumor-Protokoll) wurde
im Januar 2017 vom Forschungsrat als SPOG Studie gutge-
heissen mit Prof. Dr. med. Marc Ansari als National Study
Chair. PHITT ist eine klinische Studie fir padiatrische Leber-
tumorpatienten in Zusammenarbeit zwischen der European
Study Group for Paediatric Liver Tumours, der Children’s
Oncology Group und der Japanese Study Group for Pediatric
Liver Tumors. Auf der Prioritatenliste erhielt «PHITT» die 6.
Position.

2. Die Studie «UMBRELLA SIOP-RTSG 2016» wurde am
6. April 2017 vom Forschungsrat akzeptiert und Dr. med. A.
Karow als National Study Chair bestétigt. Die Studie erhielt
in einer spateren Sitzung im September 2017 die 7. Prioritat
auf der Liste zu aktivierender Studien. Die Studie beschéftigt
sich mit der Diagnose und der Behandlung von Nierentumo-
ren bei Kindern und Jugendlichen. Entwickelt hat diese
Studie die «Renal Tumour Study Group» der «International
Society of Paediatric Oncology» (SIOP-RTSG) (Nierentumor
Studiengruppe der Internationalen Gesellschaft der Padiatri-
schen Onkologie).

3. Das AIEOP-BFM ALL 2017 Protokoll, ein internationales kol-
laboratives Behandlungsprotokoll fiir Kinder und Jugendliche
mit akuter lymphatischer Leukdmie, durchgefihrt durch die
AIEOP-BFM Studiengruppe als randomisierte Phase IlI-Studie
mit Blinatumomab als neuer Wirksubstanz, wurde im Novem-
ber 2017 vom Forschungsrat als SPOG Studie angenommen.
Prof. Dr. med. Felix Niggli wurde als National Study Chair und
Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin als National Vice Chair
eingesetzt. «AIEOP-BFM ALL 2017» ist eine Studie fiir Kin-
der und Jugendliche mit Akuter Lymphoblastischer Leukamie.
Das Protokoll erhielt auf der Prioritdtenliste den 5. Platz.



4. Das Pediatric Targeted Therapy 2.0 - PTT2.0 Protokoll, wel-
ches die Identifikation molekularer Zielstrukturen fir die Be-
handlung zum Ziel hat, wurde im November 2017 als SPOG
Studie akzeptiert mit Dr. med. Nicolas Gerber als National
Study Chair und Dr. med. Manuel Diezi als National Vice Chair.
Die Studie erhielt 6. Prioritdt zur Eroffnung.

Im Hinblick auf seine fir Dezember 2017 geplante Pensionierung
trat Prof. Dr. med. Kurt Leibundgut anlasslich der Sitzung im Juni
von seiner Position als Leiter der PWG zuriick und Prof. Dr. med.
Maja Beck Popovic wurde zur neuen Leiterin gewahlt. Die SPOG
bedankt sich bei Prof. Dr. med. Kurt Leibundgut fiir seine konstruk-
tive Arbeit wahrend der Jahre als Leiter der PWG und wiinscht ihm
weitere interessante Aktivitaten im neuen Lebensabschnitt.

Im November Meeting des SPOG Forschungsrates wurde der
Antrag gestellt, die Anzahl der Mitglieder der PWG von vier auf
sechs zu erhohen. Dr. med. Katrin Scheinemann, Prof. Dr. med.
Jochen Réssler und Dr. med. Christian Reimann haben sich um
diese Position beworben. Der Entscheid des Vorstands zu deren
Aufnahme wird im Januar 2018 erwartet.

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic
Leiterin der PWG

Die SCTWG befasst sich mit autologen und allogenen Stammzell-
und Zelltherapien im Netzwerk der SPOG.

Die SCTWG wurde 2017 gegriindet um die Zusammenarbeit zwi-
schen den drei Zentren fiir allogene und den zwei Zentren fiir au-
tologe Transplantation in der Schweiz zu verbessern. Zurzeit be-
steht diese Arbeitsgruppe aus drei Mitgliedern: Prof. Dr. med. Marc
Ansari aus Genf, Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid aus Basel und
Prof. Dr. med. Tayfun Guingdr aus Zrich. Prof. Dr. med. Glingor
leitet die Gruppe. Im Moment fehlt ein Mitglied aus dem Zentrum
in Bern, da Prof. Dr. med. Kurt Leibundgut pensioniert wurde.

Die gemeinsame Hauptaktivitdt im Jahr 2017 war die Teilnahme
an der ALL SCT Forum-Studie (Haupt-Prifarzt in der Schweiz ist
Prof. Dr. med. Tayfun Giingdr). In diese Studie konnten im Berichts-
jahr sieben Patientinnen aufgenommen werden (fiinf in Ziirich,
eine in Basel und eine in Genf). Zwei weitere wichtige Aktivitaten
waren der Aufbau von Biobanken in Basel, Genf und Zirich, um
DNA-Proben von Patientinnen nach allogener oder autologer
Stammzelltransplantation zu analysieren (zum Beispiel von Gluta-
thione-S-Transferase Genotypen durch Prof. Dr. med. Marc Ansari)
sowie die Untersuchung der Ergebnisse allogener Stammzelltrans-
plantationen bei Patientlnnen unter 18 Jahren in der Schweiz
(F. Bernard, M. Ansari, U. Zeilhofer, T. Diesch, N. von der Weid,
T. Glngor).

Zukiinftige Projekte der SCTWG schliessen die strategische Positi-
onierung der Schweiz und deren Transplantationszentren innerhalb
der EBMT (European Group for Blood and Marrow Transplantation;
Europaische Gruppe fir Blut- und Knochenmarktransplantation)
und deren Arbeitsgruppe fir angeborene Stoffwechselerkrankun-
gen sowie der Arbeitsgruppe fiir padiatrische Erkrankungen ein.

Nationale Aktivitdten werden die Zusammenarbeit in den Berei-
chen Politik, Ausbildung und Forschung beinhalten, hauptsachlich
aus der Perspektive zukiinftiger Zelltherapien in der Schweiz, z.B.
mit autologen oder allogenen CAR-T-Zellen fiir Leukamien und an-
dere Krankheiten, autologe Gen-Therapien fiir monogenetische Er-
krankungen (z.B. bei padiatrischen immunologischen, hdmatolo-
gischen und metabolischen Erkrankungen) und andere Zelltherapien
mit allogenen Blut- und Immunzellen (z.B. mesenchymale Stamm-
zellen, virus-spezifische T-Zell- und regulatorische T-Zell-Therapien).

Prof. Dr. med. Tayfun Giingor
Leiter der SCTW



Die GDWG wurde im Juli 2015 gegriindet mit der Idee, das Sam-
meln von Keimbahn-DNA von Kindern mit Krebs schweizweit zu
etablieren. Die Arbeitsgruppe besteht aus Mitgliedern der SPOG
Zentren Basel, Ziirich (wo auch das Swiss Paedatric Haematology /
Oncology Biobank (SPHO) Netzwerk ihren Sitz hat) Lausanne und
Genf (wo die Germline DNA Biobank BaHOP domiziliert ist), sowie
Vertreterinnen des Schweizer Kinderkrebsregisters. Sitzungen wur-
den alle 3 Monate an unterschiedlichen Orten durchgefihrt.

Die folgenden Ziele wurden im letzten Jahr erreicht:

Die Arbeitsgruppe hat Prof. Dr. med. Marc Ansari (Leiter der SPOG
Mitgliedsinstitution Genf) und der lokalen Biobank (BaHOP) das
Mandat iibergeben, eine neue Keimbahn DNA Biobank fir Kin-
der mit Krebs und Blutkrankheiten in Genf zu etablieren. Der
Name dieses Projektes ist BISKIDS.

Basierend darauf haben Prof. Dr. med. Marc Ansari und Prof. Dr.
med. Claudia Kiihni (Leiterin Schweizer Kinderkrebsregister)
ein spezifisches Forschungsprojekt zu Lungenkomplikationen
entworfen und bei verschiedenen Férderorganisationen einge-
reicht. Das Projekt tragt den Titel GECCOS (Genetic risks for com-
plications in children after oncological treatment in Switzerland /
Genetische Risiken fiir Komplikationen bei Kindern nach einer
onkologischen Behandlung in der Schweiz). Diese Genotyp-Phe-
notyp-Assoziations-Studie wird ca. 900 Kinderkrebs-Uberle-
bende einschliessen, durch Speichelproben Keimbahn DNA sam-
meln und standardisierte Lungentests durchfiihren. Dieses
Projekt ist das erste der neuen Biobank und kann dank der CAN-
SEARCH Foundation durchgefihrt werden.

Alle SPOG Mitgliedszentren unterstltzen BISKIDS sowie GEC-
COS und haben einer Zusammenarbeit zugestimmt. Sicherge-
stellt wurde auch der Support durch die Swiss Biobanking Platt-
form, das neugegriindete Genom-Zentrum auf dem Biotech
Campus und das Schweizerische Institut fiir Bioinformatik.

Einer Zusammenarbeit zwischen der neuen Germline DNA
Biobank (BaHOP), dem Schweizerischen Kinderkrebsregister und
der SPHO Biobank in Zirich wurde zugestimmt. Es ist geplant,
die beiden Biobanken im Mai 2018 in einen neuen, gemeinsa-
men Consent des Schweizerischen Kinderkrebsregisters zu inte-
grieren.

=

Einer gemeinsamen Struktur zur Vereinfachung des Zugangs und
zur Koordination der Weitergabe von Daten sowie Proben wurde
zugestimmt und ein Entwurf wird ausgearbeitet.

Prof. Dr. med. Marc Ansari
Leiter der GDWG

Es ist eine grosse Freude, hier den ersten Zwischenbericht der neu
etablierten Arbeitsgruppe fiir padiatrische Hdmatologie vorzule-
gen. Die PHWG ist im Moment in der Phase der Mitgliederauf-
nahme und deren Bestatigung. Im Jahr 2018 wird die Arbeits-
gruppe ihre Tatigkeit aufnehmen.

Um den chronologischen Kontext herzustellen, wurde dem SPOG
Vorstand im Mai 2017 durch PD Dr. med. Raffaele Renella (Lau-
sanne), Prof. Dr. med. Markus Schmugge (Ziirich) und Prof. Dr. med.
Nicolas von der Weid (Basel) eine offizielle Vision der Arbeitsgruppe
vorgelegt. Dies entsprach einer Forderung des Vorstands der SPOG,
nachdem der Bereich der Padiatrischen Hdmatologie in der strate-
gischen Planung der SPOG fir die Jahre 2017 bis 2021 verankert
worden war. Nach einstimmiger Annahme durch den SPOG
Vorstand, wurde die PHWG offiziell an der Forschungsratssitzung
vom 21. September 2017 in Bern etabliert und die Aufnahme von
Mitgliedern lanciert. Die Aufgabe der Leitung der Arbeitsgruppe
wurde den Griindern iibertragen (Leitung: PD Dr. med. Raffaele
Renella, Co-Leitungen: Prof. Dr. med. Markus Schmugge und Prof.
Dr. med. Nicolas von der Weid). Die Aufgaben der PHWG wurden
festgelegt und sind in der Auflistung ersichtlich:

Reprasentation der Padiatrischen Hamatologie innerhalb der
SPOG und extern (FMH, FAMH, SSP etc.)

Erarbeitung nationaler Konsensus-Richtlinien flir die Betreuung
in der Padiatrischen Hamatologie



Initiierung der Teilnahme von SPOG Kliniken an nationalen und
internationalen Studien und Forschungsprojekten aus einem zu
erarbeitenden zukiinftigen SPOG Portfolio im Bereich Pédiatri-
sche Hamatologie.

Zur Verfligung stellen von Hilfe bei der professionellen Ausbil-
dung im Bereich der Pédiatrischen Hamatologie fiir SPOG. SPOG
ist die Organisatorin der Schwerpunktfachprifungen im Bereich
der Padiatrischen Hamatologie-Onkologie.

Das Engagement der PHWG wird auch die Bereiche der erwor-
benen und erblich bedingten Erkrankungen der Blutbildung
(MDS/SAA, IBMFs, isolated/combined cytopenias), der Hdmos-
tase und des Eisenstoffwechsels abdecken.

Die PHWG wird auch in den Bereichen Padiatrische Transfusi-
onsmedizin und neonatologische Hdmatologie tatig sein.

Verschiedene Anfragen fir Mitgliedschaften aus den SPOG Zent-
ren sind eingegangen. Im Januar 2018 wird ein erstes Er6ffnungs-
meeting der PHWG in Lugano anlasslich des SPOG Jahresmeeting
stattfinden. Das Ziel dieses Meetings wird das Identifizieren von
Prioritaten sein und das Festlegen der bevorstehenden Projekte
der PHWG.

PD Dr. med. Raffaele Renella
Leiter der PHWG

Die Shared Care Working Group wurde im November 2017 durch
den SPOG Forschungsrat ins Leben gerufen. Der SPOG Vorstand
hat anschliessend an seiner ordentlichen Sitzung vom 11. Januar
2018 einstimmig folgende Mitglieder der neu gegriindeten SCWG
gewdhlt (in alphabetischer Reihenfolge):

Prof. Dr. med. Roland A. Ammann, Bern

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne

Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin, Ziirich

Dr. med. Heinz Hengartner, St. Gallen

Dr. med. Reta Malar, Chur

Dr. med. Katrin Scheinemann, Aarau

Eine Vertreterin / ein Vertreter des SPOG Coordinating Center ist
noch zu bestimmen und zu wahlen.

Gleichzeitig hat der SPOG Vorstand der SCWG den Auftrag erteilt,
Vorschldge zuhanden des Vorstands / des Forschungsrates zu
erarbeiten zu folgenden Themen im strategisch wichtigen Dreieck
Shared Care / Site Selection fiir Studien / Netzwerke innerhalb der
SPOG:

Definition einer generellen Struktur und der entsprechenden Ab-
laufe / Instrumente fiir Shared Care fiir die SPOG, primar fir Stu-
dienaspekte, sekundar fiir weitere Aspekte.

Daran angepasste Modifikation der Artikel 4 a und b sowie evtl.
weiterer Artikel der SPOG-Statuten.

Abstimmung der Abldufe mit dem neuen, separat einzufihren-
den Site Selection Prozess / Definition der eigenen versus extern

organisierten klinischen Kompetenzen der einzelnen Stationen.

Einbindung von Chur innerhalb der Shared Care Strukturen der
SPOG.

Weitere Themen nach Wahl der Working Group.

Die SCWG wird sich an einer ersten Sitzung im ersten Quartal 2018
konstituieren und die Erarbeitung dieser Vorschlage ziigig in
Angriff nehmen.



Der SPOG Forschungsrat hat im Jahr 2017 alle eingegangenen Stu-
dienantrége positiv bewertet. Es wurden zwei Forschungsprojekte
(«Umbrella protocol SIOP-RTSG 2016» und «PTT2.0») sowie zwei
klinische Studien («PHITT» und «AIEOP-BFM ALL 2017») ange-
nommen und vom SPOG Forschungsrat priorisiert.

An verschiedenen Mitgliedskliniken der SPOG waren im Jahr 2017
Wechsel in der Position des Hauptpriifarztes zu verzeichnen. Die
damit verbundenen, gesetzlich vorgeschriebenen Anpassungen an
Studiendokumentationen haben viele Ressourcen gebunden und
fihrten zu Verzdgerungen bei der Neueréffnung von klinischen
Studien und Forschungsprojekten.

Der Forschungsrat entschied per Ende Jahr, die meisten Studien
und Forschungsprojekte von COG (Childrens Oncology Group =
Amerikanische Forschergruppe) zu terminieren. Hauptgrund dafiir
sind die unterschiedlichen regulatorischen Anforderungen in der
Schweiz und den USA.

Im Jahr 2017 wurde «VINILO Il» erdffnet. Dies ist eine klinische
Studie, welche aus Phase | in Phase Il (iberging.

Das Forschungsprojekt «INFORM» wurde an allen und «I-HIT
MED» an allen deutschsprachigen SPOG Mitgliedskliniken eroff-
net.

Eine Zentrumserdffnung gab es fiir die Studie «LCH-IV» in Lau-
sanne.

VINILO Il (Studie zur Behandlung rezidivierter oder the-
rapierefraktarer niedriggradiger Gliome bei Kindern
und jungen Erwachsenen zwischen 6 Monaten und 21
Jahren) Die zweite Phase der Studie wurde im Jahr 2017 in den
SPOG Mitgliedsinstitutionen Zrich und Lausanne eréffnet. Die
Eroffnung in Bern soll Anfang 2018 erfolgen.

INFORM (Individuelle Therapien fiir rezidivierende Tu-
more im Kindesalter) Das Forschungsprojekt wurde im Jahr
2017 in allen SPOG Mitgliedskliniken eréffnet.

I-HIT MED (Internationales Register fiir Patienten mit
Medulloblastom, Ependymom, Pinoeoblastom oder
ZNS-PNET) Das Forschungsprojekt wurde im Jahr 2017 in den
SPOG Mitgliedskliniken Zurich, Bern, Basel, St. Gallen, Luzern
und Aarau erdffnet.

Im Jahr 2018 werden weitere klinische Studien fiir Hirntumore
(«SIOP Ependymoma Il» und «HIT-HGG-2013»), fiir Ewing Sar-
kome («rEECur»), fiir Lebertumore («PHITT»), fiir Non-Hodgkin
Lymphome («B-NHL-BFM 2013») und Leukémien («AIEOP-BFM
ALL2017», «Relapsed AML 2010/01», «<AML-BFM 2012» und «In-
tReALL 2010 HR») fiir die Erdffnung in den SPOG Mitgliedsinsti-
tutionen vorbereitet.

Die Forschungsprojekte «HLH Register», «MNP2.0» und «PTT2.0»
sind ebenfalls in Vorbereitung zur Einreichung bei den Behdrden.

Uber die Eréffnung weiterer Studien wird im SPOG Forschungsrat
laufend aufgrund von eingehenden Studienantragen nach Evalu-
ation durch die Arbeitsgruppe Protokolle entschieden.



Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behdrden im Jahr 2017.

Ethik-
kommissionen
Zentrumseroffnungen 1
Nicht substanzielle Amendments 6
Substanzielle Amendments 104

Jahrliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR) 46

Ersteinreichungen 4
Andere Einreichungen 143
Total Einreichungen 304

ASR = Annual Safety Report = Jahrlicher Sicherheitsbericht
DSUR = Drug Safety Update Report = Medikamenten-Sicherheitsbericht

Swissmedic

0

6

34

64

Ein Amendment = Einreichung fiir ein Amendment fiir alle teilnehmenden Zentren (maximal neun)

Bundesamt fiir
Gesundheit

0

2

Total

110

63

177

370



Mitte November 2017 fand das zweite SPOG Treffen der Studien-
koordinatorlnnen in Bern statt. Acht SPOG Zentren waren am Mee-
ting vertreten, welches sich hauptsachlich dem Thema «Document
management» in klinischen Studien widmete. Das Thema wurde
von verschiedenen Referentinnen sehr praxisnah und aus unter-
schiedlichen Perspektiven beleuchtet.

Die SPOG interne Datenbank fiir das Studienmanagement wurde
ausgebaut, damit auch das Monitoring der einzelnen Studien bes-
ser verfolgt und tberprift werden kann. Dieser Prozess wurde im
Herbst 2017 in Angriff genommen und wird voraussichtlich im
Sommer 2018 beendet und implementiert sein.

Eine Swissmedic Inspektion fand am Ostschweizer Kinderspital St.
Gallen statt und konnte erfolgreich abgeschlossen werden.

Im Anschluss an die Inspektion wurde im November 2017 am Ost-
schweizer Kinderspital St. Gallen ein Audit durchgefihrt, welches
die erfolgreiche Umsetzung der korrektiven und praventiven Mass-
nahmen bestatigte.



Mittelbeschaffung
Finanzierungspartner

Staatssekretariat fiir Bildung, Forschung

und Innovation SBFI

Auch im Jahr 2017 war das SBFI der wichtigste Finanzierungspart-
ner der SPOG. Die SPOG hat gemeinsam mit der Schweizerischen
Arbeitsgemeinschaft fir klinische Krebsforschung (SAKK) einen
Leistungsauftrag des SBFI. Die Vereinbarung wurde fiir die Periode
von 2017 bis 2020 abgeschlossen. Im Berichtsjahr kamen ausser-
dem Gelder im Zusammenhang mit einer européischen Forschungs-
zusammenarbeit im Rahmen des Horizon2020-Forschungsférde-
rungsprogramms zur Auszahlung.

Krebsforschung Schweiz (KFS)

Auch die KFS ist ein wichtiger, verlasslicher und langjahriger Finan-
zierungspartner der SPOG. Die aktuelle Forschungsvereinbarung
[duft bis Ende 2018. Die Planung fir den Antrag einer erneuten
Unterstlitzung ist im Gange.

Kinderkrebshilfe Schweiz

Die Kinderkrebshilfe Schweiz ist eine langjahrig etablierte, in gro-
ssen Teilen der Deutschschweiz vor allem in verschiedenen Themen
der Selbsthilfe sehr aktive Organisation, welche auch die For-
schungsarbeit der SPOG seit einigen Jahren mit relevanten Beitra-
gen unterstitzt. Die gute Zusammenarbeit mit der Kinderkrebs-
hilfe Schweiz ist ein wichtiges Standbein der Finanzierung der
SPOG.

Zoédlife

Zoé4life ist eine junge, dusserst aktive Vereinigung, welche sich fiir
Kinder und Jugendliche mit Krebs und deren Familien einsetzt.
Eines der Ziele des Vereines ist die Forderung der klinischen
Forschung im Bereich der Riickfalle. Seit einigen Jahren darf die
SPOG auf Zoé4life als wichtigen Finanzierungspartner in diesem
Forschungsbereich zahlen.

Forderstiftungen

2017 wurde die SPOG von insgesamt zehn Stiftungen grosszligig
unterstiitzt. Dabei gibt es sowohl einmalige Beitrage wie auch
mehrjahrige Partnerschaften. Ein mehrjdhriger Vertrag liegt derzeit
mit zwei Stiftungen vor. Eine davon ist die Gebauer Stiftung,
welche die SPOG mit einem hohen Engagement unterstiitzt.

Schweizerische Stiftung fiir klinische

Krebsforschung (SSKK)

Von der SSKK werden jahrlich ausgewahlte Projekte der SPOG
unterstiitzt. Auch diese Partnerschaft besteht seit einigen Jahren
und ist flr die SPOG dusserst wertvoll.

Pharmaunternehmen

Das Scientific Meeting in Lugano wurde im Jahre 2017 von den
folgenden Pharmafirmen unterstiitzt: Baxalta, CSL-Behring, Gilead,
Lipomed, Novartis, Pfizer und Takeda.

Private Spenden

Wie jedes Jahr durfte die SPOG auf einige sehr treuen, privaten
Spender und Spenderinnen zahlen. Unter anderem gehért dazu
das fantastische Engagement der Studentinnen und Dozentinnen
der International School Basel.

Mittelherkunft 2017

f

= SBFI

® Horizon2020
Krebsforschung Schweiz
Kinderkrebshilfe Schweiz

u Zoé4life

= Forderstiftungen
Krebsforschung

® Pharmaunternehmen

= Private Spenderinnen

= Andere

Dank
Die SPOG bedankst sich bei allen unterstiitzenden Institutionen und
Personen fir das grosse finanzielle Engagement. Nur dank dieser

grossartigen Hilfe ist es fir die SPOG méglich, dafiir zu arbeiten,
dass auch Kinder und Jugendliche mit Krebs eine Zukunft haben.

o

® Schweizerische Stiftung fiir Klinische



Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember

Betriebsertrag
Forschungsbeitrdge Bund
Forschungsbeitrdge Dritte
Forschungsbeitrage KFS
Diverse Ertrage

Total Betriebsertrag

Betriebsaufwand

Diverser Studienbezogener Aufwand
Forschungsbeitrdge Zentren
Sonstiger Betriebsaufwand

Total Betriebsaufwand

Koordinativer Aufwand
Personalaufwand

Sonstiger Koordinationsaufwand
Total Koordinativer Aufwand

Finanzergebnis
Finanzaufwand
Total Finanzergebnis

2017

CHF

988'741.00
748'000.00
250'000.00
69'447.70
2'056'188.70

-66'090.00
-749'592.85
-64'844.00
-880'526.85

-962'016.90
-233'903.95
-1'195'920.85

-4'071.90
-4'071.90

100.0 %

-42.8%

57.2%

-58.2%

-1.0%

-0.2%

-1.2%

2016

CHF

914'600.00
720'000.00
217'664.00
116'861.47
1'969'125.47

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

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

-145.50
-145.50

100.0 %

-37.8%

62.2%

-52.9%

9.2%

0.0%

9.2%



Struktur der SPOG

(Stand per 31.12.2017)

RESEARCH COUNCIL

SPOG MEMBER INSTITUTIONS

SWISS CHILD-
HOSPITAL FACILITIES HOOD CANCER MEDICAL
SPOG STATIONS ASSOCIATIONS
( ) REGISTRY
) Paediatric
Aarau Basel Bellinzona Bern Geneva Bern Pathology
Surgery
Dr. K. Prof. Dr. N. Dr. P Brazzola Prof. Dr. Prof. Dr. Prof. Dr. M. Triopel PD Dr.
Scheinemann von der Weid o J. Réssler M. Ansari C. Kiihni - 1ripp J.-M. Joseph
St, , CLINICAL RESEARCH Radio-
Lausanne Lucerne Gallen Zurich COORDINATOR Oncology
Prof. Dr. M. Dr. C. Reimann Dr.J. Greiner Prof. Dr. 1 or more Clinical Re- Prof. Dr.
Beck Popovic (ad interim) - F. Niggli search Coordinator/s at D. Weber
each SPOG station.

Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie

Société Internationale d'Oncologie

Collaborative groups

Berlin-Frankfurt-Muinster BFM

und Hamatologie GPOH

Board of directors

Prof. Dr. Roland Ammann (President)
Prof. Dr. Michael Grotzer (Vice President)
Prof. Dr. Felix Niggli (Past President)

Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Assessor)

Scientific advisory board

Prof. Dr. Giinter Henze, Germany
Dr. Jean Michon, France

Prof. Dr. Roderick Skinner,

SPOG COORDINATING CENTER

Pédiatrique SIOP Dr. Heinz Hengartner (Assessor) United Kingdom
Managing Director Assistant to Managing Director
Isabelle Lamontagne-Miiller Marlise Rohrer
l l
Regulatory Affairs Quality Management Partner Relations

Julia Ruckstuhl (Head RA)
Dr. Tu-My Diep Lai | Derya Keller
Dr. Silvia Wirth | Dr. Michael Zeller

Eliane Briggen (Administration)

Vacant

Patrizia Specker

/)



Prof. Dr. med. Roland A. Ammann
Prof. Dr. med. Michael Grotzer
Prof. Dr. med. Felix Niggli

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic
Dr. med. Heinz Hengartner

Aarau: Dr. med. Katrin Scheinemann

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

Bern: Prof. Dr. med. Jochen Réssler

Genf: Prof. Dr. med. Marc Ansari

Lausanne: Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic
Luzern: Dr. med. Christian Reimann (ad interim)
St. Gallen: Dr. med. Jeanette Greiner

Ziirich: Prof. Dr. med. Felix Niggli

Lausanne: PD Dr. med. Jean-Marc Joseph
Bern: Mafalda Trippel
Lausanne: Prof. Dr. med. Damian Weber (PSI)

Isabelle Lamontagne-Mdiller, Geschéftsfiihrerin

Marlise Rohrer, Assistentin der Geschdftsleitung

Patrizia Specker, Partner Relations

Julia Ruckstuhl, Leitung Regulatory Affairs, Stv. Geschaftsleitung
Dr. Tu-My Diep Lai, Regulatory Affairs

Dr. Silvia Wirth, Regulatory Affairs

Derya Keller, Regulatory Affairs

Dr. Michael Zeller, Regulatory Affairs

Eliane Briggen, Regulatory Affairs Administration

Aarau: Susann Drerup und Rachel Kusche

Basel: Monika Imbach und Verena Stahel

Bellinzona: Pamela Balestra und Dr. med. Pierluigi Brazzola

Bern: Nadine Amport, Nadine Beusch und Friedgard Julmy

Genf: Dr. med. Veneranda Mattiello und Rodolfo Lo Piccolo

Lausanne: Sarah Blanc, Marjorie Flahaut und Elena Lemmel

Luzern: Janine Garibay

St. Gallen: Franziska Hochreutener und Astrid Schiltknecht

Ziirich: Dr. sc. nat. Claudia Althaus, Heike Markiewicz, Annette Reinberg und
Renate Siegenthaler

Prof. Dr. med Claudia Kihni, 1. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister
Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer, 2. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister

Stand: 31. Dezember 2017






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




