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La Pre Katrin Scheinemann est spécialiste en médecine 
pour enfants et adolescent-e-s, axée sur l’hématologie et 
l’oncologie pédiatriques et directrice médicale du centre 

d’hématologie/oncologie à l’Hôpital pédiatrique de  
Suisse orientale (Ostschweizer Kinderspital). Elle assume la 
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katrin.scheinemann@kispisg.ch

Rapport annuel 2022

Éditorial

Chères lectrices, chers lecteurs,

L’année 2022 n’a pas non plus été épargnée par les crises. 
Parallèlement à la pandémie de coronavirus, un événement 
inconcevable s’est produit : une guerre s’est déclarée au cœur 
de l’Europe. La guerre qui sévit en Ukraine depuis février 2022 
nous a montré à quel point notre univers peut être vulnérable. 
La communauté internationale d’oncologie pédiatrique s’est 
rapidement organisée afin de pouvoir apporter son aide dans 
les plus brefs délais. L’évacuation des enfants et adolescent-e-s 
atteint-e-s de cancer a été organisée via Lviv et une clinique 
en Pologne servant de hub, et leur transfert dans différents 
pays d’Europe, mais aussi hors d’Europe, a été entrepris 
(SAFER Ukraine). L’ensemble des neuf hôpitaux membres du 
SPOG ont participé à cette prise en charge et accepté de nom-
breux enfants et adolescent-e-s accompagné-e-s de leurs fa-
milles pour poursuivre leur traitement. Je tiens à remercier sin-
cèrement les équipes interdisciplinaires de ces établissements, 
mais aussi la Dre Jeanette Greiner, présidente de la Swiss So-
ciety of Pediatric Hematology and Oncology (SSPHO) pour la 
coordination nationale, la Garde aérienne suisse de sauvetage 
(REGA) pour son aide en matière de transport ainsi que Kin-
derkrebshilfe Schweiz et Zoé4life pour le soutien généreux des 
familles en Suisse et tous les autres partenaires et bénévoles 
impliqués à l’échelle nationale et internationale. Toutefois, les 
enfants et adolescent-e-s atteint-e-s de cancer ainsi que leurs 
familles continuent d’avoir besoin de notre aide, car la fin de 
la guerre n’est malheureusement toujours pas en vue.

Nous sommes tout à fait conscients que la pandémie et la 
guerre en Ukraine ont entraîné d’importantes restrictions et 
pertes financières dans de nombreux domaines. Aussi 
sommes-nous très reconnaissants à l’ensemble de nos sou-
tiens d’avoir pu respecter leurs engagements en 2022 malgré 
ces difficultés et nous les en remercions sincèrement ! Nous 
nous réjouissons par ailleurs des engagements déjà pris pour 
2023 : sans ce soutien, le travail du SPOG pour les enfants et 
adolescent-e-s atteint-e-s de cancer serait impossible.

Quels sont en outre les faits marquants de l’année 2022 ?
Fin 2022, on comptait un total de 30 études (dont 14 projets 
de recherche) ouvertes pour le recrutement de patient-e-s. La 
pandémie mondiale de coronavirus a entraîné des retards 
considérables au niveau de l’ouverture de nouvelles études. 
Avec l’aide de nos partenaires internationaux, nous mettrons 
tout en œuvre pour rattraper ce retard.
La promotion de la relève scientifique est essentielle – c’est ce 
que démontre la Young Investigator (YI) Initiative du SPOG 

depuis 2021. Une conférence mensuelle a été organisée en 
ligne avec des intervenant-e-s aussi bien de Suisse que d’autres 
pays. Outre des thématiques oncologiques spécifiques, les 
considérations réglementaires relatives à l’ouverture et au dé-
roulement des études ont été abordées. Les Young Investiga-
tors des différents hôpitaux du SPOG ont pu apprendre à se 
connaître, établir des réseaux et s’entretenir sur les domaines 
clés de la recherche de chaque établissement. Pour la deu-
xième fois, le SPOG a pu décerner un YI Award (prix des 
jeunes chercheurs-euses) : la Dre Christine Schneider de l’Hô-
pital universitaire de Berne et la Dre Rahel Kasteler de l’Hôpital 
cantonal d’Aarau sont les lauréates de cette édition – toutes 
nos félicitations ! Nous sommes impatients de découvrir les 
résultats de leurs projets de recherche.

En novembre, la restructuration du SPOG axée sur la recherche 
s’est achevée et seuls les 9 hôpitaux en sont encore membres. 
Toutes les autres activités sont désormais assumées par la 
SSPHO.

Ma troisième année en tant que présidente vient de s’achever 
et j’ai été élue pour un deuxième mandat en novembre der-
nier. Je tiens ici à remercier sincèrement l’ensemble du centre 
de coordination du SPOG et tous mes collègues au sein du 
Comité directeur du SPOG et des neuf hôpitaux membres du 
SPOG pour leur collaboration fructueuse et leur formidable 
engagement. Ce n’est qu’ensemble que nous pouvons conti-
nuer à améliorer les chances de guérison des enfants et ado-
lescent-e-s atteint-e-s de cancer et limiter au maximum les 
effets à long terme. °

Pre Katrin Scheinemann

Présidente du SPOG

mailto:katrin.scheinemann%40kispisg.ch?subject=
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La recherche clinique en un clin d’œil

Recherche  clinique  
centrée  sur  les  patient-e-s

Hôpitaux membres du SPOG Aarau Bâle Bellinzone Berne Genève Lausanne Lucerne Saint-Gall Zurich Total

Nombre total de participation à des études 28 22 8 72 19 23 23 37 71 303

Nombre de patient-e-s (sans participations multiples) 269

Études thérapeutiques 10 15 2 26 10 14 17 12 28 134

AIEOP-BFM ALL 2017 5 8 1 14 3 7 10 6 14 68

ALL SCTped 2012 FORUM 1 3 2 6

B-NHL 2013 2 1 1 4

EsPhALL2017     1     1

FaR-RMS 2 1 1 1 2 2 1 1 11

HR-NBL2/SIOPEN   1   1 1 1 4

LBL 2018  1 1 2

LCH-IV 1   2 1 3 7

LINES  2 2 1 1 1 7

ML-DS 2018 1 1

MyeChild 01     1 1   1 3

PHITT   1   2 1 1 1 6

rEECur 1 1 2

SIOPE ATRT01 1 1 2

SIOP Ependymoma II 1 1  2  2   1 7

SIOP PNET 5 MB         1 1

SIOP Randomet 2017 1 1 2

Projets de recherche  
(études de registre et biologiques) 18 7 6 46 9 9 6 25 43 169

ALL-REZ BFM    2     1 4 7

COSS-Register 1 2 1 1 3 8

CWS-Register SoTiSaR 3 1 3 2 2 3 14

EU-RHAB  1 1 1 1 4

EWOG-MDS 2006 2 1   1 1  2 7

GPOH-MET Register     1 1 2

INFORM  6 4 2 2 3 10 27

KRANIOPHARYNGEOM Registry 2019 4  1 2  7

LOGGIC Core 4 1  6 2 1 5 5 24

MNP2.0 2 15 2 1 6 5 31

NHL-BFM Registry 2012 1 1 5 2 3 12

PTT2.0 1 1 2 2 6

STEP 1 2 1 4

UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 3 1 3 3 1 1 4 16

Nombre de patient-e-s inclus-e-s dans des études en 2022
En 2022, un total de 303 patient-e-s a pu être inclus dans les études du SPOG. Parmi ces patient-e-s, 32 ont pris part à deux 
études et un-e à trois études. Ces derniers-ères ont à chaque fois été comptabilisé-e-s dans toutes les études. °
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Nom de l’étude Affection étudiée

Nombre d’hôpitaux 
membres du SPOG 
participants Ouverture depuis

AIEOP-BFM ALL 2017 Leucémie aiguë lymphoblastique 9 2019

ALL SCTped 2012 FORUM
Allogreffe de cellules souches chez les enfants et adolescent-e-s at-
teint-e-s de leucémie aiguë lymphoblastique

3 2015

B-NHL 2013 Lymphome non hodgkinien à cellules B matures agressif et leucémie à cellules B 9 2019

EsPhALL2017 Leucémie aiguë lymphoblastique exprimant le chromosome Philadelphie 9 2019

FaR-RMS Rhabdomyosarcome 9 2021

HR-NBL2/SIOPEN Neuroblastome à haut risque 9 2021

IntReALL HR 2010 Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante à haut risque 9 2019

LBL 2018 Lymphome lymphoblastique 9 2020

LCH-IV Histiocytose langerhansienne 9 2014

ML-DS 2018 Leucémie aiguë myéloïde avec syndrome de Down 9 2022

PHITT Tumeurs hépatiques (hépatoblastome et carcinome hépatocellulaire) 9 2018

rEECur Sarcome d’Ewing récidivant et réfractaire primaire 9 2018

SIOPE ATRT01 Tumeurs tératoïdes et rhabdoïdes atypiques 8 2022

SIOP Ependymoma II Épendymomes 9 2018

SIOP-HRMB Médulloblastome à haut risque 9 2021

SIOP Randomet 2017 Tumeurs rénales métastatiques 9 2022

Études ouvertes fin 2022
Les 16 études cliniques et 14 projets de recherche présentés dans les tableaux suivants étaient ouverts au recrutement de pa-
tient-e-s fin 2022. Afin que le plus grand nombre possible d’enfants et d’adolescent-e-s touché-e-s par un cancer puisse en béné-
ficier, le SPOG met tout en œuvre pour que les études ouvertes soient, si possible, proposées dans l’ensemble des neuf hôpitaux 
membres dans toute la Suisse. °

Vue d’ensemble des études cliniques ouvertes au 31 décembre 2022
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Nom de l’étude Affection étudiée

Nombre d’hôpitaux 
membres du SPOG 
participants Ouverture depuis

ALL-REZ BFM Leucémie aiguë lymphoblastique récidivante 7 2013

COSS-Register Ostéosarcomes et autres sarcomes osseux 7 2012

CWS-Register SoTiSaR Sarcomes des tissus mous et autres tumeurs des tissus mous 7 2011

EU-RHAB Tumeurs rhabdoïdes 9 2013

EWOG-MDS 2006 Syndrome myélodysplasique et leucémie myélomonocytaire juvénile 8 2006

EWOG-SAA 2010 Anémie aplasique acquise sévère 7 2012

INFORM Affections tumorales récidivantes ou en progression sous traitement 9 2017

KRANIOPHARYNGEOM
Registry 2019

Craniopharyngiomes 9 2020

LOGGIC Core Gliomes de bas grade 9 2020

MNP2.0 Tumeurs cérébrales 9 2018

NHL-BFM Registry 2012 Lymphomes non hodgkiniens 9 2012

PTT2.0
Tumeurs cérébrales, sarcomes ou tumeurs périphériques du système ner-
veux récidivantes ou en progression sous traitement

9 2021

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

UMBRELLA SIOP-RTSG 2016 Tumeurs rénales 9 2020

Vue d’ensemble des projets de recherche ouverts au 31 décembre 2022

La recherche clinique en un clin d’œil

https://www.spog.ch/projects-2/studien/?lang=fr

Informations  complémen-
taires  sur  les  études

https://www.spog.ch/projects-2/studien/?lang=fr
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Nouvelle fonction au sein du groupe sur les tumeurs 
cérébrales de la Société européenne d’oncologie 
pédiatrique (SIOP Europe)
Nous félicitons la Pre Katrin Scheinemann, directrice médicale 
du centre d’hématologie /˚oncologie à l’Hôpital pédiatrique de 
Suisse orientale à Saint-Gall et actuelle présidente du SPOG, 
pour son nouveau rôle en tant que présidente du groupe sur 
les tumeurs cérébrales de la SIOP Europe. Le groupe sur les 
tumeurs cérébrales (BTG – Brain Tumour Group) a fait appel 
en juin 2022 à la Pre Scheinemann qui occupera cette fonction 
pour les quatre prochaines années.

Pre Katrin Scheinemann
Hôpital pédiatrique de Suisse orientale, 
Saint-Gall

Le SPOG tient ici à mettre en avant pour la deuxième 
fois des personnes de son réseau ayant des res-
ponsabilités au sein d’organes internationaux ainsi 
que des événements importants durant l’année 
passée. Cela souligne l’importance de ces personnes 
au niveau national et international ainsi que la 
qualité du réseau.

La recherche clinique en un clin d’œil

Temps  forts / Accomplissements  
du  réseau  du  SPOG

Nomination en tant que Senior Lecturer
Après plusieurs années en tant que Lecturer (privat-docent) de 
l’Université de Genève, le PD Dr André von Büren a été nom-
mé Senior Lecturer le 16 décembre 2022. Une telle nomina-
tion est exclusivement réservée aux personnes hautement 
qualifiées dans les domaines de la recherche et de l’enseigne-
ment qui visent un poste de professeur permanent. Le PD 
Dr André von Büren exercera ses fonctions à la Faculté de mé-
decine de Genève à partir de février 2023. Nous tenons à le 
féliciter chaleureusement pour cet accomplissement.

PD Dr André von Büren
Hôpitaux universitaires de 
Genève

Première certification du centre d’oncologie pédiatrique 
de l’Hôpital cantonal d’Aarau
Le SPOG se réjouit de pouvoir annoncer que le centre d’onco-
logie pédiatrique de l’Hôpital cantonal d’Aarau, membre du 
SPOG, sous la direction de la Pre Katrin Scheinemann, a obte-
nu en août 2022 sa première certification sur recommanda-
tion de la société allemande sur le cancer (Deutsche Krebsge-
sellschaft e. V.). Toutes nos félicitations pour avoir franchi cette 
étape majeure.
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Nouvelles lauréates du SPOG YI Award
Le SPOG encourage de jeunes chercheurs-euses dans le do-
maine de l’oncologie pédiatrique au travers de son initiative 
Young Investigator (YI). Dans ce cadre, le SPOG a décerné 
pour la deuxième fois en 2022 deux subventions d’encourage-
ment à des projets de chercheuses représentant la relève. La 
Dre Rahel Kasteler, PhD, exerce en tant que fellow au sein du 
service d’oncologie et d’hématologie pédiatriques de l’Hôpital 
cantonal d’Aarau. Elle a su convaincre le Comité directeur et 
le conseil consultatif scientifique avec son projet de recherche 
intitulé « Needs and quality of life in Ukrainian children with 
cancer in the context of the Ukrainian-Russian war and subse-
quent migrant movement to Switzerland ». La Dre Christine 
Schneider est doctorante au sein du service d’oncologie et 
d’hématologie pédiatriques de l’Hôpital universitaire de Berne. 
C’est avec son projet de recherche intitulé « Early pulmonary 
dysfunction in paediatric cancer patients » qu’elle a remporté 
l’une des deux subventions accordées dans le cadre de l’initia-
tive YI. Nous tenons à adresser nos sincères félicitations aux 
deux lauréates et leur souhaitons plein succès pour leur pro-
jets de recherche. °

L’édition 2022 du congrès scientifique (Scientific Meeting) s’est tenue les 
28 et 29 janvier en format virtuel du fait de la pandémie. En tant que Key-
note Speaker, le Pr Rubin du département de recherche biomédicale de 
(DMBR) de l’université de Berne nous a proposé une présentation passion-
nante sur le thème « Early Lessons from Precision Medicine ». Malgré la 
distance physique, les quelque 80 participants ont profité de deux jours 
stimulants marqués par des discussions animées.

Congrès  scientifique  2022

Dre Christine Schneider
Hôpital universitaire de Berne

Dre Rahel Kasteler, PhD
Hôpital cantonal d’Aarau
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La recherche clinique en un clin d’œil

Temps  forts  des  publications

Étude dans le domaine clinique

Ceppi F, Gotti G, Möricke A, Silvestri D, Poyer F, Lentes J, 
Bergmann A, Trka J, Alten J, Elitzur S, Barbaric D, Buldini B, 
Dell’Acqua F, Schumacher F, Casazza G, Tchinda J, Nebral K, 
Conter V, Attarbaschi A, Schrappe M. Near-tetraploid T-cell 
acute lymphoblastic leukaemia in childhood : Results of the 
AIEOP-BFM ALL studies. Eur J Cancer. (2022); 175, 120-124. 
doi : 10.1016 / j.ejca.2022.08.013.

Cette publication a comparé les résultats thérapeutiques des 
patient-e-s présentant une leucémie lymphoblastique aiguë à 
cellules T (LLA-T) récemment diagnostiquée qui ont reçu un 
traitement dans le cadre des études AIEOP-BFM ALL 2000 et 
2009. À cet égard, on a distingué les personnes atteintes de 
LLA-T quasi tétraploïdes et celles sans quasi-tétraploïdie (mu-
tation génétique rare dont ne connaît pas encore la significa-
tion). En résumé, il a pu être établi qu’une LLA-T quasi tétra-
ploïde récemment diagnostiquée chez des enfants comporte 
un risque plus faible et est associée à une réponse favorable 
au traitement ainsi qu’à de bons résultats.

Quelle est l’influence de la génétique sur 
les complications survenant après un 
traitement anticancéreux pendant l’en-
fance ?
Waespe N, Strebel S, Nava T, Uppugunduri CRS, Mari-
no D, Mattiello V, Otth M, Gumy-Pause F, Von Bueren 
AO, Baleydier F, Mader L, Spoerri A, Kuehni CE, Ansari M. 
Cohort-based association study of germline genetic variants 
with acute and chronic health complications of childhood can-
cer and its treatment : Genetic Risks for Childhood Cancer 
Complications Switzerland (GECCOS) study protocol. 
BMJ Open. (2022) ; 12(1), e052131. doi : 10.1136 / bmjopen- 
2021-052131.
 
Le projet national GECCOS vise à explorer les facteurs de 
risque génétiques pour les complications survenant après un 
traitement anticancéreux pendant l’enfance. Il est mené sous 
la direction des Hôpitaux universitaires de Genève et de l’uni-
versité de Berne. Des échantillons génétiques de patient-e-s 
atteint-e-s d’un cancer pédiatrique et de survivant-e-s d’un tel 
cancer sont ainsi recueillis dans toute la Suisse. Les informa-
tions génétiques (donc héréditaires) sont examinées avec les 
données médicales afin de mieux comprendre pourquoi cer-
taines personnes présentent des complications après des trai-
tements anticancéreux et d’autres non. L’objectif de ce projet 
de recherche est de détecter de manière précoce les personnes 
présentant un risque élevé de complications et d’adapter en 
conséquence le traitement et le suivi. Jusqu’à présent, plus de 
500 personnes ayant survécu à un cancer de l’enfant ont été 
incluses dans ce projet à l’échelle nationale. Les informations 

Le traitement d’une leucémie lymphoblastique aiguë 
à cellules T pendant l’enfance dépend de la classifica-
tion du risque (stratification) déterminée à partir de 
la maladie résiduelle minimale et des mutations gé-
nétiques. Dans le cadre de cette étude, un nouveau 
facteur pronostique génétique a été identifié en cas 
de LLA-T, ce qui permettra une meilleure répartition 
des enfants atteints d’un tel sous-type de leucémie.

Qu’apporte  cette  
étude  aux  patient-e-s ?

Le projet de recherche GECCOS explore l’influence 
de la génétique sur les complications de santé après 
les traitements anticancéreux. L’objectif est de détec-
ter de manière précoce les patient-e-s présentant un 
risque élevé de complications afin d’assurer la meil-
leure prise en charge possible. À long terme, le suivi 
sera ainsi adapté aux besoins individuels des per-
sonnes ayant survécu à un cancer de l’enfant. 

Qu’apporte  cette  
étude  aux  patient-e-s ?
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Les découvertes de cette étude sont intéressantes à 
plusieurs égards : en offrant une meilleure compré-
hension de cette maladie génétique, l’étude peut à la 
fois être utile en ce qui concerne le diagnostic, mais 
elle ouvre aussi de nouvelles perspectives de traite-
ment pour la leucémie ou la myélodysplasie. Dans le 
cadre de cette recherche, l’équipe a également dé-
couvert que les septines, qui forment un groupe de 
protéines ayant fait l’objet de peu de recherches, 
jouent un rôle dans la production des globules blancs 
dans la moelle osseuse.

Qu’apporte  cette  
étude  aux  patient-e-s ?

acquises font l’objet d’une analyse avec les données issues du 
registre du cancer de l’enfant et des études sur les personnes 
ayant survécu à un cancer de l’enfant. Ce faisant, les informa-
tions génétiques pourront être utilisées non seulement pour 
une étude ou une complication donnée, mais aussi à l’avenir 
pour d’autres analyses des chercheurs-euses. Le projet est 
donc un investissement pour l’avenir de la recherche sur le 
cancer de l’enfant.

Découverte d’un nouveau type de neutro-
pénie congénitale et myélodysplasie chez 
l’enfant
Renella R, Gagne K, Beauchamp E, Fogel J, Perlov A, Sola M, 
Schlaeger T, Hofmann I, Shimamura A, Ebert BL, Schmitz-Abe 
K, Markianos K, Murphy K, Sun L, Rockowitz S, Sliz P, Campa-
gna DR, Springer TA, Bahl C, Agarwal S, Fleming MD, Wil-
liams DA. Congenital X-linked neutropenia with myelodyspla-
sia and somatic tetraploidy due to a germline mutation in 
SEPT6. Am J Hematol. (2022) ; 97(1), 18 – 29. doi : 10.1002 /
ajh.26382.

Sur Instagram via spog_ch,  
sur Facebook via spog.switzerland ou 
sur LinkedIn.

Suivez-nous !

Un projet de recherche dirigé par le PD Dr Raffaele Renella 
(Centre hospitalier universitaire vaudois [CHUV], Université de 
Lausanne [UNIL]) a pu démontrer une relation de causalité 
entre une mutation génétique qui n’avait jamais été identifiée 
jusqu’alors et une anomalie de la production cellulaire de la 
moelle osseuse. Après avoir traité il y a dix ans au Boston 
Children’s Hospital un nourrisson présentant une neutropénie 
très sévère (immunodéficience caractérisée par le manque de 
neutrophiles, un type de globules blancs) sans cause identi-
fiable, le Dr Raffaele Renella et le Dr David Williams ont com-
mencé à mener des évaluations pour en savoir plus. Au vu du 
tableau clinique inhabituel du patient, les chercheurs ont sé-
quencé son génome et identifié une nouvelle mutation au 
niveau du gène SEPT6 qui joue un rôle dans la division cellu-
laire. Ce gène a déjà été relié de manière très différente à une 
leucémie chez des nourrissons, mais jamais jusque-là à une 
maladie génétique congénitale chez l’être humain. Les cher-
cheurs ont ensuite utilisé des cellules souches pluripotentes 
directement dérivées du patient, des techniques de manipula-
tion génétique in vitro et des systèmes d’intelligence artificielle 
afin de prouver que cette mutation était de fait responsable 
de la maladie de cet enfant. Depuis la publication de ces résul-
tats, des mutations de SEPT6 ont été identifiées chez d’autres 
enfants présentant un tableau clinique similaire. °

https://www.instagram.com/spog_ch/
https://www.facebook.com/spog.switzerland
https://www.linkedin.com/company/schweizerische-p%C3%A4diatrische-onkologie-gruppe-spog/
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Rapports du centre de coordination du SPOG

Clinical  Project  Management   
et  Quality  Management

•	 SIOPE-ATRT01 (Étude clinique internationale pour le traite-
ment de tumeurs tératoïdes/rhabdoïdes atypiques chez les 
enfants et adolescent-e-s) : l’étude clinique a été ouverte en 
2022 dans 8 des 9 hôpitaux membres du SPOG.

Nouvelles études en perspective
En 2022, des préparatifs ont également été mis en place pour 
ouvrir de nouvelles études l’année suivante. Il est ainsi prévu 
d’ouvrir des études cliniques et des projets de recherche dans 
le domaine des tumeurs du cerveau et de la moelle épinière 
(MNP Int-R), des tumeurs solides (SIOPEN Bioportal, iEwing 
Register, INTER-Ewing-1) et des leucémies, lymphomes et af-
fections de la moelle osseuse (Interfant-21, ALCL-VBL, EWOG-
SAA 2020 Register). L’étude clinique MAKEI V pour les enfants 
et adolescents atteints de tumeurs malignes des cellules ger-
minales extracrâniennes a été soumise fin 2022 auprès de la 
Commission d’éthique et de Swissmedic et devrait pouvoir 
être ouverte en 2023 dans tous les hôpitaux membres du 
SPOG.

L’assemblée générale du SPOG décide en continu de l’ouver-
ture de nouvelles études sur la base des demandes d’étude 
reçues qui sont évaluées par le groupe de travail sur les proto-
coles (PWG).

Réunion des CRC
Début novembre, 25 participant-e-s de sept hôpitaux 
membres du SPOG, du RCdE (Registre du cancer de l’enfant) 
et du SPOG CC étaient présent-e-s lors de la réunion annuelle 
des CRC du SPOG (coordinateurs-trices de recherche clinique) 
à Berne. Cela a été l’occasion d’évoquer différents sujets 
concernant la gestion de projet clinique, le monitoring et la 
gestion de la qualité, et de présenter les informations du 
RCdE.

Clinical Project Management 

Ouverture de nouvelles études thérapeutiques
En 2022, le SPOG a ouvert les études cliniques SIOP Rando-
met 2017, ML-DS 2018 et SIOPE ATRT01. De plus, les études 
cliniques FaR-RMS et SIOP-HRMB ainsi que le projet de re-
cherche NHL-BFM Registry 2012 ont pu être lancés dans des 
hôpitaux supplémentaires. Ces études sont désormais ou-
vertes au recrutement dans tous les hôpitaux membres du 
SPOG. Ainsi, l’année 2022 a compté au total 34 ouvertures de 
centres. 

•	 SIOP Randomet 2017 (Étude clinique de phase III randomi-
sée pour les enfants et adolescent-e-s atteint-e-s d’un né-
phroblastome de stade IV) : l’étude clinique a été ouverte en 
2022 dans tous les hôpitaux membres du SPOG.

•	 ML-DS 2018 (Étude clinique de phase III sur le CPX-351 
pour le traitement de la leucémie myéloïde chez des enfants 
atteints d’un syndrome de Down) : l’étude clinique a été 
ouverte en 2022 dans tous les hôpitaux membres du SPOG.

La gestion des projets cliniques (Clinical Project 
Management) et la gestion de la qualité (Quality 
Management) sont des activités centrales du 
centre de coordination du SPOG (SPOG CC). La 
gestion des projets a pour principale mission de 
s’occuper des études, depuis les préparatifs pour 
leur ouverture jusqu’à leur achèvement et archi-
vage, en passant par la mise en place des modifi-
cations durant leur déroulement. La gestion de la 
qualité est indépendante de la gestion des projets 
et assure la qualité selon les objectifs supérieurs 
des standards prescrits par la loi (bonnes pratiques 
cliniques de l’ICH) afin de garantir les droits, la 
sécurité et le bien-être des participant-e-s ainsi que 
l’intégrité des résultats des études.
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Soumission auprès des autorités : vue d’ensemble
Le tableau suivant présente toutes les soumissions pertinentes auprès des autorités en 2022.

Commissions  
d’éthique

 
Swissmedic

Office fédéral de 
la santé publique

 
Total

Modifications non substantielles 27 10 0 37

Modifications substantielles 47 5 0 52

Rapports annuels de sécurité  
(ASR et DSUR)

32 22 1 55

Premières soumissions 3 3 0 6

Total des soumissions 109 40 1 150

Gestion  QM  et  CPM

Dr Michael Zeller
Head Clinical Operations 

Quality Management 

Le SPOG s’engage à ce que des audits du SPOG CC et des 
hôpitaux membres du SPOG soient menés régulièrement par 
des prestataires externes. Les derniers audits ayant eu lieu en 
2018 – 2019, l’organisation de nouveaux audits du SPOG CC 
et de trois hôpitaux membres a donc été lancée début 2022. 
Ce processus a été achevé avec succès aux deuxième et troi-
sième trimestres 2022. L’échange direct entre les différents 
hôpitaux membres du SPOG, les responsables d’audits et le 
service de gestion de la qualité du SPOG CC a été considéré par 
les parties prenantes comme utile et apportant un soutien 
en vue d’améliorer en permanence la qualité de la recherche 
clinique.

Par ailleurs, l’établissement hospitalier de Lausanne, membre 
du SPOG, a été soumis à une inspection de Swissmedic au 
printemps 2022. Le plan d’optimisation élaboré en consé-
quence par le SPOG CC en collaboration avec le centre de 
Lausanne a été approuvé par Swissmedic à l’été 2022. ° Lara Fux

Teamleader Clinical Project 
Management
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Rapports du centre de coordination du SPOG

Partner  Relations

L’équipe « Partner Relations » est responsable des domaines 
fundraising et communication. Afin que le SPOG puisse ouvrir 
de nouvelles études cliniques en Suisse et recruter des pa-
tient-e-s dans des projets de recherche, cette association à but 
non lucratif dépend chaque année de nouveaux finance-
ments. 

Le domaine fundraising est ainsi responsable de la collecte de 
fonds. En 2022, la majorité des fonds nécessaires a pu être 
obtenue grâce à des demandes auprès de différentes fonda-
tions et organisations. Les contributions des entreprises ont 
également joué un rôle dans une moindre mesure. Néan-
moins, la plus grosse contribution individuelle était liée à la 
convention de prestations pluriannuelle avec le Secrétariat 
d’État à la formation, à la recherche et à l’innovation (SEFRI). 
Enfin, des particuliers apportent aussi leur soutien au SPOG en 
lui accordant des dons généreux, parfois dans le cadre d’une 
cotisation de bienfaisance.  

Afin d’avoir une plus grande portée et présence auprès du 
grand public, le SPOG a pris de nouvelles mesures sur le plan 
de la communication, p. ex. en collaborant avec des ambassa-
deurs-drices et en disposant de stands d’information lors de 
diverses courses populaires. De même, de nouveaux outils ont 
été mis en œuvre pour le domaine fundraising : le SPOG a ain-
si mené pour la première fois une campagne de collecte de 
fonds en porte-à-porte. Grâce à ces développements en ma-
tière de collecte de fonds, le SPOG a de nouveau couvert ses 
besoins financiers pour 2022.

Temps forts 2022

Journée internationale du cancer de l’enfant le 15 février 
Le service de communication du SPOG a commencé l’année 
avec les préparatifs de la journée internationale du cancer de 
l’enfant le 15 février. En 2022, le SPOG a pu à cette occasion 
sensibiliser la population sur son action dans le cadre d’un 
communiqué de presse, de diverses publications sur les ré-
seaux sociaux et de différentes annonces. 

Concert caritatif
Le SPOG organise tous les deux ans un 
concert caritatif en faveur de la recherche 
clinique sur le cancer de l’enfant. Du fait 
de la pandémie, nous avions dû renon-
cer à cet événement au cours des deux 
dernières années. Ce concert caritatif a 
finalement de nouveau pu avoir lieu le 
7 mai 2022. Diverses chorales ont chanté des 
chants connus et variés du monde entier pour les enfants et 
adolescent-e-s atteint-e-s d’un cancer. L’entrée était gratuite 
et les dons pouvaient être faits par le biais d’une collecte. 
Toutes les recettes sont allées aux enfants ukrainiens qui 
souffrent d’un cancer. 

Participation du SPOG à diverses courses populaires
Afin de sensibiliser les personnes intéressées par le domaine 
de la santé aux défis que représentent les cancers 
pédiatriques, le SPOG a participé à diffé-
rentes courses populaires par le biais 
d’un stand d’information. Le « Chä-
sitzer Louf » à Kehrsatz (BE), organisé 
le 30 avril 2022, a été l’événement 
inaugural. Le SPOG a ensuite participé 
au « Münsinger Louf » le 13 août et enfin 

Une nouvelle fois, l’année 2022 du SPOG a été 
couronnée de succès en termes de collecte de 
fonds. Le concert caritatif dans l’église française de 
Berne a pu à nouveau être organisé après une 
longue pause liée à la pandémie et a rencontré un 
fort succès. De plus, pour la première fois, le SPOG 
a disposé d’un stand dans le cadre de différentes 
courses populaires en Suisse. Enfin, autre temps 
fort pour notre communication future : nous avons 
pu obtenir l’appui d’une ambassadrice et d’un am-
bassadeur pour le SPOG.

 Depuis  que  je  suis  mère,  mon  coeur 
bat  à  l’extérieur  de  mon  corps.  Le 
fait  que  mon  enfant  soit  en  bonne 
santé  est  un  incroyable  privilège. 
Soutenons  ceux  qui  n’ont  pas  cette 
chance. 

Yonni Moreno Meyer  
alias Pony M
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au « Allschwiler Klausenlauf » début décembre. Lors de 
chaque événement, le SPOG disposait d’un stand où les en-
fants pouvaient colorer des sacs en tissu, alors que les adultes 
étaient informés sur les activités de recherche et avaient la 
possibilité de participer à un concours.

Septembre : mois international du cancer de l’enfant 
Le mois de septembre, « mois du cancer de l’enfant », est l’oc-
casion pour le SPOG de sensibiliser la population aux cancers 
pédiatriques et d’attirer dans le même temps l’attention sur les 
importants travaux de recherche qu’il mène pour les enfants 
et adolescent-e-s atteint-e-s de cancer. Cette année, le SPOG 
a pu porter l’attention sur la nécessité de la recherche avec de 
nombreuses annonces dans différents médias, une campagne 
dans les transports publics, des publicités dans divers cinémas 
à Berne et dans sa région ainsi que sur les réseaux sociaux. 
Cette stratégie de sensibilisation a permis d’enregistrer une 
hausse considérable des dons. 

Gestion  Partner  Relations

Fabian Dreher
Teamleader Partner Relations

Campagne de financement porte-à-porte (d’août à 
octobre)
En 2022, le SPOG a lancé pour la première fois une campagne 
porte-à-porte en tant que nouvel outil de financement dans 
toute la Suisse germanophone. De fin août à mi-octobre, il a 
ainsi pu acquérir le soutien de nombreux-ses nouveaux-elles 
bienfaiteurs-trices pour la recherche sur le cancer de l’enfant.

Deux nouveaux-nouvelles ambassadeurs-drices 
Pour souligner l’importance de la recherche clinique sur le 
cancer de l’enfant et rendre le sujet plus accessible à la popu-
lation, le SPOG dispose à présent d’encore plus de soutien : 
deux personnalités connues de Suisse germanophone ont en 
effet rejoint le SPOG l’an dernier en tant qu’ambassadeur-drice. 
Yonni Moreno Meyer, aussi connue sous le nom de Pony M, 
rédige régulièrement des colonnes et blogue sur des sujets 
aussi divers que variés. En tant qu’animateur et ancien joueur 
de hockey sur glace, Jann Billeter est bien connu de la popula-
tion suisse depuis de nombreuses années. Pour eux deux, 
l’amélioration des chances de guérison et de la qualité de vie 
des enfants et adolescent-e-s atteint-e-s d’un cancer est une 
priorité. °

 En  tant  que  père,  je  sais  à  quel   
point  il  est terrible  d’imaginer  perdre 
un  enfant.  Pour  cette  raison,  je 
m’engage  pour  le  SPOG  et  la   
recherche  sur  le  cancer  de  l’enfant  
afin  qu’autant  de  parents  que   
possible  n’aient  pas  à  connaître 
ce  sort. 

Jann Billeter
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Rapports du centre de coordination du SPOG

Financement

Le SPOG remercie l’ensemble des soutiens, fonda-
tions, organisations, entreprises et institutions pour 
leur engagement. Sans cette formidable aide, le 
SPOG ne pourrait pas mener les recherches néces-
saires pour que les enfants atteints d’un cancer 
aient eux aussi un avenir.

Kinderkrebshilfe Schweiz
Kinderkrebshilfe Schweiz a accepté de soutenir le SPOG 
entre 2020 et 2023 par le biais de montants généreux. Cet 
engagement témoigne tout particulièrement de la confiance 
importante des personnes directement concernées dans les 
travaux de recherche du SPOG. 

Kinderkrebshilfe Zentralschweiz
En 2022, Kinderkrebshilfe Zentralschweiz a de nouveau été un 
partenaire fiable du SPOG qui a soutenu la recherche sur le 
cancer de l’enfant par le biais de contributions généreuses. Ce 
soutien vient également directement de l’entourage des per-
sonnes concernées.

Cancer de l’Enfant en Suisse
L’association faîtière Cancer de l’Enfant en Suisse a de nou-
veau apporté un soutien financier conséquent au SPOG en 
2022. 

Stiftung für krebskranke Kinder, Regio Basiliensis
La Stiftung für krebskranke Kinder, Regio Basiliensis soutient 
depuis plus de 30 ans des projets au profit des enfants atteints 
de cancer et de leurs familles dans la région de Bâle et consti-
tue depuis un partenaire de financement du SPOG fidèle et 
apprécié. En 2022, elle a de nouveau fait preuve de générosité 
dans ses contributions.

Fondations donatrices et organisations
Au total, le SPOG a reçu le soutien généreux de 41 fondations 
et organisations, dont 9 en Suisse romande. Un engagement 
pluriannuel a été pris avec la Stiftung Domarena, qui soutient 
le SPOG par des contributions importantes.

Dons privés
Comme chaque année, le SPOG a pu également compter sur 
de fidèles et de nouveaux donateurs-trices privé-e-s. Le SPOG 
se réjouit notamment de ses nouveaux-elles bienfaiteurs-trices 
qui souhaitent soutenir la recherche sur le cancer de l’enfant 
pour de nombreuses années. Chaque montant fait une diffé-
rence et contribue à améliorer les options thérapeutiques et la 
qualité de vie des enfants et adolescent-e-s concerné-e-s. °

Partenaires de financement 

Secrétariat d’État à la formation, à la recherche et à 
l’innovation (SEFRI)
Le SEFRI est resté le principal partenaire de financement du 
SPOG en 2022. Sur la base d’un message du Conseil fédéral 
transmis au Parlement pour la promotion de la formation, de 
la recherche et de l’innovation, le SEFRI a attribué un mandat 
de prestations au SPOG (recherche sur le cancer de l’enfant 
et de l’adolescent-e) et au SAKK (recherche sur le cancer de 
l’adulte) qui couvre la période allant de 2021 à 2024. 
L’article 15 de la loi sur l’encouragement de la recherche et de 
l’innovation (LERI) forme la base juridique de la promotion 
fédérale de la recherche. Selon la loi, les subventions fédérales 
peuvent couvrir au maximum 50 % des besoins. Le SPOG 
constitue à cet égard un établissement de recherche d’impor-
tance nationale.

Recherche suisse contre le cancer
Le SPOG jouit depuis de nombreuses années d’un partenariat 
fiable avec la fondation Recherche suisse contre le cancer 
pour le financement de la recherche. Outre la Confédération, 
Recherche suisse contre le cancer représente le partenaire de 
financement le plus important du SPOG.

Zoé4life
En 2022, l’association Zoé4life a de nouveau apporté un sou-
tien généreux à la recherche du SPOG dans le domaine du 
traitement particulièrement délicat de récidives de cancer chez 
l’enfant et l’adolescent.

Fondation suisse pour la recherche clinique sur le cancer
Cette fondation fait également partie des partenaires de finan-
cement du SPOG sur lesquels il peut compter depuis de nom-
breuses années. Chaque année, des projets choisis du SPOG 
sont ainsi soutenus par le biais de subventions significatives.
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Sources  de  
financement  2022

Dons privés

3.5 %

Divers

0.3 %

Coopération 
internationale d’études

3.5 %

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

29.6 %
Entreprises pharmaceutiques

0.6 %
Entreprises

1 %

Fondations donatrices  
et organisations

61.5 %
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Temps forts 2022
Jochen Rössler, qui a participé à différents protocoles en tant 
que NSC ou Vice-NSC, a quitté Berne pour un poste en dehors 
du réseau. De ce fait, ses fonctions ont été reprises par des 
collègues ayant soumis officiellement leur candidature – 
conformément aux procédures du PWG. Cela a donné lieu 
aux nominations suivantes : Sabine Kroiss (Zurich) en tant que 
NSC pour le projet UMBRELLA SIOP-RTSG 2016, Frédéric 
Baleydier (Genève) en tant que NSC pour le projet LCH-IV, 
Cécile Adam (Lausanne) en tant que Vice-NSC pour le projet 
LCH-IV, Nicolas Waespe (Berne) en tant que NSC pour le projet 
STEP, Tobias Dantonello (Berne) en tant que NSC pour le projet 
CWS-Register SoTiSaR, Eveline Stutz-Grunder (Zurich) en tant 
que Vice-NSC pour le projet MAKEI V et Manuel Diezi (Lau-
sanne) en tant que Vice-NSC pour le projet FaR-RMS. °

Toutes les réunions du groupe de travail sur les protocoles ont 
eu lieu au format virtuel en 2022. Les membres du PWG ont 
participé cette année à quatre réunions sur Zoom.

Principaux résultats des réunions du PWG en 2022
En 2022, plusieurs études ont fait l’objet de discussions et ont 
été examinées à l’intention du Conseil de recherche. De plus, 
le PWG a évalué des candidatures pour les postes de National 
Study Chair (NSC) et de Vice National Study Chair (Vice-NSC) 
pour plusieurs études et a soumis ses recommandations au 
Conseil de recherche. Ce dernier a procédé aux nominations 
suivantes :
•	 SIOPEN Bioportal : Marie-Louise Choucair (Lausanne) en tant 

que NSC et Sabine Kroiss (Zurich) en tant que Vice-NSC.
•	 Interfant-21 : Nicole Bodmer (Zurich) en tant que NSC et 

Jean-Pierre Bourquin (Zurich) en tant que Vice-NSC.
•	 ALCL-VBL : Francesco Ceppi (Lausanne) en tant que NSC.
•	 INTER-EWING-1 : Willemijn Breunis (Zurich) en tant que NSC 

et Eva Brack (Berne) en tant que Vice-NSC.

La mission principale du groupe de travail sur les 
protocoles consiste à évaluer les nouvelles proposi-
tions d’études et à soumettre ses recommanda-
tions au Conseil de recherche du SPOG.

Rapport du groupe de travail

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

Ce groupe de travail évalue toutes les études sou-
mises par les membres du SPOG s’agissant de leur 
acceptation en tant que protocoles du groupe. Après 
examen préalable des aspects réglementaires perti-
nents par des membres du centre de coordination 
du SPOG en matière de conformité avec les lignes 
directrices sur la recherche, la législation et la protec-
tion des participant-e-s des études, les aspects médi-
caux, méthodologiques et financiers des études sont 
abordés. Ensuite, le groupe de travail formule une 
recommandation concernant la participation ou la 
non-participation à l’intention du Conseil de re-
cherche du SPOG, lequel décide en définitive de 
l’acceptation d’une étude en tant que protocole du 
SPOG.

Que  fait  le  PWG ?

Direction  du  PWG

Pre Maja Beck-Popovic
Directrice du PWG

PD Dr Nicolas Gerber
Directeur adjoint du PWG
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Que fait la biobanque ? 
Les hôpitaux membres du SPOG collectent des échantillons 
qui ont été prélevés chez de jeunes patient-e-s avec leur ac-
cord ou celui de leurs parents. Les échantillons hématolo-
giques sont traités par le service de diagnostic oncologique de 
l’Hôpital pour enfants de Zurich en tant que laboratoire de 
référence national pour les études cliniques sur la leucémie. 
S’agissant des tumeurs solides, des collaborations ont été 
mises en place avec les banques de tissus dans les services 
d’anatomopathologie des quatre hôpitaux universitaires de 
Zurich, Berne, Bâle et Genève. Les échantillons tumoraux sont 
stockés localement dans les banques de tissus et seules les 
données cliniques et déclarations de consentement sont archi-
vées de manière centrale dans la biobanque SPHO. Ces colla-
borations permettent de garantir une qualité optimale pour le 
traitement des échantillons.

Le réseau de biobanques Swiss Pediatric Hematology 
and Oncology (SPHO Biobank Network) est un 
projet national qui prévoit le recueil d’échantillons 
cellulaires et tissulaires d’enfants qui ont été traités 
dans des hôpitaux du SPOG. La biobanque est 
intégrée au laboratoire de recherche oncologique 
de l’Hôpital pour enfants de l’université de Zurich 
sur le campus Balgrist.

Rapports scientifiques

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

Le réseau de biobanques du SPHO collabore exclusi-
vement avec les hôpitaux du SPOG. La biobanque 
peut stocker de manière professionnelle le matériel 
cellulaire et tumoral viable qui a été prélevé chez des 
patient-e-s des hôpitaux du SPOG afin de le mettre à 
disposition pour de futurs projets de recherche. 
Grâce à la collaboration avec les services d’anatomo-
pathologie de certains hôpitaux du SPOG, des tu-
meurs solides sont désormais disponibles sous forme 
d’échantillons de tissus frais cryogénisés pour des 
études qui n’ont pas encore pu être menées jusqu’à 
présent. La biobanque est supervisée par des sites de 
contrôle dont les membres ont été nommés par le 
Conseil de recherche du SPOG. 

Lien  vers  le  SPOG

Temps forts 2022
La biobanque SPHO a obtenu les labels NORMA et VITA de la 
Swiss Biobanking Platform (SBP). Elle est la première bio-
banque à l’Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich à intro-
duire le logiciel CentraXX (KAIROS GmbH). Ce logiciel est 
complètement opérationnel et dispose de toutes les anciennes 
données de la biobanque des années précédentes. S’agissant 
du projet BioLink, tous les objectifs de développement ont été 
atteints : la création d’une « base de données minimales » et la 
mise en place de deux nouvelles bases de données dans 
SwissRDL, y compris les services Web pour la réception directe 
des données des biobanques BISKIDS et SPHO. L’interface 
Web de la base de données minimales permet aux cher-
cheurs-euses de rechercher des échantillons sur la base d’en-
sembles minimaux de données cliniques. Grâce à cette plate-
forme, toutes les équipes de recherche peuvent solliciter des 
échantillons auprès du consortium BioLink. Pour la base de 
données relative aux coordonnées, il existe également une 
application Web qui permet aux hôpitaux membres du SPOG 
d’enregistrer les patient-e-s ainsi qu’une fonctionnalité pour 
relier les saisies des différentes sources. Toutes les compo-
santes ont fait l’objet d’une évaluation exhaustive et sont 
complètement fonctionnelles. Les services Web nécessaires 
pour le transfert des données vers la base de données mini-
males sont configurés et reliés aussi bien avec la biobanque 
BISKIDS qu’avec la biobanque SPHO. SwissRDL a créé un site 
Web pour l’outil de recherche et défini les fonctions de re-
cherche ainsi que le déroulement des requêtes.

Enfin, une entente a été conclue avec l’institut d’anatomopa-
thologie et l’Hôpital des enfants des Hôpitaux universitaires de 
Genève (HUG) en vue d’élargir le réseau de biobanques. Les 
premières données devraient être échangées en 2024. °

Réseau  de  biobanques  SPHO

Dre Irina Banzola
Biobank Manager  
Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich 
irina.banzola@kispi.uzh.ch
SPHOBiobank@kispi.uzh.ch

Pr Jean-Pierre Bourquin
Directeur de la biobanque du SPHO, chef 
du service Oncologie, Hôpital universitaire 
pédiatrique de Zurich
jean-pierre.bourquin@kispi.uzh.ch
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Le registre du cancer de l’enfant (RCdE) en Suisse 
recense les affections cancéreuses diagnostiquées 
chez les enfants et les adolescent-e-s jusqu’à l’âge 
de 19 ans inclus. Il documente non seulement les 
nouvelles affections et les données sur le diagnostic, 
mais aussi des informations sur le traitement, 
l’évolution de la maladie et les effets à long terme. 
Après avoir évalué les données consignées, le 
RCdE informe sur la fréquence de différents types 
de cancer chez les enfants et adolescent-e-s ainsi 
que sur leur évolution et sur l’efficacité des traite-
ments. 

Temps forts 2022
•	 « Cancer chez les enfants » sur le site Web de l’Office fédé-

ral de la statistique (OFS) : Le RCdE fournit chaque année à 
l’OFS des statistiques de fréquence et de mortalité concer-
nant les cancers pédiatriques qui sont publiées sur le site 
Web de l’OFS. Ces statistiques sont calculées avec les don-
nées du RCdE.

•	 Analyses statistiques sur le site Web du RCdE : Le RCdE pu-
blie sur son site Web les données chiffrées concernant le 
nombre d’enfants ayant reçu un diagnostic de cancer (fré-
quence ou incidence), classés par affection cancéreuse 
(groupes de diagnostic), sexe et âge. Par ailleurs, on y 
trouve aussi des informations sur les taux de survie des en-
fants atteints de cancer.

•	 Standardisation de la méthodologie : En 2022, le RCdE a 
achevé, en collaboration avec l’OFS et l’Organe national 
d’enregistrement du cancer (ONEC), la documentation rela-
tive à l’harmonisation de la méthodologie pour l’élaboration 
de rapports à l’échelle nationale sur le cancer chez les 
adultes, les enfants et les adolescent-e-s. La documentation 
inclut une description des sources de données et des 
normes relatives aux analyses statistiques de routine et à 
l’établissement de rapports sur le cancer. Le document final 
intitulé Statistical Methods for Cancer Reporting in Switzer-
land est publié sur le site Web du RCdE. 

Rapports scientifiques

Actualités  du  registre 
du  cancer  de  l’enfant  (RCdE)

•	 Collaboration internationale : Le RCdE collabore avec des 
organisations internationales pour pouvoir comparer les 
données de Suisse et d’autres pays. Grâce à cette collabora-
tion, le RCdE peut contrôler régulièrement et améliorer la 
qualité de ses données. De plus, il contribue par exemple à 
des initiatives internationales de l’IARC (International Asso-
ciation of Cancer Registries) et de l’ENCR (European 
Network of Cancer Registries) en leur fournissant des don-
nées.

•	 Collaboration nationale : Le RCdE travaille en étroite colla-
boration avec tous les intervenants nationaux liés à l’enre-
gistrement des maladies oncologiques et échange régulière-
ment avec l’Office fédéral de la santé publique (OFSP), 
l’Office fédéral de la statistique (OFS), l’Organe national 
d’enregistrement du cancer (ONEC), l’Association Suisse des 
Registres du Cancer (ASRT) et les registres cantonaux des 
tumeurs. Il assure un contact régulier avec Cancer de l’En-
fant en Suisse et par là même avec les associations 
connexes de personnes concernées.

•	 Réunion des Clinical Research Coordinators (CRC) : À l’occa-
sion de la réunion annuelle des CRC, le RCdE a informé les 
coordinateurs-trices de recherche clinique du SPOG sur la 
façon dont il prévoit les déclarations des cas de cancer (obli-
gation de déclaration, processus de déclaration et statis-
tique sur l’exhaustivité des déclarations) et a activement 
échangé sur la réglementation des processus de déclaration 
au sein des hôpitaux du SPOG. 

Le RCdE ne sera plus membre du SPOG à compter de janvier 
2023. °

Direction du RCdE

Pre Claudia Kuehni
Direction du RCdE

https://www.registretumeursenfants.ch/
https://www.kinderkrebsregister.ch/wp-content/uploads/sites/2/2022/06/Methodenbericht_final_20220617.pdf
https://www.kinderkrebsregister.ch/wp-content/uploads/sites/2/2022/06/Methodenbericht_final_20220617.pdf
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La chirurgie joue souvent un rôle déterminant dans le traite-
ment des cancers survenant pendant l’enfance. Il est donc 
important d’avoir une équipe interdisciplinaire qui s’occupe du 
traitement de différents types de cancers, y compris les neu-
roblastomes, les néphroblastomes (tumeurs de Wilms), les 
hépatoblastomes et les tumeurs cérébrales et osseuses. Chez 
les patient-e-s souffrant d’un cancer de l’enfant, nous discu-
tons de la meilleure marche à suivre de manière collégiale 
avec des oncologues, des radiologues, des radiothérapeutes et 
des anatomopathologistes. De concert avec plusieurs centres 
du cancer de l’enfant en Suisse, nous mettons constamment 
au point, au-delà des frontières cantonales, des options théra-
peutiques optimales pour les enfants malades d’un cancer afin 
d’obtenir le meilleur résultat possible pour ces patient-e-s. La 
collaboration interdisciplinaire est donc un facteur de réussite 
important.

En 2022, le Jack Plaschkes Memorial Award qui vise à pro-
mouvoir la recherche clinique et/ou fondamentale dans le do-
maine de la chirurgie oncologique pédiatrique en Suisse a été 
décerné pour la dernière fois. Le Dr Remo Bilang a ainsi reçu 
ce prix doté de CHF 15’000 pour son travail remarquable inti-
tulé « Perfusion-Based Bioreactor Culture and Isothermal Micro-
calorimetry for Preclinical Drug Testing with the Carbonic Anhy-
drase Inhibitor SLC-0111 in Patient-Derived Neuroblastoma ».

La chirurgie ne sera plus représentée au SPOG à l’avenir. °

Rapports scientifiques

Rapport  de  la  chirurgie  pédiatrique

Auteur

PD Dr Sasha J Tharakan 
Hôpital universitaire pédiatrique de Zurich
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Groupe d’Oncologie Pédiatrique Suisse SPOG

Comptes  annuels

Compte d’exploitation 
Du 1er janvier au 31 décembre

 
2022

 
2021

 CHF CHF 

Produit d’exploitation

Contributions de la Confédération pour la recherche  949’172 959’000

Contributions de tiers pour la recherche  1’474’038 1’542’207

Contributions de la RSC pour la recherche  500’000 300’000

Revenus divers  404’473 70’814

Produit d’exploitation total  3’327’683 100.0 % 2’872’020 100.0 %

Dépenses d’exploitation

Diverses dépenses liées aux études  -111’050 -89’300

Contributions des centres pour la recherche -1’083’158 -613’091

Autres dépenses d’exploitation  -69’490 -50’290

Dépenses d’exploitation totales -1’263’698 -38.0 % -752’681 -26.2 %

Résultat intermédiaire 1  2’063’985 62.0 % 2’119’339 73.8 %

 

Dépenses de coordination

Frais de personnel -1’414’735 -1’460’202

Autres dépenses de coordination  -458’058 -327’731

Dépenses de coordination totales -1’872’793 -56.3 % -1’787’933 -62.3 %

Résultat intermédiaire 2  191’192 5.7 % 331’406 11.5 %

Résultat financier

Charges financières  -4’558 -8’389

Résultat financier total  -4’558 -0.1 % -8’389 -0.3 %

Résultat intermédiaire 3  186’634 5.6 % 323’018 11.2 %

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  186’634 5.6 %  323’018 11.2 %
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SPOG  dans  les  publications  2022

Ci-après est présentée une liste des publications parues en 2022 dans des revues scientifiques reconnues, auxquelles des collabo-
rateurs-trices du réseau du SPOG ont participé activement. 
Les publications figurant sur fond gris indiquent un lien direct avec des études auxquelles a participé le SPOG.

Publications in peer reviewed journals and cited in PubMed JIF

1 Agulnik A, Kizyma R, Salek M, Wlodarski MW, Pogorelyy M, Oszer A, Yakimkova T, Nogovitsyna Y, Dutkiewicz M, Dalle JH, 
Dirksen U, Eggert A, Fernández-Teijeiro A, Greiner J, Kraal K, Mueller A, Sramkova L, Zecca M, Wise PH, Mlynarski W ; SAFER 
Ukraine Collaborative. Global effort to evacuate Ukrainian children with cancer and blood disorders who have been affected 
by war. Lancet Haematol. (2022) ; 9(9), e645-e647. doi : 10.1016/S2352-3026(22)00259-9.

1.465

2 Albert MH, Sirait T, Eikema DJ, Bakunina K, Wehr C, Suarez F, Fox ML, Mahlaoui N, Gennery AR, Lankester AC, Beier R, 
Bernardo ME, Bigley V, Lindemans CA, Burns SO, Carpenter B, Dybko J, Güngör T, Hauck F, Lum SH, Balashov D, Meisel R, 
Moshous D, Schulz A, Speckmann C, Slatter MA, Strahm B, Uckan-Cetinkaya D, Meyts I, Vallée TC, Wynn R, Neven B, Morris 
EC, Aiuti A, Maschan A, Aljurf M, Gedde-Dahl T, Gurman G, Bordon V, Kriván G, Locatelli F, Porta F, Valcárcel D, Beguin Y, 
Faraci M, Kröger N, Kulagin A, Shaw PJ, Veelken JH, Diaz de Heredia C, Fagioli F, Felber M, Gruhn B, Holter W, Rössig C, 
Sedlacek P, Apperley J, Ayas M, Bodova I, Choi G, Cornelissen JJ, Sirvent A, Khan A, Kupesiz A, Lenhoff S, Ozdogu H, von 
der Weid NX, Rovira M, Schots R, Vinh DC. Hematopoietic stem cell transplantation for adolescents and adults with inborn 
errors of immunity : an EBMT IEWP study. Blood. (2022) ; 140(14), 1635-1649. doi : 10.1182/blood.2022015506.

17.543

3 André P, Diezi L, Dao K, Crisinel PA, Rothuizen LE, Chtioui H, Decosterd LA, Diezi M, Asner S, Buclin T. Ensuring Sufficient 
Trough Plasma Concentrations for Broad-Spectrum Beta-Lactam Antibiotics in Children With Malignancies : Beware of 
Augmented Renal Clearance! Front Pediatr. (2022) ; 9, 768438. doi : 10.3389/fped.2021.768438.

2.634

4 Antić Ž, Yu J, Bornhauser BC, Lelieveld SH, van der Ham CG, van Reijmersdal SV, Morgado L, Elitzur S, Bourquin JP, 
Cazzaniga G, Eckert C, Camós M, Sutton R, Cavé H, Moorman AV, Sonneveld E, Geurts van Kessel A, van Leeuwen FN, 
Hoogerbrugge PM, Waanders E, Kuiper RP. Clonal dynamics in pediatric B-cell precursor acute lymphoblastic leukemia with 
very early relapse. Pediatr Blood Cancer. (2022) ; 69(1), e29361. doi : 10.1002/pbc.29361.

2.355

5 Babecoff S, Mermillod F, Marino D, Gayet-Ageron A, Ansari M, Fernandez E, Gumy-Pause F. Long-term follow-up for 
childhood cancer survivors : the Geneva experience. Swiss Med Wkly. (2022) ; 152, w30153. doi : 10.4414/smw.2022.w30153.

1.822

6 Barz MJ, Behrmann L, Capron D, Zuchtriegel G, Steffen FD, Kunz L, Zhang Y, Vermeerbergen IJ, Marovca B, Kirschmann M, 
Zech A, Nombela-Arrieta C, Ziegler U, Schroeder T, Bornhauser BC, Bourquin JP. B and T cell acute lymphoblastic leukemia 
evade chemotherapy at distinct sites in the bone marrow. Haematologica. (2022). doi : 10.3324/haematol.2021.280451.

7.116

7 Belle FN, Sláma T, Schindera C, Diesch T, Kartal-Kaess M, Kuehni CE, Mader L. Body image in adolescent survivors of 
childhood cancer : The role of chronic health conditions. Pediatr Blood Cancer. (2022) ; 69(11), e29958. doi : 10.1002/
pbc.29958.

2.355

8 Betensky M, Kulkarni K, Rizzi M, Jones S, Brandão LR, Faustino EVS, Goldenberg NA, Sharathkumar A. Recommendations 
for standardized definitions, clinical assessment, and future research in pediatric clinically unsuspected venous 
thromboembolism : Communication from the ISTH SSC subcommittee on pediatric and neonatal thrombosis and hemostasis. 
J Thromb Haemost. (2022) ; 20(7), 1729-1734. doi : 10.1111/jth.15731.

4.157

9 Bielack SS, Blattmann C, Borkhardt A, Csóka M, Hassenpflug W, Kabíčková E, Kager L, Kessler T, Kratz C, Kühne T, Kevric M, 
Lehrnbecher T, Mayer-Steinacker R, Mettmann V, Metzler M, Reichardt P, Rossig C, Sorg B, von Luettichau I, Windhager R, 
Hecker-Nolting S. Osteosarcoma and causes of death : A report of 1520 deceased patients from the Cooperative Osteosarcoma 
Study Group (COSS). Eur J Cancer. (2022) ; 176, 50-57. doi : 10.1016/j.ejca.2022.09.007.

7.275

10 Blanc L, Renella R. Blood cells molecules and diseases in 2022 : A fountain of youth. Blood Cells Mol Dis. (2022) ; 95, 102665. 
doi : 10.1016/j.bcmd.2022.102665.

2.372

11 Blanchard-Rohner G, Peirolo A, Coulon L, Korff C, Horvath J, Burkhard PR, Gumy-Pause F, Ranza E, Jandus P, Dibra H, Taylor 
AMR, Fluss J. Childhood-Onset Movement Disorders Can Mask a Primary Immunodeficiency : 6 Cases of Classical Ataxia-
Telangiectasia and Variant Forms. Front Immunol. (2022) ; 13, 791522. doi : 10.3389/fimmu.2022.791522.

5.085

12 Blankenberger J, Kaufmann M, Albanese E, Amati R, Anker D, Camerini AL, Chocano-Bedoya P, Cullati S, Cusini A, Fehr J, 
Harju E, Kohler P, Kriemler S, Michel G, Rodondi N, Rodondi PY, Speierer A, Tancredi S, Puhan MA, Kahlert CR. Is living in a 
household with children associated with SARS-CoV-2 seropositivity in adults? Results from the Swiss national seroprevalence 
study Corona Immunitas. BMC Med. (2022) ; 20(1), 233. doi : 10.1186/s12916-022-02431-z.

6.782
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Publications in peer reviewed journals and cited in PubMed JIF

13 Bognàr T, Bartelink IH, Egberts TCG, Rademaker CMA, Versluys AB, Slatter MA, Kletzel M, Nath CE, Cuvelier GDE, Savic RM, 
Dvorak C, Long-Boyle JR, Cowan MJ, Bittencourt H, Bredius RGM, Güngör T, Shaw PJ, Ansari M, Hassan M, Krajinovic M, 
Hempel G, Marktel S, Chiesa R, Théoret Y, Lund T, Orchard PJ, Wynn RF, Boelens JJ, Lalmohamed A. Association Between the 
Magnitude of Intravenous Busulfan Exposure and Development of Hepatic Veno-Occlusive Disease in Children and Young 
Adults Undergoing Myeloablative Allogeneic Hematopoietic Cell Transplantation. Transplant Cell Ther. (2022) ; 28(4), 196-
202. doi : 10.1016/j.jtct.2022.01.013.

4.064

14 Boller D, Doepfner KT, De Laurentiis A, Guerreiro Stucklin AS, Marinov M, Shalaby T, Depledge P, Robson A, Saghir N, 
Hayakawa M, Kaizawa H, Koizumi T, Ohishi T, Fattet S, Delattre O, Schweri-Olac A, Höland K, Grotzer M, Frei K, Spertini O, 
Waterfield MD, Arcaro A. Republication : Targeting PI3KC2ß Impairs Proliferation and Survival in Acute Leukemia, Brain 
Tumours and Neuroendocrine Tumours. Anticancer Res. (2022) ; 42(6), 3217-3230. doi : 10.21873/anticanres.15812.

1.994

15 Bonner ER, Harrington R, Eze A, Bornhorst M, Kline CN, Gordish-Dressman H, Dawood A, Das B, Chen L, Pauly R, Williams 
PM, Karlovich C, Peach A, Howell D, Doroshow J, Kilburn L, Packer RJ, Mueller S, Nazarian J. Circulating tumor DNA 
sequencing provides comprehensive mutation profiling for pediatric central nervous system tumors. NPJ Precis Oncol. (2022) ; 
6(1), 63. doi : 10.1038/s41698-022-00306-3.

10.092

16 Borgmann-Staudt A, Michael S, Sommerhaeuser G, Fernández-González MJ, Alacán Friedrich L, Klco-Brosius S, Kepak T, 
Kruseova J, Michel G, Panasiuk A, Schmidt S, Lotz L, Balcerek M. The Use of Assisted Reproductive Technology by European 
Childhood Cancer Survivors. Curr Oncol. (2022) ; 29(8), 5748-5762. doi : 10.3390/curroncol29080453.

2.257

17 Borlin PR, Brazzola PL, Frontzek K, Zanoni P, Morscher RJ, Hench J, Frank S, Kottke R, Rushing EJ, Goeggel Simonetti B, 
Steindl K, Guerreiro Stucklin AS. Cancer in children with biallelic BRCA1 variants and Fanconi anemia-like features : Report 
of a malignant brain tumor in a young child. Pediatr Blood Cancer. (2022) ; 69(10), e29680. doi : 10.1002/pbc.29680.

2.355

18 Bouchoucha Y, Matet A, Berger A, Carcaboso AM, Gerrish A, Moll A, Jenkinson H, Ketteler P, Dorsman JC, Chantada G, 
Beck-Popovic M, Munier F, Aerts I, Doz F, Golmard L ; European Retinoblastoma Group EuRbG. Retinoblastoma : From genes 
to patient care. Eur J Med Genet. (2022) ; 66(1), 104674. doi : 10.1016/j.ejmg.2022.104674.

2.368

19 Brivio E, Baruchel A, Beishuizen A, Bourquin JP, Brown PA, Cooper T, Gore L, Kolb EA, Locatelli F, Maude SL, Mussai FJ, 
Vormoor-Bürger B, Vormoor J, von Stackelberg A, Zwaan CM. Targeted inhibitors and antibody immunotherapies : Novel 
therapies for paediatric leukaemia and lymphoma. Eur J Cancer. (2022) ; 164, 1-17. doi : 10.1016/j.ejca.2021.12.029.

7.275

20 Byrne J, Schmidtmann I, Rashid H, Hagberg O, Bagnasco F, Bardi E, De Vathaire F, Essiaf S, Winther JF, Frey E, Gudmundsdottir 
T, Haupt R, Hawkins MM, Jakab Z, Jankovic M, Kaatsch P, Kremer LCM, Kuehni CE, Harila-Saari A, Levitt G, Reulen R, 
Ronckers CM, Maule M, Skinner R, Steliarova-Foucher E, Terenziani M, Zadravec Zaletel L, Hjorth L, Garwicz S, Grabow D. 
Impact of era of diagnosis on cause-specific late mortality among 77 423 five-year European survivors of childhood and 
adolescent cancer : the PanCareSurFup consortium. Int J Cancer. (2022) ; 150(3), 406-419. doi : 10.1002/ijc.33817.

5.145

21 Ceppi F, Gotti G, Möricke A, Silvestri D, Poyer F, Lentes J, Bergmann A, Trka J, Alten J, Elitzur S, Barbaric D, Buldini B, 
Dell’Acqua F, Schumacher F, Casazza G, Tchinda J, Nebral K, Conter V, Attarbaschi A, Schrappe M. Near-tetraploid T-cell 
acute lymphoblastic leukaemia in childhood : Results of the AIEOP-BFM ALL studies. Eur J Cancer. (2022) ; 175, 120-124. doi : 
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7.275

22 Ceppi F, Wilson AL, Annesley C, Kimmerly GR, Summers C, Brand A, Seidel K, Wu QV, Beebe A, Brown C, Mgebroff S, 
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Process Modulates CD19CAR T-cell Engraftment Fitness and Leukemia-Free Survival in Pediatric and Young Adult Subjects. 
Cancer Immunol Res. (2022) ; 10(7), 856-870. doi : 10.1158/2326-6066.CIR-21-0501.

8.728
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Syndrome After Allogeneic Hematopoietic Stem Cell Transplantation : A Retrospective Study. Transplant Cell Ther. (2022) ; 
28(11), 765.e1-765.e9. doi : 10.1016/j.jtct.2022.08.003.

4.064

24 Chavaz L, Janssens GO, Bolle S, Mandeville H, Ramos-Albiac M, Van Beek K, Benghiat H, Hoeben B, Morales La Madrid A, 
Seidel C, Kortmann RD, Hargrave D, Gandola L, Pecori E, van Vuurden DG, Biassoni V, Massimino M, Kramm CM, von Bueren 
AO. Neurological Symptom Improvement After Re-Irradiation in Patients With Diffuse Intrinsic Pontine Glioma : A Retrospective 
Analysis of the SIOP-E-HGG/DIPG Project. Front Oncol. (2022) ; 12, 926196. doi : 10.3389/fonc.2022.926196.
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25 Conter V, Ceppi F. Are clinical pharmacology studies still needed in childhood acute lymphoblastic leukemia? Haematologica. 
(2022) ; 107(2), 356-357. doi :10.3324/haematol. 2021.279059.

7.116

26 Daetwyler E, Bargetzi M, Otth M, Scheinemann K. Late effects of high-dose methotrexate treatment in childhood cancer 
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3.150
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2.355
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