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Kinder und Jugendliche

Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser

Wollen Sie Ihren Freunden erkléren,
wofiir unsere Stiftung Spenden sam-
melt? Dann verweisen Sie am besten auf
die neue Ausgabe unserer ,,Gute Nach-
richten-Zeitung“ mit den Beitrigen
,,Traumnacht im Dahlholzli“und ,,Fieber
in Neutropenie* auf Seite 3.

Die ,,Traumnacht™ ist ein gutes Beispiel
dafiir, wie die Stiftung als Ansprech-
partner dient fiir Institutionen, Vereine
oder Serviceclubs, die krebskranke Kin-
der und ihre Familien mit einem ganz
besonderen Anlass iiberraschen moch-
ten. Die Stiftung iibernimmt dann die
Aufgabe, die Familien zu informieren,
einzuladen und die Gruppe zu begleiten.
Die Patienten und ihre Familien, die so
viele Entbehrungen hinnehmen miissen,
sind dusserst dankbar fiir ein paar ge-
schenkte unbeschwerte Stunden. Dazu
kommen ihr Staunen und ihre Freude
dariiber, dass unbeteiligte gesunde Mit-
menschen tiberhaupt an sie denken.

Der Beitrag ,,Fieber in Neutropenie* be-
schreibt die wahrscheinlich letzte Etappe
in einem Projekt, das in unserer Klinik
auf kleinem Feuer begonnen hat und an
dem sich nun wohl alle Zentren fiir pa-
diatrische Onkologie in unserem Land
beteiligen werden. Die Finanzierung
dieses iibergreifenden Projektes wird die
Krebsliga Schweiz iibernehmen. Das
Ziel des Projektes ist noch immer das-
selbe: krebskranke Kinder mit Fieber im
Anschluss an eine Chemotherapie rasch
und richtig zu behandeln und auch mit
moglichst geringem Aufwand fiir die
Patienten und ihre Familien. Die Schritte
fiihrten von der Verkiirzung der antibio-
tischen Therapie zur ambulanten Verab-
reichung, zur Suche nach Risikofaktoren
und enden nun beim Fiebergrenzwert.
Hiitte die Stiftung das erste Projekt nicht
finanziert, wire eine der wichtigsten
Fragen wohl nie beantwortet worden.
Die Frage ist aber dusserst relevant fiir
unsere Patienten und fiir krebskranke
Kinder weltweit. Wir hoffen auf einen
guten Verlauf der Studie.

Thnen allen danken wir herzlich fiir Thre
Unterstiitzung unseres Einsatzes rund
um ,,Traumnichte* und fiir die Finan-
zierung unserer Projekte wie ,,Fieber in
Neutropenie®.

Herzlich Ihre Annette Ridolfi Liithy

Ofdolt LS@

Berner Stiftung fiir krebskranke

fiir Spenderinnen, Spender

und andere Interessierte

Traumnacht im Dahlholzli

Die Idee stammt von Peter van der Wulp,
einem Mitarbeiter im Blijdorp-Zoo in
Rotterdam. Die Idee ndmlich, schwer
oder chronisch kranke oder behinderte
Kinder das Nachtwerden bei Zootieren
von ganz nah erleben zu lassen. Die Idee
hat sofort geziindet und seit 1996 bei
vielen Zoos, zuerst in Holland und
danach weltweit zu einem richtigen

Schneeballeffekt gefiihrt, der auch den
Tierpark DAHLHOLZLI erfasst hat. Im
vergangenen Jahr beteiligten sich 265
Partner-Zoos in 38 Lindern und organi-
sierten eine eigene Dreamnight.

Die Traumnacht fiir unsere Kinder

Im November 2014 wurde unsere Stif-
tung angefragt, ob wir Unterstiitzung bie-
ten konnten, um unsere krebskranken
Kinder und ihre Familien im kommenden
Sommer eine Traumnacht im Dihlholzli
erleben zu lassen. Danach ging alles sehr
schnell und unkompliziert. Natiirlich
wollten wir das. Frau Cornelia Mainini,
die Leiterin der Zoopidagogik im Déhl-
holzli, stellte uns die Traumnacht in ei-
nem Telefonanruf vor und schickte uns
die Unterlagen dazu.

Die Einladung

Die Traumnacht findet weltweit an dem-
selben Tag, dem ersten Freitag im Juni
statt. Das war der 5. Juni 2015. Etwa 100
Giste wollte das Didhlholzli an jenem
Abend empfangen, krebskranke Kinder,
ihre Geschwister und Eltern. Sie sollten
in Gruppen zu je 20 Kindern und Er-
wachsenen von einer Mitarbeiterin oder
einem Mitarbeiter der Zoopddagogik
durch den Tierpark gefiihrt werden. Ne-
ben dem Anschauen, Beobachten und
Héoren sollten auch das Beriihren und Rie-
chen zum Zug kommen. Die Kinder soll-
ten auch extra herbeigeschaffte Felle,
Schiidel, Geweihe und Federn anfassen
konnen.

Zum Ausklingen des nichtlichen Besu-
ches stiinde ein kleiner Imbiss auf dem
Programm, konnten sich die Kinder ein
Tiergesicht aufmalen lassen und erhielten
als kleines Erinnerungsgeschenk eine
Birentatzenbrosche.

Die Stiftung verschickte die Einladungen
und konnte am 1. Juni dann 82 Giiste, 44
Kinder und 38 Erwachsene aus 19 Fami-
lien anmelden, sowie zwei Begleitper-
sonen aus dem Spital.

Die Traumnacht

der Bericht von Jacqueline Pillichody Ruch
Viele betroffene Kinder und ihre Familien
durften an der ersten Traumnacht im
Tierpark Déhlholzli teilnehmen.

Um 19.00 Uhr war die farbige Schar
beisammen. Frau Cornelia Mainini, Leite-
rin Zoopiadagogik, begriisste uns und be-
richtete kurz ~ iiber den Ablauf des
Abends. Bei schweisstreibenden hoch-
sommerlichen Temperaturen hielt sie ihre
Begriissung und Einfithrung in den Abend
kurz, damit wir uns anschliessend in
Gruppen aufteilen und im Schatten

Zuflucht finden konnten.

Etliche Zoopiddagoginnen/-pidagogen und
Tierpfleger haben sich zur Verfiigung
gestellt, uns an die vielen spannenden
Stationen des Tierparks zu fithren. Uberall
gab es zusitzliche Posten mit Anschau-
ungsmaterial. Anziehungspunkt war auch
die Mirlifrau, die beim Aquarium in stim-
miger Atmosphire die Kinder in ihren
Bann zog. Auf dem ,.Dorfplatz®, der mit
Fackeln und Kerzen geschmiickt war,
konnten sich die Kinder am Schminkstand
in ihr Lieblingstier oder in eine sonstige
Traumvorstellung verwandeln lassen.

5

Arche Fonds

Gekonnt wurden von zwei Frauen Tier-,
Blumen- oder Fantasiegesichter mit viel
Geschick im Nu aufgemalt. An gleicher
Stelle wurden wir mit einem Imbiss
verkostigt.

Auf der anderen Seite des Dorfplatzes
bzw. der Glasscheibe wurden die Wolfe
speziell fiir uns zu spiterer Stunde ge-
fiittert. Es war spannend zuzuschauen, wie
sich die Leittiere in grosser Alarmbereit-
schaft vorgewagt haben, um dann gierig
ein Fleischstiick zu schnappen.

Wir wurden alle reich beschenkt und das
ganze Team hat vollen Einsatz gegeben,
uns zu verwohnen.

Unser Dankeschon

Liebe Frau Mainini, liebes Team im Dihl-
holzli:  Vielen vielen herzlichen Dank an
Sie personlich und all die vielen Mitarbei-
tenden des Tierparks, die am 5. Juni sich
so grandios fiir unsere Patienten und ihre
Familien eingesetzt haben. Sie waren sehr
beeindruckt vom grossen Aufwand, den
Fiihrungen, dem umfangreichen Angebot
an unsere Patienten und Familien und von
all dem, was Sie und Thre Mitarbeitenden
geleistet haben.

Viele Familien haben sich hinterher noch-
mals herzlich bedankt und haben ihrer Be-
geisterung Ausdruck gegeben. Schade,
dass ein paar Familien nicht dabei sein
konnten. Sie haben sich in letzter Minute
abgemeldet, weil sich der Zustand ihres
Kindes plotzlich verschlechtert hat, Fieber,
Infekt, Spitalaufenthalt notfallméssig. Wir
kennen das alles, aber fiir die Familie, die
es trifft, ist es hart, erst recht, wenn dann
noch so ein toller Anlass wie die Dream
Night, auf die sich die ganze Familie ge-
freut hat, fiir sie einfach flach fillt. Von
unserer Seite her war die Dream Night ein
voller Erfolg und wir hoffen sehr, dass Sie
das gespiirt haben. Es wire wunderschon,
wenn dieser Anlass zu einer Tradition wer-
den konnte fiir schwer kranke oder be-
hinderte Kinder und ihre Familien, die so
viele Entbehrungen hinnehmen miissen.

®0

TIERPARK BERN
Dahindizli + BrenPark

MEHR PLATZ FOR WENIGER TIERE®
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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
kleines Buch entstanden mit dem Titel
,,Osteosarkom Fibula links,“ Erfahrungs-
bericht iiber die Dia-
gnose Krebs.

Hier folgt nun  der
dritte Ausschnitt da-
raus, den wir — im

ist ein

Einverstindnis mit
der Autorin — in unse-
rer Zeitung abdruk-
ken mochten.

Osteosarkom Fibula links
[ ——

Esther lsell

Die Chemotherapie

Nach der Tumorbiopsie begann man sofort
mit der Chemotherapie. Es wurde ein spe-
zieller Zeitplan fiir mich entwickelt. Dieser
wiirde, je nachdem, wie mein Korper auf
die Chemotheapie reagieren wiirde, linger
oder kiirzer sein. Erst nach der Tumorre-
sektion wiirde sich zeigen, wie mein Kor-
per auf die Chemotherapie reagiert hatte.
Die Chemotherapie begann am 10. April
2006. Sie bestand aus drei verschiedenen
Medikamenten. Die erste Chemo, die ich
bekam, bestand aus Cisplatin und Doxo-
rubicin. Das dritte Medikament hiess Me-
thotrexat. Das Cisplatin und Doxorubicin
wurden immer zusammen verabreicht. Sie
waren beide hellrosa. Um diese zwei Che-
mos zu erhalten, benotigte ich zwei Ven-
flone. Das Cisplatin und das Doxorubicin
durften sich nicht schon vor dem Einfiih-
ren in meinen Korper mischen. Es dauerte
immer ein paar Stunden, bis die Beutel
leer waren und der Inhalt in meinem
Korper zu arbeiten beginnen konnte. Bei
dieser Chemo wurde ich immer am
néchsten Tag nach Hause entlassen.

Nach der ersten Verabreichung fiihlte ich
mich, als ich zu Hause angekommen war

noch fit. Ich genoss es, wieder zu Hause
zu sein. Ich dachte, die Chemotherapie
sei doch nicht so schlimm, wie alle gesagt
haben. Meine nichste Chemotherapie
wiirde erst in zwei Wochen stattfinden.
Ich war von der Schule dispensiert wor-
den und freute mich darauf, mich zwei
Wochen meinen Hobbys zu widmen.

Nach einer halben Woche

Nach einer halben Woche begann ich
mich zu fragen, wie ich jemals so naiv
hatte sein konnen. Ich habe wirklich ge-
glaubt, dass alle sich tduschen und die
Chemo gar nicht so schlimm ist. Ich hatte
mich getduscht, gewaltig.

Ich erwachte am dritten Tag nach der
Chemo und spiirte, dass sich mein Korper
anders als sonst anfiihlte. Mir war leicht
iibel, als ich aufstehen wollte. Unsicher
setzte ich mich auf. In meinem Kopf
begann sich alles zu drehen. Mein Korper
fiihlte sich an, als sei er mit einer Walze
iiberfahren worden. Miihsam versuchte
ich aufzustehen, als mein Magen sich
drehte. Ich iibergab mich. Als ich in den
Spiegel schaute erschrak ich, ich war
griin wie ein Spargel. An diesem Tag
iibergab ich mich so oft, dass ich es gar
nicht mehr zéhlen konnte. Kaum hatte ich
mich erbrochen und dachte, jetzt sei es
sicher etwas besser, kam die nichste
Welle Ubelkeit und ich erbrach mich
erneut. Es dauerte nicht lange und ich
bekam Fieber. Die Gliederschmerzen
wurden immer stirker. Ganz plotzlich
hatte mein Korper zu reagieren begonnen.
Die nichsten Tage verliefen gleich. Oft
wusste ich gar nicht, ob Tag oder Nacht
war. Ich schlief immer wieder zwischen
dem nidchsten Erbrechen ein. Ich bekam
Morphium und Medikamente gegen die
Ubelkeit. Das Morphium erbrach ich
sobald ich es eingenommen hatte. Es
hatte einen so eigenartigen Geschmack,

von dem mir erst recht iibel wurde. Ich
hatte keine Sekunde Angst, davon abhin-
gig zu werden. Es war ungeniessbar. Ich
versuchte jedes Mal, die Medikamente
nicht gleich wieder zuriick zu befordern.
Es war sehr schwierig.

Als ich mich fragte, ob der Tod nicht
besser wiire, fiihlte ich mich am nichsten
Tag etwas besser. Es reichte gerade aus,
dass mir die nichste Chemo verabreicht
werden konnte.

Viel zu schnell abgelaufen

Die zwei Wochen Erholungszeit waren
viel zu schnell abgelaufen. Ich musste
wieder ins Spital.

Dieses Mal verabreichte man mir Metho-
trexat. Dieses Mittel ist gelb. Als ich es
zum ersten Mal sah, war ich recht erstaunt.
Es sah sehr giftig aus und ich fragte mich,
was die gelbe Fliissigkeit mit meinem
Korper anstellen wiirde. Die Kranken-
schwester verpackte den Beutel in eine Art
Schlafsack. Sie erkldrte mir dabei, dass
diese Losung kein Licht vertrigt. Dieses
Medikament musste sehr giftig sein, wenn
es nicht einmal Licht vertrug! Ich beo-
bachtete durch die kleine (")ffnung, wie
diese gelbe Fliissigkeit in meine Vene
floss. Ich schauderte. Ich stellte mir vor,
wie sich dieses hissliche Gelb mit meinem
schonen roten Blut mischte. Es war mir
dieses Mal klar, dass mein Korper sich
gegen eine solche Fliissigkeit wehren
musste. Wer wiirde sich schon nicht gegen
ein solches Gelb wehren? Es war das
hisslichste Gelb, das ich jemals gesehen
hatte. Jedes Gelb, das ich heute sehe,
erinnert mich wieder an das Chemogelb.
Darum mag ich diese Farbe nicht mehr.
Nach fiinf Stunden piepste der Infusions-
kasten. Endlich war alle gelbe Fliissigkeit
in meinem Korper und das Ausschwem-
men konnte beginnen. Fiinf Tage lang
verabreichte man mir einen Beutel nach

dem anderen mit Natriumchlorid-Losung.
Diese klare Fliissigkeit sduberte meinen
Korper von der gelben Chemo. Die ganze
Zeit musste ich auf den Topf. Die Urin-
menge wurde streng kontrolliert. Eine
Krankenschwester holte immer meinen
Topf ab und wog den Urin darin.

Sie tat mir jedes Mal leid. Der Urin war
gelb wie die Chemo und roch sehr eigen-
artig. Ich wollte so schnell wie moglich
alles Gelb aus meinem Korper vertreiben.
Am liebsten hitte ich
literweise Fliissigkeit
getrunken. Das durfte
ich aber nicht, weil
die Fliissigkeitsmenge
auch strengstens kon-
trolliert wurde. Schon
am ersten Tag war
mir sehr iibel. Ich
musste  wieder die
ganze Zeit erbrechen
und bekam heftige
Kopfschmerzen. Ich
stellte mir vor, dass
die gelbe Fliissigkeit mein Hirn erreicht
hatte. Plotzlich hatte ich auch einen ei-
genartigen  Geschmack im  Mund.
Schliesslich wollte ich einfach nur
schreien. Ich spiirte formlich, wie die
Chemotherapie meinen Korper zerstorte.

Fast eifersiichtig

Die Midchen, die mit mir das Zimmer
teilten, sahen alle besser aus. Sie erbra-
chen sich nicht die ganze Zeit und lasen
irgendein Heft oder sahen fern. Ich
wiinschte mir, mir wiirde es wie ihnen
ergehen. Ich war fast eifersiichtig auf sie.
Ihr Anblick verlieh mir aber auch Hoff-
nung, dass ich die Chemo einmal auch
besser ertragen konnte. Eine Zimmer-
genossin bestitigte mir diese Hoffnung
auch. Indem sie mir sagte, ihr sei es am
Anfang auch so schlecht gegangen.

Bericht aus den Archeferien 2015

15 Familien konnten teilnehmen

In der Woche vom 18.-25. Juli haben im
Rahmen des Projektes ARCHE-Ferien
insgesamt 15 kleine und grosse Patienten
gemeinsam mit ihren Geschwistern — ins-
gesamt 36 Kinder — und ihren Eltern eine
Ferienwoche am Schwarzsee verbracht.
Seit 1991 sind die ARCHE-Ferien ein
fester Bestandteil der Kinderonkologi-
schen Abteilung des Berner Inselspitals.
Die diesjdhrige Ferienwoche war die fiinf-
undzwanzigste seit der Griindung des

ARCHE-Fonds und fand auch in diesem’

Jahr in der Hostellerie am Schwarzsee
statt. ,,.Die Region ist einfach wunderbar,*
so Roland Amman, leitender Arzt der
pidiatrischen Hématologie-Onkologie im
Berner Inselspital. ,.Kinder in einer Che-
motherapie absorbieren oftmals die ganze
Familie. Dank dem ARCHE-Projekt diir-
fen die Kinder ihre Geschwister und Eltern

fiir einmal nicht ins Spital, sondern in die
Ferien einladen. Die Familien konnen
hier abschalten und neue Kraft schopfen.*
Begleitet wird die Feriengruppe von Pfle-
gefachpersonen und einem erfahrenen
Arzt der Abteilung in der Kinderklinik.
Fir das Rahmenprogramm zeichneten
drei Paddagoginnen, eine Sportlehrerin
und zwei weitere Betreuer verant-
wortlich. ,,Wir mochten den Eltern auch
freie Zeit bieten konnen, etwas, das sie im
Alltag nur selten haben* sagt Ammann.

Und auch die Patienten selbst bliihen auf:
“Kinder, die auf der Station kein Wort
mit dem Arzt wechseln, beginnen hier zu
schwatzen.” Die durch finanzielle Mehr-
kosten sehr belasteten Familien schitzten
es sehr, dass diese Ferienwoche fiir sie
auch kostenlos ist. Finanziert wird sie
durch den ARCHE-Ferienfonds.

Ausfliige, Paddeln und Oldtimerfahrt

Die Ferienwoche des Jahres 2015 stand
unter dem Motto ,,Wikinger.” Die Kinder
erkundeten mit Viki die hohe See, bastel-
ten edle Wikingerhelme und sangen wilde
Wikingerlieder. An den Nachmittagen or-
ganisierte und begleitete das Betreuung-
steam abwechslungsreiche Ausfliige, wel-
che bei Gross und Klein auf grossen An-
klang stiessen. Vom Stand Up Paddeln
iibers Rodeln bis zum Trottinet und Pedalo
fahren, schwimmen im See und Morgen-
jogging, gab es jeden Tag, dank meist
sonnigem Wetter, Action und Spass fiir
alle. Die Elterngruppe Bern der Kinder-
krebshilfe hat auch in diesem Jahr allen
Miittern eine Massage offeriert. Ein beson-
deres Hightlight war der alljdhrliche Auf-
stieg zur Hubel Rippa, wo wir mit fein-
sten Meringues verwohnt wurden. Am

Freitag wurden alle Kinder mitsamt

Familie zu einer gemeinsamen, abenteuer-
lichen Oldtimerausfahrt eingeladen. Die
Modelle reichten vom 53er Topolino bis
zum edlen Rolls-Royce Wraith.

Der Anlass war von
Christina Braukhoff or-
ganisiert worden und
war der originelle und
ganz besondere Hohe-
punkt und gleichzeitig
Abschluss der diesjah-
rigen Ferienwoche.

Siehe auch den Bericht in den Freiburger
Nachrichten vom Montag, 27.Juli 15, von
Miro Zbinden (Text) und Aldo Ellena
(Bilder) ,,Gliickliche Kids in schmucken
Boliden*

Herzlichen Dank allen
Organisatoren und Spendern.

Sponsoren,
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Fieber in Neutropenie

Ein Beitrag von Prof. Dr. med. Roland
Ammann, Leitender Arzt pid. Onkologie

Fieber bei krebskranken Kindern und
was es bedeuten kann

Infektionen durch Bakterien sind fiir Kin-
der mit Leukdmie und auch fiir Kinder, die
wegen anderen Krebserkrankungen unter
intensiver Chemotherapie stehen, eine der
grossten Bedrohungen. Grund dafiir ist ein
dramatisches Absinken der weissen Blut-
korperchen, die iiblicherweise Bakterien
im Korper und in der Blutbahn unschid-
lich machen. Bei leukdmiekranken Kin-
dern sind gesunde weisse Blutkdrperchen
(sogenannte neutrophile Leukozyten oder
abgekiirzt ,,Neutrophile) schon vor Be-
handlungsbeginn — also durch die Krank-
heit selber — vermindert. Bei allen Pa-
tienten unter intensiver Chemotherapie —
Patienten mit Leukidmie und anderer
Krebserkrankung also — ist das voriiber-
gehende und periodische Absinken der
weissen Blutkorperchen eine der Neben-
wirkungen wihrend der gesamten Behand-
lungsphase und wird durch die Zytostatika
bewirkt. Tritt bei den Patienten in dieser
Phase Fieber auf, dann sprechen die Fach-
leute von ,.Fieber in Neutropenie®, abge-
kiirzt ,,JFN*.

Wirksam behandeln

Wenn eine bakterielle Infektion bei krebs-
kranken Kindern mit tiefen weissen Blut-
korperchen unerkannt bleibt und nicht so-
fort oder nicht korrekt behandelt wird,
kann sie lebensbedrohlich werden und
kann sogar innert weniger Stunden zum
Tod fithren. Wird sie rasch und korrekt be-
handelt, das heisst wenn Antibiotika mit
einem breiten Wirkungsspektrum tiber ei-
ne Vene direkt in die Blutbahn verabreicht
werden, klingt das Fieber oft innerhalb
von 24 bis 48 Stunden ab. Sobald die
weissen Blutkdrperchen wieder ansteigen,
heilt die Infektion in der Regel innerhalb
weniger Tage und ohne Folgen aus. Die
Kinder bleiben wihrend einigen Tagen im
Spital, bei Komplikationen oder wenn das
Fieber nicht abklingt aber auch deutlich
langer.

Der Nachweis von Bakterien

Dank Notfalleintritt ins Spital und sofor-
tigem Beginn mit der intravendsen Anti-
biotikatherapie sterben heute weniger als
1% der Kinder mit Fieber in Neutropenie.
Der Nachweis der Bakterien als Ursache
fiir das Fieber gelingt jedoch nur bei einem

von vier dieser so behandelten Patienten.
Entsprechend wird ein grosser Teil der
FN Patienten wahrscheinlich ,,iiberbe-
handelt”, das heisst, das Fieber wiirde bei
den drei von vier Patienten, bei denen
keine Bakterien nachgewiesen werden
konnen, auch von alleine, ohne Behand-
lung wieder verschwinden. Ein Spitalein-
tritt und die Antibiotikabehandlung wi-
ren fir diese Kinder und Jugendlichen
also ,,nicht nétig.” Den Patienten und Fa-
milien bliebe die Belastung durch den
Notfalleintritt und die Spitalbehandlung
erspart, Kosten konnten gesenkt werden
und eine Resistenzentwicklung von Bak-
terien durch unnotige Antibiotikagabe
konnte vermieden werden, ein heute von
medizinischer Seite her dusserst wichti-
ges Anliegen.

Fieber ist ein Warnzeichen

Fieber ist bei krebskranken Kindern das
wichtigste Zeichen fiir eine schwere In-
fektion. Obwohl Fieber in Neutropenie
eine so hiufige Komplikation ist, gibt es
keine einheitliche Definition, was denn
iiberhaupt als ,Fieber bezeichnet wer-
den soll. Weltweit und sogar innerhalb
der Schweiz gelten unterschiedliche Kor-
pertemperaturwerte als Grenzwert. Sie
liegen in den pédiatrischen Onkolgiezent-
ren in unserem Land zwischen 37.5°C
und 39.0°C. Das heisst zum Beispiel,
dass ein Jugendlicher mit 38.7°C und
Neutropenie im einen Spital notfallmis-
sig hospitalisiert und mit Antibiotika
behandelt wird, in einem anderen Spital —
solange es ihm gut geht — aber nicht.

In Bern zum Beispiel liegt die Fieber-
grenze fiir fast alle Patienten mit Krebs-
erkrankung bei 39.0°C, gemessen mit
dem Ohrthermometer. Nur fiir Sduglinge
und fiir Patienten mit akuter myeloischer
Leukimie liegt die Grenze bei 38.5°C. In
allen anderen Schweizer Kinderonkolo-
giezentren liegt die Grenze aber tiefer,
bei 38.0°C oder 38.5°C.

"

Wo liegt die sinnvolle Fiebergrenze?
Bei 39.0°C oder 38.5°C. Heute gibt es
weltweit noch keine gute Antwort auf
diese Frage.

Eine Berner Studie, die 2012/2013 durch-
gefiihrt wurde, hat gezeigt, dass mit einer
tieferen Fiebergrenze — 38.5°C statt
39.0°C - die Diagnose ,,Fieber in Neutro-

penie” etwa um ein Fiinftel hiufiger ge-
stellt worden wire als mit der aktuellen
Grenze von 39.0°C (das heisst, bei 12 statt
nur bei 10 Patienten). In dieser Studie
wurden Patienten, deren Fieber nicht hher
anstieg als bis 38.5, nicht hospitalisiert und
nicht mit Antibiotika behandelt, sie er-
holten sich spontan. Eine Grenze von
38.5°C hitte also zu unndtigen FN Dia-
gnosen mit Hospitalisation und Antibio-
tikabehandlung, und somit zu Uberbe-
handlung gefiihrt (siche Graphik).

Graphik: FN Diagnosen bei Fiebergrenze 38.5°C statt 39.0°C

FN-Disgnose Fiaber ohne FN

w0°C

BHC

Die Studie konnte aber wegen einer zu ge-
ringen Patientenzahl nicht beweisen, dass
die Grenze von 39.0°C auch sicher ist, das
heisst, ob nicht die Gefahr besteht, dass ein
Kind Komplikationen erleidet oder gar an
einer Infektion stirbt, das bei tieferer Fie-
bergrenze von 38.5°C dank

mit Antibiotika behandelt wor-
den wire, keine Komplikationen erlitten
und iiberlebt hiitte.
In einer grosseren Studie mit hoherer
Patientenzahl soll daher nun untersucht
werden, ob die Grenze von 39.0°C im
Vergleich zu 38.5°C auch sicher ist. Diese
Studie kann so mithelfen, eine sinnvolle
Fiebergrenze festzulegen, die dann in den
verschiedenen Spitilern auch einheitlich
angewandt werden kann.

Studie ,,SPOG 2015 FN Definition‘

Die Studie ,,SPOG 2015 FN Definition“
ist eine Studie der Schweizerischen Pédia-
trischen Onkologie Gruppe (SPOG). Sie
untersucht die Sicherheit einer hohen ge-
geniiber einer tieferen Fiebergrenze bei
Kindern und Jugendlichen mit einer
Krebserkrankung, die wegen der Chemo-
therapie ein Risiko fiir das Auftreten von
Fieber in Neutropenie (FN) haben. Die
Studie wurde durch ein Studienkomitee
von insgesamt 14 Mitgliedern unter der
Leitung von Prof. Dr. Roland Ammann,
leitender Arzt der pidiatrischen Hématolo-
gie-Onkologie im Berner Inselspital ent-
wickelt. Neben Kinderonkologinnen und -
onkologen aus der ganzen Schweiz, sind
Spezialdrzte fiir padiatrische Infektiologie
sowie je eine Vertreterin der Eltern, der
Pflegefachpersonen und der SPOG daran
beteiligt.

Wo wird die Studie durchgefiihrt

Die Studie wird an mehreren Kinder-
kliniken durchgefiihrt werden, deren Onko-
logieabteilung Mitglied der Schweizeri-
schen Pidiatrischen Onkologie Gruppe
(SPOQ) ist. Die vorgesehene Studiendauer
betrdgt rund 4 Jahre und es werden etwa
400 Kinder und Jugendliche mit Krebs-
erkrankung daran teilnehmen. Die Studie
wird durch die Krebsliga Schweiz finan-
ziert.

Die Studie wird gemiss den aktuellen, seit
2014 in der Schweiz geltenden Gesetze
(Humanforschungsgesetz Verordnung iiber
Klinische Versuche) und den international
anerkannten Richtlinien durchgefiihrt.
Bevor die Studie in den einzelnen Zentren
aktiviert werden kann, muss sie von den
zustiandigen Kantonalen Ethikkommissio-
nen gepriift und bewilligt werden.

Die Eltern und die Patienten werden vor
dem Beginn der Studie ausfiihrlich miind-
lich und schriftlich informiert. Patienten
konnen nur dann an der Studie teilnehmen,
wenn ihre Eltern und ab 14 Jahren auch die
Patienten selber, ihr schriftliches Einver-
standnis dazu geben.

Eine Beschreibung der Studie und weitere
Details  finden sich im  Internet:
www.clinicaltrials.gov (SPOG 2015 FN
Definition eingeben), und ab dem Jahr
2016 auf der Internetseite des Bundesamtes
fiir Gesundheit (www.kofam.ch).

Nach Abschluss der Studie

Die Ergebnisse der Studie werden etwa im
Jahr 2020 verfiigbar sein. Je mehr Spitiler
und Patienten daran teilnehmen, desto frii-
her sind Resultate zu erwarten.

Die wichtigsten Ergebnisse werden den
Patienten und Eltern mitgeteilt, falls sie
dies wiinschen.

Die detaillierten Ergebnisse werden in
einer internationalen Zeitschrift veroffent-
licht, damit nicht nur die Schweizer
Spitéler daraus lernen konnen.

Falls die hohere Fiebergrenze von 39.0°C
sich als sicher erweist, konnen Spitiler mit
aktuell tieferer Fiebergrenze (in der
Schweiz alle Spitdler ausser Bern) auf
diese hohere Fiebergrenze wechseln. Dies
wiirde zu einer Verminderung der Uber-
behandlung von Patienten mit FN fiihren.
Falls bei der hoheren Fiebergrenze von
39.0°C mehr Komplikationen auftreten,
werden Spitiler mit aktuell hoherer Fieber-
grenze (konkret also Bern) auf die tiefere
Fiebergrenze von 38.5°C wechseln, um die
Behandlungssicherheit zu erhohen.

2. Mini Run Berneroberland

Wir konnten am 31.Mai beim Start des
zweiten ,,MINI RUN Berner Oberland*
zwar nicht personlich dabei sein. Wir wis-
sen aber, dass das Rennen bei wunder-
barem Sommerwetter stattgefunden hat,
mit zahlreichen begeisterten Teilnehmern.
Der Finanzchef hat den Erlos aus den
Startgeldern von CHF 1'700.- an unsere

Stiftung tiberwiesen. Wir danken den
Organisatoren und den Teilnehmerinnen
und Teilnehmern am ,,MINI RUN Berner
Oberland* sehr herzlich fiir Thre Spende.

Weitere Informationen:Swiss Mini Power
Berner Oberland www.smp-beo.ch

Veloaktion der Gemeinde Ittigen

Unermiidlich und ohne Unterbruch sind
sie dran an ihren Velos, die sie aufgreifen,
in Stand stellen, in Reih und Glied stellen
und schliesslich verkaufen. Die Rede ist
von Magdalene und Pierre- André Schultz,
der ehemaligen Gemeindearbeiterin und
ihrem Gatten, die das Instandstellen und
den Verkauf der Fahrrider iibernehmen,
sowie den guten Geistern in der
Gemeinde, die die besitzerlosen Fahrrider
aufspiiren und ins Depot bringen.

Dass sie allein in diesem Jahr bereits CHF
2702 und seit Beginn ihrer Aktion im Jahr
2012 — im Zeitraum von 3 Jahren also —
einen Gesamterlos von CHF 13212
erwirtschaftet und an unsere Stiftung
iiberwiesen haben, ist kaum zu glauben.
Sie machen damit nicht nur krebskranke

T
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Kinder, ihre Familien und das Behand-
lungsteam gliicklich, sondern auch die
vielen neuen Besitzer der ,,Findlinge*. Dies
schildert Herr Schulz in seiner Antwort auf
unser mail, mit dem wir ihm und seiner
Crew herzlich danken. Er schreibt: Vielen
herzlichen Danck fiir die E-Mail. Das tut gut
und befliigelt uns. Ja, es stimmt, die
KdiuferInnen sind meistens iiber die Zweck-
bestimmung des Erloses erfreut. Erst am
vergangenen Montag haben wir ein
Herrenvelo (in einem sehr guten Zustand!)
zu einem Betrag von Fr. 150.-- verkauft
und der Kdufer meinte, eben weil der Erlos
fiir krebskranke Kinder sei, kaufe er das
Velo bei uns. "Das sei eine gute Sache".
Wir danken allen Beteiligten, auch den
Kéufern aufs Herzlichste.
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Gute Nachrichten-Zeitung

Prof. Hans Peter Wagner

Hans Peter Wagner
wird in diesem Jahr
noch seinen 85. Ge-
burtstag feiern. Wir
gratulieren ihm dazu
“ i sehr herzlich und

s wiinschen ihm alles

/ / Gute. Prof. Dr. med.
=/ Hans Peter Wagner
war bis 1995 unser Abteilungsleiter fiir

pédiatrische Hamatologie-Onkologie im
Inselspital. Er war auch der Griinder und
langjihrige Prisident der Stiftung fiir
padiatrische Knochenmarktransplantation,
die sich spiter wandelte zur heutigen
Berner Stiftung fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche. Seine Arbeit als Pddiater
hat er zu einer Zeit aufgenommen, als
noch kaum ein Kind mit Leukdmie oder
einer anderen Krebskrankheit geheilt wer-

den konnte, ein echter Pionier mit dem
Blick nicht nur fiirs Ganze, sondern fiir
alles.

Wir danken ihm bei dieser Gelegenheit
fiir seinen Enthusiasmus, der ansteckend
wirkte, den Ansporn, den er uns gab,
seine Kritik, seine Grossziigigkeit und

sein Wohlwollen.
l"’ﬁa

Hoch soll er leben!

Pirmin du schaffst es

Pirmin Schwegler und seine Mutter wur-
den bei ihrem letzten Besuch vom 28.Mai
2015 in unserem Spital von einer kleinen
3-kopfigen Film-Equipe unter der Leitung
von Klaus Veltman, dem sky-Kommenta-
tor und Filmautor, begleitet. Es war kein
Besuch wie an Weihnachten, es war kon-
zentriertes Arbeiten an einem Film-Portrit
iiber Pirmin und seinen Lebensweg in die
Bundesliga. Das Projekt stand unter dem
Arbeitstitel ,,vom Krebspatienten zum
Fussballprofi“ und sollte vor allem ande-
ren krebskranken Kindern und ihren
Familien Mut machen und nicht zuletzt
auch die positive Kraft des Sports
dokumentieren.

Klaus Veltman versprach, bei den Dreh-
arbeiten so unauffillig und riicksichts-
voll wie moglich vorzugehen. Er und sei-
ne Crew haben Wort gehalten und in die-
sem einen Tag eine unglaublich authen-
tische und konzentrierte Nachzeichnung
von Pirmins Aufnahme in unserem Spital

und seinen zahlreichen Spitalaufenthal-
ten vor 27 Jahren kreiert.

Der bei den Dreharbeiten in unserem
Spital, in der Familie von Pirmin und auf
dem Fussballfeld entstandene Film
"Pirmin, du schaffst es, vom Krebspa-
tienten zum Bundesligastar” wurde im
Rahmen der Reihe "Insider - die Sky
Sport Dokumentation" am Montag, den
17. August erstmals ausgestrahlt und
wurde wegen des grossen und sehr
positiven Echos mehrmals wiederholt.

In der Pressemitteilung vor der Erstaus-
strahlung sagte Klaus Veltmann, "ich war
beeindruckt von der uneitlen Art, die

Pirmin Schwegler bei den Dreharbeiten
uns gegeniiber an den Tag legte. Er hat
mir natiirlich im Vorfeld verdeutlicht,
dass er normalerweise die Medien nicht
so nah an sich und sein Umfeld heran
lasst. Wir haben sehr viel Respekt davor,
dass er sich dennoch viel Zeit nahm, die-
ses Thema filmisch aufzuarbeiten und
sich auch von einer sehr emotionalen
Seite zu zeigen."

Den kleinen Patienten und ihren Eltern
auf der Abteilung, dem Pflegepersonal
und den Arzten, der Musiktherapeutin
und der Psychologin, die alle mit ihrer
Unterstiitzung zum guten Gelingen beige-
tragen haben, danken wir herzlich. Wir
danken der ganzen Filmequipe, die sehr
professionell und nach dem Motto ,klein
aber oho* gearbeitet hat und nicht zuletzt
auch ,,unserem* Pirmin und seiner Fami-
lie, die mit diesem neuen grandiosen Bei-
trag vielen krebskranken Kindern und
ihren Familien Mut machen.

Dr. med. Axel Karow

Axel Karow ist zwischen Bremen und
Hamburg aufgewachsen. Er hat an der
medizinischen Hochschule Hannover Me-
dizin studiert und dort in der Kinderklinik
von 2002 bis 2004 seine ersten Erfah-
rungen in Pédiatrie und pidiatrischer Ha-
matologie-Onkologie gesammelt. Danach
arbeitete er wihrend 7 Jahren in der
Universititskinderklinik in Freiburg im
Breisgau und erhielt dort eine fundierte
allgemein-pddiatrische Ausbildung (mit
dem Facharzttitel fir Kinder- und Jugend-

Medizin 2010) und bei Frau Prof.
Charlotte Niemeyer eine Spezialausbil-
dung in pddiatrischer Hamatologie-Onko-
logie. Dort war er gleichzeitig wihrend
zwei Jahren als Studienarzt fiir die
EWOG MDS (=myelodysplastisches
Syndrom) Studie titig. Bis 2014 arbeitete
Axel Karow fiir ein dreijdhriges For-
schungsprojekt in der experimentellen
Himatologie am Universititsspital Basel.
Vor seinem Stellenantritt bei uns in Bern
war Axel Karow wihrend eines Jahres als
Weiterbildungsassistent in péddiatrischer
Himatologie-Onkologie am Kinderspital
Ziirich titig und erlangte 2015 den Titel
zum Spezialarzt in pédiatrischer Hamato-
logie-Onkologie.

Wir wiinschen ihm viel Freude und alles
Gute fiir seine weitere Laufbahn und
Titigkeit in unsere Klinik in Bern.
Obwohl er erst seit wenigen Monaten als
Oberarzt hier arbeitet, ist er aus unserem
Team nicht mehr wegzudenken.

Die nichste Generation

[ -

Das kleine Biindelchen in den Armen sei-
ner gliicklichen Mamma heisst Diana und
ist Ende August geboren. Seine Mutter
war im Januar 2011 an einer akuten
lymphatischen Leukidmie erkrankt und
wurde mit einer intensiven Chemothera-
pie behandelt.

Wir gratulieren von Herzen und wiin-
schen der jungen Familie alles Gute, Ge-
sundheit, Gliick und viel Freude auf
ihrem weiteren Lebensweg.

Back- und Suppentag

Herr Kehrli und seine Familie liessen uns
ihren Kurzbericht zukommen iiber den
Anlass, den sie Jahr fiir Jahr im Gedenken
an ihren Sohn und Bruder Robin durch-
fihren:

Schlechtes Wetter und viele Spenden. So
ist kurz gesagt der Back- und Suppentag
2015 verlaufen. Bei nassem und kaltem
Wetter fand wunser Anlass statt und
trotzdem fanden viele Besucher den Weg
zum Ofenhaus. Dank unseren Freunden,
Bekannten, Familien, den Suppenkdchen,
dem Frauenverein Schwanden, der All-
mendkommission ~ Schwanden (Burger)
und den Spendern diirfen wir ihnen den

Betrag von Fr. 4°490.-, zu Gunsten des
Arche Fonds fiir begleitete Ferien fiir
Familien mit  krebskranken  Kindern
tiberweisen.

Der Back- und Suppentag 2016 findet am
Samstag den 19. Mdrz 2016 statt.

mit freundlichen Griissen aus Schwanden
Stefan, Ursula und Lukas Kehrli

e
Wir danken der Familie Kehrli fiir die
Organisation und Durchfiihrung des dies-
jdhrigen Back-und Suppentages vom 21.
Mirz herzlich. Unser Dank geht auch an
all diejenigen, die so tatkriftig mithalfen

Agenda

9. November 2015
THE LADIES LUNCH BERN

Monique Bloch, Helena Biihrer und
Brigitte Mayer laden im Hotel Bellevue-
Palace Bern zum sechsten Mal zum aus-
schliesslich von Frauen getragenen Bene-
fizanlass zu Gunsten unserer Stiftung ein.

16. Miirz 2016

BACK- UND SUPPENTAG

IN SCHWANDEN BEI BRIENZ
Organisiert von Familie Kehrli
Informationen dazu finden Sie auf
www.schwandenbrienz.ch

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, Pri-
vatpersonen, Firmen und Stiftungen auf-
listen, die der Berner Stiftung fiir krebs-
kranke Kinder und Jugendliche oder dem
Arche Fonds seit der letzten Ausgabe eine
Spende von Fr. 500.- oder mehr zu-
kommen liessen.

Urs und Irene Burkhalter, Liebefeld
Ref. Kirchgemeinde, Grenchen
Familie Kurt Fluri, Solothurn
Annemarie Haslebacher, Ostermundigen
Doris Hauert, Grossaffoltern

Swiss Mini Power Berner Oberland
Rolf Keller, Seltisberg

Peter Kummer, Guensberg

Yvonne und Jean Rotzer, Porsel
Kirchgemeinde Signau

Hans und Nelly Tinguely, Bosingen
Hans Peter von Niederhéusern, Spiez
Rieter Management AG, Winterthur
Marie-Therese Inderbitzin, Bern

Urs Bitterli, Kallnach

Celina Ellenberger, Vordemwald

Paul Corpataux, Tafers

Anita Locher-Frey, Giimligen
Marielle Anthamatten, Saas-Grund
Kurt Kulli, Bellach

Pfarramt Rothenburg, Rothenburg
Iwan Hinni, Thun

RUME Immo AG, Olten
Holzbeduller, Schwanden

Elsbeth Feutz-Gurtner, Gsteigwiler
Rom.-Kath. Kirchgemeinde, Grenchen
Foerderkreis Stadtjugend A. Karlsruhe
Familie von Thomas Fritz, Laupen
Marianne Rohrer, Riifenacht

Jean Wander Stiftung, Bern
Veloverkauf Gemeindeverwaltung, Ittigen
Restaurant Punkt, Bern

BSC Young Boys, Bern

Projekt Pirmin Schwegler

Beatrice Borer Stiftung, Biel
Fondation Gaydoul, Pfaeffikon

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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