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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Das Jahr 2020 war gepragt von der Coronapandemie —
auch fiir die SPOG.

In erster Linie waren wir um die Sicherheit unserer Patientinnen
und Patienten besorgt, hier zeigten sich klinisch keine schweren
Verlaufe. Auch die Studientherapien konnten bis auf die kurz-
zeitige Pausierung einer Studie vollumfénglich durchgefuhrt wer-
den. Uberpriifungen der Studiendurchfiihrung waren zeitweise
zum grossten Teil nur noch virtuell statt vor Ort moglich, konn-
ten aber damit weiterhin durchgefiihrt werden.

Als Gruppe konnten wir uns seit dem Friihjahr nur noch online
treffen; dies hat bis auf vereinzelte technische Schwierigkeiten
auch gut geklappt. Trotzdem hoffen wir natiirlich, uns bald mal
wieder in personam sehen zu kénnen. Aus diesem Grund miissen
wir leider in 2021 auf unser jahrliches Scientific Meeting verzich-
ten und hoffen, es im Januar 2022 wieder regulér durchfihren zu
konnen.

Wir sind uns sehr bewusst, dass die Pandemie in vielen Bereichen
zu grossen finanziellen Einbussen und Einschrankungen gefiihrt
hat. Aus diesem Grund sind wir sehr dankbar, dass trotz dieser
Schwierigkeiten all unsere Unterstiitzer ihre Zusagen fiir 2020 ein-
halten konnten — ganz herzlichen Dank dafiir! Wir haben uns auch
sehr Uber die bereits getatigten Zusagen flir 2021 gefreut — ohne
diese Unterstlitzung ware die Arbeit der SPOG fiir die krebskranken
Kinder und Jugendlichen nicht méglich.

Was bleibt im Riickblick auf das Jahr 2020 sonst noch zu
erwdhnen?

Per Ende 2020 sind insgesamt 30 Studien, davon 15 Forschungs-
projekte, zur Patientenrekrutierung gedffnet. Die weltweite Corona-

Dr. med. Katrin Scheinemann
Prasidentin der SPOG

)

pandemie hat zu erheblichen Verzégerungen bei der Er6ffnung
neuer Studien gefiihrt. Wir werden hart daran arbeiten, diesen
Riickstand zusammen mit unseren internationalen Partnern bis
Ende 2021 aufzuholen.

Das neue Kinderkrebsregister des Bundes, in gemeinsamer Tra-
gerschaft der Universitat Bern und der SPOG, hatam 01. Januar 2020
seine Arbeit aufgenommen. Fiir das Jahr 2020 wurden unter dem
neuen Krebsregistrierungsgesetz 355 Neuerkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen unter 18 Jahren gemeldet.

Von den verschiedenen Arbeitsgruppen der SPOG mdchte ich ei-
nige kurz hervorheben. Die Hematology Working Group hat eine
Konsensempfehlung zum Thema «Eisenmangelandmie» publi-
ziert — ein sehr haufiges und wichtiges Thema in der Padiatrie.
Die Professional Development Working Group arbeitet intensiv
an einer neuen Weiterbildungsordnung, in der auch die neu ge-
forderten EPA (Entrustable Professional Activities) sowie PROFI-
LES (Principal Relevant Objectives and Framework for Integrative
Learning and Education in Switzerland) berticksichtigt werden.
Damit werden wir einer der ersten padiatrischen Schwerpunkte
sein, welcher diese neuen Methoden zur Definition und Beurtei-
lung von Lernzielen und Kompetenzen umsetzt.

Mein erstes Jahr als Prasidentin ist nun schon vorbei. Ich méchte
mich ganz herzlich beim gesamten SPOG CC, meinen Kolleginnen
und Kollegen im SPOG-Board sowie allen Kolleginnen und Kolle-
gen an den SPOG-Mitgliedskliniken fiir die gute Zusammenarbeit
und den grossen Einsatz bedanken. Nur gemeinsam kénnen wir
die Heilungschancen von Kindern und Jugendlichen mit Krebs
kontinuierlich verbessern.



Patientenbezogene klinische Forschung

Anzahl in Studien eingeschlossener Patientinnen und Patienten 2020

Im Jahr 2020 wurden insgesamt 251 Neuaufnahmen von Patientinnen und Patienten in Studien der SPOG verzeichnet. 21 dieser Patientin-
nen und Patienten nehmen an zwei Studien teil; ein(e) Patient(in) nimmt an drei Studien teil. Diese werden jeweils in allen Studien gezahlt.

SPOG Station

Forschungsprojekte
(Register- und Biologiestudien)

Therapiestudien

Total Anzahl Studienteilnahmen
Anzahl Studienpatientinnen (chne Mehrfachnennungen)

AIEOP-BFM ALL 2017

ALL SCTped 2012 FORUM
B-NHL 2013

EsPhALL 2017
EuroNet-PHL-C2
HR-NBL-1.8/SIOPEN
IntReALL HR 2010

IntReALL SR 2010

LCH-IV

LINES

PHITT

SIOP Ependymoma |l

SIOP PNET 5MB

Total Therapiestudien
ALL-REZ BFM

CWS-Register SoTiSaR
EU-RHAB

EWOG-MDS 2006
[-HIT-MED

INFORM
KRANIOPHARYNGEOM Registry
LOGGIC Core

MNP 2.0

NHL-BFM Registry 2012
STEP

UMBRELLA SIOP-RTSG 2016
COSS-Register
GPOH-MET-Registry

Total Forschungsprojekte

Gesamtzahl Diagnosen pro Zentrum*

Total Erstmeldungen
Total Riickfallmeldungen
Total Zweittumorfalle

*Quelle: Kinderkrebsregister des Bundes gemass Krebsregistrierungsgesetz
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Ubersicht iiber offene klinische Studien und Forschungsprojekte per 31. Dezember 2020
Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten 15 klinischen Studien und 15 Forschungsprojekte waren per Ende 2020 offen fiir die Auf-
nahme von Patientinnen und Patienten. Damit mdglichst viele von Krebs betroffene Kinder und Jugendliche davon profitieren kénnen, ist

die SPOG bemdiht, die offenen Studien an méglichst allen neun Mitgliedskliniken in der ganzen Schweiz anzubieten.

Ubersicht iiber offene klinische Studien per 31. Dezember 2020

Anzahl per Ende 2020
Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG- Studie

Mitgliedsinstitutionen offen seit
AIEOP-BFM ALL 2017 Akute Lymphoblastische Leukémie 9 2019
ALL SCTped 2012 FORUM  Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und 3 2015

Jugendlichen mit Akuter Lymphoblastischer Leukamie

BEACON Rezidiviertes Neuroblastom 2 2016
B-NHL-2013 Reifes aggressives B-Zell Non-Hodgkin-Lymphom und B-Zell-Leukdmie 9 2019
EsPhALL2017 Philadelphia Chromosom-positive Akute Lymphoblastische Leukamie 9 2019
EuroNet-PHL-C2 Klassisches Hodgkin-Lymphom 9 2016
HR-NBL-1.8/SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2004
IntReALL HR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukamie mit hohem Risiko 9 2019
LBL-2018 Lymphoblastisches Lymphom 2 2020
LCH-IV Langerhans-Zellen-Histiozytose 9 2014
LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015
PHITT Lebertumoren (Hepatoblastom und Hepatozelluldres Karzinom) 9 2018
rEECur Wiederkehrendes und primares refraktdres Ewing-Sarkom 9 2018
SIOP Ependymoma |l Ependymome 9 2018
SIOP PNET 5 MB Medulloblastome 9 2015



Ubersicht iiber offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2020

Studiencode

ALL-REZ BFM
COSS-Register
CWS-Register SoTiSaR
EU-RHAB
EWOG-MDS 2006
EWOG-SAA 2010
GPOH-MET-Register

[-HIT-MED

INFORM

KRANIOPHARYNGEOM
Registry 2019

LOGGIC Core

MNP2.0

NHL-BFM Registry 2012
STEP-Register

UMBRELLA SIOP-
RTSG 2016

Untersuchte Erkrankung

Anzahl per Ende 2020
teilnehmende SPOG- Studie
Mitgliedsinstitutionen offen seit

Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukamie 7 2013
Osteosarkome und andere Knochensarkome 7 2012
Weichteilsarkome und andere Weichteiltumoren 7 2011
Rhabdoide Tumoren 7 2013
Myelodysplastisches Syndrom und Juvenile Myelomonozytare Leukédmie 8 2006
Erworbene schwere Aplastische Andmie 7 2012
Bosartige endokrine Tumoren 7 2013
Medulloblastome, Ependymome, Pineoblastome und ZNS-primitive, 9 2017
neuroektodermale Tumoren

Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 9 2017
Kraniopharyngeome 6 2020
Niedriggradige Gliome 6 2020
Diagnostik von Hirntumoren 9 2018
Non-Hodgkin-Lymphome 7 2012
Seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen 7 2013
Nierentumoren 9 2020



SPOG Scientific Meeting 2020

Zu Beginn des Jahres fand im Februar 2020 in Lugano das jahrli-
che SPOG Scientific Meeting mit dber 80 Teilnehmenden aus der
ganzen Schweiz statt. Das vielfaltige Programm mit wissenschaft-
lichen Beitragen aus verschiedenen Fach- und Forschungsberei-
chen bot fir die Arztinnen und Arzte der SPOG-Mitgliedszentren
die Gelegenheit, sich tber die neuesten Entwicklungen in der pa-
diatrischen Onkologie auszutauschen und ihre Ideen und For-
schungsprojekte zu prasentieren.

Die Prasentation von Prof. Jan-Inge Henter zum Thema «Primare
und sekundare HLH: Aktuelles zu Diagnose, Biologie und Behand-
lung», war besonders eindrucksvoll. Prof. Henter ist der ehemali-
ge Direktor fiir Forschung und Lehre am Karolinska Universitéts-

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic (CHUV Lausanne) und Prof. Dr. med.
Jan-Inge Henter (Stockholm), Keynote Speaker

klinikum in Stockholm und zur Zeit als Professor am Karolinska
Institut tatig.

An dieser Stelle geht ein grosses Dankeschon an Prof. Maja Beck
Popovic fir die Zusammenstellung des interessanten Programms
und an Dr. Pierluigi Brazzola, fir die Bewaltigung aller logistischen
Herausforderungen vor Ort. Die Mitarbeitenden des SPOG Koordi-
nationszentrums waren verantwortlich fiir die reibungslose Organi-
sation und sorgten wéhrend dieser beiden Tage im Tessin daftir, dass
sich alle rundum wohl fiihlten. Ermdglicht wurde dieser wissenschaft-
liche Anlass unter anderem durch die finanzielle Unterstlitzung ver-
schiedener Pharmafirmen.

PD Dr. med. Raffaele Renella (CHUV Lausanne)

N

Gina-Maria Tscherrig, Dr. Tu-My Diep-Lai und Dr. Silvia Wirth, Clinical
Project Manager aus dem SPOG Koordinationszentrum



Nachfolgend finden Sie die Auflistung der 2020 in nationalen und internationalen Zeitschriften vercffentlichten
Publikationen, in welche Personen aus dem SPOG-Netzwerk aktiv involviert waren.
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Translationale Forschung/Biobank

Das SPHO-Biobank Netzwerk wurde als nationales Projekt zur Lagerung und zur Uberwachung von Patientenproben etabliert. Diese stammen
von padiatrischen Patientinnen und Patienten, welche in den SPOG-Mitgliedskliniken behandelt wurden und stehen fiir kiinftige For-
schungsprojekte zur Verfligung. Die Biobankinfrastruktur ist im Onkologieforschungslabor Balgrist Campus des Kinderspitals Ziirich

lokalisiert.

In den SPOG-Mitgliedskliniken werden Proben mit dem Einverstandnis der Patienten und Patientinnen oder deren Eltern nach Unterschrift
des «General Consent» der Biobank gesammelt und in verschlisselter Form gelagert. Die Clinical Research Coordinators der SPOG-Mit-
gliedskliniken senden zudem ein minimales Set an klinischen Daten iiber die jeweiligen Proben an die Biobank. Hdmatologische Proben
aus den SPOG-Mitgliedskliniken werden durch die Diagnostikabteilung des Kinderspitals Ziirich als nationales Referenzlabor fiir klinische
Leukémiestudien gesammelt. Fiir solide Tumoren wurden Zusammenarbeiten mit den Gewebebanken in den Pathologien der drei Univer-
sitdtsspitaler ZUrich, Bern und Basel etabliert. Dabei werden Tumorproben lokal in den Gewebebanken gelagert und nur die klinischen
Daten und die Einverstandniserklarung zentral in der Biobank archiviert. Dies erlaubt die hdchste Qualitdt des gelagerten Materials. Ab-
hangig von der Organisation werden vor Ort auch Kontrollproben gesammelt (aktuell nur in Bern). Der Versand von Proben der Patholo-
gien an die SPHO-Biobank per Post wurde Ende 2019 gestoppt.

Tabellen 1 und 2 zeigen die Anzahl Proben von Patientinnen und Patienten mit Leukdmie und soliden Tumoren, die im Jahr 2020 gesam-

melt wurden.

Tabelle 1: A) Leukamieproben, die von der Biobank gesammelt wurden und B) Zahl der Proben nach Zeitpunkt der
Probenentnahme im Krankheitsverlauf.

Tabelle 1A

Leukemia ALL
Leukemia AML
Leukemia CML
Pending/other

Total

Table 1B

Leukemia ALL

Leukemia AML
Leukemia CML
Pending

Other

Total

2016

201
1

0
39

241

2017

Diagnosis
24

192
9

1

39

241

2018

194
11
0
38

243

2020
Follow-up
105
0
0
15
0

120

2019

196
17
1
32

246

* Bei diesen Proben wird noch abgeklért, ob es sich um Diagnose- oder Follow-up Proben handelt.

~

2020

157

54
230

Pending*
28

18

1

19

12

78

Total

940
56

202

1201

Total

157
18

42
12

230



Tabelle 2: Anzahl solider Tumorproben, welche im Jahr 2020 in den Instituten fiir Pathologie in Bern, Basel und Ziirich
gesammelt wurden, geordnet nach Tumortyp. Keimbahn-DNA von Patientinnen und Patienten, welche am INFORM
Register teilnehmen, werden ebenfalls im SPHO-Biobank Netzwerk gelagert.

Table 2 2020
Bone tumors 4
CNS tumors 37
Germ cell tumors

Kidney tumors 7
Liver tumors 2
Lymphomas-Leukemia 16
Neuroblastomas 5
Normal tissues

Pulmonary tumors 0
Sarcoma 4
Other tumors + pending 16
Germline/INFORM 46
Total 147

Biolink Projekt

Das durch den Schweizerischen Nationalfonds (SNF 31BL30_1853969, Biolink) fiir die Jahre 2019-2021 unterstiitzte Projekt wird durch
Prof. Jean-Pierre Bourquin (Direktor des SPHO-Biobank Netzwerkes), Prof. Marc Ansari (Biobank in padiatrischer Hamatologie und On-
kologie, BaHOP, Genf) und Prof. Claudia Kuehni (KiKR, Bern) geleitet und hat zum Ziel, die Datenbanken SPHO-Tumor-Biobank, BaHOP
(Biobank in Hematology and Oncology Pediatric) und das Kinderkrebsregister zu verbinden. Damit entsteht fiir die Forschung in der
Schweiz eine fantastische Ressource. Die BaHOP etablierte eine Datenbankinfrastruktur aufbauend auf einem System, das in Lausanne
und Genf bereits in Betrieb ist.

Die SPHO-Biobank etabliert, untersttitzt durch den SNF, eine neue Lsung fiir eine Biobankdatenbank (BIMS) ber KAIROS, welche die
Maglichkeit offeriert, mit existierender Spitalsoftware (LIMS) und sogenannten Data Lakes (dt. «Datenseen» = strukturierte Sammlung
von Daten) fur die Forschung verbunden zu werden. Darber hinaus wird BIMS mit dem Kinderkrebsregister und mit BaHOP (Keimbahn-
DNA-Biobank) verbunden sein.

Das KiKR mit seiner langjahrigen Erfahrung auf diesem Gebiet verantwortet die Verbindung dieser Anstrengungen. Zusatzlich suchen die
Projektpartner Synergien mit dem «Swiss personalized health network», welches zentrale Ressourcen fiir Datenbanken im Gesundheits-
wesen fur akademische Zentren bereitstellt. Die Metadatenbank als Resultat der Biolink Aktivitat wird es uns ermdglichen, Anfragen und
Projekte in Zukunft effizient zu behandeln sowie rasch zugehérige Proben (Tumor-Keimbahn-Paare) zu ermitteln.

Fiir weitere Informationen:

Prof. Dr. med. Dr. nat.
Jean-Pierre Bourquin
Chefarzt und Abteilungsleiter

SPHO-Biobank Network
Dr. Irina Banzola,
Biobank Manager

Universitats-Kinderspital Ziirich
Balgrist Campus

Lengghalde 5, 8008 Ziirich
Irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Onkologie
Universitats-Kinderspital Ziirich
Steinwiesstrasse 75

8032 Ziirich
jean-pierre.bourquin@Kkispi.uzh.ch
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Tatigkeitsbericht des
Kinderkrebsregisters KiKR

Das Kinderkrebsregister (KiKR) erfasst national Krebserkrankun-
gen bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahre. Registriert werden
nicht nur detaillierte Informationen zur Diagnose, sondern auch zu
Behandlung, Krankheitsverlauf und Spatfolgen. Das KiKR wertet
die gesammelten Informationen aus, beispielsweise fiir die natio-
nale Krebsstatistik und die Gesundheitsberichterstattung zum
Thema Krebs bei Kindern und Jugendlichen, und unterstiitzt die
Forschung. Es informiert iiber die Entwicklung und den Verlauf ver-
schiedener Krebsarten bei Kindern und Jugendlichen und tber die
Wirksamkeit von Behandlungen.

Neuigkeiten im Jahr 2020

Seit dem 01. Januar 2020 ist das Krebsregistrierungsgesetz (KRG;
SR 818.33) in Kraft. Dieses Bundesgesetz schreibt die Registrie-
rung von Krebserkrankungen in der Schweiz vor. Seit Inkrafttreten
dieses Gesetzes wird das Kinderkrebsregister (KiKR) im Auftrag
des Bundes geflihrt und die Registrierung im KikR von diesem fi-
nanziert. Durch das KRG sind Krebserkrankungen meldepflichtig
und werden schweizweit durch einen definierten Prozess erfasst.
Alle Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen bis 19 Jahre
werden im KiKR registriert. Hingegen werden Krebserkrankungen
bei Erwachsenen im kantonalen Krebsregister des Wohnkantons
erfasst. Schweizweit ist jetzt festgelegt, welche Krebserkrankun-
gen, Krebsvorstufen und welche Angaben zu den Erkrankungen
an das Krebsregister gemeldet werden missen. Ebenso definiert
das KRG die Rechte der Patientinnen und Patienten und die Zu-
sammenarbeit mit den verschiedenen Akteuren der Krebsregistrie-
rung: kantonale Krebsregister, KiKR, Meldepflichtige (Arztinnen,
Arzte, Spitéler etc.), Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS),
Bundesamter fiir Gesundheit (BAG) und Statistik (BFS). Das KRG
definiert also fiir die ganze Schweiz, wer welche Daten an wen mel-
den muss und was mit den Daten passiert. Ausfihrliche Informa-
tionen zur Meldung, zu den im KiKR erfassten und ausgewerteten
Daten und der Patienteninformation finden sich auf der Webseite
des KiKR (http://www.kinderkrebsregister.ch/).

Highlights der KiKR-Tatigkeiten 2020

Nachfolgend ein paar Highlights der KiKR-Tatigkeiten 2020. Alle
Tatigkeiten des KiKR im Jahr 2020 sind im Jahresbericht KiKR 2020
zusammengefasst, der dber folgenden Link verfugbar ist: https:/
www.kinderkrebsregister.ch/zahlen-und-berichte/jahresberichte/

1. Krebsbericht 2021: Dieser Bericht wird in der Schweiz alle

funf Jahre verdffentlicht, um die Offentlichkeit und die Fach-
leute des Gesundheitswesens uber die neuesten Trends bei

o

Krebsinzidenz, -prévalenz, -mortalitdt, und -iiberleben sowie
iber potenzielle Risikofaktoren zu informieren. Das Bundes-
amt fiir Statistik (BFS), die Nationale Krebsregistrierungsstelle
(NKRS) und das KiKR erstellen diesen Bericht zusammen. Er
soll im Herbst 2021 erscheinen und wird Krebsdiagnosen bis
einschliesslich 2017 abdecken.

Methodenstandardisierung: NKRS, KiKR und BFS stan-
dardisieren zusammen die Methodik der Auswertungen von
Krebserkrankungen. Das Ziel ist, die verwendeten Methoden
fur die 6ffentliche Berichterstattung zu harmonisieren, ebenso
wie die 6ffentliche Darstellung. Im Detail geht es um Metho-
den zur Inzidenzschétzung, Survival, Pravalenz, Populations-
schatzungen und «Life tables.

«Krebs bei Kindern» auf der BFS-Webseite: Das KiKR
liefert dem BFS jedes Jahr Inzidenz- und Mortalitdtsstatisti-
ken, die auf der Webseite des BFS vero6ffentlicht werden. Die
Daten vom KiKR werden fiir die Inzidenzberechnungen ver-
wendet.

Bereitstellung statistischer Analysen auf der KiKR-
Webseite: Seit 2020 publiziert das KiKR auf seiner Web-
seite Tabellen und Zahlen zur Anzahl Kinder mit einer Krebs-
diagnose (Inzidenz), eingeteilt nach Diagnosegruppen,
Geschlecht und Alter. Zudem werden Angaben gemacht zur
Uberlebenschance (Survival) von Kindern, die an Krebs er-
kranken.

Befragung der Meldepflichtigen in den Spitélern:
Das KiKR hat eine Befragung der Meldepflichtigen in den Spi-
talern durchgeflhrt. Diese zielte darauf, Erkenntnisse fiir die
Uberpriifung und Uberarbeitung der Patienteninformations-
broschiire (PIB) (gemeinsam mit der NKRS) und der ausfiihr-
lichen Patienteninformation fir Kinder und Jugendliche zu
gewinnen, Herausforderungen bei der Patienteninformation
und der Meldung an das KiKR zu identifizieren und das Un-
terstitzungsangebot des KiKR zu verbessern. Die Adressa-
ten der Befragung waren allesamt medizinische Fachperso-
nen (Arztinnen/Arzte, Clinical Research Coordinators, Study
Nurses, Laborleiterinnen und Laborleiter etc.) in der Schweiz,
die Krebserkrankungen und Krebsvorstufen bei Kindern und
Jugendlichen unter 20 Jahren diagnostizieren, behandeln
und/oder seitens ihrer Institution mit der Meldung von Er-
krankungen beauftragt sind.



Konzept fiir die Auswertung und Verdffentlichung
von Krebsdaten: BAG, BFS, NKRS und KiKR haben zusam-
men das «Konzept fiir die Auswertung und Veroffentlichung
von Krebsdaten» geschrieben, welches einen Uberblick tiber
die nach KRG registrierten Daten, das jahrliche Krebsmonito-
ring, den nationalen Krebsbericht, die Gesundheitsberichter-
stattung und weitere geplante statistische Auswertungen gibt.
Dieses Konzept ist auf der Website des BAG verfigbar.

Unterstiitzung der Forschung und Bearbeitung von
Anfragen zur Statistik von Krebserkrankungen: 44 Da-
tenanfragen hat das KiKR 2020 bearbeitet. Davon waren 13
Anfragen zu Forschungszwecken, 29 Anfragen zur Statistik
von Krebserkrankungen und 2 Anfragen von Betroffenen.

Internationale Zusammenarbeit: Das KiKR hat am Wis-
senschaftlichen Symposium des Deutschen Kinderkrebsregis-
ters (DKKR) zum 40-jghrigen Bestehen des DKKR mit einem
Vortrag mit dem Titel «Childhood Cancer Registry Switzer-
land —facts, plans, challenges» teilgenommen. Ziel ist es, die
Zusammenarbeit und den Austausch zwischen dem KiKR und
dem DKKR zu stdrken.

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

Nationale Zusammenarbeit: Das KikR arbeitet mit allen
nationalen Stakeholdern der Krebsregistrierung eng zusam-
men und steht in regelmassigem Austausch mit dem BAG,
BFS, NKRS, ASRT, den kantonalen Krebsregistern, GDK, FMH,
H+, KLS etc. Auch pflegt es einen regelmassigen Kontakt mit
Kinderkrebs Schweiz und damit auch zu den damit verbunde-
nen Betroffenenvereinigungen.

Krebsforschung in der Schweiz: Fir den Bericht Krebs-
forschung Schweiz der Stiftung Krebsforschung Schweiz / Krebs-
liga Schweiz hat das KiKR einen Beitrag mit dem Titel «Sechs
Monate Krebsregistrierungsgesetz: Ein Selbstgesprach als
erste Bilanz des Kinderkrebsregisters» geschrieben.

Clinical Research Coordinator Meeting: Das KiKR hat
die Clinical Research Coordinators (CRC) der SPOG am dies-
jahrigen ganztagigen CRC-KiKR-Meeting iiber das KRG, die
Pflichten der Meldepflichtigen, den zu meldenden Inhalt, die
Form der Meldung ab 2020, die neue KiKR-Registersoftware,
die Datenanfragen/Datennutzung und die neue KiKR-Web-
seite informiert.

Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer
2. Co-Leitung KikR
Kinderkrebsregister



Berichte der Arbeitsgruppen

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

Weiterbildung — Schwerpunktfachpriifung

Fiir die Schwerpunktfachpriifung 2020 haben sich 8 Kandidatinnen
und Kandidaten angemeldet, wobei ein Kandidat seine Anmeldung
wegen des pandemiebedingten Reiseverbots kurzfristig zurlick-
ziehen musste. Die Priifung wurde in deutscher und franzésischer
Sprache in der Kinderklinik in Bellinzona durchgefihrt mit Dr.
Pierluigi Brazzola als Gastgeber und Examinator sowie Dr. Katrin
Scheinemann, Prof. Nicolas von der Weid und Dr. Jeanette Greiner
als Hauptpriifer und -priiferinnen und Co-Examinatoren und Co-
Examinatorinnen.

Um den Schwerpunkt zu erlangen, werden fundierte und sichere
Kenntnisse in allen Bereichen der padiatrischen Hamatologie und
Onkologie erwartet. 6 der 7 angetretenen Kandidaten haben
diese Anforderungen, wie sie im Anhang 8 der Weiterbildungs-
ordnung der FMH (Inkraftsetzungsdatum 01. Juli 2004, datiert 06.
Januar 2010) umfassend und verbindlich definiert sind, problemlos
erflllt, einmal musste die Priifung als ungeniigend beurteilt werden.

Die Kandidatinnen sind durchwegs gut vorbereitet an die Prifung
gekommen. Dennoch war einmal mehr evident, dass kaum ein
Kandidat in allen wichtigen Bereichen der Onkologie wie auch der
Hamatologie sattelfest ist.

Dies ist mdglicherweise ungentigender Eigeninitiative der Kandi-
daten geschuldet, vor allem aber wird das seit Jahren praktizierte
Ausbildungssystem den stetig wachsenden Anforderungen und
der zunehmenden Komplexitat der beiden Bereiche nicht mehr
gerecht.

Aus diesem Grund werden die Anforderungs- und Zulassungs-
kriterien fiir die Schwerpunktfachpriifung nicht nur aktualisiert,
sondern das Curriculum zur Erlangung des Schwerpunktes PHO
grundsatzlich neu definiert und weiterentwickelt. Das neue Curri-
culum orientiert sich an PROFILES (Principal Relevant Objectives
and Framework for Integrative Learning and Education in Switzer-
land). Die bisherige Auflistung von Lernzielen wird dabei durch
die Definition von professionellen Kompetenzen ersetzt, welche
die erforderlichen komplexen Fahigkeiten addquater abbilden und
praxisnah tiberpriifbar sind.

Die Erstellung des neuen Curriculums und die sich daraus erge-
benden Anpassungen des Weiterbildungskonzepts, wie auch der
Anforderungen fiir die Weiterbildungsstatten, stehen gegenwartig
und in den kommenden Jahren im Fokus der Arbeitsgruppe.

Fortbildung — Credits
Im Berichtsjahr wurden fiir 4 hdmato-onkologische Fortbildungs-
veranstaltungen Creditantrage gestellt und von den Mitgliedern
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der PDWG bewertet. Drei Gesuchen konnten insgesamt 26 Credits
zugesprochen werden.

Dr. med. Katrin Steinemann
Stellvertretende Leiterin der PDWG

Dr. med. Jeanette Greiner
Leiterin der PDWG

Arbeitsgruppe fiir Protokolle (PWG, Protocol
Working Group)

Die PWG hat sich im Jahr 2020 viermal getroffen, einmal in Prasenz,
dreimal als Telefonkonferenz. In diesem Jahr wurden drei neue
Protokolle zur Aktivierung validiert und fir sieben Protokolle
wurden National Study Chair (NSC)- und Vize-NSC-Positionen
besetzt. Die Anzahl der PWG-Mitglieder wurde auf insgesamt
neun (eine Person pro Zentrum) erhéht und die Wahl zur PWG-
Vorsitzenden und zum stellvertretenden Vorsitzenden durchgefhrt.

Wahrend des jahrlichen wissenschaftlichen SPOG-Treffens am
8. Februar 2020 in Lugano wurden zwei Protokolle besprochen:

a) FaR-RMS: Eine (bergreifende Studie fiir Kinder und Erwach-
sene mit Erstdiagnose und rezidiviertem RhabdoMyoSarkom,
gesponsert von der Universitat Birmingham, an der viele europa-
ische Lander teilnehmen. Diese prospektive Studie fiir Patienten
und Patientinnen mit hohem und sehr hohem Risiko, kombiniert
sowohl Dosisfindungsstudien fiir neue Wirkstoffe, Randomisierung
zwischen dem neuen Therapieschema und dem Standardschema
je nach Risikostatus (HR und VHR), wie auch Fragen zur pra- und
postoperativen Strahlentherapie beim Primartumor, eine Rando-
misierung zwischen Strahlentherapie oder nicht von Metastasen,
und schlieBlich eine Randomisierung der Erhaltungschemothera-
piedauer innerhalb jeder Risikogruppe. Bei Rezidivpatienten und
-patientinnen bewertet die Studie das Ergebnis neuer systemischer
Chemotherapiekombinationen. Zudem sind im Protokoll mehrere
biologische Studien vorgesehen. Dieses Protokoll versucht, die
Behandlung zu verbessern und Forschungsfragen zu beantworten,
die sich stark von der friiheren Version (CWS-Register) unterschei-
den. Es wurde beschlossen, das Protokoll dem Forschungsrat der
SPOG mit Dr. med. Willemijn Breunis (Zirich) als National Study
Chair und Prof. Dr. med. Jochen Rassler (Bern) als Vice Chair zu
empfehlen.



b) MAKEI V: Multizentrische prospektive Studie fiir extrakraniale
maligne Keimzelltumoren, einschliessend eine Randomisierung
zwischen Carboplatin und Cisplatin. Die Entscheidung wurde ver-
schoben, da zusatzliche Informationen zu Behandlungsstrategien
in Protokollen der adulten Onkologie und Informationen aus ande-
ren padiatrischen Protokollen zur Entscheidung bendtigt werden.

30. April 2020

Eine Studie wurde besprochen: Zusatzstudie zum ALL SCTped
2012 FORUM: Eine Phase-II-Studie von Blincyto bei Kindern mit
CD19+ —B-precursor ALL und MRD-Positivitat vor und/oder nach
der ersten allogenen HSCT in zweiter Remission. Die Entscheidung,
diese Studie in den drei Transplantationszentren zu erffnen, wur-
de verschoben, da zusatzliche Informationen von der EK und Swiss-
medic bendtigt wurden, um zu entscheiden, ob es sich nur um ein
Amendment oder eine neue Studieneréffnung handelt. Im letzteren
Fall wdre die Zeitspanne bis zum Protokollschluss Ende Dezember
2020 zu kurz gewesen.

Fir verschiedene laufende Protokolle wurden folgende Empfehlun-

gen fir die NSC und Vice-NSC Positionen beschlossen:

e CWS-2007-HR: Prof. Dr. med. Jochen Rossler (Bern) als Na-
tional Study Chair (NSC) und Dr. med. Willemijn Breunis (Zi-
rich) als Vice-NSC.

e B-NHL-2013: Dr. med. Francesco Ceppi (Lausanne) als Na-
tional Study Chair (NSC) und Dr. med Frédéric Baleydier (Genf)
als Vice-NSC.

e CWS-Registry SoTiSaR: Prof. Dr. med. Jochen Rdssler (Bern)
als National Study Chair (NSC) und Dr. med. Willemijn Breu-
nis (Ziirich) als Vice-NSC.

e STEP: Prof. Dr. med. Jochen Réssler (Bern) als National Study
Chair (NSC) und PD Dr. med. André von Buren (Genf) als Vice-
NSC.

9. Juli 2020

Es wurde kein Protokoll besprochen. National Study Chair (NSC)

und Vice-NSC Positionen wurden anlasslich des Riicktritts von Prof.

Felix Niggli erneut diskutiert und folgende Empfehlungen beschlossen:

e NHL-BFM-Register 2012: Dr. med. Frédéric Baleydier (Genf)
als NSC und Dr. med. Francesco Ceppi (Lausanne) als Vice-
NSC.

e  AIEOP-BFM ALL 2017: Dr. med. Nicole Bodmer (ZUrich) wur-
de als NSC empfohlen und Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin
(Zurich) bleibt weiterhin Vice-NSC der Studie.

e AIEOP-BFM ALL 2009: Dieses bereits geschlossene vorgan-
gige ALL-Studienprotokoll musste bis Ende 2020 mit Follow-
up-Daten vervollstandigt werden. Prof. Dr. med. Felix Niggli
bot an, diese Aufgabe als bisheriger NSC abzuschliessen. Es
wird kein Vice-NSC bendétigt.

e COSS-Register: Nichttherapeutische Studie fiir padiatrische
und erwachsene Patienten mit Osteosarkom. Prof. Dr. med.
Thomas Kiihne (Basel) als NSC und Dr. med. Freimut Schiling
(Luzern) als Vice-NSC.

In der Videokonferenz vom 19. November 2020 wurden drei
Themen besprochen.

a) MAKEI V-Protokoll: Multizentrische prospektive Studie fiir
extrakraniale maligne Keimzelltumoren, einschlieBlich eines
randomisierten Vergleichs von Carboplatin und Cisplatin.
Dieses Protokoll wurde im Januar 2020 zum ersten Mal vor-
gelegt und die Entscheidung wegen noch ausstehender Infor-
mationen verschoben. Nach erneuter Uberpriifung dieses
Protokolls und im Vergleich mit anderen Protokollen, (ein-
schliesslich solcher fiir Erwachsene, COG und TGM) kam man
zum Beschluss, dass MAKEI V die beste Option fir die Schweiz
sei. Der Forschungsrat wird an der nachsten Sitzung im Janu-
ar 2021 iiber diese Studie abstimmen. Ein Aufruf zur Bewerbung
fur die Position des NSC und des Vice-NSC wird vorab versandt.

b) Nachfolge von Prof. Dr. med. Felix Niggli als NSC der
AIEOP-BFN ALL 2009. In Abwesenheit weiterer Bewerbun-
gen fiir diese Position, wird empfohlen, dass Prof. Dr. med.
Felix Niggli die Position als NSC bis zur Beendigung des Pro-
tokolls, vorgesehen fir Ende 2021, beibehalt.

c¢) Neue Vorschriften fiir Protokollarbeitsgruppe: Fiir
diese Arbeitsgruppe wurde eine maximale Anzahl von neun
Mitgliedern festgelegt (ein Vertreter pro SPOG-Mitgliedsklinik).
Bewerbungen sind bis zwei Wochen vor der nachsten Vor-
standssitzung an den PWG-Vorsitzenden und das SPOG CC
zurichten. Zudem wurde die Wahl des PWG-Chairs und Vice-
Chairs durchgeftihrt: Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic wurde
flr eine zweite Amtszeit als Chair bestatigt und Dr. med. Ni-
colas Gerber wurde zum Vice-Chair gewahlt.

d) LCH-IV-Protokoll: Da es sich um ein lang dauerndes Proto-
koll handelt, ist eine Vice-NSC-Position erforderlich. Die Po-
sition wurde ausgeschrieben.

[/ &

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic  Dr. med. Nicolas Gerber
Leiterin der PWG Stellvertretender Leiter der PWG
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Arbeitsgruppe fiir Keimbahn-DNA (GDWG,
Germline DNA Working Group)

Seit der Griindung der SPOG Germline DNA Working Group (GDWG),
konnten Briicken geschlagen und erfolgreiche Kollaborationen im
ganzen Land aufgebaut werden. Es wurden Anreize fir die landes-
weite Germline-Sammlung geschaffen und diese mit umfangreichen
klinischen Daten von in der Schweiz behandelten krebskranken
Kindern verkniipft.

Die GDWG setzt sich aus Mitgliedern verschiedener SPOG-Mit-
gliedskliniken und Vertretern der Childhood Cancer Research Group
am Institut flr Sozial- und Praventivmedizin (ISPM) in Bern zusam-
men. Am 07. Februar 2020 traf sich die GDWG wahrend der wis-
senschaftlichen Jahrestagung der SPOG in Lugano, wo Dr. Tiago
Nava (HUG, Genf) als neuer Chair der Arbeitsgruppe vorgeschlagen
wurde, mit Dr. Nicolas Waespe (ISPM, Bern) als Co-Chair. Beein-
trdchtigt durch die gesundheitspolitische Krise der Coronapandemie,
hielt die GDWG im Jahr 2020 zwei zusatzliche virtuelle Sitzungen
ab mit einzelnen Mitgliedern der GDWG, die sich auf das Biolink-
projekt konzentrierten (siehe unten). Insgesamt trugen diese re-
gelmassigen Treffen dazu bei, die folgenden Ergebnisse zu erzielen:

a) Bis Ende 2020 hat die Biobank fiir Padiatrische Hamatologie
und Onkologie (BaHOP) in ihrem Teilbereich Germline DNA
Biobank Switzerland for Childhood Cancer and Blood Disor-
ders (BISKIDS) Speichel fiir die DNA-Extraktion von mehr als
500 Kinderkrebs Survivors gesammelt, die durch das ISPM
identifiziert wurden. Die Speichelproben werden in der
BaHOP, unter der Leitung von Prof. Marc Ansari, am HUG
(Genf), gelagert.

b) Der Forschungsantrag «Genetic risks for childhood
cancer complications Switzerland (GECCOS Project)»
unter der Leitung von Prof. Marc Ansari (Genf) und koordiniert
von Dr. Nicolas Waespe (Bern/Genf) wurde von der kantona-
len Ethikkommission in Genf genehmigt (CCER-Nummer
2020-01723). Das Projekt wird die in der BaHOP (BISKIDS)
gespeicherte Germline-DNA und die klinischen Daten aus dem
ISPM verwenden und beabsichtigt, mehrere Fragestellungen
abzudecken. Die derzeit genehmigten Unterprojekte sind: pul-
monale Toxizitat, Ototoxizitdt und Zweitmalignome. Die ret-
rospektive Sammlung von Audiogrammen fiir die Ototoxizi-
tats-Substudie ist abgeschlossen und enthalt mehr als
200 Patienten mit gesammelter Keimbahn-DNA und kodier-
ten klinischen Daten. Unterstiitzung wird vom Genome Cen-
tre im Biotech Campus in Genf und dem Swiss Institute of Bio-
informatics in Lausanne geleistet. Ermdglicht wurde das
Projekt durch einen Grant der CANSEARCH Foundation.

¢) Imvergangenen Jahr hat die Gruppe im Rahmen des Schwei-
zerischen Nationalfonds (SNF) Projekts Biolink «Swiss Pedia-
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tric Hematology / Oncology Metabank — a network for precis-
ion medicine research» an der Vernetzung von Biobanken
fiir die Forschung gearbeitet. Prof. Jean-Pierre Bourquin (Lei-
ter der padiatrischen Onkologie und Hadmatologie am Kinder-
spital Ztirich und der Swiss Hematology/ Oncology Biobanking
Platform SPHO, Zurich), Prof. Claudia Kuehni (Leiterin der
Childhood Cancer Research Group am ISPM, Bern) und Prof.
Marc Ansari (Leiter der padiatrischen Onkologie und Hamato-
logie am HUG und der BaHOP), sind gemeinsam Hauptpriifer
in diesem Projekt. Die beteiligten Biobanken haben nach ei-
ner grindlichen Evaluierung verschiedener Optionen auf der
Grundlage ihrer spezifischen Bedtirfnisse die Softwares fiir das
Management von klinischen Daten und Labordaten identifi-
ziert. Diese sollen im Jahr 2021 einsatzbereit sein. Die Ver-
kniipfung zwischen den Plattformen wird von SwissRDL, Bern
(verantwortlich: Dr. Adrian Spoerri) programmiert. Das Biolink-
projekt wird von der Swiss Biobanking Platform unterstiitzt.
Nach dem Aufbau der Grundstrukturen verliess die Koordina-
torin Frau Sara Restrepo-Vasalli, der wir fiir ihre wertvolle Mit-
arbeit danken, das Biolinkprojekt per Ende Mai 2020. Wir be-
griissten Frau Cornelia Stadter, die im August 2020 offiziell
die Koordinationsstelle ibernommen hat.

Dr. med. Tiago Nava
Leiter der GDWG

Dr. med. Nicolas Waespe
Stellvertretender Leiter der GDWG

Arbeitsgruppe fiir padiatrische Hamatologie
(PHWG, Paediatric Hematology Working Group)

Alles in allem war das Jahr 2020 gepragt von hoher Produktivitat,
spannenden Diskussionen und dem kollegialen Gedankenaustausch
zwischen den Mitgliedern der SPOG PHWG, wie auch mit Gasten
an ihren Sitzungen. Zweifellos spielt die PHWG, nicht zuletzt dank
der umfangreichen Erfahrung ihrer dynamischen Community, eine
entscheidende und flihrende Rolle in Bezug auf das Programm der
padiatrischen Hamatologie in der Schweiz. In diesem Jahr hielt die
Arbeitsgruppe zwei wichtige Sitzungen ab: ein Treffen am Jahres-
symposium im Januar in Lugano und eine virtuelle Sitzung im De-
zember. Der Diskurs und die Gesprache Gber die Prioritaten der
PHWG wurden jedoch laufend fortgefiihrt. Die wichtigsten Aktivi-



taten der Arbeitsgruppe im nunmehr dritten Jahr ihres Bestehens
lassen sich wie folgt zusammenfassen:

Was die Organisation betrifft, endete 2020 das erste Mandat von
PD Dr. Raffaele Renella (Inaugural Chair), Prof. Markus Schmugge
und Prof. Nicolas von der Weid (Inaugural Vice-Chairs). Daher fand
an der formellen, wenn auch virtuellen, Sitzung im Dezember die Wahl
des neuen Leitungsgremiums statt. Fir die Periode 2020-2023 be-
stétigten die Mitglieder der PHWG erneut PD Dr. Raffaele Renella und
Prof. Markus Schmugge als Leiter bzw. stellvertretenden Leiter der
Arbeitsgruppe. Auch wurde in diesem Jahr ein neues Vollmitglied
begriisst: Dr. Freimut Schilling tibernahm als Vertreter der SPOG-
Mitgliedsklinik Luzern die Aufgaben von Dr. Christian Reimann, der
fiir eine neue Position an die Universitat Ulm wechselte.

Hinsichtlich der klinischen Praxis hat die PHWG an der erfolgreichen
Einfihrung eines schweizweiten, monatlich stattfindenden Video Boards
mitgewirkt. Dort kénnen alle SPOG-Mitgliedskliniken einzelne Falle
vorstellen und von einer zentralen pathologischen Beurteilung profitie-
ren. Die Beurteilungen werden von dem 2019 am CHUV Lausanne
gegriindeten, von der European Working Group (EWOG) zertifizierten
Referenzzentrum fir myelodysplastisches Syndrom, schwerer aplastischer
Andmie oder Knochenmarkversagen (kurz: MDS/SAA/BMF-Erkran-
kungen) bei Kindern durchgefiihrt. Das von Dr. Carole Gengler, Exper-
tin fir Hamatopathologie, und PD Dr. Raffaele Renella geleitete Zentrum
arbeitet unter der Federfiihrung von Prof. Markus Schmugge, dem
National Study Chair der EWOG SAA/MDS-Protokolle. Konkret sind in
nicht einmal 12 Monaten mehr als 30 Proben eingegangen und gepriift
worden, wahrend verschiedene SPOG-Mitgliedskliniken an den Video
Boards teilnahmen. Prof. Markus Schmugge reichte bei der SPOG
Protocol Working Group fiir das gleiche Indikationsgebiet eine neue
Studie des EWOG Konsortiums zum Thema Schwere aplastische Ana-
mie (SAA) bei Kindern ein, die zurzeit gepriift wird. Dariiber hinaus
priift die PHWG aktuell auch Tests (einschliesslich Gentests) fiir
MDS/SAA/BMF bei Kindern und neue Therapien fiir padiatrische
Hamoglobinopathien, mit einer Definition ihrer Indikationen und mag-
lichen kiinftigen Riickvergiitungsstrategien.

Im Zusammenhang mit ihrer wissenschaftlichen Arbeit publizierte
die PHWG im April 2020 erstmals Empfehlungen fiir die Behandlung
von Eisenmangelerscheinungen mit und ohne Andmie (Swiss Nati-
onal Recommendations for Iron Deficiency) im European Journal of
Pediatrics .Die Publikation ist das Ergebnis von Konsenskonferenzen
Uber einen Zeitraum von zwei Jahren. Eine Zusammenfassung dieser
Empfehlungen in Deutsch und Franzésisch ist online in der Dezem-
berausgabe von Paediatrica, der Zeitschrift der Schweizerischen
Gesellschaft fiir Pédiatrie (SGP), frei verfligbar. Ausserdem wurde
ein Leserbrief der PHWG Uber die intravendse Gabe von Eisen bei
Kindern im September 2020 in Pediatric Blood & Cancer verdffentlicht.

Die Empfehlungen wurden auch von Mitgliedern der PHWG an na-
tionalen und lokalen Konferenzen (z. B. Iron Academy in Ziirich und
Lausanne) vorgestellt. Zudem hat die PHWG ihre erste Forschungs-
studie zur Epidemiologie bei Kindern mit Diamond-Blackfan-Anamie
(DBA) in der Schweiz abgeschlossen. Die von Dr. Heinz Hengartner
als Hauptprifarzt koordinierte Studie konnte mithilfe aller teilneh-
menden SPOG-Mitgliedskliniken realisiert werden. Das Manuskript
wird noch eingereicht und hoffentlich zur Publikation im Jahr 2021
angenommen. Prof. Schmugge war als stellvertretender Leiter der
PHWG auch an der Organisation und Leitung der gemeinsamen
Konferenz von SSH und SPOG beteiligt. Die Sitzung, die im Rahmen
des Swiss Oncology Hematology Congress 2020 stattfand, thema-
tisierte die jlingsten Fortschritte bei den Hdmoglobinopathien.

Die PHWG freut sich auf neue Herausforderungen im Jahr 2021 und
darauf, ihren Einfluss als Expertenforum fiir padiatrische Hamatolo-
gie in der Schweiz weiter zu verstarken.

PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella  Prof. Dr. Markus Schmugge
Leiter der PHWG Stellvertretender Leiter der PHWG



Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Clinical Project Management und Quality
Management

Wie vielerorts war das Jahr 2020 gepragt von Coronapandemie
Massnahmen und deren Folgen. Im Speziellen waren die Monitore
mit besonderen Herausforderungen konfrontiert, da Monitoring
Visiten an den Kliniken oft nicht mehr oder nur eingeschrankt
mdglich waren. Viele Visiten wurden remote durchgefihrt oder zu
einem spateren Zeitpunkt nachgeholt. Weiter hat die SPOG das
Monitoring der SPOG-Studien, welches bis anhin von der Schwei-
zerischen Arbeitsgemeinschaft fiir Klinische Krebsforschung (SAKK)
durchgefiihrt wurde, per Ende Jahr in die eigene Struktur einge-
gliedert. Dies brachte einige strukturelle Anderungen mit sich.

Tempordre Studienschliessungen aufgrund der Coronapandemie
gab es lediglich eine; die betreffende Studie konnte aber im Laufe
des Jahres wieder er6ffnet werden.

Im Friihjahr 2020 wurde die SPOG-Mitgliedsklinik Luzern einer
Inspektion durch Swissmedic unterzogen, welche im Sommer 2020
erfolgreich abgeschlossen werden konnte.

Wahrend vier Sitzungen der Protocol Working Group (PWG) wurden
drei Studienantrige sowie diverse Anderungen von National Study
Chair Funktionen besprochen. Zwei klinische Studien wurden dem
SPOG-Forschungsrat von der PWG zur Annahme empfohlen. Der
SPOG-Forschungsrat hat im Jahr 2020 die klinische Studie FaR-RMS
positiv bewertet. Uber den zweiten Antrag entscheidet der SPOG-
Forschungsrat Anfang 2021.

Eroffnung neuer Studien

Im Jahr 2020 wurden die klinische Studie LBL-2018 sowie die For-
schungsprojekte UMBRELLA SIOP-RTSG 2016, KRANIOPHARYN-
GEOM Registry 2019 und LOGGIC Core eréffnet.

Weitere Zentrumserdffnungen gab es fiir die klinische Studie AIEOP-
BFM ALL 2017 an den SPOG-Kliniken in Genf und Bellinzona, fr
die klinische Studie B-NHL 2013 in Aarau, Lausanne, Genf und
Bellinzona sowie fur die klinische Studie EsPhALL2017 in Basel,
Bern und Bellinzona. Diese drei Studien sind nun an allen SPOG-
Mitgliedskliniken offen fir die Patientenaufnahme.

Therapiestudien

e LBL-2018 (Internationales kooperatives therapeutisches
Protokoll fiir Kinder und Jugendliche mit lymphoblas-
tischem Lymphom)
Die klinische Studie wurde im Jahr 2020 an den SPOG-Mitglieds-
kliniken in Lausanne und Genf eroffnet. Die Er6ffnung an den

/)

ibrigen SPOG-Mitgliedskliniken ist in Vorbereitung. Dr. med.
Francesco Ceppi ist NSC dieser Studie und Dr. med. Frédéric
Baleydier Vice NSC.

Forschungsprojekte

* UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 (Eine prospektive Studie
der Arbeitsgruppe Nierentumore der internationalen
Gesellschaft fiir padiatrische Onkologie [SIOP-RTSG])
Das Forschungsprojekt wurde im Jahr 2020 an allen SPOG-
Mitgliedskliniken erdffnet. NSC ist Prof. Dr. med. Jochen Réssler
und Vice NSC Dr. med. Sabine Kroiss.

* KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 (Register zur Epi-

demiologie und Inzidenz von Kraniopharyngeomen, Hy-
pophysenadenomen, Xanthogranulomen, Meningeo-
men und zystischen Raumforderungen bei Kindern und
Jugendlichen)
Das Forschungsprojekt (NSC: Dr. med. Katrin Scheinemann, Vice
NSC: Dr. med. Manuel Diezi) wurde im Jahr 2020 an allen SPOG-
Mitgliedskliniken in der Deutschschweiz erdffnet. Die Erdffnung
an den iibrigen SPOG-Kliniken ist in Vorbereitung.

* LOGGIC Core (BioClinical Data Bank LOGGIC: Low Grade
Glioma In Children)
Das Forschungsprojekt wurde im Jahr 2020 an allen SPOG-
Mitgliedskliniken in der Deutschschweiz erdffnet. Die Erdffnung
an den dbrigen SPOG-Kliniken ist in Vorbereitung. NSC ist Dr.
med. Katrin Scheinemann und Vice NSC Dr. med. Ana Guerreiro
Stiicklin.

Ausblick auf neue Studien
Im Jahr 2021 werden klinische Studien fir Hirntumoren (HIT-
HGG-2013, LOGGIC Europe trial und SIOP HRMB), fir Leukamien
(MyeChild 01) sowie fiir solide Tumoren (HR-NBL2/SIOPEN, SIOP
Randomet 2017 und FaR-RMS) fir die Er6ffnung an den SPOG-
Mitgliedsinstitutionen vorbereitet.

Das Forschungsprojekt PTT2.0 fiir Kinder und Jugendliche mit
progressiven oder rlickfalligen Hirntumoren, Sarkomen und peri-
pheren Tumoren wurde per Ende 2020 bei den Ethikkommissionen
eingereicht und kann voraussichtlich im Jahr 2021 an allen SPOG-
Mitgliedskliniken eroffnet werden.

Uber die Eréffnung weiterer Studien wird im SPOG-Forschungsrat
laufend aufgrund eingehender Studienantrédge nach Evaluation
durch die PWG entschieden.



Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behdrden im Jahr 2020.

Ethik-

kommissionen Swissmedic
Nicht substanzielle Amendments 30 9
Substanzielle Amendments 39 13
Jahrliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR) 34 22
Ersteinreichungen 6 3
Total Einreichungen 109 47

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

Bundesamt fiir
Gesundheit

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

Julia Marina Ruckstuhl
Head Clinical Operations,
Associate Managing Director

Dr. Michael Zeller
Team Leader Clinical Project
Management

Total

39
53

58

159



Mittelbeschaffung
Finanzierungspartner

Staatssekretariat fiir Bildung, Forschung und
Innovation (SBFI)

Das SBFI war im Jahr 2020 erneut der wichtigste Finanzierungs-
partner der SPOG. Basierend auf einer bundesratlichen Botschaft
an das Parlament zur Férderung von Bildung, Forschung und In-
novation, erteilte das SBFI einen Leistungsauftrag an die SPOG
(Krebsforschung fiir Kinder) und die SAKK (Krebsforschung fiir Er-
wachsene). Die Leistungserbringung im Berichtsjahr erfiillte die
letzte Phase der Vereinbarung fiir den Zeitraum 2017-2020. Der
Antrag fir die Folgeperiode wurde Ende Juni 2019 eingereicht und
mittels Verfligung durch das Eidgendssische Departement fir Wirt-
schaft, Bildung und Forschung WBF per Ende 2020 fiir die Perio-
de 2021-2024 bewilligt. Die gesetzliche Grundlage fiir diese For-
schungsforderung des Bundes bildet Art. 15 des Forschungs- und
Innovationsforderungsgesetzes FIFG. Die SPOG gilt dabei als For-
schungseinrichtung von nationaler Bedeutung. Gemass FIFG darf
der Bundesbeitrag hochstens 50 Prozent des Bedarfs abdecken.

Krebsforschung Schweiz (KFS)

Mit der KFS verbindet die SPOG eine verldssliche und langjéhrige
Partnerschaft zur Forschungsfinanzierung. Krebsforschung Schweiz
ist nebst der Unterstlitzung des Bundes der relevanteste Finanzie-
rungspartner der SPOG.

Zoédlife

Zoédlife fordert insbesondere die Forschung der SPOG im Bereich
der speziell schwierigen Behandlungen von Riickfallen der Erkran-
kung von Kindern und Jugendlichen mit Krebs. Diese dusserst en-
gagierte und erfolgreiche Organisation stitzt sich auf die Initiati-
ve 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, wel-
che kurz vor ihrem flinften Geburtstag verstarb, nachdem ein Riick-
fall ihrer Krebserkrankung nicht mehr erfolgreich behandelt wer-
den konnte. Zoé4life unterstiitzt die SPOG seit einigen Jahren mit
hohen Betrdgen und wird diese verldssliche Unterstlitzung auch
2021 weiterflhren.

Schweizerische Stiftung fiir klinische

Krebsforschung (SSKK)

Auch diese Stiftung gehort zu den langjahrigen und zuverldssigen
Finanzierungspartnern der SPOG. Ausgewahlte SPOG-Projekte wer-
den dabei jahrlich mit namhaften Betragen unterstitzt.

/N

Kinderkrebshilfe Schweiz

Die Kinderkrebshilfe Schweiz hat die SPOG auch im Jahr 2020 gross-
zUgig unterstiitzt und zugesagt, diese Unterstlitzung in den nachs-
ten Jahren fortzusetzen. Auch dieses Engagement hat fiir die SPOG
nebst dem finanziellen Wert einen gewichtigen ideellen Aspekt,
denn hier zeigt sich ebenfalls die hohe Bewertung der Forschungs-
tatigkeit der SPOG aus der Sicht direkt Betroffener.

Kinderkrebs Schweiz

Auch die Dachorganisation Kinderkrebs Schweiz hat die SPOG im
Jahr 2020 finanziell unterst(tzt, unter anderem durch die Vermitt-
lung von Beitragen anderer Organisationen.

Stiftung fiir krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Die «Stiftung fiir krebskranke Kinder, Regio Basiliensis» untersttitzt
seit Uber 30 Jahren Projekte zugunsten krebskranker Kinder und
ihrer Familien aus folgenden vier Bereichen: Finanzielle Direkthil-
fe, Psycho-Onkologie, Forschung und Verbesserung der Lebens-
qualitat. Bei der Forderung steht der lokale Bezug zur Regio Basi-
liensis stets im Fokus. Im Jahr 2020 hat diese Stiftung die SPOG
grossziigig untersttzt.

Diverse Forderstiftungen und Organisationen

Im Jahr 2020 wurde die SPOG zusétzlich von insgesamt 31 Forder-
stiftungen und Organisationen grosszUgig unterstiitzt. Mit der Ge-
bauer Stiftung, der Ernst Gohner Stiftung und der Stiftung
Domarena, welche die SPOG alle mit einem hohen Beitrag unter-
stiitzen, liegen mehrjdhrige Zusicherungen vor.

Private Spenden

Wie jedes Jahr durfte die SPOG auf treue und neu dazugekomme-
ne private Spenderinnen und Spender zahlen. Jeder Betrag macht
einen Unterschied und hilft mit, die Behandlungsmdglichkeiten und
die Lebensqualitat der betroffenen Kinder und Jugendlichen zu ver-
bessern. Insbesondere méchten wir MyLa Steinschmuck fir das
grossziigige Engagement danken: fiir jedes verkaufte Schmuck-
stlick erhdlt die SPOG fiinf Franken.

Pharmaunternehmen

Das Scientific Meeting in Lugano wurde im Jahr 2020 von den folgen-
den Pharmafirmen unterstltzt: Gilead, Helsinn Healthcare, Jazz Phar-
maceuticals, Lipomed, Novartis, Novo Nordisk und Sanofi Genzyme.



Mittelherkunft 2020

Dank

Die SPOG bedankt sich bei allen unterstltzenden Personen,
Organisationen und Institutionen fir das grosse, finanzielle
Engagement. Nur dank dieser grossartigen Hilfe ist es fir die
SPOG maglich, zu forschen, damit krebskranke Kinder eine
Zukunft haben.

36.1%, Staatssekretariat fiir Bildung,
Forschung und Innovation

33.4%, Forderstiftungen diverse

10.9%, Forschungsbeitrage
Krebsforschung Schweiz

7.3%, Zoé4life
3.6%, Kinderkrebshilfe Schweiz
2.6%, Kinderkrebs Schweiz

1.8%, Kinderkrebs Schweiz,
vermittelte Beitrdge anderer Organisationen

1.8%, Schweizerische Stiftung fur Klinische
Krebsforschung

0.5%, Stiftung fir krebskranke
Kinder Regio Basiliensis

0.4%, Private Spenden
0.6%, Pharmaunternehmen

1%, Andere



Jahresrechnung

Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe SPOG — Bern

Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember

Betriebsertrag
Forschungsbeitrage Bund
Forschungsbeitrage Dritte
Forschungsbeitrage KFS
Diverse Ertrage

Total Betriebsertrag

Betriebsaufwand

Diverser studienbezogener Aufwand
Forschungsbeitrage Zentren
Sonstiger Betriebsaufwand

Total Betriebsaufwand

Zwischenergebnis 1
Koordinativer Aufwand
Personalaufwand

Sonstiger Koordinationsaufwand
Total koordinativer Aufwand
Zwischenergebnis 2
Finanzergebnis

Finanzaufwand

Total Finanzergebnis

Zwischenergebnis 3

A.o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis

A.o. Aufwand
Periodenfremder Ertrag

Total A. o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis

Jahresergebnis

o

2020
CHF

992'166.50
1'402'548.05
300'000.00
55'616.96
2'750'331.51

-87'750.00
-708'759.04
-57'108.95
-853'617.99

1'896'713.52

-1'330'749.86
-296'200.05
-1'626'949.91

269'763.61

-6'170.06
-6'170.06

263'593.55

26'000.00
26'000.00

289'593.55

100.0%

-31.0%

69.0%

-59.2%

9.8%

-0.2%

9.6%

0.9%

10.5%

2019

CHF

985'504.50
1'365'065.00
300'000.00
60'459.50
2'711'029.00

-96'850.00
-849'631.19
-118'155.48

-1'064'636.67

1'646'392.33

-1'236'073.66
-220'706.92
-1'456'780.58

189'611.75

-8'164.28
-8'164.28

181'447.47

181'447.47

100.0%

-39.3%

60.7%

-53.7%

7.0%

-0.3%

6.7%

0.0%

6.7%



Struktur der SPOG

Stand per 31. Dezember 2020

SPOG MEMBER INSTITUTIONS

RESEARCH COUNCIL

1 or more Clinical Re- .

search Coordinator/s at
each SPOG station.

Children’s Cancer and
Leukemia Group UK

Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie
und Hamatologie GPOH

Société Internationale d'Oncologie
Pédiatrique SIOP

Prof. Dr. Eric Bouffet, Canada
Prof. Dr. Glinter Henze, Germany

Prof. Dr. Roderick Skinner,
United Kingdom

SPOG COORDINATING CENTER




Personen

Stand: 31. Dezember 2020

Prasidentin
Vizeprasident
Beisitzer
Beisitzerin
Beisitzer

Stationsleiterinnen und Stationsleiter

Vertreter der Kinderchirurgie
Vertreterin der Kinderpathologie
Vertreter der Radiologie

SPOG Coordinating Center

Studienkoordination Stationen

Kinderkrebsregister (KiKR)

/70

Dr. med. Katrin Scheinemann, Aarau

Dr. med. Nicolas Gerber, Zurich

Prof. Dr. med. Marc Ansari, Genf

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

Dr. med. Katrin Scheinemann, Aarau

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

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

Dr. med. Sasha Tharakan, Zurich
Mafalda Trippel, Bern
Prof. Dr. med. Damian Weber, Paul Scherrer Institut, Villigen

Isabelle Lamontagne-Mdiller, Managing Director

Julia Ruckstuhl, Head Clinical Operations, Associate Managing Director
Dr. Michael Zeller, Team Leader Clinical Project Management
Fabian Dreher, Team Leader Partner Relations

Marlise Rohrer, Administration

Gina Eggenschwiler, Partner Relations

Flora Ludmann, Partner Relations

Dr. Samantha Chan, Assistant Quality Management

Dr. Tu-My Diep Lai, Clinical Project Management

Lara Fux, Clinical Project Management

Mirjam Grylka, Clinical Project Management

Dr. Matthias Rolli, Clinical Project Management

Deborah Meshesha, Clinical Project Management & Monitoring
Gina-Maria Tscherrig, Clinical Project Management & Monitoring
Eliane Briggen, Administration Clinical Project Management

Heike Markiewicz, Aarau

Monika Imbach und Verena Stahel, Basel

Pamela Balestra, Dr. med. Pierluigi Brazzola und

Yves Franzosi, Bellinzona

Nadine Assbichler, Nadine Beusch, und Sophie Steiner, Bern
Rodolfo Lo Piccolo und Dr. med. Veneranda Mattiello, Genf

Sarah Blanc, Dr. med. Marjorie Flahaut und Elena Lemmel, Lausanne
Heike Baumeler und Janine Garibay, Luzern

Franziska Hochreutener und Astrid Schiltknecht, St. Gallen

Dr. sc. nat. Claudia Althaus, Brigitte Andratschke, Sabine Holzapfel,
Marion Rizo, Beate Schwenke und Renate Siegenthaler, Ziirich

Prof. Dr. med. Claudia Kiihni, 1. Co-Leitung
Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer, 2. Co-Leitung
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