Zehnter Jahrgang

Gute Nachrichten-

Kinder und Jugendliche

Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser

Zu Beginn meiner Titigkeit in der
Kinderonkologie vor etwas mehr als 40
Jahren mussten wir jedes zweite krebs-
kranke Kind in den Tod begleiten. Die
Behandlungen waren weniger intensiv,
dauerten aber oft mehrere Jahre. Heute
werden mehr als acht von zehn Kindern
wieder gesund. Ein enormer Fortschritt,
den wir den grossen Anstrengungen in
der pddiatrischen Onkologie zu verdan-
ken haben. Intensive Labor- und klini-
sche Forschung, neue Medikamente,
bessere Therapiekonzepte und wirksa-
mere Begleitbehandlungen wie Transfu-
sionsmedizin und Infektbehandlung ha-
ben diese Entwicklung ermoglicht.

Die Behandlung krebskranker Kinder ist
nicht nur wirksamer, sondern auch viel
komplexer geworden und entsprechend
sind innerhalb weniger Jahre die
Anforderungen an das gesamte Behand-
lungsteam stark gestiegen. Heute gehort
die pédiatrische Onkologie zur Spitzen-
medizin und muss sehr hohen Quali-
titsanspriichen gentigen. Was das fiir
eine Klinik und die Mitarbeitenden be-
deutet und wie Qualitdt erbracht und
gemessen wird, erfahren Sie in unserem
Beitrag auf Seite 3 dieser Ausgabe.

Ein wichtiger Faktor fiir die Qualitit
jeder komplexen Behandlung ist die
laufende Erfahrung, die Pflegende und
Arzte, aber auch alle iibrigen Beteiligten
damit haben. Je hoher die Patientenzahl
in einem Zentrum ist, desto grosser ist
auch die laufende Erfahrung des Be-
handlungsteams. Seit Jahrzehnten wird
daher von internationalen  grossen
Forschungsgruppen  fiir  pédiatrische
Onkologie fiir jedes Kinderonkologie-
zentrum eine minimale Patientenzahl
gefordert.

All  diese  Bestrebungen  haben
schliesslich das Ziel, die Behandlungen
fiir krebskranke Kinder und Jugendliche
sicherer zu machen und in all ihren
Aspekten weiter zu verbessern.

Herzlich Thre Annette Ridolfi Liithy
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Firmung in Ettiswil

Eine e-mail Botschft brachte den Stein ins
Rollen. Absenderin war die Katechetin
der katholischen Kirche in Ettiswil.
,,Guten Morgen Frau Ridolfi

Mein Name ist Jeannette Marti und ich
bin in Ettiswil zusammen mit Frau Arnold
verantwortlich fiir die Firmung, die am
21. Mai stattfindet. Die zukiinftigen Ettis-
wiler Firmandinnen und Firmanden durf-
ten sich selber Gedanken machen, welche
Stiftung sie mit ihrer Firmfeier am Sams-
tag, 21. Mai und auch im Gottesdienst
am Sonntag, 22. Mai, mit dem in der
Kirche eingezogenen Opfergeld unterstiit-
zen mochten. Die Wahl fiel auf die Berner
Stiftung fiir krebskranke Kinder und Ju-
gendliche, auch, weil die meisten Pirmin
Schwegler, der in Ettiswil aufgewachsen
ist, kennen oder von ihm gehdort haben.
Nun wird’s konkreter: Am Samstag, 4.
Juni ist vorgesehen, dass die Firmandin-
nen und Firmanden diese Spende der
Stiftung personlich iiberbringen wiirden.
So sehen sie auch, welche Institution sie
unterstiitzt haben und dass es sich lohnt,
sich fiir andere einzusetzen. Vielleicht
konnte man es mit einer Vorstellung der
Stiftung, einer Fiihrung, oder dhnlichem
verbinden?

Herzliche Griisse

Jeannette Marti-Felber

Am 4. Juni waren 26 Firmandinnen und
Firmanden im Alter von 14 Jahren, 10
Geschwister, Firmpatinnen und Firmpa-
ten, Frau Marti und Frau Arnold, insge-
samt 14 Erwachsene, im wunderschonen
Sigristenhaus in Ettiswil versammelt.

Sie hatten — wie vereinbart — gemeinsam
bereits den Film von sky ., Pirmin, du
schaffst es, vom Krebspatienten zum Bun-
desligastar* angeschaut. Mit dem Vortrag
,wenn ein Kind an Krebs erkrankt,*
ergdnzte Annette Ridolfi Liithy den Film
noch mit zahlreichen Hintergrundinfor-
mationen iiber krebskranke Kinder. Vier
Firmandinnen {iberreichten danach den
Check aus dem Opfergeld, das anldsslich
ihrer Firmung gesammelt worden war.
Der Vorschlag, unsere Stiftung zu unter-
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stiitzen, stammte von einem der Firman-
den. Mit der Kollekte aus Ettiswil von
1°021.85 und der Kollekte von Buttisholz
von CHF 1°233.45 erhielt die Stiftung eine
gesamte Spende von 2'255.30.

Das Behandlungsteam im Spital und die
Stiftungrite danken den jungen Firmandin-
nen und Firmanden, ihren Familien und
den Gemeinden herzlichst fiir die Spende
und fiir Ihr Interesse fiir krebskranke
Kinder und Jugendliche. Ein besonderes
Dankeschon geht auch an Frau Marti und
Frau Arnold fiir die exzellente Begleitung
der Gruppe und die vorbildliche Organisa-
tion des Anlasses, der mit einem Spaghet-
tiessen seinen Abschluss fand. Die Begeg-
nung mit all den vielen jungen Menschen
und ihren Familien hat einen bleibenden
Eindruck hinterlassen.

Mein Klub — meine Hilfe

Photo Pascal Gugler, Medienphotograf, Inselspital

Pirmin iiberbrachte den Check von
seiner Spendenaktion

Mit seinem Projekt ,,Mein Klub — meine
Hilfe* hat Pirmin all seine Fussballer-
freunde und seine riesige Fangemeinde
zur Mithilfe motivieren konnen. Wir
haben in der letzten Gute Nachrichten
Zeitung tiber diese Aktion berichtet. Das
Resultat ist phanomenal. Am 10.10.2016
brachte uns Pirmin einen Check iiber
117'803.00 CHF. Er strahlte bei der Uber-

gabe in ,seinem Spital* iibers ganze
Gesicht. Wir danken Pirmin aufs herz-
lichste und ebenso allen, die ihn bei
seinem Projekt unterstiitzt haben. Wir sind
hoch erfreut iiber das grosse Echo und die
Hilfe fiir unsere krebskranken Kinder.

Auf seiner Homepage schreibt Pirmin:

Ich bin unendlich stolz iiber den riesen
Erfolg meiner Spendenaktion. Viele klei-
ne und grosse Spenden kamen zusammen,

Photo Redaktion ,,Blick*

ich bin iiberwdltigt und sehr dankbar fiir
eure Hilfe. So konnte ich der Berner
Stiftung  fiir krebskranke Kinder und
Jugendliche nun einen Check iiber
117'803 Franken iiberreichen. Es ist mir
ein Anliegen, dieser Klinik, die mein Leben
gerettet hat, etwas zuriickzugeben.
Herzlichen Dank an alle, die mein Projekt
unterstiitzt haben. Ohne euch widre das
nicht moglich gewesen!!

Vielen, vielen Dank!! Euer Pirmin
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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
fiinfte Ausschnitt da-
raus, den wir — im

ist ein

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

Osteosarkom Fibula links
[ ——

Esther lsell

Endlich fertig

Die letzten Chemotherapien kamen mir
wegen meines starken Heimwehs sehr
lange vor. Meine Familie versuchte mich
zu ermuntern, indem sie sagte, es dauere ja
nicht mehr lange. Das trostete mich nicht.
Ich fiihlte mich ausgelaugt und drohte
depressiv zu werden. Mein einziger Licht-
blick war es, nach Hause zu kommen. Ich
hatte die Chemo satt.

Das letzte sollte man ja immer geniessen.
Ich genoss aber die letzte Chemo, die
letzte Nacht auf der Abteilung ganz und
gar nicht. Ich freute mich auf den Tag. An
dem ich daheim wire und sagen konnte,
ich miisse nie wieder ins Spital. Vorher
konnte ich mich nicht freuen. Es war zu
surreal. Ich wusste, dass das meine letzte
Chemo war, doch richtig bewusst war es
mir nicht.

Alle Arzte und Krankenschwestern fragten
mich, ob ich mich nicht freue, schon bald
fertig zu sein. Ich sagte: natiirlich freue ich
mich, es sei aber schwierig, es richtig zu
glauben.

Erst als das Auschecken kam und ich noch
mal so richtig lange warten musste, wurde
mir bewusst, dass ich nicht wieder fiir eine
nichste Chemo zuriickkehren musste. Ich
wurde richtig zappelig. Die Warterei kam
mir noch ldnger vor als sonst. Ich wollte
raus in die Freiheit. Plotzlich fiihlte ich

mich wie ein Vogel, der schon lange ge-
fangen genommen worden war und jetzt
endlich wieder freigelassen wurde. Als
ich endlich ins Auto steigen konnte, kam
ein unbeschreibliches Gefiihl in mir hoch.
Eine Dankbarkeit, gemischt mit Erleich-
terung. Ich hatte es geschafft. Ein un-
glaublicher ~ Gliicksmoment. ~ Meine
Schmerzen hatten sich gelohnt. All meine
Tranen hatten etwas gebracht. Ich war
vom Krebs geheilt. Wieder gesund. In
diesem Moment fiihlte ich mich sehr
stark, doch mein Korper war immer noch
sehr schwach.

Zuhause wurde ich herzlich begriisst. Wir
alle hatten eine schlimme Zeit erfolgreich
hinter uns gebracht. Alle wiirden Narben
davon tragen. Erinnerungen an eine
schmerzhafte Zeit mit Enttduschungen
und voller Leiden. Doch in diesem
Moment schauten wir alle nach vorne. In
eine Zukunft, die fast nur noch besser
werden konnte. Meine Depression war
verflogen und an ihrer Stelle war ein
neues Gefiihl getreten. Erleichterung.

Ein paar Tage spiter machte ich ein Fest
mit meiner Familie und den Grosseltern.
Der Krebs war besiegt. Wir assen und
freuten uns alle, dass es vorbei war.
Endlich fertig.

Nachuntersuchungen

Nach der Chemotherapie musste ich im-
mer wieder in die Nachuntersuchungen,
um zu testen, ob alles in Ordnung war.
Am Anfang musste ich alle drei Monate
zur Nachuntersuchung gehen. Bei jeder
Untersuchung wurde das Blut getestet
und ein Rontgenbild von meiner Lunge
und meinem Bein gemacht. Manchmal
wurde auch noch das Herz mit Ultraschall
kontrolliert, da eines der Medikamente
der Chemo fiir das Herz schidlich war.
Auch die Ohren wurden in manchen
Untersuchungen getestet, weil eine der
Chemos auch das Gehor beeintrachtigen
kann. Bei jeder Nachkontrolle musste ich
dann auch noch auf die Abteilung der

Onkologie, um mich von einem Arzt
untersuchen und mein Gewicht und meine
Korpergrosse messen zu lassen.

Ich war bisher bei den Nachuntersuchun-
gen nie nervos gewesen. Erst als ich auf
dem Weg ins Spital war, spiirte ich je-
weils, wie sich mein Herzschlag beschleu-
nigte und ich zu schwitzen begann. Es
kam eine grosse Angst iiber mich. Ich
kann mir das nicht erkldren. Irgendetwas
hatte mein Gehirn gespeichert, das diese
Reaktion ausloste, wenn ich auf dem Weg
nach Bern war.

Heute muss ich nur noch zwei Mal pro
Jahr zur Untersuchung. Normalerweise
werden ein Lungenrontgen und die tibliche
Prozedur gemacht. Wenn alles ok. ist,
bekomme ich keinen Anruf, dafiir aber
eine Woche spiter die Resultate und
meinen nidchsten Termin. Da ich wihrend
vier Jahren keinen Anruf bekommen hatte,
erwartete ich auch nach einer weiteren
Untersuchung keinen.

Einen Tag nach der Untersuchung sass ich
vor dem Computer, als unser Telefon
klingelte. Da ich alleine zu Hause war,
warf ich einen Blick auf die Nummer. Ich
erkannte sie nicht und nahm darum nicht
ab, ich widmete mich wieder meinem
Computer. Mein Blick erstarrte auf dem
Bildschirm, als ich auf dem Anrufbeant-
worter die Stimme einer Krankenschwe-
ster horte, die darum bat, sofort zuriick-
zurufen. Mein Herz schrie danach, nicht
schon wieder an Krebs erkrankt zu sein.
Als Mami und Papi nach Hause kamen,
erkannten sie schon an meinem Blick, dass
etwas nicht gut war. Ich erzihlte von dem
Anruf. Papi rief sofort zuriick. Ich musste
noch einmal eine Lungenaufnahme ma-
chen lassen, um zu priifen, ob ich eine
Metastase bekommen hatte oder ob es sich
um etwas anderes handelte. Ich fing an zu
weinen. Ich wollte nicht wieder Krebs. Ich
wollte nicht noch einmal alles durchma-
chen. Ich fithlte mich verloren. Mami
weinte mit mir. Wir beide wussten am
meisten, was eine Wiedererkrankung heis-

sen wiirde. Mein Papi ermutigte mich wie-
der, indem er sagte, dass ich ja nicht im-
mer das Schlimmste denken miisse.
Vielleicht sei es ja auch gar nichts! Und
wenn es etwas wire, dann hitte man es ja
schon sehr, sehr frith erkannt. Mein Wie-
nen wurde dadurch immer leiser, meine
Gefiihle, die ein einziges Chaos waren,
wieder ein bisschen geordneter.

Ich fuhr am ndchsten Tag mit Mami ins
Spital. Wihrend das Rontgenbild gemacht
wurde und ich die nackte Brust an den
Rontgenklotz presste, betete ich pausenlos
dafiir, dass man nichts mehr finden wiirde.
Nach der Aufnahme untersuchte ein Arzt
sofort das Rontgenbild, um mir direkt
Bescheid sagen zu konnen. Ich wartete mit
Mami im Rontgenzimmer, als der Arzt
wieder reinkam. Ich hatte Angst. Ein
einziges Wort, und mein Leben wiirde sich
radikal dndern. Der Arzt sah mich an und
sagte, es sei in Ordnung. Auf der fritheren
Aufnahme hatte ein gerade geplatztes
Lungenblidschen zu der Annahme gefiihrt,
dass es vielleicht eine Metastase sein
konnte. Das komme manchmal vor, man
miisse jedoch immer alles abchecken.

Ich kann gar nicht beschreiben, was diese
Worte in mir auslosten. Eine riesige An-
spannung fiel plotzlich von mir ab und
Gefiihle enormer Erleichterung durch-
stromten mich. Mami weinte neben mir.
Ich war so gliicklich. Voller Dankbarkeit
verliessen Mami und ich das Spital.

Nach dieser Erfahrung ging ich vollig ver-
dndert zu den nachfolgenden Untersu-
chungen. Obschon ich vorher nicht ner-
vOs gewesen war, bereitetet mir nun der
Untersuchungstermin schon eine Woche
vorher Bauchschmerzen. Nach den Unter-
suchungen habe ich Angst vor einem An-
ruf. Wenn keiner kommt, nehme ich dies
nicht als selbstverstindlich hin. Ich bin
sehr dankbar, wenn ich weiss, dass alles in
Ordnung ist. Ich bin mir bewusst, dass bei
jeder Untersuchung etwas sein konnte.
Auch wenn jetzt schon bald sechs Jahre
seit meiner Erkrankung vergangen sind.

,»The ladies lunch Bern‘

LADIES LUBCH BERH FCR DF 825

HOFFNUNG MACHEN

' ‘I | :

STETUNG FOR KEEESKRAMIE KN

D CEDICHE

Der diesjahrige Ladies Lunch hat am 7.

November im Bellevue Palace Bern
stattgefunden und war ein voller Erfolg,
lebhaft, laut und mit vielen positiven
Riickmeldungen. Beinahe 200 Teilnehme-
rinnen hatten sich angemeldet.

Uber den Ladies Lunch Bern hat die
Modezeitschrift ,the LOOK®" in ihrer
jungsten Ausgabe fiir den Winter 2016
einen ganzseitigen Bericht veroffentlicht
unter dem Titel HOFFNUNG MACHEN

Der Ladies Lunch Bern unterstiitzt die
Stiftung mit einem alljiihrlichen Charity-
Event und trigt so dazu bei, die Be-
handlung fiir krebskranke Kinder und
Jugendliche ein klein wenig ertréiglicher
zu machen.

Mit ihrer Teilnahme an diesem Event
bekunden die geladenen Damen nicht nur
ihre Solidaritdt mit den jungen Krebs-
patienten des Berner Inselspitals, sie
spenden vor allem auch beherzt, um die
Berner Stiftung fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche tatkrdiftig zu unter-
stiitzen. In diesem Jahr findet der
Charity-Event am 7. November bei Apéro
und Mittagessen statt. Bei dem gesetzten
Lunch werden die Gdste mit Vortrigen
iiber neue Projekte, Errungenschaften,
Fortschritte und vor allem iiber positive
Heilungserfolge bei Kindern und Jugend-
lichen informiert.

Monique F. Bloch, Helena Biiher und
Brigitte B. Mayer iibernahmen auch in
diesem Jahr die Organisation und fiihrten
durch den Anlass.

Wir danken ihnen aufs herzlichste fiir ihr
grosses Engagement und ebenso all den
treuen Teilnehmerinnen am Ladies Lunch
Bern fiir ihre grossziigigen Spenden.

Sienna’s kleine Schwester

Jetzt ist sie da, die kleine Schwester von
Sienna und heisst Viviana Carolina. Die
bis anhin dreikopfige Familie haben wir
im Juli 2013 auf der Titelseite der 12.
Ausgabe unserer Zeitung vorgestellt.

Die Mutter der beiden Médchen war mit 9
Jahren an einem Ewingsarkom, einem
bosartigen Knochentumor erkrankt und
hat viele Jahre nach der intensiven Che-
motherapie diese zwei siissen Kinder
geboren.

Wir wiinschen der kleinen Viviana, ihrer
grossen Schwester, der Mamma und dem
Papa von Herzen alles Gute.

Veloverkauf Ittigen

..Veloverkauf Ittigen“ ist nicht etwa ein
neuer Veloladen in Ittigen, sondern der
Veloverkauf zu Gunsten unserer Stiftung,
der vom Ehepaar Magdalene und Pierre-
André Schultz ins Leben gerufen wurde
und seither von ihnen betreut wird.

Findlinge werden auf Gemeindeboden auf-
gegriffen, sanft restauriert und an Interes-
sierte abgegeben, die ein verkehrstiichtiges
Velo zu moderatem Preis suchen.

Der aktuelle Spendenstand seit Beginn der
Aktion vor 5 Jahren liegt bei der stolzen
Summe von CHF 17°532.-.

Den Initianten und der Gemeinde Ittigen
danken wir abermals herzlich fiir ihre
grossartige Arbeit und ihre Ausdauer.
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Universitires Zentrum fiir Kinder- und Jugendonkologie (UZKJO)

Leitbild

Das Zentrum in Bern fiir Kinder und Jugendliche mit Krebs —
junge Menschen mit Krebs und ihre Familie im Zentrum.

In unserem universitiren Zentrum fiir Kinder- und Jugendonkologie
steht der junge Mensch mit einer Krebserkrankung im Mittelpunkt. Wir

behandeln kompetent,

beraten engagiert und begleiten unsere

Patientinnen und Patienten zusammen mit ihren Familien in einer
vertrauten Atmosphére durch eine schwierige Zeit.

Wir arbeiten nach wissenschaftlichen medizinischen Standards. Unser
Zentrum am Inselspital ist national und international bestens vernetzt.
Dank unserer jahrelangen Erfahrung und Kompetenz in Diagnostik,
Behandlung und Forschung konnen wir unseren Patientinnen und

Patienten eine Perspektive geben.

Qualitiitszertifikat fiir unser Zentrum

Wenn alles planmissig verlduft, wird un-
sere Abteilung fiir padiatrische Hiamatolo-
gie und Onkologie an der Universitits-
klinik fiir Kinderheilkunde im Inselspital
Bern Ende 2016 als erstes Zentrum in der
Schweiz ein Qualititszertifikat erhalten.
Damit wird unsere Abteilung auch zu den
ersten sechs Zentren in Europa gehdren,
denen diese Auszeichnung verliehen wird.

Qualitats
Management

Schon friiher war von Qualitiit die Rede
In der dritten Ausgabe unserer Zeitung
haben wir bereits die Qualitit der Behand-
lung krebskranker Kinder zum Thema
gemacht, speziell der Kinder, die eine
Stammzelltransplantation erhalten. Wir
haben Sinn und Zweck der Qualitits-
kontrolle erldutert und den Prozess der
Akkreditierung und der laufenden Quali-
titskontrolle beschrieben.

www .kinderkrebs-bern.ch/fileadmin/pdf/
gute-nachrichten-zeitung-3.pdf

AKkreditierung fiir die Stammzelltrans-
plantation

Unsere Abteilung wurde im Jahr 2004 fiir
die Stammzelltransplantation akkreditiert,
zusammen mit drei weiteren Bereichen der
Universititsklinik Bern, niamlich mit der
Einheit fiir die Stammzelltransplantation
bei Erwachsenen, der Einheit fiir die
Sammlung von Stammzellen und dem
Labor fiir die Verarbeitung und Konser-
vierung der Stammzellen. Prof. Kurt
Leibundgut ist seit 2004 der amtierende
Direktor des gesamten Programms fiir
autologe  Stammzelltransplantation — im
Inselspital Bern.

Qualitiit in der pédiatrischen Onkologie
Qualitit in der Behandlung ist auch in die-
sem Beitrag das Thema, nur betrifft es
diesmal nicht ausschliesslich Patienten, die
mit einer Stammzelltransplantation behan-
delt werden, sondern das gesamte Spek-
trum der Krebserkrankungen bei Kindern
und Jugendlichen.

Warum ist das Qualititszertifikat so
wichtig?

Um krebskranke Kinder und Jugendliche
umfassend und gut behandeln zu konnen
braucht ein Spital nicht nur die in allen
Breichen nétigen Gerite und Infrastruk-
turen, sondern auch Mitarbeitende in vie-
len unterschiedlichsten Fachdisziplinen:
Arzte vieler verschiedener Spezialisie-
rung, Pflegefachpersonen und Therapeu-
tinnen mit Spezialausbildung, Spezial-
labors fiir das gesamte Spektrum der Dia-
gnostik und eine Abteilung fiir die vielen
verschiedenen Rontgen- und anderen
bildgebenden Verfahren, die dafiir ausge-
bildeten Spezialirzte und die medizin-
technischen Assistentinnen. Nicht nur im
Normalbetrieb, sondern auch in Notfall-
situationen, muss dies alles jederzeit zur
Verfiigung stehen.

Beispiel eines Kindes mit Hirntumor
Was dies bedeutet, ldsst sich am besten
an einem konkreten Beispiel aufzeigen.
Bei einem Kind im Vorschulalter, bei
dem der Hausarzt auf Grund der Be-
schwerden einen Hirntumor vermutet,
werden nach der Einweisung ins Spital
von allem Anfang an die Kinderon-
kologen involviert, die federfithrend
bleiben. Kurz nach Spitaleintritt wird das
Kind von einer pddiatrischen Neurologin
untersucht und beurteilt. Gemeinsam
veranlassen sie die ndchsten Untersu-
chungsschritte, vor allem die bildgeben-
de Untersuchung mit MRI, die oft in Nar-
kose durchgefiihrt werden muss, weil vor
allem kleine und schwer kranke Kinder
nicht lange genug ruhig liegen kénnen
oder weil sie in der fremden Umgebung
Angst haben. Schon zu diesem Zeitpunkt
wird auch der Neurochirurg beigezogen,
um mit den Onkologen und Neurologen
die erste Beurteilung vorzunehmen und
die ersten Behandlungsschritte festzule-
gen. Kinder die schon bei Spitaleintritt
nicht in einem stabilen Zustand sind, d.h.
wenn sie bewusstseinsgetriibt oder gar
bewusstlos sind, Atem- oder Kreislauf-
probleme zeigen, werden von Anfang an
in der Abteilung fiir Kinderintensivbe-
handlung betreut.

Nach der Operation

Nach der Operation, die bei Kindern mit
einem Hirntumor meist am Anfang der
Behandlung steht, werden neben den Neu-
rologen fiir die neue Standortbestimmung
und die Rehabilitation die Neuropsycho-
logen, die Physiotherapeutinnen und allen-
falls Ergotherapeutinnen beigezogen. In
der Zwischenzeit laufen im Institut fiir
Pathologie die Gewebsuntersuchungen, so-
dass innerhalb weniger Tage Klarheit
herrscht, um welchen Tumor es sich han-
delt. Im Beisein der Neurochirurgen, Neu-
rologen, Pédiatrischen Onkologen, Neuro-
radiologen und der Radiotherapeuten wird
der exakte Behandlungsplan erstellt. Es
wird dabei festgelegt, ob das Kind eine
Chemotherapie braucht, ob eine Bestrah-
lung nétig ist und welche Massnahmen zur
Rehabilitation hilfreich sind. Vor jedem
neuen Schritt in der Abkldarung oder der
Behandlung werden die Eltern und das
Kind seinem Alter entsprechend aufgeklért
und jeder neue Untersuchungsbefund und
seine Konsequenzen werden mit ihnen
eingehend besprochen.

Ein eingespieltes Team

In einem Spital mit einem guten und ein-
gespielten Team scheinen all diese Schritte
wie selbstverstindlich abzulaufen. Vieles
ist aber abhingig von der Fachkompetenz,
der Erfahrung, vom Engagement und der
Kommunikationsfahigkeit der involvierten
Teammitglieder.

Der Wert der Zertifizierung

Genau hier liegt der Wert der Zertifizie-
rung. Sie hat das Ziel, den Prozess und die
Ablaufe festzulegen, Schritt fiir Schritt zu
beschreiben und transparent zu machen,
damit alle Mitarbeitenden, die in die
Behandlung des Kindes involviert sind —
Arzte, Pflegefachpersonen, medizintechni-
sche Assistentinnen, Physio- und Ergothe-
rapeutinnen, Psychologinnen — um nur ei-
nige zu nennen — jederzeit und reibungslos
miteinander zusammenarbeiten konnen.
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Schritt fiir Schritt

Der Zertifizierungsprozess beginnt mit ei-
ner Analyse des Patientenpfades. Fiir das
kleine Midchen mit Hirntumor beginnt der
Patientenpfad in der Praxis des Hausarztes,
der auf Grund der Krankheitssymptome
mit starken Kopfschmerzen und Niichtern-
erbrechen und den Befunden bei der
Untersuchung des Kindes bereits vermutet,
dass es an einem Hirntumor erkrankt ist.
Er weist das Midchen auf die Notfallsta-
tion der Kinderklinik ein.

Damit das Kind unmittelbar nach Eintref-
fen im Spital adaequat iiberwacht und be-
handelt wird, die notigen Schritte zur
Abkldrung eingeleitet werden und damit
die zustidndigen Fachirzte beigezogen wer-
den, miissen fiir die Zertifizierung all diese
Prozesse beschrieben und mit allen betei-
ligten Teams eine Arbeitsanweisung er-
stellt werden. Diese kommt dann jeweils
nach Einweisung eines Kindes Schritt fiir
Schritt zur Anwendung und ist fiir alle
Beteiligten verbindlich.

Fiir alle krebskranken Kinder

Ein solcher Patientenpfad und die entspre-
chende Arbeitsanweisung werden beim
Prozess der Zertifizierung nicht nur fiir
Kinder mit Hirntumor erstellt, sondern fiir
jede einzelne der vielen verschiedenen
Krebsdiagnosen in der Kinderonkologie.
Das Erstellen der einzelnen Patientenpfade
ist eine riesige Arbeit, die mit einem sehr
grossen zeitlichen Aufwand verbunden ist.

Der Aufwand lohnt sich

Im Laufe des Prozesses der Zertifizierung
und der vielen Gespriche mit all den
Kooperationspartnern sind wir zur Uber-
zeugung gelangt, dass mit der Analyse aller
Prozesse und den Arbeitsanweisungen, bei
denen alle Abldufe tiberpriift, allenfalls neu
geregelt oder angepasst und festgehalten
werden, die Sicherheit fiir die Patienten
und die Qualitit der Behandlung und
Betreuung verbessert wird. Die Arbeits-
anweisungen erleichtern schliesslich auch
die Arbeit und die Sicherheit der invol-
vierten Arzte, Pflegefachpersonen und aller
ibrigen Mitarbeitenden und regeln iiber-
dies die Zustindigkeiten.

Der Aufwand lohnt sich fiir alle, sowohl
fur die Patienten als auch fiir das behan-
delnde Team!

Behandlung von krebskranken Kindern
im Zentrum

Was internationale Gruppen fiir Pidia-
trische Onkologie schon seit vielen Jahren
fordern, sehen wir durch unsere Arbeit fiir
die Zertifizierung bestitigt:

,die beste und umfassendste fachliche
Abkldrung, Behandlung und Betreuung
von Kindern und Jugendlichen mit Krebs
kann nur an einer grossen Zentrumsklinik
gewibhrleistet werden, wo jederzeit fiir jede
Frage qualifizierte Ansprechpartnerinnen
und —partner zustdndig und erreichbar sind
und wo die notigen Infrastrukturen zur
Verfiigung stehen*.

Pidiatrische Onkologie ist Spitzenme-
dizin

Im Gesundheitswesen in der Schweiz wird
heute gefordert, dass die sehr teure Spitzen-
medizin, zu der auch die péadiatrische On-
kologie gehort, nur in qualifizierten und
zertifizierten Institutionen angeboten wird.
In der Behandlung von krebskranken Er-
wachsenen ist es schon seit lingerer Zeit
Standard, dass sich Zentren zertifizieren
lassen, wie zum Beispiel Brustkrebszen-
trum, Sarkom-Zentrum, Hauttumor Zen-
trum etc. Eine Zertifizierung wird einer
Klinik nur dann erteilt, wenn die hochsten
Qualitétskriterien erfiillt sind. Warum sollte
das gleiche Prinzip nicht auch in der Kin-
deronkologie zur Anwendung kommen?
Die Kinderkrebsabteilung im Inselspital hat
sich auf den Weg gemacht und hat ihr Ziel
wohl bald erreicht!

Unserem Leitbild folgend:

Das Zentrum in Bern fiir Kinder und
Jugendliche mit Krebs — junge Menschen
mit Krebs und ihre Familie im Zentrum.
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Arche

Hallo ich bin Laura, ich war im Jahr 2015
selbst Patientin im Inselspital und habe
bereits sehr viel iiber die Archeferien ge-
lesen. Dieses Jahr durfte ich mit meiner
Familie auch dabei sein! Die Woche am
Schwarzsee war unglaublich schon.

Wir waren 17 Familien mit 30 Kindern
und ein super Team vom Inselspital. Am
Ankunftstag, nachdem wir die tollen Zim-
mer im Hotel Hostellerie bezogen haben,
gab es eine kleine Vorstellungsrunde mit
anschliessendem Apero. Im Hotel wurde
eine Arztpraxis eingerichtet und es war
immer jemand erreichbar, wenn Hilfe
bendtigt wurde. Am nidchsten Tag fand
eine coole Oldtimer-Ausfahrt statt. Jeder
durfte sich einen Oldtimer aussuchen und
wir fuhren zu einer Patisserie. Die kleinen
Kunstwerke waren mega lecker.

Jeden Morgen stand auf dem Flipchart an
der Rezeption was fiir den Tag geplant ist.
Jeder durfte mitmachen, man musste aber
nicht, wenn man keine Lust hatte. Weil
aber jeden Tag so schone Sachen geplant
waren, wie z.B. Stand Up Paddeln auf
dem See, eine Wanderung, eine Fahrt mit
dem Sessellift mit anschliessender Abfahrt

mit Monstertrottinetts und mit der Som-
merrodelbahn fahren, haben wir alles
mitgemacht.

Die Miitter haben sogar eine Massage
spendiert bekommen. Am Vormittag gab
es fiir die Kinder ein Bastel- und Spiel-
projekt oder man konnte zum Sport
gehen. Jeden Tag gab es ein leckeres,
reichhaltiges Friihstiicksbiiffet und ein
abwechslungsreiches Abendessen. Am
vorletzten Abend haben wir Wunsch-
schiffe gebastelt, die wir dann am letzten

Abend mit einer Kerze auf dem See frei
gelassen haben. Das war wunderschon.
Ich denke noch oft an die Archeferien,
weil es mir und meiner Familie so gut
gefallen hat. Ich danke all denen, die die
Archeferien moglich gemacht haben und
ich hoffe, viele Kinder kénnen noch so
viel Spass bei den Archeferien haben wie
ich.

Der ARCHE Ferienfonds

Seit 1991 sind die durch den ARCHE-
Fonds finanzierten ARCHE-Ferien ein
fester Bestandteil der Kinderonkolo-
gischen Abteilung des Berner Inselspitals.
Die diesjdhrige Ferienwoche war die
sechsundzwanzigste seit der Griindung
des ARCHE-Fonds und fand auch in
diesem Jahr in der Hostellerie am
Schwarzsee statt. Dank dem ARCHE-
Projekt diirfen die Kinder ihre Eltern und
Geschwister fiir einmal nicht ins Spital,
sondern in die Ferien einladen. Begleitet
wird die Feriengruppe von Pfle-
gefachpersonen und einem erfahrenen
Arzt der Abteilung in der Kinderklinik.
Fir das Rahmenprogramm zeichnen je-
weils zwei oder drei Pddagoginnen, eine
Sportlehrerin oder ein Sportlehrer und
zwei weitere Betreuer verantwortlich. Die
Eltern konnen Verantwortung abgeben,
sich zuriicklehnen und auch die Patienten
und ihre Geschwister fiihlen sich in dieser
Atmosphire sichtlich wohl. Die durch
finanzielle Mehrkosten sehr belasteten
Familien schitzen es sehr, dass diese
Ferienwoche fiir sie kostenlos ist.
Finanziert wird sie durch den ARCHE-
Ferienfonds.

Back- und Suppentag

Der erste Back-und Suppentag, den Fami-
lie Kehrli im Andenken an ihren Sohn
Robin initiiert hat, fand am 21. Mirz 2009
statt. Seither ist er zum Tag der Begeg-
nung und des Austausches geworden und
ist weitherum beliebt. Dies kommt auch in
der mail-Botschaft der Familie zum
Ausdruck.

Dank unseren Spendern, Helfern, Freun-
den und Familie konnen wir der Berner

Stiftung  fiir krebskranke Kinder und
Jugendliche den Betrag von 4200.-
Franken iiberweisen.

Es ist immer wieder schon, wie viele
treue Besucher wir willkommen heissen
diirfen.

Der ndchste Back- und Suppentag findet
am Samstag den 18. Miirz 2017 statt.

mit freundlichen Griissen

Familie Stefan, Ursula und Lukas Kehrli

Wir danken allen
aufs herzlichste: der
Familie von Robin
fur ihre Initiative
und ihren alljahrlichen grossen Einsatz,
all den Helfern und Freunden und auch
der Gemeinde, die Jahr fiir Jahr den Ofen
zur Verfiigung stellt und den Anlass zu
Gunsten krebskranker Kinder im Insel-
spital so grossziigig unterstiitzt

Ein Kleines aber grossartiges Team

Lara und Besiana iiberweisen unserer
Stiftung eine Spende von CHF 320.—
Wie es dazu kam, verraten sie uns in ihrer
Mitteilung vom Juli dieses Jahres:

Guten Tag

Jede Abschlussklasse der Oberstufe muss
ein Projekt machen. Meine Kollegin und
ich haben uns entschieden, dass wir etwas
fiir kranke Kinder machen wollen. Uns tut
es immer sehr weh, wenn wir sehen, dass
schon ganz kleine Kinder und die
Angehorigen so leiden miissen. Die Pro-
Jjektwoche dauerte fiinf Tage. In diesen
fiinf Tagen haben Besiana und ich Muffins
und Schokocookies gebacken, welche wir
dann in Quartieren unseres Dorfes ver-
kauft hatten. Die Leute haben sich fast
immer sehr gefreut und kauften uns gerne
etwas ab. Die Summe der verkauften
Siissigkeiten haben wir dann gespendet.
Besiana und ich freuten uns riesig als wir
sahen, dass wir 320 CHF spenden konnen.
Vielen herzlichen Dank!

Agenda

18. Miirz 2017

BACK- UND SUPPENTAG IN
SCHWANDEN BEI BRIENZ
organisiert von Familie Ursula, Stefan
und Lukas Kehrli im Gedenken an Robin,
ihren Sohn und Bruder.

Weitere Informationen zum Back-und
Suppentag finden Sie unter der Adresse
www.schwandenbrienz.ch Dort erhalten
Sie zu gegebener Zeit per Flugblatt oder
"Notizzettel" genauere Informationen.

06. November 2017

THE LADIES LUNCH BERN

Das Hotel Bellevue-Palace in Bern wird
auch im kommenden Jahr am ,ladies
lunch Bern®, all die vielen Frauen, die
daran teilnehmen verwdhnen. Der Bene-
fizanlass von und fiir Frauen mit Apéro
und Mittagessen wird néchstes Jahr am 6.
November stattfinden und wie bisher von
Monique Bloch, Helena Biihrer und
Brigitte Mayer organisiert werden.

Spenden

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

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.

Franziska Borer-Winzenried, Lyss
Suppentag Ref. Kirchgemeinde Grenchen
A-M. & H.U. Haslebacher Ostermundigen
Stefan und Ursula Kehrli, Schwanden
Heinz Koehli, Seedorf

Familie Egger-Fontana, Miinchenwiler
Peter Kummer, Guensberg

Yvonne & Jean Rotzer, Porsel

Andrea Savoldelli, Hochwald

Franziska Ott, Bern

Pfarramt Ettiswil, Firmung

Pfarramt Buttisholz, Firmung

Christa Stucki, Diemerswil

Marius Stampfli, St. Antoni

AERNI riedogroup AG, Bern

Elio Carosella, Oppligen

C. und C. Tichy, Kirchberg

PKZ Burger-Kehl Co. AG, Urdorf
Konfirmation Pfarramt Landiswil,
Obergoldbach

Kirchgemeinde Limpach

Pirmin Schwegler, mein Klub meine Hilfe
Trigon Treuhand Fink, Solothurn
Veloverkauf Gemeindeverwaltung, Ittigen
BSC Young Boys, Bern

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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