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Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser

Mit unserer Zeitung wollen wir Gute
Nachrichten verbreiten iiber gute Dinge
die geschehen, vor allem anderen iiber
krebskranke Kinder, die gesund werden.
Wir wollen auch Bericht erstatten iiber
Gutes, das andere oder auch wir selber
tun. Wir haben zwar als Kinder gelernt,
bescheiden zu sein, uns nicht zu briisten
mit unseren guten Taten. Dies konnte
uns dazu verleiten, iiber das, was uns gut
gelungen ist, iiber positive Entwick-
lungen, tiber Erkenntnisse aus Projekten
nicht zu reden. Das wire nicht nur scha-
de, wir wiirden damit unseren Mitmen-
schen etwas vorenthalten, was sie freut,
motiviert, anregt und was fiir viele Pa-
tienten eine bedeutsame Verbesserung
ihrer Behandlung bedeuten kann.

Wir miissen uns daher sehr darum be-
mithen, nicht nur neue Ideen fiir gute
Projekte zu formulieren, Projekte zu pla-
nen und durchzufithren. Wir sind auch
dazu verpflichtet, die darin gewonnenen
Erkenntnisse zu publizieren und fiir
behandelnde Arzte anderswo auf unse-
rem Planeten und damit auch fiir ihre
Patienten zugénglich zu machen.
Forschungsresultate publizieren ist Kno-
chenarbeit und erfordert neben guten
Ideen und kritischer Beurteilung auch
Disziplin und Durchhaltewillen. Wir
sind dies aber den Patienten schuldig.
Denn nur durch Forschen und stindiges
publik machen der Resultate unserer
Forschungsarbeit, haben wir weltweit
fiir unsere krebskranken Kinder das
erreicht, worauf wir heute stolz sein
konnen, nidmlich dass acht von zehn
krebskranken Kindern wieder gesund
werden und dies mit deutlich kiirzeren
Behandlungen als frither und deutlich
geringeren Nebenwirkungen und Spit-
folgen der Krankheit oder der Therapie
als noch vor dreissig Jahren.

Getreu dem Zitat von J.W. Goethe:

Tue Gutes und rede dariiber.

Herzlich Ihre Annette Ridolfi Liithy

Ofdolt (gat?

Ein Projekt und drei Publikationen

Transfyslon Medidne
‘and Hemotheropy

Transfusion Eficacy of Apheresis Platelet Concentrates
Irradiated at the Day of Transfusion Is Significantly
i tolats Irradiated in Advance

hetuns Fortana Behrout Mansour Talegrant

Mit dem Begriff ,,Publikationen* bezeich-
nen wir in der Medizin in aller Regel
Veroffentlichungen, die aus wissenschaft-
lich erhobenen Daten hervorgehen. Wir
unterscheiden zwischen Forschung im
Labor und Forschung ,,am“ Menschen.
Forschung ,,am* Menschen kann mit oder
ohne Intervention erfolgen. Die Verabrei-
chung eines Medikamentes und Auf-
zeichnung der Wirkung und der Neben-
wirkungen z.B. bezeichnen wir als For-
schung am Menschen mit Intervention,
die Aufzeichnung und Dokumentation ei-
nes Krankheitsverlaufes allein, als For-
schung am Menschen ohne Intervention.
Auch das detaillierte Erfassen, die Ana-
lyse und Auswertung der Daten aus einer
medizinischen Routinetitigkeit wie der
Verabreichung von Blutprodukten, ist
wissenschaftliche Forschung am Men-
schen. Fiir ein solches Vorhaben erstellen
die forschenden Arzte, Laborantinnen
oder andere Fachleute zuerst eine Hypo-
these, dann entscheiden sie, mit welcher
Methode sie die Hypothese iiberpriifen
wollen und schliesslich miissen sie be-
rechnen, wie viele Beobachtungen notig
sind, um die Hypothese mit einer be-
stimmten Wahrscheinlichkeit zu bewei-
sen oder zu widerlegen. Wenn alle Daten
erhoben und ausgewertet sind, werden sie
nach einem relativ fixen Schema in einem
Manuskript niedergeschrieben. Die Auto-
ren schicken dann das Manuskript an eine
von ihnen ausgesuchte wissenschaftliche
Zeitung. Die Arbeit wird dort, falls sie fiir
eine Verdffentlichung iiberhaupt ange-
nommen wird, erst einmal von min-
destens zwei unabhingigen Wissenschaft-
lern kritisch beurteilt. Wenn diese die
Publikation befiirworten und die Autoren
die allenfalls noch offenen Fragen zufrie-
denstellend beantwortet haben, wird das
Manuskript publiziert.

Der Aufwand ist gross

Bis das Manuskript nach Abschluss einer
Forschungsarbeit fiir die Publikation be-
reit ist, vergehen oft mehrere Monate. Der
Aufwand von allen Seiten, vor allem die
von den Autoren investierte Zeit und En-

ergie sind sehr gross. Gross und von un-
schitzbarem Wert ist aber auch der Ge-
winn fiir die weltweite wissenschaftliche
Gemeinschaft. Wenn wir bedenken, wie
viele krebskranke Kinder und Arzte welt-
weit z.B. von den Erkenntnissen aus unse-
rem Plittchenprojekt hier in Bern profitie-
ren konnen. Ohne wissenschaftliche Pu-
blikation kimen die Erkenntnisse nur ei-
ner kleinen Gruppe von Patienten zu Gu-
te, ndmlich nur Kindern im Inselspital.

Drei Publikationen

In der ersten Publikation unter dem Titel
,.Effects of high-yield thrombocytaphe-
resis on the quality of platelet products®,
zeigten die Autoren unserer Abteilung,
Friedgard Julmy, Kurt Leibundgut,
Roland Amman und Andreas Hirt, dass zu
jener Zeit 47% aller Plittchentransfusio-
nen bei unseren Patienten einen ungenii-
genden oder gar keinen Anstieg brachten.
Sie forschten nach der Ursache. Sie fan-
den in ihrer Untersuchung, dass der Plitt-
chenanstieg nach Transfusion abhingig ist
vom Produktionsverfahren des Gerites,
mit dem beim Spender die Plittchen ent-
nommen werden und von der Zahl der aus
einer Spende hergestellten Plittchenkon-
zentrate. Die Publikation erschien in der
Zeitschrift Transfusion 2008;48:442-450.
In der zweiten Publikation ,,Transfusion
efficacy of ABO-major-mismatched plate-
lets in children is inferior to that of ABO-
identical platelets™ zeigten sie, dass es fiir
den Plittchenanstieg wichtig ist, ob die
Blutgruppe des Empfingers mit derjeni-
gen des Spenders iibereinstimmt. Fiir
Plittchentransfusionen war bis zu diesem
Zeitpunkt die ABO-Blutgruppenzugeho-
rigkeit nicht so streng beachtet worden
wie bei Transfusionen von roten Blut-
korperchen. Aber auch Blutplittchen tra-
gen auf der Zelloberfliche die ABO-Blut-
gruppen-Merkmale, in der Fachsprache
ABO-Antigene genannt, die uns von den
roten Blutkorperchen her bekannt sind.

Pliittchen im Fluoreszenzmikroskop (griin), links
(gelb) Nachweis von A-Antigen auf Al-Plittchen.
Rechts  Keine  Plittchen mit A-Antigen im
Empfingerblut nachweisbar nach Transfusion von
Al-Pldittchen an Empfinger mit Blutgruppe O.

Die Autoren zeigten in ihrer Unter-
suchung, dass der Plittchenanstieg nach
der Transfusion besser war, wenn die
Blutgruppe von Spender und Empfinger
bei der Plittchentransfusion identisch war.
Bei nicht identischen Blutgruppen von
Spender und Empfinger fand unsere For-
schergruppe ebenso gute Resultate bei
Transfusionen von Plittchen von Spen-
dern mit Blutgruppe O oder A2. Der
Anstieg der Plittchen war hingegen un-

geniigend fiir Patienten mit Blutgruppe O
nach Transfusion von Plittchen mit Blut-
gruppe Al. Die Resultate der Studie waren
eindeutig. Sie sind weltweit von grosser
praktischer Bedeutung und stiessen sowohl
bei Experten der Transfusionsmedizin als
auch bei Onkologen und ihren Patienten
auf entsprechend grosses Interesse.

Die Arbeit ist publiziert in Transfusion
2009;49:21-33

In der dritten, soeben publizierten Arbeit
.. Transfusion Efficacy of Irradiated PLTs*
zeigen die Autoren, dass Plittchentrans-
fusionen bei den Patienten einen besseren
Anstieg bringen, wenn die Thrombozyten
erst unmittelbar, d.h. innerhalb von 24 vor
der Transfusion bestrahlt werden und nicht
schon nach der Entnahme beim Spender,
d.h. allenfalls bereits mehrere Tage vor
der Transfusion. Die Arbeit ist erschienen
in Transfusion Medicine and Hemotherapy
2014;41:176-181.
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Unterschiedlicher Anstieg bei 1000 Pldttchentrans-
fusionen abhingig von der yBestrahlung, vom
Bestrahl kt und der Lager d

Unsere Stiftung hat die finanziellen Mittel
fir den Start des gesamten Projektes zur
Verfiigung gestellt und auch einen wesent-
lichen Beitrag an die Teilprojekte beige-
steuert. Sie hat damit unsere eigenen Pa-
tienten, aber auch andere krebskranke Kin-
der weltweit mit wichtigen Erkenntnissen
beschenkt, dank denen ineffektive Plitt-
chentransfusionen vermieden werden koén-
nen. Die gute Nachricht: unsere Patienten
brauchen seither weniger Plittchentrans-
fusionen, dadurch auch weniger unange-
nehme oder schmerzhafte Punktionen, und
sie haben weniger Nebenwirkungen. Die
Zahl benoétigter Spender konnte ebenfalls
vermindert werden und dadurch auch die
Behandlungskosten.

Niemand kann besser ermessen, was diese
Fortschritte fiir die betroffenen Familien
bedeuten, als die Mutter des Hauptspon-
sors unseres Plittchenprojektes. Wihrend
vieler Wochen sass sie am Bett ihres
kleinen Pirmin, als er — noch nicht einmal
zweijihrig — wegen einer Leukdmieerkran-
kung bei uns in Behandlung war. Er selber
kann sich nicht mehr daran erinnern, aber
aus Dankbarkeit hat Pirmin Schwegler
zusammen mit seiner Familie und seinen
Fans das Plittchenprojekt mit insgesamt
CHF 62°487 .- unterstiitzt.

Wir danken Pirmin, seinen Helfern und
allen anderen Spendern aufs herzlichste.
Detaillierte Mitteilungen iiber das Plitt-
chenprojekt finden Sie in unserer ,,Gute
Nachrichten-Zeitung Nr.1, 3 & 5.
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Erfahrungsbericht von Esther

Esther Iseli ist im Jahr 2006 erkrankt, sie
war damals gerade zwolfeinhalb jihrig.
Ihre Gedanken und Erlebnisse hat sie
niedergeschrieben und daraus ist ein
kleines Buch entstanden mit dem Titel
,,Osteosarkom Fibula links,* Erfahrungs-
bericht iiber die Diagnose Krebs. Einige
Ausschnitte daraus mdchten wir — im
Einverstindnis mit der Autorin — in
unserer Zeitung abdrucken.

>

Osteosarkom Fibula links ~ :
Erfahrungsbericht iiber die Dingnose Krebs

Esther Iseli

i

t £

Die Diagnose

Als ich nach fast einem Jahr wieder auf
den Skiern stand, fiihlten sich der harte
Boden und der Wind, der durch meine
Haare wehte, gut an. Ich genoss die Sport-
ferien und konnte den ganzen Tag Ski
fahren. Meine Briider, Papi und ich wett-
eiferten, wer als erster am Hiigel unten
ankommen wiirde. Als wir nach Stunden
erschopft nach Hause kamen, erwartete
Mami uns schon mit einem liebevoll zube-
reiteten Fondue. Voller Appetit spiessten
wir die Brotstiicke auf die Fonduegabel
und riihrten in der Kdsemasse.

Als ich am nidchsten Morgen erwachte,
fithlte ich einen eigenartigen Schmerz un-
terhalb meines linken Knies. Ich versuch-
te, die Schmerzen so gut es ging zu igno-
rieren, da ich dachte, ich hitte mich am
Vortag auf den Skiern iibernommen.

Als die Ferien zu Ende waren und die
Schule wieder begann, plagten mich die
Schmerzen immer noch. Papi strich nun
mein Bein jeden Tag mit einer Salbe ge-
gen Verstauchungen und Zerrungen ein.
Eigentlich machte ich mir iiber Schmerzen
nicht so viele Gedanken, daher war es fiir
mich ungewohnlich, dass ich diesbeziig-

lich ein sehr schlechtes Gefiihl in mir hatte .

Als die Schmerzen immer schlimmer
wurden, bat ich meine Eltern, mit mir
zum Arzt zu gehen. In unserer Familie
ging man sehr selten zum Arzt und so
zdgerten wir einen Arzttermin um etliche
Wochen hinaus. Als ich aber in der
Schulpause nicht einmal mehr meinen
geliebten Fussball spielen konnte, da ich
so grosse Schmerzen hatte, meldete mich
Mami beim Arzt an.

Der letzte Schultag vor den Friihlingsfe-
rien war ein bewolkter Tag. In der Pause
spielten wir wieder Fussball. Mitten im
Spiel iiberkam mich plotzlich der Gedan-
ke, dass bald alles anders werden
konnte.” Geniesse den heutigen Tag,
geniesse das Jetzt, denn es wird alles
anders werden.” Fiir mich waren diese
Gedanken unheimlich und ich verspiirte
den starken Drang zu weinen.

Eine Unruhe hatte sich in meinem Innern
ausgebreitet. Mittlerweile konnte man
eine dunkle Schattierung unterhalb mei-
nes Knies sehen und wenn man drauf-
driickte, tat es schrecklich weh.

Ich hatte am zweiten Tag meiner Ferien
einen Termin beim Hausarzt. Nachdem
er mein Bein kurz angeschaut hatte,
ordnete er ein Rontgenbild an. Nach dem
Rontgen zeigte er mir das Bild. Auf dem
Bild war eine dunkle Schattierung zu
erkennen. ,Es kann eine Entziindung
sein, aber ich will lieber auf Nummer
sicher gehen und schicke dich in die
Rohre,” sagte mein Hausarzt und entliess
mich, mit einem Termin fiir das MRI.

Links Knie mit Osteosarkom, rechts gesundes Knie

Die Untersuchung

Seit drei Wochen beschiftigte mich der
Psalm13. Ich las ihn jeden Tag. Ich fiihl-
te mich davon sehr angesprochen. Ich
konnte mir den Grund dafiir nicht erkla-
ren. Schliesslich las ich fast jeden Tag in
der Bibel und noch nie hatte mich ein
Abschnitt so lang und so intensiv be-
schiftigt. Mit einer Unruhe, die nicht aus
meinem Innern weichen wollte, fuhr
mich Mami nach Burgdorf zum MRIL Ich
betrat den Untersuchungsraum. Eine
Frau kam mir entgegen, begriisste mich
und wies mich zu einer kleinen Umklei-

dekabine mit der Aufforderung, die Hose
auszuziehen und ihr in Unterhose zu fol-
gen. Ein bisschen scheu streckte ich den
Kopf aus der Umkleidekabine. Die Frau,
die mich begriisst hatte kam gerade um die
Ecke. Ich sagte ihr, dass ich bereit sei.
Aufgefordert, ihr zu folgen, verliess ich
die Umkleidekabine und folgte ihr, in Un-
terhose, zur Rohre. Es war mir unange-
nehm so halb nackt durch die Zimmer zu
marschieren. Die Rohre war vor mir.
Diese von vielen gefiirchtete Rohre hatte
ich mir ganz anders vorgestellt. Ich hatte
schon von vielen Leuten gehort, wie eng
die Rohre sei, dass man Platzangst darin
verspiire. Das, was ich hier sah, bot sehr
viel Platz. Ich rechnete aus, dass ich mich
vervierfachen konnte und noch Platz darin
hitte. Allerdings musste ich zugeben, dass
es dann schon eng wire. Ich kletterte auf
die Liege, die in die Rohre hineinfiihrte.
Die Frau band mich fest. ,,Ich binde dich
nicht fest, weil ich Angst habe, dass du
davonlaufen konntest. Nein, ich binde dich
fest, damit du dich gar nicht bewegen
kannst. Denn wenn du dich bewegen wiir-
dest, wiirden keine guten Bilder entste-
hen.” Sie setzte mir noch Kopfhorer auf
und verliess den Raum. Die Untersuchung
begann. Die Rohre ratterte so laut, dass ich
fiir die Kopthorer dankbar war.

In der Mitte der Untersuchung kam eine
Arztin, um das Kontrastmittel zu spritzen.
Mir wurde mulmig zu Mute, als ich die
Spritze sah. Es tat mir furchtbar weh, als
die Spritze in meine Haut eindrang. Ich
versuchte tapfer zu sein und verzog nur
schnell mein Gesicht. Dann antwortete ich
auf die Frage, ob es gehe, alles sei gut.
Wenn ich gewusst hitte, wie grosse
Schmerzen ich noch haben wiirde, hiitte
ich wohl das Gesicht nicht verzogen. Die
Untersuchungen waren schnell vorbei und
ich konnte nach Hause.

Einen Tag spiter hatte ich wieder einen
Termin beim Hausarzt, um das Resultat
der MRI zu besprechen. Meine Unruhe
wuchs jeden Tag mehr. Als der Tag kam,
an dem Mami und ich uns auf den Weg
zum Hausarzt machten, war ich nervos.
Einerseits wollte ich die Diagnose unbe-
dingt kennen, andererseits striubte sich
alles in mir, die Diagnose zu erfahren.
,Ich will offen und ehrlich sein, wahr-
scheinlich hast du Krebs. Eine Entziin-
dung ist aber nach wie vor nicht ausge-
schlossen. Darum rate ich, dass du sofort
eine Biopsie machen lédsst! Mein Arzt
hatte einen mitfithlenden Blick. Konnte er
sich vorstellen, was seine Worte fiir mich
bedeuteten? Mir lief ein kalter Schauer
iiber den Riicken. Ich hatte wahrscheinlich
Krebs! Meine Unruhe war dabei, sich zu

bestitigen. Mami weinte leise neben mir.
Ich stand unter Schock. Ich konnte nicht
weinen. Meine Augen waren weit aufge-
rissen und tausend Gedanken flitzten wild
durch meinen Kopf. Sobald wir die Praxis
verlassen hatten, spiirte ich die Trénen, die
mir hinunterliefen.

Zu Hause begann ich schweren Herzens
zu packen, da der Termin fiir die Biopsie
schon auf den nichsten Tag festgelegt
worden war. Als ich meine Bibel einpack-
te, las ich ihn wieder, den Psalm 13. Meine
Angst wich fiir einen kurzen Moment.

Am 29. Mirz 2006 fand die Biopsie statt.

Die Biopsie hat ergeben.....

Ich sitze auf einem weissen Spitalstuhl.
Graublaue Augen blicken mich durch eine
rote, rechteckige Brille an. Mein Blick fillt
auf das Namensschild. Prof. Dr. med.
Leibundgut. Ein perfekter Name fiir einen
Arzt, denke ich als meine Augen zu Mami
weiterwandern. Mami blickt den Arzt er-
wartungsvoll an und ich erinnere mich
wieder daran, warum ich hier bin. Wie
konnten nur meine Gedanken so ab-
schweifen? Ich bin hier, im siebten Stock
des Kinderspitals, in einem kleinen Zim-
mer, um meine endgiiltige Diagnose zu er-
fahren. Der Arzt steht langsam auf, nimmt
ein weisses Blatt vom Regal, das an die
Wand gelehnt ist, und setzt sich wieder
hin. Mein Blick folgt seiner Hand. Er
nimmt einen Kugelschreiber aus seiner
Shirttasche und beginnt zu schreiben. Sei-
ne Lippen offnen sich leicht, schliessen
sich jedoch wieder, als er mit einer aus-
holenden Bewegung das Blatt zu uns
schiebt. Mit Grossbuchstaben ist zu lesen:
OSTEOSARKOM. Ich bemerke, wie sich
mein Herzschlag beschleunigt. ,,.Die Biop-
sie hat ergeben, dass du ein Osteosarkom
am Wadenbeinkopfchen hast. Wir werden
sofort mit der Behandlung beginnen miis-
sen. Thr diirft jetzt nach Hause gehen um
zu packen. Wir erwarten euch so schnell
wie moglich zuriick. Ach, und das Blatt
hier diirft ihr mitnehmen.* Die Buchstaben
verschwimmen vor meinen Augen. Ich
bemerke, wie eine einsame Trine an
meiner Wange herunterlduft. Ich habe
Krebs. Endgiiltig. Mir stockt der Atem. Ich
hore, wie Mami mit einer klaren Stimme
zu sprechen beginnt. ,JIch brauche das
Blatt nicht. So einen Namen kann ich mir
schon merken!* Thr Gesicht ist nass. Ich
bin erstaunt, dass sie noch so klar sprechen
kann. Wir stehen auf, verlassen den Raum
und den Arzt, der immer noch mit
verschrinkten Beinen auf einem Stuhl
sitzt. Draussen umarmt mich Mami. ,Es
wird alles wieder gut werden.* Doch das
neu gewonnene Wissen erdriickt uns fast.

Die nichste Generation

Nachricht aus Beijing

Im November 2010 erreichte uns eine
Nachricht aus Qingdao, einer Stadt in
China. Es war die Geburtsanzeige von
Lukas. Seine Mutter war als Jugendliche
an einem Lymphknotenkrebs erkrankt und
ging bei uns in der Kinderklinik fiir ihre
Behandlung mit Chemotherapie und Be-
strahlung wihrend vieler Monate ein und
aus. Jetzt lebt sie mit ihrem Mann und
ihren Kindern in China.

Sie schrieb damals: ,, Heute freue ich mich
tiber unsere herzigen Kinder und bin aus
vollstem Herzen dankbar, dass es mir und
uns allen so gut gehen darf! Die Chinesen
glauben mir fast nicht, dass ich einmal

Krebs hatte. Fiir die meisten Leute hier
bedeutet eine solche Krankheit aus vielen
Griinden das Todesurteil.

Am 30. Juni dieses Jahres erhielten wir
Nachricht aus Beijing, die Geburtsanzei-
ge von Benjamin, dem vierten Kind.

Wir freuen uns mit der Familie und wiin-
schen ihnen allen von Herzen alles Gute.

Neue Oberirztin

Die ,neue” Oberirztin heisst Kerstin
Hagemann Gysling und ist fiir viele krebs-
kranke Kinder und Jugendliche in unserer
Klinik, fiir ihre Familien und natiirlich
auch fiir unser Team eine lidngst Vertraute.
Bis Ende August 2010 hatte sie bei uns in
der pidiatrischen Hamatologie-Onkologie
gearbeitet. In den vier Jahren bis zu ihrer
Riickkehr im Mai dieses Jahres arbeitete
sie in der Knochenmarktransplantations-
station des Universititskinderspitals Zii-
rich, der dortigen Kinderchirurgie sowie
dem Centre hospitalier universitaire vau-
dois in Lausanne. Damit hat sie die lange
und bunte Liste ihrer Arbeitsorte zur Wei-

Weiterbildung und
Spezialisierung
komplettiert und ist
jetzt  zertifizierte
Fachirztin ~ FMH
fur Kinder- und
Jugendmedizin mit
Schwerpunkt pédi-
atrische Hidmatolo-
gie-Onkologie.
Wir heissen Frau Hagemann Gysling sehr
herzlich willkommen und hoffen, dass sie
sich in ihrer ,,alten Heimat* wohlfiihlt und
bei uns mit bekanntem Schwung und viel
Freude arbeiten kann.
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Psychologin in der Kinderonkologie

Hier ist er also, der in der letzten Ausgabe
unserer Zeitung angekiindigte Bericht von
Elisabeth Stucki, ,unserer Psychologin,
die seit vielen Jahren unzihlige krebs-
kranke Kinder und Jugendliche und ihre
Familien in unserem Spital begleitet hat.
Elisabeth  Stucki ist
ausgebildete Psycho-
therapeutin und Neu-
ropsychologin.

Sie hat die Arbeit der
Psychologinnen unse-
rer Abteilung wesent-
lich gepriigt.

Die Stelle der Psychologin in der Abtei-
lung fiir padiatrische Haematologie-Onko-
logie besteht erst seit 2003, sie wurde aber
bis 2006 noch nicht vom Inselspital,
sondern mit Spendengeldern finanziert.
Die gute Arbeit der beiden ersten Stellen-
inhaberinnen Verena Del Valle und Leila
Baumgartner zeigte den Klinikverantwort-
lichen, wie wichtig eine solche Stelle ist,
so dass deren Finanzierung per 1.1.2007
vom Inselspital iibernommen und auf
100% aufgestockt wurde. Dies hat uns
erlaubt, die psychologische Begleitung der
betroffenen Kinder oder Jugendlichen und
ihrer Familie auszubauen, neue Aspekte
einzubringen und das weitere Umfeld, ins-
besondere die Schule, vermehrt einzube-
ziehen. Ziel ist und bleibt dabei
- die addquate Krankheitsverarbeitung,
- die Sicherstellung der Mitarbeit von

Kind und Familie bei der Behandlung,
- die Verbesserung der Lebensqualitit

wihrend und nach der Behandlung sowie
- die Privention von psychosozialen Spiit-

folgen.
Das geschieht weiterhin in erster Linie
durch die personliche Begegnung und di-
rekte Begleitung des betroffenen Kindes
und seiner Familie, wie dies im Tagebuch
einer Betroffenen (vgl. Beitrige Arianne)
eindriicklich beschrieben ist. Gerade im
Zusammenhang mit Diagnosestellung und
Therapiebeginn und ebenso bei Riickfillen
oder wenn feststeht, dass eine Heilung
nicht mehr moglich ist, steht das person-
liche Gesprich im Mittelpunkt.
Seit 2007 konnten wir weitere Elemente
einfiihren, welche Krankheits- und Thera-
pieverstindnis fordern, das Gefiihl von
mehr Sicherheit und Kontrolle vermitteln
und neben dem betroffenen Kind und sei-
nen Eltern auch dem weiteren Umfeld ver-
mehrt Rechnung tragen. Diese Erweiterun-
gen und Ergidnzungen mochte ich im Fol-
genden kurz skizzieren.

Die Krankheit und die Behandlung
s,verstehen‘

Ein wichtiges Anliegen ist, dass das
kranke Kind und seine Eltern ein gutes
Krankheits- und Therapieverstindnis ent-
wickeln, da damit Angste reduziert und die
Mitarbeit begiinstigt werden kann. Des-
halb erweiterten wir das Angebot an
schriftlichen Informationen fiir die betrof-
fenen Familien. Zwar stand und steht in
Olten eine gut dotierte Bibliothek der
Kinderkrebshilfe Schweiz (der gesamt-
schweizerischen Organisation von Eltern
krebskranker Kinder) zur Verfiigung, wir
merkten aber bald, dass Familien dann,
wenn es besonders wichtig ist, ,.etwas in
den Hinden zu haben* (bei der Diagnose,
beim Therapiebeginn, beim Rezidiv oder
in einer palliativen Situation) nicht in der
Lage sind, Biicherlisten zu studieren und
Biicher oder Broschiiren zu bestellen. Wir
haben heute bei uns auf der Abteilung eine

kleine Bibliothek mit Broschiiren zu den
hiufigsten Krebsarten im Kindesalter,
sowie Kinderbiicher fiir verschiedene
Altersstufen, die Krankheit und Therapie
in Form von Geschichten und Mirchen
erkldren. Zusitzlich haben wir zusammen
mit einer Pflegefachfrau Fotomappen fiir
die gebriuchlichsten medizinischen Ein-
griffe  (Blutentnahme, Knochenmarks-
punktion etc.) erstellt, mit denen die Pfle-
genden die Kinder gut vorbereiten kon-
nen. Auch eine Broschiire, die das psy-
chosoziale Angebot fiir betroffene Fami-
lien zusammenfasst, haben wir verfasst.
Diese Angebote wurden und werden von
Familien auch im Internetzeitalter sehr
geschitzt. Individuelle farbenfrohe The-
rapiepldne z.B. fiir die Bestrahlung oder
die Medikamenteneinnahme geben v.a.
jiingeren Patienten Orientierungshilfe

und vermitteln Sicherheit. Sie werden
durchaus auch einmal von einem Teen-
ager geschitzt.

Jugendliche geben als Experten Aus-
kunft

Eine gute Informationsquelle, vor allem
fir Jugendliche ist der Austausch mit
Mitpatienten: Wir fragen gezielt gleich-
altrige erfahrene Patienten an, ob sie be-
reit sind, einem neu erkrankten Kind z.B.
die Periicke oder den Port-a-cath zu zei-
gen, zu erzdhlen, wie sie eine Untersu-
chung oder eine medizinische Interven-
tion bewiltigen usw. Das ist meist nicht
nur fiir das neu erkrankte Kind sondern
auch fiir seine Eltern sehr hilfreich. Dank
der finanziellen Unterstiitzung der Eltern-
gruppe Bern konnen wir uns bei den
Auskunft gebenden ,,Experten* fiir ihren
Einsatz jeweils mit einem Kinogutschein
bedanken.

Hilfe fiir Eltern

Der Elterntreft alle 14 Tage auf der Sta-
tion sowie eine Selbsthilfegruppe fiir El-
tern, die ihr Kind verloren haben, sind
weitere Angebote, bei deren Aufbau wir
mithalfen.

Kompetenz und Selbstwirksamkeit

Damit betroffene Kinder sich weniger
ausgeliefert fithlen und vermehrt das
Gefiihl von Kompetenz und Selbstwirk-
samkeit erleben, haben wir — angeregt
durch eine Studie aus Ziirich — damit
begonnen, jingere Kinder anzuleiten,
eine Radiotherapie ohne Narkose durch-
fithren zu lassen. Anhand von Bildma-
terial und Gesprichen sowie durch eine
Besichtigung des Bestrahlungsraums und

dem Ausprobieren des Stillliegens, der

Gegensprechanlage, des Stopp-Signals
usw., verlieren die Kinder ihre Angst und
sind bereit, bei den Bestrahlungssitzungen
auf eine Narkose zu verzichten. Wenn
auch die Eltern dazu motiviert sind, ist
eine Korperbestrahlung ohne Narkose
bereits bei 3-4-jdhrigen Kindern moglich,
die Bestrahlung des Kopfes und das An-
passen der dazu notigen Maske ab 4-5
Jahren.

Dieses Vorgehen entlastet auch die Eltern
ganz wesentlich, ist doch der ambulante
Klinikbesuch deutlich kiirzer und kann
flexibel in den familidren Alltag
eingebettet werden. Ganz nebenbei spart
auch die Klinik zeitliche und finanzielle
Ressourcen. Zunehmend leiten wir Kin-
der inzwischen auch dazu an, bei den
regelmissig wiederkehrenden bildgeben-
den Untersuchungen wie MR, CT und
PET-Untersuchungen auf eine Narkose

zu verzichten. Dies ist dank der guten
Zusammenarbeit mit den zustdndigen
MTRA'’s (friiher als Rontgenassistentinnen
bezeichnet) schon bei Kindern ab vier
Jahren moglich.

Das Therapieende wird gefeiert

Ein wichtiges Ritual ist auch die von der
Elterngruppe gesponserte Feier bei Thera-
pieende. Die Bezugspersonen des Patien-
ten im Behandlungsteam (Pflegefachfrau-
en, Arztinnen etc.) stossen mit den
Patienten und ihren Familien auf das Ende
der Chemotherapie an und wir Psycho-
loginnen bestdtigen nochmals ausdriick-
lich, dass wir uns auch weiterhin zustindig
fithlen fiir Fragen und Anliegen der Fa-
milie. Das fiihrt vermehrt dazu, dass sich
Eltern oder Jugendliche auch lingere Zeit
nach Therapieabschluss wieder melden,
sei es um die Krankheit besser zu verar-
beiten und Spitfolgen zu besprechen, sei
es, um Fragen zu klédren, die manchmal gar
nicht mehr so viel mit der Krebserkran-
kung zu tun haben.

Geschwister im Mittelpunkt

Wir suchten auch nach Moglichkeiten, die
Geschwister vermehrt einzubeziehen. Ein
jéhrlicher Geschwisternachmittag, an wel-
chem die Geschwister anhand von Bilder-
biichern etwas iiber Krebserkrankungen
erfuhren, den Ablauf einer Kontrolle in der
Poliklinik vom Fingerpicks iibers Rontgen
bis zur &rztlichen Untersuchung erleben
und am Schluss ein z’Vieri mit den
Spitalclowns geniessen konnten, schitzten
die Teilnehmenden zwar sehr. Es war je-
doch schwierig, entsprechende Termine zu
finden. Angeregt durch eine Publikation
unserer Kolleginnen aus Ziirich, machen
wir deshalb heute individuelle Gespriche
mit den Geschwistern. In der Regel lernen
sie uns anldsslich der ersten Hospitalisa-
tion ihres erkrankten Geschwisters kennen.
Etwa sechs Wochen spiter reden wir mit
ihnen iiber die verdnderte Situation. Wir
kldren ab, was sie iiber die Erkrankung
und die Behandlung wissen und stopfen
allfdllige Liicken. Dann schauen wir, wo

es fiir sie schwierig geworden ist, zu Hau-
se, in der Schule, mit Freunden oder beim
Besuch des kranken Geschwisters im Spi-
tal. Schliesslich tiberlegen wir gemeinsam
. Iricks* fiir schwierige Situationen und
sammeln Ideen fiir Verbesserungen.

Die Geschwister schitzen es, auch einmal
im Mittelpunkt zu stehen. Sie trauen sich in
diesem Gesprich auch oft, Angste und
Wiinsche zu formulieren, die sie gegen-
tiber den Eltern noch nicht geédussert ha-
ben. Dann konnen wir gelegentlich durch
kleine Verdnderungen im Alltag eine deut-
liche Verbesserung ihrer Situation erzie-
len. Dank dem Entgegenkommen der
Pflegefachfrauen kann auch hin und wieder
ein Geschwister beim erkrankten Bruder
oder der Schwester im Spital iibernachten.
Dies trdgt viel zum gegenseitigen Ver-
standnis bei.

Informationen fiir die Schule

Auch die Information des Umfeldes konn-
ten wir ausbauen: Heute bieten wir allen
Eltern an, in ihrem Namen einen Brief an
die Lehrerschaft sowie an die Mitschiiler
und deren Eltern zu entwerfen, in welchem
die wesentlichen Punkte bzgl. Diagnose
und Therapie, Schulbesuch und Vorsichts-
massnahmen zusammengefasst sind. Fiir
die Lehrer der gesunden Geschwister ver-
fassen wir eine gekiirzte Version, die ins-
besondere darauf hinweist, dass einmal et-
was vergessen gehen konnte und dass der
Lehrer der betroffenen Familie Probleme
oder Verdnderungen im Verhalten des Ge-
schwisterkindes riickmelden soll. Wir bera-
ten die Lehrer auch im Umgang mit Fragen
der Schiiler und stellen ihnen auf Wunsch
geeignetes Informationsmaterial zur Verfii-
gung. Wir bereiten die Riickkehr des
Patienten in die Schule vor und kldren
Fragen z.B. wie will der Patient empfan-
gen werden? Diirfen die Mitschiiler ihm
Fragen stellen? Was soll der Lehrer der
Klasse vorgingig erzihlen? Falls der Pa-
tient damit einverstanden ist, machen wir
auch Schulbesuche, an welchen wir die
vorgingig gesammelten Fragen der Schiile-
rinnen und Schiiler beantworten. Dies ist
v.a. in Klassen der Oberstufe hiufig ein
grosses Bediirfnis und kann mithelfen, die
Angste der Mitschiiler abzubauen.

Austausch mit dem Behandlungsteam
Schliesslich bleibt auch Zeit zum Aus-
tausch mit Pflegefachfrauen, Arztinnen und
Arzten, sei es informell, sei es im geplanten
interdisziplindren Gesprich iiber einen be-
stimmten Patienten oder in Form von Wei-
terbildungsangeboten. Auch dies kommt
letztlich wieder den betroffenen Familien
zugute.

Alles in allem ist die Arbeit in den letzten
Jahren vielseitiger und damit noch an-
spruchsvoller geworden. Eine therapeuti-
sche Ausbildung, der regelmidssige Aus-
tausch mit Psychologinnen anderer Kinder-
Krebs-Stationen und die Supervision durch
erfahrene Kolleginnen sind deshalb uner-
ldsslich, und haben sich erfreulicherweise
inzwischen auch gut etabliert.

Abschied

Frau Elisabeth Stucki verldsst nach 33
Jahren in der Kinderklinik die Abteilung
fur Pidiatrische Hadmatologie-Onkologie
und geht in den Ruhestand.

Im Namen des ganzen Teams bedanken
wir uns ganz herzlich fiir Thren uner-
miidlichen Einsatz zum Wohl unserer
Patienten und ihrer Familien und wiinschen
ihr alles Gute auf ihrem weiteren Weg.
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Der Bericht aus den Archeferien 2014

Eine Woche Ferien im Hotel mit der gan-
zen Familie. Fir viele Familien ist das
selbstverstindlich, fiir Familien mit krebs-
kranken Kindern wihrend der Behand-
lungsphase der jungen Patienten ist es aber
meistens ein Ding der Unmoglichkeit. Der
Arche-Fonds finanziert deshalb jdhrlich
eine Woche Ferien fiir Familien mit krebs-
kranken Kindern. Die Familien kénnen
eine Woche lang ihre Zeit als Familie ge-
niessen, konnen sich verwohnen lassen,
die Bergwelt geniessen und sportliche Ak-
tivititen unternehmen. Auch in diesem
Jahr konnten 19 Familien mit insgesamt
35 Kindern eine Woche Ferien in
Schwarzsee geniessen. Ein leitender Arzt
und zwei Pflegefachfrauen der Abteilung
fir pddiatrische Hadmatologie/Onkologie
des Kinderspitals Bern kiimmerten sich
um die Gesundheit aller aber v.a. um die
Behandlung der Patientenkinder. Zum Be-
treuerteam gehorten auch eine Psycho-
login, drei Pddagoginnen und zwei Sport-
lehrer welche an den Vormittagen einen
Kindertreff und sportliche Aktivititen or-
ganisierten.

Christian, einer der Sportlehrer, war im
Alter von 13 Jahren an einer Leukidmie
erkrankt. Damals war er als Betroffener in
den Archeferien, 10 Jahre spiter ist er nun
als Betreuer mitgekommen. Es war fiir
alle eine gute Erfahrung.

Das diesjdhrige
Motto der Woche
war ,,Piraten®.
Jeden Tag erkun-
deten die Piraten
Eine neue Insel,
bis sie am Freitag
die Schatzkiste end-
lich fanden. Auf allen Inseln wurde musi-
ziert, gebastelt und gesungen. An den
Nachmittagen organisierte und begleitete
das  Betreuerteam abwechslungreiche
Ausfliige, welche bei Gross und Klein
grossen Anklang fanden. Leider hat das
Wetter dieses Jahr nicht mitgespielt. So
marschierten wir eben bei Regen zur Hubl
Rippa. Die feine Meringue mit Doppel-
rahm war es aber wert. Familie Bapst, die
die Hiitte bewirtet, hat uns die Getrinke
offeriert. Fiir diese erneute grossziigige

Unterstiitzung gebiihrt ihnen unser herz-
licher Dank. Nicht nur bei den Wan-
derungen, auch beim Stand up Paddling
blieb niemand trocken. Diejenigen, die
beim Paddeln nicht ins Wasser gefallen
waren, wurden am spiteren Nachmittag
durch den Regen nass. An einem der
Nachmittage konnte eine Gruppe Kinder
in einem Lamborghini mitfahren. Die
Fahrt wurde von einer Familie ermog-
licht, die an den Ferien teilnahm. Trotz
wechselhaftem und oft nassem Wetter
konnte das Team der Betreuenden doch
jeden Tag ein attraktives Programm an-
bieten und die Familien hatten sehr viel
Spass im Schwarzsee.

Die Elterngruppe Bern der Kinderkrebs-
hilfe hat auch in diesem Jahr allen Miit-
tern eine Massage offeriert. Herzlichen
Dank fiir diese wohltuende Unterstiit-
zung.

PUNKT und YB

Das Restaurant PUNKT ist seit vielen
Jahren Hauptsponsor fiir die ARCHE-
Ferien. Seit geraumer Zeit ist nun auch
YB zu einem Hauptsponsor des Arche-
Fonds geworden. YB sammelt jahrlich
mit mehreren Aktionen Geld fiir den
Archefonds. Dieses Jahr hat uns zur
Freude der Kinder das YB-Maskottchen
Mani am Schwarzsee besucht. Herzlichen
Dank!

Weitere Informationen finden Sie unter
www.archefonds.ch

Der Suppentag in Schwanden bei Brienz

Der Suppentag in Schwanden bei Brienz
ist eine Erfolgsgeschichte. Zum sechsten
mal in jahrlichem Abstand organisierten
die Eltern und der Bruder von Robin
Kehrli einen Suppen- und Backtag im
Andenken an ihren an Krebs erkrankten
und im Jahr 2008 verstorbenen Sohn und
Bruder. Sie werden beim Suppentag je-
weils von vielen guten Geistern tatkriftig
unterstiitzt: von Freunden, Suppenkochen,
der Gemeinde Schwanden, die den Ofen
zur Verfugung stellt, Backfreudigen, die
den Ziipfenteig zubereiten und die Ziipfen
und Brote backen und von vielen Schwan-
dener Biirgern, die beim Ofenhaus Stutzli
mit Suppe, Ziipfe, Brot und Getrinken
ihren Hunger und Durst stillen. Den ge-
samten Ertrag des Suppen- und Backtages
iiberweist Stefan Kehrli an unsere Stiftung
oder an den ARCHE-Fonds.

Mit dem folgenden e-mail Text hat Stefan
Kehrli am 15.4.2014 die Uberweisung des
Erloses aus dem diesjdhrigen Suppentag
angekiindigt.

Werte Frau Ridolfi,

Dank der Unterstiitzung zahlreicher Hel-
fer und Spendern, war der Back- und
Suppentag wieder ein grosser Erfolg. Mit
Stolz haben wir der Berner Stiftung fiir
krebskranke Kinder und Jugendliche den
Betrag von Fr. 3’234.50 iiberwiesen.
Auch ndchstes Jahr mochten wir den An-
lass wieder durchfiihren. Der Back- und
Suppentag ist zu einem festen Bestandteil
im  Jahresprogramm der Gemeinde
Schwanden geworden.

Also dann bis néichstes Jahr,

mit freundlichen Griissen

Stefan, Ursula und Lukas Kehrli

Ein grosses Kompliment und eine herz-
liches Dankeschon geht von der Kin-
derklinik Bern an Familie Kehrli und an
all diejenigen, die sie bei ihrem Suppen-
und Backtag in irgendeiner Weise unter-
stiitzt haben.

Agenda

«20. September 2014
Tag der offenen Tiir bei SAMINA in
Bern, ab 10 Uhr www.samina.ch

«27. September 2014

Gemeinsam mit seinen Kunden feiert
SAMINA Bern die 25-jdhrige Erfolgsge-
schichte der Firma. Hans-Georg Reichert,
Filialleiter von SAMINA Bern und
Marianne Diggelmann laden am 27.
September im SAMINA Showroom am
Bubenbergplatz 8 in Bern ab 17 Uhr zu
ihrer Benefizveranstaltung zu Gunsten
der Berner Stiftung fiir krebskranke
Kinder und Jugendliche ein.

*10. November 2014

The ladies lunch Bern

Monique Bloch, Helena Biihrer und
Brigitte Mayer laden im Hotel Bellevue-
Palace in Bern zum fiinften Mal in Folge
zum grossen, ausschliesslich von Frauen
getragenen Benefizanlass zu Gunsten
unserer Stiftung ein.

*27. November 2014

Adventsbazar von Miittern ehemals
krebskranker Kinder in der Eingangshalle
des Bettenhochhauses im Inselspital

Veloaktion der Gemeinde Ittigen

Vor zwei Jahren ist an dieser Stelle unser
erster Bericht iiber die Fundveloverkaufs-
aktion der Gemeinde Ittigen erschienen.
Die Idee ist genial und die Umsetzung
klappt vorziiglich. Fahrrider, die in der
Gemeinde Ittigen auf 6ffentlichem Grund
liegen bleiben, werden von Mitarbeitern
im Werkhof oder von der Polizei einge-
sammelt. Falls sich der Eigentiimer des

Fahrrads nicht innerhalb von drei Mona-
ten bei der Gemeinde meldet, wird das
Velo durch die Gemeinde verwertet.

Magdalena Schultz, eine ehemalige Ge-
meindemitarbeiterin  und Pierre-André
Schultz, ihr Ehemann, haben sich ehren-
amtlich fiir den Verkauf der Fahrriader zur
Verfugung gestellt. Der Verkaufserlos
wird von der Gemeinde in regelmissigen

Abstinden an unsere Stiftung iiber-
wiesen. Fast unglaublich, der Gesamt-
erlos seit Beginn der Aktion liegt schon
bei iiber CHF 9'000.-.

Wir danken der Gemeinde Ittigen und
Magdalena und Pierre-André Schultz fiir
ihre Idee und ihren Einsatz zu Gunsten
unserer krebskranken Kinder und Ju-
gendlichen sehr herzlich.

Spenden

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

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

Frau Sandra Bill, Utzigen

Frau Elisabeth Aebi, Griinen

Familie Mario Colucci, Steffisburg
Suppentag Grenchen

Stefan und Ursula Kehrli, Schwanden
Herr Rolf Keller, Seltisberg

Datamed AG, Villars-sur-Glane

Herr Jean-René Haag, Villars-sur-Glane
Herr Peter Etter, Welschenrohr
Geschiftsleitung BLS AG, Bern

9. Klasse BHS Konfirmation Brienz

9. Klasse SpezSek Brienz Konfirmation
Frau Monika Wenk, Worb

Familie Hutmacher-Kiihni, Lengnau
Erstkommunion, Pfarrei Ueberstorf
Dora Biihlmann, Rueti b Riggisberg
Landrauenverein Urtenen-Schonbiihl
Apotheke DB Worb AG, Worb

Urs und Irene Burkhalter, Liebefeld
Frau Gerda Widmer, Bern

V. und H. Schoch, Wiedlisbach

Jean Wander Stiftung, Bern 7
Kirchgemeinde Reichenbach

Kathrin und Josef Kuhn, Koniz
Veloverkauf Gemeindeverwaltung, Ittigen
Projekt Pirmin Schwegler

Beatrice Borer Stiftung, Biel

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

Zu Gunsten 887 193-70

IBAN CH97 0483 5088 7193 7000 0
Berner Stiftung fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche

www .kinderkrebs-bern.ch

Den Faltprospekt konnen Sie telefonisch
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 tiber Ih-
re Anregungen und Beitrige. Bitte rich-
ten Sie diese an unser Sekretariat oder per
e-mail an kinder.krebs @insel.ch

Herzlichen Dank



