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Rapport annuel 2025

Editorial

Cheres lectrices, chers lecteurs,

L'année 2025 a, elle aussi, été ponctuée de défis, et ce n'est
gu’en travaillant main dans la main que nous avons pu les rele-
ver.

La recherche en oncologie pédiatrique a da faire face a des
coupes budgétaires et a des restrictions financiéres a I'échelle
internationale, notamment aux Etats-Unis. Nous sommes,
guant a nous, profondément reconnaissants d‘avoir pu béné-
ficier d'un soutien élargi. Nous pouvons aussi compter sur de
nombreux partenariats de longue date; nous vous en remer-
cions vivement! Nous nous réjouissons par ailleurs des enga-
gements déja pris pour 2026 sans ce soutien, le travail du
SPOG pour les enfants et adolescent-e-s atteint-e-s de cancer
serait impossible.

Nous souhaitons, en outre, remercier chaleureusement I'OFSP,
Swissmedic et les commissions d'éthique cantonales: dans les
périodes particulierement exigeantes sur le plan réglemen-
taire, ces organismes sont toujours a notre écoute et nous
témoignent leur soutien au moyen de solutions pragmatiques.

Quels sont les faits marquants de I’'année 2025?

En mars, nous avons organisé, aux cotés de la SSPHO (Société
Suisse d'Hématologie et d'Oncologie Pédiatrique), la deu-
xiéme rencontre avec les parties prenantes, consacrée au Plan
national contre le cancer. Nous avons abordé, avec prés de
100 participant-e-s, la place particuliere qu’occupe le cancer
de I'enfant et de I'adolescent-e au sein d'un Plan national
contre le cancer. Nous en retiendrons une forte volonté de
participer activement a I'élaboration d’un tel plan.

La participation des personnes concernées et du public est
indispensable a tout travail de recherche autour du cancer;
c'est pour cette raison que le SPOG a créé le SPOG Patient Ad-
visory Board (SPAB). Ce premier groupe, constitué de cing
membres, a entamé son travail. [l nous assiste, entre autres,
pour les études cliniques et la communication qui s'y rap-
porte.

La rencontre entre le Comité directeur et le Scientific Advisory
Board (SAB) qui a eu lieu cette année s'est consacrée a la stra-
tégie; elle nous a permis de rassembler des idées intéres-
santes s'inscrivant dans une perspective européenne.

A la fin de I'année, de nouvelles élections des membres du
Comité directeur du SPOG ont également eu lieu. Le Comité
directeur compte désormais deux membres supplémentaires,
ce qui équilibre bien le ratio entre les membres expérimen-
té-e-s et les membres fraichement arrivé-e-s.

Mon deuxiéme mandat de présidente est déja terminé. Je
tiens ici a remercier sincerement I'ensemble du centre de
coordination du SPOG, ainsi que tou-te-s mes collégues au
sein du Comité directeur du SPOG et des neuf hopitaux
membres du SPOG pour leur collaboration fructueuse et leur
formidable engagement. Ce n'est qu’ensemble que nous pou-
vons continuer a améliorer les chances de guérison des en-
fants et adolescent-e-s atteint-e-s de cancer et limiter au
maximum les effets a long terme. J'ai hate de voir ce que mon
troisiéme et dernier mandat me réserve. ©
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PreKatrin Scheinemann

Présidente du SPOG

La Pre Katrin Scheinemann, M.Sc.
est spécialiste en médecine pour enfants et

adolescent-e-s, axée sur I’hnématologie et
|"oncologie pédiatriques et directrice du
centre d’hématologie/oncologie, Ostschweizer
Kinderspital. Elle assume la fonction de
présidente du SPOG depuis 2020.
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info@spog.ch
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En un coup d'ceil

Le SPOG en chiffres en 2025

En un coup d'ceil

Les hopitaux membres du SPOG

Le Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse (SPOG) réunit neuf hopi-
taux pédiatriques en Suisse qui se consacrent au traitement des
cancers chez les enfants et adolescent-e-s. Organisé sous la forme
d’'une association, le SPOG coordonne et dirige un vaste pro-
gramme clinique de recherche contre le cancer en faveur des en-
fants et adolescent-e-s en Suisse. Depuis 2020, il est présidé par la
Pre Katrin Scheinemann.

Le centre de coordination a Berne est responsable de la gestion
des études et de la qualité ainsi que de la communication et de la
collecte de fond. Les hépitaux membres du SPOG et le centre de
coordination travaillent main dans la main afin de donner un ave-
nir aux enfants et adolescent-e-s atteint-e-s d'un cancer. ©
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patient-e-s rapports

Dre Jeanette Greiner
Kantonsspital Aarau, Kinderspital

\
\ Pr Jean-Pierre Bourquin

, Universitats-Kinderspital Zurich

Zurich

Bale
Pr Nicolas von der Weid
Universitats-Kinderspital beider Basel

f ' Saint-Gall
.. ; - Pre Katrin Scheinemann
Ostschweizer Kinderspital

Pr Rhoikos Furtwangler -~ -
Inselspital, Universitatsspital Bern,
Universitatsklinik fur Kinderheilkunde

publications

recruté-e-s dans des études I'an
passé. Parmi ces patient-e-s,

21 ont été inclus-e-s dans deux
études. Au total, nous avons
donc enregistré 224 nouvelles
participations a des études.

concernant des modifications apportées
au déroulement d'études et 25 rapports
de sécurité envoyés par le SPOG aux
commissions d'éthique. 42 rapports
concernant des modifications apportées
au déroulement d'études et 23 rapports

parues en 2025 dans des revues scienti-
fiques avec contribution active de cher-
cheurs/-euses du SPOG. 6 publications
avaient un lien direct avec des études du
SPOG et 20 autres publications ont été réali-
sées avec la participation des lauréat-e-s de

Lucerne

de sécurité envoyés a Swissmedic. la subvention Young Investigator du SPOG.

Dr Freimut Schilling
Luzerner Kantonsspital,
Kinderspital Zentralschweiz

Pr Marc Ansari
Hoépitaux Universitaires de

Geneéve, Hopital des enfants
Lausahne

Pr Raffaele Renella R
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Bellinzona

Département femme-meére-enfant,
Service de Pédiatrie PD Dr Mattia Rizzi

Ospedale Regionale di Bellinzona e Valli,

constatation critique
Bellinzona, Istituto Pediatrico della Svizzera

et 3 constatations majeures découverts lors des audits Italiana
externes menés en 2025. 24 constatations mineures Tous les hopitaux pédiatriques suisses qui prennent en charge
ont été mis en évidence. Les audits ont porté sur les des enfants et des adolescent-e-s atteint-e-s de cancer sont
trois hopitaux membres de Bale, Berne et Aarau. membres du SPOG. Chacun d’entre eux est représenté par
le/la chef-fe de son service d’oncologie et d’hématologie
pédiatriques. Lillustration présente les hopitaux membres du
SPOG et leurs représentant-e-s en octobre 2025.

études cliniques

ouvertes fin décembre dans les hopitaux membres du SPOG
ainsi que 14 projets de recherche. Trois de ces études ont été
lancées au cours de I'année 2025 : une autour de la leucémie
aigué myéloide (CHIP-AML22/Master), une sur la leucémie
aigué lymphoblastique (Registre ALL-BFM) et une sur les sar-
comes des tissus mous (SoTiSaR 2.0-NIS).
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En un coup d'ceil

Le SAB, conseil consultatif scientifique

Le SPOG bénéficie d'un excellent réseau a |'échelle
internationale et peut compter, au sein de son
conseil consultatif scientifique, sur I'expertise de
grands noms de la recherche en oncologie pédia-
trique.

Le «Scientific Advisory Board » (SAB) est le conseil consultatif
scientifique du SPOG. Il se compose d'expert-e-s reconnu-e-s
de la recherche centrée sur les patient-e-s en oncologie et en
hématologie pédiatriques.

Une expertise indépendante sur des questions
scientifiques et stratégiques

Le SAB assiste le SPOG en apportant une expertise indépen-
dante, tant sur des questions stratégiques que sur des questions
scientifiques. Des rencontres entre le SAB et le SPOG sont
organisées tous les deux ans. Le SAB examine également, en
sa qualité de comité d'expert-e-s indépendant, les candida-

Pr Francois Doz
Université Paris Cité et Institut Curie, Paris
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Pre em. Pamela Kearns
College of Medicine and Health,
University of Birmingham

tures a la subvention Young Investigator. Il est composé d'au
moins trois membres, nommé-e-s par le Comité directeur
du SPOG, qui doivent étre des expert-e-s indépendant-e-s a
I'international.

2025: une rencontre et une nouvelle membre

En octobre 2025, le SAB a rencontré le Comité directeur du
SPOG et la direction du centre de coordination du SPOG. Les
discussions ont porté sur divers sujets d’actualité, notamment
la stratégie modifiée du SPOG, des points relatifs au finance-
ment des études, ainsi que les expériences et les défis liés aux
négociations contractuelles internationales.

Fin mars 2025, le Comité directeur a élu une nouvelle
membre, Pamela Kearns, professeure émérite a I'Université de
Birmingham, au sein du SAB. Cette élection suit le départ de
la Pre Angelika Eggert pour des raisons professionnelles. ©

© Jung DFKZ

Pr Stefan Pfister
Hopp-Kindertumorzentrum (KiTZ2),
Deutsches Krebsforschungszentrum (DKFZ),
Universitatsklinikum Heidelberg

En un coup d'ceil

Le SPAB, voix des patient-e-s

Début 2025, le SPOG a créé un comité consultatif
visant a prendre en compte la perspective et les
besoins des patient-e-s dans la recherche en onco-
logie pédiatrique. Ce nouveau comité a déja été
extrémement actif.

Le comité consultatif de patient-e-s créé par le SPOG en jan-
vier 2025 se nomme « SPOG Patient Advisory Board » (SPAB).
Il se compose a la fois de personnes ayant survécu a un cancer
pédiatrique (appelées «survivant-e-s ») et de parents concer-
né-e-s. Le SPAB s’assure que la perspective et les besoins des
patient-e-s et de leurs proches sont pris en compte dans les
études, les actions et les comités du SPOG.

Parmi ses membres, le SPAB compte non seulement 3 a

7 personnes concernées (elles sont 5 a ce jour), mais aussi
un-e représentant-e du Comité directeur du SPOG et un-e
représentant-e du centre de coordination du SPOG. Les
représentant-e-s des patient-e-s sont élu-e-s par le Comité
directeur.

La premiere réunion du comité consultatif de patient-e-s a eu
lieu le 7 mars 2025. Elle a été suivie de quatre autres réu-
nions. Par ailleurs, Nicole Seiler, présidente du SPAB, et Nicole
Scobie, représentante des patient-e-s au sein de la commission
Protocol Governance Committee (PGC), participent aux as-
semblées générales du SPOG en tant qu'invitées avec une voix
consultative.

Une premiére année placée sous le signe de I'engagement
Au cours de sa premiére année d’existence, le SPAB a surtout
souhaité se familiariser avec les procédures de la recherche en
oncologie pédiatriqgue menée par le SPOG. Toutefois, les re-
présentant-e-s des patient-e-s ont rapidement pu apporter

leur contribution experte a différents comités et divers projets.

En voici un apercu:

e Rendu d'un avis favorable auprés de I’Assemblée générale
du SPOG au sujet d'une étude internationale sur un cancer
rare (le lymphome non hodgkinien a cellules B) permettant
d’accéder a des approches thérapeutiques innovantes (Glo-
BNHL);

e Présentation donnée par Nicole Scobie, membre du SPAB,
dans le cadre de la rencontre avec les parties prenantes or-
ganisée par le SPOG et la SSPHO;

o Election d'un-e membre du SPAB au sein du Steering
Committee de I'étude KidsCan-01;

e Rendu d'un avis favorable auprés de |'Office fédéral de la
santé publique au sujet de I'admission d'un médicament
anticancéreux destiné aux enfants (le dinutuximab béta)
dans la liste des spécialités’;

e Formulation de commentaires détaillés au sujet du rapport
annuel du SPOG et d'autres supports de communication;

e Participation a plusieurs ateliers d’Oncosuisse concernant le
Plan national contre le cancer;

e Participation a I'élaboration de la nouvelle plateforme
d’'études www.swiss-kids-cancer-trials.ch/fr;

e Proposition de thématiques, par l'intermédiaire du centre de
coordination du SPOG, dans le cadre de la révision de la loi
relative a la recherche sur I'étre humain.

Le SPAB a rempli activement son role d’entité consultative
dés sa premiere année d’existence, enrichissant considérable-
ment les échanges au sein des différents comités. Le SPOG a
rassemblé des idées intéressantes et se réjouit que la voix des
patient-e-s soit désormais prise en compte dans son travail
de recherche en oncologie pédiatrique sous une forme insti-
tutionnalisée. ©

Les membres du SPOG Patient Advisory Board

(de gauche a droite): Nicole Scobie, Claudio Nicita,

Paul Castle, Nicole Seiler (présidente), Pr Raffaele Renella
(Comité directeur du SPOG), Gaélle Solioz.

Non présent sur I'image: Dr Dustin Singer

(centre de coordination du SPOG).

" Les médicaments figurant sur la liste des spécialités sont automatiquement remboursés par les assureurs-maladie dés lors que I'indication est adéquate. 9
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Gros plan

Entretien: Nicolas Gerber, eh quoi consiste
votre poste de directeur d'étude a l'échelle

hatiohale ?

Derriere chacune des 66 études figurant dans le

portefeuille du SPOG se cache un directeur ou une
directrice d'étude a I'échelle nationale. Nous avons
abordé, avec |'oncologue pédiatrique Nicolas Ger-
ber, le réle du directeur ou de la directrice d'étude
en Suisse dans le cadre des études internationales.

Qu’est-ce qui vous a amené a vous spécialiser en oncolo-
gie pédiatrique?

L'oncologie pédiatrique allie une médecine extrémement poin-
tue a une mission emplie de sens. il s'agit d'une discipline
hautement spécialisée, qui requiert malgré tout des compé-
tences généralistes: tous les systémes d'organes peuvent étre
concernés par la maladie comme par les traitements et, pour
les patient-e-s touché-e-s et leurs familles, le cancer est tres
éprouvant sur le plan émotionnel. Les traitements durent de
nombreux mois (il n‘est d'ailleurs pas rare que des patient-e-s
aient besoin de plusieurs traitements) et le suivi s'étend sur
plusieurs années. Pour moi, c'est un privilege de pouvoir
accompagner ces familles sur sur la durée, parfois de maniére
trés intensive.

Aujourd’hui, vous endossez le role de directeur d'étude
a I'échelle nationale auprés du SPOG pour la 14¢ fois.

En quoi consiste précisément le travail d’un directeur ou
d’une directrice d'étude a I’échelle nationale?

En regle générale, les études du SPOG sont des études multi-
nationales qui naissent dans un centre situé a I'étranger. Les
«National Study Chairs (NSC) », c'est-a-dire les directeurs et
directrices d'études a I'échelle nationale, sont des médecins
qui établissent le lien entre la direction internationale de
I'étude et les oncologues pédiatriques en charge des traitements
en Suisse; ils/elles font donc office d’interlocuteurs et d'inter-
locutrices pour ces deux maillons de la chaine. Les NSC sont
membres de groupes d'études internationaux, créent les
conditions structurelles nécessaires a la réalisation des études
en Suisse et aident les centres suisses en charge des traite-
ments a ouvrir et a réaliser les études.

Comment cela fonctionne-t-il concrétement?

La plupart du temps, le processus démarre lorsqu’une étude
internationale est proposée, d'abord a un Tumor Working
Group de la SSPHO, puis au SPOG. Si cette proposition est
acceptée par I'’Assemblée générale du SPOG, la personne
choisie pour étre directeur ou directrice d'étude a I'échelle
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nationale commence, pour certaines études, par sélectionner
des centres de référence nationaux, qui s'occuperont par
exemple de la pathologie, de la radiologie ou de la radiothé-
rapie, selon le type de tumeur. Il faut également mettre en
place un centre de données national. Si, pour certaines études,
ce centre assure de nombreuses taches, pour d’autres, chacun
des centres d'oncologie participants envoie directement ses
données a la centrale de I'étude internationale.

Quelles sont les autres taches des NSC?

Le directeur ou la directrice d'étude vérifie les documents de
I'étude élaborés par le centre de coordination du SPOG, tels
que les fiches d'information destinées aux patient-e-s et les
formulaires de consentement (deux documents obligatoires en

& Les directeurs et directrices
d'études a I'échelle natiohale sont
des médecins qui établissent le

lien entre la direction internationale
de I'étude et les ohcologues
pédiatriques en charge des traitements
en(Suisse), ils/elles font donc office
d'interlocuteurs et d'interlocutrices
pour ces deux maillons de la chaine.»

Suisse), mais aussi les annexes du protocole de I'étude spéci-
fiques a la Suisse. En outre, le directeur ou la directrice
d’étude assure la formation médicale des hopitaux; il/elle véri-
fie parfois si des patient-e-s répondent aux critéres d'inclusion,
conseille les hopitaux au sujet de la prise en charge des pa-
tient-e-s ou aide les hopitaux lorsqu’ils ont des questions liées
au déroulement de I'étude.

L'objectif est de réaliser I'étude de la maniére la plus qualita-
tive possible afin que les patient-e-s puissent bénéficier de
méthodes diagnostiques modernes et de traitements standar-
disés. Les données recueillies au cours de ces étapes servent a
améliorer encore les traitements pour les futures générations
de patient-e-s.

Les questions abordées sont-elles en premier lieu
d’ordre médical, ou concernent-elles plutét I'organisation
et le déroulement de I'étude?

Ces deux aspects revétent la méme importance. Les questions
d’ordre médical concernent notamment I'interprétation des
critéres d'inclusion, |'évaluation des effets indésirables, la mo-
dification des traitements ou des recommandations de traite-
ments plus générales.

Les questions organisationnelles concernent les procédures, la
documentation, le recueil de données ou la mise en ceuvre
des modifications de protocole dans tous les centres. Par chance,
le centre de coordination du SPOG répond a de nombreuses
guestions non médicales; les directeurs et directrices d'études
a I’échelle nationale peuvent donc se concentrer sur les ques-
tions d'ordre médical.

Combien d’échanges avec la direction internationale de
I’étude sont nécessaires?

La plupart des échanges sont nécessaires au début du processus,
lors de la mise en place d’une étude en Suisse. Les questions qui
surviennent plus tard concernent notamment la participation
a I'étude dans des situations spécifiques, les déclarations rela-
tives a la sécurité et les modifications de protocole.

Le directeur ou la directrice d'étude a I'échelle nationale peut
également, pour des patient-e-s se trouvant dans des situa-
tions particuliéres, discuter de recommandations de traitement
avec la direction internationale de I'étude. Généralement, la
direction internationale dispose non seulement d'une grande
expérience, mais peut également accéder aux données de
|'ensemble des patient-e-s participant a I'étude et, bien sou-
vent, de patient-e-s ayant participé a de précédentes études.
La plupart du temps, cette collaboration est tres constructive
et repose sur une confiance mutuelle.

Comment se déroulent les échanges avec les respon-
sables travaillant dans les différents hopitaux membres
du SPOG?

Aprés I'ouverture d'une étude au sein des hopitaux partici-
pants, les échanges portent principalement sur des questions
concrétes au sujet des patient-e-s. Ces échanges prennent
souvent la forme d’e-mails, d'entretiens téléphoniques, de
visioconférences ou de présentations devant un tumor board
commun.

Pour certaines études, de nombreuses étapes se déroulent a
I'échelle nationale. La centrale de I'étude nationale peut alors
s'assurer que les patient-e-s potentiel-le-s répondent aux cri-
teres d’inclusion ou vérifier les données de I'étude. Les profils

PD Dr Nicolas Gerber

Médecin-chef du service d’oncologie et directeur
de la Clinical Trials Unit du service d’oncologie,
Universitats-Kinderspital Zurich

des participant-e-s a I'étude peuvent en outre étre passés en
revue dans le cadre d'un tumor board structuré.

D’autres études présentent une organisation plus centralisée;
dans ce cas, la plupart des étapes, sauf celles qui concernent
les recommandations en cas de questions liées au traitement,
reviennent directement au centre en charge du traitement et a
la centrale de I'étude internationale.

Comment pouvez-vous étre sir, en tant que directeur
d’étude a I'échelle nationale, que tous les hopitaux
suivent correctement le protocole de I'étude ?

Nous utilisons différents leviers, notamment une communica-
tion claire, des formations et des documents standardisés. Ici,
le centre de coordination du SPOG joue un réle central, car il
assure par exemple le monitoring et détermine, avec les hopi-
taux, la maniere dont les écarts peuvent étre évités a I'avenir. Il
est primordial que les échanges avec les hopitaux en charge
des traitements soient transparents.

En quoi le réle du directeur ou de la directrice d’étude a
I’échelle nationale aide-t-il les familles concernées?

Il permet a des patient-e-s venant de tout le pays d’avoir acces
a des traitements modernes fondés sur des preuves et parti-

1



cipe a I'amélioration continue des diagnostics et des traite-
ments. A long terme, les découvertes découlant de ces études
sont bénéfiques pour I'ensemble des enfants et des adoles-
cent-e-s atteint-e-s de cancer.

Comment expliquez-vous aux personnes concernées (les
enfants, les adolescent-e-s et leurs parents) ce qu'im-
plique la participation a une étude clinique?

Bien souvent, le traitement administré dans le cadre d'une
étude du SPOG correspond au traitement standard actuel. Par
conséqguent, I'entretien se concentre principalement sur le
traitement en tant que tel. La participation a une étude pré-
sente des bénéfices pour les patient-e-s (elle leur permet par
exemple d'accéder a des méthodes diagnostiques et a des
recommandations de traitement standardisées), et les connais-
sances acquises peuvent aider de futur-e-s patient-e-s. Ces
deux arguments conduisent la plupart des familles a accepter
la participation a une étude.

Quels sont les principaux défis a surmonter avant de
pouvoir organiser une étude internationale sur les
cancers pédiatriques en Suisse ?

Les exigences réglementaires, la charge administrative consi-
dérable et le nombre restreint de patient-e-s représentent un
défi de taille. Aussi, chaque participation représente un temps
de travail et un coGt importants pour I'équipe de I'étude. En
oncologie pédiatrique, il est courant que les études soient ini-
tiées par des médecins; dans ces cas, les colts ne sont pas
pris en charge par des entreprises pharmaceutiques. En outre,
les négociations contractuelles menées avec des institutions
partenaires sont souvent tres longues.
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En tant que directeur d'étude a I'échelle nationale,
participez-vous également a la publication des résultats
de I'étude?

En effet. Généralement, les directeurs et directrices d'études
ne participent pas seulement a la collecte des données, mais
également a leur interprétation et a la publication des résul-
tats.

Quel est le plus bel aspect du role de directeur d’étude a
I’échelle nationale? Quel est I'aspect le plus difficile?

Le plus beau, c’est de voir que les études cliniques améliorent
durablement le pronostic des enfants et des adolescent-e-s at-
teint-e-s de cancer.

En revanche, il est parfois difficile, en tant que directeur
d'étude a I'échelle nationale, de composer avec la lenteur des
processus. Cela découle, d'une part, du nombre restreint de
patient-e-s admis-e-s dans nos services (un aspect positif sur le
plan humain): certaines études restent ouvertes pendant dix
ans avant que le nombre de patient-e-s requis ne soit atteint.
D’autre part, les processus sont de plus en plus ralentis par
des contraintes réglementaires et par une bureaucratie inter-
minable. ©

PD Dr Nicolas Gerber

a commencé ses études de médecine a Geneéve, avant de
poursuivre sa formation de pédiatre a I'Hopital universitaire
pédiatrique de Zurich (Universitats-Kinderspital Zurich). Il a
exercé la fonction de médecin-investigateur au sein d'un
centre d'étude consacré aux tumeurs cérébrales situé a Wirz-
burg pendant deux ans, puis s'est spécialisé en oncologie
pédiatrique a Zurich. En parallele, il a suivi une formation
postgraduée de spécialiste en médecine pharmaceutique. Il
est désormais médecin-chef en oncologie a I'Hopital universi-
taire pédiatrique de Zurich, ou il dirige la « Clinical Trials
Unit» du service d'oncologie. Nicolas Gerber est vice-pré-
sident du SPOG depuis 2020 et dirige également la commis-
sion Protocol Governance Committee (PGC).

Rapport de la commission

Protocol Governance Committee

La commission de gouvernance des protocoles (an-
ciennement groupe de travail sur les protocoles)
examine les propositions d'études et formule des
recommandations a |'attention de I’Assemblée gé-
nérale du SPOG. Elle pose ainsi les bases du vaste
programme de recherche du SPOG.

Depuis mars2025, le groupe de travail sur les protocoles a
un nouveau nom: Protocol Governance Committee (PGC).
Cette nouvelle appellation lui confére une grande responsa-
bilité, qui ne concerne pas seulement les bénéfices pour les
patient-e-s, les critéres scientifiques et la faisabilité, mais
également des aspects financiers et organisationnels ayant
trait a la gouvernance.

Depuis peu, une représentante du comité consultatif de pa-
tient-e-s du SPOG (SPAB), créé en 2025, fait également
partie de cette commission. Elle fait entendre directement la
voix des personnes concernées aupres des équipes de re-
cherche.

Au cours de I'année 2025, les membres de la commission
ont examiné six propositions d'études au total; ils/elles ont
recommandé a I’Assemblée générale du SPOG d'approuver
ces six études. La commission a également évalué les candi-
datures pour les postes de National Study Chair (NSC) et de
Vice National Study Chair (Vice-NSC), a savoir les directeurs
et directrices d'études en Suisse et leurs adjoint-e-s.

Protocol Governance Committee

La commission Protocol Governance Committee (PGC) vérifie la perti-
nence scientifique, la méthodologie et le caractére innovant des
nouvelles études cliniques et des nouveaux projets de recherche. En
outre, elle examine les aspects financiers et leur faisabilité en Suisse.
La commission regarde également si les études peuvent apporter

des bénéfices aux patient-e-s ainsi qu‘a leurs familles et si elles res-
pectent les objectifs statutaires du SPOG.

L'an passé, le Comité directeur du SPOG a élu trois membres supplé-
mentaires, portant a onze le nombre de membres de cette commis-
sion. Huit hoépitaux membres, le centre de coordination du SPOG ainsi
que le comité consultatif de patient-e-s (SPOG Patient Advisory Board)
sont représentés.

Six nouvelles études approuvées

L'Assemblée générale a approuvé les six études suivantes et a

nommé les directeurs et directrices de ces études a I'échelle

nationale:

e Glo-BNHL: Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que NSC

* IRNHL Registry: Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que NSC

° FORUM2 : Marc Ansari (Geneve) en tant que NSC et Ulrike
Zeilhofer (Zurich) en tant que Vice-NSC

e EsPhALL2022: Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que NSC
et Nastassja Scheidegger (Zurich) en tant que Vice-NSC

e IntReALL BCP 2020: Jean-Pierre Bourquin (Zurich) en tant que
NSC et Nastassja Scheidegger (Zurich) en tant que Vice-NSC

e SIOP-E CNS-REST: KatrinScheinemann (Saint-Gall) en tant que
NSC et Ana Guerreiro Stticklin (Zurich) en tant que Vice-NSC

Changements de directeur ou de directrice d’étude

Les études suivantes ont une nouvelle NSC:

e CHIP-AML22/Master: Nastassja Scheidegger (Zurich) en tant
que NSC

e ML-DS 2018: Nastassja Scheidegger (Zurich) en tant que NSC

Les postes suivants, auparavant vacants, ont pu é&tre pourvus:
e EsPhALL2017: Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que NSC
e Registre ALL-BFM: MutluKartal-Kaess (Berne) en tant que
Vice-NSC

Interfant-21: Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que Vice-NSC
AIEOP-BFM ALL 2017 : Francesco Ceppi (Lausanne) en tant
que Vice-NSC

CHIP-AML22/Master : Frédéric Baleydier (Genéve) en tant
que Vice-NSC

ML-DS 2018: Fanny Gonzales (Genéve) en tant que Vice-NSC

Un récapitulatif de I'ensemble des directeurs et directrices
d’'études en Suisse est disponible en ligne a I'adresse :
https://spog.ch/fr/equipes-detude. ©

Direction PGC

PD Dr Nicolas Gerber
Directeur de la PGC

PD Dre Tamara Diesch-Furlanetto
Directrice adjointe de la PGC
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Vue d’ensemble de la recherche clinique

Le portefeuille d'études du SPOG

Le SPOG coordonne et dirige un vaste portefeuille
d'études cliniques et de projets de recherche visant
a améliorer le traitement des enfants et des ado-
lescent-e-s atteint-e-s de cancer.

Le SPOG mene un vaste programme de recherche dans le do-
maine du cancer de I'enfant. Cela inclut des études cliniques
et des projets de recherche sur divers types de cancer tels que
les leucémies, lymphomes et affections de la moelle osseuse,
mais aussi sur les tumeurs solides et les tumeurs du cerveau et
de la moelle épiniére. De plus, les équipes de recherche effec-
tuent des études concernant les affections cancéreuses résis-
tantes au traitement et récidivantes.

Le graphique ci-contre présente le nombre d'études cliniques et de
projets de recherche selon les différentes étapes (au 31.12.2025).

Etudes ouvertes fin 2025

Nombre
d‘études

30

25

20

études dans le portefeuille

de recherche

5
i
Statut

En Ouvertes au Fermées au

préparation recrutement de recrutement de

patient-e-s patient-e-s

B Etudes cliniques [ ] Projets de recherche

Terminées

Les 14 études cliniques et 14 projets de recherche présentés dans les tableaux suivants étaient ouverts au recrutement de pa-
tient-e-s fin 2025. Afin de permettre la participation du plus grand nombre d’enfants et d'adolescent-e-s atteint-e-s de cancer, le

SPOG met tout en ceuvre pour que les études ouvertes soient, si possible, proposées dans I’'ensemble des neuf hdpitaux membres

dans toute la Suisse.

Vue d’ensemble des études cliniques ouvertes au 31 décembre 2025

Nom de I'étude Affection étudiée

Nombre d’hépitaux

membres du SPOG
participants

Ouverture depuis

Vue d’ensemble des projets de recherche ouverts au 31 décembre 2025

Nom de I'étude

Nombre d’hépitaux
membres du SPOG

Affection étudiée participants

Ouverture depuis

Registre ALL-BFM Leucémie aigué lymphoblastique 6 2025
ALL-REZ BFM Leucémie aigué lymphoblastique récidivante 7 2013
EU-RHAB Tumeurs rhabdoides 9 2013
EWOG-MDS 2006 Syndrome myélodysplasique et leucémie myélomonocytaire juvénile 8 2006
EWOG-SAA 2010 Anémie aplasique acquise sévére 7 2012
|-HIT-MED Médulloblastomes, épendymome et tumeurs pinéales 9 2017
INFORM Affections tumorales récidivantes ou en progression sous traitement 9 2017
KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 Craniopharyngiomes et autres lésions sellaires 9 2020
LOGGIC Core Gliomes de bas grade 9 2020
MNP2.0 Tumeurs du cerveau 9 2018
SIOPEN BIOPORTAL Neuroblastomes et ganglioneuroblastomes 9 2024
SoTiSaR 2.0-NIS Sarcomes des tissus mous et autres tumeurs des tissus mous 5 2025
STEP 2.0 Tumeurs rares 9 2023
UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 Tumeurs rénales 9 2020

sur les études

www.spog.ch/etudes

ALCL-VBL Lymphome anaplasique a grandes cellules 2023
ALL SCTped 2012 FORUM Allogreffe de cellules souches en cas de leucémie aigué lymphoblastique 2015
CHIP-AML22/Master Leucémie aigué myéloide 2025
FaR-RMS Rhabdomyosarcome 2021
HR-NBL2/SIOPEN Neuroblastome a haut risque 2021
IntReALL HR 2010 Leucémie aigué lymphoblastique récidivante a haut risque 2019
LBL 2018 Lymphome lymphoblastique 2020
ML-DS 2018 Leucémie aigué myéloide avec syndrome de Down 2022
rEECur Sarcome d'Ewing récidivant et réfractaire primaire 2018
SCRIPT-AML Allogreffe de cellules souches en cas de leucémie aigué myéloide 2024
SIOPE ATRTO1 Tumeurs tératoides et rhabdoides atypiques 2022
SIOP Ependymoma |l Ependymome 2018
SIOP-HRMB Médulloblastome a haut risque 2021
SIOP Randomet 2017 Tumeurs rénales métastatiques 2022
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Vue d’ensemble de la recherche clinique

Nombre de patient-e-s inclus-e-s dans des études en 2025
En 2025, un total de 224 patient-e-s a pu étre inclus dans les études (ce nombre ne correspond pas au nombre de nouveaux
diagnostics en Suisse). Parmi ces patient-e-s, 21 ont pris part a deux études. Ces personnes ont été comptabilisé-e-s dans les
deux études.

Hépitaux membres du SPOG Aarau Bale Bellinzone Berne Genéve Lausanne Lucerne Saint-Gall Zurich

Nombre total de participation a des études 16 22 35 22 22 11 26 67 224
Nombre de patient-e-s

(sans participations multiples) 203
Etudes thérapeutiques 2 5 9 5 8 1 4 9 44
ALL SCTped 2012 FORUM 1 2 3
FaR-RMS 1 1 1 3 1 7
HR-NBL2/SIOPEN 1 1 1 1 1 5
IntReALL HR 2010 1 1
LBL 2018 1 1 1 3
LCH-IV 1 2 1 1 3 9
MAKEI'V 1 1 1 3
rEECur 1 2 3
SCRIPT-AML 1 2 3
SIOPE ATRTO1 1 1
SIOP Ependymoma Il 1 1 2
SIOP-HRMB 1 1
SIOP Randomet 2017 2 1 3
Projets de recherche

(études de registre et études biologiques) 14 17 26 17 14 10 22 58 180
Registre ALL-BFM 5 6 6 10 8 35
ALL-REZ BFM 1 3 1 5
CWS-Register SoTiSaR 1 1 1 3
EWOG-MDS 2006 1 1
EWOG-SAA 2010 1 1
|-HIT-MED 2 2 2 4 10
INFORM 1 4 2 2 3 2 8 22
KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 2 2 1 5
LOGGIC Core 2 1 1 4 3 11 23
MNP2.0 3 6 1 1 9 20
SIOPEN BIOPORTAL 2 1 9 2 6 24
STEP 2.0 1 3 4 1 1 14
UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 1 2 1 1 2 2 7 17
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Activités de promotion du SPOG

Subvention Young
Investigator 2025

Le SPOG encourage les jeunes chercheurs et cher-
cheuses en oncologie pédiatrique en accordant,
tous les deux ans, des subventions pour la re-
cherche centrée sur les patient-e-s.

En 2025, le montant total de la subvention versée par le
SPOG aux lauréat-e-s de I'année 2024 s'élevait a

CHF 75000. La subvention avait été décrochée par la jeune
chercheuse Arianna Piffer (Universitats-Kinderspital Zarich)
et le jeune chercheur Uli Herrmann (Kinderklinik Inselspital
Bern) pour leurs premiers projets de recherche personnels.
Les deux lauréat-e-s ont présenté leurs projets lors du
congres scientifique SPOG/SSPHO 2026, qui a eu lieu a
Lugano (les 16 et 17 janvier). ©

Concours pour la
subvention 2027

Le prochain concours pour la subvention Young
Investigator du SPOG sera publié au printemps 2026.
Il s’agit déja de la cinquieme édition. Ce concours
s'adresse aux jeunes chercheurs et chercheuses de
moins de 40 ans qui travaillent dans un hopital
membre du SPOG.

Le conseil consultatif scientifique international indé-
pendant du SPOG évaluera la pertinence et la qualité
méthodologique des projets envoyés. Le nom des
lauréat-e-s sera publié fin 2026.

L

Réseau de
biobanques SPHO

Le réseau de biobangues Swiss Pediatric Hematology
and Oncology (SPHO Biobank Network) recueille
et stocke des cellules et du matériel tumoral de
patient-e-s des hopitaux membres du SPOG a des
fins de recherche.

En 2025, le SPOG a soutenu le réseau de biobanques SPHO a
hauteur de CHF 50000. Cette activité de promotion du SPOG
vise a garantir que les équipes de recherche de nos hopitaux
membres ont acces aux cellules et au matériel tumoral dont ils
ont besoin pour leurs projets de recherche fondamentale.

En 2025, le réseau de biobangues a enregistré au total

128 échantillons de leucémie, 36 échantillons de tumeurs so-

lides et 42 échantillons de sang (chiffres provisoires). Il a recu

une demande pour des échantillons de leucémie.

Deux publications résultant d’échantillons du réseau de bio-

banques SPHO sont parues:

e Saorin A et al. Transcriptional remodeling shapes therapeu-
tic vulnerability to necroptosis in acute lymphoblastic leuke-
mia. Blood. 2025 Aug 14;146(7):861-873.

e Tirado N et al. CAR-T cells targeting CCR9 and CD1a for
the treatment of T cell acute lymphoblastic leukemia.

J Hematol Oncol. 2025 Jul 1;18(1):69. ©

Le réseau de biobanques SPHO

Le réseau de biobanques SPHO est une infrastructure fondamentale
pour la recherche. La biobanque recueille du matériel biologique ainsi
que les données médicales correspondantes pour les mettre a disposi-
tion de la recherche. Cela permet de mieux comprendre les maladies et
de développer de nouvelles stratégies thérapeutiques.

Néanmoins, cela ne doit pas se faire au détriment des patient-e-s ni
entrainer des contraintes supplémentaires. Lorsque des échantillons sont
nécessaires pour des études cliniques et projets de recherche, d'autres
échantillons peuvent alors étre prélevés dans le méme temps pour la
biobanque, sous réserve de I'accord des patient-e-s. De cette maniére,
les échantillons peuvent étre utilisés pour des projets de recherche ac-
tuels, mais aussi futurs.

L'organisation de la biobanque comprend deux Review Boards, dont les
membres sont nommé-e-s par I'assemblée générale du SPOG.
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Quelques mots de la directrice

Cheres lectrices, chers lecteurs,

'année 2025 a été, pour le SPOG, synonyme d’optimisme, de
réussite et de préparatifs.

Grace a I'ouverture de trois nouvelles études, nous avons pu
renforcer le portefeuille d'études du SPOG et faire progresser
une nouvelle fois le nombre d’enfants et d'adolescent-e-s at-
teint-e-s de cancer pouvant bénéficier d'un traitement dans ce
cadre. En particulier, un nouveau projet de recherche portant
sur la leucémie aigué lymphoblastique, un des cancers pédia-
triques les plus fréquents, a largement contribué a cette avan-
cée.

Le consentement des familles au traitement de leur enfant
dans le cadre d'une étude s'accompagne, de notre c6té, de
I'obligation de pouvoir mener et financer ces études de ma-
niére fiable et durable afin que chaque traitement et chaque
suivi soit pleinement assuré. Nous sommes donc reconnais-
sants d'avoir pu, cette année encore, compter sur des parte-
naires de financement de longue date et conclure de nou-
veaux partenariats. A cet égard, la signature d’une nouvelle
convention de prestations avec la Confédération, qui repose
sur la reconnaissance de notre statut de structure de re-
cherche d’'importance nationale, a représenté un temps fort
particulier.

Nous sommes également ravis d'avoir bénéficié de dons de
particuliers qui avaient déja soutenu notre organisation par le
passé ou la soutenaient pour la premiere fois. Chaque contri-
bution est un pas de plus dans la concrétisation de notre vi-
sion: guérir le plus grand nombre d’enfants et d’adoles-
cent-e-s atteint-e-s de cancer en leur assurant la meilleure
qualité de vie possible.

Aujourd’hui, les avancées technologiques en matiére de ges-
tion des documents et |'évolution des réglementations néces-
sitent que tous les processus impliqués dans la gestion des
études soient parfaitement clairs. Ces considérations nous ont
poussés a mettre en place, I'an passé, un systéme qui garantit
la clarté et facilite ainsi notre collaboration constructive avec
les autorités. Cette collaboration nous permet de toujours res-
pecter scrupuleusement les réglementations actuelles et de
nous adapter aux pratiques adoptées a I'échelle internatio-
nale, deux points qui revétent une importance capitale dans
notre domaine de recherche.

Pour conclure cette année, je tiens a remercier chaleureuse-
ment les patient-e-s qui participent aux études du SPOG et

leurs familles. lls/elles témoignent leur confiance en premier
lieu aux équipes des hopitaux membres du SPOG, mais égale-
ment a notre organisation dans son entiéreté.

Je remercie les hopitaux membres du SPOG pour la collabora-
tion constructive, I’Assemblée générale pour le role essentiel
qu’elle joue dans les discussions et les décisions de premier
plan, ainsi que le Comité directeur du SPOG pour les échanges
constructifs et la collaboration fructueuse. Je remercie en par-
ticulier notre présidente pour son engagement sans pareil, sa
clairvoyance, sa vision d’ensemble, son esprit critique, sa
confiance et le soutien gu’elle témoigne a notre équipe au
sein du centre de coordination.

Je remercie notre équipe pour toutes les victoires, grandes ou
petites, qu’elle a obtenues I'an passé a la suite d'un travail
passionné de longue haleine, pour la cohésion dont elle fait
preuve et pour son enthousiasme envers notre travail.

La joie des préparatifs: le SPOG féte ses 50 ans!

Au sein du centre de coordination, les préparatifs de notre
cinquantieme anniversaire, que nous célébrerons en 2026, ont
été la source d'une grande joie qui, je I'espére, se retrouve
également dans les hopitaux membres du SPOG.

Nous serions ravis, chéres lectrices, chers lecteurs, de vous
compter également parmi nous a I'occasion d'une ou de plu-
sieurs des activités que nous organiserons au cours de |'an-
née! o

Encore une fois, un grand merci.

el

Isabelle Lamontagne-Miiller
Directrice

Isabelle Lamontagne-Miiller
est la directrice du SPOG depuis 2008.

Coordonnées
isabelle.lamontagne@spog.ch
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Clinical Pro ject Mahagement

L'équipe Clinical Project Management s’occupe des
études portant sur les cancers pédiatriques, depuis
les préparatifs jusqu’a leur cléture et archivage,

en passant par leur ouverture et leur conduite. Au
total, 19 ouvertures d’'études ont eu lieu dans les
différents hopitaux membres. Trois études sont de
nouveaux ajouts au portefeuille du SPOG.

En 2025, nous avons pu ouvrir I'étude clinique CHIP-AML22/
Master dans un hopital membre. De plus, nous avons ouvert
I'étude clinique SCRIPT-AML lancée en 2024 dans un autre
hopital. L'étude SCRIPT-AML est désormais ouverte au recrute-
ment dans les trois hopitaux membres du SPOG qui réalisent
des greffes de cellules souches.

Par ailleurs, en 2025, nous avons ouvert les projets de re-
cherche Registre ALL-BFM dans six premiers centres et SoTiSaR
2.0-NIS dans cing premiers centres. L'ouverture de ces deux
projets de recherche dans les centres restants aura lieu en
2026. Nous avons également pu activer le projet de recherche
SIOPEN BIOPORTAL ouvert en 2024 dans les six centres res-
tants. En 2025, nous avons donc enregistré un total de 19 ou-
vertures d'études dans un hopital membre.

Informations détaillées sur la nouvelle étude

thérapeutique ouverte

e CHIP-AML22/Master: Cette étude vise a développer un
meilleur traitement avec moins d’effets indésirables pour les
enfants et les adolescent-e-s atteint-e-s d’une leucémie ai-
gué myéloide (AML) récemment diagnostiquée.

Informations détaillées sur les nouveaux projets de
recherche ouverts

® Registre ALL-BFM: Ce projet de recherche recueille des don-
nées sur des enfants et des adolescent-e-s présentant une
leucémie aigué lymphoblastique (ALL), qu’ils/elles parti-
cipent ou non a une étude clinique. Ces données per-
mettent aux équipes de recherche d’assurer un suivi a long
terme, mais aussi de planifier de nouvelles études cliniques
et de nouveaux projets de recherche.

SoTiSaR 2.0-NIS: Les sarcomes des tissus mous se déve-
loppent dans les tissus mous de I'organisme tels que les mus-
cles, les tissus adipeux ou les ligaments. Dans le cadre de
I’étude non interventionnelle SoTiSaR 2.0-NIS, les équipes de
recherche recueillent et analysent des données sur des pa-
tient-e-s présentant ce type de sarcome.
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Suivi de plus de 65 études

En 2025, nous avons préparé 15 premieres soumissions rela-
tives a de nouvelles études cliniques et de nouveaux projets de
recherche sur les tumeurs du cerveau et de la moelle épiniere,
les tumeurs solides, ainsi que les leucémies, les lymphomes et
les affections de la moelle osseuse. Au total, nous avons enca-
dré un portefeuille comptant 66 études (au 31.12.2025). Cela
s'est traduit par I'envoi de prés de 200 soumissions aupres des
autorités suisses (voir tableau).

Soumissions auprés des autorités
Le tableau suivant présente toutes les soumissions pertinentes
aupres des autorités en 2025.

Office

fédéral de

la santé Total
publique

Commis-

sions Swiss-
d'éthique  medic

Rapports annuels de

P 25 23 1 49
securité
Déclarati ifi-

eg arations de modifi 100 o 1 143
cations
Premiéres soumissions 5 2 0 7
Total 130 67 2 199

Transition vers une documentation d’étude électronique
En 2025, le centre de coordination du SPOG a opéré une tran-
sition vers une documentation d’étude exclusivement électro-
nique. Cela nous a permis d’'optimiser nos processus. La ges-
tion plus efficace et plus durable de la documentation d'étude
est également bénéfique aux patient-e-s. La fondation Cloria
et la fondation Ernst Gohner nous ont apporté leur soutien
financier dans le cadre de ce projet coiteux. ©

/ Direction Clinical Pro ject
Manhagement

Lara Fux

Teamleader Clinical Project
Management
lara.fux@spog.ch

Rapports du centre de coordination du SPOG

Gestion de la qualité

La gestion de la qualité vise en premier lieu a assu-
rer le bien-étre des participant-e-s aux études et

a protéger leurs droits. Elle permet, par ailleurs, de
garantir la qualité élevée des résultats obtenus
dans les études.

La gestion de la qualité est a distinguer de la gestion de projet
clinique. Elle joue un réle central pour garantir la conformité
aux directives internationales supérieures (ICH-GCP") et a la
législation pour les études cliniques et projets de recherche en
Suisse. Nous cherchons non seulement a protéger les droits,
la sécurité et le bien-étre des participant-e-s, mais aussi a ga-
rantir la qualité élevée des résultats obtenus. A cet égard, le
monitoring systématique des études ainsi que la réalisation
réguliere d'audits, aussi bien au centre de coordination du
SPOG que dans les hopitaux membres, constituent deux élé-
ments essentiels. Les inspections réalisées par les autorités
relevent également de la gestion de la qualité.

Monitoring: surveiller les procédures des études

Le monitoring assure une surveillance continue des études. |l
garantit le strict respect des protocoles d’études et la confor-
mité a toutes les exigences scientifiques, éthiques et régle-
mentaires.

En 2025, nos responsables du monitoring, Sara Nyffeler, Pe-
tra Polakova (jusqu’a avril 2025), Seraina Domenig (a partir de
mai 2025) et Adrian Manser, ont effectué un total de 48 vi-
sites pour des études cliniques et 9 visites pour des projets de
recherche dans les hopitaux membres du SPOG.

Audits: vérification indépendante de la qualité

Les audits sont un autre instrument décisif de la gestion de la
qualité. Des spécialistes indépendants controlent alors le res-
pect de normes définies a un moment donné. Le SPOG s’en-
gage a ce gque des audits du centre de coordination du SPOG
et des hopitaux membres du SPOG soient menés réguliere-
ment par des prestataires externes.

En 2025, les trois hopitaux membres du SPOG de Bale, Berne
et Aarau ont subi des audits. Au total, les auditeurs et audi-
trices externes ont constaté 24 constatations mineures (minor
findings), 3 constatations majeures (major findings) et aucune

' ICH-GCP: Guideline for Good Clinical Practice by the International Council for Harmonisation.

constatation critique (critical findings); le bilan est donc positif.
Le centre de coordination du SPOG a également fait I'objet
d’un audit au cours de I'année sous revue. A cette occasion,
les auditeurs et auditrices externes ont vérifié la documenta-
tion d'étude électronique qui venait d’étre mise en place ainsi
que les processus de validation. L'audit s’est conclu de ma-
niere favorable et la documentation d'étude électronique a pu
étre déployée.

Inspections: vérification par les autorités

Les inspections constituent des évaluations des études cli-
niques par les autorités. Dans ce cadre, les autorités vérifient si
I'ensemble des dispositions légales et des normes ICH-GCP
sont respectées et si la sécurité des patient-e-s ainsi que la
qualité des données des études sont assurées.

En Suisse, ces vérifications sont effectuées par Swissmedic.
Swissmedic a inspecté I'hdpital membre du SPOG d’Aarau en
novembre 2025; cette inspection se terminera officiellement
au début de I'année 2026.

Améliorer en permanence la qualité

Le monitoring continu et les audits réguliers sont essentiels
pour mener des études cliniques et projets de recherche
conformément aux normes scientifiques les plus élevées. Ils
aident a améliorer en permanence la qualité de la recherche
clinique. Les personnes impliquées au sein des hopitaux
membres du SPOG, les responsables du monitoring du centre
de coordination du SPOG, ainsi que les auditeurs et auditrices
externes estiment que ces échanges sont précieux et utiles. ©

J

~ Direction Clinical Operations

Dr Michael Zeller -
Head Clinical Operations
michael.zeller@spog.ch
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Rapports du centre de coordination du SPOG

Parther Relations

Le maintien des partenariats existants et la conclu-
sion de nouveaux partenariats représentent le
coeur de métier du service Partner Relations. Nous
menons des campagnes de sensibilisation au sujet
de la recherche en oncologie pédiatrique en Suisse
afin d'inciter les particuliers et les institutions a
nous soutenir dans notre mission. En effet, la re-
cherche clinique en oncologie pédiatrique en
Suisse n'est possible que grace aux dons et aux fi-
nancements.

Le service Partner Relations regroupe trois domaines d'action:
la communication, la collecte de fonds et I'administration.
Notre objectif est de consolider le socle financier du SPOG et
de mettre en lumiere la recherche en oncologie pédiatrique
dans toute la Suisse.

Communication

Au total, sur I'année 2025, nous avons publié 15 articles sur
le site web, 2 communiqués de presse et 171 posts sur les
réseaux sociaux. Nous avons donc utilisé régulierement nos
différents canaux de communication. En communiguant de
maniére transparente au sujet de notre portefeuille d'études

~
4 . 50 AMNEES
T DE RECHERCHE
POUR LES ENFANTS
SPOG.CH

%

Part F

Ton oeuvre sur hotre

\T-shirt anniversaire|
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et de nos activités, nous pouvons instaurer une relation de
confiance et recevoir du soutien.

Nous avons lancé la campagne « Sauter pour une bonne
cause » le 15 février, a I'occasion de la journée internationale
du cancer de I'enfant. Aux c6tés de notre ambassadeur

Jann Billeter, nous avons appelé le grand public a prendre une
corde a sauter et a s'engager, en faveur de la recherche en
oncologie pédiatrique menée par le SPOG. Cette initiative a
notamment été marquée par une collaboration avec I'Office
des sports de Winterthour: plus de 300 enfants ont sauté
en faveur d'un monde dans lequel les enfants et les adoles-
cent-e-s atteint-e-s de cancer pourraient étre guéri-e-s.
Nous avons enregistré 469470 sauts au total. Cette cam-
pagne a sensibilisé un public large a la recherche en oncologie
pédiatrique et nous a permis, grace a une collaboration

avec des entreprises et des fondations, de réunir des fonds
supplémentaires.

Pendant I'année sous revue, la planification des activités de
I'anniversaire 2026 est allée bon train. La premiére action

a démarré en novembre: des enfants de toute la Suisse ont
colorié des dessins représentant « Spogli », notre mascotte. |l
en a résulté une composition bigarrée destinée a étre impri-
mée sur des t-shirts qui seront vendus par notre partenaire
Stadtlandkind tout au long de I'année anniversaire. L'intégra-
lité des recettes sera investie dans la recherche en oncologie
pédiatrique du SPOG.

L'année 2025 a été marquée par un grand projet: la concep-
tion de la plateforme en ligne « Swiss Kids Cancer Trials »,
publiée en décembre. Elle informe les familles concernées
sur les études relatives aux cancers pédiatriques qui sont ou-
vertes en Suisse. Cette plateforme, indépendante et transpa-
rente, est gérée par le SPOG et financée par I'organisation
d'utilité publique Zoé4Life.

Collecte de fonds
D’un point de vue stratégique, la collecte de fonds vise a ac-
croitre encore la sécurité financiére et I'indépendance du

SPOG et a maintenir les partenariats existants. La collabora-
tion avec la Confédération est particulierement cruciale. Le
SPOG constitue une structure de recherche d’importance na-
tionale. La convention de prestations pour les années 2025 a
2028 signée avec le Secrétariat d'Etat a la formation, a la re-
cherche et a I'innovation (SEFRI) au 1¢ janvier 2025 représente
un pilier non négligeable de notre financement.

Au cours de I'année sous revue, I'équipe Fundraising a renfor-
cé encore notre collaboration avec des institutions et des fon-
dations d'utilité publique. Pour la premiére fois, nous avons
envoyé des demandes de financement a des fondations du
Tessin et nous avons recu des réponses positives.

En outre, depuis quelques années, de plus en plus de particu-
liers et d'entreprises soutiennent la recherche en oncologie
pédiatrique menée par le SPOG. Pour faire en sorte que ces
acteurs nous accompagnent dans notre mission, nous met-
tons en ceuvre diverses campagnes. Nous avons particuliere-
ment a cceur de travailler main dans la main avec nos bienfai-
teurs et nos bienfaitrices, car leurs cotisations annuelles
représentent une aide immense pour le SPOG. En 2025, plus
de 2000 personnes ont commencé a nous soutenir au moyen
d’une cotisation de bienfaisance lors de notre campagne de
porte-a-porte. Nous pouvons compter sur plus de 5000 bien-
faiteurs et bienfaitrices au total.

Notre campagne intitulée «La recherche vaut de I'or » a égale-
ment permis de mettre en lumiére la recherche en oncologie
pédiatrique auprés des particuliers: les personnes intéressées
ont pu participer a un quiz en ligne et, avec un peu de
chance, gagner une piéce d'or offerte par AEK Bank.

Par ailleurs, nous avons été ravis de voir que la demande que
nous avons adressée aux églises, afin qu’elles considérent le
SPOG comme bénéficiaire potentiel de dons, a trouvé un
écho. Nous remercions chaleureusement toutes les personnes
qui ont fait un don en faveur de la recherche en oncologie
pédiatrique au cours d'une messe, d'un mariage ou d'un mo-
ment de recueillement consacré a un étre cher.

Administration

En 2025, le SPOG a organisé diverses manifestations internes
et externes. La deuxieme rencontre avec les parties pre-
nantes du SPOG et de la Société Suisse d’'Hématologie et
d’'Oncologie Pédiatrique a eu lieu le 7 mars. Pres de 100 par-
ticipant-e-s se sont réuni-e-s a Berne autour de la théma-
tique «Plan national contre le cancer ». Le congrés scientifique
annuel a été reporté a janvier 2026, car la communauté
scientifique avait déja eu I'occasion d'échanger lors de la
rencontre avec les parties prenantes.

A I'occasion du Swiss Oncology and Hematology Congress
(SOHC), qui s'est tenu a Bale du 19 au 21 novembre, nous
avons présenté le SPOG sur un stand d‘information. Notre
présidente, la Pre Katrin Scheinemann, qui siége au comité de
programme, a organisé plusieurs sessions et s'est impliquée
activement dans I'événement en qualité d’intervenante et de
présidente.

Le service Partner Relations encadre également les réunions
des comités du SPOG: I'Assemblée générale, le Comité direc-
teur, le conseil consultatif scientifique et le comité consultatif
de patient-e-s. Un travail administratif qui, s'il a lieu dans
I'ombre, est indispensable au bon déroulement des processus.
Le soutien que vous nous apportez, que ce soit par I'intermé-
diaire d’une cotisation de bienfaisance, d’un don, d’une fon-
dation ou d’'un partenariat, permet au SPOG de poursuivre
ses recherches et de donner un avenir aux enfants et aux ado-
lescent-e-s atteint-e-s de cancer. Nous vous en remercions
sincerement. ©

M/ Gestion Parther Relations

Catia Gehrig
Head Partner Relations
catia.gehrig@spog.ch

Merci! v

Nous tenons a remercier chacun-e d'entre
vous. Grace a votre générosité, nous
sommes en mesure de poursuivre notre
travail de recherche et de contribuer gran-
dement au développement de nouvelles
options thérapeutiques destinées aux
jeunes patient-e-s atteint-e-s de cancer.
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Structure du SPOG

Organigramme (au 31.12.2025)

Hospitals (SPOG Member Institutions)
Heads of the Paediatric Oncology and Haematology Units
Aarau Basel Bellinzona Bern Genéve
Dr. med. Ad interim: PD Dr. med. Dr. med. Prof. Dr. med. Prof. Dr. med.
Jeanette Greiner Tamara Diesch-Furlanetto Pierluigi Brazzola Rhoikos Furtwangler Marc Ansari
Lausanne Luzern St. Gallen Ziirich
Prof. Dr. med. Dr. phil. Dr. med. Prof. Dr. med. Prof. Dr. med. Dr. sc. nat.
Raffaele Renella Freimut Schilling Katrin Scheinemann, M.Sc. Jean-Pierre Bourquin
Protocol Governance : Patient Advisory
C : Board of Directors
ommittee (PGC) Board (SPAB)
Chair President Chair
PD Dr. med. Nicolas Gerber Prof. Dr. med. Katrin Scheinemann, M.Sc. Nicole Seiler
Vice Chair Vice President Patient Advocates
PD Dr. med. Tamara Diesch-Furlanetto PD Dr. med. Nicolas Gerber Paul Castle, Claudio Nicita,
Nicole Scobie, Gaélle Solioz
Members Members
Dr. med. Reta Malar Prof. Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella Prof. Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella
Dr. med. Cornelia Vetter PD Dr. med. Dr. sc. nat. André von Biren (Board Representative)
Dr. med. Freimut Schilling Dr. sc. nat. Dustin Singer
Dr. med. Mutlu Kartal-Kaess (CC Representative)

Dr. med. Manuel Diezi
PD Dr. med. Frederic Baleydier

Dr. med. Daniel Drozdov 5 s 5
Nicole Scobie (SPAB Representative) Scientific Advisory

Board (SAB)

Lara Fux (CC Representative)

Prof. Dr. med. Francois Doz, France
Prof. em. Pamela Kearns, United Kingdom
Prof. Dr. med. Stefan Pfister, Germany

SPOG Coordinating Centre (CC)

Managing Director
Isabelle Lamontagne-Mdiller

Partner Relations
Head: Catia Gehrig

Clinical Operations
Head: Dr. sc. nat. Michael Zeller
(Deputy Managing Director)

Clinical Project Management
Team Leader: Lara Fux (Deputy HCO)
Mirjam Hochstrasser (Deputy TLCPM) Rodrigo Cerletti
Sabrina Amrein Gina Eggenschwiler

Fundraising
Dr. Michelle Buri Dr. sc. nat. Dustin Singer

Flora von Holzen (Deputy HPR)

Petra Polakova

Dr. sc. nat. Dustin Singer

Assistant CPM/QM: Aline Leibundgut
Monitoring

Dr. sc. ETH Seraina Domenig

Adrian Manser

Sara Nyffeler

Communication
Brigitte Casanova
Rodrigo Cerletti
Gina Eggenschwiler

Quality Management ------------coeieiaiainons Administration
Yuvia Guilarte Simon Ryser




Finances

Sources de finahcement Sources de
financement 2025

Lorsque nous ouvrons une étude, nous prenons un
engagement a long terme vis-a-vis de I'ensemble
des enfants qui y participent, car ils/elles doivent
pouvoir suivre I'intégralité de leur traitement dans
le cadre de I'étude. Grace a nos nombreux sou-
tiens, notre résultat annuel a non seulement per-
mis de couvrir toutes les dépenses courantes, mais
également d’assurer la continuité de notre porte-
feuille sur la durée.

Fondations et associations (54,5 %)

Les 37 fondations et associations suivantes ont soutenu le
SPOG, lui accordant parfois des sommes considérables. En-
semble, elles représentent la principale source de financement
du SPOG. Elles ont un point commun: elles s’engagent en
faveur du bien-étre des enfants et des adolescent-e-s.

e Association Jurassienne d'Aide aux Familles d'Enfants
atteints de Cancer (AJAFEC)

e Fondation Avenira

e Fondation Béatrice Ederer-Weber

¢ Catanias Charitable Foundation

¢ Fondation Celia

¢ Fondation Cloria

e Fondation Dingena W. von Westernhagen-Misset

e Fondation Dr. Angela Reiffer

¢ Fondation Drei Rosen

¢ Fondation Ernst Géhner

e Fondation Eugen et Elisabeth Schellenberg

* Fondation du Prince Nasser Eddin Nasseri

e Fondation Georges et Sonia Gerber

e Fondation José Carreras pour la lutte contre la leucémie

e Fondation Marie & René

¢ Fondation Nazli SABRY

* Fondation Nirmo

e Fondation Robert et Carla Rey-Kortlandt

e Fondation d’utilité publique Empiris

e Golfen fur krebskranke Kinder

¢ Fondation Hedy Glor-Meyer

¢ HKH Foundation

e Cancer de I'Enfant en Suisse

o Kinderkrebshilfe Zentralschweiz

e Fondation Recherche suisse contre le cancer

¢ Fondation Lotte und Adolf Hotz-Sprenger

e Fondation R. et Draksler
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e Fondation Rheinkind

* Fondation suisse pour la recherche clinique sur le cancer
e Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

¢ Fondation Helping Hands for Kids

e Fondation Thomas et Doris Ammann, Zurich

e Tritan Foundation

e Association Barguf

¢ Trois autres fondations souhaitant rester anonymes

«Le SPOG met tout en ceuvre pour
que les enfants atteints de cancer
puissent accéder aux(traitements les
plus modernes dans le cadre d'études
internationales. Notre fondation
soutient ce travail crucial avec un
grand enthousiasme. »

Georg Frei, président de la fondation Thomas et Doris Ammann, Zurich

Subventions fédérales (31,9 %)

Sur la recommandation du Conseil suisse de la science (CSS),
le Secrétariat d’Etat & la formation, & la recherche et a I'inno-
vation a augmenté les subventions fédérales attribuées. Le
CSS a reconnu l'importance nationale du SPOG et a recom-
mandé cette augmentation au vu de la complexification des
exigences réglementaires et du recul des subventions compéti-
tives.

Dons de particuliers et d'entreprises (11,8 %)

En 2025, plus de 2000 nouveaux bienfaiteurs et nouvelles
bienfaitrices ont choisi de soutenir le SPOG. En outre, prés de
40 entreprises ont contribué au financement de la recherche Dons de particuliers
en oncologie pédiatrique. Nous avons également pu compter et d'entreprises
sur de précieux dons venant de 12 paroisses, pour un mon-

tant total s'élevant a CHF 5810 environ. 1 1 , 8 %

Revenus divers (1,8 %) et pharma (0,0 %)

Les revenus divers englobent notamment les recettes issues de
coopérations, comme celle conclue avec I'association Zoé4life
pour le déploiement de la plateforme en ligne « Swiss Kids
Cancer Trials ». En dehors des recettes provenant des sponsors
du congrés scientifigue (qui n'a pas eu lieu en 2025), le SPOG
n‘a recu aucun financement de la part d’entreprises pharma-
ceutiques. ©

Subventions fédérales

Divers

1,8 %

Fondations et
associations

54,5 %

Entreprises pharma-
ceutigues

0,0 %




Finances

Compte de résultat

Compte d’exploitation

Du 1* janvier au 31 décembre

CHF CHF
Produit d’exploitation
Contributions de la Confédération pour la recherche 1'075'000 922110
Contributions des fondations et associations pour la recherche 1'439'858 2'060252
gsjrtr‘;big:rcdheela Fondation Recherche suisse contre le cancer 400°000 400°000
Dons, legs et succession 399'429 322'103
Revenus divers 60’505 174'964
Produit d’exploitation total 3374792 100,0 % 3'879'429 100,0 %
Dépenses d'exploitation
Diverses dépenses liées aux études -81'160 -74'960
Contributions des centres pour la recherche -609'988 -1"145'151
Autres dépenses d’exploitation -67'403 -61'679
Dépenses d'exploitation totales -758'550 -22,5% -1'281'789 -33,0%
Résultat intermédiaire 1 2'616'242 77.5% 2'597°639 67,0 %
Dépenses de coordination
Frais de personnel -1'856'028 -1'752'017
Autres dépenses de coordination -708'616 -584'506
Dépenses de coordination totales -2'564'643 -76,0 % -2'336'522 -60,2 %
Résultat intermédiaire 2 51599 1.5% 261'117 6.7 %
Résultat financier
Produit financier 49'758 27'579
Charges financieres -3'080 -2'360
Résultat financier total 46'677 1.4% 25'219 0,7 %
Résultat intermédiaire 3 98276 2,9% 286336 7.4%
Dépenses extraordinaires et résultat apériodique
Dépenses extraordinaires 0 0
Revenu apériodique 0 0
Total des dépenses extraordinaires et du résultat apériodique 0 0,0% 0 0,0%
Résultat annuel 98276 2,9% 286336 7.4 %

28 Rapport annuel 2025 du SPOG

Rapport de révision

Tél.  +41313271717 BDO SA
www.bdo.ch Hodlerstrasse 5

P —— bern@bdo.ch 3001 Berne

Rapport de ’organe de révision sur le contrdle restreint
A UAssemblée générale de

Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse (SPOG), Bern

En notre qualité d’organe de révision, nous avons controlé les comptes annuels (comprenant le
bilan, le compte d’exploitation et l'annexe) du Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse
(SPOG) pour U’exercice arrété au 31 décembre 2025.

La responsabilité de ’établissement des comptes annuels incombe au Comité directeur alors que
notre mission consiste a contréler ces comptes. Nous attestons que nous remplissons les exigences
légales d’agrément et d’indépendance.

Notre contréle a été effectué selon la Norme suisse relative au contréle restreint. Cette norme
requiert de planifier et de réaliser le controle de maniére telle que des anomalies significatives
dans les comptes annuels puissent étre constatées. Un contréle restreint englobe principalement
des auditions, des opérations de contréle analytiques ainsi que des vérifications détaillées
appropriées des documents disponibles dans l’entreprise contrélée. En revanche, des vérifications
des flux d’exploitation et du systéme de contréle interne ainsi que des auditions et d’autres
opérations de contrdle destinées a détecter des fraudes ou d’autres violations de la loi ne font pas
partie de ce controle.

Lors de notre contréle, nous n’avons pas rencontré d’éléments nous permettant de conclure que les
comptes annuels ne sont pas conformes a la loi suisse et aux statuts.

Berne, le 16 mars 2026

BDO SA
s . Yulbny/
Laurence Gilliéron p.m. Dimitri Bretting

Réviseur responsable
Experte-réviseur agréée

Annexe
Comptes annuels

BDO SA, dont le siége principal est a Zurich, est le membre suisse, juridi indé du réseau i i BDO.

Le rapport de révision intégral est publié sur notre site web.
Il est disponible a I'adresse suivante :
www.spog.ch/medias-et-telechargements/
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Groupe d'oncologie pédiatrique suisse (SPOG)

Le SPOG dans les publications en 2025

La liste suivante présente les publications parues en 2025 dans Les publications figurant sur fond vert indiquent un lien direct

des revues scientifiques reconnues, auxquelles des collabora- avec des études auxqguelles a participé le SPOG.
teurs/-rices des hdpitaux membres du SPOG ont participé acti- Les publications figurant sur fond bleu indiquent une partici-
vement. Les publications de personnes faisant partie du ré- pation des lauréat-e-s du prix Young Investigator.

seau plus large du SPOG ne sont pas mentionnées.
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