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La Prof.ssa Dott.ssa med. Katrin Scheinemann 
è dal 2017 responsabile del reparto di ematologia 
e oncologia pediatrica dell’Ospedale cantonale  
di Aarau. Nel 2020 ha assunto la presidenza dello 
SPOG.

Contatto
katrin.scheinemann@ksa.ch

Care lettrici e cari lettori,

il 2021 continua a essere segnato dalla pandemia da corona-
virus, che colpisce anche lo SPOG a tutti i livelli. 

Nonostante la difficile situazione, tutte le terapie oggetto di 
sperimentazioni hanno potuto essere portate avanti integral-
mente, il che non è ovvio, nemmeno in Europa.
Come gruppo, abbiamo potuto incontrarci ancora solo vir-
tualmente, e questo ha fatto crescere nel tempo la cultura 
della comunicazione. Purtroppo è stato possibile organizzare 
l’annuale Scientific Meeting 2021, mentre l’evento di 
quest’anno alla fine di gennaio ha potuto per lo meno svol-
gersi in forma virtuale.

Sappiamo bene che la pandemia ha generato ingenti perdite 
finanziarie e restrizioni in molti settori. Per questo motivo 
siamo molto grati che, nonostante le difficoltà, tutti i nostri 
sostenitori hanno mantenuto le loro promesse per il 2021, e 
per questo li ringraziamo con tutto il cuore! Siamo anche 
contenti delle promesse già ricevute per il 2022: senza que-
sto sostegno lo SPOG non potrebbe portare avanti le sue 
attività per i bambini e gli adolescenti malati di cancro.

Ripensando all’anno passato, cos’altro resta da dire 
del 2021?
Alla fine del 2021 vi erano complessivamente 31 sperimenta-
zioni aperte al reclutamento di pazienti, tra cui 15 progetti 
di ricerca. La pandemia mondiale da coronavirus ha di nuovo 
generato notevoli ritardi nell’apertura di nuove sperimenta-
zioni. Insieme ai nostri partner internazionali lavoreremo 
sodo per recuperare questo ritardo entro la fine del 2022.

L’attività di incoraggiamento delle giovani ricercatrici e dei 
giovani ricercatori è fondamentale, e si è tradotta nel 2021 
nell’iniziativa SPOG Young Investigator (YI). È stata organiz-
zata una conferenza mensile online con relatrici e relatori 
dalla Svizzera e dall’estero. Oltre a temi oncologici specifici 
sono stati affrontati anche gli adattamenti del catalogo del 
perfezionamento professionale e l’esame di formazione ap-
profondita. I Young Investigators delle varie cliniche associa-
te allo SPOG hanno potuto conoscersi e fare rete, e sono 
state tematizzate anche le priorità di ricerca delle singole 
cliniche associate allo SPOG. Per la prima volta è stato possi-
bile aprire un bando per un SPOG YI Award, che è stato as-

segnato alla Dott.ssa med. Christa König, dell’Inselspital di 
Berna e alla Dott.ssa med. Maria Otth, dell’Ospedale pedia-
trico di Zurigo – congratulazioni vivissime! Attendiamo con 
grande interesse i risultati dei loro progetti di ricerca.

Il mio secondo anno all’ufficio di presidenza si è ormai con-
cluso. Vorrei esprimere i miei più sinceri ringraziamenti a tut-
to il CC SPOG, alle mie colleghe e ai miei colleghi del Comi-
tato dello SPOG, nonché a tutte le colleghe e tutti i colleghi 
delle nove cliniche associate allo SPOG per l’ottima collabo-
razione e il grande impegno profuso. Solo insieme possiamo 
migliorare continuamente le possibilità di guarigione di bam-
bine / i e adolescenti malati di cancro e ridurre al minimo le 
conseguenze tardive. °

Prof.ssa Dott.ssa med. Katrin Scheinemann

Presidente dello SPOG
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La ricerca clinica a colpo d’occhio

Ricerca  cl in ica  orientata  a l  paziente

Clinica associata allo SPOG Aarau Basilea Bellinzona Berna Ginevra Losanna Lucerna San Gallo Zurigo Totale

Numero totale di partecipanti a una sperimentazione 35 22 7 53 19 18 24 26 83 287

Numero di pazienti (senza indicazione multipla) 262

Studi terapeutici 7 15 2 17 11 13 11 10 31 117

AIEOP-BFM ALL 2017 5 11 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 II 1   1  1   1 4

SIOP PNET 5 MB         2 2

SIOP-HRMB 0

Progetti di ricerca  
(sperimentazioni di registro e di biologia) 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

I-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 11

UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 2 1 1 5 2  1 1 4 17

Numero di pazienti incluse/i nelle sperimentazioni nel 2021
Nel 2021 sono stati registrati complessivamente 287 inserimenti di nuove / i pazienti nelle sperimentazioni dello SPOG.  
23 di queste / i pazienti partecipano a due sperimentazioni, mentre un paziente / una paziente partecipa a tre sperimentazioni.  
Questi pazienti vengono contati in tutti gli studi.
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Codice sperimentazione Malattia studiata

Numero di istituzioni  
associate allo SPOG  
partecipanti a fine 2021

Sperimentazione 
aperta dal

AIEOP-BFM ALL 2017 Leucemia linfoblastica acuta 9 2019

ALL SCTped 2012 FORUM
Trapianto di cellule staminali allogeniche in bambine/i e adolescenti con 
leucemia linfoblastica acuta

3 2015

B-NHL 2013 Linfoma non-Hodgkin aggressivo a cellule B mature e leucemia a cellule B 9 2019

EsPhALL2017 Leucemia linfoblastica acuta positiva al cromosoma Philadelphia 9 2019

FaR-RMS Rabdomiosarcoma 6 2021

HR-NBL2/SIOPEN Neuroblastoma ad alto rischio 9 2021

IntReALL HR 2010 Leucemia linfoblastica acuta recidivante ad alto rischio 9 2019

LBL 2018 Linfoma linfoblastico 9 2020

LCH-IV Istiocitosi a cellule di Langerhans 9 2014

LINES Neuroblastoma a basso e medio rischio 9 2015

MyeChild 01 Leucemia mieloide acuta 9 2021

PHITT Tumori epatici (epatoblastoma e carcinoma epatocellulare) 9 2018

rEECur Sarcoma di Ewing recidivante e primario refrattario 9 2018

SIOP Ependymoma II Ependimomi 9 2018

SIOP PNET 5 MB Medulloblastomi 9 2015

SIOP-HRMB Medulloblastoma ad alto rischio 6 2021

Sperimentazioni aperte a fine 2021
A fine 2021, le 16 sperimentazioni cliniche e i 15 progetti di ricerca elencati nelle tabelle seguenti erano aperti all’inserimento 
di nuove / i pazienti. Per permettere al maggior numero possibile di bambine / i e adolescenti malate / i di tumore di beneficiare 
delle sperimentazioni dello SPOG, il gruppo si prodiga per offrire, laddove possibile, a tutte le nove cliniche associate in 
 Svizzera la possibilità di partecipare alle sperimentazioni aperte. °

Panoramica degli studi clinici aperti al 31 dicembre 2021
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Codice sperimentazione Malattia studiata

Numero di cliniche 
 partecipanti a fine 2021 
 associate allo SPOG

Sperimentazione 
aperta dal

ALL-REZ BFM Leucemia linfoblastica acuta recidivante 7 2013

COSS-Register Osteosarcomi e altri sarcomi delle ossa 7 2012

CWS-Register SoTiSaR Sarcomi dei tessuti molli e altri tumori dei tessuti molli 7 2011

EU-RHAB Tumori rabdoidi 9 2013

EWOG-MDS 2006 Sindrome mielodisplastica e leucemia mielomonocitica giovanile 8 2006

EWOG-SAA 2010 Anemia aplastica acquisita grave 7 2012

GPOH-MET Register Tumori endocrini maligni 7 2013

INFORM Patologie tumorali recidivanti o progressive in corso di terapia 9 2017

KRANIOPHARYNGEOM 
Registry 2019

Craniofaringiomi 9 2020

LOGGIC Core Gliomi di basso grado 9 2020

MNP2.0 Tumori cerebrali 9 2018

NHL-BFM Registry 2012 Linfomi non-Hodgkin 7 2012

PTT2.0
Tumori cerebrali, sarcomi o tumori periferici del sistema nervoso 
 recidivanti o progressivi in corso di terapia

9 2021

STEP Tumori rari in bambini e adolescenti 7 2013

UMBRELLA SIOP-RTSG 
2016

Tumori renali 9 2020

Panoramica dei progetti di ricerca aperti al 31 dicembre 2021

La ricerca clinica a colpo d’occhio
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Impegni importanti nel campo dell’ematologia
Il Prof. Jean-Pierre Bourquin è dal 2021 membro del consiglio 
direttivo della European Hematology Association (EHA) e 
membro del comitato esecutivo per le neoplasie ematologiche 
del consorzio Innovative Treatment for Childhood Cancer 
(ITCC). Ringraziamo il Prof. Bourquin per il suo impegno.

Prof. Dott. med. Jean-Pierre Bourquin

Vincitrice del premio SNSF Eccellenza
Le SNSF Eccellenza Professorial Fellowships del Fondo nazio-
nale svizzero sono rivolte a ricercatrici e ricercatori altamente 
qualificati che aspirano a una cattedra permanente. «Eccel-
lenza» consente loro di raggiungere il loro obiettivo di pro-
fessoressa o professore assistente alla direzione di un pro-
prio progetto di ricerca generosamente finanziato e con un 
team proprio in un’università in Svizzera. Ci congratuliamo 
con la Prof.ssa Ana Guerreiro Stücklin per il conseguimento 
di una SNSF Eccellenza Professorial Fellowship per il suo 
 progetto «Decoding and Targeting Novel Oncofusions in 
 Pediatric Glioma».

Prof. Dott. med. Dott.ssa. sc. nat.  
Ana Guerreiro Stücklin

Nuove funzioni nel campo dei tumori epatici pediatrici
Ci congratuliamo con il Prof. Marc Ansari dell’Ospedale uni-
versitario di Ginevra per la sua nomina a International Study 
Chair (coordinatore europeo) del Paediatric Hepatic Interna-
tional Tumour Trial (PHITT), una posizione che assumerà a 
inizio 2022. PHITT è una sperimentazione clinica condotta su 
pazienti pediatrici affetti da tumori epatici che viene svolta 
in collaborazione con il gruppo di studio europeo sui tumori 
epatici pediatrici, il Children’s Oncology Group e il gruppo di 
studio giapponese sui tumori epatici pediatrici. Il protocollo 
della PHITT è aperto al reclutamento in Europa (promosso 
nell’ambito del programma Horizon 2020), Nord America e 
Giappone. Il Prof. Ansari ha inoltre creato nel 2020 il registro 
RELIVE per i tumori epatici pediatrici recidivanti / refrattari ed 
è International Study Chair di questa sperimentazione di 
 registro, aperta anche in Europa, Nord America e Giappone. 
Con la sperimentazione clinica PHITT e la sperimentazione 
di registro RELIVE, il Prof. Ansari svolge attualmente un 
 ruolo di guida in tutte le sperimentazioni sui tumori epatici 
pediatrici.

Prof. Dott. med. Marc Ansari

In questo rapporto annuale, lo SPOG desidera 
 accendere i riflettori per la prima volta sulle perso-
ne della rete dello SPOG con abilitazioni e catte-
dre titolari, nonché sulle persone con compiti di 
responsabilità in comitati internazionali e naziona-
li. Solo grazie a questi importanti uffici e parteci-
pazioni lo SPOG è in grado di realizzare progetti 
di ricerca e sperimentazioni basati sulle più recenti 
scoperte scientifiche in Svizzera.

La ricerca clinica a colpo d’occhio

Momenti  significativi / traguardi  del la  rete   
del lo  SPOG
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Momenti significativi

Prime vincitrici dello SPOG YI Award
Con l’iniziativa SPOG Young Investigator (YI), lo SPOG si 
 propone di supportare le giovani ricercatrici e i giovani ricer-
catori nel campo dell’oncologia pediatrica. In questo conte-
sto, lo SPOG ha assegnato per la prima volta nel 2021 due 
contributi in denaro per progetti di giovani ricercatrici e 
 ricercatori. La Dr.ssa med. Christa König, PhD, lavora come 
fellow nel reparto di ematologia e oncologia pediatrica 
dell’Inselspital di Berna ed è riuscita a vincere uno dei due 
YI Grant con il suo progetto di ricerca intitolato «Continuous 
monitoring of vital signs with different wearable devices in 
pediatric patients undergoing chemotherapy for cancer – a 
comparison and feasibility pilot study». La Dott. ssa med. 
Maria Otth, PhD, lavora dal gennaio 2022 come capoclinica 
nel reparto di ematologia e oncologia pediatrica presso la 
Clinica per bambine / i e adolescenti di Aarau e come medico 
specialista nel reparto di ematologia e oncologia pediatrica 
presso l’Ospedale pediatrico di Zurigo. Il suo progetto di 
 ricerca è intitolato «Aftercare of Childhood Cancer Survivors 
in Switzerland – General Practitioner Model». Entrambi i 
progetti sono riusciti a convincere pienamente sia il Consi-
glio direttivo che il comitato scientifico e sono sostenuti 
 finanziariamente dallo SPOG per l’anno 2022.

Dott.ssa med. Maria Otth, PhD

Dott.ssa med. Christa König, PhD

Nuovi compiti nella Società europea di oncologia 
pediatrica (SIOPE)
La Società europea di oncologia pediatrica è l’unica organiz-
zazione europea in cui sono rappresentati tutti gli esperti e 
le esperte sul cancro nell’infanzia e nell’adolescenza. Con più 
di 2000 membri in 36 Paesi europei, la SIOPE è una forza 
trainante nel garantire la migliore terapia e ricerca possibile 
per bambine / i e adolescenti in Europa a cui è stato diagno-
sticato il cancro. La Dott.ssa Maria Otth, capoclinica e vice-
capo del gruppo di ricerca Life After Childhood Cancer 
(LACC) presso l’Ospedale cantonale di Aarau e medico pres-
so l’Ospedale pediatrico universitario di Zurigo – Fondazione 
Eleonore, entrerà a far parte del consiglio direttivo della SIO-
PE a partire da gennaio 2022. La Dott.ssa Otth presiederà e 
rappresenterà il gruppo «Young SIOPE». Ci congratuliamo 
con la Dott.ssa Otth e le auguriamo tanta fortuna e successo 
nell’espletamento dei suoi nuovi compiti.

Dott.ssa med. Maria Otth, PhD

Lo SPOG è lieto di annunciare che la Prof.ssa Katrin Scheine-
mann, medico caposervizio del reparto di oncologia ed ema-
tologia pediatrica presso l’Ospedale cantonale di Aarau  
e attuale presidente dello SPOG, entrerà a far parte del Con-
siglio direttivo del SIOPE a partire da gennaio 2022. La  
Prof. ssa Scheinemann rappresenterà il settore «Survivorship» 
nella sua funzione di presidente di PanCare, che esercita dal 
maggio 2021.

Prof.ssa Dott.ssa med.  
Katrin Scheinemann



12   Rapporto annuale SPOG 2021

La ricerca clinica a colpo d’occhio

Pubbl icazioni  d i  ri l ievo

Pubblicazione 1 – Controllo della qualità 
in radioterapia

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, Glück A, Lewitzki V, Dieckmann K,  Benesch M, 
Gerber NU, Rutkowski S, Timmermann B,  Kortmann RD. 
 Pretreatment central quality control for craniospinal irradiation 
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.

SIOP PNET 5 MB è una sperimentazione prospettica interna-
zionale concepita per bambine / i e adolescenti affetti da 
 medulloblastoma, un tumore maligno del cervello. Il nome 
PNET 5 si riferisce alla precedente sperimentazione PNET 4, 
che ha analogamente preso in esame la terapia dei medullo-
blastomi e dai cui risultati prende le mosse la presente speri-
mentazione. Diverse sperimentazioni hanno dimostrato gli 
effetti negativi delle deviazioni dal protocollo radioterapico 
sul controllo del tumore in caso di medulloblastoma. Nella 
sperimentazione SIOP PNET 5 MB è stato introdotto un 
 programma di controllo della qualità della radioterapia che 
precede il trattamento chemioterapico (RT-QC). È stata effet-
tuata una prima analisi della radioterapia delle / dei pazienti 
incluse / i in Germania, Svizzera e Austria che si è concentrata 
sul tipo di deviazione dal piano radioterapico originariamente 
proposto e sui criteri di verifica delle moderne tecnologie 
di radioterapia. Questa verifica delle deviazioni precedenti 
alla chemioterapia ne ha rivelato l’elevata frequenza e ha 
 sottolineato l’urgente necessità di un RT-QC prima del tratta-
mento chemioterapico dei medulloblastomi. L’esperienza 
ha inoltre dimostrato la necessità di nuovi criteri per l’RT-QC 
delle tecniche di radioterapia cranio-spinale (CSI) ad alta pre-
cisione.

La sperimentazione ha dimostrato che 
per migliorare gli esiti della terapia 
non sono necessari solo nuovi approc-
ci terapeutici, ma sono estremamente 
importanti anche i controlli della qua-
lità. Applicando coerentemente que-
ste conoscenze nel corso della radio-
terapia di tumori cerebrali maligni si 
potranno conseguire in futuro risultati 
terapeutici migliori per le / i pazienti 
interessate / i.

Qual i  sono  i  benefici  d i   
questa  sperimentazione   
per  le / i  pazienti?
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Pubblicazione 2 – Sono necessari nuovi 
medicamenti

Eckert C, Parker C, Moorman AV, Irving JA, Kirschner- 
Schwabe R, Groeneveld-Krentz S, Révész T, Hooger brugge 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); 151, 
175-189. doi: 10.1016 / j.ejca.2021.03.034.

Lo scopo di questa pubblicazione era quello di mostrare i 
risultati del trattamento delle / dei bambine / i che erano sta-
te / i reclutate / i nelle sperimentazioni ALLR3 e ALL-REZ BFM 
2002. Alla sperimentazione di ottimizzazione della terapia 
ALL-REZ BFM 2002 per il trattamento di bambine / i con una 
recidiva di leucemia linfoblastica acuta ha partecipato anche 
lo SPOG. La pubblicazione dimostra che i tassi di sopravvi-
venza delle / dei pazienti in ALLR3 e ALL-REZ BFM 2002 era-
no comparabili. In sintesi è possibile affermare che al fine 
di migliorare i risultati in caso di recidiva di leucemia linfobla-
stica acuta ad alto rischio, nella terapia di induzione sono 
necessari nuovi principi attivi in grado di migliorare i tassi di 
remissione; inoltre, un’immunoterapia mirata dopo l’induzio-
ne è importante per mantenere la remissione dopo il tra-
pianto di cellule staminali.

Pubblicazione 3 – La tossicità fa la 
 differenza

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, Schleierma-
cher G,  Ambros P, Sorrentino S, Pearson ADJ, Ladenstein RL. 
Randomized 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.

La terapia di induzione è l’elemento più importante del 
 trattamento dei neuroblastomi ad alto rischio. Nella speri-
mentazione HR-NBL1.5 sono stati confrontati due regimi 
 terapeutici di induzione per i neuroblastomi ad alto rischio. 
L’efficacia (o l’influenza sulla malattia) delle due terapie  
di induzione rCOJEC e MSKCC-N5 si è dimostrata compara-
bile. Tuttavia, la tossicità acuta in rCOJEC è stata inferiore, 
 rendendo rCOJEC il regime di induzione preferito dell’Inter-
national  Society of Pediatric Oncology European Neuro-
blastoma Group.

Il confronto tra le opzioni terapeutiche 
esistenti ha fatto comprendere come 
queste abbiano prodotto risultati simi-
li ma non ancora soddisfacenti. Al fine 
di poter offrire a queste / i pazienti 
una prognosi migliore, è stata succes-
sivamente condotta un’intensa ricerca 
di nuovi medicamenti, che vengono 
ora già utilizzati anche in nuove speri-
mentazioni.

Qual i  sono  i  benefici  d i   
questa  sperimentazione   
per  le / i  pazienti?

Questa sperimentazione ha dimostra-
to che la scelta della terapia migliore a 
volte dipende non solo dall’efficacia 
del trattamento, ma anche dal profilo 
di effetti collaterali indesiderati della 
terapia. Alle future pazienti e ai futuri 
pazienti affetti da questa malattia può 
quindi essere offerto il trattamento 
che a parità di efficacia presenta la 
tossicità inferiore.

Qual i  sono  i  benefici  d i   
questa  sperimentazione   
per  le / i  pazienti?
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Apertura di nuove sperimentazioni
Nel 2021 sono state aperte ex novo le sperimentazioni clini-
che MyeChild 01, HR-NBL2 / SIOPEN, FaR-RMS e SIOP-HRMB 
nonché il progetto di ricerca PTT2.0. Inoltre, ci sono state 
ulteriori aperture di centri per la sperimentazione clinica LBL 
2018 e per i progetti di ricerca EU-RHAB, KRANIOPHARYN-
GEOM Registry 2019 e LOGGIC core, che sono ora aperti al 
reclutamento di pazienti in tutte le cliniche associate allo 
SPOG. Ciò significa che nel 2021 si sono svolte in totale 54 
aperture di centri.

Studi terapeutici
• MyeChild 01 (sperimentazione clinica internazionale di 

fase III per bambine/i affetti da leucemia mieloide acuta): 
nel 2021 la sperimentazione clinica è stata aperta a tutte 
le cliniche associate allo SPOG.

• HR-NBL2 / SIOPEN (sperimentazione sul neuroblastoma ad 
alto rischio 2.0 del SIOP-Europe-Neuroblastoma/SIOPEN): 
nel 2021 la sperimentazione clinica è stata aperta a tutte 
le cliniche associate allo SPOG.

• FaR-RMS (sperimentazione per bambine/i e adulti affette/i 
da rabdomiosarcoma di nuova diagnosi o recidivante): nel 
2021 la sperimentazione clinica è stata aperta a tutte le 
cliniche di lingua tedesca associate allo SPOG. L’apertura 
alle cliniche associate allo SPOG con sede a Losanna, Gi-
nevra e Bellinzona è in via di preparazione.

• SIOP-HRMB (sperimentazione internazionale per pazienti 
con medulloblastoma ad alto rischio): nel 2021 la speri-
mentazione clinica è stata aperta a tutte le cliniche di lin-
gua tedesca associate allo SPOG. L’apertura alle cliniche 
associate allo SPOG con sede a Losanna, Ginevra e Bellin-
zona è in via di preparazione.

Progetti di ricerca
• PTT2.0 (miglioramento della diagnosi e identificazione di 

possibili strutture target per terapie personalizzate in tu-
mori che non hanno risposto alla terapia o hanno una ri-
caduta): il progetto di ricerca è stato aperto nel 2021 pres-
so tutte le cliniche associate allo SPOG.

Clinical Project Management 

Notizie dal monitoraggio
Il monitoraggio, integrato di recente nelle strutture del 
 Centro di coordinamento, ha potuto essere ben consolidato 
nel corso dell’anno. Questa modifica consente uno stretto 
scambio di informazioni tra le aree Clinical Project Manage-
ment e Monitoring. 

Meeting CRC
Al meeting dei CRC (Clinical Research Coordinators) dello 
SPOG di quest’anno, che si è svolto a fine novembre a 
 Berna, erano presenti 27 partecipanti provenienti da sette 
cliniche associate allo SPOG, dall’RdTP (Registro dei tumori 
pediatrici) e dal CC dello SPOG. Sono stati discussi vari argo-
menti relativi al project management clinico, alla raccolta 
di fondi e al monitoraggio, sono state illustrate le modifiche 
apportate al nuovo manuale dello SPOG e sono state 
 presentati dati del Registro dei tumori pediatrici (RdTP).

La gestione dei progetti di sperimentazione e la 
gestione della qualità sono ambiti di competenza 
del Centro di coordinamento SPOG (CC SPOG). 
Il compito principale del project management è 
quello di supervisionare le sperimentazioni, dalla 
preparazione all’avvio, passando per l’implemen-
tazione di modifiche durante il periodo di 
 sperimentazione, fino al completamento e all’ar-
chiviazione della documentazione sulla sperimen-
tazione. La gestione della qualità è indipendente 
dal project management e garantisce la qualità in 
conformità con gli obiettivi sovraordinati delle 
 linee guida GCP dell’ICH, in modo da assicurare i 
diritti, la sicurezza e il benessere delle / dei parteci-
panti alle sperimentazioni nonché l’integrità dei 
risultati delle sperimentazioni.

Relazioni dal Centro di coordinamento SPOG

Cl in ica l  Project  Management   
e  Qual i ty  Management
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Direzione  QM  e  CPM

Gitta Wanner-Seleznik
Head Clinical Operations a.i.

Dott. Michael Zeller
Teamleader  
Clinical Project Management 

Sintesi delle presentazioni alle autorità
La seguente tabella mostra tutte le domande presentate alle autorità nel 2021.

Commissioni  
d’etica

 
Swissmedic

Ufficio federale   
della sanità pubblica

 
Totale

Emendamenti non sostanziali 41 15 0 56

Emendamenti sostanziali 20 7 1 28

Rapporti annuali sulla sicurezza  
(ASR e DSUR)

32 22 1 55

Prime presentazioni 3 3 0 6

Totale presentazioni 96 47 2 145

Nuove sperimentazioni: prospettive
Nel 2021 sono stati inoltre effettuati i preparativi per l’aper-
tura di nuove sperimentazioni nell’anno successivo. Si preve-
de di aprire sperimentazioni cliniche e progetti di ricerca per 
leucemie e malattie del midollo osseo (ML-DS 2018, EWOG 
SAA 2020), tumori solidi (MAKEI V, SIOP Randomet 2017, 
iEwing Register) e tumori del cervello e del midollo spinale 
(SIOPE ATRT01, MNP Int-R).
Il Consiglio di ricerca dello SPOG decide costantemente in 
merito all’apertura di nuove sperimentazioni in base alle ri-
chieste in arrivo valutate prima dal PWG.

Quality Management 

Nuova posizione per il Quality Management
Il Dott. Tu-My Diep Lai, in precedenza impegnato come 
 Clinical Project Manager, lavora come Quality Manager presso 
il CC dello SPOG dal maggio 2021. Questa posizione include 
tutti gli aspetti importanti della gestione della qualità e sosti-
tuisce la precedente posizione di Assistant Quality Manager. °
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Relazioni dal Centro di coordinamento SPOG

Partner  Relations

Il team «Partner Relations» si occupa dei settori raccolta fon-
di e comunicazione / marketing. Affinché lo SPOG possa 
aprire nuove sperimentazioni cliniche in Svizzera e includere 
pazienti nei progetti di ricerca, l’associazione, come organiz-
zazione non profit, dipende ogni anno da nuove risorse fi-
nanziarie.

A questo scopo si fa affidamento essenzialmente sulla rac-
colta fondi. Nel 2021 ciò è stato principalmente garantito da 
un accordo di prestazione con la Segreteria di Stato per la 
formazione, la ricerca e l’innovazione (SEFRI), nonché da ri-
chieste a varie fondazioni e organizzazioni.

Per incrementare il proprio raggio d’azione garantendo che 
un sempre maggior numero di persone venga a conoscenza 
dell’impegno dello SPOG e decida di sostenerlo, lo SPOG ha 
compiuto grandi progressi nel 2021 per creare una piattafor-
ma di comunicazione completa. Gli strumenti recentemente 
scoperti hanno a loro volta integrato il lavoro di raccolta fon-
di, consentendo allo SPOG di soddisfare il proprio fabbiso-
gno di bilancio per il 2021.

Momenti significativi del 2021

Giornata mondiale contro il cancro infantile –  
15 febbraio 
La Giornata mondiale contro il cancro infantile, che si svolge 
ogni anno il 15 febbraio, è un evento importante per avvici-
nare la popolazione al tema del cancro infantile. Nel 2021, 
grazie a un comunicato stampa e a varie inserzioni pubblici-
tarie, lo SPOG ha potuto richiamare l’attenzione sull’impor-
tanza della ricerca clinica per bambine / i e adolescenti affet-
te / i da cancro nonché sul proprio lavoro.

Torneo di golf di beneficenza
Juliana Felder, nell’ambito del proprio lavoro di maturità, ha 
organizzato nel mese di luglio un torneo di golf di benefi-
cenza per bambine / i affette / i da cancro sul «green» di 
Meggen. All’età di 11 anni le è stato diagnosticato un can-
cro. Ritiene estremamente importante che la ricerca sul can-
cro infantile possa essere portata avanti attivamente, perché 
solo così si può trattare con successo il maggior numero 
possibile di bambini, evitando possibilmente le complicazioni 
tardive indesiderate delle terapie utilizzate. Grazie al gran 
numero di generosi donatori e donatrici, alla fine dell’evento 
Juliana Felder è stata in grado di trasferire la somma di 
CHF 59 482 all’organizzazione Kinderkrebshilfe a beneficio 
della ricerca sul cancro infantile condotta dallo SPOG. L’e-
vento è stato un grande successo sotto tutti gli aspetti e lo 
SPOG è molto grato a Juliana Felder per il suo meraviglioso 
impegno!

Lancio della nuova veste di presentazione a settembre
Da tempo si lavora «dietro le quinte» per perfezionare la 
nuova veste di presentazione dello SPOG. Non solo è stato 
creato un nuovo mondo grafico, ma è stato anche rivisto il 
design dei materiali di comunicazione. Con estrema puntua-
lità le nuove inserzioni e i nuovi prospetti informativi erano 
pronti e hanno potuto essere utilizzati per la campagna 
in occasione del Mese mondiale contro il cancro infantile. 

Partecipazione alla Race For Life 
Il 12 settembre, lo SPOG è stato rappresentato alla Race For 
Life come organizzazione partner. Lo SPOG ha potuto attira-
re l’attenzione di un vasto pubblico sulle sue attività di ricer-
ca con il supporto di uno stand dove i bambini hanno potuto 
dipingere le borse con Spogli raffigurato e gli adulti sono 

Oltre al successo della raccolta fondi, lo scor-
so anno lo SPOG ha potuto ridisegnare la propria 
 veste di presentazione visiva e scoprire i social 
 media. Questi strumenti costituiranno la base per 
la comunicazione e la raccolta di fondi dello SPOG 
nei prossimi anni.

Su Instagram: spog_ch  
su facebook: spog.switzerland o 
 tramite LinkedIn.

Seguiteci !
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Direzione  d i  Partner  Relations

Fabian Dreher
Teamleader Partner Relations

stati invitati a partecipare a un concorso. Per promuovere 
la raccolta di donazioni una squadra sportiva del Centro di 
coordinamento è inoltre saltata in sella per completare in 
gruppo un circuito ciclistico di 70 km, pedalando con gran 
lena su e giù sul selciato del centro storico di Berna, dall’Aar 
fino alla Bundesplatz, a volte anche con un bambino nel 
 rimorchio.

Settembre – Mese mondiale contro il cancro infantile
Bambine e bambini non sono affatto dei piccoli adulti. Sono 
colpiti da altri tipi di cancro e non rispondono allo stesso 
modo ai medicamenti. I cancri infantili devono quindi essere 
studiati separatamente per tener conto delle loro peculiarità. 
Settembre è dedicato interamente alla sensibilizzazione su 
questo importante argomento. Con numerose inserzioni 
su vari media, un comunicato stampa e sui social media, lo 
SPOG ha attirato l’attenzione sulla necessità dell’attività di 
ricerca. Anche la partecipazione alla «Race For Life» è stata 
realizzata nell’ambito della campagna di sensibilizzazione 
del mese di settembre.

Social media
Allo stesso tempo, lo SPOG si è anche avventurato in un 
«territorio sconosciuto» con due nuovi canali: da settembre, 
lo SPOG comunica su facebook e Instagram in aggiunta alla 
comunicazione già esistente su LinkedIn.

Workshop dei partner
Il 9 novembre, lo SPOG ha avuto il piacere di accogliere 
 diverse organizzazioni partner al suo workshop. All’insegna 
del motto «Gemeinsam für Kinder, gemeinsam gegen Krebs» 
«Insieme per i bambini, insieme contro i tumori» ci siamo in-
trattenuti a lungo nella grande sala riunioni dell’Allresto 
di Berna per relazionare, discutere e scambiare informazioni. 
Erano presenti rappresentanti di Zoé4life, ARFEC, Cancro 
infantile in Svizzera, Kinderkrebshilfe Schweiz e  Fondazione 
«Stiftung für krebskranke Kinder, Regio Basiliensis» nonché 
le associazioni «Europäische», rispettivamente «Schweize-
rische Stiftung zur Unterstützung von hilfsbedürftigen krebs-
kranken Kindern und Jugendlichen». Lo SPOG desidera 
 ringraziare calorosamente tutte / i le / i partecipanti per la 
proficua giornata e attende con interesse la prossima oppor-
tunità di incontro. °

Sono  esterrefatta  dal   
gran  numero  d i  persone   
che  hanno  sostenuto  con   
efficacia  e  calore  i l  mio   
progetto,  sia  finanziaria-
mente  che  attraverso   
l ’ impegno  personale.  Già   
ora  non  vedo  l ’ora  d i   
organizzare  i l  prossimo   
torneo  d i  golf  d i  benefi-
cenza  per  bambine  e   
bambini  malati  d i  cancro   
nel  2023!
Juliana Felder
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Relazioni dal Centro di coordinamento SPOG

Raccolta  fondi

Lo SPOG ringrazia tutte le persone, le fondazioni, 
le organizzazioni, le aziende e le istituzioni che lo 
hanno sostenuto con il loro impegno. È solo gra-
zie al loro formidabile aiuto che lo SPOG riesce a 
fare attività di ricerca per offrire un futuro a bam-
bine / i e adolescenti malati di cancro.

Kinderkrebshilfe Schweiz
Kinderkrebshilfe Schweiz si è impegnata a sostenere lo SPOG 
con importi generosi dal 2020 al 2023. Questo impegno di-
mostra con particolare enfasi la fiducia che le persone diretta-
mente colpite ripongono nel lavoro di ricerca dello SPOG. 

Kinderkrebshilfe Zentralschweiz
Nel 2021, grazie all’organizzazione di un torneo di golf di bene-
ficenza, il sostegno di Kinderkrebshilfe Zentralschweiz è stato 
più che raddoppiato rispetto al 2020. Anche questo supporto 
da parte delle persone interessate è di particolare importanza.

Cancro infantile in Svizzera
L’associazione mantello Cancro infantile in Svizzera ha forni-
to ancora una volta nel 2021 un generoso sostegno finanzia-
rio allo SPOG. I vari contributi sono stati in parte destinati a 
sperimentazioni specifiche. 

Fondazione «Stiftung für krebskranke Kinder, Regio 
Basiliensis»
Da oltre 30 anni, la fondazione «Stiftung für krebskranke Kin-
der, Regio Basiliensis» sostiene progetti per le / i bambini ma-
late / i di cancro e le loro famiglie ed è ora diventata anche il 
prezioso e fedele partner finanziario dello SPOG con un altro 
generoso contributo nel 2021.

Varie fondazioni donatrici e organizzazioni
Oltre alle suddette organizzazioni, nel 2021 lo SPOG è stato 
anche generosamente sostenuto da 37 fondazioni e organiz-
zazioni, 10 delle quali provenienti dalla Romandia. Con la 
Gebauer Stiftung e la Stiftung Domarena, che sostengono lo 
SPOG con un contributo sostanziale, sono in essere contratti 
pluriennali. Desideriamo ringraziare anche la Stiftung Neue 
Horizonte, che per la prima volta ha sostenuto lo SPOG con 
un importo estremamente elevato.

Donazioni private
Come ogni anno, lo SPOG ha potuto fare affidamento su 
donatori e donatrici privati, alcuni nuovi e altri di lunga data. 
Ogni contributo fa la differenza e aiuta a migliorare le possi-
bilità di trattamento e la qualità della vita dei bambini e de-
gli adolescenti interessati. In particolare vogliamo ringraziare 
MyLa Steinschmuck per il sostanzioso supporto finanziario: 
per ogni gioiello venduto lo SPOG riceve CHF 5.00–. Vor-
remmo anche ringraziare le studentesse e gli studenti della 
Scuola internazionale di Basilea per il loro impegno e sup-
porto nel 2021. °

Finanziatori 

Segreteria di Stato per la formazione, la ricerca e 
l’innovazione (SEFRI)
Nel 2021 la SEFRI è stata nuovamente il più importante fi-
nanziatore dello SPOG. Basandosi su un messaggio del Con-
siglio federale al Parlamento per la promozione della forma-
zione, della ricerca e dell’innovazione, la SEFRI ha assegnato 
un mandato di prestazioni allo SPOG (ricerca sul cancro per i 
bambini) e al SAKK (ricerca sul cancro per gli adulti) che co-
pre il periodo dal 2021 al 2024. La base legislativa di questa 
promozione della ricerca da parte della Confederazione è 
costituita dall’art. 15 della legge federale sulla promozione 
della ricerca e dell’innovazione LPRI. Il contributo della 
 Confederazione può coprire al massimo il 50 % del fabbiso-
gno. In questo contesto lo SPOG è considerato un ente di 
ricerca d’importanza nazionale.

Ricerca svizzera contro il cancro (RSC)
Lo SPOG è legato alla RSC da una partnership di finanzia-
mento della ricerca affidabile e pluriennale. Ricerca svizzera 
contro il cancro è la fonte di finanziamento più importante 
dello SPOG insieme al supporto della Confederazione.

Zoé4life
Zoe4life sostiene da anni con affidabilità e consistenti contri-
buti la ricerca dello SPOG nel campo del trattamento parti-
colarmente difficile delle recidive in bambine / i e adolescenti 
malate / i di cancro. Questa organizzazione estremamente 
impegnata ed efficiente si basa sull’iniziativa di famiglie di-
rettamente interessate e di persone che manifestano solida-
rietà nei loro confronti.

Fondazione svizzera per la ricerca clinica sul cancro
Anche questa fondazione rientra tra i finanziatori affidabili e 
di lunga data dello SPOG. Ogni anno alcuni progetti selezio-
nati dello SPOG vengono sostenuti con contributi sostanziali. 
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Provenienza  dei  fondi   
nel  2021

Privati

0.95 %

Altri

0.67 %
Segreteria di Stato  
per la formazione, la ricerca  
e l’innovazione

33.39 %

Aziende

0.85 %

Fondazioni e organizzazioni  
donatrici

64.14 %
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Direzione  del  PDWG

Dott.ssa med. Jeanette Greiner
Responsabile del PDWG

Prof.ssa Dott.ssa med.  
Katrin Scheinemann
Vice responsabile del PDWG

Relazioni dei gruppi di lavoro

Gruppo  di  lavoro  per  i l  perfezionamento   
professionale  (PDWG,  Professional  Develop-
ment  Working  Group)

Momenti significativi del 2021
Nel 2021, il gruppo di lavoro PDWG si è occupato principal-
mente della revisione sostanziale dell’esistente catalogo de-
gli obiettivi di formazione per gli aspiranti al titolo di forma-
zione approfondita PHO e della conversione del curriculum 
PHO conformemente al sistema PROFILES ed EPA. Questa 
transizione è accompagnata da un cambiamento completo 
del sistema e dell’approccio, che non solo richiede ai membri 
del PDWG di disporre di capacità e competenze in questo 
settore, ma comporta anche un notevole impiego di tempo. 
Il gruppo di lavoro prevede quindi di espandere l’organico 
includendo due giovani ricercatrici / ricercatori che hanno già 
familiarità con il sistema PROFILES ed EPA. °

I compiti principali di questo gruppo di lavoro includono la 
definizione, il consolidamento e la revisione del curriculum 
per la formazione approfondita in ematologia e oncologia 
pediatrica e la determinazione dei criteri di ammissione per 
l’esame di formazione approfondita. Nel 2021, tre dei cinque 
candidati hanno superato con successo l’esame di formazio-
ne approfondita. Inoltre, il PDWG è responsabile dell’orga-
nizzazione e dell’attuazione dell’esame di formazione appro-
fondita PHO, dell’assegnazione dei crediti per la formazione 
continua su richiesta e della verifica e selezione degli ab-
stract per il congresso scientifico annuale dello SPOG (Scien-
tific Meeting).

Nonostante il persistere della pandemia da coronavirus, il 
PDWG e i suoi membri hanno potuto incontrarsi in presenza 
due volte nel 2021. Il primo incontro si è svolto il 12 aprile 
2021 ad Aarau, mentre il secondo si è tenuto in occasione 
dello Swiss Oncology and Hematology Congress (SOHC) a 
Zurigo il 19 novembre 2021.

Il gruppo di lavoro per il perfezionamento profes-
sionale (PDWG) è responsabile della formazione 
continua e del perfezionamento professionale 
nel campo dell’ematologia e dell’oncologia pedia-
trica (PHO).

Questo gruppo di lavoro si assume la respon-
sabilità per campi parziali dell’aggiornamento 
e perfezionamento professionale nel settore 
specialistico dell’oncologia pediatrica. Può 
assegnare i cosiddetti «crediti» per eventi di 
formazione continua computandoli ai fini 
dell’obbligo di aggiornamento professionale. 
Inoltre organizza, coordina e conduce l’esa-
me di formazione approfondita di ematologia 
e oncologia pediatrica.

Qual i  sono  i  compiti   
del  PDWG?
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Direzione  del  PWG

Prof.ssa Dott.ssa med. Maja Beck Popovic
Responsabile del PWG

Dott. med. PD Nicolas Gerber
Vice responsabile del PWG

Nel 2021, le riunioni del gruppo di lavoro Protocolli, con una 
sola eccezione, si sono svolte in versione virtuale. I membri 
del PWG hanno partecipato a cinque riunioni su Skype e a 
una riunione su Zoom; l’incontro faccia a faccia si è svolto in 
occasione del Congresso SOHC nel novembre 2021.

Risultati principali delle riunioni del PWG nel 2021
Nel 2021 sono stati discussi diversi protocolli, valutati poi 
come sperimentazioni SPOG all’attenzione del Consiglio 
di ricerca. Inoltre, nel 2021 il PWG ha valutato le candidature 
per le posizioni di National Study Chairs (NSC) e Vice National 
Study Chairs (Vice-NSC) per diverse sperimentazioni e le 
ha raccomandate al Consiglio di ricerca. I seguenti presidenti 
sono stati successivamente eletti dal Consiglio di ricerca:
• SIOPE ATRT01: Katrin Scheinemann (Aarau) in veste di 

NSC e Manuel Diezi (Losanna) in veste di vice-NSC.
• iEwing Registry: Thomas Kühne (Basilea) in veste di NSC e 

André von Büren (Ginevra) in veste di vice-NSC.

Il compito principale del gruppo di lavoro Protocolli 
è di valutare nuove proposte di sperimentazioni 
e sottoporre le sue raccomandazioni al Consiglio 
di ricerca dello SPOG.

Relazioni dei gruppi di lavoro

Gruppo  di  lavoro  Protocol l i  (PWG,  Protocol   
Working  Group)

Questo gruppo di lavoro valuta tutte le speri-
mentazioni presentate dai membri dello 
SPOG ai fini di un loro riconoscimento come 
protocolli validi per tutto il gruppo. Dopo un 
esame preliminare dei pertinenti aspetti nor-
mativi da parte delle collaboratrici e dei colla-
boratori del Centro di coordinamento dello 
SPOG affinché sia garantita la conformità 
con le linee guida di ricerca, le leggi e la nor-
mativa sulla protezione delle / dei partecipanti 
alla sperimentazione, vengono discussi gli 
aspetti medici, metodologici e finanziari della 
sperimentazione. Il gruppo di lavoro formula 
quindi una raccomandazione concernente la 
partecipazione o la non partecipazione all’at-
tenzione del Consiglio di ricerca dello SPOG, 
che alla fine decide sul riconoscimento di una 
sperimentazione come protocollo SPOG vali-
do per tutto il gruppo.

Qual i  sono  i  compiti   
del  PWG?

• LCH-IV: Frédéric Baleydier (Ginevra) in veste di vice-NSC.
• ML-DS 2018: Nicole Bodmer (Zurigo) in veste di NSC e 

 Jean-Pierre Bourquin (Zurigo) in veste di vice-NSC.
• EWOG-SAA 2020 registry: Markus Schmugge (Zurigo) in 

veste di NSC e Raffaele Renella (Losanna) in veste di vice- 
NSC.

• MNP Int-R: Nicolas Gerber (Zurigo) in veste di NSC e 
 Manuel Diezi (Losanna) in veste di vice-NSC.

• MAKEI V: Sabine Kroiss (Zurigo) in veste di NSC e Jochen 
Rössler (Berna) in veste di vice-NSC.

Il PWG è stato inoltre coinvolto nella decisione di non aprire 
la sperimentazione HIT-HGG 2013 come protocollo SPOG. 
I motivi di questa decisione sono che il contesto scientifico 
sarebbe stato inadeguato, le conclusioni della sperimenta-
zione sarebbero state possibili solo diversi anni dopo e che 
ci sarebbe rimasto solo poco tempo fino al termine della 
sperimentazione. Inoltre, il CC dello SPOG aveva già investi-
to troppe ore di lavoro.

Momenti significativi del 2021
Dal 2021 tutte le cliniche associate allo SPOG sono rappre-
sentate nel PWG ad eccezione di Bellinzona. °
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Direzione  del  GDWG

Dott. med. Tiago Nava
Responsabile del GDWG

Dott. med. Nicolas Waespe
Vice responsabile del GDWG

Momenti significativi del 2021
Sei dei manoscritti redatti nel 2021 a seguito di collaborazio-
ni del GDWG sono già stati accettati in seguito alla peer re-
view; seguiranno ulteriori manoscritti. Con il progetto Bio-
Link finanziato dal FNS, il GDWG è stato in grado di gettare 
le basi per una vasta raccolta di campioni di DNA costituzio-
nale e di tumori e per la loro associazione con i dati clinici. 
Grazie allo strumento sviluppato su questa base, in futuro 
sarà possibile realizzare ulteriori progetti di ricerca in questo 
settore. °

Il GDWG sta già collaborando con istituti in tutta la Svizzera 
per promuovere la raccolta di DNA della linea germinale e 
per associare i dati ottenuti con dati clinici affidabili. Dal mo-
mento che le possibilità di viaggio dei membri sono ancora 
limitate a causa della pandemia, nel 2021 il GDWG ha tenu-
to solo riunioni virtuali. Si sono svolte complessivamente cin-
que riunioni: una online con l’intero gruppo a marzo 2021, 
seguita da una riunione del management di BioLink e da tre 
ulteriori riunioni del management di BioLink a maggio, set-
tembre e dicembre 2021. I membri del GDWG hanno parte-
cipato inoltre alle riunioni del core team di BioLink, che si 
sono tenute a intervalli di due o quattro mesi.

Risultati principali delle riunioni del GDWG nel 2021
Il gruppo di lavoro sul DNA della linea germinale ha raccolto 
campioni di saliva da oltre 500 sopravvissuti al cancro infan-
tile nel 2020 e 2021; alla fine del 2021 è iniziata l’estrazione 
del DNA costituzionale. Il GDWG sta ora pianificando di rac-
cogliere, nelle cliniche associate, il DNA delle / dei pazienti 
con nuova diagnosi. Grazie alla collaborazione nazionale dei 
professori Bourquin, Ansari e Kuehni come membri del grup-
po di lavoro, il progetto di BioLink «Swiss Pediatric Hemato-
logy / Oncology Metabank – a network for precision medici-
ne research» ha ricevuto dal Fondo nazionale svizzero (FNS) 
sostanziosi finanziamenti (CHF 593 638), che garantiscono a 
lungo termine il lavoro di associazione dei dati del DNA della 
linea germinale e dei campioni tumorali ai dati clinici. Il lavo-
ro del GDWG e dei suoi membri ha costituito la base per la 
partecipazione  
della Svizzera a un progetto di ricerca internazionale a cui i 
ricercatori svizzeri contribuiscono con dati genetici e clinici 
su casi di cancro secondario della tiroide, insorto dopo una 
malattia tumorale primaria infantile di altro tipo.

Lo scopo del gruppo di lavoro per il DNA della li-
nea germinale (GDWG, Germline DNA Working 
Group) è quello di raccogliere in tutta la Svizzera 
campioni di DNA da bambine / i affette / i da can-
cro o da altre malattie del sangue che sono so-
pravvissute / i, al fine di promuovere la ricerca in 
questo campo.

Relazioni dei gruppi di lavoro

Gruppo  di  lavoro  per  i l  DNA  del la  l inea   
germina le  (GDWG,  Germl ine  DNA  Working   
Group)

Questo gruppo di lavoro ha lo scopo di racco-
gliere e analizzare il DNA della linea germina-
le di bambine / i e adolescenti che sono trat-
tate / i in Svizzera a causa di un tumore 
maligno. Questo dovrà essere fatto nel modo 
più capillare possibile in tutta la Svizzera e in 
tutte / i le / i pazienti. Il DNA della linea germi-
nale può essere raccolto prima di un tratta-
mento (in modo prospettico) o dopo di esso 
(in modo retrospettivo). L’analisi del DNA 
della linea germinale raccolto garantirà un 
ampliamento delle conoscenze degli speciali-
sti, di cui potranno beneficiare in futuro  
le / i bambine / i e le / gli adolescenti che svi-
lupperanno un tumore maligno.

Qual i  sono  i  compiti   
del  GDWG?
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Direzione  del  PHWG

PD Dott. med. Dott. phil. Raffaele Renella
Responsabile del PHWG

Prof. Dott. Markus Schmugge
Vice responsabile del PHWG

Organizzazione
Il mandato del PD Dott. Raffaele Renella (presidente) e del 
Prof. Markus Schmugge (vicepresidente) è stato prorogato 
fino al 2025. Il gruppo è estremamente grato per i preziosi 
contributi dei colleghi ospiti, che hanno partecipato 
 attivamente alle discussioni e alle riunioni in qualità di rap-
presentanti di varie discipline specialistiche (tra cui il Dott. 
Nicolas Waespe e il Dott. Mutlu Kartal-Kaess). Nell’interesse 
delle / dei bambine / i che soffrono di malattie benigne del 
sangue in Svizzera è molto importante che il gruppo di lavo-
ro prosegua un libero scambio di idee con le cliniche interes-
sate e i ricercatori impegnati in questo campo. Quest’anno 
il gruppo ha tenuto tre riunioni, di cui una nell’ambito dello 
Swiss Oncology-Hematology Congress 2021 a Zurigo.

Pratica clinica
Il gruppo ha proseguito il videogruppo di lavoro mensile 
svizzero sulla sindrome mielodisplastica, sull’anemia aplasti-
ca grave o sull’insufficienza midollare (in breve: SMD / SAA /  
BMF) nelle / nei bambine / i. Le cliniche associate allo SPOG 
possono presentare in questo gruppo casi individuali e trarre 
vantaggio da una valutazione patologica centrale da parte 
del centro di riferimento dell’Ospedale Universitario di 
 Losanna (CHUV), certificato dallo European Working Group 
(EWOG) per SMD, SAA e BMF in età pediatrica. Il gruppo 

deve un grosso ringraziamento alla Dott.ssa Carole Gengler. 
Come esperta in ematopatologia lavora sotto la guida 
del Prof. Markus Schmugge, National Study Chair (NSC) 
dei  protocolli SAA / MDS dell’EWOG. Nello specifico, anche 
quest’anno sono arrivati e sono stati esaminati più di 
20 campioni, mentre varie cliniche associate allo SPOG han-
no partecipato ai videogruppi di lavoro. Il Prof. Markus 
 Schmugge (NSC) ha presentato al Consiglio di ricerca dello 
SPOG una nuova sperimentazione sulla SAA in età pediatrica 
(EWOG-SAA 2020), la cui apertura è prevista per il 2022.
Inoltre, il gruppo sta anche esaminando le nuove terapie per 
le emoglobinopatie pediatriche, con una definizione delle 
loro indicazioni e possibili strategie future di rimborso. Nel 
2021, il PHWG è stato in grado di concordare un consenso 
alriguardo nell’ambito di una «mini-riunione» virtuale 
apposita mente convocata. La direzione del gruppo sta ora 
formulando una linea guida che deve definire gli standard 
minimi per l’assistenza clinica in caso di emoglobinopatie 
e disturbi eritrocitari in bambine / i e che sarà pubblicata nel 
corso del 2022. Inoltre, il PHWG ha discusso procedure 
 appropriate per la registrazione di pazienti pediatrici affetti 
da malattie del sangue rare nel rispetto degli orientamenti 
esistenti.

Successi accademici
Il PHWG ha inoltre completato la sua prima sperimentazione 
di ricerca epidemiologica in bambine / i affette / i da anemia 
di Diamond-Blackfan (DBA) in Svizzera. La sperimentazione, 
coordinata dal Dott. Heinz Hengartner in veste di sperimen-
tatore principale (PI), è stata realizzata grazie alla collabora-
zione di tutte le cliniche partecipanti associate allo SPOG. 
Il manoscritto è già stato pubblicato sull’European Journal 
of Pediatrics. In veste di vice responsabile del PHWG, il Prof. 
Schmugge è stato anche coinvolto nell’organizzazione e 
 nella gestione della conferenza congiunta della SSH e dello 
SPOG nell’ambito dello Swiss Oncology Hematology 
 Congress 2021. °

Tutto sommato il 2021 è stato caratterizzato da 
discussioni stimolanti e dallo scambio di idee col-
laborativo sia tra i membri del PHWG dello SPOG, 
sia con gli ospiti presenti alle sue riunioni. Il PHWG 
ha ulteriormente consolidato il suo ruolo di leader 
nell’ematologia pediatrica in Svizzera.

Relazioni dei gruppi di lavoro

Gruppo  di  lavoro  per  l 'ematologia   
pediatrica  (PHWG,  Paediatric  Hematology   
Working  Group)

Il PHWG persegue diversi obiettivi nel campo 
dell’ematologia pediatrica. In primo luogo 
intende rappresentare questa branca speciali-
stica sia all’interno che all’esterno dello 
SPOG. Inoltre, il gruppo di lavoro formula 
linee guida terapeutiche e supporta le 
 cliniche associate allo SPOG nella loro parte-
cipazione a sperimentazioni internazionali 
nonché nella formazione di medici specialisti 
in ematologia pediatrica.

Qual i  sono  i  compiti   
del  PHWG?
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Contatti  del la  rete   
del la  biobanca  SPHO

Dott.ssa Irina Banzola
Manager della biobanca 
Ospedale pediatrico universitario di Zurigo  
Balgrist Campus, Lengghalde 5, 8008 Zurigo 
irina.banzola@kispi.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Prof. Dott. med. Jean-Pierre Bourquin
Responsabile della biobanca SPHO, direttore 
del reparto di oncologia dell’Ospedale pedia-
trico universitario di Zurigo
Steinwiesstrasse 75, 8032 Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

presentato, per la ricerca pediatrica in Svizzera, una risorsa 
straordinaria nella individuazione di campioni pertinenti 
(coppie tumore-linea germinale). Il progetto, ideato e realiz-
zato dal Prof. Jean-Pierre Bourquin (responsabile della rete 
della biobanca SPHO), dal Prof. Marc Ansari (responsabile 
della Biobanca di ematologia e oncologia pediatrica, BaHOP, 
Ginevra) e dalla Prof.ssa Claudia Kuehni (responsabile del 
Registro dei tumori pediatrici RdTP, Berna), mira a connette-
re le due banche dati di biobanche pediatriche con la banca 
dati di ricerca del precedente Registro dei tumori pediatrici 
(RdTP).

Momenti significativi del 2021
Grazie al finanziamento del FNS, la biobanca SPHO è stata in 
grado di introdurre una nuova soluzione per una banca dati 
di biobanche (BIMS) basata sul software CentraXX (di Kairos 
GmbH). È configurata come nell’Ospedale universitario di 
Zurigo ed è adattata alle specifiche esigenze locali.
Nel 2021, la rete della biobanca SPHO ha raggiunto il «NOR-
MA Label» della Swiss Biobanking Platform (SBP). La SBP è la 
piattaforma nazionale di coordinamento per le biobanche 
che raccolgono campioni di origine umana e non umana, 
avviata dal Fondo nazionale svizzero (FNS) nel 2016. La piat-
taforma offre alle biobanche un controllo di conformità ba-
sato sul suo strumento online «SBP Biobank SQAN», che è 
stato sviluppato per verificare l’attività pratica delle bioban-
che. Dopo aver completato il controllo di conformità è possi-
bile rilasciare tre marchi. Il marchio «Vita» è stato assegnato 
alla rete della biobanca SPHO nel 2019. Il marchio «NOR-
MA» certifica alle biobanche che esse soddisfano tutti i re-
quisiti in materia di IT, attrezzature, personale e procedure di 
prelievo di campioni. °

Che cosa fa la biobanca? 
Nelle cliniche SPOG vengono raccolti campioni prelevati dai 
piccoli pazienti con il loro consenso o con quello dei loro ge-
nitori. I campioni ematologici vengono trattati dal reparto di 
diagnostica oncologica dell’Ospedale pediatrico di Zurigo, 
che riveste il ruolo di laboratorio nazionale di riferimento per 
le sperimentazioni cliniche sulla leucemia. Per i tumori solidi 
sono state avviate collaborazioni con le banche dei tessuti 
degli istituti di patologia dei tre ospedali universitari di Zuri-
go, Berna e Basilea. I campioni tumorali vengono conservati 
nelle banche dei tessuti a livello locale, mentre nella bioban-
ca dello SPHO centralizzata si archiviano solo i dati clinici e le 
dichiarazioni di consenso. Grazie a questa collaborazione è 
garantita la massima qualità nel processamento dei campio-
ni. Il Fondo nazionale svizzero (FNS) ha sostenuto la bioban-
ca nello sviluppo di uno strumento online per la valutazione 
degli studi di fattibilità per gli anni 2019-2021. L’obiettivo del 
progetto era quello di creare una metabanca per gli studi di 
fattibilità della ricerca sul cancro infantile che avrebbe rap-

Il «Swiss Pediatric Hematology and Oncology 
(SPHO) Biobank Network» è un progetto 
 nazionale nell’ambito del quale vengono raccolti 
campioni di cellule e tessuti di bambine / i trattate / i 
nelle cliniche associate allo SPOG. La biobanca 
ha sede nel laboratorio di ricerca oncologica 
dell’Ospedale pediatrico universitario di Zurigo, 
che si trova nel Balgrist Campus.

Relazioni scientifiche

Ricerca  translazionale / biobanca   
Swiss  Pediatric  Hematology  and  Oncology   
(SPHO)  Biobank  Network

La rete della biobanca SPHO collabora esclu-
sivamente con le cliniche associate allo SPOG. 
La biobanca può conservare in modo profes-
sionale materiale cellulare e tumorale vitale 
prelevato dalle / dai pazienti nelle cliniche 
SPOG al fine di renderlo disponibile per futuri 
progetti di ricerca. Grazie alla collaborazione 
con gli istituti di patologia di alcune cliniche 
SPOG, i tumori solidi sono ora disponibili 
come tessuti freschi criocongelati per speri-
mentazioni che finora non hanno ancora 
potuto essere eseguite. La biobanca è super-
visionata da organismi di controllo i cui mem-
bri sono stati nominati dal Consiglio di ricer-
ca dello SPOG.

Link  a l lo  SPOG
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Direzione  del l ’RdTP

Prof. Dott.ssa med. Claudia Kuehni

Il Registro dei tumori pediatrici, precedentemente noto come 
Registro svizzero dei tumori infantili (RSTI), è stato fondato 
nel 1976 dallo SPOG ed è stato gestito dal 2004 al 2019 in 
collaborazione con il gruppo di ricerca per l’epidemiologia 
pediatrica presso l’Istituto di medicina sociale e preventiva 
dell’Università di Berna. Il 1° gennaio 2020 è entrata in vigo-
re la legge federale sulla registrazione delle malattie tumorali 
(LRMT; RS 818.33), che disciplina la registrazione delle ma-
lattie tumorali in Svizzera. Nell’estate del 2018, la Confede-
razione ha trasferito questo mandato federale alla comunità 
di offerenti SKKR (composta dall’SPOG e dall’Istituto di me-
dicina sociale e preventiva IMSP dell’Università di Berna). 
 Attraverso l’RdTP, i tumori delle / dei bambine / i e delle / degli 
adolescenti di età pari o inferiore a 19 anni vengono regi-
strati e documentati in un processo predefinito. Le malattie 
tumorali negli adulti sono invece inserite nel registro canto-
nale dei tumori del rispettivo cantone di domicilio. Con l’in-
troduzione della legge federale sulla registrazione delle 
 malattie tumorali è stato stabilito quali tumori, lesioni pre-
cancerose e dati sulle malattie devono essere notificati al 
registro dei tumori. La LRMT regolamenta i diritti delle / dei 
pazienti e la collaborazione con i diversi organismi coinvolti 
nella registrazione dei tumori: i registri cantonali dei tumori, 
l’RdTP, le persone soggette all’obbligo di notifica (medici, 
ospedali, ecc.), il Servizio nazionale di registrazione dei tumo-
ri, l’Ufficio federale della sanità pubblica e l’Ufficio federale di 
statistica. La LRMT definisce così per tutta la Svizzera chi deve 
comunicare quali dati a chi e come vengono trattati tali dati. 
Ulteriori informazioni sono disponibili nel rapporto annuale 
dell’RdTP sul proprio sito web (www.kinderkrebsregister.ch). 

Il Registro dei tumori pediatrici (RdTP) è un regi-
stro nazionale che censisce tutti i casi di tumore 
diagnosticati in bambine / i e adolescenti di età 
pari o inferiore a 19 anni. Vengono documentati i 
nuovi casi e i dati sulla diagnosi, ma anche infor-
mazioni sul trattamento, il decorso della malattia 
e le conseguenze tardive. L’RdTP valuta i dati rac-
colti e informa sullo sviluppo di diversi tipi di tu-
mori nelle / nei bambine / i e nelle / negli adolescen-
ti, nonché sul loro decorso e sull’efficacia dei 
trattamenti.

Relazioni scientifiche

Notizie  attua l i  dal  Registro  dei  tumori   
pediatrici  RdTP

Momenti significativi del 2021
• Rapporto sui tumori 2021: questo rapporto viene pubbli-

cato ogni cinque anni in Svizzera per informare il pubblico 
e i professionisti della salute sulle ultime tendenze in ma-
teria di incidenza, prevalenza, mortalità e sopravvivenza in 
caso di malattie tumorali, così come i potenziali fattori di 
rischio. La pubblicazione è stilata congiuntamente dall’Uf-
ficio federale di statistica (UST), dal Servizio nazionale di 
registrazione dei tumori (SNRT) e dall’RdTP. Il rapporto sui 
tumori 2021 è stato pubblicato il 14 ottobre 2021 e copre 
il periodo 2013-2017. 

• «Il cancro nei bambini» sul sito web dell’Ufficio federale di 
statistica (UST): l’RdTP fornisce ogni anno all’UST le stati-
stiche di incidenza e mortalità, che vengono pubblicate sul 
sito web dell’UST. I dati dell’RdTP vengono utilizzati per il 
calcolo delle diverse incidenze.

• Pubblicazione di analisi statistiche sul sito web dell’RdTP: 
dal 2020 l’RdTP pubblica sul suo sito tabelle e cifre sul 
 numero di bambine/i con diagnosi di tumore (incidenza), 
classificate/i per gruppo di diagnosi, sesso ed età. Fornisce 
inoltre informazioni sul tasso di sopravvivenza (survival) 
delle/dei bambini colpiti da tumori. 

• Cooperazione internazionale: l’RdTP collabora con orga-
nizzazioni internazionali come la IARC (International Asso-
ciation of Cancer Registries) e la ENCR (European Network 
of Cancer Registries) e prepara i dati per le Data Calls in-
ternazionali. 

• Cooperazione nazionale: l’RdTP lavora a stretto contatto 
con tutti gli stakeholder nazionali coinvolti nella registra-
zione dei tumori e mantiene uno scambio regolare con 
l’UFSP, l’UST, l’SNRT, l’ASRT e i registri cantonali dei tumo-
ri. Mantiene inoltre un contatto regolare con Cancro in-
fantile in Svizzera e quindi anche con le associazioni delle 
persone colpite riunite in questa organizzazione. °
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Autore

PD Dr.ssa med. Sasha Tharakan 
Ospedale pediatrico universitario di Zurigo

Autore

Prof. Dott. med. Damien Charles Weber 
Paul Scherrer Institute (PSI)

Radio-oncologia (radioterapia)

Molte / i bambine / i malate / i di cancro ricevono una radiote-
rapia (RT), in genere per il trattamento di leucemia, linfomi, 
tumori cerebrali embrionali e tumori solidi con diversi sotto-
tipi. Va sottolineato che la maggior parte dei tumori maligni 
pediatrici sono curabili, con un tasso di sopravvivenza di cir-
ca l’87% in caso di trattamento appropriato. Una radiotera-
pia adeguata è quindi della massima importanza per control-
lare il tumore nel miglior modo possibile e per ridurre al 
minimo gli effetti collaterali indesiderati conseguenti all’e-
sposizione alle radiazioni. Poiché nella fase di crescita le ra-
diazioni possono avere effetti negativi nel bambino, i limiti 
di dose sono molto più bassi che negli adulti. La radioterapia 
è anche sempre associata a una chemioterapia. Ciò presup-
pone una buona collaborazione con gli oncologi pediatrici. 
Nei bambini piccoli, l’anestesia e il posizionamento corretto 
durante la simulazione e il trattamento sono essenziali, il che 
comporta un impegno aggiuntivo in termini di lavoro e per-
sonale impiegato. Poiché il numero di bambine / i che soffro-
no di cancro ogni anno non è molto elevato, e allo stesso 
tempo sono disponibili numerosi reparti di radiologia pubbli-
ci e privati, è importante che le / i bambine / i siano trattate / i 
in un reparto RT che lavora in collaborazione con i reparti 
oncologici pediatrici dello SPOG.

Relazioni scientifiche

Relazioni  d i  radio-oncologia 
e  chirurgia  pediatrica

Chirurgia pediatrica

La chirurgia svolge spesso un ruolo cruciale nel trattamento 
del cancro in età infantile. È quindi importante che il tratta-
mento dei vari tumori, inclusi i neuroblastomi, i nefroblasto-
mi (tumori di Wilms), gli epatoblastomi e i tumori cerebrali 
e ossei, sia effettuato da un team interdisciplinare. In caso  
di pazienti oncologici in età infantile discutiamo la migliore 
opzione terapeutica in un team di oncologi, radiologi, 
radioterapisti e patologi. Insieme a diversi centri oncologici 
pediatrici in Svizzera sviluppiamo costantemente opzioni 
terapeutiche ottimali con validità sovracantonale per bambi-
ne e bambini affetti da cancro, al fine di ottenere i migliori 
risultati per questi pazienti. Un importante fattore di 
successo è la collaborazione interdisciplinare. Come piatta-
forma ideale per il raggiungimento di questo obiettivo, lo 
SPOG promuove la collaborazione e lo scambio di informa-
zioni tra oncologi e chirurghi. °

Il Paul Scherrer Institut (PSI) è il più grande 
istituto di ricerca per le scienze naturali e 
ingegneristiche in Svizzera. I lavori di ricerca 
si concentrano su tre aree tematiche princi-
pali: materia e materiale, energia e ambiente, 
uomo e salute. Il PSI sviluppa, costruisce e 
gestisce impianti complessi per grandi ricer-
che. Ogni anno più di 2500 scienziate / i 
 provenienti dalla Svizzera e da tutto il mondo 
si recano al PSI per condurre con l’ausilio dei 
suoi straordinari impianti esperimenti che 
non sarebbero possibili altrove.

Lo  sapevate?
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Gruppo d’Oncologia Pediatrica Svizzera SPOG

Conto  annuale

Conto d’esercizio
dal 1° gennaio al 31 dicembre

 
2021

 
2020

CHF  CHF 

Ricavi operativi

Contributi federali alla ricerca 959’000 992’167

Contributi di terzi alla ricerca 1’542’207 1’402’548

Contributi di RSC alla ricerca 300’000 300’000

Altri ricavi 70’814 55’617

Totale ricavi operativi 2’872’020 100.0 % 2’750’332 100.0 %

Oneri di gestione

Spese varie per studi -89’300 -87’750

Contributi alla ricerca per i centri -613’091 -708’759

Altri oneri di gestione -50’290 -57’109

Totale oneri di gestione -752’681 -26.2 % -853’618 -31.0 %

Risultato parziale 1 2’119’339 73.8 % 1’896’714 69.0 %

Costi di coordinamento

Costo del personale -1’460’202 -1’330’750

Altri costi di coordinamento -327’731 -296’200

Totale costi di coordinamento -1’787’933 -62.3 % -1’626’950 -59.2 %

Risultato parziale 2 331’406 11.5 % 269’764 9.8 %

Risultato finanziario

Oneri finanziari -8’389  -6’170

Totale risultato finanziario -8’389 -0.3 % -6’170 -0.2 %

Risultato parziale 3 323’018 11.2 % 263’594 9.6 %

Oneri straordinari e risultato di esercizi precendenti

Oneri straordinari 0 0

Ricavi di esercizi precendenti 0  26’000 

Totale oneri straordinari e risultato  
di esercizi precendenti

0 0.0 %  26’000 0.9 %

Utile netto 323’018 11.2 % 289’594 10.5 %
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Authors / title / journal       Publications in peer reviewed journals and cited in PubMed
JIF as per Guide 
Journal

1 Adam C, Deffert C, Leyvraz C, Primi MP, Simon JP, Beck Popovic M, Bénard J, Bouthors T, Girardin C, Streuli I, Vulliemoz N, 
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Pubbl icazioni  del lo  SPOG  2021

Di seguito è riportato un elenco delle pubblicazioni apparse nel 2021 su riviste scientifiche nazionali e inter-
nazionali, in cui sono state coinvolte attivamente persone facenti parte della rete dello SPOG.
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2.355

17 Berthold F, Spix C, Erttmann R, Hero B, Michaelis J, Treuner J, Ernst A, Schilling FH. Neuroblastoma Screening at 1 Year of 
Age: The Final Results of a Controlled Trial. JNCI Cancer Spectr. (2021); 5(4), pkab041. doi: 10.1093/jncics/pkab041.
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Crispino JD. DYRK1A regulates B cell acute lymphoblastic leukemia through phosphorylation of FOXO1 and STAT3. J Clin 
Invest. (2021); 131(1), e135937. doi: 10.1172/JCI135937.
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2.952

34 Diesch T, Gabriel M, Zajac-Spychala O, Cattoni A, Hoeben BAW, Balduzzi A. Late Effects After Haematopoietic Stem Cell 
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