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die Zeitung
der Abteilung fur
krebskranke Kinder und Jugendliche
des Inselspitals in Bern

Berner Stiftung fur krebskranke

Kinder und Jugendliche

Editorial

Liebe Leserin, lieber Leser

unsere Zeitung heisst Gute Nachrich-
ten-Zeitung. Der Artikel auf der ersten
Seite erzéhlt von einem Madchen mit
einem Hirntumor das schliesslich da-
ran verstirbt. Was soll daran eine «gute
Nachricht» sein?

Trotz allen Behandlungsfortschritten
versterben immer wieder Kinder und
Jugendliche an Krebs. Fiir alle Betei-
ligten ist es ein ganz schrecklicher
Moment, wenn es klar wird, dass keine
Heilungsmaglichkeit mehr besteht. Ab
diesem Zeitpunkt ist das Ziel der Be-
handlung, solange wie moglich das
Leben lebenswert zu erhalten. Jeder
gute Tag zahlt, sowohl fir die Patien-
tin wie fir ihre Angehdrigen!

Was im Artikel Uber Tijanas Leidens-
weg deutlich zum Ausdruck kommt,
ist das Zusammenspiel des Palliativ-
teams, bestehend aus Pflegenden der
Spitex, der Hausérztin im Dorf und
ihrem Praxisteam, der koordinierenden
Palliativarztin aus dem Kinderspital in
Bern und hauptsachlich Tijanas Eltern
zusammen mit der ganzen Verwandt-
schaft. Dank dieses professionellen
Teams war es mdglich, dass Tijana
noch viele schone und gliickliche Tage
erleben durfte. Ebenfalls dank dieser
Menschen war es moglich, dass Tijana
friedlich und schmerzfrei «zu den
Engeln fliegen» konnte.

Das Gute in der schlechten Nachricht
ist, dass wenn eine Heilung nicht mehr
moglich ist, ein spezialisiertes, profes-
sionelles Team von Arzten und Pfle-
genden die Betreuung tbernimmt. Die-
ses Team hat das Wissen und die Er-
fahrung, sterbende Kinder und ihre
Familien zu begleiten, so dass ein
schmerzfreier, wenn immer mdglich
selbstbestimmter und wiirdevoller Ab-
schied maglich wird.

Allen Spenderinnen und Spendern,
Leserinnen und Lesern gilt mein
herzlicher Dank fiir die Treue zu
unserer Zeitung.

Herzlich
Kurt Leibundgut

fur Spenderinnen, Spender

und andere Interessierte

Tijana liebte ihre Unabhangigkeit und Selbstbestimmung

Tijana ist zwei Monate vor ihrem 8. Ge-
burtstag verstorben. Kurz vor ihrem 4.
Geburtstag entdeckte man einen Hirntu-
mor. Dies nachdem sie bereits seit 3 Mo-
naten morgens erbrechen musste, unter
zunehmenden Nackenschmerzen litt, we-
niger frohlich und zugénglich war und
immer mider wurde. Am Anfang stufte
man diese Symptome als psychosoma-
tisch ein und erst, als noch ein Schielen
dazu kam, wurden weitere Abklarungen
durchgefiihrt. Dies war der Beginn einer
langen Krankengeschichte mit unzéhligen
Besuchen im Inselspital. Tijanas Eltern
hatten sich bereits in den ersten Lebens-
monaten von Tijana, getrennt. Sie waren
aber beide immer fir Tijana da und
konnten sich auch gegenseitig gut unter-
stutzen.

Der Tumor wurde operiert, leider konnte
er nicht komplett entfernt werden. Da es
sich um einen Tumor handelte, der kaum
auf Chemotherapeutika reagieren wiirde,
wurde bei Tijana, obwohl sie sehr jung
war, direkt eine Strahlentherapie mit Pro-
tonen durchgefiihrt. Diese neue Strahlen-
therapie-Methode ist schonend fiir das ge-
sunde Gehirn, ist aber trotzdem extrem
belastend fir so junge Kinder. Die
Strahlentherapie musste in Villigen am
Paul-Scherrer-Institut in Vollnarkose tag-
lich Gber 6 Wochen durchgefiihrt wer-
den. Tijana und ihre Familie leben in Glis,
im Kanton Wallis, 4 % Stunden von
Villigen entfernt. Das Heimweh war gross
und auch die Zwénge, die mit einer
solchen Therapie einhergingen, waren fiir
die temperamentvolle Tijana fast uner-
traglich. Die Zeit im Kanton Aargau mit
Unterkunft in einer Ferienwohnung war
ganz und gar keine Ferienzeit. Jedoch
nutzte Tijana und ihre Familie die guten,
freien Stunden und konnten trotzdem
schone Dinge erleben und sehen.

Als alles Uberstanden war, war die Freude
gross, dass es zuriick nach Hause ging.
Weiterhin wurden regelméssige Kontrol-
len alle 3 Monate am Inselspital durch-
gefuhrt. Leider zeigte sich 14 Monate
nach Ende der Strahlentherapie wieder ein
Tumorwachstum. Der Tumor wurde
nochmals und diesmal vollstdndig ope-
riert, aber nur 5 Monate spéter zeigte sich
erneut ein Tumorwachstum. Es wurde
vielfach diskutiert und Expertenmeinun-
gen eingeholt. Man entschloss sich dazu,
nochmals eine lokale Strahlentherapie mit
Protonen, diesmal in Essen (Deutschland),
zu verabreichen. Diese Behandlung wurde
erneut taglich Gber 6 Wochen in Voll-
narkose durchgefiihrt. Diesmal noch wie-
ter weg von ihrem geliebten zu Hause,
ihren Freunden und ihrer Familie. 10
Stunden Autofahrt zwangen Tijana und
ihre Familie wieder zu einem langeren
Aufenthalt ausserhalb ihres gewohnten
Umfelds. 13 Monate nach dieser zweiten
Strahlentherapie sah man eine Verénde-
rung im MRI, die man zundchst als Folge
der Strahlentherapie interpretierte und

deshalb zuerst mit Steroiden behandelte.
Leider zeigte sich im weiteren Verlauf,
dass es sich um ein drittes Wachstum des
Hirntumors handelte.

Es war nun klar, dass eine Heilung nicht
mehr moglich war. Die beiden Eltern und
das Behandlungsteam entschieden, Ge-
webe von der ersten Operation (bei der
zweiten konnte leider kein geeignetes
Gewebe entnommen werden) im Rahmen
eines internationalen wissenschaftlichen
Projektes genauer charakterisieren zu las-
sen und eventuell neue Medikamenten-
ansétze zu entdecken, die einen Funken
Hoffnung auf Heilung geben kdénnten.

Zu diesem Zeitpunkt war Tijana fit. Sie
wanderte mit ihrem Vater und wagte sich
sogar auf die Skipiste. Fir Tijana war
klar, dass sie nicht mehr ins Spital kom-
men will. Thr war es sehr wichtig, soweit
wie moglich selbst Gber sich und ihren
Kdrper zu bestimmen. Tijana wusste, sie
will nicht sterben und schafft es ohne das
Spital.

Mit dem Betreuungs-Team wurde be-
schlossen, dass die weitere Betreuung
Uberwiegend durch Pflegepersonal der
Spitex durchgefihrt wird; das Ganze
koordiniert durch die sowohl fiir Eltern
wie Betreuungspersonen rund um die Uhr
erreichbare Palliativéarztin des kinderon-
kologischen Teams. Die Eltern und die
Spitex erhielten einen Betreuungsplan
und Verordnungen fur Medikamente, die
alle denkbaren Komplikationen lindern
konnten. Die Eltern stellten selbst einen
Notfallkoffer zusammen, damit sie nie
hilflos waren, wenn Tijana Beschwerden
hatte und auch damit Tijana problemlos
zwischen den Wohnungen der Eltern
wechseln konnte. Im Verlauf der kom-
menden Monate wurden die Medika-
mente immer wieder an die Bedurfnisse
von Tijana angepasst.

Eine ambulante Chemotherapie zum
Schlucken wurde begonnen. Es ist be-
kannt, dass diese Medikamente bei
Tijanas Tumorart Wirkung zeigen. Diese
konnte den Tumor zwar nicht zum
Verschwinden bringen, aber bei jedem

Arche Fonds

Therapiezyklus sah man jeweils in der 3.
Woche nach Gabe der Tabletten eine
deutliche Verbesserung der Symptome, so
dass Tijana und ihre Eltern diese Zeit-
fenster nutzen konnten, um gemeinsame,
schone Erinnerungen zu schaffen. Zusam-
men mit beiden Grosseltern, Tanten und
ihren Eltern reiste Tijana zum Beispiel
ans Meer und unternahm eine Wohnmo-
bilreise. Die Analyse des Tumorgewebes
erbrachte leider keine neuen Therapiean-
satze.

Wéhrend mehr als einem halben Jahr
konnte Tijana zu Hause weiter behandelt
werden. Kontrolltermine im Inselspital
wurden nicht mehr vereinbart, aber Eltern
und Spitex waren fast taglich in Kontakt
mit der betreuenden Palliativérztin. Diese
Betreuung war ein guter Halt fir die
Eltern, die Tijana begleiteten und er-
laubte es, flexibel auf Probleme, wie
Schlafstérungen, Erbrechen, Schmerzen
und unertrégliche Stimmungsschwankun-
gen zu reagieren. Im engen Kontakt ent-
wickelte sich auch ein gentigend grosses
Vertrauen, dass die Eltern ihre Zweifel
sowie komplementar- oder alternativme-
dizinischen Ideen, mit denen sie auch
durch ihre Umgebung konfrontiert wur-
den, diskutieren konnten, so dass nur jene
angewendet wurden, die fiir Tijana keine
zusétzliche Belastung darstellten.

Auch beide Grosselternpaare waren im-
mer fiir Tijana da.

In den letzten Monaten war das Gehen
schwierig geworden, so dass Tijana einen
Rollstuhl brauchte. Um den Kopf hoch-
lagern zu koénnen bekam Tijana ein
motorisiertes «Spitalbett». In den letzten
zwei Lebenswochen (ibernahm die Spitex
einen Teil der Pflege in enger Absprache
mit der Palliativérztin. Die Hausérztin im
Dorf und ihr Praxisteam unterstiitzten
Tijana ebenfalls. Tijana durfte nach ihrem
vierjéhrigen Kampf gegen den Hirntumor
zu Hause umgeben von ihren Liebsten zu
den Engeln fliegen. Beide Eltern wussten,
dass sie alles, das mdglich war, fur ihre
Tochter getan hatten. Sie empfanden den
Tod, obwohl es unvorstellbar war ohne
Tijana weiterzuleben, als Erlésung und
konnten sich von Tijana verabschieden.
Nach Tijanas Tod blieb die Palliativarztin
mit den Eltern in Kontakt. Sie vermittelte
Hilfsangebote, um die Eltern in ihrem
Trauerprozess zu unterstiitzen  und
besuchte auch den Gottesdienst, bei dem
Tijana unter sehr grosser Anteilnahme
verabschiedet wurde.
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Wir stellen vor

Neuer Kaderarzt im Team der
Abteilung HONK - Dr. Nicolas Waespe
hat am 01.10.2021 seine Stelle als
Oberarzt angetreten

Dr. med. Nicolas Waespe hat im Sommer
dieses Jahrs sein PhD-Studium in der
Forschungsgruppe Kinderkrebs von Prof.
Claudia Kihni am Institut fur Sozial- und
Praventivmedizin der Universitdt Bern
abgeschlossen. Er hat sich dort wahrend
vier Jahren mit Keimbahnmutationen (ge-
netische Veranderungen, die in den méann-
lichen und weiblichen Keimzellen auf-
treten) bei Kindern mit Krebs beschaftigt
und die neue nationale Biobank fiir Keim-
bahn-DNA in Zusammenarbeit mit der
Universitat Genf aufgebaut. Diese Zeit als
Forscher hat er nach Abschluss seiner
Ausbildung zum Kinder-Hamatologen
und Onkologen verbracht.

Dr. Waespe hat an den Universitaten
Basel und Paris Medizin studiert und sich
dann am Kantonsspital Delémont und an
den Universitats-Kinderkliniken Basel
sowie Zurich zum Kinder- und Jugendarzt
ausgebildet.

Er hat seine Schwerpunktausbildung in

Padiatrischer H&dmatologie und Onkologie
am Kinderspital  Zirich absolviert.
Anschliessend verbrachte er drei Jahre
am Hospital for Sick Children in Toronto,
Kanada. Dort arbeitete er mit auf dem
Gebiet der Keimbahnmutationen bei
Bluterkrankungen und Kinderkrebs fiih-
renden Arztinnen und Wissenschaftlern
zusammen und betreute auch Patientinnen
mit diesen Erkrankungen. Er bringt also
nicht nur grosse Expertise im Bereich der
Forschung sondern auch bei der Versor-
gung von Kindern mit Blut- und Krebs-
erkrankungen mit.

In der Abteilung wird Dr. Waespe nun
zundchst in die Ablaufe auf der Poliklinik
HNord und der Station HSUd eingear-
beitet und dann auch bald Pikettdienste
Uibernehmen. Er wird seine Aktivitaten im
Bereich der genetischen und epidemiolo-
gischen Forschung fortsetzen.

Mit Unterstiitzung der Berner Stiftung fur
krebskranke Kinder und Jugendliche wird

er eine Sprechstunde fur Kinder, Jugend-
liche und deren Familien mit genetischen
Veranlagungen (auch Krebs-Pradisposi-
tionssyndrome genannt) aufbauen. In
Zusammenarbeit mit dem Schweizer Re-
gister fir seltene Erkrankungen wird Dr.
Waespe ein Register fiir diese Patienten
entwickeln.

Neuere Erkenntnisse der letzten Jahre zei-
gen, dass sowohl Leukdmien, Hirntumo-
ren aber auch Weichteil- und Knochen-
tumoren im Rahmen von Krebs-Pradis-
positionssyndromen  auftreten  kdnnen.
Dies ist nicht nur wichtig, um die Be-
handlung dieser Patientinnen an ihre be-
sonderen Bedirfnisse anzupassen (zu
personalisieren), sondern auch fir die
Nachsorge und die Uberwachung der
weiteren gesundheitlichen Entwicklung
aller Familienmitglieder. Wir freuen uns,
dass Dr. Waespe mit seiner grossen Ex-
pertise und seiner hohen Motivation unser
Team bereichern wird.

Personalisierte Medizin fir Gefass-Fehlbildungen

-Ein neues Forschungsprojekt gefordert
vom Schweizer National Fonds (SNF)
unter Beteiligung der Abteilung Kinder
Hamatologie und Onkologie

Im Herbst 2020 erreichte uns die frohe
Botschaft, dass der SNF ein Projekt zur
personalisierten Medizin bei Geféssfehl-
bildungen als interdisziplindres «SYNER-
GIA» Projekt fordern wird. Hauptan-
tragstellerin dieses Projekt ist Frau Prof.
Dr. Iris Baumgartner, Direktorin der
Klinik fir Angiologie am Inselspital.
Gemeinsam mit Herrn Prof. Hendrik von
Tengg-Kobligk, Klinik fiir Radiologie
sowie Prof. Dr. Jochen Rossler, Abteilung
fur Kinderhdmatologie und -onkologie und
einem internationalen Partner, Herrn Prof.
Dr. Miikka Vikkula, Institut fir Human-
genetik an der Universitat in Brissel sol-
len Patienten mit Geféssfehlbildungen
genetisch und mit neuen radiologischen
Verfahren charakterisiert werden. Dies soll
Grundlage fir neue Therapieverfahren
darstellen. Geféssfehlbildungen kénnen
aus Blutgeféssen oder lymphatischen Ge-
fassen bestehen. Sie sind angeboren, zei-
gen sich jedoch héufig erst im Laufe des
Kindes- und Jugendalters; ganz selten

auch erst im Erwachsenenalter. Je nach
Lokalisation kénnen sie schwere Sympto-
me verursachen: im Bereich der Beine
kann es zu Schmerzen und eingeschrank-
tem Gehvermdgen kommen;
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im Bereich des Gesichtes kann es zu
Schluckbeschwerden oder auch Schwel-
lungen verschiedener  Gesichtsanteile
kommen, die oft dsthetische Probleme
verursachen. Bisher wurden die Fehl-
bildungen dieser Patienten entweder ope-
riert, embolisiert, sklerosiert oder auch
gelasert. Erst in den letzten Jahren wurden
Medikamente entwickelt, die bei Gefass-
fehlbildungen eingesetzt werden konnen.

Diese Medikamente wirken auf die Blut-
und Lymphgefasse ein. Zuletzt wurde
entdeckt, dass die Endothelzellen, aus
denen die Gefasse aufgebaut sind, gene-
tische Verénderungen, sogenannte akti-
vierte Mutationen aufweisen. Somit ist
eine medikamentdse Therapie analog der
Behandlung von Tumoren mdglich ge-
worden. Die Mutationen bei Geféssfehl-
bildungen sind bereits bei Tumoren be-
schrieben worden und Medikamente, wel-
che diese Mutationen zielgerichtet ange-
hen, sind bereits verfligbar.

Vor einer medikamentésen Behandlung,
wird eine Biopsie bendtigt, um im Gewe-
be die Mutation nachzuweisen. Es han-
delt sich um sog. somatische Mutationen,
die nur in den Gefassfehlbildungen, nicht
aber in anderen Geweben des Patienten
vorliegen. Aus dem biopsierten Gewebe
wird dann DNA extrahiert und ein NGS,
ein  «New Generation Sequencing»,
durchgefiihrt. Wird dabei eine aktivie-
rende Mutation z.B. im mTOR Signalweg
oder im RAS Signalweg gefunden, kann
ein Medikament, welches diesen Signal-
weg hemmt, eingesetzt werden.

Das Projekt wird mit CHF 2.3 Millionen

Lymphatische Malformation © Sadick

fir 3 Jahre unterstiitzt. Bereits in den
ersten Monaten konnten einige Patienten
von diesem neuen personalisierte Thera-
pievorgehen profitieren und mit Rapam-
ycine oder Trametinib behandelt werden.
Als weiterer Bestandteil des Projektes
wird eine Datenbank sowie ein Register
fiir diese seltenen Patienten mit Geféss-
fehlbildungen gegriindet, welches mit dem
Schweizer Register fir seltene Erkran-
kungen, dem Swiss Rare Disease Regis-
try, zusammenarbeiten wird.

Am Inselspital werden Spezialsprech-
stunden fir Kinder und Jugendliche und
flr erwachsene Patienten mit Geféss-
fehlbildungen im Rahmen des Zentrums
flr seltene Erkrankungen angeboten.

Telomerléange in Leukdmiezellen von Kindern

Die Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen mit einer akuten lymphati-
schen Leukamie, abgekirzt als ALL be-
zeichnet, ist &usserst wirksam; acht von
zehn Patienten werden mit den heute
verfligbaren Therapien geheilt. Bei der
selteneren akuten myeloischen Leukdmie
(AML) sind es sieben von zehn Patienten.
Untersuchungen uber noch unbekannte
Mechanismen der Entstehung von Krebs-
zellen kénnen Erkenntnisse liefern, die zu
neuen Ansétzen in der Therapie fiihren
kénnen. Dies ist das Ziel der Pilotstudie
tber die Telomerléange in Leukdmiezellen
von Kindern.

Die DNS (DesoxyriboNucleinSéaure) oder
englisch DNA (Deoxyribonucleic Acid)

Die Zellen aller Lebewesen verfugen Uber
eine Art Bauplan, die DNA. Das DNA-
Molekiil einer einzigen menschlichen Zel-

Schutzkappen der Chromosomen: Telomere. (griin)
Foto: Stanford University

le ist fast zwei Meter lang und liegt in den
Chromosomen verpackt im Kern jeder
Zelle. An den Enden der Chromosomen

sitzt ein besonderer Teil der Erbsubstanz,
den man als Telomer bezeichnet.

Telomere und ihre Bedeutung fur die
Zellteilung

Die Telomere spielen bei der Teilung und
Vermehrung von Zellen eine wichtige
Rolle. Bei jeder Zellteilung verkiirzen sie
sich. Danach werden die Telomere durch
ein Reparatursystem wieder verlangert,
damit die Zellen sich weiter teilen kon-
nen. Mit der Alterung der Zelle nimmt die
Reparatur der Telomere ab und damit
auch ihre Lénge. Sobald die Telomer-
lange eine kritische Grenze unterschreitet,
geht die Zelle dem Zelltod entgegen.

Telomere in Krebszellen

Eine zu rasche Teilung und Vermehrung
ist eine zentrale Eigenschaft von Krebs-
zellen. Viele Untersuchungen haben ge-

zeigt, dass Telomere bei der Entstehung
von Krebserkrankungen eine wichtige
Rolle spielen.

Mit neueren Studien konnte nachgewiesen
werden, dass eine gezielte Blockierung
der Reparatur von Telomren in der Be-
handlung gewisser Formen von Blutkrebs
wirksam ist.

Pilotstudie zur Messung der Telomer-
lange in Blutzellen

In einer aktuellen Pilotstudie untersuchen
wir nun, ob es maglich ist, die Lange von
Telomeren in Blutzellen von Kindern und
Jugendlichen mit akuter Leukdmie zu
messen. Dabei wenden wir die Methode
der sogenannten Flow-FISH-Analyse an.
Diese Technik erlaubt eine getrennte Un-
tersuchung der Telomerléangen in den ver-
schiedenen im Blut vorkommenden Zell-
arten.
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Resultate

Im Verlauf des Projekts konnten wir zwi-
schenzeitlich bei insgesamt 18 Kindern
und Jugendlichen mit neu diagnostizierter
akuter lymphoblastischer Leukamie syste-
matische Bestimmungen der Telomerléan-
gen in den Leukdmiezellen sowie in
verbliebenen normalen Blutzellen vor Be-
handlungsbeginn durchfiihren.

Zusétzlich haben wir die sogenannte Telo-

meraseaktivitat in den weissen Blutkdrper-
chen zu Beginn der Erkrankung sowie im
Verlauf der ersten Therapiephase be-
stimmt. Dabei war eine deutliche Ver-
kirzung der Telomere in den Leuka-
miezellen im Vergleich zu den normalen

weissen Blutkdrperchen zu sehen. Diese
reflektiert am ehesten die hohe Vermeh-
rungsrate der bdsartigen Zellen. Gleich-
zeitig zeigte sich eine stark erhohte
Telomeraseaktivitat in den weissen Blut-
korperchen zu Beginn der Erkrankung,
welche eine Gegensteuerung der Zellen
gegen die Telomerverkiirzung widerspie-
gelt. Interessanterweise war dabei die
Telomeraseaktivitdt in  Patienten  mit
Hochrisikoprofil am starksten ausgepragt,
wodurch sie als prognostischer Faktor zur
frihen Erkennung dieser Patienten und
somit auch fir eine frihzeitige Anpas-
sung der Therapie dienlich sein kdénnte.

Wir folgerten, dass eine Hemmung der

Telomeraseaktivitdt durch spezifische
neuartige Medikamente also einen hohen.
Effekt gegen die Leukdmie haben konnte.
Dies haben wir dann im Folgenden an in
Zellkultur genommenen menschlichen
Leukdmiezellen auch zeigen konnen.
Dabei fiihrte die Kultivierung mit einem
Hemmer der Telomeraseaktivitit, dem
sog. Imetelstat, zu einem deutlich ver-
mehrten Zelltod.

Insgesamt konnten wir also zeigen dass
die Telomerbiologie bei der Entwicklung
der ALL eine wichtige Rolle spielt und
damit auch gleichzeitig einen vielver-
sprechenden therapeutischen Ansatzpunkt
gegen die Erkrankung darstellt. Die Re-

sultate dieser Studie wurden kirzlich in
einer renommierten wissenschaftlichen
Zeitschrift verdffentlicht.

Wir danken allen Patientinnen und Pa-
tienten fir ihre Bereitschaft, an dieser
Studie teilzunehmen.

Targeting  Telomere Acute
Lymphoblastic Leukemia
Axel Karow et al. Int. J. Mol. Sci. 2021, 22(13),

6653; https://doi.org/10.3390/ijms22136653

Biology in

Komplementare und Integrative Medizin in der Kinder- und Jugend- Hamatologie / Onkologie.

Die Universitatsklinik fur Kinderheil-
kunde am Inselspital geht moderne
Wege

Prof. Dr. med. Ursula Wolf, Institutsdirektorin und
Oberarztin Jaa Ertl am Patientenempfang des Insti-
Tuts fir Komplementare und Integrative Medizin
IKIM der Universitat Bern.

Intensive multimodale Behandlungen
Die modernen Behandlungsmethoden in
der padiatrischen Ha&matologie und On-
kologie erfordern die enge Zusammen-
arbeit verschiedener Fach-Expert:innen.
Komplementarmedizin (KM) wird in der
Schweiz in der Kinder- und Jugend-
medizin h&ufig eingesetzt. Auch in der
Kinder- und Jugend-Hamatologie/Onko-
logie ist es wichtig, Uber KM zu sprechen.
Mit den modernen Behandlungsmethoden
kénnen bis zu 90% unserer jungen Pa-
tient:innen geheilt werden. Die Behand-
lungen sind oft sehr intensiv. Haufig
fragen die Eltern: "Was kdnnen wir tun,
um mitzuhelfen, Nebenwirkungen abzu-
mildern, das Immunsystem zu unterstiitzen
oder um Stress abzubauen?" Viele Fami-
lien holen sich zu diesen Fragen Rat bei
Freunden, Familienmitgliedern oder im
Internet und nicht bei medizinischen
Fachpersonen. Es ist uns ein Anliegen, fur
die Eltern unserer Patient:innen auch bei
diesen Fragen als kompetente Ansprech-
personen zur Verfugung zu stehen.

Definitionen
Die konventionelle Medizin beinhaltet die

gesamte klassisch-medizinische Versor-
gung, wie beispielsweise Chemo-, Immun-
Bestrahlungstherapie und Chirurgie.
Komplementarmedizin umfasst Medika-
mente oder Therapien, die in Ergénzung
(=komplementér) zur konventionellen
Versorgung eingesetzt werden. Die KM
umfasst verschiedene Fachrichtungen aus
oOstlichen (Mind-Body) und westlichen
Medizinsystemen. In der Schweiz verbrei-
tet sind Homdoopathie, Anthroposophische
Medizin, Akupunktur, sowie Phytothera-
pie. Integrative Medizin (IM) umschreibt
die sinnvolle Kombination von konventio-
neller und komplementarer Medizin, mit
dem Ziel einer bestmdglichen ganzheit-
lichen Versorgung. Dieser Ansatz wird
auch als komplementdre und integrative
Medizin (KIM) bezeichnet.
(Nebenbemerkung: Alternativmedizin be-
deutet, dass Behandlungen alternativ, d.h.
anstelle der Standardbehandlung, einge-
setzt werden. Diesen Ansatz betrachten
wir nicht als beste Patientenversorgung
und bieten ihn daher nicht an.)

Fragen klaren

Es ist sehr wichtig flr uns, dass offen tber
Fragen zur Anwendungen von Komple-
mentér- und Integrativmedizin gesprochen
wird. Es gilt dabei auch, unerwiinschte
oder sogar gefahrliche Wechselwirkungen,
beispielsweise von pflanzlichen Prépara-
ten mit Chemotherapien, zu vermeiden.
Die Patient:innen und ihre Angehorigen
sollen ermuntert werden ihre Anliegen
beziiglich KM und IM anzusprechen.
Unsere Behandlungsteams bieten sowohl
die entsprechenden Fachkenntnisse, sowie
eine wertschatzende Haltung an.

Offen kommunizieren

Wir haben uns zum Ziel gesetzt, eine
offene  Kommunikation und eine wert-
schéatzende Abklarung der KM-Bedirf-
nisse bei unseren Patient:innen und ihren

= Anamnese zu aktueller KM-Anwendung und Vorerfahrungen
= Informationsblatt iber KM im Informationsordner fir Angehdrige und Patient:innen
- offene Kommunikation mit Familien dber KM (Beddrfnisse, Anwendung, Fragen)
Krebs-
diagnose
— Ermittlung des KM-Bedarfs und der KM-Anwendung durch die Abteilung Padiatrische Hamato-
1Onkologie
— Prifung auf Wechselwirkungen von KM durch Hamato-/Onkaloginund Spitalapotheker:in
Behand- - Beurteilung zu sicheren KM- Anwendungen und Medikamenten wahrend Krebsbehandlungen
lungsbe-
ginn
- schriftliche Uberweisung an IKIM-Arzt durch padiatrische Hamatologen/Onkolog:in
- KIM-Konsultation mit schriflicher Beurteilung/TherapievorschlagVerordnung
— Sichtung und Entscheid durch das medizinische Team der padiatrischen Hamatologie und
Wahrend Onkeologie, Follow-up durch [KIM
Therapie
- Follow-up-Konsultationen einschliesslich einer Neubewertung  der KIM-Bedlrfnisse /Fragen
- Bestimmung von sicherer und unsicherer KIMflr den Patienten nach Krebsbehandlungen
— Schriffliche Uberweisung an KIM-Arztin des IKIM durch Hamatologen/Onkolog:in auffnfragc
Mach
Therapie

Abb. 2. Information und Kommunikation tiber Komplementarmedizin und Integrative Medizin anhand des
Patientenpfades in der padiatrischen Hdmatologie & Onkologie am Universitats-Cancer Center Inselspital .

Familien anzubieten. Bereits seit 2006 ha-
ben wir daher eine Zusammenarbeit zwi-
schen unserer Abteilung fiir Padiatrische
H&matologie & Onkologie am Universi-
téren Cancer-Center Inselspital (UCI) und
dem Institut fir Komplementar- und Inte-
grative Medizin (IKIM) der Universitét
Bern aufgebaut und etabliert. Beide Zen-
tren befinden sich auf dem Gel&nde des
Inselspitals. Durch diese Zusammenarbeit
wird die Patient:innenversorgung im Sin-
ne der Integrativen Medizin ermdglicht.

Zusammenarbeit

Die Arzte fiir IM des IKIM betreuen die
Patient:innen direkt auf unserer Station,
in der Tagesklinik und im ambulanten
Bereich. Klare Kommunikationswege auf
beiden Seiten gewahrleisten, dass die IM
sicher sowohl mit der klassischen
Krebsbehandlung  wie  auch  der
unterstitzenden Betreuung einhergehen
kann (Abb. 2).

Das IKIM

Das IKIM bietet fur Patienten, Angeho-
rige. und medizinische Fachpersonen
Beratungen zur Komplementdren und
Integrativen Medizin und bietet Thera-
pien mit den Schwerpunkten Phyto-
therapie, Akupunktur, Anthroposophisch
erweiterte Medizin (Misteltherapie) und
Homdopathie an.

Verfasserinnen:

Dr. med. & MME Sonja Lier, Oberarztin
Padiatrische Hamatologie/ Onkologie &
Medical Education, Koordinatorin Uni-
versitares Zentrum fir Kinder- und
Jugendonkologie, Universitatsklinik for
Kinderheilkunde Inselspital, 3010 Bern
Sonja.Lueer@insel.ch

Prof. Dr.med. Ursula Wolf, Direktorin
Institut  fir ~ Komplementare  und
Integrative Medizin, Universitdt Bern,
Inselspital/ Freiburgstrasse 46, 3010 Bern
ursula.wolf@ikim.unibe.ch

Brot-und Suppentag in Schwanden bei Brienz

Ende April erreichte uns folgendes Mail:
Am 20igsten Méarz 2021 durften wir bei
kaltem aber trockenen Wetter in kleinem
Rahmen, den Brot-und Suppentag durch-
fihren. Unsere Suppenkdche kochten
wieder eine gute Suppe. Auch das feine
Holzofenbrot durfte nicht fehlen. Somit
konnen wir lhnen den Betrag von 2260
Franken berweisen. Wir hoffen doch alle,
dass wir am 26. Mdrz 2022 wieder ganz

normal unseren Tag durchfiihren durfen.
Wir mochten all unseren Helfern und
Spendern ganz herzlich danken.

Mit freundlichen Griissen

Familie Kehrli, Schwanden bei Brienz

Im Namen der Stiftung sagen auch wir
Familie Kehrli und den vielen Helfern
und Spendern ganz herzlichen Dank und
schicken beste Griisse nach Schwanden.
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Gute Nachrichten-Zeitung

30 Jahr Archeferien am Schwarzsee, ein Grund zum Feiern

Seit 1971, also seit 30 Jahren, ist die Fe-
rienwoche fir die von unserer Abteilung
betreuten krebskranken Kinder und ihre
Familien zur Tradition geworden. Jedes
Jahr melden sich zwischen 11 und 22 Fa-
milien flr diese Ferien an. Eingeladen
werden alle Familien deren Kind im
vorigen Jahr aufgrund einer Krebserkran-
kung eine Chemo- und/oder Radiothera-
pie erhalten hat.

Aufgrund der Corona Pandemie gab es
leider letztes Jahr wenig Griinde zum Fei-
ern. Wir vom Archekomitee waren aber
der Meinung, diese 30 Jahre Erfolgsge-
schichte dennoch mit einem Anlass zu
wirdigen. So erschien es uns am schons-
ten, das Jubildum zusammen mit langjah-
rigen Spenderinnen und Spendern sowie
ehemaligen Betreuern und Betreuerinnen
gleich am Schwarzsee anlédsslich der dies-
jahrigen Familienferien zu feiern. Damit
mdchten wir allen Menschen die uns un-
terstiitzt haben, unser grosses Danke-
schon ausdriicken.

Unsere Ehrengéste wurden zusammen mit
den Familien zu einem feierlichen Apéro
mit anschliessendem Abendessen eingela-
den. Der grosse Steg vor dem Hotel bot
mit viel Sonne und einem atemberauben-
den Panorama die perfekte Kulisse dazu.
An dieser Stelle bedanken wir uns herz-
lichst bei der Hostellerie am Schwarzsee
fur den offerierten Apéro und die lang-
jahrige Gastfreundschaft.

Auch  Christina  Brauckhoff  von
«Christina’s Oldtimerfahrten — Mit viel
Herzblut unterwegs», lies es sich nicht
nehmen, mit 7 wunderschénen Oldtimern
vorzufahren und damit die Kinderherzen
héher schlagen zu lassen.

Die Kinder hatten grosse Freude daran,
sich in die Autos zu setzen, zu hupen und
Reise um die Welt zu spielen.

Aber nicht nur die Kinderherzen schlugen
schneller, auch mancher Papa und einige
Mamas liessen es sich nicht nehmen, sich
einmal in ein so tolles Auto zu setzen.

Trotz des schwierigen Pandemiejahres,
hat Christina dem Archefonds auch in
diesem Jahr wieder eine grosszigige
Spende Uberreichen — danke vielmals!

Ein weiterer besonderer Ehrengast war
Verena Steiner. Sie ist eine der Mit-
grunderinnen der Archeferien und hat die
Ferien mehrere Jahre selber organisiert.
Es hat uns wirklich sehr gefreut, dass sie
am Jubildumsanlass teilnehmen konnte.

Auch fiir musikalische Unterhaltung war
bestens gesorgt. Die Alphornklange des
Ehepaars Keel sowie die Gitarren- und
Geigenmelodien von Justin & Christine
sorgten fur eine einmalige Stimmung am
Schwarzsee.

Als krénenden Abschluss der 30jahrigen
Geburtstagsfeier erfolgte ein Ballonwett-
bewerb. Die vielen bunten Ballone flo-
gen weit und wurden von den Absende-
rinnen und Absendern mit wetteifernden
Blicken so lange wie mdglich verfolgt.
Der Ballon der am weitesten flog, ge-
wann. Zwei Ballons flogen uber s&mtli-
che Schweizer Berge hinweg und wur-
den in Bad Waldsee in Deutschland ge-
funden. Diese Rekorde wurden je mit ei-
nem Hauptgewinn, einer Ubernachtung
im Hotel Hostellerie am Schwarzsee, be-
lohnt.

Wir danken Allen fir ihre Unterstiitzung
und hoffen auf mindestens 30 weitere
Jahre Archeferien!

Das Archefonds Komitee

Fundeloverkauf Ittigen

Diesen Herbst hat ein grossartiges Projekt
seinen Abschluss gefunden.

Regelmaéssig seit 2011 haben wir Uber die
Fundveloverkaufsaktion der Gemeinde
Ittigen berichtet. Es steckt sehr viel Arbeit
dahinter, die Pierre und Magdalene
Schultz ehrenamtlich jahrelang fir diese
Aktion geleistet haben. Mehr als 600
Velos haben durch die Vermittlung von
Herr und Frau Schultz in fast zehn Jahren
einen neuen Besitzer gefunden. Wenn
man es nicht selber gesehen hat, kann
man sich nicht vorstellen, wie sorgfaltig

der ganze Verkauf organisiert und betreut
wurde. Die Endabrechnung ergab den
stolzen Betrag von Fr. 47°985.- , den die
Stiftung durch all die Jahre erhalten hat.

Bei einem Pizzaessen wurde der Ab-
schluss feierlich besiegelt. Im Namen der
Berner Stiftung fur krebskranke Kinder
und Jugendliche danken wir Pierre-André
und Magdalene Schultz, David Schenk
und der Gemeinde Ittigen ganz herzlich
fir das langjéhrige grossartige Engage-
ment. Es war eine schéne und erfreuliche
Zusammenarbeit, die uns fehlen wird.

24h- SUP

René Zobrist plant kommendes Jahr im
September den Versuch, 24 Stunden auf
dem Stand-Up-Paddle auf dem Brienzer-
see zu fahren und dabei Spenden fir die
Berner Stiftung fiir krebskranke Kinder
und Jugendliche zu sammeln.

Der Verein 24h-SUP wurde
am 5. 6. 2021 gegriindet und
bezweckt die Organisation
und Umsetzung des Events
«24h-SUP»
Mehr Informationen dazu finden Sie
unter  https://www.24h-sup.ch/  Danke
allen und wir wiinschen Euch viel Erfolg!

Spenden

Wir danken allen Spenderinnen und
Spendern von Herzen. Jeder gespendete
Franken ist flr uns wertvoll und hilft
unseren krebskranken Kindern.

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

Pierre André und Magdalene Schultz,
Ostermundigen

Veloverkauf Gemeinde Ittigen
Pirmin Schwegler, Frankfurt

BSC Young Boys, Bern

Adelgunda Fux, St. Niklaus

Annemarie und H.-U. Haslebacher,
Ostermundigen

Kurt Higli, Minchenbuchsee
Elisabeth Ischi, Zollikofen

Reto Inversini, Fraubrunnen

Andrea Ursula Wolf, Guimligen
Stefan und Ursula Kehrli, Schwanden
Back-und Suppentag Schwanden
Ruth Marti-Venez, Safnern

Isabelle Wanner, Baden

IDM Spiez, Spiez

Doris Deluz Schetty, Neuchatel
Christian und Inge Kracht Stiftung
Zlrich

Evangelische Kirchgemeinde Téuffelen
Landfrauenverein Worben
Lottoverein 51, Roland Kuenzler
Signau

Konol Trust, Vaduz

Kirchgemeinde Buchen, Horrenbach
Reformierte Kirchgemeinde,
Miinchenbuchsee

Reformiertes Pfarramt, Signau
Reformierte Kirchgemeinde,
Reichenbach

Spendenkonto der Berner Stiftung fur
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 kénnen 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 Fonds und Mandate

3010 Bern

Zahlungszweck: FAE-226, ARCHE
www.archefonds.ch
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