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Editorial

Seit 2015 setzt sich unser Dachverband mit grossem Enga-
gement fir krebskranke Kinder und ihre Familien ein. Auch
2023 ist es uns gelungen, wichtige Projekte und Themen
verstérkt voranzutreiben. So haben wir unsere Unterstut-
zungsangebote fur ehemalige Kinderkrebspatienten und
deren Eltern weiter ausgebaut, wegweisende Forschungs-
projekte im Bereich der padiatrischen Onkologie mitfi-
nanziert, unsere politische Arbeit intensiviert sowie die
Offentlichkeit und Entscheidungstrager sehr erfolgreich
flr die schwierigen Herausforderungen sensibilisiert, mit
denen krebskranke Kinder und ihre Familien taglich kon-
frontiert sind.

Ohne finanzielle Mittel ist nichts mdglich. Die Spendengel-
der in diesem Jahr haben alle unsere Erwartungen Uber-
troffen und wir freuen uns, auf eine nunmehr beachtliche
Anzahl sehr treuer und grosszigiger Spender zéhlen zu
dirfen. Dies hatuns erlaubt, nicht nur die finanzielle Unter-
stlitzung fur unsere Mitgliedsorganisationen zu erhdhen,
insbesondere flr diejenigen, die im Bereich der klinischen
und epidemiologischen Forschung tétig sind, sondern auch
weiterhin die Grundlagenforschung zu unterstitzen - in
Form eines Forderpreises, mit dem wir jedes Jahr eininno-
vatives undvielversprechendes Forschungsprojektim Be-
reich Kinderkrebs auszeichnen. Die Forschungsforderung
sollinden kommenden Jahren mithilfe von Kooperationen
mit Stiftungen und Unternehmen weiter verstarkt werden.

2023 war auch von einem grossen politischen Erfolg ge-
pragt. Uber viele Monate hinweg haben wir uns zugunsten
einer besseren Versorgung mit lebensrettenden Therapien
flr krebskranke Kinder und Jugendliche eingesetzt. Be-
troffene Eltern und Kinderonkologen, die mit zahlreichen
Ablehnungen der Kostenidbernahme durch die Versiche-
rer konfrontiert waren, kdnnen nun erleichtert aufatmen:
Der Bundesrat hat einer neuen Verordnung zugestimmt.
Sie tritt am 1. Januar 2024 in Kraft und bedeutet, dass die
Betroffenen zuklinftig einen rascheren und gleichberech-
tigteren Zugang zu lebenswichtigen Medikamenten erhal-
ten. Wir sind stolz darauf, dass unser intensives Engage-
ment beim Departement des Innern, beim Bundesamt fir
Gesundheit sowie bei den zustédndigen Kommissionen von
National- und Standerat zu diesem Meilenstein in der Be-
handlung unserer Patienten beigetragen hat.

Unsere Sensibilisierungskampagnen waren wie jedes Jahr
ein grosser Medienerfolg. Besonders wirdigen mdchte ich
die enorme Wirkung der Kampagne «Kampf gegen Kinder-
krebs - und gegen die Blrokratie». Sie hat unsere politische
Arbeit wirksam unterstitzt, indem sie die Medien und die
offentliche Meinung flr diese entscheidende Herausforde-
rung sensibilisiert hat. Unsere anderen Kampagnen haben
dazu beigetragen, die zahlreichen Schwierigkeiten, mit de-
nen ehemalige Kinderkrebspatienten bei der schulischen
Integration, beim Einstieg in die Berufswelt sowie im Laufe
ihres Arbeitslebens kdmpfen, zu beleuchten. Im Rahmen
von Interviews mit Betroffenen, Eltern und Fachpersonen
konnte die Problematik nicht nuraufgezeigt, sondernauch
Wege aus dieser ungerechten Situation skizziert werden.

Im nachsten Jahr planen wir eine digitale Informations- und
Austauschplattform fur aktuelle sowie ehemalige Kinder-
krebspatienten und ihre Familien. Mit diesem schweizweit
einzigartigen Angebot wollen wir eine wichtige Versor-
gungslicke in der medizinischen, psychosozialen, psy-
chologischen und rechtlichen Betreuung der Betroffenen
schliessen. Ein erheblicher Teil unserer finanziellen und
personellen Ressourcen wird deshalb 2024 in dieses wich-
tige Grossprojekt fliessen.

Unsere gesamten Aktivitdten zugunsten krebskranker Kin-
der und ihrer Familien werden von einem motivierten und
engagierten Team getragen, dessen grossartige Arbeitich
an dieser Stelle hervorheben mdchte.

Nur mit lhrer Hilfe, lieber Leser und Spender, kénnen wir
unseren Einsatz zugunsten krebskranker Kinder und ihrer
Familien fortfiihren. Deshalb mdchte ich mich von Herzen
fur Ihr Vertrauen und lhre wertvolle Unterstitzung bedan-
ken - auch im nachsten Jahr!

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




Unser Engagement

Mit vereinten Kraften gegen Kinderkrebs

Jedes Jahr erkranken in der Schweiz rund 350 Kinder und Jugendliche
neu an Krebs, darunter viele Sduglinge und Kleinkinder. Auch wenn

sich die Uberlebenschancen in den letzten Jahrzehnten dank medizini-
scher Fortschritte deutlich verbessert haben, bleibt Krebs die zweit-
haufigste Todesursache in dieser Altersgruppe. Zu den haufigsten
Krebsarten gehoren Leukamien, Tumoren in Gehirn und RUickenmark,
Lymphome sowie eine Reihe von embryonalen Tumoren. Die genauen
Ursachen von Kinderkrebs sind weitgehend ungeklart und auch

nach einer erfolgreichen Behandlung k&mpfen circa 80 Prozent der
sogenannten Survivors mit den Spatfolgen der Krankheit und der
intensiven Therapie. Aus diesem Grund bendtigen die Betroffenen drin-
gend Unterstltzung in vielen Bereichen, sowohl in medizinischer

und psychosozialer als auch in rechtlicher Hinsicht. Wir als Dachverband
setzen uns gemeinsam mit unseren Mitgliedsorganisationen daftr

ein, die Situation von krebskranken Kindern, Survivors und inren Familien
langfristig zu verbessern.

«Mein grésster Wunsch ist, dass wir noch bessere Therapien entwickeln
kdnnen, um in Zukunft alle krebskranken Kinder und Jugendlichen zu heilen -
mit mdglichst wenig Nebenwirkungen und Spéatfolgen.»

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Onkologie/Hadmatologie am
Universitats-Kinderspital beider Basel ([UKBB] und Prasident von Kinderkrebs Schweiz




Geblundelte Krafte unter einem Dach

Die Krebserkrankung eines Kindes trifft die ganze Familie. Die Betroffenen brau-
chenviel Kraft und dirfen die Hoffnung nicht verlieren, dass ihr Kind diese heim-
tuckische Krankheit Uberlebt. Und sie missen die Gewissheit haben, dass sie
in diesem Kampf nicht auf sich alleine gestellt sind. Aus diesem Grund wurde
2015 der Dachverband Kinderkrebs Schweiz gegrindet. Zu seinen Mitglieds-
organisationen gehoren die landesweit gréssten Kinderkrebsorganisationen:
ARFEC [Association Romande des Familles d'Enfants atteints d'un Cancer], die
Forschungsgruppe Kinderkrebs am Institut fur Sozial- und Praventivmedizin
der Universitat Bern, die Kinderkrebshilfe Schweiz, die Kinderkrebshilfe Zent-
ralschweiz, die Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG] und die
Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis.

Im Fokus unserer Tatigkeiten steht der gemeinsame Kampf gegen Krebserkran-
kungen und deren Spéatfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit dem Ziel, die
Situation der Betroffenen in der ganzen Schweiz zu verbessern. Dazu gehoren
die Optimierung der Behandlungsmdglichkeiten, eine bessere psychosoziale
Betreuung der betroffenen Familien sowie eine optimale Nachsorge und Be-
treuung fur Survivors. Der Dachverband engagiert sich deshalb auf nationaler
Ebene mit eigenen Projekten, Sensibilisierungs- und Praventionskampagnen
sowie Interessenvertretung. DarUber hinaus hat er die landesweit einzige An-
laufstelle fur Survivors ins Leben gerufen und unterstidtzt sowohl seine Mit-
gliedsorganisationen als auch die Kinderkrebsforschung finanziell.

Mehr Rechte flr betroffene Familien

Die Diagnose Krebs stellt das Leben der Betroffenen von einem Tag auf den an-
deren auf den Kopf: Eltern und Kinder bewegen sich Uber Monate hinweg zwi-
schen Zuhause und Spital und stehen in dieser Zeit unter extremen Belastun-
gen. Neben der grossen Sorge um das Uberleben des Kindes sind Eltern mit
psychischen, arganisatorischen und finanziellen Herausforderungen konfron-
tiert, auf die sie nicht vorbereitet sind. Die meisten Patientinnen und Patienten
sind Kleinkinder, die inre Eltern wéhrend der langen Therapie taglich brauchen.
Wir haben uns deshalb auf Bundesebene erfolgreich fur einen bezahlten Be-
treuungsurlaub mit Kindigungsschutz eingesetzt, der 2021in Kraft getreteniist.

Eine weitere Belastung sind die Mehrkosten, die von den Kranken- oder So-
zialversicherungen haufig nicht gedeckt werden. Das bereits eingeschrankte
Familienbudget wird gesprengt und die Betroffenen kdnnen in existenzielle Not
geraten. Als ware die Situation nicht bereits belastend genug, erfahren man-
che Familien, dass ihre Krankenkasse die Kosten fur bestimmte Medikamente
fur die Behandlung ihres Kindes nicht ibernimmt. Es besteht also dringender
Handlungsbedarf. Damit Familien in dieser schwierigen Phase unter dem Druck
nicht zerbrechen, mussen sie auf vielfaltige Weise unterstutzt werden. Aufgabe
von Kinderkrebs Schweiz ist es, ein Bewusstsein fur die Situation der Betroffe-
nenin der Offentlichkeit zu schaffen und sich auf Bundesebene fur sie einzuset-
zen - zum Beispiel im Rahmen der Gesetzgebung und der Gesundheitspolitik.

Auf Kinder zugeschnittene Forschung
und Medikamente

Kinderkrebs gehort zu den seltenen Krankheiten und die Ursachen sind wei-
testgehend unbekannt. Die Erkrankung tritt unvermittelt auf und fihrt zu einer
oft langen, intensiven und komplexen Behandlung, in der alles getan wird, um
das kranke Kind zu heilen. Aus medizinischer Sicht liegt die Herausforderung
bei einer Behandlung im Kindesalter darin, sowohl den Krebs erfolgreich zu
bek&dmpfen als auch die Langzeitnebenwirkungen der Behandlung maoglichst
gering zu halten. Dass die bei Kinderkrebs eingesetzten Medikamente ur-
springlich nicht fur die kleinen Patientinnen und Patienten entwickelt wurden,
ist in der Offentlichkeit nur wenig bekannt. Weil aber Kinder und Jugendliche
nicht einfach Erwachsene im Kleinformat sind, reagieren sie nicht in gleichem
Masse wie diese auf Medikamente. Viele fur Erwachsene entwickelte Therapien
sind fur die Anwendung bei Kindern ungentgend untersucht.

Trotz eindriicklicher medizinischer Fortschritte stirbtin der Schweizimmer noch
fast jede Woche ein Kind an Krebs und circa 80 Prozent der Survivors leiden
unter Langzeitfolgen. Damit in Zukunft alle Kinder und Jugendlichen geheilt
werden und als gesunde Erwachsene weiterleben konnen, ist eine aktive und
finanziell abgesicherte Forschung, die auf diese spezifische Patientengruppe
ausgerichtet ist, entscheidend. Nur so kénnen bestehende Behandlungsmaog-
lichkeiten verbessert und die Einfihrung neuer Therapien und Medikamente
sichergestellt werden. Dafur setzt sich Kinderkrebs Schweiz zusammen mit
seinen Mitgliedsorganisationen ein.

Bessere Nachsorge und mehr Chancengleichheit

Auch wenn heute vier von funf Kindern geheilt werden kénnen, hat das Uber-
leben einen hohen Preis. Circa 80 Prozent aller Patientinnen und Patienten, die
in ihrer Kindheit eine Krebserkrankung besiegt haben, kdmpfen im Erwachse-
nenalter mit Spéatfolgen der Krankheit und der Therapie. Doch gerade bei der
Nachsorge besteht in der Schweiz Nachholbedarf. Oft wissen die Survivars, die
mittlerweile erwachsen sind, selbst zu wenig Uber die Risiken, die manchmal
erst Jahrzehnte nach der Krebserkrankung auftreten kénnen. Hinzu kommt,
dass der Informationsaustausch Uber die Krankheitsgeschichte beim Ubertritt
von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin noch unzureichend gewahrleistet
ist. Die Folgen sind Unsicherheit, fehlende Untersuchungen und schlechtere
Heilungschancen, wenn gesundheitliche Probleme zu spéat erkannt werden.

Nach einer erfolgreichen Behandlung sehen sich viele Survivors auch in ihrem
sozialen Umfeld mit Herausforderungen konfrontiert. Die Krankheit und die
lange Therapie haben Spuren hinterlassen, die sich erschwerend aufihre schu-
lische Ausbildung, ihre Berufswahl und ihre Eingliederung in die Arbeitswelt aus-
wirken kdnnen. Zentrale Anliegen sind deshalb eine systematische und perso-
nalisierte Nachsorge sowie Moglichkeiten zur Vernetzung und zum Austausch
mit Gleichgesinnten. Mit seiner eigens fur Survivors geschaffenen nationalen
Fachstelle macht sich Kinderkrebs Schweiz fur deren Interessen stark und
schliesst eine wichtige Versorgungslicke.
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Sensibilisierung

Kinderkrebs in den Fokus der Offentlichkeit riicken

Die Diagnose Krebs ist ein Schock flr die ganze Familie und der darauf-
folgende Kampf gegen die Krankheit bedeutet oft nicht nur eine
korperliche, sondern auch eine grosse psychische und finanzielle Be-
lastung. Krebskranke Kinder und Jugendliche haben zudem spezifische
Anforderungen in Bezug auf medizinische Behandlung und psycho-
soziale Betreuung sowie auf Forschung und Nachsorge. Ein grosses
Anliegen von Kinderkrebs Schweiz ist es, das Bewusstsein fur die
Bediirfnisse der Betroffenen in der Offentlichkeit zu scharfen und den
grossen Handlungsbedarf in vielen Bereichen zu verdeutlichen.

Zu diesem Zweck werden regelmassig nationale Kampagnen lanciert,
die der Pravention und der Sensibilisierung dienen. Mit einer Reich-
weite von Uber 4,6 Millionen wurden 2023 erfolgreich grosse Teile der
Schweizer Bevilkerung auf das Thema Kinderkrebs und die damit
verbundenen Herausforderungen aufmerksam gemacht.

«Mir liegt besonders am Herzen, das Thema Kinderkrebs starker ins 6ffent-
liche Bewusstsein zu riicken. Nur wenn viel mehr Menschen wissen, wie gross
die Herausforderungen sind, mit denen die Betroffenen tagtéaglich kdmpfen,
kénnen wir wichtige Veranderungen anstossen.»

Alexandra Weber, Kommunikationsleiterin von Kinderkrebs Schweiz
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EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2023

Sensibilisierungskampagne:
Perspektiven nach Kinderkrebs?

In der Schweiz erhalten jedes Jahr rund 350 Kinder und Jugendliche neu die Di-
agnose Krebs. Ihre Uberlebenschancen sind heutzutage gut, aber die Heilung
hat ihren Preis, denn die Mehrheit der sogenannten Survivors kampft mit Spat-
folgen. Diese kénnen nicht nur ihre Gesundheit, sondern auch ihre beruflichen
Perspektiven beeintrachtigen. Der Wunsch, nach Uberstandener Krankheit in
die Normalitat zurtickzukehren, eine passende Ausbildung und Arbeitsstelle zu
finden, ist gross, aber nicht immer gelingt die Integration. Es fehlt an gezielten
Unterstitzungsmassnahmen, um sicherzustellen, dass eine wachsende An-
zahl von Kinderkrebs-Survivors einen gleichberechtigten Platz in unserer Ge-

T e s |3

Temoignages.
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Herbstkampagne: Schule und Krebs -
Mittendrin statt aussen vor

Fur krebskranke Kinder und Jugendliche spielt die Schule eine besonders wich-
tige Rolle. Denn sie bedeutet Ruckkehr in den Alltag und in die Normalitét. Sie
gibt Halt und Sicherheit, ist sozialer Dreh- und Angelpunkt und erdffnet Zu-
kunftsperspektiven. Ob die schulische Integration wéhrend und nach der The-
rapie gelingt, ist jedoch Gluckssache. Denn trotz vorhandener Bemuhungen
gibt es grosse kantonale und regionale Unterschiede. Der Weg zu einem Schul-
system, das allen schwerkranken Kindern gleichberechtigte Bildungschancen
einraumt, ist somit noch weit. Zu den Leidtragenden gehdren auch von Krebs
betroffene Kinder und ihre Eltern.

\
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Mittendrin statt aussen vor

sellschaft erhalt.

Kampagne erreicht rund 2 Millionen Menschen

Der Startschuss der Kampagne waram 20. Juni2023. Dankinten-
siver Medienarbeit war die Resonanzin den Print- und Online-Me-
dien gross. So erschienen Beitrage in der Schweizer Familie und
in La Liberté. Auch Nachrichtenportale wie watson.ch und die
Tessiner Ausgabe von 20 Minuten nahmen das Thema auf. Dar-
dber hinaus konnten wir Uber unsere Social-Media-Plattformen,
wie Instagram und Facebook, gezielt grosse Teile der Schweizer
Bevdlkerung erreichen und sind wichtige Kooperationen mitdem
Newsportal nau.ch sowie mit bekannten Familienbloggerinnen
eingegangen. Insgesamt lag die Gesamtreichweite der Kampa-
gne beirund 2 Millionen.

12

Beitragin «La Liberté»

Versorgungsliicken bei der beruflichen Integration

Die Suche nach einer Lehrstelle, die Wahl eines Studiums und der
erfolgreiche Einstieg ins Berufsleben sind fir junge Menschen
grundlegende Schritte, um am sozialen und wirtschaftlichen Le-
ben teilnehmen zu kénnen. In den entscheidenden Jahren der
Selbstentwicklung von einer lebensbedrohlichen Krankheit wie
Kinderkrebs betroffen zu sein, hinterlasst jedoch Spuren, die den
Eintritt in die Arbeitswelt beeinflussen kdnnen. Oft fuhlen sich
die Betroffenen uberfordert und alleingelassen, wenn Probleme
bei der beruflichen Integration auftauchen. Auf der viersprachi-
gen Kampagnenwebsite erzahlen Survivors und Fachpersonen
in eindricklichen Interviews, wo die grossten Hirden liegen und
was sich dringend dndern musste, damit ehemalige Kinder-
krebspatienten die bestmaoglichen Zukunftschancen erhalten.

«Ich wiinsche mir konkrete Angebote und
Massnahmen fiir den Einstieg ins Arbeitslebens

Dedia Mazuret, Survivorin

i I

«Fiir echemalige Kinderkrebspatienten sind
Bewerbungen eine stindige Gratwanderungs

Rahel Morciane, botroffere Mutter

FIS—

«Es fehlen adiquate Ausbildungsangebote, die
eine berufliche Integration erleichtern»

Andrea Kurzo, Fachpsychologin

S

Kampagnenwebsite: Interviews mit Betroffenen und Fachpersonen

«Ob die schulische Integration gelingt, ist
Gliickssache»

Barbarn Kohler, Fachpsychologin fir am
Baen

A\ ‘;

«Oscars Spitfolgen haben die Schule nicht
interessiert»

Camilla Adby, Mutter eines Survivors

Zum Incarvars

«Ich habe mich sehr oft einsam gefiihlt»

Rapha| Salomon, ahemaliger Leukimiopationt und Initistor snes
kts, das Kinder 3

Interviews mit Betroffenen und einer Fachpsychologin

Die Herbstkampagne erreicht 2,6 Millionen Menschen

Die Kampagne wurde am 17. November 2023 lanciert und ziel-
te darauf ab, Uber die schulischen Herausforderungen, mit de-
nen betroffene Kinder und Jugendliche kdmpfen, aufzukléren.
Die Resonanz in den Medien war sehr positiv und es konnten
schweizweit Uber 2,6 Millionen Menschen fir dieses wichtige
Thema sensibilisiert werden. Leitmedien wie die NZZ und das
fuhrende Schweizer Medienunternehmen media.ch berichte-
ten ausfuhrlich, ebenso wie Telel und Radiosender in der West-
schweiz undim Tessin. Parallel dazu gab es eine intensive Social-
Media-0ffensive und Kooperationen mit Familienbloggerinnen
sowie dem bekannten Elternmagazin Tadah.

Die schulische Integration ist Gliickssache

In der Anfangsphase der Krankheit ist das Verstandnis fur das
betroffene Kind in der Regel sehr gross. Aber trotz des hohen
persdnlichen Engagements einzelner Lehrpersonen mangeltes
oftmals an Wissen Uber die Krankheit, pAdagogischem Ristzeug
und Ressourcen. Und auch nach einer erfolgreichen Behand-
lung kann sich die Integration als schwierig erweisen. Denn die
Krankheit und die Therapie hinterlassenin zwei Dritteln der Félle
Spatfolgen, die manchmal erst Jahre spéter auftreten konnen.
Deren Art, Haufigkeit und Schwere hdngen von unterschiedlichen
Faktoren ab und sind individuell sehr unterschiedlich. Gelingt
die Ruckkehr in die Schule nicht, kénnen daraus abgebrochene
Schullaufbahnen, unerfllte Berufswiinsche und psychosoziale
Folgen wie Angstzustande, Depressionenund Vereinsamung re-
sultieren. Auf der viersprachigen Kampagnenwebsite berichten
Eltern und Survivors, wie schwierig es war, den Anschluss an die
Schule und die Klassenkameraden nicht zu verlieren, und eine
Expertin erklért, welche Unterstlitzungsmassnahmen notwen-
digwéren, damit die schulische Integration schweizweit wirklich
gelingen kann.

NZE
wl'école n'était pas intéressée par
les conséquences a lang terme
pour Oscar. Il nous a semblé qu'il
n'était pas du tout pris en consi-
dération la-bas»

wkrebs fiehlt eben im Lehrplans: Vier von
fianf Kindern und Jugendlichen dberleben
Krebs - doch ihre Relntegration in die
Schule ist reine Gliickssache
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Beitrage in der «NZZ» und dem Nachrichtenportal «<watson»
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Interessenvertretung

Krebskranken Kindern eine Stimme geben

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 austben.

Um den Betroffenen auf Bundesebene eine Stimme zu geben und Ent-
scheidungstrager in Politik und Gesundheit fur die BedUrfnisse krebs-
kranker Kinder und Jugendlicher zu sensibilisieren und zu gewinnen,
engagiert sich Kinderkrebs Schweiz auf politischer Ebene. Im Fokus der
Forderungen stehen bessere gesetzliche Rahmenbedingungen. Diese
zielen darauf ab, pflegende Eltern besser zu schitzen und zu unterstut-
zen, krebskranke Kinder und Jugendliche nach den besten und neues-
ten Therapiekonzepten zu behandeln sowie Survivors gleichberechtigte
Entwicklungschancen zu ermdglichen.

«Es ist fiir mich eine Herzensangelegenheit, mich politisch dafiir einzusetzen,
dass krebskranke Kinder und ihre Eltern in Zukunft besser geschiitzt und
unterstitzt werden. Wir haben dieses Jahr auf Bundesebene unermiidlich
dafiir gekédmpft, dass die kleinen Patienten in Zukunft einen rascheren

und besseren Zugang zu lebenswichtigen und innovativen Therapien erhalten.
Und wir konnten viel bewegen!»

Valérie Braidi-Ketter, CEO von Kinderkrebs Schweiz

15




EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2023

Gleichberechtigter Zugang zu
lebenswichtigen Therapien

Die im Vergleich zu erwachsenen Krebspatienten geringe Anzahl krebskranker
Kinder und Jugendlicher macht es fur die Pharmaindustrie wenig attraktiv, spezi-
fische Medikamente fur diese Patientengruppe zu entwickeln und auf den Markt
zu bringen. Deshalb sind die meisten Medikamente, mit denen krebskranke Kinder
und Jugendliche behandelt werden, eigentlich nur fur Erwachsene zugelassen.
Da aber Anwendungen im sogenannten Off-Label-Use nicht unter die amtlichen
Indikationen fallen, sind die Krankenversicherungen nichtimmer zur Kosteniber-
nahme verpflichtet. Dies fuhrt dazu, dass Kinderonkologen und Elternimmer wie-
der erleben mussen, dass die Kostentbernahme von lebenswichtigen Medika-
menten erstmal oder definitiv verweigert wird. Diese unsichere Situation belastet
die Eltern doppelt. Zum einen konnen sie die Behandlungskosten nicht immer
selbst finanzieren, zum anderen fehlt ihnen die Sicherheit, dass ihr Kind Zugang
zu den besten Therapiemdglichkeiten hat. Dank der medizinischen Fortschritte
werden auch Kinder zunehmend Zugang zu innovativen Therapien erhalten, was
mit einem steigenden Kostendruck einhergeht. Esist deshalb zu beflrchten, dass
sich das Problem in den kommmenden Jahren weiter verstarken wird.

Im Fokus:
Medikamentenriickerstattung

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, ist das mit das Schlimmeste,
was einer Familie passieren kann. Noch schwieriger wird es,
wenn dringend notwendige Medikamente von der Krankenkas-
se nicht immer oder erst nach sehr viel burokratischem Auf-
wand bezahlt werden. Besonders schwierig wird es bei innovati-
venTherapien, die eingesetzt werden, wenn eine Standardthe-
rapie nichtanschlagt oder der Krebs zurickkommt. Betroffene
Eltern geraten dadurch zusatzlich in eine dusserst belastende
Situation, die viel Unsicherheit schafft und die Heilungschan-
cen ihres Kindes massgeblich verringern kann. Um gegen
solche Ungleichbehandlungen und die vorgesehene Reform
h vorzugehen, die eine bereits unertragliche Situation weiterhin
verschlechtert hatte, engagiert sich Kinderkrebs Schweiz auf
- politischer Ebene und fordert auch fur Kinder einen besseren
Zugang zu lebenswichtigen und innovativen Therapien.

Kinderkrebs Schweiz lanciert erfolgreiche
Medienoffensive

Im Rahmen mehrerer gezielter Sensibilisierungskampagnen,
die eine Gesamtreichweite von rund 8,5 Millionen hatten, ist es
Kinderkrebs Schweiz gelungen, Radio, Fernsehen und Presse
mobil zu machen. Dank dieser sehr erfolgreichen Medienoffen-
sive konnten wir die breite Gffentlichkeit und die politischen Ent-
scheidungstrager auf die Ungleichbehandlung und den damit
verbundenen dringenden Handlungsbedarf in diesem Bereich
aufmerksam machen.

Beitragin der «Tribune de Geneve»
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Treffen mit dem BAG und dem EDI

Der Bundesrat hatte 2022 Uberraschend behauptet, dass beider
Ruckvergutung von Krebsmedikamenten fur Kinder kein Hand-
lungsbedarfbestehe. Diesem Entscheid lag ein Postulatsbericht
des Bundesamtes fur Gesundheit (BAG] zugrunde, laut dem sich
die Kosteniibernahmen im Bereich der padiatrischen Onkologie
aufnahezu100 Prozent belaufen wirden. Diese Aussage stehtin
klarem Widerspruch zu dem, was Kinderonkologen und betroffe-
ne Eltern im Alltag erleben.

Valérie Braidi-Ketter, CEQ von Kinderkrebs Schweiz, hat deshalb
zusammen mit Nationalratin Manuela Weichelt und Kinderonko-
loge Dr. med. Pierluigi Brazzola die Koordinatoren des Berichts
im Bundeshaus getroffen. Ziel war es, die Schwierigkeiten, mit
denen Familien und Kinderonkologen bei der Kostenubernahme
lebenswichtiger Medikamente seitens der Versichererregelmas-
sigkonfrontiert sind, deutlich zu machen und auf die Schwachen
des Berichtes hinzuweisen. Festgestellt wurde u. a., dass sich
die erwéhnte Rickerstattungsquote von nahezu 100 Prozent auf
nuracht Rickmeldungen von Uber fiinfzig Krankenversicherun-
geninder Schweiz stutzt!

Im November 2022 waren Valérie Braidi-Ketter gemeinsam mit
Dr. med. Pierluigi Brazzola und zwei Nationalratinnen im Eidge-
ndssischen DepartementdesInnern [EDI) zu Gast. Dabei konnten
sie die persdnlichen Berater von Bundesprasident Alain Berset
Uber die schwierige Situation in der Kinderonkologie und die ne-
gativen Auswirkungen der aktuellen Reform auf die Patienten
aufklaren. &
Einladung ins Departement des Innern

—

? :

Anhérung im Parlament

Am 12. Januar 2023 wurde unsere CEO, Valérie Braidi-Ketter, und Kinderonkologe
Dr. Pierluigi Brazzola zusammen mit anderen Organisationen aus dem Gesundheits-
bereich zu einer Anhorung im Parlament eingeladen. Bei dieser Gelegenheit konnten
sie die Mitglieder der zustédndigen Kommission im Nationalrat Uber die z&he Kosten-
Ubernahme bei manchen lebenswichtigen Medikamenten flr krebskranke Kinder sen-
sibilisieren und die negativen Folgen der geplanten Reform auf die Patienten erneut
beleuchten. Die Anhdrung gab ihnen auch die Gelegenheit, die zahlreichen Fragen der
Nationalrdte zu diesem komplexen Thema zu beantworten.

Wil

Anhdrung im Bundeshaus

National- und Standerat erkennen
dringenden Handlungsbedarf an

Im Anschluss an die Anhdrung im Parlament hat Kinderkrebs
Schweizin einem weiteren Schritt alle Mitglieder der zustandigen
Kommission des Standerats auf die negativen Auswirkungen der
geplanten Reform hingewiesen. Wir freuen uns sehr, dass beide
Kommissionen letztlich zum Schluss gekommen sind, dass im
Interesse der Patienten in diesem Bereich Handlungsbedarf be-
steht, und der Bundesrat aufgefordert wurde, gemeinsam mit al-
len betroffenen Akteuren eine rasche Losung zu finden.
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Nationalrat fordert Zusatzbericht

Die Ergebnisse des 2022 vertffentlichten Postulatsberichts wur-
den zwischenzeitlich von der Kommission fur soziale Sicherheit
und Gesundheit mit der Hilfe von Nationalratin Manuela Weichelt
angefochtenund eswurde vom Nationalrat ein Zusatzbericht zur
Préazisierung der Situation gefordert.

Treffen mit dem BAG im Bundeshaus

Erfolgreiche Verhandlungsrunden mit BAG und EDI

Nachdem der Bundesrat aufgefordert worden war, dringend eine
Ldsung zu finden, haben das BAG und das EDI im Januar und
Februar 2023 drei Verhandlungsrunden organisiert, bei denen
sich Kinderkrebs Schweiz aktiv einbringen konnte. Dabei nutz-
ten Valérie Braidi-Ketter, Dr. Pierluigi Brazzola und Nationalratin
Manuela Weichelt die Gelegenheit, nochmals die wichtigsten He-
rausforderungen in der Kinderonkologie deutlich zu machen und
praktische Forderungen zu stellen.

Kinderkrebs Schweiz begrusst es sehr, dass die spezifischen Be-
ddrfnisse der Kinderonkologie im Rahmen dieser Verhandlungs-
runden von BAG und EDI gehort und ernstgenommen wurden.
So konnten sich die Beteiligten auf konkrete Verbesserungs-
vorschlage im Rahmen der aktuellen Reform einigen und spezi-
fische Losungsansétze fur die Kinderonkologie entwickeln, um
die Kostentbernahme von lebenswichtigen Medikamenten fur
krebskranke Kinder in Zukunft zu verbessern.
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Die wichtigsten Errungenschaften

Verzicht auf Bestimmungen, die den Zugang zu lebens-
wichtigen Therapien fur krebskranke Kinder drastisch ver-
schlechtert hatten.

e Bindender Einbezug von Experten aus der Kinderonko-
logie bei der Entwicklung eines Tools, das in Zukunft den
Nutzen einer Therapie im Bereich der Kinderonkologie

besser bewerten und die Kostenlbernahme erleichtern soll.

e Beiseltenen Krankheiten, fir die keine klinischen Studien
vorliegen, missen die Versicherer, um den Nutzen einer
Therapie zu bewerten, Experten aus der Kinderonkologie
einbeziehen. Dies war bisher nicht der Fall.

Wenn die Ersttherapie nicht anschldgt oder es zu einem
Ruckfall kommt, werden die Kosten fur innovative
Therapieversuche bis zum bestatigten Ansprechen erst-
mals vom Medikamentenhersteller getragen. Bisher
wurden die Kosten in manchen Fallen auf die Spitéler oder
die Familie abgewalzt.

Bundesrat stimmt der neuen Verordnung zu

Nachdem die zustdndigen Kommissionen von National- und
Standerat zu den Vorschlagen aus den Verhandlungsrunden und
dem angepassten Verordnungsentwurf erneut Stellung bezogen
und positiv auf die erzielten Kompromisslosungen reagiert ha-
ben, hat der Bundesrat am 12. September 2023 die neue Verord-
nung angenommen. Sie tritt am 1. Januar 2024 in Kraft.

Kinderkrebs Schweiz freut sich sehr, dass sich der intensive po-
litische Kampf gelohnt hat. Mit unserem Engagement konnten
wir aktiv dazu beitragen, krebskranken Kindern zuktnftig einen
rascheren und gleichberechtigten Zugang zu lebenswichtigen
Medikamenten zu verschaffen.

Ohne Forschung keine Heilung

In der Schweiz erkranken jahrlich circa 350 Kinder und Jugendliche an Krebs,
darunter viele Sauglinge und Kleinkinder. Auch wenn sich die Heilungschancen
furjunge Krebspatientenin den letzten Jahrzehnten wesentlich verbessert ha-
ben, Uberlebt eines von finf Kindern die Krankheit nicht. 80 Prozent der Uber-
lebenden kdmpfen zudem mit zum Teil gravierenden Spatfolgen der Krankheit
und der aggressiven Therapie, die ihre Lebensqualitdt dauerhaft beeintrachti-
gen kdnnen.

Wahrend innovative Therapien die Erwachsenonkologie revolutionieren, werden
Kinderimmer noch mit Medikamenten behandelt, die teils vor Jahrzehnten ent-
wickelt wurden. Aufgrund der geringen Fallzahlen zeigt die Pharmaindustrie
kaum Interesse, im Bereich der Kinderonkologie zu forschen. Umso grésser sind
deshalb die Forschungsbemuhungen an den Kinder- und Universitatsspitalern.
Zusammen mit der Schweizerischen Padiatrischen Onkologie Gruppe (SP0G),
die das umfassende klinische Krebsforschungsprogramm fur Kinder und Ju-
gendliche in der Schweiz koordiniert, sind sie die einzigen Garanten dafir, dass
auch junge Krebspatienten einen gerechten Zugang zu klinischer Forschung
und damit zu medizinischem Fortschritt erhalten. Diese nicht profitorientierte
Forschung ist jedoch chronisch unterfinanziert und ganz besonders auf die fi-
nanzielle Unterstltzung des Bundes angewiesen.

BFI-Botschaft 2025-2028

Allevier Jahre legt der Bundesrat den eidgendssischen Raten eine Botschaft zur Forde-
rung von Bildung, Forschung und Innovation (BFI] vor. Diese entspricht einem nationalen
Plan fur die Bundesunterstttzung in den BFI-Bereichen und muss vom Bundesparla-
ment genehmigt werden. In der Forderperiode 2025-2028 adressiert der Bundesrat
wichtige Herausforderungen und will am Ziel festhalten, das er fir die Jahre 2021-2024
definiert hat: «Die Schweiz bleibt fuhrend in Bildung, Forschung und Innovation.» Mit
zwolf Finanzbeschlissen, die dem Parlament im Rahmen der BFI-Botschaft vorge-
legt werden, sollen somit Massnahmen in den Bereichen Berufsbildung, Weiterbildung,
Hochschulen sowie Forschungs- und Innovationsfdrderung finanziert werden.

Wie sich die Finanzierung der Krebsforschung innerhalb der gesetzten Prioritaten ent-
wickeln wird, ist fur die SPOG [Kinderkrebsforschung), die in diesem Rahmen ein Bun-
desmandat hat, von grundlegender Bedeutung. Mit dem Entscheid wird nicht nur tber
die Zukunft der Forschungsfdrderung in der Schweiz entschieden, sondern auch indi-
rekt Uber die Heilungschancen zahlreicher krebsbetroffener Kinder und Jugendlicher.

Offentliche Vernehmlassung

Fir die BFI-Botschaft der kommenden Legislaturperiode wurde 2023 erstmals eine fa-
kultative Vernehmlassung durchgefiihrt und der Offentlichkeit die Mdglichkeit gegeben,
sichin diese wichtigen Themen einzubringen. Dadurch kann die BFI-Politik des Bundes
- schon bevor das Parlament zum Zug kommt - bei einem wesentlich breiteren Kreis
in Politik, Wirtschaft und Gesellschaft abgestutzt und transparent diskutiert werden.

Die Redaktion der BFI-Botschaft erfolgt ab Sommer 2022 in mehreren Etappen. Voraus-
sichtlich im Februar 2024 wird der Bundesrat die BFI-Botschaft 2025-2028 zuhanden
des Parlaments verabschieden. Die parlamentarischen Beratungen in den Kommissio-
nenund Réaten erfolgenim Jahr2024. Geplant ist, dass das Parlament spétestensin der
Wintersession 2024 Uber die mit der BFI-Botschaft verbundenen Finanz- und Rechts-
beschlusse abstimmt.

Ohne Forschung keine Heilung *
’ sy

Krebsforschung muss stérker
unterstitzt werden

Kinderkrebs Schweiz hat in seiner Stel-
lungnahme auf die Herausforderungen
und die chronische Unterfinanzierung der
Kinderkrebsforschung aufmerksam ge-
macht. Im Zuge des aktuellen Spardrucks
ist zu beflrchten, dass die Unterstlitzung
des Bundes weiterhin abnimmt, und dies,
obwohl die Kosten aufgrund einer zuneh-
menden Regulierungsdichte kontinuier-
lich steigen.

Damit auch in Zukunft alle krebskranken
Kinder und Jugendlichen in der Schweiz
mit den bestmdglichen und modernsten
Therapien behandelt werden kdnnen, ist
eine aktive und finanziell abgesicherte
Kinderkrebsforschung entscheidend. Nur
so kann der Bund einen wesentlichen Bei-
trag dazu leisten, sicherzustellen, dass
bestehende Behandlungsansatze op-
timiert, Spatfolgen reduziert sowie die
Heilungschancen von betroffenen Kin-
dern und Jugendlichen verbessert wer-
den konnen.
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Selbsthilfe & Nachsorge

Survivors und ihre Eltern informieren, beraten und begleiten

Kinderkrebs hinterlasst Spuren. So kdmpfen circa 80 Prozent der so-
genannten Survivors mit Spatfolgen der Krankheit und der Therapie,

die ihre Lebensqualitat und Zukunftsperspektiven beeintrachtigen konnen.
Zudem sind die Betroffenen oft nur ungenugend Uber die Risiken, die
auch erst Jahrzehnte nach der Krebserkrankung auftreten kdnnen,
informiert. Insbesondere beim Ubertritt von der Kinder- in die Erwach-
senenmedizin ist der Informationsaustausch haufig nicht optimal
gewahrleistet. Damit wird eine wichtige Chance verpasst, durch regel-
massige und personalisierte Nachsorgeuntersuchungen Spatfolgen
frhzeitig zu erkennen und deutlich besser zu behandeln. Nach einer
erfolgreichen Behandlung kommen weitere Herausforderungen

auf die Survivors zu, sei es in Bezug auf Schule, Ausbildung oder Beruf.
Oftmals sind sie mit Situationen konfrontiert, die von ihrem sozialen
Umfeld nicht immer nachvollzogen werden kdnnen. Entsprechend gross
ist das Bedurfnis, sich mit Gleichgesinnten auszutauschen und zu ver-
netzen. Das Gleiche gilt auch fur die Eltern von Survivors, die sich oft mit
ihren Sorgen und Angsten um das eigene Kind und dessen Zukunft
alleingelassen fuhlen. Diese Versorgungslucken will Kinderkrebs Schweiz
mit Angeboten, die sich speziell an die Betroffenen richten, schliessen.

«Die langfristige Nachsorge nach einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter istimmens wichtig. Es ist mir daher ein besonderes Anliegen,
aktiv dazu beizutragen, die Lebensqualitat der Betroffenen und ihres
Umfelds zu verbessern, damit sie ihre Zuversicht und Kraft wiederfinden.»

Elena Guarnaccia, Stv. CEO und Ressortleiterin Selbsthilfe & Nachsorge
von Kinderkrebs Schweiz
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Wir sind fir Survivors und ihre Eltern da

Die Krankheit Krebs begleitet Langzeitiiberlebende und ihre Eltern aufgrund
der Spétfolgen oftmals ein Leben lang. Denn auch nach einer erfolgreichen
Behandlung sind viele Survivors mit Herausforderungen konfrontiert, die sich
auf die unterschiedlichsten Bereiche ihres Lebens auswirken konnen. In diesen
schwierigen Situationen fiihlen sich die Betroffenen haufig mit inren Angsten
und Sorgen alleingelassen und bendtigen dringend Unterstitzung. Kinder-
krebs Schweiz bietet deshalb verschiedene Informations- und Vernetzungs-
angebote an. Dazu gehdren Survivors-Treffen, die kostenlose Rechtsberatung
ebenso wie die fachlich begleiteten Wochenenden fiir Survivors und ihre Eltern.
Im Rahmen dieser Angebote erhalten die Betroffenen Antworten auf wichtige
Fragen, kdnnen sich intensiv austauschen und untereinander vernetzen. Fur
das kommende Jahrsind neue Angebote im Bereich der Berufs-und Laufbahn-

Die Rechtssprechstunde von Kinderkrebs Schweiz

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, kdnnen plotzlich auch sozialversicherungsrechtliche Fragen auf-
tauchen. Zum Beispiel dann, wenn es um Ergdnzungsleistungen, die Anmeldung bei der Invaliden-
versicherung (IV] oder eine Hilflosenentschadigung geht, falls das Kind bei den alltaglichen Lebens-
verrichtungen regelmassig Hilfe braucht. Und auch nach einer erfolgreichen Therapie kann sich das
Leben der ganzen Familie je nach Schwere der Krankheit und der Sp&tfolgen bleibend verandern, weil
vielleicht schulische oder berufliche Perspektiven neu Uberdacht werden miussen. Das Schweizer
Sozialversicherungssystem ist sehr komplex, und oft fuhlen sich Eltern und Survivors, die zum Teil
nicht wissen, welche Hilfen ihnen zustehen, Uberfordert und im Stich gelassen. Um hier Abhilfe zu
schaffen, bietet Kinderkrebs Schweiz seit 2021 kostenlose Erstberatungen bei zentralen sozialver-
sicherungsrechtlichen und berufsbezogenen Fragen an.

beratung geplant.

Eindrlicke vom «Time-out»-Wochenende
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«Time-out»: eine begleitete Auszeit
far Eltern eines Survivors

Vom 10. bis 11. November 2023 organisierte Kinderkrebs Schweiz
in Basel ein fachlich begleitetes Wochenende fur Eltern eines
Survivors mit Spatfolgen. Diese wichtige Veranstaltung findet
alljahrlich statt und ermaoglicht betroffenen Mittern und Vatern,
sich mit den Spatfolgen der Erkrankung und der Therapien ihres
Kindes, den Angsten und Sorgen, auch Jahre nach der Behand-
lungsphase, auseinanderzusetzen. Dank der Mitwirkung von
Fachexperten, wie Dr. med. Eva Maria Tinner-Oehler, Dr. med. As-
trid Ahler, dem Psychoonkologen Andreas Dérnerund dem Leiter
Rechtsdienst bei Procap, Martin Boltshauser, konnten wichtige
medizinische und psychosoziale Themenbereiche zu den Spat-
folgen und der Nachsorge sowie sozialversicherungsrechtliche
Fragen angesprochen werden. Der zweitagige Workshop bot aus-
reichend Gelegenheit, sich zu informieren, Erfahrungen auszu-
tauschen sowie in einem geschutzten Rahmen uber die eige-
nen emotionalen und finanziellen Belastungen zu sprechen. Mit
diesem speziellen Angebot an themenspezifischen Workshops
schafft Kinderkrebs Schweiz im Bereich Selbsthilfe & Nachsor-
ge wertvolle Begegnungsrédume. Diese unterstutzen die Eltern
nicht nur in fachlicher Hinsicht, sondern sie fordern auch den
hilfreichen Erfahrungsaustausch der Betroffenen untereinander.

Eine frihzeitige Beratung ist essenziell -
insbesondere im Hinblick auf mégliche Spatfolgen

Jeder Survivor hat seine eigene Geschichte. Manche haben Glick
und leiden kaum unter Spatfolgen, andere wiederum kdmpfen
mit korperlichen oder psychosozialen Einschrankungen. Das
kénnen Konzentrationsschwierigkeiten, chronische Ermudung,
fehlende Sozialkontakte und andere Herausforderungen sein.
Diese Probleme werden anfangs haufig ausgeblendet, weil es
verstandlicherweise schwierig ist, Uber Defizite sprechen zu
mussen. Die Situation kann jedoch kritisch werden, wenn in der
Ausbildung oder im Berufsleben deutlich wird, dass die Leis-
tungsfahigkeit doch eingeschréanktist. Viele Eltern und Survivors
wissen leider nicht, welche Bedeutung eine medizinische Abkla-
rung der Spatfolgen im Hinblick auf die spatere rechtliche Situa-
tion hat.Im Nachhinein ist es sehr schwierig, bei der IV nachwei-
sen zu kénnen, dass gesundheitliche Einschrankungen bereits
zu Beginn der Ausbildung vorhanden waren. Deshalb ist es so
wichtig, die Betroffenen moglichst friih Uber die rechtlichen As-
pekte aufzukléren. Aus diesem Grund hat Kinderkrebs Schweiz
mit der Selbsthilfeorganisation Procap als Projektpartnerin zwei
Rechtsberatungsangebote entwickelt, die sich zum einenaner-
wachsene Survivors und/oder deren Elternrichtet, zum anderen
an Eltern mit einem krebskranken Kind oder einem minderjah-
rigen Survivor. Letzteres Angebot findet am Universitatsspital
beider Basel [UKBB] statt und tragt dazu bei, die dortige multidis-
ziplindre Nachsaorge weiter auszubauen. Projektpartner hierbei
sind die Mitgliedsorganisation Stiftung fur krebskranke Kinder,
Regio Basiliensis, sowie das UKBB. Mehr Informationen zu bei-
den Angeboten vermittelt die Fachstelle Survivors von Kinder-
krebs Schweiz.




EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2023

Nationale Fachstelle fir Survivors:
Leben nach dem Krebs - geheilt und jetzt?

Geheilt bedeutet nicht automatisch gesund. So sind circa 80 Prozent der Survivors mit Spétfolgen der Krankheit und der
Therapie konfrontiert. Diese kdnnen weitreichend sein, oft erst Jahrzehnte nach der eigentlichen Erkrankung auftreten
und sich entscheidend auf ihre Lebensqualitdt auswirken. Kinderkrebs Schweiz setzt sich deshalb fir ein breitgeféa-
chertes Nachsorge- und Unterstltzungsangebot ein. Dem Dachverband ist es ein wichtiges Anliegen, ehemalige Kinder-
krebspatienten zu unterstitzen und ihre Situation zu verbessern. Mit der nationalen Fachstelle flir Survivors schliesst
Kinderkrebs Schweiz eine wichtige Versorgungsliicke. Ziel dieses schweizweit einzigartigen Angebots ist der Auf- und
Ausbau einer systematischen Betreuung nach der Krebsbehandlung. Die Fachstelle steht allen ehemaligen Kinderkrebs-
patienten und deren Eltern als zentrale Anlauf- und Informationsstelle zur Verfugung.

Die Fachstelle als Kompetenzzentrum

Mittlerweile sind rund 260 Survivars, Eltern und Fachpersonen bei der Fachstelle re-
gistriert. Diese informiert regelmassig Uber relevante Themen und organisiert Anldsse
fur die Betroffenen. Viele Survivors sind mit Herausforderungen konfrontiert, die von
ihrem Umfeld nicht immer verstanden werden. Umso wichtiger sind deshalb der Aus-
tausch und die Vernetzung mit anderen Betroffenen - um sich nicht alleine zu fihlen
und schine Momente mit Menschen zu teilen, die Ahnliches erlebt haben. Die Ange-
bote richten sich an Survivors Uber 18 Jahre und bieten die Mdglichkeit, Antworten auf
wichtige Fragen zu erhalten, sich intensiv auszutauschen und sich zu vernetzen. Da-
riber hinaus vertritt die Fachstelle die Interessen der Betroffenen auf nationaler und
internationaler Ebene.

Informations- und Vernetzungsanléasse fir Survivors

Gemeinsam mit einer Gruppe aktiver Survivors organisierte die Fachstelle 2023 vier
Vernetzungstreffen in der Nordwestschweiz. Der Paella-Kochkurs in Luzern, der lau-
schige Sommerabend in Bern, das feine Abendessen in Olten und das gemeinsame
Weihnachtsfrihstlck in Zlrich boten einen schonen Rahmen fir Gesprache und Aus-
tausch. In der Westschweiz organisierten die aktiven Survivors vor Ort, mit Unterstit-
i 3 zung von Kinderkrebs Schweiz, drei «Soupers-Treffen». Diese waren fur die franzo-
Treffen an der CCl Europe Konferenz 2023 sischsprechende Survivor-Community eine willkommene Abwechslung und stellten
wichtige Austauschmaglichkeiten dar.

«Bei uns werden die Betroffenen indi-
viduell beraten und profitieren von einem
vielseitigen Unterstutzungsangebot.»

7. TomaSikova, Leiterin der Fachstelle Survivors

Vernetzungsanlass fur Survivors
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WeCanDays 2023: «<Gemeinsam Gleichgewicht finden»

Ein gelungenes, zweisprachiges Wochenende in Kandersteg

Die WeCanDays von Kinderkrebs Schweiz sind fachlich begleitete, lange Wochenenden
flr Survivors Uber 18 Jahre. Sie bieten den Betroffenen die Mdglichkeit, Neues auszu-
probieren, eigene Talente zu entdecken und gemeinsam mit anderen Survivors positive
Erfahrungen zu teilen. Im Rahmen von spannenden Workshops, Ausfligen und sport-
lichen Aktivitdten konnen sie andere Betroffene kennenlernen, ungezwungen Themen
ansprechen, dieim Alltag kaum Platz finden, und gleichzeitig die eigenen Grenzen aus-
loten. Zudem informiert und ber&t die Fachstellenleiterin Uber aktuelle Themen rund
um die Nachsorge.

In diesem Jahrwurden die WeCanDays neu zweisprachig, auf Franzdsisch und Deutsch,
angeboten. Damit konnten zum ersten Mal auch Survivors aus der Romandie daran teil-
nehmen. Um die WeCanDays auch fUr erwerbstétige Survivors attraktiver zu machen,
wurde die Veranstaltung auf das Wochenende gelegt. Eine weitere wichtige Anpassung
war die Fokussierung auf weniger Workshops, mit dem Ziel, vermehrt den Austausch
und die Vernetzung untereinander zu fordern. Diese Neuerungen wurden positiv auf-
genommen, was sich auch in den gestiegenen Teilnehmerzahlen zeigte. So reisten
20 Survivors nach Kandersteg an, um sich vom 29. September bis 1. Oktober 2023 eine
Pause vom Alltag zu gonnen, Gleichgesinnte kennenzulernen und neue Impulse mit-
zunehmen. Hauptmotivation fur die Teilnahme war die Moglichkeit, sich bewusst aus
dem Alltag zurlckzuziehen, Platz fir Survivorship-Themen zu machen und neue Kon-
takte zu knupfen. Auch die diesjéahrigen WeCanDays waren gepragt von spannenden
Gespréchen, interessanten Erkenntnissen, vielen Begegnungen und ergebnisreichen
Workshops. Absoluter Hohepunkt fur alle Teilnehmenden war der Ausflug zum Natur-
paradies Oeschinensee.

Ausflug zum Naturparadies Oeschinensee

«Danke vielmals fur dieses Wochen-
ende. Ich konnte den Alltag fur

ein paar Momente sein lassen und
die Zeit fdr mich und fur den
Austausch mit anderen Survivors
nutzen.»

Teilnehmende der diesjahrigen WeCanDays

WeCanDays 2023: Eindriicke von der gemeinsamen Wanderung
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Kooperationen

Nationale und internationale Vernetzung ist essenziell

Kinderkrebs Schweiz ist Partner vieler nationaler und internationaler
Organisationen und kooperiert schweizweit mit verschiedenen Arbeits-
gruppen. Im Zentrum unserer Aktivitaten stehen die Zusammen-

arbeit und der Wissensaustausch mit anderen wichtigen Akteuren im
Bereich Kinderkrebs. Dazu gehdren unter anderem Arzte, Forschende,
Elternorganisationen und Survivors-Netzwerke. Dies ermoglicht es uns,
gemeinsame Themen und Projekte zielstrebiger voranzutreiben und
Einblicke in die neuesten Erkenntnisse im Bereich der Kinderkrebs-
forschung zu erhalten. Der Dachverband wirkt zudem aktiv bei wichtigen
Organisationen und Netzwerken mit, die sich unter anderem fur eine
verbesserte Nachsorge einsetzen. Dazu gehdren zum Beispiel Childhood
Cancer International (CCI], PanCare und SIOP Europe. Zu den Highlights
2023 zahlten die Konferenz der Européaischen Kommission fur junge
Survivors in Brussel und die CCI Europe Konferenz in Valencia. Als Vorstands-
mitglied bei CCl Europe ist die Fachstellenleiterin Zuzana Tomasikova
dort fUr Survivorship-Themen zustandig. Zudem beteiligt sie sich am
europaischen Survivors-Netzwerk «<EU CAYAS NET». Dieses Projekt ist der
psychischen Gesundheit, den Unterstutzungsmadglichkeiten fur Schule
und Beruf sowie der Transition und Langzeitnachsorge gewidmet.

«Kooperationen mit anderen Akteuren aus dem Gesundheitsbereich sind

fir uns sehr wichtig. Nur dank dieser Netzwerke kénnen wir vom gegenseitigen
Erfahrungsaustausch und vom Wissenstransfer profitieren. Das hilft mir als
Leiterin der Fachstelle und selbst Survivorin bei meiner Arbeit.»

Zuzana Tomasikova, Leiterin Fachstelle Survivors bei Kinderkrebs Schweiz
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Kinderkrebsforschung

Fur bessere Heilungschancen und weniger Spatfolgen

Dank medizinischer Fortschritte kdnnen heute vier von funf Kindern mit
Krebs geheilt werden. Nach wie vor stirbt aber immer noch fast jede
Woche ein junger Patient und viele der Uberlebenden leiden an Spatfolgen
der Krankheit und der Therapie. Da Kinder und Jugendliche an anderen
Krebsarten als Erwachsene erkranken, braucht es eine speziell an

ihre Bedurfnisse angepasste Forschung. Die Entwicklung neuer padia-
trischer Krebstherapien macht jedoch nur langsam Fortschritte, da
Kinderkrebs selten und somit wenig lukrativ fur die Pharmaindustrie ist.
Deshalb sind es fast ausschliesslich nicht profitorientierte akade-
mische Organisationen, wie Universitaten und Kinderspitéler, die in
diesem Bereich forschen. Damit junge Krebspatienten vermehrt

und schneller Zugang zu den modernsten Behandlungsmethoden haben,
benotigt die Kinderkrebsforschung gentgend finanzielle Mittel. Weil
die staatliche Forderung jedoch bei Weitem nicht ausreicht, ist sie
gezwungen, sich zusatzlich Uber Spendengelder und Drittmittel zu finan-
zieren. Kinderkrebs Schweiz hat die Forschung in den letzten Jahren

mit Uber 1,1 Millionen Franken unterstitzt. Damit tragen wir als Dachver-
band aktiv dazu bei, die notwendigen Voraussetzungen zu schaffen,
damit Therapien und Heilungschancen kontinuierlich verbessert werden
kdnnen.

«Die Schicksale meiner kleinen Patienten gehen mir oft sehr nahe. Eine finanziell
abgesicherte Forschung ist Grundvoraussetzung, um sicherstellen zu kénnen,
dass alle krebskranken Kinder in der Schweiz weiterhin mit den bestmoglichen und
modernsten Therapien behandelt werden.»

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Onkologie/H&dmatologie am
Universitats-Kinderspital beider Basel (UKBB] und Prasident von Kinderkrebs Schweiz

29

Prof. Dr. med. Nic®©




EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2023

Kinderkrebs Schweiz verstarkt seine Forschungsforderung

Damit Therapien verbessert und neue Behandlungsanséatze entwickelt werden konnen, unterstitzt Kinderkrebs Schweiz
die Forschung. Wir finanzieren wichtige Forschungsprojekte im Bereich der Kinderonkologie und verleihen jahrlich einen
Grundlagenforschungspreis furinnovative Projekte in der p&adiatrischen Onkologie. Fir das Rechnungsjahr 2023 belauft sich
das Gesamtvolumen unserer Forderbeitrage an die Kinderkrebsforschung auf rund 406 439 Franken. Zuséatzlich wurde dem
Fonds Grundlagenforschung rund 44 480 Franken und dem Fonds Forschungsforderung 5500 Franken zur Férderung von

Projekten zugewiesen.

Die klinische Forschung

Die klinische Forschung zielt darauf ab, Therapien und Mass-
nahmen am Menschen zu erforschen, um die Uberlebenschan-
cen zuverbessern und die Langzeitfolgen zu reduzieren. Der Er-
kenntnisgewinn hilft, den Verlauf von Krebskrankheiten besser
zu verstehen und modernere Therapiemethoden zu entwickeln.
Im Rechnungsjahr 2023 hat Kinderkrebs Schweiz die Schweize-
rische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG], die auf nationaler
Ebene fir die Organisation und die Durchfihrung klinischer Stu-
dienim Bereich der Kinderonkologie verantwortlich ist, mit rund
251860 Franken unterstutzt. Folgende Forschungsprojekte wur-
den unter anderem von Kinderkrebs Schweiz gefordert:

FaR-RMS: Therapieoptimierungsstudie
zur Behandlung von Rhabdomyosarkomen

Die Studie untersucht Kinder und Erwachsene mit einem neu
diagnostizierten Rhabdomyosarkom (RMS] oder mit einem
Ruckfall. Das RMS ist ein sogenannter Weichteiltumor, der
vom Muskelgewebe ausgeht und vor allem bei Kindern, aber
auch bei Jugendlichen und Erwachsenen, auftritt. Die FaR-
RMS-Studie untersucht verschiedene Strategien, um mittels
einer Anpassung der Chemo- und Strahlentherapie die Be-
handlungsergebnisse bei RMS-Patienten zu verbessern. Da-
riber hinaus werden biologische Aspekte des RMS erforscht,
umdie genetische Strukturvon RMS-Zellen besser zu verste-
hen.

e LBL-2018: Therapieoptimierungsstudie zur
Behandlung von Non-Hodgkin-Lymphomen

Non-Hodgkin-Lymphome (NHL] stellen die vierthaufigste
Krebserkrankung im Kindesalter dar. Die Bezeichnung NHL
umfasst eine Vielzahl bosartiger Erkrankungen des lympha-
tischen Systems. Innerhalb der NHL stellen die lymphoblas-
tischen Lymphome (LBL] die zweithdufigste Untergruppe
dar. LBL sind Krebserkrankungen, bei denen sich bestimmte
weisse Blutkdrperchen, sogenannte Lymphozyten, in Krebs-
zellenumwandeln undihre Aufgabenim Immunsystem nicht
mehr wahrnehmen. Ohne Behandlung kommt es zu einem
ungehinderten Wachstum dieser bdsartigen Zellen und damit
zueiner lebensbedrohlichen Situation. Ziel der LBL-2018-Stu-
die ist es, die Heilungsraten zu verbessern und Rickfalle zu
verhindern.

30

Die epidemiologische Forschung

Die epidemiologische Kinderkrebsforschung in der Schweiz wer-
tet Daten des Kinderkrebsregisters, eigener sowie internationa-
ler Forschungsprojekte aus. Auf deren Grundlage lassen sich
Aussagen Uber die Ursachen und die Entwicklung verschiedener
Krebsarten sowie deren Verlauf und die Wirksamkeit der Thera-
pien machen. Im Rechnungsjahr 2023 hat der Dachverband die
Forschungsgruppe Kinderkrebs der Universitat Bern mit insge-
samt rund 124 480 Franken unterstttzt. Dazu gehdren unter an-
derem auch folgende zwei Projekte:

SCCSS-Activity untersucht das Verhalten von Kinderkrebs-
Uberlebenden in Bezug auf korperliche Aktivitat, sitzendes
Verhaltenund Schlaf. Die Studie zielt darauf ab, das Bewusst-
sein flr einen gesunden und aktiven Lebensstil zu starken,
weil die Erkrankung das Gesundheitsverhalten der Betroffe-
nen langfristig beeinflussen kann.

Die zweite Studie beschaftigt sich mit der Entwicklung der Le-
bensqualitdt nach Krebs im Kindesalter, da die Therapie bei
vielen Uberlebenden zu Gesundheitsproblemen und Beein-
tréachtigungenim Alltag fuhrt. Ziel der Studie ist es, eine Wis-
sensbasis zu schaffen, um Betroffenen langfristig die gleiche
Lebensqualitat wie Menschen ohne Kinderkrebserkrankung
zu ermaglichen.

Der Grundlagenforschungspreis
von Kinderkrebs Schweiz

Die Grundlagenforschung tréagt zum besseren wissenschaftli-
chen Verstandnis und damit zur Bekdmpfung von Krebskrank-
heiten bei. Um sie zu stérken, verleiht Kinderkrebs Schweiz seit
2020 jahrlich einen Forderpreis fur die Grundlagenforschung im
Bereich der padiatrischen Onkologie. Dieser richtet sich an jun-
ge Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler, die an Schweizer
Forschungsinstituten oder Spitalern zukunftsweisende Projekte
durchfuhren. 2023 ging der mit 30 000 Franken dotierte Preis an
Caroline Piccand vom Universitats-Kinderspital Bern. Ihr vielver-
sprechender Forschungsansatz trégt dazu bei, neue Therapien
fur Rhabdomyosarkome zu entwickeln.

«Mein grosster Wunsch ist es,
krebskranken Kindern zu helfen»

Caroline Piccand forscht am Inselspital Bern an der Ent-
wicklung einer neuartigen Immuntherapie fir Rhabdo-
myosarkome. Fur ihr innovatives Projekt wurde sie 2023
von Kinderkrebs Schweiz mit dem Forderpreis fur Grund-
lagenforschung ausgezeichnet.

Frau Piccand, was genau sind Rhabdomyosarkome und
warum sind sie Gegenstand Ihrer Forschung?

Rhabdomyosarkome gehdren zur Gruppe der sogenannten Weich-
teilsarkome. Diese seltenen und bdsartigen Tumorarten kénnenin
Weichteilen wie Muskeln, Bindegewebe, Nerven, Blut- und Lymph-
gefédssensowie Fettgewebe entstehen. Rhabdomyosarkome sind
die am haufigsten auftretenden Weichteiltumore im Kindesalter
und nur schwer heilbar. Grob gesagt, lassen sie sich in zwei Ka-
tegorien unterteilen: in eine sehr aggressive Form und eine we-
niger aggressive. Die aktuellen Therapien haben aufgrund ihrer
hohen Toxizitat sehr starke Nebenwirkungen und Langzeitfolgen
fur die Patienten. Bei der hochaggressiven Variante, bei der sich
Metastasen bilden, sind die Prognosen leider schlecht. Deshalb
zielt unser Forschungsprojekt darauf ab, eine neuartige Therapie
gegen Rhabdomyosarkome zu entwickeln.

Sie arbeiten an der Entwicklung einer neuartigen
Immuntherapie. Wie funktioniert so eine Therapie?

Krebszellen sind sehr anpassungsfahig und in der Lage, dem Im-
munsystem auszuweichen. Auf diese Weise kdnnen sie ungehin-
dert wuchern. Genau hier setzen moderne Therapieformen an.
Diese Therapien ermdglichen es den Immunzellen des Patienten,
das Versteckspiel der Krebszellen zu durchschauen und sie ge-
zieltanzugreifen. Furunser Forschungsprojekt verwenden wir die
sogenannte CAR-T-Zell-Therapie. Bei diesem neuartigen Behand-
lungsansatz werden kérpereigene Abwehrzellen des Patientenim
Labor gentechnisch modifiziert und zurtick injiziert, wo sie dauer-
haft den Krebs vernichten kénnen. Man spricht deshalb auch von
gezielter oder personalisierter Medizin. Die CAR-T-Zell-Therapie
wird bereits erfolgreich bei Kindern mit Leukémieerkrankungen
eingesetzt. Wir untersuchen im Labor nun, ob sich diese innova-
tive Technologie auch fur die Behandlung von soliden Tumoren wie
dem Rhabdomyosarkom eignet.

Wo stehen Sie aktuell bei lnrem Forschungsprojekt?

Die bisherigen Forschungsergebnisse sind sehrvielversprechend.
Wir konnten zeigen, dass unsere CAR-T-Zellen eine hohe Anti-Tu-
mor-Wirksamkeit haben und keine sichtbaren Anzeichen von Ne-
benwirkungen auftreten. Das spricht dafir, dass sie sicher sind
und sich moglicherweise fur eine Behandlung eignen kdnnten.
Bevor das Projekt jedoch offiziell als neuartige Therapiestrategie
gegen Rhabdomyosarkome zugelassen werden kann, muss es
erst noch in klinischen Studien validiert werden. Ich bin jedoch
sehrzuversichtlich, dass wirauf dem richtigen Weg sind. Nurwenn
wir verstehen, wie Tumorzellen funktionieren und sich im Laufe
der Erkrankung weiterentwickeln, kdnnen wir wirksame Therapien

P

-
s |
i

entwickeln. Das Preisgeld von Kinderkrebs Schweiz hilft uns bei
der nachsten Etappe, in der es darum geht, einzelne Tumortypen
zu analysieren und bestimmte Muster zu identifizieren, um diese
dann gezielter anzugreifen.

Warum ist Grundlagenforschung wichtig und wo liegen

die gréssten Herausforderungen?

Die Grundlagenforschung ist ein wichtiger erster Schritt auf dem
Weg zum Patienten. Denn jedes Medikament, jede Behandlung,
jedes Heilmittel muss zunédchst einmal im Labor entwickelt wer-
den, bevoresinklinischen Studien erprobt und dann offiziell zuge-
lassen wird. Was das Rhabdomyosarkom anbelangt, so wurdenin
den letzten Jahrzehnten dank Chemo- und Strahlentherapie eini-
ge Fortschritte erzielt, aber die metastasierenden Formen dieser
aggressiven Krebsart sind immer noch schwer behandelbar und
die bestehenden Therapieformen missen unbedingt verbessert
werden. In der Schweiz stehen wir leider vor der Herausforderung,
dass die Kinderkrebsforschung Uber zu wenig Mittel verfigt. Wenn
wir als Gesellschaft aber wollen, dass so schutzbeddrftige Pati-
enten wie Kinder die bestmdglichen Therapien erhalten kdnnen,
mussen wir mehr in die Forschung investieren. Fordergelder von
Organisationen wie Kinderkrebs Schweiz helfen uns dabei, aber
es liegt noch ein langer Weg vor uns.

Was motiviert Sie bei Ihrer Arbeit am meisten?

Unser Labor befindet sich direkt im Kinderspital. Deshalb habeich
bei meiner Arbeit regelmassig Kontakt mit den kleinen Krebspa-
tienten und die einzelnen Schicksale gehen mir haufig sehr nahe.
Ihnen helfen zu kdnnen, ist die grosste Motivation fur mich. Das
Thema Krebs hat mich als Wissenschaftlerin immer interessiert,
und ich empfinde es als sehr ungerecht, dass unschuldige Kin-
der an einer so bdsartigen Krankheit leiden missen. Wenn meine
Forschungsergebnisse eines Tages dazu beitragen kdnnen, dass
mithilfe neuer Therapien mehr dieser Kinder geheilt werden und
eine bessere Lebensqualitédt erhalten, dann macht mich das sehr
glucklich.
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Fundraising

Mit den anvertrauten Mitteln die grésstmagliche
Wirkung erreichen

Um krebskranke Kinder, Survivors und ihre Familien optimal zu unter-
stltzen und wichtige Projekte voranzutreiben, braucht es ausreichende
finanzielle Mittel. Kinderkrebs Schweiz ist flr die Finanzierung seiner
Arbeit auf private Spenden und externe Projektfinanzierungen angewie-
sen. Ziel ist es, mit den uns anvertrauten Geldern die grosstmaogliche
Wirkung fur die Betroffenen zu erreichen. Dazu gehdren die Unterstut-
zung der Kinderkrebsforschung, damit noch mehr Kinder geheilt
werden und zu gesunden Erwachsenen heranwachsen kdnnen, sowie
eine effiziente Nachsorge und Chancengleichheit fur alle Survivors.
Weitere Prioritaten sind die Sensibilisierung der Offentlichkeit fir die
Herausforderungen im Bereich Kinderkrebs und die Schaffung besserer
rechtlicher Rahmenbedingungen fur die Betroffenen. Das ist nur mit-
hilfe einer treuen und grosszigigen Spenderbasis maglich. Aus diesem
Grund ist es fur uns sehr wichtig, weiterhin aktives Fundraising zu
betreiben, um sowohl die notwendigen finanziellen Mittel fur unsere
Projekte sicherzustellen als auch die Arbeit unserer Mitgliedsorga-
nisationen zu unterstitzen.

«Allen Spenderinnen und Spendern mdchte ich von Herzen fiir ihre wertvolle
Unterstiitzung danken. Denn nur mit ihrer Hilfe kénnen wir wichtige Projekte fiir
die Betroffenen umsetzen und dafiir sorgen, dass krebskranke Kinder und ihre
Familien moglichst optimal unterstiitzt werden - wahrend und nach der Therapie.»

Belinda Bihari, Fundraiserin bei Kinderkrebs Schweiz
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EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2023

Ein grosses Dankeschdn an alle, die unsere Arbeit unterstitzen!

Unser Engagement zugunsten aktueller wie ehemaliger Kinderkrebspatienten und ihrer Familien ist
nur dank Spenden moglich. Umso mehr freuen wir uns, dass die Solidaritat mit den Betroffenen und
ihnren Angehdrigen ungebrochen ist. So erreichten uns auch 2023 aus der ganzen Schweiz gréssere
und kleinere Spenden von Menschen, Organisationen und Schulen, die im Rahmen von Tanzauffih-
rungen, Sportevents, Weihnachtsaktionen und anderen Anlassen Geld fur uns gesammelt haben.

Eine zentrale Rolle beim Fundraising spielen auch Stiftungen und Unternehmen, die Kinderkrebs
Schweiz mit Projektfinanzierungen, punktuellen Spenden oder im Rahmen von langfristigen Part-
nerschaften unterstitzen. Unser Dank geht auch an unsere Mitgliedsorganisationen Kinderkrebs-
hilfe Schweiz und Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis. Sie haben unsere Projekte in
der Selbsthilfe & Nachsorge sowie in der Interessenvertretung in diesem Jahr finanziell mitgetragen.
Beiihnen allen mochten wirunsvon Herzen fur das Vertrauen in unsere Arbeit und die wertvolle Hilfe

bedanken.

Kleine und grosse Spenden - eine Auswahl an tollen
Ideen und Projekten 2023

Leidenschaftlich tanzen und Gutes tun

Im Rahmen zweier spektakularer Aktionen hat das JV Dance
Studio in Pratteln Spenden fur krebskranke Kinder gesammelt.
Im September 6ffnete das Studio seine Turen fur einen Tanzma-
rathon. Dabei konnten sich Studiomitglieder fur verschiedene
Tanzlektionen anmelden und Freunde wie Familienmitglieder
dazu ermutigen, die Aktion mit einem Sponsorenbeitrag von
10 Franken pro Tanzlektion zu unterstutzen. Am 28. Oktober
folgte dann der grosse Paukenschlag mit zwei beeindruckenden
Tanzvorstellungen vor mehr als 800 Gasten, um erneut Spenden
fur Kinderkrebs Schweiz zu sammeln. Die 200 Tanzerinnen und
Téanzer begeisterten das Publikum und riihrten die Herzen aller
Anwesenden.

Golfturnier fiir einen guten Zweck

Bei schonstem Sommerwetter luden die Lions Clubs Baden, Ba-
den-Heitersberg, Brugg, Lenzburg und Zurzach am 14. Juni zum
Charity-Golfturnier in Bad Schinznach ein. Dank des sportlichen
Engagements der dber 50 Teilnehmenden, des Wettkampfein-
satzgelds sowie Sponsorenbeitragen kam ein stattlicher Betrag
zusammen. Die Hélfte davon ging an Kinderkrebs Schweiz.

Samichlous & Schmutzli

Seit 2012 schenken Sandro Wyss und Marc Binggeli alias «Sa-
michlous & Schmutzli» krebskranken Kindern in der Advents-
zeit magische Momente und lassen sie die schwere Krankheit
fur kurze Momente vergessen. Aus einem einst spontanen Auf-
tritt zum Nikolaustag hat sich zwischenzeitlich ein Verein entwi-
ckelt. Jahrlich besuchen die beiden rund um den Samichloustag
kranke und gesunde Kinder und sammeln Spenden fur wohltéti-
ge Zwecke. Die offizielle Checkibergabe zugunsten von Kinder-
krebs Schweiz fand am 11. Juni statt.

Ein schones Geschenk
zum Ruhestand

Karl-Heinz Eife hat in seinem Arbeitsleben als Head of Global
Production Management ICS bei Clariant schon viel von der Welt
gesehen. Besonders liegt ihm aber das Wohl der Kinder am Her-
zen. «Sie sind die Kleinsten und die Tapfersten», so der 63-Jah-
rige. Deshalb hat er zum Abschied in den wohlverdienten Ruhe-
stand auf Geschenke verzichtet und sich stattdessen von sei-
nen Kolleginnen und Kollegen Spenden fir krebskranke Kinder
gewUlnscht. Den Spendenbeitrag hat er - gemeinsam mit seiner
Frau und Judith Jakob von Clariant - am 27. Juni an Kinderkrebs
Schweiz Uberreicht.

«You Matter Moment Stars»

Solidaritat auf dem Eis

Anlasslich desinternationalen Kinderkrebsmonats trug der Eis-
hockeyverein HC Fribourg-Gottéron am 16. September ein beson-
deres Spiel aus. Gekleidet in goldene Trikots setzten die Spieler
ein starkes Zeichen der Solidaritét. Auch dazu eingeladen waren
mehr als 70 krebsbetroffene Jugendliche und ihre Familienan-
gehdrigen. Im Anschluss an das Spiel wurden die goldenen Tri-
kots online verkauft und die Erldse daraus gingen unter ande-
rem an Kinderkrebs Schweiz. Das Engagement zeigt, wie auch
Sportvereine aktiv dazu beitragen konnen, das Bewusstsein fir
Kinderkrebs in der Offentlichkeit zu scharfen und zu Spenden
aufzurufen.
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Fussball zugunsten
krebskranker Kinder

Die Non-Profit-Organisation «<Happy Feet»
organisiert seit 2020 Fussball-Camps fur
Kinderund Jugendlichein Coppetim Kan-
ton Waadt. «<Happy Feet» besteht aus 19-
bis 21-jahrigen Studenten der Universitat
St. Gallen [HSG), die sich fur Fussball be-
geistern, ihre Leidenschaft an Kinder und
Jugendliche weitergebenund etwasinder
Welt bewegen mdchten. 2022 wurde zu-
séatzlich der «<HSG World Cup for Charity»
ins Leben gerufen, um Spenden fur einen
guten Zweck zu sammeln. Zum zweiten
Mal in Folge wurde dabei auch Kinder-
krebs Schweiz bedacht.

Jeden Monat zeichnet das Marriott Hotel
Basel Mitarbeitende, die fur Gaste, Team-
kollegen oder den Betriebsablauf ganz
besondere Momente schaffen, mit einem
Stern aus. Die Gewinner der Aktion «You
Matter Moment Stars» kdnnen eine sozi-
ale Organisation vorschlagen, die mit ei-
ner Spende begunstigt wird. Am 16. Marz
fand die feierliche Checklbergabe in Ba-
sel statt.
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Mitgliedsorganisationen

Gemeinsam sind wir stark

Kinderkrebs Schweiz arbeitet Hand in Hand mit seinen Mitgliedsorganisa-
tionen und unterstitzt diese auf nationaler Ebene bei der Umsetzung
ihrer Ziele wie auch finanziell. Im Fokus unserer Bestrebungen steht das
gemeinsame Ziel, betroffene Kinder und Jugendliche mit inren Familien
in allen Phasen der Krankheit zu unterstitzen, eine systematische Be-
treuung und optimale Begleitung der ehemaligen Kinderkrebspatienten in
der ganzen Schweiz auszubauen und die besten Voraussetzungen fur
erfolgreiche Therapien und Heilungschancen zu schaffen. Die folgenden
Seiten liefern einen Einblick in die unterschiedlichen Tatigkeitsschwer-
punkte unserer Mitgliedsorganisationen und beleuchten besondere
Highlights im Jahr 2023.

«Von Kinderkrebs betroffene Familien brauchen vielseitige Unterstitzung,
sowohl im medizinischen und psychosozialen Bereich als auch in finanzieller
und organisatorischer Hinsicht. Dass alle Akteure unter einem Dachverband
vereint sind, ist eine grosse Starke. Nur so konnen wir die Bedlirfnisse der Betrof-
fenen sichtbar machen und ihre Rechte mit politischen Lésungen verankern.»

Rahel Morciano, Prasidentin ARFEC
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ARFEC - Westschweizer Vereinigung der Familien mit einem krebskranken Kind

Unsere Arbeit

ARFEC, die Westschweizer Vereinigung von Familien mit
einem krebskranken Kind, wurde 1987 von Eltern gegriin-
det, um ein Netzwerk von Betroffenen zu schaffen, die sich
gegenseitig helfen und unterstiitzen. Seither sind mehr als
30 Jahre vergangen, aber die urspringliche Aufgabe ist die
gleiche geblieben. Die Krebserkrankung eines Kindes be-
deutet fir die Familie eine ganze Reihe von Umwalzungen
in der Organisation von Familien- und Berufsleben, ganz zu
schweigen von den emotionalen Achterbahnfahrten, die
sie durchlebt. Kinderkrebs ist eine Langzeiterkrankung
und hat Folgen fur Eltern und Geschwister. Aus Erfahrung
wissen wir, dass die Unterstitzung der betroffenen Fami-
lien auch indirekt dem kranken Kind zugutekommt, denn
gestéarkte Eltern sind besser imstande, ihrem Kind durch
die schwierige Zeit der Therapie zu helfen. So unterschied-
lich die Bedurfnisse der Familien sind, so unterschiedlich
sind die Méglichkeiten, die Familien im Alltag zu beglei-
ten. Manchmal reicht es einfach, anwesend zu sein und
ein offenes Ohr zu haben. Ein anderes Mal ist es die Zeit,
die man investiert, um finanzielle Mittel fir krankheitsbe-
dingte Nebenkosten zu beschaffen, weil diese nicht mehr
bezahlt werden kdnnen. Oder aber man bietet Aktivitaten
und Momente der Entspannung fir die ganze Familie an.
Wir setzen uns dafir ein, dass die Bedurfnisse der Familien
anerkannt werden, damit ihr von der Krankheit geprégter
Alltag leichter wird. Zudem férdern wir die Kinderkrebsfor-
schung. Unsere Aktivitaten sind nur dank unserer Partner
maglich, die uns bei unseren Fundraising-Massnahmen
tatkréftig unterstitzen.
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Highlights 2023

Dieses Jahr war vor allem der nachhaltigen Gestaltung von
Unterstitzungsmassnahmen fiir betroffene Familien ge-
widmet. Um Eltern zu entlasten, die von ihrem Alltag mit
einem krebskranken Kind oft sehr erschopft sind, haben
wir das Pilotprojekt «20-Stunden-Haushaltshilfe» ins Leben
gerufen. Ein weiteres wichtiges Projekt war die Einrichtung
eines franzosischsprachigen Reha-Angebots an einer deut-
schen Klinik. Nach einer erfolgreichen Projektphase sind
nun beide Angebote fester Bestandteil der Palette an finan-
ziellen Unterstitzungsangeboten fir unsere Mitglieder.

So wichtig es auch ist, den betroffenen Familien finanziell
unter die Arme zu greifen, so wichtig ist es auch, sie auf
inrem schwierigen Weg zu begleiten und seelisch zu unter-
stitzen. Im Verlauf des Jahres gab es zahlreiche Treffen,
die esden Familien ermdglichten, sich gegenseitig kennen-
zulernen, sich untereinander auszutauschen und gemein-
sam zu lachen. Eine Auszeit zu geniessen, um einen Abend,
einenTag, ein Wochenende oder sogar eine Woche lang ver-
schnaufen zu kdnnen. Elternabende, Mitter- und Vaterwo-
chenenden, Kindercamps und viele andere Treffen boten
viele Gelegenheiten, sich Uber die grosse Unterstiitzung
und den Zusammenhalt innerhalb der ARFEC zu freuen.

- Mehr Informationen unter www.arfec.ch

Forschungsgruppe Kinderkrebs, Universitat Bern

Unsere Arbeit

Die Forschungsgruppe Kinderkrebs befindet sich, wie das
Kinderkrebsregister, am Institut fir Sozial- und Préventiv-
medizin der Universitat Bern und fihrt landesweite epide-
miologische Untersuchungen zu Krebserkrankungen bei
Kindern durch. Einerseits werden mdgliche Umweltursa-
chen wie radioaktive Strahlung oder Luftverschmutzung
erforscht. Andererseits geht es um das «Leben danach»,
das heisst um die Lebensqualitat, die schulische und so-
ziale Eingliederung, psychische Gesundheit und allenfalls
aufgetretene Gesundheitsprobleme bei geheilten Kindern,
Jugendlichen und Erwachsenen. Dabei untersuchen wir
auch die Rolle genetischer Faktoren. Bei all diesen The-
men arbeiten wir eng mit den neun Behandlungszentren
der Schweiz und dem Schweizer Kinderkrebsregister zu-
sammen. Wir beteiligen uns auch an internationalen Pro-
jekten wie den Studien von PanCare und der «International
Late Effects of Childhood Cancer Guideline Harmonization
Group». Unsere Forschung soll dazu beitragen, die Gesund-
heit, die Lebensqualitdt und die Nachsorge ehemals krebs-
kranker Kinder zu verbessern.

Highlights 2023

Die Swiss Childhood Cancer Survivor Study [SCCSS] unter-
sucht die Gesundheit ehemaliger Patientinnen und Patien-
ten und ihrer Familien nach Uberstandener Krebserkran-
kung. 2023 haben wir die dritte Geschwisterbefragung
durchgefihrt. Wir méchten untersuchen, wie es den Ge-
schwisterkindern nach dieser fur die ganze Familie heraus-
fordernden Zeit geht. Gleichzeitig erlaubt dies einen Ver-
gleich zwischen der Gesundheit von ehemals krebskran-
ken Kindern und der Gesundheit von etwa gleichaltrigen
Kindern ohne Krebserkrankung.

Die Lungen-Follow-up-Studie l&dt Kinder im Rahmen der
reguldren Nachsorgeuntersuchungen der Kliniken Bern
und Basel zu Lungenfunktionstests ein, um zu untersu-
chen, ob Einschrankungen der Lungenfunktion vorhanden
sind. Bisher haben iber 120 Kinder und Jugendliche an die-
ser innovativen Studie teilgenommen; die Daten werden
laufend ausgewertet.

Die CardioOnco-Studie untersucht erwachsene Kinder-
krebsuberlebende und wird an funf Klinken in der Schweiz
durchgefihrt (Bern, Basel, Luzern, St. Gallen und Genf]). Sie
benutzt neue hochsensitive Ultraschalluntersuchungen
des Herzens. Wird eine Einschréankung der Herzfunktion
entdeckt, kdnnen frihzeitig Therapien angeboten werden.

Die HEAR-Studie bietet Erwachsenen nach einer Kinder-
krebserkrankung einen kostenlosen Hortest bei einem lo-
kalen Horgerateanbieter an, um herauszufinden, ob dieses
Angebot eine Ergdnzung der bestehenden Nachsorgean-
gebote sein kdnnte.

= Mehr Informationen unter www.ispm.unibe.ch
und www.swiss-ccss.ch
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Kinderkrebshilfe Schweiz

Unsere Arbeit

Die Kinderkrebshilfe Schweiz ist da, wenn es heisst: «lhr
Kind hat Krebs.» Denn diese Diagnose stellt das Leben der
ganzen Familie auf den Kopf. Hier unterstitzt die Kinder-
krebshilfe Schweiz mit finanzieller Direkthilfe, abwechs-
lungsreichen Aktivitaten und regionalen Treffen. Wir be-
gleiten die Familien nach der erschitternden Diagnose
und bieten wertvolle Unterstitzung in schwierigen Zeiten.
Unser Herzensziel ist es, die Situation der Betroffenen auf
allen Ebenen zu verbessern. Sie erfahren Zuversicht, kon-
nen auf uns zédhlen und fihlen sich nicht alleingelassen.
Der Vorstand und die Teams der Elterngruppen kennen die
Situation aus eigener Erfahrung und engagieren sich mit
viel Herzblut ehrenamtlich.

Unser Engagement flr Familien mit einem krebskranken
Kind umfasst:

e Ferien und Aktivitaten fur Verbundenheit
e Finanzielle Direkthilfe fur Lichtblicke

e Reha-Aufenthalte fir Lebensenergie

e Nachsorge fur Lebensqualitat

Wir helfen, unterstiitzen, begleiten. Engagiert, unbirokra-
tisch, personlich. Seit 1987. Die grossartige Solidaritat un-
serer Spender, Sponsoren und Freiwilligen macht unsere
Arbeit mdglich - herzlichen Dank.
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Highlights 2023

Das Interesse an unserem Angebot, insbesondere in Be-
zug auf Ferien und Aktivitaten fur Mitter, Véater, Familien,
betroffene Kinder und Geschwister, war erneut iberwalti-
gend. Die glicklichen Gesichter zeigten, wie sehr die Teil-
nehmenden die Erlebnisse unbeschwert geniessen, sich
austauschen sowie zusammen lachen konnten und ge-
meinsam Spass hatten. Die Highlights waren einmal mehr
die Familienferien im Herbst, die Erlebniswoche fur Kin-
derin den Sommerferien und das Familienwochenende im
Juni. Aber auch der besondere Leckerbissen «YB macht
Schule» fir betroffene Kinder und deren Geschwister im
Stadion Wankdorf sowie die Wochenenden fir Mditter und
Paare bescherten den Teilnehmenden kleine Gliicksmo-
mente in schwierigen Zeiten. Spannende Tagesangebote
der Elterngruppen, um regional wertvolle Momente der
Vernetzung und der Entspannung zu bieten, rundeten das
Jahresprogramm ab. Im Bereich der finanziellen Direkthilfe
konntenwirauch 2023 viele betroffene Familien entlasten,
damit im herausfordernden Alltag mit der Krankheit nicht
auch noch Existenzéangste aufkommen.

- Mehr Informationen unter www.kinderkrebshilfe.ch

Kinderkrebshilfe Zentralschweiz

Unsere Arbeit

Seit 1995 unterstitzt unser Verein krebsbetroffene Kinder
und deren Familien finanziell und immateriell. Wir leisten
wichtige finanzielle Beitrage zu ungedeckten Krankheits-
und Therapiekosten und entlasten damit die Familien. Fur
Kinder, die stationar behandelt werden, bieten wir eine
grosse Bastel- und Spielbox an, um etwas Abwechslungin
den Spitalalltag zu bringen. Unser abwechslungsreiches
Jahresprogramm ermdglicht den betroffenen Familien Zu-
gang zu unterschiedlichen Aktivitdten und Anlassen. Ob
sportliche oder kulturelle Angebote, Vortrage und gemein-
sames Kochen oder kreatives Gestalten - all das sind gute
Mdglichkeiten, sich kennenzulernen und Erfahrungen aus-
zutauschen. Eine kleine Auszeit, um sich zu erholen und
neue Energie zu tanken? Im Bindnerland stellen wir den
Familien wahrend der Therapiezeit eine grosszugig einge-
richtete Wohnung zur Verfligung. Dort hat es alles, was es
flr ein paar Ferientage braucht, um in der Bergluft etwas
zur Ruhe zu kommen und wieder Kraft zu schdpfen.

Um betroffene Familien entsprechend unterstitzen zu
kénnen, sind wir auf Spender und Gonner angewiesen. Wir
gehen sorgsam und kostenbewusst mit den Spenden um.
Hilfe zu leisten, wo sie dringend gebraucht wird, istuns eine
Herzensangelegenheit. So engagieren sich alle Vorstands-
mitglieder ehrenamtlich.
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Highlights 2023

Dank der freundlichen Unterstiitzung durch die junge Wirt-
schaftskammer Uri war es uns mdglich, betroffene Fami-
lieninden Tierpark Goldau einzuladen. Dort konnten Eltern
wie Kinder beobachten, staunen und viel Neues Uber die
Natur- und Tierwelt erfahren. Und auch fir den Hunger war
vorgesorgt. Ein unvergesslich schoner Tag fir die ganze
Familie!

Der Neubau des Kinderspitals Luzern rickt weiter voran.
Die Baustelle ist eindriicklich gross. Im Sommer 2026 soll
das Kinderspital zusammen mit der Luzerner Frauenkli-
nik bezugsbereit sein. Ein lang erwarteter Meilenstein. Im
neuen Kinderspital wird Familien mit einem krebskranken
Kind ein Aufenthaltsraum mit Kiiche zur Verfligung stehen,
durch uns mitfinanziert. Dort werden sich betroffene Kin-
der, deren Geschwisterund Eltern treffen und austauschen
kénnen. Ein weiteres Projekt, Uber das wir uns sehr freuen,
ist unsere neue Website. Seit Ende 2023 tritt sie in einem
«neuen Kleid» auf. Sie ist einladend gestaltet und benut-
zerfreundlich aufgebaut.

-» Mehr Informationen unter
www.kinderkrebshilfe-zentralschweiz.ch
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SPOG - Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe

Unsere Arbeit

Die Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG]
ist eine als Verein organisierte Non-Profit-Organisation, die
seit bald funf Jahrzehnten zu Krebs bei Kindern und Ju-
gendlichen forscht. Unsere Mitglieder sind die neun Spi-
talabteilungen, die Kinder und Jugendliche mit Krebs und
Blutkrankheitenin der Schweiz behandeln. Diese Abteilun-
gen befinden sich an den Universitatskinderkliniken Bern,
Basel, Zirich, Lausanne und Genf sowie an den Kinderspi-
talern St. Gallen, Luzern, Aarau und Bellinzona.

Seit der Grindung haben wir uns dem Ziel verschrieben,
die Behandlungsmadglichkeiten weiterzuentwickeln, um
die Heilungsraten und die Lebensqualitat betroffener Kin-
der und Jugendlicher zu verbessern. Wir fihren klinische
Studien sowie Forschungsprojekte durch und fordern den
Austausch unter Fachkraften. Die Bedurfnisse der Patien-
tinnen und Patienten stehen dabei im Zentrum. Wir sind
stolz, als Forschungsinstitution von nationaler Bedeutung
anerkannt zu sein.

SPOG

Forschende Arzt*innen
initiieren eine neue
klinische Studie

Nach Studienende

ﬁ

Bewilligung

\‘ der Studie

* Ethikkommissionen
* Swissmedic
* BAG

Veroffentlichung
der Ergebnisse
* Optimierte Behandlung
wird neuer Standard
¢ Neue Fragen stellen
sich

2 ]

T Bediirfnisse der Patient*innen
stehen im Zentrum « Aufnahme von
¢ Behandlung Patient*innen
* Nachbeobachtung « Behandlungsbeginn

<

Mitgliedskliniken‘—\
der SPOG

 Zentrales
Studienmanagement
 Koordination von
Qualitatssicherung
und -kontrolle

Mitgliedskliniken
der SPOG

SPOG-Koordinationszentrum

Um die Forschungsarbeit in den neun Kliniken sowie das
zentrale Studienmanagement durch das Koordinations-
zentrum in Bern zu finanzieren, sind wir auf die Unterstit-
zung durch unsere Finanzierungspartner angewiesen.
Wir danken allen, die sich mit uns gemeinsam fir Kinder
und Jugendliche mit Krebs einsetzen. Wir forschen, damit
krebskranke Kinder eine Zukunft haben.
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Highlights 2023

Im Berichtsjahrwaren beider SPOG insgesamt 29 klinische
Studien und Forschungsprojekte zur Aufnahme von Pa-
tientinnen und Patienten offen. Es istimmer ein Highlight,
wenn eine neue Studie hinzukommt und wir erste Patien-
tinnen und Patienten darin aufnehmen kénnen. 2023 er-
offnete die SPOG die folgenden drei Studien:

¢ Die klinische Studie MAKEI V untersucht Keimzell-
tumoren bei Kindern und Jugendlichen mit dem Ziel,
die effektivste Chemotherapie bei minimalen Neben-
wirkungen zu ermitteln.

e Die klinische Studie ALCL-VBL erforscht eine
schonendere Therapie flr das seltene anaplastische
grosszellige Lymphom.

e Das Forschungsprojekt STEP 2.0 sammelt Daten zu
seltenen Tumoren, um die Diagnose und die Behand-
lung weiter zu verbessern.

Ein weiterer Hohepunkt 2023 war das von uns organisier-
te «Scientific Meeting», das Anfang Juni in Bern mit rund
100 Teilnehmenden stattgefunden hat. Die Prasentatio-
nen deckten ein breites Spektrum an Themen ab, von der
Untersuchung neuer Behandlungsansétze uber die Erfor-
schung von psychosozialen Aspekten der Krebsbewal-
tigung bis hin zu den Herausforderungen nach durchge-
machter Krebserkrankung und in der Langzeitpflege.

= Mehr Informationen unter www.spog.ch

Wir forschen, dany
krebskranke kinder
@ine Zukunft haben

Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Unsere Arbeit

Seit 1988 ist die Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Ba-
siliensis fir Familien mit einem krebskranken Kind sowie
fur das Universitats-Kinderspital beider Basel [UKBB] eine
verlassliche Partnerin. Die Stiftung fordert Projekte aus fol-
genden vier Bereichen:

Finanzielle Direkthilfe

Ubernahme von krankheitsbedingten Mehrkosten, die
von den Familien nicht getragen werden kdnnen.
Kostenlose Elternwohnung direkt beim Kinderspital.
Finanzierung von Entlastungsangeboten und von
weiterfihrenden Therapien.

Psycho-0Onkologie

Mitfinanzierung der im UKBB tatigen Psycho-0nkologin.
Beteiligung an Rehabilitationen. Finanzierung von
Projekten, damit die psychische Gesundheit der Familie
erhalten bleibt.

Forschung und Weiterbildung
Finanzierung von qualitativ hochstehenden Forschungs-

projekten. Stipendien zur Unterstiitzung von For-
schungs- und besonders auch Weiterbildungsaufent-
halten fir jingere Forschende und Pflegende.

Projekte fiir mehr Lebensqualitét
Forderung von Projekten, welche die Situation von

aktuellen, ehemaligen und zukinftigen Kinderkrebs-
patientinnen und -patienten verbessern.

Highlights 2023

Das oberste Ziel der Stiftung ist die optimale Betreuung und
die individuelle Entlastung von Familien mit einem krebs-
kranken Kind in der Regio Basiliensis. Dafiir wurden im Be-
richtsjahr mit iber 1 Millionen Franken Unterstiitzungsan-
gebote fur die Familien, die Kinderkrebsforschung und fur
Projekte ermdglicht.

Dank zahlreicher Unterstitzerinnen und Unterstitzer
konnten Rekordsummen fir die Férderbereiche Finanziel-
le Direkthilfe (208 967 Franken] und Projekte flir mehr Le-
bensqualitat (242 894 Franken) zur Verfligung gestellt wer-
den. Fur Forschung und Weiterbildung wurde ein Betrag
von rund 457 148 Franken eingesetzt. FUr die psychoon-
kologische Unterstlitzung von Familien konnte ein Budget
von rund 142 341 Franken genutzt werden. Die Hilfe kam
somit ganz konkret den betroffenen Familien zugute.

«Wir méchten mit der Vielféaltigkeit unserer Unterstit-
zungsangebote die betroffenen Kinder und Familien auf
unterschiedlichen Ebenen entlasten. Dies kann neben fi-
nanzieller Hilfeleistung und der Forschung ein ausgefal-
lener [letzter] Wunsch sein oder ein neues Projekt, um
Versorgungslicken zu schliessen. In diesem Jahr wurde
beispielsweise am UKBB dank unserer Stiftung ein Pilot-
projekt zur Vorbeugung und zum Umgang mit chronischen
Schmerzen bei Krebsbehandlungen durchgefihrt. Bereits
nach kirzester Zeit konnten sich die Patientinnen und Pa-
tienten Uber weniger Beeintrachtigung in ihrem Alltag freu-
en», so Daniel K. Roschli, Prasident der Stiftung.

= Mehr Informationen unter www.stiftung-kinderkrebs.ch
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Jahresrechnung
2023 2022 2021
CHF CHF CHF
Erhaltene freie Zuwendungen 2 463 988.06 2286 163.60 2218894.14
 Erhaltene zweckgebundene Zuwendungen 292750.00 |  360587.65 | 387 265.55
_ Mitgliederbeitrage 24 000.00 24 000.00 24 000.00
_Andere betriebliche Ertrége 1921.95 2 032.80 1884.16
Betriebsertrag 2782660.01 2672 784.05 2 632043.85
~ Aufwand Selbsthilfe -76 234.19 -92 186.90 -56 764.84
~ Aufwand Nachsorge -148 015.47 -135130.07 -134 456.45
_Aufwand Forschung -282229.18 -168 289.16 -80874.48
~ Aufwand Sensibilisierung -199 473.57 -154 083.30 -184 80389
_Aufwand Vernetzung -63 185.56 -55328.83 -46821.71
_ Aufwand politische Lobbyarbeit -56 236.80 -63988.11 -24 32861
Total Projektaufwand -825374.77 -669 006.37 -528 049.98
_ Ausschuttung an Mitgliedsorganisationen [Mittelfluss] -355837.00 -300518.00 —345'7“0”1‘.90
_Aufwand zur Mittelbeschaffung -707 114.14 -842 164.95 -718 160.04
Bruttoergebnis 894 334.10 861 094.73 1040 131.93
‘ Personalaufwand Administration -116 279.85 -144 422.73 -111 09248
‘ Ubriger betrieblicher Aufwand -137689.35 -138129.75 -149601.96
Total Betriebsaufwand -253969.20 -282552.48 -260 694.44
~ Abschreibungen, Wertberichtigungen auf Sachanlagen -4 400.00 -7 037.25 -2 35000
‘ Finanzaufwand -497.18 -557.56 —65221
~ Finanzertrag 16 741.26 1396.57 63890
Ergebnis vor Verdnderung des Fondskapitals 652 208.98 572 344.01 777074.18
~ Zuweisung Fondskapital zweckgebunden -292 750.00 -360587.65 -387 28555
__Entnahme Fondskapital zweckgebunden 150 000.00 80 000.00 100 000.00
Ergebnis vor Veranderung Organisationskapital 509 458.98 291 756.36 489 808.63
__Entnahme Fonds Grundlagenforschung 30 000.00 25 000.00 25000.00
JAHRESERGEBNIS 539 458.98 316 756.36 514 808.63

Die Prufung der Jahresrechnung erfolgte durch die HB&P Wirtschaftspriufung 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

2023 2022 2021

AKTIVEN CHF CHF CHF
_ Flussige Mittel 4631083.25 3793436.44 3177582.90
__Forderungen aus Lieferungen und Leistungen S
_-gegenuber Dritten 57563.32 586.54 ~ 8615.55
_Aktive Rechnungsabgrenzungen 172 889.36 1421.20 ~1980.00
Total Umlaufvermdgen 4809 725.93 3795444.18 3188 178.45
_ Finanzanlagen 59356.35 5911.65 ~50910.95
_Mobile Sachanlagen 8 350.00 12 750.00 ~6700.00
Total Anlagevermdégen 14 285.35 18 661.55 12 610.95
TOTAL AKTIVEN 4824011.28 3814 105.73 3200789.40

PASSIVEN

_Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 360741.79 219590.91 1279 646.35
‘ Ubrige kurzfristige Verbindlichkeiten S
- gegenuber Dritten 16 810.80 7491.61 ~10500.80
Passive Rechnungsabgrenzungen und kurzfristige 645 707.32 482 960.47 416 488.20
_ Rackstellungen o
Total kurzfristiges Fremdkapital 1023 259.91 710 042.99 706 635.35
_ Zweckgebundene Fonds 928 607.42 785857.42 1505 269.77
Total Fondskapital 928 607.42 785 857.42 505 269.77
__Gebundenes Kapital [selbstbestimmte Fonds] 110610.54 96 130.89 ~ 83566.21
_ Freies Kapital 2222074.43 1905 318.07 1390508.44
_Jahresergebnis 539 458.98 316 756.36 1514 808.63
Total Organisationskapital 2872 143.95 2318 205.32 1988 884.28
TOTAL PASSIVEN 4824 011.28 3814 105.73 3200789.40
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Revisionsbericht

St. Alban-Anlage 44
4010 Basel

Telefon 061 279 98 98
Telefax 061 279 98 81
www.hbp.swiss

HB&P Wirtschaftspriifung AG HB &P

Bericht der Revisionsstelle

zur eingeschréankten Revision

an die Mitgliederversammlung des Vereins
Kinderkrebs Schweiz

Basel

Als Revisionsstelle haben wir die Jahresrechnung (Bilanz, Erfolgsrechnung, Rechnung iber die
Veranderung des Kapitals und Anhang) des Vereins Kinderkrebs Schweiz fir das am
31. Dezember 2023 abgeschlossene Geschaftsjahr gepruft.

Fur die Jahresrechnung ist der Vorstand des Vereins verantwortlich, wéhrend unsere Aufgabe da-
rin besteht, die Jahresrechnung zu prifen. Wir bestatigen, dass wir die gesetzlichen Anforderungen
hinsichtlich Zulassung und Unabhé&ngigkeit erfllen.

Unsere Revision erfolgte nach dem Schweizer Standard zur Eingeschrénkten Revision. Danach ist
diese Revision so zu planen und durchzufiihren, dass wesentliche Fehlaussagen in der Jahres-
rechnung erkannt werden. Eine eingeschrénkte Revision umfasst hauptséchlich Befragungen und
analytische Priifungshandlungen sowie den Umstédnden angemessene Detailpriifungen der bei der
gepruften Einheit vorhandenen Unterlagen. Dagegen sind Priifungen der betrieblichen Ablaufe und
des internen Kontrollsystems sowie Befragungen und weitere Priifungshandlungen zur Aufdeckung
deliktischer Handlungen oder anderer Gesetzesverstdsse nicht Bestandteil dieser Revision.

Bei unserer Revision sind wir nicht auf Sachverhalte gestossen, aus denen wir schliessen mussten,
dass die Jahresrechnung nicht dem schweizerischen Gesetz und den Statuten entspricht.
HB&P Wirtschaftspriifung AG

RN ("

Andreas Felber Leandro Gfeller

dipl. Wirtschaftsprufer dipl. Wirtschaftsprufer
Zugelassener Revisionsexperte Zugelassener Revisionsexperte
Leitender Revisor

Basel, 15. April 2024
fe | qualifiziert elektronisch signiert

Beilagen
- Jahresrechnung (Bilanz, Erfolgsrechnung, Rechnung tber die Verédnderung des Kapitals und
Anhang)

Ll exreRTamae
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Vorstandsmitglieder Kinderkrebs Schweiz

Prasident

Vizeprasidentin
Ressort Recht
Ressort Finanzen

Ressort Selbsthilfe

Ressort Nachsorge

Ressort P&d. Onkologie

Ressort Forschung

Ressort Politik

Nicolas Jacqueline
von der Weid Burckhardt
Bertossa

£

-,

/\'

C

Anja Flury Heinz Hengartner Nicolas Waespe Manuela Weichelt

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Hdmatologie-Onkologie,
Universitats-Kinderspital beider Basel

Susanne Studiger, betroffene Mutter
Jacqueline Burckhardt Bertossa, Advokatin und Notarin
Thomas Guhl, Okonom

Susanne Studiger, Ressort Selbsthilfe Deutschschweiz, betroffene Mutter
Evelyne Betticher, Ressort Selbsthilfe Romandie, betroffene Mutter

Anja Flury, Kinderkrebs-Survivorin

Bis Juni 2023: Prof. Dr. med. Jochen Rdssler, Abteilungsleiter padiatrische
Hamatologie-Onkologie, Universitatsklinik fir Kinderheilkunde, Inselspital Bern
Neu: Dr. med. Heinz Hengartner, Leitender Arzt flr Kinder- und Jugendmedizin,
Schwerpunkt padiatrische Hdmatologie & Onkologie am Ostschweizer Kinderspital

Dr. med. Nicolas Waespe, MD PhD, Facharzt fir Padiatrie FMH,
Schwerpunkt padiatrische Onkologie-Hamatologie

Manuela Weichelt, Nationalratin, Master of Public Health

A @

Thomas Guhl Evelyne Betticher Susanne Studiger
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Team Geschaftsstelle

Valérie Braidi-Ketter, CEO

Birgitta Setz, CEO (bis Februar 2023)
Neu: Elena Guarnaccia, Stv. CEO und Ressortleiterin Selbsthilfe & Nachsorge

Alexandra Weber, Leiterin Kommunikation
Zuzana Tomasikova, Leiterin Fachstelle Survivors
Claudia Crevatin, Fundraiserin [bis Februar 2023]

Gabriele Zomorodi, Fundraiserin [bis April 2023]
Neu: Belinda Behari, Fundraiserin

Lisa Boje, Referentin Geschaftsleitung/Assistentin Kommmunikation
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Braidi-Ketter TomaSikova

Kontakt

Kinderkrebs Schweiz
Dornacherstrasse 154
CH-4053 Basel
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