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Einleitung

Bei Ihrem Kind wurde ein bésartiger Knochentumor festge-
stellt. Fuir Sie bricht wahrscheinlich eine Welt zusammen und
viele Fragen tauchen auf. Diese Broschiire méchte Sie tiber
Grundlegendes bei der Behandlung von Kindern mit einem
Osteosarkom, einem Ewing-Tumor oder einem Chondrosarkom
informieren. Machen Sie sich in aller Ruhe mit den Informa-
tionen vertraut und besprechen Sie diese mit dem Arzt/der
Arztin lhres Kindes und dem Pflegepersonal.

Osteosarkome entstehen im Knochengewebe, Ewing-Tumoren
in den Nervenzellen der Knochen und des Knochenmarks
sowie manchmal auch auflerhalb des Knochens, wihrend
Chondrosarkome im Knorpelgewebe vorkommen.



Zellen aus dem Knochen- und Stiitzgewebe

Der Korper besteht aus vielen Milliarden Zellen, die sich im-
mer wieder teilen. Diese neuen Zellen sorgen fiir Wachstum
und Entwicklung. In einem gesunden Kérper befindet sich die
Zellteilung im Gleichgewicht. Alte Zellen werden ersetzt und
es werden nur so viele neue Zellen gebildet wie notwendig.
Bei Krebs hingegen ist dieses Gleichgewicht gestért. Es findet
hier eine ungehemmte Teilung statt, wodurch die Zellen nicht
aufhéren zu wachsen. Bei Knochentumoren sind die Zellen
des Knochen- oder Stiitzgewebes betroffen. Eine dieser Zellen
beginnt ein Eigenleben zu fiihren, teilt sich in hohem Tempo
und bildet einen Tumor, der manchmal auch metastasiert.




Ursachen

Uber die Entstehung von Osteo-, Ewing- und Chondrosar-
komen ist wenig bekannt. Wahrscheinlich wurde wéhrend
der Zellteilung im Zellkern die DNA ein wenig beschidigt.
Bei Ewing-Tumoren zum Beispiel haben Teile von Chromo-
somen (DNA-Sequenzen) manchmal den Platz getauscht.
Wie solch ein Fehler genau entsteht und warum sich eine
Zelle plétzlich ungehemmt zu teilen beginnt, ist noch immer
nicht ganz erforscht. Die Zellteilung ist ein duRerst kompli-
zierter Prozess.

Sie fithlen sich vielleicht schuldig und méglicherweise denken
Sie: ,,Hatte ich ihm/ihr den Sport doch nicht erlaubt®, oder
»Ware ich doch gleich zum Arzt gegangen®. Besprechen Sie
Ihre Angste und Gedanken mit den Arztinnen Ihres Kindes
und bedenken Sie, dass die Wahrscheinlichkeit, eine Verlet-
zung zu erleiden, viel hoher ist, als an Krebs zu erkranken,
denn Krebs kommt bei Kindern selten vor.




Uber die Entstehung von Osteosarkomen wei man derzeit
noch nichts Genaues, diese kénnen manchmal auch Folge einer
friher verabreichten Strahlen- oder Chemotherapie sein.

Zusammen mit den Muskeln, Sehnen und Knorpeln sind die
Knochen fiir die Festigkeit des Kérpers verantwortlich. Oben-
drein beschiitzen sie alles, was sich im Innern des Kérpers
befindet, vom Gehirn bis zum Herzen und von der Blase bis
zu den Lungen. Gelenke sorgen fuir die Beweglichkeit und
im Knochenmark innerhalb der Knochen werden die Zellen
des Blutes gebildet.

Jedes Jahr erkranken in Osterreich ungefahr 8 bis 15 Kinder
und Jugendliche an einem Knochentumor. Osteosarkome
und Ewing-Tumoren treten &fter auf als die sehr seltenen
Chondrosarkome. Knochentumoren kénnen sich bei Kindern
aller Altersstufen entwickeln, treten aber vor allem rund um
die Pubertit und bei Jungen ofter als bei Madchen auf. Ein
Knochentumor sitzt im oder auf dem Knochen, kommt oft im
Ober- oder Unterschenkel vor, kann aber auch in den Armen
und Rippen sowie im Becken oder Schidel entstehen.

Manchmal befindet sich der Tumor nicht an einem einzigen
Ort, sondern bildet Metastasen in anderen Teilen des Korpers.
Metastasen findet man vor allem in den Lungen, in anderen
Knochen oder im Knochenmark.



Chancen

Die Heilungschancen von Kindern und Jugendlichen mit
Knochentumoren liegen zwischen 60 und 70 % und hangen
vom Ort ab, an dem sich der Tumor befindet. Auch die Art
des Tumors, seine GréRe und Aggressivitit, sein Ansprechen
auf die Behandlung und mégliche Metastasen sind wichtige
Parameter. Sind keine Metastasen vorhanden, bedeutet dies
eine groRere Uberlebenschance. Da jede Situation und jedes
Kind jedoch einzigartig ist, lassen sich nur schwer Vorhersagen
treffen. Lassen Sie sich durch statistische Daten nicht zu sehr
beeinflussen. Es geht um lhr Kind und nicht um Zahlen.




Beschwerden

Der Schmerz ist eine der wichtigsten Beschwerden und sitzt
meistens im oder um den Knochen. Der Schmerz kann vage,
aber auch so stark sein, dass lhr Kind nicht mehr schlafen
kann. Viele Kinder leiden zusitzlich auch noch an Schwel-
lungen. Durch das abnorme Wachstum des Tumors wird die
Haut, die den Knochen umgibt, nach auflen gedriickt und
es entsteht eine Beule. Der Tumor kann sich aber auch in
einem Muskel oder einem Gelenk ausbreiten, wodurch lhr
Kind nicht mehr in der Lage ist, bestimmte Bewegungen zu
machen. Manchmal ist der Knochen durch den Tumor derart
geschwicht, dass er bricht.




Untersuchung

Um eine genaue Diagnose zu stellen, muss sich lhr Kind einer
Reihe von Untersuchungen unterziehen. Diese finden auch
wihrend und nach der Behandlung regelmifRig statt.

B Anamnese: Mittels Fragen versucht der Arzt/die Arztin,
einen Eindruck vom Verlauf der Krankheit zu bekommen.
Allgemeine Untersuchung des Kérpers: Der Arzt/die Arztin
bestimmt Grof3e, Gewicht, Temperatur und Blutdruck und
untersucht die Lungen, den Bauch und andere Kérperteile
lhres Kindes.

B Blutuntersuchung: Um den Zustand von Blut, Leber und
anderen Organen zu beurteilen, wird Blut aus einer Vene
entnommen. Eine betdubende Creme kann den Schmerz
des Einstichs lindern.

Mit Hilfe von ,bildgebenden Verfahren“ wird die Gréfe des
Tumors untersucht, wo er sich befindet, welchen Schaden er
am Knochen und dem umliegenden Gewebe angerichtet hat
und ob es Metastasen gibt.

tomographie

Die Osterreichische Kinder-
Krebs-Hilfe (OKKH) hat zu
den bildgebenden Verfahren
MRT, CT, Sonographie,
Szintigraphie und zu den
Untersuchungsmethoden
EKG und EEG kostenlose
Informationsbroschiiren
herausgegeben.
Bestellmaglichkeiten:
oesterreichische@kinder-
krebshilfe.at,
www.kinderkrebshilfe.at
oder Tel.: 0043/1/402 88 99
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Der Arzt/die Arztin wird
lhnen alles genau erkldren.
Scheuen Sie sich nicht,
Fragen zu stellen.
Schreiben Sie lhre Fragen
auf, nehmen Sie jemanden
zur Unterstiitzung mit und
machen Sie sich Notizen.

[

Bildgebende Verfahren:

Wahrscheinlich wurden vom betroffenen Kérperteil sowie
von den Lungen bereits Rontgenbilder angefertigt, um die
Ausbreitung des Tumors zu erkennen und um zu sehen, ob
eine Metastasierung vorliegt. Untersuchungen im weiteren
Verlauf dienen dazu, den Effekt der Behandlung beobachten
zu kénnen. Um den Tumor detailliert beurteilen zu kénnen,
wird eine MRT (Magnetresonanztomographie) durchgefiihrt.
Diese Technik ist vor allem dazu geeignet, sich ein Bild vom
Tumor und des ihn umgebenden Weichteilgewebes zu machen.
Auch Veranderungen im Knochenmark werden sichtbar. Bei
einer MRT werden Magnetfelder verwendet. Ein MRT-Scanner
ist ein Gerat, das laute Klopfgerausche von sich gibt. Ihr Kind
liegt in einer Réhre und muss lange still liegen bleiben.
Mithilfe eines radioaktiven Isotops (Szintigraphie) kénnen die
Aktivitat des Tumors bestimmt und Metastasen in den Kno-
chen aufgespuirt werden. lhrem Kind wird eine kleine Menge
eines radioaktiven Stoffes injiziert. Diese kleine Menge ist nicht
schadlich. Sie kénnen Ihr Kind ganz normal bertihren oder
festhalten. Der radioaktive Stoff wird dort aufgenommen, wo
der Knochenstoffwechsel verandert ist, wie im Tumorgewebe




oder den Metastasen. lhr Kind muss viel trinken und nach
ein paar Stunden wird ein Scan durchgefiihrt, wobei es auf
einem beweglichen Tisch liegt. Mithilfe einer Spezialkamera,
die radioaktive Strahlen wahrnimmt, werden die Knochen
Ihres Kindes genau untersucht. Auch jetzt muss lhr Kind still
liegen bleiben. Manchmal wird der Scan nach einem oder zwei
Tagen wiederholt. Der radioaktive Stoff wird im Urin und im
Stuhl wieder ausgeschieden.

In manchen Fillen wird auch eine Computertomographie
durchgefiihrt, um Tumoren der Wirbelsaule oder des Beckens
besser abbilden zu kénnen und Metastasen in den Lungen
auszuschlieflen. lhr Kind liegt dabei auf einem beweglichen
Tisch und wird langsam durch einen grofRen Apparat ge-
schoben. Immer, wenn sich der Tisch ein Stiickchen weiter
bewegt, werden Fotos gemacht. Ihr Kind muss eine Weile
still liegen bleiben.

Um das Herz untersuchen zu kénnen, wird manchmal ein
Ultraschall gemacht. Der Arzt/die Arztin trigt ein Gel auf den
Oberkorper Ihres Kindes auf und fahrt mit einem Ultraschall-
kopf dariiber. Durch den Widerhall der Schallwellen werden
das Herz und andere Organe auf dem Bildschirm sichtbar
und fotografiert.

Biopsie und Knochenmarkpunktion: Um den Typ des Tu-
mors zu bestimmen, wird unter Narkose ein kleines Stiick-
chen Tumorgewebe entnommen. Dies nennt man Biopsie.
Das Gewebe wird bearbeitet, unter ein Mikroskop gelegt
und von Pathologlnnen untersucht. Zusatzlich muss vor
allem bei Ewing-Tumoren auch eine Knochenmarkpunktion
durchgefiihrt werden. Mit einer langen Hohlnadel wird aus
dem Becken Ihres Kindes etwas Knochenmarkblut abgesaugt
sowie ein Stiick Knochenmark entnommen und anschlief}end
auf Metastasen untersucht. Manchmal kann diese Untersu-
chung zeitgleich mit der Biopsie stattfinden. Da diese Un-
tersuchungen schmerzhaft sind, werden sie tblicherweise
in Narkose durchgefiihrt.



Zu viele Informationen auf
einmal? Lesen Sie nur das,
was jetzt wichtig ist, der
Rest kann warten.

Behandlung

Die Behandlung beginnt, sobald der Knochentumor genau lo-
kalisiert und der Gewebetyp festgestellt wurde. Fur die meisten
Kinder bedeutet dies eine langwierige und intensive Therapie,
das Vorgehen ist abhédngig von der Art des Tumors, der Stelle,
an der sich der Tumor befindet, und dem Vorhandensein von
Metastasen. Fast alle Kinder mit einem Knochentumor werden
operiert. Sollte Ihr Kind an einem Chondrosarkom leiden, ist
dies die allerwichtigste Behandlung, denn dieser Tumor ist
wenig empfanglich fur eine Chemo- oder Strahlentherapie.
Hat lhr Kind ein Osteosarkom oder einen Ewing-Tumor, wird
fast immer sowohl vor als auch nach der Operation eine Che-
motherapie verabreicht. Danach folgt manchmal auch eine
Bestrahlung (Radiotherapie).




Die Chemotherapie ist eine Behandlung mit Medikamenten
(Zytostatika), die die Zellteilung hemmen. Diese Medikamente
téten die Tumorzellen, wodurch der Tumor kleiner wird und
mdogliche Metastasen angegriffen werden. Die Tumorkapsel
wird fester, und dadurch kénnen die Chirurglnnen oder die
Orthopadinnen besser operieren und die Wahrscheinlichkeit
von Komplikationen wird gemindert. Um den Krebs so effizi-
ent wie moglich zu bekdmpfen, bekommt lhr Kind mehrere
Arten von Zytostatika. Bei einem Osteosarkom handelt es
sich um eine Kombination aus Doxorubicin und Cisplatin mit
Methotrexat, Ifosfamid und Etoposid. Bei einem Ewing-Tumor
werden vor allem Vincristin, Ifosfamid bzw. Cyclophospha-
mid, Doxorubicin, Actinomycin D und Etoposid verwendet.
Im Behandlungsprotokoll steht genau verzeichnet, was lhr
Kind wann bekommt.

Falls nétig, legen die Arztlnnen ein anderes Schema oder eine
andere Kombination von Medikamenten fest. Fragen Sie nach
dem Grund fur die Anderung. Fiirjeden Chemotherapie-Zyklus
wird lhr Kind ein paar Tage stationdr aufgenommen.

Die Chemotherapie wird mittels einer Infusion oder einer In-
jektion verabreicht. Meistens wird am Beginn der Behandlung
ein Zentralvenenkatheter (ZVK) implantiert. Es gibt hierbei
zwei Typen: einen diinnen Schlauch (Hickman) bzw. ein kleines
Reservoir (Port-a-Cath). Beide Typen werden unter der Haut
implantiert und miinden jeweils tiber einen Schlauch in ein
grofRes BlutgefiaR. Die Arztinnen erkldren Ihnen, welches
System fiir lhr Kind am besten geeignet ist. Mittels dieses
ZVK kénnen die Arztinnen dann Zytostatika verabreichen
und Blut entnehmen, ohne jedes Mal wieder ein Blutgefaf
suchen zu miissen. Anders als der Hickman-Katheter, dessen
Anschlusse aufRerhalb der Haut liegen, muss allerdings das
Port-a-Cath-Reservoir jedes Mal wieder angestochen werden.
Eine betdubende Salbe kann den Schmerz lindern. Um einer
Verstopfung des ZVK vorzubeugen, muss dieser regelmafiig
durchgespiilt werden.
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Neben dem erwiinschten Effekt auf die Tumorzellen haben
Zytostatika auch Auswirkungen auf die (Bildung von) Blut-
zellen, die Schleimhiute, die Haut und den Haarwuchs lhres
Kindes. Als Folge davon kann es zu typischen, voriibergehenden
Nebenwirkungen kommen, die einerseits wahrend der Che-
motherapieverabreichung (Ubelkeit, Erbrechen), oder aber
vor allem in den Tagen nach einer Chemotherapie auftreten
(Mangel an Blutzellen, Infektionsneigung, Blutungsneigung,
Midigkeit, Appetitmangel und Haarausfall). Obwohl diese
Nebenwirkungen nach Abschluss der gesamten Behandlung
ganzlich verschwinden, sind sie sehr unangenehm und kén-
nen einen starken Einfluss auf das Leben lhres Kindes aus-
uiben. Oft ist eine unterstiitzende Behandlung in Form von
Medikamenten, Bluttransfusionen, einer Sondenernahrung
oder Wachstumsfaktoren, welche die Bildung von Blutzellen
stimulieren, notwendig.

Jedes Zytostatikum hat dariiber hinaus noch eventuell spezi-
elle Nebenwirkungen, die temporér, aber auch bleibend sein
kénnen. Methotrexat greift die Haut und Schleimhiute in
Mund und Darm an, wodurch Ausschlige, Schluckschmerzen
und sogar schmerzhafte Geschwiire an den Schleimhauten
entstehen kdnnen. lhr Kind erhilt Medikamente, um den
Mund und den Darm zu schiitzen und muss auf besondere
MundhygienemafRnahmen achten. lhre Arztinnen und das
Pflegeteam werden Sie diesbeziiglich beraten. Da Ifosfamid
und Cyclophosphamid Nieren- und Blasenschiden verursachen
kénnen, werden Blut und Harn regelmafig kontrolliert und
es kann mit Medikamenten dagegen gewirkt werden. Dox-
orubicin kann langfristig den Herzmuskel schadigen. Mittels
EKG und Echokardiographie (Herzultraschall-Untersuchung)
wird daher das Herz kontrolliert, um negative Veranderungen
fruhzeitig entdecken zu kénnen.



Cisplatin kann sowohl die Nieren als auch das Gehér angreifen,
darum sollte lhr Kind nicht allzu laut Musik héren. Vincristin
kann vorubergehend die Nervenbahnen schidigen, was zu
einem prickelnden Gefiihl in Fingern und Zehen, Schmerzen
im Kiefer oder in den Extremitdten und sogar zu einer ver-
ringerten Muskelkraft in Hinden und Unterschenkeln fiihren
kann. Dadurch kénnte lhr Kind auch Schwierigkeiten beim
Gehen und Schreiben bekommen. Regelmifige Bewegungs-
tibungen unter der Anleitung von Physiotherapeutinnen sind
hierbei notwendig. Auch Verstopfung kommt oft vor. lhr Kind
erhalt dann Abfiihrmittel oder eine spezielle Diit verschrieben.
SchlieRlich kénnen sich manche Zytostatika auch nachteilig
auf die Fruchtbarkeit auswirken. Jungen kann die Méglichkeit
geboten werden, Sperma einzufrieren, fiir Madchen ist das
Einfrieren von Eizellen bislang nur an wenigen Behandlungs-
zentren moglich.

Bedenken Sie jedenfalls, dass nicht alle Nebenwirkungen bei
jedem Kind auftreten miissen!

Nach ca. sechs Chemotherapien ist Ihr Kind bereit fiir die
Operation. Vor der Operation werden die Chirurglnnen oder
Orthopadinnen Ihnen und lhrem Kind in einem Gesprach
erlautern, was geschehen wird. Das wichtigste Ziel ist die
vollstindige Entfernung des Tumors. Wahrend der Operation
wird das gesamte Gebiet gruindlich untersucht. Manchmal
miuissen Blutgefafie und Nerven entfernt werden und es wird
immer versucht, mit einem Sicherheitsabstand rund um den
Tumor zu schneiden. Dies geschieht, um die Wahrscheinlich-
keit zu verringern, dass Krebszellen zurtickbleiben und der
Tumor zu einem spiteren Zeitpunkt wiederkommt. Nach der
Operation untersuchen die Pathologlnnen das entnommene
Gewebe, um zu kontrollieren, ob die Schnittflichen tumorfrei
sind und um Klarheit tiber die Reaktion auf die Chemotherapie
zu erhalten. Die Erstellung des Befunds der pathologischen
Untersuchung kann ein oder zwei Wochen dauern.
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Mit den modernen Operationstechniken und Materialien ist
es oftmals méglich, den vom Tumor angegriffenen Knochen
zu erhalten, obwohl beim Entfernen des Tumors immer eine
grofde Liicke entsteht. Diese wird dann mit einem gesunden
Sttick Knochen lhres Kindes oder dem eines Spenders/einer
Spenderin aufgefiillt, bzw. der tumorbefallene Knochen durch
eine sogenannte Endoprothese aus Metall Giberbriickt.
Schrauben, Stifte und Plattchen aus Metall sorgen daftir,
dass der neue Knochen an seinem Platz bleibt. Das Anein-
anderwachsen der alten und neuen Knochenteile dauert sehr
lange und verlangt von lhrem Kind viel Ausdauer. Befindet
sich der Tumor in der Nahe eines Gelenks (meistens um das
Knie, seltener in der Nihe des Schulter- oder Hiiftgelenks),
sodass dieses auch entfernt werden muss, kann ein kiinstliches
Gelenk implantiert werden. Dieses bietet den Vorteil, dass
sich lhr Kind besser bewegen kann, allerdings kann sich das
Kunstgelenk mit der Zeit I16sen, sodass Ihr Kind noch einmal
operiert werden muss. Eine Endoprothese muss entsprechend
dem Wachstum des Kindes unter Umstanden nachgestellt
werden (Wachstumsprothese).

Befindet sich der Tumor im Arm oder im Bein an einer sehr
ungunstigen Stelle, ist eine Amputation oft unausweichlich.
So traurig es auch ist, lhr Kind muss mit einem Kérper leben,
der nicht mehr ganz vollstandig ist. Viele Kinder akzeptieren
aber den Verlust eines Armes oder Beines wie eine vollendete
Tatsache: Nur so konnen sie weiterleben. Je nachdem, wo sich
der Tumor befindet, entscheiden sich die orthopadischen Chir-
urglnnen fir eine vollstindige oder eine partielle (teilweise)
Amputation. Sitzt der Tumor z. B. in der Nahe des Beckens,
wird — wenn es unumgénglich ist — mit dem Bein auch ein
Teil der Hiifte entfernt. Sitzt der Tumor im unteren Teil des
Unterschenkels, dann werden der Oberschenkel und das Knie
verschont und nur der Unterschenkel entfernt. Dasselbe gilt
fur die Amputation des Ober- und/oder Unterarms.



e

Befindet sich der Tumor an einer schwierig zu operierenden
Stelle, sodass er nicht zur Ginze entfernt werden kann oder
gibt es Metastasen, folgt meistens eine Strahlentherapie.
Diese ist insbesondere bei Ewing-Tumoren wirksam. Eine
Strahlentherapie tétet die Tumorzellen bzw. hemmt ihr Wachs-
tum. Um den gréfstmoglichen Effekt zu erzielen, werden die
Bestrahlungen, die einige Minuten dauern, 6fter wiederholt.
Es wird vorab festgelegt, wie viel Strahlung lhr Kind erhilt,
und das zu bestrahlende Gebiet wird genau gekennzeichnet.
Gesunde Korperteile werden so gut es geht verschont und mit
Bleischiirzen abgedeckt. Haben Sie eine Tochter und wird ihr
Becken bestrahlt, besteht die Méglichkeit, ihre Eileiter chirur-
gisch ,umzuklappen®, sodass die Eierstocke auflerhalb des
Bestrahlungsgebiets liegen. Fiir Ihre Tochter bedeutet dies
zwar einen weiteren Eingriff, aber vielleicht kann sie dadurch
ihre Fruchtbarkeit erhalten.
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Eine Strahlentherapie ist unsichtbar und unhérbar, lhr Kind
wird nichts davon merken. Gleichwohl kann sie eine unan-
genehme Erfahrung sein, denn lhr Kind muss allein in einem
grofsen Raum und unter einem grofBen Apparat liegen, und
manchmal auch noch unter einer Maske. Sie selber stehen
hinter einer dicken Wand und haben tber einen Monitor
und/oder eine Gegensprechanlage Kontakt zu lhrem Kind.
Erkundigen Sie sich, was Sie tun kénnen, um es zu unter-
stutzen. Fur Kleinkinder gibt es auch die Méglichkeit einer
Bestrahlung in Kurznarkose.

Auch die Bestrahlung hat Nebenwirkungen. Auf die Dauer
beginnt die bestrahlte Haut zu jucken, wird rot und fiihlt sich
brennend an. Es kann dann sogar zu Hautwunden kommen.
Bei Bestrahlung im Beckenbereich kénnen auch Durchfall,
Bauchschmerzen oder Blasenbeschwerden auftreten. Die
Nebenwirkungen sind lastig, verschwinden aber meistens
nach einer gewissen Zeit wieder. Andere Nebenwirkungen sind
bleibend. Bestrahlte Knochen werden briichig und es kénnen
Wachstumsprobleme entstehen, wenn die Wachstumsfugen
beschiadigt sind. Selten, aber doch kann als Folge sogar ein
neuer Tumor (Zweittumor) entstehen.



Inzwischen

Sobald es der Zustand lhres Kindes zuldsst, beginnt die Re-
habilitation. Mit Physiotherapeutinnen wird die Beibehaltung
bzw. die Wiedergewinnung der Geschmeidigkeit von Muskeln
und Gelenken trainiert. Dies ist notwendig, weil Muskeln
durch Chemotherapie, Operation oder Bestrahlung besch-
digt und Gelenke in ihrer Beweglichkeit eingeschrankt werden
kénnen (Kontraktur). Je linger dies dauert, desto schwieriger
wird es, sich wieder normal bewegen zu kénnen. Nach einer
Amputation kann lhr Kind noch langere Zeit an Phantom-
schmerzen oder Juckreiz leiden, da die noch verbliebenen
Nervenenden Ihrem Kind das Gefiihl geben, dass sich sein
Arm oder Bein noch am Kérper befindet. lhrem Kind wird
anstelle der amputierten Gliedmafle eine Prothese ange-
messen. Danach muss es im Krankenhaus, zu Hause, aber
auch in einer Rehabilitationseinrichtung lernen, sich damit
zu bewegen. Am Anfang ist das mithsam, aber mit der Zeit
wird lhr Kind Fortschritte machen.




Nach der Behandlung

Es beginnt ein neuer Zeitabschnitt. Keine Tumorbehand-
lungen mehr, aber noch regelmiaflige Krankenhausbesuche,
um festzustellen, ob alles in Ordnung ist. So eine Kontrolle
ist belastend, kann aber auch beruhigend sein. lhr Kind wird
untersucht, und wenn nétig werden Bluttests gemacht. Manch-
mal sind auch noch andere Untersuchungen wie Ultraschall,
Lungenréntgen, CT-Kontrollen oder Fotos des Operationsge-
bietes notwendig. Der Kontrollzeitraum dauert einige Jahre,
vielleicht sogar, bis Ihr Kind erwachsen ist. Dies hiangt von der
Krankengeschichte und den Befunden ab. Anfangs finden die
Kontrollen ein bis zwei Mal pro Monat statt, spater werden
die Intervalle langer.




Den Alltag wieder aufzunehmen ist manchmal leichter gesagt
als getan. Vielleicht hat Ihr Kind Schwierigkeiten beim Gehen,
Rad fahren oder Schreiben und Probleme in der Schule. Und
wie sieht es mit lhren anderen Kindern aus? Fordern diese
zusitzliche Aufmerksamkeit, weil sie das Gefiihl haben, zu
kurz gekommen zu sein?

Dann gibt es nattrlich auch noch lhre eigenen Gefiihle. Es
scheint, als ob lhnen erst jetzt bewusst wird, was alles gesche-
hen ist. Dies ist v6llig normal, denn Sie haben eine schwierige
Zeit hinter sich. Wie gehen Sie damit um? Bei wem finden
Sie Unterstiitzung? Wie geht es Ihnen in Ihrer Partnerschaft?
An wen kénnen sich lhre Kinder wenden? Vielleicht kommen
Sie damit alleine oder zusammen mit lhrem Partner/lhrer
Partnerin, lhrer Familie oder lhren FreundInnen zurecht. Viel-
leicht haben Sie auch das Beduirfnis, Erfahrungen mit Eltern,
die das Gleiche durchgemacht haben, auszutauschen? Sie
kénnen immer mit Mitarbeiterlnnen der Kinder-Krebs-Hilfe
Kontakt aufnehmen.

Greift die Behandlung nicht oder kehrt der Tumor zurtick,
kommt eine schwere Zeit auf Sie zu. Bei manchen Kindern
ist eine Genesung nicht méglich. Fur Sie beginnt dann ein
Abschnitt, der durch Trauer und Abschiednehmen gekenn-
zeichnet ist. Behalten Sie lhren Mut und denken Sie daran,
dass die meisten Kinder sehr stark sind und weitermachen,
solange es geht. Vielleicht hat Ihr Kind noch einige beson-
dere Wiinsche. Versuchen Sie auf jeden Fall, die Momente,
die lhnen noch gemeinsam mit Ihrem Kind gegeben sind, zu
geniefen. Die Kinder-Krebs-Hilfe ist gerade auch in dieser
Zeit fur Sie da.
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Hallo du!
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Hast du selber einen Knochentumor (Osteosarkom, Ewing-
Tumor oder Chondrosarkom) gehabt? Hat dein Bruder oder
deine Schwester so einen Tumor (gehabt) und willst du wis-
sen, was das alles bedeutet? In dieser Broschiire geht es um
Krebs, Knochentumoren, Chemotherapie, Nebenwirkungen,
Operationen, Bestrahlungen und Prothesen. Sie wurde fiir
deine Eltern geschrieben, aber du kannst sie natirlich auch
lesen. Vielleicht steht hier etwas, das du noch nicht weif3t!

Vielleicht warst dv noch jung, als du den Knochentumor
hattest und jetzt hast du viele Fragen. Was NICHT in der
Broschiire steht, ist, wie du dich damals fiihltest, wie du aus-
sahst, in welchem Krankenhaus du warst, wie du reagiertest,
welcher Herr oder welche Frau Doktor, welche Schwester
bzw. welcher Pfleger an deinem Bett stand, wie deine Phy-
siotherapeutinnen aussahen, wie oft dein Opa und deine
Oma dich besuchten, was im Sportklub oder in der Klasse
passierte und was auch sonst noch los war. Diese Fragen
kannst du am besten deinen Eltern stellen, denn sie waren
ja schliellich dabei. Es gibt sicher noch Fotos oder Karten
aus dieser Zeit und, wer weif, vielleicht haben deine Eltern
etwas aufgeschrieben.



Oder, oder, oder ... du willst wissen, wie es jetzt um dich steht.
Ob du schon ganz gesund bist und wie das genau mit der
Narbe und der Prothese weitergeht. Ist es normal, wenn du
manchmal daran zuriickdenkst? Sind alle Eltern von Kindern,
die Krebs haben, so tiberbesorgt? Oder vielleicht zweifelst du,
ob du jemals einen Freund oder eine Freundin haben wirst?
Was erzahlst du ihm oder ihr? Und wie sieht es spater mit
eigenen Kindern aus?

Wer weis, vielleicht bist dv ja ,nur ein Bruder oder
eine Schwester, und du fiihlst dich alleine und unverstanden.
Dies sind alles ganz normale Geftihle und Fragen, aber es ist
schon lastig, wenn sie immer wieder auftauchen.

Probier doch selbst, etwas zu tun. Geh zu deinem Hausarzt
oder deiner Hausirztin, zu den Arztlnnen ins Krankenhaus
oder liege deinen Eltern in den Ohren. Suche jemanden, der
so alt ist wie du und das Gleiche erlebt hat, lies Biicher, geh
ins Internet, denk dir eine Geschichte aus, schreib einen Brief
oder eine E-Mail, oder sprich mit jemandem, der viel tber
Krebs bei Kindern weif3.

In den Nachsorge-Camps der Osterreichischen Kinder-Krebs-
Hilfe gibt es u.a. auch die Méglichkeit zum Erfahrungs
austausch unter Gleichbetroffenen. Gemaft dem L

»Kraft und Hoffhung geben — Uberleben!“ lernen v-o

betroffene Kinder und Jugendliche sowie deren Geschwister,
ihr Leben wieder selber in die Hand zu nehmen, mit ihren
Angsten umzugehen und Selbstvertrauen aufzubauen.

Nihere Informationen zu den psychotherapeutisch begleiteten
Nachsorge-Projekten der Osterreichischen Kinder-Krebs-Hilfe
gibt es per Telefon: +43/1/402 88 99 oder auf der Web
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