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Jahresbericht 2021

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Das Jahr 2021 war weiterhin gepragt von der Corona-
pandemie — auch fur die gesamte SPOG.

Trotz der erschwerten Situation konnten samtliche Studien-
therapien vollumfanglich durchgefuhrt werden — dies

ist nicht selbstverstandlich, auch nicht innerhalb von Europa.
Als Gruppe konnten wir uns weiterhin nur online treffen;
die Kommunikationskultur ist mit der Zeit gewachsen. Das
Annual Scientific Meeting 2021 ist leider komplett ausge-
fallen — das diesjahrige Meeting Ende Januar konnte zumin-
dest in virtueller Form stattfinden.

Wir sind uns sehr bewusst, dass die Pandemie in vielen Be-
reichen zu grossen finanziellen Einbussen und Einschrankun-
gen geflihrt hat. Aus diesem Grund sind wir sehr dankbar,
dass trotz dieser Schwierigkeiten all unsere Unterstutzer ihre
Zusagen fur 2021 einhalten konnten — ganz herzlichen Dank
dafur! Wir haben uns auch sehr tber die bereits getatigten
Zusagen fur 2022 gefreut — ohne diese Unterstitzung ware
die Arbeit der SPOG fur die krebskranken Kinder und Jugend-
lichen nicht moglich.

Was bleibt im Riickblick auf das Jahr 2021 sonst noch
zu erwahnen?

Insgesamt sind per Ende 2021 31 Studien, davon 15 For-
schungsprojekte, zur Patientenrekrutierung geéffnet. Die
weltweite Coronapandemie hat weiter zu erheblichen
Verzogerungen bei der Erdffnung neuer Studien gefihrt.
Wir werden hart daran arbeiten, diesen Rickstand zusam-
men mit unseren internationalen Partnern bis Ende 2022
aufzuholen.

Die Forderung des wissenschaftlichen Nachwuchses ist
elementar — dies ist in 2021 mit der SPOG Young Investigator
(Y1) Initiative geschehen. Es wurde eine monatliche Online-
vorlesung mit Referentinnen und Referenten aus dem In-
und Ausland organisiert. Neben spezifischen onkologischen
Themen wurden auch die Anpassungen im Weiterbildungs-
katalog und die Schwerpunktprifung thematisiert. Die
Young Investigators der verschiedenen SPOG-Kliniken konnten
sich kennenlernen und vernetzen, auch die Forschungs-
schwerpunkte der einzelnen SPOG-Kliniken wurden themati-
siert. Zum ersten Mal konnte ein SPOG YI Award ausge-

schrieben werden: Dr. med. Christa K&nig vom Inselspital
Bern und Dr. med. Maria Otth vom Kinderspital Zurich sind
die ersten Preistragerinnen — ganz herzliche Gratulation! Wir
sind gespannt auf die Ergebnisse ihrer Forschungsprojekte.

Mein zweites Prasidiumsjahr ist nun schon vorbei. Ich méchte
mich ganz herzlich beim gesamten SPOG CC, meinen
Kolleginnen und Kollegen im SPOG Board sowie allen Kolle-
ginnen und Kollegen an den neun SPOG-Kliniken fir die
gute Zusammenarbeit und den grossen Einsatz bedanken.
Nur gemeinsam kdnnen wir die Heilungschancen von
Kindern und Jugendlichen mit Krebs kontinuierlich verbes-
sern und die Spatfolgen minimieren. ©

/{. AM'uhuuw

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann
Prasidentin der SPOG

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann ist

seit 2017 Abteilungsleiterin der Padiatrischen
Onkologie-Hamatologie am Kantonsspital
Aarau. 2020 hat sie die Présidentschaft der
SPOG Ubernommen.

Kontakt
katrin.scheinemann@ksa.ch



Klinische Forschung auf einen Blick

Patientenbezogene klinische Forschung

Anzahl in Studien aufgenommene Patientinnen und Patienten im Jahr 2021

Im Jahr 2021 wurden insgesamt 287 Neuaufnahmen von Patientinnen und Patienten in den Studien der SPOG verzeichnet.
23 dieser Patientinnen und Patienten nehmen an zwei Studien teil; ein Patient / eine Patientin nimmt an drei Studien teil.
Diese werden jeweils in allen Studien gezahlt.

SPOG-Mitgliedsklinik Aarau Basel Bellinzona Bern Genf Lausanne Luzern St. Gallen Zirich

Total Anzahl Studienteilnahmen 35 22 7 53 19 18 24 26 83 287

Anzahl Studienpatientinnen (ohne Mehrfachnennungen) 262

Therapiestudien 7 15 2 17 1 13 1 10 31 117
AIEOP-BFM ALL 2017 5 1M 2 11 4 9 7 4 10 63
ALL SCTped 2012 FORUM 1 1 4 6
B-NHL 2013 1 3 3 3 10
ESPhALL2017 1 1
FaR-RMS 1 1 2
HR-NBL-1.8/SIOPEN 1 1 1 3
HR-NBL2/SIOPEN 1 1 2
IntReALL HR 2010 1 1 2
LBL 2018 1 2 3
LCH-IV 1 1 1 3 6
LINES 1 1 1 1 4
MyeChild 01 2 2
PHITT 2 1 2 2 7
SIOP Ependymoma Il 1 1 1 1 4
SIOP PNET 5 MB 2 2
SIOP-HRMB 0

Forschungsprojekte

(Register- und Biologiestudien) 28 7 5 36 8 5 13 16 52 170
ALL-REZ BFM 1 1 2
COSS-Register 1 1 3 1 1 2 9
CWS-Register SoTiSaR 3 4 2 1 2 12
EU-RHAB 1 1
EWOG-MDS 2006 1 1 1 2 5
EWOG-SAA 2010 1 1 1 3
GPOH-MET Register 1 2 2 2 7
[-HIT-MED 1 1 1 1 4
INFORM 1 1 2 3 1 1 12 21
KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 7 1 1 2 11
LOGGIC Core 6 4 2 1 5 8 26
MNP2.0 1 1 4 1 2 1 11 21
NHL-BFM Registry 2012 3 1 4 2 3 6 19
PTT2.0 1 1
STEP 4 4 2 1 1
UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 2 1 1 5 2 1 1 4 17
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Offene Studien per Ende 2021

Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten 16 klinischen Studien und 15 Forschungsprojekte waren per Ende 2021 offen fir
die Aufnahme von Patientinnen und Patienten. Damit moglichst viele von Krebs betroffene Kinder und Jugendliche von den
Studien der SPOG profitieren kénnen, bemuht sich die SPOG, die offenen Studien an mdéglichst allen neun Mitgliedskliniken in
der ganzen Schweiz anzubieten. ©

Ubersicht iiber offene klinische Studien per 31. Dezember 2021

Anzahl per Ende 2021

teilnehmende
Studiencode Untersuchte Erkrankung SPOG-Mitgliedskliniken  Studie offen seit

AIEOP-BFM ALL 2017 Akute Lymphoblastische Leukdmie 9 2019

Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und Jugendlichen

ALL SCTped 2012 FORUM mit Akuter Lymphoblastischer Leukamie 3 2015
B-NHL 2013 Reifes aggressives B-Zell Non-Hodgkin Lymphom und B-Zell Leukamie 9 2019
ESPhALL2017 Philadelphia Chromosom-positive Akute Lymphoblastische Leukdmie 9 2019
FaR-RMS Rhabdomyosarkom 6 2021
HR-NBL2/SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2021
IntReALL HR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukamie mit hohem Risiko 9 2019
LBL 2018 Lymphoblastisches Lymphom 9 2020
LCH-IV Langerhans-Zell-Histiozytose 9 2014
LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015
MyeChild 01 Akute myeloische Leukamie 9 2021
PHITT Lebertumoren (Hepatoblastom und Hepatozellulares Karzinom) 9 2018
rEECur Wiederkehrendes und priméres refraktéres Ewing-Sarkom 9 2018
SIOP Ependymoma Il Ependymome 9 2018
SIOP PNET 5 MB Medulloblastome 9 2015
SIOP-HRMB Hochrisiko-Medulloblastom 6 2021







Klinische Forschung auf einen Blick

Ubersicht iiber offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2021

Anzahl per Ende 2021

teilnehmende

Studiencode chte Erkrankung SPOG-Mitgliedskliniken Studie offen seit
ALL-REZ BFM Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukdmie 2013
COSS-Register Osteosarkome und andere Knochensarkome 2012
CWS-Register SoTiSaR Weichteilsarkome und andere Weichteiltumoren 201
EU-RHAB Rhabdoide Tumoren 2013
EWOG-MDS 2006 Myelodysplastisches Syndrom und Juvenile Myelomonozytare Leukdmie 2006
EWOG-SAA 2010 Erworbene schwere Aplastische Anamie 2012
GPOH-MET Register Bosartige endokrine Tumoren 2013
INFORM Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 2017
;:;?tlril)z%?;YNGEOM Kraniopharyngeome 2020
LOGGIC Core Niedriggradige Gliome 2020
MNP2.0 Hirntumoren 2018
NHL-BFM Registry 2012 Non-Hodgkin Lymphome 2012
PTT2.0 Rez.idivierte oder unter Therapie progrediente Hirntumoren, Sarkome oder 2021
periphere Tumoren des Nervensystems
STEP Seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen 2013
UMBRELLA SIOP-RTSG Nierentumoren 2020

2016




Klinische Forschung auf einen Blick

Highlights / Errungenscthten
aus dem SPOG-Netzwerk

Die SPOG mdchte in diesem Jahresbericht zum
ersten Mal Personen aus dem SPOG-Netzwerk mit
Habilitationen und Titularprofessuren sowie Per-
sonen mit Aufgaben in internationalen und natio-
nalen Gremien hervorheben. Nur dank dieser
wichtigen Amter und Engagements ist es der SPOG
maoglich, Forschungsprojekte und Studien nach
den neusten wissenschaftlichen Erkenntnissen in
der Schweiz durchzufthren.

Neue Funktionen auf dem Gebiet der padiatrischen
Lebertumoren

Wir gratulieren Prof. Marc Ansari vom Universitatsspital Genf
zu seiner Ernennung zum International Study Chair (europai-
schen Koordinator) des Paediatric Hepatic International Tumour
Trial (PHITT), eine Funktion, die er zum Jahresbeginn 2022
antreten wird. Das PHITT ist eine klinische Studie mit padiat-
rischen Lebertumorpatienten. Sie wird in Zusammenarbeit
mit der Europaischen Studiengruppe fur padiatrische Leber-
tumoren, der Children’s Oncology Group und der Japani-
schen Studiengruppe fur padiatrische Lebertumoren durch-
gefuhrt. Das PHITT-Protokoll ist in Europa (geférdert im
Rahmen des Programms Horizon 2020), in Nordamerika

und in Japan zur Rekrutierung offen. Prof. Ansari hat ausser-
dem im Jahr 2020 das RELIVE-Register fir rezidivierende/
refraktare padiatrische Lebertumoren ins Leben gerufen und
ist International Study Chair dieser ebenfalls in Europa,
Nordamerika und Japan offenen Registerstudie. Mit der kli-
nischen Studie PHITT und der Registerstudie RELIVE hat
Prof. Ansari derzeit eine fihrende Rolle bei allen Studien zu
padiatrischen Lebertumoren inne.

Prof. Dr. med. Marc Ansari
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Bedeutende Engagements im Bereich Hamatologie
Prof. Jean-Pierre Bourquin ist seit 2021 Mitglied im Vorstand
der European Hematology Association (EHA) und Mitglied
der Leitungskommission fur Blutkrebserkrankungen des Kon-
sortiums Innovative Treatment for Childhood Cancer (ITCC).
Wir danken Prof. Bourquin fiir seinen Einsatz.

Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin

SNSF Eccellenza Forderpreistragerin

Die SNSF Eccellenza Professorial Fellowships des Schweizeri-
schen Nationalfonds richten sich an hochqualifizierte For-
schende, die eine permanente Professur anstreben. Eccellenza
ermaoglicht ihnen, ihr Ziel als Assistenzprofessorin oder Assis-
tenzprofessor mit einem grosszligig ausgestatteten For-
schungsprojekt unter ihrer Leitung und einem eigenen Team
an einer Hochschule in der Schweiz zu erreichen. Wir gratu-
lieren Prof. Ana Guerreiro Stucklin zur Verleihung eines SNSF
Eccellenza Professorial Fellowships fur ihr Projekt «Decoding
and Targeting Novel Oncofusions in Pediatric Gliomas».

Prof. Dr. med. Dr. sc. nat.
Ana Guerreiro Stiicklin




Neue Aufgaben in der Européischen Gesellschaft fir
Padiatrische Onkologie (SIOPE)

Die Europdische Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie ist
die einzige europaische Organisation, in der alle Expertinnen
und Experten fir Krebs im Kindes- und Jugendalter vertre-
ten sind. Mit mehr als 2000 Mitgliedern in 36 Landern Euro-
pas ist die SIOPE eine treibende Kraft, wenn es darum geht,
Kindern und Jugendlichen in Europa, die eine Krebsdiagnose
erhalten haben, die bestmdgliche Versorgung und Forschung
zu sichern. Dr. Maria Otth, Oberarztin, stellvertretende
Leiterin der Forschungsgruppe Life After Childhood Cancer
(LACC) im Kantonsspital Aarau und Arztin am Universitéts-
Kinderspital Zurich — Eleonorenstiftung, wird den Vorstand
der SIOPE ab Januar 2022 verstarken. Dr. Otth Ubernimmt
den Vorsitz und die Vertretung der Gruppe «Young SIOPE».
Wir gratulieren Dr. Otth und winschen ihr viel Glick und
Erfolg bei ihren neuen Aufgaben.

Dr. med. Maria Otth, PhD

Die SPOG freut sich sehr, bekanntgeben zu dirfen, dass
Prof. Katrin Scheinemann, Leitende Arztin Padiatrische On-
kologie und Hamatologie am Kantonsspital Aarau und der-
zeitige Prasidentin der SPOG per Januar 2022 in den Vor-
stand der SIOPE aufgenommen wird. Prof. Scheinemann wird
in ihrer Funktion als Vorsitzende von PanCare, die sie seit
Mai 2021 ausibt, den Bereich «Survivorship» vertreten.

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann

Highlight

Erste SPOG Y| Award-Preistragerinnen

Mit der SPOG Young Investigator (YI)-Initiative will die
SPOG junge Forschende im Bereich der Kinderonkologie
fordern. In diesem Rahmen hat die SPOG im Jahr 2021

zum ersten Mal zwei Férderbeitrage fur Projekte von Nach-
wuchsforschenden vergeben. Dr. med. Christa Kénig, PhD,
arbeitet als Fellow am Inselspital in Bern in der paddiatrischen
Hamatologie/Onkologie und konnte mit ihrem Forschungs-
projekt zu «Continuous monitoring of vital signs with diffe-
rent wearable devices in pediatric patients undergoing che-
motherapy for cancer — a comparison and feasibility pilot
study» einen der beiden Y| Grants gewinnen. Dr. med. Maria
Otth, PhD, arbeitet ab Januar 2022 als Oberarztin in der
padiatrischen Onkologie-Hamatologie der Klinik fur Kinder
und Jugendliche in Aarau sowie als Facharztin in der padiat-
rischen Hamatologie/Onkologie am Kinderspital Zurich. Thr
Forschungsprojekt lautet «Aftercare of Childhood Cancer
Survivors in Switzerland — General Practitioner Model». Bei-
de Projekte konnten sowohl den Vorstand wie auch den
wissenschaftlichen Beirat vollumfanglich Gberzeugen und
werden von der SPOG fur das Jahr 2022 finanziell unterstiitzt.

Dr. med. Christa Kénig, PhD

Dr. med. Maria Otth, PhD




Klinische Forschung auf einen Blick

Highlights der Publikationen

Highlight 1; Qualitatskontrolle in der
Strahlentherapie

Dietzsch S, Braesigk A, Seidel C, Remmele J, Kitzing R,
Schlender T, Mynarek M, Geismar D, Jablonska K, Schwarz R,
Pazos M, Walser M, Frick S, Gurtner K, Matuschek C,
Harrabi SB, Gluck A, Lewitzki V, Dieckmann K, Benesch M,
Gerber NU, Rutkowski S, Timmermann B, Kortmann RD.
Pretreatment central quality control for craniospinal irradia-
tion in non-metastatic medulloblastoma : First experience

of the German radiotherapy quality control panel in the SIOP
PNET 5 MB trial. Strahlenther Onkol. (2021); 197(8), 674-682.
doi: 10.1007/s00066-020-01707-8.

Die Studie SIOP PNET 5 MB ist eine internationale prospekti-
ve Studie und wurde fir Kinder und Jugendliche mit Medul-
loblastom — einem bdsartigen Hirntumor — entworfen. Der
Name PNET 5 bezieht sich auf die Vorstudie PNET 4, die
ebenfalls die Therapie bei Medulloblastomen untersucht hat,
und auf deren Ergebnissen diese Studie aufbaut. Mehrere
Studien haben die negativen Auswirkungen von Abweichun-
gen vom Bestrahlungsprotokoll auf die Tumorkontrolle beim
Medulloblastom gezeigt. In der SIOP PNET 5 MB-Studie wurde
ein Programm zur Qualitatskontrolle der Strahlentherapie
vor der Behandlung (RT-QC) eingefuhrt. Eine erste Analyse
der Bestrahlungen von Patientinnen und Patienten, die in
Deutschland, der Schweiz und Osterreich eingeschlossen
wurden, wurde mit Fokus auf die Art der Abweichungen zu
den urspringlichen Bestrahlungsplanvorschlagen und die
Uberprifungskriterien fir moderne Bestrahlungstechnologien
durchgefiihrt. Diese Uberpriifung von Abweichungen vor
der Behandlung ergab eine hohe Rate von Abweichungen
und unterstreicht die dringende Notwendigkeit einer RT-
QC vor der Behandlung von Medulloblastomen. Ausserdem
weisen die Erfahrungen auf die Notwendigkeit neuer
RT-QC-Kriterien fur hochprazise cranio-spinal irradiation
(CSh)-Techniken hin.
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Was bringt diese

Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Die Studie hat gezeigt, dass es manch-
mal nicht nur neue Therapieansatze
braucht, um Therapieerfolge zu verbes-
sern, sondern belegt auch den hohen
Stellenwert von Qualitatskontrollen.
Wird diese Erkenntnis im Ablauf der
Bestrahlung von bosartigen Hirntumo-
ren kinftig konsequent umgesetzt,
kann dies fur die betroffenen Patien-
tinnen und Patienten zu besseren

Therapieresultaten flhren.
e




Highlight 2; Neue Medikamente sind
notwendig

Eckert C, Parker C, Moorman AV, Irving JA, Kirschner-
Schwabe R, Groeneveld-Krentz S, Révész T, Hoogerbrugge P,
Hancock J, Sutton R, Henze G, Chen-Santel C, Attarbaschi A,
Bourquin JP, Sramkova L, Zimmermann M, Krishnan S, von
Stackelberg A, Saha V. Risk factors and outcomes in children
with high-risk B-cell precursor and T-cell relapsed acute
lymphoblastic leukaemia: combined analysis of ALLR3 and
ALL-REZ BFM 2002 clinical trials. Eur J Cancer. (2021); 157,
175-189. doi: 10.1016/j.ejca.2021.03.034.

Diese Publikation hatte zum Ziel, die Ergebnisse aus der
Behandlung von Kindern, welche fir die Studien ALLR3 und
ALL-REZ BFM 2002 rekrutiert worden waren, aufzuzeigen.
An der Therapieoptimierungsstudie ALL-REZ BFM 2002 zur
Behandlung von Kindern mit einem Ruckfall einer akuten
lymphoblastischen Leukamie beteiligte sich auch die SPOG.
Die Publikation zeigt, dass die Uberlebensraten der Patien-
tinnen und Patienten bei ALLR3 und ALL-REZ BFM 2002 ver-
gleichbar waren. Zusammenfassend lasst sich sagen, dass
zur Verbesserung der Ergebnisse bei HR-ALL-Ruckfallen neue
Substanzen in der Induktionstherapie erforderlich sind, um
die Remissionsraten zu verbessern, und eine gezielte Immun-
therapie nach der Induktion wichtig ist, um die Remission
nach der Stammzelltransplantation aufrechtzuerhalten.

Was bringt diese
Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Der Vergleich bestehender Therapie-
optionen hat zur Erkenntnis geflhrt,
dass diese ahnliche, aber noch nicht
befriedigende Therapieerfolge hervor-
brachten. Um diesen Patientinnen und
Patienten eine bessere Prognose bieten
zu kénnen, wurde in der Folge intensiv
nach neuen Medikamenten geforscht,
welche inzwischen auch bereits in neuen
Studien eingesetzt werden.

Highlight 3; Toxizitat macht den
Unterschied

Garaventa A, Poetschger U, Valteau-Couanet D, Luksch R,
Castel V, Elliott M, Ash S, Chan GCF, Laureys G, Beck-
Popovic M, Vettenranta K, Balwierz W, Schroeder H,
Owens C, Cesen M, Papadakis V, Trahair T, Schleiermacher G,
Ambros P, Sorrentino S, Pearson ADJ, Ladenstein RL. Ran-
domized Trial of Two Induction Therapy Regimens for High-
Risk Neuroblastoma: HR-NBL1.5 International Society of
Pediatric Oncology European Neuroblastoma Group Study.
J Clin Oncol. (2021); 39(23), 2552-2563. doi: 10.1200/
JCO.20.03144.

Die Induktionstherapie ist der wichtigste Bestandteil der
Behandlung von Hochrisiko-Neuroblastomen. In der Studie
HR-NBL1.5 wurden zwei Induktionstherapieschemata fur
Hochrisiko-Neuroblastome miteinander verglichen. Die The-
rapieerfolge, bzw. der Einfluss auf die Erkrankung durch die
beiden Induktionstherapien rCOJEC und MSKCC-N5, erwie-
sen sich als vergleichbar. Allerdings war die akute Toxizitat
bei rCOJEC geringer, weshalb rCOJEC das bevorzugte Induk-
tionsschema der International Society of Pediatric Oncology
European Neuroblastoma Group wurde.

Was bringt diese
Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Diese Studie hat gezeigt, dass die
Wahl der besten Therapie manchmal
nicht nur von der Wirksamkeit der
Behandlung abhangt, sondern auch
von den unerwuinschten Nebenwirkun-
gen der Therapie. Kinftigen Patien-
tinnen und Patienten mit dieser Erkran-
kung kann also jene Behandlung
angeboten werden, welche bei gleicher
Wirksamkeit weniger Toxizitat aufweist.




Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Clinical Pro ject Mahagement
und Quality Management

Das Management der Studienprojekte und das
Qualitatsmanagement sind Bereiche des SPOG
Koordinationszentrums (SPOG CC). Die Haupt-
aufgabe des Projektmanagements ist die Betreuung
von Studien von der Vorbereitung zur Er6ffnung,
Uber die Implementierung von Anderungen wah-
rend der Studienlaufzeit bis zum Beenden und
Archivieren der Studien. Das Qualitdtsmanagement
ist unabhangig vom Projektmanagement und stellt
die Qualitat gemass den Ubergeordneten ICH-GCP
Zielen sicher, damit die Rechte, die Sicherheit

und das Wohlergehen der Studienteilnehmenden
sowie die Integritat der Studienergebnisse ge-
wahrleistet sind.

Clinical Project Management

News aus dem Monitoring

Das neu in die eigenen Strukturen des Coordinating Centers
eingegliederte Monitoring konnte im Laufe des Jahres gut
etabliert werden. Diese Anderung erméglicht einen engen
Austausch zwischen den Bereichen Clinical Project Manage-
ment und Monitoring.

CRC Meeting

27 Teilnehmer und Teilnehmerinnen aus sieben SPOG-Mit-
gliedskliniken, KiKR (Kinderkrebsregister) und vom SPOG CC
waren am diesjahrigen SPOG CRC (Clinical Research Coor-
dinators) Meeting Ende November in Bern vertreten. Es
wurden verschiedene Themen aus den Bereichen klinisches
Projektmanagement, Mittelbeschaffung und Monitoring
besprochen, die Anderungen des neuen SPOG Manuals er-
ldutert und Informationen des Kinderkrebsregisters (KiKR)
vorgestellt.

Er6ffnung neuer Studien
Im Jahr 2021 wurden die klinischen Studien MyeChild 01,
HR-NBL2/SIOPEN, FaR-RMS und SIOP-HRMB sowie das For-

14 SPOG Jahresbericht 2021

schungsprojekt PTT2.0 neu erdffnet. Ausserdem gab es zu-
satzliche Zentrumseroffnungen bei der klinischen Studie LBL
2018 sowie den Forschungsprojekten EU-RHAB, KRANIO-
PHARYNGEOM Registry 2019 und LOGGIC Core, welche
nun an allen SPOG-Mitgliedskliniken offen fir die Patienten-
aufnahme sind. Damit erfolgten im Jahr 2021 total 54 Zent-
rumserdffnungen.

Therapiestudien

e MyeChild 01 (Eine internationale randomisierte klinische
Phase IlI Studie fur Kinder mit akuter myeloischer Leuka-
mie): Die klinische Studie wurde im Jahr 2021 an allen
SPOG-Mitgliedskliniken eréffnet.

o HR-NBL2/SIOPEN (Hochrisiko Neuroblastom Studie 2.0
der SIOP-Europe-Neuroblastoma/SIOPEN): Die klinische
Studie wurde im Jahr 2021 an allen SPOG-Mitglieds-
kliniken eroffnet.

* FaR-RMS (Eine Studie fir Kinder und Erwachsene mit neu
diagnostiziertem oder rezidiviertem RhabdoMyoSarkom):
Die klinische Studie wurde im Jahr 2021 an allen deutsch-
sprachigen SPOG-Mitgliedskliniken eroffnet. Die Eroff-
nung an den SPOG-Mitgliedskliniken in Lausanne, Genf
und Bellinzona ist in Vorbereitung.

¢ SIOP-HRMB (Internationale Studie fur Patientinnen und
Patienten mit Hochrisiko-Medulloblastom): Die klinische
Studie wurde im Jahr 2021 an allen deutschsprachigen
SPOG-Mitgliedskliniken eréffnet. Die Eroffnung an den
SPOG-Mitgliedskliniken in Lausanne, Genf und Bellinzona
ist in Vorbereitung.

Forschungsprojekte

® PTT2.0 (Verbesserung der Diagnose und Identifizierung
maoglicher Zielstrukturen fur individuelle Therapien bei
Tumoren, die auf die Therapie nicht angesprochen haben
oder zuriickkehren): Das Forschungsprojekt wurde im
Jahr 2021 an allen SPOG-Mitgliedskliniken eroffnet.

Ausblick auf neue Studien

Im Jahr 2021 wurden ausserdem Vorbereitungen fur die Er-
o6ffnung von neuen Studien im nachsten Jahr getroffen. Es
ist geplant, klinische Studien und Forschungsprojekte fur




Ubersicht Einreichungen bei den Behorden

Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behérden im Jahr 2021.

Ethik- Bundesamt fir

kommissionen Swissmedic Gesundheit Total
Nicht substanzielle Amendments 41 15 0 56
Substanzielle Amendments 20 7 1 28
if;r;izf;edSl;csfbe;?eitsberichte 32 25 1 55
Ersteinreichungen 3 3 0 6
Total Einreichungen 96 a7 2 145

Leukdmien und Knochenmarkserkrankungen (ML-DS 2018,
EWOG SAA 2020), solide Tumoren (MAKEI V, SIOP
Randomet 2017, iEwing Register) und Hirn- und Ricken-
markstumoren (SIOPE ATRTO1, MNP Int-R) zu er6ffnen.
Uber die Eréffnung weiterer Studien wird im SPOG-
Forschungsrat laufend aufgrund von eingehenden Studien-
antragen nach Evaluation durch die PWG entschieden.

Quality Management

Neue Position Quality Manager

Seit Mai 2021 arbeitet die vorher als «Clinical Project Mana-
ger» tatige Dr. Tu-My Diep Lai neu als «Quality Manager»
im SPOG CC. Diese Stelle beinhaltet alle wichtigen Aspekte
rund um das Qualitdtsmanagement und ersetzt die vorhe-
rige Position «Assistant Quality Manager». ©

f Leitung QM und CPM

Gitta Wanner-Seleznik
Head Clinical Operations a.i.

Dr. Michael Zeller
Teamleader @

Clinical Project Management




Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Parther Relations

Neben einem erfolgreichen Fundraising konnte
die SPOG im vergangenen Jahr unter anderem
ihren visuellen Auftritt neu gestalten und die
sozialen Medien fur sich entdecken. Diese Instru-
mente werden in den kommenden Jahren die
Grundlage fur die Kommunikation und das Fund-
raising der SPOG sein.

Das Team «Partner Relations» beschaftigt sich mit den Be-
reichen Fundraising und Kommunikation / Marketing. Damit
die SPOG neue klinische Studien in der Schweiz eréffnen
und Patientinnen und Patienten in Forschungsprojekte auf-
nehmen kann, ist der Verein als Non-Profit-Organisation
jahrlich auf neue finanzielle Mittel angewiesen.

Das Fundraising ist dafur verantwortlich, diese Mittel zu be-
schaffen. Im Jahr 2021 war dies vornehmlich im Rahmen einer
Leistungsvereinbarung mit dem Staatssekretariat fr Bildung,
Forschung und Innovation SBFI, sowie mit Anfragen an
verschiedene Stiftungen und Organisationen verbunden.

Um eine grossere Reichweite zu erzielen und sicherzustellen,
dass mehr Menschen vom Engagement der SPOG erfahren
und sich entschliessen, dieses zu unterstiitzen, hat die SPOG
im Jahr 2021 grosse Fortschritte gemacht, um eine um-
fassende Kommunikationsbasis zu erschaffen. Mit den neu
entdeckten Instrumenten wurde wiederum die Fundraising-
arbeit erganzt und die SPOG konnte ihren Budgetbedarf fur
2021 decken.

Folgen auch Sie uns!

@&
Auf Instagram via spog_ch

auf Facebook via spog.switzerland
oder Uber LinkedIn.
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Highlights 2021

Kinderkrebstag 15. Februar

Der internationale Kinderkrebstag, welcher jdhrlich am

15. Februar stattfindet, ist ein wichtiges Ereignis, um der Be-
volkerung das Thema Kinderkrebs naher zu bringen. Im

Jahr 2021 konnte die SPOG an diesem Tag mit einer Medien-
mitteilung und verschiedenen Inseraten auf die Bedeutung
der klinischen Forschung fur Kinder und Jugendliche mit Krebs
und die Arbeit der SPOG aufmerksam machen.

Charity Golf Turnier

Im Juli hat Juliana Felder im Rahmen ihrer Maturaarbeit ein
Charity Golf Turnier fur krebskranke Kinder auf dem Golf-
platz in Meggen organisiert. Mit 11 Jahren erhielt sie die
Diagnose Krebs. Es liegt ihr sehr am Herzen, dass aktiv Kinder-
krebsforschung betrieben werden kann, um maglichst viele
Kinder erfolgreich behandeln zu k&nnen und um uner-
winschte Spatfolgen der eingesetzten Therapien méglichst
zu verhindern. Dank den vielen grossztgigen Spenderinnen
und Spendern konnte Juliana Felder am Ende des Anlasses
den Betrag von CHF 59482 an die Kinderkrebshilfe Zentral-
schweiz zugunsten der klinischen Kinderkrebsforschung der
SPOG Ubergeben. Der Anlass war in jeder Hinsicht ein voller
Erfolg und die SPOG ist Juliana Felder sehr dankbar fur ihr
grossartiges Engagement!

Lancierung des neuen Auftrittes im September

Bereits seit langerer Zeit wurde «hinter den Kulissen» am
neuen Auftritt der SPOG gearbeitet und gefeilt. Nicht nur
wurde eine neue Bildwelt kreiert, sondern auch die Ge-
staltung der Kommunikationsmaterialien wurde Uberarbeitet.
Punktlich zum Kinderkrebsmonat September waren die
neuen Inserate und Flyer fertig und konnten fur die Kam-
pagne genutzt werden.

Teilnahme am Race For Life

Am 12. September war die SPOG als Partnerorganisation am
Race For Life vertreten. Mit einem Stand, an dem Kinder
Spogli-Taschen bemalen konnten und die Erwachsenen dazu
eingeladen wurden, an einem Wettbewerb teilzunehmen,
konnte die SPOG gegentber einem breiten Publikum auf
ihre Forschungstatigkeit aufmerksam machen. Ein sportliches
Team aus dem Coordinating Center trat ausserdem zum
Spenden sammeln in die Pedale und absolvierte gemeinsam



«Ich bin Uberwaltigt, wie
viele Persohen mein Pro jekt
finanziell sowie auch durch
personliches Engagement

tatkraftig mit Herzlichkeit
unterstutzten. Schon jetzt
freue ich mich sehr auf
eine weitere Durchfiihrung
des Charity Golf Turhiers
fur krebskranke Kinder im
Jahr 20231

Juliana Felder

insgesamt 70km Veloparcours, abwarts Uber das Kopfstein-
pflaster der Berner Altstadt und mehrmals aufwarts vom
Niveau der Aare bis hoch zum Bundesplatz, teilweise sogar
noch mit Kind im Veloanhanger.

Internationaler Kinderkrebsmonat September

Kinder sind nicht einfach kleine Erwachsene. Sie erkranken
an anderen Krebsarten und reagieren nicht gleich auf
Medikamente. Ihre Krebserkrankungen mussen deshalb
separat erforscht werden, um ihren speziellen Bedurfnissen
gerecht zu werden. Der Monat September steht jeweils ganz
im Zeichen der Sensibilisierung zu diesem wichtigen Thema.
Die SPOG hat mit zahlreichen Inseraten in verschiedenen
Medien, einer Medienmitteilung und in den sozialen Medien
auf die Thematik in Bezug auf die benétigte Forschung auf-
merksam gemacht. Auch die Teilnahme am «Race For Life»
wurde im Rahmen der Sensibilisierungskampagne im Monat
September durchgefihrt.

Soziale Medien

Gleichzeitig wagte sich die SPOG auch mit zwei neuen Kanalen
auf «unbekanntes Terrain»: Seit September kommuniziert
die SPOG zusatzlich zur bestehenden Kommunikation auf
LinkedIn neu auf Facebook und Instagram.

Partnerworkshop

Am 9. November durfte die SPOG mehrere Partnerorgani-
sationen an ihrem Workshop begrissen. Unter dem Motto
«Gemeinsam flr Kinder, gemeinsam gegen Krebs» wurde
im grossen Sitzungszimmer des Allresto in Bern wahrend
mehrerer Stunden prasentiert, diskutiert und ausgetauscht.
Anwesend waren Vertreterinnen und Vertreter von Zoé4life,
ARFEC, Kinderkrebs Schweiz, der Kinderkrebshilfe Schweiz,
Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis und der
Europaischen, respektive Schweizerischen Stiftung zur Unter-
stlitzung von hilfsbedurftigen krebskranken Kindern und
Jugendlichen. Die SPOG bedankt sich herzlich bei allen Teil-
nehmenden fur den bereichernden Tag und freut sich be-
reits auf die nachste Gelegenheit zum Austausch. ©

f Leitung Partner Relations

Fabian Dreher L Eab:
Teamleader Partner Relations F’\
-



Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Mittelbeschaffung

Die SPOG bedankt sich bei allen unterstiitzenden
Personen, Stiftungen, Organisationen, Unter-
nehmen und Institutionen fir das Engagement.
Nur dank ihrer grossartigen Hilfe ist es fur die
SPOG maglich zu forschen, damit krebskranke
Kinder eine Zukunft haben.

Finanzierungspartner

Staatssekretariat fir Bildung, Forschung und
Innovation (SBFI)

Das SBFI war im Jahr 2021 erneut der wichtigste Finanzie-
rungspartner der SPOG. Basierend auf einer Botschaft des
Bundesrates an das Parlament zur Férderung von Bildung,
Forschung und Innovation erteilte das SBFI einen Leistungs-
auftrag an die SPOG (Krebsforschung fur Kinder) und die
SAKK (Krebsforschung fur Erwachsene), die den Zeitraum
von 2021 bis 2024 umfasst. Die gesetzliche Grundlage fur
diese Forschungsforderung des Bundes bildet Art. 15 des
Forschungs- und Innovationsférderungsgesetzes FIFG. Der
Bundesbeitrag darf hochstens 50 Prozent des Bedarfs ab-
decken. Die SPOG gilt dabei als Forschungseinrichtung von
nationaler Bedeutung.

Krebsforschung Schweiz (KFS)

Mit der KFS verbindet die SPOG eine verlassliche und lang-
jahrige Forschungsfinanzierungspartnerschaft. Krebsfor-
schung Schweiz ist nebst der Unterstlitzung des Bundes der
relevanteste Finanzierungspartner der SPOG.

Zoédlife

Seit Jahren untersttzt Zoé4life die Forschung der SPOG im
Bereich der speziell schwierigen Behandlung von Ruckfallen
bei krebskranken Kindern und Jugendlichen zuverlassig und
mit hohen Betrégen. Diese dusserst engagierte und erfolg-
reiche Organisation sttzt sich auf die Initiative direkt betrof-
fener Familien und Menschen, die sich mit ihnen solidarisch
zeigen.

Schweizerische Stiftung fiir klinische Krebsforschung
Auch diese Stiftung gehort zu den langjahrigen und zuver-
lassigen Finanzierungspartnern der SPOG. Ausgewadhlte
SPOG-Projekte werden dabei jahrlich mit namhaften Betra-
gen unterstutzt.
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Kinderkrebshilfe Schweiz

Die Kinderkrebshilfe Schweiz hat zugesagt, die SPOG von 2020
bis 2023 mit grossziigigen Betrdgen zu unterstitzen. Dieses
Engagement zeigt ganz besonders das Vertrauen der direkt
betroffenen Personen in die Forschungsarbeit der SPOG.

Kinderkrebshilfe Zentralschweiz

Im Jahr 2021 wurde die Unterstitzung der Kinderkrebshilfe
Zentralschweiz dank der Organisation eines Charity-Golf-
turniers gegentber 2020 mehr als verdoppelt. Auch diese
Unterstltzung seitens betroffener Personen hat einen ganz
besonderen Stellenwert.

Kinderkrebs Schweiz

Der Dachverband Kinderkrebs Schweiz hat die SPOG im
Jahr 2021 erneut grosszugig finanziell unterstitzt. Die ver-
schiedenen Beitrage waren teilweise fur bestimmte Studien
zweckgebunden.

Stiftung fir krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Die Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis unter-
stUtzt seit ber 30 Jahren Projekte zugunsten krebskranker
Kinder und ihrer Familien und ist inzwischen auch zum ge-
schatzten und treuen Finanzierungspartner der SPOG gewor-
den mit einem erneuten grosszlgigen Beitrag im Jahr 2021.

Diverse Forderstiftungen und Organisationen

Neben den oben erwdhnten Organisationen wurde die
SPOG im Jahr 2021 auch von 37 Stiftungen und Organisatio-
nen, davon 10 aus der Romandie, grosszligig unterstitzt.
Mit der Gebauer Stiftung und der Stiftung Domarena, wel-
che die SPOG mit einem hohen Beitrag unterstitzen, liegen
mehrjahrige Vertrage vor. Wir mochten uns auch direkt bei
der Stiftung Neue Horizonte bedanken, die die SPOG zum
ersten Mal mit einem dusserst hohen Betrag unterstitzt hat.

Private Spenden

Wie jedes Jahr durfte die SPOG auf treue und neu dazuge-
kommene private Spenderinnen und Spender zéhlen. Jeder
Betrag macht einen Unterschied und hilft mit, die Behand-
lungsmoglichkeiten und die Lebensqualitat der betroffenen
Kinder und Jugendlichen zu verbessern. Insbesondere méch-
ten wir MyLa Steinschmuck fir das grossztigige Engagement
danken: fir jedes verkaufte Schmuckstiick gehen CHF 5.00
an die SPOG. Zudem maochten wir den Schiilerinnen und
Schilern der International School Basel herzlich fir das Enga-
gement und die Unterstiitzung im Jahr 2021 danken. ©




Mittelherkunft im
Jahr 2021
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Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe fur berufliche Entwicklung
(PDWG, Professional Development Working

Group)

Die Arbeitsgruppe fur berufliche Entwicklung
(PDWG@) ist fur die Fort- und Weiterbildung im
Bereich der padiatrischen Hamatologie und
Onkologie (PHO) zustandig.

Die Hauptaufgaben dieser Arbeitsgruppe umfassen die Defi-
nition, Sicherung und Uberarbeitung des Curriculums fur
die PHO-Ausbildung und die Festlegung der Zulassungskrite-
rien fUr die Prifung der Subspezialitat. Im Jahr 2021 sind
insgesamt drei von funf Schwerpunktprifungen erfolgreich
abgelegt worden. Des Weiteren ist die PDWG zustandig fur
die Organisation und Durchfihrung der PHO-Subspezialita-
tenprifung, die Zuteilung von Credits fur die kontinuierliche
Fortbildung auf Antrag sowie die Uberpriifung und Auswahl
der Abstracts fir die jéhrliche wissenschaftliche Tagung der
SPOG (Scientific Meeting).

Trotz andauernder Coronapandemie war es der PDWG und
ihren Mitgliedern im Jahr 2021 zwei Mal méglich, sich per-
sonlich zu treffen. Das erste Treffen fand am 12. April 2021
in Aarau statt, wahrend das zweite Treffen im Rahmen des
Swiss Oncology and Hematology Congress SOHC in Zirich
am 19. November 2021 durchgefihrt werden konnte.

Was tut die PDWG?

Diese Arbeitsgruppe Gbernimmt die Verant-
wortung fur Teilbereiche der beruflichen
Fort- und Weiterbildung im Fachbereich
Kinderkrebs. Sie kann sogenannte «credits»
vergeben fur Fortbildungsveranstaltungen
und deren Anrechnung an die obligatorische
Fortbildung. Ausserdem organisiert, koordi-
niert und fuhrt sie die jahrliche Schwerpunkt-
fachprufung fur Padiatrische Hamatologie
und Onkologie durch.

-
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Highlights im 2021

Im Jahr 2021 hat sich die Arbeitsgruppe PDWG hauptsach-
lich mit der grundlegenden Uberarbeitung des bisherigen
Lernzielkatalogs fur PHO-Auszubildende und der Umstellung
des PHO-Curriculums auf das System PROFILES und EPA
beschaftigt. Diese Umstellung geht mit einem kompletten
System- und Ansatzwechsel einher und erfordert von den
PDWG-Mitgliedern nicht nur Féhigkeiten und Kompetenzen
in diesem Bereich, sondern bindet auch erhebliche Zeitres-
sourcen. Die Arbeitsgruppe plant daher, die Gruppe um
zwei junge Forschende zu erweitern, die bereits mit dem
PROFILES- und EPA-System vertraut sind. ©

f Leitung PDWG

Dr. med. Jeanette Greiner
Leiterin der PDWG

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann
Stellvertrende Leiterin der PDWG



Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe fur Protokolle
(PWG, Protocol Working Group)

Die Hauptaufgabe der Arbeitsgruppe fir Proto-
kolle besteht darin, neue Studienvorschlage

zu beurteilen und ihre Empfehlung dem SPOG-
Forschungsrat zu unterbreiten.

Die Arbeitsgruppe fir Protokolle hielt ihre Sitzungen 2021
mit einer Ausnahme virtuell ab. Die PWG-Mitglieder nahmen
an funf Skype-Sitzungen und einer Zoom-Sitzung teil; die
Face-to-Face-Sitzung fand am SOHC-Kongress im November
2021 statt.

Zentrale Ergebnisse der PWG-Sitzungen 2021

Im Jahr 2021 wurden mehrere Protokolle diskutiert und als

SPOG-Studien zu Handen des Forschungsrates bewertet.

Ausserdem hat die PWG 2021 fur mehrere Studien Kandida-

turen fur die Positionen von National Study Chairs (NSC) und

Vice National Study Chairs (Vice-NSC) evaluiert und zu Han-

den des Forschungsrates empfohlen. Folgende Chairs wurden

anschliessend vom Forschungsrat gewahlt:

e SIOPE ATRTO1: Katrin Scheinemann (Aarau) als NSC und
Manuel Diezi (Lausanne) als Vice-NSC.

e iEwing Registry: Thomas Kihne (Basel) als NSC und André
von Buren (Genf) als Vice-NSC.

e LCH-IV: Frédéric Baleydier (Genf) als Vice-NSC.

* ML-DS 2018: Nicole Bodmer (Zurich) als NSC und
Jean-Pierre Bourquin (Zurich) als Vice-NSC.

Was tut die PWG?

Diese Arbeitsgruppe evaluiert alle von SPOG-
Mitgliedern eingereichten Studien hinsicht-
lich ihrer Anerkennung als gruppenweite
Protokolle. Nach vorhergehender Priifung
der relevanten regulatorischen Aspekte durch
Mitarbeiterinnen des SPOG Coordinating
Center auf Konformitat mit Forschungs-
leitlinien, Gesetzen und Schutz der Studien-
teilnehmenden, werden die medizinischen,
methodischen und finanziellen Aspekte

der Studie diskutiert. Anschliessend formu-
liert die Arbeitsgruppe eine Empfehlung
betreffend Teilnahme oder Nicht-Teilnahme
zu Handen des SPOG-Forschungsrates,
welcher letztlich Gber die Anerkennung einer
Studie als gruppenweites SPOG-Protokoll
entscheidet.

e EWOG-SAA 2020 registry: Markus Schmugge (Zurich) als
NSC und Raffaele Renella (Lausanne) als Vice-NSC.

e MNP Int-R: Nicolas Gerber (Zurich) als NSC und Manuel
Diezi (Lausanne) als Vice-NSC.

o MAKEI V: Sabine Kroiss (Zurich) als NSC und Jochen
Rossler (Bern) als Vice-NSC.

Die PWG war auch an der Entscheidung beteiligt, HIT-HGG
2013 nicht als SPOG-Protokoll zu er6ffnen. Als Grunde fur
diesen Entscheid konnen aufgefiihrt werden, dass der
wissenschaftliche Hintergrund unzureichend und Abschlisse
erst Jahre spater moglich gewesen waren sowie der Um-
stand, dass nur wenig Zeit bis zur Beendigung der Studie
blieb. Ausserdem hatte das SPOG CC bereits zu viele Ar-
beitsstunden investiert.

Highlight im 2021

Seit 2021 sind bis auf Bellinzona alle SPOG-Mitgliedskliniken
in der PWG vertreten. ©

f Leitung PWG

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

PD Dr. med. Nicolas Gerber
Stellvertrender Leiter der PWG
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Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe fur Keimbahh-DNA
(GDWG, Germline DNA Working Group)

Das Ziel der Arbeitsgruppe fur Keimbahn-DNA
(GDWG, Germline DNA Working Group) ist es, in
der ganzen Schweiz DNA-Proben von Uberleben-
den Kindern mit Krebs oder anderen Blutkrank-
heiten zu sammeln, um die Forschung auf diesem
Gebiet zu foérdern.

Die GDWG arbeitet bereits schweizweit mit Instituten
zusammen, um die Sammlung von Keimbahn-DNA zu unter-
stlitzen und die gewonnenen Daten mit verlasslichen klini-
schen Daten zu verknUpfen. Aufgrund der im Zuge der Pan-
demie noch immer eingeschrénkten Reisemdoglichkeiten der
Mitglieder hat die GDWG im Jahr 2021 nur virtuelle Sitzungen
durchgefihrt. Insgesamt gab es funf Sitzungen: eine Online-
sitzung mit der gesamten Gruppe im Mérz 2021, gefolgt von
einer Sitzung des BioLink-Managements sowie drei weiteren
Sitzungen des BioLink-Managements im Mai, September
und Dezember 2021. Dartber hinaus nahmen Mitglieder der
GDWG an Sitzungen des BioLink-Kernteams teil, die in Ab-
standen von zwei bis vier Monaten abgehalten wurden.

Zentrale Ergebnisse der GDWG-Sitzungen 2021

Die Arbeitsgruppe Keimbahn-DNA hat in den Jahren 2020
und 2021 Speichelproben von mehr als 500 Kinderkrebs-
Survivors gesammelt; Ende 2021 wurde mit der Extraktion
der konstitutionellen DNA begonnen. Jetzt plant die GDWG,
DNA von frisch diagnostizierten Patienten in den Mitglieds-
kliniken zu sammeln. Dank der nationalen Zusammenarbeit
der Professoren Bourquin, Ansari und Kuehni als Arbeits-
gruppenmitglieder wurden fir das BioLink-Projekt «Swiss
Pediatric Hematology / Oncology Metabank — a network
for precision medicine research» betrachtliche Férdermittel
(CHF 593 638) des Schweizerischen Nationalfonds (SNF)
gewonnen, so dass die Verknipfung der Keimbahn-DNA-
und Tumorproben-Daten mit den klinischen Daten langfris-
tig gesichert ist. Die Arbeit der GDWG und ihrer Mitglieder
bildete die Grundlage fir die Beteiligung der Schweiz

an einem internationalen Forschungsprojekt, zu dem die
Schweizer Forschenden genetische und klinische Daten
Uber sekundaren Schilddrlsenkrebs, der nach einer ersten,
anderen Kinderkrebserkrankung auftrat, beisteuerten.
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Highlights im 2021

Sechs der 2021 nach Zusammenarbeiten der GDWG erstell-
ten Manuskripte wurden im Anschluss an die Peer Reviews
bereits angenommen; weitere Manuskripte werden noch
folgen. Mit dem vom SNF geférderten BioLink-Projekt konnte
die GDWG den Grundstein fur eine umfangreiche Samm-
lung konstitutioneller DNA- und Tumorproben legen und
mit klinischen Daten vernetzen. Dank des auf dieser Grund-
lage entwickelten Tools kénnen kunftig mehr Forschungs-
projekte in diesem Bereich durchgefiihrt werden. ©

f Leitung GDWG

Dr. med. Tiago Nava
Leiter der GDWG

Dr. med. Nicolas Waespe
Stellvertretender Leiter der GDWG

Was tut die GDWG?

Diese Arbeitsgruppe hat zum Ziel, Keimbahn-
DNA von Kindern und Jugendlichen, die

in der Schweiz aufgrund eines bosartigen
Tumors behandelt werden, zu sammeln und
auszuwerten. Dies soll maglichst flachen-
deckend in der ganzen Schweiz und bei allen
Patientinnen und Patienten geschehen.

Die Keimbahn-DNA kann vor einer Behand-
lung (prospektiv) oder danach (retrospektiv)
gesammelt werden. Mit der Auswertung

der gesammelten Keimbahn-DNA wird eine
Wissenserweiterung der Fachpersonen er-
zielt. Davon kénnen Kinder und Jugendliche,
die spater an einem bdsartigen Tumor er-
kranken, profitieren.




Berichte der Arbeitsgruppen

Arbeitsgruppe fur padiatrische
Hamatologie (PHWG, Paediatric Hematology

Working Group)

Alles in allem war das Jahr 2021 gepragt von
intensiven Diskussionen und dem kollegialen Ge-
dankenaustausch sowohl zwischen den Mitglie-
dern der SPOG PHWG als auch mit den Gasten
ihrer Sitzungen. Die PHWG hat ihre fihrende Rolle
in der padiatrischen Hamatologie in der Schweiz
weiter gefestigt.

Organisation

Das Leitungsmandat von PD Dr. Raffaele Renella (Chair) und
Professor Markus Schmugge (Vice-Chair) wurde bis 2025 ver-
langert. Den Gastkollegen, die sich als Vertreter verschiedener
Spezialdisziplinen aktiv an den Diskussionen und Sitzungen
beteiligten (u.a. Dr. Nicolas Waespe und Dr. Mutlu Kartal-
Kaess), ist die Gruppe ausserordentlich dankbar fur ihre wert-
vollen Beitrédge. Im Interesse der an gutartigen Bluterkran-
kungen leidenden Kinder in der Schweiz ist es sehr wichtig,
dass die Arbeitsgruppe ihren offenen Gedankenaustausch
mit den praktizierenden Kliniken und den auf diesem Gebiet
forschenden Wissenschaftlern fortsetzt. In diesem Jahr hielt
die Gruppe drei Sitzungen ab, darunter eine im Rahmen des
Swiss Oncology-Hematology Congress 2021 in Zurich.

Klinische Praxis

Die Gruppe hat die Durchfuhrung des schweizweiten, monat-
lich stattfindenden Video-Arbeitskreises zum myelodysplasti-
schen Syndrom, zur schweren aplastischen Anamie oder zu
Knochenmarkversagen (kurz: MDS / SAA / BMF) bei Kindern
fortgesetzt. Die SPOG-Mitgliedskliniken kénnen in diesem
Kreis einzelne Falle vorstellen und von einer zentralen patho-
logischen Beurteilung durch das von der European Working
Group (EWOG) zertifizierte Referenzzentrum des Universi-
tatsspitals Lausanne (CHUV) fur padiatrische MDS-, SAA-

Was tut die PHWG?
Die PHWG verfolgt mehrere Ziele im Bereich
der padiatrischen Hamatologie. Zum einen
will sie dieses Spezialgebiet sowohl innerhalb
als auch ausserhalb der SPOG vertreten.
Daruber hinaus formuliert die Arbeitsgruppe
Leitlinien fur die Pflege und unterstitzt die
SPOG-Kliniken bei ihrer Beteiligung an
internationalen Studien sowie bei der Ausbil-
dung von Fachéarzten fir padiatrische Hama-
tologie.

und BMF-Erkrankungen profitieren. Die Gruppe ist vor allem
Dr. Carole Gengler zu grossem Dank verpflichtet. Als Expertin
fir Hamatopathologie arbeitet sie unter der Federfihrung
von Prof. Markus Schmugge, dem National Study Chair (NSC)
der EWOG SAA/MDS-Protokolle. Konkret sind auch in
diesem Jahr mehr als 20 Proben eingegangen und geprift
worden, wahrend verschiedene SPOG-Mitgliedskliniken

an den Video-Arbeitskreisen teilnahmen. NSC Prof. Markus
Schmugge hat eine neue Studie zum Thema SAA bei Kin-
dern (EWOG-SAA 2020) beim SPOG-Forschungsrat einge-
reicht, die im Jahr 2022 er6ffnet werden soll.

DarUber hinaus pruft die Gruppe auch die neuen Therapien
flr padiatrische Hdmoglobinopathien, mit einer Definition
ihrer Indikationen und maglichen kinftigen Riickvergitungs-
strategien. Die PHWG konnte sich 2021 im Rahmen einer
eigens anberaumten virtuellen «Mini-Klausurtagung» dies-
bezlglich auf einen Konsens verstandigen. Die Leitung der
Gruppe formuliert nun einen Leitfaden, der Mindeststan-
dards fur die klinische Pflege bei Hdmoglobinopathien und
Erythrozytenstdrungen bei Kindern definieren soll und im
Laufe des Jahres 2022 publiziert wird. Ausserdem hat die
PHWG geeignete Verfahren zur Registrierung padiatrischer
Patienten mit seltenen Bluterkrankungen innerhalb der
bestehenden Rahmenwerke diskutiert.

Akademische Erfolge

Die PHWG hat zudem ihre erste Forschungsstudie zur Epide-
miologie bei Kindern mit Diamond-Blackfan-Anamie (DBA)
in der Schweiz abgeschlossen. Die von Dr. Heinz Hengartner
als Hauptprufarzt (Pl) koordinierte Studie konnte mithilfe
aller teilnehmenden SPOG-Mitgliedskliniken realisiert werden.
Das Manuskript wurde bereits im European Journal of Pedia-
trics veroffentlicht. Prof. Schmugge war als stellvertretender
Leiter der PHWG auch an der Organisation und Leitung der
gemeinsamen Konferenz von SSH und SPOG im Rahmen des
Swiss Oncology Hematology Congress 2021 beteiligt. ©

f Leitung PHWG

PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella bl

Leiter der PHWG )

Prof. Dr. med. Markus Schmugge
Stellvertrender Leiter der PHWG
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Translationale Forschuhg / Biobank
Swiss Pediatric Hematology and Oncology
(SPHO) Biobank Network

Das «Swiss Pediatric Hematology and Oncology»-
(SPHO-) Biobank-Netzwerk ist ein nationales
Projekt, in dessen Rahmen Zell- und Gewebepro-
ben von Kindern gesammelt werden, die in den
SPOG-Kliniken behandelt wurden. Die Biobank ist
in das auf dem Balgrist-Campus angesiedelte,
onkologische Forschungslabor des Kinderspitals
der Universitat Zurich eingegliedert.

Was macht die Biobank?

In den SPOG-Kliniken werden Proben gesammelt, die den
jungen Patientinnen und Patienten mit ihrer Zustimmung oder
der ihrer Eltern entnommen wurden. Die hdmatologischen
Proben werden durch die onkologische Diagnostikabteilung
des Kinderspitals Zdrich als nationales Referenzlabor fur klini-
sche Leukamiestudien verarbeitet. Fir solide Tumoren wurden
Zusammenarbeiten mit den Gewebebanken in den Patholo-
gien der drei Universitatsspitaler Zurich, Bern und Basel etab-
liert. Die Tumorproben werden lokal in den Gewebebanken
gelagert und nur die klinischen Daten und die Einverstandnis-
erklarung zentral in der SPHO Biobank archiviert. Dank dieser
Zusammenarbeiten ist bei der Verarbeitung der Proben
hochste Qualitat gewahrleistet. Der Schweizerische National-
fonds (SNF) unterstUtzte die Biobank fur die Jahre 2019-2021
bei der Entwicklung eines Online-Tools zur Beurteilung von
Machbarkeitsstudien. Ziel des Projekts war, eine Metabank
fir Machbarkeitsstudien der Kinderkrebsforschung aufzu-
bauen, die fur die padiatrische Forschung in der Schweiz eine

Link zur SPOG

Das SPHO-Biobank-Netzwerk arbeitet aus-
schliesslich mit den SPOG-Kliniken zusammen.
Die Biobank kann von Patientinnen und
Patienten der SPOG-Kliniken entnommenes,
lebensféhiges Zell- und Tumormaterial
professionell lagern, um es fur zuktnftige
Forschungsprojekte zur Verfigung zu stellen.
Dank der Zusammenarbeit mit den Patholo-
gien einiger SPOG-Kliniken sind solide Tumo-
ren jetzt als frisches, kryogefrorenes Gewebe
far Studien verfugbar, die bisher noch nicht
durchgefuhrt werden konnten. Die Biobank
wird von Prufstellen, deren Mitglieder vom
SPOG-Forschungsrat ernannt wurden, beauf-
sichtigt.

—
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einzigartige Ressource bei der Ermittlung zugehoriger Proben
(Tumor-Keimbahn-Paare) darstellt. Das von Prof. Jean-Pierre
Bourquin (Leiter des SPHO-Biobank-Netzwerkes), Prof. Marc
Ansari (Leiter der Biobank in padiatrischer Hdmatologie und
Onkologie, BaHOP, Genf) und Prof. Claudia Kuehni (Leiterin
des Kinderkrebsregisters, KiKR, Bern) konzipierte und durch-
geflhrte Projekt will die beiden péadiatrischen Biobank-Daten-
banken mit der Forschungsdatenbank des vormaligen Schwei-
zer Kinderkrebsregisters verbinden.

Highlights im 2021

Dank der SNF-Forderung konnte die SPHO-Biobank eine
neue Losung flr eine Biobank-Datenbank (BIMS) einfuhren,
die sich auf die Software CentraXX (der Kairos GmbH)
sttzt. Sie ist so konfiguriert wie im Universitatsspital Zurich
und an die spezifischen Anforderungen vor Ort angepasst.
Im Jahr 2021 erreichte das SPHO-Biobank-Netzwerk das
«NORMA Label» der Swiss Biobanking Plattform (SBP). SBP
ist die 2016 vom Schweizerischen Nationalfonds (SNF) initi-
ierte nationale Koordinationsplattform fur Biobanken, die
Proben menschlichen und nicht-menschlichen Ursprungs
sammeln. Die Plattform bietet Biobanken eine Compliance
Prtfung mithilfe ihres Online-Tools «SBP Biobank SQAN» an,
das zur Uberpriifung der Praxis von Biobanken entwickelt
wurde. Nach Abschluss der Compliance-Prifung kénnen
drei Label erteilt werden. Das «Vita»-Label wurde dem SPHO-
Biobank-Netzwerk im Jahr 2019 erteilt. Mit dem «NORMA»-
Label wird den Biobanken bescheinigt, dass sie alle Anfor-
derungen hinsichtlich IT, Ausrlstung, Personal und
Probenentnahme erfullen. ©

J Kontakte SPHO Biobank-Netzwerk

Dr. Irina Banzola

Biobank Manager

Universitats-Kinderspital Zurich

Balgrist Campus, Lengghalde 5, 8008 Zurich
irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin
Leiter SPHO-Biobank, Abteilungsleiter
Onkologie Universitats-Kinderspital Zurich
Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch




Wissenschaftliche Berichte

Aktuelles aus dem

Kinderkrebsregister KiKR

Das Kinderkrebsregister (KiKR) ist ein nationales
Register, welches Krebserkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen bis einschliesslich 19 Jahren er-
fasst. Dokumentiert werden nicht nur Neuerkran-
kungen und Daten zur Diagnose, sondern auch zu
Behandlung, Krankheitsverlauf und Spatfolgen.
Das KiKR wertet die gesammelten Daten aus und
informiert Gber die Entwicklung verschiedener
Krebsarten bei Kindern und Jugendlichen sowie
deren Verlauf und Uber die Wirksamkeit von
Behandlungen.

Das Kinderkrebsregister, vormals Schweizer Kinderkrebsre-
gister (SKKR) genannt, wurde 1976 durch die SPOG gegrin-
det und von 2004 bis 2019 in Zusammenarbeit mit der For-
schungsgruppe fur Padiatrische Epidemiologie am Institut
fur Sozial- und Praventivmedizin an der Universitat Bern ge-
fahrt. Am 1. Januar 2020 ist das Krebsregistrierungsgesetz
(KRG; SR 818.33) in Kraft getreten, welches die Registrie-
rung von Krebs in der Schweiz vorschreibt. Im Sommer 2018
hat der Bund der Bietergemeinschaft SKKR (bestehend aus
der SPOG und dem Institut fur Sozial- und Praventivmedizin
ISPM der Universitat Bern) diese Bundesaufgabe Ubertragen.
Durch das KiKR werden Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen bis 19 Jahren registriert und in einem definier-
ten Prozess erfasst. Krebserkrankungen bei Erwachsenen
werden hingegen im kantonalen Krebsregister des jeweiligen
Wohnkantons erfasst. Mit der Einfihrung des Krebsregistrie-
rungsgesetzes wurde festgelegt, welche Krebserkrankungen,
Krebsvorstufen und Angaben zu den Erkrankungen dem
Krebsregister gemeldet werden mussen. Zudem werden durch
das KRG die Rechte der Patientinnen und Patienten und
die Zusammenarbeit mit den verschiedenen Akteuren der
Krebsregistrierung (kantonale Krebsregister, KiKR, Melde-
pflichtige wie Arztinnen, Arzte, Spitéler etc., Nationale
Krebsregistrierungsstelle, Bundesamter fiir Gesundheit und
Statistik) geregelt. Das KRG definiert also fur die gesamte
Schweiz, wer welche Daten an wen melden muss und was
mit den Daten passiert. Weitere Informationen finden sich
im KiKR-Jahresbericht auf der Website des KiKR
(www.kinderkrebsregister.ch).

Highlights im 2021

e Krebsbericht 2021: Dieser Bericht wird in der Schweiz alle
funf Jahre verdffentlicht, um die Offentlichkeit und die
Fachleute des Gesundheitswesens Uber die neuesten Trends
bei Krebsinzidenz, -pravalenz, -mortalitat, und -tber-
leben sowie Uber potenzielle Risikofaktoren zu informieren.
Das Bundesamt fur Statistik (BFS), die Nationale Krebs-
registrierungsstelle (NKRS) und das KiKR erstellen die Pub-
likation in Zusammenarbeit. Der Krebsbericht 2021 ist am
14. Oktober 2021 erschienen und deckt die Periode
2013-2017 ab.

«Krebs bei Kindern» auf der Webseite des Bundesamts fur
Statistik (BFS): Das KiKR liefert dem BFS jedes Jahr Inzi-
denz- und Mortalitatsstatistiken, die auf der Webseite des
BFS veroffentlicht werden. Die Daten des KiKR werden fur
die Inzidenzberechnungen verwendet.

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

Internationale Zusammenarbeit: Das KiKR arbeitet mit
internationalen Organisationen wie der IARC (International
Association of Cancer Registries) und dem ENCR (Euro-
pean Network of Cancer Registries) zusammen und berei-
tet Daten fir Internationale Data Calls auf.

Nationale Zusammenarbeit: Das KiKR arbeitet mit allen
nationalen Stakeholdern der Krebsregistrierung eng zu-
sammen und steht im regelmassigen Austausch mit dem
BAG, BFS, NKRS, ASRT und den kantonalen Krebsregis-
tern. Es pflegt einen regelmdssigen Kontakt mit Kinder-
krebs Schweiz und damit auch zu den dort vereinigten
Betroffenenvereinigungen. ©

f Leitung KikKR

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni
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Berichte aus der Radioohkologie
uhd aus der Kinderchirurgie

Radioonkologie (Strahlentherapie)

Zahlreiche krebskranke Kinder erhalten eine Strahlentherapie
(RT), meist zur Behandlung von Leukamie, Lymphomen,
embryonalen Hirntumoren und soliden Tumoren mit ver-
schiedenen Subtypen. Hervorzuheben ist hier, dass die meis-
ten Kinderkrebserkrankungen heilbar sind: Bei geeigneter
Behandlung betragt die Uberlebensrate rund 87 %. Eine ge-
eignete Strahlentherapie ist daher von héchster Bedeutung,
um den Tumor bestmaoglich zu kontrollieren und uner-
winschte Nebenwirkungen durch die Strahlenbelastung zu
minimieren. Da die Strahlung bei Kindern im Wachstum ne-
gative Wirkungen haben kann, sind die Dosisgrenzwerte
wesentlich tiefer angesetzt als bei Erwachsenen. Auch wird
die Strahlentherapie immer mit einer Chemotherapie kombi-
niert. Dies setzt eine gute Zusammenarbeit mit den padia-
trischen Onkologen voraus. Bei Kleinkindern sind Anasthesie
und korrekte Positionierung wahrend der Simulation und
der Behandlung wesentlich, was einen zusatzlichen Arbeits-
und Personalaufwand bedeutet. Da die Anzahl der Kinder,
die jahrlich an Krebs erkranken, nicht sehr hoch ist und
gleichzeitig zahlreiche 6ffentliche und private Radiologie-
Abteilungen zur Verfligung stehen, ist es wichtig, dass

die Kinder in einer RT-Abteilung behandelt werden, die mit
SPOG-Kinderkrebsstationen zusammenarbeitet.

f Unser Autor

Prof. Dr. med. Damien Charles Weber
Paul Scherrer Institute PSI

Schoh gewusst?

Das Paul Scherrer Institut PSl ist das grosste
Forschungsinstitut fur Natur- und Ingenieur-
wissenschaften in der Schweiz. Die For-
schungsarbeiten konzentrieren sich auf drei
Themenschwerpunkte: Materie und Material,
Energie und Umwelt sowie Mensch und

Gesundheit. Das PSI entwickelt, baut und
betreibt komplexe Grossforschungsanlagen.
Jahrlich kommen mehr als 2500 Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler aus der
Schweiz und der ganzen Welt ans PSI, um an
den einzigartigen Anlagen Experimente
durchzufuhren, die so woanders nicht mog-
lich sind.

Kinderchirurgie

Bei der Behandlung von Krebs im Kindesalter spielt die
Chirurgie oft eine entscheidende Rolle. Es ist daher wichtig,
dass die Behandlung der verschiedenen Krebsarten, einschliess-
lich Neuroblastomen, Nephroblastomen (Wilms-Tumoren),
Hepatoblastomen sowie Hirn- und Knochentumoren, durch
ein interdisziplinares Team erfolgt. Bei Tumorpatienten im
Kindesalter besprechen wir die beste Vorgehensweise in
einem Team, dem Onkologen, Radiologen, Radiotherapeuten
und Pathologen angehéren. Zusammen mit mehreren
Kinderkrebszentren in der Schweiz erarbeiten wir kontinuier-
lich und Uber Kantonsgrenzen hinweg optimale Therapie-
optionen fir an Krebs erkrankte Kinder, um fir diese Patienten
das bestmogliche Ergebnis zu erzielen. Ein wichtiger Erfolgs-
faktor ist dabei die fachibergreifende Zusammenarbeit.

Als ideale Plattform fur das Erreichen dieses Ziels fordert die
SPOG die Zusammenarbeit und den Austausch zwischen
Onkologen und Chirurgen. ©

f Unser Autor

PD Dr. med. Sasha Tharakan
Universitats-Kinderspital Zurich
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Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe SPOG

thresrechnung

Betriebsrechnung

1. Januar bis 31. Dezember 2021 2020

CHF CHF
Betriebsertrag
Forschungsbeitrage Bund 959000 992'167
Forschungsbeitrage Dritte 1'542'207 1'402'548
Forschungsbeitrage KFS 300'000 300°000
Diverse Ertradge 70814 55'617
Total Betriebsertrag 2'872'020 100.0 % 2'750'332 100.0 %
Betriebsaufwand
Diverser studienbezogener Aufwand -89'300 -87'750
Forschungsbeitrage Zentren -613'091 -708'759
Sonstiger Betriebsaufwand -50'290 -57'109
Total Betriebsaufwand -752'681 -26.2% -853'618 -31.0%
Zwischenergebnis 1 2'119'339 73.8% 1'896'714 69.0 %
Koordinativer Aufwand
Personalaufwand -1'460"202 -1'330"750
Sonstiger Koordinationsaufwand -327'731 -296'200
Total koordinativer Aufwand -1'787'933 -62.3% -1'626'950 -59.2%
Zwischenergebnis 2 331'406 11.5% 269764 9.8%
Finanzergebnis
Finanzaufwand -8'389 -6'170
Total Finanzergebnis -8'389 -0.3% -6'170 -0.2%
Zwischenergebnis 3 323018 11.2% 263’594 9.6 %
A.o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis
A.o. Aufwand 0 0
Periodenfremder Ertrag 0 26'000
Total A.o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis 0 0.0% 26’000 0.9%
Jahresergebnis 323018 11.2% 289'594 10.5%
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Stand per 31. Dezember 2021

Struktur der SPOG

RESEARCH COUNCIL

CHILDHOOD CANCER MEDICAL

v

HOSPITAL FACILITIES (SPOG STATIONS

g ( ) REGISTRY ASSOCIATIONS
-

E Aarau Basel Bellinzona Bern Pathology

'; Prof. Dr. K. Scheinemann  Prof. Dr. N. von der Weid Dr. P. Brazzola Prof. Dr. C. Kuehni M. Trippel

=2

o I

g Bern Geneva Lausanne Paediatric Surgery
= Prof. Dr. J. Réssler Prof. Dr. M. Ansari Prof. Dr. M. Beck Popovic CLINICAL RESEARCH PD Dr. S. Tharakan
E COORDINATOR

8 Lucerne St. Gallen Zurich 1 or more Clinical Research Radio-Oncology
s Dr. F. Schilling Dr. ). Greiner Prof. Dr. J-P. Bourquin Coordinator/s at each Prof. Dr. D. Weber

SPOG station

COLLABORATIVE GROUPS BOARD OF DIRECTORS SCIENTIFIC ADVISORY BOARD
Children’s Cancer and Leukemia Group UK Prof. Dr. Katrin Scheinemann (President) Prof. Dr. Eric Bouffet, Canada
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie PD Dr. Nicolas Gerber (Vice President) Prof. Dr. GUnter Henze, Germany
und Hamatologie GPOH Prof. Dr. Marc Ansari (Assessor) Prof. Dr. Roderick Skinner, United Kingdom
Société Internationale d’Oncologie Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Assessor)

Pédiatrique SIOP )
Dr. Heinz Hengartner (Assessor)

SPOG COORDINATING CENTER

Managing Director

Isabelle Lamontagne-Muller

Head Clinical Operations ad interim Partner Relations Administration

Gitta Wanner-Seleznik Team Leader: Fabian Dreher Manuela Heller
Gina Eggenschwiler | Flora von Holzen

Clinical Project Management Monitoring Quality Management
Team Leader: Dr. Michael Zeller Julia Appel | Deborah Meshesha Temporary Absence: Dr. Tu-My Diep Lai
Mirjam Grylka | Yuvia Guilarte | Lara Fux Deputy: Michaela Werfeli

Administration: Elvira Fahrni
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SPOG Publikationen 2021

Nachfolgend finden Sie die Auflistung der 2021 in wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veréffentlichten
Publikationen, in welche Personen aus dem SPOG-Netzwerk aktiv involviert waren.

JIF as per Guide
Journal

Authors/ title/journal Publications in peer reviewed journals and cited in PubMed

1 Adam C, Deffert C, Leyvraz C, Primi MP, Simon JP, Beck Popovic M, Bénard J, Bouthors T, Girardin C, Streuli I, Vulliemoz N,  1.465
Gumy-Pause F. Use and Effectiveness of Sperm Cryopreservation for Adolescents and Young Adults: A 37-Year Bicentric
Experience. J Adolesc Young Adult Oncol. (2021); 10(1), 78-84. doi: 10.1089/jaya0.2020.0121.

2 Ansari M, Petrykey K, Rezgui MA, Del Vecchio V, Cortyl J, Ameur M, Nava T, Beaulieu P, St-Onge P, Jurkovic Mlakar S, 4.725
Uppugunduri CRS, Théoret Y, Bartelink IH, Boelens JJ, Bredius RGM, Dalle JH, Lewis V, Kangarloo BS, Corbacioglu S,
Sinnett D, Bittencourt H, Krajinovic M. Genetic susceptibility to acute graft versus host disease in pediatric patients undergoing
HSCT. Bone Marrow Transplant. (2021); 56(11), 2697-2704. doi: 10.1038/s41409-021-01386-8.

3 Atallah I, Quinodoz M, Campos-Xavier B, Peter VG, Fouriki A, Bonvin C, Bottani A, Kumps C, Angelini F, Bellutti Enders F, 3.578
Christen-Zaech S, Rizzi M, Renella R, Beck-Popovic M, Poloni C, Frossard V, Blouin JL, Rivolta C, Riccio O, Candotti F,
Hofer M, Unger S, Superti-Furga A. Immune deficiency, autoimmune disease and intellectual disability: A pleiotropic disorder
caused by biallelic variants in the TPP2 gene. Clin Genet. (2021); 99(6), 780-788. doi: 10.1111/cge.13942.

4 Balduini C, Freson K, Greinacher A, Gresele P, Kithne T, Scully M, Bakchoul T, Coppo P, Drnovsek TD, Godeau B, Gruel Y, No JIF available
Koneti Rao A, Kremer Hovinga JA, Makris M, Matzdorff A, Mumford A, Pecci A, Raslova H, Rivera J, Roberts |, Scharf RE,
Semple JW, Van Geet C. The EHA Research Roadmap: Platelet Disorders. Hemasphere. (2021); 5(7), e601. doi: 10.1097/
HS9.0000000000000601.

5 Balduzzi A, Bonig H, Jarisch A, Nava T, Ansari M, Cattoni A, Prunotto G, Lucchini G, Krivan G, Matic T, Kalwak K, Yesilipek A, 4.725
Ifversen M, Svec P, Buechner J, Vettenranta K, Meisel R, Lawitschka A, Peters C, Gibson B, Dalissier A, Corbacioglu S,
Willasch A, Dalle JH, Bader P, EBMT Pediatric Diseases Working Party. ABO incompatibile graft management in pediatric
transplantation. Bone Marrow Transplant. (2021); 56(1), 84-90. doi: 10.1038/541409-020-0981-7.

6 Bauer C, Quante M, Breunis WB, Regina C, Schneider M, Andrieux G, Gorka O, GroB O, Boerries M, Kammerer B, Hettmer 6.126
S. Lack of Electron Acceptors Contributes to Redox Stress and Growth Arrest in Asparagine-Starved Sarcoma Cells. Cancers
(Basel). (2021); 13(3), 412. doi: 10.3390/cancers13030412.

7  Baugh JN, Gielen GH, van Vuurden DG, Veldhuijzen van Zanten SEM, Hargrave D, Massimino M, Biassoni V, Morales la 10.247
Madrid A, Karremann M, Wiese M, Thomale U, Janssens GO, von Bueren AO, Perwein T, Hoving EW, Pietsch T, Andreiuolo F,
Kramm CM. Transitioning to molecular diagnostics in pediatric high-grade glioma: experiences with the 2016 WHO
classification of CNS tumors. Neurooncol Adv. (2021); 18(3), vdab113. doi: 10.1093/noajnl/vdab113.

8  Bell, LM, Holm A, Matysiak U, Driever W, Réssler J, Schanze D, Wieland I, Niemeyer CM, Zenker M, Kapp FG. Functional 5.100
assessment of two variants of unknown significance in TEK by endothelium-specific expression in zebrafish embryos. Hum
Mol Genet. (2021); 31(1), 10-17. doi: 10.1093/hmg/ddab196.

9 Belle FN, Chatelan A, Kasteler R, Mader L, Guessous |, Beck-Popovic M, Ansari M, Kuehni CE, Bochud M. Dietary Intake 4.546
and Diet Quality of Adult Survivors of Childhood Cancer and the General Population: Results from the SCCSS-Nutrition Study.
Nutrients. (2021); 13(6), 1767. doi: 10.3390/nu13061767.

10  Ben Hassine K, Nava T, Théoret Y, Nath CE, Daali Y, Kassir N, Lewis V, Bredius RGM, Shaw PJ, Bittencourt H, Krajinovic M, No JIF available
Uppugunduri CRS, Ansari M. Precision dosing of intravenous busulfan in pediatric hematopoietic stem cell transplantation:
Results from a multicenter population pharmacokinetic study. CPT Pharmacometrics Syst Pharmacol. (2021); 10(9), 1043-
1056. doi: 10.1002/psp4.12683.

1" Ben Hassine K, Powys M, Svec P, Pozdechova M, Versluys B, Ansari M, Shaw PJ. Total Body Irradiation Forever? Optimising 2.634
Chemotherapeutic Options for Irradiation-Free Conditioning for Paediatric Acute Lymphoblastic Leukaemia. Front Pediatr.
(2021); 9, 775485. doi: 10.3389/fped.2021.775485.

12 Benzing V, Siegwart V, Spitzhittl J, Schmid J, Grotzer M, Roebers CM, Steinlin M, Leibundgut K, Everts R, Schmidt M. 3.491
Motor ability, physical self-concept and health-related quality of life in pediatric cancer survivors. Cancer Med. (2021); 10(5),
1860-1871. doi: 10.1002/cam4.3750.

13 Bernard F, Uppungunduri CRS, Meyer S, Cummins M, Patrick K, James B, Skinner R, Tewari S, Carpenter B, Wynn R, Veys P, 5.518
Amrolia P, UK Paediatric BMT group. Excellent overall and chronic graft-versus-host-disease-free event-free survival in Fanconi
anaemia patients undergoing matched related- and unrelated-donor bone marrow transplantation using alemtuzumab-Flu-

Cy: the UK experience. Br J Haematol. (2021); 193(4), 804-813. doi: 10.1111/bjh.17418.
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Bernhard SM, Adam L, Atef H, Haberli D, Bramer WM, Minder B, Déring Y, Laine JE, Muka T, Réssler J, Baumgartner |. A
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