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Jahresbericht 2022

Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Auch das Jahr 2022 war weiterhin gepragt von Krisen. Neben
der Coronapandemie ist etwas Unvorstellbares passiert —
Krieg mitten in Europa. Der Krieg in der Ukraine seit Februar
2022 hat uns vor Augen geflhrt, wie vulnerabel unsere
Welt sein kann. Die internationale Kinderonkologiegemein-
schaft hat sich rasch organisiert und konnte dadurch sehr
schnell helfen. Via Lemberg und einer Klinik in Polen als Hub
wurde die Evakuierung der krebskranken Kinder und Ju-
gendlichen organisiert und eine Verteilung in verschiedene
Lander in Europa, aber auch ausserhalb Europas, vorgenommen
(SAFER Ukraine). Samtliche neun SPOG-Kliniken haben sich
an dieser Versorgung beteiligt und viele Kinder und Jugend-
liche mit ihren Familien zur weiteren Therapie aufgenommen.
Mein herzliches Dankeschdn geht an die interdisziplindren
Teams aller neun SPOG-Kliniken, Dr. med. Jeanette Greiner als
Prasidentin der Swiss Society of Pediatric Hematology and On-
cology (SSPHO) fur die nationale Koordination, die REGA fur
die Transportunterstitzung sowie die Kinderkrebshilfe
Schweiz und Zoé4life fur die grossziigige Unterstitzung der
Familien in der Schweiz und an alle weiteren nationalen und
internationalen Partner und freiwilligen Helfer*innen. Die
krebskranken Kinder und Jugendlichen und ihre Familien brau-
chen jedoch weiterhin unsere Unterstiitzung, da ein Ende

des Krieges leider nicht in Sicht ist.

Wir sind uns sehr bewusst, dass die Pandemie sowie der Uk-
rainekrieg in vielen Bereichen zu grossen finanziellen Einbus-
sen und Einschrankungen gefihrt haben. Aus diesem Grund
sind wir sehr dankbar, dass all unsere Unterstltzer*innen
ihre Zusagen fur 2022 trotz dieser Schwierigkeiten einhalten
konnten — ganz herzlichen Dank dafiir! Wir haben uns auch
sehr Uber die bereits getatigten Zusagen fur 2023 gefreut —
ohne diese Unterstlitzung ware die Arbeit der SPOG fir die
krebskranken Kinder und Jugendlichen nicht méglich.

Was bleibt im Riickblick auf das Jahr 2022 sonst noch
zu erwdhnen?

Insgesamt sind per Ende 2022 30 Studien, davon 14 For-
schungsprojekte, zur Patientenrekrutierung gedffnet. Die welt-
weite Coronapandemie hat weiter zu erheblichen Verzége-
rungen bei der Eréffnung neuer Studien gefiihrt. Wir werden
hart daran arbeiten, diesen Rickstand zusammen mit unse-
ren internationalen Partnern aufzuholen.

Die Férderung des wissenschaftlichen Nachwuchses ist ele-
mentar — dies ist seit 2021 mit der SPOG Young Investigator

(Y1) Initiative geschehen. Es wurde eine monatliche Online-
Vorlesung mit Referent*innen aus dem In- und Ausland orga-
nisiert. Neben spezifischen onkologischen Themen wurden
regulatorische Aspekte von Studieneréffnung und -durch-
fuhrung thematisiert. Die Young Investigator der verschiede-
nen SPOG-Kliniken konnten sich kennenlernen und vernetzen,
auch die Forschungsschwerpunkte der einzelnen SPOG-
Kliniken wurden thematisiert. Zum zweiten Mal konnte ein
SPOG-YI Award ausgeschrieben werden: Dr. med. Christine
Schneider vom Inselspital Bern und Dr. med. Rahel Kasteler
vom Kantonsspital Aarau sind die diesjahrigen Preistragerin-
nen — ganz herzliche Gratulation! Wir sind gespannt auf die
Ergebnisse ihrer Forschungsprojekte.

Im November ist die Restrukturierung der SPOG mit Fokus
auf die Forschung abgeschlossen worden, Mitglieder sind
nur noch die 9 SPOG-Kliniken. Alle anderen Aufgaben werden
nun von der SSPHO Ubernommen.

Mein drittes Jahr als Prasidentin ist nun schon vorbei, im
November bin ich fir eine zweite Amtszeit gewahlt worden.
Ich mdchte mich ganz herzlich beim gesamten SPOG CC,
meinen Kolleginnen und Kollegen im SPOG-Board sowie allen
Kolleginnen und Kollegen an den neun SPOG-Kliniken fur
die gute Zusammenarbeit und den grossen Einsatz bedanken.
Nur gemeinsam kénnen wir die Heilungschancen von Kin-
dern und Jugendlichen mit Krebs kontinuierlich verbessern
und die Spatfolgen minimieren. ©
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Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann, M.Sc.
Prasidentin der SPOG

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann, M.Sc.

ist Facharztin fur Kinder- und Jugendmedizin mit dem
Schwerpunkt padiatrische Onkologie-Hamatologie
und érztliche Leiterin des Zentrums fur Hamatologie/

Onkologie am Ostschweizer Kinderspital. Seit 2020 ist
sie die Prasidentin der SPOG.

Kontakt
katrin.scheinemann@kispisg.ch
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Klinische Forschung auf einen Blick

Patientenbezogene
klinische Forschung

Anzahl in Studien aufgenommene Patientinnen und Patienten im Jahr 2022

Im Jahr 2022 wurden insgesamt 303 Neuaufnahmen von Patientinnen und Patienten in den Studien der SPOG verzeichnet.
32 dieser Patientinnen und Patienten nehmen an zwei Studien teil; ein Patient / eine Patientin nimmt an drei Studien teil. Diese
werden jeweils in allen Studien gezahit. ©

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

Total Anzahl Studienteilnahmen 28 22 8 72 19 23 23 37 71 303
Anzahl Studienpatient*innen (ohne Mehrfachnennungen) 269
Therapiestudien 10 15 2 26 10 14 17 12 28 134
AIEOP-BFM ALL 2017 5 8 1 14 3 7 10 6 14 68
ALL SCTped 2012 FORUM 1 3 2 6
B-NHL 2013 2 1 1 4
EsPhALL2017 1 1
FaR-RMS 2 1 1 1 2 2 1 1 11
HR-NBL2/SIOPEN 1 1 1 1 4
LBL 2018 1 1 2
LCH-IV 1 2 1 3 7
LINES 2 2 1 1 1 7
ML-DS 2018 1 1
MyeChild 01 1 1 1 3
PHITT 1 2 1 1 1 6
rEECur 1 1 2
SIOPE ATRTO1 1 1 2
SIOP Ependymoma Il 1 1 2 2 1 7
SIOP PNET 5 MB 1 1
SIOP Randomet 2017 1 1 2
Forschungsprojekte

(Register- und Biologiestudien) 18 7 6 46 9 9 6 25 43 169
ALL-REZ BFM 2 1 4 7
COSS-Register 1 2 1 1 3 8
CWS-Register SoTiSaR 3 1 3 2 2 3 14
EU-RHAB 1 1 1 1
EWOG-MDS 2006 2 1 1 1 2 7
GPOH-MET Register 1 1 2
INFORM 6 4 2 2 3 10 27
KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 4 1 2 7
LOGGIC Core 4 1 6 2 1 5 5 24
MNP2.0 2 15 2 1 6 5 31
NHL-BFM Registry 2012 1 1 5 2 3 12
PTT2.0 1 1 2 2 6
STEP 1 2 1 4
UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 3 1 3 3 1 1 4 16
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Offene Studien per Ende 2022

Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten 16 klinischen Studien und 14 Forschungsprojekte waren per Ende 2022 offen fur
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 2022

Anzahl teilnehmende
Studienname Untersuchte Erkrankung SPOG-Mitgliedskliniken Studie offen seit

AIEOP-BFM ALL 2017 Akute Lymphoblastische Leukamie 9 2019

Allogene Stammzelltransplantation bei Kindern und Jugendlichen

ALL 5CTped 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 9 2021
HR-NBL2/SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2021
IntReALL HR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukdmie mit hohem Risiko 9 2019
LBL 2018 Lymphoblastisches Lymphom 9 2020
LCH-1V Langerhans-Zell-Histiozytose 9 2014
ML-DS 2018 Akute myeloische Leukédmie bei Downsyndrom 9 2022
PHITT Lebertumoren (Hepatoblastom und Hepatozellulares Karzinom) 9 2018
rEECur Wiederkehrendes und primares refraktares Ewing-Sarkom 9 2018
SIOPE ATRTO1 Atypische Teratoide/Rhabdoide Tumoren 8 2022
SIOP Ependymoma Il Ependymome 9 2018
SIOP-HRMB Hochrisiko-Medulloblastom 9 2021
SIOP Randomet 2017 Nierentumoren mit Metastasen 9 2022
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Klinische Forschung auf einen Blick

Ubersicht iiber offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2022

Anzahl teilnehmende

Studienname Untersuchte Erkrankung SPOG-Mitgliedskliniken Studie offen seit
ALL-REZ BFM Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukdmie 7 2013
COSS-Register Osteosarkome und andere Knochensarkome 7 2012
CWS-Register SoTiSaR Weichteilsarkome und andere Weichteiltumoren 7 201
EU-RHAB Rhabdoide Tumoren 9 2013
EWOG-MDS 2006 Myelodysplastisches Syndrom und Juvenile Myelomonozytare Leukdmie 8 2006
EWOG-SAA 2010 Erworbene schwere Aplastische Anamie 7 2012
INFORM Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 9 2017
E:;S[SZ%?:YNGEOM Kraniopharyngeome 9 2020
LOGGIC Core Niedriggradige Gliome 9 2020
MNP2.0 Hirntumoren 9 2018
NHL-BFM Registry 2012 Non-Hodgkin Lymphome 9 2012

Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Hirntumoren, Sarkome

PTT2.0 . 9 2021
oder periphere Tumoren des Nervensystems

STEP Seltene Tumoren bei Kindern und Jugendlichen 7 2013

UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 Nierentumoren 9 2020

Weitere Informatiohen
zu den Studien

www.spog.ch/projekte/studien
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Klinische Forschung auf einen Blick

Highlights uhd ErrungenschaFten
aus dem SPOG-Netzwerk

Die SPOG stellt an dieser Stelle zum zweiten Mal
Personen aus ihrem Netzwerk mit Aufgaben in
internationalen Gremien und wichtige Ereignisse
aus dem Jahr vor. Dies unterstreicht die Bedeu-
tung dieser Personen auf nationaler und interna-
tionaler Ebene sowie die Qualitat des Netzwerks.

Neue Funktion in der Hirntumorgruppe der Europai-
schen Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie (SIOPE)
Wir gratulieren Prof. Katrin Scheinemann, arztliche Leiterin
des Zentrums fir Hdmatologie/Onkologie am Ostschweizer
Kinderspital in St. Gallen und derzeitige Prasidentin der
SPOG, zu ihrer neuen Funktion als Vorsitzende der SIOPE-
Hirntumorgruppe. Die Hirntumorgruppe (BTG) der SIOPE
hat Prof. Scheinemann im Juni 2022 fr die nachsten vier
Jahre in diese Funktion berufen.

Prof. Dr. med.

Katrin Scheinemann, M.Sc.
Ostschweizer Kinderspital,
St. Gallen
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Ernennung zum Senior Lecturer

PD Dr. med. Dr. sc. nat. André von Blren wurde nach mehr-
jahriger Tatigkeit als Lecturer (Privatdozent) der Universitat
Genf am 16.12.2022 zum Senior Lecturer ernannt. Eine Er-
nennung zum Senior Lecturer erfahren an der Universitat
Genf ausschliesslich Personen mit hoher Qualifikation im
Bereich Forschung und Lehre, welche eine permanente Pro-
fessur anstreben. Ab Februar 2023 wird PD Dr. med. Dr. sc.
nat. André von Buren diese Tatigkeit an der Medizinischen
Fakultat Genf austiben. Wir gratulieren PD Dr. med. André
von Buren herzlich zu diesem Erfolg.

PD Dr. med. Dr. sc. nat.
André von Biiren
Universitatsspital Genf

Erstzertifizierung Kinderonkologisches Zentrum am
Kantonsspital Aarau

Die SPOG freut sich sehr, bekanntgeben zu durfen, dass das
Kinderonkologische Zentrum am Kantonsspital Aarau, welches
Mitglied der SPOG ist, unter der Leitung von Prof. Dr. med.
Katrin Scheinemann, M. Sc., mit Empfehlung der Deutschen
Krebsgesellschaft e. V. im August 2022 als Kinderonkologi-
sches Zentrum erstzertifiziert wurde. Herzliche Gratulation
zu diesem Meilenstein.




Neue SPOG YI Award-Preistragerinnen

Die SPOG fordert mit der SPOG-Young-Investigator (YI)-Ini-

tiative junge Forschende im Bereich der Kinderonkologie.

In diesem Rahmen hat die SPOG im Jahr 2022 zum zweiten

Mal zwei Férderbeitrage fur Projekte von Nachwuchsfor-

schenden vergeben. Dr. med. Rahel Kasteler, PhD, arbeitet

als Fellow am Kantonsspital Aarau in der padiatrischen On-

kologie-Hamatologie und konnte Vorstand und Beirat mit

ihrem Forschungsprojekt zu «Needs and quality of life in

Ukrainian children with cancer in the context of the Ukrainian-

Russian war and subsequent migrant movement to Switzer- Dr. med. Rahel Kasteler, PhD
land» Uberzeugen. Dr. med. Christine Schneider arbeitet Kantonsspital Aarau

als PhD-Studentin in der padiatrischen Onkologie / Hdmato-
logie am Inselspital in Bern. Mit ihrem Forschungsprojekt
zu «Early pulmonary dysfunction in paediatric cancer pa-
tients» konnte auch sie einen der beiden Y| Grants gewinnen. Dr. med. Christine Schneider
Wir gatulieren den beiden Preistragerinnen herzlich und Inselspital Bern

winschen ihnen viel Erfolg fir ihre Forschungsprojekte. ©

Scientific Meeting 2022 ®p

Das Scientific Meeting 2022 fand am 28. und 29. Januar statt und wur-
de pandemiebedingt online durchgefiihrt. Als Keynote Speaker konnte
Professor Rubin vom Departement fur biomedizinische Forschung
(DMBR) der Universitat Bern gewonnen werden, der einen spannenden
Vortrag zum Thema «Early Lessons from Precision Medicine» hielt.

Die rund achtzig Teilnehmenden verbrachten trotz raumlicher Distanz
zwei spannende Tage mit angeregten Diskussionen.




Klinische Forschung auf einen Blick

Highlights der Publikationen

Studie aus dem klinischen Bereich

Ceppi F, Gotti G, Méricke A, Silvestri D, Poyer F, Lentes J,
Bergmann A, Trka J, Alten J, Elitzur S, Barbaric D, Buldini B,
Dell’Acqua F, Schumacher F, Casazza G, Tchinda J, Nebral K,
Conter V, Attarbaschi A, Schrappe M. Near-tetraploid T-cell
acute lymphoblastic leukaemia in childhood: Results of the
AIEOP-BFM ALL studies. Eur J Cancer. (2022); 175, 120-124.
doi: 10.1016/j.ejca.2022.08.013.

In dieser Publikation wurden die Behandlungsergebnisse von
Patientinnen und Patienten mit neu diagnostizierter akuter
lymphatischer T-Zell-Leukdmie (T-ALL) miteinander vergli-
chen, die im Rahmen der Studien AIEOP-BFM ALL 2000 und
2009 behandelt wurden. Dabei wurde unterschieden zwischen
nahezu tetraploiden T-ALL-Patient*innen und T-ALL-Pati-
ent*innen ohne Nahezu-Tetraploidie (eine seltene Genmuta-
tion, deren Bedeutung noch nicht bestimmt wurde). Zusam-
menfassend kann festgehalten werden, dass eine nahezu
tetraploide T-ALL bei neu diagnostizierten padiatrischen Pa-
tientinnen und Patienten ein geringeres Risiko birgt und

mit einem ginstigen Ansprechen auf die Behandlung und
einem guten Ergebnis verbunden ist.

Was bringl: diese
Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Die Behandlung von akuter lymphatischer T-Zell-
Leukamie im Kindesalter ist abhdngig von der
Risikoeinteilung (sogenannte Stratifizierung) an-
hand der minimalen Resterkrankung und gene-
tischer Mutationen. Im Rahmen dieser Studie
wurde ein neuer genetischer Prognosefaktor bei
T-ALL-Patientinnen und -Patienten identifiziert,
was eine bessere Einteilung von Kindern mit die-
sem Subtyp der Leukdmie ermdglichen wird.

12 SPOG Jahresbericht 2022

Welchen Einfluss hat die Genetik auf
Komplikationen nach Krebstherapien
im Kindesalter?

Waespe N, Strebel S, Nava T, Uppugunduri CRS, Marino D,
Mattiello V, Otth M, Gumy-Pause F, Von Bueren AO,
Baleydier F, Mader L, Spoerri A, Kuehni CE, Ansari M.
Cohort-based association study of germline genetic variants
with acute and chronic health complications of childhood
cancer and its treatment: Genetic Risks for Childhood
Cancer Complications Switzerland (GECCOS) study protocol.
BMJ Open. (2022); 12(1), e052131. doi: 10.1136/bmjopen-
2021-052131.

Das nationale Projekt GECCOS dient der Erforschung von
genetischen Risikofaktoren fur Komplikationen nach Kinder-
krebstherapien und wird vom Universitatsspital Genf und
der Universitat Bern geleitet. Dabei werden in der ganzen
Schweiz genetische Proben von Kinderkrebspatienten und
-patientinnen und -Uberlebenden gesammelt. Die genetischen
(also vererbbaren) Informationen werden zusammen mit den
medizinischen Daten untersucht, um besser zu verstehen,
warum gewisse Menschen Komplikationen nach Krebsthera-
pien erleiden und andere nicht. Das Ziel dieser Forschung

ist es, Patientinnen und Patienten mit hohem Risiko fur Kom-
plikationen friihzeitig zu erkennen und die Therapie und
Nachsorge entsprechend anzupassen. Bislang wurden im
Rahmen dieses Projekts mehr als 500 Kinderkrebstberleben-
de aus der ganzen Schweiz eingeschlossen. Die gewonne-
nen Informationen werden mit Daten aus dem Schweizer

Was bringt diese

Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Das Forschungsprojekt GECCOS erforscht, welchen
Einfluss die Genetik auf gesundheitliche Komplika-
tionen nach Krebstherapien hat. Dadurch sollen
Patient*innen mit einem hohen Risiko fir Kompli-
kationen friihzeitig erkannt werden, um diese
bestmdglich zu betreuen. Langfristig wird dadurch
die Nachsorge auf die persénlichen Bedrfnisse
von Kinderkrebstberlebenden zugeschnitten.




Kinderkrebsregister und aus Studien mit Kinderkrebstberle-
benden analysiert, wobei die genetischen Informationen
hierbei nicht nur fur eine Studie oder eine Komplikation ver-
wendet werden kénnen, sondern den Forschenden auch

in Zukunft far weitere Analysen zur Verfligung stehen.
Somit ist das Projekt auch eine Investition in die zukinftige
Kinderkrebsforschung.

Entdeckung eines neuen Typs von
kongenitaler Neutropenie und Myelo-
dysplasie bei Kindern

Renella R, Gagne K, Beauchamp E, Fogel J, Perlov A, Sola
M, Schlaeger T, Hofmann I, Shimamura A, Ebert BL,
Schmitz-Abe K, Markianos K, Murphy K, Sun L, Rockowitz S,
Sliz P, Campagna DR, Springer TA, Bahl C, Agarwal S,
Fleming MD, Williams DA. Congenital X-linked neutropenia
with myelodysplasia and somatic tetraploidy due to a
germline mutation in SEPT6. Am J Hematol. (2022); 97(1),
18-29. doi: 10.1002/ajh.26382

Was bringt diese

Studie den Patientinnen
uhd Patienten?

Die Erkenntnisse aus dieser Studie sind aus meh-
reren Grlinden interessant: Zundchst einmal kann
sie, dank eines besseren Verstandnisses dieser
genetischen Erkrankung, bei der Diagnosestellung
helfen, aber sie er6ffnet auch neue Therapiean-
satze fur Leukamie oder Myelodysplasie. Im Rahmen
dieser Forschung hat das Team auch entdeckt,
dass Septine, eine wenig erforschte Gruppe von
Proteinen, eine Rolle bei der Produktion von weissen
Blutkoérperchen im Knochenmark spielen.

Eine von PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella (Universitats-
spital Lausanne CHUV, Universitat Lausanne UNIL) geleitete
Forschungsarbeit konnte einen kausalen Zusammenhang
zwischen einer nie zuvor identifizierten genetischen Mutation
und einer Anomalie der Zellproduktion des Knochenmarks
nachweisen. Nachdem Dr. Raffaele Renella und Dr. David
Williams vor zehn Jahren im Boston Children’s Hospital einen
Saugling behandelt hatten, der an einer sehr schweren Neu-
tropenie (einer Immunschwache, die durch den Mangel an
Neutrophilen, einer Art weisser Blutkérperchen, gekenn-
zeichnet ist) ohne erkennbare Ursache litt, begannen sie mit
Untersuchungen, um mehr dartber zu erfahren. Aufgrund
des ungewdhnlichen klinischen Bildes dieses Patienten, se-
quenzierten die Forscher sein Genom und identifizierten dabei
eine neue Mutation in SEPT6, einem Gen, das eine Rolle

bei der Zellteilung spielt. Dieses Gen war bereits auf sehr
unterschiedliche Weise mit Leukdmie bei Sauglingen in Ver-
bindung gebracht worden, aber noch nie mit einer ange-
borenen genetischen Erkrankung des Menschen. Die Forscher
verwendeten dann direkt vom Patienten abgeleitete pluri-
potente Stammzellen, In-vitro-Geneditierungsmethoden und
kinstliche Intelligenzsysteme, um nachzuweisen, dass die
Mutation tatsachlich fur die Krankheit des Kindes verant-
wortlich ist. Seit der Veréffentlichung dieser Entdeckungen
wurden bei weiteren Kindern, die sich in ahnlicher Weise
prasentierten, Mutationen in SEPT6 identifiziert. ©

Folgen auch Sie uns!

@
Auf Instagram via spog_ch
auf Facebook via spog.switzerland
oder auf Linkedin.
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Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Clinical Pro ject Mahagement
und Quality Management

Das Management der Studienprojekte und das
Qualitatsmanagement sind zentrale Aufgaben des
SPOG-Koordinationszentrums (SPOG CC). Die
Hauptaufgabe des Projektmanagements ist die Be-
treuung von Studien von der Vorbereitung zur Er-
6ffnung, Gber die Implementierung von Anderun-
gen wahrend der Studienlaufzeit, bis zum
Beenden und Archivieren der Studien. Das Quali-
tatsmanagement ist unabhangig vom Projekt-
management und stellt die Qualitdt gemdss den
Ubergeordneten Zielen des gesetzlich vorgeschrie-
benen Standards ICH-GCP sicher, damit die Rechte,
die Sicherheit und das Wohlergehen der Studien-
teilnehmenden, sowie die Integritat der Studien-
ergebnisse gewahrleistet sind.

Clinical Project Management

Er6ffnung neuer Therapiestudien

Im Jahr 2022 er6ffnete die SPOG die klinischen Studien SIOP
Randomet 2017, ML-DS 2018 und SIOPE ATRTO1. Zudem
konnten die klinischen Studien FaR-RMS und SIOP-HRMB,
sowie das Forschungsprojekt NHL-BFM Registry 2012, an zu-
satzlichen Kliniken eroffnet werden. Diese Studien sind nun
an allen SPOG-Mitgliedkliniken offen fir die Patientenauf-
nahme. Im Jahr 2022 konnte die SPOG somit insgesamt 34
Zentrumserdffnungen verzeichnen.

e SIOP Randomet 2017 (Eine randomisierte klinische Phase-
II-Studie fur Kinder und Jugendliche mit einem Nephro-
blastom im Stadium IV): Die klinische Studie wurde im
Jahr 2022 an allen SPOG-Mitgliedskliniken eréffnet.

* ML-DS 2018 (Eine klinische Studie der Phase Il mit CPX-
351 zur Behandlung der Myeloischen Leukamie bei Kindern
mit Downsyndrom): Die klinische Studie wurde im Jahr
2022 an allen SPOG-Mitgliedskliniken er6ffnet.
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* SIOPE-ATRTO1 (Eine internationale klinische Studie fur
Kinder und Jugendliche mit atypischen teratoiden/rhab-
doiden Tumoren): Die klinische Studie wurde im Jahr
2022 an 8 von 9 SPOG-Mitgliedskliniken ertffnet.

Ausblick auf neue Studien

Im Jahr 2022 wurden zudem Vorbereitungen fir die Eroff-
nung von neuen Studien im nachsten Jahr getroffen. Es ist
geplant, klinische Studien und Forschungsprojekte im Be-
reich der Hirn- und Rickenmarkstumoren (MNP Int-R), soliden
Tumoren (SIOPEN Bioportal, iEwing Register, INTER-Ewing-1),
sowie im Bereich der Leukdmien, Lymphome und Knochen-
markserkrankungen (Interfant-21, ALCL-VBL, EWOG-SAA
2020 Register) zu eroffnen. Die klinische Studie MAKEI V fur
Kinder und Jugendliche mit bosartigen, extrakraniellen
Keimzelltumoren wurde Ende 2022 bei der Ethikkommission
und Swissmedic eingereicht und kann voraussichtlich im
Jahr 2023 an allen SPOG-Mitgliedskliniken eréffnet werden.

Uber die Eroffnung weiterer Studien entscheidet die Mitglieder-
versammlung der SPOG laufend aufgrund von eingehenden
Studienantréagen nach Evaluation durch die PWG (Protocol
Working Group) der SPOG.

CRC Meeting

25 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus sieben SPOG-Mit-
gliedskliniken, aus dem KiKR (Kinderkrebsregister) und dem
SPOG CC waren am diesjahrigen SPOG CRC (Clinical Research
Coordinators) Meeting Anfang November in Bern vertreten.
Es wurden verschiedene Themen aus den Bereichen klinisches
Projektmanagement, Monitoring und Qualitdtsmanagement
besprochen, sowie Informationen des Kinderkrebsregisters
(KiKR) vorgestellt.




Ubersicht Einreichungen bei den Behorden

Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behérden im Jahr 2022.

Ethik- Bundesamt fir

kommissionen Swissmedic Gesundheit Total
Nicht substanzielle Amendments 27 10 0 37
Substanzielle Amendments 47 5 0 52
if;r;izf;:Sl;csfljeé?eitsberichte 32 25 1 55
Ersteinreichungen 3 3 0 6
Total Einreichungen 109 40 1 150

Quality Management

Die SPOG verpflichtet sich regelmassig das SPOG CC so-
wie die SPOG-Mitgliedskliniken durch externe Dienstleister
zu auditieren. Die letzten Audits fanden in den Jahren
2018-2019 statt, weshalb die Audits am SPOG CC sowie
an drei Mitgliedskliniken Anfang 2022 in die Wege geleitet
wurden. Im zweiten und dritten Quartal 2022 wurden das
SPOG CC sowie drei SPOG-Mitgliedskliniken erfolgreich
auditiert. Der direkte Austausch zwischen den einzelnen
SPOG-Mitgliedskliniken, den Auditorinnen und Auditoren und
dem Qualitatsmanagement des SPOG CC wurde von den
Beteiligten als unterstitzend und hilfreich wahrgenommen,
um die Qualitat der klinischen Forschung stetig zu verbes-
sern.

Im Frihjahr 2022 wurde zudem die SPOG-Mitgliedsklinik
Lausanne einer Inspektion durch Swissmedic unterzogen.
Der anschliessend vom SPOG CC zusammen mit der SPOG-
Mitgliedsklinik in Lausanne erarbeitete Optimierungsplan
wurde im Sommer 2022 von Swissmedic genehmigt. ©

/ Leitung QM und CPM

Dr. Michael Zeller
Head Clinical Operations

Lara Fux
Teamleader Clinical Project
Management

=2
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Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Parther Relations

Im Jahr 2022 konnte die SPOG wiederum ein er-
folgreiches Fundraising verzeichnen. Das Benefiz-
konzert in der Franzésischen Kirche in Bern konnte
nach einer langen, pandemiebedingten Pause
wieder durchgefthrt werden und war ein voller Er-
folg. Erstmals nahm die SPOG mit einem Stand an
verschiedenen Volkslaufen in der Schweiz teil.
Und als besonderes Highlight fur die kiinftige Kom-
munikation konnten auch eine Botschafterin und
ein Botschafter fur die SPOG gewonnen werden.

Das Team «Partner Relations» verantwortet die Bereiche
Fundraising und Kommunikation. Damit die SPOG neue kli-
nische Studien in der Schweiz eréffnen und Patientinnen
und Patienten in Forschungsprojekte aufnehmen kann, ist
der Verein als Non-Profit-Organisation jahrlich auf neue
finanzielle Mittel angewiesen.

«Seit ich Mutter bin, schlagt mein
Herz Jausserhalb meines Korpers.
Dass mein Kind gesund ist, ist ein
uhfassbares Privileg. Unterstiitzen
wir alle, die dieses Glick hicht

haben.»

Yonni Moreno Meyer
alias Pony M

Dafir ist das Fundraising verantwortlich. Im Jahr 2022 konnte
der grésste Teil der benétigten Mittel durch Anfragen an ver-
schiedene Stiftungen und Organisationen generiert werden.
Zu einem eher kleineren Teil kamen auch Beitrdge von Unter-
nehmen. Der grosste Einzelbeitrag basierte jedoch auf einer
mehrjahrigen Leistungsvereinbarung mit dem Staatssekretariat
fur Bildung, Forschung und Innovation SBFI. Auch Privatper-
sonen unterstttzen die SPOG mit grossziigigen Spenden,
teilweise durch eine Génnerschaft.

Um ihre Reichweite und Présenz in der Offentlichkeit zu ver-
grossern, ergriff die SPOG in der Kommunikation neue Mass-
nahmen, wie die Zusammenarbeit mit Botschafterinnen und
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Botschaftern und Informationsstande an verschiedenen
Volkslaufen. Auch im Fundraising kamen neue Instrumente
zum Einsatz: Erstmals fuhrte die SPOG eine Door-to-Door
Fundraisingkampagne durch. Dank dieser Weiterentwicklung
des Fundraisings konnte die SPOG ihren Finanzbedarf fir
2022 erneut decken.

Highlights 2022

Kinderkrebstag 15. Februar

Das Jahr begann fur die Kommunikation der SPOG mit der
Vorbereitung fur den Kinderkrebstag am 15. Februar. 2022
konnte die SPOG zu diesem Anlass mit einer Medienmitteilung,
diversen Posts in den sozialen Netzwerken und verschiedenen
Inseraten auf ihre Arbeit aufmerksam machen.

Benefizkonzert

Die SPOG organisiert alle zwei Jahre
ein Benefizkonzert zugunsten der klini-
schen Kinderkrebsforschung. In den
letzten beiden Jahren musste die Ver-
anstaltung aufgrund der Pandemie ab-  {#1
gesagt werden. Am 7. Mai 2022 konnte §
das Benefizkonzert endlich wieder statt-
finden. Verschiedene Chére sangen ab-
wechslungsreiche und bekannte Lieder
aus aller Welt fir krebskranke Kinder und Jugendliche. Der
Eintritt war frei, es konnte mittels Kollekte gespendet werden.
Alle Einnahmen wurden zugunsten krebskranker Kinder aus
der Ukraine eingesetzt.

Die SPOG an verschiedenen Volkslaufen

Um Menschen, die an gesundheitlichen Themen interessiert
sind, fur die Herausforderungen von Kinderkrebserkran-
kungen zu sensibilisieren, war die SPOG an unterschiedlichen
Volksldufen mit einem Stand prasent. Der Auftakt erfolgte
am 30. April 2022 am Chasitzer Louf in Kehrsatz (BE). Am
13. August nahm die SPOG dann am Mdunsinger Louf teil
und schliesslich Anfang Dezember noch am All-

schwiler Klausenlauf. Die SPOG war
jeweils mit einem Stand prasent, an
welchem Kinder Stofftaschen be-
malen konnten, wahrend die Er-
wachsenen Uber die Forschungs-
tatigkeit informiert wurden und an
Wettbewerben teilnehmen konnten.




Internationaler Kinderkrebsmonat September

Die SPOG will im «Kinderkrebsmonat» September jeweils
die Bevolkerung fur das Thema Kinderkrebs sensibilisieren
und gleichzeitig auf ihre wichtige Forschungsarbeit fur
krebskranke Kinder und Jugendliche aufmerksam machen.
In diesem Jahr konnte die SPOG mit zahlreichen Inseraten
in verschiedenen Medien, einer Kampagne im 6ffentlichen
Verkehr, Werbung in verschiedenen Kinos in und um Bern
und in den sozialen Medien auf die Thematik in Bezug auf die
benotigte Forschung aufmerksam machen. Durch diese
Sensibilisierung konnte die SPOG eine massgebliche Erho-
hung der Spenden verzeichnen.

Door-2-Door Fundraisingkampagne

(August bis Oktober)

Als neues Fundraisinginstrument hat die SPOG 2022 erstmalig
eine Door-to-Door-Kampagne in der gesamten Deutschschweiz
lanciert. Dadurch konnte die SPOG im Zeitraum von Ende
August bis Mitte Oktober zahlreiche neue Génnerinnen und
Gonner fur die Kinderkrebsforschung gewinnen.

« Als Vater weiss ich, wie schlimm
die(VorstellungJist, einh Kind zu
verlieren. Aus diesem Gruhd setze
ich mich fiir die SPOG und die
Kinderkrebsforschung ein, damit
dieses Schicksal méglichst vielen
Eltern erspart bleibt.»

Jann Billeter

Zwei neue Botschafter*innen

Um die Bedeutung der klinischen Kinderkrebsforschung zu
veranschaulichen und dieses Thema der Offentlichkeit zu-
ganglicher zu machen, hat die SPOG kunftig noch mehr Un-
terstlitzung: im vergangenen Jahr konnte die SPOG zwei
bekannte Persénlichkeiten aus der Deutschschweiz als Bot-
schafterin und Botschafter gewinnen. Yonni Moreno Meyer,
auch bekannt als Pony M, schreibt regelmassig Kolumnen
und bloggt zu verschiedensten Themen. Als Moderator und
als ehemaliger Eishockeyspieler ist Jann Billeter der Schweizer
Bevélkerung seit vielen Jahren ein fester Begriff. Die Verbes-
serung der Lebensqualitat und der Heilungschancen von
krebskranken Kindern und Jugendlichen ist fur sie beide ein
personliches Anliegen. ©

f Leitung Parther Relations

Fabian Dreher
Teamleader Partner Relations #;



Berichte aus dem SPOG Coordinating Center

Mittelbeschaffung

Die SPOG bedankt sich bei allen unterstltzenden
Personen, Stiftungen, Organisationen, Unterneh-
men und Institutionen fur das Engagement. Nur
dank dieser grossartigen Hilfe ist es fur die SPOG
moglich, zu forschen, damit krebskranke Kinder
eine Zukunft haben.

Finanzierungspartner

Staatssekretariat fir Bildung, Forschung und
Innovation (SBFI)

Das SBFI war im Jahr 2022 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 Ju-
gendliche) und die SAKK (Krebsforschung fir Erwachsene),
die den Zeitraum von 2021 bis 2024 umfasst.

Die gesetzliche Grundlage fur diese Forschungsférderung
des Bundes bildet Art. 15 des Forschungs- und Innovations-
forderungsgesetzes FIFG. Der Bundesbeitrag darf gemass
Gesetz hdchstens 50 Prozent des Bedarfs abdecken. Die SPOG
gilt dabei als Forschungseinrichtung von nationaler Bedeu-
tung.

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

Der Verein Zoé4life hat auch im Jahr 2022 die Forschung der
SPOG im Bereich der speziell schwierigen Behandlung von
Ruckfallen bei krebskranken Kindern und Jugendlichen mit
hohen Betragen unterstitzt.

Schweizerische Stiftung fiir klinische Krebsforschung
Auch diese Stiftung gehort zu den langjahrigen und zuver-
lassigen Finanzierungspartnern der SPOG. Ausgewahlte
SPOG-Projekte werden dabei jghrlich mit namhaften Betragen
unterstitzt.
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Kinderkrebshilfe Schweiz

Die Kinderkrebshilfe Schweiz hat zugesagt, die SPOG in den
Jahren 2020 bis 2023 mit grosszigigen Betrdgen zu unter-
stUtzen. Dieses Engagement zeigt ganz besonders das grosse
Vertrauen der direkt betroffenen Personen in die Forschungs-
arbeit der SPOG.

Kinderkrebshilfe Zentralschweiz

Im Jahr 2022 hat die Kinderkrebshilfe Zentralschweiz die SPOG
weiterhin als zuverldssige Partnerin unterstitzt und einen
grosszigigen Beitrag an die Kinderkrebsforschung geleistet.
Auch diese Hilfe kommt aus den Kreisen direkt betroffener
Familien.

Kinderkrebs Schweiz

Der Dachverband Kinderkrebs Schweiz hat die SPOG im Jahr
2022 ebenfalls mit einer hohen finanziellen Zuwendung un-
terstitzt.

Stiftung fir krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Die Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis unter-
stUtzt seit Uber 30 Jahren Projekte zugunsten krebskranker
Kinder und ihrer Familien in der Region Basel und ist inzwi-
schen auch zum geschatzten und treuen Finanzierungspartner
der SPOG geworden mit einem erneuten grosszligigen Bei-
trag im Jahr 2022.

Diverse Férderstiftungen und Organisationen
Insgesamt wurde die SPOG von 41 Stiftungen und Organisa-
tionen, davon 9 aus der Romandie, grosszlgig unterstitzt.
Mit der Stiftung Domarena, welche die SPOG mit einem hohen
Beitrag unterstltzt, liegt ein mehrjahriger Vertrag vor.

Private Spenden

Wie jedes Jahr durfte die SPOG auf treue und neu dazuge-
kommene private Spenderinnen und Spender zahlen. Die
SPOG freut sich insbesondere auch Uber die neugewonnenen
Gonnerinnen und Goénner, welche die Kinderkrebsforschung
fr mehrere Jahre unterstltzen mochten. Jeder Betrag macht
einen Unterschied und hilft mit, die Behandlungsmaoglichkeiten
und die Lebensqualitat der betroffenen Kinder und Jugend-
lichen zu verbessern. ©



Mittelherkunhft im
Jahr 2022

Forderstiftungen und
Organisationen

61.5 %

0.3%

Pharmaunternehmen

0.6 %

Unternehmen
1%

Internationale
Studienkooperation

3.5%

Staatssekretariat
far Bildung, Forschung
und Innovation

29.6 %

Private

3.5%
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Bericht der Arbeitsgruppe

Arbeitsgruppe fur Protokolle
(PWG, Protocol Working Group)

Die Hauptaufgabe der Arbeitsgruppe fir Protokolle
besteht darin, neue Studienvorschlage zu beurteilen
und ihre Empfehlung dem SPOG-Forschungsrat
zu unterbreiten.

Alle Sitzungen der Arbeitsgruppe fur Protokolle fanden im
Jahr 2022 virtuell statt. Die Mitglieder der PIWG nahmen
2022 an vier Zoom-Sitzungen teil.

Zentrale Ergebnisse der PWG-Sitzungen 2022

Im Jahr 2022 wurden mehrere Studien diskutiert und zu

Handen des Forschungsrates der SPOG bewertet. Ausserdem

hat die PWG 2022 fur mehrere Studien Kandidaturen fur die

Positionen von National Study Chairs (NSC) und Vice National

Study Chairs (Vice-NSC) evaluiert und zu Handen des For-

schungsrates eine Empfehlung abgegeben. Folgende Chairs

wurden anschliessend vom Forschungsrat gewahlt:

e SIOPEN Bioportal: Marie-Louise Choucair (Lausanne) als
NSC und Sabine Kroiss (Zurich) als Vice-NSC.

e Interfant-21: Nicole Bodmer (Zurich) als NSC und
Jean-Pierre Bourquin (Zurich) als Vice-NSC.

e ALCL-VBL: Francesco Ceppi (Lausanne) als NSC.

e INTER-EWING-1: Willemijn Breunis (Zurich) als NSC und
Eva Brack (Bern) als Vice-NSC.

Was macht die PWG?

Diese Arbeitsgruppe evaluiert alle von SPOG-
Mitgliedern eingereichten Studien hinsichtlich
ihrer Anerkennung als gruppenweite Protokolle.
Nach vorhergehender Prifung der relevanten
regulatorischen Aspekte durch Mitarbeitende
des SPOG Coordinating Center auf Konformitat
mit Forschungsleitlinien, Gesetzen und Schutz
der Studienteilnehmenden, werden die medizini-
schen, methodischen und finanziellen Aspekte
der Studie diskutiert. Anschliessend formuliert
die Arbeitsgruppe eine Empfehlung betreffend
Teilnahme oder Nicht-Teilnahme zu Handen des
SPOG-Forschungsrates, welcher letztlich tber
die Anerkennung einer Studie als gruppenweites
SPOG-Protokoll entscheidet.

—
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Highlights im 2022

Jochen Réssler, der in verschiedenen Protokollen entweder als
NSC oder Vice-NSC mitwirkte, hat Bern fr eine Position aus-
serhalb des Netzwerkes verlassen. Aus diesem Grund wurden
diese Positionen von den Kolleginnen und Kollegen bernom-
men, die sich — wie im PWG-Verfahren beschrieben — offiziell
darum beworben hatten. So wurde Sabine Kroiss (Zurich) als
NSC fur UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 gewahlt, Frédéric Baley-
dier (Genf) als NSC fur LCH-IV, Cécile Adam (Lausanne) als
Vice-NSC fur LCH-IV, Nicolas Waespe (Bern) als NSC fur
STEP, Tobias Dantonello (Bern) als NSC fur das CWS-Register
SoTiSaR, Eveline Stutz-Grunder (Zurich) als Vice-NSC fur
MAKEI V und Manuel Diezi (Lausanne) als Vice-NSC fur FaR-
RMS. o

/ Leitung PWG

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

PD Dr. med. Nicolas Gerber
Stellvertrender Leiter der PWG




Wissenschaftliche Berichte

Translatiohale Forschuhg / Biobank
Swiss Pediatric Hematology anhd Oncology
Group (SPHO) Biobank Network

Das «Swiss Pediatric Hematology and Oncology»-
(SPHO-) Biobank-Netzwerk ist ein nationales Pro-
jekt, in dessen Rahmen Zell- und Gewebeproben
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 hamatologischen
Proben werden durch die onkologische Diagnostikabteilung
des Kinderspitals Zirich als nationales Referenzlabor fur klini-
sche Leukdmiestudien verarbeitet. Fir solide Tumoren wurden
Zusammenarbeiten mit den Gewebebanken in den Patholo-
gien der vier Universitatsspitaler Zurich, Bern, Basel und Genf
etabliert. Die Tumorproben werden lokal in den Gewebe-
banken gelagert und nur die klinischen Daten und die Einver-
standniserklarung zentral in der SPHO-Biobank archiviert.
Dank dieser Zusammenarbeit ist bei der Verarbeitung der Pro-
ben hochste Qualitat gewahrleistet.

Link zur SPOG

Das SPHO-Biobank-Netzwerk arbeitet aus-
schliesslich mit den SPOG-Kliniken zusammen.
Die Biobank kann von Patient*innen der SPOG-
Kliniken entnommenes, lebensfahiges Zell- und
Tumormaterial professionell lagern, um es fur
zukUnftige Forschungsprojekte zur Verfiigung zu
stellen. Dank der Zusammenarbeit mit den Pa-
thologien einiger SPOG-Kliniken, sind solide
Tumoren jetzt als frisches, kryogefrorenes Gewe-
be fur Studien verfuigbar, die bisher noch nicht
durchgefihrt werden konnten. Die Biobank wird
von Prufstellen, deren Mitglieder vom SPOG-For-
schungsrat ernannt wurden, beaufsichtigt.

Highlights im 2022

Die SPHO-Biobank wurde von der Swiss Biobanking Platform
(SBP) mit dem NORMA-Label und dem VITA-Label ausge-
zeichnet. Die SPHO-Biobank hat als erste Biobank im Univer-
sitats-Kinderspital Zurich die Biobanking-Software CentraXX
(der Kairos GmbH) eingeflhrt. Diese ist voll funktionsfahig
und inzwischen mit allen Biobank-Altdaten der vorangegan-
genen Jahre versehen. Mit Blick auf das Biolink-Projekt wurden
alle Forderziele erreicht: die Schaffung einer «Minimaldaten-
bank», die Einrichtung von zwei neuen Datenbanken im
SwissRDL, einschliesslich Webdiensten fur den direkten Emp-
fang von BISKIDS- und SPHO-Daten. Die Webschnittstelle
der Minimaldatenbank ermdglicht Forschenden die Suche nach
Proben auf der Basis minimaler klinischer Datensatze. Mit-
hilfe dieser Oberflache konnen alle Forschenden Proben
beim Biolink-Konsortium anfordern. Fir die Kontakt-Daten-
bank gibt es auch eine Web-App, die es den SPOG-Kliniken
ermaoglicht, Patientinnen und Patienten zu registrieren, so-
wie eine Funktion fir die Verlinkung von Aufzeichnungen aus
den verschiedenen Quellen. Alle Komponenten wurden
umfassend geprift und sind voll funktionsfahig. Die fur den
Datentransfer zur Minimaldatenbank benétigten Webdienste
sind eingerichtet und kommunizieren sowohl mit der BIS-
KIDS- als auch der SPHO-Biobank. SwissRDL hat eine Website
flr das Abfragetool erstellt und die Suchfunktionen sowie
den Ablauf der Suchanfragen definiert.

Zur Ausweitung des Biobank-Netzwerks wurde ein Vertrag
mit dem Institut fur Pathologie und der Kinderklinik des Uni-
versitatsspitals Genf (HUG) geschlossen. Die ersten Daten
werden voraussichtlich 2024 ausgetauscht. ©

f SPHO Biobank-Netzwerk

Dr. Irina Banzola

Biobank Manager
Universitats-Kinderspital Zurich
irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

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

Aktuelles aus dem

Kinderkrebsregister KiKR

Das nationale Kinderkrebsregister der Schweiz
(KiKR) erfasst Krebserkrankungen bei Kindern und
Jugendlichen bis einschliesslich 19 Jahren. Neben
Neuerkrankungen und Daten zur Diagnose wer-
den auch Daten zu Behandlung, Krankheitsverlauf
und Spatfolgen dokumentiert. Nach Auswertung
der gesammelten Daten informiert das KiKR Uber
die Haufigkeit verschiedener Krebsarten bei Kin-
dern und Jugendlichen, deren Verlauf und tber
die Wirksamkeit von Behandlungen.

Highlights im 2022
e «Krebs bei Kindern» auf der Webseite des Bundesamts fur

Statistik (BFS): Das KiKR liefert dem BFS jedes Jahr Statisti-
ken zu Haufigkeit und Sterblichkeit von Krebserkrankungen
im Kindesalter, die auf der Webseite des BFS veroffentlicht
werden. Diese Statistiken werden mit Daten des KiKR be-

rechnet.

e Statistische Analysen auf der KiKR-Webseite: Das KiKR
veroffentlicht auf seiner Webseite Zahlen zur Anzahl Kin-
der mit einer Krebsdiagnose (Haufigkeit oder auch Inzi-
denz) eingeteilt nach Art der Krebserkrankung (Diagnose-
gruppen), nach Geschlecht und nach Alter. Hier finden
sich auch Daten zu Uberlebensraten (Survival) von Kindern,
die an Krebs erkranken.

e Methodenstandardisierung: Im Jahr 2022 hat das KiKR
zusammen mit dem Bundesamt fur Statistik (BFS) und der
Nationalen Krebsregistrierungsstelle (NKRS) die Dokumen-
tation der harmonisierten Methodik fur die nationale Be-
richterstattung Gber Krebs bei Erwachsenen, Kindern und
Jugendlichen abgeschlossen. Die Dokumentation enthalt
eine Beschreibung der Datenquellen und Standards fur
statistische Routineanalysen und fur die Krebsberichter-
stattung. Das Schlussdokument Statistical Methods for
Cancer Reporting in Switzerland ist auf der Website des
KiKR veroffentlicht.
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Internationale Zusammenarbeit: Das KiKR arbeitet mit in-
ternationalen Organisationen zusammen, um die Schweizer
Daten international vergleichen zu kénnen. Diese Zusam-
menarbeit tragt dazu bei, dass das KiKR seine Datenquali-
tat regelmassig Gberprifen und verbessern kann. Das
KiKR tragt beispielsweise Daten zu den internationalen
Initiativen der IARC (International Association of Cancer
Registries) und des ENCR (European Network of Cancer
Registries) bei.

Nationale Zusammenarbeit: Das KiKR arbeitet mit allen
nationalen Akteuren in der Krebsregistrierung eng zusam-
men und tauscht sich regelmassig mit dem Bundesamt fur
Gesundheit (BAG), dem Bundesamt fur Statistik (BFS), der
nationalen Krebsregistrierungsstelle (NKRS), der Associa-
tion Suisse des Registres du Cancer (ASRT) und den kanto-
nalen Krebsregistern aus. Es pflegt einen regelmassigen
Kontakt mit Kinderkrebs Schweiz und damit auch zu den
dort vereinigten Betroffenenorganisationen.

Clinical Research Coordinator (CRC) Meeting: Das KiKR
hat die Clinical Research Coordinators der SPOG am jahr-
lich stattfindenden CRC-Meeting zum Thema Meldungen
von Krebsféllen aus Sicht des KiKR informiert (Melde-
pflicht, Meldeprozess und Statistik zur Vollstandigkeit der
Meldungen) und einen aktiven Austausch Uber die Rege-
lung der Meldeprozesse in den SPOG-Kliniken gefthrt.

Das KiKR ist ab Januar 2023 nicht mehr in der SPOG

vertreten. ©

/ Leitung KiKR

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni
Leitung KiKR
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https://www.kinderkrebsregister.ch/
https://www.kinderkrebsregister.ch/wp-content/uploads/sites/2/2022/06/Methodenbericht_final_20220617.pdf
https://www.kinderkrebsregister.ch/wp-content/uploads/sites/2/2022/06/Methodenbericht_final_20220617.pdf

Wissenschaftliche Berichte

Bericht aus der Kinderchirurgie

Bei der Behandlung von Krebs im Kindesalter spielt die Chi-
rurgie oft eine entscheidende Rolle. Es ist daher wichtig,
dass die Behandlung der verschiedenen Krebsarten, ein-
schliesslich Neuroblastomen, Nephroblastomen (Wilms-Tu-
moren), Hepatoblastomen sowie Hirn- und Knochentumoren,
durch ein interdisziplindres Team erfolgt. Bei Tumorpatient-
innnen und -patienten im Kindesalter besprechen wir die
beste Vorgehensweise in einem Team, dem Onkolog*innen,
Radiolog*innen, Radiotherapeut*innen und Patholog*innen
angehoren. Zusammen mit mehreren Kinderkrebszentren

in der Schweiz erarbeiten wir kontinuierlich und tber Kan-
tonsgrenzen hinweg optimale Therapieoptionen fur an Krebs
erkrankte Kinder, um fir diese Patientinnen und Patienten
das bestmdgliche Ergebnis zu erzielen. Ein wichtiger Erfolgs-
faktor ist dabei die fachibergreifende Zusammenarbeit.

2022 wurde der Jack Plaschkes Memorial Award zur Forde-
rung der klinischen und/oder der Grundlagenforschung im
Bereich der padiatrischen onkologischen Chirurgie in der
Schweiz letztmalig verliehen. Dr. Remo Bilang erhielt den mit
CHF 15’000 dotierten Preis fir seine hervorragende Arbeit
mit dem Titel «Perfusion-Based Bioreactor Culture and Iso-
thermal Microcalorimetry for Preclinical Drug Testing with
the Carbonic Anhydrase Inhibitor SLC-0111 in Patient-Derived
Neuroblastomany.

Die Chirurgie wird kinftig nicht mehr in der SPOG vertreten
sein. ©

/ Unser Autor

PD Dr. med. Sasha J Tharakan
Universitats-Kinderspital Zurich
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thresrechnung

Betriebsrechnung

1. Januar bis 31. Dezember 2022 2021

CHF CHF
Betriebsertrag
Forschungsbeitrage Bund 949172 959’000
Forschungsbeitrage Dritte 1'474'038 1'542'207
Forschungsbeitrage KFS 500’000 300°000
Diverse Ertrage 404'473 70’814
Total Betriebsertrag 3'327'683 100.0 % 2'872'020 100.0 %
Betriebsaufwand
Diverser studienbezogener Aufwand -111'050 -89'300
Forschungsbeitrage Zentren -1'083'158 -613'091
Sonstiger Betriebsaufwand -69'490 -50'290
Total Betriebsaufwand -1'263'698 -38.0 % -752'681 -26.2 %
Zwischenergebnis 1 2'063'985 62.0 % 2'119'339 73.8%
Koordinativer Aufwand
Personalaufwand -1'414'735 -1'460'202
Sonstiger Koordinationsaufwand -458'058 -327'731
Total koordinativer Aufwand -1'872'793 -56.3 % -1'787'933 -62.3%
Zwischenergebnis 2 191192 5.7% 331406 11.5%
Finanzergebnis
Finanzaufwand -4'558 -8'389
Total Finanzergebnis -4'558 -0.1% -8'389 -0.3%
Zwischenergebnis 3 186’634 5.6 % 323018 11.2%
A.o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis
A.o. Aufwand 0 0
Periodenfremder Ertrag 0 0
Total A.o. Aufwand & periodenfremdes Ergebnis 0 0.0% 0 0.0%
Jahresergebnis 186634 5.6 % 323018 11.2%
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SPOG in Publikationen 2022

Nachfolgend finden Sie die Auflistung der 2022 in wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veréffentlichten Publikationen,
in welche Personen aus dem SPOG-Netzwerk aktiv involviert waren.
Farblich hinterlegte Publikationen weisen einen direkten Bezug auf zu Studien, an denen die SPOG teilgenommen hat.
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