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Bottumoren

1. Voor wie is deze brochure?

Deze brochure is bedoeld voor mensen die worden onderzocht of
behandeld in verband met een tumor van de botten. Een tumor is
een zwelling. Deze zwelling kan zowel goed- als kwaadaardig zijn,
of er kan sprake ziin van een ontsleking. Bi.l kwaadaardige lumoren
spreekt men ook wel van botkanker.

De behandelend arb zal u vertellen wat voor soort aandoening u
precies heeft.

Als u na het lezen van deze brochure vragen heeft over uw dia-
gnose en behandeling, dan kunt u deze aan uw behandelend arts
stellen. Het is handig om uw vragen van tevoren op papier te zetten
Deze vragen kunt u dan meenemen bij de eerswolgende afspraak

2. Wat is een bottumor?

Een bottumor is een tumor die in de botten is gelegen. Deze kan
ontstaan uit beenweetsel (bot en kraakbeen) ol vanuit cellen die
geen bot of kraakbeen maken, maar wel in de botten aanwezig ziin.
Dit zijn biivoorbeeld bloedvaten of bindweelselcellen.

Er zijn goedaardige en kwaadaardige tumoren.
- Goedaardige tumoren zijn meestialgoed afgegrensd, groeien

niet door andere weefsels heen en verspreiden zich niet
door het lichaam. Wel kan een dergelijke tumor tegen om-
liggende weefsels drukken. Dit kan zo hinderlijk of pijnlijk
zijn dat de tumor v€rwiiderd moet worden.

- Bij kwaadaardige tumoren is d€ celdeling zodanig bescha-
digd, dat het lichaam de celdeling niet meer onder controle
kriigt en de cellen overmatig groeien. Eerst ontstaat een
zwelling van het aangedane botstuk. De kwaadaardige cel.
len drukken niet alleen tegen de omliggende weefsels aan,
maar kunnen er ook ingroeien. Ook kunnen kwaadaardige
cellen zich verspreiden via lymtevaten en bloedvaten naar
andere delen van het lichaam. Heeft u een kwaadaardiqe



lumor, dan wordt bij de diagnose gekeken of de tumor ook
is uitgezaaid naar andere delen van het lichaam.

3. Oorzaken van een bottumor

De oorzaak van het ontstaan van een bottumor is vaak onduidelijk
Een enkefe keer is er sprake van een zeer zeldzame ertelijke aan-
doening, waarbij er een verhoogde kans is op het krijgen van een
bottumor. Dit is onder andere het geval als er in de familie newlies-
tumoren voorkomen of wanneer er sprake is van zogenaamde
multipele osteochondromen. Bij deze laatstgenoemde aandoening
is er sprake van een goedaardige bottumor, die zich tot kwaadaar-
dig kan ontwikkelen. Deze kans hierop is overigens maar circa 57..

4. Klachten

Pijn is vaak 66n van de eerste klachten bii een bottumor. De pijn
wordt meestal ter plekke van de tumor aangegeven. De pijn is vaak
vaag maar kan 's nachts soms heviger zijn. In enkele gevallen wordt
een zwelling als eerste verschijnsel van een tumor gezien. Heel af
en toe is er sprake van een bewegingsbeperking door ingroei in
spieren en/of gewrichten.

5. Onderzoek

Als u met 66n ot meer van de genoemde klachten bij uw huisarts
komt, zal de huisarts eerst een lichamelijk onderzoek verrichten. Als
de huisarts vermoedt dat het om een boftumor gaat, zal hii ot zij u
doorveMijzen naar een specialist. Meestal is dat een (orthopedisch)
chirurg. In enkele gevallen komt u bij andere specialisten terecht.
zoals een internist of oncoloog. Indien de specialist denkt dat u een
kwaadaardige bottumor heeft, dan zal u bij voorkeur door verwezen
worden naar een gespecialiseerd ziekenhuis voor de behandeling
van deze bottumoren. In Nederland zijn dit het Leids Universitair
Medisch Cenlrum (LUMC), Universitair Medisch Centrum St. Rad-
boud Nijmegen (UMCN), Universitair Medisch Centrum Groningen
(UMCG) of het Academisch Medisch Centrum Amsterdam (AMC).
In deze universitaire medische centra is een breed team van soe-
cialisten op dit gebied aanwezig.



De Nederlandse Commissie voor Beentumoren kan uw behande-
lend arts adviseren bij het stellen van de diagnose en uw behande-
ling. Deze commissie bestaat uit een aantal specialisten op het ge-
bied van beentumoren van verschillende medische disciplines. De
Commissie komt maandelijks btjeen om vragen van andere specia-
listen te beantwoorden of therapeutisch advies te bieden.

6. Beeldvormend onderzoek

Er zijn verschillende manieren mogelijk om bij u een diagnose te
kunnen vaststellen. Om te kunnen beoordelen of er bij u sprake is
van een bottumor krijgt u een beeldvormend onderzoek. Deze ver-
schillende soorten onderzoek worden hieronder een voor een kort
voor u uitgelegd.

Rontgentoto
In de meeste gevallen wordt er gestart met het maken van een ronl-
genfoto. Op basis hiervan wordt de verdenking uitgesproken of het
om een goedaardige of mogelijk een kwaadaardige tumor van het
bot gaat. ls de verdenking op een kwaadaardige bottumor aanwe-
zig, dan zal snel vervolgonderzoek volgen. ls uw bottumor vermoe-
delijk goedaardig, dan kan uw behandelend arts besluiten om ver-
dere ontwikkelingen af te wachten en op gezette ti.idstippen de ront-
genloto te herhalen.

MBI-onderzoek
Als er reden tot aanvullend onderzoek is, dan vindt er vaak een
MRI-onderzoek plaats. Dit is een onderzoeksmethode, die gebruik
maakt van magneewelden in combinatie met radiogolven. Met dit
onderzoek kan de radioloog ook dwars- en lengtedoorsneden van
het lichaam zichtbaar maken. Tijdens het MR|-onderzoek ligt u in
een soort koker, wat soms als benauwd kan worden ervaren. Mo-
dernere apparaten hebben geen koker meer. Bij een MR|-onder-
zoek moet u er rekening mee houden dat er veel geluid uit het appa-
raat komt. Tljdens het onderzoek kunt u via de intercom contacr
houden met de radiologisch laborant. Het MRI-onderzoek is uiter
mate geschikt om vast te stellen waar de bottumor zich ten oozichte
van het omringende weefsel bevindt.



CT-scan
Naast het MB|-onderzoek kan er een CT-scan nodig zijn. Dit geeft
nauwkeuriger informatie over de kwaliteit van het bot. Een CT-scan
is een onderzoek waarmee gedetailleerde dwarsdoorsneden van
organen en weefsels gemaakt kunnen worden. Het principe is ge-
baseerd op rontgenstralen, die door een computer verder verwerkt
worden. U ligt bij een CT-scan op een beweegbare tafel, die lang-
zaam door het apparaat heen schuift. Terwijl de tafel verschuift.
worden er opnames gemaakt. Deze foto's geven een duidelijk beeld
van de plaats, de grootte en de uilbreiding van de tumor. Soms is
voor het maken van deze foto's contrastvloeistof nodig. Er wordt
dan contrastvloeistof in een bloedvat van de arm gespoten. Dit kan
een warm en weeig gevoel veroorzaken. Soms is er sprake van
misselijkheid.

Naastonderzoek van de tumor wordt er bijverdenking op een kwaad-
aardige tumor vaak een CT-scan van uw longen gemaakt om vast
te stellen of er sprake is van uitzaaiingen. Soms is het voldoende
om alleen een gewone rontgenfoto van de longen te maken. Voor
uitzaaiingen in de botten wordt een scintigrafie van het skelet ge-
maakt. Hierbij wordt een minimale hoeveel radioactieve stof bi.i u
ingespoten. Eventuele uitzaaiingen in het bot kunnen daarna door
middel van een speciale camera worden aangetoond. U ligt daarbi,
rustig op een tafel en merkt niets van het maken van afbeeldingen
met deze camera.

7. Aanvullend onderzoek

Indien er bij u na een of meerdere onderzoeken een verdenking is
op een kwaadaardige bottumor, dan kan nog meer aanvullend on-
derzoek nodig zijn. Vaak gebeurt dit door middel van een punctie of
een biopsie. Deze twee onderzoeken zijn hieronder kort uitgelegd.

Punctie
Bij een punctie wordt er met een dunne, holle naald weefselcellen
en vocht opgezogen voor verder onderzoek. Dit kan in de meeste
gevallen poliklinisch (zonder opname in het ziekenhuis) gebeuren
In het andere geval wordt u opgenomen en mag u diezelfde dag al
weer naar huis (een dagbehandeling). Het materiaal dat verkregen
wordt bij deze punctie wordt beoordeeld door een patholoog. Soms



kan na de punctie al een definitieve diagnose gesteld worden. In
andere gevallen is aanvullend onderzoek nodig: een (dikke naald)
biopsie.

(Dikke naald) biopsie
De (orthopedisch)chirurg bespreeK met u op welke manierde biopsie
het beste gedaan kan worden. Daarbij wordt ook rekening gehou-
den met een eventuele definitieve operatieve ingreep op een later
tijdstip. Bij een dikke naald biopsie wordt een naald in het tumor-
gebied ingebracht. Vervolgens wordt een stukie weefsel bij u weg-
genomen. De patholoog onderzoekt dit onder een microscoop. Te-
genwoordig gebeurt dit steeds vaker metverfijnde (moleculaire) tech-
nieken. De patholoog stelt zo de definitieve diagnose. De biopsie
vindt meestal poliklinisch plaats. In de praKijk betekent dit dat u 's
ochtends in het ziekenhuis wordt opgenomen en dat u diezelfde dag
al weer naar huis mag. Bij een bottumor is wel vaak een gehele
narcose noodzakeli.ik.

Open biopsie
Dit is een kleine operatieve ingreep waarbij de (orthopedisch-)chi-
rurg meer weelsel kan wegnemen. Vaak ook omliggend, gezond
ogend weefsel. Deze ingreep gebeurt altijd onder narcose. In het
geval van een open biopsie is het soms nodig dat u een nacht in het
ziekenhuis blijft om van de narcose te herstellen.

8. Behandeling

De behandeling van bottumoren vraagt specialistische kennis en
ervaring. Er is intensieve samenwerking tussen diverse deskundi-
gen: chirurg, palholoog, radioloog, internist-oncoloog, radiotherapeul.
kinderarts-oncoloog, orthopedisch chirurg, gespecialiseerde
oncologieverpleegkundigen en vaak zijn ook de tysiotherapeut en
de revalidatiearts betrokken.

Bij een goedaardige bottumor kan de behandelend arts besluiten
om af te wachten. Meestal is er dan geen operatie nodig. Bij klach-
ten worcft veelal wel besloten tot een operatieve ingreep. Hierbij wordt
dan de bottumor verwijderd.



Bij een kwaadaardige bottumor is de behandeling complex. Uw be-
handelend arts zal met u besoreken of het zinvol is om chemothera-
pie (celremmende medicijnen) te geven en/of radiotherapie (bestra-
ling) toe te passen. In nagenoeg alle gevallen zal een operatie nood-
zakelijk zijn. Het tijdstip van de operatie kan varidren. Soms zal dit
olaatsvinden voordat met aanvullende chemotheraoie en/of radio-
therapie behandeling wordt begonnen en soms nadal er meerdere
kuren en/of bestralingen zijn geweest.

Het is bekend dat sommige tumoren niet reageren op chemothera-
pie en/of radiotherapie. Bij deze tumoren wordt u dan ook alleen
geopereerd en krijgt u geen chemotherapie en/of radiotherapie.
Kwaadaardige bottumoren worden bij voorkeur behandeld in de hier-
voor gespeclaliseerde centra. In Nederland zijn dit het LUMC, UMC
St.Radboud, AMC en UMCG.

9. Operatie

Afhankelijk van de soort en de plaats van de bottumor wordt be-
paald ol en wat voor soort operatie nodig is. In principe wordt er
gestreefd naar complele verwildering van tumorweefsel. Dit houdt
in dat de tumor in zijn geheel wordt verwijderd. Bij kwaadaardige
bottumoren wordt ook een rand gezond weefsel mee weg geno-
men. Wanneer de tumor in of tegen een spier aanligt, kan het nodig
zijn de gehele spier te verwijderen.

In een aantial gevallen zal totale verwijdering betekenen dat bijvoor-
beeld bot- of zenuwweefsel moet worden opgeofferd. Soms bete-
kent dit dat er een amputiatie moet plaatsvinden. Meestal zal de chi-
rurg proberen met behulp van gezond bot van uzelf, het uitgenomen
bot aan te vullen. Vaak wordt hiervoor het kuitbeen gebruikt. Dit houdt
in dat ook de kuit wordt geopereerd. Ook komt het voor dat gezond
bot vanuit de 'botbank' (allograft) gebruiK wordt. Pennen en platen
houden het nieuwe bot op zijn plaats. Het aan elkaar groeien van de
botdelen duurt lang en vergt veel uithoudingsvermogen van de pa-
tient.



AmDutatie
Zit de bottumor in bijvoorbeeld uw arm of been, dan is amputatie
soms onvermijdelijk. Alhankelijk van de plaats waar de tumor zich
bevindt, kiest de orthopedisch chirurg voor een totale ot gedeelte-
lijke amputatie. Bij een bottumor laag in het onderbeen, kunnen knie
en bovenbeen gespaard blijven. Als de bottumor zich in de buurt
van een heup bevindt, dan kan het zelfs soms nodig zijn een dee
van het bekken weg te nemen.

Kunstgewricht
Als de bottumor in de buurt van het gewricht zit (bijvoorbeeld knie-,
heup- en schoudergewricht), dan kan er een kunstgewricht worden
geplaatst. Een voordeel hiervan is dat de beweeglijkheid beter is.
Een nadeel is dat een kunstgewricht op den duur kan loslaten.

Omkeerplastiek
Als de bottumor zich boven de knie bevindt en de bloedvaten en
zenuwen zijn niet omgeven door tumoMeefsel, dan wordt soms een
omkeerplastiek toegepast. Bij deze ingreep wordt de knie en een
deel van het bovenbeen geamputeerd en wordt het onderbeen om-
gekeerd - en met de hiel naar voren - legen het resterende dee
van het bovenbeen geplaatst. De enkel kan op die manier de func-
ties van de knie overnemen. Vervolgens wordt er een
onderbeensprothese gemaakt, die aanslurt aan de omgekeerde voet.
Na een dergelijke operatie functioneert het 'nieuwe' been over het
algemeen goed. De omkeerplastiek wordt vooral bij kinderen toege-
past.

De duur en intensiteit van het revalidatietra.iect is natuurlijk afhanke-
lijk van de uitgevoerde ingreep. Het is daarom moeilijk om hier in
algemene zin iets over te zeggen.

10. Bestraling

Bestraling, ook wel radiotherapie genoemd, is een behandeling ter
plaatse van de tumor, waarbij kankercellen geheel ot gedeeltelijk
door straling worden vernietigd. Kankercellen verdragen straling
slechterdan gezonde cellen. Door straling beschadigde kankercellen
herstellen zich niet of nauwelijks. Gezonde cellen herstellen zich
over het algemeen wel. Bestraling (radiotherapie) brj een beentumor



is meestal nodig, als deze niet volledig is verwilderd. Sommige tu-
moren, zoals het Ewingsarcoom, verdwijnen zeer snel onder invloed
van bestraling. Voor het osteosarcoom is de gevoeligheid van radio-
therapie beduidend minder.
Radiotherapie wordt bij bottumoren vaak door middel van uitwen-
dige bestraling gedaan. Het te bestralen gebied wordt van buitenaf
(door de huid heen) bestraald. De radiotherapeut berekent nauw-
keurig hoeveel straling nodig is. Ook bepaalt hij of zij hoeveel keer
het nodig is dat u bestraald moet worden. Voor deze radiotherapie is
geen ziekenhuisopname nodig. Meestal vindt radiotherapie plaats
na de operatie. De bestralingsbehandeling kan worden afgestemd
op de situatie zoals deze tiidens de operatie is geconstateerd en op
de resullaten van het microscooisch onderzoek van het verwiiderde
weefsel.

Bij hoge uitzondering vindt radiotherapie vooralgaand aan de ope-
ratie plaats. Een reden hiervoor kan zijn om alvast een deel van het
kwaadaardige weefsel onschadelijk te maken. Tijdens de operatie
hoeft dan minder weefsel verwijderd te worden.

11. Chemotherapie

Chemotherapie is de behandeling van kanker met celremmende
medicijnen, ook wel cytostatica genoemd. Er zijn zeer veel verschil
lende soorten medicijnen, die elk hun eigen werking hebben. Deze
medicijnen kunnen op verschillende manieren worden toegediend
met het infuus, als tablet of als injectie. Bottumoren kunnen erg wis-
selend reageren op chemotherapie. Chemotherapie wordt altijd toe-
gepast bij osteosarcomen en Ewingsarcomen. Bij chondrosarcomen
en fibrosarcomen wordt de chemotherapie bilna altijd achteMege
gelaten en uitsluitend geopereero.

De belangrijkste bijwerkingen van alle soorten chemotherapie zi.in
misselijkheid, daling van de weerstand en haaruitval. Door het ge-
ven van ondersteunende medici.inen, kan de misseliikheid slerk
worden verminderd. Daling van de weerstand betekent voorzorgen
treffen om contacl met infecties zoveel mogelijk te voorkomen en
soms het gebruik van middelen om infecties te voorkomen (zoals
antibiotica). Ook moet u alert zijn op symptomen van infecties. Aar-
zel niet om op korte termijn contact op te nemen met uw behande-
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lend arts of diens vervanger (ook in het weekeinde).
Haaruitval is niet te voorkomen. Veel ziektekostenverzekeraars ver-
goeden daarom de aanschaf van een pruik. Informeer hierover bi,
uw ziektekostenvetzekeaat. Bepaalde soorten van chemotherapie
kunnen ook orgaanschade veroorzaken. Controle om deze schade
te voorkomen vindt op gezette momenten tijdens uw behandeling
plaats. Per medicijn zijn de effecten anders. Vraag daarom bij op-
name aan de arts wat de gevolgen kunnen zijn en hoe dit wordt
gecontroleerd.

1 2. Wetenschappelijk onderzoek

Voortdurend proberen artsen met nieuwe behandelingen betere re-
sultaten te bereiken. Hiervoor is wetenschappelijk onderzoek (een
klinisch onderzoek dan wel laboratoriumonderzoek) nodig. Ook bij
bottumoren vinden dergelijke onderzoeken plaats. Dit kan beteke-
nen dat de behandelend arts aan u vraagt om mee te werken aan
een onderzoek. De bedoeling is het vergelijken van de resultaten
van twee behandelingen. E6n groep pati6nten krijgl de behandeling
welke gebruikelijk is, de andere groep patidnten krijgt een behande-
ling die mogelijk betere resultaten geeft en mogelijk ook minder bij-
werkingen veroorzaaK. Door loting wordt bepaald volgens welke
methode een groep behandeld gaat worden. Noch de patidnt, noch
de arts weet van le voren welke behandeling de patidnt krijgt. Het
kan zijn dat met een bepaalde behandelingsmethode nog relatief
weinig ervaring is opgedaan, zodat er nog geen duidelijkheid be-
staat over de resultaten. Bij wetenschappelijk onderzoek in het la-
boratorium wordt vaak gevraagd of een extra stukje van de tumor
mag worden afgenomen, of bijvoorbeeld wat extra bloed.

Bij vergelijking van de resultaten van het onderzoek kan dan na
enige jaren blijken welke behandeling de beste resultaten, de min-
ste bijwerkingen en de minste blijvende gevolgen heeft. Als dit be-
kend wordt, zal de meest geschikte behandeling als standaard be-
handeling aan volgende patienten geadviseerd worden.

1 3. Medisch-Ethische Commissie

Elke behandeling die personen in het kader van een onderzoek wordt
aangeboden, is besproken en goedgekeurd door medisch-ethische



toetsingscommissies. U kunt deze toestemming navragen. In de
commissie hebben artsen en andere zorgverleners zitting. Zij be-
oordelen of de behandeling en het bijbehorende onderzoek ethisch
en medisch verantwoord is. Ethisch verantwoord wil zeggen dat de
belasting van het onderzoek opweegt tegen de te verwachten resul-
Iaten.

U kunt meedoen aan wetenschappelijk onderzoek als u hiervoor
uitdrukkelijk schriftelijke toestemming geeft. Om een wel overwo-
gen beslissing te kunnen nemen, is het noodzakelijk dat u goed
bent geinform8erd. De arts informeert u over het onderzoek, de
manier waarop dit verloopt en over de praKische gevolgen. Deel-
name aan wetenschappelijk onderzoek gebeurt altijd op vrijwillige
basis en kan een extra belasting betekenen, bijvoorbeeld in de vorm
van uitgebreid bloed- en rdntgenonderzoek. U hebt het recht om te
allen tijde uw medewerking aan dit onderzoek te beoindigen. De
behandelend arts dient uw beslissing te respecteren en u verder
alle noodzakelijke ondersteuning te blijven geven.
Voor Nederlandse kankerregistraties en om wetenschappelijk on-
derzoek te kunnen doen, zijn vaak de gegevens nodig van mensen
die op dit moment kanker hebben. Deze gegevens worden verza-
meld door de Nederlandse Integrale Kankercentra. Voor kinderen
wordt de registratie soms verzorgd door de Stichting Kinderoncologie
Nederland (SKION). Medewerkers registreren de benodigde gege-
vens in de ziekenhuizen aan de hand van de medische dossiers. Z.
verzamelen onder meer informatie over de behandeling en het ver-
loop van de zieKe. Uw naam en geboortedatum worden in deze
registratie niet opgenomen. Deze laatste gegevens zijn privacy-
gevoelig en worden daarom afgeschermd.
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14. Overige informatie

Wij ziin ons ervan bewust dat deze folder over bottumoren niet vol-
ledig is. Er is onder meer gebruik gemaakt van de informatie zoals
die in de patientenfolders van het Koningin Wilhelmina Fonds (KWF)
vermeld staat. Verder is de folder bottumoren van de Vereniging
van Ouders van Kinderen en Kanker (VOKK) gebruiK.

Aanvullende informatie over bottumoren kunt onder andere verkrii-
gen op de volgende webpagina's:

- De Nederlandse Commissie voor Beentumoren
www.beentumoren.nl

- Website van de integrale kankercentra
www.ikc.nl

- StichtingKinderoncologieNederland(SKION)
www.skion.nl

- StichtingPatientenbelangenOrthopaedie
www. oatientenbelangen. nl

- Voor pati€nten die lijden aan multiple osteochondromen
www.hme-mo.nl

- Vereniging "Ouders, Kinderen en Kanker"
www.vokk.nl

- Koningin Wilhelmina Fonds KWF kankerbestrijding
www.kwf.nl

- Europeseonderzoeksinitiatieven
wwweurobonet.eu

15. Vercntwoording

Deze brochure is samengesteld door de Commissie voor Been-
turnoren, in samenspraak met de Nederlandse Federatie van Kanker-
patientenorganisaties (NFK), Vereniging van Ouders van Kinderen
en Kanker (VOKK), Hereditaire Multiple Exostosen/Multiple
Osteochondromen Lotgenoten Contactgroep en Stichting Patidnten-
belangen Orthopedie (SPO).

Hoewel de brochure mel zeer veel zorg is samengesteld kunnen er
onjuistheden in voorkomen. Wiizigingen op basis van nieuwe ont-
wikkelingen en/of inzichten kunnen op termUn ontbreken.
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