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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Gerne benutzen wir, der Ende 2019 abgetretene SPOG-Président
und die neue gewahlte SPOG-Prasidentin, die Gelegenheit, hier
zuerst (ber wichtige Aspekte des vergangenen Jahres zu berich-
ten, und anschliessend einen Ausblick iiber zukiinftige Ziele der
SPOG zu geben.

Zuriickblickend mochten wir zwei Aspekte hervorheben:
Zuerst konnte das Spektrum von offenen internationalen Studien
und Forschungsprojekten, fiir welche die SPOG die Sponsorvertre-
tung in der Schweiz (ibernimmt, erneut erweitert werden. Konkret
konnten im Jahr 2019 fUnf neue Studien erdffnet werden, im Ver-
gleich zu drei Studien 2017 und vier Studien 2018. Somit waren
per Ende 2019 insgesamt 29 Studien und davon zwélf Forschungs-
projekte gedffnet fir die Patientenrekrutierung. Die neu eréffnete
randomisiert-kontrollierte Therapieoptimierungsstudie AIEOP-BFM
ALL 2017 mochten wir hier speziell hervorheben: Sie ist in allen
neun SPOG-Zentren per 14. Januar 2020 offen fiir die Rekrutierung
von Patientinnen und Patienten mit akuter lymphatischer Leukamie,
der haufigsten padiatrischen Krebserkrankung. Insgesamt ist das
Spektrum offener Projekte und Studien weiter kleiner als in den
Nachbarlandern, aber die SPOG hat hier erneut aufholen konnen.

Zweitens hat die schon in den beiden letzten Editorials erwéhnte
Bietergemeinschaft zwischen der Universitat Bern und SPOG erfolg-
reich die Vorbereitungsarbeiten abgeschlossen, so dass am 1. Ja-
nuar 2020 wie geplant der Betrieb des neuen Kinderkrebsregisters
gemdss Krebsregistrierungsgesetz aufgenommen werden konnte.

Zu den Zielen in den néchsten drei Jahren gehdrt zum einen
der Aufbau einer Fachgesellschaft fir padiatrische Hamatologie
und Onkologie. Dies beinhaltet den Aspekt der Fort- und Weiter-
bildung, ein Augenmerk wird hier gezielt auf die Nachwuchsfor-
derung gelegt. Zum anderen stehen die Entwicklung und Umset-
zung von neueren Therapien, wie zum Beispiel Immuntherapien,
im Fokus — diese mdchten wir auch friihzeitig und umfangreich un-
seren Patientinnen und Patienten in der Schweiz anbieten kdnnen.

Schliesslich mochten wir allen Mitarbeitenden des SPOG CC und
der einzelnen Zentren danken fiir ihren grossen Einsatz zugunsten
unserer gemeinsamen Ziele, vor allem aber auch den Patientinnen
und Patienten, sowie ihren Familien fiir die Teilnahme an Studien
— zusammen leisten wir einen Beitrag, um die Heilungschancen
von Kindern und Jugendlichen mit Krebs zu verbessern.

Prof. Dr. med. Roland Ammann
Prasident der SPOG bis Ende 2019

Dr. med. Katrin Scheinemann
Prasidentin der SPOG ab 2020



Anzahl in Studien eingeschlossener Patientinnen und Patienten 2019
Im Jahr 2019 verzeichnete die SPOG insgesamt 235 Neuaufnahmen von Patientinnen und Patienten in Studien.
Zwanzig dieser Patientinnen und Patienten nehmen an zwei Studien teil und werden jeweils in beiden Studien gezahlt.
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Total Anzahl Studienteilnahmen 20 20 7 42 9 24 15 18 80 235
Anzahl Studienpatientinnen (ohne Mehrfachnennungen) 215
Therapiestudien 6 10 3 16 5 13 6 6 29 94
AIEOP-BFM ALL 2009 Register 1 4 1 6 2 8 26
AIEOP-BFM ALL 2017 3 1 2 5 11
ALL SCTped 2012 FORUM 2 4 6
EsPhALL2017 1 1
EuroNet-PHL-C2 1 3 2 4 1 2 2 1 16
HR-NBL-1.8 / SIOPEN 1 1
IntReALL HR 2010 1 1 2 4
IntReALL SR 2010 1 1 1 3
LCH-IV 2 2 6 3 13
LINES 1 1 1 3
PRITT 1 1 1 1 4
rEECur 1 1 1 3
SIOP Ependymoma I 2 2
SIOP PNET 5 MB 1 1
Forschungsprojekte (Register- und Biologiestudien) 14 10 4 26 4 11 9 12 51 141
ALL-REZ BFM 1 2 3
CWS-Register SoTiSaR 2 1 1 4 1 4 17
EU-RHAB 1
EWOG-MDS 2006 1 1 1 4 7
I-HIT-MED 3 3 2 1 1 4 14
INFORM 1 1 1 1 4 2 1 17 28
MNP2.0 4 6 1 10 5 2 13 45
NHL-BFM Registry 2012 2 1 1 1 3 8
SIOP-LGG 2004 Interim Register 1 1
STEP 2 1 2 5
COSS-Register 1 2 1 1 1 6
GPOH-MET-Registry 1 2 3 6
Total Nicht-Studienpatientinnen 1 7 7 26 37 104 11 1 65 279

Die Gesamtzahl der Nicht-Studienpatientinnen setzt sich aus 182 Erstmeldungen, 89 Rickfallmeldungen und 8 Zweittumorfallen
zusammen.

'Diese Studie wurde bis Ende 2016 als klinische Studie gefiihrt. Seit 2017 werden nur noch Registerpatientinnen neu aufgenommen.
Trotzdem verbleibt die Studie bis zu deren Abschluss und Auswertung in der Kategorie der klinischen Studien bzw. Therapiestudien.



Die in den folgenden Tabellen aufgelisteten 17 klinischen Studien und 12 Forschungsprojekte waren per Ende 2019 offen fir die Aufnahme
von Patientinnen und Patienten. Damit mdglichst viele von Krebs betroffene Kinder und Jugendliche von den Studien der SPOG profitieren
kénnen, ist die SPOG bemiht, die offenen Studien an méglichst allen neun Mitgliedskliniken in der ganzen Schweiz anzubieten.

Ubersicht iiber offene klinische Studien per 31. Dezember 2019

Anzahl per Ende 2019

Studiencode Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG Studie

Mitgliedsinstitutionen offen seit
AIEOP-BFM ALL 2009 Akute Lymphoblastische Leukamie 7 2010
AIEOP-BFM ALL 2017 Akute Lymphoblastische Leukamie 7 2019
ALL SCTped 2012 FORUM AI.Iogene StammzelItran.splantation"be.i Kindern und Jugendlichen 3 5015

mit Akuter Lymphoblastischer Leukdmie

BEACON Rezidiviertes Neuroblastom 2 2016
B-NHL-2013 Reifes aggressives B-Zell Non-Hodgkin Lymphom und B-Zell Leukamie 5 2019
EsPhALL2017 Philadelphia Chromosom-positive Akute Lymphoblastische Leukdmie 6 2019
EuroNet-PHL-C2 Klassisches Hodgkin Lymphom 9 2016
HR-NBL-1.8 / SIOPEN Neuroblastom mit hohem Risiko 9 2004
IntReALL HR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukdmie mit hohem Risiko 9 2019
IntReALL SR 2010 Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukémie mit Standardrisiko 9 2015
LCH-IV Langerhans-Zell-Histiozytose 9 2014
LINES Neuroblastom mit tiefem und mittlerem Risiko 9 2015
PHITT Lebertumore (Hepatoblastom und Hepatozellulares Karzinom) 9 2018
rEECur Wiederkehrendes und primares refraktares Ewing-Sarkom 9 2018
Relapsed AML 2010/01 Rezidivierte und therapieresistente Akute Myeloische Leukamie 2 2019
SIOP Ependymoma |l Ependymome 9 2018
SIOP PNET 5 MB Medulloblastome 9 2015



Ubersicht iiber offene Forschungsprojekte per 31. Dezember 2019

Studiencode

ALL-REZ BFM
COSS-Register
CWS-Register SoTiSaR
EU-RHAB

EWOG-MDS 2006

EWOG-SAA 2010
GPOH-MET-Register
I-HIT-MED

INFORM

MNP2.0

NHL-BFM Registry 2012
STEP-Register

Anzahl per Ende 2019

Untersuchte Erkrankung teilnehmende SPOG Studie
Mitgliedsinstitutionen offen seit
Rezidivierte Akute Lymphoblastische Leukamie 7 2013
Osteosarkome und andere Knochensarkome 7 2012
Weichteilsarkome und andere Weichteiltumore 7 2011
Rhabdoide Tumore 7 2013
Myelodysplastisches Syndrom und
Juvenile Myelomonozytare Leukdmie 8 2006
Erworbene schwere Aplastische Anamie 7 2012
Bosartige endokrine Tumore 7 2013
l\/ledullt.)bl.a.stome, Ependymome, Pineoblastome und 9 5017
CNS-primitive, neuroektodermale Tumore
Rezidivierte oder unter Therapie progrediente Tumorerkrankungen 9 2017
Diagnostik von Hirntumoren 9 2018
Non-Hodgkin Lymphome 7 2012
Seltene Tumore bei Kindern und Jugendlichen 7 2013



2019 hat sich das SKKR intensiv auf die vom Bund Ubertragene
Bundesaufgabe der Flihrung des Kinderkrebsregisters nach Krebs-
registrierungsgesetz (KRG; SR818.33) vorbereitet, welches am
1. Januar 2020 in Kraft trat. Das SKKR hatte sich als Bietergemein-
schaft zwischen der Universitdt Bern und SPOG auf diese
Bundesaufgabe beworben und im Sommer 2018 Ubertragen
bekommen. Ab 1. Januar 2020 wird der Registerteil des SKKR als
Kinderkrebsregister (KiKR) nach KRG geftihrt. Das KiKR registriert
national Angaben zu an Krebs erkrankten Kindern und Jugendli-
chen bis 19 Jahre. Der Forschungsteil des SKKR unterliegt dem
Humanforschungsgesetz (HFG).

Bis Ende 2019 erfasste das SKKR national Angaben zu Krebser-
krankungen bei Kindern und Jugendlichen bis zum Alter von
20 Jahren. Erfasst wurden nicht nur detaillierte Informationen zur
Diagnose, sondern auch zur Behandlung, Krankheitsverlauf, Spat-
folgen und Lebensqualitat. Es trug dadurch dazu bei, Ursachen von
Krebserkrankungen besser zu verstehen, die Behandlung zu
verbessern und Spétfolgen zu identifizieren mit dem Ziel diese mog-
lichst zu vermeiden. Alle Schweizer Kinderkliniken, die krebskranke
Kinder behandeln, meldeten dem Register neue Diagnosen, sowie
jahrliche Updates zu Nachsorgeuntersuchungen bzw. zum Gesund-
heitszustand. Ein weiterer Informationsaustausch fand statt
z.B. mit dem Bundesamt fiir Statistik (BFS), den kantonalen
Krebsregistern, Elternorganisationen und dem Dachverband Kin-
derkrebs Schweiz.

Das Bundesamt fir Gesundheit (BAG) hat dem SKKR folgende Auf-
gaben zur Vorbereitung auf die Bundesaufgabe der Fiihrung des
KiKR nach KRG vertraglich Ubertragen:

1. Festlegung der Datenstruktur und der Kodierrichtli-
nien fiir Krebserkrankungen von Kindern und Jugend-
lichen in Abstimmung mit der Nationalen Krebsregis-
trierungsstelle (NKRS): Das SKKR hat zusammen mit der
SPOG die Basisdaten- und Zusatzdatenstruktur fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche bis zum Alter von 19 Jahren
festgelegt und mit dem BAG abgestimmt. Das SKKR und die
Nationale Krebsregistrierungsstelle (NKRS) haben den Ano-
nymisierungsvorgang bei Widerspruch der Patientin bzw. des
Patienten nach Karenzfrist festgelegt.

~

Erarbeitung der erforderlichen Unterlagen zur Infor-
mation der Kinder und Jugendlichen bzw. ihrer ge-
setzlichen Vertretungen iiber die Krebsregistrierung
sowie zur Erhebung des Widerspruchs. Abstimmung
dieser Unterlagen mit der NKRS: Entwickelt wurde zu-
sammen mit der NKRS eine Patienteninformationsbroschiire
flr Patientinnen und Patienten aller Altersgruppen in verein-
fachter Sprache. Diese liegt in 14 Sprachversionen vor. Zudem
hat das SKKR in Absprache mit der NKRS und dem BAG eine
ausfiihrliche Patienteninformation fiir betroffene Kinder und
Jugendliche bzw. deren gesetzliche Vertretung entwickelt.
Diese steht den Betroffenen nach Fragen geordnet auf der
neuen Webseite des KiKR zur Verfligung und kann dort auch
zum Ausdrucken heruntergeladen werden. Die Patientenin-
formation enthalt auch Informationen zum Widerspruchsrecht
der Patientin/des Patienten. Das SKKR hat ebenfalls alle In-
formationen rund um den Widerspruch nach KRG auf der
neuen Webseite des KiKR zusammengefasst. Die NKRS hat in
Absprache mit dem SKKR ein Standardformular zur Einrei-
chung des Widerspruchs gegen die Krebsregistrierung entwi-
ckelt. Dieses Standardformular kann von der Patientin/dem
Patienten bzw. der gesetzlichen Vertretung zur Einreichung
des Widerspruchs verwendet werden und ist ebenfalls tiber
die Webseite des KiKR herunterladbar.

Unterstiitzung der NKRS bei der Information der Be-
volkerung iiber die Krebserkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen: Das SKKR hat eine neue Webseite ent-
wickelt, die tiber die Geschichte des Schweizer Kinderkrebs-
registers (SKKR) und Gber das ab 2020 in der Schweiz gel-
tende Krebsregistrierungsgesetz berichtet, Informationen fir
Patientinnen und Patienten bzw. Betroffene und deren ge-
setzliche Vertretung zusammenfasst, alle Fakten und Pflich-
ten der Meldepflichtigen beschreibt und dariiber hinaus in-
formiert, was gemeldet werden muss und in welcher Form die
Meldung beim KiKR gemacht werden kann. Dariiber hinaus
enthalt die KiKR-Webseite ein Kontaktformular fir Interes-
sierte und gibt die Mdglichkeit, darlber direkt Fragen zu stel-
len. Ebenso findet die Interessierte/der Interessierte weiter-
fihrende Links zu den Themen Krebs, Patientenorganisationen,
Krebsforschung, gesetzliche Grundlagen, etc.

Information der Meldepflichtigen iiber alle Anderun-
gen durch Inkraftsetzung des KRG und in Bezug auf
die Aufgaben des KiKR nach KRG: Das SKKR informiert
die Schweizer Kinderonkologen laufend wahrend der SPOG-
Forschungsratssitzungen bzw. am jahrlichen SPOG-For-
schungsmeeting Uber den Stand der Arbeiten des SKKR und



Uber die fiir die Meldepflichtigen relevanten Neuerungen
durch die Inkraftsetzung des KRG. Das SKKR hat mit einer ei-
gens fir die Meldepflichtigen entwickelten Prasentation die
interessierten Meldepflichtigen am SOHC Meeting 2019 Uber
das neue Kinderkrebsregister, die Fakten der Krebsregistrie-
rung nach KRG, die zu leistenden Arbeiten und die Heraus-
forderungen informiert. Diese Présentation fiir die Melde-
pflichtigen steht diesen auch iiber die Webseite des KiKR
weiterhin zur Verfligung. Das SKKR hat zur Vereinfachung der
Meldung fir die Meldepflichtigen ein Meldeformular entwi-
ckelt, welches die Minimaldaten enthalt, die nach KRG ge-
meldet werden miissen. Ebenso hat das SKKR eine Checkliste
fiir die medizinischen Berichte zusammengestellt, die das KiKR
je nach zu meldendem Ereignis zusammen mit dem Melde-
formular bendétigt. Beides, das Meldeformular und die Check-
liste fiir medizinische Berichte sind iiber die Webseite des KiKR
herunterladbar ebenso wie die Basis- und Zusatzdaten fir
Kinder und Jugendliche. Das SKKR hat die Clinical Research
Coordinators (CRC) der SPOG am diesjahrigen CRC Meeting
tiber das KRG, die Pflichten der Meldepflichtigen, den zu mel-
denden Inhalt, die Form der Meldung ab 2020 und die neue
KiKR-Webseite informiert.

Dokumentation aller neuen KiKR-relevanten Prozesse
und Konzepte: Das SKKR hat zusammen mit der NKRS den
Anonymisierungsvorgang bei Widerspruch der Patientin/des
Patienten nach der Karenzfrist festgelegt und mit dem BAG
abgestimmt. Die Dokumentation dieses Anonymisierungsvor-
gangs enthalt eine Liste der Variablen, die bei Widerspruch
der Patientin/des Patienten nach der Karenzfrist behalten wer-
den kénnen, so dass ein Personenbezug nicht bzw. nur mit
unverhaltnismassig grossem Aufwand wiederhergestellt wer-
den kann.

Vorbereitung der Umstellung des Betriebes des SKKR
auf die neue Registrierungssoftware und IT-Infra-
struktur bereitgestellt durch den Bund: Das SKKR hat
dem Bundesamt flr Informatik und Telekommunikation (BIT)
mehrmals im Jahr Backups der Datenbanken des SKKRs in
anonymisierter Form zur Verfigung gestellt. Das BIT bereitet
mit diesen Backups die Migration der SKKR-Datenbanken in
die neue Registersoftware vor und testet die Migration lau-
fend. Nicht migrierte Daten werden dem SKKR riickgemeldet.

7. Fachliche Beratung und Unterstiitzung des BAG, des
BIT, des BFS, der NKRS durch das SKKR: Das SKKR nahm
laufend an den durch das BAG organisierten Meetings der
Arbeitsgruppe Vollzug fir die Umsetzung des KRG teil. Das
SKKR ist ebenfalls Mitglied des erweiterten Projektausschus-
ses «KRG IT-Projekt» des BAG. Das SKKR nahm auch an den
vom BIT/BAG organisierten Migrationspiloten Meetings teil.
Das SKKR ist assoziiertes Mitglied des NICER Advisory Boards
(NRAB) und hat an dessen Sitzungen teilgenommen. Das
SKKR kollaboriert mit der Nationalen Strategie gegen Krebs
(NSK). Das SKKR wurde von der NSK zum Thema Kinderkrebs-
register und die Vorbereitung auf die Bundesaufgabe inter-
viewt. Dieses Interview mit dem Titel «Jede Zahl wird genutzt»
steht Interessierten auf den Webseiten der NSK und des KikKR
zur Verfligung.

Alle wesentlichen Informationen sind auf der Webseite des KikKR
zusammengefasst: www.kinderkrebsregister.ch

Forschung des SKKR

Die Forschung des SKKR kann in zwei Themenbldcke unterteilt wer-
den: 1. Atiologie: Untersuchung von Risikofaktoren und méglichen
Ursachen von Krebs bei Kindern und Jugendlichen 2. Outcome Re-
search: untersucht wird hier beispielsweise die Pravalenz, Inzidenz,
sowie Pradikatoren und Risiken von Spatfolgen, die Lebensquali-
tat (psychologisch und somatisch), das Langzeitiiberleben und wie
die Nachsorge in der Schweiz standardisiert werden kann. Mehr
Informationen findet man im aktuellen Jahresbericht 2017/2018
des Schweizer Kinderkrebsregisters.

Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer
2. Co-Leitung
Schweizer Kinderkrebsregister

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni
1. Co-Leitung
Schweizer Kinderkrebsregister
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Das SPHO-Biobank Netzwerk wurde als nationales Projekt zur Lagerung und zur Uberwachung von Patientenproben etabliert. Diese
stammen von padiatrischen Patientinnen und Patienten, welche in SPOG-Zentren behandelt wurden und stehen fir kiinftige Forschungs-
projekte zur Verfiigung. Die Biobank Infrastruktur ist im Onkologieforschungslabor Balgrist Campus des Kinderspitals Ztrich lokalisiert.

In den SPOG-Zentren werden Proben mit Einverstandnis der Patientinnen und Patienten oder deren Eltern nach Unterschrift des «Gene-
ralconsent» der Biobank gesammelt und in anonymisierter Form gelagert. Die Datenmanager der SPOG-Zentren senden zudem ein
minimales Set an klinischen Daten Uber die jeweiligen Proben an die Biobank. Hdmatologische Proben aus den SPOG-Zentren werden
durch die Diagnostikabteilung des Kinderspitals als nationales Referenzlabor fir klinische Studien gesammelt. Fiir solide Tumoren
wurden Zusammenarbeiten mit den Gewebebanken in den Pathologien der drei Universitatsspitaler Zlrich, Bern und Basel etabliert.
Dabei werden Tumorproben lokal in den Gewebebanken gelagert und nur die klinischen Daten und die Einverstandniserklarung zentral
in der Biobank archiviert. Dies erlaubt die héchste Qualitdt des gelagerten Materials. Eine Ubereinkunft mit Genf ist seit 2017 in
Verhandlung. Abhangig von der Organisation vor Ort werden auch Kontrollproben gesammelt (aktuell nur in Bern). Der Versand von
Proben per Post wurde Ende 2019 gestoppt.

Die Tabellen 1 und 2 zeigen die Anzahl Proben von Patientinnen und Patienten mit Leukdmie und soliden Tumoren, die im Jahr 2019

gesammelt wurden.

Tabelle 1: A) Leukamieproben, die von der Biobank gesammelt wurden und B) Zahl der Proben nach Zeitpunkt der Pro-
benentnahme im Krankheitsverlauf.

Table 1A 2015 2016 2017 2018 2019 Total
Leukemia ALL 154 201 192 194 196 937
Leukemia AML 17 1 9 " 17 55
Leukemia CML 0 0 1 0 1 2
Pending / other 24 39 39 38 32 172
Total 195 241 241 243 246 1166
Table 1B _ . 2019 . Total
Diagnosis Follow-up Pending
Leukemia ALL 23 122 51 196
Leukemia AML 0 0 17 17
Leukemia CML 0 0 1 1
Pending 2 8 22 32
Total 25 130 91 246



Tabelle 2: Anzahl von soliden Tumorproben, welche im 2019 gesammelt wurden, geordnet nach Tumortyp.

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

Die Zusprache eines Biolink Antrages durch den Schweizerischen
Nationalfonds (SNF 31BL30_185396), eingereicht unter der
Leitung von Prof. Jean-Pierre Bourquin (Direktor des SPHO-Bio-
bank Netzwerks), Prof. Marc Ansari (Biobank in padiatrischer Ha-
matologie und Onkologie, BaHOP, Genf) und Prof. Claudia Kiihni

Tabelle 3: Projektanfragen im 2019

Project Type of Review
number samples process
(2019)
1 Leukemia Review board
2 Leukemia Review board
3 Leukemia Review board
4 Leukemia Review board
5 Solid tumors Biobank
management

SPHO-Biobank Network

Dr. Irina Banzola, Biobank Manager
Universitats-Kinderspital Ziirich
Balgrist Campus

Lengghalde 5, 8008 Ziirich
Irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

(SKKR Bern) war ein Héhepunkt des Jahres. Der Antrag finanziert
einen Effort, die Tumorbiobank und die Keimbahn-DNA-Biobank
mit der Forschungsdatenbank des Schweizerischen Kinderkrebsre-
gisters zu verbinden, womit eine fantastische Ressource fiir
Forschung in der Schweiz entsteht. Die BaHOP etabliert eine
Datenbankinfrastruktur aufbauend auf einem System, das in Lau-
sanne und Genf bereits lauft. Die SPHO-Biobank trat einer «Task
Force» der Universitat Zrich bei, um eine umfassende Losung in-
klusive Infrastruktur fir alle Biobanken in Ziirich integrativ zu
erstellen. Das SKKR mit seiner langjahrigen Erfahrung auf diesem
Gebiet verantwortet die Verbindung dieser Anstrengungen. Zusatz-
lich sucht die SPHO-Biobank Synergien mit dem «Swiss persona-
lized health network», welches zentrale Ressourcen fiir Datenban-
ken im Gesundheitswesen fiir akademische Zentren bereitstellt.
Die Metadatenbank als Resultat der Biolink Aktivitdt ermdglicht es
der SPHO-Biobank, Anfragen und Projekte in Zukunft effizient zu
behandeln sowie rasch zugehdrige Proben (Tumor-Keimbahn-
Paare) zu ermitteln.

Proben aus dem SPHO-Biobank Netzwerk sind zuganglich fiir Wis-
senschafter nach vorgangigem Antrag geméss Biobankrichtlinien.
Tabelle 3 zeigt die Anfragen im Jahr 2019.

Status Comments N° of
samples
released

Not reached  Application submitted by 0

revision researcher incomplete

Approved MTA not signed 2

by researcher

Under 14

revision

Not reached  Clinical data requested 0

revision too complex

Approved MTA not signed 2

by researcher

Prof. Dr. med. Dr. nat.
Jean-Pierre Bourquin
Abteilungsleiter Onkologie
Universitats-Kinderspital Ziirich
Steinwiesstrasse 75

8032 Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch
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Anfang Februar 2019 fand in Lugano das jahrliche SPOG Scienti-
fic Meeting mit rund 80 Teilnehmenden aus der ganzen Schweiz
statt. Dieser Kongress ist die Gelegenheit fiir die Arztinnen und
Arzte der SPOG-Mitgliedszentren, sich (iber die neuesten Entwick-
lungen in der padiatrischen Onkologie auszutauschen. Das wissen-
schaftliche Programm war auch dieses Mal eine interessante Kom-
bination aus verschiedenen Fachthemen und Indikationsbereichen,
erforscht im Rahmen klinischer Forschung, Register- sowie Grund-
lagenforschung und epidemiologischer Forschung.

Besonders eindrucksvoll war die Rede des Hauptredners zum
Thema «Early clinical trials in paediatric neuro-oncology: current
context, examples and discussion of ethical aspects» («Friihe
klinische Studien in der padiatrischen Neuroonkologie: aktueller

Kontext, Beispiele und Diskussion ethischer Aspekte») von
Prof. Dr. med. Francois Doz, Stellvertretender Direktor fiir klinische
Forschung, Innovation und Bildung am SIREDO-Onkologiezentrum
des Institut Curie in Paris.

Ein grosser Dank fiir die ausgezeichnete Organisation geht
einerseits an Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic fiir die Zusammen-
stellung des interessanten Programms, und an Dr. med. Pierluigi
Brazzola, der sich vor Ort den logistischen Herausforderungen stellte.
Andererseits an die Mitarbeitenden des SPOG-Koordinations-
zentrums die daflr besorgt waren, dass sich alle rundum wohl fihl-
ten wahrend dieser beiden Tage im Tessin.

Ermdglicht wurde dieser wissenschaftliche Anlass teilweise durch
finanzielle Beitrage verschiedener Pharmafirmen.

Lara Fux (Clinical Project Management) und Marlise Rohrer
(Assistant to Managing Director) arbeiten beide im
SPOG-Koordinationszentrum

Prof. Dr. med. Roland Ammann, Président der SPOG, wahrend
seines Vortrags iiber die ersten Ergebnisse der klinischen Studie
«SPOG 2015 FN Definition»

-~

Tagungsteilnehmende beim informellen Austausch zwischen den
Vortragen

Dr. med. Mutlu Kartal-Kaess (Inselspital Bern) im Gesprach mit
Dr. med. Christian Reimann (Luzerner Kantonsspital)
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Weiterbildung — Schwerpunktfachpriifung

Fiir die Schwerpunktfachpriifung 2019 haben sich fiinf Kandidatin-
nen und Kandidaten angemeldet, eine Anmeldung wurde zuriickge-
zogen. Die Prifung wurde in deutscher und franzdsischer Sprache in
der Kinderklinik in Luzern durchgefthrt mit Freimut Schilling und Ka-
trin Scheinemann sowie Nicolas von der Weid und Jeanette Greiner
als Hauptprtifer bzw. Ko-Examinator bei jeweils zwei Kandidaten.

Um den Schwerpunkt zu erlangen, werden fundierte und sichere
Kenntnisse in allen Bereichen der padiatrischen Hamatologie und On-
kologie erwartet. Drei der vier Kandidaten haben diese Anforderun-
gen, wie sie im Anhang 8 der Weiterbildungsordnung der FMH (In-
kraftsetzungsdatum 01. Juli 2004, datiert 06. Januar 2010) umfassend
und verbindlich definiert sind, problemlos erfillt, einmal musste die
Priifung als ungentigend beurteilt werden.

Mit einer Ausnahme sind die Kandidaten im Berichtsjahr gut vorbe-
reitet und nach ausreichender Ausbildung in padiatrischer Hamato-
logie und Onkologie an die Priifung gekommen. Dennoch war ein-
mal mehr evident, dass kaum ein Kandidat in allen wichtigen
Bereichen der Onkologie wie auch der Hamatologie sattelfest ist.

Diesem Umstand wie auch der zunehmenden Komplexitdt der bei-
den Bereiche haben die Mitglieder der PDWG mit den im Berichts-
jahr definitiv berarbeiteten und aktualisierten Anforderungs- und
Zulassungskriterien zur Schwerpunktfachpriifung Rechnung getra-
gen. Nach geplanter Vernehmlassung und Genehmigung durch den
SPOG-Forschungsrat werden sie die bisher giiltigen Anforderungen,
wie sie in der Weiterbildungsordnung der FMH fir pédiatrische Ha-
matologie und Onkologie festgehalten sind, ersetzen.

Fortbildung — Credits

Im Berichtsjahr wurden fiir 6 hamato-onkologische Fortbildungs-
veranstaltungen Credit-Antrage gestellt und von den Mitgliedern
der PDWG bewertet. Insgesamt wurden 23.5 Credits zugesprochen.

Dr. med. Katrin Scheinemann
Co-Leiterin der PDWG

Dr. med. Jeanette Greiner
Co-Leiterin der PDWG

Arbeitsgruppe fiir Protokolle
(PWG, Protocol Working Group)

Die PWG hat sich im Jahr 2019 dreimal getroffen, jeweils vor den
Forschungsratssitzungen, und einmal per Telefonkonferenz:

8. Mérz 2019

Fast-Track-Telefonkonferenz zur Evaluation des Protokolls «Mye-
Child01», einem internationalen Protokoll zur Behandlung der
akuten myeloischen Leukamie bei Kindern, das schon im Jahr 2018
diskutiert wurde. Ziel dieses Protokolls ist die Verbesserung der
Behandlung durch Zugabe eines neuen Arzneimittels, Gemtu-
zumab-0zogamicin (ein Anti-CD33-Antikdrper), zur Induktions-
chemotherapie. Nach Definition der maximal tolerierten Dosis des
neuen Medikaments in einer ersten Studienphase, wird zu einem
zweiten Zeitpunkt das Medikament dem Protokoll zugefiigt. Das
Protokoll vergleicht im Weiteren durch Randomisierung auch che-
motherapeutische Kombinationen in der Induktions- und Konso-
lidierungsbehandlung und zwei verschiedene Transplantatkondi-
tionierungen, im Hinblick auf Wirksamkeit und Toxizitat. Es wurde
beschlossen, dieses Protokoll dem Forschungsrat der SPOG mit
Prof. Jean-Pierre Bourquin (ZUrich) als National Study Chair (Haupt-
prifarzt fir die Schweiz) und Prof. Marc Ansari (Genf) als Vice Chair
zu empfehlen.

28. Marz 2019

Diskussion und Evaluation des Protokolls «LBL 2018» zur Behand-
lung von Patientinnen und Patienten mit lymphoblastischen Lym-
phomen. Dieses Protokoll will einerseits durch Vergleich (randomi-
siert) zweier verschiedener Arten von Kortison in der Induktion,
und andererseits durch eine Therapieintensivierung in einem The-
rapieblock im Vergleich zur Gblichen Standardtherapie eine Thera-
pieverbesserung erreichen. Es wurde beschlossen, dieses Protokoll
dem Forschungsrat der SPOG mit Dr. Francesco Ceppi (Lausanne)
als National Study Chair und Dr. Frédéric Baleydier (Genf) als Vice
Chair zu empfehlen.



26. Juni 2019
Bei diesem Treffen wurden zwei Protokolle besprochen:

a) Protokoll SIOP_RaNDOMET_2017: Dieses Protokoll beur-
teilt und vergleicht zwei Behandlungsschemata fiir Patientinnen
und Patienten mit metastatischen Nierentumoren. Es betrifft nur
eine kleine Patientengruppe, fiir die aber kein anderes Behand-
lungsprotokoll zur Verfligung steht. Es wurde beschlossen, dieses
Protokoll dem Forschungsrat der SPOG mit Dr. Sabine Kroiss (ZU-
rich) als National Study Chair und Prof. Jochen Rossler (Bern) als
Vice Chair zu empfehlen.

b) SIOP_High_risk_Medulloblastoma: Dieses Protokoll be-
trifft auch nur eine kleine Anzahl von Patientinnen und Patienten
mit einem Hochrisiko-Medulloblastom, welche eine geringe Hei-
lungschance haben. Zwei Verabreichungsarten von Strahlenthera-
pie werden mit einer Hochdosischemotherapie kombiniert und mit
einer konventionellen Strahlentherapie verglichen, zudem werden
auch zwei verschiedene Erhaltungstherapien durchgeftihrt. Es
wurde beschlossen, dieses Protokoll dem Forschungsrat der SPOG
mit Dr. Nico Gerber (Zurich) als National Study Chair und Dr.
Manuel Diezi (Lausanne) als Vice Chair zu empfehlen.

21. November 2019
Hierbei wurden drei Protokolle besprochen:

a) Hochrisiko-Neuroblastom-2-Protokoll: Diese klinische Fol-
gestudie des vorangegangenen Protokolls zielt darauf ab, die In-
duktionsbehandlung durch Vergleich von zwei Induktionsregimes
hinsichtlich Wirksamkeit und Toxizitdt zu analysieren und zu ver-
bessern. Im weiteren durch Randomisierung einer intensivierten
Konsolidierungsbehandlung (doppelte Transplantation) gegeniiber
einer Standardkonsolidierungsbehandlung (eine Transplantation)
die beste Therapie mit geringer Toxizitdt zu definieren, und die lo-
kale Bestrahlung des primaren Resttumors nach der Operation dem
Residuum anzupassen. Es wurde beschlossen, dieses Protokoll dem
Forschungsrat der SPOG mit Prof. Maja Beck Popovic (Lausanne)
als National Study Chair und Dr. Sabine Kroiss (Z(rich) als Vice
Chair zu empfehlen.

b) Craniopharyngioma-Register 2019: Dieses Protokoll wird
prospektiv Informationen Uber Epidemiologie, klinische Aspekte,
Behandlung und Langzeitfolgen von Patientinnen und Patienten
mit einem Kraniopharyngeom sammeln. Eine zentrale Tumorbank
ist ebenfalls vorgesehen, welche in Zukunft biologische Studien er-
moglicht. Es wurde beschlossen, dieses Protokoll dem Forschungs-
rat der SPOG mit Dr. Katrin Scheinemann (Aarau) als National Study
Chair und Dr. Manuel Diezi (Lausanne) als Vice Chair zu empfehlen.

c) SIOP CTP-Register: Da derzeit kein schriftliches Protokoll
zur Verfligung steht, war eine Evaluation dieses Registers nicht
moglich.

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic
Leiterin der PWG

Die SCTWG befasst sich mit autologen und allogenen Stammzell-
und Zelltherapien im Netzwerk der SPOG.

Die SCTWG wurde 2017 gegriindet um die Zusammenarbeit
zwischen den drei Zentren fir allogene und den zwei Zentren fiir
autologe Transplantationen in der Schweiz zu verbessern. Zurzeit
besteht diese Arbeitsgruppe aus drei Mitgliedern: Prof. Dr. med.
Marc Ansari aus Genf, Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid aus Ba-
sel und Prof. Dr. med. Tayfun Glingér aus Zrich. Prof. Dr. med. Gin-
gor leitet die Gruppe.

Es gab im Rahmen dieser Arbeitsgruppe im Jahr 2019 keine
gemeinsamen Aktivitaten.

Prof. Dr. med. Tayfun Giingor
Leiter der SCTW



Die GDWG wurde im Juli 2015 gegriindet mit der Idee, das Sam-
meln von Keimbahn-DNA von Kindern mit Krebs schweizweit zu
etablieren. Die Arbeitsgruppe besteht aus Mitgliedern der SPOG-
Zentren Basel, Zurich, Lausanne und Genf (wo die lokale Biobank
fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie (BaHOP) domiziliert
ist und die schweizerische Keimbahn-DNA-Biobank (BISKIDS) sich
befindet), sowie Vertreterinnen des Schweizer Kinderkrebsregisters
(SKKR). Die GDWG trifft sich im Schnitt alle drei Monate an unter-
schiedlichen Orten in der Schweiz zu einer Sitzung.

Die folgenden Ziele wurden im letzten Jahr erreicht:

e Die schweizerische Keimbahn-DNA-Biobank fiir Kinder mit
Krebs und Blutkrankheiten (Germline DNA Biobank Switzer-
land for Childhood Cancer and Haematological Diseases, BIS-
KIDS) hat damit begonnen, Uberlebende einer Krebserkran-
kung im Kindesalter zu rekrutieren, die mithilfe des Schweizer
Kinderkrebsregisters identifiziert und eingeladen wurden.
Mehr als 900 Uberlebende wurden gebeten, zuhause ent-
nommene Speichelproben abzugeben, um daraus Keimbahn-
DNA zu extrahieren. Dr. Nicolas Waespe, der derzeit promo-
viert und ein doppeltes Mandat mit dem Schweizer
Kinderkrebsregister (SKKR) der Universitdt Bern und dem Uni-
versitatsspital Genf im Forschungslabor CANSEARCH austibt,
stellte die Koordinierung von BISKIDS sicher. BISKIDS sam-
melt Keimbahn-DNA-Proben aus der ganzen Schweiz, die von
geeigneten Teilnehmern zuhause entnommen oder von allen
neun Spitdlern der Schweizerischen Padiatrischen Onkologie
Gruppe (SPOG) eingesandt werden.

e Prof. Marc Ansari (Leiter Padiatrische Onkologie und Hama-
tologie am HUG und BaHOP), Prof. Claudia Kiihni (Leiterin
Schweizer Kinderkrebsregister) und Prof. Jean-Pierre Bour-
quin (Leiter SPHO) wurde gemeinsam als Hauptpriifern der
BioLink-Preis des Schweizerischen Nationalfonds (SNF) ver-
liehen. Die Gelder sind spezifisch fiir die Vernetzung von Bio-
banken zu Forschungszwecken bestimmt. Das Gewinnerpro-
jekt tragt den Titel «Swiss Pediatric Hematology/ Oncology
Metabank — a network for precision medicine researchy.
Es fordert die Zusammenarbeits-, Datenvernetzungs- und
Datenschutzaspekte einer schweizerischen Daten- und Bio-
bankplattform fir Kinder mit Krebs, immunologischen und
hématologischen Erkrankungen.
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e ImRahmen der Zusammenarbeit des Schweizer Kinderkrebs-
registers und BaHOP/BISKIDS wurde der Ethikkommission ein
Gesuch zur Nutzung genetischer und klinischer Daten zu lang-
fristigen Komplikationen bei Kinderkrebserkrankungen unter
dem Namen GECCOS (Genetic risks for complications in child-
ren after oncological treatment in Switzerland) vorgelegt.
Diese Genotyp-Phanotyp-Assoziationsstudie wird Uberle-
bende einer Krebserkrankung im Kindesalter einbeziehen, kli-
nische Outcome-Daten des Schweizer Kinderkrebsregisters
sowie genetische Proben von BISKIDS nutzen und Assoziati-
onsanalysen mit diversen langfristigen Komplikationen durch-
fihren. Es handelt sich um ein Projekt mit Beteiligung der
BaHOP; erméglicht wurde es durch Mittel der Fondation CAN-
SEARCH.

e Alle SPOG-Mitgliedszentren unterstiitzen BISKIDS sowie GEC-
COS und haben einer Zusammenarbeit zugestimmt. Sicher-
gestellt wurde auch der Support durch die Swiss Biobanking
Plattform, das Genomzentrum auf dem Biotech Campus in
Genf und das Schweizerische Institut flir Bioinformatik.

Prof. Dr. med. Marc Ansari
Leiter der GDWG

Die SPOG PHWG hielt im Januar 2019 beim Jahressymposium der
SPOG in Lugano sowie im Juni anldsslich der Halbjahresversamm-
lung der Schweizerischen Arbeitsgruppe fir Klinische Krebsfor-
schung SAKK in Zirich zwei wichtige Sitzungen ab.

Es wurden Grundsatzdiskussionen zur klinischen Praxis in der
Schweiz in den Bereichen Myelodysplasie und Knochenmarkinsuf-
fizienz mit dem Risiko einer malignen Transformation gefuhrt. Diese
fihrten zur Griindung eines nationalen Referenzzentrums fiir Pa-
thologie am CHUV Lausanne fir MDS/SAA/BMF, an das alle SPOG-
Zentren kiinftig Material zur Diagnose oder ihrer Bestatigung schi-
cken kénnen. Es steht unter der Leitung von Dr. Carole Gengler,



Expertin fir Hdmatopathologie, und PD Dr. Raffaele Renella, und
arbeitet unter der Federflihrung des National Study Chair (Haupt-
priifarzt) der ENOG SAA/MDS Protokolle (Prof. Markus Schmugge,
Ziirich). Dr. Gengler, die iiber weitreichende Erfahrungen mit pad-
iatrischen Knochenmarkspathologien verfligt, wurde 2019 durch
das EWOG Study Central Pathology Team geschult und zertifiziert
und ist ordentliches Mitglied des Arbeitskreises Pathologie des
EWOG-Konsortiums. Zudem wurde ein monatlicher nationaler pa-
diatrischer Arbeitskreis MDS/SAA/BMF unter dem gemeinsamen
Vorsitz von Prof. Schmugge und PD Dr. Renella ins Leben gerufen,
der jeden ersten Mittwoch des Monats per Telefonkonferenz ab-
gehalten wird. Beide Initiativen sind ein bemerkenswerter Erfolg,
da in nicht einmal sechs Monaten mehr als 20 Proben eingegan-
gen sind und geprUft wurden und verschiedene SPOG-Zentren (ZH,
BE, VD, LU, AG, SG) den Tumorboards beigetreten sind. Diese Ent-
wicklung erfiillt offensichtlich einen bestehenden Bedarf in der
Schweiz und wird sich hoffentlich auch in Zukunft entwickeln und
weitere Zentren dazu bewegen, sich am Austausch Gber kompli-
zierte Falle zu beteiligen. Dadurch werden sich zweifellos unsere
gemeinsame nationale Expertise und Erfahrung mit solchen selte-
nen Fallen erhdhen.

In wissenschaftlicher Hinsicht hat die PHWG sich an einer For-
schungsstudie zur Epidemiologie bei Kindern mit Diamond-Black-
fan-Anamie (DBA) in der Schweiz beteiligt, die mithilfe aller teil-
nehmenden SPOG-Stationen abgeschlossen werden konnte und
durch Dr. Heinz Hengartner als Hauptpriifarzt koordiniert wurde.
Es handelt sich hierbei um die erste, im Rahmen der PHWG durch-
gefiihrte, koordinierte Studie. Wir freuen uns auf Frau Vogels (Stu-
dienleiter) Manuskript und dessen hoffentlich erfolgreiche Publi-
kation im Jahr 2020. Ferner beteiligten sich Delegierte der PHWG
(Mattiello, Schmugge, Hengartner, von der Weid, Renella) an einer
Expertengruppe mit dem Schwerpunkt Eisenmangel (mit oder ohne
Anamie) bei Kindern und insbesondere der aktuellen, evidenzba-
sierten Diagnose und Therapie von Eisenmangel. Konsensempfeh-
lungen fiir diese Mangelerscheinung und den Umgang damit wur-
den zur Publikation in einer Fachzeitschrift mit Peer Review
eingereicht und eine Zusammenfassung wird im weiteren Verlauf
des Jahres einem breiteren SPOG- und SSP-Publikum zuganglich
gemacht, unter anderem durch eine Publikation in Paediatrica.

PD Dr. med. Dr. phil. Raffaele Renella
Leiter der PHWG

Der im Januar 2018 durch den SPOG-Vorstand neu als temporare
Arbeitsgruppe eingesetzten Shared Care Working Group (SCWG)
wurde die Aufgabe (ibertragen, zuhanden des Forschungsrates Vor-
schldge zu folgenden Themen zu erarbeiten:

e Definition von Strukturen/Ablaufen/Arbeitsinstrumenten fiir
Shared Care (Therapie eines Patienten an verschiedenen Or-
ten) von SPOG-Zentren unter sich und mit Nicht-SPOG-Zen-
tren, flir Forschungs- wie auch klinische Aspekte

e Entsprechende Anderungen der Artikel 4 a) und 4 b) der ak-
tuellen SPOG-Statuten

e Koordination dieser Aufgaben mit separat organisiertem Site
Selection Prozess (Auswahl von Zentren, die an spezifischen
Studien teilnehmen konnen)

e Positionierung von Chur (aktuell nicht SPOG-Mitglied) inner-
halb dieser Shared-Care-Strukturen, Beschluss: aktuell keine
Anderung der Position.

Die SCWG mit aktuell acht Mitgliedern hat sich 2019 drei Mal ge-
troffen. Inhaltlich wurden Shared-Care-Modelle aus anderen eu-
ropdischen und aussereuropdischen Landern verglichen, sowie
auch die Anforderungen/Voraussetzungen anderer europaischer
Lander an ein kinderonkologisches Zentrum. Es wurde innerhalb
der SCWG ein Vorschlag fiir die SPOG erarbeitet, dieser allerdings
aktuell noch nicht eingegeben, da dieser massgeblich durch die
Entscheide im Rahmen der interkantonalen Vereinbarung tiber die
hochspezialisierte Medizin (IVHSM) beeinflusst sein wird. Nach jet-
zigem Zeitplan wird erst im zweiten Halbjahr 2020 das Vernehm-
lassungsverfahren zur Uberarbeiteten Zuordnung im Bereich der
hochspezialisierten padiatrischen Onkologie eréffnet. Bis dahin
wird daher die Arbeit der SCWG pausiert.

,}ﬁ . ‘ Dr. med. Katrin Scheinemann

Leiterin der SCWG
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Im Jahr 2019 wurden sieben SPOG-Mitgliedskliniken erfolgreich
auditiert, damit schliesst die SPOG einen weiteren Auditzyklus ab.
Der direkte Austausch zwischen den einzelnen SPOG-Mitgliedskli-
niken, den Auditoren und dem SPOG-CC-Qualitdtsmanagement
wurde von den Beteiligten als unterstiitzend und hilfreich wahrge-
nommen um die Qualitat der klinischen Forschung zu verbessern.

Wahrend vier Sitzungen der Protocol Working Group (PWG) wur-
den insgesamt sieben Antrage besprochen. Fiinf klinische Studien
sowie ein Forschungsprojekt wurden dem Forschungsrat durch die
PWG zur Annahme empfohlen. Der SPOG-Forschungsrat hat im
Jahr 2019 diese sechs Studienantrage positiv bewertet. Es waren
dies MyeChild01, LBL 2018, SIOP Randomet 2017, SIOP HRMB,
HR-NBL2/SIOPEN und KRANIOPHARYNGEOM 2019 Registry.

32 Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus neun SPOG-Zentren, SKKR
und vom SPOG CC waren am diesjahrigen SPOG-CRC-Meeting
Ende Oktober in Bern vertreten. Der Hauptfokus lag dieses Jahr im
Bereich Qualitdtsmanagement. Es wurden hauptsachlich Anderun-
gen besprochen, welche aus den internen Audits resultierten. Ca-
therine Gasser, Ko-Leiterin der Nationalen Strategie gegen Krebs
(NSK) prasentierte ausserdem die Struktur der NSK sowie die breite
Palette an Aktivitaten, welche die NSK in den vergangenen Jahren
initiierte.

Verena Pfeiffer vom Schweizer Kinderkrebs Register (SKKR) gab ei-
nen Ausblick auf das neue Krebsregistrierungsgesetz, welches per
1. Januar 2020 in Kraft getreten ist.

Im Jahr 2019 wurden die klinischen Therapiestudien IntReALL HR
2010, Pediatric Relapsed AML 2010/01, AIEOP BFM ALL 2017, Es-
PhALL2017 und B-NHL-2013 erdffnet.

Weitere Zentrumserdffnungen gab es fiir die klinische Studie SIOP
Ependymoma Il an den SPOG-Kliniken in Luzern, Lausanne, Genf,
Bern, Bellinzona und St. Gallen, sowie fir die klinische Studie PHITT
in Bellinzona. Beide Studien sind nun an allen SPOG-Mitgliedskli-
niken offen fiir die Patientenaufnahme.

Das Forschungsprojekt MNP2.0 wurde an den SPOG-Kliniken in

der West- und Stidschweiz eréffnet. Somit sind nun ebenfalls alle
SPOG-Mitgliedskliniken offen fiir die Patientenaufnahme.
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Weitere Zentrumserdffnungen gab es fir das Forschungsprojekt
ALL-REZ BFM an fiinf SPOG-Zentren in der Deutschschweiz sowie
in Bellinzona.

IntReALL HR 2010 (Internationale Studie fiir die Behand-
lung von Kindern mit Riickfall einer akuten lymphoblas-
tischen Leukdmie (ALL) im Hochrisiko)

Die klinische Studie wurde im Jahr 2019 an allen SPOG-Mit-
gliedskliniken erdffnet.

AIEOP-BFM ALL 2017 (Internationales kooperatives Be-
handlungsprotokoll fiir Kinder und Jugendliche mit aku-
ter lymphoblastischer Leukamie (ALL))

Die klinische Studie wurde im Jahr 2019 an allen SPOG-Mit-
gliedskliniken in der Deutschschweiz sowie in Lausanne erdff-
net. Die Eréffnung der SPOG-Kliniken in Genf und Bellinzona
war per Ende Jahr noch in Vorbereitung.

Pediatric Relapsed AML 2010/01 (Internationale rando-
misierte Phase Il Studie fiir die Behandlung von Kin-
dern und Jugendlichen mit rezidivierter oder Therapie-
resistenter akuter myeloischer Leukédmie)

Die klinische Studie wurde im Jahr 2019 an den SPOG-Mitglieds-
kliniken in Ztrich und Bern eréffnet.

B-NHL 2013 (Behandlungsprotokoll der NHL-BFM und der
NOPHO-Studiengruppen fiir reife, aggressive B-Zell-Lym-
phome und -Leukédmien bei Kindern und Jugendlichen)
Die klinische Studie wurde im Jahr 2019 an den SPOG-Mitglieds-
kliniken in ZUrich, Luzern, Basel, Bern und St. Gallen er6ffnet.
Die Eréffnung an den (ibrigen SPOG-Mitgliedskliniken war per
Ende Jahr noch in Vorbereitung.

EsPhALL2017 (Eine internationale Phase 3 Studie fir
Philadelphia Chromosom-positive akute lymphoblasti-
sche Leukamie (Ph+ ALL), die Imatinib in Kombination
mit zwei verschiedenen Chemotherapien untersucht)
Die klinische Studie wurde im Jahr 2019 an den SPOG-Mitglieds-
kliniken in Zirich, Luzern, Aarau, Lausanne, Genf und St. Gallen
eroffnet. Die Er6ffnung an den dibrigen SPOG-Mitgliedskliniken
war per Ende Jahr noch in Vorbereitung.



Im Jahr 2020 werden folgende klinische Studien fiir Himtumore  Uber die Eréffnung weiterer Studien wird im SPOG-Forschungsrat
(HIT-HGG-2013, LOGGIC Europe trial und SIOP HRMB), fiir Leuk-  laufend aufgrund von eingehenden Studienantragen nach Evalu-
amien und Lymphome (MyeChild 01, LBL 2018) sowie fir solide  ation durch die PWG entschieden.

Tumore (HR-NBL2/SIOPEN, SIOP Randomet 2017) zur Eréffnung

an den SPOG-Mitgliedsinstitutionen vorbereitet.

Die Forschungsprojekte PTT2.0, LOGGIC Core Bioclinical Data Bank
und KRANIOPHARYNGEOM 2019 Registry sind ebenfalls in Vor-
bereitung fir die Einreichung bei den Behdrden. Weiter wurde das
Forschungsprojekt Umbrella per Ende 2019 von den Behdrden be-
willigt und kann im Jahr 2020 an allen SPOG-Mitgliedskliniken er-
offnet werden.

Die folgende Tabelle zeigt alle relevanten Einreichungen bei den Behdrden im Jahr 2019.

Ethik- Bundesamt fiir

kommissionen Swissmedic Gesundheit Total
Nicht substanzielle Amendments 33 3 0 36
Substanzielle Amendments 27 7 0 34
Jahrliche Sicherheitsberichte (ASR und DSUR) 28 18 2 48
Ersteinreichungen 5 4 0 9
Total Einreichungen 93 32 2 127

ASR = Annual Safety Report = Jahrlicher Sicherheitsbericht
DSUR = Drug Safety Update Report = Medikamenten Sicherheitsbericht
Ein Amendment = Einreichung fiir ein Amendment (Anderung) fiir alle teilnehmenden Zentren (maximal neun)

Dr. Michael Zeller
Teamleader Clinical Project
Management

Julia Marina Ruckstuhl
Head Clinical Operations,
Associate Managing Director




Staatssekretariat fiir Bildung, Forschung und

Innovation (SBFI)

Das SBFI war im Jahr 2019 erneut der wichtigste Finanzierungs-
partner der SPOG. Basierend auf einer bundesratlichen Botschaft
an das Parlament zur Férderung von Bildung, Forschung und In-
novation erteilt das SBFI einen Leistungsauftrag an die SPOG
(Krebsforschung fiir Kinder) und die SAKK (Krebsforschung fir Er-
wachsene). Die aktuelle Leistungsvereinbarung umfasst den Zeit-
raum von 2017 bis 2020. Die Antragsstellung fiir die Periode 2021
— 2024 wurde Ende Juni 2019 eingereicht. Die gesetzliche Grund-
lage fiir diese Forschungsférderung des Bundes bildet Art. 15 des
Forschungs- und Innovationsforderungsgesetzes FIFG. Die SPOG
gilt dabei als Forschungseinrichtung von nationaler Bedeutung.
Gemass FIFG darf der Bundesbeitrag hochstens 50 Prozent des Be-
darfs abdecken.

Krebsforschung Schweiz (KFS)

Mit der KFS verbindet die SPOG eine verlassliche und langjéhrige
Forschungsfinanzierungspartnerschaft.

Krebsforschung Schweiz ist nebst der Unterstiitzung des Bundes
der relevanteste Finanzierungspartner der SPOG.

Zoédlife

Zoédlife fordert insbesondere die Forschung der SPOG im Bereich
der speziell schwierigen Behandlungen von Riickfallen der Erkran-
kung von Kindern und Jugendlichen mit Krebs. Diese dusserst en-
gagierte und erfolgreiche Organisation stiitzt sich auf die Initiative
direkt betroffener Familien und Menschen, die sich mit ihnen soli-
darisch zeigen. Den Ursprung des Engagements von Zoé4life bil-
det die Lebens- und Krankheitsgeschichte der kleinen Zoé, welche
kurz vor ihrem fiinften Geburtstag verstarb, nachdem ein Riickfall
ihrer Krebserkrankung nicht mehr erfolgreich behandelt werden
konnte. Zoédlife unterstiitzt die SPOG seit einigen Jahren mit ho-
hen Betrdgen und wird diese verlassliche Unterstlitzung auch 2020
weiterflhren.

Schweizerische Stiftung fiir klinische

Krebsforschung (SSKK)

Auch diese Stiftung gehort zu den langjahrigen und zuverldssigen
Finanzierungspartnern der SPOG. Ausgewahlte SPOG-Projekte wer-
den dabei jéhrlich mit namhaften Betragen unterstiitzt.
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Diverse Forderstiftungen

Im Jahr 2019 wurde die SPOG von insgesamt neunzehn weiteren
Forderstiftungen grosszlgig unterstltzt. Ein mehrjdhriger Vertrag
liegt derzeit mit zwei Stiftungen vor: der Gebauer Stiftung, und
der Ernst Gohner Stiftung, welche die SPOG mit einem hohen Bei-
trag unterstiitzen. Eine neue und spannende Partnerschaft hat
sich mit dem Spendenverein Bargf entwickelt, der die SPOG nach
der Organisation und Durchfiihrung einer erfolgreichen Charity-
Radtour im September 2019 im Kampf gegen Krebs grossziigig
untersttzt hat.

Kinderkrebshilfe Schweiz

Die Kinderkrebshilfe Schweiz hat die SPOG auch im Jahr 2019
grosszligig unterstiitzt. Auch dieses Engagement hat fiir die SPOG
nebst dem finanziellen Wert einen gewichtigen ideellen Aspekt,
denn auch hier zeigt sich die hohe Bewertung der Forschungsta-
tigkeit der SPOG aus Sicht von direkt Betroffenen.

Kinderkrebs Schweiz

Auch die Dachorganisation Kinderkrebs Schweiz hat die SPOG im
Jahr 2019 finanziell unterstitzt, teilweise durch die Vermittlung von
Beitrdgen anderer Organisationen.

KLS (Krebsliga Schweiz) Grant fiir die Studie

SPOG 2015 FN Definition

Aus diesem studienspezifischen Grant der Krebsliga Schweiz
konnte die SPOG im Jahr 2019 von einer letztmaligen Teilzahlung
zur Finanzierung studienspezifischer Aufwendungen profitieren.

Private Spenden

Wie jedes Jahr durfte die SPOG auf einige treue und auch auf neu
dazugekommene private Spenderinnen und Spender zahlen. Jeder
Betrag macht einen Unterschied und hilft mit, die Behandlungs-
mdglichkeiten und die Lebensqualitat der betroffenen Kinder und
Jugendlichen zu verbessern.

Unter anderem gehdrt dazu das fantastische Engagement der Schii-
lerinnen und Schiiler der International School Basel.

Pharmaunternehmen

Das Scientific Meeting in Lugano wurde im Jahr 2019 von den fol-
genden Pharmafirmen unterstiitzt: Gilead, Helsinn Healthcare, Li-
pomed, Novartis, Novo Nordisk und Sanofi Genzyme. Dariiber hi-
naus hat die SPOG einen Unterstiitzungsbetrag von Mitarbeitenden
der Firma CSL Behring als karitative Spende erhalten.



Mittelherkunft 2019
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Dank

0.6%, Pharmaunternehmen
Die SPOG bedankt sich bei allen unterstlitzenden Personen,
Organisationen und Institutionen fiir das grosse, finanzielle
Engagement. Nur dank dieser grossartigen Hilfe ist es fur die
SPOG maglich, dafiir zu arbeiten, dass auch Kinder und Ju-
gendliche mit Krebs eine Zukunft haben.



Dank und Gratulationen -
bisheriger und neuer Vorstand der SPOG

Austretende Vorstandsmitglieder per Ende 2019

Herzlichen Dank an
Herrn Prof. Dr. med. Roland Ammann

Am 31. Dezember 2019 beendete er seine Amtszeit als Prasident
der SPOG. Wir danken Roland Ammann fiir seine wertvolle Arbeit
und sein grosses Engagement fiir die SPOG in den vergangenen
Jahren.

Herzlichen Dank an
Herrn Prof. Dr. med. Michael Grotzer

Am 31. Dezember 2019 beendete er seine Amtszeit als Vizeprasi-
dent der SPOG. Wir danken Michel Grotzer sehr fir die geleisteten
Dienste.

Herzlichen Dank an
Herrn Prof. Dr. med. Felix Niggli

Am 31. Dezember 2019 beendete er seine Amtszeit als Past-Pra-
sident der SPOG. Wir danken Felix Niggli herzlich fur die geleiste-
ten Dienste und sein langjahriges, grosses Engagement fir die
SPOG.




Wieder- und neu gewabhlte Vorstandsmitglieder per 1. Januar 2020

Herzliche Gratulation an
Frau Dr. med. Katrin Scheinemann

Sie wurde in der Sitzung des Forschungsrats im November 2019
als neue Prasidentin der SPOG gewahlt. Sie tritt ihr Amt am
1. Januar 2020 an.

Herzliche Gratulation an
Herrn Dr. med. Nicolas Gerber

Er wurde in der Sitzung des Forschungsrats im November 2019
zum neuen Vizeprasidenten der SPOG gewahlt. Er tritt sein Amt
am 1. Januar 2020 an.

Herzliche Gratulation an
Herrn Prof. Dr. med. Marc Ansari

Er wurde in der Sitzung des Forschungsrats im November 2019 als
Beisitzer in den SPOG-Vorstand gewahlt. Er tritt sein neues Amt
am 1. Januar 2020 an.

Herzliche Gratulation an
Frau Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic

Sie wurde in der Sitzung des Forschungsrats im November 2019
als Beisitzerin wiedergewahlt.

Herzliche Gratulation an
Herrn Dr. med. Heinz Hengartner

Er wurde in der Sitzung des Forschungsrats im November 2019 als
Beisitzer wiedergewahlt.




Betriebsrechnung
1. Januar bis 31. Dezember

Betriebsertrag
Forschungsbeitrdge Bund
Forschungsbeitrdge Dritte
Forschungsbeitrage KFS
Diverse Ertrage

Total Betriebsertrag

Betriebsaufwand

Diverser Studienbezogener Aufwand
Forschungsbeitrdge Zentren
Sonstiger Betriebsaufwand

Total Betriebsaufwand

Koordinativer Aufwand
Personalaufwand

Sonstiger Koordinationsaufwand
Total Koordinativer Aufwand

Finanzergebnis
Finanzaufwand
Total Finanzergebnis

A.o. Aufwand & Periodenfremdes Ergebnis

A.o. Aufwand

Periodenfremder Ertrag

Total A. o. Aufwand & Periodenfremdes Ergebnis

2019

CHF

985'504.50
1'365'065.00
300'000.00
60'459.50
2'711'029.00

-96'850.00
-849'631.19
-118'155.48

-1'064'636.67

-1'236'073.66
-220'706.92
-1'456'780.58

-8'164.28
-8'164.28

100.0 %

-39.3%

60.7%

-53.7%

7.0%

-0.3%

6.7%

0.0%

6.7 %

2018

CHF

1'049'228.00
970'036.00
250'000.00
110'266.30
2'379'530.30

-87'735.75
-725'166.75
-71'508.76
-884'411.26

-1'200'669.56
-252'633.45
-1'453'303.01

-2'892.28
-2'892.28

-10'000.00
2'422.53
-7'577.47

100.0 %

-37.2%

62.8%

-61.1%

1.8%

-0.1%

1.6%

-0.3%

1.3%



Struktur der SPOG

Stand per 31. Dezember 2019

RESEARCH COUNCIL

SWISS CHILD-
HOOD CANCER
REGISTRY

SPOG MEMBER INSTITUTIONS

HOSPITAL FACILITIES
(SPOG STATIONS)

Dr. K. Prof. Dr. N. ‘ \ Prof. Dr. Prof. Dr.
Scheinemann von der Weid Dr. P Brazzola J. Rossler M. Ansari

MEDICAL
ASSOCIATIONS

Prof. Dr.
C. Kuehni

M. Trippel | |Dr.S.Tharakan

Prof. Dr. M.
Beck Popovic

" ‘ : \ Prof. Dr.
Dr. F. Schilling Dr. J. Greiner F. Niggli

1 or more Clinical Re-

Prof. Dr.
search Coordinator/s at D. Weber

each SPOG station.

Collaborative groups

Berlin-Frankfurt-Muinster BFM

Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie

und Hamatologie GPOH

Société Internationale d'Oncologie

Pédiatrique SIOP

Prof. Dr. Roland Ammann (President)
Prof. Dr. Michael Grotzer (Vice President)
Prof. Dr. Felix Niggli (Past President)
Prof. Dr. Maja Beck Popovic (Assessor)

Dr. Heinz Hengartner (Assessor)

Scientific advisory board

Prof. Dr. Giinter Henze, Germany
Dr. Jean Michon, France

Prof. Dr. Roderick Skinner,
United Kingdom

SPOG COORDINATING CENTER

Julia Ruckstuhl | Susanne Sommerfeld

Isabelle Lamontagne-Miiller

Marlise Rohrer

Fabian Dreher | Flora Ludmann

Teamleader: Dr. Michael Zeller
Dr. Tu-My Diep Lai | Lara Fux | Dr. Matthias Rolli
Gina-Maria Tscherrig | Dr. Silvia Wirth

Dr. Chun Wai Samantha Chan

Administration: Eliane Briggen

/N



Stand: 31. Dezember 2019

Prof. Dr. med. Roland A. Ammann, Bern
Prof. Dr. med. Michael Grotzer, Zirich

Prof. Dr. med. Felix Niggli, Zirich

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne
Dr. med. Heinz Hengartner, St. Gallen

Dr. med. Katrin Scheinemann, Aarau

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Basel
Dr. med. Pierluigi Brazzola, Bellinzona

Prof. Dr. med. Jochen Rgssler, Bern

Prof. Dr. med. Marc Ansari, Genf

Prof. Dr. med. Maja Beck Popovic, Lausanne
Dr. med. Freimut H. Schilling, Luzern

Dr. med. Jeanette Greiner, St. Gallen

Prof. Dr. med. Felix Niggli, Zirich

Dr. med. Sasha Tharakan, Ziirich
Mafalda Trippel, Bern
Prof. Dr. med. Damien Weber, Paul Scherrer Institut, Villigen

Isabelle Lamontagne-Miiller, Managing Director

Julia Ruckstuhl, Head Clinical Operations, Associate Managing Director
Susanne Sommerfeld, Deputy Head Clinical Operations

Dr. Michael Zeller, Teamleader Clinical Project Management
Marlise Rohrer, Assistant to Managing Director

Fabian Dreher, Partner Relations

Flora Ludmann, Partner Relations

Dr. Samantha Chan, Assistant Quality Management

Dr. Tu-My Diep Lai, Clinical Project Management

Lara Fux, Clinical Project Management

Dr. Matthias Rélli, Clinical Project Management

Gina-Maria Tscherrig, Clinical Project Management

Dr. Silvia Wirth, Clinical Project Management

Eliane Briggen, Administration Clinical Project Management

Susann Drerup und Mandy Sauermann, Aarau

Monika Imbach und Verena Stahel, Basel

Pamela Balestra, Dr. med. Pierluigi Brazzola und

Yves Franzosi, Bellinzona

Nadine Assbichler, Nadine Beusch und Friedgard Julmy, Bern

Dr. med. Veneranda Mattiello und Rodolfo Lo Piccolo, Genf
Sarah Blanc, Dr. Marjorie Flahaut und Elena Lemmel, Lausanne
Heike Baumeler und Janine Garibay, Luzern

Franziska Hochreutener und Astrid Schiltknecht, St. Gallen

Dr. sc. nat. Claudia Althaus, Sabine Holzapfel, Heike Markiewicz,
Annette Reinberg, Beate Schwenke und Renate Siegenthaler, Zrich

Prof. Dr. med. Claudia Kuehni, 1. Co-Leitung
Dr. rer. nat. Verena Pfeiffer, 2. Co-Leitung
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Schweizerische Pddiatrische Onkologie Gruppe
Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse

Gruppo d'Oncologia Pediatrica Svizzera

Swiss Paediatric Oncology Group

Effingerstrasse 33
CH-3008 Bern

Telefon +41 31389 91 89
info@spog.ch
www.spog.ch




