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Kinderkrebs Schweiz wachst und gedeiht

Beim Schreiben dieses Vorworts hat Kinderkrebs Schweiz bereits sein viertes Lebens-
jahr hinter sich und startet voller Energie und Vertrauen in das nachste - wie ein
Kind, das stetig wachst, neugierig seine Umgebung erkundet, Grenzen auslotet und

voller Zuversicht in die Zukunft blickt.

2018 war ein abwechslungsreiches Jahr flir unseren jungen
Verein. Es gab eine Vorstandserneuerung, und erfreulicher-
weise ist es uns gelungen, Personlichkeiten zu gewinnen,
deren Fachkompetenz den Vorstand und somit den ganzen
Verein noch mehr starken. Parallel dazu haben wiruns von
unserem ersten Geschaftsfihrer Peter Lack verabschiedet.
Mit unermtdlichem Einsatz und seiner gewinnbringenden
Art hat er es geschafft, dass Kinderkrebs Schweiz einen
tollen Start hatte und innert kurzer Zeit vieles umsetzen
konnte. Daflir mdchte ich mich bei ihm persdnlich und im
Namen des ganzen Vereins von Herzen bedanken. Mein
Dank gilt auch Felizitas Dunekamp, die als CEQ ad interim
die Geschéaftsstelle bis zum Antritt der neuen Geschéfts-
fihrung geleitet hat. Des Weiteren freue ich mich sehr,
dasswirzur Verstarkung der Geschaftsstelle Valérie Braidi-
Ketter als Kommunikationsleiterin und stellvertretende
CEQ gewinnen konnten. Mit ihrem grossen Know-how hat
sie sich rasch der Positionierung und Weiterentwicklung
von Kinderkrebs Schweiz angenommen und mit viel En-
gagement unsere ersten Schritte in der politischen Lobby-
arbeit vorangetrieben.

Zwei erfolgreiche Kampagnen haben 2018 dazu beigetra-
gen, die Offentlichkeit fiir das Thema Kinderkrebs zu sen-
sibilisieren. Die erste zielte darauf ab, das Bewusstsein fir
Augenkrebs bei Kindern zu scharfen, wahrend die zweite
die grossen Herausforderungen im Bereich Kinderkrebs
thematisierte. Im Rahmen dieser Kampagne konnte ein
ganz personlicher Wunsch fir die kleinen Patientinnen und
Patienten formuliert werden, um ihnen und ihren Familien
Mut zu machen. Das beeindruckende Ergebnis waren Hun-
derte von Winschen aus der ganzen Schweiz, die auf un-
serer Website gepostet wurden. Beide Kampagnen haben
merklich dazu beigetragen, das Thema Kinderkrebs viel-
seitig zu beleuchten und unsere Rolle als nationale Kinder-
krebsorganisation zu starken.

2018 stand auch im Zeichen des politischen Engagements
fur krebskranke Kinder und ihre Familien. So hatte Kinder-
krebs Schweiz das Glick, Nationalratsprasidentin Marina
Carobbio als neues Vorstandsmitglied zu gewinnen. Wir

freuen uns, dass sie unserer Organisation dabei helfen
kann, den Betroffenen im Parlament eine Stimme zu ge-
ben. Erste Erfolge zeichnen sich bereits ab. Dank ihrer
Anregung hat die Kommission fir soziale Sicherheit und
Gesundheit des Nationalrats im November ein Postulat
eingereicht, damit die Situation der Kosteniibernahme von
Medikamenten flr krebskranke Kinder vom Bundesrat ge-
pruft und moégliche Handlungsfelder definiert werden. Des
Weiteren hat Kinderkrebs Schweiz eine Stellungnahme
zum aktuellen Gesetzesentwurf des Bundesrates zur Ver-
einbarkeit von Erwerbstéatigkeit und Angehdrigenpflege
ausgearbeitet und diese Problematik verstarkt in den 6f-
fentlichen Diskurs gerickt.

Als zentrale Anlaufstelle fir Langzeitlberlebende hat Kin-
derkrebs Schweiz 2018 seine Aktivitaten fir die Survivors,
vor allem aufinternationaler Ebene, intensiviert. So konnte
Zuzana Tomasikova, Leiterin der Fachstelle, die bestehen-
den Beziehungen mit wichtigen Organisationen wie Child-
hood Cancer International oder PanCare weiter ausbauen.

Somit hat Kinderkrebs Schweiz das Jahr 2018 in all seinen
zentralen Aufgabenbereichen erfolgreich abgeschlossen:
inder Sensibilisierung der Bevilkerung, der politischen Lob-
byarbeit, der internationalen Vernetzung sowie der Selbst-
hilfe und Nachsorge. Flir das kommende Jahr wiinsche ich
mir die Weiterentwicklung unseres Fundraisings, damit wir
die Forschung in Zukunft noch besser unterstiitzen kdn-
nen. Klinische Forschung bedeutet therapeutische Fort-
schritte, und diese sind unentbehrlich.

An dieser Stelle mochte ich allen Personen, die sich auf
sovielfaltige Weise fir Kinderkrebs Schweiz einsetzen, ein
herzliches Dankeschdn aussprechen. Ich wiinsche dem
Verein ein erfolgreiches flinftes Lebensjahr!

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid
Prasident Kinderkrebs Schweiz



Unser Engagement

Mit vereinten Kraften gegen Kinderkrebs

In der Schweiz erkranken jahrlich rund 300 Kinder und Jugendliche an
Krebs, mehr als die Halfte davon sind Sauglinge und Kinder unter

vier Jahren. Am haufigsten sind sie von Leuk&dmien (33 %], Tumoren im
Gehirn und Ruckenmark (20 %], Lymphomen (13 %] sowie einer Reihe

von embryonalen Tumoren (z. B. Neuroblastom oder Retinoblastom]
betroffen. Die genauen Krankheitsursachen sind weitgehend ungeklart.
Auch wenn sich dank des medizinischen Fortschritts die Heilungschancen
in den letzten vierzig Jahren deutlich verbessert haben, bleibt Krebs die
zweithaufigste Todesursache bei Kindern. Von den als geheilt geltenden
Kindern und Jugendlichen, den sogenannten Survivors, leiden circa

80 Prozent an Spéatfolgen der Krankheit. Handeln tut not — und zwar nicht
nur bei der Optimierung von Behandlungsmaglichkeiten, sondern auch
in anderen wichtigen Bereichen.

«Dass in Zukunft alle Kinder geheilt werden kénnen, die Spatfolgen der
Therapie so gering wie moéglich gehalten und Betroffene in dieser
schwierigen Zeit optimal begleitet und unterstiitzt werden, das ist unser
grosstes Anliegen.»

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Onkologie/Hamatologie
am UKBB und Prasident von Kinderkrebs Schweiz




Engagement unter einem Dach

Betroffene Familien brauchen viel Kraft. Sie durfen die
Hoffnung nicht verlieren, dass ihr Kind diese heimtucki-
sche Krankheit Uberlebt, und sie brauchen Gewissheit,
dass sie in diesem Kampf nicht alleine sind. Aus diesem
Grund wurde 2015 der Dachverband Kinderkrebs Schweiz
gegrindet. Zu seinen Mitgliedsorganisationen gehdren
die sechs landesweit grdssten Kinderkrebsorganisatio-
nen: ARFEC (Association romande des familles d’'enfants
atteints d'un cancer], die Stiftung Kinderkrebsforschung
Schweiz, die Kinderkrebshilfe Schweiz, das Schweizer
Kinderkrebsregister [SKKR], die Schweizerische Padiatri-
sche Onkologie Gruppe [SPOG] und die Stiftung fur krebs-
kranke Kinder, Regio Basiliensis.

Im Fokus unserer Tatigkeiten steht der gemeinsame
Kampf gegen Krebserkrankungen und deren Spéatfolgen
bei Kindern und Jugendlichen mit dem Ziel, die Situati-
on der Betroffenen in der ganzen Schweiz zu verbessern.
Dazu gehdren die Optimierung der Behandlungsmdglich-
keiten, die Entwicklung neuer und fir alle zuganglicher
Therapien und Medikamente, eine bessere psychosoziale
Betreuung der betroffenen Familien sowie eine optimale
Nachsorge und Betreuung fur Survivors. Der Dachverband
engagiert sich auf nationaler Ebene in diesen Bereichen
mit eigenen Projekten, PR- und Sensibilisierungskampa-
gnen, politischem Engagement, einer nationalen Anlauf-
stelle fur Survivors sowie der Bereitstellung von finanziel-
len Mitteln.

Sprachrohr und Interessenvertretung

Eine Krebsdiagnose stellt das Leben der Betroffenen von
einem Tag auf den anderen auf den Kopf. Uber Monate
hinweg bewegen sich Kinder und Eltern zwischen Zu-
hause und Spital und werden in dieser Zeit gesundheit-
lich und psychisch extrem gefordert. Neben der grossen
Sorge um das Uberleben des Kindes finden sich Eltern
psychologischen, organisatorischen und finanziellen Be-
lastungen ausgesetzt, auf die sie nicht vorbereitet sind.
Die meisten Patienten sind Kleinkinder, die ihre Eltern
wahrend der langen Therapie taglich brauchen. Berufs-
tatige Matter und Vater durfen aber aktuell héchstens
drei Tage am Arbeitsplatz fehlen, oft muss deshalb ein
Elternteil sein Arbeitspensum reduzieren oder sogar kiin-
digen. Viele Eltern, die auf ein Einkommen angewiesen
sind, beflrchten zudem, ihren Arbeitsplatz aufgrund der
zahlreichen Absenzen zu verlieren. Hinzu kommen Mehr-
kosten, die von den Kranken- oder Sozialversicherungen
haufig nicht gedeckt werden. Das bereits eingeschrénkte
Familienbudget wird gesprengt, und die Betroffenen kon-
nen in existenzielle Not geraten. Als wére die Situation
nicht bereits belastend genug, erfahren manche Fami-
lien, dass die Krankenkasse bestimmte Medikamente fur
die Behandlungihres Kindes nicht ibernimmt. Es besteht
also dringender Handlungsbedarf.

Damit Familien in dieser schwierigen Phase unter dem
Druck nicht zerbrechen, missen sie auf vielféltige Weise
unterstitzt werden. Aufgabe von Kinderkrebs Schweiz
ist es, Bewusstsein fur die Situation der Betroffenen in
der Offentlichkeit zu schaffen und sich politisch fir die-
se einzusetzen - zum Beispiel im Rahmen der Gesetzge-
bung sowie der Gesundheits- und Forschungspolitik. Nur
so kannsichergestellt werden, dass sich die Situation von
krebskranken Kindern, Jugendlichen und ihren Angehdri-
genin Zukunft verbessert.

Auf Kinder zugeschnittene Forschung
und Medikamente

Kinderkrebs tritt unvermittelt auf und fuhrt zu einer oft
langen, intensiven und komplexen Behandlung, in der al-
les getan wird, um das kranke Kind zu heilen. Aus medizi-
nischer Sicht liegt die Herausforderung bei einer Behand-
lung im Kindesalter darin, sowohl den Krebs erfolgreich
zu bekdmpfen als auch die Langzeitnebenwirkungen der
Behandlung méglichst gering zu halten. In der Offentlich-
keit kaum bekannt ist, dass die bei Kinderkrebs einge-
setzten Medikamente urspringlich nicht fr die kleinen
Patientinnen und Patienten entwickelt wurden. Kinder
und Jugendliche sind aber keine kleinen Erwachsenen
und reagieren nicht in gleichem Masse auf Medikamen-
te. Viele flr Erwachsene entwickelte Therapien sind fir
die Anwendung bei Kindern ungentgend untersucht.
Trotz eindrlcklicher Fortschritte stirbt in der Schweiz pro
Woche weiterhin ein Kind an Krebs, und circa 80 Prozent
der Survivors leiden an Spéatfolgen der Behandlung. Da-
mit in Zukunft alle Kinder und Jugendlichen geheilt wer-
denund als gesunde Erwachsene weiterleben kdnnen, ist
eine aktive Forschung, die auf diese spezifische Patien-
tengruppe ausgerichtetist, entscheidend. Nur so kénnen
bestehende Behandlungsmadglichkeiten verbessert und
die Einfihrung neuer Therapien und Medikamente sicher-
gestellt werden. Kinderkrebs Schweiz setzt sich zusam-
men mit seinen Mitgliedsorganisationen dafir ein.

Bessere Nachsorge und Chancengleichheit
fir Survivors

Auch wenn heute vier von funf Kindern geheilt werden
kénnen, hat das Uberleben einen hohen Preis. Circa 80
Prozentaller Patientinnenund Patienten, dieinihrer Kind-
heit eine Krebserkrankung besiegt haben, kdmpfen im
Erwachsenenalter mit den Spéatfolgen von Krankheit und
Therapie. Doch gerade bei der Nachsorge besteht in der
Schweiz Nachholbedarf. Oft wissen die Survivors, die
mittlerweile erwachsen sind, selbst zu wenig Uber die
Risiken, die manchmal erst Jahrzehnte nach der Krebs-
erkrankung auftreten kdnnen. Hinzu kommt, dass der
Informationsaustausch Uber die Krankheitsgeschichte
beim Ubertritt von der Kinder- in die Erwachsenenmedi-
zin noch unzureichend gewahrleistet ist. Die Folgen sind
Unsicherheit, fehlende Untersuchungen und schlechte-
re Heilungschancen, wenn gesundheitliche Probleme zu
spat erkannt werden. Nach einer erfolgreichen Behand-
lung sehen sich die meisten Survivors auch in ihrem so-
zialen Umfeld mit herausfordernden Situationen kon-
frontiert. Die Krankheit und die lange Therapie haben
Spuren hinterlassen, die es den Betroffenen im Hinblick
auf ihre schulische Ausbildung, ihre Berufswahl und ihre
Eingliederung in die Arbeitswelt schwerer machen. Aus
diesem Grund sind eine regelmé&ssige Nachsorge sowie
Vernetzungs- und Austauschmaglichkeiten mit Gleich-
gesinnten essenziell. Kinderkrebs Schweiz hat deshalb
eine nationale Anlaufstelle geschaffen, die sich fur die
Interessen der Survivors stark macht.



Sensibilisierung

Das offentliche Bewusstsein scharfen

Dank der medizinischen Fortschritte in der Behandlung von Krebs im
Kindes- und Jugendalter kdnnen heute vier von funf Kindern geheilt
werden. Trotzdem stirbt in der Schweiz jede Woche ein Kind an Krebs. Die
Diagnose ist ein Schock fur die ganze Familie und der darauffolgende
Kampf gegen die Krankheit bedeutet oft nicht nur eine korperliche, son-
dern auch grosse psychische und finanzielle Belastung. Krebskranke
Kinder und Jugendliche haben zudem spezifische Anforderungen in den
Bereichen der medizinischen Behandlung und psychosozialen Betreuung
sowie in der Forschung und Nachsorge. Um das Bewusstsein fur Kinder-
krebs in der Offentlichkeit zu scharfen und deutlich zu machen, dass die
Betroffenen dringend auf Unterstutzung angewiesen sind, lanciert
Kinderkrebs Schweiz regelméassig nationale Sensibilisierungskampagnen
zu unterschiedlichen Themen.

«Als die Krebsdiagnose bei unserem Sohn gestellt wurde, stand unser Familienleben
auf dem Kopf. Uber Nacht war auf einmal alles anders. Die ersten Tage haben viele
Fragen aufgeworfen. Wird er liberleben, was wird mit ihm passieren, wie sage ich es den
Geschwistern, den Grosseltern und meinem Arbeitgeber? Kann ich meinen Job liber-
haupt behalten? Und dann kommen auch noch finanzielle und praktische Sorgen, auf
die man nicht vorbereitet ist.»

Paul, betroffener Vater
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Sensibilisierung - Einblick in unsere Aktivitadten 2018

2018 hat Kinderkrebs Schweiz mit zwei erfolgreichen Sensibilisierungskampagnen
auf die Anliegen von betroffenen Kindern, Jugendlichen und ihren Familien in
der Offentlichkeit und bei Schlisselakteuren aus Wirtschaft und Politik aufmerksam

gemacht.

Augenkrebs bei Kindern: eine friihzeitige Diagnose kann Leben retten

Betroffenen Eltern ist es seit langem ein Anliegen, dass
die Offentlichkeit tber die Frihwarnzeichen von Augen-
krebs informiert wird. Im Gegensatz zu anderen Krebser-
krankungen sind die Symptome fir Laien gut erkennbar.
Retinoblastome entstehen in der Netzhaut. Meist erkrankt
nur ein Auge und bei weniger als einem Drittel der Kinder
befallt die Krankheit beide Augen. Augenkrebs wéchst in
der Regel schnell und kann sich ausgehend vom Augap-
fel auch in die Augenhdhlen und entlang des Sehnervs bis
in das Zentralnervensystem ausbreiten. Bei einer fortge-
schrittenen Erkrankung sucht sich der Krebs einen weite-
ren Zugang zu anderen Organen. Bleibt das Retinoblastom
unbehandelt, verlauft die Krankheit fastimmer tddlich. Bei
frihzeitiger Diagnose und korrekter Behandlung kdnnen
dagegen 95 Prozent der Kinder geheilt werden. Die Kampa-
gne, die Kinderkrebs Schweiz in Zusammenarbeit mit der
KinderAugenKrebsStiftung KAKS im Juni 2018 lanciert hat,
sollte genau das bewirken: Bewusstsein flr Augenkrebs
bei Kindern schaffen und Betroffenen neuen Mut spenden.

Augenkrebs erkennen

Anzeichen, die auf ein Retinoblastom hinweisen, lassen
sich von den Eltern leicht erkennen. So kann ein einfaches
Foto mit Blitzlicht aufzeigen, ob ein Kind mdglicherweise
an Augenkrebs erkrankt ist. Dies zeigt unter anderem auf
eindrickliche Weise das Video «Weiss sehen», das wéah-
rend der Kampagne zum Einsatz kam.

Das haufigste Erstsymptom, das auf einem Blitzlichtfo-
to sichtbar werden kann, ist das weisse Aufleuchten der
Pupille, im Gegensatz zu den schwarz oder rot aufleuch-
tenden Pupillen bei gesunden Augen. Weitere Anzeichen
sind eine Farbveradnderung der Iris, die Verschlechterung
der Sehkraft, Schielen oder ein gerdtetes und entziinde-
tes Auge.
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Wenn die Tumore Klein sind, werden sie vom Augenspezi-
alisten lokal im Auge behandelt. Neuere Therapien zielen
darauf ab, eine Bestrahlung zu vermeiden und das Auge
zu erhalten. Eine frihzeitige Diagnose ist entscheidend,
weil sie die Heilungschancen der Kinder steigen lasst und
einen enormen Einfluss aufihre Lebensqualitat hat. Je fri-
her die Behandlung beginnt, desto grosser ist die Chance,
dass das Kind das Auge behalten kann und keine Bestrah-
lung notwendig ist.

Mut machen und informieren

Wahrend der Sensibilisierungskampagne hat Kinderkrebs
Schweiz neben ausfihrlichen Informationen tUber die Krank-
heit und Interviews mit Fachexperten, regelmaéssig ein-
drickliche Videos von ehemaligen Betroffenen veroffent-
licht. Die geschilderten Lebenswege sind bunt und viel-
seitig. Allen gemeinsam ist, dass sie viele praktische
Aspekte des Lebens wahrend und nach einer Erkrankung
ansprechen sowie den Betroffenen und deren Eltern Mut
machen.

© KinderAugenKrebsStiftung

Solidaritdtskampagne: Dein Wunsch fiir ein krebskrankes Kind

Um die Offentlichkeit fiir das Thema Kinderkrebs und des-
sen Besonderheiten zu sensibilisieren und bundesweit
eine Solidaritatswelle mit den Betroffenen auszuldsen,
hat Kinderkrebs Schweiz Anfang September 2018 eine vi-
rale Kampagne mit einer Wunschaktion lanciert. Jede und
jeder wurde aufgefordert, Anteilnahme und Solidaritat mit
krebskranken Kindern zu zeigen und einen persdnlichen
Wunsch fur ein betroffenes Kind oder dessen Familie auf
der Website von Kinderkrebs Schweiz zu hinterlassen.

Das Echowar Gberwéltigend: Hunderte von Winschen sind
aus derganzen Schweiz eingegangen. Mit tollen Beitréagen,
die Betroffenen Mut spenden und Hoffnung machen, ha-
ben Klein und Gross ihr Mitgefihl zum Ausdruck gebracht.
Die detaillierten Informationen, die im Rahmen der Kam-
pagne Uber die Herausforderungen im Bereich Kinderkrebs
vermittelt wurden, haben das Bewusstsein zahlreicher Be-
sucher gescharft. Viele, die zum ersten Mal davon erfahren
haben, pléadierteninihren Winschen fiir eine Verbesserung
der sozialen und rechtlichen Situation der Betroffenen.

Zeige deine Solidaritat SO e
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von Claudia, 41

Die Website von Kinderkrebs Schweiz verzeichnete wéh-
rend der Kampagne fast vier Mal mehr Besucher als sonst
und wurde Uber 7000 Mal aufgerufen. Mit téglichen Bei-
tragen zu den grossten Herausforderungen im Bereich
Kinderkrebs wurden auf Facebook tber 50000 Nutzer er-
reicht und somit zahlreiche neue Fans gewonnen. Um die
Reichweite der Kampagne zu verstarken, hat Kinderkrebs
Schweiz mit 23 engagierten Bloggerinnen zusammenge-
arbeitet. Diese haben die Kampagne aktiv begleitet, auf
die Wunschaktion aufmerksam gemacht und das Thema
Kinderkrebsinspannenden und gut dokumentierten Inter-
views aus Sicht der Betroffenen beleuchtet.

Eine Auswahl der schonsten Winsche wird Kinderkrebs
Schweiz in Form eines bunten Mobiles, einer wolkenfor-
migen Pinnwand, eines Posters oder eines Regals mit Post-
karten den spezialisierten Kindespitélern fur die Aufent-
haltsrdume anlasslich des internationalen Kinderkrebs-
tags Ubergeben. Ob Kinder, Jugendliche, Eltern oder Ge-
schwister - sie alle sollen wissen, dass sie in ihrem Kampf
nicht alleine sind.

-
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Politisches Engagement

Sich flr die Anliegen der Betroffenen einsetzen

In den letzten Jahren hat sich zunehmend gezeigt, wie wichtig es ist,
dass Eltern, Patienten und Patientenvertreter einen starkeren Einfluss
auf gesundheitspolitische Entscheide und Gesetzesvorhaben aus-
Uben. Um den Betroffenen auf Bundesebene eine Stimme zu geben und
Entscheidungstrager in Politik und Gesundheit fUr die Bedurfnisse
krebskranker Kinder und Jugendlicher zu sensibilisieren und zu gewin-
nen, engagiert sich Kinderkrebs Schweiz auf politischer Ebene.

Im Fokus der Forderungen stehen bessere Rahmenbedingungen. Diese
zielen darauf ab, betreuende und pflegende Eltern zu unterstitzen,
krebskranke Kinder und Jugendliche nach den besten und neuesten
Therapiekonzepten zu behandeln und Survivors nach der Erkrankung
gleichberechtigte Entwicklungsmaoglichkeiten zu gewahren.

«Es ist uns ein besonderes Anliegen, Bewusstsein fiir die Situation der
Betroffenen in der Offentlichkeit zu schaffen und uns politisch fiir

ihre Rechte zu engagieren. Nur so kann sichergestellt werden, dass sich
ihre Situation in Zukunft verbessert.»

Valérie Braidi-Ketter, Stv. CEO Kinderkrebs Schweiz




Politisches Engagement - Einblick in unsere Aktivitaten 2018

In Zusammenarbeit mit den Mitgliedsorganisationen, die krebskranke Kinder und
ihre Familien im Alltag unterstitzen und daher deren BedUrfnisse besonders

gut kennen, hat Kinderkrebs Schweiz prioritdre Handlungsfelder fur die politische
Lobbyarbeit definiert. Die zwei ersten Prioritdten konnten im Laufe des Berichts-

jahres bereits angegangen werden.

Handlungsfeld 1: Optimale Rahmenbedingungen fiir betroffene Eltern schaffen

Da die meisten Kinderkrebspatienten Kleinkinder sind, die
ihre Eltern wahrend der langen Therapie verstarkt brau-
chen, geraten viele berufstatige Mitter und Vater in eine
schwierige Situation: Aktuell erlaubt das Arbeitsgesetz
fUr die Pflege und Betreuung eines kranken Kindes nur Ab-
senzen von maximal drei Tagen. Gemass einer Studie des
Schweizer Kinderkrebsregisters betragt jedoch der Auf-
wand fur die Pflege und Betreuung eines an Krebs erkrank-
ten Kindes durchschnittlich 155 Arbeitstage im ersten Jahr.
Besonders bei Krebserkrankungen, die eine langer dau-
ernde Therapie erfordern, fallen auch in den Folgejahren
noch Phasen mit Arbeitsausfall der Elternan. Zur Sorge um
das kranke Kind kommen die Angst vor dem Arbeitsplatz-
verlust sowie Mehraufwénde fir Spitalbesuche, auswarti-
ge Verpflegung, Selbstbehalte und die Betreuung von Ge-
schwistern hinzu. Dies alles kann negative finanzielle und
soziale Folgen fir die Familien haben.

Ziel der politischen Lobbyarbeit ist es, in diesem Hand-
lungsfeld gute gesetzliche Rahmenbedingungen fir die
Betroffenen einzufordern. Nur so kdnnen Familien entlas-
tet und bei ihrer Betreuungsaufgabe optimal unterstitzt
werden.

Gesetzesentwurf des Bundesrates zur Vereinbarkeit
von Erwerbstétigkeit und Angehérigenpflege

Zu den ersten Schritten, die Kinderkrebs Schweiz im Rah-
men der politischen Lobbyarbeit unternommen hat, geho-
ren die Ausarbeitung einer Stellungnahme zum aktuellen
Gesetzesentwurf des Bundesrates und die aktive Sensibi-
lisierung von Schlisselakteuren auf kantonaler und natio-
naler Ebene flr dieses Thema.
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Mit dem vorgeschlagenen Gesetzesentwurf hat der Bun-
desrat ein wichtiges Anliegen von Kinderkrebs Schweiz
und seinen Mitgliedsorganisationen aufgenommen. Der
Dachverband unterstitzt diesen Vorentwurf deshalb
grundsétzlich, hat aber gleichzeitig Ergédnzungen gefor-
dert, die notwendig sind, um betroffene Eltern in dieser
schwierigen Zeit noch besser zu schitzen:

Die Pflege eines an Krebs erkrankten Kindes kann bis zu
einemJahrund oft noch langer dauern, eine Zeit, in der das
Kind seine Eltern dringend braucht. Kinderkrebs Schweiz
erachtet die vorgesehene Dauer des Betreuungsurlaubs
von 14 Wochen als zu kurz und fordert eine Verlangerung
auf 28 Wochen, damit zumindest die 6 Monate der inten-
siven Behandlungsphase der Krankheit abgedeckt sind.

Bei rund einem Viertel der erkrankten Patientinnen und
Patienten tritt nach einer erfolgreichen Behandlung ein
Rezidiv auf. Fur die betroffenen Kinder und Jugendlichen
bedeutet dies eine erneute Behandlungsphase von rund
6 Monaten, in der sie intensiv medizinisch behandelt und
von den Eltern betreut werden - die Situation wiederholt
sich somit fir alle Beteiligten. Aus diesem Grund schlagt
Kinderkrebs Schweiz vor, dass ein Rezidiv als neuer Krank-
heitsfall gelten sollund damit verbunden auch ein erneuter
Anspruch auf bezahlten Elternurlaub begrindet ist.

Ein Klndigungsschutz ist im Gesetzesentwurf nicht vor-
gesehen. Kinderkrebs Schweiz halt es deshalb fir uner-
lasslich, den bezahlten Betreuungsurlaub an einen Kin-
digungsschutz zu koppeln. Ist dies nicht der Fall, kénnten
berufstatige Mutterund Vater gerade in dieser kritischsten
Lebensphase auch noch die finanzielle Sicherheit verlie-
ren. Eltern von krebskranken Kindern und Jugendlichen
sollen ihre Stelle behalten kdnnen und nicht eine zusatz-
liche existenzielle Herausforderung Uberwinden missen.

Neben der lang andauernden und intensiven Betreuungs-
zeit, sehen sich betroffene Familien mit erheblichen finan-
ziellen Mehrkosten konfrontiert, die sie oft ausserstande
sind, allein zu tragen. Zwischen 2015 und 2017 haben die
Elternorganisationen ARFEC, die Kinderkrebshilfe Schweiz
und die Stiftung fur krebskranke Kinder Regio Basiliensis
insgesamt zwischen 750 000 und 1 Millionen Franken jahr-
lich in die direkte Unterstlitzung von Familien investiert.
Dazu zahlen zum Beispiel Ausgaben flr auswartige Ver-
pflegung

und Ubernachtung, fiir Haushaltshilfen, Betreuung der
Geschwister und Nachhilfe sowie Fahrt- und Parkkosten.
Kinderkrebs Schweiz fordert deshalb eine Pauschalent-
schéadigung fur externe Auslagen.

Um alles daranzusetzen, dass unsere Forderungen auf
politischer Ebene Gehdor finden, begleitet Kinderkrebs
Schweiz diesen Prozess aktiv durch die ganzen Phasen
der parlamentarischen Beratung.

Handlungsfeld 2: Krebskranke Kinder und Jugendliche haben ein Recht auf

die besten Therapiemdoglichkeiten

Die im Vergleich zu erwachsenen Krebspatienten geringe
Anzahl krebskranker Kinder und Jugendlicher macht es
fur die Pharmaindustrie wenig attraktiv, spezifische Me-
dikamente flr diese Patientengruppe zu entwickeln und
auf den Markt zu bringen. Das fihrt dazu, dass die meis-
ten Medikamente, mit denen krebskranke Kinder und Ju-
gendliche behandelt werden, eigentlich nur fir Erwachse-
ne zugelassen sind. Diese Anwendungen im sogenannten
«0ff-Label-Use» [OLU] fallen nicht unter die amtlichen Indi-
kationen, dementsprechend sind die Krankenversicherun-
gen nicht verpflichtet, die Kosten daflr zu Ubernehmen.
Bisher zeigten sie sich meistens kulant und zahlten trotz-
dem, aberin letzter Zeit hdufen sich die Falle, in denen die
Kostenlbernahme verweigert wurde. Diese unsichere Si-
tuation belastet die Eltern doppelt, weil sie einerseits die
hohen Behandlungskosten nicht finanzieren kénnen und
anderseits nicht die Sicherheit haben, dass ihr Kind aus
medizinischer Sicht optimal behandelt werden kann.

Darlber hinaus gab es vor einiger Zeit Bestrebungen, dass
Medikamente, die im Rahmen einer klinischen Studie zum
Einsatz kommen, nicht mehr von der Grundversicherung
Ubernommen werden sollten. Dies wirde aber die Krebs-
behandlung von betroffenen Kindern und Jugendlichen
massiv geféahrden. Zum einen, weil die Mehrheit von ihnen
im Rahmen einer solchen Studie betreut wird, zum ande-
ren, weil die meisten klinischen Studien durch akademi-
sche Trager und nicht durch die Industrie initiiert werden.

Kinderkrebs Schweiz setzt sich im Rahmen seiner politi-
schen Lobbyarbeit dafiirein, dass alle flr die Therapie not-
wendigen Medikamente von den Krankenkassen Gbernom-
men werden, unabhangig davon, ob diese im Rahmen ei-
ner klinischen Studie zum Einsatz kommen oder nicht. Des
Weiteren sollen Anreize fir die Industrie geschaffen wer-
den, um die Entwicklung neuer und innovativer Medika-
mente fir krebskranke Kinder und Jugendliche zu fordern.

Im Fokus: die Kosteniibernahme von Medikamenten
Dank der aktiven Mitwirkung von Nationalratin Marina
Carobbio hat die Kommission flr soziale Sicherheit und
Gesundheit des Nationalrats [SGK-N] im November 2018 ein
Postulat mit dem Titel «Vergltung von Medikamenten flr
krebskranke Kinder» eingereicht. Damit soll der Bundesrat
beauftragt werden, einen Bericht ausarbeiten zu lassen,
derdie Situation der Kosteniibernahme von Medikamenten
fur krebskranke Kinder aufzeigt und mogliche Handlungs-
felder definiert, um Falle von Ungleichbehandlungenin Zu-
kunft zu vermeiden. Der Bundesrat hat sich bereit erklart,
das Postulat anzunehmen, und der Nationalrat wird 2019
darlber entscheiden.

Folgende Punkte sollen insbesondere geprift werden:

e Voraussetzungen, unter denen die Krankenkassen
die Kosten von Medikamenten flr krebskranke Kinder
Ubernehmen.

e Mggliche Losungen fur die Kostenrlckerstattung von
Medikamenten, die bereits im Ausland zugelassen
sind, aber in der Schweiz noch nicht.

e Mdglichkeiten, wie Ungleichbehandlungen bei den
Kostenlbernahmen von sogenannten Off-Label-Use-
Medikamenten vermieden werden kénnen.

Kinderkrebs Schweiz begleitet den Prozess aktiv durch
alle Phasen der parlamentarischen Beratung. Ziel ist es,
konkrete Massnahmen zur Verbesserung der Kostenuber-
nahme von Medikamenten zu erzielen, um sicherzustellen,
dass jedes erkrankte Kind eine optimale medizinische Be-
handlung erhalt.
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Nachsorge

Sich flr die Survivors stark machen

Leben nach dem Krebs: geheilt und jetzt?

Vier von funf Kindern und Jugendlichen uberleben heute ihre Krebser-
krankung. Mit der Heilung ist aber nicht alles einfach Uberstanden. Eine
Krebserkrankung begleitet viele Survivors ihr Leben lang. Auch nach einer
erfolgreichen Behandlung erleben die meisten in ihrem sozialen Umfeld
herausfordernde Situationen, die von Freunden, Familie und Kollegen
nicht immer nachvollzogen werden kdnnen. Dementsprechend gross ist
das Bedurfnis, sich mit Gleichgesinnten auszutauschen und zu vernetzen.
Daruber hinaus braucht es verlassliche Informationen dartber, welche
Betreuungsmaglichkeiten es nach einer Krebsbehandlung gibt, und wo
die Survivors in schwierigen Situationen, die sich aufgrund der Erkrankung
ergeben, Unterstitzung erhalten konnen.

Bei circa 80 Prozent der enemaligen Kinderkrebspatienten besteht

das Risiko, im Erwachsenenalter an Spatfolgen der Krankheit und der
Therapien zu leiden. Oft sind Survivors ungenidgend Uber die Risiken,

die auch Jahrzehnte nach einer Krebserkrankung auftreten konnen,
informiert. Insbesondere beim Ubertritt von der Kinder- in die Erwachse-
nenmedizin ist der Informationsaustausch Uber die Krankheitsge-
schichte haufig nicht optimal gewahrleistet. Damit wird eine wichtige
Chance verpasst, durch regelmassige und personalisierte Nachsorge-
untersuchungen Spatfolgen frihzeitig zu erkennen und deutlich besser
zuU behandeln.

«Mein grésster Wunsch ist, dass ich trotz
der Spatfolgen meines Hirntumors
ein selbststéandiges Leben fiihren kann.»

Delia Mazuret, Survivorin

19




Nationale Anlaufstelle fiir Survivors

Um ehemalige Kinderkrebspatienten zu unterstiitzen und
ihre Situation zu verbessern, hat Kinderkrebs Schweiz eine
nationale Anlaufstelle geschaffen, die sich fir die Inter-
essen der Survivors stark macht. Ziel dieses schweizweit
einzigartigen Angebots ist der Auf- und Ausbau einer sys-
tematischen Betreuung nach der Krebsbehandlung. Es
steht allen ehemaligen Kinderkrebspatienten als zentrale
Anlauf- und Informationsstelle zur Verfigung und befasst
sich mit folgenden Aufgaben:

e Ausbauvon Nachsorgesprechstunden und Forderung
eines Survivorship Passports, damit alle Survivors in
Zukunft Zugang zu einer personalisierten Nachsorge
erhalten.

e Zugang zu verlasslichen Informationen zu Nach-
sorge-Empfehlungen fir die hdufigsten Kinderkrebs-
arten und zu Fachexperten.

e Engagement fiir die Verbesserung beim Ubergang
zur Erwachsenenmedizin, damit eine optimale Lang-
zeitnachsorge gewahrleistet wird.

e Entwicklung von Angeboten, damit sich Survivors
untereinander austauschen und vernetzen kénnen.

e Qrganisation von Fachtagungen und Workshops zu
Themen, die Survivors bewegen.

e |nformation Uber aktuelle und relevante Ent-
wicklungen sowie laufende Forschungsstudien.

e Vertretung der Interessen von Survivors in nationalen
und internationalen Gremien.

e Sensibilisierung der Betroffenen und der Offentlichkeit
fr Survivorship-Themen.

e Unterstlitzung des Aufbaus eines europaischen
Survivors-Netzwerks gemeinsam mit Partnerorgani-
sationen.
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Nachsorge - Einblick in unsere Aktivitaten 2018

Arbeitsgruppe Nachsorge

Kinderkrebs Schweiz hat auch 2018 mit Arzten, Forschen-
den, Elternvertretern und Survivors gemeinsam daran ge-
arbeitet, das Nachsorgeangebot flr ehemalige Kinder-
krebspatienten in der Schweiz zu optimieren. Den Grund-
stein hierzu bildet «Suivinet», eine Onlineplattform auf
www.kinderkrebs-schweiz.ch, auf der sich Betroffene tber
mdogliche Spatfolgen informieren und Empfehlungen zur
medizinischen Nachsorge einholen kénnen.

Ein wichtiges Anliegen unserer Organisation ist weiter-
hin die schweizweite Einflihrung eines sogenannten Sur-
vivorship Passports. Mit diesem Dokument bekommt je-
des Kind und jeder Jugendliche einen individuellen Plan
mit Vorsorgeuntersuchungen. Der Pass dokumentiert die
medizinische Behandlung und gibt konkrete Empfehlun-
gen fir die Langzeitnachsorge. In einer ersten Phase wur-
de ein europaischer Survivorship Passport fur die Nutzung
in der Schweiz geprift. Es hat sich aber in der Testphase
gezeigt, dass dieser den Anforderungen der Arzte und
Survivors nicht ganz gentigt. Damit die Survivors dennoch
von einem Passport und den entsprechenden Vorsorge-
empfehlungen profitieren kdnnen, wird den Schweizer Be-
handlungszentren der amerikanische Passport for Care®
als mdgliche Alternative empfohlen.

Einweiterer FokusderArbeitsgruppeliegtaufeinemverbes-
serten Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenenmedi-
zin, um einen optimalen Informationsaustausch sicherzu-
stellen. Hier gibt es erste vielversprechende Beispiele von
gemeinsamen Sprechstunden zwischen Kinderonkologen,
ehemaligen Patienten und Onkologen fir Erwachsene.

Survivors-Kerngruppe

Die Bedurfnisse und Prioritdten der Survivors sollen im
Hinblick auf die Nachsorge und Selbsthilfe breiter erfasst
werden. Fir diesen Zweck hat Kinderkrebs Schweiz 2018
sechs Survivors fir sich gewinnen kdnnen, die als Kern-
gruppe die Fachstelle ehrenamtlich unterstitzen, Ideen
und Feedbacks einbringen und gemeinsam mit ihr pass-
gerechte Angebote entwickeln.

Stammtisch-Angebote

Fidr viele Survivors hat das Thema Kinderkrebs und die
moglichen Spéatfolgen keinen Platz im Alltag, eine per-
sdnliche Auseinandersetzung fallt oft schwer. Aus diesem
Grund organisiert Kinderkrebs Schweiz vier Mal pro Jahr

Stammtische fir Survivors in der Deutschschweiz. Diese
schaffen personliche Austauschmdoglichkeiten und bieten
einen geschiitzten Rahmen unter Gleichgesinnten, in dem
wichtige Themen offen angesprochen werden kénnen.
2018 haben insgesamt 54 Survivors an den Treffen teil-
genommen. Zum Programm gehdrten auch Updates zu
Nachsorgesprechstunden, das Thema Datenschutzin den
Social Media und Informationen rund um die Survivor-An-
gebote von Kinderkrebs Schweiz.

WeCanDays

Vom 1. bis 5. August 2018 haben 13 Survivors an den WeCan-
DaysinEngelbergteilgenommen. Ineinerbunten Mischung
aus Workshops, Kreativateliers, Sportangeboten und Ge-
sprachsrunden wurden die Teilnehmenden zu Selbstrefle-
xion und Austausch angeregt und erhielten wertvollen In-
put zu Sport und Gesundheit. Der geschiitzte Rahmen er-
maoglichte es, sich unter Survivors auszutauschen und die
eigenen Grenzen zu erfahren: Survivors mit Hohenangst
wagten sich in der Gruppe an erste Kletterversuche, und
ein Fotografie-Workshop bot die Gelegenheit, sich mit dem
eigenen Korper, dem Selbstbild und den Spuren der Krank-
heit auseinanderzusetzen. Zum weiteren Programm ge-
horten ein Kreativworkshop, Improvisationstheater, pro-
fessionell begleiteter Morgensport, ein Spielabend mit
tollen Preisen und ein Tagesausflug zum Héarzlisee. Die
Begleitung durch einen Psychoonkologen, der neben den
Gruppengesprachen auch fir persdnliche Gespréache zur
Verfligung stand, wurde von allen Teilnehmenden sehr ge-
schéatzt. Die Rickmeldungen im Anschluss waren derart
positiv, dass Kinderkrebs Schweiz im nachsten Jahrerneut
WeCanDays flr Survivors anbieten will.

Bekanntheit der Fachstelle nimmt zu

Vermehrte Anfragen von Survivors, internationalen Orga-
nisationen und Medien haben dazu gefuhrt, dass die Fach-
stelle im Vergleich zum Vorjahr fast die zehnfache Zahl
an Anfragen bearbeitet hat. Ende November informierte
Kinderkrebs Schweiz landesweit und mit Unterstilitzung
des Schweizer Kinderkrebsregisters rund 2400 Survivors
Uber die Aktivitaten des Dachverbandes und der Fachstel-
le. Mit 44 Neuanmeldungen sind nun insgesamt circa 200
Survivors registriert, die regelmaéssig neue Informationen
von der Fachstelle erhalten. Die Zusammenarbeit mit den
Survivors in der Romandie soll 2019 intensiviert werden.
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Kooperationen

Nationale und internationale Vernetzung

Kinderkrebs Schweiz ist Partner vieler nationaler und internationaler
Organisationen und kooperiert schweizweit mit verschiedenen
Arbeitsgruppen. Im Zentrum dieser Aktivitdten stehen die Vernetzung
und der Wissensaustausch mit anderen wichtigen Akteuren im
Bereich Kinderkrebs. Dies ermoglicht es, gemeinsame Themen und
Projekte zielstrebiger voranzutreiben und Einblicke in die neusten
Forschungserkenntnisse im Bereich Kinderkrebs zu erhalten. Neben
der Teilnahme an internationalen Kongressen wirkt Kinderkrebs
Schweiz aktiv bei wichtigen Organisationen und Netzwerken mit, die
sich fur eine verbesserte Nachsorge einsetzen, so zum Beispiel

bei Childhood Cancer International, PanCare und beim CCl-European
Survivors Network.

«Neben der Begleitung der Betroffenen ist es mir als Leiterin der Fachstelle und
selbst Survivorin ein besonderes Anliegen, mich fiir unsere Rechte und eine gut
strukturierte Nachsorge einzusetzen. Auch wenn der Krebs erfolgreich besiegt
wurde, hinterlasst er bei vielen ehemaligen Kinderkrebspatienten kérperliche
und psychische Spuren, die sie ein Leben lang begleiten. Kinderkrebs-Survivors
haben ein Recht auf die bestmégliche Lebensqualitédt und sollen in Zukunft

die gleichen Chancen wie alle anderen erhalten.»

Zuzana TomaSikova, Leiterin Fachstelle Survivors bei Kinderkrebs Schweiz
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Forschung

Erfolgreiche Therapien und bessere Heilungschancen

Obwohl die Medizin beachtliche Fortschritte gemacht hat, stirbt in der
Schweiz immer noch jede Woche ein Kind an Krebs. Von denen, die erfolg-
reich behandelt werden konnten, leiden circa 80 Prozent langerfristig

an den Nachwirkungen ihrer Erkrankung oder an den Spatfolgen der Be-
handlung. Kinder sind nicht einfach Erwachsene im Kleinformat. Im
Gegensatz zu diesen erkranken sie an einer Vielfalt anderer Krebsformen
und reagieren teilweise anders auf die in der Therapie eingesetzten
Medikamente, die in den meisten Fallen nur fur Erwachsene zugelassen
sind. Damit in Zukunft alle Kinder die besten Chancen auf Heilung haben
und die Langzeitfolgen einer Therapie verringert werden konnen, ist

eine spezifische Krebsforschung fir Kinder und Jugendliche unabdingbar.
Da Kinder im Vergleich zu Erwachsenen seltener an Krebs erkranken,
sind verhaltnismassig viele Forschungsprojekte fur eine kleine Anspruchs-
gruppe notwendig. Dies ist aber teuer und bietet daher wirtschaftlich nicht
genugend Anreize flr die Pharmaindustrie. Die Erforschung von Krebs

bei Kindern und Jugendlichen wird deshalb fast ausschliesslich von
nicht-profitorientierten, akademischen Forschungseinrichtungen voran-
getrieben. Diese sind dringend auf finanzielle Unterstltzung angewiesen,
weil die staatlichen Mittel und das Engagement der Industrie weiter-

hin nicht ausreichen. Um hier Abhilfe zu schaffen, unterstutzt Kinderkrebs
Schweiz mit seinen Mitgliedsorganisationen die Kinderkrebsforschung
und tragt dazu bei, die Voraussetzungen fur erfolgreiche Therapien und
Heilungschancen zu verbessern.

«lch wiinsche mir Gesundheit fiir jeden ehemaligen Kinderkrebs-
patienten. Fiir mich ist es deshalb eine Herzensangelegenheit geworden,
in diesem Bereich zu forschen.»

Dr. med. Christina Schindera, Kinderonkologin
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Forschung - Einblick in unsere Aktivitaten 2018

Studie zur Verbesserung der Behandlung des klassischen Hodgkin-Lymphoms

bei Kindern und Jugendlichen

2018 hat Kinderkrebs Schweiz seinen Schwerpunkt auf die
Forschungsférderung zur Verbesserung der Behandlung
des klassischen Hodgkin-Lymphoms bei Kindern und Ju-
gendlichen gelegt.

Diese Krebserkrankung des lymphatischen Systems kann
heute in den meisten Fallen erfolgreich behandelt werden.
Allerdings kdnnen die Patienten Jahre danach, als Folge
der Bestrahlung oder Chemotherapie, eine neue Krebser-
krankung entwickeln, was die langfristige Lebensqualitat
wesentlich beeintrachtigt oder sogar manchmal zum Tod
fuhrt. Im Rahmen einer klinischen Studie, die in zwanzig
Landern durchgefihrt wird, soll die Behandlung des klas-
sischen Hodgkin-Lymphoms bei Kindern und Jugendlichen
weiter optimiert werden, um die langfristigen Heilungs-
chancen weiter zu verbessern und die Spéatfolgen zu ver-
ringern.

Ziel der Studie

Hauptziel der Studie ist es, die Anzahl der Kinder und Ju-
gendlichen mit klassischem Hodgkin-Lymphom, die eine
Bestrahlung brauchen, nochmals zu reduzieren, ohne die
aktuell ausgezeichneten Heilungschancen zu geféhrden.
Parallel dazu sollte eine Verscharfung der Chemotherapie
bei fortgeschrittener Erkrankung die Reduktion der Be-
strahlung kompensieren.

Zielgruppe

Alle in der Schweiz vom klassischen Hodgkin-Lymphom
betroffenen Kinder und Jugendlichen unter 18 Jahren, die
den Einschlusskriterien der Studie entsprechen.
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Kosten und Leistung
In der Schweiz liegen die Gesamtkosten der Studie bei
CHF 301398 fir die Projektdauer.

Kinderkrebs Schweiz hat 2017 und 2018 jeweils CHF 50 000
der Renzo und Silvana Rezzonico-Stiftung fir seine Mit-
gliedsorganisation SPOG [Schweizerische Padiatrische On-
kologie Gruppe] als finanzielle Unterstitzung fur die Durch-
fihrung der Hodgkin-Lymphom-Studie in der Schweiz ein-
gesetzt.

Anzahl Leistungsempfanger

In der Schweiz werden circa 80 Kinder und Jugendliche, die
an einem Hodgkin-Lymphom erkrankt sind, teilnehmen.
Nach Auswertung der Studie und Publikation der Ergebnis-
se werden kinftig alle Patienten bei der Behandlung ihrer
Erkrankung von diesem Erkenntnisgewinn profitieren.

Relevanz

Die Teilnahme an dieser Studie hat fur betroffene Kinder
und Jugendliche einen besonders hohen Stellenwert, da
ausserhalb einer solchen keine sichere Reduktion der
Strahlentherapie erfolgen kann.

Grosse Fortschritte bei der Behandlung von Kinderkrebs dank klinischer Forschung

Interview mit Dr. med. Nicolas Waespe, Facharzt FMH fir
padiatrische Onkologie und Hdmatologie [Krebs- und Blut-
erkrankungen bei Kindern], Forscher im Schweizer Kinder-
krebsregister der Universitat Bern und im Kinderspital Genf.

Was genau versteht man unter klinischer Forschung?

Beiderklinischen Forschung steht der gesamte Menschim Zen-
trum. Diesistim Gegensatz zur Grundlagenforschung, dieim La-
bor versucht herauszufinden, wie Krankheiten entstehen und
wie diese behandelt werden kdnnen. Klinische Forschung kann
einerseits beobachtend sein, indem Informationen von spezi-
fischen Personen, wie Kinderkrebspatienten, gesammelt und
ausgewertet werden. Daneben gibt es klinische Studien, die am
Menschen Praventionsmassnahmen, Untersuchungsmethoden
und Therapien sowie deren Effekte und Nebenwirkungen unter-
suchen. Die klinische Forschung ist von besonderer Bedeutung,
da sie Informationen direkt an Menschen sammelt, um auf die-
se Weise zum Beispiel die Wirksamkeit neuer Therapien zu er-
forschen.

Warum ist die klinische Forschung im Bereich Kinderkrebs
lhrer Meinung nach besonders wichtig?

Krebs ist bei Kindern viel seltener als bei Erwachsenen. Durch
eine gute und enge, internationale Zusammenarbeit zwischen
Kinderonkologen und Forschern wurden grosse Behandlungs-
fortschritte erzielt. Krebsarten, die vor 50 Jahren bei den meis-
ten Kindern tddlich verliefen, kdnnen heutzutage bei vier von
funf Kindern geheilt werden. Um noch mehr Kinder mit Krebs
heilen zu kdnnen, muss die klinische Forschung fortgefihrt
werden. Gleichzeitig entwickeln zwei von drei geheilten Kindern
aufgrund der intensiven Krebstherapie im Laufe ihres Lebens
Spéatfolgen. Auch auf diesem Gebiet mussen wir uns durch klini-
sche Forschungverbessern, um Kinderkrebsiberlebenden eine
Zukunft mit moglichst wenig gesundheitlichen Problemen zu er-
moglichen.

Wer fiihrt die klinische Forschung in der Schweiz durch
und wie ist sie praktisch organisiert?

In der Schweiz sind alle neun Spitaler, die Kinder mit einer Krebs-
diagnose behandeln, in der Schweizerischen Padiatrischen On-
kologie Gruppe [SPOG) organisiert. Die SPOG organisiert und
Uberwacht nationale und internationale klinische Studien. Der
Einschluss von Kindern in klinische Studien ermdglicht es, sie
mit besser angepassten, schonenderen oder neuen Methoden
zu behandeln. Diesist besonders dort wichtig, wo bisherige The-
rapiennicht erfolgreich waren oder zu Nebenwirkungen fiihrten.

Welche Fortschritte wurden im Bereich der klinischen
Forschung in den letzten Jahren gemacht?

In den letzten 15 Jahren wurden zunehmend Behandlungsme-
thoden entwickelt, um besonders schwierig zu behandelnde
Krebsarten zu therapieren oder Nebenwirkungen zu reduzieren.
Sowurden Medikamente entwickelt, die ganz gezielt genetische
Verédnderungen in Krebszellen angreifen. Andere Anséatze sind
Methoden, die das Immunsystem gezielt nutzen, um Krebszel-
len zu zerstdren. Diese modernen Therapien missenim Rahmen
von klinischen Studien durchgefiihrt werden, um herauszufin-
den, wie gut sie wirken und welche Nebenwirkungen sie haben.

Mit welchen Herausforderungen ist die klinische
Forschung konfrontiert?

In der Schweiz erkranken pro Jahr circa 300 Kinder und Jugendli-
cheanmehrals 60 verschiedenen Krebsarten. Diese Krebsarten
unterscheiden sich von denen, die bei Erwachsenen auftreten.
Somit gehort Kinderkrebs zu den seltenen Erkrankungen. Aus
finanziellen Grinden verwendet die Pharmaindustrie viel weni-
ger Mittel fUr die Forschung mit Kindern als mit Erwachsenen.
Gelder vom Staat - zum Beispiel Uber die Forschungsforderung,
Spitaler und Universitéten - helfen, reichen aber nicht aus, um
die Kinderkrebsforschung in der Schweiz in geniigendem Aus-
mass zu ermdglichen. Deswegen ist die Kinderkrebsforschung
stark auf Spendengelder von Privatpersonen und Stiftungen an-
gewiesen.

Welchen Risiken ist die klinische Forschung aufgrund
dieser Herausforderungen ausgesetzt?

Wenn wir es Kindern mit Krebs weiterhin ermdglichen wollen,
an nationalen und internationalen Studien teilzunehmen, muss
die Schweiz genligend finanzielle Mittel zur Verfiigung haben.
Nur so kdnnen die Erforschung der Ursachen und Therapien von
Kinderkrebs sowie die Verbesserung der Nachsorge nach Thera-
pieende fortgefuhrt werden. Wenn wir dies schaffen, kann die
Schweiz durch gute Organisation und Vernetzung an vorderster
Front Kinderkrebsforschung betreiben.
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Fundraising

Die notwendigen Mittel zur Finanzierung
unserer Projekte aufbringen

Zur Finanzierung seiner Arbeit ist Kinderkrebs Schweiz auf private
Spenden und externe Projektfinanzierungen angewiesen. Ziel ist es, mit
den uns anvertrauten Geldern die grosstmaogliche Wirkung fur krebs-
kranke Kinder und ihre Familien zu erreichen. Diese bemisst sich nach
der steigenden Anzahl von Menschen, die fUr die grossen Herausforde-
rungen im Bereich Kinderkrebs sensibilisiert werden, und nach besseren
rechtlichen Rahmenbedingungen fur Betroffene und ihre Familien.
Weitere Indikatoren sind die Verbesserung der Uberlebenschancen und
Lebensqualitat von krebskranken Kindern und Jugendlichen, eine effizi-
ente Nachsorge sowie Chancengleichheit fur alle Survivors. Als junge
Organisation, die noch wenig bekannt ist, muss Kinderkrebs Schweiz
aktives Fundraising betreiben, um die notwendigen Mittel zur Finanzie-
rung seiner Projekte aufzubringen.

«lch méchte allen Spenderinnen und Spendern von Herzen fiir ihre
wertvolle Unterstiitzung danken. Gemeinsam kommen wir unserem
Ziel ndher, dass in Zukunft kein Kind mehr an Krebs sterben soll.»

Anna Burgi, Junior Fundraiserin bei Kinderkrebs Schweiz
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Fundraising - Einblick in unsere Aktivitaten 2018

Die Anerkennung fur die Arbeit von Kinderkrebs Schweiz war auch 2018 spurbar. Aus
der ganzen Schweiz erreichten uns gréssere und kleinere Spenden von Menschen, die
im Rahmen von Geburtstagen, Feiern, Sportanlassen oder anderen Aktionen Geld fur
uns gesammelt haben. Eine zentrale Rolle kommt auch den Stiftungen, Organisationen
und Unternenmen wie der MBF Foundation, der Ernst Gohner Stiftung und STA Travel
zu, die Kinderkrebs Schweiz mit Spenden und Projektfinanzierungen unterstitzt haben
oder langfristige Partnerschaften mit uns eingegangen sind. Auch ware vieles ohne die
grosszUgige Unterstutzung der Kinderkrebshilfe Schweiz nicht moglich gewesen. Bei all
diesen grossen und kleinen Spenderinnen und Spendern madchten wir uns von Herzen
bedanken.

Die Solidaritat mit krebskranken Kindern und Jugendlichen ist gross, und mit jedem
noch so kleinen Betrag helfen zu kdnnen, ist allen Spendern sehr wichtig. Sie teilen
alle die gleiche Uberzeugung: Wir missen alles daransetzen, dass aus «4vonb» Uber-
lebenden Kinderkrebspatienten in Zukunft «bvonb» werden. Der Weg ist noch lang,
und weitere finanzielle Mittel sind dringend notwendig, damit jeder Kinderkrebspatient
mit seiner Familie die richtige Begleitung erhéalt, eine gute Nachsorge aufgebaut und
wichtige Forschungsprojekte besser unterstitzt werden. Kinderkrebs Schweiz ist
davon uberzeugt, dieses Ziel mithilfe seiner Spender und Solidaritatspartner Schritt fur
Schritt erreichen zu kénnen.
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Race for Life 2018

Mit Spenden in Héhe von 254 688 Franken, 580 Teilneh-
mern und 23 326 gefahrenen Velo-Kilometern war 2018 ein
Rekordjahr fir Race for Life. Am 9. September stand ganz
Bernim Zeichen des Kampfes gegen den Krebs. In Zusam-
menarbeit mit anderen Krebsorganisationen informier-
te Kinderkrebs Schweiz vor Ort, unterstitzte das eigene
Veloteam und sammelte Spenden. Viele Besucher zeigten
grosses Interesse, und dank des freiwilligen Einsatzes von
engagierten Kolleginnen und Kollegen, fand sich auf jede
Frage auch eine kompetente Antwort - von der Forschung
bis hin zur Nachsorge!

Piano-Benefizkonzert

Am 8. Oktober fand im Chateau Gutsch in Luzern ein Bene-
fizkonzert zugunsten von Kinderkrebs Schweiz statt. Or-
ganisiert wurde die Veranstaltung von Duangchai Bersier,
der es gelang, den renommierten thaildndischen Pianis-
ten Poom Prommachart fir diesen Auftritt zu begeistern.
Zu denvielen Besuchern gehdrten auch der thailandische
Botschafter und unsere Vizeprésidentin Daniela Dommen,
die Kinderkrebs Schweiz an diesem Abend vor grossem Pu-
blikum vorstellen durfte.

Partnerschaft mit STA Travel

Der internationale Reiseexperte fur Studenten & Jugend-
liche STA Travel unterstitzt weltweit sieben Krebshilfeor-
ganisationen fir Kinder und Jugendliche. In der Schweiz
engagiert sich STA Travel fur Kinderkrebs Schweiz: Bei
Reisebuchungen vor Ort oder online kdnnen Kunden in
der Schweiz mindestens einen Schweizer Franken an uns
spenden, und im Dezember verdoppelt das Unternehmen
die Spenden. Wir freuen uns sehr, diese Kooperation auch
im nachsten Jahr weiterzufiihren, und bedanken uns bei
STA Travel und allen Kundinnen und Kunden herzlich fir
ihre Solidaritat mit Kinderkrebs Schweiz.
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Mitgliedsorganisationen

Gemeinsam. Engagiert. Fir das Leben.

Kinderkrebs Schweiz arbeitet Hand in Hand mit seinen nationalen Mit-
gliedsorganisationen und unterstitzt sie bei der Umsetzung ihrer Ziele.
I Fokus steht das gemeinsame Ziel, betroffene Kinder und Jugend-
liche mit ihren Familien in allen Phasen der Krankheit zu unterstttzen,
eine systematische Betreuung und optimale Begleitung der enemaligen
Kinderkrebspatienten aufzubauen und zukinftig die besten Voraus-
setzungen fur erfolgreiche Therapien und Heilungschancen zu schaffen.
Die folgenden Seiten liefern einen Einblick in die unterschiedlichen Tatig-
keitsschwerpunkte unserer Mitgliedsorganisationen und beleuchten
besondere Highlights fur das Jahr 2018.

«Mit der Griindung von Kinderkrebs Schweiz wurde ein wichtiger Meilenstein
im Einsatz fiir krebskranke Kinder und deren Familien gelegt. Gemeinsam sind
wir stark und kénnen Ziele erreichen, die alleine nicht zu schaffen sind.»

Birgitta Setz, Geschaftsfihrerin Kinderkrebshilfe Schweiz
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ARFEC - Association Romande des Familles d’'Enfants atteints d'un Cancer

Unsere Arbeit

ARFEC, die Westschweizer Vereinigung von Familien mit ei-
nem krebskranken Kind, wurde 1987 von Eltern gegriindet,
um ein Netzwerk von Betroffenen zu organisieren, die sich
gegenseitig helfen und unterstiitzen. Seither sind mehr als
30 Jahre vergangen, aber die urspringliche Aufgabe, ist
die gleiche geblieben. Aus Erfahrung wissen wir, dass die
Unterstitzung der betroffenen Familien auch indirekt dem
kranken Kind zugutekommt, denn gestarkte Eltern sind
besserimstande, ihrem Kind durch die schwierige Zeit der
Therapie zu helfen. So unterschiedlich die Bedirfnisse der
Familien sind, so unterschiedlich sind die Moglichkeiten,
sieim Alltag zu begleiten. Manchmal reicht es einfach, an-
wesend zu sein und ein offenes Ohr zu haben. Ein anderes
Mal ist es die Zeit, die man investiert, um finanzielle Mittel
fur krankheitsbedingte Nebenkosten zu beschaffen, weil
diese nicht mehr bezahlt werden kénnen. Und oft sind es
die kleinen «Verschnaufpausen», die wir Familien anbie-
ten, damit sie ihre Angste fiir einen Moment vergessen und
neue Kraft schopfen, um weiterzumachen.
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Highlights 2018

2018 konnte die ARFEC zusammen mitihren Partnern zahl-
reiche Begegnungsmdoglichkeiten fir Eltern, Kinder und
Survivors organisieren und das Angebot an «Verschnauf-
pausen» weiter ausbauen. Parallel dazu haben wir die An-
zahl Présenzstunden der Betreuerinnen im Krankenhaus
erhoht: ihre beruhigende Art und das Geflihl des Miteinan-
ders haben vielen Familien geholfen, die Isolation und die
Unsicherheit, die mit der Krankheit einhergehen, besser
zu Uberwinden. Insgesamt wurden im Verlauf des Jahres
50 neue Familienim Verein aufgenommen. Dariber hinaus
hat sich die ARFEC bei den Behdrden daflir stark gemacht,
dass betroffene Familien durch eine verstarkte Familien-
und Sozialpolitik in Zukunft finanziell besser unterstiitzt
werden. Damit diese Bemihungen zu den erwarteten Er-
gebnissen fuhren, braucht es in den kommenden Jahren
einen grossen Durchhaltewillen.

- Mehr Information unter www.arfec.ch
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Kinderkrebshilfe Schweiz

Unsere Arbeit

Die Kinderkrebshilfe Schweiz wurde 1987 als Selbsthilfe-
Organisation gegrindet. Seither unterstitzt sie betroffene
Familien beratend, informativ, finanziell und mit vielen
Aktivitaten. Gerade die Therapiezeit ist eine ausserst ein-
schneidende und sehr belastende Erfahrung fir die Betrof-
fenen. Die Kinderkrebshilfe Schweiz gibt ihnen in dieser
Zeit die Mdglichkeit, sich mit Gleichgesinnten auszutau-
schen, sich gegenseitig Mut zu machen und bei kleinen
Auszeiten neue Kréafte zu tanken.

Die Ferienangebote der Kinderkrebshilfe Schweiz ermdg-
lichen den Familien den Gedanken- und Erfahrungsaus-
tausch, das Kennenlernen und Vernetzen unter Gleich-
gesinnten. Auch die nétige Erholung, die Mdglichkeit, sich
zu stéarken, und ein Quantum Spass und Freude - ein Farb-
tupfer auf dem Weg zur Genesung - gehdéren dazu.

Highlights 2018

Zu den Hohepunkten im Jahr 2018 gehdrten die drei orga-
nisierten Ferienwochen: eine Erlebniswoche fir betroffe-
ne Kinder und/oder ihre Geschwister im Sommer und im
Herbst je eine Woche flr die ganze Familie in Engelberg und
in der Lenzerheide.

Die Erlebniswoche auf der Bettmeralp war ein Koopera-
tionsprojekt mit dem Spendenverein «Bargif». 24 Kinder
und junge Erwachsene im Alter von 8 bis 22 Jahren nah-
men daran teil. Es war eine abwechslungsreiche Lagerwo-
cheineinem Selbstversorgerhaus. Ein Besuchim Seilpark,
Nervenkitzel bei der Abfahrt mit den Mountaincarts, ge-
meinsames Singen mit dem Musiker Mike Sterren, ein erfri-
schendes Bad im Bergsee auf 2000 m U. M. und noch viele
weitere Abenteuer standen auf dem Programm.

Auchdie beiden Ferienwochen im Herbst waren sehr gut be-
sucht. In Engelberg nahmen 12 Familien mit einem akut
betroffenen Kind aus den Spitédlern Aarau, Luzern und
St. Gallen teil. In der Lenzerheide reisten 14 Familien the-
matisch in 7 Tagen um die Welt. Fir alle Teilnehmenden
war dies eine wertvolle Auszeit, um den Alltag und die da-
mit verbundenen Sorgen fir einen Moment hinter sich zu
lassen.

- Mehr Information unter www.kinderkrebshilfe.ch




Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Unsere Arbeit

Unser Ziel ist seit 1988 die optimale Betreuung von krebs-
kranken Kindern und ihren Familien, die im Universi-
tats-Kinderspital beider Basel UKBB behandelt werden.
Unsere Stiftung hilft finanziell, da die Krankenkassen nicht
alle Kosten im Zusammenhang mit Kinderkrebs Uberneh-
men. Unser Augenmerk gilt aber auch der Entlastung und
professionellen Begleitung der Familien in dieser schwie-
rigen Lebensphase. Als Forderstiftung arbeiten wir eng mit
Projektpartnern zusammen, die Leistungen anbieten, die
ohne uns schwer finanziert werden kdnnten.

Um dieses Ziel zu erreichen, investieren wir pro Jahr mehr
als eine halbe Million Franken in Projekte aus vier Forder-
bereichen.

Highlights 2018

Finanzielle Direkthilfe: Rlickzahlung krankheitsbedingter
Mehrkosten - rasch und unkompliziert.

Dank einer grosszligigen Spende und der tatkraftigen
Unterstltzung der Mitarbeitenden der Firma AMEROPA
konnten wir unsere Elternwohnung direkt beim Kinder-
spitalrenovieren.

Finanzielle Direkthilfe

Psycho-Onkologie

Forschung

Projekte fiir mehr Lebensqualitat
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Psycho-0nkologie: Sicherung der lickenlosen psychologi-
schen Betreuung der Familien.

Das Universitats-Kinderspital beider Basel und das Uni-
versitatsspital Basel bieten neu eine spezialisierte Sexual-
sprechstunde fur krebskranke Jugendliche an. Wir haben
durch die Mitfinanzierung der Psycho-0Onkologin am UKBB
das Projekt mitgetragen und die Druckkosten fir die Flyer
Ubernommen.

Forschung: Forderung der Kinderkrebsforschung in Basel.
Alle wissenschaftlichen Forschungsprojekte werden von
der Wissenschaftlichen Kommission der Krebsliga beider
Basel evaluiert - so sichern wir eine nachhaltige und zu-
kunftsweisende Forschungsfdrderung.

Projekte flir mehr Lebensqualitdt: Finanzierung von Pro-
jekten - regional und national.

Gemeinsam mit dem Care Management des Universitats-
Kinderspitals beider Basel haben wir ein Pilotprojekt Kri-
senintervention gestartet. Wir leisten die notwendige Fi-
nanzierung, wenn eine Familie aufgrund der Krebserkran-
kung ihres Kindes umfassende Hilfe bendtigt.

= Mehr Informationen unter www.stiftung-kinderkrebs.ch

Die SPOG

Unsere Arbeit

Die Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe SPOG
ist eine gemeinnitzige Organisation, die sich durch pati-
entenorientierte Krebsforschung fir verbesserte Behand-
lungsmadglichkeiten und hdhere Lebensqualitat von krebs-
kranken Kindern und Jugendlichen einsetzt. Seit mehr als
40 Jahren engagiert sich die SPOG im wissenschaftlichen
Austausch mit internationalen Partnern im Rahmen von
selbst durchgefiihrter Kinderkrebsforschung. Die Organi-
sation setzt sich flr eine optimale Versorgung von jungen
Patientinnen und Patienten mit Krebs- und Blutkrankhei-
ten in den spezialisierten schweizerischen Kliniken ein.
Dazu gehdren eine wirkungsvolle Therapie auf dem neus-
ten Stand der medizinischen Forschung sowie ein ausge-
pragter Fokus auf die Lebensqualitat der betroffenen Kin-
der und Jugendlichen. Die SPOG ist allen dankbar, die sie
auf diesem Weg nach ihren Mdglichkeiten unterstitzen.

Highlights 2018

2018 wurden vier neue Studien innerhalb der SPOG-Mit-
gliedskliniken eroffnet. Das Forschungsprojekt MNP2.0
zur Verbesserung der Verlasslichkeit der Gewebsdiagnostik
bei Hirntumoren im Kindesalter konnte bereits vier Pati-
entinnen und Patienten aufnehmen. Mit SIOP Ependymo-
ma |l wurde eine klinische Therapieoptimierungsstudie fur
die Diagnose und Behandlung gewisser Tumore des zen-
tralen Nervensystems bereitgestellt. Die internationale
padiatrische Lebertumor-Studie PHITT wurde in acht von
neun SPOG-Mitgliedskliniken bereits lanciert - die letzte
Eréffnung im Tessin ist in Bearbeitung. Die rEECur-Studie
versucht die bestmdgliche Therapie flr Patientinnen und
Patienten mit einer besonders schwer zu behandelnden
Art von Knochenkrebs [Rezidiv eines Ewing-Sarkoms] zu
finden. Insgesamt hat die SPOG mit ihrer Forschungsta-
tigkeit 250 neue Studienteilnahmen fir krebskranke Kin-
der und Jugendliche ermdglicht. Die Ergebnisse aus die-
sen Studien flossen letztes Jahr in rund 100 neue wissen-
schaftliche Publikationen. Sie tragen damit massgeblich
zum Erkenntnisgewinn zugunsten krebskranker Kinder
und Jugendlicher bei.

= Mehr Informationen unter www.spog.ch




Stiftung Kinderkrebsforschung

Unsere Arbeit

Die Stiftung Kinderkrebsforschung Schweiz engagiert sich
fUr die Erforschung von Krebs bei Kindern und Jugendli-
chen. Da Krebserkrankungen im Kindesalter nicht zu den
medizinischen Forschungsschwerpunkten zéhlen, finan-
ziert sie mithilfe von Spenden und Legaten ausgewahlte
Forschungsprojekte, die eine bessere Diagnostik und ge-
eignete kindgerechte Medikamente flr Therapien ermdg-
lichen.

Die wesentlichen Schwerpunkte der Aktivitaten von Kin-
derkrebsforschung Schweiz liegen im Bereich Offentlich-
keitsarbeit und Fundraising. Die Stiftung klért dariber auf,
was erforscht wird und mit welchem Erfolg und vor allem,
warum Kinderkrebsforschung iberhaupt mit Spenden fi-
nanziert werden muss. Um diese Aufgaben zu erflllen,
arbeitet Kinderkrebsforschung Schweiz mit Forschungs-
organisationen aus der ganzen Schweiz zusammen. Der
wissenschaftliche Beirat der Stiftung priift die Projektan-
trédge und gibt die entsprechenden Mittel frei.

An der Spitze des Stiftungsrats gab es einen Wechsel.
Dr. Giovanni Testa hat nach acht Jahren das Amt des Pré-
sidenten an Conrad Fritzsche tibergeben.
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Highlights 2018

Bereits zum flinften Mal wurde das grosse Galakonzert der
Kinderkrebsforschung Schweiz in der Tonhalle Zurich auf-
geflhrt. Vor mehr als 800 Besuchern spielte das Kammer-
orchester der Musikschule Konservatorium Zurich Werke
von Brahms, Piazzolla und Mendelssohn. Im Rahmen des
Konzerts traten die zwei Solisten Chiara Enderle [Cello) und
Andreas Janke (Violine] auf. Ebenso viel Aufmerksamkeit
erhielt der in jedem zweiten Jahr durchgefihrte Sponso-
renlauf auf der Sportanlage Frohnweid in Zirich, der wie
immer gut besucht war und uns erlaubte, CHF 102 000 an
Spendengeldern einzunehmen.

Dennoch war das Spendenaufkommen im Jahr 2018 ge-
ringer als zuvor, was aber zum Teil durch Legate ausge-
glichen werden konnte. Des Weiteren hat Kinderkrebsfor-
schung Schweiz sieben Forschungsprojekte geférdert und
neu einen finanziellen Beitrag an die Stelle einer Bioinfor-
matikerin geleistet.

= MehrInformationen unter www.kinderkrebsforschung.ch

Das Schweizer Kinderkrebsregister

Unsere Arbeit

Seit Uber 40 Jahren erfasst das Schweizer Kinderkrebsre-
gister [SKKR] Krebserkrankungen bei Kindern und Jugend-
licheninderSchweiz. Gegrindet wurde es von den Schwei-
zer Kinderonkologen [(SPOG] und es befindet sich seit 2004
am Institut fUr Sozial- und Préventivmedizin der Universi-
tat Bern. Erfasst werden nicht nur detaillierte Informatio-
nen zur Diagnose, sondern auch zu Therapie, Krankheits-
verlauf, Spatfolgen und Lebensqualitat. Mit diesen Anga-
ben werden mdgliche Ursachen der Krebserkrankungen,
die aktuellen Behandlungen und Spatfolgen untersucht.
Durch die enge Zusammenarbeit mit den Arztinnen und
Arzten kdnnen Studienergebnisse rasch in Krebstherapien
integriert werden. Eltern und Patienten kénnen sich infor-
mieren und bekommen Unterstlitzung, Behdrden erhalten
eine rasche Antwort auf dringliche Fragen.

Highlights

Bis jetzt war die Meldung der Krebsfélle an das Krebsregis-
ter freiwillig. Das wird sich aber mit dem Krebsregistrie-
rungsgesetz, das am 1. Januar 2020 in Kraft tritt, &ndern.
Das Gesetz sieht ein vom Bund gefiihrtes und finanzier-
tes Kinderkrebsregister vor. Das SKKR hat sich zusammen
mit der SPOG fir diese Bundesaufgabe beworben und die-
se 2018 vom Bund Ubertragen bekommen. Das SKKR hat
nun ein Jahr Zeit, sich auf diese Aufgabe vorzubereiten.
Dazu gehoren die Erfassung von Krebserkrankungen bei
Kindernund Jugendlichen bis zu einem Alter von 19 Jahren,
das Berichten Uber deren Gesundheit und die Veroffentli-
chung von Ergebnissen sowie die Unterstitzung der For-
schung und der internationalen Zusammenarbeit auf die-
sem Gebiet. Die vom SKKR seit Jahrzehnten durchgefiihrte
Forschung fallt nicht unter das Krebsregistrierungsgesetz
und ist deshalb weiterhin auf Drittmittelfinanzierung an-
gewiesen.

= Mehr Informationen unter www.kinderkrebsregister.ch
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Jahresrechnung
2018 2017 2016
CHF CHF CHF
Erhaltene freie Zuwendungen 2201270.03 1925078.63 1108435.94
 Erhaltene zweckgebundene Zuwendungen 204285.00 389686.95 256600.00
_ Mitgliederbeitrége 24000.00 24000.00 24000.00
_Andere betriebliche Ertrége 2165.60 1013.90 1000.00
Betriebsertrag 2431720.63 2339779.48 1390035.94
~ Aufwand Selbsthilfe -287.00 -37540.53 -5148.50
‘ Aufwand Nachsorge -126422.48 -71517.42 -94 310@3“”
‘ Aufwand Forschung -50423.00 -120170.00 -51 749799.“
~ Aufwand Kommunikation -178864.82 -171449.21 -76486.38
_ Aufwand polititsche Lobbyarbeit -50872.65 - T
Total Projektaufwand -406869.95 -400677.16 -227694.81
_Anteil Spenden Mitgliedsorganisationen [Mittelfluss] -114554.49 -50145.00 0.00
_ Aufwand zur Mittelbeschaffung -1336648.80 -1361169.12 -807 2434‘1‘.”
Bruttoergebnis 573647.39 527788.20 355097.72
~ Personalaufwand Administration -139246.30 -119021.54 -126980.25
‘ Ubriger betrieblicher Aufwand -255707.59 -178940.81 -140205.15
Total Betriebsaufwand -394953.89 -297962.35 -267185.40
_Abschreibungen, Wertberichtigungen auf Sachanlagen -4793.80 -5230.25 -1800.00
~ Finanzaufwand -258.62 -12317.51 -6989.69
_ Finanzertrag 2.95 17.94 57.33
~ Ausserordentlicher Ertrag 0.00 0.00 0.00
Ergebnis vor Verdnderung des Fondskapitals 173644.03 212296.03 79179.96
~ Veranderung des Fondskapitals 13280.13 -90833.10 -81 131@{[']“”
JAHRESERGEBNIS 186924.16 121462.93 -1951.04

Die Priifung der Jahresrechnung erfolgte durch die HB&P Wirtschaftsprifung AG, Basel.
Bei der Prifung wurden keine Sachverhalte festgestellt, aus denen zu schliessen wére,
dass die Jahresrechnung nicht Gesetz und Statuten entspricht.
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Bilanz

2018 2017 2016
AKTIVEN CHF CHF CHF
_ Flussige Mittel 1016404.11 627498.77 631373.31
_ Forderungen aus Lieferungen und Leistungen - ‘
- gegenuber Dritten 1045.60 - ~100.00
‘ Aktive Rechnungsabgrenzungen 46 045.54 76568.10 ’5479.20‘
Total Umlaufvermdgen 1063495.25 704066.87 636952.51
_ Finanzanlagen 5905.50 5902.55 - -
~ Mobile Sachanlagen 13409.40 14070.75 12701.00
Total Anlagevermdgen 19314.90 189973.30 2701.00
TOTAL AKTIVEN 1082810.15 724040.17 639653.51
PASSIVEN
_ Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 231499.92 154118.16 336822.18
‘ Ubrige kurzfristige Verbindlichkeiten - ‘
- gegendber Dritten 6180.55 7205.35 11355.70
Passive Rechnungsabgrenzungen und kurzfristige 240435.18 71077.00 18400.00
_ Rickstellungen - ‘
Total kurzfristiges Fremdkapital 478115.65 232400.51 366577.88
_ Zweckgebundene Fonds 83775.47 171964.10 81131.00
Total Fondskapital 83775.47 171964.10 81131.00
_ Gebundenes Kapital [selbstbestimmte Fonds] 20587.31 6268.00 0.00
_ Freiwillige Gewinnreserven
_ Bilanzgewinn - ‘
- Gewinnvortrag 313407.56 191944.63 193885.67
- Jahresergebnis 186924.16 121462.93 -1951.04
Total Eigenkapital 520919.03 319675.56 191944.63
TOTAL PASSIVEN 1082810.15 724040.17 639653.51
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Vorstandsmitglieder Kinderkrebs Schweiz

Prasident Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Himatologie-Onkologie UKBB

Universitats-Kinderspital beider Basel
Vize-Prasidentin Daniela Dommen, betroffene Mutter
Ressort Recht Jacqueline Burckhardt Bertossa, Advokatin und Notarin
Ressort Finanzen Carina Muller, Mitglied der Bankleitung, Raiffeisenbank Therwil/Ettingen
Ressort Selbsthilfe Rahel Morciano, betroffene Mutter
Ressort Nachsorge Anja Flury, Kinderkrebs-Survivorin
Ressort Pad. Onkologie  Prof. Dr. med. Jean-Pierre Bourquin, Leitender Arzt Universitéts-Kinderspital Zirich
Ressort Forschung Dr. med. Nicolas Waespe, Facharzt FMH fir padiatrische Onkologie und Hamatologie,

Forscherim Schweizer Kinderkrebsregister der Universitét Bern und im Kinderspital Genf
Ressort Politik Marina Carobbio Guscetti, Nationalratspréasidentin seit November 2018

9 ; :
W AP -
Nicolas von Daniela Jacqueline Carina Mdller Rahel Morciano
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Anja Flury Jean-Pierre Nicolas Waespe  Marina Carobbio
Bourquin Guscetti
Geschéftsstelle

Peter Lack, CEO [bis 31. 8. 18]

Felizitas Dunekamp, CEO ad interim und Beauftragte Fundraising
Valérie Braidi-Ketter, Leiterin Kommunikation und Stv. CEO
Sabrina Ceppi, Assistentin CEO

Anna Burgi, Junior Fundraiserin

Zuzana Tomasikova, Projektverantwortliche Fachstelle Survivors
Patricia von Allmen, Buchhaltung
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Peter Lack Felizitas Valérie Zuzana Patricia
Dunekamp Braidi-Ketter Tomasikova von Allmen
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Kontakt

Kinderkrebs Schweiz
Dornacherstrasse 154
CH-4053 Basel

Tel. +416127044 00
info@kinderkrebs-schweiz.ch
www.kinderkrebs-schweiz.ch

Impressum

Texte: Kinderkrebs Schweiz

Redaktion: Valérie Braidi-Ketter,
Alexandra Weber

Korrektorat : Annemieke Stossel-Lub
Gestaltung: Howald FoscoBiberstein
Bilder Auftaktseiten:

S. 6: AdobeStock

S.10: fotolia.com

S.13:blg

S. 14: Parlamentsdienste Bern

S.18: Marco Frauchiger

S. 22:von links oben nach rechts unten,
1: Marianna Cordeiro

2,3 und 6: Osterreichische Kinder-Krebs-Hilfe
4 und 5: Kinderkrebs Schweiz

S. 24: JF Photography

S. 28: Fotobox, Race for Life Bern

S. 39: AdobeStock

Ubrige Bilder: Kinderkrebs Schweiz






