Augen auf und durch, Mathias.........
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Ein Elternbericht im Kampf gegen den Kinderkrebs 

zusammengefasste Mails von November 01 bis November 02 

Vorwort

Liebe Leserin, lieber Leser !

Beim vorliegenden Dokument handelt es sich nicht um Literatur. 

Vor Ihnen liegt lediglich eine schlichte chronologische Sammlung von E-mails, 

mit denen wir Familie, Freunde und Interessierte während der 11-monatigen Therapie unseres Sohnes regelmässig über die aktuellen Entwicklungen in unserem Kampf gegen den Kinderkrebs informierten.

Sie entstanden aus dem Bedürfnis heraus, unser Umfeld teilhaben zu lassen, in die Betroffenheit miteinzubeziehen; vielleicht, um damit der Isolation zu entgehen, an der viele ähnlich Betroffene noch zusätzlich leiden.   

Die Mails sind authentisch und wurden nicht in der Absicht einer späteren Publikation verfasst. Erst aufgrund vielfacher Anregung, und zum Zwecke jedweder nützlichen Verwertung (Siehe Spendenaufruf!) haben wir diese für ein breiteres „Insiderpublikum“ zusammengestoppelt. Um das Erlesen zu erleichtern, sind im Nachhinein lediglich verschiedene Abschnitte mit Titeln versehen worden.

Eine interessante Form der Lektüre wäre vielleicht: nach jedem Mail genau jene Zeitspanne bis zum Weiterlesen verstreichen zu lassen, die jeweils zwischen den Nachrichten lag. 

Die Lektüre soll vor allem helfen:   

- Betroffenen und Angehörigen Mut zu machen

- Nichtbetroffenen bei ihrer alltäglichen Prioritätensetzung

- Die Arbeit der MedizinerInnen und der PflegerInnen zu würdigen

- Karitative Einrichtungen zu fördern

Wir bitten um Spenden an eine der folgenden Institutionen:

Krebsforschung, St.Anna Kinderspital:  Bank Austria, Ktnr. 656 166 600

Kinderkrebshilfe (St.Anna, AKH): 
     PSK, Ktnr. 7260410

KLINIKCLOWNS, Vorarlberg: 

     Erste-Bank, Ktnr. 393 3 393

Verein f. Kinderbegleitung:
               Raiffeisen,BLZ 34710,Ktnr.3244 8334 

Krebshilfe Liechtenstein:

     LLB,Vaduz, Ktnr.239.322.11


Kinderleukämiestiftung Liechtenstein:   LGT-Bank;Vaduz, Ktnr. 01 02 88 5AC

Ihre Familie List-Klein (Thomas und Andrea mit MATHIAS), Hinterbühlen 734, FL-9493-Mauren; Tel/Fax 00423 373 64 25; e-mail: thomas.list@schulen.li 

Wo beginnt der Anfang?

Date: Wed, 28 Nov 2001 18:25:30 +0100 (Andrea wrote)


Hallo Martina!
Eure Wanderung am Sandakpu klang wirklich sehr schön. Ich glaube, dass Thomas und ich diese Wanderung auch gemacht haben, aber ohne Führer und wir waren nicht so lange unterwegs. Zur rechten Jahreszeit soll dieser Weg voll von Rhododendrenbüschen sein mit seinen farbigen grossen Blüten. Auf dieser Wanderung sind wir aber kaum Menschen begegnet. Nach dem Durchlesen deiner Schilderung habe ich gleich Lust aufs Reisen bekommen, aber nur bedingt mit Mathias.
Bist Du immer noch in Darjeeling?
Bei mir sieht es nur bedingt spannend aus. Heute war ich gleich bei zwei Ärzten mit Mathias. Er hat eine Sportverletzung am Oberschenkel, ein faustdickgrosses Hämatom am Knochen, Ultraschall und Röntgenbild waren nötig. Dann sind wir noch schnell zum Zahnarzt - und schon ist ein Nachmittag vorüber. Bei uns schneit es, und am Sonntag gehen wir vielleicht das erste Mal wieder Skifahren. Bald ist Weihnachten, wir werden kurz nach Wien fahren, denn vielleicht bekommen wir Besuch nach FL über Silvester.
Ich wünsche euch zwei noch viele schöne Erlebnisse und freue mich über jede Nachricht ! So eine Reise mit dir wäre sicher schön, und wir werden das einfach bald einmal in Angriff nehmen. Bis bald, alles Liebe, Andrea +M+T

Date: Tue, 11 Dec 2001 8:35:20 +0100 (Thomas wrote)


Liebe Martina!

Im Auftrag von Andrea muss ich Dir leider eine böse Überraschung mitteilen.

Bei Mathias wurde vergangene Woche am rechten Oberschenkelknochen ein sog."Ewing-Sarkom" (Art Knochenkrebs) diagnostiziert.

Wir sind sofort nach Wien ins St.Anna Kinderspital, wo er bereits am Mittwoch mit einer kombinierten Chemotherapie behandelt wurde.
Wir können von Glück sprechen, dass nach den vorliegenden Befunden keine
Metastasen und sonstige Geschwulste sonst wo im Körper gefunden wurden.
Es handelt sich also offenbar um einen lokalen Tumor.
Es folgen noch 5 Chemoblöcke a 3Tage, anschl. 2Tage Nierenspülung; jeweils im Abstand von ca. 3 Wochen. Danach (ca. März/ April) soll operiert werden und
durch chiroplastische Massnahmen der Oberschenkelknochen wiederhergestellt
werden. Eine Amputation ist aber nicht ausgeschlossen...

Vorläufig bleibt Mathias in Wien. Einer von uns bleibt immer bei ihm.
Eventuell kann er später die Chemo in Feldkirch abschliessen und somit in
seine vertraute Umgebung zurück.
Du kommst ja offenbar im Jänner nach Wien.
Da werden wir uns ja eh bald sehen und über alles reden.

Melde Dich doch gleich, wenn Du da bist! Gruss, Thomas

Liebe FreundInnen, KollegInnen und Verwandte!                     Wien, am 22.12.01
Schon drei Wochen mitten drin.

Wir danken Euch allen sehr, sehr herzlich für die vielen Solidaritätsbekundungen. Wir haben wirklich gespürt, dass wir in der Not (oder überhaupt) nicht alleine dastehen. Es gibt uns Zuversicht und Kraft für die uns bevorstehenden Wochen und Monate in denen sich sehr, sehr viel für uns ändern wird.

Mathias geht es zur Zeit recht gut. Den Haarausfall hat er mit Humor genommen; er war gut vorbereitet und er weiss, dass die Haare später einmal wieder wachsen werden. Seine Leukos standen vor drei Tagen schon wieder auf 1500 (nach dem Tiefstwert von 320). Er hat Hunger, spielt, sieht fern und bewegt sich so viel wie es auf 40m2 halt eben möglich ist. Manchmal kriegt er auch ein Telefon aus FL; sogar aus dem Kindergarten! Einmal täglich machen wir einen Spaziergang; den Rollstuhl hat er als vorübergehendes Hilfsmittel akzeptiert. Manchmal hat man das Gefühl, ihm geht es besser als den eigenen Eltern (v.a.der Mama....). Kinder sind offenbar wirklich überaus flexibel.

Wenn niemand der Anwesenden eine gesundheitliche Gefahr (Infektionsrisiko) für Mathias darstellt, darf er sogar Weihnachten im grösseren Familienkreis verbringen. Er weiss wohl auch, dass das Christkind dieses Jahr kaum knausrig sein dürfte. Übrigens: über die Geschenke aus Liechtenstein hat er sich sehr gefreut (wir wollten sie ihn gleich öffnen lassen; damit er am 24. nicht noch überfordert ist).

Im Gespräch mit dem Ärzteteam wurde angedacht, ob Mathias nicht nach der 3.Chemo (Ende Januar) für einige Wochen nach Mauren kann. Die Ärzte finden auch, dass ihm die gewohnte Umgebung gut tun würde. Auch (gesunde) Besuche dürfe (und solle) er erhalten.

Am 27. Dezember wird die zweite Chemorunde eingeläutet; Mathias weiss jetzt aber schon, was ihm bevorsteht. Das hilft ihm sicher über die zweifellos wieder unangenehmen Stunden hinweg.

Wir wünschen Euch allen schöne Feiertage und Euch und uns ein erfolgreiches

Jahr 2002!!

Liebe Grüsse, Thomas!    P.S. Bitte nicht an diese Mail-Adresse antworten!!

Evtl. an lih@magwien.gv.at;

Ab 7.1.2001 habe ich wieder Zugriff auf thomas.list@schulen.li

P.S. : O-Ton, Mathias:  

„Papa, Mama, ich muss wieder kotzen (wir stürmen).... Ha, ha, reingefallen, stimmt ja gar nicht!“ 

Liebe FreundInnen, Kolleginnen, Verwandte!                            Wien, am 1.1.2002
 

A Guats Neu´s ins FL!  Alles Gute im Neuen Jahr auch sonst wo!

 

Chemoritter gegen Tumorritter , die zweite Runde !
 

Am 27.12. begaben wir uns wieder ins St. Anna. Mathias hatte sich von der ersten Chemorunde ziemlich erholt, und ganz normal - wie jedes Jahr-, den Heiligen Abend mit der Familie in Rekawinkel verbracht. 

 

Die Chemoritter nahmen also ihren Kampf gegen die Tumorritter wieder auf. Die Chemoritter sind wilde Kerle: Im wilden Kampf rutscht ihnen schon mal der Helm ins Gesicht, sodass sie neben den chancenlosen Tumorrittern auch Haarritter, Magenritter u.a. erledigen; was schliesslich zu Haarausfall, Übelkeit u.a. führt.

 

Vor allem am dritten und letzten Chemo-Tag haben uns die Nebenwirkungen arg zugesetzt. Mathias wollte nicht einmal berührt werden. Zudem verstarb in der Nacht das Kind im Zimmer neben uns (hat M. nicht mitgekriegt) - was uns den Grenzbereich wieder stark vor Augen führte, in dem wir uns befinden...

Bang machte uns auch diesmal die absolute Appetitlosigeit über drei, vier Tage hinweg, obwohl uns alle sagen, es sei normal.

Gestern durfte Mathias trotzdem "heim". Wir verbrachten wir die Silvesternacht sehr still in der Wiener Wohnung. Christian war auch dabei.

 

Geschafft!

Heute hat sich das Blatt aber gewendet: nach einer Schlafrunde von 12-18 Uhr verlangte unser Sohnemann nach Pommes und Tee. So kam es, dass sein Vater die ersten Euro seines Lebens ausgerechnet bei Mc Donald´s investierten musste...

 

Die Investition scheint sich zu lohnen: Mathias findet allmählich wieder zu Kräften und -wenn auch noch kurz- aus dem Bett heraus. 

 

 

Wir bedanken uns für die vielen Packerln, Briefe, Mails, Anrufe und Gedanken!

 

Herzlichst: Thomas, Andrea und Mathias

 

 

 

P.S. Diesmal ist die Beilage beabsichtigt. Sie enthält aktuelle und von MedizinerInnen im St.Anna mitgestaltete Infos über das Ewing -Sarkom.

 

 

Liebe FreundInnen, KollegInnen und Verwandte!               Mauren, am 16.1.2002
 

Heimaturlaub und Nebenwirkungen

Wir können es selbst noch nicht glauben; aber ein langersehnter Wunsch hat sich erfüllt: Mathias ist in Liechtenstein!

Und das, obwohl sich rund um den Jahreswechsel doch die gefürchteten Komplikationen eingestellt hatten: Mathias fing eine Speiseröhrenentzündung ein; musste sofort wieder ins Spital wo er 5 Tage lang mit Antibiotika + Schmerzmittel betankt wurde. Glücklicherweise verflüchtigten sich die Schluckbeschwerden mit der Schmerzbehandlung recht bald, und er könnte seinen -nicht geringer gewordenen Appetit- wieder befriedigen.

Vergangenen Freitag war er wieder so weit hergestellt, dass die Ärzte grünes Licht für die Stammzellenernte gaben. Diese technisch und medizinisch aufwendige Massnahme erlaubt es, intakte Stammzellen zu entnehmen, einzufrieren und sie später im Notfall wieder dem Körper zuzuführen. Danke, Dr.Witt!

Der Ernteertrag war glücklicherweise ausreichend; und das nach 2 1/2 Stunden Schlauchsalat -für unseren Buben und sein Durchhaltervermögen lange genug. Wir hatten ihm zuvor eine Reise nach Liechtenstein in Aussicht gestellt. ( O-Ton, Mathias: "Jajajaja, das will ich -auch wenn's die Ärzte nicht wollen".) Die Ärzte wollten nicht, aber sie hatten auch nix dagegen.... Mit Dr. Müller im LKH Feldkirch hatten wir logistische Vorbereitungen getroffen.  

Am nächsten Morgen wurde Mathias von allen Schläuchlein befreit - und: entlassen!

Unser Held überzeugte seine Eltern sehr bald von der Notwendigkeit, noch gleich am selben Tag ins FL aufzubrechen: Ankunft nach 7stündiger (aber problemlosen) Autoreise in der Nacht von SA auf SO.

 

Mindestens so wichtig wie jedes Antibiotikum und jede künstliche Ernährung dürften die Tage sein, die unser Bub hier zu Hause verbringen darf. Jeden Tag wird er von einem Kind besucht; wobei wir auf das Infektionsrisiko sehr, sehr aufpassen (hoffentlich kommt das den Leuten nicht übertrieben vor).

Morgen, Mittwoch, wird er im Weiherringspiellplatz seine Kindergartengruppe treffen.

Chemo in Feldkirch 

Er ist zur Zeit total aufgestellt, kräftig und motiviert.

Muss auch sein, denn ab Freitag treten die Chemoritter wieder in Aktion. Diesmal ausnahmsweise im LKH-Feldkirch, wo wir uns eigentlich auch sehr gut aufgehoben fühlen. Das Spital im Schengenland sehen wir, wenn wir aus dem Fenster schauen; zu Dr. Müller haben wir Vertrauen, und es tut auch gut, den Egon Matt in unserer Nähe zu wissen.

Auch unser beider Arbeitgeber war lieb zu uns: unserem Ansuchen um Reduktion unserer Pensen auf 50:50 wurde stattgegeben. Ab 18.Februar wird sich also Andrea auch wieder anderen Aufgaben widmen können müssen dürfen. 

 Kurz um: wir sind gut aufgehoben, guten Mutes und für die nächste Runde gerüstet!  Let's go!!!!   

Liebe Grüsse, Thomas, Andrea, Mathias

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, HelferInnen!       Mauren, am  6.2.2002
 

 

Kinderfasnachtsumzug im Graubereich

Gottseidank hatten wir beim Kinderfasnachtsumzug in Vaduz den Rollstuhl dabei; denn: wo hätten wir sonst an diesem warmen Tag die vielen Jacken, Pullover, Hauben, Fasnachtschüechli und Bonbons verstauen sollen!

Der Bub jedenfalls brauchte ihn nicht. Mathias war zu Fuss unterwegs. Er war als Doktor verkleidet und trug -selbstverständlich- einen Mundschutz; welcher seine Eltern die Angst vor der realen Ansteckungsgefahr bei solchen Menschenansammlungen verdrängen liess.

 

Was soll's; in derlei Grauzonen zwischen good und harm befinden wir uns eh ständig; es gilt immer, das "Einerseits" gegen das "Andererseits" abzuwägen: Infektionsgefahr (Isolation) versus psychisches Einkommen (soziale Kontakte), oder Frakturprävention (Rollstuhl, Krücken) versus Muskulaturerhalt (Trottinet-war nicht zu verhindern, freies Laufen) usw....

 

Die rasche Erholung der Blutwerte macht jedenfalls die Entscheidung für das "Andererseits" zunehmend leichter.....

 

Dritte Chemo  - mit Ausblick auf zu Hause

Wir dürfen wieder einmal jubeln (ich klopfe auf Holz):

 

Die 3.Chemotherapie (19. bis 22.1.; diesmal im LKH-Feldkirch) sowie die anschliessenden 2 Wochen sind ohne Komplikationen verlaufen. Wir haben das nicht erwarten dürfen....

 

Die Chemo selbst lief praktisch ohne Kotzerei ab (Dr. Müllers Gegenmassnahmen waren erfolgreich), Mathias hatte ein Zimmer mit Ausblick nach Mauren ("do isch üsers Huus", "do isch min Kindi"....), auf den Schellenberg ("do wohnt dr Dimitri") und die Schweizer Berge ("wenn dörf i wida schifara?"). Ab und zu erschien der Rettungshubschrauber vor dem Fenster;  der löste aber immer wieder eine gewisse Begeisterung aus: ("Echte Medicopter!!").

Einmal hat der Pilot in der Luft sogar zurück gewunken....

 

Die Betreuung war 1A und auch wir Eltern fühlten uns eingebunden und ernstgenommen.

 

Einen Tag früher als gewohnt konnten wir das Spital verlassen. So richtig angemerkt hat man Mathias die verfallenden Blutwerte nur zwei drei Tage lang:

Tiefstwert 200 Leuko (=Rekord!), Müdigkeit, geringe Frustrationstoleranz.

 

Davor und danach gab's reichlich -gesunde(!)- Besuche; kleine Spaziergänge im Quartier und als Höhepunkt -wie gesagt- der Umzug in Vaduz.

 

Oma Gitti

Die fast unangekündigte Ankunft von Oma Gitti ("Hallo, ich bin jetzt in Innsbruck- und in zwei Stunden da!") war, na wie soll ich sagen, in jedem Fall eine Überraschung. Sie hatte es nicht mehr ausgehalten und war der festen Überzeugung, dass wir es nicht alleine schaffen würden; dafür schaffte sie es alleine, ihrem Sohn ganz schön ins Handwerk zu pfuschen ......aber das gehört hierher nicht. Mathias hat jedenfalls sehr profitiert davon, auch Andrea, und das zählt ja dann schon 100!

In der Schule habe ich die Übergabe an meine Aushilfe und die Übernahme von Andreas Aufgaben halbwegs abgeschlossen. Das kostet zwar viel Energie, lässt mich aber wieder in den Alltag zurückfinden. 

 

Stopover in Wien vor der 4.Chemo : RHEINTALFLUG/ AUA macht’s möglich

Mathias liess -wie üblich- die tägliche Medikamenten- und Spritzenkur tapfer über sich ergehen.

Gestern Nacht zog der ganze Tross (Mathias+Mama+Oma) auf dem Landweg nach Wien. Morgen 11Uhr Termin im St.Anna. Tagesklinik. Blutuntersuchung; 13Uhr MRD: Hoffentlich schläft Mathias in der Röhre wieder ein!

Wenn alles gut geht, legen die Befunde der ersten "Grossen Zwischenbilanz" bereits am Freitag vor. Dann ist ein Roundtable mit dem Ärzteteam angesagt- mit hoffentlich good news!!!

 

Am Samstag um 17Uhr 50 heben Mathias + Mama mit der RHEINTALFLUG wieder in Richtung Heimat ab; wir haben eh noch 8 Tickets und gönnen uns und v.a. dem Buben die Freude am Fliegen und die Ersparnis der Reisestrapazen!! 

 

Am Sonntag wird nochmal so richtig Kraft getankt, denn dann läuten wir die 4.Chemo ein. Wieder zu Hause!

Wieder soll alles so gut ablaufen! Haltet uns wieder die Daumen!!!!

 

Liebe Grüsse i.V.  Mathias, Andrea

Thomas  

 

 

P.S.: O-Ton, Mathias: 

„Können wir nicht beim Kindi (Kindergarten) landen?“ 

P.P.S. Die Mails dürfen gerne weiterverschickt werden; ich werde oft danach gefragt...

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, HelferInnen!        Mauren, am 7.3.2002
 

Petzi –ein Stofftier wird operiert

Der Petzi hat die Operation schon hinter sich. Mathias hat seinem Lieblingsstofftier gut zugeredet, dann eine Narkose gespritzt und gewartet bis Petzi eingeschlafen ist.

Schliesslich wurde das Bein aufgeschnitten, der Tumor und der Knochen herausgeholt (O-Ton, Mathias: "...mit einer Säge, weil der Petzi spürt eh nix").  Dann wird alles wieder zugenäht und -fachgerecht- mit einem dicken Verband umwickelt. In ein paar Tagen sei alles wieder gut und der Petzi könne wieder laufen.... 

Der Tag X kündigt sich allmählich an und wirft seinen Schatten voraus. 

Etwa Mitte April wird es so weit sein. So glimpflich wie der Petzi dürfte unser Bub aber nicht davonkommen; das hat Frau Dr.Krepler (Orthopädin im AKH) heute Vormittag einer nervösen Mutter klar zu machen versucht:

Wolle man beinerhaltend arbeiten, so stünden grob zwei Optionen an. Beide sind mit einer kompletten Entfernung des Oberschenkelknochens -8cm knieaufwärts- verbunden:

1. Implantation des eigenen Wadenbeins (sollte mit den Jahren den Oberschenkel ersetzten können)

2. Implantation einer verstellbaren Endoprothese (z.B. aus Titan) 

 

Fertig lustig!   

 

Beide Varianten ziehen jahrelange Konsequenzen und regelmässige Operationen nach sich.

 

Jetzt gewinnen halt Emotionen wieder die Oberhand (warum auch nicht).... Dem Buben ging's in den vergangenen Wochen so unheimlich gut, dass wir schon drauf und dran waren, diesen beschissenen Tumor und sein gesamtes Drohgehabe ganz einfach zu ignorieren. Von den paar Chemotagen und der Aplasie abgesehen ist er wie jedes andere Kind mobil; ein Bein halt "a betz dicker wia's ander, na und"...

 

Zurück im St.Anna, 5.Chemoblock

Heute ist der zweite Tag des fünften Chemoblocks; Mathias liegt wieder einmal im St.Anna Kinderspital in Wien. Neuerdings laufen die Infusionen über einen im Brustbereich implantierten ständigen Venenzugang. Der "Hickman" wurde vorgestern einoperiert und tut halt noch ein bisschen schmerzen...eh klar. Dafür gibt's keine Pieksereien mehr in die Venen. Omas und Opas sorgen für Unterhaltung- und auch dafür, dass Andrea ein bisschen verschnaufen kann.

Auf der Station 2B, wo der Kinderkrebs die Möglichkeiten der Wissenschaft auf eine ständige Nagelprobe stellt, werden wir beim Standortbestimmen immer bescheiden: Eigentlich geht es uns jetzt -und eigentlich gut.

Wenn unser Kämpfer auch diesen Chemoblock halbwegs gut wegsteckt ist er im Laufe der nächsten Woche wieder nach Liechtenstein unterwegs.

Schliessslich muss dem Petzi ja der Verband abgenommen werden; und dann wird sich ja wohl herausstellen müssen, dass die Wunde doch noch nicht so gut verheilt ist; und dass der Petzi doch nicht so bald laufen wird können..............

wird Mathias dann vielleicht wieder sagen.

 

Haltet uns weiter die Daumen! Wir packen's!

 

Gruss, Mathias, Andrea, Thomas 

 

P.S. : O-Ton, Mathias:

"I muass jo net Tschutter wöra; denn wör i halt Angler",

 

 

P.P.S.: Gerne könnt Ihr die Nachricht wieder weiterverleiten; wer weiss, vielleicht landet sie bei einem afrikanischen Medizinmann, und dann..........

 

[image: image2.wmf]
Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, Interessierte!         Wien, am 13.4.2002
Petzi, das Alterego

Eine Situation von vielen, die ich nicht vergessen werde: Mathias- völlig erschöpft am dritten Tag des sechsten(!) Chemoblocks im LKH-Feldkirch- verweigert mein Angebot, mit ihm Karten zu spielen; er sei zu schwach, es sei ihm schlecht, er wolle nur liegen; gleichzeitig meinte er aber, dass der Petzi wahrscheinlich spielen würde. So teilte ich halt dem Petzi die Karten aus. Mathias richtete sich auf, nahm die Karten in die Hand und veränderte seine Stimme Petzi-like. Während der folgenden guten Stunde frage ich mehrmals, ob der Mathias nicht doch gerne mit mir spielen möchte. "Nein, der Mathias kann nicht", richtet mir sein Alterego aus....

Frau Quaderer von der Krebshilfe findet es toll, wie Mathias mit Hilfe von Petzi diese und andere Situationen bewältigt. Petzi hilft ihm über die Antagonismen seiner Gefühls-und Bedürfniswelt hinweg, und so darf er z.B. gleichzeitig leiden und Spass haben.

Brustspaghetti

Seit dem letzten Wienaufenthalt schränken die "Brustspaghetti" (so haben wir den neu implantierten Venenzugang getauft) die Beweglichkeit, unseres Sportlers ein. Die Dinger müssen steril gehalten werden; man könnte daran hängen bleiben; ein Vollbad, eine Dusche unmöglich. Darunter -und in Verbindung mit der allgemein abnehmenden Kondition- leidet auch seine Bewegungsfreude und damit wiederum seine Kontaktfähigkeit mit den Kindern im Quartier; Mathias kann schlicht und einfach nicht mehr so ohne weiteres mithalten. Nona! Trotzdem tut die Erfahrung jedesmal weh! Für die Kinder rundherum geht das Leben auch ohne Mathias weiter. Eh klar.

6.Chemoblock: Infekt, Erschöpfung, Grenzerfahrungen

Am Ostermontag konnte in Feldkirch endlich der 6. Chemoblock beginnen, nachdem der Start dreimal abgebrochen werden musste: Mathias hatte sich einen Infekt geholt (bellender Husten, rinnende Nase). Nach all den Diskussionen um Schuldzuweisungen für die offensichtliche Ansteckung beim Kontakt mit Kindern müssen Andrea und ich ganz klar sehen, dass die Letztverantwortung für den Kontakt mit Spielgefährten nur wir selbst tragen können... und niemandem sonst daher ein Vorwurf gemacht werden kann.

Anlässlich des Infektes und der damit aufgetretenen Komplikationen (die bis heute anhalten) ist uns wieder bewusst geworden, wie schnell das Kartenhaus zusammenstürzen kann. All die schönen Worte von wegen "überdurchschnittliche Willens- und Widerstandskraft", "Sportsgeist", "Glück gehabt", "packen wir schon", etc. mutieren da schnell einmal zu Luftblasen.

Seit Donnerstag (11.4.) liegt Mathias wieder auf der 2B im Wiener St.Anna-Kinderspital. Er war am Tag davor mit seiner Mutter nach Wien geflogen -und in ärztlicher Begleitung: Dr. Müller und noch ein paar Kollegen waren unterwegs zu einem Kongress! Der Herr Oberarzt hatte sogar extra Ohrentropfen für Mathias mit dabei....

Leider wurde aus dem Plan, gleich nach dem MRD wieder nach FL zurückzukehren um erst wieder zum Operationstermin in Wien zu sein nichts: Mathias fieberte über 38 Grad und seine Blutwerte waren gestern so schlecht wie nie zuvor. Der Infekt ist noch nicht abgeklungen; leider ist er derzeit kaum zum Essen zu bewegen; da nützt es ihm einfach wenig, wenn nur der Petzi isst..... 

Positiv betrachtet wird er mit der künstlichen Ernährung jetzt einfach wieder richtig aufgeputscht. Das wird ihm gut tun. Ich glaube, sein Zustand wird sich bald wieder bessern.

Eigentlich ist es ja sonnenklar, dass das Kind nach sechs massiven, jeweils dreitägigen Chemoblöcken die Grenzen seiner eigenen Regenerationsfähigkeit erreicht hat. Sonst wäre ja sicher noch ein siebter oder achter Chemoblock im Ewing-Protokoll vorgesehen; Der Grenzgang ist einkalkuliert.

Die Anspannung wächst – Operationstermin(e)

Fast fünf Monate nach der Erstdiagnose (ich habe wirklich kein Zeitgefühl mehr) steuern wir nun definitiv auf den wichtigsten Abschnitt unseres Kampfes gegen den Kinderkrebs zu: DIE OPERATION! (Die sieben bis acht dann noch vorgesehenen -nur noch zweitägigen- Chemoblocks bis in den Oktober hinein wollen wir routinemässig absolvieren.)

Andrea, die ja bereits in Wien ist, spürt das sicherlich noch mehr als ich; aber auch bei mir stellt sich allmählich eine Anspannung ein, die den Alltag (soferne man bei uns von einem solchen sprechen kann) beeinträchtigen beginnen. Ich merke, dass ich mich auf bestimmte Dinge und Diskussionsthemen nicht mehr richtig konzentrieren kann; meine Kontaktfreudigkeit (-fähigkeit?) nachlässt. Angesichts der Operation stellt sich eine Art Ohnmachtsgefühl ein, wogegen sich schwer ankämpfen lässt. Auf unserem Weg durch einen langen schwarzen Tunnel haben wir die Mitte erreicht; hier ist es am kältesten; am stillsten; Trotzdem werden gerade hier wichtige Weichen gestellt, und umso wichtiger ist es jetzt, die Orientierung nicht zu verlieren.

Eure Zurufe und Euer Mitgefühl begleiten uns und sind uns auch Wegweiser!

Wir dürfen die Konzentration nicht verlieren. Unser Bub wird wieder gesund, und wir werden wieder gesund!!!

Sobald der OP-Termin steht, teile ich Euch den mit. Soviel zur Esoterik!

Liebe Grüsse, auch im Namen von M+A, Thomas

P.S. O-Ton, Mathias:
„Ich mag sooo gern leben.“

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, Interessierte!         Wien, am 22.4.2002
Nun zur Esoterik:

Am kommenden Mittwoch (24.4.) -z.B. frühnachmittags- dem Mathias positive Gedanken zu schicken, kann sicher nicht schaden.....  Unser Bub gehört dann im Wiener AKH für mehrere Stunden Prof. Dominkus und  seinem OP-Team. Wahre Künstler! Wir vertrauen!

Soviel wissen wir schon jetzt: Weil der Tumor zu hoch im Knochen sitzt,  fällt die biologische Variante (Wadenbein) weg; der OS muss samt Gelenkskopf raus. Dafür gibt´s eine hypermoderne Endoprothese aus Titan zum Nachstellen. Das hat gegenüber der Biovariante auch Vorteile (z.B. keine jahrelange Bruchgefahr, vorläufig weniger Narben, frühere Beweglichkeit). Ab morgen (Dienstag) sind wir im AKH. Andrea und ich werden auch bis zur Narkose und beim Wiedererwachen bei ihm sein.

Augen zu und durch.......

Festen Dank und lieben Gruss Euch allen, 

Thomas, Andrea und Mathias

P.S. O-Ton, Mathias: 

"Wenn ich zu Hause bin, ist es mir recht; wenn ich im Spital bin, ist es mir auch recht; aber das versteht ihr noch nicht; da seid ihr noch zu klein.".......

hallo an alle,        23.4.2002

thomas hat mich gebeten, euch allen mitzuteilen, dass die operation von

mathias verschoben wurde (schnupfen). sie wird in 3-4 wochen stattfinden. er wird uns später genaueres berichten. 

herzlichen gruss  und dank an alle von thomas, andrea und mathias.

und natürlich auch von mir - ruth marxer

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, HelferInnen!          Wien, am 26.5.2002
Es ist vollbracht! Am vergangenen Mittwoch, den 22.5.2001 fand die Operation endlich statt.

Ebene 17/grün, Sektor E, Zimmer 10:  Einmal noch Fussballspielen 

Nachdem tags zuvor auch das Anästhesieteam sein O.K. gegeben hatte, bezog Mathias das Zimmer Nr. 10 im 17.Stock des grünen Bettenhauses. Das Allgemeine Krankenhaus der Stadt Wien ist ein Hightech-Ameisenhaufen, ein kafkaesker Stadtstaat, in dem sich täglich mehr Menschen aufhalten als Liechtenstein Einwohner hat. 

Hier verbrachte Mathias im Beisein seiner Eltern und dem Petzi seine letzte Nacht vor der Operation, und Mr. Ewing die letzte Nacht im Körper unseres Kindes. Es gab noch ein feines Essen, wir spielten Fussball mit dem Luftballon und redeten noch lange miteinander, bevor Mathias endlich einschlafen konnte.

Ebene 9/grün, Sekor F, Abteilung 4: Die Operation 

Das Hungergefühl am nächsten Morgen plagte ihn nicht lange, da wir bereits um 7Uhr30 auf Ebene 9, grün, Sektor F, Abteilung IV übersiedelten. Es ging alles so schnell. Kaum hatten Andrea und ich die in diesem Bereich obligatorische sterile Schutzbekleidung angelegt und mit Hilfe des Zivildieners das Bett über der uns zugewiesenen Parkplatznummer zum Stehen gebracht, trabte auch schon ein Teil "unseres" Anästhesieteams heran und im Nullkommajosef gehörte ihnen der Patient. Ein kurzes Bussi noch von der Mama und vom Papa; "bleib cool", "wir sind da", "bis dann"... Mathias war schnell high und hatte ein sehr schönes Lächeln auf den Lippen als er aus dem Blickfeld seiner Eltern verschwand. Mitten in das wärmende Gefühl der Ermutigung das dieses Bild in uns auslöste prasselte die nächste kalte Dusche. Professor Dominkus klärte uns darüber auf, dass die jüngste radiologische Untersuchung eine undefinierbare Auffälligkeit im Kniebereich ergeben hätte, wodurch er sich genötigt sehe diese Stelle noch vor der eigentlichen Operation zu biopsieren; je nach histologischem Befund würde sich dann herausstellen, ob auch das Kniegelenk entfernt werden müsse..... 

Ich mach's jetzt aber nicht so spannend: Das Lächeln von Mathias hat gewonnen. Drei Stunden überbrachte uns ein grünes Männchen aus dem OP das Storno: Histologie negativ; das Kniegelenk bleibt; OP wird plangemäss durchgeführt; ich hoffe, ich habe ihm nicht zu fest auf die Schulter geklopft...

Die drei, vier Achterln Rot im AKH-Beisl auf Ebene 3, Sektion Garten, Tisch 14 tranken wir auf das OP-Team; dann begannen wir einen langen Spaziergang rund um das AKH; auf dem Weg lag meine alte Volksschule in der Klettenhofergasse. Wir gingen einfach hinein. Frau Volksschuloberlehrerin Aschauer ist die die einzige, die auch vor 30 Jahren schon dort unterrichtete. Es war ein kurzes aber sehr intensives, zufälliges aber sehr konzentriertes tolles Gespräch im Spannungsfeld zwischen Operationssaal, Biografie und Pädagogik... Ihre guten Wünsche begleiteten uns bis in den späten Nachmittag hinein, als wir endlich aus dem OP angerufen wurden. 

"Durst" war sein erstes Wort.

Eine viertel Stunde später standen wir vor unserem Kind: 1x Hickman aus der Brust + 2x Drainage aus der Wunde + 1x Epiduralkatheter aus dem Rücken + 1x Venflon aus dem Handrücken + 1x Harnkatheter macht sechs Schläuchlein; von der Kabelverbindung zwischen den Zehen und dem Überwachungsmonitor (Herzfrequenz und Sauerstoffsättigung) abgesehen.

(((Gerade sehe ich Sarah, Michi und Manuela unten vor dem Haus spielen, und fühle mich so irrsinnig weit weg....)))

Zuerst kam die Chefanästhesistin, dann der Chirurg. Wir erfuhren, dass alles sehr gut gelaufen sei, dass der Infekt keine Behinderung darstellte und die Titanprothese eingepflanzt werden konnte. Vor allem aber war es gelungen, den Tumor unverletzt und im gesunden Gewebe eingeschlossen zu entfernen. Das war (über)lebenswichtig!!!!

Der Professor Dominkus -ihm haben wir besonders viel zu verdanken- erschien nur ganz kurz. Im OP-Kostum, in der einen Hand eine Wurstsemmel (die er sich wirklich verdiente!!) in der anderen eine Digitalkamera, rief er uns nur zu: "Alles gut; wir sehen uns morgen früh!" Er machte irgendwie einen fröhlichen Eindruck; und irgendwie kam mir wieder das Lächeln von Mathias in den Sinn....

Schmerzen

Seit der Operation sind 4 Tage vergangen. Mathias musste zwar nicht auf die Intensivstation, dafür stellt seine Pflege für alle Beteiligten eine grosse Herausforderung dar. 

Er ist bis zur Hüfte eingegipst, muss gewaschen und bewegt werden. Die Leute vom Schmerzdienst haben viel zu tun, die Dosierungen zwischen "nötig" und "möglich" anzupassen. Mathias fieberte die ersten drei Nächte und hatte Albträume. Seine CRP-Werte stiegen bis auf 17 (Norm = 0.1-0.3) und deuten einen Entzündungsherd an. Verschiedene Antibiotika scheinen nun gut anzusprechen. Es ist eben ein langsames Genesen.

Wir erleben den Spitalsbetrieb auch hier im AKH von innen und aussen mit. Als "Stammkunden" kriegen wir die Stärken und Schwächen gut mit. 

Rückblickend auf das vergangene halbe Jahr im Kampf gegen den Kinderkrebs fühlen wir uns sowohl im AKH, im St.Anna und im LKH-Feldkirch gut aufgehoben und auch gut eingebunden. Wir sind wahrlich keine Mediziner, aber wir (Mathias, Andrea und ich) sind die Schnittstelle während der vielen Behandlungen durch zig ÄrztInnen, Pfleger und Schwestern. Wir haben zwar keine Ahnung von Anästhesie, aber wir merken, wenn der Infusomat 0.3 statt der geforderten Dosierung von 3.0 ml/h anzeigt (Faktor 10!!). Mathias weiss sicher nicht was "Sterilität" bedeutet; es stört ihn aber -Gott sei Dank, wenn sein Hickman-Katheter unverschlossen wieder eingepackt wird.... 

So leistet eben jeder seinen Beitrag, und alle miteinander haben wir Erfolg!

Weil es dem Mathias heute schon etwas besser geht (CRP 15, weniger Fieber, Cola, Weisswurst, Playstation und kräftige Stimme) bin ich heute nach Hause geflogen. Spätestens am Mittwoch -falls Andrea solange durchhält- bin ich wieder bei meinem Sohn.

Weil es dem Mathias heute schon etwas besser geht, fühlte ich mich im Stande, Euch diese Zeilen zukommen zu lassen.

Weil es dem Mathias heute schon etwas besser geht, werde ich jetzt hinunter gehen, vor's Haus und der Sahra, dem Michi und der Manuela erzählen, wie es ihm geht.

Liebe Grüsse und allerliebsten Dank für Euer Dabeisein!! 

Thomas, für Andrea und Mathias

P.S. O-Ton, Mathias: 
"Eisen kann wenigstens nicht brechen"

[image: image3.wmf]

Liebe Familie, Freundinnen, Kolleginnen, Interessierte!      Mauren, am 13.7.2002
Die letzte Mail-Nachricht habe ich am 26. Mai verschickt. Ich habe sie gerade gelesen. Ich habe sie gerade gelesen und den Optimismus verspürt der von ihr ausgegangen ist.

Leider hatte dieser Optimismus nur wenige Tage später einen gehörigen Dämpfer hinnehmen müssen.

Ein Knödel der Eier legt - wahrscheinlich, vielleicht auch nicht

Ich glaube es war der dritte Tag nach der Operation. Mathias ging es zwar nicht besonders gut. Er begann  häufiger über Schmerzen zu klagen; aber wir waren alle  froh, den bösen  Knödel  losgeworden zu sein.  Professor Dominkus kam in unser  Zimmer  hereingeschneit - freundlich wie immer-, nahm  ein paar Untersuchungen  an  Mathias  Bein vor  und  berichtete - transparent  wie immer -, -mir erschien es hier wie nebenher- , dass die histologische Untersuchung des entfernten Tumors auf einen sogenannten "Nonresponder" habe schliessen lassen. Statt der erwarteten Menge von null- bis zehn Prozent habe der Anteil  der noch vitalen Tumorzellen im entfernten Präparat mehr als zwei Drittel betragen.


Die Histologie! Sie abzuwarten hatten wir in unserem Überschwang ganz vergessen. Alles hatte sich auf die Operation  hin zugespitzt. Alle Anspannung war  be- reits mit der  Nachricht  über  den erfolgreichen Verlauf der Operation ventiliert. Danach hätte doch alles nur noch rosig ausgesehen: ein bisschen Physiotherapie noch, ein paar kleine Chemos, vielleicht noch eine psychotherapeutische Abrundungen der ganzen Angelegenheit, Käse schliesst den Magen.
Denkste! Völlig unvorbereitet taumelten wir in die Falle, die uns der unerbittliche Feind noch aus dem Reagenzglas heraus gestellt hatte. Nonresponder!
Beim wochenlangen Durchforsten des Internets zum Thema Ewing-Sarkom hatte ich gelernt, dass dieser  Befund mit einer  erheblich reduzierten Überlebenswahrscheinlichkeit korrelierte. Der Befund löste nochmals alle Wallungen aus, die uns ein halbes Jahr zuvor schon die Krebsdiagnose beschert hatte.  Wiederum diese Gefühle der Ohnmacht und Hilflosigkeit, Angst und Ratlosigkeit, unbeschreibliche Lähmung.  Erst  Tage  später,  als im St. Anna  die vielversprechende Option der Hochdosischemotherapie zum fixen Bestandteil des weiteren Therapiesettings erkoren war, löste sich diese Spannung und nahm die Hoffnung das Ruder wieder in ihre starke Hand.

Schmerz ist das Gegenteil von Glück
Mathias hatte noch eine harte Woche im Wiener Allgemeinen Krankenhaus, auf Ebene 17E, im Zimmer 10 zu absolvieren. Es war wohl für seine Psyche die schlimmste Woche seines Lebens. Zunächst musste  unser  Schifahrer, Rollerblader  und  Muurer Tschuttivereinsmeier zur Kenntnis nehmen, dass er die Kontrolle über sein rechtes Bein ("Ich bin doch Rechtshändler und Rechtsfüssler") verloren hatte -ausser dem Oberschenkelknochen hatte ein beträchtliches Mass an Muskelmasse entfernt werden müssen. Seine Sensorik spielte verrückt. Er hatte an manchen Stellen des Beines gar kein Gefühl  und  spürte  andererseits  Berührungen die gar nicht stattfanden. Seine  Fusssohle  durfte nicht einmal ein Luftzug streifen...  Zudem war er bis über den Nabel hinauf  in einem  Gipskorsett verpackt,  sodass er gar keine Chance hatte, seinen Schmerz, seinen Kummer, seine Angst, seine Wut durch Bewegung zu kompensieren -wie ihm das früher immer gelungen war. 

Als ob das nicht schon schlimm genug wäre:
Andrea bemerkte  eine  nasse Stelle am  Gips -lendenseitig. Gegenüber  dem  Pflegepersonal äusserte  sie gleich die  Beführchtung,  dass sich der Epiduralkatheter (seine Schmerzmittelversorgung) unter dem Gips gelöst haben könnte. Die Profis tippten aber auf einen defekten Harnkatheter (er war wirklich nicht immer dicht). Erst nach rund 48 Stunden -die für Mathias wohl die Hölle waren und währenddessen meine Frau mit dem Attribut "hysterische Mutter" versehen wurde- fasste sich ein Orthopäde ein Herz und schnitt in den Gips hinein. Die Bestätigung: der lose Katheter führte die Schmerztherapie nicht unserem Kind zu, sondern ergoss sich in seinen Gips. Folter! 48 Stunden!


Wir wissen, dass die Behandlung von Mathias eine komplexe Angelegenheit ist; wir wissen aus der eigenen Familie, dass Mediziner und Pflegepersonal oft unter grossem Stress stehen; wo gehobelt wird fallen Späne, aber hier war's einfach nicht mehr fair. 

Fazit (hoffentlich) für das Personal der Kinderabteilung:  Nehmt die Eltern und Patienten immer ernst, insbesondere wenn es um Schmerzen geht. Schmerz ist genau das Gegenteil von Glück!!!

Fazit für uns Eltern: Keine Scheu vor Fragen, Anregungen und den paar letzten Gottheiten in Blau und Weiss. Wir sind die Basis, die Schnittstelle, die Zeugen der Behandlung. 

Fazit für Mathias: Krebs kann auch sehr, sehr weh tun. 

Fakt ist: Mathias Psyche war über Wochen schwer angeschlagen; er redete nicht viel, weinte oft "grundlos" und schränkte seine Nahrungsaufnahme bedrohlich ein. Ich glaube einfach, dass der Lapsus während der Schmerzbehandlung den Grundstein gelegt hat für die Negativspirale der darauffolgenden Wochen.

 

Zwischendurchchemos - Mitten im Krieg
Die Rückkehr ins St.Anna war ein Aufsteller. Mathias erhielt eine Schmerzpumpe. Die sieht für Kinderaugen aus wie ein überdimensionierter Gameboy und lässt über ein Schlauchsystem auf Knopfdruck eine kleine Dosis Schmerzmittel ins Blut schiessen. Die Oberärztinnen Ladenstein und Kronberger betreuten und berieten uns auf eine Weise, die uns half, den Faden wieder zu finden. Dem ganzen Onko-Team und den Schwestern der 2B gebührt überhaupt sehr viel Dank und Anerkennung für die menschliche und professionelle Leistung. Wie kann man den jahrelangen Krieg gegen den Kinderkrebs bloss ohne Burnout überstehen? Wahrscheinlich mit Erfolgserlebnissen... 

Um allfällige Mikrometastasen an Blödheiten zu hindern, wurde bereits in Woche zwei nach der Operation eine weiterer, viertägiger Chemoblock durchgeführt, ohne Kotzerei, aber auch ohne Motivation von Seiten Mathias'. Psychopharmaca standen zur Diskussion - Nein danke!

Krieg ist für mich die beste Metapher für die Situation in der wir stehen. Wir befinden uns in einem Verteidigungskrieg. Es wird scharf geschossen. Links und rechts  gibt es echte Tote, Verwundete, Invalidität. Kindersoldaten! Wir kriegen unseren Teil davon ab. Für Gregor auf Zimmer 7 ist der Krieg zuende. Er starb am Sonntag vor drei Wochen. Für andere wieder ist er auch zuende, aber mit einem grossen Sieg; sie erholen sich mit ihren Familien auf einem der von der Krebshilfe finanzierten "Onki-Camps" oder in spezifisch eingerichteten "Wellness-Anstalten". Wir haben die begründete Hoffnung, auch auf diese Weise die Waffen niederlegen zu dürfen. 

 

Heimattherapie:  Heimat heilt auch.
In meinen Augen ist der psychische Zustand von Mathias Indikator und Therapie zugleich. Das ganze Kartenhaus des Heilungsprozesses ist darauf angewiesen. Das Zauberwort ist Motivation. Mathias braucht nicht nur Pflege, Ruhe, Schutz und Mütterlichkeit (wie es ihm wichtigerweise und absolut bewundernswert und unnachahmlich zu Teil wird), er braucht auch Ziele, die er aus eigener Initiative und eigenem Interesse verfolgen kann. Meiner bescheidenen Beobachtung nach wachsen diese "Ziele" am ehesten in der Auseinandersetzung mit Gleichaltrigen. (Leider komme ich mir mit dieser Sichtweise oft alleingelassen vor. Dispute um den richtigen Ansatz sind an der Tagesordnung.)

Es ist viel Zeit vergangen, bis ich den Wunsch durchsetzen konnte, den Buben wieder nach Hause zu bringen -sprich: ihn seinem gewohnten, gleichaltrigen Umfeld zuzuführen. Ich musste einsehen, nicht gegen die Wand anderer Prioritäten und der Prioritäten Anderer rennen zu können (Schmerztherapie, Chemotherapie, Antibiotikatherapie, Physiotherapie, Monitoring, Mama, Oma, Mama, Oma, usw.). Jetzt aber ist endlich auch Heimattherapie angesagt! Seit gut zehn Tagen befinden sich Mutter, Vater und Kind in Liechtenstein. 

Das heisst Begegnung mit: der Kindergartengruppe während der "Waldwoche", Besuch beim  Lehrer Rolf im künftigen Schulzimmer, Valentin, Michi, Manuela, Salome, Lucas, Nicolas, Sofia, Julian, Amon, Sidi und Joya, Dimitri und Lisa; drei Grillfeste; Wettlauf zwischen Gocart und Rollstuhl; Ballspielen im Rollstuhl -später sogar auf Krücken; Playstation; Fachsimpeln mit Experten über Hercules, Stargate und Spiderman; unsere Berghütte auf Masescha; Grabserberg; Autodromfahren in Werdenberg, Stuntshow bei den Mostertrucks (oben auf der Bühne und mit Mundschutz wegen der Infektionsgefahr); alles natürlich mit der gebotenen Vorsicht (manchmal nicht) zwischen 20 und 19000 Leukos. Ich geniesse das Papadasein und die wenigen aber dafür umso intensiveren Vieraugengespräche mit meinem reifenden, tapferen, vorbildlichen Sohn.

Mathias, der seit vier Wochen mit einem zusätzlichen Schlauch in der Nase herumläuft (Ernährungssonde), hat wieder Lust auf Essen bekommen (zugegeben stark beeinträchtigt durch Bauchschmerzen u. tw.Schluckbeschwerden), er ist beweglicher geworden -Rekord bei 210m nonstop auf Krücken-; fährt mit dem Rollstuhl durchs Quartier; kann seit vorgestern auch im Haus über die Stufen „gehen“- treppauf und treppab; Mathias spielt gerne um Geld: UNO, Geschicklichkeit, Tischfussball. Leider gewinnt er oft dabei.... Mit dem Ersparten kauft er sich zumeist irgendwelche Legobaukästen aus denen dann die tollsten Fahrzeuge herauswachsen. Immer wieder rechnet er an seinem Kassastand herum und freut sich, wenn der wieder einen Zehnerschritt gewachsen ist. Er spricht mit fester Stimme; lacht und setzt seinen Willen durch. Gerade eben knallt und scheppert es im Spielzimmer, närr'sche Musik, Joya und Sidi sind seit drei Stunden bei uns. Andrea ist eifrig am Packen und wirft mir wieder mal vor, nichts Nützliches zu tun. Sie möchte heute noch in Richtung Wien aufbrechen, wo wir uns am Montag den 15.7. wieder ein Stelldichein im St.Anna geben werden; gerüstet für das was auf uns zukommt!

 

Licht am Ende des Tunnels? Ja!
Die Hochdosischemotherapie schraubt die Überlebenschance deutlich hoch. Sollten wir zu den glücklichen Gewinnern gehören, so haben wir im Fall Mathias zusammengefasst folgende Massnahmen vor uns:

a) Erneute kleine Operation im AKH an der Narbe; die Wundheilung verläuft nicht schnell genug; daher eine neue Naht.

b) Verschiedene diagnostische Verfahren zur Vorbereitung auf die Hochdosis

c) Ca. 1 Woche vor der HD Isolation im St.Anna (Schleusenzimmer, Desinfektion, Mantelpflege, besondere Kost)

d) Hochdosis: 8 Tage nonstop Chemo -ein Hammer; kaum überlebbar, gäbe es nicht die Technik der

e) Reimplantation eigener Stammzellen (hat man ihm ja im Dezember entnommen): ermöglicht den Wiederaufbau des Blutes

f) Aufrechterhaltung der Isolation im Schleusenzimmer bis die Blutwerte ok sind (tw.2bis3Wochen); Komplikationen?

g) Weitere Diagnoseverfahren; Entfernung der Schläuche; Konzentration auf Physiotherapie (Ziel ist Gehen ohne Hilfsmittel);

h) ENTLASSUNG (August? September?) 

i) Beginn der Nachsorge (regelmässig Bildgebunsverfahren; Einsatz eines mitwachsenden Prothesenmoduls in ca.1.5 Jahren)

--------------------------------------------------------

Klar, dass auch dieses Mail nur einen kleinen Abriss dessen wiedergibt, was wirklich mit uns, in uns und um uns herum geschehen ist.

Wir danken Euch allen wiederum für die Aufmersamkeit und für's Dabeisein.

Und wir schaffen's doch!  

Liebe Grüsse, Thomas

P.S. O-Ton, Mathias: 

"Wenn der Knödel Eier gelegt hat, muss man sie halt zertätschen." 

-"Die waren alle sicher total erschöpft, wie sie das AKH fertig gebaut haben." 

"Wenn die Schläuche draussen sind, hupfe ich ins Wasser." 

"Eigentlich ist es ein Wahnsinn, dass ich schon bald sieben Jahre alt bin."

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, Interessierte!     Mauren, am 13.8.2002


Ich finde dieser Tage kaum Zeit und Musse für ein ausführliches Erzählen. Angesichts des bitteren Gechmackes des jüngsten Updates (vor genau einem Monat) kann ich aber nicht umhin, Euch ein wenig mit uns aufatmen zu lassen. 

 

Nasenschlauch ade!  Eine schöne Narbe, eine warme Dusche...
Die „Reperatur“ der Operationsnarbe lief erfolgreich ab und brachte auch nebenbei eine angenehme Überraschung mit sich: Mathias erwachte ohne Nasenschlauch!  

Schon mehrere Tage zuvor hatte er über starke Hals- und Bauchschmerzen geklagt und hatte so gut wie nichts mehr essen wollen. Man hatte auf einen Infekt getippt , Antibiotika verabreicht und plangemäss operiert. Als Mathias nun ohne Nasenschlauch erwachte war er wie ausgewechselt. Er hatte überhaupt keine Schmerzen mehr und wollte gleich was essen.  Er war plötzlich ganz fröhlich, hatte eine feste Stimme und unterstrich mit dieser seine scheinbar ad hoc wiedergewonnene Lebensfreude.

Als dieser Zustand auch am nächsten Tag noch anhielt, durften wir zur Kenntnis nehmen, dass dies mit einer allfälligen Nachwirkung der Narkose nichts zu tun haben konnte.  Die "Infektion" war wie ausradiert, und tatsächlich begann Mathias in den darauffolgenden Tagen wieder zu essen wie früher, sodass die ursprünglich geplante neuerliche Einsetzung der Nasensonde (die während der sechs vorangegangenen Wochen sicher lebenswichtig war) auch für die Mediziner kein Thema mehr darstellte. 

Nach rund einer Woche war aus der ehemals hässlichen, wässrigen Narbe ein schöner klarer rosaroter Damm geworden. Ein Verband war nicht mehr nötig und der Oberschenkel konnte mal wieder richtige Wasserstrahlen prasseln spüren...

 

Heile(nde) Welt des Waldviertels
Während dem Zuwarten auf hochdosisreife Blutwerte und den vielen Untersuchungen (ohne schlimmes Ergebnis!!) hatten wir mal drei Tage "frei".  Mutter-Vater-Kind flüchteten in eine heile Welt. Bootfahren im Waldviertel (noch vor dem Hochwasser...), Dampflokfahren im Waldviertel, Grillieren im Waldviertel, Eisessen im Waldviertel, Walderlebnisse im Waldviertel. Das Heile-Welt-Spielen war aber auch wirklich heilsam: für unsere Psyche, unsere Beziehung und für die Leukozyten: Die erste Blutbildauswertung nach unserem Abenteuer sah aus wie die eines gesunden Menschen!

Daher wollte man mit der Hochdosis endlich beginnen. Aber:

 

Gift und Galle
Mathias bastelte gerade an seinem Legoauto, als er sich plötzlich vor Schmerzen zu krümmen schien und nur noch gepresst atmete. Ich mach’s jetzt nicht so spannend: es war "nur" eine Gallenkolik. Mit dem Herzen in der Hose waren Mama und Oma samt Häufchen Elend ins Spital gerast. Die Ultraschalluntersuchung mitten in der Nacht brachte die ursache zum Vorschein: Gallensteine (eine seltene Nebenwirkung von Chemotherapie und Antibiotika).

Fazit: Viel zu hohe Leberwerte. Wieder verschieben der Hochdosis. Wieder Opreation. Vergangenen Freitag entfernte Prof. Horcher von der Kinderchirurgie im AKH Gallenblase samt Steinchen. Die vier Löcher im Bauch sind klein. Mathias zählt sie nun stolz dazu zu Nasenlöchern, Ohrenlöchern, und so weiter...

Sonntags durfte er wieder "heim" und normal essen. Sein Bewegungsdefizit werden wir in den nächsten Tagen abbauen. (Übrigens: Mathias reicht schon eine Krücke zum Gehen!!!!) 

 

Überraschung
Der Bub weiss noch nicht, dass morgen (Mittwoch) nicht nur der Papa mit der Rheintalflug nach Wien düst, sondern auch sein alter Freund Valentin.

Bis Sonntag wird also das Bewegungsdefizit abgebaut! Ist auch schwer nötig, denn Anfang nächster Woche geht der Valentin zum ersten mal in die Schule und Mathias zum ersten mal ins Gefängnis: die Hochdosis sollte am Di, den 20.8. beginnen. das Zimmer wird er frühestens Mitte September verlassen dürfen.

Augen zu und durch!!!  Lieber Gift und Galle als Metastasen!

Ich wette, dass nach den Herbstferien auch der Mathias in die Schule geht -ohne Krücken!

 Es grüsst Euch die Familie List-Klein

 P.S. O-Ton, Mathias: 

"Ich hab keine Angst vor der Hochdosis.“ 

"Nichts gibt es gar nicht."

Liebe Familie, FreundInnen, KollegInnen, Interessierte!     Mauren, am 26.9.2002

Vorweg: Wir haben die Hochdoschemotherapie hinter uns! Es geht uns gut!
Vielleicht hat die Überrschung dazu beigetragen... 

F r e u n d schaf(f)t Selenbalsam
Ich hatte Mathias eine "grosse, 25kg-schwere Überraschung" angekündigt, bevor ich nach Wien kam. Als das Auto vor dem Haus parkte wollte Mathias (wie geplant) gleich in den Kofferaum schauen. Ich werde niemals seinen Gesichtsausdruck vergessen, als er den Kofferraumdeckel anhob und: sein alter Freund Valentin aus Liechtenstein darunter erschien und ihn angrinste. Er und seine Mutter, Monika hatten sich spontan bereit erklärt, mit nach Wien zu fliegen. Das war Weihnachten, Ostern und Geburtstag auf einmal. Manchmal denke ich, dass  in dem Augenblick Mathias' Immunsystem einen wichtigen Kick erhalten hat. Jedenfalls erholte sich sein Blutbild in diesen Tagen des Besuchs so sehr, dass es von dem eines gesunden Menschen kaum noch zu unterscheiden war. Valentin begleitete Mathias auch ins St.Anna und war nicht davon abzubringen, viele "grusige" Details mitzuerleben: Nähte ziehen, Zahn ziehen, Spritzen und Katheterreinigung. Mathias und Valentin haben schon viel gemeinsam erlebt; nun teilen die beiden Kinder auch die unverblümte Erfahrung des Alltags in dem Mathias seit Monaten steckt. Ein weiteres Stück Bewältigung...

Danke Valentin! Danke Monika!

Hochdosis- Aufbruch ins Ungewisse
Stossgebet, Kraftausdruck, Schlachtruf:  Busulfex und Melfalan!
Für uns Eltern eine Tinktur aus Angst und Hoffnung -Angst vor gefährlichen Nebenwirkungen, Hoffnung auf Heilung; für Mathias eine letzte Hürde, ein letzter Kampf, ein letztes Leiden auf dem Weg zurück ins Leben, für die Mediziner ein wirkungsvoller Trumpf im Kampf gegen einen unsichtbaren Feind. Nach mehreren Verschiebungen durch die Gallenoperation (siehe letztes Mail) und das Entfernen eines eiternden Stockzahnes konnte am 22. August endlich mit der Therapie begonnen werden. Unsere Vorstellung, im neuen Schuljahr mit unserem Taferlklassler schon daheim zu sein hatte sich bald in Rauch aufgelöst. An den ersten Schultag des Jahres 2002 im Kalender wird sich Mathias vermutlich nie erinnern können....

 

 

Am 22. August also traten wir mit grossen psychischen und physischen Reserven die Isolation an Das Zimmer Nr.1 der Station 2B im St.Anna-Kinderspital war unser Hochdosis-Shuttle, ausgestattet mit DU/ WC und Vorraum, im eigentlichen Zimmer zwei Betten, TV, Kühlschrank und jede Menge medizinisch-technische Instrumente und Apparaturen. Alle sechs Stunden wurde eine Dosis Busulfex durch den Hickman-Katheder geleitet, dazwischen kräftige Spülungen. Wenn jemand zu Mathias vordringen wollte, musste er/sie sich im Vorraum zuerst mit Mundschutz und sterilem Mantel ausrüsten und sich mit einem Schwall Sterilium die Hände desinfizieren. Etwa drei Wochen lang durfte Mathias das Zimmer nicht verlassen; auch Vorraum und Bad blieben tabu. Das war schon eine harte Nuss...

Alltag in Isolation

Wenigstens brachte das auf die kleinen Patienten ideal zugeschnittene Setting aus  Musiktheraphie, Physiotherapie, Einzelunterricht, und Klinikclowns Abwechslung in den Stunden und Tagen des Wartens und zunehmenden Leidens. Die gewohnte Übelkeit während der Chemotherapien kotzte Mathias immer gut weg -Antiemetika hielten die Kotzerei im Rahmen. Die Nächte -v.a. während der hochdosierten Spülungen zur Entgiftung der Organe-  waren meist schlaflos, von piepsenden Infusomaten und Herz-Kreislaufüberwachungsmonitoren gezeichnet; oft füllte sich die Harnflasche im Zweistundentakt um ein Viertelliter; leider ging immer wieder auch was ins Bett, was jedesmal eine aufwendige Prozedur nach sich zog: Kind umziehen, Bett frisch überziehen, alles im Schlauch- und Kabelsalat - mit etwas Pech musste dann auch der Katheter wieder neu gereinigt und verbunden werden. Da konnte einem nicht nur der immer wieder aus dem Schlaf gerissene Bub leid tun, sondern auch Andrea, vor deren Geduld ich überhaupt meinen Hut ziehen muss. Und mein Respekt auch vor den Leistungen der Mediziner und des Pflegepersonals für die das alles zum Berufsalltag gehört! Die wenigen Tage und Nächte die ich selbst aushelfen konnte (das war jeweils am Wochenende Dank Rheintalflug und AUA möglich) waren für mich schon eine klare Grenzerfahrung. 

 

Rettende Stammzellen
Die Blutwerte von Mathias hielten der 8-tägigen Chemoattacke wacker stand, bis sie ab Tag 3 nach der Stammzellenreimplantation in sich zusammenkrachten. Die körpereigenen Stammzellen, die ihm im Dezember 01 entnommen worden waren vollzogen ihren Auftrag und generierten brav neue Blutzellen. Bereits einige Tage später waren erste Anzeichen dafür auch messbar. Ohne diese Leistung der Stammzellen wäre nicht nur das Leben der Tumorzellen zerstört ...

Der neuerliche Einsatz der Sondennahrung (durch einen Schlauch von der Nase bis in den Magen) sollte uns -trotz der guten Blutentwicklung und obwohl Mathias noch einigermassen essen konnte- nicht erspart bleiben. (Armer Dr. Witt: wir waren emotional kaum auf seiner Seite, als er auf den Einsatz der Sonde drängte; aber jetzt im Nachhinein und aus der Vogelperspektive sei sie ihm unsere Dankbarkeit gewiss!). Schon zwei Tage später konnte Mathias wirklich nichts mehr zu sich nehmen. Die erwarteten Schleimhautablösungen und jeden Appetit raubende Hals- und Bauchschmerzen stellten sich ein. Mathias bekam  - so wie damals, nach der grossen Operation im AKH- eine Schmerzpumpe, die er wieder selbst regulieren konnte (natürlich nur bis zu einer gewissen Dosis). Irgendwann jagte uns mehrmaliges spontanes Nasenbluten einen gehörigen Schrecken ein, und das latente Damoklesschwert eines Leberversagens (wir haben diese und sämtliche mögliche Nebenwirkungen mit unserer Unterschrift zur Kenntnis genommen) erleichterte uns die Zeit auch nicht wirklich.

 

Schach dem Kinderkrebs!
Erstaunlich ist, dass Mathias trotz aller Einbussen auf eines nicht verzichten wollte: Schachspielen. Christian, mein treuer Freund aus Schultagen hatte ihm Schachspielen gelernt und nahm fast jeden Tag für eine oder zwei Partien die Masken- und Mantelprozedur auf sich. Oma Gitti ("Schwester Brigitte") half ebenso fast täglich aus, und Andrea hatte dadurch wenigstens ein paar Stunden Zeit für sich. Für Mathias beschränkte sich der Kontakt zur Aussenwelt ansonsten auf den Blick durch das Insektengitter des manchmal wegen der grossen Sommerhitze geöffneten Fensters in den belebten Innenhof des Spitals. Einmal wurde der ganze Innenhof plötzlich von lautem Klagen erfüllt. Es klang unheimlich, untröstlich und wollte nicht enden. Zwei Stunden später erfuhr ich durch Zufall, dass der fünfjährige Dennis auf Zimmer 3 seinen Kampf verloren hatte.     Stille und Wissen....

Mathias hatte die Talsohle bald erreicht. Tag für Tag verbesserten sich seine Blutwerte. Der tägliche Befund wurde mit Spannung erwartet und mit Jubel quittiert, wenn die Leuko-, Thrombo- und HB-Werte wieder angestiegen und das CRP (Entzündungsindikator) gesunken war. Ein aufgeregtes "Papa, was glaubst du, vieviel Leuko ich schon habe?" war oft das erste was ich zuhören bekam, wenn ich aus Liechtenstein telefonierte. Irgendwann öffneten sich die Pforten; Mathias durfte rauf auf die Terrasse, ins Spielzimmer und sogar für einige Stunden nach Rekawinkel zum Nasensondenziehfest (unvergesslich: mit Grillwurst und Feuerwerk). Statistisch betrachtet, so klärte man uns auf, sei ein derartig komplikationsloses Durchtauchen der Hochdosis-Chemotherapie äusserst selten zu erwarten. Am Donnerstag, den 19.9. fasste der Bub schliesslich den Entlassungsschein aus. Allen Göttern sei Dank -und besonders den Göttern in weiss! Wir stehen auf Euch, busulfexundmelfalannochmal......

 

 

Nach Hause!
 

Bereits am folgenden Tag setzte sich ein völlig überladenes Auto Richtung Liechtenstein in Bewegung. Der Bub drückte während der Fahrt kein Auge zu; er hatte wohl Angst, die Ankunft zu verpassen. Gegen Mitternacht stand ein kleiner tapferer Glatzkopf in seinem eigenen Zimmer, vor seinem eigenen Bett. Die Stofftiere, die Ritterburg, Lego, die Bionicles.

Nichts hatte sich sich verändert,

-im Zimmer....   

 Wie sicher ist sicher, und wann ist der Schluss zuende?
In der zweiten Oktoberwoche müssen wir wieder in Wien sein; dann werden im St.Anna alle Abschlussuntersuchungen durchgeführt; schliesslich soll auch der Hickman-Katheter aus der Brust entfernt werden. 

Dennoch: Das Immunsystem von Mathias ist sehr geschwächt. Niere, Leber, Herz und Lunge haben viel einstecken müssen. Es werden Monate vergehen, ehe wir mit ihm ohne Panik vor Hustern und Schnäuzern unter die Leute gehen können. Vor Weihnachten -so Frau Dr. Kronberger- sollte er nur eingeschränkt und mit allem Respekt vor Viren und Bakterien die Schule besuchen. Auch die Ernährung ist ein grosses Thema: Mathias wiegt um drei Kilo weniger als vor einem Jahr, obwohl er seither um 8 (!) cm gewachsen ist.

Die Haare werden auch noch eine Weile auf sich warten lassen; auch werden Krücken und Rollstuhl (für weitere Strecken) uns noch längere Zeit begleiten; aber das ist ja nicht wirklich schlimm. Stigmatisierung ist bisher kein Thema: "Ich hab' Krebs gehabt", erschrickt Mathias unschuldige Passanten, wenn er auf seine "Frisur" oder seine "Verletzung" angesprochen wird. 

Härter ist da schon die Tatsache, dass wir uns während der kommenden fünf Jahre in viertel- und später halbjährlichen Abständen ausführlichen Untersuchungen unterziehen müssen; gute Gelegenheiten für posttraumatische Syndrome, an denen - so der St. Anna-Chefpsychologe, Dr. Topf- dreissig Prozent der Eltern auch lange nach dem Therapieabschluss noch leiden.... Wir werden aber versuchen, das Ganze jeweils unter dem Motto "das Leben ist lebensgefährlich" zu betrachten. In zwei Wochen können wir uns ja schon zum ersten Mal darin üben. 

In etwa zwei Jahren wird Mathias eine neue Prothese eingesetzt werden. Diese wird -weil er dann schon gross genug ist- mit einem teleskopartiken Modul versehen, welches bis zur Adoleszens regelmässig seinem Wachstum angepasst werden wird. Es lebe der Fortschritt!  

Bis zur vollen Mobilität ist es noch ein weiter Weg,  aber die Politik der kleinen Schritte wird Mathias zu den grossen Schritten verhelfen. Morgen haben wir gleich zwei diesbezügliche Termine: 13 Uhr Physiotherapie im Ärztehaus in Mauren, um 14 Uhr kommt erstmals eine Lehrerin der Primarschule Mauren zu Mathias nach Hause; oh peh kuh earrr, aller Anfang ist schwearrr.....

[image: image4.wmf]
Die nie gestellte, aber oft gemeinte Frage: "Was habt ihr gelernt?"

Eine Antwort: Am liebsten gar nichts; denn keine Erkenntnis ist diesen Preis wert!

Viele andere Antworten.............

Es grüssen Euch Dabeigewesene in Dankbarkeit Thomas , Andrea und Mathias

P.S.:
Am 16.11. feiert Mathias seinen siebten Geburtstag. Wir wollen in Mauren mit einem grossen Fest -an dem jeder willkommen ist (Details später)- auch den Abschluss der Krankheit zelebrieren. Bis dahin werde ich einer vielfach geäusserten Anregung nachkommen und alle Mails in einem Worddokument zusammenstoppeln. Dieses erlaube ich mir dann, Euch mit einem letzten "Spammail" zukommen zu lassen.

P.P.S. : O-Ton, Mathias:

"In der Spritze sind fünf Milliliter, das sieht man doch gleich"

"Damit es Lehrer gibt" (auf die Frage seines Vaters –Lehrer- nach dem Sinn  der Schule: 

"Ich glaub, im früheren Leben war ich auch ein Ich." 
Mauren, am 3.11.2002: Mathias geht es ausgezeichnet!

Er nimmt (langsam) wieder zu, trainiert mit Hilfe ganz lieber und kompetenter Physiotherapeutinnen sein Bein, war vor einer Woche zum ersten Mal in der Schule (Kurzbesuch), hat sein Immunsystem erfolgreich auf die Probe gestellt (Husten, Schnupfen, Heiserkeit), war am Wochenende Schwimmen, Tauchen und "Whirlpoolen" in einem kleinen Hotel im Bregenzerwald und macht seinen Eltern viel Freude mit seiner Wissbegierigkeit und seiner Lebenslust.

Wir haben fest vor, vom 5-Jahresplan der onkologischen Nachsorge keinen Schritt abzuweichen -also keine schlechten Überraschungen einzufahren.

Einstweilen sind wir alle noch stark damit beschäftigt, wieder in den Alltag einzutauchen. Vieles ist im vergangenen Jahr liegen geblieben: emotional, organisatorisch, beruflich usw.  Vieles lassen wir bewusst liegen, Einiges muss aber aufgearbeitet und erledigt werden....

D A N K E !

Wir haben immer wieder festgestellt, dass -bei allem Unglück, das mit Mathias’ Krankheit über uns hereingebrochen ist- das Setting rund um die Therapie absolut gestimmt hat. Ausschlaggebend dafür waren vor allem Menschen. Ihnen wollen wir hier danke sagen, für alles was sie für Mathias und für uns getan haben.

Im St. Anna-Kinderspital: 

Den Ärzten und Schwestern der Station 2B und der Tagesklinik für die Konstanz ihrer partnerschaftlichen Haltung -in einem Beruf, der sehr sehr viel Substanz abverlangt:

Dr.Ladenstein für das Ausdeutschen wissenschaftlicher Fragestellungen und für die „gute Tat“ der Gipsbefreiung, 

Dr.Kronberger für ihr partnerschaftliches Coaching und ihre Schnittstellenfunktion,

Dr.Witt für den gelungenen Stammzellentransfer und für sein Durchsetzungsvermögen in Sachen Nasensonde, 

Dr. Tima für seine Fröhlichkeit, Dr. Vecsei für seine Solidarität, Prof. Gadner für seine Väterlichkeit, 

Dem Schwesternteam der 2B für ihre unschätzbare Arbeit, auch während der schlaflosen Nachtdienste zwischen arlamierenden Monitoren und Infusomaten, genässten Betten und überforderten Eltern,

Den Mobilen Krankenschwestern für ihre Flexibilität, die liebevolle Pflege zu Hause und für die schönen Gespräche,

Der Physiotherapeutin, Karoline Graf, für den richtigen didaktischen Ansatz, Mathias trotz Schmerzen zur Bewegung zu motivieren; (Mathias freute sich immer auf’s „Training bei der Caro“ und spricht heute noch davon)

Der Kindergärtnerin und der Lehrerin für die Kunst, Mathias in seiner Situation für schulisches Lernen zu motivieren,

Der Musiktherapeutin für ihren Seelenbalsam (Mathias hat bei der Therapie immer seinen Frieden gefunden.)

Dem Psychologenteam um Dr. Topf für die „kollegiale“ Beratung.

Unserem Chauffeur, Walter, für seine professionelle „Lässigkeit“ und das gekonnte Navigieren des Rettungswagens durch den Grossstadtdschungel.

Im AKH-Wien:

Dem Team um Prof. Dominkus und Dr. Toma für den Einsatz allen Know-How’s vor während und nach der stundenlangen Operation; welche die radikale Tumorentfernung, die Beinerhaltung mittels Prothese und die weitgehende Erhaltung der Mobilität gewährleistete. Danke auch für die Natürlichkeit, die Kumpelhaftigkeit gegenüber Mathias und für den notwendigen Optimismus. (O-Ton Mathias: „Der Dominkus hat mir das Leben gerettet, weil er den Knödel rauschgeschnitten hat“).

Primarius Prof. Horcher und seinem Team für die rasche Aufnahme und vorzügliche Betreuung auf der Station rund um die gelungene Entfernung der Gallenblase. 

Im Landeskrankenhaus Feldkirch:

Dr. Guido Müller, der mit seiner Flexibilität, seinem Allround-Wissen und seiner Organisationskompetenz dazu beigetragen hat, dass Mathias zwischendurch immer ein paar Wochen zu Hause (oder wenigstens in der Nähe) verbringen konnte. Speziellen Dank für das Navopan.....

Primarius Simma und dem gesamten Pädiatrieteam für die unkomplizierte und liebevolle Betreuung,

Allen Pflegern und Schwestern für die Herzlichkeit,

In Liechtenstein: 

Unserem Hausarzt, Dr. Egon Matt, für die erste richtige Diagnose, für das rasche Einleiten der notwendigen organisatorischen Massnahmen und für seine freundschaftliche Verbundenheit –und die seiner Familie- während der gesamten schwierigen Zeit,

Oswald Kranz, Ria Lampert und dem Team der CONCORDIA – Versicherung für die menschlichen Gesten, die tröstenden Worte, und für die als unkompliziert und unbürokratisch erlebte organisatorische Hilfe,   

Der Krebshilfe-Liechtenstein, insbesondere Frau Christa Quaderer für die psychologische Betreuung und die materielle Hilfe, 

Wir danken weiters:

Dr. Erich Wruhs in Wien und Dr. Nils Hörnö in Mauren für die spontanen Zahnmedizinischen Einsätze,

Den KLINIKCLOWNS, die in Wien und in Feldkirch immer Fröhlichkeit in das Gesicht von Mathias und der anderen kleinen Patienten zaubern konnten,

Der KINDERKREBSHILFE für die gutgeführten Elternrunden,

Der RHEINTALFLUG bzw. den AUSTRIAN AIRLINES für das phantastische Angebot der Freiflüge. So war es möglich,  Familien- und Berufsleben über die Distanz von 700km zu retten. Danke auch dem Bordpersonal für die besorgten Fragen, und vor allem Frau Renate Moser, ohne deren Einsatz dies alles nicht möglich gewesen wäre.  

Unserem Arbeitgeber -der FL-Regierung bzw. dem Schulamt- für die menschlichen Gesten und die organisatorische Flexibilität.

Den Kolleginnen und Kollegen der Primarschule Balzers und im GLLV-Vorstand für ihre Solidarität, die vielen Hilfsangebote, kurz: für die gelebte Kollegialität. 

Dem VEREIN KINDERBEGLEITUNG für die Übernahme der Kosten für die Begleitperson und der Ambulanzgebühr.

Der Firma SONY für die geschenkte Playstation, die Mathias in vielen depressiven Phasen vorübergehend „herausreissen“ konnte. 

Der Tamoil-Tankstelle in Altenrhein für den –nicht selbstverständlichen- Parkplatz.

Allen unseren Freunden im In- und Ausland für die vielen Mails, Briefe, Besuche, Geschenke und Gebete, kurz: für ihr Dabeisein! Das gilt auch für die Freunde von Mathias, im Kindergarten, in der Schule und im Quartier den Kindergärtnerinnen und Lehrerinnen und Lehrern in Mauren.

Last but not least wollen wir unserer Familie danke sagen; den Lists, den Kleins, den Hannreichs den Hauptmanns, den Altenhubers, usw.; Wir haben nicht nur eine grosse, sondern auch eine grossartige Familie.

Auch wenn’s ihr nicht recht ist: Besonderer Dank gilt der Oma Gitti. Sie musste erleben, das ihr kleiner Enkelsohn genau dort landete, wo sie fast 30 Jahre als Krankenschwester tätig war (im St. Anna – Kinderspital).  Jedenfalls half uns ihre liebende Hingabe als Oma, ihre Erfahrung als Kinderkrankenschwester und ihre Kenntnis des Betriebes über mehr Hürden hinweg als uns wahrscheinlich bewusst ist....

Wir halten Maxi, Herwig, Christian, Rabia, Manuel, Silke, den beiden Lisas, Natascha und allen anderen LeidensgenossInnen auf dieser Welt die Daumen.

Mauren, am 16.11.2002
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