Osteosarkom

Informationsbroschire fir Patienten und Angehérige




LIEBE LESERIN, LIEBER LESER,

bei Ihnen oder Ihrem Kind wurde ein Osteosarkom
festgestellt - eine Diagnose, die ganz plétzlich viele
Fragen und Unsicherheiten aufwirft: Was bedeutet die
Erkrankung fir mich oder mein Kind, welche Behand-
lungsmdglichkeiten gibt es Giberhaupt und wie sind die
Zukunftsaussichten?

Die meisten Betroffenen sind von der Nachricht einer
Krebserkrankung zundchst einmal verwirrt und
schockiert - das ist eine ganz normale Reaktion. lhr
betreuender Arzt wird mit lhnen die Krankheit und
die weiteren MaBnahmen ausfhrlich besprechen.

Mit der vorliegenden Broschtire kénnen Sie sich zusatz-
lich informieren. Hier erfahren Sie, was das Osteosarkom
ist, auf welche Untersuchungen und Behandlungen Sie
sich einstellen sollten, und wie es nach der Therapie
weitergeht. Am Ende der Broschire finden Sie einige
hilfreiche Internet-Adressen, die weiteres Wissen und
Unterstlitzung vermitteln.

Fur Ihre Fragen steht lhnen der behandelnde Arzt bzw.
das gesamte Behandlungsteam zur Verfligung.
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WISSENSWERTES
UBER DAS
OSTEOSARKOM

DAS OSTEOSARKOM IM UBERBLICK

Das Osteosarkom ist eine seltene Krebserkrankung des
Knochens (,Knochenkrebs®). In Deutschland erkranken
rund 200 Menschen pro Jahr daran. Am hdufigsten tritt
das Osteosarkom in der Wachstumsphase auf, das heift
bei gréBeren Kindern und Jugendlichen. Die meisten
Diagnosen werden zwischen dem 10. und 20. Lebensjahr
gestellt, wobei Manner bzw. Jungen etwas haufiger be-
troffen sind als Frauen. Prinzipiell kann sich ein Osteosar-
kom aber in jedem Lebensalter entwickeln, also auch bei
alteren Erwachsenen - dies ist aber sehr selten.

Der Begriff Krebs bezeichnet ganz allgemein Erkrankun-
gen, bei denen sich Kdrperzellen unkontrolliert vermeh-
ren und so genannte bdsartige Tumore (= lebensbedro-
hende Geschwulste) bilden. Es gibt viele verschiedene
Arten von Krebs, die sich in ihrem Verlauf, ihrer Behand-
lung und ihren Heilungschancen erheblich voneinander
unterscheiden kénnen. Gemeinsam ist allen Krebser-
krankungen, dass die tibermapig wuchernden Zellen ihre
urspringliche Struktur und Funktion in der Regel verloren
haben und durch ihr Wachstum das umliegende gesun-
de Gewebe beeintrachtigen bzw. zerstéren. AuBerdem
dringen Krebszellen haufig in Lymph- oder Blutgefape
ein und werden auf diesem Weg zu anderen Stellen des

Korpers transportiert. Dort siedeln sie sich als Tochter-
geschwiilste (= Metastasen) ab, vermehren sich und
wachsen zu einem weiteren Tumor an.

Beim Osteosarkom handelt es sich in den meisten Féllen
um einen aggressiven Krebs: Die Zellen vermehren sich
sehr schnell. AuBerdem neigt das Osteosarkom dazu,
Uber die Blutbahn oder das Lymphsystem in andere
Kérperregionen zu streuen und Tochtergeschwidilste zu
bilden. Betroffen ist vor allem die Lunge. Rund 20 Prozent
der Patienten weisen bei Diagnose bereits Krebs-Absie-
delungen im Lungengewebe auf und bei schatzungsweise
80 Prozent liegen Mikrometastasen vor. Als Mikrometas-
tasen werden Tochtergeschwiilste bezeichnet, die noch
so klein sind, dass man sie mit herkémmlichen Unter-
suchungsverfahren nicht nachweisen kann.



Ohne wirksame Therapie en-
det das Osteosarkom tédlich.
In den letzten Jahrzehnten
hat die Medizin erhebliche
Fortschritte und Erfolge in
der Behandlung des Osteo-
sarkoms erzielt: Mit einer in-

- Das Osteosarkom ist eine seltene Krebser-
krankung des Knochens.

tensiven Chemotherapie und

einer vollstandigen Operation

besteht oft gute Aussicht auf

Heilung.

- Betroffen sind vor allem Heranwachsende:
Der Altersgipfel liegt zwischen dem 10. und
20. Lebensjahr.

+ In den allermeisten Fallen liegt eine aggres-
sive Form vor - der Krebs wachst schnell Osteosarkome entstehen
aus unreifen Knochenzellen,
den so genannten Osteo-
blasten (,knochenbildende
Zellen®). Deshalb betrifft die
Erkrankung am haufigsten
+ Die Ursachen fiir das Osteosarkom sind Personen, die sich in einer
weitgehend unklar. Phase starken kérperlichen Wachstums befinden. Warum sich aber im Einzelfall ein
Osteosarkom ausbildet, ist weitgehend unklar. Es gibt zwar einige wenige Risikofak-
toren, darunter bestimmte seltene Erkrankungen, die aber erst im fortgeschritte-
nen Erwachsenenalter zum Tragen kommen. Bei Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen finden sich in aller Regel keine Ursachen fiir den Knochenkrebs.

und bildet friihzeitig Tochtergeschwilste.

- Mit einer vollstandigen Operation und
intensiver Chemotherapie ist oftmals eine

Heilung méglich.



WIE MACHT SICH
DAS OSTEOSARKOM
BEMERKBAR?

Prinzipiell kann sich das
Osteosarkomin allen
Knochen ausbilden.
Man findet es aber

am haufigsten an den * Rund 50 Prozent der Osteosarkome
schnell wachsenden entwickeln sich ober- oder unterhalb des
Enden der R6hren- Kniegelenks.

knochen von Ober- L i o
) ) ¢ Krankheitszeichen sind zum Beispiel
schenkel, Schienbein

zunehmende Schmerzen und/oder eine
und Oberarm. In rund ’

3 Schwellung vor Ort.
50 Prozent aller Falle

liegt das Osteosarkom
ober- oder unterhalb
des Kniegelenks.

Osteosarkome zerstéren das umliegende Gewebe. Haufige Beschwerden sind

Schmerzen vor Ort. Manchmal féllt eine anhaltende Schwellung oder Uberwarmung Von den ersten Krankheitszeichen bis zur Diagnose des
im betroffenen Bereich auf. Bei kérperlicher Belastung oder in der Nacht kdnnen die Osteosarkoms vergehen in den meisten Fdllen einige
Beschwerden zunehmen. Da sich Osteosarkome meist in der Nahe eines Gelenks Wochen bis Monate. Schmerzen und Schwellungen in
ausbilden, ist die Beweglichkeit unter Umstanden eingeschrankt. Gelegentlich macht den Beinen oder Armen kommen bei jungen Menschen
sich das Osteosarkom auch durch einen Knochenbruch bemerkbar, der ohne erkenn- haufig vor. Die Ursachen sind in den allermeisten Fallen
bare Ursache oder bei einer nur geringftigigen Verletzung entstanden ist. Krank- ,harmlos®, wie zum Beispiel Sportverletzungen oder
heitszeichen wie eine Gewichtsabnahme oder Nachtschweif3 fallen oft erst spater Wachstumsschmerzen. Halten die Beschwerden jedoch
auf oder sind gar nicht vorhanden. Bis auf die Beschwerden im betroffenen Knochen dauerhaft an, kann sich - wenn auch sehr selten - eine

wirken die Patienten nach auBen haufig ,gesund” und fiihlen sich auch so. bésartige Erkrankung dahinter verbergen.



WELCHE
UNTERSUCHUNGEN
STEHEN AN? MRT

Eine Magnetresonanztomografie (MRT)
des betroffenen Knochens. Damit ldsst
sich feststellen, inwieweit sich der Kno-
chenkrebs in das umliegende Gewebe
(z. B. Gelenk, Muskeln, Lage zu Gefdpen
Um die bestmégliche Behandlung planen zu kénnen, be- und Nerven) ausgebreitet hat.
nétigen die betreuenden Arzte von lhnen bzw. Ihrem Kind
eine Reihe von Informationen. Dazu gehdren die Grope
und die genaue Lage des Osteosarkoms und die Klarung
der Frage, ob sich der Krebs bereits in weiteren Kérper-
regionen abgesiedelt hat (z. B. in der Lunge). Hierfiir wer-
den in der Regel folgende Untersuchungen durchgefihrt:

RONTGEN »- L S SZINTIGRAFIE

Eine Rontgenuntersuchung Eine Skelett-Szintigrafie, um zu priifen, ob
des betroffenen Knochens moglicherweise weitere Knochen befallen
und der Lunge. sind. Bei dieser Untersuchung wird eine

ganz kleine Menge schwach radioaktiver

Substanz in die Blutbahn gespritzt. Eine

spezielle Kamera nimmt anschlieBend die
CT vom Korper ausgesendete Strahlung auf

! . und ein Computer berechnet daraus Bilder:
Eine Computertomografie

Bosartige Absiedelungen im Knochen lassen
sich hierauf gut erkennen, denn sie spei-
chern die radioaktive Substanz anders als

(CT) der Lunge, um nach
Tochtergeschwiilsten zu

fahnden. _
das umliegende gesunde Gewebe.



Neben den genannten Verfahren veranlasst Ihre Arztin/
lhr Arzt moglicherweise weitere Untersuchungen, wie
ein Ultraschall (Sonografie) und eine Blutuntersuchung.
Bestimmte Blutwerte liefern manchmal Hinweise auf
den Krankheitsverlauf. Dazu gehért zum Beispiel die
alkalische Phosphatase (abgekiirzt: AP oder ALP), die bei
erhdhten Werten auf Knochenprozesse hinweisen kann.
Allerdings ist die AP auch bei vielen anderen Verdnderun-
gen im Korper erh6ht. Anhand einer Blutuntersuchung
lasst sich tibrigens kein Knochentumor feststellen oder
ausschliepen.

Als nachster Schritt muss die Diagnose durch eine
Gewebeprobe vom Tumor (= Biopsie) gesichert werden.
Fur die Entnahme von Gewebe aus dem betroffenen
Gebiet werden Sie bzw. Ihr Kind an einen Spezialisten
fiir Tumorchirurgie tiberwiesen. Dieser fihrt in der Regel

auch die spatere Operation durch. Das entnommene
Gewebe prift man in einem speziellen Labor unter dem
Mikroskop auf Krebszellen. Diese Untersuchung liefert
weitere wichtige Informationen, die fiir die Einstufung der
Krebserkrankung und fir die Planung der bestméglichen
Behandlung unbedingt notwendig sind.

UNTERSUCHUNGEN
VOR DER
BEHANDLUNG

Schritt

Bildgebende Verfahren (Rontgen, MRT, CT, Skelett-Szintigrafie), um folgen-
de Fragen zu klaren: Wie gro ist das Osteosarkom, wo liegt es genau und
wie breitet es sich in die Umgebung aus? Sind sichtbare Metastasen in der

Lunge oder in anderen Knochen vorhanden?

Gewebeentnahme (Biopsie) aus dem betroffenen Gebiet.

Weitere Untersuchungen vor der Chemotherapie: Urin, Blutentnahme, EKG,

Herzultraschall, Ultraschall des Bauchraumes, Uberpriifung des Hérvermo-
gens, ggf. Schwangerschaftstest.

Wenn die Diagnose Osteosarkom durch die Gewebeprobe bestatigt ist, wird in den
meisten Fallen zundchst eine Chemotherapie eingeleitet, um den Tumor zu verklei-
nern und die spatere Operation zu erleichtern. Vor Beginn, wahrend und nach der
Chemotherapie werden Organfunktionen iiberprift, die sich durch die Medikamente
verandern konnen. Bei diesen Untersuchungen stehen das Herz (EKG und Herzultra-
schall), die ableitenden Harnwege (Ultraschall des Bauchraumes) und das Horver-
mdgen (Audiogramm) im Mittelpunkt. Zusatzlich wird Urin abgegeben, es erfolgt eine
Blutentnahme und ggf. wird auch ein Schwangerschaftstest durchgeftihrt. Je nach
individueller Situation kénnen weitere Untersuchungen erforderlich sein.



WELCHE BEHANDLUNGS-
MOGLICHKEITEN
GIBT ES?

DER ABLAUF DER BEHANDLUNG Bei den meisten Patienten wird nach folgendem Schema behandelt:

Schritt
Die behandelnden Arzte werden gemeinsam mit lhnen bzw.
Ihrem Kind die persénlichen Heilungsaussichten und die am Chemotherapie, um den Tumor zu verkleinern und Mikrometastasen abzu-
besten geeignete Therapie besprechen. Die Behandlung des téten (Mikrometastasen = Krebsabsiedelungen, die noch so klein sind, dass
Osteosarkoms erfolgt in Spezial-Zentren und wird dort an man sie mit herkémmlichen Untersuchungsverfahren nicht erkennen kann).

die persénliche Situation des Betroffenen angepasst, denn
jeder Patient, jeder Jugendliche und jedes Kind ist anders.
Dennoch gibt es einige Grundprinzipien fir die Therapie. Bei Operation, um den Tumor zu entfernen.
der Planung der geeigneten Behandlung wird zundchst z. B.

beriicksichtigt, wo genau das Osteosarkom liegt, in welchem
Stadium sich die Krankheit befindet, wie alt der Patient und Noch einmal Chemotherapie. Bei einigen Patienten: Ein zusatzliches Medi-
wie sein allgemeiner Gesundheitszustand ist. kament, um bestimmte Aktivitdten des Immunsystems zu stimulieren und

so die Krebsbekampfung weiter zu unterstutzen.

Die Behandlung des Osteosarkoms hat in den letzten 30 Jahren
erhebliche Fortschritte gemacht und die Heilungschancen ha-
ben sich deutlich verbessert. Heutzutage werden die meisten
Patienten operiert und zusatzlich vor und nach der Operation
mit einer intensiven Chemotherapie behandelt. Chemothera-

Die Gesamtdauer der Therapie (Operation und Chemotherapie) betragt etwa 9 bis
12 Monate, gegebenenfalls auch langer. Die Therapiedauer kann sich verlangern,
wenn weitere Medikamente hinzukommen.

peutika sind Medikamente, die Krebszellen abtéten. In sehr speziellen Fallen kommt méglicherweise auch eine Strahlentherapie zum
Einsatz. Dabei wird mit hohen Dosen von Réntgenstrahlen versucht, die Krebszellen
Manche Patienten erhalten nach der Operation zusatzlich ein in einer vorher genau festgelegten Kérperzone abzutéten. Allerdings ist das Osteo-
Medikament, das bestimmte Aktivitaten des Immunsystems sarkom eine Krebsform, die in der Regel nur wenig auf eine Bestrahlung anspricht.
stimuliert und so die Krebsbekampfung weiter unterstutzt. Wenn bei der Operation der Krebs nicht vollstandig entfernt werden konnte oder in
lhre Arztin/Ihr Arzt wird gemeinsam mit Ihnen abwdgen, ob Fallen, in denen keine Aussicht auf Heilung besteht, ist die Strahlentherapie manch-

ein solches Medikament fiir Sie bzw. Ihr Kind geeignet ist. mal hilfreich, um den Krebs zuriickzudrangen.



CHEMOTHERAPIE
VOR DER
OPERATION

Bei den allermeisten Patienten wird bereits vor der
Operation eine Chemotherapie durchgefiihrt. Die Arzte
bezeichnen dies als praoperative oder neoadjuvante
Chemotherapie. Es ist das Ziel, den Tumor zunachst ein-
mal zu verkleinern. Hierdurch wird die spatere Operation
oft einfacher und schonender. AuBerdem sollen mdgli-
che weitere Absiedelungen von Krebszellen im Kérper
abgetodtet werden. Dies ist besonders wichtig, denn man
schatzt, dass rund 80 Prozent der Patienten zum Zeit-
punkt der Diagnose bereits Mikrometastasen aufweisen.
Betroffen ist vor allem die Lunge. Mikrometastasen sind
winzig kleine Krebs-Zellverbande, die mit herkdmmlichen
Untersuchungsverfahren noch nicht sichtbar sind.

Die Chemotherapie wird als Infusion direkt in die
Blutbahn gegeben. So kdnnen sich die Medikamente im
ganzen Korper verteilen und den Krebs an jeder Stelle
bekampfen. In der Regel kommt eine Kombination aus
verschiedenen Medikamenten (Zytostatika) zum
Einsatz, die das Wachstum der Krebszellen hemmen.

+ Ziel der Chemotherapie vor der Operation ist es, den Tumor zu verkleinern
und Mikrometastasen friihzeitig zu behandeln.

- Chemotherapie-Medikamente, die beim Osteosarkom eingesetzt werden,
sind z. B. Methotrexat, Doxorubicin, Cisplatin und unter Umstanden Ifosfamid.

- Die prdoperative Chemotherapie dauert etwa 10 Wochen, manchmal auch
langer. Fir die Infusionen werden Sie bzw. lhr Kind jeweils einige Tage in die
Klinik aufgenommen.

Die Chemotherapie vor der Operation dauert etwa 10 Wochen. Da die Behandlung

an die individuelle Situation des Patienten angepasst werden muss und aufgrund der
haufigen Nebenwirkungen kann diese Phase aber auch langer sein. Um die Infusionen
zu verabreichen, werden Sie bzw. Ihr Kind mehrfach fr einige Tage in die Klinik auf-
genommen. Die dazwischen liegenden Therapiepausen kénnen Sie bzw. Ihr Kind in der
gewohnten Umgebung zu Hause verbringen. Manchmal treten wahrend dieser Pausen
Nebenwirkungen auf, die eine weitere Aufnahme in die Klinik erforderlich machen.

Wahrend der Chemotherapie werden regelmapig Kontrolluntersuchungen durchge-
fihrt, um die Vertraglichkeit der Behandlung einzuschatzen. Dazu gehéren zum Bei-
spiel Blutuntersuchungen (Uberpriifung der roten und weiBen Blutkérperchen sowie
der Leber- und Nierenwerte), Hortests (Audiogramm) und Ultraschall-Untersuchungen
des Herzens (Echokardiogramm).



DIE OPERATION

WIE WIRD OPERIERT?

Alle Osteosarkome missen operiert werden. Die meisten
Osteosarkome wachsen aggressiv und fiihren mit der Zeit
zu schweren Schaden an Knochen und Gelenk. Haufig ist
der Tumor bereits in die benachbarten Weichteile wie Bin-
degewebe, Fettgewebe und Muskeln eingewachsen und
bedrangt hier mdglicherweise Nerven und Gefafe.

Um die bestméglichen Heilungsaussichten zu erreichen,
ist es wichtig, den Tumor und die betroffenen Gewebe
vollstandig herauszuoperieren. Oftmals miissen Teile
eines Armes oder Beines entfernt werden. In einigen Fallen
ist das Abnehmen des gesamten befallenen Kérperteils

(= Amputation) erforderlich. Die Operation wird fir jeden
Patienten individuell geplant und angepasst - kein
Patient ist wie der andere.

Durch moderne und verbesserte Operationstechniken
lasst sich in aller Regel eine gute Funktion der betroffe-
nen Kérperteile erreichen. Fiir den Gewebeersatz gibt es
verschiedene Verfahren: Das entfernte Gewebe kann zum
Beispiel durch spezielle Tumorprothesen, so genannte
,Endoprothesen®, und kiinstliche Gelenke ersetzt werden.
Die behandelnden Arzte beraten Sie bzw. Ihr Kind, welches
Operationsverfahren im Einzelfall den besten Erfolg ver-

spricht. Unter anderem hangt dies von der genauen Lage
und der GréBe des Tumors ab.

Auch Metastasen (,Tochtergeschwiilste®), die bei der
Diagnose bereits sichtbar sind, werden in der Regel
operiert. Dies betrifft vor allem Metastasen in der Lunge.
Selten hat sich der Krebs auf die Lymphknoten in der
Umgebung ausgebreitet, dann entfernt man diese eben-
falls (= Lymphknoten-Dissektion).

- Fiir die bestméglichen Heilungsaussichten
muss das Osteosarkom vollstandig
herausoperiert werden.

+ In rund 20 Prozent der Flle ist eine Ampu-
tation erforderlich.

+ Moderne und verbesserte Operationstech-
niken erméglichen heutzutage einen guten
Funktionserhalt.



Nach der Operation untersucht ein Facharzt fiir Patholo-
gie das entnommene Tumorgewebe unter dem Mikros-
kop. Dabei kontrolliert er, wie gut das Osteosarkom auf
die Chemotherapie vor der Operation angesprochen hat,
denn davon héngt auch die weitere Therapieplanung

ab. Ermittelt wird der Anteil noch verbliebener lebender
Tumorzellen. Liegt dieser Anteil unter 10 Prozent, so
spricht man von einem . Dies
wird bei etwa der Halfte der Patienten erreicht. Die
Heilungschancen sind bei einem guten Tumoransprechen
sehr hoch.

Bei der Operation des Osteosarkoms wird der Tumor und
rundherum etwas gesundes Gewebe als Sicherheitsabstand
entfernt. Es ist das oberste Ziel, dass keine ,Krebsnester vor
Ort verbleiben. Je nach Lage und Ausbreitung des Tumors
kommen grundsatzlich zwei Mdglichkeiten in Frage.

In rund 80 Prozent der Fille kdnnen die Gliedmape (Bein bzw.
Arm) erhalten werden. Die Herausforderung fiir den Operateur
ist, das gesamte Krebsgewebe zu entfernen und trotzdem -
soweit maglich - benachbarte Sehnen, Nerven und Blutgefafe
zu schonen. Fir den Erhalt der Gliedmaf3e miissen Blutgefafe
und Nerven weiterhin intakt sein. Die entfernten Knochenteile
werden durch Knochengewebe aus anderen Kdrperteilen

(= Knochentransplantat) oder durch ,kiinstliche“ Knochen aus
Metalllegierungen, so genannten ,Endoprothesen®, ersetzt.

Um die Form und Funktion des Kérperteils nach dem Heraus-
operieren des Tumors so gut wie mdglich wiederherzustellen,
kénnen weitere Operationen erforderlich sein. Die so genannte

bietet vielfaltige Mdglichkeiten, um Haut, Muskeln, Sehnen und
Knochen erfolgreich zu korrigieren.




Nach einer Operation am Bein durfen die meisten
Patienten innerhalb von wenigen Tagen mit Gehhilfen
(,Kriicken®) wieder laufen. Nach einigen Wochen werden
auch die Gehhilfen nicht mehr benétigt. Allerdings kann
diese Zeit im Einzelfall ganz unterschiedlich lang sein
und hangt davon ab, wo sich der Tumor genau befand
und welche Wiederherstellungsverfahren zum Einsatz
kommen.

Amputation:

Manchmal hat sich der Tumor weit in das umliegende
Gewebe ausgebreitet bzw. ist unglnstig gelegen, so dass
die gesamte Gliedmape entfernt werden muss. Den feh-
lenden Kérperteil ersetzt man in den meisten Fallen durch
eine Prothese, die an die individuellen Bediirfnisse des
Patienten anpasst wird. Mit der modernen Prothesen-
Versorgung lasst sich heutzutage ein nahezu normales
Alltagsleben erreichen.




BEHANDLUNG

NACH DER
OPERATION

Nach der Operation erhalten Sie bzw. lhr Kind noch einmal
eine Chemotherapie (= postoperative bzw. adjuvante Chemo-
therapie). Dies ist wichtig, um méglicherweise verbliebene
Krebszellen im Kérper abzutéten. Untersuchungen zum
Osteosarkom haben gezeigt, dass bei der Kombination aus

Chemotherapie Chemotherapie
vor der -I- Operation + nach der
Operation Operation

die besten Aussichten auf Heilung bestehen.

Bei der postoperativen Chemotherapie kommen haufig
die gleichen Zytostatika (= zellwachstumshemmende
Medikamente) zum Einsatz wie vor der Operation.

Die Chemotherapiephase nach der Operation dauert
ungefahr zwischen 18 und 29 Wochen. Der Behandlungs-
plan wird an die Bediirfnisse des einzelnen Patienten
angepasst und richtet sich nach dem Tumoransprechen
auf die Chemotherapie vor der Operation.

+

Immuntherapie

Wahrend der Chemotherapie werden

durchgefiihrt, um die Vertrag-
lichkeit der Behandlung einzuschdtzen. Dazu gehéren
zum Beispiel Blutuntersuchungen (Uberpriifung der
roten und weiBen Blutkérperchen sowie der Leber- und
Nierenwerte), Hértests (Audiogramm) und Ultraschall-
Untersuchungen des Herzens (Echokardiogramm).



DER CHEMOTHERAPIE

Bei einer Chemotherapie kommen so genannte
Zytostatika zum Einsatz. Dies sind Medikamente,
die das Wachstum und die Teilung von Zellen hem-
men. Krebszellen, die besonders schnell wachsen,
werden durch Zytostatika vernichtet oder in ihrem
Wachstum erheblich verzégert.

Allerdings wachsen nicht nur Tumorzellen schnell. Zu

den Korperzellen, die sich rasch teilen, gehéren zum
Beispiel auch die Zellen der Haarwurzeln, der Magen-
Darm-Schleimhaute, des Knochenmarks und der
Keimdrisen. Eine Behandlung mit Zytostatika beein-
trachtigt auch das Wachstum dieser Zellen. Typische
Begleiterscheinungen der Chemotherapie sind deshalb
oft Haarausfall, Ubelkeit und Erbrechen, Stérungen der
Blutbildung, Immunschwdche und Unfruchtbarkeit.

Die Zytostatika, die beim Osteosarkom angewendet wer-
den, haben in der Vergangenheit eine gute Wirksamkeit bei
dieser aggressiven Krebsform bewiesen. Allerdings lassen
sich Nebenwirkungen in der Regel nicht vermeiden. Die
Beeintrachtigungen durch die Chemotherapie kénnen vori-
bergehend sein oder im Einzelfall auch anhaltende Schaden
verursachen, das ist aber individuell sehr unterschiedlich.

Es ist wichtig zu wissen, dass nicht alle Nebenwirkungen
auftreten miissen und dass unangenehme Begleiter-
scheinungen wie Ubelkeit und Erbrechen durch spezielle
Medikamente deutlich abgemildert werden kénnen.

Dennoch wird die Chemotherapie in der Regel als sehr
belastend empfunden und oftmals verldngert sich die
Behandlung aufgrund von Nebenwirkungen und dadurch
notwendigen Therapiepausen.




Mégliche Nebenwirkungen der Therapie mit Methotrexat,
Doxorubicin, Cisplatin und anderen Zytostatika sind:

Alligemeine Nebenwirkungen
- Haarausfall (bei allen Patienten).
- Ubelkeit und Erbrechen (bei 50-100 Prozent der Patienten).

- Zeitweiliges Absinken der Zahl der weiBen Blutkérperchen (bei allen Patienten).
Hierdurch erhéht sich das Risiko fiir Infektionen.

- Zeitweiliges Absinken der Zahl der Blutplattchen (= Thrombozyten; bei allen
Patienten). Hierdurch erhéht sich das Risiko fiir Blutungen. Haufig sind Trans-
fusionen von Blutplattchenkonzentrationen erforderlich.

- Zeitweiliges Absinken der Zahl der roten Blutkérperchen (bei allen Patienten).
Haufig sind Bluttransfusionen erforderlich.

* Mundschleimhautentziindungen und Magen/Darmbeschwerden
(bei 10-50 Prozent der Patienten).

- Voriibergehende Anderung der Hautpigmentierung.

+ Auch andere Organe werden durch die Therapie belastet, meist jedoch nicht
so stark, dass Behandlungsbedarf besteht.

- Vor allem bei Mannern ist das Risiko erh6ht, dass die Keimdriisen dauerhaft
geschadigt werden. Dies kann zur Unfruchtbarkeit fihren. Vor Beginn der
Chemotherapie sollte die Méglichkeit der Samenspende und -konservierung

erwogen werden.

Spezielle Nebenwirkungen bei bestimmten Zytostatika

+ Herzmuskelschadigung. Eine solche Schadigung ist nur selten behandlungs-
bediirftig. Wahrend und nach der Behandlung sind regelmapige Ultraschallun-
tersuchungen der Herzmuskelfunktionen erforderlich, um eventuelle Verdn-
derungen frihzeitig erkennen und ggf. behandeln zu kdnnen. Auch sollten sich
Frauen vor und wahrend einer spateren Schwangerschaft von einem Facharzt
fiir Herzerkrankungen (Kardiologe) betreuen lassen, denn Schwangerschaft und
Geburt kénnen das Herz voriibergehend stark beanspruchen.

+ Hérschaden. Dies betrifft meist nur die hohen Frequenzen auBerhalb des
Sprachbereichs. Selten ist auch das Hérvermégen im Sprachbereich einge-
schrankt. Regelmapige Kontrolluntersuchungen dienen der Friiherkennung
solcher Veranderungen.

- Entziindungen der Harnblase und der ableitenden Harnwege (selten).

+ Verlust von Blutsalzen (z. B. Phosphat oder Bicarbonat) tiber den Urin. In diesen
Fallen ist ein Ersatz von Blutsalzen notwendig (selten).

WICHTIG: Bei Frauen im gebarfahigen Alter muss vor Beginn der Chemotherapie

eine Schwangerschaft ausgeschlossen sein. Wéhrend der Therapie darf nicht gestillt
werden. Mdnner und Frauen missen wahrend der Chemotherapie und etwa im
ersten halben Jahr danach Mapnahmen fir eine zuverlassige Empfangnisverhiitung
ergreifen.




Um Nebenwirkungen abzufangen, erhalten
Sie bzw. lhr Kind haufig weitere Medika-
mente:

- Dazu gehéren zum Beispiel Arzneimittel,
die Ubelkeit und Erbrechen verringern.

- Manchmal werden Medikamente zum
Schutz vor Infektionen verabreicht. Wenn
Infektionen auftreten, miissen diese mit
Antibiotika behandelt werden.

» Unter Umstanden werden spezielle Medi-
kamente verordnet, die das Knochenmark
bzw. die Harnwege und andere Gewebe
schiitzen sollen.




DIE ZEIT
DANACH

Die Behandlung des Osteosarkoms ist intensiv, oft
belastend und dauert lange - Chemotherapien und Ope-
ration(en) nehmen in den meisten Fallen rund ein Jahr in
Anspruch. Diese Zeit ist fir alle Betroffenen eine Heraus-
forderung und kostet viel Kraft. Spezielle Rehabilitations-
mapnahmen kénnen nach der langen Behandlungsphase
helfen, den Genesungsprozess zu beschleunigen und die
Ruckkehr in den Alltag zu erleichtern. Diese Mdglichkeit
sollten Sie bzw. Ihr Kind unbedingt wahrnehmen.

In vielen Fallen lasst sich mit der Therapie eine Heilung
des Osteosarkoms erreichen. Aber nicht immer ist der
Krebs endgultig besiegt - neue Krebsherde kénnen
unter Umstanden auch noch 10 Jahre nach der Operati-
on auftreten. Die Wahrscheinlichkeit fir einen erneuten
Ausbruch der Krebserkrankung sinkt allerdings nach
2-3 Jahren deutlich. Um neue Krebsherde rechtzeitig zu
entdecken und behandeln zu kdnnen, sind in regelmapi-
gen Abstdnden Kontrolluntersuchungen notwendig.

REHABILITATION

Die mehrwéchige Rehabilitation ist eine wichtige Maf3-
nahme, um sich auf die Riickkehr in den Alltag vorzube-
reiten.

Das Osteosarkom ist in den meisten Fallen eine aggressive
Krebserkrankung, die eine intensive Behandlung erforderlich
macht. Der Umgang mit der lebensbedrohlichen Krankheit, die
Operation(en) und die hochdosiert verabreichte Chemotherapie
bedeuten fiir Kérper und Psyche eine Herausforderung, die
nicht unterschatzt werden sollte. Nach Abschluss der Behand-
lung miissen Sie bzw. lhr Kind sich erst einmal daran gewéhnen,
in den Alltag zurlickzukehren. Nach der Behandlungsphase wird
daher in aller Regel zu einer mehrwéchigen Rehabilitation ge-
raten. Hier kénnen Sie bzw. Ihr Kind neue Krafte sammeln und
sich zielstrebig auf den Alltag vorbereiten. Einige Einrichtungen
bieten so genannte familienorientierte Reha-MaBnahmen mit
speziellen Angeboten fiir jugendliche Krebspatienten an.

NACHSORGE

Nach Abschluss der Behandlung werden in regelmagigen Ab-
standen Kontrolluntersuchungen (Nachsorgeuntersuchungen)
durchgefiihrt. Dies ist unter anderem wichtig, um erneute
Absiedlungen von Krebsherden rechtzeitig erkennen und be-
handeln zu kénnen. Auch mégliche Nachwirkungen der Chemo-
therapie werden kontrolliert.

Die behandelnden Arzte stellen einen Nachsorgeplan auf, der an
Ihre individuelle Situation bzw. die Ihres Kindes angepasst ist.



In der Regel werden folgende Untersuchungen
empfohlen (die Untersuchungsabstinde kdnnen
im Einzelfall abweichen):

JAHRTUND 2

+ Rontgen der Lunge (alle 6-12
Wochen); evtl. CT-Untersu-
chung der Lunge

- Rontgen des ehemaligen Tu-
morgebiets (ca. alle 4 Monate);
evtl. MRT-Untersuchung

» Herz-Ultraschall
(Echokardiografie)

+ Labor (unter anderem
Leber- und Nierenwerte)

+ Audiogramm (Hortest)

- Méglicherweise empfiehlt lhr
Arzt auch eine Ganzkérper-
Skelettszintigrafie

JAHR 3 UND 4

* Réntgen der Lunge (alle 3-6

Monate); evtl. CT-Untersu-
chung der Lunge

- Rdntgen des ehemaligen Tu-

morgebiets (ca. alle 6 Monate);
evtl. MRT-Untersuchung

+ Herz-Ultraschall

(Echokardiografie)

+ Labor

- Méglicherweise empfiehlt lhr

Arzt auch eine Ganzkdrper-
Skelettszintigrafie

JAHR 5BIS 10

+ R6ntgen der Lunge (ca. alle

6 Monate); evtl. CT-Untersu-
chung der Lunge

+ Herz-Ultraschall (Echo-

kardiografie; alle 2 - 4 Jahre)

« Labor

- Méglicherweise empfiehlt lhr

Arzt auch eine Ganzkérper-
Skelettszintigrafie

NACH 10 JAHREN

Es sind Falle bekannt, bei denen
die Krebserkrankung nach 10
oder sogar 20 Jahren erneut

in Erscheinung getreten ist -
die Wahrscheinlichkeit dafir

ist allerdings gering. lhr Arzt
wird mit Ihnen bzw. Ihrem Kind
besprechen, ob und in welchen
Abstanden Kontrolluntersu-
chungen fortgesetzt werden
sollten (z. B. R6ntgen der Lunge
alle 6 - 12 Monate).




WENN SICH
KREBS NICHT
BESIEGEN LASST

Die Medizin hat in den letzten Jahrzehnten groBe
Fortschritte und Erfolge in der Krebsbehandlung erzielt.
Auch beim Osteosarkom haben sich die Zukunftsaus-
sichten deutlich verbessert: Mehr als 70 Prozent der
(meist) Kinder und jungen Erwachsenen ohne sichtbare
Metastasen kdnnen mit einer Operation und intensiver
Chemotherapie geheilt werden. Die Heilungswahrschein-
lichkeit hangt von verschiedenen Einflussfaktoren ab: Es
spielt eine Rolle, wo der Tumor genau sitzt, wie grof3 er ist,
wie schnell er wachst, wie stark er sich im Kérper ausge-
breitet hat und wie viele Krebszellen durch die Chemothe-
rapie vernichtet werden kénnen.

Die Aussichten sind generell ungiinstiger, wenn bereits
sichtbare Tochtergeschwiilste (= Metastasen) vorhanden
sind. Dies gilt auch fir die seltenen Falle, bei denen das
Osteosarkom nicht an Bein oder Arm, sondern am Rumpf
entstanden ist. Aber auch hier besteht eine Chance auf
Heilung.

Trotzdem sollten sich Patienten und Angehdrige mit dem
Gedanken beschaftigen, dass Krebs nicht in allen Fallen
besiegt werden kann.

Bei einem Krankheitsriickfall (= Rezidiv: der Krebs tritt nach

einer Therapie wieder auf, z. B. als Metastase in der Lunge)

besteht oft die Mdglichkeit, den neuen Krebsherd durch
eine weitere Operation zu entfernen. Meistens ist dann

noch einmal eine Chemotherapie notwendig. Insgesamt
ist die Heilungswahrscheinlichkeit bei einem Krankheits-
riickfall deutlich geringer.

Wenn keine Aussicht auf Heilung mehr besteht, kann der

Krebs durch eine entsprechende Behandlung (z. B. Strahlen-
therapie) manchmal vortibergehend etwas zuriickgedrangt
werden. AuBerdem stehen wirksame Medikamente zur
Verfligung, um mdgliche Schmerzen zu verringern und
die Qualitat der verbleibenden Lebenszeit zu erhéhen.




LEBEN MIT DEM
OSTEOSARKOM

Wie bei jeder Krebserkrankung |ést die Diagnose ,Osteo-
sarkom® bei Patienten, Familienmitgliedern und Freunden
oft zunachst Angst, Entsetzen und Hilflosigkeit aus. Es ist
ganz normal, von diesen Gefiihlen zeitweise regelrecht
uberwaltigt zu werden. Spater wechseln die Stimmungen
dann haufig zwischen Angst, Wut, Trauer, Uberforderung
und Hoffnung. All diese Gefiihle sollten wahrgenommen und
akzeptiert werden - sie sind wichtig, um die Krankheit zu
verarbeiten und zu bewaltigen. Mit Ihrem Arzt kénnen Sie
klarende Gesprache fiihren. Je mehr Sie bzw. lhr Kind tber
die Erkrankung wissen, umso besser kdnnen Sie sich vor-
bereiten: Mit zunehmender Aufklarung wachst meist auch
die Zuversicht, die anstehenden Behandlungen zu meistern.
Wichtig ist, dass Sie bzw. Ihr Kind offen tber Gefiihle wie
Angst, Trauer und Uberforderung sprechen und jederzeit
Fragen stellen.

In der Behandlungsphase missen Patienten und Familien-
mitglieder mit einigen Herausforderungen fir den Kérper
und die Seele fertig werden: Es stehen viele Untersuchun-
gen, lange Krankenhausaufenthalte und oft sehr belastende
Eingriffe an. Daflir mussen Sie bzw. lhr Kind sich fiir einige
Zeit aus der vertrauten Umgebung lésen (Familie, Freundes-
kreis, Kindergarten, Schule etc.). Stimmungsschwankungen
- durch die veranderte Situation, aber auch als Nebenwir-
kung der Therapie - sind in dieser Phase haufig.

Auch die erste Zeit nach der Behandlung ist nicht immer
ganz einfach. Die Therapie hat Kraft und Energie ge-
kostet, was sich noch langer auf die Leistungsfahigkeit
auswirken kann. Es werden Midigkeit, Abgeschlagenheit
und manchmal auch Schmerzen berichtet. Wer betroffen
ist, muss erst lernen, mit der neuen Situation zurechtzu-
kommen und in den Alltag zurtickzufinden (Schule, Aus-

bildung, Beruf, Hobbies). Eine Rehabilitations-MaBnahme 4 gy
kann den Ubergang von der Behandlungsphase in den !
Alltag erheblich erleichtern. )

.

Das Ziel nach
der Therapie:
Wieder in

den Alitag
zuriickkehren.



MEIN KIND
HAT KREBS

Wenn ein Kind an Krebs erkrankt ist, stiirzen
unzdhlige Fragen auf die Familie ein:

»Wie gehe ich mit der
Erkrankung meines

Kindes um?“
»\Was bedeutet die

Erkrankung fiir die
Geschwister?“

»~Was kommt auf
mein Kind und
unsere Familie zu?“

»~Wie rede ich mit
meinem Kind liber
die Erkrankung?“

»Was passiert in der
Seele meines Kindes,
wie erlebt es die The-
rapiezeit?"

,Auf welche Be-
lastungen muss
sich die Familie
einstellen?“

Tipp:

4
Hilfe, wertvolle Einsichten und Anregungen bietet ein Fachartikel (,Psychosoziale As- ?
pekte des krebskranken Kindes® von Julia Kanzi), den die Elterninitiative Krebskranke Ia,':'
Kinder Miinchen e. V. auf ihrer Webseite zum Herunterladen anbietet. Den Fachartikel '7;
finden Sie unter 'I.r
www.krebs-bei-kindern.de > Downloads > Broschiiren und Flyer. &

4

Spezielle Webseiten fiir Kinder bieten i
die Onko-Kids (www.onkokids.de) p
und die Deutsche Kinderkrebsstiftung t f)
unter (www.kinderkrebsstiftung.de) an. 4

B

Denken Sie daran: Auch kleinere Kinder interessieren sich in der Regel schon sehr fiir
ihre Krankheit. Sie wollen alles verstehen, was damit zu tun hat. Reden Sie offen mit
Ihrem Kind und verheimlichen Sie ihm nichts.




Manchmal ist es nicht ganz einfach, einem jiingeren
Kind die Krebserkrankung verstandlich zu erklaren.
Hilfreich sind zum Beispiel folgende Formulierungen:

- Die Schwellung oder Beule, die wir bei dir festge-
stellt haben, nennen die Arzte Osteosarkom. Das ist
ein seltener, aber sehr gefahrlicher Knochenkrebs.

- Damit du wieder gesund werden kannst, muss
die Erkrankung behandelt und das Osteosarkom
herausoperiert werden.

- Als erstes bekommst du eine Chemotherapie. Das ist
eine besondere Behandlung, die gefdhrliche Krebs-
zellen in deinem Kérper zerstért. Das Osteosarkom
wird durch die Behandlung kleiner und kann spater
besser entfernt werden.

- Fiir die Chemotherapie musst du ungefahr 10 Wochen lang éfter fiir ein paar
Tage ins Krankenhaus. Dazwischen kannst du wieder nach Hause. Die Medi-
kamente bekommst du direkt ins Blut. Die meisten Kinder lassen sich daftr in
einer kleinen Operation einen diinnen Plastikschlauch in ein Blutgefap einset-
zen. Damit kann man ganz einfach Blut abnehmen und Medikamente geben und
muss nicht so oft pieksen.

- Die Chemotherapie ist stark und bekampft den gefahrlichen Krebs. Sie hat aber
Nebenwirkungen, die fiir dich unangenehm sind. Es kann dir zum Beispiel ziem-

lich Gibel werden und
du fahlst dich sehr
krank, aber dagegen
gibt es Medikamente.
Du musst wissen,
dass dir wahrend der
Chemotherapie die
Haare ausfallen, aber
die wachsen ganz

sicher wieder nach.

- Nach der Chemotherapie wird das Osteosarkom in einer Operation entfernt und

unter dem Mikroskop untersucht. So lasst sich feststellen, wie viele Krebszellen
durch die Chemotherapie abgetétet wurden. Je weniger Krebszellen tiberlebt
haben, umso grdper ist die Chance, dass der Krebs spater nicht wiederkommt.

- Nach der Operation bekommst du noch einmal eine Chemotherapie, dann fiir einige

Monate. Das ist wichtig, damit auch ganz kleine Krebsnester, die noch zuriickge-
blieben sind, vernichtet werden.

- Méglicherweise erhaltst Du noch ein zusatzliches Medikament fir Dein Immun-

system, die ,Kdrperpolizei*. Dieses Medikament hilft dem Immunsystem dabei, die
Krebsnester zu bekampfen.

- Nach den ganzen Behandlungen wirst du dich ziemlich kaputt und mide fihlen.

Damit du dich besser erholst, darfst du eine Kur machen. Dort gibt es viele tolle
Angebote fiir Kinder in deinem Alter. Deine Eltern kdnnen dich natirlich begleiten.



HILFREICHE
ADRESSEN

Weitere Informationen, Tipps und Unterstiitzung finden Sie auf folgenden
Internetseiten:

www.onkokids.de

Internet-Projekt fiir krebskranke Kinder und Jugendliche und ihre Familien;
Informationen und Erfahrungsberichte von krebskranken Kindern und Jugendlichen;
u. a. Kontaktaufnahme zu anderen Betroffenen im Forum und Chat méglich.

www.sarkom-info.de
Informationen fiir Betroffene und Angehérige, u. a. zum Thema
Krankheitsbewaltigung.

www.kinderkrebsinfo.de

Kompetenznetz Padiatrische Onkologie und Hamatologie (Informationsportal der
Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie); Umfassende Informationen
zu Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter fiir Patienten und Angehdrige.

www.kinderkrebsstiftung.de

Deutsche Kinderkrebsstiftung; u. a. Adressliste regionaler Elterngruppen und
Broschire zum Herunterladen mit sozialrechtlichen Informationen fiir Familien mit
einem krebskranken Kind.

www.krebsinformationsdienst.de
Krebsinformationsdienst (KID) des Deutschen Krebsforschungszentrums;
u. a. Vermittlung von Adressen und Anlaufstellen fir Hilfesuchende.

www.krebs-bei-kindern.de

Elterninitiative Krebskranke Kinder Miinchen e.V.; U. a. wird ein ausfuhrlicher
Fachartikel (,Psychosoziale Aspekte des krebskranken Kindes®) zum Herunterladen
angeboten.

www.ampukids.de
Gemeinniitziger Verein fiir Menschen, die mit einer Amputation leben; bietet Bera-
tung und Erfahrungsaustausch fir betroffene Kinder, Jugendliche und ihre Eltern.

www.krebsgesellschaft.de

Die Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG) ist die gréBte wissenschaftlich-onkolo-
gische Fachgesellschaft in Deutschland. Ihre Mitglieder sind im Bereich der Erfor-
schung und Behandlung von Krebserkrankungen tatig.

www.krebshilfe.de
Deutsche Krebshilfe.

www.inkanet.de
Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehérige.
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