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Editorial

Wir forschen, damit krebskranke Kinder

eine Zukunft haben.

Liebe Leserinnen und Leser

die Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG)
wird 50 Jahre alt. Dies ist eine gute Gelegenheit, in die Ver-
gangenheit und auf die Anfange zurtickzuschauen, aber
auch einen Blick in die Zukunft zu wagen — diesen Spagat
versuchen wir mit dieser Chronik.

Im Grindungsjahr der SPOG 1976 haben die wenigsten Kinder
und Jugendlichen ihre Krebserkrankung tberlebt — die Spe-
zialisierung Kinder- und Jugendonkologie war gerade am
Entstehen. Internationale Studien und Behandlungsprotokolle
waren ebenfalls erst nur fur einzelne Krankheiten vorhanden,
aber die Internationale Gesellschaft fur padiatrische Onko-
logie (SIOP) gab es schon seit 1969 — einige Schweizer ge-
horten zu den Griindungsmitgliedern.

Die Grindung der SPOG und ihr Aufbau sind untrennbar mit
dem Namen von Prof. Hans-Peter Wagner aus Bern verbun-
den — er war der Pionier fir die Kinder- und Jugendonko-
logie in der Schweiz. Auch international hat er die Schweiz
jahrzehntelang vertreten und sich besonders auch fur die
Kinder und Jugendlichen mit Krebs in Landern eingesetzt,
die sozio-6konomisch weniger weit entwickelt waren.
Zudem war er eine vaterliche Leitfigur fur eine ganze Gene-
ration von Kinderonkolog:innen in der Schweiz.

Nun, 50 Jahre spater, Uberleben in der Schweiz fast 90 % der
Kinder und Jugendlichen ihre Krebserkrankung — damit ist
die Schweiz auch international eines der fihrenden Lander.

Wohin fuhrt die Zukunft? Durch umfangreiche individuelle
Tumoranalysen wird die Therapie fur die einzelnen Pati-
ent:innen noch zielgerichteter werden — dies setzt naturlich
eine intensivierte internationale Zusammenarbeit voraus. Die
Entwicklung neuer Therapien muss auch in der Onkologie
fur Kinder und Jugendliche einen hohen Stellenwert erhalten.
Einen weiteren Schwerpunkt durften zudem die Weiterent-
wicklung und der Einsatz der knstlichen Intelligenz bilden.

Die Erfolge der Vergangenheit waren ohne viele Menschen
und Unterstitzer:innen nicht moglich gewesen. An erster
Stelle mochte ich unseren Patient:innen und ihren Familien
herzlich danken, die uns vertraut haben und uns weiterhin
vertrauen. Ein weiteres sehr grosses Dankeschon geht an
samtliche Mitarbeitende des SPOG-Koordinationszentrums
(in den Anfangen war es nur ein Sekretariat) und an alle Mit-
arbeitenden an den neun SPOG-Kliniken. Sie arbeiten Tag
fur Tag an unserem gemeinsamen Ziel «Wir forschen, damit
krebskranke Kinder eine Zukunft haben». Ohne die gross-
zlgige Unterstltzung und enge Zusammenarbeit mit privaten
und institutionellen Geldgebern sowie Forschungspartnern
und Behoérden im In- und Ausland ware die Arbeit der SPOG
nicht durchfuhrbar — besten Dank fur die fortwahrende Un-
tersttzung und Zusammenarbeit.

Ich freue mich auf die weitere Reise der SPOG... ©
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Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann, M.Sc.
Prasidentin der SPOG
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Entstehung der SPOG

Die Geschichte der
Kinderonkologie

Die Entstehung der SPOG ist eng verknipft mit
der Geschichte der Kinderonkologie. Der ehemali-
ge SPOG-Prasident Felix Niggli beschreibt die Ent-
wicklungen.

Die Kinderonkologie ist ein junges Teilgebiet der Medizin. Bis
Mitte des 20. Jahrhunderts galten bdsartige Erkrankungen

im Kindesalter als nahezu immer tédlich. Es gab keine stan-
dardisierte Behandlung, und die Therapie beschrankte sich bis
ins 19. Jahrhundert fast ausschliesslich auf chirurgische Ein-
griffe. Naturheilmittel, Krauter und andere experimentelle
Verfahren ergénzten die Behandlung. Anfang des 20. Jahrhun-
derts wurde die Strahlentherapie entwickelt, um den Tumor
lokal zu bestrahlen und einzuddmmen. Sie blieb jedoch zu-
nachst experimentell und war mit hohen Nebenwirkungen
verbunden.

Besonders die akute lymphatische Leukdmie (ALL), die hdu-
figste Krebserkrankung im Kindesalter, fihrte nahezu immer
innerhalb weniger Monate zum Tod. Diagnostische Méglich-
keiten waren begrenzt, und es fehlten altersgerechte Thera-
pieoptionen. Auch wenn Chirurginnen und Strahlenthera-
peuten Kinder mit Krebserkrankungen behandelten,
entwickelte sich die eigentliche Fachdisziplin erst mit der Ein-
fihrung systemischer medikamentdser Therapien. Diese wir-
ken im ganzen Kérper und kénnen auch verstreute Krebszel-
len erreichen.

1947

Erste Chemotherapie bei Leukdamie

Ein erster Wendepunkt ergab sich um 1947, als der Patho-
loge Sidney Farber erstmals die zellhemmende Wirkung
eines Gegenspielers der Folsaure entdeckte. Er konnte damit
einen voribergehend vollstandigen Rickgang der Leukamie-
zellen beobachten. Dies fuhrte zur Entwicklung des Metho-
trexats, einer Substanz, die auch heute regelmassig bei der
ALL eingesetzt wird. Damit begann die Ara der systemischen
Chemotherapie. Parallel entstanden erste Leukamie-Register
und Therapieprotokolle, die den Grundstein fur strukturierte
Forschung legten.

1955

Erste Studiengruppe fiir Kinderonkologie in den USA
In den USA entstand 1955 die erste kooperative Studiengruppe
fur Kinderonkologie. Damit begann die koordinierte klinische
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Forschung in der padiatrischen Onkologie. In den 1960er-Jah-
ren wurden Kombinationschemotherapien mit mehreren Wirk-
stoffen eingefiihrt, wodurch Leukdmien erstmals langfristig
behandelbar waren. Ab 1965 konnten 10-15 Prozent der Kin-
der mit ALL geheilt werden.

Zeitgleich etablierten sich die kraniale Strahlentherapie
(Bestrahlung des Schadels) und die Supportivmedizin. Zur
Supportivmedizin zéhlen unterstiitzende Behandlungen,
welche die kurz- oder langfristigen Nebenwirkungen der
Tumortherapie vermindern, unter anderem Transfusion, An-
tibiotika, Medikamente gegen Ubelkeit oder auch ernéh-
rungstherapeutische Massnahmen.

Schon friih zeigte sich, dass koordinierte Therapieprotokolle
die Behandlungen signifikant verbesserten. Die Uberlebens-
raten stiegen — zundchst bei Leukdmien, spater bei soliden
Tumoren —von unter 10 auf etwa 50 Prozent bis Ende der
1970er-Jahre.

1962 entstand mit dem «St. Jude Children’s Research Hospital»
in Memphis (USA) eines der ersten spezialisierten padiatrisch-
onkologischen Zentren.

1965

Griindung der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft
fiir klinische Krebsforschung (SAKK)

1965 wurde in der Schweiz die erste Onkologiegruppe fur
Erwachsene gegrlindet: die Schweizerische Arbeitsgemein-
schaft fur klinische Krebsforschung (SAKK).

1969

Griindung der «Société Internationale d’Oncologie
Pédiatrique» (SIOP) in Paris — mit Schweizer Beteiligung
1967 trafen sich Spezialistinnen und Spezialisten mit Interesse
an padiatrischer Onkologie am Institut Gustave Roussy (IGR)
in Villejuif bei Paris. Unter der Leitung der franzdsischen Pad-
iaterin Odile Schweisguth grindeten sie 1969 die Société
Internationale d'Oncologie Pédiatrique (SIOP).

Unter den 28 Griindungsmitgliedern waren auch Kinderarzte
aus der Schweiz: Edouard Gugler, Walter Hitzig, Hans Kaser,
Hans Jorg Pluss und Hans-Peter Wagner. Ziel war es, jedem
Kind und allen Jugendlichen mit Krebs Zugang zu einer
adaquaten Behandlung und Betreuung zu ermdglichen.

1976

Griindung der SPOG als padiatrische Sektion der SAKK
Rund 10 Jahre nach Griindung der SAKK bildeten die Kin-
derarzt:innen eine padiatrische Sektion der SAKK, aus der
schliesslich 1976 die Schweizerische Padiatrische Onkologie
Gruppe (SPOG) hervorging. Die neu gegrindete SPOG hatte
damals kaum finanzielle Mittel und musste Untersttzung
beim Bund und bei der Krebsliga einholen.

In den Anfangsjahren arbeitete die SPOG eng mit der «Cancer
and Leukemia Group B» (CALGB) und spater mit der «Pedia-
tric Oncology Group» (POG) in den USA zusammen. Die
Teilnahme an diesen Therapiestudien war anspruchsvoll. Sie
ermdglichte jedoch, dass die meisten krebskranken Kinder
und Jugendlichen Zugang zu den neuesten Krebstherapien
erhielten.

Die SPOG ist heute der nationale Zusammenschluss der
neun spezialisierten Kinder- und Jugendonkologien in der
Schweiz.

Aus der SPOG entstanden das Schweizer Kinderkrebsregister
(KiKR) sowie eine Tumorbank fur biomedizinische Forschung.
Ziel der SPOG ist es, durch nationale und kooperative Stu-
dien die bestmaogliche Therapie fur Kinder und Jugendliche
mit Krebs oder Blutkrankheiten zu erméglichen.

1976

Griindung der Leukdmiestudiengruppe
Berlin-Frankfurt-Miinster

Kinderarztinnen und Kinderarzte in Deutschland griindeten
1976 die Leukdmiestudiengruppe Berlin-Frankfurt-Munster
(BFM) mit dem Ziel, auf dem Gebiet der akuten lymphatischen
Leukdmien (ALL) zu kooperieren. In den folgenden Jahren
entstanden in Europa weitere kooperative Studiengruppen.
In Deutschland etablierte sich daneben die GPOH (Gesell-
schaft fUr Padiatrische Onkologie und Hamatologie) als Fach-
gesellschaft.

Die internationale Zusammenarbeit war fir die Kliniken in
der SPOG sehr bedeutend. Multizentrische Phase-II/11l-Stu-
dien wurden zum Standard, um Therapieschemata fur Leuka-
mien, Lymphome und solide Tumoren zu definieren.
Wahrend die Kliniken in der Romandie lange mit amerikani-
schen Kinderonkologiegruppen kooperierten, orientierten
sich die Deutschschweizer Kinderonkologiezentren ab Mitte
der 1980er-Jahre zunehmend an der BFM-Studiengruppe
respektive der GPOH in Deutschland.

Die Anforderungen fur die Durchfiihrung klinischer Studien

erhohten sich in den letzten 20 Jahren aufgrund regulatori-
scher und ethischer Standards massiv. Dies steigerte die Kos-
ten und machte eine starkere Zusammenarbeit der SPOG-Kli-
niken notwendig, um einheitliche Therapieprotokolle
umzusetzen. Auch international schlossen sich Studiengrup-
pen zunehmend zusammen, um gemeinsame Therapiestra-
tegien zu entwickeln.

1980

Entwicklung moderner multimodaler Therapien und
verbesserte Bildgebung

Zwischen 1980 und 2010 wurden moderne multimodale
Therapien entwickelt; sie kombinieren verschiedene Therapie-
ansatze. Gleichzeitig verbesserten sich bildgebende Verfahren
wie Computertomographie und Magnetresonanztomogra-
phie. Die Kinderonkolog:innen wandten zunehmend risiko-
adaptierte Behandlungen an; dabei wird die Behandlung
individuell an das spezifische Risikoprofil der Erkrankung der
Person angepasst. Zudem wurden Stammgzelltransplantatio-
nen eingefihrt.

Ab 2010

Prazisionsmedizin und Immuntherapie

Mit der Einfihrung von Immuntherapien und im Verlauf der
Prazisionsmedizin hat sich die 5-Jahres-Uberlebensrate bei
padiatrischen Tumoren auf Uber 80 Prozent. Prazisionsmedizin
ist ein moderner Behandlungsansatz, der die Therapie ge-
zielt auf die individuellen molekularen Eigenschaften (geneti-
sches Profil) des Tumors abstimmt, anstatt nur nach Krebsart
und -stadium zu behandeln. Die Immuntherapie nutzt das
kdrpereigene Immunsystem, um Krebszellen gezielt zu er-
kennen und zu bekampfen. Anders als Chemotherapie, wel-
che direkt Krebszellen abtotet (aber auch gesunde Zellen scha-
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digt), aktiviert oder verstarkt Immuntherapie die
Abwehrkrafte des Korpers.

Molekulare Diagnostik, gezielte Therapien, monoklonale An-
tikdrper und CAR-T-Zell-Therapien markieren die aktuelle Ara.
Monoklonale Antikorper sind im Labor hergestellte Abwehr-
stoffe, die ganz gezielt Krebszellen erkennen und angreifen
kénnen. Bei CAR-T-Zell-Therapien werden Abwehrzellen des
Kindes entnommen und im Labor genetisch verandert und
vermehrt, damit sie, zurtick im Korper, Krebszellen erkennen
und gezielt zerstoren.

Die verbesserten Therapien erhohten die Heilungschancen
weiter. Zunehmend integrierten die Forschenden auch Fakto-
ren wie Lebensqualitat, Spatfolgen und psychosoziale Ver-
sorgung in die Studiendesigns. ©

/ Prof. em. Dr. med. Felix Niggli

leitete von 1999 bis 2020 die padiat-
rische Onkologie am Universitats-
Kinderspital Zurich, 2011 bis 2017
war er Prasident der SPOG. Seit 2022
ist Niggli Mitglied der kantonalen
Ethikkommission Zurich.
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bis 1965

Kinderkrebs galt nahezu
immer als todlich

Es gab keine wirksamen
Therapien, insbesondere
akute Leukamien fuhrten
meist innerhalb weniger
Monate zum Tod.

1955 1960

1965-1970er

10-15 % Heilung bei
akuter lymphatischer
Leukdmie

Erste Erfolge mit Kombi-
nationschemotherapien.

1965 1970 1975

Entwicklung der Heilungsraten bei Kinderkrebs

Die Heilungschancen von Kindern mit Krebs haben sich in den letzten Jahrzehnten drama-
tisch verbessert. Wahrend bosartige Erkrankungen im Kindesalter friher meist tédlich
verliefen, Uberleben heute fast 9 von 10 betroffenen Kindern langfristig. Das Ziel der SPOG
ist, alle Kinder und Jugendlichen mit Krebs zu heilen. Die untenstehende Darstellung basiert
auf historischen Meilensteinen, nicht auf einer vollstandigen statistischen Zeitreihe. ©

1980er—2000er

ca. 50 % Uberleben
Koordinierte Therapieprotokolle
und internationale Studien
verbessern die Behandlung
deutlich.

1980 1985 1990

ab 2023

88.5% Uberleben

Neuste Studie aus 2026 belegt
Die Schweiz ist fuhrend in der
Behandlung von Kindern mit
Krebs. Nur ein Land weist eine

bessere Uberlebensrate auf.
2010er-2023

tiber 80 % Uberleben
Immuntherapien und risiko-
adaptierte Behandlungen
steigern die Heilungschancen
weiter.
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Die Grindungsjahre

Die frihe Entstehungsphase der SPOG lasst sich
anhand einer personlichen Zusammenstellung von
Hans-Peter Wagner, dem Griundervater der SPOG,
vom 5. August 2015 nachzeichnen. In den frihen
1970er-Jahren begannen mehrere Schweizer Kin-
derkliniken, Leukdamien nach internationalen Pro-
tokollen zu behandeln, insbesondere nach Studien
der «Cancer and Leukemia Group B (CALGB)» aus
den USA. Diese Kooperationen fuhrten zur Idee

Finanzierungsgesuch
verabschiedet

Nachdem die Integration in das
SAKK-Budget abgelehnt worden ist,
wird an der funften Sitzung das von
Hans-Peter Wagner ausgearbeitete
Gesuch an das Bundesamt fir Ge-
sundheit und die Krebsliga gepriift,
Uberarbeitet und verabschiedet.

Finanzierung der
nationalen Forschung
Das Bundesamt fur Gesundheit stellt
erstmals CHF 250°000 fur ein Jahr zur
Verfligung. Diese Mittel ermoglichen 6
die nationale Zusammenarbeit in der
padiatrischen Krebsforschung.

1. Oktober
1976

Veroffentlichung erster
Tatigkeitsbericht
Anlasslich der 13. Sitzung vom 2. Mérz
1977 in Bern liegt der erste Tatigkeitsbe-
richt der padiatrischen Sektion der SAKK,
spater Schweizerische Padiatrische Onko-
logie Gruppe resp. Swiss Paediatric Onco-
logy Group SPOG, vor.

einer national koordinierten padiatrischen Krebs-

forschung. Griindung der Organisation
Start der kooperativen padiatrischen Tumorfor-
schung in der Schweiz. Die Zusammenarbeit der
Kinderkliniken wird institutionalisiert und die heuti-
Diskussion gemeinsamer Projekte 18. Februar ge Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe
An der zweiten Sitzung in St. Gallen Koordination klinischer Studien (SPOG) entsteht als nationale Forschungsstruktur.
diskutieren die Teilnehmenden még- 1976 Die Kinderkliniken in Zirich, Basel

liche gemeinsame Forschungsprojek-
te, darunter eine seit 1972 laufende
hamatologische Studie.

und St. Gallen beteiligen sich bereits
seit 1969 an Studien der «Active
Leucemia Group B» (ALGB). An der
sechsten Sitzung wird eine Liste lau-
fender Studien der «Cancer and
Leukemia Group B» (CALGB) erstellt,
an denen eine aktive Teilnahme
moglich ist.

Voraussetzungen fiir
Studienteilnahmen

An der vierten Sitzung in Solothurn
wird erortert, welche personellen
Voraussetzungen die Kliniken erful-
len mUssen, um an nationalen und
internationalen Studien teilnehmen Hans-Peter Wagner gilt als Pionier der padiatrischen Onkologie in der Schweiz. In den
zu kénnen. 1970er-Jahren erkannte er frih, dass Fortschritte in der Behandlung krebskranker Kinder ans-Peter Wagner

nur durch Zusammenarbeit méglich sind.

Am Inselspital Bern baute er eine der ersten spezialisierten Strukturen fur Kinder mit Krebs

auf und setzte sich konsequent fur die Teilnahme an internationalen Studien ein. 1976

initiierte er die Griindung der Schweizerischen Padiatrischen Onkologie Gruppe (SPOG) und

legte damit den Grundstein fur die nationale Koordination der Kinderkrebsforschung. Er

zahlte 1969 auch zu den Mitbegrindern der Société Internationale d’Oncologie Pédiatrique

Prof. Dr. med. Hans-Peter Wagher

(13. November 1930 - 9. Marz 2022)

14. Marz _ )

Erste gemeinsame Sitzung

1975 Am Kinderspital Bern treffen sich die

padiatrischen Onkologen der Schweiz
erstmals zu einer gemeinsamen Sit-
zung. Innerhalb der SAKK wird die
Schaffung einer padiatrischen Gruppe
mit eigenem Budget fur zwei Jahre in

(SIOP), die in enger Zusammenarbeit mit Fachpersonen aus Europa und den USA entstand.
Sein Engagement pragte die Entwicklung des Fachgebiets Uber Jahrzehnte — in der Schweiz
Aussicht gestellt. und dardber hinaus. ©
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Die erste Férderzusage

Am 23. Juni 1976 richtete das Eidgendssische Gesundheitsamt
einen Brief an Dr. med. H. P. Wagner am Tiefenausspital Bern.
Die Botschaft: Ein Startsubsidium von CHF 250 000 wird ge-
wahrt — fUr eine gemeinsame klinische Studie zur Krebsfor-
schung in der Padiatrie. Die Mittel fliessen Uber die SAKK. Eine
Bedingung: Die Padiatrie soll sich in die gesamtschweizerische
Krebsforschung integrieren, um die Koordination der Arbeiten
zu gewahrleisten. Aus dieser ersten Forderzusage entstand die
SPOG. ©

Eidgensssi @

Y hei 3001 Berne, le 23 juin 1976
Service fédéral de I'hygiéne publique

le dell’igiena pubbl
foo=ca sz
-
Telegr. FEDHYGIENE
3001 Bern, Postfach 2644 Monsieur
the Z: . le Dr H.P, Wagner
aichen:
Vo - VLB Institut pour la recherche
clinique des tumeurs
Tiefenauspital

3004 Berne

Rdkragen an g
Rappel au

Subvention pour les dépenses 4'infrastructure
de la recherche sur le cancer en Suisse

Mongieur le dooteur,

Vous avez présenté, par lettre du 24 février 1976, une demande de subven-

tion pour le renf t de la 1 he clinique sur le cancer en pédia-
trie. Vous présentez un budget de Fr. 303'000.-~ couvrant les salaires des
cliniques universitaires de Béle, Berne, L L Gendve, St.Gall

et Zurich pour une étude commune, Vous prévoyez la répartition des frais
entre le Groupe suisse de recherche clinique sur le cancer (54KK), la Ligue
suisse contre le cancer et le crédit disponible pour le subventionnement
des dépenses d!infrasfruotum pour la recherche sur le cancer en Suisse,
pelon 1larr8té fédéral du 24 septembere 1974.

Votre requéte 2 été examinée par la commission consultative chargée d!ex-
pertiger les demandes de subvention lors de sa dernidre séance. Tout en
admettant le bien-fondé de la recherche clinigue sur le cancer en pédia-
trie, elle estime gue la pédiatrie doit s!intégrer 2 l'ensemble de la re-
cherche sur le cencer pour garantir la coordination des travaux. Ctest la
raigon pour laquelle elle propose de vous allouer un subside de base de
Fr. 250'000.~- par 1'intermédiaire du SAKK pour vous permettre le lancement
des travaux, Pour la suite les traveux et la subvention qui pourra &ire
alloude ultérieurement se fera en fonction de leur importance et sur la
base des cas. Ltaide financilre future pour la recherche sur le cancer en
pédiatrie passera donc dans le cadre du budget du SAKK.

Compte tenu de ce qui précdde, nous:verserons au Groupe suisse de recherche
sur le cancer (compte de chdque postal %0 - 106, Banque cantonale Berne)
en faveur du compte 851.961.0H, un montant de Fr. 250'000.-- au titre de
subvention de 1 t pour la herche clinigue sur le cancer en pédia-
trie. Dlentente avecwus, le Dr Alberto, président du SAKK, se chargera du

— Korrespondenzen bitte nicht an Beamte persénlich adressieren
Priére de ne pas adiesser fa aux i
Pragasi | non indirlzzare la corrlspondenza personaimente al funzionarl

20000 - 872 - 33531/1

figureront dems le décompte de ce groupe.

neieur le docteur, l'agsurance de notre
SERVICE FEDERAL DE L'HYGIENE PUBLIQUE
Section administrative

( thn

Ruhier

A Groupe suisse de recherche clinique
>r, Hépital cantonal, 24, ruve Micheli-du-Crest,

3011 Berne
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«Die Vernetzung der Kinderonkologie
war gut, schoh von AnFqng an.»

Der St. Galler Kinderonkologe Andreas Feldges
gehort zu den Grindungsmitgliedern der SPOG.
Im Spatherbst 2025 trafen sich Prasidentin
Katrin Scheinemann und Direktorin Isabelle
Lamontagne-Mduller mit ihm. Entstanden ist ein
Gesprach Uber die Anfange der SPOG, die
damaligen Visionen und Erreichtes.

Welche Behandlungsméglichkeiten gab es fiir Kinder
und Jugendliche mit Krebs, bevor es die SPOG gab?
Andreas Feldges: Vor der Griindung der SPOG 1976 gab es
schon onkologische Sprechstunden in den Stationen Genf,
Lausanne, Bern, Basel, Zurich und St. Gallen. Die Sprech-
stunden wurden von onkologischen Fachkraften gefthrt.
Diese erhielten ihre Ausbildung in spezialisierten Zentren fur
padiatrische Onkologie in den Vereinigten Staaten. In Basel,
Zurich und St. Gallen wurden Kinder mit akuter lymphati-
scher Leukamie schon einige Jahre vor der Grindung der
SPOG nach einem amerikanischen Protokoll der «Cancer and
Leukemia Group B» therapiert.

Aber auch die Wilms-Tumore, die Rhabdomyosarkome und
die Ewing-Sarkome wurden gemadss einer multizentrischen,
kooperativen Behandlungsstudie in den USA behandelt.

Wie waren damals die Kinderonkologen miteinander
vernetzt?

Es gab bereits eine gute Zusammenarbeit, mit Treffen der
Onkologen zu Patientenbesprechungen. Die Vernetzung der
Kinderonkologie war gut, schon von Anfang an.

Die SPOG ist 1976 gegriindet worden. Was war der
Beweggrund, die Kinderonkologie von der SAKK, der
Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft fiir klinische
Krebsforschung, zu trennen?

Mit der Griindung eines eigenstandigen Vereins wollte man
sich von den Onkologen fir Erwachsene abgrenzen. Diese
hatten schon in den 60er-Jahren mit der Griindung der
SAKK prospektive Studien entwickelt, um die Heilungschan-
cen von Krebspatienten zu verbessern. Dasselbe Ziel bestand
auch bei den Grindungsmitgliedern der SPOG.

Welche Herausforderungen wollte man mit der SPOG
angehen?

Das Ziel war, multinationale, interdisziplinare Studien fur die
Behandlung des kindlichen Krebses zu entwickeln. Ende der

70er-Jahre bewilligte dann die SPOG schweizerische Behand-
lungsprotokolle fur die akute lymphatische Leukamie, den
Morbus Hodgkin und die Histozytosis X.

Diese grosse Entwicklung in der SPOG ist vor allem unserem
Grundungsvater Hans-Peter Wagner zu verdanken. Er war
auch unser erster Prasident und hat die erfreuliche Entwick-
lung der SPOG massgebend beeinflusst.

Welche Visionen hattet ihr als Griindungsmitglieder?
Die Vision war, neben einer Verbesserung der Heilungs-
chancen von Krebsleiden bei Kindern und Jugendlichen die
Grundlagenforschung aufzubauen.

«Die!Vision war, heben einer
Verbesserung der Heilungschancen
voh Krebsleiden bei Kindern und
Jugendlichen die Gruhdlagen-
forschung aufzubauen.»

Welche Form sollte diese neue Organisation haben?
Die Form war der Forschungsrat. Darin hatten die gewahlten
Mitglieder der einzelnen Stationen einen Sitz, im Sinn eines
Vereins. Zweimal im Jahr gab es eine Forschungsratssitzung,
da wurden die Aktivitaten besprochen. Einmal im Jahr fand
eine wissenschaftliche Tagung statt. Daflr wurden interna-
tionale Fachkrafte aufgeboten, damit sie ihr Wissen mit uns
teilten.
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Entstehung der SPOG

Gab es in den Anfiangen kritische Momente?

Am Anfang hatten wir den Tod von zwei Mitgliedern zu ver-
kraften. Und zwar starb 1979 Jorg Sartorius vom Universi-
tatsspital Basel, er war Grindungsmitglied, und 1995 Daniel
Beck vom Universitatsspital Lausanne, er war damals Prasi-
dent. Dies waren zwei grosse Verluste fur die SPOG. Die Kol-
leginnen Annette Luthy in Basel und Maja Beck in Lausanne
haben die Licken in den betroffenen Stationen in vorbild-
licher Weise gefullt. Und dafir sind wir ihnen bis heute
dankbar.

Wie hat sich die SPOG in den Anfangsjahren finanziert?
Die SPOG wurde mit einem Grundbeitrag vom Bund finan-
ziell unterstitzt. Mit diesem Geld wurden der Lohn einer
Sekretarin im SPOG-Sekretariat von Bern und der Lohn von
Datenmanagerinnen in den jeweiligen Stationen finanziert.

Welche besonderen Erlebnisse sind dir von den
Anfingen geblieben?

In der Frihphase der SPOG unternahmen die Forschungsrats-
mitglieder auch private Reisen. So auch nach Weiterbildungs-
kongressen in Kalifornien und in Florida. Die erste Reise war
eine Weindegustation im Napa Valley. Bei der zweiten
Reise machten wir einen Ausflug ins Sumpfgebiet der
Everglades in Florida. Das war beeindruckend.

Vor allem erlebte Marinette Wyss, Kinderonkologin am
Universitatsspital Genf, einen grossen Schrecken, als ein
Krokodil aus dem Flussbett herausstieg und auf uns zu-
kam. Zum Gluck hat der Warter das Krokodil wieder zu-
rick in den Fluss beférdert.
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Welche Meilensteine hat die SPOG in den Anfangsjah-
ren erreicht?

Ein Meilenstein der SPOG war die Mitgliedschaft in der
«Pediatric Oncology Group» (POG) der USA. Die Stationen
Bern, Lausanne und Genf behandelten in ihren Zentren die
Kinder mit akuter lymphatischer Leukamie gemass einem
Protokoll der «Cancer and Leukemia Group B».

Ein weiterer Meilenstein war der Beitritt der Stationen Basel,
Aarau, Luzern, Zurich und St. Gallen in die BFM-Gruppe, die
Leukdmiestudiengruppe Berlin-Frankfurt-MUnster. Der Bei-
tritt ermdglichte diesen Stationen, ihre Kinder mit neuen
Protokollen fur die akute lymphatische Leukamie und fur die
akute myeloische Leukdmie nach BFM-Protokollen zu be-
handeln.

Welches waren wichtige Verdnderungen in der
Organisation?

Ein wichtiges Ereignis fur die SPOG war das aus der SPOG
hervorgegangene Kinderkrebsregister unter der Leitung von
Claudia Kuhni in Bern. Die Datenerfassung zur Haufigkeit
des Krebses bei Kindern und Jugendlichen wurde somit
moglich.

Eine weitere Veranderung, die mir wichtig erscheint, war,
dass der Forschungsrat nach 22 Jahren seine Struktur veran-
dert hat: Es gab neu einen Prasidenten, einen Aktuar und
dann die Vertreter der Stationen.

Was war der bewegendste Moment in deinem
Engagement?

Das war die Zusammenarbeit mit den padiatrischen Hamato-
Onkologen von Deutschland. Sie haben ja auch die Therapie-
optimierungsprotokolle entwickelt, die wir dann Gbernommen
haben. Die Protokolle haben sich nach meiner Pensionierung

«Der lateinische Ausdruck «vivat, crescat
et floreat», das heisst, sie lebe, sie
wachse, sie blihe - das wunhsche ich mir
voh Herzen fur die SPOG. »

Andreas Feldges 7 s
Grindungsmitglied o R —




Entstehung der SPOG

in allen Institutionen der Schweiz etabliert. Fir die akute
lymphatische und myeloische Leukdmie gab es ein Fortset-
zungsprotokoll. Aber auch fur Knochensarkome, den Wilms-
Tumor, das Rhabdomyosarkom und schliesslich auch fur die
Langerhans-Zell-Histiozytose gab es dann

Protokolle.

Die internationale Zusammenarbeit war bedeutend.
Wir haben, mit Hansjorg Senn [Onkologe und Chefarzt am
Kantonsspital St. Gallen, Anm. d. Red.] zusammen, auch
eine Briicke in die DDR gebaut. Wir haben die dortigen
Kinderonkologen Uber einen Kollegen eingeladen und konn-
ten unsere Entwicklung vorstellen. So entstand der Kontakt
in die Padiatrie mit Wolfgang Dérfel in Berlin. Das hat sich
zu einer Freundschaft entwickelt. Er war der Studienleiter
der Hodgkin-Studie, ahnlich wie Hans-Peter Wagner. Wir
waren dankbar, dass wir etwas an die DDR weitergeben
konnten.

lhr habt also einerseits durch eure Auslandsaufenthal-
te am St. Jude’s und in anderen Institutionen wertvol-
les Wissen in die Schweiz gebracht, andererseits habt
ihr auch eure Erfahrung weitergegeben.

Ja, diesen Spirit hatten wir wirklich. Es gab auch ein Projekt,
das von den Krankenschwestern ausging. In St. Gallen hatten
wir das Port-a-Cath-System bei Kindern eingefihrt. Wir
hatten schon eine Verbindung zum Kinderonkologie-Zent-
rum in Minsk, das Olga Aleinikova damals leitete. Wir konnten
einen Austausch organisieren, sind mit dem Kinderchirurgen
Leuthard nach Minsk gegangen und haben ihnen das
Port-a-Cath-System vorgestellt. Sie setzten es dann auch ein.

Wenn du zuriickblickst auf die Geschichte der SPOG,
was hat der Verein in deinen Augen erreicht?

Dass Kompetenzzentren in der Schweiz entstanden sind.
Und zwar Kompetenzzentren, an denen die jungen Kinder-
arztinnen und Kinderérzte den Facharzttitel mit dem
Schwerpunkt Hadmato-Onkologie erwerben kdnnen. Dies
ist zudem auch in den kleineren Zentren mdglich, nicht nur
an den universitaren Zentren.

Erfreulich ist auch die Etablierung von Laboren in universi-
taren Zentren, wie im Kinderspital Zurich, die genetische
und molekulare Diagnostik der Leukamien bei Kindern er-
moglichen.

Hast du Wiinsche?

Ja, das habe ich. Fur die Zukunft winsche ich mir, dass die
SPOG Mittel fur die Anstellung von Forscherinnen und For-
schern aufbringen kann, die sich der Translationsmedizin
widmen: Die Uberfiihrung von Erkenntnissen aus der Grund-
lagenforschung in die klinische Praxis ist die Zukunft der
Medizin.

Der lateinische Ausdruck «vivat, crescat et floreat», das
heisst, sie lebe, sie wachse, sie blihe — das wiinsche ich mir
von Herzen fur die SPOG. ©

Dr. med. Andreas Feldges

leitete von 1974 bis 2001 die Padiatrische Onkologie
am Ostschweizer Kinderspital in St. Gallen. In dieser
Funktion gehdrte er zu den Grindungsmitgliedern
der SPOG.
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Personlichkeiten

Unsere Prasidentinhen

uhd Prasidenten

Die Geschichte der SPOG ist untrennbar mit den
Personlichkeiten verbunden, die sie verkdrpert
haben. Seit 1976 haben ihre Prasidentinnen und
Prasidenten die Kinderonkologie in der Schweiz ge-
pragt und den Verein bis heute getragen. Im Jahr
2029 Ubergibt Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann
das Prasidium nach neun Jahren.

1992
PD Dr. med. Daniel Beck
Lausanne

1976

Prof. Dr. med. Hans-Peter Wagner

/ Bern
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1996

PD Dr. med. Hans Jorg Pliiss
Zurich

1995

Dr. med. Annette Ridolfi Liithy
Bern (ad interim)

Prof. Dr. med. Andreas Hirt

2017

Prof. Dr. med. Roland Ammann

Bern

20M

Prof. Dr. med. Felix Niggli
Zurich

2005

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid
Lausanne

Aufgaben des Vorstands

Statuten aus dem Jahr 1991

Der Vorstand hat insbesondere folgende Befugnisse:

a. Koordination, Prufung und Kontrolle neuer, laufender
und abgeschlossener padiatrischer klinisch-onkologi-
scher Gemeinschaftsstudien;

. Wahrnehmung der Interessen des Vereins in neben- und
Ubergeordneten Gremien, namentlich im Verhaltnis zum
Schweizerischen Institut fir angewandte Krebsforschung
(SIAK), sowie gegentber den mit der Forschungsforde-
rung betrauten Instanzen; Pflege der Beziehungen zu
anderen Organisationen des In- und Auslands, die gleiche
oder dhnliche Zwecke verfolgen;

Vorbereitung und Einberufung des Forschungsrats;
Antragsstellung hinsichtlich der zur Beschlussfassung
anstehenden Geschéfte;

Ueberwachung bzw. Erledigung der laufenden Geschafte;
Schaffung oder Auflésung von stéandigen oder nichtstan-
digen Kommissionen.

Der Vorstand erlasst die zu diesem Zweck erforderlichen
Reglemente.

— g

2020

Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann, M.Sc.
Aarau, St. Gallen ab 2022

Statutenh aus dem Jahr 2025

Der Vorstand hat insbesondere folgende Befugnisse:

a. Oberaufsicht Uber die Geschéftsstelle (SPOG Coordina-
ting Center) und die Umsetzung des Forschungspro-
gramms gemass strategischer Vorgaben;

. Wahrnehmung der Interessen des Vereins in neben- und
Ubergeordneten Gremien, sowie gegenuber den mit der
Forschungsforderung betrauten Instanzen; Pflege der
Beziehungen zu anderen Organisationen des In- und
Auslandes, die gleiche oder dhnliche Zwecke verfolgen;
Vorbereitung und Einberufung der Mitgliederversamm-
lung; Antragstellung hinsichtlich der zur Beschlussfassung
anstehenden Geschéfte;

d. Wahl der Direktorin/des Direktors;

Uberwachung bzw. Erledigung der laufenden Geschafte;
Schaffung oder Auflésung von standigen oder nicht stan-
digen Kommissionen inklusive der Wahl oder Ernennung
deren Mitglieder.

Der Vorstand erlasst die zu diesen Zwecken erforderlichen
Reglemente. Wenn deren Inhalt in den Kompetenzbereich
der Mitgliederversammlung fallt, mussen Reglemente zwin-
gend von der Mitgliederversammlung genehmigt werden. ©



Personlichkeiten

Liselotte Lahg -

20 Jahre Sekretarin der SPOG

Professor Hans-Peter Wagner, einer der Grinder-
vater der SPOG und der erste Prasident, stellte

Liselotte Lang 1987 in einem 50-Prozent-Pensum
als Sekretarin ein — und sie arbeitete bis 2007 fur
die SPOG. Bei einem Besuch im SPOG-Koordina-
tionszentrum in Bern teilte sie ihre Erinnerungen.

«Mein erster Arbeitsplatz war im ehemaligen Tumorinstitut,
einem barackendhnlichen Gebdude neben dem Tiefenauspi-
tal in Bern. Auch Hans-Peter Wagner hatte dort ein Buro.
Ich Gbernahm die Aufgaben von meiner Vorgangerin Marianne
Bischoff, welche 10 Jahre als erste Sekretarin fur die SPOG
gearbeitet hatte.

Liselotte Lang im Gesprach mit Isabelle Lamontagne-Mdller,
Direktorin der SPOG.

Meine Aufgabe war es, neue und in einer POG-Studie
(Pediatric Oncology Group) angemeldete Krankheitsfalle
(Studienpatientinnen und -patienten) in entsprechende Listen
einzutragen. Dabei erfasste ich diejenigen der Universitats-
spitaler und A-Kliniken mit einer Kinderonkologie-Abteilung,
die mit der POG zusammenarbeiteten. Ferner musste ich die
Doppel der Behandlungsvorlaufsblatter (Flow Sheets) dieser
Patientinnen und Patienten sammeln und in Kisten ablegen.
Diese wurden in den Zentren ausgefullt und ins Sekretariat
gesandt, die Originale gingen direkt in die USA. Die grossen
Zentren beschaftigten fur diese Arbeit eigens dafur ange-
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stellte Datenmanagerinnen, bei den kleineren Zentren erle-
digten die Arztinnen und Arzte diese Arbeit und waren da-
mit oft Uberlastet.

Jedes halbe Jahr musste ich kontrollieren, ob die Flow Sheets
aus allen Zentren angekommen waren. Wenn sie gefehlt ha-
ben, musste ich jeweils nachfragen. Ich erhielt im Sekretariat
auch die «notice of patients' death» und legte sie in nach
Krankheit angeschriebenen Schachteln bei den entsprechen-
den Patienten ab. Auch die Daten der nicht in Studien ein-
geschlossenen Patientinnen und Patienten gelangten zu mir.

Diese Datensammlung war der eigentliche Anfang des Kinder-
krebsregisters. Spater Ubergab meine Nachfolgerin Barbara
Kindler all diese Daten «in einem Papiersack» an Claudia
Kahni, die erste Leiterin des Kinderkrebsregisters.

Aus der Studienzentrale in den USA bekam das SPOG-Sekre-
tariat auch per Post die Medikamente fur die Studienpatien-
tinnen und Studienpatienten zugeschickt. Ich musste diese
verwalten und nach Bedarf an die Spitdler weiterleiten. Auch
neue Amendments (Anderungsmeldungen) der Protokolle
aus den USA erhielt das Sekretariat. Ich kopierte sie und lei-
tete sie an die Mitgliedskliniken weiter.

Ich arbeitete insgesamt mit finf Prasidenten. Drei- bis vier-
mal pro Jahr gab es eine SPOG-Sitzung. Hans-Peter Wagner
schrieb das Protokoll damals selbst. Sein Nachfolger Daniel
Beck wollte, dass ich die Protokolle schrieb, und er sowie
auch die nachfolgenden Prasidenten korrigierten sie jeweils,
vor allem, was die medizinischen Aspekte betraf.

Zuerst schrieb ich die Protokolle und die Korrespondenz mit
einer IBM-Kugelkopf-Schreibmaschine. Spater wurde das
Sekretariat mit einem Olivetti-Schreibautomaten bestlckt,
der Geschriebenes speichern konnte. Mit der Zeit kamen
langsam die Computer auf, den Umgang damit eignete ich
mir in Kursen an. Mit dem Computer konnten zum Beispiel
Patientenlisten alphabetisch geordnet werden, was eine
grosse Erleichterung war. Vorher musste man immer die
ganze Liste durchgehen, bis man die Patientin oder den Pa-
tienten fand.

Ende 1988 musste das SPOG-Sekretariat ins Kinderspital am
Inselspital in Bern umziehen, wobei Hans-Peter Wagner das
gesamte Sekretariat mit all seinen Kisten und Schranken
selbst in einer Hauruckibung zusammen mit seinem Sohn
zlgelte. Ich bekam einen Platz in einem Grossraumburo und

spater ein EinzelbUro im Direktionstrakt. 1996 folgte der

Umzug ins Haus der Krebsliga, anfanglich «Haus des Kreb-
ses» genannt. In dieser wiederum neuen Umgebung, weg
vom Spitalbetrieb, fuhlte ich mich am Anfang etwas allein.

Ich war auch bei den zweitagigen Halbjahresversammlungen
im Tessin dabei. Am Freitagnachmittag und Samstagmorgen
fand jeweils die wissenschaftliche Konferenz statt, das heutige
«Scientific Meeting». Ich horte mir die Vortrage an. An-
schliessend folgte die SPOG-Sitzung, die ich protokollierte.
An der Konferenz lernte ich auch die Datenmanagerinnen
personlich kennen.

Mit den Finanzen hatte das Sekretariat nichts zu tun, dies
lief Uber die Quéastorin der SAKK. Kurze Zeit war ich bei den
Eingaben fir die Ethikkommissionen involviert. Es kam auch
vor, dass ich nebenbei fur einen Arzt auf Band gesprochene
englische Operationsberichte schrieb.» ©

Liselotte Lang

Liselotte Lang

Liselotte Lang absolvierte eine Ausbildung an der
Vorlauferin-der heutigen WMB (Wirtschaftsmittelschu-

le der Stadt Bern). Nach Arbeitsstellen als Sekretarin
in Genf und Bern folgten verschiedene langere Aus-
landsaufenthalte in England, Danemark und den USA,
bevor sie 1987 die Stelle bei der SPOG antrat.

Von Karteikasten
zur elektronischen
Studiendokumentation

Die Buroorganisation der SPOG hat sich
Uber die Jahre stark gewandelt. In den
Anfangsjahren pragten Schreibmaschine,
handgefihrte Listen sowie archivierte
Papierdossiers den Alltag im Sekretariat.
Spater erleichterten Schreibautomat und
Computer die Arbeit. Dieser Wandel
setzt sich bis heute fort: 2025 fihrte das
Koordinationszentrum die vollstandig

elektronische Studiendokumentation ein.

Dadurch werden Prozesse effizienter
und ltckenlos nachvollziehbar.

21




2024 Ben

22 Eine Chronik der Hoffnung

2020 Lug

ano

2026 Lugano

Personlichkeiten

Das Scientific Meeting: wissenschaftlicher
Austausch, starke Gemeinschaft

Uber Jahrzehnte ist das Scientific Meeting mit der
SPOG gewachsen. Es verbindet die Menschen hin-
ter der Forschung, starkt den Zusammenhalt zwi-
schen den Zentren und macht sichtbar, was die
SPOG bis heute auszeichnet: wissenschaftliche
Exzellenz im Geist einer starken Gemeinschaft.

Was heute als feste Institution gilt, entsprang einem einfa-
chen Bedirfnis, namlich dem Wunsch, Wissen zu teilen,
sowie dem Mut einer Generation von Arztinnen und Arzten,
die sich gemeinsam einer scheinbar unlésbaren Aufgabe
stellte.

Der wissenschaftliche Austausch gehdérte von Beginn an zu
den pragenden Elementen der Zusammenarbeit innerhalb
der SPOG. In den Anfangsjahren gab es kaum gesicherte
Therapien fur krebskranke Kinder. Wer in der Schweiz behan-
deln wollte, musste sich das nétige Wissen zundchst im
Ausland aneignen. Die Pionierinnen und Pioniere der Schweizer
Kinderonkologie bildeten sich deshalb in spezialisierten
Zentren in den Vereinigten Staaten weiter. Sie brachten ihr
Wissen in die Schweiz zurtick und gaben es hier weiter.
Gleichzeitig luden sie internationale Fachkrafte ein, ihre Er-
fahrungen mit der wachsenden Schweizer Gemeinschaft zu
teilen.

So entstand schon frith das Bedurfnis nach einem eigenen
Forum fur den fachlichen Austausch. Die langjahrige Sekre-
tarin der SPOG, Liselotte Lang, erinnert sich an zweitdgige
Halbjahresversammlungen im Tessin. Am Freitagnachmittag
und Samstagmorgen fand die wissenschaftliche Konferenz
statt, im Anschluss die Sitzungen zur Planung und Koordina-
tion klinischer Studien. Dies war der Ursprung des jahrlichen
SPOG Scientific Meetings.

Man hérte Vortrage, diskutierte miteinander und sass am
Abend zusammen. Aus Kolleginnen und Kollegen wurden
Freundinnen und Freunde. In Gesprachen mit langjahrigen
Wegbegleiterinnen und Wegbegleitern der SPOG, aber auch
mit der jingeren Generation, wird deutlich, wie pragend
dieser Austausch bis heute ist. Gerade diese Gemeinschaft
war und ist eine besondere Starke der SPOG. Aus der ge-
meinsamen Herausforderung entstehen Verbindungen, die
oft ein ganzes Berufsleben halten.

In den 1980er- und 1990er-Jahren entwickelten sich die
Treffen zu regelmassigen wissenschaftlichen Tagungen mit
Vertreterinnen und Vertretern aller SPOG-Zentren sowie

mit internationalen Expertinnen und Experten. Sie boten
Raum, aktuelle Studien vorzustellen, Behandlungserfahrungen
auszutauschen und neue Forschungsfragen gemeinsam wei-
terzuentwickeln. Zugleich starkten sie die Zusammenarbeit
zwischen den Zentren und férderten gemeinsame Projekte.

Bis heute leistet das Scientific Meeting einen unverzichtbaren
Beitrag zum Austausch zwischen den padiatrisch-onkologi-
schen Zentren der Schweiz. Es ist aber auch ein Ort der
Gemeinschaft. Langjahrige Mitglieder werden verabschiedet
und geehrt: So wirdigte zum Beispiel die SPOG am Scienti-
fic Meeting 2024 die Professorin Maja Beck Popovic, die das
wissenschaftliche Programm Uber Jahrzehnte mitgepragt
hatte. Am Scientific Meeting 2026, das erneut in Lugano
stattfand, wurde Professor Nicolas von der Weid verabschie-
det, dessen langjahrige Laufbahn eng mit der SPOG verbun-
den ist — weit Uber seine Prasidialjahre hinaus.

Gleichzeitig heisst das Scientific Meeting auch neue Mitglieder
willkommen. Katrin Scheinemann, die heutige Prasidentin
der SPOG, besuchte 2001 zum ersten Mal das Scientific
Meeting und wurde nach eigenen Worten «unglaublich gut
und schnell» von der Community aufgenommen.

Besonders fiir jingere Arztinnen, Arzte und Forschende ist
das Scientific Meeting heute eine wichtige Gelegenheit,
eigene Projekte vorzustellen und sich innerhalb der nationa-
len Fachgemeinschaft zu vernetzen. Die Gewinner:innen
des SPOG Young Investigator Grants stellen jeweils im Rahmen
des Scientific Meetings die Ergebnisse ihres ersten eigenen
Forschungsprojekts vor. So wird es auch zu einem Ort, an
dem Erfahrung weitergegeben, Nachwuchs geférdert und
die Zukunft der SPOG mitgestaltet wird. ©
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Medizinischer Fortschritt

Die Entwicklung der

Behandlungsprotokolle

Von der ersten klinischen Studie zu Kinderkrebs in
Europa 1971 bis zu Heilungsraten von Uber

80 Prozent: Die Erfolge der Kinderonkologie ba-
sieren auf einer engen internationalen Zusammen-
arbeit und einem breiten Angebot an klinischen
Therapiestudien. Schon 1995 belegte Hans-Peter
Wagner, Grindungsvater der SPOG, dass Patien-
tinnen und Patienten in Studien besser Uberleben.

Die moderne Kinderonkologie beginnt mit der Pionierarbeit
von zwei Forschenden, Sidney Farber aus Boston und Odile
Schweisguth aus Paris. In den friihen Sechzigerjahren fihrte
Sidney Farber als Erster die Chemotherapie zur Leukamiebe-
handlung bei Kindern ein, danach bei Wilms-Tumoren. Odile
Schweisguth, Grinderin des ersten Kinderonkologiezen-
trums in Europa 1952, erkannte frih die Bedeutung der
Kombinationschemotherapie zur Behandlung von Kinder-
krebs. Dartiber hinaus betonte sie die Notwendigkeit einer
Zusammenarbeit zwischen Kinderonkolog:innen und ver-
schiedenen weiteren Spezialist:innen.

Erste kollaborative Therapiestudien in Europa

Odile Schweisguth gibt 1969 den Impuls zur Grindung der
SIOP, der Internationalen Gesellschaft fur Kinderonkologie,

und 6ffnet damit den Weg zur Entwicklung von kollaborati-

Papierregister fur
Studienpatient:innen

slopP MMT-1 & BFM

Zwei neue Studiengruppen:

SIOP MMT-1 (Weichteiltu-
more), BFM (Leukamie)

Kinderonkologie Deutschland

Société Intern. d’Oncologie
Pédiatrique — erste
weltweite Gesellschaft fur

ven Therapiestudien. Schon 1971 wird die erste internatio-
nale randomisierte klinische Studie in Europa aktiviert,
SIOP-1 fur Wilms-Tumor, gefolgt von MMT-1 fur maligne
mesenchymale Tumoren 1975.

In den folgenden Jahren formieren sich in Europa auch
nationale Kinderonkologiegruppen, als erste die BFM (Berlin-
Frankfurt-Munster) in Deutschland zur Behandlung von
Leukdmien und Lymphomen, den haufigsten Krebsarten bei
Kindern. Es folgen nationale Gruppen in Frankreich,
Grossbritannien, den Niederlanden und Italien. In der
Schweiz entstand 1976 die SPOG.

Signifikant besseres Uberleben von Patientinnen und
Patienten in Studien

Zwei Erkenntnisse charakterisieren die weitere Entwicklung
der klinischen Studien der SPOG.

Erstens: Fur seltene Erkrankungen wie Kinderkrebs, mit na-
tional gesehen kleinen Fallzahlen, entspricht eine internatio-
nale Zusammenarbeit einer Grundforderung, um Therapien
und Uberlebenschancen zu verbessern und Nebenwirkungen
zu vermindern. Die Aufnahme von Patientinnen und Patien-
ten in klinische Therapiestudien ist dafir essenziell.
Hans-Peter Wagner, der Grinder der SPOG, stellte dies in
einer Publikation von 1995 eindrtcklich dar. Er fuhrte eine
retrospektive Analyse von 162 Kindern mit Non-Hodgkin-
Lymphom durch, welche in den Jahren 1976-1991 auf ein

SPOG Erweiterung Register

Papierregister auch

fur Nicht-Studien-
patientiinnen

Nationale Gruppen:

FR: SFOP/SFCE, UK: CCLG,
DE: GPOH, NL: DCOG,

IT: AIEOP

I1-BFM Study Group
Internationale BFM-Gruppe
fur Leukamie und

Lymphome (heute in
30+ Landern)

Elektronisches Register
Erste Langzeit- Zusammenarbeit mit der
folgestudien Universitat Bern

SPOG- oder POG-Studienprotokoll registriert waren. Der
Vergleich zwischen 120 auf ein Protokoll registrierten
Studienpatient:innen und 42 Nicht-Studienpatient:innen, die
ohne Registrierung nur nach Protokoll behandelt wurden,
ergab: Die registrierten Studienpatient:innen Uberlebten sig-
nifikant besser, mit 76 % (&lteres Protokoll SPOG) und 93 %
(neueres Protokoll POG) versus 52 % der Nicht-Studienpa-
tient:innen. Die Registrierung von Patient:innen auf klinische
Therapiestudien beinhaltet eine Qualitatskontrolle, welche
die Aussicht auf Heilung verbessert — damit erklart sich die
wichtige Rolle der Therapiestudien in der Kinderonkologie.
Diese Erkenntnis flhrte Uber Jahre zu einer engen Zusam-
menarbeit mit internationalen Studiengruppen, die auch
heute weiterbesteht. Die Schweizer Zentren nahmen an
amerikanischen klinischen Studien innerhalb der POG/COG
(Pediatric Oncology Group, spater Children’s Oncology
Group) oder an deutschen BFM-GPOH-Studien teil.

Behandlungsprotokolle fiir fast jede onkologische
Erkrankung dank Zusammenarbeit

Auf europaischer Ebene organisierte sich die Kinderonkolo-
gie schrittweise: 1998 durch die Griindung der SIOPE, der
europdischen Einheit von SIOP, 2001 durch die Harmonisie-
rung der klinischen Forschung aufgrund einer européaischen
gesetzlichen Regulierung sowie 2007 durch die Bildung von
klinischen pathologiebezogenen Studiengruppen (European

SPOG und ISPM Bern
Wissenschaftliche

SIOPE ECTG's
Society of Paediatric European Clinical Trial
Oncology in Europe — Euro- Groups - Krankheitsspez.
paische Gesellschaft fur Studiengruppen (diverse
Kinderkrebs Grindungsjahre)

Clinical Trial Groups). Die Anzahl von internationalen euro-
paischen Protokollen stieg und deckte zunehmend alle on-
kologischen Erkrankungen ab. Auch die SPOG beteiligte sich
vermehrt an einheitlichen klinischen Therapiestudien der eu-
ropaischen klinischen Studiengruppen (ECTGs). Heute sind
die SPOG-Zentren aktive Mitglieder dieser europaischen For-
schungsgruppen. Die Arztinnen und Arzte der SPOG Uber-
nehmen internationale oder nationale Studienleitungen, lei-
ten Arbeitsgruppen innerhalb der SIOPE, fihren europaische
klinische Studiengruppen (ECTGs), engagieren sich im SIOPE-
Board und vertreten die Schweiz in weiteren europdischen
Gremien.

Krebsregister erméglicht Langzeitfolgestudien

Die zweite Erkenntnis ist die wichtige Rolle eines Krebsregis-
ters. Der erste Stein dazu wurde schon 1976 bei der Grin-
dung der SPOG gelegt, als spitalbezogenes Papierregister:
zuerst nur fur Studienpatient:innen, ab 1981 auch fur Nicht-
Studienpatient:innen. Die Umstellung auf eine digitale Form
1992 erlaubte es, die Daten zu zentralisieren und Langzeit-
folgestudien zu entwickeln. Die Zusammenarbeit mit dem
Institut flr Sozial- und Praventivmedizin in Bern erweiterte
die Datenbank und das Feld fur Forschungsprojekte.
International wurde in den Jahren 2010-2015 eine durch-
schnittliche Heilungsrate von 80 % fur Kinderkrebserkran-
kungen erreicht. Das verbesserte Uberleben warf neue Fra-

ENCCA
European Network for
Cancer Research in Children
& Adolescents — EU-
Forschungsnetzwerk

1969 1971 1975
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Medizinischer Fortschritt

gen hinsichtlich Spatfolgen, Langzeitnachsorge der geheilten
Patient:innen und individualisierter krankheits- und therapie-
bezogener Empfehlungen auf. Neue Strukturen fir die Lang-
zeitbetreuung und fur die frihzeitige Diagnose von Spéatfol-
gen wurden notwendig. Fir eine individualisierte Betreuung
von geheilten Patientinnen und Patienten wurde ein person-
licher «Pass» entwickelt.

Die intensive Forschungsaktivitat der SPOG innerhalb des
Krebsregisters widerspiegelt sich in einer grossen Anzahl
von Publikationen Uber viele Aspekte von organ- oder sys-
temspezifischen Langzeitfolgen. Geforscht wurde auch zu
psychologischen, intrafamilidren und ausbildungsbezogenen
Problemen. Ein weiteres Augenmerk galt Interventionen zur
Minimierung von Spatfolgen, wie beispielweise Sport wah-
rend und nach der Therapie.

Flinfzig Jahre SPOG haben viele Fortschritte in der Behand-
lung von Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen
gebracht — ebenso internationale Anerkennung fir die Qua-
litat der Zusammenarbeit und Initiativen in verschiedenen
Gebieten der Kinderonkologie. ©

/ Prof. em. Dr. med. Ma ja Beck Popovic

leitete von 1995 bis 2023 die padiatrische Abteilung
fur Onkologie und Hamatologie am Universitatsspital

Lausanne. Von 2011 bis 2022 war sie im

Vorstand der SPOG aktiv. International war sie unter

s anderem die Prasidentin der europdischen
11' Forschungsnetzwerke SIOPEN (Neuroblastoma

Research Network) und EuRbG (European Retinoblas-

toma Group).
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«Kein Land allein hatte es geschafft,
die Heilungsrate auf 80 % zu steigern.
Internatiohale Zusammenarbeit war
und ist eine Grundforderunhg, um
krebskranken Kinderh bessere
Uberlebenhschancen zu geben. »

Maja Beck Popovic
Ehemalige Stationsleitung am Universitatsspital Lausanne
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Das SPOG-Koordinhationszentrum:
Mit den HerausForderungen gewqchsen

Die Kinderkrebsforschung hat in den letzten 50
Jahren eindrlckliche medizinische Fortschritte her-
vorgebracht. Im selben Zeitraum hat die Human-
forschung allerdings auch einen markanten An-
stieg der gesetzlichen Anforderungen erlebt, mit
dem Ziel, die Patientinnen und Patienten zu schit-
zen und die Integritat der erhobenen Daten zu
gewahrleisten. Um den gewachsenen Anforderun-
gen entsprechen zu kénnen, wurde das Koordina-
tionszentrum insbesondere seit 2008 kontinuier-
lich weiterentwickelt und strukturell angepasst.

Die Herausforderungen, aber auch die Chancen, denen die
SPOG Uber die letzten 50 Jahre begegnet ist, haben letztlich
zu hochst eindriicklichen medizinisch-wissenschaftlichen
Fortschritten gefihrt. Damit dies moglich wurde, waren
auch grundlegende strukturelle Entwicklungsschritte not-
wendig — eine massgebliche Grundlage fur eine funktionale
Entwicklung, welche es ermdglichte, regulatorische und fi-
nanzielle Herausforderungen zu bewaltigen, das wissen-
schaftliche Netzwerk zu untersttitzen und auf dieser Basis
Chancen innerhalb der Forschung zum Wohl der Patientin-
nen und Patienten zu nutzen.

Zum Zeitpunkt der Grindung der SPOG waren bereits
grundlegende internationale medizinisch-ethische Richtlinien
zur Forschung am Menschen bekannt: Der Nirnberger Ko-
dex aus dem Jahr 1947 entstand als Ergebnis der Nurnber-
ger Arzteprozesse, bei denen Arzte wegen missbréuchlichen
Menschenversuchen im Zweiten Weltkrieg verurteilt wurden.
Die durch den Weltarztebund (World Medical Association
WMA) erarbeitete Deklaration von Helsinki aus dem Jahr
1964 setzte ethische Standards in der Forschung und dient
bis heute als grundlegende Referenz.

In der Schweiz brachte die Schweizerische Akademie der
medizinischen Wissenschaften (SAMW) im Jahr 1970, in An-
lehnung an die Deklaration von Helsinki, ihre ersten «Richt-
linien fir die Forschung am Menschen» heraus. Diese ent-
hielten unter anderem den folgenden Passus: «Es wird
empfohlen, Konsultativgremien zu schaffen, denen die me-
dizinischen und ethischen Aspekte einer geplanten For-
schungsuntersuchung unterbreitet werden kénnen.»

Heute nennen wir diese Gremien Ethikkommissionen und es
geht nicht mehr nur darum, etwas unterbreiten zu kénnen,
sondern dazu besteht eine gesetzlich verankerte Pflicht.
1971 trat die «Interkantonale Vereinbarung tber die Kont-
rolle der Heilmittel» in Kraft. Darauf basierend wurde die
«Interkantonale Kontrollstelle» (IKS) fur Heilmittel eingerich-
tet. Zu Beginn der Forschungstatigkeit der SPOG waren also
zwar bereits medizinisch-ethische Richtlinien bekannt, sie
hatten jedoch noch keinen gesetzlichen Charakter.

Viel arztliches Engagement und wenig Administration
Um klinische Forschungsprojekte auf die Beine zu stellen,
fanden sich in den 70er-Jahren in verschiedenen Landern
Arztinnen und Arzte basierend auf den medizinischen Be-
durfnissen ihrer Patientinnen und Patienten in Studienkom-
missionen zusammen, formulierten Forschungsfragen und
entwarfen sogenannte Behandlungsprotokolle, anhand de-
rer die Patient:innen dann im Rahmen klinischer Studien be-
handelt wurden. Diese Protokolle beschrieben genau, wel-
che Daten zu erheben waren und wie die Resultate
auszuwerten waren. Am Schluss wurden die Erkenntnisse in
medizinischen Fachzeitschriften publiziert und flossen ein in
die Behandlung betroffener Patientinnen und Patienten
weltweit.

Um diese Vorgange zu unterstitzen, brauchte es in den ers-
ten Jahrzehnten der SPOG im Wesentlichen viel persénliches
Engagement der Arztinnen und Arzte, jedoch nur eine sehr
schlanke administrative und koordinative Struktur, die haupt-
sachlich organisatorische Aufgaben erfillte. Bereits nach ei-
nigen Jahren stieg das Volumen der generierten Daten je-
doch an und es wurde notwendig, sogenannte
Datenmanager:innen einzusetzen. Sie sammelten und er-
fassten an den einzelnen Kliniken, teilweise aber auch in der
zentralen Struktur, die erhobenen Daten.

Neue Regulierungen

Mitte der 90er-Jahre kam in der Schweiz eine regulatorische
Entwicklung in Gang, welche diese dusserst schlanke Struk-
tur in der Folge vor einige Herausforderungen stellen sollte:
1995 setzte die IKS ein Reglement Uber die Heilmittel im kli-
nischen Versuch in Kraft. 1996 wurden die «Good Clinical
Practice» (GCP)-Regeln durch das «International Council for
Harmonisation» (ICH) veroffentlicht, um einen einheitlichen
weltweiten Standard fur die Durchfiihrung klinischer Studien
zu schaffen.
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Die Entwicklung der
Regulqrien in der
medizihischen Forschung

1947 Nurnberger Kodex
1964 Deklaration von Helsinki

1970 SAMW-Richtlinien fiir Forschungs-
untersuchungen am Menschen

1977 Interkantonale Vereinbarung tber
die Kontrolle der Heilmittel und
Grundung der IKS

1988 Erste kantonale Ethikkommission
im Kanton Thurgau

1995 IKS-Reglement Uber Heilmittel im
klinischen Versuch

1996 ICH-GCP-Regeln

2002 Heilmittelgesetz und Grindung
von Swissmedic

20174 Humanforschungsgesetz

In einer weiter entwickelten Version der medizinisch-ethi-
schen Richtlinien der SAMW fir Forschungsuntersuchungen
am Menschen von 1997 steht unter anderem: «Allgemein
zeigt es sich, dass die 6ffentliche Meinung engere Kontrol-
len und eine genauere Uberwachung zum Schutz der frei-
willigen gesunden Versuchspersonen oder der Patienten ver-
langt. Dieses Ziel kann nur mit einer h6heren
Regulierungsdichte erreicht werden.»

Am 1. Januar 2002 trat das Bundesgesetz tGber Heilmittel
und Medizinprodukte (HMG) in Kraft und es entstand das
nationale Heilmittelinstitut Swissmedic aus dem Zusammen-
schluss der IKS und der Facheinheit Heilmittel des Bundes-
amtes fur Gesundheit (BAG).

Das HMG postulierte, dass fur die Forschung und Entwick-
lung im Heilmittelbereich giinstige Rahmenbedingungen be-
stehen sollten. Es legte als Grundsatz fest, dass jeder klini-
sche Versuch mit Heilmitteln am Menschen nach den
anerkannten Regeln der «Good Clinical Practice» (GCP)
durchgefuhrt werden muss. Dazu gehorte die Regulierung
der Ethikkommissionen und die exakte Definition der Ver-
antwortlichkeiten innerhalb eines definierten klinischen Ver-
suchs. Das Humanforschungsgesetz (HFG), welches 2014 in
Kraft trat, erweiterte die Gultigkeit von GCP Uber den Heil-
mittelbereich hinaus auf sdmtliche Projekte der Humanfor-
schung, auch ausserhalb der Untersuchung von Heilmitteln.
Ab 2002 war klinische Forschung also nicht mehr nur eine
Angelegenheit zwischen Patient:innen und Arzt:innen.
Durch die Ausgestaltung der neuen Gesetze kamen nicht
nur neue Behérden und Ethikkommissionen dazu, sondern
eine neue Hauptrolle: der sogenannte Sponsor gemass den
Regeln von GCP. Dabei ist der Sponsor nicht ein Finanzge-
ber, wie die Bezeichnung landldufig benutzt wird. Der Spon-
sor ist gemass den Regeln von GCP die hauptverantwort-
liche Person, Firma oder Struktur fir eine bestimmte Studie.
Diese Verantwortung erstreckt sich Gber samtliche Aspekte
von Studien und erlischt auch dann nicht vollstandig, wenn
gewisse Aspekte der Studiendurchfihrung vertraglich wei-
terdelegiert werden.

Neue Prozesse und Anforderungen

Als Konsequenz veranderte sich die Studiendurchfihrung

massgeblich.

e Patient:innen und ihre Familien missen heute nach genau
vorgeschriebenen Prozessen informiert werden und ge-
ben, wenn sie an einer klinischen Studie oder einem For-
schungsprojekt teilnehmen mdéchten, ihre Einwilligung
schriftlich, kdnnen diese aber auch jederzeit ohne Angabe
von Grinden widerrufen.

¢ Arztinnen und Arzte, welche klinische Forschung betrei-
ben wollen, brauchen zusatzlich zu ihrer arztlichen Ausbil-
dung eine Weiterbildung in klinischer Forschung. Dabei
steht das Wohl der einzelnen Patientin und des einzelnen
Patienten ebenso sehr im Zentrum wie die protokollge-
masse Durchfihrung von Studien.

¢ Nationale und internationale Forschungskooperationen

muUssen nun genau dokumentiert sein und die Verantwort-

lichkeiten mussen vertraglich festgelegt werden.

Studienprotokolle missen so verfasst sein, dass die Studie

regelkonform durchgefthrt wird.

e Bevor eine klinische Studie zur Teilnahme von Patient:in-
nen eréffnet werden kann, missen die Forschenden ein
Studiendossier regelkonform aufbereiten und an
Swissmedic und Ethikkommissionen zur Bewilligung
einreichen. Swissmedic hat ausserdem die Kompetenz,
Inspektionen durchzufthren — und macht das auch regel-
massig.

e Sponsoren missen heute ein Qualitatsmanagement ge-
mass GCP betreiben.

Kurz: Eine Studie durchzufihren, wurde viel komplexer und
aufwendiger.

Geschaftsfiihrung und zentrale Studienkoordination:
Neue Rollen in der Kinderkrebsforschung

Heute haben Studienverantwortliche einen grossen Katalog
von Pflichten, welche kaum mehr von einem einzelnen Arzt
oder einer Arztin erfillbar sind. Zusétzlich zum medizini-
schen Fachwissen sind eine Reihe weiterer Kompetenzen
gefragt, um eine klinische Studie effizient und effektiv
durchfiihren zu kénnen — und dabei einerseits das Wohl des
oder der individuellen Patient:in ebenso sehr zu beachten
wie die protokollgemésse Durchfihrung der Studie.

Ab dem Jahr 2008 hat die SPOG zur Bewaltigung dieser
Komplexitat eine Geschaftsfuhrung etabliert, welche die
zentrale Struktur in der Folge bis zum Jahr 2026 zu einer Ge-

schafts- und Studienkoordinationsstelle ausgebaut hat. Die-
se sorgt fur die gesetzeskonforme Wahrnehmung der Spon-
sor- oder Sponsorvertretungsrolle und fungiert als
Dienstleistungszentrum fur die Mitgliedsinstitutionen.

In die Umsetzung der Ziele der SPOG sind jetzt also nicht
mehr ausschliesslich die betroffenen Kinder und Jugendli-
chen, ihre Familien und ihre betreuenden Arztinnen und
Arzte eingebunden.

In den Mitgliedsinstitutionen sind heute Studienkoordinato-
rinnen und -koordinatoren tatig, welche der Arzteschaft
beim Erfassen und Weiterleiten der Studiendaten behilflich
sind. Die Pflegenden missen damit vertraut sein, sich in Tei-
len ihres Tatigkeitsbereiches — beispielsweise bei der Medi-
kamentengabe — an die Vorgaben von Studienprotokollen
halten zu mussen. Das gilt ebenso fir Mitbehandelnde an-
derer Fachbereiche, wie beispielsweise der Radiologie und
der Chirurgie.

In der zentralen Koordinationsstelle arbeiten Fachpersonen,
welche spezielle Kenntnisse in den Bereichen der Regularien
und des Qualitdtsmanagements besitzen, etwa als Clinical
Project Manager und Quality Manager. Die Studiendurchfuh-
rung wird von den Monitorinnen und Monitoren des Koordi-
nationszentrums risikobasiert in den Kliniken vor Ort Gber-
praft. Spezialist:innen im Fundraising und in der
Kommunikation kimmern sich in Zusammenarbeit mit Bun-
desstellen, Vergabestiftungen, Partnerorganisationen und
privaten Spendenden darum, dass die nétige Finanzierung
sichergestellt ist. Die Geschaftsleitung fuhrt und verantwor-
tet die Geschafte gemass Statuten und Strategie in enger
Zusammenarbeit mit dem Vorstand und dem Prasidium.

Stabiles Forschungsprogramm, aber héhere Ausgaben
Trotz der markanten regulatorischen Entwicklung ist es ge-
lungen, Uber die Jahre ein stabiles Forschungsprogramm
aufrechtzuerhalten mit laufend etwa 30 Studien, welche
neue Patientinnen und Patienten aufnehmen kénnen.

Die Regulierung hat jedoch auch zu einem massiven Anstieg
der Kosten gefuhrt. Die jahrlichen Kosten der SPOG haben
sich in den Jahren von 2008 bis 2025 mehr als versechs-
facht.

Ausgaben 2008: CHF 539818
Ausgaben 2025: CHF 3'276'516
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Der Kostenanstieg spiegelt zu einem grossen Teil die not-
wendige Weiterentwicklung der zentralen Koordinationsstel-
le, beziehungsweise den wachsenden Aufwand fir das
Clinical Project Management, Vertragswesen, Qualitatsma-
nagement, Monitoring und Fundraising. Die laufend ange-
passte und optimierte zentrale Struktur bietet aber die not-
wendige Grundlage dafir, dass die SPOG ihrem eigentlichen
Auftrag gerecht werden kann: 2025 haben 203 Kinder und
Jugendliche in der Schweiz neu an einer Studie teilgenom-
men — Studien, die ohne diese Infrastruktur fur Schweizer
Patientinnen und Patienten nicht zuganglich waren.

Die laufende Weiterentwicklung der Strukturen der SPOG
vermochte Uber die Zeit auch immer wieder den Schweizer
Wissenschaftsrat zu Gberzeugen, auf dessen Beurteilung die
Anerkennung der SPOG als Forschungseinrichtung von na-
tionaler Bedeutung beruht. Diese wiederum ist die Grund-
lage daflr, dass die SPOG seit mehr als dreissig Jahren auf
die namhafte finanzielle Unterstltzung des Bundes zahlen
kann, welche heute 32% der bendétigten Mittel ausmacht.

Zusammenarbeit als Schliissel und ein System in
Bewegung

Es gibt viele Schnittstellen, viele Blickwinkel je nach Rolle,
die einzelne Beteiligte an einer klinischen Studie tragen. Und
dies alles fuhrt zu sehr hohen Anforderungen in der Kom-
munikation zwischen den einzelnen Menschen, die definier-
te Aufgaben im Rahmen von klinischen Studien zu erfullen
haben.

Es braucht ein starkes Netzwerk, dessen Anteile strukturell
gut zu den Verantwortlichkeitsstrukturen passen, die gesetz-
lich vorgegeben sind. Eine hohe Kooperationsfahigkeit zwi-
schen den einzelnen Kompetenztrager:innen ist eine wichti-
ge Voraussetzung fur gute Funktionalitat. Sehr wertvoll sind
langjahrige, verlassliche und tragfahige Beziehungen, sowohl
innerhalb des nationalen und des internationalen For-
schungsnetzwerks wie auch zu Behérden und Finanzie-
rungspartnern. Das SPOG-Koordinationszentrum ist bewusst
so angelegt und personell ausgestattet, dass es diese Aus-
richtung erfullen kann.

Dabei darf nicht ausser Acht geraten, dass ein optimales
Funktionieren in einem gewissen Mass auch immer ein be-
wegliches Ziel darstellt. Das bedeutet, dass der laufenden
Optimierung und sinnvollen Weiterentwicklung kontinuier-
lich genigend Aufmerksamkeit geschenkt werden muss.
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Die Komplexitat der Durchfuhrung von klinischer Forschung
ist also in den letzten 50 Jahren um einiges gestiegen —
wahrend die Person, um die es letztlich geht, namlich das
krebskranke Kind, sowie die Ziele der SPOG die gleichen ge-
blieben sind.

Die zur Verfligung stehenden Gelder sind beschrankt. Die
Zeit steht nicht still. Den Kindern, die heute krank sind,
maochten wir jetzt eine Studienteilnahme ermdglichen, wel-
che ihre Heilungschancen so weit wie mdglich unterstutzt.
Und fUr die Kinder, die in der Zukunft erkranken, mdchten
wir die Resultate aus den Studien von heute am liebsten
schon zur Verfiigung haben.

/ Isabelle Lamontagnhe-Miiller

AN

leitet seit 2008 die operativen Geschafte
der SPOG. Anfénglich unterstitzt von
einer Administratorin fihrt sie heute ein
Team von 18 Mitarbeitenden.

Die SPOG hat eine wichtige Aufgabe bei der
Bekampfung von Krebs im Kindes- und Jugend-
alter: Sie ermdglicht betroffenen Kindern und
Jugendlichen den Zugang zu innovativen Thera-
pien. Dadurch werden Uberlebenschancen und
Lebensqualitat nachhaltig verbessert. Mit dem
neu geschaffenen Patient Advisory Board starkt
die SPOG zudem die Stimme von Betroffenen
und ihren Familien in der Forschung. Zentral fur
die Kinderkrebsforschung ist es, dass 6ffentli-
che und private Quellen solche Studien mitfi-
nanzieren. Der Bund finanziert seit Gber dreissig
Jahren die SPOG und tragt damit wesentlich zur
Stabilitat und Weiterentwicklung dieser wichti-
gen Arbeit der SPOG bei.

Nicole Schaad,

Stv. Leiterin Abteilung Nationale Forschung und
Innovation, Staatssekretariat fur Bildung,
Forschung und Innovation SBFI

Mit der Schweizer Kinderonkologie verbindet mich eine lange
Vergangenheit. Mein erster Kontakt war in den 70er-Jahren,
als ich meinen ersten Vortrag auf Englisch halten musste und
als damals noch junger Kinderarzt ziemlich besorgt war, ob
das wohl alles gut gehen wiirde. Seitdem hatte ich immer
guten Kontakt zur Schweizer Kinderonkologie, besonders
auch zur SPOG, in der ich etwa 10 Jahre Mitglied des Scienti-
fic Advisory Board war. Eng verbunden war ich mit Hans-Pe-
ter Wagner Uber unsere gemeinsamen Aktivitaten in der
SIOP. Ich gratuliere der SPOG zum 50-Jahr-Jubilaum.

Prof. em. Dr. med. Dr. h.c. Giinter Henze,
Ehem. Direktor der Klinik ftir Padiatrische Onkologie und
Hamatologie Charité CVK, Universitatsmedizin Berlin

Die SPOG ist seit 50 Jahren eine wunderbare
Erfolgsgeschichte. Dank der Teilnahme an
internationalen klinischen Studien ist die
Heilungsrate fur krebskranke Kinder und
Jugendliche in der Schweiz eine der hdchsten in
der Welt. Die geographische Verteilung der
SPOG-Zentren ermoglicht es, eine ausgezeich-
nete, aber gleichzeitig wohnortsnahe
Behandlung aller Patientinnen und Patienten
anzubieten.

Prof. em. Dr. med. Nicolas von der Weid,
SPOG Prasident von 2005 bis 2011

Die SPOG ist wichtig, denn hinter jedem
Meilenstein in der Forschung steht ein
Kind, das aufwachsen darf. Finfzig Jahre
Zusammenarbeit, Wissenschaft und Mit-
gefuhl haben dazu gefihrt, dass Diagno-
sen, die einst wie ein Ende wirkten, zu
Geschichten geworden sind, die weiter-
gehen. Als Patientenvertreterin sehe ich
jeden Tag, was das fur Familien bedeutet.

Nicole Scobie,
Mutter eines betroffenen Kindes,
Mitglied SPOG Patient Advisory Board
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Wie die SPOG ihre visuelle Identitat fand

Was 1981 als schlichter Briefkopf begann, ist
heute ein unverwechselbares Gesicht: Der SPOG-
Auftritt ist auch die Geschichte einer Organisa-
tion, die gelernt hat, ihre Arbeit sichtbar zu ma-
chen — ohne dabei je das Wesentliche aus den
Augen zu verlieren.

Das Kind im Zentrum

Mit der zunehmenden Institutionalisierung der Schweizeri-
schen Padiatrischen Onkologie Gruppe (SPOG) entwickelte
sich in den 1980er-Jahren auch eine visuelle Identitat der
Organisation — zunachst gemeinsam mit der SAKK. In Doku-
menten dieser Zeit erscheint ein grafisch gestalteter Brief-
kopf mit einem Logo und der deutsch- und englischsprachi-
gen Bezeichnung der Organisation. Ein friiher Nachweis

Der Kinderkopf im frihen
Erscheinungsbild — die SPOG stellt
von Anfang an die Kinder ins Zen-
trum ihrer Identitat.

dieses ersten «Logos» findet sich im SPOG-Tatigkeitsbericht
flr das Jahr 1981. Bereits in diesem frihen Erscheinungsbild
war ein Kinderkopf enthalten — ein Hinweis darauf, dass die
SPOG von Anfang an die Kinder ins Zentrum ihrer Identitat

stellte. Dieses Kindergesicht wurde Gber die Jahre mit unter-
schiedlichsten Organisationsbezeichnungen gefihrt.

Fokus auf die Zusammenarbeit im Netzwerk

Im Jahresbericht 1996 wurde erstmals das urspriingliche Bild
des Kindes nicht mehr eingesetzt, dafiir das Logo des SIAK
— des Schweizerischen Instituts fir Angewandte Krebsfor-
schung, erganzt durch die Bezeichnung der SPOG in den vier
Landessprachen als Schriftzug. Ab 2006 bis 2009 war eine
Kombination des Bildelements der SIAK sowie der Kurzform
SPOG als Bildmarke im Einsatz.

Das erste eigene Logo

Ab 2010 erganzte eine neue Figur das Logo der SPOG - da-
mals noch namenlos und ohne weitere Funktion. Dieses
Logo ist auch heute noch im Einsatz. Uber die Jahre entwi-
ckelten sich zum Logo noch weitere Erkennungsmerkmale,
wie eine Farbwelt sowie der Claim «Damit auch Kinder mit
Krebs eine Zukunft haben!».

Neues Erscheinungsbild mit eigener Farbwelt

Im Jahr 2021 entschied sich die SPOG, ihren gesamten Auf-
tritt neu zu gestalten. Hintergrund war die wachsende Be-
deutung, als Organisation auch in der breiten Bevélkerung
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Tatigkeitsbericht fir die Periods 01.01. - 31.12.1981
der padiatrischen Sektion der SAKK
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wahrgenommen zu werden — verbunden mit dem strategi-
schen Entscheid, das Fundraising mit Privatspenden zu diver-
sifizieren. Ohne einen starken Wiedererkennungswert ware
beides kaum madglich. Das Logo blieb unverandert, die Farb-
welt entwickelte sich aus der im Logo enthaltenen Kinder-
Figur und der Claim wurde weiterentwickelt zu «Wir for-
schen, damit krebskranke Kinder eine Zukunft haben».

2022 erschien der Jahresbericht erstmals im neuen Design,
2023 folgte der Relaunch der Website.

Die SPOG stellt die Kinder und ihre Bedurfnisse stets ins Zen-
trum ihres Handelns. Deshalb zeigt sie in ihrer Kommunika-
tion keine erkennbaren Gesichter von Kindern. Gerade im
Fundraising ist das Vermitteln von Emotionen jedoch zentral.
So entstand Uber die Zeit die Idee, die Figur aus dem Logo
zum Leben zu erwecken.

Spogli hilft uns, Emotionen zu transportieren

Ihren ersten grossen Auftritt hatte die Figur — die seither den
Namen Spogli tragt — im 2023 lancierten Erklarvideo. Spogli
ist genderneutral und hilft der SPOG seither, ihre Arbeit zu
erkldren und Emotionen zu transportieren. Es ist nicht nur
zum Werkzeug der Kommunikation, sondern zum Symbol
der Hoffnung geworden. ©

Hallo, ich bin Spogli

Im Spital bin ich immer dabei, wenn Kinder mit Krebs behandelt
werden. Mein Herzenswunsch ist es, dass alle Kinder und Jugend-
lichen wieder gesund werden. Deshalb helfe ich den Arztinnen
und Arzten.

Ich bin immer neugierig und schreibe ganz genau auf, was ich
Uber die Krankheit lerne. Ich beobachte, wie die Behandlungen
wirken und was den Kindern hilft. So kdnnen wir gemeinsam her-
ausfinden, wie wir den Krebs noch besser bekampfen kénnen.
Krebs bei Kindern ist zum Glick selten. Aber
es gibt Uber 250 verschiedene Arten — das
ist ganz schon viell Damit wir eines Tages
alle Kinder und Jugendlichen heilen kénnen,
mussen wir also noch ganz viel lernen.

Dein Spogli

Jahresbericht 2010

SPOG Office, Effingerstrasse 40, 3008 Bern
Tel. 031 389 91 89

Fax 031 389 92 00

info@spog.ch

www.spog.ch
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Was die Zukunft bringt

Rundtischgesprach:

Zwei SPOG-Genherationhen blicken hach vorn

Wie entwickelt sich die Kinderkrebsforschung
weiter und welche Herausforderungen kommen
auf die SPOG zu? Im Rundtischgesprach diskutie-
ren die Prasidentin und die Direktorin der SPOG
mit zwei jungen Forscherinnen unter anderem
Uber neue Forschungsthemen, die SPOG als
maoglicher Studiensponsor, Regularien und die
Nachwuchsférderung.

Frither stand in der Kinderkrebsforschung das Uberle-
ben im Vordergrund. Die Sterblichkeit ist dank der
Forschung massiv zuriickgegangen. Welche For-
schungsfragen stehen heute im Zentrum?

Katrin Scheinemann: Wir versuchen, die Tumorbiologie noch
deutlich besser zu verstehen. Vor einer Therapie fuhren wir
viele Analysen und Abklarungen durch, um die Behandlung
anschliessend soweit es geht zu personalisieren. «Personal
Medicine» ist hier das Schlagwort, unter anderem mit dem
Anspruch, risikoadaptiert zu therapieren. Heute geht es
nicht mehr nur darum, dass ein Kind Uberlebt, sondern wie
es Uberlebt — moglichst mit einer Lebensqualitat und allen
Chancen, als hatte es diese Krebserkrankung nie gehabt.
Das Thema der Nachsorge beeinflusst heute die Therapie ab
Tag eins.

Christa, woran forschst du?

Christa Kénig: Ich bin in zwei verschiedenen Forschungsge-
bieten tatig. Einerseits befasse ich mich mit febriler Neutrop-
enie, also Supportive Care (Begleitbehandlung). Auch hier
geht es in Richtung der personalisierten Therapie. Anderer-
seits forsche ich zu Nierentumoren, da bin ich als Young In-
vestigator in einer internationalen Studiengruppe dabei und
kann von Pionieren der Nierentumortherapie lernen. Auch
wenn sich diese beiden Themen sehr unterschiedlich anho6-
ren, ist das Grundziel dasselbe: so therapieren, dass die Le-
bensqualitat moglichst gut bleibt.

Maria, dein Forschungsthema hat friiher iiberhaupt
keine Rolle gespielt.

Maria Otth: Genau. Mein Thema ist die Nachsorge. Ich ar-
beite in einer internationalen Gruppe, in der wir Guidelines
entwerfen zur Frage, wie man bei ehemaligen Kinderkrebs-
patienten Spatfolgen friihzeitig erkennen kann. In der
Schweiz haben wir zudem ein Register aufgebaut, welches
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Dr. med. Christa Konig, PhD

ist aktuell klinischer Fellow am Great Ormond
Street Hospital for Children NHS, London, sowie
Postdoktorandin Kinderonkologie/Hamatologie
am Inselspital Bern. Sie wollte einen Beruf, in
dem sie sich mit voller Leidenschaft einbringen
kann. Dies fand sie in der Kinderonkologie. Zur
Forschung ist sie eher «durch Zufall» gekommen.
Heute ist sie Uberzeugt, dass es ohne Forschung
keine Kinderonkologie gibt.

den Gesundheitszustand von Uberlebenden jahrlich standar-
disiert erfasst.

Welche Forschungsthemen werden in Zukunft auf uns
zukommen?

Maria Otth: In der Nachsorge wird es enorm wichtig, die
Langzeiteffekte der neuen Medikamente zu untersuchen.
Bei den alten Medikamenten und zur Bestrahlung wissen wir
relativ viel Uber mdégliche Spatfolgen. Bei den neuen Medi-
kamenten, den Immuntherapeutika und der Targeted Thera-
py, also den zielgerichteten Therapien, wissen wir noch gar
nicht, ob sie Gberhaupt einen Effekt auf spater haben.
Katrin Scheinemann: Ein weiterer Punkt sind naturlich Inter-
ventionsstudien. Wir beobachten nicht nur, um Spéatfolgen
friih zu entdecken und zu therapieren, sondern vielleicht
kdnnen wir die Spatfolgen mit Interventionen verhindern
oder minimieren. Da lauft sehr viel Gber Sport. Auch Medi-
kamente gehoren dazu, die man schon unter der Therapie
gibt und welche die Nebenwirkungen abmindern sollen.

Ein zweites grosses Zukunftsgebiet ist die sogenannte «Li-

quid Biopsy». Mit ihr kann man sehr minimalinvasiv Tumoren
erfassen. Vielleicht mussen wir in zehn Jahren einen Hirntu-
mor gar nicht mehr operieren, ausser wenn es Probleme mit
dem Aufstau von Hirnwasser, dem Liquor, gibt. Stattdessen
kénnen wir im Liquor oder auch im Blut genau feststellen,
um welchen Tumor es sich handelt, und dann gleich mit der
Therapie beginnen.

Christa Konig: Ich mochte die Erndhrung erganzen. Kirzlich
erschien aus der Schweiz eine Studie zum Neuroblastom: Je
nachdem, was wir essen, wirkt ein Medikament unterschied-
lich. Hier werden wir in Zukunft Dinge verbessern kénnen.
Und ein Aspekt, der immer mehr in die Forschung einflies-
sen wird, ist die Digitalisierung. In Zukunft wird man noch
mehr versuchen, Daten international zu sammeln und zu
teilen.

Kannst du dies etwas konkretisieren?
Christa Konig: Ich denke zum Beispiel an das europaische
«UNCAN»-Projekt, wo grosse Datenplattformen entstehen.

Maria Otth

Dr. med. Maria Otth, PhD

ist Oberarztin Onkologie und Hamatologie am
Ostschweizer Kinderspital sowie-Oberarztin On-
kologie und Hamatologie am Universitats-Kin-

derspital Zurich. Sie hat die Kinderonkologie im
letzten Studienjahr'am Inselspital in Bern ent-
deckt. Als sie ihren ersten‘Review zur Hirntumor-
Nachsorge verfasste,-bemerkte sie, dass ihr die
Forschung Spass macht..Auch fir sie ist klar, dass
die Kinderonkoelogie Forschung braucht.

Die Idee dahinter ist: Wo kénnen wir international Daten
sicher ablegen, damit Forschende auf der ganzen Welt diese
Daten auch nutzen kénnen und wir maximalen Benefit her-
ausziehen? Wenn die Schweiz bei so etwas mitmacht, dann
braucht es wahrscheinlich gerade bei Kinderkrebs eine Orga-
nisation wie die SPOG, die den Uberblick behilt.

Welche Technologien pragen heute die Forschung?
Und welche werden in Zukunft wichtig sein?

Katrin Scheinemann: Die Erforschung der Tumorbiologie, der
genetischen Charakteristika der verschiedenen Tumoren und
Tumorsubtypen, ist ein enormes Gebiet. Bei den Hirntumo-
ren beispielsweise sind so unzahlige neue Gruppen dazuge-
kommen. In Zukunft werden wir dank neuer Technologien
die Tumoren noch viel besser charakterisieren kdnnen. Was
dies am Schluss fur die Therapie bedeutet, ist ein anderes
Thema.

Christa Kénig: Ich wirde die KI ergdnzen. Kinstliche Intelli-
genz kommt und das Wichtige aus Sicht der Kinderonkolo-
gie ist, dass man diesen Zug nicht verpasst.

Maria Otth: Die KI-Modelle mussen spezifisch fur die Kinder-
onkologie trainiert werden.

Ergibt sich daraus eine neue Anforderung an die
SPOG?

Isabelle Lamontagne-Muller: Bezlglich KI denke ich auch,
dass diese teilweise kinderspezifisch sein sollte. Auf der an-
deren Seite erfahre ich in unserem Austausch mit der Er-
wachsenenonkologie, zum Beispiel mit Oncosuisse, dass das
Rare-Disease-Thema, das wir bei den Kindern und Jugend-
lichen haben, auch in der Erwachsenenonkologie immer
mehr zu kommen scheint, weil Kl es teilweise ermdglicht,
neue Unterarten von bereits bekannten Krebserkrankungen
zu identifizieren. Dann wird es eventuell wichtig zu schauen,
wo wir gemeinsam vorgehen sollten und wo es zielfuhren-
der ist, kinderspezifisch vorzugehen.

Es wird auch spannend sein, wie das regulatorische Umfeld
damit umgeht. Das Humanforschungsgesetz befindet sich
gerade in Revision. Und es ist aus meiner Sicht wichtig zu
Uberlegen, wie man das zukunftsgerichtet zumindest teil-
weise sinnvoll neu gestaltet, aber auch zu tUberlegen, ob es
veraltete Anteile der Regulierung gibt, die man kunftig weg-
lassen konnte.

Wenn wir diese Entwicklungen anschauen, braucht die
SPOG bald weitere Spezialisten und Spezialistinnen?
Isabelle Lamontagne-Muller: Es kommt auch hier darauf an,
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welche Richtung die SPOG einschlagt. Wenn es in Richtung
eigene Studien geht, dann braucht es Spezialist:innen fur
Daten, Statistiker:innen, Kl-Expert:innen. Unser Budget fur
externe Beratung wachst von Jahr zu Jahr stark, zum Beispiel
far juristische Beratung oder fir die IT.

Koénnte es sein, dass die SPOG bald einen eigenen
Juristen anstellt?

Isabelle Lamontagne-Miller: Da bin ich skeptisch, weil sich
die Bedurfnisse immer wieder andern. Fr eine kleine Struk-
tur wie das Koordinationszentrum hat es sich bewahrt, dass
wir immer genau Uberlegen: Wo haben wir Konstanz? Da
brauchen wir eigene Mitarbeitende, welche die DNA der
SPOG kennen und Beziehungen aufbauen kénnen mit den
Mitgliedskliniken und so viel effizienter sind. Und wo macht
es mehr Sinn, wenn wir Externe mandatieren?

Ich glaube, im Moment haben wir keine schlechte Losung
dafir, aber man muss das dauernd wieder anpassen und
optimieren, wo es nétig ist.

Die SPOG hat in ihrem Studienportfolio vor allem
internationale Studien. Eine Frage blieb vorhin offen:
Soll die SPOG auch selbst nationale und internationale
Protokolle als Sponsor durchfiihren?

Katrin Scheinemann: Also prinzipiell ist die Antwort ja. Aber
das mussen wir sehr sorgfaltig aufbauen, es braucht einen
ganz anderen Rahmen, als wenn wir nur der International
Sponsor Representative sind. Wir missen zudem eine gute
Forschungslticke finden, die grossen Tumorgruppen sind von
unseren Partnern im Ausland bereits gut abgedeckt.

Ware eine internationale Schweizer Studie attraktiv
far dich, Maria?

Maria Otth: Ja, ganz klar. Aber eine internationale Studie ist
natdrlich etwas ziemlich Grosses und da muss man auch
wirklich «dedicated» Zeit dafiir einberechnen.

Und fiir dich, Christa?

Christa Kénig: Ich finde es insbesondere attraktiv, wenn die
SPOG nationale Studien macht. Bei internationalen Studien
muss man gut abwdagen, denn die Hauptaufgabe der SPOG
sollte nicht darunter leiden: Das sind die internationalen The-
rapiestudien, die in der Schweiz er6ffnet werden, damit alle
Patientinnen und Patienten daran teilnehmen kénnen.
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Isabelle Lamontaghe-Miller

hat Pharmazie studiert, interessierte sich aber
rasch mehr fur Medizin und Management. Sie

arbeitete im Fundraising fir eine Brustkrebsorga-
nisation und hatte ihr Blro-neben der damaligen
SPOG-Sekretarin. Als eine Geschaftsfuhrerin ge-
sucht wurde, passte ihr «eigenartiger» Back-
ground perfekt dafir.

Isabelle, ware die SPOG bereit dafiir?

Isabelle Lamontagne-Mdller: Bereit sind wir noch nicht, aber
wir lernen jetzt mal am Beispiel der KidsCan-Studie. Fir mich
ist die Nachhaltigkeit wichtig. Wenn wir uns an internationa-
le Studien anhdngen, ist der Vorteil, dass wir mit verhaltnis-
massig tiefen Kosten vielen Kindern eine Studienteilnahme
ermoglichen kénnen. Das ist aktuell auch das, was die Be-
horden und den Bund, der uns zu einem Drittel finanziert,
sehr Uberzeugt.

W(irden wir eigene Studien machen, national und erst recht
international, dann sahe naturlich das Kostenverhaltnis ganz
anders aus.

Ich halte eigene nationale und allenfalls internationale Stu-
dien unter gewissen Voraussetzungen fur moglich, aber
nicht von heute auf morgen. Zuerst Konzept, dann die not-
wendigen finanziellen Mittel, dann Umsetzung.

Christa, was erleichtert dir und was erschwert dir die
Forschung heute?

Christa Kénig: Fir mich personlich wird Forschung dann
schwierig, wenn Zeitmangel hinzukommt, wenn ich viel Kli-
nik habe. Die Patienten gehen immer vor. Die Forschung
muss dann irgendwo nebenbei Platz finden und das finde
ich fast das Schwierigste, diese Balance zu finden.

Was wirklich hilft, sind Grants. Sie ermoglichen es, Zeit nur
fur die Forschung zu reservieren. Ich konnte vom SPOG-
Young Investigator Grant profitieren, und ich habe auch an-
dere Grants erhalten. Mehr Zeit fur Forschung zu haben,
empfinde ich als am forderlichsten.

Maria, was lauft gut in deinem Forschungsalltag und
wo gdbe es noch Verbesserungsméglichkeiten?
Maria Otth: Christa hat die wichtigsten Punkte genannt.
Eine Hurde ist klar die Zeit. Ich habe aktuell einen For-
schungstag reserviert, aber die Klinik geht auch da vor.
Was es einfacher macht, ist ganz klar ein Netzwerk. Dieses
kommt erst mit der Zeit, wenn man in der Forschung drin

Katrin Scheinemanh |

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

besuchte 2001 das erste Mal das Scientific Mee-
ting der SPOG und wurde «unglaublich gut und
schnell» von der Community aufgenommen. So
war es fir sie keine Frage, sich zu engagieren, als
jungere Krafte gesucht wurden. Sie wurde 2020
zur Prasidentin der SPOG gewahlt.

ist. Dann kann man sich vernetzen mit Menschen, die im
gleichen Gebiet Interessen haben, und es wird einfacher,
Projekte zu starten.

Bei den Regularien gab es in den letzten 50 Jahren
einen grossen Anstieg von Vorgaben und Gesetzen.
Wie erlebt ihr dies im Forschungsalltag?

Maria Otth: Mein grosster Kontaktpunkt mit den Regularien
ist der Antrag fur die Ethikkommission. Es ist ehrlich gesagt
keine grosse Hurde, denn es ist sehr klar, was verlangt wird.
Wir wollen, dass viele Kinder und Jugendliche an den Stu-
dien teilnehmen, und ihre Daten und Angaben missen best-
moglich geschitzt werden. Dies ist durch die Ethikkommis-
sion gewabhrleistet.

Christa Kénig: Ich sehe das ahnlich wie Maria. Bei klinischen
Studien ist der Aufwand jedoch schon extrem, es geht nicht
nur um die Patientendaten. Es geht auch um den Investiga-
tor, man muss die GCP-Dokumente haben, ein Delegation
Log fuhren, alle diese Dinge haben mit Ethik zu tun, sind
aber zeitaufwandig.

Verzégern Regularien die Forschung?

Katrin Scheinemann: Das finde ich nicht, also nicht in der
Schweiz, weil wir Gber sehr gute Systeme verfiigen und auch
einen regen Austausch haben, sei es mit der Ethikkommis-
sion oder sei es mit Swissmedic. Wir haben deutlich mehr
Verzégerungen mit den Vertragspartnern im Ausland oder
auslandischen Ethikkommissionen.

Christa Kénig: Dem kann ich zustimmen. Ich bin auch mit
Forschenden aus anderen Landern in Kontakt, und sie haben
viel grossere Schwierigkeiten, um Therapiestudien zu eroff-
nen, als wir.

Haben wir bei den Regularien den Peak erreicht?
Isabelle Lamontagne-Mdiller: Ich glaube, an den Grundprin-
zipien von GCP wird sich nichts andern. Es geht darum, die
Patientinnen und Patienten und ihre Rechte zu schiitzen so-
wie die Daten so zu erheben, dass man sich auf die Daten
und die Auswertungen verlassen kann.

Aber die Regularien interagieren ja damit, wie man For-
schung macht. Die Forschung wird Uber die nachsten Jahr-
zehnte nicht gleich bleiben, und die Regulierung wird sich
damit beschaftigen mussen, wie man mit den Verdnderun-
gen umgeht. Hier ist die Kleinheit der Schweiz etwas Gutes.
Wir sind im Gesprach mit den Behérden und kénnen ge-
meinsam Lésungen finden.
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Christa, Maria, was wiinscht ihr euch von der SPOG,
um in Zukunft gut forschen zu kénnen?

Christa Kénig: Die ganze Arbeit, die die SPOG aktuell macht,
unterstltzt uns sehr. Wenn ich mir vorstelle, dass es die
SPOG nicht geben wirde und wir als Klinik all diese Arbeit
selbst machen missten, damit wir die Patienten in die Stu-
dien einschliessen kdnnen, dann hatte niemand mehr von
uns Kapazitaten, auch Forschung zu machen.

Maria Otth: Fur die Jungen ist es wichtig, Uberhaupt zu ver-
stehen, was genau die SPOG ist und macht. Eine nationale
Studie ware naturlich interessant. Vom Grund her sollte die
SPOG jedoch in der Zukunft so bleiben, wie sie ist, aber na-
turlich dabei die neuen Entwicklungen annehmen.

Katrin Scheinemann: Wie kénnten wir euch noch unterstit-
zen oder wie bringen wir euch dazu, Vice-National Study
Chair (VNSC) oder NSC zu werden, sich im SPOG-Board zu
engagieren? lhr seid die kiinftige Generation, welche die
SPOG weitertragen darf.

Christa Kénig: Spontan kommt mir Mentoring in den Sinn.
In internationalen Studiengruppen gibt es Mentoringpro-
gramme. Ich habe das personlich als sehr hilfreich und nutz-
lich erlebt. Ich konnte da bei Dingen, bei denen ich mich
Uberfordert fuhlte, erst zuschauen und nach und nach Auf-
gaben Ubernehmen. Es ist eine Win-win-Situation, weil die
Person auch Arbeiten Gbernimmt, was die Erfahrenen ent-
lastet. Vielleicht ware dies etwas, was die SPOG aufnehmen
kénnte.

Maria Otth: Es sollte auch zu den Verpflichtungen der
SPOG-Klinik-Heads gehoren, die Jungen nachzuziehen. Dass
es vielleicht Standard wird, dass jemand Junges Vice-NSC
wird. Ich glaube, viele Junge trauen sich nicht, weil sie gar
nicht wissen, was diese Rolle bedeutet.

Die Zukunft scheint weiblich zu sein in der Kinder-
krebsforschung. Ist es ein Zufall, dass hier vier Frauen
am Tisch sitzen?

Isabelle Lamontagne-Mdller: In den Forschungsprotokollen
in den Grindungsjahren der SPOG ist ein Fraulein Wyss er-
wahnt. Es brauchte eine Weile, bis ich gemerkt habe, dass
sie eine Arztin war. Bei der Griindung hat also auch schon
eine Frau mitgemischt.

Christa Kénig: Es ist eine schdone Entwicklung, ich habe eine
Familie und kann Klinik und Forschung machen. Noch Gene-
rationen friher war es undenkbar oder so eine grosse Hir-
de, dass es eben viele Frauen nicht gemacht haben.

Katrin Scheinemann: Ich glaube, wir sind Vorreiter. Wir ha-
ben sehr viele Kaderarzte an allen SPOG-Mitgliedskliniken,
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die Teilzeit arbeiten oder die zum Teil in ihrer Ausbildung
Teilzeit gearbeitet haben. Das ist keine Selbstverstandlich-
keit. Als ich angefangen habe, hiess es 100 % oder nichts.
FUr mich als Abteilungsleiterin ist es vollig klar, dass man
Teilzeit allen Mitarbeitenden — nicht nur den Frauen, sondern
auch den Mannern — ermdglichen muss.

Und zum Schluss: Was ist der Nutzen der SPOG? Und
was soll er in Zukunft sein?

Katrin Scheinemann: Die SPOG sorgt fir Zugangsgerechtig-
keit. Jedes Kind in der Schweiz unter 18 Jahren, das an einer
onkologischen Erkrankung erkrankt, hat Zugang zur aktuell
bestmaoglichen Therapie. Das ist ein Herausstellungsmerk-
mal — gerade im Vergleich zu unseren erwachsenen Patien-
ten, wo das nicht gegeben ist.

Wir haben eine schlanke, effiziente Struktur, die es uns
schnell ermdéglicht, Studien zu eréffnen. Dieser Nutzen ist
unglaublich hoch, und es gibt nicht viele europaische Lan-
der, die so ein effizientes System haben.

Isabelle Lamontagne: Wir wollen im SPOG-Koordinations-
zentrum eine Basis bieten, damit sich die Kinderonkologin-
nen und -onkologen auf ihre arztlichen und auf ihre For-
schungsaufgaben konzentrieren kénnen. Wir haben
Spezialist:innen, die das Drumherum organisieren, dies ist
zentralisiert, man muss nicht jede Studie im Gesamtkonst-
rukt neu erfinden.

Christa Koénig: Als etwas weiter aussen Stehende darf ich am
ehesten erganzen, dass die SPOG einen gesellschaftlichen
und 6konomischen Nutzen hat. Wir behandeln die Kinder
bestmaoglich, was die Lebensqualitat dieser Kinder hoffent-
lich verbessert und langerfristig auch die Gesundheitskosten
reduziert. ©

Die Fragen beim Online-Rundtischgesprdch vom
11. November 2025 stellte Brigitte Casanova,
Fachperson Kommunikation bei der SPOG.

Was die Zukunft bringt

«Ziel ist Forschung mit Betroffenen und
Angehérigen-nicht hur uber sie.»

Im Frihjahr 2025 hat die SPOG einen Patienten-
beirat ins Leben gerufen. Seitdem kénnen die Pa-
tientinnen und Patienten sowie ihre Familien insti-
tutionalisiert ihre Meinung und ihre Anliegen zur
Kinderkrebsforschung einbringen. Wir stellten
Nicole Seiler, Vorsitzende des SPOG Patient
Advisory Boards (SPAB), vier Fragen zur Zukunft.

1. Was bedeutet die Griindung des SPAB fiir die
Survivors einer Krebserkrankung im Kindesalter und
ihre Angehorigen?

Nicole Seiler: Survivors und ihre Familien erhalten eine Stim-
me in der Kinderkrebsforschung. Bildlich gesprochen sitzen
sie mit am Tisch, wenn wichtige Entscheidungen getroffen
werden. Ziel ist es, ihre Perspektiven mdéglichst reprasentativ
einzubringen durch die Mitglieder des SPAB.

2. Welches sind die typischen Themen, bei denen sich
der Patientenbeirat einbringen kann?

Aktuelle Schwerpunkte sind der Zugang zu Behandlungen,
patientenorientierte Information und Kommunikation sowie
der Umgang mit Daten. Grundsatzlich kann sich der Beirat
zu allen Themen aussern, die Betroffene, Angehérige und
Survivors betreffen.

li 4‘" 4
A ‘l‘ 3 4
A =
Nicole Seiler

Nicole Seiler

3. Wohin soll sich die Rolle der ehemaligen Patientin-
nen und Patienten sowie ihrer Angehérigen in der
Kinderkrebsforschung in Zukunft entwickeln?

Die Rolle soll sich vom reinen Forschungsobjekt hin zu akti-
ven Mitwirkenden entwickeln. Ziel ist Forschung mit Betrof-
fenen und Angehdorigen — nicht nur Uber sie.

4. Welche Wiinsche haben Sie als Patientenvertreterin
an die SPOG der Zukunft?

Eine breiter angelegte Forschung mit starkerem Fokus auf
Spatfolgen ist wiinschenswert. Zudem sollte die Zusammen-
arbeit zwischen den Standorten weiter intensiviert werden,
um eine optimale Versorgung der Patientinnen und Patien-
ten zu gewabhrleisten. ©

leitet seit 2025 als Vorsitzende das SPOG Patient

Advisory Board. Als-Survivorin vertritt Seiler die
Anliegen junger Krebspatient:innen. Selbst erkrankte
sie mit 4 Jahren an einem Nierentumor. Heute arbeitet

Sie als Pflegefachfrau FH am Inselspital Bern.
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50 JAHRE
FORSCHUNG
FUR KINDER
SPOG.CH

Eine Chronik der Hoffnung ist Teil der Aktivitaten
anlasslich des 50-jahrigen Bestehens der SPOG.

Im Jahr 2026 blickt die Schweizerische Padiatrische Onkolo-
gie Gruppe (SPOG) auf 50 Jahre Kinderkrebsforschung in
der Schweiz zurlick. Was 1976 als koordiniertes Netzwerk
von padiatrisch-onkologischen Kliniken begann, hat sich zu
einer national und international vernetzten Forschungsorga-
nisation entwickelt — mit einem klaren Ziel: krebskranken
Kindern und Jugendlichen bessere Heilungschancen zu ge-
ben und Spatfolgen zu minimieren.
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Das Jubildumsjahr ist Anlass, dieses Engagement sichtbar zu
machen. Mit Konzerten, einem Symposium, einer Bewe-
gungskampagne und zahlreichen Aktionen an den Mit-
gliedskliniken tragt die SPOG ihre Arbeit in die Offentlich-
keit. Diese Chronik ist ein weiterer Baustein davon: Sie halt
fest, was in finf Jahrzehnten entstanden ist — und macht
deutlich, warum die Kinderkrebsforschung auch in Zukunft
auf Unterstlitzung angewiesen ist. ©

Jubilaums-Shirt Symposium Benefizkonzert

Video & Chronik Spogli-Mutperle Bewegungs-
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«Mit jeder klinischen Studie geht
Hoffnung einher. Hoffnhung auf
Verbesserung. Und mehr als hoffen
kénhen Eltern wahrend der Behandlung
hicht. »

Paul Castle
Betroffener Vater und Grindungsmitglied des SPOG Patient Advisory Board

Liebe SPOG-Gemeinschaft

Im Namen der Kinder und Jugendlichen méchte ich euch von Herzen Danke sagen. Ihr helft
ihnen und ihren Familien nun schon seit einem halben Jahrhundert. Mit viel Wissen, viel Erfah-
rung und viel Herz setzt ihr euch dafir ein, dass sie die bestmdgliche Behandlung

bekommen.

lhr habt viel aufgebaut, viel gelernt und immer weiter nach neuen Wegen gesucht, um zu hel-
fen. So konntet ihr die Behandlung von Krebs bei Kindern und Jugendlichen in der Schweiz im-
mer besser machen.

Auch heute macht ihr weiter. Ihr forscht, begleitet Familien und schenkt Hoffnung. Das ist sehr
wichtig. Denn wenn ein Kind krank ist, brauchen diese Kinder und ihre Familien nicht nur Me-

dizin, sondern auch Menschen, die fur sie da sind.

Dank euch bekommen viele Kinder und Jugendliche Hilfe, Mut und Zuversicht. Und dank euch
durfen viele von ihnen gesund werden und hoffnungsvoll in die Zukunft schauen.

Darum sage ich im Namen der Kinder und Jugendlichen von ganzem Herzen: Danke fUr alles,
was ihr tut.

Euer Spogli



www.spog.ch/hoffnung

Hier geht’s zum Video
uber die SPOG.




