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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Gerne benutze ich die Gelegenheit, hier über einige Aspekte und 
Weichenstellungen des vergangenen Jahres zu berichten, welche 
für die Zukunft der pädiatrischen Hämatologie/Onkologie wie auch 
für die Zukunft der SPOG relevant sind.

Aus Forschungssicht möchte ich vier Aspekte hervorheben:
Zuerst konnte das Spektrum von offenen internationalen Studien 
und Forschungsprojekten, für welche die SPOG die Sponsoren- 
Vertretung in der Schweiz übernimmt, erweitert werden. Konkret 
konnten im Jahr 2018 4 neue Studien eröffnet werden, im Ver-
gleich zu je 3 Studien in den Jahren 2016 und 2017. Somit waren 
per Ende 2018 insgesamt 29 Studien und davon 14 Forschungs-
projekte geöffnet für die Patientenrekrutierung. Zwar ist das Spek-
trum offener Forschungsprojekte und Studien immer noch kleiner 
als in den Nachbarländern, aber die SPOG hat hier aufholen  
können.

Zweitens konnten die von Swissmedic im Bericht zur im letztjäh-
rigen Editorial erwähnten Inspektion geforderten Basisverträge 
zwischen der SPOG und den einzelnen SPOG-Mitgliedszentren, 
nun vollständig abgeschlossen werden. Diese Verträge regeln  
die jeweiligen Rechte und Pflichten zwischen der SPOG und den 
Mitgliedszentren allgemein, unabhängig von einzelnen Studien-
projekten. Vergleichbare Verträge sind bei der SAKK, der Schwei-
zerischen Arbeitsgemeinschaft für klinische Krebsforschung bei  
erwachsenen Patienten, seit Jahren etabliert und bewährt.

Drittens konnte die Patientenrekrutierung der SPOG-eigenen Stu-
die «SPOG 2015 FN Definition», einer interventionellen, randomi-
siert-kontrollierten Multicenterstudie, im September 2018 erfolg-
reich abgeschlossen werden. Die Publikation der ersten Resultate 
dieser Studie im Bereich Supportive Care, an der die Mehrheit der 
SPOG Zentren teilgenommen hat, wird für die erste Hälfte 2019 

erwartet. Und gleichzeitig hat innerhalb der SPOG schon der  
Prozess begonnen, den Forschungsbereich und die Ziele der nächs-
ten ein bis zwei SPOG-eigenen Studien zu definieren.

Schliesslich war die im letzten Editorial erwähnte Bietergemein-
schaft zwischen der SPOG und der Universität Bern als aktuellem 
Träger des Schweizer Kinderkrebsregisters (SKKR) erfolgreich:  
Dieser Gemeinschaft wurde vom Bund die Übertragung der  
Aufgaben des zukünftigen Kinderkrebsregisters per 2020 zuge-
sprochen.

Zwei weitere, nicht primär forschungsassoziierte Aspekte möchte 
ich ebenfalls hervorheben: Die neu formierte Working Group  
«Hämatologie» hat einen sehr erfolgreichen Start gehabt. Sie hat 
so viele Mitgliedschaftsanfragen erhalten, dass die Mitgliedschaft 
sogar beschränkt werden musste, um eine funktionsfähige Grup-
pengrösse zu erhalten. Und sie hat die erste Feuertaufe bestan-
den, indem sie bei vorübergehend nicht lieferbaren Medikamen-
ten jeweils zeitnah, klar klinisch relevante Informationen zur 
Verfügung stellte.

Daneben hat die SPOG Ende 2018 beschlossen, eine zusätzliche 
Schwerpunkt-Fachgesellschaft zu initiieren. Diese soll, wie andere 
Schwerpunkt-Fachgesellschaften, Aufgaben wie die Organisation 
von Schwerpunktfachprüfungen, Stellungnahmen zuhanden der 
IVHSM (Interkantonale Vereinbarung über die hochspezialisierte 
Medizin), Vergabe von Weiter- und Fortbildungscredits, sowie die 
Sammlung von klinischen Richtlinien von der SPOG übernehmen. 
Somit wird die forschungsorientierte Struktur der SPOG wieder  
besser mit ihren Aufgaben übereinstimmen.

Schliesslich möchte ich allen Mitarbeitenden des SPOG CC und  
den einzelnen Zentren für ihren grossen Einsatz zugunsten  
unserer gemeinsamen Ziele danken, vor allem aber auch  
den Patienten und ihren Familien für die Teilnahme an Studien – 
zusammen leisten wir einen Beitrag, um die Heilungschancen  
von Kindern und Jugendlichen mit Krebs zu verbessern.

Prof. Dr. med. Roland A. Ammann
Präsident der SPOG
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Wissenschaftliche Berichte

SPOG Station

Patientenbezogene klinische Forschung

Anzahl in Studien eingeschlossener Patientinnen und Patienten 2018
Im Jahr 2018 wurden insgesamt 255 Neuaufnahmen von PatientInnen in Studien der SPOG verzeichnet. 34 dieser PatientInnen nehmen 
an zwei Studien teil und werden jeweils in beiden Studien gezählt. 

Total Anzahl Studien-Teilnahmen 19 17 7 59 10 18 18 29 78 255
Anzahl Studienpatienten (ohne Mehrfachnennungen)          221
Therapiestudien 8 11 3 14 5 8 7 10 28 94 
AIEOP-BFM ALL 2009 Register1  5 8  9   6 5 9 42
ALL SCTped 2012 FORUM     4    3 7
BEACON      1    1
CWS-2007-HR   1       1
EuroNet-PHL-C2 1 1  1    1 6 10
EuroNet-PHL-LP1     1    1 2
EWING 2008      1    1
HR-NBL-1.8 / SIOPEN        1  1
IntReALL SR 2010 1 1      3  5
Kraniopharyngeom 2007   1      1 2
LCH-IV 1 1  1  3   5 11
LINES      2 1  1 4
rEECur    1      1
SIOP CNS GCT II    1     1 2
SIOP PNET 5 MB   1 1  1    3
VINILO II         1 1
Supportive Care Studien   1  18 5 6   22 52
SPOG 2015 FN Defi nition  1  18 5 6   22 52
Forschungsprojekte (Register- und Biologiestudien) 11 5 4 27  4 11 19 28 109
COSS 1   2   1 3 1 8
CWS-Register SoTiSaR 2 2 1 3   7 3 3 21
EWOG-MDS 2006    1  1   4 6
EWOG-SAA 2010  1        1
GPOH-MET-Registry 1       4 4 9
I-HIT-MED 1  2 6   1  4 14
INFORM    4  3   3 10
MNP2.0    3     2 5
NHL-BFM Registry 2012   1    1 3 1 6
SIOP-LGG 2004 Interim Register 5 2  6    4 6 23
STEP 1   2   1 2  6
Total Non-Study Patients 8 9 3 14 37 122 15 13 34 255Total Non-Study Patients 8 9 3 14 37 122 15 13 34 255

Die Gesamtzahl der Non-Study Patients setzt sich aus 164 Erstmeldungen, 86 Rückfallmeldungen und 5 Zweittumorfällen zusammen.

1Diese Studie wurde bis Ende 2016 als klinische Studie geführt. Seit 2017 werden nur noch RegisterpatientInnen neu aufgenommen. 
Trotzdem verbleibt die Studie bis zu deren Abschluss und Auswertung in der Kategorie der klinischen Studien bzw. Therapiestudien.
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Übersicht über offene klinische Studien und Forschungsprojekte per 31. Dezember 2018

Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten 15 klinischen Studien und 14 Forschungsprojekte waren per Ende 2018 offen für die Aufnahme 
von Patientinnen und Patienten. Damit möglichst viele von Krebs betroffene Kinder und Jugendliche von den Studien der SPOG profi tieren 
können, ist die SPOG bemüht, die offenen Studien an möglichst allen neun Mitgliedskliniken in der ganzen Schweiz anzubieten. 

  Anzahl per Ende 2018
Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG  Studie
  Mitgliedsinstitutionen offen seit

AIEOP-BFM ALL 2009 Akute Lymphoblastische Leukämie 7 2010

ALL SCTped Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und 
2012 FORUM Jugendlichen mit Akuter Lymphoblastischer Leukämie 

3 2015

BEACON Neuroblastome 2 2016

CWS-2007-HR Hochrisiko Weichteilsarkome 9 2012

EuroNet-PHL-C2 Klassisches Hodgkin Lymphom 9 2016

HR-NBL-1.8 / SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2004

IntReALL SR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukämie Standardrisiko 9 2015

Kraniopharyngeom 2007 Kraniopharyngeome 3 2008

LCH-IV Langerhans-Zellen Histiocytosis 9 2014

LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015

PHITT Leberkrebs (Hepatoblastom und Hepatozelluläres Karzinom) 8 2018

rEECur Wiederkehrendes und primäres refraktäres Ewing-Sarkom 9 2018

SIOP Ependymoma II Ependymome 3 2018

SIOP PNET 5 MB Hirntumore (Medulloblastome) 9 2015

VINILO II Rezidivierte oder therapierefraktäre niedriggradige Gliome  3 2017

Übersicht über offene klinische Studien per 31. Dezember 2018
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  Anzahl per Ende 2018
Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG  Studie
  Mitgliedsinstitutionen offen seit

ALL-REZ BFM Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukämie 1 2013

COSS-Register Osteosarkome und andere Knochensarkome 7 2012

CWS-Register SoTiSaR Weichteilsarkome und andere Weichteiltumore 7 2011

EU-RHAB Rhabdoide Tumore 7 2013

EWOG-MDS 2006 Myelodysplastisches Syndrom und 
 Juvenile Myelomonozytäre Leukämie 

8 2006

EWOG-SAA 2010 Erworbene schwere Aplastische Anämie 7 2012

GPOH-MET-Register Bösartige endokrine Tumore 7 2013

I-HIT-MED Medulloblastome, Ependymome, Pineoblastome und 
 CNS-primitive, neuroektodermale Tumore 

9 2017

INFORM Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 9 2017

MNP2.0 Diagnostik von Hirntumoren 6 2018

NHL-BFM Registry 2012 Non-Hodgkin Lymphome 7 2012

Relapsed AML 2009 Rezidivierte oder therapierefraktäre Akute Myeloische Leukämie 9 2013

SIOP-LGG 2004  
Interim Register 

Niedriggradige Gliome 7 2012

STEP-Register Seltene Tumore bei Kindern und Jugendlichen 7 2013

Übersicht über offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2018
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Tätigkeitsbericht des Schweizer  
Kinderkrebsregisters

Seit 1976 erfasst das Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) 
schweizweit Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen.  
Es wurde von den Schweizer Kinderonkologen (SPOG) gegründet 
und befindet sich seit 2004 am Institut für Sozial- und Präventiv-
medizin (ISPM) der Universität Bern.

Erfasst werden nicht nur detaillierte Informationen zur Diagnose, 
sondern auch zu Behandlung, Krankheitsverlauf, Spätfolgen und 
Lebensqualität. Dadurch trägt es dazu bei, die Ursachen von Krebs-
erkrankungen besser zu verstehen, die Behandlung zu verbessern 
und Spätfolgen zu vermeiden. Alle Schweizer Kinderkliniken,  
die krebskranke Kinder behandeln, melden dem Register neue  
Dia gnosen und senden danach jährliche Updates. Ein weiterer  
Informationsaustausch findet z.B. mit dem Bundesamt für Statis-
tik und den kantonalen und regionalen Krebsregistern statt.

Durch die enge Zusammenarbeit mit den Ärzten werden Studien-
ergebnisse rasch in Krebstherapien integriert. Eltern und Patienten 
können sich informieren und bekommen Unterstützung. Behörden 
erhalten eine rasche Antwort auf dringliche Fragen. Damit führt 
das Kinderkrebsregister das schweizweite Krebsmonitoring bei  
Kindern und Jugendlichen durch und trägt zur öffentlichen Gesund-
heitsberichterstattung bei.

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. Unsere  
Forschungsprojekte sind ausführlich auf der Homepage des SKKR 
(http://www.kinderkrebsregister.ch/) und im aktuellen Jahres bericht 
des SKKR beschrieben.

Neuigkeiten
Krebsregistrierungsgesetz, KRG
In der Schweiz bestand bisher keine gesetzliche Pflicht Krebser-
krankungen zu melden. Das ändert sich nun mit dem neuen Krebs-
registrierungsgesetz, das am 1. Januar 2020 in Kraft tritt. Das  
Gesetz sieht ein vom Bund geführtes Kinderkrebsregister vor. Das 
SKKR hat sich zusammen mit der Schweizerischen Pädiatrischen 
Onkologie Gruppe (SPOG) auf diese Bundesaufgabe beworben und 
diese vom Bund übertragen bekommen. Die Vorbereitung des SKKR 
auf diese Bundesaufgabe beginnt 2019.

Das SKKR war seit 2011 in den Entstehungsprozess des Krebsre-
gistrierungsgesetzes (KRG) und der Krebsregistrierungsverordnung 
(KRV) eingebunden. Es unterstützt das Bundesamt für Gesundheit 
(BAG) zu allen Fragen rund um das Thema Krebs bei Kindern und 
Jugendlichen, z.B. welche Angaben zukünftig als Basis- und  
Zusatzdaten erfasst werden sollten, wie die Gesundheitsbericht-
erstattung und das Krebsmonitoring zu diesem Thema ausgebaut 
werden kann. Es ist Mitglied der vom BAG ins Leben gerufenen  
Arbeitsgruppe Vollzug des KRG. Zudem ist das SKKR intensiv in  
die Erstellung der neuen Registersoftware, die durch den Bund  
programmiert wird, eingebunden.

Kantonale Krebsregister
Ziel des SKKR ist es, Krebserkrankungen von Kindern und Jugend-
lichen in der Schweiz vollständig zu erfassen. Um dieses Ziel zu er-
füllen, werden die im SKKR erfassten Fälle regelmässig mit den 
kantonalen Krebsregistern abgeglichen. Dadurch können gegebe-
nenfalls verpasste Fälle nachträglich ins Register aufgenommen 
werden. 2018 wurden Datenabgleiche mit den kantonalen Krebs-
registern Basel und Tessin, sowie mit dem Paul Scherrer Institut 
(PSI) durchgeführt.

Oncosuisse – Nationale Strategie gegen Krebs (NSK)
Das SKKR gehört zu den federführenden Organisationen der  
Nationalen Strategie gegen Krebs und ist aktiv beteiligt im Pro-
jektcluster J «Epidemiologie und Monitoring» insbesondere an den 
Projekten 7.2 «Registerdaten zu Behandlungsqualität und Daten-
verknüpfung» und 7.3 «Wissenstransfer in Alltag und Politik».

Bundesamt für Statistik (BFS)
Das SKKR übergibt dem BFS jährlich die Daten zu Inzidenz von 
Krebs bei Kindern in der Schweiz zur Publikation auf deren  
Webseite.

Kinderkrebs Schweiz
Das SKKR ist Gründungsmitglied von Kinderkrebs Schweiz, gehört 
zum Vorstand, ist vertreten in der Konferenz der Geschäftsleiten-



9

den und deckt zusammen mit der SPOG den Bereich Forschung  
innerhalb von Kinderkrebs Schweiz ab. Das SKKR ist auch Teil der 
Arbeitsgruppe zur Verbesserung der Nachsorge von ehemaligen 
Kinderkrebspatienten und beteiligt sich an der Organisation von 
Kinderkrebstagungen. 

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 NICER CoReDays. Das SKKR ist Mitglied der von NICER  
organisierten Arbeitsgruppe Behandlungsdaten-KRG.

Weitere Informationen
Zusätzliche Informationen und Neuigkeiten finden Sie auf unserer 
Homepage (http://www.kinderkrebsregister.ch/).

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni 
1. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister

Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer 
2. Co-Leitung Schweizer Kinderkrebsregister
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Translationale Forschung / Biobank
Swiss Pediatric Hematology and Oncology Group (SPHO) Biobank Network

Die Zielsetzung der Biobank ist es, Proben von den allermeisten Patienten, welche in der Schweiz eine onkologische Therapie oder  
Stammzelltransplantation erhalten, für zukünftige Forschungsprojekte in einer nationalen Biobank zu asservieren. Deshalb wurde eine  
solche Infrastruktur am Universitäts-Kinderspital Zürich etabliert.
 
Im Jahr 2018 wurden folgende Proben asserviert:

 2014 2015 2016 2017 Nov 2018 Total 

Leukemia ALL 182 163 148 157 108 758
Leukemia AML 17 21 10 5 6 59
Leukemia CML 2 0 1 1 1 5
pending 6 11 73 69 73 232

Total 207 195 232 232 188 1054

Asservierte Leukämieproben

    November 2018  Total
  Diagnosis Follow-up Pending
Leukemia ALL  13 85 11 109
Leukemia AML  0 0 6 6
Leukemia CML  0 0 0 0
pending  10 34 29 73

Total  23 119 46 188

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

  2015 2016 2017 2018 Total 
      (Oktober) (2003 – 2018)

Bone tumors  7 4 2 2 52
CNS tumors  14 13 24 26 274
Germ cell tumors  5 7 6 3 35
Kidney tumors  6 6 6 4 105
Liver tumors  1 0 0 1 11
Lymphomas  4 12 7 2 103
Neuroblastomas  10 8 9 3 95
Normal tissues  1 2 6 6 26
Pulmonary tumors  0 0 0 0 1
Rhabdomyosarcoma  0 3 5 3 49
Other tumors + pending  24 14 14 12 183

Total  72 69 79 62 934

Asservierte Proben solider Tumore
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Für weitere Informationen steht das SPHO Biobank Network gerne 
zur Verfügung:

SPHO Biobank Network
Dr. Irina Banzola, Biobank Manager
Universitäts-Kinderspital Zürich
Balgrist Campus
Lengghalde 5
8008 Zürich 
Irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Prof. Dr. med. Dr. nat. Jean-Pierre Bourquin 
Leitender Arzt Onkologie
Universitäts-Kinderspital Zürich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

Für solide Tumore wurde ein Netzwerk mit den Pathologieinsti-
tuten und den dazugehörigen SPOG Zentren etabliert. Die Zusam-
menarbeit mit Zürich, Bern und Basel ist bereits angelaufen, für 
die Zentren Genf, Luzern, St. Gallen und Lausanne wurden Verträge 
erstellt.

Eine generelle Einwilligung wird am entsprechenden SPOG Zent-
rum von Patienten und Familien eingeholt, um sowohl Proben wie 
relevante biologische und klinische Informationen verschlüsselt zu 
verwalten. Die Datenbank der Biobank wird mit dem Schweizer 
Kinderkrebsregister verbunden. Zusätzlich stehen qualitätskontrol-
lierte Daten von europäischen Therapieoptimierungsstudien, nach 
welchen, wenn möglich jeder pädiatrische Patient mit einer onko-
logischen Diagnose in der Schweiz behandelt werden soll, für  
Forschungsfragen zur Verfügung. Die Weitergabe von Proben und 
Informationen erfolgt nach gesetzlichen Vorschriften nach der  
Evaluation der Forschungsanträge durch die zuständigen Arbeits-
gruppen.

Prof. Dr. med. Dr. nat. Jean-Pierre Bourquin (Direktor des SPHO  
Biobank Netzwerks) hat zusammen mit Prof. Dr. med. Marc Ansari 
(Leiter der «Biobank in Hematology and Oncology Pediatric, 
BaHOP» in Genf) und Prof. Dr. med. Claudia Kuehni (Leiterin des 
SKKR) einen Antrag mit dem Titel «Swiss Pediatric Hematology/ 
Oncology Metabank – a network for precision medicine research» 
beim Schweizerischen Nationalfond (SNF, BioLink call 2018) ein-
gereicht. Dieses Projekt wird ab dem April 2019 für 2 Jahre geför-
dert. Es geht dabei um den Aufbau der informatischen Plattform, 
um das Netzwerk effektiv betreiben zu können. Dabei werden  
die Proben und die Daten des SPHO Biobank Netzwerks und  
der Keimzell DNA Biobank (Germline DNA Biobank Switzerland  
for Childhood Cancer and Haematological Diseases (BISKIDS))  
mit Daten des SKKR verbunden, um schliesslich Forschungspro-
jekte im Gebiet pädiatrischer Onkologie und Hämatologie zu  
ermöglichen.

Dr. Irina Banzola 
Biobank Manager

Prof. Dr. med. Dr. nat. Jean-Pierre Bourquin 
Leitender Arzt Onkologie Universitäts-Kinderspital Zürich
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SPOG Scientific Meeting 2018

Einen besonderen Auftakt ins 2018 bildete das SPOG Scientific 
Meeting Ende Januar in Lugano. Nahezu 80 Teilnehmende reisten 
aus der ganzen Schweiz an, um sich an dem wissenschaftlich  
wertvollen Austausch im Tessin zu beteiligen. Für das vielfältige 
Programm war das SPOG Vorstandsmitglied, Prof. Dr. med. Maja 
Beck Popovic, verantwortlich. Es umfasste interessante Fachvor-
träge zu Forschungsprojekten aus den Bereichen Grundlagen-
forschung, klinische Forschung, Registerstudien und epidemiolo-
gische Themen bis hin zu Supportive Care. Die Forschenden hatten 
dadurch die Möglichkeit, ihre Ideen, Ziele und Ergebnisse aufzu-
zeigen und in einer anschliessenden Fragerunde zu diskutieren. 
Besonders erwähnenswert ist der Vortrag der Gastrednerin, Birgit 
Geoerger, die am Institut Gustave Roussy in Paris tätig ist. Ihr  

Beitrag widmete sich dem Thema «Paediatric Cancer Precision  
Medicine: Profiling And Beyond» ('Pädiatrische Krebspräzisions-
medizin: Profiling und darüber hinaus').

Ein grosser Dank geht an die hervorragende Organisation: Einer-
seits an Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic für die Zusammen stellung 
des interessanten Programmes, und an Dr. med. Pierluigi Brazzola, 
der sich vor Ort den logistischen Herausforderungen stellte. Ande-
rerseits an die Mitarbeitenden des SPOG Koordinationszentrums 
die alle dafür besorgt waren, dass sich alle rundum wohl fühlten 
während diesen beiden Tagen im Tessin. Ermöglicht wurde dieser 
wissenschaftliche Anlass unter anderem durch die finanzielle  
Unterstützung verschiedener Pharma-Firmen.

Dr. med. Manuel Diezi vom CHUV – Centre hospitalier  
universitaire vaudois im Gespräch mit dem Präsidenten der SPOG,  
Prof. Dr. med. Roland A. Ammann vom Inselspital Bern.

PD Dr. med. Dr. sc. nat. André von Büren vom HUG –  
Hôpitaux Universitaires de Genève / CANSEARCH Research Laboratory 
hält seinen Fachvortrag über kindliche Hirntumore. 

Teilnehmende bei der Tagung. Derya Keller und Michael Zeller sind beide für das Clinical Project  
Management im SPOG Koordinationszentrum tätig.
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Ostschweizer Kinderspital St. Gallen teil. Im Status eines Gastes 
nahm Dr. med. Reta Malär, Oberärztin mit Schwerpunkt Kinder-
onkologie und -hämatologie aus dem Kantonsspital Graubünden 
teil. Das SPOG Koordinationszentrum repräsentierten die Ge-
schäftsführerin, Isabelle Lamontagne-Müller, die Leiterin der  
Clinical Operations, Julia Ruckstuhl sowie Nicola Miglino und  
Patrizia Specker.

Unter den Mitgliedern des Beirats und den Anwesenden aus den 
Reihen der SPOG fand ein angeregter Austausch zum Thema 
«shared care» statt, welcher die wertvolle Erfahrung der Beirats-
Mitglieder beinhaltete und den Gegebenheiten der SPOG sowie  
den schweizerischen Strukturen gegenübergestellt wurde.

SPOG Scientific Advisory Board 

Im Juni 2018 fand wie jedes zweite Jahr ein Treffen des wissen-
schaftlichen Beirats der SPOG statt. Die Mitglieder dieses Scien-
tific Advisory Boards unterstützen die SPOG beratend je nach  
aktuellen Themen und Herausforderungen aus medizinischer,  
wissenschaftlicher und gesundheitspolitischer Sicht und widmeten 
sich dieses Mal dem Thema «shared care». 
In diesem Jahr fand das Treffen zum ersten Mal eingebettet in den 
Swiss Oncology & Hematology Congress (SOHC) in Zürich statt.

Anwesend waren die drei SPOG Scientific Advisory Board Mem-
bers Univ.-Prof. (em.) Dr. med. Dr. h.c. Günter Henze aus Berlin, 
Prof. Dr. med. Rod Skinner aus Newcastle sowie der diesjährige 
Vorsitzende des Beirats, Dr. med. Jean Michon aus Paris, welcher 
jeweils den Auftrag hat im Anschluss an das Meeting einen Emp-
fehlungsbericht für die SPOG zu verfassen. Aus den Mitglieds-
institutionen der SPOG nahmen Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic 
und PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella für das CHUV – Centre 
Hospitalier Universitaire Vaudois, Prof. Dr. med. Jochen Rössler  
und Prof. Dr. med. Roland A. Ammann für das Inselsptal Bern,  
Prof. Dr. med. Marc Ansari für das HUG – Hôpitaux Universitaires 
de Genève, Dr. med. Freimut H. Schilling für das Kinderspital  
des Kantonsspitals Luzern und Dr. med. Heinz Hengartner für das  

Prof. Dr. med. Roderick Skinner 
Consultant in Paediatric and Adolescent Oncology / BMT,  
Honorary Professor of Childhood Cancer Research, Newcastle  
University, Newcastle upon Tyne, Grossbritannien

Univ.-Prof. (em.) Dr. med. Dr. h.c. Günter Henze 
ehem. Direktor der Klinik für Pädiatrische Onkologie und Hämatologie 
Charité CVK, Berlin, Deutschland

Dr. med. Jean Michon 
Pédiatre Oncologue, Président de la Société Française de lutte  
contre les Cancers et leucémies de l’Enfant et l’adolescent (SFCE)  
Centre SIREDO, Institut Curie, Paris, Frankreich
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Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe für berufliche Entwicklung 
(PDWG, Professional Development Working 
Group)

Weiterbildung – Schwerpunktfachprüfung
Für die Schwerpunktfachprüfung 2018 haben sich sieben Kandida-
ten angemeldet, drei davon haben ihre Anmeldung zurückgezogen,  
von diesen zwei sehr kurzfristig. Die Prüfung wurde in deutscher und 
englischer Sprache in der Kinderklinik in Aarau mit Dr. med. Katrin 
Scheinemann und Dr. med. Jeanette Greiner als Hauptprüferinnen  
bzw. Co-Examinatorinnen bei je zwei Kandidaten durchgeführt.

Um den Schwerpunkt zu erlangen, werden fundierte und sichere 
Kenntnisse in allen Bereichen der pädiatrischen Hämatologie und 
Onkologie erwartet. Zwei Kandidaten haben diese Anforderungen, 
wie sie im Anhang 8 der Weiterbildungsordnung der FMH (Inkraft-
setzungsdatum 1. Juli 2004, datiert 06. Januar 2010) umfassend 
und verbindlich definiert sind, problemlos erfüllt, ein Kandidat war 
genügend und einer hat die Prüfung nicht bestanden. 

Anders als der Trend in den Vorjahren war, sind die Kandidaten im 
Berichtsjahr besser vorbereitet und nach ausreichender Ausbildung 
in pädiatrischer Hämatologie und Onkologie an die Prüfung  
gekommen. Dennoch wurde auch dieses Jahr deutlich, dass kaum 
ein Kandidat in allen wichtigen Bereichen der Onkologie wie auch 
der Hämatologie sattelfest ist.

Diesem Umstand wie auch der zunehmenden Komplexität der  
beiden Bereiche wird in der Weiterbildungsordnung der FMH für 
pädiatrische Hämatologie und Onkologie mit den überarbeiteten 
und aktualisierten Anforderungs- und neu definierten Zulassungs-
kriterien zur Schwerpunktfachprüfung Rechnung getragen.

Fortbildung – Credits 
Im Berichtsjahr wurden 5 Credit-Anträge gestellt und von den 
Mitgliedern der PDWG bewertet. Den 24 hämato-onkologischen 
Fortbildungsveranstaltungen wurden insgesamt 29.7 Credits zu-
gesprochen.

Arbeitsgruppe für Protokolle 
(PWG, Protocol Working Group)

Die PWG hat sich im Jahr 2018 dreimal, jeweils vor den Forschungs-
ratssitzungen, getroffen: 

1. Treffen am 27.1.2018: Das vorgeschlagene Protokoll über 
Kraniopharyngeome ist noch nicht abgeschlossen und die Arbeits-
gruppe hat beschlossen, die Diskussion bis auf weiteres zu ver-
schieben. Bei diesem Treffen wurden neue Mitglieder in die PWG 
aufgenommen: Dr. med. Nicolas Gerber aus Zürich, Dr. med. 
Christian Reimann aus Luzern, Prof. Dr. med. Jochen Rössler aus 
Bern und Dr. med. Katrin Scheinemann aus Aarau und Basel.

2. Treffen am 13.9.2018: Bei diesem Treffen wurden zwei  
Protokolle besprochen:

 a) Die LOGGIC-Studie für niedriggradige Gliome, die zum ers-
ten Mal ein einheitliches Vorgehen für Diagnose, biologische 
Untersuchungen und Behandlung dieser häufigen Art von  
Gehirntumoren definiert. Es wurde beschlossen, dieses Proto-
koll der SPOG mit Dr. med. Katrin Scheinemann (Aarau/Basel) 
als National Study Chair (Hauptprüfärztin für die Schweiz) und 
Dr. med. Ana Guerreiro Stücklin (Zürich) als Vice Chair (stell-
vertretende Hauptprüfärztin für die Schweiz) zur Annahme zu 
empfehlen.

 b) EsPhALL 2017 ist ein Protokoll für Ph+ ALL bei Kindern, eine 
seltene Kategorie von Hochrisiko-Leukämien bei Kindern, in 
welchem Imatinib zusätzlich zur Chemotherapie verabreicht 
wird. Dabei wird die Chemotherapie von zwei anerkannten  
Chemotherapie-Regimen verglichen. Es wurde beschlossen,  
dieses Protokoll der SPOG mit Nicole Bodmer (Zürich) als  
National Study Chair zu empfehlen.

3. Treffen am 22.11.2018: Hierbei wurde ein Protokoll disku-
tiert: Die LOGGIC Core BioClinical Database, ein erstes gemein-
sames europäisches Protokoll für die biologischen Aspekte der 
niedriggradigen Gliome, welches dazu noch in Zusammenar-
beit mit der Children’s Oncology Group (COG) entwickelt wurde. 
Da dieses Protokoll mit der LOGGIC-Studie, die bereits als 
SPOG-Protokoll akzeptiert wurde, verbunden ist, wurde der  
Beschluss gefasst, dieses Protokoll der SPOG zu empfehlen.

Bei diesem Treffen wurde ausserdem mitgeteilt, dass Dr. med. 
Axel Karow, National Study Chair des Umbrella-Protokolls, Bern 
im 2019 verlassen werde. Der Vorschlag, dass Prof. Dr. med. 
Jochen Rössler die Funktion als Chair und Dr. med. Sabine 

Dr. med. Jeanette Greiner 
Leiterin der PDWG
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Kroiss als Vice-Chair von Umbrella übernehmen, wurde an-
genommen und der SPOG zur Annahme empfohlen. 

Alle Vorschläge wurden vom SPOG Research Council angenom-
men.

Arbeitsgruppe für Stammzelltherapie 
(SCTWG, Stem Cell Therapy Working Group)

Die Daten und Ergebnisse der pädiatrischen hämatopoetischen 
Stammzelltransplantation der vergangenen 10 Jahre wurden vom 
Genfer Team (F. Bernard, HUG) zusammengestellt und am SBST 
Meeting in Bern im Januar 2018 präsentiert. Je nach Vollständig-
keit der Daten ist eine Veröffentlichung im Auftrag der SPOG 
SCTWG in einer nationalen oder internationalen Zeitschrift geplant.

Der Randomisierungsarm der Stammzelltransplantationsstudie bei 
akuter lymphoblastischer Leukämie (ALL SCTped 2012 FORUM) 
wurde vorzeitig geschlossen, da der Chemotherapiearm mit Busul-
fan/Thiotepa/Fludarabin bzw. Treosulfan/Thiotepa/Fludarabin bei 
Kindern im Alter von über 4 Lebensjahren aufgrund von signifikant 
tieferem Gesamtüberleben und höherer Rückfallsrate im Vergleich 
zur Standard-Ganzkörperbestrahlung unterlegen war. In der 
Schweiz wurden total n=19 PatientInnen in die ALL-Forum-Studie 
aufgenommen (Zürich n=13, Basel n=1, Genf n=5). Die Teilstudien-
analysen der Pharmakokinetik von Busulfan und den anderen an-
gewendeten Chemotherapeutika sowie des verabreichten Antikör-
pers Antithymozytenglobulin (ATG) sind noch nicht abgeschlossen. 
Es sollen weitere Patienten in die ALL-Forumstudie rekrutiert werden.

Die Inborn Errors Working Party der EBMT (Principle Investigators: 
R. Chiesa, M. Slatter und T. Güngör) hat eine retrospektive Analyse 
von mehr als 600 Kindern und Erwachsenen mit CGD («Allogeneic 
Hematopoietic Stem Cell Transplantation in Children and Adults 
with Chronic Granulomatous Disease (CGD): a Study of the  
Inborn Errors Working Party (IEWP) of the EBMT») durchgeführt, 

die am ASH Meeting im Dezember 2018 präsentiert wurde.  
Es besteht eine enge Zusammenarbeit mit den SPOG Zentren  
in Genf, Lausanne, Bern, Luzern, Aarau, St. Gallen, Basel, Zürich 
und Bellinzona für diese Patienten. 

Dr. med. Tamara Diesch vom UKBB (Basel) präsentierte am  
ASH-Kongress eine Studie der Pediatric Diseases Working Party  
der EBMT über «Pregnancy Rates and Pregnancy Outcomes after 
Hematopoietic Stem Cell Transplantation in Childhood: A Cross-
Sectional Survey of the EBMT Pediatric WP». Hierbei handelt  
es sich um eine umfangreiche Studie der EBMT-Arbeitsgruppe  
für Kinderkrankheiten. Prof. Dr. med. Marc Ansari und Prof. Dr.  
med. Tayfun Güngör sind Boardmitglieder dieser EBMT Pediatric 
Diseases Working Party.

Arbeitsgruppe für Keimbahn-DNA 
(GDWG, Germline DNA Working Group)

Die GDWG wurde im Juli 2015 mit der Idee gegründet, das Sam-
meln von Keimbahn-DNA von Kindern mit Krebs schweizweit zu 
etablieren. Die Arbeitsgruppe besteht aus Mitgliedern der SPOG 
Zentren Basel, Zürich (wo auch das Swiss Paedatric Haematology/ 
Oncology Biobank (SPHO) Netzwerk seinen Sitz hat), Lausanne  
und Genf (wo die Germline DNA Biobank BaHOP einschliesslich 
der zukünftigen schweizerischen Keimbahn-DNA-Biobank für  
Kinder mit Krebs und Blutkrankheiten (BISKIDS) domiziliert ist)  
sowie Vertreterinnen des Schweizer Kinderkrebsregisters. Die  
Sitzungen wurden im Schnitt alle 3 Monate an unterschiedlichen 
Orten durchgeführt.

Die folgenden Ziele wurden im letzten Jahr erreicht:

Im Auftrag der GDWG errichtete Prof. Dr. med. Marc Ansari als  
Leiter der SPOG Mitgliedsinstitution in Genf und der Biobank 
BaHOP (mit der Unterstützung aller neun SPOG Mitgliedsinstitu-
tionen) eine neue Keimbahn-DNA-Biobank für Kinder mit Krebs 

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

Prof. Dr. med. Tayfun Güngör 
Leiter der SCTW
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und Blutkrankheiten innerhalb der BaHOP in der Schweiz: die 
schweizerische Keimbahn-DNA-Biobank für Kinder mit Krebs und 
Blutkrankheiten (Germline DNA Biobank Switzerland for Childhood 
Cancer and Haematological Diseases, BISKIDS). BISKIDS wird  
von der Fondation CANSEARCH finanziert und nimmt Keimbahn-
DNA-Proben aus der ganzen Schweiz entgegen.

Die GDWG hat der BISKIDS Biobank einvernehmlich ein Mandat 
als einziges Schweizer Repositorium für Keimbahn-DNA-Proben 
und die entsprechenden Daten erteilt. Die SPOG Mitgliedsinstitu-
tionen vereinbarten, genetische Proben direkt, d.h. ohne Zwischen-
lagerung in einer lokalen Biobank, an BISKIDS zu senden.

Die GDWG betonte, dass die Zusammenarbeit zwischen der neu 
eingerichteten BISKIDS Biobank (als Ressource für Keimbahn  
DNA-Proben und entsprechende Daten), dem Schweizer 
Kinderkrebs register (als Ressource für klinische Daten) und dem 
Swiss Paediatric Haematology Oncology Biobank (SPHO) Netzwerk 
(als Ressource für Tumorproben) vorangetrieben werden müsse.

Auf dieser Basis entwarfen Prof. Dr. med. Marc Ansari, Prof. Dr. med. 
Claudia Kuehni (Leiterin Schweizer Kinderkrebsregister) und Prof. 
Dr. med. Dr. nat. Jean-Pierre Bourquin (Leiter SPHO) ein Gesuch für 
die BioLink Ausschreibung für Beiträge zur Vernetzung von Bio-
banken zu Forschungszwecken 2018 und reichten es beim Schwei-
zerischen Nationalfonds (SNF) ein. Die BioLink-Gelder sind spezi-
fisch für die Vernetzung von Biobanken zu Forschungszwecken 
bestimmt. Das Gesuch trägt den Titel «Swiss Pediatric Hematology/
Oncology Metabank – a network for precision medicine research». 
Es beschreibt die Zusammenarbeits-, Datenvernetzungs- und Daten-
schutzaspekte einer potenziellen schweizerischen Daten- und Bio-
bankplattform für Kinder mit Krebs und Blutkrankheiten. Es ist uns 
eine grosse Freude, dass der SNF dieses Gesuch angenommen hat.

In Zusammenarbeit mit dem Schweizer Kinderkrebsregister und 
dem CANSEARCH-Forschungslabor der Medizinischen Fakultät der 
Universität Genf wurde ein Gesuch zur Nutzung zukünftiger gene-
tischer und klinischer Daten zu langfristigen Komplikationen bei 
Kinderkrebserkrankungen unter dem Namen GECCOS (Genetic 
risks for complications in children after oncological treatment in 
Switzerland) erstellt. Derzeit wird es zwecks Prüfung durch die 
Ethikkommission im Jahr 2019 überarbeitet. Diese Genotyp-Phä-
notyp-Assoziationsstudie dürfte rund 900 Überlebende einer Krebs-
erkrankung im Kindesalter einbeziehen. Es handelt sich um das 
erste Projekt mit Beteiligung der neuen Biobank; ermöglicht wurde 
es durch Mittel der Fondation CANSEARCH. Dank dieser Mittel 
konnte Dr. med. Nicolas Waespe im Jahr 2018 mit der Koordination 
und weiteren Förderung des Projekts GECCOS betraut werden.

Alle SPOG Mitgliedszentren unterstützen BISKIDS sowie GECCOS 
und haben einer Zusammenarbeit zugestimmt. Sichergestellt wurde 
auch der Support durch die Swiss Biobanking Plattform, das  
neu gegründete Genom-Zentrum auf dem Biotech Campus in Genf 
und das Schweizerische Institut für Bioinformatik. 

Im September 2018 organisierte Prof. Dr. med. Marc Ansari im  
Namen der Swiss Group of pharmacogenomics and individualised 
therapy (SPT) zusammen mit dem SPHN, CANSEARCH und der  
Unterstützung der SPOG auf dem Biotech Campus die ESPT Summer 
School zum Thema Präzisionsmedizin und personalisierte Gesund-
heit. Das umfassende und innovative Weiterbildungsprogramm der 
Summer School befasste sich mit Grundlagen der Pharmakogeno-
mik, den neusten Erkenntnissen zu etablierten und neuen Konzep-
ten in der Präzisionsmedizin, Biobanken und fortgeschrittenen  
klinischen Anwendungen in der personalisierten Medizin.

Arbeitsgruppe für pädiatrische Hämatologie
(PHWG, Paediatric Hematology Working Group)

Im Jahr 2018 bestätigte der Vorstand der SPOG offiziell die Schaf-
fung der PHWG als Arbeitsgruppe der SPOG. Sie umfasst Vertrete-
rinnen und Vertreter aller SPOG Zentren. Ferner verabschiedete der 
Vorstand das Reglement der Arbeitsgruppe. Ein wesentlicher und 
spezifischer Aspekt der Tätigkeit der Arbeitsgruppe wird darin  
bestehen, dass sie sich auf Sitzungen und Aufgaben ausrichtet, die 
allen interessierten Stationsmitarbeitenden offenstehen. In ent-
scheidenden Fragen ist das Stimmrecht den formell in die Gruppe 
aufgenommenen Mitgliedern vorbehalten. In dieser organisatori-
schen Besonderheit zeigt sich die Absicht der PHWG, inklusiv zu 
agieren und sich letztlich als spezialisiertes Forum für pädiatrische 
Hämatologie in der Schweiz zu etablieren. 

Im ersten Jahr ihrer Tätigkeit konzentrierte sich die Gruppe auf eine 
Reihe von Prioritäten. Besonders zu erwähnen ist in diesem Zusam-

Prof. Dr. med. Marc Ansari 
Leiter der GDWG
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menhang unsere gemeinschaftliche Untersuchung von Aspekten 
der klinischen Praxis in der Schweiz in den Bereichen Myelodys-
plasie und Knochenmarkinsuffizienz mit dem Risiko einer malignen 
Transformation. Ziel ist, im Jahr 2019 eine Liste von Standortemp-
fehlungen der PHWG für Labor- und genetische Untersuchungen 
dieser äusserst seltenen und zum Teil erblichen Erkrankungen zu 
erstellen. Faktisch haben derzeit alle SPOG Stationen mit Schwie-
rigkeiten seitens der Krankenkassen bei der Rückerstattung von kli-
nisch indizierten Tests zu kämpfen. Dies ist vor allem bei denjeni-
gen Untersuchungen der Fall, die in Referenz laboratorien im Ausland 
erfolgen oder konstitutionelle DNA-Sequenzierungen umfassen. Die 
PHWG räumte auch Diskussionen über die Initiativen einzelner 
SPOG-Stationen Raum ein, welche die Entwicklung von Next Gene-
ration Sequencing-Plattformen in der pädiatrischen Hämatologie be-
treffen. Ferner hat die PHWG in Zusammenarbeit mit dem National 
Study Chair im Rahmen der Beteiligung der SPOG an den klinischen 
Versuchen bei SAA/MDS/JMML des EWOG Konsortiums die Einrich-
tung eines Referenz zentrums für Hämatopathologie (in Lausanne) 
eingeleitet. Die Umsetzung ist für das Jahr 2019 vorgesehen. 

Auf wissenschaftlicher Ebene unterstützte die PHWG als Beteiligte 
die Einreichung eines Studienprojekts zur Epidemiologie von  
Kindern in der Schweiz mit Diamond-Blackfan-Anämie. Die Studie 
wird im Jahr 2019 in allen beteiligten SPOG Stationen durchge-
führt. Es handelt sich hierbei um die erste, im Rahmen der PHWG 
geführte, wissenschaftliche Initiative. 

Ferner beteiligten sich Delegierte der PHWG an einer Experten-
gruppe mit dem Schwerpunkt Eisenmangel bei Kindern und insbe-
sondere der aktuellen, evidenzbasierten Diagnose und Therapie 
von Eisenmangel. Ziel ist die Erstellung einer entsprechenden Kon-
sens-Richtlinie zur Behandlung dieses Problems, deren Diskussion 
und Verabschiedung in der PHWG für 2019 vorgesehen ist. An-
schliessend ist eine Veröffentlichung in der Fortbildungszeitschrift 
und dem Informationsbulletin der Schweizerischen Gesellschaft  
für Pädiatrie, Paediatrica, vorgesehen.

Arbeitsgruppe für Shared Care 
(SCWG, Shared Care Working Group)

Der im Januar 2018 durch den SPOG Vorstand neu als temporäre 
Arbeitsgruppe eingesetzten Shared Care Working Group (SCWG) 
wurde die Aufgabe übertragen, zuhanden des Forschungsrates  
Vorschläge zu folgenden Themen zu erarbeiten:

• Definition von Strukturen/Abläufen/Arbeitsinstrumenten für 
Shared Care (Therapie eines Patienten an verschiedenen Orten) 
von SPOG Zentren unter sich und mit Nicht-SPOG-Zentren, für 
Forschungs- wie auch klinische Aspekte

• Entsprechende Änderungen der Artikel 4A und 4B der aktuellen 
SPOG Statuten

• Koordination dieser Aufgaben mit separat organisiertem Site  
Selection Prozess (Auswahl von Zentren, die an spezifischen  
Studien teilnehmen können)

• Positionierung von Chur (aktuell nicht SPOG-Mitglied) innerhalb 
dieser Shared Care Strukturen

• Bei Bedarf zusätzliche durch die SCWG gewählte Aufgaben

Shared Care war auch das Thema des zweijährlichen Treffens  
des Wissenschaftlichen Beirats der SPOG. Anhand von direkten  
Erfahrungsberichten haben die Beiräte verschiedene im Ausland 
funktionierende Modelle vorgestellt. Diese reichen von Strukturen 
ohne jede Shared Care (die ganze Abklärung und Behandlung wird 
an einem einzigen Zentrum durchgeführt) über zweistufige bis zu 
dreistufigen Strukturen. Alle diese verschiedenen Modelle funk-
tionieren jeweils zur Zufriedenheit der Beteiligten. Bei Strukturen 
mit Shared Care ist es wichtig und unabdingbar, die Regeln der 
Zusammenarbeit klar vertraglich zwischen den beteiligten Zentren 
festzuhalten, damit diese im klinischen Alltag auch umgesetzt  
werden können.

Die SCWG mit aktuell sieben Mitgliedern hat sich 2018 viermal 
getroffen und zuhanden des Forschungsrates Vorschläge zu einem 
Teil der oben erwähnten Aufgaben gemacht.

PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella 
Leiter der PHWG Prof. Dr. med. Roland A. Ammann 

Leiter der SCWG
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Berichte aus dem SPOG 
Coordinating Center 
Clinical Project Management und  
Quality Management

Die SPOG verpflichtet sich alle drei Jahre das SPOG CC sowie  
die SPOG Zentren durch externe Dienstleister zu auditieren. Die 
letzten Audits fanden in den Jahren 2014-2015 statt, weshalb die 
Organisation dieser Audits anfangs 2018 in die Wege geleitet 
wurde.

Bereits im Herbst 2018 konnte das erste SPOG Zentrum und das 
SPOG CC auditiert werden. Die noch ausstehenden Audits an den 
verbleibenden SPOG Zentren finden im Jahr 2019 statt.

Im März 2018 konnte die Stelle «Assistant Quality Management» 
mit Dr. Samantha Chan besetzt werden. Diese wichtige Funktion 
stellt sicher, dass die internen Standard Operating Procedures (SOP) 
termingerecht und inhaltlich korrekt revidiert werden und den  
neuesten Regularien standhalten. 

Im Clinical Project Management (CPM) Team konnten dank zwei 
zusätzlichen Stellen viele alte Studien archiviert und alle durch den 
Forschungsrat neu genehmigten Studien sofort bearbeitet werden.

Während drei Sitzungen der Protocol Working Group (PWG), an 
welchen jeweils auch Mitarbeitende aus dem CC aktiv teilnehmen 
und ihre Kenntnisse der behördlichen und gesetzlichen Aspekte, 
sowie des Managements von Humanforschung in die Studien- 
Evaluationen einbringen, wurden insgesamt vier Anträge bespro-
chen. Für ein Forschungsprojekt wurde der Entscheid aufgrund  
fehlender Informationen verschoben, die zwei anderen klinischen 
Studien und ein Forschungsprojekt wurden von der PWG dem  
Forschungsrat zur Annahme empfohlen. Der SPOG Forschungsrat 
hat im Jahr 2018 entsprechend drei Studienanträge positiv  
be wertet. Es waren dies LOGGIC Europe trial, EsPhALL 2017 und 
LOGGIC Core Bioclinical Data Bank. 

29 Teilnehmer und Teilnehmerinnen aus acht SPOG Zentren,  
dem SKKR und des SPOG CC waren am diesjährigen SPOG CRC 
(Clinical Research Coordinator) Meeting Ende November in Bern 
vertreten. Der Hauptfokus lag dieses Jahr im Bereich Qualitätsma-
nagement. Das korrekte Dokumentieren und Rapportieren von  
Serious Adverse Events (SAEs) wurde im Detail diskutiert.  
Weiter präsentierte Verena Pfeiffer vom SKKR einen Ausblick auf 
das neue Krebsregistrierungsgesetz, welches per 01.01.2020  
in Kraft treten wird. 

Eröffnung neuer Studien
Im Jahr 2018 wurden die klinischen Studien PHITT, rEECur und 
SIOP Ependymoma II eröffnet. Für die Pediatric Relapsed AML 
2010/01 Studie liegen per Ende Jahr alle behördlichen Genehmi-
gungen vor, die Initiierung erfolgt jedoch erst 2019, aufgrund  
eines nichtverfügbaren Studienmedikaments, welches ersetzt  
werden musste.

Das Forschungsprojekt MNP2.0 wurde an allen deutschsprachigen 
SPOG Mitgliedskliniken eröffnet. Die Eröffnung an den SPOG  
Kliniken in der West- und Südschweiz waren per Ende 2018 noch 
in Vorbereitung.

Die Zentrumseröffnungen für das Forschungsprojekt ALL-REZ BFM 
wurden an fünf SPOG Zentren in der Deutschschweiz und der  
Mitgliedsklinik im Tessin vorbereitet und per Ende 2018 den  
Behörden zur Genehmigung eingereicht.

Therapiestudien
• rEECur (Internationale randomisierte klinische Studie 

für Patienten mit rezidiviertem oder nicht auf die Stan-
dardbehandlung ansprechendem Ewing-Sarkom)

 Die klinische Studie wurde im Jahr 2018 an allen SPOG Mit-
gliedskliniken eröffnet.

• PHITT (Internationale Pädiatrische Lebertumor Studie)
 Die klinische Studie wurde im Jahr 2018 an allen französisch- 

und deutschsprachigen SPOG Mitgliedskliniken eröffnet. Die  
Studie wird voraussichtlich im Januar 2019 am SPOG-Zentrum 
in Bellinzona ebenfalls eröffnet werden. 

• SIOP Ependymoma II (Ein internationales klinisches The-
rapieoptimierungsstudienprogramm für die Diagnose 
und Behandlung von Kindern, Jugendlichen und jungen 
Erwachsenen mit Ependymomen).

 Die klinische Studie wurde im Jahr 2018 an den SPOG Mitglieds-
kliniken in Zürich, Basel und Aarau eröffnet. Die Eröffnung an 
den übrigen SPOG Mitgliedskliniken ist in Vorbereitung.
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Übersicht der Einreichungen bei den Behörden
Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behörden im Jahr 2018.

 Ethik-  Bundesamt für
 kommissionen  Swissmedic Gesundheit Total

Zentrumseröffnungen 8 NA 0 8

Nicht substanzielle Amendments 18 4 1 23

Substanzielle Amendments 38 10 1 49

Jährliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR) 26 24 0 50

Ersteinreichungen 4 5 0 9

Total Einreichungen 94 43 2 139

ASR = Annual Safety Report = Jährlicher Sicherheitsbericht
DSUR = Drug Safety Update Report = Medikamenten Sicherheitsbericht
Ein Amendment = Einreichung für ein Amendment (Änderung) für alle teilnehmenden Zentren (maximal neun)

Forschungsprojekte
• MNP2.0 (Molekulare Neuropathologie 2.0 – zur Erhö-

hung der diagnostischen Genauigkeit bei Hirntumoren 
im Kindesalter)

 Das Forschungsprojekt wurde im Jahr 2018 an allen deutsch-
sprachigen SPOG Mitgliedskliniken eröffnet. Die Eröffnung an 
den SPOG Mitgliedskliniken in der West- und Südschweiz ist 
in Vorbereitung.

Ausblick auf neue Studien
Im Jahr 2019 werden weitere klinische Studien für Hirntumore 
(HIT-HGG-2013, LOGGIC Europe trial), für Non-Hodgkin Lymphome 
(B-NHL 2013), und Leukämien (AIEOP-BFM ALL 2017, Pediatric 

Julia Marina Ruckstuhl 
Head Clinical Operations,
Associate Managing Director

Dr. Michael Zeller
Teamleader Clinical Project
Management ad interim

Relapsed AML 2010/01, IntReALL HR 2010 und EsPhALL2017) 
für die Eröffnung in den SPOG Mitgliedsinstitutionen vorbereitet. 
Die Forschungsprojekte PTT2.0, Umbrella und LOGGIC Core 
Bioclinical Data Bank sind ebenfalls in Vorbereitung zur Einreichung 
bei den Behörden.

Über die Eröffnung weiterer Studien wird im SPOG Forschungsrat 
laufend aufgrund von eingehenden Studienanträgen nach der 
Evaluation durch die PWG entschieden. 
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Mittelbeschaffung

Finanzierungspartner 

Staatssekretariat für Bildung, Forschung und 
Innovation (SBFI)
Das SBFI war im Jahr 2018 erneut der wichtigste Finanzierungs-
partner der SPOG. Basierend auf einer bundesrätlichen Botschaft 
an das Parlament zur Förderung von Bildung, Forschung und  
Innovation erteilt das SBFI einen Leistungsauftrag an die SPOG 
(Krebsforschung für Kinder) und die SAKK (Krebsforschung  
für Erwachsene). Die aktuelle Leistungsvereinbarung umfasst  
den Zeitraum von 2017 bis 2020. Die gesetzliche Grundlage  
für diese Forschungsförderung des Bundes bildet Art. 15 des  
Forschungs- und Innovationsförderungsgesetzes FIFG. Die SPOG 
gilt dabei als Forschungseinrichtung von nationaler Bedeutung. 
Gemäss FIFG darf der Bundesbeitrag höchstens 50% des Bedarfs 
abdecken.

Krebsforschung Schweiz (KFS)
Mit der KFS verbindet die SPOG eine verlässliche und langjährige 
Finanzierungspartnerschaft. Da die aktuelle Forschungsverein-
barung per Ende 2018 ausläuft, hat die SPOG erneut einen Antrag 
für 2019 eingereicht und ist sehr dankbar, dass der Beitrag mit der 
neuen Vereinbarung sogar erhöht werden konnte.

Krebsforschung Schweiz ist nebst der Unterstützung des Bundes 
der relevanteste Finanzierungspartner der SPOG.

Zoé4life
Zoé4life fördert insbesondere die Forschung der SPOG im Bereich 
der speziell schwierigen Behandlungen von Rückfällen der Erkran-
kung von Kindern und Jugendlichen mit Krebs. Diese äusserst  
engagierte und erfolgreiche Organisation stützt sich auf die Initi-
ative direkt betroffener Familien und Menschen, die sich mit ihnen 
solidarisch zeigen. Den Ursprung des Engagements von Zoé4life 
bildet die Lebens- und Krankheitsgeschichte der kleinen Zoé,  
welche kurz vor ihrem 5. Geburtstag verstarb, nachdem ein Rück-
fall ihrer Krebserkrankung nicht mehr erfolgreich behandelt  
werden konnte. Zoé4life unterstützt die SPOG seit einigen Jahren 
mit hohen Beträgen und wird diese verlässliche Unterstützung  
auch 2019 weiterführen.  

Kinderkrebshilfe Schweiz
Die Kinderkrebshilfe Schweiz hat die SPOG auch im Jahr 2018 mit 
einem substanziellen Beitrag unterstützt. Auch dieses Engagement 
hat für die SPOG nebst dem finanziellen Wert einen gewichtigen 
ideellen Aspekt, denn auch hier zeigt sich die hohe Bewertung der 
Forschungstätigkeit der SPOG aus Sicht von direkt Betroffenen. 

Schweizerische Stiftung für klinische 
Krebsforschung (SSKK)
Auch diese Stiftung gehört zu den langjährigen und zuverlässigen 
Finanzierungspartern der SPOG. Ausgewählte SPOG Projekte  
werden dabei jährlich mit namhaften Beträgen unterstützt. 

Kinderkrebs Schweiz
Auch die Dachorganisation Kinderkrebs Schweiz hat die SPOG  
im Jahr 2018 finanziell unterstützt, hauptsächlich durch die Ver-
mittlung von sehr willkommenen Stiftungsbeiträgen. 

Diverse Förderstiftungen 
Im Jahr 2018 wurde die SPOG von insgesamt zehn weiteren  
Förderstiftungen grosszügig unterstützt. Ein mehrjähriger Vertrag 
liegt derzeit mit zwei Stiftungen vor. Eine davon ist die Gebauer  
Stiftung, welche die SPOG mit einem hohen Beitrag unterstützt. 

Private Spenden
Wie jedes Jahr darf die SPOG auch auf einige sehr treue und neu 
dazukommende private Spender und Spenderinnen zählen. Jeder 
Betrag macht einen Unterschied und hilft mit, die Behandlungs-
möglichkeiten und die Lebensqualität der betroffenen Kinder und  
Jugendlichen zu verbessern.

Unter anderem gehört dazu das fantastische Engagement der  
Schülerinnen und Schüler der International School Basel. 

Pharmaunternehmen
Das Scientific Meeting in Lugano wurde im Jahre 2018 von den 
folgenden Pharmafirmen unterstützt: Gilead, Jazz Pharmaceuticals, 
Lipomed, Novartis, Novo Nordisk, Pfizer und Takeda.
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Mittelherkunft 2018

Dank
Die SPOG bedankt sich bei allen unterstützenden Institutionen und 
Personen für das grosse, finanzielle Engagement. Nur dank dieser 
grossartigen Hilfe ist es für die SPOG möglich, dafür zu arbeiten, 
dass auch Kinder und Jugendliche mit Krebs eine Zukunft haben.

Institution Betrag
D

SBFI	Leistungsvereinbarung 916'286.00CHF																				
Förderstiftungen	diverse 507'500.00CHF																				
Krebsforschung	Schweiz 250'000.00CHF																				
Kinderkrebshilfe	Schweiz 150'000.00CHF																				
Zoé4life 150'000.00CHF																				
SBFI	Horizon	2020 132'942.00CHF																				
Kinderkrebs	Schweiz,	Stiftungsbeiträge 100'000.00CHF																				
Andere 73'476.30CHF																							
Schweizerische	Stiftung	für	Klinische	Krebsforschung 50'000.00CHF																							
Private	Spenden 24'060.00CHF																							
Pharmaunternehmen 13'500.00CHF																							
Kinderkrebs	Schweiz 12'536.00CHF																							

Total 2'380'300.30CHF																	
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Gratulationen und Dank

Herzliche Gratulation an 
Frau Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic

Sie wurde zur Präsidentin der SIOP Europe Neuroblastoma Group 
(SIOPEN) gewählt und tritt 2019 ihr Amt an.

Herzliche Gratulation an 
Herrn Prof. Dr. med. Michael Grotzer

Per August 2018 übernahm er die Verantwortung 
als Direktor der Medizinischen Klinik sowie als Ärztlicher Direktor 
am Universitäts-Kinderspital Zürich.

Herzlichen Dank an 
Herrn Prof. Dr. med. Jean-Marc Joseph

Im September 2018 hat er seine Funktion als Vertreter der 
Kinderchirugie im Netzwerk der SPOG abgegeben. 
Wir danken Jean-Marc Joseph sehr herzlich für die geleisteten 
Dienste.

Herzliche Gratulation an 
Frau Isabelle Lamontagne-Müller

Seit dem 01. September 2008 leitet sie als Geschäftsführerin 
die operativen Geschäfte der SPOG und feierte dieses Jahr ihr 
10-jähriges Jubiläum in dieser Funktion. 
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Jahresrechnung
Schweizerische Pädiatrische Onkologie Gruppe SPOG – Bern

Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember 2018  2017

  CHF    CHF 
Betriebsertrag 
Forschungsbeiträge Bund  1'049'228.00    988'741.00 
Forschungsbeiträge Dritte  955'036.00    748'000.00 
Forschungsbeiträge KFS  250'000.00    250'000.00 
Diverse Erträge  125'266.30    69'447.70 
Total Betriebsertrag  2'379'530.30  100.0 %   2'056'188.70   100.0 %

Betriebsaufwand
Diverser Studienbezogener Aufwand  -87'735.75    -66'090.00 
Forschungsbeiträge Zentren  -725'166.75    -749'592.85 
Sonstiger Betriebsaufwand  -71'508.76    -64'844.00 
Total Betriebsaufwand   -884'411.26    -37.2%   -880'526.85   -42.8%

Zwischenergebnis 1     1'495'119.04   62.8%     1'175'661.85 57.2%

Koordinativer Aufwand
Personalaufwand  -1'200'669.56    -962'016.90 
Sonstiger Koordinationsaufwand  -252'633.45    -233'903.95  
Total Koordinativer Aufwand  -1'453'303.01   -61.1 %    -1'195'920.85     -58.2 %

Zwischenergebnis 2    41'816.03  1.8 %     -20'259.00  -1.0 %

Finanzergebnis
Finanzaufwand  -2'892.28    -4'071.90
Total Finanzergebnis         -2'892.28  -0.1 %   -4'071.90  -0.2 %

Zwischenergebnis 3     38'923.75  1.6 %  -24'330.90  -1.2 %

A. o. Aufwand & Periodenfremdes Ergebnis
A.o. Aufwand  -10'000.00   0.00 
Periodenfremder Ertrag  2'422.53   0.00
Total A. o. Aufwand & Periodenfremdes Ergebnis -7'577.47  -0.3 %   0.00   0.0 %

Jahresergebnis  31'346.28   1.3 %  -24'330.90 -1.2 %
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1 or more Clinical Re-
search Coordinator/s at 

each SPOG station.

CLINICAL RESEARCH  
COORDINATOR

Team Leader ad interim: Dr. Michael Zeller 

Dr. Tu-My Diep Lai | Lara Fux | Derya Keller

Dr. Moritz Saxenhofer | Dr. Silvia Wirth

Administration: Eliane Briggen

Struktur der SPOG 

HOSPITAL FACILITIES 
(SPOG STATIONS)

Aarau Basel Bellinzona Bern Geneva Bern Pathology
Paediatric 
Surgery

Dr. K.  
Scheinemann

Prof. Dr. N. 
von der Weid Dr. P. Brazzola Prof. Dr.  

J. Rössler
Prof. Dr.  

M. Ansari
Prof. Dr.  

C. Kuehni M. Trippel Dr. S. Tharakan

SWISS CHILD-
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Lausanne Lucerne
St.

Gallen
Zurich Radio- 

Oncology

Prof. Dr. M. 
Beck Popovic Dr. F. Schilling Dr. J. Greiner Prof. Dr.  

F. Niggli

Isabelle Lamontagne-Müller

Julia Ruckstuhl

Berlin-Frankfurt-Münster BFM

Gesellschaft für Pädiatrische Onkologie 
und Hämatologie GPOH

Société Internationale d’Oncologie 
Pédiatrique SIOP

Prof. Dr. Günter Henze, Germany

Dr. Jean Michon, France

Prof. Dr. Roderick Skinner,  
United Kingdom

Prof. Dr.  
D. Weber

Prof. Dr. Roland Ammann (President)

Prof. Dr. Michael Grotzer (Vice President)

Prof. Dr. Felix Niggli (Past President)

Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Assessor)

Dr. Heinz Hengartner (Assessor)

Managing Director

Head Clinical Operations

Clinical Project Management

Collaborative groups Scientific advisory board

Board of directors

 
  

RESEARCH COUNCIL

        

     

Stand per 31. Dezember 2018

Marlise Rohrer

Patrizia Specker

Dr. Chun Wai Samantha Chan

Assistant to Managing Director

Partner Relations

Assistant Quality Management
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Präsident Prof. Dr. med. Roland A. Ammann, Bern

Vizepräsident Prof. Dr. med. Michael Grotzer, Zürich

Pastpräsident Prof. Dr. med. Felix Niggli, Zürich

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

Beisitzer Dr. med. Heinz Hengartner, St. Gallen

StationsleiterInnen Dr. med. Katrin Scheinemann, Aarau 
 Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Basel
 Dr. med. Pierluigi Brazzola, Bellinzona 
 Prof. Dr. med. Jochen Rössler, Bern
 Prof. Dr. med. Marc Ansari, Genf
 Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne
 Dr. med. Freimut H. Schilling, Luzern
 Dr. med. Jeanette Greiner, St. Gallen
 Prof. Dr. med. Felix Niggli, Zürich

Vertreter der Kinderchirurgie Dr. med. Sasha Tharakan, Zürich

Vertreterin der Kinderpathologie Mafalda Trippel, Bern

Vertreter der Radiologie Prof. Dr. med. Damien Weber, Paul Scherrer Institut Villigen

SPOG Coordinating Center Isabelle Lamontagne-Müller, Managing Director
 Julia Ruckstuhl, Head Clinical Operations, Associate Managing Director
 Dr. Michael Zeller, Teamleader Clinical Project Management ad interim
 Marlise Rohrer, Assistant to Managing Director
 Patrizia Specker, Partner Relations
 Dr. Samantha Chan, Assistant Quality Management
 Dr. Tu-My Diep Lai, Clinical Project Management
 Lara Fux, Clinical Project Management 
 Derya Keller, Clinical Project Management
 Dr. Moritz Saxenhofer, Clincal Project Management
 Dr. Silvia Wirth, Clinical Project Management
 Eliane Briggen, Administration Clinical Project Management

Studienkoordination Susann Drerup, Aarau
 Monika Imbach und Verena Stahel, Basel
 Pamela Balestra und Dr. med. Pierluigi Brazzola, Bellinzona
 Nadine Assbichler, Nadine Beusch und Friedgard Julmy, Bern
 Rodolfo Lo Piccolo und Dr. med. Veneranda Mattiello, Genf
 Sarah Blanc, Dr. Marjorie Flahaut und Eléna Lemmel, Lausanne
 Janine Garibay, Luzern
 Franziska Hochreutener und Astrid Schiltknecht, St. Gallen
 Dr. sc. nat. Claudia Althaus, Sabine Holzapfel, 
 Heike Markiewicz, Annette Reinberg, 
 Beate Schwenke und Renate Siegenthaler, Zürich

Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) Prof. Dr. med Claudia Kuehni, 1. Co-Leitung 
 Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer, 2. Co-Leitung 

 Stand: 31. Dezember 2018 

Personen
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