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Editorial

Seit nun bereits acht Jahren setzt sich der Dachverband
mit grossem Engagement flr krebskranke Kinder und ihre
Familien ein. 2022 war gepragt von der schrittweisen Auf-
hebung der Pandemiemassnahmen. Umso grésser war
deshalb auch die Freude, als wir unsere Treffen endlich
wieder physisch abhalten konnten.

Der Bereich Fundraising ist fir unsere junge Organisati-
on von grundlegender Bedeutung und hat sich trotz der
Pandemie und aller damit verbundenen Herausforderun-
gen positiv entwickelt. So ist es uns erfreulicherweise ge-
lungen, Kinderkrebs Schweiz weiterhin zu konsolidieren,
unsere Mitgliedsorganisationen finanziell zu unterstitzen
und Forschungsprojekte im Bereich der padiatrischen On-
kologie verstéarkt zu fordern.

2022 war auch ein Jahr, in dem der Dachverband im Be-
reich der Interessenvertretung dusserst aktiv war. Wir ha-
ben gemeinsam mit den neun Kliniken, die krebskranke
Kinder in der Schweiz behandeln, auf Bundesebene und
in der Offentlichkeit mit grossem Nachdruck gegen einen
Bericht des Bundesrats mobilgemacht. Dieser minimiert
die schwierige Situation, mit der betroffene Familien und
Kinderonkologen in Bezug auf die zahe Kostenlbernahme
von Medikamenten konfrontiert sind. Die Schlussfolgerung
des Berichts, es bestehe kein Handlungsbedarf, entspricht
jedoch in keiner Weise der Realitat. Parallel zu dieser Of-
fensive hat Kinderkrebs Schweiz das Bundesamt fiur Ge-
sundheit und das Departement des Innern mit unermuid-
lichem Engagement und in persdnlichen Gespréchen auf
die schwierige Situation, mit denen zahlreiche Familien
und Kinderonkologen konfrontiert sind, hingewiesen und
im Rahmen einer Stellungnahme auf die Risiken der aktuell
geplanten Revision der Krankenversicherungsverordnung
aufmerksam gemacht. Auch die zustdndigen Kommissio-
nen des Parlaments wurden davor gewarnt, dass die ak-
tuelle Reform den gleichberechtigten Zugang zu lebens-
wichtigen Therapien flr zahlreiche Patienten drastisch
einschréankenwuirde. Gemeinsam mit anderen Organisatio-
nen aus dem Gesundheitsbereich ist es gelungen, unsere
Forderungen und Verbesserungsvorschlage in die laufen-
den politischen Verfahren einzubringen. Dabei hat der aus-
serordentliche Erfolg unserer Sensibilisierungskampagnen
massgeblich dazu beitragen, das Thema in den Fokus der
Offentlichkeit zu riicken und entsprechenden Mediendruck
aufzubauen. Die Reform wird uns auch 2023 noch stark be-
schaftigen und wir werden weiterhin alles daransetzen,
dass sich die Situation zum Wohle der Patienten entwickelt.

Fdr den Bereich Selbsthilfe & Nachsorge hat der Vorstand
den Aufbau einer digitalen Plattform beschlossen. Die-
se soll aktuellen sowie ehemaligen Patienten und ihren
Familien qualitativ hochwertige Informationen und Hil-
festellungen geben. Neben medizinischen Aspekten zu
Krankheit und Therapie werden auch psychosoziale, be-
rufliche und rechtliche Themen angesprochen. Mit diesem
umfangreichen Projekt werden wir im Laufe der ndchsten
Jahre eine wichtige Versorgungslicke fir die Betroffenen
schliessen kénnen.

Birgitta Setz, Co-CEO von Kinderkrebs Schweiz, hat Ende
des Jahres beschlossen, den Dachverband zu verlassen.
Wirmdchtenihran dieser Stelle nochmals ganz herzlich flr
ihren unermuidlichen und leidenschaftlichen Einsatz dan-
ken. Gleichzeitig heissen wir Elena Guarnaccia herzlich
willkommen und freuen uns sehr, sie als Ressortleiterin
Selbsthilfe & Nachsorge sowie als stellvertretende CEO fur
den Dachverband gewonnen zu haben. Ebenso méchten
wir Prof. Dr. med. Jochen Rdssler unseren Dank ausspre-
chen fir sein Engagement als Ressortleiter Padiatrische
Onkologie im Vorstand von Kinderkrebs Schweiz und ihm
fir seine neue berufliche Laufbahn alles Gute wiinschen.

2022 war leider auch vom Krieg in der Ukraine gepragt.
Dank des beherzten Engagements seiner Fachstelle hat
sich Kinderkrebs Schweiz den Bemihungen der Elternver-
einigungenund der Krankenh&user angeschlossen, krebs-
kranke Kinder und ihre Eltern aus der Ukraine in die Schweiz
zu bringen. Die Aktion hatte zum Ziel, den betroffenen Kin-
dern die Mdglichkeit zu geben, ihre Behandlung hier fort-
zusetzen.

All unsere Tatigkeiten und Projekte zugunsten krebskran-
ker Kinder und ihrer Familien sind nur mit Ihrer Spende
maglich. Auch weiterhin vielen Dank fir Ihr Vertrauen und
Ihr wertvolles Engagement.
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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 Leukdamien, Tumoren im Gehirn und Ruckenmark,
Lymphome sowie eine Reihe von embryonalen Tumoren. Die genauen
Krankheitsursachen sind weitgehend ungeklart und auch nach

einer erfolgreichen Behandlung kampfen circa 80 Prozent der soge-
nannten Survivors mit den Spatfolgen der Krankheit und der intensiven
Therapie. Aus diesem Grund bendtigen die Betroffenen dringend
Unterstutzung in vielen Bereichen, sowohl in medizinischer und psycho-
sozialer als auch in rechtlicher Hinsicht. Wir als Dachverband setzen
uns gemeinsam mit unseren Mitgliedsorganisationen dafir ein, die
Situation von krebskranken Kindern, Survivors und ihren Familien lang-
fristig 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 Spatfolgen.»

Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Onkologie/H&dmatologie am
Universitats-Kinderspital beider Basel ([UKBB] und Prasident 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 Gberlebt. Und sie missen die Gewissheit haben, dass sie in
diesem Kampf nicht alleine auf sich gestellt sind. Aus diesem Grund wurde 2015
der Dachverband Kinderkrebs Schweiz gegrindet. Zu seinen Mitgliedsorgani-
sationen gehoren die landesweit grossten Kinderkrebsorganisationen: ARFEC
(Association Romande des Familles d'Enfants atteints d'un Cancer), die Kinder-
krebshilfe Schweiz, die Kinderkrebshilfe Zentralschweiz, das Kinderkrebsregis-
ter [KiKR], 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 unterstltzt 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
anderen auf den Kopf: Eltern und Kinder bewegen sich Uber Monate hinweg
zwischen Zuhause und Spital und stehen in dieser Zeit unter extremen Belas-
tungen. 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 fir einen bezahlten Be-
treuungsurlaub mit Kindigungsschutz eingesetzt, der 2021in Kraft getreteniist.

Eine weitere Belastung sind die Mehrkosten, die von den Kranken- oder Sozial-
versicherungen haufig nicht gedeckt werden. Das bereits eingeschrankte Fa-
milienbudget 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 fir 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 be-
kédmpfen als auch die Langzeitnebenwirkungen der Behandlung moglichst ge-
ring zu halten. Dass die bei Kinderkrebs eingesetzten Medikamente urspring-
lich 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 eindricklicher 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 konnen bestehende Behandlungsmog-
lichkeiten verbessert und die Einfihrung neuer Therapien und Medikamente
sichergestellt werden. Daflr setzt sich Kinderkrebs Schweiz zusammen mit
seinen Mitgliedsorganisationen ein.

Bessere Nachsorge und mehr Chancengleichheit

Auch wenn heute vier von finf Kindern geheilt werden kdnnen, hat das Uberle-
ben einen hohen Preis. Circa 80 Prozent aller Patientinnen und Patienten, die in
ihrer Kindheit eine Krebserkrankung besiegt haben, kdmpfenim Erwachsenen-
alter mit den Spatfolgen der Krankheit und der 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 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 lan-
ge Therapie haben Spuren hinterlassen, die sich erschwerend auf ihre schuli-
sche Ausbildung, ihre Berufswahlund 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 Versorgungslucke.



Sensibilisierung

Kinderkrebs in den Fokus der Offentlichkeit riicken

Die Diagnose Krebs ist ein Schock fir die ganze Familie und der darauf-
folgende Kampf gegen die Krankheit bedeutet oft nicht nur eine
korperliche, sondern auch eine grosse psychische und finanzielle Belas-
tung. Krebskranke Kinder und Jugendliche haben zudem spezifische
Anforderungen in den Bereichen der medizinischen Behandlung und der
psychosozialen Betreuung sowie in der Forschung und Nachsorge.

Ein grosses Anliegen von Kinderkrebs Schweiz ist es, das Bewusstsein
fir die Bedirfnisse der Betroffenen in der Offentlichkeit zu schérfen

und den grossen Handlungsbedarf in vielen Bereichen zu verdeutlichen.
Zu diesem Zweck werden regelmassig nationale Kampagnen lanciert,
die der Pravention und Sensibilisierung dienen. Mit einer Reichweite von
Uber 7 Millionen wurden 2022 erfolgreich grosse Teile der Schweizer
Bevdlkerung auf das Thema Kinderkrebs und die damit verbundenen
Herausforderungen aufmerksam gemacht.

«Kinderkrebs ist leider nach wie vor ein Tabuthema. Umso wichtiger ist
es, umfassend zu informieren und aufzukléren. Deshalb braucht es
nationale Kampagnen und einen Dachverband wie Kinderkrebs Schweiz,
der diese Aufgabe libernimmt.»

Camilla Adby, Mutter von Elin und Oscar, der an Leberkrebs erkrankte
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EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2022

Frihlingskampagne: Hoffen auf Heilung

Auch wenn sich die Heilungschancen fur junge Krebspatienten in den letzten
Jahrzehnten wesentlich verbessert haben, Uberlebt eines von funf Kindern die
Krankheit nicht. Die Mehrheit der ehemaligen Kinderkrebspatienten kdmpft zu-
dem mit Spatfolgen, die ihre Lebensqualitdt dauerhaft beeintrachtigen kdnnen.
Wahrend innovative Krebstherapien die Erwachsenenmedizin revolutionieren,
werden die meisten krebskranken Kinder weiterhin mit Medikamenten behan-
delt, die vor Jahrzehnten entwickelt wurden und nur fir Erwachsene zugelas-
sen sind. Der Grund: Krebs bei Kindern ist fur die Pharmaindustrie schlichtweg
kein lohnendes Geschéft. Damit die jungen Patienten nicht vergessen gehen,
setzen die Kinder- und Universitatsspitéler alles daran, auch innen den Zugang
zu den besten und modernsten Krebstherapien zu ermdglichen. Ein schwie-
riges Unterfangen, da ihre BemUihungen durch fehlende finanzielle Mittel und
hohe administrative Hirden kontinuierlich ausgebremst werden.

SCHWEIZER

ILLUSTRIERTE

Eltern und Fachpersonen kimpfen
fiir innovativere Therapien

Kind, dberiebt di Ziademn

Herbstkampagne: Wenn die Kasse nicht zahlt

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, ist das mit das Schlimmste, was einer Familie
passieren kann. Besonders schwierig wird es fur die Betroffenen, wenn drin-
gend notwendige Medikamente und Zusatztherapien von der eigenen Kranken-
kasse nicht oder erst nach sehr viel biirokratischem Aufwand bezahlt werden.
Dies verursacht bei den Eltern eine enorme Zusatzbelastung und grosse Unsi-
cherheit, in einer Zeit, in der das Uberleben ihres Kindes im Mittelpunkt steht. Die
vom Bund geplante Reform der Krankenversicherungsverordnung wird die Pro-
blematik verschéarfen und den Zugang zu lebenswichtigen Medikamenten fur
krebskranke Kinder weiter verschlechtern. Deshalb lehnt Kinderkrebs Schweiz
den Verordnungsentwurf ab und bietet stattdessen eine aktive Unterstiitzung
bei der Ausarbeitung tragfahiger Losungen an. Dazu gehtren u. a. die automa-
tische Ruckerstattung aller Medikamente bei Standardtherapien, der Einbezug
eines Expertengremiums bei komplexen Fallen und eine breitere Kostenuber-
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Wenn die Kéése nichi zahlt

Innovative Therapien und Herausforderungen

Die Kampagne «Hoffen auf Heilung» wurde am 13. Juni 2022 lan-
ciert. Sie stellte innovative Behandlungsanséatze vor und thema-
tisierte die Notwendigkeit einer finanziell abgesicherten Kinder-
krebsforschung. Auf der viersprachigen Kampagnenwebsite mit
informativen Sachtexten erzahlte eine betroffene Mutter, wie ih-
rem an Leukamie erkranktem Sohn dank moderner Kinderkrebs-
forschung das Leben gerettet werden konnte. Ein Kinderonkolo-
ge aus der Deutschschweiz und einer aus der Romandie stellten
innovative Therapieansatze vor und schilderten die Herausfor-
derungen, mit denen die Kinderkrebsmedizin zu kdmpfen hat.
Zudem erzahlte ein junger Grundlagenforscher, der fur sein in-
novatives Projekt mit dem Forderpreis von Kinderkrebs Schweiz
ausgezeichnet wurde, was ihn bei seiner Arbeit motiviert.

12

Beitrag in «Schweizer Illustrierte»

Grosses Medienecho

Die Resonanzin den Medien auf die Kampagne war gross. Es gab
zahlreiche Berichte in den Online- und Printmedien. So wurde
das Thema u. a. in der Schweizer Familie, der Schweizer Illus-
trierten, auf dem grossen Nachrichtenportal nau.ch und dem
Gesundheitsportal der Migros, iMpuls, aufgenommen. Auf be-
sonders grosses Interesse stiess die Kampagne im Tessin. Dort
berichteten sowohl Tio/20 Minuti als auch das Migros-Magazin
Azione. Mithilfe einerintensiven Social-Media-Offensive, die ver-
schiedene Kooperationen mit Familienbloggerinnen sowie dem
Elternmagazin Tadah einschloss, war Kinderkrebs Schweiz auch
auf densozialen Kanalen sehr présent. Insgesamt lag die natio-
nale Reichweite der Frilhlingskampagne beirund 2,4 Millionen.

«Unser Ziel muss sein, allen krebskranken
Kindern den Zugang zu den bestmaglichen
Therapien zu erméglichen»

Or . Wocciun Wenepe, Gbararst am nseiepta v s spasisier s S Bitansiung

Rrtabrithge Kisdet ueed lugesst e

«Dank der Car-T-Zelltherapie sind wir nun in der
Lage, Kinder zu behandeln, fiir die es zuvor keine
Behandlungsoption mehr gabs

D 1
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mehr am Leben»
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«Ohne die Forschung wiire Luis nicht "j

Kampagnenwebsite: Interviews mit Fach&rzten und einer Mutter

nahme von Begleittherapien.

«Dass die Krankenkasse nicht zahlen wollte, war
ein Riesenschock fiir uns»

«Ich musste darum kiimpfen, dass die
Krankenkasse die Chemotherapie meines Sohnes
bezahlt»

Alowia Bl batrottens Muttes

«Der Einsatz eines innovativen Medikaments kann
iiber Leben und Tod eines Kindes entscheidens

v, ot Previusg Brazzela, Kindesrissioge

Interviews mit Betroffenen und einem Kinderonkologen auf der
Kampagnenwebsite

Kampagne erreicht iiber 4,8 Millionen Menschen

Das Medienecho auf die Kampagne war in der ganzen Schweiz
sehr hoch. So berichteten Leitmedien wie die Tagesschau, das
Téléjournal «19h30», die NZZ und die NZZ am Sonntag, ebenso
wie das Tessiner Radiogiornale, die Westschweizer wie auch die
Tessiner Ausgaben von 20 Minuten und viele mehr Uber das The-
ma. Auch die Prasenz in den sozialen Medien und die zahlreiche
Website-Besuche waren dank des neuen Instagram-Auftrittes
von Kinderkrebs Schweiz erfreulich hoch. Die Gesamtreichweite
der Herbstkampagne lag bei tUber 4,8 Millionen.

Reform bringt krebskranke Kinder in Not

Die Kampagne «Wenn die Kasse nicht zahlt» wurde am 15. No-
vember 2022 lanciert. Ihr Ziel war es, das Bewusstsein in der Be-
vblkerung und bei den politischen Entscheidern fir die negati-
ven Folgen der geplanten Gesundheitsreform zu scharfen. Auf
derviersprachigen Kampagnenwebsite erzéhlen zwei Mittervon
ihren belastenden Erfahrungen bei der Medikamentenrtcker-
stattung. Ein Kinderonkologe erklart, wie schwierig die Kosten-
Ubernahme haufig ist, wenn es zum Beispiel darum geht, das
LebeneinesKindes zuretten, das einen Rickfall erleidet und auf
innovative Therapien angewiesen ist.

Fernsehinterview mit Valérie Braidi-Ketter, CEQ von
Kinderkrebs Schweiz, in «19h30» auf RTS

TV-Beitrag in der «Tagesschau» auf SRF
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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 flr 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 ermdoglichen.

«Es ist fiir mich eine Herzensangelegenheit, mich dafiir einzusetzen,
dass krebskranke Kinder einen gleichberechtigten Zugang zu den besten
und neusten Therapien erhalten. Dies ist zurzeit leider nicht immer

der Fall. Deshalb machen wir uns als Dachverband auf politischer Ebene
firihre Interessen stark.»

Valérie Braidi-Ketter, CEO Kinderkrebs Schweiz
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EINBLICK IN UNSERE AKTIVITATEN 2022

Gleichberechtigter Zugang zu den besten Therapien

Die im Vergleich zu erwachsenen Krebspatienten geringe Anzahl krebskran-
ker Kinder und Jugendlicher macht es fur die Pharmaindustrie wenig attraktiv,
spezifische Medikamente fir diese Patientengruppe zu entwickeln und auf den
Markt zu bringen. Deshalb sind die meisten Medikamente, mit denen krebskran-
ke 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 Kostenubernahme verpflichtet. Dies fuhrt dazu, dass Kinderonkologen und
Eltern immer wieder erleben missen, dass die Kostentibernahme von lebens-
wichtigen Medikamenten erstmal oder definitiv verweigert wird. Diese unsichere
Situation belastet die Eltern doppelt. Zum einen kdnnen sie die Behandlungs-
kosten nicht immer selbst finanzieren, zum anderen fehlt ihnen die Sicherheit,
dass ihr Kind Zugang zu den besten Therapiemdglichkeiten hat. Dank der me-
dizinischen Fortschritte werden auch Kinder zunehmend Zugang zu innovati-
ven Therapien erhalten, was mit einem steigenden Kostendruck einhergeht. Es
ist deshalb zu befirchten, dass sich das Problem in den kommenden Jahren
weiter verstarken wird.

Im Fokus:

Medikamentenriickerstattung

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt, ist das mit das Schlimmeste,
was einer Familie passieren kann. Besonders schwierig wird es
fur die Betroffenen, wenn dringend notwendige Medikamen-
te und Zusatztherapien von der eigenen Krankenkasse nicht
oder erst nach sehrviel burokratischem Aufwand bezahlt wer-
den. Dies verursacht bei den Eltern eine enorme Zusatzbelas-
tung und grosse Unsicherheit, in einer Zeit, in der das Uberle-
ben ihres Kindes im Mittelpunkt steht. Die vom Bund geplante
Reform der Krankenversicherungsverordnung wird die Proble-
matik verschérfen und den Zugang zu lebenswichtigen Medika-
menten fur krebskranke Kinder weiter verschlechtern. Kinder-
krebs Schweiz setzt sich deshalb auf Bundesebene fiir konkre-
te Massnahmen zur Verbesserung der Kostentbernahme von
Medikamenten fur krebskranke Kinder ein.

Postulatsbericht minimiert Problematik

2019 konnte der Bundesrat mithilfe der Kommmission fur soziale Sicherheit und Gesund-
heit des Nationalrates Uberzeugt werden, die Situation der Kostentibernahme von Me-
dikamenten im Bereich der Kinderonkologie spezifisch zu evaluieren und einen Bericht
ausarbeiten zu lassen. Im September 2022 wurde der Postulatsbericht vom Bundes-
amt fir Gesundheit [BAG] verdffentlicht. Uberraschenderweise kam der Bericht zum
Schluss, dass sich die Kostenibernahmen im Bereich der padiatrischen Onkologie auf
nahezu 100 Prozent belaufen wirden. Diese Aussage steht in klarem Widerspruch zu
dem, was Kinderonkologen und betroffene Eltern im Alltag erleben. Auf Grundlage die-
sesBerichtsverkiundete der Bundesrat, dass bei der Ruckvergutung von Krebsmedika-
menten fir Kinder kein Handlungsbedarf bestehe.
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Treffen mit dem BAG im Bundeshaus

Valérie Braidi-Ketter, CEQ von Kinderkrebs Schweiz, hat sich ge-
meinsam mit dem Kinderonkologen Dr. med. Pierluigi Brazzola
und der Nationalratin Manuela Weichelt mit Vertretern des BAG
zum Gesprachim Bundeshaus getroffen. Ziel war es, die Schwie-
rigkeiten, mit denen Familien und Kinderonkologen regelmassig
konfrontiert sind, deutlich zu machen und auf die Schwachen
des Berichtes hinzuweisen. Festgestellt wurde zum Beispiel,
dass die erwéhnte Rickerstattungsquote von nahezu 100 Pro-
zent sich auf nur acht Rickmeldungen von Uber flinfzig Kran-
kenversicherungen in der Schweiz stiitzt.

Stellungnahme zur Revision

Parallel zur Mobilisierung rund um den Postulatsbericht hat
Kinderkrebs Schweiz, in enger Zusammenarbeit mit den neun
Spitalern, dieinder Schweiz krebskranke Kinder behandeln, eine
ausfuhrliche Stellungnahme zur vorgesehenen Revision der Ver-
ordnung uber die Krankenversicherung [KVV] eingereicht. Darin
wurden sowohl die Herausforderungen bei der aktuellen Kosten-
Ubernahme von Medikamenten fur krebskranke Kinder als auch
entsprechende Verbesserungsvorschlage in Bezug auf denum-
strittenen Entwurf formuliert. Mit seinen Forderungen mochte
der Dachverband sicherstellen, dass in Zukunft jedes Kind einen
gleichberechtigten und raschen Zugang zu lebenswichtigen

Therapien erhalt.

Forderungen:

Treffen mit dem BAG im Bundeshaus

Die Forderungen von Kinderkrebs Schweiz

Weil der Revisionsvorschlag des BAG das Problem des gleichberechtigten Zugangs zu
lebenswichtigen Medikamentenin der Kinderonkologie nicht l8st, sondern teils spirbar
verschlechtern wird, lehnt Kinderkrebs Schweiz den Verordnungsentwurf ab. In seiner
Stellungnahme formuliert der Dachverband tragfahige Lésungen, um die Kosteniiber-
nahme essenzieller Medikamente in Zukunft zu verbessern. Dazu gehoren folgende

Automatische Kostenlibernahme
von Standardtherapien

Die meisten der rund 350 Kinder und Jugendlichen, die jahrlichin
der Schweiz an Krebs erkranken, werden im Rahmen von inter-
nationalen Therapieprotokollen behandelt. Diese stellen weltweit
hdchste Behandlungsstandards sicher und sind von Swissme-
dic zugelassen. Ungeachtet dessen miussen standardisierte Be-
handlungselemente, dank derer im Durchschnitt 80 Prozent der
Kinder geheilt werden kdnnen, gegendber den Versicherern im-
mer wieder begriindet und durchgesetzt werden. Da Krebs bei
Kindern besonders schnell voranschreitet, werden mit zeitauf-
wendigen Abklarungsverfahren und unndtiger Burokratie kost-
bare Heilungschancen verspielt. Deshalb fordert Kinderkrebs
Schweiz, dass alle Medikamente, die im Rahmen dieser Behand-
lungsprotokolle vorgesehen sind, in Zukunft automatisch von den
Krankenkassen oder der IV zurlickerstattet werden.
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® Expertengremium bei komplexen Féllen
und bei Rezidiven

Besonders problematisch ist die Situation bei komplexen Fallen
oder beiRezidiven: Falls die Erstbehandlung nicht anschlagt oder
es zu einem Ruckfall kommt, gibt es bei seltenen Krankheiten
wie Kinderkrebs meist kein Behandlungsprotokoll, mit dem sich
der therapeutische Nutzen bei den Versicherern eindeutig nach-
weisen l&sst. Gerade in diesen Fallen ist das Wissen der Vertrau-
ensarzte, die keine Fachexperten sind und Kostengutsprachen
ausverschiedenen medizinischen Bereichen beurteilen mussen,
in einem so seltenen und hochspezialisierten Bereich leider oft
unzureichend. Um in strittigen Fallen eine Ungleichbehandlung
von Patienten je nach Krankenkasse oder kantonaler IV-Stelle zu
vermeiden, fordert Kinderkrebs Schweiz als Unterstitzung des
vertrauensarztlichen Dienstes und zur Evaluation des grossen
therapeutischen Nutzens einer nicht standardisierten Behand-
lung den Einbezug eines bindenden und unabhangigen Experten-
gremiums aus dem Bereich der Kinderonkologie.

o Breitere Kosteniibernahme bei Begleittherapien

Bei Kindern, deren Immunsystem durch eine Krebstherapie ge-
schwécht ist, kdnnen Infektionen rasch lebensbedrohlich wer-
den. Bakterien, Viren und Pilze dringen leichter in den Korper
ein und vermehren sich dort ungehindert. Deshalb sind neben
der Krebsbehandlung auch unterstitzende Behandlungen &us-
serst wichtig. Sie dienen nicht nur der Vorbeugung von Infektio-
nen, sondern auch der Verbesserung der Lebensqualitat, indem
sie zum Beispiel helfen, schmerzhafte Eingriffe ertréglicher zu
machen. Viele Medikamente, die in diesem Rahmen zum Einsatz
kommen, werden von der Krankenkasse oder der IV nicht zuruck-
erstattet. Die Folge: Betroffene Eltern sind gezwungen, teilweise
selbst dafliraufzukommen. Deshalb ist eine breitere Kostentiber-
nahme dieser wichtigen Begleittherapien erforderlich.
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Verzicht auf die 35-prozentige Bestimmung

In der Revision wurden neu klinisch kontrollierte Studien voraus-
gesetzt, die eine Verbesserung von mindestens 35 Prozent im
Vergleich zur Standardarzneimitteltherapie oder - beim Fehlen
einersolchen - zu Placebo aufweisen. Insbesondere bei seltenen
Krankheiten wie Kinderkrebs gibt es bei Rezidiven oder refrakté-
ren Krankheiten, die auf die Standardtherapie nicht ansprechen,
leider kaum Behandlungsprotokolle. Zudem erfiillen viele Medi-
kamente, die aktuell auf der sogenannten Spezialitdtenliste auf-
geflhrtsind, das Kriterium der 35 Prozent nicht. Medikamente im
«0ff-Label-Use» mussten in diesem Fall strengere Kriterien als
kassenpflichtige Arzneimittel erfullen. Als Konsequenz wirden
diese Behandlungen in Zukunft noch schwerer vergitet werden
und Patientinnen und Patienten in eine Notlage bringen. Kinder-
krebs Schweiz lehnt diesen Vorschlag deshalb ab.

Erfolgreiche Medienoffensive und Biindnis
mit Gesundheitsorganisationen

Um den Mediendruck rund um den Postulatsbericht und die negativen Auswirkungen
der geplanten Revision aufrechtzuerhalten, wurde eine sehr erfolgreiche Medienof-
fensive gestartet, die insgesamt Uber 4,8 Millionen Menschen erreicht hat. Weil man
gemeinsam immer stérker ist, gelang es darlUber hinaus, ein Bundnis mit 20 anderen
Organisationen aus dem Gesundheitsbereich zu bilden, die sich geschlossen gegen
den aktuellen Revisionsentwurf mobilisiert haben.

Einladung ins Departement des Innern

Im November wurde Valérie Braidi-Ketter, CEO von Kinderkrebs Schweiz, gemeinsam
mit dem Kinderonkologen Dr. med. Pierluigi Brazzola, zwei Nationalrdtinnen und einer
Vertreterin der Pharmaindustrie zu Gespréachenim Departement des Innern eingeladen.
Im Rahmen dieser Treffen konnten die persdnlichen Berater des Bundesprasidenten
Alain Berset nochmals verstéarkt auf die spezifischen Herausforderungen der Kinder-
onkologie und auf die negativen Auswirkungen der geplanten Revision auf krebskranke
Kinder hingewiesen werden.

SAean N |
Interview von V. Braidi-Ketter, Fernsehsendung
«19h30», RTS

Sensibilisierung der Kommission im Parlament und Ausblick auf 2023

Nachdem der Dachverband die Mitglieder der Kommission fur soziale Sicherheit und
Gesundheit des Nationalrats auf die negativen Folgen der geplanten Revision aufmerk-
sam gemacht hat, sind Valérie Braidi-Ketter und Dr. med. Pierluigi Brazzola, zusammen
mit anderen Organisationen aus dem Gesundheitsbereich, im Januar 2023 zu einer An-
horung im Parlament eingeladen. Im Anschluss daran wird auch die zustandige Kom-
mission des Stdnderats fur die Auswirkungen der Reform sensibilisiert werden. Zum
Zeitpunkt der Berichtserstellung haben beide Kommissionen des Parlaments dendrin-
genden Handlungsbedarf anerkannt und die Regierung aufgefordert, gemeinsam mit
allen betroffenen Akteuren eine rasche Ldsung auszuarbeiten.

Anhdrung im Bundeshaus
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Selbsthilfe & Nachsorge

Survivors und ihre Eltern beraten und begleiten

Kinderkrebs hinterlasst Spuren. So sind circa 80 Prozent der sogenannten
Survivors mit Spatfolgen der Krankheit und der Therapie konfrontiert,

die sich entscheidend auf inre Lebensqgualitat auswirken kénnen. Zudem
sind sie oft nur ungentgend uber die Risiken, die auch erst Jahrzehnte
nach der Krebserkrankung auftreten konnen, informiert. Insbesondere
beim Ubertritt von der Kinder- in die Erwachsenenmedizin ist der Informa-
tionsaustausch haufig nicht optimal gewahrleistet. Damit wird eine wich-
tige Chance verpasst, durch regelmassige und personalisierte Nach-
sorgeuntersuchungen Spatfolgen frihzeitig 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
konnen. Entsprechend gross ist das Bedurfnis, sich mit Gleichgesinnten
auszutauschen und zu vernetzen. Das Gleiche gilt auch flr die Eltern

von Survivors, die sich oft mit inren Sorgen und Angsten um das eigene
Kind und dessen Zukunft alleine gelassen fuhlen. Diese Versorgungs-
lUicken will Kinderkrebs Schweiz mit Angeboten, die sich speziell an Survi-
vors und ihre Eltern richten, schliessen.

«lch dachte, mit der Behandlung hétte ich alles hinter mir.
Aber Langzeitfolgen kénnen auch erst Jahre spater
auftreten. Deshalb sind eine engmaschige Nachsorge und
Informationsangebote fir uns Survivors so wichtig.»

Louisa, ehemalige Kinderkrebspatientin
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Digitale Infoplattform - rund um das Leben mit
und nach Kinderkrebs

Die Krebserkrankung eines Kindes verandert das Leben der ganzen Familie. Von einem Tag auf den
anderen sind die Betroffenen und ihre Angehdrigen mit ganz neuen und sehr belastenden Heraus-
forderungen konfrontiert. Es kommen viele Fragen und Angste auf, dementsprechend gross ist der
Wunsch nach gesicherten und jederzeit zuganglichen Informationen. Das Gleiche gilt fur Kinder-
krebs-Survivors. Dennauch nach einer erfolgreichen Heilung kénnen aufgrund des Spéatfolgenrisikos
Fragen und Unsicherheiten entstehen, insbesondere beim Ubergang von der Kinder- in die Erwach-
senmedizin, bei der multidisziplindren Nachsorge, aber auch bei rechtlichen Aspekten. Diese gros-
se Versorgungsllcke will Kinderkrebs Schweiz mit seiner digitalen Infoplattform schliessen. 2022
wurde die Vorbereitungsphase vorangetrieben, im nachsten Jahr folgen unter neuer Leitung undin
Zusammenarbeit mit einer externen Webagentur die nachsten Meilensteine.

Hilfe bei sozialrechtlichen Fragen

Mit der Krebserkrankung eines Kindes stehen plotzlich auch viele sozialrechtlichen Fragen im Raum.
Zum Beispiel dann, wenn es um Ergdnzungsleistungen, die Anmeldung bei der Invalidenversiche-
rung (IV] oder eine Hilflosenentschadigung geht, aber auch falls das Kind bei den alltaglichen Le-
bensverrichtungen regelméassig Unterstlitzung bendtigt. Zudem kann sich auch nach einer erfolg-
reichen Therapie das Leben der ganzen Familie, je nach Schwere der Krankheit und der Spatfolgen,
bleibend verandern, weil vielleicht schulische oder berufliche Perspektiven neu uberdacht werden
mussen. Das Schweizer Sozialversicherungssystem ist sehr komplex und oft fiihlen sich Eltern und
Survivors Uberfordert und im Stich gelassen. Um hier Abhilfe zu schaffen, hat Kinderkrebs bereits
2021zwei Angebote entwickelt, die Betroffenen professionelle Hilfestellung bei zentralen sozialver-
sicherungsrechtlichen und berufsbezogenen Fragen geben.

-_—

Rechtssprechstunde mit Martin Boltshauser von Procap
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Die Rechtssprechstunden von Kinderkrebs Schweiz

Gemeinsam mit Procap bot Kinderkrebs Schweiz auch in die-
sem Jahr wieder Erstberatungen bei juristischen Fragen an.
Das kostenlose Angebot richtet sich an Eltern mit einem krebs-
kranken Kind oder mit einem minderjahrigen Survivor. Sie finden
in Zusammenarbeit mit dem psychosozialen Team und einem
Rechtsexpertenvon Procap statt. Das Angebot trégt dazu bei, die
multidisziplindre Nachsorge am Universitats-Kinderspital bei-
der Basel [UKBB] weiter auszubauen und Handlungsmaglichkei-
ten aufzuzeigen, die Uber rein medizinische Aspekte hinausge-
hen. Projektpartner sind unsere Mitgliedsorganisation Stiftung
fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis sowie Procap und das
UKBB. Parallel dazu bietet Kinderkrebs Schweiz in Zusammen-
arbeit mit Procap auch fiirerwachsene Survivors und/oder deren
Eltern kostenlose Rechtsberatungen an. Mehr Informationen zu
beiden Angeboten vermittelt die Fachstelle Survivors von Kinder-
krebs Schweiz.

Unterstlitzungsangebote flr Eltern eines Survivors

Auch wenn heute vier von finf an Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen geheilt werden, sind
die Spatfolgen sehr vielfaltig. Sie flihren oft dazu, dass ein unabh&ngiges und selbstdndiges Leben
fir Survivors nicht immer mdoglich ist. Das Thema der Spatfolgen und die multidisziplindre Nach-
sorge beschéftigt daher auch zahlreiche Eltern eines Survivors, da sie oftmals noch sehr lange Zeit
nach der Behandlung sowohl psychisch, physisch als auch finanziell gefordert sind. Die Ablésung
fallt schwer, die Selbstflrsorge kommt zu kurz und nicht selten sind Erschépfungsdepressionen die
Folge dieser Dauerbelastung. Deshalb bendtigen sie auch in dieser Phase der Langzeitnachsorge
zuverlassige Informationen und Unterstitzungsmaoglichkeiten. Kinderkrebs Schweiz schliesst mit
dem Angebot des fachlich begleiteten Elternwochenendes eine Versorgungslicke und ermdoglicht
es Eltern, sich in einem geschitzten Rahmen aktiv mit dem Thema der Spatfolgen und der Nach-
sorge ihres Kindes auseinanderzusetzen.

Vom Loslassen und von der Zuversicht -
ein Rickblick auf das Elternwochenende 2022

Vom 11. bis 13. November 2022 bot Kinderkrebs Schweiz zum
dritten Mal ein fachlich begleitetes Wochenende fur Eltern eines
Survivors mit Spéatfolgen an. Der dreitagige Anlass wurde in Zu-
sammenarbeit mit der Kinderonkologin Prof. Dr. Katrin Scheine-
mann, dem Leiter Rechtsdienst von Procap Martin Boltshauser,
dem Psychoonkologen Andreas Dorner und Birgitta Setz, CEO
von Kinderkrebs Schweiz, durchgefuhrt. Dabei ging es u. a. um
medizinische Themen, wie Spéatfolgen und die Wichtigkeit der
Nachsorge, aber auch um die psychologische Fragestellung,
wie man als Eltern eines Survivors lernen kann, sich abzugren-
zenund loszulassen. Viele hilfreiche Inputs gab es auch bei den
sozialversicherungsrechtlichen Fragen, insbesondere rund um
die Ausbildung und das Berufsleben. Es wurde nochmals deut-
lich, wie schwierig es fur betroffene Elternist, sich im komplexen
Schweizer Sozialversicherungssystem zurechtzufinden, und wie
sehrsie sich Uberfordert und alleingelassen fuhlen. Heilsam wa-
ren dabeiauch der offene Erfahrungsaustauch in der Gruppe, das
Teilen von Sorgen und Angsten, aber auch Zulassen von Trauer
und Wut - und die Maglichkeit, zu lachen. Das voll ausgebuchte
Wochenende hat erneut gezeigt, wie wichtig und wohltuend so-
wohl der Wissenstransfer als auch der Austausch unter Gleich-
gesinnten ist. Innerlich gestarkt, gut informiert und zuversicht-

lich reisten die 20 Teilnehmenden mit dem Wissen «ich bin nicht W i ey e,
allein» am Sonntag wieder heimwarts. 4

und Psychoonkologe Andreas Dorner

Gesprachsrunde am Elternwochenende 2022

Birgitta Setz, CEO von Kinderkrebs Schweiz [Bild oben],
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Nationale Fachstelle fur Survivors

Kinderkrebs Schweiz ist es ein wichtiges Anliegen, ehemalige Kinderkrebspatienten zu unterstut-
zen und ihre Situation zu verbessern. Um diese Versorgungslicke zu schliessen, wurde 2017 eine
nationale Fachstelle geschaffen, die sich fir die Interessen von Survivors starkmacht. Ziel dieses
schweizweit einzigartigen Angebots ist der Auf- und Ausbau einer systematischen Betreuung nach
der Krebsbehandlung. Die Fachstelle steht allen ehemaligen Kinderkrebspatienten und deren Eltern

als zentrale Anlauf- und Informationsstelle zur Verfugung.

Leiterin der Fachstelle Survivors, Z. Tomasikova, und M. Débeli, Krebsliga
beider Basel, an der nationalen Selbsthilfetagung in Zirich

Die Fachstelle als Kompetenzzentrum

Mittlerweile sind rund 250 Survivors, Eltern und Fachpersonen
bei der Fachstelle registriert. Sie informiert regelmassig zu re-
levanten Themen und organisiert eigene Events. Zuzana To-
masikové vertritt als deren Leiterin und als Referentin fur Sur-
vivarship-Themen die Interessen der Betroffenen auf nationaler
und internationaler Ebene. Ziel der intensiven Vernetzungsta-
tigkeiten ist es, die Angebote des Dachverbandes einem breite-
ren Publikum nadher zu bringen und die Interessen der Survivors
nach aussen zu vertreten. In diesem Jahr moderierte die Fach-
stellenleiterin beim ersten internationalen Cancer Survivorship
Symposium in Bern mit und war Co-Leiterin bei einem Workshop
der nationalen Selbsthilfetagungin Zurich. 2022 unterstutzte sie
zudemdiverse Anlédsse der Mitgliedsorganisationen, so zum Bei-
spiel als Fachreferentin beim Infoabend «Beruf & Survivorship»
der Kinderkrebshilfe Zentralschweiz sowie bei einem gemein-
samen Online-Informationsanlass der Kinderkrebshilfe Schweiz
[Elterngruppe Aarau) und des Kantonsspitals Aarau.
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Aktivitaten von und mit Survivors

Die Fachstelle tauscht sich regelméssig mit aktiven Survivors
aus und erhaltvonihnen Unterstltzung bei der Organisation von
Vernetzungsanldssen. Dabei stehen die Survivors in der Roman-
die in engem Kontakt mit der Mitgliedsorganisation ARFEC von
Kinderkrebs Schweiz. Die Kerngruppe der aktiven Survivorsin der
Deutschschweiz wurde per Ende Jahr offiziell aufgeldst, neue
Mitgestaltungsmaoglichkeiten mit interessierten Survivors sind
bereits in Diskussion. Kinderkrebs Schweiz mdchte sich bei der
Kerngruppe fur ihr Engagement der letzten funf Jahre herzlich
bedanken.

Informations- und Vernetzungsanlasse fir Survivors

Im Mérz organisierte die Fachstelle eine Online-Informationsver-
anstaltung zum Thema «Krebs & Survivorship am Arbeitsplatz».
Die deutschsprachige Veranstaltung richtete sich an Survivors
und ihre Eltern und stiess auf grosses Interesse. Im Herbst fand
schliesslich ein langersehntes physisches Wiedersehen mit
Brunch und einerunterhaltsamen Schnitzeljagd quer durch Olten
statt. Inder Romandie organisierte die ARFEC mit Unterstitzung
von Kinderkrebs Schweiz vier «Soupers», die viel Abwechslung
und Austauschmaoglichkeiten boten.

2L - e

Vernetzungsanlass fur Survivors in der Romandie

WeCanDays 2022

Nach zwei Jahren pandemiebedingter virtueller Angebote gab
es 2022 endlich wieder eine physische Version der WeCanDays
fur Survivors. Die Idee dahinter blieb die gleiche: neue Leu-
te kennenlernen, ungezwungen Themen ansprechen, die im
Alltag kaum Platz finden, und die eigenen Grenzen und Talen-
te in den verschiedenen Workshops ausloten. Die vier Tage in
Emmetten boten ausreichend Gelegenheit, sich tber fachspezi-
fische Themen zu informieren, untereinander auszutauschen,
Neues auszuprobieren und gemeinsam zu lachen. Auch in die-
sem Jahr waren verschiedene Experten eingeladen. Dazu ge-
horten die Nachsorgespezialistin Dr. med. Eva-Maria Tinner, der
Psychoonkologe Andreas Ddrner, die Leiterin der Sprechstun-
de «just ASK us» Dr. Astrid Ahler sowie die Finanz- und Bera-
tungsexpertin Andrea Schmid-Fischer von der Budgetberatung
Schweiz. Fir einige der Teilnehmenden war es die erste Gele-
genheit Uberhaupt, mit Fachpersonen in Kontakt zu kommen.
Die angebotenen Workshops reichten von der Auseinanderset-
zung mit dem eigenen Korperbild und den mit der Krebserkran-
kungverbundenen Herausforderungen bis hin zu Finanzfragen.
Ein Ausflugin die bekannte Glasi Hergiswil mit anschliessendem
«Sprung & Schwumm» im See rundeten die intensiven Tage ab.

Eindriicke von den WeCanDays 2022

Solidaritat mit ukrainischen Familien

Mehrere Millionen Menschen waren und sind nach wie vor auf der
Flucht vor dem Krieg in der Ukraine. Darunter auch viele krebs-
kranke Kinder und Jugendliche, deren Therapie im Krisenge-
biet abgebrochen werden musste. Der Dachverband war Teil
einer Solidaritatskette, die betroffene Familien im Rahmen der
internationalen Krisenmanagementinitiative «SAFER Ukraine»
aus der Ukraine holte, damit sie an den onkologischen Zent-
ren im Ausland weiterbetreut werden kdnnen. In der Schweiz
koordinierte und organisierte die Fachstellenleiterin Zuzana
Tomasikova die Unterbringung der ukrainischen Familien aktiv
mit. Auf diese Weise konntenim Verbund mit anderen Organisa-
tionen die ersten 17 Familienin die Nahe der neun Behandlungs-
zentren untergebracht werden. Kinderkrebs Schweiz mdchte
sich an dieser Stelle ganz herzlich bei allen Organisationen und
Freiwilligen fur ihr Engagement und ihre Unterstltzung bedan-
ken. Auf nationaler Ebene waren dies neben unzahligen Privat-
personen auch Zoe4life, die Ronald McDonald Kinderstiftung,
das Starling Hotel Lausanne sowie unsere Mitgliedsorganisa-
tionen. Die medizinische Leitung der Ukraine-Aktion lag in den
Handen der Schweizer Fachgesellschaft fr padiatrische Hama-
tologie und Onkologie.
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Kooperationen

Nationale und internationale Vernetzung

Kinderkrebs Schweiz ist Partner vieler nationaler und internationaler
Organisationen und kooperiert schweizweit mit verschiedenen Arbeits-
gruppen. Im Zentrum unserer Aktivitaten stehen die Zusammenarbeit
und der Wissensaustausch mit anderen wichtigen Akteuren im Bereich
Kinderkrebs. Dazu gehoren unter anderem Arzte, Forschende, Eltern-
organisationen und Survivors-Netzwerke. Dies ermdglicht 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
2022 zahlten die CCl-Europe-Konferenz in Wien und der internatio-

nale SIOP-Kongress in Barcelona. Als Vorstandsmitglied bei CCI Europe
ist die Fachstellenleiterin Zuzana Tomasikova dort fur Survivorship-
Themen zustandig. Zudem beteiligt sie sich am europaischen Survivors-
Netzwerk «<EU CAYAS NET». Dieses neu geschaffene Projekt ist der
Vernetzung, der psychischen Gesundheit, den Unterstltzungsmadglich-
keiten fur Schule und Beruf sowie der Transition und der Langzeitnach-
sorge gewidmet.

«Eine aktive Mitgestaltung durch Patientenvertreter ist heutzutage fiir den
Erfolg eines Projektes oder einer Initiative ausschlaggebend. Dies ist nur
maoglich mithilfe eines starken Netzwerkes, konstruktiver Zusammenarbeit,
des unermidlichen Einsatzes der Community sowie unserer Spender.»

Zuzana Tomasikova, Leiterin Fachstelle Survivors bei Kinderkrebs Schweiz
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Andrea Timpanaro

Kinderkrebsforschung

Fur bessere Heilungschancen und weniger Spatfolgen

Dank medizinischer Fortschritte kdnnen heutzutage vier von funf
Kindern und Jugendlichen mit einer Krebserkrankung geheilt werden.
Aber auch wenn sich die Uberlebenschancen verbessert haben,

stirbt immer noch jedes flnfte erkrankte Kind an Krebs und viele der
Uberlebenden leiden an den Spéatfolgen der Krankheit und der Therapie.
Da Kinder und Jugendliche von anderen Krebsarten als Erwachsene
betroffen sind, bendtigen sie eine speziell auf ihre Bedurfnisse zuge-
schnittene Forschung. In der Schweiz sind es deshalb fast ausschliesslich
nicht profitorientierte akademische Organisationen, wie zum Beispiel
Universitaten und Kinderspitéler, die in diesem Bereich forschen.
Damit Kinder und Jugendliche weiterhin Zugang zu den modernsten
Krebstherapien haben, bendtigt die Kinderkrebsforschung gentgend
finanzielle Mittel. Da die staatliche FGrderung nicht ausreicht, ist sie
gezwungen, sich zusétzlich Uber Spendengelder und Drittmittel

zu finanzieren. Kinderkrebs Schweiz unterstitzt mit seinen Mitglieds-
organisationen die Forschung und tragt dazu bei, die Voraussetzungen
fur erfolgreiche Therapien und Heilungschancen zu verbessern.

«Nur wenn wir mehr tGber die Ursachen und die genetischen Unter-
schiede verschiedener Krebsarten wissen, kénnen wir dazu beitragen,
die derzeitigen Behandlungsmaglichkeiten krebskranker Kinder

und Jugendlicher zu verbessern.»

Dr. Andrea Timpanaro, Grundlagenforscher und Preistrager
des Forderpreises von Kinderkrebs Schweiz
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Kinderkrebs Schweiz engagiert sich aktiv in der Forschung

Der Dachverband finanziert verschiedene Forschungsprojekte im Bereich der Kinderonkologie und verleint zudem jahrlich
einen Preisim Bereich der Grundlagenforschung, um innovative Forschungsprojekte in der padiatrischen Onkologie auszu-
zeichnen. Fur das Rechnungsjahr 2022 bel&duft sich das Gesamtvolumen der Forderbeitrage an die Kinderkrebsforschung
auf rund 267 694 Franken. Zusétzlich wurden dem Fonds Grundlagenforschung rund 37 565 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.
In der Schweiz ist die SPOG fur die Organisation und die Durch-
fihrung von klinischen Studien im Bereich der Kinderonkologie
verantwortlich. Im Rechnungsjahr 2022 hat Kinderkrebs Schweiz
die Forschungsprojekte der SPOG mitinsgesamtrund 175130 CHF
unterstutzt. Anbei eine Auswahl der von Kinderkrebs Schweiz
geforderten Projekte:

LBL 2018 und B-NHL 2013: Therapieoptimierungsstudien

zur Behandlung von Non-Hodgkin-Lymphomen
Non-Hodgkin-Lymphome (NHL) sind die vierthdufigste Krebs-
erkrankung im Kindesalter. Sie umfassen eine Vielzahl an bds-
artigen Erkrankungen des Lymphsystems. Dabei wandeln sich
bestimmte weisse Blutkdrperchen, sogenannte Lymphozyten,
in Krebszellen um und nehmen ihre Aufgaben im Immunsys-
tem nicht mehr wahr. Ohne Behandlung kommt es zu einem
ungehinderten Wachstum der bdsartigen Zellen und damit zu
einer lebensbedrohlichen Situation. Die Studie LBL 2018 zielt da-
rauf ab, die Heilungsraten zu verbessern und das Auftreten von
Ruckfallen - insbesondere im Bereich des Gehirns und Ricken-
marks - zu verhindern. Ziel der Studie B-NHL 2013 ist es, bei der
Behandlung mancher Formen von Non-Hodgkin-Lymphomen
dank der zusatzlichen Verabreichung des Medikaments Rituxi-
mab Nebenwirkungen und Langzeitfolgen der Therapie bei Pa-
tienten mit wenig fortgeschrittener Erkrankung zu verringern
sowie die Heilungschancen fur Patienten mit etwas weiter oder
fortgeschrittenen Ausbreitungsstadien insgesamt zu verbes-
sern. Einweiteres Ziel der Studie ist es, ein besseres Verstandnis
der Biologie der Erkrankung und der Mechanismen der Krank-
heitsentstehung zu generieren, um neue Medikamente, Thera-
pieansatze oder diagnostische Methoden zu entwickeln.

PHITT- Studie: Therapieoptimierungsstudie zur
besseren Behandlung von Leberkrebs

Leberkrebs ist bei Kindern und jungen Erwachsenen selten und
wird meist mit einer Operation und einer Chemotherapie behan-
delt. Die Heilungschancen liegen je nach Eigenschaften der Er-
krankung bei 50 bis 100 Prozent, aber die intensive Chemothe-
rapie kann zu schweren, langfristigen Nebenwirkungen wie Hor-
verlust, Herzproblemen und Zweitkrebserkrankungen fihren.
Die PHITT-Studie zielt darauf ab, bessere Behandlungsstrategien
zu finden, um die Heilungschancen und die Lebensqualitat der

30

Patientenzuverbessern. Mitden gesammelten Daten werden die
Nebenwirkungen der Behandlung und die biologischen Aspekte
des Krebses untersucht. DarUber hinaus dienen sie dazu, beste-
hende Operationsverfahren zur Entfernung von Lebertumoren zu
optimieren und tragen zu einem besseren Verstandnis bei, wie
der Kdrper mit gangigen Behandlungen umgeht.

Die epidemiologische Forschung

Die epidemiologische Kinderkrebsforschung in der Schweiz
wertet Daten des Kinderkrebsregisters, eigener sowie interna-
tionaler Forschungsprojekte aus. Auf deren Grundlage lassen
sich Aussagen Uber die Ursachen und die Entwicklung verschie-
dener Krebsarten sowie deren Verlauf und die Wirksamkeit der
Therapien machen. Im Rechnungsjahr 2022 hat der Dachver-
band die Forschungsgruppe Kinderkrebs der Universitat Bern
mitinsgesamtrund 67 565 CHF unterstttzt. Dazu gehtren auch
zwei Projekte: Die CardioOnco Studie untersucht die Auswirkun-
gen einer Krebstherapie im Kindesalter auf die Herzgesundheit
im Erwachsenenalter. DaHerzprobleme zu den haufigsten Spat-
folgen der intensiven Krebsbehandlung gehdren und oft Uber
Jahre unbemerkt bleiben, ist eine fruhzeitige Diagnose und The-
rapie entscheidend. Die zweite Studie beschéaftigt sich mit der
Zahngesundheit, weil sich eine Chemotherapie oder Bestrah-
lung im Kindesalter schadigend auf die Z&hne und das Zahn-
fleisch auswirken kdnnen. Ziel der Studie ist, das Bewusstsein
fur Zahnprobleme nach einer Krebsbehandlung zu steigern und
dadurch préaventive Massnahmen zu férdern.

Exzellenzférderung in der Grundlagenforschung

Die Grundlagenforschung trégt zum besseren wissenschaftli-
chen Versténdnis und damit zur Bekémpfung 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. 2022 ging der mit 25 000 Franken dotierte Preis an
Dr. Dr. med. univ. [A] Raphael Johannes Marscher vom Universi-
tats-Kinderspital Zdrich. Sein vielversprechender Forschungs-
ansatz macht sich die Veranderungen im Stoffwechsel padiat-
rischer Tumorzellen zunutze und tragt dazu bei, neue Therapien
zu entwickeln.

«Mein grésster Wunsch ist, dass Kinder
geheilt werden kdnnen»

Fur sein innovatives Forschungsprojekt am Inselspital
Bern erhielt Andrea Timpanaro den Kinderkrebs-Schweiz-
Forderpreis. Der junge Grundlagenforscher arbeitet an der
Entwicklung einer neuartigen Immuntherapie fir Rhabdo-
myosarkome. Diese gehoren zu den h&ufigsten bosartigen
Weichteiltumoren bei Kindern und Jugendlichen.

Herr Timpanaro, Sie sind auf Rhabdomyosarkome spezialisiert.
Was macht diese Tumorarten besonders interessant fir die
Grundlagenforschung?

Rhabdomyosarkome gehdren zur Gruppe der sogenannten Weich-
teilsarkome. Diese seltenen und bdsartigen Tumorarten kénnen
in Weichteilen wie Muskeln, Bindegewebe, Blut- und Lymphgefas-
sen, Nerven und Fettgewebe entstehen. Bei Kindern und Jugend-
lichen machen Weichteilsarkome etwa 15 Prozent aller Krebs-
erkrankungen aus, wobei Rhabdomyosarkome am h&ufigsten
auftreten. Weichteilsarkome umfassen viele verschiedene Unter-
gruppen von Tumoren, und die Ursachen sind noch immer unge-
klart. Die Tatsache, dass es nur eine geringe Anzahl an Patienten
gibt und Weichteiltumore keine homogene Tumorgruppe darstel-
len, machtihre Erforschung und Behandlung besonders schwie-
rig. Wennwirjedoch mehr tiber die Ursachen und genetischen Un-
terschiede der verschiedenen Sarkome wissen, kann dies dazu
beitragen, die derzeitigen Behandlungsmaglichkeiten der jungen
Krebspatientinnen und -patienten zu verbessern.

Worum geht es in Ihrem Projekt genau und wie weit sind Sie
in der Entwicklung einer neuen Therapie?

Mein Forschungsprojekt zielt darauf ab, CAR-T-Zellen zur Behand-
lung von Rhabdomyosarkomen zu entwickeln. Die CAR-T-Zell-
therapie ist eine Immuntherapie, bei der, vereinfacht gesagt, Im-
munzellen eines Patienten gentechnisch so verandert werden,
dasssie gezielt Krebszellen erkennen und bekédmpfen. Dabei wer-
den dem Korper Abwehrzellen, sogenannte T-Lymphozyten, ent-
nommen, im Labor aufbereitet und vermehrt, um sie dann dem
Patienten wieder zu injizieren. CAR-T-Zellen werden bereits er-
folgreich bei Kindern mit Leuk&mieerkrankungen eingesetzt. Wir
untersuchenim Labor, ob sich diese innovative Technologie auch
fur die Behandlung von soliden Tumoren wie dem Rhabdomyo-
sarkom eignet. Die bisherigen Forschungsergebnisse sind sehr
vielversprechend, da wir zeigen konnten, dass diese CAR-T-Zel-
len eine hohe Anti-Tumor-Wirksamkeit haben und keine sichtba-
ren Anzeichen von Nebenwirkungen auftreten. Das spricht dafur,
dasssie sicher sind und sich fur eine mogliche Behandlung eignen
konnten. Bevor das Projekt jedoch offiziell als neuartige Thera-
piestrategie gegen das Rhabdomyosarkom zugelassen werden
kann, muss es in Zukunft erst noch in klinischen Studien Uber-
pruft werden. Ich bin jedoch sehr zuversichtlich, dass wir auf dem
richtigen Weg sind.

Dr. Andrea Timpanaro

Inwieweit kann die Grundlagenforschung zu Fortschritten
bei der Behandlung dieser Krebsarten beitragen?

Ich denke, dass die Grundlagenforschung fur die Zukunft der Wis-
senschaft im Allgemeinen von grundlegender Bedeutung ist. Je-
des Medikament, jede Behandlung, jedes Heilmittel muss erst
einmal entwickelt, in verschiedenen Schritten validiert und dann
zugelassen werden. Was das Rhabdomyosarkom anbelangt, so
wurden in den letzten Jahrzehnten dank der Chemo- und Strah-
lentherapie einige Fortschritte erzielt, aber die metastasierenden
Formen dieser aggressiven Krebsart sind immer noch schwer zu
behandeln. Die CAR-T-Zelltherapie ist sehr vielversprechend und
wir beobachten bereits erste Erfolge bei bestimmten soliden Tu-
moren. Unser Ziel ist es, CAR-T-Zellen zu entwickeln, mit denen
Rhabdomyosarkome bei Kindern und Jugendlichen schnell und
effizient behandelt werden kdnnen, ohne dass diese einen Rick-
fall erleiden. Um das zu erreichen, ist die Grundlagenforschung
jedoch aufausreichende Mittel angewiesen. Deshalb sind wir sehr
froh Uber diese Anerkennung und finanzielle Unterstutzung durch
Kinderkrebs Schweiz.

Was wiinschen Sie sich fir die Zukunft?

Beim Anblick von Kindern, die an Krankheiten wie Krebs leiden,
wird mir immer wieder bewusst, wie viel wir noch fur sie und ihre
Zukunft verbessern mussen. Ich bin von Herzen gerne Forscher,
weil es mich fasziniert, neue Strategien auszuarbeiten und Hy-
pothesen aufzustellen, die wiederum uUberprift werden mis-
sen. Mein grdsster Wunsch fur die Zukunft ist, etwas Wichtiges
zu schaffen, damit Kinder geheilt werden kénnen und die Chan-
ce bekommen, zu gesunden Erwachsenen heranzuwachsen. Es
liegt noch ein langer Weg vor uns, und dieses Ziel kann nur ge-
meinsam erreicht werden - mithilfe von Arzten, Forschern und
natlrlich Sponsoren.
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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 fUr die Finanzierung seiner
Arbeit deshalb auf private Spenden und externe Projektfinanzierungen
angewiesen. Ziel ist es, mit den uns anvertrauten Geldern die grosst-
mogliche Wirkung fur die Betroffenen zu erreichen. Dazu gehdren die
Unterstltzung der Kinderkrebsforschung, damit noch mehr Kinder
geheilt werden und zu gesunden Erwachsenen heranwachsen kdnnen,
sowie eine effiziente Nachsorge und Chancengleichheit fur alle Sur-
vivors. Weitere Prioritaten sind die Sensibilisierung der Offentlichkeit fur
die Herausforderungen im Bereich Kinderkrebs und die Schaffung
besserer rechtlicher Rahmenbedingungen flr die Betroffenen. Das ist
nur mithilfe einer treuen und grosszugigen Spenderbasis moglich.

Aus diesem Grund ist es fur uns sehr wichtig, weiterhin aktives Fundrai-
sing zu betreiben, um sowohl die notwendigen finanziellen Mittel

fUr unsere Projekte sicherzustellen als auch die Arbeit unserer Mitglieds-
organisationen zu unterstttzen.

«Nur mithilfe von Spenden kénnen wir die notwendigen Ressourcen
bereitstellen, um krebskranken Kindern, Survivors und ihren
Familien eine bessere Zukunft zu ermdoglichen. Einen grossen Dank
an alle, die uns unterstiitzen.»

Gabriele Zomorodi, Fundraiserin bei Kinderkrebs Schweiz
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Herzlichen Dank an alle,
die unsere Arbeit unterstutzen

Auch 2022 war die Solidaritdt mit krebskranken Kindern und ihren Familien
trotz der Ukraine-Krise ungebrochen gross. So erreichten uns aus der ganzen
Schweiz grossere und kleinere Spenden von Menschen, die im Rahmen von Ge-
burtstagen, Feiern, Trauerspenden, Sportevents und anderen Aktionen Geld fur
unsere vielen Projekte gesammelt haben. Eine zentrale Rolle fur unser Fundrai-
sing spielen auch Stiftungen, wie u. a. die | Ging Stiftung und die Renzo und Silva-
na Rezzonico-Stiftung, sowie Unternehmen, die uns mit Projektfinanzierungen,
punktuellen Spenden oderim Rahmen von langfristigen Partnerschaften unter-
stltzen. Furall diese Hilfe und Anerkennung unserer Arbeit méchten wiruns von
Herzen bedanken. Ein grosser Dank geht auch an unsere Mitgliedsorganisatio-
nen wie die Kinderkrebshilfe Schweiz und die Stiftung fur krebskranke Kinder,
Regio Basiliensis, die 2022 unsere Projekte finanziell mitgetragen haben. Nur
gemeinsam kommen wir unserem Ziel naher, dassin Zukunft alle Kinder geheilt,
die Spatfolgen der Therapie so gering wie moglich gehalten und Betroffene zu
jedem Zeitpunkt optimal begleitet und unterstitzt werden.

Fussball spielen fiir einen
guten Zweck

Seit 2020 organisiert die Non-Profit-0Orga-
nisation «Happy Feet» Fussball-Camps fur
Kinder und Jugendliche in Coppet im Kan-
ton Waadt. Dabei werden alle Einnahmen
fur wohltatige Zwecke gespendet. In die-
sem Jahr wurde zusatzlich der «<HSG World
Cup for Charity» ins Leben gerufen - ein
Fussballturnier, bei dem Spenden fiir einen
guten Zweck gesammelt wurden. Mehr als
150 Spieler nahmen teil und rund 200 Fans
waren vor Ort, um ihre Teams zu unter-
stutzen.
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Weihnachtsguetzli backen

In der Adventszeit hat sich die Familie
von Franziska Walker aufgemacht, auf
dem Weihnachtsmarkt in Gsteig Spenden
fur krebskranke Kinder und ihre Familien
zu sammeln. Dazu haben sie Guetzli ge-
backen, Weihnachtsdeko gebastelt, Kon-
fitire gekocht und das Angebot mit Alp-
ké&se abgerundet. Die Idee flr diese tolle
Spendenaktion hatten Lilian und ihr Cou-
sin Ciril.

Kalender mit Herz

Monique Bornhauser alias Miss Southern
Belle ist selbst eine Survivorin und weiss,
was es bedeutet, als Kind an Krebs zu er-
kranken. Deshalb hat sie nun bereits zum
wiederholten Mal einen Kalender mit Fo-
tos von sich als Pin-up-Modell im Stil der
40er- und 50er-Jahre produziert und den
Erlos aus dem Verkauf an Kinderkrebs
Schweiz gespendet. Aus der urspringli-
chenldee,ihrem Mann etwas Individuelles
zu Weihnachten zu schenken, hat sich so
ein kreatives Projekt mit viel Herz entwi-
ckelt, das schweizweit krebskranke Kin-
der unterstitzt.

In die Pedale treten

Im Spatsommer hat sich Bruno Schenk,
CEO von Atos Schweiz, mit seinem Team
aufgemacht, Spendengelder fur Kinder-
krebs Schweiz zu sammeln. In jedem teil-
nehmenden Land wurde eine lokale Orga-
nisation unterstitzt, die sich dem Kampf
gegen Krebs widmet. Das grosse Finale
war die Atos-Tour von Paris nach Eindho-
ven am 9. September 2022, die der be-
geisterte Radrennfahrer mit rund 70 Kol-
legen bestritt.

Gemeinsam gegen Kinderkrebs

Imm Rahmen unserer Aktivitaten und Projekte arbeiten wirimmer wieder mit Menschen aus den unter-
schiedlichsten Bereichen zusammen. Sie unterstitzen unseren Kampf gegen Kinderkrebs, weil sie
auf verschiedene Weise davon betroffen sind und sich aktiv einbringen mochten. Es sind Eltern oder
Survivors, die ihre Lebensgeschichten mit uns teilen, aber auch Arzte und Forschende, die mit viel
Engagement undHerzblut gegen die Krankheit ankdmpfen. Die Zusammenarbeit mitihnenist fur uns
immens wichtig, weil wir mit ihrer Hilfe der Krankheit «Kinderkrebs» ein Gesicht geben kdnnen. 2022
haben uns im Bereich Fundraising unter anderem folgende Personen unterstitzt:

Alessia Baerlocher - betroffene Mutter

Alessia Baerlocher lebt mitihrer Familie im Kanton Genf. Ihrjingster Sohn Damien
erkrankte im Altervon drei Jahren an Leukamie. Heute gilt der Neunjahrige als ge-
heilt und ist ein frohliches, aufgewecktes Kind. Da die ausgebildete Psychologin
aus eigener Erfahrung weiss, wie sehr betroffene Familien in dieser schwierigen
Zeit Unterstiitzung bendtigen, arbeitet sie seit 2020 bei unserer Mitgliedsorgani-
sation ARFEC mit. Dort kimmert sie sich unter anderem um Projekte, die den All-
tag der Familien entlasten sollen. «<Wenn man ein krebskrankes Kind hat, bricht
um einen herum die Welt zusammen und man versucht einfach nur zu tberleben.

Deshalb brauchen betroffene Eltern besonders viel Hilfe und Unterstitzung. Mich
konkret daflr einzusetzen, motiviert mich jeden Tag aufs Neue.»

Pierluigi Brazzola - Kinderonkologe

Dr. med. Pierluigi Brazzola ist Facharzt fur Kinder- und Jugendmedizin, Kinder-
onkologe und war bis September 2022 Leiter der Abteilung P&diatrie/Hamato-
logie am Istituto Ospedaliere della Svizzera ltaliana in Bellinzona. Aktuell ist er
stellvertretender Chefarzt Padiatrie am Ospedale Regionale di Lugano und wei-
terhin als Kinderonkologe in Bellinzona tatig. Erist immer wieder mit Eltern kon-
frontiert, die an der MedikamentenrUckerstattung verzweifeln. Deshalb enga-
giert er sich an der Seite von Kinderkrebs Schweiz politisch fiir die Betroffenen:
«Fdr Eltern ist die aktuelle Situation ein Grund zur Verzweiflung. Sie verstehen
logischerweise nicht, warum Therapien, die inrem Kind das Leben retten kdnn-
ten, manchmal unter rein wirtschaftlichen Aspekten evaluiert werden.»

Shanna Gebbert - betroffene Mutter

Als Shanna Gebberts Tochter mit sechs Jahren an einem Tumor in der Lunge
erkrankte, begann fUr die Zdrcher Familie eine schwierige Zeit. Heute gilt die
kleine Finja als geheilt und dreht wieder Uberglicklich inre Runden auf der Eis-
kunstbahn. Die zweifache Mutter und Marketingfachfrau mochte aufgrund ih-
rer eigenen Erfahrungen, dass das Thema Kinderkrebs mehr in den Fokus der
Offentlichkeit rickt. Deshalb unterstiitzt sie aktiv die Sensibilisierungskam-
pagnen von Kinderkrebs Schweiz: «<Nur wenn die Menschen wissen, mit wel-
chen Herausforderungen Eltern mit einem krebskranken Kind in der Schweiz zu
kampfen haben, wird sich auch langfristig etwas andern.»
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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 ihren Familien

in allen Phasen der Krankheit zu unterstitzen, eine systematische
Betreuung und optimale Begleitung der ehemaligen Kinderkrebspatien-
ten in der ganzen Schweiz auszubauen und die besten Vorausset-
zungen fur erfolgreiche Therapien und Heilungschancen zu schaffen.
Die folgenden Seiten liefern einen Einblick in die unterschiedlichen
Tatigkeitsschwerpunkte unserer Mitgliedsorganisationen und beleuchten
besondere Highlights im Jahr 2022.

«Die SPOG forscht, damit krebskranke Kinder eine Zukunft haben.
Unser Netzwerk vereint das dafiir notwendige Expert*innenwissen.
Wichtig sind auch die Finanzierung und die politischen Rahmen-
bedingungen. Fiir das Engagement von Kinderkrebs Schweiz in diesen
Bereichen sind wir sehr dankbar.»

Isabelle Lamontagne-Miiller, Managing Director,
Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG])
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ARFEC - Westschweizer Vereinigung der Familien mit einem krebskranken Kind

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 unterstitzen. Seither sind mehr als
30 Jahre vergangen, aberdie urspriingliche Aufgabe ist die
gleiche geblieben. Die Krebserkrankung eines Kindes be-
deutet fUr die Familie eine ganze Reihe von Umwalzungen
in der Organisation von Familien- und Berufsleben, ganz
zu schweigenvon den emotionalen Achterbahnfahrten, die
sie durchlebt. Kinderkrebs ist eine Langzeiterkrankung
und hat Folgen fir Eltern und Geschwister. Aus Erfahrung
wissen wir, dass die Unterstltzung der betroffenen Fami-
lien auch indirekt dem kranken Kind zugutekommt, denn
gestarkte 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 Mdglichkeiten, 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 fur 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 gepragter
Alltag leichter wird. Zudem fordern wir die Kinderkrebsfor-
schung. Unsere Aktivitdten sind nur dank unserer Partner
madglich, die uns bei unseren Fundraising-Massnahmen
tatkraftig unterstitzen.
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Highlights 2022

Dieses Jahr war vor allem von der Ruckkehr zur Normalitat
gepragt. Endlich konnten sich die Familien aus der ganzen
Westschweiz wieder persénlich treffen!

Im Juni gab es einen Event, bei dem wir uns in bester Lau-
ne bei einem gemeinsamen Essen trafen. Danach fanden
sportliche und spielerische Wettkdmpfe statt, bei denen
sich Kinder und Erwachsene gleichermassen messen
konnten. Das Ganze endete mit einer frohlichen Wasser-
schlacht.

Im Oktober organisierten wir auf der Katharinenhdhe in
Deutschland zum allerersten Mal eine Reha speziell fir be-
troffene Familien aus der Romandie. Die Herausforderung
bei diesem Pilotprojekt war gross: vier Wochen lang eine
gezielte Nachsorge und Betreuung fir jedes Familienmit-
glied anbieten zu kénnen.

Und was ware der Dezember ohne eine Weihnachtsfeier?
Rund 130 Personen sind zu unserer Feier gekommen, um
gemeinsam Weihnachten zu feiern. Es gab ein kdstliches
Buffet, viele Bastelaufgaben fiir die Kinder und einen Weih-
nachtsmann, der grosszlgig Geschenke an die Kinder ver-
teilte!

-» Mehr Informationen unter www.arfec.ch

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. Unsicherheit und Angst
nehmen im Alltag den Platz von Geborgenheit und Unbe-
schwertheit ein. Hier hilft die Kinderkrebshilfe Schweiz mit
finanzieller Direkthilfe, abwechslungsreichen Aktivitaten
und Treffen. Wir begleiten die Familien und gehen die he-
rausfordernden Zeiten nach der Diagnose zusammen an.
Immer mit dem Herzensziel, die Situation der Betroffenen
auf allen Ebenen zu verbessern. Dieses einfihlsame Mit-
einander schenkt Zuversicht, denn die Betroffenen kénnen
auf uns zéhlen und fihlen sich nicht allein. So entwickelt
sich Uber die Diagnose hinaus eine wertvolle Verbunden-
heit. Der Vorstand und die Teams der Elterngruppen kennen
die Situation aus eigener Erfahrung und engagieren sich
mit viel Herzblut ehrenamtlich.

Die Kinderkrebshilfe Schweiz ist seit 1987 in der Deutsch-
schweiz eine der ersten Anlaufstellen, wenn es um das
Thema Kind und Krebs geht. Wir helfen, unterstitzen, be-
gleiten. Engagiert, unbirokratisch, personlich. Die gross-
zlgige Unterstitzung unserer Spender und Sponsoren
macht diese Arbeit mdglich - herzlichen Dank.
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Im Bereich Ferien und Aktivitaten war 2022 gliicklicher-
weise wieder ein vielseitiges Angebot mdglich, das von
den Familien entsprechend rege genutzt wurde. Fir ein-
mal ein paar Tage Unbeschwertheit geniessen, den Alltag
vergessen und im Miteinander aufgehoben sein. Sich aus-
tauschen, zusammen lachen und Spass haben. Das wa-
ren fir Gross und Klein wunderschdne Erlebnisse. Die High-
lights waren wie jedes Jahr die Familienferien in Engelberg
und auf der Lenzerheide sowie die Erlebniswoche fir Kin-
der wéhrend der Sommerferien. Auch die Wochenenden fur
Mutter, Vater und Paare schenkten den Betroffenen kleine
Glicksmomente und Lichtblicke in einer schwierigen Zeit.
Spannende Tagesangebote der Elterngruppen rundeten
das Angebot ab. Vom Racletteabend iibers Muttertagsbas-
teln bis hin zum Musicalbesuch und Adventskranzbinden
war alles dabei, was das Herz begehrte. Immer mit dem
schdnen Ziel, allen Betroffenen wertvolle Momente der
Vernetzung und Entspannung zu bieten.

Infolge einer sinnvollen Anpassung des Gesuchsregle-
ments konnten wirim Jahr 2022 im Bereich der finanziellen
Direkthilfe noch besser Unterstiitzung leisten. Wir erreich-
ten mehr betroffene Familien, die unser Angebot kennen
und in einer herausfordernden Situation auch dankbar in
Anspruch nahmen.

- Mehr Informationen unter www.kinderkrebshilfe.ch
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Kinderkrebshilfe Zentralschweiz

Unsere Arbeit

Unser Verein unterstitzt seit 1995 krebsbetroffene Kin-
der und ihre Familien aus der Zentralschweiz. Wir leisten
wichtige finanzielle Beitrdge an ungedeckte krankheits-
bedingte Auslagen - weil schon geniigend Sorgen da sind.
Unsere regelmassigen Treffen im Spital ermdglichen den
Eltern eine kurze Auszeit vom Spitalalltag, um Erfahrungen
auszutauschen. Den Kindern versuchen wir mit Spielsa-
chen und Bastelutensilien, die auch im Spitalbett benutz-
bar sind, ein wenig Licht und Freude zu schenken. Ebenfalls
sehr beliebt sind unsere Aktivitaten, weil die Kinder mit ih-
ren Familien ein paar Stunden unbekimmert miteinander
geniessen, verstandnisreiche Gespréache fihren und ein-
fach einen Moment gliicklich sein kdnnen. Auch in der un-
endlich traurigen Situation, wenn ein Kind stirbt, ist unsere
Trauerbegleitung fir die Familien da. Unser Tun finanziert
sich hauptsachlich Gber Gonner und Spender. Mit Sorgfalt
stellen wir sicher, dass die Gelder direkt zu den Betroffenen
fliessen: Wir arbeiten kostenbewusst und alle Vorstands-
mitglieder engagieren sich ehrenamtlich.

40

Highlights 2022

Der diesjahrige Familienanlass fand auf einem Bauernhof
statt und bot ein abwechslungsreiches Programm, vom
«Saulirennen» bis hin zum Maislabyrinth. Weitere Anlésse,
an denen wir ein Zeichen der Verbundenheit mit den Fa-
milien setzen konnten, waren der internationale Kinder-
krebstag im Februar, Ostern und der Kinderkrebsmonat
September. Dazu gehorten Korbe voller Sissigkeiten, Ge-
schenke oder Gutscheine im Spital.

Auch unsere «Kraft-Packli» fur die Betroffenen waren wie
immer ein grosser Erfolg. Hinzu kamen Erholungsangebo-
te fur die Zeit nach der Therapie in Form von Wohlfiihlwo-
chenenden im Hotel und von einer Ferienwohnung in den
Bergen. Fir Mutter, Vater und neu auch junge Erwachsene
gab es je nach Gruppe getrennt viel kreative, gemitliche
sowie actionreiche Momente.

Der Weihnachtsapéro rundete unsere Jahresaktivitaten ab.
Gemeinsam mit betroffenen Familien verbrachten Gonner,
Spender und Vertreter des Kinderspitals Luzern gemutli-
che Stunden bei wohltuenden Gesprachen, einem feinem
Apéro und Kinderbasteln. Am 24. Dezember Uberraschte
der Spitalclown, Dr. Wolle, in unserem Auftrag die Kinder
im Spital, sorgte fir viel Fréhlichkeit und verteilte kleine
Geschenke.

- Mehr Informationen unter
www.kinderkrebshilfe-zentralschweiz.ch

Das Kinderkrebsregister

Unsere Arbeit

Das nationale Kinderkrebsregister [KiKR] der Schweiz er-
fasst alle Krebserkrankungen bei Kindern und Jugend-
lichen bis zu einem Alter von 19 Jahren. Registriert wer-
den detaillierte Informationen zu Diagnose, Behandlung,
Krankheitsverlauf und Spéatfolgen. Das KiKR leistet einen
intensiven Beitrag, um die Krebsregistrierungsprozesse in
der Schweiz zu optimieren, und stellt damit sicher, dass
eine solide Datenbasis fiur die Forschung zur Verfigung
steht. Das KiKR wertet die gesammelten Informationen
selbst aus, so zum Beispiel flr die nationale Krebsstatistik
und die Gesundheitsberichterstattung zum Thema Krebs
bei Kindern und Jugendlichen. Es unterstitzt aber auch
die weitere Forschung. Das KiKR nimmt fortlaufend an For-
schungsprojekten von internationalen Krebsorganisatio-
nen teil, um sich mit Krebsregistern anderer Lander ver-
gleichen zu kénnen.

Ab Januar 2023 Ubernimmt die Forschungsgruppe Kinder-
krebs an der Universitat Bern anstelle des KiKR die Mit-
gliedschaft bei Kinderkrebs Schweiz. Die Forschungsgrup-
pe Kinderkrebs untersucht zum Beispiel, welche gesund-
heitlichen Folgen nach der Erkrankung auftreten.
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Die Swiss Childhood Cancer Survivor Study (SCCSS) unter-
sucht, wie gut es ehemaligen Kinderkrebspatientinnen und
-patienten nach Uberstandener Krebserkrankung kérper-
lich und seelisch geht. Anlésslich ihres 15-dahr-Jubildums
hat die SCCSS zu einer Austauschveranstaltung eingela-
den. Mitdabeiwaren Vertreter von prominenten Organisati-
onen aus der gesamten Schweiz, wie Kinderkrebs Schweiz,
Kinderkrebshilfe Schweiz, Stiftung fir krebskranke Kinder,
Regio Basiliensis, Stiftung Kinderkrebsforschung Schweiz
und Krebsforschung Schweiz. Dank deren finanzieller Un-
terstlitzung kann die SCCSS auch in Zukunft weiterfor-
schen.

Die Daten des KiKR bilden die Grundlage fir verschiedene
Forschungsprojekte, wie z. B.:

CardioOnco-Studie: Wie viele ehemalige Kinderkrebspa-
tientinnen und -patienten haben aufgrund der erhaltenen
Krebstherapie Probleme mit dem Herzen? Wie lassen sich
die Herzerkrankungen friihzeitig erkennen?

HEAR-Studie: Welche Faktoren erhdhen das Risiko fur ei-
nen Horverlust nach einer Krebstherapie im Kindesalter?
Wie kann die Langzeitnachsorge in diesem Bereich unter-
stitzt werden?

Das Ziel der Lungen-Follow-Up-Studie ist die friihzeitige
Erkennung mdglicher Lungenprobleme nach einer Krebs-
erkrankung im Kindesalter und die Verbesserung von
Nachsorge und Behandlung.

- Mehr Informationen unter www.kinderkrebsregister.ch
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SPOG - Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe

Unsere Arbeit

Die Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe SPOG
ist eine Non-Profit-Organisation, die sich durch patienten-
orientierte Krebsforschung fr verbesserte Behandlungs-
maglichkeiten und héhere Lebensqualitat von krebskran-
ken Kindern und Jugendlichen einsetzt. Seit 46 Jahren en-
gagiert sich die SPOG im wissenschaftlichen Austausch mit
internationalen Partnernim Rahmen selbst durchgefihrter
Kinderkrebsforschung. Die Organisation setzt sich fiir eine
optimale Versorgung von jungen Patientinnen und Patien-
ten mit Krebs- und Blutkrankheiten in den spezialisierten
Schweizer Kliniken ein. Dazu gehoren eine wirkungsvolle
Therapie auf dem neusten Stand der medizinischen For-
schung sowie ein ausgepragter Fokus auf die Lebensqua-
litét der betroffenen Kinder und Jugendlichen. Die SPOG ist
allen dankbar, die sie auf diesem Weg unterstitzen.
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Anfang des Jahres 2022 waren 31 klinische Studien und
Forschungsprojekte fur die Aufnahme von Patientinnen
und Patienten offen. Folgende Studien konnte die SPOG
2022 neu er6ffnen:

e Dieklinische Studie SIOP RANDOMET 2017 sucht die bes-
ten Behandlungsmdglichkeiten fir fortgeschrittene,
bdsartige Nierentumoren bei Kindern und Jugendlichen.

e Atypische Teratoide, Rhabdoide Tumoren [ATRT] sind
seltene, hoch aggressive Tumoren des Zentralnerven-
systems, die vor allem sehrjunge Kinder unter zwei Jah-
ren betreffen. Die klinische Studie SIOPE ATRTO1 ver-
gleicht verschiedene Therapieoptionen, um die wirk-
samste Behandlung mit den geringsten Nebenwirkun-
gen fir die betroffenen Kinder zu finden.

e Die klinische Studie ML-DS 2018 prift, ob die Therapie-
intensitat bei Kindern und Jugendlichen mit Downsyn-
drom und akuter myeloischer Leukamie [AML] verringert
werden kann, um die Haufigkeit von starken Nebenwir-
kungen zu senken.

Die SPOG hat mit ihrer Forschungstatigkeit im Jahr 2022
insgesamt 303 Studienteilnahmen fur krebskranke Kinder
und Jugendliche ermdglicht. Die Ergebnisse aus diesen
Studien werden in wissenschaftliche Publikationen ein-
fliessen und tragen damit massgeblich zum Erkenntnisge-
winn zugunsten krebskranker Kinder und Jugendlicher bei.

= Mehr Informationen unter www.spog.ch

Stiftung fur krebskranke Kinder, Regio Basiliensis

Unsere Arbeit

Seit 1988 ist die Stiftung flr krebskranke Kinder, Regio Basi-
liensis fur Familien mit einem krebskranken Kind sowie fur
das Universitats-Kinderspital beider Basel [UKBB] ein ver-
lasslicher Partner. Die Stiftung evaluiert und férdert Pro-
jekte aus vier Bereichen:

Finanzielle Direkthilfe

Ubernahme von krankheitsbedingten Mehrkosten, die
von den Familien nicht getragen werden kdnnen. Kosten-
lose Elternwohnung direkt beim Kinderspital. Finanzie-
rung von Entlastungsangeboten und von weiterflhren-
den Therapien.

Psycho-0Onkologie
Mitfinanzierung der im UKBB tatigen Psycho-0Onkologin.

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 Unterstlitzung von For-
schungs- und besonders auch Weiterbildungsaufent-
halten flr jingere Forschende und Pflegende.

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

ehemaligen und zukilnftigen Kinderkrebspatientinnen
und -patienten verbessern.
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Das oberste Ziel der Stiftung fur krebskranke Kinder ist die
optimale Betreuung und individuelle Entlastung von Fami-
lien mit einem krebskranken Kind in der Regio Basiliensis.
Daflrwurden im Berichtsjahr mit 1005200 Franken Projek-
te ermdglicht und mitfinanziert.

Dank zahlreicher Unterstitzerinnen und Unterstitzer konn-
ten Rekordsummen fir die Férderbereiche Finanzielle
Direkthilfe (rund 168 000 Franken] und Projekte fur mehr
Lebensqualitat (iber 206 000 Franken) zur Verfligung ge-
stellt werden. Im Bereich Psycho-Onkologie konnten Fa-
milien dank einem Budget von rund 181000 Franken psy-
cho-onkologisch betreut werden und Reha-Aufenthalte
nutzen. Die Hilfe kam somit ganz konkret den betroffenen
Familien zugute.

FUr Forschungs- und Weiterbildungsprojekte wurde ein
Betrag von rund 424 000 Franken eingesetzt. Alle For-
schungsgesuche und Antrage fur Stipendien werden im
Vorfeld durch die wissenschaftliche Kommission WIKO oder
eine andere unabhangige Forschungskommission evalu-
iert. So stellt die Stiftung sicher, dass nur fundierte Antréage
unterstutzt werden.

Erfreulicherweise konnten 2022 wieder mehr «Veranstal-
tungen mit Herz» durchgefihrt werden. Viele Privatperso-
nen haben im Rahmen von eigenen Spendenaktionen an
Geburtstagen und Hochzeiten, Adventsmarkten oder mit
einem Spendenkésseli Gelder fir betroffene Familien ge-
sammelt. Zu den Highlights des Jahres zéhlten ebenfalls
der Internationale Zukunftstag bei Novartis, bei dem ein
Dartfussball-Turnier stattfand, und der Basler Stadtlauf
als Gemeinschaftsprojekt mit der Basler Kantonalbank.
Die #zeigeHerz Aktion brachte wie jedes Jahr Herzen und
Augen zum Leuchten. Wir dirfen somit auf ein weiteres,
erfolgreiches Jahr zuriickschauen und danken allen, die
dazu beigetragen haben.

= Mehr Informationen unter www.stiftung-kinderkrebs.ch
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Jahresrechnung
2022 2021 2020
CHF CHF CHF
Erhaltene freie Zuwendungen 2 286 163.60 2218894.14 2131448.49
 Erhaltene zweckgebundene Zuwendungen 360587.65 | 38726555 |  195328.75
_ Mitgliederbeitrage 24 000.00 24 000.00 28000.00
_Andere betriebliche Ertrége 2032.80 1884.16 1899.75
Betriebsertrag 2672 784.05 2632043.85 2356676.99
~ Aufwand Selbsthilfe -92 186.90 -56 764.84 -92357.42
~ Aufwand Nachsorge -135130.07 -134 456.45 —119'9.9'0.31
~ Aufwand Forschung -168289.16 -80874.48 -114640.90
~ Aufwand Sensibilisierung -154083.30 -184803.89 —157'4.4'7‘.10
_Aufwand Vernetzung -55328.83 -46821.71 -28717.31
~ Aufwand politische Lobbyarbeit -63988.11 -24328.61 —38'5.1”0.93
Total Projektaufwand -669 006.37 -528 049.98 -551663.97
_ Ausschuttung an Mitgliedsorganisationen [Mittelfluss] -300518.00 -345701.90 —315'9.8”0.00
_Aufwand zur Mittelbeschaffung -842 164.95 -718 160.04 -682733.05
Bruttoergebnis 861094.73 1040 131.93 806299.97
‘ Personalaufwand Administration -144 422.73 -111092.48 —189’2“6”3.65
‘ Ubriger betrieblicher Aufwand -138 129.75 -149601.96 —123'8.5'9.08
Total Betriebsaufwand -282552.48 -260694.44 -313122.73
_ Abschreibungen, Wertberichtigungen auf Sachanlagen -7037.25 -2 350.00 —3'2“9”0.00
‘ Finanzaufwand -557.56 -652.21 —37641
~ Finanzertrag 1396.57 638.90 14132
Ergebnis vor Verdanderung des Fondskapitals 572 344.01 777 074.18 489652.15
~ Zuweisung Fondskapital zweckgebunden -360587.65 -387 265.55 —195'3.2”8.75
__Entnahme Fondskapital zweckgebunden 80 000.00 100 000.00 149600.00
Ergebnis vor Veranderung Organisationskapital 291 756.36 489 808.63 443923.40
__Entnahme Fonds Grundlagenforschung 25 000.00 25 000.00 25000.00
JAHRESERGEBNIS 316 756.36 514 808.63 468923.40

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

2022 2021 2020

AKTIVEN CHF CHF CHF
_ Flussige Mittel 3783 436.44 3177582.90 2207944.57
__Forderungen aus Lieferungen und Leistungen S
_-gegenuber Dritten 586.54 8 615.55 ~3021.95
_Aktive Rechnungsabgrenzungen 1421.20 1980.00 ~1980.00
Total Umlaufvermdgen 3795444.18 3188 178.45 2212946.52
_ Finanzanlagen 5911.66 5910.95 ~5910.20
_ Mobile Sachanlagen 12 750.00 6 700.00 ~9050.00
Total Anlagevermdégen 18 661.55 12 610.95 14960.20
TOTAL AKTIVEN 3814 105.73 3200789.40 2227906.72
PASSIVEN
_ Verbindlichkeiten aus Lieferungen und Leistungen 219590.91 279 646.35 1129688.20
‘ Ubrige kurzfristige Verbindlichkeiten S
- gegenuber Dritten 7491.61 10 500.80 ~9103.20

Passive Rechnungsabgrenzungen und kurzfristige 482 960.47 416 488.20 415249.25
_ Rackstellungen o
Total kurzfristiges Fremdkapital 710 042.99 706 635.35 554 040.65
_ Zweckgebundene Fonds 785 857.42 505 269.77 1218004.22
Total Fondskapital 785 857.42 505 269.77 218004.22
__Gebundenes Kapital [selbstbestimmte Fonds] 96 130.89 83 566.21 ~ 65352.41
_ Freies Kapital 1905 318.07 1390 509.44 1921586.04
_ Jahresergebnis 316 756.36 514 808.63 468923.40
Total Organisationskapital 2318 205.32 1988 884.28 1455861.85
TOTAL PASSIVEN 3814 105.73 3200 789.40 2227906.72
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Revisionsbericht
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HB&P Wirtschaftsprifung AG HB&P

Bericht der Revisionsstzllz

zur eingeschranktan Revision

an die Mitgliederversammiung des Vereins
Kinderkrebs Schweiz

Basel

Als Revisionsstelle haben wir die Jahresréchnung {Bilanz, Erfolgsrechnung, Rechnung aber die
Veranderung des Kapitals und Anhang) des Vereins Kinderkrebs Schweiz fir das am
31. Dezember 2022 abgeschlossene Geschafisiahr geprif.

Far die Jehresre¢hnung ist dar Varstand des Vereins verantworllich, wahrend unsere Aufgabe da-
rin besteht, die Jahresrechnung zu prufen. YWr bestatigen, dass wir dig gesetzlichen Anforderungen
hinsichtich Zulassung und Unabhangigkeit erflllen.

Unsere Revision erfelgte nach dem Schweizer Standard zur Eingeschrankten Reviston. Danach ist
diese Revision so zu planen und durchzufdhren, dass wesentiiche Fehlaussagen in der Jahres-
rechnung erkannt werden. Eine eingeschrankie Revision umfasst hauptsschlich Befragungen und
analytische Prifungshandlungen sowie den Umstinden angemessene Delailprifungen der bg dar
geprlfien Einheit vorhandensn Unterlagen. Dagegen sind Prafungen der balrieblichen Ablaufe und
des internen Kontrollsystems sowig Bafragungen und weitere Prafungshandlungen zur Aufdeciung
deliktischer Handlungen oder anderer Gesetzesverstdsss nicht Bestandteil dieser Revis:on.

Bei unserer Revis:on sind wir nicht auf Sachverhalte gestossen, aus denen wir schliessen miissten,
dass die Jahresrechnung nicht dem schweizerischen Sesetz und den Statuten entspricht.

Basel, 22, Marz 2023
fe-130

HB4&F Wirtschaflsprifung AG

T2 (M

Andreas Falber Leandro Gieller
dipl. Wirtschaftsprofer dipl. Wirtschaftsprofer
Zugeal 1er Revisio rie Zugel ner Revisionsexperte

Leitender Revisor
Beilagen

- Jahresrechnung {Bilanz, Erfalgsrechnung, Rechnung uber dig Veranderung des Kapilals und
Anhang)

T CHrEATLsse zerdinertes Lntenehman

Vorstandsmitglieder Kinderkrebs Schweiz

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

Vizeprasidentin Bis Juni 2022: Jacqueline Burckhardt Bertossa
Neu: Susanne Studiger, betroffene Mutter

Ressort Recht Jacqueline Burckhardt Bertossa, Advokatin und Notarin
Ressort Finanzen Thomas Guhl, Okonom
Ressort Selbsthilfe Evelyne Betticher, Ressort Selbsthilfe Romandie, betroffene Mutter

Susanne Studiger, Ressort Selbsthilfe Deutschschweiz, betroffene Mutter
Ressort Nachsorge Anja Flury, Kinderkrebs-Survivorin

Ressort Pad. Onkologie  Prof. Dr. med. Jochen Rossler, Abteilungsleiter padiatrische Hamatologie-Onkologie,
Universitatsklinik fur Kinderheilkunde, Inselspital Bern

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

Ressort Politik Manuela Weichelt, Nationalratin, Master of Public Health
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Vorstandsmitglieder Stand 31.12.2022
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Geschéaftsstelle

Valérie Braidi-Ketter, CEO

Birgitta Setz, CEO

Alexandra Weber, Leiterin Kommunikation
Zuzana Tomas8ikov4, Leiterin Fachstelle Survivors
Gabriele Zomorodi, Fundraiserin

Claudia Crevatin, Fundraiserin

Erika Eggenberger, Assistentin CEOs und Kommunikation [bis April 2022]
Neu: Lisa Boje, Assistentin CEOs und Kommunikation

Valérie Birgitta Setz Alexandra Weber Zuzana

Braidi-Ketter TomaSikova Kontakt

Kinderkrebs Schweiz
Dornacherstrasse 154
CH-4053 Basel

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

Spendenkonto:
IBAN CH92 0900 0000 4148 3848 7

Gabriele Zomorodi Claudia Crevatin Lisa Boje
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