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Éditorial

Chères lectrices, chers lecteurs,

J’aimerais profiter de l’occasion qui m’est donnée ici pour vous faire 
part de certaines considérations et orientations stratégiques perti-
nentes tant pour l’avenir de l’hématologie/oncologie pédiatrique 
que pour l’avenir du SPOG.

Je tiens à souligner quatre points sur le plan de la recherche.
Tout d’abord, nous avons pu élargir l’éventail d’études et de pro-
jets de recherche internationaux ouverts pour lesquels le SPOG as-
sume le rôle de représentant du sponsor en Suisse. Concrètement, 
quatre nouvelles études ont pu être ouvertes en 2018, contre trois 
en 2016 et en 2017. Fin 2018, un total de 29 études, dont 14 pro-
jets de recherche, étaient ainsi ouverts au recrutement de patients. 
Certes, il s’agit d’un nombre encore faible par rapport aux pays voi-
sins, mais le SPOG rattrape ici son retard.

Deuxièmement, les contrats de base entre le SPOG et ses différents 
centres membres que Swissmedic a exigés dans son rapport sur 
l’inspection mentionnée dans l’éditorial 2017 sont désormais com-
plètement achevés. Ces contrats réglementent de manière générale 
les droits et obligations du SPOG et des centres membres, indépen-
damment des différents projets d’études. Des contrats similaires 
sont établis et éprouvés depuis des années au sein du SAKK, le 
Groupe Suisse de Recherche Clinique sur le Cancer chez l’adulte.

Par ailleurs, le recrutement de patients de l’étude du SPOG intitu-
lée «SPOG 2015 FN Definition», étude multicentrique intervention-
nelle, contrôlée et randomisée, a été achevé avec succès en sep-
tembre 2018. La publication des premiers résultats de cette étude 
dans le domaine des soins de soutien à laquelle ont pris part la ma-
jorité des centres du SPOG est prévue pour le premier semestre 
2019. Dans le même temps, le SPOG a déjà commencé le proces-
sus visant à définir le domaine de recherche et les objectifs de la 
prochaine étude du groupe (voire des deux prochaines études).

Enfin, la communauté de soumissionnaires évoquée dans le dernier 
éditorial et formée par le SPOG et l’université de Berne en tant que 
responsable actuel du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant a été 
couronnée de succès: la Confédération lui a en effet délégué la  
mission de tenue du futur registre du cancer de l’enfant d’ici 2020.

D’autre part, j’aimerais encore mentionner ici deux autres points 
qui ne sont pas principalement liés à la recherche. Le nouveau 
groupe de travail «Hématologie» a pris un très bon départ, rece-
vant un nombre de demandes d’adhésion tel qu’il a fallu limiter le 
nombre de membres de façon à assurer une taille fonctionnelle pour 
le groupe. De plus, ce groupe de travail a réussi son baptême du 
feu en fournissant en temps opportun des informations claires et 
pertinentes sur le plan clinique pour des médicaments temporaire-
ment indisponibles.

En outre, le SPOG a décidé fin 2018 de lancer une société spécia-
lisée supplémentaire mettant l’accent sur un autre domaine. À l’ins-
tar d’autres sociétés spécialisées, cette nouvelle société prendra en 
charge des tâches telles que l’organisation d’examens spécialisés, 
les prises de position destinées à la Convention intercantonale re-
lative à la médecine hautement spécialisée (CIMHS), l’attribution 
de crédits de formation continue et de perfectionnement et le ras-
semblement de directives cliniques du SPOG. Ainsi, l’organisation 
du SPOG centrée sur la recherche sera d’autant plus en adéquation 
avec ses missions.

Pour conclure, j’aimerais remercier tous les collaborateurs du centre 
de coordination du SPOG et des différents établissements 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
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Rapports scientifi ques

Station du SPOG

Recherche clinique centrée sur le patient

Nombre de patients inclus dans des études en 2018
En 2018, un total de 255 patients ont pu être inclus dans des études du SPOG. Parmi ces patients, 34 ont pris part à deux études et ont 
été comptabilisés à chaque fois pour les deux études. 

Nombre total de participations à des études 19 17 7 59 10 18 18 29 78 255
Nombre de patients (sans participations multiples)          221
Études thérapeutiques 8 11 3 14 5 8 7 10 28 94 
AIEOP-BFM ALL 2009 Register1  5 8  9   6 5 9 42
ALL SCTped 2012 FORUM     4    3 7
BEACON      1    1
CWS-2007-HR   1       1
EuroNet-PHL-C2 1 1  1    1 6 10
EuroNet-PHL-LP1     1    1 2
EWING 2008      1    1
HR-NBL-1.8 / SIOPEN        1  1
IntReALL SR 2010 1 1      3  5
Kraniopharyngeom 2007   1      1 2
LCH-IV 1 1  1  3   5 11
LINES      2 1  1 4
rEECur    1      1
SIOP CNS GCT II    1     1 2
SIOP PNET 5 MB   1 1  1    3
VINILO II         1 1
Études de soins de soutien   1  18 5 6   22 52
SPOG 2015 FN Defi nition  1  18 5 6   22 52
Projets de recherche (études de registre et biologiques) 11 5 4 27  4 11 19 28 109
COSS 1   2   1 3 1 8
CWS-Register SoTiSaR 2 2 1 3   7 3 3 21
EWOG-MDS 2006    1  1   4 6
EWOG-SAA 2010  1        1
I-HIT-MED 1  2 6   1  4 14
GPOH-MET-Registry 1       4 4 9
INFORM    4  3   3 10
MNP2.0    3     2 5
NHL-BFM Registry 2012   1    1 3 1 6
SIOP-LGG 2004 Interim Register 5 2  6    4 6 23
STEP 1   2   1 2  6
Total de patients ne faisant pas partie d’étudesTotal de patients ne faisant pas partie d’études 8 9 3 14 37 122 15 13 34 255

Le nombre total de patients ne faisant pas partie d’études englobe 164 annonces de premières tumeurs, 86 annonces de récidives et 5 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 2018

Les 15 études cliniques et 14 projets de recherche présentés dans les tableaux suivants étaient ouverts au recrutement de patients fi n 2018. 
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 2018
Code de l’étude  Affection étudiée d’établissements membres Ouverture
   du SPOG participants depuis

AIEOP-BFM ALL 2009 Leucémie aiguë lymphoblastique 7 2010

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

3 2015

BEACON Neuroblastomes 2 2016

CWS-2007-HR Sarcomes des tissus mous à haut risque 9 2012

EuroNet-PHL-C2 Lymphome de Hodgkin classique 9 2016

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

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

Kraniopharyngeom 2007 Craniopharyngiomes 3 2008

LCH-IV Histiocytose langerhansienne 9 2014

LINES Neuroblastome à risque faible et moyen 9 2015

PHITT Cancer du foie (hépatoblastome et carcinome hépatocellulaire) 8 2018

rEECur Sarcome d’Ewing récidivant et réfractaire primaire 9 2018

SIOP Ependymoma II Ependymomes 3 2018

SIOP PNET 5 MB Tumeurs cérébrales (médulloblastomes) 9 2015

VINILO II Gliomes de bas grade en rechute ou réfractaires au traitement 3 2017

Vue d’ensemble des études cliniques ouvertes au 31 décembre 2018
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   Nombre fi n 2018
Code de l’étude  Affection étudiée d’établissements membres Ouverture
   du SPOG participants depuis

ALL-REZ BFM Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante 1 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 myélodysplastique et 
 leucémie myélomonocytaire juvénile 

8 2006

EWOG-SAA 2010 Anémie aplasique sévère acquise 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 6 2018

NHL-BFM Registry 2012 Lymphomes non hodgkiniens 7 2012

Relapsed AML 2009 Leucémie aiguë myéloblastique récidivante ou réfractaire au traitement 9 2013

SIOP-LGG 2004  
Interim Register 

Gliomes de bas grade 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 2018
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Rapport d’activités du Registre Suisse du 
Cancer de l'Enfant

Depuis 1976, le Registre Suisse du Cancer de l’Enfant (RSCE) re-
cense les cas de cancer chez les enfants et les adolescents en Suisse.  
Créé par les oncologues pédiatriques suisses (SPOG), il se trouve 
depuis 2004 à l’Institut de médecine sociale et préventive (ISPM) 
de l’université de Berne.

Le Registre Suisse du Cancer de l’Enfant rassemble des informa-
tions détaillées non seulement sur le diagnostic, mais aussi sur le 
traitement, l’évolution de la maladie, les conséquences tardives et 
la qualité de vie. Il contribue ainsi à mieux comprendre les causes 
du cancer, à améliorer les traitements et à éviter d’éventuelles sé-
quelles à long terme. Tous les établissements pédiatriques suisses 
s’occupant d’enfants malades du cancer déclarent au registre les 
nouveaux cas diagnostiqués et envoient ensuite des mises à jour 
annuelles. Des informations sont aussi échangées avec l’Office fé-
déral de la statistique (OFS) et les registres cantonaux et régionaux 
du cancer, par exemple.

L’étroite collaboration entretenue avec les médecins permet de ra-
pidement prendre en considération les résultats d’études dans les 
traitements du cancer. Parents et patients peuvent s’informer et re-
cevoir un soutien, tandis qu’une réponse rapide est offerte aux ques-
tions urgentes des autorités. Le RSCE assure ainsi le suivi national 
des cas de cancer chez l’enfant et l’adolescent, et participe à l’éla-
boration de rapports publics sur la santé.

Recherche épidémiologique du RSCE
Le RSCE mène de nombreux projets de recherche pour étudier la 
fréquence et le pronostic des affections cancéreuses chez l’enfant 
et l’adolescent ainsi que les causes possibles du cancer chez l’en-
fant, et évalue les conséquences à long terme chez les enfants gué-
ris dans le cadre de l’étude nationale intitulée «Swiss Childhood 
Cancer Survivor Study» (étude suisse menée chez des survi-
vants d’un cancer de l’enfant). Nos différents projets de recherche 
sont décrits en détail sur le site Internet du RSCE (http://www.re-
gistretumeursenfants.ch) et dans le rapport annuel de cette institu-
tion.

Nouveautés
Loi fédérale sur l’enregistrement des maladies oncolo-
giques (LEMO)
Jusqu’à présent, il n’y avait pas en Suisse d’obligation légale de dé-
clarer les affections cancéreuses. C’est aujourd’hui chose faite avec 
la nouvelle loi fédérale sur l’enregistrement des maladies oncolo-
giques qui entrera en vigueur le 1er janvier 2020. Cette loi prévoit 
un registre du cancer de l’enfant dirigé par la Confédération. 
Conjointement au Groupe d’oncologie pédiatrique suisse (SPOG), 
le RSCE a proposé avec succès sa candidature pour cette mission 
fédérale. Les préparatifs du RSCE à cet égard commencent en 2019.

Le RSCE a participé au processus de création de la loi fédérale sur 
l’enregistrement des maladies oncologiques (LEMO) et de l’ordon-
nance sur l’enregistrement des maladies oncologiques (OEMO). Il 
soutient l’Office fédéral de la santé publique (OFSP) concernant 
toutes les questions relatives au cancer chez l’enfant et l’adoles-
cent, p. ex. pour déterminer quelles informations devraient être 
consignées à l’avenir en tant que données de base et données com-
plémentaires ou comment l’élaboration de rapports de santé et le 
suivi du cancer peuvent être développés à ce sujet. Le RSCE fait par-
tie du groupe de travail créé par l’OFSP «Exécution de la LEMO». 
En outre, il participe activement à l’élaboration du nouveau logiciel 
de registre programmé par la Confédération.

Registres cantonaux des tumeurs
L’objectif du RSCE est que tous les cas de cancer chez l’enfant et 
l’adolescent en Suisse soient recensés. Pour atteindre cet objectif, 
les cas enregistrés dans le RSCE sont régulièrement comparés avec 
les registres cantonaux des tumeurs. Les cas éventuellement omis 
peuvent ainsi être intégrés au registre a posteriori. En 2018, des 
comparaisons de données ont été effectuées avec les registres can-
tonaux des tumeurs de Bâle et du Tessin ainsi qu’avec l’Institut Paul 
Scherrer (PSI).

Oncosuisse – 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 pro-
jets «Épidémiologie / Monitoring», notamment aux projets 7.2 
«Données enregistrées sur la qualité du traitement et l’interdépen-
dance entre les données» et 7.3 «Transfert des connaissances en 
pratique et en politique».

Office fédéral de la statistique (OFS)
Chaque année, le RSCE transmet à l’OFS les données relatives à 
l’incidence du cancer chez l’enfant en Suisse afin qu’il puisse les 
publier sur son site Internet.
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Cancer de l’Enfant en Suisse
Le RSCE est un membre fondateur de Cancer de l’Enfant en Suisse, 
fait partie de son comité directeur, est représenté à la conférence 
des directeurs et couvre, avec le SPOG, les aspects liés à la recherche 
au sein de l’association. Il est également impliqué dans le groupe 
de travail pour l’amélioration des soins de suivi des anciens patients 
atteints d’un cancer pendant l’enfance et prend part à l’organisa-
tion de congrès sur le cancer de l’enfant. 

Institut National pour l’Épidémiologie et l’Enregistrement 
du Cancer (NICER) 

Depuis 2011, le RSCE est un membre associé du NICER et participe 
aux réunions de son Registries Advisory Board ainsi qu’aux NICER 
CoReDays. Le RSCE est par ailleurs membre du groupe de travail 
«Données relatives au traitement – LEMO» organisé par le NICER.

Informations complémentaires
Des informations complémentaires et d’autres nouveautés sont dis-
ponibles sur notre site Internet http://www.registretumeursenfants.
ch/.

Pre Claudia Kuehni 
1. Co-directrice du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant

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



10

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

La biobanque a pour objectif de recueillir les échantillons du plus grand nombre possible de patients qui ont reçu un traitement oncolo-
gique ou une greffe de cellules souches en Suisse et de les conserver dans une biobanque nationale en vue de projets de recherche futurs. 
C’est pourquoi une telle infrastructure a été établie à l’hôpital universitaire pédiatrique de Zurich.
 
En 2018, la biobanque a été utilisée pour conserver les échantillons suivants:

 2014 2015 2016 2017 Nov 2018 Total 

Leucémie LAL 182 163 148 157 108 758
Leucémie LAM 17 21 10 5 6 59
Leucémie LMC 2 0 1 1 1 5
En attente 6 11 73 69 73 232

Total 207 195 232 232 188 1054

Échantillons de leucémies conservés

    Novembre 2018  Total
  Diagnostic Suivi En attente
Leucémie LAL  13 85 11 109
Leucémie LAM  0 0 6 6
Leucémie LMC  0 0 0 0
En attente  10 34 29 73

Total  23 119 46 188

Échantillons de leucémies conservés, codage en fonction de la date de prélèvement. «En attente» = les caractéristiques des échantillons sont en cours 
de clarification.

  2015 2016 2017 2018 Total 
      (octobre) (2003 – 2018)

Tumeurs osseuses  7 4 2 2 52
Tumeurs du SNC  14 13 24 26 274
Tumeurs des cellules germinales 5 7 6 3 35
Tumeurs rénales  6 6 6 4 105
Tumeurs hépatiques  1 0 0 1 11
Lymphomes  4 12 7 2 103
Neuroblastomes  10 8 9 3 95
Tissus normaux  1 2 6 6 26
Tumeurs pulmonaires  0 0 0 0 1
Rhabdomyosarcomes  0 3 5 3 49
Autres tumeurs + en attente  24 14 14 12 183

Total  72 69 79 62 934

Échantillons de tumeurs solides conservés
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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 
Médecin dirigeant en oncologie
Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch

Un réseau composé des instituts d’anatomopathologie et des 
centres associés du SPOG a été établi pour les tumeurs solides. La 
collaboration avec Zurich, Berne et Bâle est déjà en cours et des 
contrats ont été établis pour les centres de Genève, Lucerne, Saint-
Gall et Lausanne.

Chaque centre du SPOG est chargé de recueillir un consentement 
général auprès de ses patients et des familles afin que les échan-
tillons et les données biologiques et cliniques pertinentes puissent 
être gérés sous forme codée. La base de données de la biobanque 
est reliée au Registre Suisse du Cancer de l’Enfant. Des données 
provenant d’études européennes d’optimisation thérapeutique sont 
également disponibles pour des projets de recherche. L’objectif est 
qu’en Suisse, le traitement de chaque patient pédiatrique chez le-
quel une maladie oncologique a été diagnostiquée soit si possible 
basé sur ces données dont la qualité est contrôlée. La transmission 
d’échantillons et d’informations est assurée par les groupes de tra-
vail compétents, dans le respect des prescriptions légales et après 
évaluation des demandes de recherche.

Avec le Pr Marc Ansari (directeur de la BaHOP à Genève «Biobank 
for Hematology and Oncology in Pediatrics») et la Pre Claudia 
Kuehni (directrice du RSCE), le Pr Jean-Pierre Bourquin (directeur 
du réseau de biobanques du SPHO [SPHO Biobank Network]) a sou-
mis une demande intitulée «Swiss Pediatric Hematology/ Oncology 
Metabank – a network for precision medicine research» (Mé-
tabanque suisse en hématologie/oncologie pédiatrique – un réseau 
pour la recherche médicale de précision) auprès du Fonds national 
suisse de la recherche scientifique (FNS, demande BioLink 2018). 
Ce projet est soutenu pour deux ans à partir d’avril 2019. L’objec-
tif est de renforcer la plateforme informatique afin de pouvoir uti-
liser efficacement le réseau. Pour ce faire, les échantillons et don-
nées du SPHO Biobank Network et de la biobanque d’ADN de 
cellules germinales BISKIDS (Germline DNA Biobank Switzerland 
for Childhood Cancer and Haematological Diseases) sont associés 
aux données du RSCE afin de permettre des projets de recherche 
dans le domaine de l’oncologie et de l’hématologie pédiatriques.

Dre Irina Banzola 
Responsable de la biobanque

Pr Jean-Pierre Bourquin 
Médecin dirigeant en oncologie, Hôpital universitaire pédiatrique de 
Zurich
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Congrès scientifique 2018 du SPOG

Le congrès scientifique du SPOG qui s’est tenu fin janvier a consti-
tué une étape particulière pour démarrer l’année 2018. Près de 
80 participants venus de toute la Suisse se sont réunis dans le Tes-
sin pour participer à ces échanges scientifiques précieux. La Pre Maja 
Beck Popovic, membre du comité directeur du SPOG, était chargée 
du programme varié de l’événement qui a inclus d’intéressantes 
présentations spécialisées sur des projets de recherche dans les do-
maines suivants: recherche fondamentale, recherche clinique, études 
de registre, sujets épidémiologiques ou encore soins de soutien. Les 
chercheurs ont ainsi eu l’occasion de présenter leurs idées, objec-
tifs et résultats et de discuter dans le cadre d’une séance de ques-
tions subséquente. Il convient ici d’évoquer tout particulièrement 
la présentation de l’intervenante invitée, Birgit Geoerger, de l’Insti-

tut Gustave Roussy à Paris, intitulée «Paediatric Cancer Precision 
Medicine: Profiling And Beyond» (Médecine de précision en onco-
logie pédiatrique: le profilage et au-delà).

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. Il nous faut enfin mentionner le soutien financier de di-
verses entreprises pharmaceutiques qui ont permis la tenue de cet 
événement scientifique.

Dr Manuel Diezi, CHUV – Centre hospitalier  
universitaire vaudois en entretien avec le président du SPOG,  
Pr Roland A. Ammann, Hôpital de l’Île de Berne

Le Dr André von Büren, privat-docent (Dr. sc. nat.), HUG –  
Hôpitaux Universitaires de Genève / CANSEARCH Research Laboratory 
effectue une présentation spécialisée sur les tumeurs cérébrales de 
l’enfant. 

Participants de la réunion. Derya Keller et Michael Zeller participent tous deux à la gestion de  
projets cliniques au centre de coordination du SPOG.
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spécialisée en oncologie et hématologie pédiatrique de l’hôpital 
cantonal des Grisons, participait à l’événement en tant qu’invitée. 
Le centre de coordination du SPOG était représenté par la directrice 
Isabelle Lamontagne-Müller, la responsable des activités cliniques 
(Clinical Operations) Julia Ruckstuhl ainsi que par Nicola Miglino et 
Patrizia Specker.

Un échange animé sur le sujet des soins partagés a pu avoir lieu 
entre les représentants du SPOG et les membres du comité consul-
tatif, mettant en lumière l’expérience précieuse de ces derniers et 
comparant les réalités du SPOG et des structures suisses.

Comité consultatif scientifique du SPOG 

Le comité consultatif scientifique du SPOG a tenu sa réunion bisan-
nuelle en juin 2018. Ses membres soutiennent le SPOG en prodi-
guant des conseils en fonction des thèmes et défis actuels sur les 
plans médical, scientifique et de politique sanitaire et se sont consa-
crés cette fois-ci au sujet des soins partagés («shared care»). 
Cette année, la réunion s’est tenue pour la première fois dans le 
cadre du Swiss Oncology & Hematology Congress (SOHC) à Zurich.

Les trois membres du comité consultatif scientifique du SPOG 
étaient présents, à savoir le Dr Günter Henze (professeur universi-
taire [ém.] et dr. h.c.) de Berlin, le Pr Rod Skinner de Newcastle et 
l’actuel président du comité consultatif, le Dr Jean Michon de Paris 
auquel il incombe de rédiger un rapport de recommandations pour 
le SPOG à l’issue de la réunion. Parmi les établissements membres 
du SPOG, on a noté la participation de la Pre Maja Beck Popovic et 
du Dr Raffaele Renella, privat-docent (Dr phil.) pour le CHUV – 
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, du Pr Jochen Rössler et du 
Pr Roland A. Ammann pour l’Hôpital de l’Île de Berne, du Pr Marc 
Ansari pour les HUG – Hôpitaux Universitaires de Genève, du Dr 
Freimut H. Schilling pour l’hôpital pédiatrique de l’hôpital cantonal 
de Lucerne et du Dr Heinz Hengartner pour l’hôpital pédiatrique de 
Suisse orientale à Saint-Gall. La Dre Reta Malär, médecin-cheffe 

Pr Roderick Skinner 
Consultant en oncologie chez l’enfant et l’adolescent / BMT,  
Honorary Professor of Childhood Cancer Research, Newcastle  
University, Newcastle upon Tyne, Grande-Bretagne

Dr Günter Henze (prof. univ. [ém.] et Dr. h.c.) 
Ancien directeur de la clinique d’oncologie et d’hématologie pédia-
triques, Charité CVK, Berlin, Allemagne

Dr Jean Michon 
Pédiatre Oncologue, Président de la Société Française de lutte contre 
les Cancers et leucémies de l'Enfant et l'adolescent (SFCE) Centre 
SIREDO, Institut Curie, Paris, France
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Publications 2018 du SPOG
Ci-après est présentée une liste des publications parues en 2018 dans des revues scientifiques reconnues, auxquelles 
des collaborateurs du réseau du SPOG ont participé activement. 

1 Adamczick C, Dierig A, Welzel T, Schifferli A, Blum J, Ritz NJBID. Double trouble: visceral leishmaniasis in twins after  
traveling to Tuscany – a case report. BMC Infectious Diseases. (2018); 18(1), 495. doi:10.1186/s12879-018-3394-0.

2.620

2 Amoon AT, Crespi CM, Ahlbom A, Bhatnagar M, Bray I, Bunch KJ, Clavel J, Feychting M, Hémon D, Johansen C, Kreis C, Ma-
lagoli C, Marquant F, Pedersen C, Raaschou-Nielsen O, Röösli M, Spycher BD, Sudan M, Swanson J, Tittarelli A, Tuck DM, 
Tynes T, Vergara X, Vinceti M, Wünsch-Filho V, Kheifets L. Proximity to overhead power lines and childhood leukaemia: an in-
ternational pooled analysis. British Journal of Cancer. (2018); 119(3), 364-373. doi:10.1038/s41416-018-0097-7.

5.922

3 Arni D, Wildhaber BE, McLin V, Rimensberger PC, Ansari M, Fontana P, Karam O. Effects of plasma transfusions on  
antithrombin levels after paediatric liver transplantation. Vox Sang. (2018). doi:10.1111/vox.12664.

2.107

4 Baenziger J, Roser K, Mader L, Christen S, Kuehni CE, Gumy-Pause F, Tinner EM, Michel G. Can the theory of  
planned behavior help explain attendance to follow-up care of childhood cancer survivors? Psychooncology. (2018);  
27(6), 1501-1508. doi:10.1002/pon.4680.

3.455

5 Baleydier F, Ranza E, Schappi M, Rougemont AL, Merlini L, Ansari M, Blanchard-Rohner G. Activated Phosphoinositide 3 
Kinase Delta Syndrome (APDS): A Primary Immunodeficiency Mimicking Lymphoma. J Pediatr Hematol Oncol. (2018). 
doi:10.1097/MPH.0000000000001328.

1.060

6 Bartolini B, Puccinelli F, Hajdu SD, Stathopoulos C, Beck Popovic M, Munier FL, Saliou G. Middle meningeal artery  
occlusion for intra-arterial chemotherapy of retinoblastoma. Interv Neuroradiol. (2018), 1591019918815286. 
doi:10.1177/1591019918815286.

1.021

7 Bassan R, Bourquin JP, DeAngelo DJ, Chiaretti S. New Approaches to the Management of Adult Acute Lymphoblastic 
Leukemia. J Clin Oncol. (2018), JCO2017773648. doi:10.1200/JCO.2017.77.3648.

26.303

8 Belle FN, Kasteler R, Schindera C, Bochud M, Ammann RA, von der Weid NX, Kuehni CE; Swiss Paediatric On-
cology Group. No evidence of overweight in long-term survivors of childhood cancer after glucocorticoid treatment. Can-
cer. (2018); 124(17), 3576-3585. doi:10.1002/cncr.31599.

6.537

9 Belle FN, Weiss A, Schindler M, Goutaki M, Bochud M, Zimmermann K, von der Weid NX, Ammann RA, Kueh-
ni CE. Overweight in childhood cancer survivors: the Swiss Childhood Cancer Survivor Study. Am J Clin Nutr. (2018); 107(1), 
3-11. doi:10.1093/ajcn/nqx006.

6.549

10 Belle FN, Wenke-Zobler J, Cignacco E, Spycher BD, Ammann RA, Kuehni CE, Zimmermann K. Overweight in child-
hood cancer patients at diagnosis and throughout therapy: A multicentre cohort study. Clin Nutr. (2018). doi:10.1016/j.
clnu.2018.02.022.

5.496

11 Benadiba J, Ansari M, Krajinovic M, Vachon MF, Duval M, Teira P, Cellot S, Bittencourt H. Pharmacokinetics-adapted  
Busulfan-based myeloablative conditioning before unrelated umbilical cord blood transplantation for myeloid malignancies 
in children. PLoS One. (2018); 13(4), e0193862. doi:10.1371/journal.pone.0193862.

2.766

12 Bennett CM, Neunert C, Grace RF, Buchanan G, Imbach P, Vesely SK, Kühne T. Predictors of remission in children with 
newly diagnosed immune thrombocytopenia: Data from the Intercontinental Cooperative ITP Study Group Registry II partici-
pants. Pediatr Blood Cancer. (2018); 65(1). doi:10.1002/pbc.26736.

2.646

13 Benzing V, Eggenberger N, Spitzhuttl J, Siegwart V, Pastore-Wapp M, Kiefer C, Slavova N, Grotzer MA, Heinks T, Schmidt M, 
Conzelmann A, Steinlin M, Everts R, Leibundgut K. The Brainfit study: efficacy of cognitive training and exergaming in pe-
diatric cancer survivors - a randomized controlled trial. BMC Cancer. (2018); 18(1), 18. doi:10.1186/s12885-017-3933-x.

3.288

14 Blesinger H, Kaulfuss S, Aung T, Schwoch S, Prantl L, Rössler J, Wilting J, Becker J. PIK3CA mutations are specifically loca-
lized to lymphatic endothelial cells of lymphatic malformations. PLoS One. (2018); 13(7), e0200343. doi:10.1371/journal.
pone.0200343.

2.766

15 Bochtler T, Kartal-Kaess M, Granzow M, Hielscher T, Cosenza MR, Herold-Mende C, Jauch A, Kramer A. Micronucleus  
formation in human cancer cells is biased by chromosome size. Genes Chromosomes Cancer. (2018). doi:10.1002/
gcc.22707.

3.362
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16 Bovero M, Giacomo C, Ansari M, Roulin MJ. Role of advanced nurse practitioners in the care pathway for children  
diagnosed with leukemia. Eur J Oncol Nurs. (2018); 36, 68-74. doi:10.1016/j.ejon.2018.08.002.

1.812

17 Bredell M, Rordorf T, Kroiss S, Rucker M, Zweifel DF, Rostetter C. Denosumab as a Treatment Alternative for Central Giant 
Cell Granuloma: A Long-Term Retrospective Cohort Study. J Oral Maxillofac Surg. (2018); 76(4), 775-784. doi:10.1016/j.
joms.2017.09.013.

1.779

18 Bright CJ, Hawkins MM, Winter DL, Alessi D, Allodji RS, Bagnasco F, Bardi E, Bautz A, Byrne J, Feijen EAM, Fidler MM,  
Garwicz S, Grabow D, Gudmundsdottir T, Guha J, Haddy N, Jankovic M, Kaatsch P, Kaiser M, Kuehni CE, Linge H, Ofstaas H, 
Ronckers CM, Skinner R, Teepen JC, Terenziani M, Vu-Bezin G, Wesenberg F, Wiebe T, Sacerdote C, Jakab Z, Haupt R, 
Lahteenmaki P, Zaletel LZ, Kuonen R, Winther JF, de Vathaire F, Kremer LC, Hjorth L, Reulen RC, PanCareSurFup C. Risk of 
Soft-Tissue Sarcoma Among 69 460 Five-Year Survivors of Childhood Cancer in Europe. J Natl Cancer Inst. (2018); 110(6), 
649-660. doi:10.1093/jnci/djx235.

11.238

19 Brock PR, Maibach R, Childs M, Rajput K, Roebuck D, Sullivan MJ, Laithier V, Ronghe M, Dall'Igna P, Hiyama E, Brichard B, 
Skeen J, Mateos ME, Capra M, Rangaswami AA, Ansari M, Rechnitzer C, Veal GJ, Covezzoli A, Brugieres L, Perilongo G, 
Czauderna P, Morland B, Neuwelt EA. Sodium Thiosulfate for Protection from Cisplatin-Induced Hearing Loss. N Engl J Med. 
(2018); 378(25), 2376-2385. doi:10.1056/NEJMoa1801109.

79.258

20 Byrne J, Alessi D, Allodji RS, Bagnasco F, Bardi E, Bautz A, Bright CJ, Brown M, Diallo I, Feijen E, Fidler MM, Frey E, Garwicz 
S, Grabow D, Gudmundsdottir T, Hagberg O, Harila-Saari A, Hau EM, Haupt R, Hawkins MM, Jakab Z, Jankovic M, Kaatsch P, 
Kaiser M, Kremer LCM, Kuehni CE, Kuonen R, Ladenstein R, Lahteenmaki PM, Levitt G, Linge H, D LL, Michel G, Morselli-
no V, Mulder RL, Reulen RC, Ronckers CM, Sacerdote C, Skinner R, Steliarova-Foucher E, van der Pal HJ, de Vathaire F, Vu Be-
zin G, Wesenberg F, Wiebe T, Winter DL, Falck Winther J, Witthoff E, Zadravec Zaletel L, Hjorth L. The PanCareSurFup consor-
tium: research and guidelines to improve lives for survivors of childhood cancer. Eur J Cancer. (2018); 103, 238-248. 
doi:10.1016/j.ejca.2018.08.017.

7.191

21 Byrne J, Grabow D, Campbell H, O'Brien K, Bielack S, Am Zehnhoff-Dinnesen A, Calaminus G, Kremer L, Langer T, van den 
Heuvel-Eibrink MM, van Dulmen-den Broeder E, Baust K, Bautz A, Beck JD, Berger C, Binder H, Borgmann-Staudt A, Broer L, 
Cario H, Casagranda L, Clemens E, Deuster D, de Vries A, Dirksen U, Falck Winther J, Fossa S, Font-Gonzalez A, Grandage V, 
Haupt R, Hecker-Nolting S, Hjorth L, Kaiser M, Kenborg L, Kepak T, Kepakova K, Knudsen LE, Krawczuk-Rybak M,  
Kruseova J, Kuehni CE, Kunstreich M, Kuonen R, Lackner H, Leiper A, Loeffen EAH, Luks A, Modan-Moses D, Mulder R, Par-
fitt R, Paul NW, Ranft A, Ruud E, Schilling R, Spix C, Stefanowicz J, Straubeta G, Uitterlinden AG, van den Berg M, van der 
Kooi AL, van Dijk M, van Leeuwen F, Zolk O, Zoller D, Kaatsch P. PanCareLIFE: The scientific basis for a European  
project to improve long-term care regarding fertility, ototoxicity and health-related quality of life after cancer occurring 
among children and adolescents. Eur J Cancer. (2018); 103, 227-237. doi:10.1016/j.ejca.2018.08.007.

7.191

22 Chatzis O, Darbre S, Pasquier J, Meylan P, Manuel O, Aubert JD, Beck Popovic M, Masouridi-Levrat S, Ansari M, Kaiser L, 
Posfay-Barbe KM, Asner SA. Burden of severe RSV disease among immunocompromised children and adults: a 10 year 
retrospective study. BMC Infect Dis. (2018); 18(1), 111. doi:10.1186/s12879-018-3002-3.

2.620

23 Choong E, Uppugunduri CRS, Marino D, Kuntzinger M, Doffey-Lazeyras F, Lo Piccolo R, Chalandon Y, Peters C, Daali Y,  
Ansari M. Therapeutic Drug Monitoring of Busulfan for the Management of Pediatric Patients: Cross-Validation of  
Methods and Long-Term Performance. Ther Drug Monit. (2018); 40(1), 84-92. doi:10.1097/FTD.0000000000000468.

2.092

24 Corbacioglu S, Carreras E, Ansari M, Balduzzi A, Cesaro S, Dalle JH, Dignan F, Gibson B, Güngör T, Gruhn B, Lankester A, 
Locatelli F, Pagliuca A, Peters C, Richardson PG, Schulz AS, Sedlacek P, Stein J, Sykora KW, Toporski J, Trigoso E, Vetteranta K, 
Wachowiak J, Wallhult E, Wynn R, Yaniv I, Yesilipek A, Mohty M, Bader P. Diagnosis and severity criteria for sinusoidal obs-
truction syndrome/veno-occlusive disease in pediatric patients: a new classification from the European society for blood and 
marrow transplantation. Bone Marrow Transplant. (2018); 53(2), 138-145. doi:10.1038/bmt.2017.161.

4.497

25 Diorio C, Robinson PD, Ammann RA, Castagnola E, Erickson K, Esbenshade A, Fisher BT, Haeusler GM, Kuczynski S, Lehrn-
becher T, Phillips R, Cabral S, Dupuis LL, Sung L. Guideline for the management of Clostridium difficile infection in children 
and adolescents with cancer and pediatric hematopoietic stem cell transplantation recipients. J Clin Oncol (2018); 36: 
3162-3171

26.303

26 Drozdov D, Bonaventure A, Nakata K, Suttorp M, Belot A. Temporal trends in the proportion of «cure» in children, adoles-
cents, and young adults diagnosed with chronic myeloid leukemia in England: A population-based study. Pediatr Blood Can-
cer. (2018); 65(12), e27422. doi:10.1002/pbc.27422.

2.646

27 Dworzak MN, Buldini B, Gaipa G, Ratei R, Hrusak O, Luria D, Rosenthal E, Bourquin JP, Sartor M, Schumich A, Karawajew 
L, Mejstrikova E, Maglia O, Mann G, Ludwig WD, Biondi A, Schrappe M, Basso G, International BFMFn. AIEOP-BFM consen-
sus guidelines 2016 for flow cytometric immunophenotyping of Pediatric acute lymphoblastic leukemia. Cytometry B Clin 
Cytom. (2018); 94(1), 82-93. doi:10.1002/cyto.b.21518.

2.757

28 El-Ayadi M, Egervari K, Merkler D, McKee TA, Gumy-Pause F, Stichel D, Capper D, Pietsch T, Ansari M, von Büren AO. 
Concurrent IDH1 and SMARCB1 Mutations in Pediatric Medulloblastoma: A Case Report. Front Neurol. (2018); 9, 398. 
doi:10.3389/fneur.2018.00398.
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3.713

40 Janssens GO, Kramm CM, von Büren AO. Diffuse intrinsic pontine gliomas (DIPG) at recurrence: is there a window to test 
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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 approfondie
Sept candidats se sont présentés à l’examen de formation appro-
fondie en 2018, parmi lesquels trois ont retiré leur inscription (dont 
deux à très court terme). L’examen s’est tenu en allemand et en an-
glais à l’hôpital pédiatrique d’Aarau avec la Dre Katrin Scheine-
mann et la Dre Jeanette Greiner en tant qu’examinatrice principale 
et co-examinatrice 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. Deux candidats ont répondu sans pro-
blème à cette exigence telle que définie de manière complète et 
contraignante à l’annexe 8 de la réglementation pour la formation 
postgraduée de la FMH (date d’entrée en vigueur: 1er juillet 2004, 
version datée du 6 janvier 2010), un candidat était satisfaisant et 
le dernier a échoué à l’examen. 

Contrairement à la tendance observée au cours des années précé-
dentes, les candidats pour l’année sous revue étaient mieux prépa-
rés et se sont présentés à l’examen après avoir suivi une formation 
suffisante en hématologie et oncologie pédiatriques. Cependant, 
cette année encore, il est apparu clairement qu’aucun candidat ou 
presque ne maîtrisait parfaitement tous les domaines importants 
de l’oncologie et de l’hématologie.

La réglementation pour la formation postgraduée de la FMH concer-
nant l’hématologie et l’oncologie pédiatriques tient compte de cette 
réalité et de la complexité croissante des deux domaines avec la ré-
vision et l’actualisation des critères d’exigence et la définition de nou-
veaux critères d’admission pour l’examen de formation approfondie.

Formation continue – Crédits 
Au cours de l’année sous revue, les membres du PDWG ont reçu et éva-
lué cinq demandes de crédits. Au total, 29,7 crédits ont été attribués 
pour les 24 événements de formation continue en hémato-oncologie.

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

En 2018, le PWG s’est réuni à trois reprises, toujours avant les ré-
unions du conseil de recherche: 

1. Réunion du 27 janvier 2018: Le protocole proposé concer-
nant les craniopharyngiomes n’est pas encore achevé et le 
groupe de travail a décidé de reporter la discussion à plus tard. 
Lors de cette réunion, de nouveaux membres ont été admis dans 
le PWG: le Dr Nicolas Gerber de Zurich, le Dr Christian Reimann 
de Lucerne, le Pr Jochen Rössler de Berne et la Dre Katrin Schei-
nemann d’Aarau et de Bâle.

2. Réunion du 13 septembre 2018: Deux protocoles ont été 
discutés lors de cette réunion.

 a) L’étude LOGGIC portant sur les gliomes de bas grade définit 
pour la première fois une procédure unique pour le diagnostic, 
les examens biologiques et le traitement de ce type fréquent de 
tumeurs cérébrales. Il a été décidé de recommander l'adoption 
de ce protocole auprès du SPOG avec la Dre Katrin Scheinemann 
(Aarau/Bâle) comme National Study Chair (investigatrice princi-
pale pour la Suisse) et la Dre Ana Guerreiro Stücklin (Zurich) 
comme National Vice Chair (investigatrice principale adjointe 
pour la Suisse).

 b) L’étude EsPhALL 2017 est un protocole pour la leucémie ai-
guë lymphoblastique exprimant le chromosome Philadephie (LAL 
Ph+) chez l’enfant, une catégorie rare de leucémie pédiatrique 
à haut risque, dans le cadre duquel l’imatinib est administré en 
adjonction à une chimiothérapie. On comparera alors la chimio-
thérapie par deux protocoles chimiothérapeutiques reconnus. Il 
a été décidé de recommander ce protocole auprès du SPOG avec 
Nicole Bodmer (Zurich) comme National Study Chair.

3. Réunion du 22 novembre 2018: Un protocole a été évoqué 
lors de cette réunion: le premier protocole commun européen 
LOGGIC Core BioClinical Database portant sur les aspects bio-
logiques des gliomes de bas grade qui a été conçu en collabo-
ration avec le Children’s Oncology Group (COG). Il a été décidé 
de recommander également ce protocole, sachant qu’il est lié à 
l’étude LOGGIC, elle-même déjà acceptée en tant que protocole 
du SPOG.

D’autre part, il a été annoncé lors de cette réunion que le Dr 
Axel Karow, National Study Chair du protocole Umbrella, quit-
terait Berne en 2019. La proposition de le remplacer par le  

Dre Jeanette Greiner 
Chair PDWG
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Pr Jochen Rössler dans son rôle de Chair et de désigner la Dre 
Sabine Kroiss comme National Vice Chair du protocole Umbrella 
a été acceptée et recommandée au SPOG pour adoption. 

Toutes les propositions ont été adoptées par le conseil de recherche 
du SPOG.

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

Les données et résultats de greffes des cellules souches hémato-
poïétiques pédiatriques au cours des 10 dernières années ont été 
rassemblés par l’équipe de Genève (F. Bernard, HUG) et présentés 
lors de la réunion du groupe SBST (Swiss Blood Stem Cell Transplan-
tation) à Berne en janvier 2018. Selon l’exhaustivité des données, 
une publication au nom du SCTWG du SPOG est prévue dans une 
revue nationale ou internationale.

Le bras de randomisation de l’étude sur la greffe de cellules souches 
lors de leucémie aiguë lymphoblastique (LAL SCTped 2012 FORUM) 
a été fermé de manière précoce, étant donné l’infériorité du bras 
sous chimiothérapie par busulfan/thiotépa/fludarabine ou tréosul-
fan/thiotépa/fludarabine chez des enfants de plus de 4 ans en rai-
son de taux de survie globale significativement plus bas et de taux 
de récidive plus élevés par rapport au traitement standard par irra-
diation totale du corps. En Suisse, 19 patients au total ont été in-
clus dans l’étude ALL-Forum (13 à Zurich, 1 à Bâle et 5 à Genève). 
Les analyses partielles de pharmacocinétique du busulfan et des 
autres agents chimiothérapeutiques utilisés ainsi que de l’anticorps 
administré, à savoir le sérum anti-lymphocytaire (SAL ou ATG en 
anglais pour anti-thymocyte globulin), ne sont pas encore achevées. 
D’autres patients doivent être recrutés dans l’étude ALL-Forum.

Le Inborn Errors Working Party du groupe européen pour la trans-
fusion sanguine et la greffe de moelle osseuse (EBMT) (investiga-
teurs principaux: R. Chiesa, M. Slatter et T. Güngör) a mené une 
analyse rétrospective sur plus de 600 enfants et adultes atteints de 

granulomatose septique chronique («Allogeneic Hematopoietic 
Stem Cell Transplantation in Children and Adults with Chronic Gra-
nulomatous Disease (CGD): a Study of the Inborn Errors Working 
Party (IEWP) of the EBMT» [Allogreffe de cellules souches hémato-
poiétiques chez des enfants et adultes atteints de granulomatose 
septique chronique]) qui a été présentée en décembre 2018 lors du 
congrès de l’ASH (American Society of Hematology).  
Il existe une collaboration étroite avec les centres du SPOG de Ge-
nève, Lausane, Berne, Lucerne, Aarau, Saint-Gall, Bâle, Zurich et Bel-
linzone pour ces patients. 

Lors du congrès de l’ASH, la Dre Tamara Diesch de l’Hôpital univer-
sitaire pédiatrique des deux Bâle (UKBB, Bâle) a présenté une étude 
du Pediatric Diseases Working Party de l’EBMT intitulée «Pregnancy 
Rates and Pregnancy Outcomes after Hematopoietic Stem Cell 
Transplantation in Childhood: A Cross-Sectional Survey of the EBMT 
Pediatric WP» (Taux et résultats de grossesse après greffe de cel-
lules souches hématopoïétiques réalisée pendant l’enfance: étude 
transversale du groupe de travail pédiatrique de l’EBMT). Il s’agit 
d’une vaste étude du groupe de travail de l’EBMT pour les mala-
dies pédiatriques. Le Pr Marc Ansari et le Pr Tayfun Güngör sont 
membres du conseil d’administration du Pediatric Diseases Working 
Party de l’EBMT.

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. Ce groupe de travail se compose de 
membres des centres du SPOG de Bâle, Zurich (au sein duquel est 
également sis le réseau de la biobanque d’hémato-oncologie pé-
diatrique suisse [Swiss Paediatric Haematology / Oncology Biobank, 
SPHO]), Lausanne et Genève (où est domiciliée la banque d’ADN 
des cellules germinales [Germline DNA Biobank BaHOP], y compris 
la future biobanque suisse d’ADN des cellules germinales pour les 
enfants atteints de cancers et de maladies du sang [BISKIDS]), ainsi 
que de représentantes du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant. 

Pre Maja Beck Popovic 
Chair PWG

Pr Tayfun Güngör 
Chair SCTWG
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Les réunions ont été organisées en moyenne tous les trois mois 
dans des lieux différents.

Les objectifs suivants ont été atteints l’an dernier:

Au nom du GDWG, le Pr Marc Ansari a mis en place en tant que di-
recteur de l’établissement membre du SPOG à Genève et de la bio-
banque BaHOP (avec le soutien de l’ensemble des neuf établisse-
ments membres du SPOG) une nouvelle biobanque d’ADN des 
cellules germinales pour les enfants atteints de cancers et de ma-
ladies du sang au sein de la BaHOP en Suisse. Il s’agit de la bio-
banque suisse d’ADN des cellules germinales pour les enfants at-
teints de cancers et de maladies du sang ou BISKIDS (Germline DNA 
Biobank Switzerland for Childhood Cancer and Haematological Di-
seases). La biobanque BISKIDS est financée par la Fondation CAN-
SEARCH et reçoit l’ADN de cellules germinales de toute la Suisse.

D’un commun accord, le GDWG a mandaté la biobanque BISKIDS 
pour qu’elle soit l’unique dépositaire suisse des échantillons d’ADN 
de cellules germinales et des données correspondantes. Les établis-
sements membres du SPOG ont convenu d’envoyer directement les 
échantillons génétiques à la biobanque BISKIDS, c’est-à-dire sans 
stockage intermédiaire dans une biobanque locale.

Le GDWG a souligné l’importance de renforcer la collaboration entre 
la nouvelle biobanque BISKIDS (en tant que ressource pour les 
échantillons d’ADN des cellules germinales et les données corres-
pondantes), le Registre Suisse du Cancer de l’Enfant (en tant que 
ressource pour les données cliniques) et le réseau de la biobanque 
d’hémato-oncologie pédiatrique suisse (SPHO) (en tant que res-
source pour les échantillons tumoraux).

Sur cette base, le Pr Marc Ansari, la Pre Claudia Kuehni (directrice 
du Registre Suisse du Cancer de l’Enfant) et le Pr Jean-Pierre Bour-
quin (directeur du SPHO) ont rédigé et soumis une proposition pour 
l'appel BioLink 2018 du Fonds national suisse (FNS). Les subven-
tions de BioLink sont destinées spécifiquement à la mise en réseau 
des biobanques établies à des fins de recherche. Le projet présenté 
s'intitule «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 décrit les aspects de collaboration, de mise 
en réseau des données et de protection des données d’une éven-
tuelle plateforme suisse de données et de biobanques pour les en-
fants atteints de cancers et de maladies du sang. Nous nous ré-
jouissons que le FNS ait accepté ce projet.

En collaboration avec le Registre Suisse du Cancer de l’Enfant et le 
laboratoire de recherche CANSEARCH de la faculté de médecine de 
l’université de Genève, une demande relative à l’utilisation de don-
nées cliniques et génétiques futures concernant les complications 
à long terme lors de cancers de l’enfant a été établie et s’intitule 
GECCOS («Genetic risks for complications in children after oncolo-
gical treatment in Switzerland», Risques génétiques de complica-
tions chez les enfants ayant reçu un traitement anticancéreux en 
Suisse). Elle est actuellement retravaillée en vue d’être évaluée par 
la commission d’éthique en 2019. Cette étude d’association géno-
type-phénotype devrait inclure environ 900 personnes ayant sur-
vécu à un cancer pédiatrique. Rendu possible grâce aux subven-
tions de la fondation CANSEARCH, il s’agit du premier projet 
incluant la participation de la nouvelle biobanque.  Grâce aux fonds 
accordés, le Dr Nicolas Waespe s’est vu confier en 2018 la coordi-
nation et suite de la promotion du projet GECCOS.
Tous les centres membres du SPOG soutiennent les projets BISKIDS 
et GECCOS et ont accepté d’y collaborer. Le SPOG s’est aussi as-
suré le soutien de la Swiss Biobanking Platform, du Genome Cen-
ter récemment créé sur le campus Biotech à Genève et de l’Institut 
suisse de bioinformatique. 

En septembre 2018, le Pr Marc Ansari a organisé au nom du Swiss 
Group of pharmacogenomics and individualised therapy (SPT) en 
collaboration avec le SPHN, CANSEARCH et avec le soutien du SPOG 
l’école d’été de l’ESPT sur le campus Biotech sur la médecine de 
précision et les soins personnalisés. Le programme de perfection-
nement complet et innovant de l’école d’été incluait les bases de 
la pharmacogénomique, les dernières connaissances sur les concepts 
établis et nouveaux concernant la médecine de précision, les bio-
banques et les applications cliniques avancées dans le domaine de 
la médecine personnalisée.

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

En 2018, le comité directeur du SPOG a confirmé officiellement la 
création du PHWG en tant que groupe de travail du SPOG. Ce 
groupe comprend des représentants de tous les centres du SPOG. 

Pr Marc Ansari 
Chair GDWG
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Le comité directeur a également adopté le règlement du groupe de 
travail. Un aspect essentiel et spécifique de l’activité de ce groupe 
de travail consiste à se consacrer à des réunions et des missions ou-
vertes à tous les collaborateurs de stations intéressés. Pour les ques-
tions décisives, le droit de vote est réservé aux membres faisant of-
ficiellement partie du groupe. Cette particularité organisationnelle 
reflète la volonté du PHWG d’agir de manière inclusive et de s’éta-
blir en définitive comme une plateforme spécialisée pour l’hémato-
logie pédiatrique en Suisse. 

Au cours de la première année de son activité, le groupe s’est 
concentré sur un ensemble de priorités. Dans cette perspective, il 
convient notamment d’évoquer notre évaluation collective d’as-
pects de la pratique clinique en Suisse dans les domaines de la 
myélodysplasie et de l’insuffisance médullaire avec risque de trans-
formation maligne. L’objectif est d’établir en 2019 une liste de re-
commandations pour les sites du PHWG en ce qui concerne les exa-
mens biologiques et génétiques de ces maladies extrêmement rares 
et parfois héréditaires. De fait, toutes les stations du SPOG sont au-
jourd’hui confrontées à des difficultés de la part des caisses mala-
die pour le remboursement de tests indiqués sur le plan clinique. 
C’est notamment le cas pour les examens qui ont lieu dans des la-
boratoires de référence à l’étranger ou qui incluent des séquen-
çages constitutionnels de l’ADN. Le PHWG s’est également penché 
sur les initiatives de certaines stations du SPOG concernant le dé-
veloppement de plateformes de séquençage de nouvelle généra-
tion en hématologie pédiatrique. En outre, il a introduit l’établisse-
ment d’un centre de référence en hématopathologie (à Lausanne), 
en collaboration avec le directeur national d’étude dans le cadre de 
la participation du SPOG aux études cliniques lors de AAS/SMD/
LMMJ (anémie aplasique sévère / syndrome myélodysplasique / leu-
cémie myélomonocytaire juvénile) du consortium EWOG. La mise 
en œuvre est prévue pour 2019. 

Sur le plan scientifique, le PHWG a soutenu en tant que partie pre-
nante la soumission d’un projet d’étude sur l’épidémiologie d’en-
fants en Suisse atteints de l'anémie de Blackfan-Diamond. L’étude 
sera menée en 2019 dans toutes les stations participantes du SPOG. 
Il s’agit de la première initiative scientifique menée dans le cadre 
du PHWG.

 De plus, des délégués du PHWG ont participé à un groupe d’ex-
perts mettant l’accent sur la carence en fer chez l’enfant et en par-
ticulier, sur le diagnostic et le traitement actuels, fondés sur des 
preuves. L’objectif est de créer une directive de consensus corres-
pondante pour le traitement de ce problème qui devrait être discu-
tée et approuvée par le PHWG en 2019. Une publication est en-
suite prévue dans la revue de formation continue et le bulletin 
d’information de la Société Suisse de Pédiatrie, 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 considé-
rations de recherche que d’aspects cliniques.

• Modifications correspondantes des articles 4A et 4B des statuts 
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.

• Au besoin, tâches supplémentaires choisies par le SCWG.

Les soins partagés étaient également le sujet de la réunion du co-
mité consultatif scientifique du SPOG qui se tient tous les deux ans. 
À partir des rapports d’expérience directs, les comités consultatifs 
ont présenté divers modèles opérationnels à l’étranger. Cela va de 
structures sans soins partagés (l’ensemble des examens diagnos-
tiques et du traitement est mené dans un seul centre) à des struc-
tures à deux, voire trois niveaux. Tous ces différents modèles fonc-
tionnent à chaque fois de manière satisfaisante pour les personnes 
impliquées. Pour les structures avec soins partagés, il est indispen-
sable d’établir des règles de collaboration clairement définies par 
contrat entre les centres participants afin qu’elles puissent égale-
ment être appliquées dans le quotidien clinique.

Le SCWG, composé actuellement de sept membres, s’est réuni à quatre 
reprises en 2018 et a élaboré à l’attention du conseil de recherche des 
propositions concernant une partie des activités susmentionnées.

Dr Raffaele Renella, privat-docent 
Chair PHWG

Pr Roland A. Ammann 
Chair SCWG
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Rapports du centre de 
coordination du SPOG 
Gestion des projets cliniques et gestion 
de la qualité

Le SPOG s’engage à ce que des audits du centre de coordination 
(CC) et des centres du SPOG soient menés tous les trois ans par des 
prestataires externes. Les derniers audits ayant eu lieu en 2014-
2015, l’organisation de nouveaux audits a donc été lancée début 
2018.

À l’automne 2018, le premier centre ainsi que le CC du SPOG 
avaient déjà pu être audités. Les audits restants auprès des autres 
centres du SPOG auront lieu en 2019.

Le poste d’Assistant Quality Management a été pourvu par la Dre 
Samantha Chan en mars 2018. Cette fonction essentielle garantit 
que les procédures d’opération standard (Standard Operating Proce-
dures, SOP) internes soient révisées en temps opportun et de ma-
nière adaptée sur le plan du contenu et respectent les dernières ré-
glementations. 

Au sein de l’équipe Clinical Project Management (CPM), nous avons 
pu archiver de nombreuses anciennes études et traiter immédiate-
ment toutes les nouvelles études approuvées par le conseil de re-
cherche grâce à deux postes supplémentaires.

Au total, quatre demandes ont été évoquées dans le cadre de trois 
réunions du PWG auxquelles des collaborateurs du CC ont active-
ment participé en faisant part de leurs connaissances en matière 
de considérations légales et réglementaires ainsi que sur la gestion 
de la recherche sur l’être humain dans les évaluations d’études. 
S’agissant de l’un des projets de recherche, la décision a été repor-
tée du fait d’un manque d’informations. En revanche, le PWG a re-
commandé au conseil de recherche l’approbation des deux autres 
études cliniques et d’un projet de recherche. En conséquence, le 
conseil de recherche du SPOG a évalué positivement les trois de-
mandes d’étude reçues en 2018. Il s’agissait de l’étude LOGGIC 
Europe, EsPhALL 2017 et LOGGIC Core Bioclinical Data Bank. 

29 participants de huit centres du SPOG, du RSCE et du CC du SPOG 
étaient présents à la réunion annuelle des CRC (Clinical Research 
Coordinators, coordinateurs de recherche clinique) du SPOG fin no-
vembre à Berne. Cette année, la réunion portait principalement sur 
le domaine de la gestion de la qualité. La documentation et la dé-
claration adaptées d’effets indésirables sévères ont été évoquées 
de manière détaillée. 

De plus, Verena Pfeiffer du RSCE a présenté un aperçu du la nou-
velle loi fédérale sur l’enregistrement des maladies oncologiques 
qui entrera en vigueur le 1er janvier 2020. 

Ouverture de nouvelles études
Les études cliniques PHITT, rEECur et SIOP Ependymoma II ont été 
ouvertes en 2018. S’agissant de l’étude Pediatric Relapsed AML 
2010/01, on dispose depuis la fin de l’année de toutes les autori-
sations des autorités, mais le lancement n’aura lieu qu’en 2019, le 
médicament à l’étude étant indisponible et ayant dû être remplacé.

Le projet de recherche MNP2.0 a été ouvert dans tous les hôpitaux 
membres du SPOG de langue allemande. L’ouverture dans les hô-
pitaux membres du SPOG situés en Suisse romande et méridionale 
était encore en préparation fin 2018.

L’ouverture de centres pour le projet de recherche ALL-REZ BFM a 
été préparée dans cinq centres du SPOG en Suisse alémanique et 
dans l’établissement membre du Tessin et soumise aux autorités fin 
2018 pour approbation.

Études thérapeutiques
• rEECur (Étude clinique internationale randomisée me-

née chez des patients atteints d’un sarcome d’Ewing ré-
cidivant ou qui ne répond pas au traitement standard)

 Cette étude clinique a été ouverte en 2018 dans tous les hôpi-
taux membres du SPOG.

• PHITT (Étude internationale sur les tumeurs hépatiques 
de l’enfant)

 Cette étude clinique a été ouverte en 2018 dans tous les hôpi-
taux membres du SPOG de langue française et allemande. Il est 
également prévu d’ouvrir l’étude dans le centre du SPOG situé à 
Bellinzone en janvier 2019. 

• SIOP Ependymoma II (Programme clinique international 
d’études d’optimisation thérapeutique pour le diagnos-
tic et le traitement d’enfants, d’adolescents et de jeunes 
adultes atteints d’épendymome).

 L’étude clinique a été ouverte en 2018 dans les établissements 
membres du SPOG à Zurich, Bâle et Aarau. L’ouverture dans les 
hôpitaux membres restants est en cours de préparation.
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Soumission auprès des autorités
Le tableau suivant présente toutes les soumissions pertinentes auprès des autorités en 2018.

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

Ouvertures dans les centres 8 NA 0 8

Modifi cations non substantielles 18 4 1 23

Modifi cations substantielles 38 10 1 49

Rapports annuels de sécurité (ASR et DSUR) 26 24 0 50

Premières soumissions 4 5 0 9

Total des soumissions 94 43 2 139

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)

Projets de recherche
• MNP2.0 (Neuropathologie moléculaire 2.0 – Améliorer 

la précision diagnostique en cas de tumeur cérébrale 
chez l’enfant)

 Le projet de recherche a été ouvert en 2018 dans tous les hôpi-
taux membres du SPOG de langue allemande. L’ouverture dans 
les hôpitaux membres du SPOG situés en Suisse romande et mé-
ridionale est en cours de préparation.

Nouvelles études en perspective
En 2019, d’autres études cliniques sur les tumeurs cérébrales (étude 
HIT-HGG-2013, LOGGIC Europe trial), les lymphomes non 
hodgkiniens (B-NHL 2013) et les leucémies (AIEOP-BFM ALL 2017, 

Julia Marina Ruckstuhl 
Head Clinical Operations,
Associate Managing Director

Dr Michael Zeller
Teamleader Clinical Project
Management ad interim

Pediatric Relapsed AML 2010/01, IntReALL HR 2010 et Es-
PhALL 2017) seront préparées pour être ouvertes au recrutement 
dans les établissements membres du SPOG. 

Les projets de recherche PTT2.0, Umbrella et LOGGIC Core Biocli-
nical Data Bank sont également en cours de préparation en vue 
d’une soumission auprès des autorités.

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 financement 

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

Le SEFRI est resté le principal partenaire de financement du SPOG 
en 2018. 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. L’article 15 de la loi sur l’encouragement de la re-
cherche et de l’innovation (LERI) forme la base juridique de la pro-
motion 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 financement fiable du SPOG depuis de nombreuses an-
nées. La convention de recherche actuelle arrivant à son terme fin 
2018, le SPOG a de nouveau soumis une demande pour 2019 et 
se réjouit que le soutien accordé ait pu être encore augmenté avec 
la nouvelle convention.

Outre la Confédération, Recherche suisse contre le cancer repré-
sente le partenaire de financement 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 efficace 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 2019 à se montrer un parte-
naire fiable.  

Kinderkrebshilfe Schweiz
En 2018, Kinderkrebshilfe Schweiz a de nouveau soutenu le SPOG 
en lui apportant des contributions substantielles. Pour le SPOG, cet 
engagement revêt une importance non seulement sur le plan finan-
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 di-
rectement concernées. 

Fondation suisse pour la recherche clinique sur le cancer 

Cette fondation fait également partie des partenaires de finance-
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 significatives. 

Cancer de l’Enfant en Suisse
En 2018, l’organisation faîtière Cancer de l’Enfant en Suisse a éga-
lement soutenu le SPOG sur le plan financier, principalement par le 
biais de contributions de fondations particulièrement bienvenues. 

Fondations donatrices 
Au total, dix autres fondations ont soutenu le SPOG par des dons 
généreux en 2018. Un contrat pluriannuel est en cours avec deux 
fondations. L’une d’entre elles est la fondation Gebauer, qui sou-
tient le SPOG au moyen d’une contribution élevée. 

Donateurs privés
Comme chaque année, le SPOG a pu également compter sur 
quelques donateurs privés très fidèles, y compris de nouveaux ve-
nus. Chaque montant fait une différence et contribue à améliorer 
les options thérapeutiques et la qualité de vie des enfants et ado-
lescents concernés.

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

Entreprises pharmaceutiques
En 2018, le congrès scientifique de Lugano a été soutenu par les 
entreprises pharmaceutiques suivantes: Gilead, Jazz Pharmaceuti-
cals, Lipomed, Novartis, Novo Nordisk, Pfizer et Takeda.
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Financement 2018

Remerciements
Le SPOG remercie toutes les institutions et personnes qui le sou-
tiennent pour leur important engagement financier. Sans cette for-
midable aide, le SPOG ne pourrait pas s’engager pour que les en-
fants et adolescents atteints d’un cancer aient eux aussi un avenir.

Institution Betrag
D

SBFI	Leistungsvereinbarung 916'286.00CHF																				
Förderstiftungen	diverse 507'500.00CHF																				
Krebsforschung	Schweiz 250'000.00CHF																				
Kinderkrebshilfe	Schweiz 150'000.00CHF																				
Zoé4life 150'000.00CHF																				
SBFI	Horizon	2020 132'942.00CHF																				
Kinderkrebs	Schweiz,	Stiftungsbeiträge 100'000.00CHF																				
Andere 73'476.30CHF																							
Schweizerische	Stiftung	für	Klinische	Krebsforschung 50'000.00CHF																							
Private	Spenden 24'060.00CHF																							
Pharmaunternehmen 13'500.00CHF																							
Kinderkrebs	Schweiz 12'536.00CHF																							

Total 2'380'300.30CHF																	

Mittelherkunft	2018

SBFI	Leistungsvereinbarung	

FördersRSungen	diverse	

Krebsforschung	Schweiz	

Kinderkrebshilfe	Schweiz	

Zoé4life	

SBFI	Horizon	2020	

Kinderkrebs	Schweiz,	SRSungsbeiträge	

Andere	

Schweizerische	SRSung	für	Klinische	Krebsforschung	

Private	Spenden	

Pharmaunternehmen	

Kinderkrebs	Schweiz	

SERI	performance	agreement	

Various	FoundaRons	

Swiss	Cancer	Research	

Kinderkrebshilfe	Schweiz	

Zoé4life	

SBFI	Horizon	2020	

Childhood	Cancer	Switzerland,	foundaRon	contribuRon		

Other	

Schweizerische	SRSung	für	Klinische	Krebsforschung	

Private	donaRons	

PharmaceuRcal	companies	

Childhood	Cancer	Switzerland	

I F E

SEFRI	accordo	di	prestazione SEFRI	accord	de	performance	 SERI	performance	agreement
Fondazioni	donatrici	diversi Fondations	donatrices	diverses Various	Foundations
Ricerca	svizzera	contro	il	cancro Recherche	suisse	contre	le	cancer Swiss	Cancer	Research
Kinderkrebshilfe	Schweiz Kinderkrebshilfe	Schweiz Kinderkrebshilfe	Schweiz
Zoé4life Zoé4life Zoé4life
SEFRI	Horizon	2020 SEFRI	Horizon2020 SEFRI	Horizon	2020
Cancro	infantile	in	Svizzera,	contributi	di	fondazione Cancer	de	l'enfant	en	Suisse,	dons	des	fondations Childhood	Cancer	Switzerland,	foundation	contribution	
Altri Autres Other
Schweizerische	Stiftung	für	Klinische	Krebsforschung Schweizerische	Stiftung	für	Klinische	Krebsforschung Schweizerische	Stiftung	für	Klinische	Krebsforschung
Donazioni	private Dons	privés Private	donations
Aziende	farmaceutiche Entreprises	pharmaceutiques Pharmaceutical	companies
Cancro	infantile	in	Svizzera Cancer	de	l'enfant	en	Suisse Childhood	Cancer	Switzerland
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Cancro	infanQle	in	Svizzera	
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Félicitations et remerciements

Félicitations à
Pre Maja Beck Popovic

Élue présidente du SIOP Europe Neuroblastoma Group (SIOPEN), 
elle entre en fonction en 2019. 

Félicitations à
Pr Michael Grotzer

Depuis août 2018, il assume la responsabilité de directeur de la  
clinique médicale et de directeur médical de l’hôpital universitaire 
pédiatrique de Zurich. 

Un grand merci à
Pr Jean-Marc Joseph

Il a quitté ses fonctions de représentant de la chirurgie pédiatrique 
au sein du réseau du SPOG en septembre 2018. 
 
Nous remercions très sincèrement Jean-Marc Joseph pour les  
services qu’il a fournis.

Félicitations à
Mme Isabelle Lamontagne-Müller

Responsable des activités opérationnelles du SPOG en tant que  
directrice depuis le 1er septembre 2008, elle a fêté cette année ses 
dix ans à ce poste. 
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Comptes annuels
Groupe d'oncologie pédiatrique suisse SPOG – Berne

Compte d'exploitation
Du 1er janvier au 31 décembre  2018  2017

  CHF    CHF 
Produit d’exploitation 
Contributions de la Confédération pour la recherche  1'049'228.00    988'741.00 
Contributions de tiers pour la recherche  955'036.00    748'000.00 
Contributions de la RSC pour la recherche  250'000.00    250'000.00 
Revenus divers  125'266.30    69'447.70 
Produit d’exploitation total  2'379'530.30  100.0%   2'056'188.70   100.0%

Dépenses d’exploitation
Diverses dépenses liées aux études  -87'735.75    -66'090.00 
Contributions des centres pour la recherche  -725'166.75    -749'592.85 
Autres dépenses d’exploitation  -71'508.76    -64'844.00 
Dépenses d’exploitation totales   -884'411.26    -37.2%   -880'526.85   -42.8%

Résultat intermédiaire 1     1'495'119.04   62.8%     1'175'661.85 57.2%

Dépenses de coordination
Frais de personnel  -1'200'669.56    -962'016.90 
Autres dépenses de coordination  -252'633.45    -233'903.95  
Dépenses de coordination totales  -1'453'303.01   -61.1%    -1'195'920.85     -58.2%

Résultat intermédiaire 2    41'816.03  1.8%     -20'259.00  -1.0%

Résultat financier
Charges financières  -2'892.28    -4'071.90
Résultat financier total         -2'892.28  -0.1%   -4'071.90  -0.2%

Résultat intermédiaire 3     38'923.75  1.6%  -24'330.90  -1.2%

Dépenses extraordinaires et résultat apériodique
Dépenses extraordinaires  -10'000.00   0.00 
Revenu apériodique  2'422.53   0.00
Total des dépenses extraordinaires 
et du résultat apériodique -7'577.47  -0.3%   0.00   0.0%

Résultat annuel  31'346.28   1.3%  -24'330.90 -1.2%



32

1 coordinateur de re-
cherche clinique ou plus à 
chaque station du SPOG.

COORDINATEUR DE 
RECHERCHE CLINIQUE

Chef d’équipe par intérim: Dr Michael Zeller 

Dr Tu-My Diep Lai | Lara Fux | Derya Keller

Dr Moritz Saxenhofer | Dre Silvia Wirth

Administration: Eliane Briggen

Organigramme du SPOG 

ÉTABLISSEMENTS HOSPITALIERS 
(STATIONS DU SPOG)

Aarau Bâle Bellinzone Berne Genève Berne
Anatomopa-

thologie
Chirurgie pé-

diatrique 

Dr K. Scheine-
mann

Pr N. 
von der Weid Dr P. Brazzola Pr J. Rössler Pr M. Ansari Pr C. Kuehni M. Trippel Dr S. Tharakan

REGISTRE SUISSE 
DU CANCER 
DE L’ENFANT

ASSOCIATIONS 
MÉDICALES
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Lausanne Lucerne
St-
Gall

Zurich Radio-oncolo-
gie

Pre M. 
Beck Popovic Dr F. Schilling Dr J. Greiner Pr F. Niggli

Isabelle Lamontagne-Müller

Julia Ruckstuhl

Berlin-Francfort-Münster BFM

Gesellschaft für Pädiatrische Onkologie 
und Hämatologie GPOH 

Société Internationale d’Oncologie 
Pédiatrique SIOP

Pr Günter Henze, Allemagne

Dr Jean Michon, France

Pr Roderick Skinner,  
Royaume-Uni

Pr D. Weber

Pr Roland Ammann (Président)

Pr Michael Grotzer (Vice-président)

Pr Felix Niggli (Ex-président)

Pre Maja Beck Popovic (assesseuse)

Dr Heinz Hengartner (assesseur)

Managing Director

Head Clinical Operations

Clinical Project Management

Groupes collaboratifs Comité consultatif scientifique

Conseil d’administration

 
  

CONSEIL DE RECHERCHE

        

     

État au 31 décembre 2018

Marlise Rohrer

Patrizia Specker

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
 Dr Michael Zeller, Teamleader Clinical Project Management ad interim
 Marlise Rohrer, Assistant to Managing Director
 Patrizia Specker, Partner Relations
 Dre Samantha Chan, Assistant Quality Management
 Dre Tu-My Diep Lai, Clinical Project Management
 Lara Fux, Clinical Project Management 
 Derya Keller, Clinical Project Management
 Dr Moritz Saxenhofer, Clinical Project Management
 Dre Silvia Wirth, Clinical Project Management
 Eliane Briggen, Administration Clinical Project Management

Coordination d’études Susann Drerup, Aarau
 Monika Imbach et Verena Stahel, Bâle
 Pamela Balestra et Dr Pierluigi Brazzola, Bellinzone
 Nadine Assbichler, Nadine Beusch et Friedgard Julmy, Berne
 Rodolfo Lo Piccolo et Dre Veneranda Mattiello, Genève
 Sarah Blanc, Dre Marjorie Flahaut et Eléna Lemmel, Lausanne
 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 

 État: 31 décembre 2018 

Personnel
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