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Éditorial

Chères lectrices, chers lecteurs, 

En 2016, le SPOG a fêté ses 40 ans. Dans le cadre d’un sympo-
sium pour le jubilé, nous avons présenté les réalisations, mais aussi 
les défis actuels que connaît l’oncologie pédiatrique, tant à l’échelle 
nationale qu’internationale. Les perspectives d’avenir et les objec-
tifs en oncologie pédiatrique ont été définis et d’anciens patients 
ont fait part de leurs expériences personnelles à l’occasion d’un 
forum spécifique. Des intervenants passionnants ont proposé un 
aperçu de l’histoire du SPOG et des projets de recherche clinique 
passés et actuels. 

Les défis qui s’imposent à l’oncologie pédiatrique sont multiples. 
Or, les progrès ne sont possibles qu’en s’appuyant sur une re-
cherche clinique substantielle.  Aujourd’hui, nous sommes confron-
tés à de nombreuses nouvelles substances pour le traitement du 
cancer. Leur importance et leur tolérance chez les enfants atteints 
de cancer restent toutefois encore à évaluer de manière approfon-
die. Cependant, ces nouvelles substances ouvrent parfois de nou-
velles options thérapeutiques et nous permettent d’espérer amé-
liorer davantage les taux de survie des enfants souffrant de cancer 
dans les années à venir. 

L’année sous revue qui arrive à son terme a vu l’élection du Co-
mité du SPOG. Le Pr Roland Ammann prendra bientôt ses fonc-
tions en tant que nouveau président. Je suis convaincu qu’il conti-
nuera d’assurer un bel avenir pour le SPOG, avec l’aide des autres 
membres du Comité et de l’équipe très engagée du Bureau cen-
tral à laquelle je tiens également à adresser ici mes remerciements. 

Pr Felix Niggli, Président du SPOG jusqu’à fin 2016 



5

Rapports scientifiques

 2014 2015 2016 
Tumeurs osseuses  4 7 3 48
Tumeurs du SNC  28 14 6 226
Tumeurs des cellules 2 5 6 27
germinales  
Tumeurs rénales  8 6 1 92
Tumeurs hépatiques  - 1 - 10
Lymphomes  3 4 7 90
Neuroblastomes  3 10 6 82
Tissus normaux  2 1 - 12
Tumeurs pulmonaires  - 0 - 1
Rhabdomyosarcome 4 0 1 40
Autres tumeurs  15 24 10 158

Total 69 72 40 786

 2013  2014 2015 2016 Total 

Leucémie LAL 50 182 163 220 615
Leucémie LAM 0 17 21 10 48
Leucémie LMC 0 2 0 1 3
En attente 3 6 11 1 21

Total 53 207 195 232 687

Recherche translationnelle / biobanque des 
oncologues et hématologues pédiatriques 
suisses pour les leucémies et tumeurs solides 

La biobanque a pour objectif de recueillir les échantillons du plus 
grand nombre possible de patients et de les conserver en vue de 
projets de recherche futurs. 

Échantillons de tumeurs solides conservés:

Toutes les années 

Total

La direction de la biobanque se tient à votre disposition pour de 
plus amples informations: 

Biobanque des oncologues et hématologues pédiatriques 
suisses pour les leucémies et tumeurs solides 

Irina Banzola
Responsable de la biobanque –
Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich
August-Forel-Strasse 1
8008 Zurich 

SPOGbiobank@kispi.uzh.ch 

Dr Jean-Pierre Bourquin, privat-docent
Médecin dirigeant en oncologie, 
Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

Échantillons de leucémies conservés:

(à partir 
de juin)
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Rapport d’activités du Registre Suisse du 
Cancer de l’Enfant 
Le Registre Suisse du Cancer de l’Enfant (RSCE) recense les cas de 
cancer chez les enfants et les adolescents en Suisse. Le signale-
ment des patients est réalisé directement par les neuf stations du 
SPOG ainsi que d’autres hôpitaux, des laboratoires d’anatomopa-
thologie, l’Office fédéral de la statistique (OFS) et les registres  
cantonaux et régionaux du cancer. 

Le RSCE consigne les données statistiques de même que des  
informations sur le traitement, l’évolution de la maladie et la  
qualité de vie. Les données enregistrées servent à l’étude des 
causes du cancer, des traitements et des séquelles possibles. 

Le RSCE assure ainsi le suivi national des cas de cancer chez  
l’enfant et l’adolescent, et participe à l’élaboration de rapports  
publics sur la santé.

L’étroite collaboration entretenue avec les médecins permet de  
rapidement prendre en considération les résultats d’étude dans les 
traitements du cancer. Parents et patients peuvent s’informer et 
recevoir un soutien, tandis qu’une réponse rapide est offerte aux 
questions urgentes des autorités. 

Pour de plus amples informations, veuillez consulter le site 
https://www.registretumeursenfants.ch.

Loi fédérale sur l’enregistrement des maladies 
oncologiques (LEMO)
Le projet de loi fédérale sur l’enregistrement des maladies onco-
logiques a été approuvé le 18 mars 2016 par le Parlement suisse. 
Le RSCE, fortement engagé dans le processus de création de cette 
loi, se félicite de cette décision. En 2016, il a soutenu activement 
l’élaboration de l’ordonnance sur l’enregistrement des maladies 
oncologiques en ce qui concerne les sujets suivants:

• âge limite pour l’enregistrement des maladies oncologiques 
chez l’enfant/l’adolescent en Suisse; 

• définition des maladies oncologiques chez l’enfant/l’adolescent 
à enregistrer (données de base et données complémentaires) 
en tenant compte de l’avis d’oncologues pédiatriques;

• affirmations et évaluations concernant les maladies oncolo-
giques chez l’enfant/l’adolescent qui pourraient être proposées 
à l’avenir pour le suivi du cancer et la rédaction de rapports de 
santé.

Le projet de loi prévoit le maintien du RSCE comme registre auto-
nome national pour l’enfant et l’adolescent (art. 22). Cela inclut 
un financement assuré par la Confédération. La nouvelle loi va 
ainsi permettre d’améliorer les conditions-cadres du RSCE et de 
stabiliser son financement.

Stratégie nationale contre le cancer (SNC)
Le RSCE fait partie des organisations chefs de file de la Stratégie 
nationale contre le cancer et participe activement au groupe de 
projets J «Épidémiologie / Monitoring», notamment aux projets 
«Données enregistrées sur la qualité du traitement et l’interdépen-
dance entre les données» et «Transfert des connaissances en  
pratique et en politique».

European Network of Cancer Registries (ENCR)
Le RSCE est un membre actif du European Network of Cancer  
Registries (ENCR).
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SPOG Station

Recherche clinique centrée sur le patient 

Nombre de patients inclus dans des études en 2016
En 2016, un total de 234 patients ont pu être inclus dans des études du SPOG. Parmi ces patients, 54 ont pris part à 
deux études et 3 à trois études.

Nombre total de participations à des études 16 32 8 57 20 37 22 24 78 294
Nombre de patients (sans participations multiples)          234
Études thérapeutiques 10 8 5 13 2 16 3 11 34 102 
AALL0932           5       5AALL0932           5       5
AALL1131           3       3AALL1131           3       3
AIEOP-BFM-ALL-2009 6 4 2 8     2 6 16 44AIEOP-BFM-ALL-2009 6 4 2 8     2 6 16 44
ALL SCTped 2012 FORUM                 4 4ALL SCTped 2012 FORUM                 4 4
BEACON                 1 1BEACON                 1 1
CWS-2007-HR                 1 1CWS-2007-HR                 1 1
EuroNet-PHL-C2   1               1EuroNet-PHL-C2   1               1
EuroNet-PHL-LP1       2           2EuroNet-PHL-LP1       2           2
EWING 2008     1     2     2 5EWING 2008     1     2     2 5
HIT-HGG-2007     1       1     2HIT-HGG-2007     1       1     2
HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2       1 1   2 2 8HR-NBL-1.7 / SIOPEN 2       1 1   2 2 8
IntReALL SR 2010               1 1 2IntReALL SR 2010               1 1 2
LCH-IV       2       1 2 5LCH-IV       2       1 2 5
LINES     1 1 1 2   1 1 7LINES     1 1 1 2   1 1 7
NB_2004   1               1NB_2004   1               1
NB_2004_HR   1               1NB_2004_HR   1               1
SIOP 2001/GPOH 2 1       2     4 9SIOP 2001/GPOH 2 1       2     4 9
SIOP CNS GCT II           1       1SIOP CNS GCT II           1       1
Études de soins de soutien  11  35 11 13 7  29 106
SPOG 2015 FN Defi nition   11   35 11 13 7   29 106SPOG 2015 FN Defi nition   11   35 11 13 7   29 106
Projets de recherche (études de registre et biologiques) 6 13 3 9 7 8 12 13 15 86
AALL08B1         2 8       10AALL08B1         2 8       10
EU-RHAB               2 1 3EU-RHAB               2 1 3
NHL-BFM Registry 2012 2 4   2     3 1 1 13NHL-BFM Registry 2012 2 4   2     3 1 1 13
Relapsed AML 2009         1         1Relapsed AML 2009         1         1
GPOH-MET   1           1   2GPOH-MET   1           1   2
Busulfan         4         4Busulfan         4         4
COSS   1 1 2       1 1 6COSS   1 1 2       1 1 6
CWS-Register SoTiSaR 1 3 1 3     6 4 6 24CWS-Register SoTiSaR 1 3 1 3     6 4 6 24
EWOG_MDS_2006             1   1 2EWOG_MDS_2006             1   1 2
SIOP-LGG 2004 Interim Register 2 3 1 2       3 5 16SIOP-LGG 2004 Interim Register 2 3 1 2       3 5 16
STEP 1 1         2 1   5STEP 1 1         2 1   5

Total de patients ne faisant pas partie d’études 4 21 6 19 46 83 15 8 25 227
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* Faible nombre de patients d’études en raison de la fi n de la collaboration avec le COG (Children’s Oncology Group).

Les patients qui participent simultanément à plusieurs études (p. ex. études thérapeutiques et biologiques) sont comptabilisés dans chaque étude. 
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Vue d’ensemble des études cliniques (19) et projets de recherche 
(10 études de registre et 8 études biologiques) ouverts au recrutement au 31 décembre 2016: 

La liste suivante présente les études thérapeutiques et projets de recherches qui étaient ouverts au recrutement fi n 2016. 

  Nombre d’établissements  
Code de l’étude Affection étudiée membres du SPOG  Ouverture
  participants à la fi n de 2016 depuis

AALL0932 Leucémie aiguë lymphoblastique, risque normal 2 2011

AALL1131 1 Leucémie aiguë lymphoblastique, haut risque 2 2013

AIEOP-BFM ALL 2009 2 Leucémie aiguë lymphoblastique 7 2010

ALL SCTped  Allogreffe de cellules souches chez les enfants et adolescents 
2012 FORUM atteints de leucémie aiguë lymphoblastique 3 2015

BEACON Neuroblastome 2 2016

CWS-2007-HR Sarcome des tissus mous 9 2012

EuroNet-PHL-C2 Étude sur le traitement du lymphome de Hodgkin classique 9 2016

EuroNet-PHL-LP1 Lymphome de Hodgkin nodulaire à prédominance lymphocytaire 8 2010

EWING 2008 Sarcome d’Ewing 9 2013

HIT-HGG-2007 Gliomes de forte malignité, gliome infi ltrant du tronc cérébral (DIPG) et
 gliomatose cérébrale chez les enfants et adolescents entre 3 et 18 ans 9 2012

HR-NBL-1.7 / SIOPEN Neuroblastome à haut risque 9 2004

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

LCH-IV Histiocytose langerhansienne 9 2014

LINES Neuroblastome à risque faible et moyen 9 2015

RMS-2005 Rhabdomyosarcome 1 2006

SIOP 2001/GPOH Néphroblastome 7 2003

SIOP CNS GCT II Tumeurs germinales intracrâniennes 9 2013

SIOP PNET 5 MB Étude d’optimisation thérapeutique pour les enfants à partir de 3/5 ans 
 atteints de tumeurs cérébrales (médulloblastomes) 9 2015

SPOG 2015 FN Étude sur la sécurité d’un seuil de fi èvre plus élevé par rapport à un seuil
Defi nition plus bas chez les enfants et adolescents atteints d’une affection tumorale
 avec risque de neutropénie fébrile 6 2016

1) associé au protocole AALL0932

2) l’étude clinique a été fermée le 31 décembre 2016

Vue d’ensemble des études cliniques ouvertes au 31 décembre 2016: 19
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  Nombre d’établissements  
Code de l’étude Affection étudiée membres du SPOG  Ouverture
  participants à la fi n de 2016 depuis

AALL08B1 Leucémie aiguë lymphoblastique (LAL) 2 2010

ABTR01B1 Tumeurs pédiatriques rares 1 2005

ACNS02B3 Tumeurs cérébrales 1 2006

ANBL00B1 Neuroblastome 2 2001

EWOG-SAA-2010 Anémie aplasique 7 2012

D9902 Sarcome des tissus mous 2 2005

EWOG-MDS-2006 Syndrome myélodysplasique (SMD) et  8 2006
 leucémie myélomonocytaire juvénile (LMMJ) 

Étude observationnelle Leucémie aiguë lymphoblastique (LAL) 
ALL-REZ-BFM récidivante 1 2013

Busulfan Greffe de cellules souches 1 2008

COSS 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

GPOH-MET Tumeurs endocrines malignes 7 2013

Kraniopharyngeom 2007 Craniopharyngiome 3 2008

NHL-BFM Registry 2012 Lymphome non hodgkinien 7 2012

SIOP-LGG 2004 Gliomes de bas grade 7 2012
Interim Register

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

Relapsed AML 2009 LAM récidivante et réfractaire 9 2013

Vue d’ensemble des projets de recherche ouverts au 31 décembre 2016: 
10 études de registre, 8 études biologiques

Congrès scientifi que du SPOG 

Le congrès scientifi que s’est tenu le 3 juin 2016 à l’Hôpital de l’Île 
de Berne dans le cadre d’un événement de trois jours pour les 40 
ans du SPOG. Le Pr Damien Charles Weber, directeur et médecin-
chef du Centre de protonthérapie de l’Institut Paul Scherrer, est in-
tervenu à titre d’orateur principal sur le thème «Proton therapy – 
state of the art». 

Ce congrès annuel offre une plateforme d’échange personnel et 
professionnel. En 2016, les participants ont de nouveau pu profi -
ter d’un programme varié, marqué par des présentations et des 
débats inspirants. En plus des exposés, une session avec posters a 
été l’occasion pour des débats scientifi ques

Réunion du comité consultatif scientifi que 
du SPOG 

Le comité consultatif scientifi que du SPOG se rencontre tous les 
deux ans pour un échange scientifi que. La dernière réunion a eu 
lieu le 2 juin 2016 dans le cadre de l’événement de trois jours pour 
célébrer le jubilé du SPOG. Cela a été l’occasion de discuter du 
processus stratégique actuel du SPOG ainsi que des évolutions in-
ternationales de la recherche clinique dans le domaine de l’onco-
logie pédiatrique. Le sujet principal abordé là était l’accès aux 
études cliniques de phases précoces.
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Publications 2016 du SPOG
Ci-après est présentée une liste des publications parues en 2016 dans des revues scientifiques reconnues, 
auxquelles des collaborateurs d’établissements membres du SPOG ont participé activement. 

 Title

1. Acosta-Martin AE, Antinori P, Uppugunduri CRS, Daali Y, Ansari M, Scherl A, Müller M, Lescuyer P. Detection of busulfan ad-
ducts on proteins. Rapid Commun Mass Spectrom. 2016;30(23):2517-28.

2. Adam M, Rueegg CS, Schmidlin K, Spoerri A, Niggli F, Grotzer M, von der Weid NX, Egger M, Probst-Hensch N, Zwah-
len M, Kuehni CE, Swiss Paediatric Oncology G, Swiss National Cohort S. Socioeconomic disparities in childhood cancer sur-
vival in Switzerland. Int J Cancer. 2016;138(12):2856-66.

3. Adel Fahmideh M, Lavebratt C, Schuz J, Roosli M, Tynes T, Grotzer MA, Johansen C, Kuehni CE, Lannering B, Prochazka M, 
Schmidt LS, Feychting M. Common genetic variations in cell cycle and DNA repair pathways associated with pediatric brain 
tumor susceptibility. Oncotarget. 2016;7(39):63640-50.

4. Altrock PM, Brendel C, Renella R, Orkin SH, Williams DA, Michor F. Mathematical modeling of erythrocyte chimerism in-
forms genetic intervention strategies for sickle cell disease. Am J Hematol. 2016;91(9):931-7.

5. Ansari M, Huezo-Diaz P, Rezgui MA, Marktel S, Duval M, Bittencourt H, Cappelli B, Krajinovic M. Influence of glutathione 
S-transferase gene polymorphisms on busulfan pharmacokinetics and outcome of hematopoietic stem-cell transplantation 
in thalassemia pediatric patients. Bone Marrow Transpl 2016;51(3):377-83.

6. Ares C, Albertini F, Frei-Welte M, Bolsi A, Grotzer MA, Goitein G, Weber DC. Pencil beam scanning proton therapy for pe-
diatric intracranial ependymoma. J Neurooncol. 2016;128(1):137-45.

7. Attarbaschi A, Carraro E, Abla O, Barzilai-Birenboim S, Bomken S, Brugieres L, Bubanska E, Burkhardt B, Chiang AK, Csoka 
M, Fedorova A, Jazbec J, Kabickova E, Krenova Z, Lazic J, Loeffen J, Mann G, Niggli F, Miakova N, Osumi T, Ronceray L, Uyt-
tebroeck A, Williams D, Woessmann W, Wrobel G, Pillon M, European Intergroup for Childhood Non-Hodgkin Lymphoma, the 
International Berlin-Frankfur t-Munster Study Group. Non-Hodgkin lymphoma and pre-existing conditions: spectrum, clinical 
characteristics and outcome in 213 children and adolescents. Haematologica. 2016;101(12):1581-91.

8. Badarau DO, De Clercq E, Wangmo T, Dragomir M, Miron I, Kühne T, Elger BS. Cancer care in Romania: challenges and pit-
falls of children’s and adolescents’ multifaceted involvement. J Med Ethics. 2016;42(12):757-61.

9. Badarau DO, Ruhe K, Kühne T, De Clercq E, Colita A, Elger BS, Wangmo T. Decision-making in pediatric oncology: Views of 
parents and physicians in two European countries. AJOB Empir Bioethics 2016, Published online: 22 Sep 2016

10. Bartelink IH, Lalmohamed A, van Reij EM, Dvorak CC, Savic RM, Zwaveling J, Bredius RG, Egberts AC, Bierings M, Kletzel M, 
Shaw PJ, Nath CE, Hempel G, Ansari M, Krajinovic M, Théorêt Y, Duval M, Keizer RJ, Bittencourt H, Hassan M, Güngör T, 
Wynn RF, Veys P, Cuvelier GD, Marktel S, Chiesa R, Cowan MJ, Slatter MA, Stricherz MK, Jennissen C, Long-Boyle JR, Boelens 
JJ: Association of busulfan exposure with survival and toxicity after haemopoietic cell transplantation in children and young 
adults: a multicentre, retrospective cohort analysis. Lancet Haematol. 2016;3(11):e526-e536.

11. Beauverd Y, Roosnek E, Tirefort Y, Dantin C, Ansari M, Tsopra O, Masouridi-Levrat S, Chalandon Y. Outcome of hematopoi-
etic stem cell transplantation is similar for patients with a partial in vitro T-cell-depleted graft compared with non T-cell-de-
pleted graft when stratified by the refined disease risk index. Bone Marrow Transplant. 2016;51(7):955-60.

12. Brendel C, Guda S, Renella R, Bauer DE, Canver MC, Kim YJ, Heeney MM, Klatt D, Fogel J, Milsom MD, Orkin SH, Gregory 
RI, Williams DA. Lineage-specific BCL11A knockdown circumvents toxicities and reverses sickle phenotype. J Clin Invest. 
2016;126(10):3868-78.

JIF
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4.889
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13.2
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 Title

13. Bresters D, Lawitschka A, Cugno C, Pötschger U, Dalissier A, Michel G, Vettenranta K, Sundin M, Al-Seraihy A, Faraci M, Sed-
lacek P, Versluys AB, Jenkins A, Lutz P, Gibson B, Leiper A, Diaz MA, Shaw PJ, Skinner R, O’Brien TA, Salooja N, Bader P, Pe-
ters C. On behalf of the Pediatric Working disease of EBMT. Incidence and severity of crucial late effects after allogeneic HSCT 
for malignancy under the age of 3 years: TBI is what really matters. Bone Marrow Transplant. 2016;51(11):1482-9.

14. Ceppi F, Duval M, Leclerc JM, Laverdiere C, Delva YL, Cellot S, Teira P, Bittencourt H. Improvement of the Outcome of Re-
lapsed or Refractory Acute Lymphoblastic Leukemia in Children Using a Risk-Based Treatment Strategy. PLoS One. 
2016;11(9):e0160310.

15. Ceppi F, Ortiz R, Antillón F, Vasquez R, Gomez W, Gamboa J, Garrido C, Chantada G, Peña A, Gupta S. Anaplastic Large Cell-
Lymphoma in Central America: A Report From the Central American Association of Pediatric Hematology Oncology (AHOPCA). 
Pediatr Blood Cancer. 2016;63(1):78-82. 

16. Ceppi F, Pope E, Ngan B, Abla O. Primary Cutaneous Lymphomas in Children and Adolescents. Pediatr Blood Cancer. 
2016;63(11):1886-94.

17. Ceppi F, Stephens D, den Hollander BS, Krueger J, Whitlock J, Sung L, Hitzler J. Clinical presentation and risk factors of se-
rious infections in children with Down syndrome treated for acute lymphoblastic leukemia. Pediatr Blood Cancer. 
2016;63(11):1949-53.

18. Ceppi F, Weitzman S, Woessmann W, Davies K, Lassaletta A, Reismüller B, Mellgren K, Uyttebroeck A, Maia I, Abdullah S, 
Miakova N, Glaser D, Cohn R, Abla O, Attarbaschi A, Alexander S. Safety and efficacy of intrathecal rituximab in children with 
B cell lymphoid CD20+ malignancies: An international retrospective study. Am J Hematol. 2016;91(5):486-91.

19. Christen S, Vetsch J, Mader L, Dehler S, Korol D, Kuehni CE, Rueegg CS, Michel G. Preferences for the organization of 
long-term follow-up in adolescent and young adult cancer survivors. Support Care Cancer. 2016;24(8):3425-36.

20. Creutzig U, Zimmermann M, Reinhardt D, Rasche M, von Neuhoff C, Alpermann T, Dworzak M, Perglerova K, Zemanova Z, 
Tchinda J, Bradtke J, Thiede C, Haferlach C. Changes in cytogenetics and molecular genetics in acute myeloid leukemia from 
childhood to adult age groups. Cancer. 2016;122(24):3821-30.

21. Diesch T, von der Weid NX, Schifferli A, Kühne T. Intracranial Hemorrhage as the First Manifestation of Severe Congenital 
Factor X Deficiency in a 20- Month-Old Male: Case Report and Review of the Literature. Pediatr Blood Cancer. 2016;63(7):1300-4.

22. Diesch T, von der Weid NX, Szinnai G, Schaedelin S, De Geyter C, Rovó A; Swiss Pediatric Oncology Group SPOG. Fertility 
preservation in pediatric and adolescent cancer patients in Switzerland: A qualitative cross-sectional survey. Cancer Epide-
miol. 2016;44:141-6. 

23. Dietl S, Schwinn S, Dietl S, Riedel S, Deinlein F, Rutkowski S, von Bueren AO, Krauss J, Schweitzer T, Vince GH, Picard D, Ey-
rich M, Rosenwald A, Ramaswamy V, Taylor MD, Remke M, Monoranu CM, Beilhack A, Schlegel PG, Wölfl M. MB3W1 is an 
orthotopic xenograft model for anaplastic medulloblastoma displaying cancer stem cell- and Group 3-properties. BMC Can-
cer, Vol 17(2016), pp.115.

24. Essig S, Steiner C, Kuehni CE, Weber H, Kiss A. Improving Communication in Adolescent Cancer Care: A Multiperspective 
Study. Pediatr Blood Cancer. 2016;63(8):1423-30.

25. Feijen EA, Font-Gonzalez A, van Dalen EC, van der Pal HJ, Reulen RC, Winter DL, Kuehni CE, Haupt R, Alessi D, Byrne J, Bardi 
E, Jakab Z, Grabow D, Garwicz S, Jankovic M, Levitt GA, Skinner R, Zadravec Zaletel L, Hjorth L, Tissing WJ, de Vathaire F, 
Hawkins MM, Kremer LC, PanCareSurFup c. Late Cardiac Events after Childhood Cancer: Methodological Aspects of the Pan-
European Study PanCareSurFup. Plos ONE. 2016;11(9):e0162778.
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H, Kramm CM, von Bueren AO, Westermann F, Fischer M, Burkhardt B, Wößmann W, Nathrath M, Bielack SS, Frühwald MC, 
Fulda S, Klingebiel T, Koscielniak E, Schwab M, Tremmel R, Driever PH, Schulte JH, Brors B, von Deimling A, Lichter P, Eggert 
A, Capper D, Pfister SM, Jones DT, Witt O. Next-generation personalised medicine for high-risk paediatric cancer patients – 
The INFORM pilot study. Eur J Cancer, vol 65(2016), pp.91-101

82. Zimmermann K, Bergstraesser E, Engberg S, Ramelet AS, Marfurt-Russenberger K, Von der Weid N, Grandjean C, 
Fahrni-Nater P, Cignacco E; PELICAN Consortium. When parents face the death of their child: a nationwide cross-sectio-
nal survey of parental perspectives on their child’s end-of life care. BMC Palliat Care. 2016;15:30.

JIF

2.535

2.644

20.982

1.146

0.45

1.877

2.634

2.634

4.411

11.847

6.163

1.676

         Total JIF    465.428
Le Journal Impact Factor (JIF) d’une revue spécialisée mesure la fréquence à laquelle d’autres revues citent un 
de ses articles par rapport au nombre total d’articles publiés. Il s’agit d’une mesure de référence concernant la 
reconnaissance de la qualité de résultats de recherche publiés.
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Rapports des groupes de travail 

Groupe de travail sur le développement 
professionnel (PDWG, Professional  
Development Working Group)

Perfectionnement – Examen de formation approfondie 
L’examen de spécialisation 2016 a été mené en langue française 
à Bâle par Nicolas von der Weid, examinateur principal, et Jeanette 
Greiner, co-examinatrice.

Nous tenons à féliciter les deux candidats pour leur réussite:

• Cécile Adam, Lausanne
• Mattia Rizzi, Lausanne

Formation continue – Crédits 
Au cours de l’année sous revue, trois demandes de crédits ont été 
évaluées et validées par les membres du PDWG. 

Jeanette Greiner, responsable du groupe de travail sur le dévelop-
pement professionnel

Groupe de travail sur les soins de suivi 

Le groupe de travail sur le suivi s’est réuni à quatre reprises en 
2016. Au cours de l’année, il a été intégré à l’organisation faîtière 
Cancer de l’enfant en Suisse (KKS) et a traité les trois projets  
ci-après.

Plateforme Suivinet
Fort heureusement, 85% environ des enfants et adolescents  
survivent aujourd’hui à leur affection tumorale. Néanmoins, deux 
tiers des survivants souffrent de conséquences tardives liées aux 
traitements. Il manque encore en Suisse un concept uniforme pour 
les soins de suivi de cette population croissante. C’est pourquoi le 
groupe de travail qui faisait initialement partie du SPOG a été élargi 
et se compose à présent d’oncologues pédiatriques, de personnel 
soignant en oncologie pédiatrique, de consœurs du Registre Suisse 
du Cancer de l’enfant, de représentants des organisations de  
patients et de parents et bien entendu de personnes concernées. 

Suivinet est un site intégré au portail de CES, où les personnes 
concernées peuvent s’informer des différentes conséquences  
tardives possibles (ex.: maladies cardiovasculaires, troubles mus-
culo-squelettiques, troubles de la fertilité, déficiences intellectuelles 
ou tumeurs secondaires) et consulter spécifiquement des recom-
mandations de soins de suivi adaptées à leur diagnostic. La plate-
forme Suivinet a été activée le 15 février 2016 (lors de la journée 
mondiale du cancer de l’enfant). En 2016, cette plateforme a déjà 
connu un trafic très important, ce qui montre clairement qu’elle 
répond à un besoin. 
 
Introduction du passeport européen du survivant en 
Suisse 
Les informations de la plateforme Suivinet sont volontairement 
d’ordre général. Cependant, pour tous les survivants, il est primor-
dial d’obtenir des recommandations personnalisées concernant les 
soins de suivi. Le passeport européen du survivant (European Sur-
vivorship Passport, ESP) est né d’une collaboration internationale 
intensive et est désormais introduit dans différents pays européens. 
Il s’agit d’un logiciel basé sur le cloud où toutes les données clés 
individuelles sur la maladie et le traitement sont sauvegardées et 
protégées par mot de passe et permettent de déduire des recom-
mandations étayées en matière d’examens de soins de suivi et de 
les proposer à chaque survivant. Le SPOG a décidé d’encourager 
l’introduction de ce passeport dans tous ses centres en 2017. 

Projet de recherche psychosociale 
Une équipe de l’Université de Lucerne sous la direction de la  
Pre Gisela Michel (Dre Phil.) a examiné les besoins psychosociaux 
d’anciens patients ayant souffert d’un cancer de l’enfant.

Nicolas von der Weid, responsable du groupe de travail sur les soins 
de suivi 



17

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

En 2016, le groupe de travail sur les protocoles a évalué une étude 
clinique («B-NHL 2013») et trois projets de recherche («MNP 2.0»; 
«INFORM»; «HLH-Registry»). L’approbation des quatre études en 
tant que protocoles SPOG a été recommandée et acceptée par le 
conseil de recherche.

Kurt Leibundgut, responsable du groupe de travail sur les proto-
coles

Groupe de travail sur le développement 
structurel (SDWG, Structural Development 
Working Group) 

Ce groupe de travail a mis l’accent sur des efforts en vue d’une 
communication ouverte concernant les structures jugées néces-
saires en oncologie pédiatrique pour assurer une prise en charge 
sûre et optimale des patients répartis dans trois catégories repré-
sentatives: 1) les patients avec greffe de cellules souches dont la 
prise en charge est influencée par la Loi sur la transplantation  
et par l’accréditation nécessaire du JACIE; 2) les patients qui  
souffrent d’un sarcome des parties molles et 3) les patients qui 
souffrent d’une tumeur cérébrale. 

Johannes Rischewski, responsable du groupe de travail sur le  
développement structurel
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Rapport du Bureau central du SPOG

Affaires réglementaires 

En 2016, le portefeuille d’études du SPOG a compté 94 études et 
projets de recherche de divers stades. 

Trois nouvelles études thérapeutiques ont été ouvertes 
au recrutement en 2016
La nouvelle étude «SPOG FN Defi nition» est une étude nationale 
dont le promoteur responsable est le SPOG. Les deux autres nou-
velles études sont des études internationales dont le dossier a dû 
être adapté aux spécifi cités réglementaires suisses et pour les-
quelles des documents ont dû être traduits avant la soumission 
aux autorités. Le SPOG est le promoteur chargé de la conduite de 
ces études en Suisse.

• «SPOG FN Defi nition» (étude sur la sécurité et la déter-
mination du seuil de fi èvre chez des patients atteints 
de cancer avec neutropénie fébrile [NF]). L’étude a été ou-
verte au recrutement en 2016 dans les établissements membres 
du SPOG à Berne, Bâle, Genève, Lausanne, Lucerne et Zurich. 

• «BEACON» (étude de phase IIb randomisée sur l’adjonc-
tion du bévacizumab à un traitement par le témolozo-
mide ± irinotécan chez des enfants atteints de neuro-
blastome réfractaire / récidivant). L’étude a été ouverte au 
recrutement en 2016 dans les établissements membres du SPOG 
à Zurich et Lausanne. 

• «EURONet-PHL-C2» (réseau européen pour le traitement 
du lymphome de Hodgkin chez l’enfant et l’adolescent 
– 2e étude sur le traitement du lymphome de Hodgkin 
classique). L’étude a été ouverte au recrutement en 2016 dans 
les neuf établissements membres du SPOG. 

Perspectives sur neuf études
Fin 2016, les projets de recherche «INFORM», «MNP2.0» et«I-HIT 
MED» étaient en cours de préparation en vue d’une soumission 
auprès des autorités.

En 2017, d’autres études cliniques sur les tumeurs cérébrales 
(«SIOP Ependymoma II», «HIT-HGG-2013»), les sarcomes d’Ewing 
(«rEECur») et les leucémies («Relapsed AML 2010/01», «AML-
BFM 2012» et «IntReALL 2010 HR») sont préparées pour être 
ouvertes au recrutement dans les établissements membres du 
SPOG. Ces protocoles ont déjà été acceptés avant 2016 par le 
conseil de recherche du SPOG.

Le conseil de recherche du SPOG décide en continu de l’ouverture 
de nouvelles études et de la priorité à leur accorder sur la base des 
demandes d’étude après évaluation par le groupe de travail sur les 
protocoles. 

Soumission auprès des autorités  
Le tableau suivant présente toutes les soumissions pertinentes auprès des autorités entre le 1er janvier 2016 et le 31 décembre 2016.

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

Ouvertures de centre 11 1 1 13

Modifi cations non substantielles 9 1 2 12

Modifi cations substantielles 12 13 0 25

Rapports annuels de sécurité (ASR et DSUR) 19 18 0 37

Rapports fi naux d’études (FSR) 1 2 0 3

Premières soumissions 3 2 0 5

Autres soumissions 16 1 0 17

Total des soumissions 71 38 3 112

FSR (Final Study Report): rapport fi nal d’étude   /   ASR (Annual Safety Report): rapport annuel de sécurité   /   DSUR (Drug Safety Update Report): 
rapport sur la sécurité des médicaments   /   1 modifi cation = soumissions pour une modifi cation pour tous les centres participants (maximum: 9).
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Gestion de la qualité

En 2016, le maintien du système de gestion de la qualité du 
Bureau central du SPOG – lequel comprend un manuel de la qua-
lité, diverses procédures d’opération standard (Standard Operating 
Procedures, SOP) et d’autres documents-cadres – ainsi que la 
planifi cation et la coordination des activités de surveillance ont fait 
partie des travaux de routine dans le domaine de la gestion de la 
qualité.

L’étendue des activités de surveillance a connu une augmentation 
particulièrement importante en 2016 et a entraîné une multiplica-
tion par deux de la charge fi nancière associée. 

Cette hausse s’explique par trois éléments, indépendants les uns 
des autres: 

• d’une part, le SPOG a lancé sa propre étude clinique nationale 
en 2016 pour laquelle une stratégie intensive de surveillance a 
été décidée après une analyse des risques;

• d’autre part, de nombreuses visites de surveillance étaient 
notamment prévues pour des études se trouvant dans une phase 
où le plan de surveillance impose une visite fi nale pour chaque 
centre d’étude participant;

• les promoteurs d’études internationales initiées par le médecin-
investigateur ont de plus en plus conscience de l’importance 
d’une bonne gestion de la qualité, ce qui conduit entre autres 
à des directives plus strictes pour la surveillance auxquelles les 
pays participants doivent aussi se conformer.

Financement

Le SPOG peut s’appuyer sur les partenaires de 
fi nancement suivants:

Secrétariat d’État à la formation, 
à la recherche et à l’innovation (SEFRI) 

Kinderkrebshilfe Schweiz 

Recherche suisse contre le cancer / 
Ligue suisse contre le cancer 

Fondation Gebauer

Fondation Vontobel

Zoé4Life 

Fondation suisse pour la recherche clinique sur le cancer
 
Donateurs privés 

Divers engagements, p. ex. International School Basel et 
concert caritatif de chant choral

Compagnies pharmaceutiques:

en 2016, certaines compagnies pharmaceutiques (Baxalta, Takeda, 
Gilead, entre autres) ont soutenu l’événement scientifi que de trois 
jours visant à célébrer les 40 ans du SPOG. Aucun fl ux de trésore-
rie provenant de compagnies pharmaceutiques n’est alloué au 
fi nancement d’études menées par le SPOG.

Remerciements 
Nous remercions tous ceux qui apportent un soutien fi nancier à 
nos travaux. Sans eux, le SPOG ne pourrait pas s’engager pour que 
les enfants et adolescents atteints d’un cancer aient eux aussi un 
avenir. 

Remise de chèque 2016

Lana Guignard – Zoé4life ambassadrice
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Les 40 ans du SPOG 
Photos de l’événement du jubilé

Pr Felix Niggli, président du SPOG

Projets passionnants pour la session avec posters

D’anciennes personnes concernées racontent leurs expériences
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Échange scientifique avec le comité consultatif scientifique

Comité d’organisation de l’événement du jubilé

L’heureuse gagnante du concours de dessin

Échange personnel et professionnel autour d’un café
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Comptes annuels
Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse

Compte d’exploitation
Du 1er janvier au 31 décembre 2016  2015

  CHF    CHF 

Produit d’exploitation 
Contributions de la Confédération 
pour la recherche 914’600.00    877’828.00 
Contributions de tiers pour la recherche  50’000.00    50’000.00 
Contributions de la RSC pour la recherche 217’664.00    150’000.00 
Revenus divers 786’861.47     369’853.45 
Produit d’exploitation total 1’969’125.47  100.0 %  1’447’681.45   100.0 %

Dépenses d’exploitation
Diverses dépenses liées aux études -55’477.00    -59’508.00
Contributions des centres pour la recherche -637’509.85    -540’429.65 
Autres dépenses d’exploitation -52’192.65      -32’165.55 
Dépenses d’exploitation totales  -745’179.50   -37.8 %     -632’103.20  -43.7 %

Résultat intermédiaire 1    1’223’945.97   62.2 %    815’578.25  56.3 %

Dépenses de coordination
Frais de personnel  -812’165.30    -628’252.80 
Autres dépenses de coordination -229’934.52   -166’539.85  
Dépenses de coordination totales -1’042’099.82   -52.9 %   -794’792.65     -54.9 %

Résultat intermédiaire 2   181’846.15   9.2 %   20’785.60  1.4 %

Résultat financier
Produit financier —     21.90  
Charges financières                   -145.50    -48.75 
Résultat financier total        -145.50  0.0 %   -26.85  0.0 %

Résultat annuel 181’700.65   9.2 % 20’758.75   1.4 %
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Julia Ruckstuhl, Direction 

Dre Tu-My Diep Lai
Martina Peluso
Dre Silvia Wirth

Dr Michael Zeller

Organigramme du SPOG 
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Isabelle Lamontagne-Müller

Dre Barbara Böttcher

Groupe BFM (Berlin-Francfort-Münster)

GPOH Société allemande d’oncologie 
et d’hématologie pédiatrique

SIOP Société Internationale 
d’Oncologie Pédiatrique

COG Children’s Oncology Group

Selina Bilger

Pr Mark Bernstein, Canada

Pr Günter Henze, Allemagne

Dr Jean Michon, France

Dr Charles Stiller, Grande-Bretagne

Dre E. Bruder

Pr Felix Niggli (président)  

Dr Heinz Hengartner (vice-président)  

Pre Maja Beck Popovic (assesseuse)

Directrice

Gestion de la qualitéAffaires réglementaires Relations avec les partenaires

Groupes de recherche coopératifs Comité consultatif scientifique

Comité

 
  

Conseil de recherche

        

     

État au 31 décembre 2016

Marlise Rohrer

Assistante de direction
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