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Éditorial

Chères lectrices, chers lecteurs,

En tant que président sortant fin 2019 et nouvelle présidente élue 
du SPOG, nous aimerions profiter de l’occasion qui nous est don-
née ici pour vous faire part de certaines considérations importantes 
relatives à l’année passée et vous proposer ensuite une vue d’en-
semble des objectifs futurs de notre groupe.

À titre rétrospectif, nous tenons ainsi à souligner deux élé-
ments.
Tout d’abord, nous avons pu à nouveau élargir l’éventail d’études 
et de projets de recherche internationaux ouverts pour lesquels  
le SPOG assume le rôle de représentant du sponsor en Suisse. 
Concrètement, cinq nouvelles études ont pu être ouvertes en 2019, 
contre trois en 2017 et quatre en 2018. Fin 2019, un total de 
29 études, dont 12 projets de recherche, étaient ainsi ouverts au 
recrutement de patients. Nous souhaitons mentionner ici tout par-
ticulièrement l’étude d’optimisation thérapeutique randomisée et 
contrôlée AIEOP-BFM ALL 2017 récemment ouverte: le recrutement 
de patients atteints de leucémie aiguë lymphoïde, l’affection can-
céreuse pédiatrique la plus fréquente, est ouvert dans l’ensemble 
des neuf centres du SPOG depuis le 14 janvier 2020. Au total, le 
nombre d’études et de projets ouverts reste encore faible par rap-
port aux pays voisins, mais le SPOG rattrape ici à nouveau son re-
tard. 

D’autre part, la communauté de soumissionnaires que nous avons 
évoquée dans les éditoriaux des deux derniers rapports et qui est 
formée par le SPOG et l’université de Berne a achevé les travaux 
préparatifs de sorte que le nouveau registre du cancer de l’enfant 
en vertu de la loi fédérale sur l’enregistrement des maladies onco-
logiques a pu devenir opérationnel au 1er janvier 2020. 

Parmi les objectifs fixés pour les trois années à venir, il 
convient de citer la mise en place d’une société spécialisée d’hé-
matologie et d’oncologie pédiatrique. Cela inclut entre autres la 
question de la formation continue et du perfectionnement, en met-
tant l’accent de manière ciblée sur la promotion de la relève. De 
plus, nous allons porter notre attention sur le développement et la 
mise en œuvre de thérapies récentes, à l’instar des immunothéra-
pies – nous souhaitons en effet pouvoir les proposer à nos patients 
en Suisse dans les plus brefs délais et de manière extensive.

Pour conclure, nous aimerions remercier tous les collaborateurs du 
centre de coordination du SPOG et des différents centres pour leur 
engagement marqué au profit de nos objectifs communs, mais aussi 
et surtout les patients et leurs familles pour leur participation aux 
études – ensemble, nous contribuons à améliorer les chances de 
guérison des enfants et adolescents atteints d’un cancer.

Pr Roland Ammann
Président du SPOG jusqu’à fin 2019

Dre Katrin Scheinemann
Présidente du SPOG à partir de 2020
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Rapports scientifi ques

Station du SPOG

Recherche clinique centrée sur le patient

Nombre de patients inclus dans des études en 2019
En 2019, un total de 235 patients ont été inclus dans des études du SPOG. Parmi ces patients, 20 ont pris part à deux études et ont été 
comptabilisés à chaque fois pour les deux études. 

Nombre total de participations à des études 20 20 7 42 9 24 15 18 80 235
Nombre de patients (sans participations multiples)          215
Études thérapeutiques 6 10 3 16 5 13 6 6 29 94 Études thérapeutiques 6 10 3 16 5 13 6 6 29 94 Études thérapeutiques 6 10 3 16 5 13 6 6 29 94 
AIEOP-BFM ALL 2009 Register 1 1 4 1 6   2 4 8 26 1 4 1 6   2 4 8 26
AIEOP-BFM ALL 2017    3   1 2 5 11AIEOP-BFM ALL 2017    3   1 2 5 11
ALL SCTped 2012 FORUM     2    4 6ALL SCTped 2012 FORUM     2    4 6
EsPhALL2017         1 1EsPhALL2017         1 1
EuroNet-PHL-C2 1 3 2 4 1 2 2  1 16EuroNet-PHL-C2 1 3 2 4 1 2 2  1 16
HR-NBL-1.8 / SIOPEN      1    1HR-NBL-1.8 / SIOPEN      1    1
IntReALL HR 2010 1   1     2 4IntReALL HR 2010 1   1     2 4
IntReALL SR 2010     1 1   1 3IntReALL SR 2010     1 1   1 3
LCH-IV 2   2  6   3 13LCH-IV 2   2  6   3 13
LINES  1    1   1 3LINES  1    1   1 3
PHITT  1    1 1  1 4PHITT  1    1 1  1 4
rEECur 1    1 1    3rEECur 1    1 1    3
SIOP Ependymoma II         2 2SIOP Ependymoma II         2 2
SIOP PNET 5 MB  1        1SIOP PNET 5 MB  1        1
Projets de recherche (études de registre et biologiques)  14 10 4 26 4 11 9 12 51 141
ALL-REZ BFM 1        2 3ALL-REZ BFM 1        2 3
CWS-Register SoTiSaR 2 1 1 4   1 4 4 17CWS-Register SoTiSaR 2 1 1 4   1 4 4 17
EU-RHAB        1  1EU-RHAB        1  1
EWOG-MDS 2006 1 1      1 4 7EWOG-MDS 2006 1 1      1 4 7
I-HIT-MED    3 3 2 1 1 4 14I-HIT-MED    3 3 2 1 1 4 14
INFORM 1 1  1 1 4 2 1 17 28INFORM 1 1  1 1 4 2 1 17 28
MNP2.0 4 6 1 10  5 4 2 13 45MNP2.0 4 6 1 10  5 4 2 13 45
NHL-BFM Registry 2012 2 1  1    1 3 8NHL-BFM Registry 2012 2 1  1    1 3 8
SIOP-LGG 2004 Interim Register    1      1SIOP-LGG 2004 Interim Register    1      1
STEP 2  1 2      5STEP 2  1 2      5
COSS-Register   1 2   1 1 1 6COSS-Register   1 2   1 1 1 6
GPOH-MET-Registry 1   2     3 6GPOH-MET-Registry 1   2     3 6
Total de patients ne faisant pas partie d’études 11 7 7 26 37 104 11 11 65 279

Le nombre total de patients ne faisant pas partie d’études englobe 182 annonces de premières tumeurs, 89 annonces de récidive et 8 cas 
de tumeurs secondaires.

1 Cette étude a été menée jusqu’à fi n 2016 en tant qu’étude clinique. Depuis 2017, seuls sont inclus des patients pour le registre. 
Néanmoins, l’étude continue de faire partie de la catégorie des études cliniques et études thérapeutiques jusqu’à sa conclusion et son évaluation.
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Vue d’ensemble des études cliniques et des projets de recherche en cours au 31 décembre 2019

Les 17 études cliniques et 12 projets de recherche présentés dans les tableaux suivants étaient ouverts au recrutement de patients fi n 2019. 
Afi n que le plus grand nombre possible d’enfants et d’adolescents touchés par un cancer puisse bénéfi cier de ses études, le SPOG met tout 
en œuvre pour que les études ouvertes soient, si possible, proposées dans l’ensemble des neufs hôpitaux membres. 

  Nombre fi n 2019 Ouverture
Code de l’étude Affection étudiée d’établissements membres  depuis
  du SPOG participants

AIEOP-BFM ALL 2009 Leucémie aiguë lymphoblastique 7 2010

AIEOP-BFM ALL 2017 Leucémie aiguë lymphoblastique 7 2019

ALL SCTped 2012 FORUM Allogreffe de cellules souches chez les enfants et adolescents
 atteints de leucémie aiguë lymphoblastique 

3 2015

BEACON Neuroblastome récidivant 2 2016

B-NHL-2013 Lymphome non hodgkinien à cellules B matures agressif 
 et leucémie à cellules B 5 2019

EsPhALL2017 Leucémie aiguë lymphoblastique exprimant le chromosome Philadelphie 6 2019

EuroNet-PHL-C2 Lymphome de Hodgkin classique 9 2016

HR-NBL-1.8 / SIOPEN Neuroblastome à haut risque 9 2004

IntReALL HR 2010 Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante à haut risque 9 2019

IntReALL SR 2010 Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante de risque standard 9 2015

LCH-IV Histiocytose langerhansienne 9 2014

LINES Neuroblastome à risque faible et moyen 9 2015

PHITT Tumeurs hépatiques (hépatoblastome et carcinome hépatocellulaire) 9 2018

rEECur Sarcome d’Ewing récidivant et réfractaire primaire 9 2018

Relapsed AML 2010/01 Leucémie aiguë myéloblastique récidivante et réfractaire au traitement 2 2019

SIOP Ependymoma II Épendymomes 9 2018

SIOP PNET 5 MB Médulloblastomes 9 2015

Vue d’ensemble des études cliniques ouvertes au 31 décembre 2019
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  Nombre fi n 2019 Ouverture
Code de l’étude Affection étudiée d’établissements membres  depuis
  du SPOG participants

ALL-REZ BFM Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante 7 2013

COSS-Register Ostéosarcomes et autres sarcomes osseux 7 2012

CWS-Register SoTiSaR Sarcomes des tissus mous et autres tumeurs des tissus mous 7 2011

EU-RHAB Tumeurs rhabdoïdes 7 2013

EWOG-MDS 2006 Syndrome myélodysplasique et 
 leucémie myélomonocytaire juvénile 

8 2006

EWOG-SAA 2010 Anémie aplasique acquise sévère 7 2012

GPOH-MET-Register Tumeurs endocrines malignes 7 2013

I-HIT-MED Médulloblastomes, épendymomes, pinéoblastomes et 
 tumeurs neuroéctodermiques primitives du SNC 

9 2017

INFORM Affections tumorales récidivantes ou en progression sous traitement 9 2017

MNP2.0 Diagnostic de tumeurs cérébrales 9 2018

NHL-BFM Registry 2012 Lymphomes non hodgkiniens 7 2012

STEP-Register Tumeurs rares chez l’enfant et l’adolescent 7 2013

Vue d’ensemble des projets de recherche ouverts au 31 décembre 2019
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Rapport d’activités du  
Registre Suisse du Cancer de l’Enfant RSCE

En 2019, le RSCE a activement préparé le mandat qui lui a été oc-
troyé par la Confédération concernant la tenue d’un registre du can-
cer de l’enfant selon la loi fédérale sur l’enregistrement des mala-
dies oncologiques (LEMO, RS 818.33) entrée en vigueur au 1er 
janvier 2020. Après s’être porté candidat en tant que communauté 
de soumissionnaires formée par le SPOG et l’université de Berne, le 
RSCE a obtenu le mandat à l’été 2018. Depuis le 1er janvier 2020, 
le volet «registre» du RSCE est mené dans le cadre du Registre du 
cancer de l’enfant (RCdE) conformément à la LEMO. Le RCdE 
consigne les données nationales sur les enfants et adolescents de 
moins de 19 ans atteints de cancer. Le volet «recherche» du RSCE 
est soumis à la loi relative à la recherche sur l’être humain (LRH).

Travaux de routine du RSCE en 2019
Jusqu’à fin 2019, le RSCE a recensé les données nationales rela-
tives aux cas de cancer chez les enfants et les adolescents de 0 à 
20 ans. Il a rassemblé des informations détaillées non seulement sur 
le diagnostic, mais aussi sur le traitement, l’évolution de la maladie, 
les conséquences tardives et la qualité de vie, permettant ainsi de 
mieux comprendre les causes des cancers, d’améliorer le traitement 
et d’identifier les effets à long terme dans le but de les éviter autant 
que possible. Tous les hôpitaux pédiatriques en Suisse prenant en 
charge des enfants atteints de cancer ont déclaré au registre les cas 
de nouveaux diagnostics ainsi que les données annuelles actualisées 
concernant les examens de suivi et l’état de santé. Par ailleurs, les in-
formations ont été échangées avec notamment l’Office fédéral de la 
statistique (OFS), les registres oncologiques cantonaux, les organisa-
tions de parents et l’association faîtière Cancer de l’Enfant en Suisse.

Préparatifs pour le mandat fédéral: 
Registre du cancer de l’enfant (RCdE)
L’Office fédéral de la santé publique (OFSP) a confié par voie 
contractuelle les activités suivantes au RSCE à titre de préparatifs 
pour le mandat fédéral de tenue du RCdE selon la LEMO:

1. Définition de la structure des données et des normes 
de codification pour les maladies oncologiques des 
enfants et adolescents en accord avec l’Organe natio-
nal d’enregistrement du cancer (ONEC): le RSCE a dé-
fini avec le SPOG la structure des données de base et des don-
nées supplémentaires pour les enfants et adolescents jusqu’à 
19 ans atteints de cancer et en a convenu avec l’OFSP. Le RSCE 
et l’Organe national d’enregistrement du cancer (ONEC) ont 
déterminé le processus d’anonymisation en cas d’opposition 
des patients après le délai de carence.

2. Élaboration de la documentation nécessaire pour l’in-
formation des enfants et adolescents et de leurs re-
présentants légaux concernant l’enregistrement des 
maladies oncologiques et la consignation de l’oppo-
sition. Coordination de cette documentation avec 
l’ONEC:  une brochure d’information destinée aux patients 
de tous les groupes d’âge a été développée avec l’ONEC en 
utilisant un langage simplifié. Elle est disponible en 14 lan-
gues. Par ailleurs, le RSCE a élaboré en concertation avec 
l’ONEC et l’OFSP une information exhaustive destinée aux en-
fants et adolescents concernés et à leurs représentants légaux. 
On trouve ce document sur le nouveau site du RCdE, classé 
par questions, et on peut également le télécharger en vue de 
l’imprimer. L’information aux patients contient aussi des ren-
seignements sur le droit d’opposition. Le RSCE a par ailleurs 
rassemblé toutes les informations concernant l’opposition 
conformément à la LEMO sur le nouveau site du RCdE. En 
concertation avec le RSCE, l’ONEC a conçu un formulaire stan-
dard pour soumettre l’opposition à l’enregistrement des ma-
ladies oncologiques. Les patients et leurs représentants légaux 
peuvent utiliser ce formulaire standard, téléchargeable sur le 
site Web du RCdE, pour faire part de leur opposition.

3. Soutien de l’ONEC pour l’information de la popula-
tion sur les affections cancéreuses touchant les en-
fants et adolescents: le RSCE a développé un nouveau site 
Web qui traite de l’histoire du Registre Suisse du Cancer de 
l’Enfant et de la loi fédérale sur l’enregistrement des maladies 
oncologiques en vigueur à compter de 2020, regroupe des in-
formations pour les patients, les personnes concernées et les 
représentants légaux, décrit tous les faits et devoirs des per-
sonnes soumises à l’obligation de déclarer et indique ce qui 
doit être déclaré et sous quelle forme procéder à la déclara-
tion auprès du RCdE. De plus, le site Web du RCdE contient 
également un formulaire de contact pour les personnes inté-
ressées et permet ainsi de poser directement des questions. Il 
y a également des liens complémentaires concernant le can-
cer, les organisations de patients, la recherche sur le cancer, 
les principes juridiques, etc.

4. Information des personnes soumises à l’obligation de 
déclarer concernant toutes les modifications liées à 
l’entrée en vigueur de la LEMO et les tâches du RCdE 
conformément à la LEMO: le RSCE informe en permanence 
les oncologues pédiatriques suisses pendant les réunions du 
conseil de recherche du SPOG ou lors de la réunion annuelle 
de recherche du SPOG concernant l’état des travaux du RSCE 
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et les nouveautés pertinentes pour les personnes soumises à 
l’obligation de déclarer suite à l’entrée en vigueur de la LEMO. 
Lors de la tenue du SOHC (Swiss Oncology and Hematology 
Congress) en 2019, le RSCE a informé les personnes intéres-
sées soumises à l’obligation d’annoncer, dans le cadre d’une 
présentation spécialement conçue à leur intention, sur le nou-
veau registre du cancer de l’enfant, les faits relatifs à l’enre-
gistrement des cas de cancer selon la LEMO, les travaux à ré-
aliser et les défis à relever. Cette présentation est également 
disponible sur le site Web du RCdE. Le RSCE a élaboré un for-
mulaire de déclaration pour simplifier la procédure de décla-
ration contenant les données minimales devant être transmises 
conformément à la LEMO. De plus, le RSCE a établi une check-
list des rapports médicaux exigés par le RCdE avec le formu-
laire de déclaration en fonction de l’événement à déclarer. Le 
formulaire de déclaration et la check-list des rapports médi-
caux peuvent être téléchargés sur le site Web du RCdE, tout 
comme les données de base et les données supplémentaires 
pour les enfants et adolescents. Lors de la réunion annuelle 
des CRC (Clinical Research Coordinators, coordinateurs de re-
cherche clinique) du SPOG, le RSCE a informé ces derniers sur 
la LEMO, les devoirs incombant aux personnes soumises à 
l’obligation de déclarer, les données à déclarer, la forme de la 
déclaration à compter de 2020 et le nouveau site du RCdE.

5. Documentation de tous les nouveaux processus et 
concepts pertinents au RCdE: le RSCE a défini avec l’ONEC 
le processus d’anonymisation en cas d’opposition des patients 
après le délai de carence et en a convenu avec l’OFSP. La do-
cumentation de ce processus d’anonymisation comprend une 
liste des variables pouvant être conservées en cas d’opposi-
tion du patient après le délai de carence de façon à ce que 
l’on ne puisse pas rétablir le lien avec la personne, ou seule-
ment au prix d’efforts disproportionnés.

6. Préparatifs du passage de l’exploitation du RSCE au 
nouveau logiciel d’enregistrement et à l’infrastruc-
ture informatique fournis par la Confédération: le RSCE 
a mis à disposition de l’Office fédéral de l’informatique et de 
la télécommunication (OFIT) des sauvegardes de ses bases de 
données sous forme anonymisée plusieurs fois au cours de 
l’année. À l’aide de ces sauvegardes, l’OFIT prépare et teste 
en continu la migration des bases de données du RSCE dans 
le nouveau logiciel de registre. Les données non migrées sont 
retournées au RSCE.

7. Conseil spécialisé et soutien du RSCE pour l’OFSP, 
l’OFIT, l’OFS et l’ONEC: le RSCE a constamment participé 
aux réunions du groupe de travail pour l’application de la 
LEMO organisées par l’OFSP. De plus, le RSCE est membre du 
comité de projet élargi «Projet IT relatif à la LEMO» de l’OFSP. 
Le RSCE a également pris part aux réunions pilotes relatives 
à la migration organisées par l’OFIT/l’OFSP. Le RSCE est un 
membre associé du comité consultatif de NICER (NRAB) et a 
participé à ses réunions. Il collabore avec la Stratégie natio-
nale contre le cancer (SNC). Le RSCE a été interrogé par la 
SNC sur le sujet du registre du cancer de l’enfant et les pré-
paratifs pour le mandat fédéral. Cet entretien intitulé «Chaque 
chiffre est utilisé» est disponible sur les sites Web de la SNC 
et du RCdE pour les personnes intéressées.

Toutes les informations essentielles sont regroupées sur le site du 
RCdE à l’adresse: www.registretumeursenfants.ch

Activités de recherche du RSCE 
Les activités de recherche du RSCE peuvent être divisées en deux 
blocs thématiques. 1. Étiologie: examen des facteurs de risques et 
des causes possibles de cancers chez les enfants et adolescents 
2. Recherche sur les résultats: p. ex. analyse de la prévalence, de 
l’incidence, des facteurs prédictifs, des risques de conséquences tar-
dives, de la qualité de vie (psychologique et somatique), de la sur-
vie à long terme et de la manière de standardiser les soins de suivi 
en Suisse. De plus amples informations sont disponibles dans le rap-
port annuel 2017/2018 du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant.

Pre Claudia Kuehni 
1re co-directrice 
Registre Suisse du Cancer de  
l’Enfant

Dre rer. nat. Verena Pfeiffer 
2e co-directrice 
Registre Suisse du Cancer de  
l’Enfant



10

Recherche translationnelle / biobanque
Swiss Pediatric Hematology and Oncology (SPHO) Biobank Network

Le réseau de biobanques du SPHO (SPHO Biobank Network) a été établi en tant que projet national pour la conservation et la surveillance 
d’échantillons de patients. Ces échantillons proviennent de patients pédiatriques qui ont été traités dans des centres du SPOG et sont dis-
ponibles pour de futurs projets de recherche. Cette infrastructure de biobanque se situe au laboratoire de recherche oncologique Balgrist 
Campus de l’Hôpital pédiatrique de Zurich.

Les échantillons sont recueillis dans les centres du SPOG avec le consentement des patients ou de leurs parents après signature du «consen-
tement général» de la biobanque et stockés sous forme anonymisée. Les gestionnaires de données des centres du SPOG envoient égale-
ment à la biobanque un ensemble minimal de données cliniques concernant les échantillons. Les échantillons hématologiques provenant 
des centres du SPOG sont recueillis par le service diagnostique de l’hôpital pédiatrique en tant que laboratoire national de référence pour 
les études cliniques. S’agissant des tumeurs solides, des collaborations ont été mises en place avec les banques de tissus dans les services 
d’anatomopathologie des trois hôpitaux universitaires de Zurich, de Berne et de Bâle. Les échantillons tumoraux sont alors stockés locale-
ment dans les banques de tissus et seules les données cliniques et déclarations de consentement sont archivées de manière centrale dans 
la biobanque. Cela permet d’assurer la plus grande qualité du matériel stocké. Un accord avec Genève est en cours de négociation depuis 
2017. En fonction de l’organisation locale, des échantillons de contrôle sont également recueillis (uniquement à Berne pour le moment). 
L’expédition des échantillons par courrier a été arrêtée fin 2019.

Les tableaux 1 et 2 présentent le nombre d’échantillons de patients atteints de leucémie et de tumeurs solides qui ont été recueillis en 
2019.

Tableau 1: A) Échantillons de leucémie recueillis par la biobanque et B) Nombre d’échantillons, par date de prélèvement 
au cours de la maladie

Table 1 A  2015 2016 2017 2018 2019 Total 

Leukemia ALL  154 201 192 194 196 937
Leukemia AML  17 1 9 11 17 55
Leukemia CML  0 0 1 0 1 2
Pending / other  24 39 39 38 32 172

Total  195 241 241 243 246 1166

Table 1 B                              2019   Total
  Diagnosis Follow-up Pending
Leukemia ALL  23 122 51 196
Leukemia AML  0 0 17 17
Leukemia CML  0 0 1 1
Pending  2 8 22 32

Total  25 130 91 246
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Table 2  2019 
 
Bone tumors  0
CNS tumors  51
Germ cell tumors  4
Kidney tumors  6
Liver tumors  1
Lymphomas- Leukemia  17
Neuroblastomas  5
Normal tissues  0
Pulmonary tumors  0
Sarcoma  9
Other tumors + pending  25
INFORM  31
Total  149

Tableau 2: Nombre d’échantillons de tumeurs solides recueillis en 2019, classés par types de tumeur 

L’octroi de subventions par le Fonds national suisse 
(FNS 31BL30_185396) pour la demande BioLink, soumise sous la 
direction du Pr Jean-Pierre Bourquin (directeur du réseau de bio-
banques du SPHO), du Pr Marc Ansari (directeur de la BaHOP à 
Genève «Biobank for Hematology and Oncology in Pediatrics») et 

de la Pre Claudia Kühni (RSCE à Berne), a été l’un des moments 
phares de l’année. La proposition finance un effort de mise en ré-
seau des biobanques de matériel tumoral et d’ADN de cellules ger-
minales avec la base de données de recherche du Registre Suisse 
du Cancer de l’Enfant, créant ainsi de formidables ressources pour 
la recherche en Suisse. La BaHOP établit une infrastructure de base 
de données reposant sur un système déjà opérationnel à Lausanne 
et à Genève. La biobanque de la SPHO a rejoint une «Task Force» 
de l’université de Zurich afin de définir de manière intégrée une so-
lution complète, incluant une infrastructure pour toutes les bio-
banques à Zurich. Fort de son expérience de longue date dans ce 
domaine, le RSCE est responsable de la coordination de ces efforts. 
De plus, la biobanque du SPHO explore les synergies avec le «Swiss 
personalized health network», qui fournit des ressources centrales 
pour les bases de données du système de santé pour les centres 
universitaires. La métabanque, résultat de l’activité BioLink, permet-
tra à la biobanque du SPHO de traiter efficacement les demandes 
et projets futurs et de déterminer rapidement les échantillons as-
sociés (appariements tumeur-lignée germinale).

Les échantillons du réseau de biobanques du SPHO sont accessibles 
aux scientifiques après demande préalable conformément aux di-
rectives de la biobanque. Le tableau 3 présente les demandes en 
2019.

Project  Type of Review  Status Comments N° of  
number samples process   samples 
(2019)     released 

1 Leukemia Review board Not reached  Application submitted by 0 
   revision researcher incomplete
2 Leukemia Review board Approved MTA not signed 2 
    by researcher
3 Leukemia Review board Under   14 
   revision 
4 Leukemia Review board Not reached  Clinical data requested 0 
   revision too complex
5 Solid tumors Biobank Approved MTA not signed 2 
  management  by researcher

Tableau 3: Demandes de projets en 2019

Le SPHO Biobank Network se tient à votre 
disposition pour de plus amples informations:

SPHO Biobank Network
Dre Irina Banzola,
responsable de la biobanque
Hôpital universitaire pédiatrique 
de Zurich, Balgrist Campus
Lengghalde 5, 8008 Zurich
Irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Pr Jean-Pierre Bourquin 

Chef du service Oncologie
Hôpital universitaire pédiatrique 
de Zurich
Steinwiesstrasse 75
8032 Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch
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Lara Fux (Clinical Project Management) et Marlise Rohrer  
(Assistant to Managing Director) travaillent toutes deux au centre de 
coordination du SAKK.

Échange informel des participants de la réunion entre les présentations

Le Pr Roland Ammann, président du SPOG, pendant 
sa présentation sur les premiers résultats de l’étude clinique 
«SPOG 2015 FN Definition»

Entretien entre la Dre Mutlu Kartal-Kaess (Hôpital universitaire de 
Berne) et le Dr Christian Reimann (Hôpital cantonal de Lucerne)

Congrès scientifique 2019 du SPOG

Le congrès scientifique du SPOG s’est tenu à Lugano début février 
2019 avec environ 80 participants de toute la Suisse. Ce congrès 
est l’occasion pour les médecins des centres membres du SPOG 
d’échanger sur les dernières évolutions en oncologie pédiatrique. 
Cette fois encore, le programme scientifique a allié de manière in-
téressante divers thèmes spécialisés et domaines d’indication et a 
porté sur la recherche clinique, de registre, fondamentale et épidé-
miologique.

Il convient de mentionner tout particulièrement la présentation sur 
le thème «Early clinical trials in paediatric neuro-oncology: current 
context, examples and discussion of ethical aspects» (Études cli-
niques de stade précoce en neuro-oncologie pédiatrique: état ac-
tuel, exemples et discussions sur les considérations éthiques) réa-

lisée par l’intervenant principal, le Pr François Doz, directeur adjoint 
à la recherche clinique, l’innovation et l’enseignement au centre 
d’oncologie SIREDO de l’Institut Curie à Paris.

Nous tenons à saluer l’organisation exceptionnelle de l’événement 
et à remercier d’une part la Pre Maja Beck Popovic pour avoir éla-
boré un programme des plus intéressants et le Dr Pierluigi Brazzola 
pour avoir géré les défis logistiques sur place, et d’autre part les 
collaborateurs du centre de coordination du SPOG qui ont tous veillé 
à ce que tout le monde se sente bien pendant ces deux jours dans 
le Tessin. 

Cet événement scientifique a été en partie rendu possible par les 
contributions financières de différentes compagnies pharmaceu-
tiques.
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Publications 2019 du SPOG
Ci-après est présentée une liste des publications parues en 2019 dans des revues scientifiques reconnues, auxquelles 
des collaborateurs du réseau du SPOG ont participé activement. 
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Rapports des groupes de travail

Groupe de travail sur le perfectionnement 
professionnel (PDWG, Professional Develop-
ment Working Group)

Perfectionnement – Examen de formation appro-
fondie
Cinq candidats se sont présentés à l’examen de formation appro-
fondie en 2019, parmi lesquels un a retiré son inscription. L’exa-
men s’est tenu en allemand et en français à l’Hôpital pédiatrique 
de Lucerne avec Freimut Schilling et Katrin Scheinemann ainsi que 
Nicolas von der Weid et Jeanette Greiner en tant qu’examinateurs 
principaux et co-examinateurs pour deux candidats à chaque fois.

Pour obtenir le titre de formation approfondie, les candidats doivent 
posséder de solides connaissances dans tous les domaines de l’hé-
mato-oncologie pédiatrique. Trois des quatre candidats ont répondu 
sans problème à cette exigence telle que définie de manière com-
plète et contraignante à l’annexe 8 de la réglementation pour la 
formation postgraduée de la FMH (date d’entrée en vigueur: 1er juil-
let 2004, version datée du 6 janvier 2010), et l’examen d’un can-
didat a été jugé insuffisant. 

À une exception près, les candidats pour l’année sous revue étaient 
bien préparés et se sont présentés à l’examen après avoir suivi une 
formation suffisante en hématologie et oncologie pédiatriques. Ce-
pendant, cette année encore, il est apparu clairement qu’aucun can-
didat ou presque ne maîtrisait parfaitement tous les domaines im-
portants de l’oncologie et de l’hématologie.

Les membres du PDWG ont tenu compte de cette réalité et de la 
complexité croissante des deux domaines dans le cadre de la révi-
sion et l’actualisation définitive pour l’année sous revue des critères 
d’exigence et d’admission pour l’examen de formation approfon-
die. Après la procédure de consultation prévue et l’approbation du 
conseil de recherche du SPOG, ces critères remplaceront les exi-
gences jusqu’alors applicables, telles que définies dans la réglemen-
tation pour la formation postgraduée de la FMH concernant l’hé-
matologie et l’oncologie pédiatriques.

Formation continue – Crédits 
Au cours de l’année sous revue, les membres du PDWG ont reçu et 
évalué six demandes de crédits pour des événements de formation 
continue en hémato-oncologie. Au total, 23,5 crédits ont été accor-
dés.

Groupe de travail sur les protocoles 
(PWG, Protocol Working Group)

 En 2019, le PWG s’est réuni à trois reprises, toujours avant les ré-
unions du conseil de recherche, et à une occasion par conférence 
téléphonique.

8 mars 2019
Conférence téléphonique en procédure accélérée pour l’évaluation 
du protocole international «MyeChild01» portant sur le traitement 
de la leucémie aiguë myéloïde chez l’enfant et déjà évoqué en 2018. 
Ce protocole a pour objectif d’améliorer le traitement par l’adjonc-
tion d’un nouveau médicament, le gemtuzumab ozogamicine (un 
anticorps anti-CD33), à la chimiothérapie d’induction. Après la dé-
finition de la dose maximale tolérée du nouveau médicament dans 
le cadre d’une première phase d’étude, le médicament est ajouté 
au protocole dans un deuxième temps. Le protocole compare éga-
lement en termes d’efficacité et de toxicité deux associations chimio-
thérapeutiques en traitement d’induction et de consolidation et 
deux conditionnements pour recevoir le greffon, dans le cadre d’une 
randomisation. Il a été décidé de recommander ce protocole auprès 
du conseil de recherche du SPOG avec le Pr Jean-Pierre Bourquin 
(Zurich) comme National Study Chair (médecin-investigateur prin-
cipal pour la Suisse) et le Pr Marc Ansari (Genève) comme Vice Chair.

28 mars 2019
Discussion et évaluation du protocole «LBL 2018» pour le traite-
ment des patients atteints de lymphomes lymphoblastiques. Ce pro-
tocole cherche à obtenir une amélioration du traitement, d’une part 
en comparant (de manière randomisée) deux types de cortisone en 
traitement d’induction, et d’autre part en intensifiant le traitement 
lors d’un cycle par rapport au traitement standard usuel. Il a été dé-
cidé de recommander ce protocole auprès du conseil de recherche 
du SPOG avec le Dr Francesco Ceppi (Lausanne) comme National 
Study Chair et le Dr Frédéric Baleydier (Genève) comme Vice Chair.

Dre Jeanette Greiner 
Co-directrice du PDWG

Dre Katrin Scheinemann 
Co-directrice du PDWG
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26 juin 2019
Deux protocoles ont été discutés lors de cette réunion:

a) Protocole SIOP_RaNDOMET_2017: Ce protocole évalue et 
compare deux schémas thérapeutiques pour des patients atteints 
de tumeurs rénales métastatiques. Il concerne uniquement un 
groupe de patients de petite taille, mais pour lesquels aucun autre 
protocole thérapeutique n’est disponible. Il a été décidé de recom-
mander ce protocole auprès du conseil de recherche du SPOG avec 
la Dre Sabine Kroiss (Zurich) comme National Study Chair et le 
Pr Jochen Rössler (Berne) comme Vice Chair.

b) SIOP_High_risk_Medulloblastoma: Ce protocole concerne 
également uniquement un petit nombre de patients atteints d’un 
médulloblastome à haut risque présentant une faible chance de 
guérison. Deux modes d’administration de radiothérapie sont as-
sociés avec une chimiothérapie hautement dosée et comparés à 
une radiothérapie conventionnelle. En outre, deux traitements d’en-
tretien distincts sont également menés. Il a été décidé de recom-
mander ce protocole auprès du conseil de recherche du SPOG avec 
le Dr Nico Gerber (Zurich) comme National Study Chair et le Dr Ma-
nuel Diezi (Lausanne) comme Vice Chair.

21 novembre 2019
Trois protocoles ont été évoqués lors de cette réunion:

a) Protocole 2 sur le neuroblastome à haut risque: Cette 
étude clinique subséquente au protocole précédent vise à analyser 
et améliorer le traitement d’induction en comparant deux schémas 
d’induction en termes d’efficacité et de toxicité. L’objectif est éga-
lement de définir le meilleur traitement associé à une toxicité faible 
en comparant de manière randomisée un traitement de consolida-
tion intensif (double greffe) et un traitement de consolidation stan-
dard (une greffe), et d’ajuster au résidu l’irradiation locale de la tu-
meur résiduelle primitive après l’intervention chirurgicale. Il a été 
décidé de recommander ce protocole auprès du conseil de recherche 
du SPOG avec la Pre Maja Beck Popovic (Lausanne) comme Natio-
nal Study Chair et la Dre Sabine Kroiss (Zurich) comme Vice Chair.

b) Registre sur le craniopharyngiome 2019: Ce protocole ras-
semblera à titre prospectif des informations sur l’épidémiologie, les 
aspects cliniques, le traitement et les conséquences à long terme 
des patients atteints d’un craniopharyngiome. Une banque centrale 
de matériel tumoral est également prévue et permettra de mener 
des études biologiques à l’avenir. Il a été décidé de recommander 
ce protocole auprès du conseil de recherche du SPOG avec le 
Dre Katrin Scheinemann (Aarau) comme National Study Chair et le 
Dr Manuel Diezi (Lausanne) comme Vice Chair.

c) Registre SIOP CTP: Une évaluation de ce registre n’a pas été 
possible car on ne dispose pas pour l’heure de protocole écrit.

Groupe de travail sur les greffes de cellules 
souches (SCTWG, Stem Cell Therapy Working 
Group)

Le SCTWG se consacre aux thérapies cellulaires et greffes de cel-
lules souches autologues et allogéniques au sein du réseau du 
SPOG. 

Il a été créé en 2017 dans le but d’améliorer la collaboration entre 
les trois centres de transplantation allogénique et les deux centres 
de transplantation autologue en Suisse. Actuellement, ce groupe de 
travail compte trois membres: le Pr Marc Ansari de Genève, le Pr Ni-
colas von der Weid de Bâle et le Pr Tayfun Güngör de Zurich. Le 
Pr Güngör assume la direction.

En 2019, il n’y a pas eu d’activités communes dans le cadre de ce 
groupe de travail.

Pre Maja Beck Popovic 
Directrice du PWG

Pr Tayfun Güngör 
Directeur du SCTW
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Groupe de travail sur l’ADN des cellules germi-
nales (GDWG, Germline DNA Working Group)

Le GDWG a été constitué en juillet 2015 dans l’idée d’instituer en 
Suisse une collecte nationale d’ADN des cellules germinales chez 
les enfants atteints de cancer. Le groupe de travail est composé de 
membres des centres du SPOG de Bâle, Zurich, Lausanne et Genève 
(où est sise la BaHOP locale et la biobanque suisse d’ADN de cel-
lules germinales [BISKIDS]), ainsi que de représentantes du Registre 
Suisse du Cancer de l’Enfant (RSCE). Le GDWG se réunit en moyenne 
tous les trois mois dans différentes localités en Suisse.

Les objectifs suivants ont été atteints l’an dernier:

• La biobanque suisse d’ADN de cellules germinales des enfants 
atteints de cancers et de maladies hématologiques (Germline 
DNA Biobank Switzerland for Childhood Cancer and Haema-
tological Diseases, BISKIDS) a commencé à recruter des per-
sonnes ayant survécu à un cancer pendant l’enfance, après les 
avoir identifiées et invitées à l’aide du Registre Suisse du Can-
cer de l’Enfant. Plus de 900 personnes ont ainsi été sollicitées 
pour fournir des échantillons de salive prélevés à domicile afin 
d’en extraire l’ADN des lignées germinales. Le Dr Nicolas 
Waespe qui poursuit actuellement son doctorat et exerce un 
double mandat avec le Registre Suisse contre le Cancer de 
l'Enfant (RSCE) de l’université de Berne et l’Hôpital universi-
taire de Genève au sein du laboratoire de recherche CAN-
SEARCH a assuré la coordination de la biobanque BISKIDS. La 
biobanque BISKIDS rassemble des échantillons d’ADN de cel-
lules germinales provenant de toute la Suisse qui ont été pré-
levés par les participants correspondants à domicile ou en-
voyés par les neuf hôpitaux du Groupe d’oncologie pédiatrique 
suisse (SPOG). 

• Le prix BioLink du Fonds national suisse a été attribué au 
Pr Marc Ansari (responsable du service d’oncologie et d’hé-
matologie pédiatriques aux HUG et de la biobanque BaHOP), 
à la Pre Claudia Kühni (directrice du Registre Suisse du Can-
cer de l’Enfant) et au Pr Jean-Pierre Bourquin (directeur du 
SPHO) en tant que principaux médecins-investigateurs. Les 
subventions sont destinées spécifiquement à la mise en ré-
seau de biobanques à des fins de recherche. Le projet gagnant 
est intitulé «Swiss Pediatric Hematology/Oncology Metabank 
– a network for precision medicine research» (Métabanque 
suisse en hématologie/oncologie pédiatrique – un réseau pour 
la recherche médicale de précision).  
Il encourage les aspects de collaboration, de mise en réseau 
des données et de protection des données d’une plateforme 

suisse de données et de biobanques pour les enfants atteints 
de cancers et de maladies immunologiques et hématologiques. 

• Dans le cadre de la collaboration entre le Registre Suisse du 
Cancer de l’Enfant et les biobanques BaHOP/BISKIDS, une de-
mande relative à l’utilisation de données génétiques et cli-
niques concernant les complications à long terme lors de can-
cers de l’enfant a été soumise à la commission d’éthique sous 
l’intitulé GECCOS («Genetic risks for complications in children 
after oncological treatment in Switzerland», Risques géné-
tiques de complications chez les enfants ayant reçu un traite-
ment anticancéreux en Suisse). Cette étude d’association gé-
notype-phénotype inclura des personnes ayant survécu à un 
cancer de l’enfant, exploitera les données de résultats cliniques 
du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant ainsi que des échan-
tillons génétiques de la biobanque BISKIDS et mènera des ana-
lyses d’association portant sur diverses complications à long 
terme. Rendu possible grâce aux subventions de la fondation 
CANSEARCH, il s’agit d’un projet incluant la participation de 
la biobanque BaHOP.

• Tous les centres membres du SPOG soutiennent les projets 
BISKIDS et GECCOS et ont accepté d’y collaborer. Le SPOG 
s’est aussi assuré le soutien de la Swiss Biobanking Platform, 
du Genome Center sur le campus Biotech à Genève et de l’Ins-
titut suisse de bioinformatique. 

 

Groupe de travail Hématologie pédiatrique 
(PHWG, Paediatric Hematology Working Group)

Le PHWG du SPOG a tenu deux réunions importantes, l’une en jan-
vier 2019 lors du congrès scientifique annuel du SPOG à Lugano et 
l’autre en juin lors de la conférence semestrielle du SAKK (Groupe 
Suisse de Recherche Clinique sur le Cancer) à Zurich.
Ces réunions ont été l’occasion de mener des discussions de fond 
sur la pratique clinique en Suisse dans les domaines de la myélo-
dysplasie et de l’insuffisance médullaire avec risque de transforma-
tion maligne. Cela a abouti à la création d’un centre de référence 

Pr Marc Ansari 
Directeur du GDWG
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national pour l’anatomopathologie au CHUV de Lausanne pour le 
syndrome myélodysplasique, l’anémie aplasique sévère et l’insuffi-
sance médullaire (MDS/SAA/BMF), où tous les centres du SPOG 
pourront envoyer à l’avenir leur matériel à des fins de diagnostic 
ou de confirmation. Ce centre est dirigé par la Dre Carole Gengler, 
spécialiste d’hématopathologie et le PD Dr Raffaele Renella, et 
opère sous l’égide du National Study Chair (médecin-investigateur 
principal) des protocoles EWOG SAA/MDS (Pr Markus Schmugge, 
Zurich). La Dre Gengler dispose d’une vaste expérience en patho-
logies médullaires chez l’enfant et a été formée et certifiée en 2019 
par l’équipe d’anatomopathologie centrale des études EWOG. C’est 
également un membre ordinaire du groupe de travail d’anatomo-
pathologie du consortium EWOG. Par ailleurs, un groupe de travail 
pédiatrique national mensuel sur les pathologies MDS/SAA/BMF a 
été créé sous la présidence conjointe du Pr Schmugge et du PD 
Dr Renella et se réunit tous les premiers mercredis du mois par té-
léconférence. Ces deux initiatives constituent un succès remar-
quable. En effet, en moins de six mois, plus de 20 échantillons ont 
été recueillis et examinés et différents centres du SPOG (ZH, BE, VD, 
LU, AG, SG) ont participé aux comités oncologiques. Cette évolu-
tion répond à l’évidence à un besoin existant en Suisse et, nous 
l’espérons, se poursuivra à l’avenir dans le même sens, incitant ainsi 
d’autres centres à participer aux échanges sur des cas complexes. 
Notre expertise et notre expérience communes à l’échelle nationale 
sur ces cas rares s’en trouveront ainsi incontestablement accrues. 

Sur un plan scientifique, le PHWG est impliqué dans une étude de 
recherche d’épidémiologie chez des enfants atteints d’anémie de 
Blackfan-Diamond (ABD) en Suisse, qui a pu être menée à bien avec 
toutes les stations du SPOG participantes et était coordonnée par 
le Dr Heinz Hengartner comme médecin-investigateur principal. Il 
s’agit de la première étude coordonnée menée dans le cadre du 
PHWG. Nous nous réjouissons du manuscrit de Mme Vogel (direc-
trice de l’étude) et espérons une publication couronnée de succès 
en 2020. De plus, des délégués du PHWG (Mattiello, Schmugge, 
Hengartner, von der Weid, Renella) ont participé à un groupe d’ex-
perts mettant l’accent sur la carence en fer (avec ou sans anémie) 
chez l’enfant et en particulier, sur le diagnostic et le traitement ac-
tuels, fondés sur des preuves. Des recommandations de consensus 
pour cette carence et son traitement ont été soumises à un examen 
par des pairs (peer review) à des fins de publication dans une re-
vue spécialisée et un résumé sera rendu accessible à une date ul-
térieure cette année pour un plus large public du SPOG et du SSP, 
notamment grâce à une publication dans la revue Paediatrica.

Groupe de travail sur les soins partagés 
(SCWG, Shared Care Working Group)

Le Shared Care Working Group (SCWG) nouvellement instauré 
comme groupe de travail temporaire par le comité directeur du 
SPOG en janvier 2018 a reçu pour mandat d’élaborer des proposi-
tions concernant les thèmes ci-après à l’attention du conseil de re-
cherche. 

• Définition de structures/procédures/instruments de travail pour 
les soins partagés (traitement d’un patient dans différents en-
droits) pour les centres du SPOG entre eux, mais aussi avec 
des centres n’appartenant pas au SPOG, tant au niveau de 
considérations de recherche que d’aspects cliniques.

• Modifications correspondantes des articles 4a et 4b des sta-
tuts actuels du SPOG.

• Coordination de ces tâches avec un processus de sélection de 
site organisé séparément (choix de centres pouvant participer 
à des études spécifiques).

• Positionnement de Coire (actuellement non membre du SPOG) 
au sein de ces structures de soins partagés, décision: actuel-
lement, pas de changement de position.

Le SCWG, qui se compose actuellement de huit membres, s’est ré-
uni à trois reprises en 2019. Les modèles de soins partagés d’autres 
pays d’Europe et en dehors de l’Europe ont été comparés, de même 
que les exigences / conditions imposées à un centre d’oncologie 
pédiatrique dans d’autres pays européens. Le SCWG a élaboré une 
proposition pour le SPOG, mais ne l’a pas encore soumise, celle-ci 
étant fortement influencée par les décisions prises dans le cadre de 
la Convention intercantonale relative à la médecine hautement spé-
cialisée (CIMHS). Selon le calendrier actuel, la procédure de consul-
tation concernant la révision de la répartition dans le domaine de 
l’oncologie pédiatrique hautement spécialisée ne sera lancée qu’au 
second semestre 2020. Les travaux du SCWG sont donc en suspens 
jusqu’à cette date.

PD Dr Raffaele Renella 
Directeur du PHWG

Dre Katrin Scheinemann 
Directrice du SCWG
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Rapports du centre de coordination du SPOG  
 
Gestion des projets cliniques et gestion de la 
qualité

En 2019, sept hôpitaux membres du SPOG ont été audités avec 
succès, permettant ainsi au SPOG de conclure un autre cycle d’au-
dits. L’échange direct entre les différents hôpitaux membres du 
SPOG, les responsables d’audits et le service de gestion de la qua-
lité du centre de coordination du SPOG a été considéré par les par-
ties prenantes comme utile et apportant un soutien en vue d’amé-
liorer la qualité de la recherche clinique.

Au total, sept demandes ont été discutées au cours de quatre réu-
nions du groupe de travail sur les protocoles (PWG). Le PWG a re-
commandé auprès du conseil de recherche cinq études cliniques et 
un projet de recherche pour approbation. Le conseil de recherche 
du SPOG a évalué positivement ces six demandes d’étude/projet 
reçues en 2019. Il s’agissait des projets suivants: MyeChild01, LBL 
2018, SIOP Randomet 2017, SIOP HRMB, HR-NBL2/SIOPEN et KRA-
NIOPHARYNGEOM 2019 Registry.

32 participants de neuf centres du SPOG, du RSCE et du CC du 
SPOG étaient présents à la réunion annuelle des CRC du SPOG fin 
octobre à Berne. Cette année, la réunion portait principalement sur 
le domaine de la gestion de la qualité. Il a surtout été question des 
modifications ayant résulté des audits internes. Par ailleurs, Cathe-
rine Gasser, co-directrice de la Stratégie nationale contre le cancer 
(SNC), a présenté la structure de la SNC et le large éventail d’acti-
vités initiées par la SNC au cours des années précédentes. 

Verena Pfeiffer du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant (RSCE) a 
fourni une vue d’ensemble sur la nouvelle loi sur l’enregistrement 
des maladies oncologiques qui est entrée en vigueur au 1er jan-
vier 2020. 

Ouverture de nouvelles études
En 2019, les études thérapeutiques cliniques IntReALL HR 2010, 
Pediatric Relapsed AML 2010/01, AIEOP BFM ALL 2017, Es-
PhALL2017 et B-NHL-2013 ont été ouvertes. 

Par ailleurs, d’autres centres ont été ouverts pour l’étude clinique 
SIOP Ependymoma II, à savoir les hôpitaux du SPOG à Lucerne, Lau-
sanne, Genève, Berne, Bellinzone et Saint-Gall, ainsi que pour l’étude 
clinique PHITT à Bellinzone. Les deux études sont désormais ouvertes 
au recrutement dans tous les hôpitaux membres du SPOG.

Le projet de recherche MNP2.0 a été ouvert dans les hôpitaux du SPOG 
en Suisse romande et méridionale. Tous les hôpitaux membres du SPOG 
sont ainsi également ouverts pour le recrutement de patients.

Enfin, d’autres centres ont été ouverts pour le projet de recherche 
ALL-REZ BFM, à savoir cinq centres du SPOG en Suisse alémanique 
ainsi qu’à Bellinzone. 

Études thérapeutiques
• IntReALL HR 2010 (Étude internationale pour le traite-

ment d’une récidive de leucémie aiguë lymphoblastique 
[LAL] à haut risque chez l’enfant)

 Cette étude clinique a été ouverte en 2019 dans tous les hôpi-
taux membres du SPOG.

• AIEOP-BFM ALL 2017 (Protocole thérapeutique coopé-
ratif international destiné aux enfants et adolescents at-
teints de leucémie aiguë lymphoblastique [LAL])

 L’étude clinique a été ouverte en 2019 dans les établissements 
membres du SPOG en Suisse alémanique et à Lausanne. L’ouver-
ture dans les hôpitaux membres du SPOG situés à Genève et Bel-
linzone était encore en préparation en fin d’année. 

• Pediatric Relapsed AML 2010/01 (Étude internationale 
de phase III randomisée pour le traitement des enfants 
et adolescents atteints de leucémie aiguë myéloïde ré-
cidivante ou résistante au traitement)

 L’étude clinique a été ouverte en 2019 dans les établissements 
membres du SPOG à Zurich et Berne.

• B-NHL 2013 (Protocole thérapeutique des groupes 
d’étude NHL-BFM et NOPHO sur les lymphomes et leu-
cémies à cellules B matures agressifs chez les enfants et 
adolescents)

 L’étude clinique a été ouverte en 2019 dans les établissements 
membres du SPOG à Zurich, Lucerne, Bâle, Berne et Saint-Gall. 
L’ouverture dans les hôpitaux membres restants du SPOG était 
encore en préparation en fin d’année.

• EsPhALL2017 (Étude internationale de phase 3 exami-
nant l’imatinib en association à deux chimiothérapies 
différentes en cas de leucémie aiguë lymphoblastique 
exprimant le chromosome Philadelphie [LAL Ph+])

 L’étude clinique a été ouverte en 2019 dans les établissements 
membres du SPOG à Zurich, Lucerne, Aarau, Lausanne, Genève 
et Saint-Gall. L’ouverture dans les hôpitaux membres restants du 
SPOG était encore en préparation en fin d’année.
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Soumission auprès des autorités
Le tableau suivant présente toutes les soumissions pertinentes auprès des autorités en 2019.

 Commissions  Swissmedic Offi ce fédéral de la Total
 d’éthique  santé publique 

Modifi cations non substantielles 33 3 0 36

Modifi cations substantielles 27 7 0 34

Rapports annuels de sécurité (ASR et DSUR) 28 18 2 48

Premières soumissions 5 4 0 9

Total des soumissions 93 32 2 127

ASR = Annual Safety Report = rapport annuel de sécurité
DSUR = Drug Safety Update Report = rapport sur la sécurité des médicaments
Une modifi cation = soumission pour une modifi cation pour tous les centres participants (maximum: 9)

Nouvelles études en perspective
En 2020, les études cliniques suivantes sur les tumeurs cérébrales 
(HIT-HGG-2013, LOGGIC Europe trial et SIOP HRMB), les leucémies 
et lymphomes (MyeChild 01, LBL 2018) et les tumeurs solides (HR-
NBL2/SIOPEN, SIOP Randomet 2017) seront préparées pour être 
ouvertes au recrutement dans les établissements membres du SPOG.

Les projets de recherche PTT2.0, LOGGIC Core Bioclinical Data Bank 
et KRANIOPHARYNGEOM 2019 Registry sont également en prépa-
ration en vue d’une soumission auprès des autorités. De plus, le 
projet de recherche Umbrella a été approuvé par les autorités fi n 
2019 et pourra être ouvert en 2020 dans tous les hôpitaux membres 
du SPOG.   

Julia Marina Ruckstuhl 
Head Clinical Operations,
Associate Managing Director

Dr Michael Zeller
Team leader Clinical Project
Management 

Le conseil de recherche du SPOG décide en continu de l’ouverture 
de nouvelles études sur la base des demandes d’étude reçues qui 
ont été évaluées par le PWG.
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Financement

Partenaires de fi nancement 

Secrétariat d’État à la formation, à la recherche et à l’in-
novation (SEFRI) 

Le SEFRI est resté le principal partenaire de fi nancement du SPOG 
en 2019. Sur la base d’un message du Conseil fédéral transmis au 
Parlement pour la promotion de la formation, de la recherche et de 
l’innovation, le SEFRI attribue un mandat de prestations au SPOG 
(recherche sur le cancer de l’enfant) et au SAKK (recherche sur le 
cancer de l’adulte). La convention de prestations actuelle s’applique 
de 2017 à 2020. La demande pour la période 2021 à 2024 a été 
déposée fi n juin 2019. L’article 15 de la loi sur l’encouragement de 
la recherche et de l’innovation (LERI) forme la base juridique de la 
promotion fédérale de la recherche. Le SPOG constitue à cet égard 
un établissement de recherche d’importance nationale. Selon la 
LERI, les subventions fédérales peuvent couvrir au maximum 50% 
des besoins.

Recherche suisse contre le cancer
La fondation Recherche suisse contre le cancer constitue un parte-
naire de fi nancement fi able du SPOG pour la recherche depuis de 
nombreuses années. 
Outre la Confédération, Recherche suisse contre le cancer repré-
sente le partenaire de fi nancement le plus important du SPOG.

Zoé4life
Zoé4life encourage notamment la recherche du SPOG dans le do-
maine des traitements particulièrement délicats de récidives de can-
cer chez l’enfant et l’adolescent. Cette organisation extrêmement 
engagée et effi cace s’appuie sur l’initiative de familles et de per-
sonnes directement concernées qui se distinguent par leur solida-
rité. L’engagement de Zoé4life tire son origine de la vie et de la ma-
ladie de la petite Zoé, qui est décédée peu avant son 5e anniversaire 
après l’échec des traitements contre une récidive de son cancer. 
Zoé4life soutient le SPOG depuis quelques années par des subven-
tions conséquentes et continuera en 2020 à se montrer un parte-
naire fi able.  

Fondation suisse pour la recherche clinique sur le cancer 
Cette fondation fait également partie des partenaires de fi nance-
ment du SPOG sur lesquels il peut compter depuis de nombreuses 
années. Chaque année, des projets choisis du SPOG sont ainsi sou-
tenus par le biais de subventions signifi catives. 

Fondations donatrices 
Au total, dix-neuf autres fondations ont soutenu le SPOG par des 
dons généreux en 2019. Un contrat pluriannuel est en cours avec 
deux fondations: la fondation Gebauer et la fondation Ernst Göh-
ner qui soutiennent le SPOG au moyen d’une contribution élevée. 
Un nouveau partenariat excitant a été mis en place avec l’associa-
tion Bärgüf qui a généreusement soutenu le SPOG dans la lutte 
contre le cancer après l’organisation et le déroulement réussis d’un 
tour cycliste caritatif en septembre 2019.

Kinderkrebshilfe Schweiz
En 2019, Kinderkrebshilfe Schweiz a de nouveau soutenu le SPOG 
en lui apportant de généreuses contributions. Pour le SPOG, cet en-
gagement revêt une importance non seulement sur le plan fi nan-
cier, mais aussi sur le plan conceptuel, car là encore, l’activité de re-
cherche du SPOG est valorisée du point de vue des personnes 
directement concernées. 

Cancer de l’Enfant en Suisse 
En 2019, l’organisation faîtière Cancer de l’Enfant en Suisse a éga-
lement soutenu le SPOG sur le plan fi nancier, en partie par le biais 
de contributions d’autres organisations.

Subvention de la LSC (Ligue suisse contre le cancer) pour 
l’étude SPOG 2015 FN Defi nition
Dans le cadre de cette subvention de la Ligue suisse contre le can-
cer spécifi que à une étude, le SPOG a pu profi ter en 2019 d’un der-
nier paiement partiel pour couvrir des dépenses spécifi ques à 
l’étude. 

Donateurs privés
Comme chaque année, le SPOG a pu également compter sur 
quelques donateurs privés fi dèles, y compris de nouveaux venus. 
Chaque montant fait une différence et contribue à améliorer les op-
tions thérapeutiques et la qualité de vie des enfants et adolescents 
concernés. 

Citons notamment le fantastique engagement des étudiants de l’In-
ternational School de Bâle. 

Entreprises pharmaceutiques
En 2019, le congrès scientifi que de Lugano a été soutenu par les 
entreprises pharmaceutiques suivantes: Gilead, Helsinn Healthcare, 
Lipomed, Novartis, Novo Nordisk et Sanofi  Genzyme. Par ailleurs, le 
SPOG a reçu une contribution des collaborateurs de la société CSL 
Behring en tant que don caritatif.
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Financement 2019

Remerciements
Le SPOG remercie toutes les personnes, organisations et ins-
titutions qui le soutiennent pour leur important engagement 
fi nancier. Sans cette formidable aide, le SPOG ne pourrait pas 
s’engager pour que les enfants et adolescents atteints d’un 
cancer aient eux aussi un avenir. 

• 35,0%, Secrétariat d’État à la formation, 
à la recherche et à l’innovation

• 33,4%, Fondations donatrices diverses

• 11,1%, Contributions de recherche de la
Fondation Recherche suisse contre le cancer

• 8,3%, Zoé4life

• 2,8%, Kinderkrebshilfe Schweiz

• 1,8%, Cancer de l’Enfant en Suisse, 
contributions d’autres organisations

• 1,8%, Fondation suisse pour la recherche
clinique sur le cancer

• 1,3%, Horizon 2020

• 1,1%, Subvention de la LSC (Ligue suisse contre le 
cancer) étude SPOG 2015 FN Defi nition

• 1,1%, Cancer de l’Enfant en Suisse

• 1,0%, Dons privés

• 0,7%, Autres

• 0,6%, Entreprises pharmaceutiques

11,49%

 

0.6%

0.7%

1.0%

1.1%

1.1%

1.3%

1.8%1.8%

2.8%

8.3%

11.1%

33.4%

35.0%

35.0%, Staatssekretariat für Bildung, Forschung und Innovation
33.4%, Förderstiftungen diverse
11.1%, Forschungsbeiträge Krebsforschung Schweiz
8.3%, Zoé4life
2.8%, Kinderkrebshilfe Schweiz
1.8%, Kinderkrebs Schweiz, vermittelte Beiträge anderer Organisationen
1.8%, Schweizerische Stiftung für Klinische Krebsforschung
1.3%, Horizon 2020
1.1%, KLS (Krebsliga Schweiz) Grant - Studie SPOG 2015 FN Definition
1.1%, Kinderkrebs Schweiz
1.0%, Private Spenden
0.7%, Andere
0.6%, Pharmaunternehmen
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Félicitations et remerciements – 
ancien et nouveau comité directeur du SPOG
Membres sortants du comité directeur fin 2019

Un grand merci 
Pr Roland Ammann 

Son mandat de président du SPOG s’est achevé le 31 dé-
cembre 2019. Nous remercions Roland Ammann pour son travail 
précieux et son immense engagement pour le SPOG au cours des 
années passées.

Un grand merci 
Pr Michael Grotzer 

Son mandat de vice-président du SPOG s’est achevé le 31 dé-
cembre 2019. Nous remercions sincèrement Michel Grotzer pour 
les services fournis.

Un grand merci 
Pr Felix Niggli

Son mandat d’ex-président du SPOG s’est achevé le 31 dé-
cembre 2019. Nous remercions sincèrement Felix Niggli pour ses 
services et son important engagement de longue date pour le SPOG.
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Félicitations 
Dre Katrin Scheinemann

Elle a été élue en tant que nouvelle présidente du SPOG lors de la 
réunion du conseil de recherche en novembre 2019. Elle entre en 
fonction le 1er janvier 2020.

Félicitations 
Dr Nicolas Gerber

Il a été élu en tant que nouveau vice-président du SPOG lors de la 
réunion du conseil de recherche en novembre 2019. Il entre en fonc-
tion le 1er janvier 2020.

Félicitations 
Pr Marc Ansari

Il a été élu en tant qu’assesseur du comité directeur du SPOG lors 
de la réunion du conseil de recherche en novembre 2019. Il entre 
en fonction le 1er janvier 2020.

Félicitations 
Pre Maja Beck Popovic

Elle a été réélue en tant qu’assesseuse lors de la réunion du conseil 
de recherche en novembre 2019. 

Félicitations  
Dr Heinz Hengartner

Il a été réélu en tant qu’assesseur lors de la réunion du conseil de 
recherche en novembre 2019. 

Membres du comité directeur nouvellement élus et réélus au 1er janvier 2020
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Comptes annuels
Groupe d'oncologie pédiatrique suisse SPOG – Berne

Compte d'exploitation
Du 1er janvier au 31 décembre 2019  2018

  CHF    CHF 
Produit d’exploitation 
Contributions de la Confédération pour la recherche 985 504,50   1 049 228,00
Contributions de tiers pour la recherche 1 365 065,00   970 036,00
Contributions de la RSC pour la recherche 300 000,00   250 000,00
Revenus divers 60 459,50   110 266,30
Produit d’exploitation total  2 711 029,00  100,0 %   2 379 530,30  100,0 %

Dépenses d’exploitation
Diverses dépenses liées aux études -96 850,00   -87 735,75
Contributions des centres pour la recherche -849 631,19   -725 166,75
Autres dépenses d’exploitation -118 155,48   -71 508,76
Dépenses d’exploitation totales  -1 064 636,67   -39,3% -884 411,26   -37,2%

Résultat intermédiaire 1    1 646 392,33 60,7%     1 495 119,04 62,8%

Dépenses de coordination
Frais de personnel  -1 236 073,66   -1 200 669,56
Autres dépenses de coordination  -220 706,92   -252 633,45 
Dépenses de coordination totales -1 456 780,58   -53,7%   -1 453 303,01  -61,1%

Résultat intermédiaire 2    189 611,75 7,0%    41 816,03 1,8%

Résultat financier
Charges financières -8164,28   -2892,28
Résultat financier total         -8164,28  -0,3%   -2892,28 -0,1%

Résultat intermédiaire 3     181 447,47 6,7% 38 923,75  1,6%

Dépenses extraordinaires et résultat apériodique
Dépenses extraordinaires  -   -10 000,00
Revenu apériodique -   2422,53
Total des dépenses extraordinaires et du résultat apériodique - 0,0%   -7577,47 -0,3%

Résultat annuel  181 447,47   6,7%  31 346,28  1,3%
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1 or more Clinical Re-
search Coordinator/s at 

each SPOG station.

CLINICAL RESEARCH  
COORDINATOR

Teamleader: Dr. Michael Zeller 

 Dr. Tu-My Diep Lai | Lara Fux | Dr. Matthias Rölli

 Gina-Maria Tscherrig | Dr. Silvia Wirth

Administration: Eliane Briggen

Organigramme du SPOG 

HOSPITAL FACILITIES 
(SPOG STATIONS)

Aarau Basel Bellinzona Bern Geneva Bern Pathology
Paediatric 
Surgery

Dr. K.  
Scheinemann

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

J. Rössler
Prof. Dr.  

M. Ansari
Prof. Dr.  

C. Kuehni M. Trippel Dr. S. Tharakan

SWISS CHILD-
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Lausanne Lucerne
St.

Gallen
Zurich Radio- 

Oncology

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

F. Niggli

Isabelle Lamontagne-Müller

Julia Ruckstuhl | Susanne Sommerfeld

Berlin-Frankfurt-Münster BFM

Gesellschaft für Pädiatrische Onkologie 
und Hämatologie GPOH

Société Internationale d’Oncologie 
Pédiatrique SIOP

Prof. Dr. Günter Henze, Germany

Dr. Jean Michon, France

Prof. Dr. Roderick Skinner,  
United Kingdom

Prof. Dr.  
D. Weber

Prof. Dr. Roland Ammann (President)

Prof. Dr. Michael Grotzer (Vice President)

Prof. Dr. Felix Niggli (Past President)

Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Assessor)

Dr. Heinz Hengartner (Assessor)

Managing Director

Head Clinical Operations

Clinical Project Management

Collaborative groups Scientific advisory board

Board of directors

 
  

RESEARCH COUNCIL

        

     

État au 31 décembre 2019

Marlise Rohrer

Fabian Dreher | Flora Ludmann

Dr. Chun Wai Samantha Chan

Assistant to Managing Director

Partner Relations

Assistant Quality Management
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Président Pr Roland A. Ammann, Berne

Vice-président Pr Michael Grotzer, Zurich

Ancien président Pr Felix Niggli, Zurich

Assesseuse Pre Maja Beck Popovic, Lausanne

Assesseur Dr Heinz Hengartner, Saint-Gall

Gestionnaires des stations Dre Katrin Scheinemann, Aarau 
 Pr Nicolas von der Weid, Bâle
 Dr Pierluigi Brazzola, Bellinzone
 Pr Jochen Rössler, Berne
 Pr Marc Ansari, Genève
 Pre Maja Beck Popovic, Lausanne
 Dr Freimut H. Schilling, Lucerne
 Dre Jeanette Greiner, Saint-Gall
 Pr Felix Niggli, Zurich

Représentant de chirurgie pédiatrique Dr Sasha Tharakan, Zurich

Représentante d’anatomopathologie pédiatrique Mafalda Trippel, Berne

Représentant de radiologie Pr Damien Weber, Paul Scherrer Institut, Villigen

Centre de coordination du SPOG Isabelle Lamontagne-Müller, Managing Director
 Julia Ruckstuhl, Head Clinical Operations, Associate Managing Director
 Susanne Sommerfeld, Deputy Head Clinical Operations
 Dr Michael Zeller, Team leader Clinical Project Management
 Marlise Rohrer, Assistant to Managing Director 
 Fabian Dreher, Partner Relations
 Flora Ludmann, Partner Relations
 Dre Samantha Chan, Assistant Quality Management
 Dr Tu-My Diep Lai, Clinical Project Management
 Lara Fux, Clinical Project Management
 Dr Matthias Rölli, Clinical Project Management
 Gina-Maria Tscherrig, Clinical Project Management
 Dre Silvia Wirth, Clinical Project Management
 Eliane Briggen, Administration Clinical Project Management

Stations de coordination d’études Susann Drerup et Mandy Sauermann, Aarau
 Monika Imbach et Verena Stahel, Bâle
 Pamela Balestra, Dr Pierluigi Brazzola et 
 Yves Franzosi, Bellinzone
 Nadine Assbichler, Nadine Beusch et Friedgard Julmy, Berne
 Dre Veneranda Mattiello et Rodolfo Lo Piccolo, Genève
 Sarah Blanc, Dre Marjorie Flahaut et Elena Lemmel, Lausanne
 Heike Baumeler et Janine Garibay, Lucerne
 Franziska Hochreutener et Astrid Schiltknecht, Saint-Gall
 Dre. sc. nat. Claudia Althaus, Sabine Holzapfel, Heike Markiewicz, 
 Annette Reinberg, Beate Schwenke et Renate Siegenthaler, Zurich

Registre Suisse du Cancer de l’Enfant (RSCE) Pre Claudia Kuehni, 1re co-directrice 
 Dre rer. nat. Verena Pfeiffer, 2e co-directrice 

 

Personnel
État: 31 décembre 2019 
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Schweizerische Pädiatrische Onkologie Gruppe
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