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krebskranke Kinder und Jugendliche
des Inselspitals in Bern

Kinder und Jugendliche

Berner Stiftung fur krebskranke

fur Spenderinnen, Spender

und andere Interessierte

Arche Fonds
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Liebe Leserin, lieber Leser

Die Olympiade ist vorbei. Wahrend 2
Wochen haben wir zugeschaut, wie die
Athleten in rasender Geschwindigkeit
tber die Skipisten flitzen oder die
kiihnsten Spriinge vorfihren.

Unsere krebskranken Kinder kampfen
ebenso hart wie Athleten, aber nicht um
Bestzeiten. Sie kdmpfen um ihr Leben.
lhr Ziel ist nicht die Goldmedaille oder
ein Podestplatz, sondern ganz einfach
wieder so leben zu kdnnen, wie vor dem
Ausbruch ihrer Krebskrankheit. Sie
leisten Grossartiges, sie kampfen hart,
pausenlos und oft lange, aber ganz im
Stillen, unterstitzt von ihren Familien
und dem Behandlungsteam im Spital.
Eine Medaille brauchen unsere Athleten
nicht. Sie brauchen unseren Einsatz und
unsere andauernde Suche nach anderen,
wirksameren Behandlungen, um ihre
Aussichten auf eine Heilung zu verbes-
sern, die Therapien ertraglicher zu ma-
chen und bleibende negative Auswir-
kungen der Krankheit oder der Behand-
lung zu vermeiden oder sie bei der
Rehabilitation zu unterstiitzen.

Wir sind lhnen sehr dankbar dafr,
wenn Sie uns dabei unterstiitzen, als
Spenderin oder Spender oder auch mit
einer Gonnerschaft. Sie kodnnen sich
jederzeit als Gonnerin oder GoOnner
eintragen lassen, dann sind Sie Jahr fir
Jahr dabei. Name, Vorname und lhre
genaue Adresse sind alles, was wir bei
Ihrer Anmeldung brauchen. Ihr Goénner-
Antrag erreicht uns tber die homepage,
per e-mail, per Post* oder (ber einen
Telefonanruf** Sie erhalten dann von
uns einen Gonnerbrief und einen
Einzahlungsschein und jedes Jahr eine
neue Einladung fir die Uberweisung
lhres Gonner-Mindestbetrages, den Sie
auf lhrer Steuerrechnung in Abzug
bringen kénnen.

Wir haben uns zum Ziel gesetzt, unsere
krebskranken Kinder und Jugendlichen
im Jubilaumsjahr zu beschenken — mit
maoglichst vielen neuen Gonnerinnen
und Gonnern, der Fangemeinde flr
unsere Patienten.

Herzlich Ihre Annette Ridolfi Luthy

O dold Lq%

* Berner Stiftung fiir krebskranke Kinder und Ju-
gendliche, Universitatsklinik fiir Kinderheilkunde
Inselspital, 3010 Bern, **Tel Nr. 031 632 94 95.

Pirmins Geschenk
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Pirmin Schwegler sammelt Spenden
flr unsere Patienten

Wéhrend mehr als 2 Jahren musste er sich
in Geduld Uben, aber am 15. Oktober
2013 war es soweit. Pirmin konnte den
krebskranken Kindern und dem Behand-
lungsteam in unserem Spital endlich sein
grosses Geschenk Uberbringen, einen
Check ber 50'000 CHF. Die Spannung
und die Freude waren ihm anzusehen, als
er, begleitet von seiner Multter, die Abtei-
lung fur krebskranke Kinder im 7. Stock
der Kinderklinik im Inselspital betrat.

Pirmins zweite Heimat

Genau an diesem Ort war der Kleine
Pirmin vor 25 Jahren von zwei Ambu-
lanzfahrern aus dem Wallis den Arztin-
nen und Kinderkrankenschwestern der
Kinderkrebsabteilung tbergeben worden.
Und damals musste alles sehr schnell
gehen, denn Pirmin — erst 18 Monate alt —
schwebte in Lebensgefahr. Unmittelbar
nach seiner Ankunft im Spital erhielt er
eine Blut- und Plattchentransfusion, da-
nach folgten die Abklarungen. Bereits am
Zweiten Tag, als die Diagnose ,,Leuké-
mie“ feststand, begann eine sehr intensive
Chemotherapie, die sich tber viele Mona-

te hinzog und durch die Behandlung
schwerer Infektionen immer wieder ver-
zogert wurde. Das Spital wurde damals
fur fast zwei Jahre zu Pirmins zweiter
Heimat. An all die Behandlungen erinnert
er sich kaum, er kennt viele Episoden nur
aus den Schilderungen seiner Mutter, die
ihn standig liebevoll begleitete. Die Angst
und die Fursorge seiner Eltern und seiner
beiden Geschwister hat Pirmin jedoch von
allem Anfang an gesplrt und das hat ihn
geprégt, bis zum heutigen Tag.

Die Checkuiibergabe

Bei der Checkiibergabe des 26 jahrigen
Profifussballers an ,,sein“ Spitalteam und
die krebskranken Kinder auf der Abtei-
lung am 15. Oktober strahlte Pirmin und
war Uberglicklich. Er drickte das aus mit
den Worten:

,Das ist ein ganz besonderer Tag fur
mich. Ein Tor zu schiessen bedeutet mir
sehr viel, aber das hier ist eine Herzens-
angelegenheit fir mich.

Das Echo .
Das Echo im Spital und auch das Me-
dienecho waren gross und in allen Berich-
ten kam Pirmins Engagement fiir unsere
krebskranken Kinder und seine Grosszu-
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gigkeit zum Ausdruck. Das Geld fir den
grossen Check hatte Pirmin mit seinen
eigenen Beitrdgen, mit Spenden seiner Fa-
milie, seiner Freunde, seiner Fangemeinde
und vieler Sponsoren zusammengetragen,
um damit das ,,Plattchenprojekt® unserer
Stiftung zu finanzieren.

Die winzig kleinen Lebensretter
Plattchen, die winzig kleinen Lebensretter
in unserem Blut, haben ja auch Pirmin
wéhrend seiner Behandlung vor manch
einer schweren Blutung bewahrt.

Mit der Unterstitzung gerade dieses Pro-
jektes konnte er nun helfen, die PIlatt-
chentransfusionen fiir die krebskranken
Kinder namhaft zu verbessern; die trans-
fundierten Plattchen sind jetzt dank den
Erkenntnissen aus dem Forschungsprojekt
langer wirksam und besser vertrdglich.
Wir danken Pirmin fir seine Grosszlgi-
gkeit und sein Engagement fur unsere
Stiftung und flr seine Treue zu unserem
Spital aufs herzlichste.

Herzlichen Dank

Unser Dank geht auch an alle Spen-
derinnen und Spender, die Pirmin beim
Spenden sammeln so gut unterstltzt
haben.
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The ladies lunch

Am 19. November 2013 fand im Hotel
Bellevue-Palace in Bern der vierte
,,Berner ladies lunch® statt. Nach dem
Apéro flllte sich der Saal. Mehr als 200
Frauen waren gekommen, um an diesem
Anlass teilzunehmen und damit ihre Soli-

daritat mit den krebskranken Kindern in
unserer Klinik zu bekunden.

Monique Bloch, Helena Buhrer und
Brigitte Mayer, die den ,,.Berner ladies
lunch® ins Leben gerufen hatten, zeichne-
ten auch fir diesen vierten Anlass verant-
wortlich. Sie wurden bei der Organisa-
tion ein weiteres Mal von HERMES
Schweiz, vertreten durch Christine
Landtwing aus Bern unterstutzt.

Partner waren wie in fritheren Jahren das
Hotel Bellevue Palace in Bern, die Valiant
Bank in Bern und Auto Marti in Bern.
Monique Bloch ertffnete den Anlass und
gab in ihrer Ansprache ihrer Freude Aus-
druck uber den grossen Anklang, den der
,ladies lunch* jedes Jahr findet. Der An-

lass, bei dem so viele engagierte Frauen
zusammentreffen, bietet alljahrlich Raum
fur viele gute Gesprache und neue Kon-
takte. Gleichzeitig dient er der Unter-
stitzung der Stiftung fur krebskranke
Kinder in der Berner Kinderklinik. Der
Bericht aus dem Spital (ber die Projekte
der Stiftung und die damit erzielten Fort-
schritte bei der Behandlung der krebskran-
ken Kinder stiess auch in diesem Jahr bei
den Anwesenden auf grosses Interesse.
Wenige Tage nach dem Anlass tiberwiesen
die Organisatorinnen den gesamten Erl6s
von CHF 38°100.- an unsere Stiftung. An
sie, aber auch an alle anderen, die zu
dieser Grossspende beigetragen haben,
geht unser herzlichster Dank.
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Arianne

Hier folgt nun der zehnte und letzte Teil
aus dem Tagebuch von Arianne. Die
ersten neun Beitrdge kénnen Sie in den
Ausgaben Nr. 4-12 unserer “Gute Nach-
richten Zeitung” nachlesen. Diese kdnnen
auf unserer homepage www.kinderkrebs-
bern.ch als PDF heruntergeladen werden.

Ce matin, j’ai recu pour la derniere fois
(en théorie) le PEG-Asparaginase! Et la
semaine prochaine, normalement, je re-
viens pour la derniére fois a ’hopital pour
la phase intensive de mon traitement!
Apres un an de thérapie lourde, je passe
dans la thérapie de ,,maintenance.” Cela
signifie concrétement que je n’irai plus
qu’une fois par mois & 1’hopital pour une
injection intraveineuse rapide et une fois
tous les trois mois pour une ponction
lombaire. Le reste des médicaments sont
surtout des pilules a avaler chaque jour.
Oh! Et par-dessus tout, les doses sont
réduites, ce qui signifie que les effets
secondaires diminueront aussi (en théorie)!
En gros, cette phase-la ressemble a des
vacances en rapport avec celle qui se
terminera bient6t. ..

Dimanche, 20 novembre 2005

J’en ai marre. (Cette phrase revient un peu
trop souvent dans mes paroles et mes pen-
sées, ces derniers temps...) Je suis épuisée
et je ne sais plus ou trouver de I’énergie.

Je n’en peux plus. Je me sens vide. Sans
compter que mes notes ne me motivent pas
non plus... Je bosse des heures durant,
sans aucun résultat satisfaisant (par rapport
a mon temps de travail). Ou alors, je suis
si déebordée que je n’arrive pas a étudier
assez pour toutes les épreuves et je me
retrouve avec des résultats moyens de par-
tout... Et je ne dois pas oublier non plus
les montagnes de devoirs que je suis cen-
sée faire ou rattraper. J’ai I’impression que
je n’en viendrai jamais a bout...Je n’ai
plus suffisamment d’énergie et je ne sais
pas ou est-ce que je pourrais en trouver...
Jusqu’a maintenant j’en ai toujours eu une
réserve inépuisable en moi... Mais si
celle-ci s’épuise (je ne croyais pas cela
possible) que suis-je donc censée faire ?

Et pour couronner le tout, voila depuis dé-
but octobre que je n’ai pas vu mon cher
Adam et il ne pourra pas venir de si tét...
Jen ai marre, je suis fatiguée. Vais-je
encore tenir jusqu’aux vacances de Nogl?
Il le faut... Vraiment... Bon, je suis
épuisée. J’appelle Adam et je vais dormir.

Vendredi, 25 novembre 2005

Et me voila — une fois de plus — & 1’hopi-
tal de I’Ile pour une infection bactérienne,
ce qui va repousser de quelques temps la
fin de la chimio intensive... Je suis arrivée
lundi en fin d’aprés-midi aux urgences
avec 39°C de fievre. J’ai vraiment 1’im-
pression de passer la moitié de ma vie
dans cet hopital... Quand je ne viens pas
pour la chimio-thérapie, on dirait que j’ai

besoin de me trouver un autre prétexte
pour y passer un peu de temps... A
croire que je fais exprés !

Cette bactérie s’accroche plus que la pre-
miere fois. Pour commencer, je regois
beaucoup plus d’antibiotiques que lors de
ma premiére infection en juillet. En plus,
depuis lundi, ma température remonte a
38.5°C chaque jour vers 16h. Elle ne
choisit pas une trés bonne heure d’ail-
leurs, parce qu’a ce moment-la de la
journée il y a plein d’activité dans le
couloir et dans les chambres voisines.
Mais il est vrai qu’en y réfléchissant, il
n’y a pas réellement de ,,bonne“ heure
pour étre malade.

Jeudi, 1¢" décembre 2005

J’ai eu une longue discussion avec Leila
(ma psychologue) aujourd’hui. Elle a vu
que je n’allais pas tres bien moralement,
alors elle m’a demandé ce qui n’allait
pas. Je lui ai alors parlé de ce sentiment
de fatigue et de vide d’énergie en moi qui
me suit depuis plusieurs mois. Elle m’a
écouté et nous avons essayé de trouver
une solution a mon mal-étre devenu
guasi-constant.

Pour commencer, elle m’a fait remarquer
que j’avais beaucoup de stress en géné-
ral. C’est vrai que mine de rien aller a
I’école a 100% et une chimio intensive,
c’est beaucoup! J’ai déja manqué plus de
la moitié des cours et je n’ai pas le temps
de tout rattraper, alors je me sens com-
pléetement débordée. Elle a donc proposé
d’écrire & Monsieur Klemens (mon prof
de classe) et d’organiser une entre-vue
pour trouver une solution et peut-étre
alléger la pression de trop d’épreuves en
trop peu de temps.

Quant a mon manque de motivation, il
vient d’un manque de temps libre.
D’apres elle, je travaille trop et je n’ai
pas assez de loisirs. Elle m’a donc fait
promettre de prendre un jour de congé
par semaine. Un jour entier ou je suis
obligée de faire ce dont j’ai envie, sans
travailler. Et je sais qu’elle a parfai-
tement raison de me ,,prescrire* ce jour
de congé. Cet aprés-midi, je me suis
soudain rendu compte que je suis trop
exigeante envers moi-méme. Et puis en
travaillant tous les jours, j’ai perdu ma
motivation. Peut-&tre que I’idée de Leila
me permettra de retrouver une certaine
motivation.

Dans tous les cas, Leila a été parfai-
tement adorable. Depuis que je la con-
nais, elle m’aide tellement et reste tou-
jours si concernée par mes problemes. Et
en plus de cela, elle est tellement
gentille! En revenant dans ma chambre
aprés mon diner, j’ai trouve un petit mot
sur mon coussin. Elle m’a rappelé encore
une fois de ne pas trop me faire de souci
(surtout pas avant de dormir, sinon je
passerai une mauvaise nuit!) et que tout
s’arrangera.

J’ai vraiment failli aller trop loin dans ma
,folie du travail“ et maintenant que je
m’en apercois, je me sens tellement
mieux. J’ai peut-étre enfin trouvé une
raison a mon vide intérieur et c’est ce
dont j’avais besoin. La preuve, c’est qu’a
la fin de ma discussion avec Leila je me
sentais apaisée en quelque sorte. Je n’ai
plus qu’a retrouver un but et réussir a me
remotiver pour celui-ci (en m’accordant
autre chose que du travail) et tout ira
mieux.

Je n’ai plus qu’une seule chose a
ajouter... Merci Leila.

Berne, 12 décembre 2005

Aprés une dizaine de jours a I’hopital,
mon infection est partie et aujourd’hui, je
commence la phase de maintenance de ma
chimiothérapie. Un peu plus d’un an s’est
écoulé depuis ce fameux 18 novembre
2004. Je peux m’en souvenir comme Si
c’était hier et pourtant, il m’est arrivé tant
de choses dans ce petit laps de temps que
j’ai 'impression que les mots ,,C’est une
leucémie ont été prononcés il y a une
éternité.

J’ai encore environ un an et demi de main-
tenance. A partir de maintenant, mes visi-
tes & I’hopital seront nettement réduites, si
tout se poursuit comme prévu et je pourrai
ainsi revenir peu a peu a une vie plus ou
moins normale. J’aurai moins de médi-
caments, des doses faibles, donc moins
d’effets secondaires et je m’en réjouis!
Mes cheveux commenceront a repousser
d’ici un mois environ. J’ai hate de voir de
quelle couleur, de quelle épaisseur et de
quelle qualité ils seront! Je t’avoue que
méme si la boule & zéro me va plutét bien
et me donne un style original qui me plait,
j’ai bien envie de sentir a nouveau
quelques poils sur mon créne, rien que
pour avoir un peu moins froid! Lorsque
j’en aurai assez pour ne plus porter de
foulard, je crois que j’aurai atteint ma
,réhabilitation® & un quotidien normal.

J’ai malgré tout un peu peur de ce que ce
nouveau changement représente. Je suis si
habituée a étre traitée en tant que
,malade® et avec les attentions qui suivent
que j’aurai peut-étre un peu de mal a
retrouver un caractére de ,,personne
saine”. Mais j’ai encore un an et demi de
thérapie pour m’y habituer petit & petit. Ca
devrait aller... Qui vivra, verra!

Ariannes Nachwort

La vie continue...

L’année et demie de thérapie de mainte-
nance m’a permis de revenir & un quoti-
dien plus proche des jeunes de mon age. Je
n’avais toujours pas tout a fait la méme
énergie, mais on voit dans mon journal
intime qu’un quotidien ,,normal a pris le
pas sur le quotidien de la maladie et du
traitement.

J’ai fini la chimiothérapie en méme temps
que mon gymnase et j’ai alors décidé de
faire une année sabbatique pour bien me
remettre de mon traitement éprouvant. Le
changement de 1’état de ,,malade” & quel-
qu'un ,en bonne santé“ n’était pas Si
simple. Mes visites a 1’hopital, mes médi-
caments a prendre réguliérement, etc. ont
été ma structure de vie pendant presque
trois ans et voila que du jour au lendemain
tout ceci disparait. Cela a été plus difficile
gue je ne I’aurais cru, car j’ai dd former de
nouvelles marques, une nouvelle identité.
Tout a coup, je n’étais plus la fille malade
qu’il fallait aider et il me semblait qu’on
attendait plus de choses de moi qu’avant.
Mais comme toujours, je me suis adaptée a
la situation.

Le diagnostic de la leucémie a radicale-
ment changé ma vie du jour au lendemain.
A présent, je parle souvent de ma vie
comme ,avant et apres la leucémie®.
Souvent, lorsque je dis aux gens que j’ai
eu une leucémie a 15 ans, ils me répondent
»Comme c’est horrible, ¢ca a d( étre trés
dur pour toi“. Je leur réponds générale-
ment que, méme si ce n’était pas drole
tous les jours, cette expérience m’a appor-
té beaucoup plus de positif que de négatif.

Je suis tombée malade en plein dans mon
adolescence, alors que je cherchais encore
mon identité. Vivre ceci avec une leucé-
mie a été extrémement enrichissant pour
moi, car cette expérience m’a offert
I’opportunité d’une recherche intérieure et
de réflexions existentielles qui m’ont
énormément apporté. J’ai appris a relativi-
ser beaucoup de choses et j’ai pris con-
science de la fragilité et I’inconstance de la
vie et surtout & quel point je I’aimais (et
encore plus en bonne santé!). Je connais a
présent mon corps et ses limites ou ses
forces par cceur. Je me suis également
découvert une force intérieure que je ne
soupcgonnais pas.

Bien sdr, la leucémie a aussi laissé quel-
ques séquelles. Durant les six premiers
mois aprés la fin du traitement, j’ai senti
mes forces me regagner petit a petit.
C’était une sorte de renaissance et c’était
parfaitement merveilleux. Par contre, j’ai
également deux nécroses aux os des épau-
les (et une prothése du coté droit) ainsi
qu’une petite nécrose a une vertébre lom-
baire qui me rappelle au quotidien qu’une
bonne santé ¢a se chérit! Dans I’ensemble
toutefois, je wvais trés bien et c’est
I’essentiel. J’ai eu la chance de traverser
cette épreuve merveilleusement bien en-
tourée. Mes parents, mes fréres et ma
sceur, Mes amis, mon copain, mais aussi le
personnel soignant, ma psychologue,
I’assistante sociale de 1’époque, etc. Tou-
tes ces personnes ont été parfaitement
extraordinaires, se relayant pour m’aider,
que ce soit simplement par une présence,
un petit massage, des médicaments, un
mot gentil, m’apporter les devoirs a
I’hopital, etc. J’ai également fait quelques
rencontres qui m’ont particulierement
marquees. Je pense & une patiente, Nicole.
Nous avions le méme &ge et toutes les
deux une leucémie, mais elle nous a quit-
tés en cours de route... Je la remercie de
m’avoir montré combien la vie était fragile
et combien je voulais en profiter. Je pense
aussi a ma psychologue, Leila, qui m’a
accompagnée dans ma recherche identi-
taire. Et finalement je pense aussi a Adam
que j’ai rencontré au cours d’un voyage en
Belgique, avec qui je vis actuellement une
vie trés, tres heureuse en Belgique ou je
viens de terminer des études de psycho-
logie. Enfin, j’aimerais remercier tous
ceux qui ont fidélement lu les modestes
réflexions qu’une jeune fille de 15 ans
faisait a son journal. Je remercie égale-
ment Dr. Ridolfi et 1’équipe des ,,Gute
Nachrichten-Zeitung* de m’avoir invitée a
écrire quelques colonnes par an et me
permettre ainsi de revivre et de retra-
vailler cette période cruciale de ma vie.
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Archeferien 2013

Eine Woche Ferien mit der ganzen Fami-
lie! Was fir viele Familien selbstver-
standlich klingen mag, ist fur Familien mit
krebskranken Kindern wéhrend der Thera-
piephase der jungen Patienten meistens ein
Ding der Unmdglichkeit. Der Arche-Fonds
finanziert deshalb j&hrlich eine Woche Fe-
rien fur Familien mit krebskranken Kin-
dern. Verantwortung abgeben, zuriickleh-
nen und Zeit als Familie oder auch mal als
Ehepaar geniessen konnen. Ein Time-Out,
eine Insel der Erholung — so beschreiben
die Familien die einmalige Ferienwoche.
Auch im Jahr 2013 konnten wiederum 21
Familien mit insgesamt 46 Kindern eine
Woche Ferien am Schwarzsee geniessen.
Ein Oberarzt und zwei Pflegefachfrauen
der Abteilung fiir padiatrische Hamatolo-
gie/Onkologie des Kinderspitals Bern
kiimmerten sich um die Gesundheit aller
aber v.a. um die Behandlung der Patien-
tenkinder. Zum Betreuungsteam gehorten
auch eine Psychologin, ein Sportleher,
zwei Pddagoginnen und zwei weitere
Betreuerinnen, welche an den Vormit-
tagen ein Beschéftigungsprogramm fur die
Kinder anboten. Dies gab den Eltern die
Gelegenheit, die Kinder fir ein paar Stun-
den betreut zu wissen und Zweisamkeit zu
geniessen.

Das Motto in den ARCHE-
ferien 2013 war ,,Drachen
und Ritter.“ Die Kinder
haben eine Burg gebaut,
Schwerter und Schilder
gebastelt und haben die
Prinzessin vom Drachen
befreit.

An den Nachmittagen organisierte und
begleitete das Betreuungsteam abwechs-
lungsreiche Ausfliige, welche bei Gross
und Klein auf grossen Anklang stiessen.
Vom Rodeln bis zum Trottinett fahren,
schwimmen im See und gemeinsames
Singen beim Brételn, gab es jeden Tag,
dank sonnigem Wetter, Action und Spass
fur alle.

Die Elterngruppe Bern der Kinderkrebs-
hilfe hat allen Muttern eine 25 minitige
Massage durch das hotelinterne Massage-
team offeriert. Herzlichen Dank flr diese
Unterstitzung.

YB spendet 33'000 Franken

Mit verschiedenen Spende- und Sammel-
aktionen hat der BSC Young Boys in
Zusammenarbeit mit dem Wankdorf
Center Ende 2013 Geld fiir den Arche-
Fonds gesammelt. Insgesamt konnten
33'000.- Franken gesammelt werden. Die
Sammelaktion wurde von der gesamten
YB-Familie sowie vom Wankdorf Center,
in dem ein Grossteil der Aktionen statt-
fand, unterstiitzt. Nebst der 1. Mannschaft
beteiligten sich die Dachverbande der YB-
Fanclubs, Mitarbeiter von YB und dem
Stade de Suisse, Junioren, Spielerinnen
des YB-Frauenteams sowie Spielerfrauen.
Der ganzen YB-Familie herzlichen Dank
fur die super Unterstiitzung.

32000 =
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PUNKT - hilft mit

Das Restaurant PUNKT an der Rat-
hausgasse 73 in Bern gehort seit Jahren zu
den Hauptsponsoren des Arche-Fonds. Mit
jeder ausgestellten Rechnung legt der
Geschaftsflhrer, Herr Ibrahim Ben, flinfzig
Rappen in die Kasse des Arche-Fonds. So
konnte PUNKT den ARCHE-Fonds jedes
Jahr mit Uber 30'000 Franken unterstiitzen.
Mit Tischkarten werden die Géste auf ihre
Spende aufmerksam gemacht und Uber die
Arche-Ferien informiert.

Herzlichen Dank an Herrn Ben fir die
grosszugige Unterstlitzung.

Weitere Informationen finden Sie unter
www.archefonds.ch
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von rechts: YB-Prdsident Werner Miiller, Leiter Einkaufszentrum ,, Wankdorf Center* Peter Baumgartner
ibergaben Prof. Dr. med. Roland Ammann vom Arche-Fonds den Check (iber 33'000 Franken.

Herzlichen Dank an alle
Fondation Janyce

Janyce war als junges
Mé&dchen an einer Leu-
kamie erkrankt. lhr innig-
ster Wunsch, Balletteuse
zu werden, hatte sich we-
gen einer schweren Kom-
S plikation wéhrend der Be-
handlung beinahe zerschlagen. Heute ist
sie Tanzerin, dank ihrem eisernen Willen,
Disziplin und harter Arbeit und Dank
grosser Unterstiitzung durch ihre Familie.
Nach Abschluss der Behandlung haben
Janyce und ihre Mutter die Fondation
JANYCE gegriindet. Mit Beitrdgen ihrer
Stiftung an Familien mit einem krebskran-
ken Kind trugen sie tber viele Jahre dazu
bei, die Last betroffener Familien zu min-
dern, unkompliziert, zuverlassig und ohne
administrative Hurden. Janyce hat bei
zahlreichen Benefizanlédssen mit ihren
Tanzvorstellungen personlich viel dazu
beigetragen, das Stiftungsvermdgen aufzu-
bauen und die Stiftung bekannt zu ma-
chen. Ihre Mutter hat sich Uberall einge-
bracht und jahrelang fiir die Stiftung enga-
giert.
Ende 2013 hat der Stiftungsrat nun be-
schlossen, die Stiftung aufzulésen und ei-
nen wesentlichen Anteil des Stiftungsver-
mogens an die Berner Stiftung fir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche zu Gber-
weisen. Im Sinne von Janyce und ihrer
Mutter werden wir damit krebskranke
Kinder und Jugendliche unterstutzen, die
eine neuropsychologische Rehabilitation
bendtigen und deren Krankenkasse oder
IV die Kosten dafur nicht Gbernimmt.

Wir danken Janyce und ihrer Familie,
den Griindungsmitgliedern und dem
Stiftungsrat der JANYCE Stiftung von

ganzem Herzen.

~ B
Veloverkauf O
Die Veloboérse in der Gemeinde Ittigen
ist weiterhin dusserst aktiv. Im Jahr 2013
haben Magdalena und Pierre-André
Schultz mit dem Verkauf von Fundvelos,
die sie zum Niedertarif an Interessierte
abgeben, fir unsere Stiftung den stolzen
Betrag von CHF 4°140.- erwirtschaftet.
Seit Beginn ihrer Aktion im Jahr 2012
hat das Ehepaar mit seiner ehrenamt-
lichen Tatigkeit in Zusammenarbeit mit
der Gemeinde Ittigen Spendengelder von
CHF 7°155.- Uberwiesen. Wir danken
allen Beteiligten sehr herzlich.

Spende aus England

Im Auftrag von Richard Collier hat uns
die Charities Aid Foundation in London
im Juli vergangenen Jahres kontaktiert.
Sie stellte die Verbindung zu unserer
Stiftung her, damit die Spende des ehe-
maligen Patienten, der sich aus Dank-
barkeit fir die gute Behandlung im
Inselspital erkenntlich zeigen wollte,
auch wohlbehalten am Bestimmungsort
ankommen sollte. Im Oktober 2013
wurde unserer Stiftung in seinem Auftrag
der Betrag von CHF 7°000.- gutge-
schrieben. Thank you so much!

Round Table Thun

Herr Daniel Iseli, Past President von
Round Table Thun hat uns mit einem
besonderen Weihnachtsgeschenk — einer
Spende von CHF 10'128.10 fir unsere
Stiftung — Uberrascht. Im Oktober 2012
hatte er sich als Président von Round
Table Thun zusammen mit allen Mit-
gliedern des Serviceclubs bereits fur un-
sere Stiftung engagiert; sie entfiihrten eine
frohe Schar krebskranker Kinder aus
unserer Klinik mit ihren Geschwister und
Eltern — insgesamt 80 Besucher — in eine
Nachmittagsvorstellung des Zirkus Kbnie.
Den Beitrag dartber finden Sie in der
,,Gute Nachrichten-Zeitung Nr. 11. Im
vergangenen Jahr sammelten die 16
Aktivmitglieder unter Daniel Iselis Flh-
rung nun Barspenden und berwiesen den
Gesamtbetrag an unsere Stiftung. Vielen
herzlichen Dank.

Adventsbazar des Mutterteams

Heidi Tugendlieb, Yvonne Rotzer und
Monika Fahrny unterstitzten unsere
Stiftung wie schon im Vorjahr mit ihrem
Adventsverkauf in der Eingangshalle des
Inselspitals. Die drei Mutter ehemaliger
Patienten haben Pulswarmer, Socken in
allen Grossen, Weihnachtsdekoration, Ku-
chen und Kerzen im eigenen Atelier
gefertigt und den Erlés von CHF 731.- in
eine Spende umgewandelt. Unterstitzt
wurden sie durch Irene Schnegg und Erna
Bohler. Herzlichen Dank an das ganze
Mutter-Team.

Odd Fellows Frauenloge Nr 1

Eine wunderbare Schatulle voller funkeln-
der Goldstucke haben die Frauen der Odd
Fellows Frauenloge “Anna Seiler Bern
uns am 9. Dezember anlésslich ihrer
Weihnachtsfeier Ubergeben. Die Goldstiik-
ke waren mit Schokolade gefullt und dien-
ten als Sinnbild fir die an unsere Stiftung
Uberwiesene Spende von CHF 4'000.- Die
Frauenloge ist ein Forum fur aktive und
engagierte Frauen. lhre Grundsétze sind
Néchstenliebe, Hilfsbereitschaft und Tole-
ranz. Im Rahmen ihrer Hilfstatigkeit haben
die Mitglieder der Loge unter der Leitung
von Frau Verena Bourquin bei ihrer
diesjahrigen Spende unsere Stiftung be-
ricksichtigt.

Tausend Dank fur die inzwischen im Mund
der kranken Kinder verschwundenen Gold-
stiicke und fir die grosszigige Spende.
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Psychologinnen ftir krebskranke Kinder und Jugendliche

Lis Stucki

Andrea Kurzo

Die Krebsdiagnose bei einem Kind oder
einem Jugendlichen 16st im Leben des
schwerkranken Kindes und seiner Familie
schlagartig eine dramatische Verénderung
aus. Die Erkrankung bringt fiir die betrof-
fenen Patienten, ihre Eltern und Geschwi-
ster oft schon vor der Diagnose und sehr
lange daruiber hinaus eine enorme psychi-
sche Belastung.

Wie ein Blitz aus heiterem Himmel

Bei Kindern ist die Krankheitsphase, die
der Krebsdiagnose vorausgeht meist sehr
kurz und dauert oft nur einige Tage bis
wenige Wochen. Selten erstreckt sie sich
aber auch (ber mehrere Monate. Die
Krankheitszeichen kdnnen - vor allem zu
Beginn - scheinbar harmlos sein. Die
Diagnose ist fast immer unerwartet und
trifft die Familie wie ein Blitz aus hei-
terem Himmel.

Erdriickende Ungewissheit

Friher, noch vor der Einfllhrung wirksa-
mer Behandlungen, fihrte eine Krebs-
krankheit bei Kindern und Jugendlichen
unweigerlich und meist sehr rasch zum
Tode. Heute kann Krebs bei Kindern und
Jugendlichen zwar meist gut behandelt
werden, so dass acht von zehn Patienten
von der Krankheit geheilt werden kdnnen.
Die Behandlung ist aber sehr einschnei-
dend und kann Spuren hinterlassen fur das
ganze Leben. Zwei von zehn Kindern mit
Krebs sterben aber auch heute noch, trotz
aller Bemihungen, an ihrer Krankheit
oder an Komplikationen wéhrend der
Behandlung. Die Heilung kann zu keinem
Zeitpunkt der Erkrankung und auch bei
guter Prognose nie garantiert werden. Ob
das Kind gesund wird, oder ob es an der
Krankheit sterben wird, weiss bei Behand-
lungsbeginn  niemand. Die Patienten
selbst, aber auch ihre Eltern und Ge-
schwister mussen lernen, mit dieser
erdriickenden Ungewissheit zu leben.

Professionelle psychologische Hilfe
Diese Bedrohung fiihrt nicht nur bei den
betroffenen Kindern und Jugendlichen,
sondern auch bei ihren Eltern und Ge-
schwistern zum Verlust von Vertrauen und
Sicherheit. Wie ein schwerer Unfall oder
eine Naturkatastrophe, kann auch eine
Krebskrankheit bei einem Kind oder Ju-
gendlichen und seinen néachsten Familien-
angehdrigen zu einem Schockerlebnis fiih-
ren und zu einer daran anschlieBenden
schweren psychischen Belastung. Krebs-
kranke Kinder und oft auch ihre Ange-
horigen brauchen daher dringend psycho-
logische Unterstiitzung, damit sie sich in
der neuen Wirklichkeit wieder zurecht-
finden und die an sie gestellten Anfor-
derungen mit ihren eigenen Ressourcen
bewaltigen kénnen. Besonders in der aku-
ten Phase, aber auch in den spateren
Therapiephasen sind die Patienten daher
auf professionelle psychologische Hilfe
angewiesen.

Positive Auswirkungen
Im Zentrum der psychologischen Beglei-
tung krebskranker Kinder und Jugend-

licher stehen die adiquate Krankheitsbe-
waltigung, die Sicherstellung der Koope-
ration von Patient und Familie bei der Be-
handlung, die Verbesserung der Lebens-
qualitat wahrend der Krise der Krankheit
und ihrer Behandlung, sowie die Rehabi-
litation. Bei nicht beherrschbarer Krank-
heit umfasst die psychologische Betreu-
ung auch die Begleitung der Patienten im
Sterben und in der Trauer des Abschied-
nehmens.

Diese Aufgaben sind spezifisch und kon-
nen nicht allein den fur die medizinische
Behandlung zustandigen Arzten und Pfle-
gefachpersonen (bertragen werden. Eine
gute und konstante psychosoziale Beglei-
tung und Betreuung der Kinder und An-
gehdrigen hat weitreichende positive Aus-
wirkungen, indem sie unter anderem die
Bewdéltigungsmoglichkeiten der Familie
erweitert und schwere psychosoziale Fol-
geschaden bei den Patienten, ihren Ge-
schwistern und Eltern verhindern hilft.

Schon seit 1978

Die Erkenntnis, dass krebskranke Kinder
und ihre Familien unter einem sehr gros-
sen psychischen Stress stehen, ist nicht
neu. Prof. Dieter Birgin, damals Leiter
der Kinder- und Jugendpsychiatrischen
Poliklinik in Basel, der seine Arbeit (ber
diese Thematik 1978 in dem Buch ,,das
Kind, die lebensbedrohliche Krankheit
und der Tod“ publizierte, zeigte bereits
die Zusammenhénge auf. Damals lag aber
das Hauptgewicht auf dem sterbenden
Kind, zu dieser Zeit auch fiir die Halfte
aller Kinder mit Krebs der unvermeid-
liche Ausgang der Erkrankung. Die psy-
chologische Betreuung war damals in vie-
len Kliniken Teil der allgemeinen onko-
logischen Betreuung und lag in den Han-
den des Kinderonkologen. Nur in Harte-
fallen wurde spezialisierte psychologi-
sche oder psychiatrische Hilfe in An-
spruch genommen.

Neuere Erkenntnisse Uber die posttrau-
matische Belastungsstérung und deren
mogliche Langzeitfolgen haben die Be-
deutung der psychologischen Betreuung
krebskranker Kinder und Jugendlicher
durch speziell geschultes Fachpersonal
auch fur breitere medizinische Kreise
offensichtlich gemacht. Dies hat schliess-
lich auch das Kinderonkologieteam im
Inselspital Bern dazu bewegt, eine Psy-
chologin in das bestehende Behandlungs-
team zu integrieren.

Die Arbeit der Psychologin in den
Jahren 2003/2004

Im August 2003 wurde die erste Psycho-
login in das Behandlungsteam der Kin-
derkrebsabteilung aufgenommen. Seither
ist sie fester und wichtiger Bestandteil in
diesem Team. Sie arbeitet Hand in Hand
mit den Arzten, dem Krankenpflegeper-
sonal, Sozialarbeitern, Pddagoginnen und
den verschiedenen Therapeuten. Sie un-
terstitzt und entlastet mit ihrer Arbeit
nicht nur die Patienten, ihre Geschwister
und Eltern, sondern auch das Pflegeper-
sonal und die behandelnden Spezialarzte.
Sie nimmt in der Behandlung von krebs-
kranken Kindern und Jugendlichen eine
zentrale Rolle ein, sowohl fiir die Krank-
heitsverarbeitung als auch fir die Mitar-
beit der Patienten bei den einschneiden-
den Therapien. Ein Schwerpunkt in der
Avrbeit der Psychologin bildet die Praven-
tion zur Vermeidung oder Milderung von
psychischen Spétfolgen der Erkrankung,
die oft erst zehn oder mehr Jahre nach

dem akuten Ereignis zu Tage treten oder
wahrgenommen werden. Sie kénnen,
wenn sie nicht beachtet werden, die nor-
male soziale Integration der Patienten in
Frage stellen oder gar verhindern. Die
Psychologin unterstiitzt die Patienten
auch beim Aufrechterhalten ihrer Bezie-
hungen und fordert ihre Integration im
sozialen Umfeld und in der Schule. Dies
ist eine ihrer wichtigsten Aufgaben.

Im Jahr 2004 hat die Psychologin im
stationdren und ambulanten Bereich der
Kinderkrebsabteilung mehr als 70 Kinder
und Jugendliche betreut mit 900 Sitzun-
gen mit Patienten oder ihren Familien.
Daneben hat sie viele Gespréche mit El-
tern oder Geschwistern von Patienten und
mit wichtigen Kontaktpersonen wie z.B.
Lehrkréften gefthrt. Nicht nur im Rah-
men des wdchentlichen Sozialrapportes,
sondern praktisch stetig findet ein Aus-
tausch mit Pflegenden und Arzten statt.

Verbesserung der ganzheitlichen Be-
treuung

Die Ubertragung der psychologischen
Betreuung an eine Person mit der dafir
nétigen Fachkompetenz, hat zu einer Ver-
besserung der ganzheitlichen Betreuung
der Patienten gefuhrt. Zusammen mit der
Beratung der Pflegepersonen in psycholo-
gischen Fragen hat sie zu einer wesent-
lichen Entlastung der Pflegenden beige-
tragen und zur Verringerung von Er-
schopfung und Ausbrennen (Burnout).
Dies dussert sich direkt in einer Abnahme
der Personalfluktuation bei den Pflegen-
den und in der Verbesserung der Rekru-
tierung neuer Pflegepersonen fur die
padiatrische Onkologie. Schliesslich tragt
die Ubertragung spezifischer Aufgaben
und Gesprache auch wesentlich zur
Entlastung der Arzte bei.

Mit Hilfe der Stiftung

Die erste Stelle der Psychologin im Jahr
2003 — anfanglich in einer 50% Anstel-
lung — konnte nur dank der finanziellen
Hilfe und der ideellen Unterstitzung der
Stiftung geschaffen werden. Die guten
Erfahrungen wahrend der ersten Jahre
und die positiven Auswirkungen fir die
Patienten und ihre Familien, das Pflege-
personal und die Arzte (berzeugten
schliesslich die Verantwortlichen in der
Spitalleitung des Inselspitals von der Not-
wendigkeit, die Anstellung einer Psycho-
login fur die Krebspatienten der Kinder-
klinik zu tGbernehmen. Endlich, im Jahr
2007 konnten zwei Psychologinnen mit je
einer 50% Anstellung engagiert werden.

Erfahrungen einer Patientin

Was eine Psychologin bei krebskranken
Kindern und Jugendlichen bewirken kann
und was ihre Arbeit fir diese Patienten
bedeutet, hat Arianne, eine krebskranke
Jugendliche in ihrem Tagebuch wunder-
bar beschrieben, z.B. in ihrem Eintrag
vom Donnerstag 1. Dezember 2005.

Ruckschau einer Psychologin

Wie sich die Arbeit unserer Psycholo-
ginnen in den vergangenen zehn Jahren
verdandert und entwickelt hat und welche
Hilfsangebote heute zur Verfligung ste-
hen, wird uns Elisabeth Stucki in ihrem
Beitrag in der nichsten Ausgabe unserer
Zeitung zeigen. Sie ist Psychotherapeutin
und Neuropsychologin fur Kinder und
Jugendliche und arbeitet seit Jahrzehn-
ten sehr engagiert mit unseren krebs-
kranken Kindern und ihren Familien.

Spenden

Wir danken allen Spenderinnen und Spen-
dern von Herzen. Jeder gespendete Fran-
ken ist fir uns wertvoll und hilft einem
unserer krebskranken Kinder.

Wir konnen hier aus Platzgrinden nur
Spenderinnen und Spender, Familien,
Privatpersonen, Firmen und Stiftungen
auflisten, die der Berner Stiftung fur
krebskranke Kinder und Jugendliche seit
der letzten Ausgabe eine Spende von Fr.
500.- oder mehr zukommen liessen.

Hans und Nelly Tinguely, Bosingen
Frau Franziska Borer-Winzenried, Lyss
Familie Patrick Bovey, Neyruz

Familie Andreas Biirgi, Wangen a. d.Aare
Familie Rita Ferandini, Subigen

Frau Susanne Gilgen, Riggisberg
Familie Roman Kuonen, Leuk Stadt
Herr Michael-Leo Montani, Salgesch
Familie Jean und Yvonne Rotzer, Porsel
Frau Carla Stephani, Viganello

Frau Marianne Huihnli, Koniz
Kirchgemeinde Signau

Rém. Kath.Pfarramt, Wangen a.d.Aare
Ladies Lunch Frau Bloch, Muri b. Bern
Frau Heidi Tugendlieb, Orpund
Schulen Jegensdorf

Gemeinnutziger Frauenverein, Brienz
Kiwanisclub Bechburg Oensingen
Raiffeisen Balsthal-Laupersdorf
Veloverkauf Gemeindeverwaltung, Ittigen
Projekt Pirmin Schwegler

Vereinigung Thuner Harmonikaspieler
Fondation Janyce

Lohner und Partner Architektur, Thun
Infoserv Aeschbacher, Evillard

HIAG Handel AG, Fillinsdorf

Round Table Thun

Odd Fellows Frauenloge 1, Anna Seiler
Bern

Beatrice Borer Stiftung, Biel

Spendenkonto der Berner Stiftung fur
krebskranke Kinder und Jugendliche
Credit Suisse, PC Konto 80-500-4

Zu Gunsten 887 193-70

IBAN CH97 0483 5088 7193 7000 0
Berner Stiftung fir krebskranke Kinder
und Jugendliche
www.kinderkrebs-bern.ch

Den Faltprospekt konnen Sie telephonisch
unter 031 632 94 95 oder per e-mail
kinder.krebs@insel.ch anfordern.

Spendenkonto ARCHE-Ferien Fonds
Berner Kantonalbank PC Konto 30-106-9
Konto, 020 080.004.2.67 790

IBAN CH28 0079 0020 0800 0426 7
Inselspital Stiftungen und Fonds

3010 Bern

Zahlungszweck: FAE-226, ARCHE
www.archefonds.ch
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Die Gute Nachrichten-Zeitung erscheint
zweimal pro Jahr. Wir freuen uns uber Ih-
re Anregungen und Beitrdge. Bitte rich-
ten Sie diese an unser Sekretariat oder per
e-mail an kinder.krebs@insel.ch
Herzlichen Dank



